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Einiges vorab ...

»Die Diagnose (Demenz, d. Verf.) ist eine absolute Beleidigungg, so zitiert die
Rhein-Zeitung vom 20. Februar 2016 eine Betroffene. Die Diagnose »Demenz«
ist zudem, so die Pflegeethik Initiative Deutschland e. V. (2016, o. S.), »eine
unheilvolle Prophezeiung, die sich erfiillen wird, solange die etablierte Fachwelt
keine Chance auf Heilung in Aussicht stellt.«

Demenz gehort zu den hiufigsten und folgenschwersten Erkrankungen im
Alter. Als Krankheit des Vergessens, des Verstcummens und des Verloschens der
Personlichkeit beschrieben, beeindruckt das Symptombild der Demenz mit ei-
ner bestindigen, oft rapide fortschreitenden Beeintrichtigung des Gedichtnis-
ses und des Denkens, der Sensorik und Motorik sowie der Sprache und der
Interaktion.

Auch Menschen mit geistiger Behinderung kénnen an einer Demenz erkran-
ken, es gibt fiir sie sogar ein erhéhtes Risiko, demenziell zu erkranken. Was tun,
nachdem die Schockdiagnose Demenz gestellt wurde? Lisst sich Demenz bei die-
sem Personenkreis im Frithstadium {iberhaupt feststellen? Brauchen die demen-
ziell Erkrankten mdoglicherweise eine besondere Betreuung, Unterstiitzung und
Begleitung? Kann eine professionelle Begleitung von interdisziplinir arbeitenden
Fachkriften die Antwort darauf sein, den Erkrankten ein Leben in sozialen Bin-
dungen und selbstbestimmten Handlungsmaoglichkeiten zu erméoglichen?

Im Nachfolgenden werden diese Fragen aufgegriffen, wobei wir einen beson-
deren Schwerpunke auf die Beschreibung und Erdrterung bestehender Konzepte
und Verfahrensweisen setzen.

Soviel ist gewiss, eine professionelle Begleitung von Menschen mit geistiger
Behinderung und Demenz erfordert cin theoriebasiertes Handlungswissen von
Arzten', Pflegern, Sozialarbeitern, Erziehern sowie allen anderen Fachkriften
dariiber, wie dieser Personenkreis bei zunehmenden Abbauprozessen von Kér-
perstrukturen und Kérperfunktionen unterstiitzt werden kann. Damit ist die
Frage gestellt, ob es so etwas wie ein gutes Leben geben kann oder ob sich even-
tuell sogar neue Lebenschancen fiir Menschen mit geistiger Behinderung, die
demenziell erkrankt sind, eréffnen lassen.

Wie sich neue Lebenschancen gemeinsam mit Menschen mit geistiger Behin-
derung im Alter konzeptionieren und realisieren lassen, haben die Verfasser im
Vorgingerband beschrieben (PrrscH & THOMMEL 2017). Lebenschancen wer-
den dabei verstanden als ein ausbalanciertes Verhiltnis von sozialen Bindungen

1 In diesem Buch wird die minnliche Funktionsbezeichnung gewihlt. Sofern nicht anders ge-
kennzeichnet, ist dabei immer auch die weibliche Form mitgemeint.
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und selbstbestimmten Handlungsmoglichkeiten in zentralen Lebensbereichen
wie Wohnen, soziale Bezichungen, Kommunikation, Interaktion usw.

Unzweifelhaft ist es unter der Bedingung der fortschreitenden demenziellen
Erkrankung weitaus schwieriger Lebenschancen zu definieren, die sich auszeich-
nen durch Verwirklichungschancen in individuell bedeutsamen Lebensberei-
chen und Lebenssituationen. Bei zunehmenden Beeintrichtigungen und einem
erweiterten Unterstiiczungsbedarf werden sich nur noch reduzierte Moglichkei-
ten zur Teilnahme und Beteiligung, Mitwirkung und Mitbestimmung in den
personlichen und gemeinschafilichen Angelegenheiten erschlieflen lassen. An-
gesichts der Verengung der individuellen Handlungs- und Gestaltungsriume im
Verlauf einer demenziellen Erkrankung bis hin zur vollstindigen Abhingigkeit
von fremder Hilfe im finalen Stadium muss in gleicher Weise tiber tragfihige
soziale Beziehungen und den Umfang und die Qualitit der erforderlichen ma-
teriellen und personalen Ressourcen nachgedacht werden (TriEsMEYER 2003).

Eine professionelle Begleitung von demenziell erkrankten Menschen mit geis-
tiger Behinderung erfordert daher neben einem theoriebasierten Handlungs-
wissen der Fachkrifte eine ethische Grundhaltung, die anerkennt, dass fehlende
Selbststindigkeit und fehlende Interessensvertretung nicht mit Bediirfnislosig-
keit gleichzusetzen sind (SerrerT, FORNEFELD & KONIG 2008). Vielmehr ist
davon auszugehen, dass alle Menschen unabhingig vom Grad der benétigten
Unterstiitzung die gleichen Grundbediirfnisse haben, die sich im Wesentlichen
dem physischen und psychischen Wohlbefinden zuordnen lassen. Das Fort-
schreiten der Erkrankung erzwingt eine sukzessive, kontextbezogene und letzt-
lich umfassende Verantwortungsiibernahme durch Fachkrifte zur Befriedigung
der Grundbediirfnisse der Betroffenen. Bei der Gestaltung der Verantwortungs-
tibernahme ist wiederum ein Handlungswissen erforderlich, das sich auszeich-
net durch eine situationsbezogene Erfassung des Unterstiitzungsbedarfs des er-
krankten Menschen und durch ecine verstindigungsorientierte Kommunikation.

Demenziell erkrankte Menschen stellen sich im Verlauf der Erkrankung im-
mer dhnlicher dar. Sie zeigen dhnliche bis gleiche Bediirfnisse und Wiinsche; Art
und Ausmaf§ ihres Unterstiiczungs- und Assistenzbedarfs sind bezogen auf die
Krankheitsstadien nahezu identisch.

Das Buch beginnt daher im Kapitel 1 mit der Beschreibung der Erkrankung, ih-
rer Symptome, ihrer Ursachen, der Darstellung unterschiedlicher Demenztypen,
dem Verlauf der Erkrankung und den bekannten Risikofaktoren. Kapitel 2 weist
Kennwerte fiir die Krankheitshidufigkeit aus und stellc diagnostische Verfahren vor.

Die Sicht der Betroffenen wird in Kapitel 3 geschildert und im Gegenzug in
Kapitel 4 die Perspektive der Anderen, der Angehérigen, der Mitbewohner und
Mitarbeiter.
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Die zentralen Lebensbereiche »Wohnen« und »Milieugestaltung« werden in
Kapitel 5 und 6 thematisiert. Hier wird ein besonderer Schwerpunkt darauf ge-
legt, wie Riume gestaltet werden miissen und Technik eingesetzt werden kann,
um Selbststindigkeit im sozialriumlichen Zentrum, dem hiuslichen Wohnum-
feld, moglichst lange zu erhalten.

»Dementengerechte Interventionskonzepte« wollen »durch gezielte Mafinah-
men auf Defizite und Ressourcen des dementen Menschen [einwirken] und somit
das Wohlbefinden dieses Personenkreises« bewahren« (ALZHEIMER ANGEHORIGE
Austria — AAA 2004; 35; kursiv d. d. Verf.). In Kapitel 7 werden unterschied-
liche Interventionskonzepte vorgestellt, u. a. solche, die auf Mafinahmen oder
Methoden basieren, die vor allem in pidagogisch-psychologischen Arbeitsfel-
dern erarbeitet und erprobt worden sind, um Lernprozesse in Gang zu bringen
und zu stabilisieren. Ferner wird mit der Selbst-Erhaltungs-Therapie (SET) nach
Barbara Romero ein Konzept vorgestellt, das als Trainingsverfahren beschrieben
werden kann, welches das lingere Erhaltenbleiben der Personlichkeit anstrebt.

In Kapitel 8 bis Kapitel 11 werden unterschiedliche Interaktionskonzepte und
Interaktionsformen vorgestellt. Sie haben »das Ziel, durch spezielle Interaktio-
nen das Wohlbefinden des dementen Menschen« zu stabilisieren (AAA 2004, 35;
kursiv d. d. Verf.). Diese Interaktionskonzepte setzen am Korper an (Kapitel 8),
basieren auf einer lautsprachlichen Kommunikation (Kapitel 9), erfordern eine
multimodale oder unterstiitzte Kommunikation (Kapitel 10) oder sind moto-
risch orientiert (Kapitel 11).

Kapitel 11 schlieflen wir mit dem Angebot einiger Systeme zur Ordnung der
verschiedenen Konzepte und Methoden in Anpassung an den Schweregrad der
Erkrankung.

Menschen mit Demenz sterben nicht an ihrer Erkrankung selbst, sondern an
dem korperlichen Verfall, der sich einstellt, weil die motorischen Einschrin-
kungen bereits im Anfangsstadium zu Problemen mit der Nahrungsaufnahme
und in der Endphase auch zur Bettligerigkeit fithren. In Kapitel 12 werfen wir
einen Blick in die Zukunft und setzen uns mit der Vorbereitung auf das Sterben
und den Tod auseinander. Daran schliefen in Kapitel 13 die Sterbebegleitung,
Abschied und Trauer an.

Das Buch enthilt eine Vielzahl an Konzepte und Verfahrensweisen, die in der
Summe das aketuelle theoriebasierte Handlungswissen fiir eine professionelle Le-
bensbegleitung bei demenziell erkrankten Menschen mit geistiger Behinderung
beinhalten. Entnommen wurden die Konzepte und Verfahrensweisen aus den
unterschiedlichen Bezugswissenschaften, aus der Pflegewissenschaft, der Geriat-
rie und der Heilpidagogik, sodass — so unsere Hoffnung — eine interdisziplinire
Lebensbegleitung von Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz auf
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dieser fachlichen Grundlage, aber unter Anerkennung ihrer besonderen Bediirf-
nisse, moglich wird.

In diesem Buch haben sich zwei Pidagogen auf das Terrain der Medizin, der
Geriatrie und Psychiatrie gewagt mit allen Risiken einer solchen Grenziiber-
schreitung. Fehler und Missverstindnisse dabei zu vermeiden haben uns zwei
Arzte geholfen, denen unser besonderer Dank gilt: dem Anisthesisten Alexander
Dastpaz (Wadgassen) und dem Allgemeinarzt Hans-Dieter Eggers (Dillingen/
Saar).

Wadgassen (Saar) und Koblenz/Oldenburg, im Dezember 2019
Hans-Jiirgen Pitsch und Ingeborg Thiimmel



1 Alter und Demenz

1.1 Alt sein

Uber das Altwerden, das Leben im Alter, seine Einschrinkungen und Bindun-
gen, aber auch seine neuen und weiteren Lebensmoglichkeiten und Lebenschan-
cen haben wir uns in einem anderen Buch gedufert:

H.-J. Pitsch & I. Thiimmel: Lebenschancen fiir Menschen mit
%E geistiger Behinderung im Alter. Oberhausen: Athena-Verlag

(2017b). Wir wollen uns nicht wiederholen und verweisen des-
halb auf dieses Buch.

Nur so viel: Auch die ca. 450.000 Menschen mit geistiger Behinderung, die
2009 in Deutschland lebten (LinpMmEIER 2017, 4) werden immer ilter, und
mit zunchmendem Alter treffen auch sie die gleichen Alterskrankheiten wie alle
anderen Menschen auch. Dazu gehort auch, dass sie mehr und mehr bisher vor-
handene Fihigkeiten und Fertigkeiten verlieren, ihren ohnehin eingeschrinkten
Alltag und dann sich selbst nicht mehr bewiltigen kénnen, vergesslich werden
bis hin zu massiven Erinnerungsverlusten, kurz: auch alte Menschen mit geis-
tiger Behinderung werden dement. Und um diese Gruppe von Menschen geht
es in diesem Buch: um alte Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz.

In ihrer Kindheit und Jugend haben auch sie eine Schule besucht und sich dort
Fihigkeiten angeeignet, auch spiter an ihrem Arbeitsplatz. Es waren konkrete
Fihigkeiten, solche des Ordnens, Sortierens, Zusammenfiigens, Herstellens, die
sie spiter wihrend ihrer Arbeitstitigkeit wieder verausgabt haben. Diese Arbeits-
titigkeit war »konkrete T4tigkeit als gebrauchswertschaffende Titigkeit« (JanT-
ZEN 1977, 42), die unmittelbar Niitzliches geschaffen hat. Aber es war auch »ab-
strakte Tdtigkeit« insoweit, dass sie zumeist einen Teil eines Produkes hergestellt
haben, ohne das Endprodukt im Bewusstsein zu haben und ohne dass dieses
Produkt ihnen personlich genutzt hat. Sie wurden nicht mit einigen Tiiten voller
Schrauben entlohnt, sondern, so sie in einer Werkstatt fiir behinderte Menschen
(WbM) beschiftigt waren, unmittelbar mit einem Taschengeld und mittelbar,
indem ihnen aus anderen, 6ffentichen Geldquellen eine Wohnmdglichkeit mit
Verpflegung zur Verfiigung gestellt wurde.

Von ihrem Taschengeld konnten sie kleinere Konsumausgaben bestreiten, und
auch als alte Menschen iberwiegen ihre »Konsumaktivititen« (Jantzen 1977,
43). Konsumaktivititen sind Formen konkreter Titigkeit, und Konsum findet
bereits statt, wenn ein alter Mensch in einem Heim lebt und die »Hotelkosten«
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fur Unterkunft und Verpflegung aus seinem Einkommen, seiner Rente oder
aus Transfergeldern beglichen werden. Wohnen im Heim ist Konsum, und so
werden die Heimbewohner von Einrichtungstrigern wie Leitungsfunktioniren
hiufig als »Kunden« bezeichnet.

Kunden iiben konkrete Titigkeiten aus; sie tauschen Waren oder Dienstleis-
tungen gegen Geld. Konkrete Titigkeiten zeichnen sich wesentlich dadurch
aus, dass nach bereits vorhandenen internalisierten Plinen gehandelt wird, und
»iltere Erwachsene haben weniger Schwierigkeiten Pline auszufithren als Pli-
ne zu entwickeln« (ZacHER, HaCKER & FRrEsE 2016, 294). Die Entwicklung
neuer oder komplexer Handlungspline wird mit zunehmendem Alter wegen
des Riickgangs kognitiver Routinen weniger effizient (ebd.) und lisst allmahlich
ganz nach. Diese altersbedingte Schwichung kognitiver Routinen ist auch mit
einer geringeren Effizienz der Uberwachung und Steuerung der Handlungsaus-
fithrung mit verlangsamter Feedback-Verarbeitung verbunden (ebd.), mit nach-
lassender Kontrolle iiber sich selbst, bis Menschen mit zunehmender Demenz
nicht einmal mehr Routinehandlungen ausfithren kénnen und die Selbstkont-
rolle véllig verlieren. Dieser vollige Verlust kennzeichnet das Endstadium einer
Demenz, und Demenz ist eine Krankheit, welche mit dem Alter aufs Engste
verbunden ist.

1.2 Krankheit und Pflegebedarf
Krankheit

Krankheiten und die damit verbundenen Schmerzen gehéren bereits bei Scho-
penhauers »Aphorismen zur Lebensweisheit« zu den Faktoren, die mit dem Alter
verbunden sind. Insbesondere Schmerzen beschiftigen ihn bei der Aussage:

Das Alter ist »ein Dasein, dessen wahrer Wert jedesmal nur nach der Ab-
wesenheit der Schmerzen, nicht nach der Anwesenheit der Geniisse, noch

weniger des Prunkes zu schitzen ist« (SCHOPENHAUER o. J., 100).

Zum Alterungsprozess gehort auch eine zunehmende Anfilligkeit fiir Krankhei-
ten; auch der Gesundungsprozess dauert hiufig linger als bei Jiingeren. Solche
Phasen sind bei den Anforderungen an die Menschen mit zu berticksichtigen,
Beschiftigungen sind dem anzupassen (BLEEksMa 2014, 51). Besonders kritisch
kénnen Untersuchungen im Krankenhaus und Krankenhausaufenthalte wer-
den, die durchweg Angst erzeugen: Die Umgebung wechselt, und die Personen
wechseln. Da der Umgebungswechsel unumginglich ist, soll wenigstens der
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Kontakt zu vertrauten Personen erhalten bleiben. Eine Begleitung zur Untersu-
chung und zur Aufnahme scheint stabilisierend zu wirken; Appelle an die Ver-
nunft helfen dagegen nicht. »Wenn du richtig Angst hast, ist dein Verstand aus-
geschaltet« (ebd., 52).

Zum Kranksein gehort auch die Faszination vor der eigenen Krankheit: »Eini-
ge Bewohner beschiftigen sich mit nichts anderem mehr als den Einschrinkun-
gen, die sie durch ihre Krankheit erleiden« (BLEeksma 2014, 53). Auch sorgen
sie sich hdufig um erkrankte Mitbewohner, fithlen, dass »etwas nicht in Ord-
nung ist, aber [wissen] nicht, wie ernst die Situation ist« (ebd.). Manchmal kann
eine einfache Erklirung helfen, manchmal sind ausfiihrlichere Informationen —
auch fiir die gesamte Wohngruppe — erforderlich, wie sie in Psychoedukation
(s. Kap. 3) vermittelt werden kdnnen.

Pflegebedarf

Menschen mit geistiger Behinderung haben Bedarf an Unterstiitzung, je dlter
und krinker sie werden, desto stirkeren. Bei Demenz weitet sich dieser Un-
terstiitzungsbedarf erheblich aus und umfasst die gesamten Lebensverhiltnisse.
Wir werden darauf in spiteren Kapiteln eingehen. An dieser Stelle soll nur auf-
gewiesen werden, in welchem Umfang Pflegebedarf im konventionellen Sinn
in den Jahren 2020, 2030 und 2040 wahrscheinlich eintreten wird, wozu wir
die fiir Westfalen-Lippe mit ca. 8 Millionen Einwohnern geschitzten Zahlen
mit 10 multiplizieren, um so eine grobe Anniherung an die deutschlandweit zu
erwartenden Zahlen zu erhalten. Den Tabellen bei Dieckmann, Giovis, Schiper,
Schiiller & Greving (2010, 61-62) entnehmen wir nur die Altersgruppen ab
65 Jahren, wobei die Autoren von einem konstanten relativen Anteil der Pflege-
bediirftigen innerhalb der Altersstufen ausgehen (DIECKMANN et al. 2010, 60).
Die zunchmende Anzahl hochalter Menschen mit geistiger Behinderung und
Pflegebedarf wird dazu fiihren, dass »Art und Umfang der Pflege im Einzelfall
und anderweitiger Unterstiitzungsleistungen aufgrund gesundheitlicher Beein-
trichtigungen« (ebd., 62) sich verindern werden. Die Schitzungen der alters-
bedingt pflegebediirftigen Menschen mit geistiger Behinderung fiir Westfalen-
Lippe sind in Abb. 1.1 fiir die BRD mit 10 multipliziert worden.

Erginzend hierzu schitzen Ecgerr & Surmann (2013, 2) die Gesamtzahl
der pflegebediirftigen Menschen in Deutschland fiir das Jahr 2030 auf rund
3,4 Millionen.
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Personen mit geistiger Behinderung ab 65 Jahren und
altersbedingtem Pflegebedarf 2020, 2030 und 2040

3500 -~
3000 - -
= 2500
@ 2000
< 1000 - ] I : - C— § l
SO0 il O = "
95
65-69 | 70-74 | 75-79  B0-84 | 85-89 | 90-94 Jahre
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m2020 520 | 520 | 490 @ 590 | 360 | 110 | 20
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| m 2040 660 | 1.460 2.420 3.090 2.570 1.180 170

Abb. 1.1: Personen mit geistiger Behinderung ab 65 Jahren und altersbedingtem Pflegebedarf
2020, 2030 und 2040 (Hochrechnung fiir die BRD auf der Basis der Zahlen bei Dieckmann
etal. 2010, 61-62, multipliziert mit 10) (eigene Darstellung)

Pflege
Der Begriff der »Pflege« und die Tdtigkeit »pflegen« gehdren zu den vielbenutz-

ten, alltdglichen Begriffen wie »sein« und »haben«, zu den Massenbegriffen, die
vielfiltig und in den unterschiedlichsten Zusammenhingen gebraucht werden.
Wir »pflegenc alles, unsere Blumen, unseren Garten, unser Auto, das Werkzeug,
die Katze, den Hund, unsere Kinder, die Wohnung, unsere Freundschaften und
Beziehungen. Pflege bedeutet, dass wir etwas regelmifSig tun, ohne lingere Un-
tertbrechungen; »Pflege« ist also etwas Regelmiiffiges. Wenn wir »pflegen« sorgen
wir dafiir, dass etwas oder jemand weiterhin so »funktioniert«, wie wir uns das
vorstellen. Immer ist es etwas bereits Vorhandenes, das gepflegt wird, um des-
sen Erhalt und méglicherweise Verbesserung wir uns sorgen. Pflege schafft nichis
Neues, sondern bemiibt sich um den Erbalt, das Weiterleben, Weiterbestehen und die
Funktionsfihigkeit von bereits Vorbandenem.

Pflege konstituiert auf diese Weise Abhingigkeit. Der Gepflegte kann be-
stimmte Tétigkeiten nicht (mehr) verrichten, die dann der Plegende fiir ihn
tibernimme. Diese Abhingigkeit des Gepflegten vom Pflegenden und dessen
Pflegeleistung gelten »als fundamental fiir unser menschliches Dasein und fiir
unsere menschlichen Beziehungen« (LinDMEIER 2017, 8 f.). Wer sich um einen
von ihm derart abhingigen Menschen bemiiht, iibt Fiirsorge aus, die durch vier
Kriterien nach Tronto (nach LinpMmEIER 2017, 10 £; kursiv i. O.) charakterisiert
werden kann.
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Kriterien der Fiirsorge nach Tronto (nach Linomeier 2017, 10 f.)

1. »Gegeniiber den Bediirfnissen der anderen Aufmerksamkeit (attentive-
ness) zu zeigen« ist langfristig nur dann maglich, »wenn die firsorgende
Person ebenfalls durch gesellschaftliche Strukturen Halt erfihre.

2. Verantwortlichkeit (responsibility) zeigt sich »in der konkreten Bereit-
schaft, Sorge fiir andere zu tibernehmen«. Verantwortlichkeit ist das ge-
naue Gegenteil des hiufigen »nicht zustindig zu sein«.

3. Getibte Verantwortlichkeit erfordert, »Kompetenz (competence) in Bezug
auf die Praxis der Fiirsorge zu zeigen und zu entwickeln«.

4. Hierzu gehort auch »die Empfinglichkeit (responsiveness) fiir die Reaktio-
nen, die der/die andere in der konkreten (Fiir)Sorge-Bezichung zeigt«.

Bei der Krankenpflege kommt noch etwas hinzu. Krankenpflege im engeren
Sinne bemiiht sich neben den medizinisch-therapeutischen MafSnahmen um die
Wiederherstellung eines fritheren, zwischendurch verlorenen und wieder anzu-
strebenden Zustands, dem des subjektiven Wohlbefindens, den wir »Gesund-
heit« nennen. Krankenpflege bemiibt sich also um die Wiederbeschaffiung von Verlo-
rengegangenem, auch der Heilung einer Krankheit, sofern sie heilbar ist. Im me-
dizinischen Sinne bedeutet »heilen« die Wiederherstellung eines Zustands der
Gesundheit, welchen die Weltgesundheitsorganisation (WHO) in ihrer Verfas-
sung von 1948 definiert.

Die WHO versteht Gesundheit als einen »Zustand vollkommenen kérper-
lichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur das Fehlen von
Krankheit und Gebrechen«. Im Original: »a state of complete physical, men-
tal and social well-being and not merely the absence of disease or infirmity«

(WHO-Verfassung 1948, 1).

Damit aber ist Gesundheit kein objektiver Zustand, sondern ein vom einzelnen
Individuum vollig abhingiges subjektives Gefiihl des Wohlbefindens. Dieses
individuell-subjektive Gefiihl des Wohlbefindens kann auch ein Mensch haben,
der objektiv von der biologischen Norm des Menschen abweicht. Wenn aber
Gesundheit kein objektives Kriterium ist, sondern ein Zustand des individuel-
len Sich-Wohlbefindens, dann kann dieser Zustand auch nur subjektiv-indivi-
duell erreicht werden: Nur das Individuum selbst kann sich gesund fithlen. Die-
ses Gefiihl aber kann von uns durch unsere therapeutischen oder pidagogischen
Mafinahmen nicht erzwungen werden. Wir konnen hochstens die Situation ei-
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nes Menschen so verindern, dass dieser eher als vorher dieses subjektive Gefiihl
des korperlichen, seelischen und sozialen Wohlbefindens entwickeln kann.
Pflege alter Menschen, erst recht alter Menschen mit geistiger Behinderung
und mit Demenz, ist aber wesentlich mehr als die traditionelle an der Klinik
orientierte Krankenpflege. Pflege alter Menschen kiimmert sich um die ge-
samten Lebensverhiltnisse, integriert (sozial-)medizinische, paramedizinische,
dkonomische, dkologische, soziale und pidagogische Aufgaben, ist umfassende
»psychosoziale Betreuung« (Scurauss 2017, 38). Hierzu werden »feinfiihlige
Mitmenschen mit hoher fachlicher Kompetenz« gefordert, denn Pflege demen-
ziell erkrankter Menschen ist »eine andere Kultur« (ebd.). Wissenschaftlichkeit
nennt SCHLAUSS (ebd.) als eine wesentliche Voraussetzung, als weitere die em-
pathische Beziehungsgestaltung auf der zwischenmenschlichen Ebene.

Praventive Betreuung

Das subjektive Wohlbefinden herzustellen bzw. zu verbessern, nennt BLeEks-
Ma als wesentliches Ziel der Betreuung alt werdender Menschen mit geistiger
Behinderung. »Dazu miissen Belastbarkeit und Belastungen im Gleichgewicht
sein« (2014, 32). Als Komponenten der Belastbarkeit werden »kérperliche Kon-
dition, Erkenntnisfahigkeit, Vermdgen Probleme zu l6sen, Funktionieren der
Sinnesorgane, Selbstvertrauen, Durchsetzungsvermogen usw.« (ebd.) benannt.
Bei abnehmender Belastbarkeit verstirkt sich der Umfeldeinfluss, sodass das
Umfeld immer wieder neu angepasst werden muss (— Milieugestaltung). Hier-
bei helfen Informationen zur Lebensgeschichte (— Biografiearbeit).

Belastbarkeit kann gestirkt werden durch befriedigende Aktivititen, die
sich auf Selbstbewusstsein und Selbstachtung positiv auswirken. Hier hat der
ressourcenorientierte Ansatz seinen Platz, indem die noch vorhandenen Még-
lichkeiten, Fihigkeiten und Stdrken des alten Menschen angesprochen werden.
Belastungen konnen auch dadurch reduziert werden, dass Anspriiche und Er-
wartungen zuriickgenommen werden, die Wohneinrichtung angepasst wird
und eine angenehme Atmosphire ausstrahlt, und dass die Entfernung zwischen
Wohnung und Aktivititsangeboten klein gehalten wird. Auch dies ist Aufgabe
der — Milieugestaltung.

Modernere Betreuungskonzepte betonen den bestméglichen Erhalt von
Selbstbestimmung und Selbststindigkeit im Alter und bei Krankheit, Momente,
die sich durchaus voneinander unterscheiden. Selbststindigkeit betont die Fihig-
keiten, Selbstbestimmung die Freiheiten zur Wahl und Entscheidung. Ubergeordnet
ist noch die Kompetenz, die neben der Fihigkeit und der Selbstbestimmung auch
die Berechtigung umfasst, etwas tun zu diirfen. Auch wenn die Ausfithrungsfi-
higkeiten und damit die Selbststindigkeit nachlassen, soll doch die Entschei-
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dungsfreiheit erhalten bleiben. Auch die eigene Entscheidung, ob und wann je-
mand welche Hilfe anfordert, ist ein Akt der Selbstbestimmung. Die Hilfemég-
lichkeiten miissen dann aber auch zur Verfiigung stehen und sorgfiltig dosiert
werden; hiufig werden sie durch anonyme Systembedingungen eingeschrinke.
Zu viel Hilfe ist genauso schidlich wie zu wenig. Hilfe durch die Betreuer soll
sich nicht nur danach richten, was ein Bewohner wiinscht, sondern auch darauf,
auf welche Art er wiinscht, dass es getan wird (BLEeksma 2014, 37).

Perspektiven

Perspektiven aufzuzeigen ist prognostische Arbeit, bedient sich der »Methode
fortschreibender Vorausschau« (Warterkamp 1970, 25) und arbeitet mit aus Ver-
gangenheit und Gegenwart bekannten Daten, die, in die Zukunft extrapoliert,
zu Trendprognosen fiihren. Solche Trends sind jedoch nur zutreffend prognos-
tizierbar, wenn alle Randbedingungen gleich bleiben, wovon wir keinesfalls aus-
gehen diirfen. Prognosen sind also zwingend unsicher. Der Londoner Futurolo-
ge Nigel Calder sagte hierzu:

»Das wirklich Neue (und daher auch fiir die Entwicklung Entscheidende) beginnt

aber (...) oft mit einem zwar schon lange vorbereiteten, aber dann doch abrupt wir-
kenden Sprung auf ganz andere Geleise« (CALDER 1968; nach Warerkampr 1970, 25).

Ein solcher Sprung auf andere Gleise ist das Anwachsen bestimmter Bevélke-

rungen durch Migration, die weltweite Zunahme alternder und alter Menschen

mit Demenz aufgrund ansteigender Lebenserwartung, auch in Deutschland,
und damit auch die Zunahme der Zahl alter Menschen mit geistiger Behinde-
rung und Demenz.

Bei aller Unsicherheit langfristiger Prognosen lassen sich aber einige markante
Entwicklungen aufgreifen und vorsichtig in eine Zukunft von zehn, vielleicht
20 Jahren verlingern, um auf einige Notwendigkeiten, Risiken und Gefahren
aufmerksam zu machen, die wir ganz besonders aufmerksam beobachten und
ganz besonders sorgfiltig steuern miissen. Dies betrifft zum einen den quantita-
tiven Aspeke, die Entwicklung der Anzahl alter Menschen mit geistiger Behin-
derung und Demenz, zum anderen den qualitativen Aspekt, die erforderliche
Entwicklung neuer Lebenskonzepte und Assistenzformen.

—  Der demografische Wandel beruht auf sinkenden Geburtenraten und steigen-
der Lebenserwartung (Heinz 2012, 81); wir erginzen: auch auf Migrati-
onsbewegungen. Entgegen den bisherigen Erwartungen geht die Anzahl der
als geistig behindert bezeichneten Menschen niche zuriick. So verweist z. B.
Hildegard Kaulen darauf, dass »in Deutschland immer mehr Menschen als
geistig behindert eingestuft [werden]. Das zeigt unter anderem der stark
gestiegene Bedarf nach sonderpidagogischer Forderung bei Kindern und
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Kleinkindern« (KauLen 2014, 2), die dann auch einmal erwachsen, alt und
zum Teil dement werden. Mit Demenzen im Allgemeinen werden wir uns
nachstehend befassen, mit Demenzen bei Menschen mit geistiger Behinde-
rung in Kapitel 2.

- Die Entwicklung neuer Lebenskonzepte (HEINz 2012, 81) wird mit dem
Ende der Arbeitstitigkeit, bei Plegebedarf und eintretender Demenz erfor-
derlich, wobei wir davon ausgehen miissen, dass neue Lebenskonzepte fiir
Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz niche alleine von ihnen
selbst entwickelt werden kénnen. Viele Risiken der Verinderung postmoder-
ner Lebensgestaltung treffen wohl die Mehrheit der »Normalbevolkerunge,
nur selten jedoch Menschen mit geistiger Behinderung. IThr Leben verliuft
bisher zumeist ziemlich geradlinig in der Abfolge 6ffentlicher Interventio-
nen: Frithférderung — Kindergarten — Schule — Werkstatt fir behinderte
Menschen/Arbeitstitigkeit — Wohneinrichtungen. Weitgehend ungeklirt
sind noch die Wohn- und Lebensgestalcung im Alter, die Frage méglicher
Pflegeheime, der Betreuung bei Demenz, die Vorbereitung auf den Tod mit
Hospiz und Sterbebegleitung (Prrscu 2002, 8 £.). Diesen Fragen sind die
weiteren Kapitel ab Kapitel 4 gewidmet.

1.3 Demenz

Ich fiirchte, ich bin nicht bei vollem Verstand.
Mir scheint, ich sollte Euch kennen,
und diesen Mann auch,

doch ich bin im Zweifel;

denn ich bin villig im Unklaren, was fiir ein Ort dies ist,
und alle Kenntnis, die ich habe, erinnert sich nicht an diese Kleider;
auch weiff ich nicht, wo ich letzte Nacht gewohnt habe.

(William Shakespeare, Konig Lear, 4. Akt, 7. Szene)

So wie Koénig Lear hier spricht, erweckt er den Eindruck, als beginne bei ihm
eine Verinderung, die sich mit zunehmendem Lebensalter immer stirker aus-
breitet: die Demenz.

Begriff

Demenz wird im neuen Jahrtausend zur grofiten medizinischen und sozialen
Herausforderung fiir unsere Gesellschaft (Gutzmann 2012, 61; MITTEN &
STEICHEN 2005), zu einem »Problem tragischen Ausmafles« (CroISILE 2012,
8). 2016 zeigen weltweit etwa 44 Millionen Menschen Symptome von Demenz,
und fiir das Jahr 2050 wird eine Zahl von 135 Millionen erwartet (N. WEBER
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2016, 1). Vor allem die zunechmende Lebenserwartung der Bevélkerung nicht
nur in den westlichen Industrielindern lisst einen dramatischen Anstieg des
Vorkommens der Demenz als Volkskrankheit erwarten. Galten zunichst die
westlichen Industrielinder sowie Ost- und Siidasien (HisBELER 2015, A 1470)
als demenzbelastet, so inzwischen auch Lateinamerika (Privalenz 4,9 %), China
(4,0 %) und selbst in den USA lebende Afroamerikaner und »Hispanics«, »wo-
hingegen die Raten der in ihren Herkunftslindern lebenden Afrikaner geringer
sind« (LEONHARDT 2016, 5), wofiir der Autor die Griinde fiir bisher unerklirt
hile (ebd.). Die Erklirung ist jedoch einfach: Sie liegt in dem immer héheren
Lebensalter, welches Menschen in wirtschaftlich prosperierenden (»reichen«)
Lindern erreichen, und die durchschnittliche Lebenserwartung unterscheidet
sich unter den Lindern dieser Erde immer noch erheblich (Dearon 2017).
Auch der Anteil der Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz wird
sich »in den nichsten 10 Jahren verdreifachen und stetig ansteigen« (GRUNWALD
2014, 4), da auch deren durchschnittliche Lebenserwartung gegeniiber fritheren
Zeiten erheblich angewachsen ist.

Demenz: In der wortlichen Ubersetzung aus dem Lateinischen heifSt »De-
menz« so viel wie »der Geist ist weg«, womit das Hauptmerkmal einer De-
menzerkrankung treffend umschrieben ist: der Verlust der geistigen Fahig-
keiten. Dieser Verlust beruht auf Verinderungen des Gehirns und fiihrt zu
schweren Beeintrichtigungen im tiglichen Leben (MITTEN & STEICHEN
2005, 2).

Der Begriff »Demenz« benennt als Oberbegriff »ein Syndrombild von Krankhei-
ten, die die Leistungsfihigkeit des Gehirns und somit geistige, emotionale und
soziale Fihigkeiten beeintrichtigen« (EGGERT, SULMANN & TEUBNER 2017, 1)
und umfasst ein »Muster von Symptomen« (Kurz, FRETER, SAXL & NICKEL
2019, 6), wenn Krankheiten des Gehirns Schidigungen und Zerstorungen von
Nervenzellen herbeiftihren. Ein gewisser Verlust von Nervenzellen im Verlaufe
der Alterung ist ein natiirlicher Vorgang. Bei Krankheiten, die zur Demenz fiih-
ren, geschieht dieser Verlust aber sehr viel rascher und hat zur Folge, dass das
Gehirn des Betroffenen nicht mehr normal arbeitet (ALzHEIMER EUROPE
1999, 1). Die Demenzform Alzheimer charakterisiert sich nach der ICD-10?
durch

2 ICD-10: International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems, dt.:
Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsproble-

me, Klassifikationssystem fiir medizinische Diagnosen, hrsgg. v. d. Weltgesundheitsorganisa-
tion (WHO), 10. Ausgabe.
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- Beeintrichtigungen der Gedichtnisleistungen,

- Beeintrichtigungen des abstrakten Denkens und des Urteilsvermogens,

- Beeintrichtigungen der Orientierung im Raum, in der Zeit und zur Person,

- Beeintrichtigungen der Sprache (Aphasie), der Bewegungssteuerung und
Handlungsfahigkeit (Apraxie), des Erkennens (Agnosie) (ALZHEIMER AN-
GEHORIGE AUSTRIA — AAA 2004, 5).

- Beeintrichtigungen der Affektkontrolle, des Antriebs und des Sozialverhal-
tens (WoLr 20006, 43).

- Ein Delir bzw. eine Bewusstseinstriibbung muss ausgeschlossen werden.

- Die Beeintrichtigungen miissen »seit mehr als sechs Monaten« bestehen
(EscHWEILER, LEYHE, KLOPPEL & HULL 2011, 26; WoLr 2006, 43).

Fiir andere Formen der Demenz gelten nach ICD-10 weitere Kriterien, die hier
nicht berichtet werden, und im aktuellen ICD-11° und dem DSM-5* werden
»neben schleichend progredienten Einschrinkungen des episodischen Gedicht-
nisses« auch Biomarker gefordert (EscHWEILER et al. 2011, 28). »Demenz« wol-
len wir verstehen als Oberbegriff tiber einer Vielzahl von Erscheinungsformen
zunchmender Verluste intellekeueller und praktischer Fihigkeiten (EGGERT et al.
2017, 1); »in der Literatur werden ca. 70 verschiedene Demenzformen beschrie-
ben« (AUER, SPAN & ZEHETNER o. J.).

Pravalenz

Privalenz meint das Vorkommen von Krankheiten, die »Zahl der Kranken
mit einer bestimmten Krankheit zu einem bestimmten Zeitpunkt« (PETERS

1997, 397).

Deutschland: Zweifellos ist die absolute Zahl der Demenzkranken in Deutsch-
land in den letzten Jahrzehnten auf etwa 1,3 Millionen Menschen (BIRBAUMER &
Zrrriau 2017, 177; CroisiLe 2012, 8) bzw. auf 1,5 Millionen (N. WEBER 2016,
1) oder auf 1,7 Millionen (Kurz et al. 2019, 8) angestiegen und soll bis 2050 die
Zahl von drei Millionen erreichen (EGGERT et al. 2017, 1). Dieser Anstieg lasst
sich durch die hohere Lebenserwartung und die zunehmende Zahl von ilteren
Menschen erkliren. Parallel hierzu steigt auch die Zahl der Familienangehérigen,
welche mit der bisher ungewohnten Aufgabe der Betreuung des demenzkranken
Familienmitgliedes konfrontiert werden. Zusitzlich erschwerend wirke sich die

3 ICD-11: wie ICD-10, 11. Ausgabe, soll 2022 in Kraft treten.

4 DSM-5: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, dt.: Diagnostisches und sta-
tistisches Manual psychischer Storungen, 5. Ausgabe 2013, dt. 2014.



Demenz 23

negative Entwicklung des »Altenquotienten« aus, »das Verhiltnis der prinzipiell
Pflegefihigen zu den 65-Jihrigen und Alteren. (...) Die steigende Lebenserwar-
tung und eine gleichzeitig sinkende Kinderzahl reduzieren diesen Altenquotien-
ten« (GuTzMANN 2012, 8), sodass immer weniger Menschen im arbeitsfahigen
Alter sowohl fiir die Erwirtschaftung der finanziellen wie fiir die Durchfiihrung
der pflegerischen Altersversorgung zur Verfiigung stehen werden. Erschwerend
kommt hinzu, dass im sozialen und pflegerischen Bereich Tatige »wegen unter-
tariflich bezahlter Jobs oder Teilzeitstellen finanziell im Rentenalter schlecht da
stehen konnten« (HaNs-BOCKLER-STIFTUNG 2015). Wer als Betreuungs-, Beglei-
tungs- oder Plegekraft unter den gegenwirtigen Bedingungen von Altersarmut
bedroht ist, wird sich einer solchen Berufstitigkeit kiinftig kaum noch widmen.

Prognose: In westlichen Industrienationen zeigen zwischen ca. 5 % und ca. 8 %
der iiber 65 Jahre alten Bevélkerung eine Demenz (K. MULLER 2008, 17). Fiir
Deutschland betrug die Zahl der an Demenz Erkrankeen im Jahr 2002 ca. 1,02
Millionen (RoMEero 2014, 298), 2008 ca. 1,1 Millionen (HErBARTH 2008, 6),
2017 fast 1,6 Millionen (BMBF 2017) und wird fiir 2030 auf 1,95 Millionen
und fiir 2050 auf 2,8 bis zu 3 Millionen geschitzt (Kurz et al. 2019, 8; Bir-
BAUMER & Z1TTLAU 2017, 177; EGGERT et al. 2017, 1; BMBF 2017; HiBBELER
2015; RomEero 2014, 300).

Altersabhiingigkeit: Die Privalenzrate steigt mit dem Alter steil an und ver-
doppelt sich ab dem 65. Lebensjahr etwa alle fiinf Altersjahre (DALZG 2018,
2). Fiir Westeuropa rechnet Kerstin Miiller mit 0,9 % bei der Altersgruppe
60-64 Jahre, 1,5 % bei 65-69-Jihrigen, 3,6 % bei 70-74-Jihrigen, 6,0 % bei
75-79-Jihrigen, 12,2 % bei 80-84-Jihrigen, 24,8 % bei 85-Jihrigen und Alte-
ren (K. MULLER 2008, 18) und 40 % der 90-Jihrigen und Alteren (GuTzMANN
2012, 4) (s. Abb. 1.2). Wihrend unter den 65-69-Jahrigen noch jeder Hun-
dertste von Demenz betroffen ist, ist es bei den tiber 85-Jdhrigen schon jeder
Dritte (AssocIATION LUXEMBOURG ALZHEIMER — ALA 2005). » Weltweit vollig
unstrittig ist der steile Anstieg der Privalenz mit zunehmendem Alter« (K. MUL-

LER 2008, 19 f.).
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Demenz: Lebensalter und Privalenz in Prozent
(zusammengestellt nach K. Miiller 2008, 18 und Gutzmann
2012, 4)
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Abb. 1.2: Demenz: Lebensalter und Privalenz (zusammengestellt nach K. MULLER 2008, 18 und
GuTzMANN 2012, 4; eigene Darstellung). Die neueren Angaben mittlerer Privalenzraten nach
dem EuroCode (DALZG 2018, 1) weichen von den hier dargestellten Zahlen nur minimal ab.

Neben regionalen und kulturellen Unterschieden im Auftreten von Demenz fal-
len unterschiedliche Verteilungen zwischen Frauen (ca. 60-70 %) und Minnern
(ca. 3040 %) auf, was darauf zuriickgefithrt wird, »dass Frauen in den beson-
ders gefdhrdeten Gruppen der Hoch- und Héchstbetagten wegen ihrer lingeren
Lebenserwartung weitaus hiufiger als Minner vertreten sind und dariiber hi-
naus linger als Mdnner mit einer Demenz tiberleben« (K. MULLER 2008, 19).
Auch scheint das Bildungsniveau eine Rolle zu spielen: ein geringeres Bildungs-
niveau scheint das Demenzrisiko zu erhéhen. Ebenso wird angenommen, dass
»bei Personen mit einer groflen >kognitiven Reserve« die Erkrankung langsamer
voranschreitet und besser kompensiert werden kann« (ebd.). Kompetenzerhalt
scheint ferner dort eher méglich zu sein, wo Menschen in einer von nur wenig
Technologie bestimmten Umwelt leben, in der einmal erworbene Kompetenzen
lange bewahrt werden konnen (ebd.). Damit wird Demenz auch in Relation zu
den Anforderungen und Erwartungen der umgebenden Gesellschaft und den
Lebensverhilenissen gesetzt. Gerne wird dabei iibersechen, dass das Leben in
wirtschaftlich wenig entwickelten Regionen mit einer kiirzeren Lebenserwar-
tung einhergeht. Birbaumer & Zittlau (2017, 178) bringen diesen Zusammen-
hang treffend auf den Begriff: Eine »kiirzere Lebenserwartung (...) reicht als
Demenzschutz offenbar vollig aus«.
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