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Schriftliches GruBwort der Schirmherrin, Frau Staatsministerin
Christine Haderthauer, anlasslich der 13. Bayerischen Fachtagung
Angehorigenberatung und Pflegestitzpunkte in Bayern“ am 22. und
23.09.2009 in Stein bei Niurnberg.

In Bayern werden fast 70 % der rund 314.000 Pflegebedurftigen zu Hause versorgt.
Den Grolteil der Versorgung leisten dabei Angehdrige, darunter Uberwiegend
Frauen. Einen hilfebedirftigen Angehérigen zu Hause zu pflegen, erfordert neben
Zeit und guter Organisation, auch Geduld und Liebe.

Die Angehorigen sind oft starken seelischen und korperlichen Belastungen
ausgesetzt. Deshalb ist es mir sehr wichtig, sie bei ihrer Arbeit zu unterstitzen. Eine
gute psychosoziale und fachliche Beratung kann viel zu ihrer Entlastung beitragen.
Dies gqilt in besonderer Weise fur die Betreuung von Menschen mit
Demenzerkrankung, die zwar haufig korperlich noch sehr aktiv sind, aber zumeist
einer Betreuung ,rund um die Uhr* bedurfen.

Das Bayerische Staatsministerium flr Arbeit und Sozialordnung, Familie und Frauen
fordert deshalb bayernweit den Auf- und Ausbau von niedrigschwelligen ambulanten
Versorgungsangebote, insbesondere flir Menschen mit Demenzerkrankung.
Aulerdem bezuschusst mein Haus 100 ,Fachstellen fur pflegende Angehdrige®, die
vor allem psychosoziale Beratung leisten.

Es ist mir ein zentrales Anliegen, dass die Fachstellen fur pflegende Angehdrige die
Maoglichkeit erhalten, sich oOrtlich in die geplanten Pflegestutzpunkte zu integrieren.
Damit werden Doppelstrukturen vermieden, eine Anlaufstelle fir die Blrgerinnen und
Burger geschaffen und das Angebot der Pflegestutzpunkte um die wichtige Aufgabe
der psychosozialen Beratung erweitert.

Sehr gerne habe ich fiur die heutige Veranstaltung die Schirmherrschaft
ubernommen. Allen Teilnehmerinnen und Teilnehmern winsche ich interessante
Gesprache und viele neue Anregungen fur ihre Arbeit.

ee Yoot _

Christine Haderthauer

Bayerische Staatsministerin

fur Arbeit und Sozialordnung,

Familie und Frauen

Frauenbeauftragte der Bayerischen Staatsregierung




,Jedem Recht getan, ist eine Kunst, die niemand kann...“
Angehorigenberater/innen im Spannungsfeld verschiedener

Bediirfnisse und Interessen

Sabine Tschainer, Miinchen

Angehorigenberatung im nnungsfeld
gehodrigenberatung im Spannungsfe schwung

16 grundlegende Lebensmotive steven Reiss

Mehrere dieser Motive bilden, mehr oder weniger starker gewichtet,
die Triebfeder im Leben.

"Motivation", "Motiv" = lat.: "motivare® ("von innen heraus bewegen,,)
Biochemie-Forschung:

wir Menschen stets darauf bedacht, das Glicksgefiihl im Leben (kurz-
oder langfristiger) zu maximieren

individuelles "Belohnungssystem,:

biochemisch betrachtet - Pegel an Endorphinen, Dopaminen, ... im Blut
hoch halt

aufschwungalt Miinchen ~Sabine Tschainer www.aufschwungalt.de




Angehdrigenberatung im Spannungsfeld

aufschwungalt
T

neue wege zu

Angehdrigenberaterinnen und -berater:
Motive, Bedirfnisse, Belohnungen

* individuell
* interpersonell / unbewusst

* intrapersonell (im Team)

 Trager

» Geldgeber

* Angehdrige

aufschwungalt Miinchen Sabine Tschainer www.aufschwungalt.de
|

Angehérigenberatung im Spannungsfeld

aufschwungalt
Angehdrigenberaterinnen und -berater:
* Das Interesse der Kunden steht an erster Stelle.
* In Spannung mit Tragerinteressen: Was halte ich aus?
(eigene Fachlichkeit - eigene Existenzsicherung - Interessen meines
Arbeitgebers)

* klientenbezogene Beratung mit neutraler Information

 Hintergrundwissen in Rechtsfragen

aufschwungalt Minchen  Sabine Tschainer www.aufschwungalt.de
I EEEE——




Angehorigenberatung im Spannungsfeld

schwung

Grundsatze fiir die Forderung im ,,Bayerischen Netzwerk Pflege“
und von
,Diensten der Offenen Behindertenarbeit*
Bekanntmachung des Bayerischen Staatsministeriums fiir Arbeit und
Sozialordnung, Familie und Frauen
vom 29. Marz 2005 Az.: 1l 5/7630/5/04, IV 4/5415-1/9/04
gedndert durch Bekanntmachung vom 13. Marz 2007 (AlIMBI S. 225)

Angehorigenarbeit (,,Bayerisches Netzwerk Pflege*)

2.2.1 Aufgabe der Fachstelle fiir pflegende Angehdrige ist es, kontinuierlich und in
offener Zusammenarbeit mit allen am Pflegenetzwerk Beteiligten Angehorige
psychosozial zu beraten, zu entlasten und zu unterstiitzen. Hierzu gehdren
insbesondere

- Verbesserung der Zusammenarbeit zwischen Angehdrigen und Pflegefachkraften,
- Aktivierung des personlichen Umfeldes,

- neutrale Information und Beratung lber Hilfsangebote und deren Finanzierung,

- Unterstitzung bei Behoérdenangelegenheiten,

- Offentlichkeitsarbeit.

aufschwungalt Miinchen Sabine Tschainer www.aufschwungalt.de

Angehorigenberat i feld
ngehorigenberatung im Spannungsfe schwung

© Sabine Tschainer, Miinchen www.aufschwungalt.de




Angehorigenberatung im Spannungsfeld

Offene Fragen im System:

» Akzeptanz schwieriger Rahmenbedingungen
* realistische Zielsetzungen im praktischen Alltag

« individuelle Bereitschaft, eigene Schwachen zu erkennen

Bereitschaft zur Bildung

© Sabine Tschainer, Miinchen www.aufschwungalt.de

schwung

Angehodrigenberatung im Spannungsfeld

Notwendig:

... heben kognitiven Lernen (Fachwissen)
gleichberechtigt
* personales und

* emotionales Lernen

© Sabine Tschainer, Miinchen www.aufschwungalt.de

schwung




Angehdrigenberatung im Spannungsfeld schwung

Notwendig:

» zur Reflektion
» des beruflichen Handelns und
+ des eigenen Rollenverhaltens

+ zur regelmaBigen Uberpriifung der personlichen und beruflichen
Zielsetzungen - und

« zur Weiterentwicklung personaler und sozialer Kompetenzen

© Sabine Tschainer, Miinchen www.aufschwungalt.de

Angehorigenberatung im Spannungsfeld schwung

/\W\—

Sicherheit in
rechtlichen
Rahmenbedingungen

Arbeitsorganisation

Fachliche Qualifizierung Supervisi

Personliches Coaching Anerkennungskultur Fehlerkultur

/\f\/\/\_/\q—

© Sabine Tschainer, Miinchen www.aufschwungalt.de




Ergebnisse aus IDA (Initiative Demenz in der Allgemeinmedizin)
Dr. Maria GroRfeld-Schmitz

Prof. Dr. EImar GraRel, Erlangen

Praxiserfahrungen im Versorgungsforschungsprojekt IDA
Dr. Maria GroRfeld-Schmitz
Kurzfassung des Vortrags

Hintergrund: Bei der Versorgung von Demenzpatienten spielen Hausarzte eine
zentrale Rolle im Gesundheitssystem. Um verbesserte Versorgungswege zu
erforschen sind komplexe Studien noétig, die Wirksamkeit und Nutzen von
Interventionen belegen koénnen. Interventionsstudien im hausarztlichen Bereich
mussen im Praxisalltag einer Hausarztpraxis umsetzbar sein und dennoch hohen
wissenschaftlichen Anforderungen entsprechen. Methodik: Die teilnehmenden
Hausarztpraxen wurden in drei Studienarme randomisiert. Nach einer Schulung zum
Thema Demenz sollten die Hausarzte in zwei Studienarmen Beratungsangebote fur
Angehodrige  vermitteln (Angehdrigengruppen und  Angehdrigenberatung)
(Studienarme B und C, wahrend im dritten Arm die Normalversorgung durchgefuhrt
werden sollte (Studienarm A). Ergebnisse: 1126 hausarztlich tatige Arzte wurden in
der Studienregion Mittelfranken zur Studienteilnahme angeschrieben. 262 nahmen
an den Schulungen zum Thema Demenz teil und 129 Arzte konnten 390
Demenzpatienten und ihren pflegenden Angehdrigen fur die Studie rekrutieren
(Studienarm A: 171, B: 109, C: 110 Patienten und Angehdérige). Das Angebot einer
Schulung fur Arzthelferinnen wurde von 80 Arztpraxen, bzw. 176 Arzthelferinnen
angenommen. Eine abschlieBende Evaluation des Projektes wurde von 53% der
teiinehmenden Arzte zuriickgesendet. Diskussion: Es wird dargestellt, wie eine
Interventionsstudie im hausarztlichen Bereich durchgefiihrt wird und welche
Erfahrungen Hausarzte und Wissenschaftler damit gemacht haben.

Schlussfolgerungen:

» Interventionsstudien im hausarztlichen Bereich missen im Praxisalltag einer
Hausarztpraxis umsetzbar sein und dennoch hohen wissenschaftlichen
Anforderungen entsprechen.

» Die praktischen Erfahrungen, die Wissenschaftler und Hausarzte bei der
Durchfiuhrung der Versorgungsforschungsstudie gesammelt haben, kénnen
wichtige Hinweise flr zukunftige Forschungsvorhaben geben.



]

Arzthelferinnenschulungen zur Unterstiitzung
der Rekrutierung

Angebot an 262 Arztpraxen,
deren Arzte an IDA-Schulung
teilgenommen hatten

80 Praxen 182 Praxen
lieRen eine oder mehrere AH schulen nahmen nicht an der AH-Schulung teil
(gesamt 176 AH geschult)

45 Praxen 35 Praxen 84 Praxen 98 Praxen
mit mind. 1 Patienten ohne Patienten mit mind. 1 Patienten ohne Patienten
(gesamt 179 Patienten) (gesamt 211 Patienten)
Mittelwert: 2,2 Patienten (SD 3,0) Mittelwert: 1,2 Patienten (SD 2,4)
p < 0.05

Universitatsklinikum .
Erlangen

]

Wie zufrieden waren Sie mit...
100%
- - |
90%
[l Keine Antwort
80%
B 1 Nicht zufrieden
70%
]2
60%
K
50%
[]4
40%
I 5 sehr zufrieden
30%
20%
10%
o% =71
...dem ...der Einbindung ...dem Kontakt ..der Schulung (n=71)
Dokumentations- der Arzt- des Studienbiiros Universitétsklinikum

aufwand helferinnen Erlangen
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Gruppe B und C: Wie sinnvoll halten Sie...
60%
50%
[ ...die Empfehlung von
Angehdrigengruppen
40%
...die Empfehlung von
Angehérigenberatun
30% g g g9
20%
10%
0%, | ‘ (n=45)
Keine 1 2 3 4 5
Antwort  Nicht Sehr Universitatsklinikum
sinnvoll sinnvoll Erlangen

Gruppe B und C: Ergab sich in Ihrer Praxis eine

Veranderung im Umgang mit der Diagnose

Demenz ...

35%

30%

25%

20%

15%

10%

B

0%~ ‘ ‘ ‘ l (n=45)
Keine j 2 3 4 5
Antwort V';er;": ;) se\;‘e’rg::fe Universitatsklinikum

Erlangen
4
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Demenzversorgung aus wissenschaftlicher Sicht — Ergebnisse aus IDA
Prof. Dr. EImar GraRel
Kurzfassung des Vortrags

Einleitung

Das Projekt ,Initiative Demenzversorgung in der Allgemeinmedizin® (IDA) ist eine

dreiarmige, cluster-randomisierte, zweijahrige Verlaufsstudie mit Hausarzten aus der

Studienregion Mittelfranken. Initiiert wurde IDA vom AOK Bundesverband, der AOK

Bayern und den forschenden Pharmafirmen Pfizer und Eisai. In der Studie wird die

vom Projekt unbeeinflusste ,Standardversorgung® (Arm A) mit zwei Gruppen (Arm B

und C) verglichen, in denen die Arzte zusatzlich Angehdrigengruppen und eine

zugehende Angehdrigenberatung vermittelten. In Arm C fand die Vermittlung der

Angehorigenberatung zu Beginn der Studie statt, in B erst nach einem Jahr.

In die Studie aufgenommen wurden Demenzpatienten im leichten und

mittelschweren Stadium, alter als 64 Jahre, AOK-krankenversichert und in hauslicher

Umgebung lebend, die von einem Angehdrigen unterstitzt wurden. Zum Beginn von

IDA wurden 390 Patienten von 129 Hausarzten in das Projekt aufgenommen und

untersucht. Auflerdem nahmen 357 Angehorige an telefonischen Interviews teil.

Damit ist IDA auch international eine der grofdten Versorgungsforschungsstudien zu

Demenz im ambulanten Bereich.

Die Ziele von IDA sind:

» Unterstutzung der ambulanten Versorgung von Demenzkranken und ihrer
Angehdrigen

» Starkung des ambulanten arztlichen Versorgungssystems

» Forderung des Verbleibs der Demenzkranken in der Hauslichkeit

» Wissenschaftliche Evaluation der Versorgungsangebote

Ergebnisse

* Durch den konkreten Hinweis auf die nachstgelegene Angehdrigengruppe durch
den Hausarzt im IDA-Projekt — Weitergabe eines Flyers mit den Kontaktdaten zur
nachstgelegene Angehorigengruppe — konnte eine Rate der Inanspruchnahme
von 8% erreicht werden. Dies stellt mehr als eine Verdopplung der Nutzungsrate
dar, da in der Bundesrepublik Deutschland die Nutzungsrate flir angeleitete
Angehdrigengruppen bei 3% liegt (reprasentative Querschnittsuntersuchung;
Schneekloth, 2005).

e Durch die Vermittlung einer ,zugehenden® Angehdrigenberatung durch den
Hausarzt und der anschlieRenden Kontaktaufnahme der IDA-Berater mit den
pflegenden Angehérigen kam es im ersten Studienjahr in 68% der Falle zu
mindestens einem personlichen Kontrakt (Treffen) zwischen Berater und
Angehdrigem. Unter ,zugehender” Angehodrigenberatung ist zu verstehen, dass
die IDA-Berater von sich aus in regelmaRigen Abstanden die Angehérigen
anriefen. Ohne hausarztliche Vermittlung und ohne zugehende Vorgehensweise
liegt die Rate bei 6% fur persodnliche Kontakte (Besuche von Angehdrigen in der
Sprechstunde einer Angehdrigenberatung) flr die gesamte Zeit vor der Befragung,
also nicht nur fir einen Ein-Jahres-Zeitraum.

* Am Ende der Studiendauer nach 2 Jahren wurden die IDA-Angehdrigen der
Gruppe B und C (deren demenzkranker Angehdriger noch zu Hause lebte, somit
in der Zwischenzeit noch nicht verstorben war oder im Pflegeheim lebte) nach
ihren Erfahrungen mit der IDA-Beratung befragt. Von denjenigen, die das
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Beratungsangebot in Anspruch genommen hatten (81 Angehorige) bewertete die
Mehrheit das Angebot als ,sehr hilfreich® (die Antwortmoglichkeiten erstreckten
sich von ,gar nicht geholfen® (0) bis ,sehr hilfreich® (4).

Schlussfolgerungen

 Die Teilnahmerate an angeleiteten Angehoérigengruppen lasst sich durch
systematische Empfehlung erhéhen, verbleibt jedoch auf einem niedrigen Niveau.

» Bereits bei leichter und mittelschwerer Demenz kann eine zugehende
Angehorigenberatung erfolgreich vermittelt werden.

» Zugehende Angehdrigenberatung wird mehrheitlich als sehr hilfreich angesehen.

]

Nutzung von Beratungsangeboten (reprasentativ)
und Angehorigengruppen bei IDA

8% der IDA-Angehorigen
—

o, 97 (Studienarme B und C)

3_ besuchten innerhalb von 2 Jahren

6: eine Angehorigengruppe p—>

5_

H \

3_

2 \\

1_

et
e en en €4
“or, Ofe Be'a’un be"””un ) /bsth- "9e Grj
Sio a (s e ey
TNS Infratest Reprasentati he”e'lt precbs Ty, "9y O
nirates eprasentativ- t . ng se .y o
erhebung (Schneekloth, 2005) Chy, Unjyersitatskiinlkum
A Erlangen
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Inanspruchnahme der zugehenden Beratung im
Studienarm C (im 1. Studienjahr)

Angehorige

n (%)
Kein persdnlicher Kontakt 34 (32%)
Ein persdnlicher 36 (34%)

73 Angehdrige
mit persdnlichem Kontakt
(68%)

Kontakt (Assessment)

Mehrere personliche Kontakte 37 (35%)
(weiterfUhrende Beratung) n=107

Reprasentativumfrage 2005: persdnliche Kontakte mit Angehérigenberatungsstellen
(Aufsuchen einer Angehdrigensprechstunde) 6% (Schneekloth, 2005)

Universitatsklinikum
Erlangen

]

Hat die Beratung Ihnen hinsichtlich der
Unterstiitzung des Patienten geholfen?

60%

50% —

40% I

30% —

20% —

Angehdrige von B und C

10% - Befragung zu t,,
n =81
OOAI T T T T 1
Gar nicht Wenig neutral Geholfen  Sehr geholfen .
geholfen geholfen Universitatsklinikum

Erlangen
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Schlussfolgerungen

1. Die Teilnahmerate an angeleiteten
Angehorigengruppen lasst sich durch
systematische Empfehlung erhdohen, verbleibt
jedoch auf einem niedrigen Niveau.

2. Bereits bei leichter und mittelschwerer Demenz
kann eine zugehende Angehorigenberatung
erfolgreich vermittelt werden.

3. Zugehende Angehodrigenberatung wird
mehrheitlich als sehr hilfreich angesehen. JI

Universitatsklinikum
Erlangen
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Bedurfnisse und selbstwertschitzendes Bewaltigungsverhalten

Demenzkranken in der friithen Krankheitsphase
Prof. Dr. Sabine Engel, Erlangen

Abdruck eines Artikels aus:

Tagungsreihe der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V., Band 7

LAktiv fur Demenzkranke*

Referate auf dem 5. Kongress der Deutschen Alzheimer Gesellschaft, Selbsthilfe Demenz,
Erfurt, 9.-11. Oktober 2008: S. 275-280.

1. Einleitung

Seit einigen Jahren ist eine enorme Menge an Veréffentlichungen zu verzeichnen, in denen
uber Demenzkranke berichtet wird, d.h. Uber die ihrer Krankheit zugrunde liegenden
neurophysiologischen Veranderungen, uber ihre Symptome und deren Beeinflussbarkeit
durch Interventionen, und Uber die durch die Erkrankung ausgelésten Belastungen fir die
Umwelt. Dagegen existiert nur eine verschwindend geringe Zahl an Publikationen, die sich —
gleichsam aus der Innenperspektive der Demenzkranken - mit dem persdnlichen Erleben,
den Winschen, Empfindungen und Bedurfnissen der Betroffenen selbst befasst.

Doch die Beschaftigung mit der Innensicht Demenzkranker hat héchste Dringlichkeit in einer
Zeit, in der die Mdglichkeiten zur Friherkennung von Demenzerkrankungen stetig verbessert
werden. Denn Menschen, die in einer frihen Krankheitsphase von ihrer Demenzerkrankung
erfahren, sind haufig noch in der Lage einerseits die eigenen krankheitsbedingten
Veranderungen und andererseits die Reaktionen ihrer Mitmenschen auf ihre
Beeintrachtigungen wahrzunehmen. Um diese wachsende Zahl an Menschen therapeutisch
begleiten und in ihrem Bewaltigungsverhalten unterstiitzen zu kénnen, ist es notwendig,
mehr von ihrem Erleben und ihren Copingstrategien zu wissen. Die Wissenschaft ist daher
gefordert einen ,Perspektivwechsel von der Objekt- zur Subjektforschung® (Stechl et al.,
2007: S. 72) zu vollziehen.

2. Griinde fiir die Zuriickhaltung gegeniiber einer Beschiftigung mit der Erlebenswelt
Demenzkranker

Viele derjenigen, die einen Mangel an Forschungsliteratur Uber die subjektive Erlebenswelt
Demenzkranker beklagen, fihren diese Forschungsliicke auf die weit verbreitete Hypothese
zurtick, Demenzkranke litten unter Anosognosie, d.h. sie hatten keine unbeeintrachtigte
Krankheitseinsicht und stellten daher keine verlassliche Datenquelle fir wissenschaftliche
Untersuchungen dar. Je nach wissenschaftlicher Studie werden zwischen 20% und 80%
aller Demenzkranken als anosognostisch eingestuft (Kessler, H., Supprian, T. 2003). Doch
der Behauptung der fehlenden Krankheitseinsicht bei Demenz kénnen m.E. drei Argumente
entgegengehalten werden: (1) Krankheitseinsicht ist keine Alles-oder-Nichts-Grofde, d.h. sie
kann fluktuieren, heute stark und morgen weniger vorhanden sein. (2) Sie hangt sehr stark
vom Kontext ab, d.h. auch von den Personen, die als Kommunikationspartner dem
Demenzkranken gegenlber treten. (3) Sie hat unterschiedliche Dimensionen, die
unterschiedlich stark betroffen sein kénnen: So kann man aus den Aussagen von
betreuenden Angehoérigen erfahren, dass viele Demenzkranke zwar unter Umstanden keine
tief greifende intellektuelle Einsicht in ihre Demenzerkrankung haben, aber dennoch an sich
selbst wahrnehmen, ,dass etwas mit ihnen nicht mehr stimmt®, und auf diese erlebten
Veranderungen emotional reagieren (Engel, S. 2007).
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Welche Veranderungen sind es, die demenzkranke Menschen an sich erleben und auf
welche Weise reagieren sie emotional auf dieses Erleben? Wenige kleinere Interviewstudien
haben sich mit diesen Fragen beschéftigt, deren Ergebnisse im Folgenden exemplarisch
dargestellt werden sollen (einen Uberblick geben Steeman, E. et al. 2006).

3. Selbsterleben von Betroffenen in der frihen Krankheitsphase und ihre emotionale
Reaktion auf dieses Erleben

Viele der in der Literatur zu Wort kommenden demenzkranken Interviewpartner berichten
von ihrem subjektiven Eindruck, dass etwas mit ihnen nicht stimme. Auf die Frage nach
konkreten Erfahrungen, an denen sich diese Empfindung festmache, berichten sie von
unterschiedlichen Verlusterlebnissen: Von Situationen, in denen sie nicht in der Lage sind,
einen Gedanken zu Ende zu denken, eine Entscheidung zu treffen, ein Problem zu lésen,
einer Unterhaltung zu folgen oder Kontrolle tber die Dinge in ihrer Umwelt zu behalten. Auch
vom Misslingen alltaglichster Handgriffe berichten sie. So erzahlt beispielsweise eine Frau,
dass sie es selbst gar nicht fassen kann, wenn sie plétzlich nicht mehr weil3, wie sie ihren
Schrank 6ffnen muss: ,Dann denke ich immer, das kann doch Uberhaupt nicht angehen,
dass ich z.B. vor einem Schrank stehe und nicht mehr weil}, wie der aufgeht. [...] Dann warte
ich, bis ich das Uberlegt habe, [...] und dann mache ich das, wie Halbblinde das machen,
dass ich das so anfasse und abtaste... und meistens geht es dann doch noch.” (Zitat aus:
Engel, S. 2008). Die Selbstberichte machen auch deutlich, dass einige Betroffene erleben,
wie ihre Fahigkeit zielgerichtet zu handeln, schwindet. So schildert eine Interviewte, dass es
ihr mittlerweile fast unmaoglich ist, ihre Zeit so einzuteilen, dass sie punktlich einen Termin
wahrnehmen kann: , [...] das ist eine Katastrophe, wenn ich einen Termin habe. [...] Ich lege
mir schon abends die ganzen Sachen zurecht, so dass ich morgens nur noch duschen muss
und trotzdem! Ich kann mich nicht richtig konzentrieren! [...] mein Mann sagt: Du brauchst
Uberhaupt nichts zu tun! Nur dich anzuziehen und fertig zu sein um die und die Uhrzeit! Und
ich kann es einfach nicht! Dann erwische ich mich wieder, dann habe ich da etwas gesehen,
dass ich das wieder sauber mache, [...] Aber ich Uberlege einfach nicht: Soll ich die Sache
liegen lassen? Ich mache es einfach, ich kann gar nicht anders! [...] Ich denke, dass ich
nichts daflir kann - ich war ja friher nicht so, sonst hatte ich ja nie arbeiten kénnen!“ (Zitat
aus: Engel, S. 2008).

Solche subjektiv. wahrgenommenen Beeintrachtigungen, von denen hier nur eine kleine
Auswahl exemplarisch vorgestellt werden kann, l6sen bei den Betroffenen meist starke
emotionale Reaktionen aus. In der Literatur werden neben lIrritation, Unsicherheit, Traurigkeit
und Angst auch Scham, Schuldgeflihle und Empfinden der eigenen Wertlosigkeit genannt.
So antwortet eine demenzkranke Frau auf die Frage, wie sie sich denn nach solchen
Erlebnissen flhle: ,Ich bin traurig und niedergeschlagen. Denn ich habe Uberhaupt keine
Zukunftsaussichten.” (Zitat aus: Engel, S. 2008). Starke Geflhle der Angst und Entfremdung
entstehen, wenn die Betroffenen erleben, dass sie sich ihres Wissens um ihr eigenes Leben
und ihrer Identitat unsicher werden. Harris und Sterin (1999) zitieren eine demenzkranke
Interviewpartnerin, die von ihren Erfahrungen und den damit verbundenen Angsten spricht:
,Manchmal bin ich ich, und manchmal weil3 ich nicht, wer ich bin. Ich weil} nicht, es kommt
und geht, ich weil} es nie. Dann bist du nicht du, du hast jemanden anderen in dir* (Ubersetzt
aus dem Englischen, S.E.). Dementsprechend werden alle Erfahrungen als férdernd und
stabilisierend erlebt, die dem Betroffenen das Geflhl geben, ,noch derselbe“ bzw. ,noch der
alte” zu sein.

Doch auch Hoffnung und Zuversicht werden von einigen Betroffenen thematisiert, dies
jedoch meist im Zusammenhang mit dem Vertrauen auf Tragfahigkeit von Beziehungen zu
Angehérigen und nahe stehenden Bezugspersonen. So berichtet eine demenzkranke Frau,
dass sie sich auf ihren Mann verlasse und keine Probleme damit habe, sich von ihrem Mann
helfen zu lassen und fugt hinzu: ,Ich bin meinem Mann gegeniber hundertprozentig ehrlich -
ich verstell mich nicht! Denn er mag mich sehr und er ist sehr hilfreich. [...] Mein Mann ist
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sehr stark, und deswegen mache ich mir eigentlich wenig Sorgen.“ (Zitat aus: Engel, S.
2008).

Menschen, die derart tiefgreifende Veranderungen an sich wahrnehmen, versuchen auf eine
je individuelle Art, mit diesen Erfahrungen umzugehen. lhre Bewaltigungsstrategien mogen
fur Auenstehende dysfunktional und ,belastend” sein — fur die Betroffenen selbst haben sie
die Funktion, Kontrolle tber ihr Leben zu behalten und ihren Selbstwert zu schitzen.

4. Selbstwertschiitzendes Bewiltigungsverhalten von Betroffenen

Nach den Theorien von Lazarus und Folkmann (1984) und Moos (1988) lassen sich drei
Funktionen von Bewaltigungsverhalten unterscheiden: Strategien mit emotionsorientierter
Funktion zielen darauf ab, negative Gefiuhle zu regulieren und zu verringern,
Bewaltigungshandlungen mit problemorientierter Funktion sind darauf gerichtet, das Problem
zu lb6sen, bei Bewaltigungsbemihen mit bewertungsorientierter Funktion wird eine
bedrohliche Situation umbewertet. Welche dieser Funktionen durch eine bestimmte
Handlung erfullt werden soll, I1&sst sich dabei nur aus dem jeweiligen Kontext bestimmen.

Die Bewaltigungsbemihungen, von denen Demenzkranke berichten, kdnnen — vor dem
Hintergrund des gesamten Interviewkontextes — in die drei Untergruppen aufgegliedert
werden. Das von einigen Demenzkranken gedullerte Bedurfnis, nicht mehr unter Leute zu
gehen und die eigenen Veranderungen vor anderen Menschen zu verheimlichen, erfullt sehr
haufig die Aufgabe, negativen Geflihlen aus dem Weg gehen zu wollen. Auch die Tendenz
verstarkt Bezug auf die Vergangenheit zu nehmen, als einer Zeit, in der die heutigen
Schwierigkeiten noch nicht existierten, die Betonung der eigenen Autonomie, das
Verleugnen oder Herunterspielen von Schwierigkeiten bzw. das Bedirfnis, eigene
Kompetenzen in den Vordergrund zu stellen, und haben meist eine emotionsregulierende
Funktion.

Problemorientierte Funktion haben Bewaltigungen, durch die der Betroffene versucht, gegen
die Krankheit anzukdmpfen. Trainingsbemihungen erfiillen meist diese Funktion. So
berichtet eine Interviewpartnerin, dass sie immer wieder versuche, ein einfaches Gericht zu
kochen, obwohl es ihr jedes Mal aufs Neue nicht gelingt. Und wenn ihr Mann sie davon
abhalten moéchte, es erneut zu probieren, wird sie argerlich: ,Dann sagt halt er immer: ,Lass
das gehen, das mach’ lieber ich, das ist nichts fur dich’. Und den Spruch, den mag ich
uberhaupt nicht! Dann werd’ ich schon sauer und sag’: ,Lass es mich halt wenigstens einmal
probieren! Das Packchen Griel3 kostet so und so viel, da werde ich doch wohl einmal
probieren kdnnen!. Da hat er nichts mehr gesagt und ich habe es halt wieder probiert.“ (Zitat
aus: Engel, S. 2008)

Subjektive Krankheitstheorien erfillen meist die Funktion eine bedrohliche Situation
umzubewerten. Hierunter sind die Uberzeugungen des Betroffenen beziiglich der Ursache
seiner Beeintrachtigungen zu verstehen. Viele demenzkranke Menschen wenden weder den
Begriff ,Demenz®, noch die Bezeichnung ,Alzheimer” auf ihre erlebten Einbuflen an, obwohl
sie von ihrer Krankheit wissen. So sagt eine demenzkranke Interviewpartnerin auf die Frage
nach der Ursache ihrer Vergesslichkeit: ,Ich hoffe ja noch immer dass ich das gar nicht
habe.“ Auf die Frage, ob sie mit ,das“ ,Demenz‘ meine, entgegnet sie: ,Also, das Wort, das
spreche ich noch nicht einmal aus!“. Auf die weitere Frage, ob sie nicht glaube, dass ihre
Vergesslichkeit von einer Krankheit herrihre, wendet sie ein: ,Doch, ich glaube es schon —
ich will es nur nicht wahrhaben. (Zitat aus: Engel, S. 2008). Andere Befragte erklaren sich
die erlebten Storungen mit mangelnder Ubung, fortgeschrittenem Alter oder fiihren sie auf
andere Erkrankungen oder Ereignisse zurick, die weniger stigmatisiert sind, wie z.B. auf
friihere Krebserkrankungen, Schlaganfalle oder Unfalle.

Viele der hier geschilderten Bewaltigungsstrategien muten aus der Perspektive der (Noch-)
Nicht-Betroffenen dysfunktional und kommunikationserschwerend an, scheinen sie doch
angesichts der Progredienz der Erkrankung unangemessen und wenig erfolgversprechend.
Doch eine solche Wertung aus der Auflenperspektive Ubersieht die immanente Funktion
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dieser Strategien fir den von einer existenzbedrohenden Krankheit Betroffenen: die
Funktion, den eigenen Selbstwert zu schitzen. Zu bedenken gilt hierbei auch, dass
Bewaltigungsversuche in der individuellen Lebensgeschichte des Einzelnen verwurzelt sind,
und somit nur eine Auseinandersetzung mit der Biografie des Kranken ein Verstandnis flr
seine Bewaltigungsstrategien zu férdern vermag.

Erst wenn wir Betreuenden diese protektive Funktion vieler ,unverstandlicher® Handlungen
und AuBerungen verstanden und akzeptiert haben, kénnen wir einfihlsam mit
Demenzkranken kommunizieren.

5. Folgerungen: Welche Interventionen sind wirksam?

Angehdrige brauchen Unterstiitzung und Begleitung auf ihrem Entwicklungsweg, der ihnen
das einfihlsame Kommunizieren und Zusammenleben mit ihren demenzkranken
Familienangehdrigen ermdglicht. Dass speziell entwickelte Angehérigenschulungs-
programme dies leisten kdnnen, wurde bereits in wissenschaftlichen Interventionsstudien
nachgewiesen (z.B. Engel, S. 2007). Doch nicht nur Angehoérige, sondern auch professionell
Betreuende und arztliches Personal mussen lernen, das selbstwertschitzende
Bewaltigungsverhalten Demenzkranker zu verstehen, um mithilfe biografischen Arbeitens
lebensgeschichtlich zugeschuttete Starken der Betroffenen zu entdecken und zu férdern.
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Workshop 1

Der ,Ressourcenkoffer” — Einsatz von Objekten in der Beratung

pflegender Angehoriger
Elke Frohn, Miinchen

Szenisches Arbeiten mit Objekten in Therapie, Beratung und
Supervision/Coaching

Szenisches Arbeiten bietet vielfaltigste Methoden fur den beraterischen Alltag, die
es den Klienten/innen ermdglichen, neue Perspektiven zu entwickeln und ins
Handeln zu kommen. Komplexe Anliegen kdnnen mit Hilfe von Objekten (wie
Postkarten, Figuren, Steine) bearbeitet werden. Dabei werden
Beziehungslandschaften sichtbar und damit verbundene Konflikte werden sehr
konkret fassbar, erlebbar und bearbeitbar.

Das grundlegende Setting
allen Szenischen Arbeitens
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Szenisches Arbeiten als Grundlage zur ressourcenorientierten Beratungsarbeit

Szenisches Arbeiten ist ein Spiel mit vielfaltigsten Méglichkeiten. Auf einer Blihne
kénnen unterschiedliche Lebenswelten, Fantasien und Systeme mit ihren
Bestandteilen sichtbar gemacht werden — anhand von einfachen Objekten oder
Alltagsgegenstanden oder auch durch Figuren oder Symbole. Persdnliche
Konstruktionen, psychische Zustande, Symptome, Beziehungswelten werden
sichtbar: damit verbundene Werte, Einstellungen, Gedanken, Geflihle, Verhalten und
Ressourcen kommen aus dem inneren Raum in einen 6ffentlichen Raum und werden
einem Berater mitgeteilt. Szenisches Darstellen erleichtert den Prozess des
Wahrnehmens und des Verstehens, und méglicherweise die folgenden Schritte des
Annehmens und Veranderns. Die Komplexitat des Anliegens innerhalb des
Bezugrahmens wird deutlich: vorhandene und bislang nicht sichtbare Ressourcen
kénnen entdeckt werden.

Dadurch dass die innere Welt figlrlich sichtbar wird, kbnnen im ersten Schritt damit
verbundene Geflihle und Gedanken exploriert werden und der personlichen
Wahrnehmung zuganglich gemacht werden. Wertschatzung, Respekt und
Achtsamkeit gegenliber den eigenen Bildern ist der erste Schritt, eigene Konflikte,
Bedurfnisse oder auch Widerspriiche wahrzunehmen und anzuerkennen, um dann
herauszufinden, was nétig ist, damit Schritte in eine passende Veranderung maoglich
sind.

Rollenwechsel, Rolleniibernahme und Rollentausch ermoglichen eine
Verkorperung der Bestandteile der szenischen Landschaften. Rolle ist (im
psychodramatischen Arbeiten) die funktionale Form, die der Mensch in einem
spezifischen Moment annimmt, indem er auf Situationen reagiert. Aus Rollen
entwickelt sich die subjektiv wahrgenommene Identitat, die unser Verhalten und
Handlungen steuert. Rollen sind interpersonelle Erfahrungen mit emotionalen
Prozessen, die an soziale und kulturelle Gegebenheiten gebunden sind. Rollen
konnen jederzeit neu angepasst oder verandert werden.

Das Psychodrama postuliert ein Selbstkonzept, das aus einem Rollenhaushalt von
verschiedenen Uber- und untergeordneten Rollen besteht. Das Selbst ist also keine
feste Einheit, sondern besteht aus einer Vielzahl unterschiedlicher-widersprichlicher
Anteile. Mit diesen Anteilen kann der Klient in Kontakt treten und sie miteinander
sprechen lassen, ihre Bedurfnisse, Impulse und Ziele herausarbeiten und
entsprechend sie in sein Selbstkonzept einbauen/ integrieren. Eine zentrale
Hypothese ist, dass durch den Kontakt mit Bestandteilen der ,inneren Landschaften®
die Beziehungen erlebbar werden und durch Arbeit an den Rollen verandert werden
konnen. Der Fokus liegt darauf, Ressourcen zu sichten, handelnd auszuprobieren
und zu integrieren.

Wichtig ist die Unterscheidung zwischen Reflexionsraum und Bithnenraum. Der
Reflexionsraum des Beratungssettings ist im Grunde schon die erste Buhne: der
Klient betritt einen Raum mit einer bestimmten Rolle: eben in der Regel als
Ratsuchender. Deutlich wird: neben diesem Reflexionsraum gibt es den alltaglichen
Lebensraum, in dem der Klient auch andere Rollen verkorpert und es gibt den
BUhnenraum, auf dem alle inneren Welten sichtbar werden dirfen, die dann
wiederum in Reflexionsraum angeschaut und besprochen werden kénnen, um
dadurch neue Impulse fur den Alltagsraum zu gewinnen.
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Die Rolle des Beraters, der Leitung

Neben einer hohen fachlichen Kompetenz bendtigt der Berater einen sicheren
Umgang mit dem Methodenrepertoire des szenischen Arbeitens. Szenische
Methoden durfen nicht als Trick eingesetzt werden, um schwierige Situationen
(manipulativ) zu meistern, sondern sie sind dann wirksam, wenn sie dienlich sind,
innere Welten zu veranschaulichen, zuganglich zu machen und Ressourcen zu
aktivieren.

Ressourcenarbeit mit Symbolen

Dabei handelt es sich um eine Methode in Beratungsprozessen, die es ermdglicht,
die eigenen Starken und Fahigkeiten bewusster werden zu lassen und zu aktivieren.
Der Einsatz von Symbolen bringt mit dem visuellen Aspekt neben der Sprache eine
neue dreidimensionale Dimension in die Beratung oder in das therapeutische
Geschehen, verdeutlicht Aspekte (Nahe/Distanz, Bewertungen) und bietet zahlreiche
Maglichkeiten, mit Losungsbildern auf der Blihne zu experimentieren.

Die Basistechniken des szenischen Arbeitens sind:

* Einrichten der Biihne: Szenenaufbau

* Doppeln
» Szenische Aktion und Rollenspiel
» Spiegeln

* Rollenwechsel und Rollentausch

* Rollenfeedback

» Szenenwechsel und Szenische Interpretation
e Entrollen

 Feedback

Szenenaufbau — Skulptur - Aufstellung — szenisches Spiel

Der Szenenaufbau ist meist der erste Schritt, innere Landkarten sichtbar werden zu
lassen. Dabei entwickelt sich ein Szenenbild, das, je nachdem welche Materialien
gewahlt wurden, bereits die Form einer Skulptur oder Aufstellung haben kann.

Wird mit Postkarten gearbeitet, entstehen zum Teil grof3e Bilder mit Teilbildern,
wobei es interessant sein kann, diesem Gesamtbild einen gemeinsamen Titel zu
geben.

Skulpturen sind figurale Gebilde, die die Mdglichkeit bieten, die Komplexitat einer
Situation zu reduzieren. Dazu eignen sich als Materialien beispielsweise Bauklotze
oder auch Knetgummi.

Die Aufstellungsarbeit geht auf die psychodramatische Theorie des sozialen Atoms
zuruck: ausgehend von einer Fragestellung entwickelt sich aus dem Netzwerk einer
Person ein Bild eines momentanes Zustandes, aus dem heraus emotionale Aspekte,
Konflikte, Ressourcen exploriert werden kénnen. Aus diesem Ist-Bild kann dann ein
Lésungsbild entwickelt werden unter dem Aspekt: Was muss verandert werden,
damit entsprechend der Fragestellung oder des Zieles eine positive Entwicklung
moglich ist...?
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Ausgehend vom Aufstellungsbild kann Uber einen Rollentausch eine Interaktion
zwischen unterschiedlichen Figuren angeregt werden. Diese Interaktion kann auf
andere Szenarien verweisen, die dann im szenischen Spiel dargestellt werden
konnen.

Methodische Vorschlage zur praktischen Arbeit:

Das soziale Atom macht den sozialen Lebensraum — die Beziehungslandschaften -
eines Menschen sichtbar.

Das kulturelle Atom zeigt den Rollenhaushalt eines Menschen.

Das kulturelle Atom gibt die Moglichkeit, die subjektive Sicht auf personliche Rollen
in aktuellen Lebenssituationen zu erkunden (Familie, Beruf, etc.). Ressourcen oder
Belastungen dieser Rollen kdnnen herausgearbeitet werden. Belastungen in Rollen
kénnen erkannt werden, ebenso wie Rollenkonflikte (intrapsychische Rollenkonflikte/
Inertpsychische Rollenkonflikte).

Die Arbeit am Rollenatom kann erweitert werden durch die Rollenanalyse:

» Situation: wer? Was? Wann? Wo? Wie Lange? Mit wem? Wozu?

* Verhalten: Was mache ich? Mit welchem Ziel? Wie sind meine Einstellungen
und Werte?

 Konsequenzen: Was sind die Konsequenzen meiner Handlung?

» Korperempfinden: Was spure ich korperlich?

* Gefiihle und Gedanken: Welche Geflhle habe ich in dieser Situation?
Welche Gedanken Leiten mich? Was sind meine Impulse? Was werden ich
daher als nachstes tun?

und in der weiteren Arbeit durch ein Rollentraining, wobei neue Handlungsimpulse
ausprobiert werden konnen.

Arbeit mit Postkarten

Beim Arbeiten mit den Postkarten kdnnen die Bilder helfen, ins Gesprach tber
schwierige Themen zu finden....

Wie erlebe ich im Moment meine Situation (mit Tiren oder Wegen)...

Welche Widerstande begegnen mir...(mit Zaunen)

Wie erlebe ich meine Situation...Wo sind Ressourcen....

Arbeit mit inneren Anteilen

Die Psychodramatische Rollentheorie geht von einem interaktionistischen
Rollenmodell aus: Ich bin Viele, je nachdem, wo und wann und mit wem ich
zusammentreffe zu welchem Anlass...

Bei inneren Anteilen handelt es sich um intrapsychische Rollenanteile. In
verschiedenen Situationen zeigen sich unterschiedliche Anteile, die sehr
unterschiedliche Bedurfnisse, Interessen, Emotionen, Ziele etc. haben...Diese Anteile
werden anhand von Symbolen (Steine, Kndpfe, Handpuppen...) auf der Tischbuhne
bezogen auf die jeweilige Situation positioniert und entsprechend einer Fragestellung
in Interaktion miteinander gebracht. In weiteren Schritten werden entsprechend des
Anliegens und des damit verbundenen Zieles mithilfe von Symbolen die
Stolpersteine und die Ressourcen exploriert, um ein passendes Losungsbild zu
entwickeln.
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Workshop 2

Pflegebegleiter - ein Modellprojekt des Bundes zur Begleitung
pflegender Angehoriger
Prof. Dr. Elisabeth Bubolz-Lutz, Witten
Susanna Eibersch, Miinchen
Petra Stragies, Weilheim

Im Modellprojekt ,,Pflegebegleiter” haben liber einen Zeitraum von 2004 — 2008
mehr als zweitausend Freiwillige einen Vorbereitungskurs zur Begleitung
pflegender Angehoriger besucht und sind nun engagiert.

1. Konzept

Im Projekt ,Pflegebegleiter” wurde durch das Forschungsinstitut Geragogik (Witten)
ein neues Konzept entwickelt, erprobt und evaluiert, das auf die Begleitung
pflegender Angehdriger durch speziell qualifizierte Freiwillige zielt. Es setzt auf die
personliche Entwicklung vertrauensvoller Beziehungen - nicht auf Dienstleistungen -
und es orientiert sich an den Prinzipien von Wahlfreiheit und Selbstbestimmung. Das
Angebot ist nachbarschaftlich, unverbindlich und offen. Es ist gepragt vom
gemeinsamen Lernen im Austausch, vom Geben und Nehmen zwischen den
pflegenden Angehdrigen und den Pflegebegleiterinnen und Pflegebegleitern. Diese
verstehen sich in einer Art ,Brickenfunktion® — sie geben pflegenden Angehdrigen
Informationen Uber Entlastungsmdglichkeiten und Hilfsangebote vor Ort und
vermitteln damit ins professionelle System hinein. So entsteht ein ,Pflege-Mix“, an
dem viele Akteure beteiligt sind, - Angehorige, Nachbarn, Professionelle und
Freiwillige. Diese verbinden sich zu einem personlichen Netzwerk, das entlastet und
die Versorgung und Pflege zu Hause auch dort moéglich macht, wo eine einzelne
pflegende Person langst an personliche Grenzen stollen wirde. Durch
Pflegebegleitung gelingt es, die Inanspruchnahme entlastender Dienste zu
verbessern. Dies ist vor allem fur diejenigen pflegenden Angehérigen besonders
wichtig, die vorher véllig alleine fur die Pflegeaufgabe zustandig waren.

Die Freiwilligen kommen in dieses spezielle Engagement mit ganz unterschiedlichen
Motiven und Erwartungen. Sie betonen aber haufig — und das ist eines der wichtigen
Ergebnisse der Evaluation — dass die Vorbereitungskurse und die fachlich begleitete
Tatigkeit in der Begleitungsarbeit eigene Fragen zum Thema Altern und
Pflegebedurftigkeit zu beantworten helfen und dass sie selbst in vieler Hinsicht von
dem Engagement profitieren.

Die Profil- und Leitbildentwicklung von ,Pflegebegleitung® als freiwilligem,
unentgeltlichen Engagement hat sich an drei Basiskonzepten orientiert:
Empowerment, Kompetenzentwicklung und Vernetzung (vgl. ausfuhrlich Bubolz-Lutz/
Kricheldorff 2006, S. 49 ff):

(1) Die Grundidee des Empowermentansatzes: ,Starken statt helfen® auf der
Grundlage des Menschenbildes ,Vertrauen in die Starken des Menschen® findet
ihren Niederschlag in der Begleitungspraxis der Freiwilligen, speziell in den
Merkmalen

* den ,Eigen-Sinn® der Pflegenden/ der Pflegesituation zu akzeptieren
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» als Gesprachspartnerin und Gesprachspartner ,normativ enthaltsam® zu sein
» darauf zu verzichten, dem anderen Hilfsbedurftigkeit zuzuschreiben

» dem Gegenluber das Recht auf eine selbstbestimmte Lebens- und
Lerngestaltung zuzugestehen.

(2) Die Grundidee der Kompetenzentwicklung: ,Fahigkeiten und Haltungen
entwickeln, nicht nur Wissen ansammeln.” In den Vorbereitungen kommt dem
Erwerb von Kompetenzen Bedeutung zu. Folgende miteinander verwobene, aber
dennoch voneinander abgrenzbare Kompetenzbereiche wurden spezifiziert, die sich
speziell auf die Projektziele und -inhalte beziehen:

» Sachkompetenz/ Verstandnis,

» Begleitungskompetenz,

* Vernetzungs- und Feldkompetenz,
» Selbstsorgekompetenz,

» Reflexionskompetenz,

* (Selbst-)organisationskompetenz.

Die genannten Komponenten gelten nicht nur als relevant fir die
Pflegebegleiterinnen und Pflegebegleiter: Kompetenzerwerb soll sowohl durch die
Pflegebegleitung auch bei den pflegenden Angehérigen angeregt werden. Zudem
haben auch die Projekt-Initiatorinnen und Initiatoren ein entsprechendes
Kompetenzprofil zu entwickeln (ein detailliertes Beispiel zur Kompetenzentwicklung
fur die drei Akteursgruppen findet sich in Bubolz-Lutz/ Kricheldorff 2006, S. 70 ff.).

(3) Die Grundidee der Vernetzung: ,Kooperation statt Konkurrenz“ zeigt sich zum
Beispiel in der Zusammenarbeit von beruflich und ehrenamtlich tatigen Projekt-
Initiatorinnen und Projekt-Initiatoren. Sie arbeiten im ,Tandem®. Vernetzung im
Projekt wurde auch auf folgende Weise angestrebt:

* unterschiedliche Kooperationspartner der Regionalburos (Seniorenblro
Hamburg, Diakonisches Werk Dortmund, Paritatisches Bildungswerk Stuttgart,
AWO-Sano Potsdam)

» Tragervielfalt der Standorte
» Kooperationen mit anderen Freiwilligeninitiativen

» Patenschaften durch professionelle Partner in der Region.

2. Strukturen des Projektes und Verbreitung der Idee

Zum Ende der geférderten Projektlaufzeit kann festgestellt werden, dass die
Verbreitung der Projektidee gelungen ist: bundesweit haben 2104
Kursteilnehmerinnen und Kursteilnehmer die Vorbereitungskurse besucht, 2022
Freiwillige bekamen entsprechende Ausweise, mit denen sie sich in der Praxis
legitimieren konnen. An 101 Modellstandorten sind 213 so genannte Projekt-
Initiatorinnen und Projekt-Initiatoren tatig. Das sind diejenigen, die innerhalb des
Projektes zunachst selbst qualifiziert wurden, um dann anschlieRend die
Vorbereitungskurse fur Pflegebegleiter durchzufihren. Sie sind die ,Motoren® fur die
selbst  organisierten  Initiativen vor Ort und Garanten fir eine
verantwortungsbewusste Freiwilligenarbeit. So ist ein neuer Prototyp von
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Freiwilligenengagement entstanden: verbands- und tragerubergreifend,
zusammenfuhrend in einem Unterstutzungsnetzwerk fur die Pflege auf den
verschiedenen Ebenen (vor Ort, landesweit, in den Regionen und auf Bundesebene).

Im Modellprojekt ,Pflegebegleiter wurden zwei Qualifizierungskonzepte entwickelt
und mehrfach erprobt: fur Multiplikatorinnen/Multiplikatoren und fur Freiwillige.
Erstellt wurde zudem ein Methodenhandbuch, der die Durchfuhrung der
Vorbereitungskurse erleichtert und in das didaktische Konzept des
.oelbstbestimmten Lernens® einfuhrt. Der Ansatz des ,Selbstbestimmten Lernens”
und das Konzept der ,partizipativen Curriculumentwicklung® hat eine spezielle
Motivationskraft der Akteure freigesetzt und tragt auch heute dazu bei, dass die
einzelnen Pflegebegleiter-Initiativen vor Ort kreativ und moglichst selbst organisiert
eigene Vorhaben (wie z.B. Ein Angehdrigencafe oder einen Info-Abend fur turkische
pflegende Angehdrige) entwickeln.

3. Ergebnisse des Modellprogramms der Wissenschaftlichen Begleitforschung

Folgende Ergebnisse der von der KFH Freiburg unter Leitung von Prof. Dr. Cornelia
Kricheldorff  durchgefiuhrten 5-jahrigen Begleitforschung erscheinen zentral
(Kricheldorff 2009):

(1) Die Begleitforschung zeigt deutlich, dass sich das Angebot Pflegebegleitung nicht
in Konkurrenz befindet zu professionellen Anbietern und Diensten, sondern diese
vielmehr erganzt und mit ihnen kooperiert, im Sinne eines gelebten Pflege-Mix.
Vernetzung ist das Ziel auf allen Projektebenen. Es geht um die Schaffung eines
Unterstutzungsnetzwerks fur die Pflege vor Ort, landesweit, in den Regionen und auf
Bundesebene.

(2) Eine besondere Starke dieser Form der Begleitung pflegender Angehdriger liegt
in der zwischenmenschlichen Begegnung, die zeitnah erfolgt — wenn der Bedarf
wirklich aktuell vorhanden ist. Das stellt einen wichtigen Faktor dar, warum
Pflegebegleitung in der Praxis so gut funktioniert und angenommen wird. Die
Wirksamkeit der Pflegebegleitung vor allem im Hinblick auf die Stabilisierung des
hauslichen Pflegesettings ergibt sich aus folgenden Einflussfaktoren:

+ Es werden neue Wege aufgezeigt, wie die Pflege auf mehrere Schultern
verteilt werden kann.

« Es erfolgt eine Anbahnung der Inanspruchnahme entlastender Dienste.

« Es wird eine personliche Beziehung aufgebaut, die durch Gesprache
unterstutzend und entlastend wirkt.

Pflegebegleiterinnen und Pflegebegleiter  bieten diese psychosoziale
Gesprachsbegleitung, fachliche Aufklarung und Information zu beinahe jeder
Tageszeit und ermdglichen damit ein ,Pflege-Insider-Gesprach®, das hilft, die
Pflegesituation zu klaren und zu optimieren, wo es moglich erscheint. Sie erdffnen
damit auch den Zugang zu geeigneten Beratungsstellen und Netzwerken.

(3) Die Wirksamkeit von Pflegebegleitung wird durch die pflegenden Angehdrigen
bestatigt: sie berichten im qualitativen Teil der Begleitforschung Uber ihre
Wahrnehmung, dass sich die eigene gesundheitliche Situation verbessert hat. Dies
fuhrt nicht nur zu einer subjektiv besseren Befindlichkeit der pflegenden Person.
Gefolgert werden kann, dass damit auch die Aufrechterhaltung der hauslichen
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Pflegesituation unterstutzt wird: Nur wer sich dazu gesundheitlich in der Lage fuhlt,
wird auch weiterhin pflegen konnen. Dieses Ergebnis der Wirksamkeitsforschung,
das anschlussfahig ist an zahlreiche Arbeiten und Veréffentlichungen zum Thema
zeigt aber auch auf, dass in einem erheblichen, wenn auch nicht genau zu
beziffernden Umfang, die eigenen Krankheitsfolgekosten der pflegenden
Angehorigen durch Pflegebegleitung reduziert werden konnen.

Insgesamt belegen die Ergebnisse der Begleitforschung Sinn und Notwendigkeit des
freiwilligen Engagements fur pflegende Angehdarige: pflegende Angehodrige werden
durch die psychosoziale Begleitung psychisch entlastet, sie schatzen ihre eigene
gesundheitliche Situation als verbessert ein und erleben die hausliche Pflegesituation
als ,stabilisiert”. Wer diese Form der Begleitung erfahren hat, moéchte dieses Angebot
nicht mehr missen.

4. Neueste Entwicklungen im Netzwerk — bundesweit und speziell in Bayern

Nach Abschluss der Modellprojekt-Phase wird die Idee der Pflegebegleitung in einem
bundesweiten ,Netzwerk Pflegebegleitung® weiter verfolgt. Das Forschungsinstitut
Geragogik unterstitzt diese Entwicklungen — speziell im Hinblick auf die
Verankerung des Freiwilligenprofils in den einzelnen Bundeslandern Uber die
Qualifizierung von weiteren Projekt-Initiatorinnen. Intendiert ist ein kontinuierlicher
Austausch der Akteure im Netzwerk Uber die unterschiedlichen Entwicklungen in den
einzelnen Bundeslandern und die gemeinsame Weiterentwicklung der
Qualifizierungen.

Ansprechpartner flr die Weiterentwicklung in den Landern sind die friheren
Regionalburos — siehe www.netzwerk-pflegebegleitung.de

In Bayern zeichnen sich folgende Entwicklungen ab:

» Standorte mit Pflegebegleiter-Initiativen in Bayern sind: Geretsried, Munchen,
Neu-Ulm, Karlstadt, Weilheim, Miesbach.

* In Munchen gibt es 3 Kooperationspartner: die AWO Beratungsstelle fir
pflegende Angehorige, die Senioren Volkshochschule Muinchen und
Hippocampus Gerontologische Praxis Minchen. Hier haben insgesamt 3
Pflegebegleiter-Kurse stattgefunden.

* In Weilheim hat die Pflegebegleiterinitiative ein erweitertes Handlungsfeld in
Aussicht. Die Alzheimer Initiative Pfaffenwinkel wurde in ein bundesweites
Projektnetzwerk aufgenommen mit dem Schwerpunkt , Demenzfreundliche
Kommune®.

* Eine Arbeitsgemeinschaft aller Standorte in Bayern wird angestrebt.

5. Entwicklungen in Bezug auf eine Forderung nach § 45 d im suddeutschen
Raum

In Baden-Wurttemberg ist im Zuge der Umsetzung von SGB X| § 45d eine Agentur
fur Beratung und Information eingerichtet worden. Pflegebegleiter gehdren hier -
neben den Seniorennetzwerken - zu den ersten beiden Forderschwerpunkten des
Landes. Hier ist eine Mischfinanzierung von jahrlich 5.000 € auf den Weg gebracht
worden. — Unter Zugrundelegung der Landesverordnung lauft eine erste
Qualifizierung fur Projekt-Initiatorlnnen an neuen Standorten in diesem Herbst an.
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In Bayern ist ebenfalls die Einrichtung einer solchen Koordinationsstelle geplant als
"Agentur zur Vermittlung von Betreuungsleistungen fur Pflegebedurftige" (nach § 45c
SGBXI in Verbindung mit § 82 Abs.5 AVSG zum koordinierenden landesweiten Auf-
und Ausbau niedrigschwelliger Betreuungsangebote und zur Foérderung
Ehrenamtlicher sowie der Selbsthilfe)”.

Weiterfiihrende Literatur:

Bubolz-Lutz, Elisabeth/ Kricheldorff, Cornelia (2006): Freiwilliges Engagement im Pflegemix. Neue
Impulse. Lambertus Freiburg.

Kricheldorff, Cornelia (2009): Pflegebegleiter - ein neuer ,Prototyp” im freiwilligen Engagement.
Vernetzung, Kompetenzentwicklung und Empowerment als Prinzipien bei der Begleitung pflegender
Angehoriger. In: NOVAcura, Bern (im Druck).

Steiner, Iren (2009): Familiare Pflege und zivilgesellschaftliches Engagement: Unterstiitzung nach
dem Empowermentansatz — das Beispiel Pflegebegleitung. In:, Zwischen Blrostuhl und Pflegebett®,
Tagung des Landesfamilienrates, 17.7.09, Stuttgart: Unveréffentlichtes Manuskript.

Infos unter: www.netzwerk-pflegebegleitung.de; www.fogera.de

Forschungsinstitut Geragogik
Prof. Dr. Elisabeth Bubolz-Lutz
Spichernstr. 18 a

40476 Dusseldorf

Tel.: 0211- 163 472 79

Mail: bubolz-lutz@fogera.de

Iren Steiner, Dipl.Psych.
Randecker-Maar.Str. 16
73266 Bissingen

Tel.: 07023-74 12 48

Mail: steiner@iren-steiner.de
www. Pflege-engagiert.de

Susanna Eibersch, M.A.

Kunstpadagogin, Kunsttherapeutin (Psychotherapie HPG)
Hippocampus - Gerontologische Praxis Munchen
Augustenstralte 79 Rgb., 80333 Minchen

Tel.: 089 - 52055938

Fax: 089 - 52059752

Mail: http://www.hippocampus-gpm.de

Petra Stragies

Alzheimer Gesellschaft Pfaffenwinkel e.V.
Lohgasse 5, 82362 Weilheim

Tel. 0881/ 92 760 91

Fax 92 799 38

Mail: info@alzheimer-pfaffenwinkel.de
www.alzheimer-pfaffenwinkel.de



http://www.alzheimer-pfaffenwinkel.de/
mailto:info@alzheimer-pfaffenwinkel.de
http://www.hippocampus-gpm.de/
mailto:steiner@iren-steiner.de
http://www.netzwerk-pflegebegleitung.de/
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Workshop 3

Beratung von demenzkranken Menschen in der friihen

Krankheitsphase
Prof. Dr. Sabine Engel, Erlangen

Nach einer Einteilung des Arztes Christoph Held lassen sich im Verlauf einer
Demenzerkrankung drei Phasen unterscheiden. Er bezeichnet diese Phasen als
unterschiedliche Welten: Menschen, die an einer leichten Demenz leiden, leben in der ,\Welt
der kognitiven Erfolglosigkeit, Betroffene, die sich in einer mittelgradigen Krankheitsphase
befinden, leben in der ,Welt der kognitiven Ziellosigkeit* und schwer Demenzkranke leben in
der ,Welt der kognitiven Schutzlosigkeit".

Die erste Welt ist die Erlebenswelt von Menschen in der Friihphase der Erkrankung. Sie ist
gekennzeichnet durch die Erfahrungen des Scheiterns: Die Betroffenen bemiihen sich, ihr
Leben wie gewohnt zu gestalten, doch misslingen ihnen Alltagsaktivitdten zunehmend. Aus
Interviews mit Demenzkranken in einer frUhen Krankheitsphase wissen wir, dass sie ihr
Scheitern, ihre zunehmende ,Erfolglosigkeit® noch in vielerlei Hinsicht wahrnehmen und
teilweise starke emotionale Reaktionen erleben: von Hoffnungslosigkeit, Selbstwertverlust
und Depression, Uber Wut und Neid gegen andere und Aggression bis hin zu Ignorieren,

Leugnen und Fatalismus.

In diesem Workshop soll anhand der Daten aus den Interviews im Rahmen von
Gruppenarbeit Strategien fur die Beratung von Demenzkranken, die sich in der Welt der

kognitiven Erfolglosigkeit befinden, erarbeitet werden.
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Workshop 4

Bewegung und Sturzprophylaxe
Gerd Miehling, Niirnberg

Bewegungsforderung und Sturzprophylaxe

Bei diesem Workshop beschaftigen wir uns nicht mit Annahmen und Erkenntnissen,
welcher Lebensstil das Risiko fur eine demenzielle Erkrankung fordern oder
verringern, oder welchen Einfluss koérperliche Aktivitat und Sport moglicherweise
haben kann. Wir wenden uns stattdessen den bereits Erkrankten zu, also
denjenigen, die schon eine demenzielle Symptomatik zeigen, bzw. bereits an einer
mittelschweren Demenz leiden.

Demenzielle Erkrankungen sind in erster Linie durch einen Kkognitiven
Leistungsverlust und Auffalligkeiten bei Orientierung und Verhalten gekennzeichnet.
Mit zunehmendem Fortschritt der Erkrankung treten jedoch auch Defizite bei
motorischen und funktionellen Leistungen zutage. Demenziell erkrankte Menschen
weisen haufig entweder eine sehr geringe korperliche Aktivitat ( Antriebslosigkeit,
Apathie) oder eine unkontrollierte und hohe Aktivitat (,Wanderer) auf. Die
Betroffenen erleiden deutliche Einschrankungen ihrer mobilitatsabhangigen
Lebensqualitat und zeigen Uberdies ein hohes Sturzrisiko. Hauptursache ist jedoch
die mangelnde korperliche Aktivitat, die den motorischen und funktionellen
Abbauprozess beschleunigt.

Studien weisen darauf hin, dass Bewegung und Sport positive Auswirkungen auf
Demenzkranke haben kann. Es wird davon ausgegangen, dass ein sehr vielseitiges,
multimodales Trainingsprogramm die grofRten Chancen und Erfolge verzeichnen
kann. Aktuell l1auft eine grol} angelegte, bundesweite Studie unter dem Titel ,Sport &
COG" an neun Zentren mit ca. 300 Teilnehmenden. Das Trainingsprogramm schult
Kraft, Beweglichkeit und geistige Aktivitaten. Wissenschaftler gehen davon aus, dass
neben einer besseren korperlichen Leistungsfahigkeit nicht nur der Abbau von
Wahrnehmen, Denken und Erinnern verzogert werden kann, sondern auch, dass die
Angehdrigen von einer groleren Selbststandigkeit der Kranken profitieren werden.

Dies sei nur ein Beispiel aus der aktuellen Forschung. Weitere Studien zum
korperlichen Training bei Demenz werden im ersten Teil des Workshops vorgestellit.
Denn korperliche Aktivitat hat einen groRen Einfluss auf verschiedene
Symptombereiche der demenziellen Erkrankung - beispielsweise den psychischen
Status (u.a. Depression), den kognitiven Status (u.a. Aufmerksamkeitsstérungen und
Gedachtnis) oder den funktionellen Status (u.a. Gangbild und Sturzrisiko). Doch mit
welchen Ubungen kann eine Besserung erreicht werden? Welche sind sinnvoll und
effektiv? Welche strukturellen und organisatorischen Fragen sind vorab zu klaren?
Wie haufig, wie lange und wie intensiv sollte das Training stattfinden? Und: Gibt es
darauf Gberhaupt schon schlissige Antworten?

Hier noch ein paar Stichworte, die wir diskutieren wollen; hilfreich fir alle, die sich mit
dem Gedanken tragen, eine Demenz-Sportgruppe ins Leben zu rufen:

Zu den Voruberlegungen und Planungshilfen gehoren u.a.:
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Jahreszeit, Wochentag, Uhrzeit, Raum, Beleuchtung, Erreichbarkeit, Transfer,
Trainer/Kursleiter, Teilnehmerzahl, Ubungsgerate, CD-Player und Musik, Kosten

Bei der Trainingsmethodik und Didaktik sind zu bedenken:

Dauer, Haufigkeit, Umfang und Intensitat der ,Sportstunde® sowie der angemessene
und respektvolle Umgang mit den Teilnehmenden, daneben die Art und Weise der
Ubungsanweisung und Demonstration und die Kommunikation.

Schlielich  stellt sich noch die Frage nach der Qualifizierung des
Trainers/Ubungsleiters und dem zahlenmaBigen Verhaltnis von Trainer und
Teilnehmenden.

Praktische Ubungsbeispiele

Musik, Rhythmus und Tanz

Musikalisch und rhythmisch begleitete Tanz- und Bewegungsformen stellen einen
wesentlichen Baustein einer jeden Ubungsstunde dar. Abgestimmt auf das Alter und
die fruhere Lebenswelt der Teilnehmenden erfolgt die Auswahl der Titel und
Schlager meist aus deren Jugendzeit. Denn Demenzkranke behalten noch relativ
lange ihren Sinn fur Rhythmik und Melodien. Bewegung mit Musik als Sitztanz oder
im Tanzkreis hat einen stark motivierenden (Aufforderungs-) Charakter. Dies sollten
Sie unbedingt nutzen.

Wir werden einfache Tanzformen bzw. Tanzschritte mit verschiedenen Musiksticken
ausprobieren. Danach gehen wir im Gesprach auf die Umsetzbarkeit ein und geben
dem gegenseitigen Erfahrungsaustausch Raum.

Spiel und Spielen

Spielen passiert, frei von allen Zwangen, manchmal ohne festes Ziel. Dem
Miteinander-Spielen ist bei Sportgruppen mit Dementen der Vorzug vor Wettspielen
zu geben.

Zur Auswahl stehen u.a.:

Wurf- und Fang-Spiele fur die Auge-Hand-Koordination

Luftballon-Spiele mit Partner oder in der Gruppe

Kegeln oder Zielwerfen

Sanftes Krafttraining

In einigen wissenschaftlichen Studien konnte -was nicht weiter verwunderlich sein
durfte- zweifelsfrei bewiesen werden, dass ein individuell angepasstes und
moderates Krafttraining mit Dementen sehr positive Wirkungen auf die Muskulatur,
auf das Bewegungsverhalten und auf die Bewegungssicherheit (Stichwort: Stirze)
hat. Als Trainingsgerate bieten sich Hanteln far die Arm-, Schulter- und
Rumpfmuskulatur an. Zur Kraftigung der Beinmuskulatur eignen sich insbesondere
FuRgewichtsmanschetten. Vielseitig einsetzbar, aber manchmal gerade bei
Menschen in einem fortgeschrittenen Krankheitsstadium etwas schwierig in der
Handhabung, sind Thera-Bander, die es je nach Leistungsfahigkeit in
unterschiedlichen Starken und Farben gibt.

Balance- und Gleichgewichtsfahigkeit

Ebenso wie das Krafttraining wirken sich auch Balance- und Gleichgewichtsubungen
sehr positiv auf die funktionelle Leistungsfahigkeit und auf die Gang- und
Standsicherheit aus. Ubungen im Gehen, Balancieren auf Linien oder Uber
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Hindernisse, ruhigere Ubungen in verschiedenen Standpositionen, eventuell auch
kombiniert mit leichten Spielformen und noch einiges mehr erlaubt ein
abwechslungsreiches Trainieren dieser so wichtigen motorischen Fahigkeit. Gerade
in praventiver Hinsicht als Sturzprophylaxe sollten Balanceubungen in keiner
Ubungsstunde fehlen.

Lassen Sie sich Uberraschen. Sie werden ein buntes Ubungsprogramm kennen
lernen, das vielleicht nicht in seinem Umfang komplett mit Ihrer Gruppe durchfuhrbar
ist. Sicher jedoch kénnen einzelne Elemente daraus ihre Ubungsstunden bereichern
und lebendig machen.

Gerd Miehling
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Die Bundesarbeitsgemeinschaft Alten- und Angehorigenberatung —
BAGA e.V. - stellt sich vor

Bundesarbeits-

&

BAGA

gemeinschaft

Alten- und
Angehorigen- Alten- und Ange-

beratung hérigenberatung (BAGA)

Bayerisches Netzwerk Pflege
13. Bayerische Fachtagung (22. und 23. September 2009)
in Stein bei Niirnberg

Sabine Seipp (BAGA e.\V.)

BAGA e.V. (August 2009) 1
Rfen BAG A
Alten- und |

Angehdrigen-}
beratung

Verein auf Bundesebene

Beratungsstellen haben sich
zusammengeschlossen

Forum und Interessensvertretung der
Beratungsstellen

Vorstand arbeitet ehrenamtlich

© BAGA e.V. (August 2009) 2
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BAGA

* 1991 in Bonn erster Erfahrungsaustausch von
20 Beratungsstellen aus ganz Deutschland

* Grundung der Arbeitsgemeinschaft und ab
1998 Vereinsgrindung

* 2009 sind es 56 Mitgliedsorganisationen

© BAGA e.V. (August 2009)

Psychosozialer

Beratungsansatz

§ 2, Absatz 1 Zweck des Vereins:
,Gemeinsames Ziel sind die Verbesserungen der

Versorgung hilfsbedirftiger alter Menschen und
die Entlastung ihrer Angehdrigen durch Beratung.
Grundlage der Arbeit ist die Uberzeugung, dass
durch mehr Wissen, verbessertes Verstandnis
und veranderte Einstellungen Belastungen
vermindert und Bewaltigungsvermaogen
vergrollert werden kénnen.”

© BAGA e.V. (August 2009)
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Ziel der BAGA

* Interessensvertretung der Beratungsstellen
auf Bundesebene

* Implementierung von psychosozialen
Ansatzen in der Beratung und Unterstutzung
alterer Menschen und ihren Angehdrigen

* Entwicklung eines psychosozialen
Beratungskonzeptes (Qualitatsempfehlungen
fur die Beratung)

© BAGA e.V. (August 2009)

A Qualitatsempfehlungen
= fur die Beratung

Grundlage der Arbeit ist die Uberzeugung,
dass mehr Wissen, verbessertes Verstandnis
und veranderte Einstellungen Belastungen
vermindern und das personliche
Bewaltigungsvermogen vergroflern. Beratung
ist ein durch das Gesprach geleisteter
Unterstutzungsprozess fur Menschen in
Belastungs- und Notsituationen.

BAGA e.V. (August 2009)
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Acht Unterpunkte der

BAG
Alt

€ freery

Angehorigen.

“53 Qualitatsempfehlungen

1. Die Beratung von alteren Menschen und
ihren Angehorigen umfasst folgende
Zielgruppen

2. Ziele der Beratung unter Einbeziehung
psychosozialer Beratungsansatze sind

3. Rahmenbedingungen
4. Methoden
5. Setting

BAGA e.V. (August 2009)

Acht Unterpunkte der
Qualitatsempfehlungen

6. Aufgaben und Inhalte psychosozialer Beratung
- Kontakt und Klarung der Bedarfssituation

- Problembezogene Information und Aufklarung

- Information lGber Versorgungs- und Entlastungsangebote

sowie Vermittlung von Hilfen
- Emotionale Unterstitzung und Begleitung

7. Qualitatsanforderungen an Berater und
Beraterinnen

8. Kooperation und Spezialisierung

BAGA e.V. (August 2009)
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Ziel der BAGA

e Qualitatsstandards und Leitlinien fir die
Alten- und Angehorigenarbeit
weiterzuentwickeln

- Erfolgskriterien flr die Beratung alterer
Menschen

- Erfolgskriterien fir die Beratung von
pflegenden Angehdrigen

- Standards psychosozialer Beratung von
alten Menschen und Angehorigen

© BAGA e.V. (August 2009) 9

Aktivitaten der BAGA

* Praxishandbuch , Wege aus dem Labyrinth der
Demenz” (1991)

e Stellungnahme zu sozial- und gesundheitspolitischen
Entwicklungen fur alte Menschen und deren
Angehorige

e Qualitatsempfehlungen fir die Beratung (Flyer)

 www.baga.de und info@baga.de

* Deutschlandweiter kollegialer Austausch
* Tagungen (2 x Jahr)

© BAGA e.V. (August 2009) 10
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