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Geleitwort

Geleitwort

Betreuungsgruppen fiir Demenzkranke sind in Fachkreisen inzwischen zu
einem festen Begriff geworden. Die Wiege dieses — sowohl fiir die Ange-
horigen als auch fiir die Erkrankten — bemerkenswerten und bedeutsamen
Angebotes steht in Baden-Wiirttemberg.

Das baden-wiirttembergische Modell der Betreuungsgruppen fiir Alz-
heimer-Kranke hat sich zum Standard gemacht, dass in der Regel an ein
bis zwei Nachmittagen in der Woche bis zu 8 Kranke von ehrenamtlichen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern und einer Fachkraft im Verhéltnis 1:1
betreut werden.

Erfreulicherweise wurden und werden auch in anderen Bundeslédndern
Betreuungsgruppen gegriindet. Dabei gibt es sowohl beziiglich der zeit-
lichen Prinzipien (Haufigkeit) als auch hinsichtlich des Betreuungsschliis-
sels Abweichungen vom baden-wiirttembergischen Vorbild.

Ein unumstoBlicher Grundsatz dieser Arbeit ist jedoch, dass Alzheimer-
bzw. Demenzkranke individuell in einer freundlichen — von ,,Alltagsnor-
malitdt™ gepriagten — Atmosphére betreut werden. Die organisatorische und
fachliche Verantwortung tragt eine hauptamtliche Fachkraft. Die rechtliche
Tragerschaft liegt in der Regel bei freigemeinniitzigen oder kommunalen
Tragern oder einer Alzheimer Gesellschaft.

In den Betreuungsgruppen finden gerade auch Kranke, die anderswo
nicht aufgenommen werden, da sie hdufig sehr unruhig oder dngstlich sind,
einen Platz. Darliber hinaus sind Betreuungsgruppen fiir viele Angehdrige
eine erste Anlaufstelle, um erfahren zu konnen, dass ihre — oftmals sehr
auf'sie als Bezugspersonen fixierten — Erkrankten stundenweise in fremder
Umgebung und bei anderen Personen bleiben und diese Zeit durchaus auch
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genieflen konnen. Damit beginnt oftmals ein Lernprozess fiir die hochbe-
lasteten Angehorigen, weitere Hilfsangebote anzunehmen und damit aus
ihrer hdufig vorhandenen Isolation herauszufinden und neue Krifte fiir
ihren anstrengenden Alltag zu schopfen.

Betreuungsgruppen fiir Alzheimer-Kranke stellen aus unserer Sicht
einen unabdingbaren ambulanten Baustein des abgestuften Versorgungs-
systems dar (siehe auch Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2007).

Um die fachliche Qualitdt zu gewéhrleisten und die organisatorischen
Aufgaben zu tlibernehmen, ist die verantwortliche Leitung dieses Ange-
botes in den Hénden einer Fachkraft zwingend erforderlich. Fiir die damit
anfallenden Kosten stehen seit 2002 finanzielle Mittel zur Griindung und
zum laufenden Betrieb von Betreuungsgruppen zur Verfiigung. Auflerdem
haben Demenzkranke Anspruch auf finanzielle Leistungen der Pflegeversi-
cherung fiir die Inanspruchnahme des Angebots. Dies gilt seit der Pflege-
reform im Juli 2008 fiir alle Menschen, bei denen der Medizinische Dienst
der Krankenkassen (MDK) einen erheblichen allgemeinen Betreuungsbe-
darf und eine Pflegestufe oder einen geringen Pflegebedarf (unterhalb der
Pflegestufe 1) und einen erheblichen Betreuungsbedarf festgestellt hat. Der
Erstattungsbetrag liegt bei bis zu 100 € pro Monat (Grundbetrag) bzw. bis
zu 200 € pro Monat (erhohter Betrag) (siehe auch S. 37).

Diese Verdnderungen, die wir als einen Schritt in Richtung Verbesse-
rung der Versorgungssituation Demenzkranker ansehen, haben zur Griin-
dung vieler neuer Betreuungsgruppen beigetragen. Wir meinen, dass diese
Forderung reiche Friichte — sowohl fiir die Angehorigen als auch fiir die
Erkrankten — trdgt. Die Arbeit der Betreuungsgruppen zeigt, dass mit viel
Engagement und geringen finanziellen Mitteln ein beachtlicher Entla-
stungseffekt sowohl in psychosozialer als auch in 6konomischer Hinsicht
erreicht werden kann:

Q eine wirkungsvolle Entlastung pflegender Angehoriger, also der
Gruppe, die nach wie vor den ,,grofften Pflegedienst der Nation dar-
stellt

Q eine Forderung des Wohlbefindens und der (noch) vorhandenen Kom-
petenzen der Kranken

Q ein ldngerer Verbleib der Kranken in den Familien
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Q ein Beitrag zur Vermeidung oder Verzogerung des Umzuges der
Erkrankten in eine stationdre Einrichtung (dies ermdglicht die Ein-
sparung betrachtlicher 6ffentlicher Mittel, insbesondere der Pflege-
versicherung und der Sozialhilfetrdger)

Q ferner eine Stiarkung des ehrenamtlichen bzw. biirgerschaftlichen
Engagements.

Die ungebrochene Nachfrage nach dieser Broschiire zeigt das grofe
Interesse und den anhaltenden Bedarf an weiteren Betreuungsgruppen fiir
Demenzkranke. Wir hoffen, dass die erneut verbesserten Bedingungen fiir
die Finanzierung der Gruppen durch das Pflegeweiterentwicklungsgesetz
weiter dazu beitragen werden, dass in Deutschland ein flaichendeckendes
Netz von Betreuungsgruppen entsteht.

Unser besonderer Dank gilt der Autorin dieser Broschiire, Frau Sabine
Hipp (Stuttgart), die fiir die Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg
am Autfbau vieler Betreuungsgruppen beteiligt war, flir die Ausarbeitung
dieser kenntnisreichen und einfiihlsamen Broschiire, der wir auch kiinftig
eine weite Verbreitung wiinschen.

Miinchen/Stuttgart, im April 2009

Heike von Liitzau-Holhbein Anneliese Heyde
Erste Vorsitzende Betreuungsgruppe
Deutsche Alzheimer Gesellschaft Stuttgart-Birkach
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Einleitung

Aufgrund steigender Lebenserwartung erreichen in Deutschland immer
mehr Menschen ein hoheres Lebensalter, und die meisten alten Menschen
konnen ihren Lebensabend in geistiger Gesundheit verbringen. Doch mit
der hoheren Lebenserwartung ist auch das Risiko gestiegen, von Krank-
heiten betroffen zu werden, die mit chronischen oder fortschreitenden
Gedichtnis- und Denkstérungen verbunden sind. Diese Erkrankungen
werden in der Fachsprache unter dem Begriff Demenz zusammengefasst.

Die héufigste Ursache fiir eine Demenz ist die Alzheimer-Krankheit.
Diese fiihrt bei den Betroffenen zu einem fortschreitenden Abbau von
Nervenzellen und Nervenzellkontakten und damit zu einem langsamen,
unerbittlichen Zerfall beinahe aller Féhigkeiten. Die Krankheit beginnt
meist schleichend mit ersten Anzeichen ungewdhnlicher Gedachtniseinbu-
Ben (z.B. Vergessen von Terminen) und dem Verlust der Fahigkeit, kom-
plexe Handlungsabldufe zu planen und durchzufiihren (z.B. Urlaubspla-
nung, spiter auch gezieltes Einkaufen). Andere Ursachen fiir demenzielle
Erkrankungen sind oft gefédBbedingt (Multi-Infarkt-Demenz, Schlaganfall).
Dariiber hinaus gibt es eine Vielzahl anderer Erkrankungen, die zu einer
Demenz fithren konnen, z.B. die Parkinson-Krankheit oder Alkoholmiss-
brauch (zum Krankheitsbild siehe Kapitel 4.1).

Demenzielle Erkrankungen betreffen aber nicht nur die Erkrankten
selbst, sondern ebenso die pflegenden Angehorigen. Sie tragen in den
meisten Fillen die Hauptlast, denn die Mehrheit der Kranken wird im
héuslichen Bereich gepflegt — meist von Ehefrauen, Tochtern, Schwieger-
tochtern. Diese leisten die Pflege wiederum in den meisten Fillen allein,
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oft jahrelang. Damit geraten sie hdufig an die Grenzen ihrer Belastbarkeit
und oft dariiber hinaus (siche Kapitel 4.2).

Pflegende Angehorige brauchen dringend Beratung, Unterstiitzung und
Entlastung. Einen Beitrag hierzu leisten die ,,Betreuungsgruppen fiir Alz-
heimer-Kranke*, um die es in dieser Broschiire geht.

Das hier dargestellte Modell der Betreuungsgruppen wurde 1991 in
Stuttgart-Birkach von ehemals pflegenden Angehdrigen in Zusammen-
arbeit mit Fachkriften (unterstiitzt durch eine finanzielle Starthilfe) ent-
wickelt. [hr Anliegen war es, anderen Betroffenen zur Seite zu stehen und
ihnen zeitliche Freirdume zu verschaffen. Ein dhnliches Modell wurde
1989 von der Alzheimer Gesellschaft Dortmund entwickelt. Auch hier
wurden demenzkranke Menschen fast ausschlie3lich ehrenamtlich betreut,
wobei ein Teil der Ehrenamtlichen {iber einen professionellen Hintergrund
verfligte.

In der Folge wurde die Idee der Betreuungsgruppe verbreitet, von Ange-
horigen, Ehrenamtlichen und Fachleuten aufgegriffen und umgesetzt, so
dass zahlreiche Betreuungsgruppen in Baden-Wiirttemberg und anderen
Bundesldandern gegriindet wurden.

Mit In-Kraft-Treten des Pflegeleistungsergidnzungsgesetzes hat auch
in anderen Bundeslidndern ein regelrechter Boom an Griindungen nieder-
schwelliger Betreuungsangebote und damit auch sehr vieler Betreuungs-
gruppen eingesetzt.

Fiir den Aufbau und die Begleitung der Betreuungsgruppen konnte die
Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg e.V. schon friih eine Koordi-
nationsstelle einrichten. Viele Erfahrungen und Ergebnisse dieser Arbeit
sind in der vorliegenden Broschiire enthalten. Unser Dank gilt besonders
der Robert-Bosch-Stiftung, die das Projekt zwischen Juli 1996 und Feb-
ruar 2000 gefordert hat und dem Land Baden-Wiirttemberg, das sich an
der Anschlussfinanzierung beteiligt und somit die Fortsetzung der Arbeit
ermoglichte.

Nicht zuletzt danken wir Frau Anneliese Heyde und ihrem Team, die
die erste Betreuungsgruppe in Baden-Wiirtenberg gegriindet haben, fiir den
jahrelangen und unermiidlichen Einsatz und ihre Kreativitt.

Es ist uns an dieser Stelle auch ein Anliegen besonders allen ehren-
amtlichen MitarbeiterInnen, die sich vor Ort in den Betreuungsgruppen
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engagieren, herzlich zu danken! Thr verbindlicher Einsatz, ihr Interesse
und ihre Menschlichkeit erst ermdglichen dieses Betreuungsangebot mit
seiner besonderen Qualitat.

Den Lesern dieser Broschiire mag die hier verwendete Bezeichnung
,,Géste” fiir die Besucherinnen und Besucher der Betreuungsgruppen auf-
fallen. Die Autorin hat sich bewusst fiir diesen Begriff entschieden, weil
er in vielen Gruppen gebraucht wird und sehr anschaulich das Verhiltnis
zwischen Betreuenden und Kranken und die Atmosphire wihrend der
Betreuung wiedergibt.

In dieser Broschiire wird zunéchst dargestellt, was Betreuungsgruppen
fiir Demenzkranke sind und wie sie arbeiten (Kapitel 1). Es folgen Hin-
weise darauf, was beim Aufbau neuer Betreuungsgruppen beachtet werden
sollte (Kapitel 2) sowie Tipps fiir laufende Betreuungsgruppen (Kapitel
3). Am Schluss stehen — da vermutlich vielen Lesern bereits bekannt —
kurz gefasste Informationen zur Alzheimer-Krankheit und zur Situation
pflegender Angehdriger (Kapitel 4) sowie ein Ausblick zur Zukunft der
Betreuungsgruppen (Kapitel 5).
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1  Was sind Betreuungsgruppen fiir
Demenzkranke?

1.1 ~Aus der Not geboren” - Die Entstehung der ersten
Betreuungsgruppe in Baden-Wiirtenberg

Vor rund 20 Jahren suchten einige engagierte Frauen aus Stuttgart-Birkach
zusammen mit der ortlichen Alzheimer Beratungsstelle nach Wegen, pfle-
genden Angehorigen von Alzheimer- und anderen Demenzkranken ihre
Hilfe anzubieten. Diese Frauen hatten als Angehorige eines Demenzkran-
ken zumeist wihrend vieler Jahre das harte Schicksal, das mit einer solchen
Pflege verbunden ist, durchlebt und durchlitten. Sie hatten wihrend dieser
Zeit kaum Unterstiitzung erfahren. Ihre Verwandten und Freunde zogen
sich zuriick, die Tagespflege scheiterte an ,, Weglaufern* und sehr unruhi-
gen Demenzkranken und die Pflegeheime hatten fiir Demenzkranke keine
angemessenen Konzepte.

Die Frauen aus Stuttgart-Birkach beschlossen, eine stundenweise
Betreuung fiir Demenzkranke anzubieten. Dabei war von Anfang an klar:
,,Es soll eine gute Betreuung sein®, die es den Angehdrigen leichter machte,
die Kranken fiir einige Stunden abzugeben. Aufgrund ihrer eigenen Erfah-
rung hielten sie einen Betreuungsschliissel von 1:1 fiir notwendig. Diese
intensive Betreuung sollte durch ehrenamtliches Engagement ermdglicht
werden. Fiir jeden Gast dieser Gruppe sollte eine Betreuungsperson da
sein. Geeignete Rdumlichkeiten fanden sich in einem alten Schulhaus, das
von der Stadt mietfrei zur Verfiigung gestellt wurde. Fiir die Gestaltung
der Nachmittage engagierten sie eine Fachkraft.

11
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Der Anfang war bescheiden: Als die Gruppe nach einiger Zeit startbereit
war, waren einige Kranke, die an der Betreuung teilnehmen sollten, bereits
im Pflegeheim oder verstorben. So begannen sie im kleinen Kreis mit der
Betreuung von nur einer Alzheimer-Kranken an einem Nachmittag in der
Woche.

Diese erste Betreuungsgruppe wurde dann bald —und das bis heute —rege
besucht. In der Regel sind ihre Kapazititen mit acht Gésten pro Nachmittag
voll ausgeschopft. Die Gruppe steht ihren Gésten an zwei Nachmittagen in
der Woche und an zwei ganzen Tagen im Monat zur Verfiigung. Ergénzt
wird das Angebot durch einen monatlich stattfindenden Gesprachskreis fiir
pflegende Angehorige, an dem auch die Betreuenden teilnehmen.

1.2 Die Ziele der Betreuungsgruppen

Vorrangiges Ziel der Betreuungsgruppen ist die Entlastung der pflegenden
Angehdrigen. Diese finden mit der Betreuungsgruppe Hilfen in verschie-
dener Hinsicht. Die Gruppe nimmt ihnen die Betreuung der Kranken fiir
einige Stunden ab. So haben sie einen zeitlichen Freiraum, iiber den sie
verfiigen konnen, ohne auf die Kranken Riicksicht nehmen zu miissen. Sie
haben mit dieser Gruppe aber auch Kontaktmdoglichkeiten, die im Verlauf
der Pflege hiufig rar werden, und Ansprechpartnerlnnen, die Interesse
zeigen und sie in ihrer Situation verstehen konnen. Die Gruppe bietet
auch Moglichkeiten gegenseitigen Lernens: Sie ist mit der biografischen
Ausrichtung ihrer Arbeit auf das Wissen der Angehdrigen tiber den Kran-
ken angewiesen, da niemand die Erkrankten so gut kennt wie eben deren
Angehorige. Die Angehorigen konnen von der Gruppe oft einen neuen
Umgang mit den Erkrankten und Beschéftigungsmoglichkeiten kennen
lernen.

Die Géste erhalten ein angemessenes Kontakt- und Beschéftigungsan-
gebot und damit eine der wertvollsten Therapiemoglichkeiten. Vorhandene
Fahigkeiten werden genutzt und bleiben daher so lange wie mdglich erhal-
ten. Durch Untétigkeit und zu wenig Sinnesreize schreitet die Erkrankung
schneller voran.

Neben diesen beabsichtigten Zielen hat die Betreuungsgruppe aber noch
eine ganze Reihe von Nebeneffekten: Die Giste der Betreuungsgruppe
gewdhnen sich nach und nach an andere Menschen und ein bestimmtes

12
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Programm. Der Ubergang in eine eventuelle spitere Fremdbetreuung, z.B.
in einer Tagespflege, wird so erleichtert.

Aus einer umfassenderen Perspektive ist eines der wichtigsten Ziele
von Betreuungsgruppen die Unterstiitzung der hiuslichen Pflege. Je nach
Ressourcen der Herkunftsfamilie sollen auch demenzkranke Menschen
moglichst lange zu Hause leben kdnnen.

1.3 Die Standards der Betreuungsgruppenarbeit
1.3.1 Auf einen Blick
Betreuung von Alzheimer- und anderen Demenzkranken

1:1- Betreuung durch ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
professionelle Leitung der Gruppe

U 00U

leicht zuganglich durch Wohnortnéhe, stundenweise Betreuung, nied-
rigen Teilnehmerbeitrag® und nach Méglichkeit einen Fahrdienst

(]

klar strukturierter Rahmen und Ablauf mit angemessenen Aktivie-
rungsangeboten, Flexibilitdt, um auf aktuelle Bediirfnisse einzugehen
und individuelle Zuwendung

Q ein wertschitzender und akzeptierender Umgang mit den Gésten

O Orientierung der Arbeit an der Lebensgeschichte der Géste und dem
milieutherapeutischen Ansatz

Q Schulung, Fortbildung, Anerkennung fiir freiwillige Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter

O Vernetzung mit anderen Anbietern ambulanter und teilstationdrer Hil-
fen

* Empfehlung der Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg e.V.: 15 €
Teilnahmebeitrag pro Nachmittag und 3 € Fahrtkostenbeitrag pro ein-
fache Fahrt

13
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1.3.2 Die Zielgruppe und die GruppengroRe

In Betreuungsgruppen werden fast ausschlielich Alzheimer- und andere
Demenzkranke aufgenommen. Verschiedene Untersuchungen haben
gezeigt, dass das Zusammenleben von ausschlieBlich demenzkranken
Menschen, wenn moglich sogar in dhnlichen Phasen der Erkrankung am
harmonischsten verlduft. Gesunde alte Menschen, aber auch Kranke im
Frithstadium haben oft das Bediirfnis, sich von stark verwirrten Personen
abzugrenzen. Dies kann vor allem dann zu massiven Konflikten fiihren,
wenn sich die Gesunden in der Minderzahl befinden.

In den Betreuungsgruppen werden Kranke in allen Phasen der Erkran-
kung betreut. Die einzige Bedingung ist, dass sie zumindest mit dem Roll-
stuhl mobil sind. Die gemeinsame Betreuung von Kranken im ersten und
dritten Stadium (zu den Stadien siehe Kapitel 4.1) verlduft nicht immer rei-
bungsfrei. Meist konnen Irritationen oder auch Aggressionen, die bei den
Gisten in der Frithphase beim Anblick fortgeschritten Dementer entstehen,
aber durch die 1:1 — Betreuung aufgefangen oder umgelenkt werden.

Das Angebot der Betreuungsgruppe richtet sich besonders an diejenigen
Demenzkranken, fiir die die Pflegenden kein anderes Betreuungsangebot
(z.B. Tagespflege) finden, weil mit dem schwierigen Verhalten der Kran-
ken nicht umgegangen werden kann.

In Ausnahmefallen werden auch alte Menschen aufgenommen, die iso-
liert leben und z.B. an einem Schlaganfall leiden oder auf andere Weise
(gerontopsychiatrisch) erkrankt sind. Wichtig ist, dass dadurch nicht das
Betreuungskonzept oder die Gruppenatmosphére verdndert werden.

An einem Betreuungsnachmittag werden nicht mehr als acht Géste
betreut, da es sonst erfahrungsgemaf zu unruhig wird.

1.3.3 Die Betreuungsgruppe -

ein leicht zugangliches Angebot
Den meisten Menschen fillt es sehr schwer, ihre Eltern oder ihren Ehe-
partner von fremden Menschen betreuen zu lassen. Fiir die Angehdrigen

von Alzheimer-Kranken und anderen verwirrten Menschen gilt dies in
besonderem Mafle. Mit dieser groBen Hemmschwelle pflegender Angeho-

14
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riger sind Betreuungsgruppen flir Alzheimer- und andere Demenzkranke
standig konfrontiert.

Zu dem schlechten Gewissen, die Kranken ,,abzuschieben®, und den vor
allem im léndlichen Bereich gefiirchteten Blicken der Nachbarn kommt
die Befiirchtung, dass die Kranken nicht gut versorgt werden konnten, da
niemand deren Eigenheiten und Bediirfnisse so gut kennt, wie die Ange-
horigen selbst. Oder Angehdrige denken, dass sie die Kranken niemand
anderem zumuten konnen. Dies gilt besonders fiir Demenzkranke, deren
Verhalten sehr herausfordernd sein kann, z.B. wenn ein Kranker stindig
seinen Speichel zwischen den Fingern zerreibt. Mit der Annahme einer
Betreuung durch eine Betreuungsgruppe oder eine andere Einrichtung ist
auch ein Schritt in die Offentlichkeit verbunden und damit das Bekenntnis
zu dieser Erkrankung.

Mit dem Angebot einer Betreuungsgruppe wird den Angehorigen dieser
erste, moglicherweise auch einzige Schritt in eine Fremdbetreuung wesent-
lich erleichtert: Indem jedem Gast eine Betreuungsperson zur Verfligung
steht, bietet die Betreuungsgruppe ein Hochstmall an Zuwendung. Damit
der Weg von zu Hause zum Betreuungsort moglichst kurz ist, werden die
Gruppen so weit es geht wohnortnah, das bedeutet in der Konsequenz auch
flichendeckend, eingerichtet. Das Angebot eines Fahrdienstes entspricht
diesem Prinzip der Niederschwelligkeit ebenfalls. Aus demselben Grund
werden der Teilnehmerbeitrag und die Kosten fiir den Fahrdienst bewusst
niedrig gehalten.

1.3.4 Die Betreuungszeiten

Die meisten Betreuungsgruppen bieten die Betreuung zunéchst an einem
Nachmittag pro Woche an. In Baden-Wiirttemberg zeigt sich zunehmend
die Tendenz, dass Betreuungsgruppen ihr Angebot auf zwei Nachmittage
oder einen zusdtzlichen Vormittag ausdehnen. Manche Gruppen bieten
auch ganztigige Betreuungszeiten sowohl an Wochen- als auch an Sonn-
und Feiertagen an.

15
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1.3.5 Die 1:1 - Betreuung
und das ehrenamtliche Engagement

Der Betreuungsschliissel von 1:1 wird seit Beginn der Betreuungsgruppen-
arbeit praktiziert und hat sich bewéhrt. Es hat sich immer wieder gezeigt,
dass er nicht unter 1:1,5 abfallen sollte. Der hohe Betreuungsschliissel
ermdglicht ein individuelles Eingehen auf die TeilnehmerInnen der Gruppe.
Giste, die (weg-) laufen mochten, werden begleitet, solche, die an einer
Aktivitét nicht teilnehmen konnen oder mochten, werden nicht alleingelas-
sen und kommen sich nicht ausgeschlossen vor. Gésten, deren Fahigkeiten
zur aktiven Teilnahme an Angeboten nicht mehr ausreichen, kann die Hand
gehalten, und es kann beruhigend auf sie eingewirkt werden.

Die 1:1-Betreuung wirkt sich aber vor allem auf die Atmosphére positiv
aus: Bei der groBen Zahl ehrenamtlicher MitarbeiterInnen kann der Nach-
mittag weitgehend stressfrei und ruhig ablaufen und damit fiir die Géste
angemessen gestaltet werden.

Eine ganz besondere Wirkung, die ehrenamtliche MitarbeiterInnen in
die Arbeit mit einbringen, liegt in der ,,Normalitit“. Als BewohnerIn-
nen des Stadtteils oder Dorfes sind sie ortskundig. Sie kennen die lokale
Geschichte, die Infrastruktur, die Menschen, bestimmte Personlichkeiten
und sonstige ,,Stadt- oder Dorfgeschichten. AuBlerdem ist der Altersunter-
schied zwischen den freiwilligen Mitarbeiterinnen und den Gisten meist
nicht so grof3. Dies ermdglicht einen verbesserten Zugang der Ehrenamt-
lichen zu biografischen Themen wie z.B. den Lebensbedingungen und
Lebensweisen in fritheren Zeiten. Diese Aspekte freiwilliger Tatigkeit
haben einen giinstigen Einfluss auf die Gesprache und schaffen fiir die
Giste Vertrautheit, Ndhe und Normalitét.

Die Aufgaben freiwilliger Mitarbeiterlnnen in Betreuungsgruppen lie-
gen in erster Linie darin, dem einzelnen Gast, den sie entweder den gesam-
ten Nachmittag oder —bei besonders schwierigen Gasten — fiir eine gewisse
Zeit des Nachmittags betreuen, ihre Aufmerksamkeit und Zuwendung zu
schenken. Sie unterstiitzen ihn darin, dass er mit seiner Lebensgeschichte
und seiner Personlichkeit in Gespriache und Aktivititen einbezogen wird.
Sie werden besonders dann aktiv, wenn die Fahigkeiten der Erkrankten fiir
gewisse Tatigkeiten oder Antworten nicht mehr ausreichen. Dabei ist von
besonderer Bedeutung, dass sie den Gésten mit Herzlichkeit und Freund-
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lichkeit begegnen und versuchen, sich in deren Situation und Bediirfnisse
einzufiihlen.

Eine wesentliche Grundlage fiir diese Arbeit ist die Kenntnis der Lebens-
geschichte der betreuten Personen. Daher gehort das Interesse an demenz-
kranken Menschen, ihrer Biografie, Lebenssituation und den Krankheits-
verldufen zu den Grundvoraussetzungen flir eine ehrenamtliche Tétigkeit
in einer Betreuungsgruppe.

Als ein kontinuierliches, fiir die Angehdrigen verlédssliches Angebot
ist die Betreuungsgruppe auf den verbindlichen Einsatz der freiwilligen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter angewiesen, da das Angebot sonst nicht
planbar ist. Allerdings sollte bei der Einsatzplanung darauf geachtet wer-
den, dass es sich um eine freiwillige Tatigkeit handelt und private Inte-
ressen Vorrang haben. Urlaubszeiten, in denen sich die Einsatzplanung
manchmal schwierig gestaltet, konnen teilweise mit Hilfe von Nachbar-
schaftshelferinnen, Zivildienstleistenden oder auch pflegenden Angehori-
gen uiberbriickt werden.

Zu den Verpflichtungen auch freiwilliger MitarbeiterInnen gehort die
Einhaltung des Datenschutzes. Informationen, die sie iiber die betreuten
Menschen erhalten, unterliegen der Schweigepflicht.

Das Bewusstsein, dass ehrenamtlich engagierte Menschen bei allem
Einsatz aus ihrer Tétigkeit auch einen personlichen Gewinn ziehen moch-
ten, ist in den vergangenen Jahren bei Freiwilligen wie Professionellen
gleichermaflen gewachsen. Dies zeigen besonders die Diskussionen tiber
eine neue Bezeichnung unentgeltlicher Tatigkeiten zum Wohl der Gemein-
schaft (ehrenamtlich oder freiwillig titig, biirgerschaftlich engagiert,
volunteer).

Nach wie vor gilt, dass die Sinnhaftigkeit dieses Engagements und der
Wunschzu helfen bei den Ehrenamtlichen die bedeutendsten Motive fiir
ihren Einsatz sind. Dies ist auch das Ergebnis vieler Gespriche und Grup-
penarbeiten mit freiwilligen MitarbeiterInnen in Betreuungsgruppen: ,,Die
Erfahrung, etwas Sinnvolles zu tun und helfen zu kénnen®, war eine der
haufigsten Antworten auf die Frage, was deren ehrenamtliches Engage-
ment am Leben erhilt. Eine andere Antwort, die die Arbeit ebenfalls tref-
fend beschreibt, war: ,,Jeder Nachmittag ist ein Abenteuer.*

In Betreuungsgruppen werden freiwillige MitarbeiterInnen aber nicht
nur gebraucht. Sie werden — so die Standards der Betreuungsgruppenarbeit
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— auch in die Arbeit eingefiihrt, von Fachkriften begleitet und haben in
regelméBigen Abstinden die Moglichkeit, an Fortbildungen teilzunehmen.
Je nach Wunsch kdnnen sie in Absprache mit der Fachkraft in der Betreu-
ungszeit Aktivierungen, wie z.B. ein Spiel mit Sprichwortkarten oder eine
Sitzgymnastik durchfithren. Dabei sollten die Beteiligten sich bewusst
sein, dass diese Téatigkeiten grundsitzlich der Fachkraft zugeordnet sind
und nicht generell Aufgabe (und damit eventuelle Belastung) der Ehren-
amtlichen sein kdnnen.

In den meisten Betreuungsgruppen erhalten Freiwillige auBerdem eine
kleine finanzielle Aufwandsentschidigung von etwa 10 € pro Nachmit-
tag. Weitere Moglichkeiten, das hiufig sehr umfangreiche ehrenamtliche
Engagement anzuerkennen, liegen in gemeinsamen Aktivitdten des Teams,
wie z.B. zu feiern, miteinander essen zu gehen, einen Ausflug zu machen
oder die Einbeziehung Freiwilliger bei Festen, Feiern und Ausfliigen fiir
die hauptamtliche Belegschaft des Trigers.

1.3.6 Rolle und Aufgaben der Fachkraft

Die Mitarbeit einer Fachkraft gehort zu den Standards der Betreuungs-
gruppenarbeit. Wihrend die freiwilligen MitarbeiterInnen vorwiegend fiir
die Qualitét der Betreuungsgruppe durch die 1:1— Betreuung stehen, steht
die Fachkraft fiir Kontinuitit und tragt die Verantwortung fiir den Ablauf
des Nachmittags.

Thre Aufgaben sind die Vorbereitung und Durchfiihrung von Beschifti-
gungsangeboten und die Strukturierung des Nachmittags durch Einhalten
eines bestimmten zeitlichen Ablaufs. Dieser soll abwechslungsreich sein,
um die Konzentrationsféhigkeit der Géste nicht iiber Gebiihr zu beanspru-
chen. Die Fachkraft sollte die Angebote grundsitzlich sorgfiltig planen
und vorbereiten, bei der Durchfiihrung entsprechend den Erfordernissen
der Situation jedoch flexibel sein. Denn je nach Tagesverfassung der Géste,
den aktuellen Stirken, Schwichen und der Stimmung ist es sinnvoll, ein
geplantes Angebot zu variieren oder auf ein nichstes Mal zu verschie-
ben.

In den meisten Gruppen hat die Fachkraft auch die Funktion, die Gruppe
zu leiten, d.h. sie ist Ansprechpartnerin fiir die freiwilligen Mitarbeiter-
Innen, spricht mit ihnen Einsatzzeiten ab, leitet sie an und reflektiert mit
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ihnen die Erfahrungen in der Gruppe. Sie ist auch Ansprechpartnerin fiir
die Angehorigen und Kontaktperson zum Tréger der Gruppe.

1.4 Ein beispielhafter Nachmittag in einer
Betreuungsgruppe

Der nachfolgend skizzierte Ablauf eines Betreuungsnachmittags hat sich
in der Praxis bewihrt. Natiirlich kann er den Bediirfnissen anderer Teil-
nehmerInnen und Gruppen entsprechend variiert werden.

Der Nachmittag beginnt mit einer herzlichen personlichen BegriiBung
der einzelnen Giste. So konnen diese sich langsam am Betreuungsort ein-
finden. Die Betreuerlnnen stellen sich meist namentlich vor oder tragen
Namensschilder.

Eine ausgedehnte unbeschwerte Kaffeerunde erdffnet den gemeinsa-
men Nachmittag. Manche Gruppen singen jedes Mal zu Beginn das glei-
che BegriiBungslied oder begriilen die Géste mit den gleichen Worten
oder einem immer wiederkehrenden Spruch. Neben jedem Gast sitzt eine
Betreuerin oder ein Betreuer, so dass Betreuerlnnen und Giste jeweils
abwechselnd nebeneinander sitzen.

Der Kaffeetisch ist einladend gedeckt und jahreszeitlich geschmiickt.
Dies bietet Orientierung und ist immer auch Thema bei den Gespréchen.
Auch der Betreuungsraum ist dekoriert, sodass er zum Schauen einlidt.
Eine moglichst gleich bleibende, sich nur in Teilen verdndernde Dekora-
tion bietet den Gésten die Moglichkeit, einen Ort als vertraut wiederzu-
erkennen. Anregungen fiir die Sinne (Sehen, Riechen, Tasten) sind eine
grofe Hilfe. Allerdings kdnnen die Géste ein Zuviel an unterschiedlichen
Reizen nicht bewiltigen.

Nach etwa einer Stunde folgt eine Sitzgymnastik. Mit beschwingter,
motivierender Hintergrundmusik fiihrt die Gruppe einfache Bewegungs-
ibungen durch. Abweichende Bewegungen der Géste werden von der
Fachkraft aufgegriffen und in den weiteren Bewegungsablauf eingebaut.
Denn die Giste sollen niemals bloBgestellt und korrigiert, sondern beachtet
und bestitigt werden. Bewegungsspiele mit Béllen in den verschiedensten
Variationen sorgen in dieser Runde fast immer fiir viel Spafl und herzhaftes
Lachen.
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In der Betreuungsgruppe wird darauf geachtet, dass die Giste geniigend
trinken, da demenzielle Symptome bei Fliissigkeitsmangel verstirkt wer-
den. Im Anschluss an die Gymnastik wird daher eine kurze Trinkpause
eingelegt, in welcher die Gruppe sich mit (nichtalkoholischen) Getranken
zuprostet. Jetzt ist auch eine giinstige Zeit fiir einen Gang zur Toilette. Von
einem herkdmmlichen Toilettentraining wird allerdings abgesehen. Viel-
mehr ist grundsitzlich eine aufmerksame Beobachtung durch die Betreu-
erlnnen gefragt. Eine plotzlich auftretende Unruhe bei Gésten, die sich
nicht mehr entsprechend duern kdnnen, ist oft ein Zeichen dafiir, dass sie
zur Toilette gehen miissen.

Im Anschluss folgen Aktivierungsangebote, die sich an den Fahigkeiten
der Teilnehmerinnen und Teilnehmer sowie an deren Lebensgeschichte
orientieren. Hier einige beispielhafte Aktivierungsangebote:

Q Spiele mit Tradition, wie Mensch-drgere-dich-nicht, Mikado, Wiirfel-
spiele, Memory

Spielerische Ergénzung altbekannter Spriiche

Bastelaktivitdten

kiinstlerische Aktivititen wie Malen, Gestalten

0O 0 0o

Sinnesiibungen, z.B. mit angenehmen Gerduschen, Diiften, Tastsinnes-
material, etc.

O

Gespriche tiber frithere Zeiten; als Ausloser fiir vielseitige Erinnerun-
gen konnen Flohmarktartikel dienen

Q Spazierginge bei schonem Wetter, etc.

Werden gemeinsame Aktivitidten durchgefiihrt, so achtet die Betreuerin
auf die jeweiligen Moglichkeiten des Gastes und iibernimmt unauffallig
die Tétigkeiten, die er selbst nicht mehr ausiiben kann. Sie bezieht ihn z.B.
durch das Gesprich, die Auswahl von Farben oder einfach das Festhalten
eines Gegenstandes in das Tun mit ein. Die Géste identifizieren sich bei
einer solchen Begleitung mit der Tétigkeit und dem Ergebnis. Ein Besu-
cher, der in seinem Berufsleben Ingenieur war, kommentierte eine auf
diese Weise entstandene Bastelarbeit folgendermaflen: ,,Und jetzt miissen
wir das Ganze noch optimieren ...!

Die 1:1- Betreuung bietet die Moglichkeit, auch auf den jeweiligen
Gast abgestimmte Einzelangebote oder Angebote in einer Teilgruppe mit
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Gisten, die in etwa dasselbe Niveau haben, durchzufiihren. Im Ubrigen
werden Spiele abgewandelt und je nach Fahigkeiten der Géste vereinfacht
angeboten.

Der Nachmittag wird mit dem gemeinsamen Singen von alten vertrauten
Liedern abgerundet. Die meisten Besucher kdnnen diese Lieder auswen-
dig und manche, die sonst kaum mehr sprechen, finden singend noch die
richtigen Worte.

Zum Abschluss des Nachmittags wird meist auch ein immer wieder-
kehrendes Lied gesungen. Solche Rituale geben Halt und Orientierung,
weil sie ein Wiedererkennen, wenn auch nicht auf einer bewussten Ebene,
ermdglichen. Dann verabschieden sich Betreuerlnnen und Giste wieder
herzlich voneinander.

1.5 Der Umgang mit den Gasten

Das Thema ,,Umgang mit Demenzkranken® wird in verschiedenen Verdf-
fentlichungen ausfiihrlich behandelt. Hier kann nur auf einige wesentliche
Orientierungen und Leitgedanken, die fiir die Betreuungsgruppenarbeit
von besonderer Bedeutung sind, eingegangen werden.

In den Betreuungsgruppen werden Elemente aus verschiedenen (thera-
peutischen) Ansdtzen im Umgang mit demenziell erkrankten Menschen
praktiziert: Erinnerungsarbeit, Milieutherapie, Integrative Validation,
Musiktherapie, Kinésthetik, Kunsttherapie, Beschéftigungstherapie, etc.

Besonderer Wert wird auf eine harmonische, angenehme und ruhige
Atmosphére gelegt. Es soll ein Rahmen geschaffen werden, in dem alle
Giste und auch die Betreuerlnnen sich wohlfiihlen kdnnen. Denn Stress
und Spannungen unter den MitarbeiterInnen wirken sich auf die gesamte
Atmosphire aus, und die Géste haben ein feines Gespiir dafiir. Tatsdchlich
wird in Betreuungsgruppen viel gelacht und viele Géste haben sich einen
Sinn fiir Humor bewabhrt.

Die Kenntnis der Lebensgeschichte ist fiir den Umgang mit den Gésten
in allen Phasen der Erkrankung von besonderer Bedeutung. Bei Gespra-
chen mit Pflegenden tiber personlich bedeutsame Ereignisse bzw. Lebens-
phasen, mit denen der Kranke sich derzeit besonders identifiziert, sollte
beachtet werden, dass jeder Mensch auch ein Recht auf Geheimnisse hat.
Die wesentlichen Daten und Informationen tber die einzelnen Besucher
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werden in einem Biografiebogen festgehalten, der stindig aktualisiert
wird. Diesen konnen alle MitarbeiterInnen einsehen. Er dient vor allem
neuen MitarbeiterInnen dazu, die Géste schneller kennen lernen zu kon-
nen. Der Biografiebogen kann auch Grundlage fiir die Erstellung eines
Lebensbuches sein, in welchem z.B. einzelne Stationen des Lebensweges,
Anekdoten, die der Betreffende hiufig erzdhlt, Lieblingslieder etc. aufge-
schrieben, gestaltet und geordnet werden. Biografiebogen und Lebensbuch
konnen wichtige Hilfen in der Zusammenarbeit mit einer Tagespflege oder
bei einer Heimaufnahme sein.

Demenziell erkrankte Menschen fiihlen sich oft jiinger und ordnen Situ-
ationen, die sie im Moment erleben, oft ihrer Vergangenheit, in der sie sich
erleben, zu. Die Betreuungsgruppe wird deshalb z.B. als Klassentreffen,
Gesangverein oder Wirtsstube gedeutet. Die Mitarbeiterlnnen von Betreu-
ungsgruppen versuchen nicht, die Giste aus ihrer Welt in unsere Realitit zu
holen, sondern akzeptieren die AuBerungen, die von einer anderen Realitit
als der unseren sprechen.

Dasselbe gilt fiir GefiihlsduBerungen. Demenzkranke Menschen reden
haufig von ihren Eltern, besonders der Mutter: ,,Wann kommt meine
Mama?“ oder ,,Ich will zu meiner Mama!“ Solche AuBerungen zeugen
davon, dass sie sich in einer anderen, offensichtlich fritheren Realitét erle-
ben. Die MitarbeiterInnen vermeiden es daher, vom Tod der Mutter zu
sprechen. Stattdessen versuchen sie, das Gefiihl, das hinter der AuBerung
und dem Verhalten liegt, zu erspiliren und darauf zu reagieren. Wenn sie
die AuBerung als Sehnsucht nach Geborgenheit verstehen, sprechen sie mit
der betreffenden Person beispielsweise dariiber, wie schon es zu Hause war
und wie die Mutter immer da war und fiir alles gesorgt hat, und wenden
sich der betreffenden Person verstirkt zu.

Ein weiterer Grundsatz fiir den Umgang mit den Gésten hei3it: Gewih-
renlassen. WillensduBerungen wie z.B. der Wunsch, wegzulaufen, bei
einer Aktivitdt nicht mitzumachen oder etwas anderes zu machen, werden
akzeptiert und bestétigt. Es werden mdglichst keine Grenzen gesetzt, es sei
denn, dass dies zum Schutz anderer Géiste oder auch der MitarbeiterInnen
einmal ndtig wire.

Das Beschiftigungsangebot in der Betreuungsgruppe wie auch der
gesamte Nachmittag soll eine angemessene Aktivierung bieten. Die Géste
sollen weder iiber- noch unterfordert werden. Die Aktivititen sollen

22



Was sind Betreuungsgruppen fiir Demenzkranke?

ihnen vor allem SpaBl machen, vorhandene Fihigkeiten aufgreifen, den
Selbstwert und das Identitétsgefiihl der Betroffenen stirken. Denn sowohl
Stress, der durch Uberforderung entsteht, wie auch fehlende Sinnesreize
bei Unterforderung fiithren zu einem schnelleren Verlauf der Erkrankung;
davon abgesehen ruft beides unangenehme Gefiihle hervor. In Betreu-
ungsgruppen wird folglich auch kein Gedéichtnistraining im Sinne eines
leistungsbezogenen Ubens praktiziert. Demenzielle Erkrankungen sind
Abbauprozesse im Gehirn, die durch kein Training aufgehalten werden
konnen. MitarbeiterInnen und Angehorige miissen lernen, die Krankheit
als Krankheit, und zwar als fortschreitende Krankheit zu akzeptieren.

Bei den Aktivitéten ist auf das Tempo der Géste zu achten. Es ist wich-
tig, den einzelnen Gisten Zeit zu lassen, ihre Langsamkeit zu akzeptieren
und Geduld zu haben.

Ein wesentliches Prinzip in der Arbeit besteht darin, dass die Kranken
nicht mit ihren Defiziten konfrontiert werden sollen. Aus diesem Grund
ist unter anderem auf einen vorsichtigen Umgang mit Fragen zu achten.
Im Gegensatz zu Fragen, die das Langzeit- bzw. Altgedichtnis betreffen,
konnen Fragen, die sich auf kiirzlich Geschehenes beziehen, aufgrund der
gestorten Merkfahigkeit meist nicht mehr der Wirklichkeit entsprechend
beantwortet werden. Die Kranken werden dadurch mit ihrem Vergessen
konfrontiert und miissen, um sich selbst zu schiitzen, zusehen, wie sie sich
aus der Affére ziehen kdnnen (was ihnen oft meisterhaft gelingt).

Als Konigsweg des Zugangs zu demenziell erkrankten Menschen gilt
die Musik. In den Betreuungsgruppen wird Musik daher gezielt eingesetzt:
als motivierende Hintergrundmusik bei der Sitzgymnastik, im Umgang
mit Orff- und Rhythmusinstrumenten, durch Singen bekannter Lieder und
beim Horen von Schlagern und Melodien aus den Jugend- und jungen
Erwachsenenjahren der Giste, etc.

Die beschriebenen Grundsitze des Umgangs sind Teil des milieuthe-
rapeutischen Ansatzes. Dieser geht davon aus, dass die Betreuenden ihr
Verhalten und auch die riumliche Umgebung den Bediirfnissen und Mog-
lichkeiten der dementen Menschen anpassen miissen, weil diese nicht mehr
in der Lage sind, den Erfordernissen unserer Realitédt zu entsprechen.

Vor allem bei ganztigigen Betreuungsangeboten, aber auch wihrend
kiirzeren Betreuungszeiten kommen in der Betreuungsgruppe je nach
Krankheitsstadium der Géiste auch immer wieder pflegerische Aufgaben
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vor. Einzelheiten werden mit den Angehorigen abgesprochen. Die Bereit-
schaft, Toilettengénge zu begleiten bzw. inkontinenten Besuchern Einla-
gen und Kleider zu wechseln, ist allerdings keine Grundvoraussetzung fiir
die ehrenamtliche Mitarbeit in einer Betreuungsgruppe.

1.6 Die Betreuungsgruppe - eine wichtige Erganzung
der Versorgung Demenzkranker

Abschlielend sei hier betont, dass die Betreuungsgruppe im Hinblick auf
andere ambulante und (teil-) stationdre Einrichtungen keine Konkurrenz
darstellt, sondern ein ergénzendes Angebot mit speziellem Profil fiir eine
spezielle Zielgruppe. Sie ist in der Lage, mit besonders betreuungsbediirf-
tigen demenzkranken Menschen umzugehen, die von herkdémmlichen (teil-)
stationdren Einrichtungen oft abgewiesen werden miissen. Sie erleichtert
es vielen Angehorigen, erstmals fremde Hilfe anzunehmen.

Zum Konzept der Betreuungsgruppenarbeit gehort grundsitzlich eine
gute Zusammenarbeit und Vernetzung mit anderen Angeboten der Alten-
hilfe. Bei entsprechenden Voraussetzungen kann die Betreuungsgruppe die
Akzeptanz der Tagespflege unterstiitzen.
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2  Aufbau einer Betreuungsgruppe

2.1 Die aktuellen Entwicklungen
und der Bedarf an Betreuungsgruppen

In der Bundesrepublik Deutschland leiden derzeit etwa 1,1 Millionen
Menschen an einer fortgeschrittenen Demenzerkrankung und damit mehr
als 1% der Bevolkerung. Davon sind etwa zwei Drittel von der Alzheimer-
Krankheit betroffen. Das Auftreten der Erkrankung nimmt mit steigen-
dem Lebensalter deutlich zu: Wahrend von den 65- bis 69-Jahrigen 1,2 %
erkrankt sind, sind es bei den 85- bis 89-Jahrigen 23,9%. Die Entwicklung
der Bevolkerungsstruktur — es werden immer mehr Menschen immer alter —
hat zur Folge, dass wir mit einem Anstieg der Erkrankungshéufigkeit auf
2,6 Millionen im Jahr 2050 rechnen miissen (siche Bickel 2008).

Rund zwei Dirittel aller Menschen, die an einer Demenz erkrankt sind,
leben zu Hause und werden von Angehorigen gepflegt und betreut. Diese
geraten dabei hdufig an die Grenzen ihrer Leistungsfiahigkeit bzw. sind oft
massiv iiberfordert. Die Folgen sind nicht selten gesundheitliche Beein-
trachtigungen bzw. Erkrankungen, die im Verlauf der zum Teil sehr langen
Pflegezeiten auftreten bzw. sich auch als Erschopfungssyndrom nach dem
Tod des demenzkranken Menschen einstellen.

Angehdrige brauchen bei dieser schweren Aufgabe also dringend Ent-
lastung durch geeignete ambulante Angebote. Nur so ist ein moglichst
langer Verbleib der Erkrankten in der eigenen Hauslichkeit moglich. Dies
entspricht den Wiinschen der demenzkranken Menschen — mit ihrem
besonderen Bediirfnis nach vertrauten Menschen und Rdumlichkeiten —
wie auch den Wiinschen der meisten pflegenden Angehorigen.
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Wie in Familien mit kleinen Kindern miissen auch Angehorige von Men-
schen mit Demenz — und in beiden Bereichen sind es zumeist die Frauen
— oft ihr Berufs- und Familienleben unter einen Hut bringen. So sind auch
im Bereich Demenz verstirkte Anstrengungen erforderlich, um pflegende
Angehdrige zu unterstiitzen. Der Ausbau von Betreuungseinrichtungen ist
dringend erforderlich, wenn die hiusliche Pflege gestarkt werden soll.

An dieser Stelle kommt den Einrichtungen der Tagespflege mit ihrem
zeitlich umfassenderen Angebot natiirlich ein besonderer Stellenwert zu.
Diese sind allerdings fiir viele demenzkranke Menschen nicht erreichbar
oder auch nicht geeignet. Hier spielen die verhdltnisméBig groen Entfer-
nungen in den ldndlichen Regionen, die konzeptionellen und raumlichen
Rahmenbedingungen der Tagespflegeeinrichtungen sowie das Problem der
Zugangsschwellen eine Rolle.

Vor allem sind aber demenzkranke Menschen mit besonders auffilligem
Verhalten auf Grund der personellen Situation in den Einrichtungen der
Tagespflege eine besondere Herausforderung. Hauptprobleme sind hier
die groBe Unruhe, unter der die Kranken oft leiden, sowie ihre mangelnde
Einsichts- und Orientierungsfahigkeit. Zum Beispiel brauchen so genannte
,»,Wanderer®, also Demenzkranke, die stindig umhergehen und weglaufen,
einen besonderen raumlichen Rahmen und eine intensivere Zuwendung.

Trotz der erkennbaren Fortschritte und der verstirkten konzeptionellen
Berticksichtigung Demenzkranker in der Tagespflege fiihrt dies auch heute
noch dazu, dass die Betreuung von (manchen) demenzkranken Menschen
hier nicht zufriedenstellend geleistet werden kann oder gar verweigert
werden muss.

Betreuungsgruppen fiir Demenzkranke sind hier ein wichtiger Bau-
stein im Versorgungssystem und konnen — natiirlich fiir einen begrenzten
Zeitraum — ein alternatives Angebot sein. Sie sind wohnortnah, auch fiir
Menschen mit besonders herausforderndem Verhalten geeignet und helfen
Angehorigen, auch andere Betreuungsangebote anzunehmen.

2.2 Erste Schritte — Der Aufbau von Kontakten

Der Impuls zur Griindung einer Betreuungsgruppe geht immer wieder von
Angehorigengruppen aus. Haufig werden auch Fachkrifte initiativ, die die
Not der Pflegenden sehen. Vereinzelt griinden besonders engagierte Arzte
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Betreuungsgruppen. In Baden-Wiirttemberg sind es derzeit oft Tréger der
freien Wohlfahrtspflege und teilweise auch Kommunen, die das Modell
kennen gelernt haben und es in ihrer Region aufbauen mochten.

Mit einer Vorbereitungszeit von etwa einem halben Jahr ldsst sich eine
Betreuungsgruppe relativ schnell einrichten. In dieser Vorlaufphase ist Zeit
fiir erste Gespriche mit Multiplikatoren, Informationen fiir die Offentlich-
keit durch die Presse etc., fiir die Entwicklung von Werbetragern (Faltblat-
ter und Handzettel) und nach Moglichkeit fiir eine Auftaktveranstaltung,
sowie eine einfiihrende Schulung fiir freiwillige MitarbeiterInnen.

Wenn Sie sich als Angehdrige, Ehrenamtliche oder als Fachkraft fiir
den Aufbau einer Betreuungsgruppe interessieren, sollten Sie zunichst
Kontakte zu einer der folgenden Stellen aufnehmen:

Q zur nichsten Alzheimer Gesellschaft oder Initiative

Q zueiner Beratungsstelle fiir Demenzkranke und ihre Angehdrigen oder
zu einer Beratungsstelle fiir hilfebediirftige dltere Menschen

O in Baden-Wiirttemberg zur Koordinationsstelle fiir die Betreuungs-
gruppen (Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg)

Sie erhalten dort genaue Informationen iiber bestehende Betreuungsgrup-
pen in Threr Umgebung sowie {iber geplante Vorhaben in Threr Region.
Uber diese Stellen finden Sie in der Regel auch Kontakte zu Angehori-
gengruppen und anderen Interessierten.

Schriftliche Informationen und Hilfen wie z.B. die Basiskonzeption
»Betreuungsgruppen® mit Musterbeispiel und darin enthaltenen Kriterien
zur Qualitdtssicherung, Finanzierungspléne, ein Merkblatt zu Leistungen
der Pflegeversicherung, Informationsunterlagen zur Einrichtung eines Fahr-
dienstes, ein Biografiebogen, Vorschlige fiir die Pressearbeit und Muster-
beispiele fiir Faltblitter und Handzettel sind in einer Informationsmappe
der Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg zusammengefasst.

Es ist zu empfehlen, dass Sie sich fiir den Aufbau der Gruppe Gleich-
gesinnte und MitstreiterInnen suchen. So konnen Sie Ideen gemeinsam ent-
wickeln und die mit der Griindung einer Betreuungsgruppe verbundenen
Aufgaben teilen.

Besuche in einer oder mehreren Betreuungsgruppen helfen, das Angebot
ndher kennen zu lernen und ein konkretes Bild von der Arbeit zu erhalten.
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Hier haben Sie auch die Moglichkeit, in Gesprachen von den Erfahrungen
anderer zu lernen.

2.3 Die Suche nach einem Trager

Vorwiegend aus finanziellen und versicherungstechnischen Griinden ist es
sinnvoll, dass sich Betreuungsgruppen einem Triger anschlieen. Diese
Funktion koénnen insbesondere folgende Organisationen iibernehmen:

Q Trager der freien Wohlfahrtspflege wie AWO, Caritas, Diakonie,
DPWYV, DRK etc.

Q gemeinniitzige Vereine (e.V.) wie z.B. Alzheimer Gesellschaften und
Krankenpflegevereine

0 Kommunen

QO Einrichtungen der Altenhilfe

Mit einem Trager zusammenzuarbeiten hat aber noch viele andere Vorteile

wie z.B. fachliche Unterstiitzung, Repriasentation der Gruppe nach aulen,

Erfahrungswerte, Kontakte zu anderen Einrichtungen und betroffenen

Personen und auch, einen Vertragspartner oder Anstellungstrager fiir die

Fachkraft zu haben. AuBlerdem kénnen nur juristische Personen, wie diese

Tréger es sind, 6ffentliche Zuschiisse beantragen und erhalten.

2.4 Die Suche nach einer Fachkraft

Die Fachkrifte in Betreuungsgruppen sollten eine pflegerische, sozial-,
heilpadagogische oder therapeutische Qualifikation haben. In der Praxis
sind vor allem folgende Berufsgruppen vertreten:

Sozialpddagoglnnen
Krankenschwestern und -pfleger
Altenpflegerlnnen
Psychologlnnen

ErzieherInnen
MusiktherapeutInnen
KunsttherapeutInnen
Heilerziehungspflegerlnnen

I Iy
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Von Vorteil sind Erfahrungen mit demenziell erkrankten oder behinderten
Menschen. Die Fachkraft sollte sich ein spezifisches Wissen iiber demen-
zielle Krankheitsprozesse und den Umgang mit dementen Menschen ange-
eignet haben.

Sehr wertvoll fiir diese Arbeit sind eine gute Beobachtungsgabe, Ein-
fiihlungsvermdgen und die Fahigkeit, ein Team von ehrenamtlichen Mit-
arbeiterInnen anzuleiten und partnerschaftlich zu fiihren.

2.5 Die Wahl der Raumlichkeiten

Zu empfehlen sind:

O ein groer Raum (oder zwei nebeneinander liegende Raume), in dem
Tische fiir eine grofe Kaffeerunde (mit bis zu 16 Personen) und ein
Stuhlkreis fiir die Sitzgymnastik nebeneinander Platz haben

Q helle Raumlichkeiten (dunkle Riume kénnen Angste, gedriickte Stim-
mung oder Halluzinationen verstirken; Dunkelheit wird mit ,,Nacht*
und ,,heimgehen® in Verbindung gebracht)

Q eine Kiiche mit Geschirr

(]

ebenerdige bzw. rollstuhlgerechte Raumlichkeiten

O sanitdre Anlagen, die ebenfalls ebenerdig und wenn moglich rollstuhl-
gerecht zuginglich sind; ein behindertengerechtes WC wére von Vor-
teil, ist aber vor allem, wenn nur Halbtagesbetreuungen angeboten
werden, nicht unbedingt erforderlich

Q geniligend Stauraum und ein Materialschrank fiir Arbeitsmaterialien,
Musikgeréte und gegebenenfalls -instrumente

Q nach Moglichkeit ein (kleiner) Garten oder Innenhof, der in der war-
meren Jahreszeit viel Freude bereitet

2.6 Arbeitsmaterialien

Bei der Beschaffung einer Grundausstattung an Arbeitsmaterialien fiir
die Betreuungsgruppe sollten Sie die Bereiche Musik, Gymnastik und
Bewegung sowie die Aktivierung im Blick haben. Sie konnen zunichst
mit relativ wenig Material auskommen und sich nach und nach geeignete
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Materialien beschaffen oder auch einige Dinge selbst anfertigen. Nachfol-
gend finden Sie einige Vorschlége fiir die Grundausstattung:

Fiir die musikalische Gestaltung:

a

Liederbiicher mit bekannten Volks- und Wanderliedern im Grof3druck-
format

einige Rhythmusinstrumente fiir Rhythmusiibungen und Liedbeglei-
tungen
CD-Player oder anderes Abspielgerét

Tontrdger mit Musik (je nach Alter, musikalischen Vorlieben und
Krankheitsstadium) z.B. aus den 20er bis 40er-Jahren, bekannte Ope-
rettenmelodien, klassische Musik, Tanzmusik, Schlager der 50er und
60er-Jahre

Fiir die Sitzgymnastik:

Q

a
a

Qa

Rhythmikmaterialien, wie Sandsackchen, Chiffontiicher, Kegel, Stibe,
etc.

leichte Bélle z.B. (Riesen-) Luftballons, Softbélle

Spielgerite zum Werfen (Tennisringe, groBer Gymnastikball) oder
Anstoflen (Gymnastikreifen)

ein Schwungtuch

Fiir Spaziergiinge mit der gesamten Gruppe:

Q

ein bis zwei Rollstiihle fiir weniger mobile Teilnehmerlnnen

Fiir die Aktivierung:

Qa

Q

Q

Qa

alte Gedichte, Spriichesammlungen, Kurzgeschichten (die Sie am bes-
ten frei nacherzadhlen)

Gesellschaftsspiele, die Tradition haben, wie Mensch-drgere-dich-
nicht, Mikado, Memory (Erinnerungswert alter Motive ist von Bedeu-
tung!)

Gegenstande aus fritherer Zeit (Flohmarktartikel), z.B. Einweckgléser,
Kaffeemiihle, Apfelreibe, Geschirr, etc., um Gespriche anzuregen und
Erinnerungen zu wecken

Naturmaterialien wie Steine, Muscheln, Tannenzapfen etc.
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0 Bastelmaterialien, Farben, Knetmasse
QO Sinnesmaterialien wie Pliischtiere, Massageballe, Tiicher etc.

Fiir Ruhepausen:

O vor allem bei ganztigiger Betreuung: Liegen oder Liegesessel

2.7 Die Offentlichkeit informieren

Begleitend zur Griindung und Unterhaltung einer Betreuungsgruppe fiir
Alzheimer- und andere Demenzkranke ist umfassende Offentlichkeits-
arbeit notwendig: Die Bevolkerung soll tiber die Krankheit, deren Auswir-
kungen und die kriaftezehrende Lebenssituation der Pflegenden sowie das
neue Angebot einer Betreuungsgruppe informiert werden. Eine solcher-
mafen sensibilisierte Offentlichkeit wird eher bereit sein, das Interesse
der Gruppe zu unterstiitzen, Informationen weiterzutragen und sich zu
engagieren.

Die Offentlichkeitsarbeit niitzt aber auch den Pflegenden. Indem Refe-
renten und Medien ihre Situation benennen und ihr Empfinden bestétigen,
tragen sie ein Stlick zum Abbau der beschriebenen Hemmschwellen bei.

Mit der Betreuungsgruppe wird ihnen ein angemessenes Angebot zur
stundenweisen Entlastung vorgestellt.

In den Wochen vor dem ersten Betreuungsnachmittag (oder -vormit-
tag) hat sich daher eine 6ffentliche Auftaktveranstaltung zur Griindung
einer Betreuungsgruppe bewihrt. Eine gute Resonanz ist von der Ankiin-
digung in der Presse und lokalen Anzeigern abhingig. Multiplikatoren
(Mittlerpersonen) wie MitarbeiterInnen von Fachstellen, Arzte, Stadtrite,
etc. sollten personlich eingeladen werden. Ferner sollte die Veranstaltung
durch weitere Werbeaktivititen (Plakate, eventuell regionaler Rundfunk)
vorbereitet werden.

Mogliche Themen einer Auftaktveranstaltung sind unter anderem das
Krankheitsbild Alzheimer, Wirkungen auf Betroffene und Angehorige,
Umgang mit den Erkrankten, Entlastungshilfen fiir Pflegende, die Arbeits-
weise einer Betreuungsgruppe etc. Als Referentlnnen fiir den medizini-
schen Teil sind engagierte Fachirzte fiir Neurologie und Psychiatrie zu
empfehlen. ReferentInnen fiir die psychosozialen Themen vermitteln [hnen
die Alzheimer Gesellschaften oder -Initiativen in [hrer Region.
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Es ist zu empfehlen, die Presse zu dieser Veranstaltung einzuladen.
Damit haben Sie eine weitere Mdglichkeit der Verdffentlichung Ihrer
Anliegen, ohne dass es Sie viel Miihe kostet! Hilfreich ist es, wenn Sie
bei dieser Veranstaltung Listen auslegen, eine fiir Pflegende, die Interesse
haben, ihre erkrankten Angehorigen in die Betreuungsgruppe zu bringen,
und eine fiir Personen, die gerne ehrenamtlich in der Gruppe arbeiten
mochten. Manche Pharmafirmen tibernehmen auf Anfrage die Referenten-
honorare sowie die Kosten fiir Getrénke und einen kleinen Imbiss.

Weitere Formen der Offentlichkeitsarbeit:

Sprechen Sie so genannte Multiplikatoren an, also Personen, die Kontakte

zu Pflegenden haben. Stellen Sie Thnen das Angebot vor und bitten Sie

darum, es bekannt zu machen. Weisen Sie dabei auch darauf hin, dass

manche Angehodrige wiederholt auf das Angebot aufmerksam gemacht

werden sollten, natiirlich, ohne diese zu bedrangen.

Multiplikatoren sind z.B.

O ambulante soziale und pflegerische Dienste (Diakonie- und Sozialsta-
tionen, private Pflegedienste etc.)

O Demenzberatungsstellen oder Beratungsstellen der Altenhilfe

Gesundheitsamter

U 0O

Haus- und Fachirzte (vor allem Neurologen und Psychiater, aber auch
Internisten, Orthopiden u.a.)

Apotheker
Pfarrer, Seelsorger und deren MitarbeiterInnen
Krankengymnastlnnen

U000

Gesprichskreise fiir pflegende Angehorige

Die Erfahrung zeigt, dass iiberall dort, wo Kontakte zu motivierten Multi-
plikatoren bestehen, die Gruppen gut angenommen werden.

Verbreiten Sie Ihre Informationen iiber die Presse. Niitzen Sie dafiir die
Tageszeitungen, lokale Anzeiger wie Stadtteilzeitungen oder die kirchli-
chen und kommunalen Mitteilungsblitter. Vor allem in ,,kleineren Blat-
tern werden die Texte oft gerne und unverindert aufgenommen. Sie sollten
auf einer knappen, ,,luftigen” DIN A 4 Seite stehen, also nicht zu umfang-
reich sein. Lassen Sie das Angebot der Betreuungsgruppe in die Veranstal-
tungskalender der einzelnen Blatter aufnehmen. RegelmiBig erscheinende
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Hinweise erhohen den Bekanntheitsgrad der Gruppe und regen Betroffene
an, die Gruppe aufzusuchen.

Stellen Sie ein Faltblatt oder Handzettel her, auf welchem die Betreu-
ungsgruppe mit ihrer Arbeitsweise, dem Betreuungsort und den Betreu-
ungszeiten sowie einem Ansprechpartner festgehalten ist. Verteilen Sie
diese an obengenannte Multiplikatoren, und legen Sie sie nach Absprache
in gut besuchten Einrichtungen wie Volkshochschulen, Bibliotheken und
Geschiften auf. Legen Sie sie aulerdem den Mitteilungen an die Presse
bei.

Machen Sie durch Plakate auf die Gruppe aufmerksam! Suchen Sie auf
diese Weise gezielt nach freiwilligen MitarbeiterInnen oder Gésten.

Achten Sie bei Ihren Pressemitteilungen darauf, dass diese die wesent-
lichen Fragen (wer, was, wie, wo, wann, warum?) beantworten und nicht
zu lang sind. Suchen Sie sich gegebenenfalls jemanden, der gut und anspre-
chend schreiben kann. Legen Sie auf eine iibersichtliche duere Form Wert
und vergessen Sie nicht, einen erreichbaren Ansprechpartner mit Telefon-
nummer zu benennen. Eine besonders giinstige Zeit fiir Pressemitteilungen
kleinerer Vereine und fiir umfangreichere Reportagen ist die Ferienzeit.
Versuchen Sie nach Moglichkeit vor Versand einer Pressemitteilung Kon-
takt zu dem verantwortlichen Redakteur zu bekommen.

Eine weitere Moglichkeit ist das direkte Gesprach mit einem Journalis-
ten. Laden Sie ihn ein und berichten Sie von [hrem Vorhaben. Mit Unter-
stiitzung einer presseerfahrenen Person konnen Sie auch offiziell zu einer
Pressekonferenz oder einem Pressegesprich einladen. Sie konnen bei sol-
chen Gelegenheiten auch eine Reportage iiber die Betreuungsgruppe vor-
schlagen.

Legen Sie bei Ihren ersten Bemiihungen in der Offentlichkeitsarbeit
einen Verteiler fiir schriftliche Informationen (Presseverteiler) sowie fiir
Multiplikatoren an und schreiben Sie diesen mit neu hinzukommenden
Adressen fort. Mit dieser Ubersicht kénnen Sie Informationen miihelos
weitergeben und jedes Mal alle in Frage kommenden Personen bedienen.

Eine der besten Formen zu werben ist die Mundpropaganda. Machen Sie
das Angebot daher in Ihrem Bekannten- und Verwandtenkreis bekannt und
bitten Sie Ihre freiwilligen MitarbeiterInnen, dasselbe zu tun.
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Stellen Sie die Betreuungsgruppe auBlerdem bei lokalen Veranstaltungen
zu den Themen Gesundheit, Alter und/oder biirgerschaftliches Engage-
ment vor (eventuell mit einem Informationsstand) und seien Sie z.B. bei
Stadtteilfesten oder auch auf dem Weihnachtsmarkt présent.

Laden Sie Angehorige, Multiplikatoren und Interessierte ein, die Gruppe
kennen zu lernen. Achten Sie aber darauf, dass nicht zu viele Besucher an
einem Nachmittag anwesend sind, da die Atmosphire und das Vertraut-
heitsgefiihl sonst gestort werden kdnnen.

Bei der gezielten Suche nach Giésten sollten Sie sich die Schwierig-
keiten pflegender Angehdriger, eine Betreuung durch fremde Menschen
anzunehmen, bewusstmachen und sich in der Offentlichkeitsarbeit damit
auseinander setzen: Die grofle Sorge vieler Pflegender um die Erkrankten
und deren individuelle Bediirfnisse kann die Betreuungsgruppe mit der 1:1
— Betreuung, die von geschulten, engagierten, freiwillig titigen Personen
gewihrleistet wird, auffangen.

Dem hiaufig geduBerten schlechten Gewissen der Pflegenden, ihre Kran-
ken abzugeben, konnen Sie begegnen, indem Sie auf den Wert von Erho-
lungsphasen oder die Moglichkeit, wichtige Erledigungen zu titigen hin-
weisen. Und: Ein Nachmittag mit angemessener Anregung tut den Kranken
oft schlicht gesagt einfach gut.

Bei der gezielten Suche nach freiwilligen Mitarbeiterlnnen sind vor
allem klare Aussagen tliber die Aufgaben, die auf diese zukommen, wesent-
lich. Bieten Sie Interessierten zunichst die Moglichkeit an, an einem Nach-
mittag in einer Betreuungsgruppe besuchsweise teilzunehmen.

Weisen Sie darauf hin, dass Personen, die sich freiwillig engagieren,
eine Einfithrung in die Arbeit erhalten und sie bei dieser Tatigkeit beglei-
tet und vom Tréger fortgebildet werden. Gehen Sie auBBerdem auf andere
Aspekte des Engagements ein, die den ehrenamtlichen MitarbeiterInnen
einen personlichen Gewinn bringen, z.B. die Sinnhaftigkeit der Téatigkeit
oder die Anerkennungskultur des Trégers fiir ehrenamtlich Engagierte.

In Betreuungsgruppen engagieren sich meist Frauen, die entweder nach
dem Berufsleben oder auch nach der Familienphase eine sinnvolle Tétig-
keit suchen. Teilweise sind sie bereits in anderen Bereichen ehrenamtlich
tatig, wie z.B. den Besuchsdiensten in Krankenhédusern oder Seniorenhei-
men. Immer wieder sind auch Frauen, die zuvor einen Familienangehori-
gen oder ihren Partner gepflegt haben, unter den freiwilligen Mitarbeite-
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rinnen. Sie bringen die Erfahrungen einer oft jahrelangen Pflege mit und
sind daher eine besondere Bereicherung fiir die Gruppe. Fiir manche dieser
Frauen ist ihr Engagement auch ein Stiick Selbsthilfe bei der Bewéltigung
ihrer Pflegeerfahrungen und der Zeit nach der Pflege. Sie konnen durch
die Betreuungsgruppe neue Kontakte autbauen und ihre Erfahrungen und
Fahigkeiten, die sie wihrend der Pflege erworben haben, sinnvoll ein-
setzen.

Teilweise erkldren sich auch Ménner nach der Pensionierung zu einer
Mitarbeit bereit. Dies ist fiir bestehende und weitere Gruppen eine erfreu-
liche Ergénzung und auch in Zukunft sehr zu wiinschen.

2.8 Das Angebot eines Fahrdienstes

Die Einrichtung eines Fahrdienstes ist in ldndlichen Gebieten, wo sich
langere Wege oft nicht vermeiden lassen, von besonderer Bedeutung. Aber
auch fiir kiirzere Wege im stddtischen Bereich ist ein Fahrdienst zu emp-
fehlen, da vor allem viele éltere Angehorige kein eigenes Fahrzeug haben
und die Fahrt mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln oft nicht zumutbar ist.

Ein Fahrdienst ist auch deswegen anzustreben, weil der zeitliche Frei-
raum fiir Pflegende, den die Betreuungsgruppe ja schaffen mochte, mit
dem Angebot eines Fahrdienstes grofer ist. Betreuungsgruppen, die erst
einige Zeit nach ihrer Entstehung einen Fahrdienst angeboten haben, haben
die Erfahrung gemacht, dass die Gruppe mit diesem zusétzlichen Service
wichst.

Mit der Einrichtung eines Fahrdienstes stellt sich die Frage, ob dieser
unter das Personenbeforderungsgesetz féllt. Das Antwortschreiben des
Innenministeriums Baden-Wiirttemberg auf eine Anfrage der Alzheimer
Gesellschaft Baden-Wiirttemberg ergab folgendes: Ein Fahrdienst fiir eine
Betreuungsgruppe, fiir welchen ein Fahrtentgelt von nicht mehr als 3 €
pro einfacher Fahrt verlangt wird, fallt in der Regel nicht unter dieses
Gesetz. (Zur Erliduterung: der Betrag von drei Euro entspricht den Ent-
geltregelungen der Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg.) Detail-
lierte Informationen, ndmlich die Anfrage, das Antwortschreiben und eine
Gesprichsnotiz kdnnen Sie bei der Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirt-
temberg anfordern.

35



Betreuungsgruppen fiir Demenzkranke

In jedem Fall sollte ein Trager, der einen Fahrdienst fiir seine Betreu-
ungsgruppe anbieten mdchte, bei der Verkehrsbehorde des Landratsamts
bzw. der Stadt (bei Stadtkreisen) zu seiner Sicherheit abkldren, ob der
Fahrdienst unter das Personenbeforderungsgesetz fallt. Wenn dem so wire
konnte bei einem Schadensfall der Kraftfahrzeughaftpflichtversicherer
schlimmstenfalls den Fahrer in Regress nehmen. Fiir das Gesprich mit der
Verkehrsbehorde konnen die schriftlichen Unterlagen (s.o.) eine Hilfe sein.

2.9 Die Finanzierung

Die Kosten einzelner Betreuungsgruppen sind sehr unterschiedlich. Dass
die Hohe der Personalkosten dabei die bestimmende AusgabengroBe ist,
liegt auf der Hand. Sie hdngt von der Qualifikation der Fachkraft, ihrem
Arbeitsverhiltnis, den Betreuungs- bzw. Arbeitszeiten und den zugeord-
neten Funktionen ab. In einigen Gruppen wird die Funktion der Gruppen-
leitung (Verantwortlichkeit, zentrale Ansprechperson, Einsatzplanung,
Buchfiihrung etc.) von einer ehrenamtlichen Mitarbeiterin, die am Autbau
der Gruppe mafgeblich beteiligt war, oder dem Trédger iibernommen.

Eine weitere Ausgabengrofle, die beachtet werden muss, ist die Auf-
wandsentschadigung fiir freiwillige Mitarbeiterlnnen. Das Fiir und Wider
einer Aufwandsentschiddigung fiir ehrenamtliche Tétigkeiten wird teil-
weise recht kontrovers diskutiert. Tatsidchlich wollen einige meist dltere
ehrenamtliche MitarbeiterInnen keine Aufwandsentschidigung, weil ein
Ehrenamt ihrem Verstdndnis nach nichts mit Geld zu tun hat. Andere
freuen sich iiber diese Form der Anerkennung und nehmen sie gerne an.

In Baden-Wiirttemberg gibt es einige Gruppen, die ganz von einer
Anerkennung finanzieller Art absehen. In den meisten Gruppen erhal-
ten die freiwilligen Mitarbeiterinnen jedoch eine Aufwandsentschddigung
von etwa 10 € pro Nachmittag. Teilweise werden recht kreative Wege
gefunden, wie mit der Ablehnung des Geldes durch manche Freiwillige
umgegangen wird: Das Geld wird gesammelt und fiir einen gemeinsamen
Ausflug oder eine Anschaffung fiir die Betreuungsgruppe verwendet.

Zu den Sachkosten gehoren vor allem Ausgaben fiir Arbeitsmateri-
alien, Lebensmittel und die Fortbildung der Mitarbeiterlnnen. Wo es nicht
gelingt, einen mietkostenfreien Raum zu erhalten, kommen Miete oder
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Raumnutzungskosten hinzu. Die Ausgaben fiir einen Fahrdienst miissen
ebenfalls bedacht werden.

Auf der Einnahmenseite stehen zunédchst o6ffentliche Mittel und Mit-
tel aus der Pflegeversicherung entsprechend dem Pflegeleistungs-Ergén-
zungsgesetz. Mit welchem Betrag die einzelne Betreuungsgruppe gefor-
dert werden kann, ist in den einzelnen Landern unterschiedlich.

In Baden-Wiirttemberg werden die Betreuungsgruppen im Rahmen
einer Fehlbedarfsfinanzierung von bis zu 2.560 € pro Jahr und Maf3-
nahme gefordert. Das Land erwartet, dass sich die Kommunen bei der
Férderung der Gruppen in angemessenem Umfang beteiligen. Es macht
seine Forderung aber nicht von einer kommunalen Férderung abhdngig.
Die Hohe des finanziellen Zuschusses der Pflegekasse ergibt sich jeweils
aus der Summe der Landesforderung plus der kommunalen Forderung. Es
ist fiir den Aufbau einer Betreuungsgruppe aus Griinden der finanziellen
Forderung, aber auch um als Teil des Gemeinwesens wahrgenommen zu
werden, hilfreich Kontakte zu Kommunalpolitikern aufzubauen.

Eine wichtige Einnahmengrofe sind die Teilnehmerbeitrdge. Die Alzhei-
mer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg geht derzeit von einem Betrag von
15 € pro Nachmittag und Teilnehmer aus.

Die Teilnehmerbeitrage konnen auf Antrag gemal3 § 45b SGB XI von
den Pflegekassen erstattet werden. Die Pflegekassen erstatten die Kosten
fiir den Einsatz von Helferinnen fiir Pflegebediirftige mit einem auf Dauer
bestehenden erheblichen allgemeinen Bedarf an allgemeiner Beaufsich-
tigung und Betreuung, wenn eine Pflegestufe vorliegt. Bewilligt wird (je
nach Fahigkeitseinschrinkungen) entweder der ,,Grundbetrag™ in Hohe
von bis zu 100 € monatlich oder der ,,erhdhte Betrag® von bis zu 200 €
monatlich.

Demenzkranke und andere psychisch beeintrachtigte Menschen, die nur
einen geringen Pflegebedarf (unterhalb der Pflegestufe 1) haben, denen die
Gutachter einen erheblichen allgemeinen Betreuungsbedarf bescheinigen,
konnen diese Leistungen ebenfalls erhalten (ausfiihrliche Information dazu
im ,,Leitfaden zur Pflegeversicherung® der Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft, S. 104ff).

Eine weitere Moglichkeit Teilnehmerbeitriage erstattet zu bekommen,
liegt in der Verhinderungspflege. So erfolgt - gemél einer Besprechung
der Spitzenverbiande der Pflegekassen zum Leistungsrecht des Pflegever-
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sicherungsgesetzes — bei der Inanspruchnahme einer Ersatzpflege von nicht
mehr als acht Stunden am Tag keine Kiirzung des Pflegegelds fiir diesen
Tag und keine Anrechnung auf die Hochstanspruchsdauer von 28 Tagen im
Jahr. Es steht ein Betrag von 1470,- € im Jahr zur Verfiigung.

Zur Finanzierung der Betreuungsgruppe konnen Sie sich weiter um
Zuschiisse der Wohlfahrtsverbiande oder BuBBgelder der Gerichte bemiihen.
Auch Krankenpflegevereine sind hédufig zu einer Forderung bereit. Im
iibrigen kommen natiirlich Spenden und weitere Eigenmittel des Tréigers
in Betracht.

Wie soziale Einrichtungen und Initiativen zu Spenden kommen, ist in
verschiedenen Publikationen detailliert nachzulesen. Hier soll nur kurz auf
einige Gedanken, Erfahrungen und Tipps eingegangen werden:

0 Um Spenden zu erhalten, muss das Angebot zunéchst bekannt sein. Sie
konnen die Betreuungsgruppe und deren Aufgaben bei verschiedenen
Gelegenheiten vorstellen (siehe 2.7 zu ,,Offentlichkeitsarbeit®).

QO Sie konnen bei ortsanséssigen Firmen vorsprechen und um Unterstiit-
zung bitten.

O Einschldgige Pharmafirmen sind immer wieder bereit, auf Anfrage z.B.
Veranstaltungen und Fortbildungen zu unterstiitzen.

Q Bei Informationen iiber die Gruppe (Pressemitteilungen, Faltblatter)
sollten Sie immer darauf hinweisen, dass Sie auf Spenden angewiesen
und der Tréger (bei Gemeinniitzigkeit) berechtigt ist, Spendenbeschei-
nigungen auszustellen.

Q Hilfreich kann es sein, wenn Sie klar benennen, wofiir Sie Spenden-
gelder benotigen: z.B. fiir Arbeitsmaterialien oder groere Anschaf-
fungen.

O Bei entsprechenden Kontakten eignen sich fiir die Anschubfinanzie-
rung vor allem Benefizkonzerte oder -spiele.

Q Vielleicht kdnnen Sie fiir die Anschubfinanzierung einer Betreuungs-
gruppe auch eine Tageszeitung in der Region fiir eine Spendenaktion
gewinnen. Dies hat den Vorteil, dass die Betreuungsgruppe zusitzlich
bekanntgemacht und auf diese Weise auch bei Angehdrigen und poten-
tiellen freiwilligen MitarbeiterInnen geworben wird.
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Eine zusitzliche Moglichkeit, am Ende des Jahres nicht mit einem Defizit
dazustehen, ist eine Triagerkooperation. Manche Trager von Betreuungs-
gruppen haben in diesem Rahmen mit anderen Organisationen Absprachen
getroffen, in welcher Hohe sie sich gegebenenfalls an nicht gedeckten
Kosten der Gruppe beteiligen.

2.10 Rechtliche Aspekte

Fiir die Betreuungsleistungen der Fachkraft und der freiwilligen Mitar-
beiterlnnen sollte der Tréger eine Haftpflichtversicherung (z.B. Vereins-
haftpflichtversicherung) abschlieBen. Private Haftpflichtversicherungen
kommen fiir Schéden, die z.B. durch Aufsichtspflichtverletzungen ent-
stehen, nicht auf.

Auf diese Notwendigkeit sollten vor allem Gruppen, die sich ohne
Anschluss an einen Trager auf den Weg machen mdchten, und neu gegriin-
dete Vereine achten. Bei Trigereinrichtungen (siche 2.3) sind Gruppen-
haftpflichtversicherungen Standard.

Fachkrifte, die auf Honorarbasis arbeiten, sollten sich vergewissern,
ob tiber den Tréger eine Haftpflichtversicherung auch fiir Honorarmitar-
beiterlnnen besteht. Wenn dies nicht der Fall ist, empfiehlt es sich, eine
Berufshaftpflichtversicherung abzuschlieen. Diese liegt bei einer Tétig-
keit fiir einen Betreuungsnachmittag bei etwas liber hundert Euro pro Jahr
(mit einer Selbstbeteiligung).

Ebenso sollte auf Seiten des Tragers eine Unfallversicherung bestehen,
da auch hier private Versicherungen in der Regel nicht greifen.

Sollten die MitarbeiterInnen der Betreuungsgruppe die Géste miteigenem
PKW befordern, ist der Abschluss einer Dienstfahrtvollkaskoversicherung
empfehlenswert. Die Pramien werden an der Zahl der Einsatztage oder der
voraussichtlich zu fahrenden Kilometer bemessen.

AuBerdem muss das verbleibende Risiko einer Riickstufung in der gesetz-
lichen Haftpflichtversicherung vor einem moglichen Schaden geklart sein.
Wird es von der Gruppe bzw. dem Trager iibernommen oder bleibt es das
Restrisiko der freiwilligen Chauffeure? Wohl kaum! Manche Versicherer
bieten eine so genannte ,,Schadenfreiheitsrabatt-Riickstufungs-Versiche-
rung* an.
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Das Arbeitsverhéltnis der Fachkraft wurde in Baden-Wiirtenberg
urspriinglich als Honorarverhiltnis gestaltet. Mit dem ,,Gesetz zu Kor-
rekturen in der Sozialversicherung und zur Sicherung der Arbeitnehmer-
rechte vom 19. Dezember 1998 (,,Scheinselbststandigkeit®) ist die Frage
aufgetaucht, ob es sich bei der Tétigkeit der Fachkraft tatsdchlich um eine
selbststindige oder um eine Beschéftigung mit Arbeitnehmereigenschaften
handelt.

Die Antwort ist von vielen Gesichtspunkten abhingig, z.B. ob die Fach-
kraft noch andere Vertragspartner hat oder wie sehr sie in die Einrichtung
des Trégers eingebunden ist, und muss im Einzelfall gepriift werden. Das
entscheidende Kriterium ist in der Regel, ob die Fachkraft noch weitere
Vertragspartner hat. Im Zweifelsfall ist eine Riicksprache mit dem jewei-
ligen Krankenversicherungstrager zu empfehlen.

2.11  Scheuen Sie sich nicht, ,klein” anzufangen

Manche Betreuungsgruppen beginnen nach einer gelungenen Auftaktver-
anstaltung bereits mit mehreren Gésten und freiwilligen MitarbeiterIn-
nen. Fiir andere gilt das Sprichwort: ,,Aller Anfang ist schwer*. Zwar
stehen einige motivierte freiwillige MitarbeiterInnen bereit, aber es melden
sich vielleicht nur ein oder zwei Angehorige, die ihre Kranken bringen
mochten. Eine solche Situation sollte Sie weder verunsichern noch mutlos
machen! Sie gehort hdufig dazu und viele Betreuungsgruppen —auch die in
Stuttgart-Birkach — haben dieses Stadium erlebt. Das Bekanntwerden der
Gruppe braucht Zeit. Viele Angehorige brauchen Begleitung und miissen
mehrfach auf das Angebot angesprochen werden, bis sie es tatsdchlich
annehmen. Dabei zeigt die Erfahrung, dass das Angebot in der Folge kon-
tinuierlich und dankbar angenommen wird.

Scheuen Sie sich also nicht, ,klein“ anzufangen! Vermitteln Sie den
freiwilligen MitarbeiterInnen, dass dies keine ungewdhnliche Situation ist,
schildern Sie die Problematik und bitten Sie um Geduld!

Ein langsamer Anfang hat den Vorteil, dass das Team sich schneller
finden und aufeinander einspielen kann. Es bleibt auch mehr Zeit, einzelne
Giste besser kennenzulernen und im Team Erfahrungen auszutauschen.
Niitzen Sie also diese Zeit zum Aufbau der Teamarbeit und zur Entwick-
lung einer Vorstellung {iber Ihre Betreuungsgruppe.
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3 Tipps und Uberlegungen fiir
bestehende Betreuungsgruppen

Auch wenn es Standards fiir die Betreuungsgruppen gibt, hat jede Betreu-
ungsgruppe ihr eigenes Profil und ihre besondere Art zu arbeiten. In diesem
Kapitel sollen bestehende Betreuungsgruppen einige Uberlegungen und
Anregungen fiir ihre Arbeit erhalten.

3.1 Bleiben Sie dran - oder: Die Notwendigkeit einer
kontinuierlichen Offentlichkeitsarbeit

Wenn Thre Betreuungsgruppe schon seit langerer Zeit besteht und gut
besucht wird, ist sie in [hrem Stadtteil bzw. IThrer Region sicher bei vielen
Menschen bekannt. Machen Sie dennoch von Zeit zu Zeit auf die Gruppe
aufmerksam: durch Berichte in lokalen Zeitungen und Mitteilungsblattern,
durch die Vorstellung Threr Arbeit bei dafiir geeigneten Festen und Ver-
anstaltungen.

Auf diese Weise konnen Sie der hiufig schwierigen Situation vorbeu-
gen, dass durch plotzliches Fernbleiben mehrerer Géste wegen Heimauf-
nahme, Bettldgerigkeit oder Tod die Betreuungsgruppe auf einmal wenig
oder gar keine Géste mehr hat. Dies kann sowohl fiir den Tréger als auch
flir die MitarbeiterInnen sehr entmutigend sein, besonders dann, wenn
diese Situation ldnger anhlt.

Bleiben Sie daher auch in Verbindung mit den Multiplikatoren, die die
Gruppe an Betroffene weiterempfehlen konnen: Beratungsstellen, ambu-
lante Dienste, Arzte, Pfarrer, Angehdrigengruppen etc.
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Achten Sie darauf, dass der Betreuungsschliissel nicht unter 1:1,5
absinkt. Sollte das der Fall sein, starten Sie Aktionen zur Gewinnung wei-
terer freiwilliger MitarbeiterInnen.

Halten Sie Kontakt zu den Tagespflegeeinrichtungen in Threr Néhe!
Tagespflegeeinrichtungen und Betreuungsgruppen erginzen sich. Demenz-
kranke mit besonders auffalligem Verhalten, die die Tagespflege nicht auf-
nehmen kann, gehdren zur Zielgruppe der Betreuungsgruppen und sollten
an diese weitervermittelt werden. Umgekehrt hat die Tagespflege an allen
Wochentagen gedffnet und kann je nach ihrer Qualitdt und den Verhal-
tensweisen der Kranken bei Bedarf ein erweitertes Betreuungsangebot
darstellen.

Halten Sie den Kontakt zu den Angehorigen auch in der letzten Phase der
Erkrankung, wenn der Erkrankte die Betreuungsgruppe nicht mehr besu-
chen kann und in angemessener Weise auch nach dessen Tod. Manchmal
verspiiren ehemals pflegende Angehorige nach einer Phase des Trauerns
und des Abstands den Wunsch, in der Betreuungsgruppe mitzuarbeiten und
ihre Erfahrungen einzubringen. In jedem Fall diirfte Thr Kontaktangebot
eine Hilfe sein, da Sie den Kranken bis fast zuletzt gekannt und betreut
haben. Manche Betreuungsgruppen laden von Zeit zu Zeit die Angehorigen
ehemaliger Giste der Betreuungsgruppe ein.

Wenn Ihre Betreuungsgruppe gut angenommen wird und Sie bislang nur
einmal die Woche betreuen, iiberlegen Sie, ob Sie das Betreuungsangebot
mit einem zusétzlichen Vor- oder Nachmittag ausdehnen kdnnen, um die
Angehdrigen stirker zu entlasten. Natiirlich muss dafiir auch die finanzielle
Situation auf einer soliden Grundlage stehen.

3.2 Teamarbeit und qualifizierende Begleitung

Bei jedem Gast, der die Betreuungsgruppe besucht, zeigt sich die Demenz
in individueller Form. Bediirfnisse und Verhaltensweisen der Kranken
unterscheiden sich teilweise sehr stark. Um qualifizierte Arbeit leisten zu
konnen, miissen die MitarbeiterInnen jeden einzelnen kennen, oft verschie-
dene Formen des Umgangs erproben, sich ihre Erfahrungen und Erkennt-
nisse gegenseitig mitteilen und die Nachmittage gemeinsam reflektieren.
Dabei geht es vor allem um folgende Fragen:
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O Wie ist der Nachmittag verlaufen, welches Verhalten war angebracht
oder nicht angebracht?

Q Welche AuBerungen des Kranken lassen welches Erleben vermuten?
O War das Beschiftigungsangebot geeignet?
O Wo sind Stirken der Géste, was machen sie besonders gerne?

An dieser Stelle ist es auch hilfreich, zu fragen:

0 Wie ging es mir selbst?

Es ist wichtig, auch Situationen zu besprechen, mit denen die einzelnen
BetreuerInnen eventuell Miihe hatten, die sie als belastend empfanden oder

mit denen sie nicht umgehen konnten. Dabei sind Offenheit und Vertrauen
Grundsitze fiir die Teamarbeit.

Auch wenn der Riickblick auf den Nachmittag sich in vielen Gruppen
spontan an die Betreuung anschlief3t, sollten Sie feste Zeiten fiir Teamge-
sprache einrichten. Bei Betreuungsgruppen, die einen Betreuungsnachmit-
tag pro Woche anbieten, ist zu empfehlen, dass sich die Fachkraft und die
ehrenamtlichen MitarbeiterInnen alle zwei Monate treffen. Damit haben
sie einen Rahmen fiir einen ungestorten, konzentrierten Austausch. Bei
diesen Treffen konnen auBerdem die Einsatzzeiten geplant und Informa-
tionen weitergegeben werden.

Fiir eine qualifizierte Arbeit in den Betreuungsgruppen sind auBlerdem
regelméfige Fortbildungen sowie der Austausch mit anderen Betreuungs-
gruppen eine grof3e Hilfe. In Baden-Wiirttemberg gibt es neben den landes-
weiten Fortbildungsangeboten der Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirt-
temberg mittlerweile in mehreren Landkreisen gemeinsame Fortbildungen
oder Austauschtreffen fiir die Betreuungsgruppen in einer bestimmten
Region. Dies hat den Vorteil, dass sich die Triager dieser Betreuungs-
gruppen den organisatorischen und finanziellen Aufwand fiir diese Ange-
bote teilen konnen. Die Schaffung solcher Strukturen wird mit einem
zunehmenden Engagement von Laienkriften in der hduslichen Betreuung
Demenzkranker fiir die Zukunft immer wichtiger.

Fortbildungen bieten den MitarbeiterInnen neue Impulse und stirken
ihre Motivation. Ihr besonderer Wert liegt darin, dass sie — so die Erfah-
rung — den MitarbeiterInnen Sicherheit vermitteln und sie in ihrem Einsatz
bestétigen.
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Nehmen Sie sich als Team aber auch Zeit fiir Feste, Feiern, einen Aus-
flug oder gehen Sie einfach einmal gemeinsam essen! So konnen Sie sich
in angenehmem Rahmen niher kennen lernen, Ihre Beziehungen unterein-
ander stirken und Ihr Miteinander auch einmal unbeschwert genief3en.

3.3 Anerkennung und Pflege des freiwilligen Engagements

Die Betreuungsgruppenarbeit steht und féllt mit dem Einsatz der ehren-
amtlich tdtigen MitarbeiterIlnnen. Dieser Einsatz sollte von niemandem
als selbstverstdndlich angesehen werden, sondern Dank und Anerkennung
finden. Die Tréger der Gruppen sollten sich bewusst sein, dass es diesen
Einsatz nicht umsonst gibt und dafiir Sorge tragen, dass er honoriert und
unterstiitzt wird.

Eine der wesentlichen Formen, freiwilliges Engagement zu unterstiit-
zen und zu fordern, ist das Angebot von Fortbildungen, die fiir freiwil-
lige MitarbeiterInnen kostenfrei sein sollten. Unter anderem sollten diese
Fortbildungen die spezifische Situation von freiwilligen MitarbeiterInnen
thematisieren und die Mdglichkeit bieten, gemeinsam die Motivation fiir
die freiwillige Arbeit zu iiberpriifen und zu stérken.

Es sollten weiterhin Formen der Anerkennung praktiziert werden, wie
z.B. Geburtstagsgeschenke oder bereits beschriebene kostenfreie gesellige
Aktivitéiten.

3.4 Schwierigkeiten und Krisen in Betreuungsgruppen

Die nach den beschriebenen Standards gefiihrten Betreuungsgruppen lau-
fen zumeist ohne nennenswerte Probleme ab. An dieser Stelle sei dennoch
auf einige immer wieder anzutreffende Schwierigkeiten hingewiesen.

Es kommt immer wieder vor, dass die Teilnehmerzahl von Betreuungs-
gruppen plotzlich drastisch zuriickgeht. Auf einmal kdnnen gleich mehrere
Giste die Betreuungsgruppe nicht mehr besuchen, weil eine Heimauf-
nahme unvermeidlich geworden ist, Kranke bettldgerig werden oder ster-
ben. Die Betreuungsgruppe ist dann mit der Situation konfrontiert, dass sie
z.B. von nur noch ein bis zwei Kranken in Anspruch genommen wird und
es besteht die Gefahr, dass sie auslduft.
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Halten Sie diese Situation bitte durch! Verstirken Sie die Offentlich-
keitsarbeit und fiihren Sie sich vor Augen, dass schon einige Betreuungs-
gruppen diese Situation gemeistert haben.

Schwierigkeiten konnen dort entstehen, wo es zu personellen Veriande-
rungen kommt. Fillt die Initiatorin oder der Initiator der Gruppe und damit
haufig der ,,Motor* der Betreuungsgruppenarbeit aus, kann die Arbeit vom
Scheitern bedroht sein, wenn sich niemand findet, der sich mit Engagement
und Uberzeugung fiir den Fortgang der Gruppe einsetzt. Dies gilt vor allem
fiir den Kontakt zu den Multiplikatoren, die Offentlichkeitsarbeit und die
Funktion, kompetenter Ansprechpartner fiir die Gruppe zu sein.

Ein Wechsel der Fachkraft kann je nach Kenntnisstand und Erfahrungen
der neuen Fachkraft zu einem Ungleichgewicht der Kompetenzen zwi-
schen den freiwilligen MitarbeiterInnen und ihr fithren. Unter Umstdnden
fiihlen sich die freiwilligen Mitarbeiterlnnen fahiger als die Fachkraft und
neue Leiterin der Gruppe, die sich erst einarbeiten muss.

Problematisch kann es auch werden, wenn sich mit dem Wechsel der
Fachkraft der Fiihrungsstil oder Ablauf des Nachmittags sehr verdndert
und das bisherige Team gerne am Gewohnten festhalten mdchte. Helfen
Sie als ehrenamtliche und hauptamtliche MitarbeiterInnen bitte mit, dass
solche personellen Verdnderungen nicht zum Stolperstein oder gar zum
Aus Threr Arbeit werden. Gehen Sie notwendige Verdanderungen behutsam
an, und seien Sie zu Verdnderungen bereit, sofern diese dem Ziel und den
Standards der Betreuungsgruppenarbeit nicht entgegenstehen.

Schwierigkeiten innerhalb des Teams konnen entstehen, wenn Aufga-
ben und Zustidndigkeiten von den jeweils dafiir verantwortlichen Personen
nicht wahrgenommen werden:

Beispiel 1: Die Fachkraft begleitet einen Gast, der einen starken Bewe-
gungsdrang hat. Die Gesamtgruppe ist auf sich allein gestellt und hat
Schwierigkeiten, geeignete Beschiftigungen zu finden. Die freiwilligen
MitarbeiterInnen sind tiberfordert.

Beispiel 2: Die freiwilligen Mitarbeiterlnnen tauschen sich wihrend
des Kaffeetrinkens ,,iiber die Kopfe der Géste hinweg* iiber alltigliche
Themen aus. Sie gehen dabei nicht auf die Géste ein und versuchen nicht,
sie in die Gesprache miteinzubeziehen.
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In beiden Fillen werden die zugeteilten Aufgaben nicht richtig wahrge-
nommen. Die Fachkraft ist der Gesamtgruppe zugeordnet, die ehrenamt-
lichen MitarbeiterInnen den einzelnen Gésten. Natiirlich kann der Aus-
tausch iiber alltigliche Themen ein wichtiger Anstof3 fiir die Gespriche
mit den Gésten sein, nur sollte nicht vergessen werden, die Géste mit
einzubeziehen.

3.5 Die Angehorigengruppe als erganzendes Angebot

Sollte es in Ihrer Region noch keinen Gesprachskreis fiir pflegende Ange-
horige geben, iiberlegen Sie gemeinsam mit Fachkriften von Beratungs-
stellen und gegebenenfalls auch engagierten ehemals pflegenden Angeho-
rigen, ob Sie ein solches ergdnzendes Angebot einrichten konnten. Eine
Hilfe dafiir ist die Broschiire der Deutschen Alzheimer Gesellschaft zum
Aufbau von Angehorigengruppen (siehe Literaturverzeichnis).

Die Angehorigengruppe ist ein wesentlicher Entlastungsfaktor, weil sich
Pflegende dort ihre Last von der Seele reden kdnnen. Sie finden bei Gleich-
betroffenen Verstindnis, erhalten Informationen und Ratschlige, konnen
Ratschldge geben, und es ergeben sich neue Kontaktmdoglichkeiten.

Fiir die Arbeit in der Betreuungsgruppe wie auch fiir die hiusliche
Betreuung und Pflege ist ein Austausch zwischen Angehorigen- und
Betreuungsgruppe sehr bereichernd. Mitarbeiterlnnen von Betreuungs-
gruppen und Angehorige kdnnen ihr Bild von den Kranken durch gegen-
seitige Informationen tliber deren Verhalten in der hduslichen Umgebung
und der Betreuungsgruppe ergianzen und von ihren Ideen und Wegen, mit
den Kranken umzugehen, lernen.
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4  Demenzerkrankungen und
die Situation der pflegenden
Angehaorigen

4.1 Demenzerkrankungen

Die folgenden Ausfiihrungen zur Alzheimer-Krankheit, den Phasen der
Krankheit und den Verhaltensweisen der Kranken sollen eine Hilfe zum
Verstindnis der Krankheit und der Kranken geben. Der Krankheitsverlauf
wird dabei vereinfachend in drei Phasen unterteilt, da sich diese Sichtweise
unter den Gesichtspunkten der Pflege und Betreuung bewéhrt hat.

Neurobiologisch gesehen kommt es bei der Alzheimer-Krankheit (sie
betrifft zwei Drittel aller Demenzerkrankungen) zu einer starken Abnahme
der Nervenzellkontakte sowie zu einer zunehmenden Zerstorung der Ner-
venzellen. Die Erkrankung ist deshalb von einem kontinuierlichen Abbau
der geistigen und lebenspraktischen Fahigkeiten der Betroffenen gekenn-
zeichnet. Der Krankheitsverlauf kann nicht gestoppt werden, da es bislang
keine Medikamente gibt, die diese Zerstorung von Nervenzellen verhindern
konnen. Die derzeit zur Verfiigung stehenden Medikamente (,,Anti-Demen-
tiva“) konnen den Krankheitsverlauf allerdings verzogern und die Lebens-
qualitét kurzfristig verbessern.

Kennzeichnend fiir die Alzheimer-Krankheit ist ein schleichender
Beginn. Als erstes deutliches Symptom treten meist massive Storungen
der Merkfahigkeit auf. Einzelne kiirzlich geschehene Ereignisse scheinen
wie ausgeblendet zu sein. Die Betroffenen sind immer weniger in der
Lage, eben Wahrgenommenes zu behalten. Sie konnen sich nicht mehr an
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Vereinbarungen erinnern, wiederholen sich dfter oder fragen immer wie-
der nach, weil ihr Kurzzeitgedéchtnis nicht mehr funktioniert. Allerdings
konnen Erfahrungen, die eine besondere gefithlsméfBige Bedeutung haben
oder hdufig wiederholt werden, oft noch ldngere Zeit erinnert werden.

Von dieser Storung der Merkfahigkeit ist die frithe Phase der Erkran-
kung geprigt. Besonders auffillig wird diese Storung in ungewohnter
Umgebung (z.B. auf Reisen). Denn in einer fremden Umgebung kann sich
nur zurechtfinden, wer die Fahigkeit besitzt, sich Orientierungshilfen wie
z.B. StraBennamen oder bestimmte Gebdude zu merken. Den an Alzheimer
erkrankten Menschen gelingt dies immer weniger. Daher fiihlen sie sich in
vertrauter Umgebung am sichersten. Die Orientierungsmerkmale fiir diese
Umgebung wurden schon vor langer Zeit in das Gedachtnis eingepragt und
werden deswegen auch nicht so schnell vergessen.

Nach und nach treten Schwierigkeiten auf, Handlungen zu planen (Ein-
kaufsliste schreiben, Koffer packen) und durchzufiihren (Auto fahren,
Schliissel gebrauchen). Die Aktivitit der Kranken nimmt ab und sie ziehen
sich teilweise von Freunden und Bekannten zuriick.

Wihrend dieser Zeit ist die psychische Belastung der Erkrankten oft sehr
grof3. Meist realisieren sie ihr eigenes Vergessen, zumindest aber merken
sie, dass etwas mit ihnen nicht stimmt. Das Umfeld verhilt sich anders
als frither, denn Angehorige, Arbeitskollegen und Freunde reagieren auf
das Vergessen, besonders aber auch auf die Versuche der Erkrankten, ihr
Versagen zu verbergen, davon abzulenken, auf ungerechtfertigte Beschul-
digungen — und auf die psychischen Reaktionen, wenn die Erkrankten
nachdenklich oder auch depressiv sind. Weil auch Angehdrige das verin-
derte Verhalten zu Beginn in der Regel nicht als Anzeichen einer Krankheit
erkennen, wurde diese erste Phase von einer Angehorigen treffend auch als
,,die merkwiirdige Phase® beschrieben.

Oft 1st bei den betroffenen Menschen der Wunsch vorhanden, tiber die
Verianderungen zu sprechen, doch meist fehlt dazu bei den Kranken wie
den Gesunden der Mut. Im Einzelfall bedarf es einer guten Beobachtung
und Einfithlung, um den richtigen Zeitpunkt und die richtigen Worte fiir ein
erstes Gespréach zu finden. Das Problem beim Namen nennen zu kdnnen,
entlastet Erkrankte und Angehdrige und macht es einfacher, einen Arzt zur
dringend erforderlichen Diagnosestellung aufzusuchen.
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Eine rechtzeitige Diagnose, moglichst vom Facharzt (Neurologe, Psy-
chiater), ist wichtig, weil sie Klarheit schafft und das verdnderte Verhalten
als Symptom einer Erkrankung (und nicht als Boswilligkeit) verstanden
werden kann. Betroffene und Angehdrige konnen sich Informationen
beschaffen und sich mit der Krankheit auseinander setzen. Immer wieder
fiihrt die medizinische Untersuchung zu dem Ergebnis, dass die vorlie-
genden Verwirrtheitssymptome auf andere Ursachen zuriickzufiihren und
reversibel, also heilbar sind.

Wird eine Alzheimer-Krankheit diagnostiziert, so kdnnen vor allem in der
frithen und mittleren Phase mit zum Teil gutem Erfolg Medikamente ein-
gesetzt werden, die den Krankheitsverlauf hinauszégern. Aber auch andere
Begleiterscheinungen, wie sie vor allem in der zweiten Phase auftreten
(starke Unruhe, Aggressivitit, Halluzinationen etc.), konnen medizinisch
behandelt werden. Vor allem aber das Verstindnis der Pflegenden fiir die
Erkrankung und ein demenzgerechter Umgang sind eine wirksame Hilfe.

Im weiteren Verlauf der Erkrankung kommt es zu einem Verlust frii-
herer Erinnerungen. Dieser Verlust erfolgt vielfach in genau der umge-
kehrten Reihenfolge wie die Erinnerungen eingepragt wurden. So werden
z.B. zuerst die nur kurze Zeit zuriickliegenden Ereignisse vergessen, dann
die Jahre nach der Pension, nach und nach Erfahrungen aus dem reiferen
Erwachsenenalter etc. Der betroffene Mensch fiihlt sich oft sehr viel jiinger,
als er tatsdchlich ist und erlebt sich in einer fritheren Lebensphase. Deswe-
gen kann er sich verpflichtet fiihlen, jetzt zur Arbeit zu gehen und sie sich
gedrangt flihlen, jetzt die Butterbrote fiir ihre Schulkinder zu schmieren.

Die Folge dieses Gedichtnisabbaus ist also, dass Alzheimer-Kranke
sich in anderen Realitdten erleben als nicht erkrankte Menschen. Was sie
in der Gegenwart wahrnehmen, wird meist in die Lebensgeschichte bzw.
in die Welt, in der sie sich im Moment befinden, eingebaut. Diese Reali-
taten konnen je nach Tagesverfassung (und sonstigen Ursachen) wechseln,
sodass die Kranken sich innerhalb kurzer Zeit in unterschiedlichen Zeiten
ihrer Erinnerungen befinden konnen.

In der mittleren Phase fillt es den Betroffenen deswegen immer
schwerer, sich zu orientieren. Das Gefiihl fiir die Zeit (Uhrzeit, Datum,
Wochentag, Jahreszeit) geht zunehmend verloren. Sich in fremden Réu-
men zurechtzufinden, wird zum Problem. Personen werden nicht mehr
erkannt. Die Kranken konnen auch die Bedeutung bestimmter Situationen
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nicht mehr vollstindig erfassen. Es kommt weiter zu einem zunehmen-
den Verlust der Sprache sowie der Fihigkeit, Gegenstinde zu erkennen
und richtig zu gebrauchen. Damit wird eine selbststéindige Lebensfithrung
unmdglich. Die Betroffenen sind auf umfassende Unterstiitzung durch
andere Menschen angewiesen.

Wenn wir diesen Prozess des zunehmenden Verlusts von Orientierun-
gen und Féahigkeiten gedanklich nachvollziehen, wird es verstiandlich, wie
bedrohlich die betroffenen Menschen diese Verdnderungen erleben. Bei
den meisten Kranken fiihren die damit verbundenen Angste zu starken
Unruhezustidnden, Riickzug und oft vermehrter Aggressionsbereitschatft.
Die Betroffenen suchen den verlorengegangenen Halt vor allem bei den
Betreuungspersonen. Sie werden oft sehr anhdnglich und klammern sich an
ihre Bezugspersonen. Der Umgang mit den Kranken ist von entscheidender
Bedeutung fiir deren weiteres Verhalten.

In der spéten Phase sind die Erkrankten vollig von anderen Menschen
abhingig. Die hochgradige Storung aller geistigen Funktionen fiihrt zuneh-
mend auch zu korperlichen Symptomen wie Inkontinenz, Sturzgefahr,
spater zu Krampfanfillen, Kau- und Schluckbeschwerden, Bettldgerigkeit.
Die héufigste Todesursache ist die Lungenentziindung. Die Krankheits-
dauer liegt zwischen fiinf und fiinfzehn Jahren.

4.2 Die Situation der pflegenden Angehoérigen

Zwei Drittel der demenziell erkrankten Menschen werden von ihren
Angehdrigen (meist Tochter, Schwiegertdchter und Ehefrauen) zu Hause
gepflegt und betreut. Die z.T. jahrelange Pflege ist mit einer Reihe von
Aufgaben und Belastungen verbunden, von denen hier kurz auf einige
eingegangen werden soll:

Q Erlernen neuer Rollen — Die Pflegeperson muss Fiihrung ibernehmen
und verstérkt Verantwortung tragen. Mit zunehmender Handlungsunfzhig-
keit des Erkrankten muss sie alle Lebensbereiche organisieren und zudem
die pflegerischen Aufgaben tibernehmen. Eine pflegende Tochter muss
also gegeniiber ihrer Mutter eine ,,Mutterrolle® iibernehmen.

Q Zeitliche und korperliche Beanspruchung — Besonders Demenz-
kranke, die noch kdrperlich fit sind, ein groes Bewegungsbediirfnis haben
oder nachts unruhig sind, halten die Betreuenden den ganzen Tag in Atem.
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Viele Pflegende leben stindig mit der Befiirchtung, ihr Kranker konnte
sich gefdhrden oder etwas anstellen und mogen ihn keinen Augenblick
unbeaufsichtigt lassen. Angehdrige, die keine Unterstiitzung bei der Pflege
haben, laufen Gefahr, ihre Krifte zu erschopfen und selbst krank zu wer-
den.

Q Verlust von Freunden und sozialen Kontakten — Die betroffenen
Familien ziehen sich hdufig zurtick, teils aufgrund der Belastungen durch
die Pflege, teils aus Scham. Oft fillt es ihnen schwer, Freunden, Bekannten
und Nachbarn zu sagen: ,,Wir pflegen einen Alzheimer-Kranken“. Das
soziale Umfeld andererseits grenzt sich teilweise aus Unverstdndnis und
Hilflosigkeit im Umgang mit dem Erkrankten und den Angehorigen ab.

O Konflikte in der Familie — Wenn die Zeit und die Kraft, die die
Betreuungsperson in die Pflege und Betreuung investiert, an anderer Stelle
fehlt, kann die Familie zu kurz kommen. Manchmal gibt es Arger, weil
Familienmitglieder sich zwar nicht an der Betreuung beteiligen, aber stets
als Besserwisser auftreten.

0 Auseinandersetzung mit rechtlichen Regelungen und Organisa-
tion von Unterstiitzung — Die Beantragung von Leistungen der Pflege-
versicherung, die Regelung einer rechtlichen Betreuung (frither: Vormund-
schaft) und die Organisation von Unterstiitzung (Beratung, Pflegedienste,
Essen auf Rddern usw.) kosten oft viel Kraft.

Q Abschied von einem geliebten Menschen — Die Pflege ist verbunden
mit einem langsamen, schmerzhaften Abschied von einem Menschen, der
im Verlaufe der Krankheit ein anderer geworden ist, als er oder sie einmal
war.

Die Erfahrungen aus jahrelangen Pflegebeziehungen mit verwirrten Men-
schen lehren, dass pflegende Angehorige, wenn sie die Pflege durchhalten
und heil tiberstehen mdchten, auch gut mit sich selbst umgehen sollten.
Dazu gehort, dass pflegende Angehorige sich Freirdume schaffen und
Hilfen bei der Pflege suchen und annehmen. Die Frau eines an Alzhei-
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mer erkrankten Mannes stellte ihrem Tagebuch folgendes Gedicht von
Berthold Brecht voran:

Der, den ich liebe
Hat mir gesagt
Dafs er mich braucht.
Darum gebe ich auf mich acht,
Sehe auf meinen Weg und
Fiirchte von jedem Regentropfen
Dafs er mich erschlagen kénnte.
(aus: B. Brecht, Ges. Werke Bd. 2, S. 586, Frankfurt/M.: Suhrkamp, 2. Auflage 1978)

Im Folgenden werden einige Mdglichkeiten der ambulanten Entlastung
fiir pflegende Angehorige genannt. Ndhere Informationen sind iiber die
Alzheimer Gesellschaften zu erhalten.

Qa

a

Eine Angehdrigengruppe bietet Austauschmoglichkeiten unter Gleich-
betroffenen, Verstindnis und Information.

Beratungsstellen fiir pflegende Angehorige bieten Hilfe, Information
und Aussprachemdglichkeiten.

Die Betreuung kann stundenweise durch andere Angehdrige, Freunde,
Nachbarn, MitarbeiterInnen von Sozial- und Diakoniestationen, Ehren-
amtliche (z.B. von Freiwilligenborsen oder Kirchengemeinden vermit-
telt) oder / und von einer Betreuungsgruppe tibernommen werden.

Die Korperpflege kann durch die Inanspruchnahme ambulanter Pflege-
dienste wesentlich erleichtert werden.

Die Inanspruchnahme einer (teilstationdren) Tagespflege ermdglicht
eine wesentliche Entlastung.

Kurzzeitpflege und betreuter Urlaub bieten je nach Bediirfnis zeitliche
Freirdume fiir die Angehdrigen. Auch bei Kurzzeitpflegeangeboten
gibt es teilweise die Mdglichkeit, dass die Pflegenden in der betref-
fenden Einrichtung wohnen konnen, sofern sie den Kontakt zu dem
Erkrankten in dieser Zeit aufrechterhalten mdchten.

Seelische Entlastung finden Angehdrige durch Informationen tiber das
Krankheitsbild, durch die Akzeptanz der Erkrankung und dementspre-
chend durch eine neue Haltung dem Kranken gegeniiber und einen
verdnderten Umgang mit ihm.
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5 Die Zukunft der Betreuungs-
gruppen und der Versorgungs-
strukturen fiir Demenzkranke

Angesichts der stetig wachsenden Zahl von Menschen mit demenziellen
Erkrankungen — 2050 ist ein Anstieg auf 2,6 Millionen zu erwarten (Bickel
2008) — besteht ein dringender Handlungsbedarf fiir die Entwicklung
demenzgerechter Versorgungsstrukturen. Das hier beschriebene Modell
der Betreuungsgruppen fiir Alzheimer- und andere Demenzkranke ist ein
tragfahiger Baustein auf dem Weg zu einem abgestuften Versorgungssys-
tem, wie die Deutsche Alzheimer Gesellschaft (2007) fordert.

Als leicht zugingliches Betreuungsangebot (wohnortnah, kostenglinstig
und stundenweise) mit einem Betreuungsschliissel von 1:1 unterstiitzen
Betreuungsgruppen die Pflegenden bei dem oft schwierigen Prozess, fiir
die Pflege und Betreuung fremde Hilfe anzunehmen. Sie entlasten mit
ihrem Angebot die Pflegenden, bieten Kontaktmdglichkeiten und helfen
mit, Erschopfungszustinden und Krankheiten vorzubeugen. Je nach Res-
sourcen der Herkunftsfamilie konnen sie den Verbleib der Kranken in der
hauslichen Umgebung unterstiitzen oder Einstieg zur Inanspruchnahme
weitergehender Hilfen sein. Die notwendig mit dem Angebot einer Betreu-
ungsgruppe verbundene Offentlichkeitsarbeit sensibilisiert die Bevolke-
rung fiir die gesellschaftliche Problematik demenzieller Erkrankungen,
insbesondere der Situation pflegender Angehdriger.

Die Betreuungsgruppen sind mit ihrem spezifischen Profil als ergin-
zende, nicht konkurrierende Angebote zur Tagespflege anzusehen. Das
vorhandene Angebot an Tagespflegepldtzen entspricht den Bediirfnissen
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vieler Demenzkranker nicht. Anfragen pflegender Angehoriger miissen
immer wieder abgelehnt werden, weil in diesen Einrichtungen weder die
raumlichen noch die personellen und konzeptionellen Voraussetzungen
fiir die Betreuung Demenzkranker existieren. Auflerdem ist im ldndlichen
Raum das Angebot an Einrichtungen der Tagespflege zumeist geringer.
Insofern schlieffen Betreuungsgruppen hier eine Versorgungsliicke.
Wo Einrichtungen der Tagespflege diesen Personenkreis demenzgerecht
betreuen konnen, werden die Betreuungsgruppen die Inanspruchnahme
dieser Einrichtung als weiteres entlastendes Angebot empfehlen und for-
dern.

Gerade im Hinblick auf die Tagespflege haben Betreuungsgruppen ein
groBBes Entwicklungspotenzial. Der Einsatz freiwillig engagierter Men-
schen konnte sich auf die Tagespflege ausdehnen und so fiir die Kran-
ken eine personelle Verbindung zwischen Betreuungsgruppe und Tages-
pflege sein: Die Kranken kennen die ehrenamtlichen MitarbeiterInnen.
Diese kennen die Kranken, ihre Biografien und Eigenheiten und kdnnten
daher vermittelnd und unterstiitzend in der Tagespflege mitarbeiten, wie
es punktuell bereits geschieht. So kdnnten bei entsprechender Zusammen-
arbeit Betreuungsgruppen und Tagespflege als Einheit mit verschiedenen
Schwerpunkten und Verbindungen fungieren.

Betreuungsgruppen fiir Demenzkranke sind inzwischen als ein fester
Bestandteil der Versorgungsstruktur im Demenzbereich etabliert und das
Angebot entwickelt sich durch das Engagement vieler Fachkrifte und
Ehrenamtlicher im Sinne einer Flichendeckung und Differenzierung wei-
ter.

Seit der Reform der Pflegeversicherung im Juli 2008 kann eine deutlich
gestiegene Nachfrage seitens der Nutzer von Betreuungsgruppen — wie
auch von Betreuungsangeboten in der Hauslichkeit — festgestellt werden.
Im gleichen Zug steigt auch der Ausbau niederschwelliger Betreuungs-
angebote: So arbeiten zur Zeit viele Trager von Betreuungsgruppen daran,
ihr Betreuungsangebot auszuweiten und z.B. einen zusitzlichen Betreu-
ungsnachmittag anzubieten oder auch das Betreuungsangebot auf einen
ganzen Tag in der Woche auszudehnen. Manche Pflegedienste bauen ihr
Betreuungsgruppenangebot — ganz im Sinne von Wohnortnidhe und Fla-
chendeckung — so aus, dass es in allen Gemeinden ihres Einzugsgebiets
eine Betreuungsgruppe gibt.
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Hier zeigen sich neben dem hohen Entlastungsbedarf der pflegen-
den Angehdrigen auch die Friichte einer oft intensiven demenzbezoge-
nen Offentlichkeitsarbeit durch die Triger der Betreuungsgruppen bzw.
niederschwelligen Betreuungsangebote. Denn gerade diese hilft mit, die
Hemmschwellen pflegender Angehoriger zur Inanspruchnahme von Hilfen
zu senken. Eine solche Offentlichkeitsarbeit ist auch in Zukunft von der
Arbeit der Betreuungsgruppen nicht weg zu denken.

In stiddtischen Rdumen, in denen es teilweise schon sehr viele Betreuungs-
gruppen gibt, zeigt sich eine Tendenz zur Differenzierung der Angebote
hinsichtlich der Zielgruppen. In einigen Regionen gibt es z.B. Betreuungs-
gruppen fiir jingere Demenzkranke, fiir Demenzkranke in der Frithphase
der Erkrankung, fiir fortgeschritten Demenzkranke, eine Betreuungsgruppe
»Kunst und Kultur” (z.B. Museumsbesuche, Kegeln) oder auch Betreu-
ungsgruppen, die einen besonderen Schwerpunkt im Bereich ,,Bewegung*
setzen.

Vor allem fiir jiingere Menschen, die an einer Demenz erkrankt sind,
werden derzeit an einigen Orten spezifische Hilfe- und Betreuungskon-
zepte entwickelt und kommen dem besonderen Bedarf dieser Zielgruppe
mehr entgegen als es Einrichtungen der Tagespflege oder auch klassische
Betreuungsgruppen konnen. Sie beinhalten oft einen Erfahrungsaustausch
in Bezug auf das Erleben und den Umgang mit der Erkrankung. Damit
vermischen sich hier Selbsthilfe und Betreuung bzw. sind je nach Krank-
heitsstadium mehr oder weniger ausgepragt.

Betreuungsgruppen bieten auch im Bereich Generationen tibergreifen-
der Projekte ein geeignetes Feld der Begegnung und des Lernens. So wer-
den in einigen Betreuungsgruppen zunehmend auch SchiilerInnen bei der
Betreuung eingesetzt. Dies geschieht entweder im Rahmen von Projekten
oder auch iiber einen lingeren Zeitraum und bedarf selbstverstindlich
immer einer sorgfiltigen Vorbereitung und Begleitung durch Fachkrifte.

Fiir die Zukunft wird generell ein weiterer Ausbau verschiedener Unter-
stiitzungs- und HilfemaBnahmen im Demenzbereich und deren Vernet-
zung wichtig sein. Es zeigt sich hiufig, dass die einzelnen Angebote einer
differenzierten Hilfestruktur vor Ort besonders gut angenommen werden.
Betreuungsgruppen fiir Demenzkranke sind hier ein ganz wichtiges Ele-
ment und ein wertvoller Beitrag zu einer demenzfreundlichen Kommune.
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Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft fordert aus all diesen Griinden
ein bundesweit flichendeckendes Angebot an Betreuungsgruppen. Die
Erfahrungen der vergangenen Jahre zeigen, dass die Griindung neuer
Gruppen mit einer 6ffentlichen Forderung dieser Arbeit sehr viel schneller
voranschreitet. Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft fordert daher die
Verldsslichkeit der mittlerweile in den Bundeslindern vorhandenen
Regelungen zur finanziellen Forderung der Betreuungsgruppen, die
Konsolidierung der bestehenden Angebote, und den weiteren Ausbau dieses
Betreuungsangebots. Wir wiinschen uns viele neue Betreuungsgruppen,
damit kiinftig mehr Angehorige entlastet und mehr Kranke in ihrem
Wohlbefinden gefordert werden kdnnen.
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