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Kurzfassung

Pflegende Angehorige tibernehmen aktuell 80% der Pflege- und Betreuungsarbeit: Diese
Tatigkeit ist nicht nur unbezahlt, sondern geht auch in den meisten Fallen mit einer
physischen und psychischen Belastung einher, welche die Lebensqualitit der Betroffenen
verschlechtern kann. Unterstiitzungsangebote sollen hierbei diese Belastungen reduzieren
und adressieren pflegende Angehorige als primére Zielgruppe in Form von Beratung,
Weiterbildung, Selbsthilfegruppen, etc. Jedoch werden diese Angebote derzeit nicht im
notwendigen Ausmaf} in Anspruch genommen, was auf vielschichtige Griinde sowohl auf
Seiten der NutzerInnen als auch AnbieterInnen solcher Unterstiitzungsmoglichkeiten
zuriickzufithren ist.

Um die Lebenswelt von pflegenden Angehérigen als auch den Status Quo an Unterstiit-
zungsangeboten analysieren zu kénnen, kam sowohl eine methodologische Triangulation
als auch ein Mixed Method Ansatz zum Einsatz: Aufbauend auf diesen Ergebnissen wurde
das sogenannte ,,Meeting Points“-Modell entwickelt, dass nicht nur die Situation zwischen
yProvider und ,,User” solcher Unterstiitzungsangebote darstellen soll, sondern auch Po-
tential zur Verbesserung des Gesamtsystems in sich vereint. Das ,Meeting Points“-Modell
besteht neben den beiden Stakeholdern ,,Provider* und ,,User” mit ihrem Angebot(en)
bzw. Bediirfnis(sen) aus sechs Verbindungsachsen, die eine Kombination aus Hiirden und
Losungsinseln darstellen und folgende Themen behandeln: Geld, (Selbst-)Identifikation,
Anpassung an Rahmenbedingungen, Technik / IKT, kontinuierliche Erhebung bzw.
Reflexion und One-Stop-Shop.

Mit dem ,,Meeting Points“-Modell kénnen nun Lésungsoptionen erarbeitet werden, die
die Situation auf Seiten von ,Provider und ,,User“ verbessern und im optimalen Fall
auch Hiirden im Wirkungskreis dieser beiden Stakeholder eliminieren kénnen. Dafiir
miissen nicht nur generell alle Verbindungsachsen aus dem ,,Meeting Points“-Modell
flir die reale Situation der Unterstiitzungsangebote optimiert, sondern auch forciert
folgende Schliisselaspekte vorangetrieben werden: Errichtung eines ,,One-Stop-Shop®,
Umsetzung von Handlungsweisen fiir das frithzeitige Auslésen der Selbstidentifikation
als pflegende Angehérige, Ausschépfung des Potentials von IKT-Unterstiitzung bei der
Inanspruchnahme von Services, Schaffung einer generellen Datenbasis mit allen pflegenden
Angehorigen in Osterreich, Optimierung der finanziellen Situation hinsichtlich der Nutzung
von Unterstiitzungsangeboten fiir beide Stakeholder.
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Abstract

80% of the care work is currently done by informal caregivers: Not only is this work
unpaid, but in most cases also associated with physical and psychological burden that can
worsen the quality of life of those affected. Support services are intended to reduce these
burdens and address informal caregivers as the primary target group with counseling,
training, self-help groups, etc. However, these offers are currently not used to the
necessary extent because of complex reasons associated to both users and providers of
such support services.

In order to analyse the lifeworld of informal caregivers as well as the status quo of
support services, a methodological triangulation and a mixed method approach was used:
Based on these results the so-called ,,;model of meeting points“ was developed that not
only outline the situation between providers and users, but also combines potential for
improving the overall system in itself. The ,,model of meeting points“ consists of the two
stakeholders ,provider” and ,user” with their offer(s) and need(s) and also six connection
axes, which represent a combination of obstacles and solution islands and covers the
following topics: money, (self-)identification, adaption to circumstances, technology /
ICT, continuous inquiry or reflection and one-stop-shop.

Solution options can now be developed with the ,model of meeting points“ that improve
the situation of ,provider® and ,user” and, in the best case, also eliminate obstacles in
the sphere of these two stakeholders. Not only does this mean that all connection axes
from the ,,model of meeting points*“ need to be optimized for the real situation of support
services, but also the following key aspects must be pushed forward: foundation of a
,one-stop-shop“, implementation of procedures for the early triggering of self-identification
as an informal caregiver, exploiting the potential of ICT support in the usage of services,
creating a general database with all informal caregivers in Austria, optimizing the financial
situation with regard to the usage of support services for both stakeholders.
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KAPITEL

Einleitung

1.1 Motivation

Pflege- und betreuungsbediirftige Menschen werden zu 80% von ihren Angehoérigen, Freun-
dInnen und/oder NachbarInnen im Alltag unterstiitzt [BH17]. Damit leistet die Gruppe
der pflegenden Angehorigen derzeit den Grofiteil der Pflege- und Betreuungsarbeit in der
Européischen Union als auch in anderen Teilen der Welt und stellt aus volkswirtschaftli-
cher Sicht ein wichtiges personelles und finanzielles Potential dar [CS11][MHB™*02][UI12].
Ohne diese unbezahlte Arbeit, die von pflegenden Angehérigen tagtéglich geleistet wird,
konnte die Betreuung pflegebediirftiger Menschen nicht gewéhrleistet werden [BH17].

Obwohl es fiir die Gruppe der pflegenden Angehérigen keine allgemeingiiltige Definition
gibt, was sie sind bzw. was sie ausmacht, werden sie fiir diese Forschungsarbeit wie folgt
beschrieben: Eine pflegende Angehorige bzw. ein pflegender Angehdriger unterstiitzt auf
regelméfiger Basis — meistens 24 Stunden am Tag, 7 Tage die Woche — im kérperlichen
und/oder emotionalen Bereich sowie bei Haushalts- und/oder finanziellen Aktivitéten.
Die Person, die sie dabei pflegen und betreuen, ist entweder chronisch krank oder in
ihrer/seiner Féahigkeit, selbststandig mit dem Alltag zurecht zu kommen, léngerfristig
eingeschriankt. Desweiteren sind pflegende Angehorige unbezahlt und zumeist fiir den
Bereich der Pflegearbeit nicht entsprechend ausgebildet.

Im Zusammenhang mit dieser verantwortungsvollen und herausfordernden Arbeit ste-
hen eine hohe psychische als auch koérperliche Belastung, die unabhéngig vom Alter,
Gesundheitszustand und/oder der Arbeitssituation der pflegenden Angehérigen ist
[BvEvdBT04][CK95][STM109]. Diese Belastungen kénnen dazu fithren, dass pflegen-
de Anghorige nicht nur ein erhohtes Risiko hinsichtlich physischer als auch psychischer
Morbiditat haben, sondern sich auch einem hoéheren Mortalitétsrisiko ausgesetzt sehen
[CE09][SB99]. Deswegen werden pflegende Angehorige in unserer Gesellschaft als die
wversteckten Patienten und Patientinnen® bezeichnet [Eml96][CNP13].
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1.

EINLEITUNG

Unterstiitzungsangebote mit der priméren Zielgruppe der pflegenden Angehérigen kénnen
in Anspruch genommen werden, um diese Belastungen reduzieren und die Lebensqualitit
der Betroffenen erhéhen zu kénnen [BH17][CS11][GW10][GMH*11]. Diese reichen von
der individuellen Beratung tiber Selbsthilfegruppen bis hin zu Weiterbildungskursen
[BN19]. Doch das Angebot wird bei weitem nicht von all jenen und in dem Ausmafl
genutzt, als es eigentlich bendtigt werden wiirde [CDO5][EADP15]. Die Griinde dafiir
sind unter anderem die Unterschéitzung der Pflegearbeit, Ablehung durch die pflege- und
betreuungsbediirftige Person und/oder Informationsmangel [LMW106].

1.2 Problemstellung

Der gesellschaftsstrukturelle Wandel in Europa und in der restlichen Welt hat nicht nur
bis heute bereits zu einem gesteigerten Bedarf der Pflege- und Betreuungsarbeit gefiihrt,
sondern wird auch zukinftig die Zahl der Personen, die ldngerfristige Unterstiitzung
im Alltag benétigen, erhdhen [MHBT02][Sto09][UI12]: Bis 2050 wird ein Anstieg der
Lebenserwartung um 5 Jahre prognostiziert und damit den Anteil an &lteren Menschen
in der Bevolkerung auf 75% heben. Familien werden aber gleichzeitig immer weniger
Kinder bekommen, was zur Folge hat, dass erstmalig 2047 die Anzahl der weltweit
prognostizierten 2 Milliarden &lteren Menschen die Anzahl der Kinder {iberschritten
haben werden [GW10][OH16]. In Zukunft werden chronische und degenerative Krank-
heiten — vor allem in den &lteren Bevolkerungsschichten — hiufiger auftreten, was mit
einer gleichzeitigen Kombination von kiirzeren Krankenhausaufenthalten dazu fithren
wird, dass Patienten in einem kradnkeren und abhéngigeren Zustand in die h&usliche
Pflege und Betreuung entlassen werden [CS11][OH16][PMC12][SVVT15]. Obwohl diese
Prognosen alle zur Folge haben, dass weiterhin mehr pflegende Angehérige nétig sein
werden, um die Pflege- und Betreuungsarbeit gewéhrleisten zu konnen, wird es auf-
grund struktureller Anderungen in den Familien immer schwieriger, Angehérige bzw.
Freunde verfiighbar zu haben, die entsprechende Unterstiitzung leisten werden kénnen
[BH17][GW10][OH16][PMC12]: Riickgang der 3-Generationen-Haushalte, zunehmende
Teilhabe von Frauen am Arbeitsmarkt, immer mehr &ltere Menschen wohnen geografisch
weiter entfernt von ihren Familien, etc.

Der Alltag von pflegenden Angehorigen kann beschrieben werden als ein Wechselspiel
aus Routinearbeit, spontanen Unterbrechungen (die hauptsichlich vom Pflegebediirftigen
ausgehen) und Zeitmangel. Die Aktivitdten eines durchschnittlichen Tages sind norma-
lerweise vordefiniert und durch die Bediirfnisse der pflege- und betreuungsbediirftigen
Person bestimmt. Das bedeutet, dass der Tagesablauf fiir den pflegenden Angehérigen
in den meisten Fallen fremdbestimmt ist. Diese Fremdbestimmung ist einerseits durch
die Routine des Pflegeprozesses und die pflege- und betreuungsbediirftige Person selbst
gegeben — vor allem, wenn diese akut Hilfe oder irgendeine Form der Unterstiitzung
auflerhalb der téglichen Routine bendtigt. Andererseits verursachen aber auch externe
Dienstleister diese Fremdbestimmung und eine gewisse Form der Abhéngigkeit — spe-
ziell dann, wenn die Leistungen nicht im vereinbarten Zeitrahmen erfolgen. Derartige
Unterbrechungen und Verschiebungen haben negative Auswirkungen auf die zeitlichen


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

thele

(]
lio
nowledge

b

i
r

1.2. Problemstellung

Ressourcen der pflegenden Angehdrigen, die sowieso bereits sehr eingeschrinkt sind.
Wenig zeitliche Flexibilitat bzw. nicht die Moglichkeit zu haben, den Haushalt der pflege-
und betreuungsbediirftigen Person zu verlassen, fithren zur sozialen Exklusion, da sich
pflegende Angehérige kaum noch bis gar nicht mit Freunden treffen oder ihren Hobbies
nachgehen konnen. Daher klagen 70% der pflegenden Angehorigen tiber korperliche
Belastungen und emotionalen Stress, der zwischen ,ab und zu“ und ,fast immer® auf-
tritt [CFKT14][CJH'16][CS11][PBBST05][SKOT06][UKS11]. Diese Belastungen kénnen
sich in Form von mentaler Uberforderung, Hoffnungslosigkeit, Riickenschmerzen, etc.
auspriagen [WKMAO6].

Bei den Unterstiitzungsangeboten fiir pflegende Angehorige, die zu einer Verbesserung
ihrer Situation und vor allem der Reduktion ihrer Belastungen fiihren sollen, muss zwi-
schen jenen Dienstleistungen unterschieden werden, die als primére Zielgruppe eigentlich
vorwiegend die pflege- und betreuungsbediirftige Personen haben (wo aber natiirlich die
pflegenden Angehérigen in zweiter Stufe auch profitieren, wenn beispielsweise eine Heim-
hilfe die tagliche Koérperpflege iibernimmt) und jenen Angeboten, die pflegende Angehéorige
als ihre primére Zielgruppe addressieren (z.B. Selbsthilfegruppen)[BH17|[BN19]. Gerade
die priméaren Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige werden oftmals von diesen
nicht in Anspruch genommen, obwohl sie aber benédtigt werden wiirden [PHL'16]. Die
Griinde dafiir sind vielschichtig [LMW*06][MH11][TM11][SKO™06]: Selbstiiberschéitzung
der eigenen Person; Unterschéitzung des Aufwands der Pflege- und Betreuungsarbeit;
soziale Verpflichtung, die Arbeit alleine schaffen zu miissen; fehlende bzw. zeitversetzte
Selbstidentifikation; Verweigerung durch den Pflegebediirftigen; Angst, fremde Personen
in das private Umfeld zu lassen; Unwissenheit bzw. Informationsmangel; sprachliche
Barrieren; Inkongruenz zwischen Angebot und eigentlichem Bedarf; Distanz bzw. Mobili-
tatsprobleme; fehlende zeitliche Flexibilitdt der Leistungsbereitstellung. Diese Griinde
verdeutlichen, dass es sowohl auf Seiten der Anbieter solcher Unterstiitzungsangebote
als auch auf Seiten der (potentiellen) NutzerInnen — also der Gruppe der pflegenden
Angehorigen — Hindernisse gibt, die zur derzeitigen geringen Inanspruchnahme gefiihrt
haben.

Doch um die Effektivitit der derzeitigen und zukiinftigen Unterstiitzungsangebote zu
verbessern und den weiterhin steigenden Bedarf gerecht werden zu kénnen, ist es not-
wendig, diese Hinderungsgriinde zu minimieren bzw. im besten Fall zu eliminieren
[WKMAO6][LMW06]. Dabei darf auch die Rolle der potentiellen Einsatz- und Opti-
mierungsmoglichkeiten von Informations- und Kommunikationstechnologien (IKT) nicht
ungeachtet bleiben [NHL9S8|: Pflegende Angehorige konnen dadurch verschiedene Dienst-
leistungen von zuhause aus - zu jeder Zeit und bei Bedarf im Schutze der Anonymitét -
nutzen, was dazu fithren kénnte, dass Griinde fir die derzeitige Nicht-Inanspruchnahme
von Unterstiitzungsangeboten wie beispielsweise ,,Probleme bei der Mobilitat* oder
yfehlende zeitliche Flexibilitdt“ nicht mehr einen derartig grofien Einfluss haben werden.
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1.

EINLEITUNG

1.3 Ziel der Arbeit

Das iibergeordnete Ziel dieser Arbeit soll die Verbesserung der Lebenssituation von
pflegenden Angehdrigen und die Reduktion der vielschichtigen Belastungen sein. Da-
flir wird versucht, die derzeitige problematische und ineffektive Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten fiir den Raum Wien zu analysieren und optimieren.

Die Erfassung des Status Quo der derzeitigen Unterstiitzungsangebote fiir den Raum
Wien in Kombination mit einer Analyse der AnbieterInnen- als auch NutzerInnenseite, um
Probleme, Bediirfnisse und Wiinsche analysieren zu kénnen, erméglichte die Diskrepanzen
zwischen Angebot und Nachfrage am ,Markt* der Unterstiitzungsangebote extrahieren
zu koénnen: Griinde fiir existente Diskrepanzen wurden analysiert und resultierten in
Verbesserungsvorschlégen. Dafiir erfolgte schlussendlich die Entwicklung eines Modells,
dass die problematische Situation der derzeitigen Inanspruchnahme von Unterstiitzungs-
angeboten widerspiegelt und sowohl Diskrepanzen, Hinderungsgriinde und unerfiillte
Bediirfnisse neben moéglichen Losungsansitzen préasentiert.

Das im Zuge dieser Arbeit und der zugrundeliegenden Forschungstitigkeiten entwickelte
»2Meeting Points“ -Modell soll nicht nur die derzeitige Situation der Unterstiitzungsange-
bote im Raum Wien darstellen und verbessern, sondern auch fiir den zukiinftigen Wandel
riisten und mogliche Optimierungsmoglichkeiten aufzeigen.

Ein wichtiger Aspekt in der Optimierung der derzeitigen und zukiinftigen Situation der
Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige ist der Einsatz von IKT, der sich nicht
nur im entwickelten ,Meeting Points“ -Modell sondern ebenfalls in der teilweisen Umset-
zung im Zuge der TOPIC-Projekts zeigt. Es gilt nicht nur bereits der aktuellen, sondern
vor allem der zukiinftigen Generation von pflegenden Angehérigen die Vorteile einer
IKT-Nutzung bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten zu erméglichen
und damit eine Optimierung der Situation herbeizufiihren.

1.4 Struktur der Arbeit

Nach einer Einleitung in die zugrundeliegende Thematik der Arbeit (siehe Kapitel 1)
wird der aktuelle Forschungsstand zu den unterschiedlichen Aspekten beschrieben (siehe
Kapitel 2).

Kapitel 3 soll darauffolgend einen Uberblick iiber die angewendeten qualitativen und
quantitativen Methodiken geben, die sowohl im Rahmen der TOPIC-Prestudy als auch
bei der Erhebung und Analyse des Status Quo hinsichtlich der derzeitigen Unterstiit-
zungsangebote zum Einsatz gekommen sind.

Der Prozess zur Entwicklung des ,,Meeting Points® -Modell wird in Kapitel 4 beschrieben
und beinhaltet desweiteren auch eine detaillierte Beschreibung der einzelnen Teilbereiche
des Modells mit den Ergebnissen und Analysen aus den Forschungstéitigkeiten, die das
Modell unterstiitzen.


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

thele

(]
blio
nowledge

(]
I
rk

1.5. Personliche Motivation und Background

Eine Zusammenfassung der Arbeit, eine kritische Auseinandersetzung mit den Ergeb-
nissen als auch dem entwickelten Modell sowie einen Ausblick fiir zukiinftige (For-
schungs)Tétigkeiten in diesem Bereich wird in Kapitel 5 gegeben.

1.5 Personliche Motivation und Background

Das Interesse des Uberschneidungsbereichs zwischen IKT und Gesundheit hat mich zur
Wahl meines Studiums der Medizinischen Informatik an der Technischen Universitét
Wien im Jahr 2003 bewogen. Desweiteren wollte ich mein Wissen im Bereich der Ge-
sundheit erweitern und dariiber hinaus auch den Aspekt der Sozialwissenschaften in
mein Repertoire mitaufnehmen, weswegen ich mich 2007 fiir mein Studium der Pflege-
wissenschaft an der Universitdt Wien entschied. 2010 konnte ich mein Masterstudium
der Medizinischen Informatik mit der Diplomarbeit zum Thema , Diskrepanz zwischen
Ballungszentren und ldndlicher Bevolkerung im Hinblick auf den praktischen Einsatz
einer elektronischen Gesundheitsakte” erfolgreich abschlielen. Zwei Jahre spéter erfolgte
der ebenfalls erfolgreiche Abschluss des Diplomstudiums der Pflegewissenschaften. Diese
Kombination erméglichte mir 2013 den Einstieg in das TOPIC-Projekt als wissenschaftli-
che Mitarbeiterin an der Technischen Universtitdt Wien: Dabei lag mein Schwerpunkt auf
der Zusammenarbeit mit den pflegenden Angehérigen als Usern und der ethnografischen
Analyse ihrer Lebenssituationen, um Ableitungen fiir eine entsprechende Webplattform
definieren zu kénnen. Zeitgleich mit dem Beginn meiner Anstellung im TOPIC-Projekt
begann ich ebenso mein Doktoratsstudium der technischen Wissenschaften an der Tech-
nischen Universtitdt Wien: Angelehnt an das TOPIC-Projekt und dessen Kernthematik,
entschied ich mich, mich ndher mit der Unterstiitzung bzw. konkret den Unterstiitzungs-
angeboten fiir pflegende Angehorige zu beschéftigen und dabei die Moglichkeiten der
vorhandenen Informations- und Kommunikationstechnologien auf ihr Potential hin zu
erforschen. Das Ergebnis dieser Forschungstétigkeit(en) ist die zugrundeliegende Arbeit,
die sowohl aus den Mitteln der Hochschuljubildumsstiftung der Stadt Wien als auch mit
einem Forschungsstipendium fiir 6sterreichische Graduierte des Bundesministerium fiir
Wissenschaft, Forschung und Wirtschaft geférdert wurde.

Eine personliche Motivation fiir diese Forschungsarbeit war und ist meine Groffmutter:
Im Zuge meiner Forschungstétigkeit im TOPIC-Projekt als auch fiir meine Dissertation
erkrankte meine Grofimutter schwer, weswegen ich — zu Anfang unbewusst und fiir
mich selbst ldngere Zeit unerkannt — selbst die Rolle einer pflegenden Angehérigen
iibernahm. Durch den sich rasch verschlechterten Gesundheitszustand meiner Grofimutter
erlebte ich viele Situationen, Probleme und Belastungen, von denen mir ebenso ,meine“
pflegenden Angehorigen im TOPIC-Projekt berichteten. Somit war und ist es mir (leider)
moglich, die Thematik ,pflegende Angehorige* auch aus einem persoénlichen Blickwinkel
zu betrachten.
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KAPITEL

State of the Art

Bei der zugrundeliegende Thematik dieser Arbeit kommen verschiedenste soziologische
und technische Forschungsbereiche und deren bisherigen Ergebnisse zum Tragen. Daher
wird in diesem Kapitel der aktuelle Forschungsstand zu den folgenden drei Themen néher
erldutert:

o Charakterisierung von pflegenden Angehorigen und ihrer Situation:

In Kapitel 2.1 wird unter anderem die soziodemografische Verteilung innerhalb
der Gruppe der pflegenden Angehérigen mit Fokus auf Osterreich, aber auch im
Vergleich mit der Verteilung innerhalb der Européaischen Union ndher beschrieben.
Desweiteren werden dariiber hinaus auch fokussiert die Aspekte des gesundheitlichen
Zustands, der finanziellen Situation als auch weiterer Probleme, Bediirfnisse und
Herausforderungen, die die Gruppe der pflegenden Angehorigen betreffen (kénnen),
dargestellt.

o Selbstidentifikation:
Dieses Phianomen, das nicht von allen Betroffenen bzw. Stakeholdern im Wir-
kungsbereich von Unterstiitzungsangeboten bekannt ist, wird in Kapitel 2.2 unter
anderem mit ihren Auslésern, hinderlichen Faktoren und positiven Folgen néaher
beschrieben. Auch der Zeitpunkt, wann eine solche Selbstidentifikation zum Tragen
kommt bzw. kommen kénnte, wird im Zuge der Beschreibung der ,,Pflegekarriere”
dargestellt.

o Unterstiitzung fiir pflegende Angehdrige:
Der Status Quo an Unterstiitzungsangeboten fiir den Raum Wien als auch EU-weit
wird in Kapitel 2.3 dargestellt und das dementsprechende Inanspruchnahmeverhal-
ten nadher beschrieben. Desweiteren werden hier auch einige Beispiele fiir bereits exis-
tente bzw. im Zuge von Forschungsprojekten umgesetzte technologisch-unterstiitzte
Angebote gegeben.
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2. STATE OF THE ART

2.1 Charakterisierung von pflegenden Angehorigen und
ihrer Situation

Betrachtet man die Gruppe der pflegenden Angehorigen mit ihren vielen Ausprdgungen,
so wird ersichtlich, dass es einerseits einige Charakteristika gibt, die sie vereinen, und
andererseits auch einige, die sehr divers in dieser Gruppe verteilt sind. Zuriickzufithren
ist dies auf die Tatsache, dass es fiir jeden Menschen — unabhéngig von Alter, Geschlecht,
sozialer Schicht, Bildungsniveau, etc. — die Wahrscheinlichkeit gibt, dass sie zumindest
einmal im Leben die Rolle eines pflegenden Angehorigen iibernehmen (miissen). Trotz
dieser Unterschiedlichkeiten in den — vor allem soziodemografischen — Charakteristika,
kann aber nachfolgend auch gezeigt werden, dass es beispielsweise vor allem &ltere Frauen
(immer noch) in die Rolle einer pflegenden Angehérigen ,dréngt® (siehe Kapitel 2.1.1).

Auf der anderen Seite kénnen auch viele Charakteristika in der Gruppe der pflegenden
Angehorigen gefunden werden, die als dhnlich bis gleich eingestuft werden kénnen und
durch die Pflegesituation bedingt sind: Der gesundheitliche Zustand, die soziale Vereinsa-
mung als auch die finanzielle Situation sind oftmals im Vergleich zu Personen in &hnlichen
Verhéltnissen, die sich aber derzeit nicht in der Rolle als pflegende Angehorige befinden,
als schlechter einzustufen (siehe Kapitel 2.1.3, 2.1.4 und 2.1.5). Trotzdem muss aber auch
hier erwdhnt werden, dass eine Pflegesituation nicht mit der anderen verglichen werden
kann und auch hier die unterschiedlichsten Faktoren einen Einfluss darauf haben, wie
der Alltag und die darin zu verrichtenden Téatigkeiten im konkreten Fall aussehen (siehe
Kapitel 2.1.2).

2.1.1 Soziodemografische Struktur

Die Pflege und Betreuung im informellen Kontext ist stark weiblich gepragt: Betrachtet
man die Geschlechterverteilung in der Gruppe der pflegenden Angehorigen, so betragt
der Frauenanteil aus europiischer Sicht 85% und mit dem Fokus auf Osterreich 73%
[BH17][NCKZ"18]. Eine Erhchung des Anteils an ménnlich pflegenden Angehérigen ist
derzeit erst mit steigendem Alter zu verzeichnen [HR10].

Die meisten pflegenden Angehdérigen in Europa haben ein Alter zwischen 35 und 64
Jahren — mit dem Fokus auf Osterreich zeigt sich ein Altersdurchschnitt von knapp
tiber 60 Jahren mit der am stérksten vertretenen Altersgruppe (29%) von 51-60 Jahren
[BH17][NCKZ™"18].

Die Hauptgruppe der pflegenden Angehérigen sind leibliche, Schwieger- und Stiefkinder
(35% in Europa, 41% in Osterreich). Danach folgen Mutter und/oder Vater (28% in
Europa) und Ehe- bzw. Lebenspartner (11% in Europa, 35% in Osterreich). Lediglich 2%
der pflegenden Angehorigen in Europa kiimmern sich um eine pflege- und betreuungsbe-
diirftige Person, mit der sie nicht verwandt sind — beispielsweise Freunde oder Nachbarn
[BH17][NCKZ"18].

Im gemeinsamen Haushalt mit der pflege- und betreuungsbediirftigen Person leben 72%
der pflegenden Angehorigen in Europa — mit dem Fokus auf Osterreich sind es mit 61%
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2.1. Charakterisierung von pflegenden Angehérigen und ihrer Situation

etwas weniger [BH17|[NCKZ*18]. Jedoch geben 62% derjenigen pflegenden Angehérigen,
die in getrennten Haushalten leben, an, dass sie die pflege- und betreuungsbediirftige
Person innerhalb von 15 Minuten erreichen kénnen. Auch gibt es hierbei in Osterreich ein
Stadt-Land-Gefalle: Mit 30% leben in der Stadt mehr pflege- und betreuungsbediirftige
Personen alleine als im Vergleich zu 21% auf dem Land [NCKZ"18].

31% der pflegenden Angehorigen in Europa sind alleine mit ihrer Verantwortung gegentiber
der pflege- und betreuungsbediirftigen Person und verfiigen iiber keinerlei Unterstiitzung
aus dem Verwandtschafts- oder Freundeskreis [BH17]. Dariiber hinaus sind fast ein
Drittel (27%) der pflegenden Angehérigen ein Teil der ,Sandwich-Generation®: Diese
kombinieren die Betreuung der eigenen Kinder mit der Betreuung einer &lteren und
zumeist pflegebediirftigen Person [BH17][GTAT09).

2.1.2 Tatigkeiten im Rahmen der informellen Pflege und Betreuung

Das Ausmaf} dessen, was ein pflegender Angehoriger leistet, kann unterschiedlich erfasst
werden [Sto09]: Wochenstundenzahl, Art der Téatigkeiten, Dauer der Pflege.

Ein Drittel der befragten pflegenden Angehorigen in Europa geben an, dass sie Pflege mit
hoher Intensitét — also mehr als 56 Stunden pro Woche oder mehr leisten [BH17]. Dieser
Anteil ist besonders hoch in England (75%), Portugal (47,44%) und Osterreich (43,48%).
Mehr als 50% leisten ein Ausmaf} von weniger als 10 Wochenstunden [CLNMT11]. Be-
trachtet man die geleistete Wochenstundenzahl mit dem Fokus auf Osterreich, so gibt
hier mit 48% jeder zweite pflegende Angehorige an, dass man das Gefiihl hat ,rund um
die Uhr“ bzw. 24 Stunden an 7 Tagen der Woche fiir die pflege- und betreuungsbediirf-
tige Person verfiigbar zu sein [NCKZ"18]. Die andere Hélfte verteilt sich mit 18% auf
diejenigen befragten pflegenden Angehoérigen, die mehr als 22 Wochenstunden leisten.
Weitere 12% geben ein Ausmafl von 15-22 Wochenstunden und 23% von weniger als 15
Wochenstunden an.

Die Art der Tatigkeiten, die im Rahmen der informellen Pflege geleistet werden, hédngen
natirlich immer vom (gesundheitlichen) Zustand der pflege- und betreuungsbediirftigen
Person ab, der sich téglich oder im Laufe der Zeit dndert. Das bedeutet aber wiederum,
dass sich die Rolle des pflegenden Angehorigen auch kontinuierlich an die verédnderte
Situation mit den entsprechend zu leistenden Tétigkeiten anpassen muss. Bei 61% der
pflegenden Angehorigen beginnt die Pflegebediirftigkeit langsam und meistens werden
zu Anfang nur sogenannte ,small beginnings* {ibernommen, die aber iiber den Verlauf
der Zeit an Intensitdt zunehmen [NCKZ™18][PWP14][Sto09]: 49% machen regelméiBige
Besuche, um der pflege- und betreuungsbediirftigen Person Gesellschaft zu leisten. 42%
iibernehmen die Einkaufe des taglichen Bedarfs, 34% kiimmern sich um den Haushalt,
33% unterstiitzen in der Mobilitéat, 32% kochen und bereiten Mahlzeiten vor und 30%
iibernehmen die Verantwortung im Bereich der Finanzen und diverser adminstrativer bzw.
organisatorischer Tétigkeiten. Diese Tétigkeiten werden auch oftmals mit Hilfe der ATLs
(personliche Aktivitdten des téglichen Lebens; z.B. Korperpflege, An- und Auskleiden, ...),
den iATLs (instrumentellen Aktivitdten des téglichen Lebens; z.B. Lebensmitteleinkéufe,
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Haushalt, Finanzen, ...) und den Tétigkeiten im sozialen und emotionalen Bereich (z.B.
Gespriche, emotionale Zuwendung, ...) beschrieben [STM™09][Sny07]. Mit dem Fokus
auf Osterreich leisten hier knapp die Hilfte der pflegenden Angehorigen téiglich soziale
und emotionale Unterstiitzungsleistungen, ATLs werden von 23% und iATLs von 14%
taglich durchgefiihrt [NCKZ*18].

In Europa betragt die durchschnittliche Pflegedauer, die von pflegenden Angehdrigen
geleistet wird, derzeit rund 60 Monate bzw. 5 Jahre [Sto09]. Fokussiert auf Osterreich
geben die Hilfte der befragten pflegenden Angehérigen in der Studie von [NCKZ™ 18]
an, dass sie sich seit mehr als 6 Jahren um eine pflege- und betreuungsbediirftige Person
kiitmmern. Weiter 38% tun dies seit 3-6 Jahren und 11% seit maximal 2 Jahren.

2.1.3 Gesundheitlicher Zustand

Obwohl der gesundheitliche Zustand des pflegenden Angehorigen ein wichtiger Aspekt in
der Kontinuitiat der Betreuung und Pflege ist, klagen 43% der pflegenden Angehorigen in
Europa iiber gesundheitliche Probleme, dessen Ausléser sie in der Ubernahme der Rolle
der informellen Pflege sehen. Diese schlagen sich entweder kérperlich oder mental nieder
[BH17][Sto09].

Betrachtet man die Situation mit dem Fokus auf Osterreich, so sieht es nicht viel
anders aus: Mehr als die Hélfte der befragten pflegenden Angehérigen in der Studie
von [NCKZ'18] stufen ihren Gesundheitszustand mit 44% als ,,mittelmaBig* und mit
8% als ,schlecht” bis ,sehr schlecht* ein. Dieser durchschnittlich schlechtere subjektive
Gesundheitszustand in der Gruppe der pflegenden Angehérigen wird auch im Vergleich
mit den Daten der Statistik Austria bestétigt, wo die 6sterreichische Gesamtbevolkerung
nach ihrem allgemeinenen Gesundheitszustand befragt wurde [KB15]: 79% bewerteten
diesen zumindest mit ,,gut* [BLRO9][HKMO07][SBC*12].

Mit 68% geben zwei Drittel der pflegenden Angehorigen in Europa an, dass sie tiber
keine Sozialversicherung verfiigen [BH17]. Besonders prekar ist derzeit die Situation in
Portugal und Italien, wo mehr als 90% nicht sozial abgesichert sind. Im Gegensatz dazu
findet man in Osterreich (43%), Spanien (26%) und Deutschland (21%) die hochste
Zahl an pflegenden Angehorigen, die aktuell eine Sozialversicherung haben. Verfiigt ein
pflegender Angehorige iiber keine soziale Absicherung, so fithrt dies dazu, dass nicht
an Praventionsprogrammen, Vorsorgeuntersuchungen und/oder regelméfiigen Screenings
teilgenommen werden kann, um schwerwiegende Gesundheitsprobleme rechtzeitig zu
erkennen bzw. davor zu schiitzen.

2.1.4 Finanzielle Situation

Neben der Verantwortung in der informellen Pflege sind mehr als die Hélfte der pflegenden
Angehorigen in Europa derzeit erwerbstétig und gehen zu 34% einer Vollzeit- und zu 22%
einer Teilzeitbeschéftigung nach [BH17]. Die nicht-erwerbstatigen pflegenden Angehorigen
sind entweder pensioniert oder arbeitslos.
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2.1. Charakterisierung von pflegenden Angehérigen und ihrer Situation

Eine ldngerfristige Ubernahme der Rolle in der informellen Pflege hat oftmals zur Folge,
dass die Wochenarbeitszeit einer Erwerbstétigkeit reduziert werden muss [DKLMO07]: 28%
derjenigen pflegenden Angehérigen in Osterreich, die bisher einer Vollzeittitigkeit nachge-
gangen sind, mussten diese entweder einschriinken oder ganz aufgeben [NCKZ™18]. Fiir
ganz Europa sieht das Bild nicht anders aus: Hier geben 21% der pflegenden Angehorigen
an, dass sie ihren Job aufgeben oder zu ebenfalls 21% ihre Arbeitszeit reduzieren mussten
[BH17]. Arbeitslosigkeit unter pflegenden Angehérigen ist viermal haufiger anzutreffen,
wenn das Ausmaf} der Pflegeveranwortung mehr als 40 Wochenstunden betragt [BH17].
Die Konsequenz daraus ist, dass sich viele pflegende Angehorige einem hohen Armutsrisiko
ausgesetzt sehen: Fiir Europa geben ein Drittel der pflegenden Angehorigen an, dass sie
finanziell nicht tiber die Runden kommen [BH17]. Am héufigsten davon betroffen sind
hierbei Frauen [CLNMT11]. Die Lander mit der hochsten Zahl an armutsgefiahrdeten
pflegenden Angehérigen sind England, Portugal, Deutschland und Osterreich [BH17].

Flexible Arbeitszeitmodelle aufgrund einer Pflegeverantwortung findet man am héufigsten
in Osterreich (24%) und Deutschland (13%), obwohl die Inanspruchnahme in diesen
beiden Léndern nicht sehr hoch ist [BH17]. Interessant ist hier anzumerken, dass 47%
der befragten européischen pflegenden Angehoérigen nicht einmal wissen, ob es iiber-
haupt Moglichkeiten im Hinblick auf flexible Arbeitszeitmodelle in ihrem Land gibt.
Auch die Moglichkeit einer Pflegekarenz — also das zeitlich beschrinkte Fernbleiben
von einer Erwerbstéatigkeit aufgrund eines akuten Pflegebedarfs im Verwandten- oder
Bekanntenkreis — gibt es fiir 30% der pflegenden Angehorigen in Europa gar nicht. Die
hochste Zufriedenheit mit Karenzmodellen — wobei hier ebenfalls Mutterschaftsurlaub
und Elternzeit miteinbezogen wurden — findet man in Osterreich und Deutschland.

Keinerlei finanzielle Entschidigung fiir ihre Leistungen im Rahmen der informellen Pflege
erhalten 73% der pflegenden Angehorigen in Europa [BH17]. Nur 1 aus 5 pflegenden
Angehorigen haben die Moglichkeit einen finanziellen Ausgleich zu erhalten, der aber
nur in 3% der Fille auch wirklich fiir alle notwendigen Zahlungen ausreicht. Mit 30%
bekommen am ehesten diejenigen pflegenden Angehérigen, die sich um ein Kind mit
Unterstiitzungsbedarf kiimmern, finanzielle Unterstiitzung. Im Vergleich dazu erhalten
lediglich 10,5% der pflegenden Angehorigen, die sich um einen pflege- und betreuungs-
bediirftigen Erwachsenen kiimmern, eine finanzielle Entschadigung fiir ihre Leistungen.
Pflegende Angehorige, die einen Erwachsenen mit psychischen Einschrankungen betreuen,
erhalten so gut wie keine finanzielle Unterstiitzung dafiir.

Nur ein Drittel der befragten pflegenden Angehorigen in Europa gaben in der Studie von
[BH17] an, dass sie Zugang zu Sozialleistungen haben. Am prekérsten ist die Situation
in Ttalien, wo 86% der pflegenden Angehorigen keinerlei Anspruch auf Sozialleistungen
haben. Ahnlich schlecht sieht die Situation in Portugal (70%), Belgien (64,5%) und
Frankreich (64%) aus. Die einzigen beiden Lander, wo es hinsichtlich des Zugangs zu
Sozialleistungen besser aussieht, sind Osterreich und Deutschland — aber auch hier geben
die befragten pflegenden Angehdérigen an, dass nur die Hélfte auch wirklich Anspruch
hat. Eine Form der Sozialleistung in Osterreich ist das Pflegegeld, welches aber von 50%
ebenfalls nicht oder nur teilweise als ausreichend eingestuft wird, wenn es den finanziellen
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Belastungen einer Pflegesituation gegeniiber gestellt wird [NCKZ*18].

2.1.5 Bediirfnisse, Probleme & Herausforderungen

Die Situation von pflegenden Angehérigen ist im Vergleich mit Gleichaltrigen hinsichtlich
der Aspekte Finanzen und Gesundheit deutlich schlechter einzustufen — aber auch die
allgemeine Lebensqualitéit und soziale Beziehungen leiden [BLRO9|[HKMO07][SBC*12].
Dabei ist wenig tiberraschend, dass ein Zusammenhang zwischen den geleisteten Stunden
im Zuge der informellen Pflege und dem negativen Einfluss auf die Lebensqualitét existent
ist [BH17].

Pflegende Angehorige machen sich hiufig Sorgen (56%), fithlen sich iiberfordert (40%) und
alleine gelassen (35%). Die Belastung, die durch die Pflegesituation verursacht wird, kann
durch folgende Faktoren sogar noch verstirkt werden: Demenz, Bettlagrigkeit, hohere
Pflegegeldstufe und Minderjéhrigkeit der gepflegten Person [NCKZ118]. Desweiteren
wird von pflegenden Angehorigen der Zeitmagel als einer der grofiten Hauptprobleme,
welcher durch die Pflegesituation verursacht wird, angegeben: Nicht nur der Grofteil
der verfigbaren Zeit wird der Pflege gewidmet, sondern iibernimmt damit auch einen
grofen Teil im Leben der pflegenden Angehérigen [BH17]. Oftmals verlangt die Pfle-
gesituation eine dauerhafte Unterstiitzung, welche auch die Nachtstunden betrifft, was
zu Schlafmangel und Erschopfung bei den Betroffenen fithrt. Der Zeitmangel hat vor
allem Auswirkungen auf die eigenen Bediirfnisse der pflegenden Angehérigen, was einen
negativen Einfluss auf die Lebensqualitét hat.

Pflegende Angehorige fiihlen sich einsam und sind sozial isoliert: In vielen Lindern
berichten Betroffene, dass sie nur schwer bis gar nicht die Méglichkeit haben, die pflege-
und betreuungsbediirftige Person alleine lassen zu kénnen [BH17][NCKZ"18]. Diese
Tatsache verhindert bzw. erschwert die Teilnahme an sozialen Aktivitdten und der
Kontakt zu nahestehenden Personen leidet darunter.

Viele pflegende Angehorige bekritteln die Verstdndnislosigkeit und wenige Anerkennung
von Seiten der Gesellschaft, dem medizinischen Personal und der Behérden: Sie werden
oftmals nicht ernst genommen oder aus jeglichem Entscheidungsprozess ausgeschlossen
[BH17]. Auch empfinden viele pflegende Angehorige eine hohe Verantwortung hinsichtlich
der Erfiillung ihrer pflegerischen Rolle von Seiten der anderen Familienmitgliedern — ohne
aber, dass die Schwierigkeiten dabei verstanden oder dass Aufgaben geteilt werden.

2.2 Selbstidentifikation

Oftmals erfolgt die Ubernahme der Rolle eines pflegenden Angehoérigen allmihlich,
schrittweise und unbewusst (siehe Kapitel 2.2.1). Ein wesentlicher Teil dieses Prozesses
ist die Selbstidentifikation bzw. kritische Reflexion der eigenen Situation als pflegender
Angehoriger: Dieser Meilenstein in der Laufbahn als pflegender Angehériger tritt in vielen
Fallen erst verspétet ein und kann dabei durch unterschiedliche interne und externe
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2.2. Selbstidentifikation

Faktoren — sowohl positiv als auch negativ — beeinflusst werden (siehe Kapitel 2.2.2 und
2.2.3).

Die Selbstidentifikation birgt fiir den Betroffenen einiges an Potential fiir positive Verén-
derungen — sei es fiir das eigene Selbstwertgefiihl oder die Rechtfertigung der eigenen
Situation nach auBen (siehe Kapitel 2.2.4). Jedoch kann dieser Schritt nicht nur fiir den
pflegenden Angehorigen selbst, sondern auch fiir andere Personen, die in die Pflegesitua-
tion involviert sind (z.B. pflegebediirftige Person), zu negativen Folgen fiithren, weswegen
sich in einigen Féllen bewusst gegen eine Selbstidentifikation entschieden wird (siehe
Kapitel 2.2.5).

2.2.1 ,Pflegekarriere“ — Die Laufbahn eines pflegenden Angehorigen

Pflegende Angehorige beginnen ihre Laufbahn — auch als ,Pflegekarriere“ bezeichnet — mit
der Ubernahme von ersten Betreuungs- und Pflegetitigkeiten [CFKT14][DLLT11][DE03].
Es beginnt oftmals mit der Ubernahme der finanziellen Belange der zu betreuenden Per-
son, die sich nicht mehr in der kognitiven Lage fiihlt, die Ubersicht dariiber zu bewahren.
Dann kommt vielleicht der wochentliche Grofieinkauf von Lebensmitteln hinzu. Und ehe
man es sich versieht, wird die zu betreuende Person bereits in mehreren alltdglichen
Aufgaben unterstiitzt. In dieser Phase 1 sind sich die wenigstens Betroffenen ihrer neuen
Rolle als pflegender Angehoriger bewusst. Dies ist auf die Tatsache zuriickzufiihren,
dass sich die Rolle des pflegenden Angehérigen in den meisten Féllen aus einer bereits
davor existierenden zwischenmenschlichen Beziehung heraus entwickelt hat — sei es aus
einer familidren Konstellation wie zwischen Eltern und Kind(ern) oder Ehe- bzw. Le-
benspartner, aber auch aus freundschaftlicher oder nachbarschaftlicher Bekanntschaft.
Das bedeutet, dass Hilfe und Unterstiitzung im Alltag in zwischenmenschlichen Be-
ziehungen als eine Selbstverstdndlichkeit angesehen und lange nicht hinterfragt wird
[CFKT14][CJH"16][DE03][EADP15][HLZ13][MBSM10][O’C07][SKO*06][SBC10][UKS11].
Als klassisches Beispiel wére hier die Ehefrau eines an Demenz erkrankten Mannes heran-
zuziehen: Die Ehefrau betreut und unterstiitzt ihren Mann im Alltag, der langsam immer
mehr und mehr Einschrdnkungen durch seine Krankheit erfahrt. Die Ehefrau sieht diese
Tatigkeiten aber nicht als eine besondere pflegerische oder betreuende Téatigkeit, sondern
als eine gegenseitige Selbstverstindlichkeit, dass man sich in der ehelichen Gemeinschaft
hilft, wenn es der bzw. die andere (gerade) nicht kann. Bestéatigt wird dieses Beispiel
in der Studie von [0’C99], wo sich die Hélfte aller befragten EhepartnerInnen nicht
als pflegende Angehorige definierten, obwohl diese aufgrund der Téatigkeitenbeschrei-
bungen als solche zu klassifizieren wéren. Ebenfalls von diesem Phédnomen betroffen
sind verwandschaftliche Beziehungen zwischen (erwachsenen) Kindern und ihren El-
tern: Auch hier zeigt sich, dass wenn Kinder eine oder mehrere Aufgaben fiir ihre
pflege- bzw. betreuungsbediirftigen Eltern iibernehmen, dass sie eigentlich ihren Eltern
nur zuriickgeben, was sie selbst in Kinder- und Jugendtagen bekommen haben - und
sie somit diese Téatigkeiten nicht dem Aufgabenbereich eines pflegenden Angehdrigen
zuordnen [HLZ13][SKOT06][SVVT15]. Desweiteren findet man diese Einstellung auch
bei ethnischen Minderheiten wieder, die Pflege und Betreuung sehr stark mit ihren
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kulturellen Werten und daher als eine Verpflichtung der Familie und Verwandtschaft
gegeniiber verkniipfen [CJHT16][DE03][MBSM10]. Diese Phéinomene kann die AARP
Caregiver Identification Study untermauern und macht den Unterschied zwischen der
Selbstidentifikation als ,,pflegende Angehorige” und der Tatsache, dass eigentlich schon
die entsprechenden Tétigkeiten geleistet werden, deutlich [Kut01]: Dabei wurden 4.000
Personen per Telefon — mit unterschiedlichem Verwandtschafts- bzw. Beziehungsver-
héltnis zwischen pflegenden Angehérigen und Pflegebediirftigen — zwei unterschiedliche
Fragen hinsichtlich ihrer Rolle als ,pflegende Angehérige“ gestellt: In der ersten Fragen
wurde explizit der Begriff ,pflegende Angehorige“ verwendet, wohingegen bei der zweiten
Frage nach den typischen Tétigkeiten eines pflegenden Angehorigen gefragt, aber bewusst
diese Bezeichnung ausgelassen wurde. Ein Drittel aller Befragten leisten Tétigkeiten, die
pflegenden Angehoérigen zugeordnet werden kénnen, aber nur knapp mehr als die Héalfte
dieser Personengruppe sieht sich selbst auch als ,pflegende Angehérige“. Beim Ubergang
in Phase 2 der ,Pflegekarriere® beginnen pflegende Angehorige zu realisieren, dass die von
ihnen geleisteten Tétigkeiten nicht mehr ausschlielich als innerfamilidre Hilfeleistungen
einzuordnen sind. Die unterstiitzenden Téatigkeiten nehmen in dieser Phase bereits 25%
der Beziehung ein. Das bedeutet, dass pflegende Angehorige noch in ihrer urspriing-
lichen Beziehungsrolle zur betreuungs- und pflegebediirftigen Person bleiben kénnen
(Tochter/Sohn, Eheparnter, etc.), aber sich der Priasenz der Betreuungs- und Pflegerolle
bereits bewusst sind. Ab diesem Zeitpunkt beginnt bei vielen Betroffenen langsam der
Prozess der Selbstidentifikation. Die geleisteten Pflege- und Betreuungstéatigkeiten der
pflegenden Angehorigen machen dann in Phase 3 bereits 50% der Beziehung zur pflege-
und betreuungsbediirftigen Person aus. Den pflegenden Angehorigen wird immer mehr
bewusst, dass die unterstiitzenden Tétigkeiten mittlerweile weit iiber das innerfamilidre
Ausmaf} hinausgehen. Viele Betroffene berichten in dieser Phase von einem Gefiihl der
,Zerrissenheit* zwischen ihrer urspriinglichen (verwandtschaftlichen, freundschaftlichen
oder nachbarschaftlichen) Rolle zur pflege- und betreuungsbediirftigen Person und der
bereits ibernommenen Rolle als pflegende Angehérige. Dominierend in der Beziehung
zur pflege- und betreuungsbediirftigen Person werden die Tétigkeiten in der Rolle als
pflegende Angehérige dann in Phase 4, wo Betroffene angeben, dass sie Schwierigkeiten
haben in ihrer urspriinglichen Beziehungsrolle zur pflege- und betreuungsbediirftigen
Person zu bleiben. Phase 4 kann iiber einen sehr langen Zeitraum andauern.

Die finale Phase 5 ist gekennzeichnet durch die Ubergabe der priméiren Pflege- und
Betreuungsverantwortlichkeiten des pflegenden Angehérigen an andere: Das kénnen entwe-
der andere Familienmitglieder /FreundInnen/NachbarInnen sein oder externe Dienstleister
bzw. Pflegeheime [EADP15][Mon19]. Damit reduzieren sich die Tétigkeiten innerhalb der
Rolle als pflegende Angehorige wieder auf 25% des Anteils in der Beziehung zur pflege-
und betreuungsbediirftigen Person. Der Betroffene kann damit auch wieder zu seiner
urspriinglichen Beziehungsrolle (VerwandteR, FreundIn, NachbarIn) zuriickkehren.

2.2.2 Ausloser

Auch wenn mit der ,,Pflegekarriere” ein wenig Struktur in die Laufbahn als pflegende
Angehorige gebracht wird, kann damit nicht genau vorausgesagt werden, wann und
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2.2. Selbstidentifikation

warum sich pflegende Angehdrige nun selbst auch in dieser Rolle sehen. Dafiir benétigt es
in den meisten Féllen sogenannte ,,Aha-Momente“, die den oftmals (langen) schleichenden
Prozess der Selbstidentifikation erfolgreich beenden kénnen [O’CO7].

Diese einschneidenden Ereignisse werden in den meisten Féllen von extern ausgelost: Das
kann die plotzlich eintretende Krankheit und der damit verbundene, akut auftretende Be-
darf an Unterstiitzung der pflege- und betreuungsbediirftigen Person sein, die den Betrof-
fenen realisieren lassen, dass nun Tétigkeiten im Rahmen der Betreuung und Pflege notig
sind, die die Rolle als pflegende Angehérige bedingt [CFK*14][DE03][0’CO07|[SVVT15].
Aber gerade bei so plotzlich eintretenden Ereignisse kann auch genau das Gegenteil re-
sultieren und die betroffene(n) Person(en), die damit zu pflegenden Angehérigen wurden,
sich in einen derart tiberforderten Zustand befinden, dass eine Reflektion der Situation
und sich selbst aktuell nicht méglich ist [CTH'16][EADP15][HBN14][PMC12][UKS11].

Bei Krankheiten, die von einem langsamen Verlauf bzw. Symptomatik gepragt sind
und somit einer raschen Selbstidentifikation im Wege stehen, berichten viele pflegen-
de Angehorige, dass die Diagnosestellung dann oftmals der auslésende Zeitpunkt der
Selbstidentifikation war [DLL*11][PHL™16][SL96].

Unabhéngig von einem plotzlichen oder allméhlichen Bedarf eines pflegenden Angehérigen
bzw. dessen Tétigkeiten im Rahmen der Pflege und Betreuung, kann auch das Lesen ent-
sprechender Broschiiren und/oder Plakate die erfolgreiche Selbstidentifikation hervorrufen
und Klarheit dariiber verschaffen, wie die Gesellschaft diese Rolle bezeichnet [O’CO07].
Dariiber hinaus berichten pflegende Angehérige auch héiufig davon, dass ihnen von Perso-
nen aus dem medizinischen, pflegerischen oder sozialen Betreuungsbereich oder aber auch
von anderen pflegenden Angehdérigen dieser Titel zugeschrieben bzw. der entsprechende
DenkanstoB zur Selbstidentifikation gegeben wurde [CFK*14][DE03][EADP15][PWP14].

2.2.3 Hinderliche Faktoren

Neben den schon vorab genannten Faktoren, die einer erfolgreichen und vor allem schnellen
Selbstidentifikation im Wege stehen (Hilfe und Unterstiitzung als Selbstverstédndlichkeit
in zwischenmenschlichen Beziehungen, langsam verlaufende Krankheit und damit schlei-
chende Steigerung der Pflege- und Betreuungsaufgaben, plotzlich eintretender Bedarf an
Pflege- und Betreuungstitigkeiten und eine damit verbundenen Uberforderung hinsicht-
lich der Selbstreflektion, etc.) ist es vor allem fiir jene pflegende Angehorige schwierig, sich
in ihrer Rolle zu sehen, die nicht dem gesellschaftlichem Bild eines pflegenden Angehérigen
entsprechen: Als Beispiel eines , klassischen“ pflegenden Angehorigen, wie die Gesellschaft
bildlich im Kopf hat, wére die dltere Frau zu nennen, deren Ehemann an Demenz erkrankt
ist. Entspricht man nun als pflegende Angehorige nicht diesem oder einem &dhnlichen
Bild, so fallt die eigene Selbstidentifikation schwerer und der schleichende Prozess dorthin
verzogert sich zusétzlich [MBSM10][SBC10].

Von dieser Problematik betroffen sind unter anderem pflegende Angehérige, die ein
nicht-verwandtschaftliches Verhéltnis zur pflege- und betreuungsbediirftigen Person
haben — also beispielsweise Nachbarn oder Freunde [DEO3][PWP14]. Aber auch jene
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pflegende Angehorige, die geografisch sehr weit von der pflege- und betreuungsbediirftigen
Person entfernt leben, sodass ihre unterstiitztenden Aufgaben vor allem in die Bereiche
der Koordination von externen Dienstleistungen und der Kommunikation mit dem
Gesundheitsteam fallen [GW10]. ,Sekundéare* pflegende Angehorige — also jene, die
zwar die entsprechenden Aufgaben eines pflegenden Angehdrigen iibernehmen, es aber
eine Person im Umfeld der pflege- und betreuungsbediirftigen Person gibt, die ,mehr
macht“ und (deswegen) als ,,primérer pflegender Angehoriger gilt — sind auch von diesem
Phénomen betroffen und identifizieren sich daher erst viel spéater bis gar nicht in ihrer
Rolle als pflegende Angehorige [DE03].

Sehr stark betroffen von diesem hinderlichen Faktor in der Selbstidentifikation ist jedoch
die grofle Gruppe der jungen pflegenden Angehdérigen — die sogenannten ,,young carers® —
denen in den letzten Jahren immer mehr Aufmerksamkeit geschenkt wird. Obwohl sie
bereits Pflege- und Betreuungsarbeit leisten, empfinden diese Kinder und Jugendliche ihre
Verantwortung und geleisteten Téatigkeiten nicht als aulergewohnlich sondern lediglich als
ein ,,Aushelfen* im familiiren Kontext [CJH'16][SBC10]. Dies wird dadurch bestatigt,
dass viele ,,young carers“ im Erwachsenenalter berichten, dass es ihnen riickwirkend
schwer fillt zu beurteilen, ab wann es bereits Pflege und Betreuung oder sie ,nur* ein
hilfsbereites Kind waren. Diese Beurteilung wird aufgrund der Tatsache, dass fiir viele
betroffene Kinder die Pflege- und Betreuungssituation daheim der Normalzustand war und
ihnen (lange) nicht bewusst war, dass es auch anders sein kann, erschwert [NCfPfAO13].

Ein weiterer hinderlicher Faktor im Prozess zur Selbstidentifikation wird von den pflegen-
den Angehorigen selbst hervorgerufen: Viele pflegende Angehorige haben die Tendenz, den
Schweregrad der Erkrankung bzw. die Einschrdnkung und damit verbundene Abhéngig-
keit im Alltag der pflege- und betreuungsbediirftigen Person herunterzuspielen [EADP15].
Die pflege- und betreuungsbediirftige Person soll damit geschiitzt werden — was jedoch
zeitgleich dazu fithrt, dass sowohl andere Familienangehérige, Freunde als auch Mitglieder
des Gesundheitsteams in der Vorstellung leben, dass die zu pflegende und betreuende
Person relativ unabhéngig ist und kaum Unterstiitzung bendtigt. Daraus wird aber auch
weiters geschlussfolgert, dass der pflegende Angehorige diesen Titel eigentlich ,, gar nicht
verdient“. Diese Falscheinschétzung und damit verbundene mangelnde Anerkennung von
auflen hinsichtlich der tagtéglich geleisteten Unterstiitzung fiihrt zu einer Verzogerung in
der Selbstidentifkation.

2.2.4 Positive Folgen

Nach erfolgreicher Selbstidentifikation berichten pflegende Angehorige von einem neuen
Selbstversténdnis iiber das, was sie tagtaglich tun [O’C07][HLZ13][SBC10]. Aber nicht
nur fiir den Betroffenen selbst, sondern auch in der Kommunikation und Wahrnehmung
nach auflen bietet die Selbstidentifikation als pflegende Angehorige die Moglichkeit sich
entsprechend in der Offentlichkeit zu positionieren und sichtbar zu machen, was geleistet
wird. Viele pflegende Angehoérige berichten, dadurch auch eine Form der Anerkennung
von Personen auflerhalb der Pflege- und Betreuungssituation zu erhalten.
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2.2. Selbstidentifikation

Man fiihlt sich in seiner Situation und Rolle nicht mehr allein bzw. als die einzige betroffene
Person — eine weitere positive Folge der erfolgreichen Selbstidentifikation als pflegende
Angehorige: Es erfolgt eine Transformation von der ,Ich-Position“ zum ,Wir-Gedanken*,
weil dem einzelnen pflegenden Angehorigen nun bewusst wird, dass man ein Teil einer
groen Gruppe von Betroffenen ist [O’C07][SBC10]. Und damit verbunden auch die
Wahrnehmung und potentielle Inanspruchnahme von entsprechend fiir diese Zielgruppe
entwickelten Unterstiitzungsangeboten [CFK™14][HLZ13][MBSM10][O’C07][SBC10].

2.2.5 Bewusste Entscheidung dagegen

Trotz der positiven Folgen, die eine Selbstidentifikation mit sich bringt, gibt es auch
Betroffene, die sich bewusst nicht mit dem Titel ,,pflegende Angehorige® identifizieren
mochten: Sie befiirchten damit die Opferrolle als auch damit verbunden ein Paket an
Erwartungen von der Geselleschaft iibergestiilpt zu bekommen, dass sie so aber nicht
annehmen wollen [CFK114][0’C07]|[PHL*16][SBC10]. Vor allem jene Betroffenen, die in
die Rolle von pflegende Angehorige gedringt wurden, berichten haufiger davon, dass sie
sich nicht damit identifizieren méchten [EADP15].

Ein weiterer negativer Aspekt, der die Selbstidentifikation als pflegende Angehorige
mit sich bringen kann, ist, dass es bei allen Betroffenen zu einer Fokussierung auf die
Rollen innerhalb der Pflege- und Betreuungssituation kommt: Auflenstehende tendieren
dazu, pflegende Angehorige nur noch auf diese eine Facette ihres Lebens zu reduzieren
— genauso wie bei der pflege- und betreuungsbediirftigen Person. Jeglichen anderen
Identitdaten dieser Personen (z.B. EhepartnerIn, Eltern, Arbeitskollegln, FreundlIn, ...),
die zeitgleich existieren und den Alltag beeinflussen, werden weniger Relevanz gegeben
[CFK*14][DE03][Hen01][HLZ13][MBSM10][0’C07][L1006]. Aber nicht nur von auBerhalb
der Pflege- und Betreuungssituation verstarkt sich die Verschiebung des Fokus: Mit
steigender Intensitdt und Zeitaufwand der Tétigkeiten im Rahmen der Pflege- und
Betreuungssituation wird beim Betroffenen selbst auch diese Rolle immer dominanter und
verdringt damit andere Identitéten, sodass sich die Betroffenen bald selbst vorwiegend bis
zu ausschliellich als pflegende Angehorige sehen. Dartiber hinaus wird mit anhaltender
Dauer der Situation auch die pflege- und betreuungsbediirftige Person vom pflegenden
Angehorigen anders wahrgenommen und dessen urspriingliche Rolle als Vater, Mutter,
EhepartnerIn, etc. verschwinden immer mehr in den Hintergrund [DEO3][EADP15]. Dies
wird unter anderem mit den Worten beschrieben, dass pflegende Angehorige nun die
»Eltern ihrer Eltern“ geworden sind [PMC12].

Aber nicht in allen Pflege- und Betreuungssituationen hat eine erfolgte Selbstidentifikation
zur Folge, dass man sich nur noch als pflegende Angehoérige und pflege- bzw. betreu-
ungsbediirftige Person sieht: Viele involvierte Personen schaffen es trotzdem weiterhin in
ihren urspriingliche Rollen als EheparterIn, Tochter bzw. Sohn, etc. zu bleiben [CFK114].
Diese Betroffenen berichten aber, dass sie sich oftmals wie ,,mit zwei Hiiten“ zwischen
ihren mehreren Rollen fithlen und abhéngig von der Situation entscheiden miissen, mit
welcher dieser ,Hiite“ bzw. Rollen sie (re)agieren. Das kann unter anderem den Vorteil
mit sich bringen, dass man in der Rolle als pflegende Angehorige mehr Distanz zur pflege-
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und betreuungsbediirftigen Person einnehmen und objektivere Entscheidungen — vor
allem im medizinischen und pflegerischen Kontext — treffen kann [O’C07]|[Hen01][HLZ13].

Dartiiber hinaus bringen einige Betroffene eine Selbstidentifikation in Verbindung mit
einer gewissen Hoffnungslosigkeit und geben damit einen weiteren Grund an, warum
sie sich nicht als pflegende Angehorige sehen wollen [DE03][O’C07]. Die (Pflege- und
Betreuungs)Situation wiirde namlich aus ihrer Sicht damit ,endgiiltig® werden.

2.3 Unterstiitzung fiir pflegende Angehorige

Die Qualitéat der informellen Pflege kann durch das Angebot von Unterstiitzungsleistun-
gen fiir die Zielgruppe der pflegenden Angehorigen verbessert bzw. aufrecht erhalten
werden — d.h. die Wichtigkeit solcher Services spiegelt sich im Zusammenhang der hoheren
Lebensqualitét mit der Verfiigbarkeit solcher Angebote wider [BH17][Sto09]. Deswegen
ist die kontinuierliche Erhebung der Bediirfnisse und Situationen von pflegenden Angehd-
rigen ein wichtiges Messinstrument, um die Qualitdt und Angepasstheit der derzeitigen
Unterstiitzungsangebote gewéhrleisten zu kénnen [Sto09].

Neben Deutschland gilt auch Osterreich als ein Land in dem Unterstiitzungsangebote fiir
die informelle Pflege am besten bzw. weitesten entwickelt sind — vergleichbar mit Schweden,
Belgien und den Niederlanden, wo ebenfalls eine weite Verbreitung solcher Services
vorliegt. Der Anteil der Inanspruchnahme informeller Pflege iibersteigt in Schweden,
Deutschland, Osterreich und Spanien den Anteil derjenigen Personen, die professionelle
Pflegedienstleistungen oder eine Kombination daraus fiir sich nutzen [SvGvT11]. Deswegen
gilt Osterreich - und vor allem auch die Stadt Wien selbst mit der zweithtchsten Anzahl
an PflegegeldempféngerInnen als auch der hochsten Anzahl an Personen, die ambulante
Pflegedienste in Anspruch nehmen bzw. diese Dienste leisten — als interessantes Setting
zur Analyse der Situation von Unterstiitzungsangeboten, die auch hier noch weit weg
von optimal ist [Stab][Staal.

Nachfolgend werden Studien zusammengefasst, die versucht haben, das aktuelle Angebot
und dessen Inanspruchnahmeverhalten zu erfassen: Dies ist eine Aufgabe, die in ihrer
Vollstandigkeit schwer zu erreichen ist, da das Angebot nicht nur staatlich sondern
auch aufgrund der unterschiedlichen Finanzierungen auf viele (kleine) Institutionen
verteilt ist und einer kontinuierlichen Adaptierung unterliegt — wie auch die vorliegende
Forschungsarbeit zeigen wird (siehe Kapitel 4.5.1).

2.3.1 Aktuelles Angebot

Derzeit gibt es eine Reihe von Unterstiitzungsangeboten, durch dessen Inanspruchnahme
die Belastungssituation von pflegenden Angehorigen verbessert werden soll. Hierbei werden
zwischen zwei verschiedenen Arten von Unterstiitzungsangeboten — mit dem Fokus auf
pflegende Angehérige — unterschieden [BH17][CS11|[EADP15][GW10][GMH*11][BN19]:
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2.3. Unterstiitzung fiir pflegende Angehorige

Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige als sekundire Zielgruppe

Diese Kategorie von Unterstiitzungsangeboten addressiert direkt die pflege- bzw. betreu-
ungsbediirftigen Personen und soll deren Lebensqualitit bzw. Alltag optimieren und
erleichtern. Bei der Inanspruchnahme solcher Unterstiitzungsangebote wird oftmals die
alltdgliche Verantwortung der pflegenden Angehorigen ebenfalls minimiert bzw. weiterde-
legiert — dies ist aber nur ein Nebeneffekt. Wenn beispielsweise téglich eine Heimhilfe
vorbeikommt und die Korperpflege der pflege- und betreuungsbediirftigen Person tiber-
nimmt, so wird der bzw. die pflegende Angehorige von dieser Aufgabe nicht nur entlastet,
sondern gewinnt in diesem Zeitraum auch Flexibilitat fiir andere Dinge. Weitere Beispiele
fiir Unterstiitzungsangebote in dieser Kategorie sind Hauskrankenpflege, Besuchsdienste,
Essen auf Rédern, Pflegegeld, etc.

Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehérige als primire Zielgruppe

Der zugrundeliegende Fokus dieser Arbeit liegt auf dieser Art der Unterstiitzungsangebote:
Diese addressieren in erster Linie die Gruppe der pflegenden Angehérigen und wollen
dabei helfen, die Erfillung der Rolle des Pflegenden mit all ihren Begleitumstdnden zu
verbessern. Beispiele fiir derartige Unterstiitzungsangebote sind unter anderem Beratung
und Information, Selbsthilfegruppen, Weiterbildungskurse, etc.

Einige Studien haben sich bereits in der Vergangenheit mit dieser Art von Unterstiit-
zungsangeboten — und wie diese in Osterreich derzeit offeriert werden — beschéftigt: Dabei
wurde ersichtlich, dass das Angebot von der individuellen Beratung iiber Selbsthilfegrup-
pen bis hin zu Seminaren reicht [PBBS*05][STM*09][TM11]. Einige dieser Angebote
wurden zum Zeitpunkt der Bestandsaufnahme sogar kostenlos angeboten. Ort der Inan-
spruchnahme war in den meisten Féllen direkt in den Raumlichkeiten der anbietenden
Institutionen — nur in seltenen Fillen wurden auch Besuche in den eigenen vier Wanden
der pflegenden Angehérigen angeboten: Zeitliche und ortliche Flexibilitdt von Seiten
der anbietenden Organisationen wird zwar forciert versucht zu bewerkstelligen, reicht
aber fiir die Rahmenbedingungen, in denen sich der Alltag von pflegenden Angehorigen
abspielt, immer noch nicht aus. Die Verbreitung der relevanten Informationen iiber die
angebotenen Unterstiitzungsleistungen erfolgten am effektivsten iiber Mundpropaganda,
personliche Kommunikation durch MitarbeiterInnen der anbietenden Institutionen und
immer haufiger iiber die zur Verfiigung gestellten Websites.

Aber nicht nur Dienstleistungen helfen und unterstiitzen im Alltag von pflegenden Angeho-
rigen — es gibt in Osterreich desweiteren auch Unterstiitzungsangebote finanzieller Natur,
die in diese Kategorie fallen (das Pendant mit pflegenden Angehorigen als sekundéare
Zielgruppe wére hierbei das Pflegegeld, dass primér die pflege- und betreuungsbediirftigen
Person addressiert und nicht direkt den pflegenden Angehérigen zusteht)[Bun]:

e Pflegekarenzgeld: Bei der Inanspruchnahme einer Pflegekarenz, Pflegeteilzeit, Fami-
lienhospizkarenz oder Familienhospizteilzeit steht dem Antragsteller eine einkom-
mensabhéngig finanzielle Entschédigung in Form des Arbeitslosengeldes zu.
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o Zuwendungen zu den Kosten fiir die Ersatzpflege: Besteht die Pflegesituation seit
mindestens einem Jahr und ist die Hauptbetreuungsperson — also der bzw. die
pflegende Angehorige — in seiner/ihrer Rolle verhindert, so steht ab anerkannter
Pflegegeldstufe 3 eine finanzielle Unterstiitzung fiir maximal 28 Tage im Jahr zu.

o Weiter-, Mit- und Selbstversicherung in der Kranken- und/oder Pensionsversi-
cherung: Dieses beitragsfreie Angebot kann von pflegenden Angehorigen bei der
Betreuung und Pflege eines Angehorigen ab der anerkannten Pflegegeldstufe 3 in
Anspruch genommen werden.

2.3.2 Inanspruchnahmeverhalten

Generell kann sowohl fiir ganz Europa als auch mit dem Fokus auf Osterreich gesagt
werden, dass die derzeitigen Unterstiitzungsangebote zu gering und nicht in dem Ausmaf
von der priméren Zielgruppe der pflegenden Angehorigen genutzt werden, wie es eigent-
lich notwendig wire [NCKZ*18][PHL'16][PBBS™05][STM*09][TM11]. Durchschnittlich
gaben nur ein Drittel der befragten pflegenden Angehorigen an, dass sie in den vergange-
nen sechs Monaten ein entsprechendes Unterstiitzungsangebot in Anspruch genommen
haben [BH17][LMW06]. Runtergebrochen auf die einzelnen européischen Lander zeigt
sich, dass das Inanspruchnahmverhalten in Grofibritannieren mit 40% am hochsten ist
[LMWT06].

Sozialpsychologische Unterstiitzungsangebote wie beispielsweise Beratung, Sozialarbeit,
Selbsthilfegruppen, etc. werden — und hier vor allem in Schweden, Grofibritannieren und
Deutschland — am héaufigsten von Seiten der pflegenden Angehorigen genutzt. Trotzdem
werden sie im européischen Durchschnitt von lediglich 5% der Betroffenen in Anspruch
genommen [LMWT06]. Diese geringe Nutzungsrate diirfte darauf zuriickzufiihren sein,
dass derartige Services am wenigsten haufig verfiighar sind und daher nur 1,3% der
Befragten in der Studie von [BH17] angaben, dass sie regelméfig sozialpsychologische
Unterstiitzung erhalten haben. Weitere 8,8% gaben an, dass sie ,ein paar Mal“ eine
Beratungsdienstleistung in Anspruch nehmen konnte — aber eben nicht auf regelméfiger
Basis [BH17][BBH12][MHBO04]|[Nie04]. Zwei Drittel der Befragten haben jedoch noch nie
ein vergleichbares Unterstiitzungsangebot genutzt. Allerdings besteht hier ein grofler
Bedarf, da nur 16% der Befragten angaben, dass sie ein solches Service nicht brauchen
wiirden.

Unterstiitzungsangebote, die der Vermittlung von Informationen dienen — sei es um
das Wissen iiber die Erkrankung der pflege- bzw. betreuungsbediirftigen Personen zu
vertiefen oder iiber das Angebot von Pflegedienstleistungen Bescheid zu wissen — werden
europaweit nur von 1 von 25 pflegenden Angehérigen beansprucht [LMW06]: Lediglich
30% erhielten Informationen iiber ihre Rechte. Dabei beurteilten mit 13% nur die Hélfte
der informierten pflegenden Angehorigen diese Informationen auch als hilfreich. Bei der
Wissensvermittlung, um Fahigkeiten als pflegende Angehorige verbessern zu koénnen,
gaben nur 16% an, dass sie derartige Unterstiitzung erhalten haben [BH17]. Davon gaben
allerdings nur 10% an, dass sie zufrieden damit waren. Hier sind desweiteren deutliche
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2.3. Unterstiitzung fiir pflegende Angehorige

landerspezifische Unterschiede anzumerken, da beispielsweise in Deutschland die Nutzung
solcher Angebote recht hiufig ist — im Gegensatz zu Griechenland und Italien, wo aber
die geringe Verbreitung solcher Services mit ein Grund fiir die geringe Inanspruchnahme
darstellt [LMWT06].

Angebote fiir pflegende Angehorige, um diese kurzfristig zu entlasten — beispielsweise in
Form einer Kurzzeitpflege — werden nur von 1 von 6 pflegenden Angehérigen in Europa
in Anspruch genommen [BH17][LMW*06][NCKZ"18]. Unabhéingig davon, dass es offen-
sichtlich ein geringes Bewusstsein unter den pflegenden Angehorigen in Europa dariiber
gibt, was Unterstiitzungsangebote zur kurzfristigen Entlastung iiberhaupt sind und ob
diese in ihrer Region verfiigbar wéren, wiinschen sich die Befragten mehr Flexibilitédt bei
der Angebotsofferierung — vor allem was die Abend- und Nachtstunden betreffen. Bei
dieser Art von Unterstiitzungsangeboten trifft man auf grofle nationale Unterschiede in
Europa: In Schweden, Grofibritannien, Deutschland, Osterreich und Spanien werden diese
Services haufig genutzt — im Gegenteil dazu sind Italien und Belgien bei der Verfiigbarkeit
und Inanspruchnahme Schlusslichter.

Generell sind die Griinde fiir die geringe Inanspruchnahme vielschichtig, individuell
unterschiedlich und verhindern eine vollstdndige Ausschépfung des Effektivitdatspotential
[CJHT16][CDO5][LMWT06][MH11][MSWAO08][SKO*06][Sto09][TM11]:

e Selbstiiberschéitzung der pflegenden Angehérigen

e Unterschitzung des Aufwandes in der Pflege- und Betreuungsarbeit

e Sozialer Druck bzw. Verpflichtungsgefiihl, dass die Arbeit alleine geschafft werden
muss

e Ablehnung durch die pflege- und betreungsbediirftige Person

e Angst bzw. Unbehagen, dass eine fremde Person ins private Umfeld gelassen wird
e Informationsmangel

e Sprachliche Barriere

e Biirokratische Hiirden

o Kosten

e Diskrepanz zwischen Angebot und Nachfrage.

e Mobilitdtsprobleme

e Fehlende ortliche und zeitliche Flexibilitédt bei der Leistungsbereitstellung

e Fehlende bzw. zeitversetzte Selbstidentifikation als pflegender Angehoriger
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Unabhéngig von der Verfiigbarkeit entsprechender Unterstiitzungsangebote bzw. der
Frequenz der Inanspruchnahme, werden zusétzliche und differenzierte Formen von Services
in der Zukunft ben6tigt, um dem weiterhin steigenden Bedarf auf Seiten der pflegenden
Angehérigen decken zu kénnen [BH17][LMWT06].

2.3.3 Technologisch-unterstiitzte Angebote

Unterstiitztungsangebote, die unter der Verwendung von Informations- und Kommunika-
tionstechnologien angeboten werden, ermoglichen es, die Belastung von pflegenden Ange-
horigen mittels neuer und innovativer Wege reduzieren zu kénnen [BSL13][HWVR12].

Bisher fokussierte man sich in der Wissenschaft vorwiegend auf die IKT-gestiitzte Ent-
wicklung von Systemen, die den Alltag der pflege- und betreuungsbedirftigen Personen
erleichtern sollten — weniger auf die Entlastung von deren pflegenden Angehorigen [BSL13].
Trotzdem konnten bereits einige Studien und Forschungsprojekte zeigen, welches Potential
IKT-unterstiitzte Services fiir die primére Zielgruppe der pflegenden Angehérigen haben
[BSL13][POCR*14][Stel2].

IKT-gestiitzte Selbsthilfegruppen sind in Form von Online-Foren zu finden: Dabei steht
sich die betroffene Zielgruppe der pflegenden Angehorigen untereinander mit Rat & Tat
zur Seite und gibt Tipps in allen Lebenslagen, die die Pflegesituation betrifft [BSL13]. Die
Non-Profit-Organisation ,Carers UK“! betreibt seit 2005 ein entsprechendes Forum und
kann mittlerweile auf eine Community von mehr als 26.000 Betroffenen zuriickgreifen.

Videobasierte Lernprogramme zielen vor allem auf diejenigen pflegenden Angehérigen ab,
die nicht in der Lage sind die pflege- und betreuungsbediirftigen Personen alleine lassen
zu konnen [CCDMO02]: Dabei kénnen sich die Betroffenen unterschiedlichstes Wissen
aneignen und dabei sowohl den Zeitpunkt als auch die Lange der Lerneinheiten selbst
und situationsangepasst bestimmen. Ein Beispiel dafiir ist das Projekt ,,CAMPUS“2,
dass Schulungen zum Umgang mit belastenden Pflegesituationen — integriert in ein
multimediales Online-Portal — anbietet [BSL13].

Kommunikation mittels Video — als Erweiterung zur klassichen Audiotelefonie — ermdg-
licht einen Austausch zwischen pflegenden Angehérigen untereinander, mit Freunden
und Familienmitgliedern als auch dariiber hinaus mit Gesundheitsfachleuten wie The-
rapeuten, Hausdrzten oder Krankenhauspersonal [CR02][DOCDO07]. Das schwedische
Projekt ,ACTION“? ist hierfiir ein Beispiel und bietet therapeutische Sitzungen zwischen
Fachpersonal und pflegenden Angehorigen bzw. Pflegebediirftigen an [BSL13].

Videokommunikation bzw. -iiberwachung kann auch als Teil von Monitoringsystemen
agieren, die im Bereich der informellen Pflege mittlerweile immer mehr an Bedeutung
gewinnen: Diese eréffnen die Moglichkeit, dass sich die pflegenden Angehérigen um die
pflege- und betreuungsbediirftigen Personen kiimmern und ein Auge auf diese haben

"https://www.carersuk.org/forum
http://campus.anzianienonsolo.it
http://www.actioncaring.se
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2.3. Unterstiitzung fiir pflegende Angehorige

kénnen, obwohl sie nicht personlich anwesend sind [Koc06][MRM11]. Als essentieller
Nebeneffekt bei der Anwendung solcher Technologiesysteme kann die Unabhéngigkeit
— sowohl von den pflegenden Angehdérigen selbst als auch von den pflege- und betreu-
ungsbediirftigen Personen — erhéht bzw. verbessert werden [NFRT10]. Als Beispiel wire
hier das Projekt ,,Just Checking“? zu erwihnen, dass die Alltagsaktivititen der pflege-
und betreuungsbediirftigen Person zu Hause mittels Sensoren iiberwacht. Dies kann in
Echtzeit oder mittels Benachrichtigung an die pflegenden Angehorigen erfolgen [BSL13].

Im Zuge des CARICT-Projekts® wird aber darauf hingewiesen, dass es bisher noch zu
wenig Wissen dariiber gibt, wie effektiv derartige Losungen eingesetzt werden kénnen,
um die heterogene Gruppe der pflegenden Angehorigen in ihrem Alltag und Bediirfnissen
bestmoglich unterstiitzen zu konnen [BSL13].

Fin weiterer wichtiger Aspekt beim Einsatz von IKT in der Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten fiir pflegende Angehérige ist nicht nur die Beriicksichtigung
der unterschiedlichen Bediirfnisse und Rahmenbedingungen der potentiellen NutzerInnen,
sondern auch die Verbindung zwischen lokalen und online-Ressourcen [POCR™14].

“https://justchecking.co.uk
®https://carict.eu
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KAPITEL

Methodik

Das européische Forschungsprojekt TOPIC (,, The Online Platform for Informal Care-
givers“) zielte darauf ab, das Wissen iiber die Bediirfnisse von é&lteren pflegenden An-
gehorigen weiter zu erforschen und aufbauend auf diesen Erkenntnissen die Entwick-
lung von IKT-Losungen zur Erleichterung des téglichen (Pflege)Alltags zu unterstiitzen
[BDCST13|[HSACGT15|[SWRW16][TL16]. Die im Zuge dessen entwickelte Plattform
sollte nicht nur unerfahrene, altere NutzerInnen ansprechen, sondern auf einer kognitiven,
emotionalen und handlungspraktischen Ebene mit Hilfe verschiedener integrierter An-
wendungen und Dienstleistungen eine Erleichterung bringen. Dabei wurde Schwerpunkt
auf folgende Bereiche gelegt: Wissensaneignung im Bereich der Pflege, Kommunikation
mit anderen Betroffenen sowie Kooperation mit Expertlnnen. TOPIC wurde in der Pro-
jektlaufzeit vom 1.5.2013 bis 30.4.2016 im Rahmen des AAL Joint Programme geférdert
und neben der Technischen Universitdt Wien in der Projektkoordination mit weiteren
acht internationalen Partnern aus den Bereichen Wissenschaft, NutzerInnenorganisation
und Softwareentwicklung umgesetzt.

Im Rahmen des TOPIC-Projekts kam der Prozess zur Gestaltung gebrauchstauglicher
interaktiver Systeme nach ONORM EN ISO 9241-210! zum Einsatz (siehe Abbildung 3.1):
Hierbei werden die zukiinftigen NutzerInnen von der Erhebung der Systemanforderungen
iiber die Systementwicklung bis hin zu dessen Evaluation in den Prozess miteinbezogen.

Das TOPIC-Forschungsprojekt war unterteilt in 3 Phasen: Prestudy, Entwicklung &
Evaluierung, Léngsschnittstudie. Um die Lebenssituation von pflegenden Angehérigen
analysieren und deren Bediirfnisse identifizieren zu kénnen, kamen in der ersten Phase
,Prestudy” — begleitend zum vorab genannten Prozess zur Gestaltung gebrauchstauglicher
interaktiver Systeme (siche Abbildung 3.1) — folgende Untersuchungsmethodiken zum
Einsatz, die teilweise ethnografisch gestiitzt waren: Um den Nutzungskontext verste-

"https://shop.austrian-standards.at/action/de/public/details /378308 /OENORM__EN_ ISO_ 9241-
210_2010_12_15
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Nutzungskontext
verstehen & beschreiben

Iteration bei Bedarf
/
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|
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Nutzungsanforderungen
spezifizieren
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Produkt

Gestaltungslosungen

entwickeln

Abbildung 3.1: Prozess zur Gestaltung gebrauchstauglicher interaktiver Systeme nach
ONORM EN ISO 9241-210.

hen zu kénnen, wurde eine methodologische Triangulation verwendet, die Interviews,
Cultural Probes und teilnehmende Beobachtungen beinhaltete (siehe Kapitel 3.1). Zur
Beschreibung des Nutzungskontextes als auch zur Spezifikation der Nutzungsanforderun-
gen wurden sowohl Personas kreiert (siehe Kapitel 3.2) als auch die entsprechenden Use
Case Szenarien beschrieben (siche Kapitel 3.3).

Um den Status Quo hinsichtlich des Fokus auf die Nutzung von Unterstiitzungsangeboten
mit der primédren Zielgruppe der pflegenden Angehorigen ndher zu untersuchen, kam eine
Kombination von qualitativen und quantitativen Methoden zum Einsatz: Dabei wurden
Erhebungsmethoden wie das Interview als auch der Fragebogen sowohl bei der Zielgruppe
der pflegenden Angehérigen als auch den AnbieterInnen von Unterstiitzungsangeboten
angewendet (siehe Kapitel 3.4).

3.1 Methodologische Triangulation

Im Zuge der TOPIC-Prestudy (siehe Kapitel 3) kam eine methodologische Triangulation
zur Anwendung, um die Lebenswelt der teilnehmenden pflegenden Angehorigen — deren
Alltag, Erwartungen und Einschrankungen — besser verstehen zu kénnen (sieche Abbildung
3.2)[Flill]:

Nach erfolgter Akquisition der potentiellen TeilnehmerInnen wurde die TOPIC-Prestudy
mit einem Erstgesprédch in den Haushalten der pflegenden Angehérigen und/oder Pflege-
bediirftigen gestartet (siehe Kapitel 3.1.1). Daraufhin wurden drei bis vier weitere Besuche
vereinbart, an denen die teilnehmenden Beobachtungen stattfinden sollten (siehe Kapitel
3.1.3): Zu Beginn und am Ende jedes dieser Treffen fanden informelle Interviews statt
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3.1. Methodologische Triangulation

(siehe Kapitel 3.1.1). Aufgrund der Anwendungsgrenzen der teilnehmenden Beobachtun-
gen als auch der Interviews, welche durch die sehr intime Situation in den Haushalten der
pflegenden Angehorigen bzw. Pflegebediirftigen gegeben war, kamen dariiber hinaus auch
Cultural Probes im Rahmen der TOPIC-Prestudy zum Einsatz (siehe Kapitel 3.1.2): Zu
Beginn der Phase der teilnehmenden Beobachtungen wurde das TOPIC Cultural Probes
Kit den pflegenden Angehorigen ausgehéndigt und nach einer kurzen Einfiilhrung fiir eine
Laufzeit von circa 2 Wochen bis 1 Monat in den Haushalten zur freiwilligen und flexiblen
Verwendung belassen. Nach Beendigung aller Termine der teilnehmenden Beobachtungen
wurde zum Ende der Prestudy noch ein weiterer Besuch fiir ein Abschlussinterview
durchgefiihrt (siehe Kapitel 3.1.1). Die Daten der unterschiedlichen Verfahren aus der
methodologischen Triangulation wurden mit verschiedenen Analysemethoden ausgewertet
(siehe Kapitel 3.5).

Die Stichprobe, mit der die TOPIC-Prestudy in Osterreich durchgefiihrt wurde, bestand
aus 10 pflegenden Angehérigen — 9 Frauen und 1 Mann. Die Hélfte der TeilnehmerInnen
pflegten und betreuten den Ehepartner, weitere drei Teilnehmerinnen ihre Mutter und
die restlichen zwei Teilnehmerinnen ihr Kind. Nur zwei TeilnehmerInnen lebten nicht
im selben Haushalt wie die pflegebediirftige Person. Das durchschnittliche Alter der
Stichprobe war 64 Jahre und reichte von 55 bis 80 Jahren. Zwei der teilnehmenden
pflegenden Angehérigen standen zum Zeitpunkt der Prestudy noch im Berufsleben — der
Rest war bereits pensioniert oder als arbeitslos gemeldet (sieche Tabelle 3.3).

3.1.1 Interviews

Interviews waren neben Cultural Probes und der teilnehmenden Beobachtung ein Teil
der methodologischen Triangulation im Zuge der TOPIC-Prestudy: Dabei kamen drei
verschiedene Arten von Interviews zum Einsatz, die von offen (narratives Interview) bis
semistrukturiert (Leitfadeninterviews) reichten.

Erstgesprach

Thema des Erstgesprichs beim Erstkontakt war die Pflegesituation und die pflege- und
betreuungsbediirftigen Personen. Desweiteren wurde auch iiber die eigene Situation und
Person mit den teilnehmenden pflegenden Angehorigen gesprochen. Anschlieflend gab es
einen kurzen Uberblick iiber das TOPIC-Projekt als auch dariiber, was die pflegenden
Angehorigen bei einer Teilnahme zu erwarten haben.

Informelle Interviews

Zu Beginn und am Ende jedes Besuchs im Rahmen der teilnehmenden Beobachtung
(siehe Kapitel 3.1.3) wurden informelle Interviews durchgefiihrt: Dabei wurde meistens
iiber die aktuelle Situation, den Zustand der Pflegebediirftigen aber auch iiber Neuig-
keiten seit dem letzten Besuch berichtet. Wenn moglich, wurde versucht die pflege- und
betreuungsbediirftige Person ebenfalls miteinzubinden.
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Cultural probes

Teilnehmende Abschluss-
Beobachtung interview

Erstgesprach

Informelle
Interviews

Abbildung 3.2: Konzept der methodologischen Triangulation im Rahmen der TOPIC-
Prestudy [ST14].

Abschlussinterview

Nach Abschluss aller Termine der teilnehmenden Beobachtung (siche Kapitel 3.1.3) fand
das Abschlussinterview statt, dass meistens zwischen 1 und 2 Stunden dauerte. Im Zuge
dessen wurde versucht, einige Dinge, die bei den bisherigen Besuchen noch unklar blieben,
zu klaren. Desweiteren wurde auch das TOPIC Cultural Probes Kit(siche Kapitel 3.1.2
eingesammelt: Hierbei wurde das Abschlussinterview genutzt, um einige der ausgefiillten
Bestandteile gemeinsam mit den pflegenden Angehérigen durchzugehen und Fragen zu
stellen. Auch im Bezug auf die Nutzbarkeit wurden die pflegenden Angehdrigen gebeten,
iiber ihre Erfahrungswerte zu berichten.

3.1.2 Cultural Probes

Ein weiterer Teil der methodologischen Triangulation, die im Zuge der TOPIC-Prestudy
zur Anwendung kam, waren die sogenannten ,,Cultural Probes*: Eine weitere ethnografi-
sche Methode, die bei der Sammlung von Informationen durch die teilnehmenden pflegen-
den Angehorigen selbst hilft und dabei die Anwendungsgrenzen der teilnehmenden Beob-
achtung und Interviews erweitert [Ben13][CHRT03][GDP99][GBPW04][GRGT07|[MB18]
[VDGT06].

Das TOPIC Cultural Probes Kit beinhaltete eine Reihe von unterschiedlichen methodi-


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

M 3ibliothek,
Your knowledge hu

3.1. Methodologische Triangulation

schen Instrumentarien, die die Selbstbeschreibung und -beobachtung der teilnehmenden
pflegenden Angehorigen, ihres Alltags, ihrer Pflegeroutinen als auch die damit verbunde-
nen Gefiihle unterstiitzen sollte [HSST18|[HSHT17][HSdCGT15][dCTHSH16][dCTSB14]
[dCGHST14][STC14][ST14]|[STBdC13]. Obwohl die Zielgruppe der pflegenden Angeho-
rigen einige Gemeinsamkeiten (z.B. Zeitmangel, Stress, ...) aufweisen, sind sie immer
noch individuelle Personlichkeiten mit unterschiedlichen Hintergriinden, Interessen und
Vorlieben. Dies wurde bei der Konzeption und Auswahl der einzelnen Bestandteile des
TOPIC Cultural Probes Kit versucht zu beriicksichtigen:

Tagebuch

Das Tagebuch bestand aus einem normalen A5-Notizblock, auf dessen Cover das Projekt-
logo gedruckt war (siehe Abbildung 3.3, links). Es wurden bewusst keine vorgedruckten
Seiten pro Tag inkludiert, um die TeilnehmerInnen in ihrer Kreativitat nicht einzuschréan-
ken - diese sollten schreiben, wie und was sie wollten. Mit dem Tagebuch sollte ein Einblick
in die alltdglichen Routinen, Aufgaben, Probleme, positiven und negativen Ereignisse
aber auch Gedanken, Angste und Hoffnungen der einzelnen pflegenden Angehérigen
ermoglicht werden.

.17, 2015
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Abbildung 3.3: Tagebuch im TOPIC Cultural Probes Kit mit Beispieleintrag eines
teilnehmenden pflegenden Angehorigen [HSST18].

Das Schreiben des Tagebuchs war unter den Teilnehmerlnnen ganz unterschiedlich
akzeptiert: Manche waren dabei sehr engagiert, weil sie es noch aus Kindheits- und
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Jugendtagen kannten und positiv aus dieser Zeit in Erinnerung hatten, andere wiederum
konnten sich gar nicht damit anfreunden. Dadurch waren auch die Tagebucheintragungen
sehr unterschiedlich und reichten von der Auflistung des Tagesprogramms, {iber Gefiihle
und Gedanken bis hin zu lediglich Schlagworten iiber die Hohepunkte des Tages (siehe
Abbildung 3.3, rechts).

Polaroidkamera

Desweiteren bestand Interesse an Situationen, die im Laufe des Tages passierten und
die die TeilnehmerInnen als wichtig, besonders, nett, belastend etc. empfanden (sieche
Abbildung 3.4b, Abbildung 3.4c und Abbildung 3.4d). Dafiir wurde dem TOPIC Cultural
Probes Kit eine Polaroidkamera beigefiigt, um diese Momente aufnehmen zu kénnen
(sieche Abbildung 3.4a). Die Entscheidung fiir eine Sofortbildkamera erfolgte aufgrund der
Tatsache, dass die TeilnehmerInnen das Bild somit gleich sehen und es dariiber hinaus
bei Bedarf beispielsweise dem Tagebuch hinzufiigen konnten.

Abbildung 3.4: Polaroidkamera (a) im TOPIC Cultural Probes Kit mit Beispielfotos:
Hund der pflegenden Angehorigen (b), volles Auto der pflegenden Angehérigen mit
Versorgungsmaterial fiir die Pflegebediirftige (c), Physiotherapeut mit Pflegebediirftigem

(d).

actimoClock

Die actimoClock als weiterer Bestandteil des TOPIC Cultural Probes Kit wurde speziell fiir
den Kontext der informellen Pflege und den Anforderungen des TOPIC-Projekts entwickelt
[HSST18][HSHT17]: Die urspriingliche Idee hinter der Entwicklung der actimoClock war
einen Einblick in das Zusammenspiel zwischen den téglichen Aktivititen (activity), deren
Dauer (time) als auch die damit zusammenhéngenden Stimmungslagen (mood) im Alltag
der pflegenden Angehérigen bekommen zu kénnen.

Wiéhrend des gesamten Entwicklungsprozesses der actimoClock wurde versucht, die
Lebensumsténde als auch vorhandenen Einschrankungen sowie verfiigbaren Mdéglichkeiten
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im Alltag von pflegenden Angehdrigen zu beriicksichtigen: Es sollte ein Instrumentarium
entwickelt werden, das entweder einmal am Tag (beispielsweise am Ende des Tages) oder
in mehreren Schritten untertags (und damit Unterbrechungen erlaubt) ausgefiillt werden
kann.

Variable ,,Zeit“: Fiir die Basis der actimoClock wiirde die Struktur einer klassischen,
analogen Uhr herangezogen, weil das etwas ist, mit dem jeder Mensch vertraut ist. Anders
als bei einer klassischen Uhr mit 12 Stunden, wurde die actimoClock mit 24 Einheiten
ausgestattet, um einen kompletten Tag abbilden zu kénnen (siehe Abbildung 3.5a).

Variable , Aktivitat“: Die pflegenden Angehorigen sollten farblich (mit den beigelegten
Buntstiften) die 24 Einheiten der actimoClock entsprechend der durchgefithrten Aktivité-
ten markieren. Dabei wurde bewusst auf vorgegebene Aktivitdten verzichtet — denn jede
Pflegesituation ist individuell und es war viel interessanter zu sehen, welche Aktivitdten
die pflegenden Angehérigen in der Farblegende fiir sich definierten (siehe Abbildung
3.5b).

Variable ,Stimmung®: Der zweite, duflere Kreis der actimoClock war dazu da, dass hier
die assoziierten Stimmungslagen bzw. —verdnderungen zu den entsprechend eingetragenen
Aktivitdten hinzugefiigt werden konnten: Dafiir konnten die pflegenden Angehorigen
entweder die vorgefertigten Emoticon-Sticker verwenden oder die beigelegten weiflen
Sticker nutzen, um nicht zur Verfiigung gestellte Emotionen ebenfalls darstellen zu kénnen
(siche Abbildung 3.5¢).

Beschreibung der Stimmungs-Smieys

K Qlackloh
o Zufiaden
= Oberrascht
Qenervt
———K; =1
Traurig
[ @ Degrinirt
Erschopft
= —
&) Watend
I (%) | watond wogen ndoren Lwten
w—_ =1 Verzweiflt
13 1{ — NS
(a) (b)

Abbildung 3.5: actimoClock mit Eintrédgen (a) und ausgefiillter Farblegende (b) sowie die
dazugehorigen Emoticon-Sticker mit Beschreibung (c).

Die Verwendung der actimoClock kam bei den meisten TeilnehmerInnen sehr gut an und
ermoglichte in der Kombination mit dem Tagebuch einen guten Einblick in den Alltag
der pflegenden Angehorigen.

Soziale Landkarte

Da sich bekanntlicherweise das soziale Umfeld — sowohl familidr als auch der Freundeskreis
— ab Beginn der Pflegesituation immer mehr reduziert, sollte die soziale Landkarte den
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Status Quo des derzeitigen sozialen Umfelds der einzelnen pflegenden Angehérigen erfassen
und darstellen (sieche Abbildung 3.6a): Hiermit war es moglich zu beschreiben, mit wem
und wie oft man Kontakt hatte.

Wegen der geringen Riicklaufquote und weil das dahinterliegende Konzept der sozialen
Landkarte nicht von allen TeilnehmerInnen — trotz Erlauterungen zu Beginn — verstanden
wurde, konnten diese Daten nur einen geringen Mehrwert zu den im gleichen Zeitraum
stattgefundenen Interviews im Zuge der TOPIC-Prestudy liefern.

Bildkarten

Als letzter Bestandteil wurden noch 14 Bildkarten dem TOPIC Cultural Probes Kit
hinzugefiigt, die speziell auf den Kontext der informellen Pflege ausgerichtet waren (siehe
Abbildung 3.6b): Diese zeigten verschiedene Situationen im Alltag eines pflegenden
Angehorigen und erlaubten es, dass die bei der Ansicht aufkommenden Gefiihle und
Erinnerungen daneben niedergeschrieben werden konnten.

Die meisten TeilnehmerInnen fiillten die Bilderkarten allerdings nicht aus und argumen-
tierten dies mit der Tatsache, dass sie keine Verbindung zwischen den Bildern und ihrer
eigenen Pflegesituation finden und damit keine assoziierten Erinnerungen und Gefiihle
niederschreiben konnten.

Soziale Landkarte

N taglch oft selten
g

(a)

Abbildung 3.6: Beispiel einer ausgefiillten sozialen Landkarte (a) und ausgefiillten Bild-
karten (b) aus dem TOPIC Cultural Probe Kit.
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3.2. Personas

3.1.3 Teilnehmende Beobachtung

Um den Alltag und die darin befindlichen Routinen zuhause beobachten zu kénnen,
wurden drei bis vier Besuche pro pflegenden Angehorigen im Rahmen der teilnehmenden
Beobachtung durchgefiihrt. Diese Besuche dauerten durchschnittlich einen halben Tag.
Dabei wurden die pflegenden Angehorigen bei ihren téglichen Aufgaben — die sowohl mit
der Pflege zusammenhingen, aber auch jene, die unabhéngig davon waren — beobachtet
[CJ07]. Dabei wurde — nach Einverstédndnis der Betroffenen — mitgeflimt und Feldnotizen
gemacht.

3.2 Personas

Um die Lebenswelt der Zielgruppe mit all ihren Bediirfnissen, Problemen und Erwartun-
gen verstehen und dariiber hinaus auch entsprechend unterstiitzende Systeme entwerfen
bzw. optimieren zu kénnen, wurden Personas als eines der Instrumente im Zuge des
TOPIC-Projekts entwickelt [CRCO7][LMST13|[HSACGT15]: Diese sind Teil des benutzer-
zentrierten Designansatzes und der qualitativen ethnografischen Methoden, auf denen
das TOPIC-Projekt basiert. Die Personas selbst wurden aus den empirischen Daten
der Prestudy (siehe Kapitel 3.1) heraus kreiert und stellen fiktive Charaktere dar, die
spezifische Nutzertypen bzw. spezifisches Verhalten und Bediirfnisse widerspiegeln sollen.

Personas ermoglichen nicht nur eine begreifbare Reprasentation der Zielgruppe, sondern
dienen dartiber hinaus auch als Basis zur Kommunikation in Gruppen mit TeilnehmerIn-
nen unterschiedlicher Hintergriinde bzw. Interessen [MFNT12][PG03]. Ausgehend von
der Argumentation von [PGO03|, dass Personas keine qualitativen oder quantitativen
Methoden ersetzen, sondern diese in der Kombination verstdrken sollen, wurden die
Personas im TOPIC-Projekt mit den entsprechenden Use Case Szenarien bzw. den dar-
aufhin runtergebrochenen Use Cases komplementiert (siehe Kapitel 3.3). Die nachfolgend
detailliert beschriebenen Personas aus dem TOPIC-Projekt wurden basierend auf dem
Ansatz von [MFNT12] als gemischt qualitativ und quantitativ definiert [HSACGT15].

Als vorbereitenden Schritt zur Definition der Personas wurde eine Ubersichtstabelle aller
osterreichischen TeilnehmerInnen in der Prestudy des TOPIC-Projekts erstellt, um die
unterschiedlichen Profile und Merkmale besser darstellen zu kénnen (siehe Tabelle 3.3).
Dabei wurden die klassischen Charakteristika bei der Definition von Personas wie Alter,
Geschlecht, soziales Umfeld, etc. um diejenigen Merkmale erweitert, die im Kontext der
informellen Pflege essentiell sind (z.B. Pflegesituation, Pflegebediirftiger, Bezichung zum
Pflegebediirftigen, etc.) — wie von [CURI11] empfohlen. Daraufhin entstanden die beiden
Personas namens ,,Anna* und ,,Otto“, deren Merkmalbeschreibungen in Tabelle 3.1 zu
finden sind. Desweiteren wurde auch eine Non-Persona namens ,,Carola® definiert (siehe
Tabelle 3.2): Sie ermoglicht es den betroffenen ForscherInnen sich daran zu erinnern, wer
nicht Teil der Zielgruppe ist [PGO03].

¢

Basierend auf den Daten aus der TOPIC-Prestudy wurden die beiden Personas ,,Anna‘
und ,,Otto* als auch die Non-Persona ,,Carola® hinsichtlich ihrer personenbezogenen,
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Anna Otto
Alter 60 Jahre 70 Jahre
Geschlecht weiblich ménnlich
Haushaltssituation getrennt gemeinsam
Beginnend 3 Jahre
(unerfahren mit Pfle- (Erfahrung mit Pfle-
geroutinen, tibernimmt geroutinen, kiimmert
Pflegesituation ein paar der Haushalt- sich um alle Haus-
g stiatigkeiten im Haus haltstatigkeiten, tragt
der Mutter, teilt sich die Verantwortung hin-
die Pflegearbeit mit ih- sichtlich der Pflege al-
rer Tochter) leine)
Pflegebediirftige(r) Mutter, teils mobil Ehefrau, nicht mobil
Mobilitat Sehr gut Schlecht

Soziales Umfeld

Ehemann, Kinder

Kein Kontakt zu den
Kindern

Isolation Nein Ja
Beziehung zum/zur Pflegebediirftigen —Nicht aggressiv Aggressiv
) ; . Ja (ist von der Mutter ,
Finanzielle Abhdangigkeit finanziell abhéngig) Nein
Technisches Fahigkeiten Hoch Gering
Internetzugang Ja Ja

Tabelle 3.1: Ubersicht der Merkmale der Personas ,,Anna“ und ,,Otto* [HSdCGT15].

pflegespezifischen und kontextbezogenen Merkmale beschrieben (siehe Kapitel 3.2.1 bis

Kapitel 3.2.3).

3.2.1 Personenbezogene Merkmale

Die personenbezogenen Merkmale beziehen sich vorwiegend auf (sozio)demografische
Informationen tiber die Zielgruppe: Alter, Geschlecht und Mobilitat [HSACGT15].

Alter

Das Durchschnittsalter der TOPIC-TeilnehmerInnen zum Zeitpunkt der Prestudy (siehe
Tabelle 3.3) war 64 Jahre. Dies entspricht auch der generellen Situation von pflegenden
Angehorigen in Wien, wo das Durchschnittsalter bei 63 Jahren und die Altersspanne
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3.2. Personas

Carole (Non-Persona)

Alter 50 Jahre
Geschlecht weiblich
2 Jahre (Besuche zweimal wochenlich, kiitmmert
Pflegesituation sich um den Papierkram und das Organisatori-
sche)
Pflegebediirftige(r) Vater, teils mobil, lebt im Seniorenheim
Mobilitdt Schlecht
Soziales Umfeld Vorhanden: Familie und Arbeit
Isolation Nein
Haushaltssituation Lebt nicht mit dem Vater im gemeinsamen Haus-

halt

Beziehung zum/zur Pflegebediirftigen  Liebevoll und nicht aggressiv

Finanzielle Abhdngigkeit Ja

Durchschnittlich (verwendet den Computer bei

Technische Fihigkeiten der Arbeit)

Internetzugang Ja — fiir die Kinder

Tabelle 3.2: Ubersicht der Merkmale der Non-Persona ,Carola“ [HSdCGT15].

zwischen 55 und 72 Jahren liegt [STM109]. Deswegen wurde ,Anna“ das Alter von
60 Jahren und ,,Otto* das Alter von 70 Jahren zugeschrieben. Der Unterschied von 10
Jahren zwischen den beiden Personas wurde bewusst gewahlt, weil hier anzunehmen ist,
dass dadurch bereits deutliche Einfliisse hinsichtlich Fahigkeiten und gesundheitlichem
Zustand erkennbar sind.

,Carola“, als Non-Persona, wurde mit 50 Jahren bewusst auflerhalb der durchschnittlichen
Altersspanne von pflegenden Angehorigen im Raum Wien gewéhlt.

Geschlecht

Allgemein kann fiir Wien gesagt werden, dass zwei Drittel aller pflegenden Angehérigen
weiblich sind [STM™09]. Dies ist mit der Stichprobe der TOPIC-TeilnehmerInnen nicht
vergleichbar, wo ménnliche pflegende Angehorige mit nur einem Teilnehmer deutlich
unterreprasentiert sind. Nichtsdestotrotz haben wir uns entschieden, dass es wichtig ist,
beide Geschlechter in den Personas vertreten zu haben: Die Forschung zeigt ndmlich
einen deutlichen Einfluss des Geschlechts auf eine héhere Préavalenz von chronischen
Krankheiten, Stress, Angst, Depressionen und sozialer Isolation, die bedingt durch die
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Pseudonym  Reisende Netzwerk Kreativ Yoga ‘Wandern Sorgsam Piinktlich Adrett Liebe Ehrenamt
Alter 76 58 56 59 72 67 80 59 60 55
Geschlecht weiblich weiblich weiblich weiblich weiblich maéannlich weiblich weiblich weiblich weiblich
Haushalts- emeinsam getrennt emeinsam emeinsam emeinsam getrennt emeinsam emeinsam emeinsam emeinsam

situation & (48km) & & & (4km) & & & &
Pflege-
situation >2 Jahre >2 Jahre >2 Jahre >2 Jahre >2 Jahre 2 Jahre >2 Jahre >2 Jahre >2 Jahre >2 Jahre
Pflege- Ehemann, Mutter, Mutter, Mutter, Ehemann, Ehefrau, Ehemann, Ehemann, Tochter, Tochter,
bediirftige(r)  teils mobil teils mobil mobil teils mobil teils mobil teils mobil teils mobil teils mobil  nicht mobil  nicht mobil
Mobilitat mobil mobil mobil mobil mobil mobil mobil mobil mobil mobil
Ehemann, .
Kinder Freunde Arbeits- 2. Tochter Kein
) . ’ Tochter, L Soéhne, . . Kontakt
Soziales Nichten, kein . kollege, Enkelkind, s
Freunde Neffe, Freunde Freunde wenige .. zur Familie,
Umfeld Nachbarn, Kontakt zu Sohne, Freunde, .
Freunde . Freunde . keine
Freunde Soéhnen Freunde Arbeits-
Freunde
kollegen
Isolation Nein Nein Nein Nein Nein Nein Ja Nein Nein Ja
mN MN@\\M\W Liebevoll,
Pfiegebe- aber Angespannt Genervt Liebevoll Liebevoll Aufmerksam  Liebevoll Distanziert Liebevoll Liebevoll
. m. gestresst
dirftigen
Finanzielle
Abhdngig- Nein Nein Ja Ja Nein Nein Nein Nein Ja Ja
keit
meNﬁ.:anm Durch- Durch- Durch- Durch- Durch- Hoch Gerin Hoch Durch- Hoch
@ wmms e schnittlich schnittlich schnittlich schnittlich schnittlich g schnittlich
Internet- Ja Ja Ja Ja Ja Ja Nein Ja Ja Ja
zugang

Tabelle 3.3: Ubersicht der Merkmale aller TeilnehmerInnen der TOPIC-Prestudy [HSACGT15].
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3.2. Personas

Ubernahme der Rolle als pflegende Angehérige bei Frauen im Vergleich zu Ménnern ist
[ARLAMGCMM*13]. Desweiteren sind weibliche pflegende Angehérige héufiger von einer
Einschrankung im Bereich der Mobilitdt und Aktivitdten betroffen und kiimmern sich
viel weniger um ihre eigenes Wohlbefinden als auch ihre Gesundheit [CLMEF11].

Mobilitat

Gerade die Mobilitét ist ein Merkmal in der Pflegesituation, die sowohl bei den pflegenden
Angehorigen als auch bei den pflege- und betreuungsbediirftigen Personen einen groflen
Einfluss auf die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangebote als auch auf das Design
von Technologien hat: Fiir die Entwicklung und Optimierung von Dienstleistungen — mit
und ohne IKT-Unterstiitzung — gilt es zu wissen:

1. Kann sich der pflegende Angehorige frei und auf kurzen Distanzen bewegen?
2. Kann die pflege- und betreuungsbediirftige Person begleiten?

3. Kann die pflege- und betreuungsbediirftige Person fiir kurze Zeit alleine daheim
bleiben?

In unserer Stichprobe der TOPIC-TeilnehmerInnen herrschte zwar Homogenitét, was
die uneingeschrankte Mobilitdt der pflegenden Angehorigen betraf — trotzdem wurde
,Otto“ mit einer eingeschrankten Mobilitdt deklariert. Dies entspricht einer deutlichen
Verschlechterung der korperlichen Bewegungsmoglichkeiten ab 70+ [IMDS01].

3.2.2 Pflegespezifische Merkmale

Um dem Kontext der informellen Pflege gerecht zu werden, wurde den personenbezogenen
Merkmalen auch jene Charakteristika, die die Pflegesituation betreffen, hinzugefiigt:
Pflegesituation, Pflegebediirftige(r), Haushaltssituation, Beziehung zum/zur Pflegebe-
dirftigen und finanzielle Abhéngigkeit [HSACGT15].

Pflegesituation

Alle TOPIC-TeilnehmerInnen der Prestudy waren erfahrene pflegende Angehorige und
betreuten ihre Pflegebediirftigen seit mehr als 2 Jahren. Da aber in den Interviews im
Rahmen der TOPIC-Prestudy héufig von den pflegenden Angehorigen berichtet wurde,
wie sehr sie zu Beginn ihrer Pflegekarriere Schwierigkeiten mit der Biirokratie und dem
allgemeinen Informationsmagel hatten und wie sich nun ihr Bedarf an Unterstiitzung
iiber die Laufe der Jahre verdndert hat (beispielsweise mehr Bedarf an emotionaler
Unterstiitzung), wurde Persona ,,Anna“ als am Beginn ihrer Pflegekarriere und ,,Otto
als ein Erfahrener definiert.

,Carola“ wurde im Hinblick auf die Ein- und Ausschlusskriterien im TOPIC-Projekt als
weniger aktiv in der Pflege deklariert: Thr Vater lebt im Seniorenheim und sie besucht
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ihn zweimal wochentlich. Ansonsten kiimmert sie sich um das Organisatorische. Jedoch
muss hier angemerkt werden, dass auch pflegende Angehorige, deren Pflegebediirftige
sich in einer externen Betreuungseinrichtung befinden, Unterstiitzungsbedarf haben und
deswegen dahingehend eigentlich nicht ausgeschlossen werden diirfen.

Pflegebediirftige(r)

Unter den TOPIC-TeilnehmerInnen der Prestudy wurden vor allem Lebens- bzw. Ehe-
partnerInnen, Eltern oder Kinder betreut und gepflegt. Deswegen wurde definiert, dass
,2Anna“ ihre Mutter pflegt und ,,Otto“ seine Ehefrau. Auch wurden Unterschiede hin-
sichtlich der Mobilitdt der pflege- und betreuungsbediirftigen Personen gemacht: Die
Mutter von ,,Anna“ ist teilweise in ihrer Mobilitdt eingeschriankt — d.h sie kann kleinere
Distanzen selbst zuriicklegen, auch wenn sie mittlerweile schon Schwierigkeiten dabei hat.
Die Ehefrau von ,,Otto* ist allerdings nicht mehr mobil — d.h. sie kann nicht mehr gehen
bzw. hat motorische Einschrdnkungen. Beide Charakteristika — Verwandtschaftsverhéltnis
und Mobilitdt — haben Einfluss auf das Verhalten in der Pflegesituation [NIDS97].

Haushaltssituation

Die Daten der TOPIC-Prestudy als auch die Literatur haben gezeigt, dass die Tatsache,
ob man als pflegende Angehorige mit den Pflegebediirftigen im selben Haushalt lebt oder
nicht, einen deutlichen Einfluss auf das Sicherheitsgefiihl der pflegenden Angehérigen
hat [CLMEF11][RFK*09]. Viele berichten hierbei von einer emotionalen Belastung,
die auf der Unsicherheit dariiber basiert, dass man nicht weif}, wie es den pflege- und
betreuungsbediirftigen Personen geht, wenn man nicht vor Ort sein kann.

Da diese unterschiedlichen Situationen auch Einfluss auf die entsprechende Unterstiitzung
mit oder auflerhalb des IKT-Einsatzes haben kann, lebt ,,Otto“ im gemeinsamen Haushalt
mit seiner Ehefrau und ,Anna“ im getrennten Haushalt mit ihrer Mutter.

Beziehung zum/zur Pflegebediirftigen

Im Zuge der TOPIC-Prestudy konnte beobachtet werden, dass die eine Halfte der
TeilnehmerInnen eine gute Beziehung zu ihren pflege- und betreuungsbediirftigen Personen
und die andere Halfte dabei mit Problemen zu kédmpfen hatten, die mit emotionalen
und psychischen Belastungen einhergingen. Da die Qualitdt der Beziehung zwischen
pflegenden Angehorigen und Pflegebediirftigen einen starken Einfluss auf die gesamte
Pflegesituation hat, wurde dies auch in den Merkmalen dahingehend beriicksichtigt, dass
Persona ,,Otto“ eine aggressive Beziehung zu seiner Ehefrau hat.

Finanzielle Abhangigkeit

Unter den TeilnehmerInnen der TOPIC-Prestudy konnten wir in vier Féllen eine finan-
zelle Abhéngigkeit feststellen — sowohl eine Abhéngigkeit des pflegenden Angehorigen
von den finanziellen Zuwendungen des Pflegebediirftigen und umgekehrt (siehe Tabelle
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3.2. Personas

3.3). Wie in Kapitel 4.5.3 néher erldutert, kann diese Abhéngigkeit zu Problemen und
Einschrankungen fiithren. Deswegen wurde ,,Anna“ als finanziell abhéngig von ihrer pflege-
und betreuungsbedirftigen Mutter definiert.

3.2.3 Kontextbezogene Merkmale

Die kontextbezogenen Merkmale beziehen sich hierbei auf den sozialen Aspekt im Alltag
eines bzw. einer pflegenden Angehdrigen und — im Bezug auf das TOPIC-Projekt bzw.
Unterstiitzungsangebote unter Einsatz von IKT — auf die technischen Fahigkeiten und
Gegebenheiten, von denen bei pflegenden Angehdrigen ausgegangen werden kann: Soziales
Umfeld, Isolation, Technische Féhigkeiten und Internetzugang [HSACGT15].

Soziales Umfeld

Obwohl Familie und Freunde in einer Pflegesituation sehr wichtig sind, verringert sich
sowohl der familidre Zusammenhalt als auch der des Freundeskreises mit Beginn der
Pflegekarriere. Bei einigen TeilnehmerInnen der TOPIC-Prestudy mussten wir feststellen,
dass der Kontakt zur Familie gar nicht mehr vorhanden war. In diesen Fallen wurden
Freunde, ArbeitskollegIlnnen und NachbarInnen immer wichtiger. Persona ,,Anna“ wurde
daher mit einer liebenden Familie und vielen Freunden definiert, ,,Otto* allerdings mit
einem kaum vorhandenen Kontakt zu seinen Kindern.

Isolation

Isolation ist eines der Risikofaktoren, die mit der Ubernahme der Rolle als pflegende
Angehorige einhergehen kann. Deswegen wurde dieses Merkmal auch unterschiedlich bei
den beiden Personas berticksichtigt (siche Tabelle 3.1).

Technische Fahigkeiten

Unter den TOPIC-TeilnehmerInnen waren vorwiegend pflegende Angehérige mit durch-
schnittlichen technischen Fahigkeiten, aber auch welche mit hohen und geringen zu finden.
Da es gerade im Altersschnitt dieser Zielgruppe wichtig und reprasentativ ist, wenn
technische Vorkenntnisse in allen Auspragungsgraden Beriicksichtigung finden — vor allem,
wenn es um Unterstiitzung unter IKT-Einsatz geht — wurde dies auch in der Definition
von ,Anna“ und ,,Otto“ widergespiegelt (siehe Tabelle 3.1).

Internetzugang

Obwohl die TeilnehmerInnen der Prestudy nicht alle Zugang zum Internet hatten, musste
im Zuge der Definition der Personas fiir das TOPIC-Projekt davon ausgegangen werden,
dass alle iiber einen Internetzugang verfiigen (was auch fiir die Dauer des TOPIC-Projekts
den entsprechenden TeilnehmerInnen zur Verfiigung gestellt wurden). Betrachtet man
aber pflegende Angehorige auflerhalb des Kontexts des TOPIC-Projekts, so miisste man

39


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

thele

(]
blio
nowledge

(]
I
rk

3. METHODIK

40

hier auch klar die unterschiedlichen (Zugangs-)Moglichkeiten der heutigen Zielgruppe
von pflegenden Angehorigen widerspiegeln.

3.3 Use Case Szenarien und Use Cases

Die Daten der TOPIC-Prestudy (siehe Kapitel 3.1) dienten als Basis zur Ausarbeitung der
Use Case Szenarien, aus welchen anschliefend die entsprechenden Uses cases extrahiert
wurden [dCTSB14|[dCGHST14].

Use Case Szenarien als Teil des Prozesses zur Gestaltung gebrauchstauglicher interakti-
ver Systeme (sieche Abbildung 3.1) ermoglichen Reflektion und unterstiitzen vor allem
in der Kommunikation und Zusammenarbeit zwischen Personengruppen unterschiedli-
chen Hintergrundes, wie dies vor allem in multidisziplindren Projektteams vorhanden
ist [Car00][Bpd00]. Die Use Case Szenarien, die intensiv im TOPIC-Projektteam mit
ForscherInnen, DesignerInnen und TechnikerInnen erarbeitet wurden, beschreiben in Ge-
schichtenform typische Aktivitdten der pflegenden Angehorigen als User der zukiinftigen
Plattform. Nachfolgend wird dies am Beispiel des TOPIC-Use Case Szenario ,,Lass’ uns
eYoga machen!* auszugsweise dargestellt [dCTSB14]:

Elle ist 75 Jahre alt. Sie lebt mit threm Mann in einer kleinen Wohnung im Zentrum einer
Kleinstadt in Osterreich. [...] Georg ist 78 Jahre alt und leidet an Morbus Parkinson und
der Alzheimer-Krankheit. In den letzten Jahren ist er deswegen kaum mobil. Jedoch kann
er sich innerhalb der Wohnung mit Hilfe seines Rollstuhls bewegen. Er hat keine Probleme
mit Zittern, wie es viele Parkinson-PatientInnen haben, aber er ist stark sprachlich
eingeschrankt. [...] Elle ist eine gesellige und kommuninaktive Person, deswegen vermisst
sie oft Gesellschaft, wenn sie mit threm Ehemann Georg alleine daheim ist. Aber vor
allem vermisst sie die Moglichkeit, sich mit ihrem Ehemann zu unterhalten. [...] Die
Dinge dnderten sich allerdings, als sie der TOPIC-Plattform beitrat. Sie war voller
Vorfreude, als sie herausfand, dass sie mit Hilfe der Plattform und den darin verfiigbaren,
unterschiedlichen Kommunikationsmdéglichkeiten an Gruppenaktivititen teilnehmen und
diese auch selbst organisieren kann. Sie mag es besonders an videobasierten Aktivititen
teilzunehmen, wo Leute aus unterschiedlichen Orten mittels Videokommunikation in
etnem virtuellen Raum zusammengebracht werden und miteinander interagieren und
etwas gemeinsam machen konnen. Sie war so begeistert von dieser Funktionalitit, dass
sie sich entschied, einen Yoga-FEinheit fiir die ndchste Woche tiber die Plattform zu
organisieren. [...] Elle macht bereits seit finf Jahren Yoga und fihlt sich sicher genug,
um einige Grundhaltungen fir Anfinger zu unterrichten und eine Anfingereinheit zu
leiten, welche auf Leute abzielt, die fiir ein paar Minuten entspannen und thren Kopf frei
bekommen mdéchten. [...] Da sie die Einheit fiir alle Interessierten in der Plattform anbieten
mdochte, erstellt sie die Veranstaltung als ,dffentlich®. Somit wird die Veranstaltung
automatisch in den bevorstehenden Veranstaltungen auf der TOPIC-Plattform gelistet.
Wiahrend der Erstellung der Veranstaltung definiert Elle die Art (online, synchron, video-
basiert und moderiert) und grenzt die Teilnehmerzahl auf 20 Personen ein, weil dies
das Limit fir videobasierte Sitzungen auf der TOPIC-Plattform ist. Somit kann keine
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3.3. Use Case Szenarien und Use Cases

weitere Person an der Veranstaltung teilnehmen, wenn das Limit bereits erreicht ist.
[...] Danach diberpriift sie in der Ubersicht der bevorstehenden Veranstaltungen, ob ihre
Yoga-FEinheit bereits gelistet ist. Sie freut sich, als sie sieht, dass ihre Veranstaltung bereits
verdffentlicht wurde. [...] Anna, die auf der Suche nach etwas ist, um sich kurzzeitig von
thren Pflegeverantwortlichkeiten abzulenken, entdeckt die kiirzlich von Elle hinzugefiigte
Veranstaltung und klickt darauf, um néhere Informationen dariber zu sehen. Dort hat sie
die Moglichkeit, der Veranstaltung ihre Teilnahme zu bestditigen. ,Das ist genau was ich
brauche!“, denkt sie und sagt der Veranstaltung zu. [...] Weil Elle angegeben hat, dass sie
beanchrichtigt werden mdchte, immer wenn jemand shrer Veranstaltung zusagt, bekommt
sie eine E-Mail sobald Anna ihre Teilnahme an der Veranstaltung bestdtigt hatte. Elle ist
erfreut, als sie die Benachrichtigung bekommt, dass die erste Person ihrer Veranstaltung
zugesagt hat. [...] Als der Tag und die Zeit der Veranstaltung gekommen ist, loggt sich
Elle in die Plattform ein und geht zu ihrem Profilbereich, um ihre Agenda zu sehen, wo
die Veranstaltung ersichtlich ist. Da sie angegeben hat, dass die Veranstaltung tber die
TOPIC-Plattform mittels des dort verfiigharen Videokommunikationstools abgehalten wird,
kann sie die Einheit direkt aus der Agenda starten. Nachdem alle TeilnehmerInnen, die
online sind, der Videokonferenz beigetreten sind, begrif$t Elle alle und beginnt mit der
Yogaeinheit. Sie sieht dabei ein Mosaik von Live-Videos von jedem bzw. jeder Teilnehmern
auf threm Fernseher, der mit threm Tablet verbunden ist, wo die TOPIC-Plattform lduft.
Wenn sie auf eine(n) bestimmte(n) TeilnehmerIn fokussieren will, dann klickt sie einfach
auf den entsprechenden Bereich und bekommt dieses Video herangezoomt. |[...] Nach der
Yogaeinheit fihlt sich Elle groffartig und ist zufrieden eine so erfolgreiche Veranstaltung
geleitet und organisiert zu haben.

In einer Reihe von Fokusgruppen im Zuge der TOPIC-Prestudy wurden die resultierten
Use Case Szenarien mit den teilnehmenden pflegenden Angehérigen ndher diskutiert.
Im Anschluss daranwurden Uses cases und bei Bedarf entsprechende Mock-ups aus den
Szenarien entsprechend den allgemeinen Grundsétzen des Use Case Modellings [BS03]
heraus kreiiert, um die Ergebnisse der analysierten Daten in technologische Anforderungen
und konkrete Definitionen im Bezug auf das Interaktionsdesign ibersetzen zu kénnen —
als Basis fiir die Entwicklung des Prototypens der TOPIC-Plattform. Diese Uses cases
beschrieben in einer schrittweisen Form, wie ein zukiinftiger User mit dem System
interagieren und wie die erwartete Reaktion des Systems darauf sein soll.

Im TOPIC-Projekt wurde mit 105 Use cases gearbeitet, die in 9 Bereiche kategori-
siert wurden [dCTSB14][dCGHST14][TOP14a|: Pflege, Kommunikation, Konfiguration,
Identitdtsmanagement, Lernen, Planen, Expertenunterstiitzung, Teilen, Sonstige. Darin
enthalten waren Use Cases wie beispielsweise ,,Uberpriife einen iiberwachten Raum*,
,2HOre eine Notiz von der Notizwand an“, ,Erstelle ein neues Event in der Agenda“,
wochliefle dich einem Event an®, Gib eine Verspatung bekannt®, ,Pflegende(r) Ange-
horige(r) stellt eine Frage an die Expertenunterstiitzung®, , Finde eine neue Gruppe*,
etc. Neben Informationen wie Status, Zustdndigkeit, relevante Akteure, etc. wurden die
einzelnen Use Cases mit ihrem grundlegenden Ablauf beschrieben — hier am Beispiel des
Use Cases ,,Uberpriife einen iiberwachten Raum*® [TOP14a]:
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1. Nutzer: Wéhit ,, Uberpriifen® und danach ,, Pflegebediirftige(r)“
2. Wenn es aktuell nur einen Raum mit anwesenden Personen gibt:

a) Das Live-Video dieses Raumes wird im Vollbildmodus angezeigt.

b) Der Nutzer kann sich hier zusdtzliche Informationen anzeigen lassen (z.B.
Wie lange ist/sind diese Person(en) im Raum?)

3. Wenn es aktuell mehrere Riume mit anwesenden Personen gibt:

a) Ein Mosaik der Live-Videos jedes einzelnen Raumes mit Raumbezeichnung
wird angezeigt.

b) Der Nutzer kann mittels Tippen einen Raum auswdhlen.
¢) Das Live-Video des ausgewdhlten Raumes wird im Vollbildmodus angezeigt.

d) Der Nutzer kann die einzelnen Rdiume wechseln, indem dieser nach links oder
nach rechts wischt bzw. die entsprechenden Pfeile antippt.

4. Wenn es aktuell keinen Raum mit anwesenden Personen gibt:

a) Das System zeigt eine Meldung mit ,,Keine Personen im Haus“ an.

3.4 Mixed Method zur Analyse des Status Quo

Um neben der Datenerhebung zur Lebenswelt der pflegenden Angehérigen auch den
Fokus hinsichtlich der Nutzung von Unterstiitzungsangeboten analysieren zu kénnen,
wurde der Status Quo mit Hilfe eines Mixed Method Ansatzes erhoben [JOT07]: Dabei
wurde die qualitative Methode des Interviews (siehe Kapitel 3.4.1) mit der quantitativen
Methode des Fragebogens (siehe Kapitel 3.4.2) kombiniert. Konkret wurde hierbei die
Variante des ,,Sequential Mixed Design“ angewendet, bei dem die quantitativen Daten
zeitlich nach den qualitativen Daten erhoben wurden und die Gestaltung des Fragebogens
auf die Ergebnisse der vorangegangenen Interviews basiert [TTO06].

3.4.1 Qualitative Erhebung

Im Zuge der qualitativen Erhebung wurden Interviews mit den AnbieterInnen von
Unterstiitzungsangeboten als auch mit den entsprechenden NutzerInnen — also den
pflegenden Angehorigen — gefithrt. Die Ergebnisse beeinflussten darauthin die Entwicklung
der zeitlich nachgereihten Fragebogen (siehe Kapitel 3.4.2).

ExpertInneninterviews

Um einen ersten Einblick in den Status Quo der offerierten Unterstiitzungsangebote in der
Stadt Wien zu erhalten, wurde eine qualitative Studie basierend auf ExpertInneninterviews
durchgefiihrt.
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3.4. Mixed Method zur Analyse des Status Quo

Die dafiir geleisteten Vorarbeiten inkludierten eine Internetrecherche: Dabei wurde un-
strukturiert — so wie es vermutlich jeder bzw. jede pflegende Angehorige im Verlauf
seiner /ihrer Pflegekarriere macht — das Internet nach entsprechenden Unterstiitzungsan-
geboten fiir den Raum Wien durchsucht. Der hauptséchliche Fokus hierbei lag natiirlich
auf pflegerelevanten Institutionen, aber es wurden auch Angebote der Stadt Wien, Bun-
desministerien und dergleichen in der Suche mitberiicksichtigt. Die dabei gefundenen
Dienstleistungen und Produkte resultierten in der grafischen Darstellung einer Mindmap
(sieche Abbildung 4.39).

Die ExpertInneninterviews mit Mitarbeiterinnen von vier Organisationen, die im Zuge
der Internetrecherche als einer der grofiten Anbieter von Unterstiitzungsangeboten im
Raum Wien resultierten, wurden im Zeitraum vom 21.11.2014 bis 10.2.2015 durchgefiihrt:
Dabei wurden semistrukturierte Interviews mit der durchschnittlichen Dauer von 59:25
durchgefithrt, um mehr iiber das aktuelle Angebot, Kosten und Bekanntheit der Unter-
stiitzungsangebote als auch das Inanspruchnahmeverhalten von Seiten der pflegenden
Angehorigen in Erfahrung zu bringen. Ein entsprechender Leitfaden wurde vor dem ersten
Interview erstellt (siehe Kapitel 7.1 im Anhang).

Die transkribierten Interviews wurden anschliefend mit Hilfe der qualitativen Inhaltsana-
lyse ausgewertet (siehe Kapitel 3.5).

Interviews mit pflegenden Angehérigen

Interviews wurden mit fiinf pflegenden Angehérigen im Zeitraum vom 3.5.2017 bis
18.5.2017 durchgefiihrt, um zu den Themen der aktuellen Palette, Inanspruchnahme,
Kosten, Bekanntheit und Technologie bei Unterstiitzungsangeboten als auch zum schlei-
chenden Prozess der Selbstidentifikation eine ersten Einblick bzw. richtungsweisende
Tendenzen fiir die Entwicklung des nachfolgenden Fragebogens zu erhalten (siehe Kapitel
3.4.2).

Die semistrukturieren Interviews dauerten durchschnittlich 1:16:45 und wurden mit Hilfe
eines zuvor erstellen Leitfadens durchgefiihrt (siehe Kapitel 7.4 im Anhang). Im Anschluss
wurden die Interviews transkribiert und ebenfalls mit Hilfe der qualitativen Inhaltsanalyse
ausgewertet (siehe Kapitel 3.5).

3.4.2 Quantitative Erhebung

Aufbauend auf den Ergebnissen der qualitativen Erhebung mit den AnbieterInnen und
NutzerInnen von Unterstiitzungsangeboten (siehe Kapitel 3.4.1), wurden als quantitatives
Erhebungsinstrument Fragebdgen entwickelt, die einen tieferen Einblick in den Status
Quo, das Nutzungsverhalten und Probleme bzw. Herausforderungen liefern sollten —
sowohl aus Sicht der Provider als auch der pflegenden Angehorigen.
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Fragebogen mit der Zielgruppe der Provider

Basierend auf den Expertlnneneninterviews mit Repriasentanten der anbietenden Or-
ganisationen von Unterstiitzungsangeboten (siehe Kapitel 3.4.1) wurde ein Fragebogen
entwickelt und zur weiteren Verbreitung Osterreichweit verteilt.

Dabei wurden 27 Organisationen — vom Einzelunternehmen mit dem Fokus der indi-
viduellen Beratung iiber Interessensgruppen fiir pflegende Angehorige bzw. spezifische
Krankheiten bis hin zu grofien Unternehmen aus dem Sozialwesen — via Mail kontaktiert
und gebeten den Fragebogen auszufiillen. Der Fragebogen war fiir 2 Monate — vom
27.7.2015 bis 27.9.2015 — online verfiigbar. In diesem Zeitraum wurden 23 Fragebogen
ausgefiillt — 15 davon mit giiltigen bzw. auswertbaren Antworten.

Der Fragebogen bestand aus insgesamt 27 Fragen — 5 davon waren geschlossen (Ja/Nein-
Fragen) und die restlichen offene Fragen. Dabei wurden folgende Themen behandelt:
aktuelles Angebot an Unterstiitzungsangeboten und deren Akzeptanz, Marketingaktivité-
ten, Zukunft des Gesamtangebots in Osterreich und Einsatz von IKT (siehe Kapitel 7.3
im Anhang).

Die offenen Fragen wurden mit Hilfe der quantitativen Inhaltsanalyse ausgewertet (siehe
Kapitel 3.5).

Fragebogen mit der Zielgruppe der pflegenden Angehérigen

Basierend auf den vorangegangenen Interviews mit pflegenden Angehorigen (siehe Ka-
pitel 3.4.1) wurden Fragen entwickelt, die als Zielgruppe eine grofie Zahl an pflegenden
Angehorigen haben sollten. Die dabei behandelten Themen reichten — neben der Abfrage
von soziodemografischen und pflegesituationsrelevanten Daten — von der Bekanntheit,
Inanspruchnahme und Angemessenheit der derzeitigen Unterstiitzungsangebote iiber
selbstorganisierte Unterstiitzung und den Einsatz von Technologien bis hin zur Selbsti-
dentifikation als pflegende Angehorige.

Der daraus entstandene Fragebogen war vom 23.6.2017 bis 30.11.2017 online verfiigbar
und wurde in diese Zeitraum von insgesamt 258 Personen ausgefiillt. Fiir bestimmte
Gatekeeper bzw. deren zugéngliche pflegende Angehorige wurde der Fragebogen auch in
einer papierbasierten Form zur Verfiigung gestellt — die erhaltenen Antworten wurden
anschlieend online nachgetragen, um einen einheitlichen Datensatz fiir die anschliefende
Auswertung nach Ende des Befragungszeitraums vorliegen zu haben.

Die Verbreitung des Fragebogens erfolgte iiber unterschiedlichste Kanile wie beispiels-
weise Pflegeorganisationen, Selbsthilfegruppen, Interessensgemeinschaften, Pflegeheime,
Facebook, etc.

Schliellich konnte die anschlielende Auswertung mit einem Datensatz von 129 Proban-
dInnen durchgefiihrt werden: 82 Fragebogen wurden vollstdndig beantwortet und die
restlichen 47 teilweise bzw. stiegen die entsprechenden ProbandInnen erst zu einem
spateren Zeitpunkt aus der Befragung aus.
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3.5. Analysemethoden

Die teils geschlossenen, teils offenen Fragen bzw. Fragen mit der Moglichkeit von Mehr-
fachantworten wurden mit Hilfe von SPSS unter Verwendung von H&ufigkeitsanalysen,
Kreuztabellen und Mittelwertvergleichen durchgefiihrt (siehe Kapitel 3.5).

3.5 Analysemethoden

Im Rahmen der methodologischen Triangulation als auch des Mixed Method Ansatzes
kamen unterschiedliche qualitative und quantitative Verfahren zum Einsatz, deren Daten
wie folgt ausgewertet wurden.

Interviews

Alle Interviews — sowohl aus der methodologischen Triangulation der TOPIC-Prestudy
(siehe Kapitel 3.1.1) als auch vom Mixed Method Ansatz der Status-Quo-Erhebung
(siehe Kapitel 3.4.1) — wurden transkribiert: Hierbei wurde sich vorwiegend auf die
grundlegenden Richtlinien von [FLO03] gestiitzt. AnschlieBend wurden diese Transkripte
mit Hilfe der Software NVivo unter Verwendung der qualitativen Inhaltsanalyse analysiert
bzw. codiert [Ayr08][WGO09]: Dabei wurden entsprechende Kategorienschemata entwickelt,
die sich vorerst auf apriori-Kategorien - basierend auf der bisherigen Wissenslage - stiitzten.
Diese wurden im weiteren Verlauf der Kategorisierung um empirische Kategorien — die
aus den erhobenen Daten gewonnen wurden — erweitert. Schliefilich wurden diese beiden
Kategorientypen miteinander zu einem fusionierten Kategorienschema verbunden.

Analyse der Cultural Probes

Nachdem es an Methoden fir die entsprechende Analyse von Cultural Probes fehlt,
wurde im Rahmen der TOPIC-Prestudy eine eigene Kombination von Methodenanalysen
definiert, welche von verschiedenen qualitativen Ansétzen inspiriert wurden: Dabei wur-
den beispielsweise die Tagebiicher verschriftlicht und einer qualitaitven Inhaltsanalyse
unterzogen.

Teilnehmende Beobachtungen

Im Zuge der teilnehmenden Beobachtungen entstanden einerseits Feldnotizen und Vide-
odateien: Die Feldnotzien wurden computerunterstiitzt verschriftlicht und die Videoauf-
nahmen einer Videotranskription unterzogen. Beide Datentypen wurden ebenfalls einer
qualitativen Inhaltsanalyse mit entsprechenden Kategorienschemata unterzogen.

Fragebogen

Aufgrund der geringen Probandenzahl beim Fragebogen mit den AnbieterInnen von
Unterstiitzungsangeboten (siche Kapitel 3.4.2), wurde sich auf eine Auswertung mit
Hilfe der Software , Excel® gestiitzt. Die Antworten wurden dabei lediglich hinsichtlich
ihrer (absoluten) Haufigkeit analysiert und interpretiert. Bei den beinhalteten offenen

45


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

M Sibliothek,
Your knowledge hub

3. METHODIK

46

Fragen kam eine quantitative Inhaltsanalyse zum Einsatz, deren Schemata sich aus einer
Kombination von theoriegeleiteten und empirisch gewonnen Kategorien zusammensetzte.

Der Fragebogen mit der Zielgruppe der pflegenden Angehorigen (siche Kapitel 3.4.2)
hatte eine deutlich hohere Riicklaufquote an giiltigen Antworten und wurde daher mit der
Software ,,SPSS*“ ausgewertet. Dabei kamen — in Abhéngigkeit des Fragetypus und der
vorhandenen Antwortmdéglichkeiten — unterschiedliche interferenzstatistische Verfahren
zum Einsatz:

e Kreuztabellen mit der Chi?>-Analyse wurden verwendet, wenn der Zusammen-
hang zwischen zwei kategorialen (Einfach)Antworten untersucht werden sollte
[Bor05][Fie09].

e Der t-Test in Kombination mit dem Mann-Whitney-Test kam bei metrischen
Daten zum Einsatz, um Unterschiede zwischen zwei verschiedenen Gruppen zu
untersuchen [Bor05][Fie09]. Gab es mehr als zwei Gruppen zu unterscheiden, so
wiirde der ANOVA bzw. Kruskal-Wallis-Test angewendet [Bor05][Fie09].

e Analyse von Fragen mit Mehrfachantworten konnten nicht interferenzstatistisch ana-
lysiert werden. Daher wurden die Haufigkeiten neben der ,klassischen* prozentuellen
Verteilung auch mit ,,Prozent der Falle“ angegeben.

e Bei offenen Fragen kam vor der eigentlichen Analyse mittels SPSS die quantitative
Inhaltsanalyse zum Zwecke der Kategorienbildung zum Einsatz [May15].
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KAPITEL

Ergebnisse

Im Zuge der dreistufigen Entwicklungsphase entstanden vier Modelle, die die Situation
der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige im Raum Wien darstellen sol-
len (sieche Kapitel 4.1.1): Schlussendlich wurde das ,Meeting Points“-Modell als das
Modell ausgewéhlt, dass die Situation am besten abbildet und dariiber hinaus auch
Losungsmoglichkeiten schafft (siche Kapitel 4.1.2).

Die einzelnen Bestandteile des ,,Meeting Points*“-Modell wie Stakeholder, Verbindungs-
achsen, Losungsinseln, etc. werden in den Kapiteln 4.2 bis 4.6 ndher erldutert und mit
den Ergebnissen der qualitativen und quantitaiven Forschungsarbeit unterstiizt.

4.1 Das ,,Meeting Points“-Modell

Um die Situation der Unterstiitzung fiir pflegende Angehérige mit all seinen Einflussfak-
toren besser erfassen und eine Basis schaffen zu kénnen, die zu einer Verbesserung der
aktuellen und zukiinftigen Situation beitragen kann, wurde das ,,Meeting Points“-Modell
entwickelt, definiert und beschrieben.

Die Modellentwicklung begann mit der Strukturierung des Wissens iiber die beiden
grofiten und relevantesten Stakeholder ,,Provider” und ,,User” im Bereich der Unter-
stiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige (siehe Kapitel 4.1.1). Daran anschliefend
wurden diese extrahierten Erkenntnise konzeptualisiert und in verschiedene Modellan-
statze iibergefiihrt, die sich bereits bekannter Phénomene, Konzepte und/oder Modelle
bedienen. Dabei entstanden 4 Modelle:

1. Das ,Mind the Gap“-Modell sieht die Probleme und Hiirden in der Situation der
Unterstiitzungsangebote fir pflegenden Angehorige subsummiert als einen grofien
Spalt zwischen ,,Provider® und ,,User*.
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2. Im ,Black Box“-Modell wird der Gedanke weiterentwickelt: Die Summe der Proble-
me und Hiirden, die hier auch ebenfalls zwischen den beiden Stakeholdern ,Provider
und ,,User* stehen, sind zwar bekannt, aber man weifl nicht genau, wie und wann
sie in der dieser ,,Black Box* als hinderlich zum Einsatz kommen.

3. Hiirden bzw. Probleme werden im ,,Zwei Welten“-Modell — mit Ausnahmen — einer
der beiden Stakeholder ,,Provider” und , User” zugeordnet: Das bedeutet, dass beide
Stakeholder ihre eigenen Welten mit Bediirfnissen bzw. Angeboten haben, aber
natiirlich auch dazu existierenden Hemmnisse.

4. Das ,Meeting Points“-Modell nimmt die Annahme der Hemmnisse auf beiden Seiten
auf und integriert als einziges der entworfenen Modelle auch Losungsansétze, die
eine erfolgreiche Verbindung ermoglichen kénnten.

Diese 4 Modelle wurden in der 3. Phase der Modellentwicklung abstrahiert und in ihrer
Komplexitit reduziert (siche Kapitel 4.1.1).

Schlussendlich wurde das ,,Meeting Points“-Modell aus den 4 Modellentwiirfen ausgewahlt
(siehe Kapitel 4.1.2) und naher beschrieben (siche Kapitel 4.1.3), da dieses als einziges
auch Loésungsmoglichkeiten in Form von Treffpunkten darstellt, wo sich Angebot und
Bediirfnis trotz vorhandener Hiirden zusammenfinden kénnen.

4.1.1 Modellentwicklung

Die Entwicklung des zugrundeliegenden Modells erfolgte in 3 Phasen und ging von der
Strukturierung tiber die Konzeptualisierung bis hin zur Abstrahierung.

Phase 1: Strukturierung

Aufgrund der bereits vorangegangenen Forschungsarbeiten im Bereich der informellen
Pflege im Raum Wien wurden die zwei grofiten Stakeholder im Bereich der Unterstiitzungs-
angebote fiir pflegende Angehoérigen herausgenommen: Provider und User. Vergleichbar
sind diese beiden Gruppen bzw. die Situation von Unterstiitzungsangeboten fiir pflegende
Angehorige mit die eines (wirtschaftlichen) Marktes, wo es eben Angebot und Nachfrage
bzw. Anbieter und Nachfrager gibt.

Diese wurden dann mit Schlagworten bzw. priagnanten Aussagen versehen, die diese als
auch deren Sicht der Situation am besten beschreiben (siehe Abbildung 4.1).

y,otrukturieren® als die Anordnung einzelner Teile eines Systems zueinander mit der
zusétzlichen Darstellung moglicher wechselseitiger Abhéngigkeiten fiihrte dazu, dass
versucht wurde, Zusammenhénge, gemeinsame Probleme oder aber auch widerspriichliche
Ausprigungen zwischen den Beschreibungen der beiden Stakeholder zu finden.

Anschlieflend wurden die finf groften Themenbereiche herausgefiltert und diese mit ihren
positiven und negativen Aspekten versehen (siehe Abbildung 4.2).
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Abbildung 4.1: Beschlagwortung der beiden gréfiten Stakeholder im Bereich der Unter-
stiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige.

Daraufhin wurden die ersten Visualisierungsversuche gestartet, um die Situation auch
eventuell von anderen Seiten beleuchten zu kénnen und neuen Input fiir das resultierende
Modell zu bekommen: Stakeholder-orientiert (siehe Abbildung 4.3a), problemorientiert
(siche Abbildung 4.3b) und lésungsorientiert (siche Abbildung 4.3c).
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Abbildung 4.2: Fiinf herausgefilterte Themenblocke versehen mit ihren positiven und
negativen Aspekten.

Phase 2: Konzeptualisierung

In dieser Phase der Modellentwicklung wurde dann versucht, die in Phase 1 extrahierten
Erkenntnisse zu konzeptualisieren und diese Darstellung in einem skizzenhaften Modell
abzubilden. Dariiber hinaus wurde in dieser Phase auch versucht, das ,Phadnomen“ der
Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige mit anderen (bekannten) Phédnomenen,
Konzepten und Modellen in Vergleich zu setzen.
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Abbildung 4.3: Stakeholder-orientierter Visualisierungsansatz (a), problemorientierter
Visualisierungsansatz (b) und 1osungsorientierter Visualisierungsansatz (c).

»Mind the Gap“-Modell: In verschiedenen Entwicklungsstufen resultierte als erstes
Konzept das ,Mind the Gap“-Modell (sieche Abbildung 4.4a, 4.4b und 4.5). Diese Model-
lidee basiert darauf, dass es bei der aktuellen Situation der Unterstiitzungsangebote fiir
pflegende Angehorige — aufgrund der vielen Hiirden und Problematiken, die auf beiden
Seiten der beiden grofiten Stakeholder ,,Provider® und ,User® (derzeit) existieren — einen
,Gap® gibt. ,Gap“ wird iibersetzt mit Liicke, Abstand, Spalt, Kluft, Zwischenraum,
Unterbrechung, etc. Es wird also beim ,,Mind the Gap“-Modell angenommen, dass es
zu einer Verbindung zwischen Angebot(en) der bzw. des Providers und dem Bediirf-
nis(sen) des bzw. der User kommen muss, damit ein entsprechendes Bediirfnis durch die
erfolgreiche Inanspruchnahme des passenden Angebots befriedigt werden kann. Diese
Verbindung(en) kommen aber hiufig nicht zustande, was die verschiedensten Griinde
hat. Diese Griinde werden im ,,Mind the Gap“-Modell subsummiert als der ,,Gap®, der
Verbindungen blockiert bzw. erschwert. Trotzdem zeigt dieses Modell aber auch, dass es
trotz dieses ,,Gap“ und den darin enthaltenen Blockaden bzw. Hindernissen méglich ist,
dass Verbindungen zwischen Angebot und Bediirfnis — und damit iibergeordnet zwischen
Provider und User — entstehen kénnen. Nun gilt es in diesem Modell herauszufinden, wie
der ,,Gap* von beiden Seiten aus her iiberwunden werden kann.

sBlack Box*“-Modell: Ausgehend vom ,Mind the Gap“-Modell wurde das ,,Black
Box“-Modell als zweites Konzept zur modellhaften Darstellung der Situation der Un-
terstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige entwickelt (sieche Abbildung 4.6). Wenn
man sich den ,Gap® im ,Mind the Gap“-Modell (siche Abbildung 4.5) ansieht, wird
klar, dass in dieser Kluft Blockaden existieren und Vorgénge passieren, die man nur im
Ansatz bis gar nicht kennt bzw. erfassen kann. Daher die Idee, dass das resultierende
Modell der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige auf dem gedanklichen
Konstrukt einer ,,Black Box“ basieren kann. Aber kontrar zum urspriinglichen Modell
einer ,Black Box“ gibt es in diesem ,,Black Box“-Modell der Unterstiitzungsangebote
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Abbildung 4.4: 1. Entwicklungsstufe des ,,Mind the Gap*“-Modells mit Problemen und
moglichen Losungsansétzen in Textform (a) und 2. Entwicklungsstufe mit visualisierter
Problembeschreibung und Loésungsmodell (b).

fiir pflegende Angehorige einen In- und Output auf beiden Seiten — also nicht nur eine
unidirektionale sondern eine bidirektionale Verbindung, die einen Verbindungsaufbau
in beide Richtungen erméglichen soll (siehe Abbildung 4.6): In der Black Box selbst
ySschwirren® einige Hinderungsgriinde fiir eine erfolgreiche Verbindung zwischen Angebot
und Bediirfnis herum, die man zwar im Ansatz kennt, man aber nicht genau weif}, wie
bzw. wann sie in Kraft treten und damit eine Verbindung erfolglos machen. Man weif3
also beispielsweise nicht, ob eine proaktive Angebotssuche aufgrund eines existierenden
Bediirfnisses auch wirklich auf Seiten des Angebots bzw. Providers ankommt — und
umgekehrt.

»Zwei Welten“-Modell: Wie bereits im ,,Black Box“-Modell (siehe Abbildung 4.6)
ersichtlich wird, wurden hier die Hiirden innerhalb der ,,Black Box“ bereits eher zur Seite
der Provider oder zur Seite der User platziert — oder mittig, wenn diese Hiirde beide
Seiten gleichermaflen betrifft. Aufbauend auf dieser Aufteilung wurde dann das ,,Zwei
Welten“-Modell entwickelt (siehe Abbildung 4.7). Die zugrundeliegende Idee des ,,Zwei
Welten“-Modells basiert auf der Annahme, dass die beiden Stakeholder vergleichbar sind
mit jeweils eigenen Welten, die in sich selbst existieren. Nun gilt es in diesem ,,Zwei
Welten“-Modell herauszufinden, wie diese beiden Welten bzw. Stakeholder — die einen in
sich geschlossenen (Lebens)Bereich darstellen — doch miteinander in Verbindung treten
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Abbildung 4.5: ,Mind the Gap“-Modell.

kénnen und warum es aber oftmals eben nicht funktioniert. Dafiir wurden diese beiden
,Welten“ mit einem Ringsystem — &hnlich wie beim Planeten ,Saturn“ — ausgestattet, das
vergleichbar ist mit einem Layer-System, dass also mit (mehreren) Schichten bzw. Ebenen
den Kern dieser Welt umhiillt. Hier im ,,Zwei Welten“-Modell der Unterstiitzungsange-
bote fiir pflegende Angehorige ist die erste, griine Ebene jene Schicht, die in der ,,Welt*
der Provider die vorhandenen Angebote und in der ,Welt“ der User die vorhandenen
Bediirfnisse reprisentiert. Die dariiber liegende, rote und damit umschlieBende Schicht ist
die der Blockaden. Diese Schicht verursacht, dass beispielsweise auf Seiten der Provider
die offerierten Angebote bzw. auf Seiten der User die existierenden Bediirfnisse nicht mal
aus der ,Welt* heraustreten und den passenden ,Partner” (Angebot bzw. Bediirfnis) in
der anderen ,Welt“ suchen bzw. finden kénnen. Gelingt es aber Angeboten bzw. Bedurf-
nissen die rote Schicht der eigenen ,Welt“ zu durchbrechen und zur gegeniiberliegenden
»Welt“ zu gelanden, dann gibt es immer noch als zweite Hiirde die rote Schicht der
gegeniiberliegenden ,,Welt* zu durchbrechen. Gelingt dies auch, so kommt — trotz aller
Hiirden — eine erfolgreiche Verbindung zustande. Gelingt es aber nicht, so wird der
Verbindungsversuch an der roten Schicht abgeblockt. Die drei grofien orangenen Post-its
»Geld“, | (Selbst-)Identifikation“ und ,zerstreutes Angebot* stellen grofien thematische
Blocke da, die beide roten Schichten beider ,Welten* betreffen.
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Abbildung 4.6: ,,Black Box“-Modell.

»,Meeting Points“-Modell: Als letztes der vier konzeptualisierten Modelle der Un-
terstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige wurde das ,,Meeting Points“-Modell
entwickelt, dass als einziges Modell auch Lésungsansétze integriert (siche Abbildung 4.8):
Dieses hat sich aus dem vorangegangenen ,,Zwei Welten“-Modell herausentwickelt und soll
dabei auf dem Prinzip eines Flussdiagramms beruhen und den Ablauf eines (erfolgreichen)
Verbindungsaufbaus zwischen Angebot und Bediirfnis darstellen. Der Ablauf im ,,Meeting
Points“-Modell beruht also auf der Annahme, dass Verbindungsversuche von beiden Seiten
— also Provider und User — kommen kénnen. Der Provider startet den Verbindungsaufbau
iiber sein Angebot — der User iiber sein Bediirfnis. Danach miissen beide Seiten einige
Hiirden iiberwinden (rote Post-its), die aber mittels der Losungsansétze (blaue und griine
Post-its) tiberwunden werden und erfolgreiche Verbindungen entstehen kénnen. Je weiter
sich das Modell entwickelte, desto mehr kristallisierte sich heraus, dass die Losungsansétze
(blaue und griine Post-its) in diesem Modell so etwas wie ,Meeting Points“ zwischen
Angebot und Bediirfnis bzw. Provider und User darstellen. ,,Meeting Points“ sind also
Treffpunkte, Beriihrungspunkte, Begegnungsstitten, Sammelpunkte, etc., die trotz der
vorhandenen Blockaden einen erfolgreichen Verbindungsaufbau ermoglichen sollen.
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Phase 3: Abstrahierung

Die letzte Phase der Modellentwicklung war die der ,,Abstraktion®, in der bei allen vier Mo-
dellen aus Phase 2 die darin befindlichen Blockaden bzw. Hiirden, die einen erfolgreichen
Verbindungsaufbau erschweren bzw. verhindern kénnen, in Gruppen zusammengefasst
wurden (siche Abbildung 4.9 bis Abbildung 4.12).

Beim ,Meeting Points“-Modell wurde in dieser Phase dariiber hinaus versucht, das ganze
Modell in seiner Komplexititat zu reduzieren. Dadurch resultierten (weitere) gruppierte
Blocke bei den Hinderungsgriinden (rote Post-its) und ebenfalls bei den Losungsansétzen
(blaue Post-its).

Abbildung 4.9: , Black Box“-Modell mit gruppierten Hinderungsgriinden innerhalb der
»,Black Box“.
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des ,,Gap*.

Abbildung 4.11: ,Zwei Welten“-Modell mit gruppierten Hinderungsriinden in den beiden
roten Schichten.
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Abbildung 4.12: Abstrahiertes ,Meeting Points“-Modell.
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4.1. Das ,Meeting Points“-Modell

4.1.2 Modellauswahl

Die vier entwickelten Modelle zeigen auf unterschiedliche Weise, wie sich die Situation
der Unterstiitung(sangebote) fiir pflegende Angehorige abstrahiert darstellen lasst. Dabei
wurde ebenfalls versucht, sich bekannter Phinomene bzw. Modelle zu bedienen, um der
besseren Versténdlichkeit der zugrundeliegenden Problematik dienlich werden zu kénnen.

Alle vier Modelle vereint die Tatsache, dass die beiden meist betroffenen Stakeholder —
Provider und User — mit ihren Angebot(en) und Bediirfnis(sen) dargestellt sind. Dar-
iiber hinaus sind auch in allen vier Modellen die Hiirden bzw. Blockaden, die einem
Verbindungsaufbau entgegenwirken kénnen, integriert. Was aber nur bei einem Modell
— und zwar dem ,,Meeting Points“~-Modell — gelang, ist, dass auch Losungsansitze mit
in das Modell integriert werden konnten. Wie in Abbildung 4.9 ersichtlich wird, wurde
auch bereits beim ,Black Box“-Modell versucht Losungsmoglichkeiten in das Modell
mitzuintegrieren. Das dies aber leider nicht gelang sieht man an den griinen Post-its —
die mogliche Losungskonzepte darstellen sollen — die zusammengewiirfelt in der rechten
untereren Ecke und somit auflerhalb des eigentlichen Modells landeten.

Am Ende der Modellentwicklung resultierte also das ,,Meeting Points“-Modell als univer-
selles Modell zur Erlduterung der Situation von Unterstiitzungsangeboten fiir pflegende
Angehorige. Dieses représentiert nicht nur beide Stakeholder, die Blockaden auf bei-
den Seiten als auch verbindende Losungsanséitze, sondern soll auch als dynamisches
Framework am besten fiir die aktuelle und sich zukiinftig verandernde Situation der
Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehérige agieren kénnen.

4.1.3 Modellbeschreibung

Das ,Meeting Points“-Modell (siehe Abbildung 4.13) integriert und visualisiert die zwei
meist betroffenen bzw. auch meist interagierenden Stakeholder im Bereich der Unterstiit-
zung von pflegenden Angehérigen (gelber Bereich bzw. gelben Ellipsen): Die ,,Provider
als AnbieterInnen von Unterstiitzung(sangeboten) und die ,, User” als potentielle Konsu-
mentInnen von, ihren Bediirfnissen befriedigenden, Angeboten.

Im orangenen Bereich bzw. mit orangenen Ellipsen dargestellt sind die Schliisselkom-
ponenten, mit denen die Stakeholder — also sowohl Provider als auch User — in den
Verbindungsaufbau mit dem jeweiligen Gegeniiber eintreten. Die beiden (orangenen)
Ellipsen ,,Angebot“ und ,Bediirfnis“ sind im Vergleich zu den beiden (gelben) Stake-
holdern im Modell bewusst grofler gewéahlt, damit besser dargestellt werden kann, dass
jegliche Verbindungen bzw. dessen Versuche iiber diese beiden Schliisselkomponenten
laufen und sowohl Provider als auch User in diesem Modell nur einen nachgeordneten
Rang einnehmen.

Hiirden, Blockaden, Hemmnisse, Barrieren, Hindernisse, etc. — oder wie man sie sonst
noch nennen moéchte — sind im ,,Meeting Points“-Modell im roten Bereich bzw. mit roten
Rechtecken dargestellt. Diese sind auf beiden Seiten bzw. im Umfeld beider Stakeholder
zu finden und genau dort lokalisiert, in wessen Wirkungsbereich diese reinfallen. Natiirlich
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60

gibt es Hiirden, die auf beiden Seiten auftreten bzw. beide Stakeholder betreffen kénnen,
aber dann trotzdem wiederum in unterschiedlichen Auspragungen und daher eines der
beiden Stakeholder zuordbar. Im roten Bereich wurde versucht — zwecks besserer Uber-
sichtlichkeit aufgrund der groflen Anzahl — Hindernisse, die Gemeinsamkeiten aufweisen,
einem Oberbegriff zuzuordnen und auch so darzustellen (siehe ,Rahmenbedingungen*
auf beiden Seiten).

Schlussendlich zeigt der blau-griine Bereich die sogenannten , Meeting Points“ auf, nach
dessen Bezeichnung das zugrundeliegende Modell benannt wurde. Diese ,,Meeting Points“
stellen Losungsansétze dar, die Verbindungen zwischen Angebot und Bediirfnis — trotz
bestehender Blockaden auf beiden Seiten — erméglichen kénnen bzw. sollen. Wie auch
schon im roten Bereich wurde auch im blau-griinen Bereich versucht die Gemeinsamkeiten
von Loésungsansédtzen mit Oberbegriffen in blauen Rechtecken darzustellen. Die dazugeho-
rigen griinen Rechtecke stellen somit einzelne Moglichkeiten dar, wie Hiirden iiberwunden
werden konnen. Die beiden strichlierten Doppelpfeile in diesem Bereich sollen darstellen,
dass es zwischen den einzelnen ,,Meeting Points“ Zusammenhénge gibt bzw. diese nicht
ganz unabhingig voneinander agieren und existieren konnen — also Wechselwirkungen
aufeinander haben.

Nun zu den einzelnen Verbindungsachsen — also der Kombination aus Hiirden auf beiden
Seiten bzw. im Wirkungsbereich beider Stakeholder mit ihren dazugehérigen ,,Meeting
Points“:

Geld

Provider brauchen (zusétzliche) externe Finanzierung, um Unterstiitzung in der gefor-
derten Qualitdt und den von der Zielgruppe benétigten Rahmenbedingungen anbieten
zu kénnen. Auf der anderen Seite bendtigen User bei der Inanspruchnahme finanzielle
Unterstiitzung, um einerseits das Angebot nutzen bzw. sich auch den nétigen Freiraum
aus der Pflegesituation heraus verschaffen zu kénnen.

(Selbst-)Identifikation

User wissen oftmals nicht, dass sie pflegende Angehorige sind und damit bereits zur
Zielgruppe fiir die Inanspruchnahme von Unterstiitzung(sangeboten) geworden sind.
Deswegen legen sie ihre Aufmerksamkeit nicht auf die Suche solcher Angebote. Daher
gilt es proaktiv von externer Seite iiber unterschiedlichste Personengruppen bzw. Kanéile
den Prozess der Selbstidentifikation bei pflegenden Angehérigen zu forcieren, um das
Bewusstsein fiir eine mogliche Inanspruchnahme von Angeboten zu erhéhen bzw. {iber-
haupt erst zu schaffen. Im Wirkungsbereich der Provider ist es essentiell, dass Strategien
entwickelt werden, um pflegende Angehorige als die Zielgruppe ihrer Angebote auffinden,
identifizieren und aktiv ansprechen zu kénnen.
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4.1. Das ,Meeting Points“-Modell

Angebote an Rahmenbedingungen der potentiellen User anpassen

Die Rahmenbedingungen beider Stakeholder, was die Inanspruchnahme von Unterstiit-
zung(sangeboten) betrifft, passen oftmals leider nicht zusammen. Daher gilt es, diese
beiden Seiten hinsichtlich der Rahmebedinungen anzundhern. Provider sollten daher
die vorhandenen Einschrdnkungen auf User-Seite kennen und durch mehr Flexibilitédt
und Individualisierbarkeit diese Hirde(n) minimieren bzw. eliminieren. Unter anderem
bietet hier der Einsatz von Informations- und Kommunikationstechnologien einiges an
Potential.

Technik / IKT

Unter der Verwendung von IKT bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzung(sangeboten)
konnten diverse einschrinkende Rahmenbedingungen auf Seiten der User eine nicht mehr
so starke Hiirde darstellen: Unter dem Einsatz von IK'T muss nicht immer eine fremde
Person ins Haus kommen, die Inanspruchnahme von Unterstiitzung konnte ortsunabhéngig
und mit einer 24 /7-Verfiigbarkeit angeboten werden und es kénnte auch teilweise eine
gewisse Anonymitéat fir den User gewahrt bleiben.

Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion

Providern fehlt oftmals ein Wissen dariiber, wie die Lebenswelt und davon abgeleitet
die Bediirfnisse ihrer Zielgruppe — also der pflegenden Angehérigen — aussieht. Dies
kann unter anderem dazu fithren, dass es Angebote zur Unterstiitzung von pflegenden
Angehorigen gibt, aber das Pendant — also das passende Bediirfnis auf User-Seite — nicht
vorhanden ist. Damit dies nicht (mehr) geschieht, sollte es eine kontinuierliche Erhebung
bzw. Reflexion iiber die aktuelle Situation geben, die folgende Teilbereiche beinhaltet:
Eine regelméflige Identifikation iiber den Status Quo der derzeitigen Angebote zur Unter-
stitzung fiir pflegende Angehdrige gepaart mit einer regelméafligen Bedarfserhebung auf
User-Seite, dass in ein regelméfiges Matching zwischen Angebot und Bediirfnis resultiert.
Damit kann herausgefiltert werden, ob es Angebote auf Seiten der Provider gibt, die
mit keinen entsprechenden Bediirfnissen auf User-Seite zusammenpassen und umgekehrt.
Dariiber hinaus wére es sinnvoll, wenn kontinuierlich Feedback tiber das aktuelle Ange-
bot an Unterstiitzung eingeholt und davon Adapatierungs- bzw. Verbesserungsbedarf
abgeleitet werden kann. Wissen iiber die Lebenswelt der Zielgruppe — also der pflegenden
Angehorigen — sollte sich ebenfalls regelméflig angeeignet werden, um beispielsweise
neue Bedirfnisse identifizieren und davon neuzuschaffende Angebote ableiten zu kénnen.
Auch sollte sich hierbei neuer Ideen hinsichtlich zukiinftiger Angebote — aus Literatur,
Erfahrungsberichten anderer Lander, etc. — bedient werden.

One-Stop-Shop

Marketingaktivitdten im Wirkungsbereich der Provider fiir die angebotene Unterstiitzung
ist unzureichend oder oftmals nicht vorhanden. Auf der anderen Seite sind User mit
dem erschwerten Auffinden von Angeboten konfrontiert, da es keinen zentralen Ort bzw.

61


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

thele

(]
lio
nowledge

b

i
r

4. ERGEBNISSE

keine entsprechende Ubersicht gibt. Dies fiihrt in vielen Féllen dazu, dass User mit ihrem
vorhandenen Bediirfnis kein passendes Angebot finden koénnen. Ein ,,One-Stop-Shop* —
sowohl offline als auch online — kénnte hier Abhilfe fiir beide Stakeholder mit folgenden
(Dienst)Leistungen bringen: Es wird eine Anlaufstelle fiir jegliche Bediirfnisse geboten,
die eine Ubersicht iiber alle vorhandenen Angebote hat und damit ein effektives Matching
ermoglichen kann. Dariiber hinaus wére es auch die Aufgabe dieses ,,One-Stop-Shop“ sich
um das Community Building — vorwiegend natiirlich unter den pflegenden Angehérigen
selbst, aber auch unter den anbietenden Institutionen — und um die Public Awareness,
wenn es um das Thema ,pflegende Angehérige” geht, zu kiimmern.
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Abbildung 4.13: Grafische Darstellung des ,,Meeting Points“-Modells.

Die genauere Beschreibung der einzelnen Auspragungen des ,,Meeting Points“-Modells
mit den vorab genannten Verbindungsachsen erfolgt in den nachgereihten Kapiteln (siehe
Kapitel 4.2 bis 4.6).
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Abbildung 4.14: Verbindungsachse ,,Geld* als Auszug aus dem ,Meeting Points“-Modell.

4.2 Finanzierungsproblematik

Die Verbindungsachse ,,Geld* aus dem ,Meeting Points“-Modell (siehe Abbildung 4.14)
zeigt, dass beide Stakeholder im Bereich der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende
Angehorige von einer Finanzierungsproblematik betroffen sind: Die Provider-Seite verfiigt
iiber keine explizite Finanzierung und kann daher Angebote hiufig nur iiber ehrenamtliche
MitarbeiterInnen und/oder Spenden ermoglichen (siche Kapitel 4.2.1). Auf der anderen
Seite miissen User die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten, die nicht kostenlos
angeboten werden, rein aus der eigenen Tasche bezahlen, da Foérderungen in diesem
Bereich kaum bis nicht verfiighar sind (siehe Kapitel 4.2.2).

Ob die Kosten, die teilweise mit der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten
auf Seiten der User verbunden sind, einen Hinderungsgrund darstellen, wird sowohl auf
Seiten der Provider als auch auf Seiten der User selbst als sehr divergent gesehen (siehe
4.2.2).

4.2.1 Finanzierung der Angebotsseite

Wenn man sich die derzeitige finanzielle Situation der Provider, die Unterstiitzungsange-
bote fiir pflegende Angehorige offerieren, ansieht, ist diese alles andere als ,,perfekt*.

Kosten der Angebotspalette

Der Grofiteil der derzeit offerierten Unterstiitzungsangebote kann fiir die primére Ziel-
gruppe der pflegenden Angehérigen kostenlos offeriert werden, wie auch die quantitative
Befragung mit der Provider-Seite bestétigt (siehe Abbildung 4.15a).

Kostenlose Unterstiitzungsangebote werden von Seiten der Provider dadurch finanziert,
dass Ehrenamtliche und Freiwillige bei der Umsetzung mitarbeiten. Ein Grofiteil wird

63


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

4. ERGEBNISSE

h

Kosten bei | uch von Unterstii Hinderungsgriinde fiir Marketingsaktivititen

%  kostenlos 10% i fehlende finanzielle Ressourcen
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W Marketing nur fur das
Gesamtangebot

« fehlende personelle Ressourcen
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mobile Pflege

(a) (b)

Abbildung 4.15: Kosten bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten fiir
pflegende Angehorige [n=11; Befragte=Provider; Mehrfachantworten moglich| (a) und
Hinderungsgriinde fiir Marketingsaktivitdten fiir Unterstiitzungsangebote [n=6; Befrag-
te=Provider; Mehrfachantworten moglich] (b).

auch iiber Spenden finanziert:

,Aber wie gesagt, wir sind rein ehrenamtlich und machen alles freiwillig. |...]
Wir sind auf Spenden angewiesen [...] Wir sind finf engagierte Damen, die
alles am Laufen halten. Je nachdem welche Kapazitit vorhanden ist, werden
Dinge angeboten.“ (Fr. N., ehrenamtliche Mitarbeiterin eines Vereins fiir
Betroffene von Alzheimer und deren Angehorige)

Gerade Beratungsangebote lassen sich oftmals kostenlos anbieten — wenn es sich aber um
Weiterbildungskurse handelt, miissen externe Vortragende, Raummiete und weitere damit
verbundene Kosten {iber einen Unkostenbeitrag von Seiten der teilnehmenden pflegenden
Angehérigen finanziert werden. Dieser Unkostenbeitrag ist allerdings ein zweischneidiges
Schwert: Auf der einen Seite ist es immer noch viel Geld fiir Betroffene, die beispielsweise
von einer Mindestpension leben miissen. Allerdings ist ein solcher Unkostenbeitrag auf
der anderen Seite auch eine ,Versicherung“ fiir die Provider, dass die Angemeldeten ein
wirkliches Interesse an dem Angebot haben bzw. auch vorhaben daran teilzunehmen:

»/[--.] aber fir Damen mit einer Mindestrente, ist es viel Geld. Wenn ich
an meine Eltern denke, die auch nicht so viel Geld haben, sind 55 Furo
schon viel. [...] Ansonsten kann man bei diesen Kursen schon etwas verlangen.
Auch wenn es nur finf Euro sind. Es melden sich sonst sehr viele Personen
an, kommen dann aber nicht.“ (Fr. P., Mitarbeiterin einer gemeinntitzigen
Hilfsorganisation)
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4.2. Finanzierungsproblematik

Externe Finanzierung

Eine externe Finanzierung kénnte Abhilfe in der problematischen finanziellen Situation
der Provider bringen: Diese wiren damit nicht mehr (so) abhéngig von ehrenamtlichen
MitarbeiterInnen und spendenfreudigen Personen. Desweiteren wiren damit auch finanzi-
elle Ressourcen fiir ein verbessertes Marketing verfligbar — dieses scheitert namlich am
héufigsten an den damit verbunden Kosten, wie auch die quantitative Befragung der
Provider bestétigen konnte (siehe Abbildung 4.15b).

Natiirlich verfiigen einige der anbietenden Organisationen iiber eine Basisforderung fiir
ihre Tatigkeiten, die dann auch den Teilbereich der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende
Angehorige mitfinanziert. Generell kennen Provider aber kaum Moglichkeiten, die explizit
auf die finanzielle Forderung von Unterstiitzungsangeboten fiir anbietenden Institutionen
abzielen. Dariiber hinaus stellt sich fiir die Provider bei den wenig verbleibenden Optionen
iiberhaupt die Frage, ob ein Antrag den Aufwand wert ist, wenn nur eine geringe
Forderwahrscheinlichkeit gegeben ist — obwohl damit auch den pflegenden Angehorigen
geholfen ware, da damit diverse Unkostenbeitrige wegfallen wiirden:

L Wir sind [anbietende Organisation] in Wien, das wird foderal gefordert.
Dafiir ist der Fond Soziales Wien Ansprechpartner. Sie fordern sehr vieles,
aber es ist schwierig dort zum Zug zu kommen. Vor allem gehort dies eher
zum sozialen Bereich. Erwachsenenbildung enthdlt andere Themen und ist
somit ein Grenzbereich. Das finde ich nicht gerecht. [...] Ja, wenn ich die
Subvention hdtte, wirden wir nicht 55 Euro verlangen. (Fr. P., Mitarbeiterin
einer gemeinniitzigen Hilfsorganisation)

Ob und unter welchen Bedingungen eine solche externe Finanzierung funktionieren kann,
ist nicht Teil dieser Forschungsarbeit. Trotzdem wiinschen sich die in der qualitativen
Studie befragten Provider fiir die Zukunft in erster Linie, dass es eine Kosteniibernahme
bzw. einen Ausbau der Finanzierung von Unterstiitzungsangeboten fiir die primére
Zielgruppe der pflegenden Angehorigen gibt (siehe Abbildung 4.16).

4.2.2 Forderung bei der Inanspruchnahme von Seiten der User

»,Pflege macht arm* — dies beschreibt die Situation vieler pflegender Angehoriger, deren
Finanzen nicht viel Spielraum fiir Sonderausgaben zulésst, sehr treffend. Deswegen sind ge-
rade auch Kosten, die mit der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten verbunden
sind, ein nicht zu vernachléssigender Aspekt, was das entsprechende Nutzungsverhalten
betrifft:

,Die Kosten tibernimmt natirlich nicht alles die Krankenkasse. Du musst
mal eine Kostenrechnung aufstellen fiir‘s Monat, bevor du sagst du machst
das, weil du hast ja keinen blassen Schimmer, was auf dich zu kommt. Ich
bin gesessen und habe mir ausgerechnet, was mich ein Monat in etwa kostet.”
(Fr. S., pflegende Angehorige ihres Ehemannes)
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Wiinsche fiir die Zukunft der Unterstiitzungsangebote
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il Zugehende Beratung
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“ Entlastung in der Nacht

! Vermeidung von Armutsgefdhrdung

Ersatzbetreuung
Versicherungsmaoglichkeiten
Anerkennung der Zeiten von pflegenden Personen

Hilfsorganisation zu kommerziell aufgestellt

Abbildung 4.16: Antworten der Provider im Hinblick auf die Zukunft der Unterstiitzungs-
angebote [n=13; Befragte=Provider; Mehrfachantworten moglich].

Kosten als Hinderungsgrund?

Knapp tiber die Hélfte mit 42 von 82 der befragten pflegenden Angehorigen mit giiltiger
Antwort gaben in der Fragebogenstudie an, dass sie die Kosten, die mit der Nutzung
einiger Unterstiitzungsangebote verbunden sind, als passend angesetzt empfinden. Dies
wird auch in den Interviews mit den pflegenden Angehérigen thematisiert:

»Naja, da miissen wir schon mit der Kirche im Dorf bleiben. Ich kann nicht
verlangen, wenn ich zu Hause jemanden Pflege, dass ich alles umsonst be-
komme. Das muss ich ehrlich sagen, kann nicht gehen. Das funktioniert so
nicht.“ (Fr. S., pflegende Angehérige ihres Ehemannes)

»Das ist ein eigener Transportdienst, der ihn in der Frih holt und bringt.
Das ist die Firma Blaguss. Die sind da sehr ... da werden sogar die Fahrer
und das mitfahrende Personal geschult. Dass die wissen, wie man mit solchen
Menschen umgeht. Es kostet mehr wie die normalen Transporte in den anderen
Tagesstdtten. Ich finde es ist notwendig. [...] Die Kosten sind fir mich im
Moment nicht so wichtig.“ (Fr. M., pflegende Angehérige ihres Ehemannes)
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4.2. Finanzierungsproblematik

Die andere Halfte — mit 40 von 82 der befragten pflegenden Angehérigen mit giiltiger
Antwort — sieht den finanziellen Aufwand bei der Inanspruchnahme allerdings als einen
Hinderungsgrund, wie auch ein pflegender Angehoriger im Interview erwéhnt:

»Das wiirde man sich unter Umstinden tberlegen. Wenn ich dort wieder etwas
zahlen muss. Nicht nur, dass ich es nicht habe und dass ich keine Zeit habe.
Das ist sicher auch oft eine Hemmschwelle fiir jemand.“ (Hr. D., pflegender
Angehériger seiner Eltern)

Trotzdem geben aber fast zwei Drittel mit 73 von 112 der Befragten mit giiltigen Antworten
an, dass ihr Nutzungsverhalten durch mehr kostenfreie Unterstiitzungsangebote beeinflusst
werden wiirde.

Sieht man sich diese beiden oben genannten Verteilungen in Abhéngigkeit mit den entspre-
chenden soziodemografischen Daten an, so kommt man zu folgendem Ergebnis: Es gibt
keinen signifikanten Zusammenhang zwischen der héchsten abgeschlossenen Ausbildung
und dem Antwortverhalten hinsichtlich Angemessenheit der Kosten bzw. Einfluss von
mehr kostenfreien Unterstiitzungsangeboten. Allerdings geben sowohl selbststéndige als
auch arbeitslose Pflegende iiberdurchschnittlich oft an, dass fiir sie die derzeit angesetzten
Kosten bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten einen Hinderungsgrund
darstellen (siehe Abbildung 4.17a und Tabelle 7.1 im Anhang). Im Gegensatz dazu sehen
pensionierte Pflegenden die Kosten als eher passend angesetzt an. Desweiteren geben vor
allem auch pensionierte Pflegende iiberdurchschnittlich oft an, dass ihr Nutzungsverhalten
durch mehr kostenfreie Unterstiitzungsangebote nicht beeinflusst werden wiirde (siehe
Abbildung 4.17b und Tabelle 7.2 im Anhang). Diese unterschiedlichen Ergebnisse zwi-
schen Selbststéandigen bzw. Arbeitslosen und Pensionisten sind interessant, da eigentlich
alle diese drei Gruppen von entweder einem unregelméfiigen Einkommen (Selbststandige)
oder geringem Einkommen (Arbeitslosen und Pensionisten) betroffen sind.

Betrachtet man nun die Sichtweise der Provider, so zeigt sich ebenfalls ein differenziertes
Bild: Ein Teil sieht Kosten, die bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangboten
fiir pflegende Angehorige anfallen, als eine grofie Hiirde bzw. Hinderungsgrund. Andere
wiederum sind der Meinung, dass die Kosten nur teilweise eine Rolle dabei spielen, was
sich auch in der quantitativen Befragung der Provider zeigen konnte, bei der ,,Kosten*
erst am fiinften Platz der Hinderungsgriinde genannt wurden (sieche Abbildung 4.18):

»Fs braucht viel mehr leistbare Unterstitzung. [...] Oft ist es so, dass das
Geld tberhaupt nicht reicht. Die Personen wiirden es notwendig brauchen,
um bessere und professionelle Betreuung zu bekommen und damit sie zu
Hause entlastet sind.“ (Fr. N., ehrenamtliche Mitarbeiterin eines Vereins fiir
Betroffene von Alzheimer und deren Angehorige)

»Ich glaube ganz ehrlich, es liegt nicht am Geld. Es hdtte sicher keinen
Unterschied gemacht, wenn wir die Kurse billiger angeboten hdtten.“ (Fr. D.,
Mitarbeiterin einer Organisation fiir soziale Dienstleistungen)
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Abbildung 4.17: Beurteilung der Angemessenheit der Kosten bei Unterstiitzungsange-
boten (a) als auch der Beeinflussung des Nutzungsverhalten durch mehr kostenfreie
Unterstiitzungsangebote in Abhédngigkeit des Erwerbsstatus der befragten pflegenden
Angehorigen (b).

Forderoptionen

Forderoptionen bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten sind pflegenden
Angehorigen — sowohl in der qualitativen als auch in der quantitativen Befragung — keine
bekannt. Die diebeziiglichen Aussagen bei den Providern sehen dhnlich aus: Bis auf einen
Provider, der im Zuge der Interviews iiber eine Fordermdoglichkeit berichten kann, sind
auch den anbietenden Organisationen keine finanziellen Hilfen bekannt, die pflegende
Angehorige bei der Nutzung von Unterstiitzungsangeboten in Anspruch nehmen kénnten:

Ich hitte davon noch nichts gehort. Ich finde in dieser Richtung muss etwas
getan werden.“ (Fr. P., Mitarbeiterin einer gemeinniitzigen Hilfsorganisation)

Trotzdem denken auch die Provider iiber weitere Forderoptionen nach, die die Inanspruch-
nahme von Unterstiitzungsangeboten fiir pflegende Angehorige leistbarer und attraktiver
machen konnten:

,Die psychosoziale Angehorigenberatung ist kostenlos. Das wiirden wir natir-
lich fordern, dass es Psychotherapien oder Entlastung fiir pflegende Angehorige
auf Krankenschein gibt. Das gibt es tiberhaupt nicht.“ (Fr. N., ehrenamt-
liche Mitarbeiterin eines Vereins fiir Betroffene von Alzheimer und deren
Angehorige)
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4.3. (Selbst-)Identifikation
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Abbildung 4.18: Hinderungsgriinde bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangebo-
ten aus Sicht der Provider [n=14; Befragte=Provider; Mehrfachantworten moglich].

Ignoranz

kein weiteres Interesse nach Erstgesprach, da Pflegesituation bereits
geregelt
funktionierendes Familiensystem

4.3 (Selbst-)Identifikation

Die Verbindungsachse zum Thema ,(Selbst)Identifikation® zeigt, dass auf Seiten der
Provider eine fehlende Identifikation der Zielgruppe vorherrscht (siehe Abbildung 4.19):
Vorwiegend wird immer noch der klassische Weg gewéhlt und bei der Bekanntmachung
von (neuen) Unterstiitzungsangeboten vorwiegend bestehende Kunden bzw. bereits be-
kannte pflegende Angehorige angesprochen. Dabei gilt es aber — neben dem bestehenden
Kundenstamm — auch regelméflig neue potentielle User fiir die angebotenen Unterstiit-
zungsmoglichkeiten aus der grofien Gruppe der pflegenden Angehdrigen zu gewinnen
(siehe Kapitel 4.3.1). Dabei kann und wird sich von Seiten der Provider multipler Kommu-
nikationskanéle bedient, die in ihrer Effektivitdt variieren und von Folder iiber Website
bis hin zur Beziehungsarbeit reichen. Ein strategischeres und effektiveres Vorgehen wére
hierbei in Zukunft von No6ten.

Auf der Seite der User besteht hier in dieser Verbindungsachse des ,,Meeting Points®-
Modell (siehe Abbildung 4.13) eine besonders grofie Hiirde — die fehlende Selbstidentifi-
kation: Solange sich der User eines Bediirfnisses nicht als ein(e) pflegende(r) Angehori-
ge(r) sieht, wird er/sie sich nicht von den Angeboten der Provider angesprochen fiihlen
und schon gar nicht an eine Inanspruchnahme denken. Diese fehlende bzw. verzogerte
Selbstidentifikation ist auf mehrere unterschiedliche Aspekte zuriickzufithren: Mit der
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Abbildung 4.19: Verbindungsachse ,,(Selbst)Identifikation“ als Auszug aus dem ,Meeting
Points“-Modell.

Bezeichnung ,,pflegende Angehérige® fithlen sich nicht alle Betroffenen wohl bzw. zugeho-
rig (siehe Kapitel 4.3.2). Desweitern kann es auch Situation oder Menschen im Umfeld
der pflegenden Angehorigen geben, die die Selbstidentifikation verzogert haben. Oftmals
fiihrt dann die Krankheit oder der verschlechterte Gesundheitszustand der pflege- und
betreuungsbediirftigen Personen zum Ausléser der Selbstidentifikation, welche vorwie-
gend positive Reaktion der Umwelt mit sich bringt und mit einer Verzégerung von 2-5
Jahre stattfindet. Daher gilt es diesen Prozess der Selbstidentifikation abzukiirzen bzw.
frithzeitig auszulésen, um Betroffenen die Moglichkeit zu geben, sich von Unterstiitzungs-
angeboten angesprochen zu fithlen — auch eine Aufgabe der Provider-Seite, die sich aber
der problematischen Situation der Selbstidentfikation nicht wirklich bewusst sind.

4.3.1 Identifikation der Zielgruppe

Wenn man sich die Herangehensweise der Provider ansieht, wie Informationen hinsichtlich
ihre Unterstiitzungsangebote verbreitet werden, so merkt man schnell, dass einerseits
immer dieselben ,klassischen“ Kanéle bedient werden und kaum Neues ausprobiert wird.
Auf der anderen Seite zeigt sich damit aber auch, dass den Providern Wissen dariiber
fehlt, wer ihre Zielgruppe ist bzw. wo und wie man diese am besten erreichen kann:

»Das Problem ist, wo stellt man die Information am besten hin, damit sie die
Zielgruppe erreicht? [...] Die Frage ist, wo muss man es platzieren? Ist das
Internet das richtige Medium?“ (Fr. D., Mitarbeiterin einer Organisation fiir
soziale Dienstleistungen)

Dartiber hinaus wird damit eine klare Kommunikation ihrer Angebote an die entspre-
chenden User verfehlt. Der Frust iiber die — mehr oder weniger — geringe Effektivitit
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4.3. (Selbst-)Identifikation

der Identifikation ihrer Zielgruppe und damit oftmals ineffektiven Kommunikation ist
zwar da, aber es zeigt sich kaum Motivation — was natiirlich oftmals ressourcenbedingt
hinsichtlich Zeit und Finanzierung ist — neue Wege auszuprobieren. Daher gilt es den
bereits eingeschlagenen Weg der Provider zu beleuchten, hinsichtlich Effektivitdt zu
hinterfragen und sich innovative Strategien zu iiberlegen, um pflegende Angehéorige als
Zielgruppe identifizieren und damit proaktiv ansprechen zu kénnen.

Multiple Kommunikationskanile

Mehr als die Halfte der Provider in der quantitativen Befragung gaben an, dass sie
der Meinung sind, dass ihre Unterstiitzungsangebote in der Zielgruppe der pflegenden
Angehorigen gut bekannt sind. Die anderen befragten Provider sind sich jedoch bewusst,
dass ihre Angebote innerhalb der adressierten Zielgruppe der pflegenden Angehorigen
deswegen wenig Bekanntheit genieflen, weil sie selbst zu wenig Marketing betreiben — was
oftmals mit Einschrankungen hinsichtlich zeitlicher, personeller und vor allem finanzieller
Ressourcen zusammenhéngt.

Proaktive Marketingsaktivitdten geben allerdings mit 6 von 15 befragten Providern nur
40% an und nennen dabei Folder, Website und Anzeigenwerbung in (lokalen) Zeitun-
gen als ihre effektivsten Kanéle (siehe Abbildung 4.20). Folder werden an Apotheken,
Arzte, Tageszentren, Entlassungsmanagement in Spitilern, etc. verteilt, damit diese an
interessierte bzw. betroffene Personen in der entsprechenden Situation weitergegeben
werden konnen. Desweiteren werden Folder durch die eigenen MitarbeiterInnen auch bei
entsprechenden Veranstaltungen verteilt:

,Manchmal nehme ich zu Veranstaltungen Folder mit. Jetzt zum Beispiel
findet eine Tagung im Kardinal-Kénig-Haus statt. Man muss immer etwas
dranbleiben und schauen welche Mdglichkeiten es gibt.“ (Fr. P., Mitarbeiterin
einer gemeinniitzigen Hilfsorganisation)

Websiten anbietender Organisationen steigen zunehmend in ihrer Bedeutung: Die Relevanz
des Internets als Medium im Hinblick auf das Marketing von Unterstiitzungsangeboten
nimmt zu, weil immer mehr suchende Personen — vor allem die nachriickende und damit
jiingere Generation von pflegenden Angehérigen — dieses vorwiegend nutzen. Deswegen
versuchen die anbietenden Organisationen mit ihrer Priasenz im Internet auf dem neuesten
Stand zu bleiben:

,Viele lernen uns tiber das Internet kennen. Das hat sich in den letzten
Jahren vollig verdndert und ist gestiegen. Die Jingeren, die Kinder oder die
Betroffenen selbst informieren sich iiber das Internet und wenden sich dann
an uns.“ (Fr. K., Mitarbeiterin einer sozialen Hilfsorganisation)

Als weitere effektive Marketingmethoden wurden auch Multiplikatoren (HausérztInnen,
Krankenhausangestellte, SozialarbeiterInnen, TherapeutInnen, etc.) und Mundpropa-
ganda durch Familie und Freunde genannt (sieche Abbildung 4.21). Diese Kanéle liegen
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Proaktive Kommunikationskandle fiir das Marketing

U Folder
5%

4%

e u Website
“ Inserate

0
&‘:\J\“\ 4 Plakate

& Zeitungsartikel

& Information an entsprechende Einrichtungen

5%
“ Social Media

“ persénliche Ansprache von Bestandskunden

Information an Mitarbeiterinnen

Abbildung 4.20: Proaktive Kommunikationskanile im Einflussbereich der Provider [n=6;
Befragte=Provider; Mehrfachantworten moglich].

allerdings nicht direkt im Wirkungsbereich der Provider und lassen sich daher nur bedingt
proaktiv beeinflussen. Lediglich der Kontakt zu Multiplikatoren kann von Seiten der Pro-
vider regelméflig gepflegt werden, um das Bewusstsein {iber die angebotene Unterstiitzung
préasent zu halten.

Unterschiedliche Charakteristika bei pflegenden Angehorigen

In den ExpertInneninterviews mit den Providern wurden verschiedene Charakteristika
genannt, die das klassische Profil von pflegenden Angehorigen beschreiben, die Unterstiit-
zungsangebote am hiufigsten in Anspruch nehmen:

»Man merkt, dass Personen mit héheren Bildungsabschliissen teilnehmen.
Fiir diese Personen ist es selbstverstandlich, sich tiber Seminare iiber Themen
zu informieren. Es gehort zu deren Kultur, sich Hilfe tiber Bildung zu holen.
FEs fallt auf, dass es eher dltere Damen sind. Mdnner sind vereinzelt dabei.”
(Fr. P., Mitarbeiterin einer gemeinniitzigen Hilfsorganisation)

»Frauen nehmen eher Angebote an als Mdnner. Es sind immer noch viel
weniger Mdnner bei uns in Behandlung als Frauen. Aber sie holen auf. In
der Statistik vom Vorjahr waren ein Viertel Manner.“ (Fr. K., Mitarbeiterin
einer sozialen Hilfsorganisation)
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Auf welchen Wegen erfahren pflegende Angehdérigen von
Unterstiitzungsangeboten?

2% & Multiplikatoren

E Website

2%

“ Mundpropaganda
i direkte Ansprache tiber Mitarbeiterlnnen vor Ort
& (Regional)zeitung
“ Folder
i Offentliche Einrichtungen
i Stadt/Gemeinden
Netzwerke
& Prasenz bei Veranstaltungen
« schriftliche Einladung
Aushang
v
AMS-Mitarbeiter

Abbildung 4.21: Ergebnisse der quantitativen Befragung auf Provider-Seite, wie pflegen-
de Angehorigen von entsprechenden Unterstiitzungsangeboten erfahren [n=14; Befrag-
te=Provider; Mehrfachantworten moglich)].

Dieses Profil wird also folgendermaflen beschrieben:

e Alter: Nicht nur die meisten pflegenden Angehérigen gehoren der dlteren Generation
an, sondern auch jene, die hdufig Unterstiitzungsangebote in Anspruch nehmen.

o Geschlecht: Mehr Frauen nehmen Unterstiitzungsangebote in Anspruch, was aber
auch damit zusammenhéngt, dass die informelle Pflege stark weiblich geprégt ist.

e Bildungsniveau: Mehr hoher gebildete Personen nehmen Unterstiitzungsangebote
in Anspruch, was darauf zuriickzufiihren ist, dass sie es gewohnt sind, sich (extern)
zu informieren bzw. weiterzubilden.

Sieht man sich die quantitative Befragung der User-Seite an, so konnten keinerlei signifi-
kanten Zusammenhénge bei den Antworten hinsichtlich der Identifikation als pflegender
Angehoriger mit den soziodemografischen Daten (Alter, Geschlecht, hochster Bildungsab-
schluss, Wohnort) als auch pflegesituationsspezifischen Daten (Verhéltnis zur betreuten
Person, Dauer der Pflegesituation, gemeinsamer Haushalt, Entfernung bei getrennten
Haushalten, gesetzliche Betreuung/Sachwalterschaft) gefunden werden. Aus den Ant-
worten der quantitativen Befragung der User lésst sich also kein ,typisches* Bild eines
pflegenden Angehdrigen ableiten.
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Individualisierte Kontaktaufnahme

Viele anbietende Organisationen von Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir pflegende An-
gehorige haben dies nicht als ihre Kernkompetenz: Das bedeutet, dass die Provider
oftmals anderen Hauptaufgaben innerhalb ihrer Organisation nachgehen (z.B. Mobile
Hauskrankenpflege und Heimhilfe, Rettungs- und Sanitatsdienst, Krankentransport, ...)
und daher die Kontaktaufnahme zu pflegenden Angehérigen, die potentielle Kunden
ihrer Unterstiitzungsangebote sein konnten, in Abhéngigkeit von der Art der anbietenden
Organisation nach zwei unterschiedlichen Strategien von Seiten der Provider erfolgen
(sollten):

1. ,Existierende Kundschaft“: Pflegende Angehorige dessen pflege- und betreuungsbe-
diirftige Person bereits existierende Kundschaft im Bereich der Heimpflege ist.

2. ,Neue Kunden“: Pflegende Angehorige, die bisher keinerlei Kontakt zur anbietenden
Organisation hatten.

Existierende Kundschaft: Pflegende Angehorige, die in die Gruppe der ,existieren-
den Kundschaft® fallen, gibt es in einer anbietenden Organisation nur dann, wenn ein
Bereich der Kernkompetenz in der mobilen Pflege bzw. Heimpflege liegt. Gibt es in der
anbietenden Organisation keinen vergleichbaren Aufgabenbereich, so ist diese Kategorie
nicht verfiigbar.

Pflegende Angehérige dieser Kategorie werden oftmals direkt {iber die pflege- und betreu-
ungsbediirftge Person angesprochen: Hier funktioniert die zugehende Kommunikation
iiber Beziehungsarbeit und somit iiber die eigenen MitarbeiterInnen der anbietenden
Organisation, die bei Hausbesuchen vor Ort bei den pflege- und betreuungsbediirftigen
Personen sind. Dort treffen sie dann personlich auf die pflegenden Angehérigen und
konnen auf diese entsprechend zugehen. Leider klingt dieser Kommunikationskanal in
der Theorie effektiver, als er in der Realitdt umgesetzt werden kann:

»Diese Hauspost verschicken wir zwei Mal im Monat an die Mitarbeiter,
damit sie Informationen unter anderem auch an die Kunden weitergeben. |[...]
Wenn wir planen, den Aufendienstmitarbeitern Flyer mitzugeben, ist das auch
nicht so einfach. In Wahrheit bekommt man sie nie alle auf einen Haufen. Es
reicht nicht, Information per Post zu schicken. Es sind Dienstbesprechungen
notwendig, um konsequent darauf hinzuweisen, dass Infomaterial bei den
Klienten gelassen werden soll.“ (Fr. D., Mitarbeiterin einer Organisation fiir
soziale Dienstleistungen)

Neue Kunden: Pflegende Angehorige der Kategorie 2 sind sozusagen die ,, Kénigsdis-
ziplin“, wenn es darum geht, diese zu erreichen und entsprechenden Unterstiitzungsange-
boten zuginglich zu machen. Trotzdem gibt es Optionen, die eine solche Ansprache und
Kontaktaufnahme erméglichen — und zwar iiber Personen, die aktiv in der Nachbarschaft
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4.3. (Selbst-)Identifikation

arbeiten. Diese Leute kennen die Nachbarschaft als auch dessen BewohnerInnen recht
gut. Sie genieflen dariiber hinaus ein hohes Vertrauen, wenn Informationen weitergegeben
werden. Es wird daher eher zu entsprechenden Veranstaltungen in der Nachbarschaft
gegangen, weil es keine vollig unbekannte Umgebung fiir die TeilnehmerInnen ist und
eventuell dabei auch bekannte Gesichter wieder getroffen werden:

sJa, es ist niederschwelliger organisiert. [...] So trauen sie sich eher hinzukom-
men, wenn sie jemanden kennen.“ (Fr. P., Mitarbeiterin einer gemeinniitzigen
Hilfsorganisation)

4.3.2 Selbstidentifikation als pflegende Angehorige

Die Selbstidentifikation als pflegende Angehorige ist ein Schliisselelement, wenn es um die
Inanspruchnahme von Unterstiitzung geht. Denn nur, wenn sich die Zielgruppe auch als
solche sieht, konnen entsprechende Angebote bewusst wahrgenommen werden. Erst dann
ist es moglich, dass eine Angebot-Bediirfnis-Verbindung aufgebaut werden kann (auch
wenn hier Ausnahmen die Regel bestétigen). Es stellt also die fehlende Selbstidentifkation
auf User-Seite eine Hiirde dar, die verhindert, dass das Bediirfnis zum entsprechenden
Angebot kommen kann. Deswegen gilt es entsprechend dem ,,Meeting Points“-Modell
(siehe Abbildung 4.13), den Prozess der Selbstidentifikation besser zu verstehen, um
proaktiv Hilfestellungen zur Forcierung daraus ableiten zu koénnen.

»3prache schafft Wirklichkeit*

Der Prozess der Selbstidentifikation als pflegender Angehoériger ist, wie man bereits in
Kapitel 2.2 sehen konnte, ein sehr vielschichtiger und subjektiv gepragter. Ein weiterer
Aspekt, der oftmals die Selbstidentifikation als pflegenden Angehdérigen erschweren kann,

hat sich im Zuge einer Literaturrecherche gezeigt [HS|: Die gefundene Literatur bzw.

die damit zusammenhéngende Forschung fokussiert sich hauptséchlich auf die USA und
Grof3britannien. Damit kommen Publikationen zum Thema der Selbstidentifikation als
pflegender Angehériger grofitenteils aus dem englischsprachigen Raum — eigene Forschung
aus deutschsprachigen Léndern konnte nicht gefunden werden. Dabei ist gerade der
Aspekt der sprachlichen Bezeichnung ein essentieller, den es nicht nur fiir die englische
Sprache gilt zu untersuchen: Denn auch gerade im deutschsprachigen Raum stellt sich
immer haufiger die Frage, ob der Begriff des ,pflegenden Angehorigen” den Prozess der
Selbstidentifikation verzogert, anstatt ihn zu forcieren. Die gewéhlte Begrifflichkeit stellt
zwar eine klare Abgrenzung zu Personen dar, die {iber eine professionelle Pflegeausbildung
verfiigen und dieser Téatigkeit von Berufswegen aus nachgehen. Jedoch, wenn man sich
die Wortwahl ,Angehoriger” naher betrachtet, merkt man, dass man mit diesem sehr
familienzentrierten Begriff Freunde und Nachbarn ausschliefit, die ebenfalls Tétigkeiten im
Rahmen einer Pflege- und Betreuungssituation nachgehen kénnen. Aktuell wird versucht,
Abhilfe mit der Begriffserweiterung ,,An- und Zugehorige* zu schaffen:
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L Aber andererseits, mdchte man wirklich so angesprochen werden? Im Moment
haben wir die Bezeichnung ,Pflege in der Familie’ verwendet. [...] Es miissen
nicht immer Angehorige sein. Ich sage immer, es kénnten auch Zugehdrige
sein. Es ist ein sehr enger Begriff, wer ist Angehoriger, wer nicht? Es konnte
auch die Nachbarin pflegen oder so. Manchmal fiihle ich mich mit dem Titel
der pflegenden Angehorigen auch sehr unwohl.“ (Fr. P., Mitarbeiterin einer
gemeinniitzigen Hilfsorganisation)

Aber auch der Wortstamm ,,Pflege birgt das Potential, dass sich Betroffene nicht
mit der Begrifflichkeit und der damit verbundenen Rolle identifizieren kénnen und
mochten: Obwohl viele bereits Vergleichbares leisten, werden ,,Pflegetétigkeiten® immer
noch professionell ausgebildeten Arbeitskraften zugeschrieben. Und als das fiihlen sich
viele pflegende Angehorige aber nicht. Hier wéire eine Moglichkeit, mit dem eher selten
verwendeten Begriff des ,Informell Pflegenden® Abhilfe zu schaffen. Nichtsdestotrotz
haben sich diese beiden Begriffsalternativen bis jetzt nicht weitgehend durchsetzen kénnen:

»Ich pflege ihn jetzt nicht wirklich. Ich wasche ihn, ich dusche ihn. Das ist
fuir mich nicht wirklich Pflege, das ist Alltag. Wir versuchen so normal wie
moglich zu leben. Ich meine ... jeder geht es etwas anders an. Ich habe es fiir
mich so interpretiert. [...] Wir gehen spazieren, wenn wir mit dem Rollstuhl
raus gehen. Wir fahren auf Urlaub. Ich versuche ein normales Leben zu fiihren,
das nicht wirklich diesen Beinamen Pflege hat. [...] Ansonsten, wo soll ich
sagen, ich bin pflegende Angehédrige? Wenn ich jetzt zum Doktor gehe? Da
ist er der Patient und ich bin die Ehefrau, die fiir ihn spricht. Wenn ich auf
Urlaub bin, machen wir beide Urlaub. [...] Gehen wir zum Heurigen, treffen
wir uns dort mit Freunden. Wo bin ich jetzt die pflegende Angehorige? Ich
sehe mich nicht wirklich so.“ (Fr. S., pflegende Angehorige ihres Ehemannes)

Diese Problematik hinsichtlich der Begrifflichkeiten konnte auch in der quantitativen
Befragung bestétigt werden: Hierbei gaben zwar mit 76 Probanden (von insgesamt 97)
mehr als drei Viertel der befragten pflegenden Angehérigen mit giiltiger Antwort an,
dass sie sich selbst als ,pflegende Angehorige® sehen. Jedoch die Restlichen, die das
eben nicht taten, gaben als hiufigsten Grund mit 35% an, dass sie ihre Arbeit nicht als
,Pflege® einstufen wiirden (siehe Abbildung 4.22 und Tabelle 7.3 im Anhang). Bei den
entsprechenden offenen Antworten kam die Ablehnung gegeniiber dem Wort , Pflege“
wieder zur Sprache:

e _Bin nicht Pflegend, eher Betreuend, aber in Wirklichkeit Beaufsichtigend und
Begleitend“ (P9)

e Ich pflege in meinem Fall nicht - ich begleite* (P41)

e _Unter Pflege verstehe ich ,am Korper der zu pflegenden Person’, ich sehe mich
eher unterstiitzend (=alles andere).“ (P190)
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Danach folgen mit jeweils 20% die Griinde, dass externe Dienstleister zur Unterstiitzung
bei der Betreuung und Pflege in Anspruch genommen werden und dass die Betroffenen
ihre Tatigkeit als eine Selbstverstdndlichkeit in der zwischenmenschlichen Beziehung zur
pflege- und betreuungsbediirftigen Person sehen (siche Abbildung 4.22 und Tabelle 7.3
im Anhang).

Diejenigen, die sich in der quantitativen Befragung als ,,pflegende Angehorige® identifizie-
ren konnten bzw. wollten, gaben mit 44% als haufigsten Grund an, dass sie entsprechende
Tétigkeiten ibernommen haben bzw. diese aktuell durchfithren (siche Abbildung 4.23
und Tabelle 7.4 im Anhang). Danach folgen mit einer jeweiligen Haufigkeit von 17% die
Griinde, dass einerseits das eigene Leben gezwungenermafien an die Pflegesituation ange-
passt werden muss(te) und andererseits, dass man Liebe und Wertschéitzung gegeniiber
der pflege- und betreuungsbediirftigen Person hat.

Was bei den Antworten in Abbildung 4.22 bzw. Tabelle 7.3 und Abbildung 4.23 bzw.
Tabelle 7.4 — also den Griinden fiir bzw. gegen eine Identifikation als pflegender Angeho-
riger — ersichtlich wird, ist, dass der Begriff bei vielen Betroffenen zur Ablehnung fiithrt
(vor allem der Wortstamm ,,Pflege®), aber gerade die alltdglichen Tétigkeiten im Rahmen
der Pflege und Betreuung dazu fithren, dass sich viele wiederum doch als ,pflegende
Angehorige“ sehen. Damit beginnt aber das néchste Problem: Denn die passende Wahl
der Begrifflichkeit(en) ist nur ein Teil der Schwierigkeiten, die hinsichtlich der Unklarheit
iiber die Zugehorigkeit zur Gruppe der pflegenden Angehorigen besteht. Es gibt ndmlich
dariiber hinaus weder im englisch- noch im deutschsprachigen Raum eine eindeutige und
vor allem allgemeingiiltige Definition dariiber, was pflegende Angehorige ausmacht. Jeder,
der mit dieser Zielgruppe zusammenarbeitet — sei es im Zuge von Forschungsarbeiten
oder Institutionen, die entsprechende Unterstiitzungsangebote anbieten — definiert sich
eigene Beschreibungen und Kriterien dafiir. Sieht man sich aber einige dieser Definitionen
bzw. Definitionsversuche an, so kann man daraus gemeinsame Merkmale extrahieren:

e Schliisselpersonen: Neben den pflegenden Angehorigen werden auch immer die
pflege- und betreuungsbediirftigen Personen in den Definitionen genannt.

o Jwischenmenschliche Beziehung: Das Verhéltnis zwischen den beiden Schliisselper-
sonen wird meistens sehr breit und damit wenig einschrankend beschrieben. Es
wird definiert, dass pflegende Angehorige ein Verwandter, FreundIn oder NachbarIn
sein kann.

o Krankheit bzw. Finschrinkung: Die pflege- und betreuungsbediirftige Person wird
mit der Art ihrer Erkrankung bzw. Einschriankung definiert. Diese Beschreibungen
reichen von einem eher abstrakten Niveau bis hin zu konkreten Auflistungen von
Behinderungen und Gebrechen.

e Dauer der Pflege- und Betreuungssituation: Der Zeitraum, seitdem die Pflege- und
Betreuungssituation besteht, wird oftmals eher abstrakt mit beispielsweise ,léngerer
Zeitraum“ beschrieben.
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Griinde, warum man sich selbst nicht als pflegende(r)
Angehdorige(r) definiert

& Arbeit wird nicht als ‘Pflege’ eingestuft

i Externe Dienstleister werden in Anspruch
genommen

“ Pflegebediirftige(r) verstorben

W Reziprozitat / Selbstverstédndlichkeit in der
zwischenmenschlichen Beziehung

“ Rolle wird einem aufgezwungen - Person fiihlt sich
als mehr als ‘nur’ ein pflegender Angehériger

“ Schweregrad der Erkrankung noch zu ‘gering’

¢

Abbildung 4.22: Griinde, warum sich die Befragten derzeit nicht als ,,pflegende Angehorige’
sehen [n=20; Befragte=pflegende Angehorige].

o Titigkeitsbeschreibung: Haufig werden die Tatigkeiten, die im Rahmen der Pflege-
und Betreuungssituation geleistet werden, mit den Aktivitdten des taglichen Lebens
(ATL) bzw. instrumentellen Aktivitdten des téglichen Lebens (iATL) beschrieben.
Aber auch hier findet man dhnlich wie beim Merkmal ,,Krankheit bzw. Einschran-
kung® Beschreibungen, die von eher abstrakt bis hin zu Auflistungen mit konkreten
Tatigkeiten reichen. Ein interessanter Aspekt hier ist, dass mittlerweile immer haufi-
ger auch ,nur“ rein emotionale Unterstiitzungsarbeit als Tétigkeit eines pflegenden
Angehorigen gewertet wird.

e Bezahlung: Das Thema ,,Geld“ wird iiberall gleich definiert — informelle Pflege ist
unbezahlt und soll damit die Unterscheidung zu Pflegeberufen unterstreichen.

Einfliisse auf den Prozess der Selbstidentifikation

In der quantitativen Befragung gibt der Grofiteil der Befragten mit giiltigen Antworten
(80,8%; 63 von 78) an, dass es keine Situationen und/oder Menschen in ihrem Umfeld
gab, die ihrer Selbstidentifikation als pflegende Angehorige hinderlich waren. Trotzdem
stellt sich hier die Frage, ob die vielen negativen Assoziationen, die die Gesellschaft mit
dem Bild von pflegenden Angehorigen in Verbindung bringt — sei es in der Zuschreibung
der Opferrolle oder der Beschuldigung hinsichtlich Veruntreuung von Pflegegeldern — ein
Hemmnis fir die 19,2% (15 von 78) der befragten pflegenden Angehorigen waren, um
den Titel des ,pflegenden Angehorigen® anzunehmen:
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Griinde, warum man sich selbst als pflegende(r)
Angehdrige(r) definiert

3% & Beschreibung der Tatigkeit/Arbeit nach auBen bzw.
4% in der Offentlichkeit

i Hilfe wird bendtigt
~ Hinblick, dass man selbst in diese Situation als
/ Pflegebediirftiger kommen kann

& Kenne mich am besten aus

44% 17%
“ Leben wird gezwungenermaften an Pflegesituation

-v angepasst

“ Liebe und Wertschdtzung gegeniiber der
pflegebedirftigen Person

17% entsprechende Tatigkeiten werden iibernommen
- bzw. durchgefiihrt

What else?

Abbildung 4.23: Griinde, warum sich die Befragten derzeit als , pflegende Angehéorige®
sehen [n=72; Befragte=pflegende Angehorige].

In dsterreichischen Filmen bringen tmmer die Angehdrigen die Betroffenen
um. Das ist ein sehr schwieriges Bild. [...] Manchmal kommt die Ausrede,
dass viele das Pflegegeld ausniitzen und statt es fiir die Pflegeperson zu niit-
zen, den Enkeln geben. Mein Gott, das sind wirklich Ausnahmen.“ (Fr. N.,
ehrenamtliche Mitarbeiterin eines Vereins fiir Betroffene von Alzheimer und
deren Angehérige)

wIch will mich jetzt nicht so als in einer Opferrolle sehen. [...] Ich will auch
ganz normal behandelt werden. Ich will, dass [Pflege- und Betreuungsbediirfti-
ger, Ehemann] ganz normal behandelt wird. [...] Du wirst dadurch auch immer
gleich irgendwo ins Abseits gedrangt. Das will ich tiberhaupt nicht.“ (Fr. S.,
pflegende Angehorige ihres Ehemannes)

Auslosende Momente

Bei der quantitativen Befragung der User-Seite bestéitigten fast zwei Drittel (63,3%; 50
von 79) der Befragten mit giiltigen Antworten, dass es in ihrem Fall einen auslosenden

Moment gab, ab dessen Zeitpunkt sie sich als ,pflegende Angehorige“ gesehen haben.

Davon wurde mit 23% am haufigsten angegeben, dass dies durch die Erkrankung der
pflege- und betreuungsbediirftigen Person passierte (siche Abbildung 4.24 und Tabelle 7.5
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Ausloser fiir die Selbstidentifikation als pflegende(r) Angehorige(r)

i AuBenstehende Person machte darauf aufmerksam

W Bewusst werden, dass Zustand der pflegebedurftigen Person
nicht voriibergehend ist

i Bitte nach Unterstiitzung durch pflegebediirftige Person

i Diagnosestellung bei der pflegebedurftigen Person

i Diese Umfrage fiihrte zum Nachdenken

& Erkrankung der pflegebedirftigen Person

i Geburt des Kindes, das seitdem Pflege und Betreuung benétigt

W Liebe und Respekt gegenliber der pflegebedtrftigen Person
Pflege- bzw. Betreuungsbedarf der pflegebedirftigen Person ist
deutlich angestiegen

i Spitalsaufenthalt bzw. entlassung der pflegebediirftigen Person

 Unzufriedenheit mit externen Dienstleistern

Volljahrigkeit der pflegebedirftigen Person

Wegfall des bisherigen primaren pflegenden Angehérigen

Abbildung 4.24: Auslésende Momente fiir die Selbstidentifikation als pflegende(r) Ange-
horige(r) [n=49; Befragte=pflegende Angehorige].

im Anhang). Als zweihdufigsten Moment, der die Selbstidenfitikation ausloste, wurde mit
21% ein deutlicher Anstieg des Pflege- und Betreuungsbedarfs angegeben. Danach folgt
mit 16% ein Spitalsaufenthalt bzw. —entlassung der pflege- und betreuungsbediirftigen
Person. Es zeigt sich, dass alle drei am hdufigsten genannten Griinde iiber die Erkrankung
und den damit verursachten Pflege- und Betreuungsbedarf miteinander zusammenhéngen,
wie auch eine pflegende Angehorige in den Interviews berichtete:

,» Obwohl alle anderen es schon gewusst haben. Die [Bekannte] hat mich schon
ein Jahr vorher gefragt, ob ich nicht ein Interview... Es sucht jemand einen
Interviewpartner fir pflegende Angehorige. Das bin ich doch nicht. Da war
ich geistig... obwohl ich schon mitten drinnen war. Alle anderen haben es
gesehen, ich nicht. [...] Eigentlich erst im Jahr 2012 wie der Hammer kam,
er hat Alzheimer. [...] Dann war es mir klar.“ (Fr. M., pflegende Angehorige

ihres Ehemannes)

Erfolgte Selbstidentifikation

Wie in Abbildung 4.25a (siche ebenso Tabelle 7.6 im Anhang) ersichtlich wird, gaben
bei der quantitativen Befragung der User-Seite mehr als ein Drittel an (38,9%), dass
sie riickwirkend eine Verzégerung von 2-5 Jahren zwischen ihrer Selbstidentifikation als
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4.3. (Selbst-)Identifikation

,pflegende Angehorige* und dem eigentlichen Beginn der Ubernahme von Tétigkeiten,
die dieser Rolle zugeschrieben werden kénnen, feststellen kénnen:

»Ich bin hinein gewachsen in die Situation. Meine Eltern haben sich relativ
lange noch eigenstindig versorgt. Die Mama hatte dann ein paar Unfille,
ste ist ein paar Mal gestiirzt. Finmal mit dem Rad, da hat sie sich ziemlich
schwer verletzt. Zweimal ist sie so gefallen und hat sich jedes Mal etwas
gebrochen. Sie hat sich aber jedes Mal wieder ,darappelt’ Mit jedem Mal ist
es um ein Stick schlechter geworden. Sie hat dann zusehends angefangen
keine Sachen mehr zu machen und der Papa hat alles tibernommen. Er hat
gekocht, gewaschen, das Haus geputzt und sich um alles gekiimmert. Wie er
angefangen hat auch etwas nachzulassen, bin ich in diese Situation hinein
gewachsen. [...] dann irgendwann mal habe ich gesagt, ich mache dir das per
Telebanking. Ich habe angefangen die Finanzen zu tibernehmen. Dann habe ich
angefangen die gesamte Verwaltung zu dbernehmen. Dann die Finkdufe, dann
habe ich angefangen zu kochen. Okay, dann wasche ich die Wische und rdume
zusammen. [... ] Auf einmal war alles bei mir. Irgendwann habe ich gesagt,
so ich kann nicht mehr, ich brauche Hilfe.“ (Hr. D., pflegender Angehoriger
seiner Eltern)

Danach — mit 29,6% — geben die Befragten allerdings an, dass es in ihrem Fall keine
Verzogerung gab (siehe Abbildung 4.25a und Tabelle 7.6 im Anhang).

Die Reaktionen der Umwelt auf ihre Selbstidentifikation als pflegende Angehorige beschrei-
ben in der quantitativen Befragung auf User-Seite mehr als ein Drittel (35%) als positiv,
anerkennend, wertschétzend bzw. respektierend (siche Abbildung 4.25b und Tabelle 7.7
im Anhang). Fast ein weiteres Viertel gab mit 24% allerdings an, dass die Reaktionen
unterschiedlicher Natur — also sowohl positiv als auch negativ — waren. Allerdings eine
rein negative Erfahrung bei der Reaktion der Umwelt auf die Selbstidentifikation als
~pegende Angehorige” gaben lediglich 9% der Befragten an. Jedoch gaben weitere 17%
der Befragten an, dass sie mit Unverstdndnis nach ihrer Identifikation als ,,pflegende
Angehorige* nach auBen konfrontiert waren und das Gefiihl hatten, dass es kein weiteres
Interesse gab bzw. iiber das unbeliebte Thema nicht weiter gesprochen werden wollte.

Verdnderungen hinsichtlich Umwelt, Familie oder aber auch in der Beziehung zur pflege-
und betreuungsbediirftigen Person — sowohl positiver als auch negativer Natur — die
durch die Selbstidentifikation als ,,pflegende Angehorige” verursacht wurden, bestatig-
ten mit 52% (39 von 75) gut die Hélfte aller Befragten mit giiltigen Antworten. Am
haufigsten wurde dabei von den Befragten mit 21% auch hier das Desinteresse an der
neuen Lebenssituation und ein damit verbundener Riickzug von Familie und/oder Freun-
de genannt (sieche Abbildung 4.26 und Tabelle 7.8 im Anhang). Mit 18% wurde am
zweithdufigsten weniger Zeit und Freiheiten hinsichtlich Familie, Freunde und Hobbies
angegeben. Die dritthdufigste genannte — und im Vergleich zu den vorangegangenen als
eine durchwegs positive Verdnderung zu sehen — ist, dass sich bei 13% der Befragten die
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Verzogerung zwischen eigentlichem Start und Reaktionen der Umwelt auf Identifikation als
Selbstidentifikation als pflegende(r) Angehériger(r) pflegende(r) Angehérige(r)

25

W kein weiteres Interesse bzw. unbeliebtes
Thema, ber das nicht gesprochen werden

20 mochte bzw. Unversténdnis

 negativ, abwertend, zuriickziehend,
benachteiligend

24%
y |
6 ¥ positiv, anerkennend, wertschatzend,
5% respektierend
5 . sorgend
. — -

“ unterschiedlich
0 Jahre = keine bis zu 1 Jahr 2-5 Jahre 6-10 Jahre 11-20 Jahre  weiR nicht
Verzégerung mehr

(a) (b)

Abbildung 4.25: Riickblickende Verzogerung zwischem eigentlichen Start der Ubernahme
von Pflege- und Betreuungstitigkeiten und der Selbstidentifikation als ,pflegender Ange-
horiger* [n=>54; Befragte=pflegende Angehorige] (a) und Reaktionen der Umwelt auf die
Identifikation als ,pflegende(r) Angehorige(r)“ nach auBen [n=63; Befragte=pflegende
Angehorige] (b).

10%.

zwischenmenschliche Beziehung zur pflege- und betreuungsbediirftigen Person durch die
Selbstidentifikation verbessert hat.

Bewusstsein auf Provider-Seite

Sowohl in der qualitativen als auch quantitativen Befragung mit den Providern ist
interessant anzumerken, dass das Thema der fehlenden Selbstidentifikation auf Seiten
der User nicht zur Sprache gekommen ist.

Bei Fragen hinsichtlich der Griinde, warum Unterstiitzungsangebote in der Zielgruppe der
pflegenden Angehorigen nicht bekannt sind bzw. warum diese auch nicht entsprechend
genutzt werden, wird kein Aspekt der fehlenden Selbstidentifikation angemerkt (siche

Abbildung 4.18 und Abbildung 4.27). Es scheint so, als ob diese Problematik bisher nicht
im Bewusstsein der Provider angekommen ist.
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4.3. (Selbst-)Identifikation

Veradnderungen in der Umwelt aufgrund der Selbstidentifikation

W Berufung gefunden, Selbstzufriedenheit, Anerkennung
& Dankbarkeit von Pflegebediirftigen

i Desinteresse an neuer Lebenssituation, Riickzug

i fehlende Hilfe von weiteren Betroffenen aus der Familie
i keine Ricksichtnahme durch Umwelt

i negative Auswirkungen auf Familienleben bzw. -
zusammenhalt
W pflegebedurftige Person leidet unter Abhangigkeit

& positive Auswirkungen auf das Familienleben bzw. -
zusammenhalt

 Rollenverénderung zum Pflegebedirftigen bzw. innerhalb
der Familie

M Unterstitzung und Verstandnis durch die Umwelt

“Verbesserung der zwischenmenschlichen Beziehung zur

pflegebedirftigen Person
“ weniger Zeit und Freiheiten fur Familie, Freunde, Hobbies

Abbildung 4.26: Verdnderungen in der Umwelt, Familie oder Beziehung zur pflege-
und betreuungsbediirftigen Person, die durch die Selbstidentifikation als ,pflegender
Angehoriger” verursacht wurden [n=38; Befragte=pflegende Angehorige].

Griinde fiir die Unbekanntheit von Unterstiitzungsangeboten

& zu wenig Marketing

i zu wenig Servicestellen - pflegende
Angehdrige miissen selber aktiv werden

Abbildung 4.27: Griinde fiir Unbekanntheit von Unterstiitzungsangeboten aus Sicht der
Provider [n=7; Befragte=Provider].
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4.4 Anpassung an Rahmenbedingungen bzw. Einsatz von
IKT

Diese Verbindungsachse (sieche Abbildung 4.28) besteht aus zwei ,,Meeting Points“: ,An-
gebote an Rahmenbedingungen der potentiellen User anpassen“ in Kombination mit
»Technik / IKT“. Es soll in diesem Teilaspekt des ,Meeting Points“-Modell (siehe Ab-
bildung 4.13) aufgezeigt werden, dass es sowohl auf Seiten der Provider als auch auf
Seiten der User einschrinkende Rahmenbedingungen gibt, die der Nutzung von Unter-
stiitzungsangeboten hinderlich sein kénnen und die es gilt bestmoglich zu minimieren
bzw. aufzulosen (siehe Kapitel 4.4.1): Providern wird immer noch eine eingeschrankte
zeitliche und ortliche Flexibilitdt nachgesagt, obwohl diese forciert — aber leider oftmals
nur individuell — an einer Optimierung und Anpassung hinsichtlich der zeitlichen und
mobilen Moglichkeiten der pflegenden Angehérigen arbeiten. Auf Seiten der User sind
neben diesen Einschriankungen (Zeit, Mobilitdt) auch weitere Hemmnisse wie die Scheu,
Hilfe anzunehmen und sich damit zu outen, oder Angst vor dem Eindringen in die eigene
Privatsphére evident. Potential, um diese einschrénkenden bis hin zu hemmenden Rah-
menbedingungen zu {iberwinden, haben Informations- und Kommunikationstechnologien,
die Distanzprobleme, zeitliche Verfiigharkeit und Anonymitét verbessern bzw. bewerkstel-
ligen konnen (siehe Kapitel 4.4.2): Als Beispiele aus dem TOPIC-Projekt werden dazu
die Funktionen ,CareCam*, ,Lernvideo* und ,Frag’ den Profi“ n&her beschrieben.

Die Verbindungsachse ,,Angebote an Rahmenbedingungen der potentiellen User anpassen*
in Kombination mit ,, Technik / IKT* hat im ,Meeting Points“-Modell eine Verkniipfung
mit der Verbindungsachse ,Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion“ (siehe Kapitel 4.5):
Das bedeutet, dass es einen Austausch zwischen diesen beiden Verbindungsachsen im
»Meeting Points“-Modell (sieche Abbildung 4.13) gibt, damit beide ,,Meeting Points* auch
in ihrem eigenen Wirkungskreis effektiv sein kénnen. Beispielsweise kénnen Angebote
nur dann bestmoglich an die Rahmenbedingungen der User angepasst werden, wenn man
iiber diese Rahmenbedingungen aktuell Bescheid weil. Und damit zusammenhéngend
kann und sollte sich aus der Einsatz von IKT regelméfig neu daran adaptieren.

4.4.1 Beriicksichtigung der Rahmenbedingungen

In der quantitativen Befragung der Provider wird als hdufigsten Grund, warum Unter-
stliitzungsangebote von der Zielgruppe der pflegenden Angehdérigen nicht in Anspruch
genommen werden, die Scham angegeben: Scham, mit Fremden tiber die eigenen Probleme
zu reden — Scham, Hilfe von auflen anzunehmen — Scham, was andere Leute iiber pflegende
Angehorige und deren Pflegesituation denken (siehe Abbildung 4.18). Desweiteren wer-
den auch Zeit, Informationsmangel und fehlende Mobilitdt als Hinderungsgrund fiir die
Inanspruchnahme angegeben. Und interessanterweise — wie in einigen Interviews mit den
Providern angemerkt — scheint das Thema Scham in seiner Intensitédt geschlechtsabhéingig
zu sein:

»Anscheinend ist bei Frauen auch ein Thema, dass Hilfe holen eine Art
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4.4. Anpassung an Rahmenbedingungen bzw. Einsatz von IKT

Q) mehr Flexibilitat &
@ fehlende Individualisierbarkeit
zeitliche bei Angeboten

?S\ Flexibilitat
Angebote an
Rahmen- > Rahmenbed.
kein

bedingungen der pot. User

oun anp assen Rremdey o
fehlende P kommt Mobilitats—
ortliche ins Haus probleme
Flexibilitat

Angst vor
Eindringen in
Privatsphare

wahren | T€chnik / thmen—
IKT bedingungen ‘\
24/7-Verfiigbarkeit orts— i K
\l/on erflugbarkei S Scheu, Hilfe T S, '0\")
mangel || 2¥ "outen" . {\

Abbildung 4.28: Verbindungsachse ,,Angebote an Rahmebedingungen der potentiellen
User anpassen® in Kombination mit , Technik / IKT* als Auszug aus dem ,Meeting
Points“-Modell.

Schwdche ist. Dieses Aufopfern ist vielleicht ein Thema der christlichen Ethik.
Man muss etwas leiden zum Beispiel. [...] Anscheinend ist es so, Manner
holen sich eher Hilfe. Von ihnen wird es nicht so erwartet, dass sie alles
alleine machen. Deswegen macht es nichts, wenn sie Hilfe anfordern. Mdanner
werden eher gelobt, wenn sie Dinge machen. (Fr. P., Mitarbeiterin einer
gemeinniitzigen Hilfsorganisation)

Vergleicht man diese Ergebnisse mit der quantitativen Befragung der pflegenden Angeho-
rigen, so zeigen sich dhnliche Daten: Hier rangiert der Zeitmangel als der meistgenannte
Grund, warum Unterstiitzungsangebote auch Sicht der pflegenden Angehérigen nicht in
Anspruch genommen werden (siche Abbildung 4.29 und Tabelle 7.9 im Anhang), wie
auch in den Interviews mit den pflegenden Angehorigen thematisiert wurde:

,Es ist so, dass selbst solche unterstitzenden Dinge Arbeit bedeuten, die Zeit
brauchen, die ich einfach nicht aufwenden konnte, weil ich mich um die harten
Tatsachen kimmern musste.“ (Hr. D., pflegender Angehoriger seiner Eltern)

Danach schlieBen mit etwa gleicher Haufigkeit folgende Griinde an: Kosten, Rahmenbe-
dingungen passen nicht, zu pflegende Person mochte das nicht, Ich kann nicht weg von
der zu pflegenden Person.

Daher gilt es fiir die erfolgreiche Akzeptanz und Inanspruchnahme von Unterstiitzungsan-
geboten die speziellen Rahmenbedingungen der Zielgruppe der pflegenden Angehorigen
zu kennen und diese bestmoglich mit den Rahmenbedingungen der Unterstiitzungsan-
gebote abzugleichen. Dies wird bereits von Seiten der Provider — wenn auch (noch)
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Griinde fiir Nicht-Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten

i Zeitmangel
& Kosten

“ Rahmenbedingungen passen
nicht.

i |ch brauche keine
Unterstiitzung.

i Zu pflegende Person mochte
das nicht.

¥ Finde ich nicht hilfreich in
meiner Situation.

“Ich kann nicht weg von der zu
pflegenden Person.

Abbildung 4.29: Griinde, warum Unterstiitzungsangebote aus Sicht der User nicht in
Anspruch genommen werden [n=198; Befragte=pflegende Angehorige; Mehrfachantworten
moglich].

nicht ausreichend und individuell von MitarbeiterInnen bzw. Ehrenamtlichen abhéngig —
versucht umzusetzen: Der Faktor Zeit wird mit Hilfe von Angeboten in den Abendstun-
den (fiir Berufstitige) und flexiblen Biirozeiten adaptiert. Dariiber hinaus werden sogar
in Ausnahmefillen Anrufe am Wochenende zur psychsozialen Beratung angenommen.
Die fehlende Mobilitdt war eines der Resultate der thematischen Datenanalyse in der
Pre-Study des TOPIC-Projekts (sieche Kapitel 3), wo es um die Schwierigkeiten und
die Unsicherheit ging, wenn man die pflege- und betreuungsbediirftige Person alleine
lasst [TOP13]. Diese Einschriankung bei der Zielgruppe der pflegenden Angehorigen wird
von Seiten der Provider bereits versucht zu beriicksichtigen — wenn auch derzeit nur in
Ausnahmeféllen und bei bestimmten Angeboten.

4.4.2 Potential von IKT

Die Moglichkeiten der heutigen Informations- und Kommunikationstechnologien kénnen
und sollten genutzt werden, um Unterstiitzungsangebote an die Rahmenbedingungen
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4.4. Anpassung an Rahmenbedingungen bzw. Einsatz von IKT

pflegender Angehoriger anzupassen: Denkt man an die Moglichkeit, dass verschiedene
bestehende oder neu zu schaffende Dienstleistungen online zur Verfiigung gestellt werden
kénnen, damit pflegende Angehorige diese auch von daheim, jederzeit und bei Bedarf im
Schutze der Anonymitéat mit Hilfe eines Internetzugangs in Anspruch nehmen kénnen,
wiirden Griinde wie ,Distanz bzw. Mobilitdtsproblem* und ,fehlende Flexibilitdt“ nicht
mehr einen so starken Einfluss bei der Nichtinanspruchnahme haben bzw. géinzlich
wegfallen. Beispielsweise konnten Kurse und Selbsthilfegruppen iiber eine synchrone
Videokommunikation stattfinden, damit eine fehlende Mobilitit keinen Hinderungsgrund
mehr darstellt. (Psychosoziale) Beratung iiber eine asynchrone Kommunikation wie
E-Mail, damit man zu jeder Tages- und Nachtzeit und ohne persénlichen Kontakt auch
seine Sorgen loswerden kann — wenn auch die Anfrage nicht gleich beantwortet wird.

Im Zuge der quantitativen Studie befiirwortete der Grofiteil mit 13 von 15 befragten
Providern die Verwendung von IKT zur Verbesserung der Unterstiitzungsangebote fiir
pflegende Angehérige: Die Hélfte davon argumentierten ihre Befiirwortung damit, dass die
nachriickenden Generationen von pflegenden Angehérigen dem Einsatz solcher unterstiit-
zenden Technologien im Kontext der informellen Pflege deutlich offener gegentiberstehen
werden, weil diese bereits Teil ihre Alltaglebens sind (siehe Abbildung 4.30). Danach
werden als weitere Griinde fiir den Einsatz von IKT die Minimierung von Hinderungsgriin-
den bei der Inanspruchnahme wie eingeschréinkte Mobilitat, Reaktionszeiten, zeitliche
Koordinierung, Scham, etc. genannt. Trotz dieses positiven Zuspruchs von Seiten der Pro-
vider und dem damit verbundenen Vorteilen, muss aber beriicksichtigt werden, dass der
(vermehrte) Einsatz von IKT fiir die derzeitige Generation von pflegenden Angehorigen
ein Problem werden kann:

»Die jingeren, internetaffinen Menschen ist das véllig selbstverstandlich. |...]
Fiir die ist das sicher kein Problem. Aber diese Stufe von denen, die jetzt in
der Situation der pflegenden Angehérigen sind, fir die ist es teilweise eine
untiberwindliche Hiirde. Wenn sie nicht wieder Kinder haben, die sich mit so
etwas leichter tun.“ (Hr. D., pflegender Angehoriger seiner Eltern)

Diejenigen befragten Provider, die den Einsatz von IK'T bei Unterstiitzungsangeboten
nicht befiirworten, argumentierten, dass diese keinen Ersatz fiir den persénlichen Kontakt
darstellen, wie auch in den Interviews von den Providern angesprochen wurde:

LIch finde es am Telefon sehr persénlich und qualitativer als andere Kommu-
nikationsmittel, gerade fiir Angehdorige von Demenzkranken. [...] Es kommit
immer darauf an, welche Beratung tiber welche Medien angeboten wird. Das
Gesprich erfiillt einfach andere Komponenten auch noch.“ (Fr. K., Mitarbei-
terin einer sozialen Hilfsorganisation)

Bei knapp der Hélfte mit 7 von 15 befragten Provider kommen Informations- und Kom-
munikationstechnologien im Zuge ihrer aktuellen Unterstiitzungsangebote fir pflegende
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Befiirwortungsgriinde des IKT-Einsatzes bei
Unterstiitzungsangeboten

i kommende Generation(en) aufgeschlossener und gewohnter im
Umgang mit diesen Medien

& Probleme wie Distanz, zeitliche Koordinierung, Scham,
Reaktionszeit,... kbnnen umgangen werden

“ Angehbrigen sind aufgrund des Betreuungsaufwandes nicht
mobil

W Informationen schneller an Zielgruppe
& Ergdnzung und NICHT Ersatz zur f2f-Beratung

& Zugriffszahlen bei Facebook, Blog und Online-Beratung steigen
standig - momentan aber mehr Passive (lesende) als Aktive

(schreiben)
“ als Erstkontakt und zwischendurch gut

& Menschen vernetzen sich immer mehr tiber das Internet -->
Angehérige kénnen dariiber erreicht werden

andere Form der Unterstiitzung

Abbildung 4.30: Griinde fiir die Befiirwortung des IKT-Einsatzes bei Unterstiitzungsan-
geboten aus Sicht der Provider [n=12; Befragte=Provider; Mehrfachantworten méoglich].

Angehérige bereits zum Einsatz: Der Grofiteil dieser Provider verwendet E-Mail bei der
individuellen Beratung. Die Erfahrung damit ist im Allgemeinen positiv — einige Befrag-
te heben dabei die einfache und schnelle Moglichkeit der Beantwortung von Anfragen
hervor. Generell erachten die befragten Provider die Verwendung von IKT bei folgenden
Unterstiitzungsangeboten als am sinnvollsten: individuelle Beratung, Schulungen und
Erfahrungsaustausch zwischen pflegenden Angehorigen. Als wichtige Voraussetzung bei
der Einfithrung und dem Einsatz von IKT bei Unterstiitzungsangeboten wird von den
befragten Providern eine genaue Definition und Planung hinsichtlich personeller, techni-
scher, zeitlicher und auch finanzieller Rahmenbedingungen erwartet (siehe Abbildung
4.31).

Sieht man sich die Befragung mit den pflegenden Angehdrigen an, so zeigte sich in der
quantitativen Studie, dass 81,3% (74 von 91) der pflegenden Angehérigen es fiir sinnvoll
erachten, wenn Technologien bei der Nutzung von Unterstiitzungsangeboten involviert
werden. Argumentiert wird diese Beflirwortung vor allem mit einer Entlastung des
Pflegealltags, einer flexibleren Nutzung und einer Zeitersparnis (sieche Abbildung 4.32 und
Tabelle 7.10 im Anhang). Bei den Beispielen fiir technologieunterstiitzte Dienstleistungen
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Rahmenbedingungen fiir den IKT-Einsatz bei
Unterstiitzungsangeboten

i Schulung des Personals
& personelle Ressourcen vorhanden
“ Erfiillung der technischen Voraussetzungen
u zeitliche Rahmenbedingungen definieren
& finanzielle Ressourcen vorhanden
“ entsprechender Support
i finanzielle Unterstiitzung bei der Anschaffung
& Datenschutz
Ausstattung mit entsprechenden Equipments
d flexible, adaptierbare Systeme
“ Gewdbhrleistung von Aktualitat
rasche Riuckmeldung

einfaches System
kostengiinstig

Abbildung 4.31: Rahmenbedingungen fiir den IKT-Einsatz bei Unterstiitzungsangeboten
aus Sicht der Provider [n=9; Befragte=Provider; Mehrfachantworten moglich)].

stieBen vor allem Weiterbildungsvortrage zum Herunterladen - mit der Mo6glichkeit des
Nachschauens - auf das grofite Interesse. Am geringsten wurde Interesse bei Sensoren
und/oder Kameras zur Aktivitatsiiberwachung der pflege- und betreuungsbediirftigen
Personen bekundet (siehe Abbildung 4.33 und Tabelle 7.11 im Anhang).

Uber Erfahrungswerte bei der Nutzung von IKT im Bereich der Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten verfiigen nur 19,2% (19 von 99) der befragten pflegenden Ange-
hérigen. In den Interviews berichteten die pflegenden Angehérigen von ihren persénlichen
Erlebnissen, die sowohl positiver als auch negativer Natur waren:

,Der Arzt hatte Video und ich. Ich habe ihn tber den Fernseher gesehen
und er hat mich gesehen. [...] Das hat gut funktioniert. [...] Ich habe immer
die Sicherheit, wenn etwas ist, kann ich einschalten und er sieht es. Selbst
wenn ich es nie gebraucht hdtte. So haben wir uns immer ausgemacht, wenn
etwas ist, rufe ich an und er sagt, um wie viel Uhr es bei ihm geht. So hat
er auch die Zeit. Dann haben wir uns verabredet um 14 Uhr rufe ich noch
einmal an. Dann haben wir eingeschalten, da hat es so einen Knopf gegeben.
Dann hat er [Ehemann; Pflegebediirftigen] gesehen und wir haben besprochen,
so und so und wie interpretiert er das. [...] Ich schitze ein Jahr haben wir
das sicherlich gemacht. [...] Es war fir mich am Anfang echt super.“ (Fr. S.,
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Argumente fiir den IKT-Einsatz bei Unterstiitzungsangeboten

M breiteres Angebot an (neuen) Méglichkeiten

u Entlastung/Erleichterung des Alltags sowohl fiir pflegenden Angehérigen
als auch Pflegebediirftigen

i flexiblere Nutzung (Raum, Zeit) méglich

W geballtes Wissen

W hilfreich / praktisch / sinnvoll

“ jede Form der Unterstiitzung ist wichtig

& kann nur besser werden

2% ¥ kein Verzicht méglich / Mittel zum Zweck

2%
2%

léngerer Erhalt der Selbstbestimmung méglich
W Sicherheit
“ Vereinbarkeit von Beruf und Betreuung
vorhandene Ressourcen nutzen

wird sowieso schon bereits von pflegenden Angehérigen genutzt

zeitsparend

zukunftstrachtig

Abbildung 4.32: Befiirwortungsargumente hinsichtlich des IKT-Einsatzes bei Unter-
stiitzungsangeboten aus Sicht der pflegenden Angehorigen [n=60; Befragte=pflegende
Angehorige].

pflegende Angehorige ihres Ehemannes)

LIch hdtte das Mobiltelefon auf und auf die App drauf und schauen, was
tut sich. Habe ich einmal gemacht und war plétzlich in einem Wohnzimmer
wahrscheinlich irgendwo in Indien. [...] Auf einmal war ich in Indien und
habe gesehen, dass sie gerade die Wdsche aufhdngen, fernsehen, irgendwas
kochen und die Webcam daneben stehen haben. Also von wegen elektronische
Gerdte und Sicherheit.“ (Hr. D., pflegender Angehoriger seiner Eltern)

Im Zuge des TOPIC-Projekts (siehe Kapitel 3) wurden — neben weiteren anderen Funk-
tionalitdten — auch drei Unterstiitzungsangebote unter Einsatz von IKT beispielhaft
umgesetzt und in dessen ersten Ansétzen mit den teilnehmenden pflegenden Angehorigen
getestet (siehe Kapitel 4.4.2):

CareCam Eine visuelle Unterstiitzung, um das Sicherheitsgefiihl der pflegenden Ange-
horigen zu erhéhen und zu wissen, dass alles in Ordnung ist, wenn diese (gerade) nicht
bei der pflege- und betreuungsbediirftigen Person vor Ort sein kénnen.
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Interesse an technologiegestiitzten Dienstleistungen

50

R =¢=|nteresse an Live-Ubertragung von
Weiterbildungsvortragen mit Chat-
Funktion

45

40
=@=|nteresse an Weiterbildungsvortragen
zum herunterladen und nachschauen

35

=r=|nteresse an (psychosozialen)
Beratungsgesprachen per
Videokommunikation

w
o

Haufigkeit
N
w

=é=|nteresse an drztlicher Konsultation via
Videokommunikation

]
o

[y
wn

=H&=|nteresse am Angebot der anonymen
Fragestellung an Experten und/oder
Gleichbetroffene

10

=O=|nteresse an Sensoren und/oder
5 Kameras zur Aktivitatsiberwachung
des Pflegebedurftigen

sehr interessant eherinteressant  weniger interessant  nicht interessant

Abbildung 4.33: Interesse an technologiegestiitzten Dienstleistungen aus Sicht der pfle-
genden Angehorigen.

Lernvideos Visuelle Darstellung in Kombination mit textueller Beschreibung von
pflegerelevanten Handlungen.

Frag’ den Profi Fragen an ein pflegefokussiertes Fachpersonal kénnen mit einer 24/7-
Verfiigbarkeit, in einem geschiitzten Rahmen und auf elektronischem Wege gestellt
werden.

CareCam

Die initiale Idee fiir die CareCam entstand urspriinglich durch die Eigeninitiative eines
teilnehmenden pflegenden Angehérigen, der bereits im Rahmen der Prestudy (siehe
Kapitel 3) — unabhéingig vom TOPIC-Projekt — eine Kamera im Wohnzimmer seiner
Lebensgefiahrtin installierte und den Live-Stream, der auf ihr Bett zeigte und in dem sie
die meiste Zeit des Tages vorm Fernseher verbrachte, mittels App auf seinem Smartphone
einsehen konnte. Bei einem der Besuche im Rahmen der Prestudy hat uns der besagte
pflegende Angehorige dariiber berichtet:

»Mir geht es besser. Ich kann damit abschdtzen wie es thr wirklich geht.
Letztens habe ich um 2 Uhr in der Friih gesehen, sie deutet und dann habe
ich sie angerufen. Ich habe ihr gesagt, ich brauche eine Stunde zu ihr, ob
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sie schwer Luft bekommt oder so. Sie hatte Schleim in der Luftréhre, also
es sollte nur abgesaugt werden. [...] Zuerst habe ich mir gedacht, sie fihlt
sich tberwacht. Aber sie fragt immer nach, wenn sie sieht das Licht brennt.
Sie ist beruhigt, weil sollte mit ihr etwas sein, sehe ich sie. [...] Ich wollte
es zuerst anders montieren. Dann war aber der Gedanke, es gibt vielleicht
Heimhilfen, die nicht gefilmt werden maochten. Ich mache jede aufmerksam
darauf, dass es jetzt eine Kamera gibt.“ (Hr. P., pflegender Angehoriger seiner
Lebensgefahrtin)

Ein weiterer pflegender Angehériger, der seine Teilnahme am TOPIC-Projekt aufgrund
von Zeitmangel vorzeitig beenden musste und selbst technisch sehr versiert ist, hat
eigenstiandig - aufgrund unserer Idee der CareCam im TOPIC-Projekt - ebenfalls eine
Kamera bei seinen pflege- und betreuungsbediirftigen Eltern installiert und uns in einem
nachtriglichen Gespriach davon berichtet:

»Ich habe es nur zu Hause in der Nacht zum Nachsehen, ob alles in Ordnung
ist. Wenn ich wirklich wach werde und aufschrecke, habe ich etwas gehort
oder nicht, dass ich nur schauen. .. alles in Ordnung, riberdrehen und weiter
schlafen. War auch eine Uberlebenshilfe fiir mich, diese technischen Mdglich-
keiten. Letztlich bin ich auf die Idee tiber TOPIC gekommen [...] TOPIC
hat damals diese Carekamera angeboten. Ich habe mir gedacht, dann schaue
ich mal, ob ich so etwas nicht selbst installieren kann.“ (Hr. D., pflegender
Angehériger seiner Eltern)

Im weiteren Verlauf der Prestudy im TOPIC-Projekt zeigte sich, dass auch andere
teilnehmende pflegende Angehérige Interesse an einer solchen unterstiitzenden Technologie
hatten. Aber obwohl unter den teilnehmenden pflegenden Angehorigen in Osterreich so
akzeptiert und gefordert, zeigte sich im Gespréach mit den anderen ProjektparnterInnen
im TOPIC-Projekt, dass die teilnehmenden pflegenden Angehorigen der anderen Lénder
(Deutschland und Frankreich) eine kontroverse bzw. ablehnende Meinung dazu und
daher keine Interesse an einer CareCam hatten. Daraufhin wurde entschieden, dass die
Testung der CareCam iiber die TOPIC-Plattform ausschlielich fiir die 6sterreichischen
TeilnehmerInnen umgesetzt wurde. Letztendlich lieBen sich in Osterreich vier pflegende
Angehérige die CareCam im Haushalt ihrer pflege- und betreuungsbediirftigen Personen
installieren und mit ihrem Account auf der TOPIC-Plattform verkniipfen. Obwohl es
moglich gewesen ware, dass pro Haushalt mehrere Kameras mit der TOPIC-Plattform
verkniipft werden, wurden fiir die Testzwecke in jedem der vier teilnehmenden Haushalte
— in Absprache mit den pflegenden Angehorigen und den Pflegebediirftigen — jeweils nur
eine Kamera installiert. Die Kamera wurde nach Zustimmung der Betroffenen mittels
entsprechender Einwilligungserklarung mit der TOPIC-Plattform und den Account des
pflegenden Angehoérigen verkniipft und konnte daraufhin iiber das optionale Modul
,CareCam* aufgerufen werden [TOP16b].
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Abbildung 4.34: Das Module ,,CareCam* in der TOPIC-Plattform [TOP16a]: Live-Stream
mit optional zusdtzlich auswédhlbaren Kameras in der rechten Spalte und gesammelten
Schnappschiissen in der unteren Leiste (a) und die dazugehorige mobile Applikation (b).

Der Workflow des Moduls ,,CareCam*“ sah auf der TOPIC-Plattform wie folgt aus
[TOP14a]:

1. Bei Auswahl des entsprechenden Moduls auf der Landing Page der TOPIC-Plattform
gelangt der pflegende Angehorige zur Startseite des Moduls ,,CareCam, wo die
Hauptkamera im Live-Stream angezeigt wurde (sieche Abbildung 4.34a).

2. Sollte es weitere installierte Kameras in den Raumlichkeiten der pflege- und betreu-
ungsbediirftigen Person geben, die mit der TOPIC-Plattform und dem Account
des pflegenden Angehorigen verkniipft sind, so kann in der rechten Ubersichtsleiste
eine andere Kamera ausgewahlt und im Live-Stream angezeigt werden.

3. Mochte der pflegende Angehdrige eine bestimmte Situation, die er gerade im Live-
Stream der ausgewédhlten Kamera beobachten konnte, festhalten, so hat dieser die
Moglichkeit einen ,,Schnappschuss“ zu machen. Die Schnappschiisse aller Kameras
werden in der Leiste unterhalb des Live-Streams gesammelt angezeigt.

Die Erfahrungen, die die pflegenden Angehérigen mit der ,,CareCam* bzw. einer selbst
installierten Kamera machten, wurden in den Interviews im Rahmen der Langsschnittstu-
die (siehe Kapitel 3) erfragt und waren generell von positiver Resonanz gepréagt. Auch die
Akzeptanz von Seiten der pflege- und betreuungsbediirftigen Personen war im Rahmen
dieser Testung hoch. Als problematisch wurde die Situation beschrieben, wenn beim
Blick in die ,,CareCam*® die pflege- und betreuungsbediirftige Person nicht zu sehen war
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— dies fiithrte zu einem erhéhten Unsicherheitsgefithl. Weitere negative bzw. kritische
Aspekte wurden angesprochen: rechtliche Probleme, wenn Heimhilfen (unabsichtlich)
geflimt werden; Eindringen in die eigene Privatsphére, wenn man bei der pflege- und
betreuungsbediirftigen Person vor Ort ist und damit auch selbst gefilmt wird; Kamera
wurde vom Betreuungspersonal (unabsichtlich) verschoben bzw. vom Strom genommen
und funktionierte daher nicht mehr.

»2Zu Beginn habe ich die Kamera dfters verwendet. Danach hat es sich auf
drei- bis finfmal am Tag eingependelt. Meistens in der Frih und am Abend.
Ist sie aufgestanden, geht sie schlafen und untertags ein paar Mal. |...] Es
war fiir mich und meinen Verwendungszweck super. [...] Es wdre super, wenn
es schwenkbar wdre. [...] [Pflegebediirftige Mutter] hat die Kamera vergessen
und nicht mehr beachtet. Ich habe das bemerkt, als sie sich vor dem Schlafen
gehen einfach umgezogen hat usw. Es war fiir sie kein Problem und kam sich
nicht beobachtet vor. Ansonsten hdtte ich das auch nicht gewollt.“ (Fr. S.,
pflegende Angehérige ihrer Mutter)

Lernvideos

Neben Fachtexten, die von einem 6sterreichischen TOPIC-Projektpartner aus dem Bereich
der mobilen Heimpflege zusammengestellt und auf der TOPIC-Plattform verfiighar
gemacht wurden, wurden ebenfalls entsprechende Videos gedreht. Diese Videos sollten als
visuelles Hilfsmittel die im Text beschriebenen pflegerelevanten Handlungen unterstiitzen.
Die Themen hierbei reichten vom Anziehen der Antithrombosestriimpfe iiber einen
Betteinlagenwechsel bei einer liegenden pflegebediirftigen Person bis hin zum Transfer
Bett-Sessel-Bett. Pro Thema gab es einen eigenen Bereich auf der Plattform, wo zuerst
der Fachtext angezeigt und am Ende des Textes dann das Video verfiighar gemacht wurde.
Zu Beginn wurden die Videos wort- und textlos produziert — nach einer Feedbackrunde im
Zuge einer Fokusgruppe mit den teilnehmenden pflegenden Angehorigen tiber die mogliche
sprachliche Begleitung und einen eingeblendeten Text bei den Videos, wurden beide
Optionen allen bereits vorhandenen Lernvideos nachtraglich hinzugefiigt. Die neu auf die
Plattform hochgeladenen Lernvideos verfiigten dann gleich {iber sprachliche Begleitung
sowie textuelle Beschreibung im Film.

Das Feedback der an der Langsschnittstudie (siehe Kapitel 3) teilnehmenden pflegenden
Angehorigen zu den Lernvideos wurde im Zuge von weiteren Fokusgruppen und Ein-
zelinterviews eingeholt. Das generelle Feedback war gut, aber bei den teilnehmenden
pflegenden Angehorigen, die meistens schon iiber eine lingere Pflegekarriere verfiigten,
war der einhellige Tonus, dass die Videos fiir sie selbst eher nur zum Vergleichen mit
den eigenen Methodiken herangezogen werden wiirden und eher fiir pflegende Ange-
horige gedacht sind, die sich direkt am Anfang ihre Pflegekarriere befinden und iiber
noch kein Wissen in diesem Bereich verfiigen. Immer wieder und ganz klar wurde auch
kommuniziert, dass es oftmals nicht gleich ersichtlich war, ob ein Fachthema auch iiber
ein entsprechendes Lernvideo verfiigt oder nicht. Viele pflegende Angehérige entdeckten
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4.4. Anpassung an Rahmenbedingungen bzw. Einsatz von IKT

erst durch Zufall am Ende des Textes, dass noch ein unterstiitzendes Video verfiigbar
war. Einge der pflegenden Angehoérigen merkten an, dass die Lernvideos nur sehr all-
gemeine Fille unterstiitzen und viele Pflegebediirftige — aufgrund unterschiedlichster,
krankheitsbedingter Einschrankungen — mit den angegebenen Methoden nicht versorgt
werden konnen. Die Riickmeldungen zeigten allerdings, dass die sprachliche Begleitung
und der eingeblendete Text im Video — und auch in der Kombination mit dem Fachtext,
der oberhalb des Videos geschrieben stand — sehr unterschiedlich wahrgenommen wurden.

Frag’ den Profi

Das Modul ,Frag’ den Profi“ ermdéglicht es den pflegenden Angehorigen in Kontakt mit
Fachpersonen aus dem Bereich der Pflege zu treten und Fragen zu stellen. Durch die
Verwendung der elektronischen Kommunikation ergab sich eine 24/7-Verfiigbarkeit als
auch Ortsunabhéngigkeit, was Anfragen und Antwortverhalten betraf. Damit sollte diese
IKT-basierte Dienstleitung zuverlassig, schnell und vertraulich sein.

Im Rahmen der Langsschnittstudie des TOPIC-Projekts (siche Kapitel 3) wurde dieses
Modul auf der Plattform eingefiihrt sowie den teilnehmenden pflegenden Angehorigen
vorgestellt und zur Nutzung vorgeschlagen. Der ,,Profi“ war in dieser Zeit ein Team von
drei Personen, die alle beruflich und ihrer Ausbildung entsprechend aus dem Bereich

der Pflege kamen — alle Personen waren Mitarbeiterinnen zweier Projektpartner aus
Osterreich und Deutschland [TOP16b).

Der Workflow dieses Moduls sah wie folgt aus [TOP14al:

1. Der pflegende Angehorige wihlt auf der TOPIC-Plattform das entsprechende Modul
aus und sieht zu Beginn alle seine vergangenen Konversationen bzw. Anfragen
(siche Abbildung 4.35).

2. Es wird schnell ersichtlich, wenn es ungelesene Nachrichten bzw. Antworten gibt,
die fett gedruckt sind.

3. Um nun eine Frage zu stellen, kann der pflegende Angehorige entweder eine beste-
hende Konversation fortsetzen oder mittels Klick auf ,Neue Nachricht“ eine neue
Anfrage stellen.

4. Der pflegende Angehoérige schreibt nun seine neue Frage und kann bei Bedarf auch
Bilder und/oder Dokumente anhéngen.

5. Die Anfrage wird mittels Klick auf ,,Nachricht senden* an das Profi-Team iibermit-
telt.

6. Der pflegende Angehorige sieht nochmals die gesendete Nachricht mit seinen Fragen
und entsprechend hinzugefiigten Anhéngen. Bei Bedarf konnen hier noch weitere
Nachrichten der Konversation hinzugefiigt werden.
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W TOPIC 0

s

Hello Professional

Abbildung 4.35: Einstiegsseite des Moduls ,,Frag’ den Profi“ fiir pflegende Angehdérige
[TOP14b].

7.

10.

11.

Da das System kooperatives Arbeiten innerhalb des Profi-Teams unterstiitzt, werden
bei einer neuen Anfrage alle Mitglieder dieses Teams per Mail verstdndigt. Diese
enthélt einige Schliisselinformationen zur Anfrage: Name der Person, Details zur
pflege- und betreuungsbediirftigen Person (wenn vorhanden) und natiirlich die
Frage selbst.

Uber einen Link in dieser Mail loggt sich der ,Profi“ in das System ein und wird
damit auf ein eigenes Interface zur Bearbeitung dieser Anfragen weitergeleitet (siehe
Abbildung 4.36). Hier werden alle Anfragen ersichtlich — und neue bzw. unbearbei-
tete Anfragen werden mittels fettgedrucktem Text deutlich sichtbar gemacht.

Die neu eingegangene Anfrage wird ausgewahlt: Entweder wird die Anfrage gleich
beantwortet oder an einen anderen Kollegen bzw. Kollegin aus dem Profi-Team mit-
tels Auswahlliste zugewiesen, die bzw. der die Frage besser beantworten kann. Dieser
Kollege bzw. diese Kollegin wird anschlieend per Mailbenachrichtigung und einer
entsprechenden Zusammenfassung iiber die bisher stattgefundenen Interaktionen
informiert.

Nach erfolgter Beantwortung der Anfrage wird der pflegende Angehorige tiber
die Plattform als auch per Mail mit einer entsprechenden Zusammenfassung der
Antwort benachrichtigt.

Bei Bedarf kénnen nachfolgend weitere Nachrichten — sowohl vom Profi als auch
vom pflegenden Angehorigen — zur Konservation hinzugefiigt werden.

Die Erfahrungen der pflegenden Angehérigen, die als User im Rahmen der Langsschnitt-
studie unter anderem das Modul ,Frag’ den Profi“ mitgetestet haben, wurden im Zuge
von Fokusgruppen und Einzelinterviews abgefragt. Dabei wurde wiahrend der Phase
der Léngsschnittstudie eher weniger Interesse als mehr Neugierde, die neu eingefiihr-
te Funktionalitat testen zu kénnen, bekundet [TOP16b]. Einige pflegende Angehorige
merkten an, dass sie gerne konkret und genauer wiissten, wer bzw. welches Team hinter
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Abbildung 4.36: Interface fir Profi-Team zur Bearbeitung von Anfragen [TOP16a].

dem ,,Profi“ steht, bevor sie die Funktionalitdt nutzen, damit sie auch die Qualitét der

Antworten entsprechend fiir sich einordnen koénnen.
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4.5 Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion des
Unterstiitzungsangebots und deren Stakeholder

Um die Situation zwischen Unterstiitzungsangeboten auf der einen Seite und Bediirfnissen
von pflegenden Angehorigen auf der anderen Seite bestmoglich optimieren zu kénnen,
miissen regelméBig folgenden Aspekte erhoben und reflektiert werden:

e Status Quo der aktuellen Unterstitzungsangebote (siehe Kapitel 4.5.1) und Feed-
back dariiber einholen (siehe Kapitel 4.5.2).

e Bedarfserhebung auf Seiten der pflegenden Angehorigen (siehe Kapitel 4.5.1) und
Wissensaneignung tiber deren aktuelle Lebenswelten (siche Kapitel 4.5.3).

e Matching zwischen Angebot und Bediirfnis, um fehlende Angebote auf der Provider-
Seite bzw. fehlende Bediirnisse auf der User-Seite identifizieren zu konnen (siehe
Kapitel 4.5.1).

Die Verbindungsachse ,Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion* (siche Abbildung 4.37)
ist die einzige Losungsinsel im ,Meeting Points“-Modell (siehe Abbildung 4.13), die keine
direkte Verbindung zur Seite der Bediirfnisse bzw. User hat: Hier ist es ndmlich vorwiegend
notwendig, dass die Seite der Provider aktiv wird, um beispielsweise Hemmnisse wie
die Unwissenheit iiber die Bediirfnisse ihrer Zielgruppe der pflegenden Angehdrigen
minimieren und gleichzeitig die Verbindungsachsen ,,One-Stop-Shop* und ,, Angebote an
Rahmenbedingungen der potentiellen User anpassen in Kombination mit ,, Technik /
IKT*, mit denen diese verkniipft ist, mit ihren Ergebnissen und Erkenntnissen , fiittern®
zu konnen. Ebenfalls bedeutet die Verkniipfung mit der Verbindungsachse ,,One-Stop-
Shop“, dass die Aufgaben dieser Lésungsinsel im Verantwortungsbereich eines solchen
One-Stop-Shops liegen kénnten bzw. sollten.

4.5.1 Matching von identifizierten Angeboten mit erhobenem Bedarf

Das Angebot in Wien ist soweit gut ausgebaut und bietet unterschiedliche Formen der
Unterstiitzung fiir die primére Zielgruppe der pflegenden Angehérigen an: Beratung,
Gruppentreffen, Weiterbildung, Entlastungsdienste, etc. Trotz der relativ guten Situation
im Raum Wien, was Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehérige betrifft, gibt es
aber durchaus noch Optimierungsbedarf: Zusétzliche Angebote wie geférderte Haushalts-
hilfen und Unterstiitzung bzw. Begleitung bei Behérdenwegen und Antrégen, aber auch
einen Ausbau der psychosozialen Betreuung und der Entlastungs- und Besuchsdienste
werden von Seiten der pflegenden Angehérigen gewtinscht. Daher gilt es ein regelméfliges
Matching zwischen Angebot und Bediirfnis durchzufithren, um Angebote nur dann bzw.
unter den passenden Rahmenbedingungen zu offerieren, wenn es auf Seiten der pfle-
genden Angehorigen Interesse und Moglichkeiten dazu gibt. Zeitgleich sollten existente
Bediirfnisse auf Seiten der pflegenden Angehorigen nicht unberiicksichtigt bleiben und ein
passendes Angebot dazu geschaffen bzw. ein bereits bestehendes Angebot dahingehend
angepasst werden.
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Abbildung 4.37: Verbindungsachse ,,Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion®“ als Auszug
aus dem ,Meeting Points“-Modell.

Identifikation des Status Quo der vorhandenen Angebote

Das Angebot an Unterstiitzungsangeboten fiir pflegende Angehérige als primére Ziel-
gruppe umfasst im Raum Wien verschiedene Dienstleistungen: stundenweise Betreuung,
Gruppentreffen, Weiterbildungskurse, Beratung, etc.:

,In Wien gibt es relativ gute und flichendeckende Angebote, in ganz Osterreich
sieht es leider etwas anders aus.“ (Fr. N., ehrenamtliche Mitarbeiterin eines
Vereins fir Betroffene von Alzheimer und deren Angehorige)

In der quantitativen Studie mit den Providern hat sich gezeigt, dass derzeit am haufigsten
die Dienstleistung der Beratung angeboten wird (siche Abbildung 4.38): Information
als auch psychosoziale Unterstiitzung kénnen hierbei von pflegenden Angehérigen in
Anspruch genommen werden. Diese Dienstleistung kann fiir den Raum Wien per Telefon,
in den Biirordumlichkeiten der anbietenden Organisationen oder aber auch — in Ausnah-
mefallen — im Zuhause der pflegenden Angehorigen in Anspruch genommen werden, sofern
diese aufgrund der Pflegesituation dort nicht wegkénnen. Am zweithdufigsten gaben die
Provider, die an der quantitativen Studie teilnahmen, an, dass sie Gruppentreffen — auch
besser bekannt als ,,Selbsthilfegruppen“ — zu unterschiedlichen Themen organisieren:
Pflegende Ménner; Kinder, die ihre Eltern pflegen (,,young carers“); Trauer; etc. Diese
sind entweder unter professioneller Leitung oder werden rein als eine Art ,Stammtisch*
zum Erfahrungsaustausch unter den pflegenden Angehoérigen gefiithrt. Gleich auf mit
Gruppentreffen werden auch haufig Weiterbildungen in Form von Kursen oder Vortrégen
ebenfalls von den befragten Providern im unterschiedlichen Ausmaf offeriert: Dabei
reicht das Angebot von Aromatherapie iber die Pflege vom Demenzkranken bis hin zu
Vortragen tiber die Moglichkeit einer Patientenverfiigung. Eher spérlich offeriert werden
die Angebote der stundenweisen Betreuung bzw. Entlastungsdienste als auch die Kombi-
nation von Dienstleistungen, die eine zeitgleiche Betreuung der pflegebediirftigen Person
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Status Quo der Unterstiitzungsangebote fiir
i pflegende Angehdérige
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i Selbsthilfegruppe

& Weiterbildung/Vortrige

& Combination of services: zeitgleiche
Betreuung des Pflegebedirftigen

& Entlastungsdienste

“ Urlaubsangebot mit Pflegebeddrftigen

“ Informationsaufbereitung

“ Trauerbegleitung

Pflege- und Betreuungspreis

Abbildung 4.38: Status Quo der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige [n=14;
Befragte=Provider; Mehrfachantworten mdoglich].

anbieten: Hierbei wird unter professioneller Aufsicht die zu betreuende Person versorgt,
damit sich der bzw. die pflegende Angehérige zeitgleich einer Weiterbildung, Beratung,
Gruppentreffen, etc. widmen kann — ohne Sorge zu haben, was mit dem Pflegebediirftigen
in der Zwischenzeit passiert:

»Die [anbietende Organisation] bietet zum Beispiel im [Krankenhaus] alle
zwei Wochen ein Programm fiir pflegende Angehorige an, die , Kaffeezeitreise“.
Wihrend dieser Zeit konnen die Betroffenen etwas FEigenes machen. [...]
Sie bieten eben das Parallelprogramm, Angehiriger — Betroffener.“ (Fr. N.,
ehrenamtliche Mitarbeiterin eines Vereins fiir Betroffene von Alzheimer und
deren Angehérige)

Auch in der Eigenrecherche hinsichtlich Unterstiitzungsangebote fiir den Raum Wien
konnte diese Verteilung bestétigt werden (siehe Abbildung 4.39): In der resultierten
Mindmap sind die Dienstleistungen und Produkte, die im Zuge einer Pflegesituation
gebraucht werden kdnnen, jeweils gruppiert nach anbietenden Institutionen fiir den Raum
Wien aufgelistet. Angebote in griin haben als primére Zielgruppe die pflegebediirftigen
Personen, wobei natiirlich in zweiter Stufe auch die pflegenden Angehérigen eine Er-
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Abbildung 4.39: Mindmap der Eigenrecherche iiber Unterstiitzungsangebote im Raum
Wien.

leichterung bzw. einen Nutzen davon erfahren. Gelbe Angebote addressieren in ihrer
Umsetzung bewusst auch schon teilweise die Bediirfnisse der pflegenden Angehorigen

mit ein. Orange Angebote zielen primér auf die Gruppe der pflegenden Angehérigen ab.

Es zeigen sich bei den orange-markierten Angeboten vorwiegend Dienstleistungen der
Kategorie ,,Beratung®, ,,Weiterbildung“ und ,,Gruppentreffen*.

101


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

thele

(]
blio
nowledge

(]
|
rk

4. ERGEBNISSE

102

Bedarfserhebung auf User-Seite

Wie der Bedarf auf Seiten der priméren Zielgruppe von Unterstiitzungsangeboten — also
der pflegenden Angehorigen — aussieht, stofit bei den Providern im Zuge der Interviews
auf grofles Interesse und es zeigt sich, dass viel dariiber nachgedacht wird:

»Was braucht es, um individuelle Unterstiitzung anzubieten ohne aufzuwihlen.
Ist das Angebot wirklich das, was gebraucht wird? Mdochte ich wirklich wissen,
was ist ein Schlaganfall, was muss ich bei der Lagerung des Betroffenen
beachten? Oder mdchte ich viel lieber dariber sprechen, wie es mir dabei geht
und was ich von dieser Situation halte? Die Frage ist, was die Angehdrigen
wirklich brauchen. Brauchen sie richtige Lagerungstechniken oder brauchen sie
ein einstindiges Gesprach mit jemandem, bei dem sie eigentlich nichts machen
mdssen, aber etwas entlasteter nach Hause gehen. Welche Ressourcen muss ich
starken, damit sich die Angehorigen diese selbststandig organisieren konnen?“
(Fr. D., Mitarbeiterin einer Organisation fiir soziale Dienstleistungen)

In der quantitativen Befragung mit den pflegenden Angehorigen geben diese an, dass sie
sich geférderte Haushaltshilfen als auch eine psychologische Betreuung zu Beginn der
Pflegesituation wiinschen wiirden bzw. riickblickend gewiinscht hétten (siehe Abbildung
4.54 und Tabelle 7.26 im Anhang). Bei der Frage nach weiteren Unterstiitzungsange-
boten, die sich die befragten pflegenden Angehoérigen wiinschen wirden, gab es nur
wenige Antworten und diese eher zerstreut — die drei dabei am hiufigsten genannten
Unterstiitzungsangebote waren:

e Regelméfige psychosoziale Begleitung

e Stundenweise Entlastungs- bzw. Besuchsdienste (auch in den Abend- und Nacht-
stunden)

e Unterstiitzung und/oder Begleitung bei Behordenwegen bzw. Antragen

Bei der qualitativen Befragung der Provider wurde auch von einigen Bediirfnissen auf
Seiten der pflegenden Angehorigen berichtet: Ein grofles Thema ist und bleibt der hohe
Bedarf an aufsuchenden Services — also Dienstleistungen, die in den eigenen vier Wanden
der pflegenden Angehérigen oder aber auch der pflegebediirftigen Personen stattfinden,
weil die aktuelle Pflegesituation keine Mobilitdt fiir den pflegenden Angehdrigen zulésst.
Ein bereits existierender und auch in Zukunft wachsender Bedarf besteht bei den Dienst-
leistungen der stundenweisen Betreuung als auch der Kombination von Dienstleistungen
(d.h. mit zeitgleicher Betreuung des Pflegebediirftigen). Die sich verdndernde Struktur
der Zielgruppe hinsichtlich eines hoheren Anteiles an pflegenden Ménnern und pflegenden
Angehorigen mit Migrationshintergrund wird fiir die Zukunft eine Adaptierung bzw.
Erweiterung der Unterstiitzungsangebote bedingen:
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»Es sind immer noch viel weniger Mdnner bei uns in Behandlung als Frauen.
Aber sie holen auf. In der Statistik vom Vorjahr waren ein Viertel Manner.
[-..] Wenn Mdnner zur Beratung kommen, ist es meistens am Beginn eher
ein pragmatisches Gesprach. Es ist sehr selten, dass es von Anfang an sehr
emotional wird. Es ist eher so, dass sie von der Beraterin wissen mdchten,
was sie machen sollen oder was es fir Angebote gibt. [.../Es wird vielleicht
in ndchster Zeit ein Thema werden, aber bis jetzt nehmen kaum tirkische
pflegende Angehorige Hilfe in Anspruch. Da ist im Moment tberhaupt keine
Nachfrage.“ (Fr. K., Mitarbeiterin einer sozialen Hilfsorganisation)

Matching von Angebot und Bediirfnis

»Wenn Kurse aufgrund zu geringer Nachfrage abgesagt werden mdiissen, ist
das Angebot falsch.“ (Fr. D., Mitarbeiterin einer Organisation fiir soziale
Dienstleistungen)

Viele der offerierten Unterstiitzungsangebote miissen wegen mangelndem Interesse wieder
abgesagt werden. Daraus ldsst sich schlielen, dass es fiir das offerierte Angebot auf
User-Seite kein derzeit ausreichend vorhandenes Bediirfnis gab. In den Interviews berich-
tete ein Provider von einem Kurskonzept fiir pflegende Angehorige mit dem Fokus auf
unterschiedliche Krankheiten pro Modul gepaart mit Informationen iiber Unterstiitzungs-
moglichkeiten, praktischen Ubungen, etc., dass aufgrund mangelnder TeilnehmerInnenzahl
nicht stattfinden konnte. Ein anderer Provider erzihlte von einem Gruppentreffen, dass
auf Wunsch der TeilnehmerInnen nicht mehr fortgefithrt wurde, weil diese ihre wenige
Freizeit lieber mit Themen auflerhalb der Pflegesituation verbringen mdéchten.

Unabhéngig von den unterschiedlichen Bediirfnissen von pflegenden Angehorigen lasst
sich aber basierend auf den Interviews und der quantitativen Studie mit den Providern
feststellen, dass Gruppentreffen bzw. Selbsthilfegruppen das am wenigsten in Anspruch
genommene Unterstiitzungsangebot von Seiten der pflegenden Angehérigen ist. Bei
der (individuellen) Beratung, stundenweisen Betreuung und Weiterbildungskursen bzw.
—vortragen gibt es hinsichtlich der Inanspruchnahme unterschiedliche Aussagen von den
Providern. Dies ist vermutlich darauf zuriickzufiihren, dass diese Dienstleistungen mit
unterschiedlichen Rahmenbedingungen angeboten werden und dadurch teilweise mehr,
teilweise weniger Akzeptanz erfahren. Beispielsweise finden Weiterbildungen oftmals
geblockt iiber den ganzen Tag oder ausschliellich abends statt, was fiir viele pflegende
Angehorige in der aktuellen Pflegesituation nicht vereinbar ist. Dariiber hinaus héangt
hierbei das Inanspruchnahmeverhalten auch sehr vom Thema und den Vortragenden ab.
Die Beratung in Raum Wien wird zu fixen Offnungszeiten hauptsichlich im personlichen
Gespréach angeboten — nur teilweise per Telefon oder in Ausnahmeféllen aufsuchend
in den eigenen vier Wéanden. Zeitliche Flexibilitat ldsst sich derzeit leider nur bedingt
finden. Die Kosten, die bei der Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen anfallen, als
auch die zeitliche Platzierung in den Abendstunden, fithrt dazu, dass viele betroffene
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Interessierte nicht teilnehmen kénnen, da es schwer ist in dieser Zeit eine Ersatzbetreuung
zZu organisieren.

Die folgenden beiden Angebote im Rahmen einer Pflegesituation haben zwar die pflegen-
den Angehorigen nur als sekundére Zielgruppe (sie decken nur teilweise Bediirfnisse der
pflegenden Angehoérigen mit ab), trotzdem kann an diesen beiden Beispielen gut gezeigt
werden, dass das Matching hier nicht optimal und verbesserungswiirdig ist: Heimhilfe-
und Pflegedienste bieten nicht nur den Pflegebediirftigen Unterstiitzung sondern auch
den dazugehorigen pflegenden Angehoérigen. Trotzdem koénnen sie in der derzeitigen Art
und Weise der Leistungserbringung sogar einen Mehraufwand fiir die pflegenden Angehd-
rigen verursachen: Wenn Heimhilfe oder Pflegedienste nicht zur {iblichen Zeit kommen,
erzwingt das automatisch eine Adaption der Tagesplanung auf Seiten der pflegenden
Angehorigen. Auch ein stdndiger Wechsel an Personal und dadurch bedingt eine fast
tagliche Einschulung des neuen Personals durch die pflegenden Angehdrigen kostet Zeit
und Nerven. Ebenfalls erschwert die Tatsache, dass derzeit die einzelnen Heimhilfen oder
Angehorigen der Pflegedienste nicht direkt, sondern nur iiber die entsprechenden Institu-
tionen kontaktiert werden kénnen, die Kommunikation mit den pflegenden Angehorigen.
Denn nicht nur die Arbeit der pflegenden Angehorigen, sondern auch beispielsweise die
Arbeit der Heimhilfe kann erleichtert werden, wenn sie schon vorab erfihrt, dass sie
beispielsweise Milch einkaufen gehen soll und das bereits am Hinweg erledigen kann.
Desweiteren sind Heimhilfen und Pflegedienste oftmals AnsprechpartnerInnen fiir die
Pflegebediirftigen aber auch fiir die pflegenden Angehorigen: Sie beantworten Fragen
zu pflegerelevanten Themen, sind gleichzeitig auch sozialer Kontakt. Solche Tétigkeiten
sind niitzlich, aber fallen nicht in ihren Aufgabenbereich und fithren zu Zeitverschie-
bungen. Es besteht hier offenbar ein Bediirfnis auf User-Seite, fiir das es von Seiten
der Provider kein entsprechendes Angebot gibt. Daher sollte fiir solche Félle andere
Losungen gefunden und angeboten werden. Eine weitere Dienstleistung, bei der pflegende
Angehorige ebenfalls einen Nutzen erfahren, ist die Moglichkeit der Unterbringung des
Pflegebediirftigen in Tageszentren. Hier kiimmert man sich — oftmals spezialisiert auf
bestimmte Erkrankungen wie Demenz, Multiple Sklerose etc. — um Pflegebediirftige
und entlastet somit die pflegenden Angehorigen und verschafft ihnen Zeit. Nachteilig
anzumerken ist, dass diese Tageszentren die Pflegebediirftigen nur bis maximal 16 Uhr
und derzeit nur vorwiegend unter der Woche betreuen. Dies verursacht fiir viele pflegende
Angehorige insofern Probleme, da sie somit abends und am Wochenende nur schwer etwas
fiir sich machen kénnen.

4.5.2 Feedbackschleifen iiber aktuelles Angebot

Das derzeit im Raum Wien offerierte Unterstiitzungsangebot fiir pflegende Angehdrige
funktioniert in seiner Form nur deswegen, weil nicht alle Betroffenen, die Services bendtti-
gen wiirden, diese auch annehmen. Fiir die Zukunft bedeutet das aber, dass das System fiir
eine hohere Inanspruchnahme geriistet sein muss. Dafiir bendtigt es im derzeitgen Status
Quo folgender Adaptierungen, wie die Provider in den Interviews und der quantitativen
Befragung bestétigten:
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e Es werden mehr ehrenamtliche MitarbeiterInnen bendtigt, um alle notwendigen
Unterstiitzungsangebote im vollen Ausmaf} anbieten zu kénnen. Um Informationen
hinsichtlich der Moglichkeiten von Freiwilligenarbeit im Rahmen der Unterstiit-
zung von pflegenden Angehérigen an die Interessierten zu bringen, muss mehr
Offentlichkeitsarbeit dafiir betrieben werden.

e Desweiteren miissen mehr aufsuchende Dienstleistungen — also Unterstiitzungs-
angebote, die in den eigenen vier Wanden der pflegenden Angehérigen bzw. der
pflegebediirftigen Personen umgesetzt werden koénnen — angeboten werden, um
einige der Barrieren bei der Inanspruchnahme solcher Services reduzieren zu koén-
nen. Und auch der Fuktor ,Zeit“ muss zukiinftig iiber mehr Flexibilitat verfiigen:
Nicht alle Kurse und Selbsthilfegruppen abends oder ganztéigig anbieten, sondern
kleinere Einheiten und diese untertags. Oder eine Dienstleistung anbieten, die
stundenweise Betreuung einer pflegebediirftigen Person vor allem abends und an
den Wochenenden ermoglicht.

e Ebenfalls werden mehr ,, Kombination von Dienstleistungen® , wo es zeitgleich neben
einem Unterstiitzungsangebot fiir pflegende Angehorige auch eine professionelle
Betreuung der Pflegebediirftigen gibt, bendtigt.

e Unterstiitzungsangebote miissen zukiinftig umfassender werden und unterschiedliche
Bereiche wie Pflege, Medizin, Recht, etc. abdecken und dabei auf unterschiedlichen
Ebenen — also beispielsweise niederschwellig in der Vernetzung von pflegenden
Angehorigen untereinander bis hin zu Angeboten der psychosozialen Beratung
unter professioneller Leitung — operieren.

e Was schon seit einiger Zeit versucht wird umzusetzen, aber in weiterer Folge noch
breiter ausgebaut bzw. beim Gesamtangebot an Unterstiitzung berticksichtigt wer-
den muss, ist die wachsende Diversitdt in der Gruppe der pflegenden Angehorigen:
Immer mehr Kinder pflegen ihre Angehérigen und brauchen dabei Unterstiitzung.
Menschen mit Migrationshintergrund werden zukiinftig mehr Unterstiitzungsan-
gebote in Anspruch nehmen, obwohl sie dies derzeit aufgrund ihres kulturellen
Hintergrunds (noch) nicht tun. Die Gruppe von pflegenden Angehérigen, die einen
Demenzkranken pflegen und betreuen, wird weiter wachsen.

Im Zuge der quantitativen Befragung der User sollten die pflegenden Angehdrigen
angeben, wo sie selbst Verbesserungsbedarf sehen: Am notwendigsten wird dieser bei
der Reduktion der derzeit bestehenden Unterschiede in den einzelnen Bundesldndern
hinsichtlich Férderungen, Unterstiitzungsangeboten, etc. sowie beim (zu) groen Fokus
auf Demenz gesehen (siehe Abbildung 4.40 und Tabelle 7.12 im Anhang).

Ein immer wieder genannter Punkt — sowohl von Seiten der Provider als auch von Seiten
der User — ist der Bedarf nach einer zentralen Anlaufstelle bzw. eines ,,One-Stop-Shop*
(siche Kapitel 4.6).
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Verbesserungsbedarf bei Unterstiitzungsangeboten
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Abbildung 4.40: Verbesserungsbedarf hinsichtlich Unterstiitzungsangebote aus Sicht der
pflegenden Angehérigen.

4.5.3 Wissensaneignung iiber Lebenswelt von pflegenden
Angehorigen

Der Alltag von pflegenden Angehérigen kann als ein Wechselspiel zwischen Routinearbeit,
spontanen Unterbrechungen (hauptséchlich verursacht durch die pflegebediirftige Person)
und Zeitmangel beschrieben werden. Die meisten Aktivitdten eines durchschnittlichen
Tages sind vordefiniert und der Tagesablauf aufgrund der Bediirfnisse des bzw. der
Pflegebediirftigen fremdbestimmt. Diese Fremdbestimmung wird durch die pflege- und
betreuungsbediirftige Person (wenn akut Hilfe notig ist oder einfach aufgrund der téglichen
Routinearbeit) als auch durch externe Dienstleister verursacht.

Diese und weitere Herausforderungen, Probleme und Belastungen, die den Alltag eines
pflegenden Angehorigen begleiten, pragen die Bediirfnisse, die ein pflegender Angehoriger
durch die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten befriedigen méchte. Daher
ist es essentiell fiir die Provider zu wissen und regelmaflig in Erfahrung zu bringen,
wie die Lebenswelt ihrer Zielgruppe — also der pflegenden Angehédrigen — aussieht, um
entsprechende Anpassungen an ihrem Unterstiitzungsangebot vornehmen zu kénnen.
Das bedeutet, dass man sich einerseits individuelle Pflegesituationen im Detail ansieht
und andererseits aber auch gleichzeitig nicht die quantitativen Daten dazu aufler Acht
ldsst. Daraus lassen sich unter anderem auch diverse Informationen zu Belastungen,
soziale Netzwerke, Abhéngigkeiten, selbstorganisierte Unterstiitzung, etc. der pflegenden
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Angehorigen ableiten.

Fallbeschreibungen

Im Zuge des TOPIC-Projekts wurde eine umfangreiche Prestudy mit den teilnehmenden
pflegenden Angehorigen durchgefiihrt (siehe Kapitel 3.1): Diese ermoglichte einen tieferen
Einblick in die individuellen Situationen von pflegenden Angehorigen. Die Analyse
der Cultural Probes (siehe Kapitel 3.1.2) ermoglichte daher die Durchfiihrung von
umfangreichen Fallbeschreibungen.

In den nachfolgenden drei Fallbeschreibungen wurden Pseudonyme verwendet, um einer-
seits Vertraulichkeit gegeniiber den ProbandInnen zu gewéhrleisten und andererseits, um
eine ihrer pragenden Eigenschaften damit zum Ausdruck zu bringen:

Fr. Wandern: Sie ist 72 Jahre alt und bereits in Pension. Sie betreut ihren 74-jahrigen
Ehemann, der an Alzheimer erkrankt ist, schon mehr als zwei Jahre. Seit kurzem hat sie
auch seine Sachwalterschaft ibernommen. Sie war frither sportlich sehr aktiv, aber hat
dies alles aufgeben miissen. Sie versucht heute noch weiterhin ihre geliebten Wanderungen
zu machen. Fr. Wandern schreibt auch gerne Buchbeitriage, Artikel etc. Sie hatte vor circa
fiinf Jahren Darmkrebs, der operiert werden konnte und bisher kein Rezidiv gebildet hat.
Dariiber hinaus hat sie einen Reflux, der eine regelméflige Gastroskopie erfordert. Weiters
klagt sie iber Riickenschmerzen, weswegen sie um eine Kur eingereicht hat. Fr. Wandern
und ihr Ehemann haben sich vor 36 Jahren kennengelernt und haben keine Kinder. Fr.
Wandern hat eine Schwester, mit der sie sich einmal in der Woche trifft und sie gemeinsam
schwimmen gehen, und auch auf der Seite ihres Ehemanns gibt es eine Schwester, die
allerdings schon sehr alt ist und in einem Pensionistenheim wohnt. Fr. Wandern macht die
Tatsache, keine Kinder zu haben, wehmiitig, da sie glaubt, dass Kinder bei der Betreuung
mithelfen und somit die Last nicht nur auf einer Person liegen wiirde. Der Ehemann
von Fr. Wandern leidet an Alzheimer und ist inkontinent. Er bekommt Pflegegeldstufe 4.
Téglich kommt die Heimhilfe in der Friih fiir circa eine Stunde und hilft Fr. Wandern’s
Ehemann aus dem Bett, duscht ihn, putzt ihm die Zahne und zieht ihn an. Nach der
Heimhilfe kommt der Fahrtendienst, holt ihn ab und bringt ihn in ein Tageszentrum.
Dort bleibt er bis 15:00 und wird dann vom Fahrtendienst wieder nach Hause gebracht.
Einmal in der Woche kommt fiir drei Stunden eine Reinigungshilfe, die die Wohnung putzt
und aufrdumt. Fr. Wandern pflegt regelméflig Kontakte zu gemeinsamen FreundInnen
und 1adt diese nach Hause ein. Mittlerweile ist die Heimhilfe auch zu einer Freundin
geworden, mit der sie gerne plaudert. Fr. Wandern mochte aktiv bleiben und weiterhin
mit FreundInnen wandern gehen, wobei das mit dem steigenden Betreuungsbedarf ihres
Mannes immer schwieriger wird.

Hr. Sorgsam: Er ist 67 Jahre alt und pensionierter Elektriker. Er betreut seine 69-
jahrige Lebensgefdhrtin seit mittlerweile mehr als zwei Jahren. In seiner freien Zeit
beschéftigt er sich mit allerlei technischen Geréten und kiimmert sich gerne um seine
Pflanzen. Hr. Sorgsam ist schwerer Raucher und hatte bereits eine Bypass-Operation an
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beiden Oberschenkelgefédfien. Trotzdem versucht er mit Hilfe eines Schrittzahlers aktiv
zu bleiben und verbringt jedes Jahr drei Wochen in einer Kuranstalt. Hr. Sorgsam lebt
mit seiner Lebensgefdhrtin nicht im selben Haushalt: Er hat eine Wohnung, die circa
30-45 Minuten Fahrzeit mit den 6ffentlichen Verkehrsmitteln von der Wohnung seiner
Lebensgefdhrtin entfernt liegt. Hr. Sorgsam ist seit 40 Jahren mit seiner Lebensgefdhrtin
zusammen, nicht verheiratet und gemeinsam haben sie zwei S6hne und ein Enkelkind. Hr.
Sorgsam hat nur wenig Kontakt zu seinen S6hnen. Obwohl einer der beiden Séhne in der
unmittelbaren Ndhe der Mutter lebt, ist auch hier kein Kontakt vorhanden. Das macht Hr.
Sorgsam oft traurig. Die Lebensgefdhrtin von Hr. Sorgsam leidet an COPD, Asthma und
chronischer Bronchitis und bekommt nur sehr schlecht Luft. Sie bekommt Pflegegeldstufe
4. Dariiber hinaus hat sie einen nicht operierten Rippenbruch, der bei jedem Atemzug
Schmerzen verursacht. Weiters wurde bei Hr. Sorgsam’s Lebensgeféhrtin kiirzlich ein
Kehlkopftumor entdeckt. Sie liegt den ganzen Tag im Bett, schliaft sehr viel und steht nur
auf, um auf die Toilette zu gehen. Sie ist sturzgefdhrdet und deswegen ist Hr. Sorgsam
oftmals besorgt, wenn er nicht in ihrer Néhe ist. Auler Haus geht sie gar nicht mehr und
wenn nur in Begleitung. Hr. Sorgsam hat Unterstiitzung von einer Heimhilfe, die zweimal
pro Woche fiir eine Stunde bei seiner Lebensgefdhrtin vorbeikommt. Trotzdem muss
Hr. Sorgsam bei vielen Dingen helfen: Duschen, Einkaufen, Arzttermine, Medikamente,
Putzen, Wasche waschen, Kochen, Finanzen etc. Dafiir kommt er am spaten Vormittag in
die Wohnung seiner Lebensgefdhrtin und bleibt bis kurz nach Mittag. Danach hat er Zeit
fiir sich. Am spéten Nachmittag kommt Hr. Sorgsam dann wieder in die Wohnung seiner
Lebensgefahrtin, richtet unter anderem das Abendessen fiir sie und féhrt dann abends
wieder zuriick in seine eigene Wohnung. Neben einigen Nachbarn im Wohnhaus seiner
Lebensgefahrtin, mit denen er Kontakte pflegt, trifft er sich regelméflig mit Freunden und
Bekannten in seinem Lieblingskaffeehaus. Nur mit einigen wenigen von diesen Freunden
und Bekannten kann er iiber die Pflegesituation, mit der er tagtéglich konfrontiert ist,
reden.

Fr. Liebe: Sie ist 60 Jahre alt und arbeitet Teilzeit als Abteilungshilfe in einem
Krankenhaus. Sie betreut ihre 39-jahrige Tochter seit mittlerweile mehr als fiinf Jahren.
Fr. Liebe ist verheiratet und bekommt von ihrem Ehemann viel Unterstiitzung bei der
Betreuung und Pflege ihrer Tochter, da dieser bereits pensioniert ist. Fr. Liebe hat zwei
Tochter und einen Enkelsohn. Fr. Liebe spielt gerne Gesellschaftsspiele mit ihrer Tochter
und kocht gerne. Aulerdem geht sie einmal pro Woche in einen Qigong-Kurs mit ihrer
anderen Tochter. Fr. Liebe leidet unter Migraneattacken. Sie passt jede Woche zumindest
einmal auf ihren Enkelsohn auf, wenn ihre andere Tochter arbeiten muss. Fr. Liebe’s
pflegebediirftige Tochter bekommt Pflegegeldstufe 7 und musste bereits im Alter von
11 Tagen wegen einer Gehirnhautentziindung und einem Wasserkopf operiert werden.
Seit dieser Operation war sie zwar korperlich gesund, aber geistig entwickelte sie sich
nicht ihrem Alter entsprechend. Vor sechs Jahren wurde erneut ein erhéhter Druck im
Gehirn festgestellt. Nach der Operation ist eine Thrombose entstanden, die wiederum
ein Blutgerinnsel ausgelost und Teile des Gehirns geschédigt haben. Fr. Liebe’s Tochter
sitzt seitdem im Rollstuhl, hat Spastiken in den Armen, Gleichgewichtsstérungen und
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Abbildung 4.41: Hochste abgeschlossene Ausbildung (a) und Erwerbsstatus (b) der
befragten pflegenden Angehérigen in der quantitativen Studie.

Probleme beim Sprechen. Da Fr. Liebe fiir ihre Tochter momentan keinerlei externe
Hilfe in Anspruch nimmt, miissen sie und ihr Ehemann bei folgenden Tétigkeiten helfen:
Korperpflege, Essen, Anziehen, Aufstehen und Niederlegen, Klogang etc. Das bendtigt eine
intensive Betreuung tiber den gesamten Tagesverlauf und inkludiert auch mehrmaliges
Aufstehen in der Nacht zum Umlagern und Geben der Schiissel. Das soziale Umfeld von
Fr. Liebe, mit dem sie regelméflig Kontakt hat, besteht aus ihrer engeren Familie wie
ihrer zweiten Tochter, ihrem Enkelsohn, ihrer Schwester und ihrer Tante. Aber auch ihre
Arbeitskolleglnnen, der Hausarzt und diverse FreundInnen zdhlen zu ihren regelméfigen
sozialen Kontakten.

Soziodemografische und pflegesituationsspezifische Daten

Die soziodemografischen und pflegesituationsspezifischen Daten aus der quantitativen
Befragung beschreiben die Zielgruppe der pflegenden Angehorigen und ihre Situationen
niher: Diese sind mit 82,8% zum Grofiteil weiblich. Der Altersdurchschnitt der befragten
pflegenden Angehorigen liegt bei 54,7 Jahren, wobei das Minimum 29 Jahre und das
Maximum 84 Jahre betrug. Mit 30,2% verfiigen fast ein Drittel {iber einen universitaren
oder FH-Abschluss als hochste abgeschlossene Ausbildung (siehe Abbildung 4.41a und
Tabelle 7.13 im Anhang). Fast die Hélfte der befragten pflegenden Angehorigen befinden
sich aktuell in einem Angestelltenverhéltnis und fast ein zusétzliches Drittel ist bereits
pensioniert (siche Abbildung 4.41b und Tabelle 7.14 im Anhang). Die durchschnittliche
Arbeitszeit derjenigen befragten pflegenden Angehorigen, die sich entweder in einem
Angestelltenverhéltnis befinden oder selbststindig tétig sind, wurde mit 38,0 Stunden
angegeben und schwankt zwischen einem Minimum von 11 Stunden und einem Maximum
von 100 Stunden. Der Mittelwert entspricht in etwa einer Vollzeitbeschéftigung.

Die Wohnsituation ist mit 47,7% im landlichen Raum zu 52,3% im stadtischen Raum
recht gleichverteilt. Mit 49,5% geben die Hélfte der befragten pflegenden Angehdorigen an,
dass sie einen Elternteil (Mutter oder Vater) betreuen, gefolgt von einem weiteren Drittel
mit 34%, die den Ehepartner bzw. Ehepartnerin pflegen, und die restlichen 16,5% pflegen
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Abbildung 4.42: Histogramm iiber die Entfernung der Wohnorte zwischen pflegenden
Angehorigen und Pflegebediirftigen bei getrennten Haushalten [n=49; Befragte=pflegende
Angehorige] (a) und iiber die Dauer der Pflegesituation [n=125; Befragte=pflegende
Angehorige] (b).

ihr Kind (siehe Tabelle 7.15 im Anhang). Mit 52,7% leben knapp mehr als die Halfte der
befragten pflegenden Angehorigen im gemeinsamen Haushalt mit der zu betreuenden
bzw. pflegenden Person. Bei der anderen Hélfte betrigt die Entfernung zwischen den
beiden Haushalten durchschnittlich 42,1km — mit einem Minimum von 0,1km und einem
Maximum von 550km. In knapp 45% der Falle liegt der Wohnort allerdings 10km oder
weniger entfernt (siehe Abbildung 4.42a).

Die Dauer der Pflegesituation liegt durchschnittlich bei 6,66 Jahren und schwankt dabei
zwischen 0,25 und 30 Jahren. Werte unter 10 Jahren kommen bei der Pflegedauer
haufiger vor (siche Abbildung 4.42b). Die zu pflegende und betreuende Person wird
von den befragten pflegenden Angehorigen mit 87,2% hauptsichlich im Bereich der
Kommunikation unterstiitzt. Danach folgt ,,Einkaufen“ mit 72,8% und ,Medikamente*
mit 68,8% (siehe Abbildung 4.43 und Tabelle 7.16 im Anhang). Lediglich ein Drittel der
befragten pflegenden Angehéorigen sind mit 33,1% (41 von 124 giiltigen Antworten) der
gesetzliche Betreuer bzw. Sachwalter ihrer zu pflegenden und betreuenden Person.

Identifikation von Belastungen, Problemen und Bediirfnissen

Trotz der vorherrschenden Heterogenitédt in der Gruppe der pflegenden Angehdrigen
konnten — basierend auf der Analyse der Cultural Probes (siehe Kapitel 3.1.2) und den
daraus resultierten Fallbeschreibungen — d&hnliche Probleme, Belastungen und Bediirfnisse
extrahiert werden.

Nachfolgende Zitate sind aus den Tagebtlichern der pflegenden Angehorigen, die im Zuge
der Cultural Probes ausgeteilt wurden.

Stimmung durch Zustand des Pflegebediirftigen: Nicht nur der gesundheitliche
Zustand der pflegebediirftigen Person, sondern auch dessen Stimmungslage hat einen
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Abbildung 4.43: Bereiche, in denen die Pflegebediirftigen von den befragten pflegenden
Angehorigen unterstiitzt werden.

direkten sowohl positiven als auch negativen Einfluss auf die Gefiihlslage der pflegenden
Angehorigen.

e Der Ehemann von Fr. Wandern hilft gerne beim Kochen. Obwohl er dabei natiirlich
nur teilweise eine Hilfe ist, gibt es ihr ein gutes Gefiihl, weil er es jedes Mal schafft,
sie zum Lachen zu bringen.

e Hr. Sorgsam hingegen ist deprimiert und traurig, wenn es seiner Lebensgefdhrtin
nicht gut geht und sie schon morgens beim tiblichen Telefonanruf meint, dass er
nicht oder erst spéter zu ihr kommen soll. Diese Stimmung hélt fiir ihn so lange an,
bis es seiner Lebensgefidhrtin entweder wieder besser geht oder er eine Moglichkeit

findet, sich bei einem Kaffeeplausch mit Freunden oder Bekannten abzulenken.

Aber auch andersrum kann der Zustand seiner Lebensgefdhrtin Hr. Sorgsam ein
gutes Gefiihl geben:

,Sie ist heute nicht gesprichig. Rufe Freunde an, will mich treffen, keiner
Zeit oder nicht erreichbar. Solche Tage sind selten, heute ist so ein Tag.
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Bin depressiv.“ (Hr. Sorgsam, 4.11.2013)

wIhr geht es sehr gut. [...] Will zu Optiker mit mir gehen, Brillenbiigel
richten lassen. Uberrascht mich diese Aktivitit.“ (Hr. Sorgsam, 8.11.2013)

e Auch Fr. Liebe ist gliicklich, wenn es ihrer Tochter gut geht. Aber auch sie macht
das traurig, wenn sie sieht, dass es ihrer Tochter nicht gut geht:

, Unser kleiner Enkel verbringt heute den Tag bei uns. Meine Tochter
fihlt sich so gliicklich, wenn ihr kleiner Neffe mit ihr spielt und lacht.“
(Fr. Liebe, 29.11.2013)

... nur wenn meine Tochter weint oder traurig ist — dann zerreif§t es
auch mir das Herz. Sie zu trésten, wo ich selbst auch Trost brauchen
wiirde, ubersteigt meine Krifte.“ (Fr. Liebe, 3.12.2013)

Be- und Entlastung durch professionelle Hilfe: Professionelle Hilfe erleichtert
den Alltag pflegender Angehorige, da ihnen ein Teil der Pflege- und Betreuungsarbeit
abgenommen wird.

e Professionelle Pflegepersonen, die regelméflig vorbei kommen, sind dann auch
schon ein Teil des sozialen Umfelds, wie bei Fr. Wandern, die mit der Heimhilfe
ihres Ehemanns nach der Pflege gerne noch kurz plaudert. Diese Gespréche mit
Professionellen sind wichtig, weil sie die pflegenden Angehorigen unterstiitzen und
bestarken kénnen, wie bei Fr. Wandern, die mit dem Personal des Tageszentrums
iiber die Gerichtsverhandlung betreffend der Sachwalterschaft ihres Ehemannes
sprechen konnte:

,Das Personal dort ist so was von kompetent und gut geschult. Gespriche
mit thnen tun immer gut.“ (Fr. Wandern, 11.10.2013)

e Er. Liebe nimmt derzeit keine professionelle Hilfe in Anspruch. Trotzdem wiirde sie
sich wiinschen, dass ihre Tochter jemanden hétte, der mit ihr etwas unternimmt
wie beispielsweise ins Kino zu gehen.

e Neben den entlastenden Aspekten professioneller Hilfe gibt es auch belastende
Faktoren. Sobald eine neue Heimhilfe bei Fr. Wandern morgens vorbei kommt, muss
sie diese erst auf die Gepflogenheiten einschulen:

, Es kam am Morgen eine neue Heimhilfe, ich musste alles erkldren.“ (Fr.
Wandern, 15.11.2013)

Nicht nur das bedeutet einen (zeitlichen) Mehraufwand, sondern auch die Tatsache, dass
Ankunftszeiten der professionellen Pflegekrifte nicht immer eingehalten werden (kénnen).
Kontakt bzw. Informationsweitergabe mit Pflegekréften ist nur tiber die Pflegeorganisation
und daher mit einer gewissen Zeitverzégerung moglich.
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Erwerbstatigkeit: Erwerbstatigkeit bedeutet Stress. Man ist einerseits belastet von
der Pflegesituation daheim und andererseits vom Arbeitsplatz. Auf der anderen Seite
bietet eine aufrecht erhaltene Erwerbstétigkeit auch positive Aspekte: Man kommt raus,
man kann sich ablenken und man trifft in den meisten Féallen am Arbeitsplatz auf ein
soziales Umfeld, das einem gut tut.

e Fr. Liebe, die noch (Teilzeit) berufstétig ist, beschreibt ihre Berufstatigkeit sehr
zweigespalten:

»Ich liebe meine Arbeit — obwohl es oft zu viel wird, die Pflege meiner
Tochter, der anstrengende Job. Aber man braucht im Leben nicht nur
Familie, sondern auch liebe Kollegen.“ (Fr. Liebe, 1.12.2013)

e Allerdings hat man natiirlich durch die zeitliche Abwesenheit aufgrund der Er-
werbstéatigkeit auch ein schlechtes Gewissen, wie Fr. Liebe in einem Interview
erzahlt:

»War aber schon um 23:00 zu Hause, Mann und Tochter haben auch mich
gewartet. Ich habe immer ein wenig schlechtes Gewissen, wenn ich die
zwei den ganzen Tag und auch noch den Abend alleine lassen muss.“ (Fr.
Liebe, 2.12.2013)

Mobilitat:

e Da sich Hr. Sorgsam nicht fiir langere Zeit in der Wohnung seiner Lebensgefahrtin
aufhalten kann, macht er sich kontinuierlich Gedanken, wie es denn seiner Lebens-
gefahrtin geht. Dafiir greift er 6fters zum Telefon. Aber nicht immer kann seine
Lebensgefahrtin das Telefon horen. Das verunsichert ihn dann noch mehr.

e Auch Fr. Liebe hétte gerne eine Moglichkeit, fiir eine gewisse Zeit die Wohnung
alleine lassen zu kénnen und trotzdem jederzeit Bescheid zu wissen, ob es ihrer
Tochter auch gut geht. Dies wiirde ihr einerseits ein wenig Belastung abnehmen
und andererseits ein bisschen Freiraum und Zeit fiir sich selbst verschaffen.

e Aber es gibt auch die Problematik, wie sie bei Fr. Wandern 6fters auftritt, dass sie
abends, am Wochenende oder auflerhalb der Zeiten, wo ihr Ehemann im Tageszen-
trum ist, zu einer Veranstaltung oder auf eine ihrer Wanderungen gehen méchte.
Bisher hatte sie dafiir Unterstiitzung von der Schwester ihres Ehemannes. Es gab
aber einen Tag, wo die Schwester aufgrund eines grippalen Infekts ausgefallen ist
und Fr. Wandern kurzfristig eine andere Losung finden musste:

L Aber fiir seine Schwester wird ein ganzer Tag Sitten zu viel. Ich werde mir
eine andere Losung einfallen lassen missen.“ (Fr. Wandern, 12.10.2013)
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,--- damit ich meine Wanderung machen kann, musste ich mich auch noch
um einen Ersatz kiimmern. 2 Freundinnen haben sich bereit erkldrt, sich
den Tag mit thm aufzuteilen. Mir ist ein Stein vom Herzen geplumpst.“
(Fr. Wandern, 15.11.2013)

Fr. Wandern weifl nicht, wie sie in Zukunft diese Problematik 16sen will, ohne sich
dabei finanziell zu sehr zu belasten. Denn Fr. Wandern braucht diese ,,Ausbriiche*
aus dem Alltag einer pflegenden Angehoérigen und andere Menschen um sich herum,
die sie ablenken:

»Es hat mir richtig gut getan, einmal gute, konstruktive Gespriche und
Diskussionen zu fihren.“ (Fr. Wandern, 19.11.2013)

Da sieht man wieder, wie wichtig es fiir pflegende Angehorige ist, intellektuell einen
regelméfigen Kontakt mit Gleichgesinnten zu haben. Man will nicht immer iiber die
Pflegesituation reden, sondern sich eher wieder an das ,normale“ Leben, das man bis
dahin hatte, erinnern. Dadurch will man sich wieder ,,normal® fiithlen.

Was bringt die Zukunft? Die mittelfristige Zukunft bereitet pflegenden Angehorigen
widersprichliche Gefiihle: Die Unklarheit iiber den Krankheitsverlauf und die immer
wiederkehrenden Anderungen in der Pflegesituation verursachen Unsicherheit, welche
dann die pflegenden Angehorigen belastend beschaftigt. Auf der anderen Seite ist es fir
sie eine Erleichterung, zu wissen, dass diese Situation in einer absehbaren Zeit ein Ende
haben wird, wenn es auch sehr traurig und unerwiinscht ist.

e Hr. Sorgsam hat mit seiner Lebensgefdhrtin schon iiber das Thema Patientenverfii-
gung gesprochen, weil die Beiden nicht méchten, dass sie nur noch von Maschinen
am Leben gehalten wird. Trotzdem haben aber beide noch nichts unternommen,
um eine solche Patientenverfiigung zu auszustellen. Hr. Sorgsam hat allerdings fiir
sich entschieden — und auch seine Lebensgefidhrtin dariiber informiert — dass wenn
es einmal soweit sein sollte, dass sie im Sterben liegt, er nicht die Rettung rufen
und einfach rausgehen wird.

e Auch Einschnitte im Leben, wie beispielsweise die Besachwalterung, sind Momente,
die pflegende Angehorige traurig und nachdenklich machen lasst:

, Diese Endgiiltigkeit hat mich sehr betroffen und traurig gemacht.“ (Fr.
Wandern, 11.10.2013)

e Gerade bei pflegenden Angehérigen von Pflegebediirftigen, die deutlich jiinger sind
als sie selbst — beispielsweise beim eigenen Kind — ist man gezwungen, die Zeit nach
einem selbst zu planen und zu organisieren:

» Wir werden sie pflegen, solange wir kérperlich in der Lage sind — fiir
spater hat sie schon einen Platz in der Diakonie.“ (Fr. Liebe, 9.12.2013)
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4.5. Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion des Unterstiitzungsangebots und deren Stakeholder

Freunde und Familie: Familidrer Zusammenhalt in einer Pflegesituation ist essentiell:

... mein starker Mann, ohne den ich oft nicht weiter wisste, wenn Fragen
nach dem warum und wieso gerade unser Kind mein Leben traurig machen
...“ (Fr. Liebe, 28.11.2013)

Unabhéngig davon, ob es den familidren Zusammenhalt nicht gibt wie bei Hr. Sorgsam
und seinen S6hnen, oder ob iiberhaupt nicht viel Familie mehr vorhanden ist wie bei
Fr. Wandern, sind Freunde unabdingbar: Sie ersetzen oder erweitern den Halt und die
Unterstiitzung in der Familie, insbesondere in unerwarteten, nicht routineméafigen Pflege-
situationen. Die sozialen Kontakte im Freundeskreis zu pflegen ist aber eine besondere
Herausforderung fir pflegende Angehorige, da sie zeitlich und o6rtlich an den Pflegebe-
diirftigen gebunden sind.

Nicht nur die zu pflegende Person steht in einem gewissen Abhéngigkeitsverhéltnis zum
pflegenden Angehorigen. Auch der pflegende Angehorige selbst braucht die pflegebediirf-
tige Person vor allem auf einer emotionalen Ebene.

e Hr. Sorgsam unterhélt sich gerne mit seiner Lebensgefdhrtin {iber Dinge, die ihm
gerade beschaftigen:

,Mit ihr sprechen tber den Arzt. Jetzt geht es mir schon besser.“ (Hr.
Sorgsam, 7.11.2013)

e Bei Fr. Liebe zeigt sich, dass diese emotionale Abhédngigkeit nur dann stabil ist,
wenn sie alle drei als Team funktionieren:

»Ich merke, stark und komplett sind wir nur im Dreierpack, sobald einer
von uns nicht da ist, liuft alles ein wenig unrund. (Fr. Liebe, 2.12.2013)

Der Ehemann von Fr. Wandern musste nach einem Kreislaufkollaps drei
Néchte im Krankenhaus verbringen:

»Er geht mir ab.* (Fr. Wandern, 8.11.2013)

Stress: Bei pflegenden Angehérigen wird Stress einerseits durch die persénliche und
haushélterische (Pflege)arbeit sowie durch die Organisation der professionellen Pflege-
rInnen, und andererseits durch den krankheitsbedingten Rahmen, in dem pflegende
Angehérige in einem dauerhaften Wartezustand sind und bei Bedarf sehr schnell auf die
Vorkommnisse reagieren miissen, verursacht. Warten auf das Negative verursacht eine
angespannte Situation, die ermiidend und erschépfend wirkt.

e Beispielsweise ist Hr. Sorgsam schnell genervt, wenn er einkaufen gehen muss: Seine
Lebensgefahrtin hat spezielle Wiinsche und wenn er nicht alles in einem Supermarkt
bekommt, dann muss er noch in andere Geschéfte gehen. Auch von der Erledigung
des Haushalts in der Wohnung seiner Lebensgefahrtin ist er regelméflig genervt.
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e Fr. Liebe und ihr Ehemann teilen sich Haushalt und Organisation auf. Trotzdem
beschreibt Fr. Liebe, dass sie stdndig ,,unter Strom steht“. Vor allem die Tatsache,
dass sie und ihr Ehemann in der Nacht des Ofteren aufstehen miissen, um ihre
Tochter umzulagern und/oder ihr die Schiissel zu geben, stresst sie sehr. Aber auch
Riickschlage bzw. Vorfille im Krankheitsverlauf ihrer Tochter belasten Fr. Liebe
sehr:

»Die Nacht heute war sehr unruhig fir uns alle. Meine Tochter hat
schlecht getraumt, auch zweimal die Schiissel bendtigt.“ (Fr. Liebe,
2.12.2013)

»Meine Tochter klagt in der Nacht iiber starke Kopfschmerzen, bei uns
lauten schon wieder die ,Alarmglocken’“ (Fr. Liebe, 5.12.2013)

e Fr. Wandern muss sich immer Gedanken machen, wann und wo ihr Mann besonders
gepflegt werden muss, weil er inkontinent ist. Sie versucht daher den Stress, mit
dem Auto zu fahren, zu vermeiden, wenn sie mit ihrem Mann unterwegs ist.

e Um die Belastungen des Alltags eines pflegenden Angehorigen ertragen und weiter-
hin Kraft dafiir haben zu kénnen, sind Auszeiten ganz wichtig. Das kann im Falle
von Hr. Sorgsam sein, dass er ins Kaffeehaus geht und sich mit Freunden trifft oder
im Falle von Fr. Liebe, die die Morgenstunden alleine fiir sich nutzt:

,Der frilhe Morgen ist meine Zeit! Ich frihstiicke in aller Ruhe, lies ein
wenig in meinem Buch und hore Musik.“ (Fr. Liebe, 30.11.2013)

Erfolgserlebnisse: Aber es gibt nicht nur Probleme und Belastungen im Alltag von
pflegenden Angehorigen, sondern auch Erfolgserlebnisse, iiber die man sich als pflegende
Angehorige freut und die dazu fithren, dass man in der Pflege- und Betreuungsarbeit
bestétigt und weiterhin motiviert wird:

LSeltsam, wie man sich iber kleine Erfolge freut. Im Tageszentrum wird mein
FEhemann nach dem Frihstiick aufs Klo gesetzt. Das habe ich auch versucht,
und wir waren erstmals erfolgreich!“ (Fr. Wandern, 19.11.2013)

Erfolgserlebnisse, insbesondere mit dem/der gepflegten Angehorigen, sind Quellen der Mo-
tivation, der besseren Stimmung und Hoffnung, vor allem wenn sich der Krankheitsverlauf
wieder einmal verschlechtert:

» Zahnarztbesuch mit meiner Tochter: Wie werden jedes Mal gelobt, wie gepflegt
die Zihne meiner Tochter sind — das bestdtigt uns nur, dass sich viel Aufwand
und Ausdauer in der Pflege lohnt!“ (Fr. Liebe, 3.12.2013)

oo (Anm: sie) anziehen mit Rollator zu Optiker. Hin und zurick. 500m
Spitzenleistung von ihr. Macht mich stolz.“ (Hr. Sorgsam, 8.11.2013)
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4.5. Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion des Unterstiitzungsangebots und deren Stakeholder

Netzwerke

Der Alltag von pflegenden Angehérigen bedingt oftmals Hilfe von Fachleuten, Freunden,
Familien oder anderen pflegenden Angehérigen in dhnlichen Situationen. Diese Hilfe
betrifft verschiedenste Aspekte und reicht von der Unterstiitzung beim Waschen der pflege-
und betreuungsbediirftigen Person iiber eine Begleitung beim wochentlichen Einkauf bis
hin zu einem Kaffeetratsch zur Ablenkung.

Am Beispiel von Fr. Piinktlich werden nachfolgend ihre notwendigen sozialen Netzwerke
beschrieben [STC14]. Zunéchst aber die Beschreibung eines durchschnittlichen Tages im
Leben von Fr. Piinktlich (siehe Abbildung 4.44):

Fr. Piinktlich ist 79 Jahre alt und pflegt ihren 84-jihrigen Ehemann, der seit einem Unfall
vor sieben Jahren geldhmt ist und im Rollstuhl sitzt. Thr Tag startet normalerweise um
6:00 in der Friih: Hier hat sie etwas Zeit fir sich und nutzt diese fiir morgendliche Gym-
nastikibungen, Duschen und Frihsticken. Von 8:00 bis 9:00 bereitet sie das Friihstick fir
thren Ehemann vor, fiittert ihn und putzt ihm im Anschluss die Zihne. Um 9:00 kommt die
Krankenpflegerin: Sie duscht den Ehemann, zieht ihm neue Kleidung an und legt ihn dann
wieder zuriick in sein Bett. Nach einer Stunde ist die Krankenpflegerin mit ihrer Arbeit
fertig und geht wieder. Fr. Pinktlich nutzt dann die anschlieffende Zeit, wo ihr Ehemann
wieder schlift, um Tatigkeiten im Haushalt zu erledigen, das Mittagessen vorzubereiten,
Einkdufe im nahegelegenen Supermarkt zu machen oder Arztbesuche zu absolvieren. Um
12:00 muss Fr. Pinktlich wieder daheim sein, weil dann wieder eine Krankenpflegerin
kommt, um den Ehemann von Fr. Pinktlich aus dem Bett in den Rollstuhl zu heben und
seine Inkontinenzeinlagen zu wechseln. In dieser Zeit isst Fr. Piinktlich thr Mittagessen
und geht der Krankenpflegerin helfend zur Hand. Wenn die Krankenpflegerin um 13:00
wieder geht, dann verarbreicht Fr. Punktlich ihren Ehemann das Mittagessen. Jeden
zweiten Tag kommt um 14:00 der Physiotherapeut, um einige Ubungen und Massagen
mit Fr. Pinktlich’s Ehemann zu machen. Nach einer gemeinsamen Kaffeepause verldsst
der Physiotheraput in etwa um 16:00 wieder das Zuhause von Fr. Pinktlich und ihrem
Ehemann. Danach nutzt Fr. Pinktlich die Zeit, um sich organisatorischen Dingen, dem
Haushalt, etc. zu widmen und bereitet fiir sich und thren Ehemann das Abendessen zu,
dass sie dann gemeinsam einnehmen. Um 19:00 kommt dann die Heimhilfe und hilft Fr.
Piinktlich ihren Ehemann wieder ins Bett zu bringen. Um ca. 20:00 sehen Fr. Piinktlich
und thr EFhemann dann gemeinsam fern. Um ca. 22:00 geht Fr. Pinktlich dann zu Bett,
liest noch circa fiir eine Stunde ein Buch und schldft dann ein.

Nun soll am Beispiel des Tagesverlaufs von Fr. Plinktlich gezeigt werden, welche Netzwerke
fir die Bewéltigung dieses Alltags notwendig sind bzw. wéren:

Netzwerk mit Fachleuten: Ohne die Unterstiitzung von externen Dienstleistern wie
die Krankenpflege, Heimhilfe und der Physiotherapeut kénnte Fr. Piinktlich den Alltag
mit der Pflege ihres Ehemannes nicht bewéltigen. Diese Fachleute helfen bei der tdglichen
Kérperpflege, beim Hinaus- und Hineinheben in das Bett und bei Ubungen, die die noch
verbleibenden Bewegungsmoglichkeiten ihres Ehemannes erhalten sollen. Gleichzeitig
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k Care
Cooking, house work, feeding, etc.

Time for her own

Sleeping

Abbildung 4.44: Verteilung der Aktivitdten im Laufe des Tages von Fr. Piinktlich anhand
der actimoClock [STC14].

sind diese Fachleute, die in das Zuhause von Fr. Piinktlich und ihres Ehemannes kommen,
auch ein regelméfiger sozialer Kontakt, welche in dieser Pflegesituation ansonsten sehr
rar waren.

Netzwerk mit Familien und Freunden: Fr. Piinktlich hat zwei Soéhne und ein
Enkelkind, die sie und ihren Ehemann einmal in der Woche besuchen. Diese Besuche
bereiten Fr. Piinktlich und ihrem Ehemann nicht nur viel Freude, sondern sind auch
wichtiger Bestandteil, wenn es darum geht, der sozialen Isolation entgegenzuwirken.
Freundschaften leisten dies natiirlich auch, aber im Falle von Fr. Piinktlich haben sich
viele FreundInnen nach dem Unfall ihres Ehemannes zuriickgezogen. Da Fr. Piinktlich
an Rheuma und damit unter Schmerzen in den Fingern leidet, ist eine Freundin, die
ein Auto besitzt, eine wichtige Stiitze: Diese hilft ihr beim wochentlichen Besuch im
Supermarkt, um die Einkdufe nach Hause zu bringen.

Netzwerk mit anderen pflegenden Angehorigen: Obwohl Fr. Piinktlich in ihrem
Alltag keinen Kontakt zu anderen pflegenden Angehorigen hat — auch bedingt durch
den straffen Zeitplan ihres Tagesverlaufs — zeigt ihr Fall, dass es aus Sicht der sozialen
Isolation und der belastenden Pflegesituation sinnvoll wére, wenn sie sich mit Betroffenen
in dhnlichen Situation austauschen kénnte.
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4.5. Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion des Unterstiitzungsangebots und deren Stakeholder

Entscheidungen

Abbildung 4.45: Modell der (Un)Abhéngigkeiten im Kontext der informellen Pflege
[THSPDC15].

(Un)Abhingigkeiten

Basierend auf den Daten und Erfahrungen im Zuge der Prestudy im TOPIC-Projekt
(siehe Kapitel 3.1) wurde das Modell der (Un)Abhéngigkeiten fiir den Kontext der
informellen Pflege und unter Beriicksichtigung der Sicht von pflegenden Angehdrigen
entwickelt (siche Abbildung 4.45). Die (Un)Abhéngigkeit hier wird beschrieben als
eine wechselseitige Beziehung zwischen den folgenden vier Dimensionen [THSPDC15]:
Handlungen, Emotionen, Entscheidungen und Finanzen. Alle diese Dimensionen sind
komplementéar, was bedeutet, dass die Existenz einer Dimension Einfluss auf die anderen
Dimensionen des Modells hat und diese sich gegenseitig ergianzen. Als Beispiel: Wenn
ein pflegender Angehériger finanziell unabhéngig ist, dann kann diese Person auch
eigensténdig im Handeln sein - und aber auch umgekehrt (Wechselbeziehung zwischen der
Dimension , Finanzen“ und der Dimension ,Handlungen*). Das iibergeordnete Ziel dieses
Modells sollte es sein, dass alle vier beinhalteten Dimensionen ausgeglichen sind, um
das grofftmogliche Potential hinsichtlich der Unabhéngigkeit der betroffenen pflegenden
Angehorigen zu erreichen.

Dimension ,,Handlungen*: Diese Dimension beschreibt die Moglichkeit zu Handeln,
ohne auf die Unterstiitzung oder eine Erlaubnis von jemand anderen angewiesen sein
zu miissen. Wenn pflegende Angehorige also unanbhéngig in ihrem Handeln sind, dann
kénnen sie neue Dinge ausprobieren, ohne irgendeinem Erwartungsdruck zu geniigen. Die
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Dimension ,,Handlungen® inkludiert dariiber hinaus auch zeitliche und ortliche Aspekte —
d.h. Unabhéangigkeit in Bezug auf wann und wo diese Handlungen stattfinden.

Dies ist aber leider oftmals in einer Pflegesituation so nicht moglich: Pflegende Angehorige
sind in ihrem Handeln insofern abhéngig bzw. fremdbestimmt, da die Bediirfnisse der
pflegebediirftigen Personen — und die damit verbundenen notwendigen Aufgaben bzw.
Tagesplanungen — in den meisten Féllen vorangestellt werden (miissen).

Dimension ,,Emotionen“: Wenn pflegende Angehdrige nicht so schnell von der Pflege-
situation bzw. dem gesundheitlichen und mentalen Status der pflegebediirftigen Personen
emotional beeinflusst sind, dann bedeutet dies weniger Stress und grofiere Zufriedenheit
flir sie. Trotzdem bedeutet aber eine emotionale Unabhéngigkeit nicht, dass pflegende
Angehorige dadurch keinen Bedarf mehr an sozialer Unterstiitzung bzw. einem sozialen
Umfeld haben. Im Gegenteil — emotional unabhéngige Personen sind offener, um neue
Menschen kennenzulernen und neue Dinge auszuprobieren.

Dimension ,,Entscheidungen®: Unabhéngigkeit in dieser Dimension ist gegeben,
wenn pflegende Angehorige eine Entscheidung fiir sich selbst treffen konnen, ohne Angst
vor den Konsequenzen haben zu miissen. Gerade in Pflegesituationen ist dies aber nur
schwer umsetzbar: Entscheidungen sind beeinflusst von den Rahmenbedingungen und
vor allem Einschrankungen, die die Pflegesituation als auch der gesundheitliche Status
dee Pflegebediirftigen mit sich bringen. Gerade wenn es um Entscheidungen, die das
eigene Wohl der pflegenden Angehérigen (z.B. Erholungsurlaub in Anspruch nehmen,
Auszeiten organisieren, Freunde treffen, etc.) betreffen, geht, sind pflegende Angehorige
eher zuriickhaltend aufgrund der moglichen Auswirkungen, die eine solche Entscheidung
auf die Lebensqualitit der Pflegebediirftigen hat.

Dimension ,,Finanzen*: Finanzielle Unabhéngigkeit bedeutet Freiheit und Zufrie-
denheit. Das eigene Einkommen und seine Ausgaben — ohne jemanden dariiber Rede
und Antwort stehen zu miissen — selbst verwalten zu kénnen, bedeutet auch wiederum
Unabhéngigkeit im Bezug auf die Dimensionen , Entscheidungen® und ,,Handlungen*.

Selbstorganisierte Unterstiitzung

Um den Pflegealltag bewiéltigen zu konnen, benétigt es selbstorganisierte Unterstiitzung
auf verschiedenen Ebenen, die individuell im Bezug auf die Pflegesituation und den
pflegenden Angehérigen vorhanden ist.

Im Zuge der quantitativen Befragung wurde diese ,selbstorganisierte Unterstiitzung*
bei den pflegenden Angehorigen abgefragt: Am haufigsten wurde dabei ein Aussprechen
bei Bekannten/Verwandten/Freunden sowie die familidre Unterstiitzung angegeben, am
seltensten hingegen wurde technische Unterstiitzung genannt (siche Abbildung 4.46).
Setzt man diese Ergebnisse mit den soziodemografischen und pflegesituationsspezifischen
Daten in Verbindung, so zeigen sich folgenden Bilder:
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4.5. Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion des Unterstiitzungsangebots und deren Stakeholder

e Pflegende Méanner verfiigen iiberdurchschnittlich héufig {iber technische Unter-

stiitzung und nehmen héufiger oft den Hausarzt in Anspruch. Frauen hingegen
nutzen héufiger die Unterstiitzung aus der Familie und dem Freundeskreis und
schitzen mehr den Erfahrungsaustausch mit Personen in dhnlichen Situationen
(siehe Abbildung 4.47a und Tabelle 7.17 im Anhang).

Technische Unterstiitzung geben vor allem diejenigen befragten pflegenden Ange-
horigen an, die bei getrennten Haushalten durchschnittlich am weitesten entfernt
vom Wohnort der pflegebediirftigen Personen leben (siche Abbildung 4.48a und
Tabelle 7.18 im Anhang).

Technische Unterstiitzung wird auch vermehrt von pflegenden Angehorigen angege-
ben, die mit der pflegebediirftigen Person in einem gemeinsamen Haushalt leben
(sieche Abbildung 4.47b und Tabelle 7.19 im Anhang).

Pflegende Angehérige, die ihren Partner bzw. Partnerin betreuen, geben haufiger
an, dass sie iiber , Aussprachemoglichkeiten bei Angestellten von Tageszentren“
verfiigen. Diejenigen pflegenden Angehorigen, die ein Kind pflegen und betreuuen,
geben haufiger an, dass sie iiber technische Unterstiitzung verfiigen. Wenn die Eltern
gepflegt werden, dann dominieren bei den dazugehorigen pflegenden Angehorigen
das ,,Aussprechen“ bei Bekannten/Verwandten/Freunden als auch die Unterstiitzung
im Familien- und Freundeskreises. (sieche Abbildung 4.49a und Tabelle 7.20 im
Anhang)

Die durchschnittlich héchste Betreuungsdauer ist bei denjenigen pflegenden Ange-
hérigen zu finden, die angeben iiber technische Unterstiitzung und Aussprachemog-
lichkeiten bei Angestellten von Tageszentren zu verfiigen (siehe Abbildung 4.48b
und Tabelle 7.21 im Anhang).

Pflegende Angehorige aus ldndlichen Gebieten verfiigen tiberdurchschnittlich oft
iiber technische Unterstiitzung. Im Gegensatz dazu sind ldndliche Pflegende bei
der ,, Aussprachemdglichkeit bei Angestellten von Tageszentren“ unterreprasentiert
(siehe Abbildung 4.49b und Tabelle 7.22 im Anhang).
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Selbstorganisierte Unterstiitzung

B

M Erfahrungsaustausch mit Personen in dhnlichen
Situationen

E Technische Unterstiitzung wie beispielsweise
Sensoren, Kamera, etc.

& Hausarzt

& Sich ,aussprechen” kénnen bei Bekannten/
Verwandten/Freunden

& Familidre Unterstltzung bzw. Unterstiitzung im
Freundeskreis hinsichtlich der Betreuung der
pflegebediirftigen Person

I Ausspracheméglichkeit bei Angestellten von
Tageszentren etc.

Abbildung 4.46: Selbstorganisierte Unterstiitzung bei pflegenden Angehorigen.
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Abbildung 4.47: Geschlechterverteilung bei selbstorganisierter Unterstiitzung (a) und

(b)

Einfluss des gemeinsamen Haushaltes auf die selbstorganisierte Unterstiitzung (b).



https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

w 3ibliothek,
Your knowledge hu

4.6. One-Stop-Shop

Selbstorganisierte Unterstiitzung nach
Wohnortentfernung

Aussprachemoglichkeit bei Angestellenvon | .

Tageszentren

Familiéire Unterstiitzung bzw. Unterstiitzung im
erstitzung ! an
Freundeskreis hinsichtlich der Betreuung der Il |43

Sich ,aussprechen* kénnen bei Bekannten/
Verwandten/Freunden _ 619

Hausarzt [ | 44,66

A ogli it bei von
Tageszentren

Familidre Unterstiitzung bzw. Unterstiitzung im
Freundeskreis hinsichtlich der Betreuung der

Sich “ kénnen bei /

Verwandten/Freunden

Hausarzt

Technische L . wie beispi
Sensoren, Kamera, etc.

mit Personen in &
Situationen

Selbstorganisierte Unterstiitzung nach Pflegedauer

Technische Unterstiitzung wie beispielsweise e
Sensoren, Kamera, etc.
fah h mit P hnlich e
Erfahrungsaustausch mit Personen in ahnlichen |
438
Situationen -

0 50 100 150 200 250 300 350
Entfernung Wohnorte (Mittelwert [Kilometer])

Pflegedauer (Mittelwert [Jahre])

(a)

(b)

Abbildung 4.48: Selbstorganisierte Unterstiitzung in Abhéngigkeit zur Entfernung der
beiden Wohnorte bei getrennten Haushalten (a) und in Abhéngigkeit zur Pflegedauer (b).
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Abbildung 4.49: Selbstorganisierte Unterstiitzung in Abhéngigkeit der Beziehung zum
Pflegebdiirftigen (a) und in Abhéngigkeit der Wohnregion (b).
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4.6 One-Stop-Shop

FEin ,,One-Stop-Shop“ wird {ibersetzt mit ,zentrale Anlaufstelle“, ,,Biindelung aller In-
formationen an einer Stelle“, ,Alles aus einer Hand*, etc. Verschiedene Definitionen
in Wirtschaftslexika! beschreiben einen ,,One-Stop-Shop* als Einrichtung mit einem
einzelnen Standort, der aber (zusétzlich) auch virtuell sein kann. An diesem einen (realen
und/oder virtuellen) Ort findet man fiir einen bestimmten Bereich alle bendtigten Pro-
dukte und Dienstleistungen. Der Begriff bezieht sich auf die Anzahl der Stopps, die ein
Kunde machen muss, um seine Bedirfnisse erfiillt zu bekommen. Mit dem Konzept des
,One-Stop-Shop* soll fiir den Kunden, im Vergleich zu Besuchen in mehreren separaten
Einrichtungen fiir jedes einzelne Bediirfnis, ein hoher Nutzen hinsichtlich einer grofien
Zeitersparnis verbunden sein. Dariiber hinaus bietet ein ,,One-Stop-Shop“ die Méglichkeit,

Thttps://investinganswers.com /financial-dictionary /economics/one-stop-shop-526,
https://marketbusinessnews.com/financial-glossary /one-stop-shop-definition-and-meaning/,
https://stickybranding.com/another-way-to-say-one-stop-shop/,
https://www.investopedia.com/terms/o/onestopshop.asp
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dass die Bediirfnisse des einzelnen Kundens umfassend und ganzheitlich betrachtet werden
kénnen, was wiederum einen positiven Einfluss auf die Empfehlung weiterer Produkte und
Dienstleistungen haben kann. Die erstmalige Verwendung des Begriffs ,,One-Stop-Shop*
erfolgte in einer Werbeanzeige in der Zeitung ,,The Lincoln Star® im Juli 1930 [The]:
Eine Autowerkstatt warb mit dem Begriff und untermauerte diesen mit dem Slogan:
»,Have it all done in one place. Save your time. Save your money.* Das Geschéaftsmodell
dieser KFZ-Reparaturwerkstatt war zum damaligen Zeitpunkt einzigartig und fiithrte zu
einem Paradigmenwechsel, da sowohl Autoteile, Autoreparaturen als auch Autoverkiufe
an einem Ort bzw. einem Geschéft vereint wurden — wo bisher der Besuch von zwei oder
mehreren Geschéften fiir den Kunden obligatorisch gewesen wére.

In der Verbindungsachse ,,One-Stop-Shop“ (Abbildung 4.50) des ,,Meeting Points“-Modell
wird ersichtlich, dass die Idee eines ,,One-Stop-Shops* fiir beide Stakeholder — Provider
und User — von Nutzen wére: In erster Linie agiert ein ,,One-Stop-Shop* als eine zentrale
Anlaufstelle fiir User (siehe Kapitel 4.6.1), die auf der Suche nach einem entsprechenden
Angebot sind und bieten dabei einerseits eine Ubersicht iiber die vorhandene Angebot-
spalette und andererseits auch ein entsprechendes Matching zwischen Bediirfnis und
Angebot (siehe Kapitel 4.6.3). Desweiteren kann ein solcher ,,One-Stop-Shop* fir die
Provider-Seite eine Form des Marketings iibernehmen, indem sie passende Angebote
an die entsprechende Zielgruppe weiterkommunizieren (sieche Kapitel 4.6.2). Ebenfalls
ein wichtiger Aspekt aus Sicht der Provider ist die Moglichkeit der Vernetzung und des
Austauschs mit anderen Providern (siehe Kapitel 4.6.4).

Die Verbindungsache ,,One-Stop-Shop* ist im ,,Meeting Points“-Modell auch mit der
Verbindungsache ,,Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion* (siehe Kapitel 4.5) verkniipft:
Das bedeutet, dass die beiden ,Meeting Points“ in ihrer Funktion interagieren und
Informationen austauschen sollten und miissen, um effektiv als ,Meeting Points“ agieren
zu konnen. Beispielsweise macht es Sinn, wenn ein ,,One-Stop-Shop“ regelméflig die
aktuelle Angebotspalette an Unterstiitzungsmoglichkeiten identifiziert, um berhaupt
aktuelle Ubereinstimmungen zwischen Angebot und Bediirfnis weiterkommunizieren zu
konnen. In der anderen Richtung kénnten solche kontinuierlichen Erhebung nur von einer
zentralen Stelle durchgefithrt werden, welche passenderweise im Verantwortungsbereich
eines ,,One-Stop-Shop* liegen konnte.

4.6.1 Zentrale Anlaufstelle

Im Zuge der quantitativen Studie mit pflegenden Angehorigen wurden diese gefragt, was
ihrer Meinung nach die beste Moglichkeit wére, um von passenden Unterstiitzungsan-
geboten zu erfahren: Obwohl bei den Ergebnissen zwar keine der Antworten besonders
hervorsticht, rangiert ein (regionaler und organisationstibergreifender) ,,One-Stop-Shop*
neben dem Hausarzt und Radio/TV /Zeitung auf den ersten drei Plétzen (siehe Abbildung
4.51 und Tabelle 7.23 im Anhang).

Auch die Provider selbst geben sowohl in der quantitativen als auch der qualitativen
Befragung an, dass das Modell einer zentralen Anlaufstelle in Zukunft notwendig sein
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Abbildung 4.50: Verbindungsachse ,,One-Stop-Shop“ als Auszug aus dem ,,Meeting Points“-

Modell.
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Abbildung 4.51: Antworten der pflegenden Angehoérigen auf Moglichkeiten, um von

passenden Unterstiitzungsangeboten zu erfahren.
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wird, um die Bediirfnisse der pflegenden Angehorigen addquat und effektiv befriedigen
zu konnen: Sie sollen sowohl online und offline, mit moglichst kurzen Wegen und unter
geringem Aufwand die passenden Information(en) erhalten kénnen. Dartiber hinaus
wiirden sich die Provider von einer solchen Dachorganisation wiinschen, dass diese iiber
eine zentrale Datenbasis mit pflegenden Angehorigen verfiigt. Somit wére es moglich, dass
sich die entsprechenden Professionisten mit betroffenen Pflegenden in Verbindungen setzen
kénnen und zwar zu einem Zeitpunkt, wenn die Belastung noch nicht allzu hoch und damit
eine Unterstiitzung am effektivsten wére. Im Zuge einer solchen Kontaktaufnahme wére
es von Vorteil, wenn MitarbeiterInnen dieses ,,One-Stop-Shop* auch zugehend arbeiten
und betroffene Pflegende bei Bedarf auch zu Hause besuchen wiirden, um entsprechende
Informationen und Hilfestellung (vor Ort) bereitstellen zu kénnen:

»Fine Servicestelle, an die man sich wenden kann und die auflistet, in Wien
gibt es zum Beispiel fiir Demenz folgende Angebote. [...] Andererseits wire es
vielleicht gut, einen typischen Ablauf zu haben. Ich werde pflegender Ange-
horiger, was sind meine ndchsten Schritte? Anlaufstellen fiir das Pflegegeld
oder andere hilfreiche Dinge kionnten verlinkt werden.“ (Fr. D., Mitarbeiterin
einer Organisation fiir soziale Dienstleistungen)

»Diese Struktur ist nicht vorhanden, man hat keine Kontaktdaten der An-
gehorigen. Es findet kein Gesprdch statt, dass die Angehdrigen Vertrauen
gewinnen und zuversichtlich sind. Das ist wichtig. [...] Es fehlt eben noch,
dass die Menschen nicht zu dieser Stelle gehen miissen, sondern zu thnen
nach Hause kommt.“ (Fr. K., Mitarbeiterin einer sozialen Hilfsorganisation)

4.6.2 TUbernahme von Marketingaktivititen

Wie bereits in Kapitel 4.3.1 verdeutlicht werden konnte, gibt es bei den Providern
Verbesserungsbedarf hinsichtlich der Vermarktungsaktivitdten ihrer offerierten Unter-
stitzungsangebote. Da die Problematik dahinter aber meistens auf fehlende finanzielle
Ressourcen zuriickzufiihren ist, wird dies nicht so schnell dnderbar sein (siehe Abbildung
4.15b).

In der quantitativen Befragung geben zwei Drittel der pflegenden Angehorigen an, dass
sie derzeit Informationen iiber vorhandene Unterstiitzungsangebote im Internet suchen —
am zweithdufigsten mit knapp iiber der Halfte, werden Informationen tiber entsprechende
Unterstiitzungsangebote direkt bei den anbietenden Organisationen eingeholt (siehe
Abbildung 4.52 und Tabelle 7.24 im Anhang). Diese beiden am héufigsten genannten
Informationsquellen klingen zwar auf den ersten Blick effektiv, trotzdem zeigen einige
Provider in den Interviews dabei Problematiken hinsichtlich der Wahrnehmung als
anbietende Organisation auf:

,Wenn ich mir vorstelle, ich bin pflegender Angehériger, an wen denke ich,
wenn ich Hilfe brauche? An Caritas oder das Rote Kreuz. Das Rote Kreuz
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Abbildung 4.52: Wo holen sich pflegende Angehorige Informationen iiber passende Unter-
stitzungsangebote ein?

hat eine eigene Ausbildungseinrichtung mit Kursen, die man sich auf der
Homepage ansehen kann. Bin ich dort fiindig geworden, dann hat sich das
erledigt und ich suche nicht mehr weiter. [...] Ich glaube, das ist eben unser
Los. [Anbietende Organisation] wird nicht vorrangig mit Angehérigen in
Verbindung gebracht. [...] Wir konzentrieren uns eher weniger auf pflegende
Angehdrige bzw. sind dafir zu wenig prasent.“ (Fr. D., Mitarbeiterin einer
Organisation fiir soziale Dienstleistungen)

Nun kénnte und sollte also ein solcher ,,One-Stop-Shop*“ den Aufgabenbereich des Marke-
tings fiir die einzelnen Produkte und Dienstleistungen der anbietenden Provider iiberneh-
men. Nicht nur, um das Angebot besser an die pflegenden Angehorigen kommunizieren
zu konnen und ein effektives Matching zwischen Angebot und Bediirfnis zu erméglichen,
sondern auch um das Angebot im Gesamten und desweiteren in seiner Diversitét fiir eine
bestimmte Region bzw. einen bestimmten Themebereich vermitteln zu kénnen (siche
Kapitel 4.6.3).
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4.6.3 Ubersicht iiber vorhandene Angebotspalette und effektives
Matching

Derzeit miissen pflegende Angehorige proaktiv sein und Zeit aufwenden, die sie in ihrer
Situation kaum haben, um passende Informationen iiber Unterstiitzungsangebote fiir
ihre vorhandenen Bediirfnisse einzuholen bzw. die entsprechenden anbietenden Provider
dazu zu finden. Informationsmangel ist daher ein grofles Problem, wenn es um die
Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten durch pflegende Angehérige geht, wie
auch in der quantitativen Befragung mit den Providern bestétigt werden konnten. Eine
damit einhergehende Problematik — also dass anbietende Organisationen nicht immer
bekannt sind — wurde bereits in Kapitel 4.6.2 beschrieben.

Im Zuge der quantitativen Studie mit pflegenden Angehérigen wurden diese hinsichtlich
der Bekanntheit von Unterstiitzungsangeboten, mit ihnen als primérer Zielgruppe, befragt:
Mindestens die Halfte der Befragten gab an, dass sie folgende Unterstiitzungsangebote
kennen bzw. bereits selbst in Anspruch genommen haben (sieche Abbildung 4.53 und
Tabelle 7.25 im Anhang):

o Weiterbildung

e Veranstaltungen

e Beratung

e Psychosoziale Gespriche bzw. Psychotherapie

e Selbsthilfegruppen

e Stundenweise Besuchs- und Entlastungsdienste

e Kostenlose Krankenversicherung fiir pflegende Angehorige

e Kostenlose Pensionsversicherung fir pflegende Angehorige

,Beratung” wird dabei am haufigsten in Anspruch genommen — gefolgt von ,Veranstal-
tungen® und ,,Psychosoziale Gespréache bzw. Psychotherapie®.

Der Weg zum effektiven Matching (oder schlussendlich wieder nicht) kann ganz unter-
schiedlich verlaufen: Oftmals erfahrt man als pflegender Angehériger nur rein zuféllig von
passenden Angeboten bzw. einem ,perfekten Match“ zu seinem vorhandenen Bediirfnis.
Auch konnen hierbei Informationsmaterialien, die mitgegeben werden, nicht immer ihren
Zweck erfiillen, wenn sie den pflegenden Angehérigen zum falschen Zeitpunkt erreichen.
Hat man dann ein Angebot gefunden, dass im ersten Moment als passend klingt, zeigt
sich beim néheren Betrachten, dass es gewisse Rahmenbedinungen dafiir gibt, die eine
Hiirde bei der Inanspruchnahme fiir den pflegenden Angehorigen darstellen. Desweiteren
scheitert ein effektives Matching neben Informationsmangel oftmals daran, dass Angebote
nicht bediirfnisorientiert sind — also dass es einerseits Angebote gibt, fiir die es auf
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Abbildung 4.53: Bekanntheit von Unterstiitzungsangeboten aus Sicht der pflegenden
Angehorigen.

User-Seite kein entsprechendes Bediirfnis gibt, und anderseits Bediirfnisse auf Seiten
der User existent sind, fiir die es auf Provider-Seite (derzeit) keine passenden Angebote
gibt. Diese Ungleichverteilung hinsichtlich Angebot und Bediirfnis zeigt sich auch in der
quantitativen Befragung mit den pflegenden Angehorigen, wo bei allen vorgeschlagenen —
und derzeit nicht (im gewiinschten Ausmass) vorhandenen — zusétzlichen Unterstiitzungs-
angeboten mindestens die Hélfte der Befragten ein grofles bzw. eher Interesse bekundeten
(sieche Abbildung 4.54 und Tabelle 7.26 im Anhang). Sieht man sich diese Ergebnisse der
quantitativen Befragung im Detail an, so zeigt sich das grofite Interesse bei ,, geférderten
Haushaltshilfen“ sowie der ,,psychologische Betreuung zu Beginn der Pflegesituation®:

»Ich muss Thnen sagen, ich leiste mir seit zwei Jahren eine Putzfrau. Es
ist mit dem [Sohn; Pflegebediirftiger] fast unmdaglich. Ich habe 160m?. Wenn
ich aufwasche, fahrt er 100% durch oder er muss mir helfen oder sonst was.
Ich habe es aufgegeben und resigniert. [...] Die Putzfrau muss ich aber privat
bezahlen. [...] Ich weif, dass es in England so etwas gibt. [...] Es gibt auch in
Deutschland etwas Ahnliches fiir die dlteren Personen. [...] Ich wiisste nicht,
dass es bei uns in Osterreich so ist.“ (Fr. N., pflegende Angehérige ihres
Sohnes)

»Ich finde, gerade so eine psychologische Betreuung brauchst du gleich am
Anfang, wenn du die Diagnose kriegst. Weil du das nicht realisierst. Und
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Interesse an zusatzlichen Unterstiitzungsangeboten
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Abbildung 4.54: Interesse an zusédtzlichen Unterstiitzungsangeboten aus Sicht der pflegen-
den Angehorigen.

dann, wenn etwas passiert. Weil dann fdllst du so und so in ein riesen Loch.
[-..] Dann meldest du dich irgendwo an und bekommst in einem halben Jahr
einen Termin. Ja super. Bis dahin habe ich 20 mal Suizid gemacht. Wenn es
mir wirklich schlecht geht. Dafiir gibt es die Angebote leider viel zu selten.
Und wenn dann nur mit extremen Wartelisten.“ (Fr. S., pflegende Angehorige
ihres Ehemannes)

4.6.4 Community Building und Public Awareness

Fine weitere Aufgabe eines solchen zukiinftigen ,,One-Stop-Shop* sollte Community
Building — sowohl unter den pflegenden Angehérigen als auch unter den Anbietern von
Unterstiitzungsangeboten — als auch Public Awareness sein.

Community Building

Wie sich in der quantitativen Befragung mit den Providern zeigt, ist die Austauschmog-
lichkeit mit Betroffenen in dhnlichen Situationen der vierthdufigste Grund, warum ihrer
Meinung nach pflegende Angehoérige iiberhaupt Unterstiitzungsangebote in Anspruch
nehmen (siehe Abbildung 4.55). In den Interviews mit den pflegenden Angehorigen


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

thele

(]
blio
nowledge

(]
I
rk

4.6. One-Stop-Shop

wurde ebenfalls berichtet, dass der Erfahrungsaustausch etwas Essentielles in ihrem
taglichen Pflegealltag ist — sei es mit dem Hintergrund einer emotionalen Unterstiit-
zung oder dem praktikablen Austausch von Hilfsmaterialen und Erfahrungswerten tiber
spezifische Produkte bzw. Dienstleistungen fiir die betreffende Pflegesituation (siehe
ebenfalls Abbildung 4.54 in Kapitel 4.6.3 iiber das bekundete Interesse von 70% der
Befragten hinsichtlich mehr Erfahrungsaustausch zwischen Betroffenen). Daher sollten
diese Austauschmoglichkeiten nicht erst mit der Nutzung von Unterstiitzungsangeboten
wie beispielsweise Selbsthilfegruppen etc. erméglicht werden, sondern bereits im Rahmen
eines solchen ,,One-Stop-Shop* proaktiv und aufsuchend forciert werden — sofern die
betroffenen Pflegenden das selbst auch so in Anspruch nehmen wollen:

»Was natirlich schon toll ist, ist wenn du mit Leuten redest, die dieselbe
Problematik haben und die andere Erfahrungswerte haben. Das hilft natirlich
auch schon. [...] Da habe ich viel profitiert und gebe jetzt immer wieder zurick.
[-..] Ich habe eine Dame kennen gelernt durch den Johann, den Primar. Da
ist der Mann bei einem Badeunfall verungliickt und war im Wachkoma. Er
lag zuerst in Kdrnten im Krankenhaus und ist dann nach Niederésterreich
gekommen. Ich habe sie dann nach Hochegg gebracht. Ich habe gesagt, dorthin
und wir haben erarbeitet. Sie hat gesagt, sie nimmt ihn mit nach Hause. Was
braucht sie zu Hause, was sind vorrangige Schritte? Das was ich mir hart
erarbeitet habe. [...] Ja, ich habe damit kein Problem. Mir hat es damals eben
keiner gesagt. Ich bin froh, wenn sich jemand leichter tut. [...] Ja, es ist ein
ganz anderer Zugang, als wenn es dir ein Nicht-Betroffener sagt.“ (Fr. S.,
pflegende Angehorige ihres Ehemannes)

Bei dem Schlagwort ,,Community Building® darf man aber nicht auf die Provider selbst
vergessen: Denn auch diese hitten Interesse und einen Vorteil, wenn sie sich untereinander
organisierter vernetzen wiirden: In der quantitativen Studie geben 87% der befragten
Provider (13 von 15) an, dass sie ebenfalls auch andere Unterstiitzungsangebote aulerhalb
ihrer Organisation kennen. Allerdings fehlt auch den einzelnen Providern selbst ein
Uberblick iiber das gesamte Angebot und eine Vernetzung ist derzeit weit entfernt von
einer systematischen und produktiven Vorgehensweise. Konnte man aber diese Vernetzung
unter den Providern auf ein effektives Niveau bringen, so wiirde davon das Gesamtangebot
der offerierten Unterstiitzung und damit wiederum die pflegenden Angehérigen, die einen
Nutzen von dieser Verbesserung hétten, profitieren.

Public Awareness

Wie in Abbildung 4.16 in Kapitel 4.2.1 ersichtlich, rangiert das Thema ,Offentlich-
keitsarbeit“ bei der quantitativen Befragung der Provider auf Platz 3, wenn es darum
geht, welche Anderungswiinsche hinsichtlich der Zukunft der Unterstiitzungsangebote
notwendig wéren.
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Griinde fiir die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten

& (berforderung

i Informationsbeduirfnis

I Unterstiitzungsbedarf (physisch und psychisch)
B Austauschmaéglichkeit mit Ahnlichbetroffenen
i Abwechslung/Auszeit

i schlechte bis keine Betreuung im stationaren

Bereich/kein Casemanagement
i Fortbildungsbedarf

i gute regionale Erreichbarkeit

~ jemanden zum Zuh&ren

& personliche Weiterempfehlung durch
Multiplikatoren
Q I Bestatigung des eigenen Handelns
“vom AMS zugewiesen
I kein groRer Aufwand darf dahinterstehen

I gut mit dem Alltag kombinierbar

Abbildung 4.55: Griinde fiir die Nutzung von Unterstiitzungsangeboten durch pflegen-
de Angehorige aus Sicht der Provider [n=14; Befragte=Provider; Mehrfachantworten
moglich].

Das beinhaltet einerseits, dass das Bild von pflegenden Angehorigen als auch der Pflege
daheim verbessert werden muss, um die mit der Rolleniibernahme verbundenen Angste
elimineren zu konnen. Andererseits gilt es als beauftrage Dachorganisation, wie es ein
solcher ,,One-Stop-Shop“ sein wiirde, auch, in der Gesellschaft zu vermitteln, dass es
legitim ist, wenn man sich — vor allem in solch einer belastenden Situation wie der Pflege
eines nahestehenden Menschen — Hilfe sucht und diese auch annimmt:

,Kennen Sie den Film ,Amour’ von Haneke? [...] Es geht auch um einen
pflegenden Angehorigen, der seine Frau nach einem Schlaganfall in der Ter-
minalphase betreut. Er ist damit tberfordert, nimmt aber keine Hilfe an.
Irgendwann bringt er sie auch um. Anfang 1980 gab es einen Film mit Karl
Merkatz. Es geht darum, er verliebt sich in eine Frau, die Krebs hat. Er
holt sie aus dem Pflegeheim und pflegt sie zu Hause. Obwohl er mit der
Pflegesituation tberfordert ist, méchte er keine Hilfe annehmen und bringt
sie irgendwann um. Das ist das dsterreichische Bild, das man im Hinterkopf
behalten muss. Diese Aussichten werden den Menschen mit dieser Krankheit
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tiber die Medien transportiert. Anscheinend ist es in Osterreich ein Muster,
dass man Hilfe nicht annimmt.“ (Fr. N., ehrenamtliche Mitarbeiterin eines
Vereins fir Betroffene von Alzheimer und deren Angehorige)

133


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

“Jayloljqig UsIpn NL e uud ul sjgejreAe si sisay) [2Jo1oop Siyl Jo uoisian [eulblio panoidde ay | < any a8pajmoun Jnoa
“regBnyian 3ayloljqig UsIpn NL Jop ue Isi uoirelassiq Jasalp uoisianeulblo apponipab ausiqoidde aig v_ﬂ_-_u.o__n__m


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

thele

(]
lio
nowledge

b

i
r

KAPITEL

Zusammenfassung, kritische
Reflexion und Ausblick

Ziel dieser Arbeit war es, den Status Quo der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende
Angehérige mit dem Fokus auf den Raum Wien bzw. Osterreich aus unterschiedlichen
Aspekten zu beleuchten: Dabei soll die Analyse der aktuellen Situation, unter Riicksicht-
nahme der unterschiedlichen Sichtweisen der betroffenen Stakeholder, ein Gesamtbild
mit Problemen, Potentialen und Erfolgsbeispielen liefern, das in seiner grafischen und
textuellen Darstellung eine Optimierung des Systems ermoglicht. Dabei wurde besonders
der Aspekt des Einsatzes von Informations- und Kommunikationstechnologien unter
Riicksichtnahme der betroffenen Zielgruppe und des vorliegenden Settings betrachtet.

Nachfolgend wird zuerst die zugrundeliegende Arbeit zusammengefasst (siehe Kapitel
5.1), kritisch die Teilaspekte des ,Meeting Points“-Modell reflektiert (siehe Kapitel 5.2)
und anschlieend ein Ausblick auf weitere notwendige Forschungsaktivitédten in diesem
Bereich gegeben (siche Kapitel 5.3).

5.1 Zusammenfassung

Eingeleitet wird die Arbeit mit der Motivation und Problemstellung als Ausloser fiir
die entsprechenden Forschungsarbeiten, die die schwierige Situation von pflegenden
Angehérigen in vielerlei ihrer Aspekte kurz beschreibt und auch auf die zukiinftigen
Entwicklungen, die auf eine weitere Verschlechterung der Situation in der informellen
Pflege schlieflen lassen, grob eingeht (siehe Kapitel 1).

Um den bisherigen Entwicklungs- bzw. Forschungsstand hinsichtlich verschiedener The-
men, die die zugrundeliegenden Forschungsarbeiten betreffen, darzulegen, wurde im
Kapitel 2 zuerst die Situation von pflegenden Angehorigen als auch der Betroffenen
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selbst mit der entsprechenden Literatur beschrieben: Hierbei wurden einerseits sozio-
demografische Daten présentiert und beschrieben, wie Tétigkeiten in der Rolle eines
pflegenden Angehorigen aussehen (kénnen). Desweiteren wurden Bediirfnisse, Probleme
und Herausforderungen des Alltags in der informellen Pflege erldutert und vor allem
auf die schwierige gesundheitliche und finanzielle Situation von pflegenden Angehorigen
eingegangen. Das Thema der fehlenden bzw. verzogerten Selbstidentifikation wurde
mit einer Beschreibung der Pflegekarriere eingeleitet, die aufzeigen soll, wie die einzel-
nen Phasen der Laufbahn von pflegenden Angehorigen in den meisten Fallen ablaufen
und welche Meilensteine darin enthalten sind. Desweiteren werden Ausloser als auch
hinderliche Faktoren présentiert, die einen Einfluss auf den Zeitpunkt der Selbstidenti-
fikation beim einzelnen pflegenden Angehorigen haben kénnen. Schliefilich werden die
positiven Folgen einer Selbstidentifikation aufgezeigt und auch dargelegt, warum sich
Betroffene teilweise bewusst einer solchen verweigern. Vervollstandigt wird dieses Kapitel
mit einer literaturfokussierten Aufbereitung {iber Unterstiitzungsangebote fiir pflegende
Angehérige in Osterreich als auch mit dem Blick auf Europa: Dabei wird das aktuelle
Angebot unter Riicksichtnahme auf die Unterschiede in der Addressierung der priméren
Zielgruppe préasentiert und das Inanspruchnahmeverhalten der pflegenden Angehoérigen
reflektiert. Schliellich erfolgt die Beschreibung von Projekten bzw. Erfolgbeispielen, bei
denen Informations- und Kommunikationstechnologien bereits zum Einsatz kamen.

Die eingesetzten Methodiken, die sowohl aus dem Bereich der qualitativen als auch
der quantitiven Forschungsansitze kommen und vom Ansatz her ethnografisch gepragt
sind, wurden im Kapitel 3 detailliert beschrieben: Im Projekt TOPIC wurde ausgehend
vom angewendeten Prozess zur Gestaltung gebrauchstauglicher interaktiver Systeme
eine methodische Triangulation aus Interviews, Cultural Probes und teilnehmender
Beobachtung eingesetzt. Daraus folgte die abgeleitete Entwicklung entsprechender Per-
sonas als auch damit zusammenhéngender Use Case Szenarien bzw. Uses cases, die die
nachfolgende Entwicklung der entsprechenden Plattform benutzerzentriert begleiteten.
Die Zustandsanalyse der Unterstiitzungsangebote fiir den Raum Wien bzw. Osterreich
erfolgte mit einem Mixed Method Ansatz bestehend aus qualitativen Erhebungen in
Form von ExpertInneninterviews als auch Interviews mit pflegenden Angehérigen und
quantitativen Erhebungen bestehend aus Fragebogen fiir die Zielgruppe der Provider
sowie der pflegenden Angehorigen. Die Beschreibung der Analysemethoden runden dieses
Kapitel ab.

All diese gesammelten Daten wurden im Kapitel 4 in Form des ,,Meeting Points“-Modells
prasentiert, das im Zuge dieser Arbeit entwickelt wurde: Zuerst erfolgte hierbei die
Beschreibung der Modellentwicklung mit dessen unterschiedlichen Phasen der Struktu-
rierung, Konzeptualisierung und Abstrahierung und der abschliefenden Modellauswahl.
Nach einer groben Modellbeschreibung erfolgte die detaillierte Beschreibung der einzel-
nen ,,Meeting Points“ mit ihren entsprechenden Verbindungsachsen zu den Hiirden im
Wirkungsbereich der beiden Stakeholder ,,Provider* und ,,User“. Die folgenden ,,Meeting
Points* wurden mit den Daten aus den Erhebungen im Zuge des TOPIC-Projekts als auch
der Zustandsanalyse dargestellt: Finanzierungsproblematik, (Selbst-)Identifikation, An-
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5.2. Kritische Reflexion

passung an Rahmenbedingungen und Einsatz von IKT, kontinuierliche Bedarfserhebung
und Reflexion, One-Stop-Shop.

5.2 Kritische Reflexion

Die vorliegende Arbeit mit der Entwicklung des ,Meeting Points“-Modell kann nur
schwer in seiner Gesamtheit mit anderen verwandten Arbeiten verglichen werden. Die
Literaturrecherche konnte keine Publikationen zu entsprechenden Forschungsarbeiten
finden, die sich dieser Thematik — vor allem mit dem ldnderspezifischen Fokus auf den
Raum Wien bzw. Osterreich — als auch der Analyse und Entwicklung eines Modells,
dass die derzeitige Situation von Unterstiitzungsangeboten mit ihren Hindernissen und
,Losungsinseln“ abbildet, widmen.

Nichtsdestostrotz haben sich aber einige Publikationen bzw. Forschungsarbeiten mit
Teilbereichen des ,,Meeting Points“-Modells beschaftigt, die nachfolgend nochmals detail-
lierter reflektiert werden. Anschliefend werden die weiterhin bestehenden und offenen
Punkte zu diesen Teilaspekten des Modells diskutiert.

5.2.1 Finanzierung

Die finanzielle Unterstiitzung hinsichtlich der Unterstiitzungsangebote fiir die primére
Zielgruppe der pflegenden Angehérigen ist — nicht nur fiir den Raum Wien und Oster-
reich — ein persistenter Faktor, der die Bereitstellung von Provider-Seite als auch die
Inanspruchnahme auf User-Seite stark beeinflusst.

[LMWT06] bestitigt in seiner Studie, dass, obwohl die meisten Unterstiitzungsangebote
fiir pflegende Angehorige kostenlos oder gegen ein geringes Entgelt in Anspruch genommen
werden konnen, die Kosten — sowohl fiir die Anbieter entsprechender Services, als auch fur
die pflegenden Angehoérigen als User — ein Hindernis in der Nutzung darstellen. Dariiber
hinaus wird finanzielle Unterstiitzung — aufler in Grofibritannien — nicht direkt an
pflegende Angehorige, sondern immer nur an die pflege- und betreuungsbediirftige Person
ausgezahlt. Dies erschwert natiirlich die Uberwindung, das entsprechende Fordergeld
fiir eine Dienstleistung auszugeben, die fokussiert auf die Unterstiitzung von pflegenden
Angehorigen abzielt. Denn gerade die dltere Generation von pflegenden Angehorigen sind
aufgrund der Zeit, in der sie geboren und aufgewachsen sind, an ein Leben mit Sparen
gewohnt und konnen diese Verhaltensweise heutzutage nur schwer ablegen [PBBS™05].

Auch berichtet [PBBST05] von einem Grofteil von kostenlosen Unterstiitzungsangeboten
fiir pflegende Angehérige, die aber vorwiegend nur durch Subventionsmitteln der 6ffent-
lichen Hand, Spenden bzw. Mitgliedsbeitrage oder durch die ehrenamtliche Téatigkeit
von MitarbeiterInnen der entsprechenden Institutionen in dieser Form angeboten werden
koénnen.

Das System kann aber so auf Dauer nicht weiterfunktionieren und schon gar nicht die
Herausforderungen der zukiinftig-prognostizierten Entwicklungen stemmen. Es stellt sich
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also die Frage, wie eine finanzielle Unterstiitzung — am besten von staatlicher Seite —
hinsichtlich der Offerierung von Unterstiitzungsangeboten aussehen kann: Soll auf Seiten
der Provider angesetzt werden und dort eine Finanzierung der bestehenden Angebote zur
Verfiigung gestellt werden? Soll es einen Forderung von pflegenden Angehorigen geben,
die gewédhrt wird, wenn entsprechende Unterstiitzungsangebote in Anspruch genommen
werden? Oder ist vielleicht eine gleichzeitige finanzielle Zuwendung fiir beide Seiten am
effektivsten?

5.2.2 (Selbst-)identifikation

Wie Studien von [MBSM10], [L1o06] und [HenO1] bestétigen, wird die Selbstidentifikation
von pflegenden Angehorigen durch die Tatsache erschwert, dass der entsprechende Begriff
im deutsch- als auch englischsprachigen Raum noch gar nicht allzu lange existiert und
auch fraglich ist, wie sinnvoll bzw. hinderlich dieser in der alltdtglichen Verwendung ist.
Die Frage, die sich hier stellt, ist, ob es iiberhaupt bessere Alternativen fiir die Bezeichnung
der Rolle in der informellen Pflege als den Begriff des ,pflegenden Angehérigen® gibt?

Desweiteren wird von [O’C07] auch die immer noch fehlende Definition bekritelt, die
allgemeingiiltig und anerkannt dartiber Auskunft geben kénnte, was denn den Titel
»pflegender Angehoriger” iiberhaupt ausmacht.

Obwohl [CFK*14], [HLZ13], [MH11], [MBSM10], [NCKZ"18], [0’C07] und [SBC10]
eine Verbindung zwischen der Selbstidentifikation von pflegenden Angehérigen und der
Wahrnehmung als auch Inanspruchnahme von entsprechenden Unterstiitzungsangeboten
sehen, kann [L1o06] hier keinen kausalen Zusammenhang feststellen.

Um die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten zu erhéhen und dies vor allem
frithzeitiger zu ermoglichen, sollte von externer Seite die Selbstidentifikation bei den
pflegenden Angehérigen ausgelost werden. [CFK'14], [CJHT16], [LBMF05], [LHS15]
und [KBBT16] sehen dafiir als (einen) moglichen passenden Ort die Hausarztpraxis:
Nicht nur, dass in jedem PatientInnenstamm vermutlich eine grofle Zahl an pflegenden
Angehorigen zu finden ist und das Praxisteam dariiber hinaus die PatientInnen bzw.
dessen betreuende Angehorige oftmals bereits iiber einen ldngeren Zeitraum kennen,
bietet die Selbstidentifkation in den Praxisrdumlichkeiten auch die Méglichkeit, dass der
Hausarzt bzw. sein Praxisteam der Verpflichtung zur gezielten emotionalen Unterstiitzung,
Beratung und Informationsvermittlung nachkommen kénnen. Jedoch gibt es hierbei einige
Einschrankungen: Die Identifikation von pflegenden Angehorigen gestaltet sich oftmals
aufgrund der zeitlichen und personellen Ressourcenknappheit in der Hausarztpraxis
als eher reaktiv und wird bei proaktiver Herangehensweise eher individualisiert und
unsystematisch umgesetzt.

[MH11] bestétigen hinsichtlich der Identifikation von pflegenden Angehérigen auch Hand-
lungsbedarf auf Seiten der Provider: Diese verfiigen kaum bis gar nicht iiber ausreichende
und aktuelle Informationen dariiber, wie die Bediirfnisse und Lebenswelten ihrer Zielgrup-
pe aussehen. Die Auseinandersetzung mit diesem Aspekt ihrer Tétigkeit erfolgt leider nur
punktuell bis gar nicht und erschwert somit die Identifikation potentieller NutzerInnen
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der offerierten Unterstiitzungsangebote. Aber gerade das wére notwendig, um Provider
zu motivieren, auch innovativere Wege im Marketing bzw. in der Kontaktaufnahme zu
pflegenden Angehdorigen zu beschreiten: Derzeit wird oft der ,einfachere* Weg {iber beste-
hende Kundschaft gewéhlt, jedoch wére es an der Zeit auch ,Neukunden* systematisch
fiir die offerierten Angebote akquirieren zu kénnen.

5.2.3 Anpassung an Rahmenbedingungen bzw. Einsatz von IKT

Ganz klar bestitigen [NCKZ 18] und [PBBST05], dass ein wesentlicher Faktor bei der
Anpassung von Unterstiitzungsangeboten an die Rahmenbedingungen der Zielgruppe
der pflegenden Angehorigen die erweiterte Flexibilitdt beim zeitlichen Rahmen und der
ortlichen Verfiigbarkeit ist. Konkret bedeutet das, dass Angebote vermehrt in zugehender
Form und zum passenden Zeitpunkt offeriert werden miissen: Wichtig wére hierbei eine
Kontaktaufnahme zu Beginn der Pflegebediirftigkeit der zu betreuenden Person, als auch,
wenn es zu groben Anderungen in der Pflegesituation kommt.

Betreffend dem Einsatz von Informations- und Kommunikationstechnologien bei der
Nutzung von Unterstiitzungsangeboten zeigt sich ein Teil der pflegenden Angehérigen als
auch Provider offen sowie zugénglich und es konnten im Zuge erster Pilotprojekte bereits
positive Erfahrungen damit gesammelt werden. Trotzdem gilt es aber auch den anderen
Teil der Skeptiker vom Potential der Einsatzmoglichkeiten von IKT zu iiberzeugen.
Dabei darf sich aber nicht darauf ausgeruht werden, dass die derzeitige Generation im
Durchschnitt zu alt fir Technikaffinitét ist und die nachriickende(n) Generation(en)
durch ihren Umgang mit IKT im Alltag eine vollkommen kontroverse Einstellung dazu
haben werden: Denn auch in der aktuellen Generation der pflegenden Angehérigen gibt es
einerseits dltere Menschen, die ein grofies Interesse gegeniiber der Technik aufweisen und
neugierig einer Anwendung gegeniiberstehen. Andererseits darf man nicht auf die vielen
pflegenden Angehérigen in der jetzigen Generation der pflegenden Angehorigen vergessen,
die nicht 60+ sind und aber schon heute einen nahen Verwandten, Freund und/oder
Nachbarn pflegen und betreuen. Dariiber hinaus wére es sehr fahrldssig zu glauben, dass
eine nachriickende Generation an pflegenden Angehérigen durchwegs technikaffin ist.

5.2.4 Kontinuierliche Erhebung bzw. Reflexion

Die Erfassung aller vorhandenen Unterstiitzungsangebote stellt eine grofle Herausfor-
derung dar: [MH11] merken dabei nicht nur an, dass es regionale Unterschiede in der
Struktur und Quantitét gibt, sondern auch, dass es nicht leicht ist, diejenigen Angebote
aus dem Pool an Unterstiitzung herauszufiltern, die primér an die Zielgruppe der pfle-
genden Angehorigen ausgerichtet sind (im Vergleich zu Unterstiitzungsangeboten mit
der sekundéren Zielgruppe der pflegenden Angehoérigen; siehe Kapitel 2.3.1). Bisherige
Erhebungen von beispielswiese [MH11], [LMW106] und [PBBS*05] beschreiben zwar
den Prozess ihrer Erhebung genau, weisen dabei aber trotzdem wenig Systematisierung
auf, was die Gefahr birgt, dass eben nicht die gesamte Angebotspalette erfasst werden
konnte — und hier vor allem Angebote unberiicksichtigt bleiben, die nur als vereinzelte
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Services einer kleinen Institution offeriert werden (vergleiche hierzu die dieser Arbeit
zugrundeliegende Figenrecherche iiber die Angebotspalette fiir den Raum Wien; siehe
Abbildung 4.39). Im Hinbklick auf einen ,,One-Stop-Shop* (siehe Kapitel 5.2.5) kann sich
hier die Frage stellen, ob die Erfassung eines Einzelangebots in die Gesamtiibersicht der
Palette eine Hol- oder Bringschuld von Seiten der Provider ist.

Hingegen bei der Bedarfserhebung auf User-Seite bzw. bei der Wissensaneignung {iber
die Lebenswelt von pflegenden Angehorigen kann und wurde bereits systematischer
vorgegangen: Beispielsweise entschieden sich [NCKZ*18|, [PBBST05] und [STM™09]
fur eine quantitative Befragung tiber den Postweg und erhielten dabei den Zugang zu
pflegenden Angehérigen iiber die entsprechenden pflege- und betreuungsbediirfitgen
Personen, die zum Zeitpunkt der Erhebung Pflegegeld in Osterreich bezogen. [MH11]
kritisieren aber diese Herangehensweise, da iiber einen solchen Zugangspunkt eben
viele pflegende Angehorige nicht erreicht werden koénnen (siehe auch Kapitel 5.2.5).
Weniger systematisiert wirkt hier der Zugang zu pflegenden Angehérigen bei [WKMA06],
dessen Rekrutierung einerseits iiber eine quantitative Alterenbefragung von Lepiziger
Einwohnern 60+ bzw. wie auch teilweise bei der Studie von [NCKZ*18] und [BH17] iiber
Gatekeeper aus dem Gesundheits- und Sozialbereich wie Ambulanzen, Selbsthilfegruppen,
etc. erfolgte. Beide Methodiken weisen Schwéchen auf: Es gibt vermutlich auch einige
pflegende Angehérige in der Leipziger Bevolkerung die jiinger als 60 Jahre alt sind bzw.
auch jene, die bisher nicht bei Ambulanzen, Selbsthilfegruppen, etc. vorstellig waren.

Um (zukiinftige) Services nicht am Bedarf vorbei zu entwickeln und durch die Beriicksich-
tigung der Wiinsche und Vorstellungen der potentiellen Zielgruppe auch dessen Akzeptanz
hinsichtlich der Inanspruchnahme zu erhdhen, berichten [MH11] als Best-Practice-Beispiel
vom Projekt , Zeit fiir MICH“, dass im Osterreichischen Burgenland durchgefiihrt wurde.

5.2.5 Omne-Stop-Shop

[MTMY17] und [MH11] bestétigen den Bedarf einer zentralen Anlaufstelle fur pflegen-
de Angehorige in der Form eines ,,One-Stop-Shops“: Das fehlende Wissen iiber die
Palette an Unterstiitzungsangeboten, das effektive Matching mit dem vorhandenen Be-
darf und die damit zusammenhéngenden Zugangsmoglichkeiten kénnen und sollen zu
einer Minimierung des zeitlichen Aufwands auf User-Seite fithren. Es muss dariiber
hinaus zu einem Paradigmenwechsel von der Hol- zur Bringschuld kommen und der
pflegende Angehorige nicht aufgrund schlechter Kommunikation von einem zum ande-
ren Gesundheitsdienstleister im Kreis geschickt werden. Es benotigt fiir einen solchen
,One-Stop-Shop* mehrere eigene regionale Stellen, dessen Tétigkeiten nicht von einem
Entlassungsmanagement im Krankenhaus oder dem Hausarzt neben dem iiblichen ,Ta-
gesgeschift* {ibernommen werden [LMW106][NCKZ"18]: Die Dienstleistung(en) eines
solchen ,,One-Stop-Shops* miissen individuell angepasst, zugehend und angelehnt an die
Form des Case-Managements erfolgen, um in ihrer Umsetzung effektiv sein zu kénnen
[GRMSO05]. Fir eine gute Kooperation wird dariiber hinaus ein funktionierender sowie
regelméBiger Austausch zwischen dem ,,One-Stop-Shop* und allen relevanten Gesund-
heitsdienstleistern benstigt [MH11][PBBST05]. Und wie [NCKZ*18] fordert, soll es fiir
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5.3. Ausblick

einen solchen ,,One-Stop-Shop“ auch einen entsprechenden online-Auftritt in Form einer
Website mit interatkiven intelligenten System geben, welches durch Family Care Pathways
hinterlegt ist und dadurch eine effektive digitale Unterstiitzung ermoglicht.

Desweiteren sollte ein solcher ,,One-Stop-Shop* nicht nur die pflegenden Angehérigen
als ihre zu servicierende Zielgruppe sehen, sondern eben auch die Provider als Anbieter
entsprechender Unterstiitzungsangebote: Auch diese bendtigen einen Uberblick iiber
das Gesamtangebot in ihrer Region bzw. den Regionen, in denen sie aktiv sind, um
ihr Angebot besser an die Bediirfnisse des (regionalen) Marktes anpassen zu konnen.
Dariiber hinaus kann ein solcher ,,One-Stop-Shop“ teilweise die Marketingaktivitiaten fiir
die entsprechenden Institutionen iibernehmen, indem sie effektives Matching zwischen
Nachfrage und Angebot anbieten — denn [MH11] und [PBBS™05] bestétigen den unter-
schiedlichen Bekanntheitsgrad vorhandener Unterstiitzungsangebote und dass gerade neue
und spezielle Angebote als auch jene von kleinen Institutionen oftmals dabei untergehen.

Eine weitere Anforderung an einen solchen ,,One-Stop-Shop* als Ergebnis des ,Meeting
Points“-Modell war die Bereitstellung einer umfassenden Datenbasis iiber alle pflegenden
Angehorigen in einer entsprechenden Region bzw. fiir ganz Osterreich, wie auch [MH11]
fordern: Studien wie beispielsweise von [STMT09], [PBBS*05] und [Bad97] haben den
Weg iiber die osterreichischen PflegegeldbezieherInnen gewéhlt und bei der Kontaktauf-
nahme nach der entsprechenden informellen Pflegeperson gefragt. [MH11] kritisieren bei
dieser Herangehensweise aber, dass dadurch genau jene pflegende Angehorige unbeach-
tet bleiben, die selbst bzw. deren pflege- und betreuungsbediirftige Person eine solche
entsprechende Gelddleistung (bisher) nicht in Anspruch genommen haben.

[NCKZ"18] und [MH11] berichten von ersten Anséitzen einer zentralen Anlaufstelle fiir
pflegende Angehérige und nennen dafiir als Beispiele die Plattform ,,Pflegedaheim® und
das bundesweite Pflegetelefon, das aber in seiner bisherigen Form abgeschafft wurde,
was auf viel Kritik auf ExpertInnenseite gestossen ist. [MH11] kritisieren aber an beiden
Beispielen, dass davon ausgegangen wird, dass pflegende Angehorige bei der Nutzung
dieser Services wissen, wonach sie suchen — was aber oftmals eben nicht der Fall ist.

5.3 Ausblick

Da der Weg zur Optimierung der Situation von pflegenden Angehérigen im Hinblick
auf die passenden Unterstiitzungsangebote noch ein langer ist und realistischerweise
durch kontinuierliche Verdnderungen gepragt sein wird, gibt es neben der Evaluierung
des ,Meeting Points“-Modells auch einige weitere Themen, die weiter untersucht werden
miissen:

Kosten, Finanzierung und Férderungen sind und bleiben Themen, die es gilt — vorwiegend
im Rahmen der politischen Handlungsfelder — auf ihre Effizienz hin zu analysieren und
optimieren. Ein Pflegesystem, das auf einer Sdule aufbaut, dass Verwandte und Freunde
unentgeltlich ihre Zeit und Energie in die Betreuung einer pflegebediirftigen Person
investieren und dabei dessen eigene Bediirfnisse — mehr oder weniger — auf der Strecke
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5. ZUSAMMENFASSUNG, KRITISCHE REFLEXION UND AUSBLICK
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bleiben, kann so nicht lange fortbestehen. Um einen Kollaps zu vermeiden, sollten die
bestehenden finanziellen Unterstiitzungsformen optimiert und weitere Neue geschaffen
werden.

Die Selbstidentifikation bei pflegenden Angehorigen gilt als Schliissel zur Wahrnehmung
und Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten, die die Situation der Betroffenen
verbessern und erleichtern soll. Dabei stellt sich aber nun die Frage, wie diese extern und
damit frithzeitiger ausgelost werden kann und auch, ob der Einsatz von IKT in diesem
Kontext Sinn macht: Kann beispielsweise eine Screeningmethode mittels Tablet unter der
Verwendung von wenigen, unaufdringlichen Fragen — aufgestellt im Wartebereich einer
Hausarztpraxis — ein ,,Herausfiltern“ von bisher unidentfizierten pflegenden Angehorigen
ermoglichen?

Wie koénnen systematische und regelméfiige Erhebungen zu folgenden unterschiedlichen
Fragestellungen aussehen, in welchem Rahmen sollten diese umgesetzt werden und wie
kann man dabei ableitbare und umsetzbare Erkenntnisse ableiten:

o Was gibt es derzeit fiir Unterstiitzungsangebote in einer bestimmten Region?*

e _Was braucht die Zielgruppe der pflegenden Angehorigen aktuell und wo gibt es
derzeit keinen Bedarf?“

e Wie miissen aktuelle Unterstiitzungsangebote angepasst werden, um in den Alltag
von pflegenden Angehorigen integriert werden zu kénnen?*

e Wie sieht der Alltag der Zielgruppe der pflegenden Angehorigen aus und was lasst
sich daraus fiir die Angebotsseite ableiten?“

Eine Datenbasis mit allen pflegenden Angehorigen einer bestimmten Region wére ein
hilfreiches Mittel fiir das Matching zwischen Angebot und Nachfrage: Aber hier stellt
sich die Frage, wie die Herangehensweise iiber die derzeitigen PflegegeldbezieherInnen
erweitert und dabei auch diejenigen pflegenden Angehorigen erreicht werden, die derzeit
eine pflegebediirftige Person betreuen, die iiber keine staatliche Finanzierungzuschiisse
verfugt.

Der viel geforderte ,,One-Stop-Shop® wird als Allheilmittel fiir viele Probleme im Bereich
der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten gehandelt: Aber wie soll ein solcher
nun konkret aussehen und welche Leistungen kann dieser realistischerweise anbieten?

Der Einsatz von IKT zur Optimierung von bestehenden und neu zu entwickelnden
Unterstiitzungsangeboten fiir die primére Zielgruppe der pflegenden Angehoérigen gilt es
weiter zu analysieren und evaluieren. Bei denen in dieser Arbeit pilotméfig umgesetzten
Services fiir pflegende Angehérige unter dem Einsatz von IKT gibt es ebenfalls noch
weiteren Analysebedarf:

e Das Leistungsangebot und der Einsatz einer CareCam muss vor allem im Hinblick
auf Sicherheits-, Privatsphéire- und Ethikaspekte ndher beleuchtet werden.
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5.3. Ausblick

e Lernvideos gelten als gute Unterstiitzung fiir pflegende Angehorige, die sich am
Anfang ihrer Pflegekarriere befinden. Jedoch ist hierbei zu analysieren, inwiefern
entsprechende Handlungsanweisungen per Video — also ohne simultane Riickmeldung
iiber die Richtigkeit der durchgefiihrten Handlungen — sinnvoll sind, wenn nicht
jede Situation gleich ist und keine 1:1-Umlegbarkeit gegeben ist.

e Das Tool , Frag’ den Profi“ kann und sollte nicht als Ersatz sondern als Erweiterung
flir eine personliche Beratung gehandhabt werden und vor allem erst nach der
Bewiltigung des ,,Anfangschaos® nach Eintritt einer Pflegesituation zum Einsatz
kommen, um spezifische Fragestellungen beantwortet zu bekommen.
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KAPITEL

Abstracts

Die im Zuge der zugrundeliegenden Arbeit und des TOPIC-Projekts durchgefiihrten
Forschungstétigkeiten und erhaltenen Ergebnisse wurden in folgender Form publiziert

(sieche Abbildung 6.1):

Hensely-Schinkinger, S. (2020). ,,Selbstidentifikation bei pflegenden Angeho-
rigen — Eine Literatursichtung®. Pflege & Gesellschaft.!

Personlicher Beitrag: 100%

Der Prozess der Selbstidentifikation bei pflegenden Angehorigen erfolgt oftmals schleichend
und vor allem zeitversetzt zum eigentlichen Eintritt der Pflege- und Betreuungssituation.
Das hat unter anderem zur Folge, dass Unterstiitzungsangebote, die zur kérperlichen
und emotionalen Erleichterung in dieser Belastungssituation beitragen koénnten, nicht
in Anspruch genommen werden. Daher wurde eine Literatursichtung zum Thema der
Selbstidentifikation als auch deren Einflussfaktoren durchgefiihrt. Diese ergab, dass es
keine einheitliche und allgemeingiiltige Definition dariiber gibt, was ein ,,pflegender An-
gehoriger bzw. ,informell Pflegender ist und sich dariiber hinaus auch nicht alle aus
dieser Zielgruppe damit identifizieren konnen. Griinde fiir den schleichenden Prozess der
Selbstidentifikation sind unter anderem die Tatsache, dass Hilfe und Unterstiitzung als
ein selbstverstandlicher Teil der zwischenmenschlichen Beziehung angesehen wird. Dieser
Faktor ist hdufig bei ethnischen Minderheiten und Kind-Eltern-Beziehungen verstarkt.
Oftmals sind ,,Aha- Momente“ die Ausloser der Selbstreflexion, was aber nicht bedeutet,
dass jeder Betroffene danach automatisch diese Rolle mit ihren positiven und negativen
Aspekten auch annimmt.

Hensely-Schinkinger, S., Schorch, M. & Tellioglu, H. (2018). ,,Using Cultural
Probes in the Sensitive Research Setting of Informal Caregiving. A Case
Study*. i-com, 17(2), pp. 103-117. d0i:10.1515/icom-2018-0010

Personlicher Beitrag: 60%

1Status: Akzeptiert, aber noch in Verarbeitung.
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6. ABSTRACTS

This case study report covers our experiences in using Cultural Probes during the
first phase of our European and interdisciplinary research project TOPIC (The Online
Platform for Informal Caregivers). In that stage of our research, we focused on two major
issues: first, describing and analyzing the characteristics of the care and coordination
work of elderly informal caregivers, and second, on first implications for design for the
field of infor- mal care. Although our general methodological approach was qualitative
(ethnographic) with participant observation and interviewing, we included Cultural Probes
as an additional method to ethnography for gaining insight information about the care
practices by the means of self-observation of and reflection by the informal caregivers.
The paper describes our adaptation of the Cultural Probes approach, the similarities
and differences to [GDP99], the items of our TOPIC Cultural Probes Kit in detail, and
re-constructs the design process of one of the items (the actimoClock). Based on the
experiences of our participants with the probes kit and our analyses of that use, we also
present lessons learned, pros and cons for including that method in the sensitive setting
of informal caregiving.

Hensely-Schinkinger, S., Habiger, M., Tellioglu, H. (2017). ,,Seeing the World
through the Eyes of Informal Caregivers with Cultural Probes*, In Mensch
und Computer 2017-Workshopband, 13, 65.

Personlicher Beitrag: 80%

To get to know your target group is a very important first step in research projects —
especially when they don’t have enough time to tell you everything, like informal caregivers.
During our pre-study in the project TOPIC we applied cultural probes combined with
in-depth interviews and participatory observations. We asked the users to use a diary,
polaroid camera, actimoClock, emoticons, social map, and picture cards for a period of
14 days. Most of these cultural probes worked well and delivered important information
about users’ daily life, problems and feelings, while some were anticipated differently. The
paper presents the cultural probes and their use by discussing some relevant findings.

https://cloud.media.tuwien.ac.at/s/c7Mz2379ctBLoPs/download?path=
%$2FSusanne-Hensely—-Schinkinger&files=2017_WS02_296.pdf

Hensely-Schinkinger, S. (2016) ,,Support Services for Informal Caregivers:
Survey with Providers in Austria‘, In 15th International Conference on Com-
puters Helping People with Special Needs, 13-15 July, University of Linz,
Austria.

Personlicher Beitrag: 100%

Support services with informal caregivers as primary target group can reduce the burden
caused by the care work. But at the moment the offer in Austria is underdeveloped and
underutilized due to problems on the side of the providers and on the side of the informal
caregivers. After doing expert interviews, a questionnaire was created and distributed to
providers in Austria. It focussed on current offers of support services and their acceptance,
marketing activities, future of the overall offer in Austria and ICT usage. This paper
presents the results of the questionnaire and also compares it to former studies done in
this area.
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https://cloud.media.tuwien.ac.at/s/c7Mz2379ctBLoPs/download?path=

%$2FSusanne—-Hensely—-Schinkinger&files=Hensely—-Schinkinger2016_Chapter_

SupportServicesForInformalCare.pdf

Hensely-Schinkinger, S. (2015) ,,Technologische Unterstiitzung des Alltags
von pflegenden Angehorigen — Potenziale, Anforderungen & Einschriankun-
gen*, In Abstractband zum pflegekongress15, Vienna, Austria, p. 36.
Persénlicher Beitrag: 100%

Der Alltag pflegender Angehoriger kann als ein Wechselspiel zwischen Routinearbeit,
spontanen Unterbrechungen und Zeitmangel charakterisiert werden. Viele der téglichen
Aktivitdten sind vorbestimmt und werden entweder von dem pflegenden Angehérigen
selbst oder von externen Personen wie Heimhilfe, PflegerIn, etc. durchgefiihrt. Der Ta-
gesablauf eines/einer pflegenden Angehorigen ist einerseits durch die Bediirfnisse des
Pflegebediirftigen und andererseits durch externe Dienstleister, die ins Haus kommen,
fremdbestimmt: Wenn diese nicht zur ausgemachten Zeit erscheinen, hat das negative
Auswirkungen auf die zeitlichen Ressourcen des/der pflegenden Angehoérigen. Der durch
die Pflegearbeit verursachte Zeitmangel fithrt bei vielen pflegenden Angehérigen zur
sozialen Ausgrenzung: Sie konnen sich nicht mit Freunden oder Freundinnen treffen oder
Hobbies und Interessen nachgehen. Das macht die Aufrechterhaltung sozialer Kontakte
sehr schwierig, wenn nicht gar unméglich. Mit Hilfe von Informations- und Kommu-
nikationstechnologien konnen diverse Belastungen des Pflegealltags auf emotionaler,
informatorischer und haptischer Ebene reduziert werden: Der Informationsaustausch
zwischen pflegenden Angehérigen kann auf unterschiedlichen Kanélen wie Foren, Chats,
Videotelefonie, etc. erfolgen und ermdglicht auch eine asynchrone Kommunikation, die
dem Alltag pflegender Angehoriger entgegen kommt, der eine durchgéingige Erreichbarkeit
oft nicht ermoglicht. Der Austausch zwischen pflegenden Angehérigen und professionell
Pflegenden kann ebenfalls unter anderem mittels Videokommunikation realisiert werden:
Selbsthilfegruppen, Fragestunden oder Kurse konnten von pflegenden Angehorigen online
genutzt werden, obwohl diese aufgrund ihrer Pflegeverpflichtung nicht mobil sind. Die
Kommunikation zwischen pflegenden Angehorigen und dem/der Pflegebediirftigen wird
notwendig, wenn der/die pflegende Angehorige fiir kurze Zeit auler Haus muss oder wenn
iiberhaupt nicht im gemeinsamen Haushalt gelebt wird. Die Kommunikationsmoglich-
keiten kénnen dabei unterschiedliche Auspragungen haben: Videokommunikation oder
wenn ein aktives Verhalten der pflegebediirftigen Person nur eingeschrankt oder gar nicht
moglich ist, wiirden CareCamera, Sensoren und/oder GPS-Tracking eine Ortung bzw.
Feststellung des aktuellen Zustandes ermoglichen.

Tellioglu, H., Hensely-Schinkinger, S., Pinatti De Carvalho, A. F. (2015) ,,Mo-
des of Independence while Informal Caregiving®, In 13th AAATE Conference,
9-12 September, Budapest, Hungary.

Personlicher Beitrag: 20%

This paper is about understanding and conceptualizing the notion of in- dependence in
the context of caregiving. Based on the current studies and on our ethnographic and
design research in an AAL project (TOPIC) we introduce a model of independence
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consisting of four dimensions: action, finance, decision, and emotion. These interrela-
ted dimensions are described and discussed in the setting of informal caregiving. Some
additional examples are shown to illustrate how to reduce the dependence of informal
caregivers before concluding the paper.

https://cloud.media.tuwien.ac.at/s/c7Mz2j79ctBLoPs/download?path=
%$2FSusanne—Hensely—-Schinkinger&files=tellioglu-et—-al.pdf

Hensely-Schinkinger, S. (2015) ,,Support Services for Informal Caregivers:
First Results of Expert Interviews with Providers in the City of Vienna*, In
13th AAATE Conference, 9-12 September, Budapest, Hungary.

Personlicher Beitrag: 100%

The burden of informal caregivers can be potentially reduced with support services
targeting them primarily. But when it comes to the utilization of such services, there
are still barriers on the side of suppliers and demanders that leads to the fact that too
less concerned people are making use of it. Expert interviews were done with offering
institutions in the City of Vienna to find out more about the types of offered support
services, consideration of special circumstances, utilization behavior, awareness, benefit,
costs and future development. This paper is presenting the preliminary results of the
data analysis of the first round of interviews that shows the status quo of utilization of
support services for informal caregivers in the City of Vienna.

Hensely-Schinkinger, S., Pinatti de Carvalho, A. F., Glanznig, M., Tellioglu,
H. (2015) ,,The Definition and Use of Personas in the Design of Technologies
for Informal Caregivers*, In HCI International 2015, 2-7 August, Los Angeles,
CA, USA.

Personlicher Beitrag: 80%

This paper refers to the significance of defining and using personas for the design and
development of technological solutions for informal care. It not only argues for the
importance of carefully defining personas, but also discusses the influence that personas
exert in the design decisions made throughout the process. We illustrate these two aspects
with empirical results gathered in the project TOPIC — The Online Platform for Informal
Caregivers — in which a series of online technological solutions are being designed and
developed to integrate a CarePortfolio to provide caregivers with emotional, informational
and tangible support, as they go on to handle their care responsibilities.

https://cloud.media.tuwien.ac.at/s/c7MzZ2379ctBLoPs/download?path=
%$2FSusanne—Hensely—-Schinkinger&files=Hensely—-Schinkinger—et—-al_HCII2015.
pdf

Pinatti De Carvalho, A. F., Glanznig, M., Hensely-Schinkinger, S., Tellioglu,
H. (2014). ,,Elaborating on Interaction Mechanisms for TOPIC — The Onli-
ne Platform for Informal Carers“, In 2014 Workshop on Collaboration and
Coordination in the Context of Informal Care (CCCiC GROUP 2014), Sani-
ble Island, FL, USA, November 9, 2014.

Personlicher Beitrag: 20%
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This paper introduces some initial design ideas for TOPIC CarePortfolio. TOPIC, The
Online Platform for Informal Carers, is a European Project under the AAL Joint Pro-
gramme that sets out to develop an array of integrated solutions to support informal
carers in both the care and social dimension of their lives. In this paper we discuss the
design of a few features for the platform, which has been informed by findings from the
pre-study performed in the first phase of the project and different design patterns found
in the literature. The pattern approach used for the project is an attempt for increasing
the likelihood of designing solutions whose interfaces are intuitive and demonstrate good
usability levels.

https://cloud.media.tuwien.ac.at/s/c7MzZ2379ctBLoPs/download?path=
%$2FSusanne—Hensely—-Schinkinger&files=cccic—group20l4-tuw-paper—submission.
pdf

Schinkinger, S., Tellioglu, H., de Carvalho, A. F. P. (2014). ,,Connections In
Informal Care: How Much Are They Needed?“, In Proceedings of the AAL
Forum 2014, pp. 173-177, Executive Agency for Higher Education, Research,
Development and Innovation Funding, 2014.

Personlicher Beitrag: 80%

The daily life of informal carers are often organised around the needs and availability of
the different (groups of) people who are part of their lives. First and foremost, informal
carers’ daily activities must fit to the personal and instrumental activities of daily living
associated with the care routines they engage in. Second, their everyday life depends on
the availability of the people supporting them with the care work, e.g., family members,
friends, or health professionals. This paper addresses the connection needs of informal
carers to stay in contact with the different people who play a relevant role in the care work
provided by them, and discusses the development of computer technologies to support
them.

https://cloud.media.tuwien.ac.at/s/c7Mz2379ctBLoPs/download?path=
%$2FSusanne—-Hensely—-Schinkinger&files=C4_connections—-in-informal-care.
pdf

Pinatti De Carvalho, A. F., Tellioglu, H., Schinkinger S., Breskovic, I. (2014).
sDesigning for Informal Carers’ Social Coordination Needs*, Workshop on
The Role of Artefacts in Social Coordination at the 11th International Confe-
rence on the Design of Cooperative Systems (COOP 2014), 27-30 May, Nice,
France.

Personlicher Beitrag: 20%

This paper discusses different aspects of social coordination observed in informal carers’
lives and the design of computer technologies to support them. It draws on extensive
ethnographically informed research conducted within TOPIC (The Online Platform
for Informal Carers), a European project under the AAL (Ambient Assisted Living)
Programme. The project aims to advance the understanding of informal carers’ daily
lives and design ICTs (information and communication technologies) addressing their
needs.
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6. ABSTRACTS

https://cloud.media.tuwien.ac.at/s/c7MZ2379ctBLoPs/download?path=
%$2FSusanne—Hensely—-Schinkinger&files=decarvalho-et—-al_camera-ready.
pdf

Schinkinger, S. and Tellioglu, H. (2014) ,,Design Implications to Systems Sup-
porting Informal Caregivers’ Daily Life“, In 16th International Conference
on Human-Computer Interaction (HCI International 2014), Heraklion, Gree-
ce.

Personlicher Beitrag: 70%

This paper is about studying informal caregivers to understand their exhausting life. Our
aim is to define design requirements for any kind of information and communication
technology to support them. Based on ethnographic studies we gathered information
about our users’ needs, possibilities, constraints, and challenges. After a brief introduction
to the related research on current technology solutions we introduce our methodology.
Then we present two of our user cases in detail. We point out areas in which we can really
provide technology support for our users. We also describe what qualities and features the
technology should have to meet these requirements. We summarize our findings before
we conclude the paper.

https://cloud.media.tuwien.ac.at/s/c7Mz22j79ctBLoPs/download?path=
%$2FSusanne—-Hensely—-Schinkinger&files=schinkinger-tellioglu.pdf

Schinkinger, S., de Carvalho, A. F. P., Breskovic, 1., Tellioglu, H. (2014)
sExploring Social Support Needs of Informal Caregivers*“, In CSCW 2014
Workshop on Collaboration and Coordination in the Context of Informal
Care (CCCiC 2014), Baltimore, MD, USA, February 15, 2014.

Personlicher Beitrag: 20%

For the past number of years, research projects aiming at designing and developing
technological solutions for informal caregivers have come out with different aids to support
various aspects of the care process (e.g., to provide information about care procedures,
to support caregivers with time management tools like reminders and calendars, etc.).
However, relatively few projects have directly addressed the relevance of providing
caregivers with different forms of social support, so that their daily life could be improved
and their experience with informal care could be enhanced. This paper addresses how
computer technologies can potentially meet social support needs of informal caregivers,
by presenting a detailed account of a caregiving situation, analysing how computer
technologies could fit to it, and identifying design implications.

https://cloud.media.tuwien.ac.at/s/c7MZ2j79ctBLoPs/download?path=
%$2FSusanne-Hensely—-Schinkinger&files=Paper-CCCiC-2014-v.8.pdf

de Carvalho, A. F. P., Schinkinger, S., Breskovic, I. and Tellioglu, H. (2013)
»Technology for Work-Life Balance in Terms of Informal Care Work*, In
ECSCW 2013 Workshop ,,CSCW at the Boundary of Work and Life*, Paphos,
Cyprus, 1-6.

Personlicher Beitrag: 20%
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This paper draws attention to the issue of work-life balance in regard to informal care
work and the impacts it has upon informal carers’ lives. Through this paper, we bring
this discussion to the fore and address how computer technologies can potentially support
achieving some balance in this regard. This discussion is made in the context of TOPIC,
a European project aiming at the development of an online platform to support informal
carers at different dimensions of their lives.

https://cloud.media.tuwien.ac.at/s/c7MzZ2379ctBLoPs/download?path=

%$2FSusanne—Hensely—-Schinkinger&files=work-life-balance—and-topic-vO05.

pdf

Breskovic, I., de Carvalho, A. F. P., Schinkinger, S. and Tellioglu, H. (2013)
s30cial Awareness Support for Meeting Informal Carers’ Needs: Early Deve-
lopment in TOPIC*, In Korn, M., Colombino, T. and Lewkowicz, M. eds., In
Adjunct Proceedings of the 13th European Conference on Computer Suppor-
ted Cooperative Work (ECSCW 2013), Paphos, Cyprus, Aarhus, Denmark:
Department of Computer Science Aarhus University, 3-8.

Persénlicher Beitrag: 20%

This paper explores the use of social awareness support as a potential solution to alleviate
informal carers’ burden stemming from the heavy physical, psychological, and emotional
load habitually associated with their duties. This is a preliminary contribution of the
Vienna University of Technology to TOPIC project that is currently under development.
In this paper we report on relevant literature, identify and consider technological and in-
teraction challenges, and suggest mobile and ubiquitous computing for ambient solutions.
We illustrate our approach by presenting briefly a prototype from our pre-study before
concluding the paper.

Weitere Informationen zur Publikationstétigkeit sind hier zu finden:
https://media.tuwien.ac.at /schinkinger/
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Abbildung 6.1: Historie sowie farbliche Zuordnung zu den einzelnen Verbindungsachsen
des ,,Meeting Points“-Modell der einzelnen Publikationen.
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KAPITEL

Anhang

7.1 Interviewleitfaden Provider

Palette der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehdrige

o Welche Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehoérige bietet Thre Organisation
an?

o Welche Unterstiitzungsangebote haben pflegende Angehdrige als primére Zielgrup-
pe?

e Wo werden diese Services angeboten? Wann werden sie angeboten? Wie werden sie
angeboten?

e Welche anderen Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige im Raum Wien
kennen Sie noch?

Angemessenheit der Unterstiitzungsangebote

e Meinen Sie, dass die Unterstiitzungsangebote Threr Organisation bzw. im Raum
Wien passend sind? Wenn nein, warum nicht?

e Wo fehlt es an Unterstiitzungsangeboten? Und warum?

e Welche Unterstiitzungsangebote sind Threr Meinung nach nicht sinnvoll bzw. nicht
notwendig? Welche Unterstiitzungsangebote fehlen?

e Wo besteht Verbesserungsbedarf? Und warum?

Inanspruchnahmeverhalten der pflegenden Angehérigen
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7. ANHANG

o Wie werden die Unterstiitzungsangebote Threr Organisation angenommen?

e Welche Services werden besser angenommen? Welche Services werden schlechter
angenommen’?

e Kennen Sie Griunde dafiur?

e Andert sich die Einstellung zu Unterstiitzungsangeboten, nachdem pflegende Ange-
hoérige das erste Mal ein solches in Anspruch genommen haben? Warum? Und was
beeinflusst die Verédnderung?

e Warum werden Threr Meinung nach allgemein Unterstiitzungsangebote von pflegen-
den Angehorigen kaum angenommen?

Kosten der Unterstiitzungsangebote

e Wie viel missen pflegende Angehorige fiir diese Unterstiitzungsangebote zahlen?
e Gibt es irgendwelche Fordermoglichkeiten fiir pflegende Angehérige?

e Wie finanzieren Sie intern diese Unterstiitzungsangebote?

e Gibt es externe finanzielle Unterstiitzung fiir Sie als Institution in diesem Bereich?

e Wie konnte man solche Services sonst noch finanzieren? Haben Sie dazu Ideen?
Bekanntheit der Unterstiitzungsangebote

e Wie erfahren pflegende Angehdrige von den Unterstiitzungsangeboten Ihrer Orga-
nisation?

e Welche Strategien wenden Sie aktiv an, um pflegende Angehoérige tiber Thr Angebot
zu informieren?

e Inwiefern glauben Sie, dass die Unterstiitzungsangebote Ihrer Organisation unter
den pflegenden Angehorigen weit verbreitet sind? Oder warum nicht?

Riicksichtnahme auf besondere Umstinde pflegender Angehorige

e Nehmen Sie bei Thren Unterstiitzungsangeboten Riicksicht auf die besonderen Um-
stande (z.B. zeitliche, finanzielle und Mobilitdtseinschrankungen), die ein pflegender
Angehériger unterliegt?

e Wenn ja, wie? Und auf welche Umstédnde konkret?
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7.2. Kodierungsschema der thematischen Analyse der Interviews mit Providern

7.2 Kodierungsschema der thematischen Analyse der
Interviews mit Providern

Apriori Codes!

e Offered support services

— OSST — Offered support services from the own organisation
— OSSO — Offered support services from other organisations

— COSS — Circumstances of offered support services (time, place, ...)
e Suitability of support services

— MSS — Missing support services

— NFI — Need for improvement

o Utilization behaviour

UOOSS — Utilization of own offered support service(s)
— POSS - Preference of offered support service(s)
— RU — Reason for utilization

— RNU - Reason for not-utilization
o Costs

— CSS — Costs for support service(s)

— PGIC - Possibilities for grants for informal caregivers
— FOOSS - Financing of own offered support services
— FOI - Funding for offering institutions

— OIF — Other ideas for financing

e Awareness of support services

— GTK — Get to know
— IS — Information strategy

— AOSS — Awareness of own support services

e CSCIC - Consideration of special circumstance of informal caregivers

!The apriori codes are extracted from the Interview guide of the expert interviews.
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7. ANHANG

Empirical Codes?
% ASS — actual offered support services (Code member of ,,OSST*)
e B — Benefit of support services (Code family)
e C — Concurrence betweeen institutions (Code family)
e I — Future of support services (Code family)

e N — Networking (Code family)

* POS — Problems when offering support services (Code member of ,,0SST*)
« PSS — previous offered support services (Code member of ,OSST*)
* RCSS — Reason for cancelled support services (Code member of ,,0SST*)

S — Society (Code family)

SIC — Situation of informal caregivers (Code family)

e TU — Technological Usage (Code family)

Merged Code Scheme?

e Offered support services

— OSST — Offered support services from the own organisation

x ASS — actual offered support services
* POS — problems when offering support services
x PSS — previous offered support services

* RCSS — reason for cancelled support services
— OSSO — Offered support services from other organisations

— COSS - Circumstances of offered support services (time, place, ...)
e Suitability of support services

— MSS — Missing support services

— NFI — Need for improvement
e Utilization behaviour

— UOOSS — Utilization of own offered support service(s)
— POSS — Preference of offered support service(s)

2The empirical codes resulted from the analysis of the transcripts of the expert interviews.
3The merged code scheme is the combination of the apriori and the empirical codes.
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7.2. Kodierungsschema der thematischen Analyse der Interviews mit Providern

— RU — Reason for utilization

— RNU - Reason for not-utilization
Costs

— CSS — Costs for support service(s)

— PGIC - Possibilities for grants for informal caregivers
— FOOSS - Financing of own offered support services
— FOI - Funding for offering institutions

OIF — Other ideas for financing

Awareness of support services

— GTK — Get to know
— IS — Information strategy

— AOSS — Awareness of own support services
CSCIC — Consideration of special circumstance of informal caregivers
B — Benefit of support services (Code family)
C — Concurrence betweeen institutions (Code family)
F — Future of support services (Code family)
N — Networking (Code family)
S — Society (Code family)
SIC — Situation of informal caregivers (Code family)

TU — Technological Usage (Code family)
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7.3. Fragebogen Provider

7.3 Fragebogen Provider

Sehr geehrte Damen und Herren!

Im Rahmen meiner Doktorarbeit an der TU Wien fiihre ich eine Umfrage zu
Unterstiitzungsangeboten fiir pflegende Angehiirige durch.

Ich wiirde Sie bitten, dass Sie sich 10 Minuten Zeit fiir die Beantwortung der
folgenden Fragen nehmen. Ihre Angaben werden selbstverstiindlich anonym und
streng vertraulich behandelt.

Vielen Dank fiir die Teilnahme.

Dipl.-Ing. Mag. Susanne Hensely-Schinkinger

Zur Info: Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehiirige sind hierbei definiert als
solche Angebote, die in erster Linie die pflegenden Angehirigen als Zielgruppe sehen une
nicht die pflegebediirftigen Personen. (2 B.: Der Einsatz einer Heimhilfe erleichtert zwa

auch den Alltag eines pflegenden Angehirigen, zielt aber eigentlich auf die

Unterstiitzung der pflegebediirftigen Person ab. - Wiire also kein Unterstiitzungangbot

[iir pflegende Angehirige im eigentlichen Sinn!)

Teil A: Einstiegsfrage iiber aktuelle Angebote

Al. Bieten Sie bazw. bictet Thre Organisation momentan
Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehiéirige an?

Umervminovgrarg ohowr fiir pilepende Anpehorige and Iiestei defimien aly sdche Anpelene, die in erper Livoe div pfle pend en. Aovgeliiiripenr aly
Ziedprappe selven unial ok die (e pobodd iirf 8. gen Persomen | Ao wisch wenm der Bl eowy’ Heimbd fe ane Edeichivnoig in dei Alling e s
e pewaden Amvigodntivigee Dwiegd, 28l) deey' Aot eigondtBeks au ) i Die st sy dbe v pofTege bodiin frigen Pravon alr )

[
Nein [ |
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Teil B: Derzeit aktuell Angebote

Bl Welche Angebote sind das und mit welchen Rahmenbedingungen sind
diese verbunden ( Zeit, Ort, Kosten)?

Teil C: Derzeit aktuell Angebote - Ul

Cl. Wie werden Thre Unterstiitzungsangebote im Allgemeinen von den
pflegenden Angehirigen angenommen? Welche Angebote werden
mehr bzw, weniger in Anspruch genommen?

C2. Was sind Threr Meinung nach Griinde, warum
Unterstiitzungsangebote von pllegenden Angehiirigen genutzt
werden?

C3. Und welche Grimde gibt es, warum diese Angebote nichl genutzt
werden?
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7.3. Fragebogen Provider

Teil D: Marketing

D1

D2.

D3

D4,

D5,

D6,

Wiirden Sie sagen, dass Thre Unterstiitzungsangebote unter
pflegenden Angehirigen gut bekannt sind?

Ja

L]

Nein
Kinnen Sie hierfiir Griinde nennen?
Wie erfahren pllegende Angehérige von Ihren Angeboten?
Betreiben Sie aktiv Marketing fiir die Unterstiitzungsangebote, die
Sie bzw. lhre Organisation fiir pflegende Angehiirige anbietet?
Ja I:]
Nein ij

Welche Aktivitiiten sind das genau?

Warum nicht?
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Teil E: Derzeit keine aktuellen Angebote

ElL Warum bieten Sie bzw. Lhre Organisation derzeit keine
Unterstiitzungsangebote [iir pflegende Angehirige an?

Teil F: Derzeit keine aktuellen Angebote - Ul

Fl1. Wurden in der Vergangenheit bereits Unterstiitzungsangebote [iir
pllegende Angehirige angeboten?

F2. Welche Angebote waren das?

Nein l:]

Fa. Was sind die Griinde, warum diese Angebote momentan nicht mehr
verfiigbhar sind?

Teil G: Derzeit keine aktuellen Angebote - U2

Gl. Ist geplant in Zukunft Unterstiitzungsangebote fiir pflegende
Angehiirige anzubicien?

Nein D
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7.3. Fragebogen Provider

G2. Welche Angebote werden das sein und warum?

Teil H: Gesamtangebot1

H1. Kennen Sie andere Unterstiitzungsangebote aullerhalb Threr
Organisation?

Ja
Nein

H2. Welche wiiren das und wer bietet diese an?

Hal

Teil I: Gesamtangebot2

I1. Wie schiitzen Sie das aktuelle Angebot an Unterstiitzungsangeboten
fiir pflegende Angehiirige im Allgemeinen ein? Reicht es aus und/oder
gibt es Verbesserungshedarf?

12, Was soll sich Threr Meinung nach in Zukunft hinsichtlich der
Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehiirige lindern?
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Teil J:1KT1

J1. Wiirden Sie prinzpiell den Einsatz von Informations- und
Kommunikationstechnologien (IKT) bei Unterstiitzungsangeboten

befiirworten?

Byl fiir d ot Einventz verr IKT bl Utersiinsg corpe Ivaen flir pfle pevied ¢ Angolivipe: Be natueng por E-Mall, Wedter b bl iemiplsorse miinedy Live-
Vichooshwaty, Einsclsalion b eine Sellwtlid frgragpe mitieds Vidookow soeilation, vk

o[ ]
Nein [ ]

J2. Warum?

Teil K: IKT2

K1, Bieten Sie baw. Thre Organisation bereits jetzt schon
Unterstiitzungsangebote unter der Verwendung von IKT an?
Ia |:]
Nein D

K2. Welche Erfahrungen haben Sie dabei gemacht (positiv und negativ)?
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Fragebogen Provider

Teil L: 1KT3

L1

L

Bei welchen (weiteren) Angeboten - von Threr oder anderen
Organisationen - wiirde ein Einsatz von IKT Sinn machen und wie
kiinnte dies Threr Meinung nach ausschen?

Welche Rahmenbedingungen wiiren beim Einsatz von IKT - Threr
Meinung nach — notwendigerweise zu beriicksichtigen?

Teil M: Ende mit Identifikationsoption

M.

Wie schon zu Anfang erwithnt, werden [hre Antworten anonym und
vertraulich behandelt. Michten Sie aber trotzdem Thren Namen,
Kontaktdaten und Organisation bekannt geben, kiinnen Sie das gerne
hier machen:
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Vielen Dank fiir Thre Teilnahme!

Dipl.-Ing. Mag. Susanne Hensely-Schinkinger

Technische Universitiit Wien Fakultiit fiir Informatik Institut fiir Gestaltungs- und
Wirkungsforschung Multidisciplinary Design Group Favoritenstrafie 9-11/187-1 104(
Wien

Telefon: 01/58801-18755 E-Mail: susanne.hensely-schinkinger @tuwien.ac.at
Web: https://media.tuwien.ac.at/schinkinger/
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7.4 Interviewleitfaden pflegende Angehorige

Palette der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehdrige
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Welche Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige kennen Sie? Welche
wiirden Sie definieren als solche, die wirklich Sie als pflegende Angehérige als
primére Zielgruppe ansprechen?

Welche Rahmenbedingungen haben die Ihnen bekannten Unterstiitzungsangebote?

Wo erhalten Sie fiir sich sonst noch Unterstiitzung — z.B. auch auflerhalb des
Professionistenumfelds?

Haben Sie schon von dem kostenlosen Service des ,,Angehérigengesprachs® mit
Psychologen, Sozialarbeitern oder sonstigen Fachpersonal gehort?

Inanspruchnahme der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige

e Haben Sie bereits Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehoérige in Anspruch

genommen?

— Wenn ja, welche waren das und aus welchen Griinden haben Sie diese in
Anspruch genommen?

— Wie war ihre Erfahrung dabei? Wiirden Sie diese weiterempfehlen bzw. riick-
wirkend nochmals in Anspruch nehmen?

— Was war dabei positiv, was war dabei negativ (Zeit, Ort, Art der Inanspruch-
nahme, Art der Wissensvermittlung bzw. Dienstleistung)?

— Wenn nein, warum nicht?

Planen Sie in der néchsten Zeit Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige
in Anspruch zu nehmen? Wenn ja, welche sind das und warum? Wenn nein, warum
nicht?

Sehen Sie fiir sich einen prinzipiellen Nutzen bei der Inanspruchnahme von Unter-
stiitzungsangeboten? Wenn ja, welche? Wenn nein, warum nicht?

Bevorzugen Sie Unterstiitzung von Leuten in derselben Situation (Selbsthilfegrup-
pen) oder von Fachpersonal? Welche Art von Unterstiitzungsangebote ist fiir Sie
bzw. in Threr Situation am relevantesten?

Wie leicht féllt es Thnen bzw. wie gerne organisieren Sie sich die Zeit fiir die
Inanspruchnahme eines Unterstiitzungsangebots und aber auch zeitgleich einer
Ersatzbetreuung?
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7. ANHANG

Angemessenheit der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige

e Finden Sie das Angebot in Wien und Umgebung ausreichend bzw. passend? Wenn
nein, warum nicht?

e Fehlt etwas bzw. sind Angebote unndétig oder gibt es Verbesserungsbedarf im
einzelnen oder Gesamtangebot? Wenn ja, was wéire das genau?

e Gibt es prinzipielle Rahmenbedingungen fiir Sie, die eine Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten erleichtert bzw. erschwert (Zeit, Ort, Ersatzbetreuung,
etc.)?

Kosten bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten fiir pflegen-
den Angehorige

e Haben Sie schon einmal fiir ein genutztes Unterstiitzungsangebot gezahlt? Wenn
ja, wie viel und war es das wert? Wenn nein, warum nicht?

Finden Sie, dass Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige etwas kosten
diirfen oder sollen diese kostenlos sein?

Sehen Sie Kosten als einen Hinderungsgrund bei der Inanspruchnahme?

Kennen Sie Forderungen fiir eine solche Inanspruchnahme?

Hétten Sie Ideen, wie eine Finanzierung/Forderungen der Unterstiitzungsangebote
fiir pflegende Angehérige in Wien funktionieren kann?

Bekanntheit der Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige

e Wie haben Sie bisher von Unterstiitzungsangeboten fiir pflegende Angehorige
erfahren? Welche Medien nutzen Sie, wenn Sie Unterstiitzung fiir sich suchen?

e Wie wiirde fiir Sie die optimale Aufbereitung bzw. Suche von Informationen iiber
Unterstiitzungsangeboten aussehen?

Technologie und Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige

e Konnen Sie sich vorstellen, dass Technologie (Computer, Handy, Internet, etc.) bei
der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten zum Einsatz kommt? Wenn ja,
wie? Wenn nein, warum nicht?

e Konnen Sie sich Szenarien vorstellen, bei denen Ihnen der Einsatz von Techno-
logie die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangebote attraktiver macht bzw.
erleichtert?
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7.4. Interviewleitfaden pflegende Angehorige

e Wiirden Sie bei online-Inanspruchnahme die Anonymitéit genieflen oder finden Sie
so etwas zu unpersonlich?

e Wie sicher wiirden Sie sich beim Umgang mit Technologie und dem persénlichen
Thema Threr Situation als pflegender Angehériger fithlen?

Schleichender Prozess zum pflegenden Angehorigen

e Wann war der Zeitpunkt, wo sie sich als pflegende Angehorige gefiihlt haben bzw.

selbst so definiert hitten?

e Glauben Sie, dass es da einen zeitlichen Unterschied zwischen den Anfingen der
pflegenden Angehoérigenarbeit und der eigentlichen Selbstidentifikation gibt?

e Hitten Sie sich in einer Phase vor der Selbstidentifikation {iberhaupt von Angeboten
fur pflegenden Angehorigen angesprochen gefiithlt?

e Was muss man Ihrer Meinung nach tun, um Leute zu ,erwischen®, die sich noch
nicht als pflegende Angehdrige sehen, aber bereits solche sind und Bedarf an
Unterstiitzung hétten?
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7. ANHANG

7.5 Kodierungsschema der thematischen Analyse der
Interviews mit pflegenden Angehorigen zum Thema
sunterstiitzungsangebote*

Apriori Codes*

e OSS — Offer of support services
— KSS — Known support services

UB - Utilization behaviour

— UOOSS — Utilization of offered support services
— RU — Reason for utilization
— RNU - Reason for not-utilization

— PST — Preferred support type

SSS — Suitability of support services

— MSS — Missing support services
— NFI — Need for improvement

— SC — Special circumstances

CUSS — Costs when making use of support services

— P - Pro
— C — Contra

e ASS — Awareness of support services

— GTK - Get to know

— BCFRI — Best case for finding relevant information
e TU — Technological Usage

— A — Advantages

— B — Barriers

— D - Disadvantages

— E - Examples

— PA — Possibility of anonymity

4The apriori codes are extracted from the Interview guide of the expert interviews.

170


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

M Sibliothek,
Your knowledge hub

7.5. Kodierungsschema der thematischen Analyse der Interviews mit pflegenden Angehérigen
zum Thema ,,Unterstiitzungsangebote”

Empirical Codes®

e SIC — Situation of informal caregivers (Code family)

e SOSH - self-organized support and help (Code family)

— PU — Problems while utilization (Code member of ,,UB)
— PASS — Problems with Awareness of Support Services (Code member of ;ASS¥)
— S — Safety/Security (Code member of ,TU%)

Merged Code Scheme®

e OSS — Offer of support services
— KSS — Known support services

e UB — Utilization behaviour

UOOSS — Utilization of offered support services
— RU — Reason for utilization

— RNU — Reason for not-utilization

— PST — Preferred support type

— PU - Problems while utilization
e SSS — Suitability of support services

— MSS — Missing support services
— NFI — Need for improvement

— SC — Special circumstances

e CUSS — Costs when making use of support services
— P —-Pro
— C — Contra

e ASS — Awareness of support services

— GTK — Get to know
— BCFRI - Best case for finding relevant information

— PASS — Problems with Awareness of Support Services

5The empirical codes resulted from the analysis of the transcripts of the expert interviews.
5The merged code scheme is the combination of the apriori and the empirical codes.
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7. ANHANG

e SIC — Situation of informal caregivers
e SOSH - self-organized support and help
e TU — Technological Usage

— A — Advantages

— B — Barriers

— D — Disadvantages
— E — Examples

PA — Possibility of anonymity
S — Safety /Security
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7.6. Kodierungsschema der thematischen Analyse der Interviews mit pflegenden Angehorigen
zum Thema ,,Selbstidentifikation*

7.6 Kodierungsschema der thematischen Analyse der

Interviews mit pflegenden Angehorigen zum Thema

»Selbstidentifikation

Apriori Codes’

e TOSI — Time of self-identification

— TE — Triggering event
— RBOBAIC - Real beginning of being an informal caregiver

e TAAIC — Identification as an informal caregiver
— RFIAAIC — Reasons for identification as an informal caregiver
— RFNAAIC — Reasons for non-identification as an informal caregiver

Empirical Codes®

e [PS — Influence on the process of self-identification Code family

— IFO — Influence from the outside
— TROBIC - Ignoring the reality of being an informal caregiver
— NRCN — Not recognizing care needs

Merged Code Scheme?

e TOSI — Time of self-identification

— TE — Triggering event
— RBOBAIC — Real beginning of being an informal caregiver

e TAAIC — Identification as an informal caregiver

— RFIAAIC — Reasons for identification as an informal caregiver

— RFNAAIC - Reasons for non-identification as an informal caregiver
e IPS — Influence on the process of self-identification

— IFO — Influence from the outside
— TROBIC - Ignoring the reality of being an informal caregiver
— NRCN — Not recognizing care needs

"The apriori codes are extracted from the Interview guide of the expert interviews.
8The empirical codes resulted from the analysis of the transcripts of the expert interviews.
9The merged code scheme is the combination of the apriori and the empirical codes.
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7.7. Fragebogen pflegende Angehorige

7.7 Fragebogen pflegende Angehorige

- . - T
Unterstiitzung fur ﬁ FOR HEORMATHK
pflegende Angehdrige _ - . Facutty of infermatics

Sehr geehrte Damen und Herren!

Mein Name ist Susanne Hensely-Schinkinger und ich schreibe meine
Doktorarbeit am Institut fir Gestaltungs-und Wirkungsforschung der
Technischen Universitat Wien (https://media.tuwien.ac.at/schinkinger/). Das
Thema meiner Doktorarbeit beschaftigt sich mit der Unterstiitzung von
pflegenden Angehdrigen und den Méglichkeiten, die die Verwendung von
Informations- und Kommunikationstechnologien (IKT) dabei bringen kdnnen.

Mit Hilfe dieser Umfrage mdchte ich nahere Details zu folgenden beiden
Thematiken von Seiten der pflegenden Angehorigen erfahren:
Unterstitzungsangebote und Selbstidentifikation.

Unterstitzungsangebote fir pflegende Angehérige sind hierbei definiert als
solche Angebote, die in erster Linie die pflegenden Angehdorigen als Zielgruppe
sehen und nicht die pflegebedurftigen Personen (Also auch wenn der Einsatz
einer Heimhilfe eine Erleichterung in den Alltag eines pflegenden Angehdrigen
bringt, zielt das Angebot eigentlich auf die Unterstitzung der pflegebedirftigen
Person ab.).

Die Beantwortung dieses Fragebogens wird in etwa 15 Minuten in Anspruch
nehmen und ich hoffe, dass Sie mir Ihre kostbare Zeit dafiir schenken. lhre
Angaben werden selbstverstandlich anonym und streng vertraulich behandelt.

Vielen Dank fiir lhre Teilnahme!
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= - . — FAKULTAT
Unterstiitzung flr ﬁ | lj FUR INFORMATIK

pflegende Angehorige

Fageity of indormatcs

Fragen zu lhrer Person

1) Sind Sie mannlich oder weiblich? O mannlich O weiblich
2) Wie alt sind Sie? lahre

3) Wasist lhre hdchste abgeschlossene Aushildung?

Pflichtschule
Lehre
Fachschule
Matura

Kolleg
Universitat/FH
Sonstiges:

(cNoNeoleRoNoNe)

4) Wie sieht Ihr aktueller Erwerbsstatus aus?

O Angestelitenverhaltnis (Stunden/Wache:
O Selbststandig (Stunden/Woche: )
O Arbeitslos
O Pensioniert
O Sonstiges:

5) Was beschreibt am ehesten lhren Wohnort? O landlich O stadtisch

Pflege- und Betreuungssituation

6) Wer wird von Ihnen betreut bzw. gepflegt?

O Ehepartnerin bzw. Lebensgefihrtin
O Eltern (Mutter und/oder Vater)
O Kind
O Sonstige:

7) Leben Sie im gemeinsamen Haushalt mit der zu betreuenden bzw. pflegenden

Person? O Ja {weiter zu Frage 9) O Nein
8) Wie weit sind Ihre Wohnorte voneinander entfernt? km
9) Wie lange betreuen und pflegen Sie schon? lahre
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" o - . FAKULTAT
Unterstiitzung fiir D FUR INFORMATIK
pflegende Angehdrige - WL Fatulty of ndarmatics

10) In welchen Bereichen unterstiitzen Sie? (Mehrfachnennungen moglich)

O Ruhen und Schiafen O Kind, Frau, Mann sein
O Bewegung O Telefon

O Waschen und Kleiden O Einkaufen

O Essen und Trinken O Kochen

O Ausscheidung O Haushalt

O Regulierung der Korpertemperatur O Wasche

O Atmen O Transportmittel
O Sicherheit O Medikamente
O Beschaftigung O Geldhaushalt
O Kommunikation O Sonstiges:

O Sinnfindung

11)Sind Sie der gesetzlicher Betreuer bzw. Sachwalter der zu betreuenden bzw.
pflegenden Person? OJa O Nein

Unterstitzungsangebote

12) Welche Unterstiitzungsangebote fiir pflegende und betreuende Angehdrige
kennen Sie? (Mehrfachnennungen maglich)

Kenne Habe schon ﬁ;ﬂ:j‘
ich nicht  davon gehdrt P
genommen
Weiterbildung (6] o 6]
Veranstaltungen o O (6]
Beratung (0] (6] (@]
Psychosoziale Gespriche bzw. Psychotherapie O @] (@)
Selbsthilfegruppen 0] o (0]
Stunden weasg Besuchs- und o o o
Entlastungsdienste
Kostenlose Krankenversicherung fiir pflegende o o o
Angehorige
Kostenlose Pensionsversicherung fir
B O (@] O
pflegende Angehdrige
Urlaubsentschadigung o] o 6]

13) Sind Ihnen noch weitere Unterstiitzungsangebote bekannt, die nicht in der
obigen Liste zu finden sind?
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" A F TAT
Unterstitzung fir _ ﬁ T lj FOR SUFORMATIK

pflegende Angehorige

Facuity of informuatcs

Inanspruchnahme von Unterstutzungsangeboten

14) Welche Griinde gibt es, warum Sie Unterstiitzungsangebote nicht in Anspruch
nehmen? (Mehrfachnennungen maglich)

oo

oooooo

Zeitmangel

Kosten

Rahmenbedingungen passen nicht (Welche? )
Ich brauche keine Unterstitzung.

2u pflegende Person machte das nicht.

Finde ich nicht hilfreich in meiner Situation.

Ich kann nicht weg von der zu pflegenden Person.

Sonstige:

15) Was spricht fiir Sie fiir eine Nutzung von Unterstiitzungsangeboten bzw. was
erwarten Sie sich davon? (Mehrfachnennungen méglich)

oooooa

Interesse / Wissenszuwachs / praktisches Lernen
Personen in hnlichen Situationen kennenlernen
Rauskommen/Abwechslung

Zeitliche Entlastung bzw. Freizeit

Sich aussprechen kinnen

Sonstiges:

Bekanntheit von Unterstlitzungsangeboten

16) Woher holen Sie sich Informationen bzw. erfahren Sie iiber passende
Unterstiitzungsangebote fiir sich? [Mehrfachnennungen moglich)

oopooooo

Internet
Bekannte/Verwandte/Freunde

Personen in ahnlichen Situationen (2.B.: Selbsthilfegruppen)
Organisationen, die entsprechende Unterstltzungsangebote anbieten
Fonds Soziales Wien (FSW)

Sozialarbeiterinnen

Sonstiges:

17) Welche positiven und negativen Erfahrungen haben Sie dabei gemacht? Wie
gut sind die einzelnen Quellen was Zeitaufwand und Trefferquote betrifft?

178

Seite 4


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfiigbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

Y 3ibliothek,
Your knowledge hu
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Unterstlitzung fiir E - T lj FOR SIPORMATIC
pflegende Angehdrige * SIS W | E N Faculty of inlormatics

18) Wenn Sie sich etwas wiinschen diirften: Was wire lhrer Meinung nach die
beste Maglichkeit, dass Sie von passenden Unterstiitzungsangeboten erfahren
bzw. diese in Erfahrung bringen?

Kosten

19) Wie sehen Sie Kosten, die mit der Nutzung einiger Unterstiitzungsangebote
verbunden sind - sind diese ein Hinderungsgrund fiir Sie oder lhrer Meinung
nach passend angesetzt?

O passend angesetzt
O Hinderungsgrund
O Sonstiges:

20) Wiirden mehr kostenfreie Unterstiitzungsangebote lhr Nutzungsverhalten
beeinflussen? OJa O Nein

Selbstorganisierte Unterstitzung(sangebote)

21) Uber welche ,selbstorganisierte Unterstiitzung” verfiigen Sie auBerhalb von
irgendwelchen Institutionen? (Mehrfachnennungen méglich)

Erfahrungsaustausch mit Personen in 3hnlichen Situationen

Technische Unterstitzung wie beispielsweise Sensoren, Kamera, etc.
Hausarzt

Sich ,aussprechen” konnen bei Bekannten/Verwandten/Freunden

Familidre Unterstiitzung bzw. Unterstiitzung im Freundeskreis hinsichtlich der
Betreuung der pflegebediirftigen Person

Aussprachemoglichkeit bei Angestellten von Tageszentren etc.

Sonstiges:

o0 Doooo

Selte 5
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180

Unterstutzung fir
pflegende Angehdorige

Angemessenheit der aktuellen Unterstitzungsangebote

TU

FAKULTAT

22) Was wiirden Sie sich als zusidtzliche Unterstiitzung(sangebote) fiir pflegende
und betreuende Angehdrige wiinschen?

grofies eher weniger kein

Interesse Interesse Interesse Interesse
Mehr Erfahrungsaustausch zwischen
Betroffenen & G s i
24-5tunden-Anlaufstelle fur kurzfristige
psychologische Gesprache 9 9 9 9
Unterstiitzung und/oder Begleitung bei o o o o
Behordenwegen
Gefarderte Haushaltshilfen O (0] (0] O
Sportliche Aktivitaten, die in den
zeitlichen, finanziellen und ortlichen o o o o
Rahmen von pflegenden Angehorigen
passen
Aktivitaten, die man mit der zu
pflegenden Person gemeinsam o O O o
mitmachen kann
Psychologische Betreuung zu Beginnder o o o o

_Pflegesituation

23) Fallen Ihnen noch weitere Unterstiitzungsangebote ein, die Sie gerne hitten,
aber in der obigen Liste nicht zu finden sind?

24) Wo gibt es Ihrer Meinung nach hinsichtlich der Unterstiitzungsangebote fiir
pflegende und betreuende Angehdérige in Osterreich Verbesserungsbedarf?

sehr

eher

weniger

nicht

notwendig notwendig notwendig notwendig

Unterschiede in den einzelnen
Bundeslandern hinsichtlich
Forderungen,
Unterstiitzungsangeboten, etc.
reduzieren (z.B.: Freizeitassistenzin
Wien gefordert, in NO privat zu zahlen)
Entlastungsbesuche bzw. —dienste auch
am Wochenende

Entlastungsbesuche bzw. —dienste
unter der Woche auch nach 20 Uhr

sehr

o

o]

eher

O

o]

weniger

nicht

FUR 'NFORMATIH

Facutty of Infarmatucs
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7.7. Fragebogen pflegende Angehorige

Unterstiitzung fiir i
pflegende Angehdrige - >

FAKULTAT
FUR "NFORMATIK

Facuity of Informatss

notwendig notwendig notwendig notwendig

GroRer Fokus Demenz — es darf dabei

aber nicht auf andere Krankheiten und (8] (o] o Q
Beeintrachtigungen vergessen werden

Verbesserung des

Entlassungsmanagements in den

Krankenhausern (fruher bzw. rechtzeitig (@) O O o]
vor der Entlassung und fallspezifischer

bzw. handlungsrelevanter)

25) Gibt es noch weiteren Verbesserungsbedarf, den Sie in der obigen Liste nicht
finden kdnnen, aber als notwendig einstufen?

Technische bzw. technologische Unterstitzung

26) Halten Sie es allgemein fiir sinnvoll, wenn Technologien bei der Nutzung von
Unterstiitzungsangeboten involviert werden? O Ja ONein

27) Warum bzw. warum nicht?

28) Was halten Sie von folgenden Beispielen, in denen Technologien bei
Unterstiitzungsangeboten zum Einsatz kommen?

Sehr Eher Weniger Nicht
interessant interessant interessant interessant
Live-Ubertragung von
Weiterbild ungsvortrdgen mit Chat- (o] (o] Q (0]
Funktion
Woeiterbildungsvortrage runterladen o o o o
und im Nachhinein anschauen kénnen
(psychosoziale) Beratungsgesprache
per Videokommunikation a 2 2 2

Sehr Eher Weniger Nicht
interessant interessant interessant interessant
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Unterstiitzung fir ﬁ FOR APORMATIC
pflegende Angehdrige - % Faculty of informatics
arztliche Konsultation via o o o o

Videokommunikation (..Teledoktor”)
Angebot der anonymen Fragestellung

an Experten und/oder (6] 0] (6] O
Gleichbetroffene

Sensoren und/oder Kameras, um

Aktivitat der gepflegten Person (8] (o] (8] (0]
beobachten zu konnen

29) Haben Sie bereits mit einem der oben genannten oder vergleichbaren
Beispielen Erfahrung sammeln kénnen? O Ja O Nein (weiter zu Frage 31)

30) Wie waren diese Erfahrungen?

31) Welche Beispiele wiirden Ihnen noch einfallen, die Sie auch selbst fiir lhre
Situation nutzen wollen wiirden?

(Weiter aufndachster Seite)

Seite 8
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7.7. Fragebogen pflegende Angehorige

. . - FAKULTAT
Unterstitzung flr D FUR INFORMATIK
pflegende Angehdrige # SR Esculty of infsrmatics

Selbstidentifikation

Der Begriff , pflegende Angehérige” findet bereits sowohl in den Medien als
auch in der Gesellschaft selbst immer mehr Einzug. Trotzdem identifizieren sich
Betroffene erst sehr spat bis hin zu nie mit diesem Titel,

Mit den nachfolgenden Fragen wirde ich nun gerne mehr darlber erfahren, ob
und wie Sie sich mit dem Titel , pflegende Angehdorige” bisher anfreunden
konnten und welche Einfliisse es méglicherweise im Prozess dahin gegeben
hat.

32) Sehen Sie sich aktuell als , pflegender Angehdriger” bzw. kénnen Sie sich mit
dem Begriff identifizieren? O Ja (weiter zu Frage 34) O Nein

33) Was sind die Griinde, warum Sie sich derzeit nicht als ,pflegender
Angehdériger” identifizieren méchten?

(weiter zu Frage 43 auf Seite 11)

34) Was sind die Griinde, warum Sie sich als ,pflegender Angehdériger”
identifizieren?

35) Gab es einen auslésenden Moment, ab dessen Zeitpunkt Sie sich als
pflegender Angehdriger gesehen haben? O Ja O Nein (weiter zu Frage 37)

36) Wer oder was verursachte diesen auslésenden Moment?
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7. ANHANG

" o - — FAKULTAT
Unterstiitzung fir ﬁ FUR INFORMATIK
pflegende Angehorige ) AT Pkt of balasmaliicn

37)

38)

39)

40)

41)

42)

184

Wenn Sie riickblickend iiberlegen: Gab es Situationen oder Menschen, die lhre
Selbstidentifikation als pflegender Angehdriger verzégert haben?
OlJa O Nein (weiter zu Frage 39)

Beschreiben Sie bitte diese Situationen und/oder Menschen niher.

Wie waren bzw. sind die Reaktionen lhrer Umwelt, wenn Sie sich nach auen
hin als ,pflegender Angehdriger” identifizieren?

Hat die Selbstidentifikation zu positiven und/oder negativen Verinderungen
in lhrer Umwelt, Familie oder aber auch in der Beziehung zu der Person, die
Sie pflegen, gefiihrt? QO Ja O Nein (weiter zu Frage 42)

Beschreiben Sie bitte diese Veranderungen naher.

Wenn Sie riickblickend iiberlegen: Wie viel Zeit liegt zwischen lhrer
Selbstidentifikation als , pflegender Angehdriger” und dem eigentlichen
Beginn der Ubernahme von Titigkeiten, die bereits der Rolle als ,pflegender
Angehdariger” hitten zugeordnet werden kénnen?

Seite 10
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7.7. Fragebogen pflegende Angehorige

Unterstitzung fiir i 1 FOR BUPORMAT
pflegende Angehdrige : RSSLES

Farulty of irdermatay

43) Wenn Sie Fragen zu meiner Dissertation haben oder mir Riickmeldung zum
Fragebogen geben machten, kdnnen Sie das hier machen:

Vielen Dank fiir lhre Teilnahme!

Dipl.<ing. Mag. Susanne Hensely-Schinkinger
Technische Universitat Wien
Fakultat fur Informatik
Institut fiir Gestaltungs- und Wirkungsforschung
Multidisciplinary Design Group
Favoritenstrae 9-11/187-1
1040 Wien
E-Mail: susanne.hensely-schinkinger@tuwien.ac.at
Web: https://media.tuwien.ac.at/schinkinger/
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186

7.8

Leitfaden fiir Abschlussinterviews (TOPIC)

Introduction

Aims of the talk — Exploring with them ideas emerging from

— What they have told us and
— What we observed.

Give examples of some topics that will be covered during the interview.
Remind the interviewee we are still learning from them.

— This is not like an interview with journalists and not a questionnaire.
We take time to listen to their perspective, do not judge etc.

— We appreciate if they would detail as much as possible their answers.
Remind the participant the interview will last from 1 to 1 1/2 hour

Important points:

— We anonymise everything to ensure personal rights.

— Material will just be used within our scientific context and will not be given
away.

— Interviewee may refuse to answer a question or decide to interrupt the interview
at any time they want.

Notes for the interviewer:

. Keep in mind the need to probe the answers to build upon the knowledge — always

ask the reason for something if it is not clear in the answer.

The topics below might have already been covered in past interactions with the
participants (e.g. maybe the participant has talked a lot about one of the following
issues during an observation session,).

a) If you are confident that everything is clear about the topic, move on to another
one.
b) If something is not clear, refresh the participant’s about the time when the

topic emerged and explore with them any vague or ambiguous issue.

Topics and sub-topics do not need to be covered in the same order as below.

. Before ending the interview, make sure that all the issues below have been addressed
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7.8. Leitfaden fiir Abschlussinterviews (TOPIC)

a) If information on some of them is missing, the interviewer must elaborate the
appropriate questions to collect it.

Topics to be covered

Care situation

This part of the interview should build upon the data collected through the profile ques-
tionnaire. It should collect data on the following topics, whenever the information on the
questionnaire is not sufficient.

e Caregiving intensity — low, mild, high?

e Type and frequency of help received from formal care providers

e Perceived difficulty of providing care - not difficult — extremely difficult?

— Which parts in particular?

e Hours per week dedicated to care work

General empirical topics
These topics are emerging from the data analysis. Bring any data artefact collected from

the participant that could be used to explore the topics.

Important notices:

1. Fven if the theme did not apply to the informants, explore it with them asking what
they think about it if they were experiencing the same thing.

2. Make sure to mention that we have observed such things with other participants
and that their answer will help us to help other people, if not themselves.

Communication difficulties between the informal carer and the care receiver

e Any communication difficulties (in case none has been observed during observations)

Reasons for communication difficulties

Associated stress

Things that might improve communication

How technologies could help
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7. ANHANG

Difficulties to be mobile whilst caring for someone

e Associated difficulties to go somewhere when providing care

e Things that might make them more easy-going about leaving the care receiver
alone for a short period of time

Need for multimodal interaction mechanisms

e Difficulties to use any type of technology/interaction mechanisms
e How interaction could be facilitated

e Ideas for new forms of interaction
Being alone together

e Possibility of feeling lonely despite the presence of the care receiver
e Things that they could do not to feel alone whilst providing care

— Interaction with the care receiver
— Interaction with remote colleagues, friends, family

* Forms of communication (phone, SMS)

e Potential technological solutions for minimising the feeling
Support for active participation

e Relevance of being active (i.e. engaging in assorted activities, e.g. sport, community
work, etc.)

Things they could do to be active

How being (more) active would make them feel

Implications of being active to the care work

If in any ways, how technologies would empower them to be more active
Coping with time/event management

e Issues of time/event management — what and how they do

— Use of shared calendars — how they share calendars with other people (e.g.
formal caregivers, family members, etc.)
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7.8. Leitfaden fiir Abschlussinterviews (TOPIC)

e Eventual use of online calendar to make notes and remind them about things they
should do

e Relevance of tangible artefacts (e.g. paper-based calendar)

e Ideas to bridge the gap between tangible and online calendar
Monitoring the progress of care receiver’s or carer’s condition

e Relevance of keeping track of health progress of care receiver and of oneself

— How do they do it currently
— Difficulties?

e How this could be done through an online system

e Examples of system that allow them to do this
Managing external help

e Type of external help received (when not totally clear)

e Issues of managing external help — to what extent they can do so:
— What can and what cannot be done

e Relevance of keeping track of the help they receive

— What they whish they could do in this regard

Fearing the future without the care receiver

Notice: This is a sensitive topic. Extra care required when introducing it.

e Life without the care receiver
— How they would cope with eventual loss
e Their opinion about how to help people who do not cope very well

— Relevance of online support group (this could be a good anchor to explore the
topics re ‘Support Group Corner’)

Sharing experiences and problems

e Relevance of sharing their experiences and problems
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7. ANHANG

e Personal benefits from doing it
e How the others would benefit from it

e Extent to what it is OK to do it via the computer
Developing relationships with people sharing similar situations

e Relevance to be in contact with people with experiencing similar situations
e Types of activities they could do together with these people
e How to keep in contact

e How computers, smartphones, the Internet could help them with it
Taking into account the care receiver when supporting caregivers

e Activities they are used/were used to do alone (at home and outside)

e How do they manage to do personal activities when the care receiver is present

e How do they try to involve the care receiver in shared activities

e How do they feel about leaving the care receiver for some time to do personal

activities (e.g support group)

Custom empirical topics

These topics will vary from participant to participant. Before the interview, quickly go
through the field notes from the participant to be interviewed and:

e List any issues that were not clear during the observations and that you want to
clarify (make sure that the issue has not been covered by the topics)

e Separate any data artefact (e.g. the diary from the cultural probe, the ActimoClock,
etc.) that can be used for leveraging this initial discussion

During the discussion:

o Make reference to the data artefacts brought along

e Reassure the participant about something they are telling us — especially about
sensitive information — by referring to other situations we have observed (e.g.
,other people have told us the same®, ,one of the participants mentioned that...)
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7.8. Leitfaden fiir Abschlussinterviews (TOPIC)

Closure

e Question about any additional topic that the participants may find relevant to add
for a better comprehension of their context that we did not ask

e Final thanks

e Mention that if any questions arise later they should not hesitate to contact us.
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7.9. Tabellen

Wie sehen Sie Kosten,

die mit der Nutzung Gesamt
einiger Unterstiit-
zungsangebote
verbunden sind?
passend Hinderungs-
angesetzt grund
Anzahl 17 19 36
Angestelllen geiten % 47,2% 52,8%
Spalten % 40,5% 45.2%
Anzahl 4 10 14
Wie sieht ihr Selbststindig Zeilen % 28.6% 71,4%
Erwerbsstatus Spalten % 9,5% 23.8%
aus? Anzahl 2 5 7
Arbeitslos Zeilen % 28,6% 71,4%
Spalten % 4,8% 11,9%
Anzahl 19 8 27
Pensioniert Zeilen % 70,4% 29,6%
Spalten % 45,2% 19,0%
Gesamt Anzahl 42 42 84

Tabelle 7.1: Antwortverhalten zur Angemessenheit der Kosten bei Unterstiitzungsangebo-
ten in Abhéngigkeit vom Erwerbsstatus der pflegenden Person.
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Wiirden mehr

kostenfreie Unterstiit- Gesamt
zungsangebote Thr
Nutzungsverhalten
beeinflussen?
Ja Nein
Anzahl 35 15 50
Angestelllen geiten % 70,0% 30,0%
Spalten % 46,7% 38,5%
Anzahl 13 6 19
Wie sieht ihr Selbststindig Zeilen % 68,4% 31,6%
Erwerbsstatus Spalten % 17,3% 15,4%
aus? Anzahl 8 2 10
Arbeitslos Zeilen % 80,0% 20,0%
Spalten % 10,7% 5,1%
Anzahl 19 16 35
Pensioniert Zeilen % 54,3% 45,7%
Spalten % 25,3% 41,0%
Gesamt Anzahl 75 39 114

Tabelle 7.2: Antwortverhalten zur Beeinflussung von mehr kostenfreien Unterstiitzungs-

angeboten in Abhingigeit vom Erwerbsstatus.
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7.9. Tabellen

Absolute Haufigkeit

Prozentueller Anteil

Arbeit wird nicht als ‘Pflege’

etngestuft 7 35
Ezxterne Dienstleister werden in
4 20
Anspruch genommen
Pflegebediirftige(r) verstorben 2 10
Reziprozitat / Selbstverstandlichkeit
in der zwischenmenschlichen 4 20
Beziehung
Rolle wird einem aufgezwungen -
Person fihlt sich als mehr als ‘nur’ 2 10
ein pflegender Angehériger
Schweregrad der Erkrankung noch 1 5
zu ‘gering’
Gesamt 20 100

Tabelle 7.3: Griinde, warum sich die Befragten derzeit nicht als ,,pflegende Angehéorige

sehen bzw. als solche identifizieren konnen.

195


https://www.tuwien.at/bibliothek
https://www.tuwien.at/bibliothek

Die approbierte gedruckte Originalversion dieser Dissertation ist an der TU Wien Bibliothek verfugbar.

The approved original version of this doctoral thesis is available in print at TU Wien Bibliothek.

thele

(]
blio
nowledge

(]
|
rk

7. ANHANG

Absolute Haufigkeit

Prozentueller Anteil

Beschreibung der Tatigkeit/Arbeit

nach auflen bzw. in der 2 2,8
Offentlichkeit
Hilfe wird bendtigt 9 12,5
Hinblick, dass man selbst in diese
Situation als Pflegebediirftiger 1 14
kommen kann
Kenne mich am besten aus 1 14
Leben wird gezwungenermaflen an
e 12 16,7
Pflegesituation angepasst
Liebe und Wertschdtzung gegeniiber 19 16.7
der pflegebediirftigen Person ’
entsprechende Tdtigkeiten werden 39 444
tibernommen bzw. durchgefiihrt ’
What else? 3 4,2
Gesamt 72 100

Tabelle 7.4: Griinde, warum sich die Befragten als ,pflegende Angehorige” sehen bzw. als

solche identifizieren konnen.
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7.9. Tabellen

Absolute Haufigkeit

Prozentueller Anteil

Auflenstehende Person machte

darauf aufmerksam 2 41
Bewusst werden, dass Zustand der
pflegebediirftigen Person nicht 1 2
vortbergehend ist
Bitte nach Unterstiitzung durch 9 41
pflegebediirftige Person ’
Diagnosestellung bei der 5 10.2
pflegebediirftigen Person ’
Diese Umfrage fiihrte zum 1 9
Nachdenken
Erkrankung der pflegebediirftigen 1 99.4
Person
Geburt des Kindes, das seitdem 1 9
Pflege und Betreuung bendtigt
Liebe und Respekt gegeniiber der 9 41
pflegebediirftigen Person ’
Pflege- bzw. Betreuungsbedarf der
pflegebediirftigen Person ist deutlich 10 20,4
angestiegen
Spitalsaufenthalt bzw. entlassung 3 16.3
der pflegebediirftigen Person ’
Unzufriedenheit mit externen
. , 1 2
Dienstleistern
Volljihrigkeit der pflegebediirftigen 1 9
Person
Wegfall des bisherigen primdren
b 4 8,2
pflegenden Angehdrigen
Gesamt 49 100

Tabelle 7.5: Auslosende Momente zur Selbstidentifikation als pflegende(r) Angehorige(r).
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7. ANHANG

Absolute Haufigkeit

Prozentueller Anteil

0 Jahre = keine Verzégerung 16 29,6
bis zu 1 Jahr 8 14,8

2-5 Jahre 21 38,9

6-10 Jahre 2 3,7

11-20 Jahre 3 5,6

weif$ nicht mehr 4 7,4
Gesamt 54 100

Tabelle 7.6: Riickblickende Verzégerung zwischen eigentlichem Start der Ubernahme
von Pflege- und Betreuungstétigkeiten und der Selbstidentifikation als ,pflegende(r)

Angehoriger(r)“.

Absolute Haufigkeit Prozentueller Anteil

kein weiteres Interesse bzw.
unbeliebtes Thema, tiber das nicht

11 1
gesprochen werden méchte bzw. 75
Unverstindnis
negativ, abwertend, zurickziehend,
. 6 9,5
benachteiligend
neutral 3 4.8
positiv, anerkenner'Ld, wertschdtzend, 99 349
respektierend
sorgend 6 9,5
unterschiedlich 15 23,8
Gesamt 63 100

Tabelle 7.7: Reaktionen der Umwelt auf die Identifikation als ,,pflegende(r) Angehorige(r)“

nach auflen.
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7.9. Tabellen

Absolute Haufigkeit

Prozentueller Anteil

Berufung gefunden,

Selbstzufriedenheit, Anerkennung 4 10,5
Dankbarkeit von Pflegebediirftigen 2 5,3
Desinteresse an neuer 3 91 1
Lebenssituation, Riickzug ’
fehlende Hilfe von weiteren 1 9.6
Betroffenen aus der Familie ’
keine Riicksichtnahme durch
1 2,6
Umwelt
negative Auswirkungen auf 9 5.3
Familienleben bzw. -zusammenhalt ’
pflegebediirftige Person leidet unter 1 9.6
Abhdngigkeit ’
positive Auswirkungen auf das 1 9.6
Familienleben bzw. -zusammenhalt ’
Rollenverdnderung zum
Pflegebediirftigen bzw. innerhalb der 3 7,9
Familie
Unterstiitzung und Verstandnis 3 79
durch die Umwelt ’
Verbesserung der
zwischenmenschlichen Beziehung 5 13,2
zur pflegebediirftigen Person
weniger Zeit und Freiheiten fiir - 18.4
Familie, Freunde, Hobbies ’
Gesamt 38 100

Tabelle 7.8: Verdnderung in der Umwelt, Familie und/oder Beziehung zur pflege- und be-
treuungsbediirftigen Person, die durch die Selbstidentifikation als pflegender Angehoriger

verursacht wurden.
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7. ANHANG

Absolute Prozentueller Prozent

Haufigkeit Anteil der Fille
Zeitmangel 51 25,8 48,6
Kosten 29 14,6 27,6
Rahmenbedingungen passen nicht. 28 14,1 26,7
Ich brauche keine Unterstiitzung. 15 7,6 14,3
Zu pflegende P?rson mochte das 31 15,7 295

nicht.
Finde ich mcf%t hzlfr@zch in meiner 17 8.6 16,2
Situation.
Ich kann nicht weg von der zu 97 13.6 95.7
pflegenden Person.

Gesamt 198 100 188,6

Tabelle 7.9: Griinde fiir eine Nicht-Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten aus

Sicht der pflegenden Angehéorigen.
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7.9. Tabellen

Absolute Haufigkeit

Prozentueller Anteil

breiteres Angebot an (neuen)

Moaglichkeiten 2 33
Entlastung/Erleichterung des
Alltags soyfohl fiir pflegenden 10 16,7
Angehdrigen als auch
Pflegebediirftigen
flexiblere Nutz.l‘mg (Raum, Zeit) 1 18.3
maglich
geballtes Wissen 1 1,7
hilfreich / praktisch / sinnvoll 5 8,3
jede Form der Unterstiitzung ist
. 2 3,3
wichtig
kann nur besser werden 1 1,7
kein Verzicht maoglich / Mittel zum
3 5
Zweck
langerer Erhalt der 9 3.3
Selbstbestimmung mdoglich ’
Sicherheit 5 8,3
Vereinbarkeit von Beruf und
1 1,7
Betreuung
vorhandene Ressourcen nutzen 1 1,7
wird sowieso schon bereits von 1 17
pflegenden Angehérigen genutzt ’
zeitsparend 11 18,3
zukunftstrachtig 4 6,7
Gesamt 60 100

Tabelle 7.10: Befiirwortung des IKT-Einsatzes bei Unterstiitzungsangeboten aus Sicht

der pflegenden Angehorigen.
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7. ANHANG

Sehr Eher Weniger Nicht

interessant interessant interessant interessant Gesamt

Interesse an Live-Ubertragung von 24 30 28 14 96
Weiterbildungsvortrigen mit Chat-Funktion 25% 31,3% 29,2% 14,6% 100%

Interesse an Weiterbildungsvortrigen zum 47 27 14 9 97
herunterladen und nachschauen 48,5% 27.8% 14,4% 9,3% 100%

Interesse an (psychosozialen) Beratungsgesprachen per 26 25 28 19 98
Videokommunikation 26,5% 95,5% 98,6% 19,4% 100%

Interesse an drztlicher Konsultation via 30 23 21 19 93
Videokommunikation 32.3% 24.7% 22.6% 20,4% 100%

Interesse am Angebot der anonymen Fragestellung an 34 28 22 11 95
Ezperten und/oder Gleichbetroffene 35.8% 29.5% 23,2% 11,6% 100%

Interesse an Sensoren und/oder Kameras zur 22 18 28 26 94
Aktivitdtsiberwachung des Pflegebediirftigen 93.4% 19.1% 29.8% 27.7% 100%

Tabelle 7.11: Interesse an technologieunterstiitzten Dienstleistungen aus Sicht der pflegenden Angehorigen.
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7. ANHANG

Absolute Haufigkeit

Prozentueller Anteil

Pflichtschule 11 8,9
Lehre 26 21
Fachschule 25 20,2
Matura 17 13,7
Kolleg 6 48
Universitat/FH 39 31,5
Gesamt 124 100

Tabelle 7.13: Hochste abgeschlossene Ausbildung der befragten pflegenden Angehérigen

in der quantitativen Studie.

Absolute Haufigkeit

Prozentueller Anteil

Angestelltenverhdaltnis 57 43,8
Selbststindig 21 16,2
Arbeitslos 12 9,2
Pensioniert 40 30,8
Angestelltenverhdltnis 57 43,8
Selbststindig 21 16,2
Gesamt 130 100

Tabelle 7.14: Erwerbsstatus der befragten pflegenden Angehérigen in der quantitativen

Studie.
Absolute Haufigkeit Prozentueller Anteil
EhepartnerIn bzw. Lebensgefihrtin 33 34
Eltern (Mutter und/oder Vater) 48 49,5
Kind 16 16,5
Gesamt 97 100

Tabelle 7.15: Beziehung zwischen befragten pflegenden Angehorigen und der pflege- und

betreuungsbediirftigen Person in der quantitativen Studie.
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7.9. Tabellen

Absolute Haufigkeit

Prozentueller Anteil

Ruhen und Schlafen 47 3,5
Bewegung 81 6,1
Waschen und Kleiden 79 6
FEssen und Trinken 73 5,9
Ausscheidung 60 4,5
Regulierung der Korpertemperatur 22 1,7
Atmen 9 0,7
Sicherheit 72 5,4
Beschdftigung 7 5,8
Kommunikation 109 8,2
Sinnfindung 58 44
Kind/Frau/Mann sein 27 2
Telefon 51 3,8
Einkaufen 91 6,9
Kochen 73 9,9
Haushalt 82 6,2
Wiéische 79 6
Transportmittel 74 5,6
Medikamente 86 6,5
Geldhaushalt 76 5,7
Gesamt 1326 100

Tabelle 7.16: Bereiche, in denen die befragten pflegenden Angehérigen die pflege- und

betreuungsbediirftige Person unterstiitzten.
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7. ANHANG

Geschlecht

Gesamt
mannlich wetblich
Erfahrungsaustausch mit Anzahl 6 50 56
Personen in dhnlichen Zeilen % 10,7% 89,3%
Situationen Spalten % 35,3% 56,8%
Technische Unterstiitzung wie Anzahl 4 9 13
beispielsweise Sensoren, Zeilen % 30,8% 69,2%
Kamera, etc. Spalten % 23,5% 10,2%
Uber welche , selbstorganisierte Anzahl 8 37 45
Unterstiitzung verfiigen Sie Hausarzt Zeilen % 17,8% 82,2%
aufSerhalb von irgendwelchen Spalten % 47,1% 42,0%
Institutionen? Sich ,,aussprechen konnen Anzahl 9 52 61
bei Bekann- Zeilen % 14,8% 85,2%
ten/Verwandten/Freunden — Spalten % 52,9% 59,1%
Unterstiitzung von Anzahl 7 54 61
Familie/Freunde bei der Zeilen % 11,5% 88,5%
Betreuung Spalten % 41,2% 61,4%
Aussprachemdéglichkeit bei Anzahl 4 21 25
Angestellten von Tageszentren — Zeilen % 16,0% 84,0%
etc. Spalten % 23,5% 23.9%
Gesamt Anzahl 17 88 105

Tabelle 7.17: Geschlechterverteilung bei selbstorganisierter Unterstiitzung.
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7. ANHANG

Leben Sie im

. Gesamt
gemeinsamen
Haushalt mit der zu
betreuenden bzw.
pflegenden Person?
Ja Nein
Erfahrungsaustausch mit Anzahl 29 27 56
Personen in dhnlichen Zeilen % 51,8% 48,2%
Situationen Spalten % 51,8% 55,1%
Technische Unterstiitzung wie Anzahl 11 2 13
beispielsweise Sensoren, Zeilen % 84,6% 15,4%
Kamera, etc. Spalten % 19,6% 41%
Uber welche , selbstorganisierte Anzahl 22 23 45
Unterstiitzung“ verfiigen Sie Hausarzt Zeilen % 48,9% 51,1%
aufSerhalb von irgendwelchen Spalten % 39,3% 46,9%
Institutionen? Sich ,aussprechen® konnen Anzahl 27 34 61
bei Bekann- Zeilen % 44.3% 55,7%
ten/Verwandten/Freunden — Spalten % 48.2% 69,4%
Unterstiitzung von Anzahl 28 33 61
Familie/Freunde bei der Zeilen % 45,9% 54,1%
Betreuung Spalten % 50,0% 67,3%
Aussprachemdéglichkeit bei Anzahl 17 8 25
Angestellten von Tageszentren — Zeilen % 68,0% 32,0%
etc. Spalten % 30,4% 16,3%
Gesamt Anzahl 56 49 105

Tabelle 7.19: Einfluss des gemeinsamen Haushaltes auf selbstorganisierte Unterstiitzung.
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7. ANHANG

Wie lange betreuen bzw. pflegen Sie schon? (Jahre)

Giltige Anzahl Median — Mittelwert — Standardabweichung Minimum — Mazimum

m_ﬁ\@bw:@ﬁ@mmgcmq\.@ SSM Personen 56 5 6.6 5.65 1 04
in dhnlichen Situationen

Technische Unterstiitzung wie

beispielsweise Sensoren, Kamera, 13 9 8,87 6,89 1 24
etc.

Hausarzt 45 5 6,38 4,75 1 20

Sich ,aussprechen® kénnen bei 60 4 5.43 4,76 0.25 20

Bekannten/Verwandten/Freunden

Q‘imﬁﬁiazﬁm von Familie/Freunde 60 4 5.3 5.2 1 24
bei der Betreuung

Aussprachemdaglichkeit bei o5 7 10,12 8,81 1 30
Angestellten von Tageszentren

Tabelle 7.21: Pflegedauer in Abhéngigkeit zur selbstorganisierten Unterstiitzung.
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7. ANHANG

Absolute Haufigkeit Prozentueller Anteil

(regionale und
organisationsibergreifende) 5 11,6
One-Stop-Shops

Broschiiren (bei Arzt, GKK,

Apotheken, Spitdler, Gemeinde, ...) 1 2,3
Coach 2 4.7
Freunde/Verwandte 1 2,3
Gemeinde, 1 93
Bezirksverwaltungsbehorde, ... ’
Hausarzt 7 16,3
Hausbesuche mit
Situationsbeurteilung und 2 4,7
geschniirten Paket
Hauswurfzettel ins Postfach 1 2,3
Angebotskatalog 1 2,3
Krankenhaus
2 4,7
(Entlassungsmanagement)
Krankenkasse 1 2,3
Newsletter 3 7
Radio/TV/Zeitung 6 14
Selbsthilfegruppen mit personlichem
Kontakt zu Betroffenen und 2 4.7
FExperten
Website des Sozialministeriums 1 2,3

zielgerichtete und
situationsangepasste Information 3 7
und Angebote

Mundpropaganda 1 2,3
Internet(plattform) 3 7
Gesamt 43 100

Tabelle 7.23: Antworten der pflegenden Angehorigen hinsichtlich Méglichkeiten, um von
passenden Unterstiitzungsangeboten zu erfahren.
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7.9. Tabellen

Absolute Haufigkeit

Prozentueller Anteil

Internet 72 29
Bekannte/Verwandte/Freunde 42 17
Personen in dhnlichen Situationen 41 16,6
Organisationen, die entsprechende 53 935
Unterstiitzungsangebote anbieten ’
Fonds Soziales Wien (FSW) 20 8,1
SozialarbeiterInnen 14 5,7
Gesamt 247 100

Tabelle 7.24: Derzeitige Quellen, wo sich pflegende Angehorige Information tiber passende

Unterstiitzungsangebote holen.
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Bereits in Habe schon Kenne ich

Anspruch genommen davon gehort nicht Gesamt

Weiterbildung 28 AT 38 113

24.8% 41,6% 33,6% 100%

Veranstaltung 43 13 32 118

36,4% 36,4% 27,1% 100%

Beratung 58 41 17 116

50% 35,3% 14,7% 100%

Psychosoziale Gespriche bzw. Psychotherapie 35 47 28 110
31,8% 42.7% 25,5% 100%

Selbsthilfegruppen 29 64 19 112
25,9% 57,1% 17% 100%

Stundenweise Besuchs- und Entlastungsdienste 33 b6 22 111
29,7% 50,5% 19,8% 100%

Kostenlose Krankenversicherung fir pflegende 11 49 48 108
Angehdrige 10,2% 45,4% 44,4% 100%

Kostenlose Pensionsversicherung fiir pflegende 21 38 47 106
Angehdrige 19,8% 35.8% 44.3% 100%
Urlaubsentschddigung bzw. -unterstiitzung 13 4l 55 109
11,9% 37,6% 50,5% 100%

7. ANHANG

Tabelle 7.25: Bekanntheit von Unterstiitzungsangeboten aus Sicht der befragten pflegenden Angehorigen.
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