Integration von Menschen

mit Demenz

ANGEHORIGEN
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1. Defizite des Kranken:

Bei der Alzheimer-Krankheit nehmen Gedachtnis-
und Orientierungsstérungen im Verlauf ein so gro-
Res Ausmald an, dass selbst Angehorige nicht mehr
erkannt werden und die meisten taglichen Verrich-
tungen nicht mehr bewaltigt werden kdnnen. Erst im
spaten Krankheitsverlauf kommt es zu kérperlichen
Verfallserscheinungen. Die Krankheit ist unheilbar
und flahrt im Laufe von ca. 5 - 10 Jahren, in Aus-
nahmefallen bis zu 15 Jahren zu vélliger Hilflosigkeit
und schwerster Pflegebedurftigkeit.

Folgende Defizite machen sich im Verlauf der un-
aufhaltsam fortschreitenden Krankheit mehr und
mehr bemerkbar:

e Nachlassende kognitive Fahigkeiten
- Planen ist nicht mehr maoglich
- Zu Ende fihren von Handlungen erschwert

e Orientierungsprobleme
- mangelhafte Orientierung zur Zeit
- zur Situation
- zur Person

e Wahrnehmungsstérungen
- eingeschranktes Gesichtsfeld
- Fehldeutungen
- Fehlwahrnehmungen (Halluzinationen)

o Kommunikationsprobleme:
- allmahlicher Sprachverlust
- Sprachverstandnis lasst nach

e Korperliche Defizite
- Trittunsicherheit
- gestorte Feinmotorik
- mangelhafte Kérperbeherrschung
- Inkontinenz

Der Kranke erlebt den Verlust seiner geistigen Fa-
higkeiten i.d.R. bewusst und reagiert darauf mit
Depressionen. Die emotionalen Probleme des
Kranken duf3ern sich in

e Vermeidungsverhalten

e Depression, Angst, Unruhe

e Aggressionen, Gefluhlislabilitat

Im mittleren Stadium der Krankheit kommen Wahn-
erleben, Angstzustande, Panikreaktionen und Ag-
gression ebenso hinzu wie die Tendenz wegzulau-
fen, wobei oft der Weg zuriick nach Hause nicht
mehr selbstandig gefunden wird. Durch den Verlust
des Zeitgeflihls kommt es zur Schlafumkehr. Bald
kénnen Aktivitaten des taglichen Lebens nicht mehr
selbstandig durchgefiihrt werden: Koérperpflege,
Nahrungsaufnahme, Toilettengang. Unkontrollierte
Aktivitdten des Kranken und Inkontinenz verursa-

chen ein Chaos in der Wohnung, ruinieren sie und
gefdhrden vor allem den Kranken und seinen pfle-
genden Angehdrigen. Ohne Fixierung und Sedierung
muss der Kranke rund um die Uhr beaufsichtigt und
betreut werden.

Auf intellektueller Ebene ist der Kranke nicht mehr
ansprechbar, doch bleibt er fir Kérpersprache und
menschliche Warme empfindsam und empfanglich.
Angehorige kdnnen daher helfen, mit viel Liebe und
Nahe in ruhiger Gelassenheit, sowie einem einfachen
Tagesablauf in vertrauter Umgebung, die verlorene
Orientierung wenigstens teilweise zu ersetzen.

2. Auswirkungen auf den/die Angehdrigen:

Der pflegende Angehdrige ist das zweite Opfer, das
diese grausame Krankheit stets fordert: Sein Lei-
densweg beginnt damit, dass er aus Unkenntnis und
Unverstandnis falsch auf die Ausfélle des Kranken
reagiert, was unvermeidlich zu Spannungen fuhrt.
Nicht nur, dass er mit der schmerzhaften Personlich-
keitsveranderung eines lieben vertrauten Menschen
fertig werden muss, dartber hinaus wird er zwangs-
laufig auch zum Pfleger, und das ohne jede Ausbil-
dung. Rund um die Uhr, 365 Tage im Jahr ist der
Angehorige gefordert, bis hin zur vélligen Selbstauf-
gabe, aufgerieben im Konflikt aus Unvermégen und
Anspruchshaltung. Statt zu helfen, reagiert der Kreis
der Verwandten, Nachbarn und Freunde meist mit
Unverstandnis, Vorwirfen und Abgrenzung. Das fuhrt
in der Regel zu einer vélligen Isolierung der Betroffe-
nen.

Auch den physischen Anforderungen werden die oft
schon betagten pflegenden Angehdrigen aufgrund
eigener korperlicher Beschwerden kaum noch ge-
recht. So kommt es neben der baldigen Erschépfung
auch zum Verlust jeden persodnlichen Freiraums. Die
zunehmende Hinfalligkeit des Kranken und Gefihls-
labilitéat, verbunden mit fortwdhrendem Abschiedneh-
men und Rollenwechsel stellen an sich bereits eine
nicht zu Uberschatzende psychische Belastung dar.

Dabei erfordert der fortschreitende Krankheitsverlauf
eine stabile Personlichkeit des Pflegenden, der sich
fortwahrend auf neue Lebenssituationen einstellen
muss und dabei einen langen Weg bestandigen Ler-
nens zurlcklegt, eine Gratwanderung z.B. zwischen

e fordern und Uberfordern,

e den eigenen Bedirfnissen und denen des Kran-
ken,

e unklaren Willensauferungen des Kranken und
seinem tatsachlichen Wunsch,
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e Achtung der Wirde d. Kranken und der. Not-
wendigkeit, den Intimbereich zu Uberschreiten.

Als psychisch belastende Faktoren werden in der
Literatur hervorgehoben:

o erlebtes Unvermoégen, den Gesundheitszustand
des Kranken zu bessern

o die Aussichtslosigkeit bzgl. des weiteren Krank-
heitsverlaufs

e permanente Anwesenheit des Kranken
e fehlende Moglichkeit des Ausgleichs

e soziale Isolation

e finanzielle Probleme

Welche Konflikte ein pflegender Angehdriger mit
sich auszutragen hat, kommt mit dieser Aufzahlung
aber nur ansatzweise zum Ausdruck. Wie wirken
die Pflegebelastung, die Beziehung zum Demenz-
kranken vor dem Hintergrund der Lebensgeschichte
des Pflegenden, seinen Wertvorstellungen und reli-
gibsen/weltanschaulichen Moralvorstellungen zu-
sammen? In welch verzweifelte Lage kann ein E-
hemann geraten, der vor Jahren seiner Frau ver-
sprochen hat, sie in ihrem eigenen Bett sterben zu
lassen - komme was wolle - und nun der Pflegesitu-
ation nicht gerecht wird. Die Wohnung wird zuneh-
mend zur Kloake, alles im Leben Wertgeschatzte
geht zu Bruch. Der Wunsch nach baldigem Tod der
Frau konfliktet sowohl mit dem Versprechen ewiger
Liebe und Treue, als auch mit den Moralvorstellun-
gen der Kirche.

Die Pflege, Betreuung und vor allem auch die Be-
aufsichtigung eines Demenzkranken — nicht selten
rund um die Uhr - bedeutet fur die oder den pfle-
genden Angehdrigen nicht nur einen langsamen
schmerzhaften Abschied von einem geliebten Men-
schen, der koérperlich wohl anwesend ist, aber zu-
nehmend in eine andere Realitdt entschwindet.
Haufig muss er auch neue Rollen erlernen, die Fih-
rung Ubernehmen und verstarkt Verantwortung tra-
gen. Mit zunehmender Handlungsunfahigkeit des
Erkrankten muss neben den pflegerischen Aufga-
ben die Organisation aller Lebensbereiche uber-
nommen werden.

Die durchschnittlich wahrgenommene pflegerische
Gesamtbelastung nimmt Ubrigens nicht kontinuier-
lich mit der Pflegebedurftigkeit zu, sondern ist in
einer friihen Pflegestufe am hochsten, dann nam-
lich, wenn der Pflegebedirftige bei Hilfestellung
noch alltégliche Aktivitaten selbstandig ausfiihren
kann. In dieser Zeit zeigt der Demenzkranke Verhal-
tensweisen, die eine standige Beaufsichtigung des
Kranken erforderlich machen (z.B. Ruhelosigkeit,
Herumwandern), zu denen er bei schwerer Pflege-
stufe nicht mehr in der Lage ist. In dieser Zeit wird
dem pflegenden Angehdrigen auch klar, dass sich

sein Leben durch die Pflege radikal andern wird. Dar-
Uber hinaus wird der Pflegende in dieser Zeit durch
Dritte am wenigsten entlastet, was u.a. auf den be-
reits erwahnten Rickzug von Freunden und Famili-
enmitgliedern zurtickgefihrt werden kann.

Die Belastung des pflegenden Angehdrigen fallt auf
den Demenzkranken zurlick, denn bei steigender
Belastung nehmen die Spannungen im Verhaltnis zu
ihm zu, bis hin zu aggressivem Verhalten.

Physische Erschépfung, psychosomatische Krankhei-
ten und Depressionen sind die Folge der andauern-
den Uberlastung und der sozialen Isolation. So zeigen
60 - 70 % der pflegenden Angehdrigen "Stdrungen”,
bzw. nur 1/3 von ihnen bezeichneten ihren Gesund-
heitszustand als gut.

1/3 der Helfer brauchen selber dringend psychische
Unterstiitzung und alle brauchen Hilfe, um langfristig
ihrer Aufgabe gerecht zu werden.

Die Belastungsfaktoren lassen sich wie folgt zusam-
menfassen:

e Angehdrige missen Defizite ausgleichen (Hilfs-
Ich)

¢ Angehdrige missen den Kranken standig beauf-
sichtigen

¢ Rollentausch verbunden mit psychischer und
physischer Erschopfung

e Erhebliche finanzielle Belastungen
e Verlust jeden persdnlichen Freiraums
e Perspektivlosigkeit, Zukunftsangst, Depression

3. Auswirkungen auf das soziale Umfeld:

Durch die Pflegesituation kommt es in der Regel zum
Verlust von Freunden und sozialen Kontakten: Zum
einen ziehen sich die betroffenen Familien haufig
selbst zuriick, denn sie scheuen die Offentlichkeit,
weil es ihnen sehr schwer fallt, zu dieser Erkrankung
zu stehen bzw. in der Offentlichkeit damit umzugehen.

Aber auch das soziale Umfeld grenzt sich teilweise
aus Unversténdnis und Hilflosigkeit im Umgang mit
dem Erkrankten und den Angehdrigen ab.

Auch da wo Kontakte aufrecht erhalten bleiben,
schwinden schnell die Beriihrungspunkte, die in ge-
sunden Jahren von Wichtigkeit waren. Der Pflegende
kann eben nicht mehr mitreden Uber Reisen, Veran-
staltungen jeder Art und Hobbies. Das Umfeld kann
nicht mitreden Uber die Probleme, die mit der tages-
fullenden Betreuung eines Demenzkranken einherge-
hen. Ratschlage bleiben meist an der Oberflache

Fazit:

e Situation der Demenzfamilie wird als fremd und
unverstandlich empfunden
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e Eigene Rat- und Hilflosigkeit wird bewusst =>
Versagensempfinden

e Ursachen fiur die soziale Bindung (z.B. Gemein-
samkeiten) schwinden

e Kommunikation kaum noch mdglich
e Fazit:

1. soziale Umfeld zieht sich zurilick
2. Demenzfamilie vereinsamt

¢ Reintegration (selbst nach dem Tod des De-
menzkranken) fast ausgeschlossen
=> Chance: Neue Gemeinschaft mit
Gleichbetroffenen
(Weg von der Isolation in die Integration)

4. Integrationsangebote der Alzheimer Ange-
hoérigen-Initiative e.V.:

Die Alzheimer Angehodrigen-Initiative e.V. bietet

zahlreiche Hilfsangebote, die den Pflegenden und

den Kranken einen Weg in eine neue Gemeinschaft

offnet und damit aus der Isolation in die Integration

fuhrt:

e Angehdrigen-Gesprachsgruppen
e Betreuungsgruppen

e Gemeinsame Unternehmungen und betreute
Urlaube

e Alzheimer-Tanzcafés

4.1 Angehorigen-Gesprachsgruppen mit gleich-
zeitiger Krankenbetreuung

Gesprachsgruppen bieten Angehdrigen und Kran-
ken die Chance, aus ihrer sozialen Isolation he-
rauszukommen, sofern beide noch ausreichend
mobil sind.

Viele Probleme kénnen leichter geldst werden mit
Menschen, die gleiches bzw. ahnliches erleben.
Denen koénnen sie sich 6ffnen, zuhdren und sich
angenommen fuhlen. Gesprachsgruppen schaffen
eine Atmosphare der Gemeinsamkeit. Hier kdnnen
die Angehdrigen:

e endlich Uber ihre Schuldgefuhle reden

e Angste aussprechen

e sich gegenseitig trosten und bestarken

e Kraft schopfen und neuen Mut fassen

e Erfahrungen austauschen

e neue Beziehungen aufbauen

e gemeinsam nach Problemlésungen suchen

Um den Angehdrigen die Teilnahme an der Ge-
sprachsgruppe zu ermoglichen, kdnnen sie ihren
Demenzkranken mitbringen. Er wird in dieser Zeit in
einem Nebenraum von Pflegefachkraften in der

Krankengruppe aktivierend betreut. Die Pflegekrafte
haben sich speziell mit dem Krankheitsbild Demenz

auseinandergesetzt und orientieren sich stets an dem
aktuellen Krankheitsstadium des Einzelnen.

Gemeinschaftsstiftende Aktivitdten wie Kaffeetrinken,
Plaudern, Spielen, Singen und Tanzen tragen — ohne
Leistungsdruck — tragen auch dazu bei, die verbliebe-
ne Orientierung, das Erinnerungsvermdgen und die
Wahrnehmung des Kranken zu erhalten. Lachen und
Handeklatschen zeugen von der fréhlichen und gelds-
ten Atmosphare dieser Gruppe, in der auch die De-
menzkranken die Gelegenheit zur sozialen Kontakt-
aufnahme wahrnehmen.

4.2 Betreuungsgruppen

Betreuungsgruppen sind ein ahnliches Angebot wie
die Krankengruppen. Hier steht aber die Entlastung
der pflegenden Angehorigen der Demenzkranken im
Vordergrund. An einem Tag in der Woche betreuen
ausgebildete Fachkrafte und speziell geschulte Helfer
fur vier Stunden die Kranken in einer kleinen Gruppe.

Betreuungsgruppen entlasten Angehorige nicht nur,
sie geben ihnen den notwendigen Freiraum, wieder
soziale Kontakte zu pflegen bzw. am o&ffentlichen Le-
ben teilzunehmen.

Aber auch bei den Demenzkranken fordern Betreu-
ungsgruppen die soziale Interaktion. Oftmals kommu-
nizieren Demenzkranke untereinander sehr wortreich.
Ein AuRenstehender versteht keinen Satz. Tatsach-
lich findet die Kommunikation vor allem auf einer non-
verbalen Ebene statt, auf der sich die Kranken unter-
einander Wertschatzung und Zuneigung bezeugen.
So gibt es trotz des fortschreitenden Vergessens im-
mer wieder freudige Begriflungen beim nachsten
Gruppentreffen.

4.3 Gemeinsame Unternehmungen und betreute
Urlaube

Unsere gemeinsamen Ausflige sind die kleinen
Fluchten aus dem tristen Pflegealltag und vermitteln
ein Stuck Normalitat in der schwierigen Lebenssituati-
on. Dampferfahrten, Besuche im Zoo oder im Botani-
schen Garten und Nachmittage in einem guten Re-
staurant oder Café mit gehobenem Ambiente sind
Aktivitaten, die die Alzheimer Angehoérigen-Initiative
e.V. regelmaliig mit den Angehérigen und den Kran-
ken unternimmt. In einem beschitzenden Rahmen,
umsorgt von helfenden Menschen, ist es mdglich, sich
einfach mal wieder rauszutrauen, mal wieder etwas
Anderes zu sehen.

Eine Gruppe von Angehdrigen trifft sich regelmafig
einmal monatlich zu gemeinsamen Aktivitdten mit
ihren Kranken, die sich im Frihstadium der Demenz
befinden.

Die Alzheimer Angehdrigen-Initiative e.V. (AAI) fihrt
seit dem Frihjahr 1999 regelmafig Urlaubsmalnah-
men fur Alzheimer-Kranke und ihre pflegenden Ange-
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horigen in Boltenhagen durch. Betreuer-Teams
begleiten diese Gruppen zu den Betreuten Urlau-
ben.

Auch Uber den Erholungseffekt hinaus wirkt sich der
Betreute Urlaub erleichternd auf den hauslichen
Pflegealltag aus, denn die oftmals schon eingetre-
tene soziale Vereinsamung der Erkrankten und ihrer
Hauptpflegepersonen wird i.d.R. auch uber die Ur-
laubszeit hinaus abgebaut.

4.4 Alzheimer-Tanzcafés

Die Tanzcafés der Alzheimer Angehdrigen-Initiative
e.V. in Zehlendorf und im Wedding bieten den An-
gehorigen die Gelegenheit, den Kranken in einer
anderen, entspannten Atmosphare zu erleben. Fir
vereinsamte Demenzkranke und deren Angehdrige
bieten die Tanzcafés die Mdglichkeit, neue Kontakte
zu knupfen und aufrecht zu erhalten.

Ein Duo (in Zehlendorf) oder ein Alleinunterhalter
(im Wedding) bietet Lifemusik mit Schlagern von
anno dazumal, die den meisten sehr vertraut sind
und nicht nur schéne Erinnerungen wecken, son-
dern auch zu vielen Aktivitdten anregen, z.B. Mit-
singen, Sitztanz und natirlich zum Tanzen zu zweit
oder auch alleine. Kranke werden durch die alten
Melodien und den beschiitzenden Rahmen ange-
regt, schlummernde F&higkeiten zu reaktivieren,
was auch zur Starkung des Selbstbewusstseins
beitrégt. Die Stimulation zur rhythmischen Bewe-
gung ohne Leistungsdruck fordert nicht nur die Le-
bensfreude sondern auch die soziale Interaktion.

5. Wie Integrationsangebote fiir Migranten
nutzbar machen?

Alle genannten Hilfsangebote der Alzheimer

Angehdrigen-Initiative e.V. kénnen

selbstverstandlich in modifizierter Form auch fiur

demenzkranke Migranten und deren Angehorige

nutzbar gemacht werden. Hierbei sind jedoch

fol Punk hten:
> g%?sesenurl}rrtleeﬁgn?sec Ce Epuppen und Demenz-

problematik missen zusammengefiihrt werden
e Sprachprobleme missen geldst werden
e Mittel mussen auf verschiedene Trager aufge-
teilt werden

Sind diese Probleme gel6st, ist die Alzheimer An-
gehdrigen-Initiative e.V. offen fur entsprechende
Kooperationen.
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