oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen nnovationsausschu

Persona 1: Persona, die in einem Rollenkonflikt und unter mehrfachem Druck steht und die
Anforderungen der Berufstatigkeit mit der Pflege des erkrankten Familienmitglieds und der
eigenen Familienaufrechterhaltung in Einklang bringen muss

Ubersicht Storypaket
Story Thema
Story 1.1 EinfUhrung
Story 1.2 Stressbewaltigung und Zeitmanagement
Story 1.3 Familidre Unterstitzung und Konfliktlosung
Story 1.4 Zugang und Nutzung professioneller Entlastungsangebote
Story 1.5 Herstellung einer Care-Life-Balance
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Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ) sschu

Persona 1: Persona, die in einem Rollenkonflikt und unter mehrfachem Druck steht und die
Anforderungen der Berufstatigkeit mit der Pflege des erkrankten Familienmitglieds und der
eigenen Familienaufrechterhaltung in Einklang bringen muss

Story 1.1: Einfiihrung

[Einfuhrung] Ich kimmere mich alleine um meine Mutter. Ich arbeite Vollzeit in einer
Backerei und habe zwei Tochter. Manchmal ist es sehr schwer fiir mich, alles zu schaffen. Ich
bekomme eigentlich keine Hilfe von meinen Geschwistern. Die anderen in der Familie
glauben nicht, dass unsere Mutter krank ist. Sie sagen: ,,Mama sieht doch normal aus.” oder
,,Du Ubertreibst.”.

[Problembeschreibung] Deshalb ist es sehr schwer fir mich, alles unter einen Hut zu
bekommen. Ich habe das Gefiihl, ich kann niemandem gerecht werden. Und mir selber
werde ich schon lange nicht mehr gerecht. Ich weil3, dass ich Hilfe brauche, um alles zu
stemmen. Aber ich habe so wenig Zeit. Wie soll ich da noch ein Entlastungsangebot nutzen?
Ich bin froh, wenn ich tiberhaupt Zeit fir die Pflege von Mama finde.

[Abschluss] Manchmal will ich einfach nur noch abschalten oder einen Pause-Knopf driicken.
Wenn ich mal entspannen kann und nicht an die Krankheit von Mama denken muss, ist das
wie Urlaub fur mich. Dass ich so gestresst bin, flihrt auch immer wieder zu Streitereien mit
meinem Mann oder mit meinen Tochtern. Das ist sehr belastend fiir mich. Ich weil3 einfach
nicht, wie ich gleichzeitig Pflegende, Ehefrau, Mutter und Beschaftigte sein soll. Was kann ich
tun, um nicht standig unter Druck zu stehen und mich trotz wenig Zeit zu entlasten?
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eigenen Familienaufrechterhaltung in Einklang bringen muss

Story 1.2: Stressbewaltigung und Zeitmanagement

[Einfihrung] Manchmal habe ich das Gefiihl, dass mein Tag viel zu wenige Stunden hat.
Zwischen meiner Arbeit in der Backerei, der Pflege meiner Mutter und meiner Rolle als
Mutter flir meine Tochter bleibt kaum Zeit fiir mich selbst. Oft fange ich schon morgens an,
To-do-Listen im Kopf durchzugehen, und fiihle mich gestresst, bevor der Tag liberhaupt
richtig begonnen hat.

[Problembeschreibung] Ich merke, dass der Stress nicht nur mich, sondern auch mein
Umfeld belastet. Ich werde schneller gereizt und habe keine Energie mehr, mit meinen
Tochtern oder meinem Mann Zeit zu verbringen. Ein Kollege meinte einmal, ich sollte
ylernen, Prioritdten zu setzen” aber ich weil} nicht, wie das gehen soll. Es scheint alles
wichtig zu sein — Pflege, Haushalt, Arbeit. Wie soll ich da entscheiden, was liegen bleiben
kann?

[Abschluss] Neulich habe ich ein Buch Gber Zeitmanagement gelesen. Es hat mich auf die
Idee gebracht, feste Zeiten fiir bestimmte Aufgaben einzuplanen und mir bewusst kleine
Pausen zu gonnen. Ich frage mich, ob das bei mir funktionieren kénnte. Wie kann ich meinen
Alltag so strukturieren, dass ich weniger gestresst bin und trotzdem alles schaffe, was wichtig
ist?
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Anforderungen der Berufstatigkeit mit der Pflege des erkrankten Familienmitglieds und der
eigenen Familienaufrechterhaltung in Einklang bringen muss

Story 1.3: Familidre Unterstiitzung und Konfliktlosung

[Einfuhrung] Ich bin immer noch die Einzige in meiner Familie, die sich um Mama kiimmert.
Meine Geschwister sind der Meinung, dass sie ,gar nicht so krank aussieht”. Kiirzlich hatte
ich wieder eine Diskussion mit meinem Bruder. Ich habe ihn gebeten, Mama wenigstens ab
und zu fiir ein paar Stunden zu besuchen, damit ich etwas Zeit fiir mich habe.

[Problembeschreibung] Seine Antwort hat mich wiitend gemacht: ,,Du machst das doch gut.
Warum soll ich mich einmischen?“ Ich fiihle mich so allein gelassen. Es verletzt mich, dass
meine Familie nicht versteht, wie anstrengend das alles fiir mich ist. Gleichzeitig habe ich
Angst, dass solche Konflikte die Beziehungen in unserer Familie dauerhaft belasten.

[Abschluss] Nach diesem Streit habe ich mich gefragt, wie ich meine Geschwister dazu
bringen konnte, mich besser zu unterstiitzen, ohne dass es jedes Mal in Streit endet.
Vielleicht misste ich ihnen klarer machen, wie es mir wirklich geht und was ich brauche. Wie
kann ich meiner Familie meine Situation verstandlich machen, ohne dass es immer wieder
zu Konflikten kommt?
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Persona 1: Persona, die in einem Rollenkonflikt und unter mehrfachem Druck steht und die
Anforderungen der Berufstatigkeit mit der Pflege des erkrankten Familienmitglieds und der
eigenen Familienaufrechterhaltung in Einklang bringen muss

Story 1.4: Zugang und Nutzung professioneller Entlastungsangebote

[Einfuhrung] Letzte Woche habe ich bei der Arbeit mit einer Kollegin gesprochen, die mir
von einem Pflegedienst in unserer Nahe erzahlt hat. Sie meinte, dass sie dort Unterstiitzung
flr ihre Schwiegermutter gefunden hat. Ich habe dariiber nachgedacht, ob das auch etwas
fiir uns ware, aber ich weil nicht, ob ich das in meinen Alltag integrieren kann.

[Problembeschreibung] Eigentlich brauche ich dringend Entlastung, aber ich habe das
Geflhl, dafiir fehlt mir die Zeit. Die Pflege von Mama ist so schon schwer genug, und jetzt
auch noch einen Termin mit einem Pflegedienst zu organisieren, erscheint mir unmaglich.
AuBerdem habe ich Bedenken, ob der Pflegedienst wirklich zu uns passt. Ich habe gehort,
dass viele Pflegekrafte kein Tirkisch sprechen. Mama versteht kaum Deutsch, wie soll sie
sich da mit ihnen verstandigen? AuRerdem habe ich Angst, dass sie Dinge nicht
bericksichtigen, die flir Mama wichtig sind — zum Beispiel, dass sie kein Schweinefleisch isst.
Mama hat mir auch gesagt, dass sie keine , fremden Leute” im Haus mochte. Ich weil nicht,
wie ich ihr erkldren soll, dass wir diese Unterstlitzung brauchen.

[Abschluss] Ich frage mich, ob so ein Pflegedienst wirklich helfen kénnte und wie ich Mama
Uberzeugen kann, es wenigstens auszuprobieren. Vielleicht sollte ich vorher fragen, ob die
Pflegekrafte auf solche Dinge wie Sprache und Erndahrung Riicksicht nehmen kénnen oder ob
es sogar tlrkische Pflegekrafte gibt. Doch wie finde ich einen Pflegedienst, der unsere
Bediirfnisse versteht, und wie kann ich meine Mutter davon liberzeugen, ihn
auszuprobieren?

Seite 5 von 54

LVF \ Lehrstuhl fir LY Alice Salomon Hochschule Berlin Demenz Support Stuttgart
Versorgungsforschung ] University of Applied Sciences Zentrum fiir Informationstransfer

Universitat Witten/Herdecke



oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ sschu

Persona 1: Persona, die in einem Rollenkonflikt und unter mehrfachem Druck steht und die
Anforderungen der Berufstatigkeit mit der Pflege des erkrankten Familienmitglieds und der
eigenen Familienaufrechterhaltung in Einklang bringen muss

Story 1.5: Herstellung einer Care-Life-Balance

[Einfihrung] Manchmal frage ich mich, wie ich es schaffen soll, all meinen Rollen gerecht zu
werden. Ich bin Pflegende, Mutter, Ehefrau, Arbeitnehmerin — aber wo bleibe ich selbst? Vor
kurzem hat meine Tochter mich gefragt, warum ich so selten Zeit fiir sie habe. Es hat mich
sehr getroffen, das zu horen.

[Problembeschreibung] Ich merke, dass ich standig versuche, alle Erwartungen zu erfillen,
aber dabei gehe ich selbst verloren. Wenn ich mehr Zeit mit meinen Téchtern verbringe,
bleibt die Pflege liegen. Wenn ich mich auf die Pflege konzentriere, leidet meine Beziehung
zu meinem Mann. Es fiihlt sich an, als konnte ich es niemandem recht machen.

[Abschluss] Ich habe angefangen, dariiber nachzudenken, was ich wirklich will und welche
Prioritaten ich setzen sollte. Vielleicht mUsste ich lernen, meine Grenzen klarer zu
kommunizieren und mehr Unterstitzung einzufordern, aber das fallt mir schwer. Wie kann
ich es schaffen, meine verschiedenen Rollen besser auszubalancieren und trotzdem noch
Zeit fiir mich selbst zu finden?
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Persona 2: Persona, die sich einsam, Uberfordert und belastet fihlt durch familiare Konflikte
und das Schicksal der Krankheit ihres Familienmitglieds

Ubersicht Storypaket
Story Thema
Story 2.1 Einflhrung
Story 2.2 Umgang mit Einsamkeit
Story 2.3 Uberforderung in der Pflege
Story 2.4 Religioser Halt und innere Starke
Story 2.5 Verlust der eigenen Identitat
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Persona 2: Persona, die sich einsam, iberfordert und belastet fiihlt durch familiare Konflikte
und das Schicksal der Krankheit ihres Familienmitglieds

Story 2.1: Einfiihrung

[Einfihrung] Ich pflege meinen Vater alleine, seit meine Mutter vor drei Jahren gestorben
ist. Es gibt niemanden, der mir helfen kdnnte, und ich sehe die Pflege als meine Aufgabe vor
Gott. Mein Vater hat mir das Leben geschenkt, und jetzt ist es meine Pflicht, fir ihn da zu
sein. Trotzdem merke ich immer o6fter, wie schwer diese Verantwortung auf meinen
Schultern lastet.

[Problembeschreibung] Ich habe inzwischen auch keinen richtigen Kontakt zu Menschen
aullerhalb der Familie, und meine Tage verlaufen immer gleich. Ich wache auf, kimmere
mich um meinen Vater, mache den Haushalt und erledige alles, was anfillt. Es bleibt keine
Zeit fur mich selbst, und manchmal frage ich mich, wer ich eigentlich bin, auRer die
Pflegende. Ich bete jeden Tag, dass ich die Kraft finde, weiterzumachen, aber oft fihle ich
mich Uberfordert und allein.

[Abschluss] Manchmal wiinschte ich, ich hatte jemanden, mit dem ich reden kénnte —
jemanden, der versteht, wie schwer es ist, alleine alles zu tragen. Doch ich habe gelernt,
meine Geflihle flir mich zu behalten, denn es gehort sich nicht, zu klagen. Wie kann ich in
meiner Situation Erleichterung finden, ohne meine Verantwortung oder meine Werte zu
vernachldssigen?
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Persona 2: Persona, die sich einsam, iberfordert und belastet fiihlt durch familiare Konflikte
und das Schicksal der Krankheit ihres Familienmitglieds

Story 2.2: Umgang mit Einsamkeit

[Einfuhrung] Manchmal merke ich, wie still es um mich herum ist. Mein Vater spricht kaum
noch, und ich habe niemanden, mit dem ich mich austauschen kann. Friiher hatte ich
Freundinnen, aber ich habe den Kontakt verloren, weil ich immer zu Hause bin.

[Problembeschreibung] Ich weiR, dass Einsamkeit mir nicht guttut, aber ich fiihle mich
machtlos, etwas daran zu andern. Manchmal traume ich davon, einfach mit jemandem zu
reden oder sogar jemanden zu treffen, der eine ahnliche Situation erlebt. Doch ich wiisste
gar nicht, wie ich das machen soll, ohne die Pflege zu vernachlassigen.

[Abschluss] Ich frage mich, ob es Moglichkeiten gibt, trotz meiner Situation wieder Kontakte
zu knipfen. Vielleicht wiirde es mir helfen, mich weniger allein zu fiihlen. Wie kann ich
meine Einsamkeit (iberwinden, ohne meine Aufgaben zu vernachladssigen?
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Persona 2: Persona, die sich einsam, iberfordert und belastet fiihlt durch familiare Konflikte
und das Schicksal der Krankheit ihres Familienmitglieds

Story 2.3: Uberforderung in der Pflege

[Einfihrung] Neulich hat mein Vater mich nachts gerufen, weil er Schmerzen hatte. Ich habe
ihm geholfen, aber danach konnte ich nicht mehr schlafen. Solche Nachte kommen immer
haufiger vor, und ich merke, wie mir die Energie ausgeht.

[Problembeschreibung] Die Pflege wird immer anstrengender, und ich weiR oft nicht, wie ich
damit umgehen soll. Es gibt Momente, in denen ich das Geflihl habe, alles wachst mir iber
den Kopf. Ich mache mir Sorgen, dass ich nicht genug tue, obwohl ich schon alles gebe.

[Abschluss] Manchmal frage ich mich, ob es jemanden gibt, der mir zeigen kann, wie ich die
Pflege besser bewadltigen kann, ohne selbst daran kaputtzugehen. Aber ich kenne ja
niemanden und ich wisste auch nicht, wie es besser gehen sollte. Wie kann ich mit der
Uberforderung umgehen und gleichzeitig die Pflege meines Vaters sicherstellen?
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Persona 2: Persona, die sich einsam, Giberfordert und belastet fiihlt durch familiare Konflikte
und das Schicksal der Krankheit ihres Familienmitglieds

Story 2.4: Religioser Halt und innere Starke

[Einfihrung] Ich finde Trost in meinem Glauben. Jeden Tag bete ich dafir, dass Allah mir die
Kraft gibt, meinen Vater zu pflegen. Ich sehe die Pflege als meine Aufgabe und auch als einen
Weg, meinen Glauben zu leben.

[Problembeschreibung] Trotz meines Glaubens habe ich manchmal Zweifel. Es gibt Tage, an
denen ich mich frage, ob ich genug tue oder ob ich meinem Vater gerecht werde. Diese
Gedanken lassen mich nicht los, und ich fiihle mich schuldig, wenn ich merke, dass mir die
Kraft fehlt.

[Abschluss] Ich frage mich, wie ich meinen Glauben noch starker nutzen kann, um die
Herausforderungen der Pflege zu meistern. Vielleicht gibt es Wege, meine Aufgaben mit
mehr innerem Frieden zu erfillen. Wie kann mein Glaube mir helfen, in schwierigen
Momenten starker zu sein?
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Persona 2: Persona, die sich einsam, Giberfordert und belastet fiihlt durch familiagre Konflikte
und das Schicksal der Krankheit ihres Familienmitglieds

Story 2.5: Verlust der eigenen Identitat

[Einfihrung] Seit ich meinen Vater pflege, habe ich mein Leben komplett verandert.
Eigentlich nicht mit Absicht. Friiher hatte ich Hobbys und Traume, aber jetzt geht es nur
noch um die Pflege. Ich habe keine Zeit fiir Freunde und keine Lust, neue Dinge
auszuprobieren. Ich wei nicht mehr, wer ich auRerhalb dieser Rolle bin.

[Problembeschreibung] Es flhlt sich an, als hatte ich mich selbst verloren. Ich vermisse die
Person, die ich einmal war, aber ich weil} nicht, wie ich dorthin zurilickfinden kann, ohne
meine Pflicht zu vernachldssigen. Manchmal denke ich, dass ich nie wieder Zeit flir mich
selbst haben werde.

[Abschluss] Ich frage mich, ob es moglich ist, etwas von meinem alten Leben
zurlickzugewinnen, ohne meine Aufgabe als Pflegende aufzugeben. Vielleicht gibt es einen
Weg, beides zu verbinden. Wie kann ich wieder ein Gefiihl fiir mich selbst entwickeln und
gleichzeitig fir meinen Vater da sein?
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Persona 3: Persona, die stark belastet ist, unter unterschiedlichen Ansichten tGiber Demenz
und den Umgang damit innerhalb der Familie leidet und die Pflege nicht so organisieren
kann, wie sie es gerne wirde

Ubersicht Storypaket
Story Thema
Story 3.1 Einflhrung
Story 3.2 Unterschiedliche Ansichten in der Familie
Story 3.3 Umgang mit familidaren Konflikten
Story 3.4 Abgrenzung von Stigmata beziiglich Demenz
Story 3.5 Umgang mit Machtlosigkeit
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Persona 3: Persona, die stark belastet ist, unter unterschiedlichen Ansichten Giber Demenz
und den Umgang damit innerhalb der Familie leidet und die Pflege nicht so organisieren
kann, wie sie es gerne wirde

Story 3.1: Einfiihrung

[EinfUhrung] Ich unterstitze meinen Vater bei der Pflege meiner Mutter, die an Demenz
leidet. Obwohl ich nicht die Hauptpflegeperson bin, versuche ich, so viel wie moglich zu
helfen. Leider gibt es in unserer Familie standig Konflikte dartiber, wie wir mit Mamas
Krankheit umgehen sollen.

[Problembeschreibung] Mein Vater glaubt, dass Mama einfach mehr Zuwendung braucht
und dass sie ,,sich zusammenreiRen” kdnnte. Meine Schwester hingegen meint, wir sollten
sie mehr in Ruhe lassen und aufhoren, so viel Drama zu machen. Ich bin der Meinung, dass
wir professionelle Hilfe brauchen, aber das stoRt auf Widerstand. Es fiihlt sich an, als wiirde
niemand in der Familie mich wirklich ernst nehmen. Ich weif3, dass ich nicht alles andern
kann, aber ich mochte, dass wir Mama die bestmogliche Pflege bieten kdnnen — ohne
standig miteinander zu streiten.

[Abschluss] Manchmal habe ich das Geflihl, zwischen allen Fronten zu stehen. Ich sehe, wie
meine Mutter leidet, aber ich kann nichts tun, um die Pflege so zu gestalten, wie ich es fir
richtig halte. Wie kann ich meine Familie dazu bringen, an einem Strang zu ziehen, und wie
kann ich meine Rolle in der Pflege besser wahrnehmen?
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Persona 3: Persona, die stark belastet ist, unter unterschiedlichen Ansichten {iber Demenz
und den Umgang damit innerhalb der Familie leidet und die Pflege nicht so organisieren
kann, wie sie es gerne wirde

Story 3.2: Unterschiedliche Ansichten in der Familie

[EinfUhrung] Gestern hatten wir wieder eine hitzige Diskussion Gber Mama. Mein Vater
glaubt, dass wir ihr keine Medikamente geben sollten, weil er meint, das wiirde alles nur
schlimmer machen. Meine Schwester sieht das genauso, aber ich bin anderer Meinung.

[Problembeschreibung] Es ist so schwierig, sich in der Familie auf einen gemeinsamen Weg
zu einigen. Ich habe das Gefiihl, dass wir alle etwas anderes wollen und dabei vergessen,
was Mama wirklich braucht. Ich bin Gberzeugt, dass wir mit arztlicher Unterstiitzung besser
zurechtkommen wiirden, aber ich werde tiberstimmt oder gar nicht erst ernst genommen.
Ich habe Angst, dass es Mama schlechter gehen wird, wenn wir nicht etwas unternehmen.

[Abschluss] Manchmal frage ich mich, ob ich Gberhaupt etwas bewirken kann. Ich méchte
das Beste flir Mama, aber wie soll das gehen, wenn wir uns standig uneinig sind? Wie kann
ich meiner Familie klar machen, dass wir professionellen Rat einholen sollten, ohne dass es
zu weiteren Konflikten kommt?
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Persona 3: Persona, die stark belastet ist, unter unterschiedlichen Ansichten Giber Demenz
und den Umgang damit innerhalb der Familie leidet und die Pflege nicht so organisieren
kann, wie sie es gerne wirde

Story 3.3: Umgang mit familidren Konflikten

[Einfihrung] Nach unserem letzten Streit habe ich versucht, mit meiner Schwester in Ruhe
zu reden. Ich wollte verstehen, warum sie so gegen meinen Vorschlag war, eine
Pflegeberatung in Anspruch zu nehmen. lhre Antwort hat mich liberrascht: Sie sagte, sie
fihlt sich Gberfordert und hat Angst, dass wir Mama in ein Heim geben kdnnten.

[Problembeschreibung] Ich habe gemerkt, dass unsere Konflikte oft aus Angsten und
Unsicherheiten entstehen. Aber anstatt ehrlich dariiber zu sprechen, werfen wir uns
gegenseitig vor, was wir alles falsch machen. Das belastet mich sehr, denn ich will, dass wir
gemeinsam eine Losung finden — flir Mama und fir uns als Familie.

[Abschluss] Vielleicht miissten wir alle besser lernen, miteinander zu reden, ohne uns
gegenseitig Vorwiirfe zu machen. Aber wie fangt man so ein Gesprach an, wenn alle so
angespannt sind? Wie kénnen wir die familidaren Spannungen abbauen und offener tber
unsere Gefiihle und Angste sprechen?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 3: Persona, die stark belastet ist, unter unterschiedlichen Ansichten iber Demenz
und den Umgang damit innerhalb der Familie leidet und die Pflege nicht so organisieren
kann, wie sie es gerne wirde

Story 3.4: Abgrenzung von Stigmata beziiglich Demenz

[Einfihrung] Vor ein paar Tagen hat eine Nachbarin mich gefragt, warum meine Mutter sich
so merkwirdig verhalt. Ich habe ihr erklart, dass sie an Demenz leidet, aber ihre Reaktion
hat mich getroffen: ,Das ist doch bestimmt schlimm fiir euch — hoffentlich merken die Leute
das nicht zu sehr.”

[Problembeschreibung] Ich habe das Gefiihl, dass viele Menschen in unserer Umgebung
nicht verstehen, was Demenz bedeutet. Es ist, als ware die Krankheit ein Tabu, (iber das man
nicht sprechen darf. Mein Vater will nicht, dass jemand aulRerhalb der Familie davon erfahrt,
und meine Schwester geht solchen Gesprachen komplett aus dem Weg. Aber ich finde, wir
sollten offen damit umgehen, um Vorurteile und Stigmata abzubauen. Auch innerhalb der
Familie tun wir uns schwer, offen lber die Krankheit zu sprechen.

[Abschluss] Ich frage mich, wie wir einen Weg finden kdnnen, tber die Krankheit zu
sprechen, ohne uns dabei schlecht oder verurteilt zu flihlen. Vielleicht wiirde uns das auch
helfen, als Familie besser damit umzugehen. Wie kénnen wir offen mit Demenz umgehen
und gleichzeitig die Sorgen und Angste anderer Menschen in der Familie beriicksichtigen?
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen I / ynsausschu

Persona 3: Persona, die stark belastet ist, unter unterschiedlichen Ansichten Giber Demenz
und den Umgang damit innerhalb der Familie leidet und die Pflege nicht so organisieren
kann, wie sie es gerne wirde

Story 3.5: Umgang mit Machtlosigkeit

[Einfihrung] Ich habe immer wieder das Geflihl, dass ich nichts andern kann. Egal wie sehr
ich mich bemiihe, die Entscheidungen treffen letztlich andere, und ich bleibe zurlick mit
meinen Sorgen und meiner Frustration.

[Problembeschreibung] Es fallt mir schwer, damit umzugehen, dass ich in der Pflege oft nur
eine Nebenrolle spiele. Ich sehe, dass Dinge falsch laufen, aber wenn ich darauf hinweise,
werde ich ignoriert oder tGibergangen. Das Gefiihl, machtlos zu sein, belastet mich sehr. Ich
frage mich, ob ich jemals in der Lage sein werde, wirklich etwas zu bewirken.

[Abschluss] Manchmal denke ich, dass ich lernen muss, loszulassen — aber wie soll ich das
machen, wenn ich weil}, dass meine Mutter darunter leiden kdnnte? Wie kann ich mit
meiner Machtlosigkeit umgehen und trotzdem einen positiven Beitrag zur Pflege leisten?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen nnovationsausschu

Persona 4: Persona, die die Rolle der Pflegeperson akzeptiert und ihre eigenen Bedirfnisse
und ihr Wohlbefinden aus Liebe und im Einklang mit den Erwartungen anderer zuriickstellt,
um den sozialen Frieden zu wahren

Ubersicht Storypaket
Story Thema
Story 4.1 Einflhrung
Story 4.2 Verlust der eigenen Identitat
Story 4.3 Akzeptanz von Unterstitzung
Story 4.4 Emotionale Belastung durch Selbstaufopferung
Story 4.5 Umgang mit eigenen Bedirfnissen
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ) sschu

Persona 4: Persona, die die Rolle der Pflegeperson akzeptiert und ihre eigenen Bediirfnisse
und ihr Wohlbefinden aus Liebe und im Einklang mit den Erwartungen anderer zurickstellt,
um den sozialen Frieden zu wahren

Story 4.1: Einfiihrung

[Einfihrung] Ich habe mich entschieden, die Pflege flir meine Mutter zu bernehmen,
nachdem sie immer mehr Hilfe im Alltag bendtigte. Sie lebt jetzt seit zwei Jahren bei mir, und
ich kimmere mich rund um die Uhr um sie. Ich kénnte nie daran denken, sie in ein
Pflegeheim zu geben — es ist einfach nicht das Richtige fir sie. In meiner Familie ist es
Tradition, dass wir fireinander da sind, besonders in schwierigen Zeiten. Und als ihre Tochter
ist es einfach meine Pflicht, mich um sie zu kimmern.

[Problembeschreibung] Manchmal frage ich mich, wie ich es Gberhaupt schaffe, noch zu
funktionieren. Ich habe kaum noch Zeit fir mich selbst und fiihle mich oft erschopft. Aber
ich will nicht klagen — es ist schlieBlich meine Verantwortung, und ich habe diese Aufgabe
mit Liebe Gbernommen. Ich empfinde es als Stinde, mir etwas Gutes zu tun, wenn meine
Mutter meine Hilfe braucht. Aber manchmal wird es einfach zu viel, und ich weilR nicht, wie
lange ich noch so weitermachen kann.

[Abschluss] Ich kann nicht aufhoren, mich um sie zu kimmern — das wiirde sich falsch
anfuhlen. Aber gleichzeitig frage ich mich, wie lange ich das aufrechterhalten kann, ohne
meine eigene Gesundheit und mein Wohlbefinden zu verlieren. Wie kann ich mit dieser
standigen Aufopferung umgehen, ohne meine eigene Identitat und Lebensqualitat komplett
zu verlieren?
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 4: Persona, die die Rolle der Pflegeperson akzeptiert und ihre eigenen Bediirfnisse
und ihr Wohlbefinden aus Liebe und im Einklang mit den Erwartungen anderer zurlickstellt,
um den sozialen Frieden zu wahren

Story 4.2: Verlust der eigenen Identitat

[Einfuhrung] In den letzten Monaten habe ich bemerkt, wie sehr sich mein Leben verandert
hat. Friher hatte ich Hobbys, Freunde und meine eigenen Wiinsche und Ziele. Doch jetzt
dreht sich alles nur noch um die Pflege meiner Mutter. Es flihlt sich an, als hatte ich mich
selbst verloren.

[Problembeschreibung] Ich frage mich oft, wer ich noch bin, wenn ich nicht die ,Pflegende”
bin. Ich kimmere mich um Mama, mache den Haushalt, und selbst mein Schlaf ist oft
unterbrochen, weil sie nachts Hilfe braucht. Meine Freunde melden sich schon lange nicht
mehr, und ich habe den Kontakt zu allem verloren, was mich friiher einmal ausgemacht hat.
Ich opfere alles, was ich hatte, um fiir sie da zu sein.

[Abschluss] Ich habe das Geflihl, dass ich mich vollkommen verloren habe. Ich weil3 nicht,
wie ich wieder zu mir selbst finden kann, wenn ich standig nur fir sie lebe. Wie kann ich
meine eigene Identitat zurliickgewinnen, wahrend ich immer noch flir meine Mutter da bin?
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen I wu

Persona 4: Persona, die die Rolle der Pflegeperson akzeptiert und ihre eigenen Bediirfnisse
und ihr Wohlbefinden aus Liebe und im Einklang mit den Erwartungen anderer zuriickstellt,
um den sozialen Frieden zu wahren

Story 4.3: Akzeptanz von Unterstiitzung

[Einfihrung] Mein Bruder hat mir gestern angeboten, Mama zum Arzt zu fahren, damit ich
etwas Ruhe bekomme. Ich weil}, dass er es gut meint, aber ich konnte das Angebot nicht
annehmen. Es fuhlt sich einfach nicht richtig an, jemand anderen fiir meine Mutter sorgen
zu lassen —dann kann ich auch nicht abschalten.

[Problembeschreibung] Es fallt mir unglaublich schwer, Hilfe anzunehmen. Ich denke immer,
dass ich es besser machen kann und dass es meine Pflicht ist, sie allein zu pflegen.
Manchmal ist es mir sogar unangenehm, um Hilfe zu bitten, weil ich glaube, dass es als
Schwache wahrgenommen wird. Ich habe das Gefiihl, dass, wenn ich Hilfe annehme, ich
meine Verantwortung aufgeben wiirde.

[Abschluss] Ich weil3, dass es mir guttun wiirde, mal eine Pause zu machen, aber ich kann
einfach nicht loslassen. Es fiihlt sich falsch an, mich selbst in den Vordergrund zu stellen. Wie
kann ich lernen, Hilfe zu akzeptieren, ohne das Gefiihl zu haben, meine Verantwortung zu
verlieren?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 4: Persona, die die Rolle der Pflegeperson akzeptiert und ihre eigenen Bediirfnisse
und ihr Wohlbefinden aus Liebe und im Einklang mit den Erwartungen anderer zuriickstellt,
um den sozialen Frieden zu wahren

Story 4.4: Emotionale Belastung durch Selbstaufopferung

[Einfihrung] Ich habe das Gefiihl, dass ich immer weniger von mir selbst tbrig habe. Die
emotionale Belastung ist enorm —ich versuche immer, stark zu sein und mich nicht
anmerken zu lassen, wie erschopft ich bin. Aber in den letzten Wochen merke ich, dass ich
innerlich vollig ausgelaugt bin.

[Problembeschreibung] Es ist schwer, standig flir meine Mutter da zu sein, ohne jemals eine
Pause zu haben. Ich mdchte ihr so viel Liebe und Flirsorge geben, aber gleichzeitig spire ich,
wie die Last auf meinen Schultern immer schwerer wird. Ich weine manchmal heimlich, weil
ich nicht weiB, wie ich es noch langer ertragen kann. Doch ich habe niemanden, mit dem ich
dariiber sprechen kann, und ich will nicht, dass jemand denkt, dass ich versage.

[Abschluss] Ich frage mich, wie lange ich diese Belastung noch ertragen kann. Es flhlt sich
an, als ob ich nichts anderes mehr bin als die Pflegende — ohne Raum fiir meine eigenen
Gefluhle oder Bediirfnisse. Wie kann ich mit der emotionalen Last umgehen, ohne die Pflege
aufzugeben oder meine Familie enttauschen zu miissen?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 4: Persona, die die Rolle der Pflegeperson akzeptiert und ihre eigenen Bediirfnisse
und ihr Wohlbefinden aus Liebe und im Einklang mit den Erwartungen anderer zurickstellt,
um den sozialen Frieden zu wahren

Story 4.5: Umgang mit eigenen Bediirfnissen

[Einfihrung] Es ist schwierig fiir mich, meine eigenen Bediirfnisse anzuerkennen. Ich weiR,
dass ich manchmal eine Pause brauche, aber ich kann mich einfach nicht dazu durchringen,
sie zu nehmen. Es flihlt sich an, als ware es egoistisch, an mich selbst zu denken.

[Problembeschreibung] Jeder Tag dreht sich um die Bedirfnisse meiner Mutter — und ich
habe das Gefiihl, dass es keine Zeit flir mich gibt. Ich habe kein Leben auRerhalb der Pflege,
keine Zeit flir Freundschaften, keine Zeit fiir meine eigenen Interessen. Oft frage ich mich,
wie es ware, einfach mal ein paar Stunden fiir mich zu haben, aber dann wird mir sofort klar,
dass ich das nicht tun kann. Es fiihlt sich an, als ob meine eigenen Bediirfnisse unwichtig
sind. Hauptsache Mama geht es gut und ich kann mich um sie kiimmern.

[Abschluss] Ich frage mich, wie ich es schaffen kann, trotz dass ich mich gerne um meine
Mutter kimmere, auch hin und wieder auf mich selbst zu achten, ohne mich schuldig zu
fliihlen. Wie kann ich lernen, meine eigenen Bediirfnisse zu erkennen und trotzdem die
Pflege meiner Mutter mit Liebe zu ibernehmen?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen nnovationsausschu

Persona 5: Persona, die vorrangig aufgrund ginstiger Umstande, traditioneller/kultureller
Normen, familidarer Erwartungen und hierarchischer Strukturen die Pflege Gbernimmt

Ubersicht Storypaket
Story Thema
Story 5.1 Einflhrung
Story 5.2 Pflege aus familiarer Pflicht
Story 5.3 Gesellschaftliche und kulturelle Erwartungen
Story 5.4 Geringe Unterstlitzung und Alleinverantwortung
Story 5.5 Selbstverwirklichung und Eigenleben
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ) sschu

Persona 5: Persona, die vorrangig aufgrund glinstiger Umstande, traditioneller/kultureller
Normen, familiarer Erwartungen und hierarchischer Strukturen die Pflege Gbernimmt

Story 5.1: Einfiihrung

[Einfuhrung] Ich kiimmere mich um meine Schwiegermutter, die an Demenz leidet. Es war
nie eine Frage, ob ich diese Verantwortung libernehme — es war einfach klar, dass ich das
tun muss. In unserer Familie ist es traditionell so, dass die jingeren Generationen sich um
die dlteren kimmern, besonders wenn sie krank sind. Gerade die Frauen sind dafir
zustandig. Mein Mann hat keine Schwestern und daher ist es meine Pflicht, mich um sie zu
kimmern.

[Problembeschreibung] Ich habe nie wirklich dariiber nachgedacht, wie ich mich dabei fihle.
Es ist einfach so, wie es immer gemacht wurde. Aber je langer ich die Pflege Gbernehme,
desto mehr merke ich, dass ich dabei oft auf meine eigenen Wiinsche und Bediirfnisse
verzichten muss. Es gibt keine Zeit fiir eigene Hobbys oder Freunde — alles dreht sich nur
noch um die Pflege von meiner Schwiegermutter. Ich habe das Gefiihl, dass ich dabei meine
eigene Identitat verliere.

[Abschluss] Es ist schwer, das Gefuhl loszuwerden, dass ich nicht wirklich eine Wahl hatte,
die Pflege zu Gibernehmen. Ich tue es aus Pflicht und Liebe zur Familie, aber manchmal frage
ich mich, wie lange ich das noch so weitermachen kann, ohne meine eigenen Wiinsche zu
vernachldssigen. Wie kann ich die Balance zwischen meiner Verantwortung fiir meine
Schwiegermutter und meinen eigenen Bedirfnissen finden, ohne das Gefiihl zu haben, der
familiaren und gesellschaftlichen Erwartung nicht gerecht zu werden?
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 5: Persona, die vorrangig aufgrund glinstiger Umstande, traditioneller/kultureller
Normen, familiarer Erwartungen und hierarchischer Strukturen die Pflege Gbernimmt

Story 5.2: Pflege aus familidrer Pflicht

[Einfihrung] Es war nie eine Diskussion in der Familie, dass ich die Pflege fiir meine
Schwiegermutter ibernehmen wiirde. Es ist einfach die Art und Weise, wie es in unserer
Kultur und Familie gehandhabt wird. Die Alteren haben sich immer um die Jiingeren
gekiimmert, und jetzt ist es an mir, dasselbe zu tun.

[Problembeschreibung] Manchmal frage ich mich, ob ich diese Entscheidung aus eigener
Uberzeugung getroffen habe oder einfach, weil es die familidre Tradition verlangt. Es fiihlt
sich manchmal so an, als ob es keine Wahl gibt — wenn ich die Pflege nicht Gibernehme,
wirde das die ganze Familie enttauschen. Aber in meinem Inneren frage ich mich, ob ich
selbst gllicklich bin mit dieser Verantwortung.

[Abschluss] Es gibt Momente, in denen ich mich frage, ob ich mich mehr auf mein eigenes
Leben konzentrieren kénnte. Doch die Verpflichtung gegeniiber meiner Familie und die
kulturellen Normen halten mich immer wieder zuriick. Wie kann ich lernen, meinen eigenen
Wiinschen gerecht zu werden, ohne meine familidre Verantwortung zu verletzen?

Seite 27 von 54

LVF \ Lehrstuhl fir LY Alice Salomon Hochschule Berlin Demenz Support Stuttgart
Versorgungsforschung ] University of Applied Sciences Zentrum fiir Informationstransfer

Universitat Witten/Herdecke



oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ) sschu

Persona 5: Persona, die vorrangig aufgrund glinstiger Umstande, traditioneller/kultureller
Normen, familiarer Erwartungen und hierarchischer Strukturen die Pflege Gbernimmt

Story 5.3: Gesellschaftliche und kulturelle Erwartungen

[Einfihrung] Meine Mutter hat mir immer gesagt, dass es meine Aufgabe sei, mich um die
Familie zu kimmern, besonders wenn sie alter wird. In unserer Kultur wird es als
selbstverstandlich angesehen, dass die Kinder die Pflege der Eltern Gibernehmen. Und auch
in unserer Gesellschaft wird es als Starke angesehen, diese Verantwortung zu tragen. Ich
kimmere mich gerne um Hilfebeddrftige, aber ich hatte mich gerne bewusst dafir
entschieden.

[Problembeschreibung] Ich fihle mich unter Druck gesetzt — sowohl durch die Erwartungen
meiner Familie als auch durch die gesellschaftlichen Normen. Wenn ich Hilfe annehme oder
mal eine Pause brauche, werde ich oft von anderen aus meiner Familie indirekt darauf
hingewiesen, dass es meine Pflicht sei, stark zu sein und dass ich das schon schaffe. Es ist
eine standige Herausforderung, meine eigenen Bedirfnisse gegen diese Erwartungen
durchzusetzen.

[Abschluss] Ich frage mich, ob ich jemals das Recht habe, einfach mal zu sagen: ,,Ich brauche
eine Pause.” und ob ich das tberhaupt tun sollte, denn ich méchte ja auch, dass es meiner
Schwiegermutter gut geht. Wie kann ich das Gefiihl der Verpflichtung loswerden und mir
selbst zugestehen, meine eigenen Bediirfnisse in den Vordergrund zu stellen?
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen I / ynsausschu

Persona 5: Persona, die vorrangig aufgrund glinstiger Umstande, traditioneller/kultureller
Normen, familiarer Erwartungen und hierarchischer Strukturen die Pflege Gbernimmt

Story 5.4: Geringe Unterstiitzung und Alleinverantwortung

[Einfuhrung] Ich bin die einzige, die sich um meine Schwiegermutter kiimmern kann —
niemand anderes in der Familie scheint wirklich in der Lage oder willens zu sein, sie zu
unterstitzen. Ich habe immer das Gefiihl, alles allein machen zu miissen, was es noch
schwieriger macht.

[Problembeschreibung] Es gibt kaum Unterstiitzung, obwohl ich das Gefiihl habe, dass es
meine Pflicht ist, alles zu erledigen. Mein Mann und seine Briider sind entweder zu
beschaftigt oder meinen, dass es nicht notwendig ist, sich einzumischen. Ich flihle mich oft,
als misste ich alles auf meinen Schultern tragen.

[Abschluss] Es ist eine groRe Last, die ich alleine trage, und manchmal frage ich mich, wie ich
es Uberhaupt noch bewaltigen kann, wenn niemand anderes wirklich hilft. Wie kann ich
lernen, Hilfe anzunehmen, ohne das Gefiihl zu haben, die Verantwortung zu verlieren?
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 5: Persona, die vorrangig aufgrund glinstiger Umstande, traditioneller/kultureller
Normen, familiarer Erwartungen und hierarchischer Strukturen die Pflege Gbernimmt

Story 5.5: Selbstverwirklichung und Eigenleben

[Einfuhrung] Die letzten Jahre habe ich damit verbracht, mich nur um meine
Schwiegermutter zu kiimmern. Friiher hatte ich Plane, wollte reisen und neue Dinge
ausprobieren, aber das hat alles keinen Platz mehr. Meine gesamte Zeit geht in die Pflege,
und ich habe das Gefiihl, dass ich mich selbst dabei verliere.

[Problembeschreibung] Es ist nicht nur die kdrperliche Belastung der Pflege, sondern auch
das Fehlen von Erfillung. Ich frage mich, was aus meinen eigenen Traumen und Zielen
geworden ist. Ich habe nie die Chance, etwas nur flir mich selbst zu tun. Ich flihle mich wie
eine Schattenversion meiner selbst —immer nur in der Rolle der , Pflegenden”.

[Abschluss] Es fallt mir schwer zu akzeptieren, dass mein Leben jetzt fast nur noch von der
Pflege bestimmt wird. Aber das Pflichtgefiihl gegeniiber der Familie |dsst mir wenig Raum,
mich selbst zu verwirklichen. Wie kann ich Wege finden, wieder ein eigenes Leben zu fiihren,
ohne das Gefiihl zu haben, meine Familie im Stich zu lassen?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen nnovationsausschu

Persona 6: Persona, die eine alleinige, aktive, kontrollierende und entscheidende
Pflegeperson ist und professionelle Unterstltzung in Anspruch nimmt, weil sie glaubt, dass
andere Familienmitglieder dazu nicht kompetent sind

Ubersicht Storypaket
Story Thema
Story 6.1 Einflhrung
Story 6.2 Missvertrauen in andere Familienmitglieder
Story 6.3 Kontrolle und Uberforderung
Story 6.4 Das Bediirfnis nach Perfektion
Story 6.5 Professionelle Unterstiitzung
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 6: Persona, die eine alleinige, aktive, kontrollierende und entscheidende
Pflegeperson ist und professionelle Unterstiitzung in Anspruch nimmt, weil sie glaubt, dass
andere Familienmitglieder dazu nicht kompetent sind

Story 6.1: Einfiihrung

[Einfihrung] Ich ibernehme die Pflege meiner Mutter, weil ich der Meinung bin, dass
niemand anders es richtig machen wiirde. Meine Geschwister sind entweder zu beschaftigt
oder glauben, dass es keine groRe Sache ist. Sie sehen die Pflege meiner Mutter nicht so
ernst wie ich. Deshalb habe ich mich entschieden, die Kontrolle zu ibernehmen und alles
selbst zu regeln. Ich stelle sicher, dass sie in den besten Handen ist, auch wenn das bedeutet,
dass ich meine eigenen Bediirfnisse in den Hintergrund stelle.

[Problembeschreibung] Es fallt mir schwer, Aufgaben an andere Familienmitglieder zu
delegieren. Ich bin mir manchmal nicht sicher, ob sie es richtig machen. Daher nehme ich
auch professionelle Unterstiitzung in Anspruch. Aber selbst hier behalte ich die Kontrolle,
weil ich sicherstellen mochte, dass alles gut lauft und die Pflege meiner Mutter sichergestellt
ist.

[Abschluss] Es ist anstrengend, alles zu (iberwachen, und manchmal fihle ich mich
erschopft. Aber ich kann es einfach nicht lassen, weil ich flirchte, dass jemand anders die
Verantwortung nicht genauso ernst nimmt und meine Mutter dann darunter leiden muss.
Wie kann ich lernen, Verantwortung zu teilen, ohne das Gefiihl zu haben, dass ich die
Kontrolle verliere?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 6: Persona, die eine alleinige, aktive, kontrollierende und entscheidende
Pflegeperson ist und professionelle Unterstiitzung in Anspruch nimmt, weil sie glaubt, dass
andere Familienmitglieder dazu nicht kompetent sind

Story 6.2: Missvertrauen in andere Familienmitglieder

[Einfuhrung] Meine Geschwister sind immer bereit, mir zu helfen, aber ich kann mich
einfach nicht darauf verlassen. Sie haben nie wirklich verstanden, was es bedeutet, sich um
unsere Mutter zu kiimmern. Und auch wenn sie es gut meinen, ich weil, dass sie es nicht so
gut und ausreichend tun wiirden, wie ich es machen wiirde.

[Problembeschreibung] Es fallt mir schwer, die Verantwortung abzugeben. Ich kann einfach
nicht beruhigt sein, wenn ich nicht genau weil}, was gerade passiert. Sie konnten etwas
Ubersehen oder falsch machen. Diese Gedanken machen mich unruhig und fiihren dazu,
dass ich alles selbst mache — auch wenn es mich tGberfordert. Dann denke ich, dass ich
einfach loslassen muss und Verantwortung abgeben sollte.

[Abschluss] Ich frage mich, wie lange ich so weitermachen kann. Vielleicht habe ich wirklich
irgendwann keine Kraft mehr, aber die Vorstellung, dass jemand anders die Pflege
Ubernimmt, macht mich nervos und unsicher. Wie kann ich lernen, anderen zu vertrauen
und Verantwortung zu teilen, ohne standig das Gefiihl zu haben, dass ich die Kontrolle
verliere?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 6: Persona, die eine alleinige, aktive, kontrollierende und entscheidende
Pflegeperson ist und professionelle Unterstiitzung in Anspruch nimmt, weil sie glaubt, dass
andere Familienmitglieder dazu nicht kompetent sind

Story 6.3: Kontrolle und Uberforderung

[Einfihrung] Es ist nicht einfach, alles allein zu regeln. Ich weil3, dass ich die Kontrolle tiber
die Pflege behalten muss, um sicherzustellen, dass nichts schiefgeht. Aber gleichzeitig merke
ich, wie sehr mich diese Verantwortung belastet. Es fiihlt sich an, als ob ich standig auf der
Hut sein muss.

[Problembeschreibung] Trotz der Unterstiitzung durch professionelle Pflegekrafte habe ich
das Geflihl, dass ich immer prasent sein muss. Ich tberprife alles, was passiert, und stelle
sicher, dass es nach meinen Vorstellungen lduft. Es ist anstrengend, diese Kontrolle zu
bewahren, aber ich habe das Gefiihl, dass niemand sonst es so gut machen kann. Doch je
mehr ich versuche, alles zu steuern, desto mehr merke ich, wie mich das erschopft.

[Abschluss] Es ist eine standige Herausforderung, das Gleichgewicht zwischen Kontrolle und
Uberforderung zu finden. Manchmal frage ich mich, wie viel linger ich das durchhalten
kann, ohne dass es mich vollig aufreibt. Wie kann ich lernen, ein gewisses Mal an Kontrolle
abzugeben, ohne das Gefiihl zu haben, dass die Pflege meiner Mutter darunter leidet?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ) sschu

Persona 6: Persona, die eine alleinige, aktive, kontrollierende und entscheidende
Pflegeperson ist und professionelle Unterstiitzung in Anspruch nimmt, weil sie glaubt, dass
andere Familienmitglieder dazu nicht kompetent sind

Story 6.4: Das Bediirfnis nach Perfektion

[Einfuhrung] Ich stelle sicher, dass alles im besten Zustand fiir meine Mutter ist. Ich habe
professionelle Hilfe eingestellt, aber ich kontrolliere alles, denn ich wurde schon mehrfach
Zeuge davon, dass sie etwas vergessen haben. Ich mochte, dass meine Mutter in den besten
Handen ist und die beste Unterstiitzung erhalt. Daher fallt es mir schwer damit umzugehen,
wenn jemand etwas nicht richtig macht oder eine andere Methode anwendet als die, die ich
flr richtig halte.

[Problembeschreibung] Ich merke, dass es immer schwieriger wird, alles perfekt zu machen.
Vor allem, weil ich es nicht mehr schaffe, alles alleine zu machen. Ich muss einige Aufgaben
abgeben, damit es meiner Mutter gut geht. Dabei habe ich aber das Gefiihl, dass ich standig
gestresst bin. Ich fihle mich fast wie ein Wachter, der sicherstellt, dass alles in perfekter
Ordnung bleibt.

[Abschluss] Ich frage mich, ob ich meiner Mutter die perfekte Pflege jemals geben kann oder
ob ich mich irgendwann damit abfinden muss, dass es nicht immer perfekt laufen wird. Doch
die Vorstellung, nachzulassen, macht mir Angst, denn ich mdchte nicht, dass etwas schief
l[auft und meine Mutter die Konsequenzen dafiir tragen muss. Wie kann ich lernen, die
Pflege weniger streng zu kontrollieren, ohne das Geflhl zu haben, dass es zu Kompromissen
fahrt?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 6: Persona, die eine alleinige, aktive, kontrollierende und entscheidende
Pflegeperson ist und professionelle Unterstiitzung in Anspruch nimmt, weil sie glaubt, dass
andere Familienmitglieder dazu nicht kompetent sind

Story 6.5: Professionelle Unterstiitzung

[Einfuhrung] Ich habe professionelle Pflegekrafte eingestellt, weil ich nicht mehr alles alleine
stemmen kann. Das war schon ein sehr groBer Schritt flir mich und auch fiir meine Mutter.
Damit alles gut geht, habe ich immer ein Auge auf die Betreuung. Ich spreche viel mit den
Pflegekraften und bin die direkte Ansprechperson, wenn es etwas zu besprechen gibt.

[Problembeschreibung] Ich weiB, dass ich Hilfe brauche, aber es fallt mir schwer, diese Hilfe
wirklich anzunehmen. Es fiihlt sich einfach nicht richtig an, wenn jemand anders
entscheidet, wie die Pflege durchgefiihrt wird. Ich will sicherstellen, dass sie genau das tun,
was ich fir meine Mutter fiir das Beste halte. Doch ich weil} natiirlich auch, dass die
Pflegekrafte die Experten in Sachen Pflege sind und ich das Zepter — zumindest ein bisschen
— abgeben kénnte.

[Abschluss] Es ist eine standige Herausforderung, mit der Hilfe zurechtzukommen und
gleichzeitig das Gefiihl zu haben, alles selbst zu bestimmen. Ich frage mich, ob ich
irgendwann wirklich loslassen und den professionellen Fachkraften vertrauen kann. Wie
kann ich lernen, die Unterstiitzung zu nutzen, die mir angeboten wird, ohne mich dabei
Uberflussig oder kontrolliert zu fihlen?

Seite 36 von 54

LVF \ Lehrstuhl fir LY Alice Salomon Hochschule Berlin Demenz Support Stuttgart
Versorgungsforschung ] University of Applied Sciences Zentrum fiir Informationstransfer

Universitat Witten/Herdecke



oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ vationsausschus

Persona 7: Persona, die Pflegeentscheidungen rational und organisiert nach eigenem
Ermessen, im Einklang mit ihrem eigenen Leben und mit professioneller Unterstltzung trifft

Ubersicht Storypaket
Story Thema
Story 7.1 Einflhrung
Story 7.2 Pflege und Organisation
Story 7.3 Entscheidungen treffen
Story 7.4 Professionelle Unterstiitzung
Story 7.5 Emotionales Gleichgewicht finden
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ) sschu

Persona 7: Persona, die Pflegeentscheidungen rational und organisiert nach eigenem
Ermessen, im Einklang mit ihrem eigenen Leben und mit professioneller Unterstiitzung trifft

Story 7.1: Einfiihrung

[Einfihrung] Ich bin eigentlich nicht die Hauptpflegeperson, aber ich kimmere mich darum,
dass alles gut lauft bei der Pflege unserer Mutter. Weil ich berufstatig bin und eine eigene
Familie habe, Gbernimmt die eigentliche Pflege meine Schwester und vor allem aber auch
Pflegedienste, die ich engagiert habe. Ich versuche, die Verantwortung fiir die Organisation
der Pflege zu Gbernehmen. Ich entscheide gemeinsam mit meiner Mutter, was sie braucht
und kiimmere mich darum, dass sie die richtige Hilfe bekommt. Ich habe auch professionelle
Pflegekrafte eingestellt, die mich und meine Schwester unterstiitzen.

[Problembeschreibung] Es ist mir wichtig, dass alles gut organisiert ist, aber ich bin nicht so
emotional in der Pflege. Ich weiR, dass es eine Aufgabe ist, die erledigt werden muss, und
deshalb plane ich alles so, dass es passt. Ich sorge dafiir, dass meine Mutter alles bekommt,
was sie braucht, aber ich lasse nicht zu, dass die Pflege zu viel von meinen eigenen
Bediirfnissen verlangt.

[Abschluss] Es funktioniert ganz gut so. Ich kann alles organisieren, ohne mich zu sehr mit
den emotionalen Aspekten auseinanderzusetzen. Aber manchmal gibt mir meine Schwester
das Gefiihl, dass ich zu sehr ,organisiere” und die emotionalen Aspekte der Demenz meiner
Mutter und ihren gesundheitlichen Zustand ignoriere. Wie kann ich sicherstellen, dass die
Pflege gut organisiert ist, aber auch genug emotionale Unterstiitzung fiir meine Mutter und
meine Schwester bietet?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ sschu

Persona 7: Persona, die Pflegeentscheidungen rational und organisiert nach eigenem
Ermessen, im Einklang mit ihrem eigenen Leben und mit professioneller Unterstiitzung trifft

Story 7.2: Pflege und Organisation

[Einfuhrung] Ich sehe die Pflege als eine organisatorische Aufgabe. Ich sorge dafiir, dass
Termine eingehalten werden, die richtigen Leute fiir die Unterstlitzung da sind und dass
alles, was flir meine Mutter notig ist, organisiert wird. Es geht mir darum, alles zu
koordinieren, damit nichts vergessen wird. Meine Schwester sieht das ganz anders. Sie ist zu
sehr emotional darin involviert.

[Problembeschreibung] Ich kimmere mich nicht um jede einzelne Aufgabe personlich, aber
ich sorge dafiir, dass alles nach Plan lauft. Ich spreche regelmaBig mit den Pflegekraften und
stelle sicher, dass alles gut funktioniert. Ich begleite meine Mutter auch zu ihren
Arztterminen. Meine Schwester wirft mir manchmal vor, dass ich zu neutral mit der Situation
umgehe und den emotionalen Teil der Pflege vernachlassige.

[Abschluss] Ich mochte, dass alles reibungslos lauft, aber vielleicht sollte ich mehr auf die
Bediirfnisse meiner Mutter horen und mich weniger auf das Organisatorische konzentrieren.
Wie finde ich einen besseren Ausgleich zwischen der Organisation der Pflege und der
emotionalen Unterstiitzung fiir meine Mutter?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ sschu

Persona 7: Persona, die Pflegeentscheidungen rational und organisiert nach eigenem
Ermessen, im Einklang mit ihrem eigenen Leben und mit professioneller Unterstiitzung trifft

Story 7.3: Entscheidungen treffen

[Einfihrung] Ich treffe die Entscheidungen fiir die Pflege meiner Mutter, aber ohne dass es
mich emotional belastet. Ich beziehe die Familie und die Pflegekrafte ein, aber ich bin
diejenige Person, die die Richtung vorgibt. Es fuhlt sich gut an, weil ich die Kontrolle habe,
aber manchmal frage ich mich, ob ich genug mit meiner Mutter spreche, um
herauszufinden, wie sie sich flhlt.

[Problembeschreibung] Es ist wichtig, dass alles funktioniert, aber ich denke nicht standig an
die emotionalen Aspekte. Ich entscheide pragmatisch, was fiir sie am besten ist. Aber durch
diese Haltung konnte ich vielleicht etwas Gbersehen, was fiir meine Mutter wichtig ist, auch
wenn es nicht direkt mit der Pflege zu tun hat.

[Abschluss] Ich weil3, dass ich gut organisieren kann, aber ich frage mich, ob ich beim Treffen
von Entscheidungen in der Pflege nicht mehr auf die emotionalen Bediirfnisse meiner
Mutter eingehen sollte und ob ich dabei auch meine Schwester mehr einbeziehen sollte, die
sehr viel Zeit mit meiner Mutter verbringt. Wie kann ich besser erkennen, wenn meine
Mutter emotionale Unterstitzung braucht, ohne die praktische Organisation aus den Augen
zu verlieren?
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 7: Persona, die Pflegeentscheidungen rational und organisiert nach eigenem
Ermessen, im Einklang mit ihrem eigenen Leben und mit professioneller Unterstiitzung trifft

Story 7.4: Professionelle Unterstiitzung

[Einfihrung] Ich habe professionelle Pflegekrafte eingestellt, die sich um die taglichen
Aufgaben kimmern. Sie sind gut ausgebildet und kdnnen meiner Mutter helfen, wo sie es
braucht. Ich stehe immer zur Verfligung, wenn es um Entscheidungen geht, aber ich lasse
die Pflegekrafte die praktische Arbeit lbernehmen. Meine Schwester entlaste ich dadurch
auch.

[Problembeschreibung] Ich kimmere mich um die finanziellen und organisatorischen
Aspekte und lasse die Pflegekrafte die pflegerische Arbeit erledigen. Es lauft gut, aber
manchmal fiihle ich mich nicht so eingebunden, wenn es um die alltagliche Pflege geht.

[Abschluss] Ich mochte sicherstellen, dass meine Mutter die bestmdgliche Hilfe bekommt.
Aber irgendwie fuhle ich mich manchmal abgekoppelt von der emotionalen Verbindung, die
andere Pflegepersonen oder auch meine Schwester haben. Wie kann ich mich mehr in die
tagliche Pflege einbringen, ohne die Verantwortung fiir alles zu Gbernehmen?

Seite 41 von 54

LVF \ Lehrstuhl fir LY Alice Salomon Hochschule Berlin Demenz Support Stuttgart
Versorgungsforschung ] University of Applied Sciences Zentrum fiir Informationstransfer

Universitat Witten/Herdecke



oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 7: Persona, die Pflegeentscheidungen rational und organisiert nach eigenem
Ermessen, im Einklang mit ihrem eigenen Leben und mit professioneller Unterstiitzung trifft

Story 7.5: Emotionales Gleichgewicht finden

[Einfihrung] Es fallt mir nicht leicht, bei der Pflege meiner Mutter emotional zu werden. Ich
organisiere alles, aber wenn es um Gefiihle geht, bin ich nicht so sehr involviert. Ich sorge
dafiir, dass sie in guten Handen ist und die richtige Unterstiitzung bekommt, aber manchmal
frage ich mich, ob ich genug fiir ihre emotionalen Bediirfnisse tue und ob es normal ist, dass
es mich so kalt lasst, dass meine Mutter krank ist und Pflege braucht.

[Problembeschreibung] Ich merke, dass ich manchmal die Distanz bewahre, wenn es um die
emotionalen Aspekte geht. Vielleicht, weil ich mich nicht mit meinen Angsten und Sorgen
befassen mochte. Ich kimmere mich um die Finanzen und den Plan, aber die Gesprache
Uber ihre Gefiihle oder Wiinsche fihre ich nicht oft. Ich will sicherstellen, dass sie gut
versorgt ist, aber ich frage mich, ob ich zu wenig auf das hore, was sie wirklich braucht.

[Abschluss] Vielleicht sollte ich mir mehr Zeit nehmen, um wirklich auf ihre emotionalen
Bediirfnisse einzugehen, auch wenn es nicht meine Starke ist. Wie kann ich den emotionalen
Teil der Pflege besser in meinen Alltag integrieren, ohne meine organisatorische Rolle zu
vernachldssigen?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ vationsausschus

Persona 8: Persona, die sich aktiv aus der Pflegesituation zuriickzieht und eine maximal
unterstitzende, eher beobachtende Rolle einnimmt

Ubersicht Storypaket
Story Thema
Story 8.1 Einflhrung
Story 8.2 Unterstilitzung in der Pflege
Story 8.3 Abgrenzung von der Pflege
Story 8.4 Familie und Unterstiitzung
Story 8.5 Rolle in der Pflege
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen I / ynsausschu

Persona 8: Persona, die sich aktiv aus der Pflegesituation zurlickzieht und eine maximal
unterstiitzende, eher beobachtende Rolle einnimmt

Story 8.1: Einfiihrung

[Einfihrung] Ich helfe, wo ich kann, aber eigentlich stehe ich eher draufRen. Die Pflege
meiner Mutter ist vor allem die Aufgabe meiner Schwester. Ich unterstiitze sie, wenn es
notig ist, aber ich bin nicht wirklich in den Alltag der Pflege eingebunden. Ich kimmere mich
mehr um andere Dinge und (iberlasse die Pflege meiner Schwester.

[Problembeschreibung] Ich bin zwar da, wenn sie Hilfe braucht, aber ich fiihle mich nicht so
verantwortlich flr die Pflege. Es gibt immer Aufgaben, die ich Gbernehme, wie Einkaufen
oder Kochen, aber die Pflege selbst, das ist nicht wirklich mein Ding. Ich bin mir nicht sicher,
wie ich mich anders einbringen kdnnte, ohne mich zu sehr zu involvieren.

[Abschluss] Ich frage mich, ob ich nicht mehr tun sollte, aber irgendwie fiihle ich mich nicht
wirklich zustandig. Ich versuche, die Pflege zu unterstiitzen, aber nicht aktiv teilzunehmen.
Wie kann ich meine Rolle in der Pflege verandern, ohne mich tberfordert zu fiihlen?
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen I / ynsausschu

Persona 8: Persona, die sich aktiv aus der Pflegesituation zurlickzieht und eine maximal
unterstiitzende, eher beobachtende Rolle einnimmt

Story 8.2: Unterstiitzung in der Pflege

[Einfihrung] Ich bin hin und wieder da, wenn Hilfe gebraucht wird, aber ehrlich gesagt weil3
ich nicht viel Gber die Pflege. Meine Schwester (ibernimmt fast alles. Ich kimmere mich um
die praktische Unterstlitzung, wie das Besorgen von Lebensmitteln oder das Organisieren
von Arztterminen. Aber Uber die Pflege selbst habe ich nicht viel Ahnung.

[Problembeschreibung] Ich fiihle mich oft unsicher, was die richtige Hilfe ist. Ich frage mich,
ob ich genug tue oder ob ich mich mehr einbringen sollte. Aber irgendwie fehlt mir das
Wissen, um wirklich aktiv zu helfen. Es ist schwer flr mich, zu verstehen, was meine Mutter
braucht, vor allem, wenn es um die Pflege selbst geht.

[Abschluss] Ich mochte mehr verstehen, was meine Mutter braucht, aber ich weiR nicht, wo
ich anfangen soll. Vielleicht sollte ich mich mehr informieren. Wie kann ich mehr iber die
Pflege lernen, ohne mich zu liberfordern?
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen I sschu

Persona 8: Persona, die sich aktiv aus der Pflegesituation zurlickzieht und eine maximal
unterstiitzende, eher beobachtende Rolle einnimmt

Story 8.3: Abgrenzung von der Pflege

[Einfihrung] Ich habe die Pflege nicht Gbernommen, weil ich das Gefiihl habe, dass es
besser ist, wenn meine Schwester sich darum kiimmert. Sie hat mehr Erfahrung, und ich
mochte mich nicht in eine Rolle drangen, die ich nicht will. Ich helfe bei den Aufgaben, die
ich mir zutraue, aber ansonsten halte ich mich aus der Pflege heraus.

[Problembeschreibung] Es fallt mir schwer, mich richtig einzubringen, weil ich nicht so viel
Verantwortung Gibernehmen maochte. Ich fiihle mich nicht wohl dabei, taglich in die Pflege
involviert zu sein. Vielleicht bin ich deshalb manchmal frustriert, dass die Pflege auf nur
wenigen Schultern lastet, aber ich mdchte nicht mehr tun, als ich gerade tue.

[Abschluss] Es ist eine schwierige Situation, weil ich mich nicht als Hauptpflegeperson sehe.
Aber irgendwie flihle ich mich auch schuldig, dass ich nicht mehr tue. Wie kann ich mich
mehr einbringen, ohne meine Grenzen zu Uberschreiten?
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 8: Persona, die sich aktiv aus der Pflegesituation zurlickzieht und eine maximal
unterstiitzende, eher beobachtende Rolle einnimmt

Story 8.4: Familie und Unterstiitzung

[Einfihrung] Ich helfe, wo es notig ist, aber meine Familie kiimmert sich hauptsachlich um
die Pflege. Ich bin da, wenn sie mich brauchen, aber ich fiihle mich nicht verantwortlich fiir
alles. Es gibt immer wieder Situationen, in denen ich gefragt werde, etwas zu Gibernehmen,
aber es fallt mir schwer, wirklich aktiv zu werden. Dabei geht es ja auch um meine Mutter,
die krank ist.

[Problembeschreibung] Ich denke oft, dass andere Familienmitglieder mehr tun kénnten,
aber ich habe das Gefiihl, dass ich nicht die Person bin, die standig in die Pflege eingreifen
sollte. Ich mochte zwar unterstiitzen, aber ich merke, dass ich mich emotional abgrenze. Es
fallt mir schwer, mich in die Pflege voll einzubringen, und ich habe oft das Gefiihl, dass
meine Familie das untereinander besser regeln kann. Andererseits mochte ich meine Familie
auch unterstiitzen und entlasten und ich mochte nicht, dass es so wirkt, als ware mir die
Situation egal. Aber eigentlich bin ich auch zufrieden mit der Situation.

[Abschluss] Ich bin da, wenn ich gebraucht werde, aber irgendwie habe ich das Gefiihl, dass
ich nicht wirklich viel verandern kann, wenn es um die Pflege meiner Mutter geht. Dabei
mochte ich helfen. Wie kann ich helfen, ohne mich zu sehr in die Pflege einzugreifen?
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o d Gefordert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 8: Persona, die sich aktiv aus der Pflegesituation zurlickzieht und eine maximal
unterstiitzende, eher beobachtende Rolle einnimmt

Story 8.5: Emotionales Gleichgewicht finden

[Einfihrung] Ich sehe die Pflege meiner Mutter eher aus der strukturellen Perspektive. Es
gibt bestimmte Aufgaben, die erledigt werden missen, und ich bin da, um diese Aufgaben zu
unterstlitzen. Aber wenn es darum geht, wie es meiner Mutter geht oder wie sich alle
fuhlen, bin ich eher distanziert. Ich tue, was ich tun muss, aber mehr nicht.

[Problembeschreibung] Es gibt Momente, in denen ich merke, dass ich mich aus der Pflege
herausnehme, weil ich nicht so sehr mit den Gefiihlen oder dem emotionalen Aspekt der
Pflege beschaftigt sein mochte. Ich kimmere mich um organisatorische Dinge, wie die
medizinische Versorgung, aber die emotionalen Bedurfnisse meiner Mutter (iberlasse ich
anderen.

[Abschluss] Es fallt mir schwer, mich mit der emotionalen Seite der Pflege
auseinanderzusetzen. Ich mache, was notwendig ist, aber es fuhlt sich nicht so an, als ob ich
wirklich aktiv in die Pflege eingebunden bin. Wie kann ich meine Rolle in der Pflege klarer
definieren und mich gleichzeitig nicht Gberfordert fihlen?
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Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ vationsausschus

Persona 9: Persona, die Gber Demenz und Pflege informiert ist und daher nur Fachleuten
vertraut und sich selbst als engagierten Wissensvermittler sieht

Ubersicht Storypaket
Story Thema
Story 9.1 Einflhrung
Story 9.2 Vertrauen in Fachleute
Story 9.3 Uberlastung durch Verantwortung
Story 9.4 Kulturelle Erwartungen und Pflege
Story 9.5 Wissen und Unterstlitzung
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oc Geférdert durch
DIVERSITYZA
Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ sschu

Persona 9: Persona, die Giber Demenz und Pflege informiert ist und daher nur Fachleuten
vertraut und sich selbst als engagierten Wissensvermittler sieht

Story 9.1: Einfiihrung

[Einfihrung] Ich bin die Hauptpflegeperson flir meine Mutter, die an Demenz erkrankt ist.
Ich habe mich intensiv mit der Krankheit und der Pflege beschaftigt, weil ich sicherstellen
mochte, dass sie die beste Versorgung bekommt. Ich vertraue nur professionellen
Fachleuten, wenn es um ihre Pflege geht — Arzte, Pflegekrifte und spezialisierte
Beratungsstellen.

[Problembeschreibung] Es fallt mir schwer, anderen Familienmitgliedern zu vertrauen, wenn
es um die Pflege geht. Ich weiR viel Gber Demenz und Pflege, aber oft habe ich das Gefiihl,
dass andere nicht genug wissen. Manchmal bekomme ich von meiner Familie Ratschlage,
aber ich bin mir nicht sicher, ob sie wirklich verstehen, was meine Mutter braucht. Ich
versuche, ihre Bedirfnisse so gut wie moglich zu erfillen, aber es ist schwer, alles zu
managen.

[Abschluss] Ich merke, dass es mich Uberfordert, alles alleine zu regeln. Aber ich vertraue
niemandem so richtig, auch wenn ich mir Hilfe von auBen hole. Ich méchte die Kontrolle
behalten und sicherstellen, dass alles richtig gemacht wird. Wie kann ich lernen, mehr
Vertrauen in andere zu setzen, ohne dabei die Kontrolle zu verlieren?
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oc Geférdert durch
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Bundesausschuss

Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 9: Persona, die Giber Demenz und Pflege informiert ist und daher nur Fachleuten
vertraut und sich selbst als engagierten Wissensvermittler sieht

Story 9.2: Vertrauen in Fachleute

[Einfiihrung] Ich nehme regelmaRig Kontakt zu Arzten, Pflegekriften und
Demenzberatungsstellen auf, um sicherzustellen, dass wir immer die besten Informationen
und Unterstiitzung bekommen. In meiner Familie bin ich diejenige, die liber die Pflege
entscheidet, weil ich die meiste Erfahrung und das Wissen habe. Die anderen
Familienangehdrigen wissen das auch und vertrauen mir deshalb. Sie geben mir gerne die
Verantwortung fiir die Pflege ab.

[Problembeschreibung] Andererseits verstehen sie dann aber oft nicht, warum ich so auf
professionelle Hilfe bestehe. Sie denken, ich konnte die Pflege auch ohne externe
Unterstlitzung schaffen. Aber ich weil, dass Demenz eine Krankheit ist, bei der Fachleute
sehr wichtig sind. Es gibt viele Dinge, die ich alleine nicht weil3, und ich méchte nicht
riskieren, dass meine Mutter falsche Behandlung bekommt.

[Abschluss] Es ist manchmal schwierig, meine Familie davon zu liberzeugen, dass
professionelle Hilfe notwendig ist. Aber ich bleibe bei meiner Meinung, dass Fachleute mehr
Wissen haben und besser wissen, was fiir meine Mutter wichtig ist. Wie kann ich meiner
Familie besser erklaren, warum ich so auf professionelle Hilfe bestehe?
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Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 9: Persona, die Giber Demenz und Pflege informiert ist und daher nur Fachleuten
vertraut und sich selbst als engagierten Wissensvermittler sieht

Story 9.3: Uberlastung durch Verantwortung

[Einfihrung] Da ich die Hauptpflegeperson fiir meine Mutter bin, trage ich die meiste
Verantwortung. Ich organisiere alles — vom Arztbesuch bis hin zu den taglichen
Pflegeaufgaben. Manchmal fuhlt es sich so an, als wiirde alles nur an mir hangen. Es ist
schwer, das alles zu managen, besonders mit meiner eigenen Familie und Arbeit.

[Problembeschreibung] Ich habe oft das Geflihl, dass ich in allem die Kontrolle behalten
muss, um sicherzustellen, dass alles richtig lauft. Doch es gibt auch Momente, in denen ich
Uberfordert bin. Es fallt mir schwer, eine Balance zwischen meiner Pflegeaufgabe und
meinem eigenen Leben zu finden. Ich mochte meiner Mutter alles geben, aber es bleibt
kaum Zeit flr mich.

[Abschluss] Es ist eine standige Herausforderung, alles unter einen Hut zu bekommen. Aber
ich bin fest entschlossen, meine Mutter bestmoglich zu betreuen, auch wenn es anstrengend
ist. Wie kann ich die Pflege besser organisieren, ohne mich selbst zu verlieren?
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Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 9: Persona, die Uber Demenz und Pflege informiert ist und daher nur Fachleuten
vertraut und sich selbst als engagierten Wissensvermittler sieht

Story 9.4: Kulturelle Erwartungen und Pflege

[Einfuhrung] In meiner Familie gibt es eine starke Tradition, sich um die alteren
Generationen zu kiimmern. Ich verstehe diese Tradition, aber gleichzeitig habe ich
festgestellt, dass Demenz eine ganz andere Art der Pflege erfordert, die nicht jeder versteht.
Ich achte darauf, die kulturellen Erwartungen zu wahren, aber ich weil3, dass die Pflege
meiner Mutter auf einer anderen Ebene stattfinden muss.

[Problembeschreibung] Es gibt immer wieder Situationen, in denen meine Familie erwartet,
dass ich meine Mutter auf eine bestimmte Weise pflege. Aber ich weil3, dass das nicht
immer die beste Losung ist. Zum Beispiel werden manche traditionelle Pflegerituale nicht
mehr funktionieren, wenn meine Mutter nicht mehr in der Lage ist, sich selbst zu helfen. Ich
versuche, diese Balance zu finden — einerseits die Tradition zu respektieren, andererseits
aber die richtige Pflege sicherzustellen.

[Abschluss] Es ist schwierig, beide Welten miteinander zu verbinden — die traditionellen
Werte meiner Familie und das, was meine Mutter wirklich braucht. Aber ich versuche, das
Beste aus beiden Aspekten zu machen. Wie kann ich die kulturellen Erwartungen der Familie
mit den Bedurfnissen meiner Mutter in Einklang bringen?
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Pflegende Angehorige dementiell erkrankter Menschen [ ynsausschu

Persona 9: Persona, die Giber Demenz und Pflege informiert ist und daher nur Fachleuten
vertraut und sich selbst als engagierten Wissensvermittler sieht

Story 9.5: Wissen und Unterstiitzung

[Einfihrung] Daich so viel iber Demenz und Pflege weil3, teile ich dieses Wissen auch gerne
mit anderen. Ich finde es wichtig, dass alle verstehen, was meine Mutter braucht und wie sie
richtig gepflegt wird. Aber manchmal fallt es mir schwer, mir selbst die Hilfe zu holen, die ich
brauche, obwohl ich weil, dass Unterstiitzung von aufien sehr hilfreich sein konnte.

[Problembeschreibung] Ich rede viel mit anderen Gber Demenz, aber es fuhlt sich an, als
wirde niemand wirklich verstehen, wie schwierig es ist. Obwohl ich viel weil3, kann ich nicht
alles alleine machen. Aber ich habe auch Schwierigkeiten, die Hilfe anzunehmen, die mir
angeboten wird, da ich mir nicht sicher bin, ob die anderen Personen auch Uber so viel
Wissen verfiigen.

[Abschluss] Es ist ein standiger Balanceakt zwischen dem Teilen von Wissen und dem
Akzeptieren von Hilfe. Aber ich weiR, dass ich Unterstiitzung brauche, auch wenn es mir
schwerfallt, diese anzunehmen. Vielleicht misste ich mein Wissen mehr teilen und kdonnte
dann auch Unterstlitzung annehmen, wenn ich weil3, die anderen Personen sind auf meinem
Wissensstand. Wie kann ich lernen, mein Wissen zu teilen und dann auch Unterstitzung
anzunehmen, die mich entlasten kann?
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