R

Bundesministerium
fiir Gesundheit

Wenn das Gedachtnis
nachlasst

Ratgeber: von der Diagnose
bis zur Betreuung

www.bmg.bund.de







Wenn das Gedachtnis nachlasst

Ratgeber: von der Diagnose bis zur Betreuung



2 Vorwort

Liebe Biirgerinnen
und Burger,

im ersten Moment ist die Diagnose Demenz oft
ein Schock - fir die Betroffenen wie fiir die An-
gehodrigen. Natirlich, die erkrankte Person wird
nicht innerhalb kiirzester Zeit zum Pflegefall
werden, aber sie wird mehr und mehr auf die Un-
terstiitzung anderer Menschen angewiesen sein.

Das wesentliche Merkmal einer Demenz ist der Verlust der geistigen
Leistungsfahigkeit und damit der Verlust des selbstbestimmten Lebens.

Dabei ist Demenz nur eine der moéglichen Ursachen. Auch nach einem
Sturz oder einer schweren Erkrankung kénnen alte Menschen in die
Pflegebediirftigkeit geraten.

Eine Million demenzkranke Menschen leben derzeit in Deutschland und
aufgrund des demografischen Wandels ist davon auszugehen, dass in
Zukunft voraussichtlich mehr Menschen an Demenz erkranken werden.

Sollte die Kommission fiir ,Nachhaltigkeit in der Finanzierung der sozialen
Sicherungssysteme* mit ihrer Prognose Recht behalten, dann werden bis
zum Jahr 2030 tber drei Millionen Menschen aus den unterschiedlichsten
Griinden pflegebediirftig sein.

Dieser Entwicklung gilt es Rechnung zu tragen. Ich werde dies tun, in dem
ich mich umfassend mit der Zukunft unserer Pflege auseinandersetze.
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Derzeit werden rund 80 Prozent der Demenz-Erkrankten zu Hause ge-
pflegt, meist sind es Angehorige, die sich der Betreuung ihrer erkrankten
Ehepartner, Eltern oder GroReltern mit groBem Engagement annehmen.

Dies stellt eine starke Belastung fiir die Betroffenen, deren Angehdérige
und die gesamte Gesellschaft dar.

Die Informationsbroschiire ,Wenn das Gedachtnis nachlasst* soll wich-
tige Fragen beantworten und jenen Menschen Unterstiitzung und Orien-
tierung bieten, die Verantwortung iibernehmen und sich der schwieri-
gen Aufgabe stellen, demenzkranken Menschen ein Leben in Wiirde und
in den eigenen vier Wanden zu erméglichen.

lhr

Gl o
0" iy

Dr. Philipp Rosler

Bundesminister fir Gesundheit
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I. Diagnose Demenz:
Krankheitsbild und Verlauf

1. Was ist eine Demenzerkrankung?

~Weg vom Geist* bzw. ,ohne Geist* - so lautet die wértliche Ubersetzung
des Begriffs ,Demenz*“ aus dem Lateinischen. Damit ist das wesentliche
Merkmal von Demenzerkrankungen vorweggenommen, namlich der Ver-
lust der geistigen Leistungsféhigkeit. Am Anfang der Krankheit stehen
Storungen des Kurzzeitgedachtnisses und der Merkféhigkeit, in ihrem
weiteren Verlauf verschwinden auch bereits eingepragte Inhalte des Lang-
zeitgedachtnisses, sodass die Betroffenen zunehmend die wahrend ihres
Lebens erworbenen Fahigkeiten und Fertigkeiten verlieren.

Aber eine Demenz ist mehr als eine ,einfache* Gedachtnisstdérung. Sie
zieht das ganze Sein des Menschen in Mitleidenschaft: seine Wahrneh-
mung, sein Verhalten und sein Erleben.

Demenzerkrankungen kénnen bis zu 100 verschiedene Ursachen haben.
Grundsatzlich unterscheidet man zwischen primaren und sekundaren
Formen der Demenz. Letztgenannte sind Folgeerscheinungen anderer,
meist aulRerhalb des Gehirns angesiedelter Grunderkrankungen wie z.B.
Stoffwechselerkrankungen, Vitaminmangelzustande und chronische Ver-
giftungserscheinungen durch Alkohol oder Medikamente. Diese Grund-
erkrankungen sind behandel- oder zum Teil sogar heilbar. Somit ist hdufig
eine Rickbildung der demenziellen Beschwerden méglich. Zur Abgren-
zung und rechtzeitigen Behandlung dieser Demenzerkrankungen ist eine
frihzeitige Diagnose besonders wichtig.

Sekundare Demenzen machen nur ca. 10 Prozent aller Krankheitsfalle
aus, 90 Prozent entfallen auf die primaren und in der Regel irreversibel
(»unumkehrbar“) verlaufenden Demenzen.
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2. Demenzverursachende Krankheiten

Die Alzheimer-Krankheit ist mit einem Anteil von 60-65 Prozent die hau-
figste irreversible Demenzform. Es folgen mit ca. 20 Prozent die gefaR3-
bedingten (vaskuldren) Demenzen. Eine Kombination der beiden Erkran-
kungen trifft auf noch einmal 15 Prozent aller Patientinnen und Patienten zu.

2.1 Die Alzheimer-Krankheit

Die Demenz vom Alzheimer-Typ ist eine degenerative Krankheit des Ge-
hirns, wahrend deren Verlauf Nervenzellen des Gehirns irreversibel zerstort
werden. Die Krankheit verlduft bei jeder/jedem Betroffenen unterschied-
lich, man kann jedoch im Allgemeinen drei Stadien feststellen, die flieBend
ineinander Gbergehen. Von den ersten Symptomen bis zum Tod dauert sie
durchschnittlich sieben Jahre.

Charakteristisch fir die Alzheimer-Demenz ist ihr schleichender, nahezu
unmerklicher Beginn. Am Anfang treten leichte Gedachtnisliicken und
Stimmungsschwankungen auf, die Lern- und Reaktionsfahigkeit nimmt
ab. Hinzu kommen erste Sprachschwierigkeiten, die Erkrankten benutzen
einfachere Worte und kiirzere Satze oder stocken mitten im Satz und ,,ver-
lieren den Faden®. Ortliche und zeitliche Orientierungsstérungen tauchen
auf. Die Patientinnen und Patienten werden antriebsschwacher und ver-
schlieen sich zunehmend gegeniiber Neuem.

In diesem Stadium registrieren die Kranken bewusst die Veranderungen,
dieinihnenvorgehen. Deswegen reagieren viele von ihnen mit Wut, Angst,
Beschamung oder Niedergeschlagenheit.

Im weiteren Verlauf der Krankheit werden die Symptome offensichtlich,
Beruf und Autofahren miissen spatestens jetzt aufgegeben werden. Die
kranke Person ist bei den Alltagsaufgaben wie Kérperpflege oder Nah-
rungsaufnahme zunehmend auf die Unterstiitzung anderer Menschen
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angewiesen. Kennzeichnend fir
dieses Stadium ist eine hochgra-
dige Storung des Gedachtnisses;
nahe Verwandte kénnen nicht
mehr namentlich benannt wer-
den, das Zeit- und Ortsgefihl
geht verloren und die Sprache
wird undeutlich und inhaltsleer.

Die Erkrankten kdnnen ihre Ge-
fihle kaum noch kontrollieren,
plétzliche Stimmungsschwan-
kungen, Aggressionen und De-
pressionen treten verstarkt auf.

Im Spéatstadium ist die/der Kranke
vollkommen auf Pflege und Be-  Alzheimer-Patienten benétigen Hilfen zur
treuung anderer angewiesen. Orentierung.

Familienmitglieder werden nicht

mehr erkannt, eine verbale Verstandigung ist unmaoglich. Kérperliche
Symptome wie Gangunsicherheit, Schluckstérungen und Krampfanfalle
treten vermehrt auf, die Kontrolle Giber Blase und Darm schwindet. Bett-
lagerigkeit erhdht die Gefahr von Infektionen. Die Kranken sterben haufig
an einer Lungenentziindung.

Die Ursachen der Alzheimer-Krankheit sind bislang noch nicht ausreichend
erforscht. Bekannt ist aber eine Reihe von Verdanderungen im Gehirn, die
bei Alzheimer-Patientinnen und -Patienten auftreten. Bei der Krankheit
kommt es zu einem Absterben von Nervenzellen und ihrer Verbindung
untereinander. Damit ist ein Riickgang der Hirnmasse verbunden (Hirn-
atrophie). Weiterhin werden EiweiRablagerungen (Plaques bzw. Fibrillen)
im Gehirn sowie die Verminderung eines fir das Gedachtnis wichtigen
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Botenstoffs (Acetylcholin) beobachtet. Diese Veranderungen geben aber
noch keine Auskunft Gber die Ursache der Entstehung der Krankheit. Ein
wichtiger Forschungsansatz ist deshalb die Suche nach sogenannten
Risikofaktoren.

Genetische Faktoren spielen bei der Entstehung von Alzheimer eine unter-
geordnete Rolle. Eine Demenzerkrankung bei Verwandten ersten Grades —
Eltern, Kinder oder Geschwister — erhéht das individuelle Risiko nur gering.
Nach schweren Kopfverletzungen ist das Risiko ebenfalls etwas hoher.

Positiv wirkt sich dagegen geistige Aktivitat aus: Intellektuell tatige Men-
schen erkranken seltener an der Alzheimer-Krankheit als Personen, die
kaum geistig aktiv sind.

Hauptrisikofaktor fir das Auf-
treten der meisten Demenzfor-
men ist das Alter. Wéhrend in der
Altersgruppe der 65- bis 70-Jah-
rigen weniger als 3 Prozent an
einer Alzheimer-Demenz erkran-
ken, ist im Alter von 80 Jahren
ungefahr jeder Fiinfte, mit 90 Jah-
ren bereits jeder Dritte betroffen.

Pravention

Auch wenn die Ursachen der Alz-
heimer-Demenz noch nicht im
Detail bekannt sind, lasst sich aus
epidemiologischen Daten ablei-
ten, dass zum Beispiel durch kor-
Das Training geistiger Fahigkeiten ver- perliche Bewegung und gesunde

mindert das Risiko einer demenziellen Erndhrung, geistige Aktivitat und
Erkrankung.
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soziale Teilhabe das Risiko, im spateren Leben an Demenz zu erkranken,
verringert werden kann. Da der neurobiologische Krankheitsprozess be-
reits 15 bis 30 Jahre vor dem Auftreten der klinischen Symptome beginnt,
ist die Pravention vor allem fir die Altersgruppe ab 40 Jahren relevant.

2.2 GefiaRbedingte (vaskuldre) Demenzen

Bei vaskularen Demenzen kommt es infolge von Durchblutungsstérungen
des Gehirns zu einem Absterben von Nervengewebe. Vom Ausmald der
Durchblutungsstérung hangt es ab, wie ausgepragt die demenzielle
Folgeerkrankung ist.

Eine Form der vaskuldaren Demenz ist die ,Multiinfarktdemenz*®. Hier
verursachen wiederholte kleine Schlaganfalle das Absterben von Hirn-
zellen. Die Krankheitssymptome sind denen der Alzheimer-Krankheit sehr
ahnlich, hinzu kommen aber kérperliche Beschwerden wie Taubheits-
gefiihle, Stérungen verschiedener Reflexe und Lahmungserscheinungen.
Kennzeichnend fiir den Verlauf vaskuldrer Demenzen sind ein plétzlicher
Beginn, stufenféormige Verschlechterungen und ausgepragte Schwankun-
gender Leistungsfahigkeit auch innerhalb eines Tages.

Als Hauptursachen gelten Faktoren, die ganz allgemein das Risiko von
GefaRerkrankungen erhdhen, wie Bluthochdruck, Herzerkrankungen,
Diabetes mellitus (Zuckerkrankheit) und Rauchen.

Auch hiersind in der Pravention ausreichende kérperliche Bewegung, eine
ausgewogene Ernahrung, der Verzicht auf das Rauchen und die Behand-
lung dervorgenannten Erkrankungen wichtig.
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3.Die Diagnose

Der schleichende Beginn der meisten Demenzerkrankungen ist die Ursa-
che dafiir, dass Defizite und auffallige Verhaltensweisen der Erkrankten
oft erst im Riickblick als erste Symptome einer Demenz erkannt werden.
Esist aber ausgesprochen wichtig, dass Demenzerkrankungen moglichst
frihzeitig diagnostiziert werden.

Ein kleiner Teil der demenziellen Erkrankungen (reversible Demenzen)
kann durch Behandlungen wesentlich gebessert werden. Bei den primaren
Demenzen wie z.B. Alzheimer ermdglicht ein friihzeitiges Erkennen den
Betroffenen, sich mit der Krankheit und ihren Folgen auseinanderzusetzen,
bevor sie die Féhigkeit dazu verlieren.

Deshalb ist es wichtig, dass Angehorige vermeintliche Symptome nicht
verdrangen, sondern sich aktiv mit ihnen auseinandersetzen.

3.1 Das Erkennen von demenziellen Erkrankungen

Woran erkennt man als Angehorige(r) oder Betroffene(r) den
Beginn einer Demenz?

Nicht jede Beeintrachtigung des geistigen Leistungsvermogens muss fur
sich genommen schon ein Alarmsignal sein. Antriebsschwache kann sich
bereits vor dem Auftreten der ,Vergesslichkeit“ ausbilden: Hat z.B. jemand
immer gern Sport getrieben und dulRert jetzt wiederholt seine Unlust, zum
wochentlichen Training zu gehen, kénnte dies bereits auf eine Demenz-
entwicklung hinweisen. Treten Gedachtnisliicken regelmaRig auf und
kommen weitere Merkmale wie Sprach- oder Orientierungsschwierig-
keiten hinzu, sollte dringend zur Abkldrung ein Arzt oder eine Arztin
zurate gezogen werden.
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Eine frihzeitige Diagnose hebt die Lebensqualitdt der erkrankten Person.

Es ist oft nicht einfach, vermeintlich demenzerkrankte Angehérige zu
einem Arztbesuch zu Gberreden. Gerade im Anfangsstadium der Krank-
heit versuchen viele Betroffene, ihre ,Probleme* vor anderen zu ver-
bergen und Gedachtnislicken mithilfe von Merkzettelchen zu tber-
spielen. Sie reagieren aggressiv oder ablehnend, wenn Angehérige sie
auf ,Schwierigkeiten* oder ,Fehler” ansprechen. In einem solchen Fall
hilft es, das Verhalten der/des Angehérigen tber einen langeren Zeit-
raum schriftlich festzuhalten. Bei der Dokumentation sollten méglichst
viele Personen wie Verwandte, Nachbarn oder Freunde mit einbezogen
werden. Mit einer auf diese Weise angelegten Liste kann eine Arztin
oder ein Arzt aufgesucht werden. Diese(r) erstellt dann eine vorlaufige
Diagnose, die beziiglich des weiteren Vorgehens Sicherheit gibt.

Auf keinen Fall sollte man den Verdacht einer Demenz verdrangen, denn
eine frihzeitige Diagnose fithrt dazu, dass die Betroffenen und deren
Angehérige Zugang zu den verschiedenen verfiigbaren Hilfsangeboten
bekommen.
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Folgende Beschwerden konnen auf eine Demenzerkrankung
hindeuten:
* Vergessen kurz zuriickliegender Ereignisse
* Schwierigkeiten, gewohnte Tatigkeiten auszufiihren
* Sprachstérungen
* nachlassendes Interesse an Arbeit, Hobbys und Kontakten
» Schwierigkeiten, sich in einer fremden Umgebung zurechtzufinden
* Verlust des Uberblicks iiber finanzielle Angelegenheiten
* Fehleinschdtzung von Gefahren
* bislang nicht gekannte Stimmungsschwankungen, andauernde
Angstlichkeit, Reizbarkeit und Misstrauen
* hartnédckiges Abstreiten von Fehlern, Irrtimern oder
Verwechslungen

3.2 Medizinische Diagnose

Die medizinische Diagnose wird von der Hausdrztin bzw. vom Hausarzt
oder von der Facharztin bzw. vom Facharzt fur Neurologie und/oder Psy-
chiatrie erstellt. Eine griindliche Untersuchung des kérperlichen Gesund-
heitszustands, der geistigen Leistungsfahigkeit und der psychischen Be-
findlichkeit der Patientinnen und Patienten ist notwendig, um die Demenz
genauer zuzuordnen, die Ursache zu benennen und optimal behandeln zu
kénnen. Die Diagnose ,,Alzheimer-Demenz* ist nurim Ausschlussverfahren
festzustellen. Wenn bei einer Demenz keine andere Ursache herausgefun-
den werden kann, wird eine ,Demenz vom Alzheimer-Typ* diagnostiziert.
Neben einer kdrperlichen Untersuchung sind Blutproben erforderlich, um
beispielsweise Schilddriisenerkrankungen auszuschlieRen. Hinzu kommt
eine Aufnahme des Gehirns mit sogenannten bildgebenden Verfahren wie
der Computertomografie oder der Kernspin-Resonanz-Tomografie, um
den Verdacht auf Gehirntumore auszuschlieBen.
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Zu der neuropsychologischen Untersuchung gehoért es, mogliche Pro-
bleme des Gedachtnisses, der Sprache, des Planungsvermégens und der
Aufmerksamkeit herauszufinden. Eine haufig dafiir eingesetzte Unter-
suchungsmethode ist der Mini-Mental-State-Test. Dabei werden der
Patientin/dem Patienten Fragen vorgelegt wie: Welches Datum haben
wir? In welcher Stadt befinden wir uns? Wie heil3t dieser Gegenstand?
(Wobei eine Biiroklammer o.A. vorgezeigt wird.) Die Testsituation kann far
die betroffene Person sehr beschdmend sein, vor allem wenn ein GroRteil
der Fragen nicht beantwortet werden kann. Zur Erstellung der richtigen
Diagnose ist aber eine Uberpriifung der geistigen Fahigkeiten notwendig,
damit der/ dem Kranken optimal geholfen werden kann.

Esist auch wichtig, dass Sie als Angehdrige oder Angehériger beschreiben,
ob und in welchem Umfang Gedachtnisstérungen aufgetreten sind oder
ob sich das Verhalten lhres Familienmitglieds veréndert hat: Hat sie/er sich
von gewohnten Aktivitdten zuriickgezogen? Bereiten alltagliche Verrich-
tungen wie beispielsweise das Zubereiten von Mahlzeiten Probleme? Die
behandelnde Arztin bzw. der behandelnde Arzt ist auf die Beobachtungen
der Angehorigen angewiesen, denn die betroffene Person kann in der
Regel ihre Situation nicht mehr richtig einschatzen. Dafir ist es sinnvoll,
mit der Arztin bzw. dem Arzt ein Gespréch unter vier Augen zu suchen.
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4. Die Behandlung

Eine Therapie, die zur Heilung fiihrt, ist derzeit fur die Mehrzahl der De-
menzerkrankungen nicht mdglich. Deshalb ist das Hauptziel der Behand-
lung, die Lebensqualitat der Kranken und ihrer Angehorigen zu verbessern.

Die medizinische Behandlung von Alzheimer-Patientinnen und -Patienten
setzt u.a. bei der Verminderung des Botenstoffs Acetylcholin im Gehirn der
Kranken an. Es werden Medikamente eingesetzt, die das Enzym hemmen,
das fir den natirlichen Abbau von Acetylcholin sorgt. Bei einem Teil der
Patientinnen und Patienten fiihren derartige Medikamente zu einer Ver-
besserung des Gedachtnisses und der Konzentrationsfahigkeit. Teilweise
verzdgern sie auch das Fortschreiten der Symptome, ein Stoppen des
Krankheitsprozesses ist aber nicht moéglich.

Medikamente konnen das Fortschreiten der Krankheit verhindern.
Den Krankheitsprozess zum Stillstand bringen konnen sie nach heuti-
ger Erkenntnis aber nicht.

Dariber hinaus existiert eine Reihe von Medikamenten, mit denen Begleit-
symptome von demenziellen Erkrankungen wie Unruhe, Sinnestduschun-
gen, Angst oder Schlafstorungen gemindert werden kénnen. Wegen der
Vielzahl von unerwiinschten Nebenwirkungen sollten diese Medikamente
moglichst sparsam und nur so lange eingesetzt werden wie unbedingt
notig. Die medikamentdse Behandlung sollte immer durch einen Arzt
bzw. eine Arztin erfolgen, der bzw. die mit Nervenerkrankungen im Alter
vertrautist.

Zur Linderung von Beschwerden sowie bei der Verbesserung der Lebens-
qualitat spielen nicht medikamentdse Therapieverfahren eine wichtige
Rolle. Im Anfangsstadium der Krankheit kann zur Bewaltigung der Diagnose
eine Psychotherapie sinnvoll sein.
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Eine Vielzahl von Behandlungen zielt darauf ab, verbliebene Fahigkeiten
der Kranken zu trainieren sowie ihr Selbstgefiihl zu starken. Dazu gehéren
z.B. Musik- und Kunsttherapie und Bewegungsiibungen oder Sinnes- und
Wahrnehmungsiibungen wie beispielsweise ,Kim-Spiele®, bei denen die
Mitspielenden durch Tasten oder Riechen mit verbundenen Augen Gegen-
stédnde erraten missen. Wichtig bei diesen MaRnahmen ist, dass sie sich an
den vorhandenen Fahigkeiten und Bediirfnissen der Kranken orientieren,
ihren lebensgeschichtlichen Hintergrund bericksichtigen und dass Leis-
tungsdruck vermieden wird.

Die Patient(inn)en sind aufgrund ihrer Krankheit immer weniger in der
Lage, sich ihrer Umgebung anzupassen und ihren Alltag bewusst zu gestal-
ten. Deshalb hangt ihr Wohlbefinden in groBem Male davon ab, wie sich
die Umwelt auf ihre Beeintrachtigung einstellt. Die Anpassung der duRe-
ren Umstande an die Erlebenswelt der Demenzkranken wird als ,Milieu-
therapie* bezeichnet.
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I1. Die Krankheit gemeinsam bewaltigen -
Entscheidungs- und Verstehenshilfen

1. Alzheimer-Krankheit, was nun?
Leben mit der Diagnose

Mit der Diagnose ,,Demenz“ kommen nicht nur auf die/den Betroffene(n),
sondern auch auf die Angehérigen grofRe Belastungen zu. Nicht ohne
Grund wird in Verbindung mit einer Demenz oft von einer ,Familienkrank-
heit* gesprochen: Denn die gesamte Familie ist gefordert hinsichtlich
des Verstandnisses, des Einfihlungsvermdgens und der pflegerischen
Kompetenz. Die Angehdrigen missen nicht nur das Wissen um eine
schwere, unheilbare Krankheit eines geliebten Menschen bewaltigen,
sondern auch Entschlisse zur zukiinftigen Versorgung und Pflege des
betroffenen Familienmitglieds treffen. Fachliteratur und Gesprache mit
der Arztin oder dem Arzt helfen dabei, den zukiinftigen Verlauf der Krank-
heit und das Verhalten der/des Kranken besser einschatzen zu kdnnen
und die notwendigen Schritte ins Auge zu fassen.

1.1 Die Aufklarung der/des Erkrankten

Teilt die behandelnde Arztin bzw. der behandelnde Arzt die Diagnose
den Familienmitgliedern mit, stellt sich als Erstes die Frage, ob man den
kranken Menschen Giber die Diagnose ,,Demenz“ aufklaren sollte.

Dagegen spricht, dass die erkrankte Person unter Umstanden depressiv
reagieren kdnnte oder bereits im Vorfeld der Untersuchungen mitgeteilt
hat, dass sie das Ergebnis nicht wissen mdchte. Auch wenn die betroffene
Person ihre (offensichtlichen) Schwierigkeiten hartnackig abstreitet, kann
es problematisch sein, mit ihr Giber das Ergebnis zu sprechen.
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Fir die Aufklarung spricht, dass
die erkrankte Person, wenn sie
weil3, dass sie an einer Demenz
leidet, planen kann, wie sie das
Beste aus den kommenden Jah-
ren macht. Sie hat die Moglich-
keit, sich an der Organisation der
Pflege aktiv zu beteiligen. Die/
Der Kranke kann die wichtigsten
finanziellen Entscheidungen noch
selbst treffen oder entscheiden,
wer sich spater um siefihn kiim-  Der/Die Patient(in) benétigt Hilfe bei der
mern soll. Aus diesen Griinden BeWwaltigungderDiagnose.

geht man heute davon aus, dass

jeder Mensch das Recht hat, selbst zu entscheiden, ob er iber das Untersu-
chungsergebnis aufgeklart werden oder lieber darauf verzichten mochte.

Je nach persénlicher Veranlagung der erkrankten Person muss nun ent-
schieden werden, ob ein Familienmitglied oder etwa die behandelnde
Arztin bzw. der behandelnde Arzt die demenzkranke Person (ber ihre
Krankheit informiert.

Nachdem die erkrankte Person erfahren hat, woran sie leidet, muss ihr
dabei geholfen werden, mit den Gefiihlen der Wut, der Angst und der
Niedergeschlagenheit zurechtzukommen. Eine psychologische Beratung
oder die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe kann dabei hilfreich sein,
wenn die Krankheit noch nicht zu weit fortgeschritten ist. Ist die erkrankte
Person allerdings ihr Leben lang daran gewdéhnt, Probleme mit sich selbst
auszumachen, wird sie derartige Angebote wahrscheinlich ungern in
Anspruch nehmen.
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1.2 Reaktionen und Gefiihle der Angehorigen

»Am Anfang war meine Reaktion ganz extrem. Ich konnte kaum noch
etwas essen oder schlafen. Ich suchte immer wieder nach Erkldrungen:
War sie tiberlastet? Hat sie immer zu viel um die Ohren gehabt? Und:
Warum trifft es gerade uns? Wir hatten noch so viele Pline: eine neue
Wohnung suchen, zusammen verreisen, Austliige machen.«

Die Diagnose ,,Demenz* kann bei den Angehdorigen eine Reihe von wider-
spriichlichen Gefliihlen hervorbringen. Das Untersuchungsergebnis selbst
16st oft einen Schock aus. Gleichzeitig fiihlen sich aber viele Angehoérige
auch erleichtert, da sie sich so lange Sorgen gemacht haben und jetzt end-
lich eine Erklarung fir das verdnderte Verhalten der Patientin/des Patienten
gefunden haben.

Hinzu kommen in der Zeit der Konfrontation mit der Diagnose Gefiihle
wie Wut auf die Krankheit, Angst oder Schuldgefiihle. Manche Menschen
haben an irgendeinem Punkt das Gefiihl, es nicht mehr zu schaffen und
die Zukunft nicht bewaltigen zu kénnen.

Es ist wichtig, sich dariiber bewusst zu werden, dass alle diese Gefiihle nor-
male Reaktionen auf eine dufRerst belastende Situation darstellen. Sie soll-
ten versuchen, sie zu akzeptieren und die Emotionen - eventuell mithilfe
einer professionellen Beratung — langsam abklingen zu lassen. Die Gefiihle
zu verdrangen oder langfristig an ihnen festzuhalten, erschwert lhnen
und moglicherweise auch lhrer kranken Angehérigen bzw. lhrem kranken
Angehorigen das Leben.
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1.3 Der Entschluss zur Pflege

»Meine Mutter hatte fiinf Kinder mit Ehepartnern und -partnerinnen
und sieben Enkel. Als klar wurde, dass sie nicht mehr allein leben konnte,
setzten wir uns alle zusammen und planten, wie wir in Zukunft Mutter
betreuen konnten. ... Nachdem entschieden worden war, dass Mutter bei
uns leben sollte, gab mein Bruder eine Liste herum, auf der jedes Familien-
mitglied eintragen sollte, wann es welche Hilfeleistung erbringen wollte,
wie z. B. Wochenendbetreuung oder Einkaufen. Wir entschieden uns,

fiir die Abend- und Morgentoilette eine Krankenschwester einzustellen.«

Haufig wird die Entscheidung, ein demenzkrankes Familienmitglied
zu betreuen, unbewusst getroffen. Dies hangt mit dem schleichenden
Charakter der Krankheit zusammen. Angehérige, die in der Ndahe des be-
troffenen Familienmitglieds wohnen, ibernehmen nach und nach immer
mehr Aufgaben und wachsen so in die Rolle der Betreuenden hinein, ohne
sich dessen bewusst zu werden.

Es kann aber auch geschehen, dass die Angehdérigen von einer Notsituation
oder der Diagnose tiberrascht werden und so zu einer schnellen Entschei-
dung gezwungen werden.

Zukiinftige Hilfeleistungen sollten schriftlich festgehalten werden

Vorteilhaftistin beiden Féllen, wenn der Entschluss zur Pflege nicht von der
Hauptpflegeperson allein getroffen wird. Es hilft, wenn alle Familienmit-
glieder gemeinsam iiberlegen, wer fiir welche Pflege verantwortlich sein
wird und wie die vielfédltigen Aufgaben gerecht verteilt werden. Dies for-
dert auch die Solidaritdt zwischen den Angehdrigen. Hilfeleistungen ande-
rer sollten moglichst konkret schriftlich fixiert werden. Dadurch lassen sich
spatere Enttduschungen oder Missverstandnisse vermeiden. Schon jetzt
sollten ambulante Pflegedienste, die Entlastung bringen kdnnten, in die
Uberlegungen mit einbezogen werden, denn nurwenn Sie sich von Anfang
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Die Gesunden missen sich in die
Situation der Kranken einftihlen, um
deren Bedirfnisse zu verstehen.

an lhre eigenen Freirdume schaf-
fen, werden Sie immer genug
Kraft und Energie fir die Pflege
Ihrer Angehdrigen bzw. Ihres
Angehdrigen aufbringen.

Wie und fir welche Dauer auch
immer die hdusliche Betreuung
ibernommen wird - diese Ent-
scheidung verdient Respekt und
Anerkennung. Denn der Verbleib
in der gewohnten Umgebung
und das Zusammensein mit ver-
trauten Menschen ist besonders

fir Demenzkranke, die unter Fremdheitsgefiihlen und Orientierungs-

stérungen leiden, eine groRe Hilfe.

2.Schliissel zum Verstehen der Kranken

Eine Demenz geht weit iber den Verlust der geistigen Fahigkeiten hinaus.
Sie beeintrachtigt die Wahrnehmungen, das Verhalten und das Erleben
der kranken Person - das gesamte Sein des Menschen. In der Welt, in der
die/der Kranke lebt, besitzen die Dinge und die Ereignisse oft eine vollig
andere Bedeutung als in der Welt der ,,Gesunden“. Die/Der Kranke ver-
einsamt innerlich, da ihr/ihm keiner in seinem Erleben der Welt mehr zu

folgen vermag.
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»Manchmal stelle ich mir seltsame Fragen. Wenn ich keine Frau mehr
bin, warum fiihle ich mich wie eine? Wenn das Festhalten keinen Sinn
mehr hat, weshalb will ich es denn mit aller Gewalt? Wenn meine Sinne
nichts mehr empfinden, warum geniefSe ich dann immer noch das Ge-
fiihlvon Satin und Seide auf meiner Haut? Wenn ich nicht mehr sensibel
bin, weshalb bringen bewegende Liedertexte Saiten in mir zum Klingen?
Jedes einzelne Molekiil in mir scheint in die Welt herauszuschreien,
dass ich existiere und dass diese Existenz fiir irgendeinen Menschen von
Wert sein muss.«

(Diana Friel McGowin, 1994)

Niemand weil wirklich, wie es in einer demenzkranken Person aussieht,
denn nur im Anfangsstadium der Krankheit kénnen sich die Betroffenen
selbst mitteilen. Spater miissen die Angehérigen erfiihlen, wie es der/dem
Kranken geht, was siefer benétigt und was ihr/ihm guttut.

Fir die betreuenden Personen heifRt das, dass sie sich in die Welt der Kran-
ken begeben miissen, um von ihnen verstanden zu werden. Um im Kontakt
mit den Betroffenen zu bleiben, missen sie sich in ihre Situation einfiihlen
und auf dieser Ebene mit der/dem Kranken in Verbindung treten.

Der Schlissel fir viele Verhaltensweisen der demenzkranken Menschen
liegtin ihrer Biografie verborgen. Einschneidende Erlebnisse, persdnliche
Angste und Charaktereigenschaften des kranken Menschen zu kennen,
heiRt, ihn auch wahrend der Krankheit besser zu durchschauen. Deshalb
kénnen nahe Angehdrige die Kranken meist am besten verstehen.
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2.1 Gestorte Merkfahigkeit und Gedachtnisabbau

»Ich war Lehrerin. Jetzt kann ich mir viele Dinge nicht mehr merken.
Wenn ich etwas gefragt werde iiber heute oder gestern, dann weill ich
es nicht. Ich versuche etwas zu erkldren und plétzlich fehlen mir die
Worte. Es ist mir peinlich, dass ich so vergesslich bin; deswegen mag
ich gar nicht mehr unter Leute gehen.«

Die Beeintrachtigung der Merkfahigkeit stehtin der Regel am Beginn einer
demenziellen Erkrankung. Den Betroffenen gelingt es nicht mehr, neue
Informationen im Langzeitgedachtnis zu speichern. Die/Der Kranke ver-
gisst Termine, verlegt Gegenstande oder erinnert sich nicht an die Namen
entfernter Bekannter. Die Betroffenen bemerken ihre Leistungsverluste
meist schneller als alle anderen. Oft geraten sie aufgrund ihrer Gedacht-
nislicken vollig durcheinander und fiihlen sich gedemiitigt und beschamt.
Sie versuchen, mithilfe von Merkzettelchen oder durch Zuriickhaltung
in Gesprdachen ihre Vergesslichkeit zu vertuschen. Hobbys werden aus
fadenscheinigen Griinden aufgegeben, Fehler abgestritten und Ange-
hérige etwa beschuldigt, Geld weggenommen zu haben.

Im weiteren Krankheitsverlauf sind sich die Kranken tber ihre Gedachtnis-
probleme zunehmend weniger bewusst, das Leiden an deren Folgen wie
beispielsweise dem Verlust von Unabhangigkeit aber bleibt bestehen.
Neben die EinbuRe der Merkfahigkeit tritt ein fortschreitender Gedacht-
nisabbau. Zunehmend verschwinden auch bereits eingeprdgte Inhalte
des Langzeitgedachtnisses. Dies hat zur Folge, dass das logische Den-
ken beeintrachtigt wird, erworbene Fahigkeiten verloren gehen und das
Sprachvermdgen abnimmt. Am Ende verliert die/der Kranke das Wissen
dariber, ,wer siefer war“ und ,wer siefer ist“. Fehlende Erinnerungen sind
haufig der Schlissel zu unverstandlichem Verhalten der/des Kranken:
Wer sich nicht mehr an die Person erinnert, die einem gerade aus den Klei-
dern helfen mdchte, wird diesen Menschen als Zumutung fiir seine Intim-
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sphare empfinden — und ihn unter Umstanden beschimpfen oder sich wei-

gern, die Kleider abzulegen. Versetzt man sich in die Welt der Kranken, ist
dies durchaus eine ,verninftige* Reaktion. Durch praktische Hilfestellung
der Angehdrigen kénnen die negativen Folgen der Geddchtnisstérungen
fur die Patientinnen und Patienten vermindert werden.

Gedachtnisstérungen

Verzichten Sie auf Korrekturen von Fehlleistungen, wann immer
das moglich ist, da diese die Patientin oder den Patienten beunruhi-
gen und beschdmen.

Vermeiden Sie ,,Gehirntraining“ in Form von ,,Abfragetibungen®.

Da die Vergesslichkeit nicht mehr riickgédngig gemacht werden
kann, sind solche unprofessionellen Ubungen lediglich quilend
und beschdmend.

Nehmen Sie das Verhalten der/des Erkrankten nicht personlich,

z.B. wenn sie oder er Ihren Namen vergisst.

Lassen Sie vergessene Informationen wie das aktuelle Datum oder
Namen unaufféllig ins Gespréch einflieen.

Im Anfangsstadium der Krankheit konnen Notizen (Tagebuchein-
triage usw.), Schilder an Tiiren o. A. helfen, das Erinnerungsvermo-
gen zu stiitzen.

Eine gleichbleibende Umgebung und ein strukturierter Tagesablauf
reduzieren die Probleme, die durch Gedachtnisstérungen auftreten.
Halten Sie lebensgeschichtliche Erinnerungen der Kranken bzw. des
Kranken lebendig. Schauen Sie sich z. B. gemeinsam alte Fotos an.
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2.2 Verlust von Urteilsfahigkeit und Denkvermégen

Wenn im Gedachtnis immer mehr Liicken entstehen, leidet auch das Denk-
vermogen. Fir Demenzkranke bedeutet dies, dass sie immer weniger in
der Lage sind, mithilfe ihres Verstandes die auf sie einstrémenden Infor-
mationen und Eindriicke zu ordnen oder zu bewerten. Deshalb fallt es den
kranken Personen zunehmend schwer, Entscheidungen zu treffen oder
Probleme durch logische Schlussfolgerungen zu 16sen. Verbrennt sich ein
Demenzkranker beispielsweise die Zunge, gelingt der Rickschluss, dass
der Tee zu heil ist, unter Umstdanden nicht mehr. Deshalb kann es sein, dass
er trotz der Schmerzen weitertrinkt.

Erklarungen, die auf Logik beruhen, versteht der kranke Mensch nicht,
genauso wenig kann er Fragen nach Griinden fir sein Verhalten oder
seine GeflihlsduRerungen beantworten. Deshalb ist es sinnlos, sich mit
Demenzkranken auf Streitereien oder Diskussionen einzulassen und dabei
zuversuchen, die Kranke/den Kranken durch logische Argumente zu tiber-
zeugen. Sucht ein 80-jahriger Patient seine Mutter, bewirkt der Einwand,
sie misse schon iiber100 Jahre alt sein, nichts, wenn der Patient sich nicht
mehr an sein eigenes Alter erinnert.

»Meine Frau war friiher Straenbahnschaffnerin. Manchmal setzt sie

es sich spdtabends in den Kopf, dass sie jetzt zum Dienst muss. Wenn ich
sie davon abhalten mdchte, nach draufSen zu gehen, wird sie wiitend.

Es niitzt nichts, wenn ich ihr sage, dass sie schon lange pensioniert ist
oder dass Schlafenszeit ist. Erzdhle ich ihr aber, dass ihr Chef eben ange-
rufen hat und gesagt hat, dass sie Bereitschaftsdienst am Telefon habe,
ist sie ganz zufrieden und setzt sich neben den Apparat. Kurze Zeit
spdter vergisst sie ihren »Dienstcund dann kann ich sie ins Bett bringen.«

Oft leidet die demenzkranke Person unter Tatsachen, die sie nicht mehr
sinnvoll entschliisseln kann. Kommen Besucher vorbei, taucht die Be-
firchtung auf, sie konnten dem/der Kranken die vertraute Bezugsperson
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wegnehmen, raschelndes Laub ldsst geféhrliche Einbrecher vermuten, ein
knackendes Heizungsrohr wird zu Gewehrschiissen. Der/Die Kranke gerat
so zunehmend in eine Situation, in der er/sie die Wirklichkeit nicht mehr
begreift, einfache Gegenstande wie eine Zahnbirste oder eine Gabel ver-
lieren ihren Sinn, unkomplizierte Tatigkeiten im Alltag kénnen nicht mehr
ausgefihrt werden.

Verlust des logischen Denkvermégens

¢ Versuchen Sie nicht, die Patientin bzw. den Patienten mittels
logischer Argumente von Ihrer Sicht der Dinge zu tiberzeugen.

* Gehen Sie Streitereien oder Diskussionen aus dem Weg,
indem Sie den Kranken entweder Recht geben oder sie ablenken.

* Erwarten Sie nicht, dass der kranke Mensch fdhig ist, seine Hand-
lungen zu erkldren.

* Beseitigen Sie die ,,Quellen” der Fehlinterpretationen der/des
Erkrankten wie z. B. knackende Heizungsrohre.

 Istdies nicht moglich, versuchen Sie die kranke Person auf der
Gefiihlsebene zu beruhigen, z. B. durch Argumente wie ,Ich verstehe,
dass das Heulen des Windes dir Angst macht, aber ich passe auf,
dass uns nichts passiert®.

* Suchen Sie selbst nach Ursachen, wenn die/der Kranke ,,ohne Grund*
beunruhigt oder verdngstigt scheint.




28 Die Krankheit gemeinsam bewéltigen

2.3 Wechselwirkung von Denken und Fiihlen

Der demenzkranke Mensch bRt zwar sein Erinnerungs- und Denkver-
maogen ein, seine Erlebnisfahigkeit und sein Gefiihlsleben aber bleiben
bis zu seinem Tod erhalten.

Die Kranken empfinden die Trauer Uber ihre Verluste an Kompetenzen
und Unabhangigkeit umso starker, da sie nicht in der Lage sind, mit dem
Verstand regulierend auf ihre Gefiihle einzuwirken. Versagt ein gesunder
Mensch in einer bestimmten Situation, kann er sich darauf besinnen, dass
dieses Versagen eine Ausnahme darstellt oder dass er gestern eine ahn-
liche Situation erfolgreich bewiltigt hat. Aufgrund dieser Uberlegungen
schopft er neue Hoffnung und bewaltigt seine Krise. Hoffnung bedeutet,
sich nach negativen Erlebnissen an gute Erfahrungen zu erinnern und
zu wissen, dass es wieder ,bessere Zeiten“ geben wird. Demenzkranke
Menschen sind insofern ,hoffnungslos®, als dass dieser Verarbeitungs-
mechanismus bei ihnen nicht mehr vorhanden ist und sie so ihren nega-
tiven Gefiihlen ,,ohne Gegenwehr* ausgeliefert sind.

Die haufigen Misserfolgserlebnisse von Demenzkranken fiihren zu Angst
vor der eigenen Leistungsunfahigkeit. Die Kranken werden innerlich ein-
sam, da niemand ihnen in ihr ,Labyrinth der Demenz* zu folgen vermag.
Verlustdangste pragen das Leben der Kranken in besonderem Mal3e, da sich
ihr Leben als eine Reihe von Verlustsituationen darstellt. Das Zurecht-
finden auch in vertrauter Umgebung wird immer schwieriger, Autofahren
ist nicht mehr moglich, Telefonieren wird zur Qual, Schlissel werden ver-
legt, Bargeld wird nicht mehr gefunden. Das Sehnen der Kranken richtet
sich in dieser Situation darauf, nicht noch mehr Defizite und Verluste hin-
nehmen zu missen. Aus diesem Grund ziehen sie sich immer mehr von
Aktivitaten zurtick und klammern sich an die vertraute Person, aus Angst,
diese auch noch zu verlieren.
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»Das Schwierigste ist, dass ich keine Sekunde mehr allein sein kann.
Meine Mutter folgt mir wie ein Schatten. Selbst wenn ich ins Bad
gehe, steht sie vor der Tiir und ruft mit lauter, verzweifelter Stimme:
»Lisa, Lisal, bis ich wieder herauskomme.«

Fir die Betreuung Demenzkranker ist es wichtig, den Zusammenhang von
Denken und Fihlen zu erkennen und negative Gefiihle wenn méglich zu
vermeiden.

Umgang mit Gefiihlen

* Akzeptieren Sie ,unreife Notreaktionen“ der Kranken wie z.B. ein
,Das war ich nicht® fiir ein eingendsstes Bett als Zuflucht zu einem
ungentiigenden Bewéltigungsversuch.

¢ Vermeiden Sie soweit moglich alles, was negative Gefiihle der
Kranken zur Folge hat wie Kritik, Uberforderung oder unangenehme
Situationen.

* Ermutigen und loben Sie die Patientin bzw. den Patienten oft.

¢ Beruhigen Sie die kranke Person bei Angst- oder Furchtreaktionen
und halten Sie Kérperkontakt.

* Beziehen Sie starke Gefiihlsschwankungen nicht auf sich.

* Wenn die Patientin bzw. der Patient sich bei Ihnen anklammert
oder IThnen hinterherléduft, versichern Sie ihr bzw. ihm, dass Sie
wiederkommen, und suchen Sie jemanden, der sich wahrend
Ihrer Abwesenheit um die kranke Person kiimmert.
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3. Spezifische Verhaltensweisen der Kranken

Zu dem Krankheitsbild der Demenz gehdéren verschiedene typische Ver-
haltens- und Handlungsweisen der Betroffenen, mit denen sich die meis-
ten Angehorigen zu irgendeinem Zeitpunkt auseinandersetzen missen.
Die Ursachen dieses Verhaltens liegen zum Grof3teil in den in Punkt I1.2.
beschriebenen Phdnomenen wie dem Verlust von Gedachtnis und Erinne-
rungsvermdgen und der Unfdhigkeit, logische Verknipfungen herstellen
zu kénnen.

3.1 Wiederholen der immer gleichen Fragen und Handlungen

»Er fragt mich dasselbe immer wieder. Manchmal hat er eine fixe Idee
und das dauert dann den ganzen Tag an. Aber meistens geht es nur
darum, wann es Zeit fiir das Mittagessen sei oder wann denn der Bus
zur Tagesstdtte komme. Wenn ich ihm nicht antworte, wird er wiitend
und macht mir Vorwiirfe.«

Viele Demenzkranke stellen immer wieder dieselbe Frage oder wieder-
holen die gleichen Satze oder Handlungen. Das kann fir die betreuende
Person ausgesprochen anstrengend und nervtétend sein. Oft gewinnt
man den Eindruck, dass die/der Kranke einen mit Absicht drgern will. Dies
ist aber normalerweise nicht der Fall. Sie/Er hat wahrscheinlich einfach ver-
gessen, dass die Frage schon einmal gestellt worden ist. Die standige Ver-
gewisserung hilft der kranken Person, mitihren Zweifeln umzugehen.

Oftist wiederholtes Fragen auch ein Zeichen von Angst oder Unsicherheit.
Fragt ein Patient beispielsweise immer wieder nach Andrea, die sich ge-
rade im Urlaub befindet, kann es sein, dass er sich dariiber Sorgen macht,
dass sie ihn langere Zeit nicht besucht hat. Vielleicht ist es aber auch ein
Zeichen dafiir, dass er sich einsam fiihlt und gern Gesellschaft hatte. In
diesem Fall hilft es nichts, wenn Sie immer wieder versichern: ,Andrea ist
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im Urlaub.” Aber vielleicht hort Ihr Angehoriger auf, diese Frage zu stellen,
wenn Sie sich zu ihm setzen und ihm versichern, dass Sie fiir ihn da sind, bis
Andrea wiederkommt.

Manchmal neigt ein Demenzpatient auch dazu, die gleiche Handlung im-
mer wieder durchzufiihren wie Regale abstauben, Schuhe putzen usw.
Dies ist kein Grund zur Beunruhigung, sondern ein Zeichen dafir, dass es
Ihrer bzw. lhrem Angehérigen gelungen ist, eine Beschaftigung zu finden,
dieihrfihm gut gelingt und gefalit.

Wiederholtes Fragen

* Versuchen Sie, die Frage zu beantworten.

= Schreiben Sie die Antwort gutlesbar auf und zeigen Sie auf die Notiz,
sobald die bzw. der Kranke die Frage stellt.

* Geben Sie nicht nur eine Antwort, sondern auch Beruhigung.

* Wenn Sie die Geduld verlieren, gehen Sie fiir kurze Zeit aus dem
Zimmer.

« Falls Sie die Frage nicht beantworten, widmen Sie der bzw. dem
Kranken anderweitig mehr Aufmerksamkeit.

» Unterbrechen Sie die Situation, indem Sie die Patientin bzw. den
Patienten mit etwas anderem beschéftigen.
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3.2 Nachtliche Unruhe und Wandern

»Mein Vater kann nachts oft nicht schlafen. Er irrt dann ohne Orientie-
rung durch das ganze Haus und verlduft sich. Ich habe mir immer
Sorgen gemacht, er kénnte die Treppe herunterfallen. Dann hat mir ein
Bekannter geraten, ein Sicherheitsgitter am oberen Ende der Treppe
anbringen zu lassen, was ich auch getan habe. Ich mache mir zwar
Immer noch Gedanken, kann aber selbst wieder besser schlafen.«

Im mittleren Stadium der Krankheit zeigen viele Demenzkranke einen
ausgepragten Bewegungsdrang, gepaart mit starker Unruhe. Mégliche
Ursachen sind innere Anspannung oder Nervositat, die oftmals durch
krankhafte Veranderungen im Gehirn hervorgerufen werden. Hinzu
kommt, dass das Gehen von besonderer Bedeutung fiir Demenzkranke
ist. Es gehort zu den wenigen Tatigkeiten, die die Kranken noch selbst-
standig ausfihren kénnen. Gehen starkt ihr Selbstwert- und Koérper-
gefilhl, gibt ihnen eine gewisse Entscheidungsfreiheit und wirkt sich
positiv auf ihre Stimmung aus. Oft driickt sich im ,Wandern* auch die
Suche des/der Erkrankten nach dem, was er/sie verloren hat, aus, z.B.
nach einem Gegenstand, nach Menschen aus der Vergangenheit oder
allgemein nach Sicherheitund Geborgenheit.

Schlafstérungen der Patientinnen und Patienten und ihre zunehmende
Unfahigkeit, Tag und Nacht zu unterscheiden, fiihren hdufig dazu, dass
sich ,Gehen* und ,Wandern* auch auf die Nacht ausdehnen. Das standige
Hin- und Herlaufen kann die Nerven der betreuenden Personen stark stra-
pazieren. Wandern die Erkrankten auch nachts umher, wird die Gefahr her-
aufbeschworen, dass die Gesundheit und das Wohlbefinden der gesamten
Familie leiden. Verschiedene MaRnahmen kénnen Ihnen dabei helfen, mit
»Wandern* und Schlafstérungen der Patientin bzw. des Patienten besser
zurechtzukommen.
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Nervoses Hin- und Herlaufen

¢ ,Laufenlassen®ist oft die beste Losung.

* Suchen Sie nach Ursachen fiir die Unruhe wie z. B. kdrperliches
Unwohlsein, ein spitzer Stein im Schuh usw.

¢ Dasgemeinsame Beginnen einer anderen Aktivitdt oder ein gemein-
samer Ortswechsel kann die Unruhe lindern.

* Finden Sie gemeinsam mit der Erkrankten bzw. dem Erkrankten
eine sinnvolle Tatigkeit wie Kartoffelschéilen, Gartenarbeit usw.

¢ Versuchen Sie der Kranken bzw. dem Kranken zu vermitteln, dass
siefer in IThrer Ndhe sicher und geborgen ist.

* Eventuell bringt ein Schluck Wasser die kranke Person zur Ruhe.

Nachtliches Wandern

» Versuchen Sie, eine sichere Umgebung zu schaffen, und sorgen

Sie dafiir, dass die Tiiren nach draufen nachts verschlossen sind
(vgl. PunktII1.3.1).

* Bewegungsmelder zeigen an, wann die kranke Person das Zimmer
verldsst. So vermeiden Sie es, unnétig wach zu werden.

* Begrenzen Sie den Schlaf der Kranken tagsiiber und sorgen Sie
dafir, dass der/die Patient(in) ausreichend Bewegung hat.

* Ein bequemes Bett, eine angenehme Raumtemperatur und ein
warmes Milchgetrank helfen beim Einschlafen.

 Falsch dosierte Beruhigungsmittel verstdrken nédchtliches Wandern.
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3.3 Wirklichkeitsfremde Uberzeugungen und Sinnestiuschungen

»Vor einigen Wochen geriet meine Frau abends vor dem Schlafengehen
in Panik. >»Die Kinder kommen, die Kinder kommen!, schrie sie immer
wieder aufgeregt. Erst als sie zweil Tage spdter wieder damit anfing,
bemerkte ich, dass sie sich vor dem Bild tiber ihrem Bett dngstigte:
Darauf waren spielende Kinder in der Abendsonne zu sehen.«

Die eingeschrankte Fahigkeit der Kranken, Situationen und Wahrnehmun-
gen richtig zu deuten, fihrt hdufig zu Erklarungsversuchen, die mit der
Wirklichkeit nicht Gbereinstimmen. So beschuldigen sie z.B. ihre Ange-
hérigen, Geld gestohlen zu haben, oder halten Verwandte fir verkleidete
Fremde. Sie erkennen den ,,alten Menschen* im Spiegel nicht und fiirchten
sich vor Bildmotiven oder Teppichmustern.

Die Abweichungen zwischen der erlebten Welt der Kranken und der Reali-
tatssicht der Angehdrigen fiihren leicht zu Konflikten im Betreuungsalltag.
Es kann ein duRerst schockierendes Erlebnis sein, vom Vater oder von der
Ehefrau als Dieb(in) bezeichnet zu werden. Deshalb erleichtert es den Um-
gang miteinander, wenn sich die betreuenden Personen vor Augen fiihren,
dass die ,Beschuldigungen® der Kranken keine bésartigen Konstruktionen
darstellen, sondern lediglich ein Versuch sind, ,Lécher” in der Erinnerung
zu ,stopfen“. Oft verstecken kranke Personen ,wichtige* Gegenstdnde wie
Schlissel, Geld, aber auch Lebensmittel aus einem Sicherheitsbedirfnis
heraus. Finden sie diese Gegenstande dann nicht wieder, erscheint ihnen
,Diebstahl* die einzig angemessene Erklarung zu sein. Meist geniigt es,
den Gegenstand wieder aufzuspiiren, um die Patientin bzw. den Patienten
zu beruhigen.

Mit fortschreitender Krankheit wird die Lebenswelt der Betroffenen weit-
gehend von den noch vorhandenen Erinnerungen gepragt. Sie leben mit
den Vorstellungsbildern einer bestimmten Lebensphase und verhalten sich
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entsprechend: Sie machen sich auf den Weg zur Arbeit oder suchen ihre
Eltern. Oft gibt das Leben in der Vergangenheit den Kranken in einer be-
angstigenden Welt Halt und Sicherheit. Erwarten die Angehérigen von
den Kranken eine Berichtigung ihrer Uberzeugung, wird dies als Be-
drohung erlebt. Deshalb ist es meist sinnvoller, den Kranken auf der
Gefiihlsebene zu begegnen, anstatt den Wahrheitsgehalt ihrer AuRe-
rungen anzuzweifeln. So kann man beispielsweise die Kranke bzw. den
Kranken ermuntern, etwas iber ihre/seine Arbeit oder die Eltern zu erzéhlen.

Wirklichkeitsfremde Uberzeugungen

* Versuchen Sie einen Uberblick zu behalten, wo die bzw. der Kranke
Gegenstdnde normalerweise versteckt.

* Beruhigen Sie den demenzkranken Menschen und helfen Sie,
den vermissten Gegenstand wiederzufinden.

* Suchen Sie die Ihnen bekannten Verstecke von Zeit zu Zeit nach
gehorteter Nahrung ab.

» Achten Sie beim Ausleeren von Papierkérben auf versteckte
Gegenstande.

* Nehmen Sie - auch wenn es schwerféllt - Anschuldigungen nicht
personlich, sondern als Symptom der Krankheit.

¢ Versuchen Sie zu erkldren und zu beruhigen, ohne den Wahrheits-
gehalt der Aussagen der Kranken infrage zu stellen.

* Versuchen Sie, die Kranken abzulenken.

» Entfernen Sie Bilder und Tapeten oder Teppiche mit irritierenden
Mustern oder Motiven und leuchten Sie dunkle Ecken gut aus.
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3.4 Aggressives Verhalten

Demenzkranke verhalten sich manchmal verbal oder kérperlich aggressiv.
Sie schreien und beschimpfen die betreuenden Personen oder — was aller-
dings seltener vorkommt - schlagen oder werfen mit Gegenstanden.

Ausléser fiir Wutausbriiche und aggressives Verhalten sind weniger die
krankheitsbedingten Veranderungen im Gehirn als vielmehr die erschwer-
ten Lebensbedingungen und die daraus resultierende Angst der Betroffe-
nen. Die Kranken leben in einer Welt, die sich fiir sie dauernd verdandert. Sie
sind deshalb standig beunruhigt, weil sie nicht wissen, was sie als Nachstes
erwartet. Ein plétzlicher lauter Satz oder eine Situation, die den Erkrank-
ten/die Erkrankte Gberfordert, kann dazu fiihren, dass er/sie aggressiv
reagiert. Manchmal missversteht die kranke Person auch die Absicht ande-
rer Menschen oder die gesamte Situation: Sie fiihlt sich z. B. bedroht, weil
ein scheinbar ,,Fremder” ihr die Hose ausziehen méchte, oder will ihren
Pyjama nicht anziehen, da sie denkt, dass sie gerade erst aufgestanden sei.

Sofort nachdem Herr K. von seiner Tochter in die Tagesklinik gebracht
worden war, setzte er sich neben die Ttir. Als die Schwester ihn kurz
darauf sanft am Ellenbogen fasste, um ihn in den Aufenthaltsraum zu
bringen, schrie er sie an und begann dann, mit dem Stock nach ihr
zu schlagen. Erst spdter wurde klar, dass er dachte, es sei schon Abend
und die Schwester hindere ihn daran, abgeholt zu werden.

Gerade wenn sich Patientinnen und Patienten mit sanftmitigem Charak-
ter plotzlich aggressiv verhalten, ist dies fiir die Angehorigen ein Schock.
In solchen Momenten kann es hilfreich sein, daran zu denken, dass das
Verhalten durch die Krankheit verursacht wird und nicht durch die Per-
son selbst. Um Aggressivitdt vorzubeugen, ist es wichtig, die Anldsse fir
dieses Verhalten herauszufinden und - wenn mdéglich - zu beseitigen.
Gelingt dies nicht, kann Ablenkung eine sinnvolle Strategie sein. Wenn die
Kranken z.B. bei der Kérperpflege aggressiv reagieren, kann es helfen, in
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diesen Situationen mit ihnen gemeinsam ihre Lieblingslieder zu singen.
Derartig abgelenkt vergessen sie oft ihren Widerwillen.

Umgang mit Aggressionen

¢ Versuchen Sie, gelassen zu bleiben, und beruhigen Sie die
kranke Person.

* Versuchen Sie, die kranke Person abzulenken.

* In manchen Féllen hilft Kérperkontakt, die kranke Person zu
beruhigen.

¢ Achten Sie auf Ihre Sicherheit, indem Sie sich einen Fluchtweg
offenhalten und lernen, wie man sich sanft aus einem festen
Griff befreit.

= Sprechen Sie, sobald Sie sich iberfordert oder bedroht fiithlen,
mit einer Person Ihres Vertrauens.

* Informieren Sie eine Arztin bzw. einen Arzt.

* Konfrontation, Diskussionen und Streit.

* den Versuch, die kranke Person gewaltsam festzuhalten.

¢ sichselbstin eine Ecke treiben zu lassen.

* der bzw. dem Kranken keinen Platz zu lassen.

* Provokation durch Necken oder Lachen.

¢ Angst zu zeigen.

¢ gewaltsames Losreif3en, wenn die bzw. der Kranke Sie festhalt.
* Bestrafung der kranken Person.
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4. Der Umgang mit den kranken Angehorigen
und sich selbst

Da die Veranderungen im Gehirn der Kranken nicht heilbar sind, ist es
wichtig, den kranken Menschen so anzunehmen, wie er ist, und das zu
akzeptieren, was er wirklich leisten kann. Eine angenehme und stress-
freie Atmosphare, die den Kranken Halt und Sicherheit gibt, steigert ihr
Wohlbefinden entscheidend. Ihre ,,Unflexibilitdt“ fordert von den Betreu-
enden taglich neue Ideen und Kreativitat — eine anstrengende Aufgabe,
bei der die pflegenden Personen mit ihren Kraften gut haushalten missen,
um selbst gesund und leistungsfahig zu bleiben.

4.1 Zeit lassen und Verlasslichkeit schaffen

Wechselhafte Situationen und Neuerungen belasten die Kranken stark, da
ihr Kurzzeitgedachtnis nicht mehr dazu in der Lage ist, neue Informatio-
nen aufzunehmen. Neuanschaffungen oder plétzliche Umstellungen im
Tagesablauf werden so nicht als Abwechslung, sondern als bedngstigende
Verunsicherung empfunden, die Sorgen und Angste bei den Betroffenen
verursachen. Anderungen bei den gewohnten Handlungsabliufen fiihren
haufig dazu, dass der/die Kranke die entsprechende Tatigkeit (z.B. Baden,
Ankleiden oder eine Mahlzeit) komplett verweigert.

Feste Regeln und Gewohnheiten dagegen geben den Kranken ein Gefihl
von Sicherheit. Das Gleichmal3 bei den gewohnten Ablaufen mag den
Angehdrigen zwar langweilig vorkommen, bedeutet aber weniger Stress
fir die Kranken und erspart den pflegenden Angehérigen eine Menge an
Erkldrungen, Uberredungskiinsten und schwierigen Situationen. Wenn es
nicht unbedingt schnell gehen muss, lassen Sie den Kranken geniigend
Zeit, sich in ihrem eigenen Rhythmus auszudriicken oder zu handeln. Be-
enden Sie zu haufig die Satze der bzw. des Kranken oder fiihren Sie ihre|
seine Handlungen zu oft zu Ende, entmutigen Sie die kranke Person. Dies
fahrt sehr wahrscheinlich dazu, dass sie sich in Passivitat zuriickzieht
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und sich kranker fahlt, als sie ist. Seien Sie bereit dazu, Antworten oder
Erklarungen fur Ihre Angehorige bzw. Ihren Angehdérigen noch einmal zu
wiederholen oder mehrmals zu zeigen, was Sie von ihr bzw. ihm erwar-
ten. Ungeduld fihrt zu Verunsicherungen der bzw. des Kranken und kann
ihre/seine Fahigkeiten unnétig einschranken.

So schaffen Sie Bestiandigkeit

* Halten Sie - wenn moglich — an Altbewéhrtem fest.

» Fihren Sie - wenn nétig - Neuerungen in Handlungsabldufen oder
der Wohnungseinrichtung (vgl. PunktIII.1.1) langsam und schritt-
weise ein.

» Verbinden Sie Neuerungen (z.B. Trocken- statt Nassrasur) mit
moglichst angenehmen Gefiihlen wie einem wohlriechenden
Rasierwasser usw.

» Fihren Sie feste Zeiten fiir Mahlzeiten, Zubettgehen, Beschéfti-
gungs- und Ruhephasen ein.

» Schaffen Sie durch eine positive Haltung und Geduld eine Atmo-
sphére, in der sich die bzw. der Kranke entspannt und sicher fiihlt.

* Lassen Sie bei den tdglichen Verrichtungen und bei Gesprdachen
ausreichend Zeit.

» Suchen Sie sich Unterstiitzung bei der Pflege, wenn Sie aus Zeit-
griinden die erforderliche Geduld nicht aufbringen kénnen.
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4.2 Den Kranken helfen, ihr Lebensniveau zu halten

»Auch als mein Mann keine sinnvollen Sdtze mehr bilden konnte und
kaum noch sprach, funktionierte sein >Lied-Geddchtnis« immer noch
ausgezeichnet. Die Chordile, die er sein Leben lang geliebt hatte, konnte
er nach wie vor - oft sogar mit Text — mitsingen. Es gentigte meist, ein
Lied anzustimmen, und er fiel konzentriert mit ein. Danach strahlte er
so gliicklich, dass wir von dieser Freude angesteckt wurden.«

Pflegende Angehdrige, die ihr Augenmerk vor allem auf die ,Mdngel“ und
»Fehlleistungen* der zu Betreuenden richten, Gbersehen oft noch Vor-
handenes und lassen damit Chancen, die Lebensqualitat der Kranken
entscheidend zu verbessern, ungenutzt verstreichen.

Orientieren Sie sich an den verbliebenen
Fahigkeiten der Kranken.

Wesentlich fruchtbarer und dem
Wohlbefinden der Kranken zu-
traglicher ist es, sich an den ver-
bliebenen Fahigkeiten der Kran-
ken zu orientieren. Was kann die/
der Kranke noch? Wie kannich sie
oder ihn dabei am besten unter-
stiitzen? Was macht ihr oder ihm
am meisten Spal3? Dies alles sind
Fragen, die sich an noch vorhan-
denen ,Ressourcen” der Kranken
ausrichten und die dazu beitra-
gen, sich mit ihnen an den Dingen
zu erfreuen, die sie noch kédnnen.
Besonders bei fortgeschrittener
Krankheit kdnnen Betroffene
dazu neigen, sich in Untéatigkeit
zu flichten, sobald sie Situatio-
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nen als zu stressig empfinden. Auch wenn Ruhepausen notwendig sind,
sollte man keinesfalls akzeptieren, dass sich die kranke Person langfristig
ins Bett zuriickzieht. Versuchen Sie in einem solchen Fall, lhre Angehérige
bzw. Ihren Angehdrigen durch Angebote attraktiver Tatigkeiten wieder zu
aktivieren. Musik oder einfache Hilfeleistungen im Haushalt sind in einem
solchen Fall beliebte Ankniipfungspunkte.

Als ungeeignet zur Unterstiitzung noch vorhandener Fahigkeiten haben
sich reine Gedachtnisibungen in Form von Abfragen von Daten, Namen
oder Fakten erwiesen. Sie wirken sich negativ auf das Empfinden der Kran-
ken aus, da es sie Giberfordert und ihnen immer wieder ihre Mangel vor
Augen fiihrt. Besser werden Wahrnehmungsiibungen wie das speziell fir
Demenzkranke entwickelte Gerdausche-Memory angenommen: Gerdu-
schen wie Fahrradklingeln, Kirchengeliute o. A., vom Tonband abgespielt,
werden dabei die entsprechenden Bildchen zugeordnet. Sinnvoll sind der-
artige Beschéaftigungen nur, solange sie den Kranken Spal® machen und
ausreichend Erfolge ermdglichen.

Aktivieren verbliebener Fahigkeiten

* Bewegungsiibungen

¢ Musik- und Kunsttherapie

 Uben von Titigkeiten der Selbstversorgung wie Kérperpflege oder
Haushaltstétigkeiten

* Forderung der Kommunikation

¢ Wahrnehmungsiibungen und Anregung der Sinne

* Wiederbeleben alter Erinnerungen und vertrauter Aktivitdten
(Biografiearbeit)
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4.3 Fiir den eigenen Ausgleich sorgen

Die Betreuung eines demenziell erkrankten Familienmitglieds ist auBeror-
dentlich schwer und kann viele Jahre dauern. Es ist ein Irrtum zu glauben,
ein einzelner Mensch kdnne die fir die Betreuung erforderliche seelische
und korperliche Kraft jederzeit und unbegrenzt aufbringen. Deshalb ist es
dringend noétig, den selbst auferlegten Leistungsdruck abzubauen: Kein
Mensch kann einen anderen 24 Stunden lang betreuen, versorgen und be-
obachten, ohne sich selbst dabei véllig zu tiberlasten. Das Missachten der
eigenen Belastungsgrenze schadet aber nicht nur der pflegenden Person,
sondern auch dem/der Kranken. Denn Folgen der Uberlastung wie Unge-
duld oder Reizbarkeit sind haufig die Ursache fiir Konflikte im Betreuungs-
alltag. Ein Verteilen der Pflege auf mehrere Schultern, gleichgiiltig ob auf
Familienangehérige oder professionelle Helferinnen oder Helfer, ist oft

der beste Weg, die hausliche Betreuung iiber viele Jahre hinweg aufrecht-
erhalten zu kdnnen.

Fir die Hauptpflegeperson ist es
wichtig, private Bekanntschaf-
ten und Hobbys weiterzufiihren.
Schaffen Sie sich von Anfang an
feste Freirdume, die ganz Ihnen
gehoren, und goénnen Sie sich
jeden Tag etwas, worauf Sie sich
freuen kénnen, wie z.B. ungestoért
Musik héren, einen Spaziergang
machen, eine Zeitschrift lesen
oder im Garten arbeiten. Vermei-
den Sie unbedingt ein schlechtes
Gewissen, wenn Sie sich Zeit fur
sich nehmen. Sie ,schieben* die
Schaffen Sie sich zur Entspannung feste Kranke bzw. den Kranken nicht
Erholungszeiten. ab, sondern nehmen sich nur not-
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wendige Pausen. Von der Kraft und der guten Laune, die Sie an einem
freien Tag ,,getankt“ haben, profitiert auch Ihr krankes Familienmitglied!
Oft suchen pflegende Angehdrige erst nach Entlastungsmaéglichkeiten,
wenn das Wasser ihnen ,,bis zum Hals“ steht. Dann erweist sich die Suche
aber als zusatzlicher Stressfaktor, der kaum noch verkraftet werden kann.
Kimmern Sie sich deshalb um Hilfs- und Entlastungsmaoglichkeiten, so-
lange noch Luft dazu da ist. Je friiher die/der Kranke sich daran gewohnt,
von mehreren Personen Hilfe zu erhalten, desto leichter nimmt sie/er sie
auch an.

Eigene Entlastung

* Essollten pro Woche ein ganzer Tag und moglichst eine Nacht
frei sein.

* Das Gegenteil des Alltags bringt oft die gré3te Entspannung, z.B.
Begegnung mit vielen Menschen anstatt die Konzentration auf einen
einzelnen oder Bewegung in frischer Luft statt Stillsitzen zu Hause.

¢ Autogenes Training oder andere entspannende Techniken kénnen
helfen, den Alltag besser zu bewéltigen. Volkshochschulen oder
Fachérzte bieten entsprechende Kurse an.

* Die Zusammenarbeit mit anderen ,Helfern® bringt Entlastung:
Nehmen Sie Kontakt zu Selbsthilfegruppen (vgl. PunktIV.3.1) auf.

* Suchen Sie emotionale Unterstiitzung bei Ihrer Familie, Freundinnen
und Freunden oder professionellen Helfern.

* Wachsen Ihnen die Probleme tiber den Kopf, versuchen Sie, Priori-
tdten zu setzen: Wenden Sie sich zundchst dem dringlichsten
Problem zu und suchen Sie eine Losung.




44 Leben mit Demenzkranken

III. Leben mit Demenzkranken - Tipps zur
Gestaltung des Betreuungsalltags

1. Gestaltung des Wohn- und Lebensraums

Ein Merkmal der Demenzerkrankung ist, dass es den Betroffenen zuneh-
mend schwerféllt, sich in ihrem alltaglichen Umfeld zu orientieren. AuBer-
dem wachst das Risiko, dass die kranke Person aufgrund ihrer Behinderung
sich und andere in Gefahr bringt. Deshalb ist es wichtig, die Lebensum-
stande - soweit moglich - an die Bediirfnisse der Kranken anzupassen.

1.1 Orientierung bieten

Nachdem Frau K. von ihrer eigenen Wohnung in die ihres Sohnes um-
gezogen war, gelang es ihr oft nicht, ihre eigene Zimmertir zu finden.
Entweder wanderte sie vor sich hin murmelnd im Flur auf und ab oder
stand wie erstarrt mitten im Raum und wartete, bis sie irgendjemand
inihr Zimmer fiihrte. Erst als ihre Schwiegertochter gemeinsam mit ihr
einen Strohblumenstraul$ band - Blumen hatte Frau K. immer beson-
ders gern gemocht - und von aul8en an der Tiir anbrachte, 16ste sich das
Problem: Frau K. ,,erkannte“ab da ihre Tiir und konnte sich so besser
in der neuen Umgebung zurechtfinden.

Die Demenz schrankt die Fahigkeit der Erkrankten ein, sich in ihrer Um-
gebung zurechtzufinden. Vertraute Erinnerungsgegenstande und die
gewohnte Ordnung geben ihnen Orientierungshilfe und vermitteln das
Geflihl von Sicherheit, wahrend sich Veranderungen bzw. Neuerungen in
der Wohnung meist als verwirrend und bedngstigend darstellen. Deshalb
sollte zunichst Giberlegt werden, ob eine Anderung wirklich notwendig
ist. Ist sie nicht zu vermeiden, sollte sie moglichst behutsam und schritt-
weise eingefiihrt werden. Ist z.B. die Anschaffung eines neuen Herds
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unumganglich, sollte ein moglichst ahnliches Modell gekauft werden,
die Reihenfolge der Schaltkndpfe sollte unbedingt beibehalten werden,
Form und Farbe iibereinstimmen usw. Der meist irgendwann notwen-
dige Umzug der Kranken in die Wohnung der Angehdrigen und damit
verbunden der Verlust der gewohnten Umgebung bedeutet einen Schock
fur die kranke Person. Es erleichtert ihr, sich zu orientieren und sich
heimisch zu fiihlen, wenn ihr Zimmer mit den eigenen Mdbeln in der
vertrauten Ordnung eingerichtet wird.

Orientierungshilfe

Die rdumliche Orientierung der kranken Person wird erleichtert
durch:

* eine einfache und iibersichtliche Gestaltung des Wohnbereichs.

¢ die Beibehaltung der gewohnten Ordnung von Mobel- und Erinne-
rungsstiicken auch nach einem Umzug.

» das Akzeptieren des von den Kranken als angenehm empfundenen
MaBes an Ordnung bzw. ,Unordnung®, bei dem sie sich am besten
zurechtfinden.

* die Reduzierung von Zahl und Vielfalt von Reizen im Raum, z.B.
konnen Teppichmuster von den Kranken als Hindernisse gedeutet
werden.

¢ die Kennzeichnung von Rdumen sowie von Aufbewahrungsorten fiir
personliche Dinge, z. B. das Bild eines Kochtopfs an der Kiichenttr.

* die Nutzung von Kontrastfarben zum Herausheben von Geldndern,
Tiren, elektrischen Schaltern usw.

¢ eine helle und moglichst schattenfreie Beleuchtung.




46 Leben mit Demenzkranken

1.2 Sicherheit im Wohnraum

»Meine Mutter lebte trotz fortschreitender Krankheit auf eigenen Wunsch
Immer noch in ihrer Wohnung. Eines Tages kam ich gegen 22 Uhr zu
ihr, um ihr ein dringend bendtigtes Medikament zu bringen. Als ich die
Kiiche betrat, musste ich mit Schrecken feststellen, dass zwei Herd-
platten noch in Betrieb waren, eine sogar auf Stufe 3. Als meine Schwester
etwa eine Woche spdter abends zu meiner Mutter kam, hatte sie das
gleiche Erlebnis: Zwei Herdplatten gliihten in der Kiiche, wihrend meine
Mutter seelenruhig im Bett lag. Es war klar, dass es so nicht weitergehen
konnte, aber wir wussten zundchst nicht, was wir tun sollten. So planten
wir, den Herd ganz abzuschaffen und auf Essen auf Rddern«umzu-
steigen. Da meine Mutter aber darauf bestand, weiterhin selbststdndig
zu kochen, entschieden wir uns dafiir, eine Frau aus der Nachbarschaft
zu engagieren, die jeden Abend bel meiner Mutter die Sicherung vom
Herd heraus- und am ndchsten Morgen wieder hineindrehte.«

Die Wahl der richtigen MaRnahme zur Unfallvermeidung erweist sich beim
Umgang mit Demenzkranken als duRerst schwierig. Auf der einen Seite
erhdhen Vergesslichkeit und Wahrnehmungsstérungen des Kranken das
Risiko von Selbst- und Fremdgefahrdung. Auf der anderen Seite sollte die
Wiirde des kranken Menschen im Mittelpunkt der Uberlegungen stehen.

Denn aus dem berechtigten Wunsch heraus zu schiitzen, kann leicht ein
Uberwachen und Uberbehiiten werden, das der kranken Person den Rest
ihrer Eigenstandigkeit raubt. Man sollte sich auRerdem bewusst sein, dass
absolute Sicherheit nicht erreicht werden kann und dass das Risiko - auch
bei gesunden Menschen -immer ein Teil des Lebens bleibt. Grundsatzlich
empfiehlt es sich, die Wohnung der bzw. des Kranken auf Gefahrenquel-
len hin abzuklopfen und Spannungen und Unruhe im Leben der Kranken
bzw. des Kranken weitgehend zu vermeiden, da diese die Unfallgefahr
erhéhen.
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Vermeiden von Unféllen

* Sichern Sie Kiichenherde durch automatische Absperrventile,
Zeitschaltuhren oder Gas- und Temperaturmelder.

* Markieren Sie HeiBwasserhdhne und stellen Sie die Temperatur
des HeiBwasserboilers niedrig ein.

¢ Bewahren Sie gegebenenfalls geféhrliche Elektrogeréte wie
Biigeleisen auBerhalb der Reichweite der Kranken auf.

* Zur Vermeidung von Stiirzen entfernen Sie rutschende Teppiche
oder Laufer und beseitigen Sie Stolperstellen wie aufgeworfene
Teppichrédnder.

* Haltegriffe erh6hen die Sicherheit im Badezimmer, beidseitige,
stabile Handldufe erleichtern das Treppensteigen.

¢ Fenster und niedrige Geldnder sollten nach Moglichkeit gesichert
werden, installieren Sie gegebenenfalls eine Gittertiir am oberen
Ende von Treppen.

* Halten Sie Medikamente, Haushaltschemikalien und Tabakwaren
unter Verschluss.

Einfache Hilfen gegen Unfalle.
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1.3 ,,Wandern“ und ,,Verirren* vermeiden

Viele Demenzkranke zeigen, vor allem im mittleren Stadium der Krank-
heit, einen ausgeprégten Bewegungsdrang. Der ,,Wandertrieb* ist nach
einem Umgebungswechsel meist besonders groR. Ein erhebliches Risiko
besteht dann, wenn der kranke Mensch auf seiner Suche nach Vertrautem
das Haus verldsst und nicht wieder zuriickfindet.

Sechs Wochen nachdem Frau F. zu ihrem Sohn gezogen war, gelang es
ihr, die Wohnung unautffdillig zu verlassen und iiber das Nottreppenhaus
aus dem 5. Stock - mit dem Aufzug kam sie nicht zurecht - auf die Stralle
zu gelangen. Obwohl die Angehdrigen bereits eine Viertelstunde spdter
das Verschwinden bemerkten, bendtigten sie iiber drei Stunden, um
Frau F. wiederzufinden. SchlieRlich verstdndigte ein Gemiisehdndler
die Polizei, nachdem Frau F. mehrere Kilo Rotkohl verlangt hatte, die
sie weder nach Hause tragen noch bezahlen konnte.

Nicht alle ,Ausflige“ demenzkranker Personen laufen so glimpflich ab.
Gefahren sind neben einer Verletzung des/der Kranken auch Raub oder
die Gefahrdung fremder Personen. Deshalb ist es fiir die Angehérigen
eine schwierige Entscheidung, ob sie die kranke Person aus Sicherheits-
griinden einschlieBen sollten oder nicht.

Allerdings wirkt sich eine Beschrankung der Bewegungsfreiheit des/
der Kranken haufig negativ auf seinfihr Befinden aus. Die kranke Person
erlebt das Eingesperrtsein als unverstandliche Strafe oder Bedrohung
und reagiert mit Wut und Panik. Deshalb sollten erst alle ,,sanften* Mog-
lichkeiten ausgeschépft werden, bevor ,EinschlieRen“ in Erwdgung
gezogen wird. Wichtig ist, demenzkranke Menschen bei ihren ,Wande-
rungen” auf jeden Fall vom Autofahren abzuhalten, da das Unfallrisiko
extrem hoch ist.
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Vermeiden von ,,Umherirren*

Folgende Moglichkeiten kénnen verhindern, dass die bzw. der Kranke
unbemerkt das Haus verlésst:
* Verbergen der Haustiir hinter einem Vorhang oder Wandschirm
» Klangspiele an der Tir, die anzeigen, dass die/der Kranke die Tir
offnet
* Verstecken von Gegenstédnden wie Hut, Spazierstock oder StraB3en-
schuhen, ohne die die kranke Person ungern das Haus verlasst

Folgende Mittel helfen beim schnellen Auffinden der kranken Person:

* Informieren der Nachbarn und Geschéftsinhaber der Gegend tiber
die Krankheit des Angehérigen

» Armbénder oder Ketten, auf denen die Telefonnummer der kranken
Person vermerkt ist. Auf eine Angabe der Adresse sollte allerdings
verzichtet werden, um einem moglichen Ausrauben der Wohnung
vorzubeugen

» Verstecken der Straenschuhe der bzw. des Kranken - in Haus-
schuhen féllt er oder sie eher auf

* Das Bereithalten mehrerer aktueller Fotos der erkrankten Person
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2. Teilnahme am tédglichen Leben

Die Demenzerkrankung raubt den Betroffenen zunehmend die Méglich-
keit, vertrauten Tatigkeiten nachzugehen und ihre Freizeit wie gewohnt
zu gestalten. Aus Angst vor Versagen und peinlichen Situationen ziehen
sie sich oft immer mehr in die Passivitdt zuriick. Indem Angehdrige ihrem
erkrankten Familienmitglied erméglichen, weiterhin aktivam Leben teilzu-
nehmen, tragen sie dazu bei, sein Wohlbefinden erheblich zu steigern und
seine verbliebenen Fahigkeiten méglichst lange zu erhalten.

2.1 Méglichkeiten des Tatigseins

Immer wenn seine Tochter einen Blumenstraul$ in der Wohnung aut-
stellte, kopfte Herr B. alle Blumen und setzte neue StrdulfSe zusamimen.
Deshalb teilte ihm seine Tochter im Garten ein »eigenes« Beet zu, in dem
er Unkraut auszupfen und gielSen konnte, so viel er wollte. Fiir Regen-
tage besorgte sie einen Plastikblumenstraul$ zum Zusammenstecken —
so konnte er jeden Tag mit einem groflen Straull umgehen. Die Kranken
brauchen das Tétigsein, um Bestdtigung und ein Gefiihl der Zugehdrig-
keit zu erleben und um ihre qudlende Unruhe zu lindern. Deshalb sollte
man keinen Versuch scheuen, die Erkrankten sanft zu aktivieren und
mit ihnen gemeinsam nach angemessenen Beschdftigungen zu suchen.

Bei der Auswahl geeigneter Tatigkeiten ist es wichtig, sowohl Unter-
forderung als auch Uberforderung der Patientinnen bzw. Patienten zu
vermeiden. Letztgenanntes fiihrt meist dazu, dass die bzw. der Kranke
Versagensdngste aufbaut und sich in Untatigkeit fliichtet. Fihlt sich die
kranke Person dagegen unterfordert, besteht die Gefahr, dass sie sich
abhadngiger fihlt, als sie ist, und immer mehr ihre Selbstachtung verliert.
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Grundsatzlich gilt, dass ,,sinnvol-
le* Tatigkeiten wie z.B. Staub-
wischen oder Gartenarbeiten von
den Kranken leichter angenom-
men werden als ,pure“ Beschaf-
tigungen wie z.B. Basteln, da die
bzw. der Kranke so das Gefiihl hat,
ndtzlich zu sein und gebraucht zu
werden. Tatigkeiten, die friiher
gern und oft ausgeiibt wurden,
werden auch von den Kranken
bevorzugt. Wer als Gesunder viel  ,Sinnvolle* Tatigkeiten wie z. B. Staub-
mit Schreibmaterial und Papier  WECTEn Carenarbetes ocerKichen.
umgegangen ist, wird das auch  angenommen.

als Kranker lieber tun als Unkraut

jaten. Mit fortschreitender Krankheit ist von den Angehdrigen viel Fan-
tasie gefordert, da die Beschaftigungsmaoglichkeiten der Betroffenen im-

mer weniger werden. Monotonie in den Abldufen schreckt die gesunden
Angehdrigen, nicht aber die Kranken, die aus gleichférmigen Tatigkeiten
ein Gefiihl von Sicherheit und Kompetenz ziehen. Deshalb sollte man der/
dem Kranken wenn gewiinscht ruhig immer die gleichen Handtiicher zum
Falten oder Schuhe zum Putzen geben.

Viele Aufgaben werden von den Kranken nicht mehr so ausgefiihrt, dass
sie den LeistungsmaRstaben Gesunder geniigen. Wichtiger als Perfektion
ist aber, dass die kranke Person sich angenommen und niitzlich fihlt - und
SpaR bei ihrem Tun empfindet. Werden z.B. beim Tischdecken die Unter-
tassen vergessen oder das Besteck falsch angeordnet, sollten die ,,Fehler*
nicht unmittelbar vor den Augen der Kranken korrigiert werden, sondern
»,heimlich* zu einem spateren Zeitpunkt. Kritik belastet demenzkranke
Personen enorm, da sie der Argumentation meist nicht mehr folgen kén-
nen. Lob dagegen aktiviert und tut gerade den Kranken besonders wohl.
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Sinnvoll sind auch sanfte Hilfestellungen, die die Arbeitsprozesse in iber-
schaubare kleine Schritte gliedern. Bereitet das Ausfiihren komplexer
Tatigkeiten wie z. B. Kuchenbacken der kranken Person Probleme, reicht es
oftmals aus, die Zutaten in der richtigen Reihenfolge anzureichen, um die
dazugehorige Handlung auszuldsen. Bei anderen Tatigkeiten wie z.B. der
Handhabung von Messer und Gabel kann es eine Erleichterung bedeuten,
wenn Sie der kranken Person die Mdglichkeit geben, Ihre eigenen Hand-
griffe und Bewegungen abzuschauen. Setzen Sie sich dafir lhrem/lhrer
Angehdrigen gegentiber und begleiten Sie gegebenenfalls Ihre Tatigkeit
mit informativen oder aufmunternden Worten.

Beschaftigungsideen

* Immer weiter reduzierte Tatigkeiten im Haushalt, am besten mit
anderen zusammen wie Tischdecken, Kartoffelschélen, Staubwischen.
Ist z.B. Staubwischen im Haus nicht mehr moglich, kénnen Garten-
mobel abgewischt werden.

* Gartenarbeiten wie Unkrautjiten, Gieen usw.

* Beifriither gern gespielten Gesellschaftsspielen konnen die Regeln
immer weiter vereinfacht werden. Beispielsweise kann man die
Anzahlvon Karten reduzieren, aus Miihlesteinen Tiirme bauen usw.

* Einfache Handarbeiten. Kann z. B. nicht mehr gestrickt werden,
kénnen immer noch Pullover ,,aufgeribbelt” werden usw.

* Gemeinsames Musizieren, Tanzen oder Singen vertrauter Lieder.

* Gemeinsame Spaziergdnge, Schaufensterbummel usw.

» Tatigkeiten, die Erinnerungen an vergangene Ereignisse oder
Beziehungen wiederbeleben, wie das Betrachten von Fotoalben
oder Dias.

* Einfache Bewegungsiibungen oder Gymnastik.
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2.2 In Verbindung bleiben - Kommunikation mit Demenzkranken

Die Mdoglichkeit, sich mithilfe der Sprache zu verstéandigen, nimmt mit
dem Fortschreiten der Demenz immer weiter ab. Schwierigkeiten bei
der Verstandigung fuhren dazu, dass sich die Patientin bzw. der Patient
haufig enttduscht oder verwirrt fiihlt und zunehmend in Isolation gerat.
Es ist daher wichtig, Wege zu finden, mit der bzw. dem Erkrankten trotz
gestorter Sprache in Verbindung zu bleiben.

Solange der kranke Mensch sich noch sprachlich mitteilen kann, versuchen
Sie, ihn verbal dort abzuholen, wo er sich gerade befindet. Erzahlt Ihre
Angehdorige bzw. Ihr Angehdriger viel aus der Vergangenheit, nutzen Sie
die Chance, von da aus eine Briicke in die Gegenwart zu schlagen. Spricht
sie oder er tiber gemeinsame Kindheitserlebnisse mit ihrem oder seinem
Bruder Erwin, kdnnen Sie z.B. berichten, dass Erwin morgen Geburtstag
hat und Sie gemeinsam zum Kaffee eingeladen sind.

Die verbalen AuRerungen Demenzkranker werden mit der Zeit immer
zusammenhangsloser und scheinen oft inhaltsleer zu sein. Umso wich-
tiger wird es, auf den Sinn hinter dem Gesagten zu achten. Zum Beispiel
driickt andauerndes Rufen nach der bereits verstorbenen Mutter etwa
den Wunsch nach Geborgenheit oder Zuwendung aus. Vielleicht hilft es
der Kranken bzw. dem Kranken, sie bzw. ihn in diesem Moment in den Arm
zu nehmen, statt darauf zu beharren, dass die Mutter seit vielen Jahren
tot ist. Je langer und besser die betreuende Person die Kranke bzw. den
Kranken kennt, desto besser gelingt es ihr in der Regel, die Wiinsche und
Bediirfnisse hinter den Worten herauszufiltern.

Die Fahigkeit der Kranken, nicht sprachliche AuRerungen zu verstehen und
zu benutzen, bleibt sehr lange erhalten. Deshalb wird es immer wichtiger,
auf ihre Kérpersprache zu achten und aufgrund von Haltung, Gestik und
Gesichtsausdruck zu entschlisseln, was sie lhnen mitteilen méchten. Auf
der Gefiihlsebene sind die Kranken besonders ansprechbar. Umarmungen,
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Streicheln und Blickkontakte geben den Kranken ein Gefiihl von Geborgen-
heit und Sicherheit. Auch wenn der Sinn der Worte lhre Angehérigen nicht
mehr erreicht, werden Unterhaltungen als Zuwendung aufgefasst und
genossen. Besonders sensibel reagieren Demenzkranke in der Regel
darauf, wenn das, was Sie sagen, nicht mit lhrer Kérpersprache tberein-
stimmt. Die gegensatzlichen Botschaften verwirren die Kranken und
lassen sie hilflos zuriick.

Gesprachsfiihrung

* Begeben Sie sich in die Ndhe und auf Augenhdéhe der/des Kranken.

* Schauen Sie den Kranken wéhrend des Gespréchs in die Augen und
beriihren Sie sie gegebenenfalls.

 Sprechen Sie langsam und deutlich.

* Benutzen Sie einfache und kurze Sétze.

* Geben Sie nur eine Mitteilung auf einmal.

» Sprechen Sie in bejahenden Sétzen.

* Lassen Sie den Kranken ausreichend Zeit fiir ihre Antworten.

* Korrigieren Sie nicht unnétig Wort- oder Satzfehler der/des Kranken.

* Geben Sie vorsichtige Hilfestellung.

* Ermutigen Sie die Kranke bzw. den Kranken immer wieder zum
Sprechen.

* Stellen Sie sicher, dass die Verstdndigung nicht durch koérperliche
Probleme (z.B. Schwerhorigkeit) eingeschrankt wird.
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2.3 Jahreszeiten, Feste, Rituale - Fixpunkte zur zeitlichen Orientierung

»Neulich ging ich fiir flinf Minuten zur Nachbarin, um unsere Einkdufe
abzuholen. Als ich zurtickkam, traf ich meinen Mann vollig verzweifelt
an. Obwohl ich ihm gesagt hatte, ich kdme gleich zurtick, war er der
Uberzeugung, ich sei viele Stunden weg gewesen. «

Das Zeitgefiihl der Kranken geht nach und nach verloren. Sie sind nicht
mehr féhig, den Tag in sinnvolle Abschnitte zu gliedern. Ihre ,,innere Uhr*
ist nachhaltig gestort, der Zeitpunkt fiir Mahlzeiten oder zum Schlafen-
gehen wird selbststandig nicht mehr erkannt; werden die Kranken allein
gelassen, sind sie davon tberzeugt, dieser Zustand habe stundenlang
angedauert, auch wenn ihre Angehdérigen nur fir wenige Minuten das
Zimmer verlassen haben.

Die zeitliche Orientierungslosigkeit 16st groBe Angste in den Betroffenen
aus, wie z.B. wichtige Ereignisse zu verpassen oder fiir immer verlassen zu
werden. Deshalb ist es wichtig, den kranken Angehérigen moglichst lange
Orientierungshilfen zukommen zu lassen, die sie dabei unterstiitzen, den
Tagesablauf ,,in den Griff“ zu bekommen. Besonders hilfreich sind dabei
feste Zeiten fir die Aktivitdten des taglichen Lebens wie Mahlzeiten, Schla-
fengehen oder den gewohnten Spaziergang. Das Gleichmal} der Abldufe
mag den Angehérigen zwar langweilig vorkommen, die Ritualisierung gibt
den Kranken aber Orientierung und Sicherheit.

Oft ist es sinnvoll, den Kranken Beruhigung statt reiner Information zu-
kommen zu lassen. Wenn die Patientin bzw. der Patient immer wieder
besorgt fragt, ob schon Essenszeit sei, ist es wahrscheinlich besser zu ver-
sichern, dass sie bzw. er sich keine Sorgen zu machen braucht, Sie wiirden
sie bzw. ihn rechtzeitig zum Essen holen, anstatt ihr bzw. ihm lediglich zu
sagen, es sei erst 10 Uhr.
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Lebensgeschichtliche Erinnerungen helfen dabei, den Kranken mdéglichst
lange einen Bezug zu Wochentagen oder Jahreszeiten zu vermitteln.
Behalten Sie z.B. Samstag als Badetag bei, wenn der/die Kranke immer
samstags gebadet hat, und halten Sie Familientraditionen wie Ganse-
braten an Weihnachten oder Marmeladeeinkochen im Sommer aufrecht.
So erleichtern Sie dem kranken Menschen die zeitliche Orientierung und
unterstitzen ihn dabei, die Verbindung zu seiner Biografie und damit zu
sich selbst aufrechtzuerhalten.

Zeitliche Orientierung

* Behalten Sie Rituale bei, die an bestimmte Jahreszeiten gebunden
sind, wie Einkochen, FrithlingsstrduBe binden usw.

* Feste wie Weihnachten oder Geburtstage gemeinsam vorbereiten
und feiern.

* Gutsichtbare Kalender aufhéngen und dabei das tédgliche Datum
hervorheben.

* Gutsichtbar Uhren mit gro3en Zeigern aufstellen.

* Sanduhren oder Eieruhren kénnen helfen, kurze Zeitspannen
verstandlich zu machen.

» Ersetzen Sie exakte Zeitangaben wie z.B. 14 Uhr durch
Angaben wie ,nach dem Mittagessen“ oder ,wenn die Wasch-
maschine fertig ist*, falls diese besser verstanden werden.

* Lassen Sie notwendige Informationen wie das téagliche Datum
unauffillig ins Gesprach einflieBen.
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2.4 Beziehungen zu Verwandten und Freunden

»Auch als sich meine Mutter schon lange nicht mehr an die Namen ihrer
Kinder oder Enkel erinnern konnte, freute sie sich immer noch, wenn
einer von ihnen zu uns zu Besuch kam. Sobald sie ein vertrautes Gesicht
erkannte, fingen ihre Augen an zu leuchten, und oft sagte oder machte
sie an solchen Tagen Dinge, die ihr niemand mehr zugetraut hatte.«

Besucher sind gerade fiir demenzkranke Menschen, deren Beschafti-
gungsmoglichkeiten immer eingeschrankter werden, eine willkommene
Abwechslung. Oft geraten aber die Kranken gemeinsam mit den betreu-
enden Angehdrigen immer weiter in die Isolation. Es ist wichtig, dass sich
die Pflegenden nicht aus Scham oder falsch verstandener Riicksicht-
nahme immer weiter zuriickziehen, sondern dass sie Verwandte und gute
Freunde zu Besuchen ermuntern und soweit moglich in die Pflege mit
einbeziehen. Solange es noch méglich ist, sind gemeinsame Café- oder
Restaurant-Besuche eine gute Moglichkeit, gesellschaftliche Beziehun-
gen zu pflegen und den Alltag abwechslungsreicher zu gestalten.

Nachbarn und Freunde kénnen eine wichtige Rolle bei der Pflege von
Demenzkranken spielen; oft sind sie in der Lage, Probleme zu erken-
nen oder neue Lésungen zu finden, die Familienangehdrige wegen zu
groRer emotionaler Nahe zu der kranken Person tibersehen. Der Kontakt
zu Verwandten und alten Freunden hilft den Kranken dabei, Ianger in
Verbindung mit ihrer Lebensgeschichte zu bleiben. Das gemeinsame
Auflebenlassen von alten Erinnerungen macht den Kranken meist viel
Freude und bietet eine willkommene Abwechslung zu ihrem krankheits-
bedingt gleichbleibenden Tagesablauf.

Manchmal brechen pflegende Angehdrige aus Scham iiber die ungewdhn-
lichen, als ,befremdlich* verstandenen Verhaltensweisen Kontakte zu
langjahrigen Freunden oder sogar zu Verwandten ab. Oft geniligt es aber
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stattdessen, den Mut fir ein offenes Gesprach zu fassen. Kldren Sie lhre
Freunde tber Verlauf und Auswirkungen der Krankheit auf, und formulieren
Sie ruhig auch lhre eigenen Sorgen uber den Eindruck, den dieses Ver-

halten bei anderen hervorruft.

Soziale Kontakte

Die Anzahl der Besucher sollte fiir die Kranken tiberschaubar sein,
um eine Uberforderung zu vermeiden.

Schamen Sie sich nicht, wenn die Kranken mit den Fingern essen,
die Namen der Géste vergessen oder andere ,,uniibliche* Verhaltens-
weisen an den Tag legen.

Kléren Sie Besucher gegebenenfalls iiber sinnvolle Reaktionen

auf das Verhalten der Kranken auf, wie Fehler méglichst wenig zu
korrigieren usw.

Planen Sie Besuche zeitlich so ein, dass Sie selbst Entlastung finden
und z.B. in Ruhe einkaufen oder sich einen freien Nachmittag
gonnen kénnen.

Ermutigen Sie langjéhrige Freunde oder Nachbarn, sich bei der
Pflege zu beteiligen.
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3. Hilfe bei der Sorge fur sich selbst

Die Kranken verlieren nach und nach die Fahigkeit, fr sich selbst zu sorgen.
Sie unterschatzen geféhrliche Situationen und sind bei den Verrichtungen
des taglichen Lebens zunehmend auf die Hilfe anderer angewiesen. Die
Abhangigkeit von den Pflegenden bedeutet fiir die Betroffenen meist eine
tiefe Krankung ihres Selbstwertgefiihls. Deshalb lehnen viele von ihnen
notwendige Hilfe, etwa beim Toilettengang oder bei der Kérperpflege, als
Aufdringlichkeit ab.

3.1 Umgang mit gefahrlichen Gewohnheiten:
Rauchen und Autofahren

Unnachgiebigkeit der betreuenden Personen ist dann gefragt, wenn die
Kranken mit ihren Aktivitdten sich und andere in Gesundheits- oder Lebens-
gefahr bringen kdnnen. Autofahren stellt Demenzkranke sehr frih vor
grofRe Probleme: Es verlangt volle Konzentration iber einen ldngeren Zeit-
raum hinweg, zahlreiche vernetzte Entscheidungen miissen getroffen wer-
den und die raumliche Orientierung ist in einem groBen MaRe gefordert.
Auf deranderen Seite bedeutet der Umstieg auf 6ffentliche Verkehrsmittel
einen entscheidenden Eingriff in die persénlichen Freiraume der Patientin-
nen bzw. Patienten, denn gerade Autofahren gilt fiir viele Menschen als ein
Symbol fiir Selbststandigkeit und Unabhangigkeit. Deshalb erfordert der
unvermeidliche Schritt, das Autofahren zu unterbinden, von den Betreu-
enden sehr viel Fingerspitzengefihl. Sie sollten zunachst versuchen, lhre
Angehdrige bzw. Ihren Angehdérigen im Gesprach davon zu iberzeugen.
Weisen Sie dabei auf die Vorteile hin, die dieser Schritt fiir die kranke Person
haben kann, wie z.B. keine Parkplatze mehr suchen zu miissen. Gelingt es
nicht, die Betroffene bzw. den Betroffenen zu iberzeugen, missen weiter-
fihrende MaRnahmen ergriffen oder sogar das Auto abgeschafft werden.
Auch das Rauchen entwickelt sich mit der Zeit zu einer immer gefahrliche-
ren Angewohnheit: Die Kranken verwechseln GefalRe wie z.B. Papierkdrbe
mit Aschenbechern, lassen ihre brennenden Zigaretten iiberall liegen oder
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vergessen, dass sie eine Zigarette in der Hand halten, und verbrennen sich
die Finger. In manchen Fallen ist es relativ einfach, die Kranken zum ,,Aufh6-
ren“ zu bewegen: Sind die Zigaretten aus ihrem Blickfeld verschwunden,
vergessen sie oftmals, dass sie jemals geraucht haben. Gelingt dies nicht,
sollte die kranke Person nur noch in Gesellschaft rauchen.

Gefahrenvermeidung

* Bestehen Sie auf einer Uberpriifung der Fahrtauglichkeit durch die
Fuhrerscheinstelle.

* Ziehen Sie eine Arztin bzw. einen Arzt oder einen Rechtsbeistand
zurate, Anweisungen von Autoritdten wird hdufiger Folge geleistet.

* R&umen Sie die Autoschliissel auB3er Sichtweite der Kranken und
verstecken Sie sie gegebenenfalls.

* Parken Sie das Auto auB3er Sichtweite oder schlief3en Sie esin der
Garage ein.

 Setzen Sie das Auto auf3er Betrieb (etwa, indem Sie die Verteiler-
kappe entfernen).

* Stellen Sie tiberall grof3e, gut sichtbare Aschenbecher auf.

* Ersetzen Sie Papierkoérbe durch Metallbehaélter.

» Kaufen Sie schwer entflammbare Kleider, Bettwésche, Mdbel usw.

* Bringen Sie Rauchmelder in der Wohnung an.

* Halten Sie Ziindholzer oder noch besser Zigaretten unter Verschluss,
sodass die bzw. der Kranke nur in Ihrem Beisein rauchen kann.

» Aufkeinen Fall sollten Kranke die Moglichkeit haben, nachts allein
im Bett zu rauchen.
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Herr M. reagierte immer mit einem Wutanfall, wenn seine Tochter ver-
suchte, ihn zum morgendlichen Waschen und Rasieren zu ,,liberreden“.
Zundchst engagierte sie eine Pflegerin, was aber an der Situation nichts
dnderte. Nach Idngerem ,,Experimentieren“ bemerkte sie aber, dass ihr
Vater, wurde er eine halbe Stunde spdter zum zweiten Mal aufgefordert,
bereitwillig mit ins Badezimmer kam.

Demenzkranke Menschen bendtigen mit der Zeit immer mehr Hilfe bei
der Kérperpflege. Manchmal vergessen sie, sich zu waschen, oder sie sind
der Meinung, sie haben es schon getan. Im weiteren Verlauf der Krankheit
koénnen sie die Fahigkeit verlieren, Gegenstande wie z.B. Zahnbiirste oder
Kamm zu benutzen, bzw. sie vergessen deren Verwendungszweck.

Die Tatsache, dass die Kranken auf Dauer bei der Kérperpflege auf Hilfe
angewiesen sind, bedeutet aber nicht, dass sie diese auch gern anneh-
men. Viele alte Menschen haben sich noch nie in der Gegenwart anderer
Personen ausgezogen oder gewaschen. Sie schamen sich und haben das

Gefiihl, dass die Pflegenden in
ihre Intimsphére eindringen. Oft
fihlen sie sich gedemiitigt und
in die Rolle eines kleinen Kindes
zurtickversetzt.

Manche Demenzkranke lassen sich
ungern von Verwandten - vor al-
lem von den eigenen Kindern - wa-
schen; in diesem Fall empfiehlt es
sich, fir die Koérperpflege eine
professionelle Pflegekraft zu en-
gagieren. Im umgekehrten Fall

Demenzkranke bendtigen Hilfe bei der
Korperpflege.
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erkennen die Kranken ihre Familienmitglieder nicht mehr und weigern
sich, sich vor vermeintlich Fremden auszukleiden. Oft entsprechen auch
die Hygienevorstellungen alterer Menschen nicht mehr den heute ib-
lichen. Sind sie ihr Leben lang daran gewdhnt, nur einmal die Woche zu
baden, wird es schwierig sein, sie zum taglichen Duschen zu bewegen. In
solchen Fallen empfiehlt es sich, lebenslange Gewohnheiten beizubehal-
ten und o6fter einmal ,finf gerade sein“ zu lassen. Die Pflegenden sollten
versuchen, die Kranken noch so viel wie moglich selbststandig erledigen
zu lassen. Oft gentigen schon einfache Impulse wie beispielsweise das An-
reichen der Zahnbiirste, um die gewiinschte Tatigkeit in Gang zu setzen.
Hilfeleistungen sollten unter Beriicksichtigung der Wiirde der kranken
Menschen besonders taktvoll und vorsichtig dargeboten werden.

Korperpflege

* Achten Sie auf einen stets gleichbleibenden Ablauf und behalten
Sie - wenn méglich - die Gewohnheiten der Kranken bei.

* Geben Sie den Kranken die notwendige Hilfestellung, ohne ihnen
ihre Selbststédndigkeit zu rauben.

* Haltegriffe, rutschfeste Matten und Duschsitze sorgen fiir Sicherheit
im Badezimmer.

* Kontrollieren Sie die Badetemperatur.

* Machen Sie Baden oder Duschen zu einem méglichst angenehmen
Ereignis: Verwenden Sie kuschelige Handtiicher und wohlriechende
Diifte, schlieen Sie eventuell eine Riickenmassage an.

» Lackierte Ndgel oder eine neue Frisur kdnnen dabei helfen, das
Selbstbewusstsein zu stérken.

* Mundhygiene und Pflege der Zahnprothese sind fiir eine gentigende
Erndhrung sehr wichtig.




Leben mit Demenzkranken 63

3.3 An- und Ausziehen

»Meine Schwester ist sehr auf ihr AuReres bedacht. Immer wenn sie in
Ihr Zimmer geht, kleidet sie sich um. Sie zieht mehrere Pullover iiber-
einander oder vertauscht die Reihenfolge der Kleidung. Nachts um elf
macht sie sich »ausgehfertig« oder sie zieht mitten im Sommer zweil
Jacken iibereinander ...«

Im mittleren Stadium der Demenz wird es fir die Betroffenen immer
schwieriger, sich selbststandig an- und auszuziehen. Sie verwechseln die
Reihenfolge der Kleidung, vergessen ,,mittendrin“, ob sie sich an- oder aus-
ziehen wollten, oder sie erinnern sich nicht mehr, wann sie ihre Wasche zum
letzten Mal gewechselt haben. Aufgrund von kérperlichen Einschrankun-
gen gelingt es oft nicht, Knépfe zu schlieBen oder Schniirsenkel zu binden.

Die Hilfestellungen der Angehdrigen sollten sich auch beim An- und Aus-
kleiden auf das Notwendigste beschranken. Haufig genligt es schon, die
Kleidung in der richtigen Reihenfolge zurechtzulegen oder die kranke
Person zum Weitermachen zu ermutigen. Hilfestellung bei Knépfen oder
Reiverschlissen sollte behutsam gegeben und verbal begleitet werden.

Oft ist es sinnvoll, die Kleidung gemeinsam mit den Kranken herauszu-
suchen. Um Konflikte zu vermeiden, sollten Sie nur der Jahreszeit ange-
messene Kleidungsstiicke zur Auswahl anbieten. Ist Ihr krankes Familien-
mitglied damit Gberfordert, sollten Sie nur noch zwei Kombinationen zur
Wabhl stellen. Wenn Sie Schwierigkeiten haben, die kranke Person zum
Wechseln der Kleidung zu lberreden, kann es sinnvoll sein, nachts heim-
lich verschmutzte Kleidung durch frische zu ersetzen. Mehrere gleiche
oderzumindest dhnliche Kleidungsstiicke sorgen dafir, dass der Austausch
nicht auffallt. Wenn Sie Kleidungsstiicke auswahlen, die einfacher zu hand-
haben sind, kommen die Patientinnen bzw. Patienten besser damit zurecht,
und fir Sie ist es einfacher, Hilfestellung zu geben.
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Auswahl der Kleidung

Sinnvoll sind:
» groBe ReiBverschliisse oder Klettverschliisse
* Rocke, BHs und Kleider mit Vorderverschluss
* Schuhe zum Hineinschliipfen mit rutschfester Sohle
» locker sitzende Kleidung mit weiten Armeln
* Pullover und Blusen mit weitem Ausschnitt
* Hiiftgtrtel
* elastische Biinde an R6cken, Hosen usw.

Probleme bereiten:
* Knopfe, kleine, versteckte Reif3verschliisse und Haken
 Schniir- und Schnallenschuhe
* BHs, Kleider und Récke mit Riickverschluss
* eng anliegende Kleidung
* Girtel mit Schnallen
* enge, halterlose Striimpfe (Durchblutungsprobleme)
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3.4 Essen und Trinken

Essen ist fir Demenzkranke oftmals eine der wenigen verbliebenen
Freuden. Mahlzeiten kniipfen an altbekannte Abldufe an und helfen den
Kranken, den Tag zu strukturieren. In Gesellschaft anderer Menschen ist
Essen zudem ein wichtiges gemeinschaftsstiftendes Ritual.

Gemeinsame Mabhilzeiten sollten so angenehm wie méglich gestaltet
werden.

Aus diesen Griinden ist es wichtig, die gemeinsamen Mahlzeiten trotz
aller auftauchenden Schwierigkeiten, wie etwa der ungeschickten Hand-
habung von Messer und Gabel, méglichst angenehm und spannungsfrei
zu gestalten. Dazu gehort, die Selbststandigkeit der Kranken bei der Nah-
rungsaufnahme mit allen Mitteln zu unterstiitzen. Gelingt das Schneiden
von Fleisch nicht mehr, kénnen die Bissen mundgerecht serviert werden,
sind die Patientinnen bzw. Patienten bei der Auswahl der Speisen auf dem
Tisch Giberfordert, ist es sinnvoll, , Tellergerichte“ zu servieren. Kleckern
die Kranken beim Essen oder sind sie nur noch in der Lage, mit den Fingern
zu essen, sollten Sie sie auf keinen Fall kritisieren oder gar fittern, son-
dern unterstiitzend auf sie einwirken, indem Sie ,,fingergerechte* Nah-
rungsmittel wie z. B. Kuchen anstatt Pudding servieren. Kritik beschamt
die Kranken und kann dazu fiihren, dass die Nahrungsaufnahme in
Zukunft verweigert wird.

Haufig kommt es im Verlauf der Demenz dazu, dass die/der Erkrankte zu
wenig Nahrung zu sich nimmt. Entweder wird das Essen einfach verges-
sen oder die kranke Person glaubt, bereits gegessen zu haben. Manch-
mal liegen auch kdrperliche Ursachen wie Zahnschmerzen oder Kau- und
Schluckbeschwerden zugrunde. Bei anhaltender Appetitlosigkeit oder
Gewichtsverlust ist deshalb unbedingt eine Arztin oder ein Arzt aufzu-
suchen. Ist eine ausreichende Zufuhr von Nahrung und Flissigkeit nicht
mehr méglich, muss Giberlegt werden, ob eine kiinstliche Erndhrung, z. B.
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\‘

Die Kranken sollten mindestens1%: Liter Flussigkeit taglich trinken.

durch eine Magensonde, sinnvoll ist. Im umgekehrten Fall kann es pas-
sieren, dass die Patientin bzw. der Patient nur noch essen méchte. Um
zu vermeiden, dass sie bzw. er stark zunimmt, sollten Sie dann vermehrt
Obst oder Joghurt reichen.

Esist nicht notwendig, fir Demenzkranke nach einer bestimmten Diat zu
kochen. Sie sollten aber darauf achten, dass ausreichend Ballaststoffe,
Obst und Gemiise serviert werden, um Verstopfungen vorzubeugen. Es
ist sehr wichtig, dass die Kranken ausreichend Flissigkeit (mindestens
1 Liter = 8 Tassen pro Tag) zu sich nehmen, um Austrocknung, Verwirrt-
heitszustande und Verstopfung zu vermeiden.
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¢ Bestecke mit groBen Griffen erleichtern die Handhabung. Schwere
Bestecke erinnern die kranke Person daran, dass sie etwas in der
Hand halt.

» Rutschfeste Unterlagen, tiefe Teller oder spezielle Aufsétze fir Teller
erleichtern die Nahrungsaufnahme.

* Tassen, Glaser und Teller sollten nicht ganz gefiillt werden, um
Verschiitten zu vermeiden.

» Die Temperatur der Speisen muss iiberpriift werden, damit sich die
Kranken nicht unmerklich verbrennen.

* Mehrere kleine Mahlzeiten sind sinnvoller als wenige opulente.

* Die Hauptmahlzeit sollte mittags eingenommen werden, um
Schlafproblemen vorzubeugen.

* Bevorzugen Sie ungemusterte Tischdecken und Geschirr, das sich
farblich vom Untergrund abhebt.

 Berticksichtigen Sie die Essgewohnheiten und Vorlieben der Kranken.

¢ Das Auge isst mit: Ein ansprechend gedeckter Tisch erhoht das
Essvergnigen.

* Ausreichend Bewegung steigert den Appetit.
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3.5 Probleme bei der Kontrolle von Blase und Darm

»Mein Vater begann vor einiger Zeit nachts einzundssen. Wir fanden
bald heraus, dass er den Weg zur Toilette im Dunkeln einfach nicht fand.
Seitdem lassen wir das Licht im Badezimmer an, sodass er die Toilette
von seinem Bett aus sehen kann, das Problem ist seitdem nicht mehr
aufgetaucht.«

Das Unvermégen, Urin oder Stuhl willentlich zuriickzuhalten (Inkonti-
nenz), ist eine haufige Begleiterscheinung der Demenz. Dabei verliert
das Gehirn seine Kontrollfunktion Giber die Muskeln, die Stuhlgang und
Blasenentleerung regulieren. Andere Ursachen von Inkontinenzen sind
behandelbare Krankheiten wie Blasenentziindung oder Prostataleiden.
Deshalb ist es wichtig, sobald Einndssen oder Einkoten haufiger vorkom-
men, einen Arzt aufzusuchen. Insbesondere in den frihen Stadien der
Demenz liegt bei Schwierigkeiten, Harn oder Stuhl zu halten, haufig gar
keine ,echte® Inkontinenz vor. Die demenzkranke Person ist vielleicht
lediglich nicht mehr in der Lage, die Toilette rechtzeitig zu finden oder
Stuhl- und Harndrang richtig zu deuten. Ist das der Fall, reicht es oftmals
aus, die Kranken regelmaRig zur Toilette zu fiihren oder den Weg zum
Badezimmer zu kennzeichnen, um die Zahl der ,,Missgeschicke* deutlich
zuverringern.

Sowohl fir die Kranken als auch fiir die Angehérigen bedeutet Inkonti-
nenz eine grof3e Belastung. Die erkrankten Personen empfinden es als
auBerst beschdamend und erniedrigend, keine Kontrolle mehr tiber Blase
und Darm ausiiben zu kdnnen; die Angehérigen fiihlen oft Ekel und Wut,
kombiniert mit Schuldgefiihlen dariiber, nicht gelassener mit der Situa-
tion umgehen zu kénnen. Der Einsatz eines Pflegedienstes und der Aus-
tausch in einer Selbsthilfegruppe kénnen in dieser Lage eine grof3e Hilfe
sein. Versuchen Sie, den Kranken gegentiber eine sachliche und verstand-
nisvolle Haltung einzunehmen - trotz Ihrer eigenen Schwierigkeiten.
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Entwickelt die/der Kranke namlich mit der Zeit Schuldgefiihle und ver-
sucht, die ,,Anzeichen seines Missgeschicks“ etwa in Schubladen oder
Schranken zu verbergen, verscharft sich die Situation entscheidend.
Wenn das Problem der Inkontinenz zunimmt, sollten Kontinenzhilfen wie
z.B. Einlagen verwendet werden. Katheter sollten nur von einer Arztin
bzw. einem Arzt gelegt werden und sind als letzter Ausweg anzusehen.

Umgang mit Inkontinenz

* Achten Sie darauf, dass die Toilette leicht zu finden ist, z. B. durch
farbliche Markierung oder ein symboltrachtiges Schild.

* GroBe Entfernung zur Toilette oder schwer zu 6ffnende Kleidung
erschweren die rechtzeitige Benutzung.

» Haltegriffe, ein ausreichend hoher WC-Sitz und eine angenehme
Temperatur sorgen dafir, dass die Toilette bequem zu benutzen ist.

* Der Gang zur Toilette sollte regelméaBig erfolgen, z. B. nach
dem Erwachen, nach jeder Mahlzeit, vor dem Zubettgehen und
dazwischen etwa alle zwei Stunden.

* Fiihren Sie Uiber die Zeiten des Wasserlassens und des Stuhlgangs
dezent Buch: RegelméaBigkeiten zeigen an, wann der/die Kranke
zur Toilette gefiihrt werden muss.

» Achten Sie auf Signale wie Nesteln an der Hose oder verstéarkte
Unruhe, mit denen die kranke Person ihr Bediirfnis anzeigt.

* Sind Inkontinenzvorlagen wie Klebewindeln oder Einlagen
unerlasslich, muss auf eine sorgféltige Hautpflege geachtet werden.
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IV.,,...und wo bleibe ich?“ -
Entlastung fiir die Angehorigen

1. Auswirkungen der Krankheit auf die Angehorigen

Pflegende Angehdrige von Demenzkranken missen einen grundsatz-
lichen Widerspruch aushalten: Sie sind auf der einen Seite darauf ange-
wiesen, eine enge Geflihlsbindung zu dem kranken Menschen aufrecht-
zuerhalten. Auf der anderen Seite miissen sie taglich ein kleines Stiick von
dem Menschen Abschied nehmen, die bzw. der Angehdrige friher war.
Unter dem groBen Druck werden manchmal die Gefiihle, die man fir die
kranke Person eigentlich meint zu haben, nicht mehr empfunden oder
von Wut oder ,,Genervtsein“ abgeldst. Um den positiven Gefiihlen wieder
mehr Raum zu geben, ist es dringend notwendig, sich Entlastung zu
holen. Die kranke Person profitiert von der Entspannung, denn sie spirt
die Geflihle, die ihr entgegengebracht werden.

1.1 Angebundensein und Vereinsamung

»Mein Schwager kritisierte mich immer: Ich wiirde meinen (demenz-
kranken) Mann einschrdnken, ich hitte ihm sogar das Auto weg-
genommen, dabei sei doch alles nicht so schlimm. Nachdem er einen
Tag allein mit meinem Mann verbracht hatte, war er wie ausge-
wechselt: »Wie hiltst du das den ganzen Tag aus?., fragte er plotzlich.
»So habe ich mir das nicht vorgestellt ...«

Im fortgeschrittenen Stadium der Krankheit kbnnen Demenzkranke prak-
tisch nicht mehr allein gelassen werden. Sie bendtigen rund um die Uhr
Aufmerksamkeit, Ansprache und Orientierung. Fiir die pflegenden Ange-
hérigen bedeutet dies, dass immer weniger Zeit bleibt, eigenen Interes-
sen und Hobbys nachzugehen. Aus Zeitmangel, aber auch aus Scham iiber
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das unangemessene Verhalten der kranken Person werden haufig die
Beziehungen zu Freunden und Verwandten vernachlassigt oder aufge-
geben. Die pflegenden Angehdrigen geraten so in die Gefahr, immer mehr
zu vereinsamen. Zieht sich zudem die Familie zuriick, macht der Haupt-
pflegeperson Vorwiirfe oder berat ,,besserwisserisch®, wird das Gefiihl der
Isolation oft iberméchtig.

Es ist wichtig, dass Sie versuchen, diesem Prozess mdglichst frih Einhalt
zu gebieten. Informieren Sie Verwandte friihzeitig iber die Besonder-
heiten der Krankheit, schildern Sie ihnen lhre Situation und versuchen Sie,
sie moglichst in die Pflege mit einzubinden. Da AuBenstehende die Situa-
tion meist falsch einschatzen, ist es wichtig, dass Sie auf lhre Familien-
mitglieder zugehen und das Gesprach suchen oder zur Hilfe auffordern.

1.2 Veranderte Rollen und Beziehungen innerhalb der Familie

Die Tochter verbietet ihrem Vater das Autofahren oder fordert ihn zum
Rasieren und Waschen auf, der Mann fiihrt den Haushalt seiner kranken
Ehefrau - fast immer fiihrt die zunehmende Hilfsbedirftigkeit demenziell
Erkrankter dazu, dass sich die Beziehungen innerhalb der Familie veran-
dern. Aufgaben und Verantwortlichkeiten missen neu verteilt und friihere
Rollenverhaltnisse aufgegeben werden.

Die Angehdrigen sind dazu gezwungen, aus der Rolle des Kindes oder des
Ehepartners in die Rolle desjenigen zu schlipfen, der fiir seine Eltern oder
seinen Partner die Verantwortung tragt. Der Rollenwechsel kann fiir beide
Seiten erhebliche Probleme verursachen. So entwickelt etwa die Ehefrau
Gewissensbisse, wenn sie ihrem demenzkranken Mann sagen muss, was er
zu tun hat oder nicht. Sie ist eventuell Giberfordert, wenn sie erstmals die
finanziellen Angelegenheiten der Familie regelt, wahrend im umgekehrten
Fall Ehemanner die notwendigen Verrichtungen im Haushalt wie Kochen,
Waschen und Biigeln haufig erst erlernen missen.
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Der Rollenwechsel zwischen El-
tern und Kindern ist emotional
besonders belastend. Die Eltern
werden zunehmend wie Kinder,
bleiben aber trotzdem die Eltern.
Dieser Widerspruch macht es sehr
schwierig, die Verantwortung fir
die Handlungen der Eltern zu Gber-
nehmen. Es ,gehort sich nicht®,
wenn der Sohn die Mutter zum
Putzen auffordert oder ihr verbie-
tet, allein das Haus zu verlassen.  Angehérige leiden hiufig unter Angsten.
Der VerstolR gegen das unbewusst

wirkende Gebot kindlichen Gehorsams und Respekts gegeniiber den Eltern
hat oft Zweifel und Schuldbewusstsein zur Folge.

Vielleicht wird fiir Kinder demenzkranker Eltern der Rollentausch ein-
facher, wenn sie sich vor Augen fiihren, dass die Ubernahme von schiit-
zender Verantwortung fir Vater oder Mutter respektvolles Verhalten
nicht ausschlieRt. Demenzkranke sind im Gegenteil sehr auf ihre Wiirde
bedacht; haben sie aufgrund der Benutzung von ,Kindersprache* o.A.
das Gefiihl, wie Kinder behandelt zu werden, reagieren sie meist mit Wut
oder Rickzug.

1.3 Emotionale Reaktionen

Bei der dauerhaften Pflege von demenzkranken Angehdorigen werden die
Betreuenden mit einer Reihe unterschiedlicher Emotionen konfrontiert.
Angst spielt oft eine groRe Rolle. Das mag die Furcht davor sein, dass sich
die bzw. der Angehdrige verletzt oder einen Unfall hat, oder die Sorge
darum, was aus der bzw. dem Kranken wird, wenn einem selbst etwas
zustoBBen sollte.
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Es ist wichtig, dass sich pflegende Angehérige, sobald ihre Angste iiber-
handnehmen, um Beratung bemiihen. Hilfreich kdnnen Gesprache mit
einer Arztin bzw. einem Arzt oder etwa einem Geistlichen sein. Hinzu kom-
men Abschied und Trauer. Leben mit einem demenzkranken Menschen
bedeutet ein langes und schmerzvolles Abschiednehmen von einem
vertrauten Menschen, seinen Wesensziigen und Fahigkeiten sowie von
gemeinsamen Zukunftspldnen. Versuchen Sie, sich gemeinsam mit der
bzw. dem Kranken an Vorhandenem zu freuen und ein mdéglichst posi-
tives Verhaltnis zum Gegenwartigen aufzubauen, um die Trauer nicht
Uberhandnehmen zu lassen.

Die spezifischen Verhaltensweisen der Kranken wie standiges Wieder-
holen von Fragen, Uneinsichtigkeit gegentiber logischer Argumentation
oder falsche Anschuldigungen verursachen oft Wut und Zorn bei den
Pflegenden, da alle normalen Konfliktbewaltigungsstrategien versagen.
Der Geduldsfaden reiRRt, die betreuende Person explodiert und schreit
die Kranke bzw. den Kranken an oder beschimpft sie bzw. ihn. Betreuende
Familienangehdrige reagieren meist beschamt und mit Schuldgefiihlen
auf derartige Wutanfalle und verstarken ihre pflegerischen Bemiihungen,
um den ,Fehler* wiedergutzumachen. Damit setzen sie oft ungewollt
einen verhangnisvollen Kreislauf in Bewegung: Sie strengen sich noch
mehr an, ihre Belastung steigt und damit reit der Geduldsfaden noch
schneller, die Bemihungen werden noch mehrverstarkt ...

Fir Angehorige ist es wichtig zu erkennen, dass Aggressivitat und Reizbar-
keit keine Zeichen mangelnder Zuneigung sind, sondern einer - nehmen
die Wutanfille Giberhand - ernst zu nehmenden Uberforderung. Suchen Sie
sich dringend Entlastungsmdoglichkeiten, um den verhéngnisvollen Kreis-
lauf zu durchbrechen; die folgenden Kapitel zeigen Ihnen auf, wo und wie
Sie Hilfe finden kdnnen. Verzeihen Sie es sich, wenn lhnen gelegentlich der
Geduldsfaden reiRt, denn es handelt sich um eine ganz normale Reaktion
auf eine schwierige Situation.
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2. Wie belastet fiihlen Sie sich?
Testen Sie Ihr personliches Stressniveau!

Testen Sie lhr personliches Stressniveau!

Immer Oft Manchmal Selten Nie

1. Ich mache mir Sorgen. ] ] ] ] ]
2. Ichfihle mich schon beim

Aufstehen miide und erschopft. U U U U U
3. Ichwiirde meine Freunde gern

haufiger sehen. U U U U U
4. Ich schame mich fiir das Verhalten

der/des Kranken. U U U U U
5. Ich weild nicht mehr, wie es

weitergehen soll. U U U U U
6. Das Verhalten der bzw. des Kranken

macht mir Angst. U U U U U
7. Ich habe finanzielle Probleme. | | ] ] L]
8. Ich wiirde gern 6fter unter

Leute gehen. U U U U U
9. Meine Angehérige bzw. mein

Angehériger verlangt mehr von mir,  [] ] ] ] ]

alsich geben kann.
10. Meine Familie kritisiert mich haufig. [ | ] [] ] []
11. Niemand hat Verstandnis fir das,

was ich erlebe. U U 0 U 0
12. Ich fiihle mich von meinen

L] L] L] 0 o

Angehdrigen im Stich gelassen.

13. Ich fiihle mich von Arztinnen
und Arzten und Pflegediensten
im Stich gelassen.

14. Ich habe gesundheitliche Probleme.
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Testen Sie Ihr personliches Stressniveau!

Immer Oft Manchmal Selten Nie

15. Ich habe keine Zeit fiir mich selbst. ] ] ] ]

16. Ich fiihle mich allein und isoliert.

17. Ich @rgere mich schnell Gber das
Verhalten der bzw. des Kranken.

18. Ich breche oftin Trdnen aus.

O (g d |Oojfo

N [l [
0o O [l [
N [l [
19. EZ ftér!tffr:ri]r.schwer, Entscheidungen = ]

Auf der Basis von: ,Leben mit der Alzheimer Krankheit*®.
Hrsg. von: Alzheimer Forschung Initiative e.V., Disseldorf, 3. Auflage, S. 46/47.

Haben Sie mehr als ein Drittel (sieben) Fragen mit ,,oft* oder sogar mit ,,im-
mer*“ beantwortet, ist Ihr persdnliches Stressniveau bereits um einiges zu
hoch. Sie sollten sich mdglichst schnell um Hilfe bemiihen: Sprechen Sie
Ilhre Verwandten an oder kiimmern Sie sich um professionelle Pflegekrafte.
In den folgenden Kapiteln erfahren Sie, an welche Stellen Sie sich wenden
kdnnen, um die notwendige Hilfe zu erhalten.

Wenn Sie mehr als zwei Drittel (14) aller Fragen mit ,,oft“ oder ,,immer* be-
antwortet haben, ist Ihr Stressniveau alarmierend hoch angestiegen. Sie
sollten sich sofort in drztliche Behandlung begeben, denn die depressive
Stimmung der Seele strahlt auch auf den Kérper aus - lhre Gesundheit ist
in ernsthafter Gefahr! Ihre Situation kann und muss sich dndern: Nehmen
Sie Kontakt nach ,,drauf8en* auf und kiimmern Sie sich um entsprechende
Hilfsangebote! Die folgenden Kapitel konnen Ihnen dabei behilflich sein.
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3. Fur sich selbst sorgen —
Entlastung fir die Pflegenden

Oft fallt es den betreuenden Familienmitgliedern schwer, Hilfe anzuneh-
men. Dabei kdnnen die Angst, versagt zu haben, oder die Scheu, fremde
Personen in die Privatsphare eindringen zu lassen, eine Rolle spielen. Die
Erfahrung zeigt aber, dass betroffene Personen, die den Schritt wagen,
fremde Hilfe in Anspruch zu nehmen, durchweg davon profitieren. Haufig
dulBern sie Bedauern dartber, sich nicht schon friiher um Hilfsangebote
gekiimmert zu haben.

Es existieren zahlreiche — wenn auch noch nicht ausreichende - Entlas-
tungsmaoglichkeiten fiir pflegende Angehdrige. Im Folgenden erfahren
Sie, welche Mdglichkeiten es gibt, die hausliche Betreuung zu erleichtern,
und welche finanziellen Hilfen Sie in Anspruch nehmen kénnen.

3.1 Rat und Information

Wann sollte eine Facharztin bzw. ein Facharzt aufgesucht werden? Welche
Betreuungsangebote fiir Demenzkranke gibt es vor Ort? Wie gehe ich mit
dem veranderten Verhalten der Erkrankten um? Wo finde ich Gesprachs-
partner? Wer kann bei der Betreuung einspringen, wenn ich selbst einmal
krank bin? Wer ibernimmt die anfallenden Kosten?

Die Diagnose ,Demenz*“ wirft fir die betreuenden Familienmitglieder
eine Reihe von Fragen auf. Unterstiitzung bei der Suche nach ersten Infor-
mationen Uber die Krankheit, meist erganzt mit praktischen Tipps, bietet
einfiihrende Literatur Giber Demenzerkrankungen. Am Ende der Broschiire
finden Sie eine Auswahl der wichtigsten Titel.

Trager der freien Wohlfahrtspflege, Selbsthilfeverbdande wie die Deutsche
Alzheimer Gesellschaft und Pfarrgemeinden bieten Gesprdachskreise an,
die Angehdrigen helfen, ihren belastenden Betreuungsalltag besser zu
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bewadltigen. Dort erhalten Sie Informationen tber die Krankheit sowie
Tipps zu Hilfsangeboten. Der Hauptnutzen von Angehdérigengruppen be-
steht abervor allem in der Méglichkeit, sich mit Menschen auszutauschen,
die sich in der gleichen Situation befinden wie Sie selbst. Darliber hinaus
bietet Ihnen eine Reihe weiterer Anlaufstellen und Ansprechpartner néti-
gen Rat und Informationen.

Folgende Stellen kénnen lhnen mit Rat und Informationen zur Seite
stehen

Professionelle Helfer
Arztinnen bzw. Arzte, Psychiaterinnen bzw. Psychiater oder Sozialarbei-
terinnen bzw. Sozialarbeiter kénnen erste Ansprechpartner sein.

Pflegestiitzpunkte, Alten- und Angehérigenberatungsstellen

In vielen Kommunen gibt es inzwischen Beratungsstellen fiir dltere Men-
schen und ihre Angehdérigen, z.B. Pflegebiiros und Beratungsstellen, die
von unterschiedlichen Tragern unterhalten werden. Dariiber hinaus wer-
den vielerorts Pflegestiitzpunkte eingerichtet. Sie sind Ansprechpartner
far alles, was mit der Pflege und Betreuung zusammenhangt. Auch lhre
Krankenkasse und lhre Arztin bzw. Ihr Arzt kénnen Ihnen bestimmt die
Adresse fur Ihren Wohnort nennen.

Das Sozial- und Gesundheitsamt

Das Sozialamt ist fast iberall fur die sogenannte Altenhilfe zustandig. Es
springt nicht nur bei finanziellen Notlagen ein, sondern informiert auch
Uber andere Hilfsangebote. Wenn sich in Ihrer Nahe ein Pflegestiitzpunkt
befindet, wird die Altenhilfe auch dort anzutreffen sein. Beratung und
Auskunft gibt dariiber hinaus der Sozialpsychiatrische Dienst des Gesund-
heitsamts.
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Wohlfahrtsverbande

Die ortlichen Wohlfahrtsverbdande wie z.B. das Rote Kreuz, die Caritas,
die Diakonie oder die Arbeiterwohlfahrt sind fiir Rat suchende éltere
Menschen und deren Angehorige zusténdig, unabhdngig von Religions-
zugehorigkeit oder Mitgliedschaft. Sie sind u.a. Tréger von Sozialstationen
oder Betreuungsdiensten.

Kranken-und Pflegekassen
lhre Krankenkasse berdt auch bei Fragen der Gesundheitsvorsorge und
Rehabilitation. Sie ist ibrigens auch in Pflegestiitzpunkten erreichbar.

Psychiatrische Krankenhé&user und gerontopsychiatrische Zentren
Viele psychiatrische Kliniken verfiigen tber gerontopsychiatrische Ab-
teilungen, die die Behandlung psychiatrischer Erkrankungen im Alter zur
Aufgabe haben. Neben Diagnose und teilstationaren Betreuungs- und Be-
handlungsangeboten bieten sie auch Beratung und Informationsmaterial
fur pflegende Angehoérige von Demenzkranken.

Alzheimer Gesellschaften und Selbsthilfegruppen

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft und ihre zahlreichen iberregio-
nalen Vereinigungen bieten ein dichtes Netz von Unterstiitzungs- und
Beratungsmadoglichkeiten. Sie geben auch Mitgliederzeitschriften und
Informationsmaterial heraus.
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3.2 Hilfe beim Betreuungsalltag

Welche Art der Unterstiitzungsmoglichkeit angemessen ist, hangt vom
Stadium der Krankheit ab. In einer friihen Stufe kdnnen ambulante Hilfen
wie Nachbarschaftshilfe oder ,,Essen auf Radern* ausreichend sein, um
den pflegenden Angehdérigen die notwendige Entlastung zu bringen.
Mit dem Fortschreiten der Krankheit benétigen Sie eventuell eine wirk-
samere Unterstiitzung; neben ambulanten Hilfen kénnen teilstationdre
Einrichtungen wie Tagesstdtten oder Einrichtungen zur Kurzzeitpflege
treten, die es den betreuenden Angehdrigen erleichtern, die hausliche
Pflege fortzusetzen. Informationen zu Finanzierungsmaoglichkeiten von
ambulanten Hilfen - aber auch von anderen Entlastungsangeboten wie
z.B. Tagespflege oder Kurzzeitpflege - finden Sie im Kapitel ,,Hilfe durch
die Pflegeversicherung®, IV.4. Welche Angebote es in lhrer Nahe gibt,
kénnen Sie im ndchstgelegenen Pflegestiitzpunkt erfahren. Sollte sich in
der Ndhe kein Pflegestiitzpunkt befinden, kénnen Sie sich an Ihre Kran-
kenkasse wenden. Sie sollten unbedingt darauf achten, dass die von den
verschiedenen Diensten angebotenen Hilfeleistungen die Selbststéndig-
keit und das Selbstwertgefiihl der bzw. des Kranken unterstiitzen, d. h., die
Pflegedienste sollten nach dem Prinzip der sogenannten aktivierenden
Pflege arbeiten. Tatigkeitsschwerpunkte ambulanter Pflegedienste sind
die Grund- und die Behandlungspflege.

1) Grundpflege

Sie umfasst die Hilfe bei der Kérperpflege, bei der Erndhrung und der
Mobilitat wie: beim Aufstehen, beim An- und Ausziehen und Zubettgehen
der bzw. des Kranken.

2) Behandlungspflege

Bei entsprechender arztlicher Verordnung kdnnen folgende Leistungen
von den Pflegediensten iibernommen werden: Verbandswechsel, Medi-
kamentenabgabe, Dekubitusbehandlung, Blutdruckmessungen usw.
Neben der ambulanten Pflege gibt es noch eine Reihe weiterer Hilfen,
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die ins Haus kommen. Diese sogenannten mobilen sozialen Dienste
werden von den Wohlfahrtsverbdnden, vom Sozialamt oder von freien
Vereinen oder Initiativen organisiert. Sie bieten beispielsweise folgende
Dienstleistungen an:

* Mahlzeitdienste

* Hilfe bei der Haushaltsfiihrung

* Reinigungs- und Reparaturdienste
* Fahr-und Begleitdienste

* Vorlese-und Schreibdienste

Folgende ambulante Pflegedienste und (teil-)stationdre Einrichtungen
unterstiitzen die hausliche Pflege.

Essen auf Radern
Verschiedene Wohlfahrtsverbdande bieten Essen auf Réddern an, das fertig
zubereitet oder als Tiefkiihlkost ins Haus geliefert wird.

Nachbarschaftshilfe

Geleistet werden meistens Besuchs- und Einkaufsdienste sowie Hilfe
bei kleineren Hausarbeiten und personliche Ansprache. Trager: Kirchen-
gemeinden und Wohlfahrtsverbande.

Sozialstationen, Pflegedienste und Pflegevereine
Qualifizierte Alten- oder Pflegekrafte leisten vorwiegend Grund- und
Behandlungspflege. Trager: Gemeinden und Wohlfahrtsverbande.
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Betreuungsgruppen

An manchen Orten organisieren regionale Alzheimer Gesellschaften Be-
treuungsgruppen fir Alzheimer-Patienten, um Angehérige zu entlasten.
Sie treffen sich meist einmal die Woche.

Tagespflegeeinrichtungen

Dort werden gebrechliche dltere Menschen tagstiber an den Wochen-
tagen betreut. Nicht alle sind auf demenzkranke Patientinnen und Patien-
ten eingerichtet, deshalb sollten vorher Informationen eingeholt werden.
Zu den Leistungen gehoren Bring- und Holdienste, Mahlzeiten und die
pflegerische Versorgung.

Kurzzeitpflege

Umfasst eine kurzzeitige stationare Unterbringung und bietet damit den
Pflegenden fiir wenige Wochen Entlastung, z.B. wenn sie selbst krank sind
oderin Urlaub fahren méchten.

3.3 Alten- oder Pflegeheim

Die Patientin bzw. den Patienten in ein Pflegeheim zu verlegen, gehort
wahrscheinlich zu den schwersten Entscheidungen tiberhaupt. Trotzdem
sollten Sie friihzeitig bedenken, dass es irgendwann mdoglich sein kann,
dass Sie Ihre Angehorige bzw. Ihren Angehérigen nicht mehr zu Hause
pflegen kénnen. Griinde dafiir kdnnen sein, dass Sie selbst krank werden,
dass die ortlichen Hilfsangebote unzureichend sind oder dass Sie zu Hause
nicht mehr in der Lage sind, die erforderliche medizinische Versorgung
zu gewadbhrleisten. Unter einer tber die Krafte der Familie hinausgehende
Belastung leiden nicht nur die pflegerisch Tatigen, sondern auch lhre
kranke Angehorige bzw. Ihr kranker Angehériger. Deshalb ist manchmal
die Aufnahme in ein Pflegeheim fiir alle Beteiligten die beste L6sung.

Haben Sie sich fiir eine Heimbetreuung entschieden, fiihlen Sie sich még-
licherweise schuldig, weil Sie Ihre kranke Angehérige bzw. Ihren kranken
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Angehdrigen nicht bis zum Ende zu Hause pflegen konnten, und haben
das Gefuhl, die kranke Person im Stich gelassen zu haben. Um die Selbst-
vorwirfe nicht tberhandnehmen zu lassen, ist es sehr wichtig, dass Sie
im Vorfeld den Kranken keine Versprechungen gegeben haben. Sagen Sie
nie zu, dass der demenzkranke Mensch niemals in ein Heim kommen wird.
Antworten Sie auf drangende Bitten der Kranken, dass Sie Ihr Bestes tun,
um die kranke Angehdrige bzw. den kranken Angehdrigen zu Hause zu
pflegen, und dass Sie mit der Pflege gut zurechtkommen.

Etwas kénnen Sie tun, um der bzw. dem Kranken den Umzug in ein Pflege-
heim zu erleichtern. Versuchen Sie genau zu erklaren, was geschieht, selbst
wenn Sie nicht wissen, wie viel noch verstanden wird. Es kann hilfreich sein,
wenn die kranke Person in die Vorbereitungen wie Packen oder die Ent-
scheidung iGber mitzunehmende M&ébel mit einbezogen wird. Besuchen
Sie die Kranke bzw. den Kranken regelmaRig und halten Sie sich vor Augen,
dass lhre Entscheidung im Interesse aller Beteiligten getroffen worden ist.
Vielleicht werden Sie mit der Zeit feststellen, dass der bzw. dem Kranken
die Pflege rund um die Uhr guttut und dass sich Ihre Beziehung verbessert,
weil Sie nicht mehr unter einer so groRen Belastung stehen.
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Wahl des Pflegeheims

* Liegtdas Heim giinstig fiir hdufige Besuche?

* Kanndas Zimmer mit personlichen Mobeln eingerichtet werden?

 Sind die Rdumlichkeiten tiberschaubar und mit ausreichend
sanitdren Anlagen ausgestattet?

* Gibtes eine Trennung zwischen Privat- und Gemeinschaftsrdumen?

* Gibteseinen Garten oder ein Freigeldnde?

 Istdas Essen gut? Gibt es Wahlmdoglichkeiten?

* Gibtes Betdtigungs- und Betreuungsangebote? Steht dafiir
geeignetes Personal zur Verfiigung?

* Gibtesbesondere Angebote fiir Demenzkranke wie z. B. Biografie-
gruppen?

 Steht fiir eine zusatzliche Betreuung und Aktivierung besonderes
Betreuungspersonal kostenfrei zur Verfiigung?

* Unterstiitzt das Heim die Einbeziehung von Familienangehorigen,
z.B. durchregelméfBige Angehérigentreffen?

* Ist Besuch jederzeit moglich?

* Sehen die Bewohnerinnen und Bewohner zufrieden und gut
versorgtaus?

» Koénnen sie an fiir sie wichtigen Entscheidungen mitwirken?

* Gehtdas Personal respektvoll mit den Kranken um?

* Interessiert sich das Personal fiir die Person des Kranken, seine
Lebensgeschichte, seine Vorlieben und Abneigungen?
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4. Hilfen durch die Pflegeversicherung

Die Demenzerkrankung eines Familienangehdrigen bringt in der Regel
hohe finanzielle Belastungen mit sich. Bei der Inanspruchnahme fremder
Hilfe zur Entlastung der Pflegenden entstehen oft betrachtliche Kosten.
Nach dem Pflege-Versicherungsgesetz (SGB Xl) kénnen Sie Hilfe finanzieller
Art erhalten, sobald bestimmte Voraussetzungen erfiillt werden. Ziel der
Pflegeversicherung ist, Menschen gegen das Risiko einer Pflegebediirftig-
keit abzusichern, die Situation der betroffenen Familien zu verbessern und
die Qualitdt der Pflege zu fordern.

Die Pflegeversicherung ist eine Grundsicherung, d. h., ihre Leistungen rei-
chen nicht in jedem Fall aus, um den Hilfe- und Pflegebedarf zu decken.
Finanzielle und personelle Eigenleistungen kénnen daher auch weiterhin
erforderlich sein. Wenn die entsprechenden Voraussetzungen vorliegen,
werden Leistungen nach dem Sozialhilferecht (SGB XlI) sowie nach dem
Schwerbehindertengesetz gewahrt. Informationen dazu erhalten Sie bei
den Sozial- bzw. Versorgungsamtern.

4.1 Wie beantragen Sie die Leistungen bei lhrer Pflegekasse?

Die Antragsformulare fiir Leistungen der Pflegeversicherung erhalten Sie
bei Ihrer Krankenkasse. lhre Krankenkasse ist auch gleichzeitig lhre Pflege-
kasse. Der Antrag auf Leistungen kann formlos gestellt werden, d.h., eine
entsprechende Meldung gegeniiber der Pflegekasse reicht aus. Die Pfle-
gekasse beauftragt den Medizinischen Dienst der Krankenversicherung
(MDK) mit der Begutachtung zur Feststellung der Pflegebediirftigkeit. Bei
privat Versicherten ist der Gutachterdienst der sogenannte MEDICPROOF.
Der MDK schickt nach einer Terminvereinbarung einen Gutachter, der Sie
oder Ihre Angehérige bzw. lhren Angehérigen zu Hause begutachtet und
ggf. einer Pflegestufe zuordnet (vgl. Punkt 4.2). Im Rahmen der Begutach-
tung muss der Gutachter immer auch eine Aussage dazu treffen, ob eine
erhebliche Einschrankung in der Alltagskompetenz vorliegt. Dem Gutach-
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terist bei seinem Besuch detailliert vom Umfang der Pflege zu berichten.
Ein ,Pflegetagebuch®, in das Sie fir einen gewissen Zeitraum alle Pflege-
tatigkeiten und die dafiir benétigte Zeit eingetragen haben, kann dabei
hilfreich sein. Unter Beriicksichtigung dieses Gutachtens entscheidet
die Pflegekasse, welche Pflegestufe der Antragsteller erhélt und ob eine
erhebliche Einschrédnkung der Alltagskompetenz vorliegt.

Ein Einstufungsbescheid informiert den Antragsteller Giber die bewillig-
ten Leistungen der Pflegekasse. Dem Antragsteller soll spatestens fiinf
Wochen nach Eingang des Antrages bei der Pflegekasse die Entscheidung
schriftlich mitgeteilt werden. Wer mit der Einstufung oder den Feststel-
lungen beziiglich der Einschrankungen im Bereich der Alltagskompetenz
nicht einverstanden ist, kann Widerspruch einlegen. Verschlechtert sich
der Gesundheitszustand der/des Pflegebediirftigen, kann jederzeit bei
der zustéandigen Pflegekasse eine Hoherstufung und/oder eine erneute
Begutachtung lber das Vorliegen einer erheblich eingeschrankten Alltags-
kompetenz beantragt werden. Die Leistungen werden ab dem Datum der
Antragstellung bezahlt.

4.2 Die Eingruppierung in die Pflegestufen

Pflegebediirftige im Sinne des Gesetzes sind Personen, die wegen einer
korperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit oder Behinderung fiir die
gewohnlichen und regelmaRig wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf
des taglichen Lebens, auf Dauer oder voraussichtlich fir mindestens sechs
Monate, in erheblichem oder héherem Male der Hilfe bediirfen. Grund-
lage fiir die Feststellung der Pflegebediirftigkeit ist der Hilfebedarf bei den
regelmaRig wiederkehrenden Verrichtungen des taglichen Lebens, und
zwar in den folgenden Bereichen.

1) Korperpflege: Waschen, Duschen, Baden, Zahnpflege, Kimmen,
Rasieren, Blasen- oder Darmentleerung
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2) Erndhrung: mundgerechtes Zubereiten oder Aufnahme der Nahrung

3) Mobilitét: selbststandiges Aufstehen und Zubettgehen, An- und Aus-
kleiden, Gehen, Stehen, Verlassen und Wiederaufsuchen der Wohnung
(z.B. fur Arztbesuche, Behérdengange, nicht fir Spaziergdange)

4) Hauswirtschaftliche Versorgung: Einkaufen, Kochen, Reinigen
der Wohnung, Spiilen, Wechseln und Waschen der Wésche, Beheizen
der Wohnung

Kriterien zur Bestimmung der Pflegebediirftigkeit

Pflegestufe I: erheblich Pflegebediirftige

Das sind Personen, die bei der Grundpflege (Kérperpflege, Erndhrung oder
Mobilitat) fir wenigstens zwei Verrichtungen aus einem oder mehreren
Bereichen mindestens einmal taglich der Hilfe bedirfen und zuséatzlich
mehrfach in der Woche Hilfe bei der hauswirtschaftlichen Versorgung be-
notigen. Der Hilfebedarf fiir die Grundpflege und die hauswirtschaftliche
Versorgung muss pro Tag mindestens 1,5 Stunden betragen, wobei auf die
Grundpflege mehr als 45 Minuten entfallen missen.

Pflegestufe II: Schwerpflegebediirftige

Das sind Personen, die bei der Grundpflege (Kérperpflege, Erndhrung oder
Mobilitdt) mindestens dreimal taglich zu verschiedenen Tageszeiten der
Hilfe bediirfen und zusatzlich mehrfach in der Woche Hilfe bei der haus-
wirtschaftlichen Versorgung benétigen. Der Hilfebedarf fiir die Grund-
pflege und die hauswirtschaftliche Versorgung muss pro Tag mindestens
drei Stunden betragen, wobei auf die Grundpflege mindestens zwei
Stunden entfallen missen.
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Pflegestufe III: Schwerstpflegebediirftige

Das sind Personen, die bei der Grundpflege (Kérperpflege, Erndhrung oder
Mobilitat) taglich rund um die Uhr, auch nachts, der Hilfe bedirfen und
zusatzlich mehrfach in der Woche Hilfe bei der hauswirtschaftlichen Ver-
sorgung bendtigen. Der Hilfebedarf fiir die Grundpflege und die hauswirt-
schaftliche Versorgung muss pro Tag mindestens fiinf Stunden betragen,
wobei auf die Grundpflege mindestens vier Stunden entfallen missen.

Wann gilt die Hartefallregelung in der Pflegestufe III?

Sind die Voraussetzungen der Pflegestufe Il erfiillt und liegt ein auRer-
gewohnlich hoher Pflegeaufwand vor, kann die Hartefallregelung in
Anspruch genommen werden. In diesem Fall gibt es héhere Leistungen.

Fir die Feststellung eines auBergewdhnlich hohen Pflegebedarfs im Sinne
der Hartefallregelungen ist Voraussetzung, dass

* die Hilfe der Kérperpflege, Erndhrung oder Mobilitdt (Grundpflege)
mindestens sechs Stunden tdglich, davon mindestens dreimal in der
Nacht, erforderlich ist. Bei Pflegebeddirftigen in vollstationdren
Pflegeeinrichtungen ist auch die auf Dauer bestehende medizinische
Behandlungspflege zu beriicksichtigen.

Oderdass

* die Grundpflege fir den Pflegebediirftigen auch des Nachts nurvon
mehreren Pflegekraften gemeinsam (zeitgleich) erbracht werden
kann. Das zeitgleiche Erbringen der Grundpflege des Nachts durch
mehrere Pflegekrafte erfordert, dass wenigstens bei einer Verrich-
tung tagsiiber und des Nachts neben einer professionellen Pflege-
kraft mindestens eine weitere Pflegeperson, die nicht bei einem
Pflegedienst beschéftigt sein muss (zum Beispiel Angehérige), tatig
werden muss.
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Zusatzlich muss in jedem Fall standige Hilfe bei der hauswirtschaftlichen
Versorgung erforderlich sein.

4.3 Leistungen der Pflegeversicherung im Uberblick

Wenn Sie Leistungen fiir die hdusliche Pflege in Anspruch nehmen, haben
Sie die Wahl zwischen Geld- und Sachleistungen. Geldleistungen erhalten
Sie, wenn Sie oder andere Angehérige die Pflege komplett ibbernehmen.
Uber dieses Geld kann frei verfiigt werden. Die hoheren Sachleistungen
werden in Anspruch genommen, wenn ein professioneller Pflegedienst mit
der Pflege betraut ist. Dieser rechnet bis zum jeweiligen Hochstbetrag
direkt mit der Kasse ab. Wird die hdusliche Pflege durch professionelle
Dienste erganzt, die Sachleistungen aber nicht komplett ausgeschopft,
empfiehlt es sich, Kombinationsleistungen zu beantragen. Der nicht ge-
nutzte Prozentsatz der Sachleistungen wird dann anteilig als Pflegegeld
gezahlt.

Ferner gibt es noch ,erganzende Leistungen zur hauslichen Pflege*“. Hierzu
zdhlen Leistungen fiir Tages- und Nachtpflege, Kurzzeitpflege und
Pflegevertretung bei Ausfall der Pflegeperson wegen Urlaub, Krankheit
oder anderer Griinde.

Zur weiteren Unterstiitzung der hduslichen Pflege werden folgende
Leistungen fir Pflegehilfsmittel und MaBnahmen zur Verbesserung des
individuellen Wohnumfeldes erbracht.

* Zum Verbrauch bestimmte Pflegehilfsmittel wie Einmalhandschuhe
oder Bettschutzeinlagen im Wert von bis zu 31 Euro pro Monat.

* Technische Pflegehilfsmittel wie Pflegebetten, Lagerungshilfen
und Notrufsysteme; diese Hilfen sollten vorrangig leihweise zur
Verfligung gestellt werden.
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* Zuschisse bis 2.557 Euro fir MaRnahmen zur Verbesserung des
individuellen Wohnumfeldes (pflegebedingte UmbaumaRnahmen).

Weitere Leistungen im Rahmen der Pflegeversicherung

* Soziale Sicherung der Pflegeperson: Fir Pflegepersonen wird ein
Beitrag zur Rentenversicherung gezahlt. Voraussetzung ist, dass die
Pflegeperson nicht mehr als 30 Stunden wéchentlich erwerbstétig
ist und den Pflegebedirftigen wenigstens 14 Stunden wochentlich
in seiner hauslichen Umgebung betreut. Fir die Héhe der Beitrédge
zur Rentenversicherung sind die Pflegestufe und der wéchentliche
Zeitaufwand fur die Pflege malRgeblich. Pflegepersonen sind zudem
automatisch beitragsfrei in der gesetzlichen Unfallversicherung ver-
sichert.

Pflegekurse: Zur Unterstiitzung der Pflegepersonen sollen die Pflege-
kassen kostenlos Pflegekurse anbieten bzw. andere Einrichtungen
damit beauftragen. Es gibt auch die Méglichkeit von kostenlosen
»Einzelschulungen®in der hauslichen Umgebung des Pflegebediirftigen.

Zusatzliche Betreuungsleistung: Versicherte mit einem erheblichen
allgemeinen Betreuungsbedarf - das sind insbesondere altersver-
wirrte, geistig behinderte und psychisch kranke Menschen - haben
bei hduslicher Pflege einen Anspruch auf einen zusatzlichen Betreu-
ungsbetrag. Es werden je nach Betreuungsbedarf, der vom Medi-
zinischen Dienst der Krankenversicherung (MDK) begutachtet wird,
ein Grundbetrag und ein erhdhter Betrag gewahrt. Der Betreuungs-
betrag betrdgt bis zu 100 Euro (Grundbetrag) bzw. bis zu 200 Euro
monatlich (erhdhter Betrag), also bis zu 1.200 Euro bzw. bis zu
2.400 Euro jahrlich. Erhalten kdnnen diese Betrage Pflegebediirftige
der Pflegestufen | bis Ill und der sogenannten Pflegestufe 0. Diese
zusatzlichen finanziellen Mittel sind zweckgebunden einzusetzen
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fur bestimmte, im Gesetz aufgelistete qualitdtsgesicherte Leistungs-
angebote, die insbesondere zur Entlastung der pflegenden An-
gehorigen dienen sollen. Dazu zédhlen Leistungen der Tages- und
Nachtpflege oder der Kurzzeitpflege oder der niedrigschwelligen
Betreuungsangebote sowie besonderer Angebote der zugelassenen
Pflegedienste im Bereich der allgemeinen Anleitung und Betreuung.
Die Pflegekassen beraten Pflegebediirftige mit erheblichem allge-
meinem Betreuungsbedarf und ihre Angehérigen. Hierzu kann die
Pflegekasse unverziiglich nach Eingang des Antrages auf Leistungen
dem Versicherten auf Verlangen eine Liste der in seinem Einzugs-
gebiet vorhandenen anerkannten Betreuungsangebote zur Verfiigung
stellen. Ob der Pflegebediirftige einen erheblichen allgemeinen
Betreuungsbedarf und damit einen Anspruch auf den zusatzlichen
Betreuungsbetrag hat, wird im Rahmen der Begutachtung der
Pflegebediirftigkeit gleichzeitig mit gepruft.

Die Einfiihrung von Pflegestiitzpunkten und Pflegeberatern erleichtert die
Betreuung und Versorgung von Demenzkranken im hauslichen Bereich. In
einem Pflegestiitzpunkt wird pflegerisches Wissen gebiindelt und es wird
Uber alle erforderlichen medizinisch-pflegerischen Leistungen beraten.
Ein Pflegestiitzpunkt ist keine neue oder zusatzliche Behorde. Der Pflege-
stiitzpunkt bildet das gemeinsame Dach, unter dem Personal der Pfle-
ge- und Krankenkassen sowie der Altenhilfe oder der Sozialhilfe den von
Pflegebediirftigkeit Betroffenen ihre Dienstleistungen vernetzt und auf-
einander abgestimmt vermitteln. Der Anspruch auf individuelle Beratung
und Hilfestellung durch eine Pflegeberaterin oder einen Pflegeberater bei
der Auswahl und Inanspruchnahme von Sozialleistungen besteht seit dem
1. Januar 2009. Aufgabe der Pflegeberatung ist es insbesondere, den Hilfs-
bedarf zu erfassen, einen individuellen Versorgungsplan zu erstellen, auf
dessen Durchfiihrung hinzuwirken und diese zu tiberwachen.
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Im stationdren Bereich kdnnen die Pflegeheime fiir die zusatzliche
Betreuung und Aktivierung von je 25 Bewohnern mit erheblich einge-
schrankter Alltagskompetenz eine zusatzliche Betreuungskraft ein-
stellen. Die Finanzierung dieser zusatzlichen Betreuungskrafte wird
zwischen dem Heim und den Pflegekassen vertraglich geregelt. Den
Heimbewohnern entstehen fiir die Bereitstellung oder Inanspruch-
nahme dieses Angebots keine zusdtzlichen Kosten.
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Leistungen der Pflegeversicherung im Uberblick

Angabenin Euro

Leistungsart

Zeitraum

Hausliche Pflege

Pflegesachleistung bis zu ... Euro monatlich

Pflegevertretung’

ab 01.01.2010

ab 01.01.2012

Pflegegeld Euro monatlich

ab 01.01.2010

ab 01.01.2012

Pflegeaufwendungen fir bis zu vier Wochen im Kalenderjahr bis zu ... Euro

durch nahe Angehérige

ab 01.01.2010

durch sonstige Personen

durch nahe Angehérige

ab 01.01.2012

durch sonstige Personen

Kurzzeitpflege

Pflegeaufwendungen bis zu ... Euro im Jahr

Teilstationdre Tages-
und Nachtpflege?

ab 01.01.2010

ab 01.01.2012

Pflegeaufwendungen bis zu ... Euro monatlich

ab 01.01.2010

ab 01.01.2012

'Auf Nachweis werden den nahen Angehérigen notwendige Aufwendungen (Verdienstausfall, Fahrtkosten usw.)
bis zum Hochstbetrag fiir sonstige Personen erstattet.
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Pflegestufe I Pflegestufe Il Pflegestufe IlI
S LT NGB8 Schwerpflege- Schwerstpflege-
bediirftige bediirftige bediirftige (In Hartefallen)

1.040 (1.918)

1.100 (1.918)

430

440

430’

440"

1.550

1.510

1.550

—_

.040?

—_

.100?

2Neben dem Anspruch auf Tagespflege bleibt ein halftiger Anspruch auf die jeweilige ambulante
Pflegesachleistung oder das Pflegegeld erhalten.
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Leistungen der Pflegeversicherung im Uberblick

Angabenin Euro

Leistungsart

Zeitraum

Ergdanzende Leistungen fiir Pflegebediirftige mit

erheblichem allgemeinem Betreuungsbedarf?

Leistungsbetrag bis zu ... Euro jahrlich

Volistationare Pflege

seit 01.07.2008

Pflegeaufwendungen pauschal ... Euro monatlich

Pflege in vollstationdren Einrichtungen der
Hilfe fir behinderte Menschen

ab 01.01.2010

ab 01.01.2012

Pflegeaufwendungen in Héhe von

Pflegehilfsmittel, die zum Verbrauch
bestimmt sind

Aufwendungen bis zu ... Euro monatlich

Technische Pflegehilfsmittel und sonstige
Pflegehilfsmittel

Aufwendungen in Hohe von

MaRnahmen zur Verbesserung
des Wohnumfeldes

Aufwendungen in Hohe von bis zu ... Euro

Zahlung von Rentenversicherungsbeitragen
fiir Pflegepersonen?

je nach Umfang der Pflegetatigkeit
bis zu ... Euro monatlich
(Beitrittsgebiet)

Zahlung von Beitrdagen zur Arbeitslosen-
versicherung fiir Pflegepersonen bei Pflegezeit

... Euro monatlich
(Beitrittsgebiet)

Zuschiisse zur Kranken- und Pflegeversicherung
fiir Pflegepersonen bei Pflegezeit

bis zu ... Euro monatlich
Krankenversicherung
Pflegeversicherung

3 Abhéngig von der persénlichen Pflegesituation auf der Grundlage der dauerhaften und regelmaRigen
Schadigungen oder Fahigkeitsstérungen nach § 45a Abs. 2 Satz 1Nr. 1bis 9 SGB Xl werden kiinftig bis zu
1.200 Euro (Grundbetrag) bzw. bis zu 2.400 Euro (erhéhter Betrag) gewahrt.
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Pflegestufe I Pflegestufe Il Pflegestufe IlI
G ELTL N Y ELN  Schwerpflege- Schwerstpflege-
bediirftige bediirftige bediirftige (In Hartefallen)

1.279 (1.825)

1.279 (1.918)

10 Prozent des Heimentgelts, h6chstens 256 Euro monatlich

31

100 Prozent der Kosten, unter best. Voraussetzungen ist jedoch eine Zuzahlung von 10 Prozent,
héchstens 25 Euro je Pflegehilfsmittel zu leisten. Techn. Pflegehilfsmittel werden
vorrangig leihweise, also unentgeltlich und somit zuzahlungsfrei, zur Verfiigung gestellt

2.557 Euro je MaRRnahme, unter Beriicksichtigung einer angemessenen Eigenbeteiligung

271,17

(230,31)

7,15
(6,08)

126,90
16,61

“Beiwenigstens 14 Stunden Pflegetdtigkeit pro Woche, wenn die Pflegeperson keine Beschéftigung von tiber
30 Stunden nachgeht und sie noch keine Vollrente wegen Alters bezieht.
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Weitere MalRnahmen der Pflegeversicherung

zugunsten der Versicherten

Zur Starkung der Pflege bei

héauslicher stationarer
Versorgung Versorgung

Hilfestellung durch wohnortnahe Pflegestiitzpunkte X X

Individuelle Pflegeberatung (Case Management) X X

Ubermittlung von
- Leistungs- und Preisvergleichslisten Giber X X
zugelassene Pflegeeinrichtungen

- Leistungs- und Preisvergleichslisten tiber
niedrigschwellige Betreuungsangebote

-Informationen zu Selbsthilfekontaktstellen
und Selbsthilfegruppen

- Informationen tber Integrierte Versorgungsver-
trage/Teilnahme an der Integrierten Versorgung X X
im Einzugsbereich des Antragstellers

Pflegekurse fiir Angehérige und ehrenamtliche
Pflegepersonen

Vergutungszuschlage fur zusétzliche Betreuung bei
Versorgung von Pflegebedirftigen mit erheblichem X
allgemeinem Betreuungsbedarf

Forderung von aktivierenden und rehabilitativen
MaRnahmen durch Bonuszahlungen an Pflege-

einrichtungen fur deutliche Reduzierung des X
Hilfebedarfs

Férderung der Versorgungsstrukturen fiir Personen x

mit erheblichem allgemeinem Betreuungsbedarf

Férderung des Auf- und Ausbaus ehrenamtlicher x x

Strukturen sowie der Selbsthilfe
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Weiterfithrende Literatur

»Handbuch der Betreuung und Pflege von Alzheimer-Patienten*
Alzheimer Europe (Hrsg.); Georg Thieme Verlag, Stuttgart 1999

»Alzheimer-Krankheit*

Eine Krankheit verstehen und annehmen.
Andres, Gudrun; Bille, Heinz; Straub, Friedrich;
Fischer, Stuttgart 1999

»Leben mit der Alzheimer-Krankheit*
Eine Therapeutin und Betroffene berichten.
Feldmann, Lili; Piper Verlag, Miinchen 1989

»~Leben mit der Hirnleistungsstérung*
Ratgeber fiir pflegende Angehérige.
Fisgen, Ingo; MMV Medizin Verlag, Miinchen 1993

»Alzheimer, was tun?*
Eine Familie lernt, mit der Krankheit zu leben.
Gotte, Rose; Lackmann, Edith; Beltz, Weinheim 1991

.»Die Pflege verwirrter alter Menschen*
Grond, Erich; Lambertus, Freiburg 1996

»Der 36-Stunden-Tag. Die Pflege des verwirrten dlteren Menschen,
speziell des Alzheimer-Kranken*
Mace, Nancy; Rabins, Peter; Hans Huber, Bern, Stuttgart, Toronto 1988

»Leben in Balance - Seelische Gesundheit fiir Frauen*
Bundesministerium fiir Gesundheit (Hrsg.), 2009 (in Vorbereitung)



Weiterfiihrende Literatur

»Aktiv sein - fiir mich. Auswirkungen von Bewegung auf die
psychische Gesundheit von Frauen*
Bundesministerium fiir Gesundheit (Hrsg.), 2009 (in Vorbereitung)

»,Demenzen*
Widchtler, Claus; Georg Thieme Verlag, Stuttgart 1997

99



100 Kontaktadressen

Kontaktadressen

Alzheimer Forschung Initiative e.V.
GrabenstralRe 5, 40213 Diisseldorf
Tel.: 0800/200 40 01
www.alzheimer-forschung.de

Arbeiterwohlfahrt - Bundesverband e.V.
Oppelner Stral3e 130, 53119 Bonn

Tel.: 0228/66 85-0

www.awo.de

Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Alten- und
Angehdrigenberatungsstellen e.V.
Vertretungsberechtigter Vorstand Ulrich Mildenberger
HeidbergstralBe 28, 22846 Norderstedt

Tel.: 040/52 88 38-30, Fax: 0 40/52 88 38-32, www.baga.de

»BAG SELBSTHILFE - Bundesarbeitsgemeinschaft
SELBSTHILFE von Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung und ihrer Angehérigen e.V.*
KirchfeldstraBe 149, 40215 Disseldorf

Tel.: 0211/310 06-25, Fax: 0211/310 06-34, www.bag-selbsthilfe.de

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
FriedrichstralRe 236,10969 Berlin

Tel.: 030/259379-0, Fax: 030/259379-529
www.deutsche-alzheimer.de
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Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
c/o FriedrichstralRe 28,35392 GielRen

Tel.: 06 41/9 94 56-12, Fax: 06 41/9 94 56-19
www.selbsthilfe-kontaktstelle.de

Deutsche Expertengruppe Dementenbetreuung e.V.
Rakower Weg1,24354 Rieseby
Tel.: 0 43 55[181-124, Fax: 0 43 55/181-299

Deutscher Caritasverband e.V.
KarlstraBe 40,79104 Freiburg
Tel.: 07 61/200-0
www.caritas.de

Deutscher Paritdtischer Wohlfahrtsverband -
Gesamtverband e.V.

Oranienburger StraRe 13-14,10178 Berlin

Tel.: 030/2 46 36-0, Fax: 030/2 46 36-110
www.paritaet.org

DRK Generalsekretariat

Carstennstral3e 58, 12205 Berlin

Tel.: 030/8 54 04-0, Fax: 030/8 54 04-4 50
www.drk.de

Hirnliga e.V., Geschiftsstelle

Postfach 13 66, 51657 Wiehl

Telefon zum Normaltarif:

mo.—fr. 8.30-13 Uhr, Tel.: 0700/44 76 54 42
www.hirnliga.de
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Diakonisches Werk der Evangelischen Kirche
in Deutschland e.V., Dienststelle Stuttgart
Stafflenbergstralle 76, 70184 Stuttgart

Tel.: 0711/2159-0, Fax: 0711/2159-2 88
www.diakonie.de

NAKOS Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen
Wilmersdorfer StraRRe 39,10627 Berlin

Tel.: 030/310189-60, Fax: 030/310189-70
www.nakos.de

Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe

Carl-Miele-Straf3e 210, 33311 Gutersloh

Tel.: 018 05/09 30 93 (14 Ct./Min., Mobilfunk abweichend),
Fax: 018 05/09 40 94

www.schlaganfall-hilfe.de

Zentralwohlfahrtsstelle der Juden in Deutschland
HebelstraRe 6, 60318 Frankfurt am Main
Tel.: 0 69/94 43 71-0, Fax: 0 69/49 48 17
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Informationsangebote

des Bundesministeriums fiir Gesundheit

Birgertelefon

Das Biirgertelefon des Bundesministeriums fir Gesundheit erreichen Sie von Montag bis Donnerstag zwi-
schen 8 und 18 Uhr und Freitag zwischen 8 und 12 Uhr (kostenpflichtig) unter folgenden Telefonnummern:

Newsletter

Wenn Sie alle 14 Tage Informationen rund um die
Themen Gesundheit, Pflege und gesundheit-
liche Pravention erhalten mochten, abonnieren
Sie unseren Newsletter unter:
www.bmg-newsletter.de

Publikationsverzeichnis

Das aktuelle Publikationsverzeichnis des
Bundesministeriums fiir Gesundheit kdnnen
Sie jederzeit kostenlos anfordern:

Bestell-Nr.: BMG-G-07014

E-Mail: publikationen@bundesregierung.de
Telefon:  01805/778090*
Fax: 01805/778094*

Schriftlich: Publikationsversand der
Bundesregierung
Postfach 4810 09
18132 Rostock

Internetportal

Aktuelle Informationen des Bundesministeriums
far Gesundheit finden Sie unter:
www.bmg.bund.de

*

Kostenpflichtig: Fir diesen Anruf gilt ein Festpreis
von 14 Cent pro Minute aus den Festnetzen und
maximal 42 Cent pro Minute aus den Mobilfunk-
netzen.

** BZgA-Informationstelefon zur Suchtvorbeugung,
Mo-Do 10 bis 22 Uhr, Fr-So 10 bis 18 Uhr

Fragen zum Versicherungsschutz

01805/9966-01*

Fragen zur Krankenversicherung

01805/9966-02*

Fragen zur Pflegeversicherung

01805/9966-03"

Fragen zur gesundheitlichen Pravention

01805/9966-09"

Fragen zur Suchtvorbeugung

0221/892031**

Schreibtelefon

01805/9966-07"

Gebardentelefon ISDN-Bildtelefon

01805/9966-06"

Gebardentelefon Video over IP

gebaerdentelefon.bmg@
sip.bmg.buergerservice-bund.de
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