1 Einfithrung

Jedes Jahr erkranken in Deutschland ca. 200.000 Menschen neu an einer Demenz. Welt-
weit gibt es zurzeit ca. 24 Millionen demenzkranke Menschen. Nach Schétzungen wird
diese Zahl im Jahr 2040 auf 80 Millionen Menschen ansteigen (vgl. Arztezeitung,
2006). Demenz ist die folgenreichste Erkrankung des hoheren Lebensalters und die Zahl
der Hochaltrigen in Deutschland nimmt stetig zu (vgl. Engel, 2007:13). Laut des vierten
Berichtes zur Lage der dlteren Generation in der Bundesrepublik Deutschland, der sich
auf Daten des Statistischen Bundesamtes beruft, waren 3,6% der Bevolkerung im Jahre
2002 80 Jahre und élter. 2022 soll diese Zahl bereits auf 6,3% ansteigen. Im Jahre 2050
rechnet das Statistische Bundesamt damit, dass 11% der Bevolkerung Deutschlands
hochaltrig sein wird (vgl. BMFSFJ, 2002:27). ,,Hauptursache dieser Entwicklung ist —
der in Deutschland besonders ausgeprigte — Riickgang der Kinderzahlen, gepaart mit

dem Anstieg der Lebenserwartung. (BMFSFJ, 2002:27).

Die Tatsache, dass es in Zukunft immer mehr hochaltrige und daher auch demenzkranke
Menschen geben wird, bedeutet zudem eine zunehmende Belastung fiir die Familien der
Erkrankten, da demenzkranke Menschen zum grof3ten Teil zu Hause leben und von
ihren Angehorigen gepflegt werden. Eine Zunahme der Menschen, die in Zukunft an
Demenz erkranken werden, muss vor dem Hintergrund der demographischen
Entwicklungen betrachtet werden. Dem immer grofler werdenden Anteil an dlteren
Menschen in Deutschland steht ein zunehmend geringer werdender Prozentsatz an
jiingeren Menschen gegeniiber, welche potentiell die Pflege fiir alte Menschen
tibernehmen konnten. Dies ist insbesondere daher von Bedeutung, weil in Deutschland
ca. 80% der demenzkranken Menschen von Angehorigen zu Hause gepflegt werden

(vgl. BMFSF], 2002:24ff; Engel, 2007:15).

Laut des ,,Handbook of Social Work in Health and Aging* aus dem Jahr 2006, sind
Angehorige von Menschen mit Demenz grofleren korperlichen und psychischen
Belastungen ausgesetzt, als pflegende Angehorige, die sich um einen nicht dementen,

jedoch chronisch erkrankten Menschen kiimmern (vgl. Berkman & D'Ambruoso,

2006:342).



1.1 Ziel der Arbeit

Ziel dieser Arbeit ist es einerseits, anhand der Darstellung von Symptomen der Demenz,
die Auswirkungen der Krankheit auf Erkrankte und den Pflegende darzustellen und zum
anderen herauszuarbeiten, welche Folgen die Pflege fiir den pflegenden Angehorigen

und die Beziehung zwischen Pflegenden und Gepflegten hat.

Des Weiteren setzt sich die vorliegende Arbeit mit Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir die
pflegenden Angehorigen auseinander. ,,Ist die Hauptpflegeperson — sei es der Ehe-
partner, die Tochter oder die Schwiegertochter — durch die an sie gestellten An-
forderungen zeitlich, physisch oder psychisch sehr stark beansprucht, so hat dies
zwangsldufig negative Auswirkungen auf die Qualitét der von ihr geleisteten Hilfe und

Pflege. (Halsig in: Kruse, 1998:212).

Der Schwerpunkt dieser Arbeit liegt auf der Darstellung von Unterstiitzungsméoglich-
keiten fiir den pflegenden Angehdrigen, in Form von sozialpddagogischen Inter-
ventionen. Ein besonderer Fokus wird auf eine demenzgerechte Kommunikation und

Beziehungsgestaltung zwischen Angehorigen und demenzkranken Menschen gelegt.

Auf medizinische Grundlagen der Demenz sowie auf die Diagnostik und
medikamentdse Therapie wird im Folgenden nicht eingegangen. Beratungs- und
Unterstiitzungsangebote stehen zwar auch demenzkranken Menschen zur Verfiigung,
diese werden in der vorliegenden Arbeit jedoch nicht behandelt, da der Fokus auf den
pflegenden Angehorigen liegt. Sozialrechtliche und finanzielle Unterstiitzungs-

moglichkeiten fiir Angehorige werden ebenfalls nicht thematisiert.

1.2 Kapiteliibersicht

Die Arbeit gliedert sich in sieben Teile. Dieser Einleitung folgt im Kapitel zwei ein
Uberblick iiber die Krankheit Demenz, wobei insbesondere auf die verschiedenen
Demenzformen und den Verlauf der Krankheit eingegangen wird. Um zu einem

besseren Verstidndnis des Belastungserlebens pflegender Angehoriger zu kommen, wird



im dritten Kapitel zum einen die Symptomatik der Demenz sowie die Auswirkungen
auf die Identitét des Erkrankten vorgestellt und zum anderen anhand verschiedener
Symptome der Demenz aufgezeigt, welche Auswirkungen diese auf die Angehorigen
haben. Das vierte Kapitel beschiftigt sich mit dem Personenkreis der pflegenden
Angehorigen demenzkranker Menschen. Es wird dargestellt, mit welchen
Veridnderungen und insbesondere mit welchen psychischen und physischen Belastungen
die pflegenden Angehorigen konfrontiert sind. Im Kapitel fiinf werden allgemeine
Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige vorgestellt. Dabei wird neben den
verschiedenen institutionellen und pflegerischen Unterstiitzungsmoglichkeiten auch die
sozialpddagogische Angehorigenberatung und deren Bedeutung fiir die Angehdrigen

vorgestellt.

Der Schwerpunkt der Arbeit, Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir pflegende Angehérige in
Form von sozialpddagogischen Interventionen, wird im sechsten Kapitel anhand der
Darstellung einiger zentraler Interventionsmoglichkeiten behandelt. Im siebten Kapitel,
der Zusammenfassung und des Fazits, wird die beschriebene Thematik
zusammengefasst und die Arbeit mit der Darstellung der sich daraus ergebenden

Handlungsempfehlungen fiir einen Sozialpddagogen abgeschlossen.

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wurde fiir nicht geschlechtsneutrale

Begriffe die médnnliche Form gewihlt.

2 Die Begriffserklirung Demenz

Demenz ist heutzutage die haufigste und folgenreichste Erkrankung im hoheren Alter.
Im Umgang mit demenzkranken Menschen und deren pflegenden Angehorigen muss
klar sein, was eine Demenzerkrankung ist und welche Konsequenzen die Erkrankung

mit sich bringt, um eine bestmogliche Unterstiitzung bieten zu konnen.

Das Wort ,,Demenz‘ stammt aus dem Lateinischen und kann mit ,,Entgeistigung*
tibersetzt werden. Der Verlauf der Erkrankung fiihrt durch hirnorganische Prozesse nach

und nach zum Verlust kognitiver Fahigkeiten. Betroffene leiden zunehmend an den



kognitiven Einschridnkungen, der abnehmenden Erinnerungs- und Lernfdhigkeit, ebenso
an den Einschrinkungen des Denkens sowie der Sprach- und Urteilsfdhigkeit. Hinzu
kommen verhaltensbezogene, psychische und psychotische Symptome. Demenzkranke
Menschen machen durch die Krankheit eine Verdnderungen ihrer Personlichkeit durch,
die bis hin zu einer grundlegenden Wesensveridnderung gehen kann (vgl. Buijssen,

2003:15ff; Engel, 2007:10ff).

Die ICD (International Classification of Diseases) der Weltgesundheitsorganisation
sowie das DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders der American
Psychiatric Association) ordnen die Krankheit Demenz den psychiatrischen
Erkrankungen zu (vgl. Werner, 1997:21). Es wird zwischen verschiedenen Formen der
Demenz unterschieden, wobei ca. 90% progredient verlaufen und mit dem Tod enden
(vgl. Engel, 2006:14f). Die Krankheit Demenz ,,[...] setzt nicht voraus, dass das Leiden
chronisch und progredient verlduft: Je nach Erkrankungsalter und Kausalitit konnen
Demenzen auch wellenférmig ablaufen, sich teilrestituieren oder vollstidndig reversibel

sein.* (Fiisgen, 1991:14).

Demenz ist nicht synonym fiir einen Verwirrungszustand zu gebrauchen. Verwirrtheits-
zustdande, konnen unabhingig von einer Demenz erscheinen und Symptom einer
anderen Erkrankung sein oder auch als eine der Begleiterscheinungen der Demenz
auftreten (vgl. Fiisgen, 1991:26). Um von einer gesicherten klinischen Diagnose
,Demenz‘ sprechen zu kdnnen, miissen nachlassende ,,[...] intellektuelle Fahigkeiten
und das objektiv nachweisbare Nachlassen des Gedédchtnisses schon seit mindestens
sechs Monaten deutlich vorhanden [...]*, sein (Fiisgen, 1991:15). Betroffene und
Angehorige stehen oft vor dem Problem der Unsicherheit, nicht richtig abwégen zu
konnen, welche Vergesslichkeit im Alter pathologisch ist und wann Beeintrichtigungen
des Gedichtnisses mit einer »gutartigen Altersvergesslichkeit« entschuldigt werden
konnen. Als problematisch angesehen werden kann die Tatsache, dass die Wissenschaft
bislang noch keine Differenzierung zwischen leichten kognitiven Beeintrachtigungen

und einer bereits beginnenden Demenz getroffen hat (vgl. Robert Koch Institut,

2002:21).



Demenzen stellen zum groften Teil lebensbegrenzende Krankheiten dar. Viele
Angehorige von Demenzerkrankten wollen informiert werden, mit welcher
Lebenserwartung nach der Diagnose zu rechnen ist. Die Angaben in der Literatur
schwanken so sehr, wie die unterschiedlichen Krankheitsverldufe der verschiedenen
Demenzformen. Auch das Alter der Erkrankten und andere Begleiterkrankungen
miissen beriicksichtigt werden. Der vierte Bericht zur Lage der dlteren Generation in der
Bundesrepublik Deutschland geht von acht Jahren durchschnittlicher Lebenserwartung
aus, ab Beginn der ersten bemerkbaren Symptome. Einige Studien sprechen jedoch nur

von drei Jahren nach gesicherter Diagnose (vgl. Engel, 2006:33ff; BMFSFJ, 2002:137).

2.1 Epidemiologie der Demenz

Die Zahl pflegebediirftiger Menschen, die an Demenz leiden, wird in Deutschland
weiter zunehmen. Aufgrund der Tatsache, dass die Lebenserwartung der Menschen
stetig ansteigt, nimmt auch die Hiufigkeit der Demenzerkrankungen zu (vgl. Engel,
2007:14). Der Demenzexperte Prof. Hans Forstl sagt, dass es keine verlédsslichen
Aussagen gibt, ab wann es zu einer altersbedingten Demenz kommen kann. Er stiitzt
seine Aussage auf eine britische Studie aus dem Jahre 2001, welche besagt, dass
Gehirne von nicht dementen Menschen, welche nach deren Tod untersucht wurden,
dieselben typischen Veridnderungen aufzeigten, wie Gehirne von dementen Menschen
(vgl. BMBF, 2004:8). Forstl selbst schlussfolgert: ,,Daher glaube ich, dass wir
gewissermalien alle Alzheimer im Kopf haben.* (BMBF, 2004:8). Frau Dr. Ding-
Greiner von der Universitit Heidelberg, geht von einem demenziellen Prozess im
Gehirn aus, der bis zu 50 Jahre dauern kann, bis sich die Demenz klinisch manifestiert.
Laut Ding-Greiner ergaben neuropathologische Untersuchungen sogar, dass bei 20%
der gesunden 25 bis 35-jdahrigen Menschen demenzielle Verdnderungen des Gehirns

festgestellt wurden (vgl. KDA, 2005:28f).

Dr. Bickel untersuchte die Anzahl der Menschen, die 2004 in der BRD demenzkrank
waren, um herauszufinden in welchem Alter die Demenz in welchem Ausmal vertreten
ist. Es stellte sich heraus, dass ca. 1,2% der 65 bis 69-jdhrigen an Demenz erkrankt

waren, die Privalenzrate mit dem Alter zunahm und bei den 80 bis 84-jdhrigen schon



mehr als jeder zehnte Mensch betroffen war, da bei diesen die Privalenzrate bei 13,3%
lag. Diese Rate steigt mit dem Alter weiterhin an und lag bei den 85 bis 89-jdhrigen
schon bei 23,9%. Laut Bickel waren 2004 bereits 34,6% der Menschen uiber 90 Jahre an
Demenz erkrankt (vgl. Abb. 1). , Ubertrigt man die altersbezogenen Privalenzdaten auf
die deutsche Altersstruktur, so zeigt sich, dass rund zwei Drittel aller Erkrankten bereits

das 80. Lebensjahr vollendet haben.* (Bickel, 2006:1).

Pravalenz von Demenzen in Abhdngigkeit vom Alter

Altersgruppe Mittlere Pravalenzrate (%) Geschitzte Krankenzahl
nach Altersstruktur
im Jahr 2004
65-69 1,2 62.000
70-74 2.8 101.000
75-79 6.0 180.000
80-84 13,3 285.000
85-89 23,9 190.000
90 und &alter 34,6 215.000
65 und ilter 7,2 1.033.000

Abb. 1: Bickel, 2006:1. Priavalenz Altersabhidngige Demenz

2004 wurde die Anzahl der Erkrankten ab dem 65. Lebensjahr in Deutschland auf ca.
eine Million geschitzt (vgl. Abb. 1). Weitere Berechnungen gehen von 800.000 bis 1,2
Millionen Menschen aus (vgl. Engel, 2007:15). Laut der zehnten Bevolkerungs-
vorausberechnung des Statistischen Bundesamtes und den Pridvalenzdaten des
Epidemiologen Dr. Bickel (vgl. Abb. 2), ist mit einem drastischen Anstieg
demenzkranker Menschen zu rechnen, davon ausgehend, dass es in Zukunft zu keiner

mafBgeblichen Veridnderungen in Privention und Behandlung kommen wird.



Laut der Tabelle in Abb.2 wiirden im Jahre 2020 ca. 1,4 Millionen, der dann 65-
jdhrigen und idlteren Menschen, von der Krankheit betroffen sein. Bis 2050 steigt diese

Zahl laut Bickel auf ca. 2,3 Millionen an (vgl. Abb.2).

Demenzkranke

in 1.000
2000 935
2010 1. 165
2020 1. 415
2030 1. 695
2040 1. 920
2050 2. 290

Abb. 2 Bickel in: Robert Koch Institut, 2005:24, Entwicklung der Zahl von Demenzkranken
(65 und ilter) in der BRD

2.2 Formen der Demenz

Demenzen konnen durch unterschiedliche Krankheiten ausgelost werden, aus diesem
Grund wird zwischen verschiedenen Formen unterschieden. Eine genaue Diagnostik im
Sinne einer Zuordnung zu einer priméren oder sekunddren Demenz ist von enormer
Bedeutung. Es wird zwischen moglich-heilbaren und nicht-heilbaren Demenzen
unterschieden. Dabei ist hervorzuheben, dass jede Demenzform dringender Behandlung
bedarf und es auch bei unheilbaren Formen moglich ist, Symptome zu lindern und den

Verlauf zu verzogern (vgl. Stiftung Warentest, 2006:28).

2.2.1 Primare Demenz

Circa 90% aller Demenzen werden der primédren Demenz zugeordnet. Primér, weil

hirnorganische Verdanderungen die Krankheit bedingen und die Demenz nicht durch die

Erkrankung anderer Organe verursacht wird. Die priméire Demenz ist degenerativ und



progredient, was bedeutet, dass es ,,[...] zu einer fortschreitenden Verstirkung der
Symptomatik und einer Verschlechterung des Allgemeinzustandes des Betroffenen
[...]* kommt (Engel, 2007:23). Die primidre Demenz unterteilt sich nochmals in weitere
Unterformen. Die ,,Demenz vom Typ Alzheimer* (DAT) stellt mit 60-70% die grofite
Unterform dar. Die iibrigen 20-30% teilen sich auf in die ,,Lewy-Body Demenz* (10-
20%), die ,,frontotemporale Degeneration‘ (5-10%), die ,,neurodegenerative
Demenzformen* (5-10%) sowie die ,,vaskuldre Demenz‘ (2-8%) (vgl. Engel 2006:15f).
Verursacht werden die Demenzen der priméren Form je nach Unterform entweder durch
Schadensprozesse in den Nervenzellen oder durch Gefdschiddigungen der
blutversorgenden Gefille des Gehirns. Auch eine erbliche Anlage kann den Ausbruch

einer Demenz begiinstigen (vgl. Bischoff, 2004:9).

2.2.2 Sekundire Demenz

Die sekundidre Demenz stellt mit ca. 10% den kleinsten Anteil aller Demenzen dar. Eine
Demenz ist dann als ,,sekundir* zu beschreiben, wenn die Symptome der Demenz durch
eine andere Erkrankung bedingt werden und nicht durch eine hirnorganische
Erkrankung, wie bei der primiren Demenz. ,,Sekundire Demenzen sind vorwiegend auf
extrazerebrale Erkrankungen zuriickzufiihren, d.h., sie entstehen nicht durch primére
hirngewebliche Verdnderungen.* (Domdey, 1996:11). Die verschiedenen Formen der
sekundédren Demenz gelten als potentiell riickbildungsfahig, daher ist eine friihe
Diagnose von grofler Bedeutung. Der Verlauf hiangt davon ab, wie behandelbar der
auslosende Faktor ist. Der Arzt muss zuerst differenzialdiagnostisch alle moglichen
Grunderkrankungen ausschlie3en, die zu einer sekunddren Demenz fithren konnten,

bevor er eine primidre Demenz diagnostizieren kann.

Folgende Erkrankungen konnen u.a. zu einer sekundiren Demenz, und somit zu
Verwirrtheitszustinden, Gedédchtnisstorungen und anderen kognitiven

Beeintrichtigungen fithren (vgl. Engel, 2006:17; Schifer, 2004:21; Domdey, 1996:11f):

¢ Internistische Krankheiten, einschlieBlich Herz und Gefderkrankungen
(z.B. Herzinsuffizienz, Erkrankungen der Lunge)

¢ Entziindliche Erkrankungen und Infektionen (z.B. Enzephalitis, Lues)



¢ Hirntumore

e Schidelhirntraumen

¢ Stoffwechselerkrankungen (z.B. Erkrankung der Schilddriise)

e Metabolische Prozesse (z.B. durch eine Niereninsuffizienz)

¢ Vitaminmangelerkrankungen (z.B. Vitamin B12-Mangel)

¢ Elektrolytstérungen

e Vergiftung und Missbrauch von Drogen, Alkohol oder Medikamente

® Depressionen

2.3 Verlauf der primiren Demenz

Es gibt verschiedene Einteilungen des Verlaufes einer primidren Demenz. So hilfreich
die Einteilungen eines Krankheitsverlaufes auch sind, kann doch nie von ,,dem
typischen Verlauf* die Rede sein. Um eine diagnostizierte Demenz einem Stadium
zuzuordnen, gibt es verschiedene psychodiagnostische Tests, die kognitive Fiahigkeiten
und Alltagskompetenz erfassen (Stiftung Warentest, 2006:97f). Jedoch kann die
Symptomatik der Demenz heute dem einen und morgen dem anderen Schweregrad
zugeordnet werden, je nachdem, in welcher Verfassung und einwirkenden Umwelt sich
der Demenzkranke befindet. Es gibt zahlreiche und unterschiedliche Einteilungen der
Verlaufsgrade. Eine Klassifikation ist z.B. die Einteilung der CDR (Clinical Dementia
Rating). ,,CDR was developed at the Memory and Aging Project at Washington
University School of Medicine in 1979 for the evaluation of staging severity of
dementia.” (Morris, 2001:1). CDR unterscheidet zwischen fiinf Stadien ,,hinsichtlich
kognitiver Gesichtspunkte, Aspekte des sozialen Lebens und der Korperpflege.* (Engel,
2007:23). Auch die GDS (Global Deterioration Scale), ebenso als ,,Reisberg-Skalen*
geldufig, gehort neben der CDR, zu den bekanntesten Einteilungen und beschreibt den

Verlauf hinsichtlich kognitiver Beeintrichtigungen.

In Ratgebern und Literatur zur Demenz, wird i.d.R. die Einteilung in ein
,Drei-Stufenmodell* vorgenommen. Dieses beinhaltet verschiedene Schweregrade:
,leichte®, | mittlere* und ,,schwere* Demenz. Dem ,,Drei-Stufenmodell* vorangehend

zeigt sich jeweils ein Vorstadium der Demenz. Diese Einteilung umfasst neben



kognitiven und psychischen Beeintridchtigungen auch die Selbststindigkeit des
Erkrankten. Um den Verlauf der Demenz umfassend darstellen zu konnen, soll diese

Einteilung im Folgenden vorgestellt werden.

2.3.1 Das Vorstadium

Hier zeigen sich erste leichte Minderungen des Gedéchtnisses und/oder der
Orientierung, zudem klagen Betroffene iiber Gedédchtnisstorungen. Es werden oft
Gedéchtnisstiitzen und Strategien angewandt, um die Beeintrachtigungen zu
kompensieren. Defizite zeigen sich gegeniiber anderen jedoch hauptsédchlich bei
komplizierten Titigkeiten. Menschen in diesem Stadium ziehen sich zunehmend aus
ihrem sozialen Umfeld zuriick. Sie bleiben lieber zu Hause und versuchen Situationen
zu vermeiden, in denen sie gefordert werden konnten und gehen auch Reiziiber-
flutungen aus dem Weg. Moglicherweise zeigt sich schon eine Tendenz zu

mangelhafter Selbstversorgung, depressiver Symptomatik und Wortfindungsstérungen.

2.3.2 Leichte Demenz

Es bestehen mittelschwere Gedéchtnisbeeintrichtigungen, die sich durch zunehmende
Probleme im Alltag bemerkbar machen und nicht mehr einfach zu kompensieren sind.
Sich an neu Gelerntes zu erinnern ist nur noch schwer moglich und auch die Erinnerung
an die Vergangenheit ldsst langsam nach. Routinierte Handlungen konnen nicht mehr
richtig ausgefiihrt werden, Haushaltstitigkeiten, einkaufen gehen oder Finanzen zu
regeln stellt fiir die Erkrankten bereits eine Uberforderung dar. Das Zeitgefiihl geht
zunehmend verloren und bekannte Personen werden ofters verwechselt. In diesem
Stadium fillt es dem Erkrankten zunehmend schwerer, die richtigen Worte fiir
Gegenstidnde zu finden oder Situationen zu beschreiben. AuB3erdem driickt er sich
zunehmend unpréziser aus. Die Fahigkeiten des Lesens und Schreibens gehen allmailig
verloren. Erkrankte reagieren mit Scham, Angstgefiihlen und Wut auf die Ver-
dnderungen in ihnen, die sie zeitweise realisieren. Viele Betroffene wirken passiv,
wenig belastbar, gereizt, unsicher, miide und es treten Stimmungsschwankungen sowie

Schlaflosigkeit auf. Hiufig entwickeln Betroffene als Reaktion auf ihre
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Beeintrichtigungen depressive Symptome. Menschen in diesem Stadium ver-
nachlissigen ihre Korperpflege, sie vergessen sich zu waschen oder sich umzuziehen

und miissen von Angehorigen dazu aufgefordert werden.

2.3.3 Mittelschwere Demenz

Das Gedachtnis ist so weit beeintrachtigt, dass sich der Betroffene nichts Neues merken
kann. Sich an die eigene Biographie zu erinnern féllt ihm sehr schwer und er bemerkt,
dass Erinnerungen an wichtige Ereignisse verloren gehen. Das logische Denkvermogen
und die Fihigkeit zu planen sind extrem eingeschréankt. Im Alltag, wie z.B. im Haushalt,
der Erndhrung und der Korperpflege ist der Erkrankte immer mehr von Hilfen anderer
Menschen abhiingig. In diesem Stadium ist der Betroffene zeitlich, ortlich und
interpersonal desorientiert und findet sich aufler Haus alleine nicht zurecht. Personen
werden kaum noch richtig erkannt. Betroffene springen zeitlich zwischen Gegenwart
und Vergangenheit hin und her und kénnen zwischen Zeitrdumen nicht mehr
differenzieren. Sinnestduschungen und Personenverkennungen treten auf oder es
werden Phantasiegestalten gesehen. Der Erkrankte leidet dadurch bedingt hdufig unter
Angstzustianden. Typisch fiir dieses Stadium sind die zunehmende innere Unruhe und
der Drang nach Bewegung. Oft kommt es dazu, dass Betroffene durch Bewegungsdrang
und Unruhe getrieben zu allen Tageszeiten ihren Aufenthaltsort verlassen und nicht
mehr zuriickfinden. Der Tag-Nacht-Rhythmus gerét durcheinander. Eigene Gefiihle,
sowie die wahrgenommenen Gefiihle bei einem anderen Menschen konnen sprachlich
nicht mehr richtig ausgedriickt werden. Seine Sprache besteht oft aus Floskeln und
Paraphasien. In diesem Stadium ist bereits bei den meisten demenzkranken Menschen

eine Inkontinenz gegeben.

2.3.4 Schwere Demenz

Von diesem Stadium spricht man, wenn nur noch Fragmente des Gedéchtnisses und des
frither Gelernten vorhanden sind. Der Erkrankte ist nicht mehr dazu in der Lage
Entscheidungen zu treffen und fiir sich selbst zu sorgen, alleine ist er nicht mehr

lebensfahig. Eine Kommunikation ist mit Worten zwischen Erkranktem und dem
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Angehorigen nicht mehr moglich; Mimik und Kdorpersprache treten hier an die Stelle
der gesprochenen Sprache. Die Sprache besteht nur noch aus wenigen Wortern, oft
werden Worter von anderen aufgegriffen und nachgesprochen oder Worte immer wieder
wiederholt. Der Erkrankte ist zeitlich, ortlich und personenbezogen vollig desorientiert.
Wahnideen und Halluzinationen nehmen zu. Einfache Bewegungsabldufe gelingen nicht
mehr, da die Motorik und Koordination nachlisst. Es fillt dem Erkrankten immer
schwerer alleine zu gehen. Hinzu kommen Schluckstorungen die es dem Demenz-
kranken erschweren zu trinken und zu essen. Zum Ende des Stadiums ist ein
Betroffener vollig inkontinent. SchlieBlich ist der Demenzkranke soweit geschwicht,
dass er im Bett versorgt werden muss und ist in diesem Stadium ein schwerst
pflegebediirftiger Mensch. Oft reagiert der erkrankte Mensch Angehorigen gegeniiber
oder auf Geschehnisse um ihn herum, die er nicht mehr einordnen kann, mit
Aggressivitit. Auch Unruhezustdnde in der Nacht, welche oft mit Schreien und Rufen
verbunden sind und auf Angst oder Schmerzen hinweisen, sind in diesem Stadium
hiufig. Die Bettlagerigkeit bringt immer mehr einen geschwichten Allgemeinzustand
mit sich, welcher einhergeht mit einem hoheren Risiko an einer Pneumonie zu
erkranken. Hiufig treten durch die Bettldgerigkeit und Pflegefehler Druckgeschwiire
auf. Lungenentziindungen sind in diesem Stadium die hdufigste Todesursache (vgl.

Lind, 2007:36f; Engel, 2006:32f; Wichtler, 2003:3f).

3 Die Symptomatik der Demenz

Das Krankheitsbild mit seinen Symptomen ist bei jedem Erkrankten individuell gepréigt
und hingt von vielen verschiedenen Faktoren ab, welche nicht vernachldssigt werden
diirfen, da oft von einem definitiven Einheitsverlauf ausgegangen wird. Wie die
Demenz verlauft, hingt neben dem Alter und der Personlichkeit des Betroffenen auch
von dessen psychischem und physischem Zustand ab. Auch das Ausbildungsniveau des
Erkrankten sowie die sozialen und 6konomischen Lebensumstinde beeinflussen den
Verlauf der Demenz. Das ,.Biopsychosoziale Modell* Modell, das neben neuro-
biologischen Merkmalen auch psychosoziale Merkmale und Umweltbedingungen mit
einschlieft, findet zunehmend Anerkennung. Dieses Modell steht kontrir zu dem

,Biomedizinischen Modell*, welches den Fokus auf die medikamentdse Therapie
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richtet und bisher in der Wissenschaft als das vorherrschende Standardparadigma galt

(vgl. Cofone, 0.J.:2; Robert Koch Institut, 2005:10).

Wichtig fiir die Bezugspersonen des Demenzkranken ist es, sich im Kontakt mit der
Person die Frage zu stellen, ob Verhaltensauffalligkeiten des Demenzkranken aus
Anpassungsdefiziten resultieren, z.B. weil die Umgebung des Demenzerkrankten nicht
seinen Bediirfnissen entspricht. Jedoch fillt es vielen Angehorigen im Wissen dariiber,
dass die ihnen nahestehende Person an Demenz erkrankt ist, schwer die Symptome der
Krankheit auch als solche zu akzeptieren. Um sich selber zu schiitzen werden dann
Abwehrmechanismen, wie Bagatellisierungen oder Verleugnungen eingesetzt (vgl.

BMFSFJ, 2001:33; Robert Koch Institut, 2005:16ff).

3.1 Kognitive Storungen und Auswirkungen auf pflegende Angehorige

,unter Gedachtnis versteht man die Fahigkeit, Informationen aus der Umwelt
aufzunehmen, ihre Bedeutung zu erkennen, um entweder spontan darauf zu reagieren
oder um diese Bedeutung lidngerfristig zu speichern und sie zu einem spéteren Zeitpunkt
abzurufen.* (Engel 2006:37). Das Gedichtnis besteht grob aus einem Langzeit-
gedéchtnis und einem Kurzzeitgedidchtnis. Um Informationen behalten zu kénnen und

sie somit im Langzeitgedichtnis zu speichern, sind verschiedene Faktoren bedeutend:

¢ Aufmerksamkeit

¢ Wiederholen

¢ bildhaftes Vorstellen oder Veranschaulichen
® Assoziieren

¢ Ordnen

¢ Bedeutung zu erkennen
Doch diese oben genannten Fihigkeiten nehmen mit fortschreitender Erkrankung ab, bis

der Erkrankte nicht mehr dazu in der Lage ist, Informationen im Langzeitgeddchtnis zu

speichern (vgl. Buijssen, 2003:24ff). Diese Beeintrachtigung zeigt sich schon zu Beginn
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der Demenz. Professor Dr. Grond unterteilt die kognitiven Symptome, die wihrend

einer Demenz auftreten, in ,,sechs Denk-Ausfille* (vgl. Grond, 2005:24):

¢ Amnesie (Gedichtnisstorung)

¢ Apraxie (Handlungsunfahigkeit)
¢ Aphasie (Wortfindungsstorung)

® Agnosie (Storung des Erkennens)
e Abstraktionsstorung (Rechnen)

e Assessmentstorung (Urteilsstorung)

3.1.1 Gedichtnisstorung

Der Erkrankte bemerkt meistens sein nachlassendes Gedichtnis als Erster und oftmals
gelingt es dem Betroffenen, durch Vermeidungsstrategien seinen Zustand vor anderen
geheim zu halten. Alles wird notiert, anspruchsvolle Titigkeiten, Hobbies und
Gesellschaften werden gemieden, um das Risiko zu mindern, dass andere auf das
Problem aufmerksam werden konnten. Nach einiger Zeit kann die demenzkranke
Person ihre zunehmend schlimmer werdende Gedéchtnisstdrung nicht mehr
kompensieren. Angehorigen, Freunden oder Arbeitskollegen fallen die Veridnderungen
und Defizite immer mehr auf. Der Erkrankte vergisst Termine, wird unzuverlassig,
findet sich plotzlich in vertrauter Umgebung nicht mehr zurecht. Er verlegt stindig
Dinge und verdachtig oder beschuldigt evt. andere, diese entwendet zu haben. Er
erfindet fiir sein Tun oder Unterlassen Ausreden und vergisst zunehmend die eigene
Vergesslichkeit. Namen und Personen wirken auf die erkrankte Person vollig fremd.
Der Demenzkranke kann keinem Gespriach mehr richtig folgen, plotzlich steht er auf
und verlésst eine gesellige Runde. Gesprichsinhalte werden vollig vergessen und er
fragt und erzihlt stindig dasselbe, denn er kann sich schlieBlich nicht mehr daran
erinnern zuvor etwas gesagt zu haben. Auch die Fihigkeit einem Vorhaben nachzu-
gehen und zu planen geht verloren. ,,Die Demenz bricht nicht nur die Briicke zur

Vergangenheit ab, sondern auch die zur Zukunft.* (Buijssen, 2003:30).
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Durch die Gedéchtnisstdrungen kann ein Demenzerkrankter in seinen Stimmungen sehr
wanken. Wut und Traurigkeit schlagen innerhalb von Minuten in Heiterkeit um, da die

Ursache schon wieder vergessen wurde; dies ist auch fiir den Angehorigen belastend.

Der Verlust des Gedichtnisses bringt fiir Angehorige und Verwandte eine gro3e
Belastung mit sich und stellt diese vor hohe Anforderungen. Es kann sehr nerven-
aufreibend fiir Angehorige sein, immer dieselbe Geschichte erzihlt zu bekommen und
auf dieselben Fragen antworten zu miissen, die unzihlige Male am Tag, oft schon nach
wenigen Sekunden wiederholt gefragt werden. Termine und Vereinbarungen des
Alltages werden nicht eingehalten, Erwartungen werden enttiduscht. Der Erkrankte stellt
nach und nach immer weniger eine Person dar, auf die sich nahestehende Personen
verlassen konnen. Dem Angehorigen wird viel Verstindnis und Geduld abverlangt,
wenn sich die erkrankte Person beispielsweise morgens mehrmals hintereinander
waschen will, weil sie sich nicht mehr daran erinnern kann eben erst gebadet zu haben.

Ein solches Verhalten kann den Angehérigen jenseits seiner Toleranzgrenze bringen.

Ein weiterer Aspekt ist, dass Angehorige beginnen die Konsequenzen der Gedéchtnis-
storung fiir den Demenzkranken zu kompensieren. Sie beginnen Verantwortung fiir ithn
zu iibernehmen, fiir ihn ,,mit zu denken‘ und kiimmern sich zunehmend um Aufgaben
des Alltages, zu denen der Erkrankte nicht mehr in der Lage ist. Sie erledigen z.B. fiir

ihn Telefonate, bezahlen Rechnungen, denken an Termine und Geburtstage.

Mit dem Verlust des Gedidchtnisses gehen auch gemeinsame Erinnerungen verloren, die
der Angehorige bisher immer mit dem Erkrankten teilen konnte, Erinnerungen die ein
Teil der Beziehung waren. Oft empfinden Angehorige dadurch eine zunehmende
Entfremdung zum sonst vertrauten Menschen. Je enger die Bindung zum Erkrankten ist,
desto belastender ist auch die Tatsache, dass der Ehepartner, Vater, Mutter, Bruder,
Schwester usw. immer weniger ein aufmerksamer Kommunikationspartner ist, dem man
sich mitteilen kann und der Verstindnis zeigt (vgl. Engel, 2007:28f; Buijssen, 2003:
27ff). Erinnerungen die im Langzeitgedichtnis gespeichert sind, bleiben zu Beginn der
Erkrankung noch erhalten. Der Erkrankte kann z.B. ohne Probleme Geschichten aus
alten Zeiten erzédhlen. Er beginnt sich in die Vergangenheit zuriickzu-ziehen und lebt oft
in ihr. Je mehr ,,Tagebiicher* an Erinnerungen verloren gehen, desto mehr gerit der

Zeitstrang einer Biographie durcheinander. SchlieBlich kann ein an Demenz erkrankter
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Mensch nicht mehr richtig zwischen Vergangenheit und Gegenwart unterscheiden, mit
der Konsequenz, dass die Vergangenheit ganz aktuell im ,,heute* erlebt wird und zwar
als reale Tatsache. Eine alte Frau erlebt sich dann etwa morgens als ein junges
Midchen, das sofort zur Schule gehen muss. Nach und nach verblasst auch die
Erinnerung aus jungen Jahren. SchlieBlich kann sich dann der Erkrankte im Zustand der
,schweren Demenz‘ wahrscheinlich nur noch an die Zeit bis zu seinem 5. Lebensjahr
erinnern. Wichtige und priagende Ereignisse im Leben, haben fiir den Erkrankten mit
zunehmender Erkrankung nicht stattgefunden. Der Erkrankte kann sich dann nicht mehr
daran erinnern, jemals geheiratet oder Kinder gehabt zu haben (vgl. Buijssen,

2003:26ff; Stiftung Warentest, 2006:99).

Ist eine Person in Bezug auf sich selbst nicht orientiert, ist ihre ,,autopsychische
Orientierung* beeintrichtigt. Moglich ist auch, dass sich der erkrankte Mensch im
Spiegel nicht wieder erkennt. Seine Erinnerung an die eigene Biographie zu verlieren,
ist fiir den Betroffenen sehr schmerzvoll. Den Verlust der Erinnerung und der Identitit
mitzuerleben belastet auch die Angehorigen und bringt sie oft in schwierigste

Situationen. Dazu ein Beispiel einer demenzkranken Frau:

,Meine Eltern sind... gestorben...? Da bin ich aber erstaunt. Das versteh ich nicht. Ich
war diese Woche noch zu Hause. Da musste ich was holen. Das finde ich merkwiirdig.
Kann ich mir nicht vorstellen. Nee, das kann nicht sein. Mein Vater ist nicht gestorben.
Der lebt noch! Ja, das weif3 ich genau! “

(Van Delft, 1993, z.n. Buijssen, 2003:62).

3.1.2 Storung der Erkenntnisleistungen

Erkenntnisleistungen stehen in Verbindung mit den Gedichtnisstérungen. Im Verlauf
der Demenz treten zunehmend Agnosien auf, welche im Anfangsstadium eher untypisch
sind. ,,Unter Agnosie versteht man die Unfdhigkeit trotz intakter Sinnesorgane
Wahrgenommenes zu erkennen.* (Mdller et al. 1996, z.n. Engel, 2007:36). Es wird
zwischen ,,Objekt-Agnosie* und ,,Prosop-Agnosie* unterschieden. Ersteres beinhaltet
die Unfahigkeit Objekte als das zu erkennen, was sie sind. Das Objekt wird dann

gesehen und wahrgenommen, kann aber nicht identifiziert werden. Der Demenzkranke
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ist z.B. mit der Bitte ,,das Buch auf den Tisch* zu legen tiberfordert und die Gabel in
seiner Hand ist nur ein ,,Ding* mit dem er nichts anzufangen weiB3. ,,Prosop-Agnosie*
bedeutet die Unfihigkeit Personen zu erkennen, die vertraut sind. Dies beginnt i.d.R.
zunéchst mit Kollegen oder Nachbarn, die der Demenzkranke abstreitet zu kennen. Es
tritt also im Verlauf der Erkrankung eine personenbezogene Orientierungsstorung auf.
Ist die Krankheit schon weiter fortgeschritten, sind ihm sogar nahe Angehorige fremd.

Dazu ein Beispiel aus einer Erzdhlung einer Ehefrau:

»1[...] als ich gerade dabei war, ihn zu waschen, sagte er: ,,Ich werde mal nach Carla
rufen. “ Ich bin Carla. Ich habe mich fiirchterlich erschrocken. Er erkannte mich, seine
eigene Frau, nicht mehr. Die Kinder und der Hausarzt hatten mir zwar vorhergesagt,
dass dies geschehen konnte, aber es war trotzdem ein Schock. [...] Heute Morgen sagte

er: ,,Du siehst aus wie Carla. Das gefdllt mir sehr! “ (Buijssen, 2003:36).

Diese Zustinde bringen extreme Belastungen fiir die Angehorigen mit sich. Der
Mensch, der sehr vertraut ist, streitet ab, je mit der Person zu tun gehabt zu haben oder
hilt die Person fiir eine andere. In einer solchen Situation féllt es einem Angehorigen
besonders schwer, iiber das Verhalten hinwegzugehen und die eigenen Emotionen, wie
Waut und Enttduschung, nicht zu zeigen. Ein Gefiihl der Entfremdung kann zunehmend
prasent werden, wenn der geliebte Mensch den pflegenden Angehorigen nicht mehr
erkennt und nicht mehr am Tagesgeschehen teilnimmt. Erkennt der Demenzkranke
seinen Partner oder seine Kinder nicht mehr, leiden diese unter der Konsequenz, dass
der Erkrankte von Zuneigungsbekundungen ihnen gegeniiber Abstand nimmt und er, die
ihm eigentlich vertrauten Menschen, wie Bekannte oder Fremde behandelt (vgl. Engel,

2006:36ff; Engel 2007:25ff; Stiftung Warentest, 2006:60ff).

3.1.3 Storung der Orientierung

Neben der Beeintrichtigung der ,,zeitlichen Orientierung* (Tageszeit, Wochentag,
Monat, Jahr) kommt es auch zur rdumlichen Orientierungsstorung. Der Demenzkranke
findet sich plotzlich in seinem eigenen Haus nicht mehr zurecht, verwechselt das
Schlafzimmer mit dem Badezimmer und findet alleine in gewohnter Umgebung nicht

mehr nach Hause. Auch die ,,situative Orientierung* ldsst wihrend des
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Krankheitsverlaufes nach. So kann es z.B. dazu kommen, dass die demenzkranke
Person plotzlich nach Hause will, weil ihr die ganze Wohnung fremd vorkommt und sie
nicht weil}, warum sie dort ist, obwohl die erkrankte Person an diesem Ort seit Jahr-
zehnten mit der Ehefrau zusammen wohnte. Der Demenzkranke leidet unter seiner
nachlassenden Orientierung, auch wenn ihm diese mit zunehmender Erkrankung immer
weniger bewusst ist. Mit seiner nachlassenden Orientierung in allen Bereichen des
Lebens, wichst auch seine Hilflosigkeit und Abhéngigkeit von Bezugspersonen, ohne
die er das Leben mit fortschreitender Krankheit schlieBlich nicht mehr bewiltigen kann.
Er benotigt nach und nach zu jeder Tageszeit Unterstiitzung. Die Belastungen, welche
aus den Orientierungsstorungen resultieren, sind fiir den Angehorigen enorm, aber auch
nachlassende Denk- und Urteilsprozesse haben grofle Auswirkungen auf den Alltag.
Der Demenzkranke ist allmilig nicht mehr dazu in der Lage, Probleme zu I6sen, logisch
zu denken und Entscheidungen zu treffen. Auch kann er die Konsequenzen seiner
Handlungen nicht mehr bedenken und kann sich und andere dadurch in schwierige
Situationen bringen. ,,Storungen des abstrakten Denkens duflern sich in einem gestorten
Urteilsvermogen mit Beeintridchtigungen sowohl bei der Planung personlicher und
beruflicher Angelegenheiten als auch beim Losen von alltdglichen Problemen. (Engel,
2007:41f). Diese Beeintriachtigungen bringen auch mit sich, dass demenzkranke
Menschen Begebenheiten falsch einschétzen und dadurch Missverstdandnisse entstehen,
aus denen sich schnell ein Streit entwickeln kann. Koordinations- und Konzentrations-
storungen, die ebenfalls zu den kognitiven Beeintrichtigungen zdhlen, machen es z.B.
fiir den Demenzkranken unmoglich, sich morgens alleine anzuziehen und eine einmal
begonnene Titigkeit zu Ende zu fiihren. IThn lenken sogar kleinste Reize ab und
plotzlich hat er vergessen, was er eben gerade vorhatte zu tun. Schlie3lich benétigt der
Demenzerkrankte durch die kognitiven Beeintriachtigungen soviel Hilfe, dass der
Angehorige ihn zu den alltiglichen Dingen des Lebens entweder auffordern muss oder
aus Sorge den Demenzkranken nichts mehr alleine machen lésst. Essen, Korperpflege,
Ankleiden, alleine spazieren gehen, alle Tatigkeiten des tiglichen Lebens sind ohne den
Angehorigen bald nicht mehr machbar oder stellen ein zu hohes Risiko dar, um den
Demenzkranken sich selbst zu iiberlassen. Angehorige leben in stindiger Sorge, den
Erkrankten fiir kurze Zeit alleine zu lassen, da dies sogar lebensgefihrliche
Konsequenzen haben kann. Denn der Demenzkranke, konnte z.B. den Herd anlassen

oder einfach hinauslaufen und in einen Verkehrsunfall geraten. Die Verantwortung, die
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Angehdrige tragen ist enorm und lastet oft schwer auf deren Schultern (vgl. Engel,

2006:36ff; Engel, 2007:25ff; Stiftung Warentest, 2006:60ff).

3.1.4 Sprachstorungen

An einer Sprach- und Sprechstorung zu leiden, ist fiir den demenzkranken Menschen
eine starke psychische Belastung, die auch mit Minderwertigkeitsgefiihlen einhergeht.
Die Storungen werden durch hirnorganische Veridnderungen ausgelost. Die Sprach-
storungen zeigen sich komplex, weil nicht ausschlieBlich das Sprachverhalten durch die
Demenz beeinflusst ist, sondern auch die kognitive Kompetenz beeintrachtigt wird, die
fiir den Inhalt der Sprache verantwortlich ist. Eine Sprechstorung, d.h. eine gestorte
Artikulation, Atmung und Stimmhebung, die durch die Demenz bedingt ist, wird im
Verlauf der Krankheit immer stirker (vgl. Gutzmann & Brauer, 2007:21ff). Leichte
Beeintrachtigungen der Sprachfihigkeit zeigen sich schon zu Beginn der Krankheit.
,Das frithe Krankheitsstadium ist gekennzeichnet durch eine Reduktion des
Sprechtempos, durch Wortfindungs- und Benennstorungen.* (Gutzmann & Brauer,
2007:26ff). Typisch ist, dass der demenzkranke Mensch in einem Gesprich den ,,roten
Faden* verliert, das Thema des Gespriches vergisst und einige Sitze im Dialog hiufig
wiederholt. Wenn die Krankheit weiter fortschreitet, kommt es zunehmend zu
Wortfindungsstorungen, Wortwiederholungen und zu einem erschwerten Hor- und
Leseverstidndnis. SchlieBlich kann der Demenzkranke kein Buch mehr lesen und keine
Post mehr bearbeiten. Durch seine nachlassenden Sprach- und Sprechfihigkeiten findet
der Demenzkranke auch immer weniger Moglichkeiten aktiv zu werden, sich
einzubringen und sich selber zu beschiftigen (vgl. Engel, 2007:25ff; Stiftung Warentest,
2006:60ff). Im Stadium der schweren Demenz, ist dann die Kommunikation zwischen
dem demenzkranken Menschen und seinen Angehorigen, durch enorme Einbriiche in
der Sprachproduktion und -rezeption massiv gestort (vgl. Gutzmann & Brauer,

2007:26ff).
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3.2 Verhaltensbezogene, psychische Symptome und Auswirkungen auf

pflegende Angehorige

,,Jede Demenzerkrankung beeintrachtigt nicht nur die kognitiven Funktionen der
Betroffenen, sondern fiihrt auch zu multiplen Storungen der Wahrnehmung, des
Affektes, des Antriebs und der Personlichkeit. (BMFSFJ, 2002:175). Die
nicht-kognitiven Verinderungen der Demenz, stellen fiir Angehorige die grofite
Belastung dar. Im Verlauf der Erkrankung treten bei 92% der dementen Menschen
Verhaltensstorungen auf (vgl. Grond, 2005:24). Fiir viele Angehorige ist das sich
zunehmend verdndernde Verhalten des Demenzkranken unerklédrbar und extrem
belastend. Das Verhalten des Erkrankten wirkt entweder befremdlich und sonderbar,
weckt Ratlosigkeit und Hilflosigkeit oder 16st Entsetzen und Wut beim Angehorigen

aus.

Um adédquat mit dem Verhalten des Demenzkranken umgehen zu konnen, ist es sehr
wichtig fiir den Angehorigen, zu verstehen, warum und wie sich der demenzkranke
Mensch verdandert und wie und warum er sich auf eine gewisse Art verhilt. Verhaltens-
bezogene und psychische Symptome, wie sie von der International Psychogeriatic
Association (IPA) genannt werden, konnen durch neurobiologische, psychologische und
soziale Faktoren ausgelost werden (vgl. Engel, 2007:50f). Doch sind Verhaltens-
auffilligkeiten und psychische Symptome eines Demenzkranken nicht unbedingt auf die
Demenz zuriickzufiihren, sondern konnen auch andere Ursachen haben. Es geschieht
oft, dass sich der Betroffene z.B. aggressiv verhilt oder apathisch wird, weil er auf
Grund einer internistischen Erkrankung Schmerzen hat (vgl. Lind, 2007:63). Weil
demenzkranke Menschen zunehmend die Fiahigkeit verlieren, sich addquat mitzuteilen,
konnen diese beispielsweise nicht mehr richtig auf die Fragen antworten, ob und wo sie
Schmerzen haben. Demenzkranke wissen nicht mehr, was Schmerz ist, sie konnen das
Gefiihl nicht richtig einordnen und klagen oft nur dariiber, dass sie sich unwohl fiihlen.
Auf die Mimik und Korpersprache des Erkrankten zu achten ist daher besonders
wichtig. Es ist auch moglich, dass die Ursache des verdnderten Verhaltens darin liegt,
dass der Erkrankte nicht mehr richtig sehen oder horen kann oder eine psychiatrische

Erkrankung, wie eine Psychose, die Demenz begleitet. Schnell geschieht es, dass

20



eigentlich behandelbare Ursachen verkannt und das Verhalten als Folge der Demenz

zugeschrieben wird.

Verhaltensprobleme sind die hiufigsten Ursachen, warum sich Angehorige fiir eine
Unterbringung im Heim entschlieBen. Die verschiedenen Verhaltensweisen sind bei
jedem Demenzkranken individuell ausgeprigt und treten nicht bei jedem Erkrankten
auf. Im Folgenden sollen die verhaltensbezogenen und psychischen Symptome
beschrieben werden, die fiir die Erkrankten und Angehorigen, die sich um den

Demenzkranken kiimmern, sehr belastend sind (vgl. RKI, 2005:17; Lind, 2007:63).

3.2.1 Uberforderung und Aggression

Auf Grund des hirnorganischen Abbauprozesses ist der demenzkranke Mensch immer
weniger dazu fihig, seine Umwelt angemessen einzuschétzen und zu bewiltigen.
Erkrankte empfinden zunehmend Stress in Situationen, die fiir sie bislang alltiglich
waren, z.B. mit dem Bus zu fahren oder an der Kasse im Supermarkt zu bezahlen.
Demenzkranke fithlen sich den Anforderungen des Alltags nicht gewachsen und
bemerken, dass sie einfachste Téatigkeiten nicht mehr richtig bewiltigen konnen. Der
Erkrankte verarbeitet Stress individuell und verhilt sich dann z.B. aggressiv, nervos,
angstlich, depressiv und apathisch. Stresssymptome konnen sich auch durch Schreien
oder lautes Stohnen duBern. Demenzkranke kdnnen so sehr gestresst sein, dass sie sich

z.B. nicht mehr anders zu helfen wissen und von zu Hause weglaufen.

Die Schlussfolgerung, dass viele Verhaltensprobleme durch Stresssymptome
hervorgerufen werden, ist bedeutend fiir die pflegenden Angehorigen des Demenz-
kranken. Angehorige konnen Einfluss auf die Umweltbedingungen nehmen und
dadurch viel Stress fiir den dementen Menschen und sich selbst vermeiden oder
zumindest reduzieren. Aggressionen, wie z.B. ,,[...] Wutausbriiche, impulsives,
enthemmtes, zerstorerisches Verhalten und korperliche Gewalt gegen andere [...]*
(Grond, 2007:25), wurden laut Grond zu ca. % bei demenzkranken Menschen
beobachtet (vgl. Grond, 2007:24). Aggressives Verhalten ist insbesondere die Folge von

standigen Uberforderungen, denen der Erkrankte ausgesetzt ist.
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Uberforderungen treten besonders in Situationen auf, die der Demenzkranke nicht
tiberschauen kann. So kann bereits die Bitte, schmutzige Kleidung zu wechseln, zu
Verwirrung fithren, da der Demenzerkrankten nicht nachvollziehen kann, wozu dies

getan werden muss (vgl. Lind, 2007:155f).

3.2.2 Depressive Storungen und Angst

Dem Erkrankten wird immer mehr bewusst, dass seine geistigen Kréfte nachlassen und
er zunehmend auf Hilfe angewiesen ist. ,,Das Gewahrwerden dieses krankhaften
geistigen Voralterns fiihrt bei vielen Betroffenen zu einem psychischen Uberforderungs-
verhalten, das sich u.a. in Depressivitit dulert.” (Lind, 2007:59). Depressive Symptome
werden oft durch unangemessenes Verhalten seitens der Umwelt ausgelost, z.B. wenn
der Erkrankte fiir eine Aussage oder eine Handlung sténdig belichelt oder diese
verargert kommentiert wird (vgl. Engel, 2007:52). 70% der demenzkranken Menschen
leiden zusitzlich unter depressiven Symptomen (vgl. Wingenfeld & Schnabel in:
Grond, 2005:24). Typische Symptome einer depressiven Verstimmung, die in den
ersten Jahren der Demenz auftreten, sind laut Grond: Riickzugsneigung, Schlafstorung,
Verlangsamung und Unruhe. Jedoch weist er darauf hin, dass diese Verhaltensweisen
auch der Demenz zugeschrieben werden konnen (vgl. Grond, 2005:26). Engel hebt
hervor, dass depressive Storungen dem Dementen nur dann als Reaktion auf seine
Erkrankung zugeschrieben werden konnen, wenn er ,,[...] liber soviel Einsichtsfihigkeit
verfiigt, dass er seine nachlassende Leistungsfihigkeit selbst als solche erkennt.*
(Engel, 2007:52). Ansonsten sind depressive Symptome bei Demenzkranken als Folge
der hirnorganischen Veridnderungen zu betrachten. Depressionen konnen jedoch auch
zusitzlich zu einer Demenz auftreten. Depressive Symptome stellen neben den
kognitiven Beeintrachtigungen eine enorme Einschrinkung der Lebensqualitét des
Erkrankten dar sowie eine enorme Belastung fiir die Angehorigen. Diese sind
tiberfordert, hilflos und wissen nicht, wie sie damit umgehen sollen, wenn der
Betroffene sehr traurig ist, weint und schlecht von sich selber spricht. Eine Unter-
suchung von Donaldson, Tarrier und Burns von 1998 zeigte, dass Angehorige von
Menschen mit Demenz oft selber depressiv werden, infolge des enormen psychischen
Stresses, dem sie durch den intensiven Kontakt mit dem depressiven dementen

Menschen ausgesetzt sind (vgl. Engel, 2007:53). Der Erkrankte leidet unter gro3en
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Angsten, die ausgelost werden, weil ihm das nachlassende Gedzchtnis und die
Orientierung bewusst wird und sich der Erkrankte ohne eine Bezugsperson nicht mehr
zu helfen weil3. Der Demenzkranke kann aber auch dngstlich reagieren, wenn die
Tagesstruktur an die er gewohnt ist, durcheinander gerit, etwas Aullergewohnliches
geschieht oder Besuch erscheint. Viele demente Menschen haben Angst davor, die

Angehorigen zu sehr zu belasten.

Angst kann beim Erkrankten, auch durch scheinbar harmlose Tétigkeiten und Erlebnisse
ausgelost werden, z.B. kann der Erkrankte Angst davor haben, bei der Korperpflege
durch eine andere Person verletzt zu werden, weil er sich an ein traumatisches Ereignis

aus der Vergangenheit erinnert.

Demenzkranke Menschen empfinden die Situation, von anderen Menschen gewaschen
oder angezogen zu werden, als unangenehm, beschimend oder fithlen Angst oder gar
eine Bedrohung. Die Tatsache, dass andere Menschen auf den Erkrankten zukommen,
um ihn zu waschen oder anzukleiden, kann fiir ihn einen groen Einschnitt in die
personliche Entscheidungsfreiheit bedeuten. Aggressives Verhalten kann ebenfalls die
fiir den Gepflegten einzig mogliche Reaktion sein, um auf sein Unbehagen aufmerksam

zu machen oder eine Situation zu vermeiden.

Die meisten dementen Menschen leiden unter Angstsymptomen und Panikattacken.
Depressive Verstimmungen nehmen im Laufe der Demenz ab, Angst und Unsicherheit
bleiben jedoch prisent und nehmen zu (vgl. Lind, 2007:60f). Die Angst davor alleine zu
sein oder verlassen zu werden, die Angst davor, sich zu verlaufen, zu versagen,
ausgelacht zu werden, sind nur einige Beispiele, an welchen deutlich wird, unter
welchem Leidensdruck ein demenzkranker Mensch stehen kann. Wenn demenzkranke
Menschen sich iiber den fortschreitenden Verfall ihrer Fihigkeiten bewusst werden, 10st
dies bei ihnen existenzielle Angste aus. Erschwerend kommt hinzu, dass der demente
Mensch, durch seine abbauenden Fihigkeiten nicht mehr dazu in der Lage ist, mit
seinen Angsten umzugehen und sich ihnen zu stellen. Antriebsarmut, Nieder-
geschlagenheit und sozialer Riickzug, durch Angst und Depression verursacht, bindet
den Erkrankten immer mehr an seinen Angehorigen, von dem er bald vollig abhdngig
ist. Aus Angst, alleine gelassen zu werden oder sich zu verlaufen kann es dazu kommen,

dass der Demenzkranke beginnt, z.B. seine Ehefrau auf Schritt und Tritt zu verfolgen,
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sogar bis auf die Toilette. Geht der Erkrankte schlafen, will er, dass seine Frau bei ihm
bleibt. Demente Menschen spiiren ihre Abhéingigkeit und befiirchten die einzige Person
zu verlieren, die ihnen noch Sicherheit vermittelt (vgl. Schéfer, 2004:80f; Engel,
2006:49f; Grond, 2005:26). Diesen Zustand beschreibt eine Angehorige

folgendermal3en:

., Er schliefit mich mit ein in seine immer kleiner werdende Welt. Das hat zur Folge,

dass ich mich gar nicht mehr frei fiihle. “ (Engel, 2006:50).

3.2.3 Illusionéire Verkennung, Halluzination und Wahn

[llusiondre Verkennung, Halluzination und paranoide Wahnvorstellungen nehmen mit
fortschreitender Demenzerkrankung zu und gehoren zu den psychotischen Symptomen
bei Demenzkranken. Als Ursachen sind der hirnorganische Abbauprozess und die
nachlassenden kognitiven Fahigkeiten wie z.B. die Urteilsfiahigkeit zu nennen.
[llusionire Verkennung, in der Fachliteratur oft Fehlidentifikation genannt, kommen
laut Engel bei jedem dritten dementen Menschen vor (vgl. Lind, 2007:51; Engel,
2006:55). Unter ihr ,,[...] versteht man eine Sinnestduschung, bei der Wahrnehmungen
von realen Gegenstidnden oder Personen falsch gedeutet werden.* (Engel, 2006:51). So
kann es, z.B. dazu kommen, dass Bezugspersonen dem Erkrankten fremd vorkommen
oder eine fremde Person als ein verkleideter Angehoriger wahrgenommen wird. Lauft
der Fernseher, kann es vorkommen, dass der Demenzkranke denkt, die Personen im
Fernsehen befinden sich in der Wohnung. Es kann auch dazu kommen, dass der
demenzkranke Mensch seine eigene Wohnung plétzlich nicht mehr als die eigene

erkennt und dann darauf besteht, nach Hause gebracht zu werden.

Auch paranoide Wahnvorstellungen, wie beispielsweise die Behauptung gesehen zu
haben, wie der Nachbar die Handtasche aus dem Zimmer gestohlen hat, tauchen bei
einem Drittel der Demenzkranken auf. Halluzinationen treten bei jedem fiinften
Erkrankten auf, der Demenzkranke sieht dann, z.B. Menschen, Tiere oder Gegenstinde,
die nicht da sind oder er hort Stimmen, was jedoch eher selten vorkommt. Dadurch,
dass Demenzkranke ihre Umwelt durch psychotische Symptome verzerrt wahrnehmen,

sind sie einer groBen Belastung und existentiellen Angsten ausgesetzt. So kommt es z.B.
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vor, dass ein demenzkranker Mann, der den zweiten Weltkrieg als Soldat miterlebt hat,
plotzlich im Wohnzimmer halluziniert und auf dem Boden tote und verwundete
Soldaten sieht und lebensbedrohliche Gefiihle von damals im Hier und Jetzt wieder

durchlebt (vgl. Junkers, 1995:352f).

Lautes Rufen kann neben Angst auch eine Folge von Halluzinationen sein. Fiir den
Erkrankten ist das, was er wahrnimmt, Realitit, der er sich in diesem Moment aus-
geliefert fiihlt. Leidet der Erkrankte unter der Wahnvorstellung bestohlen worden zu
sein, erlebt er in diesem Moment z.B. die Angst viel von Wert verloren zu haben oder
ist voller Entsetzen, Wut und Enttiuschung, dass die Person, der er vertraute so etwas
tun konnte. Kennzeichnend fiir Wahnvorstellungen ist, dass sich der demenzkranke
Mensch durch kein Argument vom Gegenteil iiberzeugen lasst. Mit dem Wissen iiber
die verschiedenen psychotischen Symptome sind plétzlich autkommende, fiir den
Angehorigen nicht begriindbare, Aggressionen und Beschuldigungen leichter zu
verstehen (vgl. Lind, 2007:51; Stiftung Warentest, 2007:66ff). Die psychotischen
Symptome machen den Angehorigen oft hilflos und bereiten Entsetzen, wenn beispiels-
weise der Demenzkranke zum ersten Mal Menschen durch die Wohnung gehen sieht,
die nicht da sind, oder die Angehorigen nicht mehr als Ehefrau, Tochter usw. erkannt

werden.

3.2.4 Agitiertheit (Unruhe, Umherwandern)

Agitiertes Verhalten tritt bei dem groften Teil aller Demenzkranken Menschen auf und
zeigt sich u.a. durch: Umherwandern, Weglaufen, zielloses nidchtliches Umherirren, sich
wiederholende Bewegungen, Klagen, Rufen. Oft hat das ,,Weglaufen* demenzkranker
Menschen keinen objektiv nachvollziehbaren Grund, es steht meistens das Gefiihl
dahinter, die bestehende Situation nicht mehr aushalten zu konnen und nach
Veridnderungen suchen zu wollen (vgl. Junker, 1995:360). ,,Unruhe oder agitiertes
Verhalten kann im iibertragenen Sinn als die unbewusste ,,Korpersprache* der Demenz-
kranken aufgefasst werden [...]. Unruhe kann als Ausdruck eines geistigen oder auch
korperlichen Ungleichgewichtes oder Stressverhaltens interpretiert werden.* (Lind,
2007:62). Diese Korpersprache kann zum Ausdruck bringen, dass der Erkrankte, durch

die tdglichen Anforderungen, iiberfordert ist und sich deswegen gereizt, nervos,
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verdrgert, unwohl, unzufrieden, unbefriedigt oder auch @ngstlich fiihlt. Moglich ist auch,
dass der Demenzkranke Schmerzen hat, zur Toilette begleitet werden will oder Hunger
und Durst hat. Dieses Verhalten gilt es also, auf Grund der mangelnden Fihigkeit zu
kommunizieren, richtig zu deuten. Eine andere Erklidrung fiir seine Agitiertheit kann die
Tatsache liefern, dass der Erkrankte sich einsam fiihlt und mehr Aufmerksamkeit

benotigt (vgl. Lind, 2007:62ff; Buijssen, 2003:110ff).

Die Beziehung zwischen dem demenzkranken Menschen und seinen Angehorigen hat
enorme Auswirkung auf das MaB der Unruhe, welche der Erkrankte empfindet. Lind
hebt hervor, dass viele Erfahrungen bisher gezeigt haben, dass demenzkranke Menschen
sich wesentlich ruhiger verhalten, wenn sie sich in Gesellschaft befinden, die ihnen das
Gefiihl gibt, geborgen, beachtet und eingebunden zu sein. Wird der Demenzkranke, z.B.
von seinem Angehorigen beim Kochen oder Putzen mit einbezogen, auch wenn es sich
nur um kleinste Titigkeiten handelt, fiihlt er sich wieder niitzlich und kann ein Erfolgs-
erlebnis empfinden. Zu viele Reize in der Umwelt konnen jedoch auch negative
Auswirkungen haben. Stindiges Telefonklingeln, Radio und Fernseher oder zu viele
Menschen in einem Raum machen den Erkrankten unruhig. Laut Lind nehmen
Unruhezustinde im Laufe der Erkrankung zu (vgl. Lind, 2007:62ff; Buijssen,
2003:110ff).

Angehorige, welche die standige Unruhe und das Umherwandern erleben, beklagen oft,
dass sie dieses Verhalten selbst nervos macht, sie wiitend dariiber werden und sie diesen
Zustand kaum ertragen konnen. Hinzu kommt, dass Angehorige auch besorgt sind iiber
den Bewegungsdrang. Wenn der Erkrankte stindig in der Wohnung umherladuft oder
unbegleitet sein zu Hause verlidsst, konnen Stiirze und lebensgefihrliche Situationen die
Folge sein. Viele demenzkranke Menschen verleihen ihrer inneren Unruhe durch
ununterbrochenes Umhergehen Ausdruck. Dies wird vor allem deshalb zu einem
Problem, wenn demenzkranke Menschen héaufig noch unter anderen Krankheiten, wie
beispielsweise einer Lungenfunktionsstorung, Gehbehinderung oder Diabetes leiden
und sich schonen sollten. Doch weil demenzkranke Menschen sich oft ihrer
korperlichen Erkrankung nicht mehr bewusst sind und diese nicht mehr richtig
wahrnehmen, miissen Angehorige demenzkranke Menschen daran erinnern, sich

auszuruhen (vgl. Lind, 2007:62ff; Buijssen, 2003:110ff). Engel weist darauf hin, dass
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eine Depression, eine Angststorung oder die demenzbedingte hirnorganische

Veridnderung Ursache fiir das gesteigerte Aktivititsniveau sein kann (Engel, 2007:57).

3.3 Korperliche Symptomatik und Auswirkungen auf Angehorige

Die Demenzerkrankung bringt neben kognitiven und psychischen Beeintrachtigungen
auch korperliche Beeintrichtigungen mit sich. Meistens sind es die psychischen
Storungen, unter denen Angehorige besonders leiden, doch je weiter die Krankheit
fortgeschritten ist, umso weniger vermag das Gehirn korperliche Funktionen zu steuern
und dies hat zunehmend pflegerische Konsequenzen fiir den Angehorigen. Er tragt bald
die gesamte Verantwortung und Sorge fiir die Korperpflege und Nahrungsaufnahme des
dementen Angehorigen sowie fiir vieles mehr. Neben der Last der Verantwortung, wird
der Angehorige durch die pflegerischen Tétigkeiten in der Praxis korperlich stark
belastet. Ungelernte Handgriffe in der Pflege konnen z.B. Bandscheibenvorfille mit
sich bringen und somit langfristige Auswirkungen haben. Bendtigt der Angehdrige in
der Nacht pflegerische Hilfe, weil er beispielsweise nicht mehr alleine zur Toilette
gehen kann, sind viele Pflegende durch die gestorte Nachtruhe zusétzlich geschwicht.
Die korperlichen Symptome sollen im Folgenden kurz vorgestellt werden, um einen

Uberblick dariiber zu geben, welche Arbeit Angehérige leisten (vgl. Engel, 2007:60ff).

3.3.1 Bewegungsbeeintrichtigung

Durch hirnorganische Verdnderungen sind demenzerkrankte Menschen zunehmend in
ihren Bewegungen gestort. Das bedeutet, dass die Bewegungsgeschwindigkeit abnimmt
und es zunehmend zu Stérungen in der Motorik kommt. Typisch ist ein unsicherer,
vorniiber gebeugter Gang, der mit Muskelzittern begleitet ist, dhnlich wie bei der
Parkinsonschen Krankheit. Diese Gangunsicherheit, Orientierungsstérungen sowie ein
i.d.R. geschwichter Allgemeinzustand des Erkrankten fiihren zu einer erhohten
Unfallgefahr. ,,Ca. 50% der Demenzkranken stiirzen mindestens einmal jdhrlich [...]
und ziehen sich dabei z.T. schwere Verletzungen zu, vor allem Schenkelhalsfrakturen.*

(BMFSF]J, 2002:146). Angehorige lassen den Demenzkranken aus Angst vor einem
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Sturz oft nicht mehr aus den Augen und miissen bald jede Bewegung tatkriftig
begleiten. Sie stehen vor der schwierigen und umfangreichen Aufgabe, neben den
generell anstrengenden Pflegetétigkeiten auch fiir die Prophylaxen von verschiedenen
Erkrankungen, z.B. Thrombose, Dekubitus oder Pneumonie zu sorgen, da das Risiko,
daran zu erkranken, mit der zunehmenden Immobilitit des demenzkranken Menschen
steigt. Die Pflege eines Demenzkranken ist, je nach Schweregrad, eine 24 Stunden-

Pflege (vgl. Baumgartner, 2003:519f; Engel, 2007:60ff).

3.3.2 Erschwerte Nahrungsaufnahme

Ein weiteres grofles Problem stellt die Erndhrung dar. Viele Erkrankte nehmen stark ab
und Mangelerscheinungen treten auf. Die Griinde dafiir sind vielseitig. ,,Etwa 25% der
Betroffenen sind untergewichtig.* (BMFSFJ, 2002:144). Die meisten demenzkranken
Menschen trinken viel zu wenig. Demenzkranke mit hohem Bewegungsdrang haben
einen erhohten Kalorienbedarf. Sie vergessen zu essen und zu trinken. Mit Messer und
Gabel zu Essen stellt eine Uberforderung dar. Der Erkrankte ist nicht mehr dazu in der
Lage praktische Handlungen zu koordinieren (Apraxie). Eine Gabel in die Hand zu
nehmen und das Essen zum Mund zu fiihren ist nach und nach, wenn iiberhaupt, nur
noch mit Anleitung moglich. Neben Appetitlosigkeit erkennen viele Erkrankte
besonders im fortgeschrittenen Stadium, die Nahrung nicht mehr, evt. fiihlen sie sich
sogar durch die Aufforderung zum Essen bedroht. Halluzinationen und Wahnvor-
stellungen lassen den Erkrankten z.B. Insekten im Essen sehen oder sie beschuldigen
den Angehorigen ihn vergiften zu wollen. Erheblicher wirken sich auftretende starke
Schluckstorungen auf das Korpergewicht aus, die im Stadium der ,,Schweren Demenz*
typisch sind. Es bereitet dem Erkrankten gro3e Miihe, etwas hinunter zuschlucken und
zu trinken, weil der Schluckreflex durch die Funktionsstorungen im Gehirn verlangsamt
ist, auch das Kauen ist erschwert. Durch den verzogerten Reflex beim Schlucken,
kommt es dazu, dass sich der Erkrankte verschluckt und Nahrung in Atemwege
gelangen kann (Aspiration). Dem Demenzkranken bei der Nahrungsautnahme zu
helfen, benotigt viel Zeit, Geduld und Vorsicht. Laut eines Artikels von Dr. Ding-
Greiner fithren Schluckstorungen mit Aspiration in 22% der Fille zu Lungen-
entziindungen, welche dann zu 20% todlich verlaufen. Angehorige verbringen viel Zeit

damit, das Essen mundgerecht anzurichten und dafiir zu sorgen, dass der Erkrankte

28



geniigend zu sich nimmt (vgl. Baumgartner, 2003:519; Riickert, 2005:31f; Engel,
2007:60ff).

3.3.3 Inkontinenz

Viele Demenzkranke leiden im fortgeschrittenen Stadium unter Stuhl- und
Harninkontinenz, insbesondere wegen korperlicher Storungen und Verdnderungen im
Alter, beispielsweise durch eine geschwichte Beckenbodenmuskulatur. Bei Demenz-
kranken tragen jedoch Orientierungsstorungen, Kommunikationsprobleme und
Immobilitit ebenfalls dazu bei, dass es zu einer Inkontinenz kommt. Der Erkrankte
findet z.B. die Toilette nicht wieder oder verwechselt sie mit einem anderen Mobel-
stiick, kommt dort nicht rechtzeitig an, vergisst sich zu entkleiden oder kann sich nicht
geniigend mitteilen, dass er zur Toilette begleitet werden mochte. Die Versorgung eines
demenzkranken Menschen, der Urin und Stuhlgang nicht mehr kontrollieren kann, stellt
fiir den Erkrankten und seinen Angehorigen eine grofe Belastung und Aufwand dar.
Viele ekeln sich vor den Ausscheidungen und schidmen sich, wenn es zu un-
kontrollierten Darm und Blasenentleerung gekommen ist. Ggf. kommt die Harn-
inkontinenz schon im Stadium der leichten oder mittleren Demenz vor. Inkontinenz
kann ein Grund dafiir sein, warum es Angehorige vermeiden, mit dem erkrankten
Angehorigen unter Leute zu gehen oder Besuch zu empfangen, was dazu fiihrt, dass
sich der Erkrankte und Angehorige zunehmend isolieren (vgl. Baumgartner, 2003:519;
Engel, 2007:65ff; Kdammer in Wichtler, 2003:76f).

3.3.4 Gestorter Schlaf-Wach-Rhythmus

Schlafstérungen treten bei ca. 70% aller Demenzkranken auf. Der Grund dafiir liegt in
den neurovegetativen Verdnderungen, welche zur Konsequenz haben, dass der Schlaf-
Wach-Rhythmus gestort ist. Schlafstérungen zeigen sich z.B. im ,,sundowning-
Syndrom*, bei welchem der Erkrankte beginnt unruhig zu werden, sobald es drauf3en
dunkel wird. Oft treten gegen Abend Verwirrtheitszustinde und Unruhezusténde
besonders ausgeprigt auf. So kann der Erkrankte beispielsweise nicht ruhig sitzen

bleiben und geht nervos durch die Wohnung. Mitten in der Nacht steht er auf, zieht sich
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an und will sofort frithstiicken, ruft laut, verirrt sich in andere Zimmer und weckt seine
Angehdrigen auf. Diese zeitliche Desorientierung hat auch zur Folge, dass der
Erkrankte dann wegen des mangelnden Schlafs und Aktivitdten in der Nacht, am Tag
miide ist und schlift. Die Auswirkungen der Schlafstorungen fiir die Angehorigen sind
enorm, wie die Daten einer Befragung von Matter und Spith (1998) zeigen. Demnach
kommen 83% der Angehorigen zu viel weniger Schlaf, als vor der Demenzerkrankung.
Ein Drittel der Befragten schliefen nur noch drei bis vier Stunden pro Nacht. Zu der
korperlichen Belastung auf Grund des Schlafmangels kommt auch die seelische

Belastung hinzu. (vgl. Engel, 2007:651f; Kammer in: Wichtler, 2003:76ff).

3.4 Demenzkranke Menschen und das Erleben des Identitiats- und

Autonomieverlustes

Die Frage zu stellen, wie demenzkranke Menschen die Erkrankung wahrnehmen, ist
enorm wichtig, um zu einem besseren Verstdndnis fiir das Erleben des Leides und dem
verdanderten Verhalten zu kommen und adédquat reagieren zu kénnen. Tom Kitwood
weilt darauf hin, dass jemand, der sich darum bemiiht, nachzuvollziehen wie sich ein
demenzkranker Mensch fiihlt und die Umwelt wahrnimmt, letztendlich nur auf
Schlussfolgerungen angewiesen ist (vgl. Kitwood, 2004:108). Um der Erlebniswelt des
Erkrankten gerecht zu werden, ist es von besonderer Bedeutung, sich dariiber bewusst
zu sein, dass es trotz groBBer Bemithungen und Empathie unméglich ist, ,,[...] zur Génze
in die Erfahrens- und Erlebniswelt eines anderen Menschen zu gelangen, einfach
deshalb weil jede Person einzigartig ist.* (Kitwood, 2004:108). Diese Erkenntnis
verinnerlicht zu haben, schiitzt m.E. den Helfenden davor, die Gefiihle der demenz-
kranken Menschen iiber einen Kamm zu scheren und zu bagatellisieren oder ihnen
gewisse Gefiihle und Kompetenzen nicht zuzutrauen. Sicher ist, dass demenzkranke

Menschen eine existentielle Bedrohung ihrer Identitit erleben.

Grond spricht von ,.fiinf Identitits-Saulen®, die durch die Krankheit Demenz zerbrechen

(vgl. Grond, 2005:39):

e Gesundheit
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Leistungsfihigkeit

Materielle Sicherheit

Soziales Netz

¢ Sinnorientierung

Erkrankte Menschen, die zu Beginn der Erkrankung die Bedrohung bewusst erleben,
sprechen von dem Gefiihl, ,,aufgelost” zu werden und ,,leer* zu sein. Erkrankte
versuchen, den Verlust der geistigen Kontrolle aus Angst und Selbstschutz durch die
Verwendung von Floskeln aufrecht zu halten, sie leugnen gemachte Fehler oder
vertuschen diese und versuchen, ihre Fehler zu verdringen. Die Identitdt wird durch die
Auswirkungen der Demenz stark erschiittert, da Demenzkranke neben der Erinnerung
an die Vergangenheit auch die Orientierung in der Gegenwart verlieren. Situationen und
Informationen verwirren und beédngstigen den Erkrankten, er weif3 sich nicht mehr
selbst zu helfen, weil er sich nicht mehr daran erinnern kann, wie er in der Vergangen-
heit mit verschiedenen Situationen umgegangen ist. Fiir den Menschen ist das auto-
biographische Gedichtnis von grofler Bedeutung, es macht sein Selbstverstindnis und
seine Identitédt aus und daher leiden Menschen mit Demenz enorm unter diesem Verlust
(vgl. Domdey, 1996:47; Grond, 200539f). Das autobiographische Gedéchtnis ,,[...] ist
die Fihigkeit, Einzelerlebnisse aus der eigenen Geschichte, die personliche und haufig
emotional getonte Qualitit besitzen, in der Erinnerung lebendig nachzuvollziehen.*
(Domdey, 1996:47). Die Identitit des demenzkranken Menschen wird destabilisiert,
weil er nicht mehr weil3, wie er zu dem wurde, was er heute ist. Die Erinnerung hat
einen groflen Stellenwert, denn Erinnerung schafft ein Selbstwertgefiihl dadurch, dass
dem Menschen bewusst ist, was er alles zuvor erreicht und bewirkt hat und wie er es
erreicht hat. Erinnerung hilft dabei, die Gegenwart zu bewiltigen und Problemen mutig
entgegenzutreten, weil auf Bewéltigungsstrategien und Erfahrungen aus der Vergangen-
heit zuriickgegriffen werden kann. Erinnerungen bedeuten also auch die Sicherung der
eigenen Identitét (vgl. Domdey, 1996:48). Weil das Selbstwertgefiihl durch den
Identititsverlust leidet, reagieren demenzkranke Menschen damit, sich an Vertrautes zu

klammern und die Ndhe von vertrauten Menschen zu suchen.

Demenzkranke Menschen verlieren neben ihrer Identitit auch an Autonomie. Das

bedeutet, dass sie zunehmend immer weniger dazu in der Lage sind, unabhéngig und
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selbststdndig zu handeln, da sie auf Hilfen angewiesen sind. Sie merken, dass sie andere
Menschen brauchen und spiiren die Abhiingigkeit von anderen. ,,Eigene Entscheidungen
treffen zu konnen, bzw. iiber gewisse Wahlmoglichkeiten zu verfiigen, wird von vielen
Autoren als ein grundlegender Parameter fiir das Vorhandensein von Autonomie
verstanden.* (Huber et al., 2005:33). Handlungen sind autonom, wenn sie frei von
externem Druck geschehen, jedoch miissen demenzkranke Menschen zu gewissen
Tatigkeiten, wie z.B. der Korperpflege, angeleitet werden. Sie miissen ggf. davon
abgehalten werden, alleine spazieren zu gehen, um sich und andere nicht zu gefdahrden.
Ein Beispiel dazu wire, dass der demenzkranke Mensch wihrend seines Spazierganges
eine Autobahn iiberqueren will, weil er die Gefahr nicht erkennt. Demenzkranke
Menschen konnen also in den Bereichen, in denen es um Selbst- und Fremdgefiahrdung
geht, nicht mehr ihrer Selbstverantwortlichkeit iiberlassen werden. Generell jedoch, ist
es fiir den erkrankten Menschen und sein Selbstwertgefiihl sehr wichtig, dass sein
soziales Umfeld dafiir sorgt, durch giinstige Rahmenbedingungen ein selbststindiges
und Selbstbestimmtes Verhalten, wo es noch moglich ist, zu fordern (vgl. Kaiser,

2002:8f).

Es ist m.E. unbedingt erforderlich, den demenzkranken Menschen in seinem ,,Wollen*
und seiner gewohnten Art Dinge zu tun, zu unterstiitzen, auch wenn diese Art auf
Unverstindnis stoBt, z.B. wenn der demenzkranke Mensch beschlief3t, die Nacht auf
einem Sofa anstelle im Bett zu verbringen oder sich in der Kiiche die Zidhne putzen will.
Dadurch, dass diesen Wiinschen und Handlungen nicht mit Ablehnung, Tadel und
Entsetzen entgegnet wird, konnen demenzkranke Menschen die Akzeptanz und den
Respekt erfahren, den sie brauchen, um in ihrem Selbstwertgefiihl gestirkt zu werden.
Wichtig ist es m.E. auch, dass der pflegende Angehorige, obwohl unverstindliche
AuBerungen im Krankheitsverlauf zunehmen, ein Gespiir dafiir entwickelt, welche
Bediirfnisse, Vorlieben und Haltungen der Demenzkranke hat, und darauf entsprechend
eingeht. Dadurch kann dem Erkrankten, das Gefiihl gegeben werden, dass seine

Meinungen und Wiinsche weiterhin gefragt sind.
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4 Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz

Im Folgenden soll gezeigt werden, wer hauptsédchlich die hédusliche Pflege von
Demenzkranken tibernimmt und in welchem Verwandtschaftsverhiltnis die pflegenden
Angehorigen mit dem Erkrankten stehen. Es gibt viele statistische Zahlen iiber
pflegende Angehorige, aber iiber ,,[...] die Gruppe der betreuenden Angehdorigen von
Demenzkranken in Deutschland konnen dagegen keine genauen Angaben gemacht
werden.* (Engel, 2007:73). Die Literatur gibt nur spérliche Daten iiber die pflegenden
Angehorigen her. In der Gruppe der ,,pflegenden Angehorigen* allgemein sind es laut
einer Studie von 1998 82% Frauen und 18% Minner, welche die Pflege des erkrankten
Angehorigen iibernehmen. Diese Daten beziehen sich jedoch nur auf den westdeutschen
Bereich, die Zahlen im Osten schwanken dagegen wesentlich. Hier sind es 69% der
Frauen und 31% der Méanner. Der Grund dafiir liegt laut Halsig in einer unter-
schiedlichen Sozialisation der Eheménner zu DDR Zeiten und dem daraus
resultierenden verdnderten Rollenverstdndnis der Ménner innerhalb der Familie (vgl.
Halsig in: Kruse, 1998:213). Frauen tragen also den groften Teil der Belastung als
Hauptpflegeperson. Laut eines Forschungsberichtes des Berliner Zentrums Public
Health von 1999 beziiglich des Verwandtschaftsverhiltnisses innerhalb der Gruppe der
pflegenden Angehorigen ,,[...] pflegen in 20% der Fille Frauen ihre Mutter, zu 14%
ihren Ehemann, zu 12% ihre Schwiegermutter, zu 8% ihre Schwester oder Tante, zu 5%
ihren Sohn, und zu je 4% den Vater oder Schwiegervater. Manner pflegen zu 8% ihre

Ehefrau, zu 8% ihre Mutter und zu 3% ihren Vater.* (Grond, 2005:142).

Im vierten Bericht zur Lage der élteren Generation aus dem Jahr 2002, vom
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend werden nur vage
Angaben zu dem Personenkreis, welcher demenzkranke Angehorige pflegt, gegeben.
Diesen Angaben nach leisten Frauen als Hauptverantwortliche die Pflege von ihrer
demenzkranken Angehorigen. Ubernehmen Frauen die Pflege des demenzkranken
Menschen, so handelt es sich dabei zu 50% um einen demenzkranken Elternteil,
ansonsten um Schwiegereltern oder entfernte Verwandte, die Pflege benotigen. In
Bezug auf Minner wird nur angegeben, dass sie an der Pflege von Schwiegereltern und
entfernten Verwandten so gut wie nicht beteiligt sind, und zwei Drittel von ihnen die

Pflege der demenzkranken Ehepartnerin iibernehmen. Laut dem genannten Bericht,
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bilden Angehorige zwischen 40 und 64 Jahren mit 53% den grof3ten Personenkreis,
welcher erkrankte Angehorige pflegt, gefolgt von den 65-79-jdhrigen mit 27% (vgl.
BMFSFJ, 2002:173). Grond erwéhnt: Leicht Demente werden zu 81%, mittelschwere
Demente zu 61% und schwer Demenzkranke noch zu 29% in der Familie gepflegt.*

(Grond in: Tackenberg & Abt- Zeuglin, 2004:41).

Héaufig werden in der Literatur iiber Demenz, dem Leser lediglich Daten iiber pflegende
Angehorige generell gegeben, ohne dabei den Personenkreis der pflegenden
Angehorigen von Demenzkranken differenziert zu behandelt, doch diese
Differenzierung ist aus verschiedenen Griinden von Bedeutung. In einer Studie, wurden
jeweils 1500 pflegende Angehorige von demenzkranken Menschen mit anderen
pflegenden Angehorigen verglichen. Der Vergleich dieser beiden Personenkreise zeigte,
dass Angehorige, die Demenzkranke pflegten, mit groleren psychischen und
physischen Problemen konfrontiert waren, mehr familidre Konflikte erfuhren und
weniger Zeit fiir die Familie und sich selbst hatten, als der andere Personenkreis (vgl.
Berkman & D'Ambruoso, 2006:342). Engel erwihnt diesbeziiglich, dass Angehorige
von Demenzkranken im Vergleich mit dem anderen erwihnten Personenkreis, seltener
arbeiten gehen, idlter sind und sich mehr Frauen um die Pflege kiimmern. Dazu kommt,
dass Angehorige Demenzkranker Menschen sich i.d.R. um erheblich dltere Menschen
kiimmern, als der andere Personenkreis. Die Autorin hebt hervor, dass eine Gleich-
setzung der beiden Personenkreise beziiglich der Belastung und aus ,,[...] sozio-
demographischer Sicht nicht gerechtfertigt ist.“ (Engel, 2007:73). Ein pflegender
Angehoriger ist 24 Stunden fiir den demenzkranken Menschen verantwortlich. Der
gesamte Alltag muss fiir den Demenzkranken vom pflegenden Angehdrigen organisiert
werden. Er versucht Gefahren vom Demenzkranken abzuwenden und Vorsichts-
maBnahmen zu treffen. Der Angehorige sorgt fiir eine ausgewogene Erndhrung des
Demenzkranken und achtet auf eine angemessene Kleidung. Der Angehorige trostet und
beruhigt den demenzkranken Menschen. Angehorige miissen den Demenzkranken zu
verschiedenen Tétigkeiten motivieren und anleiten, z.B. zu der Korperpflege und sie
kiimmern sich darum, dass fiir ausreichend Unterhaltung und Beschiftigung gesorgt ist,

damit der demenzkranke Mensch gefordert wird.
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4.1 Motive fiir die Ubernahme der Betreuung und Pflege

Laut Grond werden fast zwei Drittel aller Demenzkranker von Angehdrigen zu Hause
versorgt (vgl. Grond in: Tackenberg & Abt- Zeuglin, 2004:41). Welche Motive
bewegen Angehorige dazu, diese schwere Aufgabe zu iibernehmen? ,,Motiv ist ein
Sammelbegriff fiir Bediirfnis, Beweggrund, Bereitschaft, Trieb, Neigung, Streben.
(Salomon, 2005:9). Eine Untersuchung von Halsig ergab, dass in den westdeutschen
Bundeslédndern 33% der Angehorigen, laut eigener Angaben, die Angehorigen gerne
und freiwillig pflegen. 50,4% empfinden die Pflegeiibernahme als selbstversténdlich.
Nur 5,6% gaben an, den Angehérigen aus einem familidren Druck heraus zu pflegen.
Folgende Motive fiir die Pflegeiibernahme eines erkrankten Angehorigen kénnen

zusammenspielen und ausschlaggebend sein (vgl. Grond, 2005:152; Domdey, 1996:55):

e emotionale Verbundenheit, Liebe

¢ Familientradition, gesellschaftlicher Anspruch
e gegebenes Versprechen

e familidrer Druck

¢ Bediirfnis nach Anerkennung und Liebe

® Wiedergutmachung

¢ Dankbarkeit

e religiose und karitative Uberzeugung

¢ Abwehr und Einsamkeit

e cigene Lebenssinngebung

¢ finanzielle Gesichtspunkte

Die emotionale Verbundenheit zum Erkrankten muss nicht unbedingt vorliegen, damit
Kinder sich um einen erkrankten Elternteil kiimmern. Laut Salomon kommt es oft vor,
dass sich ein Geschwisterteil, welches sich schon immer von den Eltern benachteiligt
und ungeliebter fiihlte, dazu entschlie8t, die Betreuung und Pflege zu iibernehmen, um
von den Eltern Anerkennung zu bekommen und sich beweisen zu konnen. Ehegatten
konnen die Betreuung und Pflege des Partners iibernehmen wollen, um so endlich zu
mehr Dominanz in der Beziehung zu kommen. Fiir Frauen trifft oft das Motiv zu, die

Pflege aus einer Familientradition heraus zu iibernehmen, nach dem Motto, dass Pflege
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Frauensache ist und Tochter die Eltern pflegen (vgl. Salomon, 2005:11f; Grond
2005:149). ,,.Das Zusammenleben an sich ist schon ein wesentliches Kriterium fiir
weibliche Familienmitglieder zur Ubernahme von Pflege.“ (Salomon, 2005:12).
Allgemein kann jedoch gesagt werden, dass eine Beziehung zwischen Angehorigem
und Erkranktem von lidngerer Dauer und belastbarer ist, wenn eine emotional positive

Beziehung besteht (vgl. Domdey, 2005:55).

Die Bereitschaft, sich um Demenzkranke zu Hause zu kiimmern, ist hoch, doch die
Verfiigbarkeit, der Personen, die sich dazu entschlieBen, ist in Zukunft fraglich. Denn
die Geburtenzahlen sinken, die traditionellen Familienstrukturen befinden sich im
Wandel und damit geht auch ein Verlust an familidre Unterstiitzungsformen einher.
Immer weniger Frauen werden dazu bereit sein, ihren Beruf aufzugeben und eine
Helferinnenrolle zu iibernehmen (vgl. BMFSFJ, 2002:166). ,,Zweifelsohne wird es in
Zukunft einen nicht unerheblichen Anteil alter Menschen geben, die kinderlos,
verwitwet, ledig oder infolge einer Scheidung allein leben.* (BMFSFJ, 2002:166).
Jedoch, besteht eine Chance darin, dass sich ein Defizit in der Verfiigbarkeit von
Familienmitgliedern, die sich um kranke Menschen kiimmern wollen und kdnnen, durch
die Erhohung der Lebenserwartung ausgleicht. Denn dadurch besteht die Méglichkeit,
dass Ehegatten oder Lebenspartner einander linger pflegen konnen (vgl. BMFSFI,
2002:166).

Laut des BMFSF], ist die Bereitschaft unter Ehegatten und Lebenspartnern sehr hoch,
sich im Krankheitsfall der Betreuung und Pflege einander anzunehmen. Die Motivation
dazu wird aus einem Gefiihl der Familiensolidaritdt und der Verpflichtung zum
Austausch geschopft. Es besteht bei Méannern und Frauen kein Unterschied beziiglich
der Motive. Laut des BMFSFJ gaben 50% der Partner an, sich aus Zuneigung um den
Partner kiimmern zu wollen, ca. 10% fiihlen sich dazu verpflichtet. Ein Motiv, dass
Mainner sich um die kranke Partnerin im Krankheitsfall kimmern, sie betreuen und
pflegen, ist die Moglichkeit, durch die Pflege der Partnerin etwas ,,zuriickzugeben* oder

etwas ,,wieder gut machen* zu wollen (vgl. BMFSF]J, 2002:166).
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4.2 Belastungen der pflegenden Angehorigen

,» Es sind die pflegenden Angehorigen, die ihren Lebensmut verlieren, die in der
Uberforderung und im ,,ver-riickten* Alltag untergehen. “

(Klie in: Tackenberg & Abt-Zegelin, 2004:57).

Die Anforderungen und die Verantwortung, die durch die Demenzerkrankung an den
betreuenden oder pflegenden Angehdrigen herangetragen werden, sind enorm und
fithren bei dem Betroffenen zu vielen Problemen und Einschriankungen im Leben. Die
Krankheit belastet den versorgenden Angehorigen physisch, psychisch und bedeutet fiir
den Angehorigen meistens eine enorme Uberforderung. Angehorige werden in der
Literatur oft als ,,versteckte Opfer* der Krankheit Demenz bezeichnet. In welchem
Ausmal die Demenz den pflegenden Angehorigen belastet, ist individuell verschieden.
Entscheidend dafiir ist die Belastungsverarbeitung, die im hauptsidchlichen von der Art
der emotionalen Beziehung zwischen dem dementen Menschen und dem pflegenden
Familienmitglied abhédngt. Besonders die psychische Symptomatik des Demenzkranken
belastet den Angehorigen enorm, dieser leidet darunter, dass die Person nicht mehr
dieselbe ist wie damals, die Beziehung sich veridndert und auch unter der Tatsache, dass
in den meisten Fillen keine Hoffnung auf Genesung des Erkrankten besteht. Das Leid
und den nahen Tod des Angehorigen vor Augen, vernachlissigen sich Angehorige
selbst, sie werden unaufmerksam fiir die eigenen Probleme und stecken Bediirfnisse
zuriick (vgl. Breidert, 2001:39; Grond, 2005:149f). Grond ordnet die Belastungen fiir
die Angehorigen abnehmend in folgender Reihenfolge (vgl. Grond, 2005:147):

e zeitliche Belastung

® emotionale Belastung

e familidre Belastung

¢ gesundheitliche Belastung
e korperliche Uberbelastung

¢ Beziehungsstorung zur Person mit Demenz
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Grond bezeichnet die Belastungen der Angehorigen als ,,Pflegestress* einer
,uberforderten Liebe* und nennt die Folgen (Grond in: Tackenberg & Abt-Zegelin,
2004:47):

e Familienkrisen bis zur Scheidung

¢ Burnout der Pflegenden bis zur Depression oder auch Flucht in Alkohol
oder Beruhigungsmittel

¢ Kontaktverluste bis zur Isolation

¢ Krinkung bis zur Altenmisshandlung

4.3 Bewiiltigungsmechanismen der Angehorigen

Angehorige, die dabei zusehen miissen, wie der Demenzkranke korperlich und geistig
immer schwerer erkrankt, machen einen Prozess durch, der sie von Abwehr bis zur
Akzeptanz der Erkrankung bringen kann. Sobald die Angehorigen von der Diagnose
,Demenz‘ erfahren haben, beginnt ein komplexer Prozess der Verarbeitung. In dem
Verarbeitungsprozess der Angehorigen wihrend der Auseinandersetzung mit der

Demenz, finden sich folgende Phasen wieder:

1. Anfingliche Verleugnung jeglicher Symptome

Werden Symptome wie z.B. Orientierungsstorungen oder Wort-
findungsstorungen nicht auf Grund von mangelndem Wissen einer
moglichen Demenz zugeschrieben, handelt es sich um eine Verdringung.
Angehorige verdringen schmerzende Emotionen und wiinschen sich,

sich nicht mit den Verdnderungen des Erkrankten und der Realitét
auseinandersetzen zu miissen. Die Verdringung hat zur Folge, dass wichtige

Entscheidungen verzogert getroffen werden.

2. Uberengagement und Uberbetreuung

Anstatt nicht mehr vorhandene Fihigkeiten zu kompensieren und den
Erkrankten noch seinen Teil dazu beitragen zu lassen, wird dieser iibereifrig

iberbetreut und nicht mehr gefordert. In dieser Phase isolieren sich viele
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Angehorige, opfern sich und ihre Interessen auf und machen den Erkrankten

zum Mittelpunkt.

3. Arger auf Grund erfolgloser Kompensationsversuche

Arger wird nicht nur durch die Verhaltensweisen des Demenzkranken
hervorgerufen, sondern auch durch die Tatsache, dass der Angehorige an die
erkrankte Person gebunden ist und diese nicht mehr das Erwartete leisten
kann. Der Arger wird hiufig auf AuBenstehende projiziert, z.B. auf Arzte

oder Pflegepersonal.

4. Durch den Arger bedingte Schuldgefiihle

Schuldgefiihle als Reaktion auf den empfundenen Arger oder durch
Wunschgedanken, dass der Erkrankte besser tot sei. Schuldgefiihle konnen
auch prisent sein, weil der Angehdrige auf Grund mangelnder Aufkldarung

denkt, fiir die Entstehung der Erkrankung verantwortlich zu sein.

5. Entwicklung von Akzeptanz und Problembewiéltigung

Die Krankheit zu akzeptieren ist dann moglich, wenn die Trauer um den
gewohnten Menschen verarbeitet wird, Arger und Schuldgefiihle iiber-
wunden werden und es dem Angehorigen gelingt, soziale Ressourcen zu
entwickeln bzw. zu nutzen. Er muss Hilfsmoglichkeiten annehmen und kann
somit den Anspriichen, den die Krankheit an den Angehorigen herantrigt,

gerecht werden (vgl. Zsolnay, 1997:58ff; Grond, 1996:212f).

Je weniger eine ,,emotionale Abhingigkeit* zum Erkrankten besteht, umso weniger

belastend wird die Aufgabe bei den Angehorigen erlebt, die Betreuung und Pflege

tibernommen zu haben. Ohne diese Abhéngigkeit konnen Angehorige sich frei von

Schuld fiihlen, Freirdume fiir sich selbst nutzen, eigene Bediirfnisse wahrnehmen und

Hilfe von Verwandten, Freunden oder Institutionen annehmen, ohne sich dadurch

wertlos und austauschbar zu fiihlen. Emotionale Unabhingigkeit ermoglicht es dem

Angehdrigen, sein eigenes Empfinden nicht von dem des Partners abhiingig zu machen

und ohne zu verleugnen, konfrontierend mit Verdnderungen im Leben umzugehen (vgl.

Gunzelmann, 1996:25ff).
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4.4 Rollenverianderung und Auswirkung auf die Familie

Wird in einer Familie ein demenzkranker Mensch betreut und gepflegt, hat dies nicht
nur Auswirkungen auf die hauptverantwortliche Person, die ,,[...] neben der korperlich
belastenden und zeitintensiven Pflege psychische Anpassungsleistung erbringen [...]*
muss (Wilz in Kruse, 1998:233). Die Krankheit Demenz hat Auswirkungen auf die
Familie, in welcher der Erkrankte versorgt wird, und kann als ,,Familienkrankheit*
bezeichnet werden, ebenso beeinflusst die Familie den erkrankten Angehorigen. Fiir die
Familie, ,,[...] ergeben sich Veridnderungen des Status, der finanziellen Méglichkeiten
und des innerfamilidren wie des externen sozialen Beziehungsgeflechtes.* (Herold,

2002:42).

Entschlief3t sich z.B. eine Tochter dazu, ihre demenzkranke Mutter ins Haus zu holen,
um sie dort besser versorgen zu konnen, hat dies auch Auswirkungen auf den Ehemann
und Kinder, sowie auf die Beziehungen aller Beteiligten untereinander. ,,Rollen,
Verantwortlichkeiten, Erwartungen und Beziehungsregeln im Familiensystem miissen
sich dndern.” (Domdey, 2005:59). Das familiire Gleichgewicht gerit durch die Pflege
des Demenzkranken ins wanken, oft sind Konflikte die Folge der Umstrukturierung
innerhalb der Familie. Streit entsteht oft dann, wenn Verantwortungen innerhalb der
Familie neu verteilt werden miissen und es zu Diskussionen iiber Verantwortung,
falsche oder nicht ausreichend ausgefiihrte Tatigkeiten kommt. Die Identitétskrise des
Erkrankten belastet die Beziehungen zu allen Familienmitgliedern. Verliert der
Erkrankte seine Identitét, hat dies gleichzeitig Auswirkungen auf die Identitits-
gewissheit der Familie. Gesellschaftlich ist Demenz immer noch ein Tabu- Thema und
die Krankheit wird oft als ,,geistige Umnachtung* abgewertet. Familienangehorige
sehen sich oft in der Verantwortung, den Erkrankten vor Au3enstehenden in Schutz zu
nehmen und z.B. seine Erfolge und geistigen Fiahigkeiten wie Intelligenz zu erwihnen,
um zu vermeiden, dass der Erkrankte als immer schon ,,unfihige* Person abgestempelt
wird (vgl. Grond, 1996:208). In einer Familie gibt es fast immer einen Haupt-
verantwortlichen, die Person, die Hauptansprechpartner fiir den Erkrankten ist, alles
organisiert und die grofte Last zu tragen hat, hier im Beispiel also die Tochter. Es
geschieht oft, dass diese Person mit anderen Verwandten in Streit gerit, z.B. weil sie

sich durch die Ratschldge von Geschwistern beziiglich des Erkrankten
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,besserwisserisch* belehrt oder im Stich gelassen fiihlt oder die Wertschidtzung der
Angehorigen fiir die geleistete Arbeit vermisst. Die Tochter ist weiterhin Vorwiirfen
von ihrem Ehemann und Kindern ausgesetzt, diese zu vernachléssigen. Fiir die Ehe oder
Partnerschaft des Angehorigen, kann dies ein bedrohender Zustand sein, Zukunftspldane
die gemeinsam gemacht wurden miissen fiir eine ungewisse Zeit verschoben werden

(vgl. Domdey, 1996:59).

Wenn Kinder ihre Eltern betreuen und pflegen, z.B. in der Konstellation Tochter pflegt
ihre demenzkranke Mutter, kommt es dazu, dass die Tochter immer mehr die
Kompetenzen und Eigenschaften der Mutter iibernimmt, da deren Fihigkeiten durch die
Demenz nachlassen, bis sie selbst in die Rolle der fiirsorglichen Mutter fiir ihre Mutter
gelangt. Die Tochter findet sich dann in der Situation wieder der Mutter das Autofahren
zu verbieten oder sie zum Waschen iiberreden zu miissen. Konflikte sind dann vor-
programmiert, insbesondere dann, wenn der Demenzkranke an seiner Rolle als
Elternteil festhilt oder auch die Tochter ihre neue Rolle und deren Verantwortung nicht
annehmen will (vgl. Herold, 2002:42f). Witterstitter definiert ,,Rolle* wie folgt: ,,An
bestimmte Positions- und Funktionsinhaber gerichtete Verhaltenserwartungen;
gleichmiBiges und regelméBiges Verhaltensmuster, das mit einer sozialen Position oder
einem Status in einem sozialen System assoziiert wird.” (Witterstétter, 2003:235). Sich
in eine neue Rolle zu begeben bringt Unsicherheit und Unbehagen mit sich. Der Mutter
als Autoritédtsperson Vorschriften machen zu miissen geht auch mit Schuldgefiihlen
einher. Laut Grond wire die Situation zwischen Mutter und Tochter ideal, wenn ,,[...]
sie sich soweit verselbststindigt und abgegrenzt hat, dass sie der eigenen Mutter mit
Demenz ohne Schuldgefiihle Grenzen setzen kann.* (Grond, 2005:150). Versorgt ein
Kind einen Elternteil spricht man von ,,Parentifizierung®, also von ,,Verelterlichung*,
darunter ,,[...] versteht man die Ubernahme bzw. Zuweisung der elterlichen Rolle an
ein oder mehrere Kinder. Es handelt sich um eine Verzerrung der Beziehung, eine sog.

Rollenumkehr [...].* (Salomon, 2005:35).

Die Qualitit der emotionalen Beziehung zum Erkrankten hat Auswirkungen auf das
Belastungserleben des Angehdrigen, denn die Erkrankung wirkt sich auf das
Selbsterleben der erwachsenen Kinder aus. Versorgt die Tochter oder Sohn ein
Elternteil, das an Demenz erkrankt ist, kann diese Situation eine Bedrohung fiir das

Kind darstellen. Wilz beschreibt die Situation wie folgt: ,,Die Verinnerlichung zentraler

41



Personlichkeitsanteile eines Elternteils bei den Kindern ldsst die demenziellen
Storungen als Bedrohung der eigenen Identitét erscheinen, wenn der Person auch als
Erwachsenem keine innere Ablosung von den Eltern gelungen ist und sie sich nicht zu
einer reifen, von den Eltern weitgehend autonomen (aber emotional zugewandten)
Personlichkeit entwickeln konnte.” (Wilz in: Kruse, 1998:233). Um dies zu erkléren, ist
das Konzept der , filialen Reife* von Dr. Jens Bruder (1988) hilfreich. Darunter ist eine
,Nach-Reifung* der erwachsenen Kinder gemeint (vgl. Witterstitter, 2003:104). Laut
Bruder wird diese Reife dann erlangt, wenn folgende Eigenschaften bzw. Haltungen

verinnerlicht wurden:

1. Emotionale Autonomie

Hierunter wird einerseits die Unabhéngigkeit des pflegenden Angehorigen
von der elterlichen Zuwendung verstanden, andererseits die Fahigkeit, die
Verinderungen der Eltern erleben und verarbeiten zu konnen. Haben
pflegende Angehorige diese emotionale Autonomie vom erkrankten
Elternteil erlangt, kann dies wiederum zu einer freiwilligen Zuwendung
fiihren. Das Gegenteil fiithrt zu einer emotionale Abhéngigkeit und

Unselbststidndigkeit.

2. Fihrsorglich- Grenzziehendes Pflegeverhalten

Die pflegenden Kinder des demenzkranken Elternteils konnen trotz
Empathie und Fiirsorge dem Elternteil aus Verantwortung heraus Grenzen

setzen und Entscheidungen fiir den Erkrankten treffen.

3. Kontrolle unangemessener Schuldgefiihle

Die Pflegenden Angehorigen miissen sich freimachen von Selbstvorwiirfen,
sie miissen lernen ihre eigenen Schwichen zu akzeptieren und ebenfalls
lernen ein Bewusstsein fiir die Richtigkeit des eigenen Verhaltens zu

erlangen (vgl. Bruder in: Kruse, 1998:233; Breidert, 2001:38ff).

Betreut und pflegt die Schwiegermutter einen Elternteil, insbesondere die
Schwiegermutter, kann es zu verschiedenen zusitzlichen Problemen innerhalb der
Familie kommen. Ein Beispiel dafiir wire, wenn sich die Schwiegertochter fiir ihre

Arbeit vom Ehemann oder der erkrankten Person nicht genug anerkannt fiihlt, wenn der
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Mann sich bei Schwierigkeiten auf die Seite der Mutter stellt und ihr Verhalten
verteidigt und die Frau vor der Schwiegermutter kritisiert. Zur Eskalation konnen auch
Situationen fiithren, in denen die Tochter das Gefiihl hat, die demenzkranke
Schwiegermutter wiirde versuchen, das Paar gegeneinander auszuspielen (vgl. Grond,

2005:151).

Bei Kindern, die im selben Haushalt leben, kann es zu Storungen und Verhaltens-
auffilligkeiten kommen, wenn z.B. die Mutter durch Versorgung des demenzkranken
Angehdorigen weniger Zeit hat, oft gestresst ist und dem Kind weniger Aufmerksamkeit
schenken kann. Fiir Kinder und Jugendliche ist es besonders schwer, mit einem
demenzkranken Angehorigen zusammenzuleben, auch weil Eltern es versiumen und
damit iiberfordert sind, ihre Kinder iiber die Krankheit angemessen aufzukliren. Kinder
konnen oft nicht begreifen, warum sich z.B. die GroBmutter ,,.komisch verhilt* oder
,»seltsame Sachen tut*. Kinder und Jugendliche reagieren genauso bestiirzt und verletzt
wie Erwachsene darauf, plotzlich nicht mehr als Enkelkind erkannt oder beschimpft zu
werden. Sie konnen Angste und Schuldgefiihle entwickeln, wenn sie keinen Ansprech-
partner haben, an den sie sich mit ihren Fragen, Sorgen und Gedanken wenden konnen,
wihrend zu Hause ein schwerkranker Mensch im Zentrum des Familiengeschehens
steht (Alzheimer’s Society, 2006:1ff). Ubernimmt ein Ehegatte oder Partner die Pflege
und Betreuung im Krankheitsfall, kommt es laut Grond meistens dazu, dass ,,[...] die
bisherige partnerschaftliche Beziehung zu einer Eltern-Kind-dhnlichen Beziehung [...]*
wird (Grond in: Tackenberg & Abt-Zegelin, 2004:42). In der von Grond genannten
,Partnerpflege* kommt es durch die Demenz dazu, dass sich eine hdufig bestehende
traditionelle Rollenverteilung innerhalb der Partnerschaft oder Ehe auflost. Eine
Ehefrau, die sich z.B. ausschlieBlich um den Haushalt gekiimmert hat, sieht sich
allmilig in der Rolle, sich um finanzielle Angelegenheiten kiimmern zu miissen und fiir
Reparaturen im Haushalt verantwortlich zu sein. Die Rollenveridnderung beider Partner
stellt eine groe Veridnderung und eine Bedrohung fiir die Beziehung dar und geht auch
mit Uberforderung einher (vgl. BMFSFIJ, 2002:169). Der gesunde Partner realisiert
zunehmend, dass ihm der erkrankte Partner in Zukunft keine Hilfe mehr im
gemeinsamen Leben sein wird und ihm keine Sicherheit mehr zu vermitteln vermag.
Neue Lebensperspektiven miissen fiir die Zukunft ohne den Partner entstehen. Wihrend
der belastenden Sorge um den Partner in der Gegenwart, sind Angehorige also auch

existenziellen Zukunftsingsten ausgesetzt (vgl. Gunzelmann, 1996:25ff).
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4.5 Korperliche Belastungen bei pflegenden Angehorigen

Viele Angehorige leiden durch die Auswirkungen der Betreuung und Pflege des
Demenzkranken, unter korperlichen Beschwerden. Der Psychologe Vitaliano sowie
Scanlan und Zhang von der University of Washington in Seattle, untersuchten
pflegende Angehorige Demenz erkrankter Menschen iiber einen langen Zeitraum und
fanden heraus, dass diese durch die Beanspruchung iiber ein schlechteres Immunsystem
verfiigten, als die gleichaltrige Kontrollgruppe, die nicht-Demenzkranke versorgte.
Durch die erhohten Stresshormone haben versorgende Angehorige demenzkranker
Menschen auch ein erhohtes Risiko, an Bluthochdruck oder Diabetes zu erkranken (vgl.
Engel, 2007:93f). Angehorige von Demenzkranken leiden hiufig unter
Herzbeschwerden, Magenbeschwerden, Schlaf und Appetitstérungen sowie unter

Gliederschmerzen und Erschopfung (vgl. BMFSFJ, 2002:174).

4.6 Psychische Belastungen bei pflegenden Angehorigen

4.6.1 Angste und Sorgen

Angehorige, welche die enorme Verantwortung auf sich genommen haben, sich um
einen Menschen mit Demenz zu kiimmern, leiden unter vielen Angsten und Sorgen. Die
Angst davor, selbst zu erkranken und sich nicht mehr um den Demenzkranken kiimmern
zu konnen oder spiter selbst unter dieser Krankheit zu leiden, ist ebenso présent, wie
die Angst vor den kommenden Verschlechterungssymptomen des Erkrankten. Viele
Angehorige machen sich stindig Sorgen, der Demenzkranke konnte durch sein
Verhalten sich selbst oder andere in Gefahr bringen. Fiir die Frage nach dem ,,was ist
wenn®, versuchen Angehorige stindig praventive Losungen zu finden. Sie machen sich
zudem Sorgen, der Erkrankte konnte hinfallen und sich verletzen, unbeobachtet aus dem
Haus gehen und sich verlaufen, den Herd anlassen oder sich z.B. an Putzmitteln
vergiften die er fiir ein Getridnk gehalten hat. Die Liste scheint unendlich. Die
Angehorigen haben Angst vor den unvorhersehbaren und unkontrollierbaren
Verhaltensweisen des Erkrankten und davor, selbst die Nerven zu verlieren und

unangemessen oder aggressiv auf das Verhalten zu reagieren. Kommt Besuch, fiirchten
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Angehorige der Demenzkranke konnte schlechte Dinge iiber ihn als versorgende Person
glaubhaft machen und z.B. behaupten, nicht genug zu Essen zu bekommen oder von
dem Angehorigen geschlagen zu werden. Viele Angehorige leiden unter der Tatsache,
dass die Betreuung und Pflege mit anderen Verpflichtungen Familienangehorigen
gegeniiber kollidiert und fiir das eigene soziale Leben kaum oder keine Zeit mehr zur
Verfiigung steht. Sie fiirchten, auf Unverstiandnis, Vorwiirfe und Ablehnung zu sto3en
oder haben Angst davor, dass sich der Partner von ihnen trennen kénnte, weil er nicht
mehr hinter ihnen steht oder sich vernachléssigt fiihlt. Angehorige miissen erleben, dass
sich Verwandte, Freunde und Bekannte auf Grund der schwierigen Situation zuriick-
ziehen, sodass Angehdorige auch den Verlust von vertrauten Menschen befiirchten

miissen (vgl. Domdey, 1996:60ff).

4.6.2 Schuldgefiihle und Scham

Viele Angehorige erzédhlen, dass der Mensch, den sie pflegen, nicht mehr derselbe ist,
und sie empfinden auf Grund dessen vielleicht eine Abneigung. Sie hoffen, dass das
Leiden durch die Demenz bald zu Ende geht und der Angehorige stirbt. Angehorige
erleben einen ,,Abschied auf Raten*. Die Personlichkeit des Demenzkranken kann sich
so stark veridndern, dass sie kaum noch etwas gemeinsam hat mit der geliebten Person
von damals. Viele Angehorige sprechen von einer Entfremdung zum Erkrankten und
davon den erkrankten Partner in diesem Zustand nicht mehr so lieben zu kdnnen, wie
vor der Krankheit. Diese Gedanken konnen bei Angehdrigen enorme Schuldgefiihle

ausldsen.

Einige Angehorige denken auch, dass sie durch verschiedene Verhaltensweisen in der
Vergangenbheit fiir die Erkrankung an Demenz mitverantwortlich sind. Viele
Angehorige schamen sich fiir ihr ungeduldiges und aggressives Verhalten dem
Demenzkranken gegeniiber. Erst nachdem Demenz diagnostiziert wurde, verstehen
Angehorige oftmals, wieso sich der Demenzkranke in der Vergangenheit auf eine
bestimmte Art verhalten hat und bereuen Auseinandersetzungen mit ihm. Der
Angehorige bedauert dann dem Demenzkranken ,,Unwille* oder ,,bose Absicht*

unterstellt zu haben.
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Sind Angehorige durch die Betreuung und Pflege einer stindigen Uberforderung aus-
gesetzt, kann es schnell dazu kommen, dass sie die Nerven verlieren. Das Gefiihl mit
gutem Willen, verstindnisvollen Worten und allen erdenklichen Titigkeiten nicht zu
einer Verbesserung der Demenz beitragen zu konnen ist frustrierend fiir die
Angehorigen. Schaffen diese es nicht, den Erkrankten beispielsweise in einer Situation
zu beruhigen oder ihn von einer Téatigkeit abzuhalten, kann dies Angehdrige dazu
bringen, neben verbaler Gewalt, auch handgreiflich zu werden. Anschlie3end leiden
Angehorige dann unter enormen Schuldgefiihlen und machen sich Vorwiirfe. Gewalt
kommt besonders dann vor, wenn die Beziehung vor der Erkrankung bereits durch
Krinkung und Bevormundung geprégt war und das Motiv, die Betreuung und Pflege zu
tibernehmen, Pflichtbewusstsein ist (vgl. Grond, 2005:40ff). Auch familienintern
kommt es dazu, dass sich Mitglieder gegenseitig Schuld zuweisen und Vorwiirfe
machen, nicht angemessen mit der Erkrankung umzugehen und den Erkrankten oder
Pflegenden nicht gut genug zu unterstiitzen. Der Gedanke, dass Angehorige, die am
meisten fiir den Demenzkranken sorgen, weniger unter Schuldgefiihlen leiden, ist ein
Trugschluss. Gerade diese Menschen haben mit den grofiten Schuldgefiihlen zu

kiampfen, auch wenn sie zum AuBersten gehen und sich vollig aufopfern.

Neben den schon genannten Griinden fiir die Entstehung von Schuldgefiihlen ist ein
weiterer Ausloser der Anspruch des Pflegenden an sich selbst, es allen Recht machen zu
wollen und den Erkrankten perfekt zu pflegen. Angehorige haben oft den Anspruch an
sich, alles tun zu miissen, damit der Erkrankte seinen Willen bekommt und er nicht
verargert oder traurig ist. Eine weitere Belastung stellen Schuldgefiihle gegeniiber
Familienangehorigen und Freunden dar. Hiufig versuchen Angehorige mit aller Kraft,
Zeit freizuschaufeln, um doch noch Zeit fiir diese zu haben und um sie nicht zu
enttduschen und zu vernachlédssigen. Viele Angehorige schamen sich in der
Offentlichkeit oder auch Familienangehorigen, Freunden und Bekannten gegeniiber,
wenn sich der Erkrankte in deren Gegenwart, z.B. beim Essen unkonventionell verhélt
oder seine Urin- und Stuhlinkontinenz bemerkt wird (vgl. Buijssen, 2003:144ff; Engel,
2006:106ff). Situationen, in denen z.B. die Ehefrau die Inkontinenzversorgung fiir ithren
Mann iibernehmen muss, sind fiir beide beteiligte mit Scham, aber auch oft mit Ekel
besetzt. Es kostet die Angehorigen dann viel Uberwindung, trotz Ekelgefiihle den
Angehorigen pflegerisch zu versorgen, doch dariiber zu sprechen fillt oft noch

schwerer, weil es sich stets um ein Tabu-Thema handelt. Auch Ekelgefiihle vor

46



Ausscheidungen oder dem nackten Korper des Erkrankten zu empfinden, kann bei dem

Angehorigen zu Schuldgefiihlen fiihren.

Ist die Erkrankung schon weit fortgeschritten oder ist das durch die Demenz bedingte
Verhalten nicht mehr tragbar, kommen viele Angehorige zu dem Punkt, iiber den
Einzug ein Pflegeheim nachzudenken. Viele Angehorige entscheiden sich, den Demenz-
kranken in ein Pflegeheim zu geben, wenn sie am Ende ihrer Krifte sind und sich nicht
mehr anders zu helfen wissen, da alle Bemiithungen zu keiner Verbesserung gefiihrt
haben. Oft besteht die Vorstellung, Angehorige ,,stecken* den Erkrankten einfach in ein
Pflegeheim, weil der Erkrankte ihnen ldstig geworden ist, was jedoch ein Vorurteil ist
und nur selten zutrifft. Wurde die Entscheidung getroffen, machen sich Angehorige
enorme Selbstvorwiirfe und empfinden eine gro3e Schuld. Sie halten sich selbst vor:
,,Ein verletzliches, wehrloses Wesen ,,wegzugeben®, ist eine unmenschliche Handlung*
(Buijssen, 2003:150). Sie denken Verrat an dem geliebten Menschen begangen zu
haben. Jeder Besuch im Pflegeheim schmerzt den Angehorigen. Haufig fragen
Demenzkranke ihre Angehorigen danach, wann sie wieder mit nach Hause diirfen und
es kostet viel Uberwindung, den Erkrankten alleine zuriick zulassen. Auch Jahre nach
dem Tod des Demenzkranken, machen sich Angehorige noch Vorwiirfe dariiber, einen
Heimeinzug beschlossen zu haben, und fragen sich, ob sie nicht doch hitten mehr
leisten konnen (vgl. Buijssen, 2003:149ff). Wenn die Entscheidung, den Erkrankten in
einem Pflegeheim zu geben, zuvor von der ganzen Familie getragen wurde, ist dies
eine Entlastung fiir die Hauptpflegeperson, weil dann die ganze Familie die

Verantwortung tragt (vgl. Stuhlmann in: Wachter, 1997:92).

4.6.3 Soziale Isolation und mangelnde Anerkennung

Einen demenzkranken Menschen zu versorgen kann bedeuten, 24 Stunden zur
Verfiigung stehen zu miissen, um Probleme zu 16sen, Hilfestellung zu leisten,
Orientierung zu geben und Gefahren abzuwenden. Mit der Schwere der Erkrankung
nimmt auch die Einschrinkung auf das soziale Leben des Angehorigen zu. Berufliche
und private Tatigkeiten, wie mit Freunden treffen, Sport zu treiben oder Hobbys
nachzugehen, werden bald undenkbar. Neben dem Zeitmangel bringt die Angst davor,

Freunde und Bekannte konnten entsetzt oder verstindnislos auf das Verhalten des
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Demenzkranken reagieren, Angehorige dazu, Verabredungen abzusagen und sich
zuriickzuziehen. Schlieflich dreht sich das Leben des hauptverantwortlichen
Angehorigen ausschlieBlich um den kranken Menschen und er selbst ist sozial isoliert.
Angehorige fiihlen sich oft einsam und in ihrer schweren Lage alleine gelassen.
Gesprichspartner fehlen, um iiber Probleme, Angste und Gefiihle reden zu konnen.
Angehorige klagen auch oft dariiber, dass die Leistung die sie bringen, nicht genug
gewiirdigt wird und wiinschen sich von der Familie und der Gesellschaft mehr
Anerkennung. Soziale Isolation hat neben den psychischen Folgen und einer
geminderten Lebensqualitit auch die Konsequenz, dass Angehorige mogliche
Hilfeleistungen und Losungsansitze entbehren (vgl. Grond, 1996:201ff). ,,Menschen,
die keinen Kontakt zu anderen Personen mehr haben, erhalten keine Informationen,
wissen nicht um die bestehenden Hilfsmoglichkeiten, tiberblicken nicht, an wen sie sich
in welchen Situationen wenden kénnen.* (Engel, 2006:94). Soziale Kontakte und
Unterstiitzung spielt eine wichtige Rolle dabei, die anfallenden Aufgaben zu
bewiltigen. Menschen mit einem grofleren sozialen Netzwerk sind zufriedener, weniger
belastet und klagen seltener iiber Depressivitidt oder gesundheitliche Probleme (vgl.

Wettstein et al, 2005:89f).

4.6.4 Trauer und Heimeintritt

Angehorige sind jeden Tag mit Verlusten konfrontiert. Mit dem Verlust der zuvor
gewohnten zwischenmenschlichen Beziehung, der Vertrautheit und mit dem Verlust der
Fahigkeiten des Erkrankten, der korperlich und geistig immer mehr an Kraft verliert.
Ehepartner erfahren den Verlust von Intimitdt zwischen ihm und dem Partner und auch
die gemeinsamen Lebensperspektiven gehen verloren. Sich selbst neu zu finden, d.h.
sich eine eigene Identitdt ohne den Partner aufzubauen, ist erschwert. Die meisten
Partner von Demenzkranken haben dem Erkrankten zuliebe den Beruf aufgegeben und
auch das soziale Umfeld schrumpft oft durch die Auswirkungen der Erkrankung
zunehmend. Die Begriffe ,,partielle Trauer* und ,,Trauer im Schwebezustand
beschreiben treffend den Prozess, indem sich die Angehdrigen befinden. Der Erkrankte
ist zwar physisch noch da, doch nimmt er nicht mehr wie zuvor am Familienleben teil
und ist trotzdem fiir viele Angehorige nicht mehr derselbe Mensch, der er vor der

Krankheit war. Angehorige trauern schon zu Lebzeiten um den Erkrankten, wéhrend sie

48



sich gleichzeitig intensiv um ihn kiimmern miissen. Obwohl die Angehdrigen um den
Verlauf der Erkrankung wissen, bringt jeder Moment, in dem der Demenzkranke sich
ungewohnt positiv verhilt und guter Verfassung ist, neue Hoffnung mit sich. Auch in
neue Medikamente und Arzte wird Hoffnung gesetzt. Die kommende Enttiuschung,
wenn die gewiinschten Resultate ausbleiben und am nichsten Tag nichts mehr von dem
,lichten Moment vom Tag zuvor zu bemerken ist, bringt viele Angehorige zur

Verzweiflung (vgl. Wettstein et al., 2005:119ff).

Neben dem Tod des Erkrankten bedeutet auch der Umzug in ein Pflegeheim fiir den
Angehdrigen ein einschneidendes Ereignis im Leben. Der komplette Alltag, der sich
zuvor um den kranken Menschen drehte, ist von heute auf morgen anders. Die Sorgen
um den Angehorigen bleiben. Laut einer Studie von Zarit & Whitlacht (1992) verdndert
sich bei vielen Angehorigen die Rolle nach dem Einzug in ein Heim nur in dem Sinne,
dass sich der Verantwortungsbereich dndert. Viele Angehorige erleben den
Institutionalisierungsprozess des Demenzkranken als emotional sehr belastend (vgl.
Wettstein et al., 2005:119). The Canadian Study of Health and Aging Working Group
(1994) fand heraus, dass im Gegensatz zu Angehdrigen von kognitiv gesunden
Menschen, sich Angehorige von Demenzkranken nach dem Umzug nicht besser fiihlten
und hiufig unter Depression litten. Durch verschiedene Studien konnte gezeigt werden,
dass ,,[...] der Ubertritt des demenzkranken Angehorigen in ein Heim nur eine
Verringerung von priméren Belastungen durch Betreuung und Pflege bedeutete, jedoch
keine positive Verdnderung ihres psychischen Wohlbefindens bewirkte.* (Wettstein et
al., 2005:121). Den Heimeintritt erlebt jeder Angehorige je nach Beziehung zum
Erkrankten und je nach seinen sozialen Netzwerken und Umweltbedingungen
individuell anders. Fiir viele Angehorige bringt der Umzug die Realitit mit sich, sich
nun um sich selbst kiimmern zu miissen. Partner miissen nun damit zurechtkommen,
alleine zu leben und mit dem Erkrankten nur noch als ,,besuchender Partner zusammen

sein zu konnen (vgl. Wettstein et al., 2005:120f).
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5 Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir pflegende Angehorige von

Menschen mit Demenz

5.1 Hilfen annehmen

Wenn Angehorige Hilfe annehmen, leiden sie weniger unter den Folgen des
Pflegestresses, wie ,,[...] z.B. Beziehungsstorungen in der Familie, bis hin zu Familien-
krisen, Einschrinkung der Sozialkontakte oder Erkrankungen der pflegenden
Angehorigen (z.B. Depression bis Suizid oder Flucht in Alkohol oder Tabletten) und
Alten-misshandlung.” (Grond, 2005:156). Doch trotzdem werden die verschiedenen
professionellen Unterstiitzungsangebote fiir die pflegenden Angehorigen nicht immer in
Anspruch genommen. Laut des 4. Altenberichtes vom BMFSFJ 2002 nimmt nur ein
Viertel der pflegenden Angehdrigen von Demenzerkrankten die ihnen frei zur
Verfiigung stehenden Beratungsangebote in Anspruch. Durch diese Beratungsangebote
konnen Wissen iiber Demenz, Umgang und Pflege vermittelt und iiber weitere Hilfs-
angebote informiert werden. Auch nur ein Viertel aller pflegenden Angehorigen, die zu
Hause einen demenzkranken Menschen pflegen, nimmt die Hilfe eines ambulanten
Pflegedienstes in Anspruch und nur ein zehntel der Angehorigen geben den Erkrankten
fiir eine gewisse Zeit in andere Obhut, beispielsweise in eine Tagespflege oder
Kurzzeitpflege. Der groBte Teil aller Pflegenden nimmt lediglich finanzielle
Unterstiitzung durch die Pflegeversicherung wahr (vgl. BMFSFJ, 2002:175f). Es gibt
verschiedene Griinde, warum Angehoérige trotz Uberforderung durch die Pflege keine
Hilfen in Anspruch nehmen wollen. Sie iiberschitzen ihre Ressourcen, halten z.B. die
Hilfe eines ambulanten Pflegedienstes fiir unnotig und schamen sich vor Familien-
angehorigen, Freunden und sich selbst dafiir, fremde Hilfe in Anspruch nehmen zu
miissen, weil dies oft als Versagen oder als Kapitulation vor der Krankheit begriffen
wird. Angehorige fiirchten sich auch davor, dass sie durch das Pflegepersonal in ihren
bisher gewohnten Pflegetitigkeiten in Frage gestellt bzw. kritisiert werden und auf
versdumte Téatigkeiten in der Pflege angesprochen werden. Grond fiihrt in seinem Buch
iber die Pflege Demenzkranker auf, dass pflegende Angehorige u.U. das Pflegepersonal
als Rivale um Anerkennung und Zuneigung empfinden und pflegerische Hilfe daher
evt. gemieden wird. Ein weiterer Grund dafiir, dass Angehorige einen Pflegedienst

ablehnen ist, dass sie es als beschdmend und unangenehm empfinden eine stindig
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wechselnde, fremde Person in die Wohnriaume zu lassen und ihnen damit Einblicke in
ihre Intimsphére und Beziehungsprobleme zu geben. Viele Angehorige befiirchten, dass
sich der Demenzkranke unangemessen dem Pflegepersonal gegeniiber verhilt, dieses
beschimpft, anschreit und schlagen konnte. Aus Scham vermeiden sie es, dass es zu
solchen Situationen kommt und nehmen die Pflege alleine auf sich. Sicher empfinden es
auch einige Angehorige als eine Art ,,Verrat“ an dem hilflosen Erkrankten, seine
Pflegebediirftigkeit in die Hinde von fremden Menschen zu geben. Viele Pflegende
nehmen die Hilfe durch Beratung oder pflegerische Unterstiitzung aus dem Grund nicht
in Anspruch, weil sie zu wenig dariiber informiert sind, sie nicht wissen, dass ihnen
diese Hilfen zustehen, und an wen sie sich wenden konnen. Oft haben pflegende
Angehorige aber auch das Gefiihl, keine Energie {ibrig zu haben, sich um Hilfe zu
bemiihen und befiirchten eine zusétzliche finanzielle Belastung (vgl. Grond, 2005:156f;

Grond, 1996:221; BMFESF]J, 2002:175f).

5.2 Formen der Unterstiitzung fiir pflegende Angehorige

Um nicht selbst korperlich und psychisch zu erkranken benotigen pflegende Angehorige
unbedingt Unterstiitzung, wobei zwischen verschiedenen Formen der Unterstiitzung
unterschieden werden kann. Wichtig sind solche Unterstiitzungsmoglichkeiten, die
Kompetenzerfahrungen ermoglichen und den Angehdrigen neue

Handlungsmoglichkeiten erschlief3en lassen.

Emotionale Unterstiitzung

Der Angehorige erfahrt Trost, Wertschidtzung und Aufmerksamkeit durch
den Gesprichspartner. Gefiihle, Sorgen und Probleme konnen thematisiert
und Losungsansitze besprochen werden. In akuten Krisen, wie z.B. der
Heimeinzug des Demenzkranken oder eine Krankenhauseinweisung, ist die
emotionale Unterstiitzung fiir beide Seiten besonders wichtig. Emotionale
Unterstiitzung erfiahrt der Angehorige auch im Gespriach mit anderen

pflegenden Angehorigen.
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Unterstiitzung im sozialen Kontext

Verabredungen und Besuche von Familie, Freunden und Bekannten
unterstiitzen den pflegenden Angehorigen enorm, er wird aus seiner sozialen
Isolation und dem Alltagsgeschehen herausgeholt. Der Angehorige
bekommt durch die Geselligkeit die notige Aufmerksamkeit, die ihm durch
die Pflegetitigkeit, oft verwehrt bleibt. Durch die in einem sozialen
Zusammenhang erlebten Aktivititen wird das Gefiihl vermittelt in eine
Gemeinschaft eingebunden und wichtig zu sein. Geselligkeit ermoglicht,
dass der Pflegende, bedingt durch die Aufhebung der sozialen Isolation
weniger negative Gefiihle gegeniiber der Pflegebediirftigkeit des Erkrankten

entwickelt.

Status Unterstiitzung

Der Angehorige erfahrt durch gesellschaftliche Anerkennung die Wert-
schitzung seiner Leistung den Erkrankten zu pflegen, z.B. durch Offentlich-
keitsarbeit iiber die Krankheit Demenz und durch eine erhohte Prisenz und
gesteigertes Interesse an der Belastungssituation pflegender Angehdriger in

den Medien.

Informative Unterstiitzung

Informationen iiber die Krankheit und den Krankheitsverlauf dienen dem
Verstindnis in der Bevolkerung und fordern ein veridndertes Verhalten dem
Demenzkranken und dem Pflegenden. Somit konnen Missverstindnisse wie
z.B. Fehlinterpretationen vermieden werden. Ist der pflegende Angehorige
und auch sein Umfeld iiber die Erkrankung informiert, befdhigt ihn dies zu
einem reflektierten Umgang mit dem Erkrankten. Je mehr Wissen der
Angehorige iiber die Krankheit und die ihm zur Verfiigung stehenden
Hilfsangebote erlangt, bzw. durch Institutionen vermittelt bekommt, umso
mehr Sicherheit empfindet er. So kann die Gewissheit der Selbstkontrolle,
in einer belastenden und fremdbestimmten Situation entstehen. Auch in
Notsituationen ist er fihig, sich selbst zu Helfen, oder er weil3, an wen er
sich wenden kann, wenn beispielsweise gesundheitliche Verschlechterungen

beim Demenzkranken Veridnderungen und Unterstiitzungen in der Pflege
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notwendig machen. Eine Zentrale Rolle in der informativen Unterstiitzung

spielen Sozialpddagogen, die in Beratungseinrichtungen tétig sind.

Instrumentelle und materielle Unterstiitzung

Durch praktische Hilfen und Pflegetitigkeiten, durch die Beschaffung von
Hilfsmitteln, wie z.B. Pflegeutensilien oder durch finanzielle Zuwendungen,
z.B. durch verbesserte Bedingungen innerhalb der Renten-, Kranken- und

Pflegeversicherung. (vgl. Steiner, 2007:6ff; Halsig in: Kruse, 1998:223ff).

5.3 Angehorigenberatung - eine sozialpadagogische Intervention

Einen demenzkranken Menschen zu pflegen, erfordert vom pflegenden Angehorigen
und von seiner Familie viel Kraft, Verstindnis und Kompetenz. Die Pflege des Kranken
schrinkt das Leben des Pflegenden enorm ein. Pflegende Angehorige bendtigen
Unterstiitzung und professioneller Beratung, um nicht durch die Pflegesituation
tiberfordert zu sein und demenzgerechte Pflege leisten zu konnen. Familidre Krisen
durch die Pflege entstehen vor allem durch (vgl. Bolicke et al., 2007:37f; Domdey,
1996:116f)

¢ Unkenntnis iiber Demenz

e Uberforderung im Umgang mit dem Demenzkranken

® Mangel an Informationen iiber zur Verfiigung stehende Hilfen
¢ Nichtinanspruchnahme von Entlastungsmoglichkeiten

¢ nicht transparente Unterstiitzungsmoglichkeiten

e Konflikte iiber die Aufgabenverteilung innerhalb der Familie
¢ Ausfall der Hauptpflegeperson durch Erkrankung

e finanzielle Probleme

5.3.1 Beratung in Abgrenzung zur Therapie

Die Beratung fiir pflegende Angehorige gestaltet sich sehr vielseitig und der Begriff

Angehorigenberatung kann die unterschiedlichsten Methoden beinhalten und synonym
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fiir Einzelberatung, der Beratung von Familien oder von Angehdrigengruppen stehen.
Angehorigenberatung unterscheidet sich auch in Hinblick auf die verschiedenen
theoretischen Grundlagen, die der Beratung zu Grunde liegen, wie z.B. Case-
management, familientherapeutische Modelle, psychodynamische oder verhaltens-
therapeutische Ansitze. Auch die inhaltliche Zielsetzung ist je nach Beratungstyp
unterschiedlich ausgerichtet, z.B. Beratung durch die Versorgung mit Informationen
und Hilfsmoglichkeiten, Beratung beziiglich angestrebter Problemlosungen oder
Beratung mit dem Ziel, beziehungsdynamische Konflikte zu kldaren. Anzumerken ist,
dass die Ubergiinge von Beratung und Therapie flieBend sein kénnen. Nach Dr. Jens
Bruder beginnt sich der Beratungsprozess dann in einen therapeutischen Prozess zu
wandeln, wenn es zur Bearbeitung psychischer Widerstande kommt, weil die reine
Wissensvermittlung keine Verhaltensianderung mit sich bringen konnte. Bemerkt der
Berater, dass die Beratung an ihre Grenzen gekommen ist, weil innere Konflikte und
Beziehungsprobleme in die Pflegesituation mit hineinspielen und daher die Beratung
und Vermittlung von Rat und Hilfe erschwert und verhindert ist, macht es Sinn, auf eine
psychotherapeutische Beratung zu verweisen. Psychotherapeutische Konzepte

»[...] zielen auf die Verdnderung negativer Emotionen und das Erlernen neuer
Verhaltensweisen in schwierigen Situationen.* (Pinquart & Sorensen, 2002, z.n. Engel,
2006:98). Doch ,,Beratung ist ein sprachgebundener Unterstiitzungsprozess, der
iiberwiegend die Vermittlung von Handlungswissen beinhaltet. Er dient der
Verbesserung der Selbststindigkeit, d.h. der Entscheidungs- und Handlungsfihigkeit
der Beratenen.* (Bruder zit.n. Seipp, 2005:21).

Sozialpddagogen und andere Professionen in der Angehorigenberatung gelangen immer
wieder in einzelne Beratungsbereiche in denen Grenzen zwischen Beratung und
Therapie verschwimmen. Dann ist es notwendig, dass der Berater seine Ziele und
Fahigkeiten kritisch reflektieren kann und in der Lage ist seine Grenzen erkennen zu
konnen. Trotz des oft flieBenden Uberganges ist es wichtig, herauszustellen was

Beratung ausmacht (vgl. Domdey, 1996:118f):

e Beratung ist auf einen kiirzeren Zeitraum hin ausgelegt als Therapie
e Der Angehorige sucht die Beratung auf, weil er sich in einer akuten
Situation befindet, in der er sich alleine nicht zurechtfindet. Er benétigt

Hilfe von Auf3en, um sein Problem zu l6sen.
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¢ Beratung hat zum Ziel, kognitive und emotionale Einsichten und
Lernprozesse zu vermitteln sowie konkrete Verhaltensianderungen im
Umgang mit dem demenzkranken Menschen zu lehren. Es werden keine
Strukturverdnderungen der Personlichkeit des Hilfesuchenden angestrebt.

e Wichtig fiir die Beratung ist, dass die Gegenwart und die Zukunft des
Hilfesuchenden im Fokus stehen, vergangene Entwicklungen stehen
nicht im Zentrum der Beratung.

¢ Beratung will Informationen vermitteln, die moglichen Hilfsangebote
aufzeigen, Handlungsoptionen vermitteln, zu Lernprozessen und aktiver

Problemldsung ermutigen.

Wichtig ist es auch, dass der pflegende Angehorige in der Beratungssituation nicht das
Gefiihl vermittelt bekommt, durch den Berater in seiner Situation als Hilfesuchender
,verpathologisiert” zu werden (vgl. Domdey, 1996:116ff; Engel, 2007:98f). Bruder hebt
diesbeziiglich hervor: ,,Arbeit mit Angehorigen ist Beratung und Unterstiitzung von
Gesunden bei der Versorgung ihrer kranken Partner oder Eltern.* (Bruder in: Hirsch,

1990:73).

5.3.2 Inhalte und Ziele der Angehorigenberatung

Beratungsinhalte und Zielsetzungen der Beratung haben sich immer an den bestehenden
Problemen und Bediirfnissen der pflegenden Angehdrigen zu orientieren, auch muss
beachtet werden, iiber welche Bewiltigungsstrategien der Hilfesuchende bereits verfiigt.
Bei ldnger gehender Unterstiitzung ist es fiir eine ganzheitliche Beratung des pflegenden
Angehorigen von groBBer Bedeutung, dass der Berater einen Einblick in das friihere
Leben des Demenzkranken bekommt und Bescheid weiB iiber seine frithere
Personlichkeit, wichtige Ereignisse in seinem Leben und iiber seine Stirken und
Schwichen. Wichtig ist auch, dass der Hilfesuchende dem Berater iiber die derzeitige
aber auch ehemalige Beziehung zum Erkrankten und zu weiteren Beziehungspersonen
beschreibt und iiber die Motivation der Pflege spricht. Ziel des Kennenlernens der
individuellen Situation, in der sich der pflegende Angehorige und der Demenzerkrankte
befinden ist, dass der Berater nun eher dazu in der Lage ist, die Situation und Probleme

besser beurteilen zu konnen und auch ein sensibleres Verstindnis fir die Verhaltens-
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weisen autbringen kann. Dem Hilfesuchenden kann dieser Hintergrund mehr Raum
dazu geben sich zu 6ffnen und ggf. auch Tabu-Themen anzusprechen, weil er das
Gefiihl hat, vom Berater individuell verstanden zu werden. Im Zentrum der Beratung
steht die Vermittlung von Wissen iiber Demenz, dazu gehoren Informationen iiber
mogliche Ursachen und den Verlauf der Erkrankung. Angehorige werden, je nach
Bedarf, iiber die Hintergriinde der oft schwer nachvollziehbaren psychischen und
physischen Symptome der Demenz informiert. Der Berater versucht, den Angehorigen
dafiir zu sensibilisieren, welche Existenz bedrohenden Auswirkungen das Erleben der

Demenz und der damit einhergehende Identitédtsverlust fiir den Erkrankten hat.

Auch die psychischen und physischen Belastungen durch die Pflege fiir den Pflegenden
und Gepflegten werden thematisiert. Der Berater muss dem Hilfesuchenden ein
Verstindnis dafiir vermitteln, welche psychischen Auswirkungen die Demenz auf den
Pflegenden haben kann. Durch dieses angestrebte Versténdnis profitiert der Angehorige,
weil dadurch das Fundament fiir einen angemessenen Umgang miteinander gelegt ist
und dies wiederum zur Entlastung der Angehorigen beitridgt. Bruder driickt die
Bedeutung der psychosozialen Beratung beziiglich psychodynamischer Aspekte wie
folgt aus: ,,Wahrnehmung und Interpretation von Krankheitssymptomen durch die
Angehorigen sowie die Funktion demenzieller Symptome fiir das eheliche und familidre
Beziehungssystem sind entscheidend dafiir, wie die mit der Demenz einhergehenden
Anforderungen und Belastungen verarbeitet werden.* (Bruder in: Kruse, 1998:233). Der
Angehorige wird dahingehend beraten wie er sich in konkreten schwierigen Situationen
dem Demenzkranken gegeniiber verhalten kann, das Wohnumfeld gestallten sollte und
wie er den Tagesablauf strukturieren kann, um Problemsituationen vorzubeugen.
Beratungsstellen werden auch von verunsicherten Angehorigen aufsucht, weil diese
eine Demenz beim Partner, Elternteil oder Verwandten vermuten und nicht wissen wie
sie weiter vorgehen konnen. Der Berater erklirt, wie Diagnoseverfahren verlaufen,
welche Therapiemoglichkeiten es gibt und an wen sich der Angehorige wenden kann.
Uber die verschiedenen Entlastungsmoglichkeiten aufzukliren, diese zu vermitteln und
zu koordinieren ist ein zentraler Bestandteil der Angehorigenberatung (vgl. Schifer,

2004:60ff; Bruder in: Kruse, 1998:285ff; Domdey, 1996:124ff).

Auch wenn viele Angehorige zunédchst mit dem Anlass kommen, iiber die Krankheit

und Hilfen informiert werden zu wollen, wird jedoch oft das Bediirfnis nach
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emotionaler Entlastung fiir die psychischen Probleme, die durch den Pflegestress
entstehen, deutlich. Der Berater muss deshalb u.a. auch psychosoziale Beratung leisten.
Viele Angehorige machen sich Selbstvorwiirfe und empfinden Unzuldnglichkeiten im
Umgang mit dem Erkrankten. Sie haben die Hoffnung, dass ihnen im Beratungs-
gesprich durch Bestitigung und Verstindnis diese negativen Gefiihle etwas genommen
werden. Es bringt fiir viele pflegende Angehorige grof3e Erleichterung, mit einem
kompetenten Gesprichspartner iiber den schwierigen Umgang mit dem Demenzkranken
und die Pflege zu reden. Angehorige konnen Gefiihle der Hilflosigkeit, Trauer, Sorgen
oder Aggressionen gegeniiber dem Demenzkranken thematisieren und Gedanken, wie
die Pflege beenden zu wollen, offen aussprechen. Selbstvorwiirfe konnen gemindert
werden, wenn Angehorige erfahren, dass sie vom Berater in ihrer Lage angenommen
werden und Akzeptanz und Verstindnis fiir Probleme und Verhalten gezeigt
bekommen. Durch die psychosoziale Beratung konnen entstandene Schuld- und
Versagensgefiihle in der Pflege gelindert werden. Berater sind oft die ersten und
einzigen Gesprichspartner, denen sich pflegende Angehorige anvertrauen, weil sie
niemanden haben, der ithnen zuhort, weil sie andere nicht belasten wollen oder von
ihnen kein Verstindnis erwarten. Viele Angehorige schiimen sich vor Freunden und
Verwandten iiber ihre Probleme zu sprechen und sagen niemand, wie es in ithnen
aussieht und was zu Hause vorgeht. Es ist von groer Bedeutung, dass der pflegende
Angehorige lernt, seine eigene Belastung zu erkennen, wahrzunehmen und
anzusprechen. Das kann dadurch geschehen, dass Angehorige ,,[...] behutsam und
geduldig dazu gebracht werden, die Anlédsse und Zusammenhénge zu erkennen und zu
beschreiben, unter denen sie leiden und die sie hilflos machen.* (Bruder in: Kruse,
1998:278). Die Beratungssituation stellt fiir den Angehorigen einen vertraulichen
Rahmen dar, sodass sie auch Tabu-Themen wie Gewalt gegeniiber dem Demenzkranken
ansprechen konnen oder reflektiert iiber sonstige Geschehnisse nachdenken. Es kann
gesagt werden, dass psychosoziale Beratung Hilfe bietet, Hilfe in Anspruch zu nehmen
und seine eigenen Bediirfnisse wahr und ernst zu nehmen. Der Berater soll den
Angehorigen motivieren iiber eine eigene Lebensperspektive nachzudenken und
ermutigt, aus der Isolation herauszukommen. Durch die Beratung soll der Angehorige
dazu befihigt werden fiir sich und den Demenzkranken ein lebenswertes Leben zu
ermdoglichen. Die Pflege eines Demenzkranken bringt viel Frustration fiir die

Angehorigen mit sich. Weil die Krankheit progredient verlduft, bleiben Erfolgs-
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erlebnisse trotz groBem Einsatz aus und viele Angehorige haben das Gefiihl, dass ihre

Pflege nicht genug gewiirdigt und gedankt wird.

Die Aufgabe des Beraters besteht dann darin, den Angehorigen auf evt. auf den ersten
Blick gering erscheinende oder nicht sichtbare Leistungen und Erfolgserlebnisse
aufmerksam zu machen. Angehdrige sollen vom Berater fiir kleinste Zeichen des
Wohlbefindens beim gepflegten Menschen sensibilisiert werden, um die Wichtigkeit
und den Erfolg der tdglichen Pflege hervorzuheben und fiir den Angehorigen erlebbar
zu machen. Andererseits kann es auch Aufgabe des Beraters sein, den Hilfesuchenden
zur Erfassung von Defiziten des Kranken zu befihigen, um ihn dadurch vor Ent-

tduschungen durch falsche Erwartungen an den Erkrankten zu bewahren.

Ein groBes Problem besteht fiir viele Angehorige darin, zu entscheiden, ob die Pflege
des Demenzkranken weiterhin zu Hause geleistet werden kann oder ob eine
Heimunterbringung die bessere Entscheidung wire. Wichtig ist, dass der Berater
niemals zur hiuslichen Pflege oder zum Heimeinzug ermutigt oder driangt, wenn der
Angehorige nicht dazu bereit ist. Der Berater darf nicht zum Entscheidungstriger
werden. Der optimale Fall ist, dass der Berater durch seine Beratung den Angehorigen
dahingehend unterstiitzen konnte, dass der Angehorige retrospektive das Gefiihl haben
kann, alles in seiner Kraft stehende fiir den Demenzkranken getan und versucht zu

haben (vgl. Bruder in: Kruse, 1998:277ff; Schifer, 2004:60ff; Domdey, 1996:131ff).

In der Angehorigenberatung besteht auch die Moglichkeit, den Hilfesuchenden auf
verschiedene Entspannungsmethoden aufmerksam zu machen. Durch Entspannungs-
methoden, wie z.B. autogenes Training und Meditation, kann dem Angehorigen die
Bedeutung der Selbstpflege nahe gebracht werden. Durch diese Methoden kdnnen
Angehorige lernen sich selbst besser wahrzunehmen und auf ihre Bediirfnisse zu achten.
Entspannungsmethoden konnen also dazu beitragen, durch eine verbesserte Selbst-
wahrnehmung psychische und physische Uberforderung besser zu erkennen und
vorzubeugen (vgl. Salomon, 2005:103f). Die psychosoziale Beratung in der
Angehdrigenberatung entlastet emotional. Aber auch die Beratung beziiglich

finanzieller und rechtlicher Fragen gibt dem Angehdrigen Sicherheit.
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5.3.3 Formen der Angehorigenberatung

Beratungsangebote fiir pflegende Angehorige demenzkranker Menschen gibt es in Form

der Einzelberatung, Familienberatung und der Gruppenberatung.

Einzelberatung

Einzelberatung kann langfristig fiir einen Angehorigen angeboten werden
oder sich nur auf einen Termin beschrinken. Einzelberatung kann neben den
Beratungsstellen auch am Telefon oder im Haushalt des Angehorigen

erfolgen.

Familienberatung

In der Familienberatung nehmen alle Angehorigen des Erkrankten teil, die
direkt durch die Pflege betroffen sind, auch wenn sie nicht direkt pflegerisch
titig sind, z.B. der Ehemann der pflegenden Tochter und die Enkelkinder
des Demenzkranken. Die Familienberatung ist deutlich in Methode und
Zielsetzung von der Familientherapie abzugrenzen. Ziel der Familien-
beratung ist es, eine von allen Familienmitgliedern getragene Gestaltung der
Pflege des Demenzkranken zu erreichen und unter der Beriicksichtigung der
verschiedenen Bediirfnisse und vorhandenen Ressourcen die familiédre
Unterstiitzung des hauptverantwortlichen Pflegenden zu besprechen und zu

koordinieren (vgl. Domdey, 1996:123; Wikipedia, 2007a).

Gruppenberatung

Gruppenberatung mit pflegenden Angehorigen findet in Form von Vortrags-
veranstaltungen oder Angehorigenseminaren zu diversen Themen statt, z.B.
tiber Kommunikation mit dem Demenzkranken, Biographiearbeit,
Pflegeversicherung oder Vorsorgevollmacht. Kurse, z.B. Pflegekurse,
Validationskurse sowie Angehorigengruppen, in der die psychosoziale
Entlastung der Angehorigen im Vordergrund steht, werden den
Angehorigen angeboten. Durch das breite Spektrum der verschiedenen
Angebote kann auch Angehorigen mit Vorbehalten die Tiire zu den
vielfiltigen Unterstiitzungsmoglichkeiten gedffnet werden (vgl. Domdey,

1996:124).
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5.3.4 Die Bedeutung von fachlich geleiteten Angehorigengruppen/
Selbsthilfegruppen fiir pflegende Angehorige

Die Angehorigengruppen bzw. Selbsthilfegruppen spielen eine enorme Rolle in der
psychosozialen Entlastung pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz. Sie
werden beispielsweise in gerontopsychiatrischen Zentren, Alzheimer Gesellschaften
oder von Verbédnden der freien Wohlfahrtspflege angeboten. Es gibt kontinuierliche
Angehorigengruppen, zu denen ein Angehoriger jederzeit hinzukommen kann, und es
gibt das Konzept der geschlossenen Angehdorigengruppe, in der sich eine beschriinkte

Anzahl an Teilnehmern fiir einen begrenzten Zeitraum trifft und in der verschiedene

Themen, wie z.B. die Beziehungsgestaltung zum Demenzkranken besprochen werden.

In klassischen Selbsthilfegruppen finden die Beratung und der Informationsaustausch
lediglich untereinander statt. In betreuten Selbsthilfegruppen, meist ,,Angehorigen-
gruppen® genannt, erhalten Interessenten auch Informationen von Seiten einer
professionellen Kraft, wie beispielsweise durch Sozialpidagogen (vgl. Stuhlmann in:

Wiichtler, 2003:94ff, Domdey, 1996:134f).

Im Folgenden sollen die besonderen Qualititen der Angehorigengruppen aufgezeigt
werden. Es handelt sich hierbei um Entlastungsméglichkeiten und

Wirkungsmechanismen, die allein durch eine Einzel- oder Familienberatung nicht

gegeben werden konnen (vgl. Stuhlmann, 2003:94f; Wilz in: Kruse, 1998:242ff; Grond,

1996:222f):

® Die Angehorigen konnen sich mit gleicherma3en Betroffenen iiber

Gefiihle, Erfahrungen, Hoffnungen und Probleme austauschen und iiber

ihre Situation klagen und erleben dadurch eine emotionale Erleichterung.

¢ Angehorige werden in der Gruppe dazu animiert, sich auszusprechen und

ihre eigenen Bediirfnisse und Gefiihle wahrzunehmen.

¢ Sie werden dazu ermutigt eine einfiihlsame und gleichzeitig distanzierte

Rolle dem demenzkranken Menschen gegeniiber einzunehmen.

® Angehorige erfahren in Gesprachen mit Gruppenmitgliedern moralische
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Unterstiitzung, Anerkennung und Ermutigungen und konnen, auch durch
die Erfahrung anderen Betroffenen, helfen zu konnen, an Selbstvertrauen
und Kompetenzsicherheit gewinnen.

Angehorige konnen lernen, wie sie mit Schuldgefiihlen umgehen kénnen
und konnen im Gespriach mit anderen Betroffenen Impulse bekommen,
die dazu beitragen konnen diese Gefiihle zu hinterfragen. Angehorige
konnen durch Gespriche mit anderen lernen, wie sie mit Kritik von
Familienmitgliedern, Nachbarn oder Fachpersonal besser umgehen
konnen und den Fokus auf die eigenen Leistungen und Stédrken richten,
um somit Stress zu vermeiden.

Dadurch, dass Angehorige in der Gruppe Gemeinsamkeiten, Vertrauen
und Akzeptanz erleben konnen, wird Raum dafiir geboten, Tabu-Themen
anzusprechen, wie z.B. Tod, Sexualitit oder Gewalt. Dies kann fiir den
Angehorigen eine befreiende Wirkung haben. Angehorige konnen in der
Gruppe die Erfahrung machen, dass sie von den anderen Gruppen-
mitgliedern, trotz des Bekennens zu z.B. aggressiven Verhalten oder dem
Gedanken die Pflege zu beenden, akzeptiert werden und mit Gedanken,
fiir die sich Angehdrige schimen, nicht allein stehen. Angehdrige konnen
lernen, dass sie sich auch mit negativen Gefiihlen dem Demenzkranken
und der Situation gegeniiber akzeptieren konnen.

Wertvoll in der Angehérigengruppe ist es, erfahren zu konnen, dass
andere Angehorige ebensoviel Leid durchmachen und diese auch
Losungen finden konnten.

In der Gruppe wird iiber den Sinn und die Motivation der Pflege
gesprochen. Die Klidrung dieser Sinnfrage kann dazu beitragen, dass mit
den Belastungen leichter umgegangen wird.

Den Angehorigen steht durch die Teilnahme die Moglichkeit zur
Verfiigung von vielen Erfahrungen und dem Wissen anderer zu
profitieren und sich verschiedene Anregungen zu holen. Dazu kommt,
dass Ratschldge von ebenfalls Betroffenen aus der Gruppe eher
angenommen werden, als vom Fachpersonal und Angehorige, die sich
erfolgreich im Umgang mit dem Demenzkranken zu Hause zeigen, zu

einem Vorbild fiir die anderen werden konnen.
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e Dadurch, dass Angehorige im Gesprichskreis einen Einblick in die
Situation von anderen bekommen, konnen sie ihr eigenes Schicksal mit
dem der anderen vergleichen und gegebenenfalls relativieren. Auf diese
Art kann der Angehdrige zu einer realistischen Einschédtzung der eigenen
Situation in Hinblick auf die Moglichkeiten und Grenzen sowie
beziiglich der vorhandenen Ressourcen und Defizite des Demenz-
kranken kommen. Der Vergleich mit dem Verhalten und der Situation
der anderen Angehorigen, bietet eine gute Moglichkeit sein eigenes
Verhalten reflektiert zu betrachten.

® FEigene Verhaltensweisen, wie z.B. das Anschreien oder Ignorieren des
demenzkranken Menschen, konnen in der Gruppe durch den verstindnis-
vollen Rahmen diskutiert werden und in Zusammenhang mit der
damaligen Beziehung zum Erkrankten gebracht werden. Dadurch konnen
eigene Anteile, die zur problematischen Situation fithren, besser erkannt,
durchschaut und vermieden werden.

® Die regelmifBigen Treffen stellen fiir den Angehorigen einen Anlass dar,
das Haus zu verlassen und etwas fiir sich selbst zu tun. Angehorige
kommen aus der Isolation heraus, sie kniipfen neue Kontakte, die auch
jenseits der Gruppe bestehen bleiben und einen Anreiz bieten sich
aullerhalb der Gruppe gegenseitig zu unterstiitzen oder gemeinsam die
Freizeit zu gestalten, um sich selbst auch in anderen Rollen als nur in der
,Pflegerolle zu erleben.

¢ Durch den Austausch in der Gruppe und die dadurch resultierende
Stiarkung des Selbstbewusstseins treten Angehorige den Arzten,
Pflegepersonal und Behorden gegeniiber resoluter auf und sind besser
dazu in der Lage sich fiir ihre Interessen einzusetzen und diese
durchzusetzen (Drenhaus-Wagner, 2001:2 in: Alzheimer Angehorigen

Initiative, Bruder in: Kruse, 1998:275ff; Wilz in: Kruse:232ff).

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass Angehorigengruppen (auch
Gesprichskreise genannt) eine bedeutende Rolle in der Beratung von pflegenden

Angehorigen von Menschen mit Demenz spielen. Die Interaktion in der Gruppe hilft
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den Angehorigen dabei, sich mit den emotionalen Belastungen auseinander zu setzen,

beugt Isolation vor und fordert ihre Selbsthilfekompetenzen.

5.4 Beratungsstellen und Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir pflegende

Angehorige

5.4.1 Gerontopsychiatrische Ambulanz

Diese Ambulanz ist eine Beratungsstelle fiir psychisch erkrankte dltere Menschen und
ihre pflegenden Angehorigen, dort werden Sprechstunden und Hausbesuche angeboten.
Hier steht die Diagnose psychiatrischer und psychosozialer Probleme dlterer Menschen
im Vordergrund. Es wird eine umfassende Gerontopsychiatrisches Diagnostik
angeboten, hier kann eine Demenz oder auch andere psychiatrische Erkrankungen
diagnostiziert werden. Gerontopsychiatrische Dienste arbeiten mit niedergelassenen
Arzten und Einrichtungen der Pflege zusammen. Pflegende Angehorige werden nach
der Diagnose ,,Demenz‘ iiber weiterfithrende Mal3nahmen informiert und beziiglich
medikamentdser und nicht-medikamentoser Therapiemdoglichkeiten, Tages-
strukturierung und Verhalten gegeniiber dem Demenzkranken beraten und ggf.
weitervermittelt. Gerontopsychiatrische Dienste bieten auch Angehorigengruppen an

(vgl. Hirsch et al., 1999:145).

5.4.2 Gerontopsychiatrisches Zentrum

Das Zentrum ist nicht mit dem Gerontopsychiatrischen Dienst zu verwechseln, auch
wenn es hinsichtlich der Aufgaben zu Uberschneidungen kommt und beide
Angehorigenberatung anbieten. Gerontopsychiatrische Zentren tragen ihren Namen
deswegen, weil in ihnen ein ambulanter Dienst, eine Beratungsstelle und eine
Tagesklinik integriert sind. Neben der medizinischen, therapeutischen und pflegerischen
Versorgung der demenzkranken Menschen sowie der psychosozialen Beratung fiir
Angehorige, werden im Zentrum auch Fortbildungen fiir Angehorige, aber auch

professionelle Helfer angeboten. Beispiele fiir Fortbildungen sind Pflege- oder
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Validationskurse. Eine weitere Aufgabe der Zentren besteht darin, fiir Offentlichkeits-
arbeit zu sorgen, Selbsthilfegruppen anzuleiten sowie sich fiir eine bessere Versorgung
der Hilfesuchenden und Vernetzung der zahlreichen Hilfsangebote einzusetzen (vgl.

Hirsch et al., 1999:167ff).

5.4.3 Gedichtnissprechstunden

Gedichtnissprechstunden werden von Gerontopsychiatrischen Ambulanzen, meistens
jedoch in Gerontopsychiatrischen Zentren angeboten. Hier konnen sich besorgte
Angehorige oder Menschen, die selbst glauben in ihrer Hirnleistungsfunktion
beeintriachtigt zu sein, untersuchen und beraten lassen. Normalerweise arbeiten in der
Gedichtnissprechstunde, auch ,,Memory-Clinic* genannt, verschiedene Berufsgruppen
zusammen. Psychiater, Neurologen und Internisten testen durch verschiedene
Diagnoseverfahren, ob hirnorganische Verdnderungen vorliegen oder wie bei der
sekundidren Demenz, extrazerebrale Erkrankungen eine Demenzerkrankung bedingen,
bzw. liberhaupt eine pathologische Beeintrichtigung des Gedichtnisses vorliegt.
Psychologen fiihren ebenfalls verschiedene Tests oder kognitive Trainingsverfahren
durch. In Gedéchtnissprechstunden stehen u.a. ebenfalls Sozialpidagogen zur
Verfiigung und helfen bei der Vermittlung von ambulanten Hilfen, Pflegeeinrichtungen
und beraten den Hilfesuchenden in Fragen beziiglich der Pflegeversicherung,
finanzieller Fragen oder in rechtlichen Fragen, wie z.B. beziiglich der ,,Vorsorge-

vollmachten* fiir den Demenzkranken (vgl. Forstl, 2001:292).

5.4.4 Telefonische Beratung

Von Gerontopsychiatrischen Zentren oder z.B. von der Deutsche Alzheimer
Gesellschaft werden fiir Angehorige und Erkrankte telefonische Beratungen angeboten
und sind unter Namen wie: ,,Alzheimer-Telefon* oder ,,Demenz-Sorgentelefon*
bekannt. Das Alzheimer-Telefon der Deutsche Alzheimer Gesellschaft wird durch das
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend finanziert. Dort beraten
geschulte Sozialpddagogen und Sozialarbeiter die Anrufer. Auch Menschen, die

ehrenamtlich oder beruflich mit Demenzkranken arbeiten, werden am Telefon beraten.
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Die telefonische Beratung bietet pflegenden Angehorigen Hilfe, die bisher aus
zeitlichen Griinden oder aus Angst, den Erkrankten alleine zu lassen und anderen zur

Last zu fallen, noch keinen Kontakt mit einer Beratungsstelle hatten.

Die telefonische Beratung bietet also eine ideale Moglichkeit, tiber erste Schritte zur
Unterstiitzung zu informieren und dem Angehorigen zu helfen, sich helfen zu lassen.
AuBerdem kommen auch skeptische Angehorige durch den unverbindlichen und
anonymen Rahmen der telefonischen Beratung in Kontakt, aus dem sich eine lang-
fristige Beratung entwickeln kann. Fiir Demenzkranke, die sich aus Angst und Scham
nicht trauen, personlich eine Beratungsstelle aufzusuchen, bietet die telefonische
Beratung eine erste Kontaktmdoglichkeit. Dadurch, dass die Beratungstelefone unter der
Woche den ganzen Tag zu erreichen sind und kein Termin vereinbart werden muss,
bietet sich die telefonische Beratung auch ideal dafiir an, Hilfesuchende in Krisen-
situationen zu unterstiitzen. Das Alzheimer-Telefon bietet auch gelegentlich die

Beratung durch Rechtsanwilte an. (vgl. Jansen, 2002; Domdey, 1996:123).

5.4.5 Online Beratung

Online Beratung wird entweder von denselben Anbietern der telefonischen Beratung
angeboten oder durch Foren, die ehrenamtlich durch professionelle Berater betreut
werden, wie z.B. das Alzheimerforum oder aber auch durch die Deutsche Alzheimer
Gesellschaft. Chats durch diverse Messenger sind ebenfalls ein Bestandteil der
professionellen Onlineberatung und bieten einen noch anonymeren Rahmen als die
telefonische Beratung. User haben z.B. bei ,,Alzheimerforum.de* die Moglichkeit, an
Online-Selbsthilfegruppen teilzunehmen. Dort findet ein stindiger Austausch zwischen
pflegenden Angehorigen und zwischen Angehorigen und professionellen Beratern statt.
An der Kommunikation zu verschiedenen Themen konnen durch offene Mailinglisten
alle Mitglieder teilnehmen oder ein Mitglied bleibt nur ein nicht aktiver und anonymer
Leser. In diesem Falle stort die anonyme inaktive Teilnahme nicht, wie es jedoch bei
einer nicht virtuellen Angehorigengruppe/Selbsthilfegruppe der Fall wire, da es die
Gruppendynamik negativ beeinflussen wiirde (vgl. Drenhaus-Wagner, 2001:1f in:

Alzheimer Angehorigen Initiative; Alzheimerforum 2007).
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5.4.6 Pflege und Betreuung

5.4.6.1 Niedergelassene Arzte

Wenn Angehorige oder Betroffene Anzeichen einer Demenz befiirchten,
wendet sie sich i.d.R. meisten als erstes an den Hausarzt, zu dem ein
Vertrauensverhiltnis besteht. Hausdrzte sind meistens Allgemeinmediziner
oder Internisten und nehmen die medizinische Diagnostik entweder selbst
vor oder iiberweisen die Patienten an Fachérzte weiter und leiten weitere
Behandlungen ein, z.B. Sprachtherapie und Ergotherapie. Hausirzte sind
auch dafiir verantwortlich, ambulante Pflege oder eine Krankenhaus-
einweisung zu verordnen und versorgen die Betroffenen mit grundlegenden
Informationen iiber die Demenz. Hausérzte besuchen demenzkranke
Menschen, die zu Hause und in Pflegeheimen gepflegt werden und erkennen
weiteren Behandlungsbedarf. Sie haben somit auch Verantwortung fiir die
Koordination, damit dem dementen Menschen in seinem Umfeld optimale
pflegerische und therapeutische Versorgung erhilt (vgl. Hirsch et al.,
1999:115ff).

5.4.6.2 Ambulante Pflegedienste, Physiotherapeuten, Logopéaden,

Ergotherapeuten

Pflegedienste leisten pflegerische Unterstiitzung fiir Menschen, die zu Hause
gepflegt werden. Das Pflegepersonal nimmt vor Ort oft eine beratende
Funktion ein. Hiufig ist das Pflegepersonal fiir pflegende Angehorige der
einzige Gespriachspartner. Die Angehdrigen bekommen durch das Personal
Ratschldge, beispielsweise dariiber, wie sich Angehorige verhalten konnen,
um den Demenzkranken zur Korperpflege zu motivieren, oder sie geben
Ratschlige zur Hautpflege oder Lagerung. Einige Pflegedienste bieten

zusitzlich hauswirtschaftliche Versorgung und ,,Essen auf Radern* an.

In der gerontopsychiatrischen Versorgung haben Pflegedienste eine grofie

Verantwortung und Bedeutung, da der groBte Teil der alten psychisch

66



kranken Menschen zu Hause lebt. Das Pflegepersonal kann vor Ort
entscheidend dahingehend mitwirken, einen Einzug in ein Pflegeheim
hinauszuzogern, zu verhindern und auch durch eine optimale Pflege zu
Hause und mit einer guten Kooperation mit dem Hausarzt eine Behandlung
im Krankenhaus unnétig zu machen (vgl. Hirsch et al., 1999:108).
Ambulante Physiotherapeuten helfen dabei vor Ort, Orientierungs- und
Aufmerksamkeitsstorung, Antriebslosigkeit und Bewegungsunlust
vorzubeugen, entgegenzuwirken und Angehdorige zu beraten, z.B. in
Hinblick auf Stolperfallen in der Umgebung. Sie machen ebenfalls
Vorschlidge fiir Beschiftigungsvorschlige fiir den Demenzkranken (vgl.

Altern in Wiirde, 2006 a).

Auch Logopéden bieten ihre ambulante Hilfe fiir demenzkranke Menschen
und eine Beratung fiir die Angehorigen an, die wegen des progredienten
Verlaufes so frith wie moglich beginnen sollte, um die Kommunikations-
fahigkeiten des Erkrankten so lange wie moglich zu erhalten. Logopédden
bieten auch ein ,,Schlucktraining® fiir die demenzkranken Menschen an, um
dem durch die Krankheit beeintriachtigten Schluckreflex entgegenzuwirken

(vgl. Altern in Wiirde, 2006 b).

Ergotherapeuten machen ebenfalls Hausbesuche. Die Ergotherapie hat im
Anfangsstadium zum Ziel, die Selbststiandigkeit des Erkrankten zu fordern,
damit diese solange wie moglich erhalten bleiben kann. ,,Als Techniken
dienen unter anderem spielerische, handwerkliche und gestalterische
Tatigkeiten.” (Altern in Wiirde ¢, 10/2006). Dabei steht im Zentrum den
demenzkranken Menschen nicht verbal und nicht kognitiv anzusprechen,
sondern, ,,[...] ihn iiber kdrperliche Empfindungen und Gefiihle zu

erreichen.” (Altern in Wiirde, 2006 ¢).

Physiotherapie, Logopiddie und Ergotherapie konnen, wie die ambulante

Pflege, vom Arzt verordnet werden.
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5.4.6.3 Gerontopsychiatrische Tagespflege

Pflegende Angehorige konnen den demenzkranken Menschen unter der
Woche, selten auch am Wochenende in Tagespflegeeinrichtungen
unterbringen. Neben der Pflege und den Mahlzeiten wird auch fiir
psychosoziale Betreuung, Beschiftigungs- und Aktivierungsangebote
gesorgt. Morgens werden die demenzkranken Menschen von einem Fahr-
dienst abgeholt und nachmittags wieder nach Hause gefahren. Die Tages-
pflege bedeutet also eine enorme Entlastung fiir die pflegenden Angehorigen
und die Familie, sie haben dadurch mehr Zeit fiir sich selbst und konnen
auch ggf. einer Berufstitigkeit nachgehen. Die Unterbringung in einer
Tagespflegeeinrichtung beugt der Isolation der Pflegenden und der
Gepflegten vor und sichert eine professionelle Pflege wihrend des Tages.
Viele demenzkranke Menschen leben durch die Tagespflege und die dort
entstehenden neuen Kontakte wieder auf und werden durch die
professionelle Betreuung in ihren Fahigkeiten gefordert, was wiederum
einen positiven Einfluss auf die Situation zu Hause hat. Tagespflege-
einrichtungen runden ihr Angebot mit integrierter Angehorigenberatung,
Hausbesuche und z.B. durch Pflegekurse ab, die auch in der Familie vor Ort

angeboten werden (vgl. Hirsch et al., 1999:161).

5.4.6.4 Kurzzeitpflege

Kurzzeitpflege bedeutet, dass demenzkranke Menschen vollstationér in
Pflegeheimen untergebracht werden, dies ist maximal 4 Wochen im Jahr
moglich. Dieses Angebot wird von pflegenden Angehorigen beispielsweise
genutzt, um in Urlaub zu fahren und sich selbst von der Pflege zu erholen
oder auch im Falle einer Erkrankung des Angehorigen (vgl. Linck,

2002:86f).
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5.4.6.5 Betreuter Urlaub mit dem Erkrankten

Es gibt mittlerweile immer mehr Angebote, die es dem Angehorigen
ermdglichen professionell unterstiitzt mit dem Partner oder Angehorigen
gemeinsam in den Urlaub zu fahren. Die Giste wohnen in Barrierefreien,
demenzgerecht eingerichteten Rdumen. Fiir die demenzkranken Giste
werden professionelle Betreuung, Pflege, Unterhaltung und Therapie
angeboten, so dass die Demenzkranken im Urlaub auch alleine etwas

unternehmen und sich erholen kdnnen (Arztezeitung, 2005).

5.4.6.6 Ehrenamtliche Hilfen

Ehrenamtliche Helfer unterstiitzen demenzkranke Menschen und deren
Angehorige freiwillig und unentgeltlich. Die Hilfe der Ehrenamtlern wird
unterschiedlich organisiert und meistens in Selbstregie koordiniert. Ehren-
amtliche Helfer haben oft eine ,,Basis* als Anlaufstelle, z.B. in Tages-
kliniken, Kirchengemeinden, Selbsthilfegruppen und Alzheimer Gesell-
schaften, und werden dort von Sozialpadagogen, Sozialarbeitern und
anderem geschulten Personal betreut und auf die Arbeit mit demenzkranken
Menschen und deren Familienangehdrigen vorbereitet und geschult. Dort
werden Ehrenamtlern auch Gesprichsgruppen angeboten, in denen sie sich
iber ihre Arbeit austauschen und iiber Probleme sprechen kénnen. Ehren-
amtliche Hilfe kann sich aber auch in Form einer selbst gegriindeten
nachbarschaftlich organisierten Hilfe gestalten. In jedem Fall ist die
ehrenamtliche Hilfe ,,[...] als ,,dritte Sdule* in der Betreuung Demenz-
kranker unverzichtbar.* (Biihring, 2002:406). Ehrenamtler leisten enorm
viel, sie entlasten Angehorige z.B. dadurch, dass sie Einkidufe tédtigen,
Hausarbeiten erledigen, auf den Demenzkranken aufpassen, wenn der
Angehorige zu einem Termin, wie z.B. der Angehorigengruppe gehen will,
oder sie gehen mit dem Demenzkranken spazieren und sorgen fiir
Unterhaltung. Ehrenamtler bieten z.B. fiir Angehorige in Kirchengemeinden
oder Alzheimer Gesellschaften wochentliche ,,Betreuungsgruppen‘ an

einem Nachmittag fiir demenzkranke Menschen an, in deren Obhut
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pflegende Angehorige den Erkrankten geben kdonnen, um in der Zeit
Termine wahrzunehmen oder entspannen zu konnen (vgl. Stiftung
Warentest, 2006:216). Das Bundesministerium fiir Gesundheit nennt die Art
der Hilfe von Ehrenamtlern ,,niedrigschwellige Betreuungsangebote* und
fordert diese Angebote aus Mitteln der Pflegeversicherung (vgl. Bundes-
ministerium fiir Gesundheit, 2007). ,,Niedrigschwellig* werden die
Angebote deswegen genannt, weil ,,[...] es dem pflegenden Angehorigen oft
leichter fill, informelle Hilfen in Anspruch zu nehmen als herkémmliche

Dienste und Einrichtungen.* (Bundesministerium fiir Gesundheit, 2007).

6 Sozialpidagogische Interventionen: Unterstiitzung fiir den
pflegenden Angehorigen in Kommunikation und sozialer

Interaktion mit dem demenzkranken Menschen

Es gibt verschiedene nicht medikamentose Interventionsstrategien bei Demenz, welche
sich positiv auf die Krankheitsbewiltigung auswirken und die Lebensqualitét der
demenzkranken Menschen und ihren pflegenden Angehdrigen steigern konnen (vgl.
Robert Koch Institut, 2005:18). “[...] Kommunikationsstorungen stellen eine der
Hauptursachen fiir das Belastungserleben der Angehorigen dar; wirkt man diesen
Storungen durch spezifische kommunikationsorientierte Interventionsprogramme fiir
Angehorige effektiv entgegen, fiihrt dies zu einer signifikanten Abnahme des

Belastungsempfindens [...]* (Engel, 2007:314).

Im folgenden Kapitel soll anhand einer Auswahl gezeigt werden, wie demenzgerechte
Kommunikation aussehen und in der Praxis angewandt werden kann und wie die
Methode der ,,Validation* und die ,,Selbst-Erhaltungstherapie‘ als sozialpidagogische
Interventionen die Kommunikation zwischen Demenzkranken und pflegenden

Angehorigen verbessern kann.
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6.1 Kommunikation zwischen demenzkranken Menschen und ihren

Bezugspersonen

Die Kommunikation zwischen dem demenzkranken Menschen und seinen Bezugs-
personen wird durch die Folgen der Krankheit immer mehr beeintréachtigt. Der demenz-
kranke Mensch kann sich zunehmend schlechter du3ern und es féllt ihm immer
schwerer, zu verstehen, was ihm andere Menschen sagen wollen (vgl. Domdey,
1996:80). Das Hauptproblem liegt an dem beeintrachtigten logischen Denkvermogen
bzw. an den nachlassenden kognitiven Féahigkeiten, die sich so weit verschlechtern, bis
der demenzkranke Mensch ,,[...] nur noch auf der Gefiihlsebene (Thymopsyche)
agieren kann.* (Rogall et al.,2005:107). Ein weiteres Problem liegt jedoch darin, dass
Bezugspersonen von demenzkranken Menschen deren Kommunikationsversuche nicht
als solche wahrnehmen. Auch wenn die Symptome der Erkrankung, wie z.B.
Gedéchtnisstorung nicht aufgehalten werden konnen, kann jedoch durch eine optimierte
Beziehung und eine addquate Kommunikation viel erreicht und auf Verhaltens-
stérungen, wie z.B. Aggressivitit und Angstlichkeit, positiv eingewirkt werden (vgl.

Rogall et al. 2005:108).

Nach dem von Watzlawick aufgestellten Kommunikationsmodell ist es zwischen zwei
Menschen nicht moglich, nicht miteinander zu kommunizieren. Diese Erkenntnis zu
verinnerlichen, ist im Umgang mit demenzkranken Menschen von gro3er Bedeutung.
Menschen kommunizieren ununterbrochen, wenn auch nicht nur durch Sprache alleine.
Wenn der verstdndlichen sprachlichen Kommunikation zwischen Demenzkranken und
pflegenden Angehorigen durch die Krankheit Grenzen gesetzt sind, kann an diesem
Punkt angesetzt und viel bewirkt werden (vgl. Rogal et al., 2005:107; Domdey,
1996:80). Es ist wichtig, dass der pflegende Angehorige z.B. durch einen in der
Angehorigenarbeit titigen Sozialpddagogen befidhigt und sensibilisiert wird, dass eine
nonverbale Kommunikation mit dem demenzkranken Menschen mdoglich und wichtig
ist. Die Angehorigenarbeit bietet Raum dafiir, Angehorige dariiber aufzuklidren, wie
eine fiir beide Seiten befriedigende Kommunikation moglich ist, Situationen, in denen
es zu einer Auseinandersetzung mit dem Demenzkranken gekommen ist, zu analysieren
und gemeinsam effektive Strategien im Umgang und in der Kommunikation zu

iiberlegen (vgl. Withworth et al. in Adams & Clarke, 1999:121ff). Gelingt es dem
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pflegenden Angehorigen, sich mehr auf die nonverbale Kommunikation mit dem
Demenzkranken zu konzentrieren, ist dies eine Moglichkeit, von der beide Beteiligten
profitieren, weil sie sich weiterhin als Teil einer verstindnisvollen und emotionalen

Bindung empfinden konnen (vgl. Rogal et al., 2005:107; Domdey, 1996:80).

Laut Watzlawick hat jede Kommunikation zwischen Menschen einen Inhaltsaspekt, der
digital, also durch Worte und Zeichen vermittelt wird und einen Beziehungsaspekt, der
analog und zwar durch Mimik, Gestik, Klang der Stimme, Korpersprache, Beriihrung
sowie auch durch Geschenke, Musik, Zeichnung oder ein Ritual vermittelt wird. Wenn
die Bezugsperson eines demenzkranken Menschen mit eben diesem spricht, wird dem
Erkrankten nicht nur eine Information, sondern auch die bestehende Beziehung
vermittelt (vgl. Rogall et al., 2005:107). ,,Die digitale Form der Kommunikation wird
dem Demenzkranken mit fortschreitender Krankheit immer unzuginglicher, doch behilt
er die Fihigkeit, auf der Beziehungsebene Gefiihle zu vermitteln und zu verstehen, bis
zum Tod.* (Domdey, 1996:85). Auch wenn er also den Inhalt des Gesprochenen immer
weniger verstehen kann, spiirt er jedoch genau, ob hinter einer AuBerung der Bezugs-
person z.B. Ablehnung oder Wertschitzung steckt. Demenzkranke Menschen spiiren
genau, ob ihnen aufrichtig begegnet wird. Es ist angesichts dieser Tatsache verstindlich,
dass z.B. der demenzkranke Vater auf die Aufforderung der pflegenden Tochter, das
Brot jetzt essen zu miissen, um nicht mehr an Gewicht zu verlieren, veridrgert reagiert.
Zu ihm dringt nur der Beziehungsaspekt vor, er kann mit der an die Vernunft
appellierenden Aufforderung, etwas zu essen, nichts anfangen. Er bemerkt jedoch das
Hierarchiegefille und fiihlt sich dann von seiner Tochter bevormundet, unter Druck
gesetzt und reagiert mit Ablehnung und Wut (vgl. Domdey, 1996:84f; Rogall et al.,
2005:107). Daher gilt es, diese Veridnderung in der Kommunikation zu beriicksichtigen.
Die Bezugspersonen des demenzkranken Menschen sollten versuchen, digitale
Kommunikation, wie z.B. logische Erkldrungen oder Metaphern zu vermeiden, um ihn
nicht zu iiberfordern und um keinen Arger, Wut und Missverstindnisse auszulOsen.
Umso wichtiger ist es, dass der Schwerpunkt der Kommunikation mit dem Demenz-
kranken auf der Beziehungsebene geschieht und sich der Angehorige tiber die Wirkung
seiner Mimik und Korpersprache bewusst ist. Nonverbale Ausdrucksformen werden
also mit fortschreitender Krankheit immer bedeutender. Sie eignen sich gut, um bewusst
eingesetzt dem Demenzkranken etwas zu vermitteln, was zu ihm mit Worten und

logischen Erkldrungen nicht durchdringen wiirde, und kann Sprache besonders unter-
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streichen, z.B. ihm beruhigend durch Koérperkontakt zur Seite zu stehen und ihm zu
vermitteln, dass fiir ihn gesorgt wird, wenn der demenzkranke Mensch édngstlich ist und
ihn keine logischen Argumente beruhigen konnen. Damit die nichtverbalen Ausdrucks-
moglichkeiten beim demenzkranken Menschen ldnger erhalten bleiben, konnen diese
durch das Modellverhalten des Angehorigen und durch die Bestidrkung der gewihlten
Ausdrucksform des Demenzkranken lidnger erhalten werden. Um den demenzkranken
Menschen in der Kommunikation besser verstehen zu konnen, ist es zum einen Vorraus-
setzung, seine Biographie zu kennen und die Fiahigkeit der Empathie zu besitzen (vgl.
Engel, 2006:93ff; Domdey, 1996:80ff). Empathie setzt wiederum voraus, dass der
Angehorige sich selbst und dem Erkrankten gegeniiber eine positive Haltung hat und
dazu in der Lage ist, sich fiir die Zeit der Kommunikation von seinen eigenen
Bediirfnissen, Meinungen und Sichtweisen loszulosen kann (vgl. Engel, 2006:98f).
,,Die Fahigkeit sich mit anderen erfolgreich zu verstidndigen, setzt voraus, dass ich mich
selbst kenne und mit all meinen Eigenheiten und Schwichen akzeptiere.* (Engel,

2006:99).

6.1.1 Praktische Kommunikationshilfen zur Verbesserung der Kommunikation

Fiir eine zufrieden stellende Kommunikation zwischen dem demenzkranken Menschen
und dem pflegenden Angehdrigen gibt es einige Vorraussetzungen und Prinzipien, die
vom Angehorigen angewandt werden sollten, da nur er die Flexibilitét besitzen kann
sich auf den dementen Gesprichspartner einzustellen. Fiir eine dem demenzkranken
Menschen addquate Kommunikation sollte der pflegende Angehorige und andere
Bezugspersonen die folgenden praktischen Kommunikationshilfen umsetzen, die ihm
z.B. im Rahmen einer Angehorigenberatung durch einen Sozialpddagogen vermittelt

werden (vgl. Powell, 2007:11ff; Miick & Endref3, 1999; Domdey, 1996:87f):

Der demenzkranke Mensch sollte immer von vorne und mit Namen
angesprochen werden. Nach jedem Satz sollten kleine Pausen eingehalten
werden, um die Kontaktaufnahme fiir den demenzkranken Menschen zu
erleichtern und sich seinem Tempo anzupassen. Der Kommunikations-
partner sollte mit dem Demenzkranken in einer einfachen, deutlichen und

langsamen Sprache sprechen und auf logische Schlussfolgerungen,
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Vergleiche, verschachtelte Sétze, theoretische Fragen, Metaphern und Ironie
verzichten. Ideal ist, wenn es dem Angehorigen gelingt, dass er das was er
sagen will, ohne Ausschmiickungen, so knapp wie moglich zu formulieren
vermag, um der beschrinkten Aufnahmeféhigkeit des Demenzkranken an
Informationen gerecht zu werden. Vor jedem Gesprich sollte sichergestellt
werden, dass der Demenzkranke u.U. seine Brille oder sein Horgerit tragen
muss und das Gesprich nicht in einer unruhigen und ablenkenden
Atmosphire stattfindet, z.B. weil eine andere Unterhaltung in der Nihe
erfolgt oder der Fernseher eingeschaltet ist. Weil sich der demenzkranke
Mensch nur schwer konzentrieren kann, ist es sinnvoll, die Hauptbotschaft
in einem Satz an den Anfang zu platzieren. Wichtig ist auch, dass Personen
und Orte immer genau benannt werden und z.B. nicht gesagt wird ,,dahin“
oder z.B. wir fahren zu ,,ihm*. Abstrakte Umschreibungen verwirren den

Demenzkranken unnétig.

AuBerungen sollten moglichst positiv formuliert werden, z.B. anstelle von:
,,Du bist doch nicht allein®, besser sagen: ,,Ich bin bei dir*, so kann
vermieden werden, dass beim Demenzkranken letztendlich nur das Wort
»allein® ankommt. Es ist wichtig, ihm das Gefiihl zu vermitteln, dass genug
Zeit da ist, um sich mitzuteilen und ihm bei Schwierigkeiten, wie z.B.
Wortfindungsstérungen, mit Geduld und Interesse begegnet wird. Dadurch
kann eine vertrauliche Atmosphire entstehen, die dem demenzkranken
Menschen den Leistungsdruck und die Angst nehmen kann, beispielsweise
etwas ,,Dummes‘ zu sagen, den Faden zu verlieren oder auf Ablehnung zu
stoBen. Im Gesprach mit dem demenzkranken Menschen ist es hilfreich zu
wissen, dass Bitten, die an den Erkrankten herangetragen werden sowie
Aufkldarungen die sich auf die Zukunft beziehen, keinen Sinn machen.
Folgende Beispiele sollten also vermieden werden: ,,Bitte denk heute Abend
daran, deine Medikamente zu nehmen!* oder ,,morgen friih fahren wir zum
Arzt.* Wiinsche, Bitten und Aufklidrungen sollten immer kurz vor dem
aktuellen Zeitpunkt geduflert werden, weil Aufkldrungen, wie der
anstehende Arzttermin nur unnétig Unruhe und Verwirrung mit sich
bringen. Wichtig ist auch, darauf zu achten, dass im Gesprich nicht zu viele

Aufforderungen und Informationen hintereinander gegeben werden.
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Beispielsweise fiihrt die Aufforderung einer pflegenden Tochter am
Morgen: ,,Vater, bitte ziehe jetzt deine Kleidung an*, eher zum Erfolg, als
wenn sie direkt im Anschluss gesagt hétte, dass der Vater sich danach
rasieren und friithstiicken kommen soll. Aufforderungen sollen immer erst
dann geschehen, wenn eine Tétigkeit beendet wurde und sie anschlieBend
aktuell umgesetzt werden konnen, um insbesondere ein Stressgefiihl und

Leistungsdruck seitens des Demenzkranken zu vermeiden.

Wenn wihrend eines Gespriches dem demenzkranken Menschen ein Wort
nicht einfillt, reagiert ein Angehorige im Idealfall entspannt und anstatt
nachzufragen und zu dridngen, benennt er das gesuchte Wort stellvertretend
oder er hort ganz einfach aufmerksam zu, wenn der Demenzkranke
versucht, etwas zu umschreiben. Wenn die Kontaktperson bemerkt, dass der
Demenzkranke sich iiber die Wortfindungsstorung zu sehr aufregt, sollte
versucht werden, das Thema zu wechseln und ihn abzulenken. Auch sollte
vermieden werden, iiber Themen zu reden oder Reizworter zu nennen, die
den Erkrankten in Aufregung versetzen oder Arger in ihn aufkommen lassen
konnten, wie z.B. ,,Geld* oder ,,Operation‘. Reagiert der Demenzkranke auf
eine Ansprache nicht, sollte der selbe Wortlaut mehrmals langsam
wiederholt werden und nicht jedes Mal neue Formulierungen benutzt

werden, weil dies den Demenzkranken nur mehr durcheinander bringt.

Auch wenn es den Angehorigen viel Selbstbeherrschung abverlangt, ist es
wichtig, von Argumentationen, Korrekturen und Belehrungen abzusehen,
um den demenzkranken Menschen nicht emotional zu belasten und um sich
selbst Aufregung zu ersparen. Um den Demenzkranken nicht zu beschidmen,
ist zu beachten, dass ihm keine Warum-Fragen oder direkte Fragen, wie
,Welches Datum ist heute®, gestellt werden. Dadurch kann vermieden

werden, dass der Demenzkranke in Erklarungsnot kommt.

Sinnvoll ist es, sich mit dem demenzkranken Menschen iiber Dinge zu
unterhalten, die aktuell sind und die der demenzkranke Mensch im Hier und
Jetzt sieht, fiihlt, riecht und schmecken kann. Ein weiterer guter

Ankniipfungspunkt fiir ein Gesprich ist es, ein Thema zu finden, dass einen
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Bezug zu seiner Biographie hat, z.B. kann der demenzkranke Menschen
gefragt werden, wihrend er einen Reibekuchen isst, ob seine Mutter damals
auch Reibekuchen gemacht hat. Angehorige sind dann oft erstaunt, zu
welchem ungewohnten Redefluss der demenzkranke Mensch noch in der

Lage ist, sobald es um ein Thema mit Vergangenheitsbezug geht.

Demenzkranke Menschen sind tiglich mit einem zunehmenden Verlust an
Kompetenzen konfrontiert. Um ihnen zu zeigen, dass sie trotz ihren
Behinderungen weiterhin fiir den pflegenden Angehdrigen eine wichtige
Bezugsperson sind und um ihnen das Gefiihl zu geben, ,,dazuzugehoren®,
sollten Angehorige des Demenzkranken weiterhin das erzéhlen, was sie
bewegt und was sie interessiert. Der Demenzkranke wird es zu schitzen
wissen, dass der Angehorige ihn an seinem Leben teilhaben ldsst. Auch
wenn der Erkrankte den Inhalt des Erzédhlten zunehmend weniger verstehen
kann, kann er jedoch weiterhin mit dem anderen mitfiihlen. Diese
Wertschitzung, die der Demenzkranke durch das ihn Teilhabenlassen
erfahrt, stirkt sein Selbstbewusstsein und wirkt dem Gefiihl, isoliert und
wehrlos zu sein, entgegen. Auch fiir den pflegenden Angehérigen ist es
wichtig, sich dessen bewusst zu sein und zu erfahren, dass der Demenz-
kranke Vater, Partner usw. weiterhin an seinen Gefiihlen teilnimmt. Mit
dem Wissen kann es dem pflegenden Angehorigen besser gelingen, eine
positive Beziehung mit dem Demenzkranken zu haben und sich von ihm

auch in Bezug auf die Pflegearbeit wertgeschitzter zu fiihlen.

In der Kommunikation mit Menschen, die sich im schweren Stadium der
Demenz befinden, sollte der Angehorige zunehmend die nonverbale
Kommunikation anwenden, durch die sich der Demenzkranke im fort-
geschrittenen Stadium ausdriickt. Es sollten also immer mehr Korper-
sprache, Mimik und Gestik im Vordergrund stehen und anstelle von
Erkldarungen besser Handlungen vorgemacht werden. Wenn z.B. der
Angehorige mit der Aufforderung, sich zu waschen oder sich auszuziehen
nichts anfangen kann, sollte sich der Angehérige nicht davor scheuen die

Handlung als praktizierendes Beispiel vorzufiihren, die der demenzkranke
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Mensch dann nachahmen kann. Dies gibt dem Erkrankten auch geniigend

Zeit ohne Druck zu verstehen, was von ihm gewiinscht wird.

6.2 Die Methode der Validation

6.2.1 Grundlegende Informationen zur Methode der Validation nach Naomi Feil

Die Methode der Validation findet Anwendung im Umgang mit demenzkranken
Menschen. Naomi Feil, Sozialarbeiterin und Psychologin, entwickelte die individuums-
und biographiebezogene Methode zwischen 1963 und 1980 wihrend ihrer Arbeit in
einem Altersheim in den USA. Die Motivation, eine neue Methode zu entwickeln, sieht
sie begriindet in ihrer negativen Erfahrung mit dem Realitdtsorientierungstraining,
welches angewandt eher zu Riickzug und Feindseligkeit fiihrte (vgl. Feil, 1992:9). Das
Betreuungskonzept der Validation beinhaltet unter anderem Kommunikationstechniken,
die im Umgang mit dementen Menschen als Angehoriger, Betreuer oder Pfleger
angewandt werden sollen. Das Wort Validation stammt aus dem lateinischen, ,,validus®,
was ,stark®, ,,wirksam* bedeutet. Das englische Wort ,,valid* kann mit ,,giiltig*
ibersetzt werden (vgl. Wikipedia, 2007b; vgl. LEO, 2007). Wer eine Person validiert,
erklart dessen Realitét fiir giiltig. ,,Die Erfahrung eines anderen Menschen zu wiirdigen,
zu validieren bedeutet, die Realitdt und Macht dieser Erfahrung und damit ihre

subjektive Wirklichkeit zu akzeptieren.* (Kitwood, 2005:135).

Das Fundament in der Kommunikation mit dem dementen Menschen ist die Gefiihls-
ebene. ,,.Bei der Validation wird der emotionale Gehalt der Aussagen und des
Verhaltens einer Person aufgegriffen und "validiert", ohne zu analysieren, zu bewerten
oder zu korrigieren.* (Kother & Gnamm, 2000:185). Um den gesamten Bezugsrahmen
einer Person zu verstehen und dem Menschen wertschitzend auf der Gefiihlsebene zu
antworten, ist ein hohes Mal} an Empathie notwendig. Nach Naomi Feil ist es nur
moglich, in die innere Erlebniswelt des dementen Menschen vorzudringen, indem man
versucht, ,.in den Schuhen des anderen®, zu gehen, dadurch kann eine vertrauensvolle
Beziehung entstehen (vgl. Kitwood, 2005:135; Feil, 1992:11). Laut Feil ist Validation

einerseits eine Methode, um das Verhalten des demenzkranken Menschen einschitzen
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zu konnen, andererseits ist Validation auch eine besondere Technik, die den demenz-
kranken Menschen hilft, durch die individuelle Wertschédtzung ihre Wiirde zu behalten
oder wiederzugewinnen (vgl. Feil, 2000:11). Validation ist nicht ausschlieBlich eine
Methode, sie ist eine ,,grundsétzliche Haltung zu dem, was mit ,,Verwirrtheit*

bezeichnet wird [...].* (K6ther & Gnamm, 2000:185).

6.2.2 Ziele der Validation

Feil sieht durch die Anwendung der Validation einen Weg gegeben, wie pflegende
Angehorige die demenzkranken Menschen bei der Bewiéltigung alter Konflikte und
Gefiihle unterstiitzen konnen. Durch die Bewiltigung sollen die erkrankten Menschen in
Frieden mit sich selbst sterben konnen. Es geht nicht darum dem alten Menschen durch
Validation zu einer Erkenntnis zu verhelfen. Die Bewéltigung der Probleme soll nicht
kognitiv erfasst werden, sondern die emotionalen Lasten sollen durch einfiihlendes
Zuhoren gemildert werden. Ziel ist es, zu innerer Ausgeglichenheit zu kommen, was
laut Feil durch die emotionale Auseinandersetzung mit alten Lasten geschehen kann.
Validation soll dabei ein Schliissel sein, um Verbindung zum demenzkranken Menschen
zu ermoglichen. Die Anwendung von Validation bringt dem Menschen Respekt,
Anerkennung und Einfiihlung entgegen. Dies ist Vorraussetzung, um eine vertrauens-
volle Atmosphire und eine fruchtbare Interaktion zwischen dem demenzkranken
Menschen und seinem pflegenden Angehorigen zustande zu bringen. Laut Feil kann
diese Interaktion verhindern, dass die demenzkranken Menschen bis in das Stadium des

Vegetierens gelangen.

Gewinnt der alte Mensch im Kontakt mit dem Validationsanwender (im Folgenden VA
genannt) an Sicherheit, so ist dies die beste Bedingung fiir ihn, sich mitteilen zu konnen
und mehr Selbstwertgefiihl und Identitit zu empfinden. Angste und Stress konnen
dadurch leichter abgebaut werden. Infolge einer stabileren emotionalen Verfassung
kann es auch dazu kommen, dass der demenzkranke Mensch einen sichereren Gang
bekommt und weniger Medikamente benétigt (vgl. Feil, 2001:44ff; Feil, 1999:11f;
Feil, 1999:62ff). Wenn Feil davon spricht, dass Validation die Orientierung der
demenzkranken Menschen verbessern kann, kann dies also auch in dem Sinne gedeutet

werden ,,[...] dass dieser Ansatz dem Einzelnen helfen kann, sich an geschidigte
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Hirnzellen und anderen Verlusten anzupassen und nicht in dem Sinne, dass dadurch die

Symptome der Demenz aufgehoben wiirden.* (Morton, 2002:50).

Die Langzeitziele der Validation kénnen laut Feil und Klerk-Rubin wie folgt

zusammengefasst werden (vgl. Feil & Klerk-Rubin, 2005:15f; Feil, 2000:11):

e Verbesserung der Kommunikation zwischen demenzkranken Menschen
und ihren Angehdrigen

e Wiederherstellen des Selbstwertgefiihls

e Reduktion von Stress

e Rechtfertigung des gelebten Lebens

e Losen der unausgetragenen Konflikte aus der Vergangenheit

e Reduktion chemischer und physischer Zwangsmittel

e Verbesserung der verbalen und nonverbalen Kommunikation

e Verhindern eines Riickzugs in das Vegetieren

e Verbesserung des Gehvermogens und des korperlichen Wohlbefindens

6.2.3 Theoretische Grundlagen der Validation

Die theoretische Grundlage der Validation basiert zu einem gewichtigen Teil auf dem
Stufenmodell der psychosozialen Entwicklung, welches der Psychoanalytiker Erik H.
Erikson aufstellte. Laut Erikson durchlduft jeder Mensch acht verschiedene
Entwicklungsstadien, die er auch Entwicklungskrisen nennt. Jedes Stadium, vom
Saugling bis hin zum alten Menschen, beinhaltet Herausforderungen und Aufgaben, die
das Leben stellt. Erikson geht davon aus, dass in jeder Phase ein Thema bzw. eine Krise
dominiert, die es zu bewiltigen gilt (vgl. Wikipedia, 2007c). Wenn eine vorherige Stufe
erfolgreich durchlebt wurde, erhoht dies die Wahrscheinlichkeit, dass der Mensch auch
in Zukunft Krisen besser meistern wird, da seine Personlichkeit an Reife gewonnen hat
(vgl. Feil, 1992:13). ,,Eine iibergangene Aufgabe meldet sich in einem spiteren
Zeitpunkt wieder.” (Erikson, zit.n. Feil, 1992:12). Erikson geht davon aus, dass nie alle

Probleme einer Phase gelost werden konnen. Die Person reift dann in seiner
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Personlichkeit, wenn es ihr gelungen ist, sich erfolgreich mit einem Lebensthema, wie

z.B. dem Verlust seines Partners, auseinander zu setzen.

Naomi Feil iibertrug das Phasenmodell der psychosozialen Entwicklung auf ihre Arbeit,
doch weil sie die acht Phasen von Erikson als nicht ausreichend betrachtete, um sie als
Grundlage fiir ihre Arbeit mit verwirrten Menschen zu gebrauchen, ergiinzte sie eine
weitere neunte Phase ,,das hohe Alter*. Feil sah nicht die wachsende Zahl der
Hochbetagten in Eriksons Modell beriicksichtigt (vgl. Morton, 2002:54f). ,,Die
Menschen leben immer ldnger, die sehr Alten sind zu einer neuen Spezies geworden.*

(Feil, 1992:18).

In der achten Phase nach Erikson ,,Integritit vs. Verzweiflung* herrscht das Thema vor,
sein Leben, wie es bisher verlaufen ist, zu betrachten und ein Resiimee zu zichen.
Bestenfalls erlangt ein Mensch in diesem Lebensabschnitt das Gefiihl von Integritit.
Erikson definiert Integritit als ,,[...] die Verschmelzung des Gegenwirtigen Selbst mit
dem idealisierten Selbst.* (Erikson zit.n. Feil, 1992:18). Eine wichtige Vorraussetzung,
um Integritit im Alter zu erlangen, ist Respekt gegeniiber sich selbst zu haben. Mit dem
Gefiihl nicht perfekt sein zu miissen, um liebenswert zu sein, ist man in der Lage dazu

Kompromisse einzugehen.

Feil geht davon aus, dass Menschen die ihre Lebensaufgaben zur rechten Zeit ihres
Lebens erledigt haben, im Alter Ich-Integritét erlangen. Der dltere Mensch sieht
riickblickend auf sein Leben und kann sich trotz seiner Verfehlungen, falschen oder
nicht gegangenen Wegen akzeptieren und sich selber wertschitzen. Er ist dazu in der
Lage auch seine starken Seiten zu sehen. Integritit zu empfinden, ldsst einem die
Moglichkeit offen, mit Mut Neuland zu betreten, Vergangenes der Vergangenheit zu
iberlassen und sich neu definieren zu konnen. Ein Beispiel konnte es sein, sich nach der
Rente ehrenamtlich zu engagieren, um somit andere Perspektiven zu suchen. Ein
Mensch mit Integritét hat gelernt, sich seinen Gefiihlen zu stellen (vgl. Feil, 1992:18;
Feil, 1993:35ff; Feil, 2001:32). ,,Diese Menschen brauchen keine Validation.* (Feil,
2001:32). Ist ein Mensch im Alter nicht verzweifelt, sondern hat er Integritit erlangt,
kann er von sich behaupten: ,,Ich kann akzeptieren was ich bin, was ich war und was ich
nie geworden bin.* (Feil, 1993:37). Das Gefiihl der Selbstakzeptanz ist wie eine Waffe,
die der alte Mensch Verlusten entgegensetzen kann, personlichen und korperlichen

Verlusten. Dies ist eine wichtige Vorraussetzung, um sich im Alter nicht als wertlos zu
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empfinden und verbittert zu sein. Menschen mit erlangter Integritét sind dazu in der
Lage, sich mit dem Thema Tod auseinander zu setzten, sie bereiten sich darauf vor, zu
sterben (vgl. Feil, 2001:30; Feil, 1993:36). Feil sagt hingegen, dass Eriksons achte
Phase ,,[...] moglicherweise ausreicht, um jene Personen zu beschreiben, die Integritét
erreicht haben und nicht das Bediirfnis haben, zu ungeldsten Aufgaben der Vergangen-
heit zuriickzukehren, dass man aber fiir all jene, die unter unbewdéltigten Krisen leiden,
eine abschlieBende Stufe, ,,Aufarbeiten oder Vegetieren, einbeziehen muss.* (Morton,

2002:56).

6.2.4 Feils letzte Phase: ,,Stadium der Aufarbeitung*

Feil nennt die neunte Phase ,,Stadium der Aufarbeitung“. Diesem Stadium ordnet sie
desorientierten demenzkranken Menschen ab 75 Jahren zu. Wenn der alte Mensch sein
Leben resiimiert und Vergangenes sowie seinen jetzigen Zustand nicht akzeptieren
kann, kommt im Alter allmilig das Gefiihl der Hoffnungslosigkeit hoch. Er empfindet
Verzweiflung iiber den langsamen Verfall seines Korpers, mit dem er keinen Frieden
schlieBen kann. Feil geht davon aus, dass sdmtliche ignorierte Gefiihle, die aus Angst,
sich ihnen zu stellen, verdriangt werden, zu einer Depression fithren (vgl. Feil, 1992:20;
Morton, 2002:56; Feil, 1993:36f). Im hohen Alter sieht sich der Mensch zunehmend mit
Gefiihlen konfrontiert, die er sein Leben lang verdringt hat. Wenn im Alter die korper-
liche und psychische Kontrolle schwindet, kommen unerledigte Lebensaufgaben aus der
Vergangenheit an die Oberfldache und sind kaum zuriickzuhalten. Arbeiten diese
Menschen jedoch verdringte Gefiihle im hohen Alter auf, bereiten sie sich dadurch auf
das Bediirfnis vor, in Ruhe sterben zu konnen (vgl. Feil, 1992:20; Feil, 2001:31f). Um
sich von noch unbewiltigten Lebensaufgaben freizumachen und schmerzende Gefiihle
abzustreifen, ziehen sich alte Menschen gerne in die Vergangenheit zuriick, nicht
bewusst, sondern gelenkt von dem Bediirfnis nach Frieden. Wenn es nicht zu einer
Aufarbeitung der verdringten Gefiihle kam, verharren die alten Menschen in der

Vegetation (vgl. Feil, 1992:20f).
Das neunte Stadium ,,der Aufarbeitung* unterteilt Feil wiederum in vier Unterstadien.

Diese vier Unterstadien zeigen signifikante psychologische als auch physische

Charakteristika, die im Verlaufsprozess der Demenz deutlich werden. Die Einteilung in
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vier Unterstadien soll dem pflegenden Angehdorigen als VA dabei helfen, die demenz-
kranke Person besser einschitzen zu kénnen und ihn dazu zu befdhigen, seine Erlebnis-
welt und Bediirfnisse besser nachzuvollziehen und wahrnehmen zu kénnen. Somit
konnen geeignete Validations-Techniken, die sich in jedem Stadium unterscheiden,
individueller ausgewihlt und angewandt werden. Mittels der Methode der Validation
kann letztendlich erreicht werden, dass der demenzkranke Mensch nicht in das Stadium

der ,,Vegetation* gelangt. Aus diesem Grund werden die Unterstadien hier vorgestellt.

Feil stellt sich die Einordnung in die vier Unterstadien nicht ,,schubladenhaft* vor, da
sich einige Menschen innerhalb kurzer Zeit zwischen Stadien hin und her bewegen. Ian
Morton wei3t darauf hin, dass Feils Unterstadien dem Verlauf nach dem traditionellen
Modell der ,,Stadien der Demenz* dhneln und das Durchlaufen der ,,Aufarbeitungs-
phasen‘ von Feil nicht als positiver Prozess verstanden werden will (vgl. Feil,
1999:48ff; Feil, 2001:48; Morton, 2002:60ff). ,,Jedes Stadium entspricht einem weiteren
Riickzug aus der Realitit [...].* (Feil, 1992:49). Mit jeder neu erreichten Phase nimmt
der korperliche Verfall zu. Durch Validation kann jedoch das Abgleiten in eine weitere

Phase verhindert werden (vgl. Feil, 2001:48f).

Stadium I: Mangelhafte oder ungliickliche Orientiertheit

Feil machte bei Menschen, die sie diesem Stadium zuschreibt, die
Beobachtung, dass sie zwar ortlich und zeitlich orientiert sind und kognitive
Fahigkeiten besitzen, es jedoch gelegentlich zu Ausfillen des Kurzzeit-
gedachtnisses kommt. In Gespriachen wiederholen sie innerhalb kurzer Zeit
ihre Erzdahlungen und konfabulieren. Diese Menschen halten an ihren
fritheren sozialen Rollen fest und wollen von Tétigkeiten nicht abgebracht
werden. Typisch fiir Menschen in diesem Stadium ist es, dass sie sich hiufig
tiber Umstéinde oder Personen beschweren und sie beschuldigen, weil sie
mit Situationen iiberfordert sind. Sie realisieren ihre geistigen Verluste, was
ihnen Angst macht und sie beschamt. Die Betroffenen ,,[...] projizieren ihre
tiefliegenden Angste auf andere, um ihr Gleichgewicht aufrechtzuerhalten.*
(Feil, 1992:53). Feil sagt, dass diese Menschen mit eigenen oder fremden
Gefiihlen nicht umgehen konnen, ihre Gefiihle leugnen und sie kontrollieren
wollen. Sie sehen sich nun mit Gefiihlen der Gegenwart konfrontiert, die sie

bislang verdriangen konnten und leiden darunter. Verluste der Gegenwart
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wecken Gefiihle und erinnern sie an Verluste der Vergangenheit, mit denen
sie nicht gelernt haben umzugehen. Feil beobachtete, dass Menschen in
diesem Stadium Korperberiihrungen abweisen und ihre Korperhaltung starr
und der Blick zielgerichtet ist. Weiterhin ist fiir dieses Stadium typisch, dass
die Angst vor Verlusten zu Verhaltensweisen wie "Horten" von z.B.

Nahrungsmittel fiihrt.

Stadium II: Zeitverwirrtheit

Feil beobachtet bei Menschen, die sie diesem Stadium zuordnet, den Verlust
des logischen Denkens. Sie wissen nicht mehr, wo sie sich befinden, wie
viel Uhr es ist und an welchem Tag sie leben. Ihr Kurzzeitgedédchtnis haben
sie fast verloren, doch an die Vergangenheit konnen sie sich noch gut
erinnern. Das Verhalten von zeitverwirrten Menschen ist vom Verlust
geprigt, Gefiihle zu kontrollieren und in Gesellschaft angepasstes soziales
Verhalten zu zeigen. Ihre Bediirfnisse wollen sie sofort befriedigt haben.
Die Erinnerung an Gefiihle wird durch Personen, Bewegungen oder
Gegenstidnde der Gegenwart sowie der Vergangenheit ausgelost. Mit der
zunehmenden Verwendung von Symbolen werden laut Feil Personen und
Dinge der Vergangenheit wiederbelebt (vgl. Feil, 2001:73ff; Morton,
2002:63). ,,Ein Symbol ist ein Gegenstand oder eine Person der Gegenwart,
die einen wichtigen Gegenstand oder eine wichtige Person der
Vergangenheit reprasentiert.” (Feil, 1992:49). Es ist auch moglich, dass
Symbole fiir innere Bediirfnisse stehen. Wenn es dem VA gelingt, zu
verstehen, was hinter dem Symbol fiir eine Bedeutung steht, kann fiir den
VA das Verhalten des desorientierten Menschen verstiandlicher werden.
Auch die Fihigkeit zur verbalen Kommunikation ist eingeschrinkt, sie
integrieren z.B. Neologismen in Sétze ein. Die Ablosung von der gegen-
wiartigen Realitét, zeigt sich auch an korperlichen Charakteristika. Der
Korper wirkt entspannt, da sie nicht mehr unter einem Kontrolldruck stehen,
sie zeigen sanfte und langsame Bewegungen. Der Blick ist klar, aber nicht

mehr zielgerichtet (vgl. Morton, 2002:57; Feil, 2001:50; Feil, 2001:82ff).
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Stadium III: Sich wiederholende Bewegungen

Menschen, die dieser Personengruppe zugeteilt werden konnen, haben laut
Feil gemeinsam, dass sie kein Kurzzeitgeddchtnis mehr haben und nicht
mehr {iber ein Denkvermdégen verfiigen, doch sie erinnern sich noch an
frithere Erfahrungen. An Namen und Personen erinnern sie sich nicht mehr.
Typisch fiir dieses dritte Stadium, ist der Riickzug in die Isolation. Diese
Menschen nehmen kaum mehr wahr, was um sie herum vorgeht. Die alten
Menschen wiederholen stimulierend Kliange und Bewegungen, dies beruhigt
sie und hilft laut Feil bei der Verarbeitung von Gefiihlen. Die Erinnerung an
die Mutter wird wieder lebendig, in dem sie sich z.B. ,,hin und her* wiegen
oder Laute aus der frithen Kindheit bilden, sie fiihlen sich dadurch der
Mutter wieder ndher und weniger einsam. Durch das Nachahmen
routinierter Bewegungen, wie z.B. das Nihen, versetzen sie sich selbst in
schonere Zeiten. Sie stimulieren sich selber und kommunizieren durch
Bewegung und Kldnge. Die Bedeutung der Symbole ist in diesem Stadium
am wichtigsten. Menschen in diesem Stadium sind auch sehr empfinglich
fiir Stimulation aus der Umwelt und reagieren besonders auf Beriihrungen,
Augenkontakt und Klédnge. Sie kontrollieren ihre Gefiihle nicht mehr und
weinen viel. Sie sprechen kaum und nur noch unverstiandlich. Alte
Menschen in diesem Stadium sind vollig auf fremde Hilfe in allen
Bereichen des tiglichen Lebens angewiesen, sie haben das Bewusstsein
iber sich Selbst und ihren Korper verloren (vgl. Feil, 1999:57ff; Feil,
2001:941f).

Stadium IV: Vegetieren

Feil nennt Menschen, die bis in dieses letzte Stadium gekommen sind, auch
die ,,lebenden Toten®, die sich aufgegeben haben und nicht mehr leben
wollen. Alte Menschen in diesem Stadium sprechen nicht mehr, zeigen
kaum Gefiihle, sie haben meist die Augen geschlossen und bewegen sich
nur minimal. Thre Korperhaltung gleicht einem Fotus (vgl. Feil, 2001:103ff;
Youtube, 2007).
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6.2.5 Die Zielgruppe der Validation und deren Bediirfnisse

Verwirrte alte Menschen haben bestimmte Bediirfnisse, sozialer und psychischer Art,
die sie befriedigen wollen, aber nicht in der gegenwirtigen Realitét ausleben. Feil sagt,

dass sehr alte Menschen drei grundlegende Bediirfnisse in sich haben:

1. Sie wollen sich sicher und geliebt fiihlen.
2. Sie wollen gebraucht werden und produktiv sein.
3. Sie wiinschen sich, spontane Gefiihle ausdriicken zu kénnen und gehort

zu werden.

Es sind Bediirfnisse, wie z.B. danach, verdringte Gefiihle hinauszulassen oder
Situationen aus der Vergangenheit wieder zu durchleben oder Personen wieder zu
begegnen. Diese Menschen befriedigen ihre Bediirfnisse dadurch, dass sie mit dem
»inneren Auge* beginnen zu sehen, weil ihre Umwelt durch altersbedingte
Erscheinungen dumpfer wahrgenommen wird und reizarm wirkt. Der Riickzug in die
Vergangenheit wird der verlustvollen Realitit entgegengesetzt, weil diese Menschen
kein anderes Verhaltensrepertoire haben. Da die Realitédt unbefriedigend ist, stimulieren
sie sich oft selber durch ihre Erinnerungen. Verwirrte Menschen beginnen dann auf
Stimmen zu antworten, die nur sie horen konnen oder sehen in einer Pflegeperson die
endlich heimkehrende Tochter. Sie ahmen Handlungen und Klinge nach, die sie an
frithere Gefiihle oder an ihre frithere Arbeit erinnern. Die Vergangenheit verschmilzt
mit der Gegenwart (vgl. Feil, 1999:26f; Feil, 2001:40ff). Alte demenzkranke Menschen
,»[-..] suchen in der Vergangenheit nach Identitit, nach einer Bedeutung danach, das
Leben zu resiimieren.* (Feil, 1999:26). Diese Regression ermdglicht, sich von der
Gegenwart, in der sie sich einsam und nutzlos fiihlen, zu distanzieren und gibt ihnen die
Moglichkeit, vor dem Tod noch einmal ungeloste Aufgaben zu erledigen. Ian Morton
macht Feils Theorie verstindlicher, indem er sagt, ,,[...] dass Feil von einer psycho-
dynamischen Theorie der Desorientiertheit ausgeht. Feil sieht die Verwirrtheit sehr alter
Menschen als eine Bewiéltigungsstrategie im Umgang mit einer unertraglichen Realitét
an und auch als Regression zu friitheren unvollendeten Entwicklungsphasen.* (Morton,

2002:49).
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6.2.6 Anforderungen an den Validationsanwender

Damit Validation erfolgreich sein kann, muss der VA, bzw. der Angehorige, eine
bestimmte innere Haltung und Eigenschaften verinnerlichen (vgl. Morton, 2002:49).
,Jeder Mensch ist wertvoll — wie desorientiert er auch sein mag.* (Feil, 1992:13). Die
Grundhaltungen der Validation leitet Feil aus der Klientenzentrierten Gespréchsfithrung
nach Rogers ab. Der VA muss dem demenzkranken Menschen mit Achtung, Wert-
schitzung, Empathie und Akzeptanz begegnen. Den Riickzug des verwirrten Menschen
in seine eigene Realitdt muss der VA respektieren und darf ihn nicht beurteilen. Er muss

den Riickzug als wichtigen Prozess des Verarbeitens verstehen.

Um richtig validieren zu konnen, ist es fundamental wichtig, zu verstehen, dass sich der
demenzkranke Mensch aus der Realitit zuriickziehen will, weil die Gegenwart von
Verlusten, Misserfolgen, Autoritédtsverlust und Langeweile geprégt ist. Deshalb zieht er
sich lieber in seine Vergangenheit zuriick und durchlebt sie wieder. Laut Feil kann der
demenzkranke Mensch auf diese Weise unbewiltigte Konflikte durch das Ausdriicken
der Gefiihle 16sen. Nur wenn dem VA dies bewusst ist, kann er ihn auf seinem Weg des
Aufarbeitens validierend begleiten. Wird ein Gefiihl vom VA wahrgenommen, wird es
nonverbal bestitigt oder verbalisiert. Fiihlt sich der verwirrte alte Mensch vom VA in
seinem Erleben verstanden und akzeptiert, erlangt er das Gefiihl der Wiirde. Um die
Gefiihle des alten Menschen validieren zu konnen, muss sich der VA mit seinen eigenen
Gefiihlen bereits auseinander gesetzt haben. Er muss seine Identitét erlangt haben und
die Gefiihle, die sein Gegeniiber durchlebt, kennen, um sie nachempfinden zu konnen.
Er darf vor Gefiihlen wie Angst, Wut, Eifersucht, Schuld, Kummer und Liebe nicht
zuriickschrecken (vgl. Feil, 1999:37ff).

Angehorige als VA miissen, bevor sie ihren Angehorigen angemessen validieren und
helfen konnen, zuerst einmal dafiir sorgen, die eigenen Bediirfnisse wahrzunehmen und
wertzuschitzen. Validation beim eigenen Angehorigen anzuwenden stellt den VA
natiirlich vor groere Anforderungen, als einen VA, der diese Methode im beruflichen
Alltag praktiziert, wie z.B. Sozialpidagogen oder Altenpflegepersonal. Angehérige
stellt die Anforderung der Validation, den Erkrankten so zu akzeptieren, wie er ist, und
ihn nicht verdandern zu wollen, vor gro3ere Schwierigkeiten als einen VA, der in keiner

verwandtschaftlichen oder sonstigen Beziehung zum demenzkranken Menschen steht.
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Die Akzeptanz fillt fiir Angehorige schwerer, weil es fiir sie bedeutet, sich ein Stiick
weit von dem Menschen zu verabschieden, der ihnen vertraut war und der fiir sie auch
Triager von verschiedenen Rollen war. Ein Beispiel dafiir konnte sein, dass eine
pflegende Tochter, um erfolgreich validieren zu konnen, akzeptieren muss, dass sich die
Mutter ihr gegeniiber nicht mehr fiirsorglich und emotional unterstiitzend zeigt, wie es
die Mutter zuvor in ihrer Mutterrolle getan hat. Die demenzkranke Mutter kann, bedingt
durch die Krankheit, andere Bediirfnisse und Interessen haben und sich selbst beispiels-
weise als junge Frau wahrnehmen. Die Bediirfnisse und Gefiihle des Erkrankten
akzeptieren und zulassen zu konnen, stellt Angehdrige vor eine enorme Anforderung,
doch die angewandte Validation des kranken Familienmitgliedes ist gleichzeitig eine
grof3e Chance, mit dem Erkrankten in eine wertschitzende Kommunikation zu treten,
von der beide Parteien profitieren. Validation als Methode und Haltung zugleich bringt
neben einer verbesserten Kommunikation mit dem Demenzkranken auch mehr
Verstindnis fiir die Bediirfnisse und Erlebniswelt des Erkrankten und beugt somit

Eskalationen und Streit vor (vgl. Klerk-Rubin, 2006:22ff).

6.2.7 Validationstechniken

Feil entwickelte verschiedene Techniken der Validation, die abgestimmt auf die vier
Stadien angewendet werden konnen. Sie haben zum Ziel, eine Beziehung aufzunehmen
und die verbale und nonverbale Kommunikation zu fordern. Feil gibt zu bedenken, dass
verschiedene Vorraussetzungen erfiillt sein miissen, um einer Validation gerecht zu
werden und um die Techniken passend anwenden zu konnen, da nicht jede Technik fiir
jeden Menschen geeignet ist und nicht zu jeder Phase passt. Der VA muss zunichst
erkennen, in welchem Stadium sich sein Gegeniiber befindet. Informationen zur
Biographie, seinen Werten sowie die medizinische Anamnese sind ein Fundament, auf
dem in der Interaktion mit dem verwirrten Menschen eine vertrauensvolle Beziehung
aufbauen kann. Durch ein stabiles Fundament fiihlt sich der validierte Mensch sicherer.
Dies erfordert eine sorgfiltige, neutrale und nicht wertende Beobachtung des
Betroffenen sowie Gespriche mit dem Betroffenen selbst. Dadurch fillt die Umsetzung
der Techniken leichter und ein Erfolg stellt sich schneller ein. Ausschlaggebend fiir den
Erfolg einer Validation ist die Intensitét, nicht die Dauer der Begegnung (vgl. Feil et al.,

2003:18ff; Feil, 1992:63ff).
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Das ,,Zentrieren* des Validationsanwenders soll laut Feil der Validation immer voraus-
gehen. Der VA soll sich durch Konzentration und Atemiibungen frei von Arger und
Frustration machen, um sich ganz auf die Gefiihle anderer Menschen einlassen zu
konnen und Empathie aufzubauen. ,,Zentrieren ist ein Verfahren, mit dem man seine
Energie und seine Gedanken biindeln kann, um zu innerem Gleichgewicht zu finden.*
(Feil et al., 2003:18). Es ist laut Feil wichtig, dass sich der VA darum bemiiht, heraus-
zufinden, welches Sinnesorgan der Demenzkranke am ehesten bevorzugt, um dann
entweder visuelle, auditive oder kiendsthetische Worte im Gesprich verwenden zu
konnen. Feil weil3t darauf hin, dass der VA den demenzkranken Menschen vor und
wihrend der Validation genau beobachten muss, um herauszufinden, welche Gefiihle
und Bediirfnisse die Wortwahl, der Klang der Stimme, die Korpersprache und die
Mimik des Erkrankten verraten. Wenn der VA das Bediirfnis herausgefunden hat, soll

er dieses in Worte fassen (vgl. Feil, 2005:91).

Die Validationsmethode nach Naomi Feil, beinhaltet verschiedene verbale und non-
verbale Techniken, die der pflegende Angehorige in der Kommunikation mit dem
demenzkranken Menschen einsetzen kann. Im Folgenden sollen die Techniken

vorgestellt werden (vgl. Feil, 2005:84ff):

¢ Es soll wihrend Gesprichen nach dem ,,wer, was, wo, wann und wie*
gefragt werden, da ,,Warum-Fragen den Betroffenen, aufgrund seiner
herabgesetzten Fahigkeit, logisch zu denken, iiberfordern und somit
frustrieren konnten. Aussagen der Person sollen zusammengefasst und
wiederholt werden, dabei soll sich dem Klang und Tempo der Stimme
angepasst werden.

¢ Eine weitere Technik ist es, eine Frage nach ,,dem Extrem* zu stellen,
wie z.B. ,,Ist das die schlimmste Situation?*. Dies gibt dem
desorientierten Menschen die Moglichkeit Gefiihle, wie z.B. Wut oder
Entsetzen, herauszulassen.

¢ Fragen nach dem Gegenteil stellen: ,,Gab es eine Zeit, wo das nicht
passierte?*. Dadurch soll der Person ihre alten und vertrauten

Losungswege fiir Probleme in Erinnerung gerufen werden.
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e Der VA sollte mit einer klaren, tiefen, warmen und liebevollen Stimme
mit dem demenzkranken Menschen sprechen.

¢ Durch adaptierte Mimik (z.B. Stirnrunzeln), Klang der Stimme (z.B.
zittern vor Wut) und Atemfrequenz (nervos) spiegelt der VA den alten
Menschen und validiert somit die Gefiihle verbal und nonverbal.

e Versteht der VA den zeitverwirrten Menschen nicht, weil dieser
Neologismen oder unpassende Begriffe im Gesprich verwendet, rit Feil
dazu, Mehrdeutigkeit zuzulassen. Der VA soll so genannte Platzhalter,
wie z.B. ,,jemand®, ,,es* oder ,,etwas®, fiir die fiir ihn unverstiandlichen
Worter einsetzen, um dadurch die Kommunikation nicht abbrechen zu
lassen. Der desorientierte Mensch kann dadurch weiter iiber das
sprechen, was ihn bewegt und muss sich nicht zuriickziehen, weil er sich
unverstanden fiihlt.

e Wendet der VA bestimmte Beriihrungstechniken an, kann zu dem
Menschen in diesem Stadium eine vertrauensvolle Beziehung aufgebaut
werden. Feil sagt, dass Beriihrungstechniken, wie das Streicheln des
Kopfes oder der Wangen, Kindheitserinnerungen wecken und zu
Vertrautheit fiihren.

¢ Ein intensiver Augenkontakt sollte generell gesucht werden.

¢ Durch gemeinsam gesungene Lieder oder Gebete, die dem Menschen
vertraut sind, kann ein Gesprich ersetzt werden und somit auf eine
andere Art mit dem alten Menschen kommuniziert werden. Durch dieses
Medium kann der alte Mensch sich trotz seiner Einschrinkungen
mitteilen.

e Weiter empfiehlt Feil das Spiegeln der Korperbewegungen. Durch das
Nachahmen der Bewegungen und das Spiegeln der Gefiihle tritt der VA
mit seinem Gegeniiber in eine nonverbale Kommunikation und kann so

seine Erlebniswelt besser nachempfinden.

Weil sich die Auswahl der verschiedenen Techniken danach richtet in welchem Verlauf
der Demenz, bzw. in welchem der einzelnen Unterstadien sich der Demenzkranke
befindet, ist die richtige Zuordnung sehr wichtig fiir den Erfolg der Validationstechnik.

In der Validation von demenzkranken Menschen, die sich im Stadium ,,mangelhafte/
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ungliickliche Orientierung® befinden, kommen vor allem verbale Kommunikations-
techniken zur Anwendung. Im Stadium der ,,Zeitverwirrtheit* und der ,,Sich-
wiederholende-Bewegungen‘ werden in Abhingigkeit von der Fahigkeit des
Erkrankten, verbal zu kommunizieren, zunehmend nonverbale Kommunikations-
techniken angewandt. Im letzten Stadium des ,,Vegetieren* werden jedoch nur
nonverbale Kommunikationstechniken verwendet (vgl. Feil, 2005:84ff). Wenn der
demenzkranke Mensch sich bereits im Stadium der Vegetation befindet, hat die
Validation zum Ziel durch die oben genannten Techniken irgendeine Mimik oder
irgendeine emotionale Reaktion oder korperliche Bewegung hervorzurufen, auch ein
Blickkontakt bekommen zu haben, kann fiir den VA bereits einen Erfolg bedeuten (vgl.

Feil, 2005:96).

6.2.8 Validationskurse fiir pflegende Angehorige

Die Kurse werden von Tageskliniken oder von verschiedenen Demenz-Netzwerken,
Alzheimer Gesellschaften oder den verschiedenen freien Wohlfahrtsverbdanden
angeboten. Dort unterrichten z.B. von der ,,European Validation Association
zertifizierte Validationslehrer die Angehorigen. Validationslehrer sind auch fiir die
Unterrichtung von Pflegepersonal oder fiir die Schulung von Sozialpddagogen
verantwortlich sind. Es gibt verschiedene Stufen der Validationsausbildung, Sozial-
piddagogen sind z.B. nach einer Ausbildung durch einen Validationslehrer zum
,»Validations-Gruppenleiter* dazu berechtigt, die Methode der Validation nach Feil, den
pflegenden Angehorigen vorzustellen und diese anzuleiten. Die i.d.R. dreitdgigen
Kurse, werden meistens in Tageskliniken angeboten. Dort werden neben der Demenz
vorgestellt und die Angehorigen bekommen eine Einfithrung in die verschiedenen
Techniken der Validation. Dabei wird ein besonderer Schwerpunkt darauf gelegt, die
eigene innere Einstellung des pflegenden Angehorigen gegeniiber dem demenzkranken
Menschen zu verandern. Wihrend des Kurses werden Probleme, die durch die
Demenzkrankheit auftreten, thematisiert. Dabei werden dann aktuelle Situationen aus
dem Alltag diskutiert und mit der Seminarleitung zusammen in Rollenspielen
durchgespielt. Dadurch konnen Angehorige einerseits besser nachempfinden, wie sich
der demenzkranke Mensch wahrscheinlich fiihlt, und so ein besseres Verstindnis

entwickeln, zum anderen kann der Angehorige dann auch in die Rolle des Validations-
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anwenders schliipfen und direkt ein Feedback durch den Seminarleiter bekommen. Die
Seminarleitung kann den Angehdorigen also coachen, wie der Angehorige die
Kommunikation mit dem Demenzkranken selbst verbessern kann. Seminare oder auch
,,Einfithrungs-Workshops fiir Validation* genannt, sind eine wichtige Intervention, um
pflegenden Angehdorigen eine Methode nahe zu bringen, die im Pflegealltag praktisch
eingesetzt zur Verbesserung der Kommunikation und somit auch zum Wohlbefinden fiir

beide Beteiligte beitragt (vgl. Klerk-Rubin, 2006:112ff).

6.3 Selbst-Erhaltungs-Therapie (SET)

6.3.1 Einfiihrung in die SET

Diese Therapie wurde von der Neuropsychologin Dr. Barbara Romero in den 90er
Jahren entwickelt. Es steht im Fokus des Therapiekonzeptes, das fiir Menschen mit
Demenz im leichten und mittleren Stadium geeignet ist, der Verdnderung und Stérung
der Identitit entgegenzuwirken. Ziel ist es, trotz des progredienten Verlaufes der
Krankheit das Selbstbild des Erkrankten und das Wissen um die eigene Person durch
die SET so lange wie moglich zu bewahren und der fortschreitenden Beeintrachtigung
des Langzeitgedichtnisses entgegenzuwirken. Die SET setzt ausschlie8lich an
Kompetenzen an, in denen der Demenzkranke kaum beeintrichtigt ist, um Erfolgs-
erlebnisse zu ermoglichen. Die SET strebt nicht an den demenzkranken Menschen zu

korrigieren (vgl. Staack, 2004:61; Grond, 2005:70).

Die Identitit, auch das ,,Selbst* oder das ,,Ich* genannt, ist bei einem demenzkranken
Menschen durch die Folgen der Krankheit stark bedroht und wird laut der SET durch
folgende Prozesse gefdhrdet (vgl. Staack, 2004:61):

e Unterbrechung der Kontinuitit in personlichen Erfahrungen
¢ Erlebnisarmut
¢ Veridnderung der Personlichkeit und des Gefiihlslebens

e Der Verlust des Selbstwissens
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Die SET beabsichtigt, den negativen Einfliissen auf die Identitéit durch die Stiarkung des
Wissens tiiber sich selbst und durch die Forderung eines guten Selbstwertgefiihles
entgegenzuwirken. Fiihlt sich der demenzkranke Mensch selbst wertvoll, ist er selbst-
sicherer und sich seiner Identitit bewusster; es resultiert daraus ein weniger stérendes
Verhalten des Demenzkranken. In der Therapie wird auf verschiedene Methoden, wie
z.B. auf die Validation oder Biographiearbeit zuriickgegriffen. Nicht nur Therapeuten
und Sozialpadagogen konnen SET anwenden, sondern auch die pflegenden
Angehorigen. SET wird stationér in Kurkliniken, Altenpflegeheimen, in Tageskliniken,
in verschiedenen Beratungsstellen oder auch ambulant angeboten. Dabei werden die
Angehorigen immer mit in die SET eingebunden, da es auch zum Ziel der Therapie
gehort, Angehorige zu befihigen, nach dem Ende der Therapie selbststindig weiterhin
die Ziele und Prinzipien der SET zu verfolgen und umzusetzen. Die SET kann als ein
Trainingsverfahren verstanden werden, welches das ldngere Erhaltenbleiben der
Personlichkeit anstrebt (vgl. Burkhardt, 2002:68f). ,,Die SET ist ein multi-
professionelles und interdisziplindres Behandlungskonzept, das medizinische, psycho-
logische und sozialtherapeutische/sozialpddagogische Inhalte enthilt.* (Burkhardt,
2002:68). Psychologen, Neuropsychologen, Arzte, Pflegepersonal, Kunsttherapeuten
und Sozialpdadagogen arbeiten in der SET zusammen und helfen den Betroffenen (vgl.
Burkhardt, 2002:68f). Einen idealen Therapieplan des Selbst-Erhaltungs-Trainings kann
im Rahmen eines vierwochigen stationdren Aufenthaltes angeboten werden und

folgendes Programm beinhalten (vgl. Burkhardt, 2002:73):

® Diagnostische Abklidrung

¢ Medikamentose Behandlung

¢ Psychologisch fundiertes Selbst-Erhaltungs-Training
¢ Kunsttherapie

¢ musik- und tanztherapeutisches Arbeiten

¢ Entspannung, Bewegung, Gymnastik

¢ Physiotherapie (bei Bedarf)

¢ Freizeitgestaltung, erlebnisorientierte Aktivititen

Weil nicht jeder stationér an einer SET teilnehmen will oder dazu nicht die Moglich-

keiten hat, wird die Therapie auch teilstationdr oder ambulant angeboten. Dann werden
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die Therapieplédne in den Einrichtungen, wie zum Beispiel in Tageskliniken,
dementsprechend gestaltet, da nicht alle Moglichkeiten bestehen und nicht die notige
Zeit vorhanden ist, alles, was eigentlich im Therapieplan beinhaltet ist, umzusetzen.
Zusammen mit den Angehorigen werden z.B. mit Demenzkranken Gespriche iiber
seine Biographie gefiihrt. Dariiber hinaus werden verschiedene Beschiftigungen
ermdglicht, die dem Demenzkranken besonders gefallen und ihm wichtig sind.
Ambulant werden die Therapiesitzungen, z.B. einmal in der Woche fiir 90 Minuten

angeboten und dies in der Regel iiber mehrere Jahre hinweg (vgl. Burkhardt, 2002:73ff)

6.3.2 Bewahren der Kontinuitit

Das Bewahren der Kontinuitiit stellt ein Ziel der SET dar, um das ,,Selbst* des
Demenzkranken zu erhalten. Weil demenzkranke Menschen durch die Krankheit
andauernd mit Veridnderungen konfrontiert sind, gefidhrdet dies ihr Sicherheitsgefiihl,
ihre Stabilitdt und ihre Kontinuitit im Leben. Da die Verdnderungen durch die
Krankheit unaufthaltsam sind, ist es umso wichtiger, nach Ersatzmoglichkeiten und
Problemldsungen fiir den Demenzkranken zu suchen, die fiir ihn Kontinuitét schaffen.
AuBere Anderungen und Verinderungen im Alltag des Demenzkranken haben einen
grofen Einfluss auf ihn, er kann nur schwer mit ihnen umgehen. Darum sollten alle
Veridnderungen, wenn sie nicht unbedingt notwendig sind, umgangen werden, da sie
den Demenzkranken verunsichern. Dazu gehoren Veridnderungen im Wohnumfeld, z.B.
sollte ein Umzug oder ein haufiger Ortswechsel vermieden werden, keine neuen Mobel
gekauft werden und bei einem Einzug in ein Altenpflegeheim die alten M6bel und
vertraute Dinge mitgenommen werden. Verunsichernd wirkt es auch auf den Demenz-
kranken, wenn stindig seine Bezugspersonen wechseln; in diesem Bereich sollte auf
Kontinuitit besonders geachtet werden. Kontinuitét in sozialen Umgangsformen oder
hinsichtlich Beschiftigungsmoglichkeiten ist wichtig fiir den Demenzkranken und muss
im Therapieplan beriicksichtigt und individuell angeboten werden. Wenn ein Demenz-
kranker, bevor er erkrankte, z.B. Wert darauf gelegt hat, am Morgen Zeitung zu lesen
oder Nachrichten im Fernseher zu sehen, um sich zu informieren und sich mit anderen
dariiber unterhalten zu konnen, sollte ihm dies weiterhin ermdglicht werden, um ihm

Kontinuitit zu bieten.
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SET hilft Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehorigen also dabei,
unnotige Verdnderungen zu vermeiden, die gewohnte Kontinuitéit weiter zu
gewihrleisten und mit unvermeidbaren Veridnderungen, wie z.B. das Hinzuziehen eines
Pflegedienstes, oder mit dem Abbau von kognitiven Fihigkeiten besser umzugehen.
SET geht davon aus, dass es Menschen mit Demenz zwar schwerer haben, sich auf
Veridnderungen einzustellen, aber dass auch sie mit Unterstiitzung und Losungs-
strategien wieder in ein Gleichgewicht kommen konnen und wieder Stabilitdt und
Kontinuitét erlangen konnen. (vgl. Romero, 1997:1217ff ; Wichtershauser, 2002;
Burkhardt, 2002:52ff).

6.3.3 Bewahren des Identititsgefiihls

Die Selbst-Erhaltungs-Therapie hat, durch ihren ganzheitlichen Ansatz zum Ziel,

dem Verlust des Identititsgefiihls entgegenwirken. Menschen mit Demenz verlieren an
Identitéitsgefiihl nicht nur wegen der kognitiven Einbuflen, sondern auch deswegen, weil
ihr Umfeld oft eintonig und reizarm ist. Demenzkranke haben oft keine Moglichkeit
etwas zu erleben, was nicht zum Alltag gehort, welcher sich oft durch Essen, Fernsehen,
Waschen und Schlafen gestaltet. Sie haben nicht mehr die Moglichkeit, aktiv am Leben
teilzunehmen. Sowie Verdnderungen die Kontinuitit im Leben des demenzkranken
Menschen bedrohen wirkt sich ein Mangel an Herausforderungen, Erlebnissen und auch
an sozialen Kontakten negativ auf das Identitédtsgefiihl, das Selbstwissen und die
Leistungsfihigkeit aus und fiihrt von sozialem Riickzug, Depression, Lethargie bis hin
zur Selbstaufgabe, da der demenzkranke Mensch emotional, geistig und kreativ nicht
genug belebt wird. Viele Demenzkranke verlieren aus diesen Griinden an Kompetenz,
obwohl sie noch zu viel mehr in der Lage wiren. SET hat die Absicht, Erlebnisse zu
fordern und zu Aktivititen zu animieren, in denen sich demenzkranke Menschen selbst
intensiver wahrnehmen kénnen. Das kann z.B. ein erschopfender Spaziergang sein, ein
Termin im Kosmetiksalon oder ein empfangenes Geschenk (vgl. Romero, 1997:12171f;

Waichtershduser, 2002; Burkhardt, 2002:52ff).
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6.3.4 Bewahren des Kohirenz-Sinnes

Das Bewahren des Kohérenz-Sinnes, ist ein weiteres Ziel der SET zur Erhaltung des
,Selbst. Das Wort Kohidrenz stammt aus dem lateinischen (cohaerentia) und bedeutet
»2Zusammenhang* (Wiktionary, 2007). Der Kohérenz-Sinn kann demnach mit
»~Zusammenhangssinn‘ tibersetzt werden. Um die Stabilitét des Selbst zu bewahren und
die Kontinuitét zu sichern, brauchen Menschen mit Demenz sowie auch die pflegenden
Angehorigen laut Antonovsky diesen Kohdrenz-Sinn. Antonovsky sagt, das Kohérenz-
Gefiihl, welches aus dem Kohirenz-Sinn entsteht ,,[...] ist eine globale Orientierung,
die ausdriickt, in welchem Ausmal3 man ein durchdringendes, andauerndes und dennoch
dynamisches Gefiihl des Vertrauens hat [...] (Antonovsky, 1997:36; zit.n. Hegedusch &
Hegedusch, 2007:54). Die drei zentralen Komponenten des Kohirenz-Sinnes
Verstehbarkeit, Handhabbarkeit und Sinnhaftigkeit sind laut Antonovsky Komponenten,
die einen Menschen dazu befidhigen mit einer schweren Lebenslage umgehen zu kénnen
und trotz der Umsténde und des Stresses gesund zu bleiben. Die SET sieht es als
wichtig an, dass dem Demenzkranken und seinem Angehorigen diese Komponenten
vermittelt werden und sieht dies als eine absolut notwendige MaBBnahme an, um zur

Erhaltung des Selbst beizutragen.

¢ Verstehbarkeit
Beziiglich der Verstehbarkeit, bedeutet dies, dass der SET-Therapeut
dem Demenzkranken und dem Angehorigen dabei hilft, die Krankheit
und ihre Folgen besser zu verstehen um besser vorbereitet zu sein.
Verstindnis soll auch in Bezug auf die zur Verfiigung stehenden
Entlastungsmoglichkeiten und bestehenden Grenzen der Belastungs-

fahigkeit vermittelt werden.

¢ Handhabbarkeit
In Bezug auf die Komponente der Handhabbarkeit hat die SET das Ziel,
dem demenzkranken Menschen und den Angehérigen zu vermitteln, dass
sie trotz der Demenz, durch Entlastungsméglichkeiten und psycho-
sozialer Unterstiitzung, mit den Lebensanforderungen klarkommen
konnen. Das bedeutet in der SET einerseits konkret, gemeinsam nach

Ressourcen beider Beteiligter zu suchen, Wege zu finden, wie die
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Lebensqualitdt und das Wohlempfinden von beiden verbessert werden
kann, und andererseits, Beschiftigungen fiir den Demenzkranken zu
suchen, die ihm gefallen und die seinen aktuellen Kompetenzen
entsprechen. Dabei soll ihm auch vermittelt werden, wie er mit seinen
Beeintrichtigungen besser umgehen kann. Angehdrige sollen durch die
SET dazu befihigt werden, addquat mit dem Demenzkranken umzu-
gehen. Die Angehorigen werden geschult, den Demenzkranken nicht zu
iiberfordern oder zu unterfordern, und werden mit Methoden, wie z.B.
der Validation, vertraut gemacht, um die Kommunikation zu verbessern.
SET will also beiden Beteiligten ein Gefiihl von Sicherheit in der
Handhabung der Krankheit geben (vgl. Romero, 1997:12171f;
Waichtershiuser, 2002; Burkhardt, 2002:52ff).

Sinnhaftigkeit

Die SET will, ohne die Schattenseiten der Krankheit und der Pflege zu
leugnen oder zu ignorieren, den pflegenden Angehorigen dazu befdhigen,
einen Sinn in der Pflege und Motivation zu finden und positive
Erlebnisse mit dem Demenzkranken wahrzunehmen (vgl. Burkhardt,
2002:54). In der SET wird ,,[...] betont, dass der "weise Umgang" mit
der Krankheit, die Weiterfiihrung eines, "normalen Lebens" und die
Hervorhebung von Lebenszielen, die trotz Krankheit unverindert bleiben

(z.B. das Familienleben), entscheidend sind. (Wichtershduser, 2002).

6.3.5 Bewahren des Selbst-nahen Wissens

Die SET geht davon aus, dass, wenn biographisches Wissen geiibt wird, es zu einer

Reaktivierung und einem Erhalt des Wissens kommt und dadurch das Wohlbefinden

und Selbstwertgefiihl verbessert und gestarkt wird. Wie bereits erwihnt, hat die SET

u.a. zum Ziel, das Selbst-nahe Wissen des Demenzkranken so lange wie moglich zu

erhalten und zu férdern, aulerdem stellt das Mitteilen der Erinnerungen eine

beziehungsfordernde soziale Interaktion dar. Angehorige haben dabei die wichtige

Aufgabe, dieses Ziel zu Hause weiterzuverfolgen, und werden durch die SET dazu
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befihigt. Daher werden sie auch in verschiedenen Ubungsprogrammen, in dem der
Kranke systematisch an fiir ihn persénlich wichtiges und noch erhaltenes Wissen

erinnert wird, grofftenteils mit einbezogen.

In den SET-Sitzungen trigt der SET-Therapeut mit dem Klienten dessen bedeutendste
Geschehnisse in seiner Biographie, bedeutende emotionale Ereignisse sowie Vor-
stellungen und Denkweisen zusammen. Dies geschieht wie beildaufig, der demenzkranke
Mensch wird zu Beginn des Gespréches einfach darum gebeten, etwas von frither zu
erzihlen, damit er nicht das Gefiihl bekommt, unter Druck zu stehen oder etwas leisten
zu miissen (vgl. Burkhardt, 2002:57ff). Es wird ,,[...] sein Selbst-Erleben und Selbst-
Wissen herausgearbeitet und zusammengetragen.* (Burkhardt, 2002:58). Dabei werden
auch Fotos, Ton und Videodokumente, Liedtexte, Musikaufnahmen und Erinnerungs-
stiicke zusammengetragen, mit denen der Demenzkranke seine Erinnerungen verbindet
und die ihm wichtig sind, diese werden dann in einer so genannten ,,Erinnerungsmappe*
zusammengetragen. Die Erinnerungsmappe bietet dem Demenzkranken eine ideale
Moglichkeit, sich an sein Leben vor der Krankheit zu erinnern, sich an gute Zeiten zu
erinnern, sein Leben als sinnvoll zu betrachten und das Selbstwertgefiihl und Selbst-
bewusstsein des Erkrankten zu stirken. Wenn sich der Demenzkranke in sich
zuriickzieht, bietet die Mappe einen Antrieb und Anlass, zu kommunizieren. Die
Erinnerungsmappe schafft z.B. auch bei einem Ortswechsel Sicherheit. Wenn der
Demenzkranke eine Tagesstitte besucht, kann er die Mappe mitnehmen. Mit dieser
Mappe kann ihm die Sicherheit gegeben werden, dass er selber weil3, wer er ist. Dies
befdhigt ihn, mit anderen Besuchern der Tagesstitte und dem Pflegepersonal ins
Gesprich zu kommen und auch davon zu erzédhlen, was er in seinem Leben geleistet hat

im Leben.

Die SET legt Wert darauf, dass das Selbst des Kranken niemals in Frage gestellt wird.
Das bedeutet, dass auch wenn der Demenzkranke riickblickend Geschichten aus der
Vergangenheit nicht so wiedergibt, wie sie tatsdachlich waren, sie z.B. ausschmiickt oder
Tatsachen weglisst, darf er nicht belehrt oder korrigiert werden, da dies das Gefiihl der
Identitdt und Kontinuitdt des Erkrankten verletzt. Das Selbstbild, das der demenzkranke
Mensch aktuell hat, sollte immer anerkannt werden. Daher ist es wichtig, dass
Angehorige, auch wenn es ihnen schwer fillt, darauf hingewiesen werden, den

Demenzkranken nicht in seinen Erzidhlungen zu korrigieren oder etwas als nicht wahr
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zu bezeichnen, weil es bei dem ,,Selbst erhaltenden Wissen nicht auf die objektive
Wahrheit ankommt, sondern darauf, wie er die Vergangenheit subjektiv erlebt hat, bzw.
sie jetzt riickblickend wahrnimmt (vgl. Burkhardt, 2002:57ff; Powell, 2000:21f; Bruce
in KDA,2003:34ff).

Durch die belastende Pflege neigen Angehorige dazu, sich auf die Defizite des
demenzkranken Menschen zu konzentrieren. Die Erinnerungsarbeit im Rahmen der
SET betont, das was die demenzkranken Menschen heute noch tun konnen, und hebt die
Leistungen und schonen Zeiten in der Vergangenheit hervor. Erinnerungsarbeit bringt
bei den demenzkranken Menschen Freude und Stolz hervor, sie ist ein Weg, durch den
die Angehorigen und die demenzkranken Menschen gemeinsam schone Erinnerungen
und Interessen teilen und wieder aufleben lassen konnen. Je nach Beziehung zum
Demenzkranken kann der pflegende Angehorige auf diesem Weg den Erkrankten
wieder neu kennen und schitzen lernen und kann zudem nachvollziehen, wie der
Mensch in der Vergangenheit gelebt hat und von anderen Leuten geschitzt wurde. Die
Erinnerungsmappe ist ein wichtiger Halt fiir den Demenzkranken. Es kann dazu
kommen, dass der Demenzkranke die Mappe vergisst. Angehorige sollten daher die
Mappe gut sichtbar aufgeschlagen liegen lassen, damit der Demenzkranke sich daran
erfreuen kann. Generell sollte der Angehorige dafiir sorgen, dass die Mappe regelméalig
durchgegangen wird, um die Erinnerungen wach zu halten. Angehorige sollten die
Mappe mit dem Demenzkranken zusammen stets aktualisieren, z.B. wenn ein neues
Enkelkind geboren wird, dann kann ein Foto eingeklebt und ein paar kurze Daten in der
Mappe vervollstiandigt werden. Die Erinnerungsmappe bietet bei Besuchen, z.B. von
den Enkelkindern, einen idealen Anlass und auch eine grofle Unterstiitzung fiir den
Demenzkranken, mit seinem Besuch in ein Gespriach zu kommen. Er muss sich nicht
sorgen, etwas durcheinander zu bringen, weil alles bereits in der Mappe genau fest-
gehalten wurde. Der Demente kann mittels der Mappe mit einer gewissen Sicherheit
seinem Zuhorer von der Vergangenheit erzéhlen, er kann durch die Mappe das
Gesprich selber lenken oder Erinnerungen teilen und sich wertgeschétzt fithlen (vgl.

Burkhardt, 2002:57ff; Powell, 2000:21f).
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6.3.6 SET als Behandlungskonzept fiir Demenzranke und pflegende Angehorige

Die Angehorigenarbeit ist ein fundamentaler Bestandteil der Selbst-Erhaltungs-
Therapie. Die pflegenden Angehorigen, werden im Rahmen der SET in Einzel-
beratungen oder in Angehorigengruppen, z.B. von Sozialpddagogen, umfassend iiber
die Demenz und die Folgen aufgeklirt und auf den Alltag mit dem demenzkranken
Menschen vorbereitet. Dazu gehort auch, dass die Angehorigen iiber eine addaquate
Kommunikation mit dem Demenzkranken informiert und geschult werden. Beispiels-
weise mit Hilfe der Validation lernen Angehorige, ihr eigenes Verhalten und die
duBeren Lebensumstinde an die Krankheit anzupassen und sich mit anderen
Angehorigen iiber ihre Erfahrungen auszutauschen. Es werden ihnen auch individuelle
Moglichkeiten aufgezeigt, wie sie den demenzkranken Menschen zu Hause
beschéftigen und am besten fordern konnen. Sozialpadagogen vermitteln innerhalb der
SET, auch das Wissen iiber zur Verfiigung stehende Unterstiitzungsma3nahmen und
bieten Beratung in rechtlichen und finanziellen Angelegenheiten an. Ein wichtiges
Angebot in der SET stellt die Beratung der Angehorigen beziiglich der Pflege dar.
Angehorige werden dariiber informiert, welche Hilfsmanahmen es gibt, und werden in
Korperpflege und Erndhrung von Krankenpflegern geschult. Behandlungsma3nahmen
fiir die Angehorigen umfassen ebenso psychotherapeutische Hilfe und Entspannungs-

angebote, wenn Bedarf besteht (vgl. Engel, 2007:131ff; Burkhardt, 2002:60ff).

7. Zusammenfassung und Fazit

In der vorliegenden Arbeit wurde anhand der Symptomatik der Demenz dargestellt,
welchen enormen Belastungen pflegende Angehorige von demenzkranken Menschen

ausgesetzt sind und welche Moglichkeiten zur Unterstiitzung und Beratung bestehen.

Demenz veridndert die Erkrankten in allen vorstellbaren Bereichen. Fortschreitend und
unwiderruflich nehmen bei Erkrankten kognitive, soziale und korperliche Fihigkeiten
ab. Demenzkranke Menschen leiden zusitzlich enorm unter einem existenzbedrohenden
Identititsverlust. Die Verluste belasten neben den Erkrankten vor allem auch seine

Familienmitglieder bzw. seine Bezugspersonen, hauptsichlich aber die pflegenden
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Angehorigen, die dem demenzkranken Menschen oft 24 Stunden zur Seite stehen.
Angehorige leiden besonders unter den psychischen Verdnderungen des demenzkranken
Menschen, welche in besonderem Malle Auswirkung auf die Beziehung und
Kommunikation zwischen beiden haben. Wie in Kapitel vier aufgezeigt wurde, belastet
es die pflegenden Angehorigen besonders, dass sie sich im Umgang mit dem demenz-
kranken Menschen von alten Rollen und Beziehungsstrukturen trennen miissen und sich
standig an den Erkrankten anpassen miissen. Weil die Pflege von demenzkranken
Menschen enorm zeitintensiv und emotional belastend ist und sich die pflegenden
Angehdrigen oft in einer sie iiberfordernden Lebenssituation befinden, besteht fiir sie
ein hohes Risiko, selbst krank zu werden und in die soziale Isolation zu geraten. Aus
den genannten Griinden ist die Verbesserung und Ausweitung der Unterstiitzungs-
angebote, auch in Hinblick auf die Struktur fiir pflegende Angehorige, von demenz-

kranken Menschen unbedingt notwendig.

Eine bedarfsgerechte Unterstiitzung fiir pflegende Angehorige von demenzkranken
Menschen, welche in Hinblick auf den demographischen Wandel (vgl. Kap. 1) in
Zukunft von noch groflerer Notwendigkeit sein wird, kann nur dann geleistet werden,
wenn die auBBergewohnlichen und breit gefdacherten Belastungen des Erkrankten und

Pflegenden beriicksichtigt werden.

Insbesondere mittels addquater sozialpddagogischer Interventionen, welche in dieser
Arbeit vorgestellt wurden, kann eine demenzgerechte und qualitativ hochwertige Pflege
zu Hause gefordert werden und die Lebensqualitédt der demenzkranken Menschen und
pflegenden Angehorigen verbessert werden. Ein entsprechendes institutionelles,
materielles und emotionales Unterstiitzungsangebot gewihrleistet auch, dass sich
Familien weiterhin dazu entschlieen, Demenzkranke zu Hause zu pflegen. Wenn
Angehorige die Hauptakteure im ,,Versorgungssystem Demenz* bleiben, konnen
gesellschaftliche Sicherungssysteme entlastet werden. Auch aus diesem Grund muss die
Arbeit, die pflegende Angehorige leisten, gesellschaftlich, und selbstverstindlich auch

finanziell mehr gewiirdigt werden.

Eine demenzbedingte Kommunikationsstorung zwischen dem Angehérigen und dem
demenzkranken Menschen ist eine Hauptursache fiir das Belastungserleben bei

Angehorigen bzw. Pflegenden. Es wurde folglich dargestellt, wie die Angehorigen-
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beratung und Interventionsprogramme dem Belastungserleben signifikant entgegen-
wirken konnen. Die Validation und die SET konnen einen wesentlichen Beitrag dazu
leisten, die Kommunikation und soziale Interaktion zwischen Erkranktem und
Pflegendem zu verbessern, die Wiirde des demenzkranken Menschen zu wahren und zu
einer verbesserten Lebensqualitit aller Beteiligter zu fithren. Wenn der Angehorige
diesbeziiglich geschult wird, kann dies dazu beitragen, dass der demenzkranke Mensch

langer und besser zu Hause gepflegt werden kann.

Sozialpadagogen und andere Fachkrifte miissen m.E. fiir mehr Unterstiitzungsangebote
fiir pflegende Angehorige von demenzkranken Menschen sorgen, da der Bedarf in
Zukunft zunehmen wird. Sozialpadagogische Interventionen, welche insbesondere auch
die Kommunikation und soziale Interaktion zwischen dem demenzkranken Menschen
und dem Angehorigen verbessern, miissen zum Standard der Angehorigenberatung und

der Demenzversorgung gehoren.

Damit die verschiedenen Unterstiitzungsmoglichkeiten mehr in Anspruch genommen
werden, miissen Sozialpddagogen mehr dafiir sorgen, dass Angehorige sich ihrer
Belastung mit den zu pflegenden Dementen bewusster werden. Zudem ist es
erforderlich, besser iiber die zu Verfiigung stehende Hilfen zu informieren. Damit
Angehorige die Hilfsangebote hidufiger nutzen und der Kontakt zu den Beratungsstellen
erleichtert wird, miissen sich Sozialpadagogen dafiir einsetzen, dass die derzeit noch
verbreitete ,,Komm-Struktur* zumindest zu Teilen durch eine ,,Bring-Struktur* ersetzt
wird, was beispielsweise bedeuten wiirde, dass Sozialpadagogen zu den Betroffenen
nach Hause gehen, um Vorort zu beraten. Somit wire dann z.B. auch das Hindernis,
dass ein pflegender Angehoriger eine Angehorigenberatungsstellen nicht aufsuchen
kann, da der Erkrankte sonst zwischenzeitlich alleine zu Hause wire, nicht mehr
gegeben. Zu Hause kann der Unterstiitzungsbedarf und die hdusliche Situation viel
individueller eingeschitzt werden. Diese Verdnderung wiirde definitiv zu einer
verbesserten Beratung fithren und kann dadurch auch zu einer verbesserten Pflege und
Lebensqualitit fiir den demenzkranken Menschen und seinen pflegenden Angehdrigen

fiithren.
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