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1. Einleitung - Was ist eine Demenz?

,Demenz” ist der Oberbegriff fiir verschiedene Erkrankungen, bei denen geistige Fahigkeiten
wie Denken und Erinnern eingeschrankt sind. Das Wort ,,Demenz” stammt aus dem Lateini-
schen und meint ,ohne Geist” (de=ohne; mens=Geist, Verstand). In dieser Bezeichnung kommt
allerdings eine negative Grundhaltung gegeniiber den betroffenen Menschen zum Ausdruck,
die ihnen nicht gerecht wird. Denn Menschen mit Demenz haben durchaus ein Bewusstsein
und nehmen ihre Umwelt und das, was mit ihnen geschieht, sehr sensibel wahr.

1.1 Demenzformen

Auch wenn die Zeichen einer Demenz sich oft dhneln, werden sie durch ganz unterschiedliche
Erkrankungen der Nervenzellen oder durch bestimmte Stoffwechselbedingungen verursacht.
Erschwerend kommt hinzu, dass nicht selten auch Mischformen aus verschiedenen Demenz-
formen auftreten kbnnen, die eine genaue Zuordnung erschweren.

Eine Demenzerkrankung zeichnet sich durch eine Funktionsstorung des Gehirns aus. Aufgrund
der vielfaltigen moglichen Ursachen fiir eine Demenzerkrankung werden haufig primare und
sekundare Demenzen unterschieden. , Die Funktionsstorung kann primar sein, wie bei Krank-
heiten, Verletzungen oder Stérungen, die das Gehirn direkt oder in besonderem MafRe betref-
fen; oder sekundar wie bei systemischen Krankheiten oder Stérungen, die das Gehirn als eines
von vielen anderen Organen oder Korpersystemen betreffen.” (vgl. ICD 10).

Alzheimer Demenz

Die Demenz vom Alzheimer-Typ (DAT) ist die hdufigste Form; sie macht schatzungsweise rund
70 % aller Demenzerkrankungen aus. Bei der Alzheimer Demenz ist der Nervenbotenstoff Ace-
tylcholin im Gehirn stark vermindert. Dadurch kommt es zu einer Stérung der Informations-
weiterleitung zwischen den Nervenzellen. Es lagern sich bestimmte EiweilRe, die sogenannten
Amyloid-Plaques sowie fadenférmige Zellbestandteile, auch Neurofibrillenbiindel genannt, im
Gehirn ab.

Die Folge: Menschen, die an Alzheimer erkrankt sind, haben vor allem Probleme mit dem
Gedachtnis und bei der Orientierung. Menschen mit Demenz fallt es immer ,schwerer” den
Alltag zu bewaltigen, da sie zunehmend Schwierigkeiten beim logischen Denken haben. Auch
die Fahigkeit, sich ein sinnvolles Urteil Gber einen Sachverhalt oder eine Situation zu bilden,
geht bei ihnen verloren. Damit sind die Betroffenen auf Hilfe und Unterstiitzung angewiesen.

Lewy-Korperchen-Demenz

Die Lewy-Korperchen-Demenz ist nach der Alzheimer-Erkrankung die zweithaufig-ste Demenz-
form im Alter: Sie macht bis zu 20 % aller Demenzformen aus. Bei dieser Demenz werden die
Nervenzellen in der GroRhirnrinde und im Hirnstamm immer mehr zerstort. Das fiihrt dazu,
dass vor allem die Bildung des Nervenbotenstoffs Dopamin verringert ist — dhnlich wie bei der
Parkinson-Erkrankung. Die Betroffenen leiden haufig schon in der friihen Phase unter opti-
schen Halluzinationen.



Vaskulare Demenz

Diese Demenzform macht ungefdhr einen Anteil von 10 bis 15 % aller Demenzerkrankungen
aus. Von einer vaskuldren Demenz (von ,vasculum® lateinisch: kleines GefaR) spricht man
dann, wenn das Gehirn nicht ausreichend durchblutet wurde und die Nervenzellen kurzzeitig
oder Uber eine langere Zeit hinweg mit zu wenig Sauerstoff versorgt waren. Durch den Sauer-
stoffmangel werden Nervenzellen dauerhaft geschadigt. Dies kann zum Beispiel bedingt durch
Mini-Schlaganfalle im Gehirn sein, die die betroffene Person unter Umstanden selbst gar nicht
bemerkt. Die Betroffenen leiden vordergriindig haufig nicht an Gedachtnisstérungen, sondern
an leichten Léhmungen, Gangunsicherheit, verwaschener Sprache sowie Denkschwierigkeiten
oder Stimmungslabilitat.

Frontotemporale Demenz

Bei der frontotemporalen Demenz werden Nervenzellen aus dem Stirn- und Schlafenbereich
des Gehirns (von ,frons“ lateinisch: Stirn und ,tempus®, lateinisch: Schlafe) zerstort. Dieser
Hirnbereich kontrolliert Gefiihle und das erlernte Sozialverhalten. An einer frontotemporalen
Demenz erkranken die Betroffenen vorwiegend zwischen dem 50. und 60. Lebensjahr. Zu Be-
ginn zeigen Menschen mit Demenz nicht die typischen Anzeichen einer Demenz wie Gedacht-
niseinbufen und Stérungen der geistigen Leistungsfahigkeit.

Sie fallen durch eine Veranderung der Persdnlichkeit und des zwischenmenschlichen Verhal-
tens auf. Typisch sind etwa ungewohnte Aggressivitat, Taktlosigkeit oder maf3loses Essen; aber
auch Teilnahmslosigkeit oder Verwahrlosung. Dieser Umstand macht das Erkennen der Er-
krankung sehr schwer. Auch fiir die Angehorigen stellt das Zusammenleben eine grolle Her-
ausforderung und Belastung dar (vgl. KDA 2021).
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Quelle: Schneider et al. (2007:2197-2204), Neurology 69(24) — zitiert nach: Deut-
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2. Wie wirkt sich eine Demenz aus?
Verstarkte Vergesslichkeit

e Die Betroffenen kdnnen zunehmend weniger auf das Kurzzeitgedachtnis zugreifen und
sich nicht mehr an Dinge erinnern, die erst kurz zurlickliegen

e Mit Fortschreiten der Erkrankung konnen auch Erinnerungen aus dem Langzeitgedacht-
nis nicht mehr abgerufen werden

Orientierungsstorungen

¢ Im Verlauf einer Demenzerkrankung zeigen sich Einbul3en zuerst in der zeitlichen, dann
in der situativen und ortlichen und der personlichen Orientierung

Sprachstérungen

e Das Sprachverstiandnis und der Wortschatz verringern sich zunehmend

e Ausdrucks- und Wahrnehmungsmoglichkeiten tiber die Kérpersprache und Betonung
bleiben lange erhalten

e Probleme bei alltdglichen Aufgaben

e Gegenstande werden nicht mehr erkannt und kdnnen ihrer Funktion nicht zugeordnet
werden, obwohl die Sinnesorgane intakt sind

e Das Gesehene kann oft nicht benannt werden

e Handlungsabladufe, z.B. Ankleiden, kdnnen nicht mehr koordiniert werden

Neben diesen benannten Schwierigkeiten kbnnen noch weitere dazukommen:

e korperliche Unruhe

e Unsicherheit

e Interessenlosigkeit

e fehlende Organisation von Korperpflege und Kleidung

e seelische Verdnderungen wie Gefiihlsstérungen oder Wahnvorstellungen

¢ Inkontinenz

e Personlichkeitsverdanderungen abhéangig von der speziellen Form der Demenz

Einige dieser Symptome kdnnen von anderen Erkrankungen, z.B. einer Depression, verursacht
werden. Daher sollte in jedem Fall eine fachéarztliche Diagnose gestellt werden.

3. Was bedeutet das fiir die Beratungssituation?

Die Diagnose Demenz stellt eine existenzielle Herausforderung fiir die betroffene Person und
ihr soziales Umfeld dar. Das gesamte Lebensumfeld muss sich auf die neue Situation einstel-
len. Rollen verandern sich und missen neu ausgehandelt werden. AulRerdem erfolgt ggf. die
Inanspruchnahme professioneller Leistungen eines Gesundheits- und Sozialsystems, was fir
AuBenstehende zunachst haufig undurchsichtig und fremd erscheint. Dadurch entstehen ver-
schiedene Bedarfslagen bei Betroffenen, die sich zum einen auf die Beseitigung von Infor-
mationsdefiziten beziehen, zum anderen aber auch Anleitung zu krankheitsentsprechendem
Verhalten, bis hin zu psychosozialer Beratung und Begleitung ndtig machen. Durch die Krisen-
haftigkeit des Geschehens werden biografische Aspekte der betroffenen Person und ihrer An-
gehdrigen, aber auch deren Wertvorstellungen wichtig.



Das eigene Selbstbild muss evtl. verdandert, Selbstwirksamkeitserwartungen einer neuen Be-
wertung unterzogen und das gesamte Leben einer neuen, zumeist negativ empfundenen
Situation angepasst werden. Pflegeberatung kann/muss in diesem Kontext mehr leisten als
reine Informationsvermittlung und Anleitung zu richtigem gesundheits- bzw. krankheitsent-
sprechendem Verhalten.

In einem ersten Schritt sind daher die Interessenlage und die Ziele der zu beratenden Per-
son(en) zu ermitteln.

Fir Sie als Pflegeberater:in von Menschen mit Demenz und ihren Angehoérigen sind zwei As-
pekte der Beratung von besonderer Bedeutung:

e Informationen und Leistungsbezug

e Psychosoziale Unterstiitzung

Informationen und Leistungsbezug:

In der Beratung von Menschen mit Demenz und ihren Angehoérigen kénnen Sie im Zusammen-
hang mit Informationen und Leistungsbezug zunachst folgende Fragen priifen, z.B.

e Was will der Ratsuchende mit der Information erreichen?

e Welches Vorwissen hat die ratsuchende Person?

e Welche Information muss gegeben werden, damit die Person ihr Ziel erreicht?
e Welche Information gebe ich lieber nicht?

e Konnen die Informationen falsch verstanden werden?

Mogliche Themen:

e Informationen Uber die Leistungen der Pflegeversicherung

e Information Uber oder Vermittlung von Hilfsangeboten/Versorgungsstrukturen in der
Umgebung

¢ Informationen lber das Krankheitsbild

e Informationen Uber pflegerische Besonderheiten

e Information Uber Methoden der Kommunikation und des Umgangs

e Betreuungsrechtliche Informationen / Patient:innenverfiigung

Psychosoziale Unterstiitzung:

Ziel der psychosozialen Unterstiitzung im Kontext von Pflegeberatung von Menschen mit De-
menz und ihren Angehorigen ist es, die ratsuchende Person zu starken. Dabei konnen Sie durch
die Beratung den Pflegenden psychische Entlastung, emotionale Unterstitzung, Wertschat-
zung und soziale Anerkennung bieten sowie die Kompetenzen und die Handlungsfahigkeit der
ratsuchenden Person starken und erweitern.

Mogliche Themen:

e Beschreibung und Klarung der Pflegerolle(n), einschlieBlich der damit einhergehenden
Konflikte

e Balance zwischen Ndhe und Distanz und erlebte Gefiihle und Gedanken in Bezug auf die
Pflege

e Dominante Belastungserlebnisse und besonders gelungene Pflegeerfahrungen

e Krankheitsverstandnis, Akzeptanz und der Umgang mit Verdanderungen (Anpassungsleis-
tung und Entscheidungsfahigkeit)



e Verhalten in schwierigen Betreuungs- und Pflegesituationen

e Einschatzung der individuellen Ressourcen, des familialen Netzes und der biirgerschaft-
lichen Unterstitzung

e Ermutigung zur friihzeitigen Inanspruchnahme von Hilfen etc.(vgl. KDA 2020)

4. Menschen mit Demenz (und ihre Angehdorigen) in der Beratungssitua-
tion

Die Vielfaltigkeit der Symptome, die mit einer Demenz einhergehen, vor allem die moéglichen
Defizite im Bereich des Erinnerungsvermaogens, der Orientierung und der Sprache, filhren hau-
fig zu stigmatisierendem Verhalten von Seiten des sozialen Umfeldes sowie Dienstleistenden
im Gesundheitswesen. Menschen mit Demenz wird haufig die Korrektheit der eigenen Wahr-
nehmung und Handlungsfahigkeit sowie die Fahigkeit abgesprochen, eigene Entscheidungen
zu féllen. ,Verbreitet sind Entscheidungen fir und nicht mit Menschen mit Demenz.” (DZA
2014, S.9).

Diese Tendenz, Menschen mit Demenz ,fiirsorglich zu entmiindigen®, anstelle sie so weit wie
moglich in ihrer Autonomie zu starken, muss sich allerdings nicht immer zum Nachteil der
Klient:innen auswirken. Die Komplexitat der zu vermittelnden Informationen, z.B. zu leistungs-
rechtlichen Fragestellungen in der Pflegeversicherung, kann die betroffene Person und deren
Angehérige belasten und iiberfordern. Die Ubernahme von Verantwortung durch Sie als Pfle-
geberater:in im Sinne einer Fallsteuerung kann von den betroffenen Personen auch als ent-
lastend empfunden werden und zu einer Reduktion von Angsten und Unsicherheiten im Zu-
sammenhang mit Fragen zum Leistungsrecht und der Organisation eines bedarfsorientierten
Versorgungssettings flihren.

Die kognitiven Einschrankungen und die herausfordernden Verhaltensweisen im Rahmen einer
Demenzerkrankung konnen das soziale (familidare) Umfeld erheblich belasten. Die gewohnte
Kommunikation funktioniert nicht mehr, der Mensch mit Demenz hat aufgrund der Erkrankung
Schwierigkeiten beziglich der Orientierung und Einschrankungen in der Fahigkeit, seine Be-
dirfnisse zu artikulieren.

Die Bezugspersonen sind damit haufig tiberfordert, haben keine Kenntnis darlber, wie sie ein
sicheres Umfeld gestalten und schwierige Situationen im Alltag entscharfen kénnen. Angeho-
rige pendeln zwischen Schamgefiihlen auf der einen und Trauer Uber den Verlust eines gelieb-
ten Menschen auf der anderen Seite. Auch alte familiare Konflikte kdnnen wieder aufbrechen.
Die eigene emotionale Betroffenheit und die hohen zeitlichen, psychischen und physischen
Anforderungen, die an sie gestellt werden, erhéhen das Risiko selber zu erkranken und er-
schweren einen addaquaten Umgang mit dem Menschen mit Demenz.

In der Pflegeberatung von Menschen mit Demenz ist es daher fiir Sie wichtig, sich die Umstan-
de der Beratung (das Beratungssetting) bewusst zu machen:

e Wen habe ich vor mir? Ist es die betroffene Person alleine oder zusammen mit ihren An-
gehorigen? Oder sind es ausschlieRlich die Angehorigen?

e Wer sucht meinen Rat? Die betroffene Person oder deren Angehdérige?

e Wie missen die Beratungsinhalte aufbereitet sein und vermittelt werden, damit die Rat-
suchende(n) Person(en) entscheidungs- und handlungsfahig werden?

e Wo findet die Pflegeberatung statt? In der Beratungsstelle oder in der hauslichen Um-
gebung der betroffenen Personen (Schutzbedirfnis)?



4.1 Weitere Fragestellungen
Freiwilligkeit

Kommt die Person/die Personen freiwillig in die Beratung? Diese Frage hat entscheidenden
Einfluss auf die Motivation der beratenen Person, Verdnderungen anzustoRen bzw. mitzutra-
gen.

Ressourcenorientierung

Bei der Beratung von Menschen mit Demenz und deren Angehdérigen spielt der Begriff der
»,Ressourcenorientierung” eine nicht unerhebliche Rolle. Ressourcen kénnen sowohl in der
Personlichkeit der ratsuchenden Person (z.B. eine hohe Selbstwirksamkeitsiiberzeugung) und
zum anderen in der die Person umgebenden Umwelt (z.B. Freunde, Familie, materielle Res-
sourcen) liegen. Welche Fahigkeiten/Restfahigkeiten bringt die zu beratende Person mit, die
bei der Bewaltigung der Situation hilfreich sein kdnnen?

Interdisziplinaritat

Was kann ich als Pflegeberater:in leisten? Welche weiteren Professionen und Dienstleistungen
sollen/ miissen hinzugezogen werden?

Alltags- und Lebensweltorientierung

Alltags- und lebensweltorientierte Pflegeberatung meint, auf die durch die Hilfe- und Pflege-
bediirftigkeit in der Lebenswelt entstandenen Probleme von Menschen einzugehen und ge-
meinsam nach Moglichkeiten zu suchen, wie der Alltag trotzdem gelingen kann. Wie lebt(e)
die zu beratende Person, was ist ihr wichtig, was will sie erreichen bzw. vermeiden?

Einbezug von informeller und alltaglicher Unterstiitzung

Bei diesem Punkt richtet sich Ihr Augenmerk als Pflegeberater:in auf den Sozialraum der pfle-
gebeddirftigen Person. Welche Personen gibt es dort (Angehorige, Freunde, Nachbarn...) und
wie steht es um deren Bereitschaft zu unterstiitzen? Wie kdnnen diese personellen Ressour-
cen fir den Aufbau einer bedarfs- und bediirfnisgerechten Versorgungssituation organisiert
werden? Wer kann welche Aufgaben Gibernehmen?

Beratungsbeziehung

Wie kann ich als Pflegeberater:in eine Beratungs- und Arbeitsgrundlage schaffen, auf der die
Beratung erfolgversprechend gestaltet werden kann?

Wie schon oben erldutert, kann die Art und Komplexitat der dargebotenen Informationen in
der Pflegeberatung die Klient:innen (iberfordern. Daher missen diese ggf. an deren Fahigkei-
ten angepasst werden. Um einschatzen zu konnen wie die Informationen aufbereitet werden
miussen, damit sie im Sinne einer Selbstbefdhigung zu zielgerichteten Handlungen fiihren, ist
eine hohe Sensibilitat der Pflegeberater:in fiir die Situation und die Fahigkeiten der Menschen
mit Demenz notwendig. Hier spielt die schon erwahnte ressourcenorientierte Haltung in der
Pflegeberatung eine erhebliche Rolle unter der Fragestellung, welche Ressourcen die zu be-
ratende Person (noch) mitbringt, um Dinge selbstindig zu regeln oder wo eine Ubernahme der
Aufgaben durch nahe Angehorige oder auch durch sie als Pflegeberater:in notig und angezeigt
ist. Erfolg und Misserfolg sind dabei Elemente des Beratungsprozesses.



5. Worauf konnen Sie in der direkten Kommunikation mit Menschen mit
einer Demenz achten?

1. Vermeiden Sie Konfrontationen

Menschen mit Demenz mit ihren Schwachen oder Fehlern zu konfrontieren, ist aufgrund der
spezifischen Verdanderungen durch die Krankheit sinnlos. Da neue Inhalte nicht immer behal-
ten werden konnen, fiihrt Kritik nicht zu Verhaltensanderungen, sondern hinterlasst lediglich
eine angespannte Atmosphare.

2. Handeln Sie zweckmdfig

Die ein oder andere kritische Situation ldsst sich voraussehen und somit vermeiden. Fir viele
Probleme finden sich kreative und praktikable Losungen.

3. Diskutieren Sie nicht, sondern formulieren Sie die Gefiihle der Person

Zeigt ein Mensch mit Demenz sich unruhig, dngstlich oder aufgeregt, formulieren Sie die Ge-
fihle Ihres Gegenlibers. Sagen Sie, was Sie glauben, wie die Person sich fihlt — zum Beispiel
»lch merke, dass Sie sehr aufgeregt sind. Wenn niemand kommt, dann ist das schon argerlich.”
Das Gefiihl verstanden zu werden, kann der Person helfen, sich zu beruhigen.

Manche Menschen mit Demenz reagieren auf das Gefiihl, die Kontrolle Gber sich und ihr Leben
zu verlieren, mit extrem verstarkten Kontrollbemiihungen. Bei anderen tritt die Unsicherheit
in den Vordergrund, bei wieder anderen schldgt der Kontrollverlust in Aggressivitat um. All
das kann die Kommunikation massiv beeintrdchtigen. Eine an den oben genannten drei Merk-
malen ausgerichtete Kommunikation kann dazu beitragen, Gefiihlen der Hilflosigkeit und des
Kontrollverlustes bei Menschen mit Demenz zu begegnen.

Gut zu wissen

,Menschen mit Demenz sind Menschen mit Behinderung im Rechtssinne. Mit der
Behindertenrechtskonvention (BRK) wird die rechtliche Handlungsfahigkeit allen
Menschen mit Behinderung zuerkannt und steht die rechtliche Assistenz, die
Forderung und Unterstltzung der Ausibung der rechtlichen Handlungsfahigkeit,
im Vordergrund. Nicht die Substitution von, sondern die Befdhigung zu der
Wahrnehmung eigener Rechte und der Entscheidung steht im Vordergrund der
Rechterealisierung im modernen Behindertenrecht. Dies gilt auch flir Menschen
mit Demenz, die vorschnell als Pflegebedirftige kategorisiert und in ihren
Ressourcen und Kompetenzen einerseits, und Teilhaberechten andererseits aus
dem Blick geraten.” (DZA 2014, S. 8)



6. Weiterfiihrendes

Deutsche Alzheimer Gesellschaft: www.deutsche-alzheimer.de
Wegweiser Demenz: www.wegweiser-demenz.de
Informationsmaterialien, Hilfen zur Kommunikation und Literatur- und Filmsammlungen

zum Thema Demenz finden Sie auf der Themenseite Demenz der Regionalbiiros Alter,
Pflege und Demenz: www.alter-pflege-demenz-nrw.de/akteure/themen/demenz/
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