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ZUSAMMENFASSUNG

Die vorliegende Studie befasst sich mit der Frage, wie betreuende Angehdrige von Menschen mit Demenz
durch spezifische Beratung unterstiitzt werden kénnen, um den Alltag im (Zusammen)Leben mit einer
Person mit Demenz gut gestalten zu konnen. In diesem Zusammenhang gehen wir auch der Frage der
Lebensqualitat von Menschen mit Demenz nach und dem maglichen Beitrag, den Beratungsangebote
dazu leisten kdnnen.

Zunachst diskutieren wir das Thema Lebensqualitat von Menschen mit Demenz basierend auf Erkenntnissen
aus der Gerontologie, aus Palliative Care und den Pflegewissenschaften: Wie lasst sich Lebensqualitat fiir
Menschen mit Demenz beschreiben, welche Dimensionen umfasst sie und wie kann sie gemessen wer-
den. Daran anschlieRend beschreibt der Bericht die Situation der betreuenden Angehdérigen: Wer betreut
Menschen mit Demenz in Osterreich, vor welchen Herausforderungen stehen betreuende Angehérige,
aber auch welche bereichernden Erfahrungen ermdoglicht die Betreuung eines Menschen mit Demenz.

In den nachsten Abschnitten werden zentrale Fragen zur Beratung diskutiert und eine Typologie zur
Beschreibung von Beratungsangeboten vorgestellt. In die Beschreibung der in Osterreich vorhandenen
Beratungsangebote flielien die Ergebnisse der empirischen Studie ein.

Basierend auf den Ergebnissen dieser Studie formulieren die Autorinnen Empfehlungen zur Gestaltung von
Beratungsangeboten fiir Angehérige von Menschen mit Demenz. Uber die einzelnen Beratungsangebote
hinausblickend werden abschlieffend Empfehlungen diskutiert, die sich auf systemischer Ebene mit der
Vernetzung einzelner Angebote und mit dem Weg hin zu einer ,Demenzfreundlichen Gesellschaft“ ausei-
nandersetzten als Antwort auf die Herausforderungen, die Demenz nicht nur als medizinische, sondern
vor allem als soziale Frage aufwirft.



ABSTRACT

ABSTRACT

This study deals with the question of how to support family carers of people living with dementia via
counselingin order to empower them to live a good life together with their relatives living with dementia.
Related to this, the concept of quality of life will be discussed; asking for the potential contribution of
counseling activities to enhance quality of life for people living with dementia.

First of all, the concept of quality of life will be explored by taking into account models derived from ge-
rontology, palliative care and nursing. More specifically, the meaning of quality of life for people living with
dementia and its properties will be discussed as well as how to measure quality of life in this population.
Subsequently, the position of family caregivers will be described: Who are the caregivers for people living
with dementia in Austria, what are the challenges when caring for a relative living with dementia, and
also, what are the enriching experiences derived from care giving.

In the following, concepts of counseling are discussed, and a typology of counseling will be introduced.
Next, counseling services in Austria are described following the above mentioned typology.

Based on these results, recommendations for setting up and implementing counseling services for family
caregivers of people living with dementia are presented. Subsequently, the question of how to deal with
dementia and the social challenges that have to be faced, as well as suggestions for the integration of
counseling services and for the development of “dementia friendly communities” are explored.
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»Es ist nicht Gibertrieben, wenn wir sagen: Es wird in den nachsten Jahrzehnten die groRe humanita-
re Herausforderung fur die alternden Gesellschaften sein, ob es uns gelingt, die wachsende Zahl von
pflegebediirftigen, insbesondere die wachsende Zahl von Menschen mit Demenz, so zu umsorgen und
mitzutragen, dass diese Lebensstrecke fiir die Betroffenen und die Angehdrigen nicht nur eine Qual ist.”
(Gronemeyer 2013, S. 22)

Die Weltbevolkerung altert, diese Tatsache ist unbestritten. Eine Konsequenz, die aus der Alterung der
Gesellschaft hervorgeht, ist die Zunahme von Demenzerkrankungen in der Bevolkerung. Weltweit wird
die Anzahl an Menschen mit Demenz mit 4% fur die Giber 70-jahrigen und 13% fur die uber 80-jahrigen
angegeben (Davies, Higginson 2004b, S. 16).

»Die wichtigsten Aussagen in diesem Zusammenhang sind ja bekannt: In unserer Gesellschaft werden im-
mer mehr Menschen mit Demenz leben und immer mehr Personen mit dem Thema Demenzin Beriihrung
kommen - sei es als Angehoriger eines alteren Menschen, als beruflicher Helfer oder als Arbeitskollege,
als Nachbar oder als Polizist, der gerufen wird, wenn eine scheinbar hilflose ,verwirrte’ Person nachts
angetroffen wird.“ (Wimann, Gronemeyer 2008, S. 19)

Auch fiir Osterreich wird eine Zunahme der Demenz beschrieben: Im Jahr 2000 litten laut Wancata (2002)
etwa 90 500 Personen an Demenz, fiir 2050 schatzt der Autor die Zahl auf 233 800. Ahnlich beschreiben
das Konsensusstatement Demenz Osterreich (Jellinger et al. 2004, S. 6) und der Wiener Psychiatriebericht
(Gutierez-Lobos, Trappel 2006) die epidemiologische Situation.

Das Demenzhandbuch des Bundesministeriums fuir Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz schatzt
die Anzahl an Menschen mit Demenz in Osterreich auf etwa 100 000, wobei die 65-jahrigen zu etwa
1% erkrankt sind, diese Zahl bei den tGber 90-jahrigen jedoch auf fast 40% ansteigt. Laut dieser Quelle
wird sich die Anzahl an Menschen mit Demenz in Osterreich bis zum Jahr 2040 auf 200 000 verdoppeln
(Pochobradsky et al. 2008, S. 2).

Die vorliegende Studie geht der Frage nach, wie betreuende Angehorige von Menschen mit Demenz durch
Beratung informiert, unterstiitzt und begleitet werden kénnen. Zunachst geben wir einen Uberblick tiber
die Methodik des Forschungsprojekts. Der nachste Abschnitt beschaftigt sich mit Fragen rund um die
Lebensqualitat von Menschen mit Demenz. Daran anschlieRend gehen wir auf die Situation von betreu-
enden Angehérigen ein. Die Bandbreite vorhandener Beratungsangebote in Osterreich wird anhand einer
Typologie beschrieben. Den Abschluss bilden Empfehlungen zur Beratungskunst und Uberlegungen zur
Beratung als Intervention in soziale Systeme.
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Der folgende Abschnitt beschreibt die methodische Vorgangsweise. Zur Erschliefung des Themas wurde
zunachst eine Literaturrecherche zum Thema Beratung von Angehdrigen von Menschen mit Demenz und
eine Suche nach spezifischen Beratungsangeboten durchgefiihrt. Diese Recherchen wurden im Projekt-
verlauf themenspezifisch vertieft. Aufbauend auf den Ergebnissen der Literaturrecherche wurden erste
Hypothesen formuliert, die in einem Expert/inn/eninterview und in einem ersten Workshop mit Exper-
tinnen validiert wurden. Darliber hinaus dienten diese Kontakte mit Expertinnen auch dazu, Zugang zum
Feld und zu Interviewpartnerinnen und Interviewpartnern aus den Beratungseinrichtungen zu finden.
Mit diesen Vertreterinnen und Vertretern aus den Beratungsangeboten wurden insgesamt sieben leitfa-
dengestutzte Interviews gefiihrt (Flick 2010). Diese Interviews wurden einerseits thematisch ausgewertet,
andererseits wurden Informationen aus den Interviews und weitere (Selbst)Beschreibungen der Bera-
tungsangebote dazu genltzt, eine Kurzcharakterisierung jedes Beratungsangebots zu entwickeln. Die
Auswahl der Beratungsangebote, die im Zuge dieser Studie naher beschrieben werden, folgt einer von
Groning (2006) entwickelten Typologie, die basierend auf den Ergebnissen dieser Studie erweitert wur-
de. Ein weiterer Expertinnenworkshop diente der Validierung der Ergebnisse aus der Literaturrecherche
und den Interviews mit Vertreterinnen und Vertretern der Beratungsangebote, der Zusammenschau der
Erkenntnisse und der Diskussion von Schlussfolgerungen.

2.1. Literaturrecherche

Die Literaturrecherche und -durchsicht umfasste zunachst die bereits am Institut fir ,,Palliative Care und
OrganisationsEthik“ vorhandenen Materialien zum Thema Demenz mit dem Ziel, die fiir die Beratung
von Angehérigen von Menschen mit Demenz relevante Literatur zu sichten und einen ersten Uberblick
zu bekommen.

Auf dieser Wissensbasis aufbauend wurde eine Literaturrecherche zu relevanten Modellen, Projekten
und Programmen, die sich mit Beratungsangeboten beschaftigen, durchgefiihrt. Die Recherche nach
Beratungsangeboten hat sich schwerpunktmaRig auf den deutschsprachigen Raum konzentriert, weiters
wurden Modelle aus dem US-amerikanischen Raum aufgenommen, die eine besondere Verbreitung er-
fahren haben und gut dokumentiert bzw. evaluiert sind. Zusatzlich zur Suche relevanter Modelle wurden
wissenschaftliche Artikel, die sich mit dieser Thematik beschaftigen, recherchiert. Die in diesen Artikeln
geflihrten Diskurse dienten dazu, aufbauend auf den bereits im Projektantrag skizzierten Fragestellungen
die Thematik Beratung von Angehdrigen von Menschen mit Demenz und spezielle Herausforderungen
zu diskutieren und eine theoriegeleitete, analytische Matrix zur Beschreibung der Beratungsangebote
zu entwickeln.
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2.2. Expert/inn/eninterviews mit Vertreterinnen und Vertretern der
Beratungsangebote

Die im Zuge der Literaturrecherche erhobenen Beratungsangebote wurden - zunachst innerhalb der
Systematik nach Katharina Groning (2010), (siehe Abschnitt 6) - vier Kategorien von Beratung zugeordnet.
Als nachsten Schritt wahlten die Forscherinnen beispielhafte Angebote aus und fihrten mit Vertreterin-
nen und Vertretern dieser Angebote Expert/inn/eninterviews durch (Flick 2010). Die interviewten neun
Expertinnen und Experten sind bis auf drei Personen als Beraterinnen und Berater tatig. Zwei Personen
sind in einer Leitungsfunktion tatig, eine Person ist Expertin fur integrierte Versorgung und arbeitet an
der Konzeption von Versorgungsmodellen. Fur die Interviews wurde ein Leitfaden entwickelt, der Fragen
zur Beschreibung des jeweiligen Beratungsangebots, zur Einschatzung der Situation von Beratung von
Angehérigen von Menschen mit Demenz in Osterreich und zur Weiterentwicklung dieser Angebote enthielt.
Die Vertreterinnen und Vertreter der jeweiligen Beratungsangebote wurden schriftlich bzw. telefonisch
kontaktiert und um Zustimmung zu einem Interview gebeten. Alle angefragten Expertinnen und Experten
reagierten positiv auf dieses Ansuchen. In zwei Fallen wurde auf Nachfrage der betreffenden Personen
vor dem Interview der Gesprachsleitfaden zugesendet. Die Expert/inn/eninterviews dauerten zwischen
einer Stunde und einer Stunde und 45 Minuten und wurden bis auf ein Interview, das mit der Leiterin
des Angebots und mit zwei Beraterinnen in den Raumen der Beratungsstelle statt fand, telefonisch
durchgefuhrt und handschriftlich protokolliert. Die Interviewdurchfihrung folgte dem oben erwahnten
Gesprachsleitfaden, der auf den Ergebnissen der Literaturrecherche beruht. In einigen Fallen stellten die
Expertinnen und Experten nach den Interviews zusatzliche Informationen zur Verfligung (Folder u.a. zu
den Beratungsangeboten, Statistiken zur Beratungsfrequenz). Drei Expertinnen und Experten ersuchten
um die Zusendung der Interviewprotokolle zur Durchsicht.

2.3. Auswertung und Validierung der theoretischen und empirischen
Ergebnisse

Die Auswertung der Daten aus den Expert/inn/eninterviews mit Vertreterinnen und Vertretern der Bera-
tungsangebote erfolgte themenspezifisch analog den Kategorien des Interviewleitfadens (Froschauer und
Lueger 2003). Des Weiteren wurde flr jedes Beratungsangebot eine Kurzcharakterisierung entwickelt, die
aufden aus den Interviews gewonnenen Daten und auf (Selbst)Beschreibungen der Beratungsangebote
(z.B. Folder, Homepage) basiert. Diese Kurzbeschreibungen der Beratungsangebote wurden den Vertre-
terinnen und Vertretern der Beratungsangebote zur Durchsicht zugesendet.

Zur Validierung der (Zwischen)Ergebnisse im Projektverlauf fiihrten die Forscherinnen ein Expert/inn/
eninterview und zwei Validierungsworkshops mit Expertinnen aus dem Feld (Case Management und
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psychologische Beratung, Beratung von Angehdrigen von Menschen mit Demenz) durch. Das Expert/
inn/eninterview und der erste Validierungsworkshop dienten der Diskussion der ersten Erkenntnisse und
Hypothesen auf Basis der Auswertung der bis zu diesem Zeitpunkt gesichteten Literatur. Beide lieferten
wichtige Hinweise zur weiteren Vertiefung der Literaturrecherche. Dartber hinaus wurden diese Kontakte
mit Expertinnen dazu genutzt, die Kenntnisse tiber Beratungsangebote in Osterreich zu vertiefen und
Zugang zum Feld zu bekommen.

In einem zweiten Validierungsworkshop wurden die Ergebnisse der Befragungen und Erhebungen bei den
Beratungsangeboten diskutiert. Basierend auf dieser Diskussion wurde die Matrix zur Charakterisierung
von Beratungsangeboten nach Groning (2010) um eine zusatzliche Kategorie erweitert.

Dank

Wir bedanken uns bei Petra Fercher, Maria Hoppe und Alice Grundbéck fur wertvolle Hinweise, die liber
die Expertinneninterviews in diesen Text eingeflossen sind.
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Demenz kann sowohl in einem medizinischen Modell als Erkrankung wie auch in einem sozialen, gesell-
schaftlichen Modell als Daseinsform gesehen werden, wobei diese beiden Perspektiven einander nicht
ausschliefien, sondern vielmehr auf unterschiedliche Schwerpunkte im Umgang mit den betroffenen
Menschen fokussieren. Letztere Perspektive interessiert sich daflir, wie Demenz den Alltag der Betroffenen
bertihrt. In dieser erweiterten Perspektive werden nicht nur Menschen mit Demenz, sondern auch ihr
Umfeld in den Blick genommen - Demenz wird so auch zum Thema von Angehdrigen, die sich um einen
Menschen mit Demenz kiimmern, von Nachbarinnen und Nachbarn, beruflichen Helferinnen und Helfern
oder von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern von versorgenden Einrichtungen, an die sich Menschen mit
Demenz und ihre Angehérigen um Hilfe wenden (vgl. Kitwood 2004).

3.1. Ein gutes Leben im hohen Alter und mit Demenz

»Die Stralde einer immer weiter steigenden Lebenserwartung,
vor allem einer in Gesundheit, ist keineswegs schnurgerade ausgelegt.”
(Amann 2009, S. 200)

»Worin besteht ein gutes Leben im Alter?“ Das ist die entscheidende Frage, die Anton Amann (2009, S.
201) im Zusammenhang mit Lebensqualitat flir Menschen im ,vierten Alter” im Bericht ,,Hochaltrigkeit
in Osterreich® (Horl et al. 2009) stellt. Fiir das Thema des hier vorliegenden Berichts ist diese Frage un-
mittelbar von Bedeutung. Das Ziel von Beratung ist ,Wohlberatenheit, postuliert Katharina Groning
(2011) unter Bezugnahme auf die Nikomachische Ethik! von Aristoteles. Wohlberatenheit wiederum fiihrt
zu einem guten Leben, und worin das besteht, damit befasst sich der folgende Abschnitt. Wahrend der
Zusammenhang zwischen Lebensqualitidt und Beratung auf Basis dieser theoretischen Uberlegungen
also in der Literatur hergestellt wird, sind empirische Forschungsarbeiten als Antwort auf die Frage, ob
und inwiefern Beratung zur Verbesserung der Lebensqualitat von Angehdrigen und Betroffenen beitragt,
noch weitgehend ausstandig (zu Wirkungen von Beratung siehe Abschnitt 5.2.5.).

Die Frage nach dem guten Leben oder nach dem ,,gelingenden Leben“ (Kruse 2010b) ist eine ethische Frage,
die sich in jedem Lebensalter stellt, deren Beantwortung jedoch im hohen Alter und im Umgang mit De-
menz eine besondere Herausforderung darstellt. Immer wieder beziehen Menschen die Position, dass die
Lebensqualitat - insbesondere in fortgeschrittenen Phasen der Demenz - so sehr abnehmen kann, dass das
Lebeninsgesamt seinen Wert verliert. Small, Froggatt und Downs (2007, p. 147) machen darauf aufmerksam,
dass unter diesen Umstanden - und ausschliefRlich unter diesen - die Befassung mit Lebensqualitat ethisch

1 Aristoteles lebte im 4. Jahrhundert vor Christus. Die Nikomachische Ethik ist eine von drei Schriften zur Ethik, die
Aristoteles zugeschrieben werden. Der Ursprung des Titels ,Nikomachisch“ ist nicht letztgliltig gekldrt.
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bedenklich und nicht im Sinne der Betroffenen sei. Sie flihren als Beispiel dafiir eine Dokumentation des
britischen Fernsehsenders BBC mit dem Titel ,,Choosing to die“? an. In dem Film zieht der renommierte
Science-Fiction Autor Terry Pratchett - selbst von Demenz betroffen - 6ffentlich einen assistierten Suizid mit
Hilfe der Schweizer Organisation ,,Dignitas®in Erwagung. Auch wenn die Forderung nach der Moglichkeit fir
und der Legalisierung von assistiertem Suizid in solchen Situationen verstandlich erscheinen mag, so gibt
es doch wichtige Griinde, die dagegen sprechen, einen der wichtigsten formuliert Thomas Klie: ,,In einer Zeit
der Not in der Pflege und der Sorge um die Sorgefahigkeit unserer Gesellschaft ist die Forderung nach der
rechtlichen Zulassigkeit der Euthanasie - um nichts anderes handelt es sich in der Sache beim assistierten
Suizid - ein Hinweis auf Gefahren der Entsolidarisierung der Gesellschaft.” (Klie 2014, 19).

Ein Leben mit Demenzin Wurde ist moglich, demenzerkrankt zu sein ist mit Lebensqualitat vereinbar.Aus
Sicht der Autorinnen macht auch diese Erkenntnis die Forderung nach der Legalisierung von Sterbehilfe im
Zusammenhang mit Demenz uberflissig, mehr noch, sie ist abzulehnen. Voraussetzung furr ein Verstandnis
von Lebensqualitat ist die Auseinandersetzung mit Menschenbild und Menschenwiirde als grundlegende
Kategorien, so Andreas Kruse (2010b, S. 5). Er macht darauf aufmerksam, dass die Konfrontation mit De-
menzerkrankung Menschen an eine Dimension erinnert, die im Streben nach Selbstbestimmtheit leicht
in Vergessenheit gerat. Die Demenz lasst Menschen ihre grundlegende Angewiesenheit auf die Solidaritat
anderer deutlich erkennen. Dass die Betroffenen, die Angehorigen und professionell Betreuenden diese
Angewiesenheit als etwas Positives annehmen, bezeichnet Kruse als eine Voraussetzung fur ein gelin-
gendes Leben mit Demenz und damit flr Lebensqualitat (Kruse 2010b, S. 5).

3.2. Forschungsarbeiten zu Lebensqualitat und Demenz

Lebensqualitat im hohen Alter gewinnt - angesichts von steigender Lebenserwartung -- zunehmend an
Bedeutung. Dennoch gehort es vermutlich zu den am meisten gefiirchteten Situationen, im hohen Alter
an Demenz zu erkranken, nicht mehr fahig zu selbststandigen Entscheidungen zu sein und in hohem Male
auf die Unterstlitzung von anderen angewiesen zu sein. Von Demenz betroffen zu sein, erscheint vielen
Menschen mit einem gelingenden Leben im Alter nicht vereinbar. Kojer, Schmidl und Gutenthaler (2005,
S.127) sprechen von dem ,,groRen Unbehagen®, das mit der beginnenden Demenz einhergeht oder auch
nur mit der Vorstellung davon, an Demenz erkranken zu kdnnen. ,,Fast scheue ich davor zurlick, den Be-
griff [Lebensqualitat] im Zusammenhang mit Demenz zu verwenden, d.h. im Zusammenhang mit einem
Daseinszustand, der fur die meisten Menschen der Inbegriff dessen ist, was sie nie erleben mochten.”
(Kojer, Schmidl, Gutenthaler 2007, S. 127)

Die Vorstellungen davon, was die Betroffenen unter Lebensqualitat verstehen, werden in der Forschung
- so Amann (2009) - immer unklarer, je hoher das Alter der Menschen ist. Wenig empirische Forschung

2 Ubersetzung: ,Sich fiir das Sterben entscheiden®
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liegt dariiber vor, was Lebensqualitat fiir Menschen mit Demenz in Osterreich bedeutet. Eine Ausnahme
stellt eine grold angelegte Studie in 6sterreichischen Pflegeheimen (Amann 2010 und Datler, Trunkenpolz
2010) dar, die unter anderem Menschen mit Demenz einbezieht. Einen expliziten Fokus auf Menschen mit
Demenz im Rahmen dieser Studie legen Seidl und Walter in ihrem 2012 veroffentlichten Band.

In Deutschland setzt sich eine Gruppe aus Forscherinnen und Forschern an der Universitat Heidelberg
intensiv mit Fragen zu Lebensqualitat fir Menschen mit Demenz auseinander (Kruse 2010a) und entwi-
ckelte das Instrument H.I.L.D.E (Heidelberger Instrument zur Erfassung der Lebensqualitat demenzkranker
Menschen, Becker et al. 2005).

Auch fur den englischsprachigen Raum beschreiben Small, Froggatt und Downs (2007), dass die Ausein-
andersetzung mit Lebensqualitat von Menschen mit Demenz eine besondere Herausforderung darstellt.
Diese greifen zahlreiche Forscherinnen und Forscher auf unterschiedliche Weise auf. Die Autorinnen und
Autoren stellen einen guten Uberblick liber grundsatzliche Uberlegungen zu Versorgungsqualitat (quality
of care) und Lebensqualitat (quality of life) flir Menschen mit Demenz zur Verfligung.

3.3. Lebensqualitat von Menschen mit Demenz messen

sWho defines what is quality of life?“® fragen Small, Froggatt und Downs (2007, S. 148). Die Frage, was
Lebensqualitat ausmacht, hangt davon ab, wessen Perspektive eingenommen wird. Seidl und Walter
(2012) haben insgesamt 69 Personen, die einem Alten- und Pflegeheim leben, in einer quantitativen Studie
zu 15 Items zu Lebensqualitat und Demenz befragt. Das zwar nicht Gberraschende, aber tberraschend
plakative Ergebnis ist, dass es bei keinem einzigen Item zu einer signifikanten Ubereinstimmung zwischen
den befragten Angehdrigen und den befragten Bewohnerinnen und Bewohnern kam. In den meisten
Fallen stuften die Bewohnerinnen und Bewohner ihre Lebensqualitat héher ein als deren Angehorige,
ahnliches gilt fur Pflegepersonen in der Untersuchung. Dies stimmt mit Befunden in der Literatur Gber-
ein. Die Autorinnen begriinden das unter anderem damit, dass Angehorige ihre eigenen Belastungen in
der Einschatzung der Lebensqualitat der Betroffenen mit einbeziehen. Die Autorinnen berichten, dass
ahnliche Ergebnisse flr andere chronisch neurologische Erkrankungen vorliegen, zum Beispiel fiir die
Multiple Sklerose oder den Morbus Parkinson (Seidl, Walter 2012, S. 139-140).

Im englischsprachigen Raum liegen zahlreiche Instrumente zur Messung der Lebensqualitat von Menschen
mit Demenz vor, einen Uberblick bieten Small, Froggatt und Downs (2007, pp. 151ff). Unter anderem
unterscheiden sie zwischen objektiver und subjektiver Lebensqualitat, Amann (2009) pladiert fiir einen
sintegrativen Ansatz“ (S. 202).

3 Ubersetzung: Wer definiert Lebensqualitt?
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3.4. Dimensionen von Lebensqualitat mit Demenz

»Nicht alle Hochbetagten beklagen ihr hohes Alter®, (Amann 2009, S. 208). Welche Faktoren spielen eine
Rolle fiir die Lebensqualitat im hohen Alter und vor allem mit Demenz?

Zahlreiche Faktoren, die einen Einfluss auf die Lebensqualitat von Menschen mit Demenz haben, wurden
identifiziert und teilweise auch in Messinstrumenten operationalisiert. Es lassen sich unterschiedliche
theoretische Zugange zu Lebensqualitat beschreiben, auf deren Grundlage die Formulierung der Faktoren
erfolgen kann: hedonistische Zugange, vernunftbezogene Zugange, Theorie der menschlichen Entfaltung
und salutogenetische Zugange. Vernunftbezogene (rationale) Theorien gehen davon aus, dass die Befriedi-
gung der rationalen Beduirfnisse und Wiinsche fiir ein gutes Leben notwendig ist. Haufig sind diese Zugange
verbunden mit dem Ziel, die ,,Quality of care” zu verbessern (Small, Froggatt, Downs 2007, p. 149.-150).

Im Osterreichischen Demenzhandbuch des Bundesministeriums fiir Soziales, Arbeit und Konsumenten-
schutz werden solche Faktoren vor dem Hintergrund einer rationalen Theorie beispielgebend in einem
Absatz zusammengefasst:

»,Die Balance von Sicherheit, wohnlicher Geborgenheit, Moglichkeit der Individualitat und pflege-
risch-medizinischer Versorgung fordert die Lebensqualitat dementiell erkrankter Menschen. Adaquate
Raumlichkeiten, stabile soziale Strukturen mit der Moglichkeit einer Teilnahme an gesellschaftlichen
Zusammenhangen sind weitere Voraussetzungen fiir ein lebenswertes Leben und Wohnen trotz Demenz.”
(Sozialministerium 2008, S. 10)

Auf Basis der recherchierten Literatur lassen sich mehrere Dimensionen fir Lebensqualitat flir Hochbe-
tagte und fur Menschen mit Demenz ausmachen, die ihrerseits jeweils mehrere Faktoren umfassen und
im Folgenden beschrieben werden.

3.4.1. Autonomie und Selbstbestimmung

Autonomie und Selbstbestimmung kdnnen einerseits als eine Grundannahme und Voraussetzung fuir Le-
bensqualitat gesehen werden (Small, Froggatt, Downs 2007). Andererseits stellt Autonomie einen integralen
Bestandteil von Lebensqualitat (nicht nur fiir Menschen mit Demenz) dar: So bezeichnen Seidl und Walter
(2012) die ,Moglichkeit, selbststandig zu entscheiden® als eine Kategorie, in der 4 Items eines von ihnen
verwendeten Fragebogens zusammengefasst werden. ,,Die Wahrung und Férderung der Autonomie der
Kranken (...) hat einen Stellenwert, der gar nicht hoch genug eingeschatzt werden kann“ postulieren die
Autorinnen fir die Pflege generell, wollen dies aber auch fir Menschen mit Demenz angewendet wissen.
Auch Andreas Kruse definiert Selbststandigkeit und Selbstverantwortung als eine von vier Kategorien
des gelingenden Lebens im Alter.
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3.4.2. Mitverantwortung und Empathie

Angesichts zunehmender Verluste und Einschrankungen im hohen Alter und mit fortschreitender Demenz
kann Autonomie immer nur als ,relationale Autonomie“ gedacht werden (Reitinger, Heller 2010). In die-
sem Verstandnis ist es grundsatzlich unmoglich, ein Frau- oder Mann- und Menschsein unabhangig von
anderen zu denken. Mensch sein in ,relationaler Autonomie“ bedeutet ein auf andere angewiesenes, ein
in Verbundenheit lebendiges, verletzliches und bediirftiges Sein. Wir sind in allen Phasen unseres Lebens
davon abhangig, von anderen gesehen, gehort, wahrgenommen und anerkannt zu werden. In Phasen der
Pflegebedurftigkeit - insbesondere in der Begleitung von Menschen mit Demenz - werden existenzielle
Abhangigkeiten besonders deutlich. Gesprache und das Wahrnehmen von Wiinschen und Bedurfnissen
sind oft schwierig und erfordern besondere Feinfuhligkeit und Kompetenzen etwa in Validation oder
»Basaler Stimulation®“. Die Verantwortung fir gelingende Kommunikation liegt damit immer mehr bei
den pflegenden oder sorgenden Personen.

Kruse beschreibt als zwei weitere Kategorien flir ein gutes Leben im Alter die ,,bewusst angenommene
Abhangigkeit“ und die ,,Mitverantwortung”. Betroffene konnen Abhangigkeit dann bewusst annehmen,
wenn sie Einschrankungen und Verluste als Teil der ,conditio humana“ akzeptieren kdnnen, und wenn
sie gleichzeitig Unterstutzung erfahren, die hilft, die Verluste zu kompensieren. Seidl und Walter wahlen
als zweites wichtiges Prinzip neben der Autonomie die ,Empathie” als die Fahigkeit der Betreuenden zu
verstehen, was Menschen mit Demenz fiihlen, und darauf zu reagieren. Diese Fahigkeit zu reagieren leitet
zur dritten Dimension von Lebensqualitat flir Menschen mit Demenz Gber.

3.4.3. Begegnung

»Zum hohen Alter gehort (...) das Herausfallen aus familiaren und verwandtschaftlichen Sozialbeziehun-
gen“ (Amann 2009, S. 209). Amann spricht weiter von sozialer Einsamkeit im hohen Alter. Einen Beitrag
zu gesellschaftlichen Aufgaben leisten zu kdnnen ist demnach ein wichtiger Aspekt von Lebensqualitat
im hohen Alter, insbesondere Generativitat, die ,Weitergabe von Erfahrung und Wissen an die jingeren®
(Amann 2009, S. 211). Wesentlich ist hier einerseits das Wissen, einen Beitrag zu leisten und andererseits
die Moglichkeit, sich zu jungeren in Beziehung zu setzen. ,In der Begegnung, so Martin Buber, wird uns
deutlich, dass wir nicht ohne den Anderen sein kdnnen, dass wir grundlegend auf den Anderen bezogen
sind.“, meint Andreas Kruse (Kruse 2010b, S. 15). Kruses vierte Kategorie, die Selbstaktualisierung, versteht
er als das Streben des Menschen nach Verwirklichung von Werten. Diese ist auch in Grenzsituationen -
Kruse zahlt die Demenz dazu - moglich.

Seidl und Walter (2012, S. 147) sprechen von ,.zwei miteinander verkniipften Dimensionen, bei denen
individuelle Praferenzen eine groRe Rolle spielen®: Einerseits dem Spannungsfeld zwischen Einsamkeit
und erwiinschten sozialen Kontakten und anderseits dem zwischen erwiinschtem Alleinsein und un-
erwunschter Geselligkeit. Sie betonen, dass Einsamkeit als Lebensqualitat einschrankender Faktor gut
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bekannt ist. Weniger bekannt sei es, dass insbesondere im Pflegeheim ,,unerwiinschte Geselligkeit“ und
das Fehlen von Riickzugsmoglichkeiten die Lebensqualitat erheblich einschranken konnen.

Dass flir Menschen mit Demenz Begegnung schwierig ist, unter anderem, weil sie ihre Bediirfnisse in fort-
geschrittenen Phasen der Erkrankung verbal nicht duf3ern konnen, ist unbestritten. Amann (2009) macht
daher darauf aufmerksam, dass der Biografiearbeit mit Menschen mit Demenz besondere Bedeutung
zukommt. Betreuende, die die Lebensgeschichte einer Frau oder eines Mannes mit Demenz gut kennen,
konnen auch dann noch auf deren Bedurfnisse eingehen, wenn die Betroffenen sich selbst verbal nicht
mehr aullern kdnnen. Lebensqualitat bleibt so - dank Biografiearbeit - langer gewahrt.

3.4.4. Personzentrierte Kommunikation und Wiirde

Kommunikation - so schreiben Kojer, Schmidl und Gutenthaler (2005, vgl. auch Kojer, Schmidl 2011) - ist
ein zentrales Grundbedurfnis und bestimmend fur die Lebensqualitat in jedem Alter fur alle Menschen,
auch fiir Menschen mit Demenz. In einem Fallbeispiel beschreiben sie, dass es oft die Reaktion der Um-
welt auf die kognitiven Einschrankungen der Betroffenen ist, die zu ,herausforderndem Verhalten“ fihrt.
Menschen mit Demenz fuhlen sich nicht verstanden und bedroht oder verhohnt.

»Herausforderndes Verhalten® stellt damit einerseits das Verhalten von Betreuenden und der Umge-
bung dar, unter dem Menschen mit Demenz leiden, und andererseits das Verhalten von Menschen mit
Demenz, unter dem die Umgebung leidet. Menschen mit Demenz machen dadurch auf ihre Bedirfnisse
aufmerksam. Nicht nur das Verhalten der Menschen mit Demenz, sondern die gesamte Situation stellt
eine Herausforderung fiir die Betreuenden dar. Da sich Menschen mit Demenz nicht mehr an ihr Umfeld
anpassen konnen, muss sich die Umwelt auf die Bediirfnisse von Menschen mit Demenz einstellen.

Vor fast zwanzig Jahren begann in GrolRbritannien die gesellschaftliche Debatte um den Umgang mit
Menschen mit Demenz. Der englische Sozialpsychologe Tom Kitwood nahm Anfang der neunziger Jahre
wabhr, dass den betroffenen Menschen mit Demenz das Person-Sein abgesprochen, wird und bezeichnet
das als Stigmatisierung. Kitwood stellt die von ihm als ,,Standardparadigma“ bezeichnete Annahme
infrage, dass das Verhalten von Menschen mit Demenz ausschlieBlich durch den hirnorganischen Ab-
bauprozess zu erklaren ist. In sein ,,angereichertes Modell der Demenz® geht eine Vielzahl an Faktoren
ein, unter anderem die Biografie der Betroffenen und ihre Personlichkeit sowie das soziale Umfeld (vgl.
Kitwood 2004). Als einer der wichtigsten Grundpfeiler des personzentrierten Ansatzes fiir Menschen mit
Demenz gilt die Erhaltung des Person-Seins als der ,,Status, der dem einzelnen Menschen im Kontext
von Beziehung und sozialem Sein von anderen verliehen wird. Er impliziert Anerkennung, Respekt und
Vertrauen.“ (Kitwood 2004, S. 27).
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In engem Zusammenhang mit der Anerkennung durch personzentrierte Kommunikation steht die Ausei-
nandersetzung mit Wirde im Umgang mit Menschen mit Demenz. Forschungsarbeiten mit hochbetagten
Frauen und Mannern zeigen, dass Wurde in sozialen Beziehungen gewahrt oder verletzt werden kann
(Literaturiibersicht bei Tadd et al 2011, S. 36ff). So verstanden ist Wiirde sozial konstruiert. In qualitativen
Interviews ist Sabine Pleschberger (2005) der Frage nachgegangen, was Wirde im Leben und Sterben
fir Bewohnerinnen und Bewohner im Pflegeheim bedeutet. Aus der Perspektive der befragten Frauen
und Manner stellt sich Wirde als relational dar. ,Wurdigung“ wird (iber soziale Beziehungen mit Men-
schen innerhalb und aufRerhalb des Pflegeheims sowie liber die Anerkennungen von Lebensleistungen
hergestellt. Nicht tiberraschend sind die Bewohnerinnen und Bewohner bestrebt, ihre Wiirde dadurch
zu erhalten, dass sie moglichst niemandem ,,zur Last fallen®. Angesichts wachsender Pflegebedurftig-
keit beanspruchen sie auf diese Weise Anerkennung. Durch Pflegebedurftigkeit erweisen sich sowohl
die intrapersonale als auch die relationale Wiirde als vulnerabel. ,Seeing the person“ stellt fir Tadd et
al. (2011) einen der wesentlichsten Aspekte von Wiirde dar. Beispiele, wie Wiirde in Pflegeeinrichtungen
bewahrt oder verletzt werden kann, zeigt Doris Pfabigan (2011, S. 30) auf:

Wiirdebewahrend Wirdeverletzend

Normierte Pflegehandlungen, Ausrichtung am Primat
der Okonomie, Machtmissbrauch durch Pflege- und
Betreuungspersonen

Fiirsorgliches Handeln, das sich in Taktgefiihl,
Zuruckhaltung und Riicksichtnahme zeigt

Nicht-Ernstnehmen der Person, Herabsetzung als
»Kindergartenkind“4, ,,Pflegenummer®, ,nur irgend-
wer sein, libersehen und tiberhort werden

Achtung und Respekt der individuellen Person,

sich als individuelle Person darstellen zu konnen

Die Gewissheit, als selbstbestimmte Person zu Entzug von Entscheidungs- und Wahlmoglichkeiten
gelten sowie der Kontrolle tiber sich selbst und die Situation

3.4.5. Gendersensibler Umgang mit Menschen mit Demenz

Lebenslagen von Frauen und Mannern mit Demenz sind durch ihre diversen Lebensgeschichten, die auch
durch die herrschenden Geschlechterverhaltnisse beeinflusst werden, charakterisiert (vgl. Backes 2007,
2008; Backes und Clemens 2008). Auf der individuellen Ebene bedeutet Lebensqualitat fiir Menschen mit
Demenz daher, die Einzigartigkeit der jeweiligen Biografie und aktuellen Befindlichkeit ernst zu nehmen.
Die Geschlechteridentitat bleibt bis ins hohe Alter und auch im Leben mit Demenz erhalten. Daherist der
Respekt vor der Vielschichtigkeit von ,Gender-Biografien®, die insbesondere im Umgang mit Menschen
mit Demenz an Bedeutung gewinnen, so zentral, da diese immer wieder in unterschiedliche friihere Le-
bensphasen einsteigen. So durchleben viele der betroffenen Frauen und Manner verschiedene Lebenspha-
sen in unterschiedlich gepragten Geschlechterrollen, wie z.B. Kindheit, Ausbildung, Berufstatigkeit oder

4 Ubersetzung: Die Person wahrnehmen.

> Zweifelsohne meint die Autorin hier nicht die Abwertung des Kindergartenalters, sondern die Infantilisierung von
Menschen mit Demenz und einen Umgang mit Hochbetagten, der nicht ihrem Alter entspricht, sondern dem von
kleinen Kindern.
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Familie. Diese ganz unterschiedlichen Lebenserfahrungen kdnnen in Pflegeinteraktionen eine mehr oder
weniger grole Rolle spielen, die erst durch eine erhohte Sensibitat angemessen berlcksichtigt werden
konnen. Frauen und Manner mit Demenz sensibel wahrnehmen heilt demnach auch, ein Bewusstsein
fir Geschlechterverhaltnisse und die Bedeutung von Geschlechterrollen zu entwickeln. Das bedeutet, die
Rolle der Betreuenden und Pflegenden als Interaktionspartnerinnen oder -partner der betreuten und
gepflegten Personen verstarkt in den Blick zu nehmen. Themen wie Bertihrung, Umgang mit Intimitat,
Erotik und Sexualitat oder Schonheit bleiben fiir die Lebensqualitat von Frauen und Mannern mit Demenz
wichtig.

Personen interagieren nicht unabhangig von ihrem Geschlecht und von Geschlechterrollenzuschreibungen.
Die eigenen Bilder von Weiblichkeit und Mannlichkeit tragen mit dazu bei, wie - auch unterschiedlich - mit
Frauen und Mannern umgegangen wird. Der Prozess des ,,Doing Gender“ ist in jeder Beziehung, so auch
in Betreuungs- und Pflegebeziehungen mit Menschen mit Demenz, wirksam. In der fortwahrenden Kon-
struktion von Geschlechtlichkeit werden Geschlechterunterschiede in Beziehungen zwischen beteiligten
Personen konstruiert. Frau- und Mann-Sein wird durch soziales Handeln hergestellt und reproduziert.
Geschlechtersensibilitat fordert daher eine Reflexion der eigenen Geschlechterstereotype. Gerade in so
nahen Beziehungen wie Pflegebeziehungen mit alten und an Demenz erkrankten Frauen und Mannern
zeigt sich Gendersensibilitat zunachst als Haltung. Das Erkennen eines moglicherweise unterschiedlichen
Umgangs mit Frauen und Mannern bedeutet dann nicht ein ,,Problem® in der eigenen Professionalitat,
sondern im Gegenteil: die Reflexion hilft dabei, gendersensibel zu werden. In manchen Situationen ist es
unumganglich, unterschiedlich mit Frauen und Mannern umzugehen, in anderen aber ist mehr Gleichbe-
handlung gefordert. Das bendétigt die Bereitschaft zur Auseinandersetzung mit der eigenen Person, mit
dem personlichen Geworden-Sein als Frau oder Mann und mit den eigenen Frauen- und Mannerbildern.
Gleichzeitig sind die strukturellen Rahmenbedingungen als solche wahrzunehmen und zu untersuchen,
welche Moglichkeiten und Handlungsspielraume in Bezug auf geschlechtersensibles Handeln liberhaupt
vorhanden sind. Entsprechende gesellschaftliche Geschlechterordnungen kénnen so immer deutlicher
ins Bewusstsein kommen und Ansatze flir Veranderungen bieten (vgl. Beyer und Reitinger 2012; Reitinger
et al 2013).

3.4.6. Materielle Sicherheit

Dass nicht zuletzt der ,,sozialen Lage“ der Betroffenen eine entscheidende Bedeutung zukommt, darauf
machen soziologische und gesundheitswissenschaftliche Forschungsarbeiten zunehmend aufmerksam.
Hohe und Struktur des Einkommens sind fur die Lebensqualitat mit ausschlaggebend. Hier darf nicht
vergessen werden, worauf europaische Daten bislang hinweisen: Hochaltrige sind - international gese-
hen - starker von Armut gefahrdet, als der Durchschnitt der Bevolkerung, ein Trend, der in jungster Zeit
in Osterreich nicht mehr in diesem Ausmal zutrifft (Amann 2009, S. 204). Dennoch geht Amann weiter-
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hin davon aus, dass der ,finanzielle Handlungsspielraum® Hochaltriger weiterhin geringer ist als jener
sjungerer“ alterer Menschen (Amann 2009, S. 205). Andererseits ist zu bedenken, dass die Zufriedenheit
mit dem Einkommen bei hochaltrigen Menschen zunimmt, unabhangig vom tatsachlichen Einkommen -
unter anderem, weil das Anspruchsniveau haufig sinkt. Wissen dartiber, wie Menschen mit Demenz dies
erleben, fehlt jedoch. Vermuten lasst sich, dass Menschen mit Demenz auch dem Einkommen gegentiber
ein eher emotionales als rationales Verhaltnis haben, und dass die geflihlte Sicherheit hier eine grofiere
Rolle spielt als objektive Einkommenshdhen.

3.5. Demenz und Gesellschaft

»,0b ein Leben mit Demenz lebenswert ist, hangt entscheidend davon ab, wie sich die Gesellschaft
gegenuber den Betroffenen verhalt” (Klie 2011).

Nach Jahren des Ausschlusses von Menschen mit Demenz aus gesellschaftlichen Belangen etabliert sich
nun zunehmend der Ansatz einer neuen Kultur der Betreuung von Menschen mit Demenz. Dieses soziale
Modell versteht Demenz als Behinderung (,,disability“). Demenzist hier nicht die intrinsische Eigenschaft
einer Person, sondern vielmehr das Produkt der Interaktion mit der relevanten Umwelt. Die Umwelt bringt
aufgrund von Exklusionsmechanismen diese Behinderung hervor. Menschen mit Demenz leiden in dieser
Sichtweise unter einer Einschrankung (,impairment®), ihre Behinderung jedoch ergibt sich aus sozialen
und materiellen Umweltfaktoren (wie z.B. Mobilitat, Wohnraum, Lebensraum, finanzielle Mittel etc.). Die-
sem Modell folgend, hat diese Tatsache bedeutsame Auswirkungen fiir den Umgang mit Demenz: Nicht
mehr die Erkrankung steht im Mittelpunkt, sondern die Frage, wie der Alltag und das Zusammenleben
mit Menschen mit Demenz gestaltet werden kdonnen. U.a. liegt es in der Verantwortung der Allgemein-
bevélkerung, den Zugang zu Menschen mit Demenz zu suchen, was jedoch nach wie vor auf erhebliche
Widerstande stot. Auch wenn eine zunehmende Tendenz zum ,,Outcoming® von Menschen mit Demenz
zu beobachten ist (Groning, Heimerl 2012), so besteht dennoch weiterhin eine deutliche Verdrangung des
Themas in der Gesellschaft.

Nicht zuletzt geraten im sozialen Modell betreuende Angehdrige von Menschen mit Demenz in den Blick
-die Sorgearbeit, die sie erbringen, und die Frage, wie die Lebensqualitat von Menschen mit Demenz und
von betreuenden Angehorigen durch Beratungs- und Unterstutzungsleistungen gefordert werden kann.
Gerade in Phasen der Krise (wie dies beispielsweise die Mitteilung der Diagnose und das Fortschreiten
der Demenz darstellen) sind die Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen als System anzusehen. In-
terventionen, die Unterstiitzung anbieten wollen, mussen immer dieses ganze System - die Betroffenen
und die Betreuenden - im Blick haben.
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Einen wesentlichen Stellenwert nehmen hier Fragen zum Empowerment insbesondere der Angehdérigen,
aber auch der Menschen mit Demenz ein. Das Konzept des Empowerments stammt urspringlich aus der
Gesundheitsforderung und bezeichnet einen Prozess, der Menschen dazu befahigt, Kontrolle tber ihr

eigenes Leben zu gewinnen (Zimmerman 2000).
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4. ANGEHORIGE VON MENSCHEN MIT DEMENZ

Im Zusammenhang mit der Betreuung von Menschen mit Demenz durch ihre Angehérigen werden un-
terschiedliche Begrifflichkeiten verwendet. Wahrend die pflegewissenschaftliche Literatur und teilweise
auch Selbstbeschreibungen von Angehorigen den Begriff ,,Pflegende Angehorige“ verwenden, findet der
Begriff ,Betreuende Angehorige® vor allem im Zusammenhang mit der Thematik Demenz Verwendung.
Dies tragt der Tatsache Rechnung, dass die Sorge um Menschen mit Demenz nicht nur pflegerische Hand-
lungen im engeren Sinn, sondern auch die bereits erwahnte Gestaltung des Alltags und die sich dabei
stellenden Herausforderungen betrifft.

Gerade flir Angehorige von Menschen mit Demenz umfasst die Betreuung weit mehr als Aspekte der Pflege
im engeren Sinn, diese tritt haufig deutlich in den Hintergrund. Das durchaus diverse Aufgabenspektrum
umfasst Informationsbeschaffung (zu sozialen und rechtlichen Fragen, Unterstiitzungsmafinahmen, The-
rapiemoglichkeiten etc.), psychische Betreuung, Begleitung der medizinischen Therapie, administrative
Tatigkeiten (z.B. Pflegegeldbeantragung), Koordination der Behandlung und Betreuung, Koordination der
Wohnraumanpassung und eben auch pflegerische Tatigkeiten im engeren Sinn (Korperpflege, Unterstltzung
bei der Nahrungsaufnahme etc.) (Seidl et al 2007 zit. nach dem Ersten Osterreichischen Demenzbericht 2009).

Laut Badelt et al (1997 zit. nach Pochobradsky et al 2005) zeichnet sich ab, dass innerfamilidare Betreu-
ungsstrukturen in der bisherigen Form weiter abnehmen werden, und zwar aus folgenden Griinden:

Abnehmende HaushaltsgroRen und das Zurtickgehen von Mehr-Generationen-Haushalten
Zunehmende Anzahl allein lebender Menschen

Hohe Scheidungsraten, die das Entstehen von tragfahigen Familiennetzen gefahrden

Veranderung traditioneller Rollenbilder und zunehmende Erwerbstatigkeit von Frauen, die die als selbst-
verstandlich angesehene Ubernahme von Betreuungsleistungen innerhalb der Familie infrage stellen
GroRere raumliche Entfernungen zwischen den Generationen aufgrund beruflicher Mobilitat
Gesellschaftliche Werte wie das Streben nach Autonomie und Individualisierung, die die Akzeptanz
von Bedurftigkeit und Bezogenheit gerade in Betreuungsbeziehungen aufseiten der Betreuenden
und der Betreuten erschweren

4.1. Betreuende Angehérige in Osterreich
In Osterreich werden ca. 80% der pflege- und betreuungsbedirftigen Menschen im hiuslichen Umfeld
versorgt, davon 51% ausschlief3lich von Angehoérigen und 26% von mobilen Diensten meist unter Beteiligung

von Angeharigen (Rudda et al 2007). Laut einer Umfrage (Pochobradsky et al. 2005) sind in Osterreich 78%
der betreuenden Angehdrigen weiblich, es sind also Frauen, die den Giberwiegenden Anteil der Betreu-
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ungsarbeit im hauslichen Umfeld erbringen. Das Alter der betreuenden Angehorigen liegt zwischen 20
und 96 Jahren, mit einem Durchschnittsalter von 58 Jahren. 40% der Betreuungsarbeit werden von den
(Ehe oder Lebens)Partnerinnen bzw. -Partnern erbracht, gefolgt von Kindern (27%, hier Giberwiegend von
Tochtern) und den Geschwistern (11%) als weitere wichtige Gruppen (Pochobradsky et al. 2005, Seite 15).

4.1.1. Motive fiir die Ubernahme von Betreuung

Die Ubernahme der Betreuung und Pflege einer bzw. eines Angehdrigen kann aus unterschiedlichen Griin-
den erfolgen. Gerade bei Frauen entspricht die Ubernahme von Pflege und Betreuung dem nach wie vor
dominierenden Rollenbild. Frauen tibernehmen die Betreuung unhinterfragt und wie selbstverstandlich
und sehen sie als Pflicht. Weitere Motive fiir die Ubernahme der Betreuungsrolle kénnen Anerkennung
und Liebe, aber auch sozialer Druck, die Ablehnung von Unterstiitzung oder finanzielle Interessen sein
(Ertl zit. nach Fenzl 2011). Fleischer (2012) fiihrt als Motive fiir die Ubernahme von Betreuung verschie-
dene Griinde an: Zunachst normative Erwartungen vor allem an die Familie und hier besonders an die
weiblichen Mitglieder - Ehefrauen/Partnerinnen, Tochter und Schwiegertochter, die u.U. Ambivalenzen
zwischen Verpflichtung und Freiwilligkeit auslésen kénnen. Im Fall der Ubernahme von Betreuung ist
auch zu bedenken, dass Entscheidungen oft unter Zeitdruck gefallt werden mussen bzw. dass auch das
Phanomen des ,langsamen Hineinwachsens® zu beobachten ist. Manner sind starker in die Erwerbstatig-
keit eingebunden, und es ist flr sie vor dem Hintergrund normativer Erwartungen leichter moglich, sich
gegen eine Betreuungstatigkeit zu entscheiden. In vielen Fallen ist das Einkommen von Mannern hoher
als das von Frauen, dies stellt ein verstarkendes Argument dar. Wenn sich Betreuung und Erwerbsarbeit
als unvereinbar darstellen, fallt die Entscheidung oft deshalb nicht flr eine mannliche Betreuungsper-
son, da die EinkommenseinbulRen fiir den Mann héher waren als fur die Frau. Weitere Motive fir die
Ubernahme der Betreuung sind die Nahe zum Wohnort der betreuten Person, ob Zeit fiir die Betreuung
zur Verfugung steht, ob die 6konomischen Ressourcen ausreichen und ob es Alternativen zur Betreuung
durch Angehorige gibt.

4.1.2. Vereinbarkeit mit Erwerbstatigkeit

Betreuungstatigkeiten und Erwerbsarbeit scheinen schwer vereinbar, obwohl eine Zunahme der Erwerbs-
tatigkeit von betreuenden Angehorigen zu sehen ist (Pochobradsky et al 2005): 30% aller Hauptpflege-
personen gehen einer bezahlten Tatigkeit nach. Allerdings tiben 68% der betreuenden Angehorigen keine
Erwerbsarbeit aus, obwohlvor Ubernahme der Betreuungstatigkeiten 56% der Betroffenen einer bezahlten
Tatigkeit nachgingen. Wesentliche Hindernisse fiir die Weiterflihrung einer Erwerbstatigkeit wahrend der
Betreuung sind Zeitmangel und Belastungen, die in der Betreuungssituation entstehen. Diese Situation
hinsichtlich der Erwerbstatigkeit spiegelt sich auch im Einkommen der betreuenden Angehorigen wider:
47% verfligen entweder uber kein eigenes Einkommen oder ein Einkommen, das maximal 700€ monat-
lich betragt. Geschlecht und Einkommen sind signifikant korreliert: Von jenem Flinftel der Personen, die
uber kein eigenes Einkommen verfligen, sind 91% Frauen. 18% der betreuenden Angehdrigen verfligen
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uber keinerlei Pensionsversicherung. Insgesamt wird der Wert der informellen Betreuungsarbeit durch
Angehorige auf 2-3 Mrd. Euro pro Jahr geschatzt, wobei in dieser Berechnung die private Finanzierung
von Betreuung und von Hilfsmitteln nicht inkludiert ist (Schneider et al 2006).

Das Pflegegeld ermdglicht in den Augen der Mehrzahl der Angehdrigen die Betreuung zuhause. Es ist als
Beitrag zu den pflegebedingten Mehrkosten und nicht als Einkommensersatz konzipiert. Die Moglichkeit,
Erwerbstatigkeit aufzugeben, steht vielen Menschen nicht zur Verfliigung, da der Erwerbsausfall nicht
kompensiert werden kann. Pflege und Betreuung finden entweder zusatzlich zur Berufstatigkeit statt
oder sind mit erheblichen finanziellen EinbuRen verbunden. Angehdrige betreuen vorwiegend (75%)
Personen mit einer Pflegegeldeinstufung von 1-3 (Pochobradsky et al 2005). Da das Pflegegeld an die
pflegebediirftige Person ausgezahlt wird, konnen dadurch auch neue Abhangigkeiten entstehen.

4.1.3. Unterstiitzungsleistungen

Allgemein auf Sorgearbeit und die Situation in Osterreich bezogen, beschreibt Fleischer (2012) diese
Sorgearbeit, die Angehorige im privaten Bereich erbringen, als ,,zugleich unsichtbar und unverzichtbar*.
Betreuende Angehdrige erhalten in Osterreich informelle und formelle Unterstiitzung. Informelle Un-
terstlitzung erfolgt durch weitere Familienmitglieder (33%), Freundinnen und Freunde (12%) und Nach-
barinnen und Nachbarn. Die Inanspruchnahme von formellen Unterstitzungsleistungen gestaltet sich
unterschiedlich: Zumeist werden Hauskrankenpflege (47%), Heimhilfe (39%) und Essen auf Radern (30%)
in Anspruch genommen, die Zahlen lassen sich nicht auf 100% addieren, da auch mehrere Leistungen
gleichzeitig in Anspruch genommen werden. Beschreibungen zufolge mussen Angehdrige insbesonderein
kleineren landlichen Gemeinden oft ohne formelle Unterstitzung auskommen (Pochobradsky et al 2005).

Die Schwierigkeit des Zugangs zu Entlastungs- und Unterstuitzungsleistungen aufgrund des mangelnden
Angebots spielt aber eine vergleichsweise untergeordnete Rolle: Laut Pochobradsky et al sind die ablehnende
Haltung (fehlende Bereitschaft von Angehdrigen, Unterstlitzung in Anspruch zu nehmen) und mangelnde
Finanzierungsmoglichkeiten die haufigsten Griinde, warum keine Unterstltzungsleistungen in Anspruch
genommen werden. Vielfach spielen auch tradierte Rollenbilder und wahrgenommene gesellschaftliche
Erwartungen eine Rolle: Angehdrige hoffen in den meisten Fallen, die Betreuungsarbeit ohne professionelle
Unterstiitzung leisten zu kdnnen, und unterschatzen gleichzeitig den Aufwand der Betreuung. Sie nehmen
die Betreuung als soziale Verpflichtung wabhr, die sie ibernehmen missen. Auch Scham kann die Betreu-
ungssituation begleiten, insbesondere dann, wenn eine Person betreut wird, die an Demenz erkrankt ist.
Es herrscht ein gewisser Widerstand gegeniiber der Notwendigkeit, dass im Zuge der Inanspruchnahme
professioneller Unterstiitzungsangebote zunachst fremde Personen einen Einblick in das private Umfeld
gewinnen. Zusatzlich wirken noch Informationsdefizite hinsichtlich vorhandener Angebote und Moglichkeiten
der finanziellen Unterstiitzung hinderlich, wie auch die mangelnde Ubereinstimmung der Beddirfnisse der
betreuenden Angehorigen mit den professionellen Angeboten (Pochobradsky et al 2005).
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Zwischen der Inanspruchnahme von Entlastungs- und Unterstutzungsangeboten und dem sozio6kono-
mischen Status der betreuenden Angehorigen zeigt sich ein signifikanter Zusammenhang: Personen mit
eigenem Einkommen nehmen haufiger Unterstltzungsangebote in Anspruch, wie auch jene Angehorigen,
die vollzeitbeschaftigt sind und tiber einen hoheren formalen Bildungsabschluss verfuigen - auch in diesen
Uberlegungen ist eine Genderdimension enthalten (Pochobradsky et al 2005).

Nach Verbesserungsvorschlagen befragt, nennen betreuende Angehdrige einen Bedarf an Information
uber rechtliche, pflegerische und medizinische Fragen, den Wunsch nach einer zentralen Auskunftsstelle
zu Fragen der Betreuung und Pflege (wie z.B. eine Telefonhotline®), nach einer Erhdhung des Pflegegelds,
und nach einem grofReren Angebot an flexiblen Unterstltzungs- und Entlastungsangeboten (Kurzzeit-
pflege, mobile Betreuungsangebote, Tagespflege) (Pochobradsky et al 2005).

Auf Basis der skizzierten Studienergebnisse schlussfolgern die Autorinnen und Autoren, dass betreuende
Angehorige der ,,groRte Pflege- und Betreuungsdienst® sind, und weisen auch auf die volkswirtschaftli-
chen Implikationen dieser Situation hin. Demgegenuber steht der Schluss, dass fiir diese betreuenden
Angehdrigen nicht ausreichend professionelle Unterstiitzung, Begleitung und Beratung zur Verfligung
steht, da es an Arbeitskraften und finanziellen Ressourcen mangelt; aber auch, weil manche Angebote
zu wenig bekannt sind. Die bestehenden Angebote zur Entlastung und Unterstiitzung von betreuenden
Angehdorigen scheinen nur deshalb auszureichen, weil sie nicht in vollem Ausmaf’ in Anspruch genommen
werden (Pochobradsky et al 2005).

4.2. Rollen von betreuenden Angehorigen

Betreuende Angehorige von Menschen mit Demenz erfiillen unterschiedlichste Rollen als Informations-
ubermittlerinnen und -iibermittler, Stellvertreterinnen und Stellvertreter in Entscheidungssituationen, und
als Co-Therapeutinnen und -Therapeuten, die fur ihre Betreuung Information, Beratung und emotionale
Unterstlitzung brauchen, um die Betreuungssituation bestmoglich bewaltigen zu konnen (Dialogzentrum
Demenz 2012a).

Bisher wissenschaftlich wenig beachtet wurden die unterschiedlichen Zugange zur Betreuungsrolle und
Motive fur die Ubernahme der Betreuungsrolle und die Bediirfnisse von betreuenden Angehérigen mit
Migrationshintergrund, wie auch das Rollenverstandnis und unterschiedliche Bedurfnisse von Mannern
und Frauen als betreuende Angehorige (NICE 2007).

Definitionen, die einen Versuch unternehmen, die Rolle und Aufgaben von betreuenden Angehdrigen zu
fassen, machen die Bandbreite der Aktivitaten und Zustandigkeiten deutlich, die diese Angehorigen liber-
nehmen: Eine pflegende Angehdrige bzw. ein pflegender Angehdriger ist demnach ,,a non-professional

¢ In diesem Zusammenhang sei auf das Pflegetelefon des Sozialministeriums verwiesen.
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person who provides primary assistance with activities in daily life, either in part or in whole, towards a
dependent person in his/herimmediate circle. This regular care may be provided on a permanent or non
permanent basis and may assume various forms, in particular: nursing, care, assistance in education and
social life, administrative formalities, co-ordination, permanent vigilance, psychological support, commu-
nication, domestic activities, etc.’ (Coface 0.D.). Der Kreis der Angehorigen kann tber die Mitglieder der
Familie hinausgehen und neben Verwandten, Ehepartnerinnen und -partnern und Verschwagerten auch
Freundinnen und Freunde, Bekannte, Nachbarinnen und Nachbarn und andere nahe stehende Personen
miteinschlieRen. Der Begriff ,,pflegende/betreuende Angehdrige“ ist ein offener Begriff: Er gibt Uiber das
Ausmal} der geleisteten Betreuungsarbeit ebenso wenig Auskunft wie Uber den Kontext, in dem diese
Betreuungsarbeit geleistet wird und das Ausmalf’ an Unterstuitzung, die die betreuenden Angehérigen
erhalten. Auch thematisiert er die Rolleniibernahme als betreuende Angehdrige bzw. betreuender An-
gehoriger nicht.

4.3. Herausforderungen fiir Angehorige von Menschen mit Demenz

Es gibt Evidenz dafiir, dass Menschen mit Demenz zu Hause langer leben als in stationaren Einrichtungen.
Betreuende Angehorige spielen flr die gute Betreuung zu Hause eine entscheidende Rolle.

Aber Angehdrige sind auch ,Mitleidende und Mitbetroffene“ (Martina Schmidl 2007). Sie sind somit ebenfalls
Adressatinnen und Adressaten der Versorgung und mussen ,um ihrer selbst willen Beachtung finden®. Das
Alter der betreuenden Angehorigen nimmt zu: Hochbetagte Menschen mit Pflegebedarf haben selbst alte
Kinder, die fur ihre Pflege verantwortlich sind. Die Betreuung von Angehdrigen hochbetagter Menschen,
insbesondere von Angehorigen demenzerkrankter Menschen wird damit selbst zur Herausforderung fir
die professionell Betreuenden (vgl. u.a. Seidl, Walter; Maudrey 2003, Wadenpohl 2008).

Angehorige, die einen Menschen mit Demenz betreuen, sind unter den betreuenden Angehdrigen eine
vulnerable Gruppe, die hohen physischen, psychischen und sozialen Herausforderungen ausgesetzt ist.
Angehorige von Menschen mit Demenz sind haufig gezwungen, ihre eigenen Winsche und Bedurfnisse
zugunsten der Bedurfnisse der Person mit Demenz zuruickzustellen. Die Betreuung einer Person mit De-
mengz ist oft mit schmerzlichen Verlusterfahrungen verbunden. Deshalb bezeichnet Ingberg (2007) die
Demenz auch als ,,Angehdrigenkrankheit®. In vielen Fallen werden die Auswirkungen einer Demenzdia-
gnose auf die betroffenen Angehdrigen nicht oder zu wenig beachtet. Diese Erfahrungen betreffen die
Person mit Demenz und die sich verandernde Beziehung zu ihr im Verlauf der Zeit, aber auch finanzielle
Einschrankungen. Bedeutsam ist auch der Verlust an Bewegungsfreiheit und Handlungsautonomie durch
die Betreuungssituation und daraus resultierende mangelnde Riuckzugsmoglichkeiten bzw. Moglich-
keiten, eigene soziale Kontakte zu pflegen, da die betreuenden Angehdrigen oft ,rund um die Uhr® zur
Verfligung stehen miissen. Auch Zukunftsplane konnen sich dramatisch verandern (Auer et al 2007a, NICE
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2007, Fenzl 2011), gleichzeitig werden die betroffenen Familien im Alltag u.U. auch mit Stigmatisierung
und Ausgrenzung konfrontiert.

Zahlen aus dem Demenzhandbuch belegen die Belastung der Angehérigen (Sozialministerium 2008): Mehr
als zwei Drittel der Angehdrigen flihlen sich durch ihre Betreuungsarbeit ab und zu bis fast immer Gber-
lastet. Diese Belastungen umfassen korperliche Beschwerden, psychische Belastungen, finanzielle und
zeitliche Belastungen. Als psychische Belastungen werden die hohe Verantwortung, die Uberforderung
und die wahrgenommene Aussichtslosigkeit der Betreuungssituation genannt. Die wahrgenommenen
Belastungen hangen von der Unterstltzung in der Betreuung ab wie auch von der Anerkennung, die An-
gehorige furihre Betreuungsarbeit erfahren, als auch vom Verhaltnis zur betreuten Person - insbesonders
dann, wenn diese Person an Demenz erkrankt ist - sowie von der Anzahl der zu betreuenden Personen
und vom Geschlecht.

Es ist an dieser Stelle wichtig zu betonen, dass nur 18% aller Angehérigen die Betreuungstatigkeit als
ausschlieBlich negativ erleben. 82% aller betreuenden Angehdrigen ziehen jedoch einen Gewinn aus der
Betreuungssituation, und zwar insbesondere dann, wenn Angehdorige diese als ein gemeinsames Tun und
Handeln, als Companionship erleben. Auch flhlen sich jene Angehorigen, die die Betreuungssituation
als positiv erleben, in weitaus geringerem Mal} belastet. Betreuende Angehorige wollen die Betreuungs-
situation also bestmoglich bewaltigen und brauchen dafiir eine unterstiitzende Umgebung und Erfah-
rungen gelingender Interaktionen mit den Menschen mit Demenz und mit den professionell Pflegenden
(Dialogzentrum Demenz 2012a).

Betreuende Angehdrige mussen viele Entscheidungen treffen, die nicht nur sie selbst, sondern auch die
Person mit Demenz und u.U. die gesamte Familie betreffen. Weiters ist zu berucksichtigen, dass betreu-
ende Angehorige von Menschen mit Demenz - insbesondere die Hauptbetreuungsperson - in vielen
Fallen selbst alt sind und aufgrund ihrer in unterschiedlichem Ausmal} vorhandenen altersbedingten
Beschwerden durch die Betreuung zusatzlich herausgefordert sind.

Auch spielt das vorhandene oder eben auch fehlende Verstandnis der Umwelt fiir Demenz und die da-
mit einhergehenden Belastungen der Angehorigen eine wesentliche Rolle, wie die Rolle als betreuende
Angehorige bzw. betreuender Angehdriger erlebt werden kann. Nicht zuletzt ist zu bedenken, dass Men-
schen mit einer Demenz bis zu 20 Jahre leben und sich die Belastungen flir Angehorige im Verlauf dieser
Jahre grundlegend verandern: Von einer Sorge Uber unerklarliche Veranderungen, die bei der Partnerin
bzw. dem Partner oder dem Elternteil wahrgenommen werden, daraus resultierenden Konflikten bis zu
andauernder Belastung und zunehmender Isolation (Auer et al. 2007).
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Die Vielfaltigkeit der Herausforderungen flir Angehdrige beschreibt Arno Geiger (2011) in seinem Buch ,,Der
alte Kénig in seinem Exil“ sehr anschaulich. Nicht zufallig ist dieser Band in Osterreich und in Deutschland
die Bestsellerlisten hinaufgeklettert, er antwortet offensichtlich auf einen Bedarf an Beschaftigung mit
dem Thema und trifft auf grolRe Betroffenheit in der Gesellschaft. Die Fulle an Ratgeber/innen-Literatur
zum Thema Demenz kann als weiterer Hinweis fur die Not der Angehdrigen, die durch Schulung und
Beratung gewendet werden soll, gesehen werden. Fiir Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in pflegenden,
sozialen und psychologischen Berufen sowie fiir Arztinnen und Arzte wird es immer wichtiger, in der Lage
zu sein, pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz zu beraten.

4.4, Bedarf und Bediirfnisse von Angehorigen von Menschen mit Demenz

Wahrend im Zusammenhang mit den betroffenen Menschen haufig von Lebensqualitat zu lesen ist, wird
im Zusammenhang mit Angehorigen - eher reduziert - von deren Bedurfnissen gesprochen. Spezifisch
auf die Situation dieser Angehorigen, die eine an Demenz erkrankte Person betreuen, eingehend haben
Seidl et al (2007, zit. nach dem Ersten Osterreichischer Demenzbericht, Competence Center Integrierte
Versorgung 2009) Anliegen und Bedurfnisse der betreuenden Angehdorigen erhoben:

»In folgenden Bereichen wurden Anliegen Angehoriger festgestellt:

Gesellschaftliche Anerkennung: hier wird vor allem ein Wertwandel hin zu mehr Menschlichkeit ge-
fordert sowie eine Entstigmatisierung des Themas Demenz, damit die Auseinandersetzung mit der
Erkrankung nicht langer tabuisiert wird.

Familie und Freunde: von diesen wird eine Hinwendung zu den pflegenden Angehdrigen, die Bereit-
schaft zu Gesprachen und die zeitweilige Ubernahme der Pflege erwartet.

Sozialleistungen: Nach Einschatzung der Autorinnen der vorliegenden Expertise ist es den Ange-
horigen nur mit sozialer und finanzieller Absicherung moglich, existierende Sozialleistungen (wie
z.B. die Pflegekarenz) in Anspruch zu nehmen. AuRerdem wird eine transparentere und adaquatere
Begutachtungspraxis bei der Einstufung des Pflegegeldes gefordert. Bezliglich der Beschaffung von
Heilbehelfen und Hilfsmitteln wiinschen sich die pflegenden Familienmitglieder einen einfachen und
unburokratischen Zugang.

Mobile Dienste: Die Angehdrigen erwarten, dass das Betreuungsangebot und die Betreuungszeiten
flexibel gestaltet werden kdnnen, sodass eine Anpassung an die einzelnen Krankheitsstadien und eine
kurzfristige oder auch kurzzeitige Betreuungstibernahme moglich sind. Neben qualifizierten Pflege-
und Betreuungspersonen wird auch hauswirtschaftliche Unterstiitzung benétigt. AuRerdem fordern
die Angehorigen eine Kostensenkung fur die Inanspruchnahme sozialer Dienste.

Information Uber rechtliche Aspekte, Sozialleistungen und soziale Dienste: Bereits im Anfangsstadium
ware den Erkrankten und den Angehorigen die Aufklarung Gber rechtliche Aspekte wie Vollmachten,
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Sachwalterschaft, Vermogensiiberschreibungen wichtig. In diesem Stadium kénnen die meisten Be-
troffenen ihre finanziellen und rechtlichen Angelegenheiten noch selbst regeln und fir die Zukunft
planen. Ebenso ist eine einfach zugangliche Information zu Fragen der sozialen Absicherung, Pflege-
geld, etc. gewlinscht. In diesem Zusammenhang wird das Pflegetelefon sehr gut bewertet.

= 24-Stunden-Betreuung: Die Autoren haben ermittelt, dass die Angehorigen sich flr diese Betreu-
ungsform einen ,sicheren offiziellen Status“ wiinschen.

= Private, nachbarschaftliche und ehrenamtliche Unterstiitzung: Angehorige bedauern einerseits, dass
die Bereitschaft zum Ehrenamt und zur Nachbarschaftshilfe gering ist, andererseits erleben sie in
manchen Fallen eine Uberforderung der freiwilligen Helferinnen und Helfer.

= Tageszentren: Angehorige wiinschen sich eine Tagesbetreuung, die in der Wohnumgebung liegt und
gut erreichbar ist, flexible Offnungszeiten hat, individuelle Betreuung bietet und auch Angebote fiir
Ehepartner bereithalt. Aullerdem wirden die Familien Demenzkranker kombinierte Angebote von
Tageszentren mit Einrichtungen fiir Kinder und junge Erwachsene (Kindergarten, Hort, Lehrwerk-
statten) begruRen.

- Arztliche Betreuung: Pflegende Angehdrige mdchten als Gesprachspartnerinnen und -partner der
Arztinnen und Arzte gesehen werden. Sie erwarten eine rasche Diagnose und eine adadquate medizini-
sche Behandlung. Ein weiteres Anliegen ist die Verzahnung zwischen dem arztlichen und pflegerischen
Bereich (Competence Center Integrierte Versorgung 2009, 44-45).

4.4.1. Beratungsbedarf von Angehdrigen von Menschen mit Demenz

Als eine besondere Form des Bedarfes von Angehdérigen kann der Beratungsbedarf gesehen werden. Zu
den Themen Beratungsbedarf bzw. Informationsbeschaffung zeigen in Osterreich durchgefiihrte Studien
(vgl. Pochobradsky et al 2005), dass ein hoher Bedarf aufseiten der betreuenden Angehdrigen besteht: Je
nach Studie fiihlen sich 35% bis 75% der betreuenden Angehdrigen in zumindest einer Frage nicht infor-
miert, wobei der grof3te Beratungsbedarf zu zentralen Fragen wie mobile Dienste, Pflegegeld, Hilfsmittel
und Kurzzeitpflege angefliihrt wurde. Die Ergebnisse der Studie von Pochobradsky et al (2005) zeigen
weiters, dass sich 55% der befragten Angehorigen in Rechtsfragen nicht oder schlecht beraten flhlen,
47% in finanziellen Fragen, 45% zu Schulungsangeboten, und 38% zu Angeboten der Kurzzeitpflege. Der
Groliteil der Informationen (59%), die betreuende Angehérige erhalten, stammt von Hausarztinnen und
-arzten, 45% stammen von privaten Personen und je ca. 25% von Behdrden bzw. Sozialversicherungen
sowie ca. 19% von den Anbieterinnen und Anbietern selbst, namlich von mobilen Diensten. Die Autorinnen
und Autoren schlussfolgern aufgrund dieser Ergebnisse, dass dringender Handlungsbedarf hinsichtlich
Informationsvermittlung und Beratung besteht, um diese Defizite zu beseitigen und eine sozial ungleiche
Nutzung von Angeboten aufgrund ungleich verteilten Wissens zu diesen Angeboten zu vermeiden.

Zahlen zur quantitativen Nutzung von Beratungsangeboten liegen fiir Osterreich nicht vor. Im Fiinften
Bericht zur Lage der alteren Generation (BMFSFJ 2005) werden fiir die BRD folgende Zahlen genannt: Nur
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7% der betreuenden Angehdrigen tauschen sich regelmaRig mit professionellen Pflegepersonen aus, 4%
nutzen telefonische Beratung, 6% Angehdrigen-Cafés und Sprechstunden, 3% professionell begleitete
Angehdorigengruppen, und 2% privat organisierte Selbsthilfegruppen.

Als Grunde fiir die Nichtnutzung von vorhandenen Entlastungs- und Unterstltzungsangeboten durch
betreuende Angehorige fiihren Pochobradsky et al (2005) an:

Die Einschatzung der Angehdorigen, die Betreuung ohne professionelle Unterstutzung meistern zu
konnen, gepaart mit der Unterschatzung des tatsachlichen Aufwands der Betreuung.

Die Finanzierung der Angebote durch die Angehorigen ist nicht moglich.

Gesellschaftliche Rollenbilder, die Frauen nach wie vor unhinterfragt die Betreuungsrolle liberantwor-
ten - dadurch haben die betroffenen Frauen keine Moglichkeit der Entscheidungsfindung, flihlen sich
zur Betreuungstibernahme verpflichtet und folgen gleichzeitig dem wahrgenommenen gesellschaftli-
chen Anspruch, die Betreuung alleine und ohne (professionelle) Unterstlitzung meistern zu miissen.
Schamgefiihle insbesondere bei alteren Personen, ihnen unbekannten Personen Zugang in ihr privates
Umfeld ermoglichen zu mussen.

Die fehlende Ubereinstimmung von Entlastungs- und Unterstiitzungsangeboten mit den Wiinschen und
Bedirfnissen der Betroffenen, v.a. mangelnde zeitliche Flexibilitat und mangelnde Orientierung an den
psychosozialen Bedurfnissen der betreuenden Angehorigen durch die vorherrschende medizinische
und pflegerisch-verrichtungsorientierte Haltung. In landlichen Gebieten wird auch ein mangelndes
Angebot als Grund fur die Nichtnutzung angegeben.

In ihrer ,Bedarfsanalyse im Hinblick auf die Beratung der Angehdérigen von Demenzkranken im ext-
ramuralen Bereich“ im Auftrag des Bundesministerium fiir Soziales, Arbeit und Konsumentenschutz
beantworten die Autorin und der Autor die Frage, ,,in welcher Form ein Curriculum zu entwickeln ware,
um Fachpersonen fiir die Beratungsarbeit mit Angehorigen von Demenzkranken in Abstimmung mit den
Prinzipien der Methode Validation nach Feil zu befahigen“ (Gattol und Hoppe 2009). Die Autorin und der
Autor flihrten 17 Interviews mit Expertinnen und Experten. Der daraus entstandene Bericht macht auf
folgende wichtige Aspekte aufmerksam:

Die Befragten betonen die zentrale Bedeutung von Angehérigen fur die Betreuung von Demenzkran-
ken. Ohne Angehdrige ware die Versorgung von Demenzkranken nicht machbar und nicht leistbar.
Wahrend in der Beratung zum Thema Demenz haufig primar die Betroffenen im Mittelpunkt stehen,
ist es wichtig zu betonen, dass die Angehdrigen einen spezifischen Beratungsbedarf haben, der sich
von dem der Betroffenen unterscheidet.

In der Beratung von Angehdrigen soll das Prinzip ,,Hilfe zur Selbsthilfe® leitend sein. In einem Folgeprojekt
bezeichnet das Osterreichische Institut fiir Validation dieses Prinzip als ,Empowerment“ (OIV 2012).
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= Eine derwesentlichen Wirkungen der Beratung von Angehdrigen von Demenz ist darauf zurtickzufuh-
ren, dass diese einen Austausch zwischen Angehérigen (im Sinne von ,peers®) ermdglicht. Beratung
sollte also nach Moglichkeit so gestaltet sein, dass dieser Austausch stattfinden kann.

4.5. Unterstiitzung fiir betreuende Angehorige

Betreuende Angehorige sollten in ihrer Rolle Wertschatzung erfahren. Diese Wertschatzung auRert sich
nicht nur in einem respektvollen Umgang mit ihnen und der Anerkennung ihrer Sorgearbeit, sondern
auch darin, dass sie in ihrer Betreuungsrolle Unterstutzung erfahren, sowohl auf individueller wie auch
auf struktureller Ebene.

Betreuende Angehorige bendtigen Informationen zu Demenz und medizinischen Behandlungsmaoglich-
keiten, zu Pflege-, Unterstiitzungs- und Entlastungsangeboten, und zu finanziellen und sozialrechtlichen
Fragen, bzw. zur Vereinbarkeit von Betreuungstatigkeit und Erwerbsarbeit.

Entlastungs- und Unterstiitzungsangebote flir betreuende Angehdérige umfassen Besuchsdienste, um
die Angehorigen stundenweise zu entlasten und/oder um Begleitung bei Behordenwegen anzubieten,
Haushaltshilfen und Heimhelferinnen und -helfer, die bei der Haushaltsfihrung Unterstitzung leisten,
Pflegepersonen und Fachsozialbetreuerinnen und -betreuer, um bei der Korperpflege und bei medizi-
nisch-therapeutischen Tatigkeiten zu unterstitzen, und Tagesbetreuung und Kurzzeitpflege. Insbesondere
zur psychischen Entlastung der betreuenden Angehdrigen sind Schulungs-, Beratungs- und Bildungsan-
gebote notwendig, die sie dabei unterstutzen sollen, die Betreuungssituation und den Betreuungsalltag
bestmoglich zu bewaltigen (Fenzl 2011).

Seidl et al (2007) schlussfolgern auf Basis der von ihnen erhobenen Daten zu Wiinschen und Bediirfnis-
sen von betreuenden Angehdrigen, dass Unterstltzungsangebote fiir betreuende Angehdrige nur dann
diese auch entlasten kénnen, wenn sie sich an den von ihnen geauflierten Wiinschen und Bedurfnissen
orientieren. Diese Erkenntnis schliel3t an eine Reihe von Studien an, die zu dem Schluss kommen, dass
einerseits Angebote zur Entlastung von Angehdrigen effizient sind, was die Gesundheit und das Wohl-
befinden der betreuenden Angehdrigen anbelangt (Auer et al 2007), und dass andererseits Entlastungs-
und Unterstiitzungsangebote fiir betreuende Angehorige zu einem langeren Verbleib von Menschen mit
Demenz in der hauslichen Umgebung fiihren (NICE 2007). Beratung in unterschiedlichen Settings, als
Einzel- und Gruppenangebot, Schulungsangebote und Selbsthilfegruppen spielen in diesen Unterstut-
zungsangeboten, die jedenfalls multimodal und an den Bedurfnissen der Betroffenen ausgerichtet sein
sollten, eine wichtige Rolle.
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Nicht Gbersehen werden sollte, dass Informationsangebote Giber Demenz bei manchen betreuenden
Angehdrigen, die eine Person im Frihstadium der Demenz betreuen, zusatzliche Angste auslésen kon-
nen. Informationsangebote sind insbesondere nach der Diagnosestellung wichtig fur die betreuenden
Angehorigen und sollten Fragen der medizinischen Therapie behandeln. Selbsthilfegruppen sind eine
wichtige MalRnahme furr betreuende Angehorige, um von den Erfahrungen anderer Betroffener zu lernen
und zusatzliche Informationen zu erhalten, und sollten Angehérige mit ahnlichen Betreuungserfahrungen
versammeln (also stadienspezifisch organisiert sein laut Auer et al 2007a).

Auf Basis der geschilderten Uberlegungen und von Studienergebnissen zu Unterstiitzungsangeboten
gibt die ,NICE-SCIE Guideline on Supporting People with Dementia and their Carers in Health and Social
Care” zu diesen Unterstiitzungsangeboten folgende Empfehlungen hinsichtlich der medizinischen und
sozialen Betreuung (NICE 2007) ab:

= Einschatzung der Bedurfnisse von betreuenden Angehorigen: Hier verweist der Leitfaden auf das
Recht der betreuenden Angehorigen, dass ihre Bedurfnisse erhoben werden (diese Aussage bezieht
sich auf die Situation in England und die dort existierenden Rechtsgrundlagen auf Basis des Carers
and Disabled Children Act 2000 und des Carers (Equal Opportunities) Act 2004).
= Interventionen:
= Bei der Bedurfniserhebung sollte insbesondere Riicksicht auf psychische Belastungen und auf die
psychosozialen Auswirkungen der Betreuungsarbeit gegnommen werden. Bedurfnisse sollten nicht
nur einmalig, sondern fortlaufend erhoben werden, auch dann, wenn die Person mit Demenz in
ein Pflegeheim einzieht.
= Unterstltzungsangebote fur betreuende Angehorige sollten an ihren Bedurfnissen orientiert und
multimodal sein. Sie schlief3en z.B. Psychoedukation und psychologische Betreuung im Einzel- oder
Gruppensetting, Selbsthilfegruppen, Informations- und Unterstiitzungsangebote via Telefon und/
oder Internet, Trainingskurse zu den Themen Demenz, Entlastungsangebote, Kommunikation mit
Menschen mit Demenz oder Familienkonferenzen gemeinsam mit der Hauptbetreuungsperson ein.
= Auch Menschen mit Demenz sollten in die MaRnahmen miteinbezogen werden.
= Anbieterinnen und Anbieter sollten sicherstellen, dass die betreuenden Angehdrigen an Unterstuit-
zungsangeboten teilnehmen kénnen (z.B. durch die Sicherstellung einer Betreuung fur die Person
mit Demenz oder Transportangebote, um die Mobilitat zu erhéhen).
= Betreuenden Angehorigen, die unter Stress oder Belastungen durch die Anforderungen der Be-
treuungssituation leiden, sollten Therapieangebote (insbesondere kognitive Verhaltenstherapie)
vermittelt werden.
= Weitere Unterstltzungsmalinahmen:
- Anbieterinnen und Anbieter (Angehdrige der Sozial- und Gesundheitsberufe wie Arztinnen und Arzte,
mobile Dienste etc.) sollten sicherstellen, dass betreuende Angehorige Zugang zu umfangreichen
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Entlastungsangeboten erhalten. Diese Entlastungsangebote sollten die Bedlrfnisse von betreuen-
den Angehorigen und Menschen mit Demenz hinsichtlich Flexibilitat, Erreichbarkeit, und kurzfris-
tiger Entlastung beriicksichtigen, und angemessen darauf reagieren (z.B. mittels Tagesbetreuung,
Kurzzeitpflege). Transportmoglichkeiten sollten mit bedacht werden, um die Erreichbarkeit solcher
Angebote fiir die Betroffenen auch bei eingeschrankter Mobilitat sicherzustellen.

= Entlastungsangebote (wie z.B. Tagespflege) sollten eine sinnvolle und auch therapeutisch orientierte
Betatigung sicherstellen, die sich an den Bedtirfnissen der Person mit Demenz orientiert und in einer
fur diese Person angenehmen Umgebung stattfindet. Wann immer moglich, sollten MaRnahmen in
der hauslichen Umgebung stattfinden.

Die Guideline des NICE ist eine umfangreiche evidenzbasierte Handlungsanleitung zum Thema Unter-
stitzungsangebote fiir Menschen mit Demenz. Auch in Empfehlungen aus Osterreich, wie dem OGAM
Statement ,Management der Demenz in der allgemeinmedizinischen Praxis®, das Konsensusstatement
,Demenz“ der Osterreichischen Alzheimer Gesellschaft - Update 2006 erwahnt die Unterstiitzung von
Angehorigen.

Das Expertinnen- und Experten-Statement der Osterreichischen Alzheimer Liga ,Alzheimer Krankheit
- Management aus multidisziplinarer Sicht“ geht vertieft auf die Thematik ein und widmet dem Thema
sunterstiitzung betreuender Angehdriger” einen eigenen Abschnitt: Das Statement empfiehlt die Mit-
einbeziehung von Angehorigen in das therapeutische Konzept, eine langfristige, bediirfnisgerechte und
(demenz)stadienspezifische Begleitung und ein flachendeckendes Angebot von Selbsthilfegruppen und
anderen Entlastungsangeboten.

Auch der Erste Osterreichische Demenzbericht (2009) empfiehlt die Unterstiitzung von betreuenden
Angehorigen von Menschen mit Demenz unter dem Punkt ,,Case Management®. Diese Empfehlung findet
ihren Niederschlag im Konzept zur integrierten Versorgung bei Demenz ,Netzwerk aktiv - Besser leben
mit Demenz“ (siehe dazu auch den Abschnitt ,Uberblick Giber Beratungsangebote® im Kapitel ,Beratungs-
angebote fiir Angehorige von Menschen mit Demenz in Osterreich®).

In den Empfehlungen von Pochobradsky et al. (2005), die sich auf die Situation betreuender Angehériger

allgemein in Osterreich beziehen, werden folgende Malknahmen angeregt, um pflegebediirftigen Menschen

einen moglichst langen Verbleib in der hauslichen Umgebung zu ermdéglichen und ihre Lebensqualitat

zu fordern:

= Qualitatssicherung, Beratung und Schulung durch Hausbesuche mit einer Spezialisierung auf be-
stimmte Personengruppen

= Zurverfugungstellung von niederschwelligen, finanzierbaren Entlastungs- und Unterstitzungsange-
boten, insbesondere stundenweise Unterstiitzung
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= Einbeziehung des Betreuungsbedarfs von Menschen mit Demenz in die Pflegegeldbegutachtung

- Wissenschaftliche Aufarbeitung der Betreuungssituation von Menschen mit Demenz in Osterreich

= Schaffung von alternativen und flexiblen Betreuungsangeboten, wie 24-Stunden Besuchsdienste,
Tageszentren, Nachtbetreuung, Kurzzeitpflege, mobile therapeutische Angebote, insbesondere auch
in landlichen Gebieten

= Erarbeitung qualitativer und quantitativer Mindeststandards der Dienste und Einrichtungen, um re-
gional ein leistbares Angebot zu schaffen

= Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen, sowohl finanziell wie auch personell

= Sozialversicherungsrechtliche Absicherung der betreuenden Angehdrigen

= Initiierung einer Plattform flr pflegende/betreuende Angehdrige, um eine umfassende Interessens-
vertretung auch auf struktureller Ebene zu fordern

Die Empfehlungen des Dialogzentrums Demenz nehmen explizit Bezug auf die Perspektive, aus der Emp-
fehlungen fiir Entlastungsangebote entwickelt werden und schlagen vor, Entlastung nicht als Trennung
zu begreifen, sondern darauf hinzuarbeiten, gemeinsam mit dem Menschen mit Demenz das Leben fiir
alle Betroffenen (also betreuende Angehdrige, aber auch professionell Pflegende) gut zu gestalten. Nicht
Demenz als Erkrankung, sondern das Zusammenleben sollte im Mittelpunkt stehen (Dialogzentrum
Demenz 2012a).
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Beratungsangebote flir betreuende Angehdrige konnen als eine spezifische Unterstitzungsmalinahme fir
betreuende Angehdrige gesehen werden, die entweder als Einzelangebot oder als Teil eines umfassenden
Unterstutzungsangebots konzipiert sind und insbesondere die psychische Gesundheit von betreuenden
Angehorigen fordern sollen.

Das folgende Kapitel geht auf den Begriff ,,Beratung” naher ein und gibt zunachst eine allgemeine De-
finition von Beratung. Daran anschlieRend diskutieren wir Herausforderungen fuir Beratung, die sich
aus ihrer Situierung in unterschiedlichen Spannungsfeldern ergeben: Spannungsfelder zwischen Alltag
und professionellem System, zwischen Person und Organisation. Wir gehen der Frage nach, inwieweit
Beratung einem emanzipatorischen Verstandnis von Gesellschaft folgt bzw. folgen kann. Dartiber hinaus
diskutiert das Kapitel die Frage, was welche Qualifikationen und Haltungen eine Beraterin bzw. ein Berater
mitbringen soll, in welchen (professionellen) Kontext Beratung von Angehdrigen eingebettet ist und wo
die Grenzen von Beratung liegen.

5.1. Beratung als spezifisches Unterstiitzungsangebot

Beratung reagiert als theoriegeleitetes Verfahren auf Anderungen der Lebensverhaltnisse und ist in Le-
bensweltkontexte eingebunden, sie psychologisiert oder individualisiert diese Verhaltnisse nicht. Indi-
viduelle Problemstellungen (Wahrnehmung, Denken, Fiihlen Handeln) werden im sozialen (politischen)
Kontext (Beziehungen, Kommunikation, Institutionen etc.) betrachtet. Beratung ist ein praventives und
entwicklungsorientiertes auf verschiedene Bedarfe und Problemfelder orientiertes Unterstiitzungsan-
gebot, sie ist Orientierungs-, Planungs- und Entscheidungshilfe, die auf das Aufzeigen von Ressourcen,
Handlungsmoglichkeiten und Chancen fokussiert (Reichel 0.D.).

Beratung fir Angehdrige von Menschen mit Demenz ist definitorisch am ehesten psychosozialer Beratung
zuzurechnen, der Fokus liegt auf Belastungen und Einschrankungen (durch aufiere Belastungen) und
Schaffung von Problemlésekompetenzen (z.B. psychische und soziale Befindlichkeiten herausarbeiten,
Verbindung zu sozialen Lebens- und Umweltbedingungen schaffen).

Vor allem die pflegewissenschaftliche Literatur fasst Beratung von Angehdrigen auch unter den Begriffen
»Schulung“und ,,Angehdrigenedukation®. Hier wird nicht trennscharf zwischen den Konzepten abgegrenzt
und es zeigen sich einige Uberschneidungen. Der Begriff ,,Schulung“ wird meist im Zusammenhang mit
eher verrichtungsorientierten Aufklarungsmafinahmen fiir betreuende Angehorige verwendet (so auch
eine gangige Kritik an diesem Konzept, vgl. Groning 2006). Die Begrifflichkeit der Angehérigenedukation
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folgt den Entwicklungen im Bereich Patientinnen- und Patientenedukation. Vor allem in der BRD widmen
sich Uberlegungen der Frage, wie Betroffene, die an einer chronischen Krankheit leiden, bestmdglich
unterstutzt werden konnen (vgl. Schaffer). Im Zuge der Diskussion zu Patientinnen- und Patientenedu-
kation hat sich auch eine alternative Sichtweise auf Bediirfnisse, Haltungen und Handlungsoptionen von
Betroffenen ergeben. Sie folgt dem Ressourcenansatz und dem Empowerment und unterscheidet sich
in dieser Hinsicht von bisher vertretenen eher defizitorientierten Konzepten. Ahnliches lasst sich fir die
Angehorigenedukation feststellen.

5.2. Spannungsfelder und Herausforderungen

Wird dem oben angeflihrten Verstandnis von Beratung gefolgt, eréffnen sich damit auf gesellschaftlicher
Ebene unterschiedliche Spannungsfelder, die im Folgenden skizziert werden sollen:

5.2.1. Professionelles Angebot - ,,Guter Rat*

Beratung findet im Ubergangsraum zwischen Privatheit und Offentlichkeit statt - sie kann somit als
»Zwischenstruktur (Reichel 0.D.), als unspezifisches Unterstltzungsangebot (Sciborskiin Gréning 2010)
gedeutet werden. Beratung hat sich aus alltaglichen Hilfeformen entwickelt, sie ist als guter Rat im Alltag
selbstverstandlich (Nestmann zit. nach Groning 2010). Auch anhand des Formalisierungsgrads lasst sich
Beratung unterscheiden (Sickendiek et al zit. nach Groning 2010): Anzufiihren sind hier (mit absteigendem
Grad der Formalisierung) Beratungsstellen, Sprechstunden, und Selbsthilfegruppen. Die Betroffenen su-
chen Rat und Unterstutzung zunachst in der unmittelbaren Lebenswelt - dort ist Beratung niederschwellig
zuganglich, lebensweltnah in dem Sinne, dass Probleme im Kontext besprochen werden kénnen, und
damit fur die Betroffenen leichter nachfragbar. Auch das bei formalisierten Beratungsangeboten notwen-
dige ,,Sicheinlassen® der Betroffenen auf den professionellen Kontext entfallt in diesem Zusammenhang.
Erst wenn die Betroffenen erleben, dass die Probleme nicht mehr in den sozialen Netzwerken bearbeitet
werden konnen, suchen sie Hilfe bei professionellen Beratungseinrichtungen.

Beratung ist somit ,,iberall“, damit stellt sich fur die in der Beratung tatigen Berufsgruppen die Frage,
inwiefern ein unspezifisches Unterstitzungsangebot als professionsbezogene Herausforderung gesehen
werden kann. Darliber hinaus riicken gerade im Bereich der Beratung von betreuenden Angehorigen
drei Themen in den Vordergrund: Erstens das Verhaltnis von Fachberatung zu psychosozialer Beratung,
zweitens die Frage, welcher Kompetenzen es gerade im Hinblick auf die Thematisierung von Problemen
in der Lebenswelt der betreuenden Angehorigen bedarf, und drittens, wie das Verhaltnis der Beraterinnen
und Berater zu den betreuenden Angehorigen (z.B. im Sinne von Advocacy) zu gestalten ist.
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5.2.2. Organisation - Person

In diesem Spannungsfeld spiegelt sich die Frage wider, wie Beratung das Anliegen, Lernprozesse in Or-
ganisationen zu unterstitzen, mit der Solidaritat gegenuber den Anliegen der Klientinnen und Klienten
balancieren kann. Beratung als Querschnittsmethode in komplexen sozialen Organisationen dient der
Weiterentwicklung und Steuerung dieser Organisationen, hat somit eine Systemfunktion und dient der
Orientierung, wie das z.B. beim Case Management der Fall ist. Die Art der Verankerung von Beratung in
einem organisationalen Kontext hat somit Auswirkungen auf Beratungsverstandnis, -haltung und Pro-
fessionalisierung sowie auf die Beratungswirklichkeit.

5.2.3. Emanzipation - Individualisierung

Beratung kann als Hilfe zur Abfederung gesellschaftlicher Risiken und Briiche in der Biografie der Be-
troffenen - bedingt durch die ,Individualisierung der Problemlagen® - gesehen werden. Sie ist somit
mit gesellschaftlichen Anforderungen und Veranderungen verkniipft. Beratung ist in dieser Hinsicht als
Antwort auf Modernisierungsanforderungen zu sehen (Beck zit. nach Groning 2010) - als Unterstiitzung
von Demokratisierung, Emanzipation, Empowerment durch Selbstwirksamkeit, zum Eréffnen von Hand-
lungsmoglichkeiten, von personlicher Freiheit und Selbstverantwortung (Reichel, vgl. auch Beck zit, nach
Groning 2010). Die Ausweitung von Beratungsangeboten kann jedoch auch kritisch betrachtet werden:
Als Individualisierung und Abkopplung vom Gemeinwesen, von traditionellen Bindungen und von Ent-
wicklungsaufgaben - die Betroffenen werden somit zu ,,Architektinnen und Architekten® ihrer Biografie.
Beratung kann diese Individualisierung unterstiitzen - als Angebot an moderne, individualisierte Gesell-
schaften, als Hilfeform ohne Lenkung und Zwang, in der liberale Aspekte demokratische Ausrichtungen
uberholt haben (Groning 2010 mit Verweis auf Beck). Auch kann eine ,Therapeutisierung®“im Rahmen der
Beratung zur verminderten Wahrnehmung sozialer und materieller Notlagen fiihren.

Wird die Organisation der individuellen Beratungssituation in den Blick genommen, lassen sich die fol-
genden Herausforderungen festhalten:

5.2.4. Wissen und Kompetenzen der Beraterinnen und Berater

Beratung findet durch unterschiedliche Berufsgruppen statt, und sie ist Schlisselkompetenz fiir ver-
schiedene Professionen und Berufsgruppen v.a. im Bildungs-, Therapie- und Pflegebereich (Groning
2010). Beratung erfordert nicht allein arbeitsfeldspezifisches Fachwissen, sondern auch allgemeine,
feldunspezifische Kommunikations- und Handlungskompetenzen (Reichel o. D.) sowie die Fahigkeit zur
Selbstreflexion und zur Herausbildung einer beraterischen Identitat.
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5.2.5. Einbettung und Verortung von Beratung im Anwendungskontext

Beratungist als Wissenstransfer in spezifischen Anwendungskontexten verortet. Damit verbindet sich die
Herausforderung, das Verhaltnis von Beratung zu anderen professionellen Angeboten auszudifferenzie-
ren. Nicht immer wird Beratung als willkommene Erganzung anderer Angebote gesehen - sie kann von
Professionellen auch als Infragestellung der eigenen beruflichen Rolle aufgefasst werden. Gerade was die
Frage der erfolgreichen Einbettung von Beratung betrifft, werden die Qualifikation der Beraterinnen und
Berater und die Wahrnehmung von Beratung als eigenstandige, professionelle Leistung als bedeutsam
angesehen.

Pflegeanleitung

Beratung

Entlastung

Demenz in der Kommune

Abb.: Beratung im Kontext unterschiedlicher Angebote fiir Angehdrige von Menschen mit Demenz

5.2.6. Wirkungen beratungsorientierter Interventionen

Hinweise zur Wirkung beratungsorientierter Interventionen auf die Lebensqualitat von Menschen mit
Demenz finden sich in der Literatur nur sparlich. In zwei Metaanalysen (NICE 2007 und Medical Advisory
Secretariat 2008) wurden die Wirkungen von sogenannten ,caregiver interventions“ auf Gesundheit und
Wohlbefinden von betreuenden Angehdrigen erhoben - die Ergebnisse dieser beiden Metaanalysen (die
allerdings nur die englischsprachige Literatur bertcksichtigen) werden im Folgenden referiert. Angemerkt
werden muss, dass die im Rahmen dieser Metaanalysen erhobenen und analysierten Interventionen
nicht nur Beratungsangebote, sondern eine Vielzahl unterschiedlicher Mallnahmen umfassen, die auch
Beratung inkludieren kdnnen.

Obwohl die erhobenen Studien aufgrund unterschiedlicher Designs, Forschungsfragen und Ergebnis-
messungen schwer vergleichbar sind, lassen die Ergebnisse den Schluss zu, dass Interventionen, die
betreuende Angehdrige als Zielgruppe haben, Wirkungen zeigen, wenn auch in manchen Fallen nur im
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geringen Ausmal’: Sie konnen das psychosoziale Wohlbefinden der betreuenden Angehdrigen verbessern,
ebenso wie sie die Belastungserfahrungen reduzieren konnen. Unterschiedliche Ansatze zeigen dabei
unterschiedliche Wirkungen. So konnte gezeigt werden, dass SchulungsmalRnahmen und MalRnahmen
zum Stressmanagement, wie auch jene Interventionen, die nicht nur Angehorige, sondern auch Menschen
mit Demenz miteinschlossen, die grofste Wirkung auf das psychosozialen Wohlbefinden der betreuenden
Angehorigen zeigten. Psychologische Beratung und Therapie und Psychoedukationsprogramme sind wirk-
sam zur Angstreduktion. Komplexe Interventionen, die mehrere MalRnahmen einschlief3en, scheinen am
wirkungsvollsten zu sein, insbesondere was die Reduktion von Belastungserfahrungen von betreuenden
Angehorigen betrifft. Alleinige Informationsvermittlung zum Thema Demenz scheint keine Wirkung auf
das psychosoziale Wohlbefinden der betreuenden Angehorigen zu haben.

Auch wenn die Lebensqualitat von Menschen mit Demenz nicht im Mittelpunkt der Ergebnismessung
der fiir diese Metaanalysen erhobenen Studien stand, gibt es doch Hinweise, dass Interventionen, die
betreuende Angehorige als Zielgruppe haben, auch Wirkungen fiir Menschen mit Demenz entfalten: Be-
schrieben werden Verhaltensanderungen, und Verbesserungen hinsichtlich der Alltagsaktivitaten, wie
auch eine langere Verweildauer in der hauslichen Umgebung.

Betreuende Angehorige profitieren auch von Information und Beratung, Selbsthilfegruppen und Tele-
fonhotlines. Was die Bedirfnisse von betreuenden Angehorigen insbesondere zum Zeitpunkt der Diag-
nosestellung anbelangt, werden als prioritér Beratung und Information zum Medikationsmanagement
genannt. Selbsthilfegruppen, die das wechselseitige Lernen unterstiitzen kdnnen und Information zu
regionalen Unterstutzungsangeboten bereithalten, sowie kultursensible Interventionen fur betreuende
Angehorige mit Migrationshintergrund sind ebenfalls hilfreich. Auch sollten die unterschiedlichen Zugange
von Frauen und Mannern zur Betreuung von Angehdrigen mit Demenz berucksichtigt werden.

5.2.6. Grenzen der Beratung

Beratung kann mit ethisch problematischen Kopplungen konfrontiert sein. Zu nennen waren im Zusam-
menhang mit der Beratung von betreuenden Angehdrigen insbesondere die Kopplung Beratung und
Anbieten von Leistungen innerhalb einer Wohlfahrtsorganisation, wie auch die Kopplung Beratung und
Zuerkennung von Leistungen in sozialstaatlichen Organisationen. Auch die potentielle Unvereinbarkeit
von verstehender Beratung, die auf die Bedurfnisse und Probleme der Betroffenen eingeht, und dem
institutionellen Kontext, der bestimmte Handlungsspielraume fur die Mitglieder einer Organisation
vorgibt, kann hier genannt werden. Um diese Herausforderungen bearbeiten zu konnen, bedarf es einer
standigen Reflexion des Beratungssettings und des Beratungskonzepts.
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6. TYPOLOGIE VON BERATUNGSANGEBOTEN FUR ANGEHORIGE
VON MENSCHEN MIT DEMENZ

Groning (2006) entwickelte eine Systematik flir die Charakterisierung unterschiedlicher Beratungsansatze.
Dabei lassen sich vier unterschiedliche Typen von Beratung unterscheiden, je nachdem, welches Bera-
tungsverstandnis dem Angebot zugrunde liegt (Zielsetzungen, konzeptives und theoretisches Verstandnis,
Inhalte der Beratung), iber welchen Zeitraum das Angebot angelegt ist (Setting und Dauer der Beratung),
und wie leicht das Beratungsangebot fiir Betroffene zuganglich ist (Niederschwelligkeit).

Je nach unterschiedlichen Phasen im Betreuungsprozess und den daraus resultierenden Bedurfnissen
der betreuenden Angehdorigen erlangen die unten angefiihrten Angebote eine spezifische Bedeutung fiir
die Betroffenen. Die beschriebenen Beratungskonzepte antworten also auf unterschiedliche BedUrfnisse
bzw. stellen den Versuch dar, bestmdoglich auf die Bediirfnisse der Betroffenen einzugehen.

Die angefuhrten Beispiele von Beratungsangeboten zu den jeweiligen Beratungstypen vertreten diesen
Beratungstypus nicht in Reinkultur, vielmehr liegt ihr Schwerpunkt in diesem Beratungsansatz. Daneben
werden je nach spezifischer Problemlage auch andere Ansatze vertreten, es ist also von Mischformen von
Beratung mit einer Schwerpunktsetzung in einem Konzept auszugehen.

6.1. Klassische Sozialberatung

Diese Art der Beratung und Tatigkeiten kann auch als Sachberatung bezeichnet werden.Technische
und instrumentelle Inhalte wie Informieren, Erklaren und Weiterverweisen stehen dementsprechend
im Vordergrund. Organisatorisch ist diese Form der Beratung mehrheitlich bei Behérden bzw. bei Wohl-
fahrtstragern verankert.

Beispiele in Osterreich:

Pflegetelefon / Sozialministerium: Beratung fiir Pflegende (kostenfrei)
Sozialtelefon / Sozialministerium: Biirgerservice (kostenfrei)
Beratungsscheck / BAG, gefordert durch das Sozialministerium (kostenfrei)
Sozialberatungsstellen in Oberdsterreich

Die Starken dieser Angebote liegen im (meist) anonymen und daher niederschwelligen Zugang sowie in
der kurzfristigen ersten Unterstitzung bzw. auch Moglichkeit zur Krisenintervention. Bei den Angeboten
der Sozialberatung fallt auf, dass sie nicht als demenzspezifisch ausgeschildert sind, sondern allgemein
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auf Fragen zur Betreuung und Pflege verweisen bzw. sich generell an Menschen in prekaren Lebenslagen
wenden. Auch das ist ein Ausdruck von Niederschwelligkeit.

Grenzen dieser Art von Beratung ergeben sich im Hinblick auf die Beruicksichtigung von psychosozialen
Konfliktsituationen und den Unterstiitzungsbedarf der betreuenden Angehorigen . Die Reflexion der
Familiensituation und die psychische Entlastung von Angehdrigen stehen nicht im Mittelpunkt dieses
Beratungsansatzes. Die befragten Expertinnen und Experten sehen mogliche Interessenskonflikte im
Fall von Wohlfahrtsorganisationen als Trager der Sozialberatung im Sinne einer ,leistungs- und mark-
terschlieRenden” Beratung.

6.2. Erweiterte Sozialberatung/Case Management

Im Rahmen des Case Managements sollen Betreuungsangebote entwickelt werden, die individuell auf die
jeweiligen Bedurfnisse der Menschen mit Demenz und ihrer (betreuenden) Angehdrigen zugeschnitten sind.

Beispiele in Osterreich:

= Projekt ,netzwerk aktiv - besser leben mit Demenz“ / CCIV

= Case Management / BVA

= Case Management / Salzburger GKK - Gesundheitsinformationszentrum: Erstanlaufstelle fiir Ange-
horige von Menschen mit Demenz

Weitere Beispiele:

- MADDE (Medicare Alzheimer’s disease demonstration and evaluation) Program (USA)
= Lewisham Intensive Case Management Scheme (UK)

= IDA - Initiative Demenz in der Allgemeinpraxis (BRD)

«  Netzwerk Demenz Bad Kreuznach (BRD)

«  Demenz-Netzwerk Uckermark (BRD)

Die Beratung hat hier ,Lotsinnen- bzw. Lotsenfunktion“: Beraterinnen und Berater sollen fur komplexe
Bedirfnislagen Hilfen abstimmen und Ressourcen zur Unterstiitzung bindeln, also Angebote und Ein-
zelfall zusammenbringen. Sie sind Moderatorinnen und Moderatoren mit Letztverantwortung. Ziel des
Case Managements ist Qualitatssicherung auf Basis der Rechte von Konsumentinnen und Konsumenten.
Der Unverbindlichkeit und Biirokratisierung von Beratung soll entgegengewirkt werden.
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Als Kritik am Case Management in der Beratung von betreuenden Angehdrigen von Menschen mit De-
menz wurde angemerkt, dass das Case Management implizit auf die ,richtige®, also systemkonforme
Nutzung von vorhandenen Ressourcen und Angeboten abzielt. Die (familiale) Betreuung von Menschen
mit Demenz werde nur unzureichend gestarkt, v.a., weil Bindungs- und Beziehungskonflikte in diesem
Ansatz ausgeblendet werden.

6.3. Psychosoziale und sozialpadagogische Beratung

Psychosoziale Beratung ist prozessorientiert und arbeitet mit den Ressourcen der Betroffenen - unter
Berlcksichtigung ihrer Lebenslage — an Losungen. Sie orientiert sich an der spezifischen Lebenswelt, am
Gemeinwesen und am Empowermentansatz. Oft ist sie auch mit gemeinwesenorientierter Arbeit verbun-
den -z.B. in Form der Mitbetreuung von Menschen mit Demenz oder als aufsuchende Beratung. Vielfach
werden Beratung, Betreuung, Begleitung und Interessensvertretung verbunden. Als spezifisches Angebot
ist sie besonders in der Beratung von betreuenden Angehoérigen von Menschen mit Demenz etabliert.

Beispiele in Osterreich:

= Angehorigenberatung und -gruppen: diese werden meistim Rahmen von umfassenderen Mallnahmen
angeboten
= Caritas Wien - Psychosoziale Angehorigenberatung
= pro mente Oberdsterreich / Seniorenzentren Linz - aktivtreff
= Caritas Seckau - Kompetenzstelle Demenzkranke und pflegende Angehdrige
= Caritas St Polten - Demenzberatung
= Volkshilfe Burgenland - multiprofessionelles Demenzteam
= Volkshilfe Oberosterreich und Niederdsterreich - Stammtische fir pflegende Angehdrige
= Demenzberatung Diakoniewerk Seniorenzentrum Wels
= Caritas Steiermark - Entlastung bei Demenz
= Selbsthilfegruppen fur pflegende Angehorige
= ,Pflegestammtische® im Rahmen der ,,Gesunden Gemeinde“ z.B. in Niederosterreich
= Projekt TANDEM / Vorarlberg
= Alzheimer Angehorige Austria: Unterstiitzung fiir Angehorige und Betroffene

Weitere Beispiele:

= Alzheimer Gesellschaften z.B. in der BRD
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Als Kritik an dieser Form der Beratung wurde formuliert, dass die Bedeutung aufsuchender, zugehender
Beratung - gerade was die Beratung von Angehorigen von Menschen mit Demenz betrifft - noch starker
betont und in der Praxis sichtbar werden sollte. Psychosozial-sozialpadagogische Beratung gehort zu
den ressourcenintensiven Beratungsformen.

6.4. Psychologische Beratung

Psychologische Beratungsansatze haben sich in gerontopsychiatrischen/geriatrischen Kliniken entwickelt
und werden vorwiegend von Psychologinnen und Psychologen oder Arztinnen und Arzten angeboten. Sie
stellen die Belastungen oder das Belastungserleben der Betroffenen in den Mittelpunkt und arbeiten meist
nach verhaltenstherapeutischen Konzepten. Eine bedeutsame Hintergrundtheorie ist die Stresstheorie.
Ziel der psychologischen Beratung ist es, das Verhalten gegenliber der Person mit Demenz zu verandern,
dabei werden Verhaltensmodifikation, Psychoedukation, und Entspannungsiibungen eingesetzt.

Beispiele in Osterreich:

= Gerontopsychiatrisches Zentrum Wien
= MAS Alzheimer
= Memory Klinik SMZ Ost

Weitere Beispiele:

= TeleTanDem: telefonische, kognitiv-behaviorale Kurzzeittherapie, 7 Gesprache in 3 Monaten (BRD)

= NYUCI New York University Caregiver Counseling and Support Intervention: zwei Einzelberatungs-
einheiten, vier Familienberatungseinheiten, Teilnahme in einer wochentlichen Angehérigengruppe,
telefonische Erreichbarkeit in Krisenfallen (USA)

«  REACH Resources for Enhancing Alzheimer’s Caregiver Health: vier Hausbesuche und vier telefonische
Kontakte innerhalb von drei Monaten, Arbeitsbuch flir betreuende Angehérige (USA)

Vielfach ist dieser Beratungstypus mit Forschung verknupft und wird als hoherschwellig zuganglich ein-
geschatzt. Kritisiert wird an diesem Beratungstypus, dass lebensweltliche und geschlechtsspezifische
Belange, sowie Beziehungskonflikte eher ausgeblendet werden zugunsten einer Medizinlastigkeit der
Beratung, also einer vorherrschenden Orientierung am biomedizinischen Modell.
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6.5. Beratung als integraler Bestandteil von Angeboten fiir Menschen mit
Demenz und ihre Angehorigen

Den vier Typen von Katharina Groning soll hier ein weiterer fiinfter Typ von Beratung hinzugefligt werden.
In den Expert/inn/eninterviews wurden mehrfach Angebote beschrieben, die zwar nicht explizit und vor
allem nicht ausschlieBlich die Beratung von Angehorigen von Menschen mit Demenz zum Ziel haben, je-
doch beratungsorientiert angelegt sind. Die Beratung kann quasi als erwiinschter ,Nebeneffekt“ solcher
Angebote angesehen werden und verdeutlicht das zuvor beschriebene Phanomen (vgl. Abschnitt 5.1),
dass Beratung als unspezifisches, nicht explizit ausgeschildertes Unterstiitzungsangebot in verschiedenen
Anwendungskontexten verortet ist.

So sind zum Beispiel Vortrage und Kurse zum Thema Demenz (z.B. im Rahmen der ,,Gesunden Gemein-
de“) immer auch ein Setting, in dem Beratung potentiell stattfinden kann und von den Teilnehmerinnen
und Teilnehmern auch nachgefragt wird. Ein weiterer Effekt der in diesem Zusammenhang geleisteten
Beratung ist, dass das Thema Demenz und der Umgang mit Menschen mit Demenz aus der Tabuzone
herausgeholt und im Rahmen einer Gruppe besprochen werden konnen. So wirken diese Angebote auch
als Anstol} fiir soziale Unterstutzung und fordern das Empowerment der Betroffenen durch die Erfahrung,
sich auch mit ,,Gleichgesinnten“ austauschen zu kénnen. Da diese Angebote in der Mehrheit der Falle
nicht als Beratung ausgeschildert werden, konnen Bedarf und Nachfrage nach Beratung flir Angehorige
von Menschen mit Demenz unterschatzt werden.

Auch die Einbindung von Angehdrigen durch Angehdrigenabende, die von Pflegeheimen angeboten
werden, stellt ein potentielles Setting flir Beratung von betreuenden Angehdrigen dar: Vor allem dann,
wenn die Tagesbetreuungsangebote der Pflegeheime fiir Menschen mit Demenz genutzt werden und
die Betroffenen ansonsten in der hauslichen Umgebung leben. Beispiele fur Pflegeheime mit Tagesbe-
treuungsangeboten und Hinweise zur Einbindung von Angehdrigen finden sich im Demenzhandbuch
(Sozialministerium 2008).

Einen weiteren Kontext fiir Beratung von betreuenden Angehdrigen stellen Selbsthilfegruppen fiir betreu-
ende Angehorige wie z.B. Alzheimer Austria dar (vgl. Abschnitt 6.3). Selbsthilfegruppen ermdglichen in
ihrer Kernfunktion den wechselseitigen Austausch auf Basis von geteilter Erfahrung und wechselseitiger
Anteilnahme. Neben dieser Kernaufgabe nehmen Selbsthilfegruppen aber auch andere Aufgaben wabhr,
wie die individuelle Unterstltzung und kollektive Interessensvertretung. Die individuelle Unterstutzung
in Selbsthilfegruppen umfasst den Wissensaustausch zum spezifischen Krankheitsbild und zu (medi-
zinischen) Behandlungsmoglichkeiten, aber auch Beratungsleistungen aufgrund der Erfahrungen und
Wissensbestande, Uber die erfahrene Betroffene verfiigen und die im Rahmen der Selbsthilfegruppe
weitergegeben werden (Forster et al. 2009).
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Diese Verortung von Beratung wurde von den befragten Expertinnen vor allem anhand von Validations-
beratung beschrieben und soll hier an einigen Beispielen veranschaulicht werden (vgl. Fercher, Sramek
2013). Zunachst beschreiben wir jedoch die Validation als personzentrierte Methode der Kommunikation
mit Menschen mit Demenz.

6.5.1. Validation - eine personzentrierte Methode zur Kommunikation mit Menschen mit Demenz
Validation ist eine vielfach bewahrte Methode, mit sehr alten, mangelhaft orientierten und desorientierten
Menschen zu kommunizieren. Die Grinderin der Validation Naomi Feil (2010) leitet das Wort Validation
vom Englischen Verb; ,to validate“ ab. Dies bedeutet, ,etwas anerkennen® oder ,fir gultig erklaren®.
In der validierenden Begegnung werden die Gefuhle der Menschen mit Demenz anerkannt und empa-
thisch mitempfunden. Dadurch vermindern sich Angst und Unsicherheit der Betroffenen. Naomi Feil
(2010) bezeichnet es als eine der wichtigsten Wirkungen von Validation, dass die Wiirde der Betroffenen
wiederhergestellt wird. Validationsanwenderinnen und -anwender begegnen sehr alten, desorientierten
Menschen verstandnisvoll und empathisch. Sie akzeptieren die Betroffenen so wie sie sind, gestehen ihnen
das Recht auf ihre eigene Realitat zu, héren ihnen zu, und gehen auf ihre Bediirfnisse ein (Feil, 2010). Die
gelingende Kommunikation ermdglicht es, Menschen mit Demenz besser zu verstehen, ihre Gefuhle und
Bediirfnisse wahrzunehmen, ihre Schmerzen leichter zu erkennen und in der weit fortgeschrittenen Phase
der Demenz den vollstéandigen Riickzug zu verhindern. Die Validationstheorie beschreibt vier Phasen, fiir
jede Phase wurden eigene Kommunikationstechniken, verbal und nonverbal entwickelt (vgl. Heimerl,
Reitinger, Eggenberger 2011).

6.5.2. Beratungsorientierte Validationsangebote

Petra Fercher und Gunvor Sramek (2013) bezeichnen in ihrem Band: ,,Briicken in die Welt mit Demenz*
Validations-Kurse fiir Angehorige als einen wichtigen Baustein zur Beratung von Angehdrigen. Sie be-
schreiben einen wachsenden Bedarf an und eine Nachfrage nach solchen Schulungen. ,Wenn Angehdrige,
die alte Menschen zu Hause pflegen und betreuen, ... nicht ausreichend gehért und durch Beratungen,
Schulungen und medizinische sowie pflegerische Leistungen unterstitzt werden, droht ein Versorgungs-
system zusammen zu brechen“ (Fercher, Sramek 2013, S. 118).

Aus der Evaluation von Kursen flr Angehorige von Menschen mit Demenz sowohl in Bildungshausern
(Tainach in Karnten, Kardinal Kénig Haus in Wien) als auch in stationaren Einrichtungen (zum Beispiel
im Geriatriezentrum Liesing des Wiener Krankenanstaltenverbundes) geht hervor: In der Er6ffnungs-
runde sprechen die Angehorigen von vielfaltigen Belastungen, mit denen fiir sie der Umgang mit den zu
betreuenden Menschen mit Demenz verbunden ist. In der Auswertungsrunde am Ende des Kurses wird
deutlich, dass das erworbene Wissen zur Entlastung beitragt und dass es ein vertieftes Verstandnis fiir
die Situation von und den Umgang mit Menschen mit Demenz gibt (vgl. Fercher, Sramek 2013, S 150 ff).
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Besonders gute Erfahrungen wurden gemacht, wenn gleichzeitig mit dem Kurs am selben Ort Betreu-
ung fir die Betroffenen angeboten wird. Ein Videomitschnitt aus diesen Kursen veranschaulicht die
positiven Veranderungen auf Seiten der Angehorigen und der Betroffenen (http://www.validation.or.at/
videos/2-uncategorised/55-video-sich-im-alltag-helfen). Eine detaillierte Evaluation der Kurse steht zum
jetzigen Zeitpunkt noch aus.

Gute Erfahrungen wurden auch mit ,nachgehender“ Beratung durch Validationsexpertinnen und -ex-
perten zu Hause bei den betroffenen Familien gemacht. Die Expertinnen und Experten konnen sich ein
Bild von der hauslichen Situation machen, konnen die Angehdérigen entsprechend ihrem Bedarf beraten
und zeigen vor, wie Validation zur Pravention von und zum Umgang mit herausforderndem Verhalten
angewandt werden kann. Es erscheint wiinschenswert, die Wirkungen dieser Form der Beratung durch
Begleitforschung und/oder Evaluation nachzuweisen. Noch besteht der Nachteil dieser Beratungen darin,
dass sie privat zu zahlen sind und daher nicht als niederschwellig bezeichnet werden kénnen.



6. TYPOLOGIE VON BERATUNGSANGEBOTEN FUR ANGEHORIGE




7. BERATUNGSANGEBOTE FUR ANGEHORIGE VON MENSCHEN MIT DEMENZ

7. BERATUNGSANGEBOTE FUR ANGEHORIGE VON MENSCHEN MIT DEMENZ
IN OSTERREICH

Der folgende Abschnitt nimmt eine Bestandsaufnahme existierender Beratungsangebote flir betreuende
Angehorige von Menschen mit Demenz vor. Ziel ist, die Bandbreite unterschiedlicher Beratungsangebote
zu verdeutlichen. Es geht also um eine qualitative Beschreibung unterschiedlicher Angebote in Oster-
reich und nicht um eine quantitative Erhebung aller Beratungsangebote flir Angehdrige von Menschen
mit Demenz. Um die Bandbreite der existierenden Angebote anhand definierter Kriterien darzustellen,
greifen wir auf eine Systematisierung von Beratungsangeboten zurlick, die Katharina Groning (2006) im
Zuge dieser Studie weiterentwickelt hat.

Auf gesetzlicher Ebene wurde in Osterreich im Rahmen der ,Bund-Lander-Vereinbarungen® (Artikel 15a
des Bundesverfassungsgesetzes) eine Grundlage fiir die Kompetenzteilung in Bezug auf MalRnahmen fiir
pflegedirftige Personen geschaffen. GemaR dieser Vereinbarung ist der flachendeckenden Ausbau der
sozialen Dienste Aufgabe der Bundeslander.

7.1. Analyse ausgewahlter Beispiele fiir Beratungsangebote in Osterreich

Zu jedem der von Groning (2006) skizzierten vier unterschiedlichen Typen von Beratungsangeboten
werden beispielhaft Initiativen aus Osterreich analysiert. Die Grundlage bilden Angaben aus leitfadenge-
stutzten, telefonischen bzw. persénlichen Expertinnen- und Experteninterviews, die mit Vertreterinnen
und Vertretern dieser Angebote gefiihrt wurden (siehe auch Beschreibung des methodischen Vorgehens).

Auch der Erste Osterreichische Demenzbericht (Competence Center Integrierte Versorgung 2009) bewertet
ausgewahlte Projekte im Zusammenhang mit der Versorgung von Menschen mit Demenz. Unter anderem
werden 11 Projekte aus Osterreich beschrieben. Dabei legt der Erste Osterreichische Demenzbericht den
Schwerpunkt auf Angebote mit integrativem Charakter, die sich speziell an Demenzkranke richten. Im
Gegensatz dazu wurden fur die hier vorliegenden Expertise Angebote ausgewabhlt, die einen Fokus auf die
Beratung von Angehdrigen von Menschen mit Demenz legen. Da die Angebote in Osterreich in Richtung
integrierte Versorgung gehen, das heil’t bestrebt sind, den Bedarf der Betroffenen und der Angehérigen
abdecken, kommt es in zwei Fallen zu Uberschneidungen (M.A.S. Alzheimerhilfe Oberésterreich und
Gerontopsychiatrisches Zentrum Wien). Diese Angebote wurden sowohl im Ersten 6sterreichischen De-
menzbericht als auch in der vorliegenden Expertise beschrieben.

Der Demenzbericht hebt positiv hervor, dass ,,(...) durch die Initiative des Sozialministeriums Modellpro-

jekte auf Basis interdisziplinarer Teams in drei Bundeslandern implementiert werden“ konnten (Compe-
tence Center Integrierte Versorgung 2009, S: 193). Es handelt sich um die drei Projekte ,,Entlastung bei
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Demenz (Family Community Networking)“ in der Steiermark, Demenzprojekt Burgenland und die Mobile
Demenzbetreuung - Aufsuchendes multiprofessionelles Demenzteam (AMD) Pinzgau.

Fur die hier vorliegende Expertise werden folgende Beratungsangebote analysiert:
Im Bereich Sozialberatung:

Das Pflegetelefon des Sozialministeriums
Die Sozialberatungsstelle Attnang-Puchheim

Im Bereich Case Management:

Das Konzept ,Netzwerk aktiv - Besser leben mit Demenz“ des Competence Centers Integrierte Ver-
sorgung der Wiener Gebietskrankenkasse

Im Bereich psychosoziale und sozialpadagogische Beratung:

Die Psychosoziale Angehdrigenberatung der Caritas Wien
Der aktivtreff von pro mente Oberdsterreich in Kooperation mit Seniorenzentren Linz GmbH

Im Bereich psychologische Beratung:

Die Demenzservicestellen von M.A.S. Alzheimer
Das Gerontopsychiatrische Zentrum Wien

Die Analyse der Angebote fuhrt zu den in der Folge skizzierten Ergebnissen, eine ausfiihrlichere Beschrei-
bung der analysierten Initiativen findet sich am Ende dieses Kapitels.

7.2. Griindungsgeschichte

Der Griindungszeitpunkt der befragten Beratungsangebote wird meist Ende der 90er Jahre datiert. Oft
wird aufgrund des wahrgenommenen Bedarfs an Unterstiitzung und Beratung zum Thema Betreuung von
Angehorigen ein erstes Angebot - z.T. als Pilotprojekt - meist von Wohlfahrtstragern ins Leben gerufen,
das schrittweise formalisiert wird, oder es entwickelt sich ein Angebot aus einem Vorlauferprojekt. Im
Fall der Sozialberatungsstelle Attnang-Puchheim bildet die Landesgesetzgebung die rechtliche Grundlage
zur Griindung der entsprechenden Stelle. Die M.A.S. Alzheimerhilfe hat sich aus einer Selbsthilfegruppe
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entwickelt. Das angefiihrte Beispiel zum Case Management stellt insofern einen Sonderfall dar, als es
zur Zeit der Berichtlegung als Konzept existierte und noch nicht implementiert war, wenngleich sich die
Konzeptentwicklung ebenfalls auf einem wahrgenommenen Bedarf zur integrierten Versorgung von
Menschen mit Demenz und zur Betreuung von Angehorigen griindet (anschlieRend an die Ergebnisse
des Ersten Osterreichischen Demenzberichts). Geplant ist in dem letztgenannten Konzept die Vernetzung
von vorhandenen Strukturen.

7.3. Tragerschaft und Finanzierung

Die beiden Angebote zur Sozialberatung - das Pflegetelefon und die Sozialberatungsstelle Attnang-Puch-
heim - sind beim Sozialministerium bzw. bei einem Sozialhilfeverband angesiedelt. Die Tragerschaft der
Angebote zur psychosozialen Beratung haben Wohlfahrtstrager inne — im Fall der ,,Psychosozialen Angeho-
rigenberatung® die Caritas Wien und beim ,,aktivtreff“ Pro Mente Oberosterreich und die Seniorenzentren
Linz GmbH. Die M.A.S. Alzheimerhilfe wird von einer gleichnamigen Tragerorganisation betrieben, das
Gerontopsychiatrische Zentrum ist Teil des Psychosozialen Dienstes Wien.

Die Finanzierung der einzelnen Beratungsangebote ist unterschiedlich und hangt von den jeweiligen Tra-
gerorganisationen und ihren Finanzierungstrukturen ab: Die beiden Angebote zur Sozialberatung - das
Pflegetelefon und die Sozialberatungsstelle Attnang-Puchheim - werden aus Bundes- bzw. Landesmitteln
bzw. Mitteln des Gemeindeverbunds (Sozialhilfeverband) finanziert.

Die ,,Psychosoziale Angehorigenberatung® und der ,,Aktivtreff, die bei Wohlfahrtstragern angesiedelt
sind, werden von diesen zur Ganze oder zum Teil finanziert, wobei eine Anbieterin bzw. ein Anbieter an-
gibt, zur Ganze aus Spenden finanziert zu werden. Diese (unsichere) Finanzierungssituation iber Spenden
erfordert eine flexible Ressourcenplanung: Je nach zur Verfligung stehenden finanziellen Mittel konnen
die Arbeitsstunden der Beraterinnen und Berater liber einen gewissen Zeitraum aufgestockt werden
bzw. mussen wieder reduziert werden. Schwierig ist die Situation besonders fiir jene Angebote, die ei-
nen unsicheren Projektstatus haben und von Jahr zu Jahr um Verlangerung der Finanzierung ansuchen
mussen. Dies macht eine mittel- bis langerfristige Planung nahezu unmaéglich.

Die beschriebenen Angebote zu psychologischer Beratung werden aus Landesmitteln finanziert. Eine
Anbieterin bzw. ein Anbieter fiihrt derzeit Verhandlungen mit einem Krankenversicherungstrager um die
Ubernahme in die Regelfinanzierung.

Im Konzept zur integrierten Versorgung von Demenz und dem darin enthaltenen Beratungsangebot ist
aufgrund des Gedankens der Vernetzung bestehender Strukturen die Beibehaltung der bisherigen und
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teilweise unsicheren Finanzierung der Beratungsangebote vorgesehen. Allein fur die Implementierung
des Konzepts wird die Akquise zusatzlicher Mittel benétigt und angestrebt. Die Realisierung ist daher
noch unsicher.

Weitere Angebote der Beratungsstellen, wie z.B. Angehdrigengruppen und Entlastungsangebote, miissen
von den Angehdrigen (ko-)finanziert werden, teilweise werden Unkostenbeitrage eingehoben.

7.4. Zielgruppen

Die Zielgruppen, die durch die einzelnen Angebote angesprochen werden sollen, unterscheiden sich in ihrer
Spezifizierung: Wahrend Einrichtungen, die hauptsachlich Sozialberatung anbieten, Menschen in prekaren
Lebenslagen oder pflegebediirftige Menschen und betreuende Angehérige allgemein als Zielgruppen er-
wahnen, sind die Angebote mit psychosozialer und psychologischer Beratung spezifischer ausgerichtet und
fokussieren auf Menschen mit Demenz bzw. auf dltere Menschen mit psychischen Beschwerden und ihre
betreuenden Angehorige, in einem Fall ,,klassischer” psychosozialer Beratung ausschlief3lich auf betreuende
Angehorige (allerdings nicht demenz-spezifisch). Beratungsangebote, die als Beispiel fiir psychologische Be-
ratung genannt wurden, inkludieren aufgrund ihrer Beratungsansatze (multimodal bzw. sozialpsychiatrisch)
immer Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen, ebenso die beiden befragten psychosozialen Angebote.

In allen befragten Beratungsangeboten sind Frauen diejenigen, die am haufigsten Rat und Unterstiitzung
suchen. Die Angaben bewegen sich zwischen 2/3 und 3/4 Frauen an der Gesamtzahl der Klientinnen und
Klienten. Im Fall von betreuenden Angehdrigen sind es vorwiegend Tochter, Schwiegertochter und Ehe-
partnerinnen, die Kontakt mit der jeweiligen Beratungsstelle aufnehmen.

Anbieterinnen bzw. Anbieter der Sozialberatung erwahnen, dass auch Angehorige der Gesundheitsberufe
die Beratungin Anspruch nehmen - vorwiegend, um zu sozialrechtlichen Fragestellungen Informationen
zu erhalten.

Im Beratungsangebot im Rahmen des Case Management, das als Konzept vorliegt, ist auch die Allgemein-
bevolkerung als Zielgruppe flr Bewusstseinsbildung angesprochen.

7.5. Inhalte der Beratung
Wie bereits erwahnt, folgt die zuvor vorgenommene Kategorisierung der Beratungsangebote einer Diffe-
renzierung auf inhaltlich-methodischer Ebene, die als idealtypisch gesehen werden muss und sich zwar

in den inhaltlichen Schwerpunktsetzungen der Beratungsangebote widerspiegelt, aber aufgrund der
Anforderungen in der Praxis des Beratungsalltags nicht trennscharf sein kann.
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Beratungsangebote der Sozialberatung vermitteln ein breites Spektrum an Informationen zu sozialrechtli-
chen Fragen, z.B. zu Pflegegeld, zur Pensionsversicherung flir betreuende Angehorige, zu Sachwalterinnen
und Sachwaltern, zur Mindestsicherung, zum Regress aber auch Informationen zu Pflege- und Betreu-
ungsmoglichkeiten wie Tagesstatten, Kurzzeitpflege, Urlaubspflege und zu mobilen Diensten. Erwahnt
wird, dass in vielen Fallen auch Unterstltzung bei der Beantragung von Pflegegeld geleistet wird. Ziel ist
also Wissensvermittlung, insbesondere was den konkreten Anlassfall und die nétigen nachsten Schritte
anbelangt, aber auch die Unterstltzung der Betroffenen hinsichtlich der Beantragung von Pflegegeld.
Insbesondere das Pflegetelefon dient als wichtiger Erstkontakt flir Angehorige zu Fragen rund um die
Pflege und Betreuung vor allem sozialrechtlicher Natur, wobei demenzspezifische Fragen hier keinen
Schwerpunkt bilden.

Auch bei den Beratungsangeboten zu psychosozialer und psychologischer Beratung ist Wissensvermittlung
ein wichtiger Punkt: Hier steht jedoch Wissen zum Thema Demenz, also zur Erkrankung, ihrem Verlauf und
zu Behandlungsmoglichkeiten im Mittelpunkt. Dartiber hinaus wird zu sozialrechtlichen Fragen informiert
wie auch zu weiteren Angeboten im regionalen Umfeld. Kernaufgabe dieser Beratungseinrichtungen ist
aber die Beratung im Sinne einer Begleitung von betreuenden Angehdrigen: Betroffene sollen im Zuge
dieser Begleitung und in Entlastungsgesprachen u.a. ermutigt werden, Probleme im Umgang mit der
Person mit Demenz zu thematisieren, ihre Ressourcen zu entdecken, Sozialkontakte zu pflegen und
aufzubauen und Kommunikationstechniken und Strategien zur Stressbewaltigung zu lernen. Bedeut-
sam ist also die Frage der Alltagsgestaltung und des Empowerments, wenn eine Person mit Demenz im
hauslichen Umfeld betreut wird.

Das Beratungsangebot zum Case Management zielt ebenfalls auf Informations- und Wissensvermittlung
und auf Unterstitzung ab. Wissen soll v.a. zu den Themen Krankheitsbild Demenz und regionale Unter-
stitzungsangebote vermittelt werden. Darliber hinaus werden Angebote zur Krisenberatung und Selbst-
hilfegruppen zur Unterstiitzung von betreuenden Angehorigen erwahnt. In diesem Konzept wird neben
der Informationsvermittlung und Unterstltzung von betreuenden Angehdrigen auch explizit ,,awareness”
als Bewusstseinsbildung der Allgemeinbevoélkerung erwahnt.

Eine trennscharfe Abgrenzung der Inhalte, die in den jeweiligen Beratungsangeboten behandelt werden,
ist in der Praxis nicht moglich, da sich die Beraterinnen und Berater an den Bedurfnissen der Betroffenen
orientieren. Sehr wohl aber gibt es Schwerpunktsetzungen bzw. wird bei Beratungsanfragen, die auf3erhalb
des Kompetenzspektrums liegen, auf andere Angebote verwiesen. Alle vermittelten Inhalte decken einen
dringenden Bedarf ab. Die unterschiedlichen Beratungsangebote sind in der ,,Beratungslandschaft“ als
komplementar anzusehen, kein Angebotstyp kann einen anderen ersetzen. Insbesondere die Sozialbera-
tung hat zwar grof3e Vorteile durch die Niederschwelligkeit des Angebotes und die Vermittlung von anderen
Angeboten, reicht jedoch alleine nicht aus, um die anstehenden (psychosozialen) Probleme zu l6sen.
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7.6. Beratungssetting

Unter dem Begriff ,,Beratungssetting” werden Angaben zum Ort der Beratung, zur Art der Beratung, zur
Kontinuitat der Beratung und zur sozialen Interaktion zusammengefasst.

Alle befragten Beratungsangebote bieten Beratung an unterschiedlichen Orten an. Eine Ausnahme bildet
das Pflegetelefon, das als bundesweit zustandige Beratung agiert und ausschlieBlich telefonische Beratung
anbietet. Bei der Inanspruchnahme des Pflegetelefons zeigt sich ein Ost-West Gefalle - Anrufe kommen
wesentlich haufiger aus den ostlichen Bundeslandern. Zunachst bieten alle Einrichtungen telefonische
Beratung als niederschwelligen Einstieg an, die aufgrund der prekaren Versorgung mit Beratungsangeboten
auch von Personen auRerhalb des eigentlichen Einzugsgebiets in Anspruch genommen wird. Von regional
verankerten Beratungsstellen werden Beratungen in der jeweiligen Beratungsstelle durchgefiihrt, das
Einzugsgebiet ist dabei regional beschrankt. Auch Hausbesuche innerhalb des Einzugsgebietes werden
von einigen Beratungsangeboten angeboten.

Die Beratungen finden meist im Einzelkontakt statt, es sind aber auch Gruppenberatungen, z.B. bei Fami-
lien, moglich. Darliber hinaus bieten die psychosozialen Beratungsangebote und die M.A.S. Alzheimerhilfe
Angehorigengruppen an, zwei Einrichtungen bieten Betreuung in Gruppen fur Menschen mit Demenz an.

Psychosoziale und psychologische Beratung sind aufgrund des Aspekts der Begleitung auf Kontinuitat
angelegt, es sind aber auch einmalige Beratungen moglich. Die Beratung kann sich iber Monate oder
Jahre, je nach Bedarf der bzw. des betreuenden Angehdrigen (und tGber den Tod der betreuten Person
hinaus), erstrecken. Folgekontakte werden z.T. auch telefonisch wahrgenommen. Zum Teil werden auch
aufsuchende Beratungen als Folgekontakte durchgefiihrt. Auch Angehorigen- und Betroffenengruppen
sind auf Kontinuitat angelegt. Manche Gruppen werden als halboffene bzw. geschlossene Gruppen ge-
fihrt, um die Kontinuitat zu gewahrleisten.

Beratungen in Sozialberatungsstellen sind urspriinglich nicht auf Kontinuitat angelegt, es kommt aber
auch hier durchaus zu mehrmaligen Kontakten, wenn sich neue Fragen aufgrund sich andernder Rah-
menbedingungen der Betreuung der Person mit Demenz ergeben.

7.7. Qualifikation der Beraterinnen und Berater
Beraterinnen und Berater haben unterschiedlichste Grundberufe und weiterfiihrende Qualifikationen: Es

finden sich Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter, Psychologinnen und Psychologen, Psychotherapeu-
tinnen und Psychotherapeuten, (Alten-)Fachsozialbetreuerinnen und -betreuer, Gedachtnistrainerinnen
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und Gedachtnistrainer, Facharztinnen und -arzte fiir Psychiatrie, Pflegepersonen, speziell ausgebildete
Trainerinnen und Trainer (M.A.S. Alzheimerhilfe) und eine Sozialpadagogin. Die Zusatzqualifikationen
umfassen Kenntnisse in Kommunikation und Gesprachsfiihrung, Case Management, Sozialpsychiatrie,
Konfliktmanagement, systemischen Coaching, Gerontopsychiatrie, Beratung und Supervision, und Geron-
tologie. Eine Expertin erwahnt, dass es in Osterreich keine Méglichkeit zur Ausbildung in Sozialpadagogik
gibt - und damit eine Berufsgruppe, die sehr qualifiziert v.a. fur psychosoziale Beratung ware, leider in
nur im geringen AusmalR in Osterreich tatig wird.

Die Rolle der Beraterinnen und Berater orientiert sich am inhaltlichen Schwerpunkt der Beratung: In
Sozialberatungseinrichtungen geben Beraterinnen und Berater vorwiegend Informationen weiter und
unterstitzen bei administrativen Angelegenheiten bzw. agieren sie bei Erstanfragen systematisierend
und problemdefinierend. Beraterinnen und Berater in der psychosozialen und psychologischen Beratung
sehen ihre Rolle vorwiegend als Prozessbegleitung, die wertschatzend, anerkennend und respektvoll
die Anliegen der Betroffenen begleiten, bzw. wirken sie in den Angehorigengruppen als Moderatorinnen
und Moderatoren.

7.8. Zuganglichkeit und Niederschwelligkeit

Die Erreichbarkeit der Beratungsangebote flir betreuende Angehdrige ist eine zentrales Kriterium: Be-
treuende Angehorige sind in vielen Fallen durch die Betreuungsaufgaben in ihrer Mobilitat eingeschrankt.
Auch ist die Haltung verbreitet, die Betreuung ohne professionelle Unterstltzung leisten zu wollen - und
auch Beratung wird als ein solches professionelles Angebot gesehen. Beratung ist nach wie vor eine Hol-
schuld der Angehdrigen, die aus den oben genannten Griinden in manchen Fallen schwer einzuldsen ist.
Umso wichtiger ist es also, die Beratungsangebote so nahe wie moglich an die Betroffenen zu bringen,
um ihnen den Zugang zu erleichtern.

Alle befragten Beratungsangebote verweisen auf unterschiedliche Strategien, ihre Zielgruppen zu er-
reichen. Erwahnt werden die Verteilung von Broschiiren u.a., die in arztlichen Praxen, Krankenhausern,
Gemeindeamtern ausgelegt werden, Vortrage und Artikel in regionalen Medien und zunehmend die
Information Uber das jeweilige Angebot im Internet. Eine wichtige Rolle spielen auch Mundpropaganda
bzw. Weiterempfehlungen von Arztinnen und Arzten und/oder Pflegediensten. Eine Anbieterin bzw. ein
Anbieter erwahnt, dass keine besonderen Mainahmen der Offentlichkeitsarbeit gesetzt werden, da die
Beratungskapazitaten beschrankt und ausgelastet sind. Das Bekanntmachen der Angebote in der Be-
volkerung wird von keiner Einrichtung als Problem beschrieben, wohl aber die Tatsache, dass manche
Bevolkerungsgruppen nicht oder schwer erreicht werden (z.B. Menschen mit Migrationshintergrund,
Menschen aus sozial benachteiligten Bevolkerungsgruppen).
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Die Beratungsstellen bieten aufgrund ihrer Tatigkeit und der fir die Beratungen notwendigen Zeit - mit
Ausnahme einer regionalen Sozialberatungsstelle - keine allgemeinen Offnungszeiten an, jedoch ist die
telefonische Terminvereinbarung moglich und es wird versucht, moglichst zeitnah einen Termin zu finden.
»Komm- und Gehstrukturen“ abhangig vom Bedarf werden als zweckmalig eingeschatzt, wie generell
ein zugehender und aufsuchender Ansatz, der allerdings einen Erstkontakt voraussetzt.

Betont wird auch die Wichtigkeit der Erreichbarkeit der Beratungsangebote in der Region, da viele
betreuende Angehdrige wenig mobil sind. Ahnliches gilt fiir Hausbesuche, die insbesondere fiir wenig
mobile Personen sinnvoll sind. In landlichen Regionen bezeichnen Beraterinnen und Berater die weiten
Wegstrecken bei Hausbesuchen als Belastung. Auch telefonische Angebote stellen nach Einschatzung
der befragten Expertinnen und Experten ein niederschwelliges Angebot besonders zur Erstinformation
dar, da in diesem Fall auch die Anonymitat gewahrt werden kann.

Betreuungsmoglichkeiten fur die Person mit Demenz wahrend der Beratung der bzw. des betreuenden
Angehorigen werden nicht explizit erwahnt, konnen aber im Bedarfsfall arrangiert werden.

Alle Beratungsangebote sind bis auf die Gruppenangebote, die einen geringen Unkostenbeitrag verlangen,
fur die betreuenden Angehorigen kostenlos.

Alle Angebote werden sehr gut genutzt, die meisten konnen den Bedarf nicht decken und bendtigen
zusatzliche Ressourcen. Als problematisch kann sich daher die Wartezeit bis zu einem personlichen
Beratungsgesprach herausstellen, wenn aufgrund von Kapazitatsgrenzen in der Beratungsstelle keine
zeitnahe Terminvermittlung moglich ist.

7.9. Vernetzung und Kooperationen

Unter dem Begriff ,Vernetzung“ werden all jene Aktivitaten zusammengefasst, die die einzelnen Bera-
tungsangebote zur mehr oder weniger formalisierter Kooperation mit anderen Einrichtungen und Ange-
boten aus dem Sozial- und Gesundheitsbereich und mit Angehorigen von Gesundheits- und Sozialberufen
setzen. Diese Netzwerke werden genutzt, um betreuende Angehdrige im Bedarfsfall weiter zu verweisen,
etwa wenn das Beratungsangebot an Grenzen stof3t.

Die Vernetzung mit anderen Beratungsstellen und Servicestellen und mit Sozialversicherungstragern
ist insbesondere bei den Beratungsangeboten der Sozialberatung eine wesentliche Grundlage der Be-
ratungsarbeit. Sie dient zur Sicherstellung der Relevanz der vermittelten Informationen, wie auch der
Uberprifung der Korrektheit (z.B. was Kenntnisse tber die einzelnen Bestimmungen der Sozialgesetz-
gebung der Bundeslander anbelangt). Es gibt in diesem Feld auch einen regelmaRigen Austausch mit
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anderen Beratungsstellen, um aktuelle Informationen zum Letztstand des Wissens zu erhalten. Da die
unterschiedliche Sozialgesetzgebung auf Bundeslanderebene detailliertes Wissen erfordert bzw. dieses
Wissen z.T. schwierig abzurufen ist, wird vom bundesweit tatigen Pflegetelefon im Bedarfsfall an lander-
spezifische Stellen verwiesen.

Fur Sozialberatungsangebote wie das Pflegetelefon ist aufgrund des Tatigkeitsfelds die Vernetzung mit
Einrichtungen des Gesundheitswesens und mit Selbsthilfegruppen kein Schwerpunkt. Die befragte regionale
Sozialberatungsstelle sieht sich allerdings auch als ,Schnittstelle zu anderen Angeboten® in der Region
und ist dementsprechend gut vernetzt mit Einrichtungen des Gesundheitswesens (z.B. Uberleitungspflege
im Krankenhaus), Angehérigen der Gesundheitsberufe (v.a. Arztinnen und Arzte), spezifischen Angeboten
fir Menschen mit Demenz und ihre Angehdérigen (z.B. M.A.S. Alzheimerhilfe), und mit Selbsthilfegruppen.

Angebote der psychosozialen und sozialpadagogischen Beratung sind ebenfalls sehr gut mit Einrich-
tungen des Gesundheitswesens und mit Angehorigen der Gesundheitsberufe vernetzt. Letztere stellen
eine wichtige Verweisestruktur dar, wenn Beratungsverlaufe die Grenzen der psychosozialen Beratung
anzeigen und die Vermittlung eines anderen Angebots notwendig wird. Grofser Wert wird in diesem Fall
aufVertrauen und Kooperation mit den jeweiligen Expertinnen und Experten gelegt, um den betroffenen
Angehorigen die oft gemachte Erfahrung der Diskontinuitat in der Betreuung und des ,Weggeschickt
Werdens“ zu ersparen. Auch wird betont, dass flir eine gute Weiterleitung der Angehorigen (z.B. zu einer
Facharztin oder einem Facharzt) Know-How aufseiten der Beraterinnen und Berater zur Einschatzung
des psychischen Zustands notwendig ist, um keinen Bruch in der Betreuung zu verursachen. Vernetzung
gibt es daruber hinaus mit Selbsthilfegruppen. Das Angebot der psychosozialen Angehoérigenberatung
stellt auch die Vernetzung innerhalb der Tragerorganisation sicher, um Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
aus anderen Bereichen auf dieses Angebot aufmerksam zu machen und im Bedarfsfall die Vermittlung
der betreuenden Angehdérigen an das Beratungsangebot anzuregen.

Angebote der psychologischen Beratung vermitteln betroffene Angehorige ahnlich wie psychosoziale
Beratungsangebote ebenfalls zu weiteren Angeboten bzw. beraten zu Angeboten in der Region und ko-
operieren mit Arztinnen und Arzten. Aufgrund ihres Schwerpunkts in der kombinierten Behandlung und
Betreuung von Menschen mit Demenz und der betreuenden Angehdrigen verfligen die befragten psycho-
logischen Beratungsangebote auch tGber etablierte Verweisenetzwerke z.B. zu Facharztinnen und -arzten.

Im Case Management ist die Vernetzung mit anderen Angeboten im Sinne der integrierten Versorgung
ein zentraler Aspekt. Vernetzt werden sollen v.a. bestehende Strukturen, wobei die Vernetzung von An-
geboten des Sozial- und des Gesundheitswesens aufgrund der unterschiedlichen rechtlichen und organi-
satorischen Rahmenbedingungen als eine Herausforderung gesehen wird. Durch das Case Management
sollen vor allem betroffene Familien erreicht werden, fur die ,malRgeschneiderte“ Betreuungsangebote
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entwickelt werden sollen.

Verweisenetzwerke sind bei allen befragten Beratungsangeboten nicht unilateral angelegt, vielmehr ver-
weisen auch Einrichtungen des Gesundheits- und Sozialwesens und Angehorige der Gesundheitsberufe
Betroffene an die Beratungsangebote. Als wichtige Verweiseinstanz wird insbesondere von psychosozi-
alen Beratungsangeboten die mobile Pflege gesehen, da im hauslichen Umfeld Be- und Uberlastungen
der betreuenden Angehorigen sehr schnell deutlich werden und mobile Dienste oft diejenigen sind, die
am meisten Kontakt mit betreuenden Angehorigen haben. Sozialberatungsstellen erhalten zahlreiche
Verweise von Angehorigen der Gesundheitsberufe (v.a. Arztinnen und Arzte).

Als besondere Herausforderungen der Vernetzung und Vermittlung von weiteren Angeboten an betreu-
ende Angehorige werden drei Aspekte genannt:

1. Es bedarf einiger Uberzeugungsarbeit vonseiten der Beraterinnen und Berater, um betreuende An-
gehorige zur Inanspruchnahme weiterer Angebote (z.B. Unterstlitzungsangebote) zu bewegen: Einer-
seits, weil Angehorige gerne die Betreuungsarbeit alleine bewaltigen wollen und daher nur ungern
Unterstutzung annehmen wollen, und andererseits, weil viele von ihnen bereits die Erfahrung von
Briichen in der Betreuung gemacht haben und bei jedem neuen Kontakt die gesamte Betreuungsge-
schichte wiederholen mussen.

2. Alsweiterer Aspekt wurde genannt, dass das Thema Demenz vor allem bei Angehérigen der Gesundheits-
berufe auf Zurtickhaltung stoRt, weil aus der vorherrschenden biomedizinisch orientierten Perspektive
wenige (Be-)Handlungsmoglichkeiten gesehen werden und daher auch spezifische Angebote wenig
bekannt sind. Bei Pflegepersonen wurden ebenfalls Vorbehalte gegeniiber einer Weiterverweisung
an Beratungsangebote festgestellt - vermutet wird, dass der Verweis an ein Beratungsangebot als
Konkurrenz zur eigenen beruflichen Rolle gesehen wird bzw. als mogliches Versagen in dieser Rolle
bewertet wird.

3. Als limitierender Faktor fiir Kooperation wird die Konkurrenz zwischen Tragern bezeichnet.

7.10. Dokumentation und Evaluation

Alle befragten Beratungsanbieterinnen und -anbieter dokumentieren ihre Leistungen in Halbjahres- oder
Jahresberichten. Dokumentiert werden in unterschiedlicher Auspragung u.a. die Anzahl der Beratungsge-
sprache und die daflir aufgewendete Zeit, Daten zu den Personen, die eine Beratung in Anspruch nehmen
(Alter, Geschlecht, Erwerbsstatus, Verwandtschaftsverhaltnis zur betreuten Person) sowie Inhalte der

Beratung, Vermittlungsangaben, Angaben zum Beratungssetting und Diagnosen.

Die M.A.S. Alzheimerhilfe sieht die wissenschaftliche Begleitforschung als integralen Bestandteil des
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Programms, es werden neben der Dokumentation der Leistungen auch Evaluationen durchgefiihrt, die in
Publikationen allgemein zuganglich sind. Auch im Konzept zum Case Management ,Netzwerk aktiv - Besser
leben mit Demenz“ sind Dokumentation, Qualitatsmanagement und Evaluation integrale Bestandteile.

7.11. Steckbriefe der analysierten Beratungsangebote

7.11.1.Das Pflegetelefon des Sozialministeriums

INE L aa -l Das Pflegetelefon existiert seit 1998, es wurde als Pilotprojekt ,,Beratung pflegender
Angehériger von ehemaligen Mitarbeiterinnen der 03-Kummernummer, die im So-
zialministerium angesiedelt war, entwickelt. Aufgrund des groRen Erfolgs und der
Ergebnisse einer Evaluation wurde das Pflegetelefon in den Regelbetrieb ibernommen.

Tragerschaft Sozialministerium
Das Pflegetelefon ist in der Sektion 4 - Pflege und Behinderung - angesiedelt.

ANENFAE LA Das Pflegetelefon wird durch das Sozialministerium finanziert, die Mitarbeiter/innen
sind Bundesbedienstete.

AP Das Pflegetelefon ist in ganz Osterreich erreichbar.
(EW, Radius)

Zielgruppen Zielgruppen des Pflegetelefons sind pflegebediirftige Menschen, deren Angehdrige
und alle Personen, die mit Problemen der Pflege befasst sind. Dartiber hinaus sind
auch offentliche Einrichtungen, Angehorige der Gesundheitsberufe und Vereine, die

mit dem Thema Pflege befasst werden, Zielgruppen des Pflegetelefons.

Mitarbeite- Das Pflegetelefon beschaftigt aktuell vier Personen im Ausmaf? von 30 Wochenstun-
rinnen und den, 20 Wochenstunden (zwei Personen), und 10 Wochenstunden. Drei Frauen und ein
Mann arbeiten beim Pflegetelefon, ihr beruflicher Hintergrund liegt in der Sozialarbeit
(drei Personen), eine Person ist Referentin des Ministeriums. Alle Beschaftigten haben
Fortbildungen in Kommunikation und Gesprachsfiuihrung absolviert.

Inhalte der Inhaltlich wird ein breites Spektrum an Themen abgedeckt. So werden Informationen
Beratung zu Pflegegeld, zur begtlinstigten Pensionsversicherung fiir pflegende Angehorige, zu
Betreuungsmoglichkeiten in der eigenen Wohnung, zu Kurzzeitpflege, stationarer
Weiterpflege, Urlaubspflege, zu finanzieller Hilfe und Férderungen, zur Familienhos-
pizkarenz, Sachwalterschaft, Mindestsicherung und Regress vermittelt. In Einzelfallen
wird auch Anleitung zur Antragstellung gegeben.

Mitarbeiter

Ziel der Beratung ist, Wissen Uber die ndtigen Schritte im Anlassfall zu vermitteln.

Beratung zum Themenkreis Demenz ist kein zentrales Thema des Pflegetelefons.
Nachgefragt werden in diesem Zusammenhang Informationen zu Untersuchungs-
moglichkeiten und Tagesstatten.
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Das Pflegetelefon bietet telefonische Beratung (Einzelberatung) an, die Dauer der
Beratungen liegt zwischen wenigen Minuten bis zu einer halben Stunde.

Die Beratung ist nicht auf Kontinuitat angelegt sondern dient zur Information bei
auftretenden Problemen, allerdings kdnnen mehrere Gesprache zur Problembear-
beitung notwendig sein (inkl. Rickfragen und Rickruf der Beraterinnen und Berater).
Sie versteht sich als individuelle Beratung, die auf Fragestellungen der Betroffenen
zugeschnitten ist. In vielen Fallen dient die Beratung auch zur Reformulierung eines
Problems in relevante Fragestellungen.

Die Erreichbarkeit des Pflegetelefons auRerhalb der Dienstzeiten im Sinne einer Not-
bereitschaft spielt keine Rolle, da das Pflegetelefon keine Kriseninterventionsstelle ist.

Das Pflegetelefon fokussiert auf die Vermittlung von Informationen im Sinne einer
Wissensvermittlung, die anhand der Fragestellungen der Betroffenen individualisiert
wird, um Betroffene zu informiertem Handeln und Problemldsen zu ermachtigen.

Das Pflegetelefon betreibt Offentlichkeitsarbeit in Form von Plakaten und Foldern,
die in Krankenanstalten und arztlichen Praxen aufliegen. Daruber hinaus werden Ar-
tikel in Zeitschriften publiziert. Die Teilnahme an der Wiener Seniorenmesse ist eine
weitere MaRnahme.

Das Beratungsangebot des Pflegetelefons ist kostenlos und anonym.

Die Kooperationen und Vernetzung mit anderen (Beratungs-)Angeboten ist wesentlich,
um die Relevanz der Informationen sicherzustellen: So wird ein regelmaRiger Austausch
mit anderen Beratungsstellen, Landesregierungen und Servicestellen gefiihrt, wie auch
mit Sozialversicherungstragern, um am Letztstand des Wissens zu sein.

Die Vernetzung mit Gesundheitsberufen ist aufgrund der Ausrichtung der Beratungs-
tatigkeit kein Schwerpunkt des Pflegetelefons. Angehorige von Gesundheitsberufen
kontaktieren ebenfalls das Pflegetelefon, um Beratung zu erhalten. Kontakte zu Selbst-
hilfegruppen sind aus den oben genannten Griinden auch nur punktuell vorhanden.

Zu den Starken des Pflegetelefons z&hlt, dass die Beratung in ganz Osterreich abrufbar
ist, dass umfassende Informationen zur sozialversicherungsrechtlichen Absicherung
pflegender Angehdriger abrufbar sind, wie z.B. zu Pflege, Mindestsicherung, Pflegehei-
men und sozialen Diensten inklusive der Information zu Finanzierungsmoglichkeiten
von Pflege und Betreuung.

Herausforderungen bestehen, was detailliertes Wissen zu den unterschiedlichen
Sozialgesetzgebungen auf Bundeslanderebene betrifft (z.B. Auskiinfte Gber bundes-
landspezifische Kosten von Leistungen).

Die Leistungen des Pflegetelefons werden in Halbjahres- und Jahresberichten doku-
mentiert.
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7.11.2.Die Sozialberatungsstelle Vocklabruck des Landes Oberosterreich

NI a8 Die Sozialberatungsstelle Vocklabruck wurde im Jahr 2000 auf Basis des Sozialhilfege-
setzes Oberosterreich 1998 gegriindet, das die Einrichtung von Sozialberatungsstellen
in ganz Oberodsterreich vorsieht.

Tragerschaft Sozialhilfeverband Vocklabruck und Land Oberdsterreich. Diese beiden Trager betrei-
ben im Bezirk funf Sozialberatungsstellen.
Finanzierung Die Sozialberatungsstelle Vocklabruck wird vom Land Oberosterreich (60%), und vom
Sozialhilfeverband/Gemeindeverbund (40%) finanziert.
ANPAT-C 8 Das Einzugsgebiet umfasst 10 Gemeinden im Bezirk Vécklabruck, mit ca. 37.000 Ein-
(EW, Radius) wohnerinnen und Einwohnern
Zielgruppen Zielgruppen der Sozialberatungsstelle sind allgemein Menschen in prekaren Lebenslagen
wie pflegende Angehdrige, hilfsbedurftige alte Menschen, und Menschen in sozialen
Notlagen. 2/3 der beratungssuchenden Personen sind Frauen.

Mitarbeite- Die Sozialberatungsstelle wird von einem Mitarbeiter betreut, der eine Ausbildung
rinnen und als Altenfachsozialbetreuer wie auch Zusatzausbildungen in Case Management und
Mitarbeiter Konfliktmanagement und sowie eine sozialpsychiatrische Ausbildung hat.

Inhalte der In der Beratung pflegender Angehdriger werden sozialrechtliche Themen, v.a. rund
Beratung um das Pflegegeld behandelt. Es wird auch Unterstlutzung bei Antragstellung, bei
Ein- und Hoherstufungen und bei Beeinspruchungen geleistet, sowie Hinweise zur
Beantragung des Pflegegelds zur Flihrung eines Pflegetagebuchs gegeben. Wichtig ist
in diesem Zusammenhang auf psychosozialer Ebene die Vermittlung von Selbst- und
Problembewusstsein, was die aktuelle Betreuungssituation anbelangt.

Aufgrund der umfassenden Aufgabenstellung als Sozialberatungsstelle werden auch
Beratungen und Antragsaufnahmen zu den Themen Wohnungslosenhilfe und Min-
destsicherung durchgefihrt.

Ca. 40 - 50% der Anfragen betreffen die Themen Pflege/Betreuung/Demenz/Versor-
gung im Alter.

eI o o8l Die Beratungen finden groRtenteils in der Beratungsstelle (die im Bezirksaltenheim
ting angesiedelt ist) statt. Bei Bedarf konnen auch Hausbesuche durchgefiihrt werden. Eine
Terminvereinbarungist an Vormittagen wahrend der Biirozeiten nicht notwendig, bei
komplexeren Fragestellungen werden allerdings Termine vereinbart. Die Beratungen
finden als Einzel- oder Gruppenberatung (meistens Familienmitglieder) statt.

Die Kontinuitat der Beratung ergibt sich aus dem Betreuungsverlauf und den daraus
entstehenden Bedurfnissen der betreuenden Angehdrigen: Oft werden nach einer
Erstberatung die Betreuungssituation und die familiare Situation geklart, bei neu
auftauchenden Fragen kann ein Folgetermin vereinbart werden. Ublich ist auch, in
Akutsituationen erneut die Sozialberatungsstelle aufzusuchen.
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Die Sozialberatungsstelle versteht sich als klassische Sozialberatung: Das Angebot
umfasst Information und Beratung zu sozialstaatlichen Leistungen, Unterstiitzung
bei der Beantragung dieser Leistungen und die Weitervermittlung an Entlastungs-
und Unterstiitzungsangebote. Situationsbedingt wird auch psychosoziale Beratung
angeboten.

Die Sozialberatungsstelle hat fixe Offnungszeiten. Die Bewerbung des Beratungsange-
bots erfolgt mittels Folder, die in arztlichen Praxen und am Gemeindeamt aufliegen,
wie auch durch Artikel in der Gemeindezeitung bzw. via Homepage. Durch die Vernet-
zungsarbeit ist das Beratungsangebot gut bekannt und wird empfohlen.

Das Beratungsangebot ist kostenlos und anonym.

Die Sozialberatungsstelle sieht sich als Schnittstelle zu anderen Angeboten, die Be-
ratung und Information anbieten. Sie ist auch Mitglied im ,,Sozialforum®, in dem alle
Wohlfahrttrager vertreten sind.

Insbesondere die regionale Vernetzung ist wichtig: So ist die Sozialberatungsstelle
im regionalen Krankenhaus mit der Uberleitungspflege, der Stationsleitung und dem
Palliativteam vernetzt, wie auch mit Pflegeheimen (v.a. Kurzzeitpflege). Weitere Vernet-
zungspartner sind Arztinnen und Arzte, die M.A.S. Alzheimer - Demenzservicestellen
und der Stammtisch pflegender Angehorige in den Gesunden Gemeinden.

Eine besondere Starke der Sozialberatungsstelle ist die Kenntnis der vorhandenen
regionalen Unterstitzungs- und Entlastungsangebote und die Vernetzung mit diesen
(formal: Mitglied im ,Sozialforum®); Die Sozialberatungsstelle sieht sich als Schnitt-
stelle zu anderen Angeboten. Von den Betroffenen sehr geschatzt wird auch die Un-
terstlitzung bei Beantragung von Pflegegeld. Konzeptuell werden die Ressourcen-und
Bedurfnisorientierungin der Beratung als Starke betont, wie auch die individualisierte,
auf Betreuungsverlauf abgestimmte Beratung, die durch die Feldkenntnis des Beraters
durch seine Tatigkeit im Sozial- und Gesundheitsbereich ermdoglicht wird.

Die Beratungsleistungen werden dokumentiert.

7.11.3.Netzwerk aktiv - Besser leben mit Demenz (CCIV der Wiener Gebietskrankenkasse)

Angebot gibt es

Tragerschaft

Finanzierung

Netzwerk aktiv - Besser Leben mit Demenz st ein Angebot, das sich derzeit im Konzept-
stadium befindet, das Konzept wurde 2011 (Abschlussbericht) erstellt. Bisher (Stand
Ende 2012) wurde dieses Konzept noch nicht implementiert, daher beziehen sich alle
Angaben auf Vorschlage im Rahmen dieses Konzepts. Es handelt sich hierbei um ein
Konzept zur Integrierten Versorgung von Menschen mit Demenz, das auch Elemente
des Case Managements und der Angehorigenberatung beinhaltet.

CCIV - Competence Center fir Integrierte Versorgung als verantwortliche Stelle fur
Konzeptentwicklung. Das CCIV ist eine Netzwerkorganisation innerhalb der Sozialver-
sicherung, Betreiberin ist die Wiener Gebietskrankenkasse.

Die Finanzierung der einzelnen Angebote innerhalb des Konzepts bleibt unverandert
und orientiert sich an den bestehenden Finanzierungsformen. Fiir die Implementierung
des Konzepts wird eine Finanzierung Giber Landesgesundheitsplattformen angestrebt.
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Netzwerk aktiv - Besser Leben mit Demenz - ist fir die Implementierung in ganz
Osterreich konzipiert. Die Umsetzung und Finanzierung sind in Zusammenarbeit mit
Landesgesundheitsplattformen im Rahmen der Reformpoolprojekte geplant, auf Basis
einer §15a Vereinbarung. Im Prinzip soll auf vorhandene Strukturen zuriickgegriffen und
diese sollen besser vernetzt werden. Die Zusammenarbeit der Sozialversicherungen
und der Lander bei der Finanzierung ist geplant; eine zusatzliche Herausforderung
im Bereich Demenz stellt die Einbeziehung des Sozialbereichs dar.

Das Gesamtkonzept Netzwerk aktiv - Besser Leben mit Demenz richtet sich an Men-
schen mit Demenz und ihre Angehérigen, wie auch an die allgemeine Offentlichkeit.
Die Beratung von Angehdrigen ist als Teil des Empowerments von Patient/inn/en und
Angehdrigen konzipiert.

Ziele von Netzwerk aktiv - Besser Leben mit Demenz sind die Entlastung der Angehori-
gen sowie Gesundheitsforderung, und damit die Erhdhung der Wahrscheinlichkeit, dass
Menschen mit Demenz so lange wie méglich im hauslichen Umfeld verbleiben kénnen.

Fachlich qualifiziertes Personal soll im multiprofessionellen Team kooperieren, was
insbesondere bei Hausbesuchen und Familienberatungen als wichtig angesehen wird.
Als Grundberufe werden Psychologinnen und Psychologen, DGKS, DGKP, Sozialarbei-
terinnen und Sozialarbeiter und Case Managerinnen und Case Manager angefuhrt.

Die Beratung umfasst gezielte Informations- und Wissensvermittlung, sowie allge-
meine Unterstltzung. Allgemeinen und individuellen Informationen werden in Form
von schriftlichen Informationsmaterialien wie Info-Mappen, Foldern, Broschiiren,
von Arztinnen und Arzten bzw. Case Managerinnen und Case Managern abhangig von
aktuellem Bedarf zusammengestellt und weitergegeben.

Die Angehorigenunterstutzung soll in den Beratungsstellen mittels Angehorigenschu-
lungen erfolgen; empfohlen werden auch Selbsthilfegruppen.

Themen der Beratung sind Informationen zum Krankheitsbild Demenz, sowie Hilfestel-
lungen zu therapeutischen, pflegerischen, psychischen sowie sozialen Problemstellun-
gen (abhangig von der beratenden Berufsgruppe bzw. Qualifikation). Dartiber hinaus
sollen auch Informationen zu regionalen Unterstiitzungsangeboten flir Angehorige
vermittelt werden wie auch individuelle Fallhilfe, Beratung bei Krisen und Informati-
onen zu rechtlichen und finanziellen Unterstltzungsleistungen.

Die Beratungen sollen in Beratungszentren durchgeflihrt werden, die spezialisiert sind
oder ,Sprechtage” zum Thema Demenz anbieten. Angestrebt wird der Anschluss an
bestehende Strukturen, z.B. an M.A.S. -Alzheimer Beratungsstellen und an Angebote
der BAG-Organisationen und des Fonds Soziales Wien.

Die Beratung kann als Einzel- oder Gruppenberatung stattfinden, entweder einmalig
oder fortlaufend, und orientiert sich am Bedarf der Betroffenen.

Darlber hinaus findet eine Beratung auch durch die Case Managerinnen und Case Ma-
nager und Arztinnen und Arzte unter Verwendung der Informationsmaterialien statt.
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Konzeptives Die Beratung ist als Empowerment von Angehérigen konzipiert. Sie dient zur Starkung
und theore- und Erhaltung von Ressourcen, indem durch Inanspruchnahme von Schulungen und
Unterstutzungsleistungen das Verstandnis fur Demenz und ihre Auswirkungen erhoht
wird. Die Orientierung an den Bedirfnissen der Betroffenen soll zur Erhéhung der
Lebensqualitat beitragen.

tisches Ver-
standnis der
Beratung

Das Empowerment der betreuenden Angehdérigen wird durch unterschiedliche MaR-
nahmen erreicht: Durch Beratungen via Hotline/Pflegetelefon und in Beratungsstellen,
durch Selbsthilfegruppen, Unterstitzungsangebote, Angehdrigenschulungen und
Case Management. Darlber hinaus sind Informationsmaterialien und eine Homepage
geplant. In der Allgemeinbevélkerung soll das Wissen liber Demenz im Sinne von
Awareness erhoht werden.

N[\ B Die Beratungist als ,Komm- und Gehstruktur” der Beratungszentren konzipiert. Mog-
ligkeit lich sind auch individuelle Terminvereinbarungen. Angebote in unmittelbarer (Wohn-)
Umgebung werden als niederschwellig eingeschatzt.

Die Bewerbung der einzelnen Angebote konnte durch das Pflegetelefon bzw. eine
Hotline als erste Anlaufstelle erfolgen. Wichtig ist auch die Bekanntmachung der
Angebote in der allgemeinen Offentlichkeit (Bewusstseinsbildung) und v.a. bei den
Gesundheitsberufen um eine Vermittlung an die Angebote zu unterstitzen.

Vernetzung Vernetzung mit anderen Angeboten ist erwlinscht bzw. ein explizites Ziel von Netz-
werk aktiv - Besser Leben mit Demenz. Der Fokus liegt auf Vernetzung bestehender
Strukturen, insbesondere in der Region.

Ziel ist insbesondere die Vernetzung der Angebote des Gesundheits- und des Sozial-
bereichs.

Die notwendige Vernetzung soll auch durch das geplante Case Management (fiir jede
betroffene Familie) erreicht werden (dieses konnte nach Meinung der Expertinnen in
Wien z.B. beim Fonds Soziales Wien angesiedelt werden, in Oberdsterreich z.B. bei
den Sozialberatungsstellen).

Besondere Als besondere Starken werden das Konzept Integrierte Versorgung und der Vernetzungs-
ST aspekt genannt, wie auch die Erarbeitung des Konzepts gemeinsam mit relevanten
Stakeholdern.

gebots

Herausforde-
Die Rahmenbedingungen der Implementierung stellen eine Herausforderung dar - hier

insbesondere die Vernetzung des Gesundheits- und des Sozialbereichs. Erschwerend
konnte hinzukommen, dass die Zielgruppen Menschen mit Demenz und Angehdrige
bei Gesundheitsprofessionen teilweise auf Zurlickhaltung stofen.

e Im Gesamtkonzept ,,Netzwerk aktiv - Besser leben mit Demenz“ sind Qualitatsma-
S iEe nagement und Evaluation vorgesehen.

rungen

tion vorhanden
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7.11.4.Psychosoziale Angehorigenberatung der Caritas der Erzdiozese Wien

INCL R Die vorbereitende Planung begann Ende 2003, der Start der Psychosozialen Angeh6-
rigenberatung datiert mit Anfang 2004. Am Beginn war eine Beraterin mit 15 Wochen-
stunden tatig.

Tragerschaft Caritas Wien

Das Beratungsangebot wird ausschlief3lich durch Spenden finanziert.

ARVITECIE A Die Psychosoziale Angehorigenberatung ist in Wien tétig - hier werden auch Hausbesuche
(EW, Radius) durchgefiihrt. Die telefonische Beratung umfasst ein grofieres Einzugsgebiet und wird
meist von Angehorigen aufierhalb Wiens, die vorwiegend in Niederdsterreich leben,
in Anspruch genommen. Einige Angehorige, die in Niederdsterreich leben, kommen
nach Wien ins Beratungsburo oder an einen vereinbarten Ort in der Stadt.

Zielgruppen Zur Zielgruppe des Beratungsangebots zahlen alle Angehdrigen von erkrankten und/
oder pflegebedirftigen Menschen. Angehérige von Menschen mit Demenz machen
zwischen 55 u. 60% aller Klientinnen und Klienten aus. Die Gruppenangebote der Psy-
chosozialen Angehérigenberatung sind demenzspezifisch. Durchschnittlich 80% der
Klientinnen und Klienten sind weiblich, 44% sind iber 60 Jahre alt, wobei ein Grol3teil
aus der Altersgruppe zwischen 51-60 Jahre stammt.

Hauptsachlich nehmen Tochter (34%) und Partnerinnen (33%) das Beratungsangebot
in Anspruch. Die Gruppenangebote werden von durchschnittlich 7-12 Personen genutzt,
fast ausschlief3lich von Frauen (eine Gruppe wird als Partnerinnengruppe gefihrt),
wobei das durchschnittliche Alter tiber 60 Jahren liegt.

Mitarbeite- In der Beratungsstelle arbeiten zwei Beraterinnen (eine Klinische und Gesundheitspsy-
rinnen und chologin und eine Psychotherapeutin) sowie die Leiterin der Beratungsstelle. Beide
Mitarbeiter Beraterinnen arbeiten jeweils 30 Wochenstunden. Wichtig fiir die Beratungstatigkeit
sind ein beruflicher Hintergrund in einem Sozial- oder Gesundheitsberuf und eine
zusatzliche Beratungsausbildung bzw. Beratungserfahrung, sowie Wissen rund um
Demenzerkrankungen und den Umgang mit Verhaltensanderungen, nach Méglichkeit
auch Erfahrung im Betreuungs- und Pflegebereich. Wissen um Krisenintervention ist
eine weitere wichtige Qualifikation.

Inhalte der Die Inhalte der Beratungen reichen von organisatorischen Fragen, Sach- und Facht-
Beratung hemen (die oft den ,Einstieg* fiir die personlichen Themen darstellen), bis hin zu Be-
ziehungsdynamiken, Konflikten in der Familie und/oder Beziehung, tiber den Umgang
bei Verhaltensidnderungen, Trauer, Abschied, Sterben, Tod, Angste, Hilflosigkeit bis hin
zur Uberforderung durch den Betreuungs- und Pflegealltag.

Das Angebot versteht sich als [6sungs- und ressourcenorientierte Beratung, es wird
gemeinsam nach Entlastungen gesucht, und Umfeld- und Sozialkontakte sollen ge-
pflegt bzw. aufgebaut werden. Im Kontext der Beratung begegnen die Beraterinnen
unterschiedlichen Gefiihlen, Reaktionen und Abwehrmechanismen, wie Verleugnung,
Verdrangung, Trauer, Wut, Scham.
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SEEIUL o8 Die Beratungen finden in der Beratungsstelle statt, bei Bedarf werden auch Beratung
ting zu Hause (innerhalb Wiens) oder an einem von Angehdrigen vorgeschlagenen Ort
angeboten. Es gibt auch die Moglichkeit einer telefonischen Beratung.

Die Beratungist als ,,Psychosoziale Prozessberatung®, als Kurz- und Langzeitberatung
bzw. -begleitung angelegt. Es gibt die Moglichkeit zur Einzelberatung (Dauer der Be-
ratungseinheit ca. 50 Minuten), je nach Situation kann aber auch Beratung mehrerer
Angehdriger gemeinsam erfolgen.

Erganzend werden drei Angehdrigengruppen (halboffen, fortlaufend) angeboten: Eine
Gruppe mit gemischten Verwandtschaftsverhaltnissen; eine Gruppe nur fiir Partnerin-
nenvon an Demenz erkrankten Mannern; eine dritte Gruppe flir Manner, deren Frauen
an Demenz erkrankt sind.

Konzeptives Um ein - oft verloren gegangenes - Gefiihl von Kontrolle im Alltag wiederzuerlangen
und theore- oder zu starken, muss in der Begleitung vor allem Sicherheit, Kontinuitat sowie Stabili-
sierung auf mehreren Ebenen erfolgen. Sicherheit fiir die Personlichkeit der betreffen-
den Angehorigen (vorurteils- bzw. wertfreie Akzeptanz der Individualitat, Autonomie
und Einzigartigkeit des Individuums), Sicherheit in der Beziehung und Interaktion
(Aufbau von Vertrauen, Stabilisierung, Halten etc.) und auf Organisationsebene. Die
Halt gebende Funktion in der Beratungsbeziehung sowie der gebotene schiitzende
Raum ("Containment"), dienen der Stabilisierung der Angehoérigen und bilden die
Basis fur die Beratung.

N EE VS Das Angebot ist kostenlos und bietet eine flexible Terminvereinbarung. Hausbesuche
ligkeit sind in Wien moglich, wie auch Treffen an anderen Orten auf3erhalb der Beratungs-
stelle. Es wird auch nachgehende Beratung durchgefiihrt: Ca. einen Monat nach dem
Erstkontakt melden sich die Beraterinnen wieder, um eventuelle Fragestellungen zu
klaren und wenn noétig den Kontakt zu halten.

tisches Ver-
standnis der
Beratung

Das Angebot steht allen Angehdrigen offen und ist nicht an Inanspruchnahme von
Leistungen der Caritas als Trager der Psychosozialen Angehorigenberatung gebunden.

Die Vermittlung des Angebots erfolgt vor allem Caritas-intern, um Berufsgruppen in
den mobilen Diensten darliber zu informieren und sie zur Weitervermittlung anzure-
gen, Uber personliche Empfehlungen von Angehdrigen, die das Angebot in Anspruch
genommen haben, wie auch Gber eine Homepage.

Vernetzung Neben der Caritas-internen Vernetzung (siehe oben) ist die Vernetzung mit weiteren
externen Angeboten wichtig, z.B. mit dem GerontoPsychiatrischen Zentrum, dem
Kriseninterventionszentrum, mit Facharztinnen und -arzten, mit dem Sozialnotruf,
dem Pflegetelefon, der Memory Klinik im SMZ Ost, mit weiteren Spitalern sowie mit
Validationsanbieterinnen und -anbietern und der Selbsthilfegruppe Alzheimer Austria.
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Besondere Als besondere Starke wird gesehen, dass das Beratungsangebot kostenlos ist und eine
ST psychosoziale Prozessberatung und -begleitung angeboten wird. Es sind Kurz- und
Langzeitberatungen moglich, wie auch flexible Beratungstermine und nachgehende
Beratung. Die praventiven Aspekte des Angebots, vor allem in Bezug auf die Pravention
psychischer Erkrankungen und von Gewalt sind besonders hervorzuheben.

gebots
Herausforde-
rungen

In der Beratung sind Respekt, Wertschatzung, Vertrauen und Kontinuitat wichtig.
Dadurch bestehen bei langerer Beratung gute Chancen fur Akzeptanz von unterstit-
zenden und entlastenden Diensten.

Als Herausforderungen lassen sich folgende Aspekte festhalten: Hohe Anforderungen
an das Zeitmanagement und die Flexibilitat der Beraterinnen, um zeitnahe Beratung zu
ermoglichen. Betreuende Angehdrigen sind generell schwer erreichbar, insbesondere
sozial benachteiligte Menschen. Dartiber hinaus werden betreuende Angehdrige nicht
als relevante Zielgruppe im Gesundheits- und Sozialsystem wahrgenommen. Auch
die gesellschaftliche Einstellung zu Hochaltrigkeit, Pflegebediirftigkeit, vor allem zu
Demenzerkrankungen ist eine Herausforderung und fordert die Wahrnehmung von
Demenz als Tabuthema.

I 1o Die Beratungsleistungen werden in einer umfangreichen Statistik dokumentiert und
Az e halbjahrlich ausgewertet.

tion vorhanden

7.11.5. ,,aktivtreff* von pro mente Oberosterreich

NG aa -l Der ,aktivtreff wurde im Jahr 2005 vom Verein Gero-Center initiiert. Ab Oktober 2006
erfolgte die Konzeptumsetzung, im Janner 2007 die Eroffnung unter der Tragerschaft
von pro mente OO mit den Kooperationspartnern Gero-Center, Hilfswerk, Volkshilfe
und Caritas fir Betreuung und Pflege. Seit April 2009 besteht eine neue Kooperation
mit dem Verein Gero-Center und den Seniorenzentren Linz AG (Seniorenzentrum
Franckviertel).

N4 A Der ,aktivtreff wird von pro mente OO und den Seniorenzentren Linz AG finanziert.

ANPArESG 8 Die Telefonberatung erfolgt in ganz Oberdsterreich (1,4 Mio. EW), die personliche Be-
(EW, Radius) ratung im ,aktivtreff“ flir den GrofRraum Linz und Umgebung in einem Umkreis von
25 km (250 000 EW +).

Zielgruppen Zielgruppen der Telefonberatung und der personlichen Beratung sind Angehorige und
Menschen mit Demenzin friihen Phasen, unter der Voraussetzung, dass die Betreuung
zu Hause erfolgt. Die Besucherinnen und Besucher im ,aktivtreff“ missen gehfahig sein.
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Mitarbeite-
rinnen und
Mitarbeiter

Inhalte der
Beratung

Beratungsset-
ting

Konzeptives
und theore-

tisches Ver-
standnis der

Beratung

Die Beratungsstelle beschaftigt eine Beraterin im Ausmalf’ von 10 Wochenstunden.
Die Beraterin hat ein Studium mit Schwerpunkt Gerontopsychologie absolviert wie
auch eine Berufsausbildung zur Fachsozialbetreuerin und einen Lehrgang flr sys-
temisches Coaching, Beratung und Supervision. Weiters ist eine Betreuerin mit vier
Wochenstunden beschaftigt, die Gedachtnistrainerin ist und den Universitatslehrgang
fiir Gerontologie absolviert hat.

Ein Team an Ehrenamtlichen unterstiitzt die Nachmittagsbetreuung (jeweils eine ehren-
amtliche Mitarbeiterin bzw. ein ehrenamtlicher Mitarbeiter pro Nachmittagsbetreuung).
In der Beratung werden Informationen liber Angebote im Einzugsgebiet (zu Facharz-
tinnen und -arzten, spezialisierten Krankenhausstationen, Seniorenheimen u.a.) ver-
mittelt, dartiber hinaus erfolgen Beratungen zum Betreuungsangebot im ,,aktivtreff*
(50% der Beratungen betreffen dieses Thema). Wichtige Themen sind die Beratung
zum Umgang mit Menschen mit Demenz und mit Betroffenen im Frihstadium.

Es wird auch das Betreuungsangebot ,,aktivtreff koordiniert und durchgefiihrt.

Die Beratungen erfolgen telefonisch oder perséonlich im Bliro von pro mente vorwiegend
als Einzelberatung mit einer Dauer von wenigen Minuten bis ca. 50 Minuten. Schwer-
punktmalig handelt es sich um einmalige Kontakte, es ist aber auch die Begleitung
von Angehdrigen lber einen langeren Zeitraum je nach Bedarf moglich.

Die Angehorigengruppe findet im Seniorenzentrum als Gruppenangebot statt. Sie
dauert zwei Stunden pro Woche. Der Besuch ist fortlaufend tber einen langeren Zeit-
raum moglich.

Der ,,aktivtreff* flir Menschen mit Demenz findet ebenfalls im Seniorenzentrum statt:
Als fortlaufendes Gruppenangebot mit der Dauer von vier Stunden. Der Besuch ist
ebenfalls Gber einen langeren Zeitraum moglich.

Erganzend gibt es auch die Moglichkeit der Vermittlung an die im Seniorenzentrum
stattfindende Angehorigengruppe (Trager: Caritas fiir Betreuung und Pflege).

Die Beratung versteht sich als systemische, an den Bedurfnissen der Betroffenen ori-
entierte Beratung. Ziel ist es, einen Beitrag zur Lebensqualitat von Angehorigen und
Menschen mit Demenz zu leisten.
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N[ EE VB Das Angebot im Einzugsgebiet ist offen flr Betroffene und Angehorige; der Zugang
ligkeit erfolgt Gber Informationen durch Pressekonferenzen, Zeitungsartikel, durch Folder,
die an Hausarztinnen und -arzte und Krankenhdauser verteilt werden, durch Informa-
tionen via Homepage, durch Bekanntmachung des Angebots am Tag der psychischen
Gesundheit und im Veranstaltungskalender von Zeitschriften, durch Informationenin
der Zeitung des Linzer Magistrats und durch Vortrage.

Empfehlungen (,,Zuweisungen®) von Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeitern im Kran-
kenhaus, von Facharztinnen und -arzten und Mundpropaganda spielen ebenfalls eine
Rolle. Wartezeiten zwischen Kontaktaufnahme und Beratung treten im Allgemeinen
nicht auf.

Das Beratungsangebot ist kostenlos, fir die Betreuung wird ein Unkostenbeitrag in
der Hohe von 3€ eingehoben.

Vernetzung Die Vernetzung erfolgt mit der Caritas fiir Betreuung und Pflege (Angehdrigengruppe),
mit dem Seniorenzentrum Franckviertel, dem Verein Gero-Center (Ehrenamtliche, die
beim ,,aktivtreff“ mitbetreuen), mit Facharztinnen und -arzten, die Beratung anbieten,
und mit zahlreichen Anbieterinnen und Anbietern von Pflege und Betreuung in Linz, die
Informationen Uber den ,,aktivtreff“ an die Betroffenen und Angehdrigen weitergeben.
Besondere Die Starken des Beratungsangebots liegen im Praxisbezug, in der Bediirfnisorientie-
ey B rung, der Kompetenz hinsichtlich Demenz, im niederschwelligen Zugang und in der
gebots Verknuipfung von Beratung mit Betreuung und Angehdrigengruppe ,,unter einem Dach®.
IR e o Als Herausforderungen werden die knappen Personalressourcen, die Sicherstellung
rungen der Finanzierung und die Abstimmung der unterschiedlichen Interessen der Trager-
organisationen gesehen.

U1 Die Beratungsleistungen werden dokumentiert, eine Evaluation erfolgte im Jahr 2008.

on u/o Evalua-

tion vorhanden

7.11.6.M.A.S. Alzheimerhilfe, Oberosterreich

N aal 2ol Die M.A.S. Alzheimerhilfe wurde im Jahr 1997 als Selbsthilfegruppe gegriindet. Anfang
1998 wurde die erste spezialisierte Tagesstatte Osterreichs er6ffnet. Seit 2001 erfolgt
die Modellentwicklung Demenzservicestelle (erstes wissenschaftliches Projekt ,,Gesund
langer Pflegen®). Die erste Demenzservicestelle wurde in Bad Ischl er6ffnet, aktuell
gibt es sechs Demenzservicestellen in ganz Oberdsterreich im landlichen Raum.

M.A.S. Alzheimerhilfe

ANENFAE OG- M.A.S. Alzheimerhilfe wird seit 2001 vom Land Oberdésterreich finanziert.

ANPAESG @ Das Einzugsgebiet umfasst ganz Ober6sterreich, aber auch andere Bundeslander
(EW, Radius) (insbesondere die Steiermark).
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Zielgruppen Zielgruppen sind Menschen mit Demenz (alle Formen, jedes Alter - auch jlingere
Menschen) und deren Angehorige. Etwa 2/3 der Beratungssuchenden sind Frauen,
1/3 Manner, die Altersspanne reicht von 45 Jahren bis 100 Jahre.

Mitarbeite- Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sind Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter,
rinnen und wobei je eine Person als Koordinatorin bzw. Koordinator der Demenzservicesstellen
Mitarbeiter (DSS) tatig ist, und Psychologinnen und Psychologen (je eine Person betreut 2 DSS.
Insgesamt sind drei Psychologinnen und eine wissenschaftliche Leiterin bei M.A.S.
Alzheimerhilfe) tatig.

Weiters beschaftigt sind Trainerinnen und Trainer (ca. 10-12 pro DSS), insgesamt wurden
ca. 250 Personen als Trainerinnen und Trainer ausgebildet, der Fokus des Trainings
liegt auf der stadiengerechten Forderung der Ressourcen von Menschen mit Demenz.

Inhalte der Die Beratung der betreuenden Angehdrigen umfasst medizinische Grundlagen, Infor-
Beratung mationen zum Umgang mit Verhaltensauffalligkeiten, zu Kommunikationstechniken
und Informationen UGber finanzielle Unterstiitzungsmoglichkeiten. Dies sind die Ausbil-
dungsinhalte fir Angehorige, welche in regelmaRigen Abstanden in Form von Modulen
angeboten werden. Bedeutsam istinsbesondere die Vermittlung von Fahigkeiten und
Strategien zur Stressbewaltigung.

Fur Betroffene werden darlber testpsychologische Untersuchungen und das sta-
dienspezifische retrogenetische Training (globales Stimulationsprogramm, Ubungen
zum Erhalt der korperlichen Fahigkeiten) angeboten. Dieses Training wird in Gruppen
oder Einzeltrainings durchgefiihrt.

Konzeptives Die Beratung folgt vier Prinzipien: Der Niederschwelligkeit, der friihen Erkennung der
und theore- Krankheit, der langfristigen Betreuung und der Entwicklung eines positiven Lebens-
konzeptes. Demenz soll zu einem gesellschaftlichen Thema gemacht werden. Wichtige
theoretische Grundlagen sind der salutogenetische Ansatz, der systemische Ansatz als
Aktivierung des Familienverbandes und der retrogenetische Ansatz nach Reisberg et al.

tisches Ver-
standnis der

Beratung

Hauptziel ist, die Institutionalisierung von Menschen mit Demenz zu verhindern.

N[ EEE S Flr die Bekanntheit des Angebots ist Mundpropaganda (vor allem in landlichen Regio-
ligkeit nen) wichtig, wie auch Informationen in der Gemeindezeitung, bei der Birgermeister/
innen-Konferenz, in Form von Vortragen beim Bezirksarzt/inn/e/n-Treffen usw.

Das DSS Projekt ist vom Land Oberosterreich finanziert. Fiir das Training ist ein
Unkostenbeitrag von den Familien zu entrichten (10 Euro Gruppentraining, 15 Euro
Einzeltraining). Alle anderen Angebote der DSS sind kostenfrei.

Vernetzung Kernaufgabe der Sozialarbeiterin ist die Beratung zu Angeboten in der Region: Zu
Tagestatten, Angehorigenschulungen, Gesprachsrunden und Besuchsdiensten. Die
groflite Herausforderung ist es, die Angehdrigen dazu zu motivieren, Unterstltzungs-
angebote anzunehmen.

Die Kooperation mit niedergelassenen Arztinnen und Arzten und Krankenhaussta-
tionen funktioniert gut (z.B. AKH Linz - Befunde werden direkt an M.A.S. geschickt).
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Besondere Eine besondere Starke des Angebots ist, dass es theorie- und prinzipienbasiert ist. Es
ey orientiert sich an den Bediirfnissen von Angehdrigen und Betroffenen und nimmt eine
soziale Sichtweise ein, die Demenz nicht nur als Krankheit betrachtet. Der Vermittlung
eines positiven Lebenskonzepts kommt grof’e Bedeutung zu. Die Wirksamkeit des
Angebots konnte liber die Begleitforschung nachgewiesen werden.

gebots
Herausforde-
rungen

Als Herausforderung ist die Finanzierung zu sehen, wie auch die Organisation und Be-
treuung der Beratungsteams. M.A.S. Trainerinnen und Trainer sind derzeit noch kein
eigenstandiges Berufsbild. In landlichen Regionen wird die Beratung und Betreuung
insofern erschwert, als dass die Trainerinnen und Trainer oft weite Anfahrtswege zu
den betreuten Familien bewaltigen mussen.

I i e Die wissenschaftliche Begleitung ist Teil des Programmes, wie auch die kontinuierliche
Az e Dokumentation und regelmaRige Evaluation sowie Publikationen.

tion vorhanden

Seit 2001 existiert eine Langzeitdatenbank.

Zwei Evaluationen der Kepler Universitat Linz haben niedrige Institutionalisierungs-
und Hospitalisierungsraten festgestellt.

7.11.7. GPZ Gerontopsychiatrisches Zentrum Wien

I ras -l Im Jahr 1996 erfolgte die Griindung des BZA (Beratungszentrum fiir Angehorige) als
seit Antwort auf den Bedarf an Beratung. Im Jahr 2001 wurde das GPZ (Gerontopsychia-
trisches Zentrum) gegriindet.

Tragerschaft Kuratorium flr Psychosoziale Dienste in Wien

ANENFAE LA Das GPZ wird aus 6ffentlichen Mitteln finanziert.

Einzugsgebiet [RUULE
(EW, Radius)

Zielgruppen Die Zielgruppen des GPZ sind Menschen ab 65 Jahren mit einer Erstmanifestation
psychiatrischer Erkrankung und deren Angehorige. Ca. 75% der Beratungssuchenden
sind Frauen.

Mitarbeite- Im GPZ sind acht Personen (teilweise auf Teilzeitbasis) beschaftigt: Drei Facharztinnen
rinnen und und -arzte flr Psychiatrie, ein Klinischer und Gesundheitspsychologe, drei DGKP mit
Mitarbeiter psychiatrischer Zusatzausbildung und eine Sozialarbeiterin.
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Inhalte der
Beratung

Beratungsset-
ting

Konzeptives
und theore-
tisches Ver-
standnis der
Beratung

Niederschwel-
ligkeit

Vernetzung

Besondere
Starken des An-
gebots
Herausforde-
rungen

Dokumentati-

on u/o Evalua-

tion vorhanden

Das Angebot zur Beratung der Angehorigen und zur Untersuchung und Abklarung
von Symptomen bei Betroffenen umfasst die ambulante gerontopsychiatrische Be-
ratung, die klinisch-psychiatrische und neurologische Untersuchung, die Abklarung
der psychosozialen Problematik, die neuropsychologische Untersuchung in eigener
~Memory-Klinik, die telefonische Beratung und Information fir Arztinnen und Arzte,
medizinische, pflegerische und soziale Dienste und die telefonische und personliche
Beratung flr betreuende Angehorige.

Speziell fur Angehdrige alterer Menschen werden Informationen Uber psychische
Erkrankungen im héheren Alter inklusive Behandlungsmethoden, Unterstitzung bei
Behordenwegen, Hilfestellungen bei sozialen, rechtlichen und pflegerischen Fragen
und Entlastungsgesprache angeboten.

Die Beratungen werden in der Beratungsstelle oder vor Ort als Hausbesuche durchge-
fuhrt. Es sind meist Einzelberatungen, im Bedarfsfall sind aber auch Gruppen (Famili-
enangehorige) moglich. Die Beratung findet einmalig oder als fortlaufende Begleitung
statt, wobei Folgetermine oft telefonisch wahrgenommen werden. Die Betreuungsdauer
fir die Person mit Demenz ist auf drei Monate begrenzt, eine Kontrolluntersuchung
nach einem Jahr ist bei Bedarf moglich.

Die Beratung erfolgt unter Berlicksichtigung der einzelnen Bereiche des ,,6-Achsen
Modells“ (Sozialpsychiatrie), das folgende Aspekte umfasst: Diagnostik und Behand-
lung der Patientinnen und Patienten, Wohnen, Beratung von Angehdrigen, finanzielle
Aspekte, rechtliche Angelegenheiten sowie ethische Aspekte und Sicherstellung der
Tagesstruktur.

Das Angebot ist kostenlos. Es wird iber Informationsbroschiiren bekanntgemacht,
diein arztlichen Praxen, Apotheken und Krankenhausern aufliegen, aber auch Mund-
propaganda ist wichtig.

Eine telefonische Kontaktmaglichkeit zur Abklarung der Problematik und Terminver-
einbarung besteht wihrend der Offnungszeiten wochentags von 8-16 Uhr. Es ist auch
eine aufsuchende Beratung in der hauslichen Umgebung maglich.

Die Vernetzung erfolgt mit Krankenh&usern, (Fach)Arztinnen und -Arzten, mit der
mobilen Pflege und mit Betreuungseinrichtungen. An betreuende Angehorige werden
Informationen liber weitere Angebote flir Menschen mit Demenz und deren Angehorige
vermittelt.

Als Starken werden die ausreichenden Zeitressourcen fiir einzelne Beratungen gesehen
wie auch das kostenlose Angebot, die nachgehende Struktur und das bedarfsorientierte
Untersuchungs- und Beratungssetting.

Die Leistungen des GPZ werden in einem Leistungsbericht dokumentiert.
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8. EMPFEHLUNGEN - ,,BERATUNGSKUNST* ALS BEITRAG ZUR LEBENSQUALITAT
VON MENSCHEN MIT DEMENZ UND IHREN ANGEHORIGEN

Beratung ist eine Kunst.
Die ,Beratungskunst* setzt sich ,Wohlberatenheit® zum Ziel:
Katharina Gréning (2011, S. 6)

»Wohlberatenheit schafft schlieBlich nach Aristoteles Lebensklugheit und Lebenskompetenz. ... Die Merk-
male des guten und richtigen Rates und Beratens heilRen demnach sachliche Richtigkeit und Reflexivitat,
Anwendung des sachlichen Wissen, des Personenwissens und die Bereitschaft, das allgemeine Wissen
auf einen konkreten Fall anzuwenden.” (Groning 2011, S. 7-8)

In den folgenden beiden Kapiteln ziehen wir empfehlende Schlussfolgerungen aus den Daten, die wir er-
heben und auswerten konnten. Das Kapitel 8 geht zunachst der Frage nach, was die ,,Merkmale des guten
und richtigen Beratens® insbesondere fiir Beraterinnen und Berater sowie flr die einzelnen konkreten
Beratungsangebote sind. Das Kapitel 9 stellt Beratung in einen weiteren gesellschaftlichen Kontext und
benennt Wirkungen und Rahmenbedingungen von Beratung und Beratungsangeboten fiir den sozialen
und politischen Umgang mit Menschen mit Demenz - Aspekte, auf die in jedem Interview, das wir gefiihrt
haben, ausdricklich hingewiesen wurde.

Die Autorinnen nehmen die zentralen Aussagen, die in der Literaturrecherche und den Interviews mit
Expertinnen und Experten erhoben werden konnten, auf und formulieren vor diesem Hintergrund
Empfehlungen fir die (Weiter-)Entwicklung von Beratungsangeboten fiir Angehoérige von Menschen mit
Demenz in Osterreich. Die Empfehlungen der Autorinnen richten sich an Tragerorganisationen von Bera-
tungsangeboten bzw. jene, die den Ausbau von Beratungsangeboten planen (Wohlfahrtsverbande und
andere Anbieterinnen und Anbieter im Sozialbereich, Kommunen und Bundesstellen), und an die Politik,
insbesondere die Gesundheits- und Sozialpolitik. Sowohl die befragten Expertinnen und Experten als
auch jene Expertinnen und Experten, deren Literatur wir analysieren konnten, sind sich daruber einig,
dass der politischen Ebene - insbesondere der Seniorinnen- und Seniorenpolitik - eine Schllsselposition
zukommt.

8.1. Beratung am individuellen Bedarf der Angehorigen ausrichten

Die meisten Angehorigen wollen die Betreuung eines Menschen mit Demenz in der hauslichen Umge-
bung Ubernehmen. Das geht aus den geflihrten Interviews hervor und deckt sich mit den Aussagen in
der Literatur. Die Expertinnen und Experten geben darliber hinaus zu bedenken, dass die Betreuung der
uberwiegenden Mehrheit von Menschen mit Demenzin Pflegeheimen aufgrund mangelnder Ressourcen
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der Heime nicht zu bewaltigen ware. Angehorige sollten daher in ihrer Aufgabe, Menschen mit Demenz
zu Hause zu betreuen, bestmaglich unterstiitzt werden. Um Angehdrige in die Lage zu versetzen, die Be-
treuung zu Hause zu ubernehmen, braucht es eine an den Bedurfnissen der betreuenden Angehorigen
orientierte Beratung, die je nach aktueller Problemstellung Wissen vermittelt und/oder Begleitung anbietet.

8.1.1. Angehorige ,,um ihrer selbst willen* beraten

Zu den derzeit verfugbaren Beratungsangeboten fur Angehorige wurde kritisch angemerkt, dass diese
mehrheitlich die Optimierung der Betreuung im Blickfeld haben und auf medizinisch-pflegerische und
technische Aspekte der Betreuung von Menschen mit Demenz fokussieren und weniger auf die Gesund-
heit der betreuenden Angehdrigen. Dennoch, so fordert Martina Schmidl (2007), verdienen Angehorige
»Beachtungum ihrer selbst willen“. Gesundheitsforderung und Pravention flr betreuende Angehorige als
Ziel der Beratungsangebote wurde bisher wenig thematisiert. Ebenso ist wenig liber den Beratungsbe-
darf aus Sicht der betreuenden Angehorigen bekannt (Mischke & Meyer 2008, Pochobradsky et al 2005).

Beratung von Angehdorigen von Menschen mit Demenz setzt sich idealerweise zum Ziel, die Lebensqua-
litat der Angehorigen zu verbessern und ein gutes Zusammenleben zu ermoglichen. Die Optimierung
der Betreuungsleistungen fiir die Menschen mit Demenz im Rahmen von Beratungsangeboten fur
Angehorige ist ein untergeordnetes Ziel im Sinne eines ,positiven” Nebeneffekts.

8.1.2. Friihzeitige Beratung

Betreuende Angehdrige von Menschen mit Demenz nehmen vorhandene Beratungsangebote nach Ein-
schatzung der Anbieterinnen und Anbieter spat im Betreuungsverlauf wahr, wenn Uberlastungen nicht
mehr zu tibersehen sind bzw. werden Beratungsangebote tGiberhaupt nicht in Anspruch genommen. An-
gehorige kommen meist dann zu einer Beratung, wenn sie mit der Betreuungssituation tiberfordert sind.
Diese Haltung ist aber auch nachvollziehbar: Die Betroffenen versuchen zunachst, bei den (vertrauten)
Familienangehdrigen eine Losung zu finden, bevor sie eine (unbekannte) professionelle Beratung aufsu-
chen. Zur Frage, wann der richtige Zeitpunkt fur die Beratung ist, meinen Fercher und Sramek (2013, S.
120): ,,Die Frage sollte nicht lauten: ,...soll ich vielleicht irgendwann Hilfe beanspruchen?’, sondern: ,soll
ich jetzt Hilfe in Anspruch nehmen, bevor es mir zu viel ist? Oder auch um geristet zu sein fur das, was
auf mich zukommen kann?’“

Beratung kann dann besonders unterstltzend wirken, wenn sie friihzeitig im Verlauf der Betreuung
erfolgt, und nicht erst dann, wenn die Belastungen fuir die Angehorigen bereits unzumutbar geworden
sind.
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8.1.3. Unterschiedliche Phasen des Betreuungsprozesses beriicksichtigen

Mischke & Meyer (2008) haben den Beratungsbedarf von Angehdrigen abhangig von Phasen im Betreu-
ungsprozess beschrieben und unterscheiden hier die Eintrittsphase, das bestandige Stadium und die
Austrittsphase aus der Betreuung. Die Ubereinstimmung von Angebot und den unterschiedlichen Bediirf-
nissen der betreuenden Angehorigen abhangig vom Verlauf der Betreuung ist wichtig und notwendig, wie
auch eine mittelfristig angelegte, strukturierte Begleitung, die - insbesondere um den Ursachen einer
moglichen ablehnenden Haltung der betreuenden Angehorigen gegenliber Beratung zu begegnen - auch
aufsuchend angelegt sein kann.

In der Eintrittsphase werden v.a. Informationen zur Erkrankung und zum Betreuungsverlauf, individu-
elle Beratung mit hohem Informationsbedarf (Medizin, Sozialversicherung, Unterstiitzung der Familie,
Pflege) und Enttabuisierung als Thema der Beratung angefiihrt. Im bestandigen Stadium herrschen
Beratungsbedarf zum Zugang zu Leistungen der Sozialversicherungstrager, zur medizinisch-therapeu-
tischen und pflegerischen Versorgung, und - im Hinblick auf das Beratungsangebot - der Wunsch nach
Kontinuitat, Begleitung und hilfreichen Tipps vor. Auch die eigene Gesundheit und Gesundheitsférderung
wie auch Unterstiitzung beim Aufrechterhalten eines ,normalen“ Lebens wahrend der Betreuung, das
Aufrechterhalten von Kontakten, der Austausch mit anderen Betroffenen und die Unterstltzung dieser
Bedirfnisse durch Beratung werden von den betreuenden Angehdrigen thematisiert. Im Austrittstadium
werden professionelle Angebote zur Trauerbegleitung nachgefragt. Zusatzlich auflern die betreuenden
Angehdrigen noch phaseniibergreifende Anliegen an die Beratung, betreffend das Beratungsverstandnis,
die Enttabuisierung von Beratung und die Verortung von Beratungsangeboten (Mischke & Meyer 2008).

Angehorige bendétigen in den einzelnen Phasen des Betreuungsprozesses unterschiedliche Unterstut-
zung. Dies ist in der Beratung zu bertcksichtigen.

8.1.4. Empowerment und ressourcenorientierte Beratung

Beratung von betreuenden Angehdrigen kann auf Informations- und Wissensvermittlung abzielen und
auf Gesundheitsforderung und Pravention, wenn die Gesundheit und die Lebensqualitat der betreuenden
Angehorigen explizit in den Blick ggnommen werden.

Grundsatzlich kdnnen im Rahmen der Beratung von Angehdrigen unterschiedliche Inhalte behandelt
werden: Es kdnnen u.a. sozialrechtliche Informationen weitergegeben werden bzw. kann in diesem
Zusammenhang Unterstutzung in der Antragstellung geleistet werden. Die Begleitung von betreuenden
Angehorigen ist ein weiterer wichtiger Aspekt, der schwerpunktmaRig in der psychosozialen Beratung
umgesetzt wird. Es wird darauf verwiesen, dass gerade der psychosozialen Begleitung mehr Aufmerk-
samkeit geschenkt werden sollte. Psychosoziale Beratung starkt die Handlungskompetenzen und Bewal-
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tigungsmoglichkeiten und bietet Trauerbegleitung an. Gemeinsam mit den Beraterinnen und Beratern
erschlielRen betreuende Angehdrige Unterstitzungsmoglichkeiten fiir die Aufrechterhaltung des Alltags
und lernen, ihre sozialen Kontakte weiter zu pflegen.

Die psychosozial-orientierte Beratung sollte grundsatzlich ressourcen- und prozessorientiert angelegt sein
und der Betreuungsarbeit der Angehdrigen Wertschatzung entgegenbringen. Sie sollte an den Bedirfnis-
sen der Betroffenen, insbesondere ihren emotionalen Bedirfnissen, und an ihrer Biografie orientiert sein,
die jeweilige Familiendynamik und den Sozialraum im Blick haben und alltagsnahe, lebensweltorientiert
und lebenslagenspezifisch sein. Darliber hinaus sollte sie an den Betreuungsverlauf angepasst sein und
der Transfer in den Betreuungsalltag unterstutzt werden. Auch die Zusammenarbeit mit professionellen
Anbieterinnen und Anbietern von Betreuungsleistungen sollte thematisiert werden.

Die Informationsvermittlung, die korrekt, aktuell, umfassend, der Situation angemessen sein muss, sollte
mit dem Empowermentansatz im Sinne der Hilfe zur Selbsthilfe verbunden sein.

Hilfreich ist in diesem Zusammenhang auch das Konzept der Gesundheitsférderung, so wie es in der
Ottawa Charter ausgefiihrt wird. Das Konzept pladiert flr eine Settingorientierung, um den Alltag und
die Lebenswelt der Betroffenen in den Blick zu bekommen und gesundheitsférderlich zu gestalten, und
folgt den grundlegenden Prinzipien des Empowerments und der Partizipation der Betroffenen (Ottawa
Charter zur Gesundheitsfoérderung 1987, vgl. auch Spicker et al 2011).

Beratung, die die betreuenden Angehorigen in ihrer herausfordernden Rolle starken kann, orientiert
sich am Empowermentansatz: Sie berticksichtigt die Ressourcen der betreuenden Angehorigen,
schatzt diese wert und bietet, wo immer maoglich, Hilfe zur Selbsthilfe an. Darliber hinaus nimmt sie
das Umfeld der Betreuung in den Blick und unterstiitzt die Entwicklung von Rahmenbedingungen, die
die Betreuung von Menschen mit Demenz zuhause ermdglichen.

8.2. Niederschwelligkeit - den Zugang zu Beratung ermoglichen

Als besondere Herausforderungen bei der Beratung von Angehdrigen von Menschen mit Demenz bzw.
von alteren Menschen wird die schwere Erreichbarkeit dieser Personengruppe erwahnt - altere Menschen
werden generell als eher schwer erreichbare Zielgruppe eingeschatzt. Der Ist-Stand der Beratung wird
von einigen Expertinnen und Experten als ,,Holschuld® kritisiert. Gerade fur die Gruppe der Angehorigen
von Menschen mit Demenz ist diese Holschuld schwer einlosbar.
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Viele Angehorigen haben keinen Zugang zu Beratungsangeboten: Weil die Angebote nicht bekannt sind,
weil sie zu weit entfernt sind, weil sie von den Angehorigen als nicht notwendig oder als zusatzliche Last
angesehen werden, weil Scham und Schuldgefiihle die Offnung gegenliber einer zunachst fremden Per-
son erschweren.

Um den betreuenden Angehdrigen den Zugang zu erleichtern und potentielle Zugangshindernisse zu
vermindern, werden eine Reihe von MaRnahmen empfohlen: Zunachst sollten die Beratungsangebote,
wie bereits erwahnt, an den individuellen Bediirfnissen der Betroffenen orientiert sein. Diese Bedlirfnisse
werden idealerweise gemeinsam mit den betreuenden Angehérigen und der Person mit Demenzim haus-
lichen Umfeld erhoben. Wichtig ist in diesem Zusammenhang auch, dass die Betroffenen erleben, dass
die Beratung sich an ihren Bediirfnissen orientiert und keine ,versteckten Auftrage® (z.B. Entscheidung
uber Zuerkennung von Leistungen) im Rahmen der Beratung vermuten.

Dass Niederschwelligkeit zu den wichtigsten Prinzipen von Beratung gehort, bestatigt auch die Analyse
der internationalen Literatur. Das Projekt EuroFamCare hat eine Erhebung zu den Erfahrungen von be-
treuenden und pflegenden Angehorigen in sechs EU-Landern durchgefiihrt sowie Kosten und auch Entlas-
tungsangebote erhoben. Die EuroFamCare Charter wurde im Rahmen des Projekts als Entwurf entwickelt.
Sie definiert unter den Punkten ,Information“ und ,Unterstltzung®, dass betreuende Angehdrige einen
niederschwelligen Zugang zu Informationen, Unterstiitzung und Beratung bendtigen. Die libermittelte
Information sollte umfassend, genau, fehlerfrei und situationsangemessen sowie leicht zuganglich sein
und an den individuellen Bediirfnissen und Fragestellungen orientiert. Betreuende Angehorige benotigen
darlber hinaus praktische und emotionale Unterstiitzung (EuroFamCare 2006).

8.2.1. Leichte Erreichbarkeit

Insbesondere zu Beginn der Betreuungsiubernahme, aber auch im weiteren Verlauf, haben betreuende
Angehdrige eine Vielzahl von Fragen zu sozialrechtlichen, pflegerischen und auch medizinischen Themen,
die rasch und unburokratisch beantwortet werden sollen. Es treten im Betreuungsverlauf aber auch im-
mer komplexe Fragestellungen - z.B. zum Thema Kommunikation mit Menschen mit Demenz - auf, auf
die eine erste Antwort z.B. auch in Form einer Weitervermittlung an ein passendes Angebot gesucht wird.
Bewahrt hat sich hier das Pflegetelefon des Sozialministeriums, das nach Ansicht der Expertinnen und
Experten ausgebaut werden sollte. Auch internetgestiitzte Angebote kdnnen einen Teil der Betroffenen
erreichen und sollten ausgebaut werden (vgl. Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fursorge 2011).
Aus England gibt es mit ,,Carers direct” ein Beispiel, wie telefonische Beratung, Wissensvermittlung und
umfassende Informationen zu einer Vielzahl betreuungsrelevanter Themen im Internet und der Austausch
mit Betroffenen Uber eine virtuelle Plattform ermdoglicht werden konnen

(http://www.nhs.uk/carersdirect/Pages/CarersDirectHome.aspx).
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Erstberatung, die - wie beispielsweise das Pflegetelefon des Sozialministeriums - telefonisch erreich-
bar ist, kann viele Probleme im friihen Stadium abfangen und leistet einen wesentlichen Beitrag zur
Niederschwelligkeit von Beratung.

8.2.2. Transparenz und leicht zugangliche Information

Betroffene sind in der Regel - v.a. in l[andlichen Gebieten - nur unzureichend informiert tiber pflegerelevante
Themen und nehmen daher Unterstiitzungsangebote nicht wahr (vgl. Pochobradsky et al 2008). Fiir die
geringe Inanspruchnahme werden verschiedene Griinde angefuihrt: die mangelnde Information der Angeho-
rigen Uiber vorhandene Beratungsangebote, die bei Angehdrigen verbreitete Haltung, die Betreuung selbst
und weitgehend ohne (professionelle) Unterstiitzung schaffen zu miissen, und das Image von Beratung als
Dienstleistung, deren Nutzen nicht vordergriindig absehbar ist und die vielmehr als zusatzliche zu bewalti-
gende Aufgabe gesehen wird. Dort wo die Information darliber ankommt, dass es Beratung gibt, wo sie zur
Verfligung steht und vor allem, was sie leisten kann, wird sie auch in Anspruch genommen.

Beratungsangebote sollten die Ziele und Inhalte der angebotenen Beratung, die Zielgruppen und die
moglichen Kosten sowie die Moglichkeiten und Grenzen des Angebots klar darlegen, um den betreuenden
Angehdrigen eine erste Orientierung Uber das jeweilige Angebot zu erméglichen. Diese Informationen
wiirden auch einen guten Beitrag fur eine derzeit noch fehlende Broschire bzw. Datenbank mit einem
umfassenden Uberblick iiber vorhandene Angebote darstellen. Die Interviewpartnerinnen und -partner
sind sich dariiber einig, dass eine gut zugangliche Ubersicht (iber Angebote zur Beratung von Menschen
mit Demenz in Osterreich derzeit noch fehlt. Die bereits vorhandenen Sammlungen - der Homepage von
Alzheimer Austria (http://www.alzheimer-selbsthilfe.at/) und der ,Plattform fiir Pflegende Angehorige“
des Sozialministeriums (http://www.pflegedaheim.at) - bieten eine gute Grundlage fiir ein solches um-
fassendes Verzeichnis. Der Ausbau dieser Sammlungen ware vielversprechend. Als Modell konnte hier
das Verzeichnis des Dachverband Hospiz Osterreich (www. hospiz.at) dienen, das regionale Einrichtungen
der Hospiz- und Palliativversorgung auflistet und die wesentlichen Charakteristika beschreibt. Wir wollen
hier ausdricklich betonen, dass ein solches Verzeichnis ressourcenintensiv ist. Es muss aktualisiert und
gewartet werden, daflir sind Personalressourcen vorzusehen. Zu bedenken ist, dass das Verzeichnis auch
in gedruckter Form zur Verfugung stehen sollte, da insbesondere altere Personen nicht immer Giber einen
Zugang zum Internet verfligen.

Informationen Uber Beratungsangebote und deren Leistungsspektrum in der Region erleichtern den
Zugang zu Beratung in hohem Male. Derzeit liegt noch kein umfassendes dsterreichweites und regional
gegliedertes Verzeichnis von Beratungsangeboten vor. Ein solches ware wiinschenswert.
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8.2.3. Beratung dort, wo Angehdorige sie brauchen

Mit Fortschreiten der Demenz wird es fiir Angehorige - insbesondere dann, wenn sie noch keine Unter-
stlitzung in Anspruch nehmen - immer schwieriger, die Betroffenen alleine zu lassen und das Haus zu
verlassen. In diesem Zusammenhang wird auch von ,eingeschrankter Mobilitat“ der Angehorigen ge-
sprochen, die sich auch dadurch begriindet, dass viele Angehorige selbst hochbetagt sind. In [andlichen
Gebieten sind manchmal weite Wegstrecken bis zum nachsten Betreuungsangebot zu bewaltigen.

Es wird empfohlen, mobile Beratungsangebote auszubauen, die nicht nur den niederschwelligen Zu-
gang zu Beratungsleistungen sichern kdnnen, sondern auch eine Beratung im hauslichen Umfeld unter
Berticksichtigung der individuellen Gegebenheiten ermdglichen. Dieser Ansatz wurde bereits fir die Wei-
terentwicklung von Entlastungs- und Unterstutzungsangebote empfohlen, um die jeweiligen Leistungen
flexibelund an den Bediirfnissen der Betroffenen orientiert anbieten zu konnen (Pochobradsky et al 2005).

Auch sollten jene Berufsgruppen im Sozial- und Gesundheitsbereich, die haufig mit betreuenden Ange-
horigen von Menschen mit Demenz in Kontakt kommen, hinsichtlich vorhandener Beratungsangebote
geschult werden, um eine Empfehlung und Weitervermittlung zu ermoglichen (Pochobradsky et al 2005).
Genannt werden in diesem Zusammenhang Arztinnen und Arzte, es sollte aber auch an andere, leicht zu-
gangliche und haufig genutzte Gesundheitseinrichtungen wie z.B. 6ffentliche Apotheken gedacht werden.

Eine besondere Herausforderung stellt in diesem Zusammenhang die Beratung von jenen betreuenden
Angehdrigen dar, die aufgrund ihres soziokonomischen Status oder ihres Migrationshintergrunds zusatz-
liche Hurden beim Zugang zu Beratungsleistungen erfahren. Die Expertinnen und Experten geben auch
zu bedenken, dass die Beratungsangebote in ihrer Ausrichtung mittelschichtorientiert sind und somit die
zuvor erwahnten Gruppen von Angehorigen benachteiligen kdnnen. Es wird auch angenommen, dass die
Bedirfnisse dieser Gruppen bisher wenig berlicksichtigt wurden, v.a. aufgrund beschrankter Ressourcen
in den Beratungsstellen (vgl. flir Deutschland Matter und Piechotta 2013).

Das Vorhandensein von Beratungsangeboten dort, wo Angehdrige sie brauchen, erméglicht es be-
treuenden Angehorigen, frihzeitig im Betreuungsverlauf relevante Informationen zu erhalten und
psychosoziale Begleitung und Unterstltzung zu erfahren. Zur Sicherstellung eines niederschwelligen
Zugangs bieten sich unterschiedliche Modelle an, die zum Ziel haben, Beratung in der Lebenswelt der
betreuenden Angehorigen verfligbar zu machen.
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8.2.4. Beratung fiir Angehorige mit der Betreuung fiir Menschen mit Demenz kombinieren
Beratung kann als Einzel- oder Gruppenberatung, in der Beratungsstelle, telefonisch oder vor Ort in der
hauslichen Umgebung, einmalig oder Gber einen langeren Zeitraum stattfinden. Bei der Wahl des Settings
ist zu beachten, welche Ziele mit der Beratung verfolgt werden. Einzelberatung macht z.B. das Eingehen
auf spezielle Problemlagen moglich, Gruppenberatung fordert den Austausch (z.B. unter Familienmit-
gliedern hinsichtlich der Frage, wer welchen Teil der Betreuung libernehmen kann). Angehérigengruppen
fordern die gegenseitige Unterstitzung und wirken gegen Isolation und Vereinsamung. Eine Kombination
von unterschiedlichen Angeboten der Beratung und Betreuung ,unter einem Dach® ist zu beflirworten.
Sie erhoht die Bedurfnisgerechtigkeit der Beratung und erleichtert den Zugang.

Der Zugang zu Beratung kann auch durch die Tatsache erschwert werden, dass keine Betreuung fur die
Person mit Demenz wahrend der Abwesenheit der Hauptbetreuungsperson zur Verfugung steht. Jene
Angebote hingegen, die beides miteinander kombinieren - Beratung der Angehdrigen mit der Betreu-
ung der Menschen mit Demenz - berichten von den Synergien der beiden Angebote und vom groRen
Entlastungspotential. Die Kombination der beiden Angebote fordert eine groRe und wiinschenswerte
Kontinuitat in der Beratung, es entstehen jahrelange Beziehungen, die auch teilweise noch nach dem Tod
der betreuten Person im Sinne einer Trauerbegleitung der ,verwaisten Angehorigen® gelebt werden. Im
Projekt ,Empowerment von pflegenden Angehérigen mit Demenz® des Osterreichischen Institutes fiir
Validation, das durch das Sozialministerium gefordert wird, wurden wahrend eines beratungsorientier-
ten Validationskurses fiir Angehorige besonders gute Erfahrungen mit der Betreuung von Menschen mit
Demenz gemacht (http://www.oei-validation.at).

Beratungsangebote, die in umfassende Entlastungs- und Unterstltzungsangebote eingebunden sind,
ermoglichen den Zugang zur Beratung fiir betreuende Angehorige, wenn eine gute Betreuung fur die
Person mit Demenz sichergestellt ist. Sie werden von den betreuenden Angehdrigen als besonders
entlastend und bereichernd erlebt.

8.2.5. Den Bedarf auch quantitativ aufnehmen

Im Rahmen der vorliegenden Studie konnten wir Informationen zu einer langsam wachsenden Anzahl
an Initiativen und Einrichtungen in Osterreich erheben. Die hohe Inanspruchnahme dieser Angebote
macht deutlich, dass es einen groRen Bedarf nach Unterstutzung fur betreuende Angehorige und fur
Menschen mit Demenz in Osterreich gibt (vgl. Pochobradsky 2005). Diese Modelle sind ermutigend, sie
bilden exemplarisch ein weites Spektrum an moéglichen Beratungs- und Unterstitzungsangeboten ab und
zeigen Wege auf, wie die Betroffenen zur notwendigen Hilfe kommen kdnnen. Sie sind auch ein Zeichen
der - von den Expertinnen und Experten als besonders wichtig bezeichneten - Aufmerksamkeit flr die
Herausforderungen rund um das Thema Demenz von Seiten der Sozial- und Gesundheitspolitik.
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Die Kontinuitat in der Betreuung, die alle Beratungsangebote bieten, wird als wichtige Ressource einge-
schatzt. Die befragten Expertinnen und Experten schatzen die derzeitige Situation der Beratungsangebote
flr betreuende Angehorige als nicht ausreichend ein, was die Quantitat der Beratungsangebote und ihre
Zuganglichkeit angeht. Zahlen zu Bedarf und zu Angeboten, gemessen an der Anzahl betroffener Ein-
wohnerinnen und Einwohner in Osterreich, fehlen in diesem jungen und im Aufbau befindlichen Bereich
derzeit noch ganz.

Ob und worin sich der Beratungsbedarf und dessen Deckung im stadtischen und im landlichen Raum
unterscheiden, wird kontrovers diskutiert. Folgendes wird zu bedenken gegeben: In landlichen Regionen
wird die familidre Betreuungssituation aufgrund der Familienkonstellationen als tragfahiger eingeschatzt.
Durch in der Nahe lebende Angehdrige gibt es mehr Unterstitzungsbereitschaft, auch in Form von Nach-
barschaftshilfe, durch die die Hauptbetreuungsperson ebenfalls unterstiitzt werden kann. In stadtischen
Gebieten hingegen ist das soziale Netz nicht so dicht, viele Menschen leben allein und die hausliche Situ-
ation wird oft nur durch Betreuerinnen und Betreuer der mobilen Dienste oder seltener durch Arztinnen
und Arzte erfasst. Aus diesem Grund ist gerade die Schulung von Heimhelferinnen und -helfern, Haus-
haltshilfen und mobilen Pflegekraften hinsichtlich zur Verfugung stehender Beratungsangebote zentral.

Die befragten Expertinnen und Experten sind der Ansicht, dass in Stadten deutlich mehr Angebote vor-
handen sind als in [andlichen Regionen., Landliche Regionen stellen - so die Expertinnen und Experten
-indieser Hinsicht in vielen Fallen ,,weif3e Flecken auf der Landkarte® dar. Oberdsterreich wird hier unter
anderem auf Grund der Aktivitaten der M.A.S. Alzheimerhilfe, aber auch wegen der Sozialberatungsstellen
des Landes als Ausnahme bezeichnet.

In den Beratungsstellen wird das Management knapper Ressourcen als Herausforderung gesehen, die
von den Beraterinnen und Beratern hohe ortliche und v.a. zeitliche Flexibilitat erfordert. Z.B. sollten
Beratungstermine zeitnah nach dem Erstkontakt der Angehdorigen mit der Beratungsstelle vereinbart
werden, um die notwendige Unterstutzung fur die betreuenden Angehdrigen in die Wege zu leiten. In
manchen Fallen ist das allerdings aufgrund der knappen Personalressourcen nicht moglich.

Beratungsangebote sind regional unterschiedlich verteilt, wobei stadtische Gebiete dichter mit
Beratungseinrichtungen versorgt sind. Auch wenn die unterschiedlichen Rahmenbedingungen der
Betreuung einer Person mit Demenz - im speziellen nachbarschaftliche und familiare Unterstiitzung,
diein landlichen Regionen u.U. starker vorhanden ist und die betreuenden Angehorigen entlastet, be-
rucksichtigt werden, sind landliche Gebiete im Hinblick auf Beratungsangebote, die leicht erreichbar
sind, gegenuber stadtischen Gebieten benachteiligt.
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8.3. Zusammenarbeit zwischen Wissenschaft und Beratungsangeboten

Die befragten Expertinnen und Experten sehen einen Bedarf in der wissenschaftlich begleiteten Entwick-
lung von Beratungsangeboten.

8.3.1. Theoriegeleitete Konzepte

Vor dem Hintergrund der Tatsache, dass es derzeit noch zu wenig beraterische Angebote in Osterreich gibt,
muss daher in diesem Bereich mit besonders knappen Ressourcen umgegangen werden. Theoriegeleitete
Konzepte konnen die Beraterinnen und Berater dabei unterstiltzen, Prioritaten zu setzen. Wir konnten
erheben, dass in allen Beratungsangeboten, die wir befragt haben, solche theoriegeleitete Konzepte ge-
nutzt werden. Sie werden sehr unterschiedlich explizit gemacht und nach auf’en dargestellt, hier reicht
die Bandbereite von der Fahigkeit, das Konzept verbal im Interview zu reflektieren auf der eine Seite bis
hin zu einer Fllle an theoriegestltzten wissenschaftlichen Publikationen andererseits. Die Konzepte be-
ziehensich in sehr unterschiedlichem Ausmaf’ auf publizierte Theorien, in manchen Angeboten kann der
Zugang durch eigene Worte der Beraterin bzw. des Beraters nachvollziehbar beschrieben werden, andere
Angebote stutzen sich auf internationale wissenschaftliche Publikationen. Die Bandbreite der Theorien
reicht von naturwissenschaftlich-medizinischen Theorien bis zu personzentrierten-sozialpsychiatrischen
und empowermentorientierten Konzepten. Eine theoriegeleitete Konzeption ist Voraussetzung daftr,
dass sinnvoll evaluiert werden kann. Denn nur wenn explizit dargestellt wird, warum etwas getan wird,
kann auch evaluiert werden, ob und warum es (nicht) gelungen ist.

Beratung stltzt sich sinnvoller Weise immer auf theoriegeleitete Konzepte, die auch explizit gemacht
werden.

8.3.2. Qualitat sichern - Evaluationen durchfiihren

Laut den Qualitatsstandards der Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Alten- und Angehorigenberatungsstellen
e.V. (BAGA) sind fiir Beratung Professionalitat, d.h. fachliche, methodische und personliche Kompetenzen
als professionelle Voraussetzungen notwendig. Diese umfassen die Grundausbildung in einem Sozial- oder
Gesundheitsberuf, Fachwissen, psychosoziale Kompetenz und personliche Fahigkeiten und Erfahrung.
Es wird empfohlen, in einem multiprofessionellen Team zu arbeiten. Fortbildung und Supervision der
Beraterinnen und Berater sichern die Qualitat der Beratung. Die Beratung sollte prozesshaft angelegt sein
und dem Ablauf Anamnese, Diagnose, Intervention und anschliefende Evaluation folgen. Konzeptionell
wird ein psychosozialer Ansatz favorisiert. Beratung kann in Einzel- oder Gruppensettings stattfinden,
wobei besonders betont wird, wie wichtig fiir die Zielgruppen altere Menschen und Angehdrige ein zuge-
hender Ansatz ist. Die BAGA vertritt einen weit gefassten Begriff von Beratung und subsummiert darunter
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Betreuung als alltagspraktische, konkrete Hilfeleistung, die auch Case Management beinhaltet, Beratung
im engeren Sinn zur Verbesserung von Bewaltigungsmoglichkeiten und Starkung der Handlungskom-
petenzen, Therapie, welche auf seelische Phanomene zielt und Begleitung, die nach der Beratung bzw.
Therapie einsetzt, eine abwartende, firsorgliche Haltung gegenuber Klientinnen und Klienten einnimmt
und im Bedarfsfall zur Verfugung steht (BAGA e.V. 0. D.).

Alle im Rahmen dieser Expertise kontaktierten Beratungsangebote dokumentieren ihre Leistungen. Den-
noch sind derzeit die unterschiedlichen Beratungsangebote fiir die betreuenden Angehérigen nur schwer
in ihrer Qualitat bewertbar bzw. miteinander vergleichbar. Das liegt einerseits an den Dokumentations-
vorgaben, die je nach Beratungsangebot unterschiedlich gestaltet sind und so Vergleiche erschweren, und
andererseits an der bisher erst in den Anfangen vorhandenen Einbindung der Betroffenen in die Qualitats-
entwicklung der Beratungsangebote. Wiinschenswert waren deshalb QualitatsentwicklungsmalRnahmen
bei den einzelnen Angeboten, z.B. durch die Entwicklung von Standards oder von Beschreibungen, die
dokumentieren, welche Leistungen erbracht werden, und diese Leistungen vergleichbar machen.

Die Frage, wann eine Beratung als ,,gelungen® bezeichnet werden kann, wie sich dieser Sachverhalt
feststellen lasst und welche Kriterien bei der Evaluation zum Tragen kommen, lasst sich nicht einfach
beantworten. In der Literatur wird bezuglich der Qualitat von Beratung fur betreuende Angehdrige von
Menschen mit Demenz auf das Konzept der Klient/inn/enzufriedenheit” als Indikator fiir Beratungsqualitat
verwiesen. Den Hintergrund dazu bildet ein Qualitatsbegriff, der nach Konzeptqualitat, Strukturqualitat,
Prozessqualitat und Ergebnisqualitat differenziert (Dialogzentrum Demenz 2012c).

Fir die Betreuung und Begleitung von Menschen mit Demenz wurden im Demenzhandbuch (Sozialmi-
nisterium 2008) Qualitatskriterien formuliert, die auch fiir das Beratungssetting bedenkenswert sind:
Unterschieden wird hier nach raumlichen Kriterien, die sich mit dem Wohn- und Lebensbereich, der Pri-
vatsphare und der Forderung der Mobilitat der Betroffenen beschaftigen, nach personellen Kriterien, die
Fragen der Qualifikation und des Personalbedarfs aufnehmen, und nach alltagsbezogenen Kriterien, die
Fragen der Wahrnehmung der Individualitit der Betroffenen diskutieren. Insbesondere jene Uberlegun-
gen, die als personelle Kriterien diskutiert werden, schlieffen an die Ergebnisse der Literaturstudie und
an die Aussagen im Rahmen der Interviews mit Expertinnen und Experten an: Sie betonen die Bedeutung
der Zusammenarbeit in einem multiprofessionellen Team und streichen Qualifikationen und Haltungen
hervor, die auch im Beratungsalltag bedeutsam sind, wie Kenntnisse in der Kommunikation mit Menschen
mit Demenz, Fahigkeiten zur Krisenintervention und Deeskalation, Empathie und Verstandnis sowie
Einfuhlungsvermogen als grundlegende Haltungen.



8. EMPFEHLUNGEN - ,,BERATUNGSKUNST* ALS BEITRAG ZUR LEBENSQUALITAT

Die kontinuierliche Qualitatsentwicklung und Evaluation von Beratungsangeboten unterstiitzt die
betreuenden Angehdrigen, ein fur ihre aktuellen Bediirfnisse und ihren Bedarf adaquates Beratungs-
angebot zu finden. Sie tragt darlber hinaus dazu bei, Beratung fiir Angehorige von Menschen mit
Demenz als spezifische professionelle Leistung auszuweisen, die in z.T. problembehaftete familiale
Zusammenhange interveniert, auf der Arbeit qualifizierter Beraterinnen und Berater, auf inhaltlich
und methodisch durchdachten Beratungsprozessen beruht und entsprechender struktureller Rah-
menbedingungen bedarf.
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9. BERATUNG ALS INTERVENTION IN SOZIALE SYSTEME - EMPFEHLUNGEN
AUF SYSTEMISCHER EBENE

Groning (2006) empfiehlt hinsichtlich der Entwicklung von Beratungsangeboten fiir Angehorige von
Menschen mit Demenz, vor allem die psychosozial-sozialpadagogische Beratung (siehe auch Abschnitt
»Systematik der Beratungsangebote®) als alltagsnahe, lebenslagenspezifische und lebensweltorientierte
Beratung auszubauen und von der psychologischen Beratung, deren Starken in der Bearbeitung beson-
ders belasteter Pflegeverhaltnisse liegen, abzugrenzen. Besondere Aufmerksamkeit verdient in diesem
Zusammenhang die aufsuchende Beratung. Sie kann einerseits Beratung mit demenzspezifischem Expert/
inn/enwissen (z.B. Dementia Care Mapping, Validation) verkniipfen und andererseits Gesprachsangebote
fur die Familie entwickeln, um innerfamiliale Pflegenetzwerke zu starken, zu erweitern und gerechter zu
gestalten, letzteres besonders im Hinblick auf die Geschlechterdimension.

9.1. Vernetzung zwischen Berufsgruppen und zwischen Tragern

In der Beratung von Angehdrigen von Menschen mit Demenz gibt es nicht eine Berufsgruppe, die die ,Vor-
herrschaft® hat. In den von uns analysierten Modellen sind eine Fiille an Berufsgruppen beteiligt, teilweise
arbeiten sie zusammen: Medizin, Pflege, Sozialarbeit, Psychologie und Psychotherapie, um nur einige zu
nennen. Aber auch Menschen aus der Zivilgesellschaft, mit Berufen die gemeinhin als ,beratungsfern®
gesehen werden, kdnnen als Demenzberaterinnen und -berater eine wichtige Rolle spielen und neue
Impulse einbringen, wenn sie liber eine entsprechende Weiterbildung verfligen. Auch hier werden, wie in
anderen interdisziplinaren Bereichen, althergebrachte Hierarchien zwischen Berufsgruppen beschrieben,
die es - zugunsten eines interdisziplinaren Dialogs auf Augenhohe - zu Gberwinden gilt. Die Sozial- und
Gesundheitspolitik kann hier unterstitzend und durch gelebte Kooperation beispielgebend wirken.

Im Sinne einer guten Begleitung, Unterstitzung und Entlastung der betreuenden Angehdérigen missen
Beratungsangebote gut mit weiteren Unterstiitzungs- und Entlastungsangeboten vernetzt sein. Generell
werden multimodale Angebote, die mehrere MalRnahmen vereinen, als besonders wirksam eingeschatzt.

Vernetzung betrifft zunachst, wo angebracht, die Vernetzung innerhalb der Tragerorganisation und die
Bekanntmachung des Angebots insbesondere bei mobilen Pflegediensten. Zusatzlich ist darauf zu ach-
ten, dass Widerstande und Verunsicherungen vonseiten der Pflege die professionelle Rolle betreffend
ernstgenommen werden und Beratung auch als Unterstltzung dieser mobilen Dienste verankert wird.
Vernetzung zielt auch auf eine gute Kooperation mit Angehorigen der Gesundheitsberufe und mit Ein-
richtungen des Gesundheits- und Sozialwesens ab.

Auf Ebene der Zusammenarbeit zwischen Tragerorganisationen sehen die befragten Expertinnen und



9. BERATUNG ALS INTERVENTION IN SOZIALE SYSTEME - EMPFEHLUNGEN

Experten Entwicklungsbedarf. Eine starkere Vernetzung der einzelnen Angebote ware dringend notwendig,
jedoch erschweren immer wieder Partikularinteressen der Tragerorganisationen von Beratungsangeboten
und Konkurrenz diese Bestrebungen. Auch hier sehen die befragten Expertinnen und Experten Potential
fur die Gesundheits- und Sozialpolitik, durch entsprechende Anreizsysteme unterstiitzend einzugreifen.

Eine gute Begleitung und Unterstiitzung von betreuenden Angehérigen wird durch Beratungsangebote
sichergestellt, die innerhalb und auRerhalb der Tragerorganisation vernetzt sind. Eine Zusammenarbeit
unterschiedlicher Berufsgruppen ,,auf Augenhohe“ ermdglicht und erleichtert die Vernetzung.

9.2. Erganzung durch Unterstiutzungs- und Entlastungsangebote

In dem Zusammenhang soll erwahnt werden, dass die Erhebungen darauf hinweisen, dass auch Unter-
stlitzungs- und Entlastungsangebote - als wichtige Erganzung zur Beratung - flexibler auf die Bedrfnisse
der Betroffenen (Menschen mit Demenz und ihre betreuenden Angehdrigen) eingehen miissen. Die bereits
geschaffenen Moglichkeiten zur Kurzzeitpflege, zu stundenweise abrufbaren Entlastungsmoglichkeiten,
zur Familienhospizkarenz, sowie zur 24-Stunden-Betreuung werden begriif3t. Gerade weil diese Angebote
als unterstiitzend gesehen werden, wird ein Ausbau gewlnscht (vgl. z.B. Pochobradsky et al 2005). Es
wird darauf hingewiesen, dass mehr Bedarf nach Kurzzeitpflege besteht, und dass die 24-Stunden-Be-
treuung fiir viele nicht finanzierbar ist. In diesem Zusammenhang wird auch erwahnt, dass die in diesem
Bereich auftretende Pflegemigration zusatzliche Abhangigkeitsverhaltnisse schafft und die Ausbeutung
der Pflegepersonen fordert - ein gesellschaftspolitisch europaweit bekanntes Problem, das eine Losung
auf europaischer Ebene erfordern wiirde. Zu bedenken ware ferner eine verstarkte Unterstiitzung von
Ehrenamtlichen und freiwilligen Helferinnen und Helfern, wie auch der Aufbau innovativer Angebote
inklusive der entsprechenden Finanzierungsmoglichkeiten, z.B. betreutes Wohnen.

Beratungsangebote konnen nur dann ihre volle Wirksamkeit entfalten, wenn ausreichend Unterstut-
zungs- und Entlastungsangebote zur Verfligung stehen, die flexibel auf die individuellen Bediirfnisse
der Menschen mit Demenz und ihrer betreuenden Angehorigen eingehen.

9.3. Die Lebenslagen betreuender Angehoriger verbessern

Die derzeitige Finanzierung von Pflege und Betreuung baut auf familialer Pflege auf und ist ohne diese
gesellschaftlich nicht zu leisten. Entsprechende Berechnungen des Beitrags, den Angehdorige leisten,
wurden weiter oben dargestellt. Finanzielle Belange der Betreuung spielen fir das ,gelingende Leben®
der Angehdrigen und der Betroffenen eine entscheidende Rolle (Amann 2009). Das Pflegegeld stellt in
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Osterreich eine wesentliche Errungenschaft und Sicherung fir pflegende und betreuende Angehérige dar.
Von manchen Expertinnen und Experten wird eine raschere Abwicklung als wiinschenswert beschrieben,
was neben der notwendigen Unterstiitzung der betreuenden Angehdrigen auch den Wohlfahrtstragern
zugutekommen wirde. Bei der Beantragung des Pflegegeldes und in Bezug auf die Bereitschaft der Ange-
horigen, den realen Pflegeaufwand im Verfahren der Antragsstellung bekannt zu machen, kann Beratung
eine wichtige Unterstltzung bieten.

Ausreichende offentliche Mittel fir Pflege und Betreuung ermdoglichen es den Angehdérigen, in der Be-
treuung einer Person mit Demenz professionelle Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote in Anspruch
zu nehmen und damit die Betreuung ohne gravierende finanzielle EinbuRen und unsichere Zukunfts-
aussichten (z.B. durch Aufgabe und/oder Einschrankung der Berufstatigkeit) wahrnehmen zu kénnen.

9.4. Demenzfreundliche Gesellschaft

In diesem Abschnitt nehmen wir das aus GroRbritannien stammende Konzept der ,,dementia-friendly
communities* auf und wenden es einerseits auf die kommunale Situation in Osterreich an. Andererseits
zeigen wir Aspekte des Konzepts auf, die dazu beitragen konnen, die ,,Demenzfreundlichkeit” der Ge-
sellschaft zu fordern.

Die geschilderten Herausforderungen mussen vor dem Hintergrund gesehen werden, dass Beratung von
betreuenden Angehorigen in den Haushalt und die Lebensfiihrung der Betroffenen interveniert, und
Themen wie pflegerische Tatigkeiten, Lebensbewaltigung und Alltagsbesorgung, Koordinations- und
Organisationsaufgaben beruhrt. Sie bertihrt somit das Spannungsfeld zwischen Lebenswelt und Versor-
gungssystem (Klie et al 2008).

9.4.1. Das Tabu brechen

Auf gesellschaftlicher Ebene gilt es, ein positives Alter(n)sbild zu entwickeln und das Tabu der Demenz
zu bearbeiten. Beratungsangeboten kommt auch eine wichtige Rolle bei der Sensibilisierung der Allge-
meinbevolkerung flir das Thema Demenz zu. Demenz ist nach wie vor ein Tabuthema, iber das von den
betreuenden Angehdorigen nicht gerne gesprochen wird. Damit vermindern sich auch die Moglichkeiten,
auf Beratungsangebote hingewiesen zu werden, bzw. diese rechtzeitig vor dem Auftreten einer Krisen-
situation in Anspruch zu nehmen. Es brauchte aber auch zusatzliche, praventiv wirkende MalRnahmen,
um Aufklarungsarbeit zu leisten, um das Tabu zu brechen - vor allem im [andlichen Raum. Hingewiesen
wird in diesem Zusammenhang auf das Potential der Aktivitaten der ,,Demenzfreundlichen Kommunen®,
die in Deutschland an einigen Orten gestartet und auch in Osterreich/Vorarlberg begonnen wurden. Im
Zuge dieser Initiative werden vielfaltige Aktivitaten zur Enttabuisierung, zur Wissensvermittlung tiber
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Demenz und zum Umgang mit Personen mit Demenz durchgefiihrt.

In den Erhebungen wird deutlich, dass der gesellschaftliche Umgang mit Menschen mit Demenz und
die Berucksichtigung von Bediirfnissen ihrer betreuenden Angehdrigen vermehrt der Aufmerksamkeit
der Sozial- und Gesundheitspolitik bedarf und als wichtiges Thema fur alle Bundeslander und fur ganz
Osterreich sowie als nationale Prioritat wahrgenommen werden muss. Es braucht eine angemessene
gesamtgesellschaftliche Reaktion auf die Herausforderungen, die sich aufgrund soziodemographischer,
soziookonomischer und soziokultureller Veranderungen ergeben.

Eine gute Betreuung von Menschen mit Demenz ist eine gesellschaftliche Aufgabe und setzt voraus,
dass sich ein positives Bild des Alter(n)s und eines guten Lebens im Alter trotz Einschrankungen und
Verlusten entwickeln kann. Auch Beratungsangebote sind gesellschaftlich wirksam, indem sie die
Entstigmatisierung des Themas Demenz vorantreiben.

9.4.2. Teilhabe und Inklusion von Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen fordern
Menschen mit Demenz und ihre betreuenden Angehdrigen haben ein Recht auf Teilhabe am gesellschaftli-
chen Leben und wollen als Mitglieder der Gesellschaft wertgeschatzt werden. Menschen mit Demenz und
auch ihre betreuenden Angehdrigen sind - bei all ihrer Unterschiedlichkeit - eine vulnerable Gruppe, die
einer Gesellschaft den Spiegel vorhalt, wie sie mit Herausforderungen umgeht und aufzeigt, wie sie die
Rechte aller Blirgerinnen und Biirger sicherstellen kann. Entwicklungen vom medizinischen Modell tiber
das soziale Modell von Demenz hin zu einem Biirgerrechtsmodell bilden die Grundlage dieser Uberlegun-
gen (vgl. Wilmann 2006). Betreuende Angehdrige wollen in ihrer Rolle als Sorgende Anerkennung finden,
denn ohne ihre Tatigkeit ware die Betreuung von Menschen mit Demenz in der hauslichen Umgebung
nicht moglich. Sie sollten ferner ermutigt werden, sich Unterstiitzung in dieser Rolle zu suchen, um ihren
Alltag trotz Betreuungsarbeit gut gestalten zu kdnnen.

Die Mitspracherechte sollten nicht nur betreuende Angehorige, sondern auch Menschen mit Demenz
mit einbeziehen, um beiden ,eine Stimme zu verleihen, sie als handelnde Akteurinnen und Akteure an-
zuerkennen und ihre Interessen wahrzunehmen. Mitsprache kann in unterschiedlichen Kontexten und
zu unterschiedlichen Themen ermdglicht werden: Auf individueller Ebene bei der Gestaltung von Bera-
tungsangeboten, auf Ebene der Tragerorganisation bei der Weiterentwicklung bzw. Qualitatssicherung
von Beratungsangeboten und auf Ebene der Politik, wenn es um Gestaltungsmaoglichkeiten hinsichtlich
der politischen Rahmenbedingungen und Entscheidungen geht. Die Teilhabe von Betroffenen an der Ent-
scheidungsfindung steht dabei bei der Gestaltung von Leistungsangeboten und bei der Einbindung in die
Steuerung des Sozial- und Gesundheitssystems vor der Herausforderung, die Individualitat jeder einzelnen
Betreuungssituation mit dem Anspruch einer kollektiven Interessensvertretung in Einklang zu bringen.
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Wahrend auf Ebene der Ausgestaltung des individuellen Beratungsangebots bzw. der Qualitatsentwick-
lung betreuenden Angehdrigen die Einbringung ihrer Perspektive ermoglicht wird, ist die politische
Teilhabe dieser Gruppe im Sinne von Governance in Osterreich noch wenig entwickelt (vgl. Forster et al
2006). Moglich ware eine kollektive Form der Mitsprache auf politischer Ebene durch die Organisierung
von Interessen z.B. in einer Interessensgemeinschaft von betreuenden/pflegenden Angehdrigen und
die Anhorung dieser Gruppe (vgl. Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge 2011). In diesem
Zusammenhang ware es auch wiinschenswert, Selbsthilfeaktivitaten der Betroffenen vermehrt organi-
satorisch und finanziell zu unterstiitzen (Pochobradsky et al 2005).

Betreuende Angehdérige und Menschen mit Demenz wollen ,,gehort®, also in ihren Bedurfnissen, aber
auch in ihren Tatigkeiten anerkannt werden. Hinsichtlich der Entwicklung von Beratungs-, Unterstut-
zungs- und Entlastungsangeboten und der Rolle von betreuenden Angehérigen bedeutet dies, ihnen
nicht nur auf individueller Ebene die Moglichkeit zu Riickmeldung zu professionellen Angeboten zu
ermoglichen, sondern auch auf kollektiver Ebene der Systemsteuerung und Politikgestaltung Wege zu
finden, wie betreuende Angehdrige im Sinne kollektiver Entscheidungsfindung vermehrt eingebunden
werden konnen.

9.4.3. Zivilgesellschaftliches Engagement ermoglichen und fordern

Die Wiinsche und Bedurfnisse von betreuenden Angehdrigen lassen sich auch als ein Aufruf zu zivilgesell-
schaftlichem Engagement lesen, zu einer Erweiterung der Perspektive auf Demenz, die diese nicht nur
als Krankheit, sondern auch als gesellschaftliche Herausforderung begreift. Diese Position wird umso
bedeutsamer vor dem Hintergrund der Tatsache, dass eine medizinische ,,Losung® im Bereich Demenz
im Sinne von Heilung nicht in Sicht ist.

Fir Osterreich haben Seidl et al (2007) diese Bediirfnisse erhoben (siehe auch Kapitel ,,Situation betreu-
ender Angehoriger®), die sich wie folgt zusammenfassen lassen: Betreuende Angehdrige von Menschen
mit Demenz wiinschen sich auf gesellschaftlicher Ebene eine Enttabuisierung des Themas Demenz und
eine Auseinandersetzung mit dieser Frage. Sie fordern Anerkennung fur ihre Betreuungsarbeit und Un-
terstiitzung vonseiten der Familie, aber auch von Nachbarinnen und Nachbarn und weiteren Personen in
ihrem Umfeld wie Freundinnen und Freunde. Auch in der Begegnung mit Vertreterinnen und Vertretern
der Gesundheitsberufe orten sie Verbesserungsbedarf: lhre Erfahrungen sollten in diesem Setting mehr
Aufmerksamkeit finden und in Behandlungs- und Betreuungsstrategien einfliefen. Alzheimer Austria -
die Dachorganisation der Selbsthilfegruppen fir Angehoérige von Alzheimer-Kranken - Gbernimmt eine
advokatorische Funktion in Osterreich.
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Beratungsangebote konnen das von betreuenden Angehorigen angesprochene zivilgesellschaftliche
Engagement fordern, indem sie die Interessen von Betroffenen im Sinne von Advocacy anwaltschaftlich
gegenuber gesellschaftlichen Akteurinnen und Akteuren vertreten.

9.4.4. Demenzfreundliche Kommune

»Gegenwartig sind unsere Wohnorte - sei es auf dem Land, sei es in der Stadt, sei es in einer Metropole -
von zunehmend kuhler Abweisung gegeniiber Menschen mit Demenz gekennzeichnet. Das Leben in ihnen
wird immer schwieriger, weil der Alltag digitalisiert ist (vom Fahrkartenautomaten bis zum automatisierten
Bankgeschaft), weil die Nachbarschaften anonymisiert und distanziert sind, weil die Stadte immer weni-
ger fur Burgerinnen und Burger da sind und immer mehr fiir den Event, den Konsum, die Bespielung und
BespaRung.“, schreibt Reimer Gronemeyer (2013, S. 233) und pladiert fir demenzfreundliche Kommunen
und ,wider die Evakuierung des Alters*.

Die Teilhabe von Menschen mit Demenz am 6&ffentlichen Leben gilt als eine Vision der ,,Aktion Demenz*
in Osterreich (aktion-demenz.at). Diese Initiative ist derzeit noch auf das Bundesland Vorarlberg be-
schrankt. Wiinschenswert ware es laut Expertinnen und Experten, die Zielsetzungen national auszuweiten,
wie dies in Deutschland z.B. fur die demenzfreundlichen Kommunen im Programm ,Aktion Demenz“
(www.aktion-demenz.de) - gefordert durch die Robert Bosch Stiftung - der Fall ist.

Neben dem Ausbau von Beratungs-, Unterstlitzungs- und Entlastungsangeboten steht im Rahmen der
»Aktion-Demenz“ die Unterstiitzung und Forderung von zivilgesellschaftlichen Engagementim Zentrum,
unter anderem uber Veranstaltungen und Aktionen, die sich an alle Biirgerinnen und Burger in Vorarl-
berg richten, sowie tiber die Entwicklung von Modellgemeinden, in denen sich Burgerinnen und Blirger
gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz engagieren.

Das Thema Demenz erfordert eine Neuorientierung sozialer Perspektiven, die insbesondere auf die Kom-
mune bzw. Gemeinde oder den Stadtteil und die darin vorhandenen Ressourcen Bezug nehmen. Demenz
betrifft den Alltag aller Betroffenen, sei es der Menschen mit Demenz, ihrer betreuenden Angehdrigen
oder anderer ihnen nahestehenden Personen. Das Thema sollte laut Expertinnen und Experten aus der
Privatheit familialer Pflegearrangements herausgeholt und zu einem Schwerpunkt der Altenpolitik werden.

In der Kommune ist es z.B. moglich, vorhandene soziale Ressourcen (z.B. Nachbarschaftshilfe) zu erschlie-
Ren, unterstiitzende Strukturen im Wohnumfeld zu schaffen und Freizeit- und Begegnungseinrichtungen
auszubauen, um die soziale Einbindung von Menschen mit Demenz und ihren betreuenden Angehdrigen
durch vielfaltige Interaktionsmoglichkeiten zu fordern. Um die Betreuung und Pflege entlang ihrer Be-
dirfnisse zu organisieren, ware es notwendig, unter Einbeziehung der Betroffenen moderne Wohn- und
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Betreuungsformen zu entwickeln und wohnortnahe, kleinrdaumige und niedrigschwellige Entlastungs- und
Unterstiitzungsangebote flir betreuende Angehorige einzurichten bzw. weiter auszubauen. Nicht tibersehen
werden sollte, dass diese MaRnahmen auch fiir Kommunen einen Gewinn im Sinne eines ,,Standortvor-
teils“ bringen konnen (vgl. Gumpert 2009, Deutscher Verein fur 6ffentliche und private Fursorge 2011).

Des Weiteren gilt es, professionelle Angebote mit dem sozialen Umfeld und mit nachbarschaftlicher Hilfe
und ehrenamtlicher Tatigkeit zu vernetzen. Auch konnten in diesem Zusammenhang Qualifizierungsmo-
delle fiir burgerschaftliches Engagement entwickelt werden. Insbesondere der Auf- und Ausbau nach-
barschaftlicher Unterstiitzung wird als wichtige Strategie nicht nur der Unterstltzung der Betroffenen,
sondern auch zur Férderung von Kompetenzen und Kenntnissen einer Vielzahl von Menschen gesehen.
Weiters sollten Selbsthilfeaktivitaten vor Ort unterstiitzt werden. Qualifizierungsmafinahmen und Sensi-
bilisierungsmalRnahmen fiir alle jene Berufsgruppen, die mit Menschen mit Demenz in Kontakt kommen,
sollten ebenfalls unterstltzt werden, um das Wissen tuber Demenz und die Fahigkeiten im Umgang mit
den Betroffenen zu erhohen (Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Firsorge 2011).

Das Konzept der ,Demenzfreundlichen Kommune® liefert wichtige Anhaltspunkte, wie zivilgesellschaft-
liches Engagement, Enttabuisierung des Themas Demenz, Ressourcen- und Settingorientierung und die
Partizipation Betroffener miteinander verbunden werden konnen. Es macht Demenz damit zu einem
gesellschaftlichen Thema und fordert einen wertschatzenden Umgang mit Menschen mit Demenz.
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Wie kann ein Leben mit Demenz gelingen, sowohl fur die Betroffenen als auch fir ihre Angehorigen?
Diese Frage nach der Lebensqualitat fur Menschen mit Demenz gewinnt zunehmend an Bedeutung,
allein schon deshalb, weil die Anzahl an Menschen mit Demenz stetig zunimmt. Gleichzeitig beobachten
wir mit wachsender Beunruhigung ein gesellschaftliches Klima, das den Wert des Lebens mit Demenz
in Frage stellt. Dem wollen wir mit der hier vorliegenden Forschungsarbeit entgegentreten. Autonomie
und Selbstbestimmung gelten als wesentliche Dimensionen eines gelingenden Lebens, auch fur Men-
schen mit Demenz. Die Moglichkeiten, Autonomie zu leben, nehmen mit zunehmenden Verlusten im
Verlauf der Demenz ab. Autonomie kann hier immer nur als ,relationale Autonomie“ gelebt werden.
Umso mehr riickt die Bereitschaft, Abhangigkeit bewusst anzunehmen und Einschrankungen als Teil des
Menschseins im hohen Alter zu akzeptieren, in den Fokus von Lebensqualitat fir Menschen mit Demenz
und ihre Angehorigen. Wir sind in allen Phasen unseres Lebens davon abhangig, von anderen gesehen,
gehort, wahrgenommen und anerkannt zu werden. In Phasen der Pflegebedurftigkeit - insbesondere in
der Begleitung von Menschen mit Demenz - werden existenzielle Abhangigkeiten besonders deutlich.

Zu denvielfach gedufierten Wiinschen von Menschen mit Demenz gehort es, so lange wie moglich zu Hause
in der gewohnten Umgebung bleiben zu kdnnen. Dies kann nachgerade als einer der wichtigsten Aspekte
von Lebensqualitat fur die Betroffenen gesehen werden. Sozial- und gesundheitspolitisch geht es also
darum, Familien, Partnerschaften und Nachbarschaften darin zu unterstiitzen, Menschen mit Demenz
diesen Wunsch zu erfillen. Der Schlussel dazu ist das Wohlbefinden der betreuenden Angehdrigen, der
(Schwieger)tochter und -s6hne, der (Ehe)partnerinnen und -partner, aber auch der Nachbarinnen und
Nachbarn und des weiteren sozialen Umfeldes.

Angebote zur Beratung von Menschen mit Demenz leisten hier einen Beitrag, der nicht hoch genug ge-
schatzt werden kann. Beraterinnen und Berater konnen in Krisen unterstiitzen, aber auch helfen, sie
frihzeitig zu verhindern. Beraterinnen und Berater stellen Wissen tiber finanzielle und unterstiitzende
Angebote zur Verfigung, und sie bestarken Angehdrige darin, ihre sozialen Kontakte weiter zu pflegen
oder neue zu kniipfen - sie stabilisieren so die Situation zu Hause und tragen unmittelbar zur Verbesse-
rung der Lebensqualitat fur Betroffene und Angehorige bei.

Auf Basis von qualitativen Interviews mit Expertinnen und Experten kommt die vorliegende Forschungs-
arbeit zu dem Schluss, dass die Landschaft der Beratungsangebote fur Angehorige von Menschen mit
Demenz in Osterreich heterogen ist. Angehérige finden eine inzwischen groRere Anzahl von sehr unter-
schiedlichen Angeboten vor, diese reichen von telefonischer Sozialberatung tiber Case Management und
psychologischer Beratung bis zu psychosozialer Beratung in Gruppen mit gleichzeitiger Betreuung der
betroffenen Menschen mit Demenz. Die Unterschiedlichkeit der Angebote ist einerseits auf die der Tatsache
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zurlickzufuhren, dass diese im regionalen Kontext gewachsen sind. Andererseits spiegeln die heterogenen
Beratungsangebote die individuellen Bediirfnislagen der Angehdrigen von Menschen mit Demenz wider.
Individuelle Bedurfnisse erfordern individuelle Antworten und Angebote. Wir pladieren daftir, dass der
Respekt vor der Individualitat der Bedurfnisse der Angehdrigen von Menschen mit Demenz sich auch in
einem Respekt vor der Individualitat der Angebote zur Beratung von Menschen mit Demenz widerspiegelt.
Die Heterogenitat der Angebote ist aus unserer Sicht im Sinne der betroffenen Angehdrigen. Die gute
Auslastung der Angebote und das vielfaltige Wissen der von uns interviewten Expertinnen und Experten
uber die Bediirfnisse der betreuenden Angehérigen machen deutlich, dass die in Osterreich vorhandenen
Angebote in der derzeitigen Form einen wichtigen Bedarf abdecken. Die Ergebnisse der Interviews lassen
dariiber hinaus den Schluss zu, dass der Beratungsbedarf durch die vorhandenen Angebote in Osterreich
zur Zeit nicht abgedeckt ist und es wiinschenswert ware, den weiteren Ausbau zu fordern.

Auf der anderen Seite fuhrt die Vielfalt der ,,Beratungslandschaft” derzeit dazu, dass es fur Angehorige
schwierig ist, sich einen Uberblick iiber Angebote und deren Leistungen zu verschaffen. Hier kénnte ein
zentrales Verzeichnis, das die einzelnen Angebote und ihre Charakteristika auflistet, Abhilfe schaffen. Ein
solches Verzeichnis musste regelmalig gewartet werden und bendétigt daher Ressourcen. Einen weiteren
Beitrag zur Transparenz und zur Qualitatsentwicklung der Angebote zur Beratung von Angehdrigen von
Menschen mit Demenz kdnnte darlber hinaus eine regelmafige Evaluation leisten. Derzeit ist diese bei
vielen Angeboten, insbesondere bei den kleineren, noch nicht realisiert.

Die ,,Beratungskunst“ - so wie Katharina Groning sie bezeichnet - hat mehrere Aspekte und findet auf
unterschiedlichen und komplementaren Ebenen statt. Einerseits geht es um individuelle Beratung - also
darum, dass einzelne Beraterinnen und Berater Wissen und Unterstutzung an einzelne Klientinnen und
Klienten weitergeben. Darliber hinaus - und das ist ein ebenso erwiinschter Effekt - interveniert Beratung
in soziale Systeme auf unterschiedlichen Ebenen: Familien und Partnerschaften erhalten Unterstiitzung in
der Frage, wie sie mit der veranderten Situation, mit dem Fortschreiten der Demenz und den zunehmen-
den Verlusten und Herausforderungen umgehen kdnnen. Beratung leistet auch einen wichtigen Beitrag
zum Empowerment der betreuenden Angehorigen im Sinne der ,Hilfe zur Selbsthilfe”.

Die Expertinnen und Experten machen deutlich, dass ihre Auffassung von Beratung auch die Interven-
tion in den gesellschaftlichen Umgang mit Menschen mit Demenz darstellt. Durch die Forcierung der
offentlichen Diskussion und durch Wissensvermittlung tragen Beratungsangebote dazu bei, das Tabu
rund um das Thema Demenz zu brechen und auf die Besonderheiten der Situation und der Bedurfnisse
der Betroffenen und ihrer Angehorigen aufmerksam zu machen. In diesem Sinne sehen wir Beratung
von Angehorigen von Menschen mit Demenz als einen wichtigen Baustein einer ,demenzfreundlichen
Gesellschaft, in der der Wert des Lebens mit Demenz nicht in Frage steht und in der Betroffene und ihre
Angehorigen am sozialen Leben teilhaben kdnnen.
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12. ANHANG

Anhang 1 - Internetrecherche zu Beratungsmodellen

Folgende Datenbanken und Homepages von Organisationen und von EU-Projekten wurden fur die Suche
nach Modellen genutzt:

Datenbanken:

Gesundheitliche-chancengleichheit.de / Suchbegriff Demenz (Selbstbeschreibung: ,,Die Praxisdaten-
bank ist die groRte bundesweite Ubersicht (iber Angebote und MaRnahmen der soziallagenbezoge-
nen Gesundheitsforderung. Sie ermoglicht es Ihnen, Adressen und Beschreibungen entsprechender
Angebote und Initiativen zu recherchieren.”)

NREPP National Registry of Evidence-based Programs and Practices / Suchbegriff dementia (Selbstbe-
schreibung: “NREPP is a searchable online registry of supporting mental health promotion, substance
abuse prevention, and mental health and substance abuse treatment.”)

Fonds Gesundes Osterreich - Projektdatenbank / Suchbegriff Angehérige

Homepages von Wohlfahrts-Organisationen:

Volkshilfe
Hilfswerk
Caritas
Diakonie

Rotes Kreuz
MAS Alzheimer

Homepages der Interessensvertretung pflegender Angehoriger:

IG Pflegende Angehdrige

http://www.wir-pflegen.net (Interessenvertretung begleitender Angehoriger und Freunde in Deutsch-
land e.V.)

Eurocarers (Selbstbeschreibung: “Eurocarers, European Association Working for Carers, seeks to
represent and act on behalf of all informal carers, irrespective of their age or the particular health
need of the person they are caring for. It shall pursue philanthropic, educational and scientific ends
with regard to the representation of carers.”)



Homepages von (EU-)Projekten:

ALCOVE ALzheimer COoperative Valuation in Europe (Selbstbeschreibung: ,, The JA will be contribute
to public health programmes in Europe and develop Alzheimers disease (AD) and dementia preven-
tion and care models in different European countries. The aim is to contribute to improvements in
health by supporting and facilitating quality and efficiency of public health and healthcare policies
and interventions. Synergy and avoidance of

Right time right place Improving Health Service for European Citizens with Dementia (Selbstbeschrei-
bung: “RightTimePlaceCare will describe and analyse the European health, social care and welfare
systems, advocacy and informal caregiver support systems for patients/consumers with dementia
and intersectorial communication.”)

CO-FACE: Self-assessment of their Needs by Family Carers: The Pathway to Support (Selbstbeschrei-
bung: The Confederation of Family Organisations in the European Union (COFACE) is a pluralistic
organisation, at the heart of civil society, which aims at promoting family policy, solidarity between
generations and the interests of children within the European Union.”)

EuroFamCare (Selbstbeschreibung: “EUROFAMCARE untersucht die Situation pflegender Angehériger
in einem europaischen Vergleich.%)

EVIDENT Evaluation vernetzter Versorgungsstrukturen fiir Demenzkranke und ihre Angehorigen;
Leuchtturmprojekt Demenz, http://www.leuchtturm-evident.de/fallstudien/EVIDENT_Gesamtbe-
richt%20zur%20Angehoerigenbefragung.pdf

Die Spinne und das Netz (FGZ - Frauengesundheitszentrum Graz)

Beratung Pflegender Angehdriger - Pflegeberatungsbedarfe im Verlauf von ,Pflegendenkarrieren’
aus der Perspektive Pflegender Angehoriger (Hochschule fiir Technik und Wirtschaft des Saarlandes)
Case Management und Unterstutzung fiir pflegende Angehorige (Dt Institut f Pflegeforschung) http://
www.dip.de/projekte/projekt-details/?tx_ttnews[pointer]=1&tx_ttnews[backPid]=59&tx_ttnews-
[tt_news]=60&cHash=0f09b4575e5ffe634f43c5245dde5cc2

Weitere relevante Homepages:

Plattform fur pflegende Angehdrige des Sozialministeriums - www. pflegedaheim.at: Hier wurden alle
weiteren Verweise zum Thema Demenz auf ihre Relevanz fur die Beratung von Angehdorigen durch-
gesehen: Leben mit Demenz, Alzheimer Angehorige Austria, Verein M.A.S Alzheimerhilfe Bad Ischl,
Verein M.A.S Alzheimerurlaub, Demenzhilfe (Volkshilfe Osterreich), Osterreichische Gesellschaft fiir
Neurologie, Osterreichische Gesellschaft fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Osterreichische Alzheimer
Gesellschaft, Leben mit Vergessen, Alzheimerinfo.at, Aktion Demenz - Vorarlberg, Osterreichisches
Institut fiir Validation, Leben mit Alzheimerkranken, GerontoPsychiatrisches Zentrum Wien, Gesell-



schaft zur Forderung seelischer Gesundheit, INDIBET - Individuelle Betreuung der Volkshilfe Wien,

lichtblicke - Demenzhilfe tirol, VAGET - Verbund aul3erstationdrer gerontopsychiatrischer Einrichtungen
in Tirol, Gerontopsychiatrische Tagesklinik und Memoryklinik Otto Wagner Spital, Kompetenzstelle
fir Demenzkranke und deren Angehérige der Caritas NO, Servicestelle Demenz des Diakoniewerkes,
Multiprofessionelles Demenzteam der Volkshilfe Burgenland, Demenzdiagnostik und -beratung in
Steyr der Volkshilfe 00, Entlastung bei Demenz der Caritas Steiermark

Rosalynn Carter Institute for Caregiving http://www.rosalynncarter.org/ (Selbstbeschreibung: “Ro-
salynn Carter Institute for Caregiving — an advocacy, education, research, and service unit of Georgia
Southwestern State University.”) Suche nach relevanten Beratungsmodellen

KDA Kuratorium Deutsche Altershilfe (www.kda.de)

Anhang 2 - Literaturrecherche von wissenschaftlichen Publikationen zum
Thema Beratung

Die Recherche zu relevanten wissenschaftlichen Papers wurde in folgenden Datenbanken bzw. Suchma-
schinen durchgefihrt:

Medpilot.de
Medline

Ssoar.info

Google Scholar
Scientific Commons

Suchbegriffe: Demenz, dementia, caregiver, counseling; Beratung - Definition, Angehorige

Anhang 3 - Zusammenfassung der Empfehlungen der interviewten Expertin-
nen und Experten fiir die (Weiter-)Entwicklung von Beratungsangeboten:

Inhalte der Beratung

= Es geht nicht um die Weitergabe von standardisierten Informationen, sondern um die Vermittlung
von Wissen, das malgeschneidert an den individuellen Bedurfnislagen orientiert ist und umfassend
sein soll.

= Wichtig ist die Kombination aus Prozessbegleitung und Wissensvermittlung

= Die Besonderheiten des Familiensystem mussen beachtet und die Ressourcen gestarkt werden,
es soll Hilfe zur Selbsthilfe geleistet werden.

Qualifikation der Beraterinnen und Berater



= Feldkompetenz und Pflegeerfahrungen

= Wissen zum Thema Pflege im Alter

= Haltung: nicht normativ, wertschatzend flir Betreuungsarbeit der Angehorigen

Finanzierung des Beratungsangebots

= ausreichend finanzielle Ressourcen

= wichtig auch fur Kontinuitat der Angebote

Beratungssetting

= Empfohlen wird eine Kombination aus Angeboten, die auf die vielfaltigen Lebenszusammenhan-
ge der Angehorigen und unterschiedliche Herausforderungen Ricksicht nehmen: Gruppen- und
Einzelangebote, flir Menschen mit Demenz, betreuende Angehorige, andere Familienmitglieder,
gegebenenfalls auch fir Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von Gesundheitsberufen.

= Ein Informationsangebot im Internet wird von manchen Seiten begriif3t, allerdings wird darauf
hingewiesen, dass ein Online-Angebot weite Teile der Zielgruppe nicht erreichen kénnte, da vielen
Personen der Zugang zum Internet fehlt bzw. nicht vertraut ist.

Niederschwelligkeit

= Zugehende Strukturen (weiter)entwickeln

- Uberblick liber Beratungsangebote schaffen

= Vorhandene Angebote besser bekannt machen, damit sie Angehorige erreichen.

= Wichtigist eine erste Anlaufstelle: Ausbau von Pflegetelefon etc. zur Vermittlung von Angeboten, da
Wissensvermittlung v.a. zu Beginn der Betreuungstatigkeit problematisch ist - Angehorige werden
»im Kreis geschickt®.

Einbettung/Vernetzung von Beratung

= Auch Betreuungsangebote fiir Menschen mit Demenz mitdenken bzw. entwickeln.

Qualitat

= Qualitatskriterien zur Beratung, die definieren, was jede Beratungsstelle anbieten muss, und die
einen gemeinsamen Standard in allen Bundeslandern festlegen, werden als notwendig erachtet.

Anhang 4 - Zusammenfassung der Empfehlungen auf Basis der internationa-
len Literaturrecherche

Fur die Entwicklung von Beratungsangeboten fiir Angehorige wurden folgende, konkrete Empfehlungen

gemacht (vgl. u.a. Mischke & Meyer 2008, Evaluation Unabhangige Beratungsstellen Schleswig-Holstein,
EVIDENT, Abschlussbericht ,,Die Spinne und ihr Netz®, CoFace/Family Carers):

Enttabuisierung des Themas Demenz und Advocacy
Durch gezielte Offentlichkeitsarbeit/Wissensvermittlung gegeniiber der Allgemeinbevélkerung, aber



auch bei Angehorigen der Gesundheitsberufe sollte zur Enttabuisierung beigetragen werden. Bera-

tungsangebote sollten ihre Rolle in der Offentlichkeit als parteilich fiir die Anliegen der betreuenden
Angehorigen wahrnehmen, und eine gesellschaftskritische, emanzipatorische Positionierung des
Angebots vertreten. Empowerment von Frauen als pflegende Angehorige sollte dabei ein zentrales
Anliegen sein.

Menschenbild

Betreuende Angehdrige sollten nicht nur als Ressource und Sicherungsgarantie fur die Betreuung
von Menschen mit Demenz gesehen werden, sondern als Personen, deren Alltagsbewaltigung in der
Betreuungssituation bestmoglich unterstutzt und deren Lebensqualitat gefordert werden soll. Bera-
tung und Schulung sollen die Inklusion und Gesundheit der betreuenden Angehorigen fordern und sie
dabei unterstutzen, ihre Bedurfnisse auszudriicken, sowie die Zusammenarbeit mit professionellen
Angeboten fordern.

Unabhangigkeit

Beratung ist personenzentriert und neutral gegenlber anderen Interessen. Insbesondere eine an-
gebots- und organisationsbezogene Ausgestaltung der Beratung soll damit hintangehalten werden.
Zuganglichkeit und Niederschwelligkeit

Die Erreichbarkeit des Beratungsangebots fiir betreuende Angehdorige ist ein zentrales Qualitatskri-
terium. Eingeschlossen ist hier die raumliche Erreichbarkeit - die Angebote sollten moglichst wohn-
ortnah organisiert werden. Was die 6konomischen Barrieren anbelangt, hat sich eine geringe oder
keine finanzielle Belastung als forderlich flr die Zuganglichkeit der Angebote erwiesen. Es sollten
aufsuchende und zugehende Beratungsformen entwickelt werden, um die Betreuungssituation ge-
meinsam mit den Angehdrigen vor Ort unter Beruicksichtigung der ortlichen Gegebenheiten planen
zu konnen. Wichtig kann in diesem Zusammenhang auch die Betreuung fir Menschen mit Demenz
wahrend der Beratung sein. Daruiber hinaus wirken flexible, angepasste Zeitplane zugangsfordernd.
Die Bekanntheit der Angebote sollte durch Offentlichkeitsarbeit sichergestellt werden. Unterstiitzend
konnte in diesem Zusammenhang der Auf- und Ausbau des Case Managements wirken.
Partizipation der Angehorigen

Angehorige sollten in die (Weiter-)Entwicklung von Beratungsangeboten mit einbezogen werden, z.B.
durch Mitarbeit in Gremien zur Verbesserung der Infrastruktur, oder im Beschwerdemanagement fuir
Starkung der Interessen der betreuenden Angehdorigen.

Bedurfnisorientierung und Kontinuitat

Beratungist am Einzelfall orientiert und berucksichtigt Biografie und Lebensumstande. Sie sollte auf
den individuell unterschiedlichen Beratungsbedarf abhangig von Wahrnehmung der Pflegesituation
reagieren. Sie sucht dabei die Einbettung in den Alltag und berlicksichtigt den Verlauf in der ,,Betreu-
ungskarriere“. Insbesondere sollten Angebote flir Menschen mit Migrationshintergrund entwickelt
werden.



= Inhalte der Beratung

Beratung umfasst in sozialer und fachlicher Hinsicht Begleitung, Anleitung, Information, Rat und
Multikompetenzen. Sie dient der Weitergabe von Informationen, der Vermittlung von Hilfestellungen,
und der (psychotherapeutisch orientierten) Hilfe bei der Bewaltigung emotionaler Probleme. Wich-
tige Themen sind: die Wahrnehmung von Bedurfnissen, Empowerment, Wissen iber den Zugang zu
Unterstutzungsleistungen und Themen, die nahe am Betreuungsalltag sind (z.B. Umgang mit Stress,
Krisen erkennen, Familiendynamik).

= Methodik
In der Beratung sollten unterschiedliche Ansatze gewahlt werden, neben Einzelberatung z.B. auch
gemeinsames Lernen anhand von Fallbeispielen. Auch Selbsthilfegruppen, die den Austausch unter
Betroffenen fordern, wechselseitige Unterstiitzung ermoglichen und auch zur Wissensvermittlung
dienen, waren anzudenken.

= Zielsetzungen der Beratung
Beratungsangebote sollten neben Informations- und Wissensvermittlung und psychosozialer Begleitung
die Gesundheitsfoérderung und Pravention fur betreuende Angehdrige explizitin ihre Zielformulierung
aufnehmen

= Vernetzung und Kooperation
Beratungsangebote konnen auch Auskunft Gber die (regionale) Infrastruktur geben und sollten sich
aus diesem Grund mit unterschiedlichen anderen Anbieterinnen und Anbietern vernetzen und bzw.
organisatorisch als Anlaufstelle und Knotenpunkt verankert werden.

= Multimodale Angebote
Beratungsangebote fiir betreuende Angehdrige sollten mit Angeboten fir Menschen mit Demenz
verbunden werden.

= Evaluation
Eine (regelmaRig durchgefiihrte) Evaluation wird empfohlen, um die Angemessenheit und Qualitat
der Beratungsangebote zu tUberprtfen.

Die BAGA Alten- und Angehorigenberatung e.V formuliert folgende umfassende Zielsetzungen fuir die Be-
ratung von alten Menschen und von Angehdrigen: Starkung der Handlungskompetenzen, Unterstiitzung
im Alltag, Angebot der Aussprache und Entlastung, Beratung bei Schwierigkeiten in der Pflegebeziehung,
Information zu Unterstltzungsangeboten und deren Finanzierung und auf das Setting und den Kontext
der Beratung bezogen die Anerkennung der Angehorigen bzw. alteren Menschen als Expert/inn/en und
Partner/innen und die Kooperation mit verschiedenen anderen Anbieterinnen und Anbietern.
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