Oes

Fachhochschule

.:|¢?‘.

&8
LS

b )

Die Situation von pflegenden Angehdarigen
,~ und Zugehoarigen in der Stadt Dornbirn.

7l
> i

o ‘;_‘

M. Vogt, L. Meier, A. Brenner, H. Gattinger 1. Dezember 2023

Departement Gesundheit | OST — Ostschweizer Fachhochschule
Rosenbergstrasse 58, 9000 St. Gallen, Schweiz



OST

Ostschweizer
Fachhochschule

Autorinnen

Magdalena Vogt
MScPH, Wissenschaftliche Mitarbeiterin am Institut fiir Angewandte Pflegewissenschaft,
Kompetenzzentrum Evidenzbasierte Pflege, OST — Ostschweizer Fachhochschule

Lisa Meier
Masterstudentin Pflegewissenschaft an der OST — Ostschweizer Fachhochschule

Andrea Brenner
Prof. Dr., Co-Leitung Studiengang Bachelor of Science in Pflege, OST — Ostschweizer Fachhochschule

Heidrun Gattinger
Prof. Dr., Leitung Institut fir Angewandte Pflegewissenschaft, OST — Ostschweizer Fachhochschule

Finanzierung:
Diese Studie wurde finanziert durch die Stadt Dornbirn.

Danksagung:

Wir danken der Stadt Dornbirn fiir die Finanzierung, ebenso den Community Nurses der Stadt Dombirn
fur die Unterstlitzung bei der Organisation der Workshops und allen Personen, die an den Workshops
teilgenommen haben.

Zitiervorschlag:

M. Vogt, L. Meier, A. Brenner, H. Gattinger (2023). Pflegende Angehorige und Zugehdrige.
Die Situation von pflegenden Angehdrigen und Zugehorigen in der Stadt Dornbirn.
Eine Studie der OST — Ostschweizer Fachhochschule im Auftrag der Stadt Dornbirn.

Erstellt am: 1. Dezember 2023



Ostschweizer

Fachhochschule
Inhaltsverzeichnis
1. Gute Betreuung durch pflegende Angehorige — Einfilhrung in das Thema...............ccceeeee. 1
1.1 Die Gruppe der pflegenden Angehdrigen und ZUgehOrigen ..........covvvviviiiiiiieiieeicee e 1
1.2 Die Gruppe der PflegebedUrftigen ...........c.uuiiiiiiiiii e 2
1.3 Bestehende Angebote fiir pflegende Angehérige und Pflegebedirftige...........ccccoeeviiiiiiicnnn. 3
2. Ziel UNd Methode.......... . e e s s e e e e e 4
2.1 A=Y I o =T ] (0T - 4
2.2 MethodiSChESs VOIGENEN...........e e e e e e 4
2.3 S0ziodemografisSChe Daten...........oouuiiiiiiii e 4
3. Erlebte BelasStUNgen....... ... 6
3.1 Emotionale BelastUNGEN............iii i e e 6
3.2 Korperliche BelastuUNGen ...........coi oo e e e e e 6
3.3 Yo yar=1 (=3 =121 = 1S (0 Lo [T o P 7
3.4 Finanzielle BElaStUNGEN .........u i 7
3.5 Zeitliche BelasStUNGEN .......ooiiiiiiiiiiiiiiiiieie ettt bbb bbb bbb bbb ennae 8
4. Bedarfe an Unterstitzungsleistungen ........ ..o 9
4.1 Rolle als ,Co-Worker* — Unterstlitzung bei der Versorgung der pflegebediirftigen Person............. 9
4.2 Rolle als Betroffene — Unterstitzungsbedurfnisse bei der Selbstpflege.........coovvveiiiiiiiiiiinnnnnnin. 11
5. Barrieren bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsleistungen.............cccccoeeeiiiiinnnnees 13
5.1 Ablehnung durch die PflegebedUrftigen ............ooviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieieieeeeeeee e eeeeereernrene 13
5.2 Ablehnung durch die pflegenden AnNGehOrgeN. ..........oviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieieee e eeeeeeeeeeeeees 13
5.3 FENIENAES WISSEN....uuiiiiiiiiiiii e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e eaaeeeas 14
54 Negative Erfahrungen mit Unterstitzungsangeboten...........cccooooiiiriiii i, 14
5.5 RahMeENDEAINGUNGEN .....uuiiiiiiii e 14
5.6 FeNIENdEe ANGEDOTE .......uuiiiiiiiii s 15
6. Losungsansitze — ein Blick auf das, was moglich ist.......cc.cccooviiimiiiccciiiirr e, 16
6.1 Vom Handlungsbedarf zur Empfehlung ............cooriiiiiiiii e 16
6.2 Ldsungsansatze, die an der Betreuungssituation ansetzen............ccccccoeeeiiiiiiiccii e, 16
6.3 Lésungsansatze, die an den Versorgungs- und Entlastungsangeboten ansetzen....................... 17
6.4 Lésungsansatze, die an den gesellschaftlichen Rahmenbedingungen ansetzen ........................ 19
7. 4 1 21
8. LiteraturverzeiChnis ... e e s 22

OST



OST

Ostschweizer
Fachhochschule

1. Gute Betreuung durch pflegende Angehorige
Einfuhrung in das Thema

Krankheit und Pflegebediirftigkeit haben neben den Folgen fiir die betroffene Person auch Auswirkungen
auf die gesamte Familie. Wird eine Person pflegebediirftig, Gbemimmt in den meisten Fallen die Familie

die Pflege und Betreuung. Die Ubernahme von Pflege und Betreuung durch Angehérige ist mit Faktoren wie
Emotionalitat, Rollen und soziale Beziehungen zwischen den Beteiligten verbunden. Angehérigenpflege
stellt daher eine besondere Form der Pflege dar. Im Sinne von ,ambulant vor stationar” sollen in Vorarlberg
moglichst viele Menschen zu Hause gepflegt werden, was auch dem Wunsch der meisten Pflegebediirftigen
entspricht. Um dieses Ziel zu erreichen, braucht es neben professionellen Pflegediensten vor allem
pflegende Angehdrige’. Doch wie geht es den pflegenden Angehérigen und Zugehdrigen in Dombirn?

Im Zentrum des vorliegenden Berichts steht ein Projekt mit dem Ziel, auf die Situation und Bedeutung
pflegender An- und Zugehoriger aufmerksam zu machen und deren subjektive Sichtweisen, Erfahrungen
und Ideen zur Verbesserung ihrer Situation zu erheben.

Zum besseren Verstandnis wird im Folgenden auf die Begriffe ,pflegende Angehérige und Zugehdrige®
sowie ,Pflegebediirftigkeit” eingegangen.

1.1 Die Gruppe der pflegenden Angehodrigen und Zugehorigen
Eine Definition

In diesem Bericht werden wir den Begriff ,pflegende Angehérige® als Kurzform fiir ,pflegende Angehérige
und Zugehdrige“ verwenden. Als ,pflegende Angehdrige® werden in diesem Bericht alle Personen
verstanden, die eine pflegebedurftige Person aus dem familidren oder erweiterten Umfeld unentgeltlich (mit
Ausnahme des Pflegegeldes fiir die pflegebediirftige Person) und (iber einen langeren Zeitraum korperlich
pflegen und/oder hauswirtschaftlich versorgen und/oder psychosozial betreuen?. In ihrer Rolle sind
pflegende Angehdérige vor allem durch intrinsische Motive wie persdnliches Engagement und starke
emotionale Bindung motiviert'. Zur Gruppe der pflegenden Angehdérigen zahlen Familienmitglieder, aber
auch Bekannte, Freundinnen und Freunde sowie Personen aus der Nachbarschaft, die informelle Pflege und
Betreuung leisten?.

Wie fiihlen sich pflegende Angehorige?

Die Pflegesituation kann sowohl positive als auch negative Auswirkungen auf die pflegenden Angehérigen
haben. Zu den positiven Auswirkungen gehoren das Erleben einer sinnstiftenden Tatigkeit, das Erlernen
neuer Fahigkeiten und ein gestarktes Selbstwertgefiihl. Obwohl die Pflege eines Angehdrigen von der
Mehrheit als lohnend empfunden wird, sind pflegende Angehdrige mit vielfaltigen Situationen konfrontiert,
die sie als belastend erleben. Zu den primaren Belastungen zahlen die Anforderungen der Pflege, die
Beeintrachtigung der pflegebediirftigen Person, die Dauer bzw. Intensitat der Pflege, die Uberforderung der
Pflegenden, das Ausmal der Unterstiitzung sowie das wiederholte Auftreten von Krankheiten und
problematischen Verhaltensweisen bei der pflegebediirftigen Person. Sekundare Belastungsfaktoren sind
der Rollenwechsel, die Verantwortung und die Beeintrachtigungen des Lebensstils.

Diese Belastungsfaktoren beeinflussen die Lebensqualitat der pflegenden Angehdrigen in unterschiedlichem
MalRe. Pflegende Angehdrige weisen im Vergleich zur Gesamtbevolkerung einen deutlich schlechteren
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subjektiven Gesundheitszustand auf, was sich unter anderem durch kdrperliche Beschwerden und
emotionale Belastungen bemerkbar macht®.

Ein Phinomen, das viele betrifft — Zahlen aus Osterreich

Pflegende Angehdrige sind eine tragende Saule des 6sterreichischen Pflegesystems. In Osterreich
werden rund 80% der pflegebediirftigen Menschen zu Hause von Angehdorigen gepflegt und betreut®.
Eine Osterreichweite Studie zur Situation pflegender Angehériger kam zu dem Ergebnis, dass rund
950.000 erwachsene Menschen in Osterreich von familiarer Pflege und Betreuung betroffen sind.
Das sind zehn Prozent der sterreichischen Gesamtbevilkerung, die eine pflegebediirftige Person
betreuen’. In Vorarlberg entspricht das etwa 40.000 Personen, gemessen am Bevolkerungsstand.

Der GrofRteil der pflegenden Angehérigen in Osterreich ist lter als 60 Jahre und mit einem Anteil

von rund 73% Uberwiegend weiblich. Kinder (inklusive Schwieger- und Stiefkinder) bilden mit 41% die
groéfte Gruppe der pflegenden Angehdrigen. Es folgen (Ehe-)Partnerinnen und (Ehe-)Partner mit 35%.
Etwa ein Drittel der pflegenden Angehorigen ist neben der Pflege erwerbstatig. Von den nicht

Vollzeit erwerbstatigen Angehoérigen haben 28% ihre Erwerbstatigkeit aufgrund der Pflege oder Betreuung
eines Angehdrigen eingeschrankt oder aufgegeben. Auffallend ist, dass 19% der pflegenden Angehdrigen
die Pflege ohne professionelle Hilfsdienste bewaltigen, wahrend 35% durch mobile Pflegedienste unterstitzt
werden. Mehr als die Halfte der pflegenden Angehdrigen lebt mit der zu pflegenden Person im selben
Haushalt oder ist innerhalb von 15 Minuten erreichbar. Bemerkenswert ist, dass fast die Halfte (48%) aller
pflegenden Angehdrigen angibt, rund um die Uhr flir die zu pflegende Person da zu sein. Bei Angehorigen
von Personen mit Demenz und bei Angehdérigen von minderjahrigen Pflegebediirftigen ist diese Zahl noch
hoher. Dies macht deutlich, dass sich viele pflegende Angehérige in einem Modus der permanenten
Verfligbarkeit befinden'.

1.2 Die Gruppe der Pflegebedirftigen

In Vorarlberg leben rund 402.000 Menschen. Davon haben 18.325 Personen Anspruch auf Pflegegeld

der Stufen 1 bis 7, was einem Anteil von 4,56% der Bevodlkerung entspricht. Etwa die Halfte der
Anspruchsberechtigten ist alter als 81 Jahre, fast drei Viertel davon sind Frauen®. Zu den haufigsten
Grunden fiir Pflegebediirftigkeit zahlen das Vorliegen mehrerer Krankheiten, ein altersbedingter Krafteverfall
sowie Krankheiten des Bewegungsapparates, chronische Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Demenz,
Erkrankungen des Nervensystems, Unfalle oder Stiirze, angeborene Erkrankungen oder Fehlbildungen,
Krebserkrankungen, Sehbehinderungen und intellektuelle Beeintrachtigungen”.

Funktionale Gesundheit und Pflegebedarf

Funktionale Gesundheit beschreibt die Art und Weise, wie Menschen aufgrund ihrer gesundheitlichen
Voraussetzungen in der Lage sind, die Anforderungen des Alltags zu bewaltigen und am gesellschaftlichen
Leben teilzunehmen. Eine gute funktionale Gesundheit ist Voraussetzung fiir Autonomie und eine
selbstbestimmte Lebensflihrung. Oder umgekehrt: Funktionale Einschrdnkungen im Alter kénnen dazu
fuhren, dass gewohnte Aktivitaten nicht mehr ausgeibt werden kdnnen und die betroffene Person
hilfebedirftig oder pflegebediirftig wird®.

Die WHO (2005) definiert eine Person als funktional gesund, wenn folgende Aspekte erfiillt sind:
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e |hre physischen und psychischen Funktionen
sowie Korperstrukturen entsprechen allgemein

anerkannten Normen. Funktionale

Gesundheit
e Sie kann alles tun, was von einem Menschen

ohne gesundheitliche Beeintrachtigung im
Bereich der Aktivitaten erwartet wird.

e Sie kann ihr Dasein in allen fir sie wichtigen

. . . Funktionale
Lebensbereichen in der Art und in dem Umfang Einschrinkungen/
entfalten, wie es von einem Menschen ohne Pflegebediirftigkeit

Beeintrachtigung erwartet wird.

Wann ist eine Person pflegebediirftig?

Hilfebedurftigkeit und Pflegebediirftigkeit liegen dann vor, wenn eine Person gesundheitlich so eingeschrankt
ist, dass alltagliche Verrichtungen im individuellen Lebenskontext nur noch eingeschrankt oder gar nicht
mehr maoglich sind. Zur Beschreibung der gesundheitlichen Situation werden unter anderem Informationen
Uber Einschrankungen bei den Aktivitaten des taglichen Lebens herangezogen, die eine selbstandige
Lebensflihrung erschweren oder unmdglich machen. Dabei wird zwischen basalen Aktivitdten des taglichen
Lebens (ATL) wie Nahrungsaufnahme, Toilettennutzung, Aufstehen und Hinsetzen, Essen und Trinken oder
Korperpflege und instrumentellen Aktivitaten des taglichen Lebens (IATL) wie Einkaufen, Hausarbeit oder
Erledigung finanzieller und administrativer Angelegenheiten unterschieden®. Je nach Pflegebedarf werden
die Betroffenen in eine von sieben Pflegestufen eingestuft und erhalten entsprechend finanzielle
Unterstutzung.

1.3 Bestehende Angebote fir pflegende Angehdrige und Pflegebediirftige

In Vorarlberg besteht ein breites Angebot, um pflegende Angehdrige in Form von flachendeckenden
ambulanten und teilstationdren Angeboten in der Pflege und Betreuung zu unterstiitzen bzw. zu entlasten.
Vorarlbergweit werden beispielsweise das Case Management, die Hauskrankenpflege, der ,Mobile
Hilfsdienst®, der ,Betreuungspool Vorarlberg® zur Abklarung des Betreuungsbedarfs und verschiedene
Tagesbetreuungsangebote angeboten. Spezielle Angebote wie das mobile Palliativieam, die ambulante
gerontopsychiatrische Pflege und die mobile Kinderkrankenpflege ergédnzen das Angebot und ermdglichen
eine Versorgung im hauslichen Setting. Neben den Unterstiitzungsangeboten werden vom Bildungshaus
Batschuns im Rahmen des Programms ,Rund um die Pflege daheim*® vielfaltige Angebote in den Bereichen
Angehdrigenarbeit, Vernetzung der Dienste und multidisziplinare Bildungsangebote durchgefihrt. Erganzt
wird das Angebot durch die ,connexia — Gesellschaft fur Gesundheit und Pflege“ mit den Vortragen ,Pflege
im Gesprach“ und der gemeinsamen Zeitschrift ,daSein“. Zur Unterstiitzung der Betroffenen und ihrer
Familien tragen auch das Bundespflegegeld und der Landeszuschuss zur hauslichen Pflege und Betreuung
bei. Dariber hinaus gibt es Gruppen fir pflegende Angehdrige, die sich in vielen Regionen und Orten
Vorarlbergs zum Erfahrungsaustausch treffen, ebenso vielfaltige Informationsbroschiren und einen ,Urlaub
von der Pflege” in Form eines einwdchigen Erholungsurlaubs fiir pflegende Angehérige’.

Pflegende Angehorige und Zugehorige OST | HG Seite 3
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2. Ziel und Methode

Die Zielgruppe der pflegenden Angehérigen kann nur wahrgenommen werden, wenn sie sichtbar ist.

Uber die Wahmehmung und den Umgang pflegender Angehériger mit ihrer Situation gibt es
Forschungserkenntnisse, jedoch fehlen flr Vorarlberg Daten tber Bedlrfnisse, Wiinsche und Barrieren bei
der Inanspruchnahme von Unterstitzungsleistungen.

2.1 Ziel der Studie

In diesem Projekt soll die Situation von pflegenden Angehdrigen in der Stadt Dornbirn untersucht werden.
Es wird erhoben, wie pflegende Angehdrige und Fachpersonen aus dem Gesundheits- und Sozialwesen,
die mit pflegenden Angehdrigen in Kontakt stehen oder zusammenarbeiten, das Versorgungsangebot
wahrnehmen. Neben einer Bestandsaufnahme der erlebten Belastungen und Herausforderungen, des
Kenntnisstandes tber Angebote und der erlebten Barrieren bei der Inanspruchnahme werden gemeinsam
mit den Betroffenen Losungsideen entwickelt.

2.2 Methodisches Vorgehen

Um einen Einblick zu erhalten in die subjektiven Perspektiven von pflegenden Angehérigen und von
Fachpersonen aus dem Gesundheits- und Sozialwesen, die mit den pflegenden Angehérigen in Kontakt
stehen, wurden im Zeitraum vom 21.07. bis 31.08.2023 insgesamt vier Workshops durchgeftihrt.

Die zwei Workshops mit pflegenden Angehérigen und die zwei Workshops mit Fachpersonen dauerten
jeweils drei Stunden. Insgesamt nahmen zwolf pflegende Angehdrige und siebzehn Fachpersonen aus dem
Gesundheits- und Sozialwesen teil. Die Workshops wurden von zwei Pflegewissenschaftlerinnen der

OST - Ostschweizer Fachhochschule moderiert und von einer Masterstudentin der Pflegewissenschaft
protokolliert. Nach einem allgemeinen Einstieg und einer Vorstellungsrunde wurden die inhaltlichen Themen
diskutiert. Dazu wurden vordefinierte Fragen zu jeweiligen Themenfeldern gestellt, um die Diskussion
anzuregen. Im Anschluss an die Workshops wurden die erhobenen Daten aufbereitet, analysiert und mit
intemational verfugbarer Literatur zum Thema abgeglichen. Im letzten Schritt wurde der vorliegende Bericht
erstellt.

2.3 Soziodemografische Daten

Pflegende Angehdrige und Fachpersonen aus dem Gesundheits- und Sozialwesen sind eine heterogene
Gruppe. Tabelle 1 und 2 zeigen die soziodemografischen Daten der Workshop-Teilnehmenden.

Angaben zu den pflegenden Angehorigen

Alter Durchschnittsalter 65,7 Jahre (Spannweite 43-85 Jahre)

Geschlecht 2 Manner, 10 Frauen

Erwerbstatigkeit 10 im Ruhestand oder nicht erwerbstatig, 2 teilzeiterwerbstatig

Weitere 3 Personen haben weitere Verpflichtungen: Vereinsleben, Kinder, Haushalt,
Verpflichtungen Versorgung von weiteren Personen

Pflegende Angehérige und Zugehorige OST | HG Seite 4
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Angaben zu den betreuenden Personen

Alter

Geschlecht
Beziehung:

Wer wird gepflegt?
Grund fur
Unterstiitzungsbedarf

Art der Unterstutzung

1 Person betreut drei Kinder, 11 Personen betreuen Erwachsene mit einem
Durchschnittsalter von 83,9 Jahren

7 Manner, 6 Frauen, 1 unbekannt
6 (Ehe-)Partner/in, 1 Nachbarin, 2 Freunde,1 unbekannt, 3 Kinder, 1 Vater

Physische und psychische Erkrankungen und Beeintrachtigungen,
z.B. Demenz, Sehbeeintrachtigung, Depression, Schlaganfall, chronisch
venodse Insuffizienz

Unterstutzung in basalen und instrumentellen Aktivitaten des taglichen Lebens

Tabelle 1. Angaben zu den pflegenden Angehdérigen

Angaben zu den Fachpersonen aus dem Gesundheits- und Sozialwesen

Alter
Geschlecht
Berufliche Tatigkeit

Berufserfahrung

Beruflicher Kontakt mit
pflegenden Angehorigen

Durchschnittsalter 55,1 Jahre (Spannweite 39-60 Jahre)
8 Manner, 9 Frauen

Heterogene Berufsgruppen: DGKP, Ergotherapie, Leitungsposition (mobile
Pflege- und Betreuungsdienste, Sozialabteilung der
Bezirkshauptmannschaft), Verwaltungsangestellte, Pfarrer, Koordination und
Peer-Beratung

Durchschnitt 27,1 Jahre (Spannweite 8-40 Jahre)

Telefonisch, per E-Mail, personlich;

Durchfiihrung von Pflegetatigkeiten, Fortbildung und Beratung,
Tagesbetreuung, Hausbesuche

Angaben zu den Personen, die beraten oder unterstiitzt werden

Alter

Grund der
Unterstlitzungs-
/Beratungsanfrage

Art der Unterstitzung, die
angeboten wird

Berufsgruppen beraten/pflegen Pflegebediirftige jeden Alters

Unterstltzung in sozialen und finanziellen Angelegenheiten (z.B. finanzielle
Sorgen, Einsamkeit, Obdachlosigkeit), Alltagsbewaltigung bei Menschen mit
Behinderung, Pflege und Betreuung aufgrund physischer oder psychischer
Erkrankung oder Einschrankung, Gewalt gegen Kinder und Jugendliche

Beratungs- und Informationsgesprache, Vermittlung, Bereitstellung von

Broschiren und Hilfsmitteln, Unterstiitzung und Ubemahme von Pflege- und
Betreuungsleistungen, Begleitung im Strafverfahren, Gesellschaft leisten

Tabelle 2. Angaben zu den Fachpersonen aus dem Gesundheits- und Sozialwesen

Aus den Gesprachen und Diskussionen mit pflegenden Angehdérigen und mit den Fachpersonen, die mit
ihnen in Kontakt stehen, lassen sich die Erkenntnisse in vier ibergeordneten Themen bindeln: ,Erlebte
Belastungen®, ,Bedarfe an Unterstiitzungsleistungen®, ,Barrieren bei der Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten®und ,Lésungsvorschldge”.

Pflegende Angehdrige und Zugehorige
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3. Erlebte Belastungen

Grundsatzlich empfinden betreuende Angehdérige die Unterstiitzungs- und Pflegetatigkeit als befriedigend.
Gleichzeitig kdnnen die korperlichen, emotionalen, sozialen und finanziellen Belastungen grol3 sein.

3.1 Emotionale Belastungen

Die teilnehmenden Fachpersonen aus dem Gesundheits- und Sozialwesen nehmen emotionale Belastungen
bei den pflegenden Angehorigen wahr. Es wird beobachtet, dass sich diese in ihrer Situation oft allein
gelassen fuhlen und nicht wissen, wo sie Hilfe bekommen kénnen. Die pflegenden Angehorigen aufiem
Schwierigkeiten im Umgang mit herausforderndem Verhalten und mit der veranderten Wahmehmung der
pflegebediirftigen Person. Sie berichten von Hilflosigkeit, weil ,man oft nicht weil3, was man in gewissen
Situationen tun soll“. Als emotionale Belastung beschreibt eine pflegende Angehdrigen im Workshop, dass
die zu pflegende Person sie und ihre Kinder nicht immer erkennt. Die Fachpersonen aus dem Gesundheits-
und Sozialwesen nehmen einen hohen Leidensdruck der pflegenden Angehdérigen in herausfordemden
Situationen wahr. Sie beschreiben unter anderem psychische Gewalt in Kultur und Ehe (,Du hast mich zu
pflegen, weil wir verheiratet sind*), aber auch korperliche Gewalt bei gerontopsychiatrischen und
psychiatrischen Erkrankungen wie Demenz und Suchterkrankungen. Verschiedene wiederkehrende, aber
auch neue Situationen stellen fiir pflegende Angehdrige eine Herausforderung dar und flihren aus Sicht der
Fachpersonen zu Uberforderung. Aussagen der pflegenden Angehérigen sind: ,/ch habe das Gefiihl, ich
verliere mich selbst“und ,Ich bin am Limit*“

Die pflegenden Angehdrigen beschreiben das Erreichen ihrer Grenzen und das Geflihl der Erschépfung.
Unzureichende Moglichkeiten zur Erholung werden auch von den Fachpersonen beschrieben, da sich die
pflegenden Angehdrigen nicht ausreichend schiitzen kénnen. Um zur Ruhe zu kommen, nehmen mehrere
pflegende Angehdrige homdopathische Tabletten und Tropfen.

Auch in der Literatur wird beschrieben, dass sich pflegende Angehdrige in ihren Bedirfnissen oft
vernachlassigt fiihlen®. Die Pflege von Angehdrigen kann emotional belastend sein und Symptome wie
Angst, Trauer, Stress und depressive Verstimmungen hervorrufen. Dies ist wahrscheinlich auf die
Emotionalitat bei der Pflege einer Person mit einer fortschreitenden, lebensbegrenzenden Erkrankung sowie
auf finanzielle Sorgen und den Zeitaufwand fir die Pflegeaufgaben zuriickzufiihren®. Pflegende Angehdrige
erleben gemischte Gefiihle von Liebe, Pflicht, Wut, schlechtem Gewissen, ebenso Schuldgefihle und
hilflose Resignation gegeniber der zu pflegenden Person. Sie haben Schwierigkeiten, diese Gefihle in
Einklang zu bringen'®. Zudem miissen herausfordernde, traurige oder schwierige Situationen ausgehalten
werden. Auch die Doppelbelastung durch zusatzliche Aufgaben im Haushalt und in der Kinderbetreuung,
Zukunftsangste und psychische Beschwerden wie Griibeln, innere Unruhe, Reizbarkeit und Mudigkeit stellen
eine groRRe psychische Belastung fir pflegende Angehérige dar'".

3.2 Korperliche Belastungen

Im Workshop berichten pflegende Angehdrige von korperlicher Erschépfung und Belastung insbesondere
dann, wenn sie selbst kérperliche Beeintrachtigungen haben und viele Tatigkeiten nur eingeschrankt und
unter Schmerzen ausfiihren kdnnen. Als korperlich belastende Situationen werden die pflegerische
Versorgung und die zusatzliche Haushaltsfihrung beschrieben. Pflegende Angehdrige aufiern
Schlafprobleme, die unter anderem durch die nachtliche Begleitung zur Toilette oder durch das sténdige
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Streicheln des Armes durch den pflegebediirftigen Mann verursacht sind. Zwei Personen erwahnen die
Einnahme von Melatonin, um besser schlafen zu kdnnen.

Im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung weisen pflegende Angehérige eine schlechtere korperliche
Gesundheit auf'2. Die Unterstiitzung bei Pflegetétigkeiten und die Ubemahme von Pflegetatigkeiten kann zu
korperlichen Belastungen wie Midigkeit, Fatigue, Gewichtsverlust, Riickenschmerzen und Schlafmangel
oder schlechtem Schlaf fiihren's. Abhéngig von der Resilienz kénnen verschiedene Stressoren zu
korperlichen Folgen bei pflegenden Angehérigen fiihren. Dazu gehdren unter anderem Schmerzsymptome,
korperliche Erschopfung, Herz-Kreislauf-Erkrankungen und ein geschwachtes Immunsystem.

3.3 Soziale Belastungen

Drei pflegende Angehdrige beschreiben im Workshop, dass die pflegebediirftige Person keine fremden
Personen um sich herum bzw. im Haus haben méchte und auch nicht ausgehen mdchte. Mangelndes
Vertrauen in Fachkrafte und Schwierigkeiten, die ,richtige” Hilfe fiir die hausliche Pflege zu finden, werden
von den pflegenden Angehdérigen genannt. Aufienstehende ziehen sich teilweise zurlick oder brechen den
Kontakt ab, weil die Krankheitssituation schwer auszuhalten ist und der Kontakt mit der erkrankten Person
schmerzhaft sein kann. Mangelndes Verstandnis seitens der Familie oder von Fremden beschreibt auch
eine pflegende Angehdrige. Durch den Abbruch des Kontakts zu Freunden verlieren pflegende Angehdrige
und Pflegebedlirftige soziale Kontakte, was zu sozialer Isolation und Einsamkeit fiihren kann. Pflegende
Angehérige fiihlen sich zum Teil in der Offentlichkeit stigmatisiert, wenn die erkrankte Person in der
Offentlichkeit herausforderndes Verhalten zeigt. Sie werden von manchen Menschen seltsam angeschaut
und angesprochen. Bei Demenz verandert sich auch die soziale Interaktion und Kommunikation zu Hause.
Die Kommunikation wird erschwert, wenn die pflegebediirftige Person schlecht hort, schnell ungeduldig wird,
Wortfindungsstérungen hat und Gesprachen nicht folgen kann. Es kommt zu einer neuen Rollenverteilung,
da sich die Verantwortlichkeiten innerhalb der Beziehung andern. Gewalterfahrungen von Seiten der
erkrankten Person und von Seiten der pflegenden Angehdrigen haben Fachpersonen, die am Workshop
teilnahmen, bereits beobachtet. Bei den pflegenden Angehdérigen nehmen sie den gesellschaftlichen Druck
zur Versorgung der pflegebediirftigen Person und die Hemmschwelle zur Inanspruchnahme von Hilfe wahr.

In der Literatur werden soziale Isolation und Stress, Stigmatisierung, Familienkonflikte, instabile
Beziehungen, negative Reaktionen der Gesellschaft und ein eingeschranktes Sozialleben als Belastungen
fur pflegende Angehorige angegeben®. GemaR einer Literaturstudie mit pflegenden Angehdrigen von
Demenzbetroffenen ist die schwierigste Erfahrung fiir die Angehdrigen, zu erkennen und zu akzeptieren,
dass sich die Beziehung und das Zusammenleben durch die Demenzerkrankung verandert'®.

3.4 Finanzielle Belastungen

Viele pflegende Angehdrige stehen aus Sicht der Fachpersonen unter finanziellem Druck und haben Angst
vor Altersarmut. Die Finanzierung, aber auch die Beantragung von Unterstiitzungsangeboten kann fir sie
ein Thema und eine Schwierigkeit sein. Hilfsmittel und Umbauten aufgrund der Pflegesituation missen
Uberwiegend selbst finanziert werden.

In der Literatur wird beschrieben, dass finanzielle Belastungen unter anderem durch krankheitsbedingte
Kosten und durch die eingeschrankte Moglichkeit der Erwerbstatigkeit bei pflegenden Angehdrigen
entstehen®. Die finanzielle Unterstiitzung durch das Pflegegeld reicht fiir viele Menschen in Osterreich nicht
oder kaum aus, um den Pflegebedarf finanziell abzudecken'.
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3.5 Zeitliche Belastungen

Im Workshop beschreiben pflegende Angehdrige die Belastung, dass die zu pflegende Person ihnen standig
folgt oder immer wissen will, wo sie gerade sind. Zudem erwahnen sie ein schlechtes Gewissen, wenn die
pflegebediirftige Person liber einen langeren Zeitraum allein gelassen wird. Die Unterstlitzung bei den ATLs
und die Weglaufgefahrdung mancher Pflegebediirftiger macht eine standige Prasenz notwendig und wird als
belastend erlebt. Auch die Fachpersonen nehmen wahr, dass pflegende Angehdérige oft eine Rund-um-die-
Uhr-Betreuung leisten und insbesondere Frauen im Laufe der Jahre durch die gleichzeitige Betreuung von
Kindern und Haushalt mehrfach belastet sind. Die stdndige Verfugbarkeit fir die zu pflegende Person kann
zu Schwierigkeiten bei der Wahrnehmung eigener Termine fiihren. Aufgrund der stéandigen Prasenz werden
Hobbys und andere soziale Aktivitaten weniger oder gar nicht mehr ausgelbt.

Die Fachpersonen beschreiben, dass die pflegenden Angehérigen nicht flr langere Zeit das Haus verlassen
kdnnen und dass es sehr belastend ist, keine Ruhe und Zeit fiir sich zu haben. Diesen Zustand beschreiben
die Fachpersonen aus dem Gesundheits- und Sozialwesen als ,Uberlebensmodus* der pflegenden
Angehdrigen, in dem sie keine Zeit fiir sich haben und iberlastet sind. Spontanitat ist beispielsweise bei
sozialen oder familiaren Anlassen aufgrund der Einbindung in die Pflegesituation nicht mehr méglich.

Auch in der Literatur wird ein Mangel an Freirdumen und Zeit fir die eigenen Bedirfnisse beschrieben’.
Viele Angehdrige haben das Gefiihl, standig fiir die Betroffenen da sein zu missen und zeigen eine hohe
Prasenz.
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4. Bedarfe an Unterstutzungsleistungen

Pflegende Angehdrige bendtigen einerseits Unterstlitzung bei der Pflege und Betreuung der
pflegebediirftigen Person und andererseits bei der Selbstpflege.

4.1 Rolle als ,,Co-Worker“ — Unterstiutzung bei der Versorgung der
pflegebediirftigen Person

Wissen, wer bei Problemen kontaktiert werden kann

Aus Sicht der pflegenden Angehdérigen in Dornbirn ist Hilfe bei der Navigation durch das Gesundheitssystem
notwendig. Sie fuhlen sich im Gesundheitssystem ,verloren®. Hilfe, Beratung und Tipps werden direkt von
den Fachpersonen gewlinscht, um das richtige Angebot fir die jeweilige Situation zu finden. Die
teilnehmenden Fachpersonen berichten von verschiedenen Angeboten, die bei Problemen in Anspruch
genommen werden kdnnen. Beispielsweise gibt es eine Hotline und das flachendeckende Beratungsangebot
.15+*. Es wird aber auch darauf hingewiesen, dass pflegende Angehorige erst sehr spat Unterstitzung
suchen und Unwissenheit dariiber herrscht, wo es Hilfe gibt.

Auch in der Literatur ist dargestellt, dass sich pflegende Angehérige feste Ansprechpersonen wiinschen und
wissen mochten, wo sie Hilfe finden kdnnen. Sie bendtigen Informationen lber Hilfsmoglichkeiten, Pflege-
und Betreuungsdienste sowie Uber die Finanzierung von Pflege- und Betreuungsleistungen®.

Verstehen der Krankheit

Im Workshop berichten pflegende Angehdrige, dass sie oft nicht wissen, ob angeforderte Hilfeleistungen von
Seiten der Betroffenen wirklich nicht selbst gemacht werden kénnen oder ob dies ein Ausdruck ist, nicht
allein sein zu missen. Pflegende Angehdrige wiinschen sich Informationen iber Schulungen und Seminare
von Fachleuten zu krankheitsbezogenen Fragen. Sie mochten iber die Erkrankung, den Verlauf und die
Behandlungsmadglichkeiten informiert werden und praktische Tipps fir den Umgang mit der Erkrankung
erhalten. Sie weisen auch darauf hin, dass das Verstandnis in der Gesellschaft fiir eine betroffene Person
und die pflegenden Angehdrigen verbessert werden koénnte, z.B. durch Informationsblatter und
Aufklarungsarbeit.

Ein adaquates Krankheitsverstandnis ist flir pflegende Angehdérige wichtig, um Entscheidungen zu treffen,
Schwierigkeiten zu deuten und Ressourcen rechtzeitig zu aktivieren®.

Pflegeaufgaben (z. B. Korperpflege)

Die Durchfiihrung von Pflegeaufgaben erfordert aus Sicht der pflegenden Angehdrigen das Erlernen neuer
Fahigkeiten, was herausfordernd ist und gleichzeitig nicht immer gelemt werden méchte. Dies wird unter
anderem mit der emotionalen Belastung und mit der schweren Akzeptanz der neuen Situation begriindet.

In diesen Bereichen ware dann eine externe Unterstitzung notwendig, um die Kompetenzen fiir die
Pflegeaufgaben zu erwerben oder um die fehlende Unterstitzungsleistung zu kompensieren. Pflegende
Angehorige brauchen mehr Wissen dariber, was hausliche Pflege bedeutet. Die Teilnehmenden wissen oft
nicht, was in bestimmten Situationen zu tun ist und beschreiben Hilflosigkeit. Beratung und Hilfe direkt durch
Fachpersonen in der jeweiligen Situation ware hilfreich, besonders in komplexen Fallsituationen.

Auch in der Literatur ist erwahnt, dass pflegende Angehdrige Unterstlitzungsbedarf in den Bereichen des
taglichen Lebens duRern und mehr Wissen Uber konkrete Pflegetechniken bendtigen’®.
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Zugang zu Information und Wissen

Pflegende Angehdrige bendtigen aus Sicht der Fachpersonen mehr Wissen dariiber, welche Angebote es
gibt, ob diese fiir ihre individuelle Situation geeignet sind und was sie davon erwarten kdnnen. Dazu ist eine
fachliche Begleitung (z.B. in Form einer aufsuchenden Beratung) bei der Suche nach dem fiir sie passenden
Angebot sowie im Prozess des Hilfeannehmens notwendig. Laut den Fachleuten braucht es mehr
individuelle Angebote, die zur jeweiligen Situation passen. Broschiiren und Flyer zu verschiedenen
Angeboten und Krankheitsbildern bieten einen hilfreichen Zugang zu Informationen.

In einer Studie wird deutlich, dass der Zugang zu den richtigen Informationen fiir pflegende Angehdérige
frustrierend ist, unter anderem weil die Dienstleister der Unterstiitzungsangebote im Gesundheitssystem
stark zersplittert sind 6.

Umgang mit einem verédnderten physischen und psychischen Gesundheitszustand

Eine pflegende Angehdrige berichtet, dass sie viel Giber die Erkrankung der zu pflegenden Person gelesen
hat, aber trotzdem einen Austausch mit Fachleuten bendtigt. Das Wissen Uber den Umgang mit Demenz
und anderen psychiatrischen Erkrankungen ist aus Sicht der pflegenden Angehdrigen und des
Fachpersonals unzureichend. Die Wahmehmung der Situation durch Menschen mit Demenz ist anders und
sollte nicht Gegenstand von Diskussionen sein. Pflegende Angehdrige erzahlen, dass sie taglich auf der
Suche sind, der pflegebediirftigen (an Demenz erkrankten) Person machbare und befriedigende
Beschéaftigungen anzubieten. Die Betreuung am Lebensende beschreiben die Fachkrafte als besonders
herausfordernd, unter anderem aufgrund des geringen Unterstiitzungsangebots. Gewlinscht werden
Schulungen zum Umgang mit veranderten physischen und psychischen Gesundheitszustanden.

Formelle und professionelle Hilfsangebote

Fachpersonen, die Unterstlitzung anbieten, sollten Vertrauenspersonen fiir die pflegenden Angehérigen
sein. Den Beziehungsaufbau zu den Fachpersonen erachten die pflegenden Angehdrigen als zentral.

Der psychotherapeutische und gerontopsychiatrische Dienst wird von den teilnehmenden Fachkraften als
Unterstlitzung in schwierigen und instabilen psychischen Situationen erlebt, ebenso die Leistungen der
Hauskrankenpflege, des Mobilen Hilfsdienstes und der Community Nurse. Pflegende Angehérige nutzen
auch den ,Treffpunkt an der Ache® und ,Essen auf Rddem* als Unterstiitzungsangebote. Ein ungedeckter
Bedarf ist der Wunsch nach einer Tagesbetreuung fiir Menschen mit unterschiedlichen Bedirfnissen und
generell nach einem Angebot, das eine stundenweise Auszeit ermdglicht.

Zudem wird der Bedarf nach einer 24-Stunden-Betreuung flir einen Probezeitraum und die Begleitung der
24-Stunden-Betreuung durch eine kompetente Person genannt. Die hausarztliche Versorgung wird als
sinnvolle Instanz angesehen, um Hilfsangebote zu vermitteln oder pflegende Angehdrige zu beraten.
Allerdings sind die niedergelassenen Arztinnen und Arzte haufig Giberlastet und nicht alle Betroffene erhalten
einen regelmafigen Hausarztbesuch bzw. haben Probleme, eine Hausarztin/einen Hausarzt zu finden.

Angehorige von Pflegebedirftigen bendétigen kompetente Unterstiitzung bei der Pflege durch Fachpersonen.
Sie wollen mit professionellen Pflegefachpersonen zusammenarbeiten und als gleichberechtigte
Partnerinnen und Partner bei der Planung und Durchfiihrung der Pflege einbezogen werden'®.
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4.2 Rolle als Betroffene — Unterstutzungsbedirfnisse bei der Selbstpflege
Die eigene Gesundheit

Pflegende Angehdrige berichten im Workshop von Erschopfung und sozialer Isolation. Es bestehen
Einschrankungen, auf die eigenen Bedirfnisse und die eigene Gesundheit zu achten und eigene Termine
zur Gesundheitsvorsorge wahrzunehmen. Aus Sicht der pflegenden Angehdrigen in Dombirn gibt es daher
ein Bedarf an Angeboten, die eine Auszeit flr die eigene Gesundheitserhaltung ermdglichen.

In der Literatur ist dargestellt, dass sich pflegende Angehdrige eine Balance zwischen ihren eigenen
Bedurfnissen und der Pflegesituation wiinschen, um ihre Lebensqualitat und Gesundheit zu erhalten.
Sie dulern Unterstlitzungsbedarf bei der Befriedigung von Grundbedirfnissen wie Schlaf, Sexualitat,
Bewegung und Emahrung®.

Mit Gefiihlen und Sorgen umgehen

Die teiinehmenden Angehdrigen beschreiben Hilflosigkeit in neuen und herausfordernden Situationen.
Dieser Aspekt wird auch von den Fachleuten aufgegriffen. Sie nehmen wahr, dass sich viele mit ihrer
Situation allein gelassen und Uberfordert fiihlen. Pflegende Angehdorige in Dornbim wiinschen sich
emotionale Unterstitzung. Auch Psychotherapie, Beratung und Supervision zum Thema ,Wie kénnen
pflegende Angehdrige mit ihren Gefiihlen und Sorgen umgehen?* sind ein ungedeckter Bedarf.
Fachpersonen erwahnen, dass bereits das Angebot eines Gesprachs entlastend wirkt, wenn das Bedirfnis
hinter dem Anliegen erkannt wird.

Die neue Rollenverteilung und die Veranderung der Beziehung durch die Pflegebediirftigkeit eines
Menschen pragen die Emotionen der pflegenden Angehdrigen. Sie benétigen Unterstlitzung bei Gefiihlen
der Einsamkeit, der Hilflosigkeit, der Erschdpfung sowie bei Depressionen und Angsten's.

Finanzielle, rechtliche oder berufliche Aspekte

Die Fachpersonen beschreiben, dass pflegende Angehérige haufig unter finanziellem Druck stehen und die
Angst vor Altersarmut vorherrscht. Angehdrige benétigen daher eine Existenzsicherung. Die Pflege- und
Betreuungsarbeit muss aus Sicht der pflegenden Angehdrigen durch politische MalRnahmen und in
Verbindung mit einer Entlohnung besser anerkannt werden. Zudem braucht es eine Finanzierung der
Angebote, da pflegende Angehdrige oft nicht durch das Pflegegeld unterstiitzt werden.

Die Fachpersonen erleben, dass die Finanzierung von Unterstiitzungsangeboten fiir pflegende Angehérige
ein besorgniserregendes Thema und eine Schwierigkeit ist. Einerseits sind Personen mit Beeintrachtigungen
im Erwerbstatigenalter haufig nicht im Arbeitsprozess eingebunden. Andererseits reduzieren oder kiindigen
viele pflegende Angehdérige ihr Arbeitsverhaltnis aufgrund der zeitintensiven Pflege- und
Betreuungssituation. Das fiihrt wiederum zu finanziellen Einbuf3en und zu einer erschwerten Annahme von
Unterstlitzungsangeboten. Betroffene sind aber auch haufig nicht Gber Finanzierungsmaoglichkeiten
informiert. Eine Fachperson fiihrt an, dass besonders kognitive und psychische Einschrankungen zu wenig
fur die Berechnung des Pflegegeldes beriicksichtigt werden. Der Bedarf an Unterstiitzung kann durch das
Land gedeckt werden, indem notwendige Dienstleistungen finanziert oder finanziell geférdert werden.
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Informelle Unterstiitzung aus dem Bekannten- oder Familienkreis

Die Unterstlitzung durch Bekannte und Verwandte wird von mehreren pflegenden Angehérigen als positiv
beschrieben. Mehrere Verwandte oder Nachbarn helfen bei verschiedenen Tatigkeiten, teilweise jedoch nur
auf Nachfrage. Wenig Verstandnis erfahrt ein pflegender Angehdriger von der Familie des zu Pflegenden
und von Fremden. Die pflegenden Angehérigen wollen ihrerseits im Familien- und Bekanntenkreis nicht aktiv
um Unterstlitzung anfragen, weil sie niemandem zur Last fallen méchten. Fir die Fachkrafte besteht der
Bedarf, die Familien zu starken und zu unterstiitzen, sich an einen Tisch zu setzen und die Situation
gemeinsam zu besprechen. Hilfreich ware es, wenn das Gesprach von einer Fachkraft begleitet wiirde.

Eine Verteilung der Pflege auf mehrere Schultem ist zielfihrend.

Soziale Integration

Die Aufrechterhaltung sozialer Kontakte und Beziehungen wird in den Workshops als schwierig beschrieben.
Soziale Kontaktangebote fir pflegende Angehérige werden benétigt. Die soziale Integration und moglichst
lange Teilhabe der erkrankten oder beeintrachtigten Personen am gesellschaftlichen Leben bilden weitere
Bedirfnisse. Eine Sensibilisierung der Gesellschaft ist notwendig, um das Verstandnis fiir bestimmte
Krankheitsbilder und fir den Umgang mit Menschen mit kérperlichen oder psychischen Beeintrachtigungen
zu fordern. Das Thema ,Pflegebediirftigkeit® ist nach wie vor mit Scham besetzt. Viele Betroffene wollen sich
beispielsweise nicht mit dem Rollator in der Offentlichkeit zeigen. Auch der Bedarf an
Austauschmdglichkeiten bzw. Beschéaftigungsangeboten zwischen pflegenden Angehdérigen und
Pflegebedurftigen in unterschiedlichen Settings wird gewinscht. Genannt werden Aktivitdten wie
gemeinsames Backen und kreatives Gestalten, zum Beispiel in einer Freizeitwerkstatte.

Pflegende Angehdrige haben ein Bedurfnis nach sozialer Integration. Sie méchten mit anderen Menschen
interagieren und in ihrer Rolle als pflegende Angehérige wahrgenommen und wertgeschéatzt werden'®,
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5. Barrieren bei der Inanspruchnahme von
Unterstitzungsleistungen

Viele Faktoren beeinflussen die (Nicht-)Inanspruchnahme von Unterstiitzungsleistungen trotz hoher
Belastung bzw. Uberbelastung. Barrieren haben systembedingte oder individuelle Ursachen’.

5.1 Ablehnung durch die Pflegebediirftigen

Eine Barriere bei der Inanspruchnahme von Unterstitzungsangeboten ist die Ablehnung von
Unterstlitzungsangeboten durch die Pflegebediirftigen. So berichtet eine pflegende Angehdrige, dass ihr
zu pflegender Partner nach zwei Versuchen nicht in die halbtatige Tagesbetreuung gehen will. Auch die
Fixierung der Pflegebedurftigen auf die pflegenden Angehdrigen sowie die Ablehnung fremder Personen
sind Barrieren bei der Inanspruchnahme von Hilfen.

Ein weiterer Grund kann laut internationaler Literatur darin liegen, dass formale Unterstiitzung bei
Pflegebedurftigen haufig als Bedrohung ihrer Unabhangigkeit empfunden wird. Der Respekt vor ihren
Praferenzen und Anliegen ist wichtig, um ihre Autonomie zu wahren®. In einigen Fallen verleugnen
Menschen mit Demenz ihre Symptome und verzdgern dadurch die Hilfe®.

5.2 Ablehnung durch die pflegenden Angehorigen

Die pflegenden Angehdrigen selbst lehnen Unterstiitzungsangebote aus verschiedenen Griinden ab.
Einerseits wollen sie sich nicht helfen lassen und sind lGiberzeugt, die Pflege allein zu bewaltigen.
Andererseits mochten sie niemandem mit ihren Problemen zur Last fallen. Die Zurtickhaltung bei der
Inanspruchnahme kann auch mit Loyalitat, Verpflichtung und Schuldgefiihlen gegenlber der zu pflegenden
Person zusammenhangen. Pflegende Angehdrige mdchten der pflegebediirftigen Person etwas
zuriickgeben und sie nicht im Stich lassen. Die teilnehmenden pflegenden Angehdrigen sind sich einig,
dass die Pflege und Betreuung von Angehdrigen viel Liebe und eine individuelle Herangehensweise
erfordert. Dies ist zum Teil ein Grund flir mangelndes Vertrauen und eine mangelnde Inanspruchnahme von
Fachpersonen. Unterstiitzung zu beanspruchen, kann mit Versagens-, Schuld- und Schamgefiihlen behaftet
sein.

Veranderungen des Gesundheitszustandes und der Rollenverteilung in der Beziehung werden nur schwer
akzeptiert oder die zeitlichen Kapazitaten zur Informationsbeschaffung beziiglich Unterstlitzungsangeboten
sind begrenzt. Pflegende Angehdrige nehmen Angebote trotz vorhandenem Wissen teilweise nicht oder zu
spat an, weil sie beispielsweise hohe Erwartungen an sich selbst haben oder sich nicht von
Aulenstehenden in ihrer Lebensroutine stdren lassen wollen. Die spate Inanspruchnahme von
Unterstutzungsangeboten — oft erst bei Eskalation — erfordert die Organisation von Unterstitzung unter
hohem Zeitdruck. Die Fachkrafte weisen auch auf kulturelle und sprachliche Barrieren hin: Andere Kulturen
und Sprachen und deren Vielfalt werden in den bestehenden Informationsmaterialien und im Rahmen der
vorhandenen Unterstlitzungsangebote wenig bericksichtigt.
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5.3 Fehlendes Wissen

Welche Angebote gibt es und was kann ich davon erwarten? Passt das Angebot zu meiner Situation?

Die Unkenntnis der Angebote und die Unklarheit dartber, wo Hilfe in Anspruch genommen werden kann,
beschreiben die Fachleute als mdgliche Barrieren. Vor allem &ltere Menschen leiden unter Diskriminierung
aufgrund ihres Alters, ihrer nachlassenden Fahigkeiten oder ihrer fehlenden Technikkenntnisse.

Schwierigkeiten ergeben sich durch die Digitalisierung, wenn Formalitdten und Angebote lber das Internet
bzw. den Computer abgewickelt werden oder die Unterstlitzungsleistung selbst elektronisch erfolgt.
Informationen sind teilweise nur in digitaler Form vorhanden. Einige pflegende Angehdrige geben an, dass
im Umgang mit Demenz theoretisches Wissen zur Krankheit und praktisches Wissen Gber den Umgang mit
der Demenzerkrankung fehlen. AufRerdem thematisieren sie mangelndes Wissen Uber pflegerische und
betreuende Tatigkeiten, z.B. bezliglich der Frage, wie man einer Person das Essen eingibt oder wie man
eine Person mit kérperlichen Einschrankungen mobilisiert.

Auch in der Literatur ist erwahnt, dass fehlendes Wissen Uber das Netzwerk an Unterstiitzungsleistungen
eine Barriere fiir die Inanspruchnahme darstellt?°.

5.4 Negative Erfahrungen mit Unterstiutzungsangeboten

Im Falle negativer Erfahrungen mit einem Unterstlitzungsangebot ist fiir einen emeuten Versuch der
Inanspruchnahme bzw. fiir die Suche nach einem geeigneteren Angebot wieder Eigeninitiative erforderlich.
Barrieren werden im Bereich der medizinischen Versorgung und bei der Inanspruchnahme der Tagespflege
beschrieben. Eine pflegende Angehdrige erhielt von ihrem Hausarzt keine Unterstltzung. Er riet ihr lediglich,
ihren Partner in ein Pflegeheim zu bringen. Dass die Fachkrafte die pflegenden Angehdrigen anerkennen
und nicht Uber deren Képfe hinweg entscheiden, ist fiir die pflegenden Angehdrigen wichtig. Die
Tagesbetreuung wird als positiv beschrieben. Sie stellt aber auch einen Stressfaktor fiir die pflegenden
Angehorigen dar. Sie mussen die pflegenden Angehdrigen punktlich fur die Abfahrt vorbereiten und am
Ende der Betreuungszeit wieder zur Verfiigung stehen und teilweise Uberzeugungsarbeit fiir die
Tagesbetreuung bei der pflegebediirftigen Person leisten. Die pflegenden Angehérigen haben also nach wie
vor keinen eigenstandigen freien Tag.

Negative Vorerfahrungen mit formellen Hilfen sind auch in der Literatur als Barriere fir die Inanspruchnahme
von Unterstiitzungsleistungen beschrieben'”.

5.5 Rahmenbedingungen

Die Komplexitat des Systems und Méangel in Bezug auf die Rahmenbedingungen werden als wesentliche
Hurden fir den Zugang zu formeller Unterstiitzung genannt. Die Zersplitterung der Angebote fiihrt zu
Schwierigkeiten beim Uberblick, welche Angebote geeignet sind und welche (iberhaupt existieren.

Eine Fachperson beschreibt die Vernetzung der verschiedenen Organisationen und Angebote als nicht
funktionierend. Unterstiitzungsleistungen kénnen aus ihrer Erfahrung nicht immer kombiniert in Anspruch
genommen werden. Eine weitere Barriere ist in diesem Zusammenhang, dass die Angebote zu wenig auf die
Individualitat eingehen. Entweder passt das Angebot nicht oder die Personen fallen aus dem Angebot
heraus. Starre Kriterien fir den Zugang zu Dienstleistungen schaffen Schwierigkeiten, bis der Bedarf durch
eine entsprechende Notfallsituation offensichtlich und altemativlos ist. In den Kriterien fiir die Pflegestufen
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werden kognitive und psychische Beeintrachtigungen wenig bertcksichtigt, z.B. bei Menschen mit Demenz
oder bei Personen nach einem Schlaganfall. Die pflegenden Angehérigen beschreiben, dass einige
Angebote zu teuer sind und daher nicht genutzt werden. Die Inanspruchnahme einer 24-Stunden-Betreuung
ist aufgrund der Wohnsituation nicht immer moglich.

Infolge des Fachkrafte- und Personalmangels und der Arbeitsbelastung des Gesundheitspersonals knnen
viele Unterstiutzungsleistungen nicht ausreichend gewahrleistet werden, obwohl Ideen und Motivation
vorhanden sind. Die Wartezeiten fiir Behindertenwohnungen, betreutes Wohnen und Pflegeheimplatze sind
lang. Es fehlt auch an Transparenz, wer wann einen Pflegeheimplatz erhalt.

Weitere systembedingte Barrieren sind laut einer Studie die Birokratie in der Angebotsstruktur, ein zu hoher
Aufwand fir die Inanspruchnahme, hohe Kosten sowie ein Mangel an bedarfsgerechten Angeboten®’.

5.6 Fehlende Angebote

Als weitere Barrieren werden von den pflegenden Angehdrigen fehlende oder zu wenig ausgebaute
Angebote flir bestimmte Personengruppen und Bedarfe beschrieben. Genannt werden in diesem
Zusammenhang beispielsweise jliingere Menschen mit Demenz, Menschen mit Suchterkrankungen und
Personen mit gerontopsychiatrischen Erkrankungen. Ein weiteres Problem ist, dass viele
Unterstitzungsleistungen an Wochenenden und Feiertagen nicht angeboten werden. Auch nachts gibt es
keine Unterstitzung. In Bezug auf Berihrungs-, Erotik- und Zartlichkeitsangebote beschreiben
Fachpersonen und eine pflegende Angehdrige ein Mangel. Die Situation ist auch rechtlich schwierig, weil
diese Angebote unter das Prostitutionsgesetz fallen.
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6. Losungsansatze

In den Workshops wurden Lésungsideen entwickelt, die sich auf die Situation pflegender Angehériger und
auf die Rahmenbedingungen in Dornbirn beziehen. Die folgenden Lésungsansatze basieren auf den
Aussagen der pflegenden Angehérigen und Fachpersonen in den Workshops in Dornbim sowie aus
nationaler und intemationaler Literatur zur Thematik?'.

6.1 Vom Handlungsbedarf zur Empfehlung

Winschenswert ist, zufriedenstellende Situationen aufrecht zu erhalten und weniger zufriedenstellende
Situationen zu verbessern. Ziel dieser Anstrengungen ist, die Gesundheit der pflegenden Angehdrigen
bestmdglich zu erhalten und zu starken, um ein Kollabieren der familidren Unterstlitzung zu vermeiden.
Denn dies fiihrt haufig zu aufwandigen Notfallsituationen fiir pflegende Angehdrigen und fiir pflegebedirftige
Betroffene. Es entstehen mittel- und langfristig zu kostenintensive stationare Lésungen fir die
pflegebediirftigen Betroffenen. Nicht selten kommt es zu langfristigen Gesundheitsbeeintrachtigungen der
pflegenden Angehdrigen. Zur Realisierung beider Ziele ist es notwendig, sich immer wieder auf das
Individuum, seine Lebensumstande und seine Vorstellungen zu besinnen. Die Wiinsche und Bediirfnisse der
pflegenden Angehorigen sind unterschiedlich. Es gibt aber auch viele Gemeinsamkeiten, beispielsweise
Bereiche, die fiir alle pflegenden Angehoérigen relevant sind und in denen Handlungsbedarf besteht?':

e Pravention

e Information

e RegelmaRige Abklarung der Situation

e Schaffung von Bewusstsein Uber Unterstitzungsmaglichkeiten und potenzielle Ansprechpersonen
o Wahl geeigneter Kommunikationsstrategien vonseiten des Gesundheitssystems

e Aufsuchende Pflege und Sozialarbeit

e Zusammenarbeit in verschiedenen Unterstitzungsbereichen (Hilfe, Betreuung, Pflege)

o Bessere Koordination und Weitervermittlung innerhalb des bestehenden Versorgungsnetzes.

Aus dem Handlungsbedarf lassen sich Empfehlungen ableiten, die insbesondere pflegenden Angehérigen
zugutekommen sollen. Diese kénnen auf verschiedenen gesellschaftlichen Ebenen ansetzen.

6.2 Losungsansatze, die an der Betreuungssituation ansetzen
Starkung der Ressourcen in der Betreuungssituation

Die Starkung der Gesundheitskompetenz mithilfe von zugehender Information, Beratung und Begleitung
sowie bedurfnisgerechter Weiterbildung sollte forciert werden. Pflegende Angehérige kénnen durch fachliche
Begleitung das richtige Angebot bzw. die richtige Unterstlitzung finden und im Umgang mit Veranderungen
und Herausforderungen der Pflegeaufgabe gestarkt werden. Pflegende Angehérige haben im Workshop
zudem eine professionelle Beratung und Begleitung sowie einen Austausch mit anderen pflegenden
Angehdrigen vorgeschlagen, um Bewaltigungsstrategien zu erlernen und mit Gefiihlen bzw. Sorgen
umgehen zu kénnen. Der Austausch zwischen Betroffenen sollte von einer Fachperson begleitet werden, um
fehlendes Wissen situationsbezogen zu vemitteln.
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Zur Starkung und Unterstiitzung des sozialen Netzwerks ware es erstrebenswert, dass die Familie an
einen Tisch zusammensitzt und gemeinsam die Situation bespricht. Dabei ist es erforderlich, dass das
Gesprach durch eine Fachperson begleitet wird. Auch gemeinsames Wohnen bzw. Generationenhauser
sollten geférdert werden, damit Personen weiterhin zu Hause versorgt werden kénnen — am besten durch
das Involvieren mehrerer Personen und durch die Verteilung der Pflege auf mehreren Schultern. Zudem
sollte der Wunsch nach gemeinsamen Aktivitaten fir pflegende Angehorige und Pflegebediirftige sowie nach
generationsverbindenden Ansatze in der Gesellschaft berlicksichtigt werden.

Fur pflegende Angehdrige sollten Regenerationszeiten erméglicht werden, beispielsweise durch
Betreuungsdienste oder durch ehrenamtliche Hilfe, die fiir einen bestimmten Zeitraum die Versorgung
Uubernehmen. Pflegende Angehorige kdnnen dann den eigenen Bedirfnissen oder Terminen nachgehen.
Der Range von Angeboten kann mehrere Stunden pro Tag, ganze Tage pro Woche oder mehrere Wochen
im Jahr umfassen. Dazu sollten an bestehenden Angeboten angesetzt werden, beispielsweise an der
Tagesbetreuung, den Urlaubsbetten in den Pflegeheimen oder an einem einwdchigen Urlaubsangebot.

6.3 Losungsansatze, die an den Versorgungs- und Entlastungsangeboten
ansetzen

Schaffung regionaler Anlaufstellen

Regionale Anlaufstellen, die einen Uberblick iiber bestehende Angebote im Gesundheits- und
Sozialbereich haben, sollten ambulante und kostenlose Angebote bieten, beispielsweise eine Hotline,

die 24 Stunden flr akute Situationen erreichbar ist sowie ein Amt fiir Auskunft und organisatorische
Unterstitzung. Die Anlaufstellen sollten Beratung leisten, um das richtige Angebot zu finden. Dabei ist von
groRRer Bedeutung, dass diese Stellen einfach erreichbar sind und auch aufsuchende Arbeit leisten.

Hilfe, Rat und Tipps direkt von Fachpersonen werden von pflegenden Angehdérigen gewtinscht, ebenso
eine Vertrauensperson/Kontaktperson, die man bei Fragen kontaktieren kann, um dann gemeinsam
Entscheidungen zu treffen. Das ist wichtig, weil sich Situationen und somit auch der Bedarf an Unterstiitzung
verandern. Eine LOsung stellt die Etablierung einer Vertrauensperson dar, damit auch herausfordernde und
unangenehme Themen professionell angesprochen werden kénnen und dem Versorgungsbedarf stets
passend begegnet wird. Informationen Uber bestehende Angebote kénnen ber weitere Kanale verbreitet
werden, beispielsweise durch regionale Organisationen, Vereine etc.

Eine themeniibergreifende Information und Beratung (z.B. zu gesundheitlichen Fragen,
alltagspraktischen Hilfen, Leistungsanspriichen bei der Sozialversicherung, Pramienverbilligungen und
rechtlichen Fragen) kann Struktur in die bestehenden einzelnen Angebote bringen. Unterstiitzungsangebote
fur pflegende Angehorige auf der Basis digitalisierter Kommunikationskanale bieten neue Mdglichkeiten
auch im Kontext der medizinischen und pflegerischen Versorgung. Hier muss allerdings darauf geachtet
werden, dass altere und weniger digitalaffine Personen nicht von Angeboten ausgeschlossen werden.

Fir komplexere Betreuungs- und Pflegesettings ist es zentral, koordinierte, vemetzte und
interprofessionell ausgerichtete Versorgungsstrukturen aufzubauen, die Tages- und Nachtstrukturen mit
einem Angebot fur Notfallsituationen sowie mit kurzfristige Kurzaufenthalten kombinieren kdnnen. Wichtig
sind erwerbskompatible Offnungszeiten sowie eine gute Erreichbarkeit, inklusive Fahrdienst. Langfristig
kostensparend sind auch ambulante aufsuchende Angebote, um die Uberlastung pflegender Angehdriger zu
vermeiden und damit mittel- bzw. langfristig ein Kollabieren der familiaren Unterstitzung zu verhindem.
Zudem braucht es eine systematischere Kooperation zwischen Anbietenden von Tages- und
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Nachtstrukturen und Zuweisenden (Hausarztpraxen, Hauskrankenpflege, Beratungsstellen), damit die
Angebote besser genutzt werden.

Bediirfnisgerechtere Ausgestaltung des Angebots

Die organisatorischen Prozesse der Dienstleistungsanbieter und die Art der Angebote sollten flexibel auf die
Bediirfnisse der Pflegebediirftigen und pflegenden Angehdrigen ausgerichtet werden. Dazu kénnen
beispielsweise Biographiearbeiten bzw. biografische Ansatze in die Unterstlitzungsangebote integriert
werden. Unterstlitzungen sowie Beratungen sollten ressourcen- und I6sungsorientiert erfolgen.

Der Entlastungsbedarf sollte friihzeitig und systematisch durch Fachpersonen der Gesundheit und der
sozialen Arbeit erfasst werden. Dies sollte regelmafig wiederholt werden, da sich der Entlastungsbedarf im
Verlauf verandern kann. Arztinnen und Arzte nehmen eine Schliisselposition ein, um Entlastungsbedarfe
friihzeitig zu erkennen, weil sie im Rahmen der Behandlung vielfach die einzigen Fachpersonen mit direktem
Kontakt zu den Angehdrigen sind und bei Bedarf auch Pflegeleistungen verordnen kénnten. Aufgrund der
Uberlastung der niedergelassenen Arztpraxen und infolge des unregelméRigen Kontakts zwischen
Arztinnen/Arzten und Pflegebediirftigen ist das Berufsbild der Community Nurse ein Lésungsansatz, um
frihzeitig Bedarfe zu erheben und Unterstlitzungsangebote zu vermitteln. Die Inanspruchnahme von
Unterstitzungsleistungen sollte von einer Fachperson (z.B. Community Nurse/DGKP/Case Management)
nach einer bestimmten Zeit evaluiert werden. Damit kénnten auftretende Fragen und Schwierigkeiten
frihzeitig erkannt und entsprechende Mafinahmen eingeleitet werden. Der Einsatz eines Selbstassessment-
Instruments fir pflegende Angehdrige kénnte zudem angedacht werden — mit dem Ziel, sich der Rolle als
pflegende Angehdrige bewusst zu werden und bei Bedarf mdglichst friihzeitig Unterstiitzung in Anspruch zu
nehmen.

Eine verstarkte Zusammenarbeit zwischen Fachpersonen und pflegenden Angehérigen zu etablieren, ist
eine weitere Lésung. Fachpersonen sollten den Einbezug der Angehdrigen in die Ablaufe der Gesundheits-
und Pflegedienstleistungen integrieren und genug Zeit fir den Austausch mit pflegenden Angehérigen
ermdglichen. Kompetenzen flr einen wertschatzenden und integrativen Einbezug der Angehérigen sind ein
Erfolgsfaktor der hauslichen Pflege. Fachpersonen sollten dahingehend ausgebildet bzw. sensibilisiert
werden, beispielsweise in Bezug auf I6sungsorientierte Beratung oder die Moderation eines runden Tisches.

Komplexe Fallsituationen sollten durch Fachpersonen begleitet werden. Dazu ware es hilfreich, dass
Organisationen und Fachverbande Leitfaden oder Standards zur Zusammenarbeit entwickeln und in der
Praxis implementieren. Die Zusammenarbeit mit Angehorigen kann auch institutionalisiert werden, indem
Angehdrigenarbeit strategisch verankert wird und in den Versorgungsauftrag integriert wird.

Offnung bestehender Angebote und SchlieBung von Liicken

Die Vernetzung und Zusammenarbeit verschiedener Anbieter sollte forciert werden, denn oft nehmen
pflegende Angehdrige und Pflegebedirftige mehrere Angebote in Anspruch. In einem ersten Schritt geht es
darum, alle relevanten Verwaltungseinheiten und Akteure zu identifizieren, um sie anschlief3end fiir das Ziel
der systematischen Vernetzung und Koordination zu sensibilisieren und flr eine Zusammenarbeit zu
gewinnen. Die Klarung der verschiedenen Rollen flhrt zu einem gezielteren Ressourceneinsatz und zu einer
einfacheren Navigation der pflegenden Angehorigen bei Fragen. Eine verbesserte Koordination kommt
sowohl Fachpersonen als auch pflegenden Angehdrigen zugute.
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Als Stakeholder kénnten z.B. Hausarztpraxen und/oder Community Nurses dienen, die an weitere
Servicestellen vermitteln und in denen Sozialarbeitende angegliedert sind. Das Case Management kann
wichtige Wege verkirzen, sollte aber leichter zuganglich sein. Sektoriibergreifende Information, Beratung
und Dienstleistung sind notig.

Ressourcenorientierte und familienzentrierte Angebote zwischen den Institutionen bzw. Organisationen
sollten geférdert und verbreitet werden. Dabei sollten bereits bestehende Angebote gezielt geférdert werden,
beispielsweise das proaktive Programm , 75+, das Informationen bezliglich Unterstiitzungsangeboten an
Personen im ganzen Land bringt. Community Nurses sollen nach der Projektphase in das System
eingegliedert werden und eine Netzwerkbildung ermoéglichen. Bei den bestehenden Angeboten sollte geklart
werden, ob diese flir weitere Zielgruppen gedffnet werden kénnen und ob die Dienstleistungen erweitert
werden kdnnen. Es sollten niederschwellige Informationen dartber zur Verfligung stehen, was die jeweiligen
Institutionen anbieten und welche Kompetenzen sie haben. Ein Vorschlag war, dies in einem Leitfaden
aufzuzeigen: Wer macht was? Wen kann ich wann kontaktieren? Bei der Schaffung neuer Angebote soll
darauf geachtet werden, dass bislang nicht abgedeckte Zielgruppen abgedeckt werden und Zugang finden.

Weiterbildung von Fachpersonen, Angehérigen und Freiwilligen

Weiterbildungsangebote flir Fachpersonen, Freiwillige und pflegende Angehdrige sollten ausgebaut und
professionalisiert werden. Finanzierungslésungen fiir Weiterbildungen und Wissensvermittlung iber
unterschiedliche Medien und Schulungen sollten vorhanden sein.

Fachpersonen sollen durch Weiterbildungen im Umgang mit Personen mit besonderen Bediirfnissen
befahigt werden und flur die Anliegen der pflegenden Angehdrigen sensibilisiert werden. Die Férderung des
Selbstmanagements sollte dabei einen zentralen Stellenwert haben. Hilfspersonen und Ehrenamtliche
sollten Informationen erhalten, damit sie den pflegenden Angehdrigen eine starkere Unterstiitzung bieten
kénnen und Angebote weiterempfehlen kdnnen. Die Weitergabe von Wissen kann Uber einfach gehaltene
Informationsbroschiren, Kurzvideos lUber Pflegetechniken, Einzel- oder Gruppenschulungen sowie auf
vielen weiteren Wege erfolgen.

Angehorige brauchen Wissen dariber, was Pflege zu Hause bedeutet. Hier ist neben einer Pflegeberatung
auch an ,Peer-to-Peer-Angebote” mit pflegenden Angehdrigen zu denken, die bereits eine hohe
Gesundheitskompetenz erworben haben. Dabei kann auf bestehende Initiativen wie das ,Eltern-Kaffee” oder
Selbsthilfegruppen aufgebaut werden. Pflegende Angehdrige haben kurze Videos vorgeschlagen, in denen
gezeigt wird, wie pflegerische Tatigkeiten durchgefiihrt werden (z.B. Mobilisation, Anreichen von Nahrung
etc.).

Die Gesundheitsfachpersonen schlugen vor, niederschwellig organisierte Sprechstunden und soziale
Kontaktangebote zu schaffen, in denen Informationen weitergegeben und Wissen erworben werden kann.
Darlber hinaus sollte eine Pflegeberatung eingefiihrt werden, die Informationen und organisatorische
Unterstitzung bei pflegerelevanten Tatigkeiten bietet.

6.4 Losungsansatze, die an den gesellschaftlichen Rahmenbedingungen
ansetzen

Lander und Gemeinden kdénnen einen Betrag dazu leisten, gute Rahmenbedingungen und Angebote zur
Unterstlitzung und Entlastung pflegender Angehdriger zu schaffen. Das Thema ,,Angehdrigenpflege” betrifft
verschiedene Bereiche. Indem Land und Gemeinden definieren, wer innerhalb der Verwaltung fiir das
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Thema ,pflegende Angehdrige” zustandig ist, schaffen sie eine klare Ansprechperson bzw. Stelle und
legen die Grundlage fir eine systematische Koordination und Vemetzung zwischen allen involvierten
Akteuren.

Eine ,sorgende Gemeinschaft‘ zu fordern und Angehdrige in ihrer Lebenswelt anzusprechen, ist ein
maoglicher Ansatz. Menschen werden in ihrer Alltagssituation auf das Thema ,,Angehérigenpflege”
angesprochen und auf niederschwellige Unterstliitzungsangebote hingewiesen. Auf diese Weise kénnen
besonders schwer zu erreichende pflegende Angehdrige einbezogen werden. Akteurinnen und Akteure der
Gesundheitsforderung sind in diversen Bereichen aufgefordert, das Thema ,Angehérigenpflege” in den
sogenannten Setting-Ansatz zu integrieren (z.B. gesundheitsférderliche Schule, BGF, Kommune) und
dadurch auf das Thema aufmerksam zu machen und die Bevdlkerung zu sensibilisieren.

Bediirfnisse der Angehorigen bei der Rechtssetzung beriicksichtigen

Damit kdnnen unter anderem Voraussetzungen geschaffen werden, um Zugangsbarrieren in
Betreuungssituationen mit hoher Belastung aufgrund fehlender Leistungsanspriiche abzubauen.

Wer Betreuung und Pflege innerhalb der Familie Gbernehmen mdéchte, soll glinstige Rahmenbedingungen
vorfinden, um aufgrund des freiwilligen Engagements weder in finanzielle, arbeitsrechtliche noch
gesundheitliche Schwierigkeiten zu geraten. Um dies sicherzustellen, braucht es entsprechende rechtliche
Rahmenbedingungen in Form von Gesetzes- und Verordnungsartikeln. Bestehende Rechtsgrundlagen
mussen berilcksichtigt und eventuell angepasst werden. Zusatzlich ist die Situation der 24-Stunden-
Betreuung zu Uberdenken, da die Qualitat aus Sicht der pflegenden Angehdrigen nicht immer gut ist und die
Arbeitsbedingungen schwierig sind. Um die Qualitét zu verbessem, kdnnte eine Pflegefachperson mit
Expertenwissen circa alle sechs Monate vorbeikommen und beraten.

Durch kommunale Regelungen kénnen pflegende Angehdrige unterstiitzt und entlastet werden.

Dies betrifft besonders die Finanzierung von Pflegeleistungen und die Kostenlibemnahme von Leistungen
zuhause. Angebote mussen finanziell tragbar sein, damit diese fir Betroffene zuganglich sind. Die Lander
und Gemeinden sind aufgefordert, zu prifen, wie einkommensabhangige Tarife fur die externe Pflege und
Betreuung umgesetzt werden kénnen. Als Losungsvorschlag konnte ,,Care-Arbeit” (Betreuungs- und
Pflegearbeit) durch die Politik im Zusammenhang mit einer Bezahlung und Anstellung anerkannt werden.

Im Sinne des ,lebenslangen Lernens” sollten Méglichkeiten geprift werden, wie pflegende Angehérige eine
anerkannte Qualifikation erwerben kénnten und damit auch die Voraussetzung flr eine finanzielle Abgeltung
geschaffen wiirde. Unterstitzungsangebote und Wohnraum fiir pflegebediirftige Menschen sollten durch das
Land starker gefordert und finanziert werden.

Sensibilisierung der Offentlichkeit fiir die Anliegen von Angehérigen

Die Offentlichkeit soll fiir Anliegen der Angehérigen insgesamt und fiir die Situation von Angehérigen mit
hoher Belastung aufmerksam gemacht werden. Das Verstandnis soll im Umfeld der pflegenden
Angehdrigen, an deren Arbeitsplatz und in der Gesellschaft allgemein gestarkt werden. Bereits in Schulen
kann Uber bestimmte Krankheiten informiert werden, z.B. durch Community Nurses oder School Nurses.

Informations- und Sensibilisierungskampagnen zum Verstandnis und zur Entstigmatisierung von
kognitiven, psychischen und kdrperlichen Beeintrachtigungen sensibilisieren die Offentlichkeit.
Informationsblatter zu bestimmten Krankheiten und Informationskampagnen kénnen dabei eingesetzt
werden. Medienarbeit im Land und in der Stadt fordert die Gesellschaft mittels wiederholter, gut platzierter
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und sorgfaltig gestalteter Informationen auf, sich mit dem Thema ,Angehdrigenpflege” auseinanderzusetzen.
Die Sensibilisierung der Offentlichkeit kann zu besseren Voraussetzungen fiir die Umsetzung der Lésungen
im Gesundheits- und Sozialbereich fiihren. Dazu zéhlen auch die Sensibilisierung und Informierung von
Untemehmen, um angehdrigenfreundliche Unterehmen zu férdern. Zudem ist es wichtig, in der
Gesellschaft die Scham, sich helfen zu lassen, zu reduzieren.

7. Fazit

Pflegende Angehdrige sind das Riickgrat der Pflegegesellschaft. Ihre unsichtbare Arbeit tragt maflgeblich
zur Gesundheit und zum Wohlbefinden vieler Menschen bei. Es ist dringend erforderlich, ihre
Herausforderungen anzuerkennen und angemessene Unterstiitzungssysteme zu schaffen. Die
Wertschatzung fir ihre Arbeit und Hingabe sollte in unserer Gesellschaft fest verankert sein. Es liegt an uns,
sicherzustellen, dass pflegende Angehérige nicht langer im Schatten stehen, sondern die Anerkennung und
Hilfe erhalten, die sie verdienen.

Folgende Empfehlungen lassen sich fur die nachsten drei Schritte formulieren:

1. Unterstiitzung beim Finden des passenden Unterstiitzungsangebots fiir pflegende
Angehorige. Wichtige Elemente sind ein proaktives, niederschwelliges und zugehendes Angebot fiir
pflegende Angehorige sowie die Prozessbegleitung bei der Auswahl der passenden
Unterstiitzungsangebote (d.h. Unterstlitzung bei der Suche nach dem richtigen Angebot und
Begleitung bei der Integration des Angebots in den Lebensalltag der Betroffenen und pflegenden
Angehdrigen). Die Community Nurse wirde sich fir diese Aufgabe sehr gut eignen, da sie die
Bekanntheit von Service- und Unterstitzungsangeboten in Dornbirn starkt und den Zugang zu
diesen Angeboten erleichtert.

2. Fort- und Weiterbildung der Fachpersonen hinsichtlich Selbstmanagementférderung.
Es ist zentral, das Verstandnis und Wissen der Fachpersonen hinsichtlich der Férderung des
Selbstmanagements zu steigern, indem praxisnahe, umsetzbare Bildungsinhalte vermittelt werden.
Ideal ware es, Fort- und Weiterbildungen fir Fachpersonen interprofessionell anzubieten, um ein
ganzheitlicheres, starker vernetzte Denken zu fordern.

3. Forderung der Gesundheitskompetenz und des Selbstmanagements bei den pflegenden
Angehorigen. Der Fokus sollte auf individuellen Beratungs- und Schulungsangebot fiir pflegende
Angehdrige liegen — abgestimmt auf ihren aktuellen Bedarf und auf die individuelle Situation. Das
Angebot kann von unterschiedlichen Fachpersonen abgedeckt werden (z.B. Case Management,
Hauskrankenpflege, Community Nurse). Die Community Nurse zielt mit ihrem praventiven Ansatz
darauf ab, die kdrperliche und psychische Gesundheit zu férdern und die soziale Teilhabe zu
starken. Zukunftig kann hier auch die Digitalisierung von Nutzen sein (z.B. Online-Konsultationen).
Diese Methoden gilt es aber umsichtig zu evaluieren- — jeweils unter Einbezug der Betroffenensicht.
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