Geleitwort

Die Begleitung und Betreuung von Menschen,
die an einer Demenz erkranken, ist hiufig eine
viele Jahre dauernde Belastung fiir die Kranken
selbst wie auch fiir ihre Angehorigen, die jedoch
durch die Inanspruchnahme von niedrigschwel-
ligen Angeboten gelindert werden kann.

Die Bezeichnung ,,niedrigschwellig® wurde mit
dem Pflegeleistungsergdnzungsgesetz Anfang
des Jahrs 2002 in unseren Sprachgebrauch ein-
gefiithrt. Niedrigschwellige Betreuungsangebote
im Sinne des Gesetzes sind Betreuungsangebo-
te, in denen Helfer und Helferinnen unter pfle-
gefachlicher Anleitung die Betreuung von Pfle-
gebediirftigen mit erheblichem Bedarf an
allgemeiner Beaufsichtigung und Betreuung in
Gruppen oder im hiuslichen Bereich tiberneh-
men sowie pflegende Angehorige entlasten und
beratend unterstiitzen. Dazu zdhlen u. a. Be-
treuungsgruppen fiir Demenzkranke, Helferin-
nenkreise zur stundenweisen Entlastung pfle-
gender Angehoriger im hiduslichen Bereich
sowie die Tagesbetreuung in Kleingruppen oder
Einzelbetreuung durch anerkannte Helfer. Die
Angebote miissen nach den bundeslanderspe-
zifischen Richtlinien anerkannt sein und den
gesetzlich definierten Qualititsanforderungen
gentugen. Fir den Hilfesuchenden bedeutet
»niedrigschwellig also im Idealfall: leicht er-
reichbar, uberall verfiigbar, flexibel, auf die
personlichen Anforderungen zugeschnitten und
zahlbar. Mit dieser Auflistung ist die schwierige
Umsetzung dieses wichtigen Unterstiitzungsan-
gebots bei der Begleitung und Betreuung von
Demenzkranken beschrieben.

Der Demenzkranke selbst, auch in der frithen
Phase der Demenzkrankheit, wird sich selten
selbst um Hilfe bemiihen, denn fehlende Krank-
heitseinsicht ist ein wesentliches Merkmal dieser
Krankheit. So sind es die Angehorigen oder an-
dere betreuende Personen, die sich um notwen-
dige Unterstiitzung kiimmern. In vielen Fillen

sind auch die Angehorigen schon betagt, sie
haben als Ehepartner schon viele gemeinsame
Jahre mit dem Kranken verlebt, sich umeinan-
der gekiimmert. Viele belastende Situationen
miissen durchlitten werden, um sich einzugeste-
hen, dass man Hilfe von aufSen braucht. Auch
wenn sich Kinder um die erkrankten Eltern
kiimmern, vergehen meist viele Monate, bevor
sie sich um Hilfe bemuhen, und die Kinder sind
hiufig ebenfalls schon im Pensionierungsalter.
Die Umkehrung der Eltern-Kind-Beziehung, die
erfordert, dass sich der jiingere Mensch nun um
den ilteren kitmmern muss, muss in jeder Fa-
milie neu gelernt werden. Meistens muss an
verschiedenen Fronten ,,gekampft“ werden: Der
Erkrankte lehnt hiufig jede Hilfe ab. Er erkennt
nicht, dass er seinen Alltag nur noch schlecht
bewiltigen kann. Wie haufig habe ich als ehe-
mals pflegende Angehorige einer demenzkran-
ken Mutter den Satz gehort: ,, Wie gut, dass ich
noch alles allein kann! Ich brauche keine Hilfe“.
Es verlangt dem Angehorigen ein gehoriges
Maf an Geduld und Uberzeugungskraft ab,
manchmal muss Druck erzeugt werden, um ei-
nen fiir den Kranken wie fiir den Angehorigen
akzeptablen Zustand herzustellen. Die Perspek-
tive des Kranken wie des Angehorigen ist in den
meisten Fillen unterschiedlich, die Toleranz-
schwelle in Bezug auf Sauberkeit und Ordnung
hiufig neu zu justieren.

Der belastete Angehorige hat Miihe, sich geeig-
nete Unterstiitzung vorzustellen. Ein niedrig-
schwelliges Angebot sind zum Beispiel Laien-
helfer, die zur stundenweisen Entlastung ins
Haus kommen, was fiir ihn bedeutet, dass eine
fremde Person in seine Wohnung kommt. Wird
sich der erkrankte Angehorige mit dem Helfer
vertragen? Auch wenn er nicht das erste Mal
kommt, ist es fiir den Demenzkranken eine un-
gewohnte, immer wieder neue Situation. Ist die
Wohnung so weit aufgeraumt, dass man Besuch
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empfangen kann? Eine Anforderung, die zu
einer weiteren Belastung fiihren kann. Die Selb-
standigkeit ist in Gefahr, so denkt man, wenn
man nicht mehr ohne Hilfe auskommt. Aber in
vielen Fillen ist nur dann ein Verbleiben in der
eigenen Wohnung auch bei fortschreitender
Demenz moglich, wenn Unterstiitzung durch
niedrigschwellige Leistungen angenommen
wird. Fur die pflegenden Angehorigen ist die
Entlastung, die sie durch diese Angebote erfah-
ren, im ersten Moment neu und zum Teil er-
schreckend. Sie fiihlen sich ihrer Aufgabe be-
raubt, wissen nicht, wie sie die ungewohnte
freie Zeit fiir sich nutzen konnen. Sie haben ein
schlechtes Gewissen, die Verantwortung abge-
geben zu haben, sind unruhig, weil sie sich nicht
vorstellen konnen, dass eine andere Person au-
Ber ihnen selbst sich richtig um den Erkrankten
kiimmern kann. Erst wenn sie erfahren haben,
dass ihr erkrankter Angehoriger so betreut
wird, dass im besten Fall eine entspannendere
Situation als vorher vorliegt, werden sie in der
Lage sein, die gewonnene Zeit fiir sich zu nut-
zen. In der Zusammenarbeit mit den Leistungs-
erbringern der niedrigschwelligen Angebote ist
eine gegenseitige Akzeptanz der geleisteten Ar-
beit bei der Begleitung der Demenzkranken von
essentieller Bedeutung. Der pflegende Angeho-
rige ist hdufig langjdhriger Experte in der Be-
treuung ,seines“ Kranken, er hat meist miih-
sam herausgefunden, wie schwierige Situationen
vermieden werden konnen, wie man gemeinsam
einigermafsen den Tag verbringt. Er mochte und
sollte in dieser Leistung anerkannt werden.

In vielen Fillen ist eine Beratung notwendig,
um zu wissen, welche Hilfen empfohlen oder
benotigt werden, welche vorhanden und er-
reichbar sind. Es wire wiinschenswert, wenn
uber die heute im Gesetz stehenden niedrig-
schwelligen Angebote hinaus weitere bedarfs-
gerechte Angebote entwickelt werden konnten,
denn die wachsende Zahl der Kranken erfordert
einen kreativen Umgang unserer Gesellschaft
mit dem Leben mit Demenz.

Ein wesentliches Merkmal der niedrigschwelli-
gen Angebote ist die Einbindung von ehrenamt-
lichen Mitarbeitern und freiwilligen Helfern.
Wirtschaftlich gesehen werden die Angebote

nur dadurch bezahlbar. ,,Ihr Freiwilligen diirft
die schone Arbeit machen und wir die harte®
ist allerdings ein nicht selten gehorter Vorwurf
von professionell Pflegenden in der Zusammen-
arbeit mit freiwilligen Helfern. Um diese Gra-
ben zu tiberbriicken, sind die Aufgabengebiete
und Verantwortungsbereiche klar zu definieren.
Die Perspektiven des Kranken wie seines pfle-
genden Angehorigen sind dabei mit zu bertick-
sichtigen.

Die Arbeit mit Freiwilligen ist nicht umsonst.
Sie erfordert eine unterstiitzende Infrastruktur,
Weiterbildung, regelmifSige Treffen und Super-
vision, um schwierige Situationen bewailtigen
zu konnen. In vielen Fillen ist der freiwillige
Helfer allein mit dem Demenzkranken, er muss
sich wohlfiihlen bei seinem hilfreichen Tun.
Aber wie im bezahlten Beruf, gehoren auch
Routinearbeiten zu diesen Tatigkeiten. Am be-
friedigendsten ist es, wenn er mit Freude und
Spafs seine ibernommenen Aufgaben durchfiih-
ren kann. Dazu trigt wesentlich bei, dass die
Angehorigen seine Arbeit wertschitzen.

In dem vorliegenden Band werden die hier kurz
angerissenen Problematiken und Themen aus-
fuhrlich behandelt. In dem Schulungsmanual
mit seinen acht Seminareinheiten werden dem
Leser, und hier vor allem denjenigen, die ein
solches Hilfsangebot aufbauen wollen bzw. in
verschiedenen Funktionen beteiligt sind, die
wichtigsten Inhalte fiir den (ehrenamtlichen)
Umgang mit Demenzkranken vermittelt. Nach
einem einfithrenden Beitrag iiber die Heraus-
forderung durch die Demenzkrankheiten wird
das Potenzial des biirgerschaftliches Engage-
ments diskutiert. Aus verschiedenen Blickwin-
keln wird auf die Versorgungssituation der
Demenzkranken und ihrer Angehorigen einge-
gangen und die Erfahrung aus vorhandenen
Schulungsangeboten dargestellt.

Ich wiinsche dem Buch viele Leser und eine ge-
lungene Umsetzung der Seminarinhalte in die
Praxis zum Wohle der Demenzkranken und
threr Angehorigen.

Heike von Liitzau-Hohlbein
Erste Vorsitzende der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft
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Auch in der Offentlichkeit wird in der letzten
Zeit immer deutlicher wahrgenommen, welche
Herausforderung Demenzerkrankungen fiir
unsere Gesellschaft bedeuten. Dabei wird im-
mer wieder ehrenamtliches Engagement gefor-
dert und inzwischen auch starker gefordert. Vor
diesem Hintergrund freuen wir uns, dass es uns
gelungen ist, dieses Buch zu veroffentlichen,
und danken dem Kohlhammer Verlag — hier vor
allem Frau Dagmar Kiihnle - fir die gute Zu-
sammenarbeit auf diesem Weg.

In den ersten Beitrdgen werden die Vorausset-
zungen von Ehrenamtlichkeit, die mit Demenz-
erkrankungen verbundenen Belastungen, Angs-
te, Wiinsche und Kosten sowie die bisherigen
Erfahrungen mit begleitetem ehrenamtlichem
Engagement und - in Abgrenzung davon — mit
der Schulung von Angehorigen zusammenge-
fasst. Die Schulung von Freiwilligen ist in der
hier vorliegenden Form neu. Eingegangen sind
vor allem die Erfahrungen aus der Angeho-
rigenberatung e.V. Nirnberg, wo Sabine
Tschainer 1995 mit dem Projekt ,,Fur ein paar
Stunden Urlaub® pionierhaft diesen Bereich
entwickelt und vorangetrieben hat, und unsere
eigenen Erfahrungen mit einem Laien-Hilfs-

dienst, den wir im Rahmen der ,,Qualititsof-
fensive Pflege“ des Niedersichsischen Ministe-
riums fiir Frauen, Arbeit und Soziales entwickeln
konnten. Hierbei war auch eine Begleitfor-
schung moglich, deren Ergebnisse eingeflossen
sind. Ebenfalls wichtig war der Austausch mit
Regula Schmid, die an der Memory-Klinik Ent-
lisberg in der Schweiz u.a. mit ,,Spazierthera-
peuten® neue Wege beschritt.

Wir mochten an dieser Stelle den Autorinnen
und Autoren danken, die sich bereit erklart ha-
ben, mit ihrer Expertise zum Gelingen dieses
Buches beizutragen. Unser Dank gilt aber auch
all denen, mit denen wir gemeinsam die Erfah-
rungen in diesem Bereich sammeln konnten.
Namentlich nennen méchten wir hier insbeson-
dere Frau Dipl.-Psych. Petra Geilfuss und Frau
Dagmar Hillmann von der Psychiatrischen Uni-
versitdtsklinik in Gottingen sowie Frau Inge
Todter und Herrn Harald Kithle vom Diako-
nieverband Gottingen.

Wir wiinschen uns, dass dieses Buch hilft, die
Versorgung Demenzkranker zu verbessern.

Basel/Bonn, im Mai 2009
Gabriela Stoppe und Gerthild Stiens
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