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BEGLEITUNG VON ANFANG AN

Menschen mit Demenz méchten solange wie moglich selbstandig und selbstbestimmt zu Hause leben - trotz der Ein-
schrankungen, die eine Demenz im Lauf der Zeit mit sich bringt. Dies gilt auch fiir Menschen mit Demenz, die allein
leben. Wie kdnnen sie darin unterstiitzt werden? Welche Form der Begleitung ist angemessen? Wie unterscheidet sich
diese von bestehenden Unterstiitzungsangeboten? Wie lasst sich ein Angebot finanzieren, das Menschen im Friihstadium
der Demenzerkrankung unterstiitzt, wenn diese noch keinen Anspruch auf Leistungen der gesetzlichen Pflegeversiche-
rung haben?

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft hat sich in den letzten Jahren intensiv mit der Situation allein lebender Menschen
mit Demenz auseinandergesetzt und sieht die Kommunen hier vor einer besonderen Herausforderung. Um Antworten
auf die obigen Fragen zu finden, wurde im Rahmen des Projekts ,,Begleitung von Anfang an - Unterstitzung fir Men-
schen mit Demenz“ eine langerfristige Begleitung von allein lebenden Menschen mit beginnender Demenz durch Alltags-
assistenten erprobt.

Von August 2012 bis Dezember 2014 kooperierte die Deutsche Alzheimer Gesellschaft mit den Alzheimer-Gesellschaf-
ten Thiringen und Sachsen. Diese machten das Angebot bei Multiplikatoren vor Ort bekannt, gewannen Ehrenamtliche
fir die Mitarbeit und initiierten Begleitungen fiir Menschen mit beginnender Demenz. Dafiir danken wir den verantwortli-
chen Mitarbeiterinnen Eva Helms und Ulrike Weigel aus Sachsen sowie Doreen Seidler aus Thiringen.

Weitere Danksagungen gehen an:
» Eva Helms und Ulrike Weigel als Autorinnen dieses Abschlussberichts
« Patrick Timpel und die Technische Universitat Dresden fiir die Durchfiihrung der Evaluation
« den Carl-Hanser-Verlag fiir die Erlaubnis, die Zitate zu Beginn der einzelnen Kapitel aus dem Roman ,,Der alte Konig
in seinem Exil“ von Arno Geiger verwenden zu dlrfen
« die Deutsche Alzheimer Stiftung fir die Finanzierung des Projekts

Der folgende Bericht wird zeigen, dass die Idee einer Alltagsassistenz fiir Menschen mit beginnender Demenz nicht leicht
umzusetzen ist. Trotzdem oder gerade deshalb war es uns wichtig, die Erfahrungen und Ideen weiterzugeben und dazu
zu ermuntern, auch neue und vielleicht zunachst einmal ungewoéhnliche Wege zu gehen.



EINFUHRUNG

»Die Einsicht in den wahren Sachverhalt bedeutete fiir alle eine Erleichterung.”

Arno Geiger, Der alte Kénig in seinem Exil
©2011 Carl Hanser Verlag Miinchen

Der demografische Wandel ist heute nicht nur ein Schlagwort, sondern langst im Alltag der Menschen angekommen. Dies
trifft in besonderem Malke auf Menschen mit Demenz und deren pflegende Angehorige zu. Folgerichtig nehmen sich die
Alzheimer-Gesellschaften als Vertreterinnen der Selbsthilfe von Demenzbetroffenen und Angehérigen dieses Themas an
und entwickeln und erproben Konzepte zur besseren Teilhabe, Versorgung und Betreuung von Menschen mit Demenz.

Sachsen als Bundesland mit der altesten Bevolkerung im Vergleich der deutschen Bundesldander braucht vor dem Hin-
tergrund der prognostizierten demografischen Entwicklung ebenso wie Thiiringen frither als andere Bundeslander inno-
vative Losungen der Daseinsfiirsorge und pflegerischen Versorgung im Sinne der niedrigschwelligen Angebote.

Die Statistischen Amter des Bundes und der Lander prognostizieren den Anstieg der Zahl der iiber 80-J&hrigen, und
damit der von Demenz am starksten betroffenen Gruppe, wie folgt:

Tabelle 1

Anteil der iiber 80-Jdhrigen an

der Gesamtbevdlkerung Sachsen Thiiringen Vergleich: Deutschland insgesamt
2015 7,2% 6,5% 5,8%
2020 9,0% 8,5% 7,2%
2025 9,6% 8,9% 7,5%

Um die Entwicklung der Krankheitshaufigkeit und der Neuerkrankungen aufzuzeigen, wird in Sachsen regelmaRig
ein Demenzatlas erstellt. Dazu werden die Daten des Statistischen Landesamtes zur Altersstruktur der Kommunen und
Landkreise mit der jeweils aktuellen Studie zur Epidemiologie verglichen, um daraus regional bedeutsame Daten zu
ermitteln.

Unter dem Motto ,,Wir geben der Krankheit ein Gesicht“ bekommen die Akteure mit diesem Demenzatlas eine Grund-
lage zur Analyse der Versorgungsstrukturen und konnen so gezielter und bedarfsgerechter Angebote entwickeln und
weiterentwickeln.

Die Fortschreibung der Daten hilft zudem, nicht nur einen einmaligen Ist-Zustand zur Kenntnis zu nehmen, sondern
auch Entwicklungen und Tendenzen zu beriicksichtigen. So finden Sie beispielsweise in Tabelle 2 einen Riickgang der
absoluten Erkrankungszahlen der Altersgruppe 65 - 70, der zunachst erfreulich erscheint. Tatsachlich aber ist diese Ent-
wicklung durch den Geburtenknick infolge des 2. Weltkrieges erklarbar, der aktuell zu diesem Zeitpunkt in dieser Alters-
klasse angekommen war.

Tabelle 2: Entwicklung in Sachsen

Demenz-Erkrankte
nach Altersklassen 65-70 70-75 75-80 80-85 85+

Pravalenz Inzidenz Pravalenz Inzidenz Pravalenz Inzidenz Préavalenz Inzidenz Prévalenz Inzidenz

2008 3767 1256 7609 2446 11058 3502 17901 5518 31512 8942
2009 3624 1208 7964 2560 11375 3602 18784 5791 32322 9172
2010 3253 1084 8250 2652 11863 3757 19390 5978 33564 9524
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Nicht nur die Zahl der Menschen mit Demenz insgesamt steigt an, sondern auch die Zahl der Menschen, die eine Diag-
nose erhalten, nimmt stdndig weiter zu. Dies ist nicht verwunderlich, da wie Tabelle 1 zeigt, die Zahl der hochaltrigen
Menschen zunimmt. Weitere Griinde sind die verbesserte Diagnostik, die zunehmende Sensibilisierung der Bevolkerung
fir die Erkrankung und der damit verbundene Wunsch einer Diagnosestellung sowie auch eine Sensibilisierung der Be-
troffenen selbst.

»Solche Ungereimtheiten miissen fiir meinen Vater (iber Jahre hinweg
an der Tagesordnung gewesen sein. Er lebte in sténdigem Misstrauen
gegen die plausibel klingenden Erklarungen seiner Angehdrigen.

Arno Geiger, Der alte K6nig in seinem Exil
©2011 Carl Hanser Verlag Miinchen

Das Krankheitsphdnomen Demenz ist derzeit in den Medien zunehmend prasent. Ob Spielfilm, Tatort oder Dokumenta-
tion - Demenz ist heute in den Medien kein Tabu-Thema mehr.

Anders verhalt es sich mit der personlichen Betroffenheit. Menschen mit Demenz erleben ihre Verluste haufig sehr ein-
dringlich und reflektiert. Sie kdnnen sich nicht mehr auf ihre bisherigen Fahigkeiten und Leistungen verlassen. Die Mit-
teilung der Diagnose ist ein einschneidendes Erlebnis, das die Betroffenen plétzlich mit einer unheilbaren und stigma-
behafteten Diagnose konfrontiert.! Viele der Erkrankten ziehen sich deshalb zurlick oder versuchen, die eigene Schwéche
zu iberspielen. Haufig werden sie hierbei zunachst von ihren Angehdrigen unterstiitzt.

In der ersten Phase der Erkrankung ist vor allem das Kurzzeitgedachtnis betroffen. Menschen verlegen und vergessen
Dinge, klagen iber Wortfindungsstérungen, versaumen Termine oder finden sich in unbekannter Umgebung nicht mehr
zurecht.

Zunehmend betreffen die Einschrankungen auch Alltagstatigkeiten und erschweren die Teilnahme an bisherigen Akti-
vitaten und die selbsténdige Lebensfiihrung. Die Summe der nicht mehr kontrollierbaren Situationen fiihrt zu Angst vor
der Zukunft, Beschamung, Wut, Frustration und Niedergeschlagenheit.

Verbesserte medizinische Diagnoseverfahren tragen dazu bei, die Krankheit bereits in einem frilhen Stadium zu erken-
nen. Nach der Diagnose wird der Arzt in der Regel eine medikamentdse Therapie vorschlagen und gegebenenfalls die
Erganzung durch eine ergotherapeutische Behandlung anregen.

Derzeit existieren in Sachsen und Thiringen jedoch keine Angebote, die die Selbstbestimmung Betroffener unterstit-
zen und mit deren Hilfe sie ihr Recht auf Teilhabe oder auf Information in verstandlicher Sprache wahrnehmen kénnen.
Lediglich die Beratung z. B. durch die Alzheimer-Gesellschaften kann Ratsuchenden in dieser sehr friihen Phase Unter-
stlitzung geben, jedoch zumeist nur zur Selbsthilfe.

Alle derzeit vorhandenen Angebote fokussieren den Hilfebedarf von Menschen mit Demenz in ihrer Rolle als Betreu-
ungsbedurftige und Pflegebedirftige im Rahmen der Leistungen des SGB XI. Erst die nachgewiesene Einschrankung der
Alltagskompetenz anhand der Kriterien des SGB XI gibt Demenzbetroffenen die Méglichkeit, ehrenamtliche oder profes-
sionelle Hilfeleistung in Anspruch zu nehmen.

Da jedoch zwischen Ausbruch der Erkrankung, Zeitpunkt der Diagnosestellung und tatsachlich erteilter erster Pflege-
stufe, zumeist Pflegestufe Null, jeweils einige Jahre liegen kénnen, sind Menschen mit beginnender Demenz in der Regel
aufinnerfamilidre oder personliche ,,Selbsthilfe“ angewiesen.
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Verscharft wird das Problem durch die steigende Zahl von Ein-Personen-Haushalten. Hiermit gehen liickenhafte oder
fehlende Familienverbédnde, die den Betroffenen im Bedarfsfalle unterstiitzen kdnnen, einher.

Tabelle 3

Anteil der Alleinlebenden an

der Gesamtbevdlkerung Sachsen Thiiringen Vergleich: Deutschland insgesamt
2011 (absolut) 943.000 419.000 15,9 Millionen
2011 (prozentual) 22,94% 19,14% 19,64 %

Anteil der iiber 64-jahrigen Alleinle-
benden an der Gesamtbevolkerung

2011 (absolut) 349.000 156.000 5,5 Millionen
2011 (prozentual) 8,49 % 7,12% 6,79%

Méanner 71.000 36.000 1,4 Millionen
Frauen 278.000 120.000 4,1 Millionen

Auszug aus dem Handbuch ,Allein leben mit Demenz. Herausforderung flir Kommunen“ der Deutschen Alzheimer
Gesellschafte.V.:

Demenzkranke sind allein lebend, wenn sie allein im Haushalt leben und entweder keine Angehorigen haben oder aber
deren Angehorige, Verwandte bzw. Freunde nicht im selben Haushalt wohnen und sich aus unterschiedlichen Griinden
nicht oder nur eingeschrankt um die Erkrankten kiimmern kénnen.

Wie bereits im vorangegangenen Abschnitt dargestellt, nimmt sowohl die Zahl der Demenzkranken als auch die Zahl
der allein lebenden alteren Menschen stetig zu. Aufgrund dessen ist davon auszugehen, dass auch die Zahl allein leben-
der Demenzkranker weiter steigen wird.

Die vertraute Umgebung und das soziale Umfeld sind von entscheidender Bedeutung sowohl fiir das Wohlbefinden alte-
rer Menschen als auch fiir den Erhalt von Fahigkeiten und Kompetenzen.?

Verfiigt eine altere allein lebende Person (iber ein soziales (Unterstiitzungs-)Netzwerk, hat sie eine groRere Chance so
lange wie moglich und trotz Pflegebedarf im vertrauten Umfeld leben zu kdnnen. So haben Studien in GroRbritannien
z.B. gezeigt, dass allein lebende Demenzkranke nicht starker gefahrdet sind als Demenzkranke, die in hauslicher Ge-
meinschaft mit Angehdrigen leben. Je mehr Sozialkontakte allein lebende Menschen mit Demenz haben, desto sicherer
leben sie. Im Rahmen der Gefahrenreduktion und -pravention kommt dem ndheren und weiteren Bekanntenkreis des-
halb eine grofe Bedeutung zu, weil Kontaktpersonen durch ihre Beobachtungen bestimmte Gefahren erkennen und eine
Losungssuche initiieren kdnnen, bevor ein groRerer Schaden entsteht.’

Schneekloth und Wahl kommen im Rahmen einer Studie zu dem Ergebnis, dass Alleinlebende in der Regel auch bei zu-
nehmendem Pflegebedarf langer zu Hause leben kdnnen, wenn sie die erforderlichen Hilfen erhalten. Zusammenfassend
kann gesagt werden: Je groRer das soziale Netzwerk und damit die Verfiigbarkeit von Unterstiitzern ist, desto langer
konnen allein lebende Menschen in der vertrauten Umgebung verbleiben.*
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Mit Blick auf die demografische Entwicklung und die besondere Situation alleinlebender Menschen mit Demenz hat die
Deutsche Alzheimer Gesellschaft in Kooperation mit den Alzheimer-Gesellschaften Sachsen und Thiiringen die Idee zu
diesem Projekt entwickelt. Es sollten exemplarisch in jeweils zwei Landkreisen Freiwillige gefunden und geschult wer-
den, die eine ,Demenzbegleitung von Anfang an“ schwerpunktmaRig fiir allein lebende Menschen nach der Diagnose
Demenz leisten.

Zugang zu Betroffenen, bei denen eine beginnende Demenz diagnostiziert wurde, sollte in erster Linie iiber Hausarzte
und entsprechende Facharzte bzw. Kliniken, aber auch liber Vereine, Verbande und Kirchgemeinden erfolgen. Sinnvoll
ist die Ansprache einer breiten Offentlichkeit.

Die geschulten freiwilligen Manner und Frauen, im Projekt Alltagsassistenten genannt, machen sich bei den Betroffe-
nen bekannt und bieten eine regelméaRige Begleitung an. Sie sind vertrauter Ansprechpartner. Eine nicht zu unterschéat-
zende Aufgabe besteht in der emotionalen Unterstiitzung, um die neue Lebenssituation zu akzeptieren. Der Alltags-
assistent steht dem Betroffenen bei der Bewaltigung des Alltags und der Planung der persénlichen Zukunft zur Seite. Er
ist feste Bezugsperson, begleitet den Betroffenen lber eine langere Zeit und gibt ihm Sicherheit. Dabei ist das selbstan-
dige und selbstbestimmte Wohnen zu Hause so lange wie moglich anzustreben.

Eine Assistenz kann ganz praktisch darin bestehen

 Antrage auszufiillen

« den Betroffenen zu Arztbesuchen und Amtern zu begleiten

« nach benétigten Hilfsangeboten zu suchen

» notwendige Veranderungen in der hauslichen Umgebung anzuregen

Eine wichtige Funktion Uibt der Alltagsassistent auch als Kontaktperson zu Nachbarn, Bekannten und Angehdrigen aus.
Wichtig ist das Eingebundensein des Betroffenen in die Gemeinschaft. Der Kontakt zu Freunden und Bekannten, Hobbies
und anderen Aktivitaten sind weiter zu pflegen.

Ein weiteres wichtiges Ziel des Projektes besteht in der Sensibilisierung des Umfeldes von Menschen mit Demenzim
Fruhstadium. Da sind in erster Linie Angehdrige zu benennen, aber auch Nachbarn, Freunde und Bekannte. Mit der Be-
kanntmachung des Projektes sollte es moglich sein, diese Zielgruppen zu erreichen.

Einen besonderen Stellenwert haben die Hausarzte der Betroffenen. Sie sollten Tlroffner fiir die Begleitung von Men-
schen nach der Diagnose ,Demenz* sein.

Wenn Familienangehdrige fehlen oder an ihre Grenzen kommen, kdnnen Nachbarn, Freunde, Bekannte und biirger-
schaftlich Engagierte eine hilfreiche Begleitung fir Menschen mit Demenz nach der Diagnose ermdglichen. Interessierte
Helferinnen und Helfer, die Betroffene unterstiitzen mochten, erfahren im Projekt eine sinnvolle Betatigung. Sie konnen
ihrem Wunsch ,,Gutes zu tun“ nachkommen und sind einer Gruppe zugehorig. Die Alltagsassistenz stellt jedoch einen
besonderen Anspruch an die Helferinnen und Helfer. Sie tbernehmen in einem hohen MaR Verantwortung fiir den Be-
troffenen. Die Teilnahme an einer entsprechenden kostenlosen Schulung war deshalb Voraussetzung fiir die Tatigkeit.
Die Alltagsassistenten erhalten fiir ihr Ehrenamt eine Aufwandsentschadigung fiir den tatsachlichen Aufwand (z. B. Fahrt-
kosten), jedoch keine an geleisteten Stunden orientierten Pauschalbetrage.
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Menschen mit Demenz brauchen ein Netz an Hilfsangeboten, die die Bewaltigung der Alltagssituation erleichtern. Das
beginnt auch schon zu einer Zeit, in der noch keine Pflege notwendig ist. Unsere Erfahrung im Projekt zeigt, dass diese
friihe Hilfe leider oft nicht angenommen wird bzw. eine friihzeitige Diagnose sehr selten erfolgt. Dass ein Betroffener von
selbst Interesse am Angebot der Alltagsassistenz zeigt, haben wir nur in einem Fall im Projekt erlebt. Es sind also ver-
lassliche Kontaktpersonen und Vermittler zum Assistenzangebot von Noten. Diese Kontaktpersonen kdnnen durchaus
Menschen aus dem Umfeld des Betroffenen mit guter Wahrnehmung sein. Besonders wirkungsvolle Vermittler sehen wir
in Haus- und Facharzten, die jedoch, wie der Verlauf des Projektes zeigte, wenig kooperativ sind.

Ansprechpartner sind auch:

o Pflegestltzpunkte und Beratungsstellen
« Sozialdienste der Kliniken

o geriatrische Netzwerke

» Kirchgemeinden

o Pflegeberater der Pflegekassen

e Gedachtnisambulanzen

« Seniorengruppen

e Landfrauen

o Ehrenamtsbeauftragte

« Sozialdienst von Wohnungsgenossenschaften
e Sozialplaner

« Pflegestammtisch

o Mehrgenerationenhauser

« Betreuungsvereine

Das Projekt ,,Begleitung von Anfang an“ soll Menschen mit Demenz im Frilhstadium erreichen. Besonders die zuneh-
mende Zahl allein lebender Menschen mit Demenz steht dabei im Fokus.

Im Stadium der beginnenden Erkrankung nehmen Betroffene ihre zunehmenden Defizite mit dem Gedéachtnis, der
Konzentration, der Orientierung und immer haufiger bei der Alltagsbewaltigung wahr. Der Schritt zur Diagnose sollte
friihzeitig erfolgen, was aber leider heute noch eher selten der Fall ist. Die mit der Erkrankung einhergehenden Verluste
machen Angst und unsicher und fihren nicht selten zu einem Riickzug. Der Einschnitt in das Leben der Menschen ist
groR und es bedarf einer sicheren Begleitung in der aktuellen Situation und mit Blick in die Zukunft. Wichtig dabei ist die
Bereitschaft des Betroffenen, diese Hilfe annehmen zu wollen.

Bei der Planung des Projektes wollte man zunachst Standorte wahlen, die dem Demographie-Typ 4 ,,Schrumpfende
und alternde Stadte und Gemeinden mit hoher Abwanderung” des Demographietypen-Regionalreports der Bertels-
mann-Stiftung entsprechen.

~Charakteristisch fiir die Stéddte und Gemeinden des Demographie-Typs 4 ist allgemein eine stark riickldufige und deutlich
dlter werdende Bevélkerung. Dieser Trend ... verstdrkte sich durch selektive Abwanderungen vor, wéhrend und nach der
Wende 1989/90. Er hdlt bis heute an und wird sich nicht zuletzt aufgrund des Geburtenknicks Anfang der 1990er Jahre ... aller
Voraussicht nach auch in Zukunft fortsetzen. Damit verbunden sind selektive Abwanderungen der jungen Bevélkerung und
insbesondere auch von jungen Frauen im gebdrfdhigen Alter.“®
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Insgesamt gehdren eher kleine Gemeinden diesem Typus an. Doch wahrend in den Altbundeslandern Einbeck als eine
einzige Stadt mit mehr als 25.000 Einwohnern den Kriterien entspricht, zéhlen in Thiringen acht und in Sachsen sogar
14 Kommunen, unter anderem die kreisfreien Stadte Gorlitz, Hoyerswerda, Plauen, Zwickau und Suhl, zu diesem Demo-

graphietyp. ©
Um unterschiedliche Erfahrungen im Projekt machen zu kdnnen, wurden zunachst folgende Standorte gewahlt:

Sachsen:
Zwickau (kreisfreie Stadt, 91.500 Einwohner)
Rammenau, Frankenthal und Nachbargemeinden im Landkreis Bautzen (ca. 10.000 Einwohner)

Thiiringen:
Suhl (kreisfreie Stadt, 35.700 Einwohner)
Kreis Altenburger Land (93.600 Einwohner)

Im zweiten Teil des Projektes, das nur in Sachsen aufgelegt wurde, wurden die Schulungen und die Angebote auf die
Landeshauptstadt Dresden und die Nachbarstadt Radebeul ausgeweitet:

Dresden (kreisfreie Stadt, 530.750 Einwohner)

Radebeul (GroRe Kreisstadt, 33.400 Einwohner)

Beide Stadte sind Regionen mit Wachstumspotential, gehéren also nicht zu dem urspriinglich geplanten
Demographietyp.

In der folgenden Tabelle sind wesentliche Eckpunkte des Projektverlaufs benannt.

Tabelle 4

Erarbeitung von Materialien fiir die Offentlichkeitsarbeit (Projektbeschreibung)
Erstellung von Flyern (zur Information fiir Menschen mit Demenz und deren
Angehorige)

>Sachsen

>Thiringen

Erstellung von Flyern (zur Information von Kontaktpersonen und interessierten
Helfern)

>Sachsen

>Thiiringen

Erarbeitung, Planung, Durchfiihrung von Infoveranstaltungen in der ausgewahlten
Region >Anlage

* Auflistung méglicher Multiplikatoren und gezielte Information

e Gewinnung von Ehrenamtlichen (Riickgriff auf Erfahrungen etablierter
Ansprechpartner in der Region)

Weiterfiihrende regelmaRige Bekanntmachung des Projektes

Bekanntmachung

Konzeptionierung einer Schulung fiir gewonnene Ehrenamtliche in der ausgewahlten
Region (Themen, Referenten, Rahmenbedingungen)
Durchfiihrung der Schulung

Schulung der Assistenten

Kontakt halten zu Multiplikatoren Bereitstellung von Informationsmaterial fiir Multiplikatoren und fiir Betroffene
Erarbeitung einer Einwilligungserklarung fiir den direkten Kontakt zu den

Betroffenen durch die Projektleiter >Anlage


https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/DRUCK_02042014__SachsBetroffFlyer.pdf
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/ThueringenBetroffeneFlyer_02102012.pdf
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/DRUCK_02042014_SachsKontaktFlyer.pdf
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/ThueringenKontaktFlyer_02102012.pdf
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/Citydruck_ProjektAlzplakat_22102012.pdf
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/Einverstaendniserklaerung.pdf
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Fortsetzung: Tabelle 4

Einsatz der Assistenten

Begleitung der Assistenten

Evaluation

Vorbereitung und Durchfiihrung der Erstgesprache mit Betroffenen (durch
Projektkoordinator)

Besuch des Projektkoordinators gemeinsam mit Assistent beim Betroffenen mit
Begriifungsbrief >Anlage

Erarbeitung von Materialien zur Dokumentation der Einsatze:
>Dokumentationsbogen Biografie

>Dokumentationsbogen Checkliste Alltagsassistenz

>Dokumentationsbogen Wichtige Daten

>Dokumentationsbogen Berichte

Fortlaufende Einsatze beim Betroffenen

RegelméRige Treffen der Assistenten mit dem Projektkoordinator
Fallbesprechungen

Evaluation des Dokumentationsmaterials

Angebot weiterer Schulungen

Auswertung der Fragebogen (Befragung Ehrenamtliche zur Schulung, Befragung
Ehrenamtliche zum Einsatz, Befragung Multiplikatoren)
Erarbeitung der Handreichung mit Fazit und Ausblick
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https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/Begruessungsbrief.pdf
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/Dokumentationsbogen_Biografie.pdf
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/Dokumentationsbogen_Checkliste__Alltagsassistenz.pdf
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/Dokumentationsbogen_Wichtige_Daten.pdf
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https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/Befragung_Multiplikatoren_Endfassung.pdf
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Bei der Gewinnung von Helferinnen und Helfern wurden in den verschiedenen Regionen sehr unterschiedliche Erfahrun-
gen gemacht.

In allen Regionen fand eine Informationsveranstaltung zur Gewinnung von ehrenamtlichen Helfern statt. Zusatzlich
konnte jeweils ein Beitrag in den regionalen Tageszeitungen und im Landkreis Bautzen zusatzlich ein Artikel im Amts-
blatt platziert werden. Im Raum Zwickau machte der Sender Radio Zwickau auf das Projekt und die Informationsveran-
staltung in seinem Nachmittagsprogramm und auf seiner Homepage aufmerksam.

In der Stadt Zwickau ist das Mehrgenerationenhaus Anlaufstelle flir Menschen, die sich ehrenamtlich betatigen wollen.
Bei diesem Trager existierte bereits eine Gruppe von Pflegebegleiterinnen. Deren Aufgabe ist es, pflegende Angehorige
bei der Organisation von Pflege zu unterstiitzen und als Gesprachspartner in belastenden Situationen zur Verfligung zu
stehen. Zwei Frauen aus der Gruppe der Pflegebegleiterinnen interessierten sich fiir das Projekt und nahmen an den
Schulungen teil. Zwei weitere Frauen wurden tiber ihre Kontakte zum Mehrgenerationenhaus auf das Projekt aufmerk-
sam und nahmen teil. Zwei Frauen kamen aufgrund des Artikels der Tageszeitung.

Im Raum Rammenau und Umgebung war es vor allem die ,Mundpropaganda®, die die Interessierten zu einer Teilnahme
am Kurs bewog. Die jeweils ehrenamtlich arbeitenden Biirgermeisterinnen hatten geeignete Personen angesprochen.
Zwei Teilnehmerinnen meldeten sich aufgrund des Artikels im Amtsblatt.

In Dresden und Radebeul, wo das Projekt erst im April 2014 begann, meldeten sich Freiwillige aufgrund der Informatio-
nen auf der Internetseite der Alzheimer Gesellschaft Sachsen e. V., weil sie im Sozialamt einen Flyer vorgefunden hatten
oder aufgrund von Kontakten zum Mehrgenerationenhaus Radebeul.

Die Helferinnen und Helfer im Projekt, 19 Frauen und ein Mann, waren zwischen 32 und 65 Jahren alt. lhr beruflicher Hin-
tergrund lag im Sozial- und Gesundheitswesen, im kaufmannischen Bereich oder sie waren aktuell ohne Anstellung.

Die Frage nach der Bezahlung der ehrenamtlichen Arbeit spielte in den Regionen Dresden/ Radebeul und Rammenau
keine Rolle. Beim Aufbau des Angebotes in der Stadt Zwickau konkurrierte unser Projekt mit einer grofRen Zahl weiterer
Angebote, in denen die Helfenden bis zu 10 Euro je Stunde als pauschale Aufwandsentschadigung erhielten. Dement-
sprechend schwierig gestaltete sich hier die Suche nach Freiwilligen. Positiv wirkte sich an dieser Stelle die Zusammen-
arbeit mit dem Mehrgenerationenhaus aus.

Auch in Thiringen fanden in den beiden Regionen jeweils zwei Infoveranstaltungen statt. Zu den Veranstaltungen wur-
den Mitarbeiter der regionalen Fachdienste, Arzte, Regionalpolitiker, die Presse und Blirgervertreter direkt eingeladen. In
beiden Regionen konnte die Veranstaltungsankiindigung in einer Tageszeitung platziert werden. Zuséatzlich wurden Pla-
kate u.a. in Beratungsstellen, Apotheken, Amtern, Sanitdtshausern, Familienzentren und Seniorenbiiros ausgehangen.

Das Projekt und damit der Aufruf zur Suche nach Freiwilligen konnte in den Amtsblattern der Regionen eingebracht
werden sowie in Zeitungen beispielsweise einer Fachklinik bzw. eines sozialen Tragers. Weiterhin erschienen in den
ersten Monaten des Projektes verschiedene Artikel zum Projekt in den Tageszeitungen unter anderem auch ein Inter-
view mit der Projektleitung zur Klarung wichtiger Fragen. Im Carekonkret konnte ein Artikel (iber das gesamte Projekt
platziert werden. Die Arztezeitung berichtete und stellte auch die Projektflyer online, wie dies auch die Kassenarztliche
Vereinigung realisierte.

Im Altenburger Land konnten zehn Freiwillige gefunden werden, in Suhl waren es sechs Personen. Darunter wa-
ren u. a. pflegende Angehdrige, Hospizhelfer, Griine Damen und Mitglieder der Seniorenbeirate. Nach Abschluss der
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Weiterbildung standen im Altenburger Land fiinf Helfer und in Suhl vier Helfer weiterhin zur Verfiigung. Die anderen Inte-
ressenten sind aus verschiedenen Griinden von ihrer Interessensbekundung abgeriickt.

Auch in Thiringen war es den Helfern lediglich wichtig, dass ihre tatsachlichen Kosten gedeckt werden. Einer Teilneh-
merin war es zudem wichtig, flir Menschen mit einer beginnenden Demenz da zu sein, da sie bisher meist Menschen in
einem fortgeschrittenen Stadium unterstitzt hatte.

Durch die intensive Offentlichkeitsarbeit aber auch durch persénliche aufklarende Gespriche bei Leistungsanbietern
erschwerten Konkurrenzbelange die Suche nach den Helfern in den beiden Regionen kaum.

Fur die Bekanntmachung des Projektes waren bestehende Kontakte der Projektkoordinatorinnen zu Vereinen, Ver-
banden und Gremien hilfreich und wurden genutzt. Die Vorstellung des Projektes erfolgte unter anderem auch bei der
Betreuungsbehorde, in Kliniken, bei Besuchen der Sozialarbeiter der Krankenhauser, im Pfarrkonvent oder bei einer
Veranstaltung zum Welt-Alzheimertag. Insbesondere wurden regelmafig die Hausarzte sensibilisiert. Dies erfolgte tiber
Rundschreiben und das personliche Aufsuchen der Arztpraxen.

Bei der Vorstellung des Projektes in Kommunen, Sozialamtern und Beratungsstellen fand dieses in der Regel groRen
Anklang. Mit den Multiplikatoren wurden Kommunikationswege besprochen und es wurden Flyer ausgelegt.

Aufgrund der zahlreichen Angebote im ehrenamtlichen und niedrigschwelligen Bereich mussten die Projektkoordina-
torinnen immer wieder die Abgrenzung zu anderen Angeboten verdeutlichen. In Sachsen wurde zu diesem Zweck die
folgende Tabelle entwickelt:

Tabelle 5
Leistung der
Angebote in Sachsen Zielgruppe Hauptamt/Ehrenamt Kosten fiir den Nutzer  Pflegekassen
Alltagsbegleiter Senioren ohne Demenz  Ehrenamt kostenlos Nein (aber Europaischer
Sozialfonds)
Seniorenbegleiter Senioren mitund ohne ~ Hauptamt/Ehrenamt Nicht geregelt nein
Demenz
Alltagsassistenten Personen mit Demenz, Ehrenamt kostenlos Nein
auch ohne Pflegestufe
Niedrigschwellige Personen mit Hauptamt/Ehrenamt Nicht geregelt Ja
Angebote Pflegestufe 0
Nachbarschaftshelfer Personen mit Nebenberufliche 10,00 Euro/Stunde Ja

Pflegestufe 0 Tatigkeit

Um den Zugang zu Betroffenen tiber die Multiplikatoren zu erleichtern, wurde eine Einverstandniserklarung erarbeitet,
die den Multiplikatoren ermoglichen sollte, die Kontaktdaten des Betroffenen direkt an die Koordinatorinnen weiterzu-
geben. Diese Einverstandniserklarung wurde in Thiringen vor allem an Pflegeberater der Kassen und an die Fachstellen
der Gesundheitsamter weitergegeben. In Sachsen wurde sie an Pflegeberater, Hauséarzte, Neurologen und Ergothera-
peuten verteilt. Immer wieder mussten die Projektmitarbeiter feststellen, dass es sich bei den vermittelten Personen um
Angehdrige von Menschen mit Demenz in einem fortgeschrittenen Stadium handelte, die einen Beratungsbedarf hatten.
Diesen wurde mit Hilfe der Beratungsangebote der Alzheimer-Gesellschaften weitergeholfen. Nur in einem Fall konnte
in Sachsen tatsachlich eine Begleitung erfolgreich liber die Weitergabe der Einverstandniserklarung vermittelt werden.
Dies zeigt auch noch einmal die Schwierigkeiten der Multiplikatoren beim Zuordnen der Zielgruppe des Projektes (Men-
schen im frithen Stadium der Demenz).
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Zugangswege zu Menschen mit Demenz im frihen Stadium der Erkrankung sind schwer zu finden. Die Erfahrungen aus
diesem Projekt bestatigen dies. In den wenigsten Fallen ist die Bereitschaft der Betroffenen da, kognitive Defizite zuzuge-
ben, oft aus Angst und Scham. In vielen Féllen fehlt die Krankheitseinsicht. Das Umfeld der Menschen im friihen Stadium
der Demenz ist nicht ausreichend sensibel und kooperativ.

In die Beratungsstelle kommen haufig Angehdrige, wenn die Probleme sichtbar werden. Die Demenz ist dann fortge-
schritten und Pflege von Néten.

Zusatzlich wurden die Unterschiede zwischen Stadt und Land deutlich. Zwar sind Menschen im landlichen Bereich oft
in ihrer Umgebung gut bekannt und die Zugange durch gemeinsame Kontexte erleichtert, aber andererseits sind die Hiir-
den, Hilfe anzunehmen oder durch Angehdrige zuzulassen, hoher als in stadtischen Bereichen.
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SCHULUNG UND BEGLEITUNG DER ALLTAGSASSISTENTEN

In beiden Bundeslandern wurden Schulungsreihen konzipiert, die sich inhaltlich ahnelten. Aufgrund der unterschied-
lichen Verfligbarkeit von Referenten und Fachgebieten in den jeweiligen Projektstandorten wurde von einer einheit-

lichen Schulungsreihe fiir beide Bundeslander abgesehen. Die Befragung der Teilnehmer ergaben jedoch in beiden Lan-

dern gute bis sehr gute Riickmeldungen zur inhaltlichen Qualitat (vgl. Kapitel 6 ,,Evaluation®).

Die Schulungen hatten in Sachsen einen Umfang von 25 Stunden, in Thiiringen von 23 Stunden. Hier wurde zusatzlich

ein optionaler Aufbaukurs von noch einmal 6 Stunden angeboten (Themen: Validation, Demenz und Behinderung). Im

Anschluss wurden in beiden Bundeslandern regelmaRige Treffen durchgefiihrt, in denen die Teilnehmenden ihr Wissen

vertiefen kdnnen.

An dieser Stelle erhalten Sie einen Uberblick Gber Inhalt und Umfang der Schulungen. Die Teilnehmenden erhielten nach

Abschluss ein Zertifikat.

Tabelle 6

Thema

Einfihrung in den Kurs/ Kennenlernen der Teilnehmenden
Altersbilder

Demenz allg. und Formen

Diagnose und Behandlung (Arztvortrag)

Gesprachsfiihrung/ Kommunikation Einfiihrung (Kommunikati-
onstrainerin)

Kommunikation mit Menschen mit Demenz
Technische Hilfen fiir Menschen mit Demenz
Leistungen der Pflegeversicherung
Betreuungsrecht und Vorsorgevollmacht
Rechtim Alltag

Wohnformen

Individuelle Netzwerke der Betroffenen stérken
Netzwerke in Thiiringen/ Regionale Netzwerke

Alltagsassistenten im Einsatz (,,Der erste Besuch®)

Stundenumfang Sachsen

1

2

3

Stundenumfang Thiiringen

1

0

5,5

515!

55

2,5

Das Schulungsmaterial wurde zum grof3en Teil von den Referenten gestellt. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer erhiel-

ten Skripte.
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Sehr nitzlich sind jedoch auch die zum Download angebotenen Themenblatter der Deutschen Alzheimer Gesellschaft.
Im Projekt wurden folgende Materialien genutzt:

Informationsbroschiiren
»Was kann ich tun? - Tipps und Informationen fiir Menschen mit beginnender Demenz®
Informationsblatter ,,Das Wichtigste

Die Haufigkeit von Demenzerkrankungen

Die neurobiologischen Grundlagen der Alzheimer-Krankheit

Die Diagnose der Alzheimer- Krankheit und anderer Demenzerkrankungen
Die medikamentdse Behandlung der Demenz

Die nicht-medikamentdse Behandlung der Demenz

Die Entlastung pflegender Angehériger

Die Pflegeversicherung

Das Betreuungsrecht

Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfligung, Patientenverfligung

Allein leben mit Demenz

N

—h
3

Weitere interessante Materialien z. B. zur Technik-Unterstiitzung und zu Rechtsfragen wurden der Wissensdatenbank des
Intranet der Deutschen Alzheimer Gesellschaft entnommen.

In Thiringen erhielten die Teilnehmer weiterhin die Notfallmappe des Paritatischen’ als Vorlage fiir klinftige Interes-
senten sowie Listen der regionalen Ansprechpartner (Beratung zu Vorsorge, Betreuung usw.).

Die Schulungen wurden
« in Zwickau in Kooperation mit einem Mehrgenerationenhaus und der Diakonie
« in Rammenau in Kooperation mit der Kommune
« in Dresden/ Radebeul tragerunabhangig
 im Altenburger Land in der Fachklinik fiir Psychiatrie
e in Suhlim Sozialen Zentrum (BESEG) der Stadt
durchgefihrt.

In der Regel erfolgte die Schulung an fiinf Terminen (in Thiiringen an 4 Terminen) & fiinf Weiterbildungsstunden (45 Minu-
ten). Die Uhrzeit konnte jeweils entsprechend den Teilnehmerwiinschen organisiert werden. So fanden die Schulungen

e in Zwickau am spaten Vormittag (10.00 -14.30 Uhr)

e in Rammenau am friihen Vormittag (8.00 -12.00 Uhr)

« in Dresden/Radebeul am spaten Nachmittag (16.00 - 20.00Uhr)

e in Altenburg und Suhl jeweils von 9.00 bis 14.00 Uhr
statt.
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SCHULUNG UND BEGLEITUNG DER ALLTAGSASSISTENTEN

Nach dem Abschluss der Schulung ist die weitere Praxisbegleitung der Assistenten von groRer Wichtigkeit. Zum einen be-
notigen die ehrenamtlichen Helferinnen und Helfer einen Ort, an dem sie ihre Arbeit reflektieren kénnen. Zum anderen
ist es eine gute Moglichkeit, in Zeiten, in denen noch nicht alle Freiwilligen Begleitungsaufgaben iibernommen haben,
Kontakt zu halten.

Im Projekt wurden die monatlichen Treffen in Sachsen Praxisberatung genannt und jeweils mit einem thematischen
Input verbunden. Dazu wurden teilweise auch Referenten eingeladen, z. B. vom Hospizverein oder der Praventionsstelle
der Kriminalpolizei. Die Themen wurden teilweise von den Freiwilligen selbst gewlinscht oder ergaben sich aus den Er-
fahrungen, die in der Begleitung gemacht wurden. Teilweise boten auch Netzwerkpartner wie beispielsweise der Betreu-
ungsverein hier ihre Unterstiitzung an.

Wie das Beispiel in Zwickau zeigte, waren es in der Folge drei Frauen mit Bereitschaft zur aktiven Mitarbeit im Projekt.
Bei regelmafigen Treffen der Projektkoordinatorin mit den Assistentinnen wurden aktuell die Besuche bei Betroffenen
besprochen, Probleme diskutiert und Losungswege aufgezeigt. Die Assistentinnen bekamen aktuelle Informationen zum
Themenfeld ,,Menschen mit Demenz“ und eine Einladung zu in der Region stattfindenden relevanten Veranstaltungen.
Es gab immer Raum fiir die Klarung von Fragen, den Blick auf besondere aktuelle Situationen auch unabhangig von den
festen Terminen der Treffen.

Zu Beginn der Phase der Begleitung der Alltagsassistenten und der aktiven Suche nach Ratsuchenden fiel die Pro-
jektkoordinatorin in Thiiringen gesundheitsbedingt aus. Das Finden eines adaquaten Ersatzes gestaltete sich schwierig
und zeigte deutlich die Wichtigkeit der kontinuierlichen Begleitung auch der Assistenten. Das wahrend der Schulung
aufgebaute vertraute Verhaltnis konnte nur miithsam durch den Trager des Projektes aufrechterhalten werden, was zum
Teil auch der grofRen Entfernung der beiden Regionen zueinander geschuldet war. Aufgrund der fehlenden Besetzung der
Projektkoordination konnte das Projekt in Thiiringen nicht fortgefiihrt werden. Die Assistenten konnten aufgrund ihrer
gelernten Inhalte jedoch eine Tatigkeit bei ortsansassigen Unterstiitzungsangeboten beginnen bzw. nutzen diese bei ih-
ren weiteren freiwilligen Einsatzgebieten.
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,Da mein Vater nicht mehr (iber die Brticke in meine Welt
gelangen kann, muss ich hiniber zu ihm.“

Arno Geiger, Der alte K6nig in seinem Exil
© 2011 Carl Hanser Verlag Miinchen

Ein erstes Gesprach mit dem Betroffenen in seiner Hauslichkeit Glbernimmt der Projektkoordinator. Er macht sich ein
Bild Uber die Situation und nimmt wichtige Signale flr erste notwendige Maflnahmen wahr. Menschen mit der Diagnose
Demenz blicken dngstlich und verunsichert in die Zukunft und brauchen dabei Unterstiitzung und Verstéandnis durch
Menschen an ihrer Seite. Der Projektkoordinator stellt die nétige Vertrauensbasis her und trifft individuelle Absprachen
Uber die weitere Vorgehensweise. Das Projekt wird erklart und die Moglichkeiten und Chancen der Alltagsassistenz auf-
gezeigt. Die Bereitschaft und das Einverstandnis der Ratsuchenden sind notwendige Voraussetzung fiir das Einleiten der
Alltagsassistenz. Ist dies geklart, kann im zweiten Schritt ein gemeinsamer Termin mit dem Alltagsassistenten vereinbart
und schriftlich in individuell verstandlicher Form festgehalten werden.

Der erste Besuch des Alltagsassistenten beim Betroffenen erfolgt gemeinsam mit dem Projektkoordinator. Bei diesem
Termin erfolgt der Erstkontakt zwischen Ratsuchendem und Begleiter. Der BegriiRungsbrief mit Foto und Kontakt des
Assistenten (siehe Anlage) wird (iberreicht und gemeinsam an einem ,festen Platz“ deponiert. Ein regelmaRiger, fester
Besuchstermin nach den Wiinschen des Betroffenen, vorzugsweise einmal wochentlich, wird vereinbart und im Wochen-
plan festgehalten.

Der Alltagsassistent erhalt mit den Formularen zur Dokumentation einen roten Faden an die Hand sowie eine Még-
lichkeit fiir die Assistenz wichtige Daten und Informationen festzuhalten. Voraussetzung dafiir ist die Zustimmung des
Betroffenen. Diese Dokumente kdnnen auch fiir die Begleitung des Menschen mit Demenz im weiteren Verlauf der Er-
krankung hilfreich sein. Der Einsatz in der Praxis ist allerdings noch wenig erprobt und vielféltige Ergdnzungen und Ande-
rungen sind moglich.

Mit Hilfe der Checkliste ermittelt der Alltagsassistent erste notwendige Schritte. Dabei stellen sich unter anderem Fragen
zur Vorsorgevollmacht, zum Versicherungsschutz, zum Wohnumfeld, zur &rztlichen Versorgung, zur Wochenstruktur und
Aktivitaten. Prioritaten entsprechend der individuellen Situation des Betroffenen miissen gesetzt werden. Die Checkliste
hilft dem Assistenten alle notwendigen Schritte im Blick zu behalten.
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Auf einem Datenblatt sind fiir die Assistenz wichtige Informationen zum Betroffenen, wie z. B. Adressen und Telefonnum-
mern von Kontaktpersonen und Arzten, festgehalten.

Diese Dokumentationsblatter sind ein ,, Tagebuch“ der Assistenz. Alltagsassistenten kdnnen hier Ereignisse, Situationen,
Besonderheiten und Erlebnisse ihrer Besuche beim Betroffenen festhalten. Auch Wiinsche, AuRerungen, besondere
Gewohnheiten des Menschen mit Demenz sollten mit Blick auf die Zukunft nicht verloren gehen und aufgeschrieben
werden.

Menschen mit Demenz verlieren im Verlauf ihrer Erkrankung ihren roten Lebensfaden und ziehen sich immer mehr in
ihre Vergangenheit zuriick. Dort finden sie Halt in ihren Erinnerungen. Die Assistenz bei Betroffenen im friihen Stadium
bietet die Chance im gemeinsamen Gesprach biografische Daten zu ermitteln und festzuhalten. Im spateren Stadium der
Erkrankung konnen diese Daten Schatze sein und Briicken in die Welt des Menschen mit Demenz.

,Die Krankheit zog ein Netz tiber ihn, beddchtig, unauffallig. Der Vater
war schon tief darin verstrickt, ohne dass wir es merkten. Wdahrend wir
Kinder die Zeichen missdeuteten, muss das Gefiihl, mit dem er selber
die Verdnderungen an sich wahrnahm, qualvoll gewesen sein.“

Arno Geiger, Der alte K6nig in seinem Exil
©2011 Carl Hanser Verlag Miinchen

In Thiringen sind keine Begleitungen entstanden. Folgende Beispiele aus Sachsen sind aus der Ich-Perspektive der
Projektkoordinatoren beschrieben:

Frau G., geboren 1947 lebt allein in einem Einfamilienhaus. Der in Dresden wohnende Sohn wurde im Internet auf unser
Angebot aufmerksam und bat uns um einen Besuch bei seiner Mutter. Bei diesem Besuch nahm ich eine aus meiner Sicht
fortschreitende Demenz ohne Krankheitseinsicht wahr. Frau G. lehnte die dringend notwendige Hilfe und Unterstiitzung
in der Lebenssituation ab.

Frau B., geboren 1934, alleinlebend wurde auf Anfrage einer Sozialarbeiterin aus dem Krankenhaus in unser Projekt ver-
mittelt. Bei einem Besuch bei Frau B. im Krankenhaus konnte ich mich gut mit ihr unterhalten und sie zeigte die Bereit-
schaft Unterstiitzung anzunehmen. Bei einem weiteren Besuch in der Hauslichkeit gemeinsam mit der Alltagsassistentin
war Frau B. sehr verunsichert und ablehnend. Sie ware gut versorgt und sie bekdme die n6tige Unterstiitzung. Einen wei-
teren Zugang zu ihr konnten wir leider nicht finden.

Frau R. teilte mir telefonisch mit, dass bei ihr Alzheimer diagnostiziert wurde. Sie interessiere sich fiir die ,,Begleitung

von Anfang an“, habe den Flyer in die Hande bekommen und sei ,am Anfang®. Frau R. lebt gemeinsam mit ihrem schwer
pflegebediirftigen Mann im Betreuten Wohnen. Ich besuchte Frau R. mit der Alltagsassistentin und wir erklarten die
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mogliche ehrenamtliche Unterstiitzung. Frau R. wollte sich telefonisch wieder bei uns melden, wenn sie diese Hilfe in
Anspruch nehmen méchte.

Frau S. fiel in ihrer kleinen Gemeinde dadurch auf, dass sie plotzlich begann, alte Fernsehzeitschriften in den Einkaufs-
laden zurlickzubringen und sich laufstark zu beschweren. Die Blirgermeisterin, die das Projekt ,Begleitung von Anfang
an“ nicht nur unterstiitzte, sondern sogar selbst an Schulungen teilgenommen hatte, informierte daraufhin die entfernt
lebende Tochter tiber das Verhalten von Frau S. In einem gemeinsamen Termin, an dem die Tochter von Frau S., die Bir-
germeisterin, die ehrenamtliche Helferin und ich teilnahmen, besprachen wir das weitere Vorgehen. Die Tochter erklarte,
dass sie die Veranderungen der Mutter inzwischen beunruhigen, zumal Frau S. sehr misstrauisch geworden sei. Frau S.
habe Angst, fiir verriickt erklart zu werden. Wir vereinbarten, dass die Helferin, die Frau S. noch von friiher aus ihrer Zeit
als Lehrerin kennt, einmal ,,unverbindlich® besuchen solle. Die regelmafRigen Besuche erfolgen in groRen Abstédnden, da
Frau S. sich nicht hilfebedirftig fuhlt und immer fragt, wer die Helferin geschickt habe. Gern lasst sie sich jedoch von der
Helferin zu den Seniorennachmittagen in der Gemeinde begleiten.

Herr M. ist ein freundlicher alterer Herr, der allein in seinem Haus am Stadtrand lebt. Die 600 km entfernt lebende
Tochter nahm direkten Kontakt zur Helferin auf. Herr M. hat die Diagnose Demenz bereits vor drei Jahren erhalten. Zum
Zeitpunkt der Kontaktaufnahme bendtigte er tatsachlich Unterstiitzung bei der Strukturierung des Alltags. Die Helferin
organisiert fiir ihn eine Haushaltshilfe und koordiniert die Arzt- und Therapietermine. Spater libertragt ihr die Tochter
auch die Vollmacht fiir die Regelung behordlicher Angelegenheiten, z. B. mit der Pflegekasse.

Frau G. hat inzwischen eine berufliche Betreuerin, die Pflegestufe 1 wurde bewilligt und Frau G. wird {iber ein Netz ambu-
lanter Hilfe versorgt. Der Zugang zu ihr ist jedoch noch immer sehr erschwert.

Frau B. hat ebenfalls inzwischen eine Pflegestufe und lebt in einer Wohngemeinschaft.

Frau R. ruft uns an, wenn Sie Fragen hat und Unterstiitzung benétigt. Die Alltagsassistentin besucht sie in grofteren Ab-
standen. Frau R. kann ihre Lebenssituation noch selbst sehr gut in die Hdnde nehmen.

Frau S. Am Ende des letzten Jahres ist der Sohn im Haus der Mutter eingezogen, um sie zu unterstiitzen. Er bat darum,
dass die Helferin ihre Besuche fortsetzt, um entlastet zu werden, und auch, weil ihm der Umgang mit den Verhaltensver-
anderungen der Mutter schwer féllt.

Herr M. ist sehr zufrieden mit den Besuchen der Helferin. Es ist ein sehr enges, freundschaftliches Verhaltnis entstanden.
Zeitweise ruft die Helferin fast téglich an, um sich zu vergewissern, dass alles in Ordnung ist. Als Herr M. in seinem Haus
schwer stiirzt, wird er im Krankenhaus behandelt und kommt anschliefRend via Kurzzeitpflege in ein Pflegeheim. Der
Kontakt zur Helferin ist erhalten geblieben. Sie besucht ihn weiterhin.

Die Krankheit zieht sich ,wie ein Netz“ iber die Menschen und die Wahrnehmbarkeit fiir das Umfeld erfolgt haufig
erst sehr viel spater, wenn die Probleme bei der Bewaltigung des Alltags nicht mehr zu ibersehen sind. Menschen mit
Demenz mochten noch sehr lang ,ihre Fassade® aufrechterhalten und sich nach auRen als unauffallig darstellen. Sie
mochten so lange wie moglich an lhrer Lebenskompetenz und Selbstbestimmtheit festhalten und anderen nicht zur Last
fallen. Innerlich befinden sie sich jedoch in einem Gefiihlskarussell aus Angst, Scham, Hilflosigkeit, Trauer und Wut.

Die beschriebenen Begegnungen mit drei an Demenz erkrankten Frauen bringen diese Situation sehr deutlich zum
Ausdruck. Hilfe wird haufig erst dann geholt, wenn das Krankheitsbild weiter fortgeschritten ist.

Das Leugnen und nicht wahr haben wollen der Diagnose Demenz ist nicht nur eine Schutzstrategie von Menschen mit
Demenz, sondern haufig auch von Angehdérigen und weiteren Kontaktpersonen.

Leider ist aus diesem Grund die wirkliche Zielgruppe unseres Projektes sehr schwer erreichbar. Frau R. gehort eher zu
den seltenen Fallen.
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EVALUATION

Zur Weiterentwicklung des Angebots wurden die Alltagsassistenten sowie die Multiplikatoren um eine Einschatzung des
Projekts und seiner Inhalte gebeten. Die Evaluation wurde durchgefiihrt von der Technischen Universitat Dresden. Da

an den verschiedenen Standorten verschiedene Fragebdgen genutzt wurden und die Fallzahlen insgesamt gering sind,
konnten statistische Zusammenhange nicht dargestellt werden. Die vorhandenen Riickmeldungen kénnen jedoch einen
generellen Einblick vermitteln.

Die Mehrzahl der Ehrenamtlichen hatte bereits beruflich Kontakt zu Menschen mit Demenz. Sie entschlossen sich
ehrenamtlich fiir diesen Personenkreis aktiv zu werden entweder aus einem allgemeinen sozialen Engagement heraus,
um einem personlichen Interesse nachzukommen oder aufgrund der Uberzeugung, dass ein grofer Handlungsbedarf
besteht.

Die Schulung wird insgesamt mit gut oder sehr gut bewertet Diese positive Bewertung bezog sich sowohl auf die organi-
satorischen Rahmenbedingungen (Zeitpunkt, Lange, Raumlichkeiten) als auch auf die fachliche Kompetenz der Referen-
tinnen und Referenten und die anschauliche Vermittlung des Stoffs. Neun von zehn Befragten fiihlten sich im Anschluss
gut oder sehr gut auf die Tatigkeit als ehrenamtliche Alltagsassistenz vorbereitet. (> Befragung Ehrenamtliche zur
Schulung)

Trotzdem sich die Ehrenamtlichen durch die Schulung gut vorbereitet und motiviert fiihlten, wurden ihre Erwartungen
und Wiinsche an die Tatigkeit als Alltagsassistent nur mittelmaRig oder gar nicht erfillt. Die Ehrenamtlichen wollten eine
optimale Hilfe anbieten, Vertrauensperson sein und Angehorige entlasten. Dass nur sehr wenige Begleitungen zustande
kamen, kdnnte diese Unzufriedenheit erklaren. Ohne Begleitung kdnnen die Erwartungen an die eigene ehrenamtliche
Tatigkeit nicht erfullt werden. (> Befragung Ehrenamtliche zum Einsatz)

Die befragten Multiplikatoren empfahlen das Angebot sowohl alleinlebenden Menschen mit Demenz, aber auch Ange-
horigen, Mitarbeitern des Einzelhandels sowie einer Seniorengruppe. Sie erhofften sich eine verbesserte Versorgung der
Erkrankten, aber auch Informationsvermittlung fiir andere Interessierte.

Die Einschatzung des Projekts von Seiten der Multiplikatoren scheint positiv zu sein, denn sie wiirden das Projekt wei-
terempfehlen. (> Befragung Multiplikatoren)
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ERGEBNIS UND AUSBLICK

Das Projekt ,,Begleitung von Anfang an“ sollte eine Liicke schlieflen und dort Hilfe anbieten, wo noch keine Pflegebediirf-
tigkeit vorliegt und eine gewisse Selbststandigkeit trotz Unterstiitzungsbedarf noch vorhanden ist. Dabei sollte es nicht
nur ein sinnvolles Angebot flr den friihen Beginn der Demenz sein, sondern der gesamte weitere Verlauf der Erkrankung
bereits mit den damit verbundenen besonderen Bediirfnissen in den Blick genommen werden. Schon zu Beginn sollte
ein vertrauensvoller Kontakt entstehen, der sich tber die Begleitung in den alltaglichen Lebenssituationen und auch
beim Fortschreiten der Erkrankung als sehr hilfreich erweist. Winschenswert fiir die Betroffenen ist ein nahtloser Uber-
gang der Begleitung und Hilfsangebote in allen Phasen der Demenz und eine Vernetzung der Hilfsangebote mit gleich
bleibender Begleitperson.

Damit verbunden ist ein hoher Anspruch an die ehrenamtliche Begleitperson. Eine umfangreiche Schulung, ein An-
sprechpartner und ein kontinuierlicher Erfahrungsaustausch sind von Noten. Es war mdglich, im Rahmen des Projektes
Helferinnen fiir diese Tatigkeit zu gewinnen. Allerdings haben einzelne Helferinnen das Projekt auch wieder verlassen,
weil sie das Gefiihl hatten, der Verantwortung in dieser Tatigkeit nicht gerecht zu werden. Voraussetzung ist eine gewisse
Selbsténdigkeit der Alltagsassistenten und eine kontinuierliche Begleitung, damit Helferinnen nicht iberfordert werden.

Schwierig war es, in Kontakt mit Multiplikatoren zu kommen, die das Angebot bekannt machen. Die Gruppe, die aus
Sicht des Projektes am meisten Kontakt zur Zielgruppe unseres Projektes hat - namlich niedergelassene Arzte -, war
nicht zu erreichen und als Multiplikatoren zu gewinnen. Von daher hat es sich als schwierig heraus gestellt, Menschen
mit Demenz auch tatsachlich zu Beginn ihrer Erkrankung zu erreichen. In vielen Fallen kam der Kontakt doch erst in
einem spateren Krankheitsstadium zustande. Vielleicht muss man auch zur Kenntnis nehmen, dass der Wunsch nach
Hilfe und das Eingestandnis, Unterstiitzung zu brauchen, bei Menschen im frilhen Krankheitsstadium nicht so stark ist
wie gedacht. Menschlich ware dies auch sehr verstandlich, denn wer will schon Hilfe, wenn es nicht unbedingt nétig ist?
Auch verlieren Menschen mit Demenz zunehmend die Krankheitseinsicht. Geflihle wie Scham und Angst vor der Zukunft
erschweren die Annahme von Angeboten. Fraglich ist auch, inwiefern Menschen mit Demenz allein aufgrund eines vom
Hausarzt oder einem anderen Multiplikator mitgegebenen Flyers Kontakt aufnehmen. Hier wére es nétig, dass z. B. der
Hausarzt einen Anruf der Projektleiterin vermittelt, so dass es sich um ein aufsuchendes Angebot handelt. Dabei sind na-
tlrlich die Datenschutzbestimmungen zu beachten.

Durch das Projekt ist die Sensibilitat fiir das Thema Demenz in den beteiligten Regionen gewachsen, so gibt es z.B. in
Zwickau und Rammenau Uberlegungen eine lokale Alzheimer-Gesellschaft zu griinden.

Die Erkenntnis, dass Menschen mit beginnender Demenz von ihrer Umgebung nicht als hilfsbediirftig wahrgenommen
werden wollen, hatte im Anschluss an des Projekt in Radebeul eine Neuausrichtung der Angebote zur Folge. Dabei wer-
den gute Erfahrungen mit kulturellen und sportlichen Angeboten ,flir Menschen mit und ohne Demenz“ gemacht, die
teilweise auch von demenzkranken, alleinlebenden Menschen genutzt werden.

Hier stehen die Kompetenzen der Teilnehmenden im Vordergrund und nicht die erwartbaren Defizite. Im Rahmen die-
ser Veranstaltungen gelingt es, mit den Betroffenen ins Gesprach zu kommen und konkrete Hilfebedarfe zu erfragen. Die
Befragten wiinschen sich dann oft mehr Kontakt und gemeinsame Aktivitaten, Unterstiitzung beim Besuch persénlicher
Erinnerungsorte oder Hilfeleistungen im Alltag, deren Inhalt und Zeitdauer klar definiert sind, z. B. Unterstiitzung beim
Ausflllen EINES Antrages oder beim Kauf eines neuen Kihlschrankes.

Im Projekt wurde eine Vielzahl von hilfreichen Materialien erarbeitet, die in diesem Bericht dokumentiert werden und An-
deren helfen kénnen, ein begleitendes Angebot fiir Menschen mit Demenz aufzubauen. Wiinschenswert ware sicherlich,
dabei eine kontinuierliche Unterstiitzung tiber den ganzen Krankheitsverlauf aufzubauen: von leichter Unterstiitzung hin
zur umfassenden Pflege. Diese Begleitung zuzulassen, erfordert Vertrauen. Und Vertrauen muss langsam wachsen. Die
Struktur unseres Versorgungssystems ist allerdings sehr gegliedert, sowohl was die Angebote, die Zustandigkeiten als
auch die Finanzierung angeht. So hat das Projekt ,,Begleitung von Anfang an“ am meisten die Chance, erfolgreich zu ar-
beiten, wo es in Kooperationen mit anderen Einrichtungen und Institutionen eingebunden ist und diese ihren Blick auch
auf die Gruppe von Menschen mit beginnender Demenz richten.
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Flyer zur Information flir Menschen mit Demenz und deren Angehdrige: Sachsen, Thiiringen

Flyer zur Information von Kontaktpersonen und interessierten Helfern: Sachsen, Thiiringen

Plakat flr Veranstaltungen

BegriiRungsbrief

Dokumentationsblatter zum Einsatz vor Ort (Diese sind als Vorschlage zu verstehen. Praktisch erprobt wurden sie
nicht.): Dokumentationsbogen Biografie, Dokumentationsbogen Checkliste Alltagsassistenz, Dokumentationsbogen
Wichtige Daten, Dokumentationsbogen Berichte

Einverstandniserklarung

Fragebdgen zur Evaluation: Befragung Ehrenamtliche zur Schulung, Befragung Ehrenamtliche zum Einsatz, Befra-
gung Multiplikatoren

Zeitungsartikel: Deutschland Today, In Siidthiiringen, Sachsische Zeitung Rammenau
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Die 1989 gegriindete Deutsche Alzheimer Gesellschaft Selbsthilfe Demenz (DAlzG) ist eine gemeinniitzige Selbsthilfeor-
ganisation, die die Interessen von Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen vertritt. Sie ist der Bundesverband von
mehr als 135 regionalen Alzheimer-Gesellschaften in ganz Deutschland. Die DAlzG ist politisch und weltanschaulich neu-
tral und arbeitet mit Angehorigen, Betroffenen, Fachkraften und Wissenschaftlern zusammen. Wichtige Ziele der DAlzG
sind:

» umfassend zu informieren und zu beraten

« die Selbsthilfe zu starken

« Familien zu entlasten

o Zusammenarbeit und fachlichen Austausch zu fordern

« gesundheits- und sozialpolitische Initiativen fiir Demenzkranke anzuregen

« die Interessen von Menschen mit Demenz und ihren Familien zu vertreten

» Forschungsvorhaben zu unterstiitzen.

Die DAlzG ist Uber die internationalen Dachverbande Alzheimer Europe und Alzheimer’s Disease International im Aus-
tausch mit Alzheimer-Gesellschaften in aller Welt.

Die zentrale Geschéftsstelle in Berlin organisiert das bundesweite Alzheimer-Telefon 030-259379514 oder
01803-171017* (* 9 Cent pro Minute aus dem deutschen Festnetz), wo Anrufer Informationen und individuelle Bera-
tung erhalten sowie Broschiiren bestellen kdnnen. Sie unterstitzt beim Aufbau neuer Gruppen und bietet Fortbildungen
fir Gruppenleiterlnnen an. Neben Fachtagungen veranstaltet sie alle zwei Jahre bundesweite Kongresse, die allen Inter-
essierten offen stehen.

Die DAlzG kann einen GroRteil ihrer satzungsgemalRen Aufgaben nur mit Spenden und Unterstltzung durch Mitglieder
und Forderer erfiillen. Einzelne Projekte werden durch das Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
gefordert.

Wir mochten Sie daher einladen mitzuhelfen, Demenzkranken und ihren Angehérigen ein lebenswertes und wiirdiges
Leben zu erméglichen:

o durch einmalige oder dauerhafte Spenden

» mit einer Spende oder Zustiftung in das Vermdgen der im Jahre 2000 errichteten Deutschen Alzheimer Stiftung

« als Mitglied einer regionalen Alzheimer-Gesellschaft

Spendenkonto der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e. V.
Bank fiir Sozialwirtschaft Berlin

IBAN: DE91100205000003377805

BIC: BFSWDE33BER

Die DAIlzG veroffentlicht eine Reihe von Broschiiren und Taschenbiichern, die sich an Angehorige, Menschen mit Demenz,
Gruppenleiter und allgemein Interessierte wenden. Neben der allgemeinen Broschiire ,,Demenz. Das Wichtigste“ werden
Broschiren zu speziellen Themen, wie etwa Pflegeversicherung, Recht und Finanzen, Technische Hilfen, Pflegeheim,
Ernahrung, Inkontinenz oder Gestaltung des Alltags zum Selbstkostenpreis abgegeben. Die Zeitschrift Alzheimer Info
erscheint vierteljahrlich.

Einige Broschiiren stehen zum Download im Internet zur Verfligung. Das Gesamtverzeichnis ist ebenfalls im Internet zu
finden. Informationen und Bestellungen siehe Kontaktdaten.
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>www.deutsche-alzheimer.de
>www.facebook.com/DeutscheAlzheimerGesellschaft
>www.alzheimerandyou.de

Die DAlzG hat mehr als 135 Mitgliedsgesellschaften in ganz Deutschland. Sie bieten u. a. personliche Beratung, Infor-

mationen lber Hilfsangebote, Gruppen fiir Angehorige und Betroffene an. Die aktuellen Kontaktdaten der Mitgliedsge-

sellschaften sind auf www.deutsche-alzheimer.de zuganglich oder kdnnen telefonisch oder per E-Mail erfragt werden.
Ebenso die Adressen der mehr als 400 Anlaufstellen, die mit der DAIzG verbunden sind.

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.

Selbsthilfe Demenz

FriedrichstralRe 236

10969 Berlin

Tel.: 030-25937950

Fax: 030-259379529

Alzheimer-Telefon: 030-2593795 14 oder 01803-171017*
(* 9 Cent/Minute aus dem deutschen Festnetz)

E-Mail: info@deutsche-alzheimer.de

Internet: www.deutsche-alzheimer.de
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