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Vorwort

Wir leben in einer alternden Gesell-
schaft. Die demografische Entwicklung
stellt unser Sozial- und Gesundheits-
system vor vollkommen neue und drén-
gende Aufgaben. Eine dieser Aufgaben
besteht darin, die Unterstiitzungssys-
teme fir die klinftig stark anwachsende
Zahl von pflegebedirftigen Menschen
wirkungsvoll zu stdrken und neue Be-
treuungsformen und pflegerische An-
gebote zu entwickeln. Unter den Pflege-
bedirftigen sind dementiell erkrankte
Menschen noch einmal eine besondere
Gruppe. Auch ihre Zahl wird nach allen
Prognosen stark ansteigen. Fiir ihre Be-
treuung ist unser Gesundheitssystem
allerdings erst unzureichend vorbereitet.

Dies betrifft auch die Ausstattung der
Pflegeangebote mit qualifiziertem Per-
sonal und mit finanziellen Ressourcen.
Mit der Weiterentwicklung der Pfle-
geversicherungsgesetzgebung hat die
Politik begonnen, auf die absehbare
Entwicklung zu reagieren. Es bleibt noch
vieles zu tun!

Uber die Frage der Ressourcen hinaus
geht es auch um die konzeptionelle
Weiterentwicklung von Betreuungsan-
geboten: Pflege muss auf die Problem-
lagen von Familien und begleitenden
Ndchsten abgestimmt sein und damit

erheblich starker personenbezogen re-
agieren kdnnen als bislang gewohnt.

Neben diesen Fragen der Ausstattung
und der Konzeption gibt es aber einen
noch grundlegenderen Bereich, der un-
serer Aufmerksamkeit bedarf. Es geht
um unser Bild der Demenzerkrankung
und des dementiell erkrankten Men-
schen. Der demenzkranke Mensch stellt
unser Bild des starken, leistungsfahigen,
seiner selbst machtigen Menschen in
Frage, er fordert uns in besonderer Wei-
se heraus, die Wirde des Menschen als
Menschen, unabhéngig von Leistung,
Bewusstheit und Fahigkeiten, zu ach-
ten. Auch in diesem Sinne ist der »Um-
gang mit Demenz« eine »gemeinsame
Aufgabe« unserer Gesellschaft, wie es
der Untertitel dieser Schrift sagt.

Der hier vorliegende Band nimmt sich
genau dieser Aufgabe an. Er wird
gemeinsam vom Rat der EKD und der
Diakonie Deutschland herausgegeben
und vereint einen von der Kammer fir
Offentliche Verantwortung der EKD
erarbeiteten und mit der Diakonie
Deutschland abgestimmten Text mit ei-
ner Sammlung von guten Beispielen im
Umgang mit Demenz in Einrichtungen
der Diakonie. Ebenfalls enthalten sind
Informationen liber den Zugang zu wei-
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teren Hilfsangeboten fir ratsuchende
Menschen. Die gemeinsame Herausge-
berschaft des Rates der EKD und der
Diakonie Deutschland macht auch
deutlich, dass sich die Kirchen und die
Diakonie der demografischen Heraus-
forderung stellen und in ihren Gemein-
den, Einrichtungen und Werken daran
mitwirken, l[deen und Konzepte zu ent-
wickeln und praktisch umzusetzen.

Unser Text ndhert sich dem Thema
Demenz tber die Perspektive der betrof-
fenen Menschen: Was heiBt es an De-
menz zu erkranken? Was bedeutet es
fur Angehdrige miterleben zu missen,
wie der Vater oder die Mutter, die Part-
nerin oder der Partner, Ehemann oder
Ehefrau in einem zunidchst schleichen-
den Prozess immer mehr an kognitiven
Fahigkeiten einbuBt? Was geschieht,
wenn die gewohnte gemeinsame Welt,
wie es im Titel unserer Schrift heift,
Schritt fur Schritt »verlernt wird«?

Der Text gibt Informationen ber die
pflegerischen, medizinischen und recht-
lichen Aspekte der Demenzerkrankung.
Er gibt Hinweise zu Leistungen der ge-
setzlichen Pflegeversicherung und zu
Fragen der Betreuung. Uber diese Infor-
mationen hinaus bietet der Text aber in
seinem Kern eine christliche, eine evan-
gelische Perspektive auf die Demenz-
erkrankung. Diese Perspektive ergibt
sich aus dem inhaltlichen Kern des
Evangeliums von Jesus Christus: Der
Text verankert die Wahrnehmung des

demenzerkrankten Menschen in einem
Menschenbild, in einer Anthropologie
des verletzlichen und schutzbediirftigen
Lebens. Die Wiirde und die Selbstbe-
stimmung des verletzlichen Lebens sind,
so entwickelt es unser Text, in unbe-
dingter Weise zu achten. Diese Wiirde
des verletzlichen Lebens realisiert sich
in den sozialen Beziehungen eines gan-
zen gelebten Lebens, in Ehe und Part-
nerschaft, in Familie und Freundschaft,
in Beruf und Engagement. Aber: so tief,
wie die Menschenwiirde sozial veran-
kert ist, so weit reicht sie liber den Be-
reich des Sozialen hinaus. Sie ist nach
christlicher Uberzeugung gegriindet in
der unbedingten schépferischen Liebe
Gottes, die jeden Menschen umfingt,
wie sie sich gezeigt und bewahrt hatim
Weg Jesu: In Kreuz und Auferstehung,
im Zerbrechen des alten Menschen und
in der Uberwindung des Todes.

In dieser Hinsicht zielt der Respekt vor
der Wirde des verletzlichen Lebens zu-
nachst auf die Abwehr des verfiigenden
Zugriffs auf das Schwache und Schutz-
bedirftige. Gerade in diesem Respekt
liegt eine der entscheidenden Quellen
fir die Anerkennung von Autonomie
und Selbstbestimmung.

Dies kann aber nicht nur sozusagen ne-
gativ, nur in der Schutzdimension, aus-
gedrlckt werden, so wichtig und zentral
dies ist. Die Achtung vor der Wiirde des
verletzlichen Lebens ohne Ansehen sei-
ner physischen und kognitiven Leis-



tungsfahigkeit bedarf auch der positi-
ven Aufnahme in guten und konstrukti-
ven Ideen flir menschenwdirdige Pflege
und Betreuung, furr ein Miteinander der
Generationen und die Gemeinschaft
von demenzerkrankten und »gesundenc
Menschen. In diesem Sinne haben die
demenzerkrankten Menschen und hat
die Aufgabe des Umgangs mit pflege-
bedirftigen Menschen ihren Platz in der
Mitte unserer Gesellschaft, unseres Ge-
meinwesens und auch in der Mitte un-
serer Kirchen und Werke. Der Rat der
EKD und die Diakonie Deutschland wol-
len sich gemeinsam dieser Aufgabe
stellen: In der Gestalt ihrer Gemeinden
und diakonischen Einrichtungen, im Zu-
sammenwirken mit gesellschaftlichen
Partnern, in der gemeinsamen Verant-
wortung auch im politischen Raum un-
seres Gemeinwesens.

Die Broschiire »Wenn die alte Welt ver-
lernt wird« richtet sich an ratsuchende
Betroffene als eine Ermutigung, sich
vertieft mit dem Thema Demenz ausei-
nanderzusetzen. Sie richtet sich aber
ebenso an Verantwortliche und Mit-
arbeitende in der Kirche und an diejeni-
gen, die Verantwortung tragen in Politik
und Verwaltung und in den unter-
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Landesbischof

Dr. Heinrich Bedford-Strohm
Vorsitzender des Rates

der Evangelischen Kirche in Deutschland

Vorwort

schiedlichen Bereichen des Gesund-
heits- und Sozialwesens. Der Text moch-
te Impulse daflir geben, weitere Ange-
bote und Arbeitsformen fiir die Beglei-
tung demenzkranker Menschen und
ihrer Angehorigen zu entwickeln und
die rechtlichen, organisatorischen und
finanziellen Rahmenbedingungen dafir
bereit zu stellen.

Der Rat der EKD und die Diakonie
Deutschland danken der Kammer fir
Offentliche Verantwortung, besonders
dem Vorsitzenden, Herrn Prof.Dr.Dres.
h.c. Hans-Jlrgen Papier, und der stell-
vertretenden Vorsitzenden, Frau Regio-
nalbischofin Susanne Breit-KeBler, fir
den hier vorgelegten Text. Wir hoffen
und wiinschen, dass dieser Text einen
Beitrag zu einer langsam in Gang kom-
menden und hochst wichtigen gesell-
schaftlichen Debatte sein mdge, der
Debatte dartiber, wie wir in einer altern-
den Gesellschaft leben wollen. Der
kirchliche Beitrag soll aus der Botschaft
des Evangeliums geschépft sein und
gleichwohl auch von denen gehdrt und
in seinen Argumenten gewlrdigt wer-
den konnen, die den Glauben und die
Hoffnung der Christinnen und Christen
nicht teilen.

%

Pfarrer Ulrich Lilie
Préasident Diakonie Deutschland
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1 Einleitung

Das Thema Demenz ist in den letzten
Jahren immer mehr ins Bewusstsein der
Offentlichkeit geriickt. Es beschaftigt
nicht nur Politik, Medizin und Ethik,
sondern auch Literatur und Filmkunst.
Selbst Kinderbiicher zur Demenz sind in
der Zwischenzeit erschienen. Dabei hat
sich die Debatte verdndert. Das Ver-
standnis fir die Komplexitat des The-
mas hat sich vertieft, und der Ton der
Debatte hat sich ausdifferenziert: neben
problematisierende, ja alarmierende
Prognosen sind Erfahrungen und Er-
kenntnisse getreten, die den Blick auf
das richten, was Menschen mit Demenz
noch (erleben) kénnen. Auch die krea-
tiven und humorvollen Seiten der
Krankheit traten ins Bewusstsein. Diese
grundsatzlich zu begriiBende Entwick-
lung birgt aber die Gefahr, dass das Lei-
den der Betroffenen und ihrer Angehd-
rigen verharmlost wird.

Menschen mit Demenz sind im Bereich
der Kirchen an vielen Orten prdsent: in
den kirchlichen Einrichtungen der sta-
tiondren Altenhilfe, bei den ambulanten
Pflegediensten, im Gemeindeleben, in
den Gottesdiensten und in der Seelsor-

ge. Dadurch hat die Evangelische Kirche
in Deutschland einerseits primar die
Note der dementiell erkrankten Men-
schen, ihrer Angehdrigen und der pro-
fessionellen Pflegekrafte im Blick und
nimmt sie sehr ernst. Sie mochte mit
diesem Text aber andererseits auch die
positive gesellschaftliche Entwicklung
hin zu einer vieldimensionalen Beschaf-
tigung mit dem Thema Demenz stérken.

Im Rahmen einer Tagung, die die EKD
bereits im Jahr 2008 zum »Leben mit
Demenz« durchfihrte, hielt der da-
malige Président des Kirchenamtes
Hermann Barth eine Bibelarbeit zu
Psalm 31." Insbesondere der Vers 13b
(»lch bin geworden wie ein zerbroche-
nes GefaB.«) sprach ihn zu nichst an:

»lch habe in den vergangenen zwei
Jahrzehnten in meiner Familie viermal
erlebt, wie mir sehr nahestehende Men-
schen dement geworden sind. Ich finde
das Bild vom »zerbrochenen« oder vom
izerbrechenden GefaB« trifft sehr gut,
was ich dabei erlebt habe, vielleicht so-
gar, was die erkrankten Menschen selbst
empfunden haben. Und nachdem ich an

1 Die ganze Bibelarbeit findet sich in: Evangelische Kirche in Deutschland: Leben mit Demenz. Beitrdge aus
medizinisch-pflegerischer, theologischer und lebenspraktischer Sicht, Hannover 2008, S. 13 - 30, EKD-Texte 98,

www.ekd.de/download/ekd_texte_98.pdf.



der einen Stelle flindig geworden war,
las ich auch den Kontext mit neuen
Augen:

Mein Leben ist hingeschwunden

in Kummer

und meine Jahre in Seufzen.

Meine Kraft ist verfallen ...

Vor all meinen Bedréngern bin ich ein
Spott geworden

und vor meinen Nachbarn noch mehr
und ein Schrecken meinen Bekannten.
Die mich sehen auf der Gasse,

fliehen vor mir.

Ich bin vergessen in ihrem Herzen

wie ein Toter;

ich bin geworden wie ein
zerbrochenes GefdbB.

Diese Verse sprechen nicht speziell von
dementen Menschen. Aber ihnen Idsst
sich, ohne dass sie dabei gegen den
Strich gebiirstet wiirden, entnenmen,
wie Demente sich - vermutlich - befin-
den, und auch, was in denen ausgelost
wird, die mit ihnen zusammenleben und
sie erleben: das Leben »hingeschwun-
deny, die Kraft werfallent, zum »Spott:
geworden, vergessen, von manchen ge-
radezu gemieden. Mitzuerleben, was die
Demenz aus einem Menschen zu ma-
chen imstande ist, kann bei denen dar-
um herum ein regelrechtes Erschrecken
auslosen: Mdge mir nur das erspart
bleiben! Und weil es keine angenehmen
Gefiihle sind, damit konfrontiert zu
sein, was auch meine Zukunft werden
konnte, kommt es nicht selten dazu,

1 Einleitung

dass die Kontakte mit dem dementen
Menschen reduziert oder ganz unterlas-
sen werden: in Vergessenheit geraten,
als ware er tot - weg aus dem Herzen.

Psalm 31 macht das Leben mit Demenz
durchsichtig auf seine dunklen Seiten
- aber dabei hat es nicht sein Bewen-
den. Der Psalm quillt zugleich Gber von
Aussagen des Gottvertrauens und der
Zuversicht, dass Gott auch in der aktu-
ellen Not seinen Beistand nicht versa-
gen wird:»Herr, auf dich traue ich... Du
bist mein Fels und meine Burg ... In dei-
ne Hande befehle ich meinen Geist... Du
stellst meine FiiBe auf weiten Raum...
Ich freue mich und bin frohlich Gber
deine Giite, dass du mein Elend ansiehst
... meine Zeit steht in deinen Handen ...
Wie groB ist deine Gute, HERR, die du...
erweisest vor den Leuten, denen, die auf
dich trauen.« (Verse 2 - 20). Die Entschei-
dung, diesen Psalm zum Gegenstand
der Bibelarbeit zu machen, ist nicht zu-
letzt darin begriindet, dass seine Aussa-
gen des Gottvertrauens wie eine Verhei-
Bung, wie ein groBes Licht tber den
Dunkelheiten des Lebens mit Demenz
stehen - und wieder: Uber den Dunkel-
heiten des Lebens derer, die erkrankt
sind, ebenso wie derer, die um sie sind.
Wenn wir in diesen Tagen Uber ein Le-
ben mit Demenz nachdenken und reden,
dann wiirde es - so wenig wir hier ir-
gendetwas beschonigen dirfen - zu
kurz greifen, uns die schmerzlichen Er-
fahrungen in der Konfrontation mit
Demenz ein weiteres Mal vor Augen zu
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fiihren. Wir missen, wir wollen auch
lernen, wie das wahr wird bei Dementen
und bei ihren Angehdrigen, Freunden
und Pflegern, dass Gott unsere FiiBe auf
weiten Raum stellt.«?

Auf diesem Weg des gemeinsamen Ler-
nens und Entdeckens, was fiir das Leben
mit Demenz in praktischer und in geist-
licher Hinsicht hilfreich sein kann, be-
findet sich die evangelische Kirche auch
weiterhin. Und sie [adt mit dieser Schrift
dazu ein, diesen Weg mitzugehen.

Ziele dieser Schrift sind besonders:

zur Sensibilisierung fiir das Thema
Demenz beizutragen,

die ethischen Fragen in seelsorgli-
cher Perspektive aufzugreifen und
sie in Beziehung zur biblischen Ethik
zu setzen,

den Betroffenen und ihren Angeho-
rigen einen kurzen Uberblick Gber
die medizinischen und rechtlichen
Aspekte der Erkrankung an die Hand
zu geben,

die anthropologischen Fragen, die
diese Erkrankung aufwirft, im Lichte
des evangelischen Verstdndnisses
vom Menschsein zu beleuchten,

die ethischen Fragen in seelsorgli-
cher Perspektive aufzugreifen und
sie in Beziehung zur biblischen Ethik
Zu setzen,

Herausforderungen fir Politik und
Kirche zu ermitteln, um sich gemein-
sam auf den Weg in eine demenz-

sensible Gesellschaft zu machen, die
respektvoll mit den an Demenz Er-
krankten umgeht.

Der auf diese Einleitung folgende Teil 2
der Schrift fiihrt die Leserinnen und Le-
ser an das Thema »Demenz« heran, in-
dem Fragen aufgegriffen werden, die
sich im alltdglichen Umgang mit dieser
bedrangenden Krankheit stellen. Vielfal-
tige Erfahrungen aus dem Bereich der
Seelsorge sind in diesen Teil eingeflos-
sen. In der seelsorglichen Praxis wird
aber auch immer wieder deutlich, wie
wichtig und hilfreich umfassende me-
dizinische Aufklarung, sachliche juristi-
sche Informationen und grundlegende
Reflexionen der christlichen Anthropo-
logie und Ethik sein kdnnen. Diese ver-
tiefenden Hintergrundinformationen
aus verschiedenen Fachbereichen fin-
den sich in den anschlieBenden Teilen 3
bis 5 der Schrift. Und schlieBlich fiihren
alle Kapitel des Textes hin auf die ge-
meinsamen Aufgaben, die sich auf-
grund der bereits groBen und noch
steigenden Zahl dementiell erkrankter
Menschen stellen. Im abschlieBenden
Teil 6 werden die aus Sicht der evange-
lischen Kirche anstehenden Aufgaben
fUr unsere Gesellschaft, die Politik und
die Kirche selbst entfaltet.



2 »Fragen uiber Fragen« — wenn ein
Mensch dement wird

2.1 Wie kann man mit der Angst
vor Demenz umgehen?

»An einer Demenz zu erkranken und in
deren Folge unselbstandig und unzu-
rechnungsfahig zu werden, ist das wahr-
scheinlich am meisten gefiirchtete Ri-
siko des Alters. Die bei fortgeschrittener
Demenz auftretenden kognitiven Ein-
buBen werden von den meisten Men-
schen als Bedrohung der Person in ihrer
Ganzheit betrachtet. Vor diesem Hinter-
grund erscheint verstandlich, dass die
Konfrontation mit Demenzkranken nicht
nur Unsicherheit, sondern auch massive
Angste ausldsen kann.¢

Angste sowie Gefiihle von Hilflosigkeit
und Ohnmacht sind vermutlich die am
weitesten verbreiteten Reaktionen auf
den Gedanken, moglicherweise selbst
einmal von Demenz betroffen zu sein. Um
den eigenen Angsten nicht wehrlos aus-
geliefert zu sein, ist es gut, sich die Frage
zu stellen, wie man sich bei Zeiten auf die
Méglichkeit einer dementiellen Erkran-
kung vorbereiten kann. Dies ist in mehr-
facher Weise mdglich, wobei sich man-

2 Aa0,S.18f

che dieser Verhaltensweisen auch be-
wahren, wenn man im Alter unselbstan-
diger wird, ohne an Demenz zu erkranken.

Beziehungen pflegen

Von groBer Bedeutung fiir ein Leben im
Alter, insbesondere mit Demenz, sind in
jedem Fall gute Beziehungen zur Fami-
lie, Freunden und weiteren Vertrauens-
personen wie z.B. dem Hausarzt. Wer
beizeiten Konflikte klart, Kontakte
pflegt, sich anvertraut, die Gemein-
schaft sucht und (Ndchsten-)Liebe (ibt,
der hat gute Chancen, in Zeiten zuneh-
mender Unselbstdndigkeit Menschen an
seiner Seite zu haben, die ihn begleiten.
Sicher werden auch gute Beziehungen
durch die Symptome, die eine Demen-
zerkrankung mit sich bringt, stark belas-
tet, aber viele Beziehungen bewéahren
sich auch in der Lebensphase der De-
menz. Mit vertrauten Menschen kann
man schon in gesunden Zeiten die eige-
nen Angste besprechen, Wiinsche for-
mulieren, mitteilen, wie man behandelt
werden mochte und was einem im Le-
bensalltag wichtig ist.

3 Evangelische Kirche in Deutschland: Im Alter neu werden kdnnen. Evangelische Perspektiven fir Individuum,
Gesellschaft und Kirche Eine Orientierungshilfe des Rates der EKD, Gitersloh 2010,
www.ekd.de/download/im_alter_neu_werden_koennen.pdf.
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Schriftliche Verfiigungen verfassen
und Wiinsche duBern

Eine sehr sinnvolle, fast unverzichtbare
Vorbereitung besteht in der Auswabhl
einer Person, der man flir den Fall der
eigenen Unselbstandigkeit eine Vorsor-
gevollmacht erteilen mochte. Ebenso
sinnvoll ist es, aufzuschreiben, was man
gerne isst, hort, flhlt, wie man sich klei-
det, welche Lieblingslieder man hat,
welche Umgangsformen einem wichtig
sind, ob man lieber kalt oder warm
schlaft, was man besonders genieBt —
also schriftlich festzuhalten, welche
persdnlichen Neigungen und Gewohn-
heiten man gerne beibehalten wirde.
Gerade neuere biographieorientierte
Ansétze in der Pflege sind auf Wissen
tber die Personlichkeit der Patienten
oder Patientin angewiesen: »Informati-
onen uber die Biographien der Perso-
nen, Uber ihre Erfahrungen, Vorlieben
und Werte spielen eine wesentliche Rol-
le, um individuelle emotional bedeutsa-
me Kontexte in der Pflege und Betreu-
ung zu ermdglichen, die gezielt das
Personsein fordern.«*

Zur Vorbereitung auf ein Leben mit
maoglicherweise eingeschrankter Fahig-
keit zum selbstbestimmten Handeln

kann auch gehoren, besonders intime
und personliche Dinge zu beseitigen.
Wesentlich ist hier, die eigene Entschei-
dung des oder der Betroffenen. Ange-
horige erfahren bei der Regelung der
Angelegenheiten der ihnen anvertrau-
ten Personen manchmal unfreiwillig
Dinge, die sie lieber nicht gewusst hat-
ten. Deshalb kann es ein Akt der Flirsor-
ge sein, Gegenstdnde zu vernichten, die
im Leben anderer noch Verwirrung stif-
ten kdnnen.

Das Geddchtnis des Leibes pflegen®

Erfahrungen aus der Pflege und der
Seelsorge mit von Demenz betroffenen
Menschen machen auch deutlich, wie
positiv sich von Jugend an Eingelibtes
auf ein Leben mit Demenz auswirken
kann. Auswendig gelernte Texte, gerne
gesungene Lieder, vertraute Musik,
handwerkliche Techniken, Rituale, Feste,
Tischsitten, Spiele, Familienspriiche
oder Gebete - all das stellt einen Schatz
im Leben eines Menschen dar, der auch
in der Demenz noch lange bereichernd
wirkt. Es gibt Geddchtniszentren, die
»tiefer« liegen als kognitive Erinnerun-
gen und die viel mit eingespielten Be-
wegungsabldufen und vertrauten Situ-
ationen zu tun haben. Diese durch Mu-

4 Berendonk, C./Stanek, S.: Positive Emotionen von Menschen mit Demenz férdern.
In: Kruse, A. (Hg.), Lebensqualitét bei Demenz? Zum gesellschaftlichen und individuellen Umgang
mit einer Grenzsituation im Alter, Heidelberg 2010, S. 158.

5 Vgl. Fuchs, T.: Das Leibgedachtnis in der Demenz: In: Kruse, A. (Hg.), Lebensqualitit bei Demenz? Zum gesellschaft-
lichen und individuellen Umgang mit einer Grenzsituation im Alter, Heidelberg 2010, S.231-242.
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sik, Kunst, leibliche GenUsse, Gottes-
dienstbesuche und Handarbeit im um-
fassenden Sinne bewusst zu pflegen, ist
eine durchaus sinnvolle Vorbereitung
auf eine Lebenszeit mit moglicherweise
abnehmenden kognitiven Fahigkeiten.

Sich umfassend informieren

Eine offene Auseinandersetzung mit
dem Alter kann zu dem Eingestandnis
flihren, dass eine dementielle Erkran-
kung jeden Menschen und damit auch
einen selbst treffen kann. Hat man hier
Beflirchtungen, dann kann es hilfreich
sein, sich ein umfassendes Bild von den
Erkrankungen, die unter dem Begriff
»Demenz« zusammengefasst werden, zu
verschaffen, und das bedeutet, sich so-
wohl die Symptome, Verldufe, Verluste
und Belastungen vor Augen zu fiihren,
als auch die Mdglichkeiten, das Leben
mit dieser Krankheit noch wertschatzen
zu kénnen.® Zur Demenz kann auch die
Erfahrung von neuen Freiheiten, andau-
ernder Lebensfreude und neuer Nihe in
Beziehungen gehdéren. Wenn man den
Konformitatszwangen unserer Gesell-
schaft nicht mehr Folge leistet, entste-
hen flir manche Menschen mit Demenz
sogar neue Freirdaume fiir Spontaneitat
und Ausdrucksformen von personlicher

Individualitat. Die Diagnose »Demenz«
verliert schon einiges von ihrer Bedroh-
lichkeit, wenn diese beiden Seiten der
Krankheit in den Blick kommen. Nie-
mand kann wissen, welche Seite der
Krankheit fiir das eigene Leben mit De-
menz bestimmend sein wird, und des-
halb sollte man keine Patientenver-
fugungen verfassen, die ausschlieBlich
mit dem Verlust von Lebensmdglich-
keiten rechnet. Patientenverfligungen
werfen manchmal Interpretationspro-
bleme auf, die flr die konkrete Beglei-
tung dementiell erkrankter Menschen
wenig hilfreich sind. Hat man aber zu-
satzlich zu einer Patientenverfligung
einer vertrauten Person eine Vorsorge-
vollmacht ausgestellt, kann diese die
zuvor mitgeteilten Wiinsche situations-
bezogen im Sinne des erkrankten Men-
schen beriicksichtigen und eine vorlie-
gende Patientenverfligung interpre-
tieren. Das schlieBt schwierige Abwa-
gungsprozesse nicht aus.”

Das eigene Selbstbild iiberpriifen

Die Auseinandersetzung mit der Mog-
lichkeit einer Demenz im Alter kann
unmittelbar in die Auseinandersetzung
mit dem eigenen Menschenbild und mit
dem Verstandnis von Menschenwirde

6  Umfassende, aktuelle und differenzierte Informationen kann man beispielsweise Gber die Internetseiten
und Veréffentlichungen des Kuratoriums Deutsche Altershilfe (www.kda.de), der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft e.V. (www.deutsche-alzheimer.de) oder auch des Bundesministeriums fur Familie, Senioren,
Frauen und Jugend (www.wegweiser-demenz.de) erhalten.

7 Dabrock, P.: Formen der Selbstbestimmung. Theologisch-ethische Perspektiven zu Patientenverfiigungen
bei Demenzerkrankungen, Zeitschrift fir medizinische Ethik 53 (2007), S. 127 - 144.

13


http://www.deutsche-alzheimer.de/

Wenn die alte Welt verlernt wird

fuhren. Dann kann sich die persénliche
Frage stellen, was das eigene Mensch-
sein ausmacht: Was bleibt von mir,
wenn ich mich nicht mehr ausdriicken
kann? Was bleibt, wenn ich nichts mehr
zustande bringe, sondern bei vielen Ver-
richtungen des taglichen Lebens auf
Hilfe angewiesen bin? Wer bin ich noch,
wenn meine Erinnerungen dahin
schwinden und meine Zukunft im »Ne-
bel« liegt? Das Phanomen Demenz no-
tigt zu einer inneren Auseinanderset-
zung mit der Unverfligbarkeit und Ab-
héngigkeit des eigenen Lebens. Alles,
was man in gesundem Zustand als
Schattenseiten des Lebens unter Kont-
rolle zu halten versucht, die Unvernunft,
das Unbewusste, das Vergessen, Ver-
luste und Verfall, die Ohnmacht, die
Verletzlichkeit und Unberechenbarkeit
des Lebens, verschafft sich in dieser
Krankheit unlberhdrbar und uniber-
sehbar Ausdruck. Viele Menschen, die
von Demenz personlich oder als Ange-
horige betroffen sind, geraten dadurch
in eine Grenzsituation. Die Méglichkeit,
diese Grenzsituation zu bewaltigen,
hangt aber entscheidend davon ab, wel-
che sozialen oder religiésen Praktiken
und welche tragfahigen Perspektiven
jemandem zur Verfligung stehen, um
die Verdnderungen durch die Krankheit
in das eigene Leben einzuordnen. Des-
halb kann es flr die innere Vorbereitung
auf das Alterwerden wichtig sein, sich
um eine Lebenspraxis und eine Lebens-
deutung zu bemihen, die an der abneh-
menden Leistungsfahigkeit im Alter und

auch einer eventuellen dementiellen
Erkrankung nicht zerbricht.

Die Demenz ist eine Anfrage an die ein-
seitige Betonung dreier Werte, die das
individuelle wie das gemeinsame Leben
wesentlich bestimmen: Leistung, Wis-
sen sowie Selbstbestimmung. Diese
Werte haben die Menschen in unserer
Gesellschaft mehr oder weniger verin-
nerlicht. Deshalb kann kaum jemand die
Abnahme von eigener Leistungsfahig-
keit, von kognitiven Fahigkeiten und
von Selbstdndigkeit anders denn als
schmerzlichen Verlust wahrnehmen
und bewerten. Und Erfahrungen des
Verlustes sind meistens mit Leiden ver-
knupft. Demenz bedeutet in der Regel
Schmerz und Leid und Trauer. Dieses
nicht einzugestehen ware ein Zeichen
mangelnden Respekts vor den Betroffe-
nen und ihren Angehérigen. Gleich-
zeitig verweist die Demenz aber auf
Dimensionen des Lebens, die oft liber-
sehen werden. So beschreibt zum Bei-
spiel Arno Geiger in seinem Roman »Der
alte Kénig in seinem Exil, was er Uber
das Leben der so genannten Gesunden
durch den Umgang mit seinem demen-
ten Vater alles erfahren hat: das Ver-
wirrende der Welt, das Fragmentarische
des Lebens, die grundsatzliche Heimat-
losigkeit des Menschen, die positive
Bedeutung der menschlichen Sterblich-
keit.®



2 »Fragen iiber Fragen« - wenn ein Mensch dement wird

Abschiedliches Leben einiiben

Je weniger man sich schon in gesunden
Zeiten uber Wissen, Leistung und
Selbstbestimmung definiert und je we-
niger das Verstandnis eigener Wirde
von diesen Werten abhangig gemacht
wird, desto besser ldsst sich wahr-
scheinlich eine dementielle Erkrankung
ertragen. Die beste innere Vorbereitung
auf ein Leben mit Demenz ist vielleicht
die Einlibung in ein »abschiedliches Le-
ben,... das auch in gesunden Tagen
lernt loszulassen«®. Aus biblischer Sicht
grindet das Loslassenkdnnen in der
Dankbarkeit fur das eigene Leben mit all
seinen Hohen und Tiefen. Wer auch die
eigenen Fahigkeiten und Erfolge als
Geschenk und Gnade Gottes empfinden
kann, der hat weniger Grund zu hadern,
wenn die Zeit kommt, in der man wieder
loslassen muss, was einem gewahrt
wurde, ohne dass man irgendeinen An-
spruch darauf gehabt hatte. Aus christ-
licher Sicht geschieht dieses Loslassen
in dem Vertrauen darauf, dass es Gott
ist, der unser Leben am Ende gut macht
und vollendet.

Durch eine dementielle Erkrankung
kommt manches zutiefst Menschliche
deutlicher zum Vorschein als bei gesun-
den Menschen. So kann z.B. das tiefe
Geflihl der Heimatlosigkeit und der in-

8  Geiger, A.: Der alte Kdnig in seinem Exil, Miinchen 2011.

neren Unruhe, das einem bei Menschen
mit Demenz hdufig begegnet, in christ-
licher Perspektive als Sinnbild der exis-
tentiellen Heimatlosigkeit des Men-
schen auf Erden gedeutet werden. Diese
Uberzeugungen machen den alltigli-
chen Umgang mit der Krankheit De-
menz nicht leichter, aber sie sind ein
Gegengewicht zur der verzweifelten
Frage: Was bleibt? Auch wenn ein
Mensch alles verliert: seine Geschichte,
die Kontrolle Giber sich selbst, seine Aus-
drucksfahigkeit, seine Persdnlichkeit,
sein Leben, so geht er selbst doch nicht
verloren, sondern wird von Gott aufer-
weckt zum Leben in einem »geistlichen
Leib« (vgl. 1. Kor 15, 42 ff.).

2.2 Was bedeutet
die Diagnose »Demenz«
fiir die Betroffenen?

Anzeichen einer beginnenden Demenz
kdnnen sehr unterschiedlich sein, so
dass nur eine drztliche Diagnostik Ge-
wissheit geben kann. Wenn sich bei &l-
teren Menschen Anzeichen von Ge-
dachtnis- oder Wortfindungsstorungen
zeigen, sind diese ernst zu nehmen. Ein
gewisses MaB3 an Vergesslichkeit kann
im Alter zwar vollkommen normal sein,
wenn aber weitere Auffélligkeiten hin-
zukommen, z.B. bislang nicht gekannte

9 Kortner, U.H.J.: Das Menschenbild der Leistungsgesellschaft und die Irritation der Demenz, in: Zeitschrift

fiir medizinische Ethik 59 (2012) S.3-33, S.15.
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Stimmungsschwankungen, ein zuneh-
mendes Misstrauen gegeniiber anderen
Menschen oder Uberforderungssituati-
onen bei der Bewadltigung des Alltags,
dann sollte eine drztliche Abklarung
Klarheit dariiber verschaffen, ob eine de-
mentielle Erkrankung vorliegt. Es kommt
immer wieder vor, dass der Verdacht an
einer Demenz erkrankt zu sein, sich in
der drztlichen Diagnostik nicht bestatigt,
sondern eine andere Erkrankung vorliegt,
die behandelt werden kann.

Auf die Diagnose »Demenz« reagieren
die Betroffenen ganz unterschiedlich.
Am Anfang steht meist eine Art Schock-
reaktion. Wenn diese abgeklungen ist,
finden Betroffene haufig einen produk-
tiven Umgang mit ihrer Krankheit, in-
dem sie die Verdnderungen an sich
selbst aufmerksam beobachten, ihre ko-
gnitiven Mdngel mit pragmatischen
Hilfsmitteln ausgleichen, anderen Uber
ihre Erkrankung berichten oder sogar in
die Offentlichkeit gehen, um Verstind-
nis fir die Krankheit \Demenz« zu we-
cken. Solche Menschen bereiten sich
meist auch bewusst auf die spateren
Phasen der Demenz vor, indem sie re-
geln, was sich noch regeln ldsst. Andere
Menschen, die mit der Diagnose »De-
menz« konfrontiert werden, reagieren
mit Selbsthass, verfallen in eine Art
Apathie oder eine Depression oder be-
lasten ihr Umfeld mit unberechtigten
Vorwiirfen, Gereiztheit und Aggressivi-
tat. Selbsttdtungen von Demenzkranken
kdnnen vorkommen, und sie ereignen

sich meist in den ersten Monaten nach
Feststellung der Diagnose. Dazu muss
man wissen, dass gerade »zu Beginn der
Erkrankung das Risiko der depressiven
Stérung hoch signifikant erhéht ist«™©,
Die depressive Symptomatik kann me-
dikamentds behandelt werden und spa-
ter wieder abklingen. Auch der Versuch,
die Krankheit zu verdrangen und zu ver-
leugnen, indem man Defizite auf eine
vermeintlich feindliche Umwelt proji-
ziert oder nach anderen Krankheitsur-
sachen fur die aufgetretenen Schwie-
rigkeiten sucht, ist meist ein vorlberge-
hendes Phdanomen. Mit solchen Ab-
wehrmechanismen versuchen sich die
Betroffenen wahrscheinlich vor der zu-
nachst als unertraglich empfundenen
Bedrohung zu schiitzen.™

Insbesondere in der kritischen Phase,
wenn sich die Diagnose Demenz besta-
tigt, treten flr die Betroffen und ihre
Angehdrigen viele Unsicherheiten und
Fragen auf. Viele Betroffene fiihlen oft
mit ihren Fragen allein gelassen und
finden keinen Zugang zu einer unter-
stltzenden Beratung, die eine mdg-
lichst sachliche Auseinandersetzung
mit der neuen Situation begleitet. Dabei
sind insbesondere psychologische, me-
dizinische und sozialarbeiterische Fra-
gestellungen beriihrt.

Der Gerontologe Andreas Kruse versteht
die Konfrontation mit der Diagnose
»Demenz« als eine Grenzsituation im
Sinne von Karl Jaspers. Diese sei da-
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durch gekennzeichnet, dass sich die
Situation selbst nicht verdndern lasse,
so dass wir nicht sinnvoll durch Planen
und Berechnung reagieren kdnnten, um
sie zu Gberwinden. Eine Grenzsituation
verlange vielmehr vom Menschen »eine
neue Einstellung zu sich selbst und zu
seiner Existenz«'? Ob diese Herausfor-
derung gelingt, hdnge von vielen Fakto-
ren ab, z.B. vom sozialen Umfeld, vom
bisherigen Selbstverstandnis, vom Ver-
lauf der Krankheit und von der Qualitat
der medizinischen Versorgung. Wichtig
sei es auch, den eigenen Blick nicht nur
auf die bevorstehenden Verluste zu
richten, sondern auch auf das, was noch
lange Zeit erhalten bleibe: die kogniti-
ven Erinnerungen an friher, die eigene
Gefuhlswelt und emotionale Ansprech-
barkeit, die Mdglichkeit, Winsche und
Bedirfnisse zum Ausdruck zu bringen,
Humor und Schlagfertigkeit, die Emp-
fanglichkeit fir Atmospharen sowie alle
Erinnerungen des »Leibgedachtnissess.

Studien zur Lebensqualitdt demenz-
kranker Menschen, die sich auf Patien-
teninterviews stiitzen, kommen zu fol-
gendem Ergebnis: »Der Alltag der Er-
krankten enthéalt noch zahlreiche Quel-

len des Wohlbefindens und der unmit-
telbaren Lebensfreude. Daher schatzen
die meisten Befragten ihre Erfahrungen
erheblich positiver ein, als dies von An-
gehdrigen oder professionellen Helfern
erwartet wird. Unter den Faktoren, die
sich glnstig auf die Lebensqualitat aus-
wirken, werden die ausreichende Ver-
fugbarkeit arztlicher Informationen, die
Aufrechterhaltung von Aktivitat, der
sinnvolle Gebrauch der Zeit, die Entfal-
tung kreativer Fahigkeiten und die
Mdoglichkeit zu freien Entscheidungen,
vor allem aber die Bindung an Familie
und Freunde, das Bewusstsein der sozi-
alen Zugehdrigkeit und das Geflhl des
Gebrauchtwerdens genannt.«'® Ein gu-
tes Leben mit Demenz ist also noch lan-
ge Zeit moglich, wenn es Menschen
gibt, die sich auf die Erkrankten einstel-
len und sie unterstitzen.

2.3 Was bedeutet
die Diagnose »Demenz«
fiir die Angehérigen?

Demenz ist eine Krankheit, die nicht nur
das Leben des Kranken, sondern auch
das der Angehdrigen radikal verandert.

10  Kruse, A.: Menschenbild und Menschenwiirde als grundlegende Kategorien der Lebensqualitdt demenzkranker
Menschen, in: Kruse, A. (Hg.), Lebensqualitdt bei Demenz? Zum gesellschaftlichen und individuellen Umgang
mit einer Grenzsituation im Alter, Heidelberg 2010, S.3-25, S. 11.

11 Vgl. Lauter, H.: Demenzkrankheiten und menschliche Wiirde. In: in: Kruse, A. (Hg.), Lebensqualitat bei Demenz?
Zum gesellschaftlichen und individuellen Umgang mit einer Grenzsituation im Alter, Heidelberg 2010,

S.27-42,5.28.
12 Ebd.
13 Aa.0,S.29.
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Insbesondere sind die Ehepartnerinnen
und Ehepartner, die Lebenspartner bzw.
Lebenspartnerinnen und die Kinder von
dementiell erkrankten Menschen be-
troffen. Fest geprdgte Rollenerwartun-
gen und Bilder vom jeweiligen Gegen-
tber geraten ins Wanken. Dadurch ent-
stehen Unsicherheit und die Herausfor-
derung, neue Umgangsweisen und
Rollen erfinden und einliben zu missen.
Plétzlich braucht und beansprucht ei-
nen der oder die andere in noch nie da
gewesener intensiver Weise. Die jeder
Beziehung eigentiimliche Balance von
N&he und Distanz gerdt aus den Fugen
und muss neu gefunden werden. Dabei
werden manchmal auch ungeldste Kon-
flikte, verdrangte Angste, unerfillte
Sehnstichte und schon lange zurlicklie-
gende Enttduschungen wieder virulent.
Angehdrige stehen vor der schwierigen
Aufgabe, zugleich Abschied von dem
bisherigen Bild eines Menschen zu neh-
men und den Respekt vor dem kranken
Menschen, seiner Lebensleistung und
seiner Geschichte zu bewahren. Das Er-
leben von Trauer und Uberforderung
sind in diesem Prozess unvermeidlich
und kein Grund fiir Schuldgefiihle.

Hinzu kommt oft die Notwendigkeit,
den Alltag véllig neu zu organisieren
und zu strukturieren, und zwar fir eine
unabsehbare Zeit. Die durchschnittliche
Unterstiitzungsdauer bei pflegebedirf-
tigen Menschen liegt bei mehreren Jah-
ren, und bei Menschen, die aufgrund
einer Demenz schon friiher hilfsbedirf-

tig werden, ist sie noch langer. Haufig
rutschen die Angehdrigen dementer
Menschen in einer Art sozialer Isolation,
weil sie den pflegebediirftigen Men-
schen nicht allein lassen kdnnen, weil
sie sich aus Scham zurlickziehen oder
die innere Distanz zu den in der Welt
der »Normalen« Lebenden immer gréBer
wird. Selbsthilfegruppen oder Ge-
sprachskreise flir Angehdrige demenz-
kranker Menschen kénnen hier hilfreich
sein. Man erhalt dort zum einen prakti-
sche Hinweise (z.B. zu erfahrenen Fach-
drzten und Facharztinnen, zu Leistun-
gen der Pflegekassen oder zu den Vor-
teilen eines Schwerbehindertenauswei-
ses) und kann sich zum anderen Gber
personliche Erfahrungen austauschen
und einander unterstiitzen.

Besondere Herausforderungen fiir
den Partner oder die Partnerin

Fir Eheleute oder Lebenspartner ist das
Auftreten einer Demenz bei dem lang-
jahrigen Weggefahrten oder der Weg-
gefdhrtin besonders schwierig zu ver-
kraften. Wenn ein Ehe- oder Lebenspart-
ner von einer dementiellen Erkrankung
betroffen ist, dann geht auch ein Teil
des gesunden Partners diesen Weg.
Anhnlich wie beim Verlust durch einen
Todesfall fehlt plétzlich ein wesentlicher
Teil des zurlickbleibenden Partners,
namlich alles, was dieser in den liebvol-
len Blicken des Gegeniibers von sich
selbst erkannte. Aber anders als bei der
Trennung durch Tod bleibt das Gegen-
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tber in einer Trennung durch Demenz
leiblich anwesend, und der gesunde Teil
des Paares steht vor der komplizierten
Aufgabe, zugleich Abschied nehmen
und ganz fiir den anderen da sein zu
mussen. Viele Partner und Partnerinnen
von dementiell erkrankten Menschen
beschreiben diese Erfahrung als eine
tiefe Einsamkeit in Zweisamkeit, als eine
Art Witwenstatus, ohne verwitwet zu
sein. Eine Angehdrige formuliert ihr Er-
schrecken dariber, dass der Partner we-
sentliche Aspekte der eigenen Identitat
vergessen hat, folgendermaBen: »Das
war flr mich ein Schock. Damit habe ich
nicht nur ihn verloren, sondern ich habe
mit dieser AuBerung ein Stiick von mir
verloren. Weil damit verloren ging, wie
ich gesehen werden will ... Und er wuss-
te es nicht mehr. Da habe ich gedacht:
)0h, jetzt gehen Stiicke von uns beiden
weglcund man muss sich dann schon
sehr, sehr lieben, um solche Dinge
durchzuhalten.«™ Die zunehmende Un-
erreichbarkeit eines Menschen, mit dem
man sich irgendwann einmal »fast blind«
verstanden hat, ist ein Giberaus schmerz-
licher Prozess. Demgegeniber stehen
aber auch Berichte von oft sehr unver-
muteten und unmittelbaren Gliicks-
erfahrungen, Momente voller Nahe
und tiefer, ermutigender Berihrung. Es
ist wichtig, Uber der Erfahrung von
Schmerz und Leid diese unverfligbaren

Momente von Erflillung nicht aus dem
Blick zu verlieren.

Als besonders schwierig wird oft die
erste Phase der dementiellen Erkran-
kung erlebt: In dieser Phase gilt es, nicht
nur die eigene Verzweiflung, sondern
auch die Verzweiflung des geliebten
Partners auszuhalten. Um hier immer
wieder Distanz gewinnen zu kénnen, ist
eine gute Kenntnis der Krankheitssym-
ptome und des Krankheitsverlaufs un-
erlasslich. Dennoch bleibt es in hohem
MaBe belastend, wenn sich in eine ver-
trauensvolle Beziehung plétzlich Miss-
trauen und Aggressivitdt einschleichen
oder wenn sich die erkrankte Person
sogar von denen, die ihr am nadchsten
stehen, elementar bedroht fuhlt. Wie
soll man damit umgehen, wenn man
sich selbst liebevoll und fursorglich ver-
halt und das Gegeniber verdngstigt,
abschatzig oder aggressiv reagiert? Da
tauchen oft Fragen auf wie: Wo kommt
denn all das her, was dieser Mensch da
auBert? War es schon immer da und nur
gut versteckt? Waren unser gegenseiti-
ges Vertrauen und unsere Liebe zuein-
ander vielleicht sogar eine Illusion? Es
ist von groBer Bedeutung, dass Ange-
horige verstehen, dass solche Fragen
von einer dauerhaften Identitat der Per-
sonlichkeit ausgehen, die die Krankheit
Demenz gerade zerstért. Manchmal ist

14 Zitiert wird hier eine Aussage von Prof. Dr. Dorothea Ader, nachzulesen in: Evangelische Kirche in Deutschland:
Leben mit Demenz. Beitrage aus medizinisch-pflegerischer, theologischer und lebenspraktischer Sicht,
Hannover 2008, S. 13 - 30, EKD-Texte Nr.98, S. 35, www.ekd.de/download/ekd_texte_98.pdf.
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es 50, dass Kindheitserfahrungen wieder
aufbrechen und sozusagen in der fal-
schen Generation ausagiert werden,
aber manchmal verdndern dementiell
erkrankte Menschen auch ihr Wesen
und ihren Charakter auf vollkommen
unerklarliche Weise. Die Unverstidnd-
lichkeit dieser Krankheit kann wiitend
machen, und es ist nicht immer leicht,
die Wut auf die Krankheit nicht an dem
erkrankten Menschen auszulassen, der
so Uberaus viel Geduld und Einfiih-
lungsvermdgen verlangt. Falls der Anteil
von Menschen, die sich im Alter auf eine
Jahrzehnte wéahrende Partnerschaft
verlassen kénnen, geringer wird, wird
sich dies vermutlich auch auf die Be-
lastbarkeit von Beziehungen auswirken.
Die Konsequenzen sind gegenwartig
noch schwierig zu prognostizieren.

Neue Mdglichkeiten der Begegnung
mit Angehdrigen

Gelingt es jedoch, eine zufriedenstellen-
de Betreuungsldsung fir den dementi-
ell Erkrankten zu finden, die die Ange-
horigen nicht Uberfordert, kdnnen Be-
ziehungen auch neue Qualitaten gewin-
nen: viele Angehorige beschreiben inni-
ge Momente, die sie mit den dementen
Menschen erleben. Oft bringen sie zum
Ausdruck, dass ihre Beziehungen rei-
cher an Emotionalitdt und Zartlichkeit
geworden seien, nicht zu vergessen die
komischen Momente, die das Leben mit
einem dementiell erkrankten Menschen
mit sich bringt. Auch gegenseitige

Dankbarkeit kann manchmal in der
Phase der Krankheit besser zum Aus-
druck gebracht werden als in gesunden
Zeiten. Viele Angehdrige, die Erfahrun-
genim Umgang mit dementen Menschen
haben, flihlten sich am Ende bereichert.
Arno Geiger beschreibt in seinem Roman
eindricklich, wie das Zusammengehd-
rigkeitsgeflihl innerhalb der Familie und
er selbst durch den Umgang mit seinem
dementen Vater wuchsen: »Es gibt da
etwas zwischen uns, das mich dazu ge-
bracht hat, mich der Welt weiter zu 6ff-
nen. Das ist sozusagen das Gegenteil
von dem, was der Alzheimerkrankheit
normalerweise nachgesagt wird - dass
sie Verbindungen kappt. Manchmal
werden Verbindungen gekniipft.«'® Viel-
leicht ist es fir die Kinder von Eltern mit
Demenz aber auch leichter, solche be-
reichernden Erfahrungen zu machen als
fir Lebenspartner, die ja oft selbst
schon in hoherem Alter oder gebrech-
lich sind.

Besondere Herausforderungen
fiir Kinder

Fir die Kinder demenzkranker Eltern ist
es ebenfalls schwer, diejenigen, die ih-
nen ihr Leben lang Halt gegeben haben
und stark erschienen, nun so schwach
und verwirrt zu sehen, aber meist er-
kranken die eigenen Eltern ja erst zu
einem Zeitpunkt, wenn man bereits die
Erfahrung eigener Unabhéngigkeit ma-
chen konnte. Allerdings gibt es auch den
seltenen Fall, dass bereits Eltern noch
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jugendlicher Kinder an Demenz erkran-
ken. Dies wird von Jugendlichen als ex-
trem bedrohlich und schamvoll erlebt.
Sie brauchen in jedem Fall verstdndnis-
volle und stabilisierende Begleitung.

Im Normalfall liegt die Herausforderung
von Kindern dementer Eltern aber in der
Organisation des Alltags. Das Lebens-
tempo und die Bedirfnisse von Men-
schen mit Demenzerkrankung lassen
sich kaum in einen normalen Berufs-
und Familienalltag integrieren. Die
meisten Menschen im mittleren Alter
sind auch ohne einen pflegebediirftigen
Menschen schon derart ausgelastet,
dass einfach kein Raum fiir einen Men-
schen mit Demenz ist. Hinzu kommen
mitunter noch erhebliche raumliche Di-
stanzen. Darliber hinaus werden Kinder
demenzkranker Eltern oft von der Frage
bedrdngt, ob sie selbst einmal an einer
Demenz erkranken werden.

Fir die Organisation des Alltags beson-
ders belastend ist die manchmal kaum
zu stillende Unruhe von Menschen mit
Demenz. Wenn jemand stdndig umher-
lauft, orientierungslos die Wohnung
verldsst oder die ganze Nacht rumort
und schreit, stellt sich die Frage nach
einer medikamentdsen Therapie oder
nach einem Umzug in eine Pflegeein-

15  Geiger, A, a.a.0, S.179.

richtung in dringlicher Weise. Oft sind
solche Uberlegungen mit Schuldgefiih-
len verbunden, nicht genug Zeit zu ha-
ben, den Angehdrigen »ruhig gestellte
oder »abgeschoben« zu haben oder den
Anforderungen einfach nicht gewachsen
zu sein. Ebenfalls ist es von Bedeutung,
sich auf die oft nicht unerheblichen
wirtschaftlichen Aufwendungen einzu-
stellen, die im Zusammenhang mit einer
Fremdbetreuung oder einem Umzug in
eine Pflegeeinrichtung notig werden.

2.4 Was helfen kann in
einem Leben mit dementiell
erkrankten Menschen

Ein Perspektivenwechsel

Hilfreich fiir das Leben mit einem de-
menten Angehdrigen ist es, Wissen liber
die Krankheit zu erwerben und sich auf
den Verlauf der Krankheit einzustellen.'®
In allen einschlagigen Veroffentlichun-
gen zum Umgang mit dementiell er-
krankten Menschen wird betont, wie
wichtig es ist, die Perspektive zu wech-
seln und sich immer wieder neu auf die
Welt des Menschen mit Demenz einzu-
stellen. Normalerweise wird die unhin-
tergehbare Fremdheit eines anderen
Menschen ja durch dessen Selbstmit-

16  Eine gute Basis dafiir gibt die kostenlose Handreichung der Evangelisch-Lutherischen Kirche in Bayern
zur Begleitung von Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen: Evangelisch-Lutherische Kirche in Bayern,
»Nahme ich Fliigel der Morgenréte ...«, Miinchen 2. A. 2009,
www.bayern-evangelisch.de/www/download/ev09_hrdemenz_web.pdf.
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teilungen Uberbriickt. Die eingeschrank-
ten Selbstmitteilungen demenzkranker
Menschen sind aber auf die Interpreta-
tionskunst der ihnen nahe stehenden
Menschen angewiesen, die diese auch
erst erlernen missen. Arno Geiger be-
schreibt die Voraussetzung gelingender
Kommunikation mit seinem demenz-
kranken Vater folgendermaBen: »Da
mein Vater nicht mehr Gber die Briicke
in meine Welt gelangen kann, muss ich
hintber zu ihm. Dort driiben, innerhalb
der Grenzen seiner geistigen Verfas-
sung, jenseits unserer auf Sachlichkeit
und Zielstrebigkeit ausgelegten Gesell-
schaft, ist er noch immer ein beachtli-
cher Mensch, und wenn auch nach all-
gemeinen MaBstdben nichtimmer ganz
vernilinftig, so doch irgendwie bril-
lant.«'’

Riicksicht auf eigene Grenzen

Ebenso wichtig wie der Perspektiven-
wechsel ist aber der wachsame Blick auf
die eigenen physischen, emotionalen
und psychischen Grenzen bei der Pflege.
Es gibt Pflegesituationen, die Angehori-
ge uberfordern, und es ist wichtig sol-
che Uberforderungssituation zu erken-
nen und geeignete MaBnahmen zu
uberlegen, diesen zu begegnen. Daflr
ist es hilfreich sich Gber die oft recht
zahlreichen entlastenden Unterstiit-
zungsangebote zu informieren und sie

17 Geiger, A, a.a.0, S. 11.

auf ihre Eignung zu priifen. Neben ver-
schiedenen ambulanten Unterstiit-
zungsangeboten kann auch ein Heim-
platz in solchen Situationen die ndtige
Entlastung sorgen. Auch hier sollte die
Entscheidung fir eine Pflegeeinrich-
tung sorgfédltig und gut Uberlegt getrof-
fen werden. Manche demenzkranke
Menschen fihlen sich in der Gemein-
schaft anderer Demenzkranker weniger
einsam. Dort kdnnen sie unter Umstan-
den noch vorhandene soziale Kompe-
tenzen besser einbringen als in der Um-
gebung von Gesunden.

Ein menschenfreundliches Ver-
stindnis der christlichen Gebote

Die meisten Angehdrigen spiren deut-
lich die Verantwortung, die auf ihnen
ruht, wenn nahe Angehorige an De-
menz erkranken. Der weitaus groBte Teil
dementiell erkrankter Menschen wird
von Angehdrigen betreut und gepflegt,
solange es irgendwie geht. Dies ge-
schieht vor allem aus Liebe oder Zunei-
gung zu den erkrankten Menschen.
Angehdrige splren in aller Regel aber
auch eine moralische Verpflichtung, ih-
rem Partner beizustehen in guten wie in
schlechten Tagen bzw. ihren Eltern et-
was von dem zuriickzugeben, was ihnen
als Flirsorge und Aufopferung entgegen
gebracht wurde, als sie noch Kinder wa-
ren. In Gesprachen mit Angehdrigen
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wird immer wieder deutlich, dass sie in
den christlichen Geboten formuliert fin-
den, was fir ihr Verhalten bestimmend
ist. Von besonderer Bedeutung sind in
diesem Zusammenhang das Verspre-
chen von Ehepartnern, einander treu
zur Seite zu stehen, »bis dass der Tod
euch scheidetq, sowie das vierte Gebot,
»water und Mutter zu ehrenc.

Diese ethische Orientierung wird im All-
tag immer wieder auf harte Proben ge-
stellt, insbesondere dann, wenn die
dementen Personen ihre Angehdrigen
gar nicht mehr erkennen oder ihnen das
Gefuhl geben, sie machten alles falsch
und andere (Pflege)Personen seien ih-
nen lieber. Es kommt sogar vor, dass
demente Menschen in einem Pflege-
heim neue Beziehungen eingehen, in
denen fur den friiheren Partner kein
Platz mehr zu sein scheint. Und genau-
so kann es sein, dass fir pflegende An-
gehorige neue Beziehungen wichtig
werden, in denen sie Verstdndnis und
Unterstltzung finden.

Die Selbstverpflichtung zur ehelichen
Treue und das Gebot der Ehrung der ElI-
tern werden heute in der Regel beide als
ethische Maximen gedeutet, die auf
Wechselseitigkeit hin angelegt sind,
aber sie unterscheiden sich auch in ei-
nem wesentlichen Punkt: Das Gebot der
Ehrung der Eltern spricht von einer Ver-
pflichtung, die zeitlich versetzt zu er-
bringen ist, die Pflicht zur ehelichen
Treue hingegen von einer dauerhaft

wechselseitigen Verpflichtung. Eltern
haben ihren Kindern gegenlber die
Aufwendungen, Firsorge und Liebe, die
das Gebot der Ehrung der Eltern be-
griinden, bereits erbracht. Deshalb be-
halt das Gebot seine orientierende Kraft
auch, wenn die Eltern ihre Kinder gar
nicht mehr erkennen. Wie auch immer
Eltern sich verdndern mdgen, dies hebt
die Pflicht nicht auf, fur sie zu sorgen.
Ob diese grundsatzliche ethische Ver-
pflichtung, sich um die Eltern zu kim-
mern, auch dann besteht, wenn die El-
tern ihre Fursorgepflichten gegentiber
den Kindern zuvor in grober Weise ver-
letzt haben, lasst sich nicht allgemein
beantworten. Es ist jedenfalls verstand-
lich, dass das Empfinden einer ethi-
schen Verpflichtung gegeniiber den ei-
genen Eltern bis zu einem gewissen
Grad von den Erfahrungen in der Kind-
heit abhangt. Vom geistigen Zustand
der alt gewordenen Eltern ist das Gebot,
die Eltern zu ehren, jedoch unabhangig
zu sehen.

Bei Eheleuten liegen die Dinge kompli-
zierter. Die Krankheit der Demenz kann
in einem solchen MaBe mit Prozessen
der Entfremdung verbunden sein, dass
der gesunde Ehepartner das Gefiihl be-
kommt: Den Menschen, an den ich mich
einst gebunden habe, gibt es nicht
mehr. Die Erkrankung des geliebten
Partners oder der geliebten Partnerin
kann als ein Weggehen in die Krankheit
erlebt werden, so dass sich der Gesunde
als der Verlassene fiihlt. In solchen Fil-
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len kann ein Konflikt entstehen zwi-
schen der Aufgabe des Abschiedneh-
mens und der Verpflichtung zu eheli-
cher Treue. Es ist durchaus verstandlich,
dass sich angesichts der Erfahrung
schwerer Demenz die Frage stellt: »Kann
ein Versprechen, das aus Liebe gegeben
wurde, fiir immer bindend sein, wenn
ein Mensch sich so verdndert?« Oder:
»Darf man einen Menschen, der dement
ist, auch aus der Ferne lieben? In der
Erinnerung?«'® Solche Fragen kénnen
nicht pauschal beantwortet werden,
aber es sind durchaus Situationen vor-
stellbar, in denen Ehepartner dem Geist
des von ihnen gegebenen Eheverspre-
chens eher entsprechen, wenn sie ihren
Partner loslassen und in andere Hande
geben, als wenn sie tdglich unter der
Entfremdung leiden. Nicht selten ist es
auch so, dass ein Leben in einer statio-
naren Pflegeeinrichtung einen neuen
und konfliktreduzierten Umgang zwi-
schen Eltern und Kindern ermdglicht,
gerade dort, wo untragbare Belastungen
wegfallen und eine neue Konzentration
auf die Beziehungsqualitdt moglich wird.

Aus seelsorglicher Perspektive ist Ange-
horigen von Menschen mit Demenz
deshalb folgendes zu sagen: Die grund-
satzliche Orientierung am Versprechen
lebenslanger Treue in einer Ehe und am
Gebot der Ehrung der Eltern ist gut und

richtig. Im Einzelfall muss diese Orien-
tierung aber mit anderen Verpflichtun-
gen abgewogen werden, insbesondere
mit der Verpflichtung, die man gegen-
uber der eigenen Gesundheit hat. In der
Seelsorge begegnen Pfarrerinnen und
Pfarrern immer wieder Angehérige, die
durch die langjdhrige Betreuung de-
menzkranker Menschen zu Hause derart
Uberlastet und vereinsamt sind, dass sie
selbst kaum noch schlafen, essen oder
sich am Leben erfreuen kénnen. Solche
Formen der Aufopferung verlangt die
christliche Ethik nicht. In den meisten
Fallen findet sich eine fiir alle befriedi-
gende Betreuungssituation. lhre letzte
Orientierung beziehen ethisch an-
spruchsvolle Lebenssituationen aus den
Liebesgeboten, die Jesus Christus als die
vornehmsten Gebote bezeichnet: »Du
sollst lieben Gott, deinen Herrn von
ganzem Herzen, von ganzer Seele und
von ganzem Gemiite.« Und: »Du sollst
deinen Nédchsten lieben wie dich selbst.«
(Mt 22, 37f) Sowohl! die Liebe zu Gott
als auch der liebevolle Umgang mit sich
selbst brauchen aber Freirdume, die es
einem Menschen mdglich machen, das
eigene Leben dankbar zu genieBen. Sol-
che Freirdume diirfen, ja sollen sich An-
gehorige von Menschen mit Demenz
immer wieder schaffen. Die Selbstliebe
ist Jesus Christus zufolge nicht nur nicht
verboten, sondern sie steht in enger Be-

18 Beide Fragen werden formuliert in: Ahr, N.: Das Versprechen, in: Die ZEIT 33/2011 vom 15.8.2011, S. 121,

www.zeit.de/2011/33/D0OS-Demenz-Ria.
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ziehung zur Nachstenliebe. Pflegende
Angehorige tun deshalb gut daran,
wenn sie groBen Wert auf einen freund-
lichen Umgang mit sich selbst legen.

Kinder von Eltern mit Demenz stehen in
aller Regel vor der Aufgabe, die Ver-
pflichtung gegendber ihren Eltern mit
den sonstigen beruflichen und familia-
ren Verpflichtungen in Einklang zu brin-
gen. Manche beruflichen Anforderun-
gen erlauben die zusatzliche Ubernah-
me einer Pflege nicht oder nur in einge-
schranktem Umfang, und so manche
Familie kommt durch die dementen
GroBeltern an ihre Grenzen. Aber oft ist
mehr moglich als man zundchst denkt,
wenn die notwendigen »Umbaumal-
nahmen« raumlicher und zeitlicher Art
vorgenommen wurden. Der Grundsatz
vom »Vorrang der hduslichen Pflege«
entspricht nicht nur den Richtlinien der
Pflegekassen, sondern in der Regel auch
den Bedirfnissen der Erkrankten am
besten, denen es schwer fallt ihre ge-
wohnte und vertraute Umgebung zu
verlassen. Allerdings steht ein fiir Ange-
horige entlastendes Betreuungsange-
boten, das eine Berufstatigkeit ermdg-
licht nicht in allen Regionen ausrei-
chend zur Verfligung.

Unterstiitzung

Angehdrige von Menschen mit Demenz
brauchen fiir die Bewéltigung der ihnen
gestellten Aufgabe jede nur denkbare
Form der Unterstiitzung. Wichtig sind

Angebote im Zwischenbereich der hdus-
lichen und der institutionellen Pflege.
Auch die Erreichbarkeit von Beratungs-
und Betreuungseinrichtungen muss ver-
bessert werden, besonders im ldndlichen
Raum. Dasselbe gilt selbstverstandlich
auch flr Menschen aus dem Freundes-
kreis oder der Nachbarschaft, die betreu-
ende oder pflegerische Aufgaben fiir
Menschen mit Demenz Ubernehmen.
Dass bisher nur von »Angehdrigen« ge-
sprochen wurde, ist der Tatsache ge-
schuldet, dass diese in der Regel die
Hauptlast der Pflege tragen. Die soziale
Leistung, die zunehmend auch Freundin-
nen und Freunde sowie Nachbarn und
Nachbarinnen erbringen, sollte aber
ebenso gewdrdigt werden. Wie unter-
stitzende MaBnahmen fir pflegende
Angehdrige aus Sicht der evangelischen
Kirche konkret aussehen sollten, wird im
Schlussteil dieser Schrift entfaltet.

2.5 Uberlegungen
zur geistlichen Dimension
der Pflege

Der oft beschriebene »Pflegenotstand«
ist nicht nur ein Problem fir die erfor-
derliche Unterstiitzung pflegebedirfti-
ger Menschen, sondern auch fiir im
Pflegebereich berufstdtige Menschen.
Schlechte Bezahlung, mangelnde Aner-
kennung, Personalmangel, restriktive
Zeitvorgaben, interprofessionelle Kon-
flikte - all das erschwert die Arbeit pro-
fessioneller Pflegekrafte. Diese Realita-

25



26

Wenn die alte Welt verlernt wird

ten kdnnen und sollen nicht geleugnet
werden. Aber die Aufgabe der Pflege
bedirftiger Menschen kann auch als
sehr befriedigend und sinngebend er-
lebt werden, denn sie ermdglicht zu-
tiefst menschliche Begegnungen und
ethisch sowie religiés bedeutsame Er-
fahrungen.

Arno Geiger befragt seinen bereits de-
mentiell erkrankten Vater einmal, was
fiir ihn das Wichtigste im Leben sei. Der
Vater formuliert daraufhin, vermutlich
stellvertretend fir viele Demenzkranke:
»Wichtig ist, dass man um dich herum
freundlich redet. Dann geht vieles. -
Und was magst du weniger? - Wenn ich
folgen muss. Ich mag es nicht, wenn
man mich herumhetzt.«'®

Diese Aussagen machen deutlich, von
welch tberragender Bedeutung Freund-
lichkeit, Wohlwollen und Zugewandt-
heit fiir die Pflege demenzkranker Men-
schen sind. Fir diese atmosphéarischen
Realitdten haben Menschen mit De-
menz noch sehr lange einen untriigli-
chen Sinn. Ein Pfleger beschreibt die
Welt eines Pflegeheimes als eine »ent-
rickte Zeitlupenwelt..., in der alles Ge-
fuhl und nichts mehr Vernunft ist.«®®
Aus christlicher Sicht sind solche Ge-
fuhlswelten oder Atmosphéaren geistli-
che Wirklichkeiten. Wenn im Neuen
Testament immer wieder dazu aufge-
fordert wird, in der Liebe Jesu Christi zu
bleiben (z.B. Johannes 15,9), als sei
diese Liebe ein Raum, so kdnnen Rdume,

in denen freundlich um einen herum
geredet wird, durchaus zu Erfahrungs-
raumen der Atmosphare der Liebe wer-
den. Die persdnlichen Anforderungen
und den persénlichen Gewinn des Um-
gangs mit den Patienten beschreibt der-
selbe Pfleger folgendermaBen: »Wenn
ich vor Schichtbeginn auf die Station
komme, muss ich mich selbst drauBen
vor der Tur stehen lassen mit meinen
Launen, meinen Befindlichkeiten, mei-
nen Problemen. Es ist wichtig, dass ich
hier auf der Station ruhig und aufge-
raumt bin... Wenn man sich Zeit fur sie
nimmt, liebevoll und einfiihlsam mit
ihnen umgeht, bekommt man es tau-
sendfach zuriick.«?!

Fir Pflegepersonen mit explizit christli-
chem Selbstverstandnis geht die Verhei-
Bung, die auf ihrer Tatigkeit liegt, noch
weiter. Im Matthaus-Evangelium be-
schreibt Jesus Aspekte der Pflege als
Mdglichkeiten der Begegnung mit ihm
selbst. »lch bin hungrig gewesen und ihr
habt mir zu essen gegeben. Ich bin
durstig gewesen und ihr habt mir zu
trinken gegeben ... Ich bin nackt gewe-
sen und ihr habt mich gekleidet. Ich bin
krank gewesen und ihr habt mich be-
sucht. ... Wabhrlich, ich sage euch: Was
ihr getan habt einem von diesen meinen
geringsten Briidern und Schwestern,
das habt ihr mir getan.« (Ausziige aus
Mt 25, 35-40) In einer solchen geistli-
chen Perspektive verliert die mihsame
und zeitraubende Pflege viel von ihrer
Banalitdt. Wer Menschen dazu verhilft,
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dass sie in einem Raum liebevoller Zu-
wendung ihr Leben verbringen kdnnen,
der leistet nicht nur einen wesentlichen
Beitrag zur Bewahrung von deren Wir-
de, sondern wendet sich in der Hinwen-
dung zu den bedirftigen Menschen
auch Christus zu.

Allerdings ist es fir die Erfahrbarkeit der
ethischen und religiésen Relevanz pfle-
gerischer Arbeit notwendig, dass in der
Pflege Arbeitsbedingungen geschaffen
werden, unter denen die Pflegekrafte
ihren eigenen ethischen Orientierungen
auch Folge leisten kénnen. Wenn zu der
fachlich wie emotional hoch anspruchs-
vollen Arbeit noch Schuldgefiihle und
Zweifel an der Sinnhaftigkeit des eige-
nen Tuns hinzukommen, ist die ur-
spriingliche Berufsmotivation des Pfle-
geberufes kaum durchzuhalten. »lnnere
oder oft auch duBere Kiindigungen«??
sind dann die Folge. Pflegekrdfte brau-
chen neben einer angemessenen Bezah-
lung Freirdume fiir »Geflihlsarbeite, um
der Personlichkeit der pflegebediirftigen
Menschen gerecht werden und die Pfle-
getdtigkeit als befriedigend erleben zu

19 Geiger, A, a.a.0,, 5.93.

konnen: »Die gezielte Anwendung von
Gefuhlsarbeit erleichtert die Arbeit der
Pflegenden und schafft Zufriedenheit
auf Seiten der Betroffenen und der Pfle-
gefachpersonen. Gelungene Gefiihls-
arbeit ist folglich ein integraler Be-
standteil guter Pflege.«?®> Um der hohen
Verantwortung, die beruflich pflegende
Menschen flir Andere Gbernehmen, ge-
recht werden und um den berechtigten
Erwartungen und Bedurfnisse erfillen
zu konnen ist es erforderlich, dass die
Pflegekrafte ausreichend Zeit haben.

20 So Frank Lessow in: Engelorecht-Schnir, J./Nagel, B.: Wo bist du? Demenz - Abschied zu Lebzeiten, Hamburg

2009, S. 114.
21 Aa.0,S.113f.

22 Evangelische Kirche in Deutschland: Im Alter neu werden kdnnen. Evangelische Perspektiven fir Individuum,
Gesellschaft und Kirche Eine Orientierungshilfe des Rates der EKD, Gitersloh 2010, S. 67,
www.ekd.de/download/im_alter_neu_werden_koennen.pdf.

23 Berendonk, C./Stanek, S.: Positive Emotionen von Menschen mit Demenz fordern. In: Kruse, A. (Hg.),
Lebensqualitdt bei Demenz? Zum gesellschaftlichen und individuellen Umgang mit einer Grenzsituation im Alter,

Heidelberg 2010, S. 164.
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3 Medizinische, pflegerische und
gesundheitspolitische Aspekte

3.1 Allgemeiner medizinischer
Sachstand

Demenz ist eine chronisch fortschrei-
tende, derzeit nicht heilbare Erkrankung
des Gehirns, die in den letzten Jahren
verstarkte Aufmerksamkeit in For-
schung, Therapie und Pflege bekommen
hat. In Deutschland leiden ungefahr
1,4 Millionen Menschen an einer De-
menz,2* die Erkrankungshaufigkeit liegt
bei 6 - 79%,% die jahrliche Erkrankungs-
rate wird auf etwa 1%, d.h. auf etwa
140000 Neuerkrankungen, geschitzt.?
Bei den Uber 90-jdhrigen steigt der
Anteil Demenzerkrankter auf ca. 30%.
In Deutschland geht man von einer
Verdoppelung der Anzahl Demenz-
erkrankter bis 2050 aus. Die direkten
und indirekten Kosten fir die jahrliche
Betreuung eines Patienten wurden
schon im Jahr 2000 auf etwa 40000
Euro geschadtzt, wobei ca. 30% auf die
gesetzliche Pflegeversicherung und
rund 70% auf familidre Leistungen ent-
fielen.?

Demenz findet Aufmerksamkeit nicht
nur in den einkommensstarken Landern,
sondern durch die weltweit steigende
Lebenserwartung (am stdrksten in den
Niedriglohn- und Schwellenlédndern)
stellen sich auch global Fragen des ge-

sundheitspolitischen Umgangs mit die-
ser Erkrankung.?®

Bei der Demenz unterscheidet man ver-
schiedene Typen: degenerative Demen-
zen (z.B. Alzheimer-Demenz), gef4Bbe-
dingte Demenzen (z.B. Multiinfarkt-
Demenz), toxische/metabolische De-
menz (z.B. Alkoholdemenz), entziindli-
che Demenzen (z. B. AIDS-Demenz) und
Demenzen nach Schadelhirnverletzun-
gen.?® Die verschiedenen Formen unter-
scheiden sich in den Krankheitsursa-
chen, den Verldufen und deren Beein-
flussungsmaglichkeiten. Am h3ufigsten
ist die degenerative Alzheimer-Demenz
(ca. 60%), gefolgt von der gefiBbeding-
ten Demenz (ca. 15-200). Dementielle
Erkrankungen treten bei Frauen auf-
grund ihrer ldngeren Lebenserwartung
hiufiger auf.3® Nur ein kleiner Teil
(5-109%) der Alzheimer-Demenzen
werden als erblich eingeschatzt, 1-3%
konnen derzeit genetisch nachgewiesen
werden. Die genauen Ursachen der De-
menz sind immer noch weitgehend un-
bekannt: es wird eine Mischung aus
Umwelt- und genetischen Einflissen
vermutet.®’

Die Diagnostik der dementiellen Erkran-
kung erfolgt mit verschiedenen (fremd)-
anamnestischen, kdrperlichen, psycho-
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pathologischen und radiologischen
Untersuchungen begleitet von psycho-
metrischen Tests und Laboruntersu-
chungen. Die Demenz ist dabei haufig
eine Ausschlussdiagnose und kann erst
im weiteren Verlauf verifiziert werden.
Die Demenzhadufigkeit steigt mit zuneh-
mendem Alter, sie ist aber ein eigenes
Erkrankungsbild und nicht der Alte-
rungsprozess an sich (auch wenn teil-
weise diagnostische Abgrenzungs-
schwierigkeiten bestehen). Fiir die Dia-
gnose der Alzheimer-Demenz sind nach
ICD-10%? der Nachweis einer Abnahme
des Gedachtnisses und anderer kogniti-
ver Fahigkeiten (Denk-/Urteilsvermo-
gen, Informationsverarbeitung etc.)
sowie emotionaler Veranderungen (La-
bilitat, Irritabilitdt, Apathie etc.) Gber
einen Zeitraum von mehr als sechs Mo-
naten erforderlich.

Bei der Alzheimer-Demenz unterschei-
det man drei Erkrankungsstadien (an-
dere Demenzen haben dhnliche, aber
variablere Verldufe). Das erste Stadium

(leichte Demenz) ist gekennzeichnet
durch geringe kognitive Symptome (Ge-
dachtnis, Denken, Orientierung, Spra-
che, Urteilsvermdgen), die im Alltag
zwar bewusst erlebt werden und psy-
chisch belasten, aber noch keine umfas-
sende Einschrdnkung eines selbstandi-
gen Lebens bedeuten. Im zweiten Stadi-
um (mittlere Demenz) nehmen diese
Symptome zu, so dass die Unabhangig-
keit erheblich eingeschrankt ist. Im drit-
ten Stadium (schwere Demenz) verblei-
ben nur Teile alter Erinnerungen, neue
Informationen kénnen nicht mehr ad-
aquat verarbeitet werden, Verwandte
werden hadufig nicht mehr erkannt.
Wahrend des Erkrankungsverlaufs, der
im Mittel 4 bis 8 Jahre andauern kann,
nimmt der Abhdngigkeitsgrad der Pati-
enten in der tdglichen Lebensfiihrung
kontinuierlich zu. Wahrend im ersten
Stadium nur situative Unterstiitzung
flr einige alltdgliche Verrichtungen
notwendig ist, liegt im letzten Stadium
eine vollstandige Abhangigkeit von Hil-
fe vor.

24 Vgl. www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/pdf/factsheets/FactSheet01_2012_01.pdf; mit etwas anderer
Berechnungsgrundlage: Weyerer, S.: Altersdemenz, Robert Koch-Institut (Hg.) (Gesundheitsberichterstattung
des Bundes, H. 28) 2005, S. 11, www.gbe-bund.de/gbe 10/owards.prc_show_pdf?p_id=9663&tp_sprache=d.

25 Nach Bickel, a.2.0,, S.7.
26 Aa.0Q, S.15.
27 Hallauer u.a. zitiert a.a.0,, S. 23.

28 World Health Organization, Alzheimer's Disease International: Dementia. A Public Health Priority, Genf, 2012.
www.who.int/mental_health/publications/dementia_report_2012/en/

29  Weyerer, S.:A.a.0.
30 Ebd.

31 Sperling, R.A. u.a.: Toward defining the preclinical stages of Alzheimer's disease: Recommendations
from the National Institution Aging-Alzheimer's Association workgroups on diagnostic guidelines
for Alzheimer's disease, in: Alzheimer's & Dementia (2011) 7, S. 280 - 292,
www.alz.org/documents_custom/diagnostic_recommendations_alz_preclinical.pdf.

32 World Health Organization, ICD-10 Classification of Mental and Behavioural Disorders. Genf, 1993,

www.who.int/classifications/icd/en/GRNBOOK pdf.
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Trotz verstarkter internationaler For-
schungsbemiihungen, verbesserte Dia-
gnostikverfahren und Therapieansatze
zu finden, gibt es bisher nur wenige Me-
dikamente, die anfangs einigen Einfluss
auf das Fortschreiten der Erkrankung
haben (Acetylcholinesterasehemmer,
Memantine, Antioxidantiva).3® Zusatz-
lich werden die Symptome der Demenz
hiufig von anderen (chronischen) Er-
krankungen des héheren Lebensalters
uberlagert. Fur Diagnostik und Behand-
lung gibt es in Deutschland fachgesell-
schaftliche Leitlinien.*

Inzwischen wurden verschiedene nicht-
medikamentdse psychotherapeutische
und pflegerische Ansédtze entwickelt
(Kompetenztraining, Validation, Selbst-
Erhaltungs-Therapie). Hierbei wird in
letzter Zeit nicht mehr nur von einem
primar defizitdren Ansatz ausgegangen,
sondern es werden zunehmend ressour-
cenunterstlitzende MaBnahmen einge-
setzt. Diese umfassen insbesondere
spezifische kommunikative Ansatze. Es
wird dabei versucht, den Verbleib den
Patienten in seiner vertrauten Umge-
bung bzw. in einem ihm bekannten Um-
feld so lange wie maglich zu unterstiit-
zen.

Der weitaus groBte Anteil Erkrankter
wird zu Hause versorgt. Dies flihrt bei
pflegenden Angehdrigen haufig zu star-
ken psychischen, emotionalen, korper-
lichen und finanziellen Belastungen.
Inzwischen sind neue Betreuungsfor-

men entstanden, in denen Erkrankte
u.a. entweder tagsuber betreut werden,
oder in denen sie in Wohngemeinschaf-
ten zusammen leben und wo gerontop-
sychiatrische Unterstlitzung vorhanden
ist. Es gibt mittlerweile ein breites An-
gebot an stationdrer Pflege. In einigen
vor allem ldndlichen Regionen gibt es
allerdings Engpésse in der facharztli-
chen (gerontopsychatrischen) Versor-
gung und bei der teilstationdren Versor-
gung in Tagespflegeeinrichtungen.

Es wird vermutet, dass modifizierte Le-
bensstile mit ausgewogener Erndhrung,
Bewegung, Vermeidung von Uberge-
wicht und Rauchen praventiv wirken.
Menschen mit psychischen Erkrankun-
gen (Depressionen) sind statistisch ge-
sehen haufiger, Menschen mit hoherer
Bildung und aktiver Lebensgestaltung
seltener von Demenz betroffen. Ob wei-
tere praventive und welche MaBnah-
men (z.B. Gedéchtnistraining) sinnvoll
sind, ist derzeit heftig umstritten.

In den letzten Jahren hat es in Deutsch-
land zahlreiche lokale und regionale
Projekte mit unterschiedlichen Akteu-
ren zur Verbesserung der Versorgung
von Patienten und ihren Familien gege-
ben. Im Jahr 2002 wurde das Kompe-
tenznetz Demenzen vom Bundesminis-
terium fir Bildung und Forschung
(BMBF) fiir vielfiltige Forschungsvorha-
ben gegriindet. Um die flachendecken-
de Versorgung Demenzkranker und ih-
rer Familien zu verbessern, wurde im
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Juni 2012 im Auftrag des Bundesminis-
teriums fur Familie, Senioren, Frauen
und Jugend (BMFSJ) eine Expertise ver-
6ffentlicht mit Empfehlungen, welche
Handlungsfelder vorrangig sind und wie
die verschiedenen Projekte koordiniert
und finanziert werden kénnen.3® Diese
geht davon aus, dass es Transferbarrie-
ren auf gesellschafts-, versorgungs-
und steuerungspolitischer Ebene gibt.
Sie schlagt vier zentrale Handlungsfel-
der vor: »Gesellschaftliche Verantwor-
tung und Informatione, sUnterstiitzung
der Familien«, »Versorgungsstrukturen,
Versorgungsoptimierunge, »Grundlagen
und Forschung«.% Dies wird gegenwar-
tig im Rahmen einer gesellschaftlich
breit aufgestellten »Allianz fiir Menschen
mit Demenz« transparent und mit of-
fentlicher Beteiligung erarbeitet werden.

Das europdische Parlament hat am
19.Januar 2011 Demenz als »gesund-
heitspolitische Prioritdt«” erkldrt und
nationale Aktionsplane eingefordert.

Auch global wird der Umgang mit De-
menz weiterverfolgt (geschitzt werden
mit zunehmender Tendenz 35,6 Millio-
nen Erkrankte weltweit). Die WHO
schlagt in ihrem Bericht von 2012 vor,
dass die einzelnen Staaten Demenz-
plane mit Offentlichkeits- und Betrof-
fenenbeteiligung entwickeln, Kenntnis-
se verbessern, eine ndemenzverstehen-
de« Gesellschaft schaffen und diesem
Bereich hohe Versorgungsprioritat ein-
raumen.3®

3.2 Préklinische und prademen-
tielle Diagnostik

In den letzten Jahren wurde verstarkt
nach diagnostischen Methoden ge-
sucht, die eine Vorhersage dementieller
Erkrankungen ermdglichen bevor klini-
sche Symptome auftreten (sog. prakli-
nische bzw. prddementielle Diagnos-
tik).3® Hierbei werden genetische Auffal-
ligkeiten und verschiedene sog. Biomar-
ker untersucht.

33 Griibler, B.: Alzheimer-Demenz. Die Forschung steht unter Druck, in: Deutsches Arzteblatt (2012) 109 (1-2),

S.A26-A28, www.aerzteblatt.de/pdf/109/1/a26.pdf.

34 Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF):
S3-Leitlinie \Demenzen«, ANMF Register Nr.038/013 (2009), www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/
038-013_S3_Demenzen_lang_11-2009_11-2011.pdf. Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin
und Familienmedizin (DEGAM): Demenz, AWMF Register Nr.053/021 (2008),
www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/053-021_S2e_Demenz_Lang_10-2008_12-2011.pdf.

35 Kirchen-Peters, S., Hielscher, V.: Expertise: »Nationale Demenzstrategien«. Vergleichende Analyse zur Entwicklung
von Handlungsempfehlungen fiir Deutschland, Institut fiir Sozialforschung und Sozialwirtschaft, Saarbriicken
2012, www.iso-institut.de/download/Nationale_Demenzstrategien_Endbericht_BMFSFJ.pdf.

36 Aa.0,S.46-49.
37 Aa.0,S.5.

38 World Health Organization, Alzheimer's Disease International: Dementia. A Public Health Priority, Genf, 2012.
www.who.int/mental_health/publications/dementia_report_2012/en/. )
39  Eschweiler, G.W. u.a., Neue Entwicklungen in der Demenzdiagnostik, in: Deutsches Arzteblatt (2010) 39,

S.677 - 683, www.aerzteblatt.de/pdf/107/39/m677.pdf.
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Die Diagnostik der dementiellen Erkran-
kungen ist mit groBen Unsicherheiten
behaftet. Eine genetische Untersuchung
kann nur ein mehr oder weniger erhoh-
tes Risiko voraussagen. Dies gilt auch
fr die seltenen familidren, friihen Form
der Demenz. Bei der Untersuchung wird
das bewahrte Vorgehen dhnlich wie bei
der pradiktiven Diagnostik der Chorea
Huntington angewendet (sog. Hunting-
ton-Protokoll).*° Dieses beinhaltet u.a.
eine qualitativ hochwertige Labordiag-
nostik und umfassende Beratung, die
Freiwilligkeit der diagnostischen Unter-
suchung die Kostentibernahme durch
die entsprechenden Kostentrager, den
Ausschluss von Diskriminierung nach
Ergebnismitteilung, eine mehrwdéchige
Bedenkzeit, eine Altersgrenze von 18
Jahren und das Angebot psychosozialer
Begleitung wahrend des gesamten Dia-
gnostikprozesses. Dieses Verfahren
muss an die jeweilige Demenzerkran-
kung angepasst werden. Dabei miissen
auch versicherungsrechtliche Konse-
quenzen beachtet werden. Es gibt erste,
vorsichtig zu beurteilende Erfahrungen,
die u.a. darauf hindeuten, dass Be-
troffene einerseits ein Ergebnis fiir ein
erhdhtes Risiko mit entsprechender Be-
ratung psychisch verarbeiten kdnnen,
andererseits aber von den Ratsuchen-
den teilweise problematische Bewalti-
gungsstrategien (z. B. ungeeignete oder
gar schadliche Ernahrungserganzungs-
stoffe oder Didten) angewendet wer-
den.*

Derzeit werden in klinischen Studien
sog. Biomarker untersucht, die eine
moglichst prazise Vorhersage der Er-
krankung erlauben sollen. Dabei handelt
es sich um eine Kombination von Unter-
suchungen im Liquor (Ruckenmarks-
flussigkeit) bzw. Blut, funktionellen Un-
tersuchungen mittels Computer- bzw.
Kernspintomographie und kognitiven
bzw. neuropsychologischen Tests. Es
wurde deutlich, dass einzelne diagnos-
tische Auffdlligkeiten Gber Jahre oder
gar Jahrzehnte der klinischen Sympto-
matik vorausgehen kdnnen, aber nicht
in allen Féllen auch zu einem sichtbaren
Krankheitsbild fihren. Es ist bisher nicht
endglltig geklart, bei welchen Personen
welche friihen diagnostischen Nach-
weise sicher zu einer Alzheimererkran-
kung oder einer anderen dementiellen
Erkrankung flhren und bei welchen
Personen bis zum Lebensende keine kli-
nische Symptomatik auftreten wird. Die
Mitteilung eines erhdhten Risikos kann
aber fiir den Betroffenen erhebliche
psychische und soziale Auswirkungen
haben, obwohl es im Einzelfall unklar
ist, ob die Erkrankung bei ihm wirklich
auftritt, da es sich nur um eine statisti-
sche Angabe handelt. Die praklinische
Diagnostik wird aufgrund dieser me-
thodischen Unsicherheiten und einer
wirksamen praventiven Therapie des-
halb bisher nur fur klinische Studien
und nicht fir die klinische Praxis emp-
fohlen.*? Auch bei klinischen Studien ist
sie nur mit groBer Vorsicht und entspre-
chender umfassender Aufklarung und
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Einwilligung anzuwenden. Andererseits
besteht ein hoher Forschungsbedarf. So
fehlen bisher weitgehend Standardisie-
rungen fir die verschiedenen Biomarker
und die zweifelsfreie Abgrenzung der
pathologischen diagnostischen Befun-
de zum normalen Alterungsprozess.*
Auch ist unbekannt, welche genetischen
Merkmale, Begleiterkrankungen, Kons-
titution und soziale Einbindung in wel-
cher Weise eine den Krankheitsverlauf
verzdgernde bzw. beschleunigende Rol-
le spielen. Als Ziel der Forschungen wird
angegeben, verladssliche Pradiktoren zu
ermitteln, die - falls zuklnftig vorhan-
den - bei einer frithzeitigen praventiven
Therapie als aussagekraftige Verlauf-
sparameter dienen kdnnen. Bei demen-
tiellen Erkrankungen wird die Vermitt-
lung dieses Risikoprofils und dessen
Veranderung im Erkrankungsverlauf
eine besondere Herausforderung in der
praktischen Anwendung darstellen.

In der klinischen Praxis ist es im Einzel-
fall bisher weiterhin schwierig voraus-
zusagen, ab wann und ob Uberhaupt bei
einem Patienten das praklinische Stadi-
um Uber eine leichte kognitive Beein-

trachtigung (»mild cognitive impair-
mente, MCI) in eine dementielle Erkran-
kung tbergeht. Hier ist der behandelnde
Arzt oder die Arztin notwendigerweise
auf Beobachtungen und Aussagen des
Patienten bzw. der Patientin oder der
Angehdrigen angewiesen. Fir die haus-
arztliche Versorgung mussen zukiinftig
eigene praxistaugliche Instrumente ei-
ner vorausschauenden Beurteilung ent-
wickelt werden, die eine sinnvolle Diag-
nostik erster Symptome bzw. Berichte
auch im hausarztlichen Bereich ermdg-
lichen.** Spezifischere und aufwandige-
re Diagnostik wird sinnvollerweise in
Spezialambulanzen stattfinden.

Letztendlich muss bei der friihen Dia-
gnostik auf Demenz unterschieden wer-
den zwischen praklinischen Untersu-
chungen (derzeit nur im Forschungs-
kontext empfohlen) und pradementiel-
len klinischen Untersuchungen bzw.
einer Frihdiagnostik der Demenz bei
ersten Symptomen. Fiir die prademen-
tielle und Frihdiagnostik bei Sympto-
men sind Vorteile und Risiken abzuwa-
gen. Die Vorteile einer friihen Diagnose
sind offensichtlich: die eigene Lebens-

40 Mcleod, R. u.a.: Recommendations for the predictive genetic test in Huntington's disease.
Clinical Genetics (2012) doi: 10.1111/j.13999-0004.2012.01900.x., www.huntingtonswa.org.au/resources/

Gudelines-paper-Predictive-Testing.pdf.

41 Roberts, J.S. u.a.: Using Alzheimer's disease as a model for genetic risk disclosure: implications for personal
genomics. Clinical Genetics (2011) 80:407-414, www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3191239/.

42 Sperling, R.A. u.a, a.a.0.

43 Jack, C.R. Jr. u.a.: An operational approach on National Institute on Aging-Alzheimer's Association Criteria for
preclinical Alzheimer Disease, in: Annals of Neurology (2012) 71, S. 765 - 775.

44 Jessen, F. u.a.: Prediction of dementia in primary care patients, in: PLOS ONE (2011) 6:¢16852, www.plosone.org/
article/info%3Adoi%2F10.1371%2Fjournal.pone.0016852.
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flhrung kann darauf eingestellt wer-
den, es kdnnen friihzeitig Betreuungs-
und Pflegemdglichkeiten organisiert
werden, schriftliche Verfligungen und
Vollmachten verfasst und - soweit zu-
kiinftig vorhanden - therapeutische
Optionen diskutiert werden. Auf der an-
deren Seite kann die Diagnose, eine De-
menz zu entwickeln, hochst beunruhi-
gende Folgen haben: wie lebt man mit
einer solchen Diagnose? Wie wirkt sich
dieses Wissen auf die Lebensplanung
und die Selbstwahrnehmung aus? Es
muss deshalb eine umfassende Aufkla-
rung durchgefiihrt werden, bevor eine
entsprechende Diagnostik durchgefiihrt
wird.*® Sollten zukinftig auch die pra-
klinischen Untersuchungen auf die Alz-
heimersche Demenz (mdglicherweise
als Screeninguntersuchungen) einge-
setzt werden, setzt dies entsprechende
noch zu entwickelnde VorsichtsmaB-
nahmen und spezielle Informationsfor-
mate fiir die (Risiko-)Beratung und Be-
gleitung bzw. Empfehlungen und Leitli-
nien fur die Kommunikation der Ergeb-
nisse voraus.*® Welche Bedeutung hat
ein bestimmtes Erkrankungsrisiko fir
den Einzelnen? Was heiBt dann »kranke
und »gesund« bzw. wie verschiebt sich
zukiinftig das Verhaltnis zwischen Ge-
sundheit und Krankheit? Wichtig er-
scheint, dass Menschen in der Lage
gesetzt werden eine Entscheidung, die
Vor- und Nachteile individuell bewertet
und abwdagt.

3.3 Aspekte fiirsorglicher Praxis
(Care-Ethik)

Die Pflege von an Demenz Erkrankten
stellt gewiss eine groBe Herausforde-
rungen fur gute Pflege dar. Eine flr-
sorgliche Praxis zeigt sich in der Ach-
tung der Selbstbestimmung der er-
krankten Person. Sie verlangt eine hohe
Sensibilitat fir ihre aktuelle Befindlich-
keit und vermeidet ein Aufdrdangen der
als notwendig erachteten Pflegehand-
lungen. Es geht um »dialogische Ver-
stdndigunge als gelebtes Ethos flirsorg-
licher Praxis. Genau dies ist in einem
Gesundheitswesen und einer Pflegever-
sicherung die unter finanziellem Druck
stehen, auBerordentlich schwierig. 2006
hat der vom Bundesministerium fiir Fa-
milie, Senioren, Frauen und Jugend und
dem Bundesministerium fiir Gesundheit
eingesetzte »Runde Tisch Pflege« eine
»Charta der Rechte fir hilfe- und pfle-
gebedirftige Menschen« fertiggestellt.
Die Charta beschreibt in alltagsbezoge-
ner und verstandlicher Weise die legiti-
men Rechte pflegebedirftiger Men-
schen im Kontakt mit dem Pflegeperso-
nal von ambulanten Diensten und sta-
tiondren Pflegeeinrichtungen. Neben
den leistungsrechtlichen Aspekten geht
es in der Charta besonders um einen
respektierenden und wertschatzenden
Umgang in der Pflegesituation. Mit der
Betonung von Werten wie Flrsprache,
Menschlichkeit und Respekt spielt diese
Charta in der pflegefachlichen Diskus-
sion eine nicht zu unterschatzende Rol-
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le. Die Charta umfasst acht Artikel u.a.
zu Selbstbestimmung und Hilfe zur
Selbsthilfe; korperlicher und seelischer
Unversehrtheit, Freiheit und Sicherheit;
Recht auf Privatheit; individuell ausge-
richteter Betreuung und Behandlung;
Beratung; Kommunikation, Wertschat-
zung und Teilhabe an der Gesellschaft
sowie Religionsausibung.?’

Die Beachtung und Umsetzung dieser
- an Menschenwiirde und unverauBer-
lichen Rechten orientierten - Charta
stellt besondere Anforderungen an alle
mit professioneller Pflege betrauten In-
stitutionen, aber auch an die privat
Pflegenden im hduslichen Bereich. In
den Einrichtungen kommt es darauf an,
dass die geschriebenen Regeln und Leit-
bilder mit den ungeschriebenen Regeln
ubereinstimmen. Das kann nur gelin-
gen, wenn ethische und pflegetheoreti-
sche Aspekte in die Qualitatssysteme
integriert sind. Das Ethos flrsorglicher
Praxis in der beruflichen Pflege ist ge-
fahrdet, wenn die gebotene Zeit fiir die
wichtige Beziehungsgestaltung mit den
Erkrankten nicht gewahrleistet ist, denn
so kann es zu Uberforderungen der
Pflegekrafte und Ubergriffen kommen.
Der auBerordentlich bedenkliche, hohe

Berufswechsel von Pflegekriften (und
insbesondere Kraften in der Altenpfle-
ge) wenige Jahre nach der Ausbildung
ist haufig dadurch motiviert, dass in
diesem Beruf den eigenen Vorstellun-
gen guter menschenwdirdiger Pflege
unter Zeitdruck nicht entsprochen wer-
den kann. Es bewahrt sich, wenn in der
Pflege, sowohl fiir Professionelle wie fiir
pflegende Angehdrige ein Zugang zu
Supervision oder Reflexionsmaglichkei-
ten der eigenen Praxis ermdglicht wird.

45 Evangelische Kirche in Deutschland, Deutsche Bischofskonferenz: Wieviel Wissen tut uns gut?
Chancen und Risiken der voraussagenden Medizin, Gemeinsames Wort der Deutschen Bischofskonferenz
und des Rates der Evangelischen Kirche in Deutschland zur Woche fiir das Leben 1997, Hannover, Bonn, 1997,

www.ekd.de/download/EKD_GemeinsameTexte_11.pdf.

46 Karlawish, J.: Addressing the ethical, policy, and social challenges of preclincial Alzheimer disease, in: Neuology
(2011) 77, S. 1487 - 1493, www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21917767.

47  Deutsches Zentrum fir Altersfragen. www.dza.de.
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4 Rechtliche Aspekte

4.1 Einleitung

Die Diagnose des dementiellen Syn-
droms, oftmals nach ersten subjektiven
Wahrnehmungen von Symptomen und
nach einer langeren Phase fragender
und angstlicher Beobachtung, ist fir
Betroffene und Angehorige der Beginn
einer schwierigen Phase, in der der Be-
troffene immer mehr auf fremde Hilfe
angewiesen sein wird. Die Bereitstel-
lung von Hilfe im Bereich der personen-
bezogenen Pflege und der hauswirt-
schaftlichen Versorgung wird in unse-
rem (Sozial-)Rechtssystem vornehmlich
durch die soziale Pflegeversicherung
abgedeckt. Die rechtliche Vertretung in
bestimmten Aufgabenkreisen, welche
der Demenzkranke nicht mehr selbst
besorgen kann, geschieht, wenn keine
anderen Regelungen (z. B. Vorsorgevoll-
macht) getroffen wurden, auf einen
entsprechenden Antrag hin bzw. von
Amts wegen durch das Rechtsinstitut
der rechtlichen Betreuung. Die bestell-
ten Betreuerinnen und Betreuer sind
rechtlich verpflichtet im Sinne und zum
Wohle des Betroffenen zu handeln.

4.2 Hilfeleistungen durch
die gesetzliche Pflege-
versicherung bei Demenz

4.2.1 Grundlagen

Die gesetzliche Pflegeversicherung hat
die Aufgabe, pflegebediirftigen Men-
schen Hilfe zu leisten, die wegen der
Schwere der Pflegebedrftigkeit auf so-
lidarische Unterstiitzung angewiesen
sind. Hierbei sollen die Leistungen der
Pflegeversicherung dazu beitragen,
trotz des Hilfebedarfs ein mdglichst
selbstidndiges und selbstbestimmtes Le-
ben zu flihren, das der Wiirde des Men-
schen entspricht. Deshalb sind die
Wiinsche der Pflegebedlrftigen im
Rahmen der Hilfeleistungen zu bertick-
sichtigen. Der Demenzkranke kann ins-
besondere den Wunsch nach Pflege
durch einen Menschen des gleichen Ge-
schlechts duBern, dem nach Méglich-
keit entsprochen werden soll. Zudem ist
auf die religiosen BedUrfnisse der Pfle-
gebedurftigen Ricksicht zu nehmen,
was insbesondere durch die Unterbrin-
gung in einer Pflegeeinrichtung oder
der Auswahl eines ambulanten Dienstes
der das religiose Bekenntnis des De-
menzkranken achtet, von Bedeutung
sein kann.



Der Gesetzgeber will dass der Umzug in
eine stationare Pflegeeinrichtung stets
nachrangig zu der héuslichen Pflege
behandelt wird. Dies entspricht in der
Regel dem personlichen Wunsch des
pflegebediirftigen Menschen. Ob die
hdusliche Pflege in jedem Fall wirt-
schaftlicher ist, ist im Einzelfall zu kl&-
ren; und ldsst sich generell nicht sagen.
Die skandinavischen Lander zeigen al-
lerdings, dass verschieden gestaltbare
soziale Dienstleistungen die Optionen
fir gute Pflege erweitern.*®

Die Pflegeversicherung stellt verschie-
dene Leistungen flir den Bedarf an Pfle-
ge und hauswirtschaftlicher Versorgung
bereit. Die Art und der Umfang dieser
Leistungen richten sich nach der
Schwere der Pflegebedurftigkeit und
danach, ob héusliche, teilstationdre
oder vollstationdre Pflege in Anspruch
genommen wird. Jedoch versteht sich
die Pflegeversicherung nicht als »Voll-
versicherunge, sondern als eine Grund-
sicherung, zu der oft ergdnzende Eigen-
leistungen zu einer bedarfsdeckenden
Versorgung erforderlich sind. Pflege-
und Geldleistungen nach dem SGB Xl
sind auf einen monatlichen Hochstbe-
trag begrenzt, welcher den - u. U. darii-
ber liegenden - individuellen Bedarf des
einzelnen Betroffenen nicht beriicksich-
tigt.

4 Rechtliche Aspekte

4.2.2 Begriff der Pflegebediirftig-
keit und die Einordnung in die
Pflegestufen

Pflegebedirftig im Sinne der Pflegever-
sicherung nach dem SGB Xl sind Perso-
nen, die wegen einer kdrperlichen, geis-
tigen oder seelischen Krankheit oder
Behinderung fiir die gewdhnlichen und
regelmdBig wiederkehrenden Verrich-
tungen im Ablauf des taglichen Lebens
auf Dauer, voraussichtlich flir mindes-
tens sechs Monate, in erheblichen oder
héherem MaBe der Hilfe bedurfen. Die
Pflegebedirftigkeit muss demnach ur-
sachlich auf eine kdrperliche, geistige
oder seelische Krankheit bzw. Behinde-
rung zurlickzufiihren sein. Die Demenz-
krankheit wird in der Rechtsprechung
als seelische Behinderung eingeordnet,
da sie eine bleibende psychische Beein-
trachtigung darstellt, die auf einem re-
gelwidrigen kdrperlichen Zustand be-
ruht. Sie kann auch einen relevanten
Hilfsbedarf bei den Verrichtungen des
tdglichen Lebens im Sinne des SGB XI
verursachen.

Das Pflegeversicherungsrecht unter-
scheidet gegenwartig im wesentlichen
drei Pflegestufen. Kriterien der Zuord-
nung zu den Pflegestufen sind die Art
und Haufigkeit der bendétigten Hilfen
bei wiederkehrenden Verrichtungen des

48  Heintze, C.: Auf der Highroad - der skandinavische Weg zu einem zeitgemaBen Pflegesystem. Ein Vergleich
zwischen finf nordischen Landern und Deutschland (Friedrich Ebert Stiftung WISO Diskurs), Bonn 2012,

http://library.fes.de/pdf-files/wiso/09243-20120730.pdf.
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tdglichen Lebens und der dafiir erfor-
derliche Zeitaufwand. Jede Pflegestufe
setzt neben dem Hilfebedarf bei der
personenbezogenen Pflege (Kdrper-
pflege, Erndhrung und Mobilitit), zwin-
gend eine erforderliche Hilfe bei der
hauswirtschaftlichen Versorgung vor-
aus. Liegt demnach nur das eine oder
das andere vor, wird eine Pflegebedirf-
tigkeit nach dem SGB X! verneint (zu
Besonderheiten fiir demenzkranke Men-
schen sogleich).

Dadurch, dass im Verlauf der Krankheit
bei den Betroffenen neben dem schlei-
chenden Unvermdgen, die Verrichtun-
gen des taglichen Lebens selbstandig zu
besorgen, auch die Fahigkeit immer
mehr abhanden kommt, eigene Leis-
tungsgrenzen zu erkennen, kann sich
die Begutachtung des pflegebedurfti-
gen Demenzkranken durch den Medizi-
nischen Dienst der Krankenversicherung
zum Hilfebedarf zum Teil als schwierig
gestalten. Auch pflegende Angehdorige
wollen sich den fortschreitenden Pro-
zess der Demenzkrankheit oft nicht ein-
gestehen, was die Einordnung erschwe-
ren kann. Dies kann zum einen darauf
beruhen, dass sie den bevorstehenden
Verlust der Person »wie man sie kennt
verdrangen wollen oder zum andern
darauf, dass die Angehdrigen glauben,
das Fortschreiten der Krankheit beruhe
auf eigenem Versagen bei der Pflege des
Demenzkranken oder einfach darauf,
dass sie in Unkenntnis des Krankheits-
verlaufs auf Besserung hoffen.

Um Leistungen der Pflegeversicherung
nach dem SGB Xl zu erhalten, muss bei
der Pflegekasse ein Antrag gestellt wer-
den. Ob die Voraussetzungen flr Leis-
tungen der Pflegekasse gegeben sind
und welche Pflegestufe vorliegt, wird
durch den Medizinischen Dienst der
Krankenversicherung geprift. Spates-
tens finf Wochen nach Eingang des
Antrags bei der zustdndigen Pflegekas-
se soll dem Antragssteller die Entschei-
dung der Pflegekasse schriftlich mitge-
teilt werden.

4.2.3 Leistungen

Fir die Pflege und die hauswirtschaftli-
che Versorgung stellt die Pflegeversi-
cherung Sach-, Geldleistungen sowie
Kombinationen aus diesen Leistungsar-
ten bereit. Sogenannte Sachleistungen
sind alle Formen der pflegerischen Un-
terstlitzung und Hilfen im Rahmen des
Leistungskatalogs. Dazu zdhlen neben
den von Pflegekraften erbrachten Leis-
tungen auch die von der Pflegekasse
selbst erbrachten kostenlosen Leistun-
gen, wie etwa die Beratung oder Ertei-
lung von Auskiinften. Geldleistungen
meint die Zahlung eines Geldbetrages
an den Berechtigten. Welche Leistungen
gewdhrt werden, hangt von dem Maf
der Pflegebediirftigkeit, dem Wunsch
des Pflegebediirftigen und der person-
lichen Lebenssituation des Betroffenen
ab.Von grundsatzlicher Relevanz ist da-
bei die Einordnung in die Pflegestufe.
So wird festgestellt, wann, wie oft und



in welchen Bereichen der Pflegebedirf-
tige Hilfe bendtigt. Fur die Héhe der
Leistungen ist die Pflegestufe von Be-
deutung und ob die Pflege in der eige-
nen Hauslichkeit erbracht wird oder ob
eine vollstationdre Pflege erfolgen
muss. Pflegebedirftige haben bei hdus-
licher Pflege Anspruch auf Grundpflege
und hauswirtschaftliche Versorgung als
Sachleistung, d.h. die hausliche Pflege
wird dann von der Pflegekraft eines zu-
gelassenen Pflegedienstes durchge-
fiihrt. Der Pflegebeddirftige schlieBt mit
dem Pflegedienst seiner Wahl einen
Vertrag ab in dem die Leistungen die
entstehenden Kosten festgelegt sind
Die Preise fur einzelnen pflegerischen
Leistungen sind genau festgelegt und
fiir die Pflegedienste verbindlich. Pfle-
gebedirftige kdnnen aber auch anstelle
der hauslichen Pflegehilfe durch eine
Pflegekraft ein Pflegegeld beantragen,
wenn sichergestellt ist, dass mithilfe
des Geldes die erforderliche Grundpfle-
ge und hauswirtschaftliche Versorgung
durch andere erbracht werden kénnen.
Diese Variante kommt vor allem dann in
Betracht, wenn Angehdrige die Pflege
ubernehmen. Zudem besteht auch die
Mdoglichkeit, nur einen Teil der dem Be-
troffenen zustehenden Sachleistungen
in Anspruch zu nehmen und anteilig das
Pflegegeld zu erhalten.

4 Rechtliche Aspekte

Pflegebedirftige in haduslicher Pflege
haben auBerdem Anspruch auf Pflege-
hilfsmittel wie beispielsweise Pflegebet-
ten oder Toilettenstihlen und wohnum-
feldverbessernde MaBnahmen“®. Die
Kosten fiir solche Pflegehilfsmittel dir-
fen einen gesetzlich geregelten Hochst-
betrag nicht tberschreiten. Zu den indi-
viduellen wohnumfeldverbessernden
MaBnahmen gehdren MaBnahmen, die
die hausliche Pflege ermdglichen, er-
heblich erleichtern oder eine mdglichst
selbstandige Lebensflihrung des Betrof-
fenen wiederherstellen.

Kann die hausliche Pflege nichtim aus-
reichenden Umfang sichergestellt wer-
den, so kommt die Mdglichkeit der teil-
stationdren Pflege in Betracht. Kann die
hausliche Pflege nur zeitweise nicht si-
chergestellt werden, so kommt die sta-
tiondre Kurzzeitpflege in Betracht. Dies
ist etwa dann der Fall, wenn der pfle-
gende Angehdrige einmal in den Urlaub
fahren mochte oder krankheitsbedingt
verhindert ist.

Ist eine hdusliche oder teilstationare
Pflege gar nicht (mehr) maéglich oder
wegen der Besonderheit des Einzelfalls
nicht in Betracht zu ziehen, so haben
die Pflegebedirftigen Anspruch auf
Pflege in vollstationdren Einrichtungen.
Die Pflegekasse erbringt dann Geldleis-

49  Pflegehilfsmittel wie beispielswiese Inkontinenzmaterial werden von der Krankenversicherung im festgelegten
Rahmen bezahlt, ebenso mobilitatsunterstiitzende Hilfsmittel.
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tungen bis zu einem festgelegten
Hochstbetrag, § 43a SGB XI. Die Betrage
fihren dazu, dass sich die Kosten, die
durch den Pflegebedirftigen zu tragen
sind reduzieren. Grundsatzlich muss je-
der pflegebediirftige Mensch die Kosten
der Pflege und Betreuung selbst erbrin-
gen. Die Leistungen der Pflegversiche-
rung reduzieren die persdnlichen wirt-
schaftlichen Belastungen. Reichen das
eigene Einkommen und die Leistungen
der Pflegeversicherung nicht aus, um
die erforderliche Pflege bezahlen zu
kénnen, kdnnen pflegebediirftige Men-
schen beim zustandigen Sozialamt ei-
nen Antrag auf Grundsicherungsleis-
tungen stellen. Damit soll jeder Betrof-
fene in die Lage versetzt werden die
erforderliche Pflegekosten fir ambu-
lante oder stationdre Pflege finanzieren
zu kénnen.

4.2.4 Besonderheiten fiir demenz-
kranke Menschen: »Pflegestufe O«
und weitere Reformbemiihungen

Grundsatzlich gilt, dass wer nicht die
Mindestvoraussetzungen der Pflegestu-
fe | erflllt, keine Leistungen der Pflege-
versicherung erhélt. Selbstverstandlich
hat der die Mdglichkeiten ambulante
Leistungen eines Pflegedienstes in An-
spruch zu nehmen und selbst zu finan-
zieren. Auch ist der Begriff der Pflege-
bedurftigkeit an die in § 14 Abs. 4
SGBXI genannten Verrichtungen ge-
bunden. Damit sind die personenbezo-
genen Verrichtungen in den Bereichen

Kérperpflege, Erndhrung und Mobilitat
und die Verrichtungen der hauswirt-
schaftlichen Versorgung gemeint. Ein
darliber hinausgehender allgemeiner
Pflege- Betreuungs- und Aufsichtsbe-
darf wird bei dem gesetzlichen Merkmal
der »Pflegebediirftigkeit« nach & 14 Abs.
1 SGB XI bislang nicht berilcksichtigt.
Eine von der friheren Gesundheitsmi-
nisterin Schmidt eingesetzte Kommis-
sion hatte 2009 einen grundsatzlich
anders ausgerichteten Begriff von Pfle-
gebedurftigkeit entwickelt, der nicht
mehr umgesetzt wurde. Diesem zufolge
sollte die Pflegebedrftigkeit einer Per-
son kiinftig nicht mehr auf Grundlage
des erforderlichen Zeitaufwands fir
Pflegehandlungen festgestellt werden;
vielmehr sollten die Beeintrachtigungen
der Selbstidndigkeit oder Fahigkeitsstd-
rungen mafBgeblich sein, die eine Hilfe
von anderen erfordern, und zwar mit
Blick auf Mobilitat, Orientierung, psy-
chische Problemlagen, Korperpflege,
Medikation und Gestaltung des Alltags-
lebens. Pflege nach Zeitwerten fiir Ver-
richtungen gilt in der Pflegewissen-
schaft als systematisch falscher Ansatz,
weil er der gebotenen Hilfe zu selbstan-
digem Handeln der Erkrankten struktu-
rell entgegensteht.

Durch die Reform der Pflegeversiche-
rung 2008 kdnnen demenzkranke Men-
schen mit dauerhaft erheblich einge-
schrankter Alltagskompetenz, deren
Bedarf an Grundpflege und hauswirt-
schaftlicher Versorgung (noch) nicht



das Ausmal der Pflegestufe | erreicht
und die daher keine Pflegestufe haben,
einen Betreuungsbetrag erhalten. Man
spricht hier von der sogenannten »Pfle-
gestufe O«. Hierunter fallen insbesonde-
re Menschen mit allgemeinen Beauf-
sichtigungs- und Betreuungsbedarf.
Demenzkranke kdnnen damit schon vor
Eintritt in die Pflegestufe | ein (in der
Héhe begrenztes) Betreuungsgeld fur
allgemeine Aufsicht und Betreuung in
Anspruch nehmen.

Das Spektrum dieser Leistungen wurde
durch das Gesetz zur Neuausrichtung
der Pflegeversicherung (Pflege-Neuaus-
richtungs-Gesetz/PNG), das am 1. Janu-
ar 2013 in Kraft trat, ausgeweitet. Ne-
ben dem Betreuungsgeld kénnen nun
auch Sach- und Geldleistungen fur
pflegespezifische Bedarfe bezogen wer-
den. Die Situation pflegender Angehd-
riger wurde verbessert. Wohngruppen,
die auf die besonderen Bedurfnisse De-
menzkranker ausgerichtet sind, werden
zukiinftig besonders geférdert. Ebenso
werden Selbsthilfegruppen Demenz-
kranker und ihrer Angehdrigen finanzi-
ell unterstutzt.

Durch das am 1.Januar 2015 in Kraft
getretene »Pflegestdrkungsgesetz I«
wurde insbesondere die Unterstlitzung
fur dementiell erkrankte Menschen und
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ihre pflegenden Angehdrigen verbes-
sert. Zu diesen Verbesserungen gehoren
etwa: Ausbau neuer Wohnformen und
niedrigschwelliger Betreuungs- und
Entlastungsangebote, erhohte Zuschiis-
se fiir Umbauten und Pflegehilfsmittel,
Ausbau der teilstationdren Pflege und
eine Verbesserungen in der Personal-
ausstattung in voll- und teilstationdren
Pflegeeinrichtungen.°

4.3 Die rechtliche Betreuung

4.3.1 Grundlagen der rechtlichen
Betreuung

Die rechtliche Betreuung meint die Be-
stellung eines Betreuers fiir eine voll-
jahrige Person, die in genau festgeleg-
ten Aufgabenkreisen rechtsverbindlich
fir den Betroffenen handelt. Hierbei
stellt sich das Rechtsinstitut der recht-
lichen Betreuung der Aufgabe, einer-
seits interessengerechte Vertretung des
Betreuten im Rechtsverkehr sicher zu
stellen, und andererseits das groBtmdog-
liche MaBB an Selbstbestimmung des
Betroffenen zu gewahrleisten.

Die rechtliche Betreuung setzt zunéchst
einen bestimmten Krankheits- und Be-
hinderungszustand voraus. Ein Betreuer
darf daneben nur in den Aufgabenkrei-

50 Fur weitere Informationen vgl. etwa: www.bundesgesundheitsministerium.de/pflege/

pflegestaerkungsgesetze/pflegestaerkungsgesetz-i.ntml
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sen bestellt werden, in denen die Be-
treuung im konkreten Fall erforderlich
ist (sog. Erforderlichkeitsgrundsatz).
Dies bedeutet, dass eine Betreuung
nur angeordnet werden darf, wenn
der Betreute ganz oder teilweise auBer-
stande ist, seine Angelegenheiten zu
besorgen. Der Grundsatz der Erforder-
lichkeit steckt auch den Rahmen der
rechtlichen Betreuung. Wenn der De-
menzkranke also noch in der Lage ist,
bestimmte Bereiche selbstandig zu er-
ledigen, dirfen diese nicht auf den
rechtlichen Betreuer Ubertragen wer-
den.

Das Rechtsinstitut der rechtlichen Be-
treuung stellt sich einerseits der Aufga-
be interessengerechte Vertretung des
Betreuten im Rechtsverkehr sicher zu
stellen und andererseits das groBtmog-
liche MaB an Selbstbestimmung des
Betroffenen zu gewahrleisten.

Damit der Betreute seinen Wiinschen
Ausdruck verleihen kann, ist es uner-
lgsslich, dass der Betreuer bzw. die Be-
treuerin im regelmaBigen und personli-
chen Kontakt zu ihm stehen. Hierbei
sind die Wiinsche und Vorstellungen
des Betreuten ernst zu nehmen. Bei
wichtigen Entscheidungen ist, wenn die
Demenzkrankheit dies noch zuldsst,
eine vorangegangene Einholung der
Meinung des Betroffenen unabdingbar.
Auch wenn der rechtliche Betreuer vom
Demenzkranken geduBerte Winsche
und Vorstellungen nicht teilt oder fiir

abwegig hélt, so ist dieser daran gebun-
den. Ausnahmen bestehen dann, wenn
diese Wiinsche dem Wohl des Betreuten
zuwiderlaufen oder dem Betreuer nicht
zuzumuten sind. Wenn der aktuelle Wil-
le des Betreuten nicht ermittelt werden
kann, muss der Betreuer versuchen im
Sinne des Betreuten zu handeln und
sich z.B. mit Hilfe von nahestehenden
Personen ein Bild von dessen Persén-
lichkeit machen. Wiinsche, die der Be-
treute vor der Bestellung des Betreuers
geduBert hat, sind ebenso zu beriick-
sichtigen, es sei denn, dass er an diesen
Wiinschen erkennbar nicht festhalten
will.

Das Verfahren zur Betreuerbestellung
wird auf Antrag des Betroffenen oder
von Amts wegen eingeleitet. Angehori-
ge und Dritte kénnen ein solches Ver-
fahren anregen.

Vor der Bestellung eines Betreuers hat
das Gericht den Betroffenen personlich
anzuhdren und sich einen persdnlichen
Eindruck von ihm zu machen. Dies muss
nicht vor Gericht, sondern kann in der
ublichen Umgebung des Betroffenen
geschehen, wenn dieser es verlangt
oder es der Sachaufklarung dient und
der Betroffene nicht widerspricht. Bevor
der Betreuer oder die Betreuerin vom
Gericht bestellt werden, muss ein Sach-
verstandigengutachten eingeholt wer-
den, aus dem hervorgehen muss, ob
eine Betreuung notwendig ist und wel-
che Aufgabenkreise eine derartige Be-



treuung umfassen soll. Sachverstandige
sind Arzte und Arztinnen mit Tétigkeits-
beziigen zur Psychiatrie. Anstelle eines
solchen Gutachtens kann aber auch z.B.
das medizinische Gutachten zur Pflege-
einstufung herangezogen werden,
wenn der Betroffene diesem zustimmt
und die Einholung eines Gutachtens in
Hinblick auf den Umfang des Aufgaben-
kreises des Betreuuers unverhaltnisma-
Big ware. Rechtliche Betreuer sollen in
der Regel Einzelpersonen sein. Das kon-
nen Angehdrige und nahestehende Per-
sonen des Betroffenen, Mitglieder eines
Betreuungsvereins oder Berufsbetreuer
sein. Die Wiinsche des Betroffenen sind
zu berlicksichtigen. Mehrere rechtliche
Betreuer kdnnen dann tatig werden,
wenn die Angelegenheiten des De-
menzkranken dadurch besser besorgt
werden kdnnen. Dabei ist es ratsam,
vorab einen Betreuer oder eine Betreu-
erin eigenen Vertrauens zu benennen,
denn nicht immer werden geeignete
Personen zu gesetzlichen Betreuern
eingesetzt.

Einfluss auf das Verfahren kénnen die
Betroffenen durch eine schriftliche Be-
treuungsverfligung nehmen, in der sie
vor ihrer Demenzerkrankung ihre Wiin-
sche kundtun und ihren Willen nieder-
legen, welche dann in einem (spateren)
Betreuungsverfahren beriicksichtigt
werden missen. Dies ist vor allem dann
von Bedeutung, wenn die Demenz-
krankheit zur Zeit des Betreuungsver-
fahrens bereits so weit vorangeschrit-
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ten ist, dass der Betroffene seine Wiin-
sche nicht mehr auf verstandliche Wei-
se duBern kann. Inhaltlich kénnen in
einer solchen Betreuungsverfligung alle
relevanten Fragen geregelt werden,
etwa solche der Auswahl des Betreuers,
der Art der Unterbringung oder der Ver-
mdgenssorge.

Méchte man eine Betreuerbestellung
ganzlich vermeiden, so empfiehlt sich
die Abfassung einer Vorsorgevollmacht.
Kann der in der Vorsorgevollmacht vom
Betroffenen selbst im Vorhinein beauf-
tragte Bevollmachtigte die Angelegen-
heiten des Demenzkranken ebenso gut
wie ein Betreuer besorgen, dann ist eine
Betreuung nicht mehr erforderlich.
Wichtig ist, dass der bzw. die Betroffene
zur Zeit der Abfassung der Vorsorge-
vollmacht noch geschaftsfahig ist. Die
Volimacht sollte so umfassend wie
mdoglich ausgestaltet sein und daher
mindestens alle Aufgabenkreise abde-
cken, die Gegenstand eines nachfolgen-
den Betreuungsverfahrens sein wiirden.
Eine derartig ausformulierte Vorsorge-
vollmacht macht das Betreuungsver-
fahren entbehrlich.

4.3.2 Wichtige Aufgabenkreise
Vermdgenssorge

Die Vermdgenssorge bedeutet in erster
Linie die Verwaltung des Vermogens

und der finanziellen Angelegenheiten
des Betreuten. Sie kann aber auch dazu
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dienen, eine weitere Verschuldung des
Betroffenen zu vermeiden oder Ansprii-
che, z.B. der Rente, geltend zu machen.

Gesundheitsfiirsorge

Zu den Aufgaben der rechtlichen Be-
treuung gehort zumeist auch die
Gesundheitsflirsorge. Fiir besonders
schwerwiegende medizinische Eingriffe
ist neben der Entscheidung des Be-
treuers ggf. auch eine Genehmigung
des Betreuungsgerichts erforderlich.
Grundsatzlich gilt jedoch, dass der De-
menzkranke selbst in medizinische Un-
tersuchungen, MaBnahmen und Ein-
griffe einwilligen kann, solange er noch
einwilligungsfahig ist. Einwilligungsfa-
hig ist, wer Art, Bedeutung und Trag-
weite (Risiken) der &rztlichen MaBnah-
me erfassen kann. Einwilligungsféhig-
keit kann auch dann bestehen, wenn
schon eine Geschaftsunfahigkeit bei
dem Demenzkranken vorliegt. Im Be-
reich der Gesundheitsfiirsorge besteht
fur die Demenzkranken die Mdglichkeit,
durch die Erteilung einer Patientenver-
fligung®' antizipierte Einwilligungen ftr
eventuelle MaBnahmen zum Zeitpunkt
der Einwilligungsunfdhigkeit zu ertei-
len.

Aufenthaltsfragen: Wohnungs-
aufgabe und Unterbringung

Fir die Kindigung des Mietverhaltnis-
ses Uber den Wohnraum, den der Be-
treute bewohnt, durch den Betreuer
bedarf es der Genehmigung des Betreu-
ungsgerichts. Das ist beispielsweise
beim Umzug in eine stationdre Pfleg-
einrichtung von Bedeutung.

Postangelegenheiten

Postangelegenheiten werden nur dann
vom Aufgabenkreis des Betreuers um-
fasst, wenn das Gericht dies ausdriick-
lich angeordnet hat. Dies gilt auch
dann, wenn dem Betreuer vom Gericht
»alle Angelegenheiten« Uibertragen wur-
den.

4.3.3 Sonstige Rechtsfragen
im Bereich des Zivilrechts

Geschaftsfahigkeit

Die Bestellung eines Betreuers oder ei-
ner Betreuerin bedeutet nicht zugleich
den Verlust der Geschaftsfahigkeit. Die
Geschaftsfahigkeit kann gerade im An-
fangsstadium der Demenz noch vor-
handen sein, weswegen Betroffene
durchaus rechtsgeschaftliche Verpflich-
tungen eingehen konnen. Geschafts-
unfahig ist allerdings der, wer sich in

51 DieChristliche Patientenvorsorge« ist z. B. zugénglich unter: www.ekd.de/patientenvorsorge/.



einem die freie Willensbestimmung
ausschlieBenden Zustand krankhafter
Stérung der Geistestatigkeit befindet,
was bei fortgeschrittener Demenz re-
gelmaBig der Fall ist.

Errichtung eines Testaments

Um ein Testament errichten zu kdnnen,
bedarf es der Testierfahigkeit. Testier-
unfahig ist, wer wegen krankheitsbe-
dingter Stérung der Geistestatigkeit,
wegen Geistesschwadche oder wegen
Bewusstseinsstdrung nicht in der Lage
ist, die Bedeutung einer von ihm abge-
gebenen Willenserkldrung einzusehen
und nach dieser Einsicht zu handeln.
Demenzkranke haben diese Einsichts-
fahigkeit oft nicht mehr und sind dann
nicht mehr testierfahig.

4 Rechtliche Aspekte
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5 Ethische Aspekte der Demenzerkrankung:
Menschenwiirde, Personsein,
Individualitat und Leiblichkeit

Zum Irritierenden und Bedngstigenden
an der Demenz gehort, dass sie sich im
Verlust von geistigen Fahigkeiten mani-
festiert, in denen man traditionell ein
Wesensmerkmal des Menschen im Ver-
gleich zu anderen Lebewesen gesehen
hat. Demenz scheint so gesehen ein ein-
geschranktes, defizitdres Menschsein
zur Folge zu haben. Auch die Men-
schenwirde wird teilweise mit derarti-
gen Fahigkeiten wie z.B. mit der Auto-
nomie eines Menschen in Verbindung
gebracht. Dies wirft die Frage auf, ob
eine Demenzerkrankung die Wiirde der
betroffenen Menschen tangiert. Ahnli-
che Fragen stellen sich im Blick auf die
Individualitdt von Menschen, die an De-
menz leiden. Auf diese nehmen wir Be-
zug, wenn wir von Menschen als Perso-
nen sprechen. So bedeutet »die Person
eines Menschen achten«: seine Indivi-
dualitdt achten, d.h. was er will, wie er
fuhlt, wie er denkt, wie er andere und
sich selbst sieht, bis hin zu seiner religi-
dsen oder weltanschaulichen Uberzeu-
gung. Sind Menschen mit fortgeschrit-
tener Demenz noch dieselben Personen
wie vor ihrer Erkrankung? Sind sie tiber-
haupt noch Personen? In solchen Fra-
gen zeigt sich, dass die Demenzerkran-
kung eine fundamentale Herausforde-

rung an unser Verstdndnis des Men-
schen darstellt.

Anthropologische Erérterungen begrei-
fen in der Regel den Menschen von sei-
nen Eigenschaften und Fahigkeiten her:
seiner Vernunft- und Sprachbegabung,
seiner Freiheit und Autonomie, seinem
Transzendenzbezug, seiner Symbolisie-
rungsfahigkeit als Kulturwesen, seiner
Geschichtlichkeit, aber auch seinem Ge-
fangensein in seiner menschlichen Na-
tur, seiner Triebhaftigkeit oder seiner
Eigenart als Méngelwesen. Wo dem
Menschen eine Sonderstellung im Sinne
des Wirdebegriffs zuerkannt wird, da
geschieht dies zumeist aufgrund sol-
cher Eigenschaften. Dies zieht regel-
massig die Frage nach dem Status von
Menschen nach sich, die nicht Uber die-
se Eigenschaften verfligen. Die Tatsa-
che, dass auch sie qua Menschsein von
dieser Sonderstellung nicht ausgenom-
men sind, wirft die Frage auf, ob diese
nicht in etwas anderem als in spezifi-
schen Eigenschaften oder Fahigkeiten
begrindet ist, Gber die nicht alle Men-
schen verfligen.



5.1 Demenz und Menschen-
wiirde

Der Mensch gehort sowohl der natir-
lichen als auch der sozialen Welt zu.
Dementsprechend muss unterschieden
werden zwischen Menschsein im biolo-
gischen Sinne und Menschsein im sozi-
alen Sinne, d.h. im Sinne der Zugehd-
rigkeit zur menschlichen Gemeinschaft.
Man néhert sich dem Begriff der Men-
schenwdirde, wenn man fragt, in wel-
chen Hinsichten das Menschsein im
sozialen Sinne missachtet werden kann.
Offensichtlich kann dies auf zweierlei
Weise geschehen: Zum einen kann
Menschen die Anerkennung als Men-
schen verweigert werden, und sie kdn-
nen als Nicht-Menschen oder »Unter-
menschen« behandelt werden, wie dies
auf dem Hintergrund der nationalso-
zialistischen Rassenideologie mit be-
stimmten Gruppen von Menschen ge-
schehen ist; zum anderen konnen Men-
schen zwar als Menschen anerkannt,
aber nicht als Menschen geachtet wer-
den, indem elementare Pflichten ver-
letzt werden, die wir gegenuiber Men-
schen haben, wie etwa die Pflicht, einen
Menschen nicht zu erniedrigen, oder die
Pflicht, einen Menschen nicht zu fol-
tern. Nimmt man beides zusammen,
dann ergibt sich eine einfache Definiti-
on dessen, was es heisst, ein Mensch im
sozialen Sinne zu sein: Mensch zu sein
heisst, ein Wesen sein, dem aufgrund
natirlicher menschlicher Eigenschaften
die Anerkennung und Achtung als
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Mensch geschuldet ist. Nichts anderes
besagt der Begriff der Menschenwiirde.
Denn Menschenwiirde zu haben heisst
genau dies: jemand zu sein, dem die
Anerkennung und Achtung als Mensch
geschuldet ist. Das bedeutet, dass die
Menschenwiirde nicht als ein Zweites
zum Menschsein hinzukommt, was die
Mdglichkeit offen lieBe, dass es Wesen
gibt, die zwar Menschen sind, aber keine
Menschenwiirde besitzen, und was dann
die Frage aufwerfen wirde, aufgrund
welcher besonderen Bedingungen, Ei-
genschaften oder Fahigkeiten Men-
schen tber ihr Menschsein hinaus auch
noch Wirde besitzen. Vielmehr ist die
Menschenwirde essentiell im Mensch-
sein enthalten.

Einen Hinweis gibt hier nicht zuletzt das
Wort »Mensche, das in bestimmten Kon-
texten ein nomen dignitatis, d.h. ein
Wirdepradikat ist, das bestimmte
Pflichten beinhaltet. Das zeigt sich etwa
in dem Ausruf »Das sind doch Men-
schenl« in Anbetracht der Erniedrigung
oder Folterung von Menschen. Damit
wird eingeklagt, dass die Betreffenden
als Menschen anerkannt und geachtet
werden mussen und daher nichtin die-
ser Weise behandelt werden durfen.
Hier gibt es einen offensichtlichen Un-
terschied zu Wértern wie »Tier« oder
»Pflanzes, die Gegenstande der natirli-
chen Welt bezeichnen und keinen sol-
chen Wirdegehalt haben. Die Sonder-
stellung des Menschen in Gestalt seiner
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Wirde ist bereits in unserer Sprache
enthalten.®?

Weil Menschsein auf Anerkennung und
Achtung angewiesen ist, ist es in so tie-
fer Weise verletzlich. Menschen kann,
wie gesagt, diese Anerkennung und
Achtung verweigert werden. Allerdings
hebt diese Verweigerung die Pflicht
nicht auf, sie als Menschen anzuerken-
nen und zu achten. Sie nimmt ihnen
also nicht ihre Wirde. Denn die bloBe
Missachtung einer Norm setzt diese
Norm nicht auBer Kraft. Hier liegt die
Pointe von Art. 1 des Deutschen Grund-
gesetzes, wenn darin formuliert wird:
»Die Menschenwdirde ist unantastbar,
und nichtim Sinne eines Gebots formu-
liert wird: »Die Menschenwirde soll
oder darf nicht angetastet werden.« Die
Menschenwirde im Sinne geschuldeter
Anerkennung und Achtung als Mensch
kann einem Menschen durch nichts ge-
nommen werden, mag er noch so sehr
erniedrigt oder misshandelt werden.

Die entscheidende Frage ist damit, wel-
ches die natirlichen Eigenschaften sind,
aufgrund deren Wesen die Anerken-
nung und Achtung als Menschen ge-
schuldet ist. Gehdren dazu Bewusstsein,
Erinnerungsvermdgen oder die Fahig-
keit zur Selbstbestimmung? Dann
mussten wir Neugeborenen, Komatdsen

und Dementen, ja selbst Schlafenden
das Menschsein und die Menschenwiir-
de absprechen, was wir ersichtlich nicht
tun. Tatsdchlich sind es jene Eigen-
schaften, aufgrund deren sie uns leib-
lich als Menschen gegenwartig sind. Es
ist diese ihre leibliche Prasenz als Men-
schen, aufgrund derer ihnen sozial die
Anerkennung als Menschen im Sinne
von Mitgliedern der menschlichen Ge-
meinschaft geschuldet ist mitsamt al-
lem, was dies an Pflichten ihnen gegen-
tber beinhaltet. Das gilt auch fir Men-
schen mit fortgeschrittener Demenz.

Wenn die Menschenwiirde essentiell im
Menschsein enthalten ist, dann hat dies
zur Konsequenz, dass mit der Infrage-
stellung der Wiirde von Menschen in Tat
und Wahrheit ihr Menschsein in Frage
gestellt wird, d.h. ihre Zugehorigkeit zur
menschlichen Gemeinschaft. Diskussio-
nen darlber, ob alle Menschen Wirde
haben oder nur solche, die lber be-
stimmte Eigenschaften und Fahigkeiten
verfligen, ebnen daher - zumindest in
der Tendenz - der Exklusion verschie-
denster Kategorien von Menschen den
Weg, d.h. ihrem Ausschluss aus dem
Kreis der Menschen.

In christlicher Perspektive hat die Fun-
diertheit des Menschseins in der Aner-
kennung ihr Urbild in der Anerkennunag,

52 Vgl dazu das Themenheft der Gemeinschaft Evangelischer Kirchen in Europa (GEKE), A time to live - a time to die,
Wien 2011, www.leuenberg.net/sites/default/files/GEKE-focus_11-1-screen_2_0.pdf



mit der Gott sich auf den Menschen -
auf jeden Menschen - bezieht und ihn
in die Gemeinschaft mit sich beruft. In
der Schdpfungserzdhlung am Anfang
der Bibel wird dies so zum Ausdruck ge-
bracht, dass Gott den Menschen zu sei-
nem Bilde schuf (Gen 1,27), d.h. als ein
Wesen, das Gemeinschaft mit ihm ha-
ben kann. Dies bestimmt die christliche
Perspektive auf den Menschen: Vor aller
menschlichen Anerkennung und unab-
hangig von ihr sind das Menschsein und
die Wirde eines jeden Menschen in der
Beziehung fundiert, mit der Gott sich
auf ihn bezieht. So begriffen heiBt die
Wirde eines Menschen achten: ihn als
jemanden achten, den Gott ins Leben
gerufen und zur Gemeinschaft mit sich
bestimmt hat, und zwar unabhéngig
von spezifischen menschlichen Eigen-
schaften, in denen Menschen sich un-
terscheiden konnen. Diese Wirde ist
daher unverlierbar, und sie geht auch
mit einer Demenzerkrankung nicht ver-
loren.

5.2 Demenz und Individualitat

Viele Menschen fragen, ob Menschen
im Stadium fortgeschrittener Demenz
noch Personen sind. Bis vor nicht allzu
langer Zeit galt es als selbstverstdnd-
lich, dass alle Menschen Personen sind,
also auch Demente, Komatdse oder
Sauglinge. Heute ist dies in der medizin-
und bioethischen Diskussion strittig
geworden. Auch hier liegt der Grund
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darin, dass das Personsein von Men-
schen, d.h. ihre Individualitat, an Eigen-
schaften wie Bewusstsein, Rationalitat,
Erinnerungsvermégen usw. festge-
macht wird, Uber die Menschen im Sta-
dium fortgeschrittener Demenz nicht
verfligen. Diese Auffassung bezieht ihre
vordergriindige Plausibilitdt aus der
Frage, wie es Uber die Zeit hinweg so
etwas wie eine |dentitdt der Person ge-
ben kann. Die Antwort hierauf ist: da-
durch, dass sie sich, als gegenwartiges
Bewusstsein, in der Erinnerung friihere
Bewusstseinszustande als ihre eigenen
zurechnet und im Vorblick kiinftige Be-
wusstseinszustdnde als die ihrigen an-
tizipiert. Das heiBt: Die Person existiert
als Bewusstsein und erfasst sich als Be-
wusstsein. |hre zeitliche Kontinuitédt
reicht so weit, wie die ihr bewussten
Zustdnde in Vergangenheit und Gegen-
wart reichen. Nach dieser Auffassung
hort mit fortschreitender Demenz die
personale ldentitdt eines Menschen auf
zu existieren. Also verdienen demente
Menschen auch nicht dieselbe morali-
sche Beriicksichtigung, welche wir Per-
sonen schulden.

Demgegenlber ist daran zu erinnern,
dass der Begriff der Person urspriinglich
uber die christliche Theologie in unser
kulturelles Bewusstsein getreten ist,
namlich Uber die Auseinandersetzun-
gen, die in der Alten Kirche um die Tri-
nitatslehre geflihrt wurden. Dabei ging
es darum, die Dreiheit von Vater, Sohn
und Heiligem Geist so zu denken, dass
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dabei die Einheit und Einzigkeit Gottes
gewahrt blieb. Die Formel, die hierfur
gefunden wurde, lautete: Drei Personen
in einer gottlichen Substanz. Der Per-
sonbegriff bezeichnete dabei die innere
Selbstbeziehung Gottes im Sinne wech-
selseitiger Anerkennung - des Sohnes
durch den Vater, des Vaters durch den
Sohn usw. -, und das bedeutete, dass es
Personsein nur in der Beziehung auf
andere bzw. zu anderen Personen, d.h.
innerhalb einer Gemeinschaft von Per-
sonen gibt. Dieses Verstandnis der Per-
son wurde dann auf den Menschen
ubertragen. Auch hier gilt dann, dass es
Personsein nur innerhalb einer Gemein-
schaft von Personen gibt, die sich wech-
selseitig in ihrer Individualitat anerken-
nen. Nach christlichem Verstindnis
verdankt sich dabei das Personsein ei-
nes jeden Menschen in letzter Instanz
nicht menschlicher Anerkennung, son-
dern der Anerkennung durch Gott, der
den Menschen in die Gemeinschaft mit
sich beruft. Legt man dieses Verstandnis
der Person zugrunde, dann gibt es kei-
nen Grund daflir, warum die Achtung
ihrer Individualitdt nicht auch Men-
schen geschuldet sein soll, die an De-
menz leiden. Demenz kann zwar zu
Verdnderungen der Personlichkeit fiih-
ren, aber sie bedeutet nicht den Verlust
des Personseins. Denn dieses hat ein
Mensch nicht aus sich selbst, sondern
als Mitglied der Persongemeinschaft,
der er angehdrt und die sich auf ihn als
diese Person in ihrer Individualitat be-
zieht. Seine sich Uber die Zeit hinweg

erhaltende Identitdt als Person wird
nicht iber seine eigenen Bewusstseins-
akte gestiftet, so dass sie mit der Trii-
bung oder dem Verlust des Bewusst-
seins verschwindet, sondern sie ist ge-
wissermafBen in dem »Blick« verankert,
mit dem andere sich auf ihn beziehen.
So nehmen Angehérige den dementen
eigenen Vater immer noch als dieselbe
Person wahr, mit der sie ein Leben lang
verbunden waren, auch wenn sich seine
personlichen Eigenschaften durch die
Demenz verandern.

In christlicher Perspektive gilt fir das
Personsein dasselbe wie fiir das Mensch-
sein: In letzter Instanz verdankt sich das
Personsein eines jeden Menschen nicht
menschlicher Anerkennung, sondern
der Anerkennung durch Gott, der den
Menschen in die Gemeinschaft mit sich
beruft.

5.3 Die Selbstbestimmung
von Menschen mit Demenz
achten

In der neueren Medizinethik gilt die
Achtung der Selbstbestimmung eines
Patienten als eine der wichtigsten Nor-
men. Selbstbestimmung meint dabei:
nicht andere, und hier insbesondere der
Arzt, sollen darliber bestimmen, welche
medizinischen Behandlungen und Ein-
griffe an dem Patienten vorgenommen
werden, sondern der Patient selbst soll
das Bestimmungsrecht hierliber haben.



Der Patient kann dieses Bestimmungs-
recht an den Arzt delegieren, z.B. wenn
er sich mit einer Entscheidung uberfor-
dert fuhlt. Aber auBer in besonderen
Situationen, wie sie z.B. in der Notfall-
medizin gegeben sind, darf der Arzt eine
medizinische MaBnahme nicht ohne
Einwilligung des Patienten vornehmen.

Das Prinzip der Achtung der Selbstbe-
stimmung des Patienten wurde im Ge-
genzug zu einer friher verbreiteten
paternalistischen Haltung formuliert,
bei der ein Arzt in durchaus flrsorgeri-
scher Absicht ohne Einwilligung des
Patienten Entscheidungen im Hinblick
darauf trifft, was das Beste fiir den Pa-
tienten ist. Dieser historische Entste-
hungszusammenhang des Selbstbe-
stimmungsprinzips hat teilweise zu der
Meinung gefiihrt, dass zwischen Selbst-
bestimmung und Firsorge ein Span-
nungsverhdltnis, wenn nicht gar ein
Gegensatz besteht. Doch ist leicht zu
sehen, dass dies nicht zutrifft. Vielmehr
ist Selbstbestimmung in vielen Fallen
auf Firsorge angewiesen.®® So gehort
zu den Firsorgepflichten des Arztes die
umfassende Aufklarung des Patienten
dariliber, was ein medizinischer Eingriff
- und was umgekehrt dessen Unterlas-
sung - fur das Leben des Patienten be-
deutet. Erst hierdurch wird der Patient
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befdhigt, eine selbstbestimmte, in eige-
ner Einsicht griindende Entscheidung
zu féllen.

Aber auch Uber die Medizinethik hinaus
gilt Selbstbestimmung in unserer Kultur
als ein hoher Wert. Jeder Mensch soll
selbst darliber bestimmen konnen, wie
er sein Leben gestaltet, welchen Stellen-
wert er Dingen in seinem Leben zumisst
und worin er Sinn und Erfillung sucht.
Von daher legt es sich nahe, dem Prinzip
der Selbstbestimmung auch fiir den
Umgang mit Menschen mit Demenz ei-
nen hohen Stellenwert zuzumessen.

Demenz ist eine progressiv verlaufende
Krankheit. In einem friihen Stadium
sind Menschen in der Lage, eigene Ent-
scheidungen zu treffen, und hier ist ihre
Selbstbestimmung in derselben Weise
zu achten wie bei gesunden Menschen.
In einem fortgeschritteneren Stadium
aber sind Menschen mit Demenz viel-
fach Uberfordert, wenn sie eigene Ent-
scheidungen treffen sollen. Schon die
Auswahl einer Mahlzeit auf einer Spei-
sekarte im Restaurant kann zu einer
solchen Uberforderung werden. Ahnli-
ches gilt, wenn sie entscheiden sollen,
ob ein geplanter Ausflug zum Ziel X
oder zum Ziel Y gehen soll. Es fallt ihnen
schwer zu antizipieren, was eine solche

53 Vgl.zum Zusammenhang von Selbstbestimmung und Fiirsorge auch: Evangelische Kirche in Deutschland: Sterben
hat seine Zeit. Uberlegungen zum Umgang mit Patientenverfiigungen aus evangelischer Sicht. Ein Beitrag der
Kammer fir Offentliche Verantwortung der Evangelischen Kirche in Deutschland, EKD-Texte 80, Hannover 2005,

S.14-17, www.ekd.de/download/ekd_texte_80.pdf.
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Alternative bedeutet. Trotzdem ist ein
respektvoller Umgang mit den Mei-
nungs- und WillensduBerungen de-
menzkranker Menschen unbedingt ge-
boten.

Das Prinzip der Achtung der Selbstbe-
stimmung eines Menschen steht in dem
umfassenderen Zusammenhang der
Achtung der Individualitat eines Men-
schen. Letztere bezieht sich auf mehr als
nur auf dessen Selbstbestimmung. Die
Individualitdt eines Menschen achten
heiBt: achten, was er will, wie er fiihlt,
wie er denkt, was ihm Freude macht,
was ihn beschaftigt, sorgt oder bedriickt
usw.. Individualitdt in diesem weiten
Sinne haben auch Menschen mit De-
menz. Allerdings haben sie mit fort-
schreitender Krankheit zunehmend
Schwierigkeiten, ihre Individualitdt zu
artikulieren. Individualitdt erschlieBt
sich im Modus der Frage: Was willst Du?
Wie denkst Du darlber? Was beschaf-
tigt Dich? Auch derartige Fragen kdn-
nen Menschen mit fortschreitender
Demenz lberfordern. Das verlangt fiir
den Umgang mit ihnen ein hohes MaB
an Einfihlungsvermdgen. Hilfreich
kann es dabei sein, ihnen Briicken zu
bauen hin zu ihren eigenen Wiinschen,
Bedirfnissen und Vorlieben, die ihnen
im Augenblick nicht mehr gegenwartig
sind. Beim Beispiel der Speisekarte im
Restaurant konnte dies etwa mit dem
Satz geschehen: »Du hast doch um die-
se Zeit immer gerne Spargel gegessen.
Ware das nicht etwas fir Dich?« Was

gesunde Menschen zu Recht als Gber-
griffig zurlickweisen wirden, das kann
Menschen mit Demenz aus der Uberfor-
derung heraushelfen, die die Artikulati-
on ihrer Wiinsche und Bedirfnisse fur
sie bedeutet.

Normen, denen wir im Umgang mit ge-
sunden Menschen einen hohen Stellen-
wert beimessen, wie das Prinzip der
Achtung der Selbstbestimmung, kdnnen
im Umgang mit Menschen mit fort-
schreitender Demenz an Bedeutung
verlieren. Doch was bleibt, ist die Tatsa-
che, dass auch diese Menschen Perso-
nen mit einer eigenen Individualitdt
sind, die es zu achten gilt.

5.4 Die Fragmentaritat des
menschlichen Lebens

Ein wesentliches Kennzeichen der
menschlichen Existenz ist die Bruch-
stlickhaftigkeit des Lebens. Die Erfah-
rung des Zerfalls und des Stlickwerk-
charakters des Lebens reflektiert die
Bibel in eindrlicklichen Bildern, z.B. »lch
bin geworden wie ein zerbrochenes Ge-
faB« (Ps 31, 13) oder »Unser Wissen ist
Stickwerke®* (1.Kor 13, 9). Tédliche
Krankheiten, aber auch eine dementiel-
le Erkrankung, machen den Wunsch, das
eigene Leben abgerundet und in gewis-
ser Weise vollendet beschlieBen zu kon-
nen, auf schmerzliche Weise zunichte.
Die Begegnung mit Demenz erinnert
damit an die grundsatzliche Fragmen-



taritdt des Lebens; sie wird nach aufB3en
hin sichtbar und wirkt bedrohlich. Es
wird splrbar: das Leben ist nichts, wo-
riber Menschen letztendlich verfligen
konnen. Durch die Begegnung mit De-
menz wird an die christliche Einsicht
erinnert, dass das Leben des Menschen
Fragment bleibt: sein irdisches Leben ist
kein geschlossenes Ganzes.®® Dennoch
hat dieses Leben ein Ziel, dieses liegt
aber nichtin ihm selbst. In den Zeugnis-
sen der Bibel wird die Klage Uber den
Verfall der leiblichen Existenz des Men-
schen vielmehr immer wieder unterbro-
chen von Aussagen des Vertrauens in
die Méglichkeiten Gottes, der vollenden
wird, was er mit jedem Menschen auf
einmalige Weise begonnen hat. Bei Pau-
lus heiB3t es ber unsere sterbliche leib-
liche Existenz: »Wenn unser irdisch
Haus, diese Huitte, zerbrochen wird, so
haben wir einen Bau, von Gott erbaut,
ein Haus, nicht mit Handen gemacht,
das ewig ist im Himmel.« (2.Kor 5, 1)
Aus theologischer Perspektive macht
diese Hoffnung deutlich, »dass die frag-
mentarische Existenz von Menschen mit
Demenz keine letztgliltige Relevanz hat,
denn die christliche Anthropologie halt
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die Zuversicht und das Vertrauen auf
Vollendung offen ..«%, darauf dass
Krankheit und Tod nicht das letzte Wort
haben.®” Das Leben ist vielmehr Teil ei-
ner umfassenderen Geschichte Gottes
mit den Menschen.>® Die biblische Bot-
schaft, dass gerade der Gefolterte, der
am schandlichen Kreuz friihzeitig Ge-
storbene der Messias Gottes ist (1.Kor 1,
24), weist darauf hin, dass auch Verletz-
lichkeit und Schwache zum Leben der
Menschen vor Gott gehdren und in Got-
tes Weisheit geborgen sind. Diese Ein-
sicht kann dazu helfen, freier und offe-
ner zu werden in der Begegnung mit der
Krankheit.

Da die Gottebenbildlichkeit nicht in
bestimmten Fahigkeiten und Eigen-
schaften des Menschen begriindet ist,
sondern in der Beziehung Gottes zum
Menschen, kommt sie Menschen mit
und ohne Demenz gleichermafBen zu.
Niemand ist vom Personsein und seiner
Wiirde ausgeschlossen. Die Krankheit
»Demenz« verliert mit dieser Sicht der
Wirde des Menschen gerade auch in
seiner Bruchstlickhaftigkeit den Stachel
der Vernichtung des Selbstseins. Nach

54  Dieser letzte Text verweist in seiner Fortsetzung darauf, wie die Fragmentaritdt des Lebens in Gottes vollenden-
dem Handeln aufgehoben wird: »Wenn aber kommen wird das Vollkommene, so wird das Stlickwerk aufhéren.«

(1.Kor 13,10).

55 Vgl. Luther, H.: Identitat und Fragment. Praktisch-theologische Uberlegungen zur UnabschlieBbarkeit von
Bildungsprozessen, in: Ders.: Religion und Alltag. Bausteine zu einer praktischen Theologie des Subjekts,

Stuttgart 1992 (S. 160 - 182) S.165.

56 Roy, L. K.: Beziehungsweisen, Perspektiven fiir die Seelsorge im Kontext von Demenz, in:

Wege zum Menschen, 65 (2013) (S. 161-174) S.171.

57 Vgl. Harle, W.,, Menschsein in Gesundheit und Krankheit, in: Ders.: Menschsein in Beziehungen.

Tubingen 2005 (S. 425 -432), S. 430.

58 Vgl. Wagner-Rau, U., Segensraum, Stuttgart 2. A. 2008, S. 173.
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christlichem Versténdnis ist die
Bruchstiickhaftigkeit des Lebens des-
halb kein Mangel, auch wenn sie haufig
als solcher erlebt werden mag. Demenz-
kranke Menschen sind »in ihrem gebro-
chenen Sein als vollwertige Individuen
Zu betrachten, ohne ihre Bruchstlick-
haftigkeit als zu behebende Méngel zu
therapieren.«®®

Gerade in der Verletzlichkeit, in der An-
gewiesenheit menschlichen Lebens,
kann dessen Wiirde entdeckt werden.
Das Festhalten an der Wiirde des Men-
schen, auch in seinem Ausgeliefertsein
an seine Leiblichkeit, kann einen Weg
zur Annahme des Lebens in seiner Be-

59 Roy, LK:a.a.0,S.167.

durftigkeit und seiner Bruchsttickhaf-
tigkeit bahnen. Damit besteht die Chan-
ce, nicht mehr einem Uberfordernden
Menschbild nachzujagen, das Leid und
Schwiéche verdrangt. Aus christlicher
Sicht wird mit der Wertschdtzung des
endlichen, schwachen, verletzlichen
Leibes erfahrbar, was Starke und Schwa-
che, Helfende und Hilfe Bendtigende
vereint. Das Leben ist etwas anderes
und mehr als ein Kreisen um die eigene
Selbstbestimmung. Gerade in der Ver-
letzlichkeit des Lebens und in der Fir-
sorge, die diese erfordert, entsteht et-
was, das lebenswert ist: die liebende
Hingabe an einen anderen Menschen
und die Wahrnehmung seiner Wiirde.



6 Aufgaben fiir die Zukunft

6.1 Gesellschaftliche Aufgaben

Wer sich mit dem Thema Demenz be-
schaftigt, bemerkt schnell, dass sich Fra-
gen auf ganz unterschiedlichen Ebenen
stellen. Durch das Phdnomen Demenz
werden wir in vielfaltiger Weise heraus-
gefordert, uns mit Fragen der Zukunft,
Fragen der Gerechtigkeit und Fragen des
guten Lebens zu beschaftigen. Insbeson-
dere folgende Themenaspekte sind der
evangelischen Kirche wichtig:

Demenz ist eine Frage der
Zukunftsfahigkeit unserer
Gesellschaft und der Gerechtigkeit
zwischen den Generationen.

Fir das Jahr 2050 wird mit dber 2 Mil-
lionen demenzkranker Menschen allein
in Deutschland gerechnet. Dies ist eine
eminente Herausforderung fiir die Ge-
sundheits- und Sozialpolitik in unserem
Land sowie flr unsere ganze Gesell-
schaft. Der zunehmende Pflegebedarf
dementiell erkrankter Menschen kon-
kurriert mit den Anforderungen eines
zunehmend verdichteten Arbeitsalltag.
Wie diese Herausforderung gemeistert
werden kann, ohne die jlingeren Gene-
rationen Uber Gebiihr zu belasten, ist
eine noch offene Frage, die entschlos-
sen angegangen werden muss.

Demenz ist eine Frage der
Geschlechtergerechtigkeit.

Das Leben von Frauen wird durch die
Krankheit Demenz bedeutend haufiger
verandert als das Leben von Mannern.
Frauen tibernehmen einen GroBteil der
hauslichen und professionellen Pflege
(ca. 759%). Und: Sie erkranken aufgrund
ihres ldngeren Lebensalters haufiger
selbst an Demenz. Frauen stehen heute
unter einem dreifachen Imperativ: Sie
sollen erwerbstatig sein, (mehr) Kinder
bekommen und groBziehen und den
zunehmenden Pflegebedarf decken.
Dieses Ungleichgewicht im Geschlech-
terverhaltnis ldsst sich langfristig nur
durch politische Weichenstellungen be-
seitigen: durch geeignete MaBnahmen
zu einer neuen Kultur selbstverstandli-
cher Vereinbarkeit von Pflege und Beruf
gleichermaBen fiir Mdnner und Frauen
sowie durch gréBere Wertschatzung
und gute Beschaftigungsbedingungen
fiir Menschen in Pflegeberufen, die die-
se auch fir Mdnner interessanter ma-
chen. Es muss zu denken geben, dass
eine hohe Nachfrage nach Fachkraften
in den Pflegeberufen nicht unbedingt
zu besseren Arbeitsbedingungen flhrt,
sondern den Ruf nach vermeintlich kos-
tenguinstigeren Fachkraften aus Osteuro-
pa und neuerdings auch aus Asien weckt.
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Demenz ist nicht nur ein nationales
Problem, sondern eine Herausforde-
rung fiir das Miteinander in Europa
und im weltweiten Kontext, also
eine Frage der Gerechtigkeit zwi-
schen reichen und armen Lindern.

Manche Familien versuchen die Lebens-
situation ihre Angehdrigen durch die
Beschaftigung von Haushaltshilfen als
osteuropaischen Landern,zu verbessern
deren Arbeitsverhdltnisse rechtlich und
menschlich problematisch sind und eine
enorme Belastung fiir die osteuropdi-
schen Frauen bedeuten. Oft werden sie
durch Agenturen in prekdre Arbeitsver-
haltnisse vermittelt. Trotzdem werden
osteuropaische Haushaltshilfe beschaf-
tigt, weil viele betroffene Familien kei-
nen andere Mdglichkeit sehen einen
Umzug in eine stationdre Pflegeinrich-
tung zu vermeiden und den vertrauten
Lebensraum zu erhalten. Andere Fami-
lien suchen auch eine Betreuungslo-
sung in der Slowakei oder in Thailand,
was wiederum andere Probleme mit
sich bringt. Hier muss nach bezahlbaren
Alternativen gesucht werden, die ohne
strukturelle Ausbeutung von Arbeits-
kraften aus dem Ausland funktionieren
und die rechtstreue Biirgerinnen und
Birger nicht zu halblegalen Lésungen
ihres Betreuungsproblems greifen las-
sen. Auch die armeren Lander werden
durch die Krankheit Demenz vor zuneh-
mende Probleme gestellt.

Demenz ist eine Frage an die Mensch-
lichkeit, sowohl was den Umgang mit
dementiell erkrankten Menschen als
auch was unser Selbstverstandnis als
Menschen angeht.

Die geistige Leistungsfahigkeit sowie
die Mdglichkeit zur Selbstbestimmung
sind wesentliche Merkmale des Mensch-
seins, die uns zu Recht mit dem Gefiihl
von Wirde und Stolz erfullen. Die
Krankheit Demenz konfrontiert uns aber
mit dem zunehmenden Verlust dieser
Fahigkeiten und stellt uns vor die Frage,
was von einem Menschen bleibt, wenn
er nicht mehr klar denken und entschei-
den kann, und warum dementiell er-
krankten Menschen trotzdem eine men-
schenwirdige Behandlung zusteht.
Dadurch werden grundséatzliche Fragen
nach dem Verhaltnis von Personalitat
und Bewusstsein sowie von Abhangig-
keit und Selbstbestimmung aufgewor-
fen. Auf diese Fragen hat die evangeli-
sche Anthropologie Antworten, die
wichtige Impulse fir das Verstandnis
des Phdnomens Demenz geben kénnen
und die sozialpolitische Konsequenzen
haben.

Demenz ist aufgrund ihrer weiten
Verbreitung fiir jeden Menschen
eine Frage der individuellen Lebens-
gestaltung und Lebensplanung.

In der Debatte um das Thema Demenz
hort man immer wieder die beunruhi-
gende Aussage, dass jeder Mensch an



Demenz erkranken wird, wenn er nur
lange genug lebt. Auch wenn diese Aus-
sage die Problemlage nicht richtig dar-
stellt, macht sie doch deutlich, dass sich
niemand sicher sein kann, nicht an De-
menz zu erkranken. Jeder Mensch muss
seinen eigenen Weg finden, mit dieser
Verunsicherung umzugehen. Dabei kon-
nen der christliche Glaube und eine
christlich fundierte Lebenshaltung bzw.
Lebenspraxis sehr hilfreich sein.

Das gemeinsame Leben mit demen-
tiell erkrankten Menschen zu
gestalten ist eine gesellschaftliche
Aufgabe.

Noch immer ist die Demenz fiir die Be-
troffenen und ihre Angehdrigen mit
dem Erleben von Scham verbunden. Da-
mit diese Krankheit besser bewdltigt
werden kann, muss der Prozess der Ent-
tabuisierung der Erkrankung Demenz
weitergehen. Nicht nur Angehdrige,
sondern auch Verkdufer, Bankangestell-
te, Arztinnen, Schaffnerinnen, Ange-
stellte im Offentlichen Dienst sollten
Regeln fiir den respektvollen Umgang

6 Aufgaben fiir die Zukunft

mit demenzkranken Menschen kennen.
Schon Kindern miisste vermittelt wer-
den, »dass das Altwerden und Auf-die-
Hilfe-angewiesen-Sein zum Leben ge-
hort wie das Jungsein und das Unab-
hingigsein«®°.

6.2 Politische Aufgaben

Die evangelische Kirche hat sich schon
mehrfach mit Stellungnahmen aus dem
Bereich der EKD®' und aus dem Bereich
der Diakonie®? zu den sozialpolitischen
MaBnahmen geduBert, die sie zur Ver-
besserung der Pflege flir notwendig
erachtet. Im Hinblick auf die Situation
von Menschen mit Demenz sind dies
insbesondere folgende Punkte:

Familien starken

Angesichts der Tatsache, dass die meis-
ten Menschen mit Demenz Uber groBe
Zeitraume hinweg in ihren Familien be-
treut und versorgt werden, sind die Fa-
milien als »Orte verlasslicher Sorge«® zu
stdrken. Diese Stdrkung kann erreicht

60 So der Wunsch eines Angehdrigen namens Stefan Roggenkamp in dem Sammelband: Engelbrecht-Schniir,
J./Nagel, B.: Wo bist du? Demenz - Abschied zu Lebzeiten. Hamburg 2009, S. 54.

61  Evangelische Kirche in Deutschland: Im Alter neu werden kdnnen. Evangelische Perspektiven fiir Individuum,
Gesellschaft und Kirche Eine Orientierungshilfe des Rates der EKD, Gitersloh 2010,
www.ekd.de/download/im_alter_neu_werden_koennen.pdf. Und: Evangelische Kirche in Deutschland:
Zwischen Autonomie und Angewiesenheit. Familie als verldssliche Gemeinschaft starken.

Eine Orientierungshilfe des Rates der EKD, Gitersloh 2013, v.a. S. 103 - 107 und S. 125-131,
www.ekd.de/download/20130617_familie_als_verlaessliche_gemeinschaft.pdf.

62 Etwa: Diakonie Deutschland: Diakonie magazin, Spezial Demenz, Berlin 2011,
www.diakonie.de/diakonie-magazin-2011-spezial-10319.html.

63  Evangelische Kirche in Deutschland: Zwischen Autonomie und Angewiesenheit, S. 14.
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werden durch eine gute wohnortnahe
Pflegeinfrastruktur mit bedarfsgerech-
ten entlastenden Angeboten, Angebote
zum gegenseitigen Austausch pflegen-
der Angehdriger in Gesprachsgruppen,
Fortbildungsangebote fiir pflegende
Angehdrige, MaBnahmen zur besseren
Vereinbarkeit von Pflege und Beruf flr
Méanner und Frauen (das Familienpfle-
gezeitgesetz reicht noch nicht), Vorsor-
ge- und Rehabilitationsleistungen fur
pflegende Angehdrige durch die Kran-
kenkassen, finanzielle Unterstiitzung
und die Ubernahme von Rentenversi-
cherungsbeitrdgen fiir Angehorige, die
einen Menschen mit dementieller Er-
krankung pflegen.

Pflegebediirftigkeit neu definieren

Der durch das Pflege-Neuausrichtungs-
Gesetz beschrittene Weg der Besserstel-
lung von dementiell erkrankten Men-
schen ist fortzusetzen und in den ver-
schiedenen Bundeslédndern einheitlich
umzusetzen. Es wire wiinschenswert,
wenn derzeit noch bestehende Unklar-
heiten im Hinblick auf den Begriff der
Pflegebedirftigkeit, die auch Konse-
quenzen fiir die Abrechnung von Pfle-
gemaBnahmen haben, durch eine baldi-
ge grundlegende Reform des Pflegebe-
durftigkeitsbegriffs beseitigt wirden.
Ein Begriff von Pflegebedirftigkeit, der
gerontopsychiatrische und palliativ-
pflegerische Hilfebedarfe vernachlas-
sigt, wird den Bedurfnissen von Men-
schen mit Demenz nicht gerecht. Diese

Anforderungen stellen sich auch in Be-
zug auf die Finanzierung der stationa-
ren und ambulanten Pflege: auch hier
dirfen nicht nur korperlich-pflegeri-
sche Verrichtungen, vielmehr missen
auch Zeiten fir einfiihlende Zuwen-
dung, die gerade bei Menschen mit De-
menz flr alle Pflegetatigkeiten unab-
dingbar sind, dem realen Bedarf ent-
sprechend abgerechnet werden kdonnen.

Qualitdt der Pflege sichern

Es ist eine gesundheitspolitische Aufga-
be, die Qualitat der Pflege zu sichern.
Die Qualitat der Pflege und die Lebens-
qualitdt der pflegebedirftigen Men-
schen hdangen unmittelbar zusammen.
Eine besondere Herausforderung be-
steht darin, dass die Pflege eine eigene
Professionalitdt aufweist. In der gegen-
waértigen Politik finden wir ein wider-
sprichliches Schwanken zwischen Pro-
fessionalisierungs- und Deprofessiona-
lisierungstendenzen. Neben requladr
beschaftigten Fach- kraften findet sich
in erheblichem MaBe gering bezahlte,
informelle Beschaftigung von osteuro-
paischen Haushaltshilfen. Es kommt
aber darauf an, gute Pflege «Hand in
Hand« in einem vielseitigen Kooperati-
onszusammenhang von professioneller
und nicht beruflich Pflegenden reqular
zu organisieren und durchzufihren.
Dazu bedarf es besonders fur osteuro-
paischer Haushaltshilfen der Durchset-
zung guter Beschaftigungsformen mit
tblichen Standards, die nicht gegen



hierzulande geltendes Arbeits- und So-
zialrecht verstoBen und ihrer Einbin-
dung in die Unterstiitzungsnetzwerke.

Alternative Wohnformen fordern

Die Férderung von ambulanten Wohn-
gruppen durch das Pflege-Neuausrich-
tungs-Gesetz ist ein wichtiger Beitrag
zur Selbstbestimmung und Wahlfreiheit
von Menschen mit Demenz im Hinblick
auf mdgliche Wohnformen. Solche al-
ternativen Wohnformen sollten nach
und nach flachendeckend ausgebaut
werden und fur jeden Menschen be-
zahlbar sein.

Teilhabe starken

Die Zielvorgabe fir die Betreuung und
die Pflege dementiell erkrankter Men-
schen muss, dhnlich wie in der Behin-
dertenhilfe, deren Inklusion in das ge-
meinsame Leben sein. Gesellschaftliche
Teilhabe ist ein Recht von Menschen mit
Demenz und grundlegend fiir ihre Le-
bensqualitdt. Dies macht zum einen
bewusstseinsbildende MaBnahmen er-
forderlich, die der Stigmatisierung von
Menschen mit Demenz entgegen wir-
ken, und zum anderen Veranderungen
in der Ausbildung von Pflegekraften
und Betreuungspersonen sowie in der
Ausgestaltung der Pflegeversicherung.

6 Aufgaben fiir die Zukunft

Bildung: Fiir Pflege qualifizieren

Dementielle Erkrankungen werden als
gesellschaftliche Herausforderung und
Bedrohung zugleich erlebt. Neben der
Informationsvermittiung sollte diese
Ambivalenz von den verschiedenen
Fortbildungstragern im Schulbildungs-,
Erwachsenenbildungs- und Gesund-
heitswesen in die Aus-, Fort- und Wei-
terbildungen aufgenommen werden.
Hier ist insbesondere darauf hinzuwir-
ken, geeignete Informations- und Par-
tizipationsformate Uber den Umgang
mit dementiellen Erkrankungen zu ent-
wickeln, die Burgern und Blrgerinnen
Informationen vermitteln und Mitwir-
kungsmaoglichkeiten bieten. Dieser Be-
darf wird sich noch verstarken, sollten
praklinische Diagnostikverfahren (orei-
ten) Eingang in die Routinediagnostik
erhalten. Es sollten zudem grundsatzli-
che Uberlegungen zur Qualifizierung
wie zur Kontrolle der hauptamtlichen
rechtlichen Betreuer und Betreuerinnen
angestellt werden, um den Schutz und
die Rechte der an Demenz erkrankten
Menschen dauerhaft zu gewahrleisten.

Forschung intensivieren

Es besteht erheblicher Forschungsbe-
darf auf verschiedenen Ebenen (diag-
nostisch, therapeutisch, pflegerisch,
ethisch und zu Versorgungsangeboten
und -konzepten). Die Kenntnisse Gber
dementielle Erkrankungen, deren Pra-
ventionsmaéglichkeiten, geeignete diag-

59



60

Wenn die alte Welt verlernt wird

nostische und therapeutische Verfahren
sind trotz groBer Forschungsanstren-
gungen in den letzten Jahren bisher
auBerst luckenhaft. Sollten zukinftig
Medikamente fir den praklinischen
Zeitraum zugelassen werden, stellen
sich Fragen, ab wann eine Therapie be-
gonnen werden soll und wie die Finan-
zierung sichergestellt wird. Fiir die un-
terschiedlichen Forschungsvorhaben
mussen finanzielle Mittel bereitgestellt
werden und entsprechende Vorhaben
unterstitzt werden.

Vor Diskriminierung schiitzen

Es sind gesetzliche Regelungen zu liber-
prifen und ggf. neu zu erarbeiten, um
an Demenz Erkrankte wie auch diejeni-
gen, bei denen ein erhéhtes Risiko fur
Demenz nachgewiesen wurde, vor Dis-
kriminierung am Arbeitsplatz wie bei
Versicherungsabschliissen zu schiitzen
und ihre Selbstidndigkeit soweit mdglich
zu erhalten. Hier sind Gesundheits- und
Sozialwesen zu Ubergreifender interdis-
ziplindrer Zusammenarbeit aufgerufen.

6.3 Aufgaben fiir die evange-
lische Kirche

Evangelische Theologie und Kirchen
sollten ihrem Verstandnis von Mensch-
sein und von Menschenwdrde in der
offentlichen Auseinandersetzung mit
dem Thema Demenz ausreichend Gehor
verschaffen, weil es wichtige Impulse

fur den respektvollen Umgang mit de-
mentiell erkrankten Menschen gibt und
dazu beitragen kann, einen konstrukti-
ven Umgang mit der Angst vor Demenz
zu finden.

Seelsorge und Gottesdienst auf
demenzkranke Menschen ausrichten

Demenz sollte nicht nur ein Thema bei
der Ausbildung von Fachkréften in der
Diakonie sein, sondern auch bei der
Ausbildung von Pfarrern und Pfarrerin-
nen. Die Seelsorgeausbildung hat sich
inzwischen den spirituellen und geistli-
chen Bedirfnissen von Menschen mit
Demenz verstarkt gedffnet. Auch die
gottesdienstlichen Formen und ihre
Sprache sind daraufhin zu tberpriifen,
ob sie Menschen mit Demenz im Blick
haben und ihre Beteiligung ermdgli-
chen. Die vielen gelungenen Beispiele
des Zusammenlebens in den Gemein-
den missen breiter kommuniziert und
zum Gegenstand von Pfarrerfortbildun-
gen gemacht werden.

Gemeindediakonie stirken

Gerade wegen ihrer lokalen und regio-
nalen Verankerung sind die Kirchenge-
meinden Orte, an denen neue Wege im
Umgang mit demenzerkrankten Men-
schen begangen werden kdnnen. Die
jungsten Uberlegungen zur Gestaltung
lokaler Sozialrdume und zur Quar-
tiersentwicklung ermutigen die Ge-
meinden, lokale Partnerschaften zu



bilden und vernetzte diakonische An-
gebote zu entwickeln. Kirchengemein-
den brauchen Konzepte und Ideen, die
ihnen Wege aufzeigen, wie das Zusam-
menleben mit dementiell erkrankten
Menschen verbessert werden kann. Die
Zunahme der Zahl von Menschen mit
Demenz inmitten der Gemeinden ist
nicht nur eine Herausforderung fir de-
ren Angehdrige, sondern auch eine
gemeindediakonische Aufgabe. Pfle-
gende Angehorige brauchen mehr Ent-
lastung und Unterstiitzung. Diese be-
ginnt beim Wecken von Verstandnis fiir
die an Demenz erkranken Menschen
bei Jung und Alt, bendtigt Schulung im
Umgang mit dementiell Erkrankten bei
allen kirchlichen Mitarbeitern und Mit-
arbeiterinnen sowie bei Personen mit
Aufgaben im 6ffentlichen Leben (Ver-
kdufern und Verkduferinnen, Bankan-
gestellten, Mitarbeiter und Mitarbeite-
rinnen von Behérden etc.) und sollte
ihren Ausdruck auch in organisierten
Formen des ehrenamtlichen Engage-
ments bei der Betreuung von Demenz-
kranken finden.

Lebensfreude entdecken

Um der Komplexitdt des Themas De-
menz zu entsprechen, sollte die Kirche
nicht nur die Belastungen und Heraus-
forderungen dieser Krankheit betonen,
sondern auch 6ffentlich von Momenten
gemeinsamer Lebensfreude sprechen,
von gelungenem Geben und Nehmen

6 Aufgaben fiir die Zukunft

im Zusammenleben mit dementiell er-
krankten Menschen und von der geist-
lichen Dimension des Helfens und Hilfe-
Annehmens. In kirchlichen Institutionen
ist darauf zu achten, dass dementiell
erkrankte Menschen nicht nur organi-
satorisch als Hilfeempfanger in den
Blick kommen, sondern auch als Men-
schen, die etwas zu geben haben.

Innovative Projekte fordern

Die Senioren- und Pflegeeinrichtungen
sowie die Sozialstationen der Diakonie
sollten in die Lages versetzt werden ihre
Angebote fir demenzkranke Menschen
erweitern. Insbesondere in den friihen
Phasen der Demenz fehlt es an geeig-
neten unterstiitzenden MaBnahmen. In
den stationdren Pflegeinrichtungen
sind die Angebote einer betreuten Ta-
gesstruktur noch immer unzureichend,
auch wenn der Gesetzgeber das Ange-
bot der sozialen Betreuung erweitert
hat. Die Kirche muss den zustdndigen
Politikern immer wieder mitteilen, was
aus ihrer Sicht und aufgrund ihrer Er-
fahrungen nétig ist, um die Qualitat der
ambulanten und stationdren Pflege zu
sichern und zu verbessern. Aber sie
muss engagiert innovative Projektideen
entwickeln und erproben. Nur wenn die
Kirche im Umgang mit dementiell Er-
krankten mit guten Beispielen voran-
geht, hat ihre Stimme in der Politik Ge-
wicht. Dasselbe gilt natlrlich fir den
Umgang mit den Pflegekraften, die im
Bereich der Diakonie arbeiten.
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6.4 Schlusswort

Die Krankheit Demenz stellt die Betrof-
fenen und ihr soziales Umfeld vor groBe
Aufgaben und Probleme. Nicht selten
sind einzelne Menschen mit der Pflege
eines demenzkranken Menschen derart
Uberfordert, dass es zu schrecklichen
Missbrauchsfillen kommt, die dann
auch durch die Medien gehen und uns
aufritteln. Aber auch manche Pflege-
einrichtung und Krankenhausstation
arbeitet am Limit und kann ihre de-
menzkranken Patienten nicht so versor-
gen, wie es wiinschenswert ware. Viele
Beschaftigte der Heilberufe leisten am
Rande ihrer personlichen Belastungsfa-
higkeit GroBes fiir die ihnen anvertrau-
ten Menschen. Dieser Einsatz ist mit
hohem Respekt zu wirdigen. Demenz
ist eine groBe gesellschaftspolitische
Aufgabe. Sie erfordert kreative Ideen

und Engagement, vom Gesetzgeber
genauso wie von den Kirchen, von pro-
fessionellen Helfern und Helferinnen
genauso wie von ehrenamtlich enga-
gierten Menschen, von Bildungsein-
richtungen genauso wie von Arbeit-
geberinnen und Arbeitgebern. Einige
gesetzliche Verdnderungen weisen be-
reits in die richtige Richtung, sie mis-
sen aber hinsichtlich der Demenz noch
prazisiert und vor allem umgesetzt wer-
den. Das Ziel aller gemeinsamen An-
strengungen kann dhnlich wie bei der
Aufgabe der Inklusion von Menschen
mit Behinderungen nur sein: so viel Hil-
fe wie notig, so viel Teilhabe am gesell-
schaftlichen, kulturellen und politischen
Leben wie maglich. Diesem Ziel haben
auch die Kirchen mit ihrem Reden und
Handeln zu dienen. Je ndher wir diesem
Ziel kommen, desto reicher wird unser
gemeinsames Leben.



Anhang
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In stationdren Pflegeeinrichtungen
haben heute UGber 50 Prozent der
Bewohnerinnen und Bewohner eine
dementielle Erkrankung. Unter den
pflegebedirftigen Menschen, die von
Diakoniestationen betreut werden, ist
der Anteil dhnlich hoch. Alle ambu-
lanten und stationdren diakonischen
Einrichtungen stellen sich auf die Be-
dirfnisse ihrer Klienten bzw. ihrer Be-
wohnerinnen und Bewohner ein und
entwickeln Konzepte, um die Lebens-
qualitat der demenzkranken Menschen
zu verbessern. Dabei werden unter-
schiedliche Wege gewahlt. Die nachfol-
gend beschriebenen Beispiele stehen
stellvertretend fir viele ambulante
Dienste und stationare diakonische Ein-
richtungen, die den Anforderungen der
Pflege demenzkranker Menschen ge-
recht werden wollen und daflr unter-
schiedliche Ansédtze gewahlt haben.

Foto: Ute Hopperdietzel
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Diakonie Haltestelle Berlin

Name der Einrichtung

Diakonie Haltestelle Berlin

Anschrift

Paulsenstr. 55/56, 12163 Berlin

Trager

Diakonisches Werk Berlin-Brandenburg-
schlesische Oberlausitz e.V.

Telefon

030-82097-224

Kontaktperson

Friederike von Borstel

E-Mail-Anschrift

borstel.f@dwbo.de

Homepage

www.diakonie-haltestelle.de

Diakonie Haltestelle bietet stundenwei-
se Betreuung fiir Menschen mit De-
menz, die zuhause leben. In Berlin gibt
es mehr als zwanzig Standorte. Trager
des bezirklichen Angebots ist in der Re-
gel der ambulante Pflegedienst, die Dia-
konie-Station.

Ehrenamtliche betreuen sowohl in ei-
nem hauslichen Besuchsdienst als auch
in speziellen Gruppen. Dabei werden sie
von einer koordinierenden Fachkraft
unterstiitzt und begleitet. Die Ehren-
amtlichen méchten mit ihrem Engage-
ment die Lebensqualitdt von Menschen
mit Demenz erhalten und pflegende
Angehorige unterstiitzen und entlasten.
Kommunikation bei Demenz und Gestal-
tung von Aktivitaten sind die Schwer-
punkte der sechstdgigen Basisqualifizie-
rung »Engagement Demenz«.

Das Diakonische Werk Berlin-Branden-
burg-schlesische Oberlausitz unter-
stiitzt seit dem Projektstart mit drei
Standorten im Jahr 2004 diese Arbeit
durch die Vernetzung der bezirklichen
Koordinatorinnen und Koordinatoren,
die berlinweite Offentlichkeitsarbeit
und die Sicherung von gemeinsamen
Standards in den Projekten.

Die Diakonie Haltestellen Berlin haben
sich so eine gute Akzeptanz als niedrig-
schwellige Betreuungsangebote fir
Menschen mit Demenz in Berlin erar-
beitet.



Anhang - Good practice Demenzeinrichtungen ambulant

Ich werde besucht, also bin ich.

Ein letzter Blick in den Spiegel - alles sitzt
perfekt. Hemd, Weste, Cowboyhut, so
kennt sie mich und so erkennt sie mich...
hoffentlich. Es istimmer wieder aufregend
und schén, wenn sich ihr angespanntes
Gesicht in ein Ldcheln verwandelt - da ist
er, mein Cowboy. Sie breitet die Arme aus
und ich halte sie fiir einen Moment ganz
fest. Sie kann mich spiiren, meine Kraft,
meine Ruhe, meine Wdrme, meine Sicher-
heit. Dann nimmt sie meine Hand und
fragt:»Und was machen wir jetzt?«

Ja, sie lebt nur im Jetzt und schon mor-
gen wird sie vergessen haben, dass ich
bei ihr war, aber das spielt fiir uns keine
Rolle, denn jetzt haben wir zwei Stun-
den, um zu reden, zu spielen, zu lachen,
zu trdumen ... einfach etwas zu tun, was
ein Gefiihl der Geborgenheit und des
Wohlbefindens erzeugt. Im Gegensatz
zu den fleiBigen Geistern, die sie pflegen
und bekochen und all die alltdglichen
Aufgaben erledigen, bin ich ganz frei -
kein Zeitplan, der mich drdngt, kein Ab-
lauf, dem ich folge, keine Aufgaben, die
ich erfiillen muss. Es gibt nur uns, ganz
pur und ganz ehrlich.

Gar nicht so einfach, mit dieser Ehrlich-
keit umzugehen, vor allem, wenn es ihr
schlecht geht, sie traurig ist oder sie ent-
tduscht ist von mir (zum Beispiel wenn
ich sie wieder verlasse - die zwei Stun-
den vergehen manchmal wie im Flug).
Doch meist haben wir eine schéne Zeit
zusammen und die Momente, in denen
sie entspannt und gliicklich ist, geben

mir die Kraft, auch die schweren auszu-
halten. Der Besuch heute war jedenfalls
nach ihrem Geschmack. Wir waren am
Wasser, genossen ein kleines Eis und be-
obachteten die vorbeifahrenden Boote
- Gliick kann so einfach sein.

Zum Abschied nehmen wir uns wieder in
den Arm und nattirlich ist sie sauer, wie
Jjedes Mal, dass ich schon wieder gehe
(»Du bist doch gerade erst gekommen'),
und natirlich verspreche ich, wie jedes
Mal sie wieder zu besuchen, und natiir-
lich wird sie es vergessen. Doch in einer
Woche wird sie einen Cowboy auf sich
zukommen sehen und irgendetwas ge-
schieht mit ihr und sie breitet die Arme
aus und ldchelt.

Mathias Koppin,

Ehrenamtlicher, Diakonie Haltestelle
Berlin-Lichtenberg

Leichter

Ich habe es leicht,

denn mir fehlt

die Verzweiflung und der Schmerz

der nahen Angehérigen.

Ich kann dich annehmen,

wie du bist,

ohne dem Menschen nachzutrauern,
der du warst.

Ich treffe dich in der Gegenwart,

zwar auf der Suche nach Erinnerungen,
aber ohne den Anspruch

auf eine gemeinsame Vergangenheit
oder Zukunft.

Angela Weiland, Diakonie Haltestelle
Berlin-NeukélIn Std
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Diakonisches Werk Wiesbaden —

Fachberatung Demenz

Name der Einrichtung

Diakonisches Werk Wiesbaden
Anschrift

Rheinstr. 65, 65185 Wiesbaden

Trager

Diakonie Hessen - Diakonisches Werk
in Hessen und Nassau und Kurhessen-
Waldeck e.V.

Telefon

0611-36091-0

Kontaktperson

Ursula Friihauf,

Leiterin der Fachberatung Demenz
06 11-36091-49 oder
ursula.fruehauf@dwwi.de

E-Mail-Anschrift

fachberatungdemenz@dwwi.de

Homepage

www.dwwi.de

Foto: Alex von Schilling

Angebote fiir Menschen
mit Demenz
und ihre Angehorigen

regelmiBige Angebote:

5 Betreuungsgruppen fir
Menschen mit Demenz, ein
Angehdrigen-Café fiir pflegende
Angehorige, ein Tanz-Café
»Sport & Talke, eine begleitete
Selbsthilfegruppe fiir Menschen
mit beginnender Demenz, ein
Bewegungsangebot kombiniert
mit einem Gesprachskreis
Urlaub fiir Menschen mit Demenz
und ihren Angehdrigen
Beratung von Menschen mit
Demenz und ihren Angehérigen

zusatzliche Angebote:

Schulungen von Ehrenamtlichen,
Weiterbildungen und Erfahrungs-
austausch fur ehrenamtliche Helfer,
Vortrdge zum Thema Demenz

Projektarbeit:

»Sommer der lachenden Kihe,
Theaterauffiihrung des Diakoni-
schen Werkes in Kooperation
mit dem Shakespeare & Partner-
Ensemble und dem Hessischen
Staatstheater Wiesbaden

(Mai 2014)
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Foto: Alex von Schilling

»lanzen im Sitzen macht Freudeg,
ein offenes Angebot fiir Menschen
mit Demenz, ihre Angehdrigen,
Freunde, Nachbarn, Kinder und
Ehrenamtliche

Projekt »Sport & Talk« -
Freizeitgruppe fiir Menschen mit
beginnender Demenz

Dem Konzept der begleiteten Selbsthil-
fegruppe liegt die Annahme zugrunde:
»Es gibt ein Leben mit der Demenz.« Das
Angebot richtet sich an Personen, die
kirzlich ihre Diagnose erhalten haben
oder gerade eine Diagnose erhalten.
Gedachtnisverlust, Orientierungs- und
Koordinierungsprobleme sind keine

Hinderung fiir Selbstorganisation und
Teilnahme am kulturellen Leben. »Mut
machen« ist der Ansatz von »Sport &
Talke. Mut heiBt, etwas Neues zu tun,
sich mit der Erkrankung zu befassen,
neue Kontakte zu knipfen. Die Teil-
nehmer erscheinen freiwillig und ohne
Begleitung zum Treffpunkt. Der Weg
zur Sporthalle gehért schon zum Trai-
ning. In Kooperation mit einem Sport-
verein umfasst das Angebot ein
1,5-stiindiges Bewegungsprogramm
mit einem Ubungsleiter und eine
1,5-stiindige Gesprachsrunde mit einer
sozialpddagogischen Fachkraft. Hier be-
steht die Gelegenheit, liber Autonomie-
verlust, Angste, aber auch Uber Bewil-
tigungsstrategien zu sprechen.

69



70

Wenn die alte Welt verlernt wird

Ambulanter Pflegedienst

mit integriertem Betreuungs-
angebot fiir Demenzkranke/
Tagesbetreuung

Name der Einrichtung

Sozialstation Burg

Anschrift

Parchauer Chaussee 1a, 39288 Burg

Trager

Cornelius-Werk Diakonische Dienste gGmbH

Telefon

03921-914-777

Kontaktperson

Chris Baum, Pflegedienstleitung

E-Mail-Anschrift

altenhilfe@cornelius-werk.de

Homepage

http://cornelius-werk.fkn.de/174.html

Foto: Lydia Felgenhauer

Sozialstation Burg

des Cornelius-Werkes gGmbH

mit integriertem Betreuungsangebot
fiir Demenzkranke

Der Betreuungsdienst im Sinne des SGB
Xl ist nicht nur ein flexibles, fachlich
fundiertes Angebot, das zur Verbesse-
rung der Lebensqualitdt des Betroffe-
nen beitrdgt, sondern ist auch ein Bin-
deglied zwischen ambulanter und stati-
onarer Versorgung. Die Pflegedienstlei-
tung des ambulanten Dienstes wird
hierbei im Rahmen des Case-Manage-
ments tatig. Ziel der Betreuung ist es,
eine Ergdnzung zu schaffen, bei der die
individuellen Bedurfnisse der betroffe-
nen alteren Menschen im Vordergrund
stehen, und sie soll gleichzeitig dazu
dienen, pflegende Angehdrige zu ent-
lasten.

Der Betroffene erhalt hier die Maglich-
keit, zwischen unterschiedlichen For-
men der Betreuung zu wéhlen, die ganz
auf seine personliche Situation ausge-
richtet sind. Daflir stehen sowohl Ein-
zel- als auch Gruppenangebote zur
Verfligung. Mit dem Angebot werden
die Aktivitaten im hauslichen Umfeld
unterstiitzt, vorhandene F3higkeiten
gefestigt und durch Aufbau sozialer
Kontakte die Kommunikationsfahigkeit
neu belebt.
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Damit erhalten pflegenden Angehéri-
gen Entlastung. Viele Angehorige ste-
hen unter hohem psychischem, physi-
schem und sozialem Druck und gehen
nicht selten bis an ihre eigenen Belas-
tungsgrenzen. Der Betreuungsdienst
bietet die Maoglichkeit, sich eigenen
Freiraum zu schaffen, zu regenerieren
und eigene soziale Kontakte zu festigen.

Ziel ist es, eigene Fahigkeiten in der All-
tagsbewaltigung zu starken, Ressour-
cen zu mobilisieren und zu einem maég-
lichst autonomen Leben mit hoher Le-
bensqualitat beizutragen. Das Angebot
gilt fur alle dlteren Menschen, die sich
an den Dienst wenden und Hilfe bei der
Bewaltigung ihres Alltags bendtigen.
Hierbei ist es irrelevant, ob eine Pflege-
bedUrftigkeit vorliegt.

Begleitung und unterstiitzende
Angebote

Begleitung zum Arzt, zu Behdrden,
beim Einkaufen

Begleitung bei Besuchen

(z.B. Veranstaltungen, Kino,
Theater usw.)

Begleitung bei Spaziergdngen
Unterstlitzung bei hauswirt-
schaftlichen Tatigkeiten
Vermittlung von Hilfsmitteln
Unterstiitzung bei Antragstellung
(Sozialhilfe, Wohnungsgeld,
Antrdge bei Krankenkassen)
Vermittlung von Kontakten zu
Selbsthilfegruppen, ggf. Begleitung

Fir Menschen mit einer eingeschrank-
ten Alltagskompetenz gibt es zusdtzlich
unterstiitzende Angebote, die auf das
Krankheitsbild abgestimmt sind.

Zuséatzlich gibt es eine Tagesbetreuung.
Tagesgdste kdnnen in Gemeinschaft
spielen, vorhandene Kompetenzen stér-
ken und soziale Kontakte knipfen. In-
haltliche Arbeitsschwerpunkte flir Men-
schen mit eingeschrankter Alltagskom-
petenz, die sowohl im h&uslichen Be-
reich als auch in der Tagesbetreuung
Anwendung finden, sind:

Bewegung nach Musik
Themenorientierte Gesprachskreise
Hausliche Tatigkeiten wie Backen
und gemeinsames Kochen
Kreativangebote entsprechend der
biographischen Vorgeschichte
Organisation von kleinen Héhe-
punkten (Kaffeenachmittage,
Feiern zu besonderen Anldssen)
Ubungen zur Konzentrations-
forderung

Arbeiten mit biographischen
Aspekten

Gemeinsames Anlegen eines
Sinnesgartens/Krauterbeets

Fir pflegende Angehdrige gibt es eine
Betreuung auch in den Abendstunden.
Dies soll zum einen zur Entlastung und
zum anderen zur Starkung der sozialen
Kontakte beitragen.
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Unterstlitzung und sonstige Hilfen gibt
es auch zu Hause und schlieBt ein:

Unterstlitzung von Aktivitaten im
hauslichen Umfeld

Unterstlitzung bei der Gestaltung
des héuslichen Alltags, insbeson-
dere Hilfe zur Aufrechterhaltung
einer individuellen Tagesstruktur
Unterstlitzung bei hauswirtschaft-
lichen Tatigkeiten
Betreuungsleistungen

Die Leistungen werden vorrangig wo-
chentags in der Zeit von 8 bis 18 Uhr
angeboten.

Es besteht auBerdem die Mdglichkeit,
Betreuungsleistungen auBerhalb dieser
Zeit individuell zu vereinbaren.

Pflegerische Leistungen nach SGB XI
und Leistungen der Krankenpflege nach
SGB V werden ausschlieBlich von Fach-
kraften der Sozialstation erbracht.

Der Betreuungsdienst ist keine Solitar-
einrichtung, sondern soll als Bestandteil
eines Gesamtversorgungs- und Betreu-
ungskonzepts im ambulanten Bereich
verstanden werden.

Der Pflegedienstleiter des Pflege- und
Betreuungsdienstes ist hier in seiner
Funktion als Case Manager dargestellt.
Zu seinen Aufgaben gehdrt es, die ein-
zelnen Hilfeformen des Betroffenen
raumlich und zeitlich zu erfassen, indi-

viduelle, dem Bedarf entsprechende
Angebote zusammenzustellen und ein-
zelne Hilfefelder miteinander zu ver-
knupfen. Er koordiniert, Gberwacht und
evaluiert den Hilfebedarf und vernetzt
die Angebote.

Uber uns

Die Cornelius-Werk gGmbH, sind ein
diakonischer gemeinnitziger Trager mit
Firmensitz in Sachsen-Anhalt und
gleichzeitig Mitglied der Unterneh-
mensgruppe Dachstiftung-Diakonie in
Niedersachsen.

Die Sozialstation Burg ist seit 1998 in
der ambulanten Hilfe in der Stadt Burg
und angrenzenden Gemeinden tatig.
Die Sozialstation gehdért innerhalb des
Bereichs Altenhilfe des Cornelius-Wer-
kes zu einem Netzwerk von vier weite-
ren ambulanten Diensten sowie einer
stationdren Pflegeeinrichtung und einer
stationdren Spezialeinrichtung fur de-
menzkranke Senioren.

Seit 2005 bietet das Cornelius-Werk sei-
nen ambulanten Diensten die niedrig-
schwellige Betreuung flr Senioren an,
die an Demenz erkrankt sind. Im Jahr
2012 wurde das Angebot um eine ei-
genstdndige Tagesbetreuung nach
§45¢, das Fortunatus-Haus erweitert.
Der Schwerpunkt liegt in der Betreuung
und nicht in der pflegerischen und me-
dizinischen Versorgung der Tagesgaste.
Eine kleine, individuell eingerichtete



Villa bietet Platz fiir acht Tagesgaste,
die nach festen Tagesstrukturen per-
sonlich betreut werden. Durch die
Vernetzung innerhalb der Strukturen
kann jederzeit eine allumfassende
Versorgung der Tagesgaste sicherge-
stellt werden.

Diese Solitareinrichtung ist seit An-
fang 2014 Teil des Gesamtversor-
gungskonzepts der Sozialstation in
Burg. So konnten Schnittstellen mini-
miert und eine fachliche Gesamtver-
sorgung sichergestellt werden. Die
Pflegedienstleitung kann individuelle
Hilfen koordinieren und entspre-
chend der Bedirfnisse evaluieren und
anpassen.

Der Hilfesuchende erhalt somit fach-
spezifische Angebote aus einer Hand.

Good practice
Demenzeinrichtungen
stationar
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Kompetenzzentrum
fiir Menschen mit Demenz
Niirnberg

Name der Einrichtung

Kompetenzzentrum fiir Menschen mit
Demenz in Niirnberg

Anschrift

WallensteinstraBe 65, 90431 Nurnberg

Trager

Diakonie Neuendettelsau

Telefon

09 11-6000-980

Kontaktperson

Ines Miiller, Einrichtungsleitung

E-Mail-Anschrift

Kompetenzzentrum@
DiakonieNeuendettelsau.de

Homepage

www.Kompetenzzentrum-Demenz.de

Foto: Diakonie Neuendettelsau

Das Kompetenzzentrum fiir Menschen
mit Demenz in Niirnberg ist ein innova-
tives Projekt der Diakonie Neuendettel-
sau. Die Einrichtung liegt mitten in
Nlrnbergs Stadtteil Tillypark und ist das
Herzstiick eines Ensembles: Sie ist um-
geben von der integrativen Kita »Baren-
starke auf der einen Seite, gegeniber
liegen das Betreute Wohnen »Sonnen-
seite« und das Tillycenter, in dem die
Kooperationspartner, zum Beispiel die
Angehdrigenberatung, ein ambulanter
Pflegedienst und eine AuBenstelle des
Bezirks Mittelfranken, zu finden sind.
Hier haben Betroffene und Angehdrige
kompetente Angebote gebiindelt an ei-
nem Ort. Zur Einrichtung gehort auch
ein groBer, flir Demenzkranke geeigne-
ter Garten.

Das Kompetenzzentrum fiir Menschen
mit Demenz ist eine Institution, welche
nach den neuesten Erkenntnissen der
Forschung und Wissenschaft konzipiert
wurde und entspricht sowohl architek-
tonisch als auch konzeptionell den Be-
durfnissen von dementiell erkrankten
Menschen. Die spezialisierte Einrich-
tung fur Menschen mit Demenz eroff-
net neue Mdglichkeiten in Umgang und
Pflege von Betroffenen in kleinen, liber-
schaubaren Wohngruppen von je zwdlf
Bewohnern. Insgesamt stehen 95 Platze
fur Demenzkranke zur Verfigung. In
den acht Wohngruppen kénnen die Be-
wohner ein Geflihl von »Zuhause« ent-
wickeln.
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Foto: Daniela Wollmann

Mittelpunkt ist jeweils ein groBer
Wohn- und Essbereich, in dem der All-
tag gelebt und gestaltet wird. Die Mit-
arbeiter arbeiten in interdisziplindren
Teams (auch Ergotherapeuten und So-
zialpddagogen) fir eine bestmdgliche
Betreuung und Versorgung und gehen
auf die individuellen Bedirfnisse der
Bewohner ein. AuBerdem gibt es einge-
streute Tages- und Kurzzeitpflegeplatze.
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Diakonisches Sozialzentrum
Rehau

Name der Einrichtung

Diakonisches Sozialzentrum Rehau

Anschrift

Schildstr. 29, 95111 Rehau

Trager

Rummelsberger Dienste fir Menschen im
Alter gemeinniitzige GmbH

Telefon

09283-841-0

Kontaktperson

Ute Hopperdietzel
hopperdietzel.ute@rummelsberger.net

E-Mail-Anschrift

diak.sozialzentrum-rehau@rummelsberger.net

Homepage

www.altenhilfe-rummelsberg.de/standorte_
rehaul.html

Foto: Ute Hopperdietzel

Das Diakonische Sozialzentrum Rehau
(Nordostoberfranken) ist in einer fami-
lidren Wohnlandschaft integriert, zent-
rumsnah und umgeben von einer be-
grlinten Parkanlage. 109 Bewohner sind
stationar untergebracht, hinzu kommt
ein beschitzender Wohnbereich mit
17 Bewohnern. Neben der Diakonie-
Sozialstation der Rummelsberger mit
mobilem Mahlzeitendienst gibt es au-
Berdem noch eine Fachstelle fir pfle-
gende Angehdrige.

Die Rummelsberger in Rehau haben mit
dem Projekt ROMEO und JULIA Ange-
bote fiir Menschen mit Unterstiitzungs-
bedarf geschaffen, die Hilfen aus einer
Hand vermittelt - (ber die Fachstelle
fur pflegende Angehdrige, die rund um
die Uhr erreichbar ist unter der Telefon-
nummer 09283-841-270.

ROMEO (Rummelsberger organisieren
fiir Menschen Entlastung vor Ort) bietet
Schulung ehrenamtlicher Helfer durch
die Deutsche Alzheimergesellschaft,
Vermittlung ehrenamtlicher Helfer zur
Betreuung dementer Menschen zuhau-
se, eine wochentliche Betreuungsgrup-
pe fir Menschen mit Demenz, Schulung
der Angehorigen im Pflegekurs und De-
menzkurs, Angehdrigentreffen zum
Austausch und Demenzberatung.
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Foto: Ute Hopperdietzel

JULIA (jederzeit Unterstiitzung fir das
Leben im Alltag) vermittelt kostenfrei
ehrenamtliche Dienstleistungen wie
Einkaufe, Arztbegleitungen, Hilfe bei der
Gartenarbeit usw. Zur Ergénzung der
ambulanten Leistungen werden teil-
bzw. stationdre Leistungen angeboten
wie Kurzzeit- und Verhinderungspflege,
eingestreute Tagespflege sowie statio-
nare Aufnahme.
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Verschiedene Wohngruppen
Haus am Kirchberg

Name der Einrichtung

Haus am Kirchberg

Anschrift
Am Altersheim 4, 95233 Helmbrechts

Trager

Diakonie Hochfranken gGmbH

Telefon
09252-387-0

Kontaktperson

Annerose Nitsche, Einrichtungsleitung
09252-387-150 oder
annerose.nitsche @diakonie-hochfranken.de

E-Mail-Anschrift

hausamkirchberg@diakonie-hochfranken.de

Homepage

www.diakonie-hochfranken.de/senioren-
pflege/alten-und-pflegeheime/haus-am-
kirchberg-helmbrechts.html

Foto: Annerose Nitsche

Die Einrichtung befindet sich am Stadt-
rand von Helmbrechts, auf halber Hohe
des Kirchbergs, etwa fiinf Minuten FuB-
weg vom Stadtzentrum entfernt.

Sie verfligt Giber insgesamt 70 Platze in
34 Einzel- und 18 Doppelzimmern, wo-
bei Kurzzeitpflegepldtze bei Bedarf je-
derzeit angeboten werden kénnen.

Das Haus hat drei Etagen und die Ein-
richtung ist in flinf Wohngruppen auf-
geliedert:

in zwei beschiitzende Wohn-
gruppen flr 11 bzw. 15 Bewohner,
in zwei offene Wohngruppen

fur 14 bzw. 22 Bewohner

und in eine Pflegeoase fir

8 Bewohner.

Das Haus am Kirchberg widmet sich im
besonderen MaB der Betreuung und
Begleitung dementiell erkrankter Be-
wohner in einem angepassten Umfeld.
Das primare Ziel ist ein Milieu, in dem
sich die Pflege und Betreuung an den
individuellen Bedirfnissen dementiell
Erkrankter orientiert und Lebensqualitat
sichert.
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Foto: Annerose Nitsche

Bei der Milieugestaltung unserer Wohn-
gruppen orientieren wir uns am Kon-
zept der » Drei Welten«. Der Leitgedanke
besteht darin, dass Demenzpatienten in
ihrer Krankheit verschiedene Erlebnis-
welten durchlaufen. Sie sind beschrie-
ben als »Welt der kognitiven Erfolglosig-
keite, "Welt der kognitiven Ziellosigkeit«
und »Welt der kognitiven Schutzlosig-
keite.

B E

1 , e :'-'?'{:l

Wir haben in den verschiedenen Wohn-
gruppen Lebensrdume geschaffen, in
denen die Milieugestaltung, Betreuung
und Aktivierung den noch verbliebenen
Fahigkeiten der Bewohner angepasst
ist.
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Hausgemeinschaften Jena

Name der Einrichtung

Seniorenwohnen »Am Villengang«

Anschrift

SellierstraBe 8, 07745 Jena

Trager

DO Diakonie Ostthiiringen gGmbH

Telefon

03641-7730-102

Kontaktperson

Evelyn Weimar, Einrichtungsleiterin

E-Mail-Anschrift

villengang @do-diakonie.de

Homepage

www.do-diakonie.de/leben-im-alter-haus-
am-villengang.html

Fotos: Bérbel Strohm

Das Konzept der Einrichtung im Stadt-
zentrum von Jena legt seinen Schwer-
punkt auf die umfassende aktivierende
Betreuung und Pflege der Bewohner bei
groBtmaoglichen individuellen Freiheiten
in Hausgemeinschaften. In der vollsta-
tiondren Pflege gibt es 89 Platze in neun
Hausgemeinschaften fiir je zehn Be-
wohner. Trotz Hilfebedarf ist es so mog-
lich, ein selbststandiges, wirdevolles
und selbstbestimmtes Leben in familia-
ren Strukturen zu fiihren.

Alle Funktionen und Abldufe inklusive
Kochen, Essen, Hauswirtschaft und
Pflege finden nicht in gesonderten Are-
alen, sondern - wie in jedem normalen
Haushalt - in den Hausgemeinschafts-
raumen statt. Hier muss es keine »Be-
schaftigungstherapie« geben. Der be-
gleitete Alltag mit all seinen Reizen,
seinen Attraktionen und Gewohnheiten,
auch seinen Reibungspunkten ist das
therapeutische und belebende Moment.

Frei nach dem Motto »Wer mochte,
macht mit« kénnen sich die Bewohner
an den taglichen Arbeiten in der Haus-
gemeinschaft beteiligen.

Durch die sensorischen Anregungen, die
der Tagesablauf mit sich bringt (Duft
von frisch zubereiteten Speisen, klirren-
des Geschirr, Duft von Badezusatzen,
Gerdusche der Waschmaschine), wer-
den die Sinnesorgane der Bewohner
angesprochen. Damit werden die raum-
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liche Orientierung sowie die Steuerung
des Verhaltens erleichtert.

Der Garten, die Terrassen und Balkone
erweitern nicht nur den Bewegungs-
raum der Bewohner neben den bereits
sehr groBziigigen inneren Raumen,
sondern liefern ihnen durch Flora, Fau-
na und Umgebungsgerdusche unzahli-
ge optische, akustische, haptische und
olfaktorische Reize.

Eine gute Beleuchtung am Tag hilft, den
Schlaf-Wach-Rhythmus zu normalisie-
ren, wirkt stimmungsaufhellend und
aggressionsdampfend. Darlber hinaus
wird auch die Neigung zu illusiondren
Verkennungen und optischen Halluzi-
nationen gedampft.

Bei der Gestaltung der Einrichtung wur-
de besonders auf die Farbauswahl ge-
achtet. Die Farben des unteren Farb-
spektrums, also Gelb, Braun, Rot, erken-
nen die Bewohner besser als Violett,
Blau oder Griin. Schwarz, Grau und
WeiB gelten als nichtbunte Farben. Die-
ses Wissen wurde zum Beispiel bei der
Ausstattung der Sanitdreinrichtungen
beachtet (teilweise farbige Toiletten-
brillen).

Bei der Kommunikation mit Menschen
mit Demenz wird die Methode der Inte-
grativen Validation nach Richard (IVA)
angewendet. Sie verfolgt den ressour-
cenorientierten Ansatz, konzentriert

sich hierbei vor allem auf verbliebene
Fahigkeiten und Kompetenzen von De-
menzerkrankten. Um Ressourcen aufzu-
decken, Geflihlsmomente, die hinter
AuBerungen oder Verhaltensweisen ei-
ner dementen Person stehen, richtig
einordnen zu koénnen, sind Biografie-
wissen, Kenntnisse von Symbolen (zum
Beispiel die Bedeutung von Schlissel
und Geldborse) und Kenntnisse der ge-
lebten Rituale entscheidend. Sie sind
Voraussetzung fiir eine dementenge-
rechte Kommunikationsweise.

Das Essen hat einen erheblichen Ein-
fluss auf die Lebensqualitdt des Men-
schen. So wird neben einem anspre-
chenden Ambiente auch auf eine an-
sprechende Darreichung der Speisen
geachtet. Bewohnern, denen die Ver-
wendung von Besteck nicht mehr mdg-
lich ist, wird Fingerfood angeboten.
Wahrend es beim Friihstiick und Abend-
brot durchaus Ublich ist, die Finger zu
benutzen, gilt Fingerfood zum Mittag
als eher ungewdhnlich. Eine Mittags-
mahlzeit ldsst sich aber ebenso gut in
dieser Form servieren. Der Kreativitat
der Alltagsbegleiter sind keine Grenzen
gesetzt.

Leicht erreichbare Schalen und Kérbe
mit Obst oder Geback, Getranke und
Materialien zur freien Nutzung geben
den Bewohnern das Gefiihl, »zuhausec«
zu sein, da flr sie alle Dinge jederzeit
zuganglich sind.
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Hausgemeinschaft
»Zur Heiligen Elisabeth«

Name der Einrichtung

Hausgemeinschaft »Zur Heiligen Elisabeth«

Anschrift

Steinhof 2, 99831 Creuzburg

Trager

Diako Westthiiringen gem. GmbH

Telefon

036926-72 99-251

Kontaktperson

Christine Gernand, Pflegedienstleiterin

E-Mail-Anschrift

c.gernand@diako-thueringen.de

Homepage

www.diako-thueringen.defindex.php?id=363

Foto: Michaela Dein

Die Einrichtung Zur Heiligen Elisabeth
liegt im Stadtkern von Creuzburg, unter-
halb der Burg, zwolf Kilometer von Ei-
senach entfernt an der hessisch-thirin-
gischen Grenze. Sie birgt fiinf Hausge-
meinschaften mit insgesamt 60 Platzen.

Leitbild

Die Einrichtung der Diako Westthirin-
gen gem. GmbH folgt den Grundge-
danken des Leitbilds »Der Herr ist mein
Hirte...« ( Psalm 23).

Mit diesem Psalm, der das Werk von
Anfang an getragen hat, bedeutet fiir
die Einrichtung: »Wir gehen zuversicht-
lich neue Wege. Weil Gottes Liebe allen
Menschen gilt, wollen wir AUS LIEBE
ZUM MENSCHEN téatig sein. Wir sind ein
junges Unternehmen mit langer Tradi-
tion und Teil einer lebendigen Kirche.
Wir vertrauen darauf, dass Gottes Wort
uns starkt und das tdgliche Gebet uns
verbindet.

Hausgemeinschaftskonzept

Die Zur Heiligen Elisabeth arbeitet nach
dem Hausgemeinschaftskonzept. Dieses
Konzept wurde vorwiegend fiir Men-
schen mit einer eingeschrankten All-
tagskompetenz entwickelt. Die Bewoh-
ner werden hier in ihren taglichen Ver-
richtungen unterstltzt. Ziel dabei ist,
eine selbstbestimmtes Leben auch im
hohen Alter oder unter bestimmten Er-
krankungen zu fuhren.



Anhang - Good practice Demenzeinrichtungen stationér

Dabei beruht das Konzept der Haus-
gemeinschaft auf folgenden Kernele-
menten:

Dezentralisierung bedeutet, dass die
Hausgemeinschaften weitgehend selbst-
stdndig sind. Die der Mahlzeiten werden
in den einzelnen Hausgemeinschaften
gemeinsam mit den Bewohnern und
den Alltagsbegleitern zubereitet, die
Wasche wird gemeinsam versorgt. Es
gibt einen strukturierten Tagesablauf,
der sich an den Interessen und Bedirf-
nissen der Bewohnerinnen und Bewoh-
ner ausrichtet. Damit haben die Mitglie-
der einer Hausgemeinschaft ein hohes
MaB an Selbstbestimmung. Die Mitar-
beiter jeder Hausgemeinschaft starken
die einzelnen Bewohnerinnen und Be-
wohner in ihren Kompetenzen oder
gleichen Defizite in den Fahigkeiten aus.

Das Prinzip der Normalisierung be-
deutet, dass es sich bei der Hausge-
meinschaft um eine familienahnliche
Wohn- und Lebensform handelt, die
den Menschen vertraut ist. Sie gehen
gewohnten Tatigkeiten nach, die sie
von friher her kennen. Das gibt ihnen
Sicherheit und ein Gefiihl des Wieder-
erkennens.

Das Konzept der Hausgemeinschaften
ist grundsatzlich fur pflegebedirftige
altere Menschen aller Pflegestufen ge-
eignet. Jede Hausgemeinschaft hat
zwolf Bewohnerinnen und Bewohner.
Die Erfahrungen zeigen, dass insbeson-

dere Menschen mit Demenz von einer
solchen Betreuungsform profitieren.

Der Garten in der Hausgemeinschaft
gesteht den Bewohnern mit seiner
dementgerechten Gestaltung den Be-
wohnern viele Freiheiten zu. Es ist még-
lich, den oftmals vorhandenen groBen
Bewegungsdrang ausleben zu kdnnen.
Damit kdnnen auch verborgene Reize
und BedUrfnisse verwirrter Menschen
wieder geweckt und vor allem Aggres-
sionen abgebaut werden. Im beschiitz-
ten Garten, der durch Pflanzen in Form
einer Hecke umgeben ist und die Sinne
anregt, sind Rundwege angelegt. Pflan-
zen (Krauter, duftende Gewichse, blii-
hende Pflanzen), einen Brunnen mit
Wasser und durch Hochbeete fir Ge-
miuse, Erdbeeren haben eine Wirkung.

Foto: Michaela Dein
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Internetseiten zum
Thema Demenz

Im Netz gibt es ein umfangreiches An-
gebot zum Thema Demenz. Nachfol-
gend finden Sie ausgewahlte Internet-
seiten von Anbietern, die keine wirt-
schaftlichen Interessen verfolgen und
umfassend zum Thema Demenz infor-
mieren. Sie stehen beispielhaft fur das
Informationsangebot zahlreicher Inter-
netseiten.

Die Leistungen der Pflegeversicherung
sind fir Laien wegen ihrer hohen Diffe-
renzierung kaum vollstandig zu durch-
schauen. Zu den Leistungen der Pflege-
versicherung ist beispielhaft die Inter-
netseite der Verbraucherzentrale NRW
aufgefiihrt. Es empfiehlt sich dringend,
eine personliche Beratung in Anspruch
zu nehmen. Eine seriose und qualifi-
zierte Beratung zu den Leistungen der
Pflegeversicherung wird beispielsweise
von der Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft, von Pflegestltzpunkten, ihrer
Pflegekasse oder den &rtlichen Diako-
nie-Sozialstationen angeboten.

AuBerdem finden Sie nachfolgende
Links mit ortlicher Suchfunktion zum
Angebot von ambulanten Pflegediens-

ten, stationdren Pflegeeinrichtungen
und Einrichtungen der Tagespflege so-
wie Pflegestiitzpunkten. Mit der Such-
funktion kdnnen Sie das passende An-
gebot in ihrer Nahe finden.

Seiten mit umfassenden
Informationen

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
www.deutsche-alzheimer.de

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft
bietet mit dem Alzheimer Telefon eine
bundesweite Hilfe durch professionelle
Beratung - fiir Angehorige, Betroffene,
aber auch professionelle Helfer

(030/2593795 14 0der01803/171017).

Zur Deutschen Alzheimer Gesellschaft
gehoren 137 auf Landes- und regio-
naler Ebene organisierte Alzheimer-
Gesellschaften.

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft
veroffentlicht einen Ratgeber »lLeitfa-
den zur Pflegeversicherunge«. Der Leitfa-

1 www.deutsche-alzheimer.de/ueber-uns/presse/artikelansicht/artikel/deutsche-alzheimer-gesellschaft-
veroeffentlicht-neue-auflage-des-ratgebers-leitfaden-zur-pflegev.html



den soll helfen, Leistungen der Pflege-
versicherung fir demenzkranke Men-
schen erfolgreich zu beantragen und ist
Uber die Internetseite zu beziehen.!

Wegweiser Demenz
www.wegweiser-demenz.de

Eine umfangreiche und informative Sei-
te des Bundesministeriums fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend. Die Infor-
mationen der Seite sind verstandlich
und praxisnah aufbereitet und richten
sich nicht nur an Angehdrige, die mit
dem Thema Demenz konfrontiert sind.

Unter www.wegweiser-demenz.de/255.
html finden sich Informationen zu den
gesetzlichen Leistungen (insbesondere
Pflegeversicherung, gesetzliche Kran-
kenversicherung und Sozialhilfe) fir
Menschen mit Demenz und deren pfle-
gende Angehdrige.

Anhang - Internetseiten zum Thema Demenz

Leistungen der gesetzlichen
Sozialversicherung

Verbraucherzentrale
Nordrhein-Westfalen

www.vz-nrw.de/Die-Pflegeversicherung-
Alle-Leistungen-im-Ueberblick

Die Verbraucherzentrale Nordrhein-
Westfalen bietet einen Uberblick zu den
komplexen Leistungen der Pflegeversi-
cherung. Leider geht es nicht ohne
Durchhaltevermogen, um zu finden was
man sucht.

Pflegestiitzpunkte

www.pflegen-und-leben.de/index.php/
informationen/pflegeberatungen-und-
pflegestuetzpunkte

Die Seite ist mit den Infoseiten des je-
weiligen Bundeslandes zu den Pflege-
stitzpunkten verlinkt. Die Seiten der
Bundeslander haben jeweils ihre eigene
unterschiedliche Systematik. Sie fiihren
die Pflegestlitzpunkte des Landes mit
Kontaktdaten auf.
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Unter

http://psp.zqp.de/search.php?address=
finden Sie den ndchstgelegenen Pfle-
gestiitzpunkt zu ihrer eingegebenen
Adresse. Die Seite wird vom Zentrum fur
Qualitdt in der Pflege (zqp) angeboten.

In den meisten Regionen findet sich
eine hochgradig gegliederte Versor-
gungslandschaft, mit in der Regel spe-
zifischen medizinisch/therapeutischen,
pflegerischen und psychosozialen An-
geboten. Pflegebedlrftige Menschen
haben nach dem Pflegeversicherungs-
gesetz einen Anspruch auf individuelle
Beratung und Hilfestellung durch eine
Pflegeberaterin oder einen Pflegebera-
ter. Pflegestiitzpunkte haben den Auf-
trag, pflegebedirftige Menschen oder
deren Angehorige umfassend und un-
abhdngig zu informieren, zu beraten
und zu betreuen. Sie informieren wel-
che Pflegeeinrichtung oder Wohnform
geeignet ist oder wie eine Heimunter-
bringung vermieden werden kann.

Suche eines ambulanten
Pflegedienstes oder einer
stationdren Pflegeeinrichtung

Heimverzeichnis
www.heimverzeichnis.de

Heimverzeichnis.de ist eine Internetsei-
te der gemeinnitzigen Gesellschaft zur
Forderung der Lebensqualitat im Alter
und bei Behinderung. Es sind nur stati-
onare Einrichtungen aufgefiihrt. Neben
verschiedenen ergdnzenden Informati-
onen finden sich auch Angaben zur Ver-
bandszugehdrigkeit des Einrichtungs-
tragers (beispielsweise Caritas, Diako-
nie, Rotes Kreuz oder gewerblich). Die
BIVA (Bundesinteressenvertretung der
Nutzerinnen und Nutzer von Wohn-
und Betreuungsangeboten im Alter und
bei Behinderung, BIVA e.V., www.biva.de/)
ist Gesellschafter der Seite.

Pflegekassen

Die Bundesverbdnde der Pflegekassen
bieten ein aktuelles Verzeichnis aller
ambulanten Dienste, stationdrer Pflege-
einrichtungen, Tagespflegeeinrichtun-
gen und sonstiger pflegerischer Ange-



bote an. Alle Seiten sind mit einer Such-
funktion ausgestattet, die ambulante
und stationdre Angebote sowie Tages-
pflegeeinrichtungen an einem Standort
herausfiltern. Bei Pflegeheimen und
ambulanten Diensten finden sie einen
Link zum jeweiligen Transparenzbericht.
Die Transparenzberichte geben die vom
Medizinischen Dienst der Krankenversi-
cherung untersuchte Pflegequalitdt der
Einrichtung bzw. des Dienstes wieder.
Allerdings ist die Methodik dieser MDK-
Qualitatsprifungen umstritten.

Zwei Beispiele fiir Netzangebote:

Verband der Ersatzkassen
www.pflegelotse.de

Verband der Innungskrankenkassen
www.der-pflegekompass.de/IKK/01_
Home/home_node.html

Verzeichnis Diakonie- und
Sozialstationen

www.diakonie.de

Die Diakonie Deutschland bietet mit
dem Service-Navigator eine Suchfunk-
tion fur Diakonie- und Sozialstationen
sowie weitere Einrichtungen im gesam-
ten Bundesgebiet an.

Anhang - Internetseiten zum Thema Demenz

Literatur

Kuratorium Deutsche Altershilfe
www.kda.de/suche.ntml?q=demenz
Das Kuratorium Deutsche Altershilfe

bietet umfangreiche und alltagsbezoge-
ne Literatur zum Thema Demenz an.
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