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Schwerpunkt

Demenz: Angehorige
betreuen und entlasten

Dementia: Caring for the Relatives and reducing their Burden

Zusammenfassung

Demenzerkrankungen sind die hiufigste Ur-
sache von Pflegebediirftigkeit im Alter. 80 Prozent
der Betroffenen werden tiber lange Jahre von ih-
ren Angehorigen zu Hause betreut, sie tragen die
Hauptlast der Pflege. Die Angehorigen der Erkrank-
ten miissen lernen, sich an die neue Situation mit
ihren vielfiltigen Anforderungen anzupassen. Die
grofte Belastung stellen die hiufig auftretenden
Verhaltensinderungen dar, die die Betreuer oft bis
an die Grenzen ihrer Belastbarkeit und Leistungs-
fahigkeit fithren.

Dabher ist es fiir Angehorige von entscheidender
Bedeutung, bereits frithzeitig Hilfe und Unterstiit-
zung zu erhalten. Beratung und Betreuung der
Angehorigen erfolgen im Rahmen von Selbsthilfe-
oder Angehoérigengruppen. Deren Angebote tragen
wesentlich zur Entlastung der Familienangeh6ri-
gen teil und nehmen mittlerweile eine bedeutende
Stellung im Gesundheits- und Sozialsystem ein.

Schliisselworter: Angehorige, Belastungen,
Verhaltensdanderungen, Unterstiitzung, Selbst-
hilfe

Abstract

Alzheimer’s disease and other dementias are
the most common reasons for the elderly to require
care. 80 percent of dementia sufferers are looked
after, often for many years, by relatives at home.
Family carers have to adapt to new situations and
challenges. The main burden for these family
members is tolearn to cope with the new situations
and the frequent changes of the sufferers’ behavi-
our. As a result relatives are often pushed to their
limit of tolerance.

It is very important for the carers to get advice
and support in the early stages of the disease. Self-
help and family support groups can provide coun-
seling and support for the relatives and help to re-
duce the caregiver‘s burden. Self-help groups have
gained an important position within the Health
and Social systems.
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Schwerpunkt ¢ Demenz als ethische Herausforderung 11

Angehorige von Menschen mit Demenz:
Betreuung und Entlastung

Demenzerkrankungen, im speziellen die Alz-
heimer Krankheit, sind die hdufigsten und folgen-
schwersten Erkrankungen im hsheren Lebensalter
und zugleich auch die hiufigste Einzelursache von
Pflegebediirftigkeit im Alter. Die Hauptlast der
Pflege und Betreuung von an Alzheimer erkrank-
ten Menschen tragen in unserer Gesellschaft, meist
unter schwierigen Bedingungen, noch immer die
Familien. 8o Prozent der Betroffenen werden iiber
lange Jahre von ihren Angehdérigen betreut und ge-
pflegt. 25 Prozent der erkrankten Menschen leben
auch noch im fortgeschrittenen Stadium der Er-
krankung zu Hause im familidren Umfeld.!

Pflege und Betreuung werden in erster Li-
nie von Kindern oder Schwiegerkindern und den
meist selbst schon betagten Ehepartnern erbracht,
im Weiteren von anderen Verwandten, Freunden
oder Nachbarn. Die Mehrheit der pflegenden An-
gehorigen ist ilter als 50 Jahre.> 80 Prozent der
Pflegepersonen sind Frauen, die diese Titigkeit
meist neben Beruf und eigener Familie ausfiihren.
Betreuung und Pflege gelten demnach auch wei-
terhin als ,,Frauensache®.

Belastungen der pflegenden Angehdrigen

Zu Beginn und im Verlauf einer Demenzerkran-
kung sind die Angehérigen der Erkrankten mit vie-
len unerwarteten Situationen und Problemen kon-
frontiert. Sie miissen lernen, mit den vielfiltigen
Anforderungen, die plétzlich an sie gestellt wer-
den, fertig zu werden und die unterschiedlichsten
Aufgaben zu bewiltigen. Der Ausbruch bzw. die
Diagnose einer Demenzerkrankung verunsichert
auch die Angehorigen: Anfangs ist ihnen nicht
klar, ob es sich um den normalen Alterungsprozess
handelt oder ob die auftretenden Verinderungen
einer Krankheit zuzuordnen sind.

Angehorige spielen von Beginn an eine wesent-
liche Rolle im Diagnose- und Therapieprozess. Sie
sind es, die die Betroffenen - oft gegen deren Wil-
len - das erste Mal einem Arzt vorstellen, und sie
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sind die wichtigsten Informanten des Arztes zur
Objektivierung einer Hirnleistungsstérung und
zur Beobachtung des Krankheitsverlaufes.

Die Betroffenen selbst fiihlen sich meist nicht
krank, verleugnen ihre Defizite oder wollen diese
nicht wahrhaben. Meist obliegt es den Angehori-
gen zu entscheiden, ob und wie die Diagnose einer
dementiellen Erkrankung den Betroffenen mitge-
teilt wird. Oft wird diese schwierige Aufgabe ih-
nen iiberlassen.

Angehorige tragen die Verantwortung fiir die
Effizienz einer Therapie, da sie fiir die Einnah-
me von Medikamenten sorgen, Arztbesuche und
Therapien organisieren und schlieglich auch die
erforderliche Betreuung und pflegerischen Mag-
nahmen durchfithren. Daher ist es seitens der
behandelnden Arzte wichtig, die Angehérigen
von Anfang an in die Therapieplanung mit ein-
zubeziehen und auf ihre Bediirfnisse und Belast-
barkeit sowie die ihnen zur Verfiigung stehenden
Ressourcen Riicksicht zu nehmen.

Finanzielle Angelegenheiten, wie z. B. Bank-
geschifte, Amtsgeschifte, Antragstellungen
werden von den Angehorigen iibernommen, sie
miissen sich auch mit rechtlichen und ethischen
Fragen auseinandersetzen. Schlieglich gilt es, den
Alltag zu bewiltigen und mit der neuen Rolle fer-
tig zu werden.

Die Angehorigen miissen lernen, ihre Zeit ge-
nau einzuteilen, den Erkrankten eine gewisse Re-
gelmiRigkeit, einen strukturierten Tagesablauf zu
ermdglichen und nebenbei noch die alltdglichen
Aufgaben erledigen. Der Haushalt muss gefiihrt,
Geschiftliches erledigt, die Aufgaben des Partners
oder der Partnerin oder des Elternteils zusitzlich
iibernommen werden. Dariiber hinaus sind sie es,
die soziale Hilfsangebote ausfindig machen und
geeignete Unterstiitzung organisieren.

Krankheit verandert familiare Beziechungen

Die Betreuung und Pflege von demenzkran-
ken Menschen erfordert Hilfestellung rund um
die Uhr, an 7 Tagen in der Woche tiiber viele Jahre

Imago Hominis - Band 23 - Heft 2/3



und fithrt zu zahlreichen kérperlichen und psychi-
schen Belastungen der Angehdrigen. Sie miissen
mit unterschiedlichen negativen Gefiihlen wie Un-
verstindnis, Arger, Wut, Ungeduld, Schuld- und
Schamgefiihlen fertig werden.

Am Beginn der Erkrankung erleben sie oft
dhnliche Gefiihle, wie die Betroffenen selbst. Sie
sind verunsichert und hilflos, auch sie wollen die
Krankheitssymptome nicht wahrhaben, sie rea-
gieren mit Unsicherheit und Unverstindnis. Und
wer selbst verunsichert ist, kann einem Verunsi-
cherten nicht helfen.

Angehorige leben in stindiger Ungewissheit,
wie die Krankheit sich weiter entwickeln wird, miis-
sen mit ansehen wie ein nahestehender Mensch sich
verindert, sie sehen und erleben Leiden, Verzweif-
lung und Trauer. Die gewohnte Welt und das bishe-
rige Leben verindern sich. Das heift auch Abschied
nehmen von einer gemeinsam geplanten Zukunft.

Mit Fortschreiten der dementiellen Erkrankung
erhéhen sich die Anforderungen an die Betreuer.
Die Auswirkungen der Krankheit verdndern die bis-
herige partnerschaftliche oder elterliche Beziehung.
Durch die nachlassenden Fihigkeiten und die zu-
nehmende Abhingigkeit des erkrankten Menschen
kommt es zu einem Wandel in den Rollenbezie-
hungen und einer neuen Rollenverteilung innerhalb
der Familie. Partner iibernehmen die Aufgaben des
Anderen, die Partnerschaft ist nicht mehr gleich-
wertig, die gesunde Person ist der erkrankten stets
iiberlegen. Der Angehérige muss die alleinige Ver-
antwortung tragen. Kinder itbernehmen die Aufga-
ben und die Position der Eltern, es kommt zu einer
Umkehrung der Eltern-Kind-Rolle. Kinder fiihlen
sich fiir ihre Eltern verantwortlich, versuchen oft
ihr Verhalten zu beeinflussen, sie zu ,erziehen®.
Spannungen zwischen Betreutem und Betreuer und
Spannungen im Familienkontext sind die Folge.

Psychische, physische und finanzielle Bela-
stungen fiir Angehorige

Fiir viele Menschen sind diese Verschiebungen
in der Familie kaum zu ertragen. Daher ziehen
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sich einzelne Familienmitglieder oft vollig zuriick
und brechen sogar jeden Kontakt ab. Auch die Ver-
bindung zu Freunden, Bekannten und Arbeitskol-
legen bricht mit der Zeit ab, die Betroffenen selbst
haben wenig oder kein Interesse an sozialen Kon-
takten, was wiederum zur zunehmenden Verein-
samung und sozialen Isolation der betreuenden
Person beitrigt.

Pflegende Angehorige verzichten auf Freizeit
und eigene Interessen, diese werden oft gar nicht
mehr wahrgenommen. Viele Angehdrige hatten
schon jahrelang keinen Urlaub mehr.: Sie sind
teilweise in ihrer Berufstitigkeit eingeschrankt
und miissen betrichtliche finanzielle EinbuRen
hinnehmen.

Durch direkte Kosten fiir Hilfen zu Hause, The-
rapien und Heilbehelfe, sowie schwer erfassbare
indirekte Kosten aufgrund von Verdienstentgang,
Teilzeitarbeit, friihzeitiger Pensionierung oder Ver-
lust des Arbeitsplatzes und Beeintrichtigung des
eigenen Gesundheitszustandes geraten viele Fami-
lien in finanzielle Not und kénnen den gewohnten
Lebensstandard nicht mehr aufrecht erhalten.

Die groRte Belastung fiir die Angehdrigen stel-
len nicht die kognitiven EinbufRen und Gedicht-
nisstérungen dar, sondern die Verhaltens- und Per-
sonlichkeitsverdnderungen, die bei mehr als zwei
Drittel aller an Demenz erkrankten Personen auftre-
ten. Dazu zihlen Misstrauen, depressives oder ag-
gressives Verhalten, ein gestorter Tag/Nachtrhyth-
mus. Unruhe und Umherwandern, stindiges Fragen
und Wiederholungen. Wissensdefizite beziiglich
der Auswirkungen einer Demenzerkrankung redu-
zieren das Verstindnis fiir die Krankheit und die Er-
krankten. Problematische Wechselwirkungen sind
die Folge: Es kommt vermehrt zu Konflikten und
Auseinandersetzungen und im schlimmsten Fall zu
psychischer und physischer Gewalt, sowohl seitens
der Erkrankten als auch der Angehérigen.

Die aufgezeigten Belastungen haben mit der
Zeit Auswirkungen auf die Gesundheit der Be-
treuer. Das Zusammenwirken von dauerndem Be-
treuungsstress, Verlust persénlicher Entfaltungs-
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Schwerpunkt ¢ Demenz als ethische Herausforderung 11

moglichkeiten, korperlicher Pflegebelastung und
vorbestehender somatischer Krankheiten erhéhen
zusitzlich das korperliche Erkrankungsrisiko der
Betreuer. Pflegende Personen haben im Vergleich
zur Allgemeinbevélkerung ein deutlich erhohtes
Sterberisiko. Hoher Pflegeaufwand im fortge-
schrittenen Alzheimerstadium mit Verhaltens-
stérungen der betreuten Patienten, dauerhafter
negativer Pflege-Stress und vorbestehende Erkran-
kungen wirken sich ungiinstig aus.*

Ein Grofiteil der Angehorigen leidet unter
Schlafstérungen, korperlichen Beschwerden, De-
pression und depressiven Verstimmungen, sie
benétigen selbst édrztliche Hilfe und nehmen ver-
mehrt Medikamente. Die erwdhnten Verhaltens-
und Personlichkeitsverinderungen fiihren die
Betreuer oft bis an die Grenzen ihrer Leistungsfi-
higkeit, und es kommt hiufig zum gefiirchteten
Burnout-Syndrom.

Warnzeichen, die ernst genommen werden
miissen, sind:

¢ depressive Stimmung, Depression

¢ Verbale und physische Aggressionen gegen-

iiber den Erkrankten

 Alkohol- oder Medikamentenmissbrauch

* Sozialer Riickzug

* Psychosomatische Symptome

* Suizidgedanken

Hier gilt es, erste Anzeichen zu erkennen und
fiir ehestmogliche Entlastung der Angehérigen zu
sorgen. Oft wird erst interveniert, wenn aus einem
Pflegefall zwei Pflegefille geworden sind, weil die
Pflegeperson ihre Aufgaben nicht mehr bewiltigen
kann oder selbst erkrankt. Meistens wird erst dann
die Umwelt aufmerksam.

Das Entstehen von Selbsthilfe- und Angehori-
gengruppen

Die Alzheimer Krankheit hat immer minde-
stens zwei Opfer - den Erkrankten und seinen ihn
pflegenden Angehérigen. Daher ist es fiir Ange-
hérige von entscheidender Bedeutung, friihzeitig
Entlastung und Unterstiitzung zu erhalten.
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Selbsthilfe- oder Angehorigengruppen haben
schon frith diese Aufgabe tibernommen. Sie bieten
pflegenden Angehérigen Information und Bera-
tung und begleiten die betroffenen Familien in den
langen Jahren der Krankheit.

1984 wurdein den USA Alzheimers Diseaseinter-
national gegriindet mit dem Ziel, die Angehérigen-
vereinigungen der einzelnen Lander auf internati-
onaler Ebene zu unterstiitzen und zu férdern und
so die Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz
und deren Familien zu verbessern. Heute sind Alz-
heimer Organisationen aus 8o Lindern Mitglied
von ADLS

1990 etablierte sich in Europa die Organisati-
on Alzheimer Europe, die heute 37 Alzheimerver-
einigungen aus 32 europdischen Lindern vertritt.
Ziel ist, auf européischer und nationaler Ebene das
Bewusstsein fiir die Auswirkungen von Demenz-
erkrankungen auf die betroffenen Menschen und
deren Familien, aber auch auf die Gesundheits- und
Sozialsysteme der einzelnen Staaten zu erhéhen.
Alzheimer Europa unterstiitzt die Mitgliedsorgani-
sationen in ihren Bemithungen um die Verbesse-
rung der Lebenssituation der Menschen mit De-
menz und der pflegenden Angehérigen.®

Ebenfalls im Jahr 1990 griindeten pflegende
Angehorige von an Alzheimer erkrankten Men-
schen in Wien die Selbsthilfegruppe Alzheimer
Angehorige Austria.” Bereits damals bedeutete die
Alzheimer-Krankheit fiir alle Beteiligten, fiir die
Betroffenen, die Hilfsorganisationen und sozialen
Einrichtungen eine grofe Herausforderung, weil
hilfreiche Strukturen nicht vorhanden waren und
erst aufgebaut werden mussten. Selbsthilfegrup-
pen boten ein niederschwelliges Angebot, um in
einem kleinen, geschiitzten Rahmen auf die indivi-
duellen Bediirfnisse der betroffenen Angehérigen
einzugehen, Information und Beratung anzubieten
und Aussprachemdglichkeit und Erfahrungsaus-
tausch zu gewidhrleisten. Im Jahr 2012 hat die Grup-
pe ihren Namen in Alzheimer Austria gedndert, um
auch die wichtige Rolle der Betroffenen und ihre
zunehmende Einbeziehung hervorzuheben. Immer
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hiufiger suchen Menschen bereits in den Anfangs-
stadien der Erkrankung Rat und Unterstiitzung
in der Gruppe. Alzheimer Austria sieht sich daher
auch als Interessenvertretung der von Demenz
betroffenen Menschen und bietet ihnen eine Platt-
form, ihre Wiinsche und Anliegen zu formulieren
und nach aufen zu vertreten. Die Gruppe tritt en-
gagiert fiir die Rechte von dementiell erkrankten
Menschen und deren Angehorigen sowie fiir die
Erhaltung der Wiirde dieses Personenkreises ein.
Sie setzt sich fiir eine Gesellschaft ein, in der Men-
schen gleichwertig und gleich geschitzt miteinan-
der leben. Sie versucht, ein besseres Verstindnis
der Krankheit in der breiten Offentlichkeit zu be-
wirken und tibernimmt im sozialpolitischen Um-
feld die Stellvertreterfunktion fiir Menschen mit
Demenz und ihre Angehérigen. Die Verbesserung
der Lebensqualitdt fiir die erkrankten Personen
und deren Angehérigen hat oberste Prioritit.

Angebote der Selbsthilfegruppe

Die Angebote der Selbsthilfegruppe sind auf
die Bediirfnisse und die bestmogliche Unterstiit-
zung der pflegenden Angehorigen ausgerichtet. Sie
umfassen mehrere Aspekte, die im folgenden kurz
dargelegt werden sollen.

Information und Wissensvermittlung: Die An-
gehorigen erhalten Information tiber die Krank-
heit, iiber aktuelle Therapiemdglichkeiten, den
Verlauf der Erkrankung und welche Probleme in
den verschiedenen Stadien auftreten kénnen. Das
gibt den Angehérigen mehr Klarheit, sie wissen,
dass sonderbar erscheinende Verhaltensweisen
der Krankheit zuzuschreiben sind und sich nicht
gegen sie personlich richten. Sie sind besser auf
Veridnderungen vorbereitet und koénnen leichter
damit umgehen.

Beratung in sozialen Fragen: Die Selbsthilfegrup-
pe bietet den Angehorigen auch praktische Hilfe-
stellung. Sie unterstiitzt die Familien beim Aufbau
eines Helfernetzes und stellt Kontakte zu Hilfsor-
ganisationen und gemeindenahen Einrichtungen
her. Angehérige miissen lernen, selbstbewusst
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aufzutreten und Hilfe einzufordern. Vielen fillt es
schwer, sich ihre Belastungen bewusst zu machen
und Hilfe von aufen anzunehmen. Auch die Betrof-
fenen lehnen Hilfe von AuRenstehenden ab und
kénnen fremde Personen nur schwer akzeptieren.

In der Gruppe erhalten Angehdrige praxisbe-
zogene Hinweise fiir die Betreuung und Pflege der
Erkrankten, Sicherheit und Schutz vor Gefihr-
dungen innerhalb und auRerhalb der Wohnung,
Struktur des Tagesablaufes, Erndhrungs- und In-
kontinenzberatung.

In speziellen Trainingskursen und Workshops
werden Wissen und Mdglichkeiten fiir den Um-
gang mit den betroffenen Menschen vermittelt.
Angehorige konnen ihr Wissen iiber die Krank-
heit erweitern, sie lernen die Krankheit als Tatsa-
che wahrzunehmen, ihre eigenen Ressourcen und
Grenzen realistischer einzuschitzen, auf ihre eige-
nen Bediirfnisse zu achten und Hilfe anzunehmen.

Die monatlichen Treffen im Alzheimer Café
bieten die Moglichkeit zu Gedanken- und Erfah-
rungsaustausch sowie zum Beisammensein mit
anderen Betroffenen und Angehorigen in ent-
spannter Atmosphire. Seit zwei Jahren gibt es
auch regelmiRig Treffen der Gruppe von Men-
schen mit Vergesslichkeit -,ProMenz*.

Alzheimer Austria bietet gemeinsam mit Exper-
ten Beratung bei finanziellen und rechtlichen Fragen
wie Vorsorgevollmacht, Patientenverfiigung, die
Moglichkeit einer Angehdrigenvertretung oder
Sachwalterschaft, Regelung von Verméogensan-
gelegenheiten, Unterhaltspflicht, Anspruch auf
Pflegegeld.

Angehorige stehen immer wieder vor schwie-
rigen ethischen Fragen und Entscheidungen, die das
Leben des erkrankten Familienmitglieds betreffen.
Sie stehen den Betroffenen nahe, kennen ihre Ei-
genheiten, Angste, Einstellungen, Fihigkeiten. Sie
unterstiitzen und begleiten die Betroffenen, kénnen
aber auch tberfiirsorglich, bestimmend, bevor-
mundend sein und Macht oder Druck austiben.

Sie sind sich bewusst, dass sie in vielen Be-
reichen nicht nach dem Willen oder den Wiinschen
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der Betroffenen handeln. Menschen mit Demenz
sind meist gegen ihren Willen in einer Tagesbe-
treuungseinrichtung, lehnen fremde Betreuungs-
personen ab, sind oft wenig wertschitzendem Um-
gang und mangelndem Respekt ausgesetzt. Thre
finanziellen Angelegenheiten werden von anderen
Personen iibernommen, sie diirfen nicht mehr
Auto fahren und ihr Lebensalltag ist insgesamt
fremd bestimmt.

Achtung vor der Selbstbestimmung: Es stellt sich
die Frage, wie weit die Eigenverantwortung des
Menschen mit Demenz erhalten bleiben kann
bzw. welche Bereiche sie umfasst. Das Zugestind-
nis von Autonomie und Entscheidungsmdglich-
keiten hingt von unterschiedlichen Faktoren ab,
wie Krankheitsstadium, Persénlichkeit, Umfeld,
personlichen und gesellschaftlichen Werten und
weitgehend auch von den Angehérigen und Betreu-
ungspersonen. Menschen mit Demenz haben ein
hohes Schutzbediirfnis. In fortgeschrittenen Stadi-
en, bei der Ubersiedlung in eine Pflegeeinrichtung
und am Lebensende des kranken Familienmit-
gliedes brauchen Angehdrige intensive Beratung
und Unterstiitzung beim Treffen von rechtsethi-
schen Entscheidungen, auch solchen, die Leben
und Sterben betreffen.

Auch diese Fragen werden in Einzelgesprichen
oder in der Gruppe diskutiert und gemeinsam, mit
Hilfe von Experten wird nach Antworten und Lo-
sungen gesucht.

Angebote von Alzheimer Austria

Die Hauptaufgabe von Alzheimer Austria ist es,
die pflegenden Angehérigen in den langen Jahren
der Krankheit zu begleiten, dariiber hinaus sieht
sie sich als Plattform fiir pflegende Angehorige,
um deren N6te und Sorgen, sowie auch deren For-
derungen zu artikulieren und der Offentlichkeit
bekannt zu machen.

Die Gruppe besteht seit 25 Jahren, derzeit gibt
es Osterreichweit ca. 30 Selbsthilfegruppen fiir
Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen, die
in vielen Bereichen zusammenarbeiten und unter-

134

einander gut vernetzt sind. Auch diese regionalen
Gruppen bieten zahlreiche Entlastungsangebote,
z. B. bietet MAS, Bad Ischl, Urlaubsangebote fiir
Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen.

Merkmale von SH Gruppen:

o Betroffenheit durch ein gemeinsames (ge-
sundheitliches) Problem

* Bediirfnisse kommen aus der Gruppe

* es herrscht Freiwilligkeit

* esbestehen keine kommerziellen Interessen

o alle Teilnehmenden sind gleichberechtigt

 gemeinsame Schritte zu Problemlésung

» wechselseitiger Austausch, Anerkennung
und Unterstiitzung.

In der Gruppe ist es moglich, die eigenen Pro-
bleme und Konflikte gemeinsam zu bearbeiten, aus
den Erfahrungen der anderen zu lernen, Informati-
onen zu erhalten und auszutauschen, sich gegen-
seitig zu stiitzen, seine Gefiihle ausdriicken und mit
anderen Betroffenen teilen zu kénnen und zu erle-
ben, dass man mit seinem Schicksal nicht alleine ist.

Lernen zu vertrauen und Hilfe anzunehmen

Nahe Angehérige, die véllig in der Pflege und
Betreuung aufgehen, haben oft kein Vertrauen,
dass andere Personen ,ihren Patienten“ genau
so gut und liebevoll pflegen kénnen. Aus diesem
Grund wird Hilfe von aufen oft abgelehnt. Viele
fithlen sich verpflichtet, Schwierigkeiten alleine
zu bewiltigen, manchmal sogar soweit, dass auch
andere Familienmitglieder nicht mit einbezogen
werden. Sie miissen daher lernen, Hilfe anzuneh-
men und auf das eigene Leben nicht zu vergessen.
Die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe bedeu-
tet oft den ersten Schritt nach auRen und kann
weitere Schritte der Entlastung nach sich ziehen.
Die Angehérigen lernen, sich ihre Uberbelastung
einzugestehen und zu iiberblicken, was noch alles
auf sie zukommen kann.

Die Gruppentreffen geben den Teilnehmenden
die Méglichkeit zum Gedanken- und Erfahrungs-
austausch und zum Kennenlernen neuer Verhal-
tensweisen. Da der Austausch unter Gleichbe-
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troffenen stattfindet, kénnen sich die Teilnehmer
ernst genommen fithlen und fiir ihre Titigkeit
verstehende Wertschitzung erhalten. Schlieglich
erlauben diese Gruppentreffen es den Pflegenden,
sich auch wieder als Teil einer Gemeinschaft zu
fithlen und nicht nur iiber die Pflegetitigkeit defi-
niert zu werden.

Pflegende Angehérige werden von ihrem Um-
feld oft im Stich gelassen und kimpfen mit Un-
verstindnis und Fehleinschidtzung der Situation
durch AuRenstehende oder leiden unter ,guten
Ratschldgen von Verwandten oder Freunden.

Pflegende Angehdrige haben ein Recht auf
Entlastung

Pflegende Angehorige spielen eine tragende
Rolle im Gesundheits- und Sozialsystem und sind
der grofte unentgeltliche Pflegedienst im Land. Sie
gehen oft weit iiber die eigenen Grenzen der Belast-
barkeit hinaus. In den vergangenen Jahren haben
in vielen Bereichen Entwicklungen stattgefunden;
trotzdem finden die Leistungen der pflegenden
Angehoérigen noch nicht geniigend Beachtung
und Anerkennung. Der Ausbau der sozialen, pfle-
gerischen und finanziellen Mafnahmen zur Un-
terstiitzung der Menschen mit Demenz und deren
Familien wird in Zukunft immer wichtiger.

Neben den Angeboten der Selbsthilfegruppen
gibt es heute zahlreiche Angebote im Gesundheits-
und Sozialbereich. Unterstiitzung bieten:

 Hausarzt, Facharzt, Geddchtnisambulanzen,
Memory Kliniken

* Soziale Dienste

 Psychotherapie, Beratung

o Pflegetelefon

* Tagesbetreuung, Nachtbetreuung

* Urlaubsangebote

 24-Stunden-Pflege

* Kurzzeitpflege

 Langzeitpflege

Zusitzlich zu einem Gesprich mit dem Arzt
des Vertrauens sollten die regional vorhandenen
Angebote in Anspruch genommen werden. Ob dies
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nun Entlastungsgespriche in Angehorigengrup-
pen, vertrauliche Einzelgespriche mit fachlich
ausgebildeten und erfahrenen Therapeuten und
Beratern, Unterstiitzung durch mobile Dienste
oder die Inanspruchnahme eines Tageszentrums
fiir Menschen mit Demenz sind, Kurzzeitpflege,
24h-Betreuung zu Hause oder Langzeitpflege in
einer demenzgerechten Pflegeeinrichtung und vor
allem auch finanzielle Unterstiitzung - Angehdérige
sollen jede Hilfe erhalten und nutzen kénnen.

Beratungszentren fiir die Pflege zu Hause und
die sozialen Stiitzpunkte der Gemeinden vermitteln

e Unterstiitzung im Alltag durch Besuchs-
dienste, Heimhilfen, Essen auf Ridern, Kon-
tinenzberatung, Wischedienst und Reini-
gungsdienst

 Pflegeleistungen durch mobile Hauskran-
kenpflege

* Beratung zur Wohnungsadaptierung

+ Case Management (Information, Erhebung
des individuellen Pflegebedarfs, Kostenbe-
rechnung, Beratung bez. Hilfsmittel, Sozi-
alarbeit)

Leider stehen viele Angebote nur in groferen
Stddten und Gemeinden zur Verfiigung. Im lind-
lichen Raum gibt es immer noch einen Mangel an
Tagesbetreuung und Therapieangeboten.

Die Betreuung zu Hause sollte idealerweise
patientenorientiert, multiprofessionell, indivi-
duell, flexibel und finanziell leistbar sein. Leider
trifft dies fiir viele Angebote nicht zu. Die Familien
miissen sich nach den zeitlichen und personellen
Moglichkeiten der anbietenden Institutionen rich-
ten, die Betreuung ist nicht an die Bediirfnisse der
Menschen mit Demenz angepasst und oft finanziell
nicht leistbar, da auch die Einstufungen in die Pfle-
gestufen meist nicht dem tatsdchlichen Aufwand
entsprechen. So werden viele dieser Angebote von
den Familien nicht angenommen, obwohl sie die
Angehoérigen entlasten konnten.

Zahlreiche therapeutische Angebote, wie Vali-
dation, Musiktherapie, Musik- und Singgruppen,
Ergotherapie, Kunsttherapie, Bewegungsgruppen,
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Aromatherapie, Erinnerungsarbeit und kognitives
Training in verschiedenen Schwierigkeitsstufen ste-
hen den Betroffenen zur Verfiigung. Die meisten die-
ser Therapien sind aber privat zu bezahlen und sind
somit wiederum nur einem begrenzten Personen-
kreis zuginglich. In spiteren Stadien bieten sich
verschiedene Pflegemodelle, wie aktivierende Pflege
oder basale Stimulation, an. Diese therapeutischen
Moglichkeiten bieten einerseits Anregung und For-
derung fiir die Kranken, sollen Freude machen und
die Gemeinschaft fordern. Andererseits stellen sie
fiir die pflegenden Angehdrigen Entlastung und
Abwechslung im Alltagsleben dar, erschliefen auch
ihnen neue Kontakte und bewirken meist einen ver-
standnisvolleren Umgang mit den Erkrankten. Die
tatsichliche Pflege zu Hause kann durch gezielte
Information und Anleitung durch Fachkrifte ver-
bessert werden. Das Angebot von demenzgerechten
Tagesbetreuungseinrichtungen ist aus der Versor-
gungslandschaft nicht mehr wegzudenken.

Mittlerweile gibt es zahlreiche Beratungsan-
gebote und professionelle Hilfsangebote durch
6ffentliche oder private Einrichtungen. Auch hier
werden meistens kostenlos Information und ent-
sprechende Beratung geboten.

Die Kommunikation zwischen Angehdrigen
und Arzten, Therapeutinnen, professionellen Pfle-
gepersonen und in Institutionen titigen Personen
muss geférdert und verbessert werden. Pflegende
Angehorige sind keine Bittsteller und miissen als
kompetente Partner gesehen werden

* sie sind wesentliche Partner im Betreuungs-
system

* sind oft gut informiert, auch durch das In-
ternet, tauschen Erfahrungen aus, beurteilen
Qualitit

o fordern Therapie

* verdienen Anerkennung ihrer Titigkeit

* sind emotional stirker betroffen

» fiithlen sich stirker verantwortlich

* leiden unter psychischen und physischen Be-
lastungen, unter eigener Hilflosigkeit

* haben eine subjektive Sicht der Probleme, ei-
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gene Angste, Befiirchtungen

¢ haben eine personliche Beziehungsgeschich-

te mit dem erkrankten Familienmitglied

Psychotherapie, psychologische Beratung und psy-
chosoziale Interventionen fiir Angehdrige von Menschen
mit Demenz sind weitere Siulen in der Entlastung
pflegender Angehoriger.

Beratungsgespriche kénnen im Rahmen tele-
fonischer Beratung, von Hausbesuchen im Umfeld
der Familien, in den Rdumen einer Institution,
Beratungsstelle, Praxis, Ambulanz oder in einem
Lokal (z. B. Alzheimer Café), bei ffentlichen Ver-
anstaltungen, oft auch im Beisein der Betroffenen
stattfinden.

Therapie findet in unterschiedlichen Settings
statt: Einzeltherapie, Paartherapie, Therapiegrup-
pen und Familiengespriche - hier geht es meist
um die Kldrung innerfamilidrer Konflikte, um un-
terschiedliche Anliegen der einzelnen Familien-
mitglieder, negative Familienmuster und die indi-
viduelle Familiengeschichte.

Im Gesprich ist darauf zu achten, dass die Kli-
enten ihre Probleme, ihre Anliegen, ihre Erwar-
tungen definieren, dass die individuelle Situation
wahrgenommen wird und generelle Annahmen
vermieden werden.

Es gilt zu erfassen, was sie im Moment brau-
chen. Sachliche Information, Bestitigung des
eigenen Tuns oder das Aussprechen-Diirfen von
Gefiihlen? Vorschnelle Ratschlige und Losungs-
vorschlidge sind nicht hilfreich.

Die Methode der personenzentrierten Psychothe-
rapie eignet sich besonders fiir die therapeutische
Arbeit mit Angehorigen von Menschen mit De-
menz. Die Grundhaltungen der positiven Wert-
schitzung, Akzeptanz, Zuwendung, einfiihlendes
Verstehen und Achtsambkeit vermitteln den Ange-
horigen das Gefiihl ,ich werde verstanden, nicht
bewertet®, ,,ich werde nicht kritisiert, sondern er-
halte Anerkennung*.

Die Echtheit und Authentizitit des Thera-
peuten zeigen sich in seiner Haltung, Einstellung
und Glaubwiirdigkeit.
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In der Therapie geht es fiir Angehorige darum,
Gefiihle wahrzunehmen und ansprechen zu kon-
nen. Belastende Gefiihle wie Schuldgefiihle, Angst
zu versagen, vor der Zukunft, vor dem Tod, Ein-
engung, Hoffnungslosigkeit, Hilflosigkeit, Arger,
Wut und Trauer sind allgegenwirtig im Leben pfle-
gender Angehoriger.

Uberforderung, Aggression, innere und dufere
Konflikte, verbale oder physische Gewalt konnen
besprochen und bewiltigt werden.

Angehorige leiden unter dem stindigen Erle-
ben von Verlust:

* Verlust der Personlichkeit des geliebten und
vertrauten Menschen

* Verlust des Partners, des Elternteils, der ein
ganz anderer, ein fremder Mensch gewor-
denist.

o Verlust des Gesprichspartners

¢ Verlust einer Hilfe im Alltag

o Verlust der Intimitdt und Sexualitdt

Durch die stindigen Verinderungen und
Verluste sind die Angehorigen einem lange dau-
ernden Prozess des Abschiednehmens ausgesetzt.
Die Unterdriickung des Trauer- und Anpassungs-
prozesses fiihrt zu einer anhaltenden Trauerreak-
tion. Wird die Trauerarbeit nicht geleistet, oder
wird die Krankheit nicht akzeptiert, bleibt die de-
pressive Reaktion unbewiltigt und die Trauerar-
beit wird hdufig erst nach dem Tod des Angehdri-
gen geleistet.

Im Gesprich bzw. der Therapie mit Angehdri-
gen von Menschen mit Demenz ergeben sich spe-
zielle Aspekte.

Angehorige stehen dauernd unter Stress. Die
Kranken und deren Befinden und Verhalten stehen
im Mittelpunkt, eigene Bediirfnisse werden nicht
mehr wahrgenommen und Grenzen nicht erkannt.
Sehr oft werden Hilfe von aufen und Losungs-
moglichkeiten abgelehnt (,Uns kann niemand
helfen). Meist stehen die Defizite des Erkrankten
im Mittelpunkt, Ressourcen werden nicht wahrge-
nommen. Unbewiltigte Beziehungskonflikte mit
dem Erkrankten konnen nicht mehr gelost werden.
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Der Verlust von Sexualitdt und Zirtlichkeit wird
schmerzlich empfunden.

Die Angehoérigen erhalten von ihrem Partner
oder dem Elternteil nur wenig Dankbarkeit, und
die Situation wird als noch trauriger und belasten-
der empfunden, wenn sie von den Erkrankten nicht
mehr erkannt werden.

Oft ist es notwendig, im Rahmen einer Krisen-
intervention duRere Ressourcen zu mobilisieren
und Kontakte zu sozialen Einrichtungen oder psy-
chosozialen Diensten herzustellen.

Zahlreiche Studien haben gezeigt, dass In-
formation, Erfahrungsaustausch, Angehorigen-
beratung in den Selbsthilfegruppen, Angehdori-
genschulung, psychosoziale Interventionen und
psychotherapeutische Begleitung zu einer deut-
lichen Entlastung und Verbesserung der Lebens-
qualitit der Betreuer, zu verbesserten Interaktionen
mit den erkrankten Personen und dadurch auch zu
einer Verbesserung ihrer Lebensqualitit fithren. In
der Folge davon kommt es zu einer spiteren Insti-
tutionalisierung der Patienten, die Hiufigkeit von
Pflegeheimeinweisungen wird reduziert und die
Kranken kénnen ca. 1 bis 2 Jahre linger in der ge-
wohnten hiuslichen Umgebung verbleiben.?

Die Arbeit der Angehorigen darf jedoch nicht
auf 6konomische Pflegeleistungen reduziert wer-
den. Die jahrelange Begleitung eines demenzkran-
ken Menschen mit aller Sorge, Zuneigung und
Achtung verdient grofe Aufmerksamkeit und
Anerkennung.
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