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Angehorige von Menschen
mit Demenz geben Auskunft

Die Perspektive der betreuenden Angehorigen ist zentral, wenn es darum geht,
den kiinftigen Handlungsbedarf im Bereich Demenz festzulegen. Knapp 2000 Per-
sonen haben sich an der Ende 2012 durchgefiihrten Angehorigenbefragung der
Schweizerischen Alzheimervereinigung beteiligt. lhre Einschatzungen wurden
bei der Erarbeitung der nationalen Demenzstrategie beriicksichtigt.

Betreuung von Menschen mit Demenz zu Hause

... ist Familiensache

In der Regel handelt es sich bei den betreuenden
Angehdrigen um Familienmitglieder. Andere Be-
zugspersonen wie Freunde oder Bekannte machen
weniger als 5% aus.
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Zwei Drittel der betreuenden Angehdrigen sind Ehe-
partner/innen. Die Tochter und Soéhne machen
einen Viertel aus. Wahrend demenzkranke Manner
vorwiegend von ihren Ehefrauen betreut werden
(75 %), Ubernehmen bei demenzkranken Frauen oft
die Kinder die Betreuung (50 %).

In der lateinischen Schweiz Ubernehmen die
Kinder haufiger eine Betreuungsfunktion als in der
Deutschschweiz.

Die Rollen von Kindern und Ehepartnern sind
nicht ganz vergleichbar: Wahrend den Ehepartnern
in 90% der Falle die Hauptrolle in Pflege und
Betreuung zukommit, trifft dies nur auf einen Viertel
der Kinder zu. Ein Drittel der Kinder Ubernimmt
Pflege und Betreuung stellvertretend. Haufig leisten
Kinder Hilfe in der Administration (65%) und im
Haushalt (40 %).

... ist Frauensache

70% der betreuenden Angehérigen sind Frauen.
Dass hauptsachlich Frauen die Betreuungsarbeit
leisten, trifft fur alle Sprachregionen gleichermas-
sen zu.

Von den Kindern, die Betreuungsaufgaben tber-
nehmen, machen die Tochter gut drei Viertel aus.
Im Vergleich mit den Séhnen leisten sie zudem
ofter pflegerische Unterstitzung und Hilfe im Haus-
halt.

... ist eine lang andauernde Aufgabe
40 % der zu Hause betreuten Menschen mit Demenz
sind schon langer als 5 Jahre krank.

... ubernehmen Personen, die selbst
bereits im fortgeschrittenen Alter sind
Zwei Drittel der Angehorigen sind Uber 60 Jahre
alt. 43% sind uber 70 Jahre und 13% sogar uber
80 Jahre alt.



Das grosste Problem: den Alltag meistern

Menschen mit Demenz brauchen haufig rund um
die Uhr Betreuung. Die mit fortschreitender Krank-
heit zunehmende Abhangigkeit in der Alltagsbewal-
tigung fiihrt zu einer enormen zeitlichen und emoti-
onalen Belastung der Angehorigen. Fur sie stellt
folglich die Organisation des téglichen Lebens das
wichtigste Problem dar. Zwischen den Sprachregio-
nen gibt es diesbeziglich kaum Unterschiede.

Folgende Aussagen illustrieren Herausforderungen,
mit denen sich Angehorige konfrontiert sehen:
»Man ist plétzlich mit einem ganz anderen Menschen
verheiratet und muss alles selbst Gibernehmen.”
,Er fragt mich dauernd irgendwelche Sachen.
Manchmal ertrage ich es nicht mehr.*

,ES ist schwierig jemanden zu finden, der vom
Kranken akzeptiert wird."

Wichtigkeitsgrad folgender Probleme fiir pflegende Angehorige:

0%

Organisation des taglichen Lebens
Personliche Erschépfung (Entlastungsmangel)
Verhalten der kranken Person

Organisation von Unterstitzung und Hilfe
Beziehungen innerhalb der Familie

Finanzen

Isolation, Einsamkeit

Beziehungen mit den Dienstleistern
Administrative und juristische Fragen

Mangelndes Verstandnis der Aussenwelt
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Information und Sensibilisierung sind das A und O

Die befragten Angehdrigen stehen in Verbindung
mit der Schweizerischen Alzheimervereinigung. Es
ist deshalb davon auszugehen, dass sie gut Uber
Entlastungs- und Unterstlitzungsangebote infor-
miert sind und diese daher Uberdurchschnittlich in
Anspruch nehmen.

Ihre demenzkranken Familienangehérigen nut-
zen vorhandene Dienstleistungen denn auch ziem-
lich haufig, wie die Befragung gezeigt hat. Am meis-
ten werden ambulante Angebote wie Tagesstatten

und Spitex beansprucht. Auch Kurzzeitaufenthalte
im Heim sind keine Seltenheit. Beim Begleitdienst
zu Hause zeigt sich, dass dieser in der lateinischen
Schweiz, wo das Angebot starker verbreitet ist, auch
haufiger genutzt wird als in der Deutschschweiz.

Ob Menschen mit Demenz bestehende Dienst-
leistungen in Anspruch nehmen, hangt also nicht
nur vom Vorhandensein der Angebote ab, sondern
auch davon, wie sensibilisiert und empfanglich die
Angehdrigen sind.



Kosten fur Heimaufenthalte werden als zu hoch

beurteilt

Die Kosten ambulanter Angebote (wie Spitex) zu-
lasten der kranken Person und ihrer Familie halt die
Halfte der befragten Angehdrigen fur akzeptabel.
Weniger als ein Flnftel ist der Meinung, dass diese
zu hoch sind. Die Kosten stationarer Aufenthalte
stossen auf deutlich geringere Akzeptanz: Uber ein
Drittel halt diese fiir zu hoch.

Im Vergleich der Sprachregionen zeigt sich,
dass in der lateinischen Schweiz die Kosten flr

samtliche Angebote mit Ausnahme der Langzeit-
aufenthalte als angemessener empfunden werden
als in der Deutschschweiz. Besonders gross sind
die Unterschiede bei den Kurzzeitaufenthalten und
den Tagesstatten: Die Kosten fur diese Angebote
sind in der lateinischen Schweiz fur eine deutliche
grossere Gruppe von Befragten akzeptabel als in
der Deutschschweiz. Erklarbar ist das am ehesten
mit den unterschiedlichen Finanzierungsregelun-
gen.

Beurteilung der Kosten (gesamtschweizerisch)
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Spitex | 29% . 59%
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Begleitdienst zu Hause 35%I 47‘%1
Kurzzeitaufenthalt im Heim | 36% | | 29%
Langzeitaufenthalt im Heim : 50:% | 15%

I zu hoch hoch akzeptabel

Den Hausarzten kommt eine Schlusselrolle zu

Der Hausarzt ist in der Regel die erste Anlaufstelle
fur Betroffene. Die befragten Angehdrigen haben
Abklarung und Diagnose miterlebt:

e Bei einem Flnftel der Menschen mit Demenz
wurde nur eine hausarztliche Demenzabklarung
vorgenommen.

e Bei drei Viertel folgte nach einer Abklarung durch
den Hausarzt die Diagnosestellung durch einen
Facharzt und/oder eine Memory-Klinik. In der
lateinischen Schweiz finden spezialarztliche Abkla-
rungen mehrheitlich beim Facharzt statt, wahrend
in der Deutschschweiz interdisziplinare Demenz-
abklarungen an einer Memory-Klinik haufiger sind.

Der Anteil der demenzkranken Menschen, die nur
durch den Hausarzt abgeklart werden, durfte in der
Gesamtbevdlkerung héher sein als in der Befra-
gung, weil die Umfrageteilnehmenden der Alzhei-
mervereinigung nahestehen und deshalb vermutlich
Uberdurchschnittlich sensibilisiert sind.

Die Alzheimervereinigung geht davon aus, dass nur
50% der Menschen mit Demenz eine Diagnose
haben. Eine Diagnose ist aber die Voraussetzung,
fur die Planung der Zukunft und die Einleitung unter-
stitzender Massnahmen. 25 % der Angehdrigen hat

das Geflihl, vom Arzt nicht ausreichend informiert
und beraten worden zu sein.

Alzheimer ist die am haufigsten gestellte Diag-
nose. Aber auch Mischformen sind gemass Aus-
kunft der Angehdrigen nicht selten.

Haufigkeit der gestellten
Diagnosen

Alzheimer

70%

vaskuldr 10%

Mischform 13%



Aus Sicht der Schweizerischen Alzheimervereinigung

Mit Blick auf die Bedlrfnisse demenzkranker Men-
schen und ihrer Angehorigen sind folgende Versor-
gungsangebote prioritar:

Beratung und Begleitung

ab Diagnosestellung

Niemand sollte mit Demenz alleingelassen werden.
Von Beginn an braucht es eine organisierte Infor-
mation und Begleitung der Erkrankten und ihrer
Familien. Am Anfang steht das Abklarungs- oder
Diagnosegesprach beim Hausarzt oder in der
Memory-Klinik.

Dieses Gesprach muss erste Informationen ent-
halten zu den konkreten Auswirkungen der Krank-
heit auf den Alltag und zum Umgang mit diesen.
Experten empfehlen, dass Hauséarzte Demenzpati-
ent/innen und ihre Betreuungsperson mindestens
alle drei bis sechs Monate sehen." Sie koordinieren
die Behandlung mit spezifischen nichtmedikamen-
tésen und medikamentdsen Therapien. Fir die
Unterstiitzung im Alltag sollen sie Betroffene aktiv
auf bestehende Beratungsangebote hinweisen. Nur
so kann eine nahtlose Begleitung sichergestellt
werden.

Zugehende Beratung: Unterstlitzung
im Alltag

Im anforderungsreichen Alltag fehlt Angehdrigen
haufig die Kraft, sich selbst um Hilfe zu bemuhen.
Deshalb ist es wichtig, dass Berater/innen aktiv
Kontakt mit den betroffenen Familien aufnehmen
und in bedarfsgerechten Abstanden Beratungster-
mine vereinbaren. Bei Hausbesuchen kdnnen sie
die Situation mit Kranken und Angehdrigen am
Familientisch klaren und individuell beraten. Recht-
zeitige bedarfsgerechte Unterstiitzung und Informa-
tion beugt Krisensituationen vor. Erschoépfungs-
zustande von Angehdrigen und verfriihte Heimein-
weisungen kdnnen so vermieden werden.

T vgl. Biirge (2012), Demenz-Massnahmen fiir Betroffene und
Angehorige. Management in der Grundversorgung
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Zugehende Beratung durch Demenzspezialist/
innen und -spezialisten sollte :

=» individuelle Information, Beratung und Begleitung
sicherstellen, solange die Erkrankten zu Hause
leben;

=» als Angebot flachendeckend zur Verfiigung
stehen;

=» Angebote und Hilfsmittel vermitteln, um die
Selbststandigkeit zu Hause zu erhalten und die
Hilfsbedurftigkeit zu verzégern;

=» mit Hausarzten, Memory-Kliniken, Spitex, Fach-
stellen und Entlastungsdiensten vernetzt zu-
sammenarbeiten;

=» von den Krankenkassen finanziert werden.

Flexible und bezahlbare Entlastungs-
moglichkeiten

Viele betreuende Angehdrige z6égern aus Pflicht-
und Verantwortungsbewusstsein, Entlastungs-
dienste in Anspruch zu nehmen. Oder sie sind sich
nicht sicher, ob die demenzkranke Person auch
wirklich in guten Handen ist.

Wenn bestehende Angebote trotz Bedarf nicht
genutzt werden, sind sie meist zu teuer, zu weit ent-
fernt oder zu wenig flexibel.? Es besteht zudem ein
Bedarf an Tagesstatten, die auch tber das Wochen-
ende und an Feiertagen offen sind.

Damit Angehorige von Menschen mit Demenz
wenigstens einige Nachte ungestort durchschlafen
kénnen, braucht es dringend Nachtangebote.
Zentral fur die Entlastung der Angehdérigen sind
zudem Ferienbetten und temporare Platze in Pfle-
geheimen, die geplant oder bei Bedarf auch kurz-
fristig beansprucht werden koénnen. Individuelle
Entlastungsangebote zu Hause sollten ebenfalls
zum Angebot gehoren.

2 vgl. Zentrum fiir Gerontologie (2010), Menschen mit einer
Demenz zuhause begleiten



