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1. Statistische Daten

Demenzerkrankungen zéhlen zu den haufigsten und folgenreichsten Erkrankungen im
héheren Alter. Derzeit leben in Deutschland ca. 1.000.000 Betroffene mit einer

mittelschweren und schweren Demenz.

Die Tabelle zeigt die Prévalenz (Haufigkeit) von Demenzerkrankungen nach dem Alter nach
Dr. Horst Bickel, Uni Miinchen:

Alter Betroffene in %
65— 69 Jahre | 1,2% der Altersgruppe
70 —-74 Jahre | 3,8% der Altersgruppe
75—79 Jahre | 6,0% der Altersgruppe
80 — 84 Jahre | 12,3% der Alfersgruppe
85 -89 Jahre 23,9% der Altersgruppe
90 + Jahre 34,6% der Altersgruppe

Die Berechnung auf dieser Grundlage ergibt fiir den Kreis BergstraRe aktuell ca. 5.000
an Demenz erkrankte Menschen. Bis zum Jahr 2028 wird ein Anstieg bis zu 5.400
angenommen.

Entwicklung der Anzahl an Demenz Erkrankter im
Kreis Bergstralle
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Berechnungsgrundlagen:
Hildesheimer Bevélkerungsentwicklungsmodell und
Pravalenz von Demenzen nach dem Alter nach Dr. Horst Bickel, Uni Manchen
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Die Haufigkeit dementieller Erkrankungen steigt mit zunehmendem Alter sehr stark an. Bei
den 90-Jahrigen sind mehr als 30% betroffen. Viele an Demenz erkrankte Menschen sind
von der Krankheit in ihrer Existenz bedroht.

Mit der Zunahme des Anteils der alteren und hochaltrigen Birgerinnen und Burger wird auch
die Zahl der an Demenz oder einer anderen gerontopsychiatrischen Erkrankung leidenden

Menschen anwachsen.

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert den Begriff ,Demenz* als

eine erworbene globale Beeintrdchtigung der héheren Hirnfunktion einschlief8lich des
Gedédchtnisses, der Fdhigkeit, Alltagsprobleme zu lé6sen, sensomotorischer und
sozialer Fertigkeiten der Sprache und Kommunikation, sowie der Kontrolle
emotionaler Reaktionen, ohne Bewusstseinsstorung. Meist ist der Verlauf

forischreitend, nicht notwendigerweise irreversibel.*

2. Krankheitsformen der Demenz

Da neun von zehn Patienten und Patientinnen an der Alzheimer-Demenz oder
der,vaskularen Demenz"® leiden, beschrankt sich die folgende Darstellung der

Demenzformen im Wesentlichen auf diese beiden Erkrankungen.

Morbus Alzheimer

Die bekannteste und haufigste Form der Demenz ist die Alzheimer-Krankheit.

Die Alzheimer-Demenz wurde von Alois Alzheimer, einem deutschen Psychiater und
Neuropathologen, beschrieben und nach ihm benannt. Sie beginnt langsam, schleichend
und meist mit Stérungen der Merkfahigkeit. A. Alzheimer gab diesem Krankheitsbild einen
Namen, ,Die Krankheit des Vergessens".

Die Ursachen der Erkrankung sind nur teilweise geklart. Es hat sich jedoch die Erkenntnis
durchgesetzt, dass sich ein Protein, Beta-Amyloid, im Gehirn ansammelt, das dort zu
Fibrillen geblindelt und als Plaques abgelagert wird. Diese Plaques zerstoren die
Nervenzellen und deren Verbindungen untereinander.

Der Verlauf der Krankheit ist bei jeder/m Patientin/en unterschiedlich. Die Symptome setzen
schleichend ein und andern sich wahrend des Krankheitsverlaufes. Der Verlauf der Krankheit
wird in der Fachliteratur sehr unterschiedlich dargestelit. Es sind jedoch im Allgemeinen drei
Stadien fest zu stellen und es besteht ein Konsens dariiber, dass jedes Stadium eine
Verschlechterung der geistigen und kérperlichen Kondition bedeutet.



Im frithen Stadium der Erkrankung stehen vor allem Gedachtnisstérungen im Vordergrund.
Das Erinnerungsvermdgen ist gestort, kurz zuriickliegende Ereignisse oder Verabredungen
werden vergessen, Gegenstande werden verlegt und gesucht. Komplizierte Alltagsaufgaben
wie z.B. Bankgeschéfte kdnnen bereits Probleme bereiten. Der Alltag wird aber noch selbst-
standig bewaltigt. In diesem frihen Krankheitsstadium sind sich die Betroffenen ihrer nach-
lassenden Fahigkeiten bewusst und leiden darunter. Oftmals sind gereizte Stimmung,
Angstlichkeit, Depressionen die Folge dieses Bewusstseins. Die Erkrankten halten an

Gewohntem fest und verschlief3en sich allmahlich gegentber Neuem.

Nach der Friihphase nehmen im weiteren Krankheitsverlauf die Gedachtnisstorungen zu
und werden von weiteren Stérungen wie der Orientierung, des Sprachverstandnisses, der
Wortfindung, des Zeitgefihls begleitet. Hochgradige Unruhe, Weglaufen wollen, Gereiztheit
und Aggressivitat kbnnen ebenso auftreten wie dauerndes Fragen stellen oder Verwechs-
lungen von Personen. Die selbststandige Bewaltigung des Alltags ist im mittleren Krankheits-
stadium eingeschrankt. Schon bei einfachen Aufgaben wie Einkaufen, Kochen und Kérper-
pflege brauchen die Erkrankten fremde Hilfe. In diesem Stadium kommt es auch zu einem
Verlust des Krankheitsgeflhls.

Im fortgeschrittenen Stadium kénnen Verhaltensstérungen, die sich in depressiver
Verstimmung, vermehrter Unruhe, Rilckzug, Wahnsymptome und Halluzinationen sowie
Storungen des Schlaf-Wach-Rhythmus &ulRern, auftreten. Gekennzeichnet ist dieses
Stadium durch einen weiter zunehmenden Abbau der geistigen Fahigkeiten. Oft wird dieser
von einem Kontrollverlust wesentlicher Grundfunktionen des eigenen Kdrpers wie Blasen-
und Darminkontinenz begleitet. Es kommt bei fortschreitender Erkrankung zu schwerer
Pflegebedurftigkeit, die sich aus der Unfahigkeit, sich selbst zu versorgen, ergibt.

Vaskuldr bedingte Demenz

Die vaskuléaren Demenzen bilden die zweith&ufigste Gruppe von Demenzen. Sie entstehen,
wenn die Blutgefalle im Gehirn geschadigt sind und dadurch die Gehirnzellen nicht mehr
ausreichend mit Sauerstoff versorgt werden kdnnen. Diese Mangelversorgung kann auch zu
einer Multiinfarktdemenz fithren, deren Ursache zahlreiche kleinste Schlaganfélle im Gehirn
sind. Die Unterbrechung der Durchblutung, die einen Mangel an Sauerstoff und anderen
notwendigen Nahrstoffen hervorruft, betrifft die Gehirnabschnitte, die besonders fir die
Kontrolle des Gedachtnisses, der Sprache und der Lernfahigkeit verantwortlich sind. Haufig
treten bei den Betroffenen Sprachprobleme, Stimmungsschwankungen, aber auch

Taubheitsgefuhle und Lahmungserscheinungen (einer Kérperhalfte oder der Arme und



Beine) auf. Faktoren, die das Entstehen von Gefallerkrankungen erhdhen kénnen, sind

Bluthochdruck, Herzerkrankungen, Bewegungsmangel, Zuckerkrankheit und Rauchen.

Symptome

Wie kann das Vorliegen einer dementiellen Erkrankung erkannt werden?

Es kdnnen z. B. auftreten:

Veranderungen im Alltag z.B. Schwierigkeiten bei der Ausfihrung gewohnter
Tatigkeiten (Essen, Ankleiden, Einkaufen)

Stérungen der rdumlichen und zeitlichen Orientierung, auch im gewohnten Umfeld
und beim Tragen einer Armbanduhr

Auffallige Interesselosigkeit an Arbeit, Kontakten, Freizeit

Auftreten von Stimmungsschwankungen chne erkennbaren Grund, wie Misstrauen,
Angstlichkeit, Aggressionen, Reizbarkeit, die bislang beim Betroffenen nicht auffllig
waren

Stdérungen im logischen Denken, beim Planen, Beurteilen, Entscheiden von einfachen
Angelegenheiten

Storungen der Aufmerksamkeitsfahigkeit, Vorhandensein von starker Unruhe
Zunehmende Vergesslichkeit (Namen, Termine, Verabredungen, zuriickliegende
Ereignisse)

Sprachstérungen (Wortfindung, Flussigkeit der Sprache, Verstandlichkeit)
Handlungen werden ,richtig“ angefangen, aber ,falsch® beendet

,Fehler” in Form von Verwechslungen oder Irrtimern werden hartnackig abgestritten
Beschuldigungen, Vorwiirfe vor allem in finanziellen Angelegenheiten.

Neben der Alzheimer Demenz und der vaskuldren gibt es viele weitere Erkrankungen, die

eine Demenz ausldsen oder vortauschen (Pseudodemenz) kdnnen. Das Gehirn wird

beispielsweise durch eine Alkoholkrankheit geschadigt, woraus sich im Endstadium das

Wernicke-Korsakow-Syndrom entwickelt, oder eine Parkinsonerkrankung mit besonders

schwerem Verlauf verandert das Gehirn so, dass demenzartige Krankheitszeichen auftreten.

Dem Verdacht einer dementiellen Erkrankung sollte unbedingt nachgegangen werden, weil

eine vorzeitige Diagnose die Lebensumstande der Betroffenen und ihrer Angehérigen positiv

beeinflussen kann.

2.1 Diagnose

Demenz ist eine klinische Diagnose, die eine detaillierte Anamnese und kérperliche sowie

psychopathologische Untersuchung, psychometrische Tests /z. B. DemTect (Kessler et al.,

2000) sowie die Anwendung von Skalen, die die funktionale Autonomie (erweitere ADL-
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Skalen) erfassen, erfordert. Wiederholungsuntersuchungen kénnen zur Etablierung und
Bestatigung der Diagnose erforderlich sein.

Die Diagnose und Verdachtsdiagnose einer Demenz kénnen vom Hausarzt gestellt werden.
Sowohl Diagnose als auch Verdacht sollten die Vorstellung beim Neurologen oder
Psychiater zur Differenzialdiagnose und Behandlungsplanung nach sich ziehen. Die
Weiterbehandlung kann durch den Hausarzt erfolgen. Komplikationen bedurfen erneuter
facharztlicher Abklarung.

( ,Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie®, AWMF-Leitlinienregister im Internet, 9/2004).

Therapiemdglichkeiten

Das Wissen um die Therapiemoéglichkeiten dementieller Erkrankungen —wenn auch keine
Aussicht auf Heilung besteht - hat in den letzten Jahren stark zu genommen. Es stehen
heute eine Reihe nicht medikamentdser Behandlungsformen und neu entwickelter
Arzneimittel zur Verflgung, die das Fortschreiten kognitiver Stérungen verzégern und dem
Verlust an Alltagskompetenz entgegenwirken. Der groRe Durchbruch bei der
Demenzbehandlung mit der Moglichkeit, den fortschreitenden degenerativen Prozess
aufzuhalten, ist jedoch noch nicht gelungen. Bei der Therapie der Demenz lassen sich drei

Bereiche unterscheiden:

- medikamentdse Therapie
- psychologische Intervention

- bkologische und soziale Interventionen.

3. Versorgung dementiell Erkrankter

Arztliche Inanspruchnahme

,In Deutschland werden Uber 90% der Demenzkranken von ihrem Hausarzt (Allgemeinarzt,
Internist) behandelt. Grundsatzlich sollten Hausarzte in der Lage sein, dementielle
Erkrankungen friihzeitig zu erkennen, da sie regelmafig von der Altenbevdlkerung
konsultiert werden und haufig seit Jahren mit ihren Patienten vertraut sind. Das Wissen vieler
Hausarzte iiber gerontopsychiatrische Erkrankungen ist aber vielfach noch unzureichend.
Eine Reihe von Studien weckt Zweifel an der rechtzeitigen Entdeckung und Diagnose: bei 40
bis 60% der Demenzkranken wird diese Erkrankung tbersehen. Wie am Beispiel einer
Studie in Mannheimer Hausarztpraxen gezeigt werden konnte, kann die Entdeckungsrate
dementieller Erkrankungen jedoch erheblich gesteigert werden. Mit Hilfe eines kurzen

Leitfadens zur Einstufung unterschiedlicher Grade von koegnitiver Beeintrachtigung konnten
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92% aller dementiellen Syndrome bei ihren Patienten erkennen. Demenzkranke werden
relativ selten in psychiatrisch/neurologische Einrichtungen tiberwiesen.”... ,Eine bessere
Nutzung der diagnostischen und therapeutischen Moglichkeiten kdnnte — je nach Art der
Demenz — bereits heute den Krankheitsverlauf zumindest zeitlich verzégern sowie wichtige
Informationen fur die Lebensplanung Demenzkranker und ihrer Angehérigen liefern.”

(Zitat: Robert Koch Institut, Gesundheitsberichterstattung des Bundes, Heft 28, 2005, S. 19/20)

3.2 Pflegerische Versorgung und Betreuung

Zu Hause

Aktuell werden ca. 80% der pflegebedurftigen an Demenz Erkrankten zu Hause versorgt.
Dies bedeutet fir die betroffenen Familien eine grol3e Herausforderung und birgt die Gefahr
der Erkrankung der Pflegenden. Der Unterstitzungsbedarf der zu Pflegenden nimmt mit
fortschreitender Demenz zu. Reichen anfanglich kleine Hilfestellungen und Anregungen bei
taglichen Verrichtungen wie Aufstehen, Waschen, Anziehen, Essen und Trinken, entwickelt
sich mit zunehmender Orientierungslosigkeit eine 24-Stunden-Versorgung.
(Erfahrungsberichte pflegender Angehoriger, siehe Anhang)

Ambulante Pflege

Professionelle Hilfe, z. B. von ambulanten Pflegediensten, wird von den Angehérigen haufig
erst in Anspruch genommen, wenn kdrperliche Pflegebedirftigkeit besteht und eine
Pflegeeinstufung durch den Medizinischen Dienst der Krankenkassen erfolgt ist.

Obwohl sie primar auf die Versorgung und Pflege bei kérperlichen Erkrankungen
ausgerichtet sind, kommen die Mitarbeiter von ambulanten Diensten haufig auch mit
psychisch kranken alten Menschen in Kontakt, wobei Demenzkranke eine grofie Rolle
spielen. Die einzigen reprasentativen Daten zur Pravalenz dementieller Erkrankungen bei
Uber 65-jahrigen Patienten von ambulanten Diensten liegen z. Z. fur die Stadt Mannheim vor.
Auf der Grundlage arztlicher Uberweisungsdiagnosen war bei 10% Demenz der Hauptgrund
fur die ambulante Betreuung. Aufgrund von Ergebnissen anderer Studien muss man jedoch
davon ausgehen, dass die Haufigkeit vor allem leichterer Demenzformen unterschatzt wird,
wenn ausschliellich die arztlichen Diagnosen berucksichtigt werden. Aus diesem Grund
wurden die Pflegekréfte gebeten, anhand eines Leitfadens Vorhandensein und
Schweregrad der Demenzen zu beurteilen. Danach lag der Anteil dementieller
Erkrankungen bei insgesamt 21,0%, davon 8,2% schwerere und 12,8% leichtere
Demenzformen.

Dementielle Erkrankungen sind mit einem Uberproportional hohen Pflegebedarf assoziiert:
Wahrend ven den kognitiv unbeeintrachtigten Patienten — auch wenn sie unter chronischen
korperlichen Erkrankungen litten — lediglich etwa 7% permanent pflegebedirftig waren, belief
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sich dieser Anteil bei den schwerer Dementen auf nahezu 80%. Aufwandige Leistungen wie
Tag- und Nachtwachen, aktivierende Pflege oder Selbststandigkeitstraining konnten in der
Regel nicht erbracht werden.

(Robert Koch Institut, Gesundheitsberichterstattung des Bundes, Heft 28, 2005, S. 20)

Ambulante Pflegedienste kbnnen heute, insbesondere unter den Vorgaben des
Pflegeversicherungsgesetzes SGB XI, nur einen Teil der Pflege und Betreuung dementer
Menschen Gbernehmen. Ohne ergénzende Bausteine wie Unterstiitzung durch Beratung und
Schulung der pflegenden Angehdrigen, Nachbarschaftshilfe und Einsatz von ehrenamtlichen
Helfern, niedrigschwellige und professionelle Entlastungsangebote ist die Rund-um-die-Uhr-

Versorgung eines demenzkranken Menschen zu Hause nicht méglich.

Teilstationare Pflege

Als Bindeglied zwischen der ambulanten und stationaren Altenpflege sollen Einrichtungen
der Tagespflege einen wichtigen Baustein in der Versorgung bilden. Mit dem Ziel, hausliche
Pflege zu unterstutzen, pflegende Angehdarige zu entlasten und dadurch stationare Langzeit-
versorgung zu verhindern oder zumindest hinauszuzdgern, wurde 1973 in Deutschland die
erste Tagespflegeeinrichtung geschaffen.

Eine weitere Moglichkeit der Entlastung stellt die Nachtpflege dar; diese hat sich allerdings,
nicht nur im Kreis Bergstralie, bisher noch wenig etabliert.

Stationdre Pflege
Im Rahmen der institutionellen Versorgung Demenzkranker kommt den Altenpflegeheimen
die grofite Bedeutung zu. Aus Erhebungen in verschiedenen Industrielandern geht hervor,
dass wenigstens 40%, gelegentlich sogar bis zu 75% der Demenzkranken in Institutionen
versorgt werden, wobei die Rate mit zunehmendem Krankheitsschweregrad ansteigt.
Erwartungsgemal ergaben epidemiologische Studien, in denen der kognitive Status mit
identischen Instrumenten bei alteren Menschen in Heimen und in Privathaushalten
untersucht wurde, um ein Vielfaches héhere Demenzraten bei Heimbewohnern. Seit Beginn
der 1980er Jahre in Skandinavien, GroRbritannien und Nordamerika durchgefihrte Studien
belegen, dass zwischen 51% und 72% der Pflegeheimbewohner an einer Demenz leiden.
Der Vergleich der Situation in Heimen in Mannheim zwischen 1995/1996 und 1997/1998
ergab, dass

- sich die Personalsituation im gleichen Zeitraum, in dem der Anteil pflegebedurftiger

und demenzkranker Bewohner zunahm, verschlechterte,
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- das Pflegepersonal sich als erheblich belastet einschatzte, wobei im Laufe des
zweijahrigen Untersuchungsintervalls eine Zunahme der Arbeitsbelastung
festzustellen war,

- der Fortbildungsbedarf des Pflegepersonals nach eigenen Angaben zum Umgang mit
aggressiven und verwirrten Bewohnern bestand.

(Rabert Koch Institut, Gesundheitsberichterstattung des Bundes, Heft 28, 2005, S. 21)

Diese Ergebnisse zeigen die Entwicklung auf, mit der die stationaren Pflegeeinrichtungen im
Zuge der steigenden Anteile von Demenzkranken mittlerweile konfrontiert sind. Der daraus
resultierende Handlungsbedarf miindete in den letzten Jahren in die Entwicklung von neuen

Betreuungs- und Versorgungsansatzen sowie von Personalqualifizierungsmalinahmen.

Im Kreis Bergstralle gibt es in 10 von 27 Altenpflegeheimen gesonderte Wohnbereiche mit
speziellem Konzept zur segregativen Betreuung von dementiell erkrankten Bewohnern. In
den anderen Einrichtungen wird eher nach den Richtlinien der integrativen Betreuung
gearbeitet, d. h. demente Bewohner werden in den allgemeinen Wohnbereichen integriert.
Es gibt Beflrworter fur beide Modelle, allerdings werden in Fachkreisen Konzepte der
segregativen Betreuung zur Zeit eher unterstiitzt. In beschiitzten Wohnbereichen, in denen
i. d. R. die Bewohnerzahl etwas niedriger ist als in allgemeinen (max. 20), kann das Personal
besser auf die Bedirfnisse der Erkrankten eingehen.

Um einem ,normalen” Leben so nahe wie moglich zu kommen, wird beispielsweise das
Konzept der Hausgemeinschaft im stationaren Bereich immer hufiger umgesetzt. Es
werden sechs bis zehn Bewohner gemeinsam in kleinen Bereichen betreut. Nicht die Pflege
steht hier im Vordergrund, sondern die Gestaltung des Alltags, mit der Ubung von
Alltagstatigkeiten, wie die Zubereitung der Mahlzeiten, hauswirtschaftliche Tatigkeiten durch
die Begleitung von Prasenzkraften, die das Leben mit den Bewohnern zum Schwerpunkt

haben und nicht die Versorgung in den Vordergrund stellen.

4. Alternative Wohn- und Lebensmaglichkeiten

Normalitat, Nachhaltigkeit und Kleinteiligkeit sind nicht nur architektonische
Herausforderungen in der Altenhilfe, sondern auch die Ziele inhaltlicher Konzepte von Pflege
und Betreuung alter Menschen und damit auch der Personalorganisation und des
Personaleinsatzes. Konkret bedeutet dies, dass in der Betreuung der heutigen und
zukinftigen Klientel von Altenpflegeheimen, insbesondere von dementiell erkrankten
Bewohnern, die traditionellen Versorgungsstrukturen wie zu starre Tagesablaufe, verandert

werden milssen.
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4.1 Hausgemeinschaften
Far die stationare Versorgung stelit das Konzept der Hausgemeinschaften eine Alternative
dar. Diese Versorgungsform féllt unter das Heimrecht.
Merkmale von Hausgemeinschaften sind z. B.
- Wohnen steht vor Pflege
- die Bewohner werden durch (eine) Prasenz(kraft)krafte durch den Alltag begleitet
- die Funktionalitat tritt hinter dem menschlichen Kontakt zurtick
- die Aktivierung zu Alitagstatigkeiten wie Essenszubereitung und andere
Haushaltsaktivitaten
- individuelle Férderung und Erhalt von Kompetenzen
- Orientierung an den Bedirfnissen der betreuten Personen
- Dezentralisierung

- Einbeziehung von Angehérigen und Ehrenamtlichen

(Quelle: Kuratorium Deutscher Altenhilfe)

Einige dieser Merkmale finden sich genauso bei anderen Formen der stationaren
Versorgung alter hilfebedurftiger und dementer Menschen.

Die Kosten der Organisation nach dem Prinzip der Hausgemeinschaft sind bei
entsprechender Personaleinsatzplanung nicht hdher als bei der Gblichen stationaren
Versorgung. Dadurch, dass die Gestaltung des Alltags und nicht die medizinische Pflege im
Vordergrund steht und eine ,normalere” Wohnatmosphére geschaffen wird, finden
Angehdrige und Ehrenamtliche leichter Zugang zu den Bewohnern, da sie ihr Engagement

besser wahrgenommen und geschéatzt empfinden.

4.2 Wohngemeinschaften fiir dementiell erkrankte Menschen

Eine noch relativ junge Art des Wohnens fir dementiell erkrankte Menschen stellt das Leben
in einer Wohngemeinschaft dar. Im Verlauf der letzten Jahre ist hier eine deutliche Zunahme
des Interesses zu verzeichnen. Insbesondere Angehorige von dementiell erkrankten
Menschen fragen haufiger diese Art des Wohnens und der Betreuung fur ihre Pflegebe-
darftigen nach.

Ambulant betreute Wohngemeinschaften sind als Alternative zur herkdmmlichen Versorgung
dementiell erkrankter Menschen zu sehen. Hier bedarf es aber engagierter Angehoriger/

Betreuer, die Strukturen mittragen und gestalten mussen.
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Konzept

Ambulant betreute Wohngemeinschaften sind keine stationéren Einrichtungen, sondern
Wohngemeinschaften, in denen 6 — 8 alte Menschen als ganz normale Mieter in einer
geeigneten Wohnung zusammen leben und von einem selbst gewahlten Pflegedienst rund
um die Uhr ambulant versorgt werden.

Hierzu werden die bestehenden Pflegeanspriiche der Bewohner summiert und bei einem
oder zwei Pflegeanbietern eingekauft, wodurch eine 24-Stunden-Betreuung méglich ist.
(Der Pflegedienst rechnet seine Leistungen mit jedem einzelnen Bewohner ab.)

Die Versorgung richtet sich nach dem tatsachlichen Pflegebedarf. Grundlage der
Finanzierung ist somit die ambulante Versorgung der Bewohner. Da die Bewohner selbst
Mieter sind, gibt es keinen Einrichtungstrager.

Damit die Wohngemeinschaft keinen Heimstatus erhalt, dirfen Wohnraum- und
Dienstleistungsanbieter nicht identisch sein, es milssen separate Vertrage abgeschlossen

werden.

Wichtige Aspekte dieser Wohnform:

- familiare Atmosphare

- gemeinsame Gestaltung des Alltags

- Tagesstruktur richtet sich nach Arbeitsablaufen eines normalen Haushalts

- Uberschaubare Gruppe

- festes Pflegeteam mit Bezugspflege

- freie Wahl des Pflegedienstes

- eigene Zimmer mit privaten Mdbeln und persénlichen Gegenstanden ausgestattet

- Gemeinschaftsrdume sind unter Einbeziehung von Angehorigen/ Betreuern
ausgestattet

- allgemeines Mietrecht, Verbleiben bis zum Tod ist mdglich, wenn machbar

- Bewohner/Bevolimachtigte bzw. gesetzlich bestellte Betreuer entscheiden mit bei der
Auswahl neuer Bewohner

- regelmallige Angehdrigentreffen, Mitgestaltung des Alltags durch Angehdrige

Ziele in der Betreuung und Pflege
- kommunikative und gemeinschaftliche Rahmensituation
- Vermeidung von Isolation
- Fortschreiten des Demenzprozesses verlangsamen
- Fahigkeiten punktuell reaktivieren
- vorhandene Kompetenzen stabilisieren und nutzen
- Defizite ausgleichen
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- lebensgeschichtlichen Kontext der Bewohner berlicksichtigen
- Uberforderung vermeiden

Kosten und Finanzierung

Der Verein fur Selbstbestimmtes Wohnen im Alter e. V. in Berlin geht von folgender
Kostenrechnung aus:

- Miete inkl. Nebenkosten ca. 200-250 €
- Haushaltsgeld ca. 200-250 €
- Pflegekosten je nach persénlichem Bedarf ca. 2.500-3.000 €

Die Pflegekasse Ubernimmt davon den Anteil der Sachkosten fur die ambulante Pflege
entsprechend der jeweiligen Pflegestufe.

Die Restkosten Ubernimmt der Bewohner selbst bzw. bei geringem Einkommen evtl. der
Sozialhilfetrager.

(Detaillierte Auskiinfte tiber die tatsachlich entstehenden Kosten mussen im Einzelfall
eingeholt werden.)

Gestaltung der Wohnung

- Flachenbedarf: ca. 30 gm pro Person

- Bewohnerzimmer: ca. 12-20 gm

- Aufteilung: ca. 50% Bewohnerzimmer, 50% Gemeinschaftsflachen

- zentrales Wohnzimmer: ca. 30 gm (Méglichkeit eines groRen Esstisches, Sofaecke
und evtl. Rickzugmaéglichkeit, ohne dass Zimmertlren abgeschlossen werden
mussen.)

- Kiche: ca. 20 gm, ausreichend Platz, damit mehrere Personen darin arbeiten
kénnen.

- 2 Bader, ein Bad mit Dusche, das zweite Bad mit Dusche oder Badewanne
(barrierefrei) und ausreichend Platz fir Regale und Schréanke

- bei mehr als 6 Bewohnern: 1 zusatzliche Toilette

- Wirtschaftsraum (Waschmaschine, Waschetrockner, Gefriertruhe): ca. 6 gm

- Flure zum Wandern (Rundwege)

- Arbeitsecke fur Mitarbeiter des Pflegedienstes

- Freisitz (Balkon, Terrasse, Garten)

Bei der Ausstattung der Wohnung sollte auf Barrierefreiheit, eine gute Ausleuchtung

(warmes Licht, das keine scharfen Schatten wirft, Dammerlichtstecken), klare Strukturen bei

Teppichen und Tischdecken geachtet werden.
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Lage und Einbindung

Eine Wohngemeinschaft fir demente Menschen sollte in die Wohnstruktur der
Stadt/Gemeinde eingebunden sein, so dass nachbarschaftliche Kontakte, die Nutzung der
Infrastruktur zur Befriedigung alltaglicher Bedirfnisse und die Teilnahme am

gesellschaftlichen Leben moglich sind.

5. Versorgung dementer Menschen im Kreis BergstraBe

Spezielle Angebote fur gerontopsychiatrisch erkrankte Menschen im Kreis Bergstralie sind

- die Ambulanz fur Gerontopsychiatrie und —psychotherapie am Zentrum fir Soziale
Psychiatrie Bergstralle in Heppenheim (ZSP)

- die Gedachtnissprechstunde mit Beratung und Fritherkennung am ZSP

- die stationare Gerontopsychiatrie am ZSP

- die tagesklinische Behandlung des ZSP in Bensheim

- die gerontopsychiatrische Beratungsstelle fir den Kreis Bergstralie

- die Tagespflegestatte beim Caritas-Seniorenzentrum, Bensheim

- die regional angesiedelten Seniorenberatungsstellen

- die station&re Versorgung in den Altenpflegeheimen

- die niedrigschwelligen Betreuungsangebote und Besuchsdienste verschiedener
Trager auf Grundlage des Pflegeleistungserganzungsgesetzes

- Gesprachskreise verschiedener ambulanter Pflegedienste

- zwei Selbsthilfegruppen (Rimbach und Birstadt)

- die niedergelassenen Facharzte

6. Fazit

Wie an der Entwicklung der Angebotspalette im Kreis Bergstralie zu erkennen, ist im Bereich
der Versorgung dementiell Erkrankter viel in Bewegung. Das Thema riickt immer mehr in das
Gesichtsfeld des offentlichen Interesses. Angehorige sind bereit, sich zu ,outen®, nehmen an
Gesprachskreisen und Selbsthilfeangeboten teil und holen sich Rat und Hilfe bei den im
Kreis ansassigen Seniorenberatungsstellen. Um die hausliche Versorgung dementer
Menschen auf Dauer sicher zu stellen, ist es notwendig, die vorhandenen Angebote fur
Erkrankte und ihre Angehdrigen weiter auf- und auszubauen.

.



Das vom Kreistag im Dezember 1998 beschlossene Konzept der gerontopsychiatrischen
Versorgung, das die Sicherstellung einer bedarfsgerechten gerontopsychiatrischen
Versorgungsstruktur im Kreis Bergstral’e zum Ziel hat, legte dazu einen wichtigen
Grundstein. Damit verbunden war die Errichtung einer gerontopsychiatrischen
Beratungsstelle fur Betroffene und Angehérige mit Sitz im Zentrum fur Soziale Psychiatrie
1999.

Die Weiterentwicklung der Konzepte in den professionellen ambulanten und stationédren
Einrichtungen stellt sich auf die veranderten Anforderungen der alteren Menschen ein.

Die Entstehung zahlreicher niedrigschwelliger Betreuungsangebote in den unterschiedlichen
Stadten und Gemeinden ist sehr zu begriRen. Durch bessere Information und Transparenz
der Angebote, finden pflegende Angehdrige wenigstens stundenweise Entlastung.

Dennoch ist das Netz im Kreis Bergstral3e noch nicht dicht genug gekniipft - es gibt immer
noch demente Menschen, die irgendwie allein zurechtkommen mussen, erschopfte Téchter
und Schwiegertochter bzw. Ehepartner, die keinen Ausweg aus der, vielleicht selbst
auferlegten, aufopfernden Firsorge sehen und nicht selten selbst ernstlich erkranken.
Wiinschenswert ware einerseits eine Anderung des Pflegeversicherungsgesetzes SGB XI
hinsichtlich einer besseren Berlicksichtigung bei der Einstufung der Pflegebedurftigkeit und
somit bei der Versorgung durch professionelle Dienste, sprich den Leistungen der
Pflegekassen. Das Pflege-Leistungs-Erganzungs-Gesetz (§ 45 SGB Xl) ist hier nur ein erster
Schritt.

Ein wichtiges Ziel bei der Versorgung Demenzkranker ist die Starkung des gemeinschaft-
lichen Lebens. Die Integration der Erkrankten in die Gesellschaft ist beispielsweise durch
besondere Wohngemeinschaften innerhalb normaler Wohngebiete wie oben beschrieben
und/oder eine verstarkte Einbeziehung von ehrenamtlichen Helferinnen und Helfern im
hauslichen Umfeld zu erreichen. Eine entsprechende Schulung der Ehrenamtlichen ist
Voraussetzung. Denkbar ware z. B. der Einsatz von Pflegebegleitern, die pflegende
Angehdrige regelmalig stundenweise entlasten oder auch die Schaffung einer regionalen
Plattform wie z. B. das Alzheimerforum via Internet.

Wichtig ist der permanente Austausch aller an der Versorgung dementer Menschen
Beteiligter im Kreis BergstralRe und damit verbunden eine Erweiterung der Angebote im

professionellen wie im niedrigschwelligen Bereich.
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Der Kreis Bergstral3e beteiligt sich aktiv an diesen Entwicklungsprozessen durch die

Ubernahme folgender Aufgaben

Ko-Finanzierung der gerontopsychiatrischen Beratungsstelle

Ko-Finanzierung der ganzheitlichen Seniorenberatungsstellen

Information zu den im Kreis vorhandenen Angeboten

Kooperation mit allen Akteuren, insbesondere im Zusammenhang mit der Initiierung
neuer/alternativer Angebote

Veranstaltungen und Projektbeteiligung zum verbesserten Auf- und Ausbau der
Versorgungsstruktur fur dementiell erkrankte Menschen und ihrer Angehorigen
Fortschreibung des Altenhilfeplans unter Beteilung der Vertreter der Einrichtungen

der Altenhilfe, wie auch persénlich Betroffene und anderer Engagierter

Wie die Erfahrungsberichte der pflegenden Angehorigen im Anhang dieses Berichts

deutlich machen, sind Anlaufstellen und Unterstitzungsangebote, auch im Notfall, oft

uberlebenswichtig. Pflegende Angehorige brauchen ein grotes Malk an Sicherheit, um

mit den vielfaltigen Herausforderungen im Alltag fertig zu werden. Es gilt, das

Bewusstsein aller Beteiligter zu scharfen, um angemessene tragfahige Strukturen zu

schaffen, damit demente Birgerinnen und Birger in ihrer Hauslichkeit verbleiben

kobnnen.

Erstrebenswert ist die FortfUhrung der Arbeit der AG ,Leben mit Demenz®, z. B. in Form

eines Gesprachsforums auf Kreisebene, mit dem Ziel, das Thema im Blick zu behalten

und den Auf- und Ausbau der Versorgungsstrukturen fir demente Menschen im Kreis

Bergstralie voranzutreiben.
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Erfahrungsberichte’

Leben mit Demenz aus Sicht pflegender Angehdriger

Fallbeispiel 1

Situation/Fallbeispiele aus dem Alltag als pflegende Angehébrige eines

demenzerkrankten Partners

Bestandsaufnahme Nov. 2005: Erkrankter Klaus (95) pflegende Angehérige Anna (74), verh.
seit 1972, wohnhaft im Kr. Bergstral3e aullerhalb eines Orts im Einfamilienhaus.

. Vor der Diagnose

Da eine Demenz-Krankheit sich schleichend bekannt macht, manchmal iiber mehr als 10
Jahre, war die Zeit vor der Diagnose von Unsicherheiten, Unruhe und Stress geprégt, ohne
dass wir wussten, was die Ursache war. Mein Mann ahnte (oder vielleicht wusste)
zunehmend, dass etwas mit ihm nicht stimmte. Die Verunsicherung, die er innerlich spdrte,
verlegte er mehrfach nach auf3en und ein wachsendes Misstrauen gegeniiber vorhandenen
Strukturen und Personen entstand. Ich als Ehefrau wurde in Frage gestellt, soweit, dass ich
als ,Feind im eigenen Haus* bezeichnet wurde. Er beauftragte sogar jemanden, eine andere
Wohnung fur ihn zu suchen. Meine ,Loyalitadt” wurde immer wieder auf die Probe gestellt. Er
verfasste sein Testament hdufig wieder neu. Er griibelte Uber Entscheidungen in der von ihm
gegriindeten gemeinniitzigen Organisation, stellte Neue ein, schickie Andere weg,
veranlasste, dass Projekte verbindlich angegangen wurden, nur um sie nach kurzer Zeit
aufzugeben. Das war der Stand als er bald 90 Jahre alf wurde.

Alle in seiner Umgebung versuchten dem ,,Chef* gegeniiber loyal zu bleiben. Die meisten
stellten seine Unstetigkeiten nicht in Frage, fanden es in Ordnung, dass er im Alter
vergesslich wurde und (bersahen auffallende Verhaltensénderungen. Ich war auch zum
groften Teil in diesem System verstrickt. Z.B. fand ich es natiirlich, dass er mir unsere
Privatfinanzen komplett iibertrug und verstand dies als eine Vorsorge fur die Zeit, wenn er
nicht mehr da sein wird. Ich hatte damals nicht geahnt, dass sich das ,nicht mehr da sein®
auf ganz anderer Weise verwirklichen wiirde. Auch, dass er bei Auslandsreisen seinen
Fiihrerschein und sdmtliche Bank- und Kreditkarten zu Hause liefs, nahm ich als gegeben
hin. Manche frithere Gewohnheiten und Einstellungen &nderten sich. Seine Grofziigigkeit
wandelte sich in Geiz, er wollte iiberhaupt nichts mehr anschaffen, auch keine Kleider (er
behauptete, doch geniigend zu haben, selbst wenn verschlissen). Er wusste nicht mehr, was

libliche Alitagssachen kosten. Veriraute Spazierwege wurden ihm fremd, er machte beim
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Alleinspazieren eine kleine ibersichiliche Runde und das mehrmals. Er vermied es, alleine
unterwegs zu sein, ich musste ihn selbst beim Frisorbesuch begleiten. Er kam mit ,neuen”
Techniken nicht zu recht — tragbares Telefon, Fernbedienung, Videorecorder — und
allméhlich meisterte er auch nicht mehr die alten — Telefonieren, Taschenrechner,

Kaffeemaschine, Uhrzeit einstellen, Terminkalender fiihren.

Mir kam das héufig wie eine (zumindest teilweise) vorgespielte Hilflosigkeit vor, damit ich ihm
zunehmend Aufgaben abnehmen sollte. Ich merkte, wie er abhéngiger von mir wurde und
wehrte mich dagegen (wir wollten doch eine gleichberechtigte Partnerschaft fiihren!).
Diskussionen mit ihm wurden aber immer schwieriger, ich fihite mich trotz Anstrengung
héufig missverstanden. Mein Mann behauptete, oft mit mir in Streit zu liegen, wobei ich
meinte, lediglich eine andere Meinung zu vertreten (wozu ich doch ein Recht habe, sagfe ich
mir selber!). Dies fiihrte oft zur Verzweiflung meinerseits und einer emotionalen Abgrenzung

seinerseits.

. Diagnose: Okt. 1998

Personen im Anfangsstadium der Demenzkrankheit vermeiden oft eine medizinische

Untersuchung, wehren sich sogar dagegen. Bei meinem Mann war das anders. Zunehmend
wollte er selber wissen, was mit ihm los war und ob etwas getan werden konne. Unser
Hausarzt sagte ihm im Juni 1998, ,Herr W., Sie haben auf keinen Fall Alzheimer!” Doch die
Diagnose stand Okt. 1998 fest, durch nicht weniger als einen fiihrenden Alzheimer-
Fachmann; leichtgradiges dementielles Syndrom bei Alzheimer-Krankheit mit spétem
Beginn. Es wurde ein relativ neu zugelassenes Medikament verschrieben mit dem Hinweis,
wir solften uns in einem Jahr wieder melden. Solche Nachricht! und kein Hinweis, wie wir im

Alltag damit fertig werden sollten.

Inzwischen informierte ich mich ber das Internet und die Alzheimer Gesellschaft. Durch
Zufall bekam ich das Prospekt vom Alz-Zentrum, Bad Aibling, das damals weniger als ein
halbes Jahr existierte, in die Hand, ich konnte meinen Mann dazu gewinnen, das Programm
dort vier Wochen im Herbst 1999 mit mir zu besuchen. Das war unser gro3es Gliick, da ich

zum ersten Mal fachliche Hilfen fiir meine Rolle als pflegende Angehdrige bekam.

Ab 01.01.1999 wurde meinem Mann Pflegestufe 1 zuerkannt, ein Behindertenausweis (90%,
spater auf 100% erhéht) erfolgte etwas spéter. Diese Errungenschaften bestétigten mir die
Ernsthaftigkeit unserer Situation. Mit der ,Aulenwelt” war und bleibt teilweise die
Kommunikation dartiber schwieriger. Die Kinder konnten am besten damit umgehen. Anders

war es zum grof3ten Teil mit weiteren Verwandten und Bekannten, die ihre Distanz von
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dieser Nachricht brauchten. Oft wurde die ,Alters-Demenz” von ihnen als annehmbare
Erkldrung seines Zustands benutzt oder auch die Tatsache, dass Alzheimer nicht 100%
festgestellt werden kann (nur durch Ausschlussverfahren) ins Gesprédch gebracht, als
Begriindung, die Diagnose nicht annehmen zu miissen. In den Kreisen seiner beruflichen
Tétigkeiten wird bis zum heutigen Tag nicht offen Gber seine Krankheit gesprochen.
Hé&ufigste Antwort zur Aussage, dass er an Alzheimer erkrankt ist: ,Man darf im Alter doch
vergesslich werden!” Dass er mich und auch andere noch kennt, oft mit Namen, wird als

Gegenbewelis verstanden.

Allmé&hlich lernte ich eine verdnderte (und sich weiter verdndernde) Rolle als Ehefrau und
Partnerin zu akzeptieren, einschiiefllich ein dazu passendes Verhalten einzuiiben. Ich
widersprach nicht mehr, korrigierte nicht, diskutierte nicht. Die Forderung, z.B. mit
jemandem um drei Uhr nachts telefonisch verbunden zu werden wird erfiillt, indem ich das
Waéhlen vortdusche und sage, ,es geht niemand dran®. Die eigene Kreativitat und Flexibilitat

wurde stark gefordert. Wiederholende Alltagsroutinen wurden verstérkt.

. Weiterer Verlauf 2000-2003

Ich musste die Verantwortung fur Ereignisse und Entscheidungen im taglichen Leben

komplett (ibbernehmen, dies aber auf einer taktvollen Weise, damif mein Mann es nicht merkt
oder mindestens keinen Anstof3 daran nimmt. Ich lernte, meinen Mann nicht mehr zu fragen
(was gekocht wird, wann ich weg bin und wer ihn in meiner Abwesenheit betreut, wer welche
Geschenke bekommit...), sondern zu handeln — natiirlich mit Riicksicht auf seine
vermutlichen Wiinsche, die er nicht mehr begriinden und/oder duflern konnte.

Meine eigene Lebensplanung &nderte sich. Ich wusste, dass auf unbestimmte (und trotzdem
begrenzte) Zeit die Pflege meines Mannes Prioritét haben wird. Gleichzeitig war/ist mir kilar:
es gibt eine Zeit danach. Mehr bewusst als zuvor, halte ich meine eigenen Aktivitdten
aufrecht: aktiver werden in Organisationen, Ubersetzungen, Familienforschung.

Das liebe Geld: Kontovolimacht, Patientenverfiigung - hier war mein Mann uneinsichtig.
Keine Form einer Vollmacht oder einer Verfiigung war er bereit zu unterschreiben. Es bleibt
die gesetzliche Betreuung, die ich fiir mich beantragen kénnte. Weil bis jetzt alles Finanzielle
doch gut zu regeln ist, schiebe ich eine solche Entscheidung auf. Es lduft z.Zt.
unproblematisch.

Mit dem Verhalten des Patienten, das fiir einen selbst peinlich ist oder von anderen
missverstanden wird, ist das Fortschreiten der Krankheit bestiickt. Beispiel: ich war zehn
Tage mit einer Freundin in Urlaub gefahren, da kam der Pfarrer in dieser Zeit zu Besuch bei

meinem Mann. Da behauptete mein Mann, ich wiirde ihn verlassen und wollte mich von ihm



scheiden lassen. Nach meiner Riickkehr war ein kldrendes Gesprédch mit dem Pfarrer
notwendig.

Es wurde empfohlen, dass mein Mann an Gruppen teilnehmen sollte. In unserer Gegend
findet sich kaum ein Angebot. Zuerst war er einmal wdochentlich in einer Gruppe von 4-5
Personen in einer Ergotherapiepraxis in der Nahe, die er gerne besuchte. Leider war der
Zeitpunkt (12:45) sehr ungtinstig. Nach einem halben Jahr l6ste sich diese Gruppe auf.
Spéter besuchte mein Mann versuchsweise einige Stunden am Vormittag ein Pflegeheim in
der Gegend. Es kamen aber keine anderen ,Auswértigen” und mein Mann fihite sich nicht
wohl in dieser Gruppe. Bei beiden war der Aufwand, meinen Mann hin und her zu
fransportieren nicht mit einer tatsédchlichen Entlastung fir mich verbunden.

Ich nahm an einem Pflegekurs teil, veranstaltet von der lokalen Sozial-Station, jeweils eine
Doppelstunde iiber zehn Wochen. Sehr viel habe ich nicht dazu gelernt, es war aber
angenehm, von zu Hause wegzukommen. Leider wurden sehr wenig die Besonderheiten der
Demenzerkrankung behandelt, obwohl ich meine Erfahrung zur Verfiigung stellte.

In dieser Phase war es notwendig zu lernen, Hilfen anzunehmen (meistens halten wir das fir
nicht notig!) — von Personen und Einsatz von Hilfsmitteln. Ich musste lernen, die Ankunft von
Gehbhilfen, Rollstuhl, Treppenliff, den Umbau im Bad, efc., ins Haus als willkommene
Unterstiitzung zu begriien (Abbau der Einstellung: ich schaffe das doch alles!).

Die Inkontinenz nahm zu.

In diesen Jahren war es noch méglich, mit meinem Mann gemeinsam Urlaub zu machen
(Seniorenhotel auf Mallorca, Bodensee, eine Woche in seiner alten Heimat, Rom, im Allgéu,
Tagesausfiiige, Schwester besuchen). Es war manchmal anstrengend, ich musste alles
organisieren und unterwegs, alles flir zwei Personen erledigen. Riickblickend bin ich sehr
froh, dass wir noch diese gemeinsamen Zeiten hatten. Es kommt doch der Zeitpunkt, wo das

nicht mehr méglich ist.

V. Zunehmende Pfleqebediirftigkeit 2003 bis heute

Eine Lungenentziindung Ende 2002 kiindigte eine neue Phase an. Das Uberleben stand auf

der Kippe. Wir verbrachten gemeinsam 11 Tage im Krankenhaus. Ein Pflegebett kam ins
Haus. Obwohl er sich davon einigermal3en erholte, ist der Abbau meines Mannes seitdem
stetig. Um selber mobil zu bleiben, habe ich im Laufe der Zeit ein ,Team” zusammengestellt,
Personen, die mich vertreten kbnnen. Wir haben das Gliick, uns dies finanziell leisten zu
kénnen. Seit einem halben Jahr kommt auch der Pflegedienst einmal taglich. Da mein Mann
nicht mehr stehen kann, benutzen wir einen mechanischen Lifter. So kann er 8 Stunden am
Tag in seinem Pflegerollstuhl verbringen.



Das Organisieren ist wesentlicher Bestandteil meines Alitags geworden: Abrechnungen,
Kontakte mit Krankenversicherung, Behérden, Pflegedienst, mein ,Team", Beziehungspflege

in der Familie, usw.

Was hétte miryuns in den verschiedenen Phasen mehr geholfen?

I. Eine Gesellschaft, worin die Demenz als eine Krankheit neben anderen Krankheitsbildern,
die behandelbar (selbst wenn nicht heilbar) sind, wahrgenommen wird. Worin es (blich ist,
tber erlebte Defizite offen zu sprechen und Hilfen zu suchen. Aufkldrungsmaterialien (liber
Demenz-Erkrankung. Psychologische Beratung. Beteiligung des Kreises und &ffentlicher
Amter an Veranstaltungen und MaBnahmen zum Alzheimer-Tag (21. Sept.) und sonstigen

Anldssen.

Il. Fachliche Beratung. Eine ,Schulung* fiir pflegende Angehdrige von Demenz-Erkrankten.
Strategien, wie Alltagsroutinen gestaltet werden kénnen und wie mit dem zunehmenden
»Ver-Riickt-Sein” des Patienten umgegangen werden kann. Eine ,Hotline* fiir Hilfen in
schwierigen Situationen. Die ,Normaljtét” einer solchen Erkrankung betonen, anstaft sie stets
als einen schlimmen Schicksalsschlag zu betrachten, wobei die Angehdrigen sehr zu

bedauern sind.

I1l. Pflegekurse speziell fiir Angehdrige von Demenz-Erkrankten. Betreuter Urlaub fiir
Teilnehmer aus unserer Region mit Anreisezeiten von weniger als 4-5 Stunden (z.B.
Angebote vom Alz-Forum, die leider alle im Norden sind), Freizeitangebote,
Besuchsdienste, Betreuungsangebote zu Hause fiir Personen, die nicht mehr an

Gruppenangeboten teilnehmen kénnen.

Fir alle Phasen: offentliche Anerkennung der erbrachten Leistungen (Pflegemedaille ist nicht
der Weg!); Netzwerke von pflegenden Angehérigen



Fallbeispiel 2
Erkenntnisse und Handlungsempfehlungen fir betroffene Angehérige

So lange wie es méglich ist, den Menschen mit Demenz in seinem gewohnten Umfeld
selbstbestimmt leben lassen!
Das ist meine Motivation als pflegende Angehérige meines an Alzheimer-Demenz (mit

frithem Beginn, im 54. Lebensjahr) erkrankten Ehemannes.

Im Januar 1999 wurde meinem Mann, damals 54 Jahre alt und mir, ich war 46 Jahre alt, die
Diagnose ,Dementielles Syndrom nach Alzheimer” mitgeteilt.

Wir sind erschrocken, wir bekamen Angst, fiihiten uns unsicher, Verzweiflung, Wut, Trauer,
Sorgen um die Zukunft, alle diese Gefiihle durchlebten wir. Oft kommen diese Gefiihle auch
heute wieder zurtick.

Es war nichts mehr wie es vorher war. Das Leben, die Lebensplanung wurde durchkreuzi.
Diese Krankheit wird unser Leben grundlegend veréndern, das war mir klar, nachdem ich die
Informationsbroschiire gelesen hatte, die uns in der Gedachtnisambulanz in Heidelberg
mitgegeben wurde. Die krankheitsbedingten Verdnderungen werden zum gréf3ten Teil unser
Leben bestimmen. Wir werden weiterleben, aber unser Leben wird in anderen Bahnen
verlaufen.

Zuerst ist es wichtig, Informationen lber den Krankheitsverlauf zu sammein, Kinder und
nahe stehende Menschen sollten (iber diese Krankheit informiert werden; so kbnnen die
bereits auffallenden Defizite des Kranken zugeordnet werden. Angehérige und Freunde
brauchen die Chance, sich mit der Krankheit auseinanderzusetzen. Sie sollen sich
entscheiden kénnen, ob sie den Kranken auf seinem schweren Weg begleiten wollen. Sehr
wichtig waren fir uns in dieser Anfangszeit ,im Leben mit Alzheimer” Selbsthilfegruppen, die
Gerotonpsychiatrische Beratungsstelle des Kreises im Zentrum flr Soziale Psychiatrie und
das Angebot der Seniorenberatung. Betroffene Familien brauchen jedwede Unterstiitzung,
damit sie bereit werden und bereit bleiben, ihren Angehdrigen auf dem Weg durch diese
unheilbare, todbringende Krankheit zu begleiten. Fiir den pflegenden Angehdrigen beginnt
eine Zeit des ,immer wieder erkldren miissens”. Das Umfeld erlebt den Kranken zunédchst
unverédndert. Im Anfangsstadium der Krankheit ist es ihm noch méglich, seine Defizite zu
iberspielen. Im spéteren Verlauf fehit ihm dann krankheitsbedingt die notwendige Einsicht,
seine Ausfalle anzuerkennen, sich helfen zu lassen und z. B. auf das gewohnte Autofahren
zu verzichten.

Fiir Aulendstehende ist es schwer, die Krankheit zu akzeptieren. Nach dem Befinden
meines Mannes gefragt, erlaubte ich mir, von seinen Defiziten zu sprechen und davon, wie
schwer es fiir mich ist, damit zurechtzukommen, wurde mir immer wieder geantwortet: ,Er

sieht doch aber gut aus!* oder eines der Kinder sagte mir am Anfang héufig: ,Mama, Du
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redest den Papa krank.” Oder: ,Ich habe Werner letzte Woche gesehen, der ist gar nicht so

krank, Isolde dramatisiert nur.“

Oft habe ich mich gedréngt gefiihlt, mich zu rechtfertigen, eine unwiirdige Situation!

Ratsam ist es, einen groben Zeitplan aufzustellen. Welche Dinge kénnen und sollfen
bis wann geregelt werden?

Familienkonferenzen waren in unserer Situation sehr hilfreich. Es wurden die anstehenden
Arbeiten besprochen, die der Ehemann und Vater nicht mehr erledigen konnte, oder bei
denen er Hilfestellung brauchte. Bei Krankheitsbeginn konnte der Kranke noch daran
teilnehmen, spéater wurde er geschont. Das Miterleben der Besprechung hétte ihn sehr
aufgeregt und ihm seine Defizite allzu deutlich vor Augen gefihrt.

Themen, die besprochen wurden waren:

- Wann ist der richtige Zeilpunkt, eine Vorsorgevollmacht zu verfiigen bzw. eine
Betreuungsverfligung anzustreben? Die Entscheidungen dirfen nicht zu frith und
nicht zu spét im Krankheitsverlauf getroffen werden. Gerade bei Jungbetroffenen ist
die Ubergabe des Eigenheims und die Versorgung der Eltern bei evtl. Pflegebedarf
noch nicht geregelt. Die finanzielle Absicherung des Lebensunterhalts muss
eingeleitet werden. In vielen Féllen gibt der Pflegende seine Berufstatigkeit auf.

- Die Klarung der Rentenversicherung fir die Pflegeperson ist nicht zu
vernachléssigen. Wichtige Entscheidungen in der Familie solifen besprochen und
auch getroffen werden.

- Jetzt ist der richtige Zeitpunkt gekommen, die ,,schénen Dinge”, die in der
Lebensplanung vorgesehen waren, zu erleben, z. B. Urlaubsreisen zu entfernteren
Zielen. Spéter wird das Reisen immer aufwendiger und anstrengender, bis die
Anstrengung gréf8er wird als der Erholungswert. So kénnen bleibende Erinnerungen
geschaffen werden, die im spéteren Krankheitsveriauf insbesondere fir den
pflegenden Angehérigen tréstende sein kénnen.

- Fir die Familie ist dies eine sehr aufregende, emotional belastende und auch sehr
wertvolle Zeit. Es besteht die Chance, ungeklarte Dinge innerhalb der Familie zu
bereinigen. Fiir alle Menschen, die in irgendeiner Beziehung zu den Betroffenen
stehen und den Kranken auf seinem Weg in das grofle Vergessen begleiten wollen,
beginnt ein mihsamer Weg.

Alle miissen lernen, Abschied zu nehmen, immer wieder neu

In unserem Fall musste sich der Kranke verabschieden
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- von der der Berufstéfigkeit, gerade fiir Mdnner ein sehr einschneidender Verlust.
Mein Mann war Techniker in Fiihrungsposition, er war sehr ehrgeizig

- Das Autofahren musste er aufgeben, es wére zu geféhrlich, auch fiir andere
Verkehrsteilnehmer geworden

- Das Fahrradfahren war ebenfalls nicht mehr maglich.

- Von seinem Hobby “Mobil- und Amateurfunk” musste er sich verabschieden, mit der
Radio- und Fernsehtechnik konnte er sich nicht mehr beschéftigen, er wusste nicht
mehr, dass der Strom aus der Steckdose kommit.

- Das Reisen war irgendwann mehr anstrengend als erholsam.

Die Kinder verlieren

- den Vater, den Berater. Es beginnt der Rollentausch - viel zu friih - der Vater wird
zum Kind.

- zum gro3en Teil die Mutter. Die erste Sorge gehért dem Kranken, es bleibt wenig Zeit
fir Anderes.

- Enkelkinder? Haben wir noch keine. Manchmal denke ich ,,schade” weil gerade
Kinder ein ganz besonderes Gespiir im Umgang mit Dementen haben. Und
manchmal denke ich ,gut so®, ich hétte wenig Zeit und Kraft, sie zu hiiten und mich

als Oma einzubringen.

Die Eltern verlieren den erwachsenen Sohn und erleben die Riickentwicklung sehr
schmerzlich.
Die Geschwister verlieren den erwachsenen Bruder.
Die Freunde verlieren ihren Freund und ganz oft I6sen sich Freundschaften auf.
Die Ehefrau
- Ich muss mich von meinem Ehepartner und Geliebten verabschieden, téglich, immer
wieder und immer wieder, jahrelang
- Irgendwann kann der Partner nichts mehr geben, er kann nur noch nehmen, er
braucht seine ganze Kraft fiir sich.
- Ich verliere nach und nach den Gespréchspariner, es gelingt kein Gesprédch mehr,
keine Diskussion, kein Austausch.
- Ich verliere den Mann, der im Haushalt und im Garten fir alles Technische, Grobe
und Kraftaufwéndige zustdndig war.
- Ich verliere den Ruhepol der Familie.
- Ich verliere den Menschen, mit dem ich meine Freude teilen kann.

- Diese Krankheit zwingt mich immer mehr, mein eigenes Leben unterzuordnen.
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- Ich gebe zum gréften Teil mein eigenes Leben auf.

Wir miissen uns dariiber klar werden, dass die Pflege eines Menschen mit Demenz lange
Jahre dauern kann; und sie fordert einen Preis. Dieser Preis ist die Aufgabe des eigenen
Lebens der Pflegeperson. Wir, nur wir Pflegende, nicht die Familie oder irgendwelche
Besserwisser, entscheiden dariiber, ob und wie lange wir diesen Preis bezahlen wollen oder
kénnen. Wir diirfen unsere Entscheidung immer wieder lberpriifen und auch dndern. Nicht
selten werden Pflegende selbst krank. Durch friihzeitige Inanspruchnahme entlastender

Dienste kann vorgebeugt werden.

Notwendig ist es, die Wohnung oder das Haus auf Tauglichkeit fir den zunehmend hilfloser
werdenden Menschen zu Gberpriifen. So sollten evil notwendige Umbaumaf3nahmen
friihestméglich vorgenommen werden. VerschlieBbare Tiir- und Fenstergriffe sind
nachtraglich einbaubar und bei eintretender Weglauftendenz des Kranken zwingend
erforderlich. Im Garten und auf dem Balkon mtissen alle fiir den dementen Menschen
gefahriichen Umstande beseitigt werden. Die Versorgung im Haushalt lebender Tiere sollte
neu bedacht werden. Der Umgang mit Haustieren ist fiir den an Tiere gew6hnten

Betroffenen eine wohltuende Abwechslung.

Die Anpassung der Wohnung ermdéglicht einen viel entspannteren Umgang mit dem
Kranken.

Die Arbeiten des alltdglichen Lebens kann der demente Mensch noch einige Zeit
selbst verrichten, bei Fortschreiten der Krankheit ist zuerst noch eine Anleitung
méglich, dann muss der Befroffene gefiihrt werden und im spéteren Verlauf muss die
Pflegeperson die Arbeiten iibernehmen.

Im Umgang mit dem Erkrankten soliten die vorhandenen Féhigkeiten gefrdert und er selbst
gefordert werden, allerdings ohne zu (iberfordern. Keinesfalls solfte aus Zeitmangel oder
Bequemlichkeit der demente Mensch bevormundet werden.

Der gewohnte Tagesablauf und die Einbindung in vertraute Téatigkeiten bieten dem Kranken

Orientierung, Sicherheit, Selbstvertrauen und Lebensqualitét.

Der Erfolg der Beschiftigung wird nicht am Ergebnis gemessen, sondern am Tun.
Den Kranken immer wieder zu motivieren, seine (noch) vorhandenen Fahigkeiten sinnvoll
und befriedigend einzusetzen, ist fiir die Pflegeperson eine immer wiederkehrende

Herausforderung. Die Moglichkeit des Besuchs der vom Arzt verordneten Ergotherapie, die

auch schon eine Entlastung fur den Pflegenden darstellt, haben nur wenige Kranke. Oftmals
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wird aus Kostengriinden oder weil der Nuizen fiir den Kranken in Frage gestellt wird, eine
solche Therapie nicht verordnet. Gerade die Anleitung zu einfachen Tétigkeiten nimmt der

Kranke von Therapeuten eher an, als vom Angehoérigen.

Das Aufrechterhalten der sportlichen Aktivitdten, der Bewegung im Freien, der Teilnahme an
kulturellen Veranstaltungen, der Pflege sozialer Kontakte fir den dementen Menschen ist bei
der hduslichen Pflege sicher ldnger fortzusetzen als beim Leben in einer stationdren
Einrichtung, jedoch erfordert dies von den pflegenden Angehérigen viel Engagement und
besonders viel Einfiihlungsvermdgen.

Der Verlust der kognitiven Fahigkeiten ist ein grof3es Hindernis. Gewohnte Handlungsablaufe
sind immer schwerer umzusetzen, z. B. das Einsteigen in ein Auto. Aus diesem Grund ist die
Erlaubnis, mit einem Menschen mit Demenz auf einem Behindertenparkplatz parken zu
diirfen, langst dberféllig.

Beispiel: Wir wollten zu Ostern den Schlosspark in Weinheim besuchen. Ein
Behindertenparkplatz war frei, uns fehlte aber die Parkberechtigung (trotz 100%, Merkz..
H+B), die ndchste Parkmdglichkeit gab es im Parkhaus. Von dort konnten wir aber nicht in
den Park gelangen, da der FuBweg zu weit ist. Der Ausflug endete in einem (berfiliten Cafeé.
Solche Erlebnisse bringen den Kranken und den Pflegenden in die soziale Isolation.

Die Inanspruchnahme entlastender Angebote fiir die Pflegeperson ist liberlebenswichtig. Fir
den Pflegenden ist es zwingend notwendig, seine Kréfte gut einzuteilen und sich nicht
friihzeitig zu verausgaben. Die Pflege eines an Demenz Erkrankten erstreckt sich nicht
selten uber mehr als zehn Jahre.

Die Moglichkeit der Kurzzeitpflege und Verhinderungspflege durch die Pflegekasse ist erst
nach einem Jahr Pflegetatigkeit gegeben. In der Zeit davor findet nicht selten die
Auseinandersetzung mit der Pflegekasse und dem Medizinischen Dienst der Krankenkassen
um die notwendige Pflegeeinstufung statf. Dadurch sind bereits mehrere Jahre
Pflegetétigkeit geleistet, bevor die erforderliche Auszeit fiir den Pflegenden méglich ist.
Weitere entlastende Angebote sind z. B. Selbsthilfegruppen und Tagespflege.

Dabei spielt die finanzielle Situation der Familie eine entscheidende Rolle.

Der Angehdrige braucht seine ganze Energie zur Betreuung des Kranken, der Bewdltigung
des Pflegealltags, der Organisation und des Lebens von zwei Leben.

Mit fortschreitender Krankheit (ibernimmt der Pflegende immer mehr die Verantwortung fiir
den ihm anvertrauten dementen Menschen.

Dienlich dabei wére eine unblirokratische und zeitnahe Bearbeitung von Antrdgen bei

Kranken- und Pflegekassen, beim Medizinischen Dienst, beim Versorgungsamt, bei

=10 -



Betreuungsstellen und Versicherungsanstalten. Dort wird vom Pflegenden unnétige Energie,

die fiir den Kranken fehit, verbraucht.

Der Gesundheitszustand des Kranken muss immer wieder (iberprift werden, denn ab einem
bestimmten Zeitpunkt duert der Kranke keine Schmerzen mehr. Wieder liegt es bei der
Pflegeperson, durch aufmerksame Beobachtung beim Verdacht auf beginnende
Sekundérerkrankungen frithzeifig den Arzt zu informieren. Genauso darf die Gesundheit der
Pflegeperson nicht vernachlédssigt werden. In vielen Féllen werden aufkommende
Beschwerden zu Gunsten des Kranken verdréngt.

Eine vertrauensvolle Zusammenarbeit mit Arzten, Kranken- und Pflegekassen,
Apotheken, Sanitdtshausern und allen an der Pflege beteiligten Personen ist
unerldsslich. Nur so kann eine gute, ganzheitliche und individuelle, dem Kranken und

seiner Familie angepasste Pflege und Betreuung gelingen.

'Namen wurden aus Datenschutzgriinden anonymisiert.
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