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1Zusammenfassung

Es wird ein in seiner Konzeption neuartiges und in der Bundesrepublik Deutschland einmaliges Projekt
vorgestellt: Pflegende Angehérige von Demenzkranken werden durch breit angelegte, gut erreichbare
Hilfsangebote dauerhaft in ihrer Pflegemotivation gestiitzt und in ihrer Handlungskompetenz geférdert.
Dadurch wird die Lebensqualitdt des Demenzkranken verbessert und das subjektive Belastungserleben des
Pflegenden vermindert. Das praktizierte Vorgehen fiihrt die situationsbedingt in die Isolation geratenen
Pflegepersonen zusammen, fordert ihre Solidaritdt und aktiviert bereits nach kurzer Zeit ihr
Selbsthilfepotential. Nach Beendigung der Pflegesituation stellen einige von ihnen ihre frei werdende
Arbeitskraft, ihre langjéhrige Erfahrung und ihr erworbenes Wissen dem Projekt zur Verfiigung. Es entwickelt
auf diese Weise eine wachsende Eigendynamik. So wird das langfristige Ziel erreichbar, Berlin' mit den z.Zt.
bestehenden Hilfsangeboten flachendeckend zu versorgen:

. Wochenendseminare zum Thema ,Betreuung und Pflege Demenzkranker*

. Beratungssprechstunden zur persénlichen Einzelberatung

. Telefonberatung zur Bewéltigung von Krisensituationen

) Gesprachsgruppen (mit gleichzeitiger Krankenbetreuung)

o Hausbesuche unterschiedlichen Charakters:

. Hausbesuche zur Erteilung praktischer Anleitungshilfen
. Hausbesuche zur Aktivierung des Kranken und Entlastung des Pflegenden

Diese MalRnahmen fuhren bei den Kostentrédgern zu Einsparungen:

o Die Krankenkassen sparen Kosten fiir die Inanspruchnahme &rztlicher Leistungen, durch den
Pfleger; en, aufgrund physischer und psychischer Beschwerden wahrend und nach der Zeit der
Pflege,?/:

. Die Pflegekassen sparen
o durch Verzégerung des fortschreitenden Krankheitsverlaufs die Differenz der Kosten zwischen

den Pflegestufen fir in Anspruch genommene Geld- oder Sachleistungen 3)
° Geldleistungen gegeniber Sachleistungen“) und
o Geld- oder Sachleistungen fiir hausliche Pflege gegentiber stationarer Pflege,s)
o Die Gemeinden werden von Sozialleistungen fir ambulante und stationdre Pflege mittelloser

Demenzkranker entlastet ®

Durch Aufkldrung werden pflegende Angehdrige dazu angeleitet, arztliche Hilfe und Medikamente gezielter
und nutzbringender in Anspruch zu nehmen. Auflerdem wird das Bewuftsein fir alternative nicht-
medikamentdse Behandlungsmdglichkeiten sowohl des Kranken als auch seines pflegenden Angehérigen
geschérft.7) Dieses praventive Vorgehen vermindert die Gefahr einer spateren Medikalisierung und erspart die
dadurch virtuell drohenden Kosten.

Mit den dargestellten MaRnahmen wird die Gesundheitsversorgung der Betroffenen qualitativ verbessert.

. wird die Gesundheit der Pflegenden stabilisiert und zwar durch
L die Erhéhung der Handlungskompetenz der pflegenden Angehdrigen, welche die Pflege und
Betreuung des Demenzkranken erleichtert, verbessert®) und
o psychische Entlastung der Pflegenden (u.a. durch Uberwindung ihrer sozialen Isolation)g)-
. werden durch Verminderung des seelischen und kérperlichen Beschwerdedrucks bei den Pflegenden
und dauerhafte Stabilisierung auf einem mdéglichst niedrigen Niveau
L die Anzahl der durch die Beschwerden bedingten Arztbesuche verringert und')
o die Bereitschaft der Pflegenden zur Pflegeleistung gestarkt'")
o bei gleichzeitig verbesserter Pflege des Demenzkranken,
J die wiederum dessen Morbiditat verringert.

Das Projekt ist ohne Einschrankungen auch auf andere Ballungsbebiete Gbertragbar.
siehe Kap. 3.5

siehe Kap. 3.3

siehe Kap. 3.4 und 3.6
siehe Kap. 3.2, 3.4 und 3.6
siehe Kap. 3.5 und 3.6
siehe Kap. 3.4

siehe Kap. 4

siehe Kap. 6.3-6.4

siehe Kap. 3.5

siehe Kap. 3.6
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Aktivierung des Selbsthilfepotentials pflegender Angehoériger von Demenzkranken

2Die Situation der Betroffenen

Im Folgenden wird oft von der Alzheimer-Krankheit als Ursache der Demenz ausgegangen. Sie ist mit 60%

der Demenzerkrankungen die haufigste Form der Hirnleistungsstérungen im Alter [12].12) Die nachfolgenden
Ausfiihrungen - insbesondere hinsichtlich der Situation der pflegenden Angehdérigen - treffen aber auch
weitgehend auf andere Formen der Demenz zu.

2.1Der Alzheimer-Kranke

Bei der Alzheimer-Krankheit nehmen Ged&chtnis- und Orientierungsstérungen im Verlauf ein so grofies
Ausmal an, dal® selbst Angehdrige nicht mehr erkannt werden und die meisten téaglichen Verrichtungen nicht
mehr bewaltigt werden konnen. Erst im spaten Krankheitsverlauf kommt es zu kdorperlichen
Verfallserscheinungen. Die Krankheit ist unheilbar und fihrt im Laufe von ca. 5 - 10 Jahren, in Ausnahmeféllen
bis zu 15 Jahren zu vélliger Hilflosigkeit und schwerster Pflegebedurftigkeit.

Der Kranke erlebt den Verlust seiner geistigen Fé&higkeiten i.d.R. bewult und reagiert darauf mit
Depressionen. Im mittleren Stadium der Krankheit kommen Wahnerleben, Angstzustande, Panikreaktionen
und Aggression ebenso hinzu wie die Tendenz wegzulaufen, wobei oft der Weg zuriick nach Hause nicht
mehr selbstandig gefunden wird. Durch den Verlust des Zeitgefiihls kommt es zur Schlafumkehr. Bald kénnen
Aktivitdten des taglichen Lebens nicht mehr selbstdndig durchgefihrt werden: Kérperpflege,
Nahrungsaufnahme, Toilettengang. Unkontrollierte Aktivitdten des Kranken und Inkontinenz verursachen ein
Chaos in der Wohnung, ruinieren sie und gefédhrden vor allem den Kranken und seinen pflegenden
Angehorigen. Ohne Fixierung und Sedierung muly der Kranke rund um die Uhr beaufsichtigt und betreut
werden.[24]

Auf intellektueller Ebene ist der Kranke nicht mehr ansprechbar, doch bleibt er fir Kérpersprache und
menschliche Warme empfindsam und empfanglich. Angehérige kénnen daher helfen, mit viel Liebe und Nahe
in ruhiger Gelassenheit, sowie einem einfachen Tagesablauf in vertrauter Umgebung, die verlorene
Orientierung wenigstens teilweise zu ersetzen.

2.2Der pflegende Angehoérige

Der pflegende Angehdrige ist das zweite Opfer, das diese grausame Krankheit stets fordert: Sein Leidensweg
beginnt damit, dal® er aus Unkenntnis und Unversténdnis falsch auf die Ausfélle des Kranken reagiert, was
unvermeidlich zu Spannungen fuhrt. Nicht nur, dal} er mit der schmerzhaften Persénlichkeitsverdnderung
eines lieben vertrauten Menschen fertig werden muly, dariiber hinaus wird er zwangslaufig auch zum Pfleger,
und das ohne jede Ausbildung. rund um die Uhr, 365 Tage im Jahr ist der Angehorige gefordert, bis hin zur
volligen Selbstaufgabe, aufgerieben im Konflikt aus Unvermdgen und Anspruchshaltung. Statt zu helfen,
reagiert der Kreis der Verwandten, Nachbarn und Freunde meist mit Unverstédndnis, Vorwirfen und
Abgrenzung. Das fihrt in der Regel zu einer vélligen Isolierung der Betroffenen.

Auch den physischen Anforderungen werden die oft schon betagten pflegenden Angehérigen aufgrund
eigener korperlicher Beschwerden kaum noch gerecht. So kommt es neben der baldigen Erschépfung auch
zum Verlust jeden persdnlichen Freiraums. Die zunehmende Hinfélligkeit des Kranken und Gefiihlislabilitat,
verbunden mit fortwdhrendem Abschiednehmen und Rollenwechsel stellen an sich bereits eine nicht zu
Uberschatzende psychische Belastung dar.[9]

Dabei erfordert der fortschreitende Krankheitsverlauf eine stabile Persdnlichkeit des Pflegenden, der sich
fortwahrend auf neue Lebenssituationen einstellen muf® und dabei einen langen Weg bestaéndigen Lernens
zurlicklegt, eine Gratwanderung [11] z.B. zwischen

o fordern und Uberfordern,

. den eigenen Bedurfnissen und denen des Kranken,

o unklaren Willensauferungen des Kranken und seinem tatsédchlichen Wunsch,

o Achtung der Wirde d. Kranken und der. Notwendigkeit, den Intimbereich zu tGberschreiten.

Als psychisch belastende Faktoren werden in der Literatur hervorgehoben [11 — 3 und 8]:
erlebtes Unvermdgen, den Gesundheitszustand des Kranken zu bessern

die Aussichtslosigkeit bzgl. des weiteren Krankheitsverlaufs

permanente Anwesenheit des Kranken

fehlende Mdglichkeit des Ausgleichs

soziale Isolation

finanzielle Probleme

12 Nach der dort abgebildeten Graphik entfallen auf die Alzheimer-Krankheit 52% gefolgt von der Multiinfarkt
Demenz (MID) mit 17%; weitere 14% der Demenzerkrankungen entfallen auf mehre Ursachen, meist SADT und
MID.
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Die folgende Tabelle zeigt die in der Hauslichen-Pflege-Skala (HPS) genannten Belastungsfaktoren, denen
mehr als die Halfte der Stichprobe von 1272 Pflegenden von Demenzkranken zustimmen (sortiert nach dem
Zustimmungsgrad).” Die Adjektivskala (mit 0, 1, 2, 3, 4 Punkten kodiert, mit 0 = stimmt nicht, 1 = stimmt ein
wenig, 2 = stimmt Uberwiegend, 3 = stimmt genau) wurde einer friiheren Pilotstudie Uber 51 Pflegende von

Demenzkranken entnommen: ')

Hauptbelastungsfaktoren fiir pflegende stimmt stimmt stimmt stimmt
Angehérige v. Demenzkranken (n=51) nicht  ein wenig iiberwiegend genau

84,6 % Zeitmangel fiir eigene Interessen 2,4 10,8 HNEEEEEENEEEEEENEENERNES T
84,1 % Pflege kostet viel Kraft 24 40,9 EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEES T T
79,3 % Traurigkeit tiber das Schicksal 2,6 40,09 EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE Tl
76,4 % Wunsch nach Erholung 2,3 40,9 EEEEEEEEEEEENEEEEEEEEEEE T T
65,8 % nicht abschalten kdnnen 1,9 41,1 | A A 1T 1 1 10001
65,3 % korperliche Erschopfung 2,1 +1.0 NN T Tl
63,2 % Unausgeschlafenheit 1,9 41,0 | A A 1T 1 1 10011
63,2 % erschw. Bewiltig. pflegunabh. Aufg. 1,7 +1,0 HEEEEESEEEEEEEEEEE TTTITTTT]

58,3 % Aufgabe von Zukunftsplanen 1,7 +14 HEEESEEEEEEESEE T T Tl
57,2 % Wunsch auszubrechen 1,8 +1,3 EEEEEEEEEEEEEEREERN T T
54,9 % Konflikt zwischen Anforderungen 1,6 +13 HEEEEEEEEEEEEEEEN TTTTITITTT

53,9 % Zufriedenheitsabnahme 1,8 +1,1 EEEEEEEEEEEENENEEER T T
52,2 % Beziehung zu andren leidet 15) 1,6 41,2 HEEEEEEEEEEEEE T T T T1]

51,1 % Verringerung des Lebensstandards 1,5 +1,3 |HEEEnmms OO0

50,0 % angegriffene Gesundheit 1,9 41,0 | — e

Die fiir pflegende Angehorige von Demenzkranken 15 wicht‘igsten Belastun‘gsfaktoren geméi‘B Hauslicher Pflegeskala
(mmmm = Mittelwert, (O] = Standardabweichung in Richtung hoher Werte)

Welche Konflikte ein pflegender Angehériger mit sich auszutragen hat, kommt in dieser Aufstellung allenfalls
ansatzweise zum Ausdruck. Wie wirken die Pflegebelastung, die Beziehung zum Demenzkranken vor dem
Hintergrund der Lebensgeschichte des Pflegenden, seinen Wertvorstellungen und
religisen/weltanschaulichen Moralvorstellungen zusammen? In welch verzweifelte Lage kann ein Ehemann
geraten, der vor Jahren seiner Frau versprochen hat, sie in ihrem eigenen Bett sterben zu lassen - komme
was wolle - und nun der Pflegesituation nicht gerecht wird. Die Wohnung wird zunehmend zur Kloake, alles im
Leben Wertgeschatzte geht zu Bruch. Der Wunsch nach baldigem Tod der Frau konfliktet sowohl mit dem
Versprechen ewiger Liebe und Treue, als auch mit den Moralvorstellungen der Kirche [13].

Die durchschnittlich wahrgenommene pflegerische Gesamtbelastung nimmt Ubrigens nicht kontinuierlich mit
der Pflegebedurftigkeit zu, sondern ist in einer frihen Pflegestufe am héchsten, dann namlich, wenn der
Pflegebedurftige bei Hilfestellung noch alltagliche Aktivitdten selbstdndig ausfiihren kann. In dieser Zeit zeigt
der Demenzkranke Verhaltensweisen, die eine standige Beaufsichtigung des Kranken erforderlich machen
(z.B. Ruhelosigkeit, Herumwandern), zu denen er bei schwerer Pflegestufe nicht mehr in der Lage ist. In
dieser Zeit wird dem pflegenden Angehdérigen auch klar, daf sich sein Leben durch die Pflege radikal &ndern
wird. Daruiber hinaus wird der Pflegende in dieser Zeit durch Dritte am wenigsten entlastet [18]'¢, was u.a. auf
den bereits erwahnten Riickzug von Freunden und Familienmitgliedern zuriickgefiihrt werden kann.

Die Belastung des pflegenden Angehdrigen fallt auf den Demenzkranken zuriick, denn bei steigender
Belastung nehmen die Spannungen im Verhaltnis zu ihm zu, bis hin zu aggressivem Verhalten [18 — 31].

Physische Erschopfung, psychosomatische Krankheiten und Depressionen sind die Folge der andauernden
Uberlastung und der sozialen Isolation. So zeigen 60 - 70 % der pflegenden Angehérigen "Stérungen” [34 —
15], bzw. nur 1/3 von ihnen bezeichneten ihren Gesundheitszustand als gut [34 — 26].

[19] Tabelle 17f sowie S. 98f
nach einer persénlichen Mitteilung von E. GRAREL aufgrund von Zahlenmaterial aus seiner Pilotstudie von 1992
(siehe auch: [18])

Die diesem Item zugrunde liegende Frage lautet: "Wegen der Pflege leidet meine Beziehung zu

Familienangehdrigen, Verwandten Freunden und Bekannten." Die stark empfundene Isolation verbunden mit
fehlender Mdoglichkeit der Aussprache mit dem Pflegebedirftigen und AuRenstehenden wird von den pflegenden
Angehdrigen in den Selbsthilfegruppen und in Einzelgesprachen heftig beklagt. Dies widerspricht den relativ
niedrigen Belastungswerten aus dieser Stichprobe. Im Zusammenhang mit der geringen Neigung der pflegenden
Angehdrigen von Demenzkranken, Hilfsangebote in Anspruch zu nehmen, kénnte dies ein Hinweis darauf sein,
daR die Neigung, Hilfe Dritter anzunehmen dann stark zunimmt, wenn diese Belastungsfaktoren eintreten.
Bei den pflegenden Angehérigen, die bereits Gruppen- oder Einzelgesprache in Anspruch genommen haben
(max. 20 % der Stichprobe), kdénnten die niedrigen Werte auch darauf zurickzufiihren sein, dall diese
Hilfsangebote bereits entlastend gewirkt haben.

siehe auch [19] Tabelle 15 und 52 und S. 93 f mit Verweisen auf weitere internationale Studien



Aktivierung des Selbsthilfepotentials pflegender Angehoériger von Demenzkranken

Die nachfolgende Tabelle zeigt Ausmaf’ und Ursachen der kérperlichen Beschwerden'”):

Anz. zu Hause Pﬂeigender von PR>50  Zusammenhang von

Demenzkranken n = 50 Ursache PR .

Di bei Pflege und Beschwerden
iagnose

Erschopfung 78 + 17 76 % hochsignifikant

Magenbeschwerden psychosomatisch bedingt 67+ 17 74 % hochsignifikant

Gliederschmerzen Direkteinwirkung auf den 79+ 14 74 % hochsignifikant

Stiitzapparat
Herzbeschwerden 60+ 25,5 62 %
gesamt 72 +18 72 % signifikant

"Ein Prozentrang (PR) > 50 bedeutet ein tiberdurchschnittliches Beschwerdeausmalf} im Vergleich zu einer représentativen
Bevolkerungsstichprobe gleichen Geschlechts und gleicher Altersstufe." [17]

1/3 der Helfer braucht selber dringend psychische Unterstutzung [34 — 16] und alle brauchen Hilfe, um
langfristig seiner Aufgabe gerecht zu werden.

3Kostengesichtspunkte

Eine Kosten-/Nutzen-Rechnung fiir die in diesem Konzept genannten Mallnahmen kann aufgrund fehlender
Daten an dieser Stelle nicht geboten werden. Statt dessen wird Zahlenmaterial aus der wissenschaftlichen
Literatur herangezogen, das den Kostentrdgern helfen soll, mit dem ihnen zur Verfigung stehenden
Statistiken sowie den zitierten Quellen das Sparpotential der vorgeschlagenen Maflinahmen selbst zu
berechnen.

3.1Pravalenz und Inzidenz

Jeder 100. leidet bei Eintritt ins Rentenalter unter Hirnleistungsstérungen. Jeder 5. Uber 85 ist demenzkrank
und jeder 3. Uber 90. Insgesamt sind 6,5% der Uber 60-Jahrigen dement. Fiir Berlin errechnet die Alzheimer-
Gesellschaft Berlin e.V. eine Zahl von tber 41.000 Demenzkranken [10].

Allein in den alten Bundeslédndern wird die Zahl der Demenzkranken in den nachsten 15 Jahren von derzeit
0,93 bis 1,26 Millionen auf 1,14 bis 1,55 Millionen drastisch steigen [2].

In der BRD gab es 1993 etwa 700.000 Demenzkranke (420.000 Alzheimer-Kranke) in pflegebedlirftigen
Stadien [38]. Dies entspricht recht genau der Zahl, die sich aus dem oben zitierten Berechnungsmodus der
Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. ergibt, so dall davon ausgegangen werden muf3, daf} die genannten 41.000
Demenzkranken in Berlin auch tatséchlich pflegebedurftig sind.

Die folgende Tabelle gibt einen groben Anhalt Gber die ungeféhre Verteilung des Schweregrades der Demenz
bei Alzheimer-Kranken [21 S. 36]:

Schweregrad I keine Orientierungsstdrungen aber intellektuelle Grundfunktionen deutlich eingeschriankt  46,2%
Schweregrad II  leichte bis mittlere Orientierungsstérungen 30,8%
Schweregrad III | schwere Orientierungsstérungen 23,1%

3.2Aufteilung der Pflegekosten auf Angehoérige und Kostentrager

1987 wurden 690.000 (= 83%) Demenzkranke der damaligen BRD von den Angehérigen versorgt, die 85%
der volkswirtschaftlich entstandenen Aufwendungen allein trugen, indem sie die Pflege i.d.R. unentgeltlich
leisteten. Die Kostentrager wurden lediglich mit 10% der Gesamtkosten in H&he von rein rechnerisch
ermittelten 27,2 Mrd. DM fir die stationdre Pflege der etwa 169.000 Demenzkranken belastet; auf die
ambulanten Pflegedienste entfielen 4% und auf die (Sonder-)Krankenhauser weniger als 2% der Kosten fur
ca. 30.000 Falle [2].

Folgerichtig sieht die IGSF-Studie das Kosteneinsparungspotential nicht nur in der Verringerung der
Pflegezeiten durch geeignete TherapiemalRnahmen (Reduktionsmodell) sondern vor allem in der Verlagerung
der Pflege aus den Akut- und Sonderkrankenhdusern in Einrichtungen der Stationaren Altenhilfe bzw. nach
Hause sowie der Verzégerung der Heimeinweisung bzw. Verringerung der Inanspruchnahme ambulanter
Pflegedienste (Verschiebungsmodell) [2].

i gemal Giellener-Beschwerde-Bogen (GBB). In [19] Tabelle 15 werden diese Zahlen anhand einer wesentlich
gréReren Stichprobe von 1911 Pflegenden Angehérigen (davon 1272 pflegende Angehdrige Demenzkranker)
bestatigt.
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3.3Einsparungen durch Verzégerung des fortschreitenden Krankheitsverlaufs

"Alzheimer-Kranke, denen vergénnt ist, in ... einer einfihlsamen Umgebung zu leben, verfallen weniger rasch.
Bei ihnen entwickeln sich seltener Folgesymptome wie Depression, Angst und Unruhe. Der kd&rperliche
Verfall .... erfolgt spater. ... der Heimaufenthalt, 143t sich bei patientengerechter Betreuung hinausschieben
und somit wesentlich verkirzen" [12].

Genau aus diesem Grund hat der Gesetzgeber vorgesehen, dal} die Pflegekassen halbjahrlich die
Pflegequalitat der pflegenden Angehdrigen, die nur Geldleistungen in Anspruch nehmen, kontrollieren lassen.

Wird durch gute Pflege der Krankheitsverlauf verzdgert, so erfolgt auch die Umstufung in eine hdéhere
Pflegeklasse entsprechend spéter. In dieser Zeit sparen die Pflegekassen die Leistungsdifferenz zwischen den
Pflegestufen.

Dal die vorgeschlagenen Interventionsmaflnahmen fur pflegende Angehérige Demenzkranker diesen Effekt
haben, wird im Kap. 3.6 gezeigt.

3.4Einsparungen aufgrund nicht in Anspruch genommener Sachleistungen

Ab dem Jahr 2005 werden Chancen zur Kosteneinsparung in Héhe von 1,6 Mrd. DM jahrlich durch geeignete
frlhzeitige TherapiemaBnahmen gesehen: Arzneimittel, Bewegungstherapie, cerebrales Jogging und Diéat

(ABCD-Modell).") AuRer acht gelassen wird bei diesem Modell das "E" fur einfihlsame Betreuung und Pflege,
die ebenfalls einen signifikanten Einflul auf den Krankheitsverlauf hat (siehe 3.6).

Das in 3.2 zitierte Reduktions- und Verschiebemodell setzt jedoch die Annahmebereitschaft des pflegenden
Angehdérigen voraus. Der Zeitpunkt der Institutionalisierung der Pflege héngt jedoch mehr von der subjektiv
wahrgenommenen pflegerischen Belastung des pflegenden Angehdérigen ab, als vom objektiven Schweregrad

der dementiellen Erkrankung des Gepflegten [17 — 37]. Folglich mufd der Beschwerdedruck durch geeignete
Interventionsmafinahmen abgebaut und auf einem mdglichst niedrigen Niveau gehalten werden.

3.5Beschwerdedruck und Inanspruchnahme arztlicher Leistung

"Pflegerische Belastung, die als chronischer Stressor zur abgeschwachten Immunreduktion fihrt, 1863t sich fir
pflegende Angehdrige von Alzheimer-Patienten nachweisen." [17 — 23]

Neben den tatsachlichen gesundheitlichen Beeintrachtigungen bestimmen aber die subjektiv
wahrgenommenen Beschwerden "den Umfang in Anspruch genommener Hilfe. Sie sind also eine wesentliche
Determinante der Kosten, die ein Gesundheitswesen verursacht." [17]

Die in diesem Konzept vorgestellten MalRnahmen zur Gesundheitsférderung pflegender Angehériger von
Demenzkranken verfolgen daher das Ziel "die Lebensqualitdt des Gepflegten zu maximieren sowie die
Belastungen fur den Pflegenden zu minimieren [17 — O].

"Der circulus vitiosus von 'Belastung, DistreR, Beschwerden, Uberforderung, zunehmender Belastung' kann
unterbrochen werden, wenn durch Intervention - z.B. Beratung und Information, Selbsthilfegruppen,
Leistungen sozialer Dienste - eine Entlastung erreicht wird." [17 — 14]

"Durch den praventiven Einsatz kdnnte kérperlichen Beschwerden vorgebeugt, die Pflegesituation verbessert
und ein Beitrag zur Einddmmung des professionellen, institutionalisierten Pflegeaufwandes geleistet werden."
[17]

Wird der pflegende Angehdrige durch Interventionsmallhahmen beféhigt und motiviert, die Pflege allein
durchzufihren, anstatt "Sachleistungen" einer Sozialstation in Anspruch zu nehmen, betragt die
Kostenersparnis pro Pflegefall allein fur die Pflegekasse je nach Pflegestufe 4.200, 12.000 bzw. 18.000
DM/Jahr. Seit 1.7.1996 erhéhen sich die Betrdge fir die unteren Pflegestufen, wenn durch die
InterventionsmalRnahme eine Heimeinweisung verhindert wird. Hinzu kommen die von den Sozialdmtern zu
tragenden Kosten, da ca. 70% der Heimbewohner die Heimkosten nicht selbst bezahlen konnen.[33]

Dal aulRerdem hierdurch die Pflege des Kranken verbessert wird, sei hier nur am Rande erwahnt.

3.6MeRbare Erfolge der Schulung und Beratung

Kranke, die einflhlsam gestutzt werden, fallen sehr viel spater dem véllig hilflosen Zustand des Endstadiums
zum Opfer. Diese, auch fir den Pflegenden schlimmste Phase, wird somit verkiirzt [12 S. 94].

Die Besténdigkeit des persoénlichen Umfeldes (Menschen und Umgebung) ist fir den Kranken von gréiter
Wichtigkeit. Das kennzeichnet die besondere Bedeutung des pflegenden Angehdrigen fur den Kranken [11].

8 Im Jahr 1990 dirfte das therapiebedingte Sparpotential bei mindestens 300 Mio. DM gelegen haben [12].
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Es ist offensichtlich, daf der pflegende Angehdrige, den seine neue Aufgabe meist véllig unerwartet trifft,
dringend der Schulung bedarf. Diese liegt sowohl in seinem Interesse als auch in dem des Kranken. Daf3 sich
gezielte Schulung von pflegenden Angehérigen auszahlt, zeigt ein Bericht "Uber einen Versuch, bei dem
pflegende Ehepaare 10 Tage lang intensiv ausgebildet und anschlieend 12 Monate lang durch
Telefonberatungen (mit abnehmender Haufigkeit) unterstiitzt wurden. Ergebnisse: Vier Jahre nach dem
Training lebten noch 55 Prozent der Demenzkranken in den Haushalten der geschulten Betreuer, wahrend es
in den Haushalten ohne entsprechendes Training nur noch 8 Prozent waren! Die Schulung beeinfluf3te zudem
glunstig das seelische Befinden der Betreuer, verringerte die Morbiditat der Kranken und sparte erhebliche
Pflegeheimkosten ein." [29] Die Ersparnis innerhalb der ersten 39 Monate wird mit A$7867 angegeben [7]. Da

das Training bereits im August 1987 durchgefuhrt wurde, ") diirfte sich diese Angabe auf Mitte 1991 beziehen,
als der A$ bei 1,32 DM stand. Somit betrugen die Einsparungen (nach Abzug der Kosten fur die
InterventionsmalRnahme!) tber 10.000 DM.

Eine frihere Studie des selben Autors, zeigte bereits nach einem Jahr einen deutlichen Effekt: Nach 12
Monaten lebten noch 65% Demenzkranke der Interventionsgruppe zu Hause gegeniber 26% der

Kontrollgruppe [4]. Dieser Trend setzte sich fort, wie eine weitere Erhebung nach 3 Jahren zeigte.zo)

Angesichts derartig erfreulicher Ergebnisse gilt es allerdings, die Versuchsbedingungen, unter denen diese
Erfolge erzielt wurden, genau im Auge zu behalten. So brachte die Reduktion des erfolgreichen 10-Tage-

Programms (bestehend aus einer Vielzahl von MaBnahmen?') mit anschlieBender telefonischer Betreuung?))
auf ein 18-Std.-Programm (das sich Uber 4 Monate erstreckte und z.T. von den Leitern &rtlicher Alzheimer-
Gruppen durchgefihrt werden muBte) keine signifikanten Effekte mehr [6]. Mehr noch: Eine 10-Tages
Kurzzeitpflege zur zwischenzeitlichen Entlastung der Pflegenden verzégerte eine Heimeinweisung der
Demenzkranken nicht (eher im Gegenteil) und verschlechterte sogar den Gesundheitszustand der
Pflegenden. Mdgliche Griinde fiir die Verschlechterung [4]:

o Enttduschung Uber ausbleibende Erfolge an der Teilnahme der "Memory Group", die folgende
vielversprechende Aktivitdten bot: Gehirnjogging, Reminissenstherapie, Realitatsorientierungstraining

. stérkeres Empfinden der Last der Pflege nach der kurzzeitigen Entlastung

o die Pflegenden hatten zum Zeitpunkt der Kurzzeitpflege einen relativ guten Gesundheitszustand, der

sich im Laufe des Folgejahres dem durchschnittlichen Niveau von pflegenden Angehérigen anpalite.

Der Gesundheitszustand der Teilnehmer des 10-Tage-Programms (mit anschlieRender Telefonbetreuung)
verbesserte sich tibrigens im Folgejahr kontinuierlich [7].2)

Fazit: Nur ein breites Spektrum von Hilfsangeboten, das die pflegenden Angehérigen dem jeweiligen
Krankheitsstand entsprechend in Anspruch nehmen kdnnen, verzdgert eine Heimeinweisung und verbessert
den Gesundheitszustand der Betroffenen [6, 28].

Der § 45 (1) PflegeVG, der die Schulung fir Angehérige und ehrenamtliche Pflegepersonen regelt, sollte
daher nicht zu eng interpretiert werden. Wenn es dort heif3t: "Die Pflegekassen sollen ... Schulungskurse
unentgeltlich anbieten, um ... seelische Belastungen zu mindern.", so darf darunter nicht verstanden werden,
dal die Pflegekassen im Falle von Demenzkranken nach einer einmaligen Schulung aus der Pflicht sind.
Vielmehr sollte der Passus: "Die Schulung kann auch in der hauslichen Umgebung des Pflegebedirftigen
stattfinden." als anschliefende Fortfihrung der Schulungsmafinahme verstanden werden. Dieser Paragraph

. Alzheimer's Training Programme, Prince Henry Hospital vom 18. August 1987

2 [34 — 5]. In ihrer Ubersichtsarbeit werten die Autoren diese Studie Ubrigens als die erste systematische
Beobachtung, die im zeitlichen Verlauf einen klaren Unterschied zwischen Interventions- und Kontrollgruppe zeigt.

2 In seiner Arbeit von 1989 nennt BRODATY folgende Schwerpunkte seines 10-Tages-Programms:

- didaktische Unterweisung (didactic education)

- Gruppentherapie (group therapy)

- Training des Organisationstalents (training in management skills)

- Training der Durchsetzungsféhigkeit (assertivness training)

- Diskussion nachgespielter Szenen (discussion of "re-roling"

- Familientherapie (extended family therapie sessions)

- Problemlésungstechniken (training in techniques for managing problems)

- Grundlagen der Verhaltenstherapie (basic principles of behavior modification)
- Beschaftigungstherapie (use of activities)

= In [4] werden folgende MafRnahmen genannt:

- 14-tagige Telefonkonferenzen aller 4 Teilnehmer mit der Koordinatorin

- Ubers Jahr Reduzierung auf einen Zyklus von 4, spater 6 Wochen

- 2 AbschluR-Konferenzen, die von der Koordinatorin einberufen wurden, an denen sie aber nicht selbst
teilgenommen hat.

z Gemessen wurde der Gesundheitszustand durch den Index auf der Skala des General Health Questionaire (GHQ)

AlzreimeAnge @ rigEnitiativ DTGESPR.DOC Deutscher Gesundheitspreis
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erdffnet durchaus auch die Méglichkeit der Kostenibernahme fiir Hausbesuche und Telefonberatung durch
die Pflegekassen, da "Schulung” im Fall von Demenzerkrankung wohl kaum als Einzelunterricht verstanden
werden kann.

Diese weite Fassung des § 45 (1) PflegeVG kostet in der Umsetzung zwar mehr Geld als eine vergleichsweise
enge Auslegung. Neben den im vorigen Kapitel beschriebenen Vorteilen béte eine grof3ziigigere Auslegung
aber den Krankenkassen auch die Méglichkeit der Imagepflege, was seit Januar 1996 von besonderer
Bedeutung sein sollte, seit den Versicherten die freie Kassenwahl gewahrt wird.

3.7Verteilung der knappen Ressourcen

In den 70er Jahren erhielten in Grof3britannien 25% der alleinstehenden Verwirrten Uber 74-Jahrigen in
Durchschnitt an 2 Tagen in der Woche hausliche Hilfe. Dagegen kamen nur 5% der Verwirrten Uber 74 in den
GenuR dieser Hilfe, wenn sie noch mit ihrem Ehegatten zusammenlebten. Dies scheint einsichtig, da ja ein
verheirateter Demenzkranker Hilfe von seinem Ehegatten erwarten kann. Es hat sich jedoch gezeigt, dal
demenzkranke Alleinstehende anscheinend kaum eine Chance haben, weiterhin in ihrer Gemeinde zu bleiben
[34 > 1].

Es erhebt sich damit die Frage, ob man die begrenzten Mittel nicht besser Familien zukommen lie3e, die einen
Demenzkranken betreuen [34 — 26].

4InterventionsmaRnahmen und Gewinn an Lebensqualitat

Zwar ist es auch eine Aufgabe der Kostentrager im Gesundheitswesen der Solidargemeinschaft Ausgaben zu
ersparen, dies aber nur insoweit, als dall auch bei eingesparten Kosten eine angemessene
Gesundheitsversorgung gewahrleistet wird. So ware es etwa bedenklich, Hilfsmalnahmen fir pflegende
Angehdrige ausschlieBlich nach dem Gesichtspunkt maximaler Kostenersparnis zu gewahren.

Ubereinstimmend werden die Mehrzahl der Interventionsmafnahmen von den Pflegenden als wohltuend
empfunden, wohingegen nicht alle zu Einsparungen fihren (etwa durch verzdgerte Heimeinweisung oder
sonstige Inanspruchnahme &rztlicher Leistung - wie in Kap. 3 beschrieben). Die Erhéhung der Lebensqualitét
der Betroffenen spielt weiterhin eine wichtige Rolle - wenn nicht gar die wichtigste Uberhaupt [34].

Zur Ermittlung des Qualitatsgewinns stehen inzwischen eine Fille von Instrumenten zur Verfiigung, so daf}
Interventionsmaflinahmen grundsatzlich auch in dieser Hinsicht beurteilt werden kénnen. Ein Instrument zur
Messung der Lebensqualitat von pflegenden Angehérigen ist der CQLI (Caregivers Quality Life Index). Er
beruht auf einem Zeitadquivalent, nach dem der Betroffene im Gedankenexperiment Jahre mit gleichbleibender
Pflegeverpflichtung (und anschlieRendem Tod) gegen Jahre ohne Pflegeverpflichtung (und anschliefiendem
Tod) tauschen kann. Wirde ein Pflegender bereit sein, 20 Pflegejahre gegen 10 freie Jahre zu tauschen,
betriige sein Index 10/20=0,5 [34 — 27].

Ein Programm, das darauf ausgerichtet war, dem pflegenden Angehérigen Zeit fir soziale Aktivitaten,
Haushalt fiihren, Einkaufen und Ausruhen zu gewahren, fihrte zu einer Verbesserung des CQLI um 5-10%
[34 — 25].

Ein um durchschnittlich 20 % verbesserter CQLI wurde durch das folgende Hilfsprogramm fur pflegende
Angehdrige erzielt, das folgende Hauptkomponenten enthielt [34 — 27]:

Unterweisung

Hilfe beim L&sen von Problemen

regelmafige Entlastung zuhause (in-home respite)
Selbsthilfegruppen

Ein Teilaspekt der Lebensqualitdt von Demenzkranken und ihres Pflegers ist die Bewéltigung der
Pflegesituation selbst. Die Fahigkeit des Pflegenden, schwierige oder auch nur ungewohnliche Situationen
(der Kranke plaudert mit seinem Spiegelbild) zu meistern, hangt stark von der Pflegekompetenz ab, die er sich
erwerben muf3.

Ihm dabei zu helfen, ist eine gesellschaftliche Aufgabe: Die pflegenden Angehérigen zahlen fur ihre
Opferbereitschaft einen hohen Preis, der ohne ihr Engagement der Allgemeinheit zur Last fiele. Sie verdienen
daher maximale Unterstiitzung und Schutz vor eigener Erkrankung [34]. Denn "eine Uberforderung kann bei
einer fehlenden Unterstitzung durch professionelle Helfer im Laufe der Zeit zu einer Erkrankung der
pflegenden Angehdrigen fuhren. Um hier nicht einen Kreislauf auszulésen, an dessen Ende dann ein 'zu
pflegender Pfleger' steht, gilt es, pflegenden Angehérigen eine breitestmdgliche Unterstitzung, wie etwa
Angehdrigengruppen, Pflegedienste etc. zukommen zu lassen." [22]
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5Gesundheitsfordernde MaBnahmen fiir pflegende Angehérige Demenzkranker

"Angesichts der gesamten Beschwerde- und Belastungssituation [sollten] praxisnahe, friihzeitig einsetzende
und auf die verschiedenen Bedirfnisse ausgerichtete Unterstiitzungsmaf3nahmen angeboten werden, ... das
Telefonkontakte, Angehdrigengruppen, Beratungsgesprache ... und gemeindenahe Betreuungsgruppen
vorsieht" [18]*

Da gréRere Entfernungen fir den Kranken und seinen pflegenden Angehdrigen oft eine uniiberwindbare

Hirde darstellenzs), missen entlastende Hilfen immer in der N&dhe des Wohnortes angeboten werden, um
Uberhaupt in Anspruch genommen werden zu kénnen.

Die hier vorgestellten Mallnahmen zur Gesundheitsférderung fir pflegende Angehérige Demenzkranker
verfolgen das Ziel, den pflegenden Angehdrigen

. auf vielfaltige Weise psychisch zu stitzen
. zur effektiven Pflege anzuleiten und damit physisch zu entlasten
. sozial in eine Gruppe verstandnisvoller Menschen zu integrieren

Aufbauend auf einem intensiven Schulungsprogramm wird pflegenden Angehérigen die Mdglichkeit geboten,
sich bei der praktischen Umsetzung des Gelernten durch die Betreuerln und andere Teilnehmer in Form von
Gesprachsgruppen unterstitzen zu lassen.

Unverzichtbar sind auflerdem die weitere persénliche und telefonische Beratung [7] und ggf. auch
Hausbesuche durch die Betreuerln im Sinne einer "engmaschigen Therapiekontrolle" [2]. Diese MaRnahmen
sichern den pflegenden Angehérigen die kontinuierliche und fachlich kompetente Betreuung, die notwendig
sind, um die in 3.6 beschriebenen Erfolge zu realisieren.

Die dabei entstehende Beziehung zur fachlichen Betreuungskraft wird erganzt durch soziale Kontakte zu
anderen Betroffenen in Form von Selbsthilfe- und Betreuungsgruppen. Alle diese Angebote sind wichtige
Kontaktmdglichkeiten fir die in die Isolation gedréangten pflegenden Angehdrigen. Sie erfahren wirkliches
Verstandnis und Anteilnahme firr ihre Situation. Uber die psychische Entlastung hinaus, erhalten sie wertvolle
Anleitungshilfen fir die Pflege des Kranken.

Um vielen Pflegenden die dringend notwendige Unterstitzung zukommen zu lassen, missen sie - unter
Beriicksichtigung ihrer individuellen Situation - unter folgenden Hilfsangeboten auswahlen kénnen:%

Wochenendseminare zum Thema ,Betreuung und Pflege Demenzkranker*
Beratungssprechstunden zur persénlichen Einzelberatung

Telefonberatung zur Bewéltigung von Krisensituationen

Gesprachsgruppen mit gleichzeitiger Krankenbetreuung

Hausbesuche unterschiedlichen Charakters:

o Hausbesuche zur Erteilung praktischer Anleitungshilfen

o Hausbesuche zur Aktivierung des Kranken und Entlastung des Pflegenden

Mit Ausnahme der Vortragsreihe sollten diese Hilfsangebote mdglichst von einer Fachkraft mit
gerontopsychiatrischer Erfahrung geleistet werden. Die Konzentration auf nur eine Beraterln bietet folgende
Vorteile:

o Sowohl der pflegende Angehdérige als auch der Kranke kdénnen zu einer bestédndigen Bezugsperson
besser Vertrauen fassen, als zu wechselnden Ansprechpartnern.

o Es wird vermieden, dal® der pflegende Angehdrige widerspruchliche Ratschlage erhalt.

o Die Beraterin verfugt Uber alle notwendigen Informationen, um die erforderliche Unterstiitzung zu
leisten.

. Durch das Feedback wéchst die Kompetenz der Beraterln schnell und kommt auch anderen

Angehorigen zugute.

2 siehe auch [19] S. 100ff mit Verweisen auf weitere internationale Studien

25 Die bestehende Isolation kann oftmals deshalb nicht durchbrochen werden, weil die Mobilitdt erheblich
einschréankt ist. Ein Grund hierfir kann z.B. die haufige Weglauftendenz und Desorientierung des Kranken sein.
Der Grolstadtverkehr stellt dann eine Gefahr fir Leib und Leben dar. Ist der pflegende Angehérige
moglicherweise selbst schon gebrechlich, kann er die Hilfsangebote Beratungssprechstunde und
Gruppenaktivitaten nicht nutzen.

26 Der methodische Ansatz ist ausfuhrlich in [20] dargestellt und begriindet. Abweichungen dazu sind in [7a]
dargestellt, ebenso die deren Ursache und Notwendigkeit (3uRest knappe Mittel) sowie deren positive Effekte.
AlzreireAngd® rigEnifiativ DTGESPR.DOC Deutscher Gesundheitspreis
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6Erfahrungsbericht der Initiatorin der Alzheimer Angehdrigen-Initiative

Als ich vor Uber drei Jahren begann, Angehérigenarbeit ehrenamtlich zu leisten, orientierte ich mich intuitiv an
den Bedirfnissen der pflegenden Angehdérigen und sah den gro3en Handlungsbedarf.

So richtete ich in drei Stadtbezirken Ost-Berlins Beratungssprechstunden ein, machte Hausbesuche und war
fur die Angehdrigen in Krisensituationen auch telefonisch bei mir zuhause erreichbar. Diese Angehérigen
fuhrte ich kurz darauf in drei Gesprachsgruppen zusammen - jeweils in ihrem Wohnbezirk. Fir alle war dies
die erste Begegnung mit anderen Betroffenen. Damit die pflegenden Angehérigen Uberhaupt an den Gruppen
teilnehmen konnten, ermdglichte ich Krankengruppen, die zur gleichen Zeit in einem Nachbarraum fachlich
betreut wurden.

Seit Uber zwei Jahren fordert die Senatsverwaltung fir Soziales und Gesundheit meine bis dahin
ehrenamtliche Arbeit mit einer halben Stelle. Trager ist die Volkssolidaritdt Landesverband Berlin e.V. Seit
Anfang 1997 foérdert auch sie meine Arbeit nicht nur mit einer weiteren halben Stelle sondern auch durch
tatkraftige Unterstiitzung, z.B. bei der Vereinsgrindung. Die Alzheimer Angehdrigen-Initiative e.V. ist
inzwischen eine feste Einrichtung in Berlin, die sich dynamisch weiterentwickelt:

In drei Jahren wurden Uber 250 Angehdrige beraten, zwei Drittel von ihnen dauerhaft betreut. Neun von
finfzehn bestehenden Selbsthilfegruppen fir pflegende Angehérige Demenzkranker in Berlin werden von uns
geleitet. Im Frihjahr 1998 entsteht eine weitere Gruppe im Stadtbezirk Prenzlauer Berg.

Die Alzheimer Angehdrigen-Initiative bietet ihre Hilfsangebote in z.Zt. neun Stadtbezirken an nach dem Motto:
wohnortnah, breit angelegt, dauerhaft verfiigbar.

6.1Wochenendseminare fiir pflegende Angehdérige Demenzkranker

Mit dem speziell fur pflegende Angehdrige von Demenzkranken entwickelten Kurs zum Thema "Uber den
einfiihlsamen Umgang mit den Defiziten der Demenzkranken" werden zwei Ziele verfolgt:

1. soll auf diese Weise der Kontakt zur Zielgruppe hergestellt werden,.

2. soll die inhaltliche Arbeit der Gespréchsgruppen von der reinen Wissensvermittiung entlastet werden.

Anfangs waren die Krankenkassen, die nur allgemeine Kurse fur pflegende Angehdrige anbieten, zu keinerlei
Kooperation bereit. Inzwischen bietet jedoch die AOK Berlin diese Kurse in Kooperation mit der Alzheimer
Angehdrigen-Initiative als Wochenendseminare an.

An beiden Tagen eines Wochenendes - an denen es den Pflegenden eher mdglich ist, eine Betreuung fiir den
Kranken zu organisieren - veranstaltet die Alzheimer Angehdrigen-initiative im Auftrag der AOK Berlin
Wochenendseminare fir pflegende Angehdrige Demenzkranker. Ziel der Wochenendseminare ist es

e Grundkenntnisse Uber Krankheitsursachen und Krankheitsverlauf zu vermitteln,

e Verstandnis fir die daraus resultierende verédnderte Lebenswelt des Demenzkranken zu wecken,

e Moglichkeiten fur einen angemessenen Umgang mit den Defiziten, Geflihlen und Bedirfnissen des
Demenzkranken aufzuzeigen.

Die Wochenendseminare haben folgenden Verlauf:

e Zu Beginn des Kurses stellen sich die Kursteilnehmer einzeln vor und schildern ihre ganz persénliche, von
der Pflegesituation dominierte Lebenssituation und ihre daraus resultierenden Belastungen sowie ihre
Hoffnungen und Erwartungen an den Wochenendkurs.

e Das Wissen wird nicht als Frontalvortrag vermittelt; die Auswahl der Themen und die Tiefe ihrer
Durchdringung werden mafgeblich durch die lebhafte Einbeziehung der Kursteilnehmer selbst bestimmit.

e Dadurch wird die Fremdheit der Kursteilnehmer untereinander sehr schnell iberwunden und es entsteht
rasch eine starke gegenseitige Anteilnahme.

e Die Kursteilnehmer schildern untereinander Problemsituationen aus ihrem Pflegealltag. Diese werden
entweder von der Kursleiterin aufgegriffen, in einen Sinnzusammenhang mit der Krankheitsursache
(degenerative Schadigung bestimmter Hirnregionen), Krankheitsverlauf, Erlebniswelt des Kranken sowie
dessen Defiziten, Gefiihlen und Bedurfnissen gestellt.

e |Im Dialog werden jeweils dann L&sungsalternativen erarbeitet, wobei von einzelnen Teilnehmern
unterschiedliche Anregungen kommen, die kritisch gewirdigt werden.

e Auf diese Weise werden nicht nur fir einen Einzelnen praktizierbare Handlungsalternativen aufgezeigt, die
fur andere u.U. nicht anwendbar waren; vielmehr werden jedem die Herangehensweise vermittelt, wie man
mit Einfihlungsvermégen und viel Phantasie zu einer Lésung gelangt, die angepaldt ist an alle
mafRgeblichen Einflisse wie z.B. das personliche soziale Umfeld, die Beziehung zum Kranken, die konkrete
Wohnsituation, die finanziellen Verhéltnissen usw.
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e Es entsteht durch diese Art der Wissensvermittlung in kiirzester Zeit ein spirbares
Zusammengehdrigkeitsgefihl. Selbst Teilnehmer, die sich anfangs zurtickhalten, fassen Mut, auch tUber
ihre Gefiihle zu sprechen.

e Die Kursteilnehmer zeigen einen grofen Wissensbedarf und wollen jeder méglichst viel fur sich nach
Hause mitnehmen. Dadurch sind sie sich einig, die wenigen Stunden intensiv nutzen zu wollen und
verlangen kaum nach Pausen. Dies ist aufgrund der wenig gedréngten Stoffiille auch durchhaltbar.

¢ Zum Nachlesen und Anlesen nicht angesprochener Punkte erhalt jeder Teilnehmer eine umfangreiche
Stichwortsammlung ausgehéandigt.

Die Wochenendseminare zeigten bisher folgende Ergebnisse:

o Alle Kursteilnehmer bekundeten, daft sie nun ihrem Kranken gegeniiber viel mehr Verstandnis
entgegenbringen wirden.

¢ Die pflegenden Angehdérigen auRerten ihre Zufriedenheit dariiber, endlich einmal einen Gesprachspartner
gefunden zu haben, der Verstéandnis fir ihre schwierige Situation aufbringt und gingen in dem Gefihl
auseinander, nicht mehr alleine zu sein.

o Einige Teilnehmer wollen an den fachlich geleiteten Gesprachsgruppen der Alzheimer Angehdrigen-
Initiative teilnehmen, weil sie gesplrt haben, wie wichtig die dauerhafte, fachliche Begleitung und der
Austausch mit Gleichbetroffenen fur sie ist.

o Immer wieder berichten Kursteilnehmer von ihren Erfolgen, die sie bei der Anwendung des erworbenen
Wissens erzielt haben.

6.2Beratungssprechstunde zur personlichen Einzelberatung

Beratungssprechstunden werden von den dauerhaft begleiteten pflegenden Angehdrigen in Anspruch
genommen, um sehr persdnliche Angelegenheiten abzuklaren. Hauptsachlich werden sie jedoch genutzt um
nach der telefonischen Kontaktaufnahme ein erstes persdnliches Gesprach in der nachstgelegenen
Selbsthilfekontaktstelle oder dem zentral gelegenen Biro der Alzheimer Angehdrigen-Initiative zu fihren. Das
Beratungsgesprach ist fur pflegende Angehdrige oft der erste wesentliche Schritt zur Entlastung. Viele
kommen voéllig verzweifelt dorthin und sind nervlich am Ende. Sie brauchen einen versténdnisvollen
Gesprachspartner, dem sie ihr Herz ausschiitten kénnen. Danach aufiern sie oftmals sinngemaf: ,Endlich hat
mir mal jemand zugehdrt und auch geglaubt!®

Den Inhalt dieser Gesprache bestimmen die Ratsuchenden selbst. Meistens werden zunachst problematische
Situationen und die daraus resultierenden enormen psychischen Belastungen dargestellt. Wahrend dieser
ersten - meist stark gefihlsbetonten - Gespréche wird der Grundstein fir ein dauerhaftes Vertrauensverhaltnis
gelegt. Allein durch mitfihlendes Zuhéren wird eine erste psychische Entlastung erreicht. Es kommt auch vor,
dafl Ratsuchende danach vorerst keine weiteren Hilfen in Anspruch nehmen.

Im personlichen Einzelgesprach oder wahrend einer spateren telefonischen Beratung besprechen wir auch
Méglichkeiten der ersten Interventionsschritte wie das Erstellen einer facharztlichen Diagnose, das Beantragen
von Leistungen der Pflegeversicherung und Einleiten der gesetzlichen Betreuung bzw. deren Vermeidung
durch eine Vorsorgevollmacht. Eine zeitaufwendige strukturierte Problem- und Zielanalyse?” kann zur Zeit
noch nicht durchgefuihrt werden.

Nach einem Beratungsgesprach kann sich natirlich nicht schlagartig alles andern, aber mit dem Gespréach ist
dann oftmals ein wesentlicher Schritt getan, der bei vielen zum ersten Mal wieder ein Stuck Hoffnung
aufkommen Ia03t.

6.3Telefonberatung zur Bewaltigung von Krisensituationen

In erster Linie stellt die telefonische Beratung in kritischen Situationen die wirkungsvollste Erganzung zur
Beratungssprechstunde dar. Deshalb haben Ratsuchende in Krisensituationen auch am Abend oder
Wochenende die Mdglichkeit bei mir zu Hause oder anderen engagierten Angehérigen® anzurufen. Vielen
Angehdorigen gibt die Gewilheit, jederzeit telefonisch Hilfestellung bekommen zu kénnen, die Kraft zum
Durchhalten. Eine Telefonnummer wird zum Rettungsanker! Auch das ist sprechende Medizin. Eine Medizin,
die von den pflegenden Angehdrigen Ubrigens sehr verantwortungsbewuf3t in Anspruch genommen wird.

7 siehe [20] S. 250 ff

2 Viele der pflegenden Angehdérigen suchen und finden auch untereinander Beistand. Oft werden diese
Kontakte ebenfalls auch per Telefon gepflegt, doch besuchen sich einige Angehdrige mit den Kranken
gegenseitig. Diese Intensivierung der sozialen Kontakte ist eine weitere Besonderheit der Alzheimer Angehdrigen-
Initiative.
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Telefonberatung bietet die Méglichkeit, den pflegenden Angehdrigen in seiner Wohnung zu erreichen und
erfordert von ihm weder Mobilitdt, noch organisatorischen Aufwand - etwa fiir die zeitweise Bereitstellung
einer Ersatzpflegekraft [35].

Der pflegende Angehdérige kann wahrend der Sprechzeiten der Beratungssprechstunden selbst telefonisch um
Rat nachfragen. Stehen keine anderen Arbeiten an, rufen wir ihn von uns aus an. RegelmafRige Anrufe
unsererseits zeugen von Anteilnahme und schaffen Vertrauen. Auf diese Weise kommen auch die vielen
kleineren Probleme zur Sprache, deren Losung Schritt fir Schritt zu einer erheblichen Erleichterung des
Pflegealltags fuhrt. Kostenguinstiger kann Hilfe nicht geboten werden.

Der Kontakt zum Kranken und seinem pflegenden Angehdrigen bleibt dadurch auch zwischen den
persénlichen Begegnungen aufrecht erhalten. Dadurch ist auch gewahrleistet, da® auf aktuelle Krisen und
Konflikte im hauslichen Bereich schnell eingegangen werden kann. Das tragt wiederum zur psychischen
Entlastung des Pflegenden bei und bringt Erleichterung in den Pflegealltag.

6.4Selbsthilfegruppen mit gleichzeitiger Krankenbetreuung

6.4.1Selbsthilfegruppen

Gesprachsgruppen bieten Angehérigen und Kranken die Chance, aus ihrer sozialen Isolation
herauszukommen, sofern beide noch ausreichend mobil sind.

Viele Probleme kénnen leichter gelést werden mit Menschen, die gleiches bzw. &hnliches erleben. Denen
kénnen sie sich 6ffnen, zuhéren und sich angenommen fiihlen. Gespréachsgruppen schaffen eine Atmosphéare
der Gemeinsamkeit. Hier kénnen die Angehdrigen:

. endlich Uber ihre Schuldgefiihle reden

. Angste aussprechen

. sich gegenseitig trésten und bestarken

o Kraft schopfen und neuen Mut fassen ("Mit hdngenden Fliigeln bin ich gekommen und beschwingt gehe
ich jetzt nach Hause.")

. Erfahrungen austauschen

. neue Beziehungen aufbauen

. gemeinsam nach Problemlésungen suchen

Zwar lassen sich von anderen Betroffenen Ratschldge oftmals besser annehmen, als von einer
professionellen Beraterin, doch kann diese

Uber die Krankheit aufklaren,

Blick und Ohr furr den Kranken scharfen,

die Wahrnehmung schulen,

auf die veranderte innere Lebenswelt des Demenzkranken aufmerksam machen,

wichtige Informationen (z.B. zur Pflegeversicherung) einholen und weitergeben.

Die Gruppen werden wesentlich l&nger als ein Jahr begleitet. Denn es treten - wegen des fortschreitenden
Krankheitsverlaufes - standig neue psychische und medizinische Probleme auf. Dafir kann man keine
allgemein verbindlichen Lésungen anbieten, die der pflegende Angehérige bei Bedarf nur noch aus der
Schublade zu ziehen braucht. Fast jedes Problem erfordert auch eine individuelle L6sung.

Alle Themen - sowohl emotionale, rationale und praktische Hilfestellungen - der Angehérigenberatung nehmen
in den Gesprachsgruppen etwa gleichen Raum ein. Gemeinsam werden haufig auch Themen besprochen, die
aufgrund ihres privaten Charakters zunachst eher Gegenstand einer Einzelberatung wéren. Dies bedeutet
natirlich, dafd der Einzelne in der Gruppe viel Redezeit braucht, die er auch bekommt. Erstaunlicherweise sind
aber der Gruppe auch die scheinbar ganz persénlichen Probleme des Einzelnen wichtig. Die anderen ahnen,
daf} das angesprochene "private" Problem fir sie friiher oder spater sehr wohl relevant werden kénnte. Irgend
jemand hat immer auch aus eigener Erfahrung etwas zu diesem Thema beizutragen. Dies fuhrt mit der Zeit zu
einem unglaublichen Zusammenhalt in der Gruppe.

Hierzu missen die Gruppen allerdings relativ klein sein und bleiben. Kommen acht Teilnehmer zu einem
Gruppengesprach, so empfinden das die Beteiligten bereits als eine grofle Gruppe. Auch mit Gruppen von drei
oder vier Pflegenden 1a13t sich sehr erfolgreich arbeiten. Bis jetzt haben alle Teilnehmer solcher "Minigruppen"”
den breiten Raum, der ihnen hier geboten wurde, sichtlich genossen und wirksam genutzt.

Dabei haben sie die intensive Zuwendung, die ihnen in der kleineren Gruppe zuteil kam, als besonders
wohltuend empfunden. Nachdem des &fteren zehn und mehr Teilnehmer in eine Gesprachsgruppe kamen,
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machte ich den Vorschlag, die Gruppe zu teilen. Mein Ansinnen stie} jedoch auf heftigen Protest. Niemand
wollte freiwillig den "Familienverband" verlassen.

Die Gruppen sind offen und geschlossen zugleich und doch auch beides wieder nicht: Sie sind geschlossene
Gruppen in dem Sinne, wie auch eine Familie als "geschlossen" anzusehen ist. D.h. mit der Zeit scheiden
einzelne Mitglieder aus und neue werden aufs herzlichste aufgenommen. In diesem Sinne ist die Gruppe
wiederum offen. Diese Form der Gruppe bietet gute Voraussetzungen, um gegenseitiges Vertrauen aufbauen
zu kénnen. Und nur in einer von gegenseitigem Vertrauen gepragten Atmosphére sind Angehdrige bereit,
auch Gber ihre tiefsten Geflihle zu sprechen.

So erwarten alle Gruppenmitglieder voneinander regelmafiges Erscheinen. Wenn jemand unentschuldigt
fernbleibt, wird stets nachgefragt. Das Fernbleiben kénnte ja ein Hinweis auf eine kritische Situation sein.
Diese rege Anteilnahme am gegenseitigen Wohlbefinden und das wechselseitige Vertrauen sind das
Markenzeichen der Angehdrigen-Initiative Berlin.

Von Anfang wird darauf geachtet, den Angehérigen die Gewillheit zu vermitteln, erwartet zu werden und
Zuwendung empfangen zu dirfen. Dazu gehdrt unter anderem auch eine schéne Atmosphédre des
Gruppenraums. Sie bringt Licht in den tristen Pflegealltag. Die Gruppenteilnehmer bekdstigen sich nicht nur
mit Kaffee und Gebéck, oftmals stellen sie selbst auch Blumen auf den Tisch. Auch ihr Umgang miteinander
ist nicht immer so ernst, wie der schwierige Pflegealltag. Es wird auch gelacht! Zu erleben, dal trotz
fortgeschrittenem Krankheitsprozel auch noch Lachen, vorsichtiger Optimismus und Gemeinsamkeit mdglich
sind, macht den bedrickenden Pflegealltag ertraglicher.

Die Gruppentreffen dauern ca. zwei Stunden. Allerdings kann es dann eine weitere halbe Stunde dauern, bis
sich die letzten Angehdrigen voneinander sehr herzlich verabschiedet haben, nicht ohne sich noch einmal
gegenseitig Mut zugesprochen zu haben. Wie wohltuend diese Art von Gruppenfiihrung empfunden wird,
druckt eine Pflegende mit folgenden Worten aus: "Mit hdngenden Fligeln bin ich gekommen und befligelt
gehe ich jetzt nach Hause." Wahrend der Gruppensitzungen werden die Demenzkranken grundsétzlich in
einem Nebenraum fachlich betreut. Die Trennung der beiden Gruppen erméglicht es den Angehérigen, frei
Uber ihre Probleme zu sprechen, ohne das ohnehin labile Selbstbewultsein der Kranken weiter zu
beschadigen. Auch kénnen Angehdrige weinen, ohne daf} es die Kranken beunruhigt.

Gelegentlich unternehmen wir mit den Angehdérigen und den Demenzkranken auch Ausflige z. B. in ein
geschmackvoll eingerichtetes Kaffee. Ein gediegenes Ambiente, frische Blumen auf dem Tisch und
leuchtende Kerzen bewirken eine innere Entspannung sowohl bei den Kranken als auch bei den Angehdrigen.
Die Sicherheit der Gruppe bietet einen beschiitzenden Rahmen, der fir alle Beteiligten ein Stiick Normalitat
wieder herstellt - wenn auch nur fiir kurze Zeit. Doch von diesen Erlebnissen zehren alle Beteiligten noch recht
lange. AuRerdem macht das auch Mut, so etwas auf eigene Faust zu wagen.

6.4.2Betreuungsgruppen

Neben der fachlich geleiteten Gesprachsgruppe findet im Nebenraum gleichzeitig eine Betreuungsgruppe
statt. Auch diese wird von Pflegefachkraften geleitet, die sich speziell mit dem Krankheitsbild Demenz
auseinandergesetzt haben. Die Anzahl der zu betreuenden Demenzkranken und deren besondere
Verhaltensweisen (z.B. Weglauftendenz) bestimmen die Anzahl von Pflegefachkréaften, die diese Gruppe
betreuen. Die Pflegefachkrafte orientieren sich stets ganz individuell an dem aktuellen Krankheitsbild des
Einzelnen. Sie benutzen krankheitsgerechtes Beschéftigungsmaterial, z.B. Orff'sche Musikinstrumente,
Fadenballe, Seidentiicher, Luftballons und seit neuestem sehr erfolgreich auch ca. 50 cm grof3e Handpuppen.

Die Handpuppen erweisen sich als hervorragendes Hilfsmittel, um Zugang zum Kranken zu finden, ein
Gesprach anzufangen und aufrecht zu erhalten. Spielen, Kaffeetrinken, Plaudern und Singen férdern ohne
Leistungsdruck Konzentration, Erinnerungsvermégen, jegliche Restfahigkeiten und fiihren zu einer wohltuend
geldsten Atmosphéare. Die Kranken freuen sich jedesmal Uber die Begegnung mit den anderen Kranken und
den Pflegefachkraften.

Nach jeder Gruppensitzung haben die pflegenden Angehérigen Gelegenheit, mit den Pflegefachkréften zu
sprechen. Und davon machen sie auch reichlich Gebrauch, denn es hat sich gezeigt, dal} die Kranken in der
Gruppe viel mehr Aktivitdten zeigen, als zuhause. Urspringlich wurden die Betreuungsgruppen eingerichtet,
um den pflegenden Angehdrigen die Teilnahme an den Gesprachsgruppen zu ermdglichen. Doch dann
stellten wir die erwdhnte therapeutische Wirkung fest. Deshalb empfehlen wir jetzt allen Angehérigen, den
Kranken mitzubringen, sofern das mdglich ist.
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6.5Hausbesuche

Aufwendiger, intimer und persoénlicher als ein Telefongesprdach ist der Hausbesuch. Mit ihm werden

unterschiedliche Ziele verfolgt:

o Nach der Kontaktaufnahme sollen das hausliche Umfeld des Demenzkranken und seines Angehdérigen
besichtigt werden, um praxisgerechte Tips zur Erleichterung der Pflegesituation geben zu kénnen.

o Pflegende Angehdrige, die aufgrund ihrer Pflegesituation immobil geworden sind, wird die Teilnahme an
der fachlich geleiteten Angehd&rigengruppe erméglicht.

. Angehorige aus den Gesprachsgruppen, die keine familidre Unterstiitzung erhalten, werden durch die
Hausbesuche zeitweise entlastet und erhalten praxisnahe Anleitungshilfen.

o Bei Demenzkranken, die sich in der Krankengruppe unproblematischer verhalten als zuhause, wird im
hauslichen Umfeld nach Ansatzpunkten gesucht, wie das Verhalten positiv beeinflut werden kann.

. Hausbesuche bieten zuweilen den angemessenen Rahmen fir eine Familienberatung.

Die Hausbesuche werden von Gerontosozialtherapeutinnen, Berufspraktikantinnen und ehrenamtlich tatigen
Helfern durchgefuhrt. Diese Arbeit wird aus Sonderprojekten oder Spenden finanziert. Auch die direkte
Bezahlung durch den pflegenden Angehérigen ist méglich. In diesem Fall wird die Alzheimer Angehérigen-
Initiative lediglich vermittelnd tatig.

Mitarbeiter, die Hausbesuche durchfiihren, treffen sich regelmafig zum Informationsaustausch mit der Leiterin
der Beratungssprechstunden und Angehérigengruppen. Dadurch kénnen Erkenntnisse Uber das h&ausliche
Umfeld bei den Einzel- und Gruppenberatungen mit berlcksichtigt werden. So kann die
Gerontosozialtherapeutin  z.B. mitteilen, welche Anpassungen des hauslichen Umfeldes an den
fortschreitenden Krankheitsverlauf ihr sinnvoll erscheinen.

6.5.1Hausbesuche nach der Kontaktaufnahme

In der Gesprachsgruppe erworbenes Wissen ist nicht immer ohne weiteres in die Tat umzusetzen. Auflerdem
gibt es nicht fiir jedes Problem eine eindeutige Lésung. Demenzerkrankungen erfordern daher viel Phantasie
und Einfuhlungsvermdgen. Samtliche Faktoren wie die konkrete Gestaltung des hauslichen Bereichs und des
Umgangs der Betroffenen miteinander miissen berticksichtigt werden.

Die Gerontosozialtherapeutin soll in Kenntnis des hauslichen Umfeldes alternative Herangehensweisen
unmittelbar am aktuellen Problem aufzeigen und erldutern. Es liegen Erfahrungen vor, daf3 sich solche
praxisbezogenen Hinweise und Ratschlage vor Ort erheblich erleichternd auf den Pflegealltag auswirken.

6.5.2Hausbesuche bei Betroffenen, die immobil geworden sind

Pflegende Angehdrige, die aufgrund ihrer Pflegesituation immobil geworden sind, wird durch die Hausbesuche
die Teilnahme an der Angehorigengruppe erméglicht.

Die Isolation, in der sich der Demenzkranke zusammen mit seinem pflegenden Angehdrigen befindet, kann
oftmals deshalb nicht durchbrochen werden, weil die Mobilitédt der Betroffenen erheblich einschrankt ist. Ein
Grund hierfir kann z.B. die haufige Weglauftendenz und Desorientierung des Kranken sein. Der
Grol3stadtverkehr stellt dann eine erhebliche Gefahr fur Leib und Leben des Kranken dar. Der pflegende
Angehorige kann dann die Wohnung auch nur fur kurze Zeit verlassen, weil der Kranke der Beaufsichtigung
bedarf, ohne die er sich selbst sowie Hab und Gut erheblich schadigen wirde.

Der Hausbesuch erméglicht es auch unter diesen Umsténden, weiterhin an der Gesprachsgruppe
teilzunehmen. Dadurch kénnen diese Angehdérigen auch weiterhin Gber die Krankheit und den angemessenen
Umgang informiert werden. Durch Thematisierung ihrer bedriickenden Geflihle werden sie psychisch entlastet
und ihre soziale Isolation wird durch die Gemeinschaft Gleichbetroffener reduziert.

Der Demenzkranke wird wahrenddessen in seinem hauslichen Umfeld unter Berlcksichtigung seiner
Restfahigkeiten therapeutisch aktiviert. Dies hilft auch, die soziale Isolation des Kranken zu reduzieren.

6.5.3Hausbesuche zur zeitweisen Entlastung des pflegenden Angehérigen

Angehorige aus den Gesprachsgruppen, die keine familidre Unterstitzung erhalten, werden durch die
Hausbesuche entlastet und erhalten praxisnahe Anleitungshilfen.
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Auch dadurch wird die soziale Isolation der Betroffenen vermindert. Vor allem fir pflegende Angehérige,
welche die Hilfsangebote Beratungssprechstunde und Gruppenaktivitdten aufgrund eigener Gebrechlichkeit
nicht nutzen kénnen, ist der Hausbesuch der einzige nennenswerte soziale Kontakt auf gleicher Ebene.

"Ich habe Angst, das Sprechen zu verlernen, wenn Sie nicht mehr kommen" sagte ein pflegender Ehemann.
Uber zwei Jahre lang wurden er und seine demenzkranke Frau alle vierzehn Tage regelmaRig besucht. Durch
diese kontinuierliche Betreuung war es ihm mdoglich, seine Frau zuhause zu versorgen, bis sie schliellich in
seinen Armen ganz ruhig und zufrieden starb. Er ist gliicklich dartber, ihr bis zum letzten Atemzug die
Geborgenheit gegeben haben zu kénnen, die sie brauchte.

6.5.4Hausbesuche zur Aktivierung des Demenzkranken

Bei Demenzkranken, die sich in der Krankengruppe unproblematischer verhalten als zuhause, sucht die
Gerontosozialtherapeutln nach Ansatzpunkten, wie im hduslichen Umfeld das Verhalten positiv beeinflufdt
werden kann.

Haufig zeigen Demenzkranke in der Gruppe ein anderes Verhalten als zuhause. So kommt es z.B. vor, daf3
sich Kranke daheim nur stumm passiv verhalten, wogegen sie sich in der Krankengruppe aktiv am
Gruppengeschehen beteiligen und sich sogar verbal dul3ern.

In diesen und &hnlich gelagerten Fallen soll die Gerontosozialtherapeutin helfen herauszufinden, wie der
Kranke zuhause so aktiviert werden kann, da® der fortschreitende Krankheitsverlauf durch koérperliche und
geistige Stimulation giinstig beeinflul3t werden kann.

Hierzu mul} sie die hausliche Situation und die Beziehung zwischen dem Demenzkranken und seinem
pflegenden Angehdrigen analysieren, thematisieren und Alternativen aufzeigen.

Durch die Hausbesuche wird ein wichtiger Beitrag geleistet, um z.B. eine drohende Heimeinweisung zu
verzdgern oder sogar zu verhindern. Gesamtwirtschaftlich stehen den Aufwendungen fir die
Gerontosozialtherapeutin auch Einsparungen an potentiellen Kosten gegentiber.

6.5.5Familienberatung

Familienberatungen kdnnen im héauslichen Umfeld stattfinden, werden aber auch an neutralen Orten
durchgefiihrt. An Familienberatungen beteiligen sich u.a. auch Kinder bzw. Enkel des Erkrankten. Diese leiden
namlich ganz besonders unter der aus dem Gleichgewicht geratenen hauslichen Situation. Im Verlauf dieser
Gesprache wird Verstandnis fiir die schwierige Lebenslage des Kranken geweckt und Mdglichkeiten des
konfliktarmen Umgangs diskutiert. Solche Gesprache flihren zur Entlastung der Hauptpflegeperson auf
zweierlei Weise: Zum einen wird gemeinsam erdortert, wer welche Pflegeleistungen noch in der Familie
erbringen kann. Zum anderen werden eine gemeinsame Sichtweise fir die neu entstandene familidre
Situation erarbeitet und gegenseitiges Verstandnis geweckt.

7Die Aktivierung des Selbsthilfepotentials pflegender Angehdriger
Demenzkranker in Berlin

Die vorgestellten Hilfsangebote sind jedes fur sich nicht neu. Eine Vielzahl von Einrichtungen in der
Bundesrepublik Deutschland bieten eines oder einige dieser Hilfsangebote ebenfalls an - wenngleich unter
anderen Rahmenbedingungen, z. B. GruppengréRe, Zusammensetzung der Gruppen, Atmosphére,
Dauerhaftigkeit, Erreichbarkeit und Intensitat.

Wie bereits dargestellt, schafft erst die von der Alzheimer Angehdrigen-Initiative praktizierte Auspragung der
geblindelten Hilfsangebote die Rahmenbedingungen zur Aktivierung des Selbsthilfepotentials der pflegenden
Angehdrigen von Demenzkranken. Erst unter diesen Voraussetzungen sind die meist ins soziale Abseits
gedrangten Pflegepersonen in der Lage, ein stabiles soziales Netzwerk, um sich herum neu aufzubauen. Uber
dieses Netzwerk werden nicht nur hilfreiche Erfahrungen und Informationen auch aufierhalb der
Gesprachsgruppen ausgetauscht, es werden auch Fahrgemeinschaften zu den Gesprachsgruppen
organisiert, Freundschaften geschlossen und gemeinsame Aktivitdten geplant und durchgefiihrt, z.B. ein
gemeinsam verbrachter Heilig Abend. Die starke Anteilnahme und praktizierte Solidaritat der pflegenden
Angehdérigen untereinander ist das Markenzeichen der Alzheimer Angehdrigen-Initiative. Bis aufs &uferste
belastete Pflegende leisten trotz oder gerade wegen ihrer Notlage anderen wertvolle Hilfe, die jedoch nur
schwer quantifizierbar ist.
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Als Konsequenz hat sich die Alzheimer Angehdrigen-Initiative 1997 als gemeinnitziger Verein etabliert, um
dem Zusammengehdrigkeitsgefiihl einen angemessenen Rahmen zu geben. Der Verein versteht sich auch als
Interessenvertretung aller pflegenden Angehérigen Demenzkranker von Berlin und Umgebung. lhre
flachendeckende psychosoziale Betreuung ist das Ziel dieses Vereins.®

Die Alzheimer Angehérigen-Initiative wurde vor vier Jahren durch die ehrenamtliche Arbeit einer engagierten
Einzelkampferin initiiert. Seit September 1995 férdert die Senatsverwaltung fiir Gesundheit und Soziales diese
Arbeit mit einer halben Stelle®®. Seit Januar 1997 fordert die Volkssolidaritit Landesverband Berlin e.V. als
Tréger des Projektes diese Arbeit mit einer weiteren halben Stelle. Bisher erhielten Uber 250 pflegende
Angehorige von Demenzkranken dringend benétigte Hilfe. Zwei Drittel von ihnen wurden dauerhaft betreut.

Zusatzlich zur hauptamtlichen Mitarbeiterin verfigt die Alzheimer Angehdrigen-Initiative heute Uber eine
Personalkapazitat von ca. 77 Std. / Woche aus dem Selbsthilfepotential der pflegenden Angehérigen®’

e Fir Beratungssprechstunden und Gesprachsgruppenleitung:

1 ehrenamtliche Mitarbeiterin (Arztin und pflegende Angehérige) ca. 25 Std. / Woche

2 ehrenamtliche Mitarbeiterinnen (ehemals pflegende Angehdrige) ca. 15 Std. / Woche
e Fur organisatiorische Arbeiten:

1 ehrenamtlicher Mitarbeiter ca. 15 Std. / Woche
e Fir Krankenbetreuung und Hausbesuche mit beratendem Charakter:

2 ehrenamtlich arbeitende Gerontosozialtherapeutinnen 8 Std. / Woche

2 Gerontosozialtherapeutinnen (Honorarkréfte) 12 Std. / Woche

1 Schwesternhelferin (Honorarkraft) 2 Std. / Woche

Weitere sechs Angehdrige haben ihre Mitarbeit fir unterschiedliche Tatigkeiten und in unterschiedlichem
Umfang angeboten. lhr Einsatz steht unmittelbar bevor.

2 siehe [7b] und [7c]
30 Projekttitel: Selbsthilfegruppen fur pflegende Angehérige von Demenzkranken
3 Die z.T. aus Spendengeldern und Mitgliedsbeitrdgen der pflegenden Angehdrigen finanzierten

Honorarkrafte werden dieser Personalkazitdt mit. zugerechnet. Weitere Mittel fir Honorarkrafte: 2.500 DM fir die
Betreuungsgruppen werden von der Senatsverwaltung fir Gesundheit und Soziales finanziert. Die Gruppen- und
Einzelbetreuung von Demenzkranken des Bezirks Marzahn wird vom Bezirksamt Marzahn mit 5.000 DM
bezuschufit.
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