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Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz
Eine Buchreihe der Robert Bosch Stiftung

Rund eine Million Menschen in Deutschland leiden an Demenz. Die enorme
Herausforderung dieser Krankheit fir unser Gesundheitssystem und unsere
Gesellschaft ist nur zu bewiltigen, wenn alle Beteiligten an einem Strang ziehen.
Das mochte die Initiative Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz der
Robert Bosch Stiftung erreichen. In sieben Werkstitten haben rund 80 Vertreter
aus Politik und Verwaltung und von Angehorigenorganisationen gemeinsam mit
Wissenschaftlern und Praktikern aus Medizin, Pflege und anderen Disziplinen
tiber die zentralen Probleme des Lebens mit Demenz diskutiert. Die sieben
Berichte der Werkstitten fassen das jeweilige Thema zusammen, greifen gute
Ansitze in der Praxis auf und geben Handlungsempfehlungen. Sie richten sich an
alle, die beruflich direkt oder indirekt mit der Begleitung von Menschen mit
Demenz befasst sind, sowie an interessierte Laien und Entscheidungstrager.

Die sieben Bande:

Die Krankheit frithzeitig auffangen (ISBN 978-3-456-84399-5)
Ressourcen erhalten (ISBN 978-3-456-84394-0)

Gemeinsam betreuen (ISBN 978-3-456-84393-3)
Demenzkranken begegnen (ISBN 978-3-456-84395-7)

Technische Unterstiitzung bei Demenz (ISBN 978-3-456-84396-4)
Erndhrung bei Demenz (ISBN 978-3-456-84397-1)

Ethik und Recht (ISBN 978-3-456-84398-8)
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Vorwort der Robert Bosch Stiftung
zur Reihe «Gemeinsam fiir
ein besseres Leben mit Demenz»

Demenzerkrankungen stellen die Betroffenen und ihr Umfeld, die betreuenden
Personen und das Gesundheitssystem vor besondere Probleme. Der fortschrei-
tende Verlust der kognitiven Fdhigkeiten erfordert spezifische Ansitze des
Umgangs, der Unterstiitzung und der Begleitung. Die angesichts des demogra-
fischen Wandels wachsende Anzahl der Erkrankten erh6ht den Handlungsbedarf,
gute Konzepte in die breite Anwendung zu bringen und neue Wege der Begleitung
einzuschlagen.

Auf diese Herausforderung reagierte die Robert Bosch Stiftung im Jahr 2004
mit der Initiative «Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz». Sie setzte auf
die Biindelung der vorhandenen Akteure und lud Vertreter aus Politik, Verwal-
tung und von Angehorigenorganisationen gemeinsam mit Wissenschaftlern und
Praktikern aus Medizin, Pflege und anderen Disziplinen zur Mitarbeit in sieben
Werkstitten ein. Durchsetzungschancen und die Nachhaltigkeit von bestehenden
Aktivititen sollten und sollen durch die Zusammenarbeit gestiarkt und die tiber-
greifende Netzwerkarbeit gestiitzt werden.

Die Themen der sieben Werkstitten, deren Berichte als Einzelbiande in der Reihe
«Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz» erscheinen, wurden mit Hilfe
von ausgewiesenen Experten ausgewihlt. Die Kernfragestellungen setzen direkt bei
den Menschen mit Demenz an und begleiten sie in ihrem Krankheitsverlauf:

® Wie konnen Demenzkranke frithzeitig aufgefangen werden?
® Wie werden die Fihigkeiten des Betroffenen so lange wie moglich erhalten?

® Wie kann die Unterstiitzung gemeinsam mit Angehorigen und Fachleuten
gelingen?

® Wie begegnet man Demenzkranken?
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6 Vorwort

® Wie konnen eine gute Wohngestaltung und Selbstindigkeit mit Technologie
unterstiitzt werden?

® Wie wird fiir die richtige und ausreichende Erndhrung gesorgt?

® Welche ethischen und rechtlichen Zusammenhinge stellen sich im Zusammen-
hang mit Demenz?

Die Mitglieder der Initiative haben gezeigt, dass eine tibergreifende Zusammen-
arbeit moglich und fruchtbar ist. Sie haben sich entschlossen, mit der Griindung
des Vereins «Aktion Demenz» das begonnene Netzwerk fortzusetzen und zu
erweitern. Sie wollen weiterhin fiir ein besseres Leben mit Demenz eintreten,
gemeinsam mit den Betroffenen, gemeinsam in ihrer Begleitung und gemeinsam
in der Gesellschaft.

Wir hoffen, dass die Berichte eine gute Basis fiir die weitere Arbeit des Vereins
bilden, und wir hoffen ebenfalls, dass durch das Aufzeigen von neuen Ansitzen,
guten Beispielen und Handlungsempfehlungen fiir die Menschen mit Demenz
und auch bei den vielen anderen Menschen, die tdglich mit Demenzkranken
umgehen, eine positive Wirkung entfaltet wird.

Robert Bosch Stiftung
Stuttgart, Oktober 2006
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Ressourcenorientierung in
der Versorgung von Demenzkranken

Jeder Mensch ist stindig unterschiedlichsten Belastungen und Stresssituationen
ausgesetzt: Anforderungen im privaten und beruflichen Alltag, unvorhergesehene
Ereignisse oder Belastungen durch Umwelteinfliisse, Infektionen und Krankhei-
ten. Die meisten solcher Anforderungen konnen bewiltigt werden — manchmal
mit, manchmal ohne die Unterstiitzung von auflen. Ob Menschen in der Lage sind,
Belastungen standzuhalten, Stress zu kompensieren und Krankheiten abzuwehren,
hiangt auch damit zusammen, iber welche physischen, psychischen und sozialen
Fahigkeiten, Hilfsmittel und Reserven sie verfiigen und wie sie sie einsetzen.

Die Ressourcen von Menschen sind individuell verschieden je nach korper-
licher und psychischer Konstitution, sozialem Umfeld, Qualifikation und finan-
zieller Situation. Sie sind ein wichtiger Quell der Lebensbewiltigung — in Gesund-
heit und in Krankheit.

Ressourcen erkennen und nutzen

Etwa seit Anfang der 1990er-Jahre zeichnet sich sowohl in der medizinischen wie
auch in der pflegewissenschaftlichen Forschung ein Paradigmenwechsel von
einem pathogenetisch orientierten zu einem ressourcenorientierten Gesundheits-
verstindnis ab. In der Versorgung, Betreuung und Behandlung kranker Menschen
werden deren Ressourcen als wichtiges Potenzial fiir die Genesung und Forderung
des Wohlbefindens begriffen. Diese Hinwendung zu noch bestehenden Fihigkei-
ten zeigt sich auch in einer Neudefinition von Gesundheit und Krankheit und in
einer ganzheitlichen Perspektive auf den hilfebediirftigen Menschen. Entspre-
chend dem «Ressourcen-Modell» (Robert Bosch Stiftung,1992: 63) miissen die
Selbsthilfepotenziale kranker Menschen erkannt, gestirkt und gefestigt werden,
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1 0 Ressourcen erhalten

um mit ihrer Hilfe die Gesundheit zu férdern, wiederherzustellen und das Leiden
zu lindern.

Der Paradigmenwechsel in der Gesundheitsversorgung und die veranderte Per-
spektive erfordern eine Neubestimmung der Versorgungsprozesse unter Bertick-
sichtigung des Ressourcen-Modells. Neubestimmung meint dabei keinen Neuent-
wurf, sondern vielmehr eine Orientierung an in der Praxis bereits vorhandenen
ressourcenorientierten Handlungsmustern. Dazu sind Arbeitsabliufe und Hand-
lungsweisen systematisch zu beobachten, zu dokumentieren und zu analysieren
und vor dem Hintergrund schon bestehender Theorien zu begutachten. Mithilfe
dieser Ergebnisse konnen Konzepte fiir ressourcenorientierte Versorgungspro-
zesse in der Behandlung und Betreuung kranker Menschen formuliert werden.

Ressourcen von Demenzkranken erhalten

Ressourcenorientierung wird da besonders wichtig, wo Heilung kaum noch mog-
lich ist, etwa in der Versorgung alter und kranker Menschen. Die Zahl derjenigen,
die im hohen Alter pflegebediirftig werden, wichst. Angesichts dessen steigt der
Bedarf an Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen fiir chronisch kranke, multimor-
bide und demenziell erkrankte Menschen.

Weil die meisten zur Demenz fithrenden Erkrankungen bis heute nicht geheilt
werden konnen, konzentrieren sich alle Bemithungen darauf, den Verlauf der
Krankheit giinstig zu beeinflussen, die mit einer Demenz einhergehenden zusitz-
lichen psychischen, physischen und sozialen Belastungen moglichst zu begrenzen
(vgl. von Ferber, 1992: 20), das Selbstwertgefiihl der Kranken zu stirken und ihre
Lebensqualitdt zu sichern. Im Vordergrund stehen deshalb Interventionen, die auf
die Bewiltigung des Lebens mit Krankheit, die Bewiltigung des Alltags und die Sta-
bilisierung und Aufrechterhaltung der Autonomie des Patienten trotz vorhandener
Gesundheitseinschrankungen (vgl. Moers, 1994: 159—-174) abzielen. Vorausset-
zung fiir die Verbesserung der Lebensqualitit ist, die vorhandenen Ressourcen der
Demenzkranken so lange wie moglich zu erhalten. Das kann einen Umzug in eine
Versorgungseinrichtung hinausschieben und den Kranken einen moglichst langen
Verbleib in der hduslichen Umgebung sichern.

Ressourcen durch individuelle Versorgung erhalten
Die verdnderte Perspektive in der Versorgung Demenzkranker von der Defizit-

zur Ressourcenorientierung erfordert einen veridnderten Bedarf an Hilfs- und
Versorgungsangeboten und verdnderte Versorgungsprozesse. «Das Ressourcen-
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1. Ressourcenorientierung in der Versorgung von Demenzkranken 1

Modell der Pflege kommt dabei in besonderer Weise zum Tragen, (da) es sich an
zu erhaltenden und zu fordernden Potenzialen ausrichtet (...)» (Robert Bosch
Stiftung, 1992: 63).

Im Vordergrund des Ressourcen-Modells fiir die Gesundheitsversorgung stehen
die Ressourcen des Kranken und seiner soziookologischen Umgebung. Sie werden
verstanden als «die in einem Individuum sowie die in seiner natiirlichen und
sozialen Umwelt liegenden latenten Wirkkrifte (...)» (Robert Bosch Stiftung,
1992: 63), die zur Bewiltigung und Linderung von Krankheiten beitragen konnen.

Man unterscheidet unter anderem externe und interne Ressourcen. Zu den
externen (situativen) Ressourcen zihlen Lebensumstinde wie Wohnverhiltnisse,
materielle Sicherheiten und funktionierende soziale Beziehungen. Interne (perso-
nale) Ressourcen sind dem Einzelnen innewohnende Fihigkeiten wie beispiels-
weise kognitive Fahigkeiten, Problemlosekompetenzen und soziale Kompetenzen.
Eine Demenz kann den Zugriff auf externe und interne Ressourcen erschweren
oder Ressourcen selbst zerstoren. Dieser Verlust kann durch andere Ressourcen
kompensiert werden, was den Ressourcenerhalt so bedeutsam macht.

Demenzielle Erkrankungen sind durch chronische, fortschreitende Gedachtnis-
und andere kognitive Storungen und durch Beeintrachtigungen der emotionalen
Kontrolle und Verdnderung des Sozialverhaltens gekennzeichnet. Die Auswir-
kungen sind je nach Krankheitstyp unterschiedlich und fiir den Erhalt der noch
vorhandenen Ressourcen ist es wichtig, genaue Kenntnisse iiber die unterschied-
lichen Demenzerkrankungen zu haben, und die individuellen externen und inter-
nen Ressourcen des Einzelnen herauszufinden. Auf dieser Grundlage konnen
dann individuelle Therapie- und Betreuungsprogramme erstellt werden. Spezielle
MafSnahmen, qualifizierte Betreuer und instruierte Angehorige helfen dabei, Res-
sourcen zu wecken, zu stirken und zu erhalten und damit den Krankheitsverlauf
hinauszuzdgern. So konnen beispielsweise durch einen Rekurs auf identitdtsbil-
dende biografische Erfahrungen Ressourcen geweckt werden; Erinnerungsarbeit
spielt deshalb fiir den Ressourcenerhalt von Demenzkranken eine wichtige Rolle,
ebenso wie bestimmte Verhaltensweisen und Kommunikationsstrategien der
betreuenden Personen, eine entspannte, stressfreie Atmosphire und bauliche
Gestaltungen des Lebensraums.

Gleichermafien bedeutsam ist eine individuell angepasste medikamenttse The-
rapie. Es gibt mittlerweile anerkannte Alzheimerprdparate (Antidementiva) und
spezifische Medikamente, die den Verlauf der Erkrankung verzogern oder mil-
dern konnen. Leider werden sie zu selten verordnet, oft nicht konsequent und
nicht zum richtigen Zeitpunkt eingesetzt. Haufiger werden Neuroleptika und
Sedativa verordnet, die unerwiinschtes Verhalten der Patienten wie Unruhe-
zustinde und Aggressivitit positiv beeinflussen konnen. Gleichzeitig bergen diese
Medikamente jedoch eine Gefahr. Sie konnen — durch ihre sedative Wirkung —
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die Patienten in einen Ddmmerzustand versetzen, in dem die Sturzgefahr deutlich
erhoht ist. Nicht selten macht ein Sturz einen Krankenhausaufenthalt erforder-
lich, der — wenn nicht die entsprechenden Mafinahmen ergriffen werden — fir
Demenzkranke mit einem weiteren Ressourcenverlust verbunden ist.

Auch Gesetzesgrundlagen konnen zur Sicherung von Ressourcen beitragen.
Leider wird durch die Vorgaben des Gesundheitssystems immer noch viel zu oft
das Gegenteil bewirkt, etwa indem die medizinische Verordnung von Rehabilita-
tionsmafSnahmen fiir gesetzlich versicherte Demenzkranke erschwert wird. Eine
Ressourcen erhaltende Reform ist demgegeniiber das im Januar 2002 in Kraft
gesetzte Pflegeleistungs- und Erginzungsgesetz, das Moglichkeiten fir eine Wei-
terentwicklung von Versorgungskonzepten und -strukturen insbesondere fiir die
ambulante Versorgung demenziell Erkrankter schaftt.

Demenzkranke Menschen Ressourcen erhaltend zu Hause versorgen

Der grofite Teil der Demenzkranken wird heute in seiner hduslichen Umgebung
von Angehorigen oder Bezugspersonen versorgt. Dass das so ist, geht nicht allein
auf mangelnde o6ffentliche Versorgungseinrichtungen fiir Demenzkranke zurtick,
sondern ist vor allem begriindet in dem Wunsch der Kranken und ihrer Ange-
horigen, zu Hause versorgt zu werden. Aus Expertensicht sollte diesem Wunsch
entsprochen werden. Zu den wichtigsten Ressourcen der Demenzkranken zihlen
deshalb Familienmitglieder, Freunde und Bezugspersonen. Sie miissen so friith
wie moglich in ein Versorgungsprogramm mit einbezogen werden, um ihre Ange-
hoérigen entsprechend betreuen und eine Uberforderung oder gar Erkrankung
ihrer eigenen Person verhindern zu konnen. Aus demselben Grund sind insbeson-
dere zu Beginn der Erkrankung umfassende Assessments und eine systematische
Vorbereitung der Betroffenen auf ihre Krankheit erforderlich. Auflerdem verlangt
die Betreuung zu Hause regionale, moglichst wohnortnahe kompetente und
untereinander vernetzte ambulante Beratungs- und Versorgungseinrichtungen,
die die Betroffenen und ihre Familienmitglieder iiber die gesamte Krankheits-
phase hinweg unterstiitzend begleiten.

Ressourcen erhaltende Versorgung — Mangel und Méglichkeiten

Eine Demenzerkrankung betrifft alle Lebensbereiche. Die Ressourcen erhaltende
Versorgung von Demenzkranken erfordert deshalb ein komplexes System aus evi-
denzbasierten Handlungen und Therapien, gut vernetzten Hilfsangeboten und
Versorgungseinrichtungen. Rein quantitativ ist das Angebot in Deutschland mitt-
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