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Referat

Die Bachelorarbeit befasst sich mit der komplexen Belastungssituation von Angehdrigen
bei der hauslichen Demenzpflege. Besonders das fortgeschrittene Stadium und die Sterbe-
phase bei Demenz stellen grof3e Anforderungen an Pflegende, die innerhalb der Arbeit dar-
gestellt werden. Untersucht wird anhand einer Literaturanalyse, wodurch das Belastungs-
empfinden gemindert werden kann und welche Unterstitzungsmdglichkeiten notwendig
sind, um zu einem besseren psychischen und physischen Wohlbefinden von Angehdrigen
beizutragen.
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1 Einleitung

Weltweit erkranken immer mehr Menschen an Demenz. Innerhalb der Gruppe der psy-
chischen Veranderungen stellt Demenz die haufigste Diagnose im Alter in Deutschland
dar und hat somit eine hohe Relevanz in Bezug auf unsere Gesellschaft und Versor-
gungssysteme (Kastner 2018a, 3). Zum Ende des Jahres 2021 lebten schatzungsweise
1,8 Millionen Menschen mit Demenz in Deutschland. Mit zunehmendem Alter steigt das
Risiko fur dementielle Veranderungen. Aufgrund der steigenden Lebenserwartung und
geburtenstarkerer Jahrgange im Alter kdnnten Prognosen zufolge im Jahr 2050 bis zu
2,8 Millionen Menschen von einer Demenz betroffen sein (Blotenberg et al. 2023, 470;
DAIzG 2022, 1). Sachsen ist das Bundesland, welches sich durch den demografischen
Wandel am meisten verandern wird. Neben dem steigenden Durchschnittsalter ist auch

ein starker Bevolkerungsrickgang zu erwarten (SMS 2022, 1).

Im Rahmen meines Studiums habe ich mich erstmals zum 2. Fachtag ,Kompetenz De-
menz‘ in diesem Jahr naher mit der Erkrankung auseinandergesetzt. Mein Interesse fur
die Thematik wurde geweckt und ich betreute infolgedessen, gemeinsam mit weiteren
Kommiliton:innen, zur ,Nacht der Wissenschaften’ einen Demenz-Parcours. Dieser
diente dazu, sich spielerisch mit der Situation von Menschen mit Demenz auseinander-
zusetzen. Dabei kam ich mit einigen Menschen in Kontakt, die selbst Familienmitglieder
mit Demenz pflegten. Sie berichteten von sehr emotionalen Situationen und davon, dass
sie sich oft alleine mit der Versorgung geflihlt haben. Ungefahr zur gleichen Zeit war
auch eine Bekannte aus meiner Familie von einer fortgeschrittenen Demenz betroffen.
Sie wurde Zuhause von ihren Angehdrigen gepflegt, bis sie in ein Pflegeheim umzog
und sich ihr Zustand immer weiter verschlechterte. In diesem Moment kam mir der

Wunsch, mehr Uber Unterstiitzungssettings und das Sterben mit Demenz zu erfahren.

Innerhalb dieser Arbeit beschaftige ich mich insbesondere mit der Perspektive von pfle-
genden Angehdrigen. Dabei ist von zentraler Bedeutung, wie die Pflegesituation bei
Menschen mit fortgeschrittener Demenz in der Hauslichkeit ausgestaltet ist und welche
Besonderheiten in der Sterbephase bestehen. Meine zentrale Fragestellung ist dabei,
welche Unterstitzungsmdglichkeiten gebraucht werden, um einerseits Menschen mit
Demenz ein wiirdevolles Sterben zu ermdglichen und andererseits deren pflegende An-
gehdrige wahrend der Sterbe- und Trauerphase zu begleiten. Zu Beginn dieser Arbeit
gehe ich zunachst in Kapitel 2 auf theoretische Grundlagen der Demenz ein. Im An-
schluss stelle ich im nachsten Kapitel die Perspektive der hauslichen Pflege durch An-

gehorige bei einer fortgeschrittenen Demenz dar. Dabei setze ich mich damit
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auseinander, welche Faktoren einen Einfluss auf die Belastung der Pflegenden haben
und wie diese ineinandergreifen. Zudem méchte ich auf die Besonderheiten bei der De-
menzpflege eingehen. Im weiteren Verlauf setze ich mich in Kapitel 4 mit der letzten
Lebensphase und dem Sterbeprozess von Menschen mit Demenz auseinander. Dabei
liegt der Schwerpunkt auf den spezifischen Anforderungen an Pflegende in dieser Situ-
ation. Es sollen hierbei auch mégliche Unterschiede zu anderen Sterbenden aufgegrif-
fen werden. Ich beschéaftige mich anschlieRend im letzten Kapitel mit bestehenden Un-
terstitzungsangeboten fiir pflegende Angehdrige. Exemplarisch stelle ich dies fiur die

Region Sachsen vor.

Grundlegend setze ich mich in dieser Arbeit mit verschiedenen Formen und Facetten
von Demenzen auseinander. Ab dem Kapitel 2.3 liegt der Fokus auf der Alzheimer-
Demenz, da diese, wie spater beschrieben wird, die haufigste Erscheinungsform de-
mentieller Erkrankungen darstellt. Die Unterstitzungsmadglichkeiten fur pflegende An-

gehdrige in Kapitel 5 gelten jedoch wieder tUbergreifend.

Ich mochte vorab darauf hinweisen, dass die Ausfiihrung einer Pflegerolle fir Angehd-
rige auch sehr erfiillend sein kann. Die Zeit mit ihren Familienmitgliedern mit Demenz
kann als positive und verbundene Beziehung wahrgenommen werden. Diese Arbeit soll
dazu beitragen, individuelle Bediirfnisse und Lebenslagen von Pflegenden sowie még-

liche Defizite in der Versorgung sichtbar zu machen.

In der vorliegenden Arbeit werden, im Sinne der geschlechtergerechten Sprache, so-
wohl entsprechend gegenderte als auch neutrale Formulierungen verwendet. Die Per-
sonenbezeichnungen beziehen sich, sofern dies in Einzelfallen nicht explizit ausge-

schlossen wird, immer gleichermalen auf alle Geschlechter.
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2 Demenzen

Dieses Kapitel thematisiert geschichtliche Hintergriinde, das generelle Syndrom De-
menz und die Charakteristik der Erkrankung. Speziell fur die Alzheimer-Demenz werden
der Krankheitsverlauf bis zum schwersten Stadium dargestellt und Besonderheiten in

benannt.

Bereits 25 v. Chr. wurde der Begriff ,demens’ (lat. des Verstandes beraubt) gepragt. Im
Jahr 1797 wurde die Bezeichnung Demenz erstmals als chronisch verlaufende Erkran-
kung verwendet, die ab dem 19. Jahrhundert ndher als eine Erkrankung des Gehirns
mit verschiedenen Formen psychischer Funktionsverluste bezeichnet wird. Alois Alzhei-
mer, spaterer Namensgeber der Alzheimer-Erkrankung, berichtete im Jahr 1906 in TU-
bingen von seinen Forschungserkenntnissen zu dieser Thematik. Er betreute in den
Jahren zuvor die Patientin Auguste Deter, welche aufgrund starker Verhaltensanderun-
gen, Vergesslichkeit und Desorientierung in die ,Stadtische Anstalt fur Irre und Epilepti-
sche’ eingewiesen wurde. Sie verstarb wenige Jahre spater. Alzheimer stellte anschlie-
Rend bei Untersuchungen ihres Gehirns Veranderungen fest. Er kam zu dem Schluss,
dass die Veranderung des Verhaltens mit einer Erkrankung des Gehirns in Verbindung
stehen musste. Uber Jahre wurden Hypothesen zur Krankheitsentwicklung aufgestellt
und die Abgrenzung zum normalen Prozess des Alterns diskutiert. Erst ab dem Jahr
1980 wird die Alzheimer-Demenz in der Klinik und Wissenschaft als Begriff, spater als

Diagnose, akzeptiert und weiter erforscht (Kastner 2018a, 1f.).

Die heutige Begrifflichkeit dieser Erscheinungen wird als Demenzsyndrom’ bezeichnet.
Dieses beschreibt das Zusammenwirken verschiedener demenzieller Symptome. Es
gibt verschiedene angenommene Ursachen und Demenzformen. Demenz ist ein Ober-
begriff flr ein Stérungsbild. ,Dem Krankheitsbild der Demenz liegen [irreversible] struk-
turelle und funktionelle Veranderungen des Gehirns zugrunde, deren Prozesse und
Symptome den altersbedingten Leistungsabfall hinsichtlich der kognitiven Funktion und
spezifisch der Gedachtnisleistung weitaus Ubersteigen® (Schumacher et al. 2021, 29).
Infolgedessen treten verschiedene Formen von Beeintrachtigungen und ein Absinken

des individuellen Leistungsniveaus von Betroffenen auf. Mal3geblich sind die Bereiche

" K ass fkat on nach ICD 10 GM: Demenz (FOO F03) st e n Syndrom a s Fo ge e ner me st chron schen oder fortschre
tenden Krankhe t des Geh rns m t Stérung v e er hdherer kort ka er Funkt onen, e nsch e ch Gedachtn s, Denken, Or
ent erung, Auffassung, Rechnen, Lernfah gke t, Sprache und Urte svermdgen. Das Bewusstse n st n cht getriibt. D e
kogn t ven Bee ntracht gungen werden gewdhn ch von Veranderungen der emot ona en Kontro e, des Soz a verha tens
oder der Mot vat on beg e tet, ge egent ch treten d ese auch eher auf. D eses Syndrom kommt be A zhe mer Krankhe t,
be zerebrovasku @ren Stérungen und be anderen Zustandsb dern vor, d e pr mar oder sekundar das Geh rn betreffen
(BfArM 2023, 0.S.).
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der Orientierung und Wahrnehmung, des Lernens und Gedachtnisses, des planenden
Handelns und des Urteilsvermdgens gestort. Darlber hinaus ist die Erkrankung auch
durch Veranderungen hinsichtlich des affektiven Verhaltens, der Personlichkeitsmerk-
male, der korperlichen Funktionen, der Sprache sowie der Fahigkeit zum sozialen Aus-
tausch gekennzeichnet. Der Abbau motorischer Fahigkeiten wirkt sich dartuber hinaus
auf die Selbststandigkeit und Mobilitat auf. Betroffene verlieren Uber den Krankheitsver-
lauf hinweg Fahigkeiten und Fertigkeiten, die sie in ihrem Leben erworben haben. Folg-
lich ist die Alltagskompetenz von Menschen mit Demenz gravierend eingeschrankt
(DAIzG 2022 1, 5; Kastner 2018a, 9f.; Philipp-Metzen 2015, 18).

2.1 Risikofaktoren und Ursachen

Die Lancet Commission hat in ihrer Veréffentlichung die Evidenz fur zwolf mégliche Ri-
sikofaktoren fur demenzielle Erkrankungen beschrieben. Dazu z&hlen ein Gbermafiger
Alkoholkonsum, Rauchen, Adipositas und kdrperliche Inaktivitat, ein niedriger Bildungs-
stand in der Kindheit und Jugend, Schadel-Hirn-Trauma, Hérminderung, Hypertonie,
soziale Isolation, Depression, Luftverschmutzung sowie Diabetes im hdoheren Lebens-
alter (Livingston et al. 2020, 414). Schatzungsweise kdnnen 40% der weltweiten De-
menzerkrankungen demnach auf die potenziellen Faktoren Rauchen, niedrige Bildung
und Hérminderung zuriickgefihrt werden. Allerdings ist noch nicht bewiesen, ob wirklich
ein kausaler Zusammenhang mit Demenz besteht, da einige Risikofaktoren ebenso als
Symptom der Demenz in verschiedenen Verlaufsphasen auftreten (Blotenberg et al.
2023, 470, 474). Die Ursachen und Behandlungsmaoglichkeiten von Demenz werden
bislang noch erforscht. Demenzielle Erkrankungen sind grundlegend nicht behandelbar
oder heilbar. Einen wesentlichen Einfluss haben auch genetische Faktoren bei der Ent-
stehung von demenziellen Erkrankungen, die in den wenigsten Fallen aber alleinige
Ausldser fir die Erkrankung sind. Bei 30% der Patient:innen gibt es weitere Betroffene
im nahen Verwandtschaftskreis (BMFSFJ, BMG 2021, 5; DAIzG 2016, 1).

Eine demenzielle Erkrankung kann generell Uber die gesamte Lebensspanne hinweg
auftreten. Die Mehrheit der Falle tritt im hoheren Erwachsenenalter auf. Ungefahr ab 65
Jahren steigt das Risiko deutlich an. Betroffene sind in dieser Altersspanne zu zwei
Dritteln Frauen und zu einem Drittel Manner. Frauen sind dabei sowohl direkt als auch
indirekt stark von Demenz betroffen. Frauen erleben, aufgrund ihrer héheren Lebenser-
wartung, generell ein hdheres Alter und weisen eine héhere Sterblichkeit aufgrund von
Demenz auf. Sie leisten aber gleichzeitig auch 70 % der Betreuungsarbeit fir Menschen
mit Demenz (BMFSFJ, BMG 2021, 10; WHO 2023, 0.S.).



2 Demenzen S

2.2 Formen und Charakteristik

Das Demenzsyndrom wird in primare und sekundare Formen unterteilt. Auf priméare De-
menzen entfallt ein Anteil von 90%. Dabei handelt es sich um irreversibel verlaufende
Erkrankungen, die in degenerativer oder nicht-degenerativer Form auftreten. Sekundare
Demenzen machen einen Anteil von 10% aller Demenzformen aus. Sie stellen Erschei-
nungen infolge anderer Grunderkrankungen dar, die nicht ursachlich durch Schadigun-
gen im Gehirn entstanden sind. Dies kdnnen beispielsweise durch Medikamente oder
Alkohol verursachte chronische Vergiftungserscheinungen, Erkrankungen des Stoff-
wechselsystems oder Vitaminmangelzustande sein. Die daraus resultierende sekun-
dare Demenz ist behandelbar und teilweise sogar heilbar (BMG 2021, 0.S.; Kastner
2018c, 43f.).

Primare Formen der Demenz unterscheiden sich hinsichtlich der Art, wie Gehirnfunkti-
onen beeintrachtigt werden. Die bekannteste und mit einem Anteil von 60-65% haufigste
Demenzerkrankung ist die Alzheimer-Demenz. Es schlief3t sich die vaskulare Demenz
mit rund 20-30% an. Alleinig aufgrund der Symptomatik ist nicht eindeutig identifizierbar,
welche Form der Demenz vorliegt. Beide Formen kdnnen auch kombiniert auftreten.
Weitere Demenzformen, die nur bei 5-15% der Erkrankten auftreten, sind als ausge-
wahlte Beispiele die Frontotemporale Demenz und die Lewy-Korperchen-Demenz
(ebd.).

2.2.1 Alzheimer-Demenz

Die Alzheimer-Demenz ist durch einen langsamen Krankheitsbeginn gekennzeichnet,
bei dem sich die geistigen Fahigkeiten allmahlich vermindern. Zentral sind hierbei Ge-
dachtnis- und Orientierungsstérungen bei Betroffenen. Dabei ist auffallig, dass physi-
sche Symptome anfangs fehlen. Im weiteren Verlauf der Erkrankungen ist das Urteils-
und Denkvermogen gestort. Die Personlichkeit verandert sich sowohl intra- als auch
interpersonell. Im Bereich des Schlafen- und Scheitelbereiches kdnnen bildgebende Di-
agnostikverfahren zeigen, dass Neuronen und Synapsen langsam absterben. Eine ge-
nauere Diagnose kann durch den Nachweis von typischen Eiweillmarkern im Liquor
erfolgen, die eine Alzheimer-Erkrankung zu 90% bestéatigen (DAIzG 2018a, 1.f; Philipp-
Metzen 2015, 20f.).

2.2.2 Weitere Demenzformen

Vaskulare Demenzen entstehen aufgrund von Durchblutungsstérungen im Gehirn. Die

unzureichende Sauerstoffversorgung des Gehirns kann durch vielfaltige
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Veranderungen der GefalRe und des Herz-Kreislauf-Systems verursacht werden. Bei-
spielsweise verstopfen Gefalte durch Blutgerinnsel oder es entstehen anderweitige Ab-
lagerungen in den GefalRen. Menschen mit dieser Demenzform sind in ihrer Aufmerk-
samkeit und Konzentration beeintrachtigt. Sie erscheinen auf AuRenstehende antriebs-
los und kommen schnell zur geistigen und korperlichen Erschépfung. Insgesamt ist ihre
Reaktionsfahigkeit verlangsamt und sie sind vergesslich. Das Nachlassen der Gedacht-
nisleistung, wie bei der Alzheimer-Demenz, steht nicht so stark im Fokus. Typische
Symptome sind Inkontinenz, Gangstorungen, Schluck- und Sprachstérungen sowie
Schwindel. Da viele Betroffene sowohl eine Alzheimer-Krankheit als auch Durchblu-
tungsstérungen haben, Uberlagern sich die Symptome sehr stark (BMG 2020, o0.S., Phi-
lipp-Metzen 2015, 20f.).

Die Frontotemporale Demenz ist eine relativ seltene Demenzform, die oftmals vor dem
60. Lebensjahr auftritt. Sie wird, im Unterschied zur Alzheimer-Demenz, durch das Ab-
sterben von Nervenzellen im Stirn- und Schlafenbereich verursacht. Fur diese Demen-
zart sind Storungen im Verhalten und Personlichkeitsveranderungen vordergrindig. Be-
troffene verhalten sich enthemmt, sind reizbar und aggressiv. Sie werden als teilnahme-
und empathielos wahrgenommen und zeigen kein Interesse an ihren Mitmenschen. Teil-
weise werden bei Betroffenen auch Sprachstérungen beobachtet. Gedachtnisstérungen
treten erst im spateren Verlauf auf und sind nicht stark ausgepragt (DAIzG 2017a, 1f,;
Philipp-Metzen 2015, 20f.).

Typisch fir die Lewy-Koérperchen-Demenz sind EiweiRablagerungen im Gehirn, deren
Ursache nicht geklart ist. Die runden Einschlusskorperchen, die der Krankheitsform ih-
ren Namen geben, befinden sich in den Nervenzellen der GroRhirnrinde (DZNE 2023,
0.S.). Charakteristisch fir die Lewy-Kérperchen-Demenz ist, neben einer fortschreiten-
den Gedachtnisstérung, eine psychotische Symptomatik. Typisch sind optische Halluzi-
nationen und Schlafstérungen bei Menschen mit dieser Demenzform im friihen Krank-
heitsverlauf. Zusatzlich kénnen Stérungen in den Bewegungsablaufen, ahnlich der Par-
kinson-Symptome, auftreten. Betroffene zeigen auffallige Unterschiede ihrer geistigen
Leistungsfahigkeiten und ihrer Wachheit tGiber den Tagesverlauf hinweg. Oft und friih im
Verlauf treten Kreislaufstérungen auf. Betroffene sind besonders sturzgefahrdet und
verlieren dabei haufig das Bewusstsein (DAIzG 2018b, 1f.; Philipp-Metzen 2015, 20f.).



2 Demenzen 7

2.3 Stadien und Verlauf der Alzheimer-Demenz

In der Literatur gibt es unterschiedliche Beschreibungen von Schweregraden und Ver-
ldufen von Demenzen. Abhangig von dem Krankheitsbild treten Symptome zu verschie-
denen Zeitpunkten und in unterschiedlichen Auspragungen auf. Somit lassen sich die
Verlaufe der genannten Demenzformen nicht gemeinsam beschreiben. Innerhalb eines
Erkrankungsbildes ist dennoch meist eine spezifische Abfolge der Symptome in einzel-
nen Stadien zu erkennen. Das Endstadium aller Demenzformen verlauft dagegen na-
hezu gleich. Da die Alzheimer-Demenz die haufigste Demenzform ist, wird nachfolgend

deren charakteristischer Verlauf in drei Stadien beschrieben.

Die Frihsymptome der leichten Form der Alzheimer-Demenz beziehen sich vornehm-
lich auf kognitive Prozesse. Diese werden in der Regel durch Angehérige wahrgenom-
men und zunachst dem normalen Altern zugeschrieben. Aus diesem Grund werden Be-
troffene meist spat arztlich vorgestellt und untersucht. Betroffene gehen in den Riickzug,
weisen eine geringere Aktivitat auf und meiden die Gesellschaft anderer. Typisch ist,
dass Termine und die Namen bekannter Personen vergessen und Gesprachen nicht
mehr gefolgt werden kann. Des Weiteren treten Wortfindungsstérungen auf, wobei Wor-
ter ersetzt, Oberbegriffe oder Umschreibungen genutzt werden (Aphasie). Beispiels-
weise sagen Betroffene Worte wie ,Kleidung‘ anstatt spezifischer die Bezeichnung
,Hose* oder als Umschreibung ,das Ding mit Taschen und zwei Beinen’. Inhalte wieder-
holen sich standig oder werden erneut erfragt. Das Sprachverstandnis bleibt in dieser
Phase aber meist gut bestehen. Das Kurzzeitgedachtnis ist eingeschrankt, wahrend
sich an langer zurlickliegende Ereignisse detailliert erinnert werden kann. Gewohnte
Handlungsablaufe, wie beispielsweise das Benutzen von Besteck oder die Bedienung
von Haushaltsgeraten, erscheinen gestort und zunehmend schwerer (Apraxie). Be-
troffene essen beispielsweise weniger, weil sie vor ihrem Teller sitzen und nicht wissen,
was sie mit dem Besteck machen sollen. Auch der Verlust des funktionalen Zusammen-
hangs beim Offnen von Dosen mit einem Dosenéffner ist ein Beispiel fiir eine aprakti-
sche Stérung. Ein weiteres Symptom ist, dass bestimmte Gegenstande oder Situationen
nicht als bekannt erscheinen (Agnosie). Beispielsweise wird eine Gabel mit einem
Kamm verwechselt oder das eigene Wohnzimmer wird als fremd empfunden. Die Flih-
rung des Haushalts tberfordert Betroffene zunehmend. Sie kaufen insgesamt seltener
oder wiederholt gleiche Dinge ein. Depressive Symptome, Angstzustande oder auch
suizidale Gedanken sind in dieser Phase typisch (Kastner 2018b, 11, 13f., 26f.).

Im zweiten Stadium, der mittelgradigen Demenz, ist das Verhalten noch starker veran-

dert. Betroffene vertauschen Worter oder erfinden sie neu. In dieser Phase besteht ein
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hohes Risiko fur Angst- und Schlafstérungen sowie wahnhaftes Erleben Betroffener.
Menschen mit Demenz befinden sich, besonders ab dem Einbruch der Dunkelheit, in
verstarkten Unruhezustanden und wandern haufiger ziellos umher. Tagsiber kommt es
zu vermehrtem Schlaf. Da die Betroffenen sich Gberwiegend an frihere Erlebnisse er-
innern, versuchen sie beispielsweise ihr Elternhaus aufzusuchen und laufen weg. Wird
dieses Verhalten von Auflenstehenden unterbunden oder kritisiert, reagieren Menschen
mit Demenz gereizt und es kommt zu verbal oder auch kérperlich aggressiven Konflik-
ten. Die nachlassende Orientierung und Alltagskompetenz fuhrt dariber hinaus zu Har-
ninkontinenz, weil Menschen mit Demenz in kurzer Zeit keine Toilette finden oder diese
mit anderen Einrichtungsgegenstanden verwechseln. Folglich wird auch die Korper-
pflege vernachlassigt. Darlber hinaus bestehen Probleme beim Einkaufen und Anzie-
hen. Menschen mit Demenz benétigen in diesem Stadium schlussendlich bei fast allen
alltaglichen Dingen Unterstutzung (Kastner 2018b, 11, 13, 27).

Menschen mit Demenz verlieren im dritten Stadium, der schweren oder fortgeschritte-
nen Demenz zunehmend korperlich-neurologische Funktionen. Betroffene kénnen sich
Uberhaupt nicht mehr alleine waschen und ankleiden. Neben der Harninkontinenz ist in
dieser Phase auch eine Stuhlinkontinenz charakteristisch. Betroffene sind zunehmend
auch schwerer korperlich beeintrachtigt. Dies fuhrt von einer Gangstorung tber wieder-
holtes Stlirzen bis hin zur vollstandigen Bettlagerigkeit. Kennzeichnend ist, dass Men-
schen mit Demenz in dieser Phase die Kompetenz der Koordination und des Lagesinns
verlieren, sodass sie nicht mehr frei auf einem Stuhl oder Sofa sitzen konnen. Wahrend
Menschen mit Demenz zum Erkrankungsbeginn noch relativ unabhangig tber ihr Leben
bestimmen kénnen, bringt es die Erkrankung mit sich, dass sie im fortgeschrittenen Sta-
dium nicht mehr selbststandig in der Lage sind, wichtige Entscheidungen flr sich und
ihre Lebensfiihrung zu treffen. Das ist vor allem dadurch begriindet, dass Menschen mit
Demenz in diesem Stadium die Tragweite ihrer Entscheidungen nicht mehr erkennen
kénnen. Dabei kommt erschwerend hinzu, dass die verbale Kommunikationsfahigkeit
ganzlich verloren geht. Zunachst werden Satze verkirzt, anschlieRend nur noch Zwei-
oder Dreiwortsatze und einzelne Worte von Betroffenen zur Kommunikation genutzt. Im
weiteren Verlauf kann die Sprache nur noch aus einzelnen Lauten bestehen oder Be-
troffene verstummen ganzlich. Menschen mit Demenz verhalten sich agressiver und
unruhiger. Nicht selten schreien sie laut, um ihren Bedirfnissen Ausdruck zu verleihen.
Hinzu kommen schwere Schluckstérungen, wodurch die Aufnahme von Nahrung deut-
lich vermindert wird. Auch der Geschmacks- und Geruchssinn ist gestort. Fir Angeho-
rige wird es immer schwerer, mit den Betroffenen verbal zu kommunizieren und Bedurf-
nisse zu erkennen (DAIzG 2019b, 10f.; Kastner 2018a, 11, 27f.).
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2.4 Krankheitsdauer und Mortalitat

Menschen mit Demenz weisen eine geringere Lebenserwartung auf. Ein héheres Alter,
ein fortgeschrittenes Stadium und die steigende Zahl an Begleiterkrankungen wirken
sich negativ aus. Die Krankheit und der Verlauf sind individuell sehr unterschiedlich aus-
gepragt, sodass sich die Krankheitsdauer nicht klar vorhersagen lasst. In Studien wur-
den zwischen 3,3 und 11,7 Jahren als eine mittlere Dauer ab dem Beginn der Demenz
uber alle Altersstufen hinweg festgestellt (DAIzG 2022, 5). Da der allgemeine Gesund-
heitszustand im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung deutlich beeintrachtigt ist,
sind Betroffene auch anfalliger fur Infektionen wie beispielsweise Lungenentziindungen.
Es ist demnach nicht ausschlieRlich der vollstandige Verlust der selbststandigen Alltags-
bewaltigung, der zum Tod flhrt. Es sind hauptsachlich gesundheitliche Komplikationen,
die mit der demenziellen Erkrankung zusammenhangen und den Sterbeprozess in
Gang setzen (DAIzG 2019b, 11). Demenzielle Erkrankungen werden aktuell global als
der siebthaufigste Todesgrund gelistet und stellen einen Hauptgrund fur Behinderungen
und Pflegebedurftigkeit bei alteren Menschen dar (WHO 2023, 0.S.).
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3 Situation der hauslichen Pflege

Innerhalb dieses Kapitels widme ich mich der hauslichen Pflege im Allgemeinen und im
Besonderen bei Menschen mit Demenz. Dabei wird die Bedeutung und Verantwortung
der pflegenden Angehdrigen betrachtet sowie deren Lebenssituation und die Vielschich-

tigkeit der Belastung in der hauslichen Pflege aufgezeigt.

Im Jahr 2021 wurden 84% Menschen mit einer Pflegebedurftigkeit, im Sinne des Pfle-
geversicherungsgesetzes SGB Xl, in Deutschland Zuhause versorgt. Die meisten pfle-
gebediurftigen Menschen wurden dabei von Angehérigen in der Hauslichkeit gepflegt —
zwei Drittel ausschliellich von Angehérigen oder anderen informell Pflegenden und ein
Drittel mit Unterstlitzung von ambulanten Diensten (destatis 2023, 0.S.). Dieses Ver-
haltnis lasst sich auch auf Menschen mit Demenz Gbertragen. Schatzungsweise werden
70% der Betroffenen von ihren Angehdrigen in hauslicher Umgebung betreut und ge-
pflegt. Infolgedessen hat die Angehérigenpflege einen wesentlichen Anteil daran, dass
es Menschen mit Demenz gut geht und eine Betreuung in der Hauslichkeit so lange wie

moglich gewahrleistet werden kann (Brijoux, Zank 2022, 3).

3.1 Bedeutung und Besonderheiten

,Haufig wird die Entscheidung, ein an Demenz erkranktes Familienmitglied zu betreuen
[und zu pflegen], unbewusst getroffen. Das hangt mit dem schleichenden Charakter
[und der spaten Diagnosestellung] der Krankheit zusammen® (BMG 2019, 25). Aus die-
sem Grund wird die Symptomatik der Demenz oft mit dem normalen Alterungsprozess
verwechselt. ,Angehdrige, die in der Nahe des betroffenen Familienmitglieds wohnen,
ubernehmen nach und nach immer mehr Aufgaben und wachsen so allmahlich in die
Rolle der Betreuenden hinein, ohne sich dessen bewusst zu werden® (ebd.). Die Pflege
und Betreuung von Menschen mit Demenz in der Hauslichkeit wird zu dhnlichen Antei-
len von Personen im erwerbsfahigen Alter und Ruhestandsalter tbernommen (Kelle,
Ehrlich 2022, 10). Primar wird die hausliche Pflege von (Ehe-) Partner:innen geleistet.
Des Weiteren sind auch die Kinder der Betroffenen im weiteren Krankheitsverlauf invol-
viert. Es ist anzunehmen, dass Kinder besonders dann in die Pflege und Betreuung
eingespannt sind, wenn Partner:innen der Menschen mit Demenz bereits verstorben
oder selbst gesundheitlich eingeschrankt sind. Die Pflege von Ehepartner:innen mit De-
menz wird als grofiere Belastung empfunden als von betroffenen Elternteilen, woraufim
Abschnit 3.2.3 naher eingegangen wird (Lébach 2018, 108).
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Charakteristisch ist, dass die Pflege in der Hauslichkeit fast ausschlief3lich von weibli-
chen Familienangehorigen geleistet wird. Die Hauptverantwortung tragt dabei meist
eine Person allein. In einer Studie wurde festgestellt, dass sechsmal mehr Téchter oder
Schwiegertochter im Vergleich zu S6hnen hauslich pflegen. Insgesamt ist dennoch eine
Zunahme des Anteils mannlicher pflegender Angehdriger zu beobachten. Der Bedarf
an pflegenden Séhnen wird auch zukunftig weiter steigen, da Familien mit Einzelkin-
dern, Pflegebedarfe und die Erwerbstatigkeiten von Frauen zunehmen werden (Lébach
2018, 107f.; Theurer et al. 2019, 648).

Die Pflege von Menschen mit Demenz bei der Einbindung in die familiale Lebenswelt
lasst sich nicht auf die reine korperliche Pflege- oder Betreuungstatigkeit begrenzen und
unterscheidet sie somit deutlich von anderen Pflegerollen. Dies lasst sich anhand der
vielfaltigen Symptomatik und der damit im Zusammenhang stehenden Aufgaben erkla-
ren. ,Folglich kann [...] geschlossen werden, dass familiale Pflege im Allgemeinen und
das Vorliegen der Erkrankungen Demenz im Besonderen einen gravierenden Einfluss
auf die Alltagswelten des sozialen Gebildes Familie haben kénnen® (Philipp-Metzen
2015, 98). Die Angehorigenpflege flir Menschen mit Demenz kennzeichnet ein breites
Verantwortungsspektrum.

Neben den klassischen hauswirtschaftlichen, [...] beziehungspflegenden Aufgaben
wird in komplexer werdenden Lebensbedingungen der Gegenwartsgesellschaft bei-
spielsweise das ,Schnittstellenmanagement’ zu Behérden und Institutionen, wie
Banken, Versicherungen, Bildungs- und Gesundheitseinrichtungen zunehmend re-
levanter, was zu Funktionserweiterungen fiihrt. Weiterhin gehdren Hintergrundwis-
sen zur Entscheidungsfindung lebensrelevanter Fragen und soziale Kompetenzen
im Umgang mit Behorden und professionellen Dienstleistern zu einer erfolgreichen
Alltagsbewaltigung. Insgesamt gibt es einen zunehmenden Bedarf an ,Orientie-
rungs-, Abstimmungs- und Integrationsfahigkeit’ der Familienmitglieder (Philipp-
Metzen 2015, 98).

3.2 Belastungen von pflegenden Angehorigen

Pflegende Angehoérige nehmen die Unterstiitzung von Menschen mit Demenz in der
Hauslichkeit haufig als Belastung und Stressausloser wahr (Kelle, Ehrlich 2022, 13).
Studien zeigen, dass die Belastungsintensitat deutlich héher als fir Angehdrige mit
sonstigen Pflegeaufgaben ist (ebd. 3f.). Die Pflege beschrankt sich nicht auf die reine
Unterstltzung bei der Alltagsbewaltigung, sondern es sind ,[...] in vielen Fallen Aufga-
ben wie die Erflllung von Bedurfnissen zur Selbstbestimmung, Anerkennung, Gebor-
genheit und Sicherheit [...]* (ebd. 4) vordergrindig. ,Dabei muss bei fortschreitender
Demenz die Bewaltigung taglichen Pflegebedarfs mit Aufrechterhaltung der Autonomie

und gleichzeitiger Abwendung von Selbst- oder Fremdgefahrdung kombiniert werden,
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was flr viele unterstitzende und pflegende Personen eine besondere Herausforderung
darstellt” (Kelle, Ehrlich 2022, 4). Die Pflegeverlaufe sind bei Menschen mit Demenz
deutlich langer und zeitintensiver als bei anderen Pflegebedurftigen. Je mehr kognitive
Fahigkeiten und die Bewaltigung vom Alltagsaufgaben im Krankheitsverlauf einge-

schrankt sind, desto starker empfinden Angehdrige die Belastung (ebd.).

An der Entstehung der Belastung fir pflegende Angehdrige sind verschiedene Faktoren
beteiligt, die sich gegenseitig beeinflussen und verstarken kénnen. In Abbildung 1 sind
die Einfliusse auf das Belastungsempfinden Pflegender dargestellt. Es handelt sich so-
wohl um beeinflussbare als auch unveranderbare Bedingungen, die in verschiedenen
Gruppen dargestellt sind (siehe Abb. 1). Belastend wirken sich die Rahmenbedingun-
gen der Pflegesituation an sich, die Krankheitssymptome, vielfaltige Versorgungsaufga-
ben, die Veranderungen von Beziehungen und auch die Einschrankung im eigenen Le-
bensalltag aus. Ein geeigneter Bewaltigungsstil und der Einbezug formeller und infor-
meller Unterstitzung haben ebenfalls Einfluss auf das Belastungsempfinden (Kurz, Wilz
2011, 336). In den nachfolgenden Unterkapiteln mdchte ich zu den einzelnen Faktoren

naher Bezug nehmen.

Kontextfaktoren

Alter, Geschlecht, Gesundheitszustand, Generationsverhaltnis, Wohnsituation,
soziodkonomische Verhéltnisse, kultureller Hintergrund, Familienstruktur, Freizeit

fm&m‘:’ !gland:l de': Beziehung,

: inschréankungen Einstellungen
Versorgungs- g 3 N
aufgalr)genng - Bewertungen Befindlichkeiten

Verlust der Gegenseitigkeit b it

- Einseitige Abhangigkeit Sinnfindun ebensquali
Noratensindents % cison it andoron Augaban % S0t ¥ Doprecsi
Zeitlicher $::z¢;rrlrankung eigener Interessen Fiversicht Belastung
Pflegeaufwand

Bewiltigungsstil und Unterstiitzung

Bewaltigungsstrategien, formelle und informelle Unterstiitzung, soziale Beziehungen (Partner*innen, Freund*innen)

Abbildung 1: Einflussfaktoren fiir die Belastung pflegender Angehériger
(modifiziert nach Kurz, Wilz 2011, 338)

3.2.1 Kontextfaktoren

Zunachst mdchte ich naher auf verschiedene Belastungsfaktoren eingehen, die die je-
weils individuell unterschiedliche Lebenswelt der pflegenden Familienmitglieder wider-
spiegeln und weitgehend unveranderlich sind. Diese Kontextfaktoren (siehe Abb. 1) bil-

den den Rahmen der hauslichen Pflege und werden nachfolgend naher beleuchtet.
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Wie bereits unter 3.1 beschrieben, flilhren meist weibliche Familienangehdérige die Pfle-
gerolle aus. Pflegende Partnerinnen sind in vielen Aspekten deutlich héher belastet als
ihre pflegenden Partner. Dies wird anhand des Gender Care Gap deutlich. Dabei han-
delt es sich um einen Indikator aus dem Gleichstellungsbericht der Bundesregierung,
der den Zeitaufwand fur unbezahlte Sorgearbeit angibt. Dieser liegt bei 52,4% und zeigt,
dass Frauen prozentual wesentlich mehr Zeit fur Care-Arbeit aufwenden als Manner.
Darunter ist beispielsweise die Hausarbeit, die Pflege und Betreuung von Kindern und
Erwachsenen im eigenen Haushalt zu nennen. Dazu zahlt aber auch die unbezahlte
Sorgearbeit fir andere Haushalte. Infolgedessen sind Manner haufiger in Vollzeit ange-
stellt als Frauen, was sich in der finanziellen Situation widerspiegelt (BMFSFJ 2019,
0.S.). Der Gender Care Gap ist eine Erklarung fir die eingangs genannte Mehrbelas-
tung von Frauen. Die Ubernahme der Pflegerolle bringt die Versorgenden in einen un-
ausweichlichen Konflikt mit ihren anderen Aufgaben in Familie oder Beruf. Hier lasst
sich ein Beispiel einer Frau anbringen, die ihren Mann mit Demenz pflegt und gerade in
den Ruhestand gegangen ist. Die Frau hatte schon in ihrer Vergangenheit einen grofie-
ren Anteil an der Betreuung der eigenen Kinder und der Hausarbeit. Zudem hat sie be-
reits ihre eigenen Eltern im hohen Alter unterstlitzt und bis zum Tod gepflegt, bevor ihr
Mann nun mit der Diagnose Demenz pflegebediirftig wurde. Eigentlich wollte sie jetzt
fur ihre Kinder da sein und viel Zeit mit ihren Enkelkindern verbringen. lhren Mann
mochte und kann sie aber auch nicht im Stich lassen. Diese Rollenkollision fuhrt nicht
selten zu Spannungen, welche die psychische Belastung der Pflegenden erheblich ver-

starken.

Besondere Anforderungen werden auch an pflegende Angehérige gestellt, die sich um
altere Familienmitglieder kimmern und gleichzeitig einer Erwerbstatigkeit nachgehen.
Fir sie besteht ein erh6htes Risiko, sich nicht genligend regenerieren zu kénnen. ,Sind
einfache Hilfetatigkeiten noch in den Alltag von erwerbstatigen [pflegenden] Personen
integrierbar, so kann angenommen werden, dass zeitlich intensivere Pflegetatigkeiten
negative Auswirkungen auf die Erwerbssituation von Pflegepersonen haben und damit
auch auf arbeitsmarktrelevante Aspekte [...]“ (Ehrlich et al. 2020, 22). Dazu mdchte ich
ein Fallbeispiel anbringen, dass die Probleme der Pflegenden verdeutlicht. Infolge der
immer zeitintensiveren Betreuung, vernachlassigen Pflegende ihre eigenen Interessen.
Aus Angst vor finanziellen Einschrankungen, wird die Erwerbstatigkeit wie gewohnt fort-
geflihrt, obwohl das Absinken des persoénlichen Leistungsniveaus bemerkbar wird:

Frau GroR [...] ist 55 Jahre alt. Sie lebt in der Nahe ihrer hochbetagten Eltern und
ist in Vollzeit berufstatig. Ihre an Demenz erkrankte Mutter ist stark gehbehindert,
sie erhielt Pflegestufe Il. Viele Jahre lang hatte Frau Grof} einen ,straffen Zeitplan®
[...], beginnend mit der Frihstlickszubereitung morgens um 5.15 Uhr. Auch auller
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Haus war sie Ansprechpartnerin in Notfallen, was einer 24-Stunden-Bereitschaft

gleichkam. Diese ,Dauerbereitschaft’ betraf auch die Wochenenden und beinhaltete

haufiges nachtliches Aufstehen, was zu einer Reduzierung der Freizeitaktivitaten

und des soziales Austausches mit Freunden und Bekannten fiihrte. Eine Stunden-

reduzierung war fir sie aus finanziellen Griinden und aus Furcht vor einem ,Karrie-

reknick’ keine Option. Auch erlebte sie ihre Arbeit [als einzige Zeit, in der sie aus

der Pflegesituation herauskam.] [...] Jedoch hatte Frau Grofl3 Sorge, ihre Stelle zu

verlieren, da ihr wiederholt Fehler unterliefen (Philipp-Metzen 2015, 105).
Erganzend zu dem Beispiel sind noch weitere mogliche Auswirkungen zu nennen. Zeit-
abschnitte, die seitens der beruflichen Tatigkeit als Erholungszeiten gedacht sind, wer-
den von pflegenden Angehdérigen beispielsweise flr die Pflege der Menschen mit De-
menz genutzt. Fur zeitintensivere Aufgaben, wie Arztbesuche, werden vielleicht sogar
Urlaubstage eingesetzt. In Pausenzeiten organisieren Arbeitnehmende die Pflege. Sie
geraten dadurch in Gefahr, ihre eigenen Interessen und ihre Gesundheit zu vernachlas-
sigen. Die Folge ist erhdhter Stress, der zu Folgeerkrankungen fihren kann. Mangelnde
Erholung kann auch dazu fuhren, dass die Pflegenden in ihrem Beruf weniger produktiv
sind. Je nachdem, wie der Arbeitgeber im Bereich pflegesensibler Personalfiihrung
agiert und mit den Mitarbeitenden umgeht, kann sich das Belastungsempfinden fur pfle-
gende Angehorige steigern. Es kann vorkommen, dass die Arbeitstatigkeit aufgrund der
pflegerischen Uberforderungen und mangelnder Vereinbarkeit von Beruf und Familie
komplett aufgegeben werden muss. Die Folge ist neben grof3en finanziellen Einbulien
auch die soziale Isolation (Philipp-Metzen 2015, 103f.).
Menschen mit einem geringeren Bildungsstand sind in der hauslichen Pflegesituation
sozial benachteiligter als Pflegende mit hoher Bildung. Sie bringen zugleich durch-
schnittlich auch mehr Zeit fir die Pflege und Unterstlitzung der Menschen mit Demenz
auf. Zum einen mussen komplexe Antragsverfahren fir die Inanspruchnahme von Hilfe
durchlaufen werden. Dazu ist Hintergrundwissen und die Kompetenz notwendig, indivi-
duelle Anspriiche im Versorgungssystem, beispielsweise die Anerkennung einer Pfle-
gestufe, geltend zu machen. Zum anderen erzielen pflegende Angehdrige mit einem
geringeren Bildungsstand meist niedrigere berufliche Positionen und Einkommen.
Wohlmadglich sind sie somit eher auf Pflegegelder angewiesen und kénnen Zuzahlun-
gen fir Pflegeleistungen nicht tragen (ebd. 106f.; Kelle, Ehrlich 2022, 14).
Ein weiterer Belastungsfaktor ist die Wohnsituation von Menschen mit Demenz und ih-
ren Angehdrigen. Lebt die betroffene Person allein oder zusammen mit einem Partner
oder einer Partnerin? Sind erhebliche Wegstrecken fiir die tagliche Pflege zurlickzule-
gen oder wohnen die pflegenden Personen in unmittelbarer Nahe? Haben pflegende
Angehorige raumliche Kapazitaten, um ihr pflegebediirftiges Familienmitglied gegebe-

nenfalls zu einem spateren Zeitpunkt in ihrem Zuhause aufzunehmen? Menschen mit
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Demenz wollen meist so lange wie moglich ein selbstbestimmtes und selbststandiges
Leben in ihrer gewohnten Umgebung fiihren. Auch wenn die Orientierungsfahigkeit mit
dem Fortschreiten der Krankheit stark eingeschrankt sein kann, schenkt ihnen ihr Zu-
hause mit bekannten Erinnerungsgegenstanden und einer gewohnten Ordnung Sicher-
heit und Geborgenheit. Die individuelle Einrichtung in den Raumen ihrer Wohnung ist
ein Teil ihrer Identitat. Mit fortschreitender Demenz kommen auf pflegende Angehdérige
in diesem Zusammenhang besondere Herausforderungen zu. Sie missen Gefahren-
quellen in der Wohnung der Person mit Demenz identifizieren und an aktuelle Bedurf-
nisse anpassen, um Risiken der Selbst- und Fremdgefahrdung zu vermeiden. Dazu ge-
hért zum Beispiel das Beschriften von Schranktiiren, die Montierung von Haltegriffen im
Bad und an Treppen, das EinschlieRen von Putzmitteln und Entfernen von Kerzen und
Streichhdlzern, aber auch die Sicherung von Herd und Backofen. Veranderungen in der
Wohnung konnen aber als bedngstigend und verwirrend von Menschen mit Demenz
wahrgenommen werden. Fur pflegende Angehdrige kénnen erhebliche Belastungen in
diesen Situationen entstehen, besonders wenn Menschen mit Demenz allein in ihrer
Hauslichkeit wohnen. Sie sind in Gedanken immer bei ihren Familienmitgliedern und
hoffen, dass alles in Ordnung ist, bis sie das nachste Mal personlich vor Ort sein werden.
Infolge bereits entstandener Gefahrdungssituationen kénnen Versagensangste und
Schuldgeflihle bei den Angehdrigen entstehen (BMG 2019, 49-52).

3.2.2 Versorgungsaufgaben und Pflegeaufwand

Je nach Auspragung der Symptome von Menschen mit Demenz kommen auf pflegende
Angehdrige verschiedene Versorgungsaufgaben zu, die ein weiterer Bestandteil der Be-
lastungssituation sein kdnnen (siehe Abb. 1). Ich méchte in diesem Abschnitt einen Ein-

blick in die zeitliche Dimension und die Aufgaben der Pflege geben.

Angehorige, die sich fur die Fursorgeubernahme entschieden haben, kimmern sich in-
tensiv und engagiert um ihre Familienmitglieder mit Demenz. Der tagliche Betreuungs-
aufwand lasst sich nur anhand von Durchschnittswerten beziffern. Es wird von sechs
bis zehn Stunden je Tag ausgegangen. Diese Angabe ist allerdings stark vom Demenz-
stadium und der Symptomatik der Betroffenen abhangig (Frewer-Graumann 2020, 3).
Aus kleineren Unterstitzungsangeboten zum Krankheitsbeginn folgt die Bereitschaft,
mit der Zeit eine Rundumversorgung zu gewahrleisten. Mit Voranschreiten der Demenz
gibt es immer weniger Erholungsphasen fur die Pflegenden. Zusatzlich mussen sie
wachsende krankheitsbedingte Veranderungen annehmen und sich auf neue Verhal-

tensweisen der Betroffenen einstellen (DAIzG 2019a, 1).
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Eine weitere grofRe Veranderung [...] ist die pl6tzliche Beschaftigung mit Dingen, mit
denen man sich vorher nie beschéaftigt hat. Das sind [beispielsweise] finanzielle An-
gelegenheiten wie Bankgeschafte, die bisher der erkrankte Ehepartner Gibernom-
men hat [...], die Beschaftigung mit Birokratie, wenn beispielweise eine Pflegestufe
beantragt oder ein Widerspruch eingereicht werden soll [...]* (Frewer-Graumann
2020, 6).

Einige pflegende Angehdérige sehen durch die Versorgungsaufgaben ,[...] ihren Werde-
gang zum Organisator und Netzwerker [...] — besonders dann, wenn viele unterschied-
liche Akteure in das Unterstliitzungsarrangement eingebunden sind“ (ebd.). Die Versor-
gungsaufgaben von pflegenden Angehdérigen sind bei demenziellen Erkrankungen weit-
reichend und hdchst individuell. ,Das kontinuierliche Erkennen und Erfillen der Beduirf-
nisse von Menschen mit schwerer Demenz stellt einen stetigen Prozess dar, in dem
unterschiedliche Einflussfaktoren Bericksichtigung finden mussen® (Schmidt et al.
2017, 14). Um Menschen mit Demenz kompetent versorgen zu kdnnen, mussen pfle-
gende Angehorige zum einen Wissen zur Erkrankung und ihrem Verlauf haben und zum
anderen Fertigkeiten fur den praktischen Umgang mit Betroffenen entwickeln. Angeho-
rige sind in der hauslichen Pflege damit konfrontiert, Symptome der Demenz und kor-
perliche, psychosoziale und spirituelle Bedurfnisse zu erkennen und Handlungsmoég-
lichkeiten abzuleiten (siehe Anlage, Teil 1).

Bei einem Betroffenen missen nicht alle Bedirfnisse vorzufinden oder pragnant
sein. Jeder Betroffene hat individuelle Bedurfnisauspragungen, die unterschiedliche
Prioritaten aufweisen und im Verlauf der Erkrankung stark variieren. Darlber hinaus
stehen die Bedurfnisse in enger Verbindung zueinander bzw. bedingen sich gegen-
seitig (z.B. kénnen Schmerzen (Bedirfnis: Abwesenheit von Schmerzen) dazu fiih-
ren, dass die erkrankte Person keine Nahrung mehr zu sich nehmen méchte (Be-
dirfnis: Essen und Getranke zu sich nehmen) oder ein erhéhtes Ruhebedirfnis
(Bedurfnis: Ruhen und schlafen) hat (Schmidt et al. 2017, 17).

Mit fortschreitender Demenz und eingeschrankter Kommunikationsfahigkeit gelingt es
Angehdrigen immer schwerer, den Bedurfnissen gerecht zu werden oder diese richtig
zu erkennen. Sie mussen in der Lage sein,

[d]ie Lebensgeschichte mit den personlichen Erfahrungen des Menschen [einzube-
ziehen] [...]. Bedeutsame Lebensaspekte kdnnen fortwirken und die Erscheinungs-
form von Bediirfnissen beeinflussen oder gar bedingen. Es kann individuell sehr
verschieden sein, welche biografischen Begebenheiten wichtig sind. Beispiele kon-
nen sein: Themen aus der Familien-, Berufs- oder Freizeitbiografie, einschneidende
Erlebnisse, bestimmte Vorlieben und Rituale. [Dazu] [...] gehdrt auch das Erfassen
von bekannten positiv oder auch negativ besetzten Situationen oder stressverursa-
chenden Momenten. Nicht zuletzt ist das Wissen um die jeweilige Lebensge-
schichte auch die notwendige Voraussetzung fur das Verstehen des ,So-Gewor-
den-Seins® des Betroffenen (ebd.).
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3.2.3 Veranderungen in sozialen Beziehungen

Ein weiterer Aspekt, der einen Einfluss auf das Belastungsempfinden pflegender Ange-
horiger hat, ist der in Abbildung 1 aufgefiihrte Wandel in Beziehungen und damit ver-
bundenen Einschrankungen. Die Entscheidung fir die Pflegerolle wirkt sich beidseitig
auf die Beziehung zwischen dem Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen aus.

Die mit einer Demenz verbundenen kognitiven Einschrankungen und Verhaltens-

anderungen verwandeln die urspriingliche Gegenseitigkeit allmahlich in ein einsei-

tiges Abhangigkeitsverhaltnis. Um die Versorgungsaufgaben erfolgreich bewaltigen

zu koénnen, miussen die Angehdrigen einige der zuvor glltigen Maximen partner-

schaftlicher oder filialer Loyalitat aufgeben und auf einen grof3en Teil der gegenwar-

tigen sowie kinftigen gemeinsamen Lebensinhalte verzichten, dennoch aber eine

enge und krisenfeste emotionale Bindung zu dem [Menschen mit Demenz] aufrecht

erhalten [sic]. Damit ist ein Trauerprozess verbunden, der dem unwiederbringlichen

Verlust der Person, wie sie einmal war, der friher gelebten Gemeinsamkeit, den

versaumten Mdglichkeiten, unter Umstanden auch den nicht mehr auszurdumen-

den Konflikten gilt (Wilz, Kurz 2011, 337).
Pflegende (Ehe-)Partner:innen sprechen davon, dass sich die Paarbeziehung mit der
Ubernahme der Pflegerolle fiir sie zunehmend zu einer Pflegebeziehung verandert. Eine
weitere Belastung ist fir sie dabei, dass sie sich haufig selbst mit eigenen gesundheitli-
chen Problemen im Alter auseinandersetzen mussen. Als belastend wird im diesem Zu-
sammenhang die Tatsache empfunden, die Pflege der erkrankten Partner:in nicht bis
zum Ende leisten und der fortschreitenden Verschlechterung des Allgemeinzustands
nur zusehen zu kdnnen (Lébach 2018, 107f). Nichtsdestotrotz schaffen es viele pfle-
gende Partner:innen, dennoch ein liebevolles und vertrautes Verhaltnis aufrechtzuer-
halten. Insbesondere dann, wenn schon lange Zeit vor dem Eintritt der Pflegebedurftig-

keit ein gutes Verhaltnis zwischen dem Paar herrschte (Wilz, Kurz 2022, 337).

Psychische Belastungen entstehen bei pflegenden Kindern, wenn eine Rollenwechsel
stattfindet. Kinder werden im Laufe ihrer Entwicklung immer unabhangiger und bendéti-
gen weniger Unterstitzung, wahrend sie in der Pflegesituation plétzlich mit einem wach-
senden Hilfebedarf konfrontiert sind und Verantwortungstrager:innen werden. Beson-
ders bei der fortgeschrittenen Demenz und dem Eintritt in die letzte Lebensphase kann
es passieren, dass das Leiden der betroffenen Elternteile auf die Kinder tbergeht. Sie
reflektieren ihre eigene Sterblichkeit und lGbertragen die Erlebnisse aus der Pflege auf
die eigenen spateren Lebensabschnitte (Philipp-Metzen 2015, 108f.). ,Eventuell geht
das Leiden der Eltern dann ,flieend in das vorweggenommene maogliche drohende Lei-
den bei eigener Pflegebedurftigkeit Gber* “ (ebd., 108).
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Eine weitere Perspektive ist die Veranderung der Beziehungen zwischen den pflegen-
den Angehdrigen und weiteren Familienmitgliedern sowie Freund:innen. Einige Pfle-
gende beschreiben die Demenz als Familienkrankheit, weil sich familidre Verhaltnisse
verandern. Beispielsweise kann Uneinigkeit dariber bestehen, ob eine gemeinsam er-
lebte Situation als Folge der Demenzerkrankung oder Alterung definiert wird. Ein Bei-
spiel sind Lucken in der Erinnerung von Opa und haufiges Stlirzen. Dementsprechend
unterscheidet sich dann auch die Reaktion der Familienmitglieder auf das Verhalten von
Opa. In Familien existieren ganz unterschiedliche Vorstellungen davon, wie die Fursor-
geverantwortung ausgestaltet werden soll. Ein Teil der Familie sieht eine Heimunter-
bringung als sinnvoll und richtig an, wahrend der andere Teil strikt dagegen ist und sich
um ihr Familienmitglied mit Demenz unter allen Umstanden selbst kimmern mochte.
Das kann zu grof3en Konflikten fuhren. In Familien, in denen sich plétzlich mehrere Ge-
schwister um die verwitwete Mutter mit Demenz kimmern mussen, lastet vielleicht die
meiste Care-Arbeit auf der jliingsten Tochter, die direkt in der Nahe wohnt oder die Mut-
ter bei sich aufnimmt. Vielleicht hatte die Pflegende schon im Voraus Erwartungen in
Bezug auf eine gemeinsame Pflegerolle und die Unterstitzung durch ihre Geschwister,
die sich nicht erfiillen? Es ist nicht untblich, dass Familienmitglieder weit voneinander
entfernt wohnen und die Pflege eher auf denjenigen lastet, die ohnehin schon mehr
Kontakt und Nahe zu den Betroffenen hatten. Die Veranderungen innerhalb der Familie
fuhren zu zusatzlichen emotionalen Belastungen (Frewer-Graumann 2020, 5f.). Die
Ubernahme der Pflegerolle wirkt sich aber auch auBerfamilidr aus. Pflegende Angehé-
rige beschreiben, dass sich Freunde weniger oder kaum noch fir die Planung von ge-
meinsamen Erlebnissen melden, da die Organisation durch die zeitaufwendige Pflege
zu kompliziert sei. Durch die Firsorgelibernahme verringern sich aus Angehdérigensicht

samtliche gesellschaftliche und freundschaftliche Kontakte (ebd. 6).

3.2.4 Einstellungen und Bewertungen

Wie in Abbildung 1 dargestellt ist, haben auch personliche Einstellungen und Bewertun-
gen der Pflegepersonen einen Einfluss darauf, wie belastend die hausliche Pflege eines
Menschen mit Demenz wahrgenommen wird.

Far die Belastung der Angehdrigen spielt es eine grof3e Rolle, welche Einstellung
sie zu ihrer Pflegerolle finden. Eine Deutung als Lebenssinn oder personliche Rei-
fung erleichtert die pflegerischen Aufgaben. Subjektive Bewertungen sind auch da-
fur verantwortlich, ob objektive Stressfaktoren, vor allem krankheitsbedingte Verhal-
tensanderungen, als anstrengend und krafteraubend erlebt werden (Kurz, Wilz
2011, 338).

Im taglichen Umgang und der Pflege von Menschen mit Demenz ist die Haltung der

pflegenden Angehdrigen von groRer Bedeutung. Dazu zahlt der respektvolle und
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wertschatzende Umgang mit der betroffenen Person und deren individueller Bedurf-
nisauspragung. Der Mensch mit Demenz muss Anerkennung und Wahrnehmung als
Person mit eigener Identitdt und Lebensgeschichte erhalten. Pflegende Angehdrige
mussen flexibel auf den Menschen mit Demenz in jeweiligen Situationen reagieren und
sich in seine innere Wirklichkeit hineinversetzen. Die Flrsorgetibernahme soll authen-
tisch und bestéandig fur den Menschen mit Demenz gestaltet sein. Dazu missen pfle-
genden Angehorige das eigene Handeln reflektieren und Grenzen setzen (Schmidt et
al. 2017, 14). Dabei hat die Uberzeugung, Probleme selbst bewaltigen und die Pfle-
gesituation beherrschen zu kénnen, eine Auswirkung auf das Belastungsempfinden. Die
Belastung wird als umso starker wahrgenommen, je weniger die pflegenden Angehori-
gen Vertrauen in ihre eigenen Fahigkeiten haben (ebd.). Belastend wird auch die Ein-
stellung empfunden, dass sich die Pflege von Menschen mit Demenz nicht lohnt, wenn
Pflegende mit der standigen und stetigen Verschlechterung des Allgemeinzustandes
der Betroffenen konfrontiert sind. Doch auch Vorwtrfe und Schuldgeflihle beeinflussen
das Belastungsempfinden. Direkte Kritik am Umgang der Pflegenden mit Menschen mit
Demenz kann sich erheblich auf das Pflegesetting auswirken (Philipp-Metzen 2015,
106-108). Das nachfolgende Beispiel veranschaulicht dieses Problem.

Zwei Tochter kimmern sich nahezu aufopfernd um ihre pflegebeddrftige Mutter. Die
Bemerkung einer Nachbarin: ,Deine Mutter muisste auch mal haufiger drauf3en spa-
zieren gefahren werden‘ hat auf die erste Tochter nahezu keinen Effekt [...], wah-
rend sie bei der zweiten Tochter Selbstzweifel und -vorwirfe auslést (,Meine Mutter
hat so viel fir mich getan, und jetzt, wo sie Hilfe braucht, schaffe ich es nicht einmal,
sie ausreichend an die frische Luft zu bringen.’) [...] (ebd. 108).

Als Folge der Bewertung dieser Aussage und der komplexen Belastungssituation im
Allgemeinen, neigen pflegende Angehdrige vermehrt zu depressiven Verstimmungen.

Es treten auch Erscheinungen wie psychosomatische Stérungen bis hin zum Burn-Out

auf, die medikamentts behandelt werden mussen (Frewer-Graumann 2020, 3).
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4 Sterben und Demenz

Jeder Mensch im Allgemeinen und der Sterbende mit einer Demenz im Speziellen

nahert sich seinem Lebensende auf eine individuelle und damit einzigartige Weise

und relativiert damit alle allgemeinen Aussagen zum Sterbeprozess [...]. Was nach

Sterben und Tod auf den Menschen zukommt, ist fiir alle gleichermaf3en fremd, man-

che Menschen hoffen auf das Ende, wahrend andere dies fiirchten (Gehring-Vor-

beck 2018, 50).
Dieses Zitat verdeutlicht, dass das Sterben hochkomplex und unterschiedlich verlauft.
Es kann kein pauschalisierter Sterbeprozess formuliert werden. Dennoch gibt es Be-
sonderheiten am Lebensende bei Menschen mit Demenz, auf die ich in diesem Kapitel
eingehen modchte. Zunachst erfolgt ein allgemeiner Blick auf die Settings und Rahmen-
bedingungen des Sterbens mit Demenz. AnschlieBend wird auf Besonderheiten der
letzten Lebensphase im Vergleich zu anderen Erkrankungen eingegangen. Dabei wird
die Sterbephase in der Hauslichkeit als besondere Belastungssituation aus Angehori-

gensicht erlautert.

4.1 Orte des Sterbens

Es gibt wenige umfangreiche Daten zu Sterbeorten von Menschen mit Demenz Gber die
gesamte Bundesrepublik hinweg. Dies lasst sich dadurch begriinden, dass aufgrund der
Multimorbiditat oftmals keine Dokumentation der Demenz als Grunderkrankung in To-
desbescheinigungen erfolgt. Dem auserwahlten Ort des Sterbens wird eine grof3e Be-
deutung zugeschrieben. Zum einen wird er in der Palliativmedizin als Indikator fir eine
bedarfsgerechte Patientenversorgung gesehen und gilt zum anderen als grundlegendes
Anrecht fur Betroffene, ihr ,individuelles Sterben an einem individuell gewtinschten Ster-
beort” (Gehring-Vorbeck 2018, 70) zu berlcksichtigen. Rund 95% der Menschen mit
Demenz und 75% ihrer Angehdrigen wiinschen sich, ihre letzte Lebenszeit in vertrauter
Umgebung Zuhause zu erleben. Jedoch geschieht dies in den seltensten Fallen. Das
Sterben von Menschen mit Demenz ist institutionalisiert. In einer der derzeit aktuellsten
Studien wurde herausgefunden, dass der Grol¥teil, anndhernd die Halfte der Menschen
mit Demenz Uber 65 Jahren, im Pflegeheim verstirbt. Der zweithaufigste Sterbeort ist
das Krankenhaus. Nur jede fiinfte Person verstirbt in der Hauslichkeit. Uber den zeitli-
chen Verlauf erscheinen die Sterbefalle im Krankenhaus und Zuhause sogar riicklaufig.
Wenn die hausliche Pflege flir Angehérige nicht mehr umsetzbar ist, erfolgt in den meis-
ten Fallen ein Umzug in Pflege- oder Altenheime. Die Mehrheit der Menschen mit De-
menz wird Uber Krankenhausaufenthalte direkt in Einrichtungen der Altenhilfe entlas-

sen. Auffallend ist, dass dort anschlief3end rund ein Drittel der Betroffenen innerhalb von
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drei Monaten verstirbt (Dasch, Lenz 2022, 673, 676ff.; Escobar Pinzon et al. 2013, 198;
Gehring-Vorbeck 2018, 69-72).

Palliativstationen und Hospizeinrichtungen, als weitere Orte des Sterbens, spielen fur
Menschen mit Demenz nur eine sehr untergeordnete Rolle. Wenn Betroffene an diesen
Orten versterben, wurden sie im Regelfall aufgrund einer anderen Begleiterkrankung
aufgenommen. In Hospizen werden, auch historisch bedingt, noch immer vorrangig
Menschen mit fortgeschrittenen onkologischen Krankheitsbildern betreut. Nach der Vor-
gabe fir eine Hospizverlegung muss die Lebenserwartung der Betroffenen weniger als
drei bis sechs Monate betragen. Der meist langwierige Sterbeprozess und der insge-
samt schwer vorhersagbare Verlauf der Demenz steht dazu im Widerspruch. Allerdings
leben Menschen mit Demenz im fortgeschrittenen Stadium haufig nur noch wenige Wo-
chen, was eine Aufnahme in ein Hospiz und eine angemessene Palliativversorgung wie-
derum rechtfertigen (Dasch, Lenz 2022, 678).

4.2 Sterbeverlauf und Symptome

Wie in der Kapiteleinleitung beschrieben, verlaufen Sterbeprozesse hochindividuell und
unterschiedlich bei jedem einzelnen Menschen. Dabei gibt es auch Unterschiede hin-
sichtlich der Abnahme von korperlichen Funktionen bei verschiedenen Krankheitsbil-
dern. In Abbildung 2 werden diese Verschiedenheiten im Sterbeverlauf bei Menschen
mit Demenz in Gegenlberstellung zu Menschen mit Krebserkrankungen sowie Herz-
und Lungenerkrankungen verdeutlicht. Wahrend das Sterben bei den meisten Men-
schen mit Tumoren als ein schneller Verfall nach einer langen Phase der hohen korper-
lichen Funktionalitat einsetzt, verschlechtert sich der Allgemeinzustand bei Menschen
mit chronischen Herz- und Lungenerkrankungen stetig Uber einen langeren Zeitraum.
Dabei fallt auf, dass in unterschiedlichen zeitlichen Abstanden eine starke Verschlech-
terung und Verbesserung des Allgemeinzustandes erfolgt. Der Sterbeverlauf von Men-
schen mit Demenz zeigt eine wellenartige, langanhaltende Verschlechterung der kor-
perlichen Funktionalitat (siehe Abb. 2).

Bei einem sterbenden Mensch ist haufig ein Verringern der korperlichen Energie zu
bemerken. Der Sterbende mdchte nicht mehr essen, dammert dahin, verliert sein
Zeitgefiihl, ist dennoch oft unruhig. In den letzten oder allerletzten Tagen, manchmal
auch Stunden erfahrt der Sterbende haufig noch ein heftiges Aufleben. Er duflert
Wiinsche, vermittelt lang vermisste Bedirfnisse. Bei Menschen mit dementiellen
Veranderungen werden oft ein plotzliches Entspannen und/ oder die Kommunikati-
onsfahigkeit kurzzeitig wiedererlangt. Die Menschen sprechen von — zum Teil auch
mit — bereits Verstorbenen oder nicht Anwesenden, mit Menschen, mit denen sie
zu aktiven Zeiten noch Dinge hatten klaren missen. Besserung kann auftreten, um
kurze Zeit spater in ein noch tieferes Wellental umzuschlagen (Gehring-Vorbeck
2018, 51).
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Abbildung 2: Korperliche Funktionsverluste unterschiedlicher Sterbeprozesse
(modifiziert nach Zayfang et al. 2018, 211)

Fur pflegende Angehdrige ist es nicht immer leicht, den Beginn der Sterbephase bei
Menschen mit Demenz zu erkennen und zu begleiten. Betroffene kénnen prinzipiell in
verschiedenen Stadien der Erkrankung versterben. Uberwiegend beginnt das Sterben
mit Demenz jedoch mit dem Beginn der Bettlagerigkeit (Kastner 2018, 29). Die Schwie-
rigkeit besteht darin, eine akute Phase der Demenz von der nahenden Sterbephase
abzugrenzen. ,Dies ist eine weitere mogliche Erklarung fur den hohen Prozentsatz an
Menschen mit Demenz, die in einem Krankenhaus versterben. Der nahende Tod wird
nicht vermutet, es wird an bisherigen Krankheitsverlaufsmustern festgehalten und die
akute Verschlechterung des Gesundheitszustandes nicht wahr- oder ernstgenommen®
(Gehring-Vorbeck 2018, 109). Das tatsachliche Stadium des Menschen mit Demenz
muss erkannt werden, um die Situation zu reflektieren und das Sterben als Angehdrige
zu begleiten. Die Vorbereitung auf das Sterben ist wichtig, um auch selbst Abschied

nehmen zu kénnen (ebd., 110).

Pflegende Angehdrige sind Begleiter:innen in der letzten Lebensphase. Um diese Rolle
auszufuihren, mussen sie sich ihr bewusst werden. Da die hausliche Pflege viel Zeit und
Kraft in Anspruch nimmt und daneben noch ganz andere Aufgaben in anderen Kontex-
ten umgesetzt werden mussen, ist es nicht leicht, die Symptome des Sterbens einzu-
ordnen. In Tabelle 1 sind mdgliche Anzeichen flr ein nahendes Lebensende sowie des
bevorstehenden Todes aufgeflhrt, die in der Hauslichkeit erkannt werden kénnen.
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Tabelle 1: Anzeichen und Symptome fiir die Sterbephase

Mogliche Zeichen des nahenden Lebensendes:

Mogliche Zeichen des bevorstehenden
Todes:

- Abnehmendes Interesse an Essen und Trin-
ken, verminderte Nahrungsaufnahme

- Starker Gewichtsverlust und schlechter Ernah-
rungszustand, kaum Ausscheidungen

- Deutliche Abnahme der kérperlichen Leis-
tungsfahigkeit

- Abnehmende Mobilitat, keine Mobilisation aus
dem Bett, lediglich kurze Phasen sitzend im
Rollstuhl

- Deutliche Zunahme der kognitiven Defizite

- Veranderte Atmung: Rasselatmung,

Schnappatmung

- Verandertes Bewusstsein (Abnahme
der Vigilanz) und Kognition (soweit im
Stadium der schweren Demenz noch
beurteilbar)

- Schneller Puls

- Niedriger Blutdruck

- Marmorierte oder blasse Haut

- Eingefallenes Mund-/ Nase-Dreieck

- Zunahme deliranter Phasen

- Zunehmende Schlafphasen

- Zunahme von Unruhephasen

- Abnehmendes Interesse an der Umwelt

- stark erschwertes Kommunikationsverhalten

- Vermehrte Infektionen und Erkrankungen kon-
nen zu einer raschen Verschlechterung des
allgemeinen Gesundheitszustandes flhren

(modifiziert nach Kastner 2018, 30; Schmidt et al. 2017, 19)

Der sterbende Mensch ist in den letzten Tagen und Stunden vor seinem Tod schlafrig
und verliert zeitweise oder komplett das Bewusstsein. Wie bereits in Kapitel 2.4 erwahnt
wurde, steigert sich das Risiko fur Infektionen, sodass auch zusatzliche Symptome auf-
treten kdnnen. Neben den dulReren Anzeichen auf der Haut (siehe Tab. 1) wird die At-
mung flacher und unregelmagiger. Manchmal werden noch ein bis zwei tiefe Atemziige

genommen, bevor es zum Herzstillstand kommt (DAIzG 2017b, 35).

4.3 Zugange zum inneren Erleben des Sterbenden

Die Zugange zum inneren Erleben eines Menschen mit fortgeschrittener Demenz sind,
aufgrund der stark eingeschrankten oder ganzlich unméglichen verbalen Kommunika-
tion, fur pflegende Angehdrige stark erschwert. Um emotionale Befindlichkeiten nach-
vollziehen und Bedirfnisse verstehen zu kdnnen, ist es auch im Sterbeprozess notwen-
dig, mimische und gestische Ausdrucke zu deuten. Diese Form der Beobachtung und
Kommunikation ist hochgradig individualisiert (Kruse 2021, 253). In Tabelle 2 sind typi-
sche mogliche Ausdruckszeichen aufgefuhrt, die im Sterbeprozess wahrgenommen

werden kénnen und von pflegenden Angehdrigen gedeutet werden missen.



4 Sterben und Demenz 24

Tabelle 2: Ausdruckszeichen in der Sterbephase

Verbal Mégliche Auspragungen

Einzelne Worte, Satze, Phrasen | Spontan oder als ja / nein Antwort auf eine Frage,
rhythmisch wiederholend...

Paraverbal Mégliche Auspragungen

Schreie, Rufe, Laute, Murmeln, Kurz, lang, gelegentlich, oft, laut, leise, an- oder ab-

Brabbeln, Seufzen, Stéhnen schwellend, monoton, tagesformabhéngig, situations-
abhangig...

Nonverbal Mégliche Auspragungen

Mimik Lacheln, verzerrter / angespannter / entspannter Ge-

sichtsausdruck, Blickkontakt wird gesucht, Augen weit
geoffnet / geschlossen / abgewandt, Mund geéffnet /
geschlossen...

Gestik Abwehrend, angewidert, zustimmend, einfordernd, be-
gleitend zu Worten...

Atmung Laut, leise, kraftvoll, beschleunigt, ruhig, gleichmaRig,
ungleichmagig...

Koérperhaltung / Kérperspannung | Angespannt, entspannt, wiederholte Bewegungen,
Festhalten...

(nach Schmidt et al. 2017, 18)

Um den Menschen mit Demenz beim Sterben begleiten zu kénnen, ist Zeit, Konzentra-
tion, Empathievermogen und die Ausstrahlung von innerer sowie aul3erer Ruhe der An-
gehdrigen notwendig. Dartber hinaus sollte ein Zugang uber die Herstellung von bio-
grafischen Bezligen geschaffen werden. Das kann die Erinnerung des Menschen mit
Demenz ,[...] an personlich bedeutsame Ereignisse, Begegnungen und Prozesse in der
Biografie [...]“ (ebd.) sein. Die Herstellung von Situationen mit Erinnerungen, die fur den
Menschen mit Demenz zuganglich sind, kdnnen positive und negative Emotionen aus-
I6sen und das Wohlbefinden des Betroffenen folglich beeinflussen (ebd. 253f.).

[Menschen mit Demenz] sind auch in den letzten Lebenswochen und Lebenstagen
erlebnisfahig und aufnahmefahig. Bei kontinuierlicher, konzentrierter und sensibler
Zuwendung lasst sich beobachten, dass die meisten [Menschen mit Demenz] im
zeitlichen Vorfeld des Sterbens auf die Stimme wie auch auf vorsichtige Bertihrung
reagieren, sodass eine — wenn auch nur sehr eingeschrankte — Kommunikation
moglich ist, die ihrerseits auf die besondere Verantwortung der Mitmenschen fiir ein
wirdiges Leben im Sterben verweist. Es zeigt sich in allen Phasen der Demenz,
[...] wie wichtig die [...] Zuwendung fir das Wohlbefinden und die Lebensqualitat
eines demenzkranken Menschen ist [...] (Kruse 2021, 262).

Die Sprache an sich und der Informationsaustausch sind in der Welt des Betroffenen oft
nicht mehr von groRer Bedeutung. Dies mussen pflegende Angehdrige in der Sterbe-
phase berucksichtigen. ,Notwendig ist ein einfihlsames Anwesendsein, gerne auch
ohne Worte, nur mit Gesten. Dies genugt vielen Versterbenden und gibt Sicherheit, Zu-
wendung und Orientierung sowie Hoffnung in méglichem Schmerz und Verzweiflung®
(Gehring-Vorbeck 2018, 79).
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4.4 Spezifische Anforderungen bei der Sterbebegleitung

Im Leben wie im Sterben ist der Mensch auf Beziehungen angewiesen. Oft bleiben

die Eltern oder [Partner:innen] die Konstante im Leben eines Menschen. Egal ob

lebend oder verstorben, sie bieten Sicherheit und Geborgenheit. Selbst ein Ge-

danke an einen lieben Menschen kann den [Menschen mit Demenz] Sicherheit und

ein gutes Gefihl geben. [...] Menschliche Beziehungen bereichern den letzten Le-

bensweg, machen ihn leichter und angenehmer fiir den Sterbenden. [...] Soziale

Bedurfnisse wie Nahe und Distanz, Zuwendung und Sicherheit bleiben im Hier und

Jetzt erhalten, auch wenn Eindriicke und Bilder aus der Vergangenheit diese hau-

figer Uberlagern. Dies kann als grof3e Besonderheit im Sterben der Menschen mit

Demenz [und deren Begleitung] benannt werden (Gehring-Vorbeck 2018, 77f.).
Menschen mit Demenz mdéchten sich auch in der Sterbephase sicher und geborgen
fuhlen. Sie mdchten in ihrer gewohnten Umgebung und in Anwesenheit von Bezugsper-
sonen Warme spuren. Das Geflihl des Verlassenseins soll ihnen genommen werden.
Dies sollte durch verschiedene Kommunikationsformen, Worte und Berlhrungen, er-
moglicht werden. Wenn kein dringender Grund vorliegt, sollte ein Ortswechsel fur die
Sterbephase vermieden und kritisch reflektiert werden, ob dies in der jeweiligen Situa-
tion zumutbar ist. Menschen mit Demenz leiden darunter, aus ihrem gewohnten Umfeld
herausgerissen zu sein. Damit ist nicht nur der Umzug in ein Pflegeheim gemeint, son-
dern auch die Erinnerung an frihere Erlebnisse (Gehring-Vorbeck 2018, 76-78).

Bedeutsame Lebensaspekte kénnen fortwirken und die Erscheinungsform von Be-
darfnissen [in der Sterbephase] beeinflussen oder gar bedingen. Es kann individuell
sehr verschieden sein, welche biografischen Begebenheiten wichtig sind. Beispiele
kénnen sein: Themen aus der Familien-, Berufs- oder Freizeitbiografie, einschnei-
dende Erlebnisse, bestimmte Vorlieben und Rituale. Zur Biografie-Erhebung gehort
auch das Erfassen von bekannten positiv oder auch negativ besetzten Situationen
oder stressverursachenden Momenten (Schmidt et al. 2017, 20).

Unangenehme Empfindungen, beispielsweise durch den Tod der Eltern, Krieg und
Flucht, kénnen durch einen Bericht im Radio, im Fernsehen oder durch Gesprache zwi-
schen anderen Personen wieder real erscheinen. Es folgt eine grofe Verunsicherung
bei den Betroffenen, was in dieser Situationen wirklich real zu sein scheint. Pflegende
Angehorige sind damit konfrontiert, sterbende Menschen immer dort abzuholen, wo sie
sich gerade situativ befinden. Dazu muss das Umfeld und die Reizeinwirkung anders
gedacht und gestaltet werden (Gehring-Vorbeck 2018, 76-78). Menschen mit Demenz
spuren die Qualitat der Verbindung zu ihren pflegenden Angehérigen und reagieren,
neben den eigentlichen Inhalten von Gesprachen, auf deren Lautstarke, Klange, Gestik
und Mimik. Auch die Sinnesorgane von Menschen mit Demenz sind demnach in der
Sterbephase stimulierbar. Angehorige konnen fur Musik, Farben und Difte im Raum
sorgen, die den individuellen Vorlieben des Sterbenden entsprechen. Dazu ist zuvor

eine intensive Auseinandersetzung mit der Biografie des Betroffenen notwendig.
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Daraus ergeben sich Anhaltspunkte fiir Wiinsche in der letzten Lebensphase, wie bei-

spielsweise bestimmte spirituelle Rituale (DAIzG 2017b, 1).

In der letzten Lebensphase stehen weniger Pflegeaufgaben im Fokus als vielmehr die
empathische Betreuung von Menschen mit Demenz. Pflegende Angehdrige missen
sensibel dafir sein, welchen Willen die Betroffenen haben, um ihnen ein gewisses Mal}
an Selbststandigkeit ermoglichen zu kdnnen. Beispielsweise muss Uberlegt werden, ob
tagliche Ganzkdrperwaschungen wirklich zugemutet werden sollen oder ob sich die Fur-
sorge und gemeinsame Zeit mehr auf seelische Aspekte, wie eine Handmassage, fo-
kussieren sollte (Gehring-Vorbeck 2018, 79f.).

4.5 Schwierige Entscheidungen am Lebensende

Am Lebensende kdnnen eine Reihe von Entscheidungen zur gesundheitlichen Versor-
gung aufkommen.

Menschen in Wirde sterben lassen, heifdt auch loslassen. Dies beriihrt meist

schwierige ethische Abwagungen zwischen Zulassen oder Einschranken, beson-

ders bei Verweigerung z. B. von Nahrung erfordert dies hohe Beurteilungskompe-

tenz: Ist die Nahrungsverweigerung Zeichen fiir das nahende Sterben oder Aus-

druck von Schmerz oder von Protest oder gibt es andere Ursachen? Gerade an

dieser Aufzahlung wird deutlich, wie schwierig Entscheidungen sein kdnnen (DAIzG

2017b, 1).
Es kommt vor, dass Beschwerden wie Schmerzen oder ein Rasseln der Atmung falsch
eingeschéatzt und behandelt werden. Die Folge kdnnen emotional und kérperlich belas-
tende Behandlungen flr Betroffene am Lebensende sein. Menschen mit Demenz kon-
nen aus unterschiedlichen Ursachen heraus Schmerzen empfinden. Beispielsweise auf-
grund der Bettlagerigkeit, Schmerzen bei Infektionen, Verstopfungen oder Zahnschmer-
zen. Aufgrund der eingeschrankten Kommunikationsfahigkeit kann es fur pflegende An-
gehorige schwierig sein, diese Schmerzen von Bedurfnissen zu unterscheiden. Die Mi-
mik und Gestik sowie das Verhalten der Betroffenen geben einen Aufschluss tber das
Vorhandensein und die Auspragung von Schmerzen. Es kann demzufolge dazu kom-
men, dass Angehorige falsche Entscheidungen treffen, da sie keine Kompetenzen hin-
sichtlich der Schmerzerfassung bei Demenz besitzen. Die Schmerzursache muss, wie
bei allen anderen pflegebedurftigen Menschen auch, durch medizinisches Personal
identifiziert und eine Schmerztherapie eingeleitet werden (DAIzG 2017b, 1, 30f.).
Die rasselnde Atmung am Lebensende wirkt auf Angehdrige oft bedrohlich. Dabei leiden
Betroffene nicht unter Atemnot. Aufgrund des verminderten Schluck- und Hustenrefle-
xes konnen Sekrete und Speichel nicht mehr aus dem Rachenraum abtransportiert wer-

den. Eine veranderte Lagerung des Menschen mit Demenz kann sich positiv auswirken.
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Angehorige wollen das Sekret in den meisten Fallen jedoch absaugen lassen, worauf
weitestgehend verzichtet werden soll, da der Eingriff sehr unangenehm ist und zu bluti-

gen Verletzungen fuhren kann (ebd. 30).

Pflegende Angehdrige miussen am Lebensende nicht selten auch essentielle therapeu-
tische oder lebensverlangernde Entscheidungen fallen. Dabei muss geklart werden,
welche Behandlung bei Komplikationen und Notfallen durchgefiihrt werden soll. Diese
betreffen unter anderem Themen wie allgemeine Krankenhauseinweisungen, die kiinst-
liche Ernahrung Uber eine Sonde, Sedierung oder Fixierung bei Agitiertheit, Intensivthe-
rapien fUr korperliche Begleiterkrankungen sowie Reanimationsmallnahmen (DAIzG
2018c, 2f.). Mittlerweile legen viele Menschen rechtzeitig in Patientenverfligungen fest,
ob sie sich lebensverlangernde Malknahmen wiinschen. Gerade bei Menschen mit De-
menz gibt es aber viele Situationen, in denen die Inhalte der Patientenverfigungen am
Lebensende zu wenig spezifisch oder nicht hilfreich erscheinen. Da Betroffene, wie be-
reits in Kapitel 2.3 erlautert, in der letzten Lebensphase in der Regel nicht mehr ent-
scheidungsfahig sein kénnen, sind es zumeist ihre pflegenden Angehdrigen, die als ge-
setzliche Vertreter:innen und Bevollmachtige Uber medizinische Interventionen und Be-
handlungsabbriiche mitentscheiden miussen. Die Vorstellungen der Angehoérigen wer-
den dabei in arztliche sowie pflegerische Entscheidungen einbezogen. Jedoch tragen
die Flrsorgepersonen die volle Verantwortung dafiir, medizinische Unterstltzung Uber-
haupt zu initiieren, falls bis dahin noch keine Unterstiitzung durch Arztinnen und Arzte
bestand. Pflegende Angehdrige haben Schwierigkeiten, Entscheidungen zum letzten
Willen ihrer Familienangehérigen zu treffen, da sie sich zu wenig informiert fihlen, um
Konsequenzen einzuschatzen und Sorge tragen, inrem Mitmenschen dadurch schaden
zu konnen (ebd., DAIZG 2019b, 16-19).

4.6 Tod und Abschied

Das Versterben eines nahestehenden Menschen ist zweifelsfrei ein hochemotionales
Ereignis. Der Umgang mit Tod und Sterben ist gleichzeitig immer ein Teil der Pflege.
Dennoch bestehen in diesem Zusammenhang bei der hauslichen Demenzpflege Be-

sonderheiten:

Betreuung und Begleitung tber Jahre hinweg forderte bereits unerschopfliches En-
gagement und so waren [...] Angehorige sicherlich schon an dem einen, oder an-
deren Punkt an ihren personlichen Grenzen angelangt. Sie wurden mit verschiede-
nen psychologischen, sozialen und dynamischen sowie physiologischen Belastun-
gen konfrontiert. Neben Gefiihlen wie Unsicherheit, Hilflosigkeit, Ungewissheit, ei-
nem Gefiihl der standigen Uberforderung treten auch immer wieder Schuldgefiihle
[...] auf. Angehdrige leiden an dem Verlust von vertrauen Persdnlichkeitsanteilen,
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erleben eine soziale Isolation [...] und sterben dabei fast selbst einen sozialen Tod

(Gehring-Vorbeck 2018, 114).
Die Belastung durch die hausliche Pflege fuhrt nicht selten dazu, dass sich Angehdérige
schon lange vor der Sterbephase den Tod des Betroffenen gewilinscht haben und nun
Schuldgeflihle haben, da sie den Menschen tatsachlich verloren haben. Auch wenn
pflegende Angehorige die letzte Zeit mit ihnren Familienmitgliedern sehr intensiv verbrin-
gen, ist es nicht selten der Fall, dass Menschen mit Demenz genau dann versterben,
wenn sie allein sind (DAIzG 2017b, 36; Gehring-Vorbeck 2018, 115). Es kann nach dem
Tod ein Gefuhl von innerer Leere zu splren sein und viele Fragen, die im Kopf auftau-
chen: Was ist jetzt noch der eigene Sinn meines Lebens? Was fange ich nach diesem
Verlust mit mir an, wenn ich die essentielle Lebensaufgabe, jemanden zu pflegen, ver-
loren habe? Wahrend der langen Krankheitsdauer mussten Angehdrige schon viele Ver-
luste annehmen. Sie mussten sich von gemeinsamen Planen fir die Zukunft verab-
schieden, von der elterlichen oder partnerschaftlichen Beziehung und auch von der ur-
sprunglichen Persdnlichkeit des Menschen mit Demenz. Vielleicht empfinden Angehd-
rige nach dem Versterben auch zunachst gar keine Trauer, weil sie schon zuvor lange
Zeit emotional erschépft waren. Auch die Gefiihle von Arger und Einsamkeit kénnen
vorherrschend sein (Gatterer, Croy 2020, 200).
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5 Unterstiitzungsangebote fuir Angehorige

Pflegende Angehdrige kdnnen Uber viele Jahre gut mit der hauslichen Pflege von Men-
schen mit Demenz zurechtkommen. Nichtsdestotrotz sind sie, besonders direkt vor,
wahrend und nach dem Sterben ihrer Familienmitglieder hoch belastet. ,Die Beachtung
der eigenen Grenzen und die Wertschatzung der eigenen Person sind wichtige Voraus-
setzungen, um als [pflegende Person] gesund zu bleiben® (Lébach 2018, 114). Eine
Bewaltigung dieser Lebensphase gelingt umso besser, je friher und gezielter Angeho-
rige Hilfen in Anspruch nehmen. ,Oft fallt es den betreuenden Familienmitgliedern
schwer, Hilfe anzunehmen. Dabei kdnnen die Angst, versagt zu haben, oder die Scheu,
fremde Personen in die Privatsphare eindringen zu lassen, eine Rolle spielen. Die Er-
fahrung zeigt aber, dass betroffene Personen, die fremde Hilfe in Anspruch nehmen,
durchweg davon profitieren [...]* (BMG 2019, 107). Nachfolgend werden Unterstut-
zungsmoglichkeiten in der Region Sachsen thematisiert, die hilfreich fir die Entlastung
von Pflegenden sein kénnen. Dabei wird zunachst auf allgemeine Angebote fir den
Pflegealltag bei einer fortgeschrittenen Demenz und anschlieBend auf die Unterstut-

zung in der Sterbephase eingegangen.

5.1 Programme auf Bundes- und Landesebene

Um zu verstehen, wie die Unterstitzungsangebote fir pflegende Angehdrige entstan-
den und miteinander verbunden sind, ist zunachst ein Blick auf die sozialpolitische Per-
spektive notwendig. Die Bundesregierung hat erkannt, dass Demenz nach wie vor ein
Tabuthema ist und unsere Gesellschaft einen langen Weg vor sich hat, um demenzsen-
sibler zu werden. Menschen mit Demenz und ihre pflegenden Angehdrigen bendtigen
in vielen Lebensbereichen Unterstiutzung. Aus diesem Grund hat die Bundesregierung
im Jahr 2020 die Nationale Demenzstrategie beschlossen. Es wurden verschiedene
MaRnahmen von Vertreter:innen unterschiedlicher Bereiche aufgestellt und Ziele formu-
liert, die langfristig, vorerst bis 2026, erreicht werden sollen. Angehérige sollen durch
dieses Programm mehr Unterstiitzung erfahren und auch die medizinische und pflege-
rische Versorgung sollen ausgebaut werden. Konkret ist das Ziel, ,[...] vor Ort Struktu-
ren zu schaffen, in denen zum Beispiel ehrenamtliche Initiativen, Wohlfahrtsverbande,
Arztinnen und Arzte und Seniorenheime ein enges Netz der Solidaritat fir Menschen
mit Demenz und ihre Angehdrigen kntpfen [...]* (BMFSFJ, BMG 2021, 6).

Pflegende Angehdrige brauchen Informationen tber das Krankheitsbild [sowie pal-
liatives Wissen] und Beratungs- und Unterstitzungsmoglichkeiten, um den Alltag
und die Pflege gut bewaltigen zu kénnen. Die [Mitwirkenden] haben sich daher zum
Ziel gesetzt, die Beratung und Begleitung fiir Menschen mit Demenz und ihre An-
gehodrigen zu verbessern. Des Weiteren haben sie vereinbart, Beratungs- und
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Unterstiitzungsangebote fiir erwerbstatige Menschen mit Demenz auszuweiten,
kultursensible Beratungsangebote auszubauen und die Inanspruchnahme von
Schulungen durch Angehérige zum Thema Pflege und Demenz zu erhéhen. Wei-
terhin soll die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf fiir Frauen und Manner verbessert
und Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen sollen bei der Bewaltigung von
familiaren Konflikten unterstitzt werden. Praventive und rehabilitative Angebote fiir
Angehdrige sollen aus und aufgebaut werden. Angehdérige sollen bei der Sterbebe-
gleitung von Menschen mit Demenz gute Unterstltzung erhalten (ebd. 19).

Um pflegende Angehdrige an Hilfe- und Unterstitzungsnetzwerken teilhaben zu lassen
und fehlende Strukturen auszubauen, wurde im Jahr 2012 von der Bundesregierung
das Programm ,Lokale Allianzen fur Menschen mit Demenz“ gestartet. Dieses wird bis
heute geférdert und stetig erweitert. Allein in Sachsen gibt es sechs Lokale Allianzen
und drei weitere regionale Demenznetzwerke. Eines davon ist auch direkt an der Hoch-
schule Mittweida verortet. Koordiniert werden diese Standorte durch die sachsische
,Landesinitiative Demenz e.V. Alzheimer Gesellschaft’ (Landesinitiative Demenz e.V.
2023a, 0.S.).

Die [...] Allianzen sind regional unterschiedlich aufgebaut und verfolgen Ziele, die
an die eigenen Bedarfe und Herausforderungen [von Menschen mit Demenz und
ihren pflegenden Angehdrigen] angepasst sind. Um aktive und nachhaltige Netz-
werke zu etablieren und passende Angebote zu schaffen, werden vorhandene
Strukturen und die Erfahrungen [... ] vor Ort eingebunden. Es beteiligen sich [zum
Beispiel] Kommunen, Vereine, Kirchen, Mehrgenerationenhduser, aber auch Kran-
kenhduser, Arztpraxen oder Sport-, Bildungs- und Kultureinrichtungen. Haupt- und
Ehrenamtliche arbeiten eng zusammen (BMFSFJ 2022, 0.S.).

5.2 Beratung und Entlastung im Pflegealltag

Grundlegende Informationen zum Krankheitsverlauf kdnnen Angehdrige durch vielfal-
tige Materialien der Alzheimer-Gesellschaften, Fachliteratur, Medien und zahlreiche De-
menz-Websiten erlangen. Insbesondere die Deutsche Alzheimer-Gesellschaft verweist
uber ihre Website auf eine Vielzahl von Anlaufstellen in der Nahe und bietet das soge-
nannte Alzheimer-Telefon flr eine bundesweite Hilfe und Beratung an (DAIzG 2023,
0.S.). Individuelle Probleme kénnen sowohl in einer regionalen Beratungsstelle der lo-
kalen Allianzen als auch bei anderweitigen, auf Demenz spezialisierten, Angehdrigen-
beratungsstellen besprochen werden. Speziell fur Sachsen kénnen sich Angehdrige an
die Lokalen Allianzen und Demenznetzwerke in ihrer Nahe wenden. Gemeinsam wird
uber rechtliche und finanzielle Themen gesprochen, es kann ein Austausch hinsichtlich
der Probleme im Krankheitsverlauf stattfinden und Behandlungsmdglichkeiten sowie
der Einbezug weiterer Angehdriger oder Nachbar:innen besprochen werden (DAIzG
2019a, 1) . Bei den Beratungsstellen haben Pflegende auch die Moglichkeit, in Kontakt

mit ehrenamtlichen  Helferkreisen und wohnortnahen  Angehdrigen- und
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Selbsthilfegruppen zu kommen, um sich Uber ihre Erfahrungen auszutauschen und wei-
tere Hilfsangebote wahrzunehmen. In Sachsen gibt es aktuell 45 demenzspezifische

Selbsthilfegruppen (Landesinitiative Demenz e.V. 2023a, 0.S.).

Pflegende Angehdrige haben ein Recht auf eine kostenlose, umfassende und individu-
elle Pflegeberatung, welche durch Pflegekassen oder private Versicherungstrager an-
geboten werden. Die Beratungen kdnnen auch in der Hauslichkeit durchgefihrt werden.
Fir die individuelle Lebenssituation werden so passende Leistungen und Unterstit-
zungsangebote vorgeschlagen. Eine gute ambulante Versorgung kann einen Ubergang
in vollstationare Settings vermeiden. Dazu zahlen neben ambulanten Pflegediensten
auch Haushaltshilfen und die Unterstiitzung durch Tages- und Nachtpflegeeinrichtun-
gen, welche besonders berufstatige Angehorige entlasten kénnen BMG 2019, 107-110;
DAIzG 2019a, 2-4). Jedoch sind die Pflegeplatze stark begrenzt (SMS 2022, 130).Fur
Angehdrige kann auch die Inanspruchnahme von der Arbeitszeitreduzierung oder eine
begrenzte Freistellung von der Arbeitstatigkeit Entlastung bringen. Wenn sich Konflikte
und Spannungen in der Pflegesituation steigern und Angehoérige an ihre Grenzen sto-
Ben, hilft die Pflegeberatung auch bei der Wahl einer teil- oder vollstationaren Einrich-
tung oder alternativen Betreuungsformen. Auch biirokratische Hiirden werden durch die
Inanspruchnahme einer Pflegeberatung erleichtert (BMG 2019, 107-110; DAIzG 2019a,
2-4). Die Pflegekassen fuhren, beispielsweise in Zusammenarbeit mit Pflegediensten
und Bildungsvereinen, unentgeltliche Schulungskurse durch. Sachsenweit existieren
bisher 37 dieser demenzspezifischen Pflegekurse (Landesinitiative Demenz e.V. 20233,
0.S.). Angehdrige kénnen auf diesem Weg auch praktisch Zuhause angeleitet werden
und Unterstitzung flr unterschiedlichste Themen erhalten (BMG 2019, 114).

Auler den Pflegekassen gibt es viele weitere Stellen, die pflegende Angehérige infor-
mieren und beraten. Als Beispiel sind Pflegestlitzpunkte zu nennen, die von den Kran-
ken- und Pflegekassen in den verschiedenen Bundeslandern organisiert werden. Mitar-
beitende aus den Bereichen der Altenhilfe, Sozialhilfe und Pflege- sowie Krankenkas-
sen arbeiten an diesen Orten zusammen (BMG 2019, 112). Allein in Sachsen gibt es 90
auf Demenz spezialisierte Fachstellen, die eine wohnortnahe Beratung erméglichen und
Kontakt zu Pflegestellen vermitteln (Landesinitiative Demenz e.V. 2023a, 0.S.). Darun-
ter zahlen auch gemeinnitzige Beratungsstellen von Kommunen und Gemeinden, zum
Beispiel dem Seniorensozialdienst der Stadt Chemnitz, oder értlichen Wohlfahrtsver-
banden. Neben der Demenzberatung werden in Chemnitz, in Zusammenarbeit mit dem
Geriatrienetzwerk, auch ein Demenztelefon und eine Demenzsprechstunde angeboten
(Stadt Chemnitz 2023, 0.S.). Auch der Landkreis Mittelsachsen bietet exemplarisch das
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kostenfreie und auf Wunsch anonym nutzbare Pflegesorgentelefon an (Landesinitiative
Demenz e.V. 20233, 0.S.). Weiterhin gibt es die Mdglichkeit, sich online beraten zu las-
sen. Per E-Mail oder Video-Chat kdnnen pflegende Angehdrige sich von Psycholog:in-
nen personlich unterstitzen lassen. Der Austausch kann dazu beitragen, neue Sicht-
weisen und LAsungen fur eine individuelle Problemlage zu entwickeln. Dadurch redu-
ziert sich bestenfalls die seelische Belastung, die durch den Pflegealltag entstanden ist
(Zentrum UBERLEBEN gGmbH 2023, 0.S.). Die sachsische Landesinitiative Demenz
e.V. Alzheimer Gesellschaft mdchte auch jingere Pflegende erreichen und hat aus die-
sem Grund eine Facebook-Gruppe eingerichtet, innerhalb derer ein Austausch stattfin-
den kann. Auch auf Youtube ist die Initiative aktiv und hat eine eigene Podcastreihe zum
Thema Demenz veréffentlicht. Fir Pflegende gibt es auch die Moglichkeit, an Online-
Gesprachskreisen und -Vortragen teilzunehmen, wenn sie zu stark in der Hauslichkeit
eingebunden sind (Landesinitiative Demenz e.V. 2023b, 0.S.). Erfahrungsgemaf wer-
den Beratungs-, Betreuungs- sowie Pflegeangebote unausreichend in Anspruch ge-
nommen. Die lasst sich begriinden durch die teilweise

[...] negative Einstellung zu externen Diensten, Kosten oder Angst vor Fremdbe-
stimmung. Hinzu kommt, dass demenzielle Erkrankungen noch immer in vielen Fa-
milien und Partnerschaften tabuisiert werden. Haufig verleugnen Angehdrige, allen
voran Partnerinnen, die Krankheit. Sie kennen zwar die Diagnose und haben Infor-
mationen erhalten, sind aber nicht in der Lage, die Wahrheit anzuerkennen und zu
verarbeiten. Information und Fachberatung reichen alleine nicht aus; erst in einem
psychosozialen Beratungsprozess konnen die Betroffenen lernen, die Realitat
Stiick fir Stiuck zuzulassen. Leider fiihren gerade solche komplexen innerpsychi-
schen Vorgange oft dazu, dass die vorhandenen Angebote nicht rechtzeitig oder
gar nicht genutzt [sic!] werden (Boschert 2016, 310).

Neben der Beratung und Unterstitzung Zuhause ist auch eine allgemeine medizinische
Versorgung essentiell. Speziell fur die Demenz tragen Hausarzt:innen sowie Neuro-
log:innen und Psychiater:innen dazu bei, geeignete Therapien zu initiieren und bei Not-
wendigkeit medikamentése Behandlungen vorzunehmen. Das ublicherweise auftre-
tende unruhige oder aggressive Verhalten von Menschen mit Demenz kann somit zum
Teil abgeschwacht werden, was sich wiederum auf das Belastungsempfinden von Pfle-
genden auswirkt. Doch auch nicht-medikamentése Behandlungen durch die Logo-,
Ergo- und Physiotherapie kdnnen zur Steigerung des Wohlbefindens von Menschen mit

Demenz und ihren pflegenden Angehdrigen beitragen (DAIzG 2019a, 3).

5.3 Selbstfiursorge und Rehabilitation

Pflegende Angehorige missen auf ihre eigene psychische und physische Gesundheit
Acht geben. Dazu zahlt, dass sie ihre soziale Isolation durch den Pflegealltag minimie-

ren sollten, sodass sie weiterhin in gutem Kontakt zu ihrer Familien, ihren Freunden und
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Bekannten stehen. Bei Krisen, die wahrend der Pflege innerhalb der Familie entstehen,
ist die Inanspruchnahme einer psychosozialen Beratung forderlich. Hilfreich ware es
dartber hinaus, wenn sich Pflegende eine feste Zeit in der Woche nur fiir entspannende
Tatigkeiten und ihre Hobbys einrdumen, um auf andere Gedanken zu kommen. Auch
ausreichende Bewegung und eine gesunde Ernahrungsweise tragen zum eigenen
Wohlbefinden bei (DAIzG 2019a, 4). Zur Selbstfursorge gehort auch, arztliche Vorsor-
gemalnahmen als Pflegende zu nutzen und Erschépfungssignale ernst zu nehmen. Es
besteht gesetzlicher Anspruch darauf, RehabilitationsmalRnahmen zu nutzen, sobald
eine Uberlastung festgestellt wird. Diese kénnen auch zusammen mit ihren Familien-

mitgliedern mit Demenz beantragt werden (ebd.).

5.4 Begleitung durch Palliativ- und Hospizdienste

Menschen mit Demenz werden als Personengruppe mit besonderem palliativen und
hospizlichen Versorgungsbedarf gesehen (SMS 2022, 137). Sie haben ein Recht auf
eine individuelle Palliativversorgung am Lebensende, egal ob es sich um eine Unter-
stltzung im hauslichen Bereich oder in einer stationaren Pflegeeinrichtung handelt.
Palliativmedizin und Hospizarbeit haben zum Ziel, unheilbar erkrankte und ster-
bende Menschen zu begleiten und ihnen eine moglichst selbstbestimmte letzte Le-
bensphase in Wiirde und ohne Schmerzen zu ermdglichen. Ob der tatsachliche
Sterbeort auch dem von sterbenden Menschen gewiinschten entspricht, wird maf3-
geblich von der Verfuigbarkeit und dem Zugang zu hospizlichen und palliativen Ver-
sorgungsstrukturen beeinflusst (SMS 2022, 1).
Das Ziel der Palliativarbeit ist nicht die kurative und lebensverlangernde Behandlung,
sondern die Symptomlinderung wahrend des Sterbens und das Aufrechterhalten des
Wohlbefindens von Menschen mit Demenz. Die Beschwerden, wie beispielsweise
Schmerzen, kdnnen medikamentds oder nicht-medikamentds gemindert werden. Dabei
steht die Pravention weiterer Krankheitsfolgen und die Symptomkontrolle im Fokus. Es
wird versucht, Einweisungen in Krankenhauser und auch intensivmedizinische Eingriffe
zu vermeiden (DAIzG 2018c, 1). Die hospizlichen Dienste ergénzen den palliativen Be-
reich durch die spirituelle und psychosoziale Begleitung von Betroffenen (SMS 2022,
30). Nach der Definition der Weltgesundheitsorganisation soll die Palliativversorgung
aber auch einen Beitrag leisten, die Lebensqualitat von pflegenden Angehérigen zu ver-
bessern. Die Pflegenden bendtigen palliatives Wissen und Beratung, um einerseits die
Abschiedssituation im Sterbeprozess zu bewaltigen und andererseits selbst fur eine
gute Palliativpflege zu sorgen. Wie bereits in Kapitel 4.5 beschrieben wurde, missen
Angehdrige in der Sterbephase zum Teil Entscheidungen mit mdglicherweise weitrei-
chenden Konsequenzen tragen. Dabei kommt es gegebenenfalls dazu, dass ihre eige-

nen Vorstellungen vom Lebensende mit den Winschen des sterbenden Menschen
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kollidieren. Es ist fir Angehdrige dann nicht nur die Aufgabe rechtliche, sondern auch
ethische Fragen zu klaren, fur die sie dringend eine Beratung durch die Hospiz- und
Palliativdienste in Anspruch nehmen sollten (BMFSFJ, BMG 2020 78).

In Deutschland wird in die allgemeine (AAPV) sowie die spezialisierte ambulante Palli-
ativversorgung unterschieden (SAPV). Bei der AAPV sind in der Regel niedergelassene
Haus- und Facharzt:innen, zum Grof3teil mit der Qualifikation ,Palliative Care’, sowie
ambulante Pflegedienste mit qualifizierten Mitarbeitenden tatig (SMS 2022, 31f.). In
Sachsen rechneten zuletzt 80% der niedergelassenen Hausarztinnen palliativmedizini-
sche Leistungen ab (ebd. 46). Nichtsdestotrotz wird ein Ausbaubedarf im hausarztlichen
Bereich der AAPV gesehen. Aufgrund mangelnder Personalressourcen der ambulan-
ten Pflegedienste sind diese in Sachsen in der Realitat kaum an der AAPV beteiligt (ebd.
176f.). Sobald eine AAPV nicht mehr ausreicht, kann die SAPV verordnet werden, die
fur die meisten schwer erkrankten Menschen mit einer sehr komplexen hauslichen Ver-
sorgungslage und ausgepragten Symptomen infrage kommt. Das Ziel ist es, ein best-
mogliches Sterben in der Hauslichkeit zu realisieren. Die Teams zeichnen sich durch
ihre 24-stiindige Erreichbarkeit aus und arbeiten multiprofessionell (ebd. 32). Das be-
deutet, dass Hausarzt:innen gemeinsam mit Pflegefachkraften, Psycholog:innen oder
Sozialarbeiter:innen an der Versorgung beteiligt sind. In Sachsen gibt es 15 SAPV-
Teams. Menschen mit Demenz wurden 2021 durch drei SAPV-Teams betreut und ma-
chen die groRte zu versorgende Personengruppe dieses Dienstes aus (SMS 2022,
146f.). Sowohl die AAPV als auch die SAPV kénnen in der Hauslichkeit als auch in einer
stationaren Pflegeeinrichtung erbracht werden (DAIzG 2018c, 2).

Ambulante Hospizdienste (AHD) begleiten den Sterbeprozess in vertrauter Umgebung
in der Hauslichkeit oder ebenso in stationaren Pflegeeinrichtungen. In Sachsen sind
aktuell 49 AHD fir die Sterbebegleitung von Erwachsenen tatig. Jedoch haben im Jahr
2021 nur 18 dieser Dienste tatsachlich Menschen mit Demenz am Lebensende beglei-
tet, obwohl ein besonderer Versorgungsbedarf bei dieser Gruppe gesehen wird. Die
AHD verteilen sich Uber alle sachsischen Landkreise und kreisfreien Stadte. Unter den
wenigen hauptamtlich Mitarbeitenden ist mindestens eine Pflegekraft mit der Zu-
satzqualifikation ,Palliative Care’ fir die Versorgung zustandig. Die Funktion wird aber
auch durch Sozialarbeiter:innen und untergeordnet durch Trauerbegleiter:innen ausge-
fuhrt. Die wichtigste Personalressource bilden ehrenamtlich Tatige (SMS 2022, 140f.).
Angehdrige kénnen mit den Hospizbegleiter:innen gemeinsam weitere Schritte in der
Betreuung besprechen. Die AHD sind Uiber den Tod hinaus flir Angehérige da und stel-

len verschiedene Trauerangebote zur Verfigung. ,Der Verlust eines nahestehenden
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Menschen ist eine starke Belastung und kann in eine existentielle Krise flihren. In kleiner
werdenden Beziehungsnetzen besteht oft nicht die Mdglichkeit, dass Trauernde in aus-
reichendem Malf} aufgefangen und unterstitzt werden“ (Landesverband flr Hospizarbeit
und Palliativmedizin Sachsen e.V. 2023, 1). Die Trauerbegleitung kennzeichnet sich
durch ihren ressourcen- und bedurfnisorientierten Ansatz und bezieht das soziale Um-
feld der Angehdrigen mit ein. AnschlieRend wird in verschiedene Gruppen- und Einzel-
angebote vermittelt (ebd.). Am haufigsten werden Einzelbegleitungen zur Trauerbewal-
tigung von Angehdrigen wahrgenommen, die auch von allen ambulanten Hospizdiens-
ten in Sachsen angeboten werden. Dartber hinaus werden auch gelegentlich gemein-
same Gedenkfeierlichkeiten, Trauercafés und geleitete Trauergruppen besucht (SMS
2022, 140). Entsprechende Angebote sind auf der Website des Landesverbands flr
Hospizarbeit und Palliativmedizin Sachsen e.V. ausgewiesen. Falls die Begleitung des
Versterbens Zuhause nicht mehr durch Angehdrige gewahrleistet werden kann und eine
Einweisung in ein Pflegeheim empfohlen wird, kdnnen AHD auch dort wirksam werden.
Beispielsweise gibt es die Mdglichkeit, dass Mitarbeitende als Sitzwachen fir die Ster-
benden vor Ort sind und damit gleichzeitig Angehdrige ablésen und entlasten, wenn sie

sich ausruhen oder anderen Aufgaben nachgehen missen (Philipp-Metzen 2015, 151).

Wie bereits unter Kapitel 4.1 beschrieben, kommen stationare Hospizeinrichtungen und
Palliativstationen als Sterbeorte in den seltensten Fallen fir Menschen mit Demenz in-
frage. Aus diesem Grund gehe ich nur kurz auf beide Unterstiitzungsstrukturen ein. Be-
sonders Hospize konnen flr Sterbende eine Art Ersatz der Hauslichkeit sein, wenn die
Versorgung am Lebensende fir pflegende Angehdrige Zuhause nicht gewahrleistet
werden kann. In Sachsen gibt es 14 stationare Hospizeinrichtungen, von denen im Jahr
2021 nur sechs Menschen mit dem Krankheitsbild Demenz am Lebensende versorgt
haben (SMS 2022, 53). Die Besetzung einzelner Fachbereiche variiert in den einzelnen
Einrichtungen stark. Jedoch ist mindestens eine pflegerische Fachkraft mit der Qualifi-
kation ,Palliative Care* tatig (ebd. 152). Hinsichtlich der Trauerangebote flir Angehérige
bieten einzelne Einrichtungen gemeinsame Gedenkfeierlichkeiten, die Aufbahrung der
Verstorbenen, ein Trauercafé sowie Einzelbegleitungen an. Jedoch nehmen Traueran-
gebote in stationaren Hospizen insgesamt eher eine untergeordnete Rolle ein (ebd. 152-
155.). Auf sechs der 34 Palliativstationen in sachsischen Krankenhausern wurden 2021
Menschen mit Demenz begleitet. Auf den Stationen sind iberwiegend Arzt:innen mit
der Zusatzweiterbildung ,Palliativmedizin‘ sowie Pflegekrafte mit und ohne die Qualifi-
kation ,Palliative Care tatig. Nur wenige Stationen haben ehrenamtliche Mitarbeitende.
Aussagen zu Trauerangeboten in Palliativstationen lassen sich nach der Auswertung

von Befragungen im aktuellsten Hospiz- und Palliativbericht nicht machen (ebd. 158f.).
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Fazit

Diese Arbeit hat sich mit der komplexen Situation und Belastungsfaktoren von Angehd-

rigen in der hauslichen Pflege von Menschen mit Demenz auseinandergesetzt.

Zunachst wurde einleitend festgehalten, dass es sich bei Demenz um ein Krankheitsbild
mit einer sehr hohen gesellschaftlichen Relevanz handelt, die sich zukunftig, aufgrund
des demografischen Wandels, weiter steigern wird. In Kapitel 2 wurde aufgezeigt, dass
Demenz generell ein neurologisches Syndrom darstellt. Es gibt verschiedene Formen
der Demenz, wobei die Alzheimer-Demenz am haufigsten diagnostiziert wird. Die Alz-
heimer-Demenz ist insgesamt durch einen erworbenen und progressiven Verlust kogni-
tiver Funktionen gekennzeichnet, der sich auf alle Lebensbereiche der Betroffenen aus-
wirkt und einen zunehmend steigenden Unterstitzungsbedarf nach sich zieht. Men-
schen mit Demenz verlieren im Verlauf der Erkrankung immer mehr Fahigkeiten und
Fertigkeiten, die sie wahrend ihres Lebens erworben haben. Menschen mit Demenz
sind im fortgeschrittenen Stadium vollstandig auf Pflege und Betreuung angewiesen. In
den meisten Fallen ist ihre verbale Kommunikationsfahigkeit stark eingeschrankt und
sie sind zunehmend bettlagerig. Der Verlauf der Demenz und die Symptomatik sind
individuell sehr unterschiedlich und nicht konkret vorhersagbar. Es gibt Behandlungs-
moglichkeiten, die zu einer Symptomabschwachung fihren kénnen. Jedoch ist Demenz
bisher nicht heilbar. Rund 12 Jahre vergehen vom Beginn der Erkrankung bis zum Ver-
sterben. Die letzte Lebensphase kann Gber mehrere Jahre hinweg verlaufen. In einem
fortgeschrittenen Stadium sind Menschen mit Demenz anfalliger fur Infektionen, wie

eine Lungenentziindung, die die haufigste Todesursache mit Demenz darstellt.

Kapitel 3 hat die Situation der hauslichen Angehdérigenpflege naher beleuchtet. Dabei
wurde deutlich, dass die meisten pflegebediirftigen Menschen Zuhause versorgt wer-
den. Die Pflegerolle wird dabei zu einem Grofdteil durch Familienmitglieder, Gberwie-
gend Partner:innen und Kinder, als informell Pflegende, tbernommen. Im Vergleich zu
anderen Erkrankungen ist der Pflege- und Betreuungsaufwand bei Demenz deutlich
umfassender. Pflegende Angehdrige sind vielfacher Weise Mitbetroffene. Sie entschei-
den sich, zu Beginn meist unbewusst, eine Firsorge- und Versorgungsrolle in der Haus-
lichkeit zu Ubernehmen. Mit fortschreitender Demenz wird diese immer zeitintensiver.
Die Pflegerolle stellt groRe psychische und physische Anforderungen an die Angehdri-
gen. Sie organisieren nebenbei ihren eigenen Alltag und versuchen mit krankheitsbe-
dingten schwierigen Verhaltensweisen der Menschen mit Demenz zurechtkommen. Die
meisten Menschen sind nicht auf die Aufgaben vorbereitet, die in der Pflege auf sie

zukommen. Frauen sind als Pflegende generell mehrfach belastet, da sie ein héheres
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Risiko haben, selbst zu erkranken und sich generell mehr mit Care-Arbeit innerhalb der
Familie beschéaftigen. Dazu kommen weitere Probleme, die sich ergeben, wenn die pfle-
genden Angehorigen noch berufstatig sind, eigene Kinder versorgen oder finanzielle
Verpflichtungen bestehen. Die Probleme, die bei der hauslichen Pflege von Menschen
mit Demenz auftreten, sind sehr vielfaltig. Ob die Pflege- und Betreuungsrolle aber als
Belastung empfunden wird, ist auch immer individuell zu sehen: verschiedene Einfluss-
faktoren und Ressourcen kénnen die Pflege- und Betreuungsbeanspruchung verstar-
ken oder erleichtern. Haufig stellen Pflegende ihre Emotionen und Bedurfnisse zurtick,
um fur erkrankte Familienmitglieder da zu sein. Folglich ist auch ihre Gesundheit ge-
fahrdet. Es fallt ihnen schwer, Hilfe einzufordern oder anzunehmen. Aufgrund der Ein-
gebundenheit in die tagliche Versorgung und aus Scham uber das Verhalten der Be-
troffenen, ziehen sie sich haufig aus ihren sozialen Beziehungen zurlck. Interessen und

Hobbys werden vernachlassigt und Pflegende geraten in die soziale Isolation.

Wie in Kapitel 4 gezeigt wurde, missen Angehdrige daruber hinaus einen langen und
langsamen Abschied bewaltigen. Mit standigen Verhaltensanderungen des Menschen
mit Demenz verlieren Angehdrige jeden Tag ein Stlick mehr von ihren geliebten Mit-
menschen. Die Trauerphase setzt bei Demenz aus diesem Grund schon friher als der
eigentliche Sterbeprozess ein. Obwohl die meisten Menschen in ihrer Hauslichkeit ster-
ben mdchten, verlauft das Sterben in Deutschland institutionalisiert. Die Sterbephase
und der Tod von Menschen mit Demenz sorgen oftmals fir gro3e Verunsicherung bei
Angehdrigen. Im Sterben verandern sich Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz
oft noch einmal. Die nonverbale Kommunikation gewinnt an Bedeutung und muss von
Pflegenden wahrgenommen werden. Doch oft werden die Bedirfnisse in der letzten
Lebensphase von Pflegenden fehlinterpretiert und Betroffene miissen folglich in Kran-
kenhauser eingewiesen werden oder zum Sterben in ein Pflegeheim umziehen. Nicht
selten kommen schwierige Entscheidungen hinsichtlich lebensverlangernder MalRnah-
men auf Angehdrige zu, die eine zusatzliche Belastung flr beide Seiten darstellen. Die
Sterbebegleitung von Angehérigen ist eine emotional hdchst anspruchsvolle Aufgabe,
erfillt jedoch oft eine wichtige Rolle bei der Gewahrleistung der Wirde der Sterbenden

und deren Wunsch, in gewohnter Umgebung zu sterben.

Wie sich in Kapitel 5 gezeigt hat, gibt es generell viele Moglichkeiten fur pflegende An-
gehdrige, um sowohl in der Pflege- als auch der Sterbesituation unterstitzt zu werden.
Aufgrund von Férderprogramen und -projekten auf Bundes- und Landesebene sind be-
reits zahlreiche Netzwerke entstanden, die weiterhin eine flachendeckende Versorgung

der Zielgruppe ermdglichen sollen. Angehérige brauchen das Wissen Uber bestehende
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Angebote, um sich selbst durch formelle Dienstleistungen und informelle Personen in
der Hauslichkeit zu unterstitzen. Insgesamt lassen sich die vielfaltigen Unterstutzungs-

moglichkeiten gut anhand der nachfolgenden Abbildung zusammenfassen (siehe Abb.
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Abbildung 3: Bereiche der Unterstiitzung in der hauslichen Pflege
(DAIzG 2019c, 53)
Dabei lasst sich festhalten, dass allgemeine Informationen und Beratungen hinsichtlich
der Demenz essentiell Grundpfeiler sind, um Zugang zu weiteren Unterstitzungsberei-
chen zu finden. Sozialarbeitende kénnen sowohl in demenzspezifischen Beratungsstel-
len als auch beispielsweise im Seniorensozialdienst tatig werden, um Menschen mit
Demenz und ihre Angehdrigen gleichermal3en zu erreichen. Nichtsdestotrotz muss der
grofte Bereich fur die Unterstitzung in der Hauslichkeit durch medizinische und pflege-
rische Dienstleistungen abgedeckt werden. Die Begleitung in der Sterbesituation erfor-
dert fur Angehorige nicht nur Kompetenzen hinsichtlich der Bedirfnisbefriedigung der
Betroffenen, sondern vor allem auch palliatives Wissen. Informationen, Beratung,
Selbstflrsorge und soziale Unterstitzung sind deshalb dringend notwendig. Nur dann,
wenn Angehorige wissen, was Menschen mit Demenz in der Sterbephase brauchen,
kdnnen sie selbst Entlastung erfahren und das Sterben in der Hauslichkeit ermdglichen.
Eine ambulante palliative oder hospizliche Versorgung durch Professionelle und Ehren-
amtliche ist unabdingbar fir eine qualitative Sterbebegleitung von Menschen mit De-

menz. Besonders das ehrenamtliche Engagement ist bezlglich der Teilhabe,
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Versorgung und Betreuung von Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen als sehr

hoch einzuschatzen.

Die Versorgung am Lebensende darf nicht erst in den letzten Tagen und Stunden fir
Menschen mit Demenz zuganglich sein. Da die letzte Lebensphase bei Demenz uber
einen langen Zeitraum verlaufen kann, missen Angehdrige schon frihzeitig in die An-
gebotsstruktur eingebunden werden. Auch hinsichtlich der Entlastung durch eine Pati-
entenverfigung und Vorsorgevollmacht missen Menschen mit Demenz und ihre Ange-

hérigen aufgeklart werden, bevor es zu spat ist.

Darlber hinaus bietet sich die Moglichkeit, eine Trauerbegleitung in Anspruch zu neh-
men, um Angehdorigen zu helfen, mit Emotionen und dem Verlust umzugehen. Der Trau-
erprozess kann dadurch erleichtert werden. Angehorige erlernen Kompetenzen, sich
schrittweise ihr Leben nach der intensiven Pflegephase neu aufzubauen. Auch wenn es
einige Trauerangebote gibt, kann ich mir vorstellen, dass diese nur dann realisiert wer-
den, wenn flr Angehdrige ein vorheriger Bezug zu hospizlich-palliativen Diensten be-
stand. In diesem Zusammenhang ist generell dariber nachzudenken, wie die Bedarfs-

lage erforscht und Angebote besser bekannt und zuganglich gemacht werden kénnen.

Fir die Praxis ergeben sich, trotz des offensichtlich groRen Angebots, einige offene
Themen. Fraglich bleibt insgesamt, ob der Bedarf an Unterstiitzung fiir Pflegende an-
hand der breiten Palette an Angeboten gedeckt werden kann. Angesichts der multifak-
toriellen Ursachen des Belastungsempfindens ist ein sorgfaltiges Assessment notwen-
dig, um daraus den jeweiligen Handlungsrahmen ersichtlich zu machen und eine auf
das Individuum zugeschnittene Unterstlitzungsmaoglichkeiten ableiten zu kénnen. Es ist
vollstellbar, dass vor allem ein niederschwelliger Zugang und eine langerfristige Beglei-
tung dazu beitragen kann, dass Unterstitzung wahrgenommen wird, wenn Angehorige
stark in die Versorgung eingespannt sind. Dennoch bleiben Schuldgefiihle sowie
Scham, mangelnde Sichtbarkeit und Wertschatzung der Angehdrigenarbeit wahrschein-
lich die gréf3ten Hirden fir Pflegende, in der Praxis tatsachlich Hilfe anzunehmen. Zu-
dem konnte die Etablierung von therapeutischen Angeboten hilfreich sein, die Familien-
beziehungen berlicksichtigen, um Stress zu bewaltigen. Zuklnftig missen pflegerische
und hospizlich-palliative Versorgungsstrukturen vorrausschauend den Bedarfen der zu-
nehmend hochaltrigen Bevolkerungsanteile angepasst werden. Mdglicherweise kdnnte
eine Ausweitung des palliativmedizinischen Behandlungsspektrums dazu flihren, dass
mehr Menschen mit Demenz, alleinig aufgrund dieser Diagnose, Zugang zu einer stati-

onaren Versorgung am Lebensende erhalten. Somit kénnten sie ihr Lebensende
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beispielsweise in Hospizen verbringen und gleichzeitig ihre Angehdrigen an psychoso-

ziale Unterstlitzung anbinden.

Des Weiteren ist zu bedenken, dass bereits heute ein enormer Mangel an ausgebildeten
Hausarzt:innen und Facharzt:innen, vor allem in der landlichen Region herrscht. Die
Mitwirkung der Fachkrafte in der AAPV und SAPV kdénnte somit in den Hintergrund ge-
raten. Auch in stationaren Pflegeeinrichtungen und ambulanten Pflegediensten werden
geringe Personalressourcen zu einer Verscharfung der Situation fihren. AulRerdem
muss mit der zuklnftig steigenden Anzahl an Menschen mit Demenz auch deren spezi-
fische palliative Bedarfslage eingeschatzt werden, was konkret bedeutet, dass Personal
hinsichtlich Palliative Care geschult werden muss. Auch an dieser Stelle muss der man-
gelnden Wertschatzung des Berufes in unserer Gesellschaft entgegnet und eine bes-
sere Bezahlung sowie familienfreundlichere Strukturen geschaffen werden. Auch wenn
Ehrenamtliche zum Grolteil fir die AHD arbeiten, ist es fraglich, ob diese Personen die
Bedarfe im hauslichen Bereich auch zuklnftig decken kdnnen. Grundlegend ist meiner
Meinung nach fraglich, ob die hauptsachlich spendenbasierte Finanzierung dieser
Dienstleistungen so im Sinne von hilfebedrftigen Menschen getragen werden sollte.
Vor dieser Arbeit war fur mich nicht klar, dass so viele ehrenamtliche Menschen in dem
Bereich tatig sind. Sie tragen zu so einer wesentlichen Unterstlitzung bei, die meiner
Meinung nach mehr an die Offentlichkeit gelangen muss, um langfristig genug perso-

nelle Ressourcen flr das ambulante und stationare Setting sicherzustellen.

Insgesamt mussen die Themen Sterben und Trauer sichtbarer in unserer Gesellschaft
werden. Um die Gesellschaft hinsichtlich der Méglichkeiten bei der Sterbebegleitung zu
erreichen und Basiswissen zu vermitteln, kdnnten niedrigschwellige Projekte, wie bei-

spielsweise Letzte-Hilfe-Kurse, ausgebaut werden.

Da es sich bei dieser Auseinandersetzung um eine reine Literaturarbeit handelt, ist un-
klar, inwiefern individuelle Wiinsche von pflegenden Angehdérigen durch die bestehen-
den Unterstlitzungsstrukturen in der Praxis tatsachlich bertcksichtigt werden. Es ware
hilfreich, grolRere Befragungen durchzufihren und entsprechende Angebote aus die-
sem Ansatz heraus zu konzipieren. Wahrend viel Literatur fir Menschen mit Demenz
zur Verfigung stand, sind pflegende Angehdrige weniger im Fokus von Veroffentlichun-
gen. Aus diesem Grund habe ich mich in der Arbeit Gberwiegend auf Entlastungen kon-
zentriert, die beide Seiten betreffen. Da der Sterbeprozess von Menschen mit Demenz
einen langen Zeitraum in Anspruch nehmen kann und schon zuvor viele belastende

Herausforderungen fir Angehdrige auftreten, habe ich mich dazu entschlossen, deutlich
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mehr zu der eigentlichen Pflege- und Versorgungssituation darzustellen als zu der ei-

gentlichen Sterbesituation.



Anlagen

Anlagen

Tabelle 3: Bediirfnisse von Menschen mit schwerer Demenz

Korperliche Bediirfnisse

Bediirfniskategorie

Bediirfnis

A. Nahrungsaufnahme

A.1 Essen und Getranke zu sich nehmen /
nicht unter Hunger und Durst leiden

B. Korperliches Wohlbefinden

B.1 Sich pflegen / gepflegt werden (Korperpflege)

B.2 Erhalt der Zahne / intakte Mundschleimhaut

B.3 Ausscheiden

B.4 Sich kleiden

B.5 Abwesenheit von Schmerzen

B.6 Vermeidung von Unbehagen aufgrund korperlicher
Erkrankungen

B.7 Intakte Haut / Wundversorgung

B.8 Wahrnehmen von Kérper- und Sinneserfahrungen

C. Korperliche Aktivitat und
Erholung

C.1 Sich bewegen/ korperlich aktiv sein/ bewegt wer-
den
C.2 Ruhen und schlafen

Psychosoziale Bediirfnisse

D. Reizanpassung

D.1 Abschirmen von Reizen
D.2 Vermitteln von Reizen

E. Kommunikation

E.1 Emotionen ausdriicken
E.2 Im Austausch / Kontakt mit anderen sein

F. Zuwendung

F.1 Angesprochen/ wahrgenommen/ verstanden wer-
den
F.2 Andere beruhren / bertuhrt werden

G. Teilhaben

G.1 Alitag und Gemeinschaft erleben
G.2 Sich beschaftigen / aktiv sein

H. Vertrautheit und Sicherheit

H.1 Vertrautheit
H.2 Abwesenheit von Angst / sich nicht bedroht fihlen

|. Selbstbestimmung

1.1 Eigenen Willen ausdriicken
1.2 So-Sein-Durfen

Spirituelle Bediirfnisse

J. Religion

J.1 Religiositat ausdriicken
J.2 An religiésen Ritualen teilnehmen

(modifiziert nach Schmidt et al.

2017, 16)




Quellenverzeichnis VI

Quellenverzeichnis

Blotenberg, Iris; Hoffmann, Wolfgang; Thyrian, Jochen Rene (2023): Dementia in
Germany: epidemiology and prevention potential, In: Deutsches Arzteblatt Internati-
onal 120(27), 470-6

Boschert, Sigrid (2016): Psychosoziale Beratung fiir Angehérige von Menschen
mit Demenz, In: Kojer, Marina; Schmidl, Martina (Hrsg.): Demenz und Pallia-
tive Geriatrie in der Praxis, 2. Auflage, Wien: Springer

Brijoux, Thomas; Zank, Susanne (2022): Auswirkungen kognitiver Einschrénkungen
(Demenz) auf Lebensqualitdt und Versorgung, D80+ Kurzberichte (7), KoIn: Bun-
desministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ); Universitat zu
Koln, Cologne Center for Ethics, Rights, Economics and Social Sciences of Health
(ceres); Deutsches Zentrum fir Altersfragen, 1-22

Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) (2023): ICD-10-GM
Version 2023, Kapitel V, Psychische und Verhaltensstérungen (F00-F99) (URL:
https://www.dimdi.de/static/de/klassifikationen/icd/icd-10-gm/kode-su-
che/htmligm2023/block-f00-f09.htm, verfugbar am 17.11.23)

Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) (2022):
Lokale Allianzen fiir Menschen mit Demenz (URL: https://www.bmfsfj.de/bmfsfj/the-
men/aeltere-menschen/demenz/lokale-allianzen-fuer-menschen-mit-demenz/lokale-
allianzen-fuer-menschen-mit-demenz-77356, verfigbar am 10.11.23)

Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ), Bun-
desministerium fiir Gesundheit (BMG) (2020): Nationale Demenzstrategie, 1.
Auflage, Artikelnummer: 3BR197 (URL: https://www.nationale-demenzstrate-
gie.de/fileadmin/nds/pdf/2020-07-01_Nationale_Demenzsstrategie.pdf, verfliigbar
am 17.11.23)

Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ), Bun-
desministerium fiir Gesundheit (BMG) (2021): Nationale Demenzstrategie -
Kurzfassung, 2. Auflage, Artikelnummer: 3BR199 (URL: https://www.nationale-de-
menzstrategie.de/fileadmin/nds/pdf/2020-12-14_Kurzfassung_Nationale_Demenz-
strategie_Barrierefrei.pdf, verfigbar am 20.09.23)

Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) (2019):
Gender Care Gap — ein Indikator fiir die Gleichstellung (URL.:
https://www.bmfsfj.de/bmfsfj/themen/gleichstellung/gender-care-gap/indikator-fuer-
die-gleichstellung/gender-care-gap-ein-indikator-fuer-die-gleichstellung-137294,
verfligbar am 14.10.23)

Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) (2022): Alzheimer-Demenz (URL.:
https://gesund.bund.de/alzheimer-demenz, verfliigbar am 20.09.23)



Quellenverzeichnis VII

Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) (2021): Diagnose Demenz: Krankheits-
bild und Verlauf, (URL: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/the-
men/pflege/online-ratgeber-demenz/krankheitsbild-und-verlauf.html, verfigbar am
20.09.23)

Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) (2020): Vaskuldre Demenz (URL:
https://gesund.bund.de/vaskulaere-demenz, verfugbar am 20.09.23)

Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) (2019): Ratgeber Demenz — Informatio-
nen fiir die hdusliche Pflege von Menschen mit Demenz, 13. Auflage (URL:
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/5_Publikatio-
nen/Pflege/Broschueren/190429 BMG_RG_Demenz.pdf, verfigbar am 18.10.23)

Dasch, Burkhard; Lenz, Philipp (2022): Der Sterbeort &lterer Menschen mit einer De-
menz - Epidemiologische Daten einer Beobachtungsstudie zu Sterbeorten in
Deutschland (2001, 2011, 2017), In: Zeitschrift fur Gerontologie und Geriatrie 55(8),
673-679

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2023): Publi-
kationen (URL: https://www.deutsche-alzheimer.de/publikationen, verfugbar am
14.11.23)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2022): Die
Héaufigkeit von Demenzerkrankungen, Informationsblatt 1 (Band 1), Berlin (URL:
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/infoblatt1_haeufig-
keit_demenzerkrankungen_dalzg.pdf, verfigbar am 14.10.23)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2019a): Die
Entlastung pflegender Angehériger, Informationsblatt 7 (Band 2), Berlin (URL:
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/infoblatt7 _entlas-
tung.pdf, verfugbar am 14.10.23)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2019b): Fort-
geschrittene Demenz und Lebensende, Informationen zu Zielen und Méglichkeiten
der Palliativ- und Hospizversorgung, 1. Auflage, ISSN: 2364-9348 (URL:
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/Broschueren/Fortgeschrit-
tene_Demenz_und_Lebensende.pdf)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2019c): De-
menz kompakt, (URL: https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/Bro-
schueren/Demenz-das_wichtigste_.pdf, verfugbar am 15.11.23)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2018a): Die
Diagnose der Alzheimer-Krankheit und anderer Demenzerkrankungen, Informati-
onsblatt 3 (Band 1), Berlin (URL: https://www.deutsche-alzheimer.de/filead-
min/Alz/pdf/factsheets/infoblatt3_diagnose_dalzg.pdf, verfigbar am 22.09.23)



Quellenverzeichnis VIII

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2018b): Die
Lewy-Kérperchen-Demenz, Informationsblatt 14 (Band 1), Berlin (URL:
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/infoblatt14_lewy-
koerperchen-demenz_dalzg.pdf, verfligbar am 20.09.23)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2018c): Pallia-
tive Versorgung von Menschen mit fortgeschrittener Demenz, Informationsblatt 24
(Band 1), Berlin (URL: https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/facts-
heets/infoblatt24_palliative_versorgung_dalzg.pdf, verfugbar am 01.11.23)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2017a): Die
Frontotemporale Demenz, Informationsblatt 11 (Band 1), Berlin (URL:
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/infoblatt11_fronto-
temporale_demenz.pdf, verfligbar am 20.09.23)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2017b): Emp-
fehlungen zur Begleitung von Menschen mit Demenz in der Sterbephase, Berlin
(URL: https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/empfehlungen/empfeh-
lungen_sterbephase.pdf verfigbar am 24.10.23)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) (2016): Die
Genetik der Alzheimer-Krankheit, Informationsblatt 4 (Band 1), Berlin (URL:
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/infoblatt4 _gene-
tik_dalzg.pdf, verfigbar am 20.09.23)

Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen e.V. (DZNE) (2023):
Lewy-Kérper-Demenz (URL: https://www.dzne.de/aktuelles/hintergrund/lewy-koer-
per-demenz/, verfugbar am 20.09.23)

Ehrlich, Ulrike; Minkus, Lara; Hess, Moritz (2020): Einkommensrisiko Pflege? Der
Zusammenhang von familidrer Pflege und Lohn, In: Zeitschrift fir Gerontologie und
Geriatrie 53(1), 22-28

Escobar Pinzon, Luis Carlos; Claus, Matthias; Perrar, Klaus Maria; Zepf, Kirsten Isa-
bel; Letzel, Stephan; Weber, Martin (2013): Todesumsténde von Patienten mit De-
menz - Symptombelastung, Betreuungsqualitét und Sterbeort, In: Deutsches Arzte-
blatt International 110(12), 195-202

Frewer-Graumann, Susanne (2020): ,Es &ndert sich alles“— der Alltag mit Demenz
aus der Perspektive der Angehdrigen, In: Zeitschrift fur Gerontologie und Geriatrie
53(1), 3-9

Gatterer, Gerald; Croy, Antonia (2020): Leben mit Demenz, Praxisbezogener Ratgeber
fur Pflege und Betreuung, 2. Auflage, Berlin: Springer

Gehring-Vorbeck, Tamara (2018): Menschen mit Demenz am Lebensende begleiten,
Praxisleitfaden fur Pflege, Betreuung und Management, Band 54, Miinchen: Rein-
hardt



Quellenverzeichnis IX

Kastner, Ulrich (2018a): Geschichte und Haufigkeiten demenzieller Erkrankungen, In:
Kastner, Ulrich; Lébach, Rita (Hrsg): Handbuch Demenz, Fachwissen fir Pflege
und Betreuung, 4. Auflage, Minchen: Elsevier

Kastner, Ulrich (2018b): Symptome und Verlauf von Demenzerkrankungen, In: Kast-
ner, Ulrich; Lébach, Rita (Hrsg.): Handbuch Demenz, Fachwissen fur Pflege und
Betreuung, 4. Auflage, Minchen: Elsevier

Kastner, Ulrich (2018c): Demenzformen, In: Kastner, Ulrich; Lébach, Rita (Hrsg.):
Handbuch Demenz, Fachwissen fur Pflege und Betreuung, 4. Auflage, Minchen:
Elsevier

Kelle, Nadiya; Ehrlich, Ulrike (2022): Situation unterstiitzender und pflegender Ange-
hériger von Menschen mit Demenz, In: Deutsches Zentrum fur Altersfragen (DZA)
(Hrsg.): dza-aktuell, Deutscher Alterssurvey (4), 1-16

Kurz, Alexander; Wilz, Gabriele (2011): Die Belastung pflegender Angehdériger bei De-
menz, Enstehungsbedingungen und Interventionsméglichkeiten, In: Der Nervenarzt
82(3), 336-342

Landesinitiative Demenz e.V. Alzheimer Gesellschaft (2023a): Anlaufstellen im Frei-
staat Sachsen (URL: https://www.landesinitiative-demenz.de/anlaufstellen/ganz-
sachsen, verfigbar am 13.11.23)

Landesinitiative Demenz e.V. Alzheimer Gesellschaft (2023b): Online-Angebote
(URL: https://www.landesinitiative-demenz.de/unser-service/online-angebote, ver-
fugbar am 13.11.23)

Landesverband fiir Hospizarbeit und Palliativmedizin Sachsen e.V. (2019): Min-
destqualitdtsmerkmale der Trauerbegleitung in der Hospizarbeit und Palliativversor-
gung (URL: https://hospiz-palliativ-sachsen.de/2018/wp-content/uploads/2018/
03/Mindestqualit%C3%A4tsmerkmale-Trauerarbeit_Stand-17.11.2019.pdf, verfug-
bar am 17.11.23)

Livingston, Gill; Huntley, Jonathan; Sommerlad, Andrew; Ames, David; Ballard, Clive;
Banerjee, Sube; Brayne, Carol; Burns, Alistair; Cohen-Mansfield, Jiska; Cooper,
Claudia; Costafreda, Sergi; Dias, Amit; Fox, Nick; Gitlin, Laura; Howard, Robert;
Kales, Helen; Kivimaki, Mika; Larson, Eric; Ogunniyi, Adesola; Orgeta, Vasiliki;
Ritchie, Karen; Rockwood, Kenneth; Sampson, Elizabeth; Samus, Quincy; Schnei-
der, Lon; Selbeek, Geir; Teri, Linda; Mukadam, Naaheed (2020): Dementia preven-
tion, intervention, and care: 2020 report of the Lancet Commission, In: The Lancet
(London) 396(10248), 413—446

Lobach, Rita (2018): Pflege von Personen mit Demenz, In: Kastner, Ulrich; Lébach,
Rita (Hrsg.): Handbuch Demenz, Fachwissen fir Pflege und Betreuung, 4. Auflage,
Munchen: Elsevier

Philipp-Metzen, Elisabeth (2015): Soziale Arbeit mit Menschen mit Demenz, Grund-
wissen und Handlungsorientierung fiir die Praxis, 1. Auflage, Stuttgart: Kohlhammer



X

Rahman, Shibley; Howard, Rob (2019): Demenz kompakt — Kurzlehrbuch zur Pflege
und Versorgung von Menschen mit Demenz, 1. Auflage, Bern: Hogrefe

Sachsisches Staatsministerium fiir Soziales und Gesellschaftlichen Zusammen-
halt (SMS) (Hrsg.) (2022): Hospiz- und Palliativbericht Sachsen, Standorte und de-
mografische Rahmenbedingungen der Hospiz- und Palliativversorgung im Freistaat
Sachsen (URL: https://publikationen.sachsen.de/bdb/artikel/41834/documents
/64610, verfugbar am 01.11.23)

Schmidt, Holger; Eisenmann, Yvonne; Perrar, Maria (2017): Kélner Arbeitshilfe zur
bedlirfnisorientierten Versorgung von Menschen mit schwerer Demenz - Individu-
elle Bediirfnisse in der letzten Lebensphase erkennen und erfiillen, Universitatskli-
nik Kéln, Zentrum fur Palliativmedizin (URL: https://www.bmfsfj.de/re-
source/blob/138508/3c9dcf9618157a1a79c178feebaeebed/arbeitshilfe-versorgung-
menschen-mit-demenz-data.pdf, verfigbar am 22.10.23)

Schumacher, Anneke; Prinz, Alexander; Witte, Kerstin (2021): Einfluss des Demenz-
grades auf die motorischen Féhigkeiten von Senioren, In: Zeitschrift fir Gerontolo-
gie und Geriatrie 56(1), 29-34

Stadt Chemnitz (2023): Angebote fiir Demenzkranke und Angehérige (URL:
https://www.chemnitz.de/chemnitz/de/leben-in-chemnitz/pflege/demenznetz_c/an-
gebote_betroffene/index.html, verfiigbar am 13.11.23)

Statistisches Bundesamt (destatis) (2023): Bevélkerung - Mehr Pflegebedlirftige
(URL: https://www.destatis.de/DE/Themen/Querschnitt/Demografischer-Wan-
del/Hintergruende-Auswirkungen/demografie-pflege.html, verfiigbar am 14.10.23)

Theurer, Christina; Burgsmiiller, Lena; Wilz, Gabriele (2019): Pflege demenzer-
krankter Eltern: Vergleich pflegender Séhne und Téchter, In: Zeitschrift fir Geronto-
logie und Geriatrie 52(7), 648-653

World Health Organization (WHO) (2023): Dementia (URL: https://www.who.int/news
-room/fact-sheets/detail/dementia, verfligbar am: 20.09.23)

Zayfang, Andrej; Denkinger, Michael; Hagg-Griin, Ullrich (Hrsg.) (2018): Pallative
Care — der Schwerkranke und sterbende Patient, In: Basiswissen Medizin des Al-
terns und des alten Menschen, 3. Auflage, Berlin: Springer

Zentrum UBERLEBEN gGmbH (2023): Wir sind die psychologische Online-Beratung
fiir pflegende Angehérige (URL: https://www.pflegen-und-leben.de/, verfigbar am
13.11.23)



Selbststandigkeitserklarung

Hiermit erklare ich, dass ich die vorliegende Arbeit selbststandig und nur unter Verwen-

dung der angegebenen Literatur und Hilfsmittel angefertigt habe.

Stellen, die wortlich oder sinngemaf aus Quellen entnommen wurden, sind als solche

kenntlich gemacht.

Diese Arbeit wurde in gleicher oder ahnlicher Form noch keiner anderen Prifungsbe-

hdérde vorgelegt.

Mittweida, den 24.11.2023





