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ABKURZUNGSVERZEICHNIS

Abkiirzungsverzeichnis

ACT
ADS
BIZA-D
CBT

DSM

DTCQ

DZNE
ICD-10

MCI
MmD
SWE
ZBI

Anmerkung

Akzeptanz- und Commitmenttherapie

Allgemeine Depressionsskala

Berliner Inventar zur Angehdrigenbelastung - Demenz
Cognitive behavioral therapy (kognitiv-behaviorale
Verhaltenstherapie)

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(diagnostischer und statistischer Leitfaden psychischer
Stérungen)

Dysfunctional Thoughts about Care Questionnaire
(Fragebogen zu dysfunktionalen Gedanken)

Deutsches Zentrum flr Neurodegenerative Erkrankungen
International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems (Internationale statistische Klassifikation
der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme)
Mild cognitive impairment (leichte kognitive Stérung)
Menschen mit Demenz

Selbstwirksamkeitserwartung

Zarit Burden Interview

Im Folgenden wird zum Zwecke der einfacheren Lesbarkeit durchgehend das

generische Maskulinum verwendet, welches sich sowohl auf mannliche wie auf

weibliche Personen bezieht.
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1 Zusammenfassung

Den groBten Teil der pflegerischen Versorgung von Menschen mit Demenz
(MmD) Ubernehmen ihre Angehdérigen. Dadurch haben diese selbst ein erhéhtes
Risiko, durch die Pflegebelastung psychisch oder physisch zu erkranken.

In der vorliegenden Studie wurde eine niedrigschwellige psychotherapeutische
Angehdrigenintervention im Kurzzeit- und Gruppenformat untersucht.

In den mittels Fragebdgen erhobenen quantitativen Daten konnte kein
signifikanter Effekt auf den primaren Endpunkt ,,Angehdrigenbelastung" erreicht
werden. Zur Vertiefung der Befunde wurde die vorliegende qualitative
Evaluation durchgefiuihrt. Dazu erfolgten semistrukturierte Leitfaden-Interviews
mit insgesamt 14 Teilnehmern, die nach der systematischen qualitativen
Inhaltsanalyse nach Philipp Mayring ausgewertet wurden.

Die Teilnehmerbewertungen der Wirksamkeit der Intervention variierten von
einer Verbesserung ihres Befindens, ihrer Einstellung, der Anwendung von
Bewaltigungs- und Entlastungsstrategien sowie im Umgang mit dem MmD und
der Inanspruchnahme von Hilfen Uber Ambivalenz bis hin zu einem
ausgebliebenen Nutzen. Dabei profitierten vor allem die Teilnehmer, die Uber ein
gewisses MaB an Offenheit flr psychotherapeutische Methoden verflgten.
Geschatzt wurden insbesondere das Gruppensetting, die sozialmedizinischen
Themen, der Fokus auf dysfunktionale Gedanken und Ressourcenaktivierung
sowie praktische Ubungen. Eine Nicht-Wirksamkeit fiihrten die Teilnehmer vor
allem auf die heterogene Gruppenkonstellation (beziglich ihrer Belastungsgrade
sowie der Demenzformen und Erkrankungsstadien der MmD) zurtck wie auch
auf die Schwierigkeit, das Gelernte im Alltag praktisch umzusetzen. Die
Akzeptanz des Programms aufseiten der Teilnehmer, die die Intervention
vollendet hatten, war Uberwiegend gut; wichtigste Voraussetzung dafiir war die
Sicherstellung der Versorgung der MmD wahrend der Sitzungen.
Zusammengefasst ergaben sich folgende Hinweise flir eine verbesserte Passung
des Programms flr die Zielgruppe: Zuklnftig sollten die Teilnehmer in

unterschiedliche, daftur mdglichst homogene Gruppen (bezuglich ihrer
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Belastungsgrade sowie der Demenzformen und Erkrankungsstadien der MmD)
eingeteilt und noch genauer Uber Inhalte, Ziele und Methoden aufgeklart
werden. Ihre personliche Weiterentwicklung sollte mithilfe ihrer aktiven
Mitarbeit geférdert werden. Ein Kennenlernen vorab zwischen Teilnehmern und
Durchfuhrenden der Intervention kann sinnvoll sein in Hinblick auf den
Leitungsstil, individuelle Charakteristika sowie eine Reduktion der Drop-out-
Quoten. Zudem sollten das Alter der Teilnehmer, die konkrete Umsetzung von
Bewdltigungsstrategien und alltagsnahe praktische Ubungen fiir einen
erleichterten Umgang mit den MmD bedacht werden. Begleitende Module
(Kommunikations- oder Achtsamkeitstraining, ko&rperliche Aktivitat, feste
Zusatztermine fur Einzelgesprache oder Telefonate) kénnen praktikabel sein. Die
Integration der Teilnehmer in ein Netzwerk untereinander sowie mit
Therapeuten, Medizinern etc. kann ebenso zu einem nachhaltigen Effekt
beitragen wie schriftlich aufgearbeitete Zusammenfassungen der
Interventionssitzungen.

Erst die qualitative Evaluation lieferte konkrete individuelle und detaillierte
Informationen flir eine Anpassung des Programms. Missverstandnisse und
vermeintliche Widerspriiche wurden aufgeldst. Die Begrindungen der Drop-Out-
Teilnehmer fur ihren vorzeitigen Teilnahmeabbruch wurden in Erfahrung
gebracht. Dies kann auch in folgenden Studien eine sinnvolle Erweiterung zu
quantitativen Analysen sein, nicht zuletzt um bei fehlenden statistischen
Signifikanzen dennoch zufriedenstellende Ergebnisse zu erlangen und deren
komplexe Ursachen zu erfahren.

Insgesamt wird im Konsens mit den Erkenntnissen aus der aktuellen Literatur
deutlich, dass es flr eine individuelle und bedarfsgerechte Versorgung von
pflegenden Angehdrigen von MmD eine Diversitdat an Angeboten braucht. Das
hier evaluierte Programm mit den umfangreichen Anpassungsmdglichkeiten
kann ein solches Angebot darstellen beziehungsweise zur Orientierung fiur

zuklinftige Studien dienen.
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2 Einleitung

2.1 Demenzielle Erkrankungen

Ein demenzielles Syndrom resultiert aus einer meist chronischen oder
fortschreitenden somatischen Krankheit des Gehirns und geht mit einer Stérung
kognitiver Funktionen einher, die eine erfolgreiche Bewaltigung der alltaglichen
Anforderungen beeintrachtigt. Am haufigsten sind dabei die Mnestik und das
Abstraktionsvermdégen betroffen (Kurz- und Langzeitgedachtnis verbal sowie
deklarativ/prozedural; Sprache; Konzentration; rdaumliches Sehen; Rechnen;
Lernfahigkeit; Auffassung, Urteilsvermdgen, Problemldsestrategien). Das
Bewusstsein ist dabei nicht getribt. Begleitend oder auch als Frihsymptome
entwickeln sich neuropsychologische und soziale Defizite, aber auch Apraxie
oder raumliche, psychomotorische oder affektive Stérungen. Auch
extrapyramidale Stérungen kdnnen auftreten.

Das Syndrom kennzeichnet multiple Demenzformen wie die Alzheimer-
Krankheit, zerebrovaskuldre Stérungen und andere primare oder sekundare
Erkrankungen des Gehirns [ICD-10-Code F00-F03; Harrison 2005; Masuhr,
Neumann 2007; Poeck, Hacke 2006].

Das US-amerikanische Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(DSM) vermeidet seit 2013 den Begriff der Demenz und subsumiert die
Demenzformen und demenziellen Syndrome unter neurokognitiven Stdérungen,
was nun auch die leichte kognitive Stérung (MCI) und das Delir einschlieBt
[Maier, Barnikol 2014].

2.2 Demographischer Hintergrund

Etwa zwei Drittel der ca. 1,7 Millionen Menschen mit Demenz (MmD) in
Deutschland werden in privaten Haushalten versorgt [Deutsche Alzheimer

Gesellschaft 2018]; somit spielen die Angehérigen die zentrale Rolle in der
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Betreuung. Mit der Umkehr der Alterspyramide steigen Pravalenz und Inzidenz
demenzieller Erkrankungen, was die Kapazitaten der professionellen ambulanten
und vollstationdaren Versorgung von MmD bereits seit Jahren dramatisch ausreizt
und sich auch in Zukunft weiter verscharfen wird [Fendrich et al. 2010; Fiest et
al. 2016]. Im Sinne einer verzdgerten Nutzung institutionalisierter Vollzeitpflege
wachst infolgedessen der Bedarf an effizienter Unterstlitzung flir die haufig sehr
belasteten pflegenden Angehdérigen, um ihre psychische und physische
Gesundheit zu wahren und zu starken [Reed et al. 2017; Riedel-Heller 2018].

2.3 Die informelle Pflege von Menschen mit Demenz durch ihre

Angehorigen

Zuséatzlich zu kérperlichen Einschrénkungen leiden MmD je nach Atiologie der
Erkrankung unter Verwirrtheit, Unruhe, Angst oder Depressionen. Auch
Aggressionen, Enthemmung, wahnhaftes Verhalten oder Halluzinationen kénnen
auftreten. Ein gestdrter Tag-Nacht-Rhythmus kann eine 24-Stunden-Betreuung
notwendig machen [Bertrand, Fredman, Saczynski 2006; Cheng 2017; Poll,
Gauggel 2009; Raggi et al. 2015]. Diese nicht-kognitiven und
neuropsychiatrischen Symptome filhren hé&ufig zur Uberforderung der
pflegenden Angehdérigen und damit zur Heimaufnahme der MmD [Allegri et al.
2006; Grau et al. 2016; Weyerer et al. 2000].

Pflegende Angehdrige von MmD zeigen verglichen mit ihrer nicht-pflegenden
Alterskohorte ein erhdhtes Risiko flir psychische und physische Erkrankungen
[Kovaleva et al. 2018]. Sie uUberschreiten regelmaBig ihre Grenzen und neigen
zu Depressionen, Angst, Unruhe und Schlafstérungen [Gehrman et al. 2018; Liu
et al. 2017; Regier, Gitlin 2018; Sansoni, Vellone, Piras 2004; Sittler, Wilz
2020]. Dabei korreliert die Summe der verschiedenen Symptome des MmD mit
der Pflegebelastung [Arthur et al. 2018]. In Anbetracht des meist progredienten
neurodegenerativen Krankheitsverlaufs bei den MmD sind die pflegenden
Angehoérigen zusatzlich mit Verlustangsten und Trauer konfrontiert [Meichsner,

Wilz 2018]. Ihr hohes Verantwortungsbewusstsein sowie ein hoher
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Leistungsanspruch an sich selbst schranken sie in ihrer Zeit und ihrem
Lebensstil sehr ein; zugleich sind sie gehemmt, externe Hilfen anzunehmen
[Oliveira, Vass, Aubeeluck 2019].

2.4 Bisherige Angebote fiir belastete pflegende Angehoérige

Die bereits existierenden Unterstlitzungsmaéglichkeiten flr pflegende Angehoérige
umfassen ehrenamtliche Helfer, Beratungsstellen und Pflegestitzpunkte mit
Uberwiegend pflegerischem Fokus. Darliber hinaus gibt es Gesprachsgruppen
sowie Angehoérigenschulungen und -gruppen, die sich bereits mehr auf die
belasteten Angehérigen konzentrieren.

AuBerdem gibt es die klassische Einzelpsychotherapie, deren Wartezeit sich mit
etwa sechs Wochen im Bundesdurchschnitt mittlerweile deutlich reduziert hat
[Bundespsychotherapeutenkammer 2018]. Ob diese jedoch von den pflegenden
Angehdrigen tatsachlich wahrgenommen wird, wird vor allem von persénlichen
Faktoren bestimmt. Altere Patienten begeben sich zwar mittlerweile tendenziell
ofter in psychotherapeutische Behandlung als noch vor einigen Jahren oder
Jahrzehnten, dennoch gelten sie weiterhin als unterreprasentiert. Etwa die
Halfte der dlteren Patienten nehme laut einer Befragung von Psychotherapeuten
eigenmotiviert Therapie in Anspruch. Dabei seien sie eher weiblichen
Geschlechts mit mittlerem und hdéherem Bildungsgrad [Peters, Jeschke, Peters
2013]. Werden édltere Patienten fremdmotiviert zum Beispiel von Angehdrigen
zur Therapie geschickt, besteht die Gefahr der Verletzung ihres
Autonomiebedirfnisses und die Bereitschaft und die Voraussetzungen fir eine
erfolgreiche Therapieteilnahme sinken [Kessler, Tegeler 2018]. Vor allem labile
Personen vermuten durch die Therapeuten-Patienten-Beziehung ihre
BloBstellung und ein fiir sie unangenehmes Gefiihl der Uberlegenheit des
Therapeuten [Peters 2017].

Stiege die Nachfrage an Einzelpsychotherapien vonseiten pflegender
Angehdriger jedoch trotzdem an, ware dies aus personellen und

organisatorischen Grinden praktisch kaum realisierbar und im bendétigten
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AusmalB fur ein Gesundheitssystem nicht tragbar [Barkowski et al. 2016].
Folglich sprechen individuelle Beweggriinde der pflegenden Angehérigen wie
auch gesellschaftlich-6konomische Faktoren dafli, nach komplementaren und
niedrigschwelligen therapeutischen Konzepten und Settings zu suchen.

Viele klinische Studien haben sich wiederholt mit der Entwicklung und
Effektivitdt verschiedener Entlastungsinterventionen flir die pflegenden
Angehdrigen beschaftigt. In mehreren Reviews wurden die verschiedenen
Ansatze einander gegenlbergestelit.

Laut einer Ubersichtsarbeit von Cheng und Kollegen haben sich
psychotherapeutische Konzepte als besonders wirksam erwiesen und werden
mittlerweile als Basis fir Kombinationen mit psychoedukativen oder anderen
Komponenten insbesondere auch im Gruppensetting international favorisiert
[Cheng et al. 2019]. Im Konsens dazu stellte sich auch in der Ubersichtsstudie
von Kishita und Kollegen heraus, dass die zentralen Stressoren der pflegenden
Angehorigen durch verhaltensorientierte Psychotherapie, insbesondere durch
Akzeptanz- und Commitmenttherapie (ACT) am besten adressiert werden
kdénnen [Kishita et al. 2018]. Dementsprechend beschreiben Wilz und Kalytta in
ihrer multizentrischen randomisiert-kontrollierten Studie mit 178 Teilnehmern
einen positiven Effekt ihrer kognitiv-behavioralen Angehérigenintervention (CBT)
bezliglich Depressionen und Angst [Wilz, Kalytta 2012]. Die generelle
Lebenszufriedenheit, Depressionen und Belastung konnten durch dieses Konzept
von Arango-Lasprilla und Kollegen in ihrer Gruppenintervention mit 69
Probanden effektiv bearbeitet werden [Arango-Lasprilla et al. 2014]. In der CBT-
Studie von Fialho und Kollegen setzten sich die 40 Teilnehmer aus pflegenden
Angehdrigen und deren MmD zusammen: Es sank signifikant das
Angstempfinden, die Toleranz gegenliber schwierigen Verhaltensweisen der
MmD stieg und das Empfinden von beziehungsweise der Umgang mit Stress
konnte zufriedenstellend adressiert werden; insbesondere durch
Informationsvermittlung stieg die Lebensqualitat der Teilnehmer. Besonders
profitierten dabei diejenigen, die sich bisher allein ohne externe Hilfen um den
MmD kimmerten [Fialho et al. 2012]. Chen und Kollegen konstatierten einen
entlastenden Effekt flr pflegende Angehdrige durch die Verbesserung ihrer

Bewaltigungsstrategien in ihrer Intervention mit 46 Teilnehmern [Chen et al.
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2015]. Aboulafia-Brakha und Kollegen konnten in ihrer CBT-basierten
Gruppenintervention die Speichel-Cortisolspiegel der Teilnehmer quantifizierbar
senken, was in der rein psychoedukativen Vergleichsgruppe nicht gelang
[Aboulafia-Brakha et al. 2014]. In ihrer Ubersicht von 78 Interventionen
verschiedener Ansatze vermuten Sérensen und Kollegen zudem eine indirekte
Besserung der neuropsychiatrischen Symptome bei den MmD durch kognitiv-
behaviorale Programme. Auch stellte sich bei ihrer Untersuchung die
Sinnhaftigkeit der Kombination mit vor allem psychoedukativen Anteilen heraus
[S6rensen, Pinquart, Duberstein 2002]. Speziell der psychoedukative Ansatz
erwies sich in einer Ubersichtsarbeit von Martin-Carrasco und Kollegen iiber 35
Studien zu Angehérigeninterventionen als am effektivsten hinsichtlich der
Entlastung und dem Rickgang depressiver Symptome [Martin-Carrasco et al.
2014].

Die WirksamkeitsmaBe und Effekte werden in Tabelle 1 dargestellt.

Neben dem  Face-to-face-Setting wurden bereits telefonische und
internetbasierte  kognitiv-behaviorale und andere Kurzinterventionen als
(kosten-)effektiv und praktikabel beschrieben [Au et al. 2019; Hopwood et al.
2018; Wilz et al. 2018]. Besonders die Kosteneffektivitat ihrer Internet-
Intervention betonen Blom und Kollegen als zentral in Hinblick auf die
demographische Entwicklung und Adaptiertheit auf solche Formate aufseiten
zuklnftiger Generationen pflegender Angehériger [Blom et al. 2015]. Auch
Videokonferenz-basierte Interventionen erwiesen sich als wirksam [Lindauer et
al. 2019].

Die gerontopsychiatrische Literatur zeigt grundsatzlich eine vergleichbare
Wirksamkeit und Akzeptanz von Gruppen- und Einzelsettings mit jeweils
spezifischen Vor- und Nachteilen [Thompson et al. 2007; Wilz et al. 2018].
Gerade im Hinblick auf das Thema soziale Isolation im Alter werden haufig
Gruppensettings bevorzugt [Pihet, Kipfer 2018; Sander 2005]. Beispielsweise
stellten Passoni und Kollegen in ihrer vergleichenden CBT-Studie mit der
Zielgruppe pflegender Angehériger von Alzheimer-Patienten fest, dass
insbesondere ihr Angstpegel erst durch die Gruppenarbeit effektiv gemindert
werden konnte [Passoni et al. 2014]. Die Thematik wurde insgesamt in den

letzten zwei Jahrzehnten sehr differenziert in der Literatur diskutiert (zum
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Beispiel [Voderholzer 2017]) und beantwortet und ist bereits Konsens in
Handbilchern (zum Beispiel [Supprian, Hauke 2017]).

Zusammenfassend Uberzeugte bislang noch kein Konzept soweit, dass eine

Implementierung

in die Regelversorgung von

tatsachlich erfolgt ist [Piersol et al. 2017].

pflegenden

Angehorigen

Tab. 1: WirksamkeitsmaBe und Effekte ausgewahlter bisheriger
psychotherapeutischer/psychoedukativer Face-to-face-Interventionen

Studie |Konzept WirksamkeitsmaBe / Instrumente Effekte
Cheng |Psycho- (konkrete MaBe/Instrumente werden |Depressionen: reduziert
et al. edukation, |im Artikel nicht benannt) subjektive Belastung:
2019 - |Beratung reduziert
Review |und Lebensqualitdt: gesteigert
Psycho- Angst: reduziert
therapie, negativer Affekt:
Multi- verbessert
kompo- IL(Interleukin)-6-
nenten- Reduktion
inter- Stress bezliglich
ventionen neuropsychiatrischer
(solche Symptome der MmD:
mit reduziert
psycho- Selbstwirksamkeit:
logischen gesteigert
Metho- allgemeine Verbesserung
den), der Gesundheit
Achtsam- dysfunktionale Gedanken:
keit reduziert
allgemeines
Wohlbefinden: gesteigert
Cortisolspiegel: reduziert
AchtsamkeitsmaBe:
verbessert
Kishita |Psycho- Belastung: Caregiver Burden Psychoedukation:
et al. edukation |Inventory (CBI), ZBI Belastung: kein
2018 - |und Lebensqualitét: The World Health signifikanter Effekt
Review |Psycho- Organization Quality of Life Scale- Lebensqualitédt: kein
therapie BREF (WHOQoL-BREF), The 12/36- signifikanter Effekt
Item Short Form Health Survey (SF- Depressionen: kein
12/36), General Well-Being Scale signifikanter Effekt
(GWS) Angst: (nicht berechnet,
Depressionen: The Center for da nur von 2 Studien
Epidemiologic Studies-Depression bericksichtigt)
scale (CESD), Geriatric Depression
Scale (GDS), Beck Depression CBT:
Inventory II (BDI), Montgomery and | Belastung: kein
Asberg Depression Rating Scale signifikanter Effekt
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(MADRS), General Health
Questionnaire-2 (GHQ28)

Angst: The Tension-Anxiety subscale
from the Profile of Mood States
(POMS), GHQ28, Hospital Anxiety and
Depression Scale/Anxiety subscale
(HADS-A), The State-Trait Anxiety
Inventory Self-Evaluation
Questionnaire (STAI-Y)

Lebensqualitét: (nicht
explizit aufgefihrt)
Depressionen: moderater
Effekt

v.a. ACT:
Angst: deutlich reduziert

Wilz, kognitiv- | Depressionen: HADS-D Subskala Depressionen: mittlerer
Kalytta |behavioral |Angst: HADS-D Subskala Effekt auch 6 Monate
2012 Koérperliche Beschwerden: GieBener danach
Beschwerdefrage-bogen GBB-24 Angst: mittlerer Effekt
psychische und kérperliche auch 6 Monate danach
Lebensqualitdt: SF-12 kérperliche Beschwerden:
Gruppenevaluationsbogen kein signifikanter Effekt
psychische und kérper-
liche Lebensqualitdt: kein
langfristiger Effekt
Arango- | kognitiv- | Depressionen: Patient Health Zufriedenheit: gesteigert
Las- behavioral |Questionnaire 9 Despressionen: reduziert
prilla et Belastung: ZBI Belastung: reduziert
al. Zufriedenheit: Satisfaction With Life Stress: kein Effekt
2014 Scale (SWLS)
Stressempfinden: Perceived Stress
Scale (PSS)
Fialho |kognitiv- |Lebensqualitdt: Quality of Life for Lebensqualitat:
et al. behavioral | patients with Alzheimer's disease and |verbessert
2012 their caregivers (QoL-AD) Belastung: kein
Belastung: ZBI signifikanter Effekt
Stress: List of Stress Symptoms (LSS) |Bewaéltigungsstrategien
Bewdéltigungsstrategien: Jalowiec (Optimismus und
Coping Scale (JCS) Problemlbsung):
Angst: trait anxiety scale (A-trait) of |signifikant verbessert
the State Trait Anxiety Inventory Angstpegel: gesunken
(STAI) Stress: nicht signifikante
Depression: Major Depressive Episode |Reduktion
module of the Mini International Depression: nicht
Neuropsychiatric Interview (MINI) 5.0 |signifikante Reduktion
(DSM-1V) negative
Verhaltensénderungen der
MmD: Reduktion
Lebensqualitdt der MmD:
verbessert
Chen et | kognitiv- | Bewéltigungsstrategien: Revised Ways | Subskala
al. behavioral | of Coping Checklist (WCCL-R) Problembewéltigung:
2015 Belastung: Chinese version of the gesteigert

Caregiver Burden Inventory (time-
dependence/developmental/physical/
social/emotional burden)

Subskala Suche nach
sozialer Unterstilitzung:
gesteigert

Belastung: reduziert
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Abou- |Psycho- Primdre Endpunkte: Psychoedukation:
lafia- edukation, | Speichel-Cortisolspiegel zu 4 Reduktion
Brakha |CBT Tageszeitpunkten (tageszyklisch) neuropsychiatrischer
et al. mittels ELISA (Immunassay) Symptome
2014 in Korrelation mit sekundaren
Endpunkten: CBT:
Stress: PSS deutliche Reduktion des
Belastung: ZBI Speichel-Cortisolspiegels
Depressionen: Beck Depression
Inventory (BDI)
Angst: STAI-T/S (anxiety traits, state)
Soren- |Psycho- Belastung: ZBI, Epidemiologic nur Psychotherapie war
sen, edukation, | Studies-Depression Scale, BDI, effektiv in allen
Pin- Unter- Depression Subscale of the Brief Endpunkten gefolgt von
quart, |stitzung |Symptom Inventory, GDS u.a. Psychoedukation
Duber- |(professio-|subjektives Wohlbefinden: Affect
stein nell und Balance Scale, Life Satisfaction Scales, |sofortige Effekte (pra-
2002 - |informell), | Philadelphia Geriatric Center Morale post):
Review |Kurzzeit- |Scale, Positive/Negative Affect Scale, |Belastung: +++
pflege/ Profile of Mood States u.a. Depressionen: +++
Tages- Auftrieb: gemessen als Quelle/Benefit |Subjektives
pflege, aus Zufriedenheit mit der Wohlbefinden: +
Psycho- Pflegerolle/dem Pflegen Auftrieb: +
therapie, |Leistungsfdhigkeit, Selbstwirksamkeit, | Féhigkeiten/Wissen: ++
Inter- Wissen: Symptome des MmD: ++
ventionen |Fragebdgen zu Wissen Uber die
fir MmD, |Krankheit und verfligbare Hilfen,
Multikom- |Bewaltigungsfahigkeiten,
ponenten- | Selbstwirksamkeit (hinsichtlich dem
pro- Umgang mit den Pflegeaufgaben)
gramme, |Effekte bei den MmD: Memory and
gemischt |Behavior Problem Checklist,
Funktionsdefizite (activities of daily
living (ADL), instrumental (IADL), z.B.
RPI Home Care Classification Project
u.a.
Martin- |informelle |Belastung: ZBI, Caregiver Reaction Psychoedukation:
Carras- |Unterstit- | Assessment (CRA), Screen for Belastung: reduziert
co et al.|zung, Caregiver Burden (SCB-A), Family Depressionen: reduziert
2014 - |Beratung, |Caregiving Burden Inventory (FCBI)
Review |Psycho- Depressionen: 20-CES-D, Brief
edukation |Symptom Inventory (BSI), Hopkins

Symptom Checklist (HSC), BDI,
Geriatric Depression Rating Scale
(GDRS), MADRS

Angst: HADS-A, BSI, STAI, HSC, Beck
Anxiety Inventory (BAI), Hamilton
Anxiety Rating Scale (HAM-A)
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2.5 Konzept der vorliegenden Studie: Niedrigschwelligkeit,

zeitliche Kompaktheit und Gruppensetting; ckonomische Aspekte

Der Begriff Niedrigschwelligkeit steht in erster Linie unabhangig von der Art der
Unterstitzung fur pflegende Angehdérige (zum Beispiel personelle Pflegehilfe,
Interventionen etc.) fur einen unkomplizierten Zugang, gute Erreichbarkeit
beziehungsweise Nahe zum Wohnort, Flexibilitdt und Kostenglnstigkeit flr die
Zielgruppe [GraBel et al. 2010].

Die internationale Literaturrecherche zum  Thema niedrigschwellige
Entlastungsangebote flr pflegende Angehdrige selbst liefert nach wie vor
insgesamt eine begrenzte Anzahl an Resultaten. Ihren Mangel und ihre
Notwendigkeit beschreiben auch Sturm und Kollegen in ihrer Arbeit zu
Entlastungsbedurfnissen pflegender Angehdriger von Parkinson-Patienten
[Sturm, Folkerts, Kalbe 2019].

Zunehmend werden mediengestitzte Angebote erprobt (siehe 2.4). So ergab
sich beispielsweise flir ein Beratungsangebot via Mobiltelefon von Reichert und
Kollegen eine bessere Erreichbarkeit der pflegenden Angehdérigen, die ansonsten
keine oder viel zu spat Hilfe gesucht hatten [Reichert, Hampel, Reuter 2016]. In
ihrer Ubersichtsarbeit (ber 32 rein internetbasierte Interventionen stellten
Wasilewski und Kollegen zwar fest, dass die Zufriedenheit bezlglich
Handhabung und Erreichbarkeit gut war, die tatsachliche Nutzung vonseiten der
pflegenden Angehérigen war dennoch gering und versiegte Uber die Zeit
[Wasilewski, Stinson, Cameron 2017].

Die Mehrzahl der existierenden Studien befasst sich allerdings weniger mit
niedrigschwelligen Angehdrigeninterventionen im Speziellen, sondern untersucht
die Niedrigschwelligkeit der verschiedenen (informellen) Formen von
Unterstitzung flr pflegende Angehérige (stundenweise Hilfe durch Freiwillige
oder geschulte Ehrenamtliche, Beratungsangebote, Unterstitzungsgruppen etc.)
[GraBel et al. 2010; Hochgraeber et al. 2017; Ulbrecht et al. 2018]. So scheint
es beispielsweise vor allem unter dkonomischen Gesichtspunkten praktikabel,

die pflegenden Angehdrigen selbst durch nicht-professionelle Trainer zur
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teilweise eigenstandigen Durchfliihrung von Interventionen zu befahigen, um
professionelle Ressourcen zu sparen [Milders et al. 2019].

In der vorliegenden Arbeit geht es um ein Interventionskonzept mit insgesamt
moglichst  unkomplizierten  Teilnahmemodalitdten  unter professioneller
Anleitung, wobei die wirkspezifischen Vorziige des Face-to-face-
beziehungsweise Gruppensettings genutzt werden sollen. Zugleich soll es der
Erkrankungspravention pflegender Angehdériger von MmD dienen. Angesichts
steigender Fallzahlen scheint die Etablierung eines Entlastungsprogramms als
Angebot flr stark belastete pflegende Angehdrige dringend notwendig, wobei
naturlich auch der Aspekt der Effizienz eines Angebotes relevant ist.
Einzelpsychotherapie oder Eins-zu-Eins-Unterstltzungsangebote (klassisch oder
telefonisch, siehe 2.4) sind mit hohem personellen Aufwand verbunden. Die
Abdeckung einer Gruppe von bis zu zehn Teilnehmern durch einen Therapeuten
und einen Co-Therapeuten ware (sofern mindestens vergleichbar wirksam)
realistischer und 6konomischer [Barkowski et al. 2016]. Im Konsens ziehen
Hopkinson und Kollegen in ihrer Ubersichtsarbeit (iber 25 Studien kognitiv-
behavioraler Angehdérigeninterventionen sehr &hnliche gesammelte Schllsse:
Insbesondere Depressionen und Stress konnten gut adressiert werden (siehe
2.4); dabei wiederum erwies sich das Gruppenformat als dem Einzelsetting
Uberlegen. AuBerdem ergaben langere Interventionen (> 8 Sitzungen) keinen
signifikanten Vorteil gegenlUber zeitlich kompakteren (< 8 Sitzungen)
[Hopkinson et al. 2019].

2.6 Vergleichbarkeit mit bisherigen Studien und qualitatives

Auswertungskonzept

Durch die Verwendung unterschiedlicher quantitativer Bewertungsskalen (siehe
Tab. 1 zum Beispiel [S6rensen, Pinquart, Duberstein 2002]) sind die
Studienergebnisse zur Wirksamkeit der bisher erprobten Interventionen sehr
heterogen, was eine Vergleichbarkeit erschwert. Des Weiteren existiert noch

immer wenig deutschsprachige Literatur zum Thema. Auch wurden laut
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aktueller Recherche im deutschsprachigen Raum psychotherapeutische Konzepte
von Angehdrigeninterventionen bisher selten qualitativ evaluiert.

In der internationalen Literaturrecherche zeigt sich generell, dass der qualitative
Auswerteansatz, das heiBt die systematische Auswertung von Interviewdaten
(qualitative  Inhaltsanalyse), unabhdangig vom  Forschungsthema im
englischsprachigen Raum weitaus verbreiteter ist. Fixierte Kommunikation (wie
in der  vorliegenden Arbeit in Form von Transkripten von
Interviewtonaufnahmen) liefert hierflr die Grundlage [Mayring 2000].
Qualitative Forschung erlaubt das Generieren, die Analyse und Interpretation
von Daten, die nicht einfach in Zahlen ausgedrickt werden kdnnen.
Typischerweise beziehen sich solche Daten auf soziale Konstrukte, die auf dem
individuellen Verhalten von Menschen basieren. So findet qualitative Forschung
vorwiegend in den Sozialwissenschaften und mit ihnen verwandten Bereichen
Anwendung (Forschung im Gesundheitswesen, Pharmazie etc.) [Murphy et al.
1998].

Die Entwicklung eines Wirkmodells und die inhaltliche Anpassung im Rahmen
einer psychosozialen Intervention profitieren wesentlich von den Ergebnissen
einer qualitativen Analyse [Pihet, Kipfer 2018]. Dabei werden drei verschiedene
Vorgehensweisen beschrieben:

1. Induktion, das heiBt Entwicklung von Kategorien direkt aus dem Material
(conventional);

2. Deduktion, das heiBt bestehende Theorien oder relevante
Forschungsfragen dienen als Wegweiser (directed);

3. quantitativer Einbezug, das heiBt Zahlen und Vergleichen von
Schlisselwoértern/Inhalten mit anschlieBender kontextueller Interpretation
(summative) [Hsieh, Shannon 2005].

Induktion beziehungsweise Deduktion bei qualitativen Verfahren beleuchten
auch Elo und Kyngas in ihrer Arbeit: Wenn es noch keine Vorerfahrungen gibt,
wird vorzugsweise induktiv vorgegangen, das heiBt es werden neue Theorien
aus dem Material abgeleitet und ein Themen-/Kategoriensystem erschaffen.
Deduktiv wird vorgegangen, wenn es gilt, bereits getestete Theorien unter
anderen Umstanden zu analysieren oder um Thesen/Kategorien verschiedener
Zeitpunkte zu prifen [Elo, Kyngas 2008].
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Die so gewonnene Erweiterung der Erkenntnisse aus quantitativen Daten
ermoglicht ein deutlich breiteres Antwortspektrum inklusive Kausalitaten als
dies durch deduktive, fertige Fragebdgen gelingen kann. Ein qualitatives
Vorgehen wunter Einbeziehung induktiver Kategorienbildung erlaubt das
Auffinden neuer Kategorien und das Generieren neuer Hypothesen aus
Einzelfallen. Die zunachst unstrukturierten Daten erschlieBen durch den Prozess
der strukturierten Inhaltsanalyse neue Erkenntnisse, Zusammenhdnge oder
sinnvolle Kategorien zur Zuordnung der Daten [Bortz, Déring 2003].
Im Vergleich der Entwicklung quantitativer und qualitativer Verfahren zeigte sich
zwar ihr unterschiedlicher Stellenwert, jedoch beziehungsweise genau deshalb
werden sie gern in Kombination angewendet (zum Beispiel zur Entwicklung
quantitativer Fragebdgen aus qualitativ gewonnenem Material) [Brisemeister
2008]. Keine Methode flr sich allein kann allen Anforderungen gerecht werden
[Frih 1992]. Im Kontext des Ende der neunziger Jahre im anglo-amerikanischen
Raum gepragten Begriffs ,mixed methods" werden quantitative und qualitative
Verfahren als in ihren Starken und Schwachen komplementar beschrieben. Erst
eine qualitative Analyse liefert Interpretationen und Begriindungen flr
quantitative Ergebnisse. So erdrtert auch Lund in seiner Arbeit die Vorziige der
Kombination beider Verfahren (mit simultaner oder sequentieller
Vorgehensweise) im Mixed-Methods-Ansatz vor dem Hintergrund der
methodischen Entwicklungsgeschichte:

1. komplexe Fragestellungen kdénnen beantwortet werden (beschreibend und

erklarend - Generierung und Verifizierung einer Theorie);

2. Komplementaritat im Sinne einer Vervollstandigung der Erkenntnisse;

3. validere Schlussfolgerungen bei Gibereinstimmenden Resultaten;

4. Reflexion, Uberdenken von Hypothesen, weiterfiihrende Forschung bei

abweichenden Ergebnissen [Lund 2012].

Speziell in Bezug auf Evaluationsstudien ermdglicht die schrittweise, formative
Optimierung (qualitativ) die abschlieBende, summative Beurteilung (quantitativ)
zum Beispiel einer Intervention [Baur, Blasius 2014]. Gridley und Kollegen
erlangten via Mixed-Methods-Analyse ihrer umfangreichen Machbarkeitsstudie
zum staatlichen Unterstlitzungsprogramm (AN, Admiral Nursing) fir pflegende

Angehoérige von MmD in York, England, qualitatives Feedback zu ihren (selbst
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konzipierten) verwendeten Fragebdgen [Gridley et al. 2019]. Ebendiese
Praktikabilitdt der Kombination beider Methoden beschreiben auch Pihet und
Kipfer in ihrer Mixed-Methods-Studie ihrer psychoedukativen
Gruppenintervention (Publikation zeitlich nach Planung und Durchfihrung der
vorliegenden Intervention). Zur Evaluation von Machbarkeit und Akzeptanz ihres
Konzepts nutzten sie quantitative Skalen und erganzten diese um
halbstrukturierte Interviews, welche nach Mayrings qualitativer Inhaltsanalyse
systematisch ausgewertet wurden [Mayring 2010]. Damit ist das
Auswertekonzept dem der vorliegenden Arbeit sehr ahnlich. Die Teilnehmer
wurden befragt, welchen Gewinn sie aus der Intervention ziehen, welche
negativen Aspekte auffielen und inwiefern ihre Erwartungen an ein solches
Programm erfullt wurden (zur Auswertung siehe ab 5.3.1) [Pihet, Kipfer 2018].

Zur Evaluation ihrer Multikomponentenintervention (mit Durchfihrung zuhause
bei den pflegenden Angehérigen und MmD) bezlglich der Stressreduktion
pflegender Angehdriger gingen Penkunas und Kollegen rein qualitativ vor. Dabei
stltzten sie sich auf die drei verschiedenen Vorgehensweisen (siehe oben)
[Hsieh, Shannon 2005]. Zunachst nahmen zwei unabhangige Codierer (Rater)
eine induktive Kategorienbildung aus einer Auswahl an Material vor und
besprachen sich miteinander. Parallel untersuchte ein gréBeres Team das
Material auf Muster und erste Erkenntnisse. AnschlieBend wurde in diesem
Rahmen deduktiv vorgegangen. Es sollte gepruft werden, inwieweit die induktiv
gewonnenen Erkenntnisse auf das Stressprozessmodell von Pearlin und Kollegen
passte [Pearlin et al. 1990], das heiBt inwieweit Stressoren durch die
Intervention adressiert werden konnten (zur Diskussion siehe 5.5) [Penkunas et
al. 2018].
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2.7 Hypothese und Fragestellungen

Hypothese dieser Arbeit war, dass eine gruppenbasierte, niedrigschwellige
Psychotherapie bei pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz (MmD)
zu Anderungen im Umgang mit den MmD filhrt und dass sich aus der
systematischen qualitativen Analyse spezifische Wirkfaktoren der Intervention,
Anpassungsvorschldge sowie Hinweise zur Akzeptanz des Programms ableiten
lassen.

Perspektivisch ist eine Etablierung in die Regelversorgung pflegender

Angehdriger angedacht.

Folgende Fragestellungen wurden formuliert:

Mit welcher Intention erfolgte die Teilnahme an der Intervention?
War die Intervention wirksam beziehungsweise nicht wirksam?
Was genau war wirksam beziehungsweise erwies sich als nicht wirksam?

Welche Faktoren bestimmten die Wirksamkeit?

A

Welche Faktoren der Intervention wurden von den pflegenden

Angehdrigen als positiv bewertet?

6. Welche Faktoren der Intervention wurden von den pflegenden
Angehoérigen als negativ bewertet?

7. Welche Anpassungen werden von den pflegenden Angehdérigen flr die
Intervention vorgeschlagen?
Wie war die Akzeptanz der Intervention?
Was genau wirkte sich férderlich beziehungsweise hinderlich auf die
Akzeptanz aus?

10. Was waren die Beweggrunde derer, die ihre Teilnahme vorzeitig beendet
haben?

11. Welche Vorstellungen haben potentielle Teilnehmer von einer

Intervention beziehungsweise was sind ihre Bedurfnisse?
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Eine psychotherapeutische Intervention flir die pflegenden Angehdérigen von
Menschen mit einer Demenzerkrankung ist sinnvoll, um einer psychischen
Dekompensation der Angehdrigen vorzubeugen und positiv auf die Beziehung
zwischen Angehoérigen und MmD einzuwirken. Zudem ist es in Anbetracht der
knappen Kapazitaten professioneller ambulanter und vollstationarer Versorger
sinnvoll, den Fokus auf die Angehoérigen als Hauptgewahrleister der
pflegerischen Versorgung der MmD zu lenken. Dabei existiert insbesondere in
Deutschland bisher kein Entlastungsangebot auBerhalb des Rahmens
wissenschaftlicher Studien.

Durch die quantitative Auswertung des vorliegenden Programms wurden
statistische Wirksamkeitswerte erlangt und Tendenzen konstatiert. In
Anknlpfung daran bietet die ausflihrliche qualitative Datenerhebung die Chance,
Wirkungs- und Akzeptanzfaktoren der psychotherapeutischen Intervention im
Detail besser zu verstehen. Dabei werden die Ursachen der Bewertungen klar,
Missverstandnisse aufgeklart oder auch die Begrindungen der Drop-Out-
Teilnehmer flr einen vorzeitigen Teilnahmeabbruch in Erfahrung gebracht und
insgesamt konkrete Hinweise flir eine Anpassung der Intervention fir zukinftige

Studien erlangt.
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3 Die vorliegende Studie: psychotherapeutisches
niedrigschwelliges Entlastungsprogramm im Kurzzeit-

und Gruppenformat

Entsprechend der Vorerfahrungen (siehe 2.4 und 2.5) wurde ein kognitiv-
behaviorales Programm konzipiert, das Niedrigschwelligkeit bezogen auf die
Einschlusskriterien mit zeitlicher Kompaktheit und den Vorteilen des
Gruppensettings kombiniert: Das subjektive Belastungsempfinden und die
fehlende Indikation zur Notwendigkeit einer Individualtherapie (wie zum Beispiel
bei majorer Depression) waren ausreichende Aufnahmekriterien. Ziel ist, die
pflegenden Angehdrigen rechtzeitig zu entlasten, das heiBt sie durch kognitive
Umstrukturierung, Vermittlung von Wissen (Uber die Krankheit und Strategien
fir den Umgang mit dem MmD und der Situation so zu unterstitzen, dass sie
erst gar keine Folgeerkrankungen durch ihre Pflegerolle entwickeln
(Erkrankungspravention). Der Zeitaufwand sollte fiur die sehr eingespannten
pflegenden Angehdrigen begrenzt sein. Zudem wurde das Gruppenformat
gewahlt, um dessen Vorteile (Verlassen der Hauslichkeit,
Universalitatserfahrung, aktiv etwas flr sich selbst tun, Erlernen von
Entspannungstechniken etc.) gegenlber anderen Methodiken (zum Beispiel
telefonbasiert) nutzen zu kénnen [Wilz, Adler, Gunzelmann 2001; Wilz, Kalytta
2012; Yalom 2007].

Das Programm wurde als praventive MaBnahme gegen die Entwicklung von
psychischen Erkrankungen in einer Risikopopulation unter Berlcksichtigung der
vorab festgelegten therapeutischen Ziele und Themen entwickelt. Es flossen
Erfahrungen aus bestehenden Therapie-Manualen ein [Marquez-Gonzalez et al.
2007; Wilz, Adler, Gunzelmann 2001]. Je ein arztlicher und psychologischer
Psychotherapeut in Ausbildung, die als verantwortlicher Gruppenleiter und

dessen Co-Therapeut agierten, fihrten die Intervention durch.
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Die Finanzierung erfolgte Uber Mittel der Universitatsmedizin Rostock und des
Standortes Rostock/Greifswald des Deutschen Zentrums flir Neurodegenerative
Erkrankungen (DZNE).

3.1 Studiendesign

Grundlage flr die Intervention war eine vorab durchgeflihrte Machbarkeitsstudie
im Rahmen einer Pilotphase (dazu siehe [Kilimann et al. 2019]), der sich die
vorliegende teilrandomisierte Phase-2a-Studie zur Machbarkeit und zur
Ableitung erster Wirksamkeitsdaten anschloss. Interventionsbeginn war im April
2015.
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3.2 Material und Methoden

3.2.1 Teilnehmer

Es wurden n = 20 Probanden Uber die Gedachtnissprechstunde der
Universitatsmedizin Rostock sowie eine Zeitungsannonce und Hausarzte
rekrutiert. Teilnahmebedingung war die Pflege eines MmD und die subjektive
Angabe einer daraus resultierenden psychischen Belastung. Die Teilnehmer
wurden arztlich untersucht wund erhielten ein psychotherapeutisches
Erstgesprach zum Ausschluss akut behandlungsbedirftiger psychischer
Erkrankungen, Medikamentenabhangigkeit oder Suchterkrankungen. Eine
ausreichende Introspektionsfahigkeit flir die Teilnahme an einer Intervention mit
psychotherapeutischen Komponenten wurde zudem uberprift. Die Teilnehmer
wurden 1:1 in eine Interventions-Sofort- und eine Kontroll-Wartegruppe
randomisiert. Dies erfolgte mittels Verteilung von Zufallszahlen per Excel
(Version 14, Windows, Microsoft Cooperation, Santa Rosa, CA, USA).

Alle Teilnehmer, die nach der Intervention interviewt wurden, waren zwischen
59 und 77 Jahre alt. Das weibliche Geschlecht Gberwog deutlich. Es handelte
sich Uberwiegend um Akademiker, die als Altersrentner mit dem

pflegebedurftigen Ehepartner in der Hauslichkeit zusammenlebten (Tab. 2).

Tab. 2: Demographie der interviewten Teilnehmer © Springer-Verlag

Interventionsgruppe | Kontroll-Wartegruppe

Teilnehmer (Manner) n=28(1) n==~6
Durchschnittliches Alter 71,8 Jahre 71,5 Jahre
Bildungsgrad:
10. Klasse n=4 n=2
Abitur n=4 n=
Abgeschlossenes Studium n=>5 n=4
Verhaltnis zum MmD:
Tochter / Sohn n= n=1
Ehepartner n=7 n=>5
Freund / Bekannter n=1 n=20
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3.2.2 Inhalte und Durchfiihrung

Die Gruppenintervention fand an einem glnstig erreichbaren Ort in
Stadtzentrumslage statt. Sie setzte sich aus 12 Einheiten zu je 90 Minuten in
wdchentlichem Rhythmus zusammen. Die ersten beiden Einheiten beinhalteten
sozialmedizinische und organisatorische Fragestellungen zum Thema Demenz
und Pflege wie zum Beispiel Pflegeversicherungen oder Vorsorgevollmachten.
Unter professioneller psychotherapeutischer Anleitung (siehe 3) folgten zehn
kognitiv-behaviorale Einheiten mit den Schwerpunktthemen ,Eigene Grenzen,
Emotionen und Ressourcenaktivierung® (Tab. 3). Die Methodik wurde dem
Zeitrahmen angepasst. Zudem wurden individuelle Themen, die in der
Gruppensitzung aufkamen, soweit es mdglich und sinnvoll war, adressiert. Zum
Abschluss jeder Einheit wurde eine Ubung zur Muskelentspannung nach
Jacobson durchgefihrt [Kilimann et al. 2019].

Die Kontroll-Wartegruppe wurde wahrend der Wartezeit durch individuell von
den Teilnehmern initiierte telefonische Gesprache unterstltzt, bis auch sie nach

ca. 12 Wochen an der Reihe war.

Tab. 3: Themenschwerpunkte/Module der Intervention © Springer-Veriag

Einzelsitzungen
Schulungsteil (rechtliche Grundlagen, Pflegegrade, 1
verschiedene HilfemaBnahmen) 2
Gruppensitzungen
Einleitung, Programmvorstellung, 3
Einstieg ins Thema
Individuelle Grenzen (zeitlich, emotional), 4
Stress 5
6
Gefuhle im Rahmen der Betreuungssituation 7
(Angst, Aggression, Trauer), 8
dysfunktionale Gedanken 9
Ressourcenaktivierung 10
11
Reflexion des Programms, Blick nach vorn 12
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3.2.3 Quantitative Erhebungsinstrumente

Beiden Gruppen wurden vor der Intervention beziehungsweise zu Beginn der
Wartezeit, nach der Intervention beziehungsweise Wartezeit sowie 3 Monate
nach Ende der Intervention Papier-Stift-Versionen von Fragebégen zum
Ausflllen mit Antwortrickumschlag per Post zugesandt:

Die primaren Endpunkte waren durch ihre Selbstwirksamkeitserwartung
(ermittelt via SWE-Fragebogen [Jerusalem, Mittag 1999]) und depressiven
Symptome (ermittelt via Allgemeiner Depressionsskala, ADS [Hautzinger et al.
2012]) definiert. Ihre dysfunktionalen Gedanken Uber Pflege (ermittelt durch
den DTCQ [Losada et al. 2006] sowie ihr Belastungsgrad (ermittelt durch das
Zarit Burden Interview, ZBI [Zarit, Zarit 1987]) bestimmten die sekundaren

Endpunkte (Tab. 4).

Tab. 4: Ubersicht der verwendeten Fragebdgen © Springer-Verlag

Fragebogen |Aufbau Beispiel Cron-
bachs a

Primare Endpunkte
Selbstwirk- |10 Aussagen, ,Fur jedes Problem kann | 0,8-0,9
samkeits- Likert-Skala ich eine Lésung finden"
erwartung 1: stimmt nicht
(SWE) 4: stimmt genau

min. 10, max. 40 Punkte
Depressive |20 Symptome, ,~Wéahrend der letzten |0,89-0,92
Symptome | Likert-Skala vier Wochen fiihlte ich
(ADS) 0: selten mich einsam™

3: meistens

min. 0, max. 60 Punkte
Sekundére Endpunkte
Dysfunktio- |16 Aussagen, »Gute pflegende 0,89
nale Likert-Skala Angehdrige machen nie
Gedanken 0: starke Ablehnung Fehler im Umgang mit
(DTCQ) 4: starke Zustimmung ihren kranken

min. 0, max. 64 Punkte Angehérigen (MmD)"
Subjektives |22 Aussagen, ~Ist es IThnen wegen 0,91
Belastungs- |Likert-Skala Ihres Angehdrigen
empfinden |0: nie (MmD)
(ZBI) 4: fast immer unangenehm, Freunde

min. 0, max. 88 Punkte zu Besuch zu haben?"
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3.2.4 Qualitative Datenerhebung

3.2.4.1 Interviewleitfaden

Der semistrukturierte Interviewleitfaden war in Anlehnung an das
demenzspezifische Berliner Inventar zur Angehdrigenbelastung (BIZA-D
[Schacke, Zank 2009/modifiziert 2014]) an der Klinik flr Psychosomatische
Medizin und Psychotherapie der Universitdtsmedizin Rostock zur Evaluation von
Gesprachs- und Interventionsgruppen von pflegenden Angehérigen von MmD
entwickelt worden (Abb. 1 und 2). Er war in vorigen Studien mit ahnlicher

Fragestellung erprobt worden und lag zum Interventionsbeginn bereits vor.

3.2.4.2 Durchfiihrung der Interviews

Innerhalb der ersten acht Wochen nach Beenden der Intervention wurden von

einem studienunabhangigen Interviewer die semistrukturierten
Leitfadeninterviews (Abb. 1 und 2) mit n = 8 Teilnehmern aus der
Interventions- und n = 6 Teilnehmern aus der Kontroll-Wartegruppe

durchgefihrt. Dies geschah lberwiegend in ihrer eigenen Umgebung zuhause
und zum Teil in offentlichen Cafés. Die durchschnittliche Interviewlédnge lag bei
54 Minuten (Gesamtlange 759 Minuten). AnschlieBend wurde das Tonmaterial

transkribiert.
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Leitfaden-Interview fiir Teilnehmerinnen und Teilnehmer der
Kurzintervention fiir pflegende Angehoérige von MmD

1. Allgemeine (narrative) Fragen zu den Lebensumstianden und zum sozio6konomischen
Status

a) Wirden Sie kurz lhre gegenwartigen Lebensumstande beschreiben?
(Wo / Wie Leben Sie, mit wem leben Sie,
wie lauft ein gewdhnlicher Tag ab?)
- Hat sich lhr / Ihre ... verandert? (Angehdriger)
(« Wie sieht die Veranderung aus?)
- Hat sich seit der Erkrankung lhres / |hrer ..., in lhnrem Leben etwas verandert?
(Freizeit; Einkaufen; Verhaltnis zu Freunden / Familie / Bekannten;)
b) Wirden Sie kurz lhre berufliche Situation beschreiben? (Tatigkeit, Stunden)

2. Pflegemotivation
a) Schildern Sie bitte die Situation als Ihnen klar wurde, dass Sie die Betreuung/Pflege

lhrer/lhres ... ubernehmen werden. Was ging lhnen vor, als klar wurde, dass Sie die
Betreuung/Pflege lhres/lhrer ... Ubernehmen werden?

b) Was hat Sie dazu bewegt, die Pflege zu Gbernehmen?

c) Was motiviert Sie heute weiterzumachen?

d) Kam es jemals fur Sie in Betracht, gegebenenfalls diese Verantwortung abzugeben?
e) Unter welchen Umstanden kdme es dazu, dass Sie die Verantwortung abgeben?

f) Wo, wie und wo wem méchten Sie spater, wenn nétig, selbst mal gepflegt werden?

3. Fragen zur Wirksamkeit der Intervention hinsichtlich der Entlastung der Angehérigen

a) Die Intervention ist nun zu Ende. Woran merken Sie bei sich selbst, dass Sie an der
Gruppe teilgenommen haben?
- Hat sich ihr Wohlbefinden/Gesundheitszustand (kdrperlich / geistig) verandert?
Spiren Sie eine Veranderung?
- Gibt es Verhaltensprobleme |hrer / Ihres ... die Sie sehr belasten / stéren?
- Situation schildern lassen
¢ was belastet Sie dabei am meisten
- Was geht Ihnen durch den Kopf wenn Probleme auftreten?
¢ hat sich im Vergleich zu vor der Intervention etwas verandert?
- Wie gehen Sie (jetzt) mit Problemen / problematischen Situationen um?
- was tun Sie dann ... (Situation Schildern lassen)
¢ hat sich im Vergleich zu vor der Intervention etwas verandert?
- Gibt es weitere problematische Situationen?(wenn ja, wieder schildern lassen)
- Wie versuchen Sie mit diesen Belastungen fertig zu werden?
- was tun Sie um belastende Situationen durchzustehen? (Bsp.)
- was tun Sie allgemein, um den Belastungen zu begegnen?
gibt es einen Unterschied zu ,vor der Schulung“?

b) Woran merken Menschen, die lhnen wichtig sind, dass Sie an der Gruppe teilgenommen
haben?

- gibt es ein Feedback aus Ihrem Umfeld? / Wie duRern sich die Menschen?
- hat sich nach der Intervention, Ihr Verhaltnis / Kontakte zu andern Menschen
geandert? (Freunde, Verwandte, ...)

c) Wie empfinden Sie das Verhaltnis zu Ihrem Angehdrigen nach der Gruppe?

- Was motiviert Sie die Pflege / Betreuung |hres Angehdrigen durchzufiihren?
- gibt es einen Unterschied zu ,vor der Intervention“?

Seite 1 von 2 Version 2.0, 29.09.2014

Abb. 1: Interviewleitfaden des DZNE, Version 2.0, 29.09.2014, Seite 1 von 2

25



MATERIAL UND METHODEN

d) vor der Gruppe:
War es fur Sie wichtiger lhre eigene Situation und |hre Bedirfnisse als Angehorige
anzusprechen oder sich mit den Bedurfnissen lIhres erkrankten Angehorigen
auseinanderzusetzen?
© hat sich nach der Intervention etwas daran geandert?
/ wie nehmen Sie nach der Intervention lhre eigenen Bedurfnisse, im Verhaltnis zu
denen lhres Angehdrigen wahr

e) Hat sich nach der Intervention noch etwas, in lhrem alltaglichen Leben geandert?
(z.B. Nutzung von Hilfe- und Unterstitzungsangeboten (Tagespflege))

4. Fragen zur Akzeptanz der Intervention (Motivation, Faktoren, Bedingungen fiir Teilnahme)
a) Warum haben Sie das Angebot fiir die Kurzintervention wahrgenommen?

b) Welche Bedingungen mussten im Vorhinein fur Sie erfiillt sein, dass Sie an der Gruppe
teilnehmen konnten? (Grundvoraussetzungen?)

c) Wodurch war es |hnen mdglich, an der Gruppe teilzunehmen?
- Wie verbringt Ihr dementiell erkrankter Angehdriger die Zeit wahrend des
Interventionstermins?
(Arbeitszeit?; Verkehrsanbindung?; Organisatorisches?, ...)

5. Fragen zur Wirksamkeit der Intervention abhangig von der inhaltlichen und didaktischen
Gestaltung

a) Wie wirden Sie die Atmosphare in der Gruppe beschreiben?

b) Was haben Sie Neues in der Gruppe erfahren, das Sie vorher nicht kannten?

c) Wenn Sie an die Gruppe zurlickdenken, was war besonders hilfreich? Gab es einen
besondere Termin oder ein Thema, dass flr sie besonders hilfreich war?

(Themen als Erinnerungshilfe)

d) Was war es bei diesem Termin genau, das Sie als hilfreich empfunden haben?

e) Gibt es etwas, das Sie wahrend der Gruppe gestort hat,
oder aus lhrer Sich uberflussig war?

6. Fragen zu Vorstellungen fiir die Teilnahme in einer Angehorigengruppe
a) Haben Sie Interesse an der kontinuierlichen Teilnahme an einer Angehorigengruppe?

b) Warum haben Sie Interesse / kein Interesse?
Was wirden Sie sich von der Teilnahme an einer Angehorigengruppe erhoffen?

c) Wie stellen Sie sich eine ideale Gruppe vor?
(z.B. Haufigkeit, GréRe, Leitung, Rahmenbedingungen)

d) Kénnten Sie sich vorstellen, eine Angehoérigengruppe zu griinden?
e) Unter welchen Umstanden konnten Sie sich vorstellen, eine Angehorigengruppe zu
grinden?

Seite 2 von 2 Version 2.0, 29.09.2014

Abb. 2: Interviewleitfaden des DZNE, Version 2.0, 29.09.2014, Seite 2 von 2
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3.2.5 Bewertung der Ethikkommission

Alle in der vorliegenden Arbeit beschriebenen Untersuchungen am Menschen
wurden mit Zustimmung der Ethikkommission an der Medizinischen Fakultat der
Universitat Rostock (Registriernummer 2014-0048, ClinicalTrials.gov, Identifier:
NCT02175953) im Einklang mit dem nationalen Recht sowie gemaB der
Deklaration von Helsinki von 1975 (in der aktuellen Uberarbeiteten Fassung)

durchgefihrt. Von allen Beteiligten liegt eine Einverstandniserklarung vor.

3.3 Datenanalyse

3.3.1 Quantitative Datenanalyse

Die statistische Auswertung erfolgte per Mixed-Effect-Analyse mittels ,libraries",
,me4" und ,ImerTest" in R, implementiert in Rstudio (Version 1.1.453 - ©
2009-2018 RStudio, Inc., verflgbar uber
http://cran.r-project.org/web/packages). Die Modelle wurden flr jeden
Endpunkt getrennt berechnet und beinhalteten den Haupteffekt von Zeitpunkt
(T) als wiederholte Messung geblockt innerhalb der Individuen, den Haupteffekt
der Intervention und den Interaktionseffekt von Zeit und Intervention. Alter und
Geschlecht der Teilnehmer wurden als Kovariaten gefuhrt und die Probanden
dienten als Zufallseffektvariable. Der Zeitpunkt als zusatzliche Zufallsvariable
erbrachte demgegenlber keine bessere Passung des Modells gemessen mit dem
Akaike-Informationskriterium (AIC) [Sakamoto, Ishiguro, Kitagawa 1986].

Die Pra-Post-Resultate beider Gruppen ermdglichten eine quantitative
Beurteilung der Effektivitat und Machbarkeit der Intervention; zur ausfihrlichen

quantitativen Analyse siehe Publikation [Kilimann et al. 2019].
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3.3.2 Qualitative Datenanalyse im Rahmen der systematischen
Inhaltsanalyse nach Philipp Mayring

In der vorliegenden Arbeit wurde =zur manuellen Auswertung der
unstrukturierten Rohdaten (Interviewtranskripte) die Methodik der Qualitativen
Inhaltsanalyse nach Philipp Mayring angewendet [Mayring 2010]. Dabei handelt
es sich um ein vor allem im deutschsprachigen Raum sozial- und
kommunikationswissenschaftlich gut etabliertes empirisches, qualitativ-
interpretatives Analyseverfahren nach definierten Regeln. Sein Grundkonzept
setzt sich zusammen aus:

1. Einordnung in ein Kommunikationsmodell (Ziel der Analyse,

Charakteristika der Textproduzenten, Textwirkung etc.);

2. systematisches Vorgehen (Zerlegen in Analyseeinheiten etc.);

3. Erstellen eines Kategoriensystems als Kern der Analyse;

4. Gutekriterien (Reliabilitatsprifung, Intercoder-Reliabilitéat, dabei ist

Cohen's Kappa > 0,7 ausreichend).

Vorgegangen wird dabei sowohl via induktiver Kategorienentwicklung als auch
deduktiver Kategorienanwendung (siehe 2.6) [Mayring 2000].
Zur Prifung von Wirksamkeit und Machbarkeit des Interventionskonzeptes sollte
erfragt werden, ob oder inwieweit die Teilnehmer einen Effekt feststellen
konnten. Im Sinne einer Optimierung der Intervention insgesamt galt es,
positive und negative Kritik der Teilnehmer inklusive ihrer Ideen zur
Verbesserung des Programms zu erfragen. Um zu eruieren, ob die pflegenden
Angehdrigen prinzipiell eine solche Intervention wahrnehmen wirden
beziehungsweise welche Voraussetzungen dafiir nétig waren, war eine genaue
RlUckmeldung zur Akzeptanz nétig.
Dazu wurde in enger Anlehnung an den halbstrukturierten Interviewleitfaden
(Abb. 1 und 2) und die Vorgaben Mayrings Analysetechnik vorab ein
Ubergeordnetes Kategoriensystem gebildet:

1. Wirksamkeit der Intervention mit erreichten beziehungsweise

ausgebliebenen Veranderungen;
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2. positive und negative Kritik mit Verbesserungsvorschlagen;

3. Akzeptanz des Angebots.

Jede dieser initialen Hauptkategorien wurde wiederum in Sub-/Unterkategorien
gegliedert. Dabei wurde auf zwei Arten vorgegangen:

1. Kategorie: die Unterkategorien wurden aus den jeweils konkreteren
Detailfragen des Interviewleitfadens wahrend des Analyseprozesses
ausgewdahlt, das heiBt insgesamt deduktiv abgeleitet (Uberprifung
bestehender Thesen, siehe 2.6);

2. Kategorie: die Unterkategorien fir die positive und negative Kritik sowie
fir die Verbesserungsvorschlage wurden wahrend des Analyseprozesses
induktiv aus dem Antwortspektrum der Teilnehmer entwickelt (offenes
Kategorisieren, Generierung neuer Thesen, siehe 2.6);
zusatzlich wurden dabei noch drei weitere Unterkategorien aus
Detailfragen des Leitfadens deduktiv mit einbezogen: erlangte neue
Erkenntnisse und Uberflissige beziehungsweise fehlende Themen
(4.3.3.1, 4.3.3.4, 4.3.3.5);

3. Kategorie: die Unterkategorien wurden groBtenteils wie in 1 deduktiv aus
dem Interviewleitfaden ausgewahlt;
zu den erfragten Voraussetzungen (4.3.4.2) flr eine Intervention sowie
zur Gruppenatmosphare (4.3.4.3) konnten wie in 2. zusatzlich
Anderungsvorschldge der Teilnehmer abgeleitet werden, wobei dies
wieder induktiv aus dem Material erfolgte.

Nach Mayrings strukturiertem Vorgehen schlossen sich mehrere Analyseschritte
einander an:

Fir den ersten Analysedurchgang wurden alle flir die jeweilige Kategorie
relevanten Aussagen der Teilnehmer direkt aus den Transkripten unter
Zuordnung zu ihrem individuellen Identifikationscode extrahiert und
paraphrasiert. AnschlieBend wurden diese Paraphrasen generalisiert.
Redundanzen (kontextuell dieselbe Aussage von mehr als einem Teilnehmer)
wurden dabei gestrichen (kein summatives Vorgehen). Danach wurden die
Generalisierungen zu Kernaussagen reduziert (1. Reduktion, laut Mayring: K). In
einem zweiten Durchgang wurden diese ersten Reduktionen erneut generalisiert

(soweit moglich und sinnvoll).
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Zuletzt erfolgte die zweite Reduktion

Identifikationscode.

Als

Endergebnis

lagen

die

zentralen

unter

Aussagen

aller

Loslésung vom jeweiligen

Teilnehmer

zusammengefasst in pragnanter und verwertbarer Form sortiert in Haupt- und

Subkategorien vor (2. Reduktion = Zusammenfassung = Ergebnis, laut Mayring:

K"). Aus

dem Material

dieser zweiten

Reduktionen

Ergebnistabellen erstellt (siehe ab 4.3.1, Tab. 8 bis 23).

Der manuelle Analyseprozess wird

verdeutlicht.

wurden die finalen

in den Tabellen 5 und 6 beispielhaft

Tab. 5: Beispiel flr den 1. Durchgang in Kategorie 1 Wirksamkeit: erreichte bzw. nicht
erreichte Veranderungen - Subkategorisierung laut Detailfragen des Leitfadens
(deduktives Vorgehen)

Code Trans- |Grup- |Sei- |Nr. | Paraphrase (direkt 1. Generalisierung 1. Reduktion (K)
kript |pe |te aus dem Transkript)
RA1SR |1 April |14 |1 |Mein Befinden hat Stabileres Befinden K1 Stabileres
sich stabilisiert Befinden durch:
RA1SR |1 April |15 |2 |Es beruhigt, wenn Kenntnis von - besseren .
. . Umgang mit
man die Regeln zu |Stressreduktions- und .
) . Stress, Gefilihlen
Stressreduktion und | Genussregeln ist ;
. - reflektiertes
Genuss kennt beruhigend
Verhalten
RA1SR |1 April |17 |3 |Man hat einem Mut |Gegenseitige gegeniber dem
zugesprochen, Ermutigung unter den MmD
anderen konnte man | Teilnehmern - Kenntnis der
auch Mut Genussregeln
zusprechen
RA1SR |1 April |21 |4 |Gelernt Stress, Lerneffekt beziglich Gruppen.ﬂ.)rmat:
" ) . gegenseitiges
Geflihle, wie man Umgang mit Stress, Ermutigen
handelt zu Geflihlen, Verhalten 9
beriicksichtigen, gegeniber dem MmD
abwartend sein
RA9IR |2 April |11 |5 |GroB verdndert hat |Keine gravierenden K2 Keine
sich nichts. Veranderungen gravierenden
Veranderungen
RA9IR |2 April |11 |6 |Anregungen be- Sich erlauben, auf l;gkgi;etgs
kommen, worauf eigene BedUlrfnisse .
. = Strategien zur
man mehr achten einzugehen, Schoénes
. - . Entlastung
kénnte, mehr fir gbnnen wurde betont, .
. . L wurden ins
sich selber tun, sich |positiver Effekt war .
. - Bewusstsein
Schénes génnen. schon vorher bekannt
. gerufen
Das wusste ich vor-
Zighif;rviits:kt K4 Soziale
Kontakte waren
worden. Man schaut S
. . hilfreich
Jetzt genauer hin.

30



MATERIAL UND METHODEN

RA9IR |2 April |11 |7 |Die Kontakte mit Soziale Kontakte waren
einigen, das war hilfreich
hilfreich.

RA9IR |2 April |13 |8 |Positiver und Einordnung von und
negativer Stress, Umgang mit positivem
,Ist das wichtig, bzw. negativem Stress
dass ich mich
darlber drgern
muss oder nicht?"

RA9IR |2 April |14 |9 |Dass ich mehr auf |EigerenBedirfnissen
mich selber achte. nachgehen

K5 Reflexion von
positivem bzw.
negativem Stress

K6 Geht eigenen
Bedulrfnissen
nach, génnt sich
Schoénes

Legende: Veranderungen, keine Veranderungen, Beppelungen, Vermittlungsfaktoren

Tab. 6: Beispiel flir den 2. Durchgang in Kategorie 1 Wirksamkeit: erreichte bzw. nicht

erreichte Verdnderungen

Code Trans- |Grup- |Nr. |K (aus 1. 2. Generalisierung 2. Reduktion
kript | pe Reduktion) (Ergebnis K")
RA1SR |1 April |K1 |Stabileres Befinden | Stabileres Befinden K'4 Entlastung:
durch: durch: 1. Anwenden von
- besseren Um- - besseren Umgang Entlastungs-
gang mit mit Stress, Geflihlen strategien
Stress, Gefiihlen |- reflektiertes Ver- 2. eigenen
- reflektiertes halten Bedurfnissen wird
Verhalten ggd. - Anwenden von nachgegangen
dem MmD Entlastungs- 3. etc.
- Kenntnis der strategien
Genussregeln K'5 Verbesserter
Gruppenformat: Umgang mit dem
Gruppenformat: gegenseitiges MmD:
gegenseitiges Ermutigen 1. reflektiertes
Ermutigen Verhalten
RA9IR |2 April |K2 |Keine gravierenden | Keire-gravierenden- 2. etc.
Veranderungen veranaerungel K'6 Verbesserte
RA9IR |2 April |K3 |Bereits bekannte Bekannte Strategien |Problembewadltigung:
Strategien zur zur Entlastung 1. Umgang mit
Entlastung wurden |wurden reaktiviert Stress, Geflihlen
ins Bewusstsein 2. Reflexion von
gerufen positivem bzw.
RA9IR |2 April |K4 |Soziale Kontakte Gruppenformat: 3 negativem Stress
M - . etc.
waren hilfreich soziale Kontakte
waren hilfreich K'8 Wirkfaktoren:
RA9IR |2 April |K5 |Reflexion von Reflexion von 1. Gruppenformat:
positivem bzw. positivem bzw. o gegenseitiges
negativem Stress | negativem Stress Ermutigen
RA9IR |2 April |K6 | Geht eigenen Eigenen Bedlrfnissen ° SKOZ'?lit
Bediirfnissen nach, |wird nachgegangen . ontakte
- . - etc.
génnt sich Schénes

Legende: Veranderungen, keine Veranderungen, Beppelungen, Vermittlungsfaktoren
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3.3.2.1 Giitekriterien

Zur Prifung der Interrater-Reliabilitdt (Ubereinstimmung der Resultate zweier
verschiedener Analytiker = Rater) im Sinne einer Objektivierbarkeit des
methodischen Vorgehens und der gewonnenen Erkenntnisse wurde eine
Stichprobe von zwei Interviewtranskripten ausgelost und von einem zweiten
unabhdangigen Rater nach derselben Methodik ausgewertet. Als Orientierung
diente der Interviewleitfaden und die Information Uber die drei vorab
gegrundeten Hauptkategorien (Wirksamkeit, positive und negative Kritik mit
Anpassungsvorschlagen, Akzeptanz) sowie, ob in der jeweiligen Kategorie
induktiv oder deduktiv vorgegangen wurde.

Als statistisches MaB diente Cohen's Kappa, das aus den Ubereinstimmungen
beziehungsweise Abweichungen (quantitativ) in jeder Kategorie errechnet

wurde.
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4 Ergebnisse

4.1 Drop-out-Raten und -Griinde bei Interventions- und Kontroll-

Wartegruppe

In der Interventionsgruppe kam es zu einem Drop-out von n = 2 Teilnehmern
wegen Zeitmangel beziehungsweise aus unbekanntem Grund. In der
Kontrollgruppe vollendeten nur n = 4 Personen die Intervention. Grinde fir das
vorzeitige Ausscheiden waren Krankheit des pflegenden Angehdrigen,
Zeitmangel, bei einem Teilnehmer war der MmD verstorben und in einem Fall
blieb der Grund unbekannt. N = 2 weitere Teilnehmer brachen die Intervention
vorzeitig ab, nahmen jedoch am Interview teil, weshalb ihre Bewertungen nur in

die Kategorien Kritik und Akzeptanz einbezogen wurden (Abb. 3).

| Auswahl-/ Informationsgespréach (n = 24) |

h
Einschiusskriterien
nicht erfullf (n = 2)

Teilnahme abgelehnt (n = 2)

Randomisierung (n = 20) |

«

Kontrollgruppe (n = 10)
nach Wartezeit (n = 7)

Interventionsgruppe (n = 10) |
Intervention erhailten (n = 9)

Grunde (jen=1):

Intervention nicht erhalten (n = 1) Zeitmangel,
Grund: Zeitmange! MmD versforben,
pflegender Angehdnger

selibst erkrankt

-
Interview durchgefiahrt (n = 8) Interview durchgefuhrt (n = 6)
d.
Interview nicht durchgefihrt (n = 1) 4 Absolventen i\ir.:;:;ammuswemmg
e 2 Abbrecher nicht in Wirksamkeit einbezogen

Grninde (jen= 1)
Altercsdickrepanz der Teiinehmer,
ging selbst in Einzeltherapie

Interview nicht durchgefihrt (n = 1)
Grund: unbekannt

Abb. 3: Teilnehmer und tatséachlich Interviewte ® Springer-Verlag
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4.2 Quantitative Ergebnisse

Sowohl in den primaren als auch den sekundaren Endpunkten konnten keine
signifikanten Gruppeneffekte erzielt werden (p > 0,44 fur alle Vergleiche).

Fir den primaren Endpunkt SWE sowie die sekundaren Endpunkte ZBI und
DTCQ fanden sich keine signifikanten Haupteffekte flr Zeit oder Intervention
und auch kein signifikanter Interaktionseffekt von Zeit mit Intervention (p >
0,22 fur alle Vergleiche). Fur die ADS gab es in der Interventionsgruppe einen
signifikanten Effekt Uber die Zeit mit einem Anstieg zum Zeitpunkt 2 im
Vergleich zu Zeitpunkt 1 (t = 2,1, 12 df, p = 0,054) sowie einen signifikanten
Interaktionseffekt zwischen Zeit und Intervention mit einem starkeren Anstieg
in der Behandlungsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe (t = -2,3, 14 df, p <
0,04); (Tab. 7), zur ausflhrlichen Darstellung der quantitativen Ergebnisse
siehe Publikation [Kilimann et al. 2019].

Tab. 7: Quantitative Ergebnisse der primaren und sekundaren Endpunkte © Springer-Verlag

T1 = vor Intervention, T2 = nach Intervention, T3 = 3 Monate nach Intervention Inter-
ventionsgruppe mit n = 9 zu T1 bis T3
Kontrollgruppe mit n = 10 zu T1 und n = 7 zu T2 (Standardabweichung in Klammern)

Zeitpunkt T1 T2 T3
SWE Intervention 31,22 (£4,63) 31,22 (£4,76) 33,63 (£2,67)
Kontrolle 30,43 (£2,88) 30,14 (£5,58)

ADS | Intervention | 15,89 (£6,09) | 18,78 (£6,00)%, **| 19,63 (+£7,07)

Kontrolle 15.43 (+4,12) 13.57 (+4,35)**
DTCQ Intervention 22,56 (£9,71) 20,22 (£9,78) 23,88 (£16,63)
Kontrolle 21,29 (+£9,83) 23,57 (£8,92)

ZBI Intervention 33,56 (£11,38) 32,22 (£10,99) 35,50 (£10,98)

Kontrolle 32.43 (+7,09) 35,00 (+6,06)

SWE Fragebogen zur Selbstwirksamkeitserwartung, ADS Allgemeine Depressionsskala,
DTCQ Dysfunctional Thoughts about Caregiving Questionnaire, ZBI Zarit Burden Interview; signi-
fikante Unterschiede sind gesondert angegeben; *p = 0,054, **p < 0,04
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4.3 Qualitative Ergebnisse

Zur ersten Zuordnung und Gliederung der qualitativen Ergebnisse waren vorab
die drei Hauptkategorien Wirksamkeit, Kritik sowie Akzeptanz der Intervention
erstellt worden. Die weitere Aufspaltung in Unterkategorien erfolgte fir die
Kategorie 1 (Wirksamkeit mit erreichten beziehungsweise nicht erreichten
Veranderungen) deduktiv anhand der Detailfragen des Interviewleitfadens, die
wahrend des Analyseprozesses ausgewahlt wurden. Fir die Kategorie 2 (Kritik)
wurden die  Subkategorien positive und negative Kritik  sowie
Verbesserungsvorschlage wahrend des Analyseprozesses induktiv neu aus dem
Material generiert; drei weitere Subkategorien flir neue Erkenntnisse,
Uberfllissige sowie fehlende Themen stammten aus dem Leitfaden (4.3.3.1,
4.3.3.4, 4.3.3.5). Die Unterkategorien in Kategorie 3 (Akzeptanz) stammten
Uberwiegend deduktiv aus dem Interviewleitfaden; nur fir die optimalen
Voraussetzungen (4.3.4.2) fur eine Interventionsteilnahme und flr
Verbesserungsvorschldage hinsichtlich der Gruppenatmosphare (4.3.4.3) wurde
induktiv vorgegangen.

Wahrend des Analyseprozesses konnten parallel Gber alle Hauptkategorien
hinweg zusatzlich Informationen zur Konzeption des Programms beziglich
Setting und Methodik im Sinne von Wirk- oder Vermittlungsfaktoren abgeleitet
werden (Tab. 8).

Insgesamt wurden aus dem Material umfangreiche Ergebnistabellen erstellt
(Tab. 8 bzw. 9 bis 23). Ihre Kerninhalte, also die am relevantesten
eingeschatzten Ergebnisse, werden jeweils explizit erlautert und durch
Originalzitate der interviewten Teilnehmer (losgelést vom urspringlichen
Identifikationscode) aus den Transkripten illustriert. Weitere Details (nicht im
Text erlauterte weitere Teilergebnisse) finden sich zusammengefasst in der

jeweiligen Tabelle.
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4.3.1 Wirkfaktoren

Als entscheidender Vermittlungsfaktor flr die positiven Bewertungen des
Programms stellte sich das Gruppenformat heraus. Durch die soziale Interaktion
mit Menschen in einer ahnlichen Situation entstand eine produktive Dynamik.
Die Teilnehmer flUhlten sich verstanden, ihr eigenes Leid relativierte sich. Sie
erfuhren, inwieweit andere Personen Hilfe beanspruchten und dass
Problembewaltigung und Entspannung individuelle Prozesse sind. Ihre
Pflegemotivation wurde im Sinne einer aufgeschobenen Institutionalisierung des
MmD bestarkt.

Auch die sinnvolle und zielfihrende Art und Weise der Gruppenanleitung und
damit Inhaltsvermittlung beziehungsweise Methodenumsetzung fungierte als
Wirkfaktor.

Des Weiteren wurden die Wissensvermittlung Uber die Krankheit geschatzt wie
auch das Aufzeigen von Zusammenhdngen, das gemeinsame Erarbeiten von
L6ésungswegen und das Kennenlernen von Bewaltigungs- und

Entlastungsstrategien (Tab. 8).

Tab. 8: Vermittlungsfaktoren flir positive Bewertungen in allen drei Hauptkategorien

Gruppenformat 1. soziale Kontakte: gegenseitiges Austauschen, Ermutigen,
Beruhigen, Ratschlage geben, Erzéhlen aus dem Alltag bzw.
Uber den MmD v.a. zu Beginn der Intervention;
gemeinsames Ausarbeiten von Zusammenhdngen;
DenkanstdBe und Informationen erhalten

2. giinstige Konstellation der Gruppe: Uberforderung und
Hilflosigkeit als Gemeinsamkeit, Relativierung der eigenen
Situation (gleichzeitig erschreckend und beruhigend);
angenehme, konstruktive Gruppenatmosphare

3. Angehdrige von MmD unterschiedlicher Krankheitsstadien:
Identifikation damit bzw. Reflexion dessen, mdgliche
Entwicklung der eigenen Situation kennenlernen

4. Wille, die Situation zu bewaltigen; bestarkte

Pflegemotivation im Sinne einer aufgeschobenen

Institutionalisierung

Inanspruchnahme von HilfemaBnahmen kennengelernt

individuelle Bewaltigungsstrategien, Umgang mit Belastung,

Emotionen

7. individuelle Vorlieben flir Entspannung zulassen

oun
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Leitung 1. angenehm, zielfihrend

Inhalte 1. Wissensvermittlung Uber die Krankheit

2. Aufzeigen von Bewaltigungsstrategien, Zusammenhangen,
Losungswegen, Hilfemdglichkeiten

3. Reaktivierung bereits bekannter Entlastungsstrategien

4.3.2 Kategorie 1 — Wirksamkeit

4.3.2.1 Gibt es Veranderungen im Vergleich zu vor der

Intervention?

Zunachst wurden Veranderungen durch die Teilnahme an der Intervention
allgemein und dann gezielter erfragt, woraus gemaB Interviewleitfaden die
Unterkategorien entstanden: Zuerst stand der pflegende Angehdrige im Fokus
(Veranderungen beziiglich seines Befindens, seiner Entlastung), danach sein
veranderter Umgang mit dem MmD und der Gesamtsituation und schlieBlich die
veranderte Bereitschaft zur Inanspruchnahme externer Hilfen. Da die
Teilnehmer insgesamt sowohl positive Veranderungen als auch einen
ausgebliebenen Nutzen duBerten, wurden ihre Antworten hier entsprechend
sortiert (Tab. 9 und 10). Auch &auBerten sie sich oft ambivalent, das heil3t
dieselbe Person bejahte einerseits einen stattgehabten Effekt, verneinte ihn
jedoch in etwas anderem Kontext dann wieder. Viele gaben an, ihr Befinden sei
stabiler, ihre Einstellung rationaler geworden.
11 ,Mein Befinden hat sich stabilisiert."
12 ,Es hat mir etwas gebracht. Dass man nicht sagen darf,
,Was hab ich fiir ein Los?'. Man muss das Beste draus machen.
Jammern? Dem Kranken [MmD] hilft es nicht und mir auch nicht."
Sie haben die Relevanz des eigenen Wohls erkannt und wenden gelernte
Entlastungsstrategien an.
13 ,Positiver und negativer Stress, ,Ist das wichtig, dass ich mich
dartber drgern muss oder nicht?"

T4 ,Anregungen bekommen, worauf man mehr achten kénnte,

mehr fir sich tun, sich Schénes gbnnen. Das wusste ich vorher,
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aber das ist nochmal verstédrkt worden. Man schaut jetzt genauer hin."

Die Bereitschaft, externe Hilfe zu beanspruchen, ist gestiegen.

T5 ,Wenn kérperliche Pflege notwendig wird, muss ich

fremde Hilfe in Anspruch nehmen."

Tab. 9: Wirksamkeit: Gibt es Veranderungen im Vergleich zu vor der Intervention?

Unterkategorien

ERREICHTE Veranderungen

Befinden des 1. Angst vor Verschlechterung der Krankheit und zukiinftigen
Pflegenden Herausforderungen wurde Uberwunden
Einstellung des 1. nicht anderbare Umstande werden akzeptiert
Pflegenden 2. Selbstmitleid wird vermieden
Individuelle 1. Relevanz des eigenen Wohlergehens wird erkannt
Bewertung der 2. gelernte Entlastungsstrategien werden angewendet
Entlastung 3. Verausgabung in der Pflege wird vermieden
Umgang mit dem 1. Reflexion des eigenen Verhaltens
MmD 2. Minimierung der Reibungspunkte

3. Relevanz der eigenen Fuhrungsrolle wird erkannt
Umgang mit 1. Reflexion von Stress und Emotionen
Problemen 2. Chancen fur Verbesserungen werden genutzt

3. Angehotrige werden zu Rate gezogen
Inanspruchnahme 1. Einsicht, dass Hilfe mit fortschreitender Krankheit nétig
externer Hilfen werden wird

2. Bereitschaft zur Inanspruchnahme und selbststandige

Organisation von Hilfe

Bei anderen Teilnehmern haben sich Befinden und Einstellung nicht verbessert.

T1 ,Kann ich nicht sagen. Wenn ich nicht hingegangen

wére, héatte ich nichts verpasst.™

Die Relevanz des eigenen Wohls und des krankheitsspezifischen Umgangs mit

dem MmD wurde den Teilnehmern zwar bewusst, die praktische Umsetzung des

Gelernten fiel aber schwer.

12 ,Der Arzt fragte, ,Warum sind Sie hier?'. Ich sag, ,Ich bin

das schlechte Weib zuhause und mein Mann ist der Gute

und ich weiB nicht, wie ich das machen soll." Das ist so geblieben."

13 ,Mein Sohn hat gesagt, ich soll ihn [den MmD] nicht verbessern oder

gleich eingreifen. Ich bin nicht einsichtiger geworden.
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Das hétte ich lernen kénnen: ruhiger zu sein, gelassener.”
Die Bereitschaft zur Inanspruchnahme externer Hilfen konnte bei einigen
Teilnehmern nicht erhéht werden.
T4 ,Auf keinen Fall. Ich hab' vorher meine Einstellung gehabt,

ab wann ich Hilfe hole und das hat sich nicht gedndert."

Tab. 10: Wirksamkeit: Gibt es Veranderungen im Vergleich zu vor der Intervention?

Unterkategorien KEINE Veranderungen

Befinden des 1. keine Verdanderung bezliglich der Geflihle und des

Pflegenden Wohlbefindens

Einstellung des 1. ist nicht einsichtiger geworden

Pflegenden 2. hat Probleme, die Erkrankung anzunehmen

Individuelle 1. Relevanz der eigenen Entlastung ist bewusst, praktische

Bewertung der Umsetzung der gelernten Strategien fallt aber schwer

Entlastung

Umgang mit dem 1. Umsetzung des Gelernten fallt schwer

MmD 2. kaum ein Nutzen beziiglich des Umgangs mit
problematischen Verhaltensweisen des MmD

Umgang mit 1. keine Veranderung im Umgang mit stressigen Situationen

Problemen

Inanspruchnahme 1. es wird weiterhin gezégert, solange die Situation bewaltigt

externer Hilfen werden kann

2. erster Schritt zur Organisation fallt schwer

4.3.2.2 Merken Freunde oder Familie, dass Sie an der

Intervention teilgenommen haben?

Zwei Teilnehmer bekamen positive Rickmeldungen aus dem sozialen Umfeld,
wobei einer davon bezweifelt, dass die Veranderung auf die Intervention
zurickzufuhren war.
11 ,Dass mir das gut bekommt, das hat mir meine Schulfreundin gesagt;
auch diese Arztin, unsere Enkelin, meine Tochter."
Die deutliche Mehrheit der Teilnehmer bekam kein Feedback von Freunden oder
Familienmitgliedern, an einer Intervention teilgenommen zu haben. Allerdings

war dies Uberwiegend durch nicht vorhandene oder zu wenige soziale Kontakte
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der pflegenden Angehdrigen begrindet.

12 ,Ich hab' keine Angehérigen in der Ndhe. Hab' nur einen Bruder,
zu dem hab' ich seit der Beerdigung meiner Mutter keinen Kontakt.
Die Freunde sind nicht so intensiv, dass ich von denen Hilfe erhoffen kénnte.
Zu den Nachbarn haben wir ein kameradschaftliches Verhé&ltnis."

13 ,Ich weiB nicht, wer das gemerkt haben sollte,

denn davon wusste niemand was."
14 ,[...] Aber so enge Kontakte haben wir nicht."
Auch ware eine eventuelle Veranderung nicht groB genug, als dass andere es
hatten spiren kdnnen beziehungsweise die Stimmung wurde als stets stabil
angegeben. Es gab aber auch die Kritik aus dem sozialen Umfeld, das Verhalten
des pflegenden Angehdérigen sei auch nach der Intervention nicht
krankheitsgerecht.
T5 (Wiederholung siehe 4.3.2.1) ,Mein Sohn hat gesagt,
ich soll ihn [den MmD] nicht verbessern oder gleich eingreifen.
Ich bin nicht einsichtiger geworden.
Das hétte ich lernen kénnen: ruhiger zu sein, gelassener."
Zudem sei der Zustand des pflegenden Angehdrigen stets abhdangig vom
Tagesbefinden des MmD (Tab. 11).

Tab. 11: Merken Freunde oder Familie, dass Sie an der Intervention teilgenommen
haben?

Ja 1. mehrere positive Rickmeldungen

[Ey

Ambivalent flihle sich ruhiger und gelassener, Intervention als Ursache

fraglich

Nein Stimmung sei stets stabil

keine bzw. zu wenig Kontakte

eine Veranderung wurde nicht kommuniziert
Veranderung nicht groB genug

nicht krankheitsgerechtes Verhalten wurde weiterhin

kritisiert

uhwhe

Sonstige 1. Zustand des Angehdrigen ist abhangig vom Tagesbefinden
des MmD
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4.3.2.3 Hatte die Therapie Einfluss auf das Verhadltnis zwischen

Ihnen und dem MmD?

Bei einigen Teilnehmern hatte der durch die Intervention geduldigere Umgang
mit dem MmD und die gesteigerte Bereitschaft auf ihn einzugehen positive
Auswirkung auf dessen Verhalten. Das Verhaltnis zwischen beiden besserte sich.

11 ,Das hat mir was gegeben. Er [MmD] hat sich nie

einen Kuss geben lassen, jetzt gibt er einem einen
Gute-Nacht-Kuss. Man muss ruhig sein, nicht auf ihn einstirmen,
man ist ausgeglichener.™

Der Mehrzahl der Teilnehmer fiel aber ein krankheitsgerechtes Verhalten nach
wie vor schwer.

12 ,GeflihlsméBig war ich vorher so [vor Intervention]

und bin jetzt genauso." (Tab. 12).

Tab. 12: Hatte die Therapie Einfluss auf das Verhaltnis zwischen IThnen und dem MmD?

Ja 1. geduldigerer Umgang des pflegenden Angehérigen zeigt
positive Auswirkung auf das Verhalten des MmD

2. besseres Verhaltnis

3. gesteigerte Bereitschaft, auf MmD einzugehen
Unsicher 1. eventuell besserer Umgang mit dem MmD
Nein 1. krankheitsgerechtes Verhalten fallt schwer

4.3.2.4 Zielsetzung: Haben Sie teilgenommen, um sich selbst zu

entlasten oder den MmD?

Die Mehrheit der pflegenden Angehdérigen gab an, vorrangig zur eigenen
Entlastung teilgenommen zu haben beziehungsweise als Konsequenz daraus

gleichermaBen fir den MmD.

11 ,Fir beide praktisch. Fir mich in erster Linie,

weil das ja fir Demenz-Pflegende war."
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12 ,Beides. Um fir mich etwas zu tun und durch eine Verdnderung bei mir
fir meine Mama [MmD]."
Jeweils zwei Teilnehmer suchten ausschlieBlich flr sich selbst beziehungsweise
nur fir den MmD Hilfe.
13 ,Ich musste mich entlasten. Ich brauchte jemanden zum Reden.

[zum Startzeitpunkt der Intervention] ,Ich halt' das nicht mehr aus.
Entweder ich bring' mich um oder mein Mann [MmD] lberlebt das nicht,
wenn das noch Wochen dauert.™
T4 ,,Um zu horen, ,Was kann ich anders machen,
wie machen es die anderen, kann ich was Neues lernen,
mach' ich das richtig?'. Ich bin fir ihn [MmD] da Tag und Nacht."

In einem Fall war die Motivation Neugier, etwas Neues zu lernen, um es

praktisch anzuwenden.
T5 ,In erster Linie war ich neugierig. Ich bin immer interessiert
an neuen Dingen, um was zu lernen oder was Neues zu héren.

Das auf mich zu beziehen, dass man das anwenden kann." (Tab. 13).

Tab. 13: Zielsetzung: Haben Sie teilgenommen, um sich selbst zu entlasten oder den
MmD?

Fir sich selbst 1. flr beide gleichermaBen
und den MmD
Ambivalent 1. fir beide, vorrangig flr sich selbst wegen Fokus der

Intervention
2. ist unsicher, wem die Intervention mehr hilft, primar fir sich
selbst, dadurch profitiert auch der MmD
fur beide, fur Hilfe im Umgang mit der Situation

Fir sich selbst
Fir den MmD

aus eigenem Nutzen profitiert letztlich aber auch der MmD

um die Betreuung zu optimieren
flr einen besseren Umgang mit dem MmD

NH= | =W

4.3.2.5 Wessen Bediirfnisse haben Vorrang?

Auch nach der Intervention haben (berwiegend die Bedirfnisse der MmD

Prioritat, die pflegenden Angehdérigen ordnen eigene Wiinsche unter.
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11 ,Eindeutig die [Bediirfnisse] meines Mannes [MmD].
Das ist derjenige, um den sich alles dreht."
Durch die Intervention wurde einigen die Relevanz auf eigene Bedirfnisse
einzugehen jedoch bewusst und sie versuchten, dies zukunftig in die Praxis
umzusetzen.

12 ,Ich muss meine eigenen Bedlrfnisse zur Zeit noch deutlich

zurlckstellen. Aber durch die angedachten MaBnahmen werde ich
meinen Beddrfnissen besser nachkommen kénnen."
Andere Teilnehmer halten sowohl die eigenen als auch die Bedlrfnisse des MmD
fur gleich wichtig und sind um Kompromisse bemiht.

13 ,Es ist eine Sache von Kompromissen.

Ich versuche natirlich, was mir wichtig ist zu tun."
Bei bettlagerigen MmD in einem fortgeschrittenen Demenzstadium eribrige sich
laut eines Teilnehmers die Frage, denn dieser kénne keine Winsche mehr
auBern.

T4 ,Er stellt ja gar keine [Anspriiche] mehr [MmD hat Pflegegrad 4],

da brauch' ich mich nicht drauf konzentrieren." (Tab. 14).

Tab. 14: Wessen Bedlrfnisse haben Vorrang?

Die des MmD 1. Freizeitbeschdftigungen wahrzunehmen wird versucht, die
Umsetzung ist jedoch oft schwierig
Beide 1. im Sinne des MmD wird zu Aktivitaten animiert
gleichermaBen 2. Ricksichtnahme auf Krankheitsverlauf, MmD soll sich wohl
fihlen und nicht tGberfordert werden
3. Angehodriger geht eigenen Bedirfnissen bei Bedarf nach
Ambivalent 1. die des MmD, Kompromiss flr beide zu finden wird versucht
Eigene 1. MmD zu krank
Sonstige 1. durch geplante bzw. initiierte Inanspruchnahme von Hilfen
wird eigenen Bedlirfnissen besser nachgegangen werden
kdénnen
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4.3.3 Kategorie 2 - Kritik und Verbesserungsvorschliage

4.3.3.1 Haben Sie etwas Neues erfahren, das Sie vor der

Intervention nicht wussten?

Einige Teilnehmer haben keine komplett neuen Erkenntnisse, sondern eher
neues Detailwissen erlangen kdnnen. Besonders aber in Bezug auf die eigene
Einstellung, Einsicht sowie die Relevanz von Entlastung und eigenen
Bedilrfnissen profitierten die meisten von der Intervention und nannten
zahlreiche Beispiele.
11 ,Dysfunktionale Gedanken, dass man sich [davon] nicht 'runterziehen
lasst, sondern versucht das beiseite zu legen, zu sagen,

,S0 nicht, ich versuch jetzt 'n anderen Weg'.

T2 ,Mir ist durch diese Studie bewusst geworden, es ist eine Krankheit,

was ich vorher nie so gesehen hab'."

13 ,Wir sind bestdrkt worden, dass wir [uns] nicht bloB aufopfern,
sondern auf uns achten. Es nlitzt nichts, wenn wir selbst krank werden,
weil wir uns um unseren Kranken [MmD] kimmern."

T4 ,Was hoch wichtig ist: diese persénliche Entspannung,
dieses persénliche Wohlgefihl. [...] Das fand ich sehr gut.

Das hat mir sehr geholfen.™

AuBerdem profitierten sie sehr vom Thema Rechtliches und Hilfen.

75 ,Das [sozialmedizinische Themen] hat mir sehr viel gebracht,
weil sie [die Leitung] gesagt hat, was man machen muss.

Uber Versorgung und die ganzen Unterlagen." (Tab. 15).

Tab. 15: Erlangte neue Erkenntnisse

Professionelle, 1. neue reflektiertere Perspektiven erkannt
systematische 2. Auswirkung bestimmter Situationen auf das eigene
Herangehensweise Verhalten und die Einstellung verstanden

3. Erkennen dysfunktionaler Gedanken und Strategien dagegen
4. Vermeiden von schwarzen Gedanken Uber die Zukunft
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Einsicht 1. gelassener zu werden
2. mehr fir sich selbst zu tun
3. die Krankheit und bestimmte Situationen zu akzeptieren
Entlastung, eigene 1. Bestarkung, sich in der Betreuung nicht zu verausgaben
Bedirfnisse 2. Relevanz des eigenen Wohls, der Entspannung ist bewusst
geworden, konkrete Umsetzung fallt dennoch schwer
Rechtliches und 1. Organisation von Versorgung, Unterlagen kennengelernt
Hilfemdglichkeiten 2. Relevanz sich rechtzeitig um einen Heimplatz zu kimmern
wurde bewusst
3. Beantragung eines Pflegegrades initiieren

4.3.3.2 Was war gut?

Viele Teilnehmer empfanden die heterogenen Erkrankungsstadien der MmD als
férderlich, da sie von den unterschiedlichen Erfahrungen der pflegenden
Angehdrigen profitierten und einen mdglichen Verlauf kennenlernten.
11 ,Es [die Intervention] war nicht auf meine Person gemiinzt,
es waren acht Seminarteilnehmer und jeder hatte sein Leid.
Dagegen war ich und der Herr neben mir gut dran. Dass ich gesagt hab,
'Hut ab vor diesen Frauen, was die meistern."
Die Auseinandersetzung mit sozialmedizinischen Themen vorab und
theoretischen Grundlagen sowie den individuellen Tagesablaufen wurde positiv
aufgenommen, ebenso die Leitung durch zwei Personen.
12 ,Wenn [der Leiter], was ich gut fand,
speziell was von den theoretischen Grundlagen erldutert hat."
13 ,Von der Leitung her machen sich zwei Personen gut. Das ist eine sehr
gute Ergdnzung, weil jeder andere Stédrken und auch Schwéchen
mit einbringt. Das hat mir sehr gefallen."
Die Teilnehmer erinnerten praktische Methoden am besten, schriftliche Ubungen
oder die Einbindung eines Flipcharts animierten zu aktiver Beteiligung. Das
Aufzeigen von Zusammenhangen zwischen Geflihlen oder Erwartungen und dem
daraus resultierenden Verhalten verhalf den Teilnehmern, die eigene Situation
zu reflektieren.
T4 ,[Der Leiter] hat die Zusammenhénge und Wechselwirkungen
gut mit uns herausgearbeitet, dass jeder seinen Teilbeitrag
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bringen musste und er das abrundete, war hilfreich."
T5 ,Am besten fanden wir alle, wenn man selber was beigetragen hat.
An Beispielen [...] da wurden Kéartchen verteilt und dann musste
man das zuordnen. Weil man dariiber nachgedacht hat,
dass das so einfach, schwarz-wei3 gar nicht ist. Dass es verschiedene
Moéglichkeiten gibt. Dadurch wurde das auch aufgelockerter.”
Die Relevanz der eigenen Fuhrungsrolle innerhalb der Beziehung zu dem MmD
wurde klar.
16 ,Dass ich sehe, Tagespflege zweimal die Woche wére
nitzlich. Dass ich fir mich akzeptiere, dass ich nicht mache,
wie sie [MmD] denkt, sondern was abgebe und
mehr die Fihrung tuibernehmen muss."
Zudem wurde die Einstellung der Teilnehmer gegenliber der Pflegerolle gestarkt.
Sie lernten, die Krankheit zu akzeptieren, dass ihr Engagement ausreicht und
sie sich in der Betreuung nicht komplett verausgaben.
17 ,Grenzen erkennen, das war sehr gut. Insofern, als [dass]
man Vorstellungen bekam, wo andere Grenzen haben.
Man selbst nannte seine Grenzen. Dass man mit besserem
Gewissen diese Grenzen akzeptierte."

18 ,Wir sind bestéarkt worden, dass wir [uns] nicht bloB aufopfern,

sondern auf uns achten. Es nitzt nichts, wenn wir selbst krank werden,
weil wir uns um unseren Kranken [MmD] kiimmern. Das hilft
unseren Kranken dann auch nicht.™
Hinsichtlich ihrer Entlastung schatzten die Teilnehmer Themen wie das Erkennen
und Bewaltigen von Stress und dysfunktionalen Gedanken, die Relevanz von
Entspannung und Auszeiten vom Pflegealltag sowie einer Anbindung an ein
helfendes soziales Netzwerk.
19 ,Dass manchmal positiver Stress in negativen ausarten kann.
Das war mir an einem eigenen Erlebnis noch bewusster geworden."
110 ,Diese Fragen waren interessant, Beispiele mit den Geflhlen [...]
Klar hat man sich Gedanken driiber gemacht.
Wie es einem selber geht."

T11 ,Angenehme Erlebnisse, was man gerne machen wiirde,
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was nicht mehr geht."
T12 ,Die Genussregeln, das hat mir gut gefallen.”
T13 ,Ressourcen. Wir mussten zusammentragen, was man zur Entspannung
machen kénnte. Es waren viele Fingerzeige, die man fir
selbstverstiandlich nimmt, gar nicht [als] Entspannung empfindet."

T14 ,Dass man in Kontakt bleiben und rechtzeitig Hilfe holen soll und die

Hilfspersonen auf dem Laufenden halten soll.
Das hab' ich sehr gut verinnerlicht und mach' ich so."
Die Entspannungsibungen nach Jacobson wurden als angenehm empfunden.
115 ,Diese Kurzentspannung. Fand ich sehr positiv.
Ich bilde mir ein, dass es Wirkung hat." (Tab. 16).

Tab. 16: Was war gut?
Unterkategorien POSITIVE Kritik

Rechtliches und 1. EinfGhrung war am hilfreichsten v.a. fir noch nicht
Hilfemdglichkeiten Informierte
2. Anleitung, was bezlglich der Versorgung und der Blirokratie
Zu tun ist

3. Relevanz des rechtzeitigen Kimmerns erkennen
4. Tipps zur Kommunikation mit dem MmD

Heterogenitat der 1. mdgliche Entwicklung der eigenen Situation kennenlernen
Erkrankungs-
stadien der MmD

Allgemein Vermittlung von Grundlagen

die Inhalte bzw. die Methodik animierte zum Mitmachen
Themen: Tagesablauf, Krankheit

Zusammenfassung der erarbeiteten Inhalte der vorigen
Sitzung am Anfang jeder neuen (auch als Wiederholung fir
Versaumer sinnvoll)

Beantwortung von Fragen

DWNR

Leitung wurde als angenehm empfunden

zwei Therapeuten erganzen sich in Starken und Schwachen
angebotene Einzelgesprache, Telefonate, Hinweise auf
Hilfemdglichkeiten

Ratschlédge waren hilfreich

WNHE | U

P

Themen / 1. Verhaltensweisen oder Gedanken schriftlich konkret

Methoden benennen

2. Fragen und Ubungen mit aktiver Beteiligung animierten zum
Nachdenken, lockerte die Atmosphdre auf, z.B.: Einordnen
von Begriffen in Kategorien Korper, Geist, Seele, Umwelt
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Wissensvermitt- 1. Thema ,Verhalten™:
lung, Analyse und o Entstehung des Handelns
Reflexion der o Verbindung zwischen Gefiihl und Verhalten
eigenen Situation o Verhaltensregeln
o Aufzeigen von Veranderungswiirdigem, Ansto3 daran
Zu arbeiten
2. Thema ,Alltagliche belastende Situationen™: Wann erlebe ich
Stress?

eigene Erwartungshaltung

Realisierung von Zusammenhangen, Entwicklung von
Gedankengangen, Assoziationen, Erkennen von
Gemeinsamkeiten

5. Relevanz der Fuhrungsrolle innerhalb der Beziehung zum
MmD

W

Einstellung 1. Zuversicht bewahren bzw. Gben
2. Bestdrkung, dass die Betreuung gut und ausreichend ist
3. Bestdrkung guter Bewaltigungsstrategien
4. die Krankheit bzw. nicht Anderbares akzeptieren lernen
5. sich nicht komplett verausgaben, auf die eigene Gesundheit
achten, nur dann kann man helfen
Entlastung 1. Erkennen von Stress und dysfunktionalen Gedanken,

Stressabbau

2. Relevanz von Entspannung, Wohlgefihl, Zeit fir sich selbst
erkennen; Thema , Genussregeln®™: sich angenehme
Erlebnisse, Schénes gonnen; Identifikation mit den Inhalten
und deren Rekapitulation

3. Ressourcenaktivierung: Entspannung in alltaglichen

Tatigkeiten erkennen und wahrnehmen

Wiinsche und deren begrenzte Realisierbarkeit erkennen

Relevanz der Inanspruchnahme von Hilfe und Kontakt zu

Bezugs- oder Hilfspersonen

6. Entspannungsibungen nach Jacobson

7. Auszeit vom Betreuungsalltag wahrend der Intervention

vk

4.3.3.3 Was war schlecht? Was hatte anders sein sollen?

Am gravierendsten storte viele Teilnehmer die Gruppenheterogenitat bezlglich
verschiedener Aspekte: Durch manche dominante Charaktere kamen
Zuriuckhaltende kaum zu Wort. Die Leitenden hatten die Kommunikation unter
den Teilnehmern sowie Uber akute Belange starker férdern sollen. Da die
Demenztypen der MmD variierten und die Demenzstadien vom Beginn Uber alle
Pflegegrade hinweg reichten, unterschieden sich auch die Belastungsgrade und
Sorgen der pflegenden Angehodrigen. Darunter litt ihr

Zusammengehorigkeitsgefihl.
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11 ,Das macht sich fir den Erfahrungsaustausch besser,
wenn die Leute halbwegs auf der gleichen Stufe sind."
Generell konnten manche Teilnehmer ihre unerflllten Erwartungen gegenuber
der Intervention schwer konkretisieren.
Die Intervention fokussierte zwar primar pflegende Angehdrige, als Betroffener
kdnne man aber die eigenen Geflihle von denen des MmD nicht trennen.
12 ,[Der Leitende] hat gesagt, 'Das ist flir die Angehérigen’,

aber ich kann nicht mein Geflihl als Angehériger von dem Kranken [MmD]

als losgelést betrachten. Ich kann nicht sagen 'Jetzt geht es nur im mich’.

Es kommt drauf an, wie der Erkrankte reagiert und wie ich reagiere."
Vereinzelt empfanden Teilnehmer die Intervention als zu kurz, um sie
aussagekraftig bewerten zu kénnen. Vonseiten der Leitung flhlten sich einige
Teilnehmer nicht verstanden oder zu banal vertrdstet.

13 ,Wenn wir Gber Gefiihle gesprochen haben, kann ich nicht sagen,

'Nun seien Sie mal nicht traurig' oder 'Seien Sie mal nicht nervés'.
Das nutzt nichts. Das reicht nicht.™

Ihre starren Gedankengange miussten unter offensiverer Anleitung, jedoch mit
mehr Empathie durchbrochen werden. Fir die Uberwiegend alteren Teilnehmer
hatten die Leitenden lauter reden sowie Namensschilder tragen sollen.
Vereinzelt kam es zu dem Missverstandnis, bei der Intervention ginge es vor
allem um die Krankheit beziehungsweise den MmD, was zu Unzufriedenheit
flhrte.
Vielen war die Gestaltung zu theoretisch. Bei konkreterem Praxisbezug waren
sie aufmerksamer gewesen.

14 ,Weil praktische Fragen kaum angesprochen worden sind.

Es wurde viel gearbeitet mit Symbolen. Das ist ermiidend fiir Altere.

Mit 'Geftihlen' und 'Wo gehért das hin?' ist nicht jedermanns Sache."
Einige hatten sich nur eine Gesprachsgruppe gewlnscht. Bei Themen zu
Wissensvermittlung, Analyse und Reflexion der eigenen Person fehlte einigen
Teilnehmern ein Nutzen in Bezug auf den MmD.

Die praktische Umsetzung erlernter Entlastungsstrategien fiel den meisten
Teilnehmern schwer. Der Alltag sei permanent voller Stress, sodass freie Zeit

eher flr Erledigungen oder Ruhepausen genutzt wirde als sich etwas Gutes zu
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tun beziehungsweise Unternehmungen allein erzeugen eher Einsamkeit.

T5 ,Aber auf der anderen Seite, dass ich jetzt sage,

ich geh' jetzt in die Stadt, mal bummeln oder mal 'n Eis essen usw.,
die Ruhe hab ich nicht mehr. Ja?
Es sollte natdrlich fir mich sein. Aber ich kann's nicht.
Ich komm' mir verlassen vor."
Als Grinde fur ihren vorzeitigen Austritt aus der Intervention gaben die
Teilnehmer an, das Ziel bestimmter Methoden altersbedingt nicht verstanden zu
haben. Die Benutzung eines Whiteboards war ihnen fremd, die Vermittlung der
Inhalte erfolgte in einem zu modernen Stil, sie wirden Frontalunterricht
bevorzugen.
16 ,Ich denke, dass der Sprung zu uns allen zu gro3 war.
Dass denen [den Leitenden] das gar nicht klar war, wie weit wir
von diesen Dingen weg sind. In unserem Alter.
Frither war sowas mehr unterrichtsméaBig."
17 ,[...] Diese ganze Art. Ich hatte schon mal bei 'ner anderen
Weiterbildung Kontakt mit dieser Art. Mir war es nicht ganz fremd.
Aber den meisten von uns Alten ist dieser Stil fremd.

Ich denk, das ist ein gréBerer Sprung und dass

die anderen damit auch [ein] Problem hatten."
Als sie die Aufgabe zu ihrem Tagesablauf missverstanden, das heiBt den des
MmD schilderten anstatt ihren eigenen, wurde vonseiten der Leitung darauf

nicht eingegangen.

18 ,Da sollten wir den Tagesablauf aufschreiben. Alle anderen haben
den von sich geschrieben. Ich den von meinem Mann [MmD].
Dann hab' ich das eindeutig falsch verstanden.
Wenn ich so 'n Kurs hatte und da wére jemand, der das falsch
verstanden hat, wirde ich mich mit dem unterhalten.™

Auch splrten die Studienabbrecher eine Diskrepanz zwischen ihrer Denkweise
und der der Leitenden: Sie berichteten von dem Gefluhl, die Leitenden hatten
keine praktische Vorstellung und Erfahrung beziglich des tatsachlichen
Betreuungsalltages von MmD und auch wenig Verstdndnis dafli, dass die

Teilnehmer flr die interaktiven, modernen Methodiken zum Teil wenig
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empfanglich waren. Fir einen reflektierteren Umgang mit sich selbst sowie das
Thema  Ressourcenaktivierung fehlte ihnen laut eigener Aussage
charakterbedingt die Bereitschaft. Bezlglich rechtlicher Belange und Hilfen
hatten sie sich konkretere Hinweise zur Organisation gewulnscht. Leistungen,
auf die Anspruch besteht, hatten benannt werden sollen.

Die komplette negative Kritik mit den Anpassungsvorschlagen in kursivem
Schriftbild ist in Tabelle 17 dargestellt. Es stellten sich viele Uberschneidungen

mit den Bewertungen der Gruppenatmosphare heraus (siehe 4.3.4.3).

Tab. 17: Was war schlecht? Was hatte anders sein sollen?

Unterkategorien NEGATIVE Kritik / Anderungsvorschlége

Rechtliches und 1. nichts Neues

Hilfemdglichkeiten

Vermittlungsfaktor 1. Vorstellungsrunde war unangenehm und zu kurz zum
Gruppenformat Kennenlernen

(siehe 4.3.1 und 2. intensive Kommunikation untereinander fehlte, wurde auch
Tab. 8) durch dominante Leitung verhindert

3. einige sprachen zu viel iber den MmD

4. einige verallgemeinerten zu viel, sollten von sich reden

5. Dominanz Einzelner, mehr Ricksichtnahme,
Zurtickhaltende ermutigen

6. Platz fur akuten Redebedarf fehlte

7. Namensschilder sollten jedes Mal getragen werden

Heterogenitat der 1. wenig Gemeinsamkeiten, verschlossene Menschen
Erkrankungsstadien schweigen eher
der MmD 2. mangelnde Austauschmdglichkeiten, homogenere Struktur

wlirde Kommunikation erleichtern

3. Gefilhl nicht dazu zu passen; keine Identifikation mit
anderen: fir Angehdrige mit MmD in stabilem Zustand ist
es unangenehm, vor extrem Belasteten zu berichten;
Betreuungsbelastung sinkt mit fortschreitender Krankheit
(zunehmende Immobilitat des MmD)

4. Geflihl psychisch, physisch und bezliglich der Einstellung

der Stabilste zu sein

unterschiedliche Tagesablaufe und Lebenssituationen

Schilderungen machten Angst

viele waren befangen, zu erzahlen, psychisch destabilisiert

(die Intervention kam evtl. zu spat)

8. starke Emotionalitat (Weinen, Redehemmung) ist nicht

Nowu

zutraglich

Allgemein 1. Erwartungen wurden nicht erfillt, es wurden keine
komplett neuen Erkenntnisse gewonnen, kein spirbarer
Nutzen
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2. Zeitraum der Intervention zu kurz, um Veranderung
festzustellen
3. individueller Charakter fehlte, darunter litt die
Aufmerksamkeit
4. schriftliche Aufarbeitung zum Abheften/Nachlesen zu jeder
Sitzung (ohne dies bleibt nichts Handfestes)
5. zweifelhaft, ob Teilnehmer danach zufrieden und voller
Eigeninitiative sind
6. wiulnscht sich engeren Kontakt zum forschenden Institut
7. keine direkte Vermittlung von Hilfe
8. nur fir Angehdrige: Fokus ausschlieBlich auf sich ist
unmoglich, Geflihle des Pflegenden und des MmD sind
nicht voneinander trennbar
9. flhlte sich von der Zusage zur Teilnahme unter Druck
gesetzt
Leitung 1. sollten Namensschilder tragen
2. sollten lauter sprechen, Altere héren schlecht
3. Dominanz verhinderte intensive Kommunikation,
Zurlickhaltung wiirde Kennenlernen untereinander
erleichtern
4. erweckte Geflihl von Unverstandnis: niemand kénne die
Belastung nachvollziehen, der es nicht persénlich rund um
die Uhr erlebt hat
5. Satze wie ,Nun seien Sie mal nicht traurig"/,Seien Sie mal
nicht nervds™ helfen nicht: individueller Umgang mit
Problemen, festgefahrene Gedankengdnge miissen
anders/offensiver durchbrochen werden
6. zu wenig Anleitung beim Sprechen Uber Geflihle, erweckte
Mitleid flr die sehr Belasteten
7. Themen zur Besprechung in der Gruppe vorgeben
8. Angehdriger gab einem sehr Belasteten Kontakt zu
Altenpflegerin: sollte Aufgabe der Leitung sein
Themen / 1. Vorstellungsrunde am Anfang als unangenehm empfunden,
Methoden lieber individuelle Besprechung
2. Teilnehmer sollte von sich berichten, erwartete aber, dass
die Therapeuten etwas beibringen
3. Teilnehmer suchte Anleitung zur eigenen psychischen
Stabilitat/selbststédndigen Bewiéltigung
4. Thema ,Wie verbringe ich meine Freizeit?": Aussagen
wiederholten sich, kénnte abgekdirzt werden
5. zeitweise langweilig und drége, mehr
Humor/SpaB/Variation in der Umsetzung
6. Teilnehmer fand keinen Zugang: zu abgehoben/theore-
tisch/wissenschaftlich, mehr praxisrelevante Ubungen
7. Arbeit mit Symbolen anstatt praktische Fragen
anzusprechen fiihrte zu Ermiidung bei Alteren
8. kein thematischer Aufbau, sondern psychotherapeutische
Gruppe bzw. Gesprdchsgruppe wird gewlinscht
Wissensver- 1. praktische Umsetzung fallt schwer (z.B. sich selbst Gutes
mittlung, Analyse tun)
und Reflexion der 2. wenig Nutzen in Bezug auf den MmD

eigenen Situation
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Einstellung (keine AuBerungen)

Entlastung 1. sich Gutes tun: praktische Umsetzung fallt schwer

2. freie Zeit wird flir Erledigungen genutzt, fir Stadtbummel
o.a. fehle die Ruhe/es bringe nichts, fihlt sich allein

3. Tag beginnt mit Stress, geht lieber nochmal ins Bett, das
helfe mehr als alles andere

4. alltagliche Reibungspunkte mit dem MmD erzeugen so viel
Stress, dass es unmaglich ist, sich auf sich selbst zu
konzentrieren

4.3.3.4 Welche Themen empfanden Sie als uiberfliissig?

Nur wenige Teilnehmer nannten Themen oder Umstande, die sie unndétig fanden.
Ein Teilnehmer horte beim Thema Rechtliches und Hilfen nichts Neues. Beziglich
des Beginns der Intervention wurde die Vorstellungsrunde kritisiert, spezielle
persdnliche Fragen mulsse nicht die ganze Gruppe erfahren, dies kdnne
individuell besprochen werden.
11 ,Die ersten ein, zwei Mal fand ich Uberfllissig. Wo wir uns selbst
seziert haben. Wo ich mir vorkam wie auf dem Prédsentierteller,
wie beim Psychiater. Das fand ich doof.

Ich war der Meinung, das hétte man im Vorfeld kldren sollen."
Ein Teilnehmer hatte lieber auf die Rekapitulationen der vorangegangenen
Sitzung zu Beginn der folgenden verzichtet, da ihm dies zu wiederholungslastig
war.
Die Entstehung dysfunktionaler Gedanken kénne man von selbst erkennen und
vermeiden, fand ein weiterer Teilnehmer. Ein anderer konnte den Nutzen einer
interaktiven Ubung, bei der bestimmte Begriffe in Kategorien eingeordnet
werden sollten, nicht nachvollziehen.

12 ,,[Die Leitung] nannte verschiedene Begriffe und wir hatten die

einzuordnen in Kérper, Geist und Seele oder Umwelt.
Wozu das gut war, weiB ich nicht.
Ob uns das speziell fir unsere Situation weiterbringt,
weiB ich nicht. Ich hab' den Nutzen nicht erkannt."

Manche Themen wurden als nicht spannend genug empfunden oder als zu
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theoretisch, man vergesse sie schnell wieder und es fehle der praktische
Nutzen.
13 ,Diese theoretischen Sachen. Man nimmt das auf,
aber vergisst es wieder oder setzt sich damit nicht auseinander.
Das ist weg, wenn man rausgeht.”
Ein Teilnehmer fand die Entspannungsibungen nicht hilfreich.
T4 ,Wo ich nie dran teilgenommen habe: die Entspannungsibungen.

Das hat mir gar nichts gebracht." (Tab. 18).

Tab. 18: Welche Themen empfanden Sie als Uberflissig?

Rechtliches 1. war bereits bekannt

Leitung 1. erste 1-2 Sitzungen mit Vorstellungsrunde waren zu wenig
intim, sehr spezielle persdnliche Fragen muss die nicht die
ganze Gruppe erfahren, sollte individuell besprochen

werden
Themen / 1. Entstehung dysfunktionaler Gedanken kénnte man von
Methoden selbst erkennen und vermeiden
2. Einordnen von Begriffen in Kategorien Korper, Geist, Seele,
Umwelt: Nutzen nicht nachvollziehbar
3. Entspannungstbungen haben nichts genttzt
4. manche Themen waren nicht spannend genug
5. theoretische Themen vergisst man, kein praktischer Nutzen
Rekapitulation des 1. zu viele Wiederholungen

letzten Termins zu
Beginn

4.3.3.5 Was oder welche Schwerpunkte haben Sie vermisst?

Vereinzelt kam es zu dem Missverstandnis, es ginge um die Krankheit

beziehungsweise den MmD.

11 ,Ich hab' gedacht, ich krieg was zu erfahren, Ursachen flr
die Krankheit und wie man als Angehériger damit umgeht,
aber das war nicht so.™
Einige Teilnehmer vermissten Gesprachszeit fur persdnliche oder akute Fragen
und Sorgen, wobei auch nur das Zuhéren einen Lerneffekt flr die ganze Gruppe
gehabt hatte.
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12 ,Dass man Gelegenheit hat, Fragen stellen zu ddrfen.
Man hat spezifische Fragen, zum Beispiel ,Wie erkenne ich ein Delir?".
Das wurde mir nicht beantwortet."
13 ,Sterbegedanken. Ich bin erschiittert tber solche Gedanken.
Das sind persénliche Erlebnisse, die man antragen kann.
Das bildet ja auch weiter, wenn [verschiedene Teilnehmer]
spezifische Fragen haben."
Als Fokus hatte man sich hierbei alltdgliche Reibungspunkte in Bezug auf das
krankheitstypische Verhalten gewlinscht. Es erzeuge Stress bei den pflegenden
Angehdrigen und strapaziere deren Geduld Uber. Individuelle problematische
Vorfadlle hatten besprochen und Verhaltenstipps gegeben werden sollen.
14 ,[...] Wir haben beide ungefdhr in dem Farbton die Jacken gleich.

Ich muss aufpassen, welche er [MmD] anzieht. Ich kann doch nicht alles
weghdngen und nur seine Sachen hinhédngen. Auch wenn ich das
mache, dann geht er hin und holt die andere Jacke raus.

Ja, was mach ich dann? Dann sag ich 'Du, das ist die
verkehrte Jacke. Die mussen wir anziehen'.

[MmD:] 'Das hab' ich doch gewusst. Die Jacke wollte ich ja auch anziehen'.
Ja, bitte. Das ist das Problem. Dann wird mir gesagt,

ich soll mich konzentrieren auf meine Person. Das kann ich nicht,

wenn ich schon morgens dieses Theater hatte.”
Ein Teilnehmer hatte sich eine schriftliche Aufarbeitung der Sitzungsinhalte
gewunscht (Tab. 19).

Tab. 19: Was oder welche Schwerpunkte haben Sie vermisst?

Mehr Praxisnahe 1. Kontakte zu Hilfspersonen

Klarstellung des 1. es geht primar um den Angehdrigen, nicht um die

Interventions- Krankheit/den MmD, Missverstandnis flihrte zu

zieles Unzufriedenheit

Fragen 1. Raum fir persdnliche/akute Fragen, Zuhoéren hatte auch
Lerneffekt fir die ganze Gruppe

Umgang mit der 1. allgemeinglltige Verhaltensregeln/-strategien

Krankheit und 2. individuelle problematische Vorfalle beziglich

dem MmD krankheitstypischen Verhaltens besprechen

3. schwer kontrollierbare Situationen
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alltagliche Reibungspunkte

Verhalten der MmD erzeugt Stress beim pflegenden
Angehdrigen und strapaziert dessen Geduld Uber:
Verhaltenstipps

6. was man vermeiden oder tun muss, um erfahrener zu

vk

werden

Fokus auf die 1. mehr Wissensvermittlung tber die Krankheit

Krankheit

Schriftliches 1. schriftliche Aufarbeitung zu jeder Sitzung, ohne dies geht
Gelerntes verloren

Hilfemdglichkeiten 1. mehr Information Uber die Pflegestation

4.3.4 Kategorie 3 — Akzeptanz

4.3.4.1 Warum haben Sie teilgenommen?

Von ihrer Teilnahme an einem Entlastungsprogramm versprachen sich die
Teilnehmer Wissensvermittlung tGber die demenziellen Erkrankungen, Ratschlage
flr das alltéagliche Zusammenleben mit dem MmD sowie das Kennenlernen von
Strategien zur eigenen Entlastung und zur Optimierung ihres Tagesablaufs.
11 ,Ich bin davon ausgegangen, man bringt uns was bei, wo wir uns
selbst 'n bisschen stabilisieren in unserer Psyche. Und wo wir
in der Situation, in der wir eben leben mit 'nem Demenzerkrankten &h,
besser klar kommen. Also Anleitung und Hilfe zum selbststéndig
besser klar kommen mit der ganzen Geschichte."
Zudem erhofften sich die Teilnehmer, diverse ihnen zustehende Hilfe- und
Betreuungsmoaglichkeiten und Organisationen mit entsprechenden
Ansprechpartnern kennenzulernen. Bereits als ihnen die Intervention vorgestelit
wurde, begriffen sich einige selbst als Zielgruppe.
T2 ,[...] und hatte ja dann angerufen, dass ich das [die Intervention]
unbedingt mitmachen will.
Weil ich wusste, dass ich psychisch am Ende bin.
Ja, ich brauchte psychische Hilfe."

Dartber hinaus war das Gruppensetting flr sie ansprechend (Tab. 20).
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Tab. 20: Warum haben Sie teilgenommen?

Wissen erlangen, 1. Entstehung, Entwicklung, Verlauf der Erkrankung
Informationsgewinn, 2. Umgang mit der Krankheit und dem MmD,
Strategien erlernen Verhaltenstipps
zur praktischen 3. Reflexion des eigenen Handelns
Anwendung 4. psychische Entlastung, Stabilisierung, eigenstandig mit
der Situation zurecht kommen
5. Erfahrungen sammeln zur Pflegeoptimierung
6. Hilfe- und Betreuungsmadglichkeiten, Organisationen,
Ansprechpartner finden (eigene Kontakte fehlen)
7. Leistungen kennenlernen, auf die Anspruch besteht
Als Zielgruppe 1. wollte eigene psychologische Vorkenntnisse ausbauen
angesprochen 2. Entlastung, Psyche starken und belastbarer machen
geflihlt 3. Belastungsgrenze war erreicht, Realisierung der eigenen
Hilfebediirftigkeit
4. aufgeschlossene Einstellung
5. etwas zur Wissenschaft beitragen
6. keine genauen Vorstellungen/Erwartungen gehabt, Fokus
der Intervention war bewusst
Gruppenformat war 1. Austausch
ansprechend 2. Bestatigung durch Vergleich mit ahnlich Betroffenen
3. Probleme anderer und deren Umgang mit der Situation
kennenlernen

4.3.4.2 Was waren die Voraussetzungen fiir Ihre Teilnahme? Was

machte die Teilnahme problematisch? Wie ware es praktischer?

Als essenzielle Voraussetzung fir eine kontinuierliche und konzentrierte
Teilnahme an der Intervention wurde die Gewahrleistung der Betreuung des
MmD wahrenddessen angegeben. In dem Zusammenhang lag der
Tageszeitpunkt flr einige unginstig, da ihre MmD aus der Tagespflege
zuruckkehrten. Termine vormittags oder mittags waren geeigneter. So waren
einige Teilnehmer gedanklich abgelenkt und in Sorge um den MmD, der
unbeaufsichtigt allein zuhause war.

11,[...] wenn man sich schon [wédhrend der Intervention] 'nen Kopf gemacht

hat, 'was wird sein, wenn du wieder nach Hause kommst?"™
12 ,Es [die Intervention] fing an um 16.00 Uhr immer. Und jeden Mittwoch.
Und ich saB da wie auf Kohlen, weil mein Mann [MmD]
zwischen halb 4 und 16.00 Uhr [aus der Tagespflege] kommt und ich

musste dreiviertel vier weg [von zuhause]."
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Auch traten kommunikative Missverstandnisse zwischen den pflegenden
Angehdrigen und den MmD bezlglich der Wiederkehr beziehungsweise der
Dauer der Abwesenheit des pflegenden Angehdérigen auf. Bei vielen war die
Beaufsichtigung des MmD jedoch gewahrleistet beziehungsweise dieser konnte
noch einige Zeit allein bleiben.
Die Lange der Intervention und der einzelnen Sitzungen wie auch die zeitliche
(bei gewahrleisteter Beaufsichtigung des MmD) und o&rtliche Erreichbarkeit
gaben die Absolventen Uberwiegend als gut an. Der kurzzeitige Ortswechsel
wurde begriiBt ebenso wie die gute Anbindung an o&ffentliche Verkehrsmittel
durch die zentrale stadtische Lage des Veranstaltungsortes und die Erstattung
der Fahrtkosten.

13 ,Es war nicht verkehrt, in der Woche mal

zwei Stunden nicht zu Hause zu sein."

Ein Teilnehmer beklagte die regelmaBigen Termine im Sommer, da er durch
seine Gartenarbeit nicht ausgeruht genug zu den Sitzungen erscheinen konnte.
Zwei Teilnehmer hielten etwas ausgedehntere Sitzungsintervalle flr
ausreichend.
Die Voraussetzungen flr die Teilnahme an der Intervention sind in Tabelle 21

dargestellt, dabei erscheinen die Anderungsvorschlége in kursivem Schriftbild.

Tab. 21: Was waren die Voraussetzungen flr Ihre Teilnahme? Was machte die Teilnahme
problematisch? Wie wére es praktischer?

Gewahrleistung der 1. gut moglich durch Organisation eines Pflegedienstes
Betreuung des MmD 2. MmD kann noch allein bleiben
wahrend der 3. Moglichkeit zu kurzem Telefonat
Sitzungen 4. nachmittags ungunstig, mittags/vormittags wére besser
Unzureichende 1. MmD musste nach der Tagespflege selbststdndig in die
Betreuung des MmD Wohnung kommen: Stress, Ungewissheit, unsicheres
wahrend der Geflhl fir Angehoérigen, hatte den Kopf nicht frei
Sitzungen 2. MmD fuhlte sich allein zuhause unwohl, war nervds

3. Missverstandnisse in der Kommunikation zwischen

Angehdrigem und MmD beziiglich Riickkehr/Dauer der
Abwesenheit

Gute Erreichbarkeit rt:

war OK/ideal

wadre Uberall hingefahren
Parkmadglichkeiten
OPNV-Anbindung

DAWNR
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5. Fahrtkostenerstattung
6. weitere Anfahrt als Nachbarschaft ware akzeptabel
7. Fahrtweg/Aufwand sollte im Verhaltnis zum Nutzen stehen

Zeitpunkt:
1. mittags/vormittags wére besser

2. am Tag der Intervention sollte man wenig vorhaben, um
ausgeruht zu sein: Sommer unglnstig wegen
Gartenpflege

Intervall:
1. OK
2. kénnte 14-tégig sein
3. kénnte monatlich sein
4. jeder zusatzliche Termin ist eine Belastung

Lange einer Sitzung:
1. OK

2. sollte adaquat sein

4.3.4.3 Wie empfanden Sie die Atmosphdre in der Gruppe? Wie

konnte sie verbessert werden?

Hier fanden sich viele Uberschneidungen mit der negativen Kritik (siehe 4.3.3.3,
Tab. 17).
Die Gruppenatmosphare wurde von verschiedenen Faktoren beeinflusst. Dazu
zahlen vor allem die GruppengrdoBe und -konstellation sowie die Wirkung der
Gruppenleiter, insbesondere ihre menschliche Art und ihre individuelle Art und
Weise der Umsetzung der Methoden.
Es wurde deutlich, dass die Teilnehmer kleine Gruppen bevorzugen; das
Maximum seien 10 Personen, damit jeder Einzelne noch profitieren kann.
11 ,Vielleicht [sind] auch 10 Leute schon zu viel.
Weil nicht jeder sprechen mag, wenn der Kreis gréBer ist.
Das hab' ich gemerkt. Das ist persénlicher, intimer."
Als positiv. wurden zusammenfassend das Gruppenzugehdrigkeitsgefiihl
aufgezahlt, die aktive Gruppenarbeit sowie die resultierende gestarkte
Pflegemotivation beziehungsweise Bestdtigung, eine gute Ldosung flr sich selbst

gefunden zu haben.
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12 [zur Gruppenatmosphdre] ,,Ach, sehr wohltuend.
Ich habe das [als] sehr wohltuend empfunden,
weil man dann feststellt, man ist nicht allein betroffen.
[...] nachher hat da sich so eine fruchtbare Basis gebildet,
dass man sich wohlfiihite."

13 ,,Am besten fanden wir alle, wenn man selber was beigetragen hat.

An Beispielen [...] da wurden Kértchen verteilt und dann musste man
das zuordnen. Dadurch wurde das auch aufgelockerter."
T4 ,Das hat mich dazu bewegt, man muss sich kimmern.
Die Beispiele von den anderen. Da hab' ich gedacht,
'Das wtrdest [du] nicht aushalten.™
15 ,Ich bewundere manche Leute, die das schaffen, tagtéglich
mit diesen Demenzerkrankten umzugehen. Den Willen immer
zu lassen. Wenn die schimpfen, das hinzunehmen. Das hétte ich
auf die Dauer nicht geschafft. Durch die Tagespflege bin ich
unheimlich entlastet. Kann dem ruhig und gelassen entgegensehen."
Als negativ wurde bewertet, dass ein intensiveres Kennenlernen nicht stattfand.
Eine hohere Sitzungsfrequenz koénne ein solideres Vertrauensverhaltnis
untereinander schaffen.

76 ,In dem Intervall, wie wir uns jetzt getroffen haben,

war es kurz vor Schluss so [...] hat man sich halbwegs gekannt.
In 'ner Gruppe, die sich tagtaglich trifft, ist dieses Vertrauensverhéltnis,
dieses Kommunikative untereinander besser."

Ein Teilnehmer empfand die individuellen Bewertungen der anderen Teilnehmer
ihrer eigenen Belastungsgrade inadaquat und damit sich selbst als ungerecht
behandelt.

Einige wenige Teilnehmer wlnschten sich mehr Ricksichthahme untereinander
bezliglich einer gerechteren Verteilung der Redezeiten und eine homogenere
Altersstruktur. Sich auf die Entspannungsiibungen einzulassen, wurde aufgrund
von Unruhe und Stdrgerauschen in der Gruppe als schwierig empfunden; die
Fahrtwege, insbesondere per Offentlicher Verkehrsmittel kdnnten zur
Entspannung genutzt werden.

Hinderlichen Einfluss auf die Gruppenatmosphdre hatte besonders die
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Heterogenitat der Erkrankungsstadien der MmD: Eine Identifikation unter den
Teilnehmern war schwer mdglich. Es fehlte an Austauschmadglichkeiten.
17 ,Dadurch, dass jeder einen anderen Stand Demenzkranken hatte

[MmD in unterschiedlichen Krankheitsstadien] [...],

hat man nicht viele gemeinsame Punkte gefunden.

Wer verschlossen ist, der wiirde nicht viel sagen."
Weniger schwer Betroffene empfanden eher Mitleid fur die schwerer Belasteten
oder bekamen Angst durch deren Schilderungen. Auch litt die Atmosphare durch
den hohen Nervositats- und Gereiztheitsgrad der starker belasteten pflegenden
Angehdrigen.
Die beiden Leitenden, Arzt und Co-Therapeut, wurden mit allerhand positiven
Adjektiven beschrieben; auch habe es eine gute Erganzung in Starken und
Schwachen gegeben.

18 ,Weil die [Leitenden] beide andere Gedanken eingebracht haben.
Ich fand das Zusammenspiel gut. Da hab' ich manchmal gestaunt.
Wobei ich den Eindruck hatte, dass [...]
keiner wollte den anderen bevormunden oder dazwischenreden.
Fand ich sehr riicksichtsvoll, die beiden untereinander.™
Ihre Bemihungen, auf alle Teilnehmer einzeln einzugehen, fruchteten jedoch
nicht immer.
19 ,Manche Sachen hat man an sich vorbeirauschen lassen.
Das ist sicher sehr schwer fiir [die beiden Leitenden], auf die Einzelnen
einzugehen. Aber das Individuelle fehlte."

Nur je einmal wurde angegeben, zwei Leitende seien zu viel beziehungsweise
die Anzahl der Gruppenleiter sei irrelevant oder sogar wechselnde Leiter waren
akzeptabel. Das Kennenlernen in der Gruppe untereinander ware leichter,
wirden die Leitenden nur Themen vorgeben und dann die Gruppe ohne weitere
Anleitung arbeiten lassen.
Vor allem die vorzeitig ausgeschiedenen Teilnehmer flhlten sich von den
Leitenden nicht verstanden; zum Einen, da diese (vermeintlich) ihre Situation
(Vollzeitbetreuung eines MmD) nicht nachvollziehen kénnen und zum Anderen
aufgrund des hohen Altersunterschiedes. Die Methodenziele wurden teilweise

nicht verstanden.
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110 ,Ich hatte den Eindruck, zwischen unserem und dem Denken derer,
die den Kurs geleitet haben, liegen Welten."
Einige Teilnehmer fanden manche Themen nicht spannend oder zu wenig
relevant. Auch kritisierte ein Teilnehmer die Umsetzung der Inhalte als drdge
und hatte sich mehr Humor und SpalB3 gewlinscht.
Die Ruckmeldungen Uber die Gruppenatmosphare sind in Tabelle 22 dargestellt,

Verbesserungsvorschlage erscheinen dabei in kursivem Schriftbild.

Tab. 22: Wie empfanden Sie die Atmosphare in der Gruppe? Wie kénnte sie verbessert
werden?

Rechtliches und 1. korrekt, gut
Hilfemdglichkeiten

GruppengroBe 1. unverhaltnismaBig klein bei 2 Leitenden

2. angenehm, Uberschaubar, OK, gut

3. 6 Teilnehmer sind OK

4. 7 Teilnehmer sind ideal

5. 8 Teilnehmer sind zu viel

6. maximal 10: damit jeder zu Wort kommt; je weniger

Teilnehmer, desto leichter flir Schiichterne

Gruppengefihl Positiv:

1. hat sich wohlgeflhit

2. Gefuhl der Zusammengehdrigkeit aufgrund ahnlicher
Leidensgeschichten/Situationen

3. weibliches Geschlecht und héheres Alter aller Anderen
war kein Problem

4. AnstoB, selbst tatig zu werden, sich zu kimmern

5. Bestdtigung, selbst richtig zu handeln

6. Ubungen mit aktiver Teilnahme lockerten auf

Negativ:

1. Vorstellungsrunde OK, aber zu kurz zum Kennenlernen

2. zurlckhaltend

3. Manche taten sich hervor: mehr Riicksichtnahme

4. Diskrepanz zwischen Teilnehmern: ungleiche individuelle
Beurteilung der eigenen Situation war belastend, flhlte
sich ungerecht behandelt

5. Altersstruktur sollte dhnlich sein

6. Frequenz der Sitzungen zu gering: hinderlich fiur

Vertrauensverhaltnis, Kommunikation

7. Entspannungsibungen ineffektiv: zu viel
Unruhe/Stérgerdusche, Hinfahrt (per OPNV) kann zur
Entspannung genutzt werden

Heterogenitat der Positiv:
Erkrankungsstadien 1. Bewunderung fir in Vollzeit pflegende Angehérige
der MmD 2. Bestarkung, sich Pflegehilfe organisiert zu haben
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1.

2.

W

Negativ:

Angehoriger sah sich als AuBenseiter, eigene Situation zu
abweichend, hat darum wenig erzahit

mangelnde Austauschmaéglichkeiten durch wenig Gemein-
samkeiten, kaum Identifikation untereinander: kam sich
bléd vor, verschlossene Menschen schweigen eher
unterschiedliche Tagesablaufe

unterschiedliche Geflihlszustande, teils nervds und gereizt
durch hohen Belastungsgrad

erzeugte Empathie und Mitleid mit den sehr Belasteten,
aber keine Identifikation mit deren Problemen
Schilderungen der schwerer Belasteten machten Angst

Leitung

Nounhw

®

11.

angenehm, einfihlsam, harmonisch, locker, hervorragend,
wunderbar, offen, ehrlich, nett, toll, gut

sympathisch, freundlich, interessiert, konstruktiv, nette
Persdnlichkeiten, die Art hat gefallen, sie haben es gut
gemacht, angenehmer héflicher Umgang miteinander

2 Leitende ergénzen sich in Starken und Schwachen

ein Leitender reicht

Anzahl Leitender egal

wechselnde Therapeuten/Charaktere wdren OK

sollten Themen vorgeben, lber die in der Gruppe ohne
Anleitung gesprochen wird: Kennenlernen wére leichter
fuhlte sich von Leitenden nicht verstanden: man kénne
sich erst in die Lage der Betroffenen versetzen, wenn man
selbst einen MmD in Vollzeit gepflegt hat; fuhlte sich v.a.
altersbedingt nicht verstanden

das Ziel der Methoden wurde nicht verstanden

. Manches nicht spannend oder relevant genug: es gab

Bemihungen, auf Einzelne einzugehen, dennoch fehlte
das Individuelle

langweilig und drége, zu wenig Variation in der
Umsetzung, Humor und SpaB fehlten

4.3.4.4 Haben Sie Interesse an einer kontinuierlichen Teilnahme

an einer Interventions-, Gesprachs- oder Angehérigengruppe?

Teilnehmer mit Interesse an einer Interventionsgruppe flhrten als Griinde vor

allem deren professionelle Anleitung mit psychotherapeutischem Charakter auf,

wodurch die anschlieBende Reflexion des erworbenen Wissens geférdert wirde.

Einige wenige bezweifeln jedoch prinzipiell die Effektivitat.
11 ,Nachher hab ich mich wohlgefiihlt und bedauert, dass die 12 Stunden

um sind. Ich wdédre gern noch weitergegangen, wenn weiterfliihrend

was sein sollte, wére ich fir eine Information dankbar."
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13 siehe unten
Um soziale Kontakte zu finden, wirde machen Teilnehmern eine
Gesprachsgruppe ausreichen; eine professionelle Anleitung ware dabei nicht
notig. Sie wilnschten sich adaquate Gesprachspartner ohne vorgegebene
Themen oder fir akute Probleme, da die Kommunikation mit dem MmD nicht
befriedigend sei.
T2 [Gesprédchsgruppe] ,,Wird" ich gerne machen. Dass ich raus
komm, andere Leute sehe, mit denen ich mich unterhalten kann.
Tipps mitkriege. Einfach mit Menschen reden.
Denn er [MmD] spricht mit mir kaum ein Wort."

Ein Teilnehmer wlrde sowohl eine Interventions- als auch eine Gesprachsgruppe
ansprechend finden.

13 ,Es ist beides [Interventions- und Gesprdachsgruppe] sehr informativ,
weil hier [Interventionsgruppe] fallen ja diese persénlichen
Problemlagen mehr heraus. Wenn das durch professionelles Personal
gemacht wird, ist das etwas anderes als wenn wir zusammen sitzen
und jeder seine Schilderungen macht. Das bringt zum Teil nicht weiter.

Man kann da ableiten, wie man selbst reagieren wiirde.

[...] Das ist beides hilfreich."

Die Teilnahme an einer Angehdrigengruppe hielten einige vor allem zu
Erkrankungsbeginn des MmD flr wichtig, um Menschen in dhnlichen Situationen
und deren Umgang damit kennenzulernen wie auch mdgliche Verlaufe. Ein
lockerer Kreis mit wechselnden Teilnehmern ware denkbar. Den Kontakt zu

Menschen mit professionellem Hintergrund wiirden sie dabei schatzen.

14 ,Auf alle Félle. Diese Angehérigengruppen. Da wirde ich teilnehmen.
Das hilft, wenn man sich mit Gleichen austauschen kann.
Das gibt einem Halt oder das Geflhl, du bist nicht alleine.™
T5 ,Nicht denken, du kannst alles alleine. Man denkt, das kann ich
nicht machen. Ich kann nicht meinen Mann [MmD] weggeben.
Das ist oft bei den Angehérigen der Fall.
Das ist am Anfang wichtig, dass man in so 'ne Gruppe [Angehérigengruppe]
[...] da Hilfe zu bekommen,

dann sollte man das in Anspruch nehmen."
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Die vorzeitig ausgeschiedenen Teilnehmer bewerteten solche
Gruppenprogramme generell als zu zeitaufwendig, stressig und sehen darin nur
noch eine zusatzliche Belastung. Einer der beiden ziehe klassische

Einzelpsychotherapie vor (Tab. 23).

Tab. 23: Haben Sie Interesse an einer kontinuierlichen Teilnahme an einer
Interventions-, Gesprachs- oder Angehdrigengruppe?

Interventionsgruppe |Ja:

professionelle Anleitung
psychotherapeutischer Charakter
Reflexion des erworbenen Wissens

WN =

Effektivitat wird bezweifelt

sozialer Kontakt (dafiir keine professionelle Anleitung
noétig)

Kompensation der unbefriedigenden Kommunikation mit
dem MmD

keine festen Themen, Besprechen akuter Probleme

Gesprachsgruppe

v.a. im Anfangsstadium der Erkrankung des MmD wichtig
kontinuierlicher Kontakt zu/Austausch mit anderen
pflegenden Angehérigen und Therapeuten/Arzten
madgliche Krankheitsentwicklung kennenlernen
unterschiedliche Konstellationen zuhause kennenlernen
Tipps erhalten von Leidensgenossen zur Bewaltigung der
Belastung

lockerer Kreis mit wechselnden Teilnehmern

Angehorigengruppe

Intervall monatlich oder 14-tagig

Gar kein Interesse zu zeitaufwendig, stressig, zusatzliche Belastung

Einzelpsychotherapie wird vorgezogen

NEFE |~ | O g b w N~ W N I—ll—l‘__

65



ERGEBNISSE

4.3.5 Ergebnis der Reliabilitatsbestimmung

Cohen's Kappa ergab 0,88 entsprechend einer anndhernd vollkommenen

Ubereinstimmung der Auswerteergebnisse beider Rater.

4.3.6 Nebeneffekte durch die qualitative Datenerhebung

Wahrend der Interviewphase war auffallend, wie sehr die Teilnehmer auch
davon noch einmal profitierten. Nach bereits abgeschlossener Intervention
wurde ihnen diesmal ganz vertraulich auf Eins-zu-eins-Ebene Interesse
entgegengebracht (Gesprache von durchschnittlich 54 Minuten). Haufig wurden
sie sehr emotional (Weinen, Schimpfen). Sie waren angehalten, das Erlebte zu
rekapitulieren, sodass sie gezielter Inhalte und ihre persdénlichen Benefits
beziehungsweise negative Kritik reflektierten und in Worte fassten.

Die Semistrukturiertheit der Befragungen erlaubte dem Interviewer wiederum
eine gewisse Freiheit und ein individuelles Eingehen auf sein jeweiliges
Gegenlber. Teilweise entstand eine andere Fragenreihenfolge, woraus sich neue
Gedankengange der Teilnehmer erschlieBen lieBen. Es konnten spontane
Zwischenfragen erganzt und situativ entsprechend reagiert werden. Schien
beispielsweise eine Anekdote oder ein kritischer Aspekt besonders interessant,

konnten hier weitere Details erfragt werden.
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5 Diskussion

Wie bereits eingangs festgestellt (siehe 2.6), sind nach aktueller Datenlage
niedrigschwellige Angehdrigeninterventionen selten qualitativ beziehungsweise
per Mixed-Methods evaluiert worden. Niedrigschwellige Charakteristika (Zugang,
Flexibilitadt, Erreichbarkeit, Kostenglinstigkeit) beziehen sich in den existierenden
Arbeiten auBerdem vielmehr auf personelle Pflegehilfe als auf Interventionen
speziell fur die pflegenden Angehérigen (siehe 2.5). Deshalb werden im
Folgenden primar Arbeiten diskutiert, in denen annahernd verwandte (kognitiv-
behaviorale oder psychoedukative beziehungsweise generell unterstlitzende)
Angehdrigeninterventionen (qualitativ) ausgewertet wurden.

Zu beachten gilt, dass die meisten der hier involvierten Arbeiten zeitlich nach

Konzeption und Durchflihrung der vorliegenden Studie publiziert worden sind.

5.1 Konzept der vorliegenden Studie: Niedrigschwelligkeit,

zeitliche Kompaktheit und Gruppensetting; 6konomische Aspekte

Die weichen Einschlusskriterien der Intervention ermdglichten laut der
Rickmeldungen der unterschiedlichen pflegenden Angehdérigen einen
niedrigschwelligen, also unkomplizierten Zugang zum Programm (siehe 2.6).
Der aktuell konstatierte Mangel an niedrigschwelligen
Angehdrigeninterventionen konnte demnach hier gut adressiert werden [Sturm,
Folkerts, Kalbe 2019]. Bei Pihet und Kipfer galt eine niedrige
Angehoérigenbelastung (ZBI < 10 Punkte [Zarit 1987]) sogar als
Ausschlusskriterium  fir die Teilnahme an ihrer psychoedukativen
Gruppenintervention [Pihet, Kipfer 2018]. Dies war bei dem vorliegenden
Konzept gerade nicht gefordert (der Ausschluss manifester belastungsbedingter
Erkrankungen hingegen durchaus), da eine erkrankungspraventive Komponente
angedacht war. In anderen im Folgenden diskutierten Arbeiten fanden sich

diesbezlglich keine Angaben.
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Die mit den Zugangsmodalitaten einhergehenden heterogenen
Gruppenkonstellationen (unterschiedliche Demenzformen und
Erkrankungsstadien der MmD, unterschiedliche Teilnehmercharaktere und -
belastungszustande) bewerteten einige Teilnehmer positiv; durch das
qualitative Auswertekonzept wurden die Grinde daflr klar: Geringer Betroffene
konnten einen mdglichen Krankheitsverlauf kennenlernen oder Trost und Rat
finden durch Schilderungen schwerer Betroffener; diese wiederum erlebten das
aktive Ratgeben als bereichernd. In diesem Sinne wurde am Gruppensetting
erwartungsgemal besonders die Universalitatserfahrung durch den Kontakt mit
ahnlich Betroffenen geschatzt [Yalom 2007]. Die Teilnehmer spurten ein
Zugehorigkeitsgefiihl, was als zentraler Wirkfaktor der Gruppenpsychotherapie
bekannt ist [Moreno 2007]. In einem Review von Thompson und Kollegen mit
44 einbezogenen Informations- und Unterstitzungsinterventionen flir pflegende
Angehdrige im Einzel- sowie Gruppensetting stellte sich das Gruppenformat
beziglich der Depressionsminderung als klar Gberlegen heraus [Thompson et al.
2007]. Vor allem fir pensionierte beziehungsweise in Vollzeit pflegende
Angehorige erwies sich die Méglichkeit, Leidensgenossen zu treffen und sich zur
Abwechslung vom oft einsamen Pflegealltag mit ihnen austauschen zu kdénnen
als wohltuende emotionale Unterstutzung [Wilz, Kalytta 2012]. Dies steht
kontextuell auch im Konsens mit den Teilnehmerbewertungen der qualitativ
evaluierten Entlastungsinterventionen von Pihet und Kipfer (psychoedukativ)
sowie Berk und Kollegen (achtsamkeitsbasiert) [Pihet, Kipfer 2018; Berk et al.
2019]. Wie auch Tatangelo und Kollegen in ihrer qualitativen Analyse
feststellten, wurde zudem die Chance auf einen kurzzeitigen Ortswechsel
bedingt durch das Gruppensetting begriiBt [Tatangelo et al. 2018].

Durch das zeitlich begrenzte Angebot konnte man den durch die hausliche
Pflege der MmD zeitlich sehr unter Druck stehenden Angehdérigen gréBtenteils
gerecht werden. Damit bestatigte sich die Erkenntnis aus bereits erprobten
kognitiv-behavioralen Kurzzeit-Interventionen, dass diese nicht weniger effektiv
sind als langere [Hopkinson et al. 2019]. Ebenso erwies sich das nur sechs
Termine Uber drei Monate umfassende psychoedukative Programm von Tang
und Kollegen durch die aktive Art der Inhaltsvermittlung als effektiver als ein

langeres (und zudem passiv vermitteltes) Format (siehe 5.3.1) [Tang et al.
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2018]. Bei Pihet und Kipfer taten sich schon vorab bei der Rekrutierung der
Probanden Schwierigkeiten auf, die sie auf den zeitlich relativ groBen Umfang
des Programms zurickfuhrten (15 wéchentliche Sitzungen flr je zwei Stunden).
Gerade flr noch berufstatige Teilnehmer sei dies eine Hlrde [Pihet, Kipfer
2018]. Nur eine Stimme fand das vorliegende Format zu kurz, um einen Effekt
feststellen beziehungsweise es angemessen bewerten zu kénnen.

Mit dem durch die Teilnehmer insgesamt beflirworteten Kurzzeit- und
Gruppensetting wurde zugleich die initiale Frage nach der Effizienz eines solchen
Formates zufriedenstellend beantwortet: Es erwies sich fur viele Teilnehmer als
geeignet. Dies steht im Einklang mit dem Ergebnis der Ubersichtsarbeit von
Barkowski und Kollegen, worin Studien mit Gruppen- beziehungsweise
Einzelsetting in Hinblick auf Therapie- und Kosteneffektivitat verglichen wurden
[Barkowski et al. 2016].

Nichtsdestotrotz ist die Bewertung des Konzepts eine Frage der individuellen
Personlichkeiten der Teilnehmer. FlUr eine bessere Identifikation untereinander
wunschten sich viele mehr Homogenitat bezlglich ihres Belastungsgrades wie
auch der Art der Demenz und der Erkrankungszustande der MmD innerhalb der
Interventionsgruppe. Dies wurde im Ansatz bereits in der quantitativen
Evaluation vermutet [Kilimann et al. 2019]. Ahnliche Kritik duBerten einige
Teilnehmer in Pihet und Kipfers Gruppenintervention (verschreckende
Schilderungen anderer Teilnehmer zur Krankheitsprogredienz, dazu siehe 5.3.2)
[Pihet, Kipfer 2018].

Auch in der |Literatur gibt es bezlglich der Heterogenitat von
Interventionsgruppen keine einheitliche Meinung; sie wird sowohl als
gruppenprozessférdernd wie auch weniger empfehlenswert beschrieben [Adler
1995; Wilz, Adler, Gunzelmann 2001]. Dabei gilt jedoch zu bedenken, dass sich
die Gruppenheterogenitat in der vorliegenden Intervention durch die im
wissenschaftlichen Kontext einer ersten Machbarkeitsstudie zunachst nicht-
selektive Rekrutierung von Probanden ergab (Rekrutierung nur im Rahmen der
weichen Einschlusskriterien, siehe 3.2.1). Zuklinftig kdnnten Konstellationen aus
ahnlichen Charakteren und Typen von pflegenden Angehdérigen gebildet werden,
sodass zwischen homogenen und heterogenen Gruppen gewahlt werden kann.

Der Gedanke, seine intimen Sorgen und die eigene hausliche Situation vor einer

69



DISKUSSION

Gruppe zunachst Fremder auszusprechen und sich zu 6ffnen, kann bei manchen
durchaus Hemmungen auslésen, wie es auch teilweise in den Ruckmeldungen
anklang. Pflegende Angehdrige, bei denen diese Scheu besonders ausgepragt
ist, kdnnten tatsachlich mehr von mediengestitzten Angeboten profitieren [Au
et al. 2019; Berwig et al. 2017; Hopwood et al. 2018; Wilz et al. 2018].

5.2 Wirkfaktoren

Neben den wirkspezifischen Vorteilen des Gruppensettings (siehe 4.3.1) als
zentraler Wirkfaktor konnten durch die detaillierten Bewertungen der Teilnehmer
weitere Vermittlungsfaktoren der Intervention genauer herausgearbeitet werden
als durch eine rein quantitative Analyse [Bortz, Déring 2003; Yalom 2007]:

In den Beurteilungen wurde der Einfluss der Art und Weise der
Gruppenanleitung flr das Gruppengefihl und damit den Interventionseffekt
deutlich. So beschreiben auch Lingiardi und Kollegen die spezifischen
Charakteristika (zwischenmenschliche Kompetenz und Qualifikation,
therapeutischer Stil etc.) des Therapeuten als maBgeblich flir das
therapeutische Outcome [Lingiardi et al. 2018]. In der Mixed-Methods-
Evaluation der Achtsamkeitsintervention fur pflegende Angehérige von MmD von
Berk und Kollegen berichten die Teilnehmer ausfuhrlich Uber den positiven
Einfluss der individuellen Eigenheiten der leitenden Personen wie zum Beispiel
einer angenehmen Stimme [Berk et al. 2019]. Dariber hinaus scheinen die
Gruppenleiter beziehungsweise Therapeuten auch die Drop-out-Raten zu
beeinflussen (dazu siehe 5.3.3) [Zimmermann et al. 2017].

In engem Zusammenhang damit stehen auch die gefundenen methodischen und
inhaltlichen Wirkfaktoren (Wissensvermittlung, gemeinsames ErschlieBen von
Zusammenhangen, gemeinsames Erarbeiten von Lésungswegen, Kennenlernen
von Bewaltigungs- und Entlastungsstrategien, siehe 4.3.1). Zum Einen
resultieren auch sie aus der Art und Weise der therapeutischen Flihrung und
Vermittlung; zum Anderen sind sie auf das kognitiv-behaviorale Konzept

zurlickzuftihren, das sich aufgrund der vergleichsweise hohen Effektivitat
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mittlerweile als international favorisierter Ansatz flir Angehérigeninterventionen
etabliert hat. Dies stitzen zum Beispiel Cheng und Kollegen in ihrer
Ubersichtsarbeit, in der sie verschiedene Konzepte vergleichen [Cheng et al.
2019]; oder auch Kwon und Kollegen in einem umfangreich angelegten Review
mit letztlich 12 eigeschlossenen CBT-Studien [Kwon et al. 2017].

Als Konsequenz dieser Erkenntnisse kann es sinnvoll sein, zuklnftig ein
Kennenlernen zwischen Teilnehmern und Gruppenleitern noch vor
Interventionseintritt zu planen, um die nicht zu unterschatzenden
zwischenmenschlichen Faktoren zu beriicksichtigen. Zudem sollten neben dem
Interventionsziel auch vorab die Inhalte und die Art und Weise der Vermittlung
(Methoden, interaktive Aufgaben) genau dargelegt werden, um die Teilnehmer
vorzubereiten beziehungsweise ihnen noch vor Beginn die Mdglichkeit zu geben,
zurlckzutreten, falls sie das Format flr sich als unpassend einschatzen.
Denkbar waren dabei in Hinblick auf eine flachenhafte Etablierung auch
videogestltzte Kurzvorstellungen vonseiten der Therapeuten. Auch die
Mdglichkeit zur Kommunikation von Ruckmeldungen wahrend der laufenden
Intervention kann férderlich fir den therapeutischen Prozess und Effekt sein.
Letzteres untersuchen bereits Lutz und Kollegen: Sie entwickeln Feedback-
gestlitzte Personalisierungs- und Anpassungsmoglichkeiten von Psychotherapien
zur Verbesserung von therapeutischem Outcome und Akzeptanz [Lutz et al.
2017].

5.3 Diskussion der Ergebnisse in den Haupt- und Subkategorien

Haufig konnte eine Teilnehmeraussage inhaltlich mehreren Haupt- oder
Subkategorien zugeordnet werden (Beispiel: Lob an den Gruppenleitern -
positive Kritik sowie Gruppenatmosphare, siehe Tab. 16 und 22). Die
Interpretation erfolgte haufig zusammenfassend oder mittels Verweisen auf

andere Abschnitte, um Redundanzen weitestgehend zu vermeiden.
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5.3.1 Wirksamkeit

In der quantitativen Evaluation kam es in den Endpunkten insgesamt zu keinem
signifikanten Effekt. Der Anstieg im ADS-Score in der Interventionsgruppe
erreichte nach der Intervention im Mittel 18,8 Punkte und war damit
vergleichbar zum Mittelwert von 18,4 Punkten in einer unabhangigen Stichprobe
von pflegenden Angehérigen und liegt mit einem & von 2,89 deutlich unter der
angegebenen Standardabweichung von 9,6 [Hautzinger et al. 2012]. Kilimann
und Kollegen werten den Anstieg weniger als klinische Manifestation einer
depressiven Stérung, sondern eher als Ausdruck eines durch die Intervention
vermehrt bewusstseinsnahen Erlebens der eigenen Belastung aufseiten der
pflegenden Angehdrigen, die modglicherweise zuvor weniger wahrgenommen
wurde. Zudem wird auch die heterogene Gruppenkonstellation (abgeleitet aus
den soziodemographischen Daten zu Demenzdiagnosen und Pflegegraden der
MmD) als mdgliche Ursache flir den ADS-Anstieg genannt.

Die tendenzielle Reduktion des ADS-Summenscores in der Wartegruppe sei nicht
zu erwarten gewesen. Miller und Rollnick berichten dazu, dass bei der Nutzung
von Wartegruppen als Kontrollintervention die Gefahr bestehe, dass die
Teilnehmer eine Veranderung erst nach der Intervention erwarten und somit
madgliche Veranderungen auch erst fur die Zeit nach der Intervention
~hinausschieben™ [Miller, Rollnick 2002]. Ein umgekehrter Effekt, dass bereits
die Erwartung auf die Intervention eine Reduktion der depressiven Symptome

bewirkt, wird in der Literatur nicht beschrieben [Kilimann et al. 2019].

Erst die qualitative Analyse brachte nun insgesamt differenziertere Ergebnisse
und vor allem die Ursachen fir die fehlenden statistischen Signifikanzen hervor:
Die Beurteilungen der Teilnehmer hinsichtlich des Effektes der Intervention
variierten insgesamt von einer Verbesserung ihres Befindens, ihrer Einstellung,
der Anwendung von Bewaltigungs- und Entlastungsstrategien sowie im Umgang
mit dem MmD und der Inanspruchnahme von Hilfen Gber Ambivalenz bis hin zu

einem ausgebliebenen Nutzen. Per Mixed-Methods untersuchten Pihet und
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Kipfer ihre psychoedukative Gruppenintervention (Publikation =zeitlich nach
Durchflihrung der vorliegenden Intervention) in Hinblick auf Effekt, Machbarkeit
und tatsachliche Umsetzung der vermittelten Inhalte durch die Teilnehmer. Sie
fanden ebenfalls nach Mayrings Methodik drei Hauptkategorien (siehe 2.6 und
3.3.2):

1. Austausch von Erfahrungen und Bewaltigungsstrategien, Vergleich der
eigenen Situation mit der der anderen Teilnehmer, Starkung der eigenen
Bewaltigungsmotivation;

2. Gruppensetting: Reduktion von Einsamkeit, Geflihl, verstanden zu
werden;

3. Lernen und Anwenden von Bewaltigungsstrategien in herausfordernden
Situationen.

Festgestellt wurden dabei eine gestarkte Kognition der Teilnehmer, ihr
verbessertes Verhalten und die Akzeptanz der Krankheit des MmD, ein besserer
Umgang mit dem MmD sowie ihre gesteigerte Annahme von Hilfe. Bestatigend
fanden sich also starke Ubereinstimmungen mit der vorliegenden Evaluation
sowohl in der analytischen Strukturierung wie auch der Resultate [Pihet, Kipfer
2018].

Fur die fehlende Signifikanz im quantitativen Ergebnisteil der vorliegenden
Intervention offenbarten die Teilnehmerbewertungen nun die Ursachen flr
erreichte beziehungsweise ausgebliebene Effekte:

Generell profitierten diejenigen Teilnehmer, die methodisch erreicht werden
konnten, das heiBt die sich dem Umstrukturieren dysfunktionaler Gedanken
offnen sowie kontraproduktive Einstellungen oder Verhaltensmuster erkennen
und aktiv bearbeiten konnten. Im Konsens dazu wurde ein gewisses MaB3 an
Offenheit und Bereitschaft, sich auf ein therapeutisches Setting einzulassen als
essentielle Voraussetzung flr einen Effekt beschrieben [Lang 2003]. Férderlich
ist dies auch fir den Gruppenprozess [Kealy et al. 2017]. In ihrer einfach
verblindeten randomisiert-kontrollierten Studie mit 43 Dyaden aus pflegenden
Angehorigen und ihren MmD stellten auch Tang und Kollegen fest: Die aktive
Vermittlung psychoedukativer Inhalte (Rollenspiele, Diskussionen, Vermittlung
von Problemldsestrategien) zur Verbesserung der Pflegekompetenz,

Verringerung von Belastung und Stress bedingt durch neuropsychiatrische
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Symptome der MmD ist einer passiven Vermittlung (psychoedukative
Lehrmaterialien) klar tGberlegen [Tang et al. 2018]. Auch im Review von Martin-
Carrasco und Kollegen stellten sich Interventionen mit aktiver Mitarbeit als am
effektivsten heraus (siehe 2.4, Tab. 1) [Martin-Carrasco et al. 2014].
Nichtsdestotrotz variierten die Einstellungen und Erwartungen der Teilnehmer
gegenuber einer Intervention. Bestand die Teilnahmeintention darin, primar sich
selbst zu entlasten oder mindestens beide Parteien gleichermaBen, war dies
einem Effekt zutraglich. Manche Teilnehmer hatten jedoch lediglich
Informationen und Ratschlage oder Gesprachspartner erwartet; zu aktiver
Mitarbeit, Selbstreflexion und dem Lernen von Verhaltensanderungen konnten
sie nicht animiert werden, womit das Konzept flr sie unpassend war
[Schoenmakers, Buntinx, Delepeleire 2010]. Die bei der vorliegenden
Intervention a priori erfolgte Prifung auf ausreichende Introspektionsfahigkeit
der Teilnehmer scheint insgesamt dabei nicht ausreichend.

Einigen Teilnehmern reichte das Programm nicht aus, kontraproduktive
Verhaltensmuster zu durchbrechen. Piersol und Kollegen resimieren in ihrer
Ubersichtsarbeit iber 43 Studien, dass die persodnliche Stdrkung der pflegenden
Angehoérigen unter anderem durch die Vermittlung von  Wissen,
Verhaltensstrategien und kognitiver Umstrukturierung, darlber hinaus aber
auch Kommunikations- und Achtsamkeitstraining oder koérperliche Aktivitat
wichtig sind, um sie in ihrer Betreuungsrolle zu unterstlitzen [Piersol et al.
2017]. Via Mixed-Methods-Analyse ihrer achtsamkeitsbasierten Intervention flr
pflegende Angehérige mit ihren MmD stellten Berk und Kollegen fest, dass die
Akzeptanz der Erkrankung des MmD und damit verbunden die
Bewaltigungsstrategien drastisch gesteigert werden konnten [Berk et al. 2019].
Zusammenfassend kénnten solche Elemente als optionale Module vor Beginn
der Intervention oder auch begleitend angeboten werden, um den Bedarfen der
pflegenden Angehdérigen noch besser gerecht zu werden. Mit den
Entspannungstibungen nach Jacobson war eine physische Komponente in der
vorliegenden Studie zumindest im Ansatz bereits bedacht worden.
Multikomponentenprogramme wie beispielsweise die deutsche Adaptation des
US-amerikanischen REACH-II-Programms sind effektiv und vielversprechend;

die Inhalte werden vorab individualisiert, bauen aufeinander auf und bestehen
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aus Informationsvermittlung, Psychoedukation, Rollenspielen,
Problemldsestrategien, Strategienanwendung, Stressreduktionstechniken und
(zusatzlich zum Original) telefonischen Unterstlitzungsgruppen; zusatzlich
werden Notebooks mit Lehrmaterial ausgehandigt. Machbarkeit und Akzeptanz
erwiesen sich als gut. Der entlastende Effekt (gemessen mit dem ZBI [Zarit
1987]) in der Interventionsgruppe war jedoch nur diskret signifikant, viel
drastischer stieg hingegen die Belastung in der Kontrollgruppe. Fehlende soziale
Unterstlitzung fur die pflegenden Angehdrigen wurde als ein Grund diskutiert;
sie wurde allerdings teilweise bereits durch die zusatzlichen Telefonate
adressiert. Depressionen konnten nicht reduziert werden [Berwig et al. 2017].
Bezliglich der Ruckmeldungen aus dem sozialen Umfeld der Teilnehmer war
auch in der vorliegenden Arbeit auffdllig, dass es dem GroBteil an Kontakten
mangelt. Dies resultiert nicht zuletzt aus dem Rlckzug einmal vonseiten der
Freunde, Bekannten, Verwandten sowie andererseits der pflegenden
Angehdrigen selbst in die exklusive Zweierbeziehung mit dem MmD (getriggert
durch Schamgefthl, zunehmende zeitliche Eingespanntheit durch die
Pflegebelastung), der oft mit dem Erkrankungsbeginn des MmD einsetzt
[Kovaleva et al. 2018]. Umso sinnvoller ist es, die pflegenden Angehérigen
unter anderem durch die Teilnahme an einer Intervention in ein Netzwerk
(mdglichst Uber das Interventionsende hinaus, siehe weiter unten) zu
integrieren. Mit dem Gruppensetting unter professioneller Anleitung konnte dies
erwartungsgemal adressiert werden (siehe 2.5 und 5.2). Darlber hinaus wurde
dies als Nebeneffekt der im Anschluss erhobenen Interviews (Gesprache von
durchschnittlich 54 Minuten) im Rahmen der Studienevaluation durch den
Interviewer wahrgenommen (siehe 5.5). Die Teilnehmer in der
Lebensqualitatsstudie alterer pflegender Angehériger von Oliveira und Kollegen
(qualitative Evaluation) betonen die Relevanz eines starken informellen
Netzwerks [Oliveira, Vass, Aubeeluck 2019]. Da es den uberwiegenden
Teilnehmern in der vorliegenden Arbeit jedoch an sozialen Kontakten mangelte,
scheinen formelle oder semi-formelle Kontakte umso wichtiger.

Das Verhaltnis zwischen den pflegenden Angehdrigen und ihren MmD konnte
Uberwiegend nicht verbessert werden. Auch bewerteten die Teilnehmer die

Bedirfnisse der MmD nach Abschluss der Intervention zumeist noch immer als
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vorrangig. Es scheint unrealistisch, in der zeitlichen Kompaktheit der
Intervention die gefestigte zwischenmenschliche Beziehung beider sofort und
langfristig manipulieren zu kénnen. In ihrer Ubersichtsarbeit konstatieren auch
Rausch und Kollegen die Relevanz der Dyade zwischen pflegendem Angehdrigen
und MmD, die noch zu wenig im Fokus der existierenden Interventionen liegt
[Rausch, Caljouw, van der Ploeg 2017]. Die Achtsamkeitsintervention von Berk
und Kollegen hat tatsachlich dieses TANDEM-Konzept (niederlandisches
Akronym flr “Attention Training for People with Dementia and their
Caregivers”); die Rickmeldungen dazu beschreiben sie als durchweg positiv,
lassen jedoch zugleich Zweifel anklingen: Die Prasenz des MmD wahrend einer
Intervention kann zu Ablenkung flhren, da sich der pflegende Angehoérige
weiterhin verantwortlich fihlt und um das Wohlergehen des MmD kimmert,
statt sich ganz auf sich selbst zu konzentrieren [Berk et al. 2019]. Deshalb wird
ein solches Format fur die vorliegende Intervention als nicht zielfUhrend
eingeordnet.

Entscheidend ist auch hier insgesamt, dass die pflegenden Angehdrigen die
Beziehung zwischen sich und dem MmD reflektieren lernen, um aktiv
individuelle Ansatzpunkte flr deeskalierende Methoden und damit ein
entspannteres Verhaltnis miteinander zu finden. Das kognitive Umstrukturieren
wurde auch bei Pihet und Kipfer als hauptsachlich herausfordernd bewertet.
Dennoch erkannten die Teilnehmer auch bei ihrer Intervention an, wie dies die
Betreuungssituation verbessert, indem sie bei schwierigen Verhaltensweisen der
MmD die Kontrolle Gber negative Geflihle gewinnen. So wird die Relevanz der
kognitiven Umstrukturierung als zentral und ebenso schwierig konstatiert.
Besonderer Fokus sollte darauf vonseiten der Interventionsentwickler und -
durchfihrenden liegen [Pihet, Kipfer 2018].

Genauso scheint es ein langerer Prozess zu sein, die verschobenen Prioritaten
der BeduUrfnisse beider Parteien zu bearbeiten. Der Grundstein konnte in der
vorliegenden Intervention allerdings bei vielen Teilnehmern gelegt werden, da
sie die Einsicht duBerten, eigenen Bedirfnissen mehr Raum geben zu wollen
und teilweise bereits MaBnahmen dazu ergriffen hatten.

In der Multikomponentenintervention REACH-II von Berwig und Kollegen waren

die Belastung beziehungsweise die Reaktionen der Teilnehmer auf
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herausforderndes Verhalten vonseiten der MmD erst in der Follow-up-
Untersuchung regredient (keine Signifikanz wahrend der laufenden Studie;
MaBe: ZBI [Zarit 1987] und deutsche Adaptation der Revised Memory and
Behavior Problems Checklist (RMBPC-24 frequency) [Teri et al. 1992]).
Stabilisierende Effekte erst beziehungsweise noch nach Intervention fihrten sie
auf den fortbestehenden Kontakt mit dem Interventionsleiter zurlick; nach
vollstandigem Abschluss und damit auch beendetem Kontakt kdénne sich dies
wieder verschlechtern, womit laut der Autoren ein Uber das Programm hinaus
anhaltender Kontakt zu den Durchfihrenden (auch optional) in Hinblick auf
einen nachhaltigen Effekt gerechtfertigt wirde [Berwig et al. 2017]. Im Konsens
ergaben die Teilnehmerbewertungen zur Mixed-Methods-Machbarkeitsstudie des
offiziellen (staatlichen) Unterstitzungsprogramms (Admiral Nursing) flr
pflegende Angehdrige von MmD durch professionelle Demenzpflegehelfer in
York, England: Der andauernde Kontakt zu einer professionellen Person kann
zum Selbstbewusstsein bezlglich der Pflegemotivation trotz der damit
verbundenen Schwierigkeiten und Unsicherheiten beitragen [Gridley et al.
2019]. Insgesamt kann also eine Vernetzung zwischen Teilnehmern und
Interventionsleitenden beziehungsweise bei der Intervention professionell
involvierten Personen (ber das Interventionsende hinaus zur Stabilisierung und
Nachhaltigkeit eines Effektes beitragen.

Die personliche Entlastung pflegender Angehdriger selbst als Ziel der
Intervention war Uberwiegend verstanden worden; ebenso die daraus
resultierende indirekte positive Auswirkung auf die MmD. Zukinftig sollte noch
forcierter an der Schnittstelle zwischen kognitiver Realisierung der vermittelten
Theorien und der praktischen Umsetzung der entlastenden Konsequenzen
angesetzt werden. Unbestreitbar bleibt dies eine Herausforderung, da das
Zusammenwohnen mit dem MmD und damit dessen Omniprasenz mit der
Pflege- und Verantwortungssituation Zeit und Raum fir entlastende
Beschaftigungen und eigene Bedirfnisse nur schwer zuldasst [Adelman et al.
2014; Pihet, Kipfer 2018; Reed et al. 2014].
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5.3.2 Kritik und Verbesserungsvorschlage

Im Vergleich zu den quantitativen Resultaten wurden durch die qualitative
(induktive) Auswertetechnik ganz neue Perspektiven flir die Bewertungen von
Konzept, Inhalten, Methoden und Umsetzung des Programms erlangt. In keiner
der hier diskutierten qualitativen Arbeiten findet sich auBerdem eine solche Art
von Bewertungskatalog, wie er mit den Ergebnistabellen erstellt worden ist
(insbesondere zu positiver und negativer Kritik, siehe Tab. 16 und 17).

Viele Teilnehmer flihrten auf die Frage, ob sie durch die Intervention etwas
Neues erfahren hatten, die Kernziele auf: Wissensvermittlung, Reflexion der
eigenen Situation, des eigenen Handelns und die Ressourcenaktivierung im
Allgemeinen wie auch die sozialmedizinischen Themen. All das erkannten sie als
fir sich neu und konnten es (mit konkreten Beispielen) reproduzieren, sodass
von einer weitestgehend nachhaltigen Verinnerlichung ausgegangen werden
kann.

Auch hier brachten diejenigen Teilnehmer, die durch die Methoden erreicht
werden konnten und die Heterogenitat der Gruppe als bereichernd empfanden
(siehe 5.3.1), tendenziell Positives zu den Themen und Einheiten und kaum
Anderungsvorschldge an. Sie begriiBten die aktive Mitarbeit und schriftlichen
Aufgaben ebenso wie das Rekapitulieren der vergangenen Sitzung zu Beginn der
nachsten. Diverse positive Aspekte beziglich der Leitung wurden angebracht
und ihr Einfluss auf den Interventionseffekt stellte sich als maBgeblich heraus
(siehe 5.2 und 5.3.3); prinzipiell scheint es hilfreich, wenn die Leitenden sich
madglichst nahbar prasentieren und auch Einzelgesprache oder Telefonate aktiv
anbieten, sodass die Teilnehmer sich trotz des Gruppenhintergrundes zusatzlich
individuell aufgefangen flhlen. Dies bestatigt zum Beispiel die These von Berwig
und Kollegen, die in ihrer Multikomponentenintervention zusatzlich zum US-
amerikanischen Original begleitende telefonische Unterstiitzungsgesprache
regular durchflihrten, dass diese zum sozialen Halt und damit Effekt einer
Intervention beitragen (siehe 5.3.1) [Berwig et al. 2017].

Die selbstanalytische und -reflektierende Arbeit in Hinblick auf Entlastung
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fruchtete bei diesen Teilnehmern, indem sie beispielsweise verstanden, wann sie
welche Art von Stress empfanden oder dass es zutraglich ist, tendenziell den
Ton in der Beziehung mit dem MmD anzugeben.

Bezlglich der Kritiker kédnnte die Intervention zukinftig zunachst noch starker
an der Akzeptanz der Krankheit des MmD und der persénlichen Entwicklung der
Teilnehmer ansetzen, um eine Basis flir die psychotherapeutische Arbeit zu
schaffen [Kealy et al. 2017; Lang 2003]. Unterschiedliche Charaktere und
Geschmacker kénnten bei der Gruppeneinteilung berlicksichtigt werden. Sinnvoll
ware dabei auch, vonseiten der Leitenden auf das tendenziell hdhere
Lebensalter der Teilnehmer einzugehen (Namensschilder tragen, laut und
deutlich sprechen, moderne Methoden bei Bedarf flexibler durch konservativere
ersetzen).

Der Erwartung eines Teilnehmers, die Leitenden selbst wirden diesem etwas
beibringen, kann und soll nicht entsprochen werden: Verhaltenstherapeutische
Methoden zielen auf Hilfe zur Selbsthilfe ab. Der Prozess von Selbstreflexion und
-erkenntnis und der Konsequenz im Sinne von aktiver Verhaltensanderung soll
geférdert werden. Auch hier ist wieder die eindeutige Aufklarung vorab uber
Ziele und Methoden einer solchen Intervention entscheidend, um
Enttduschungen und einem unzureichenden Effekt vorzubeugen.

Um die spezifischen Ziele (Bedlrfnisse) von pflegenden Angehdrigen und ihren
MmD (in Frihstadien) in Erfahrung zu bringen, fuhrten Jennings und Kollegen
eine rein qualitative Befragung beider Parteien mit insgesamt 43 Teilnehmern
durch. Zwei Rater erschufen via induktivem und deduktivem Vorgehen ein
Inventar zu patientenspezifischen Vorstellungen und Bedlrfnissen bestehend
aus 41 separaten Zielen, die in fUnf Hauptkategorien eingeordnet wurden:
medizinische Betreuung;

gesundheitsbezogene Lebensqualitat;

soziale und emotionale Lebensqualitat;

il S

Inanspruchnahme von Dienstleistungs- und Unterstitzungsangeboten;

5. Unterstltzung flr pflegende Angehdrige.
Damit stellten sie in tabellarischer Form zu adressierende Aspekte fur zukinftige
Angebote vor, aus denen die Teilnehmer vorab auswahlen kédnnen. Formal ahnelt

dies den hier erstellten Tabellen zu Kritik mit Anpassungsmadglichkeiten;
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naturlich mit dem thematischen Unterschied, dass es in der vorliegenden Arbeit
um interventionsspezifische Inhalte und Methoden etc. geht. Trotz der
Verallgemeinerbarkeit vieler ihrer gefundenen Ziele (Belastungsreduktion,
Management von schwierigem Verhalten des MmD, Vermeidung von Schmerz
und Depression, funktionelle Unabhangigkeit, Sterben in Wirde), stellte sich
durch das qualitative Vorgehen der Autoren heraus, dass jeder einzelne
Teilnehmer diese dennoch sehr individuell auslegt und auch Abstriche gemacht
werden. Als Beispiele nannten sie: Teilnahme am Geburtstag eines Enkelkindes;
Inkaufnahme einer eingeschrankten Mobilitat nach Huftfraktur zur Vermeidung
von Schmerz und einer aufwendigen, intensiven Physiotherapie. Damit wurden
genau wie in der vorliegenden qualitativen Evaluation Aspekte und Details
offenbart, die normalerweise in medizinischen Standardevaluationen (per
Fragebdgen) nicht erfasst werden [Jennings et al. 2017].

Anders als bisher sollten die Geflihle der pflegenden Angehdrigen stets im
Wechselspiel mit denen der MmD und nicht getrennt davon betrachtet werden.
Dies wurde in einigen Interventionskonzepten zu adressieren versucht, indem
beide (pflegender Angehdriger und dessen MmD) in die Sitzungen einbezogen
wurden. Die Ergebnisse deuten allerdings daraufhin, dass die Anwesenheit des
MmD den pflegenden Angehdrigen eher ablenkt, worauf beispielsweise Berk und
Kollegen in ihrer Achtsamkeitsintervention flr pflegende Angehérige zusammen
mit ihren MmD hinweisen. Durch die gemeinsame Teilnahme ist dem
Angehdrigen keine Auszeit mehr vergénnt und ein hundertprozentiges Einlassen
auf das Programm und Loslassen vom Alltag (auch in der Offenheit der
Kommunikation bezlglich Geflihlen, Sorgen, der Belastung) sind limitiert (siehe
5.3.1) [Berk et al. 2019].

Die Alltagsrelevanz und tatséchliche praktische Anwendung der Ubungen sollte
noch starker betont werden, da dies eine entscheidende Hulrde fiur viele
Teilnehmer war, aber von gréBter Bedeutung flr einen Effekt ist [Kurz, Wilz
2011]. Problematisch bleibt dabei zweifelsohne das hohe MaB an alltaglichem
Stress flr die pflegenden Angehérigen, das ihnen die Umsetzung entlastender
MaBnahmen erschwert (siehe 5.3.1).

Ein Teilnehmer empfand die Intervention als zu kurz um einen Effekt zu spiren

beziehungsweise sie zu bewerten; andere dauBerten sich ambivalent. Dies zeigt
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den Konflikt zwischen zeitlicher Kompaktheit und langfristiger Wirksamkeit und
die Notwendigkeit, eine optimale Programmlange zu finden. Mdglicherweise
waren die Teilnehmer auch nicht bei jeder einzelnen Sitzung anwesend, was
gerade bei einem Kurzzeitprogramm essentiell fir einen Effekt ist.

Haufig zeigten sich auch bezlglich der Kritik Ambivalenzen, das hei3t derselbe
Teilnehmer auBerte sich sowohl positiv als auch negativ. Diese vermeintlichen
Widerspriche aufzudecken verhalf die qualitative Analyse. Diese Erkenntnis
unterstreicht erneut die Individualitdt der Teilnehmer und die Schwierigkeit, ein
fir alle passendes Programm zu finden. Kein Teilnehmer bewertete das
Programm in allen abgefragten Kategorien durchweg gut oder schlecht, was fir
die Realitdatsnahe der Intervention wie auch der Befragungen spricht. Positive
und negative Aspekte parallel brachten beispielsweise auch die Teilnehmer in
Pihet und Kipfers psychoedukativer Gruppenintervention hinsichtlich des
sozialen Vergleichens durch das Gruppenformat an (siehe 5.1): Einerseits
motivierte es die Teilnehmer, schwierige Situation zu handeln, neue Wege zu
probieren und beispielhaft voranzugehen, auch lernten sie dadurch fur
schwerere Zeiten im Falle einer Krankheitsprogredienz bei dem MmD;
andererseits frustrierten und deprimierten die Schilderungen und Details Uber
spate Krankheitsstadien (zumindest temporar). Dies beleuchte komplexe
Prozesse, die uUber das Erlernen von Bewaltigungs- und Entlastungsstrategien
hinausgehen [Pihet, Kipfer 2018].

Auffallend war bei der vorliegenden Evaluation, dass die Kritik an der zu intimen
Vorstellungsrunde in den ersten beiden Sitzungen von demselben Teilnehmer
geauBert worden war, der sich insgesamt ein intensiveres Kennenlernen
untereinander gewlnscht hatte. Eine Idee, beides zu realisieren, ware eine nur
knappe erste Vorstellungsrunde zu Beginn der Intervention (Frage nach
Verhaltnis zu MmD (Ehepartner, Elternteil), Wohnsituation) und eine erneute
etwas konkretere zum Beispiel beim dritten Termin (Frage nach seelischem
Status, Angsten, Reibungspunkten zuhause). Andernfalls kann auch hier eher
eine locker angeleitete Gesprachsgruppe passender sein, in deren Rahmen die
Mdglichkeit zu Zwiegesprachen beziehungsweise ein Austausch in kleineren
Untergruppen besser mdglich ist als in einer professionell geleiteten Gruppe mit

Programm. Damit wirde man auch dem Wunsch nach mehr freier Gesprachszeit
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fir akute individuelle Probleme und Fragen nachkommen kénnen, was sich im
Rahmen des hier behandelten Formates nicht ausreichend umsetzen |&sst.
Wieder wird deutlich, dass in einer solchen Gruppe nicht jeder Teilnehmer genau
ein fur ihn perfektes Angebot erhalten kann.

Von nachhaltigem Vorteil kann die Aushandigung einer schriftlichen
Zusammenfassung mit der Essenz der Erkenntnisse aus jeder Sitzung vonseiten
der Gruppenleitung sein. Dadurch kdénnten die Teilnehmer auch nach Abschluss

der Intervention noch profitieren und die Inhalte flexibel rekapitulieren.

5.3.3 Akzeptanz

Korrelierend zu den Feststellungen von Peters und Kollegen zur
durchschnittlichen Teilnehmerstruktur von Psychotherapien waren auch die
Teilnehmer in der vorliegenden Studie fast ausschlieBlich Frauen und hatten
einen mittleren bis héheren Bildungshintergrund (siehe 2.4 und Tab. 2) [Peters,
Jeschke, Peters 2017]. Als signifikante Pradiktoren fir einen Drop-out
beschreiben Zimmermann und Kollegen das mannliche Geschlecht, einen
niedrigen Bildungsstatus, eher histrionische und weniger zwanghafte
Persdnlichkeitstypen sowie negative Erwartungen an die Intervention
[Zimmermann et al. 2017]. All diese Eigenschaften trafen auf die Teilnehmer
der vorliegenden Studie eher nicht zu. Demnach impliziert die hohe Drop-out-
Rate in der Kontroll-Wartegruppe die Vermutung, dass sich die Gestaltung einer
Wartegruppe fiur belastete pflegende Angehdrige nicht eignet, sondern Hilfe
zeitnah gebraucht wird [Kilimann et al. 2019].

Durch die qualitative Analyse wurden zahlreiche detaillierte Informationen zur
Akzeptanz des Programms und zugleich Méglichkeiten fir eine Optimierung in
Erfahrung gebracht; insbesondere flossen dadurch die Grinde von zwei vorzeitig
ausgetretenen Teilnehmern in die Bewertungen ein.

Zehn Teilnehmer pro Gruppe erwiesen sich erwartungsgemaB als forderlich bei
einem generell empfohlenen Richtwert von acht bis 12 Teilnehmern fir

Gruppentherapien [Ezhumalai et al. 2018].
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Auf die Frage nach ihrer Intention, an einem Entlastungsprogramm
teilgenommen zu haben, nannten die Teilnehmer Uberwiegend die tatsachlichen
Kernziele. Einige wenige, insbesondere die Drop-out-Teilnehmer, hatten den
Fokus auf sich selbst missverstanden, sodass sie methodisch nicht erreicht
werden konnten. Die exakte Kommunikation der Interventionsziele inklusive der
Methoden und natirlich Auswahl passender Teilnehmer vorab ist entscheidend
(siehe 5.3.2).

Wichtigste Voraussetzung flir die erfolgreiche Teilnahme an der Intervention
mdglichst ohne Fehltermine war die Sicherstellung der Versorgung der MmD
wahrend der Interventionstermine. Dies musste allerdings von den pflegenden
Angehdrigen selbst geleistet werden. War die Versorgung nicht oder nicht
zufriedenstellend geklart, waren die Teilnehmer wahrend der Sitzungen
abgelenkt und ungeduldig. Pihet und Kipfers Angehdrigenintervention erfolgte
unter anderem durch Unterstltzung der lokalen Alzheimer-Assoziation, welche
fir die Interventionstermine freiwillige Supervisoren flir die MmD bereitgestellt
hatte [Pihet, Kipfer 2018]. Dementsprechend sollte flir das vorliegende
Programm zuklnftig die ausreichende Aufsicht der MmD vorab von den
Durchfihrenden der Intervention erfragt und mdéglichst auch organisiert werden.
Das Kurzzeitformat erwies sich diesbezlglich als glinstig [Selwood et al. 2007].

Die o6rtliche Erreichbarkeit wurde Uberwiegend als gut angegeben.

Die Gruppenatmosphare war maBgeblich flir die Produktivitdt des
Gruppenprozesses und damit eine erfolgreiche Teilnahme an der Intervention
und wurde durch diverse Faktoren beeinflusst:

Die Methoden sollten das Alter der Teilnehmer berlicksichtigen und nicht zu
unkonventionell sein, um die (iberwiegend Alteren zu erreichen.

Die Leitung durch zwei Personen gefiel allen Teilnehmern; auch gab es viel
positive Resonanz zu ihrer angenehmen Art und Weise. Im Konsens mit den
Studienergebnissen zum Effekt von telefonischen Entlastungsinterventionen
wurden die angebotenen Telefonate oder Einzelgesprache auch hier dankbar
angenommen [Wilz et al. 2018]. Allerdings sollte wahrend der Intervention noch
starker auf eine Balance zwischen strukturierten Vorgaben, dem Anleiten und
Raumlassen flr akuten individuellen Redebedarf geachtet werden. Manche

Vielredner hatten die Gruppe dominiert, was zu Unzufriedenheit flhrte.
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Zuklnftig koénnten die Leitenden auf eine noch gerechtere Verteilung der
Redezeit achten. Hier wird nochmals deutlich, dass die zeitliche Kompaktheit des
Programms nur mit einer fir psychotherapeutische Verfahren relativ engen
Fihrung der Gruppe durch die Leitung mdglich wird und unterstreicht
gleichzeitig die Wichtigkeit dieses Punktes [Kilimann et al. 2019]. Die
Herausforderung an die leitenden Therapeuten stellte sich als nicht unerheblich
heraus [Meichsner, Schinkéthe, Wilz 2016]. So beschreiben auch Chui und
Kollegen die Einstellung und Affektivitat der therapeutischen Leiter und
insbesondere das Wechselspiel zwischen ihnen und den Klienten als maBgeblich
fir die therapeutische Atmosphare und damit das Outcome [Chui et al. 2016].
Durch ihre etwas personlichere Einbringung kdnnte eine empathischere,
offenere Atmosphare geschaffen werden.

Dass die Gruppenleiter nicht nachvollziehen kénnen, wie es praktisch ist, einen
Angehdrigen mit einer Demenzerkrankung in Vollzeit zu betreuen, ist eine
MutmaBung vonseiten der Teilnehmer. Persénliche Anekdoten (sofern
vorhanden) vonseiten der Leitenden kdnnten hier eine Briicke schaffen. Ihr
professioneller arztlicher beziehungsweise psychotherapeutischer Hintergrund
sollte jedoch prinzipiell ausreichend und Uberzeugend genug sein.

Auch die in dem Zusammenhang als zu groB beklagte Altersdifferenz zwischen
den Leitenden und den Teilnehmern ist praktisch schwer beeinflussbar und
obliegt voéllig der individuellen Einstellung der Teilnehmer. Flr diejenigen, die
sich am ehesten von Altersgenossen verstanden fihlen, kommen eher die oft
von freiwilligen alteren Personen geleiteten Angehdrigen- oder
Gesprachsgruppen infrage, wobei dann auf den professionellen Rahmen
verzichtet werden muss. Denkbar ist womdéglich ein Angebot, das von
psychotherapeutisch ausgebildeten Arzten oder Therapeuten im hdéheren
Lebens- oder sogar Rentenalter durchgefiihrt wird, womit man gleichzeitig auf
die mittlerweile prekare Personalsituation eingehen wirde.

Der nur durch einen Kandidaten geduBerte Wunsch nach mehr Humor und Spaf3
wahrend der Sitzungen lasst sich ebenfalls kontrovers diskutieren. FlUr die
meisten pflegenden Angehdrigen handelt es sich um ein ernstes, &uBerst
intimes und berihrendes Thema. Viele weinen und sind zutiefst erschittert. Sie

suchen Hilfe. Die  Intervention lebt von ihrem professionellen
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psychotherapeutisch-psychoedukativen @~ Rahmen und dient nicht der
Unterhaltung oder dem Freizeitvergnligen. Vielmehr ist das Erlernen von
Ressourcenaktivierung und Sich-Gutes-erlauben Teil der vermittelten Inhalte.
Die Teilnehmer sollen das Rustzeug erlangen, sich selbst wieder etwas Platz fir
Humor und Freude im Alltag zu schaffen, jedoch nicht primar wahrend der
Intervention.

Generell stellte sich heraus, dass individueller Bedarf an allen erfragten
Formaten besteht: Interventions-, Angehérigen- und Gesprachsgruppe. Manche
Teilnehmer winschten demnach gar keine professionelle Hilfe, sondern soziale
Unterstitzung und Gesprachspartner. Damit war unser Interventionsformat fur
sie unpassend [Schoenmakers, Buntinx, Delepeleire 2010]. In Pihet und Kipfers
psychoedukativem Gruppenprogramm besuchten einige Teilnehmer nach
Vollendung die gewdhnlichen lokalen Unterstlitzungsgruppen; dazu auBerten
sich viele von ihnen enttduscht und deprimiert, da der Fokus vielmehr auf dem
Ausdriicken (negativer) Geflihle lag als auf dem Lésen von Problemen, wie sie
es aus der professionell geleiteten Intervention kannten [Pihet, Kipfer 2018].
Womadglich wirden einige Teilnehmer ihre Aussagen zu diesem letzten Punkt
also revidieren, wenn sie erst einmal in einer von Laien geleiteten Gruppe
saBen. Damit soll solchen Formaten jedoch keineswegs ihre Sinnhaftigkeit und
Effektivitat abgesprochen werden; es sollen lediglich die individuellen
Geschmacker und Bedurfnisse der Teilnehmer zum Ausdruck kommen. Die
Mdglichkeit einer Auswahl oder Kombination an Formaten in Anlehnung an
individualisierte Multikomponentenprogramme kann auch hier die Ldsung sein
[Berwig et al. 2017; Penkunas et al. 2018].

5.4 Reliabilitatsbestimmung

In ihrer Arbeit zur Erhebung der Intercoder-Reliabilitdt qualitativer Evaluationen
beschreiben und bewerten Burla und Kollegen das quantitative Vorgehen mittels
Kappa als praktikables Instrument [Burla et al. 2008]. In diesem Sinne lassen

die fast vollstandig kongruenten Ergebnisse der Rater (Kappa = 0,88) auf eine
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sehr gute Reliabilitat der vorliegenden Studie schlieBen.

Pihet und Kipfer nutzten dieselbe Auswertemethodik nach Mayring flr ihre
psychoedukative Gruppenintervention. Die zusammengefassten Kategorien
wurden durch eine Arbeitsgruppe auf Ubereinstimmung mit dem
Originalmaterial geprift; zusatzlich wurde eine Analysesoftware (Atlas.ti 7) fur
den Prozess genutzt. Die Ubereinstimmungen schétzten sie als gut ein; ein
Koeffizient wurde nicht angegeben [Pihet, Kipfer 2018].

Die qualitative Auswertung der achtsamkeitsbasierten Intervention von Berk
und Kollegen flhrten zwei unabhdangige Codierer (Rater) durch, deren
Ergebnisse wurden auf Ubereinstimmung diskutiert und anschlieBend durch
einen dritten Forscher verifiziert; auch hier assistierte dieselbe Analysesoftware
wie oben genannt. Auch hier wurde der Grad der Ubereinstimmung nicht
beziffert [Berk et al. 2019].

Die Interrater-Reliabilitatsbestimmung via Kappa flhrten beispielsweise Oliveira
und Kollegen in ihrer qualitativen Studie zur Lebensqualitat alterer pflegender
Angehdriger durch. Die Evaluation der Interviewdaten erfolgte Vvia
Interpretativer phanomenologischer Analyse (IPA; eine Form der qualitativen
Inhaltsanalyse mit psychologischen, interpretativen und idiographischen
Komponenten). Zwei unabhangige Rater flhrten die Analyse mithilfe einer
Software (Nvivo) durch; es wurde eine sehr gute Interrater-Reliabilitét mit r =
0,839 angegeben [Oliveira, Vass, Aubeeluck 2019].

5.5 Der Gewinn durch die qualitative Inhaltsanalyse

Von zentralem Interesse bei der vorliegenden Evaluation war die Praktikabilitat
des Interventionskonzeptes (Machbarkeit, Sinnhaftigkeit). In diesem Sinne
wurde in Erfahrung gebracht, ob, inwieweit und wodurch die Teilnehmer einen
Effekt beziehungsweise einen ausgebliebenen Nutzen feststellen konnten (siehe
4.3.2.1). WeiterfiUhrend konnten individuelle, detaillierte Informationen und
Bewertungen der Teilnehmer sowie Ansatzpunkte und Feinheiten hinsichtlich

verschiedenster Aspekte zur Weiterentwicklung zuklnftiger Interventionen
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abgebildet werden (siehe ab 4.3.3). Konkrete Rlickmeldungen zur Akzeptanz
der Intervention verhalfen, fur ihre zukinftige Etablierung unter
Berlicksichtigung organisatorischer Aspekte zu lernen (siehe ab 4.3.4). All dies
erfolgte in unmittelbarer Erweiterung der quantitativen Endpunkte (siehe 3.2.3).
Die halbstrukturierte Art der persénlichen und offenen Befragung gewahrte den
Teilnehmern Spielrdume in der Beantwortung und die Mdoglichkeit, neue
Gedanken einzubringen. Missverstandnisse bezlglich des Interventionszieles
konnten aufgeklart und differenzierte Bewertungen zur Gruppenkonstellation
beziehungsweise -heterogenitat Uberhaupt erst erlangt werden. Im
Auswerteprozess ergaben sich zunachst Hinweise auf widersprichliche
AuBerungen der Teilnehmer, die sich parallel jedoch aufkldrten (zum Beispiel
positive und gleichzeitig negative Kritik eines selben Teilnehmers). Das
Aufdecken solcher vermeintlicher Widerspriche kann nur eine qualitative
Auswertung herbeifiihren, wahrend die quantitative hier lediglich eine fehlende
statistische Signifikanz gezeigt hatte. Es wurden fundamentalisierte Ursachen
fir Bewertungen erhalten, keine MutmaBungen, wie es teilweise bei
quantitativen Analysen nicht anders mdéglich ist. Dies unterstreicht die
Wichtigkeit, quantitative und qualitative Studien als relevant einzuordnen und
durch die Kombination von beiden Verfahren mehr als nur die Summe der
beiden Einzelergebnisse zu erlangen [Baur, Blasius 2014].

Den Mehrwert des qualitativen Teils ihrer Mixed-Methods-Evaluation betonen
auch Pihet und Kipfer: Beispielsweise waren ihre quantitativen Ergebnisse
beziiglich Problemldsestrategien und der Inanspruchnahme von Hilfen durch die
pflegenden Angehdrigen nicht eindeutig genug, was sie auf zu allgemeine
Fragen zuruckflihrten. Erst die qualitativen Rickmeldungen lieferten dazu
Informationen: Die Teilnehmer berichteten durchaus von individuellen
innovativen Ldésungen ihrer Probleme und dass sie nun besser wissten, wo und
wie sie Unterstitzung beanspruchen kénnen [Pihet, Kipfer 2018].

Als besondere Starke ihrer Studie betonen Berk und Kollegen das Mixed-
Methods-Design: Wie auch in der vorliegenden Arbeit konnten Machbarkeit,
Effekt und Akzeptanz der Intervention viel differenzierter beleuchtet werden.
Auch konnte die Qualitdt der Fragebdgen des quantitativen Teils parallel

reevaluiert werden, indem Uberschneidungen beziehungsweise nicht erfasste
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Inhalte detektiert werden konnten. Dies wurde bereits in Lehrblchern
konstatiert und stitzt ebenfalls die Sinnhaftigkeit der Kombination beider
Verfahren [Brisemeister 2008]. Das quantitative Outcome bei Berk und
Kollegen war in einigen Punkten (zum Beispiel Stress, Sorgen) gering, wahrend
in den Interviews durchaus Uber mehr Ruhe oder verbesserte
Bewaltigungsstrategien berichtet wurde. Dies ist 1:1 fUr die Erkenntnisse der
vorliegenden Evaluation anwendbar. Insgesamt bemdngelten die Autoren die
Fragebdgen hinsichtlich einer hohen Standardabweichung und weisen auf die
Notwendigkeit ihrer Verbesserung beziehungsweise Weiterentwicklung hin [Berk
et al. 2019].

Die Machbarkeit des offiziellen (staatlichen) Unterstlitzungsprogramms (AN:
Admiral Nursing) flr pflegende Angehérige von MmD durch professionelle
Demenzpflegehelfer in York, England, untersuchten Gridley und Kollegen per
Mixed-Methods; dabei verwendeten sie den Framework-Approach (Subform der
systematischen Inhaltsanalyse, bevorzugt in qualitativen Evaluationen groBer
Datensatze mit multidisziplindren (Gesundheits-) Forschungsgruppen (Mediziner,
Psychologen, Okonomen etc.) [Gale et al. 2013]). Insbesondere konnten hier
die zukunftig angedachten Fragebdgen in ihrer Ganze darauf getestet werden,
ob Konzeption und Design Akzeptanz fanden und auch, ob das Verstandnis der
Fragen aufseiten der Probanden wie der Forscher lbereinstimmte [Gridley et al.
2019].

Penkunas und Kollegen beschreiben die Evaluation ihrer In-Home-Care-
Intervention als eine der ersten qualitativen auf diesem Gebiet (siehe 2.6). Aus
den Bewertungen der interviewten Teilnehmer lasst sich schlieBen, dass primare
und sekundare Stressoren gut adressiert werden konnten: Die pflegenden
Angehorigen sahen sich gegenlUber Herausforderungen, die sich aus der
direkten Pflege ergeben und oft zu Uberforderung fithren, besser gewappnet;
sie gaben einen verbesserten Umgang mit psychischem und emotionalem Stress
an. Dariber hinaus betonen die Autoren, dass viele Details und ganz neue
Nebeninformationen beziehungsweise indirekte Benefits in Erfahrung gebracht
wurden: zum Beispiel zusatzliche Entlastung durch Interaktion zwischen der
Gesundheitsassistentin der Intervention und der Haushalts- beziehungsweise

Pflegehilfe bei Familien, die eine solche beschaftigten [Penkunas et al. 2018].
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Erst die qualitative Analyse hat fiur die vorliegende Arbeit auBerdem
verdeutlicht, wie heterogen die Bedlrfnisse und Winsche einzelner Teilnehmer
sind und wie relevant dies flr die Effektivitat eines Programms ist. Die Art der
Bewertungen liegt in den individuellen Charakteren begriindet. Teilnehmer A
bevorzugt Frontalunterricht und lehnt Entspannungsiibungen ab; Teilnehmer B
sieht es genau andersherum. Zudem verflgt B Uber die schnellere Lernfahigkeit
zur Einsicht der Krankheit; A fallt es weiterhin schwer. Damit ist es schlichtweg
unmadglich, ein einziges fur alle infrage kommenden Teilnehmer passendes
Programm zu entwickeln.
Die spezifischen Starken und Schwachen qualitativer Methoden stellt Anderson
in ihrem Paper einander gegeniber. Sie betont neben diversen hier bereits
angebrachten Vorteilen wie beispielsweise der Flexibilitat der Datenerhebung
(kein starres Fragengerust, sondern Spielraum je nach Beantwortung,
Gedankengang): Auf menschlicher Erfahrung basierende Daten seien oft
aussagekraftiger und Uberzeugender als reine Zahlenwerte; subtile und
komplexe Informationen kbnnen gewonnen werden.
Kritisch wird unter anderem angebracht:
1. starker Einfluss des Raters (personliche Bias, Idiosynkrasie);
2. Schwierigkeit der konstanten Beibehaltung und Dokumentation desselben
Auswerteschemas;
3. hoher Zeitaufwand;
4. Einfluss des Forschers auf die Bewertungen durch dessen Anwesenheit
wahrend der Datenerhebung;
5. mangelndes Verstéandnis und Akzeptanz in der Wissenschaftswelt im
Vergleich zu quantitativen Verfahren [Anderson 2010].
Die ersten beiden kritischen Punkte kd&énnen per Reliabilitdtsbestimmung
beurteilt beziehungsweise weitestgehend minimiert werden. Der hohe
Zeitaufwand (3.) des gesamten Auswerteprozesses bleibt unbestreitbar. Im
Rahmen wissenschaftlicher Forschung und vor dem Hintergrund des
umfangreichen Benefits (als Zusatz zu quantitativen Ergebnissen) sollte dies
jedoch keine Hurde sein, zudem hat sich mittlerweile die Softwarenutzung zur
Effizienzsteigerung etabliert. Dass die Interviewer durch die Art und Weise ihres

Auftretens (individuell unterschiedliches Empathievermdgen,
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Vertrauenswurdigkeit) die Bewertungen der Interviewten beeinflussen kénnen
(4.), scheint plausibel (siehe unten); die Dynamik zwischen beiden Parteien ist
sehr wahrscheinlich ahnlich relevant wie die zwischen Gruppenleiter und
Teilnehmern [Chui et al. 2016]. Durch die sorgfaltige Auswahl einer auf dem
Gebiet erfahrenen Person, die den Teilnehmern offen und empathisch mit
dennoch angemessener Zurlckhaltung beziehungsweise Neutralitat
gegenubertritt, kann auch dieser Effekt minimiert werden.

Die Diskussion um die wissenschaftliche Akzeptanz und den Mehrwert einer
qualitativen Auswertung gegenliber einem rein quantitativen Verfahren (5.)
knipft im Grunde an eine Auseinandersetzung innerhalb der
Sozialwissenschaften nicht nur in Deutschland an, die auf einem
jahrzehntelangen Methodenstreit beruht [Gage 1989; Soziologieblog: Interview
mit Prof. Dr. Thomas Scheffer — Fir eine multiparadigmatische Soziologie in
Forschung und Lehre 2017; Methodenstreit (Sozialwissenschaften) 2019]. Erst
durch das qualitative Vorgehen werden Interpretationen und Begrindungen flr
quantitative Ergebnisse erlangt. Die schrittweise, formative Optimierung
(qualitativ) ermdoglicht eine abschlieBende, summative Beurteilung (quantitativ)
in Evaluationsstudien beispielsweise zu einer Intervention [Baur, Blasius 2014].
Darliber hinaus soll noch ein kritischer, wenn auch hypothetischer Aspekt rein
quantitativer Verfahren beleuchtet werden: Die Annahme kontextfreier
statistischer Kennwerte blendet den konkreten Menschen und die Subjektivitat
der Forscher aus. Die Subjektivitat des Forschers findet sich aber implizit auch
zum Beispiel in der Konstruktion quantitativer Fragebdgen, ohne aber, wie zum
Beispiel bei Mayrings Ansatz, transparent gemacht zu werden. Ein qualitatives
Verfahren hat somit mindestens erganzend zur quantitativen Forschung seine
Berechtigung, um eine Verstehensperspektive zu gewinnen, die menschliches

Handeln und Erleben im Kontext des Einzelnen auslegt.

,Objektivitdt ist die Selbsttduschung eines Subjekts, dass es Beobachten
ohne ein Subjekt geben kénnte. Die Berufung auf Objektivitat ist die
Verweigerung der Verantwortung — daher auch ihre Beliebtheit."
(Ernst von Glaserfeld, 1998)
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Die positiven Nebeneffekte der Interviewphase (qualitative Datenerhebung via
Interviews von durchschnittlich 54 Minuten) kénnen durchaus als eine Art
prolongierter therapeutischer Prozess diskutiert werden: Das wertungsfreie
Befragt-werden und erneute Erzahlen lasst die pflegenden Angehérigen ihre
persénlichen Umsténde, Sorgen, Angste und Erlebnisse sowohl mit dem MmD
als auch wahrend der Intervention gedanklich noch einmal durchleben. Praktisch
kdnnte dies zukinftig genutzt werden, indem nach vollendeter Intervention
regular im Intervall ein oder mehrere Abschlussgesprache gefiihrt wiirden, die
den therapeutischen Effekt nochmals manifestieren und abrunden. Dies ist
bestatigend flr die bereits als effektiv eingeordneten Unterstltzungstelefonate
wie Dbeispielsweise in der Multikomponentenintervention von Berwig und
Kollegen [Berwig et al. 2017].

Auch die Flexibilitét durch die Semistrukturiertheit der Fragebdgen hinsichtlich
der Tiefe und Reihenfolge der Befragungen verhalf zu zahlreichen
Detailinformationen und hatte durch die Dynamik zwischen Interviewer und
Teilnehmer sicherlich ebenfalls therapeutische Zige. Innerhalb des starren

GerUsts vorgedruckter Fragebdgen ware dies so gar nicht mdglich.

5.6 Limitationen

Die Erkenntnisse aus der qualitativen Analyse werden durch die geringe Fallzahl
an Studienteilnehmern und die weichen Einschlusskriterien, das heiBt das
Fehlen klinischer Diagnosen beziglich der Pflegebelastung, limitiert. Zudem
stellen der vorab festgelegte semistrukturierte Interviewleitfaden sowie die
individuell unterschiedliche Offenheit und Detailliertheit der Interviewten in
ihren Bewertungen begrenzende Faktoren dar (weiterfiUhrend siehe [Kilimann et
al. 2019]).

Aus einer konstruktiven Perspektive kénnen einige dieser Punkte allerdings
vielmehr pro-qualitativ interpretiert werden. Durch die heterogene
Gruppenkonstellation wurde das gesellschaftliche Spektrum der pflegenden

Angehodrigen realistisch reprasentiert. Natlrlicherweise nehmen sie aufgrund
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von Erfahrungen, Charaktereigenschaften und individueller psychischer und
physischer Konstitution die Pflegebelastung unterschiedlich wahr;
natlrlicherweise unterliegen ebenso die Demenzformen und Erkrankungsgrade
der MmD groBen Varianzen. Nur durch den Einschluss dieser Unterschiede von
vorn herein konnte das ebenso heterogene und umfangreiche Spektrum an
Resonanz gewonnen werden; nur dadurch erlangten wir aus dieser einen Studie
Aufschluss dariber, wie vielfaltig die Bedulrfnisse der pflegenden Angehérigen
sind und dass es kein einzig passendes Programm fir alle geben kann. Ganz
ahnlich argumentieren Oliveira und Kollegen in ihrer rein qualitativen Evaluation
zur Lebensqualitat pflegender Angehdériger: Trotz des begrenzten Umfangs ihrer
Studie reprasentierten die Teilnehmer durch ihre diversen
soziodemographischen Hintergrinde die Vvielfaltige Population pflegender
Angehdorigen [Oliveira, Vass, Aubeeluck 2019].

Die unterschiedliche Offenheit und Detailliertheit in den Beantwortungen ist
allenfalls als eingeschrankt limitierend zu werten, da sich dies teilweise bereits
im Auswertungsprozess ausglich: Beispielsweise duBerten sich zwei Teilnehmer
sehr ahnlich, wobei der verschlossenere keine Begrindung oder Vertiefung
seiner Aussage angab, der zweite offenere jedoch umso detailreicher seine
Grinde auffihrte und in der Summe doch ausreichend reprasentatives Material

gewonnen werden konnte.
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6 Thesen zur Dissertation

o Die Angehdrigen von Menschen mit Demenz sind die Hauptgewahrleister
fir deren pflegerische Versorgung. Sie muissen unterstitzt werden, um

nicht selbst zu erkranken und die Pflege weiter leisten zu kénnen.

e FEine ambulante psychotherapeutische Entlastungsintervention fir die
pflegenden Angehdrigen kann eine effektive Unterstitzungsmadglichkeit

sein.

e Zentrale Herausforderungen bei der Entwicklung einer Intervention sind
die individuell sehr unterschiedlichen Bedlrfnisse der pflegenden
Angehdrigen, ihre zeitlichen Ressourcen und ihre Offenheit gegeniiber

Psychotherapie.

e In der vorliegenden Studie wurde eine Intervention evaluiert, die primar
auf Niedrigschwelligkeit und Kompaktheit beruht, das hei3t deren Zugang
besonders unkompliziert und deren Lange begrenzt ist.

e Das Konzept basiert methodisch auf verhaltenstherapeutischen mit
psychoedukativen Elementen sowie der Nutzung der spezifischen Vorteile

des Gruppensettings.

e Hauptgegenstand der vorliegenden Arbeit war die Evaluation der
Machbarkeit und Wirksamkeit der Intervention mittels systematischer

qualitativer Inhaltsanalyse von Interviews.
e Es wurden umfangreiche Informationen gewonnen:

o Die Ursachen flur erreichte bzw. ausgebliebene Effekte konnten eruiert

werden.

o Individuelle Bewertungen und praktische Anderungsvorschldge der
Studienteilnehmer gaben Aufschluss Uber die konkreten Vorstellungen,

Wiinsche und Bedurfnisse der pflegenden Angehdrigen.
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o Missverstandnisse oder Vorstellungen der verschiedenen
Teilnehmercharaktere sowie auch die detaillierten Begrindungen der
Drop-Out-Teilnehmer flr einen vorzeitigen Teilnahmeabbruch wurden

in Erfahrung gebracht.

o Zudem wurden Erkenntnisse zur Einstellung und Akzeptanz der
Teilnehmer bezlglich der Inanspruchnahme eines

Entlastungsprogramms erlangt.

e Auf Grundlage dieser Informationen kédnnen Anpassungen des Programms

vorgenommen werden.
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