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71 Angehorige von
Demenzkranken

Ch. Matter

7.1.1 Zur Situation pflegender
Angehoriger

Zwei Drittel der Demenzkranken werden zu
Hause von ihren Angehdrigen versorgt. Die-
se Aufgaben nehmen in der tiberwiegenden
Mehrzahl die Ehefrauen, Tochter oder
Schwiegertochter der dlteren Menschen
wahr. Die Familien tragen damit die Haupt-
last der Betreuung. Die Betreuung eines
demenzkranken Menschen ist eine an-
spruchsvolle und schwierige Aufgabe, die
viel Wissen und Kompetenzen erfordert.
Sehr oft ist der Ptflegealltag durch eine
hohe korperliche und seelische Beanspru-
chung gepragt. Studien haben gezeigt, dass
pflegende Angehorige von Demenzkranken
ein erhdhtes Risiko haben, selbst zu erkran-
ken, dass sie hdufiger den Hausarzt aufsu-
chen und deutlich mehr Medikamente ein-
nehmen. Im Vergleich zur Gesamtbevolke-
rung haben pflegende Angehorige hdufiger
oder ausgepragter korperliche Beschwerden.
Hierzu zihlen: Riickenschmerzen, Band-
scheibenschdden, Krankheiten des Herz-
Kreislauf- und Muskel-Skelett-Systems, Symp-
tome allgemeiner Erschopfung, Magenbe-
schwerden, Gliederschmerzen und Herz-
beschwerden, psychosomatische Stérungen
wie Schlafstorungen, Nervositdt, Kopf-
schmerzen und depressive Verstimmungen.
Infolgedessen erhoht sich der Medikamen-

tenkonsum pflegender Angehoriger mit
Beginn der Pflegesituation (Vierter Altenbe-
richt [BMFSF] 2002]). Dazu zahlen Schlafmit-
tel (28%), Beruhigungsmittel (40%) und
Schmerzmittel (30%). Haufig fithlen sich die
Angehorigen mit der Pflege und Betreuung
alleingelassen, verzichten auf Urlaub und
vernachldssigen eigene Interessen und
Hobbys. Sie berichten immer wieder, dass
ihre sozialen Kontakte abnehmen, kein
Besuch mehr nach Hause kommt und sie
befiirchten, zunehmend sozial isoliert zu
werden. Nur selten wird innerhalb der Fami-
lien Vorsorge fiir den Fall der Pflegebediirf-
tigkeit getroffen. Die Pflege zu Hause stellt
eine enorme Belastung fiir die Angehorigen
dar. In den meisten Fallen wird eine Vielzahl
von ungeplanten Verdnderungen im Leben
der Pflegepersonen notwendig.

Studien zur hduslichen Pflege von De-
menzkranken zeigen, dass deren Angehori-
gen auch deutlich hoher belastet sind als
Pflegende von Nichtdemenzkranken. Hier
werden neben den o.g. Belastungen insbe-
sondere die Personlichkeitsverdnderungen
des Kranken als emotional und physisch
belastend erlebt: das ,Verloschen” der
gemeinsamen Biografie, die Hilflosigkeit im
Verhalten gegeniiber dem Kranken, das Grii-
beln iiber potenzielle Gefdhrdungen, die Sor-
ge, nicht durchhalten zu kénnen, und damit
verbunden die Angst, dass der Umzug in ein
Heim notwendig werden konnte.

Die Demenzerkrankung wirkt sich auch
auf die Beziehung zwischen dem Kranken
und dem/der pflegenden Angehorigen aus
[vgl. Gunzelmann et al. 1997]:



71 Angehdrige von Demenzkranken

4 Storung des Gleichgewichts einer jahr-
zehntelang gelebten ehelichen Bezie-
hung. Der gesunde Partner nimmt eine
neue Rolle und Funktion ein, der kranke
Partner verliert seinen Einfluss und seine
Eigenstdandigkeit.

4 Die Personlichkeitsverdnderungen bei
dem Erkrankten werden als Verlust der
Beziehung erlebt. Einerseits ist die
erkrankte Person vertraut, andererseits
wird sie durch die Demenz als fremd
erlebt.

4 Schwierigkeiten im Zusammenleben,
weil man nicht mehr mit dem Abbau des
vertrauten Partners konfrontiert werden
mochte.

4 Lebensperspektiven fiir das weitere
Zusammenleben miissen neu lberdacht
werden. Die sichere Kontinuitdt im bis-
herigen System geht verloren.

4 Bei pflegenden Kindern ergeben sich Pro-
bleme, wenn die vollstaindige Ablosung
von den Eltern nicht gelungen ist.

4 Die Versorgung eines Elternteils bedeutet
auch eine Umkehrung des Kréifteverhalt-
nisses in der Eltern-Kind-Beziehung. Der
Rollenwechsel von versorgt werden und
versorgen wird als besonders belastend
erlebt.

Die betroffenen Familien benétigen daher

neben medizinischer Hilfe vor allem eine

psychosoziale Beratung und Betreuung.

7.1.2 Die Rolle der Angehdrigen bei der
Pflege und Betreuung von
Demenzkranken

Die Pflege von Demenzkranken ist eine Auf-
gabe, auf die Familienangehorige nicht vor-
bereitet sind, die sie sich nicht ,ausgesucht”
haben, von der sie nicht wissen, wie lange sie
andauern wird und welche Probleme im Ein-
zelnen sie mit sich bringt.

Welche Aufgaben Angehdrige in der Pfle-
ge, Begleitung, Betreuung iibernehmen, ist

ausreichend dokumentiert und auch aus der

eigenen zehnjahrigen Arbeit mit pflegenden

Angehorigen bekannt. Zu diesen ,Alltagsauf-

gaben” zdhlen z.B. [vgl. auch Gutzmann,

Zank 2005]:

4 Hilfen im Haushalt (Einkdufe, Mahlzei-
ten zubereiten, Wohnungspflege)

4 Hilfe bei der Korperpflege und alltagli-
chen Verrichtungen (Waschen, Baden,
Rasieren, Ankleiden, Hilfe bei Toiletten-
gangen, Windeln bei Inkontinenz usw.)

4 Pflegerische Aufgaben (Medikamenten-
gabe)

4 Hilfen im 6konomischen Bereich; finan-
zielle und Behordenangelegenheiten
(Bankgeschifte, Antrdge bei Kranken-
und Pflegekasse)

4 Umgang mit kognitiven Defiziten und
Verhaltensauffilligkeiten

4 Emotionale Unterstiitzung
Beruhigen usw.)

4 Andauernde Beaufsichtigung

(Trosten,

7.1.3 Belastungserleben pflegender
Angehoriger

Wie bereits oben erwahnt ist der Pflegealltag
im Allgemeinen durch eine hohe physische
und psychische Belastung gepragt, deren
Auswirkungen sich in den verschiedensten
Lebensbereichen der Angehdrigen zeigen.
Die Belastungsfaktoren und das Belastungs-
erleben pflegender Angehoriger sind in einer
Reihe von Studien ausfiihrlich beschrieben
worden [Adler et al. 1996; BMFSF] 2002;
Zank et al. 2004; Klingenberg 2003].
Die am hdaufigsten genannten Belas-
tungsquellen sind:
4 die Notwendigkeit, stindig verfiigbar
sein zu miissen,
4 das Gefiihl, allein zu sein und keine
Gesprachsmoglichkeiten zu haben,
4 es verlernt zu haben, abzuschalten,
4 der Gedanke, dass es keine Verdnderung
zum Besseren gibt,
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4 das erlebte Leiden der Angehorigen und
die Angst, sie bald zu verlieren,

4 Schwierigkeiten, Urlaub nehmen zu kdnnen,

4 die eigene korperlich-seelische Befind-
lichkeit,

4 die gestorte Nachtruhe,

4 der Mangel an Kontakten zu Freunden
und Bekannten,

4 die soziale Isolierung,

4 die fehlende Anerkennung,

4 Beziehungsprobleme zwischen Pflegen-
den und Gepflegten und

4 finanzielle Probleme.

Der Grad der Belastung durch die Ubernah-
me héuslicher Pflege ist sehr hoch. Insbeson-
dere psychische Belastungen durch die Pfle-
gesituation werden von den Hauptpflegeper-
sonen als negativ erlebt. Ohne eine
begleitende Unterstiitzung und Entlastung
sind die Pflegepersonen sehr schnell tiberlas-
tet und tiberfordert.

7.1.4 Wiinsche pflegender Angehériger,
insbesondere nach Beratung und
Unterstiitzung

Beratung erfordert umfangreiches Wissen
und vielfiltige Kompetenzen. Viele der Ver-
haltensweisen des Kranken sind fiir die pfle-
genden Angehorigen zuerst unverstdndlich
und fithren zu Unsicherheit und Ratlosigkeit
im Umgang mit ihm.

In einem Projekt zur umfassenden Ver-
sorgung von Demenzkranken und ihren
pflegenden Angehérigen gaben die Befrag-
ten folgenden Unterstiitzungsbedarf an
[Klingenberg et al. 2003]:

4 Informationen tber die Erkrankung
selbst und den zu erwartenden Verlauf

4 Anregungen fiir den Umgang mit der zu
pflegenden Person (z.B. Hilflosigkeit,

Angste, Aggressionen)

4 Moglichkeit eines Erfahrungsaustausches
mit anderen

4 Moglichkeit, sich Rat zu holen, beispiels-
weise in einer Krisensituation

4 Kenntnisse beziiglich der Durchfiihrung
der Pflege

4 Moglichkeit einer stundenweisen Betreu-
ung der demenzkranken Person

4 Praktische Unterstiitzung bei der Kran-
kenpflege und im Haushalt

4 Informationen {iber finanzielle Dinge
sowie liber Moglichkeiten der ambulan-
ten Pflegehilfe, einer Tagespflegeeinrich-
tung, einer Kurzzeitpflege oder eines Pfle-
geheims.

Matter [2007a] betont, dass am Anfang
immer die Aufklarung der Angehdrigen iiber
die Diagnose und die Prognose des Krank-
heitsverlaufs stehen muss. Es ist ganz wich-
tig, ihnen eine medizinische Erkldrung fiir
die Leistungsdefizite und Verhaltensdnderun-
gen des Patienten zu geben. Dies kann hel-
fen, Missverstandnisse und Konflikte zu ver-
meiden. Die Gewissheit, dass eine Krankheit
vorliegt, wird sicher nicht dazu fiihren, dass
die bestehenden Probleme schlagartig besei-
tigt sind. Aber erst auf dieser Basis besteht fiir
den Angehorigen die Moglichkeit, sich mit
dem Krankheitsbild auseinanderzusetzen.
Daher ist die ausfiihrliche Information und
Beratung der Angehdrigen so wichtig. Haufig
reicht dafiir ein einmaliges Beratungsge-
sprach nicht aus. Das Verstehen und schlief3-
lich auch Annehmen der Krankheit ist oft ein
langerer Prozess, in dem Wiederholung und
Begleitung notig sind. Selbsthilfegruppen
leisten hier eine sehr wichtige Arbeit.

71.5 Die Bedeutung einer friihzeitigen
Aufklarung

Laut einer erst kiirzlich verdffentlichten Stu-
die von Carpenter et al. [2008] gaben 89%
der Teilnehmer, bei denen einen Demenzer-
krankung diagnostiziert wurde, und 93% der
Angehorigen an, dass sie sich weitere Infor-
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mationen und Unterstiitzung wiinschen.
Zusatzliches Wissen und die Entwicklung
eines Behandlungsplans befahige sie zu einer
aktiven Rolle im Umgang mit der Krankheit
und trage so dazu bei, das Gefiihl eigener
Hilflosigkeit zu tiberwinden. Auch in der Pra-
xis berichten pflegende Angehdrige immer
wieder dariiber, dass sie sich eine friihzeitige
Aufklarung gewiinscht hétten. Dies hitte
ihnen helfen konnen, sich rechtzeitig auf die
Krankheit und die damit verbundenen Ver-
haltensdnderungen beim Kranken einzustel-
len [vgl. Matter 2007a]. Aufgrund fehlenden
Wissens plagen sich im Nachhinein viele
Angehorige mit Selbstvorwiirfen, sich falsch
verhalten zu haben.

Fine Angehorige aus einer Berliner Selbst-
hilfegruppe hat das so formuliert:

... im Nachhinein betrachtet, hitte ich
mir von der Neurologin eine schnellere
Mitteilung der Diagnose Alzheimer
gewiinscht. Sie wollte mich wohl scho-
nen, aber der Kranke wire von mir von
Anfang an verstandnisvoller behandelt
worden und fiir mich wére vieles leich-
ter gewesen ... Der Wunsch aller pflegen-
den Angehorigen ist es, dass jeder Arzt
die ersten Befiirchtungen, dass mit dem
Patienten etwas nicht stimmt, ernst
nimmt und nicht abwiegelt, wie wir es
leider oft horen.“

Das bedeutet auch, dass Angehorige frithzei-
tig auf Hilfsangebote hingewiesen werden
miissen, die es ihnen ermdglichen. den All-
tag besser zu bewaltigen. Angehdrige benoti-
gen Informationen, Beratung und den Aus-
tausch in Selbsthilfegruppen. Die folgenden
Aussagen von Angehorigen zeigen noch ein-
mal deutlich, warum der Arztbesuch fiir
Demenzkranke und Angehorige wichtig ist
[Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2007].

Die Diagnose bringt Klarheit:

»Das Wichtigste, was ich brduchte, wére
endlich Klarheit {iber den Gesundheits-
zustand meines Mannes.“

LFur mich war es ungeheuer erleich-
ternd, die Diagnose zu erfahren. Denn
obwohl ich natirlich schon lange
annehmen musste, dass meine Mutter
krank ist, habe ich mich doch immer
wieder tiber ihr Verhalten und die feh-
lende Riicksichtnahme geérgert.”

Der Arzt ist Vertrauens- und Autoritéitsper-
son:

»Das Autofahren ist so eine schwierige
Sache. Mein Mann hat damit aufgehort,
nachdem er bei dem Neurologen war.
Arzte haben bessere Erfahrungen damit
und koénnen als unabhingige Personen
besser handeln.”

Keine Zeit zu verlieren: Rechtliche und
finanzielle Angelegenheiten miissen gere-
gelt werden:

»Letztendlich muss ich sagen, dass uns
jeder Arztbesuch einen Schritt weiter
gebracht hat. Denn Gewissheit ldsst
einen dann auch die richtigen Konse-
quenzen ziehen. So konnte mein Vater
z.B. noch rechtzeitig eine Vorsorgevoll-
macht ausstellen — heute ginge es nicht
mehr.“

Die Krankheit ist bisher nicht heilbar -
dennoch gibt es Hoffnung:

LJetzt versuchen wir, unser und sein
Leben den Umstinden entsprechend
lebenswert zu gestalten. Auch mein
Vater ist ruhiger geworden und kann
Hilfe besser akzeptieren. Er ist in guter
Behandlung und hat einfach gespiirt,
dass er nicht mehr funktionieren muss.“
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Angehorige brauchen Austausch und Ent-
lastung:

»Mein Arzt hat mir die Adresse einer Ange-
horigengruppe gegeben. Es ist fiir mich
sehr, sehr erleichternd, mit Menschen in
Kontakt zu sein, die wissen, was los ist.”
,Es ist wirklich interessant, wie viele
Gemeinsamkeiten ich im Gesprach mit
anderen Angehorigen entdecke.”

71.6 Akteure im Bereich der
Behandlung, Beratung und
Unterstiitzung von Angehorigen

Hausédrzte und Fachdrzte

Hausdérzte sind in der Regel die erste Anlauf-
stelle fir pflegende Angehorige, wenn sie
befiirchten, dass bei dem Partner oder einem
Elternteil die zunehmenden Gedéchtnispro-
bleme krankhafte Ursachen haben kénnten.
Den Hausdrzten kommt eine besondere
Bedeutung bei der Versorgung von Demenz-
kranken und der Zusammenarbeit mit den
Angehdrigen zu. In jeder Hausarztpraxis wer-
den im Schnitt ca. 25-35 Demenzpatienten
betreut [BMFSF] 2002]. Angehorige wiin-
schen sich den Hausarzt als Partner, der sie
mit ihren Angsten und Sorgen wahrnimmt.
Leider ist die Diagnostik und Behandlung
von Demenzkranken nach wie vor mangel-
haft. Hausdrzte sind noch immer zu wenig
ausgebildet, um demenzielle Krankheiten
frithzeitig als solche zu erkennen und ent-
sprechende diagnostische Schritte einzulei-
ten. Auch deshalb erleben Angehorige es
immer wieder, dass sie mit ihren Angsten
und Sorgen nicht ernst genommen werden.
Von besonderer Bedeutung sind aber gerade
das Gesprdch mit dem Erkrankten und sei-
nem Angehorigen und die friihzeitige Bera-
tung. Haufig fehlt es auch an der notwendi-
gen Sensibilitdit im Umgang mit Demenz-
kranken. So wird z.B. im Beisein der Kranken

dariiber gesprochen, dass die Ehefrau
befiirchtet, ihr Mann sei erkrankt. Oft wer-
den ,Vergesslichkeiten” im Alter auch dem
normalen Alterwerden zugeordnet, sodass
iberhaupt keine Diagnostik durchgefiihrt
wird. Schliefdlich werden Medikamente ver-
ordnet, ohne die Angehdrigen dariiber zu
informieren, obwohl der Kranke u.U. ja gar
nicht mehr in der Lage ist, diese regelmafiig
selbstdndig einzunehmen.

Dass Gedéchtnisprobleme nicht immer
ynormale” Alterserscheinungen sein miis-
sen, ist heute hinldnglich bekannt. Sollte der
Verdacht auf eine Demenzerkrankung beste-
hen, ist eine sorgfiltige und frithzeitige Diag-
nostik wichtig, um die seltenen Formen
einer Demenz zu erkennen, die durch eine
Behandlung gebessert oder in ihrem Fort-
schreiten aufgehalten werden konnen.
Zudem besteht fiir den Kranken dann oft
noch die Chance, relevante Entscheidungen
fiir seine Lebensplanung zu treffen. Angeho-
rige, die von der Krankheit mitbetroffen
sind, sollten rechtzeitig aufgeklart und infor-
miert werden. Eine gute ambulante Behand-
lung von Demenzkranken -erfordert die
Zusammenarbeit zwischen Haus- und Ner-
venarzt. Wichtig ist hierbei, dass Untersu-
chungs- und Behandlungsstrategien abge-
sprochen und Medikamentenverordnungen
miteinander abgestimmt werden [Niemann-
Mirmehdi, Richert, Neumann 1998].

Die Patienten selbst koénnen in den
anfinglichen und mittleren Stadien der
Erkrankung noch tiber ihre Beschwerden
befragt werden, haufig sind ihre Angaben
aber lickenhaft. Deshalb ist eine Fremda-
namnese mit der engsten Bezugsperson
wichtig, d.h., auch die Diagnosefindung
kann nicht losgelost von der Arbeit mit den
Angehorigen betrachtet werden.

Besonders wichtig ist also die Einbezie-
hung der pflegenden Angehorigen, die in
jedem Stadium der Erkrankung eine wesent-
liche Informationsquelle fiir den Arzt dar-
stellen. Angehorige konnen sehr oft viel
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genauer angeben, in welchem Umfang der
Patient Namen oder Personen tatsdchlich
vergisst, wie hdufig er Gegenstinde des All-
tagsgebrauchs (Brille 0.A.) verlegt oder Fra-
gen wiederholt. Auch tiber die Fihigkeit, All-
tagsprobleme zu 16sen oder anspruchsvolle
Tatigkeiten auszuiiben, konnen Angehorige
wichtige Informationen vermitteln. Des
Weiteren iiber den zeitlichen Verlauf der
Beschwerden (erstmaliges Auftreten, Tages-
schwankungen usw.), tiber Wortfindungssto-
rungen und Verhaltensauffélligkeiten wie
Unruhe, Konzentrationsstorungen, Angst,
Riickzug usw. Arzte konnen also wertvolle
Hinweise iiber den Verlauf der Krankheit und
die tatsdchlich relevanten Funktionsein-
schrankungen im Alltag des Patienten gewin-
nen. Ist er beispielsweise noch fdhig zur
Selbstversorgung (Hygiene, An- und Ausklei-
den, Einnehmen der Mahlzeiten, usw.)? Wie
steht es mit der Mobilitdt im Straflenverkehr?
Kann er noch eigenstindig Geldangelegen-
heiten regeln? Gerade am Auftreten bestimm-
ter Einschrankungen bemessen sich Art und
Umfang von notwendigen Hilfestellungen.

Aber der diagnostische Blick sollte sich
auch immer wieder von den Funktionsein-
schrankungen auf die noch erhaltenen Leis-
tungsbereiche richten. Welche Kompetenzen
hat der Patient noch? Gibt es Tatigkeiten, die
der Patient gerne ausiibt oder leicht ausiiben
kann? Es geht also ganz besonders auch
darum, festzustellen wie eigenstindig der
Alzheimer-Patient noch leben kann bzw.
welche Hilfe er bei den sog. Aktivitdten des
tdglichen Lebens (Korperpflege, Hygiene,
hauswirtschaftliche Verrichtungen, Zuberei-
ten von Mahlzeiten, Bedienung von Haus-
haltsgerdten usw.) benotigt.

Des Weiteren muss der Arzt sich auch
einen Eindruck davon verschaffen, unter wel-
cher Belastung die Bezugspersonen des
Patienten stehen. Welche Symptome und
Verhaltensdnderungen sind fiir sie besonders
belastend? In den seltensten Fillen sind es
die kognitiven Storungen, die das tédgliche

Zusammenleben belasten, sondern eher die
Antriebslosigkeit oder verstarkte Unruhe usw.
Unter Umstdnden kann eine Behandlung an
diesen Symptomen ansetzen und zu einer
Entlastung in der Pflegebeziehung fiihren.
Schlielich gehort es auch zur Diagnostik
eines Arztes, die Tragfdhigkeit des sozialen
Systems einzuschdtzen, in dem der Patient
lebt: Wie viele Personen beteiligen sich an
der Versorgung, wie viele kdnnten sich betei-
ligen? Wie sind die Kompetenzen des pfle-
genden Angehorigen zu bewerten? Auf zwei
Schultern kann die Krankheit nicht bewil-
tigt werden. Hausdrzte miissen daher auch
iiber Selbsthilfemdglichkeiten informieren.
Um die vielfdltigen Aufgaben iiber Jahre
hinweg erfiillen zu konnen, brauchen die
Angehorigen genaue Informationen tiber die
Krankheit, ihren voraussichtlichen Verlauf,
die derzeitigen Behandlungsmoglichkeiten,
die Vermittlung von praktischen Verhaltens-
regeln fiir den Umgang mit den Patienten,
Beratung tiber die Moglichkeiten einer Inan-
spruchnahme externer Hilfen, im Idealfall
eine Begleitung widhrend des gesamten
Krankheitsverlaufs. Daher ist neben der Auf-
klarung durch den Arzt die ausfiihrliche
Information und Beratung der Angehorigen
durch externe Stellen wichtig. Hier kdnnen
Alzheimer Gesellschaften, Alten- und Ange-
horigenberatungsstellen und Selbsthilfein-
itiativen die Tdtigkeit des Arztes ergdnzen.
Aber auch die Bediirfnisse und die
Gesundheit der Betreuer miissen immer wie-
der mitberiicksichtigt werden. Hierzu zdhlen
die Uberwachung des Gesundheitszustandes
bzw. -verhaltens, das Priifen auf korperliche
Erkrankungen, Aufmerksamkeit gegeniiber
eventuellen Gewalttdtigkeiten in der Pflege
usw. (s. hierzu auch die Leitlinie Nr. 6 der
Deutschen Gesellschaft fiir Allgemeinmedi-
zin und Familienmedizin: Pflegende Ange-
horige [DEGAM 2005]: ,Ziel dieser Leitlinie
ist es, Patientinnen und Patienten, die in Fol-
ge ihrer Funktion als pflegende Angehirige
gesundheitsgefahrdet oder erkrankt sind, zu
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erkennen, und eine sinnvolle Diagnostik,
notwendige und pridventive Mafinahmen
sowie eine wirksame, angemessene und kos-
tengilinstige Betreuung in der hausdrztlichen
Praxis sicherzustellen.”

Die Bediirfnisse der pflegenden Angeho-
rigen dirfen nicht aus dem Blick geraten:
,Ohne ihr Mittun wére eine verantwortliche
Dementenbetreuung zum Scheitern verur-
teilt” [Gutzmann, Steenweg 2001]. Hausdrzte
haben die Pflicht zur Gesundheitsférderung
und eine Fiirsorgepflicht auch gegeniiber
den Angehorigen.

Angehorigenberatung durch den Arzt

Heike von Liitzau-Hohlbein, 1. Vorsitzende
der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V.,,
formuliert es so [2004]:

»Das richtige Medikament ist die eine
Seite, die richtige Beratung die andere.
Was ist dem Patienten und seinen Ange-
horigen nach der Diagnose zu empfeh-
len? An wen konnen sie sich wenden?
Wo finden sie Unterstiitzung? Wo ler-
nen die Angehorigen, mit den Sympto-
men der Krankheit zurecht zu kommen?
Gibt es eine Liste mit den wichtigen
Telefonnummern und Adressen? Gibt es
Entlastungsangebote fiir die Angehori-
gen, Laienhelfer, teilstationédre Angebote
am Ort? Was ist mit spezialisierten
ambulanten Pflegediensten? Hat sich im
Umkreis eine Demenz-Selbsthilfegruppe
etabliert? Gibt es eine Alzheimer-Gesell-
schaft, die mit Rat zur Seite stehen
kann? Was ist zu tun bei der Einstufung
in die Pflegeversicherung, beim Besuch
des MDK? Alles Fragen, auf die der
Patient oder der Angehdrige eine Ant-
wort braucht. Ist diese Zeit im Praxisall-
tag nicht vorhanden oder wird sie sich
nicht genommen, so wdre schon ein
Hinweis z.B. auf die ndchstgelegene Alz-
heimer-Selbsthilfegruppe oder entspre-
chende Beratungsstellen hilfreich.”

Da Angehorige oft psychisch nicht in der
Lage sind, Angebote, die fiir sie hilfreich sein
konnten, anzunehmen, ist der Hinweis auf
eine Selbsthilfegruppe besonders wichtig.
Angehorige nehmen  Ratschlige von
,Gleichbetroffenen” oft eher an als von
,Professionellen”.

Leider wird die komplexe Behandlung
von Demenzkranken und der damit verbun-
dene erhohte Aufwand an Beratung der pfle-
genden Angehorigen in den Abrechnungs-
schemata der Arzte finanziell nicht ausrei-
chend beriicksichtigt.

Alltag in einer Beratungsstelle: Was leisten
Alzheimer-Gesellschaften?
Aus der nunmehr zehnjdhrigen eigenen
Beratungstdtigkeit ist festzuhalten, dass ein
grofRer Teil der Angehorigen, die einen Bera-
tungstermin vereinbaren, stark belastet, zu
wenig informiert und aufgekldrt ist [Matter
2007a). Im Erstgesprdach, das in der Regel
eine Stunde beansprucht, werden die Proble-
me des tdglichen Miteinanderlebens und der
angemessene Umgang mit dem Erkrankten
besprochen und vor allem das physische und
psychische Wohlbefinden des Angehorigen
thematisiert. Im Rahmen der psychosozialen
Beratung orientiert sich das Gesprach an den
Problemen, Bediirfnissen und Bewéltigungs-
strategien der Angehorigen.

Zielsetzungen in der Angehorigenbera-
tung sind:
4 Psychosoziale Entlastung
4 Forderung der Handlungskompetenz
4 Aufhebung der sozialen Isolierung
4 Finanzielle und rechtliche Absicherung
der Pflegesituation
Sicherung einer angemessenen Betreuung
Information tiber und Vermittlung von
Hilfsangeboten
4 Hilfe zur Selbsthilfe
4 Hilfe zur familienorientierten Lebenspla-

nung

A A



71 Angehdrige von Demenzkranken

Psychosoziale Angehorigenberatung kann
die Kompetenzen der Angehérigen in der
Versorgung der Kranken erweitern und ihre
Belastung vermindern. Sie dient der Stdr-
kung der Handlungskompetenz der Angeho-
rigen: Die individuellen Fahigkeiten und Fer-
tigkeiten der Angehorigen werden herausge-
arbeitet, sodass die Pflegesituation objektiv
und subjektiv bewdltigt werden kann. Pfle-
gende Angehorige brauchen praktische Rat-
schldge und Handlungsanleitungen, die den
tdglichen Umgang mit dem Kranken erleich-
tern [Matter 2007a].

Es ist also ganz wichtig, Angehorige friith-
zeitig tiber die Krankheit und mdogliche Hil-
fen zu informieren. Die Alzheimer-Gesell-
schaften und andere Beratungsstellen bieten
kostenlose Beratung an, informieren iiber
Hilfsangebote und versenden Informations-
materialien.

In der Beratung geht es vorwiegend um
die folgenden Fragen [mod. und ergidnzt
nach Domdey 1996]:

4 Problemerfassung: z.B. Art und Dauer
der Erkrankung, Symptomatik, Leidens-
druck, Versorgungs- und Betreuungsbe-
darf, physisches und psychisches Wohl-
befinden, Auswirkungen der Erkrankung
auf die familidre, soziale und finanzielle
Situation, Wissensstand tiber die Erkran-
kung

4 Wissensvermittlung iiber die Erkran-
kung als Grundlage fiir einen verstehen-
den Umgang mit den Kranken

4 Fragen zu (Frith-)Diagnostik, Behand-
lung, Therapie: Verweis auf Facharzte,
Kliniken, Gedédchtnissprechstunden; me-
dikamenttse Therapie (kognitive und
nicht Kkognitive Symptome) vs. nicht
medikamentdse Behandlung (z.B. Ge-
dichtnistraining, das sich an den Res-
sourcen der Kranken orientiert, Musik-
therapie, Milieutherapie, Biografiearbeit,
Psychotherapie) usw.

4 Fragen zu Entlastungsmoglichkeiten:
niedrigschwellige Angebote (Betreuungs-

gruppen fiir Demenzkranke, HelferIn-
nenkreise, Tanzcafés usw.); ambulante
Hilfen (Sozialstationen, Tagesstétten,
Essen auf Raddern, hauswirtschaftliche
Hilfe usw.); teilstationdre Einrichtungen
(Tagesklinik, Kurzzeitpflege, Nachtpfle-
ge); Informationen zu Wohngemein-
schaften, Heimen, Urlaubsmoglichkei-
ten, Pflegekursen, Selbsthilfegruppen

4 TFragen zu rechtlichen und finanziellen
Angelegenheiten:  Aufklirung  {ber
gesetzlich verankerte Sozialleistungen
zur Finanzierung des Lebensunterhalts,
Kosten der Pflege; einkommensunabhéin-
gige Leistungen (Krankenkasse, Pflege-
kasse); Leistungen zur sozialen Sicherung
(Beitrdge der Rentenversicherung, An-
rechnung von Versicherungszeiten);
Basisinformationen zu Haftungs- und
Versicherungsfragen, gesetzlicher Betreu-
ung, Generalvollmacht, freiheitsein-
schrinkenden Mafinahmen usw.

4 DPsychosoziale Unterstiitzung: Neben
den Anfragen nach Informationen und
dem Wunsch nach Entlastung in Form
konkreter Hilfen erhoffen sich viele
Angehorige auch emotionale Entlastung.
Hier hilft neben dem Angebot von Ent-
lastungsgesprdchen der Austausch in
Angehorigen-Selbsthilfegruppen.

Angehdrigen-Selbsthilfegruppen

»Aber das Wichtigste in der Gruppe war
das Gesprdch, jeder konnte seine ganz
aktuellen Note und Sorgen ausdriicken,
seine Angste vor dem ,Wie soll es wei-
tergehen, wie soll ich das schaffen?’
»Als ich mit dem Pflegeheim meines
Vaters Probleme bekam, hat mir die
Gruppe viel Mut gemacht, dass man sich
nicht alles gefallen lassen muss ... Die
Gesprdche in der Gruppe geben einem
das Gefiihl der Geborgenheit und der
Zusammengehorigkeit.”
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