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Herausforderung Demenz —
Die Sicht einer Selbsthilfeorganisation

In den letzten Jahren hat sich viel bewegt beim Thema Demenz: die Alz-
heimer-Krankheit ist in der Offentlichkeit bekannter geworden, Medien
greifen das Krankheitsbild auf und informieren dariiber. Auch wenn es
nach wie vor keine Heilung gibt, sind doch Fortschritte in der Forschung
und Medikation zu konstatieren. Neuere Therapieansitze wie z.B. Valida-
tion, Biographiearbeit, Dementia Care Mapping ermdglichen ein besseres
Verstehen und einen einfiihlsameren Umgang mit den Erkrankten. Den-
noch wenden sich tiglich Angehérige und Praktiker an die Deutsche
Alzheimer Gesellschaft, u.a. weil Informationen fehlen, es zu Schwie-
rigkeiten bei der Versorgung Demenzkranker kommt oder die Unterstiit-
zung der Angehdrigen immer noch unbefriedigend ist.

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft ist der Bundesverband von der-
zeit 81 regionalen Alzheimer Gesellschaften. Sie wurde 1989 gegriindet
u.a. mit dem Ziel, die Benachteiligung von Demenzkranken zu beseitigen,
eine bessere Versorgung der Kranken zu erreichen und die Angehdorigen
zu entlasten. Alles weist darauf hin, dass mit frithzeitigen, geeigneten,
qualitativ guten Malnahmen sowohl die Lebensqualitdt von Kranken
und Angehorigen verbessert, als auch Kosten eingespart werden konnen
(vgl. Hallauer et al. 2000). Dies ist u.a. mdglich, wenn ambulante und
teilstationdre Angebote (einschlieBlich medikamentdser und nicht-medi-
kamentdser Therapie) eingesetzt werden, die geeignet sind, den Krank-
heitsprozess zu verzdgern. Das Motto des Welt-Alzheimertages 2004
und des 4. Kongresses der Deutschen Alzheimer Gesellschaft in Liibeck
2004 lautet daher: »Keine Zeit zu verlieren!«.

In Deutschland sind ca. eine Million Menschen an einer Demenz er-
krankt, und jahrlich kommen mit steigender Tendenz ca. 200000 Neu-
erkrankungen hinzu, denn mit zunehmendem Lebensalter wichst das
Risiko einer Erkrankung. Die Alzheimer-Krankheit ist die hdufigste
Ursache einer Demenz. Bei den Erkrankten kommt es zu einer allméh-
lichen Verminderung ihrer Merk- und Gedéchtnisleistung. Sie konnen sich
nicht mehr orientieren, sie verlieren das Wissen um die Zeit, um den Ort.
Die Auffassungsgabe, das Urteils- sowie das Denkvermdgen sind in er-
heblichem Umfang gestort. Die Krankheit beginnt schleichend, doch dann
werden die Symptome immer auffalliger und erschweren die Bewaltigung

JAHRBUCH FUR KRITISCHE MEDIZIN 40



50 Helga Schneider-Schelte / Hans-Jiirgen Freter

der Alltagsaufgaben. Die Sprache zerfillt, Gegenstinde werden nicht
mehr wiedererkannt und motorische Aktivititen konnen nicht mehr
sinnvoll ausgeiibt werden. Hinzu kdnnen Begleitsymptome wie Gereizt-
heit, Angst und Wahnerleben kommen.

Zwei Drittel der Kranken werden zu Hause von Angehdrigen gepflegt,
meist von Frauen: den Ehefrauen, Lebenspartnerinnen, Tochtern oder
Schwiegertdchtern. Durch die Versorgung eines demenzkranken Men-
schen in der Familie erleben die betroffenen Angehérigen tiefgreifende
Verdnderungen in nahezu allen Lebensbereichen. Internationale Studien
weisen ilibereinstimmend nach, dass sich bei pflegenden Angehorigen
der korperliche Gesundheitszustand und das psychische Wohlbefinden
verschlechtert. Es kommt zu finanziellen Engpédssen z.B. durch die Auf-
gabe der Berufstitigkeit oder durch erhdhte Zuzahlungen zu Medika-
menten. Freizeitaktivitdten werden vernachldssigt, denn die Betreuung
muss bei fortschreitender Erkrankung rund um die Uhr sichergestellt
werden. In vielen Fillen begrenzen sich die Sozialkontakte auf den eng-
sten Familienkreis, Kontakte zu Nachbarn und Freunden gehen verloren.

Im ersten Teil dieses Beitrags werden anhand der Auswertung der Be-
ratungsgespriache des Alzheimer-Telefons der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft zentrale Themen wie Diagnostik, Therapie und Umgang
mit den Erkrankten dargestellt und erldutert (Auswertungszeitraum ist
der 1.1.2003 bis 31.12.2003). Der zweite Teil widmet sich den Perspek-
tiven fiir die Zukunft und diskutiert ein abgestuftes Versorgungssystem.

1. Erfahrungen aus der Beratung des Alzheimer-Telefons der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft

Wer ruft an und mit welchem Thema?

Das Alzheimer-Telefon der Deutschen Alzheimer-Gesellschaft bietet
seit Januar 2002 unter der bundesweit einheitlichen Telefon-Nummer
01803/171017 Information und Beratung fiir Angehdrige, Betroffene,
ehrenamtlich und beruflich Engagierte an. Von Montag bis Donnerstag
von 9:00 bis 18:00 Uhr und am Freitag von 9:00 bis 15:00 Uhr sind zwei
Leitungen geschaltet. Die Beraterinnen am Telefon sind {iberwiegend
Sozialpddagoginnen mit Zusatzqualifikationen, die sich regelmiBig
durch Supervision und Fortbildungen weiterbilden. Im Jahr 2003 wur-
den insgesamt 6076 Beratungsgespriche gefiihrt, die (unter Wahrung
der Anonymitét) mit Hilfe von Statistikbogen erfasst und ausgewertet
wurden.
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Abb. 1: Prozentuale Verteilung der Anrufe
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Im Zeitraum vom 1.1.2003 bis zum 31.12.2003 waren 6 % der Anrufer-
Innen Betroffene, die entweder in einem frithen Stadium diagnostiziert
wurden bzw. von sich selbst vermuteten, dass sie demenzkrank sein
konnten. Die grofite Gruppe der AnruferInnen (73 %) waren weiblich.
(Schwieger-)Tochter/ S6hne machten 41% der Anrufer aus, dann folgen
mit 14% Ehepartner und andere Angehorige mit 10% (d.h. insgesamt
65% der Anrufer waren Angehorige). 22 % suchten aus beruflichen
Griinden Information und Beratung. Im Folgenden sollen nun einige
Ergebnisse der Auswertung vorgestellt werden.

Leben mit Demenzkranken:

a) Schwierigkeiten im Umgang und Belastungen fiir die Angehorigen

Der héufigste Anlass fiir eine Beratung ist der Themenkomplex »All-
tagsbewiltigung«. Darunter sind alle Fragen katalogisiert, die sich auf
den Umgang mit den Erkrankten beziehen, z.B. wenn der sonst so aktive
Vater sich allmihlich vollig zuriickzieht; wenn die Mutter sich anklam-
mert und sich dngstigt, alleine zu bleiben; wenn die permanente Sorge
besteht, die Oma konnte bei jeder sich bietenden Gelegenheit weglaufen.

Dies duflert sich wiederum in auftretenden Belastungen fiir die Ange-
horigen, wie z.B. in der Beeintrachtigung der eigenen Gesundheit, in
dem Gefiihl der Uberforderung, in auftretenden Konflikten innerhalb
der Familie, in zuriickgehenden Sozialkontakten.
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Diejenigen, die die Pflege iibernehmen, sind hiufig allein fiir die
Pflege rund um die Uhr verantwortlich. Viele pflegende Angehorige
berichten dariiber, dass Freunde, Bekannte, manchmal auch die eigenen
Familienmitglieder sich zuriickziehen und den Kontakt meiden. Der
Kranke steht im Mittelpunkt und es bleibt hdufig keine Zeit, den eigenen
Hobbys und Bediirfnissen nachzugehen, Freizeitaktivititen werden ver-
nachléssigt und Treffen im Freundeskreis seltener.

Sehr problematisch werden von den pflegenden Angehorigen die
Begleitsymptome der Demenz erlebt wie Gereiztheit, Antriebslosigkeit,
Schlafstérungen, Umkehrung des Tag-Nacht-Rhythmus oder wahnhafte
Vorstellungen wie z.B. die stindige Angst, bestohlen oder bedroht wor-
den zu sein. Hiufige Folge davon sind bei den pflegenden Angehdrigen
Symptome wie Erschopfung, Stress, verringerte Lebenszufriedenheit,
aber auch schlechtere korperliche Gesundheit und eine Zunahme chro-
nischer Gesundheitsstorungen.

Fiir die Angehdrigen ist ein wichtiger Aspekt bei der Begleitung
Demenzkranker die Erkenntnis, dass die zunehmenden Verdnderungen,
die sie bei ihrem Partner, ihrem Vater, ihrer Mutter erleben, krankhafte
Prozesse sind. Der Kontakt verdndert sich. Hilfreich ist, wenn es den
Angehorigen gelingt, sich in die verdndernde Welt der Demenzkranken
einzufiihlen. Das bedeutet, sich immer wieder bewusst zu machen, dass
auch noch so unversténdliche Verhaltensweisen aus der Sicht des Kranken
Versuche sind, mit (fremd gewordener) Realitdt umzugehen. Fiir das
Verstehen ist biographisches Wissen sehr hilfreich. Z.B. wenn die Mutter
zum wiederholten Mal das Waschbecken mit Schuhcreme putzt, kann
dahinter der Versuch stehen, dass die Mutter, die immer sehr ordentlich
war, sich niitzlich machen mochte.

Die Kranken reagieren auf »Wie«, auf die Art und Weise, wie mit
ihnen kommuniziert wird, weniger auf das »Was«, auf den Inhalt der
Aussage. Dieser bleibt ihnen hiufig unverstandlich. In der Beratung hat
dieser Wissenstransfer eine hohe entlastende Funktion fiir die Angeho-
rigen und wird haufig quittiert mit: »So habe ich das noch nie gesehen,
ja, das macht Sinn.«

Ein Beispiel zur Verdeutlichung: Frau M. besucht ihre demenzkranke
Schwester und verbringt den ganzen Nachmittag mit ihr. Am Abend
fahrt sie wieder zu sich nach Hause und will ihrer Schwester am Telefon
mitteilen, dass sie wieder gut angekommen sei. Die Schwester aber be-
klagt sich, dass Frau M. sie immer alleine lasse und sie schon lange nicht
mehr besucht habe. Frau M. ist daraufhin sehr enttduscht und gekréinkt
und redet auf ihre Schwester ein, dass sie doch den ganzen Nachmittag
zusammen verbracht hitten — ohne Erfolg.
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Durch die Beratung konnte Frau M. eine andere Sichtweise kennen
lernen: Da ihre Schwester nicht mehr zeitlich orientiert war, hatte sie
bereits nach einer Stunde vergessen, dass Frau M. sie besucht hatte. Im
Zusammensein mit Frau M. fiihlt sie sich sicher und geborgen. Frau M.
lernt die Botschaft zu entschliisseln und den Vorwurf umzudeuten als
‘Wunsch nach Kontakt.

b) Diagnostik der Alzheimer-Krankheit und Mitteilung der Diagnose

Angehorige wenden sich an das Alzheimer-Telefon hidufig mit Fragen
wie: Wo finde ich einen gerontopsychiatrisch qualifizierten Arzt? Welche
Symptome gehdren zum Krankheitsbild? Wie verlduft die Krankheit?
Welche Untersuchungen sind nétig fiir die Diagnosestellung? Ist die
Krankheit vererbbar?

Zur Veranschaulichung ein typisches Beispiel aus der Beratungspraxis
des Alzheimer-Telefons:

Frau F. versorgt ihre 78jihrige Mutter. Sie bemerkt, dass diese immer
vergesslicher wird und sténdig ihren Schliissel oder das Geld sucht. Der
Garten, den die Mutter sonst sehr liebevoll pflegte, wird vernachldssigt.
Darauf angesprochen meint die Mutter nur, dass ihr alles zu beschwerlich
ist und sie keine Lust mehr dazu hat. Die Tochter deutet dies als Alters-
erscheinung und tibernimmt die Gartenpflege. Immer mehr Tétigkeiten
kommen hinzu: das Wischewaschen, das Einkaufen usw. Als die Tochter
einen Anruf bekommt, dass ihre Mutter vom Spazierengehen nicht mehr
nach Hause gefunden hat, wird sie hellhérig. Mit einiger Uberredungs-
kunst bringt sie ihre Mutter dazu, mit ihr zum Hausarzt zu gehen. Der
Arzt spricht von »Altersverwirrtheit« und von »normalen« Verlust-
erscheinungen mit denen man sich abfinden miisse: »Da kann man
nichts machen«. Frau F. fiihlt sich nicht ernst genommen. Im Alltag ver-
sucht sie, weiterhin ihrer Mutter immer mehr Aufgaben abzunehmen
und ermahnt sie, die Dinge immer an einen bestimmten Ort zu legen.
Die sich stindig wiederholenden Fragen fiihren oft zu Streit zwischen
Mutter und Tochter und als die Mutter anféngt, die Tochter zu beschul-
digen, sie hitte ihr Geld genommen, und wiirde sie nur bevormunden,
fiihlt sich Frau F. an den Grenzen ihrer Belastbarkeit. Durch einen Zei-
tungsartikel findet sie die Nummer des Alzheimer-Telefons.

Angehorige berichten, dass zwischen dem Auftreten der ersten Symp-
tome und der Diagnosestellung meist einige Jahre liegen — durchschnitt-
lich kann von ca. zwei Jahren ausgegangen werden, in denen riick-
blickend die ersten Verdnderungen wahrgenommen wurden. Haufig
leugnen sowohl die Kranken als auch die Angehdrigen die ersten
Krankheitsanzeichen. Die Kranken, indem sie sehr lange versuchen, ihr
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»Gesicht« zu wahren und misstrauisch Defizite abwehren: »Ich bin doch
nicht dumme, und die Angehorigen, indem sie die auftretenden Verande-
rungen auf das Alter, auf familidre Belastungssituationen, auf Beziehungs-
konflikte oder depressive Verstimmungen schieben.

Haufig kommt es erst bei fortgeschrittener Symptomatik zur Diagnose-
stellung, also zu einem Zeitpunkt, an dem bereits erhebliche Defizite in
der Alltagskompetenz bestehen und die raumliche und zeitliche Orien-
tierung nicht mehr gegeben ist. Aktuelle Anlédsse sind meist ein Kranken-
hausaufenthalt, Verhaltensauffilligkeiten wie Aggressivitét oder eine
Krankheit der Bezugsperson.

Unter Fachleuten besteht Einigkeit dariiber, dass eine friihe Diagnose-
stellung wichtig ist, und doch kommt es immer wieder zu Verzogerungen.
Griinde dafiir konnen sein, dass
— ein grofes Informationsdefizit {iber das Krankheitsbild nach wie vor

besteht;

— immer noch viele Arzte nicht iiber die nétige spezielle Erfahrung und
das entsprechende Fachwissen verfiigen; sie deuten die Symptome
falsch, informieren sich nicht ausreichend iiber die Vorgeschichte des
Patienten oder schreiben die Symptome anderen Ursachen zu wie z.B.
dem Alter, Stress oder Depression;

— manche Arzte sich bei der Diagnosestellung einseitig an den oft ver-
stindlicherweise beschonigenden Aussagen der Erkrankten orientieren
und versdumen, das Gespriach mit den Angehdrigen zu suchen, um
von ihnen wichtige Informationen tiber das Ausmalf} des Funktions-
abbaus einzuholen;

— der Blick auf das begrenzte Budget einer frithen Diagnosestellung
entgegensteht. Nach wie vor berichten Angehorige, dass die Ver-
schreibung von Antidementiva abgelehnt bzw. nur bei Privatzahlung
rezeptiert wird.

Zudem besteht grofle Unsicherheit und Scheu sowohl von Professionel-

len als auch von Angehdorigen, inwieweit es sinnvoll ist, den Kranken mit

der Diagnose zu konfrontieren. Vermutet wird, die Kranken konnten die

Diagnose nicht verkraften oder wiirden sich als verriickt abgestempelt

fiihlen. Weiter kann die Mitteilung der Diagnose dadurch erschwert sein,

dass die Kranken keine Krankheitseinsicht haben und die Diagnose
nicht »wissen« wollen. Grundsétzlich sollte jedoch gelten: es gibt das

Recht auf Wissen, aber es kann auch Griinde geben, die Diagnose nicht

mitzuteilen.

Die Mitteilung der Diagnose wirkt oft »wie ein Schock«, »man ist wie
vor den Kopf geschlagen« und »man will es zuerst gar nicht wahrhaben«.
Doch wird von Angehdrigen eine klare Diagnosestellung im Riickblick
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meist als sehr wichtig eingestuft: erst dann kann die Auseinandersetzung
mit der Krankheit beginnen. Eine Angehorige formulierte dies so: »Hétte
ich frither gewusst, dass mein Mann krank ist, hétte ich mich besser darauf
einstellen kdnnen und uns wire viel Streit erspart geblieben.«

Fiir Menschen unter 60 Jahren, die teilweise noch im Berufsleben ste-
hen oder eine Familie erndhren miissen, gibt es bislang wenig Angebote.
Erste Selbsthilfegruppen gibt es z.B. in Berlin und in Niirnberg. Der
Bedarf ist steigend. Eine Moglichkeit sich auszutauschen wurde daher
auf der Homepage der Deutschen Alzheimer Gesellschaft eingerichtet
(www.deutsche-alzheimer.de/ -» Onlineberatung -» Foren).

In den USA, Kanada, Australien und in Grof3britannien gehen Friih-
betroffene inzwischen offensiv in die Offentlichkeit und lassen sich als
Mitglieder in den Vorstand der Alzheimer Gesellschaften wéhlen. Auf
Kongressen ergreifen sie das Wort, um auf ihre Situation aufmerksam zu
machen. Dies ist hilfreich, um das Erleben der Kranken besser zu ver-
stehen. Sehr deutlich formulieren sie den Wunsch, so lange wie moglich
selbstindig bleiben zu wollen. Auch wenn sie bei der Bewéltigung ihres
Alltags in vielen Bereichen bereits Unterstiitzung brauchen, verfiigen
sie dennoch iiber Fahigkeiten und Ressourcen, die sie auch einsetzen
mdchten.

¢) Therapie / hilfreiches Verhalten

Menschen, die merken, dass ihr Gedédchtnis nachlésst, ziehen sich haufig
zuriick, da sie sich in vertrauter Umgebung am sichersten fiihlen. Jede
neue Situation fordert heraus und trégt die Moglichkeit des Scheiterns in
sich. Das Nicht-Gelingen wird als eigenes Versagen interpretiert und 16st
Schamgefiihle aus. Haufig wird der Riickzug zudem von depressiven
Stimmungsschwankungen begleitet. Fiir Angehorige ist es schwer, die-
sen Zustand auszuhalten und mitzutragen. Sie versuchen naheliegende
Losungswege wie z.B. Ermahnen, Kritisieren, Stellen von Kontrollfra-
gen, Gedéchtnistrainings auszuprobieren — und scheitern meist.

Was kann der Betroffene selbst tun?

Wenn die Diagnose sehr frith bekannt ist, haben die Betroffenen die
Chance, die Defizite nicht als Versagen zu interpretieren, sondern offensiv
damit umzugehen. Sie konnen die Zeit, in der die geistigen Fahigkeiten
erst wenig beeintrichtigt sind, sinnvoll nutzen und gestalten. Zudem
konnen sie aktiv Einfluss nehmen, wie die Therapie und spéter die Pflege
gestaltet werden soll. Zu diesem Zeitpunkt ist es auch noch méglich, die
rechtlichen und finanziellen Angelegenheiten im Vorfeld angemessen zu
regeln (Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfligungen, Patientenverfiigung).
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Medikamentése Therapie

Eine Behandlung mit Medikamenten kann eingeleitet werden. Nach
heutigem Kenntnisstand, ist es moglich, im Frithstadium der Erkrankung
mit Hilfe moderner Antidementiva kognitive Leistungen auf dem Aus-
gangsniveau fiir bis zu zwei Jahre zu stabilisieren und somit die Lebens-
qualitdt der Kranken (und der sie betreuenden Angehdrigen) erheblich
zu verbessern.

Hilfreiches Verhalten der Angehorigen

Wenn die Mutter immer nach Hause will, dann liegt es vielleicht daran,

dass sie in ihrem Erleben eine junge Frau mit drei Kindern ist und sie die

Sorge hat, dass ihre Kinder gleich von der Schule nach Hause kommen

und sie das Essen fertig haben muss. Sie darauf hinzuweisen, dass sie bei

der Tochter wohnt und hier zu Hause ist, bringt keine Beruhigung.

Das Zusammenleben mit Demenzkranken gelingt leichter, wenn ver-
standen wird, in welcher Realitét, in welcher Sorge, in welchem Erleben
sich der Kranke befindet. Wertvolle Hinweise dafiir lassen sich hiufig in
der Biographie des Kranken finden.

Grundsitzlich gilt, dass durch entsprechendes Eingehen auf die Kran-
ken und durch eine Verdnderung der Situation sich stérendes Verhalten
héufig verringern lasst:

— Die Kommunikation sollte den Fahigkeiten des Kranken angepasst
werden, d.h. einfache kurze Satze verwenden und den Kranken immer
von vorne und in Augenhéhe ansprechen.

— Die Anwesenheit vieler Menschen oder laute Gerdusche wirken oft
irritierend auf den Kranken und sollten vermieden werden.

— Die Wohnung sollte an die Bediirfnisse des Kranken angepasst wer-
den. Die Orientierung fallt leichter, wenn es in der Wohnung hell ist —
auch nachts — und wenn an den Tiiren Schilder oder Symbole ange-
bracht werden.

— Einfache Tétigkeiten wie z.B. Wische zusammenfalten, das Essen
gemeinsam vorbereiten, konnen helfen, den Tag zu strukturieren. Ge-
meinsame Aktivitidten wie Fotoalben anschauen, Spazieren gehen,
zusammen Musik horen oder singen, vermitteln ein Gefiihl von Ge-
borgenheit und Sicherheit. Voraussetzung ist jedoch, dass diese Tatig-
keiten nicht liberfordern und dem Kranken Spa3 machen. Verhaltens-
auffilligkeiten haben oft ihren Ursprung in Uberforderung oder einem
Gefiihl des Nicht-Verstanden-Werdens.
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d) Gruppe vor Ort

Niemand kann und muss die schwere Aufgabe der Pflege alleine bewél-
tigen. Daher ist ein weiterer wichtiger Aspekt der Beratung, Angehorige
zu ermutigen, sich rechtzeitig Unterstiitzung zu holen. Manchmal ver-
hindern Schuldgefiihle, Scham, manchmal auch die Schwierigkeit, den
Kranken, der meist sehr auf den Angehorigen fixiert ist, in die Obhut
anderer Menschen zu geben, dass Angehdorige Hilfe annehmen oder um
Hilfe bitten. Die eigenen Grenzen zu akzeptieren und mit seinen Kriften
hauszuhalten — auch im Interesse der Kranken — gelingt hiufig leichter
im Gespriach mit anderen, die die gleiche Situation erleben. Der Besuch
einer Angehdrigengruppe wird von vielen Angehorigen daher als sehr
wertvoll erlebt: mit Anderen Erfahrungen, Tipps und Informationen aus-
tauschen, einen Ort zu haben, an dem auch Trauer, Arger, Mutlosigkeit
zu Wort kommen diirfen. Angehdrige fangen wieder an, an sich selber
zu denken, lernen, in Stresssituationen besser zurecht zu kommen und
eigene Interessen zu pflegen. Eine wertvolle Hilfe, mit dem Pflegealltag
besser zurecht zu kommen.

e) Bestellung von Literatur

Neben Informationen zum Krankheitsbild haben Angehorige zudem

einen hohen Informations- und Unterstiitzungsbedarf z.B.

— bei der Beantragung von Leistungen der Pflegeversicherung,

— zu rechtlichen Fragestellung, vor allem zu Fragen der Betreuung und
Vorsorgevollmachten,

— zum aktuellen Stand der Forschung,

— zu Fragen der Erndhrung,

— zu der richtigen Heimwahl oder zu unterschiedlichen Wohnformen.

Inzwischen gibt es eine Vielzahl von Broschiiren und Informations-

schriften, die kostenlos bzw. gegen ein geringes Entgelt von der Deut-

schen Alzheimer Gesellschaft verschickt werden. Eine Adress-Daten-

bank enthilt wichtige Kontaktadressen vor Ort und die aktuelle Liste der

Alzheimer Gesellschaften und Angehoérigengruppen. Fiir die Beraterinnen

steht zudem eine umfangreiche Wissensdatenbank zur Verfiigung, in der

relevantes Wissen nach Stichworten sortiert, abgerufen werden kann.
Mit dem Ziel herauszufinden, inwieweit eine intensive Beratung und

Begleitung der Angehorigen im Gesundheitswesen zu Kostenersparnis-

sen fiihrt, wird derzeit eine vom Bundesministerium fiir Bildung und

Forschung geforderte multizentrische, randomisierte und kontrollierte

Studie an 15 Zentren in Deutschland, der Schweiz und Osterreich durch-

gefiihrt. Die Fragestellung lautet, inwieweit die modulare Schulungs-

reihe »Hilfe beim Helfen« fiir pflegende Angehdrige Demenzkranker zu
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einer Entlastung der Angehdrigen, zu einer Verringerung von Heimunter-
bringungen und zu einer besseren Lebensqualitét fiir die Angehdrigen
und die Betroffenen fiihrt. Die Schulungsreihe wurde von der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft und der Firma Janssen-Cilag entwickelt.

2. Perspektiven fiir die Zukunft: ein abgestuftes Versorgungssystem
fiir Demenzkranke und ihre Familien

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft hilt den Aufbau eines abgestuften
Versorgungssystems fur Demenzkranke und ihre Familien fiir dringend
erforderlich. Dabei geht es darum, unterschiedlich intensive Betreuungs-
formen im ambulanten, teilstationdren und stationidren Bereich anzubie-
ten und miteinander zu verkniipfen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft
2001b). Hervorzuheben ist dabei die besondere Bedeutung sogenannter
niedrigschwelliger Angebote (Beratung, Betreuungsgruppen, Gruppen
fiir Patienten und Angehorige, Unterstiitzung durch Helferinnenkreise),
die kostengiinstig und effektiv sind, sowie der Hausérzte und Fachérzte,
die in der Regel die ersten Ansprechpartner sind, wenn die Befilirchtung
besteht, dass »mit dem Gedachtnis etwas nicht stimmt«.

Anzustreben ist eine individualisierte Versorgung Demenzkranker.
Demenzkranke sind keine einheitliche Gruppe, sondern Individuen mit
unterschiedlichen Krankheitsbildern, Lebensldufen, Kompetenzen und
Defiziten, die in sehr unterschiedlichen sozialen und 6konomischen
Situationen leben. Ebenso differenziert sind die jeweiligen Anforderungen
an Betreuung, Pflege, Therapie und &rztliche Behandlung. Besondere An-
forderungen stellen Demenzkranke mit auffélligen Verhaltensstorungen
und mit zusétzlichen kdrperlichen Erkrankungen. Die kleine Gruppe der
friih (d.h. vor dem 60. Lebensjahr) Erkrankten, die Kranken im Anfangs-
stadium, im mittleren und im spéten Stadium haben unterschiedliche Be-
diirfnisse und stellen entsprechende Anforderungen an die Pflegenden; zu
denken ist auch an die grofer werdende Gruppe alleinlebender Kranker.

Die Familien bzw. pflegenden Angehdrigen tragen die Hauptlast der
Betreuung und Pflege Demenzkranker. Sie zu entlasten und zu stiitzen
ist dringend erforderlich. Hier ist besonders zu denken an: allgemeine
Aufklirung, Beratung, Pflegekurse, psychosoziale Begleitung, Ent-
lastung durch Betreuungsgruppen, qualifizierte ambulante Dienste,
Kurzzeitpflege usw.

Im Folgenden werden acht wichtige Elemente eines abgestuften Ver-
sorgungssystems flir Demenzkranke und ihre Familien in knapper Form
dargestellt. Dabei werden Schwachpunkte identifiziert und wiinschens-
werte Verdnderungen skizziert.
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a) Diagnose von Demenzerkrankungen

Wie bereits ausfiihrlich dargestellt, ist es wichtig, dass die Diagnose so
frith wie moglich gestellt wird (vgl. Forstl 1997). Dies erhoht die
Behandlungschancen, zumal die gegenwirtig verfliigbaren Medikamente
besonders im frithen und mittleren Stadium der Erkrankung wirken.
Eine kausale Therapie ist gegenwirtig zwar nicht moglich, jedoch eine
Verlangsamung der Hirnabbauprozesse. Fiir die Patienten bedeutet dies
ein Gewinn an Lebensqualitit. Festzustellen ist, dass es viel zu wenige
gerontopsychiatrisch qualifizierte niedergelassene Fach- und Hausérzte
gibt und nur ein duBerst liickenhaftes Netz an Memory-Kliniken, Ge-
déchtnis- bzw. gerontopsychiatrischen Ambulanzen existiert.

Dringend bendtigt wird ein flichendeckendes Netz an Diagnose-
moglichkeiten, das Hausérzte, Fachérzte, Memory-Kliniken, Gedéchtnis-
sprechstunden bzw. gerontopsychiatrische Ambulanzen umfasst. Die
Diagnose sollte den Kranken und ihren Angehorigen so mitgeteilt wer-
den, dass deren Verstdndnis nicht iiberfordert wird. Sie sollten von den
Arzten auf lokale Beratungsmdglichkeiten und psychosoziale Beglei-
tung hingewiesen werden. Eine gerontopsychiatrische Qualifizierung
der Arzte (im Studium und durch Fortbildungen), besonders auch der
Hausirzte und der Arzte in den allgemeinversorgenden Krankenhiusern
ist dringend nétig. Die Diagnose von Demenzerkrankungen muss fiir
Arzte angemessen abrechenbar sein.

b) Arztliche Behandlung

Die drztliche Behandlung Demenzkranker umfasst die Demenz sowie
nicht-kognitive psychische Stérungen (z.B. Depression, Wahn), ferner
korperliche Erkrankungen. Die Kooperation zwischen niedergelassenen
Axrzten ist oft unbefriedigend. Arzte und Pflegepersonal in Allgemein-
krankenhédusern sind auf den Umgang mit Alzheimer-Patienten oftmals
vollig unzureichend vorbereitet. Die Behandlung der Demenzkranken
mit Antidementiva darf nicht aus Budgetgriinden verweigert werden.

¢) Rehabilitation

Bei Maflnahmen zur Rehabilitation geht es darum, »Pflegebediirftigkeit
zu {iberwinden, zu mindern oder ihre Verschlimmerung zu verhiiten«
(§31 SGB XI). Bei Demenzkranken heifit dies insbesondere, die Kranken
zu aktivieren und zu stabilisieren, ihre Kompetenzen zu fordern und
zu erhalten, ihre Stimmung zu verbessern, ihre korperliche Gesundheit
zu fordern. Dies geschieht gegenwiértig nur vereinzelt in Tagesstitten,
Kliniken, gerontopsychiatrischen Zentren und Heimen, weniger in Ein-
richtungen der geriatrischen Rehabilitation.
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Wiinschenswert ist die Entwicklung und Umsetzung demenzbezoge-
ner Rehabilitationsprogramme mit dem Ziel, den Krankheitsverlauf und
damit den Eintritt der Pflegebediirftigkeit hinauszuzdgern (vgl. die Bei-
trage zur Rehabilitation Demenzkranker in: Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft 2003a: 259-289).

Bei MaBinahmen der geriatrischen Rehabilitation Demenzkranker ist
haufig eine langere Verweildauer erforderlich als fiir Kranke ohne kogni-
tive Defizite. Grundsitzlich sollte auch ambulante Rehabilitation im
héuslichen Umfeld moglich sein.

Der Aufbau von therapeutisch orientierten Gruppenangeboten fiir
Demenzkranke im frithen Krankheitsstadium (vgl. Niemann-Mirmehdi
2000) ist dringend erforderlich. Diese Gruppen unterstiitzen die Kranken
beim Umgang mit den Folgen der Krankheit, der Lebensfithrung, der
Regelung ihrer rechtlichen Angelegenheiten usw.

d) Pflegeversicherung

Die speziellen Bediirfnisse Demenzkranker und ihrer Angehorigen
werden in dem im SGB XI definierten Begriff der Pflegebediirftigkeit
(§ 14,1 SGB XI) und in den Begutachtungsrichtlinien nur unzureichend
beriicksichtigt (vgl. Schmidt/Klie 2000; Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft 2004).

Bei der Begutachtung zur Einstufung nach SGB XI kommt es bei
Demenzkranken immer wieder zu Fehleinschitzungen und oft wenig
sensiblem Umgang der Gutachter mit den Kranken und ihren Angehori-
gen. Deshalb ist es notwendig, die Kompetenz der Gutachter des MDK
im Bereich der Demenzerkrankungen zu stérken. Ebenso sollten Ange-
horige wissen, worauf es bei der Begutachtung ankommt.

Das Angebot an Pflegekursen fiir Angehdrige und ehrenamtliche
Pflegepersonen (§ 45 SGB XI) sollte ausgebaut werden. Spezielle Kurse
zur Pflege von Demenzkranken, die von entsprechend qualifiziertem
Personal durchgefiihrt werden, sind notwendig. Die Deutsche Alzheimer
Gesellschaft (2002) hat das Kursangebot »Hilfe zum Helfen« in Koope-
ration mit Janssen-Cilag entwickelt, evaluiert und ist bestrebt, dies in
grofBem MaBstab umzusetzen.

e) Ambulante Versorgung

Pflegende Angehdrige tragen die Hauptlast der Betreuung und Pflege
von Demenzkranken. Sie sind hochbelastet, bis hin zur seelischen und
korperlichen Erschépfung, psychosomatischen Erkrankungen etc. (vgl.
GréBel 1994; Adler et al. 1996). Ein flichendeckendes Netz von Anlauf-
stellen existiert bisher nicht.
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Das Angebot ambulanter gerontopsychiatrischer Pflege ist unzurei-
chend, auch weil es nicht ausreichend finanziert wird. Die von ambulanten
Diensten geleistete Pflege ist flir Demenzkranke oft nicht bedarfsgerecht.

Es mangelt an demenzspezifischen niedrigschwelligen Angeboten
(Beratung, Betreuungsgruppen, Helferinnenkreise) mit gesicherter Finan-
zierung. Eine Folge mangelnder ambulanter Entlastung ist die unnétige
bzw. unnétig frithe Aufgabe der hiuslichen Pflege und der Umzug der
Erkrankten ins Pflegeheim.

Erforderlich ist der Aufbau eines flaichendeckenden Netzes von Anlauf-
und Beratungsstellen fiir pflegende Angehérige von Demenzkranken und
die Entwicklung von Qualititsstandards. Diese konnten auch dringend
erforderliche niedrigschwellige Angebote wie »Betreuungsgruppen«
(Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2001¢) und »Helferinnenkreise«
(Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2003b) aufbauen und als Trager fun-
gieren. Auch Demenzkranke im Frithstadium sollten hier geeignete
Beratung und Unterstiitzung finden.

In der ambulanten Pflege sind gerontopsychiatrische Fachkréfte und
Kompetenzen fiir eine bedarfsgerechte Versorgung unabdingbar. Die
Regelfinanzierung ambulanter gerontopsychiatrischer Pflege muss bun-
desweit eingefiihrt werden.

Der Aufbau gerontopsychiatrischer Verbundsysteme, wie sie als
Modellprojekte vom Bundesministerium fiir Arbeit und Sozialordnung
gefordert wurden, sollte vorangetrieben werden. Sie ermdglichen die
systematische, trageriibergreifende Kooperation aller, die an der Versor-
gung Demenzkranker beteiligt sind (»integrierte Versorgung«), konnen
die Qualitdt der Versorgung verbessern und dazu beitragen, Heimein-
weisungen zu verhindern (vgl. Wernicke/Trabitzsch 2000).

/) Teilstationdire Versorgung

Das vorhandene Angebot an Tagespflegeplitzen (§ 41 SGB XI) ist
quantitativ nicht ausreichend und qualitativ nicht befriedigend auf die
spezifischen Probleme Demenzkranker zugeschnitten. Obwohl gerade
Demenzkranke unter Schlafstérungen und Stérungen des Tag-Nacht-
Rhythmus leiden, was in der Regel zu einer enormen Belastung der pfle-
genden Angehdrigen fiihrt, gibt es in Deutschland praktisch kein Ange-
bot an teilstationdrer Nachtpflege (vgl. Freter 1998). Deshalb ist der
Ausbau teilstationdrer Angebote fiir Demenzkranke dringend nétig. Dies
beinhaltet die Einrichtung von qualifizierter gerontopsychiatrischer
Tages- und Nachtpflege.
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g) Stationdre Versorgung in Pflegeheimen

Etwa 60% der Bewohner von Pflegeheimen sind von Demenzerkrankun-
gen betroffen (Bickel 1999: 17). Angehorige wie auch Experten gelangen
haufig zu der Aussage, dass die Heimversorgung fiir Demenzkranke
unbefriedigend bis katastrophal ist. Einige Griinde hierfiir sind: unzurei-
chende Finanzierung, zu niedriger Personalschliissel, unzureichend qua-
lifiziertes Personal. Die &rztliche und vor allem fachérztliche Versorgung
ist hdufig unzureichend. Einrichtungen der Kurzzeitpflege (§ 42 SGB
XI) sind weder in ausreichendem MaR vorhanden, noch ausreichend
qualifiziert.

Neben der Ausrichtung von vorhandenen und neu errichteten Pflege-
heimen auf die Bediirfnisse Demenzkranker sollten auch familien-
dhnliche Wohngemeinschaften fiir Demenzkranke (Deutsche Alzheimer
Gesellschaft 2003c¢) gefordert werden.

Therapeutische Angebote sollten ausgebaut werden: tagesstrukturie-
rende Angebote, Aktivierung, Beschéftigungs- und Musiktherapie usw.
Dadurch sind geschlossene Unterbringung, Fixierung und Sedierung
weitgehend vermeidbar. Fiir die Qualititssicherung sind Richtlinien
erforderlich, wie etwa die »yEmpfehlungen fiir Leistungsstandards in der
gerontopsychiatrischen Pflege« (Hoft/Landesarzte fiir Gerontopsychia-
trie 1999).

Durch eine angemessene fachérztliche (gerontopsychiatrische) Ver-
sorgung in den Heimen kann der Missbrauch der »Bedarfsmedikation«
verhindert und die Einweisung in psychiatrische Krankenhduser vermie-
den werden.

Groflen Informationsbedarf gibt es hinsichtlich der stationdren (und
ambulanten) Sterbebegleitung Demenzkranker. Hierzu fand im Mai
2004 eine gemeinsame Tagung der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
mit der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz statt, in der das Curriculum
»Mit-Gefiihlt«, ein »Curriculum zur Begleitung Demenzkranker in ihrer
letzten Lebensphase, erstmals der Offentlichkeit vorgestellt wurde
(Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz 2004).

h) Selbsthilfe

Die Selbsthilfe im Bereich der Demenzerkrankungen hat sich in den
letzten zehn Jahren kontinuierlich entwickelt (vgl. Jansen/Tschainer/
GrifBel 2000). Bundesweit existieren zahlreiche Angehdrigen- bzw.
Selbsthilfegruppen, Betreuungsgruppen und Alzheimer Gesellschaften.
Thr Beitrag wird auch in Zukunft wichtig bleiben, da sie einerseits den
Betroffenen und den Angehdrigen Beratung und Erfahrungsaustausch
ermoglicht. Andererseits bleibt die zentrale Aufgabe, die Bediirfnisse
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und Probleme Demenzkranker und ihrer Angehérigen friihzeitig zu arti-
kulieren und ihnen in der Offentlichkeit und in der Politik Geltung zu
verschaffen. Die Unabhéngigkeit von den speziellen Perspektiven der
anderen Akteure im »Problemfeld« Demenz, insbesondere der Trager
von Einrichtungen und Institutionen mit finanziellem Eigeninteresse, ist
und bleibt dabei wichtig.

Dies geht nicht ohne finanzielle Sicherheit. Daher wire wiinschens-
wert u.a. eine konsequent umgesetzte Forderung der Selbsthilfe im Rah-
men des § 20 SGB V sowie die Férderung auf der Ebene der Kommu-
nen, Kreise und Lénder.

Korrespondenzadresse:

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
Friedrichstra3e 236

10969 Berlin

Tel. 030/259 37 95-0

Helga Schneider-Schelte, Projektleitung Alzheimer-Telefon
helga.schneider-schelte@deutsche-alzheimer.de

Hans-Jiirgen Freter, Publikationen und Offentlichkeitsarbeit
hans-juergen.freter@deutsche-alzheimer.de
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