ANGEHORIGEN
INITIATIVE e.V.

Beratung und Begleitung fir pflegende Angehorige Demenzkranker

Hilflos, ratlos und alleingelassen sind die pflegenden Angehérigen Demenzkranker die
vergessenen Opfer. Sie brauchen dringend breit angelegten, wohnortnahen und dauer-
haft verfiigbaren, fachkompetenten Beistand, um langfristig ihre Pflegebereitschaft zu
erhalten und ihre Pflegekompetenz zu erhéhen. Die Wirksamkeit verschiedener Hilfsan-
gebote wird am Beispiel der Angehdrigen-initiative Berlin e.V. aufgezeigt.

Herzlich willkommen zu meinem Vortrag Uber die Beratung u. Begleitung fur pflegende Angehdrige
Demenzkranker. Als Besucher dieser Messe brauche ich Ihnen wohl nichts mehr Uber das Krank-
heitsbild Demenz zu sagen - das kennen Sie aus lhrer taglichen Arbeit.

Zur Situation in Berlin nur soviel: Berlin ist die Hauptstadt der Demenzkranken - zumindest beziig-
lich der Zahl der Erkrankten: Uber 40.000 Demenzkranke leben in dieser Stadt. Berlin ist jedoch ein
Entwicklungsland, was die Unterstiitzung der ca. 32.000 pflegenden Angehdrigen betrifft, die 80 %
der Demenzkranken in ihrem hauslichen Umfeld umsorgen.

Viele dieser Angehorigen, pflegen ihre Demenzkranken oftmals rund um die Uhr bis zur voélligen
Selbstaufgabe. Dazu muss der pflegende Angehérige in seiner ihm unerwartet zugefallenen Rolle
zahllose weitere Belastungsfaktoren ertragen:

die schmerzhaften Personlichkeitsveranderungen des friiher so vertrauten lieben Menschen
dem Unverstandnis und Vorwirfen der Verwandten, Nachbarn und Freunde

die eigenen korperlichen Beschwerden

den Verlust jeden personlichen Freiraums

dem Rollenwechsel

die Ohnmacht gegentber der zunehmenden Hinfalligkeit des Kranken und die Trauer dartiber

Physische Erschopfung, psychosomatische Krankheiten und Depressionen sind die Folge der an-
dauernden Uberlastung und der sozialen Isolation.

"Morgen gehe ich ins Krankenhaus zur Gallenoperation. Da freue ich mich schon drauf.
Da kann ich endlich mal wieder ruhig schlafen und muss mich um nichts kimmern."

Ratlos, hilflos und alleingelassen sind die pflegenden Angehérigen die zweiten Opfer, die diese
grausamen Krankheiten wie Alzheimer, Multiinfarkidemenz - um nur die wichtigsten zu nennen -
stets fordern. Die Helfer brauchen selber dringend Hilfe, um auf Dauer ihrer schweren Aufgabe ge-
recht werden zu kénnen, doch Hilfe von aufien war bis vor ein paar Jahren nur voéllig ungenigend
und unkoordiniert vorhanden. Zudem war sie fur Viele unerreichbar, da die schwierige Pflegesituati-
on den Aktionsradius der Betreuer stark einschrankt.

Als ich vor Uber drei Jahren begann Angehdrigenarbeit ehrenamtlich zu leisten, orientierte ich mich
intuitiv an den Bediirfnissen der pflegenden Angehérigen und sah den grof3en Handlungsbedarf.

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

Seit 2 Jahren foérdert die Senatsverwaltung fir Soziales und Gesundheit meine bis dahin ehrenamt-
liche Arbeit mit einer halben Stelle. Trager ist die Volkssolidaritat Landesverband Berlin e.V. Seit
Anfang dieses Jahres fordert auch sie meine Arbeit nicht nur mit einer weiteren halben Stelle son-
dern auch durch tatkraftige Unterstlitzung, z.B. bei der Vereinsgrindung. Die Angehdrigen-Initiative
Berlin ist inzwischen eine feste Einrichtung in Berlin, die sich dynamisch weiterentwickelt:
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In 3 Jahren wurden tber 200 Angehorige beraten, zwei Drittel von ihnen dauerhaft betreut. 8 von 14
bestehenden Selbsthilfegruppen fir pflegende Angehérige Demenzkranker in Berlin werden von
uns geleitet. Im Herbst 97 entstehen zwei weitere Gruppen in Lichtenberg und Prenzlauer Berg.

Die Angehdrigen-Initiative Berlin bietet ihre Hilfsangebote in acht Stadtbezirken an nach dem Motto:
¢ wohnortnah

¢ breit angelegt

o dauerhaft verfigbar

Die Angehorigen sind stolz darauf, zur AIB zu gehoren. Sie entwickeln ein erstaunliches Kraf-
tepotential, das sie der AIB zur Verfugung stellen, um anderen Betroffenen zu helfen.

Die Angehorigen entwickelten ein starkes Zusammengehorigkeitsgefiihl, das vor allem in gegensei-
tiger Hilfe und Unterstlitzung seinen Ausdruck findet. Als Konsequenz daraus hat sich die Angehé-
rigen-Initiative Berlin vor kurzem als gemeinnutziger Verein etabliert. Er versteht sich als Interes-
senvertretung aller pflegenden Angehérigen Demenzkranker von Berlin und Umgebung. lhre fla-
chendeckende psychosoziale Betreuung ist das Ziel dieses Vereins. Wir suchen daflir Kooperati-
onspartner, die mit uns Angehdorigenarbeit leisten wollen. AuRerdem suchen wir flir die Betreuung
Demenzkranker auch Helfer, die gut mit Demenzkranken umzugehen verstehen. Wir qualifizieren
diese auch fir diese anspruchsvolle Arbeit, doch sind wir in der Anfangsphase nicht bose, wenn
sich bereits qualifizierte Helfer zur Verfiigung stellen. Falls Sie Interesse haben, schauen Sie doch
mal an unserem Messestand C8 in Halle 10.1 vorbei.

Wie wirken nun unsere breit angelegten Hilfsangebote auf die pflegenden Angehdrigen u. Kranken?

1. Beratungssprechstunde (Erstgesprach und Einzelberatung)

Das Beratungsgesprach ist fur pflegende Angehdrige oft der erste wesentliche Schritt zur Entlas-
tung. Viele kommen vollig verzweifelt dorthin und sind nervlich am Ende.

Sie brauchen einen verstandnisvollen Gesprachspartner, dem sie ihr Herz ausschitten kénnen.
Danach auf3ern sie oftmals sinngemaR:

,Endlich hat mir mal jemand zugehort und auch geglaubt!”

Erst nach dieser psychischen Entlastung ist der Hilfesuchende in der Lage, Informationen (ber vor-
handene Entlastungsmdglichkeiten anzunehmen.

Wegen der vielfaltigen inneren Konflikte sind persénliche Einzelgesprache auch zu spateren Zeit-
punkten notwendig und hilfreich. Beispielsweise kdnnen Schuldgeflhle und Zukunftsdngste das
Belastungserleben gravierend beeinflussen. Hier kann eine einflihisame Angehérigenberatung Ent-
lastung bewirken.

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

Der Ratsuchende

o wird psychisch entlastet und gestarkt und
o erhalt gewlnschte Informationen z.B. Gber instrumentelle Hilfsangebote.
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2. Telefonberatung (Krisenintervention)

Telefonberatung bietet die Mdglichkeit, den pflegenden Angehérigen zu Hause zu erreichen und
erfordert vom Ratsuchenden weder Mobilitdt, noch organisatorischen Aufwand - etwa fur die zeit-
weise Bereitstellung einer Ersatzpflegekraft.

Der pflegende Angehdérige kann zu festgelegten Zeiten entweder selbst telefonisch um Rat nachfra-
gen oder wir rufen ihn von uns aus an. Regelmafige Anrufe unsererseits zeugen von Anteilnahme
und schaffen Vertrauen. Auf diese Weise kommen auch die vielen kleineren Probleme zur Sprache,
deren Lésung Schritt flr Schritt zu einer erheblichen Erleichterung des Pflegealltags fuhrt. Kosten-
gunstiger kann Hilfe nicht geboten werden.

Der Kontakt zum Kranken und seinem pflegenden Angehorigen bleibt dadurch auch zwischen den
persdnlichen Begegnungen aufrecht erhalten. Dadurch ist auch gewahrleistet, dass 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.

Auch am Abend oder Wochenende haben Ratsuchende in Krisensituationen die Méglichkeit bei mir
zu Hause oder anderen engagierten Angehdrigen anzurufen.

"Allein die Gewissheit, immer aufgefangen zu werden, gibt mir die Kraft zum Durchhalten."

3 Hausbesuche mit praktischen Anleitungshilfen

Die bestehende Isolation kann oftmals deshalb nicht durchbrochen werden, weil die Mobilitat erheb-
lich einschrankt ist. Ein Grund hierfiir kann z.B. die haufige Weglauftendenz und Desorientierung
des Kranken sein. Der Berliner Grof3stadtverkehr stellt oft eine Gefahr flir Leib und Leben dar. Ist
der pflegende Angehdrige moglicherweise selbst schon gebrechlich, kann er die Hilfsangebote Be-
ratungssprechstunde und Gruppenaktivitdten nicht nutzen.

Aber auch die Angehorigen, die in die Beratungssprechstunde oder Gesprachsgruppe kommen,
kénnen nicht immer das dort vermittelte Wissen so ohne weiteres in die Tat umsetzen. Oftmals
muss die richtige Herangehensweise am aktuellen Problem erldutert und gezeigt werden. Solche
praxisbezogenen Hinweise und Ratschlage vor Ort wirken sich erheblich erleichternd auf den Pfle-
gealltag aus.

Doch nicht flir jedes Problem gibt es eine eindeutige Losung. Gerade die Alzheimer-Krankheit er-
fordert neben viel Phantasie und Einfihlungsvermégen auch Wissen Uber die Lebensgeschichte
des Kranken. Samtliche Faktoren wie die konkrete Gestaltung des hauslichen Bereichs und des
Umgangs der Betroffenen miteinander missen berucksichtigt werden. So kénnen wir durch das
Kennen lernen des hauslichen Umfeldes Alternativen unmittelbar aufzeigen.

Unsere Hausbesuche sind flr viele pflegende Angehdrige der einzige nennenswerte soziale Kon-
takt auf gleicher Ebene. Selbst das ambulante Pflegepersonal hat i.d.R. nicht die Zeit und meist
auch nicht die so notwendigen Fachkenntnisse, um Hilfe zur Selbsthilfe leisten zu kbénnen. Wir ma-
chen den Angehérigen Mut und helfen, langfristig ein individuelles Lebenskonzept zu entwickeln.

"Ich habe Angst das Sprechen zu verlernen, wenn Sie nicht mehr kommen."
Durch diese Hausbesuche erhalt der pflegende Angehorige

o konkrete Anregungen, um seine Pflege besser ausiiben zu kénnen,
. schopft neue Kraft und Mut zum Weitermachen,
o baut psychischen Druck ab.

Der Kranke

o wird unmittelbar aktiviert und psychisch gestutzt,
o wird von seinem Angehorigen dauerhaft qualitativ besser versorgt,
o baut behutsam neuen sozialen Kontakt auf.
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4 Selbsthilfegruppen mit gleichzeitiger Krankenbetreuung

Gesprachsgruppen bieten Angehdrigen und Kranken die Chance, aus ihrer sozialen Isolation he-
rauszukommen, sofern beide noch ausreichend mobil sind.

Viele Probleme kénnen leichter geldst werden mit Menschen, die gleiches bzw. ahnliches erleben.
Denen kbénnen sie sich 6ffnen, zuhdéren und sich angenommen fihlen. Gesprachsgruppen schaffen
eine Atmosphare der Gemeinsamkeit. Hier kénnen die Angehdrigen:

endlich Uber ihre Schuldgeflihle reden
Angste aussprechen

sich gegenseitig trosten und bestarken
Kraft schépfen und neuen Mut fassen
Erfahrungen austauschen

neue Beziehungen aufbauen

gemeinsam nach Problemlésungen suchen

Zwar lassen sich von anderen Betroffenen Ratschlage oftmals besser annehmen, als von einer pro-
fessionellen Beraterin, doch kann diese

uber die Krankheit aufklaren,

Blick und Ohr fir den Kranken scharfen,

die Wahrnehmung schulen,

auf die veranderte innere Lebenswelt des Demenzkranken aufmerksam machen,
wichtige Informationen (z.B. zur Pflegeversicherung) einholen und weitergeben.

"Mit hangenden Flugeln bin ich gekommen und befligelt gehe ich jetzt nach Hause."

Um den pflegenden Angehorigen die Teilnahme an der Gesprachsgruppe zu ermoglichen, kénnen
die Demenzkranken mitgebracht werden.

Die pflegenden Angehorigen entwickeln in den Gesprachsgruppen

o neue Einstellungen (z.B. lernen sie mit der Krankheit zu leben, statt gegen sie anzukampfen),

o werden von psychischem Druck entlastet (z.B. durch Verarbeitung der aus Enttauschung und
Wut erwachsenden Schuldgefiihle),

o starken ihr Selbstwertgefuhl (z.B. durch die Anerkennung ihrer Leistungen und Zerstreuung
unberechtigter Selbstzweifel),

. Uberwinden ihre soziale Isolation, indem sie in der Gruppe neue Menschen kennen lernen, die
sie verstehen und wertschatzen,

o erwerben neues Wissen, das ihnen hilft, den Pflegealltag besser zu bewaltigen,

o Uberwinden Zukunftsangste und entwickeln vorsichtigen Optimismus.

Die Kranken erhalten durch die Begegnung in der gleichzeitig im Nebenraum stattfindenden Kran-
kengruppe

o Gelegenheit zur Anteilnahme und zur sozialen Kontaktaufnahme.

o Schlummernde Restfahigkeiten werden reaktiviert.

o Orientierung, Gedachtnis und Wahrnehmung werden - stets am Krankheitsstadium orientiert -
spielerisch ohne Leistungsdruck gefordert.

o Die korperliche und geistige Leistungsfahigkeit wird spielerisch trainiert.

,ochauen Sie mal, wie frohlich Ihr Mann mitsingt,
und Sie glaubten, er konne gar nicht mehr sprechen.”
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