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Telefonische Hilfe zur Selbsthilfe: Das Alzheimer-Telefon
aus der Sicht der Nutzer:innen

Zusammenfassung

Hintergrund: Zu den Unterstlutzungsmaoglichkeiten flur Angehorige von Alexander Kurz*
Menschen mit Demenz zahlt die telefonische Beratung. Seit 2002 bietet
die Deutsche Alzheimer Gesellschaft Selbsthilfe Demenz e.V. mitihrem . .
Alzheimer-Telefon telefonische Beratung rund um Demenz kostenlos Vildan Dogan
und bundesweit an. Qualitat und Nutzen solcher Dienste wurden hier- Carolin Kurz’
zulande bisher selten untersucht.

Methoden: Die vorliegende Studie zur kostenlosen Beratung am Alzhei-
mer-Telefon der Deutschen Alzheimer Gesellschaft untersuchte, inwie-
weit die Beratungsleistung Qualitatskriterien telefonischer Beratungs- )

. N rechts der Isar, Technische

angebote sowie den Erwartungen und Bedurfnissen der Ratsuchenden Universitat Minchen,
entspricht. Hierzu wurde ein Online-Fragenkatalog konzipiert, auf den Deutschland
die Anrufenden im Nachgang an das Beratungsgesprach Zugriff hatten.
Ergebnisse: Von den 201 Teilnehmer:innen waren 80% weiblich; das
Durchschnittsalter der Anrufer lag bei 51 Jahren. Bei 74% der Falle
handelte es sich um einmalige Beratungen, 26% der Anrufer suchten
zweimal oder 6fter Rat. Zu den haufigsten Granden fir den Anruf gehor-
ten Verhaltensanderungen (45%) und die Suche nach einem Pflegeheim
(41%). Andere Familienmitglieder waren signifikant (p=0.036) haufiger
auf der Suche nach 0rtlichen Betreuungsmaoglichkeiten. Auf Basis der
201 ausgewerteten Online-Fragebdgen ergab sich eine hohe allgemeine
Zufriedenheit der Uberwiegenden Mehrheit der Anrufenden mit den
Beratungsgesprachen. Insbesondere mit dem wertschatzenden und
empathischen Kommunikationsstil der Berater:innen sowie deren
fachlicher Kompetenz waren die Ratsuchenden besonders zufrieden.
Dies galt ebenso fur die Erreichbarkeit des Telefons. Die Erwartungen
der Anrufer:innen an den Anruf waren breit gestreut und reflektierten
die vielfaltigen Lebensbereiche, die im Rahmen einer Demenz betroffen
sein kdnnen. Mehr als 75% der Anrufenden waren mit der Qualitat der
erhaltenen Informationen voll zufrieden. Knapp die Halfte der Anrufen-
den waren sich sicher, dass die Beratung zur Losung ihres Anliegens
beitragen wirde. 14% der Ratsuchenden war sich jedoch unsicher, in-
wieweit es ihnen gelingen wirde, die besprochenen Losungswege um-
zusetzen. Was es zusatzlich braucht, um die in der Beratung besproche-
nen Entlastungs- und Lésungsvorschlage umzusetzen, ware eine weitere
Erhebung wert. Untersucht werden kdnnten dafur die Rickmeldungen
von Angehorigen, die das Alzheimer-Telefon wiederholt nutzen - die
Wiederholungsrate liegt derzeit bei 25%, Tendenz steigend. Dies
kdnnte interessant sein sowohl flr die Beratung als auch flr die Weiter-
entwicklung entsprechender Unterstitzungsangebote. Verbesserungs-
moglichkeiten des Alzheimer-Telefons kénnten in dem verstarkten An-
gebot von Folgegesprachen, einem Fokus auf Angehérige mit besonde-
rem Unterstutzungsbedarf (bspw. frihe Diagnose oder nicht verwandte
Personen, Personen mit Migrationshintergrund) und der Intensivierung
der Zusammenarbeit mit nachgeschalteten Beratungsformen am
Wohnort der Anrufenden bestehen.
Schlussfolgerung: Die telefonische Beratung ist ein nutzlicher Baustein
der Demenzversorgung in Deutschland und ein wichtiger Beitrag im
Rahmen der Nationalen Demenzstrategie - insbesondere im Hinblick
auf den besonderen Bedarf an Information und Beratung von Angehdo-
rigen mit einer Demenzerkrankung.
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1 Einleitung

Die Pravalenz von Menschen mit Demenz in Deutschland
wird aktuell auf rund 1,6 Mio. geschatzt, die Inzidenz auf
300.000 Neuerkrankungen pro Jahr [1]. Rund drei Viertel
der Menschen mit Demenz werden in Europa durch Fa-
milienangehodrige oder andere Nahestehende versorgt
[2]. Bei den pflegenden Angehorigen handelt es sich
meist um die Lebenspartner:iinnen (46%) oder um die
Kinder (45%), in der Mehrzahl um Frauen (80%); das
Durchschnittsalter betragt 64 Jahre; ein Drittel der pfle-
genden Angehorigen ist zusatzlich noch berufstatig [3],
[4]. Esist zu erwarten, dass der Anteil der Alleinstehenden
- insbesondere der Anteil der alleinstehenden Frauen -
mit Demenz durch Scheidung, Wegzug und die niedrige
Geburtenrate in den nachsten Jahren steigen wird, wes-
wegen immer haufiger auch nicht verwandte Personen
oder entferntere Verwandte einen Menschen mit Demenz
versorgen [2]. Der durchschnittliche zeitliche Aufwand
der Pflege betragt 7,5 Stunden pro Tag; 66% der Angeho-
rigen pflegen ihre:n Angehorige:n fir die Dauer von einem
Jahr, 33% mehr als funf Jahre lang [5], [6]. Die Bezugs-
personen nehmen eine grofle psychische, soziale, orga-
nisatorische und finanzielle Last auf sich, oft mit negati-
ven Folgen fur ihre eigene korperliche und seelische
Gesundheit [7], [8]. Primare Stressoren stellen die Dauer
der Angehdrigenpflege und deren zeitlicher Aufwand dar,
weiterhin haufige neuropsychiatrische Symptome der
Demenz wie Apathie, Aggression, Unruhe, Enthemmung
und psychotisches Erleben [5]. Pflegende Angehdrige von
Menschen mit Demenz weisen ein signifikant héheres
Risiko als die Aligemeinbevolkerung auf, an einer Depres-
sion, Angststorung, Suchterkrankung oder Schmerzsto-
rung zu erkranken; auch das kardiovaskulare Risiko ist
deutlich erh6ht [9]. Die psychische wie physische Gesund-
heit der Angehorigen hat direkte Konsequenzen fir den
Gesundheitszustand der Personen mit Demenz [9]. Aber
nicht alle Angehorigen werden selbst krank; die Bewalti-
gung der Angehdrigenpflege ist als komplexer Anpassungs-
prozess zu verstehen; dabei stellen das Wissen um die
Erkrankung und um das Unterstitzungsangebot, die An-
wendung von Problemldsestrategien und das Gefuhl von
Selbstwirksamkeit wichtige Faktoren flr eine positive
Bewaltigung der Pflegeaufgaben eines Menschen mit
Demenz dar [9]. Pflegende Angehdrige haben einen ho-
hen Bedarf an Information, Beratung und Unterstutzung
[10]. Da haufig die Hausarztpraxis der Eintrittspunkt in
das medizinisch-soziale Versorgungssystem darstellt,
missen Arztinnen und Arzte Giber die vorhandenen Ver-
sorgungsmoglichkeiten gut informiert sein [11]. Die
Beratung per Telefon stellt eine wichtige Hilfsmoglich-
keit fur pflegende Angehdrige dar [12]. Sie ist kostenlos,
leicht zuganglich und zeitlich flexibel und auch in Zeiten
der Covid-19-Pandemie einsetzbar [13], [14]. Sie erfullt
wichtige Informationsbedurfnisse, kann depressive Symp-

tome vermindern, zur Inanspruchnahme von Unterstut-
zungs- und Beratungsangeboten von Angesicht zu Ange-
sicht informieren, motivieren und die Suche nach geeig-
neten Anlaufstellen erleichtern [15], [16]. Qualitat und
Nutzen telefonischer Beratungsmoglichkeiten auf dem
Gebiet der Demenz wurden in Deutschland bisher selten
untersucht [17].

Das bundesweit operierende ,Alzheimer-Telefon“ der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft nimmt jahrlich etwa
5.500-6.000 Anrufe bzw. auch E-Mail-Anfragen entgegen
und wird seit 2002 durch das Bundesministerium flr
Familie, Senioren, Frauen und Jugend gefordert [18]. Das
Beratungsspektrum ist breit und umfasst Informationen
zu Ursachen, Formen, Diagnose und Behandlungsmog-
lichkeiten der Demenz. Auerdem erhalten Angehoérige
Basiswissen zu Kommunikation und zum Umgang mit
herausfordernden Verhaltensweisen. Ebenso umfasst
die Beratung rechtliche und finanzielle Fragen sowie
Hilfsmoglichkeiten am Wohnort. In 75% handelt es sich
um einmalige Gesprache; etwa 25% der Ratsuchenden
rufen zweimal oder 6fter an. Ein Teil des Beratungsteams
verfugt neben seiner beruflichen Qualifikation (soziale
Arbeit, Sozialwissenschaft, Psychologie oder psychiatri-
sche Pflege) selbst Uber Erfahrungen als pflegende Ange-
horige. Die Beratungsqualitat wird durch regelmagsige
Teamsitzungen, kontinuierliche Supervision sowie durch
externe Fortbildungen gesichert. Die Nationale Demenz-
strategie hebt die Wichtigkeit dieses telefonischen Bera-
tungsdienstes hervor [19].

Bisher wurde aber nicht untersucht, ob das Alzheimer-
Telefon den Erwartungen und Bedlrfnissen der Rat-
suchenden entspricht. In der vorliegenden Arbeit berich-
ten wir Uber die Evaluation des Alzheimer-Telefons an-
hand einer Online-Befragung von 201 Nutzer:innen im
Nachgang an die telefonischen Beratungsgesprache. Aus
den Ergebnissen sollen Verbesserungsvorschlage abge-
leitet werden, die auch fir ahnliche Beratungsdienste
hilfreich sein kdnnen.

2 Methode

Fur die Erhebung des globalen Nutzer:innenurteils wurde
der Fragebogen zur Patientenzufriedenheit (ZUF-8) [20]
an den Kontext der telefonischen Beratung angepasst.
Der Summenwert der 8 jeweils vierstufig skalierten
ltems liegt zwischen 8 (geringste Zufriedenheit) und
32 (héchste Zufriedenheit). Um die Bewertung einzelner
Beratungsaspekte zu erfassen [21], entwickelten wir in
Ermangelung eines geeigneten deutschsprachigen Instru-
ments einen eigenen Fragebogen (siehe Anhang 1). In
Anlehnung an das Qualitdtsmodell im Gesundheitswesen
[22] wird die Beratungsleistung mitinsgesamt 13 jeweils
5-stufig skalierten Items im Hinblick auf strukturelle Be-
dingungen (Erreichbarkeit des Alzheimer-Telefons), Bera-
tungsprozess (Gesprachsverhalten der Beratenden, Wert-
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Elternteil 68%

Andere:r Verwandte:r 14%

Schwiegermutter oder -vater 6%

Nicht verwandt 5%

(Ehe-)Partner:in 7%

Abbildung 1: Beziehung zur Person mit Demenz

schatzung, zeitliche Flexibilitat, Empathie, genaue Erfas-
sung des Anliegens, Umgang mit den Grenzen des
eigenen Wissens, l6sungsorientierte Gesprachsfihrung,
fachliche Kompetenz) und Ergebnis des Gesprachs
(Qualitat der erhaltenen Information, Aufzeigen nachster
Handlungsschritte, praktische Umsetzbarkeit der Losungs-
vorschlage, Beitrag zur Bewaltigung des aktuellen Pro-
blems) beurteilt. In einem Freitextfeld konnten die Stu-
dienteilnehmer:innen zusatzlich Anregungen und Verbes-
serungsvorschlage zum Alzheimer-Telefon geben. Die
Datenerhebung erfolgte zwischen dem 1. Februar 2022
und dem 28. April 2022 online mit Hilfe der Umfrage-
Applikation Limesurvey. Unmittelbar nach dem telefoni-
schen Beratungsgesprach erhielten die Anrufenden, die
ihre Zustimmung dafur erteilt hatten, per E-Mail Zugang
zu dem Fragebogen. In die Studie eingeschlossen wurden
Angehdrige oder Nahestehende einer Person mit Demenz
als Hauptzielgruppe des Alzheimer-Telefons. Nicht in die
Untersuchung aufgenommen wurden Menschen mit De-
menz sowie Fachkrafte aus dem Bereich der Demenzver-
sorgung. Fur die Studie liegt eine Unbedenklichkeits-
erklarung durch die Ethikkommission bei der Ludwigs-
Maximilians-Universitat (Projektnummer 23-0316 KB)
vor. Gruppenunterschiede bzgl. metrischer Variablen
wurden mit einer einfachen Varianzanalyse berechnet.
Unterschiede in der Verteilung zwischen ordinal skalierten
Variablen wurden mit einem Kruskal-Wallis-Test berech-
net. Es erfolgte eine Korrektur fur multiples Testen nach
Bonferroni. EffektgroRen zwischen nominal skalierten
und metrischen Variablen wurden mit dem Eta-Koeffizi-
enten berechnet; EffektgroRen zwischen nominal und
ordinal skalierten Variablen wurden mit dem Phi-Koeffizi-
enten berechnet. Effektgrofen wurden als klein (0,1),
mittel (0,2) und stark (0,3) gewertet [23]. Die Daten
wurden mit dem Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) Version 27 ausgewertet.

3 Ergebnisse

Beschreibung der Nutzer:innen

An der Online-Befragung nahmen insgesamt 205 Anru-
fende teil. Vier von ihnen wurden ausgeschlossen, weil
sie angegeben hatten, das Alzheimer-Telefon zu Ausbil-
dungszwecken kontaktiert zu haben. Mit etwa drei Viertel
der Anrufenden (74%) stellten Kinder oder Schwiegerkin-
der die grof3te Angehdrigengruppe dar, bei 13% handelte
es sich um andere Verwandte, bei 8% um Eheleute oder
Lebensgefahrt:innen, 5% waren nicht verwandte Personen
(Abbildung 1). Von den tbrigen 201 Teilnehmenden waren
80% weiblich; das Durchschnittsalter betrug 51 Jahre
(Tabelle 1, Abbildung 2). Es gab funf Gruppen von Anru-
fer:innen: Kinder, Schwiegerkinder, (Ehe-)Partner:innen,
andere Verwandte und nicht verwandte Personen.
Partner:iinnen der Person mit Demenz waren mit im
Durchschnitt 69 Jahren signifikant (p<0.001) alter als
(Schwieger-)Kinder (Mittel 51 bzw. 52 Jahre) oder sonsti-
ge Angehorige (Mittel 42 Jahre) oder nicht verwandte
Personen (Mittel 54 Jahre). Zwischen den einzelnen An-
rufer:innengruppen gab es keine signifikanten Unterschie-
de in der Geschlechterverteilung (Abbildung 2). Etwa die
Halfte (47%) der Teilnehmenden waren die Hauptversor-
genden der Person mit Demenz; dabei waren die (Ehe-)
Partner:innen signifikant haufiger (p<0.001) die Haupt-
verantwortlichen fiir die Person mit Demenz.

Die hausliche Situation unterschied sich bei den Anru-
fer:innen: 91% lebten nicht in demselben Haushalt wie
die Person mit Demenz, Ehepartner:innen lebten signifi-
kant (p<0.001) haufiger mit der Person mit Demenz zu-
sammen.

Die Haufigkeit des persdnlichen Kontakts mit der betrof-
fenen Person wurde bei 22% der Anrufenden mit taglich,
bei 36% mit einmal oder mehrmals wochentlich, und bei
31% mit einmal pro Monat oder seltener angegeben.
Dabei hatten (Ehe-)Partner:innen signifikant (p<0.001)
haufiger Kontakt mit den Personen mit Demenz als
sonstige Verwandte und nicht verwandte Angehdrige. Bei
fast der Halfte der Anrufenden in allen Gruppen handelte
es sich um Akademiker (49%).
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Tabelle 1: Beschreibung der Anrufer:innen

(4 14 ol 0 € T4 Jsusyes
ol } L l 0 L JeUOJ\| Wi jewul]
L 3 L 0 Z 8l JEeUO|\ Wi S|ewIys|A
cl L 4 0 € 8l 8Yoop\ 04d [ewul
¥e € 4 0 € (074 UdIpusyooMm sjeuiysiy -yl ayas zuawag
1000 0000 | 26S'0 | LOOO>| ¢ 0 S 14 4 ¥c yolbe Jw uosiad 3iq
€g oL 8L 14 (o]} 99 UisN
1000 0000 | 6¥€'0 | LOOO>| L¥ 0 6 ¢l € 0L er | :aydiomjuesanydney
HQ Jasapue ‘uajey
89 6 6l l L 18 -sneH usuualab u|
HO 8q|astap ‘usyey
P L 9 2z 9 1S -sneH uajuuauab uj ~ZUBWaQ JW UOSIag
1000 000°0 L€L'0 | 0000 6 0 4 cl 0 14 JeysneH usqes wj 13p Hw 393 yo|
6¥ < cl L L 0L a|nyosyooH(-yoe4)
< 0 3 0 0 € JB)SIBIN
[44 3 14 € S L€ Bunpjigsny
cl 4 € € 0 Ll Injqy(-yoe4)
€l 14 9 4 l €l d|nyosjeay
3 3 0 0 0 3 ajnyosidneH
Zve'o Gee'o 18€0 | Ll20 3 0 3 0 0 I SSN|Yosqy uiay Bunp|ig
08 6 €c €l 6 L0L Uolqiapn
L¥9'0 8290 | ¥LL'0 | 8290 0c I 14 4 14 6¢ yoljuuey Yo9|yossan
Sl Sl cl 9 6 as
¥S 44 [ €g cs ueipsiy
¥S A4 69 4] 1S HamanIN
L€2°0 12z LLg'o | L000>| eu oL Y4 Gl cl oclL u )y
salaqQ | sasoun 1 d % u u u u u
X JpUBMISA | J:9]puEMISA | uLIsuuEd Jopnw-
JUOIN J:a19puy (-ey3) /1ereniabaimyog | Japniy/eren

Zuawad }lw uosiad Jnz Bunyaizag

4/37

GMS German Medical Science 2024, Vol. 22, ISSN 1612-3174



Kurz et al.: Telefonische Hilfe zur Selbsthilfe: Das Alzheimer-Telefon ...

‘7,;0'
\)) & S .
qg <%§ 4§} 1%3
Y Y L 7
% s " g2 %,
% % A Y
(é//' 6/7) D (é?;. %
[ ]
80 - —
| |
Geschlecht
%50- EE mannlich
F* EE weiblich
40-

Abbildung 2: Alters- und Geschlechtsverteilung der Anrufer:innen

Grunde fur Kontaktaufnahme

Die haufigsten Griinde flir den Anruf beim Alzheimer-
Telefon waren vielschichtig und stellten besondere Belas-
tungen flr die Angehorigen wie Verhaltensanderungen
(45%) und die Suche nach einem Pflegeheim (41%) dar.
Weniger haufig wurden rechtliche Themen (27%) sowie
die Suche nach Ansprechpartner:innen am Wohnort (26%)
und Entlastungsmaoglichkeiten (24%) genannt (Tabelle 2,
Abbildung 3). Selten genannte Grinde des Anrufs stellten
finanzielle Fragen (4%) sowie Fragen zur Pflegeversiche-
rung (9%) und zur ambulanten Pflege (14%) dar. Sonstige
Verwandte suchten signifikant (p=0.036) haufiger nach
Entlastungsmaglichkeiten vor Ort.

Strukturelle Bedingungen

Die meisten Anrufer:innen (74%) fuhrten ein Gesprach;
lediglich die Partner:innen fihrten signifikant (p=0.042)
Ofter zwei Gesprache. Die Dauer der Beratungsgesprache
lag zwischen 17 und 40 Minuten (25. und 75. Perzentil)
mit einem Durchschnitt von 29 Minuten. Hinsichtlich der
Dauer des Beratungsgesprachs gab es keine Unterschie-
de zwischen den Gruppen von Anrufern (Tabelle 3). Bei
mehr als zwei Dritteln (69%) der Ratsuchenden war nur
ein Anrufversuch erforderlich, um eine:n Berater:in zu
erreichen. Lediglich 14% bendtigten zwei und 17% sogar
mehr Anrufe, um innerhalb einer vertretbaren Wartezeit
zu eine:m Berater:in durchzukommen. Insgesamt 93%
waren mit der Erreichbarkeit des Alzheimer-Telefons zu-
frieden oder sehr zufrieden; der Gberwiegende Teil (93%)
der Anrufer:innen wirde das Alzheimer-Telefon erneut
kontaktieren (Tabelle 4).

Beratung insgesamt

Auf dem ZUF-8 bildete sich insgesamt ein hoher Grad der
Zufriedenheit ab; der Summenwert betrug im Mittel 30
von maximal 32 Punkten (Tabelle 4). Jeweils 99% der
Befragten sagten aus, sie wirden das Alzheimer-Telefon
im Fall eines Problems erneut kontaktieren und einer
oder einem Bekannten in einer ahnlichen Situation
empfehlen. Lediglich 0,5-1% wurden dies nicht tun. 2%
der Anrufenden gaben an, dass die Beratung nicht ihren
Bedurfnissen entsprochen habe und dass sie mit dem
Ausmaf an Hilfe, das sie erhalten haben, nicht zufrieden
waren. Eher zufrieden und sehr zufrieden waren uber
98% der Studienteilnehmenden (ZUF-8>24). Die nicht
voll zufriedenen Anruferiinnen (n=9) waren mit im
Durchschnitt 45 Jahren tendenziell jinger (p=0.05 bei
allerdings niedrig ausgepragter Effektstarke) und hatten
sich haufiger wegen eines Problems aufierhalb der oben
aufgeflhrten Hauptfragestellungen an das Alzheimer-
Telefon gewandt (Tabelle 5).

Beurteilung der Prozessqualitat

Das Urteil der Teilnehmenden im Hinblick auf den Ge-
sprachsverlauf und die Gesprachsatmosphare war Uber-
wiegend positiv. Insgesamt war die Mehrzahl der Anrufen-
den in allen Anruferiinnengruppen zufrieden mit der
Qualitat des Beratungsgesprachs, dem angebotenen
Hilfsangebot und der Art der Beratung (Tabelle 6). Mehr
als 90% der Anrufenden verliehen der von den Beraterin-
nen und Beratern gegebenen Wertschatzung, der einge-
raumten Zeit, ihrer Empathie und der Genauigkeit der
Problemerfassung Bestnoten. Nicht ganz so Uberzeugt
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Abbildung 3: Griinde fiir den Anruf (mehrere Antwortmaoglichkeiten, n=201; Abbildung in [%])

waren einige der Teilnehmenden jedoch von der Zielge-
richtetheit des Gesprachs und der transparenten Darstel-
lung der Moglichkeiten und Grenzen der telefonischen
Beratung. 20% der Ratsuchenden schilderten den Ein-
druck, dass die oder der Beratende ihre Fragen nicht
vollstandig beantwortet habe. Es gab keine Unterschiede
zwischen den Anrufer:innengruppen bzgl. der Zufrieden-
heit mit dem Beratungsprozess.

Beurteilung der Ergebnisqualitat auf der
sachlichen Ebene

Die Uberwiegende Mehrzahl der Anrufer:innen konstatier-
te eine empathische und wertschatzende Gesprachsfih-
rung der Berater:innen. 86% der Anrufenden stimmten
voll zu, dass die erhaltenen Informationen hilfreich waren
(Tabelle 7). Fir 75% der Anrufenden zeigte die Beratung
die nachsten Schritte fur sie auf; lediglich 5% waren un-
entschieden oder zweifelten daran, dass sie durch die
Beratung mehr Handlungskompetenz erhalten haben.

Beurteilung der Ergebnisqualitat auf der
emotionalen Ebene

Etwa die Halfte der Anrufenden (48%) auferte sich voll
zuversichtlich, dass die Losungsvorschlage fir sie reali-
sierbar seien und einen Beitrag zur Losung des vorliegen-
den Problems darstellten. Auch gab die Mehrheit der
Anrufer:innen an, sich nach dem Beratungsgesprach er-
leichtert zu fUhlen (Tabelle 7). 30% schilderten, dass sie
sich nach dem Beratungsgesprach sicherer im Umgang

mit der Person mit Demenz fuhlten. Negative Gefuhle wie
Unsicherheit, Hoffnungslosigkeit oder Stress wurden in
allen Anrufer:innengruppen uberwiegend verneint. Die
Anrufer empfanden die Beratung als angemessen und
schatzten den Spagat des Beraters zwischen zu person-
licher und zu unpersoénlicher Beratung (Tabelle 8).

4 Diskussion

Die telefonische Beratung pflegender Angehdriger stellt
eine niederschwellig nutzbare, kostenfreie und prinzipiell
fur jede:n zugangliche Moglichkeit dar, Angehorige bei
der Betreuung einer Person mit Demenz zu unterstutzen.
Die Beratung von Angehdrigen einer Person mit Demenz
stellt aufgrund der vielen Lebensbereiche, die sich im
Verlauf der Demenz verandern kdénnen, eine auferst
komplexe Angelegenheit dar. Die Frage des Forschungs-
projektes war, ob die Beratungsarbeit des Alzheimer-
Telefons den Ansprichen pflegender Angehdériger ent-
spricht, was eine gute Telefonberatung ausmacht und
wann ein Beratungsgesprach als gelungen anzusehen
ist.

Die Ergebnisse der Studie zeichnen aus der Sicht der
Nutzer:innen ein sehr positives Bild der Beratung am
Alzheimer-Telefon. Die weitaus meisten der Befragten
attestierten dem Beratungsgesprach eine ausgezeichnete
Qualitat, bezeichneten die erhaltenen Informationen als
hilfreich, wurden das telefonische Beratungsangebot
Bekannten empfehlen und gegebenenfalls selbst erneut
in Anspruch nehmen. Auch duflerten sich die Teilnehmen-
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Tabelle 4: Zufriedenheit mit Beratungsgesprach
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Tabelle 5: Charakterisierung nicht voll zufriedener Anrufer:innen

ZUF-8 liber | ZUF-8 unter Kl
24 24
n n p r Unteres | Oberes
Alter n 192 9
Mittel 52 45
- 0.05 |0,121| 0,007 0,280
Median 52 46
SD 12 14
Geschlecht Mannlich 38 2
— 0.858 0,013 | 1,00 1,00
Weiblich 154 7
Ich lebe mit der Im selben Haushalt 16 2
Person mit Demenz... ||, getrennten Haus- 63 3
halten, aber im
selben Ort 0.340| 0,087 | 0,892 0,903
In getrennten Haus- 113 4
halten und in unter-
schiedlichen Orten
Beziehung zur Person | Vater/Mutter 132 4
mit Demenz Schwiegervater/ 12 1
-mutter
(Ehe-)Partner:in 15 0 0.262 0,162 | 0,202 0,218
Andere:r 24 3
Verwandte:r
Nicht verwandt 9 1
Hauptverantwortliche:r | Ja 90 5
- 0.260| 0,166 | 0,131 0,325
Nein 102 4

den sehr anerkennend zu den strukturellen Merkmalen
des telefonischen Beratungsangebotes wie dessen Er-
reichbarkeit, ebenso zu den meisten Aspekten der Ge-
sprachsfuhrung durch die Beratenden.

Die Untersuchung wirft auch ein Licht auf die Herausfor-
derungen eines telefonischen Beratungsdienstes auf
dem Gebiet der Demenz. Um dem breiten Spektrum an
Fragen und Problemen gerecht zu werden, die an die
Beratenden herangetragen werden, ist im Grunde eine
umfassende medizinische, psychologische, sozialpadago-
gische, juristische Qualifikation sowie 6konomisches
Hintergrundwissen erforderlich, die ein:e einzelne:r Mit-
arbeiter:in kaum aufbringen kann. Umso erstaunlicher
ist, dass die Berater:innen diese groflen Anforderungen
in der Regel erfullen konnten und dass es ihnen nur in
wenigen Fallen nicht gelang, den Bedurfnissen der Anru-
fenden in vollem Umfang zu entsprechen. Um ein derart
hohes Beratungsniveau zu erhalten, scheinen die konti-
nuierliche Supervision, die Fallbesprechungen sowie re-
gelmaRige Besprechungen innerhalb des Beratungsteams
einen wichtigen Beitrag zu leisten. Das Team des Alzhei-
mer-Telefons hat zudem seit seinem Bestehen kontinu-
ierlich an einer digitalen Datenbank gearbeitet. Diese
wird bis heute mit neuen Informationen erganzt, insbe-
sondere zu seltenen und herausfordernden Beratungsan-
fragen.

Ein gutes Beratungsgesprach zeichnet sich durch das
richtige Maf} zwischen zu viel und zu wenig Information,
Ubermagig distanzierter oder allzu persénlicher Kommu-

nikationsweise sowie Uberschreitung der Kompetenz-

grenzen und vorschneller Weiterverweisung aus. Den
Beraterinnen und Beratern des Alzheimer-Telefons gelang
es in der Regel gut, diesen Mittelweg einzuhalten. Das
Ziel der Beratung am Alzheimer-Telefon bestand oft darin,
den Ratsuchenden einen Weg zur Bewaltigung eines ak-
tuellen, oft komplexen Problems zu weisen und einen
nachsten Handlungsschritt aufzuzeigen. Auf diese Weise
soll im Sinne der Hilfe zur Selbsthilfe die Fahigkeit der
Anrufenden erhéht werden, die Probleme aus eigener
Kraft zu meistern.

Bei der Beurteilung der Ergebnisqualitat auf der emotio-
nalen Ebene zeigten sich Zweifel, inwieweit sich die Vor-
schlage in der Lebenspraxis realisieren lassen und einen
Beitrag zur Losung des Anliegens darstellen. Und doch
kann gerade diese Unsicherheit einen weiteren Hinweis
zur Optimierung des Beratungsangebotes geben: Wie
kénnen Ratsuchende noch wirksamer dabei unterstitzt
werden, die Loésungsvorschlage in die Tat umzusetzen,
Hilfsmoglichkeiten am Wohnort zu mobilisieren, die not-
wendigen Kooperationspartner einzubeziehen oder auf
eine alternative Strategie umzuschalten, wenn sich der
bisher eingeschlagene Weg als nicht gangbar erweist?
Hier bietet sich einerseits an, ein Folgegesprach vorzu-
schlagen, andererseits auf die Moglichkeit der personli-
chen Beratung am Wohnort hinzuweisen. Darlber hinaus
konnte die langjahrige und standig wachsende Erfahrung
der Mitarbeitenden beim Alzheimer-Telefon auf Schulungs-
veranstaltungen an regional tatige Beratende weitergege-
ben werden. Langfristig kbnnte daraus ein bundesweites
Beratungsnetz mit gemeinsamen Strategien und Zielen
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entstehen. Die Last der Umsetzung der Vorschlage aus
der Beratung liegt jedoch bei den Anrufer:innen. Weiterhin
sollte untersucht werden, was fur die pflegenden Angeho-
rigen Hurden fur die Umsetzung der Beratung darstellt.
Einige Einschrankungen der vorliegenden Studie dirfen
nicht unerwahnt bleiben:

Der Anteil von Frauen in unserer Stichprobe (80%) ist et-
was hoher als in einer aktuellen bundesweiten Erhebung
an Angehorigen mit Pflegeerfahrung (72%), so dass die
Anliegen mannlicher Angehdriger von Personen mit De-
menz in der vorliegenden Auswertung unterreprasentiert
sind [24]. Die Nutzerdaten des Alzheimer-Telefons besta-
tigen, dass der grofite Teil der informellen Versorgung
von Menschen mit Demenz auf den Schultern von Frauen
liegt [25].

Das Format der Online-Befragung erlaubte es zwar, mit
geringem Aufwand eine grofle Zahl von Anrufenden
zu erreichen, andererseits schloss dieses Verfahren
pflegende Angehdrige von der Teilnahme aus, die keine
E-Mail-Adresse besafden. Das ist eine mogliche Erklarung
dafir, dass die Studienteilnehmenden mit einem Durch-
schnittsalter von 51 Jahren verhaltnismagig jung waren
und in der weit Uberwiegenden Mehrzahl nicht mit der
Person mit Demenz in einem Haushalt zusammenlebten.
Es kdnnte sein, dass die Beratung durch das Alzheimer-
Telefon von alteren Angehdrigen, von (Ehe-)Partner:innen
anders beurteilt wird als von den Angehorigen, die sich
von einer raumlichen Distanz aus kiimmern. Durch die
digitale Umfrageanwendung, gegenuber der bei etwas
alteren Teilnehmer:innen eventuell Berlhrungsangste
bestehen, kdnnte es zu einem Verzerrungseffekt gekom-
men sein. Aus der vorliegenden Auswertung ergaben sich
Hinweise, dass sich unter den weniger zufriedenen Anru-
fer:innen tendenziell Jungere befanden, die eventuell ein
anderes Beratungsspektrum suchen. Wichtige Einfluss-
groflen wie die Art der Demenz oder weitere Informatio-
nen zum Krankheitsbild, ein Migrationshintergrund, die
Dauer der Pflege oder die Berufstatigkeit der Angehorigen
wurden allerdings nicht erhoben [4], [5], [26]. Diese Infor-
mationen sollten im Rahmen eines weiteren Forschungs-
projekts erfasst werden, um die Beratung gezielter anpas-
sen zu kénnen. Auch das technische Kommunikationsme-
dium, also das Telefon, wurde nicht thematisiert. Der
Bedarf nach einem erganzenden Angebot beispielsweise
in der Form von Online-Videokonferenzen oder Tutorials
wurde nicht abgefragt.

Zusammenfassend stellten die Nutzerinnen und Nutzer
dem am weitesten verbreiteten telefonischen Beratungs-
dienst fir Angehorige von Menschen mit Demenz in
Deutschland ein sehr gutes Zeugnis aus. Sie waren mit
den organisatorischen Gegebenheiten des Alzheimer-
Telefons, dem Kommunikationsverhalten der Beratenden,
ihrer fachlichen Kompetenz, der Qualitat der erhaltenen
Information und der Nutzlichkeit des Beratungsgesprachs
in hohem Maf zufrieden. Die positive Bewertung zeigt,
dass die Beratung durch das Alzheimer-Telefon ein nutz-
licher und im Alltag umsetzbarer Baustein der Demenz-
versorgung in Deutschland und ein wichtiger Beitrag zur
Nationalen Demenzstrategie ist. Die Ergebnisse der vor-

liegenden Studie kénnen dazu beitragen, diese bedeuten-
de Dienstleistung weiter zu erhalten und zu verbessern.

Kernaussagen

¢ Die Nationale Demenzstrategie hebt die personliche
Beratung am Telefon als wichtige Hilfsmoglichkeit fur
pflegende Angehodrige von Menschen mit Demenz
hervor.

* Ein solches Angebot ist das seit 2002 bestehende
Alzheimer-Telefon der Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft e.V., das bundesweit kostenlose Beratung rund
um das Thema Demenz anbietet.

* Ineiner Online-Befragung von 201 Nutzer:innen wurde
untersucht, inwiefern dieser Service den Qualitats-
Kkriterien telefonischer Hilfsangebote und den Bedurf-
nissen der Anrufenden entspricht.

» Die weit Uberwiegende Mehrheit der Teilnehmenden
ist mit der Erreichbarkeit und Qualitat der Beratung,
dem Kommunikationsstil der Beratenden und der er-
haltenen Hilfe sehr zufrieden.

* Die telefonische Beratung ist ein nltzlicher Bestandteil
der Demenzversorgung und kann ratsuchenden Ange-
horigen von Menschen mit Demenz empfohlen werden.

* Die Art der Auswertung mit einem digjtalen Fragebogen
sollte iberdacht werden, da es einen Verzerrungseffekt
der Teilnehmenden gegeben haben kdnnte.

* Die Zielsetzung des Gesprachs und die Darstellung
der Moglichkeiten und Grenzen der telefonischen Be-
ratung sollten transparent kommuniziert werden.

¢ Allgemeinmediziner:innen sollten Uber das Beratungs-
angebot informiert sein.

* Die Angebote fur spezielle Gruppen von pflegenden
Angehdrigen (jungere Angehdrige) sollten ausgebaut
werden.

¢ Informationen zu den Personen mit Demenz sollten
im Rahmen eines weiteren Forschungsprojekts gezielt
erhoben werden, um den Bedarf gezielter anzupassen.

¢ Ein bundesweites Beratungsnetzwerk fir pflegende
Angehdrige mit gemeinsamen Strategien und Zielen
sollte gebildet werden.

Abklrzungen

Kl: Konfidenzintervall

* n.a.: nicht anwendbar

* n: Nummer

r: Effektstarke

e SD: Standardabweichung
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Research Article

Self-help support: The Alzheimer’s telephone from the

user’s perspective

Abstract

Background: Telephone counseling is an important form of support for
informal carers of persons with dementia. The quality and benefit of
this kind of service have rarely been evaluated in Germany.

Methods: We developed a survey to assess the quality of telephone
counseling. We conducted an online survey among 201 users of the
telephone hotline “Alzheimer-Telefon” (Alzheimer’s telephone service)
provided by the German Alzheimer’s Association after the consultation.
The aim of the study was to determine whether this form of telephone
support meets certain quality criteria and the callers’ needs.

Results: Of the 201 participants, 80% were female. The mean age of
the callers was 51 years. 74% of cases were one-off consultations; 26%
of the callers sought advice twice or more often. The most common
reasons for calling included behavioral changes (45%) and finding a
nursing home (41%). Other family members were significantly (p=0.036)
more likely to seek local respite options. Based on the 201 online
questionnaires evaluated, most callers were highly satisfied with the
counseling services provided by the Alzheimer’s telephone service.
Those seeking advice were particularly satisfied with the appreciative
and empathetic communication style of the advisors and their profes-
sional competence. This also applies to the accessibility of the tele-
phone. More than three quarters were fully satisfied with the information
they received. Aimost half of the callers were sure that the advice would
help to solve their issue. 14% of people seeking advice were uncertain
about how to implement the suggested solutions.

A further survey would be worthwhile to determine to what extent the
topics of the consultation can be implemented. The feedback from rel-
atives who use the Alzheimer’s telephone repeatedly could be used for
this purpose - the repetition rate is currently 25% and the trend is rising.
Results could be interesting for successful counseling and for the de-
velopment of further support services.

Conclusion: The telephone hotline is a useful component of dementia
care in Germany and an important contribution to the National Dementia
Strategy.

Keywords: dementia care, telephone counseling, German Alzheimer’s
Association, quality assessment
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1 Introduction

The prevalence of people with dementia in Germany is
currently estimated at around 1.6 million, with an inci-
dence of 300,000 new cases per year [1]. About three
quarters of people with dementia in Europe are cared for
by family members or other close relatives [2]. Family
carers are mostly partners (46%) or children (45%), the
majority are women (80%), the average age is 64 years,
and one third of family carers are employed [3], [4]. The
proportion of single people - especially single women -
with dementia can be expected to increase in the coming

years due to divorces, emigration and low birth rates. This
means that an increasing number of unrelated or distant
relatives will be caring for a person with dementia [2].
The average amount of time spent caring is 7.5 hours per
day; 66% of relatives care for their relative for one year,
33% for more than five years [5], [6]. Caregivers take on
significant psychological, social, organizational and finan-
cial burdens. Often, these burdens have a negative impact
on their own physical and mental health [7], [8]. Primary
burden factors include the duration and time required to
care for relatives, as well as frequent neuropsychiatric
symptoms of dementia such as apathy, aggression, agita-
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tion, disinhibition and psychotic experiences [5]. Carers
of people with dementia are at a significantly greater risk
of developing depression, anxiety, dependence or pain
than the general population, and are also have a signifi-
cantly greater risk of cardiovascular disease [9]. Family
members’ mental and physical health directly affects
people with dementia [9]. However, not all family care-
givers become ill themselves; coping with family care-
giving must be understood as a complex adaptation pro-
cess. In this process, knowledge about the disease and
existing support, the use of problem-solving strategies,
and a perception of self-efficacy are important factors in
coping positively with the caregiving responsibilities of a
person with dementia [9]. Family caregivers need to be
informed, counseled and supported [10]. The family
doctor’s office is usually the first point of contact with the
health and social care system, so doctors need to be well
informed about the care options available [11]. Telephone
helplines provide an important source of support for
family caregivers [12]. They are free of charge, easy to
access, and flexible in terms of time, and could be used
during the Covid-19 pandemic as well [13], [14]. They
meet important information needs, reduce depressive
symptoms, inform and motivate people to make use of
face-to-face support and counseling services and facilitate
the search for appropriate resources [15], [16]. The
quality and benefits of telephone-based dementia-related
counseling have rarely been investigated in Germany
[17].

The nationwide “Alzheimer-Telefon” (Alzheimer’s tele-
phone service - ATS) of the German Alzheimer’s Society
receives around 5,500-6,000 calls and e-mail inquiries
every year and has been funded by the Federal Ministry
for Family Affairs, Senior Citizens, Women and Youth since
2002 [18]. The range of advice is broad and includes in-
formation on the causes, forms, diagnosis and treatment
options for dementia. Relatives also receive basic
knowledge on communication and how to deal with
challenging behavior. The advice also covers legal and
financial issues as well as support options at home. In
90% of cases, these are one-off consultations; around
10% of those seeking advice call twice or more often. In
addition to their professional qualifications (social work,
social science, psychology or mental health), some
members of the counseling team also have experience
as family caregivers. The quality of advice is ensured
through regular team meetings, continuous supervision
and external training. The National Dementia Strategy
emphasizes the importance of this telephone advice
service [19].

So far, however, no research has been carried out into
whether the Alzheimer’s telephone meets the expecta-
tions and needs of those seeking advice. In this paper,
we report on the evaluation of the ATS. The evaluation
was based on an online survey of 201 users after the
telephone consultation. Suggestions for improvement
are to be derived from the results, which can also be
useful for similar consulting services.

2 Methods

For the survey of global user ratings, the patient satisfac-
tion questionnaire (ZUF-8) [20] was adapted to the con-
text of telephone consultations. The sum of the 8 four-
point scale items ranges from 8 (lowest satisfaction) to
32 (highest satisfaction). In the absence of a suitable
German-language instrument, we developed our own
questionnaire to assess individual aspects of counseling
(see Attachment 1) [21]. On the basis of the quality
model in the health care sector [22], the counseling ser-
vice is evaluated with a total of 13 5-level scaled items
regarding structural conditions (accessibility of the
Alzheimer’s telephone), the counseling process (counselor
behavior, appreciation, time flexibility, empathy, precise
recording of the concern, dealing with the limits of one’s
own knowledge, solution-oriented conversation, profes-
sional competence) and the outcome of the conversation
(quality of the information received, indication of the next
steps for action, practical feasibility of the proposed
solutions, contribution to overcoming the current prob-
lem). In a free text field, the study participants were also
able to make suggestions and proposals for improve-
ments to the ATS. The data were collected online between
February 1%, 2022, and April 28", 2022, using the
Limesurvey application. Immediately after the telephone
consultation, callers who had given their consent were
given access to the questionnaire by email. The study
included relatives or unrelated caregivers of a person
with dementia as the main target group of the ATS. Per-
sons with dementia and professionals in the field of de-
mentia care were not included in the study. The study
has been approved by the ethics committee of the Ludwig-
Maximilians-Universitat (project number 23-0316 KB).
Group differences in metric variables were calculated
using a simple analysis of variance. Differences in the
distribution of ordinally scaled variables were calculated
using the Kruskal-Wallis test. A Bonferroni correction for
multiple testing was applied. Effect sizes between nomi-
nally scaled and metric variables were calculated using
the eta coefficient, and effect sizes between nominally
and ordinally scaled variables were calculated using the
phi coefficient. Effect sizes were classified as small (0.1),
medium (0.2), and large (0.3) [23]. Data were analyzed
using the Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS) version 27.

3 Results

Description of the users

A total of 205 callers participated in the online survey.
Four of them were excluded because they stated that
they had contacted the Alzheimer’s helpline for education-
al purposes. There were five groups of callers: children,
children-in-law, spouses and partners, other relatives and
unrelated persons. Children or children-in-law were the
largest group of relatives, accounting for about three-
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parent 68%

other relative 14%

parent in law 6%

unrelated 5%

partner 7%

Figure 1: Relationship to person with dementia

quarters of callers (74%), followed by other relatives
(13%), spouses or partners (8%), and unrelated persons
(5%) (Figure 1). Of the remaining 201 participants, 80%
were female and the mean age was 51 years (Table 1,
Figure 2).

The partners of the person with dementia were signifi-
cantly (p<0.001) older (mean age 69 years) than the
children(-in-law) (mean age 51 or 52 years) or other rel-
atives (mean age 42 years) or unrelated persons (mean
age 54 years). There were no significant differences in
the gender distribution between the individual caller
groups (Figure 2). Approximately half (47%) of the parti-
cipants were the primary caregiver of the person with
dementia, with spouses and partners being significantly
more likely (p<0.001) to be the primary caregiver of the
person with dementia. The living situation of the callers
varied: 91% did not live in the same household as the
person with dementia; spouses were significantly
(p<0.001) more likely to live with the person with demen-
tia. The frequency of personal contact with the person
with dementia was reported as daily by 22% of callers,
once or several times a week by 36%, and once a month
or less by 31%. (Marital) partners had significantly
(p<0.001) more frequent contact with the person with
dementia than other relatives and non-relatives. Academ-
ics (49%) made up nearly half of the callers across all
groups.

Reasons for reaching out

The most common reasons for calling the Alzheimer’s
disease hotline were related to the particular burden on
family members. These included pronounced behavioral
changes (45%) and finding a nursing home (41%). Legal
issues (27%), finding local contacts (26%), and medical
issues (26%) were less frequently mentioned (Table 2,
Figure 3). Financial issues (4%), questions about long-
term care insurance (9%), and outpatient care (14%) were

less common reasons for contact. Other family members
were significantly (p=0.036) more likely to seek local
respite options.

Structural conditions

Most callers (74%) had one conversation, while partners
were significantly (p=0.042) more likely to have two
conversations. The duration of the consultation was 17
to 40 (25" and 75" percentile) minutes with an average
of 29 minutes. Regarding the duration of the counseling
session, there were no differences between the groups
of callers (Table 3). More than two thirds (69%) of the
callers needed only one call attempt to reach a counselor.
14% needed two calls and 17% needed more calls to
reach a counselor within a reasonable waiting time.
Overall, 93% were satisfied or very satisfied with the
availability of the ATS and the majority (93%) of callers
would contact the ATS again (Table 4).

Overall advice

The ZUF-8 showed an overall high level of satisfaction,
with an average overall score of 30 out of a maximum of
32 (Table 4). In each case, 99% of respondents said they
would contact the ATS again if they had a problem and
would recommend it to a friend in a similar situation. Only
0.5-1% would not do so. 2% of callers indicated that the
advice they received did not meet their needs and that
they were not satisfied with the level of assistance they
received. More than 98% of the study participants were
fairly satisfied and very satisfied (ZUF-8>24). The callers
who were not fully satisfied (n=9) tended to be younger,
with a mean age of 45 years (p=0.05), and had contacted
the ATS more often for a problem other than the main
questions listed above (Table 5).
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Table 1: Description of the callers
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Figure 2: Age and gender distribution of callers

Assessment of the process quality

Participants’ ratings of the process and atmosphere were
overwhelmingly positive. Overall, most callers in all caller
groups were satisfied with the quality of the counseling
session, the help offered, and the type of counseling
(Table 6). More than 90% of callers gave the highest
marks to counselor appreciation, time spent, empathy,
and accuracy of problem assessment. However, some of
the participants were not quite as convinced about the
focus of the conversation and the transparent presenta-
tion of the possibilities and limitations of telephone
counseling. 20% of callers felt that the counselor did not
fully answer their questions. There were no differences
between the caller groups in terms of satisfaction with
the counseling process.

Assessment of the quality of results at
the factual level

Most callers reported that the counselors were empathet-
ic and appreciative. 86% of callers strongly agreed that
the information they received was helpful (Table 7). For
75% of callers, the helpline indicated the next steps for
them, with only 5% undecided or doubtful that the helpline
had given them more competence to act.

Assessment of the quality of results on
an emotional level

About half of the callers (48%) expressed full confidence
that the proposed solutions were feasible for them and
would help solve the problem at hand. Most callers also
reported feeling relieved after the consultation (Table 7).
30% said they felt more confident in dealing with the
person with dementia after the consultation. Negative

feelings such as uncertainty, hopelessness or stress were
overwhelmingly denied in all groups of callers. Callers felt
that the counseling was appropriate and appreciated the
counsellor’'s balancing act between too personal and too
impersonal consultation (Table 8).

4 Discussion

Family caregiver telephone counseling is an easily acces-
sible and free opportunity to support family caregivers of
a person with dementia. Counseling family members of
a person with dementia is extremely complex given the
many areas of life that can change as dementia pro-
gresses. The research project aimed to find out whether
the ATS meets caregivers’ needs, what constitutes good
telephone counseling, and when counseling can be con-
sidered successful.

From the users’ perspective, the results of the study paint
a very positive picture of the counseling provided by the
ATS. Most respondents said that the quality of the coun-
seling was excellent, that the information they received
was helpful, and that they would recommend the tele-
phone counseling service to others and use it again if
necessary. Participants also highly valued the structural
features of the helpline, such as its accessibility, as well
as most aspects of the way the counselors conducted
the conversation.

The study also highlights the challenges of a dementia
helpline. To be able to deal with the wide range of ques-
tions and problems that the counselors are asked to deal
with, a comprehensive medical, psychological, socio-
pedagogical and legal qualification as well as economic
background knowledge is required, which can hardly be
provided by a single staff member. It is therefore surpris-
ing that the counselors were generally able to meet these
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Figure 3: Reasons for the call (multiple answers; N=201; figures in [%])

high standards. Only in a few cases were they unable to
fully meet the needs of the callers.

Ongoing supervision, case discussions, and regular
meetings within the counseling team appear to be impor-
tant in maintaining such a high level of counseling. The
ATS team has also worked continuously on a digital
database since its inception. This is still being updated
with new information, especially on rare and challenging
consultation requests.

Good counseling is characterized by the right balance
between too much and too little information, too distant
or too personal communication, overstepping boundaries
of competence, and hasty referrals. Counselors on the
ATS were generally successful in maintaining this balance.
The aim of the advice given on the Alzheimer’s helpline
was often to show the caller a way of dealing with a cur-
rent, often complex problem and to point out the next
step to be taken. In this way, the main goal is to
strengthen the self-help skills of the callers and to in-
crease their self-efficacy.

When assessing the quality of the results on an emotional
level, doubts were expressed about the extent to which
the suggestions could be put into practice and contribute
to solving the problem. And yet, it is precisely this uncer-
tainty that can provide another clue as to how the coun-
seling service can be improved: how can the counseling
of clients be more effectively supported in the implemen-
tation of the proposed solutions, in the mobilization of
support resources at home, in the involvement of the
necessary cooperation partners, or in switching to an al-
ternative strategy if the path taken so far proves to be
unfeasible? On the one hand, it is useful to suggest a
follow-up meeting and, on the other hand, to indicate the

possibility of a personal consultation at the place of resi-
dence. In addition, the long and growing experience of
the Alzheimer’s helpline staff could be passed on to the
regional counselors in training sessions. In the long run,
this could lead to a nationwide counseling network with
common strategies and goals. However, the burden of
implementing the advice given lies with the caller. In ad-
dition, the barriers to the implementation of the counsel-
ing for the family caregivers should be investigated.
Some limitations of the present study should not go un-
mentioned:

The proportion of women in our sample (80%) was slightly
higher than in a recent national survey of family caregivers
(72%), meaning that the concerns of male family care-
givers of people with dementia are underrepresented in
this analysis [24]. User data from the Alzheimer’s tele-
phone confirms that the majority of informal care for
people with dementia is provided by women [25].
Although the online survey format made it possible to
reach many callers with little effort, this method excluded
caregivers who did not have an email address from parti-
cipating. This is a possible explanation for the facts that
the study participants were relatively young, with an aver-
age age of 51, and that the vast majority did not live in
the same household as the person with dementia. It may
be that the advice provided by the Alzheimer’s helpline
is valued differently by older relatives and (marital) part-
ners than by relatives providing care from a distance. The
digital survey application, which older participants may
have reservations about, may have led to a bias effect.
The present evaluation showed that the less satisfied
callers tended to be younger people who might be looking
for a different kind of advice. However, important influ-
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Table 3: Structural conditions
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Table 4: Satisfaction with counseling session
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(Continued)
Table 4: Satisfaction with counseling session
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Table 5: Characterization of not fully satisfied callers

ZUF-8 over 24 | ZUF-8 below 24 Cl
n n ¢] r Lower | Upper
Age n 192 9
Mean 52 45
- 0.05 |0.121| 0.007 | 0.280
Median 52 46
SD 12 14
Sex Male 38 2
0.858 | 0.013 | 1.00 1.00
Female 154 7
Living Same household 16 2
situation Separate households, 63 3
same place 0.340 | 0.087 | 0.892 0.903
Separate households, 113 4
different places
Relationship | Parent 132 4
tc’_ttr?zpersot'_" Parent-in-law 12 1
wi ementia
Spouse or partner 15 0 0.262 | 0.162 | 0.202 0.218
Other relative 24 3
Unrelated 9 1
Primary Yes 90 5
caregiver No 102 2 0.260 | 0.166 | 0.131 0.325

encing variables such as the type of dementia or further
information on the clinical picture, a migration back-
ground, the duration of care or the professional activity
of the relatives were not collected [4], [5], [26]. This in-
formation should be obtained as part of a further research
project in order to adjust the advice more specifically.
The technical medium of communication, i.e. the tele-
phone, was also not addressed. The need for additional
services such as online video conferencing or tutorials
was not asked about.

In summary, users gave the most widespread telephone
helpline for family members of people with dementia in
Germany a very good rating. They were highly satisfied
with the organizational aspects of the Alzheimer’'s
helpline, the communication skills of the counselors, their
professional competence, the quality of the information
received, and the usefulness of the counseling session.
The positive evaluation shows that the advice provided
by the Alzheimer’s helpline is a useful component of de-
mentia care in Germany that can be implemented in
everyday life and is an important contribution to the Na-
tional Dementia Strategy. The results of this study can
help to maintain and improve this important service.

Key messages

¢ The National Dementia Strategy emphasizes personal
advice over the phone as an important source of help
for family caregivers of people with dementia.

¢ Onesuch service is the Alzheimer’s Telephone Service
of the German Alzheimer’s Society, which has been in
existence since 2002 and offers free advice on all as-
pects of dementia throughout Germany.

In an online survey of 201 users, the extent to which
this service meets the quality criteria of telephone help
services and the needs of callers was examined.
Most participants were very satisfied with the acces-
sibility and quality of the advice, the communication
style of the advisors and the help they received.
Telephone counseling is a useful part of dementia care
and can be recommended to relatives of people with
dementia seeking advice.

The nature of the evaluation using a digital question-
naire should be reconsidered as it may have had a bias
effect on the participants.

The aim of the call as well as the possibilities and
limitations of telephone counseling should be commu-
nicated transparently.

General practitioners should be informed about the
counseling service.

Services for special groups of caregiving relatives
(younger relatives) should be expanded.

Information about people with dementia should be
specifically collected as part of a further research
project to better target needs.

A national counseling network for carers should be
established with common strategies and goals.

Abbreviations

ATS: Alzheimer’s telephone service
Cl: confidence interval

n.a.: not applicable

n: number

r: effect size

SD: standard deviation
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Table 6: Assessment of process quality (n
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(Continued)

Table 6: Assessment of process quality (n

=201)
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Table 7: Assessment of the quality of results (n
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(Continued)
Table 7: Assessment of the quality of results (n
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Table 8: Reasons for dissatisfaction [%]
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