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Vorwort

Derzeit leben in Deutschland rund 1,6 Mio. Menschen mit Demenz.
Wenn keine Behandlungsmadglichkeit fir die bislang unheilbare Er-
krankung entwickelt wird, kdnnten es 2050 doppelt so viele sein.
Doch Demenz fordert unsere Gesellschaft nicht nur auf medizini-
scher Ebene heraus. Wir missen uns auch der Frage stellen, wie
das Leben mit Demenz wirdig und mit Teilhabe gestaltet werden
kann.

Dem widmet sich die DAK-Gesundheit in ihrem dritten Pflegereport.
Gerade in Bereichen, die Uber medizinische und pflegerische Ver-
sorgung hinausgehen, gibt es Defizite. Welche Rahmenbedingun-
gen ermdglichen Menschen mit Demenz ein Leben, das auf Selbst-
bestimmung und Teilhabe ausgerichtet ist? Wie kdnnen Angehdrige
besser in die Betreuung eingebunden werden? Wie missen sich
Pflegeeinrichtungen und -dienste aufstellen und veréndern, um bes-
ser auf die besondere Situation von Betroffenen eingehen zu kén-
nen?

Um Antworten auf diese Fragen zu finden, nutzt die DAK-Gesund-
heit in ihrem Pflegereport 2017 unterschiedliche empirische Zugan-
ge: eine Bevolkerungsbefragung, die Auswertung ihrer Routineda-
ten und Interviews mit Angehdrigen. Zudem zeigen Beispiele aus
der Praxis, welche Moglichkeiten es gibt, mit Demenz umzugehen.

Gerade im deutschsprachigen Raum wird schon seit einigen Jahr-
zehnten intensiv um Wege zu menschenwulrdigen Versorgungs-
konzepten und Lebensformen mit der Erkrankung gerungen. Heute
wissen wir eines sicher: Die allein selig machende Antwort durch
die Proklamation einer bestimmten Versorgungsform oder eines be-
stimmten Versorgungskonzepts gibt es nicht.

Viel zu haufig pragt noch die Vorstellung, dass die Familien die
Begleitung von Menschen mit Demenz alleine leisten kénnen, das
pflegende Umfeld. Professionelle Angebote, die auf Entlastung, auf
Aktivierung und Beratung hin ausgerichtet sind, erreichen die betrof-
fenen Haushalte kaum. Dies betrifft auch die von den Pflegekassen
vorgehaltenen Beratungsangebote, wie wir selbstkritisch feststellen
mussen.

Es qilt, auf den verschiedenen Ebenen die Verteilung der Aufgaben
weiterzuentwickeln und sorgende und pflegende Angehdrige aus
dem ,Gefangnis der alleinigen Verantwortung“ herauszubewegen,
wie es Professor Thomas Klie formuliert. Das Prinzip der geteilten
Verantwortung in der Pflegekultur zu etablieren und Versorgungs-
konzepte nach diesem Leitbild aufzubauen, ist eine der Schlussfol-
gerungen aus dieser Studie. Die Bevdlkerung ist offen fur das The-
ma Demenz, wie die Allensbach-Studie in diesem Buch zeigt. Die
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Vorwort

Menschen sehen aber auch politischen und fachlichen Unterstut-
zungsbedarf. Als gro3e Kranken- und Pflegeversicherung mdchten
wir die Diskussion hiertber weiter forcieren.

/A.J,“%

Andreas Storm

Vorstandsvorsitzender der DAK Gesundheit

Hamburg, Oktober 2017
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Leben mit Demenz — Schreckgespenst
des Alters?

Thomas Klie

Der DAK Pflegereport 2017 widmet sich dem Thema Leben mit De-
menz. Er tut dies in einer Weise, die flr die gesellschaftliche Ausein-
andersetzung mit Fragen der Krankheit nicht selbstverstéandlich und
typisch ist. Er fragt nach Bedingungen guten Lebens fir Menschen
mit Demenz — ebenso fir An- und Zugehdrige.

Ist die Frage als solche schon provokant? Kann es Uberhaupt ein
gutes Leben mit Demenz geben? Ist doch ein Leben mit Demenz fir
viele das Schreckgespenst des hohen Alters schlechthin. Es gilt da-
her, sich mit diesen Annahmen und Vorurteilen auseinanderzuset-
zen, und auch, ihnen entgegenzutreten. Vor allem unter ethischen
Gesichtspunkten: Jeder Mensch hat einen Achtungsanspruch, be-
sitzt Wirde und hat ein Recht darauf, sein eigenes Leben zu fuhren.
Es ist Aufgabe der Gesellschaft, ihrer Institutionen sowie ihrer Blir-
gerinnen und Burger, Menschen mit Demenz vor Demditigungen zu
schltzen. Die Zunahme der Zahl von Menschen mit Demenz macht
diese kulturelle Aufgabe zu einer ganz zentralen, wenn es darum
geht, die Prinzipien unseres Sozialstaates ernst zu nehmen.

Doch ist ,Gutes Leben mit Demenz® nicht nur unter normativen Ge-
sichtspunkten ein fiir die breite Offentlichkeit relevantes Thema. Wir
wissen aus der Forschung, dass Menschen mit Demenz Gllcks-
momente erfahren kénnen und ein Dasein mit Demenz in vieler
Hinsicht auch ein intensives, gutes sein kann. Demenz kann so zu
einem selbstversténdlichen Teil dieses Lebens und gleichwohl zu
einem Weg aus diesem werden. Fur viele Menschen hat die Beglei-
tung von Menschen mit Demenz ihre Vorstellung vom Menschsein
und von zwischenmenschlicher Solidaritét verandert.

Gesellschaftlich geht es darum, die verfigbaren Mittel und Ressour-
cen fir Menschen mit Demenz so einzusetzen, dass sie der Gestal-
tung eines guten Lebens dienen.

Ob die Mittel der Pflegeversicherung auch nach der Reform aus-
reichen oder nicht, bleibt eine offene Frage, die es politisch zu de-
battieren gilt. In jedem Fall haben Menschen mit Demenz Anspruch
auf eine teilhabeorientierte, ihre individuelle Lebensweise unterstit-
zende und am aktuellen fachlich-wissenschaftlichen Stand der Be-
gleitung, Behandlung und Pflege orientierte Erbringung der ihnen
zustehenden Leistungen.

SchlieBlich geht es bei Fragen eines guten Lebens auch und gera-
de um den Ort, an dem Betroffene leben: Ob ein Leben unter dem
Eindruck der Erkrankung gelingen kann, hangt nicht zuletzt von der
Ortlichen Sorgekultur, der Demenzfreundlichkeit der Kommunen so-
wie Vereinbarkeitsfragen von Beruf und Sorgearbeit ab.
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Darum fokussiert der DAK Pflegereport 2017 das Thema Demenz
unter der Fragestellung: Gibt es ein gutes Leben mit Demenz? Wie
schon in den vergangenen DAK Pflegereporten, wurde ein methodi-
scher Dreischritt gewahlt, um der Frage in einer auch wissenschaft-
lich interessanten und Erkenntnis férdernden Weise nachzugehen.
Das Institut fir Demoskopie Allensbach konnte erneut fir eine Be-
vélkerungsumfrage, diesmal zum Thema Demenz, gewonnen wer-
den. Dank sei Frau Professorin Renate Kécher und Herrn Dr. Wil-
helm Haumann gesagt, die sich wieder mit groBem Engagement
dem Thema gedffnet und in professioneller Weise die Befragung
Sface-to-face’ durch das Institut flir Demoskopie durchgefuhrt haben.
Es war wieder eine Freude mit den Kolleginnen und Kollegen ge-
meinsam die Ausrichtung des Fragenkatalogs zu bedenken und zu
entwickeln.

Die GKV-Routinedatenanalyse der DAK-Gesundheit-Datensétze,
die Uber das Versorgungsgeschehen, tUber die regionale Prévalen-
zen und Versorgungswirklichkeiten von Menschen mit Demenz in
der Gruppe der DAK-Gesundheit-Versicherten Auskunft geben soll,
ermdglicht interessante und so bisher kaum vorliegende Einblicke
in die Versorgungswirklichkeit unter Gesichtspunkten der Gesund-
heitskosten. Hier seien Dr. Helmut Hildebrandt, Timo Schulte und
Laura Lange herzlich gedankt fur die wieder sehr vertrauensvolle
Zusammenarbeit.

Die OptiMedis AG steht fir hohe Professionalitat in dem Service
der Datenauswertung. Dank gilt auch den Kolleginnen und Kolle-
gen von der DAK-Gesundheit, die in duBerst verlasslicher und zu-
gewandter Weise sowie mit groBem Aufwand und Hingabe in der
Sache die Daten fur die Analyse zusammengestellt haben. Mit der
OptiMedis-Analyse liegt nun ein hoch relevantes Daten-Set vor, das
dazu einladt, tiber Optimierungen in der Versorgung von Menschen
mit Demenz nachzudenken.

Die qualitative Studie, die Einblick in die Pflegehaushalte von DAK-
Gesundheit Versicherten bietet, wurde so ausgerichtet — wie im
Ubrigen auch die Routinedatenauswertung —, dass Versicherte
aus unterschiedlichen Regionen Deutschlands einbezogen wer-
den konnten. Dabei haben wir uns an den Regionaltypen des Bun-
desinstituts fur Bau-, Stadt- und Raumforschung orientiert. Sowohl
grof3stadtische als auch landlich gepréagte Regionen sind vertreten,
prosperierende und eher strukturschwache Orte sind dabei. Die
qualitativen Interviews bieten Einblick in sonst kaum zugéngliche
Lebenswelten. Sie erméglichen den Zugang in vielfach vernachlas-
sigte Lebenswirklichkeiten von pflegenden Angehérigen. Auch ich
habe mich an diesen beteiligt und war, ebenso wie die fir diesen Ar-
beitsschritt verantwortlichen Kolleginnen von AGP Sozialforschung,
Christine Bruker und Florian Wernicke, von der emotionalen Tiefe
und den in vielfaltiger Weise geschilderten Erfahrungen der Betrof-
fenen sehr beeindruckt. Die Studie offenbart unterschiedliche Set-
tings und zeigt dabei auf, wie relativ irrelevant regionale Infrastruk-
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turen sein kénnen, wenn die jeweilige Sorgekultur nicht auch die
Haushalte erreicht.

Auch das schlechte Image von Heimen und die subjektiv empfunde-
ne Aussichtslosigkeit der Versorgungssituation pragen die vielen In-
terviews. Immer wieder sprachen die nach der Wirklichkeit des Pfle-
gealltages Befragten von dem Gefangnis, als das sie die Sorge- und
Pflegeaufgaben sehen. Am ehesten gelingt die Sorge dann, wenn
die Verantwortung fiir die Begleitung von Menschen mit Demenz auf
unterschiedliche Schultern verteilt wird.

Das von AGP Sozialforschung geprégte Leitbild der geteilten Ver-
antwortung scheint eine Bedingung guten Lebens auch fur Men-
schen mit Demenz zu sein. Das hat auch der Siebte Altenbericht
herausgestellt.

Ambulant betreute Wohngemeinschaften stehen pars pro toto fur ei-
ne neue Sorgekultur — wie es die Allensbach Studie deutlich macht
auch in der Einschatzung der Bevdlkerung. Ihr manifester Versor-
gungsbeitrag ist noch gering. Sie sind keineswegs Uberall verfig-
bar. Wie Hospize aber stehen sie fir die Suche nach neuen Wegen
des Wohnens und der Sorge auch fir Menschen mit Demenz — und
dies, wenn es sich bei ihnen um tragfahige Innovationen handelt —
in geteilter Verantwortung. Darum wurde, ohne ambulant betreute
Wohngemeinschaften als Lésung der Versorgungsherausforderung
generell zu propagieren, das von der Bundes- und der Landespoli-
tik geférderte Konzept der ambulant betreuten Wohngemeinschaft
als Good Practice-Beispiel ausgewahlt und steht am Abschluss des
DAK Pflegereportes.

Die Gestaltung einer neuen Kultur der Hilfe und Unterstiitzung fir
Menschen mit Demenz ist voraussetzungsvoll. Sie ist gekennzeich-
net von einem koproduktiven Zusammenwirken vieler Akteure — An-
und Zugehorigen, Profis, Freiwilligen, Personen anderer Berufs-
gruppen und Institutionen. Das ist eine der wesentlichen Essenzen
des Good Practice Beispiels. Alle Beteiligten, auch die Pflegekas-
sen, sind gefordert, in einer dienenden und ermdglichenden Weise,
die Bedingungen guten Lebens fur Menschen mit Demenz zu be-
férdern. Die Pflegeversicherung bietet daflr eine Basis. Im Zentrum
steht, das macht der DAK Pflegereport 2017 deutlich, die kulturelle
Annahme der Herausforderungen, die mit einem Recht auf Demenz
als Lebensform verbunden sind.

Prof. Dr. Thomas Klie
Freiburg/Berlin Oktober 2017
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1. Expertise, Akzeptanz und Anteilnahme:
Voraussetzungen fir einen gelingenderen
Alltag mit Demenz — Ergebnisse des
DAK Pflegereports 2017

Thomas Klie

Gibt es ein gutes Leben mit Demenz? — Mit dieser Frage widmet
sich der Pflegereport 2017 einem der wichtigsten aktuellen gesell-
schaftlichen Themen und Herausforderungen in einer Gesellschaft
des langen Lebens — dem der hirnorganischen Veranderungen, zu-
sammengefasst unter dem Dachbegriff Demenz. Zahlreiche Men-
schen in Deutschland sehen sich direkt oder indirekt mit einer Form
von Demenz konfrontiert. Etwa ein Viertel aller erwachsenen Deut-
schen hat bereits einen Menschen mit Demenz im Familien- oder
Freundeskreis begleitet. Der Umgang mit der Krankheit kennt daher
viele Bilder und Geschichten. Um diese adaquat zu untersuchen,
wurden im aktuellen Pflegereport bewusst unterschiedliche empiri-
sche Zugange gewahilt.

Das Besondere: Die Leitfragen des Pflegereports konzentrieren sich
nicht auf die jeweiligen Diagnosen und Auspragungen der Symp-
tome sowie individuellen Belastungen durch Demenz. Im Fokus
stehen die Identifikation und Beschreibung von Bedingungen gelin-
genden Alltags und Lebens mit Demenz. In diese Betrachtungen
wurden neben erkrankten Personen auch die sie begleitenden An-
und Zugehdrigen einbezogen. Anhand der perspektivischen Vielfalt
reflektiert der Pflegereport 2017 ein tiefenscharferes Bild der Wirk-
lichkeit eines Lebens mit Demenz als dies in sonstigen Statistiken
und o6ffentlichen Thematisierungen der Fall ist.

Das Institut fir Demoskopie Allensbach erfragte innerhalb einer
reprasentativen Bevolkerungsumfrage Einstellungen und Erfahrun-
gen von Bundesblrgerinnen und -burgern zum Thema Demenz. Um
den beschriebenen Zielen zu folgen, wurde bei der Entwicklung des
Fragebogeninventars besonderer Wert auf die Erhebung von Bedin-
gungen eines guten Lebens, auch mit Demenz, gelegt. Das hinter-
grundig verwandte Konzept Guten Lebens geht dabei auf die Arbeit
der US-amerikanischen Philosophin und Rechtswissenschaftlerin
Martha C. NuBbaum (Nussbaum 1999) zurlick. Eine Reproduktion
bestehender, sich an Aspekten von Pflegebedurftigkeit, Abhangig-
keit und Perspektivlosigkeit anlehnender Stereotype sollte so entge-
gengewirkt werden.

Ein Recht auf Demenz haben (Klie 2017a; 2017b) — Dieser zu-
néchst seltsam anmutenden Formulierung wohnt ein ernster Ge-
danke inne: Nimmt man das Konzept Martha C. Nussbaums ernst,
gilt es, dass gutes Leben dort méglich wird, wo Menschen Néhe,
Beteiligung, Sinnhaftigkeit und somit letztlich Wirde erfahren kén-
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nen. Fir Menschen mit Demenz gilt dies unabhéngig von derzeiti-
gen Heilungsaussichten oder Behandlungsformen. Als Gesellschaft
stehen wir somit vor der Aufgabe, Demenz als Lebensform anzuer-
kennen, wollen wir uns selbst nicht einer konstruktiven Alter(n)kultur
(BMFSFJ 2010) verweigern. Die Chance hierfir liegt im gemeinsa-
men Lernen — individuell, fachlich und zivilgesellschaftlich.

Abbildung 1: Leben mit Demenz: Haltungen und Kenntnisse

Diesen Aussagen (iber die Demenz
wiirde ich zustimmen:
Kenntnisse und Haltungen zur Demenz

Soziale Kontakte kdnnen sich positiv auf
den Verlauf einer Demenz auswirken

Angehdrige von
Menschen mit Demenz

Il Bevolkerung insgesamt

7 CREE @

Kérperliche Zuwendung ist wichtig
fir Menschen mit Demenz

s o

Menschen mit Demenz kénnen Liebe, Trauer
und Dankbarkeit ebenso wie andere erleben

Auch mit Demenz ist ein gutes
Leben méglich

2llllle ¢
3 [l e 46

Menschen mit Demenz besitzen oft
Humor und lachen gern

2] e 32

Demenz Iasst sich heute gut behandeln

Umgang mit Menschen mit Demenz

dungen so lange wie maglich selbst treffen dirfen

eine gute Alternative zum Leben daheim sein

Menschen mit Demenz soliten fr Sie wichtige Entschei-

Das Leben in einer Plegeeinrichtung kann bei Demenz

13je 16

e
sHEP

Im Notfall missen Menschen mit Demenz, auch zu ihrer
eigenen Sicherheit, in ihrer Freiheit eingeschrankt werden

sl e s

Menschen mit Demenz brauchen ihre Ruhe und
solliten moéglichst im Haus/in der Wohnung bleiben
Gesellschaftliche Reaktion auf Demenz

Menschen mif Demenz und ihre Angehdrigen
brauchen mehr Unterstiitzung

ofille | w
7o I @ 55

Ich vertraue darauf, dass man gut mit mir
umgeht, wenn ich selbst dement werden sollte

Demenz ist in Deutschland noch immer
ein Tabuthema
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35 e 39

Ich bin gut Uber das Thema Demenz informiert

In unserer Gesellschaft wird Menschen mit
Demenz mit Respekt begegnet

20 o 45
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Pflegende Angehdrige und Freunde
erfahren viel Anerkennung far ihre Tatigkeit

16 18

Basis: Bundesrepublik Deutschland, Bevdlkerung ab 16 Jahre
Quelle: Allensbacher Archiy, FD-Umifrage 11072, Juni 2017

© fD-Allensboch

Quelle: Institut fiir Demoskopie Allensbach, 2017.

Optimismus durch Erfahrung — Konfrontiert man die Ergebnisse
der Bevdlkerungsbefragung mit den vor allem medial prasenten Bil-
dern zum Thema Demenz, die diese als einen nicht hinnehmbaren
Zustand, sogar als Infragestellung von Identitédt und Autonomie, aber
auch der Wiirde verstehen, so sind diese durchaus bemerkenswert. vorhanden

Wissen zum
ethischen
Umgang mit
Erkrankten ist
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Relationale
Autonomie

Geteilte
Erfahrungen
und
Emotionen

Bessere
Unterstiitzung
fiir Angehérige
notwendig

Geteilte
Verantwortung

Die fUr einen wirdestiftenden Umgang essentiellen Wissensinhalte
und Einstellungen sind in der Bevolkerung breit verankert. So ist
vielen Menschen bekannt, dass sich intakte soziale Kontakte positiv
auf Krankheitsverlaufe auswirken kénnen, dass korperliche Zuwen-
dung auch fir Menschen mit Demenz ein Bedurfnis darstellt und
nicht zuletzt, dass betreffende Personen zur intensiven Empfindung
und differenzierten emotionalen AuBerung fahig sind. Auch die Si-
cherung individueller Autonomie und Selbstbestimmung sowie eine
gute fachliche Begleitung werden als wichtige Ressourcen zur Ge-
staltung eines Lebens mit Demenz benannt.

Gutes Leben teilen — In diesem Zusammenhang ist ein erweiter-
tes Verstédndnis des Autonomie-Begriffs gefragt: Als soziale Wesen
leben wir, auch jenseits von Krankheit und Verletzlichkeit, in der Ver-
wiesenheit auf andere. Wir bendtigen Unterstiitzung in nahezu allen
Lebensphasen und vertrauen auf das wohlwollende Handeln ande-
rer Menschen. Besonders Menschen mit Demenz benétigen ver-
schiedene Formen anteilnehmender Firsprache, um ihre Wiinsche
und Bedirfnisse angemessen selbstbestimmt umsetzen zu kdnnen.
Die Fachwelt kennt hierfur den Begriff der relationalen (auf Bezie-
hungen beruhenden) Autonomie. Diese kann als eine der grundle-
genden Bedingungen guten Lebens kenntlich gemacht werden.

So verweisen die Ergebnisse der Bevdlkerungsbefragung auf die
Wichtigkeit gemeinsam geteilter Erfahrungen und Entscheidungen
sowie der differenzierten Wahrnehmung von Menschen mit Demenz
in ihren kommunikativen Fahigkeiten. Damit dies gelingen kann, be-
darf es immer auch einer gemeinsamen Erorterung der jeweiligen
Lebenssituation. Dies belegen auch die Aussagen der Personen, die
Erfahrung in der Begleitung von Menschen mit Demenz besitzen.
Von ihnen halten 77 % ein gutes Leben mit der Krankheit flr még-
lich und benennen sogar konkrete Beispiele. Sie berichten von Mo-
menten geteilter Freude, humorvollen und sogar lustigen Szenen,
der ausgepréagten Emotionalitdt Demenzbetroffener und verschie-
denen Méglichkeiten, Freude zu empfinden. Erfreulich ist zudem,
dass auch jene Menschen ohne Krankheitserfahrung tberwiegend
zustimmend auf die eingangs gestellte Frage nach der Mdglichkeit
eines guten Daseins mit Demenz reagieren.

Um die beschriebenen Qualitdten im Alltag sichtbar zu machen,
bedarf es jedoch der Erflllung verschiedener Voraussetzungen.
Auch dies heben die Befragten deutlich hervor. An- und Zugehdérige
bedlrfen wesentlich besserer Unterstiitzung durch professionelle,
aber auch informelle Akteure. Die Ergebnisse geben zudem Anlass,
die Sicherung von bisher bedeutsamen sozialen und familidren Be-
ziigen in den Vordergrund der Begleitung zu stellen.

Verantwortung teilen — Komplexe Lebenslagen, zu denen zwei-
felsohne auch der alltdgliche Umgang mit Demenz gehdrt, erfordern
kreative und gut organisierte Begegnungsformen. Menschen, die
sich in der Pflege und Begleitung Demenzerkrankter engagieren,
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wissen um die zahlreichen Belastungsmomente. Die vielfaltigen
Aufgaben, die mit der Begleitung und Versorgung von Menschen
mit Demenz einhergehen, kdnnen daher nur gemeinsam gelingen.

Dass diese Hilfe nétig und gewiinscht ist, zeigen nicht nur die zu-
vor beschriebenen Ergebnisse dieser Studie. Die gesellschaftliche
Bedeutung und Tragweite geteilter Verantwortungsstrukturen, ins-
besondere in Bezug auf die Lebensphase Alter, treten im Siebten
Altenbericht der Bundesregierung, der sich diesem Thema intensiv
widmet, deutlich hervor (BMFSFJ 2016). Die gekennzeichnete Re-
levanz fir den gelebten Alltag mit Demenz spiegelt sich auch in den
Einstellungen und Erwartungen der Bevdlkerung wieder:

Die Befragungsergebnisse zeichnen ein Bild wahrgenommener
und gewlnschter Aufgabenverteilung bei der Pflege und Begleitung
durch eine Mischung aus professionellen Gesundheitsdienstleistun-
gen und informeller Unterstitzung (Welfare-Mix) (Klie/Ross 2005).
Neben (notwendigen) professionellen Hilfen, sind es vor allem An-
und Zugehdrige, Freunde, Bekannte und Freiwillige, die einen ge-
wichtigen Beitrag zur Gestaltung eines guten Lebens mit Demenz
leisten kénnen. Das Bild, das die Befragten Uber ein Leben mit De-
menz widergeben, ist geprégt von dem Bemihen, den Betroffenen
mit Respekt und Wiirde zu begegnen. Auch die Versorgungssituati-
on wird von gut der Halfte der Befragten als akzeptabel angegeben.
Die zuvor beschriebenen Aussagen kennzeichnen eine Ambivalenz
hinsichtlich der Forderung nach einer besseren finanziellen und pro-
fessionellen Unterstitzung. Auch die Bedeutung osteuropéischer
Pflegekréafte in der Versorgung von Menschen mit Demenz wird im
Pflegereport berticksichtigt.

Die Leistungsfahigkeit der An- und Zugehdrigen, die sich in den Be-
fragungsergebnissen widerspiegelt, ist erstaunlich: Auch wenn ein
Drittel betont, man habe sich an den Grenzen seiner Kraft befun-
den und das Privatleben stark beeintrachtigt wurde, gilt dies flr die
Mehrheit der Befragten so nicht. Allerdings nimmt die Besorgnis zu,
selbst einmal an Demenz zu erkranken.

Nicht zuletzt erfullen auch ehrenamtlich Tétige eine wichtige un-
terstlitzende Funktion, gerade in hauslichen Pflege-Settings. Fast
30 % der Befragten gaben dies an. Ernlichternd ist hingegen, dass
sich gerade einmal 0,2 % der Bevdlkerung freiwillig fir Menschen,
die auf Pflege und Betreuung angewiesen sind, engagieren.

Orte guten Lebens — Welcher Ort flr ein gutes Leben mit Demenz
geeignet ist, dartber wird viel debattiert. Der Pflegereport 2017 do-
kumentiert in beeindruckender Weise die Ratlosigkeit vieler Men-
schen bei der Beantwortung dieser Frage. Die Ergebnisse weisen
deutlich darauf hin, dass der eigene Haushalt demenzerkrankter
Personen nicht in jedem Fall die besten Lebens- und Versorgungs-
bedingungen bietet.

Wunsch nach
ergénzenden
Arten von
Unterstiitzung

Leistungen der
An- und Zuge-
hérigen
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Zwar sind Pflegeheime noch immer tendenziell weniger beliebt, als
h&usliche oder anderweitige Versorgungsformen. Dennoch sind nur
28 % der Befragten der Meinung, dass der eigene Haushalt der bes-
te Ort fir Menschen mit Demenz ist. Vergleicht man diese Aussagen
etwa mit dem gewilinschten Sterbeort zeichnet sich ein anderes Bild:
Das eigene Zuhause wird, wie der Pflegereport 2016 zeigte, sehr
viel haufiger als geeigneter Sterbeort identifiziert. Es sind auch nicht
die Haushalte von Angehdrigen und Kindern, die als favorisierte Or-
te angesehen werden. Verbreitet ist die Ratlosigkeit: ,Wo leben mit
Demenz?“

Eher sind es die Alternativen — neue Wohnformen wie ambulant
betreute Wohngemeinschaften —, die als institutionelle Lésung die
hoéchste Zustimmung erfahren. Dabei sind sie bis auf wenige Regi-
onen infrastrukturell kaum verfligbar (Klie et al. 2017). Sie stehen
aber fur andere, neue Wohn- und Versorgungskonzepte, die im Pfle-
gereport 2017 angefihrten good-practice-Beispiel noch besonders
gewdrdigt werden. Ahnlich wie Hospize stehen Pflegewohngruppen
mit einem deutlichen Ortsbezug fir Zuversicht stiftende Bilder und
Winsche hinsichtlich der Wohn- und Versorgungssituation.

Gut versorgt. Aber wie? — Im deutschsprachigen Raum haben sich
in den vergangenen Jahren eine Vielzahl neuer Wohn- und Versor-
gungsformen, insbesondere flir Menschen mit Demenz etabliert.
Eine exakte, detaillierte Ubersicht zu erhalten ist aufgrund der oft
ungenauen (rechtlichen) Definition nur schwer méglich (Jann 2015).
Dabei sind es jedoch fast immer spezifische individuelle Bedurfnis-
se, die fur die Wahl einer angemessenen Wohn- und Versorgungs|é-
sung ausschlaggebend sind.

Besonderer Beliebtheit erfreuen sich derzeit alternative Wohn- und
Betreuungsformen wie beispielsweise ambulant betreute Wohnge-
meinschaften. Sie werden in der Bevélkerung offenbar am ehesten
als Versorgungsform akzeptiert; mit ihnen werden Hoffnungen ver-
bunden. Sie sind in ihrer Struktur zudem Ausdruck geteilter Verant-
wortung und selbstbewusster Lebensgestaltung.

Das im aktuellen Pflegereport vorgestellte good-practice-Beispiel
zeigt, dass die gemeinschaftliche Griindung einer Wohngemein-
schaft voraussetzungsvoll ist. Dies betrifft vor allem den Betrieb,
die rechtliche Absicherung sowie die stabile Finanzierung einer
derartigen Einrichtung. Dennoch leisten Beispiele wie dieses einen
gewichtigen Beitrag zur Weiterentwicklung individualisierter, inno-
vativer Wohn- und Versorgungsformen, neuen Gesundheitsdienst-
leistungen und starken somit auch Moglichkeiten, eigene Winsche
kranker und pflegebedurftiger Menschen selbstbestimmt umzuset-
zen. Zudem kdnnen sich die dort gesammelten Erfahrungen positiv
auf bestehende Angebote auswirken und zu Verbesserungen fih-
ren.

Gut beraten? — Mit den Reformen der letzten Legislaturperiode ist
die Pflegeversicherung ein gutes Stiick weitergebracht worden: Es
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gibt einen neuen Pflegebedurftigkeitsbegriff, der auch und gerade
Menschen mit Demenz in den Blick nimmt. Zudem gibt es vermehrt
flexibilisierte Leistungen.

Die Qualitat der Beratung und Begleitung der Pflegekassen kann
deutschlandweit als ausgesprochen heterogen beschrieben wer-
den. Diese Unterschiedlichkeit druckt sich letztlich besonders in der
Ausgestaltung héauslicher Pflegearrangements aus. Diese bilden
noch immer die h&aufigste Versorgungsform — mit all ihnren Chancen
und Risiken. Politische Akteure diirfen sich aufgefordert fuhlen, ge-
rade in regionalen und lokalen Zusammenhangen fur adaquate An-
gebote mit passgenauen Beratungs- und Versorgungsleistungen zu
garantieren.

Die Inhalte des neuen Pflegebedurftigkeitsbegriffs mussen sich
noch in unser Denken und die pflegerische Praxis einschreiben.
Zwar sind sie in den relevanten Institutionen bekannt; jedoch noch
l&angst nicht Uberall selbstverstandlicher Bestandteil alltédglichen (be-
rufsprofessionellen) Agierens. Das Leistungsgeschehen professi-
oneller Akteure (beispielsweise Krankenhauser, Pflegeheime oder
Pflegedienste) ist weiterhin stark verrichtungsorientiert. In der Ver-
ankerung neuer Wissensinhalte und Haltungen ist eine weitere Auf-
gabe gesundheitspolitischer und fachlicher Arbeit zu sehen.

Erfreulich ist, dass innerhalb der deutschen Bevdlkerung ein weitrei-
chend differenziertes Bild demenzieller Erkrankungen existiert. Be-
fragte Personen benennen Ressourcen und positive Eigenschaften
von Menschen mit Demenz sowie eines Lebens mit der Krankheit.
Und dies in Anerkennung aller damit verbundenen Schwierigkeiten.

Hilfe mit System — Die Gestaltung eines Lebens unter erschwerten
Bedingungen bedarf auch systematischer und professioneller Unter-
stitzung. Dabei kommt besonders der Pflegeversicherung eine tra-
gende Rolle zu. In der nun endenden Legislaturperiode erfuhr diese
vor allem durch die Pflegereformen eine besondere, differenziertere
Betrachtung. Dennoch ist die Wahrnehmung der Pflegeversicherung
in der Bevolkerung von gemischten Geflihlen gepragt.

Die Pflegeversicherung wird gewurdigt und geschatzt; jedoch wer-
den die durch sie vorgehaltenen Leistungen auch fiir nicht ausrei-
chend erachtet. Fast 75 % der Befragten, darunter 86 % der Ange-
horigen von Menschen mit Demenz, winschen sich eine stérkere
Unterstitzung. Namentlich gilt dieser Wunsch fiir Formen professi-
oneller Begleitung hinsichtlich der Pflege und Versorgung — egal ob
Zuhause oder in Einrichtungen. Tatséchlich werden diesbezigliche
Beratungs- und Sachleistungen in Deutschland, besonders im h&us-
lichen Bereich, nur zuriickhaltend angenommen. So nehmen nur
etwa 30 % der hauslich versorgten Pflegebedirftigen Leistungen
professioneller Pflegedienste im Rahmen des SGB Xl in Anspruch.

(Be-)Grenzen der Sorge — Allem Optimismus entgegen, zeigt sich
in den benannten Ergebnissen auch ein anderes Bild: Vielfach sor-
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gen sich Menschen nachvollziehbar um die Sicherheit und gute Ver-
sorgung Demenzbetroffener. In diese Sorge mischt sich dabei auch
die inharente Bereitschaft, Menschen, falls es nétig erscheint, in ih-
rer Freiheit einzuschranken.

Das sich hierin offenbarende Spannungsfeld zwischen (begrenzen-
der) Firsorge und Freiheit pragt seit vielen Jahren fachliche und
Offentliche Debatten um gute sowie tragfahige Versorgungskonzep-
te fur Menschen mit Demenz. Diesbeziigliche Arbeiten verweisen
auf die Mdglichkeit zur Auflésung des gekennzeichneten Problem-
feldes durch den advokatorischen Leitsatz Freiheit durch Flirsorge.
Menschen mit Demenz erlangen ihren gréBtmaoglichen Spielraum
an Lebensgestaltung, indem sie durch empathisch mit ihnen ver-
bundenen Menschen gut begleitet werden.

Einfach unvorstellbar? — Selbstverstandlich: Ein Leben mit De-
mengz ist fur viele gesunde Menschen kaum vorstellbar. Es stellt viel
von dem in Frage, was uns als Menschen heute wichtig erscheint.

Die Ergebnisse des aktuellen Pflegereports zeichnen jedoch ein
facettenreicheres Bild. Bemerkenswert ist, dass die Gestaltung ei-
nes Lebens mit Demenz weithin als (gemeinschaftliche) Aufgabe
verstanden wird. Negative Vorstellungen von Alter(n) und Demenz
haben, trotz ihrer wiederkehrenden medialen Présenz, nicht das er-
wartete Gewicht.

Der Demenz-Experte Christian Muller-Hergl bezeichnet die in den
Medien haufig vertretenen defizitdren Bilder als antizipatorische,
also vorangenommene, Entwertungsmechanismen des zukiinftigen
dementen Selbst. Menschen, die ein Leben durch rationale Ent-
scheidungen gestalten, kdnnen sich oft nicht vorstellen, wie sich der
stetige Verlust kognitiver Ressourcen auf ihr Dasein auswirkt. Das
macht ihnen Angst.

Diese Furcht vor Demenz ist in der Bevolkerung weit verbreitet (Cor-
ner/Bond 2004; Volicer 2016). Der oft fatalistische und aggressive
mediale Umgang mit dem Thema Demenz schirt diese Beflirchtun-
gen zusatzlich. Daher dirfen sich die groBBen Medienhduser ange-
sprochen und eingeladen fuhlen, einen konstruktiven und differen-
zierteren Dialog zum Thema zu gestalten. Sie kdnnen dabei helfen,
Demenz als Lebensform kulturell zu verankern und Betroffenen mit
Wirde, Akzeptanz und Wertschatzung zu begegnen.

»In den Mund gelegt” — In einem letzten Untersuchungsschritt wur-
den den Befragten Zitate prominenter Persénlichkeiten zum Thema
Demenz vorgelegt, ohne jedoch die Urheber zu benennen. Anhand
der individuellen Auswahl eines oder mehrerer dieser Zitate, sollte
den Beteiligten ermdglicht werden, ihre Einstellungen, Erfahrungen
und Vorstellungen von Demenz pointiert zu beschreiben. Viele nutz-
ten die Gelegenheit, sich mehreren Aussagen zuzuwenden.
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Abbildung 2: Wie man der Demenz begegnen wirde

Dieses Zitat entspricht am ehesten
meiner Auffassung liber Demenz:

Das Positive sehen
"Wenn lise ?Iﬁck!ich Ball spielt mit 86 und juchzt -
Ist das nicht lebenswert?" (Margot K&Bmann)

Die Unabwendbarkeit ins Auge fassen
"Kein Mensch kann dir helfen, diese Krankheit
kriegst du nicht in den Griff." (Rudi Assausr)

Der Demenz mit Humor begegnen

"lch habe schon so viel wires Zeug in meinem Leben
geredet, da kommt es dann auch nicht mehr drauf an.”
(Thomas Gottschalk)

Sich aufiehnen

"lch habe mehrfach erkiart, dass ein solcher Zustand nicht
meinem Bild von mir selbst entspricht. Aus diesem Grund
werde ich meinem Leben jetzt selbst ein Ende setzen."
(Udo Reiter)

An 100 fehlende Prozent: Keins davon oder Unentschieden

Die Demenz als lefzte, natirliiche Lebensphase sehen
"lch beginne nun die Relse, die mich zum _
Sonnenuntergang meines Lebens fihrt." (Ronald Reagan)

Bosts: Bundesrepuibik Deutschiond, Bevitkerung ab 16 Jahren
Suelle: Allensbochar Archiv. HD-Umfroge 11072, Juni 2017 © HD-Aersboch|

Quelle: Institut fir Demoskopie Allensbach, 2017

»Ich beginne nun die Reise, die mich zum Sonnenuntergang meines
Lebens fihrt.” Ganze 90 % der Bevolkerung wirden sich diesem
Zitat des ehemaligen US-Présidenten Ronald Reagan anschlieB3en,
der seine Erkrankung als letzte, natlrliche Lebensphase betrachte-
te.

~Wenn lise gliicklich Ball spielt mit 86 und juchzt — ist das nicht le-
benswert?!“ 25 % der Bevolkerung entschieden sich fur diese Be-
schreibung der evangelischen Theologin Margot K&smann. Sie lenkt
den Blick auf die schénen und lebenswerten Momente.

»,Kein Mensch kann dir helfen, diese Krankheit kriegst du nicht in
den Griff.“ Dieser eher fatalistischen AuBerung des ehemaligen, an
Demenz erkrankten FuBballmanagers Rudi Assauer schlossen sich
16 % der Befragten an. Sie betont die Unabwendbarkeit der Krank-
heit und das Gefuhl des Ausgeliefertseins.

»Ich habe schon so viel wirres Zeug in meinem Leben geredet, da
kommt es dann auch nicht mehr darauf an.“15 % entschieden sich,
dem humoristischen Zugang des TV-Moderators Thomas Gottschalk
zu folgen. Dass Humor eine wichtige Ressource im Umgang mit De-
menz sein kann, spiegeln auch die weiteren Ergebnisse dieser Stu-
die wider. Sie treten vor allem in den qualitativen Interviews hervor.

»Ich habe mehrfach erklért, dass ein solcher Zustand nicht meinem
Bild von mir selbst entspricht. Aus diesem Grund werde ich meinem
Leben nun selbst ein Ende setzen.”Lediglich 6 % wirden sich die-
sem ambivalenten, aus Selbstbestimmung und Hoffnungslosigkeit
getragenen, Zitat des langjahrigen MDR-Intendanten Udo Reiter
anschlieBen.

Reaktionen
auf Zitate von
Prominenten
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Reine Routine? — Die Auswertung der DAK-Gesundheit-Routineda-
ten gehort inzwischen zum Standard-Repertoire des Pflegereports.
Anhand der Analyse dieser Daten kdnnen neben der Verteilung
und Haufigkeit bestimmter Krankheiten auch die sie betreffenden
Versorgungsformen sowie die damit verknlpften Kosten dargestellt
werden.

Die Firma OptiMedis hat Fragen der Haufigkeit (Pravalenz), der regi-
onalen Verteilung und des Versorgungsgeschehens in Relation zur
ersten Demenzdiagnose ndher untersucht. Klar ist, dass Demenz
zu den therapeutisch besonders aufwendigen und kostenintensiven
Erkrankungsformen in Deutschland gehort.

Uberraschend ist hingegen die regional sehr unterschiedliche Ver-
teilung entsprechender Diagnosen. Negativ fallt auf, dass eine Erst-
diagnose oft nicht adaquat, also entlang etablierter diagnostischer
Leitkriterien, erfolgte. 63,7 % der Betroffenen wurden mit einer so-
genannten nicht ndher bezeichneten Demenz diagnostiziert.

Auch die Zuordnung individueller Gesundheitsleistungen fur Versi-
cherte ist durch die Auswertung der Routinedaten mdglich. Men-
schen mit Demenz sind haufig von mehreren Begleiterkrankungen
betroffen (Multimorbiditat). Dies zeigt auch der Pflegereport 2017.
Mit einer Demenz-Diagnose steigt die Verordnung von Psychophar-
maka massiv an. Zudem erhoéht sich die Anzahl von Mehrfachver-
ordnungen weiterer pharmazeutischer Praparate (Polypharmazie).
Betrachtet man die bisherigen Wissensbestdande zur adaquaten
medikamentdsen Behandlung von Menschen mit Demenz, so wer-
den Qualifizierungsoptionen mehr als deutlich (American Geriatrics
Society 2015; Eckardt et al. 2014; Glaeske 2011).

Bei der Betrachtung der diagnoseassoziierten Kosten steht fir
Menschen mit Demenz die Gewéahrung von Pflegeleistungen der
Pflegekassen (ambulant und stationar) (ca. 41 %) im Vordergrund.
Leistungen der hauslichen Krankenpflege sowie der ambulanten
arztlichen und rehabilitativen Versorgung sind demgegenuber eher
unterreprasentiert.
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Abbildung 3: Demenzpravalenz pro 1.000 Einwohner (Ausschnitt
Kreis Nordfriesland, Gelsenkirchen, Berlin-Mitte und
Kreis Breisgau Hochschwarzwald)

Satkunter-  Unier Durch-

0.00-5.05 5.08 - 1058 10.50 - 15,64
Kreis Nordiriesland

Quelle: OptiMedis, 2017.

Abbildung 4: Anteile der Leistungsbereiche an den untersuchten
Gesamtkosten (GKV) der demenzkranken pflegebe-
durftigen Versicherten, links in dem relativen Jahr vor
und rechts in dem relativen Jahr nach der Demenzdi-
agnose
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Quelle: OptiMedis, 2017.

Insbesondere fallen die Kosten flr Krankenhausbehandlungen fur
Demenzerkrankte ins Gewicht. Betroffene sind haufiger als andere
Erkrankte mit Krankenhauseinweisungen konfrontiert. 75 % der Be-
troffenen erfahren im Folgejahr der Erstdiagnose eine Einweisung.
Aufgrund der im Krankheitsverlauf zunehmenden Wahrscheinlich-
keit von Pflegebedurftigkeit und Abhangigkeit geben diese Zahlen
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auch Anlass, die Stabilitat hauslicher sowie (teil-)stationarer Versor-
gungsleistungen zu einem vordringlichen Thema zu machen.

Neben den gesundheitsbkonomischen Effekten sind vor allem die
mit einem Krankenhausaufenthalt verbundenen hohen individuellen
Belastungen fir demenzkranke Personen von Belang. Dies begriin-
det sich u. a. in der fur Betroffene ungewohnten Umgebung, dem
Mangel an Bezugspersonen sowie der oft nur unzureichend ange-
passten Infrastruktur in den Einrichtungen.

Die von OptiMedis aufbereiteten Daten geben Anlass, bestehende
Versorgungskonzepte kritisch zu reflektieren und weiterzuentwi-
ckeln. Durch die Etablierung arztlicher Leitlinien konnte in den ver-
gangenen Jahren bereits viel zur Verbesserung der Versorgungs-
situation von Menschen mit Demenz im Krankenhaus beigetragen
werden. Jedoch fehlt es derzeit noch immer an einer flachendecken-
den Umsetzung dieser.

In vivo: Ein Blick in die Pflegewirklichkeit — Wie bereits im Vorjahr
nimmt der aktuelle Pflegebericht die Perspektive der DAK-Gesund-
heit-Versicherten gesondert in den Blick. Hierzu wurden insgesamt
acht Telefon-Interviews mit Versicherten aus vier unterschiedlichen
Regionen in Deutschland gefuhrt. Alle Befragten verfiigen tber Er-
fahrungen in der Pflege und Begleitung von demenzerkrankten An-
gehdrigen.

Im Gegensatz zu den Ergebnissen der Bevdlkerungsumfrage sind
die Interviews von deutlichen Belastungserfahrungen gepragt. Es
wird von sozialer Isolation, Geflihlen des Ausgeliefertseins, Bescha-
mung und Resignation berichtet.

Die Befragten berichten Uber die Transformation vertrauter und
tradierter Beziehungsgeflige ebenso, wie lber das Gefiihl, die ge-
samte Pflege- und Sorgearbeit allein bewéltigen zu missen. Einige
Interviewte interpretierten die durch sie geleistete Pflege sogar als
individuelles, unabénderliches Schicksal. Vielfach fihrten die be-
nannten Aspekte zu der AuBerung, Lwie in einem Gefdngnis*zu le-
ben, nicht zuletzt, da sich soziale Kontakte durch die Pflegesituation
zunehmend verminderten.

Die geschilderte Problemsicht schlégt sich zudem auch auf die Be-
urteilung stationérer Pflege- und Betreuungsangebote nieder. Eini-
ge der Interviews sind von teilweise dramatischen Erfahrungen und
Sichtweisen gepragt. Anhand dieser Beobachtungen lasst sich die
in den vorausgegangenen Abschnitten beschriebene hohe Bedeu-
tung professioneller und informeller Unterstiitzung sowie geteilter
Verantwortung nochmals hervorheben.

Allem Pessimismus entgegen lassen sich auch Faktoren gelingen-
der Gestaltung von Pflege- und Sorgeaufgaben erkennen. Solche
Versorgungsarrangements zeichnen sich durch die Verteilung der
Aufgaben zwischen professionell und informell Unterstitzenden
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aus. Auf diese Weise kdnnen hausliche Pflege-Settings an Stabilitat
und Betroffene an Lebensqualitat gewinnen.

Hinsichtlich einer zukinftig besseren Unterstutzung pflegender An-
gehoriger machen die Befunde deutlich, dass dringend tiber Formen
zugehender Beratung und ortsnaher Begleitung der Pflegehaus-
halte nachgedacht werden muss. Aus den Interviews wird deutlich,
dass beispielsweise zugehende Angebote des Case-Managements
(§ 7a SGB XI) den Befragten weitgehend unbekannt sind.

Auch regional und lokal fehlt es an einer effizient unterstitzenden
Infrastruktur, die die Pflege- und Sorgeaufgaben erleichtern und ge-
stalten hilft. Ein gutes Leben mit Demenz kennt Voraussetzungen,
die auch im erweiterten sozialen Umfeld Betroffener zu suchen sind.
Hier ist das Stichwort der demenzfreundlichen Kommune zu nen-
nen. Solche Stadte und Gemeinden zeichnen sich durch spezielle,
an den Bedarfen von Demenzbetroffenen ausgerichteten Angeboten
und Infrastrukturen aus. Sie sind zudem Ausdruck bewusst wahrge-
nommener Mitverantwortung in einer sorgenden Gemeinschaft.

Bezuglich der konkreten Hilfe vor Ort, deuten die Erfahrungsberich-
te darauf, dass Pflegedienste haufig als verrichtungsorientiert und
wenig kreativ in der individuellen Gestaltung der jeweiligen Lebens-
und Versorgungssituation wahrgenommen werden.

Zusammenfassend ist zu sagen, dass jede Pflege- auch als Lebens-
situation verstanden werden muss und somit als Gestaltungsher-
ausforderung zu interpretieren ist. Die Mischung von Expertise, Ak-
zeptanz und Anteilnahme sowie die Verteilung anfallender Aufgaben
auf mehrere Schultern sind Bedingungen guten Lebens fir und mit
Menschen mit Demenz.

Demenz-
freundliche
Kommune
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1. Leben mit Demenz

Einstellungen und Beobachtungen der deutschen Bevélkerung
Untersuchungsbericht fiir den DAK Pflegereport 2017
Wilhelm Haumann

1.1 Vorbemerkung

Demenzerkrankungen und die Pflege von Menschen mit Demenz
stehen heute weitaus mehr im Blick der Offentlichkeit als noch vor
einigen Jahrzehnten. Davon zeugen nicht allein erfolgreiche Spielfil-
me wie ,Honig im Kopf“ (2014) und ,Die Ausléschung“ (2013). Auch
die zunehmende Berichterstattung Uber Demenz- bzw. Alzheimer-
erkrankung von Prominenten hat das Bewusstsein fur die Haufig-
keit solcher Krankheiten vergréBert. Nachdem bedeutende Persén-
lichkeiten offen Uber ihre Erkrankung berichteten, hat sich auch die
Scham bzw. die Scheu sichtlich verringert, mit der das Sprechen
Uber solche geistig-seelischen Krankheiten in der eigenen Familie
oder im Bekanntenkreis oft behaftet war.

Den Hintergrund dieser Entwicklung bildet eine stetige Zunahme
der Demenzerkrankungen, die zudem bewirkt, dass mehr und mehr
Menschen Personen mit einer Demenzerkrankung im persénlichen
Umfeld kennen. Fur das Jahr 2012 zeigten Berechnungen im Auftrag
der Deutschen Alzheimer Gesellschaft bereits 1,5 Mio. Demenzpa-
tienten in Deutschland. Da in jedem Jahr etwa mehr als 300.000
Menschen neu erkranken und weniger Kranke sterben, wéchst die
Zahl der Kranken um jahrlich etwa 40.000 (Deutsche Alzheimer Ge-
sellschaft 2014). Fur 2017 rechnen Fachleute hierzulande bereits
mit mehr als 1,7 Mio. Menschen mit Demenz. Weltweit leiden der-
zeit nach aktuellen Schatzungen der Weltgesundheitsorganisation
WHO etwa 47 Mio. Menschen an Demenz. In jedem Jahr erkran-
ken danach rund 10 Mio. Menschen an einer der unterschiedlichen
Demenzkrankheiten, von denen Alzheimer mit ca. 60 % die weit-
aus haufigste Form ist (World Health Organization 2017). Da die
Wahrscheinlichkeit einer Demenz im héheren Lebensalter deutlich
ansteigt, hat die weltweite Zunahme der Lebenserwartung mit gré-
Beren Anteilen von Personen im héheren Alter bislang zwangslaufig
auch eine Zunahme der Demenzerkrankungen zur Folge.

In der Vergangenheit gab es zwar schon mehrfach Hoffnungen auf
einen gentherapeutischen Durchbruch bei der Behandlung ins-
besondere von Alzheimer. Splrbare Fortschritte jenseits der For-
schung stehen jedoch bislang aus. Immerhin ist es derzeit mdglich,
das Fortschreiten der Krankheit fur eine Zeit zu verlangsamen und
viele Symptome mit der Hilfe von Medikamenten zu lindern. Falls
sich jedoch keine grundsétzliche Veranderung ergibt, muss man far
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das Jahr 2050 allein fir Deutschland mit rund 3 Millionen Demenz-
patienten rechnen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2014).

Die materiellen Mdglichkeiten der Betreuung und Pflege dieser
Kranken werden in Deutschland zum groBen Teil durch die Vorga-
ben der staatlichen Pflegeversicherung bestimmt. In der Vergangen-
heit entstanden dabei nicht selten Probleme, weil die Begleitung und
Pflege fir Menschen mit Demenz in den ersten beiden Jahrzehnten
der Pflegeversicherung vergleichsweise schlecht unterstitzt wurde.
Nachdem das Begutachtungsverfahren eher auf kérperliche Ein-
schrankungen ausgerichtet war, die eine zeitaufwendige ,Grund-
pflege” bendtigen, konnten Demenzpatienten oft nur dann Leistun-
gen erhalten, wenn ihre Demenz eine héhere Stufe erreichte oder
mit anderen Krankheiten einherging.

Eine erste gréBere Verbesserung fur Demenzpatienten bewirkte die
Pflegereform 2006. Wenn ,eingeschréankte Alltagskompetenz® be-
scheinigt wurde, gab es fortan eine bessere Unterstlitzung durch
die Pflegekasse, die ab 2015 auch unabhé&ngig von der Anerken-
nung einer Pflegestufe gewahrt wurde. Durch das Pflegestarkungs-
gesetz Il, das seit Januar 2017 in Kraft ist, werden die typischen
Fahigkeitsstérungen und Einschrankungen der Selbststandigkeit im
Konzept des neuen Pflegebedurftigkeitsbegriffes mit berlicksichtigt.
Bei seiner Neudefinition der Pflegebedurftigkeit beriicksichtigt das
Gesetz die geistigen Einschrankungen starker als die vorhergehen-
de Regelung. Innerhalb der nun fiinf Pflegegrade werden Demenz-
kranke meist in den dritten Grad eingestuft, der fur Patienten mit
schwerer Beeintréachtigung von Selbststandigkeit oder Féhigkeiten
vorgesehen ist. Damit haben auch Menschen mit Demenz die Mdg-
lichkeit, ihren vollstandigen Hilfebedarf gegenlber der Pflegekasse
geltend zu machen. Zugleich werden damit Menschen mit Demenz
im Rahmen der Pflegestatistik zu héherem Grade erfasst als zuvor.

Allerdings sagen die bloBen Zahlen der Pflegestatistik noch nicht
allzu viel daruber, was ein Leben mit Demenz heute eigentlich be-
deutet. Trotz der groBen und zunehmenden Verbreitung von demen-
tiellen Beeintrachtigungen sind auch die Wahrnehmungen und Hal-
tungen zur Demenz bislang kaum untersucht worden. Insbesondere
stellt sich die Frage, wie weit ein Leben mit der schweren Krankheit
Demenz in den Augen der Bevdlkerung noch ein gutes, lebenswer-
tes Leben sein kann.

Um solche Haltungen zu ermitteln, fihrte das Institut fir Demos-
kopie Allensbach fur den DAK Pflegereport 2017 (Studienleitung:
Professor Dr. Klie, Evangelische Hochschule Freiburg) jetzt eine
empirische Untersuchung zum Thema ,Leben mit Demenz“ durch.
Im Rahmen einer bevdlkerungsreprasentativen Umfrage wurden
dazu Kenntnisse und Erfahrungen erhoben. Die Befragten konnten
sowohl ihre Idealvorstellungen zur Betreuung und Pflege von Men-
schen mit Demenz schildern wie auch ihre eigenen Erfahrungen bei
der Begleitung von demenzkranken Angehdrigen. Das Fragenpro-
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gramm wurde gemeinsam mit dem Projektleiter Prof. Dr. Thomas
Klie und seinem wissenschaftlichen Mitarbeiter Florian Wernicke
entwickelt. Im Mittelpunkt stand dabei die Frage nach einem (mdgli-
chen) guten Leben mit Demenz. Die Untersuchung richtet sich also
weniger auf die Krankheit und die somatische Pflege, sondern fragt
eher nach den Bedingungen guten Lebens, sowohl der Betroffenen
selbst als auch der sorgenden An- und Zugehdrigen.

Das Fragenprogramm wurde in eine Mehrthemenumfrage einge-
schlossen, bei der zwischen dem 1. und dem 15. Juni 2017 eine
Stichprobe von 1.437 Personen ab 16 Jahren befragt wurde. Inner-
halb dieser Stichprobe konnten 322 Personen Uber aktuelle oder
frhere Erfahrungen mit der Betreuung und Pflege von demenz-
kranken Angehérigen berichten. Die Interviews wurden mundlich-
persdnlich von 443 Interviewern im gesamten Bundesgebiet durch-
gefuhrt. Die gewichteten Gesamtergebnisse sind reprasentativ far
die deutsche Wohnbevolkerung ab 16 Jahre.

1.2 Kenntnisse und Haltungen zur Demenz

Ratgeber fir den Umgang mit Demenz weisen haufig auf die Not-
wendigkeit hin, die soziale Einbindung der Erkrankten mdglichst in
der oft Gber Jahrzehnte gewohnten Weise aufrecht zu erhalten. Kon-
takte zu anderen Menschen wirken als kognitive und emotionale Sti-
mulation. Deshalb kénnen sie dazu beitragen, die geistige Regsam-
keit moglichst lange zu erhalten. Dagegen flihrt eine Vereinsamung
der Patienten zu einem schnelleren Voranschreiten der Krankheit.
Diese Zusammenhange stehen der groBen Mehrheit der Bevolke-
rung bereits klar vor Augen. 76 % der Gesamtbevdlkerung wissen,
dass sich soziale Kontakte positiv auf den Verlauf einer Demenz aus-
wirken kénnen. Rund zwei Drittel erg&nzen, dass auch korperliche
Zuwendung fur die Kranken wichtig sei (68 %). Besonders jene, die
sich schon an der Pflege und Betreuung von Demenzkranken betei-
ligt haben, weisen zu &hnlich hohen Anteilen auf die Bedeutung der
kérperlichen Zuwendung wie auf die Bedeutung der sozialen Kon-
takte hin (82 bzw. 84 %). Hier entsprechen die Einstellungen der Be-
vélkerung weitgehend den Ergebnissen der neueren Forschung, die
bereits zur Pravention von Demenz eine Gruppentherapie empfiehlt,
bei der sowohl Gedéchtnistraining wie psychomotorische Ubungen
eingesetzt werden (vgl. Oswald 2001).

Viele wissen auch, dass Menschen mit Demenz Emotionen wie Lie-
be, Trauer und Dankbarkeit ebenso empfinden kénnen wie andere.
52 % der Gesamtbevolkerung und 61 % der Pflegeerfahrenen ste-
hen solche emotionalen Reaktionen vor Augen.

Dennoch bringen nur wenige Humor und die Neigung zum Lachen
mit der Demenz in Verbindung. Gerade einmal 22 % der Gesamtbe-
vélkerung und 32 % der Pflegeerfahrenen attestieren Menschen mit
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Demenz die Fahigkeit, in ihrer schwierigen Situation und Uber ihre
schwierige Situation auch einmal zu lachen.

Dass Demenz sich heute gut behandeln lasse, denken lediglich
13 % der Gesamtbevodlkerung und 16 % der Angehdrigen von De-
menzkranken. Alle therapeutischen Erfolge bei der Verzdgerung der
Krankheit und der verbesserten Linderung der Symptome mit der
Hilfe unterschiedlicher Medikamente fallen also in der &ffentlichen
Wahrnehmung gegentiber der Irreversibilitdt der nach wie vor un-
heilbaren Krankheit wenig ins Gewicht.

Eher geteilte Meinungen gibt es dartber, ob auch mit Demenz noch
ein gutes Leben mdoglich ist. Nur 39 % der Bevdlkerung haben die-
sen Eindruck. Von jenen, die schon an der Pflege und Betreuung
von Demenzkranken beteiligt waren, wirde immerhin etwa die Half-
te (46 %) auch mit Demenz noch ein gutes Leben erwarten (Abbil-
dung 1). Noch etwas gréBer ist dieser Anteil bei jenen, deren Pflege-
erfahrungen aus den letzten finf Jahren stammen.

Die Vorstellung, dass auch mit Demenz ein gutes Leben noch még-
lich ist, hangt bei pflegeerfahrenen Angehérigen von Demenzpatien-
ten haufig mit ganz spezifischen Erfahrungen zusammen. Ein ,gutes
Leben“ der Menschen mit Demenz wurde vor allem dann wahrge-
nommen, wenn es bei der Betreuung und Pflege Erfahrungen emo-
tionaler Verbundenheit gab. Gerade auch die lustigen Momente, das
gemeinsame Lachen, wirkten hier offensichtlich sowohl entlastend
wie auch verbindend. Von daher wiinschen sich fast zwei Drittel der
Angehorigen, die ein gutes Leben mit Demenz fir méglich halten,
einen humorvollen Umgang mit der Demenz.

Behandel-
barkeit von
Demenz

Ein gutes
Leben mit
Demenz?

Emotionale
Verbundenheit
in der Pflege
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Abbildung 1: Leben mit Demenz: Haltungen und Kenntnisse

Diesen Aussagen (iber die Demenz @ Angehdrige von

wirde ich zustimmen: Menschen mit Demenz
Kenntnisse und Haltungen zur Demenz Il Bevdlkerung insgesamt,
Soziale Kontakte kdnnen sich positiv auf

den Verlauf einer Demenz auswirken 76 ® 84

Kérperliche Zuwendung ist wichtig
fir Menschen mit Demenz

Menschen mit Demenz kénnen Liebe, Trauer
und Dankbarkeit ebenso wie andere erleben

Auch mit Demenz ist ein gutes
Leben maglich

Menschen mit Demenz besitzen oft
Humor und lachen gern

Demenz Iasst sich heute gut behandeln

Umgang mit Menschen mit Demenz

Menschen mit Demenz sollten fUr Sie wichtige Entschei-
dungen so lange wie moglich selbst treffen dirfen

Das Leben in einer Plegeeinrichtung kann bei Demenz
eine gute Alternative zum Leben daheim sein

Im Noffall mussen Menschen mit Demenz, auch zu ihrer
eigenen Sicherheit, in ihrer Freiheit eingeschrénkt werden

Menschen mit Demenz brauchen ihre Ruhe und
solliten moglichst im Haus/in der Wohnung bleiben
Geselischaftliche Reaktion auf Demenz
Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen
brauchen mehr UnTerstTzung_

Ich vertraue darauf, dass rman gut mit mir
umgeht, wenn ich selbst dement werden sollte

Demenz ist in Deutschland noch immer
ein Tabuthema

Ich bin gut Gber das Thema Demenz informiert

In unserer Gesellschaft wird Menschen mit

Demenz mit Respekt begegnet

Pﬂe%ende Angehdrige und Freunde 16 18
erfahren viel Anerkennung flr ihre Tatigkeit

Basis: Bundesrepublik Deutschland, Bevélkerung ab 16 Jahre

Quelle: Alensbacher Archiv, IfD-Umfrage 11072, Juni 2017 @ IfD-Allensbach

Zu einer eher positiven Haltung kénnen aber offenbar auch vertief-
te Informationen beitragen: Von jenen, die ein gutes Leben mit De-
menz flr mdglich halten, geben fast zwei Drittel an, gut informiert
zu sein. Von den Ubrigen Angehdrigen ist nur etwa ein Drittel gut
informiert (Tabelle 1).
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Tabelle 1: Ist ein gutes Leben mit Demenz mdglich?

Angehérige von Menschen mit Demenz

Aussagen zur Demenz, bei denen sich insgesamt es haltenein  andere
Angehobrige, die ein gutes Leben mit Demenz gutes Leben Angehdrige
fir méglich halten, am starksten von anderen mit Demenz
unterscheiden filr moglich

% % %o
Menschen mit Demenz kénnen Liebe, Trauer
und Dankbarkeit ebenso wie andere erleben 61 7 48
Es gibt/gab viele schéne und lustige Momente
mit der betreffenden Person 52 66 4
Wichtig wéare mir: Humorvoller Umgang mit
Demenz 51 62 42
Die betreffende Person kann/konnte inre
Gefiihle und Wiinsche meist deutlich zeigen 48 61 37
Ich bin gut {ber das Thema Demenz informiert 45 63 30
Die betreffende Person kann/konnte am
offentlichen Leben teilnehmen 37 49 27
Menschen mit Demenz besitzen oft Humor,
lachen gern 32 49 17

Basis: Bundesrepublik Deutschland, Angehdrige von Menschen mit Demenz
Quelle: Allensbacher Archiv, IfD-Umfrage 11072, Juni 2017

Die Einstellungen zum Umgang mit Menschen mit Demenz (vgl.
Abbildung 1) sind einerseits durch den Wunsch gepréagt, die Wirde
und Selbstbestimmung der Person so weit wie mdglich zu erhalten.
So finden 62 % der Gesamtbevdlkerung und 70 % der pflegenden
Angehorigen, dass Menschen mit Demenz wichtige Entscheidun-
gen so lange wie mdglich selbst treffen sollten.

Andererseits werden die Haltungen aber auch durch die Vorstel-
lung einer unsichtbaren Grenze gepragt, von der an Menschen mit
Demenz nicht mehr zuhause leben kénnen und — im Notfall — zum
eigenen Schutz sogar in ihrer Freiheit eingeschrankt werden mis-
sen. Dementsprechend finden 59 %, dass das Leben in einer Pfle-
geeinrichtung bei Demenz eine gute Alternative zum Leben daheim
sein kann. 56 % schlieBen sich der Aussage an, dass Menschen mit
Demenz im Notfall zu ihrer eigenen Sicherheit in ihrer Freiheit ein-
geschrankt werden missten. Von den Personen mit Pflegeerfahrung
erklaren das sogar 66 %, obwohl die Mehrheit sich zugleich eine
Betreuung ohne solche Zwénge wiinschen wirde (vgl. Abbildung 4).
Die Vorstellung, dass die Behandlung einer fortgeschrittenen De-
menz ganz ohne Zwang mdglich ist, ist also nicht sonderlich weit
verbreitet.

Gleichwohl befurwortet nur eine Minderheit den Ausschluss von
Menschen mit Demenz aus dem offentlichen Leben. Nur 30 % den-
ken, dass solche Menschen aus Ruhebedurftigkeit méglichst ganz
im Haus oder in der Wohnung bleiben sollten.

Betreuung oh-
ne Einschrén-
kung der Frei-
heit moglich?
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Beim gesellschaftlichen Umgang mit der Demenz (vgl. Abbil-
dung 1) werden vorrangig Defizite gesehen. Das betrifft sowohl den
Umgang der offiziellen Stellen mit Demenzkranken und Pflegenden
wie auch das Verhalten in der Gesellschaft insgesamt. So halten
78 % der Burgerinnen und Bulrger mehr Unterstitzung fir Men-
schen mit Demenz sowie flr ihre Angehdrigen fir notwendig. Nur
17 % nehmen genugend gesellschaftlichen Respekt fir Demenz-
patienten wahr, nur 16 % geniigend Anerkennung fir Menschen,
die ihre Angehorigen und Freunde mit Demenz pflegen. Als Unter-
stitzung von offizieller Seite haben die Unzufriedenen dabei sowohl
eine starkere finanzielle Unterstitzung durch die Pflegekasse wie
auch mehr Hilfen durch professionelle Pflegedienste im Sinn (vgl.
Abbildung 4).

Sinnvoll ergédnzen sich diese Aussagen nur insoweit, wie es um
die Haltung der offiziellen Stellen geht. Im Hinblick auf den Res-
pekt und die Anerkennung fiir Patienten und Angehdrige durch die
Bevdlkerung selbst ergibt sich tendenziell ein Widerspruch: Wenn
es namlich nicht auch verbreitet Respekt fir die Pflege und Betreu-
ung von Menschen mit Demenz gébe, wirden kaum acht von zehn
Birgerinnen und Burgern fir eine bessere Unterstitzung pladieren.
In dieser Hinsicht deutet sich in solchen Haltungen eine ,sozial-
optische Tauschung® (auch: ,pluralistic ignorance®) an, wie sie in der
Sozialforschung seit den Anfangen der Bevolkerungsbefragungen
immer wieder beobachtet wird. Solche Tauschungen entstehen zum
Teil aus dem Wunsch, die eigene Haltung von der Haltung anderer
positiv abzuheben, zum Teil aber auch durch irrefiihrende Informati-
onsquellen (Moy 2008).

Zumindest fir den eigenen Nahbereich gibt es weitaus mehr Zutrau-
en zum Verhalten von Angehdrigen, Pflegekraften und Arzten. So
erklaren 50 % der Gesamtbevélkerung: ,Ich vertraue darauf, dass
man gut mit mir umgeht, wenn ich selbst dement werden sollte.”
Besonders verbreitet ist dieses Zutrauen unter Personen, die selbst
schon an der Betreuung oder Pflege von Angehdrigen mit Demenz
beteiligt waren. Von ihnen verlassen sich 60 % auf jene, die sie dann
begleiten werden.

Auch wenn also zentrale Erkenntnisse Uber Demenz und den rich-
tigen Umgang mit Demenzkranken vielen Menschen durchaus vor
Augen stehen, hat nur eine Minderheit der Bevdlkerung den Ein-
druck, Uber das Thema Demenz gut informiert zu sein (20 %). Da-
bei finden sich gut Informierte unter Personen mit héherer Bildung
(20 %) nicht haufiger als unter Personen mit einfacher oder mittlerer
Schulbildung (21 bzw. 19 %). Selbst von jenen, die Angehdrige mit
Demenz betreut oder gepflegt haben, berichten nicht mehr als 45 %
Uber einen guten Informationsstand. Dementsprechend wiinschen
sich 36 % der Gesamtbevodlkerung mehr Informationsangebote. Von
den Angehdrigen der Demenzpatienten waren sogar 42 % an wei-
terfuhrenden Informationen interessiert (vgl. Abbildung 4).
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Der eher schwache Informationsstand kdnnte damit zusammen-
héngen, dass das Thema Demenz fiir einen Teil der Bevdlkerung
tatséchlich noch ein Tabuthema ist, wie es 35 % annehmen (vgl. Ab-
bildung 1). Dieser Eindruck ist auch unter den Angehdérigen von De-
menzpatienten verbreitet, Uberdurchschnittlich allerdings nur unter
jenen, die ihre Pflegeerfahrungen schon vor wenigstens 10 Jahren
oder 20 gemacht haben (47 %). Das deutet auf eine deutliche Ab-
schwéchung derartiger Hemmungen hin.

1.3 Wie Menschen mit Demenz betreut und gepflegt werden
sollten

In den Préferenzen fur die Betreuung und Pflege von Menschen mit
Demenz wirken sich die dargestellten Haltungen aus. Das betrifft
zum einen die Vorstellungen, wo diese Menschen am besten woh-
nen sollten: Bei anderen Beeintrachtigungen pladiert die Bevdlke-
rung in der Regel mit groBer Mehrheit fir eine Pflege und Betreuung
der Hilfsbedrftigen in deren eigener Wohnung. So sprachen sich
beispielsweise 2010 bei einer allgemeinen Frage, wo Pflegebedurfti-
ge am besten gepflegt werden sollten, Uber 80 % fiir eine hausliche
Pflege durch Angehdrige oder einen Pflegedienst aus; lediglich 5 %
praferierten eine Pflege im Heim. Und bei einer Befragung flr den
DAK Pflegereport 2016 erkléarten 60 % der Bevolkerung, sogar fur
das Sterben sei die eigene Wohnung der beste Ort (Allensbacher
Archiv, IfD-Umfragen 10053 und 11058).

Im Hinblick auf Menschen mit Demenz sieht das ganz anders aus.
Fir deren Betreuung und Pflege halten nur 28 % deren eigenen
Haushalt far besonders geeignet. 20 % der Bevolkerung wirden
dem gegenlber eine spezielle Pflegewohngruppe vorziehen, 16 %
ein gutes Pflegeheim. 15 % der Bevdlkerung finden, Menschen
mit Demenz sollten am besten im Haushalt von Angehdérigen oder
Kindern versorgt werden (Abbildung 2). Dahinter stehen Wahrneh-
mungen verringerter Alltagskompetenz wie auch Beflrchtungen
der ,Fluchtneigung” von Demenzpatienten in hdéheren Stadien der
Krankheit. Dass Probleme im Alltag zumindest im friiheren Stadium
einer Demenz mit Unterstitzung durch andere auch im hauslichen
Umfeld bewéltigt werden kdnnen, steht bei diesen Einschatzungen
offenbar eher im Hintergrund.

Tabuthema
Demenz

Hausliche
Pflege?
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Abbildung 2: Was ist der beste Ort fiir ein Leben mit Demenz?

Frage: "Natlrlich kann man das so allgemein nur schwer sagen, aber was meinen Sie, welches ist der
beste Ort fir ein Leben mit Demenz: der eigene Haushalt des Demenzkranken, der Haushalt
von Angehbrigen bzw. Kindern, eine Plegewohngruppe oder ein gutes Pllegeheim?”
(Mehrfachangaben)

Angehdrige von
Il Bevilkerung insgesamt @ Menschen mit Demenz

Eigener Haushalt . 35
Pflegewohngruppe m 22

Gutes Plegeheim

Schwer zu sagen, keine Angabe 24

Haushalt von Angehdrigen/Kindem m 13

Basls: Bundasrepublik Deutschiand, Bevalkenung ab 16 Jahae
Suelie: var Archiv, fD-Umfroge 11072 Juni 2017 D

Anné&hernd die Hélfte der Bevdlkerung findet, dass sich an der hdus-
lichen Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz die Fa-
milienangehdérigen und Freunde beteiligen sollten (49 %). Ebenfalls
etwa die Halfte der Bevdlkerung pladiert fur die Heranziehung eines
professionellen Pflegedienstes (46 %). Eine 24-Stunden-Pflegekraft
halten dagegen nur 15 % der Gesamtbevdlkerung und 21 % der An-
gehdrigen von Demenzpatienten fir notwendig (Abbildung 3). Dabei
gibt es eine Reihe von Doppel- und Mehrfachnennungen, so fiihren
z. B. 29 % sowohl eine Betreuung und Pflege durch Angehdrige wie
auch eine Beteiligung von Fachkréaften an.

Auch wenn damit viele zur Betreuung und Pflege von Menschen mit
Demenz durch Angehdrige tendieren, pragt sich diese Dimension
hier doch bei weitem nicht so dominierend aus wie in den Haltungen
der Bevdlkerung zur Pflege insgesamt. Fiur Pflegebedirftige ins-
gesamt praferierten namlich bei einer friheren Umfrage rund zwei
Drittel der Bevélkerung eine Pflege durch Angehdrige (65 %) (Al-
lensbacher Archiv, IfD-Umfrage 10053, 2010).
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Abbildung 3: Wer sollte an Betreuung und Pflege von Menschen
mit Demenz beteiligt sein?

Frage: "Wer sollte lhrer Meinung nach beteiligt sein, wenn Menschen mit Demenz zu Hause betreut
und gepflegt werden?"
(Mehrfachangaben)

Beteiligt sein soliten - r ’ Angehdrige von
Ml Bevolkerung insgesamt @ Menschen mit Demenz

Familienangehérige und Freunde 52
Ein professioneller Pllegedienst _ 46

Eine 24-Stunden-Pflegekraft 21

Ehrenamtliche und Freiwillige

—
il

Schwer zu sagen, keine Angabe

Basis: By Deutschicnd, @ ob 16 Jahre
Suele: Allersbacher Archi ID-Umfroge 11072 Juni 2017 © FD-Absraboch

Vor diesem Hintergrund signalisieren die Haltungen zur Begleitung
und Pflege von Menschen mit Demenz auch Zweifel, ob alle Ange-
hérigen den besonderen Herausforderungen einer solchen Pflege
ohne Unterstiitzung gewachsen sind. Der Anteil jener, die dafir eine
begleitende oder ausschlieBliche professionelle Pflege fiir notwen-
dig halten, ist vergleichsweise grof3: 58 % der Bevoélkerung geben
an, dass sich (auch) ein professioneller Pflegedienst (46 %) oder
eine 24-Stunden Pflegekraft (15 %) an der Pflege beteiligen soll-
ten. Im Hinblick auf die Pflege insgesamt pladierten nur 29 % fir
eine solche professionelle Pflege (Allensbacher Archiv, IfD-Umfrage
10053, 2010).

Als wichtig fir den Umgang mit Menschen mit Demenz betrachtet
die Bevdlkerung vor allem die soziale Einbindung. Dazu halten 88 %
der Bevolkerung regelméaBige Kontakte zu Angehorigen, Freunden
und Bekannten fur wichtig und 77 % vertraute Personen im Umfeld
der Erkrankten. Zudem wuiinscht sich eine groB3e Mehrheit Respekt
fur die Persénlichkeit der Betroffenen, etwa indem man deren Wiin-
sche berucksichtigt und erfillt (72 %). Kaum weniger Blrgerinnen
und Barger legen Wert auf psychomotorische Anregung, insbe-
sondere durch Aufenthalte in der Natur, Spaziergdnge und Sport
(68 %). Dagegen findet der Gedanke eines humorvollen Umgangs
mit der Demenz in der breiten Bevdlkerung auf Anhieb etwas weni-
ger Resonanz: 42 % finden das Lachen auch beim Umgang mit der
Demenz wichtig. Haufiger legen die Angehérigen von Menschen mit
Demenz darauf Wert (51 %, Abbildung 4).

Uberbelastung
der
Angehdérigen?

Soziale
Einbindung
der Erkrankten
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Abbildung 4: Leben mit Demenz: Was gilt als wichtig?

Das finde ich fiir Menschen mif @ Angehorige von
Demenz besonders wichtig: Menschen mit Demenz
Umgang mit Menschen mit Demenz Bl Bevdlkerung insgesamt
RegelmdBige Kontakte zu Angehdrigen,
Freunden und Bekannten 83 2 . . 94
Veertraute Personen im Umfeld

der Person mit Demenz 77 I o s
Persénliche Winsche bertcksichtigen

{nd: artion . 2l e s
Viel in der Natur sein (z.B. Spaziergéinge. Sport) 68 _. 73
Humorvoller Umgang mit Demenz 42 - @ 51

Dimension Zwang

Schutz vor Gewalt 68 _ ® 77

Vermelidung von Zwang und Fremdbestimmung 50 - 53
Maéglichkeit zur freien Bewegung, keine

Einschrankung der personlichen Freiheit 45 -. 52
Organisation von Befreuung und Pflege

Stérkere finanzielle Unterstitzung durch _

die Pflegeversicherung 75 ® 386
Mehr Unterstiizung durch professionelle Dienste 64 _. 69
Mehr Selbsthilfeangebote fiir Menschen mif Demenz g4 - %) 60
oder fur pflegende Angehorige und Freunde

Mehr Informationsangebote 36 -. 42
Unterstiifzung durch Enrenamtliche und Freiwilige 28 -. 33
Gunstige Pllegekrafte fur die Plege zu Hause 28 -. 34

(2.B. aus Osteuropa)
Gesellschaftliches Klima

Offen dariiber sprechen, sich nicht verstecken 66 - 71

Eine starkere offentliche und kulturelle Prasenz (Kino- 99 - 24
filme, Theaterstlicke, Comics, Dokumentationen etc.)

Basis: Bundesrepublik Deutschiand, Bevalkerung ab 16 Jahre
Quelle: Allensbacher Archiv, fD-Umfrage 11072, Juni 2017 2 ID-Allensbach

Beim Blick auf mdglichen Zwang gegentber Menschen mit Demenz
l&sst sich ein gewisser Zwiespalt erkennen. Zwar findet es eine gro-
Be Mehrheit wichtig, diese Menschen vor Gewalt zu schiitzen. Von
den Angehdrigen winschen sich 77 % einen solchen besonderen
Schutz vor gewaltsamen Ubergriffen. Nicht ganz so grof3 sind dann
aber die Anteile derjenigen, die Wert auf die Vermeidung von Zwang
und Fremdbestimmung (50 % der Gesamtbevdlkerung) sowie auf
freie Bewegung ohne Einschrankung der persénlichen Freiheit le-
gen (45 %, vgl. Abbildung 4). Dabei bejaht aber Uber die Halfte der-
jenigen, die sich hier gegen grundsétzliche Einschrankungen der
persdnlichen Freiheit aussprechen, gleichzeitig die Aussage, dass
die personliche Freiheit von Menschen mit Demenz im Notfall zu
deren eigener Sicherheit eingeschréankt werden musse (vgl. Abbil-
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dung 1). Die Gruppe derer, die sich auch flir solche besonderen
Situationen keine Einschrénkungen der personlichen Freiheit wiin-
schen, umfasst damit nur etwa ein Finftel der Bevélkerung (21 %,
Tabelle 2).

Tabelle 2: Einschrankungen der persénlichen Freiheit von Men-
schen mit Demenz

Bevdlkerung  Angehérige von

insgesamt Menschen mit
Demenz
% %

Es finden besonders wichtig: "Méglichkeiten zur
freien Bewegung, keine Einschrdnkung der 45 52
persdnlichen Freiheit"

Darunter erklaren zugleich: "Im Notfall miissen
Menschen mit Demenz, auch zu ihrer eigenen 24 32
Sicherheit, in ihrer Freiheit eingeschrénkt werden"

Ubrige ("Keine Einschrankung der persdnlichen

Freiheit", auch "im Notfall" nicht) 21 21
Basis: Bundesrepublik Deutschland, Bevdlkerung ab 16 Jahre

Quelle: Allensbacher Archiv, IfD-Umfrage 11072, Juni 2017

Fur die Organisation von Betreuung und Pflege fanden 75 % der
Gesamtbevdlkerung und 86 % der Angehdérigen von Menschen mit
Demenz eine starkere finanzielle Unterstitzung durch die Pflegever-
sicherung wichtig (vgl. Abbildung 4). Dabei werden solche Wiinsche
von Angehoérigen, die schon jetzt Uber eine ,gute Unterstitzung
durch die Kranken- bzw. Pflegekasse” berichten, kaum seltener an-
gemeldet als von den Ubrigen Angehdrigen (83 gegenulber 87 %):
Vom daher durfte es sich hier zum Teil um reflexhafte Forderungen
handeln, die auch die tatsdchlichen Verbesserungen durch die zu-
ruckliegende Pflegereform vom Januar 2017 nur wenig bertcksich-
tigen.

64 % der Bevdlkerung und 69 % der Angehdrigen fanden mehr
Unterstiitzung durch professionelle Dienste wichtig. Hier zeigt der
Quervergleich, dass jene Angehdrigen, die sich mehr Unterstlitzung
durch die professionellen Pflegekrafte winschen, zu deutlich héhe-
rem Anteil Gber Erfahrungen mit solcher Unterstutzung berichten als
die Ubrigen Angehdrigen (48 gegenlber 37 %). Bei solchen Wiin-
schen geht es also offenbar eher um eine Erweiterung der Leistun-
gen solcher Dienste als um die Ausweitung des Nutzerkreises.

53 % legen Wert auf mehr Selbsthilfeangebote fir Menschen mit
Demenz und ihre Angehdrigen. Solche Formen der Aktivierung und
Vernetzung werden hier fast doppelt so haufig genannt wie die Un-
terstiitzung durch ginstige Pflegekréafte fir die Pflege zu Hause, die
28 % der Gesamtbevoélkerung und 34 % der Angehdrigen von De-
menzpatienten fur wichtig halten.

Unterstitzung
durch
professionelle
Dienste

Selbsthilfe-
angebote



30

Leben mit Demenz 1

Einbeziehen
von ehren-
amtlichen
Hilfen

Offen Uber
Demenz
sprechen

Betreuung
von mehreren
Angehdrigen

Soziale
Schicht als
Faktor

Nicht zuletzt denkt die Bevolkerung bei der Organisation von Be-
treuung und Pflege an die Unterstiitzung durch Ehrenamtliche und
Freiwillige, die hier ebenso haufig genannt werden wie die 24-Stun-
den-Kréfte fur die hdusliche Pflege (28 %). Ein betrachtlicher Teil der
Bevdlkerung mdchte also — durch Hinweise auf Selbsthilfeangebote
und ehrenamtliche Hilfe — neben Angehérigen und professionellen
Helfern auch die Zivilgesellschaft bzw. die ,Birgerkommune® bei
der Bewaltigung der Krankheit mit einbeziehen. Allerdings werden
solche ehrenamtlichen Helfer und Freiwilligen weitaus seltener ge-
nannt, wenn es um die Hauptbeteiligten an der Betreuung und Pfle-
ge geht (7 %, vgl. Abbildung 3): Offenbar schwebt den Blrgerinnen
und Burgern hier eine eher unterstitzende Funktion des Engage-
ments vor.

Um das gesellschaftliche Klima fiir das Thema Demenz zu ver-
bessern, halten es 66 % der Gesamtbevdlkerung und 71 % der An-
gehdrigen von Demenzpatienten fir wichtig, offen Uber die Krank-
heit zu sprechen. Die Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen
sollten sich nicht verstecken. Diese Prasenz im Alltag gilt deutlich
mehr Menschen als wichtig als die Behandlung des Themas in der
Kultur und den 6ffentlichen Debatten (22 %, vgl. Abbildung 4).

1.4 Erfahrungen bei der Begleitung von Menschen
mit Demenz

Erfahrungen mit der Begleitung und Pflege von Menschen mit De-
menz sind weit verbreitet: 23 % der Bevoélkerung haben schon ein-
mal betroffene Angehdrige in der eigenen Familie begleitet, sodass
sie entweder regelmafig Kontakt zu den Patienten hatten oder auch
starker an der Betreuung und Pflege beteiligt waren. Bei 11 % der
Bevolkerung sind diese Erfahrungen frisch oder zumindest nicht al-
ter als 5 Jahre. Zum Vergleich: 2012 berichteten 9 % der Bevolke-
rung, dass sie sich aktuell an der Pflege und Betreuung von Ange-
hérigen und Freunden beteiligten (Allensbacher Archiv, IfD-Umfrage
10097, 2012).

Da derartige Erfahrungen im Laufe des Lebens auch mehrmals ge-
macht werden kdnnen, so dass sich ,Kumulationseffekte” ergeben,
berichten altere Personen signifikant haufiger als jingere Uber Be-
treuung und Pflege. Manner haben sich nicht viel seltener um An-
gehdrige mit Demenz gekiimmert als Frauen — unabhangig davon,
wie grof3 die jeweiligen Anteile an Pflege und Betreuung waren. In
Westdeutschland berichten 23 % Uber entsprechende Erfahrungen,
in Ostdeutschland 20 %.

GroBere Unterschiede ergeben sich daneben vor allem fir die un-
terschiedlichen sozialen Schichten: Von den Personen mit hohem
soziodkonomischen Status haben sich schon 30 % um Angehdrige
mit Demenz gekidmmert, von den Personen mit einfachem Status
nur 18 % (Abbildung 5). Dieser Uberraschende Befund lauft den
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sonst beobachteten Verhaltnissen entgegen, nach denen Personen
mit einfachem Status eher zu den (ehemaligen) Pflegenden geho-
ren, insbesondere &ltere Frauen mit kleineren Einkommen und ein-
facher Schulbildung.

Abbildung 5: Wer schon Angehdrige mit Demenz begleitet hat

Frage: "Haben oder hatten Sie selbst einen Menschen mit Demenz in der Familie, also dass Sie selbst
regelmdaBigen Kontakt zu einem demenzkranken Angehdrigen hatten, oder an der Pllege
und Betreuung beteiligt waren, oder ist das nicht der Fall?"

Es haben schon Angehdrige mit Demenz begleitet:

Bevolkerung insgesamt

Unter 60 Jahren
Ab 60 Jahre

Méanner
Frauen

Westdeutschland
Ostdeutschland
SozioGkonomischer Status

Hoch
Mittel
Niedrig

L4
[

Bosis: Bundesrepubik Deutschiond, Beviilkenung ob 16 Johwe
Suslle: Alersbocher Archiv, ID-Umirage 11072, Juni 2017 © HD-Allenaboch

Der Unterschied zwischen den sozialen Schichten dirfte sich im
Wesentlichen durch die héhere Lebenserwartung in den gehobenen
Schichten ergeben (Lampert et al. 2014): Personen mit hdherem
Status erleben deshalb haufiger als andere, dass Angehdrige ein
hohes Alter erreichen, in dem die Demenzwahrscheinlichkeit stark
zunimmt. Als verstédrkende Effekte wéren zudem unterschiedliche
Méoglichkeiten zur Angehorigenpflege, unterschiedliche Grade der
Familiensolidaritat und unterschiedliche Grade der Auskunftsbereit-
schaft in den sozialen Schichten denkbar.

Betreut und gepflegt wurden vor allem Eltern bzw. Schwiegereltern
sowie GroBeltern. Vergleichsweise selten wird Uber die Betreuung
und Pflege von (Ehe-)Partnern oder Geschwistern berichtet. In der
eigenen Generation haben vor allem die Alteren ab 60 Jahre bereits
Angehdrige mit Demenz betreut und gepflegt. Unter diesen Alteren
haben Frauen deutlich haufiger ihren Partner gepflegt (17 %) als
Manner die Partnerin (11 %). Noch weitaus haufiger als den eige-
nen Partner haben altere Frauen aber die eigenen Eltern gepflegt:
Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz ist also in erster
Hinsicht eine Unterstutzung der alteren Generation durch die Gene-
rationen der Kinder und Enkel (Abbildung 6).

Vor allem El-
tern werden

gepflegt
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Abbildung 6: Wer betreut und gepflegt wurde

Angehdri mit
Demenz S’ l:(gw war - Angehdrige von Menschen mit Demenz -
unter 60 ab 60
I insgesamt @ Johren @ Jahre

Vater bzw. Mutter 32 o 28 38
GroBvater bzw. GroBmutter b @ 43 5

Schwiegervater bzw. Schwiegermutter 23- (#] 20 28
(Ehe)Portner bzw. (Ene)Partnerin s o X 14
Bruder bzw. Schwester 4 . o X 10

Anderes Familienmitglied 1 ‘ 9 13

¥ = waniger ol 0.5 Prozent

Busls &Jnoevapmw Deulschluno. Angehdrige von Menschen mit Demenz
‘Quele: Alansbocher Archiv: iD-Umfroge 11072 Juni 2017 © ID-Alensbach

Dabei berichtet eine klare Mehrheit von 60 % der Angehdrigen da-
riber, dass Begleitung und Versorgung der Menschen mit Demenz
im Wesentlichen so organisiert werden konnten, wie es deren Win-
schen entsprach. 22 % restumieren, dass eine solche Versorgung
nicht moglich war, 18 % bleiben unentschieden. Manner kommen
dabei etwas haufiger als Frauen zu einem positiven Gesamturteil.
Am besten sind dabei die Bewertungen bei jenen, deren Angehdrige
zu Hause leben konnten (Abbildung 7).

Abbildung 7: Meist entsprachen Betreuung und Pflege den Wiin-
schen mit Demenz

Frage: "Kann/konnte die Begleitung und Versorgung der demenzkranken Person im Wesentlichen
50 organisiert werden, wie es den Wanschen der betreffenden Person entspricht/entsprach,
oder ist/war das nicht moglich?"

Angehdrige von Menschen mit Demenz -
Betreuung und Pflege
im Wesentlichen -
"
insgesamt  Manner Frauen 2u Hause nichi
2u Hause

Den Winschen 60 %
entsprechend

oo [E1 N |EJ

An 100 fehlende Prozent: Unentschisden, keing Angabe

Bosis: o Qenanige von it Damenz
Quelle: Allensbacher Archiv, FD-Umfroge 11072, Juni 2017 © D-Alensbach
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Die vertiefende Analyse zeigt vier zentrale Einflussfaktoren, die am
ehesten zum Urteil beitragen, dass Pflege und Betreuung den Win-
schen der Betroffenen gerecht wurden:

e die respektvolle Behandlung der Erkrankten,
e cine Pflege dort, wo die Betroffenen es sich gewlinscht hatten,
e eine angemessene pflegerische und medizinische Versorgung,

e eine soziale Einbindung, die auch noch schéne und lustige ge-
meinsame Momente von Angehdrigen und Kranken ermdglichte
(Tabelle 3).

Tabelle 3: Was fiir eine wunschgemaBe Versorgung entscheidend
ist

Angehorige von Menschen mit Demenz
Erfahrungen, bei denen sich Angehdrige, die

Uber eine wunschgemafe Versorgung berich- “insgesamt  Betreuung und Versorgung
ten, am stérksten von anderen unterscheiden waren waren nicht
wunschge- wunschge-
man man
% % %

Die betreffenden Person wird/wurde immer mit

Respekt und Wiirde behandelt 72 82 49

Die betreffende Person kann/konnte im
Wesentlichen dort leben, wo sie es sich 59 71 33
winscht/gewlnscht hat

Eine angemessene medizinische und
pflegerische Versorgung ist/war zu jeder Zeit 58 67 36
sichergestellt

Es gibt/gab viele schne und lustige Momente

mit der betreffenden Person 52 63 36

Basis: Bundesrepublik Deutschland, Angehd&rige von Menschen mit Demenz
Quelle: Allensbacher Archiv, IfD-Umfrage 11072, Juni 2017

Auch wenn nur etwa ein Drittel der Angehérigen den eigenen Haus-
halt als besten Ort fur die Betreuung und Pflege von Menschen mit
Demenz betrachtet (vgl. Abbildung 2), fand und findet die Betreuung
und Pflege meist im hauslichen Umfeld statt. 69 % geben an, dass
die oder der Erkrankte die meiste Zeit zu Hause leben konnte, wei-
tere 9 % berichten tber einen Umzug in die Wohnung von Angehori-
gen. Uber Betreuung und Pflege in einer spezialisierten Einrichtung
berichten 15 %; 10 % geben an, ihre Angehdrigen seien in einer
nicht spezialisierten Einrichtung gewesen (Mehrfachangaben). Da-
mit Uberwiegt die ausschlieBlich hdusliche Betreuung und Pflege die
ausschlieBlich stationare Betreuung und Pflege etwa im Verhéltnis
von Drei zu Eins (73 gegenulber 23 %; Abbildung 8).
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Abbildung 8: Uber zwei Drittel der Menschen mit Demenz konnten
zu Hause leben

Frage: "Wo hat die demenzkranke Person die meiste Zeit gelebt: zu Hause. oder bei Angehdrigen,
oder in einer auf Demenz spezialisierten Einrichtung, oder in einer anderen Einrichtung,
oder wo sonst?” i
Angehdrige von Menschen mit Demenz -
insgesarnt Pflege und Betreuung verliefen -
\P,‘,ea':g:i:fcw;:'{' nach Wunsch  nicht nach Wunsch
des/der Kranken  des/der Kranken
(Mehrfachnennungen)
% % %
zu Hause 69 75 &1
bei Angehdrigen 9 11 ]
in einer spezialisierten Einfichiung 15 1 23
in einer anderen Einrichtung 10 9 12
anderswo = - -
Keine Angabe 1
Zusommenfassung
nur 2u Hause oder bei Angehdrigen 73 80 64
sowohl zu Hause/bei Angehdrigen 3 4 2
wig auch in einer Einrichfung/anderswo
nur in einer Einfichtung/anderswo 23 16 32
Keine Angabe 1 - 2
- = keing sinzige Nennung
Basis: Bundesepubilik Deutschiand, Angehdrige von Menschen mit Demenz
e var Archiv, D-Umnifrage 11072, Juni 2017 S IM-Ajensboch

Der Vergleich von Beschreibungen friiherer und aktueller Verhalt-
nisse zeigt zwar eine Entwicklung der stationdren Betreuung und
Pflege in Richtung der spezialisierten Einrichtungen. Allerdings lasst
sich beim Vergleich von &lteren und jungeren Beschreibungen keine
grundsétzliche Zunahme der stationaren Betreuung erkennen. Da-
nach hat die Dominanz der Uberwiegend hauslichen Versorgung von
Menschen mit Demenz im zuriickliegenden Jahrzehnt eher noch
zugenommen: Von jenen, deren Pflegeerfahrungen seit 2007 ge-
macht wurden, berichten 74 % Uber ein Uberwiegendes Leben der
Betroffenen in der eigenen Wohnung, von jenen, deren Erfahrungen
schon Alter sind, nur 60 %.

Die geschilderten Haltungen zur Demenz lassen Befiirchtung vor
dem Verlust von Selbststeuerung und Autonomie erkennen. Im
Zusammenhang damit steht die Befurchtung, dann von anderen
Menschen nicht mehr als Person respektiert zu werden. Nur 17 %
erklarten: ,In unserer Gesellschaft wird Menschen mit Demenz mit
Respekt begegnet® (vgl. Abbildung 1). Dagegen zeigen die Erfah-
rungen der Angehérigen mit Betreuung und Pflege ein ganz ande-
res Bild. Hier wird weitaus am haufigsten darlber berichtet, dass
die Betroffenen immer mit Respekt und Wirde behandelt wurden
(72 %, Abbildung 9).
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Abbildung 9: Lebenssituation der Menschen mit Demenz

So ist/war die Lebenssituation ag%ggggg?n \if?n
Umgang, Kontakte, Alltag Il Demenz

Die betreffende Person wird/wurde immer 72
mit Respekt und Wirde behandelt o

Angehéri%e und Freunde beteiligen/beteiligten sich 67 _
an der Befreuung und Pflege der betreffenden Person

Die betreffende Person erfGhri/erfuhr viel kérperliche 57 _
Nahe (Handhalten, Umarmen, Streicheln)

Es gibt/gab viele schdne und lustige Momente 52 —

mit der betreffenden Person

U Wineohs et Geutih zeigan. - o 48 N

251 ot bowsgenunacucn moraienson - 4o
G ey oo »7 I

Es gibt/gab haufig Konflikte 29 N
T 23 I

Organisation von Betreuung und Pflege, Beteiligung des Umfelds
Die betreffende Person kann/konnte im Wesentlichen 59 _

dort leben, wo sie es sich winscht/gewlnscht hat

Eine angemessene medizinische und pflegerische 58 _
Versorgung ist/war zu jeder Zeit sichergestellt et

Die meisten Winsche der betreffenden Person 58 _
kénnen/konnten erflllt werden

Die Angehdrigen und Freunde sind/waren 56 _
oft an der Grenze ihrer Krafte

Ein Umzug in eine Pflegeeinrichtung kommt/kam

erst im retgz?en Morment in Frage 52 _
Der Hausarzt ist/war ein wichtiger Ansprechpartner 46 -
Die befreffende Person wird/wurde zu Hause (ouch)- -

von Pflegekrften betreut und gepfiegt 44-

Es gibt/gab gute Untersttzung durch di

Kranken- bzw. Pflegekasse 24 -

Es gab eine gute Berotung?, wie die betreffende Person 16 -
moglichst lange selbstbesfimmt leben kann

Eine 24-Stunden-Pflegekraft aus Osteuropa kimmert/ 6 I
kUmmerte sich um die betreffende Person

Bosis: Bundesrepublik Deutschland, Angehdrige von Menschen mit Demenz
Quelle: Allensbacher Archiv, IfD-Umfrage 11072, Juni 2017 @ ID-Allersbach

Gepragt wurden Alltag und Kontakte der Menschen mit Demenz
vor allem durch die Kontakte zu Angehdérigen und Freunden, die Be-
treuung und Pflege vollstédndig oder zumindest teilweise tbernah-
men (67 %). Die von vielen beflrchtete Reaktion eines Rlckzugs
von Freunden, Bekannten und Nachbarn gab es zwar auch, aller-
dings nur bei einer Minderheit von 23 %.

Jeweils etwa die Halfte der Angehdrigen berichten dann Uber posi-
tive Erfahrungen wie etwa viel kdrperliche Néahe zu den Erkrankten
(57 %), viele schoéne und lustige Momente mit ihnen (52 %), eine
deutliche Artikulation von Winschen und Gefiihlen durch die Men-
schen mit Demenz (48 %) sowie dass diese sich die meiste Zeit frei
bewegen und auch einmal allein sein konnten. 37 % geben an, dass

Kontakte zu
Angehérigen
und Freunden

Positive
Erlebnisse in
der Betreuung
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die betroffenen Angehdérigen sogar noch am 6éffentlichen Leben teil-
nehmen konnten. Dabei lasst sich erkennen, dass es haufig diesel-
ben Befragten sind, die eine dieser Aussagen machen.

29 % haben aber auch viele Konflikte erlebt, teils mit den Kranken
selbst, teils mit anderen Angehdérigen und Freunden.

Das vorwiegende Verbleiben der Menschen mit Demenz in der ei-
genen Wohnung entsprach in der Regel deren Wuinschen fir die
Organisation von Betreuung und Pflege: 59 % geben an, dass ihre
Angehérigen auch mit ihrer Demenz noch im Wesentlichen dort le-
ben konnten, wo sie es sich gewlinscht hatten. Wo die Betroffenen in
der eigenen Wohnung bleiben konnten, erklaren das sogar 73 % der
Angehdrigen. 52 % aller Angehdrigen geben an, dass ein Umzug in
ein Pflegeheim erst im letzten Moment in Frage kam oder kommt.

In der Mehrheit der Félle konnten die meisten Winsche der Ange-
hérigen mit Demenz erflllen werden (58 %). Auch dieser Befund
widerspricht der verbreiteten Befiirchtung, als Demenzkranker Wiin-
sche generell nicht mehr artikulieren zu kénnen und vollstandig auf
die Pflegenden angewiesen zu sein.

Dass die pflegerische und medizinische Versorgung im Wesentli-
chen angemessen war, berichten 58 % der Angehdérigen. Allerdings
wird dieses Urteil fur die hdusliche Pflege erheblich dadurch beein-
flusst, ob professionelle Pflegerinnen und Pfleger mit einbezogen
sind oder nicht: Von jenen, deren Angehdrige auch in der eigenen
Wohnung durch einen ambulanten Pflegedienst oder eine 24-Stun-
den-Kraft betreut wurden, bewerten zwei Drittel die Versorgung als
angemessen (67 %); wo es keine professionelle Pflege-Unterstit-
zung gibt oder gab, fallt weniger als die Halfte ein solches Urteil
(44 %).

Dass Pflegekréfte die Menschen mit Demenz auch zu Hause ver-
sorgten, berichten 54 % derer, die sich an der hauslichen Pflege
und Betreuung beteiligten (44 % aller Angehdrigen). Dabei berich-
ten nur 6 % Uber die Beteiligung einer 24-Stunden-Pflegekraft aus
Osteuropa. Angesichts der schwierigen Rechtsverhaltnisse muss
man in diesem Punkt zwar von einem ,underreporting“ ausgehen,
weil manche Angehérige flrchten, die mdglicherweise rechtswidrige
Beschéaftigung einer solchen Pflegekraft einzugestehen. Angesichts
des eher kleinen Anteils von 15 % der Gesamtbevélkerung, der ei-
ne 24-Stunden-Kraft fir die Demenzpflege Uberhaupt fiir notwendig
halt (vgl. Abbildung 3), dlrften die Angaben hier jedoch nicht allzu
weit hinter dem tats&chlichen Wert zuriickbleiben.

Fir 51 % der daheim Betreuenden war auch der Hausarzt ein wich-
tiger Ansprechpartner (46 % aller Angehdrigen). Lediglich 26 % die-
ser Betreuenden und Pflegenden hatten bei der hduslichen Betreu-
ung und Pflege weder besondere Unterstitzung durch den Hausarzt
noch Hilfe durch professionelle Pflegerinnen und Pfleger.
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Uber gute Leistungen der Kranken- bzw. Pflegekasse berichtet
einen kleinerer Kreis von 24 % aller Angehérigen; Uber eine gute
Beratung, wie die erkrankte Person mdéglichst lange selbstbestimmt
leben kann, 16 %.

Gerade bei den letztgenannten Punkten muss man allerdings be-
ricksichtigen, dass viele der hier gemachten Angaben sich auf
eine weitere Vergangenheit beziehen (vgl. dazu auch den Beitrag
von Thomas Klie, S. 6). Nur 48 % der Angehdrigen berichten tber
aktuelle Falle oder Falle aus den zuriickliegenden funf Jahren. Fir
27 % der Angehdrigen liegt die Beteiligung an der Betreuung und
Pflege schon 5 bis 10 Jahre zurlck, fir 21 % sogar noch langer als
10 Jahre (Abbildung 10).

Abbildung 10: Wann die Erfahrung mit der Betreuung und Pflege
von Menschen mit Demenz gemacht wurde

Angehdrige von Menschen mit Demenz

Es waren an der Betreuung und Pflege von
Angehérigen mit Damarl;.z‘g beteiligt -

vor langerer Zeit Keine Angabe
als vor 20 Jahren

innerhalb der
zurickliegenden
5 Jahre

vor10bis20 A
Jahren f

vor 5 bis
10 Jahren

Baoss: Bundesrapubiik Deutschiond, Angehérige von Menschen mit Demenz
Guele: Allensbochaer Archiv, ID-Urnfroge 11072, Juni 20017 © IfD-Asensboch

Eine Analyse nach dem Alter der Erfahrungen deutet auf betracht-
liche Veranderungen hin. Im Vordergrund stehen dabei veranderte
Haltungen gegeniiber den Menschen mit Demenz selbst. Offenbar
wird in den zurickliegenden 10 Jahren zunehmend Wert auf Res-
pekt vor deren Persénlichkeit gelegt und mehr auf deren Geflihle
und Winsche geachtet als in der Vergangenheit. Auch Bewegungs-
freiheit der Betroffenen und eine Teilnahme am 6ffentlichen Leben
schildern die Berichte aus den zurlickliegenden 10 Jahren weit-
aus haufiger als die alteren Berichte. So nahm im zurlckliegenden
Jahrzehnt ein doppelt so groBer Anteil von Menschen mit Demenz
noch am o6ffentlichen Leben teil wie zuvor (44 bzw. 39 % gegeniber
20 %). Hier gibt es offensichtlich eine Entwicklung; man bemuht sich
darum, Menschen mit Demenz so lange wie méglich in die Gesell-
schaft zu integrieren. Dementsprechend ziehen sich auch Bekann-
te, Freunde und Nachbarn seltener zurlck.
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In hdherem Grade als flr die fernere Vergangenheit schildern die
jungeren Erfahrungsberichte sowohl die Einbeziehung von Angeho-
rigen und Freunden als auch eine angemessene medizinische und
pflegerische Versorgung. Deutlich h&aufiger wird jetzt zudem Uber
eine gute Unterstltzung durch die Kranken- oder die Pflegekasse
berichtet. Auch die Unterstitzung der hduslichen Pflege durch pro-
fessionelle Pflegerinnen und Pfleger sowie 24-Stunden-Kréfte hat
zugenommen (Tabelle 4).

Tabelle 4: Indikatoren fir Verdnderungen bei der Versorgung von
Menschen mit Demenz

Angehérige von Menschen mit Demenz
Erfahrungen, bei denen sich die gréiten insgesamt Beteiligung
Verdnderungen andeuten
inden letz- vor 5 bis 10 vor mehr als
ten 5 Jahren  Jahren 10 Jahren

% % % %
Die betreffenden Person wird/wurde immer mit
Respekt und Wiirde behandelt 72 76 78 64
Angehdrige und Freunde beteiligen/beteiligten
sich an der Betreuung und Pflege der 67 73 65 64
betreffenden Person
Eine angemessene medizinische und
pflegerische Versorgung ist/war zu jeder Zeit 58 63 54 53
sichergestellt
Die meisten Wiinsche der betreffenden Person
kénnen/konnten erfiillt werden 58 61 64 42
Die betreffende Person kann/konnte ihre
Gefiihle und Winsche meist deutlich zeigen 48 54 48 39
Die betreffende Person kann/konnte sich die
meiste Zeit frei bewegen und auch mal allein 46 53 41 40

sein

Die betreffende Person kann/konnte am
dffentlichen Leben teilnehmen 37 44 39 20
Es gibt/gab gute Unterstatzung durch die

Kranken- bzw. Pflegekasse 24 30 21 12
Freunde, Bekannte, Nachbarn haben sich

zuriickgezogen 23 18 29 19
Eine 24-Stunden-Pflegekraft aus Osteuropa

kiimmert/kiimmerte sich um die betreffende 8 9 5 i
Person

aber: Die Angehdrigen und Freunde sind/ g . - -

waren oft an der Grenze ihrer Krafte

Basis: Bundesrepublik Deutschland, Angehbrige von Menschen mit Demenz
Quelle: Allensbacher Archiv, IfD-Umfrage 11072, Juni 2017

Zwar dirfen derartige Befunde vorerst nur als Indikator-Ergebnisse
verstanden werden, da zumindest aus den zurickliegenden 5 Jah-
ren wahrscheinlich in etwas héherem Anteil Uber frihe Demenz-
stadien berichtet wird als aus der Zeit vor mehr als 10 Jahren. Al-
lerdings unterscheiden sich auch schon die 5 bis 10 Jahre alten
Schilderungen erheblich von den noch alteren Befunden. Zudem
machen Angehdrige heute kaum andere Belastungserfahrungen als
die Angehdrigen, die sich vor 10 oder 20 Jahren um ihre Verwand-
ten kimmerten.

Analysiert wurden die Daten auch unter regionalen Gesichts-
punkten. Mit Hilfe einer Kreisregionstypologie war es mdglich, die
Wohnregionen der Befragten nach Zentralitéts-, Wirtschafts- und
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Strukturmerkmalen zu unterscheiden. Dabei zeigen sich zwar fir
die unterschiedlichen Regionstypen nur wenige signifikante Unter-
schiede. So berichteten die Angehdrigen in allen Regionen etwa
gleich héaufig, dass sich professionelle Pflegekréafte an der Pflege
der Menschen mit Demenz beteiligten und dass der Hausarzt ein
wichtiger Ansprechpartner gewesen sei. Lediglich fur die peripher
gelegenen, gering verdichteten Regionen deutet sich — bei kleiner
Befragtenzahl — ein héherer Anteil der hauslichen Pflege und ein
kleinerer Anteil von Pflege in speziellen Einrichtungen an. In solchen
Regionen, aber auch in starker verdichteten Regionen mit struktu-
rellen Defiziten kommen die Angehdérigen zudem seltener zu dem
Urteil, dass zu jeder Zeit eine angemessene medizinische oder pfle-
gerische Versorgung sichergestellt gewesen sei bzw. ist. Das deutet
fur diese Regionen eher auf Probleme mit der Erreichbarkeit von
Unterstiitzung in besonderen Situationen als auf Defizite bei der
pflegerischen und medizinischen Grundversorgung hin.

Zusammen mit der Lebenssituation der Menschen mit Demenz
wurden auch spezifische Erfahrungen der Angehérigen ermittelt,
die an der Betreuung und Pflege beteiligt waren. Das betrifft sowohl
Alltagserfahrungen wie auch die Organisation von Betreuung und
Pflege sowie die Auswirkungen auf das eigene Leben.

Dabei muss neben dem weiten Kreis aller Angehdrigen spezifisch
auch ein engerer Kreis von etwa 30 % der Angehdrigen in den Blick
genommen werden, die als Hauptbetreuer auch die rechtliche Ver-
tretung fur die Kranken tGbernahmen. Die Angehdrigen dieses enge-
ren Kreises waren besonders intensiv in die Betreuung und Pflege
eingebunden, sodass sich 59 % oft an den Grenzen ihrer Kraft fuhl-
ten, im Durchschnitt aller Angehdrigen dagegen nur 33 %.

Haufigste gemeinsame Alltagsaktivitat von Menschen mit Demenz
und Betreuenden war demnach das gemeinsame Kochen und Es-
sen, Uber das 57 % aller Angehérigen berichten. 49 % geben an, ge-
meinsam mit den Betroffenen am o6ffentlichen Leben teilgenommen
zu haben, etwa durch Spaziergdnge oder den Besuch kultureller
Veranstaltungen. Nicht ganz so haufig wurden gemeinsam Gesell-
schaftsspiele gespielt (36 %). Dabei erklart sich der geringere Pro-
zentsatz aber nicht durch die Demenz, sondern dadurch, dass Uber-
haupt nur 43 % der 60-Jahrigen und Alteren zumindest gelegentlich
Gesellschaftsspiele nutzen (Allensbacher Archiv, AWA 2017).

33 % der Angehdrigen und 48 % des engeren Kreises, geben an,
dass sie oft Trost gespendet haben (Abbildung 11). Uberdurch-
schnittlich haufig haben danach Altere und Kirchennahe die Men-
schen mit Demenz getrdstet.

Gemeinsame
Alltags-
aktivitaten

Trostspender
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Abbildung 11: Leben mit Demenz: Erfahrungen der Angehdérigen

Das habe ich bei der Betreuung @ Angehdrige, die auch recht-
und Pflege erlebt: liche Vertreter waren/sind
Alitagserfahrungen B Angehdrige insgesamt
Wir haben gemeinsam gegessen und gekocht 57 kA 58
Wir haben gemeinsam am &ffentlichen Leben feilge-

nNoMmen ieren gehen, kulturelle Veranstaltungen

nommen (soodieren o g 49 - 50
Wir haben Gesellschaftsspiele gespielt 36 - 39
lch habe oft Trost gespendet 33 - . 48
Organisation von Betreuung und Pflege

lch habe mir die Begleitung und Pflege der betreffen-

den Person mit anderen Familienangehérigen geteilt 51 - o2
lch habe die betreffende Person im Allfag

vieles selbst entscheiden lassen 32 - 32
Ich habe die rechtliche Vertretung far

die betreffende Person Ubernommen 30 - . 100
Ich habe die betreffende Person an wichtigen

Entscheidungen (z.B. zu arztlichen Eingriffen) beteiligt 29 - . 59
Dimension Zwang

lch habe der betreffenden Person, soweit

méglich, Bewegungsfreihelt gelassen 50 - . 67
lch musste schon einmal etwas gegen den

Willen der betreffenden Person ighng 41 - . 53
Auswirkungen

Ilch habe jetzt viel mehr Angst davor,

Demenz zu bekommen 36 - 38
Ich habe mich oft an den Grenzen meiner

Kraifte geflhit K 59
Mein Privatleben ist/war stark beeintréchtigt, z.B.

weniger Zeit fur Freunde und Hobbys 32 - ® S0
In der Familie gibt/gab es oft Konflikte wegen der

PRGGD LT3 Booleihing siar Bolramandon Pareors 25 - 29
Far mich Ist/war es gar nicht so eine groBe

Belastung, wie ich zundchst gedacht habe 20 - 20
lch musste meinen Beruf unterbrechen oder

meine Arbeitszeit verkuizen 7 I. 16
Basis: Bundesrepublik Deutschiand, Angeharige von Menschen mit Demenz

Quelie: Allensbacher Archiv, IfD-Umfrage 11072, Juni 2017 ©IfD-Allensbach

An der Betreuung und Pflege haben sich etwa in der Hélfte der
Falle zusammen mit den Befragten auch noch andere Angehérige
beteiligt (51 %). Jene, die dabei die rechtliche Vertretung der Kran-
ken Ubernahmen, haben die Kranken zwar nur zum Teil vieles im
Alltag vollstdndig selbst entscheiden lassen (32 %). An allen wichti-
gen Entscheidungen hat aber eine deutliche Mehrheit von ihnen die
Menschen mit Demenz beteiligt (59 %).

Dabei hat im engeren Kreis der rechtlichen Vertreter zwar mehr als
die Halfte die Erfahrung gemacht, auch schon einmal etwas gegen
den Willen der Erkrankten tun zu missen (53 %). Zugleich war eine
deutliche Mehrheit dieser Betreuerinnen und Betreuer aber bestrebt,
den Betroffenen Bewegungsfreiheit zu lassen und sie so wenig wie
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maoglich einzuschrénken (67 %). Konflikte mit anderen Angehdrigen
wegen der Pflege und Begleitung erlebten 29 % des engeren Krei-
ses und 25 % im Durchschnitt aller Angehorigen.

GroBere Auswirkungen hatten Betreuung und Pflege ebenfalls vor Beeintrachti-

allem auf den engeren Kreis. Das betrifft nicht allein die Erschdp-
fungserfahrungen, Uber die 33 % aller Angehdrigen und 59 % im
engeren Kreis berichten. Auch Beeintrachtigungen des Privatlebens
haben die Hauptpflegepersonen ungleich haufiger erlebt als der
Durchschnitt aller Beteiligten (50 gegentber 32 %). 16 % der recht-
lichen Vertreter mussten ihre Berufstatigkeit unterbrechen oder ihre
Arbeitszeit verklrzen. Im Schnitt aller Angehdrigen betraf das nur
7 %.

Aber auch die entgegengesetzte Erfahrung wurde gemacht: 20 %
im engeren wie auch im weiteren Kreis der Angehdrigen, hatten zu-
néachst eine schwerere Belastung erwartet, die dann aber ausblieb.

1.5 Bedeutung fiir das eigene Leben

Tiefer als die Fragen nach den Einschatzungen zur Demenz und
nach den Erfahrungen, die man mit der Demenz von Angehdrigen
gemacht hat, geht die Frage nach der Bedeutung dieser Krankheit
fir das eigene Leben. 41 % der Bevolkerung machen sich manch-
mal Sorgen, dass sie selbst einmal an Demenz erkranken konnten.
Bei Alteren ab 60 Jahre finden sich solche Sorgen ungleich haufiger
als bei Jungeren. Insbesondere altere Frauen sind zumindest zuwei-
len Uber eine mdgliche Demenzerkrankung besorgt (62 %). Ahnlich
groB3 ist der Anteil allein unter jenen, die Angehdrige mit Demenz
haben (59 %, Abbildung 12). Damit sind Angste im Hinblick auf ei-
ne Demenz ahnlich weit verbreitet wie die allgemeine Sorge, mdgli-
cherweise einmal an einer schweren Krankheit wie Krebs zu erkran-
ken, was 2011 beispielsweise 44 % der Bevolkerung beflrchteten.

gungen des
Privatlebens
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Abbildung 12: Sorgen, einmal selbst an Demenz zu erkranken

Frage: "Machen Sie sich manchmal Sorgen. dass Sie selbst einmal an Demenz erkranken kdnnten,
oder machen Sie sich darlber keine Sorgen?"

Es machen sich manchmal Sorgen,
selbst an Demenz zu erkranken:

Bevolkerung insgesamt 1%
Ménner
Insgesamt
unter 60 Jahre
ab 60 Jahre
Frauen
insgesamt
unter 60 Jahre
ab 60 Jahre

Angehdrige von Menschen mit Demenz

Basis: Bundesrepubli Deutschiand, Bevilensng ab 16 Jahwen
Quede: Allersboacher Archiv, iD-Umifroge 11072, Juni 2017 © ID-Algraboch

Far diesen Fall, dass man selbst an Demenz erkranken wiirde, deu-
ten sich ganz unterschiedliche Bewaltigungsstrategien und Grund-
haltungen an. Um solche Einstellungen zu ermitteln, wurden den
Befragten AuBBerungen von Prominenten auf einer Liste vor Augen
gestellt, die paradigmatisch fur derartige Haltungen stehen kdénnen.
Die Urheber der Zitate wurden jeweils nicht mitgeteilt. Dann wurde
gebeten, ein Zitat auszuwéhlen, das am ehesten den eigenen Auf-
fassungen zur Demenz entspricht (Abbildung 13).

Dabei entscheiden sich 25 % der Bevdlkerung fir eine Beschrei-
bung der evangelischen Theologin Margot K&Bmann, die den Blick
auf die schénen, lebenswerten Momente lenkt, die auch mit De-
menz noch maoglich sind: ,Wenn lise glucklich Ball spielt mit 86 und
juchzt — ist das nicht lebenswert?“

19 % schlieBen sich einer AuBerung von Ronald Reagan an, der
seine Demenz als letzte, natlrliche Lebensphase betrachtete: ,Ich
beginne nun die Reise, die mich zum Sonnenuntergang meines Le-
bens fihrt.”

Eine fatalistische AuBerung des FuBballmanagers Rudi Assauer,
mit der die Unabwendbarkeit der Krankheit ins Auge gefasst wird,
machen sich 16 % zu Eigen: ,Kein Mensch kann dir helfen, diese
Krankheit kriegst Du nicht in den Griff.”

Dagegen entscheiden sich 15 % fir einen durchaus humorvollen
Umgang mit der Krankheit, wie er nach den hier gesammelten Be-
richten das Leben mit Demenz tatsachlich erleichtern kann: ,Ich ha-
be schon so viel wirres Zeug in meinem Leben geredet, da kommt
es dann auch nicht mehr drauf an.“ (Thomas Gottschalk)

Nur 6 % sprechen sich fiir eine Auflehnung gegen die Demenz aus,
die beim Urheber des letzten Zitats, dem langjahrigen MDR-Inten-
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danten Udo Reiter, in der Konsequenz zum Freitod fUhrte: ,Ich habe
mehrfach erklart, dass ein solcher Zustand nicht meinem Bild von
mir selbst entspricht. Aus diesem Grund werde ich meinem Leben
jetzt selbst ein Ende setzen.”

Der Rest der Bevdlkerung mochte sich nicht fir eines der Zitate ent-
scheiden oder erklarte, dass keines dieser Zitate der eigenen Mei-
nung entspreche.

Abbildung 13: Wie man der Demenz begegnen wurde

Dieses Zitat entspricht am ehesten
meiner Auffassung Gber Demenz:

Das Fositive sehen

"Wenn lise gllcklich Ball spieft mit 86 und juchzt - 25
ist das nicht lebenswert?' (Margot KaBmanr)

Die Demenz als letzte. natiriiche Lebensphase sehen
"lch beginne nun die Reise, die mich zum
Sonnenuntergang meines Lebens fihrt." (Ronald Reagan)

Die Unabwendbarkeit ins Auge fassen
"Kein Mensch kann dir helfen, diese Krankheit
kriegst du nicht in den Griff." (Rudl Assauer)

Der Demenz mit Humor begegnen

"lch habe schon so viel wirres Zeug in meinem Leben
geredet, da kommt es dann auch nicht mehr drauf an."
(Thomas Gottschalk)

Sich aufiehnen

"lch habe mehrfach erklart, dass ein solcher Zustand nicht
meinem Bild von mir selbst entspricht. Aus diesem Grund
werde ich meinem Leben jetzt selbst ein Ende setzen.”
(Udo Reiter)

An 100 fehlende Prozent: Keins davon oder Unentschieden

i

Basis: Bunderepublik Deutschiond, Bevilkenung ab 16 Jahren
Suelle: Allersbacher Archiv, ID-Umfroge 11072 Juni 2017 © ED-Allarsboch

1.6 Zusammenfassung

46 % der Angehorigen von Menschen mit Demenz haben den Ein- Gutes Leben
druck, dass auch mit Demenz noch ein gutes Leben mdglich ist. mit Demenz
Tatsachlich zeigen die Schilderungen derjenigen, die betroffene halten 46 % fiir
Verwandte in der Vergangenheit begleitet haben oder aktuell beglei- méglich

ten, haufig ein zumindest Uberwiegend gutes Leben. So berichten

rund 60 % (Abbildung 7), dass die Winsche der Angehdrigen zu

ihrer Versorgung und Pflege im Wesentlichen erflllt werden konn-

ten. In der Regel lebten die Menschen mit Demenz entsprechend

ihren Wiinschen in der eigenen Wohnung (69 %), wo sie vorwiegend

von Angehdrigen betreut und versorgt wurden. Nur 23 % wurden

vorwiegend in Einrichtungen betreut. Etwa drei Viertel der zuhause

Gepflegten wurden auch durch Pflegekrafte und/oder den Hausarzt

betreut.

Ganz anders, als von vielen erwartet, wurden die Menschen mit Wiirdevolle
Demenz nach der Auskunft ihrer Angehdrigen sowohl zuhause wie Betreuung
auch in den Einrichtungen mehrheitlich mit Respekt und Wirde be-
handelt (72 %). Viele erfuhren viel kérperliche Nahe (57 %), konnten
sich die meiste Zeit frei bewegen (46 %) und erlebten zusammen
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mit ihren Begleitern auch viele schéne und lustige Momente (52 %).
Haufig ergab sich ein unaufgeregter Alltag mit gemeinsamem Ko-
chen und Essen (57 %), gemeinsamen Spaziergdngen und einer
gemeinsamen Teilnahme an offentlichen Veranstaltungen (49 %).
59 % der Hauptbetreuungspersonen geben an, dass die Menschen
mit Demenz an wichtigen Entscheidungen zumindest beteiligt wa-
ren.

Besonders gut gelingt die Betreuung und Pflege der Menschen mit
Demenz nach solchen Schilderungen dort, wo auf ihre emotionalen
Bedurfnisse geachtet wird und wo es gelingt, die dramatischen As-
pekte der Krankheit in den Hintergrund zu riicken. Dazu ist beson-
ders der Humor, das gemeinsame Lachen von Demenzkranken und
Betreuenden, geeignet.

Zugleich berichten Angehorige aber auch Uber betréchtliche Belas-
tungen durch die Betreuung und Pflege. 59 % der Hauptbetreuungs-
personen flhlten sich oft an den Grenzen ihrer Krafte, 50 % des
sinneren Kreises“ der Begleiterinnen und Begleiter erlebten starke
Beeintrachtigungen des Privatlebens. Belastend war auch, dass
53 % dieser Hauptbetreuer zuweilen etwas gegen den Willen der
Betroffenen tun mussten. Allerdings wurden Begleitung und Pflege
in etwa der Hélfte der Falle mit anderen Angehérigen geteilt, die
dann deutlich weniger belastet waren.

Beim Vergleich der jungeren und alteren Pflege- und Betreuungser-
fahrungen deuten sich erhebliche Veranderungen an. So zeigen die
Schilderungen aus dem zurlickliegenden Jahrzehnt deutlich mehr
Aufmerksamkeit flr die Personlichkeit und die Geflihle der Men-
schen mit Demenz. Vor allem I&sst sich die zunehmende Tendenz
erkennen, die Betroffenen so gut wie mdéglich ins 6ffentliche Leben
zu integrieren. Haufiger als fir die fernere Vergangenheit wird fiir die
zuriickliegenden Jahre auch Uber eine gute Unterstltzung durch die
Krankenkassen und die Pflegeversicherung berichtet.

Die Sichtweise der Gesamtbevodlkerung unterscheidet sich zum
Teil von den Schilderungen der Angehdrigen. Nur 20 % der Bevol-
kerung sind durchgehend gut Uber das Thema Demenz informiert.
Zwar wissen viele, wie wichtig soziale Kontakte und korperliche
Zuwendung fur die Menschen mit Demenz sein kénnen (76 bzw.
68 %). Aber die Moglichkeiten zur Symptombehandlung und auch
zur Verzogerung des Fortschreitens der Krankheit sind offenbar we-
niger bekannt. Nur eine kleine Minderheit sieht gute Behandlungs-
mdglichkeiten (13 %).

Das Bild der Demenz wird bei vielen vor allem durch die fortgeschrit-
tenen Stadien der Krankheit gepragt. Von daher findet eine Mehr-
heit, dass eine Pflegeeinrichtung fir Menschen mit Demenz eine
gute Alternative zur eigenen Wohnung sein kann (59 %). Nur 28 %
der Bevolkerung betrachten den eigenen Haushalt als besten Ort
fur ein Leben mit Demenz. Eher wird daflir an spezielle Pflegewohn-
gruppen (20 %), gute Pflegeheime (16 %) oder den Haushalt von
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Angehdrigen (15 %) gedacht. Hier gibt es also einen erheblichen
Unterschied der Praferenzen von Nicht-Betroffenen zu den Formen,
in denen die Betreuung und Pflege der Demenzpatienten heute im
Wesentlichen stattfindet, in der Regel auf Wunsch der Betroffenen.

Auch die Beteiligung der Angehdrigen an der hduslichen Betreuung
und Pflege wird bei Menschen mit Demenz von der Bevdlkerung
nicht ganz so selbstversténdlich vorausgesetzt wie bei anderen
Hilfs- und Pflegebedurftigen: 49 % der Bevdlkerung finden, Famili-
enangehdrige und Freunde sollten sich an der Betreuung und Pfle-
ge beteiligen, 46 % halten aber auch die Beteiligung eines profes-
sionellen Pflegedienstes fur angebracht, 15 % die Beschéftigung
einer 24-Stunden-Pflegekraft (Mehrfachnennungen).

Gro3e Bedeutung misst die Gesellschaft dem Schutz der Menschen
mit Demenz vor Gewalt bei (fir 68 % wichtig). 45 % legen zudem
Wert auf freie Bewegungsmoglichkeiten der Patienten, denken aber
oft zugleich, dass Menschen mit Demenz im Notfall zum eigenen
Schutz in ihrer Freiheit eingeschrénkt werden missen. Nur 21 %
pladieren fur freie Bewegungsmdglichkeiten, ohne zugleich eine
derartige Einschrédnkung zu machen. Dabei berichten zwei Drittel
der Hauptbetreuungspersonen, dass den Betroffenen dauerhaft vol-
le Bewegungsfreiheit gelassen wurde (67 %).

Nach den Vorstellungen einer groBen Bevolkerungsmehrheit wer-
den Menschen mit Demenz noch zu wenig als Persénlichkeiten re-
spektiert. Lediglich 17 % sehen genlgend Respekt flir die Betrof-
fenen, lediglich 16 % genugend Anerkennung fir die betreuenden
und pflegenden Angehdrigen. Eine grof3e Mehrheit von 78 % der
Bevolkerung fordert deshalb mehr Unterstlitzung fur die Kranken
und ihre Angehorigen ein. Dabei wird vor allem an mehr finanzi-
elle Unterstitzung durch die Pflegeversicherung (75 %) und mehr
Unterstiitzung durch professionelle Dienste (64 %) gedacht. 36 %
sprechen sich fir mehr Informationsangebote aus.

Aber auch zivilgesellschaftliche Angebote und Instanzen mdchte
die Bevolkerung bei der Betreuung und Pflege einbezogen sehen:
53 % fanden mehr Selbsthilfeangebote fur Kranke und Angehdérige
notwendig, 28 % eine stérkere Beteiligung von Ehrenamtlichen und
Freiwilligen.

Die emotionalen Einstellungen der Bevélkerung zur Demenz glei-
chen den Einstellungen zu Krebs oder anderen schwersten Krank-
heiten: 41 % furchten sich davor, selbst einmal an Demenz zu
erkranken, altere Leute ab 60 Jahre deutlich haufiger als jingere
Leute. Besonders verbreitet ist die Furcht bei Personen mit demenz-
kranken Angehdrigen (59 %).

Um Anhaltspunkte flir emotionale Reaktionen auf die Demenz zu
erhalten, wurden den Befragten Zitate vorgestellt, die bestimmte
Haltungen ausdricken. Dann wurde gebeten, ein Zitat zu benen-
nen, das am ehesten den eigenen Haltungen entspricht. Darauf

Schutz der
Erkrankten vor
Gewalt
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entschied sich eine relative Mehrheit fir einen Satz der evangeli-
schen Theologin Margot KaBmann, der den Blick auf die schénen,
lebenswerten Momente lenkt, die auch mit Demenz noch mdglich
sind: ,Wenn llse glucklich Ball spielt mit 86 und juchzt — ist das nicht
lebenswert?“ (25 %).

19 % suchten ein Zitat von Ronald Reagan aus, der seine Demenz
als letzte, naturliche Lebensphase betrachtete: ,Ich beginne nun die
Reise, die mich zum Sonnenuntergang meines Lebens fihrt.“ Einen
Satz von Thomas Gottschalk, der einen eher humorvollen Umgang
mit der Krankheit nahelegt, wéhlten 15 %. Nur etwa ein Funftel der
Bevélkerung entschied sich fir AuBerungen, die auf eine fatalisti-
sche oder auch aufbegehrende Haltung schlieBen lassen.
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2.

Regionale Verteilung der Demenz sowie
Inanspruchnahme vor und nach
Erstdiagnose

Laura Lange/Timo Schulte/Birger Dittmann/Helmut Hildebrandt

2.1

Kernergebnisse

Rechnet man die auf Basis der GKV-Routinedaten der DAK-
Gesundheit ermittelte Pravalenz demenzieller Erkrankungen
von 16,93 Demenzpatienten pro 1.000 Einwohner hoch auf
die Gesamtbevolkerung, leiden etwa 1,4 Millionen Menschen
in Deutschland an einer Demenzerkrankung. J&hrlich kdmen
deutschlandweit etwa 282.000 Ersterkrankte hinzu.

Uber 70 % der Demenzerkrankungen werden bei Frauen doku-
mentiert.

Knapp 70 % der demenzkranken Patienten sind in Pflegestufe 3
(inklusive Hartefallen).

In 3 der Falle stammt die Demenz-Erstdiagnose von einem nie-
dergelassenen Arzt.

Knapp die Hélfte der Demenzpatienten wird spétestens ein Jahr
nach Erstdiagnose stationar gepflegt. Demenzerkrankte Frauen
haben im Durchschnitt eine etwas héhere Pflegestufe, sind bei
Erstdiagnose uber drei Jahre élter als Manner und weisen eine
héhere Wahrscheinlichkeit als Manner auf, im stationaren Kon-
text gepflegt zu werden.

Die regionale Demenzpravalenz korreliert stark mit der Alters-
struktur der Pflegebedurftigen. Eine direkte Altersstandardisie-
rung vermochte die Besonderheit, dass die pflegebedurftigen
Versicherten der DAK-Gesundheit in den neuen Bundeslédndern
bis zu funf Jahre junger als der Durchschnitt sind, nicht vollstan-
dig auszugleichen, da das Risiko einer Demenz mit steigendem
Alter Uberdurchschnittlich wéchst, weshalb die im Rahmen der
Analyse dargestellten regionalen Pravalenzraten zumindest in
Teilen als kassenspezifisch angesehen werden mussen. Die
héchsten Demenzpravalenzen der Versicherten der DAK-Ge-
sundheit fanden sich in Bremen, Hamburg, Nordrhein-Westfalen
und Niedersachsen und die niedrigsten in Sachsen-Anhalt, Bran-
denburg und Berlin.

Die regionale Demenzpravalenz korreliert Uberdies positiv mit
den Standorten stationarer Pflegewohnheime. Postleitzahlge-
biete, in denen Pflegewohnheime betrieben werden, wiesen
Uberdurchschnittlich hohe Demenzprévalenzen gegeniber sol-
chen ohne entsprechende stationare Einrichtungen auf. In GroB3-
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stadten scheint die Demenzprévalenz auBerdem positiv mit der
Wohnflache je Einwohner zusammenzuhéngen.

Die durchschnittlichen Pro-Kopf-Kosten weisen regionale Unter-
schiede in unterschiedlichen Leistungsbereichen auf. Besonders
stark sind diese im Bereich des Krankenhauses und der hausli-
chen Krankenpflege.

Im Durchschnitt Uber alle Demenzpatienten steigt das Inan-
spruchnahmeverhalten in nahezu allen betrachteten Versor-
gungssektoren bereits vor der ersten Demenzdiagnose sukzes-
sive an und mindet schlieBlich in einem sprunghaften Anstieg
der Inanspruchnahme, sobald die Erstdiagnostik erfolgt.

Die Inanspruchnahme von Pflegeleistungen (h&usliche Kranken-
pflege, stationére Pflege, Kurzzeitpflege) und die damit verbun-
denen Pflegekosten steigen nach der Demenz-Erstdiagnose er-
wartungsgeman besonders stark an.

Uber 95 % der Demenzpatienten befinden sich nach Diagnostik
mindestens einmal pro Quartal in ambulant-arztlicher Behand-
lung.

75 % der Pflegebedurftigen weisen vor ihrer ersten Demenzdiag-
nose den Risikofaktor einer Hypertonie auf, jeweils 25 % Diabe-
tes Typ 2 oder eine Depression.

Nach der ersten Demenzdiagnose steigen im ambulanten Be-
reich die Anteile Pflegebedurftiger mit diagnostizierter Harninkon-
tinenz und Stérungen der Mobilitdt besonders stark an. Ebenso
I&sst sich ein signifikantes Wachstum beobachten bei Herzinsuf-
fizienz, Depressionen, nicht klassifiziertem Schmerz (hauptsach-
lich bei Frauen) und einer Sturzneigung.

Es gibt gleichermaBen Diagnosen im ambulanten Sektor, die
nach der Demenzdiagnose signifikant zuriickgehen, wie z. B. Ak-
kommodationsstérungen und Refraktionsfehler, Riickenschmer-
zen, Stoffwechselstérungen sowie insbesondere bei Mannern
Impfungen bzw. bei Frauen die Dokumentation funktioneller Im-
plantate.

Im stationdren Bereich kommt es nach Demenzdiagnose signifi-
kant haufiger zu Behandlungsféllen aufgrund von Volumenman-
gel, Delir oder Frakturen des Femurs.

Der Anteil von Pflegebedurftigen mit einer Antipsychotikaverord-
nung steigt nach Demenzdiagnose signifikant um mehr als das
Doppelte an. Nahezu jeder zweite Demenzpatient bekommt nach
Diagnose mindestens einmal eine derartige Verordnung.

Der Anteil der Patienten, die unmittelbar nach Demenzdiagnose
mit Antidementiva behandelt werden, liegt bei ca. 18 %.

Patienten mit Demenz bekommen nach ihrer Erstdiagnose sig-
nifikant weniger Arzneimittelverordnungen aus den Gruppen der
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Antiphlogistika und Antirheumatika sowie von Mitteln, die den Li-
pidstoffwechsel beeinflussen.

e Im Vergleich zum Vorjahr verdoppeln sich die durchschnittlichen
Kosten der Kranken- und Pflegeversicherung in den jeweiligen
Hauptleistungsbereichen nach Demenzdiagnose von 12.768 €
(davon 8.770 € GKV und 3.998 € SPV) auf 24.128 € (davon
ca. 14.178 € GKV und 9.950 € SPV).

o Uber 40 % der Gesamtkosten von pflegebediirftigen Demenzpa-
tienten entstehen durch die Inanspruchnahme von Pflegeleistun-
gen, 70 % der GKV-Leistungen stammen von Krankenhausfallen
dieser Patienten und Medikamentenverordnungen.

e Je &lter ein Versicherter zum Zeitpunkt seiner Demenzdiagnose
ist, desto starker steigen seine Kosten im Vergleich zum Vorjahr.
Die verursachten Gesamtkosten sinken jedoch mit steigendem
Alter, d.h. jungere Demenzpatienten verursachen im Durch-
schnitt mehr Kosten als &ltere.

e Von den zehn héaufigsten Inanspruchnahmemustern pflegebe-
darftiger Demenzpatienten tritt bei neun mindestens ein statio-
narer Aufenthalt nach Demenzdiagnose auf bzw. haben 75 % der
Demenzpatienten im Folgejahr der Erstdiagnose einen Kranken-
hausaufenthalt. Lediglich 15 % aller Demenzpatienten weisen
sowohl ein Jahr vor als auch ein Jahr nach Demenzdiagnose kei-
ne Krankenhausbehandlung auf.

2.2 Einleitung/Datengrundlage

Mit der viel zitierten Alterung der Gesellschaft in Deutschland geht
unter anderem die Zunahme an demenziellen Erkrankungen einher.
Diese stellen die haufigsten psychischen Erkrankungen im héheren
Lebensalter dar und sind einer der Hauptgrinde fur Pflegebedurftig-
keit, insbesondere in fortgeschrittenem Alter.

Die Analyse demenzieller Erkrankungen sowie die Beschreibung
der mit der Erkrankung einhergehenden Patientenkarrieren ist in-
sofern herausfordernd, als dass der Begriff Demenz verschiedene
Krankheitsformen umfasst. Darunter fallen die Alzheimer-Krankheit
(ICD-Codes F00. & G30.), die vaskulare Demenz (FO1.) sowie se-
kundére Formen der Demenz (F02.), z. B. in Verbindung mit Par-
kinson oder HIV, und nicht ndher bezeichnete Formen der Demenz
(FO4.).

Diese funf ICD-Codes wurden im Rahmen der vorliegenden Analy-
se herangezogen, um Patienten mit Demenz und einer Pflegestufe
zu identifizieren. Fur die Analyse standen GKV-Routinedaten sowie
Daten der sozialen Pflegeversicherung der DAK-Gesundheit von
demenzkranken Pflegebedurftigen zur Verfigung. Insgesamt um-
fasste dies 19 Datenséatze, jeweils zwei fur die GKV-Leistungsberei-
che ambulant Arzt, Krankenhaus, Arzneimittel, Fahrkosten, Heilmit-
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tel, hdusliche Krankenpflege (HKPF) sowie spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV) und zwei fir den SPV-Leistungsbereich
Pflegeleistungen, ein Datensatz jeweils aus einem der beiden Soft-
ware-Systeme DAKIDIS und ISKV. Fur den GKV-Leistungsbereich
Hospiz standen nur Daten von DAKIDIS zur Verfligung. Zudem
lieferten beide Systeme jeweils noch einen Datensatz mit Stamm-
daten der Versicherten. Fur alle Leistungsbereiche wurden die Ab-
rechnungsdaten der Jahre 2014-2016 geliefert, wobei fir den am-
bulanten Bereich fir das Jahr 2016 nur Daten der Inanspruchnahme
aus den ersten drei Quartalen vorlagen. Fur die Analysen wurden
die Daten so gefiltert, dass pro Jahr nur die Versicherten betrachtet
wurden, die zu diesem Zeitpunkt bereits pflegebedirftig waren und
eine Demenzdiagnose aufwiesen (etwa 100.000 pro Jahr).

Im ersten Teil der Sekundérdatenanalyse wurden Prévalenz und In-
zidenz der Demenz auf Basis der GKV-Abrechnungsdaten der DAK-
Gesundheit analysiert und nach Alter und Geschlecht differenziert.

Im folgenden Teil wurde die regionale Verteilung demenzerkrankter
Versicherter der DAK-Gesundheit grafisch aufbereitet.

SchlieBlich wurden im Hauptteil pflegebedirftige Patienten mit
Demenz relativ zum Zeitpunkt ihrer ersten Demenzdiagnose aus-
gewertet. Diese Analyse lieferte Erkenntnisse Uber die besondere
Situation demenzkranker Patienten im Zeitraum vor und nach der
Erstdokumentation der Demenzerkrankung, wie z. B. deren in An-
spruch genommene Leistungen sowie die Entwicklung von Komor-
biditaten und Kosten.

2.3 Pravalenz und Inzidenz demenzerkrankter Patienten bei
der DAK-Gesundheit

Die auf Basis der Abrechnungs-Routinedaten der DAK-Gesundheit
ermittelte durchschnittliche administrative Préavalenz aus den doku-
mentierten Diagnoseinformationen der ambulanten und stationaren
Versorgungssektoren der Jahre 2014-2016 betragt ca. 1,67 %.

Rechnet man diese administrative Pravalenz der DAK-Gesund-
heit-Population hoch auf die deutsche Gesamtbevélkerung von
etwa 82,2 Mio., leiden durchschnittlich etwa 1,4 Mio. Menschen in
Deutschland an einer Demenzerkrankung (Q@: 16,69 Demenzkranke
pro 1.000 Einwohner). Der GroBteil der Patienten mit Demenz ist
alter als 65 Jahre. Lediglich bei 2,80 % der Patienten wurde eine
sprasenile Demenz* im Alter unter 65 Jahren dokumentiert.

Weiterhin sind hauptséchlich weibliche Patienten von einer Demenz
betroffen. Etwa 71,7 % aller pflegebedirftigen Demenzpatienten
waren weiblich. Dabei haben Frauen tendenziell eine etwas hdhere
Pflegestufe als Manner, denn ca. 3/4 aller Frauen befinden sich in
der héchsten Pflegestufe, aber nur etwa 2/3 der Manner (siehe Ta-
belle 1).

Administrative
Pravalenz bei
ca. 1,67 %

1,4 Mio.
Demenzkranke
in Deutschland

Uber 70 %
weibliche
Patienten
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Die durchschnittliche Anzahl an Neuerkrankungen (Inzidenz) im
Jahr 2015 belief sich in den Abrechnungsdaten auf ca. 0,34 %
bzw. erkranken pro Jahr etwa 3,43 Patienten pro 1.000 Einwohner
neu an einer Demenz. Hochgerechnet auf die deutsche Gesamt-
bevélkerung entspricht dies ca. 282.000 Demenz-Neuerkrankten
pro Jahr. Von einer Neuerkrankung wurde ausgegangen, wenn im
gesamten Vorjahr 2014 noch keine Demenzdiagnose in den GKV-
Abrechnungsdaten dokumentiert war. Da Demenz eine chronische
Erkrankung ist und in der Regel regelmaBige Arztkontakte bei
Patienten stattfinden (ca. 96 % der Demenzpatienten haben min-
destens einmal pro Quartal Kontakt zu ambulanten Arzten — siehe
Kapitel 4.2), dirfte die tatsdchliche Demenzinzidenz Gber diese Me-
thodik nur leicht Uberschéatzt werden, falls Patienten im Vorjahr trotz
Demenz tatséchlich keinen Arztkontakt hatten bzw. dabei die Diag-
nose nicht dokumentiert wurde.

Tabelle 1: Demenzpatienten im Jahr 2015 nach Pflegestufe

Frauen Manner

Pflegestufe 0 0,83 % 0,69 % 1,19 %

Pflegestufe 1 5,58 % 5,01 % 7,02 %

Pflegestufe 2 20,71 % 19,40 % 24,02 %

Pflegestufe 3 (inkl. Harteféllen) 72,88 % 74,90 % 67,77 %

2.4 Regionale Verteilung von Demenzpatienten der
DAK-Gesundheit

Die durchschnittliche Anzahl an Demenzpatienten (identifiziert an-
hand der oben genannten ICD-Codes) pro 1.000 Einwohner wurde
fur alle der 8.181 Postleitzahlbereiche in Deutschland berechnet. Fiir
Postleitzahlbereiche mit insgesamt weniger als 5.000 Einwohnern,
in denen der durchschnittliche Marktanteil der DAK-Gesundheit
geringer als 4,0 % war, wurde der Durchschnittswert des entspre-
chenden Landkreises bzw. der kreisfreien Stadt angegeben, da an-
sonsten zu starke Schwankungen aufgrund der geringen Fallzahlen
auftreten konnten.

Auf Basis der durchschnittlichen Anzahl an Demenzpatienten pro
1.000 Versicherte in den Jahren 2014-2016 wurden schlieBlich
funf Quantile berechnet und alle Postleitzahlbezirke in eine der funf
Kategorien eingeordnet (~1.636 Postleitzahlen pro Kategorie). In
der Kategorie 0—20 % finden sich solche Postleitzahlbezirke, wel-
che eine stark unterdurchschnittliche Demenzpravalenz aufwie-
sen, wohingegen auf der anderen Seite der Skala in der Kategorie
81-100 % solche Postleitzahlbezirke gelistet werden, in denen die
Anzahl an Demenzpatienten pro 1.000 Einwohner stark tber dem
Durchschnitt lag.
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Die Postleitzahlgebiete mit den minimalen Demenzpravalenzen sind
neben unbewohnten Postleitzahlgebieten (z. B. Zugspitze) vor allem
Kleinstadte oder Inseln mit geringer Bevdlkerungsdichte, aber auch
flachenméBig kleine GroBstadtteile — jeweils ohne dort anséassige
Senioren- oder Pflegeeinrichtungen (z. B. Klein Bunzow, Insel Po-
el, 133583 Berlin inkl. des Gelandes der Charité) —, deren Patienten
dann vermutlich im Falle eines stationdren Versorgungsbedarfs in
andere Postleitzahlgebiete umziehen.

Postleitzahlgebiete mit den héchsten Demenzpravalenzen sind zu-
meist unterdurchschnittlich besiedelt, allerdings befinden sich dort
Pflegewohnheime mit speziellen Angeboten flir demenzkranke
Menschen (z. B. Betzendorf im Landkreis Lineburg, Schéaftlarn im
Landkreis Miinchen oder Tetenbill im Landkreis Nordfriesland).

Eine in vorherigen Verdffentlichungen ermittelte héhere Demenz-
pravalenz in den neuen gegenlber den alten Bundeslandern (z. B.
Ziegler/Doblhammer 2009) stellt sich in der Analyse der Daten der
DAK-Gesundheit genau gegensatzlich dar (Ausnahme Sachsen mit
insgesamt ebenfalls Uberdurchschnittlicher Demenzpravalenz). Wie
in Abbildung 1 erkennbar, finden sich in den meisten der ostdeut-
schen Bundeslénder (insbesondere in Teilen von Sachsen-Anhalt,
Mecklenburg-Vorpommern, Brandenburg) deutlich haufiger unter-
durchschnittliche Demenzpravalenzen bei den Versicherten der
DAK-Gesundheit.

Eine Korrelationsanalyse zwischen Marktanteil und Demenzpréava-
lenz ergab bei einem Korrelationskoeffizienten von -0,03 (Pearsons
R) keinen signifikanten Zusammenhang.

Ebenso fand sich kein statistisch signifikanter Zusammenhang zwi-
schen der Bevdlkerungsdichte (Einwohner pro km?2) eines Postleit-
zahlgebietes und der Demenzprévalenz (Pearsons R: 0,02).

Allerdings findet sich erwartungsgemal3 eine starke Korrelation
(Pearsons R: 0,86) zwischen der Demenzpravalenz je Bundesland
und dem Durchschnittsalter der pflegebedurftigen Versicherten der
DAK-Gesundheit, die in den neuen Bundeslandern im Mittel deutlich
junger waren. Eine Altersstandardisierung der Anzahl demenziell er-
krankter Patienten pro Postleitzahlgebiet auf den Durchschnitt der
DAK-Gesundheit-Pflegebeddrftigen vermochte diesen Ost-West-
Unterschied nicht vollstandig auszugleichen, weshalb die nachfol-
genden Regionalanalysen in den folgenden Abbildungen zumin-
dest in Teilen der abweichenden Altersstruktur der Versicherten der
DAK-Gesundheit in den jeweiligen Regionen geschuldet sein und
demzufolge nicht zwangsléufig als vollstandig repréasentativ fur den
Durchschnitt in Deutschland angesehen werden kénnen.

Bei der Detailbetrachtung des (erweiterten) Ruhrgebiets (Abbil-
dung 2) fallen insbesondere das Umland von Essen, der Kreis Mett-
mann bis Wuppertal sowie das nérdliche Sauerland um Iserlohn mit
erhdhten Demenzpréavalenzen auf. In den Ballungsgebieten Ham-
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burg (Abbildung 3), Berlin (Abbildung 4) und Miinchen (Abbildung 5)
wird deutlich, dass in weiten Teilen die Innenstadtkerne sowie die
Universitats- und Szeneviertel erwartungsgeman jeweils geringere
Demenzpravalenzen aufweisen und diese héher sind in Stadtteilen
mit héherem Anteil an Einwohnern Uber 65 Jahren und tberdurch-
schnittlicher Wohnflache je Einwohner bzw. am héchsten an Stand-
orten von grof3en innerstadtischen Pflegewohnheimen.

Ein Vergleich der Regionen Kreis Nordfriesland, Gelsenkirchen,
Berlin-Mitte und Kreis Breisgau Hochschwarzwald (Abbildung 6)
zeigt keine deutlichen Unterschiede zwischen Stadt und landlichem
Gebiet. Wahrend in Berlin-Mitte Uberwiegend eine vergleichsweise
eher geringe Demenzpravalenz vorliegt, zeigt sich in Gelsenkirchen
in den meisten Stadtteilen eine Uberdurchschnittliche Demenzpré-
valenz. Ebenfalls (iberdurchschnittlich scheint die Demenzhaufigkeit
in vielen Teilen des Kreises Breisgau zu sein. Hingegen zeigt sich
im gleichermaBen landlichen Nordfriesland tendenziell eine unter-
durchschnittliche Demenzprévalenz.
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Abbildung 1: Demenzpravalenz pro 1.000 Einwohner (Deutschland
gesamt) [erstellt mit Microsoft PowerMap]

Stark unter- Unter- Durch- Uber- Stark iiber-
durchschnittlich durchschnittlich sclmi‘l‘.li durchschnittlich durchschnittlich

81-100%
0,00 -8,98 8,99-12,92 12,93-14,9 14,91 - 18,390 18,4 - 118,83

@-BRD: 14,71
Minimum: 0,00 (z.B. Schneefemerhaus - Zugspitze)
Maximum: 118,83 (Betzendorfim Landkreis Liineburg)

Quelle: GKV-Routinedaten DAK-Gesundheit
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Abbildung 2: Demenzpravalenz pro 1.000 Einwohner (Ausschnitt
Ruhrgebiet) [erstellt mit Microsoft PowerMap]

41-60% 61-80% 81-100%

8,99 -12,92 12,93-14,9 14,91 - 18,390 18,4 - 118,83

@-BRD: 1472
Minimum: 1,30 {44801 Bochum Querenburg inkl. Ruhr-Universitat Bochum)
Maximum: 56,78 (58095 Hagen-Mitte)

Quelle: GKV-Routinedaten DAK-Gesundheit
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Abbildung 3: Demenzpravalenz pro 1.000 Einwohner (Ausschnitt
Hamburg) [erstellt mit Microsoft PowerMap]

' schnittlich durchschnittlich  durchschnittlich
B61-80%: 81-100%
8,99-12,92 12,93-149 14,91 - 18,390 18,4- 118,83

@-BRD: 14,72
Minimum: 1,06 (20359 Hamburg St. Pauli)
Maximum: 99,40 (22391 Hamburg Wellingsbittel)
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Abbildung 4: Demenzpravalenz pro 1.000 Einwohner (Ausschnitt
Berlin) [erstellt mit Microsoft PowerMap]

Stark unter- Unter- Durch- Uber- Stark dber-
durchschnittlich  durchschnittlich schnittlich durchschnittlich  durchschnittlich

| - 81-100%
0,00 - 8,98 8,99 -1292 12,93- 14,9 14,91 - 18,390 18,4 - 118,83

@-BRD: 14,71
Minimum: 0,87 (13353 Bedin Wedding)
Maximum: 60,05 (13587 Berin Hakenfelde)
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Abbildung 5: Demenzpravalenz pro 1.000 Einwohner (Ausschnitt
Munchen) [erstellt mit Microsoft PowerMap]

Stark unter- ‘Unter- Durch- Uber- Stark dber-
durchschnittlich schnittlich durchschnittlich  durchschnittiich

81-100%
0,00-8,98 8,99 -12,92 12,93-14,9 14,91 - 18,390 18,4-118,83

@-BRD: 14,73

Minimum: o,sf (80636 Manchen Neuhausen-Nymphenburg)
Maximum: 66,30 (80804 Miichen Schwanbing West)
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Abbildung 6: Demenzpravalenz pro 1.000 Einwohner (Ausschnitt
Kreis Nordfriesland, Gelsenkirchen, Berlin-Mitte und
Kreis Breisgau Hochschwarzwald) [erstellt mit Mi-
crosoft PowerMap]

Sintk untar- Unter- Durch Uber- Stark Ubes.
durhschrittioh  urchachnimich schaittich dachschndtich  durchachntiich
srepe v o

0.00-505 5.08-10.58 10.50 - 15.84 15852222 nB- 1N

Quelle: GKV-Routinedaten DAK-Gesundheit, hochgerechnet auf BRD-Bevolkerung

In Tabelle 2 sind die durchschnittlichen Jahreskosten eines de-
menzerkrankten Pflegebedurftigen fir die GKV-Leistungsbereiche
ambulanter Arztbesuch, Krankenhaus, Arzneimittel, Fahrkosten,
héusliche Krankenpflege und Heilmittel sowie fur die SPV-Pflege-
leistungen in den vier bereits in Abbildung 6 untersuchten Regionen
Gelsenkirchen, Kreis Nordfriesland, Kreis Breisgau Hochschwarz-
wald und Berlin-Mitte dargestellt.

Zwischen den Regionen sind deutliche Unterschiede zu erkennen,
jedoch scheinen diese nicht systematisch in jedem Leistungsbe-
reich gleichgerichtet zu sein. Im Bereich der ambulant &rztlichen
Versorgung sind die Pro-Kopf-Kosten in Gelsenkirchen am hdchsten
(1307,49 €) und im Kreis Nordfriesland am geringsten (971,85 €).

Wesentlich deutlicher sind die regionalen Unterschiede bei den Kran-
kenhauskosten. Hier sind die Kosten in Gelsenkirchen (5.660,22 €)
und Berlin-Mitte (5014,45 €) deutlich héher als in den Kreisen Nord-
friesland (3.593,33 €) und Breisgau (3.001,29 €).

Bei den Arzneimittelkosten liegen die Regionen Gelsenkirchen,
Kreis Breisgau und Berlin-Mitte mit rund 2000€ in einem &hnlichen
Kostenbereich, mit knapp 1500 € weist der Kreis Nordfriesland im
Vergleich geringere Pro-Kopf-Kosten auf.

Die Fahrkosten sind im Kreis Breisgau mit 293,38 € am geringsten
und im Kreis Nordfriesland am héchsten (546,90 €).
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Im Leistungsbereich der hduslichen Krankenpflege sind wie bei den
Krankenhauskosten grofB3e regionale Unterschiede festzustellen.
Wahrend die Kosten im Kreis Nordfriesland mit 759,62 € am nied-
rigsten sind, sind diese in Berlin-Mitte mit 1.915,55 € deutlich mehr
als doppelt so hoch. Der Kreis Breisgau (1.142,05 €) und Gelsenkir-
chen (1.312,97 €) liegen zwischen diesen beiden Extrema.

Die Pro-Kopf-Kosten fur die Pflegeleistungen sind in den vier Regio-
nen nicht stark unterschiedlich (9.081,05 € Berlin Mitte —9.457,75 €
Kreis Breisgau).

Tabelle 2: Durchschnittliche Kosten pro Jahr pro demenzerkrank-
ten Pflegebedurftigen (Durchschnitt der Jahre 2014 und
2015) in verschiedenen Leistungsbereichen fir die Re-
gionen Gelsenkirchen, Kreis Nordfriesland, Kreis Breis-
gau und Berlin-Mitte

iFr:r(;-Kopf-Kosten Gelsenkirchen | Kreis Nordfriesland g:::zgau I?/I?t;in-

Ambulant Arzt 1307,49 971,85 1222,48 | 1086,17
Krankenhaus 5660,22 3593,33 3001,29 | 5014,45
Arzneimittel 1830,97 1495,88 1883,59 | 2007,96
Fahrkosten 426,22 546,90 293,38 403,21
HKPF 1312,97 759,62 1142,05 | 1915,55
Heilmittel 529,65 738,05 709,36 | 1128,06
Pflegeleistungen 9122,55 9095,47 9457,75 | 9081,05

HKPF = hausliche Krankenpflege

2.5 Analyse relativ zum Zeitpunkt der Demenzdiagnose

Nach Qualitatsprifung und entsprechender Datenbereinigung (z. B.
wurden Versicherte mit nicht plausiblen Zeitangaben aus der Ana-
lyse entfernt — etwa, wenn das Datum des Beginns der Pflegebe-
dirftigkeit erst nach Todesdatum war) konnten Daten von insgesamt
17.450 Patienten relativ zu ihrer ersten Demenzdiagnose ausge-
wertet werden. Hierbei handelt es sich um Abrechnungsdaten von
pflegebediirftigen Versicherten, die im Jahr 2015 erstmalig eine De-
menzdiagnose erhalten haben. Fir die Analyse des Zeitraumes vor
und nach der ersten Demenzdiagnose wurden relative ZeitrGume
gebildet, wobei der Tag der ersten Demenzdiagnose den individuel-
len Zeitpunkt t0 darstellt. In Folge wurden die 364 Tage vor und nach
t0 als relatives Jahr mit je vier relativen Quartalen zu je 91 Tagen
untersucht.

Der GroBteil der ersten Demenzdiagnosen — knapp 74 % — wur-
de im ambulanten Sektor gestellt. Die Ubrigen 26 % der Demenz-
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Abrechnungs-
daten einer
Erstdiagnose
im Jahr 2015
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Prozent

Durchschnitts-
alter bei der
ersten De-
menzdiaghose
83,03 Jahre

erkrankungen wurden im Krankenhaus diagnostiziert. Weniger als
0,02 % der Erstdiagnosen stammen aus anderen Sektoren wie z. B.
hauslicher Krankenpflege oder spezialisierter ambulanter Palliativ-
versorgung.

Tabelle 3 zeigt die Anteile der Versicherten, die in t0 oder dem ers-
ten relativen Jahr danach eine Diagnose fir die einzelnen Demenz-
formen erhalten haben (Doppelberucksichtigungen méglich, wenn
ein Patient mehrere verschiedene Demenzdiagnosen erhalten hat).
Am héufigsten wurde eine nicht ndher bezeichnete Demenz doku-
mentiert, bei weiblichen Pflegebedirftigen etwas 6fter als bei den
mannlichen (Frauen: 64,74 %; Manner: 61,14 %). Bei etwa jedem
vierten bis flinften Versicherten wurde eine vaskuldre Demenz di-
agnostiziert (Frauen: 22,18 %; Manner: 24,50) und ca. jeder flnfte
Pflegebediirftige erhielt die Diagnose Demenz bei Alzheimer-Krank-
heit (Frauen: 22,04; Manner: 19,62). Es fallt auf, dass Frauen haufi-
ger eine Alzheimer-Demenz aufwiesen und mehr Manner an einer
vaskulédren Demenz erkrankten. Dieses Resultat deckt sich mit dem
weiterer wissenschaftlicher Untersuchungen, beispielsweise von
Jorm, Jolley (1998), Jorm, Korten (1987) und Gao, Hendrie, Hall,
Hui (1998). Eine Demenz bei anderorts klassifizierten Krankheiten
trat nur bei 2,72 % (Frauen) beziehungsweise 5,15 % (Manner) der
untersuchten pflegebedurftigen DAK-Gesundheit-Versicherten auf.

Tabelle 3: Anteil der demenzkranken Pflegeversicherten mit der
entsprechenden ambulant gestellten Demenzdiagnose
im ersten relativen Jahr

Demenz-Form (n = 17.450) Gesamt | Frauen Méanner

FOO0 Demenz bei Alzheimer-Krankheit 21,30 % | 22,04 % | 19,62 %
G30 Alzheimer Krankheit 21,15% | 22,04 % | 19,14 %
FO1 Vaskuléare Demenz 22,89 % | 22,18 % | 24,50 %

F02 Demenz bei anderorts klassifizierten

Krankheiten 247% | 272% | 515%

FO3 Nicht naher bezeichnete Demenz 63,70% | 64,74 % | 61,14 %

2.5.1 Versichertenstruktur

Das Durchschnittsalter der 17.450 pflegebeddrftigen Versicherten
betrug bei ihrer ersten Demenzdiagnose 83,03 Jahre (Frauen: 84,04;
Manner: 80,73). Der Anteil weiblicher Versicherter ist mit 69,36 %
deutlich héher als der der ménnlichen Versicherten und vergleichbar
mit der Geschlechterverteilung insgesamt (siehe Kapitel 2). Tabel-
le 4 zeigt die Verteilung nach Pflegestufen.
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Tabelle 4: Verteilung der untersuchten pflegebedurftigen Versi-
cherten mit Demenz nach Pflegestufen

Pflegestufen (n = 17.450)

1,37 %

7,85 % 7,20 % 9,33 %

21,91 % 20,57 % 24,93 %

69,02 % 71,08 % 64,37 %

Von den untersuchten Pflegebedurftigen bezogen insgesamt
7,85 % Leistungen der Pflegestufe 1, 21,91 % der Pflegestufe 2 und
69,02 % der Pflegestufe 3 inkl. Hartefallen. Somit erhielten mehr
als zwei Drittel der pflegebedirftigen Versicherten mit Demenz die
hochste Pflegestufe. Die weitere Unterteilung in Frauen und Manner
zeigt, dass deutlich mehr Frauen den vollstdndigen Hilfebedarf in
Pflegestufe 3 in Anspruch nahmen.

2.5.2 Analyse der relativen Leistungsinanspruchnahme

Fir den ambulanten Bereich lagen fiir das Jahr 2016 nur Daten der
Inanspruchnahme aus den ersten drei Quartalen vor, weshalb fur
die Analyse eines vollstandigen relativen Jahres fir die inzidenten
Demenzpatienten auf eine verringerte Grundgesamtheit zuriickge-
griffen wurde. Diese setzt sich aus den Versicherten zusammen, die
in den ersten drei Kalenderquartalen in 2015 ihre Demenzdiagnose
erhalten haben (n = 10.554).

Tabelle 5: Relative Inanspruchnahme der Pflegebedirftigen in den
vier relativen Quartalen vor sowie nach der ersten De-
menzdiagnose.
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558> 0 ' ' ' + + + +
R = £ o = = o ® »
= g = 9] o 9] 9] I's) I's) I'e) I'®)
N 35 c c c c
= 35 2 2 = = z z z )
RTW 428 | 526 | 6,02 | 1071 | 22,10 | 11,20 | 9,91 | 945
KTW 492 | 565 | 673 | 11,81 | 28,37 | 15,18 | 13,43 | 12,52
Taxi 160 | 1,81 | 200| 277 | 568 | 309 | 291 | 282
HKPF 14,26 | 16,60 | 18,46 | 21,76 | 28,77 | 25,94 | 25,558 | 24,69
SAPV 001 | 002 | 003| 009| 053| 030 | 026| 0,18
s 13,65 | 14,52 | 15,63 | 17,89 | 25,09 | 26,38 | 25,86 | 25,03
besuche
zzzmthe' 16,51 | 17,00 | 17,79 | 19,41 | 26,27 | 25,62 | 24,32 | 23,13

SAPV= Spezialisierte ambulante Palliativversorgung, NAW= Notarztwagen, RTW=
Rettungswagen, KTW = Krankentransportwagen, * = da die Daten der ambulanten
Versorgung nur flr die ersten drei Quartale des Jahres 2016 Ubermittelt werden
konnten, liegen nur flr die Versicherten Daten fir das vierte Quartal nach Erstdi-
agnose Demenz vor, die in den ersten drei Quartalen des Jahres 2015 ihre erste
Demenzdiagnose erhalten haben (n = 10.554)

Tabelle 5 zeigt die Inanspruchnahme der Patienten in unterschied-
lichen Kernbereichen der GKV-Leistungen, nédmlich der ambulant-
arztlichen Versorgung, der Versorgung mit Arzneimitteln und Heil-
mitteln, der stationaren Versorgung, der Transportfahrten (unterteilt
in Notarztwagen (NAW), Rettungswagen (RTW), Krankentransport-
wagen (KTW) und Taxi), der h&duslichen Krankenpflege (HKPF) und
der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV).

In allen Bereichen steigt die Inanspruchnahme im Folgequartal
nach der ersten Demenzdiagnose im Vergleich zu den vorherigen
relativen Quartalen an und bleibt in den weiteren Folgequartalen
auf einem héheren Niveau als vor der Demenzdiagnose. Das zeigt,
dass Demenzpatienten wie erwartet eine erhdhte Nachfrage an
Leistungen in allen Bereichen erzeugen. Interessant ist ebenso der
sukzessive Anstieg der Inanspruchnahme vor der Demenzdiagnose
in nahezu allen Bereichen und schlieBlich der sprunghafte Anstieg
sobald schlieB3lich die erste Diagnostik erfolgt ist.

Nach der ersten Demenzdiagnose wird fast jeder Versicherte (ca.
96 %) mindestens einmal pro Quartal ambulant arztlich versorgt,
wobei auch vorher schon tber 90 % der untersuchten Versicherten,
bei welchen zu diesem Zeitpunkt noch keine Demenz diagnostiziert
wurde, regelmaBige Arztkontakte aufwiesen. Welche Arzneimittel-
verordnungen nach der ersten Demenzdiagnose besonders stark
ansteigen, wird im Detail in Kapitel 4.4 néher untersucht. Der kleine
Anteil derjenigen Patienten, die nach Demenzdiagnose in einem re-
lativen Quartal keinen Kontakt zu ambulanten Arzten aufweisen, be-
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fand sich gréBtenteils wahrend des gesamten jeweiligen Zeitraums
in stationarer Behandlung. Da der Tag der ersten Demenzdiagno-
se in das erste Folgequartal eingerechnet wurde und etwa 26 %
der Demenzdiagnosen erstmals im Krankenhaus gestellt wurden,
lasst sich erklaren, weshalb mehr als jeder zweite Demenzpatient
(58,47 %) im ersten Folgequartal mindestens einmal im Kranken-
haus behandelt wurde. Jedoch sind in diesem Quartal und in den
Folgequartalen durchaus auch andere Entlassungsdiagnosen ur-
sachlich fir die gesteigerte Anzahl an Krankenhausféllen nach der
ersten Demenzdiagnose (siehe etwa Tabelle 8). Der Anstieg der
Krankenhausbehandlungen steht auch im Zusammenhang mit dem
Anstieg der Transportfahrten, die groBtenteils diese stationéren
Einrichtungen anfahren. Mehr als jeder Zweite (57,69 %) pflegebe-
durftige Versicherte nahm im ersten relativen Quartal nach der De-
menzdiagnose eine Transportfahrt in Anspruch. Hierbei wurde etwa
jeder vierte Versicherte mindestens einmal mittels Krankentrans-
portwagen (28,37 %) oder Rettungswagen (22,10 %) transportiert.
Knapp die Halfe (50,70 %) der Pflegebedurftigen, die ihre erste De-
menzdiagnose im Krankenhaus erhalten haben, wurden mit einem
Rettungswagen ins Krankenhaus eingeliefert (43,88 %) oder ver-
ursachten einen Notarztwagen-Einsatz (6,82 %). Etwa jeder vierte
Pflegebedurftige nimmt nach der Demenzdiagnose héusliche Kran-
kenpflege in Anspruch, ein Jahr vor der Diagnose bendtigt nur etwa
jeder Siebte h&usliche Krankenpflege (14,26 %). Die spezialisierte
ambulante Palliativversorgung wurde nur sehr selten in Anspruch
genommen, jedoch ist auch in diesem Bereich eine Zunahme der
Inanspruchnahme nach Demenzdiagnose zu beobachten, die ggfs.
mit den sekundaren Formen der Demenz (z. B. in Kombination mit
HIV) zusammenhéngt. Auch bei weiteren sonstigen Leistungen lasst
sich eine Zunahme der Inanspruchnahme nach Demenzdiagnose
erkennen, wie in Tabelle 4 beispielhaft dargestellt an der Physiothe-
rapie und Hausbesuchen (jeweils +7 %-Punkte).

Tabelle 6: Relative Inanspruchnahme der demenzkranken, pflege-
bedurftigen Versicherten der einzelnen Pflegebereiche
in den vier relativen Quartalen vor sowie nach der ersten
Demenzdiagnose

Relative IS a9 M _. w 4'\-) :) :;
Inanspruchnahme o) /o) /o) /o) O O o D
in % 5 |8 |8 |5 |5 |5 |58 |58
(n=17.450) ) ) ) ) g 5 o g
Beratung 0,11| 0,14 | 022 | 032| 063 | 0,38 | 0,22 | 0,09

Hausliche Pflege 9,92 | 12,93 | 14,15 | 15,81 | 27,31 | 26,74 | 27,74 | 28,98

Kurzzeitpflege 1,85 | 2,40 | 3,14 | 6,32 18,89 | 7,43 | 572 | 4,84

Pflegegeld 22,23 | 24,45 | 27,04 | 32,33 | 44,29 | 42,28 | 42,34 | 41,37
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.ne(l’/nspruc nanme Q 9 9 9 Q Q Q g
. 2188 |8 8 |8 |8 |58
(n=17.450) o 5 5 & g g 5 5
sonstige Leistun-|  \\ | 109 | 189 | 318| 503| 388 | 368| 2,97

gen

Stationare Pflege 12,30 | 13,91 | 16,66 | 21,94 | 42,75 | 45,31 | 47,73 | 49,02

Teilstationare

1,34 | 1,61 | 1,90| 2,31 | 3,67 | 431 | 522 | 547
Pflege

Wohngruppe 0,17 | 0,17 | 0,22 | 0,27 | 060 | 0,82 | 1,02 | 1,14

In Tabelle 6 ist die relative Inanspruchnahme der einzelnen Pflege-
bereiche abgebildet (SPV-Leistungen). Der Grof3teil der demenzer-
krankten Pflegebediirftigen wird stationar gepflegt. Bei der stationa-
ren Pflege steigt die Anzahl der Versicherten, die diese in Anspruch
nehmen, sukzessive an und verdoppelt sich fast nach Diagnose-
stellung (-1. Quartal: 21,94 %; +1. Quartal: 42,75 %). Das relative
Risiko eines Versicherten stationdr gepflegt zu werden, steigt mit
der Demenzdiagnose um mehr als das Zweieinhalbfache (Gesamt:
RR = 2,49; Manner: RR = 2,65; Frauen: RR = 2,44). Wahrend unter
den Frauen im relativen Quartal vor der Demenzdiagnose 23,90 %
und danach 45,77 % diese Leistung in Anspruch genommen ha-
ben, waren es lediglich 17,49 % und 35,90 % der Mé&nner. Hingegen
wird ein gréBerer Anteil der Manner hauslich gepflegt (vorher Man-
ner: 17,25 %, Frauen: 15,17 %; nachher Manner: 28,57 %, Frauen:
26,75 %). Insgesamt steigt das relative Risiko eines Versicherten fur
h&usliche Krankenpflege nach der Demenzdiagnose um mehr als
das Anderthalbfache (RR = 1,75). Der Anteil der Personen in Kurz-
zeitpflege steigt im relativen ersten Quartal nach der Demenzdiag-
nose sprunghaft um 12,57 Prozentpunkte von 6,32 % auf 18,89 %,
sinkt im n&chsten Quartal allerdings gleich wieder auf einen Anteil
von 7,40 % der Pflegebedurftigen. Die Inanspruchnahme des Pfle-
gegeldes wéachst ebenso nach der Demenzdiagnose deutlich an.
Auch in den weiteren Bereichen der pflegerischen Beratung, der
teilstationaren Pflege und der Wohngruppen steigen die Anteile der
Pflegebedurftigen, die entsprechende Leistungen in Anspruch neh-
men, nach der Demenzdiagnose.

2.5.3 Vergleichende Analyse der am héaufigsten dokumen-
tierten Erkrankungen vor und nach der ersten Demenz-
diagnose

Unabhéngig vom Zeitpunkt der Demenzdiagnose féllt auf, dass
mehr als ein Viertel der untersuchten Pflegebedurftigen die Diag-
nose Diabetes Typ 2 erhalten hat und ahnlich viele Pflegebedrftige
an Depressionen leiden. Dieses Resultat deckt sich mit der Litera-
tur, wo Diabetes und Depressionen als Risikofaktoren flir Demenz
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identifiziert wurden (z. B. Katon/ Sondergaard/Riisgaard et al., 2015;
Norton/Maria et al., 2010). Als weiterer Risikofaktor fiir Demenz gilt
Bluthochdruck (z. B. Luders/Schrader, 2009), an welchem etwa drei
Viertel der untersuchten Pflegebedurftigen leiden. Im Vergleich mit
weiblichen Pflegebedurftigen treten bei Mannern deutlich haufiger
Herz-Kreislauf-Erkrankungen wie z. B. eine chronische ischamische
Herzkrankheit, Herzinsuffizienz oder Vorhofflimmern und Vorhofflat-
tern auf. Frauen hingegen zeigten deutlich hdhere Pravalenzen bei
Depressionen, Osteoporose, Rickenschmerzen sowie nicht ndher
bezeichneten Schmerzen.

Im Vergleich der dokumentierten Erkrankungen vor und nach De-
menzdiagnose steigen im ambulanten Bereich die Anteile Pflegebe-
durftiger mit Harninkontinenz (nicht néher bezeichnet +15 %-Punk-
te, ndher bezeichnet +5 %-Punkte) und Stérungen des Ganges und
der Mobilitat (+10 %-Punkte) besonders stark an. Ebenso lasst sich
ein signifikantes Wachstum beobachten bei Herzinsuffizienz, De-
pressionen, nicht klassifiziertem Schmerz (hauptsachlich bei Frau-
en) und sonstigen Symptomen des Nerven- und des Muskel-Ske-
lett-Systems (hauptséchlich R29.6 — Sturzneigung) sowie einigen
weiteren Erkrankungen, die in Tabelle 7 dargestellt sind. Allerdings
gibt es gleichermafen Diagnosen, die nach der Demenzdiagnose
signifikant zurickgehen, wie z. B. Akkommodationsstérungen und
Refraktionsfehler (-8 %-Punkte), Rickenschmerzen (-2,5 %-Punk-
te), Stoffwechselstérungen (-1,5 %-Punkte) sowie insbesondere
bei Ménnern die Impfungen (-2,5 %-Punkte, Tabelle 9) bzw. bei
Frauen die Dokumentation funktioneller Implantate (-3 %-Punkte,
Tabelle 11). Es kann nur vermutet werden, ob diese Riickgénge
z. B. bedingt sind durch demenzbedingte Einschrédnkungen in der
Au skunftsfahigkeit der Patienten, den Wechsel des Hausarztes
oder einen eingeschrankten Zugang zu bestimmten Facharztgrup-
pen (z. B. Augenérzte) im Umfeld eines stationdren Pflegeheims.

In Tabelle 8, Tabelle 10 und Tabelle 12 sind demgegenuber die hau-
figsten stationaren Behandlungsanlasse sowie deren Entwicklungen
relativ zur Demenzdiagnose angegeben. Bei den Top 15 Diagnosen
nach Haufigkeit lassen sich ausschlieBlich signifikante Wachstums-
trends beobachten. Besonders stark steigt nach der Demenzdiag-
nose der Anteil an Patienten, die aufgrund eines Volumenmangels,
welcher durch eine zu geringe Flussigkeitszufuhr bedingt sein kann,
im Krankenhaus behandelt werden mussten (+5 %-Punkte). Fast
ebenso stark steigen die stationdren Entlassungen nach Behand-
lung eines Delirs (+4 %-Punkte), nicht ndher bezeichneter Pneu-
monien (+3 %-Punkte, starkerer Anstieg bei Mannern) — und einer
Herzinsuffizienz (+4 %-Punkte). AuBerdem erhoht sich die Zahl der
Diagnosen von Frakturen des Femurs (+4 %-Punkte), intrakranieller
Verletzungen (+2 %-Punkte) und von Frakturen der Lendenwirbel-
saule und des Beckens (+1,5 %-Punkte), welche jeweils durch die
signifikant erhéhte Sturzneigung (siehe vorheriger Abschnitt) verur-
sacht sein koénnten.
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Tabelle 7: Top 20 Diagnosen nach ICD-Dreisteller im ambulanten
Sektor ein relatives Jahr vor und nach der ersten De-
menzdiagnose der untersuchten demenzkranken pfle-
gebedlrftigen Versicherten

Relative Diagnosehaufigkeit in % abst. sort. nach
Héaufigkeit im Jahr nach Demenzdiagnose
(Pflegebediirftige gesamt n = 17.450)

73,54 | 75,17 * +

41,91 | 40,56 * -

23,55 | 38,56 * +++

21,54 | 31,72 * +++

25,58 | 31,05 * ++

29,14 | 29,94 *

28,31 | 28,56

22,84 | 28,35 * ++

27,60 | 26,62

28,76 | 26,21 * -

18,99 | 24,33 * ++

19,42 | 23,42 * +

18,46 | 23,05 * +

24,79 | 21,54 * -

19,80 | 20,58

13,23 | 20,26 * ++

14,85 | 20,18 * ++

28,05 | 20,05 * --

20,36 | 19,44 *

13,84 | 18,45 * +
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Tabelle 8: Top 15 Krankenhaus-Hauptdiagnosen demenzkranker
pflegebedurftiger Versicherter ein relatives Jahr vor und
nach ihrer ersten Demenzdiagnose

Relative Diagnosehaufigkeit in % abst. sort. nach Hau-
figkeit im Jahr nach Demenzdiagnose
(Pflegebediirftige gesamt n = 17.450)

*= statistisch signifikante Veranderung zum Signifikanzniveau o = 0.01 nach dem
McNemar-Test mit Stetigkeitskorrektur (Edwards-Korrektur) und Bonferroni-Korrektur

Tabelle 9: Top 20 Diagnosen der ménnlichen Versicherten nach
ICD-Dreisteller im ambulanten Sektor ein relatives Jahr
vor und nach der ersten Demenzdiagnose der unter-
suchten demenzkranken pflegebedurftigen Versicherten

Relative Diagnosehaufigkeit in % abst. sort. nach
Haufigkeit im Jahr nach Demenzdiagnose
(Mannliche Pflegebedirftige n = 5.346)
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Relative Diagnosehaufigkeit in % abst. sort. nach
Hé&ufigkeit im Jahr nach Demenzdiagnose
(Mannliche Pflegebedurftige n = 5.346)

Tabelle 10: Top 15 Krankenhaus-Hauptdiagnosen demenzkranker
pflegebedurftiger ménnlicher Versicherter ein relatives
Jahr vor und nach ihrer ersten Demenzdiagnose

Relative Diagnosehaufigkeit in % abst. sort. nach Hau-
figkeit im Jahr nach Demenzdiagnose
(Méannliche Pflegebedurftige n = 5.346)




2 Regionale Verteilung der Demenz

73

Relative Diagnosehaufigkeit in % abst. sort. nach Hau-
figkeit im Jahr nach Demenzdiagnose
(Mannliche Pflegebedirftige n = 5.346)

*= statistisch signifikante Verdnderung zum Signifikanzniveau o = 0.01 nach dem
McNemar-Test mit Stetigkeitskorrektur (Edwards-Korrektur) und Bonferroni-Korrektur

Tabelle 11: Top 20 Diagnosen der weiblichen Versicherten nach
ICD-Dreisteller im ambulanten Sektor ein relatives Jahr
vor und nach der ersten Demenzdiagnose der unter-
suchten demenzkranken pflegebedirftigen Versicherten

Relative Diagnosehéaufigkeit in % abst. sort. nach
Haufigkeit im Jahr nach Demenzdiagnose
(Weibliche Pflegebediirftige n = 12.104)




74 Regionale Verteilung der Demenz 2

Relative Diagnosehaufigkeit in % abst. sort. nach
Hé&ufigkeit im Jahr nach Demenzdiagnose
(Weibliche Pflegebedurftige n = 12.104)

Tabelle 12: Top 15 Krankenhaus-Hauptdiagnosen demenzkranker
pflegebedurftiger weiblicher Versicherter ein relatives
Jahr vor und nach ihrer ersten Demenzdiagnose

Relative Diagnosehdaufigkeit in % abst. sort. nach Haufig-
keit im Jahr nach Demenzdiagnose
(Weibliche Pflegebediirftige n = 12.104)

*= statistisch signifikante Verdnderung zum Signifikanzniveau o = 0.01 nach dem
McNemar-Test mit Stetigkeitskorrektur (Edwards-Korrektur) und Bonferroni-Korrektur
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2.5.4 Vergleichende Analyse der Medikamentenverordnungen
vor und nach der ersten Demenzdiagnose

Die folgende Tabelle 13 zeigt den Anteil der untersuchten Versi-
cherten, denen mindestens ein Medikament der entsprechenden
Kategorie der 20 haufigsten therapeutischen Hauptgruppen nach
Anatomisch-Technisch-Chemischer (ATC) Klassifikation verschrie-
ben wurde. Geschlechterspezifische Unterschiede vor und nach
der Demenzdiagnose lassen sich bei den Arzneimittelverordnungen
kaum feststellen, weshalb diese Entwicklungen hier nicht in geson-
derten Tabellen aufgeflihrt werden. Es war lediglich zu erkennen,
dass weibliche Versicherte haufiger Arzneimittel aus den Kategorien
der Analgetika und Psychoanaleptika verschrieben bekamen, Méan-
ner hingegen mehr antithrombotische Mittel, Mittel fir den Lipidstoff-
wechsel und Antidiabetika.

Der gréBte Anstieg an Patienten mit Verordnung nach der Demenz-
diagnose wurde fur die therapeutische Hauptgruppe der Psycho-
leptika festgestellt. Hier hat sich der Anteil der Versicherten, die ein
Medikament aus dieser Kategorie verordnet bekommen, von etwa
30 % vor der Demenzdiagnose auf etwa 54 % nach der Demenz-
diagnose nahezu verdoppelt. Fur den Grofteil des Anstiegs sind
antipsychotische und sedierende Arzneimittel verantwortlich, wel-
che haufig als Begleittherapie der Demenz eingesetzt werden. Der
Anteil von Patienten mit Verordnung von Antipsychotika stieg mit
+26 %-Punkten um mehr als das Doppelte an, der Anteil der Pati-
enten mit Verordnung von Hypnotika und Sedativa um +3 %-Punkte.

In der therapeutischen Hauptgruppe der Psychoanaleptika wurde
ebenfalls ein signifikanter Anstieg um 16 %-Punkte festgestellt. Dies
lasst sich hauptsachlich auf Antidementiva zurtickfiihren, die hau-
fig kurz nach Erkennen der Erkrankung eingesetzt werden, um den
Abbau von Azetylcholin zu verringern. Der Anteil an Patienten mit
Verordnungen dieser Wirkstoffgruppe stieg signifikant von 3,26 %
vor der Erstdiagnose auf 18,26 % nach der Demenzdiagnose an.
Dass bereits vorher einige Pflegebedirftige entsprechende Arznei-
mittel einnehmen, lasst eine fehlende Dokumentation der Demenz
direkt nach Erkennen bei einem kleinen Anteil der Pflegebedurftigen
vermuten.

Insgesamt bekommen die untersuchten Pflegebedurftigen deutlich
mehr Arzneimittel verordnet, nachdem die Demenzdiagnose gestellt
wurde. Deutliche Anstiege im Anteil der Personen, die mindestens
ein Medikament aus der jeweiligen therapeutischen Hauptgruppe
erhalten, zeigen sich neben den bereits aufgefihrten Mitteln bei den
Analgetika (+15 %-Punkte), den Antibiotika (+8 %-Punkte) sowie
bei antithrombotischen Mitteln und Diuretika (jeweils +7 %-Punkte).
Es gibt jedoch auch therapeutische Hauptgruppen, wo der Anteil
Versicherter mit einer Verschreibung nach der Demenzdiagnose
signifikant abnimmt. Besonders deutlich ist dies bei Antiphlogistika
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und Antirheumatika (-5,5 %-Punkte) und Mitteln, die den Lipidstoff-
wechsel beeinflussen (-2,5 %-Punkte).

Tabelle 13: Top 20 Therapeutische ATC-Hauptgruppen demenz-
kranker pflegebedurftiger Versicherter ein relatives Jahr
vor und nach der ersten Demenzdiagnose

Relative Anzahl Medikamentenverordnungen flr
Demenzpatienten relativ zur Erstdiagnose in %
(n =17.450)

59,38 | 62,93*

42,95 | 57,62* | * | +++

28,89 | 53,93" | * | +++

20,19 | 46,48* | * | +++

7,36 | 10,48* | * +

43,09 | 50,18" | * | ++

41,40 | 4873 | *| ++

48,52 | 47,95

30,34 | 46,46* | * | +++

3,26 | 18,26" | * | +++

41,32 | 4320* | *| +

31,63 | 39,69" | * | ++

16,26 | 30,75" | | +++

30,38 | 27,85" | * -

25,47 | 24,36" | * -

28,11 | 22,63* | *| --

19,19 | 19,94* | *

18,33 | 17,28* | * -

17,24 | 16,38

15,95 | 14,87 | * -

11,39 | 1427 | ~ +

12,66 | 12,81

13,16 | 12,41

*= statistisch signifikante Verdnderung zum Signifikanzniveau o = 0.01 nach dem
McNemar-Test mit Stetigkeitskorrektur (Edwards-Korrektur) und Bonferroni-Korrektur
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2.5.5 Analyse der relativen Kostenentwicklung

Abbildung 7 zeigt die Anteile der Kosten der einzelnen Leistungs-
bereiche von GKV und SPV an den Gesamtkosten. Die Kranken-
hauskosten sowie die Pflegeleistungen machen mit 67,6 % vor der
Diagnose und mit 74,9 % nach der Diagnose jeweils den gréBten
Teil der Gesamtkosten aus. Besonders auffallig ist, dass der Anteil
der Pflegeleistungen an den Gesamtkosten im relativen Jahr nach
der Demenzdiagnose (41,41 %) um zehn Prozentpunkte héher ist
als der Anteil im relativen Jahr vor der Demenzdiagnose (31,70 %).
Hier entsteht durch die Demenzdiagnose zunéchst also der gréite
Kostenzuwachs.

Abbildung 7: Anteile der Leistungsbereiche an den untersuchten
Gesamtkosten (GKV und SPV) der demenzkranken
pflegebedurftigen Versicherten, links in dem relativen
Jahr vor und rechts in dem relativen Jahr nach der
Demenzdiagnose

Antelle an d {GKV und 57V) vor

Antelle an den Gesamtkosten (GKV und SPV) nach Demenzdiagnase
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In Abbildung 8 sind nur die Anteile der jeweiligen Gesamtkosten der
einzelnen Leistungsbereiche an den GKV-Gesamtkosten in dem re-
lativen Jahr vor und nach der Demenzdiagnose abgebildet. Ohne
die Beriicksichtigung der Pflegeleistungen ist zu sehen, dass der
Anteil der Krankenhauskosten an den Gesamtkosten steigt, ebenso
wie der Anteil der Fahrkosten, welche ja unmittelbar mit der Haufig-
keit der Krankenhausaufenthalte und somit auch der Krankenhaus-
gesamtkosten zusammenhéangen. Mit mehr als 50 % machen die
Krankenhauskosten einen Grof3teil der gesamten GKV-Kosten fir
demenzkranke pflegebedirftige Versicherte aus. Gemeinsam mit
den Kosten fur Arzneimittel bilden sie einen Anteil von etwa 70 %.
Dieser &ndert sich mit der Demenzdiagnose kaum (69,01 % vor der
Diagnose; 70,04 % nach der Diagnose).

In dem relativen Jahr vor der Demenzdiagnose verursachte ein
pflegebeduirftiger Patient durchschnittlich Kosten in den in Tabel-
le 13 angegeben Leistungsbereichen in Héhe von 12.768 € (davon
8.770 € GKV und 3.998 € SPV) und im relativen Jahr nach der De-
menzdiagnose 24.128 € (davon 14.178 € GKV und 9.950 € SPV).
Dabei sind die Gesamtkosten flir ménnliche Patienten mit 14.341 €
vor und mit 25.819 € nach der Demenzdiagnose etwas hdher als
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die der weiblichen Patienten mit 12.073 € vor und mit 23.403 €
nach der Demenzdiagnose. Allerdings sind diese héheren Gesamt-
kosten auf die Kosten aus den Leistungsbereichen der GKV zuriick-
zufiihren (Manner vor Diagnose: 13.205 €; Frauen vor Diagnose:
9.211 €; Manner nach Diagnose: 23.042 €; Frauen nach Diagnose:
16.230 €), die Pflegekosten sind bei den weiblichen Pflegebedurfti-
gen deutlich héher, besonders nach der Demenzdiagnose (Ménner
vor Diagnose: 1.136 €; Frauen vor Diagnose 2.862 €; Manner nach
Diagnose: 2.777 €; Frauen nach Diagnose: 7.173 €).

Abbildung 8: Anteile der Leistungsbereiche an den untersuchten
Gesamtkosten (GKV) der demenzkranken pflegebe-
durftigen Versicherten, links in dem relativen Jahr vor
und rechts in dem relativen Jahr nach der Demenzdi-
agnose

Hospiz ar
0,05% - oos% Amibulant Arsy

Tabelle 14: Entwicklung der Kosten pro Leistungsbereich in Euro fir
die demenzkranken Pflegebedurftigen relativ zum Zeit-
punkt der ersten Demenzdiagnose

Kosten pro demenzkranken
Pflegebeddirftigen in €
(n =17.450)

1.091,97 € 1.437,73 €
4.633,35 € 8.123,28 €
1.418,63 € 1.806,07 €
376,03 € 579,54 €
395,82 € 854,64 €
845,74 € 1.342,96 €
4,44 € 28,00 €
4,16 € 5,68 €
3.997,69 € 9.949,70 €
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Kosten pro demenzkranken L :
Pflegebedurftigen in € & S
(n=17.450) = =
Gesamt (GKV und SPV) 12.767,83 € 24.127,59 €
Gesamt (GKV) 8.770,14€ 14.177,90€

HKPF= Héusliche Krankenpflege, SAPV= Spezialisierte ambulante Palliativversor-
gung, *= es konnte nur ein Kollektiv von 16.376 Versicherten untersucht werden,
da fur die restlichen Patienten entsprechende Merkmale fehlten. Nicht bertcksichtigt
werden konnten Kostendaten zu stationédrer Rehabilitation, da diese fur die Analyse
nicht zur Verfligung standen

In Tabelle 14 sind die Kosten pro demenzkranken, pflegebedurftigen
DAK-Gesundheit-Versicherten fiir die einzelnen Leistungsbereiche
jeweils in dem relativen Jahr vor und nach der Demenzdiagnose auf-
gefuhrt. Unter ,Gesamt® werden die Kosten der analysierten Kern-
bereiche zusammengefasst, einmal fir GKV und SPV gemeinsam
und einmal nur fir GKV. Die Einzelkosten der SPV-Daten sind unter
~Pflegeleistungen“ zusammengefasst. Wie bereits in Abbildung 7 zu
sehen war, steigen die Pflegekosten um mehr als das Doppelte mit
der Demenzdiagnose besonders deutlich an. Ein &hnlicher Anstieg
ist, wie zuvor in Abbildung 8 dargestellt, bei den Krankenhauskosten
zu beobachten, welche sich ebenfalls fast verdoppeln. Bis auf den
Leistungsbereich Hospiz, welcher nur eine sehr geringe Inanspruch-
nahme aufweist, steigen die Pro-Kopf-Kosten in dem relativen Jahr
nach der Demenzdiagnose in allen Bereichen. Diese Entwicklungen
sind in Abbildung 9 veranschaulicht.

Eine Auswertung der Pro-Kopf-Kosten nach Altersklassen (siehe
Tabelle 15 (GKV) und Tabelle 16: Pflegekosten (SPV) pro demenz-
krankem Pflegebedurftigen in Euro relativ zum Zeitpunkt der ers-
ten Demenzdiagnose in Abhangigkeit vom Alter (SPV)) zeigt, dass
bei den GKV-Leistungsbereichen die Kosten in Quartal 1 nach der
ersten Demenzdiagnose in fast allen Altersgruppen deutlich héher
sind als in den relativen Quartalen davor. Lediglich bei den 40 bis
49-Jéhrigen ist dies nicht der Fall. Aufgrund der geringen Fallzahlen
in den Altersgruppen 0-9 bis 50-59 sowie > 100 sind die Mittel-
werte der Gesamtkosten hier recht anfallig fir AusreiBer. Bei den
Altersgruppen 60-69 Jahre bis 90-99 Jahre, die mit 97,50 % ei-
nen GroBteil der untersuchten Versicherten ausmachen, zeigt sich
in den relativen Quartalen vor der Demenzdiagnose ein leichter
Kostenanstieg bis zur Demenzdiagnose und danach, in Quartal 1
nach der Demenzdiagnose, verdoppeln sich die Pro-Kopf-Kosten
im Vergleich zum vorherigen Quartal fast. Dies lasst sich durch die
in diesem Quartal hohe Anzahl an Krankenhausfallen erklaren (vgl.
Tabelle 6). In den darauffolgenden Quartalen sinken die Pro-Kopf-
Kosten wieder, bleiben jedoch auf einem héheren Niveau als vor der
Diagnose. Die in den Altersgruppen 60—69 Jahre bis 90-99 Jahre
zu beobachtende Entwicklung ist auch bei den Gesamtkosten Uber
alle Altersgruppen hinweg festzustellen. Eine weitere interessante
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Kosten in €

Altersklasse

Erkenntnis dieser Auswertung in diesen Altersgruppen ist ebenfalls,
dass die Pro-Kopf-Kosten pro Pflegebedurftigem nach Erkennen der
Demenzdiagnose ab einem Alter von 60 Jahren rlcklaufig sind, der
relative Kostenanstieg gegenliber dem Vorquartal jedoch mit stei-
gendem Alter gréBer ausfallt.

Bei den Pflegekosten (Tabelle 16) sind bis zum ersten Quartal nach
der Demenzdiagnose die gleichen Entwicklungen wie in Tabelle 15
zu beobachten, in den folgenden Quartalen bleiben die Kosten je-
doch auf einem in etwa gleich hohen Niveau wie in Quartal 1 und
steigen teilweise noch leicht an.

Tabelle 15: Gesamtkosten (GKV) pro demenzkranken Pflegebe-
dirftigen in Euro relativ zum Zeitpunkt der ersten De-
menzdiagnose in Abhangigkeit vom Alter

715,45

1052,86

1097,95 | 1414,04

6529,97 | 7714,81

7855,38 | 2057,19

0,07

7793,25 | 8762,50 | 8000,77 | 6339,27 | 10814,96 | 4186,87 | 5466,05 | 5650,43

0,10

5680,67 | 5352,43 | 4763,35 | 5132,37 | 9255,72 | 8554,90 | 6572,66 | 6586,17

0,13

2715,68 | 2359,17 | 1931,91 | 1939,18 | 2800,67 | 1830,92 | 1618,22 | 1978,17

0,29

1848,42 | 8928,26 | 7562,93 | 7665,20 | 6118,40 | 3437,60 | 4870,53 | 4534,22

1,38

3535,47 | 4540,32 | 6970,74 | 4609,71 | 5584,85 | 3356,19 | 3009,45 | 2740,05

4,83

3025,34 | 3357,07 | 4326,95 | 5580,60 | 7807,26 | 4037,30 | 3834,22 | 3492,49

22,87

2019,01 | 2504,47 | 3076,17 | 3761,13 | 7037,48 | 3755,74 | 3267,14 | 2985,86

46,15

1440,17 | 1661,64 | 1983,49 | 2812,80 | 5812,30 | 2919,02 | 2578,97 | 2351,13

23,65

1122,43 | 1172,33 | 1333,68 | 1938,92 | 4795,59 | 2167,19 | 1984,46 | 1799,90

0,52

765,88 | 1045,66 842,34 | 1712,45 | 3965,27 | 1876,61 | 1378,79 | 1116,28

100,00

1610,85 | 1887,48 | 2278,58 | 2993,23 | 5943,32 | 3011,03 | 2695,43 | 2528,11

Gesamtkosten = Kosten der ambulanten Versorgung (Arzt), Kosten der stationdren
Krankenhausversorgung, Hospizversorgung, Fahrtkosten, Kosten fir hausliche Kran-
kenpflege, Kosten flr spezialisierte ambulante Palliativversorgung, Kosten fiir Arznei-
mittel und Kosten fir Heilmittel; *= In sehr seltenen Fallen kann bereits im Kindesalter
eine Demenz auftreten
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Tabelle 16: Pflegekosten (SPV) pro demenzkranken Pflegebediirf-
tigen in Euro relativ zum Zeitpunkt der ersten Demenz-
diagnose in Abhangigkeit vom Alter

Kosten in €

Altersklasse

385,00 0,00 1134,35

1980,65

1125,03 | 1252,50

0,00 | 2037,50

0,07 | 1344,96 | 1348,92| 1139,85| 2006,69 | 1325,94 | 1223,13 | 1121,13 | 1448,08

0,10 | 2079,03 | 2225,70 | 2245,68 | 2254,36 | 2820,37 | 2094,04 | 2185,59 | 2192,58

0,13 | 1157,00| 1240,62 | 1856,74 | 1421,75| 2456,54 | 1911,32 | 2421,83 | 1843,48

0,29 | 1258,05| 1550,18 | 1859,82| 1797,97 | 2914,72 | 2554,95 | 2627,85 | 2351,35

1,38 | 1164,17 | 1472,52 | 1731,49| 1766,98 | 2731,08 | 2293,93 | 2544,94 | 2327,53

4,83| 851,10 1115,12| 1305,22| 1313,43 | 2685,36 | 2357,03 | 2477,85 | 2365,23

22,87 | 623,70 744,51 | 917,96 | 1004,59 | 2105,82 | 2103,49 | 2379,56 | 2323,79

46,15| 613,82| 779,48 | 929,84 | 1108,41| 2357,99 | 2267,01 | 2559,84 | 2516,01

23,65 | 1022,83 | 1284,07 | 1455,04 | 1620,82 | 2951,01 | 2725,58 | 2982,93 | 2882,72

0,52 | 1819,35| 2100,73 | 2277,11| 2130,27 | 3187,07 | 2939,70 | 3280,47 | 3107,38

100,00 | 1960,14 | 2211,91 | 2305,26 | 2152,77 | 2904,33 | 2626,70 | 2831,66 | 2717,43

*= In sehr seltenen Fallen kann bereits im Kindesalter eine Demenz auftreten
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Abbildung 9: Kosten der Leistungsbereiche pro demenzkranken
Pflegebediirftigen Versicherten in den relativen Jah-
ren vor und nach der Demenzdiagnose. Pflegeleistun-
gen bezieht sich dabei auf die Daten der SPV und die
Ubrigen Bereiche beziehen sich auf die GKV-Abrech-
nungsdaten

Durchschnittliche Kosten pro Inanspruchnahme

Pllegeleistungen | —
HKPF

Fahrkosten iom
Heilmittel gy
Arzneimittel | E——

Krankenhaus  ——

Ambulant Arzt  p—
0,00 2000,00 4000,00 6000,00 8000,00 10000,00

Relatives Jahr nach Diagnose B Relatives Jahr vor Diagnose

2.5.6 Analyse von Inanspruchnahme-Mustern

In Abbildung 10 bis Abbildung 14 sind die einzelnen Formen der
Leistungsinanspruchnahme vor und nach der Demenzdiagnose in
den Bereichen Krankenhausaufenthalt, Krankentransport (RTW,
KTW, NAW) sowie stationére, ambulante und hausliche Pflege als
Mosaikplots dargestellt. Da ambulante Arztbehandlungen und Arz-
neimittel von fast jedem untersuchten Versicherten mindestens ein-
mal in den relativen Jahren vor und nach der Demenzdiagnose in
Anspruch genommen wurden, wird auf die separate Darstellung der
Inanspruchnahme in diesen Leistungsbereichen verzichtet.

Jedes Rechteck des Mosaikplots steht dabei fur eine der vier mog-
lichen Inanspruchnahmeformen, die sich aus den Dimensionen ein
Jahr vor Demenzdiagnose und ein Jahr nach Demenzdiagnose er-
geben. In jedem Rechteck ist der Anteil der Pflegebeddrftigen mit
dem entsprechenden Leistungsinanpruchnahme-Muster angege-
ben und wird zuséatzlich durch die Gré3e der Rechtecke visualisiert.
Zudem ist an den Randern der Anteil der Personen abgetragen, die
die jeweilige Leistung in dem jeweiligen Betrachtungszeitraum in
Anspruch genommen haben.

Bei den Krankenhausaufenthalten (Abbildung 10) ist zu beobachten,
dass in dem relativen Jahr nach der Demenzdiagnose zwei Drittel
(76,27 %) der betrachteten pflegebedurftigen DAK-Gesundheit-Ver-
sicherten mindestens einmal im Krankenhaus behandelt wurden,
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wohingegen dies vor der Diagnose auf weniger als jeden zweiten
Versicherten (45,95 %) zutraf. Von den Personen, die nach der De-
menzdiagnose im Krankenhaus behandelt wurden, weist die Halfte
bereits in dem relativen Jahr vor der Demenzdiagnose mindestens
einen Krankenhausfall auf. Nur 8,32 % der in die Analyse einge-
schlossenen Versicherten wurde vor der Diagnose im Krankenhaus
behandelt, jedoch nicht im relativen Jahr nach der Diagnose.

Ebenso viele Personen (8,27 %) haben in dem relativen Jahr vor
ihrer ersten Demenzdiagnose, jedoch nicht in dem Jahr danach min-
destens einen Einsatz eines Rettungswagens, eines Notarztwagens
oder eines Krankentransportwagens in Anspruch genommen (sie-
he Abbildung 11). Insgesamt nahmen nach der Demenzdiagnose
(58,32 %) fast doppelt so viele Versicherte einen solchen Einsatz in
Anspruch als vor der Diagnose (33,46 %).

Ein Vergleich von Abbildung 12 (ambulante Pflege) und Abbil-
dung 13 (stationare Pflege) zeigt, dass nach der Demenzdiagnose
beide Leistungsbereiche in gleichem Ausmaf genutzt wurden, ndm-
lich von gut zwei Drittel der analysierten pflegebedurftigen DAK-
Gesundheit-Versicherten (ambulant: 61,94 %, stationar: 63,52 %).
Bezuglich der Inanspruchnahme vor der Demenzdiagnose unter-
scheiden sich die beiden Bereiche jedoch deutlich voneinander. Bei
der ambulanten Pflege nahmen 54,88 % der Personen, die nach
der Diagnose hier einen Fall aufwiesen, diese bereits vor der De-
menzdiagnose in Anspruch. Hingegen trifft dies bei der stationaren
Pflege nur auf 40,02 % zu. Wie schon in den vorherigen Bereichen
gesehen, ist auch hier der Anteil der Personen gering, die in dem
relativen Jahr vor der Demenzdiagnose einen ambulanten oder sta-
tiondren Fall aufwiesen, jedoch nicht danach.

In Abbildung 14 ist die Inanspruchnahme der h&uslichen Kranken-
pflege in den relativen Jahren vor und nach der ersten Demenz-
diagnose der pflegebedurftigen Versicherten abgebildet. Vor der
Demenzdiagnose erhielten 26,42 % der untersuchten DAK-Gesund-
heit-Versicherten hausliche Krankenpflege. Dieser Anteil wéchst
nach der Diagnose auf 36,34 % und stammt zu gleichen Teilen von
Personen, die sich zuvor bereits in hauslicher Krankenpflege befan-
den und solchen auf die das nicht zutrifft.

Ambulante
und statio-
nére Pflege
wird nach
der Demenz-
diagnose

in gleichem
Ausmaf von
zwei Dritteln
beansprucht
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Abbildung 10: Anteile der Inanspruchnahme des Krankenhauses

in dem relativen Jahr vor und nach der Demenzdia-
gnose

1 Jahr vor Demenzdiagnose

Krankenhausaufenthalte vor und nach der Demenzdiagnose
1 Jahr nach Demenzdiagnose
Kein KH-Aufenthalt ( 23.74 %) Mind. ein KH-Aufenthalt ( 76.26 %)

37.82 %

o Aufenthalt
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Abbildung 11: Anteile der Inanspruchnahme eines Rettungswagens

(RTW), Notarztwagens (NAW) oder Krankentrans-
portwagens (KTW) in dem relativen Jahr vor und
nach der Demenzdiagnose

1 Jahr vor Demenzdiagnose

Inanspruchnahme RTW / NAW / KTW vor und nach der Demenzdiagnose
1 Jahr nach Demenzdiagnose
Keine Transportfahrt ( 41.67 %) Mind. ine Transportahrt ( 58.33 %)

33.26 %

2519 %

Mind. eine
Transportfahrt
(336%)
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Abbildung 12: Anteile der Inanspruchnahme ambulanter Pflege in

dem relativen Jahr vor und nach der Demenzdia-
gnose

1 Jahr vor Demenzdiagnose

Inanspruchnahme ambulante Pflege vor und nach der Demenzdiagnose
1 Jahr nach Demenzdiagnose
Keine ambulante Pflege ( 38.1 %) Mind. einmal ambulante Pflege { 61.9 %)

31.67 % 28.22 %

ambulante
{59.88 %)

33.68 %

M. 1 A
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Abbildung 13: Anteile der Inanspruchnahme stationarer Pflege in

dem relativen Jahr vor und nach der Demenzdia-
gnose

1 Jahr vor Demenzdiagnose

Inanspruchnahme stationérer Pflege vor und nach der Demenzdiagnose
1 Jahr nach Demenzdiagnose
Keine stationare Pflege ( 36.56 %) Mind. einmal stationre Pflege ( 63.44 %)

38.28 %

2517 %

stal. Pllege

Mind. einmal
stationdre Pllege T
(27.76 %) der Diagnose
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Abbildung 14: Anteile der Inanspruchnahme hé&uslicher Kranken-
pflege (HKPF) in dem relativen Jahr vor und nach der
Demenzdiagnose

Inanspruchnahme héuslicher Krankenpflege vor und nach der Demenzdiagnose
1 Jahr nach Demenzdiagnose
Keing HKPF ( 63.5 %) Mind. einmal HKPF ( 36.5 %)

(73.6%)

1 Jahr vor Demenzdiagnose

Mind. elnmal 823 % :‘:‘:n:m
(HCPFng - der

Bei einer Sequenzanalyse zur ldentifikation der h&ufigsten Inan-
spruchnahmen-Muster wurden die Bereiche ambulanter Arztfall,
Krankenhausaufenthalt, Arzneimittel, ambulante sowie stationare
Pflege und hausliche Krankenpflege jeweils ein relatives Jahr vor
und nach der ersten Demenzdiagnose der pflegebedirftigen DAK-
Gesundheit-Versicherten betrachtet.

In Tabelle 17 sind die zehn haufigsten Muster in den jeweiligen Be-
reichen abgebildet. Etwa 31 % der demenzkranken Pflegebedurf-
tigen weisen eines dieser Muster auf. Alle zehn Muster haben ge-
meinsam, dass die entsprechende Gruppe Versicherter sowohl in
dem Jahr vor, als auch nach der Demenzdiagnose mindestens ein
Medikament verschrieben bekommen hat und mindestens einmal
ambulant behandelt wurde. Weiterhin fallt auf, dass nie eine Inan-
spruchnahme nach der Demenzdiagnose nicht mehr auftritt, wenn
vor der Diagnose eine Inanspruchnahme in diesem Bereich zu ver-
zeichnen war. Fast alle Muster beinhalten mindestens einen Kran-
kenhausfall im Jahr nach der Demenzdiagnose. Das einzige Muster,
das diesen nicht enthélt, weist stattdessen sowohl vor, als auch nach
der Diagnose die Inanspruchnahme von stationarer Pflege auf. Vor
der Demenzdiagnose zeigt die Halfte der Muster eine Inanspruch-
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nahme im Krankenhaus. Die ambulante Pflege wurde bei den zehn
h&ufigsten Mustern lediglich einmal vor der ersten Demenzdiagose
in Anspruch genommen, aber finfmal nach der Diagnose. Auch die
Inanspruchnahme stationarer Pflege tritt nach der Demenzdiagnose
in deutlich mehr Mustern auf als vor der Diagnose.

Tabelle 17: Top 10 haufigste Inanspruchnahme-Muster der de-
menzkranken pflegebedurftigen Versicherten relativ
zum Zeitpunkt der ersten Demenzdiagnose

Anteil | Arznei- Krankenhaus Pflege Pflege HKPF

mittel/Arzt ambulant stationar

vor/nach vor nach |vor nach |vor nach |vor nach
5,39 % |Ja Ja Ja Nein |Nein |[Ja Ja Nein | Nein
4,41 % |Ja Nein |Ja Nein |Nein [Nein |Ja Nein |Nein
3,85 % |Ja Nein |Ja Nein |Nein |[Ja Ja Nein | Nein
2,89 % |Ja Nein |Ja Nein |Ja Nein | Nein |Nein [Nein
2,76 % |Ja Ja Ja Nein [Nein |[Nein |Ja Nein | Nein
2,54 % |Ja Nein |Ja Nein |Ja Nein | Nein |Nein |Ja
2,45 % |Ja Nein |Ja Nein |[Ja Nein |Ja Nein |Ja
2,25 % |Ja Nein |Nein |Nein [Nein |[Ja Ja Nein | Nein
2,15 % |Ja Nein |Ja Nein |Ja Nein |Ja Nein | Nein
2,06 % |Ja Ja Ja Ja Ja Nein [Nein [Ja Ja

2.6 Fazit

Die Kernergebnisse dieser Sekundardatenauswertung wurden be-
reits einleitend zusammengefasst. Mit durchschnittlich 14.178 €
GKV- und 9.950 € SPV-Kosten im Jahr nach der Feststellung der
ersten Demenzdiagnose gehdren die Demenzerkrankten fir das
Sozialversicherungssystem zu einer sehr teuren Gruppe. Eine Hoch-
rechnung auf Deutschland kommt zu dem Ergebnis, dass insgesamt
etwa 34 Mrd. € Gesamtkosten fir die Gruppe der Demenzkranken
im Jahr nach der Feststellung der Demenzdiagnose entstehen. Es
scheint, als ob Manner etwas haufiger auf familidre Ressourcen zu-
rickgreifen kénnen und dadurch etwas 6fter ambulant statt statio-
nar behandelt werden. Die geschlechteriibergreifend oft mit der De-
menz einhergehenden Erkrankungszustande der Harninkontinenz,
der Sturzneigung oder der eingeschrankten Mobilitat dirften jedoch
auch pflegende Angehdrige vor groBBe Herausforderungen stellen.
Der massiv steigende Einsatz von Antipsychotika, aber auch der
Anstieg der Sedativa belegt, dass oft auf entsprechende Arzneimit-
tel zurickgegriffen wird, um den Umgang mit Demenzkranken zu
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erleichtern. Durch die Alterung der Gesellschaft werden sich die He-
rausforderungen, die Demenzkranke an die Sozialversicherung, die
Gesellschaft und das familidre Umfeld stellen, in Zukunft weiter ver-
scharfen. Es bedarf dann weitreichender Konzepte und Planungen,
um auf diesen sprunghaft ansteigenden, sektorentbergreifenden
Leistungsbedarf, der mit der Demenzdiagnose einhergeht, ange-
messen reagieren zu kdnnen. Die kirzlich von Livingston/Sommer-
lad et al. (2017) identifizierten Risikofaktoren, die zum Teil auch im
Rahmen dieser Auswertung als Komorbiditaten nachgewiesen wer-
den konnten (Hypertonie, Diabetes Typ 2, Depression), sind ggfs.
erste Anknlpfungspunkte fir Interventionskonzepte zur Reduktion
der Demenzpravalenz. Gegebenenfalls kénnen auch ein gesiinde-
rer Lebensstil und der medizinische Fortschritt dazu beitragen, das
Durchschnittsalter, in dem eine Demenz auftritt, zu erhéhen bzw.
den Anteil Erkrankter insgesamt zu reduzieren (vgl. z. B. Elwood/
Galante et. al (2013)).
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Umgangs-
weisen mit
Demenz

3. Qualitative Studie

Christine Bruker/Thomas Klie/Florian Wernicke’

Die Ergebnisse der Bevolkerungsumfrage und die Analysen von
OptiMedis zu den GKV-Daten geben Einblicke in die Einstellun-
gen, Wissensbestdnde und Erfahrungen im Zusammenhang mit
Demenz, zeigen auf, welche Gesundheitskosten entstehen. Sie
lassen aber nicht erkennen, was es fir die Betroffenen bedeutet,
mit Demenz zu leben. Was hei3t das aus einer ganz persdnlichen
Perspektive fiir die erkrankten Menschen? Was bedeutet es fiir pfle-
gende Angehdrige, die Sorge zu tbernehmen? Wie schon im DAK
Pflegereport 2016 wird hier mit einer qualitativen Studie der Zugang
zum Alltag und zu den Lebenswelten von Menschen mit Demenz
gesucht. Es ist der Alltag, in dem sich Unterstitzungsangebote so-
zialer Sicherung zu bewahren haben, in dem sich ein gutes Leben
nach Mdglichkeit entfalten kann.

3.1 Fallvignetten

FUr den Pflegereport wurden insgesamt acht pflegende Angehé-
rige von Menschen mit Demenz interviewt — Tdchter, Ehefrauen,
Ehemanner, (Schwieger-)S6hne. DAK-Gesundheit-Versicherte in
Gelsenkirchen, Nordfriesland, Berlin-Mitte und im Kreis Breisgau-
Hochschwarzwald wurden dafur von der DAK-Gesundheit angefragt.
Bewusst wurden sehr unterschiedliche Regionen ausgewéhlt, um
ggof. Einflisse ortlicher Kulturen und Infrastrukturen und ihre Bedeu-
tung identifizieren zu kdnnen. Wie hat die Demenz angefangen und
wie hat sie das Leben der Betroffenen verédndert? Was war belas-
tend, was war hilfreich? Und: Gibt es ein gutes Leben mit Demenz?
Diese Fragen standen im Mittelpunkt der Gesprache. Die Interview-
ten haben uns z. T. tiefe Einblicke in ihre Lebenswelten gewahrt und
uns teilhaben lassen an ihren Formen, das Leben unter den Vorzei-
chen von Demenz zu gestalten. Daflir danken wir ihnen sehr.2

Die Gesprache wurden telefonisch gefiihrt, transkribiert, inhaltsana-
lytisch ausgewertet und zusammengefasst. Nachfolgend finden sich
die Ergebnisse. Es handelt sich um dichte Vignetten als Einblicke
in die Lebenswelt der Menschen mit Demenz und der Sorgenden.
Darin lassen sich unbeschwerte Momente guten Lebens erkennen,
aber auch die ,dunklen Seiten“ der Demenz.

1 Die Interviews wurden unter Mitarbeit von Sophie Brandes erstellt.

2 Die Namen aller Interviewpartnerinnen und Interviewpartner sind pseudonymi-
siert.
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3.1.1 ,,Es darf nicht auf einem Paar Schultern landen, sondern
muss verteilt sein ...“

Herr Martens hat Zeit seines Lebens im Hotelfach gearbeitet. Noch
bis zum Alter von 82 Jahren war er im eigenen Hotel beschaftigt. Die
Demenz hat dann sehr plétzlich sein Leben verandert. Im Anschluss
an eine Operation konnte er ganz unvermittelt nicht mehr laufen.
Seine Tochter, Frau Lang, erzahlt, dass der 84-jahrige Mann ,,... auf
einmal vergessen hat, wie das Laufen funktioniert. Und er war dann
stdndig in einer ganz anderen Zeit orientiert.“ Er lebte seit diesem
Moment fast ausschlieBlich 20 Jahre friher. ,Das war einfach sei-
ne Welt und nach diesem Krankenhausaufenthalt war er dann ei-
gentlich zeitlich nur noch dort®, schildert seine Tochter. Er hat sich
zurlickgezogen, wollte wenig Kontakt zu seinen Mitmenschen. Herr
Martens ist mit 86 Jahren gestorben.

Um die Pflege und Sorge fir ihren Vater bernehmen zu kénnen,
ist Frau Lang in das Haus ihrer Eltern eingezogen. Zusammen mit
ihrer Mutter Gbernahm sie seine Begleitung — sie kiimmerte sich
um die Korperpflege, versorgte den alten Mann, wenn er gestlrzt
war, und assistierte beim Laufen. Um das Kochen und den Haus-
halt hatte sich vornehmlich ihre Mutter gekimmert. Zudem haben
die Enkel mitgeholfen. Die Enkelin ist Ergotherapeutin und hat sich
darum gekimmert, Herrn Martens’ Mobilitat zu erhalten. Der Enkel
ist mit Herrn Martens spazieren gegangen und hat mit ihm gele-
sen. Mindestens einer von beiden war taglich bei dem alten Herrn
zu Besuch. Frau Lang sagt dazu: ,Jeder kann eben immer nur ein
bisschen machen, weil wir alle arbeiten. Aber vorbeigeschaut haben
mindestens zwei von vieren, ja, der Tag ist ja lang.”

AuBerdem kam immer wieder ein Freund von Herrn Martens vorbei.
~Also einen ganz lieben Freund hat mein Vater da gehabt und der
ist bis zum Schluss wirklich regelméaBig auch gekommen. Ein bis
zwei Mal die Woche hat er ihn besucht, was ihn jetzt nicht irgendwie
unterstitzt hat, aber er hat ihn wirklich einfach als Freund besucht
und das war auch immer Gold wert. Sie konnten dann eben auch
grad’ von friiher gut reden und das war dann auf jeden Fall eine Zeit,
in der sich mein Vater immer sehr wohl gefiihlt hat.” Beide Herren
hatten vor 20 Jahren intensiv zusammengearbeitet. Frau Lang er-
zahlt: ,Und wenn mein Vater dann in seiner anderen Zeit war, konnte
er sich einfach sehr gut rein versetzen, weil er die Zeit ja mit ihm
zusammen erlebt hatte. [...] Also er war dann auch absolut einfach
entspannt. Also WIR haben es nicht immer geschafft, in seine Zeit
mit einzutauchen, weil wir einfach oft auch die Informationen nicht
hatten, so dass wir da nicht immer so mitgehen konnten. In den Mo-
menten, wo dieser Freund da war. Sie konnten dann einfach in diese
alte Zeit eintauchen und dann war er total entspannt. Das war immer
wirklich sehr positiv. Es war nie lange, weil es auch anstrengend fir
ihn war, also die Zeitspanne von der Aufmerksamkeit war nicht so
grof3, aber es war auf jeden Fall immer sehr wertvoll.”
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Auch andere Bekannte kamen zu Besuch. Unterstiitzung durch ei-
nen Pflegedienst erhielten sie erst ganz am Schluss, als Frau Mar-
tens sich einer Operation unterziehen musste. Die Pflegekréafte von
der Sozialstation hatten dann auch nach Herrn Martens geschaut.
Ihr Vater erhielt zudem Krankengymnastik. Ihre Kasse hatte die not-
wendigen Hilfsmittel zur Verfligung gestellt. Weitere Beratungs- oder
Entlastungsangebote hatte die Familie nicht in Anspruch genom-
men. Frau Lang schildert dazu: ,Wie gesagt, wir sind einfach fami-
lidar eh sehr eng vernetzt und dadurch, dass es dann einfach Uber
mehrere Schultern ging und meine Kinder immer schon sehr gerne
bei ihren GroBeltern waren, mal in der einen und dann eben jetzt
jahrelang in der anderen Rolle, hat es eigentlich ganz gut gepasst.”

Als besonders eindriicklich hat Frau Lang die Begutachtung durch
den Medizinischen Dienst der Krankenkassen erlebt. Sie berich-
tet: ,Mein Vater war dann diese halbe, dreiviertel Stunde, wo diese
Frau da war, auf einmal auf den Punkt sowas von fit. Er konnte alles
machen. Und davor und danach ging nichts. Aber diese dreiviertel
Stunde war er komplett fit. Und hat wirklich sich sowas von mobi-
lisiert. Wir waren total Uberrascht. [...] Also das Laufen ging zwar
nicht, aber er konnte dann Sachen auf einmal antworten, also richtig
klar, was er sonst die ganze Zeit nicht gemacht hat. Oder er konnte
die Uhrzeit genau erkennen oder sagen, was er sonst die ganze
Zeit Uberhaupt nicht gemacht hatte. Das war eine Situation, wo wir
ganz baff waren, weil wir uns das nicht erklaren konnten, wie das auf
einmal so anders war.“ Im Anschluss an das Gesprach sei ihr Vater
sehr stolz gewesen. ,,,Gell, ich hab’ ganz viel hingekriegt’, habe er
damals selbstsicher verkindet.

Frau Lang ist Uberzeugt, dass es eine wichtige und richtige Ent-
scheidung war, ihren Vater zuhause zu begleiten. Sie betont, dass
sie als Familie die Situation gemeistert hatten. ,Es darf nicht auf
einem Paar Schultern landen, sondern muss verteilt sein, denke ich,
dann kann man da schon ganz viel hinkriegen. Also flr uns war es
sicherlich das Richtige, dass mein Vater hier war und wir mit ihm
zusammen diese Zeit hatten. Also ich denke, das ist schon was, das
auf jeden Fall gut ist.“ Vor diesem Hintergrund ist sie der Ansicht,
dass der Lebensabschnitt mit Demenz fur ihn auch ein guter Teil des
Lebens war. Sie erzahlt: ,Wenn es uns gelungen ist, mit ihm in diese
Zeit einzutauchen oder eben, wenn andere Personen da waren, die
mit ihm da anknipfen konnten, dann war das auf jeden Fall eine
gute Sache. Da, wo die Realitat — ...3

Wenn er da nicht hinkam, da war‘s dann schwierig.“ Andererseits
habe ihr Vater auch mit seinem Leben sehr gehadert. Seine Toch-
ter gibt zu bedenken: ,Fur ihn war es nachher das Richtige, weil er
auch, er personlich wollte auch — ... Wir wussten auch, dass er nicht

3 Anden Stellen, die mit Plnktchen und Gedankenstrich markiert sind, hat der/die
jeweilige Interviewpartnerln den Satz selbst abgebrochen. Um die Gespréachssi-
tuation realistisch wiederzugeben, ist diese Unterbrechung in den Text mitaufge-
nommen worden.
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mehr wollte.“ Auf die Frage, ob der Wunsch zu sterben vielleicht
etwas mit der Demenz zu tun gehabt hatte, entgegnet Frau Lang:
sDoch, ich denke schon, weil er gemerkt hat, dass er eben nicht
mehr so sein Leben gestalten konnte, wie er das eigentlich bisher
immer gemacht hatte. Er war bis 83 im Betrieb und war da immer
ein wichtiges Radle. Also es war fir ihn einfach unvorstellbar, nicht
arbeiten zu kénnen und als er das nicht mehr konnte, das war fir ihn
der Anfang vom Ende.”

3.1.2 ,.Ich wollte das alleine schaffen*

Friher hatten Herr und Frau Kiihne einen groBen Freundeskreis. Ihr
Mann stammte aus OstpreuBBen, erzahlt Frau Kihne, und ,die Ost-
preuBen sind ja so ein lustiges Vdlkchen, ne’, und so war er auch.
Das war immer eine sehr lustige Gesellschaft, und mein Mann war
da auch so ein bisschen Hahn im Korb.“ Anfang 2009 begann es
damit, dass ihr Mann Einladungen aus dem gro3en Bekanntenkreis
nicht mehr wahrnehmen wollte. Er hatte mitbekommen, dass er sich
nicht mehr so unterhalten konnte wie friher. Zu jener Zeit fing ihr
Mann auch an, sich mit dem Auto zu verfahren. Manchmal saf3 er
sprachlos vor den Kontoausziigen, die fur ihn plétzlich keinen Sinn
mehr ergaben. Er zog sich immer mehr zurliick und auch die Freun-
de und Bekannten mieden langsam den Kontakt zu Herrn Kihne.
Sechs Jahre begleitete Frau Kihne ihren Mann. Dann verstarb er
und lie3 seine 12 Jahre jingere Ehefrau zurlck.

Herr und Frau Kilhne lebten in einer Seniorenanlage. Uber viele
Jahre Ubernahm Frau Kihne die Sorge fur ihren Mann alleine. Sie
erzahlt: ,Fremde Hilfe, das wollte ich eigentlich nicht. Ich wollte das
nicht. Ich wollte das alleine schaffen.” Dieses Anliegen verstarkte
sich, da sie friher selbst als Krankenschwester gearbeitet hatte und
sich daher die Pflege und Begleitung zutraute. ,,Da hab* ich gedacht,
ich schaff das alleine. Das war vielleicht auch nicht richtig von mir, ich
weil3 es ja nicht. Hab mir es natirlich nicht so schlimm vorgestellt.”
Zugleich ist sie in Zweifel, ob ihr Gberhaupt jemand hétte helfen kén-
nen, z. B. die 6rtliche ambulante Pflege. ,Die von der Diakonie, was
héatten sie denn gemacht? Mein Mann ist ja noch rumgelaufen.”

Die Kinder kamen ab und an zu Besuch, waren jedoch flr die Be-
waltigung des Alltags keine Hilfe. Von Freunden, Nachbarn oder Eh-
renamtlichen erfuhr sie ebenfalls keine Unterstiitzung. Einmal hat
Frau Kihne professionelle Hilfe angenommen, als sie mit ihren Kin-
dern bei einem Konzert war. Beratung haben sie keine bekommen,
auch nicht beim Pflegestutzpunkt, der Pflegekasse oder anderen
Anlaufstellen.

Zweimal im Jahr sei eine Dame gekommen, um die Pflege zu be-
urteilen. Schon sehr frih wurde ihr Mann die Pflegestufe 2 zugeteilt
und sie erhielten die ihnen zustehende Geldleistung. ,Dann haben
wir das Geld auch bekommen, aber das Geld, was bringt einem das
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Geld? Ich war ja mit meinem Mann alleine. Eigentlich war ich mit
meinem Mann eingesperrt, die ganze Zeit. Ich konnte ja nirgendswo
hin. Also es war schon eine ganz, ganz schlimme Zeit.”

Nach dem Frihstlck habe inr Mann immer gern ein Nickerchen ge-
macht. Diese Zeit nutzte sie fir Erledigungen. Die restliche Zeit ver-
brachte das Paar zusammen. Sie liefen taglich eine Runde im Park,
ansonsten hielten sie sich ausschlieBlich in der Wohnung auf. ,Wir
waren beide eingesperrt in der Wohnung®, resimiert Frau Kuhne.

Nach mehreren Jahren der alleinigen Sorge war die Ehefrau am
Rande ihrer Krafte, sie ist in den Urlaub gefahren und hat ihren
Mann in der Kurzzeitpflege untergebracht. ,Das war dann auch gut.
Weil, ich konnte einfach nicht mehr. Ich konnte einfach nicht mehr.”
Nachdenklich fugt sie an: ,Ich war ja nur unter Stress. Ich hab’ mich
selbst auch gar nicht mehr erkannt.”

Nach der Kurzzeitpflege wurde ihr nahegelegt, inren Mann in einem
Pflegeheim unterzubringen. Frau Kiihne nahm das Angebot an. Ihr
Mann lebte dort in einem allgemeinen Wohnbereich, nicht in einem
Bereich, der speziell auf Menschen mit Demenz ausgerichtet war.
Die Ehefrau beschwert sich sehr Uber die dortige Versorgung: ,Ich
weil3 nicht, wie oft mein Mann in den Sachen geschlafen hat, die
er am Tag an hatte [...]. Und dann das mit dem Wundsein, das war
ganz traurig.“ Sie ist tglich um die Mittagszeit ins Pflegeheim ge-
gangen, um zu kontrollieren, ob ihr Mann isst. Auch beim Duschen
half sie. Frau KUhne berichtet, dass ihr Mann dort aus Verwirrung
Ofters geweint habe und nach Hause wollte. Ihrer Meinung, brauchte
das Pflegeheim es mehr und vor allem geschultes Personal. ,Also
da liegt ganz, ganz viel im Argen denk ich mal. Da liegt wirklich viel
im Argen. Und darum wollte ich das auch alleine machen. Ich wollte
das meinem Mann einfach nicht zumuten.”

Nach zwei Monaten sturzte Herr Kihne und musste im Kranken-
haus behandelt werden. Dieser Vorfall ist fur Frau Kuhne, die schon
zuvor mit der Versorgung im Pflegeheim sehr unzufrieden war, der
Ausloser dafir, ihn nun wieder nach Hause zu holen. ,Ich habe das
einfach nicht gekonnt, den nochmal da hinzubringen. Das ging ein-
fach nicht.” Sie ist sich bewusst dariiber, dass sie ihren Ehemann
zum Sterben nach Hause holt. Dort verbringt das Ehepaar die letz-
ten zwei Wochen gemeinsam. In diesen Wochen kam jedoch auch
ein Pflegedienst zweimal am Tag vorbei, von dem Frau Kiihne sich
gut unterstutzt gefihlt hat.

Frau Kihne beschéftigen die Verluste, die mit der Demenz einher-
gingen: der Verlust von Ritualen, gemeinsamen Erinnerungen an
vergangene Zeiten, Beziehungen. Sie erzahlt, dass ihr Mann immer
gerne Spargel gegessen habe und ihn auch immer selbst gekauft
und geschélt habe, da nur er das seiner Meinung nach richtig kénne.
Mit der Demenz hat sich das jedoch geandert. Frau Kiihne erz&hilt:
,0ann habe ich Spargel mit nach Hause gebracht und habe gesagt
,Schau mall* ,Ja schén hat er dann gesagt, oder gar nichts. Da habe
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ich mich in die Kiiche gestellt, habe den Spargel geschalt, dann ist
er an mir vorbei gelaufen, auf dem Balkon, hat sich auf den Balkon
gesetzt. Er hat Gberhaupt nicht reagiert auf seinen Spargel. [...] Al-
so da hab ich auch gedacht, das kann doch nicht wahr sein. Ich
hab’ den Spargel geschalt, wir haben ihn gemeinsam gegessen. Er
hat nichts gesagt, hat ihn naturlich gegessen, aber das war’s dann
schon. Solche Momente die sind schon hart. Das war sonst sein Ein
und Alles einmal im Jahr.*

Gleiche Erfahrungen hatte sie mit der Lieferung vom Weinhandler
gemacht. ,Das war alles weg. Wir hatten auch unseren Weinh&ndler.
Er hat uns Wein geschickt, immer schén ausgesucht. Da hat er auch
gar nicht mehr danach gefragt. Das war alles weg. Das war alles
weg. Das ganze Leben ist weg.”

Frau Kuhne erzahlt, dass es sehr wenige Momente gab, in denen
sie das Geflhl hatte, es sei von friher noch etwas da. ,Da hatte ich
mir eine Kassette geborgt. Die Dame wusste, dass mein Mann aus
OstpreuBBen kam. Auf dieser Kassette ist die OstpreuBBische Spra-
che, die friiher gesprochen wurde. Und die habe ich dann eingelegt,
und Uber so was hat er sich dann auch wieder gefreut. Da hat er
gelacht! Hat versucht, etwas nachzusprechen. Ja, so ist das wirklich
gewesen. Und Musik. Wir hatten noch schéne alte Schallplatten, mit
Musik, mit ja, schéner Klaviermusik, und auch alte Schlager, und
sehr viel alte Musik, so aus den 60er und 70er-Jahren. Und das hat
er auch sehr gemocht, das habe ich auch oft aufgelegt, und dann
hat er da mal so mitgesungen oder so wenn ihm das einfiel.“ Viele
Lebensthemen habe er aber auch vergessen, manchmal sei er bdse
geworden, wenn er merkte, dass ihm etwas nicht mehr einfiel.

Insgesamt restmiert Frau Kiihne jedoch: ,Ja, ich wiirde sagen, ei-
gentlich war das Leben mit uns beiden doch ganz gut. Es war far
mich jetzt — ... Ich hab®immer gesagt [lacht]: beide eingesperrt. Aber
es war doch auch, ja, wir haben gelacht, wir haben Musik gehdrt
und die erste Zeit haben wir auch noch Fernsehen geschaut, auch
Musiksendungen. Also Musik war — ... Mein Mann konnte auch gut
Klavier spielen, Musik war auch sein Leben mit. Die letzten zwei
Jahre war das ja alles weg, aber so, diese erste Zeit, da war das
schon schén.”

3.1.3 ,,... dann heiBt es immer: ,Wir haben kein Personal‘“

Frau Becker betreut und pflegt ihnre an Demenz erkrankte Mutter. lhr
Vater ist vor zwélf Jahren gestorben und Frau Becker ist der Ansicht,
dass ihre Mutter damals begann, sich ,gehen zu lassen®. Irgend-
wann sei dann eine Demenz diagnostiziert worden. Wann genau die
Erkrankung begonnen hat, kann die Tochter nicht sagen. Schon ih-
re GroBmutter sei eine vergessliche Person gewesen. Frau Becker
sagt dazu: ,Friher gab es dieses Wort Demenz einfach nicht. Friher
hie3 es ,Omi ist tiddelig‘ und so war das bei uns auch.”
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Die Demenz wirkt sich immer starker auf den Alltag von Mutter und
Tochter aus. Frau Becker berichtet: ,Dann hat sie aufgehért zu wa-
schen. Dann zog sie sich nicht mehr richtig an. Dann machte sie
sich kein Fruhstick. Dann ging sie nicht mehr raus. Es ist alles so
ein schleichender Prozess gewesen. Sie weil3 nicht, welcher Wo-
chentag ist. Sie weif3 nicht, welche Uhrzeit ist. Sie weifl3 nicht, wann
Tag oder Nacht ist. Es fehlen ihr die Worte. Sie lauft durch’s Haus
und sucht meine tote Oma, also ihre Mutter, sie sucht meinen toten
Vater. Sie hat, ich will jetzt nicht sagen, Wahnvorstellungen, das ist
das falsche Wort, aber sie hat Phantasien. Sie sieht dann Papi auf
dem Sofa liegen. Dann hat sie mal bei der Polizei angerufen und
hat gesagt, ,Meine Mutter sitzt auf der Garderobe’, sie mussten ihr
helfen. Es ist so, dass sie in die falsche Richtung lauft. Sie ist in T-
Shirt und ohne Hose rausgelaufen, bis zum Krankenhaus gelaufen.
Ich weil3 gar nicht, wie sie bis dahin ohne Rollator gekommen ist.
Sie weif3 nicht, wann Tag oder wann Nacht ist. Dann sieht sie ihre
Enkelkinder, die nicht da sind. Dann fragt sie immer ,Wo ist Lisa?
Und wo ist Alex? Die Kinder sind doch hier‘. Sie sieht also Leute, die
gar nicht da sind.“

Aktuell lebt die Mutter zuhause in ihrem Eigenheim. Morgens und
abends kommt ein Pflegedienst zur Unterstiitzung. Eine Stunde tag-
lich ist die Tochter vor Ort. Mahlzeiten erhalt sie durch Essen auf
Radern, auBerdem nutzt sie ein Hausnotrufsystem. Einmal in der
Woche reinigt eine Putzfrau das Haus, ein Gartner kimmert sich
in einem 14-tdgigen Rhythmus um die AuBenanlagen. Weiterhin ist
jemand aus dem Pflegedienst ab und an vor Ort, um mit der alten
Dame Gesellschaftsspiele zu spielen oder spazieren zu gehen.

Der Umgang mit Familienangehorigen gestalte sich zum Teil sehr
schwierig, sagt die Tochter. ,Meine Mutter ist auch bésartig, sag’ ich
mal, und alles, was ich als Tochter mache, ist sowieso verkehrt. Fur
jeden anderen oder fur jeden Pflegedienst ist es einfacher als fir
mich. Friher hab’ich das mit Baden, Waschen, Duschen und sowas
gemacht. Das hat aber immer nur Krach und Scherereien gegeben.
Das Wasser war zu heif3, zu kalt, zu nass, zu — ... Ich habe sie nicht
richtig abgetrocknet, dies war nicht richtig, das war nicht richtig. Und
wie gesagt, der Pflegedienst geht da ganz anders ran und das tole-
riert sie dann eher als wenn ich ihr die Haare wasche.” Freundinnen
und Freunde oder auch Personen aus der Nachbarschaft besuchen
die alte Dame nicht mehr.

Frau Becker hat ihre Mutter in einer Wohngruppe angemeldet, die
in der Nahe erdffnet wird. Zur aktuellen Versorgungs- und Wohnsi-
tuation sagt sie: ,Es geht nicht mehr. Das ist einfach grenzwertig,
dass sie da alleine ist. Naja, es ist einfach, sie stirzt éfter mal, sie
hat einen Hausnotruf, den drlickt sie dann auch wohl, also wenn da
was passiert ist, aber da hat's auch schon einmal Arger gegeben.
[...] Sie kann sich alleine schlecht versorgen. Sie macht sich kein
Frahstuck. Sie macht sich auch kein richtiges Abendessen. [...] Und
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ich halte es flr sinnvoll, dass sie sich da auch ein bisschen wohler
fahlt als verkracht vor der Glotze zu sitzen.“

Auch und gerade die Unterstiitzung durch die ambulante Pflege sei
schwierig. Aufgrund von personellen Engpassen wirde der Dienst
die Leistungen immer wieder nicht erbringen. In Urlaubszeiten oder
bei Krankheit gdbe es kaum Vertretung. ,Dann wird die Leistung
komplett eingestellt, dann kommt keiner. [...] Und was ich noch viel
bléder finde, man sagt mir das nicht mal.“ Frau Becker selbst ist
berufstatig und arbeitet sieben Tage die Woche in der Vermietung
von Urlaubsapartments. Daher ist sie in besonderer Weise auf ei-
nen zuverlassigen Dienst angewiesen. Die Pflegekrafte vergaB3en
immer wieder, nach dem Duschen den Hausnotruf am Handgelenk
ihrer Mutter zu befestigen. Sie hat die Vermutung, dass manche Auf-
gaben bei der Korperpflege, zum Beispiel das Zahneputzen, nicht
erbracht werden. Solche und &hnliche Beispiele beunruhigen sie.

Auf die Frage, ob Frau Becker selbst Entlastungsangebote in An-
spruch ndhme, entgegnet sie: ,Ich weil3 ja nicht mal, was es gibt.
Es sagt einem ja auch keiner was. Kurzzeitpflege, wenn ich im Ur-
laub bin, dass es sowas gibt, das weil3 ich. Da war sie letztes Jahr
irgendwo drei Wochen. Aber ansonsten, ich weil3 gar nicht, was es
gibt oder was es nicht gibt. [...] Je mehr Verbesserung ich fir meine
Mutter haben mdchte, dann heil3t es immer: ,Wir haben kein Perso-
nal, kein Personal, kein Personal‘. Das ist immer das Gleiche.”

Mit der Krankenkasse war Frau Becker jedoch schon immer zufrie-
den. Gleichwohl gibt sie zu bedenken: ,Es sagt mir keiner, was ich
kriegen kann oder was ich nicht kriegen kann. Jetzt, wenn meine
Mutter demnéchst umzieht, da brauchen wir ein Krankenbett. Das
brauchen wir und das werde ich jetzt nadchste Woche in Angriff neh-
men. Da brauch ich ein Rezept, glaub’ich, und das muss ich geneh-
migen lassen. [...] Ich brauch’ fir mich gar nichts, ich méchte nur,
dass meine Mutter ordentlich versorgt ist, das ist fir mich das Ent-
scheidende. [...] Wenn sie [der Pflegedienst, Anm.] mir dann dieses
Restgeld auf mein Konto gutschreiben, weil sie nicht oft genug bei
meiner Mutter waren, dann krieg’ ich schon schlechte Laune.[...] Ich
mdchte, dass sich jemand um meine Mutter kimmert, das méchte
ich gerne. Das Geld brauch’ ich nicht. Ich méchte am liebsten, dass
jemand hingeht und mit ihr spielt oder mit ihr spazieren geht. Ich
hoffe, dass es jetzt besser wird, weil wenn sie dann in der Wohn-
gruppe einzieht, da ist ja rund um die Uhr Betreuung, genau. Und
da machen sie selber unter Anleitung das Kochen, dort kochen sie
zusammen oder basteln da oder gehen zusammen einkaufen oder
machen eben solche Sachen und da ist sie eben dann nicht so viel
alleine.”

Frau Becker sagt, dass sie nicht beurteilen kann, ob es ein gutes
Leben mit Demenz gibt. ,Also ich kénnte mir vorstellen, wenn meine
Mutter jetzt in einer Gruppe ist, dass sie dort ein gutes Leben hat.
Weil da andere Leute sind, da hat sie Beschéaftigung, da wird sich
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um sie gekimmert und da ist Fachpersonal, das sich um sie kim-
mert. Da kdénnte ich mir vorstellen, dass das ihr Spa3 macht. Es wird
ihr sicherlich Spa3 machen. [...] Aber was ist denn gut? Was ist ein
gutes Leben? [...] Ja, das kann man ganz schwer sagen irgendwie.
[...] Ja, wenn ich da bin und wir in der Kiche sind und uns unterhal-
ten, dann geht’s ihr gut. Oder wenn ich dann mal am Sonntag nur
einen halben Tag arbeite, dann fahr ich hin und sage: ,Nun fahren
wir in die Stadt und essen eine Kugel Eis'. Sowas eben. Wenn wir
was machen, und wenn ich eben da bin, wenn ich nur da bin. Heute
haben wir mal Kataloge angeguckt, da hatte sie Lust zu. Dann geht’s
ihr gut, naturlich geht’s ihr gut. Aber sie freut sich ja auch immer,
wenn ich komme. Also meistens auf alle Félle. [...] Da ist sie ganz
anders. Da ist sie kontaktfreudig und das ist, wenn sie mit anderen
Leuten zusammen ist. Auch, wenn ich mit meiner Freundin mal zum
Essen gehe und sie mitnehme. [...] Da bluht sie férmlich auf.”

Auf die Frage, ob es ein gutes Leben beteiligter Angehdérige gibt,
entgegnet Frau Becker: ,Ich will nicht sagen, ich habe keine ruhi-
ge Minute, das ist der falsche Ausdruck, aber mein ganzer Tag ist
24 Stunden und der Gedanke ist immer mit bei meiner Mutter. Ich
schlafe mit dem Handy unter dem Kopfkissen, weil meine Mutter
nur eine einzige Telefonnummer noch wéhlen kann. Die hat sie grof3
auf einem Zettel stehen und das ist meine Handynummer. Ich hab
ihr mal eingebldut ,Mami, das ist die Nummer, da kriegst du mich
IMMERY'. Sie kann das sonst nicht auseinander halten [...]. Deshalb
diese Handynummer und sie steht eben ganz gro3 auf einem Zettel.
[...] Und wenn ich sie manchmal nicht erreiche, weil sie vielleicht ge-
rade auf dem Sessel eingeschlafen ist oder sowas und ich erreiche
sie zweimal nicht oder vielleicht auch noch ein drittes Mal — ... Ich
ruf dreimal am Tag noch zusétzlich an, einmal vormittags, ,Hast du
gut geschlafen?’, einmal mittags und einmal kurz vor abends, bevor
ich komme. Ich frage, ob sie was mdchte, ob ich was mitbringen soll
oder, oder, oder. Wenn ich sie dann wirklich sogar zwei oder drei
Mal nicht erreicht habe, dann bin ich aber im Alarmstatus wenn ich
dann losfahre. [...] Egal, wo auch immer ich bin, mein Handy. Da ist
der Akku noch nie leer gewesen oder noch nie irgendwo liegen ge-
lassen worden. Es ist mein standiger Begleiter. [...] Ja man denkt ja
immer, Mensch, ist was oder ist nichts.”

3.1.4 ,Immer wieder ran ans Klavier und liben. Das ist, glaube
ich, sein Lebenselixier.“

Die Musik hat im Leben von Herrn Seeger schon immer eine grof3e
Bedeutung gehabt. Friher hatte er an der Musikhochschule gearbei-
tet und unter am anderem Klavier unterrichtet. Im Alter von 54 Jah-
ren erlitt er dann einen Schlaganfall. Dieser zog unter anderem eine
halbseitige LAhmung, epileptische Anfélle, Aufmerksamkeits- und
Wahrnehmungsstérungen und demenzielle Verdnderungen nach
sich. Herrn Seeger féllt es seitdem schwer, sich iber Iangere Zeit zu
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konzentrieren und in Situationen mit mehreren Gesprachspartnern
den Uberblick zu behalten. Einige Zeit nach dem Schlaganfall ist er
gesturzt und hat sich dabei die Hiifte gebrochen. Die Operation zog
Probleme mit dem Stoffwechsel und den Lymphen nach sich. Nicht
erst seit dem Sturz ist Herr Seeger auf umfassende Hilfen und Un-
terstitzungsleistungen angewiesen. Seine Ehefrau hat dafur ihren
Beruf aufgegeben.

Das Leben der beiden hat sich seit dem Schlaganfall und dem da-
rauf folgenden Sturz deutlich verdndert — nicht nur durch die De-
menz. Einerseits gilt es, Tag flir Tag die Sorge und Pflege flir Herrn
Seeger zu Ubernehmen und zu organisieren, andererseits kommt es
immer wieder zu Konflikten — auch und gerade in der Offentlichkeit.
Die Ehefrau erzahlt von einer Situation im Supermarkt: ,Da lauft er
bis an die Theke durch, auch wenn eine Schlange da ist und sagt:
,lch kann nicht so lange warten‘. Das kénnen andere naturlich auch
nicht und dann wird er schnell unflatig, auch aggressiv. Er hat sich
schon mal mit Politessen angelegt, sodass sie drauf und dran wa-
ren — ... Also sie hatten schon im Polizeiprasidium angerufen und
um Verstarkung gebeten. Dann kam ich dazu. Er sa3 im Auto und
hat auf mich gewartet und wir standen auf einem nicht genehmig-
ten Parkplatz. Weil andere Leute auch daneben waren, ist mir das
nicht aufgefallen. Und ja, dann haben sie ihm gesagt: ,Fahren Sie
doch mal weg!* Und dann hat er nicht gesagt: ,Ich bin hier nur der
Beifahrer, ich bin gelahmt’, das wére eine passende Antwort gewe-
sen, sondern: ,H6hd, machen Sie Witze?* Solche Situationen gibt
es immer wieder. Sie sagt: ,Ich habe oft das Geflihl, ich muss auf ihn
aufpassen, dass er nicht unangenehm auffallt. Ich bin sténdig fur ihn
da und mein eigenes Leben z&hlt nicht mehr so richtig.“

Unterstitzung und Begleitung erfahren beide nur begrenzt. Herr
Seeger erhalt Musiktherapie und ein Pflegedienst ist zweimal taglich
im Einsatz. Eine Schwagerin nimmt bei Herrn Seeger Klavierunter-
richt und betreut ihn, wenn die Ehefrau Termine in der Tumorklinik
in Anspruch nimmt — Frau Seeger hat selbst eine nicht therapier-
bare Bluterkrankung und muss daher regelmaBig in Behandlung.
Der Sohn der Seegers lebt weit entfernt und kann daher im Alltag
nicht zur Hilfe gehen. Eine junge Osteuropéerin unterstitzt sie im
Haushalt.

Frau Seeger erzahlt, dass sie ihre Nachbarn zwar kennen wirden —
so richtig helfen wirden sie ihnen aber nicht. Sie sagt: ,Ansonsten
habe ich so festgestellt: Man isoliert sich immer mehr im Laufe der
Zeit, wenn man jetzt schon so lange behindert ist. Und mein Mann
ist noch relativ jung. Ich bin fiinf Jahre alter, aber auch nicht mehr
gesund, und das belastet auch den Freundeskreis und wir haben
nicht mehr viele Freunde. Weil das Benehmen meines Mannes auch
nicht immer so ist, dass man mit ihm so einfach umgehen kann. Vie-
le kénnen das nicht. Mit jemandem, der oft spontan Uber die Strange
schlagt mit seinen verbalen AuBerungen; beleidigen kann.“ Immer
wieder fahre er anderen Uber den Mund. ,Wenn man etwas unter-
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nehmen moéchte oder Urlaub machen mit anderen, das geht nicht
mit ihm. Darum bin ich dann doch immer mit ihm alleine und schie-
be den Rollstuhl alleine.“ Mit einer Freundin geht Frau Seeger ein
bis zweimal die Woche schwimmen. Fir solche Stunden und fir die
Zeiten in der Tumorklinik brauche sie dringend mehr Unterstltzung.

Sie hat daher versucht, in der nahegelegenen Fachhochschule Stu-
dierende fur die Assistenz zu gewinnen. ,Wir haben eine Fachhoch-
schule hier in der N&dhe. Da geht mein Mann sehr gerne hin. Im
Rollstuhl. [...] Das macht er gerne, sitzt unter jungen Leuten. Und
dann habe ich mit den Studentenvertretern gesprochen und gesagt,
dass man mit dem Rollstuhl eben rumféhrt, sich mit ihm hinsetzt und
einen Kaffee trinkt und dann ware er gllicklich. Es geht darum, auch
so Kontakt mit jungen Leuten zu finden, die Gespréche, er interes-
siert sich fur vieles. Ja, und dann haben sie das ausgehangt, ich hat-
te Telefonnummern dazu gehangt, und es hat sich keiner gemeldet.
[...] Es ist schade, dass es keine Hilfsleistungen mehr gibt. Da stdh-
nen alle drliber, das hdre ich Uberall. Das fehlt, das Ehrenamtliche.”

Frau Seeger ist mit zwei Mitarbeitenden der DAK-Gesundheit-
Zweigstelle vor Ort in Kontakt, die sehr freundlich und hilfsbereit sei-
en. Im Hinblick auf eine Reha-MafB3nahme und die Abrechnung von
Taxifahrten habe es mit der Krankenkasse jedoch Auseinanderset-
zungen gegeben. In diesen Situationen hatte ihr eine gute Beratung
weitergeholfen. Frau Seeger hat sich vor einiger Zeit Uber Angebote
der Tagespflege erkundigt, vor allem weil sie denkt, dass ein Aufent-
halt im Pflegeheim oder in der Kurzzeitpflege fur ihren Mann nicht
infrage kommt. Die Menschen dort seien zu alt und ihr Mann wirde
entweder aggressiv oder depressiv.

Die Ehefrau genieB3t die Zeit mit ihrem Mann und sie mag es, die
Sorge und Pflege zu Ubernehmen. Zugleich erlebt sie es auch als
belastend. Sie fihrt aus: ,Diese Abhangigkeit voneinander, die ist
auf einer Seite belastend und man fihlt sich dann oft angekettet.
Andererseits ist es auch etwas Zuverlassiges. Also, er kann sich auf
mich verlassen. Manchmal spiegelt er das auch, dass er das gut fin-
det. Dass ich zu ihm stehe, und dass ich ihn nicht in ein Heim stecke.
Da ist er auch dankbar dafir, und da kommt ja auch etwas zuruck.
Aber so wie ein Ehepaar, so wie es als Ehepaar ist, das ist verloren
gegangen. Das ist natirlich ein groBer Verlust. Fir mich. Fir ihn
nicht.” IThr Mann sei flr Zartlichkeit und Sexualitat nicht mehr emp-
fanglich, auch und gerade weil er Berlihrungen als unangenehm
empfindet, vor allem an der gelahmten Kérperhalfte.

Sie sagt: ,Wenn man dann mehr Schwierigkeiten miteinander hat,
oder ich mit ihm, er durchaus auch mit mir, wenn ich so fordernd bin,
dann denke ich manchmal: ,Mein Gott, ich bin ja eigentlich nur noch
die Krankenschwester und die Pflegerin hier. Und die, die seine Fi-
nanzen verwaltet, und sonst alles erledigt. Mehr bin ich nicht. Und
trotzdem kommen dann 6fter doch so andere Sachen durch, und
das entschéadigt dann wieder. Also, es ist ambivalent.”
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Insgesamt flihren die verénderte Lebenssituation und die neuen
Rollen in der Beziehung immer wieder zu Konflikten. Frau Seeger
berichtet: ,Er kennt auch Menschen, die er Jahre nicht gesehen hat,
und kann dann auch noch zu denen was erzéhlen, was man damals
vor sieben, acht Jahren oder so gemeinsam erlebt hat, wenn die das
schon gar nicht mehr wissen. Das kann er. Das finde ich total irre.
Also ich wirde das schon langst wieder vergessen [lacht]. Aber, zu
Uberlegen, wenn man die Tabletten da liegen hat, habe ich die jetzt
schon genommen oder noch nicht? Dann schimpft er mich aus und
sagt: ,Du hast mir die Tablette noch nicht gegeben, die So-und-so
Tablette, die habe ich noch nicht!* Da werde ich manchmal ganz
kirre. Weil ich meine, ich hatte sie ihm alle da hingelegt. Dann hat er
sie aus dem Mund fallen lassen oder sie liegt irgendwie auf unserem
gemusterten Teppich und das hat er nicht gemerkt. Oder er hat's
genommen und sofort wieder vergessen. Sofort.”

Und trotzdem: Frau Seeger ist der Ansicht, dass es durchaus ein
gutes Leben mit Demenz geben kann. Sie fihrt aus: ,Mein Mann
stellt zum Beispiel bei sich fest, [...] dass er sich an schonen Dingen
unheimlich erfreuen kann, gerade weil er nicht mehr mobil ist. Wenn
er dann im Garten ist, oder unter einer Allee, wie wir sie hier in
der Nahe haben, und dann hat es geregnet und die Blatter riechen.
Oder der Asphalt ist heif3 gewesen, und dann dampft das richtig. An
so etwas kann er sich erfreuen. Oder an schénen Geranien, oder an
unserem Rosenbusch, oder so etwas. Das hat fiir ihn sehr, sehr viel
Wert. [...] Da freut er sich mehr darlber als vor seiner Erkrankung.
Davor war das eigentlich selbstverstandlich.”

Auch habe sich sein Verhaltnis zur Musik verandert. ,Mein Mann
kann Musik intensiver erleben als friher. Auch in Bezug auf sein ei-
genes Spielen, sein eigenes Musizieren. Er hat keine Vorspielangste
mehr. Das kann man sich ja vorstellen, wenn man eine Rede halten
muss oder so, dann ist man aufgeregt. Oder wenn man jetzt als Pi-
anist ein Konzert gibt und da sitzen ganz viele Leute, und man hat
zwar gut geubt, und trotzdem kann einem passieren, dass man sich
vertut, oder dass man zittrige Finger hat, oder so was. Das hat er
nicht mehr. Und das bewundern alle bei ihm, und er versteht das gar
nicht, dass das so bewundert wird [lacht].

Sie erinnert sich an sein letztes Konzert: ,Er schlurft und stochert mit
seinem Stock, bis er auf der Biihne Uiberhaupt erstmal ist. Und dann
kommen von rechts und links welche und wollen ihm helfen und
dann sagt er immer: ,Nee, das mache ich alleine‘. Dann geht er zur
Buhne, legt seinen Stock zur Seite und dann setzt er sich hin, ruckelt
am Stuhl rum, dass er auch richtig sitzt, und dann guckt er sich um,
und grinst ins Publikum. Und dann steht er auf und halt nochmal ei-
ne kurze Einfihrung, warum er jetzt nur mit der rechten Hand spielt,
obwohl es alles nur Klavierstlcke fur Linkshander gibt, und erkléart
das noch ein bisschen — egal ob da 100 Leute sitzen oder 13.”
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Sie erzahlt weiter: ,Zuerst hat er nur Hauskonzerte gegeben, und
seine ehemaligen Kollegen eingeladen. Und die fanden das foll, was
er gemacht hat und wie er das gemacht hat. Dann bewundert man
das und er hat von der Musikalitat her keine Defizite, nur in der Qua-
litét, in der er das spielen will. Das ist jetzt natirlich viel schwieriger,
denn er kann ja die alten Stucke gar nicht mehr spielen, die fur zwei
Héande sind. Und er braucht ein Jahr, bis er ein Stlick von 10 Minuten
drauf hat. Und das ist natlrlich eine Leistung. Ein Jahr am Ball zu
bleiben. Und immer wieder, auch wenn seine Beine wehtun oder die
Hufte oder so, immer wieder ran ans Klavier und Gben. Das ist, glau-
be ich, sein Lebenselixier. Mein Mann ist ganz besonders dement,
also ein ganz besonderer Demenzkranker. Er hat eine Sache und
die will er weiter machen. Das war immer sein Leben, die Musik, und
das will er bis zum Sarg. Und das ist so sein Ehrgeiz. Ob er nun die
Milch im Kihlschrank findet oder nicht findet, das ist ihm eigentlich
egal.”

3.1.5 ,,Denn ich bin ja hier richtig, méchte ich sagen,
gefangen.”

Vor genau zehn Jahren hatte Frau Dieter ein Aneurysma und einen
Schlaganfall. Die damals 60-jéahrige Frau wurde im Krankenhaus be-
handelt und hat die Notfélle Uberlebt. Zurlck blieben eine halbseiti-
ge La&hmung, Sprachstérungen und eine demenzielle Veranderung.
Seitdem ist sie, so erzahlt ihr Ehemann, vergesslich und findet sich
auf der StraBe nicht mehr zurecht. Herr Dieter erinnert sich: ,Aus
heiterem Himmel kam dieses Aneurysma und dann kam sie nach
der Klinik hinterher. Sie war allerdings schon kurz vor der Rente und
insofern haben wir Gliick: Ich bin in Rente und kann sie pflegen. Ich
bin fir meine Frau da.”

Seit zehn Jahren bewaéltigt Herr Dieter die Pflege und Sorge fir sei-
ne Frau weitestgehend allein. Der 75-J&hrige sagt: ,Also, das ma-
che ich alles alleine und deshalb bin ich ja auch ziemlich fertig. [...]
Meine Frau lehnt es grundsétzlich ab, dass jemand ins Haus kommt.
Wenn da jemand von der Sozialstation kommt, ist das in Ordnung,
das ist ja eine Einrichtung, die muss sein. Aber ansonsten, Besuch
oder irgendwas, nein. Ich bin auch bei dieser Pflege gewesen, von
der Krankenkasse, und dann haben sie gesagt: ,Ja, wir kommen mal
auf einen Kaffee vorbei‘. Und dann hat sie sofort abgeblockt und hat
gesagt: ,Nein, kommt tberhaupt nicht in Frage, hier kommt keiner
und du gehst da auch nirgendwo hin‘. Denn ich bin ja hier richtig,
mdchte ich sagen, gefangen. Denn alles, was ich mache, muss ich
zeitlich belegen. Wo ich war, mit wem ich gesprochen habe, und was
alles so angefallen ist. Wir kriegen Essen auf Radern und ich darf
dann nicht mal mit der Frau, die das Essen auf Radern bringt, ir-
gendein Wort wechseln. Dann heif3t es gleich: ,Was will sie von dir?*
Sie ist sehr eifersiichtig und lehnt jeden Kontakt ab.”
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Herr Dieter wlrde sich wiinschen, dass eine Nachbarschaftshilfe
hauswirtschaftliche Téatigkeiten ibernimmt. Diese Hilfe lie3e sich je-
doch nicht gewahrleisten, weil es bei dem Anbieter vor Ort zu wenig
Personal gébe — die Arbeit bei der Nachbarschaftshilfe rechne sich
eben nicht. ,Die Nachbarschaftshilfe, das ist das Ding der Unmdg-
lichkeit. Denn, die Leute dort missen nachweisen, dass sie so eine
Ausbildung gemacht haben. Dann muissen sie bis zu acht Euro die
Stunde kriegen und sich selbst versichern. Héchstsumme, was war
das? Zwei Millionen Euro missen sie versichern, falls ein Schaden
entsteht. Und sie dirfen nur héchstens drei Personen betreuen. Und
dann kommt das dicke Ende: ,Alles, was sie mehr als soundso viel
verdienen, wird ihnen vom Arbeitslosengeld abgezogen. Und wo
soll man da jetzt eine Hilfe bekommen? Das ist mein Problem.“ Der
Pflegedienst kommt einmal wochentlich zu Frau Dieter. Haus- und
Facharzte Ubernehmen die entsprechenden Behandlungen. Der
Ehemann beschreibt die Arztbesuche, von denen er sich eigentlich
mehr Hilfe erhofft: ,Da steht eine Schlange, sie machen schon Uber-
stunden, weil da drauf3en eine Schlange steht, die auch noch be-
handelt werden will, und deshalb halten sie sich natlrlich kurz und
machen nur das notdurftigste. Insofern gibt es keine Unterstiitzung.”

Herr und Frau Dieter haben eine Tochter. Sie kommt etwa einmal
pro Woche und bleibt in der Regel eine Stunde bei der alten Dame.
Wéhrenddessen macht er Erledigungen oder geht zum Frisér. Die
Tochter ist berufstatig und nur begrenzt bereit, inre Eltern zu unter-
stitzen. Der Mann erzahlt, dass das ,aber auch nichts bringt. Sie
[die Tochter, Anm.] sagt: ,Ich habe meinen Scheif3, sieh zu, wie du
alleine klar kommst.*

Die Ubrigen Tatigkeiten Gbernimmt er selbst. So steht Herr Dieter
nachts jedes Mal mit auf, wenn seine Frau zur Toilette muss — etwa
alle anderthalb Stunden. Er bezieht Pflegegeld. Angebote der Kurz-
zeitpflege und Tagespflege lehnt seine Frau systematisch ab. Die
Beratung durch die Krankenkasse habe ihm nicht weiter geholfen.
Vor einiger Zeit hatte er die Assistenz durch eine osteuropaische
Pflegekraft in Betracht gezogen. Aus organisatorischen Grinden hat
er sich jedoch dagegen entschieden. Auch hatte er Zweifel, ob seine
Frau diese Pflegekrafte akzeptieren wirde.

Dass seine Frau in ein Pflegeheim umziehen kénnte, kommt fur den
alten Mann nicht infrage. ,Nein, das ist das letzte", sagt er. Seine
Frau wolle zuhause sterben. Er selbst sieht sich in der Pflicht, sie
zu unterstiitzen. Dazu fuhrt er aus: ,Ich habe vor Jahren auch mal
einen Schlaganfall gehabt und da hat meine Frau mich gepflegt, gut
gepflegt. Und bei mir ist nichts mehr nach geblieben, die eine Hand
ist noch so ein bisschen steif oder kriipplig, aber ansonsten habe
ich das sehr gut Uberstanden. Und deshalb finde ich, ist das meine
Pflicht, jetzt meine Frau auch zu pflegen.”

Herr Dieter folgt den Erwartungen seiner Frau, ibernimmt die Sorge
und Pflege und zieht sich aus seinem sozialen Umfeld zurlck. Er re-
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sumiert: ,Wir sind 53 Jahre verheiratet. Ich tue meiner Frau deshalb
einen Gefallen. Ich spreche mit keinem, ob beim Kaufmann oder bei
so einem Lehrgang oder so. Da sondere ich mich ab, weil ich schon
gar kein Gesprach haben will mit Fremden.” Andererseits hétte er
schon Interesse, bisweilen einen Ausflug zu machen, denn ,man
braucht ja mal was anderes und man muss auch mal woanders hin-
fahren. Ich hab noch einen Fihrerschein und ein Auto, aber sie will
nicht mehr aus dem Haus. Sie bewegt sich nur im Rollator und das
ist alles.[...] Das wird mir ja tGberall gesagt: ,Denken Sie mal an sich’.
Aber, ich kann nicht iber meinen Schatten springen, denn ich habe
selbst mal einen Schlaganfall gehabt und wir sind 53 Jahre verhei-
ratet, also, ich kann das meiner Frau nicht antun. Ich muss damit
leben. Entweder geht der eine oder der andere kaputt.”

Im Hinblick auf schéne Momente im Leben meint Herr Dieter, dass
sein Leben so dahin schleife. Er sagt: ,Da ist ein Tag wie der andere,
man freut sich Uber jeden Tag, der vergangen ist.“ Auf die Frage, ob
es Lebensthemen gebe, die seiner Frau Freude bereiteten, antwor-
tet er, dass sie den ganzen Tag Fernsehen schaue und ergénzt: ,Ja,
das machen wir zehn Jahre. Das ist der Alltag. Damit habe ich mich
schon abgefunden.”

3.1.6 ,,Dann vergaB sie zu essen und zu trinken und wir haben
das erste Mal an Demenz gedacht*

Die Demenz seiner Mutter begann schleichend. Die alte Dame war
im Alter von 84 Jahren einfach vergesslicher geworden, versdumte
immer wieder Termine. Trotzdem hatte lange Zeit niemand gedacht,
dass die Situation mit einer Demenzerkrankung in Verbindung zu
bringen war, zumal seine Mutter sich an &ltere Ereignisse wie ihre
Ehe und Kindheit gut erinnern konnte. Dass die alte Dame kaum
mehr Kontakte hatte, war fir Herrn Lang nicht weiter verwunderlich,
war seine Mutter doch schon immer eine Einzelgéngerin gewesen.
,Dann vergaf3 sie, zu essen und zu trinken und wir haben das erste
Mal an Demenz gedacht®, erinnert sich Herr Lang. Erst dadurch war
er skeptisch geworden. Sodann wurde eine Demenz diagnostiziert.

Mehrere Jahre hatte die alte Dame dann noch zuhause gelebt. Er
war mindestens zwei bis drei Mal in der Woche zu seiner Mutter
gefahren, hatte fir sie gekocht und im Haushalt mitgeholfen. Ein
Pflegedienst kam morgens, um seiner Mutter die Tabletten zu ge-
ben. Freunde oder Nachbarn waren als Begleitung und Betreuung
nicht involviert, hier bestand auch vor der Demenz kein Kontakt. Die
anderen Kinder von Frau Lang wohnten sehr weit weg und waren
nur zu Geburtstagen vor Ort. Dem Sohn war es wichtig, dass sei-
ne Mutter so lange als méglich zu Hause wohnen konnte, denn er
wusste um die Bedeutsamkeit des Eigenheims fur seine Mutter. Da
keine andere Person infrage kam, die Sorge flr seine Mutter haupt-
verantwortlich zu Ubernehmen, hatte er sich bereiterklért.
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Mit der Unterstitzung durch die Krankenkasse war er sehr zufrie-
den. ,Wenn es darum ging, irgendwelche Hilfen in Anspruch zu neh-
men, hat die DAK sofort reagiert. Wir haben alles gekriegt, das war
kein Problem.” Allerdings erhielt er keine Beratung, nahm auch kei-
ne zusatzlichen Angebote in Anspruch. ,Es kam auch keiner und hat
irgendwie mal was gefragt, ob man da noch irgendwie was anderes
machen konnte, sollte oder so.“ Zu Hause nutzte seine Mutter Geh-
hilfen und Greifhilfen. Die Zusammenarbeit mit dem Hausarzt war
gut, zunéchst begleitete Herr Lang seine Mutter zur Praxis, spéter
kam der Arzt zu ihr nach Hause. Auch die Arzthelferinnen suchten
sie auf, um den Blutzuckerspiegel zu messen.

Nach drei Jahren musste die alte Dame ins Krankenhaus, war ihr
gesundheitlicher Zustand durch die schlechte Erndhrung doch zu-
nehmend prekér geworden. Sie hatte zu wenig gegessen und ge-
trunken. ,Im Krankenhaus hat man sie natlrlich dann, wie man so
schén sagt, hochgepéppelt. Aber sie haben gleich gesagt, dass es
zuhause nicht mehr geht.“ Seine Mutter wurde in ein Pflegeheim ge-
bracht. Er schloss sich der Einschatzung der Arzte im Krankenhaus
an, nicht zuletzt, weil sie niemanden mehr in ihre Wohnung gelas-
sen hatte, auch nicht den Pflegedienst. ,Sie hat den Leuten von der
Pflege, die ihr die Tabletten morgens geben sollten, weil sie die ja
auch nicht mehr alleine genommen hatte, sie hat sie ja zum Schluss
nicht mehr rein gelassen. Ja. Sie wollte also keine fremden Leute in
der Wohnung haben.“ Dadurch ist das hausliche Versorgungssetting
endgultig ,gekippt”.

Far Frau Lang war in der ersten Zeit im Pflegeheim das fir sie frem-
de Personal in Ordnung. Spéter hat sich das verandert. Sie konnte
dann auch nicht mehr laufen, letztendlich war sie nach einer Erkran-
kung ins Krankenhaus eingeliefert worden und dort verstorben. Herr
Lang erzahlt: ,Ich kann immer nur sagen, solange man es kann, soll-
te man den Entsprechenden zu Hause behalten und mit ihm alles
machen, was mdglich ist. Und wenn das halt nicht mehr geht, dann
muss man auch eben bereit sein zu sagen, okay, jetzt musst du ins
Heim. Aber solange das geht, sollte man eben zu Hause behalten.
Denn ein Zuhause ist ein Zuhause. Wenn man im Heim ist, dann ist
man einer unter, ich sag’ mal, vielen.”

Herr Lang war mit der Versorgung im Heim sehr unzufrieden, obwohl
er die Einrichtungen im Vorab genau geprift hatte und ihn dieses
Heim im Vergleich zu den anderen Uberzeugt hatte. ,Ich habe mir,
bevor meine Mutter in dieses Heim kam, habe ich mir andere Heime
auch noch angesehen. In einem Heim, da bin ich aufs Stockwerk
gekommen und da habe ich schon von vorne rein gesagt, hier kann
ja nie einer hin. Hier riecht es ja in dem Stockwerk schon nach Urin.
Nee, hab ich gedacht, hier kommt meine Mutter garantiert nicht hin.
Und das sind auch alles zertifizierte Heime gewesen!“ Er beméangelt
vor allem die Personalsituation und ist skeptisch, ob die Bedrfnisse
seiner Mutter — zu Trinken oder zur Toilette gehen — immer ausrei-
chend wahrgenommen wurden. ,,Bei 30 Zimmern und dann vielleicht
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eine Pflegeperson. Da weif3 ich nicht, wie sie das alles in die Reihe
kriegen sollen®, gibt er zu bedenken.

Herr Lang ist der Ansicht, dass die Demenz fir die betroffenen Men-
schen selbst nicht schlimm ist, weil sie von der Erkrankung nichts
merkten. Allerdings wusste seine Mutter zu dem Zeitpunkt nicht
mehr, wo sie war. ,Sie fragte immer: Wann gehen wir denn wieder
nach Hause?‘ Aber sie konnte ja nicht mehr, sie konnte ja gar nicht
mehr laufen. Ich habe ihr immer gesagt: ,Mutter, wenn du wieder
gesund bist, kommst du wieder nach Hause.’ Damit habe ich nichts
Falsches gesagt, und ja, das hat sie dann auch so hingenommen.*
FUr den Angehdrigen sei es schwerer. ,Man muss alles dreimal sa-
gen, man muss alles wiederholen, sprich man muss entsprechend
auch ruhig bleiben, und sagen, es ist halt eine Krankheit und da
mussen wir jetzt durch.” Er figt hinzu: ,Aber wissen Sie, ich bin ei-
gentlich ein sehr realistischer Mensch, der das so nimmt, wie’s halt
kommt, der weil3, es ist da und ich kann’s nicht andern. Ich muss
damit umgehen. [...] Da musst du sagen, okay, wenn sie das nicht
weil3, fragst du eben nochmal nach, oder sagst ihr das nochmal.
Aber ansonsten war das nicht weiter fur mich tragisch.”

Die Interessen von Frau Lang sind in den zwei Jahren im Pflegeheim
drastisch zurickgegangen. ,Sie hatte fur nichts mehr Interesse. Kein
Buch mehr gelesen, keine Zeitschrift mehr gelesen, kein Fernse-
hen mehr geguckt. Kein Interesse mehr gehabt in der letzten Zeit.“
Und trotzdem hat sie auf Fotos friherer Zeiten intensiv reagiert. ,Da
haben wir alte Fotoalben von ihr mitgenommen. Dann haben sie
[die Pflegekrafte, Anm.] sich mit ihr auseinander gesetzt und waren
dankbar dafur. Sie haben gesagt, das war eine gute Sache, denn sie
konnte sich erinnern. An alte Sachen konnte sie sich gut erinnern.”

3.1.7 ,,Also ich hatte den Eindruck, dass mein Papa gern
gelebt hat — bis zum Schluss“

Die Demenz bei Herrn Meyer begann schleichend. Er wurde zuneh-
mend vergesslich, hielt immer wieder Absprachen nicht ein und ver-
irrte sich. Wenngleich der alte, sehr belesene Mann bis zu seinem
Tod zahlreiche historische Zusammenhénge referieren konnte und
alle Menschen in seinem Umfeld erkannte, verlieB ihn immer wie-
der sein Kurzzeitgedachtnis. Auch nahmen die kérperlichen Kréafte
ab. Herr Meyer lebte mit seiner Ehefrau im eigenen Haus im Sid-
deutschland. Die Tochter erzahlt: ,Aber so dieses kurzzeitgedacht-
nismaiige, das war dann schwierig und es war nicht einfach, weil
das Korperliche auch immer schlechter wurde. Und dann war es
so, dass die Eltern insgesamt nicht gerne Hilfe annehmen wollten.
Also wir fingen dann an mit: ,Wollt ihr denn nicht mal eine Putzfrau?’
Und das war schon ein Kampf, bis dann wenigstens mal jemand im
Haushalt was gemacht hat.”
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Die Situation der beiden altersgebrechlichen, etwas demenziell ver-
anderten Menschen hatte sich durch einen Zwischenfall beim Ur-
laub an der Ostsee deutlich verschlechtert. Frau Meyer stirzte und
musste im Krankenhaus operiert werden. Die Tochter erz&hlt: ,Und
da hat er dann ziemlich abgebaut, weil ja plétzlich seine Frau ver-
schwunden war. Also da haben wir gedacht, so kann das eigentlich
nicht gehen, dass sozusagen in so einer Situation niemand eine Info
und eine Hilfe kriegt. Also die Mutter konnte nicht nach Hause ver-
legt werden, weil der Transport nicht méglich war. Und wir sind vier
Kinder und jeder hat dann irgendetwas ibernommen und rumtelefo-
niert und so. Dann haben wir hier den Pflegestitzpunkt angerufen.
Dort haben sie gesagt, ja nee, wenn die Mutter dann spéter hier ist,
kann aber der Vater nicht mit in die Reha-Einrichtung, weil das ist ja
nicht fir Leute ist, die sonst eigentlich nichts haben, auf3er dass sie
eben gerne bei ihrem Ehepartner wéaren. Und dieses ganze Kuddel-
muddel und Durcheinander, das war ganz belastend.”

Nach vielen Telefonaten und Aufenthalten in Nachsorge-Einrichtun-
gen und Hotels hat ein Sohn das éltere Ehepaar mit dem Auto von
der Ostsee nach Hause geholt. Sie wurden anschlieBend in einer
ortsnahen Reha-Einrichtung untergebracht. Die Tochter erinnert
sich: ,Und da ist er dann immer mal abhandengekommen, wéhrend
sie in Behandlung war und er eigentlich gar nicht gewusst hat, wo
er inzwischen ist. Da war er ziemlich durcheinander. Also das war
ganz schlecht, wenn so etwas Ungewoéhnliches auftritt. [...] Das war
eigentlich so der Knackpunkt, wo es schlechter wurde.”

Nachdem die Eltern wieder zuhause waren, erlitt Frau Meyer eine
zweite Fraktur. Es folge eine weitere, langwierige Operation. Der
Ehemann erlitt derweilen einen Herzinfarkt. Die Tochter erzahlt:
,uUnd dann ging das ganze Drama von vorne los. Dann musste er in
die Klinik und OP, und dann schmeif3en sie einen ja nach ein paar
Tagen raus, weil man angeblich gesund ist. Nur daheim war ja die
Frau nicht und auch sonst niemand und dann kam er irgendwo aufs
Land in eine Einrichtung [Krankenhaus, Anm.], wo wir wiederum
weit hinfahren mussten.”

Es folgte eine Unterbringung in der Kurzzeitpflege. Die Tochter er-
zahlt zu der damaligen Situation, dass ,stundenlange Bittgesprache
und alle miteinander geholfen haben. Da fragt man sich wirklich, wie
das jemand macht, der nicht so viel Verwandtschaft hat, die sich so
kiimmern kann. Das hat uns also schon sehr zu denken gegeben,
dass man eigentlich keine Stelle hat, wo man sein Problem schildern
kann und sagen kann, so sieht’s aus. Alles ist ein bisschen schief
gelaufen. Aber gibt’s da nicht aus einer Hand einen Ansprechpart-
ner, der einem da weiterhelfen kann? Also die einen haben gesagt,
nee nicht mit noch einem [Ehepartner, Anm.] dazu, die anderen ha-
ben gesagt, nee, da geht’s mit der Mutter nicht, und so ging das vor
und zurick. Bis sie endlich mal wieder beide zuhause waren, war
der Vater dann schon, wiirde ich sagen, etwas desolater als vorher.”
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Fir die Versorgung zuhause wurde sodann ein polnischer Pflege-
dienst zur 24-Stunden-Pflege beauftragt. Die Tochter erzahlt: ,Dann
haben die Eltern gesagt, sie wollen nur Manner. Und als dann Mén-
ner abwechselnd da waren, gab’s Terz, weil mein Vater sich einge-
bildet hatte, sie wirden sich an seine Frau ranmachen. Da war er
schon etwas verwirrt. Und meine Mutter hat immer behauptet, keine
Ahnung, dass sie ihr irgendwelche Tassen weggenommen hétten.
Also das war eigentlich. Wenn man nicht driiber lachen musste, wir-
de man sagen ... also, eigentlich misste man aufschreiben, was
da so vor sich geht in so einem Fall.“ Aus Unzufriedenheit hatte die
Mutter dann eigenméchtig eine rumanische Dame als Pflegeperson
eingestellt. Es kam deshalb zuséatzlich zu Konflikten zwischen der
ruménischen Pflegeperson und den Angestellten des polnischen
Pflegedienstes. Nachdem die Ruméanin drei bis vier Wochen vor Ort
war, ist Herr Meyer im Alter von 87 Jahren gestorben. Ein Krebs im
Gehorgang, der zunachst nicht erkannt worden war, hatte angefan-
gen zu wuchern.

Ruckblickend berichtet die Tochter, dass sie als Familie, insbeson-
dere die vier Kinder des Ehepaars, die Situation gemeistert haben.
LAlso, ich kann mir nicht vorstellen, wie eine Familie mit nur einem
Angehdrigen, meinetwegen nur einem Kind, das hinkriegt. Das kann
ja gar nicht gehen, also das ist unvorstellbar.“ Die vielen Aufgaben
— Haushalt, Verwaltungsarbeiten und das Kimmern um die eigenen
Kinder — hatten sie als grof3e Herausforderung erlebt. ,Und das fand
ich eigentlich am belastendsten flr die Familie. [...] Also, man hat
das Geflihl, man erhalt keine Hilfe. Man denkt, man ruft irgendwo an.
Das hat man dann schon rausgekriegt, keine Ahnung, irgendeinen
Stltzpunkt oder so, und da wird man im Grunde genommen von
einem zum anderen geschickt.” Der Stltzpunkt in Suddeutschland
hatte sie an die Beratungsstelle an der Ostsee verwiesen, weil die
Eltern sich seinerzeit dort aufgehalten hatten. Die dortigen Berate-
rinnen fuhlten sich nicht zustandig, weil der Heimatort des alteren
Ehepaars im Siiden lag. Die Tochter ist der Ansicht: ,Es misste ir-
gendetwas geben, wo man die Infos geballt kriegt, dass man nicht
die ganze Zeit rumgurken und rumtelefonieren muss. Ja, einfach
eine Stelle, die daflr verantwortlich ist, [...] dass man nicht so viel
selber irgendwie rauskriegen muss.*

Frau Meyer berichtet, dass hintergrindig auch der Wunsch ihrer El-
tern wirksam war, dass die Kinder vollstandig die Sorge und Pflege
Ubernehmen und insofern die Unterstitzung durch Dienste von au-
Ben bis zum Schluss die zweite Wahl blieb. , Trotzdem ist es natir-
lich etwas anderes, als wenn ich fur mich bin und nur Verwandte
kommen. Dass man das naturlich eigentlich lieber haben méchte,
dass die eigenen Kinder oder Enkel oder auch Schwiegerkinder sich
selber so umorganisieren, dass sie einfach diese Leistung bringen
kdnnen, also dass sie das quasi machen, und zwar alles, ja. Aber
das geht natirlich nicht. Das geht mal kurz oder es geht vielleicht
auch mal ein paar Wochen, aber dann gehen wir alle auf dem Zahn-
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fleisch und werden auch ungemdtlich, weil man’s auf Dauer halt
nicht machen kann.”

Obgleich es fur die Tdchter und Séhne eine groBe Herausforderung
darstellte, die Versorgung fir die Eltern zu organisieren, und obwohl
es hinsichtlich der Pflegedienste immer wieder auch zu Konflikten
kam, ist die Tochter der Ansicht, dass ihr Vater ein gutes Leben bis
zuletzt hatte. Sie sagt: ,Ich hatte den Eindruck, dass mein Papa gern
gelebt hat — bis zum Schluss. Also muss ich sagen. Er hat sich ge-
freut, wenn man kam, dann hat er einen angelacht [...]. Er war im
Sommer noch im Garten gesessen, hat seinen Geburtstag gefeiert
und war auch wirklich ansprechbar und hat sich gefreut, wenn die
Urenkel kamen und er hat sie auch alle noch erkannt.“ Die Freude
am Leben sei geblieben, weil er in den Beziehungen habe bleiben
kénnen. Seine Tochter sagt: ,Wenn einfach diese Beziehung, die
man immer hatte, wenn die einfach noch da ist. Ja, also, sagen wir
mal so, ich glaube, die unwichtigen Sachen hat er am schnellsten
vergessen gehabt und das, was wichtig war, war ja eigentlich so die
Beziehungsebene und das war nach wie vor da.“

3.1.8 ,,Mich hat sie einige Male schon aus der Wohnung
geworfen ...“

Nach dem Tod ihres Ehemannes war Frau Walter nicht mehr diesel-
be; sie brach kérperlich und geistig zusammen. Mit der Zeit wurde
sie zunehmend vergesslich und verlor an kdrperlicher Kraft. Die alte
Dame konnte in dieser Verfassung noch funf Jahre zuhause leben,
vor vier Jahren ist sie in ein Pflegeheim gezogen.

Ihr Schwiegersohn, Herr Haas, erzahlt, wie die Demenz angefangen
hat: ,Diese Geschichte mit der Demenz, die ist uns so aufgefallen,
dass sie dann einfach nur noch alte Geschichten erzahlt hat, als
sie ein junges Madchen war, und was alles friiher war. Aber was
sie heute Mittag gegessen hatte, das wusste sie nicht mehr. Da ha-
ben wir gesagt, naja okay, das ist nicht ganz wichtig, ich weil3 ja
manchmal auch nicht, ob ich da Rouladen hatte oder nicht. Aber
dann brannte der Herd und es wurde einfach geféhrlich.”

Der Schwiegersohn erzahlt weiter, dass Frau Walter schon immer
etwas besserwisserisch gewesen war und das Sagen gehabt hatte,
doch auch dieses Verhalten hatte sich verdndert: ,Mich hat sie ei-
nige Male schon aus der Wohnung geworfen. Und sie hatte keinen
Grund. Ich komme mit dem Blumenstrauf3 an, ich sag, ,Schwieger-
mutter, es ist Mai! Der Fruhling ist da, der Lenz ist da! Guck mal,
ich komme mit Blumen ran.’ ,Du brauchst dich gar nicht entschuldi-
gen!*, habe sie dann geantwortet. Er ergénzt: ,Sie wurde oft bdsar-
tig. Richtig grundlos bésartig. Man ist zu ihr hingekommen, ein Tag
war das so, ein Tag war das so, und da guckte sie irgendwie und
plétzlich hat sie erzahlt, dass man irgendwas gemacht hatte, oder
gesagt hatte, was ja gar nicht stimmte. Die hat also Trdume und
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die Wirklichkeit verwechselt.“ Frau Walter war auch ohne Geld ein-
kaufen gegangen und mit Waren zuriickgekommen. Sie war nachts
einkaufen gegangen, um Pfannkuchen zu machen oder hatte sich
mit der Verkauferin im Laden nebenan gestritten.

Herr Haas erinnert sich: ,Wir haben einfach nicht gecheckt, was Al-
tersgeschichten sind, Vergesslichkeit, Starrsinn und was Demenz
ist. Erst nach dem Gutachter haben wir da auch klar gesehen. Pl6tz-
lich ist es uns wie Schuppen von den Augen gefallen. Mein Gott sind
wir bléd, wir sehen es nicht! [...] Wir waren da nicht in der Richtung
so aufgeklart, was Demenz ist. Man hért es ja im Fernsehen, man
spricht da so, es sind ja lustige Filme, da sieht man alte Leute, die
machen da Blddsinn, aber die sehen lustig aus. Und da kann man
mit leben. Aber dass das so negative Folgen hat, fur sich persénlich
gefahrlich und auch fur die Umgebung ist das gefahrlich. Das hat
man so nicht gekannt.”

Ab diesem Zeitpunkt wollte Herr Haas es nicht mehr verantworten,
dass seine Schwiegermutter alleine wohnt. Sie liberredeten die alte
Dame, in ein Pflegeheim zu ziehen. Mit der Versorgung im Heim
ist er nicht zufrieden. Die personelle Situation sei absolut unzurei-
chend, vor allem nachts und am Wochenende. ,Und dass die Uber-
lasteten Leute dann nervds werden und sagen ,Halts Maul, ich habe
Ihnen tausend Mal schon gesagt, das dlirfen sie nicht machen! ist
klar. Ich denke, mein Gott, Hilfe, jetzt schreit sie die Frau da an. Aber
diese Pflegekrafte haben auch nur Nerven. Zu wenige Leute.”

Insgesamt beklagt er die 6ffentliche Aufmerksamkeit und Unterstut-
zung far hilfebedirftige, unter anderem alte Menschen, die seiner
Ansicht nach zu gering ist. Im Heim gébe es weiterhin zu wenige
und nur unangemessene Mdglichkeiten fiir Beschéaftigung und Frei-
zeit. Im Heim schéatzt Herr Haas den Austausch mit anderen Ange-
hérigen, insbesondere wenn er nicht weiter weil3.

Als Frau Walter noch zuhause lebte, hatte ein Pflegedienst sie un-
terstiitzt. Dieser Gbernahm vor allem die Koérperpflege. Seine Frau
war taglich bei Frau Walter gewesen. Freunde und Nachbarn hatten
sich zurlickgezogen. Dazu schildert Herr Haas: ,Also, die Freunde
und Nachbarn, das kann ich verstehen, die I16sen sich von solchen
Menschen, weil die damit nicht umgehen koénnen. [...] Und dann
kam auch manchmal die Bésartigkeit, so grundlose. Keiner wollte so
beleidigt werden, keiner wollte ausfallend werden, und die dachten,
wenn ich da nicht hingehe, dann gibt’s auch keine Probleme. Was flir
mich nachvollziehbar ist.”

Die Zusammenarbeit mit dem Hausarzt ist positiv verlaufen, er hatte
sich viel Zeit fur die Schwiegermutter, aber auch fir die Angehori-
gen genommen. Sie bekamen viele Tipps. Von der DAK-Gesundheit
sei er gut beraten worden. Die Kurzzeitpflege hatten sie nie in An-
spruch genommen, weil sich die Enkelkinder an der Sorge beteiligt
hatten. ,Unsere Kinder, die sind auch so ein bisschen sozial. Oma
besuchen, Oma war wichtig. Sie haben die Oma besucht und sie
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haben sie mitgenommen. Der eine Enkel hat irgendwo etwas ge-
sungen und es gab eine Auffihrung und es hief3:,Oma, da musst du
hin, er singt da!*“ Dabei waren sie der Ansicht, dass die alte Dame
kein Interesse mehr an solchen Veranstaltungen oder Themen hatte.

Frau Walter lebte in einer Zeit kurz nach dem Zweiten Weltkrieg —
dieser Zeit galt ihre Beachtung. Herr Haas erzahlt: ,Meine Schwie-
germutter ist als junges Madchen, mit 16 oder 17 Jahren, als ihre El-
tern verstorben sind, zu ihrem Onkel gekommen. Und der Onkel der
hatte ein Schuhgeschéft. Er hat das geleitet und sie wurde da ange-
lernt. Spéter hat sie die ganze Sache, die Filiale, Gbernommen. So,
und dann ging das: Der Onkel war so, der Geselle war so. Also nur
die Geschichte, die damals als junges Madchen in diesen Schuh-
geschéften passiert ist. Das erzahlt sie immer wieder. [...] Und das
stimmt zeitlich sicher. Ich hab’s mal nachverfolgen kénnen, wann
sie dorthin gekommen ist, wann sie dann ihren Berufsabschluss ge-
macht hatte, das stimmt alles ganz genau und auch die Namen der
Angestellten, die kann man fragen, ich hab das mal recherchiert,
das stimmt alles ganz genau.”

Herr Haas betont, wie wichtig es sei, Menschen mit Demenz mit
Respekt zu begegnen. ,Und ich sehe, weil ich ja so oft hingehe, ich
versuche mit den Leuten normal zu sprechen. Das sind erwachsene
Menschen, sie haben eine Personlichkeit. [...] Allgemein wichtig ist,
sich einfach den Dementen als normalen Menschen anzusehen. Mit
vollem Respekt, dem man dem Menschen gegenulber haben kann.
[...] Wenn ich zu meiner Schwiegermutter hinkomme, und sie ist
kurz angebunden und zum Teil beleidigend, dann sag ich mir, das ist
nicht meine Schwiegermutter, das ist die Krankheit, die spricht. Die
nehme ich nicht wichtig. Es tut mir zwar weh, aber nicht mehr so, ich
kann damit umgehen. [...] Und das darf man nicht sagen: ,Da geh
ich nicht hin, den Scheil3 brauch’ ich mir nicht anhéren.* Da muss
man sagen: ,Ja, das ist der Mensch, das ist das Thema. Genauso,
wie wenn ich mich nur noch Uber Schalke 04 unterhalten wirde,
und Sie interessiert Schalke 04 gar nicht.’ Die Verpflichtung, sich zu
kiimmern, komme bei den Kindern aus der Situation heraus, dass
die alten Menschen sich als Eltern zu friheren Zeiten auch gekim-
mert hatten. Nun gelte es, ihnen etwas zurtckzugeben.

Nach Ansicht von Herrn Haas ist die Demenz ein mdglicher Teil des
Lebens, der selbstverstandlich zum Leben dazu gehéren kann. ,So
ist es bei den alten Menschen, wie bei meiner Schwiegermutter. Sie
hat diesen Lebensabschnitt. Manche haben das nicht. Und das ist
einfach ein Lebensabschnitt, das gehért zum Leben.” Deshalb mis-
se man das Leben so annehmen. ,Also ich wiinsche mir nicht, de-
ment zu sein. Ich wirde mit meiner Schwiegermutter nicht tauschen
wollen®, gibt Herr Haas zu bedenken, doch wiirde er dement, wirde
er sich damit arrangieren missen. ,Wir sind ja kein Gott, der sich
was winschen kann, der was machen kann. Man muss das also
einfach mal hinnehmen, das ist das Leben.” Deshalb gelte es, damit
zu leben und sich damit zu arrangieren.
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Das Konzept
des Guten
Lebens

Die Frage, ob seine Schwiegermutter ein gutes Leben lebe, beant-
wortet er wie folgt: ,Ich sehe meine Schwiegermutter lachen, ja,
nicht immer, aber ich sehe sie lachen. Ich sehe sie manchmal auch,
wenn die Enkel kommen und sie singen irgendetwas. Das interes-
siert meine Schwiegermutter. Sie singt da plétzlich viel mit und sie
kennt auch die Texte. So, also, ein Mensch der singt, ein Mensch der
lacht, der hat doch Freude.”

3.2. Gegen die Angst — Erfahrungen und Bilder guten
Lebens mit Demenz

Fur viele Bargerinnen und Burger ist Demenz ein nicht hinnehmbarer
Zustand. Die Angst vor Demenz, die in unserer Gesellschaft verbrei-
tet ist (Corner et al. 2004; Volicer 2016), hat eine lange Geschichte
und kennt verschiedene Gestalten und Bilder. Eine dominante und
zugleich moderne Form, die geschilderte Angst zu bearbeiten, ist
ihre Medikalisierung (Gronemeyer 2015), die sich in der Zuweisung
der Demenz als primér medizinisch zu bearbeitendes Thema, ver-
bunden mit einem Fokus auf die medikamentése Behandlung der
Erkrankung, &uBert. Dieser Umgang verweigert sich jedoch einer
konstruktiven, von Akzeptanz und Differenziertheit getragenen Sicht
auf ein Leben unter den in den Vignetten beschriebenen Bedin-
gungen. Gleiches gilt fir Umgangsweisen, die diese mit dem ho-
hen Alter verbundene Erkrankung ausschlieBlich dem Konzept und
Konstrukt der Pflegebedurftigkeit unterordnen. Im Gegensatz dazu
wissen wir noch wenig Uber die Interpretationen eines als gut zu
beschreibenden Lebens mit Demenz (Banerjee et al. 2009). Es sind
jedoch gerade kritische und von Akzeptanz gepragte Sichtweisen
gefragt, wollen wir angemessene Antworten auf die Herausforde-
rungen finden, die sich daraus ergeben — individuell, gesellschaftlich
und kulturell. Sicher ist, dass sich tragfdhige Umgangsweisen mit
den vielfaltigen Herausforderungen nicht entwickeln lassen, indem
wir eine von Angst, Ausgrenzung und Damonisierung gepragte Ge-
schichte fortfUhren. Erfreulicherweise gibt es vielfaltige Bemihun-
gen, der Demenz einen Platz in der Gesellschaft und im Leben zu
erdffnen (Langdon et al. 2007), ihr fachlich, individuell und zivilge-
sellschaftlich einen Sinngehalt zuzuordnen (B&r 2010; Robinson
et al. 2005). Auch der DAK Pflegereport 2017 will einen Beitrag zu
diesen Formen des Umdenkens leisten.

Der Pflegereport griindet deshalb auf einem Konzept des Guten Le-
bens. Die Philosophin und Rechtswissenschaftlerin Martha C. Nuss-
baum entwirft in ihren Arbeiten (Nussbaum et al. 1993; Nussbaum
1999, 2010, 2011) den sogenannten Beféhigungsansatz. Dieser
ermoglicht uns, in eine differenzierte Auseinandersetzung mit dem
Thema Demenz und die verschiedenen Formen des Lebens mit
Demenz einzutreten. Nussbaums Philosophie basiert auf universel-
len Kriterien zur Beféhigung eines guten Lebens (Nussbaum 1997,
1999). Sie gilt fir alle Blrgerinnen und Biirger und besitzt daher in
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selbstversténdlicher Weise auch fur demenzbetroffene Menschen
Geltung. Ein gutes Leben hangt dabei von den Mdoglichkeiten ab,
ganz selbstversténdlich Zugang zu essentiellen Lebenserfahrungen
zu haben, verbunden mit der Chance, sie zu gestalten. Dazu gehort,
Bindung zu Personen und Gegenstédnden einzugehen und sie auf-
recht zu erhalten und Geflihle wie Liebe, Trauer, Sehnsucht, Dank-
barkeit und Freude zu empfinden. Auch die Méglichkeit, ein Leben in
Beziehungen zu gestalten und dabei verschiedene Formen sozialer
und familialer Bindung einzugehen, Zeit fir sich und die eigenen
Interessen zu haben, spielen und entspannen zu diirfen, ist Teil des
Menschseins. Vor allem die Achtung des Einzelnen durch die Ge-
meinschaft und die Garantie, auch bei Bedrohung und Angst leben
zu kdnnen, befadhigen Menschen mit Demenz, die angesprochenen
Aspekte entfalten zu kénnen. Im Pflegereport wurden daher neben
quantitativen Erhebungen acht vertiefende qualitative Interviews mit
sorgenden An- und Zugehdrigen von Demenzbetroffenen geflhrt.
Darin zeigte sich, dass die Perspektive guten Lebens sowohl analy-
tisch als auch strategisch geeignet ist, um sich mit dem gewahlten
Thema auseinanderzusetzen, denn es bezieht sich unmittelbar auf
die Fragen der Lebensgestaltung von Menschen mit Demenz und
die sie begleitenden Menschen.

Momente des Gliicks, Momente guten Lebens — sie gehen nicht
verloren. Die aus den Interviews mit Angehdrigen von Menschen
mit Demenz kondensierten Fallvignetten belegen in unterschiedli-
cher Weise, wie sich Momente guten Lebens auch unter diesen oft
schwierigen Seins-Bedingungen darstellen. In ihnen finden sich Mo-
mente der Freude, etwa an Musik oder Naturerfahrungen. Die Ehe-
frau eines Demenzbetroffenen, der friiher an einer Musikhochschule
gearbeitet hat, erzahlt von der heutigen Situation:

,und er braucht ein Jahr, bis er ein Stiick von 10 Minuten drauf hat.
Und das ist natlrlich eine Leistung. Ein Jahr am Ball zu bleiben.
Und immer wieder, auch wenn seine Beine wehtun oder die Hufte
oder so, immer wieder ran ans Klavier und tUben. Das ist, glaube ich,
sein Lebenselixier. Mein Mann ist ganz besonders dement, also ein
ganz besonderer Demenzkranker. Er hat eine Sache und die will er
weiter machen. Das war immer sein Leben, die Musik, und das will
er bis zum Sarg. Und das ist so sein Ehrgeiz. Ob er nun die Milch
im Kuhlschrank findet oder nicht findet, das ist ihm eigentlich egal.”
(Abschnitt 3.1.4)

Ebenso heben die Vignetten hervor, wie bedeutsam Freundschaften
und Familienbeziehungen auch jenseits der eigenen Partnerschaft
sind, denn hier werden Zugehdrigkeit und Geborgenheit erleb- und
fihlbar. Die Tochter eines Mannes mit Demenz sagt:

slch hatte den Eindruck, dass mein Papa gern gelebt hat — bis zum
Schluss. Also muss ich sagen. Er hat sich gefreut, wenn man kam,
dann hat er einen angelacht [...]. Er war im Sommer noch im Garten
gesessen, hat seinen Geburtstag gefeiert und war auch wirklich an-

Momente
guten Lebens



120

Qualitative Studie 3

Inseln des
Selbst

sprechbar und hat sich gefreut, wenn die Urenkel kamen und er hat
sie auch alle noch erkannt. [...] Wenn einfach diese Beziehung, die
man immer hatte, wenn die einfach noch da ist. Ja, also, sagen wir
mal so, ich glaube, die unwichtigen Sachen hat er am schnellsten
vergessen gehabt und das, was wichtig war, war ja eigentlich so die
Beziehungsebene und das war nach wie vor da.” (Abschnitt 3.1.7)

Diese Beziehungen lassen uns spiren, bedeutsam fur andere zu
sein.

3.2.1 Ars vivendi dementia

In den Fallvignetten scheinen nicht nur Aspekte der Lebensgestal-
tung auf, die sich auf andere Menschen beziehen. Es zeigt sich auch
die Fahigkeit demenzbetroffener Menschen zur Vermittlung eines
besonderen Weltverhéltnisses und eines komplexen Innenlebens. In
den Interviews wurde etwa die Geschichte von Herrn Martens er-
zahlt, der Zeit seines Lebens in Hotels gearbeitet hat. Seine Tochter
berichtet, dass der heute 84-jahrige Mann

»=auf einmal vergessen hat, wie das Laufen funktioniert. Und er war
dann standig in einer ganz anderen Zeit orientiert. [...] Das war ein-
fach seine Welt.“ (Abschnitt 3.1.1)

Er lebte in einer Zeit 20 Jahre friiher. Noch bis kurz vor dem Tod ist
immer wieder ein Freund vorbei gekommen, mit dem Herr Martens
seinerzeit intensiv zusammengearbeitet hatte. Der Freund

,hat ihn wirklich einfach als Freund besucht und das war auch immer
Gold wert. Sie konnten dann eben auch grad von friher gut reden
und das war dann auf jeden Fall eine Zeit, in der sich mein Vater
immer sehr wohl gefiihlt hat.“ (Abschnitt 3.1.1)

Das Beispiel zeigt, wie wichtig Menschen sind, die ,einen kennen®,
die dadurch Menschen mit Demenz die Méglichkeit erdffnen, sich
in den eigenen Erfahrungswelten selbstversténdlich, frei und auf
naturliche Weise zu bewegen und diese zu teilen. Die empfunde-
nen und die umgebenden Lebensrealitdten vermengen sich zuneh-
mend. Menschen mit Demenz behalten dabei jedoch die Fahigkeit,
Winsche zu vermitteln, Positionen zu beziehen und Beziehungen
einzugehen. Der Alter(n)swissenschaftler Andreas Kruse (Kruse
2011) bezeichnet das, was dabei von betreffenden Personen auf-
scheint, als die sogenannten Inseln des Selbst. Im Einlassen auf im-
mer neue Herausforderungen des Alltags und dem Streben, die ei-
genen Winsche und Bedurfnisse — seien diese fir AuBBenstehende
nachvollziehbar oder nicht — zu artikulieren, manifestiert sich die bis
in weite Stadien der Demenz zu beobachtende Tendenz zur Selbst-
aktualisierung (Kruse 2011). Es zeigt sich, dass diese Menschen als
Personen handeln und daher auch als Personen zu behandeln sind.

Menschen, die Demenzbetroffene begleiten, sind nicht selten er-
staunt Uber deren Féhigkeiten, bieten diese doch Anlass zur Diskus-
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sion Uber die Komplexitat von Empfindungen und Mitteilungsbedyirf-
nissen. An dieser Stelle sei noch einmal auf Herr und Frau Seeger
verwiesen. Die Ehefrau betont:

sMein Mann ist ganz besonders dement, also ein ganz besonderer
Demenzkranker.“ (Abschnitt 3.1.4)

Ein verletzlich gewordenes Leben auf diese Weise zu betrachten,
diesem — wie im Beispiel von Herrn Martens — ein ebenburtiges Maf3
an Anerkennung zukommen zu lassen, darin liegen der Schutz und
die Wirdigung eines Daseins begrindet.

Der Philosoph Peter Sloterdijk (Sloterdijk 1996) formulierte einst ein
Recht auf Weltferne fiir Hochbetagte und Menschen mit Demenz.
Dieses Recht I16sen einige der in den Fallvignetten reprasentierten
Personen mit Demenz ein. Das bei-sich-Sein, das Leben in inneren
Welten, sich selbst abgrenzen und nichts zu tun haben wollen mit
den Vorstellungen der Alltagsgestaltung anderer — auch das sind
Aspekte des Personseins und Ausdruck individueller Wirde, der in
den Fallvignetten zum Ausdruck kommt. In den Interviews wurde
etwa von Frau Walter erzahlt, die seit der Demenz in einer Zeit kurz
nach dem Zweiten Weltkrieg lebt. Dieser Zeit gilt ihre Beachtung.

-Meine Schwiegermutter ist als junges Madchen, mit 16 oder 17
Jahren, als ihre Eltern verstorben sind, zu ihrem Onkel gekommen.
Und der Onkel der hatte ein Schuhgeschéft. Er hat das geleitet und
sie wurde da angelernt. Spater hat sie die ganze Sache, die Filiale,
Ubernommen. So, und dann ging das: Der Onkel war so, der Geselle
war so. Also nur die Geschichte, die damals als junges Mé&dchen in
diesen Schuhgeschéften passiert ist. Das erzahlt sie immer wieder.”
(Abschnitt 3.1.8)

Doch ist nicht jeder Rickzug freiwillig, nicht jeder mit Wohlbefinden
verbunden und schon gar nicht ist er immer einfach flr die Demenz-
betroffenen und die sie begleitenden Menschen. Helmut Wallrafen
und Erich Schitzendorf formulieren in ihrem Buch aus den 1990er
Jahren, man mdége doch in Ruhe verriickt werden dirfen (Schitzen-
dorf & Wallrafen-Dreisow, 1991). Die Besonderheit dieses Buches
liegt in der Form seiner Gelassenheit im Umgang mit Demenz. Ei-
ne ebensolche beruhigte und annehmende Form des Umgangs ist
Teil der gesamtgesellschaftlichen Herausforderung und Ausdruck
einer ars vivendi dementia.

Der DAK Pflegereport 2017 begreift die Akzeptanz eines Lebens mit
Demenz als kulturelle Aufgabe. Sie erfordert daher, entsprechende
Lebensphasen mit Sinnbeziigen zu versehen. Nur dann kann es ge-
sellschaftlich gelingen, ein Leben mit Demenz als gleichwertige Le-
bensform anzuerkennen, ein Recht auf ein gutes Leben mit Demenz
einzuliben und lebendig werden zu lassen. Genau das tun einige
der befragten Angehorigen, wenn sie Demenz als einen Teil des Le-
bens interpretieren. Fir Herrn Haas etwa, der fir seine demenziell
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veranderte Schwiegermutter sorgt, ist die Krankheit ein moglicher
Teil des Lebens, der selbstverstandlich dazu gehdren kann.

,30 ist es bei den alten Menschen, wie bei meiner Schwiegermut-
ter. Sie hat diesen Lebensabschnitt. Manche haben das nicht. Und
das ist einfach ein Lebensabschnitt, das gehdrt zum Leben. [..] Wir
sind ja kein Gott, der sich was winschen kann, der was machen
kann. Man muss das also einfach mal hinnehmen, das ist das Le-
ben.“ Ob seine Schwiegermutter ein gutes Leben habe? ,Ich sehe
meine Schwiegermutter lachen, ja, nicht immer, aber ich sehe sie
lachen. Ich sehe sie manchmal auch, wenn die Enkel kommen und
sie singen irgendetwas. Das interessiert meine Schwiegermutter.
Sie singt da plétzlich viel mit und sie kennt auch die Texte. So, also,
ein Mensch der singt, ein Mensch der lacht, der hat doch Freude.”
(Abschnitt 3.1.8)

Demenz ist Teil des Lebens — und dabei auch ein moglicher Weg
aus dem Leben.

Die geschilderte Bedeutung intakter Bezogenheit auf andere Men-
schen flr ein gutes Leben mit Demenz wird auch innerhalb lebens-
geschichtlicher Zusammenhange deutlich. In den Fallvignetten, z. B.
in Bezug auf die Hotellerie und den Schuhladen, manifestieren sich
diese biografischen ,Echos® und Anklange. lhre Aktivierung kann zu
einer sinngebenden Gestaltung des Lebensalltags beitragen. Sol-
che Ressourcen sind z. B. Erinnerungen an pragende Ereignisse,
das Lebendig-Werden im Leben erworbener Identitdten und Rollen
und &sthetischen Empfindungen. Innerhalb der Arbeit mit alten Men-
schen und der Alter(n)swissenschaften sind sie bereits seit langem
unter dem Stichwort der Biografiearbeit bekannt. Sie erlaubt es, in-
nere Erfahrungswelten Demenzbetroffener zu weiten, positive Emo-
tionen hervorzurufen und ein Leben mit Demenz zu bereichern.

Insofern bieten die insgesamt sehr eindrucksvollen Geschichten
Einblicke in die empathische, kreative, wertschatzende, sich an
Glicksmomenten orientierte Kunst der Lebensgestaltung von Bir-
gerinnen und Birgern im Umgang mit Demenz und den an ihr er-
krankten Menschen.

3.2.2 Leben im Gefangnis der Sorge

Die Interviews gewéhren allerdings auch bedrickende Einblicke in
die haufig belastenden und als ausweglos empfundenen Wirklich-
keiten eines Lebens mit Demenz. Ein deutliches Beispiel hierflr ist
das Geflihl der moralischen Verpflichtung, selbst fiir die Begleitung
und Pflege einer nahestehenden Person aufkommen zu missen —
ohne fremde Hilfe und oft bis zur Selbstaufopferung. Der 75-jahrige
Herr Dieter bewadltigt seit zehn Jahren die Pflege und Sorge fur sei-
ne Frau weitestgehend selbst. Er sagt:
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»lch habe vor Jahren auch mal einen Schlaganfall gehabt und da hat
meine Frau mich gepflegt, gut gepflegt. Und bei mir ist nichts mehr
nach geblieben, die eine Hand ist noch so ein bisschen steif oder
kripplig, aber ansonsten habe ich das sehr gut Gberstanden. Und
deshalb finde ich, ist das meine Pflicht, jetzt meine Frau auch zu
pflegen.” (Abschnitt 3.1.5)

Seine Ehefrau ist seit der Demenz ausgesprochen eifersichtig und
erwartet, dass er sich aus seinem sozialen Umfeld zurlckzieht. Er
folgt diesen Erwartungen, obwohl er selbst andere Bedurfnisse hat.

LWir sind 53 Jahre verheiratet. Ich tue meiner Frau deshalb einen
Gefallen. Ich spreche mit keinem, ob beim Kaufmann oder bei so
einem Lehrgang oder so. Da sondere ich mich ab, weil ich schon gar
kein Gesprach haben will mit Fremden.“ (Abschnitt 3.1.5)

Er erzahlt, er habe keine Freunde und Bekannten, keine Nachbarn,
zu denen Kontakt besteht, und kaum Bezugspersonen in der Fami-
lie. Herr Dieter: ,Das wird mir ja Uberall gesagt: ,Denken Sie mal an
sich.” Aber, ich kann nicht Gber meinen Schatten springen, denn ich
habe selbst mal einen Schlaganfall gehabt und wir sind 53 Jahre
verheiratet, also, ich kann das meiner Frau nicht antun. Ich muss
damit leben. Entweder geht der eine oder der andere kaputt.” (Ab-
schnitt 3.1.5)

Immer wieder werden komplizierte, zum Teil deutlich ungleiche
Machtverhéltnisse innerhalb von Paar- und Familienbeziehungen
sichtbar, die die Handlungsspielraume v. a. fir pflegende Angehdri-
ge stark einschrénken.

Insbesondere in hduslichen Versorgungssettings verweisen die Vig-
netten zudem auf deutliche Isolations- und Vereinsamungstenden-
zen. Uber viele Jahre hat z. B. Frau Kiihne die Sorge fiir inren Mann
selbst Gbernommen. Sie erzéahlt:

~Fremde Hilfe, das wollte ich eigentlich nicht. Ich wollte das nicht. Ich
wollte das alleine schaffen.” (Abschnitt 3.1.2)

Nach dem Frihstlck habe ihr Mann immer gern ein Nickerchen ge-
macht. Diese Zeit nutzte sie fir Erledigungen. Die restliche Zeit ver-
brachte das Paar zusammen. Sie liefen taglich eine Runde im Park,
ansonsten hielten sie sich ausschlieB3lich in der Wohnung auf. ,Wir
waren beide eingesperrt in der Wohnung®, restiimiert die alte Dame.
Sie habe sich angesichts der Demenz und den damit verbundenen
Aufgaben selbst gar nicht mehr erkannt (Abschnitt 3.1.2).

Mehrere der Interviewten sprechen — so wortlich — von einer Gefan-
genschaft, in der sie in der Begleitung ihres an Demenz erkrankten
Angehorigen leben. Jansen und Klie stellen bereits 1999 heraus,
dass die Hauslichkeit u. a. bei Demenz ein Doppelgesicht hat: Sie
ist Schutz und Gefangnis zugleich. Verlieren sich die Beziige zum
offentlichen und halbéffentlichen Leben, entsteht eine abgekapsel-
te, vereinseitigte Hauslichkeit, die sich auf das rein private Leben
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reduziert. Es entstehen Risiken und Gefahren — soziale Isolation,
psychische Belastungsaufladung, verdeckte Gewalt (Jansen/Klie
1999). In den Vignetten &uBern sich die entsprechenden Risiken
in hermetischen und dysfunktionalen Lebens- und Betreuungssi-
tuationen. Innerhalb dieses Problemkreises spiegelt sich auch der
Zusammenhang zwischen langjéhriger Pflege bzw. Betreuung und
Depressivitat wider (Zank 2010). So sagt z. B. Herr Dieter, dass sein
Leben so dahin schleife.

,Da ist ein Tag wie der andere, man freut sich Uber jeden Tag, der
vergangen ist.“ (Abschnitt 3.1.5)

Auf die Frage, ob es Lebensthemen gebe, die seiner Frau Freude
bereiteten, antwortet er, dass sie den ganzen Tag Fernsehen schaue
und erganzt:

»~Ja, das machen wir zehn Jahre. Das ist der Alltag. Damit habe ich
mich schon abgefunden.” (Abschnitt 3.1.5)

Unter anderem hier wird das Leben mit Demenz als schicksalhaft
gedeutet. Die Mdglichkeit, das Leben zu gestalten, tritt in den Hinter-
grund, und die Frage nach Bedingungen guten Lebens pflegender
Angehdriger ist verschwunden.

Auch der Rickzug von Freunden, Angehdrigen und Nachbarn ist in
den Vignetten deutlich zu erkennen (z. B. Abschnitt 3.1.8). Dieser
wird seit Jahrzehnten auch in der Fachliteratur beschrieben (Brodaty
et al. 1990; Leong et al. 2001). Pflegende Angehérige werden in viel-
faltiger Weise allein gelassen — das qilt fir Freunde und Nachbarn
gleichermaBen wie fur professionelle Dienste. Einzelne Vignetten
verweisen auf die als mangelhaft wahrgenommene Unterstiitzung
durch professionelle Hilfssysteme (z. B. Abschnitt 3.1.3). Die moral-
O6konomische Funktionalitat der Familienpflege (Schulz-Nieswandt
2006), die gesellschaftliche Wertung von Sorgearbeit als unsichtba-
re Arbeit (Brickner 2011) — insbesondere von Frauen — tragt ganz
wesentlich dazu bei, dass sich Pflegehaushalte in eine fir sie ge-
fahrliche Isolation begeben. Die fehlende Passfahigkeit professio-
neller Hilfen, das Ausbleiben zugehender Beratungs- und konkreter
Hilfsangebote tragen das ihre dazu bei.

3.2.3 Die dunklen Seiten der Demenz

Neben den zuvor benannten Potenzialen und Gestaltungsmdglich-
keiten lassen sich in den Fallvignetten gleichsam die Schattenseiten
der Demenz erkennen. Trotz des berechtigten und notwendigen Hin-
weises auf die positiven und konstruktiven Seiten von einem Leben
mit Demenz, halten die geschilderten Erfahrungen und Bilder einer
generellen Romantisierung keineswegs stand. Unter dem Eindruck
der Krankheit kdnnen schwierige Charakterziige und herausfordern-
de Verhaltensweisen wie z. B. Aggressivitdt deutlich hervortreten.
Trotz der haufig biografisch erklarbaren Zusammenhénge ist das
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belastend. So hat z. B. Herr Haas gesagt, dass seine demenziell
verdnderte Schwiegermutter immer wieder — so wortlich — bdsartig
geworden ist.

sMich hat sie einige Male schon aus der Wohnung geworfen. Und
sie hatte keinen Grund. Ich komme mit dem Blumenstrauf3 an, ich
sag, ,Schwiegermutter, es ist Mai! Der Friihling ist da, der Lenz ist
da! Guck mal, ich komme mit Blumen ran. Du brauchst dich gar
nicht entschuldigen!, habe sie dann geantwortet und sei witend
geworden (Abschnitt 3.1.8).

Herr Seeger hat die Polizei beleidigt. Die Ehefrau erzéhlt von einer
Situation im Supermarkt:

,Da lauft er bis an die Theke durch, auch wenn eine Schlange da
ist und sagt: ,Ich kann nicht so lange warten‘. Das kénnen andere
natdrlich auch nicht und dann wird er schnell unflatig, auch aggres-
siv. Er hat sich schon mal mit Politessen angelegt, sodass sie drauf
und dran waren — ... also sie hatten schon im Polizeiprésidium an-
gerufen und um Verstarkung gebeten. Dann kam ich dazu. Er saB3
im Auto und hat auf mich gewartet und wir standen auf einem nicht
genehmigten Parkplatz. Weil andere Leute auch daneben waren, ist
mir das nicht aufgefallen. Und ja, dann haben sie ihm gesagt: ,Fah-
ren Sie doch mal weg!‘. Und dann hat er nicht gesagt: ,Ich bin hier
nur der Beifahrer, ich bin gelahmt, das wére eine passende Antwort
gewesen, sondern: ,H6hd, machen Sie Witze?*“ (Abschnitt 3.1.4)

Damit hatte er die Anwesenden zusétzlich provoziert. In der Kon-
sequenz sieht die Ehefrau sich nicht mehr in der Lage, ihren Mann
unbeaufsichtigt ins 6ffentliche Leben zu lassen. Zudem krankt er im-
mer wieder Freunde und Bekannte durch Beleidigungen.

Die Konfrontation des Erkrankten mit seiner Umwelt kann besché-
men. Die Furcht hiervor beschneidet vielfach die Mdglichkeit, am 6f-
fentlichen Leben teilzunehmen. Derartige Erfahrungen kénnen dazu
beitragen, dass sich pflegende Angehérige umso mehr in der Pflicht
zur Sorge sehen, sich zuriickziehen und das eigene Engagement
intensivieren.

In der Konsequenz bedeutet dieses Verhalten, sich der Versor-
gungssituation noch mehr unterzuordnen und dieser auch ausgelie-
fert zu sein. Ohne Unterstiitzung von aufBen kénnen die Dynamiken
fir Sorgetragende eine Verdunklung eigener Lebensperspektiven
und Handlungsspielrdume nach sich ziehen.

Elisabeth Wappelshammer wahlt in ihrer Arbeit den Begriff des
Grauens, um die spirituelle Dimension dementieller Erkrankungen
zu beschreiben (Wappelshammer 2017), die schweren und unange-
nehmen Seiten der Demenz. Dem dort beschriebenen Grauen kann
nicht durch alleiniges Handeln begegnet werden. Derartige Aufga-
ben erfordern Fachlichkeit und sind zwischen informell und profes-
sionell Sorgenden zu teilen. Es wird insgesamt deutlich, dass dort
am ehesten die positiven Seiten eines Lebens mit Demenz heraus-
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treten, Aspekte guten Lebens sichtbar werden, wo es gelingt, die
Sorgeaufgaben zu verteilen wie — etwa im Fall von Herrn Martens
(Abschnitt 3.1.1).

3.2.4 Hilfreiche Hilfen?

Die regionale Pflegeinfrastruktur, bestehend u. a. aus Pflegehei-
men, alternativen Wohnangeboten, Tagespflegen, Pflegediensten
und Betreuungsangeboten wird mit Ausnahme von den in wenigen
Vignetten relevanten Pflegediensten kaum sichtbar. Private und ge-
sellschaftliche Deutungen und Bilder von Demenz dominieren haus-
liche Pflegekulturen. Professionelle Angebote, die auf Entlastung,
auf Aktivierung und Beratung hin ausgerichtet sind, erreichen diese
Haushalte jedoch kaum. Das ist ein ernlichternder Hinweis flr all
jene, die lokale Infrastrukturen der Pflege verantworten. Um mdogli-
che regionale Unterschiede darzustellen, wurden die Interviews an
verschiedenen Orten in Deutschland durchgefiihrt. Hierbei zeigten
sich jedoch kaum relevante Unterschiede hinsichtlich des gekenn-
zeichneten Problems. Auch die von den Pflegekassen vorgehalte-
nen Beratungsangebote erreichen die Haushalte der Befragten kei-
neswegs in einer zufriedenstellenden Weise. Die Tochter von Herrn
Meyer gibt z. B. zu bedenken:

,Da fragt man sich wirklich, wie das jemand macht, der nicht so viel
Verwandtschaft hat, die sich so kimmern kann. Das hat uns also
schon sehr zu denken gegeben, dass man eigentlich keine Stel-
le hat, wo man sein Problem schildern kann und sagen kann, so
sieht’s aus. Alles ist ein bisschen schief gelaufen. Aber gibt’s da nicht
aus einer Hand einen Ansprechpartner, der einem da weiterhelfen
kann?“ (Abschnitt 3.1.7)

Frau Becker, pflegende Angehorige, sagt: ,Es sagt mir keiner, was
ich kriegen kann oder was ich nicht kriegen kann.“ (Abschnitt 3.1.3)
Insofern geben die Fallvignetten erneut dazu Anlass, die Konzepti-
onen der Beratung fur Pflegehaushalte zu Gberdenken und weiter-
zuentwickeln.

Erschreckend deutlich wird das schlechte Image von stationaren
Pflegeeinrichtungen, das einige der Vignetten fast schon pragt (z. B.
Abschnitte 3.1.6, 3.1.8). Hier ist Empdrung spulrbar. Es ist die Rede
von demutigenden Erfahrungen. Frau Kihne z. B. hat ihren Mann
zum Sterben aus dem Pflegeheim wieder nach Hause geholt. Sie
sagt:

,Ich habe das einfach nicht gekonnt, ihn nochmal da [ins Pflege-
heim, Anm.] hinzubringen. Das ging einfach nicht.“ (Abschnitt 3.1.2)

So Angehdrige da sind, die sich in empathischer Weise um ihre an
Demenz erkrankten Angehdrigen kiimmern, spiegeln die Fallvignet-
ten kein gutes Bild und keine Akzeptanz von Pflegeheimen. Damit
neben stationdren auch weitere Pflege- und Betreuungsangebote
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ihre unterstitzende Wirkung entfalten kdnnen, ist es nicht zuletzt
Aufgabe der Politik, diesen Gesundheitsbereich sowohl inhaltlich als
auch qualitativ aufzuwerten.

3.2.5 Geteilte Verantwortung

Die Interviews illustrieren, dass Demenz ein selbstverstandlicher
Teil des Lebens ist — mit allen ihren hellen und dunklen Seiten.
Ebenso helfen sie, die Krankheit als Lebensform mit eigenen Wahr-
nehmungs- und individuellen Ausdrucksweisen zu verstehen. Damit
sind Bedingungen beschrieben, die grundlegend und wichtig fiir ein
gutes Leben mit Demenz sind: Erstens, dass Menschen mit De-
menz als Personen anzuerkennen sind — auch wenn diese in einem
anderen, fur andere nicht immer nachvollziehbaren, eigenwilligen
Weltverhaltnis stehen. Zweitens, dass sie damit in einer selbstver-
standlichen Weise einen Platz im gesellschaftlichen Alltag haben.

Wenn wir Demenz und die Versorgung von Betroffenen in dieser
Weise verstehen, dann wird deutlich, dass die Begleitung dieser
Menschen keineswegs eine rein individuelle, sondern vielmehr ei-
ne gesellschaftliche Aufgabe darstellt. Es ist notwendig, die sicht-
bar gewordenen Herausforderungen und Probleme von der rein
individuellen Erfahrung zu I8sen. Sie bedirfen einer o6ffentlichen
Thematisierung und Aushandlung. Demenz ist eine gesamtgesell-
schaftliche sowie kulturelle Herausforderung — das unterstreichen
die Interviews.

Es handelt sich also um ein Anliegen, das viele Beteiligte und das
Zusammenwirken von Professionellen, von Angehdrigen aber auch
Freiwilligen braucht. Das Leitbild der geteilten Verantwortung nimmt
diesen Gedanken auf. Die Thematisierung im Siebten Altenbericht
der Bundesregierung (BMFSFJ 2016) unterstreicht ihre Aktualitat
und fuhrt zur Leitidee der Sorgenden Gemeinschaften (Klie 2016).
Die Interviews lassen erkennen, dass Sorgenetzwerke Handlungs-
spielrdume erweitern kdnnen. Sie stellen in Aussicht, Isolations- und
Ohnmachtserfahrungen vorzubeugen, die dunklen Seiten der De-
menz zu teilen und auszuhalten sowie eine adaquate Gesundheits-
versorgung zu gewahrleisten.
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4. Gutes Leben mit Demenz: Geteilte Verant-
wortung in ambulanten Pflege-Wohngrup-
pen — Voraussetzungsvolle gute Praxis

Thomas Klie

4.1 Einleitung

Ambulante betreute Wohngruppen oder -gemeinschaften (WG) fur
Menschen mit Pflegebedarf und/oder Demenz existieren in Deutsch-
land seit Mitte der 1970er Jahre und stehen seit etwa 15 Jahren far
eine, auch politisch anerkannte, konzeptionelle Weiterentwicklung
und Diversifizierung in der Langzeitpflege. lhre Entstehung kennt
unterschiedliche Triebfedern: In erster Linie war es die Suche nach
Alternativen zur klassischen stationdren Versorgung, die Angehori-
ge, aber auch professionelle Pflegekrafte zur Griindung von Wohn-
gruppen motivierte. Wohngruppen boten eine Antwort auf die Unter-
und auch Fehlversorgung von Menschen mit Demenz. Kommunen
suchten durch WGs eine kleinrdumige Versorgung sicherzustellen
und unterstutzten deshalb Initiativen und Anbieter bei der Grindung.

Idealtypisch bieten ambulante Wohngruppen ihren Bewohnern und
Bewohnerinnen ein moglichst selbstbestimmtes und am normalen
Alltag orientiertes Leben, Wohnortndhe, Individualitdt, Gemein-
schaftsbezug und Flexibilitdt. In Wohngruppen wird auf die haus-
wirtschaftliche Selbststandigkeit gesetzt und es werden die per-
sonlichen Ressourcen der Bewohner/innen geférdert. Eine fachlich
fundierte Pflege ist unverzichtbar, gleichwohl den Pflegediensten
nur Gaststatus in der Wohngruppe zukommt.

Wohngruppen stehen heute flr eine paradigmatische fachliche und
zivilgesellschaftliche Neuausrichtung von Wohn- und Begleitungs-
konzepten fir Menschen mit Demenz. Nicht Gberall stehen sie flr
gute Qualitat und Lebensqualitét.

Die Zustimmung zu Wohngruppen in der Bevdlkerung als Wohn- und
Versorgungsort hat allerdings deutlich zugenommen. Dies hat auch
der DAK Pflegereport 2017 gezeigt (s. Beitrag Haumann). Fir eine
besondere Qualitat stehen sie dann, wenn innerhalb der Wohngrup-
pen die Verantwortung fur die Sorge geteilt wird: Zwischen An- und
Zugehdrigen, Professionellen, anderen beruflich Tatigen (Assistenz-
krafte) und Freiwilligen. Die Verantwortung fur die Sorge zu teilen, ist
Voraussetzung fir eine faire Verteilung von Sorgeaufgaben, schitzt
vor Uberforderung, minimiert Gefahren von Ausbeutungsverhéltnis-
sen (Haubner 2017), beugt die Gefahren totaler Institutionen vor
(Koch-Straube 1997) und schafft am ehesten Bedingungen guten
Lebens fur Menschen mit Demenz. Das haben auch die qualitativen
Interviews im DAK Pflegereport 2017 gezeigt (s. Beitrag Bruker et
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al.). Auch der 7. Altenbericht der Bundesregierung entspricht die-
ser Meinung (BMFSFJ 2016). Dies gilt in der hauslichen Versorgung
ebenso wie in Heimen.

Wohngemeinschaften stehen in ihrer Geschichte und guten Praxis
exemplarisch fur dieses zukunftsweisende Leitbild. Darum werden
sie im DAK Pflegereport 2017 als orientierungsstiftende good practi-
ce Beispiele in ihren konzeptionellen Grundlagen und Vorausset-
zungen fir ihr Gelingen diskutiert.

4.2 Entwicklungspfade ambulant betreuter Wohngruppen

Ambulant betreute Wohngruppen haben in Deutschland eine lange
Geschichte (Klie 2016). Sie reichen zurlick auf die De-Institutiona-
lisierungsbestrebungen in den 1970er- bis Anfang der 1980er-Jah-
re, die insbesondere aus der Reformpsychiatrie heraus beférdert
wurden und relativ bald auch &ltere Menschen, zun&chst psychiat-
rieerfahrene, erreichten. Insbesondere die aus den sozialen Bewe-
gungen der 80er-Jahre heraus formulierte Kritik an Heimen (Institut
fur Pflegewissenschaft an der Universitat Bielefeld (IPW) 2002) be-
férderte weiterhin die Suche nach alternativen Wohn- und Versor-
gungsformen, fur die die ambulant betreuten Wohngemeinschaften
bald zum Synonym wurden.

Die reformorientierte und Alternativ-Kultur, die am Anfang der am-
bulant betreuten Wohngemeinschaften stand, wurde aus der Zivil-
gesellschaft, aber auch von reformorientierten Professionellen ge-
tragen (vgl. Abbildung 1, ,kulturorientierte WG“). Sie fand dort ihre
starkste Resonanz, wo sie durch eine fur die Idee der ambulant be-
treuten Wohngemeinschaft offene Landespolitik unterstitzt wurde,
was — vor allem in Berlin (Pawletko 2004) — zu einem Grindungs-
boom fur Wohngemeinschaften fuhren konnte. Die Entwicklung ver-
lief in zeitlicher Hinsicht durchaus parallel zu der ebenfalls von der
Zivilgesellschaft getragenen Grindung von stationdren Hospizen,
insbesondere auch solchen fur die besondere Zielgruppe der HIV-
Infizierten, fiir die es seinerzeit noch keine kurativen Optionen gab.
Ebenfalls aus den sozialen Bewegungen initiiert, wurden eine Reihe
von Modellprojekten aufgelegt, die — finanziert von unterschiedli-
chen Stellen — zur konzeptionellen Weiterentwicklung der Wohnge-
meinschaften beitrugen.

Dazu gehért auch das so genannte Freiburger Modell (Klie/ Schuh-
macher 2009), in dem das Konzept der geteilten Verantwortung ent-
wickelt wurde. Neben diesen kulturorientierten haben sich eine Rei-
he von zielgruppenspezifischen Wohngemeinschaften entwickelt,
die unterversorgte, fehlplatzierte oder durch die bisherigen Angebo-
te nicht angemessen erreichte Zielgruppen vor Augen hatten. Dazu
gehorten bestimmte Gruppen von Menschen mit Behinderungen
(Autismus), Menschen mit Migrationsgeschichte, HIV-Kranke und
Beatmungspatienten.

Ursprung der
Wohngruppen
in Deutschland

Griindungs-
boom

Freiburger
Modell



132

Gutes Leben mit Demenz 4

Wohngruppen
als Erganzung
in der
pflegerischen
Versorgung

Unterstiitzung/
Nutzung von
Kommunen

In den 1990er Jahren wurden ambulant betreute Wohngemeinschaf-
ten, nachdem sich auch hier ihre Finanzierung und heimrechtliche
Bewertung konsolidierte, zum Geschaftsmodell (Hasenau/Michel
2016), insbesondere fur ambulante Pflegedienste, zum Teil aber
auch fur stationére Trager. Die bulrgerschaftliche Dimension — das
heiB3t die aktive Beteiligung von Freiwilligen — trat eher in den Hin-
tergrund und wohnortnahe Versorgungsangebote rlckten in den
Fokus.

Insbesondere in Berlin, aber auch in einer Reihe ostdeutscher Bun-
deslander, haben sich inzwischen ambulant betreute Wohngemein-
schaften ohne groBen ideologischen Uberbau als Ergdnzung der
bestehenden Infrastruktur der pflegerischen Versorgung etabliert.
Eine Reihe von zielgruppenspezifischen Ausrichtungen ambulant
betreuter Wohngemeinschaften nutzten die heim- und sozialrecht-
liche Akzeptanz, um Patientengruppen zu versorgen, die in dem
segmentierten Versorgungssystem zwischen gesetzlicher Kran-
ken- und sozialer Pflegeversicherung vernachlassigt wurden. Hierzu
gehdren insbesondere die Beatmungspatienten, flr die sich eige-
ne Beatmungs-Wohngemeinschaften entwickelten, betrieben von
spezialisierten ambulanten Diensten, die fur diese Personengruppe
eine neue, finanziell attraktive und bei ihren An- und Zugehdrigen
mit positiver Resonanz ausgestattete Versorgungsform schufen. Sie
waren gesundheitspolitisch so nicht vorgesehen, auch nicht unbe-
dingt erwiinscht, da sie an einer Stelle hohe Kosten produzierten,
wo ansonsten Einsparungs- und Rationalisierungsbestrebungen
seitens der gesetzlichen Krankenkassen ansetzen sollten.

Seit dem Ende der 1990er Jahre sind auch vermehrt Kommunen
zum Promotor der Entwicklung ambulant betreuter Wohngemein-
schaften geworden (Frey et al. 2013), die damit, insbesondere in
kleinen Gemeinden, Angebote fiir ansonsten unterversorgte altere
Menschen schaffen wollten. Eingebettet in kommunale Sozial- und
Pflegeplanung, gewannen ambulant betreute Wohngemeinschaften
ihre eigene kommunal-pflegepolitische Bedeutung und konnten in
einigen Bundeslandern, flankiert durch Landesférderung, eine be-
sondere Dynamik entfalten. Ob und wie diese unterschiedlichen
Wourzeln und Entwicklungspfade erfolgreich verliefen oder scheiter-
ten, hangt entscheidend von der Personenkonstellation vor Ort und
der landespolitischen Governance ab.
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Abbildung 1: Pfade der Entwicklung von Wohngemeinschaften

Pfade der Entwicklung

)

«Kulturorientierte WG Infrastrukturfunktion
« Sorge &5 smodel = versorgungsorientiert
+ geteilte Verantwortung + ambulante Dienstielster * kommunalpolitisch

» stationire Triger angestofien

+ Spezifische Fachlichkeit

(Fehiplatzierung

verhindern) * Hochrisiko-WG
* Inklusion .\ >
* Subkulturen * Umgehen von Vorschriften

HIV

Quelle: Klie et al. 2017

4.3 Hybriditat und geteilte Verantwortung

Ambulant betreute Wohngemeinschaften zeichnen sich durch ihre
Gemeinschaftsorientierung auf der einen Seite und die Beteiligung
unterschiedlicher Akteure in der Gestaltung von Unterstiitzungsleis-
tungen fur die Bewohner auf der anderen Seite aus. Diese Beteili-
gung umfasst, wie auch der 7. Altenbericht der Bundesregierung un-
terstreicht, einen Mix von professionellen und anderen beruflichen
Hilfen, von An- und Zugehorigen sowie von birgerschaftlich En-
gagierten (BMFSFJ 2016). Dabei verfolgen diese Akteure, je nach
ihrer sektoralen Zugehdrigkeit, unterschiedliche Funktionslogiken,
Werte und Systemimperative, die entsprechend sektoral typische
Handlungsweisen pragen (vgl. Abbildung 2).

Hybriditats-
management
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Abbildung 2: Sektoren der Wohlfahrtsproduktion

Assoziationen
(Dritter Sektor)

Parteien, Wohlfahrts-, Umwelt-, Menschrechtsverbdnde
usw. ), biirgerschaftliche Organisationen (Verein, Gruppen,
Stiftungen usw. )

Funktionslogik: Mitgliedschaft, Interessenaushandlung und
Vertretung

Zentralwert: Solidaritat + Aktivitat

Systemimperativ: Verstdndigung

Staat

Institutionen: Parlamente (Legislative),
Verwaltung (Exekutive) und Justiz
{Jurisdiktion) auf unterschiedlichen
foderalen Ebenen

Funktionslogik: Legalitat (Gesetze);
Ressourcenverteilung, Gewaltmonopol,
Hierarchie

Markt

Institutionen: Untemehmen und Betriebe
Funktionslogik: Tausch tiber das Medium
Geld (Kaufen/Verkaufen),
Angebot/Nachfrage,
Wettbewerb/Konkurrenz

Zentralwert: Freiheit + Wohlstand

Systemimperativ: Profit

Zentralwert: Gleichheit + Sicherheit
Systemimperativ: Blirokratie

Primare Netze

(Informeller Sektor)
Institutionen: Familie, Freundeskreis, Nachbarschaft

Funktionslogik: Zugehorigkeit, Verpflichtung, nicht-
monetirer Tausch

Zentralwert: Reziprozitdt
Systemimperativ: Zusammenhalt

Quelle: Erweitert nach (Klie/RoB 2005).

Der Gesetzgeber verfolgt mit der Férderung ambulant betreuter
Wohngemeinschaften das Ansinnen, Wohngemeinschaften nach
dem Leitbild der geteilten Verantwortung in besonderer Weise zu
spromoten”. Die Gewahrung des Wohngruppenzuschlages ist an
die gemeinschaftliche Versorgung und Organisation der Pflege ge-
koppelt und dementsprechend mit der Zielsetzung verkntipft, dem —
normativ gepragten — Leitbild der geteilten Verantwortung zu folgen.

Das Konzept der Hybriditat eignet sich in besonderer Weise, die Auf-
nahme und Umsetzung des Leitbildes der geteilten Verantwortung
analytisch und konzeptionell zu erfassen (Evers und Ewert 2010).

Hybriditat wird definiert als Zusammenwirken von Institutionen,
Professionen und Personen, deren Arbeits- und Handlungsweisen
an unterschiedlichen Funktionslogiken orientiert sind (Klie et.al.
2017).

Die Hybriditat kann sich sowohl in der Grindungsphase als auch
im Betrieb einer ambulant betreuten Wohngemeinschaft zeigen. Je
mehr Beteiligte die Wohngemeinschaft im Alltag oder der Organisa-
tion der Wohngruppe kennt, desto hybrider ist die Organisation.
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Geteilte Verantwortung kann als geordnete und ausgehandelte
Hybriditat bezeichnet werden. Sie zeichnet sich aus durch das
Streben nach Symmetrie zwischen den beteiligten Akteuren. Die-
se Symmetrie drlckt sich in besonderer Weise in Entscheidungs-
prozessen und dem Einfluss der Akteure auf das WG-Geschehen
aus.

Geteilte Verantwortung zeigt sich in einer nicht oder nur wenig hi-
erarchisierten Organisationsstruktur. Nicht Top-Down-Entscheidun-
gen — wie klassischerweise in stationaren Einrichtungen — und auch
nicht die Definitionsmacht von Professionen, wie die der Pflege, be-
stimmen das Geschehen, sondern Aushandlungsprozesse. Diese
bilden auch den Legitimationshintergrund zwischen den Professio-
nen respektive den anderen Akteuren in ambulant betreuten Wohn-
gemeinschaften. Die inhaltliche — fachliche und lebensweltorientier-
te — Auseinandersetzung und die Méglichkeiten guten Lebens unter
den Bedingungen von Pflegebedirftigkeit in ambulant betreuten
Wohngemeinschaften bilden den Bezugsrahmen fir die Aushand-
lungsprozesse, in die die Beteiligten ihre jeweiligen Kompetenzen
und Handlungslogiken einbringen:

e Unterschiedliche Professionen bringen ihren spezifischen Wis-
sensbestand, aber auch ihre Erfahrungen sowie eine professi-
onelle Hermeneutik in die Gestaltung der Unterstlitzungsleistun-
gen und des gemeinschaftlichen Lebens ein.

e Die anderen (nicht-professionellen) beruflichen Akteure, also As-
sistenzkrafte, Alltagsbegleiter, Prasenzkrafte steuern ihr Wissen
und Kénnen bei, aber auch ihre individuellen Begabungen sowie
ihre Zuverlassigkeit und Situationsflexibilitat.

e An- und Zugehdrige stehen flr die jeweilige emotionale und af-
fektive Beziehung zu den Bewohnern und verfligen Uber spezifi-
sche biografische Wissensbestande und sind insofern Experten
der jeweiligen Bewohner.

e Birgerschaftlich Engagierte kdbnnen ebenso wie An- und Zuge-
hérige das Lebens in der Wohngruppe durch ihre je eigenen per-
sonlichen Begabungen und Talente mitgestalten oder Uberneh-
men zivilgesellschaftliche Rollen, beispielsweise advokatorische
(Moderator, Betreuer, Vertrauenspersonen, Pate) oder solidari-
sche (Hospizhelfer, persénliche Unterstutzung der Teilhabe) oder
kulturelle (Gruppenaktivitdten, musische Angebote). (vgl. auch
Klie/Schuhmacher 2009: 34 ff.)

In diesem Zusammenwirken kann eine besondere Qualitat des Le-
bens in der Wohngruppe entstehen, das Kriterien des guten Lebens
nach (Nussbaum 1999) ebenso folgt wie spezifische Dimensionen
der individuellen Lebensqualitat erfillt. Zusammenfassend lassen
sich also die fir ambulant betreute Wohngemeinschaften relevanten
Akteure wie folgt sektoral charakterisieren (vgl. Abbildung 2):
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e Informeller Sektor: Bewohner, Angehérige, Angehdrigeninitiati-
ven etc.

e Dritter/birgerschaftlicher Sektor: Selbsthilfe (Alzheimer-Gesell-
schaften, milieuspezifische Initiativen), 6rtlicher 3. Sektor (Kir-
chengemeinden, Blrgergemeinschaften), Ehrenamtliche

e Institutionell-marktlicher Sektor: (auf den unterschiedlichen Ebe-
nen, Gebietskérperschaften), Markt (Vermieter, Investor, Woh-
nungswirtschaft, private Trager), Wohlfahrtsverbénde

Ambulant betreute Wohngemeinschaften entwickeln sich im Span-
nungsfeld von Fragilitat (beispielweise in wirtschaftlicher, aber auch
fachlicher Hinsicht) und einer besonderen Qualitat (beférdert — wie
oben skizziert — durch gemeinschaftliches Erleben und Selbstorga-
nisation in geteilter Verantwortung). Dabei spielt es eine entschei-
dende Rolle, ob

a) strukturell eine sektoral gemischte Logik verfolgt wird (Hybriditat)
und

b) normativ ein Leitbild der gemeinsamen Verantwortlichkeit und
Sorge der fir das Wohl der Bewohner greift.

Damit sich dieses Leitbild in Wohngemeinschaften dauerhaft entfal-
ten kann, bedarf es eines Hybriditditsmanagements. Dazu gehdéren
Moderationsaufgaben in Planungsprozessen und die Begleitung der
Bewohnergremien, Hilfeplanung im Hilfemix sowie das Alltagsma-
nagement unter Beteiligung von An- und Zugehdrigen. Das Hybridi-
tdtsmanagement erlaubt es die Komplexitat und den Mehraufwand,
den strukturelle Hybriditdt notwendig mit sich bringt, fruchtbar zu
bearbeiten. Die Vielfalt der Perspektiven und Funktionslogiken trégt
dann zur Individualitdt, Gemeinschaftlichkeit und ,Normalitat* des
WG-Lebens bei (,besondere Qualitat”). Bleibt allerdings die hybri-
den Organisationen grundsétzlich eigene Komplexitat unbearbeitet,
so sind erhebliche Reibungsverluste zu erwarten, die die wirtschaft-
liche Stabilitat, aber auch die Lebensqualitdt der Bewohner schma-
lern kdnnen (,Fragilitat®).

Das Konzept des Hybriditdtsmanagements lasst sich im Uberblick
wie in der Abbildung 3 dargestellt darstellen (vgl. Abbildung 3):
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Abbildung 3: Qualitat und Fragilitat durch ambulant betreute Wohn-
gemeinschaften: Theoretisches Konstrukt als Grund-
lage fur die Analysen

Biirgerschaflliche Institutionelle
Logik Logik

Informelle Logik

N Besondere Qualitit

Fragilitiit

Quelle: Klie et al. 2017

4.4 Die Praxis der geteilten Verantwortung

In einer Wohngruppe sind die Bewohnerinnen und Bewohner selbst
bzw. ihre rechtlichen Betreuerinnen und Betreuer (die h&aufig Fami-
lienangehdrige sind) fir zentrale Entscheidungen, beispielsweise
Uber Ein- und Auszige oder finanzielle Angelegenheiten, verant-
wortlich. Bei ihnen liegt das Hausrecht. Gleichzeitig sorgen Freunde,
(ehemalige) Nachbarn und Familienmitglieder durch ihre Besuche
fir Abwechslung und Teilhabe. Der Marktsektor wird (u. a.) durch
Investoren und Vermieter und (private) Pflegedienste reprasentiert.
Die Unternehmen folgen der Funktionslogik des monetéren Tau-
sches und erbringen ihre Leistungen verlasslich, regelhaft und ohne
Ansehen der Person/Institution. Freigemeinnutzige Leistungserbrin-
ger gehoren formal zwar zum Dritten Sektor, agieren jedoch zuneh-
mend effizienzorientiert und marktbezogen (vgl. Schulz-Nieswandt
2006).

Die in einer ambulanten Wohngruppe beschéftigten professionellen
bzw. beruflichen Mitarbeitenden unterscheiden sich (idealtypisch)
durch ihr Aufgabenspektrum und ihre Verantwortungsbereiche: Exa-
minierte Pflegekrafte zeichnen sich durch ihre pflegefachliche Kom-
petenz aus; ihnen kommt im Wesentlichen eine Steuerungsfunktion,
eine Verantwortung fir die Gestaltung von Pflegeprozessen zu. Sie
verantworten die gute Pflege auch dann, wenn sie unter Einbezie-
hung Nichtprofessioneller erfolgt.

Dabei gilt es zu beachten, dass in Pflegewohngruppen die Hauswirt-
schaft und die konzeptionell grundlegende Alltagsgestaltung den
zentralen Arbeitsbereich darstellt, der von den beruflich als Alltags-
begleiter/innen bzw. Assistenz- oder Prasenzkraften ausgelbt wird.

Die Steuerung dieses Bereichs sowie koordinative Aufgaben fiir die
gesamte Wohngruppen Ubernimmt eine leistungsrechtlich spezifisch
geférderte Koordinationskraft, die pflegefachlich, hauswirtschaftlich
oder sozialpddagogisch ausgebildet sein kann und dem Pflegeteam
oder dem Assistenzteam angehdren kann. Die Bezeichnung ,Haupt-
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amtliche* bzw. ,beruflich Tatige* grenzt in sehr allgemeiner Weise
bezahlte Krafte von Fachkraften, Angehdrigen oder blrgerschaftlich
Engagierten ab. Uber die Qualifikation und das Aufgabenfeld der
beruflich/hauptamtlich Tatigen wird damit noch nichts ausgesagt.

Der Staat gestaltet die leistungs- und ordnungsrechtlichen Rah-
menbedingungen von Wohngruppen. Insofern ist er personal in der
Wohngruppe nicht vertreten, wirkt aber im Umfeld der Wohngruppen
vor allem in der Grindungsphase durch den Einfluss der Heimauf-
sichtsbehdrden oder Bau- und Gesundheitsdmtern férderlich oder
hemmend auf den Betrieb. Als Hemmnis erweist sich eine Uber-
regulierung, die allein aus Kontrollgesichtspunkten heraus handelt
ebenso wie eine Laissez-faire-Haltung, die elementare Schutzas-
pekte auBer Acht Iasst. In beiden Féllen fehlit es an einer Begleitung
von Angehérigen und blrgerschaftlich Engagierten, an der Initiie-
rung und Begleitung von Lernprozessen bei allen an der WG Be-
teiligten. Férderlich dagegen wirkt sich aus, wenn Beratungsstellen,
Heimaufsichtsbehoérden, kommunale Planung und zivilgesellschaft-
liche Strukturen die Selbstorganisationsfahigkeit von Angehdrigen
und Betroffenen Zug um Zug stérken.

4.5 Freiwillige in Wohngruppen in geteilter Verantwortung

Eine wichtige Rolle, gerade in selbstorganisierten Wohngruppen,
spielen die Reprasentanten des Dritten Sektors, also Freiwillige und
bilrgerschaftlich Engagierte aus Initiativen oder Vereinen. Sie set-
zen sich unabhéngig fur das Wohl der Bewohnerinnen und Bewoh-
ner und den Bestand der Wohngruppe ein, da sie keine beruflichen
oder Angehdérigeninteressen haben.

Birgerschaftlich Engagierte tbernehmen im Grindungsprozess
und im laufenden Betrieb von Wohngruppen vielfaltige, operative
und planerische Aufgaben, sie unterstitzen Menschen mit Demenz
darin, ein zufriedenes Leben fihren zu kénnen oder moderieren
kommunikative Prozesse. Hilfreich, zeitweise unverzichtbar, ist es,
wenn Ehrenamtliche eine Moderationsfunktion tbernehmen und
so zwischen Bewohnern/Angehdrigen auf der einen und den Pfle-
gediensten auf der anderen vermitteln (s. auch ,3. Instanz®, www.
wg-qualitaet.de). Sie suchen nach Lésungen bei Konflikten tGber Zu-
standigkeiten und Aufgabenbereiche.

Erfahrungen im Freiburger Modell zeigen, dass in konkreten Situa-
tionen (z. B. Alkoholkonsum, Bettlagerigkeit) Angehérige, Alltagsbe-
gleiterinnen und Pflegefachkréafte um angemessene Entscheidungen
ringen. Freiwillige bringen hier eine besondere Interaktionsqualitét
(jenseits von Herrschaft und Tausch) und das Ubergeordnete Inter-
esse an einer ,guten Gesellschaft” ein. Birgerschaftliches Engage-
ment in geteilter Verantwortung bedeutet demnach

e eine Verbesserung der Lebensqualitdt von Pflegebedurftigen
durch Zuwendung, rechtliche Betreuung, Einflussnahme in der
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Institution oder kulturelle Offnung des Pflegearrangements hin
zum Gemeinwesen,

e eine Verbesserung der Qualitdt der Versorgung durch birger-
schaftliches Handeln in zivilgesellschaftlichem Sinne, das heif3t
auch: frei von Eigeninteressen,

e Kompetenzerhalt und Kompetenzerwerb der birgerschaftlich En-
gagierten. Dadurch wird ein ,produktives Altern“ ermdglicht mit
positiven Effekten fir eine gesundheitliche Pravention und sozi-
ale Integration.

e Aufgabenfelder, die sinnstiftend wirken oder spirituell inspiriertes
Handeln ermdglichen (vgl. hierzu Klie 2007:75f).

Zentral fir die Entwicklung biirgerschaftlichen Engagements (wie
im Ubrigen auch fiir die Griindungsinitiativen der Angehdrigen) ist
institutionelle Unterstltzung, beispielsweise durch die Kommune,
Seniorenbliros, Blrgervereine etc., sodass ,Kristallisationsorte fir
birgerschaftliches Engagement® (Thiel 2007:10) entstehen. Dies
kann durch die politische Gemeinde, etc. entstehen.

4.6 Felder der geteilten Verantwortung

Die relevanten Themenfelder von ambulanten Wohngruppen in ge-
teilter Verantwortung lassen sich grob in drei Schwerpunkten zu-
sammenfassen (Abbildung 4): Die Verantwortung fiir Kosten und
Ressourcen sichert die aktuelle und zukiinftige ékonomische Ba-
sis der Wohngruppe und beruht auf Fachkenntnissen im Sozialleis-
tungsrecht und in der Betriebswirtschaft. Die Qualitéat der Pflege-
prozesse liegt in der Verantwortung der Pflegefachkréfte. Flr beide
Themenfelder, Okonomie und Pflege, gilt, dass Standards, gesetz-
liche Vorgaben und Qualitatsrichtlinien einen Rahmen setzen, der
zunéchst erfillt werden muss, bevor eventuell weitere, fur die WG
spezifische Regelungen diskutiert und verabschiedet werden kén-
nen. Verantwortung ist hier unabdingbar an Fachwissen und -kom-
petenz geknupft.
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Abbildung 4: Felder der geteilten Verantwortung
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Der fir die besondere Qualitadt von ambulanten Wohngruppen zen-
trale Verantwortungsbereich ,Lebenswelt/Teilhabe“ beinhaltet die
Unterstitzung der Bewohnerinnen und Bewohnern bei der Verwirk-
lichung ihrer selbstgewdhlten Ziele, beispielsweise in Bezug auf
Mobilitat, Alltagsleben, Beziehungen u. v. a. m. Den Bewohnerinnen
und Bewohnern werden Mdglichkeiten eréffnet, auch bei Demenz
und Pflegebedarf Bedeutung flr andere zu haben und Zugehdrigkeit
zu erleben. Dieses Grundthema der geteilten Verantwortung bedarf
der strukturierten Kommunikation und Aushandlung, die gelingen
kann, wenn Engagierte und Angehérige souveran und widerstandig
auftreten und die Fachpflege ebenso wie die Alltagsbegleitung Inno-
vationsbereitschaft zeigen.

Im Unterschied zur Verantwortung fir die fachliche Qualitat von
Okonomie, Hauswirtschaft und Pflege orientiert sich die Verantwor-
tung fur die Gestaltung der Lebenswelt nicht an fachlichen Stan-
dards, sondern an den geauBerten Winschen und Bedarfen der
Bewohnerinnen und Bewohner, deren Umsetzung zwischen allen
Beteiligten ausgehandelt werden muss. Dies setzt eine gemeinsa-
me Verstandigung Uber die bestehenden Problemlagen voraus und,
daraus abgeleitet die Priorisierung einzelner Probleme. Durch Aus-
handlungsprozesse wird eine Umgangsweise bzw. ein Weg gefun-
den, der gemeinsam getragen werden kann.

Dies beinhaltet auch Abwéagungsprozesse zwischen Anforderun-
gen, die sich aus fachlichen Standards ergeben und die in Konflikt
stehen kénnen mit Wiinschen oder Bedarfen von Beteiligten (Be-
wohnerin oder Bewohner, An- und Zugehorige). Voraussetzungen
fur solche Aushandlungsprozesse sind eine Sprach-, Artikulations-
und Verstandigungsfahigkeit der Beteiligten (ggf. unterstitzt durch
Empathie, Validation), der Raum und die Gelegenheit fiir Gesprache
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sowie die Bereitschaft und Fahigkeit der Fachkréafte, den Aushand-
lungsprozess zu initiieren und sich ihm auszusetzen (Blscher/Klie
2012). Aushandlung kann auch bedeuten, dass Entscheidungs-
macht verlagert wird.

Damit die unterschiedlichen Akteure der geteilten Verantwortung
gewinnbringend ihre jeweils spezifische Sichtweise und Hand-
lungslogik einbringen kdénnen (Angehorige: Liebe, familidre Nahe;
Engagierte: Interessenunabhangigkeit; Professionelle: Fachlich-
keit; Hauptamtliche: regelhafte Verlasslichkeit), bedarf es einer in
der Aufbau- und Ablauforganisation verankerten Kommunikation
(regelmafige gruppeninterne Sitzungen sowie Teamleitungssitzun-
gen, Fallbesprechungen, etc.). Gerade auch konflikthafte und un-
angenehme Themen mussen gezielt angesprochen werden. Hier
kommt der oben bereits angesprochenen Moderationsrolle von Eh-
renamtlichen eine besondere Bedeutung zu fir die Sicherung von
Prozessorientierung und Balance in der Wohngruppe. Gemeinsame
Weiterbildung und Supervision fiir Professionelle, Angehdérige und
Freiwillige haben sich ebenfalls bewéhrt.

Modelle geteilter Verantwortung stehen Vorstellungen derjenigen
staatlichen Instanzen entgegen, die sich fir die Qualitatssicherung
verantwortlich flihlen, die von klaren Verantwortungsteilungen und
Handlungsauftrdgen ausgehen, aushandlungsorientierte Konzepte
kaum akzeptieren kénnen und ihre Anforderungen an ,Fachlich-
keit“ nicht auf die verantwortliche Steuerung von Pflege- und Be-
treuungsprozessen beschranken mdgen. Geteilte Verantwortung im
Welfare Mix nicht neben, sondern unter den Scheinwerfern gelten-
den Rechts zu implementieren, erweist sich damit als ausgespro-
chen anspruchsvoll und kompliziert.

4.7 Qualitat und Risiken

Der mit sechs bis zwolf Bewohnern/Gésten vergleichsweise kleine
Betrieb und die Verantwortungsteilung bergen fir ambulante Wohn-
gruppen das Risiko von ékonomischer und sozialer Fragilitdt. Die
Vorteile, die sich aus ihrem geringen Organisationsgrad und ihrer
Uberschaubaren GroBe ergeben, minden in einen vergleichsweise
hohen Aufwand in der Griindung und im Betrieb (Klie/Schuhmacher
2009). Finanzielle, fachliche und personelle Ressourcen in ausrei-
chendem Maf3 zu kumulieren und stabil abrufbar zu halten, stellt fur
kleinere, unabhéngige Organisationen eine erhebliche Anforderung
dar — auch darauf reagiert die Férderung nach den §§ 38a und 45e
SGB XI (Klie et al. 2014: 480).

Ein weiteres Risiko fur ambulant betreute Wohngruppen liegt in ih-
rer familiendhnlichen Struktur. Hier gilt es, die taglichen Abldufe von
Pflege, Unterstiitzung und Betreuung zwischen fachlich und recht-
lich vorgegebenen Standards und Garantien sowie den informellen,
auf Vertrauen basierenden Prozessen auszuhandeln. Steuerungs-
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defizite im Geflige der beteiligten Akteure kdnnen einerseits zu ei-
ner Dominanz institutioneller Ablaufe gegenliber den individuellen
Interessen und Bedurfnissen der Beteiligten flhren oder anderer-
seits zu einem Ubergewicht an informeller Steuerung, sodass die
Geltung formaler Anspriche und Rechte von Bewohnerinnen und
Bewohnern und/oder Mitarbeitenden gefahrdet ist. Verantwortung
zu teilen bedeutet demnach letztlich, eine komplexe koproduktive
Balance zu erhalten. Eine Geféahrdung dieser Balance erwéchst aus
der Neigung von Organisationen, durch Reduktion von (innerer)
Komplexitat Stabilitat herzustellen (Schuler 1995:303ff.).

Allerdings kann (und muss) sich die gegebene Fragilitdt auch als
besonderer Gewinn fir die in Wohngruppen zu erzielende Qualitat
erweisen: erst aus dieser Fragilitat erwachst die Chance auf eine er-
héhte Mitwirkungsbereitschaft, weshalb von ,funktionaler” Fragilitat
die Rede ist. Die Akteure handeln im Bewusstsein, sich gegenseitig
zu erganzen und jeweils ihren spezifischen Beitrag zur Begleitung
und Pflege von Menschen mit Demenz leisten zu kénnen, woraus
eine kreative, pragmatische und fachliche Ausgestaltung des Alltags
resultieren kann. lhr Aufeinander verwiesen sein, fordert allen Betei-
ligten Verlasslichkeit ab, um die Gesamtkonstellation (Balance) nicht
zu geféhrden.

Die so entstehende Nachhaltigkeit schafft erst die Méglichkeit, Ver-
antwortung zu teilen und bietet damit einen Ausweg aus dem Di-
lemma vieler Angehoriger: Pflege bis zur eigenen kérperlichen und
seelischen Erschdpfung oder faktischer Ausschluss aus dem Pfle-
gearrangement bei Heimeinweisung. Stattdessen bietet der Welfare
Mix in WG die Option gesteuerter und begrenzter Verantwortungs-
Ubernahme.

Qualitat in diesem Sinne wird gesichert durch eine kulturelle und
soziale Offnung der WG sowie eine hohe Fachlichkeit und Kommu-
nikations- und Aushandlungsqualitat. Darlber hinaus sind Wohn-
gruppen im Vergleich zu gréBeren Einrichtungen weniger stark
institutionellen Einflissen und organisatorischen Erfordernissen
unterworfen (Klie/Schuhmacher 2009). Hier eréffnen sich kultur-
und milieuspezifische Gestaltungsspielrdume fur Pflege, Hilfe und
Unterstlitzung, die in der Lebenswelt der Bewohnerinnen und Be-
wohner verankert ist. Dies bedeutet, dass die personalen und so-
zialen Ressourcen von alten Menschen mit Hilfe- und Pflegebedarf
genutzt werden kénnen und dadurch gestarkt werden (Otto/Bauer
2008). Dies umfasst beispielsweise hauswirtschaftliche und hand-
werkliche Fahigkeiten (die weit lber das vielzitierte ,Kartoffelscha-
len“ hinausgehen), aber auch eine Vielfalt von familiaren und freund-
schaftlichen Beziehungen, die mit in das gemeinschaftliche Leben
der Wohngruppe eingebracht werden.

Die Herausforderung wohlfahrtspluralistischer Arrangements in ge-
teilter Verantwortung liegt somit nicht vorrangig in der Herstellung
von Verlasslichkeit, sondern im Erhalt der Balance. Qualitatssiche-
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rung in ambulant betreuten WGs kennt andere EinflussgréBen als
die in Heimen, aber auch andere als die in Familien. Um der beson-
deren Qualitat von WG, aber auch den Anspriichen der vulnerablen
Bewohner und Bewohnerinnen gerecht zu werden, gilt es, Quali-
tat kultur- und milieuspezifisch vor Ort und gerahmt von fachlichen
Standards auszuhandeln.

4.8 Wohngruppen in geteilter Verantwortung: Paradig-
matisch fir Bedingungen guten Lebens mit Demenz?

Unter welchen Bedingungen ist ein gutes Leben mit Demenz még-
lich?

Diese Frage zieht sich wie ein roter Faden durch den DAK Pflege-
report 2017. Allein seligmachende Antworten gibt es auf sie ebenso
wenig wie von einer Uberlegenheit bestimmter Versorgungsformen
und Konzepte ausgegangen werden kann. So unterschiedlich sind
die Menschen, so unterschiedlich wie Kulturen. Auch das Krank-
heitsbild und die Phasen im Verlauf eines Lebens mit Demenz ken-
nen ihre spezifischen Anforderungen, auch in fachlicher Hinsicht.

Gerade im deutschsprachigen Raum wird seit einigen Jahrzehnten
intensiv. um Wege zu menschenwirdigen Versorgungskonzepten
gerungen. Ob nun OASEN (Brandenburg 2013) oder Hausgemein-
schaften (Michell-Auli/Sowinski 2013), auch Wohngemeinschaften
und Wohngruppen fiir Menschen mit Demenz haben ihren festen
Platz in dieser Werkstatt des Ringens um gute Versorgungs- und
Lebensformen fir Menschen mit Demenz. Was sich durch eine star-
kere Betonung des Teilhabegedankens und eine Bezugnahme auf
das Konzept guten Lebens von Martha Nussbaum immer stérker
durchsetzt, ist die Einsicht: die in unserer Kultur immer noch pragen-
den Vorstellungen, dass entweder die Familien oder die Institutio-
nen die Aufgaben der Begleitung von Menschen mit Demenz alleine
schultern kdnnen, sind nicht mehr tragfahig.

Es gibt zu denken, dass 70 % der Zuhause versorgten Pflegebe-
durftigen keine Leistungen ambulanter Dienste im Rahmen des
SGB Xl in Anspruch nehmen, sondern die Pflege und Sorge selbst
managen: In Familien, in Partnerschaften, mit Hilfe osteuropaischer
Pflegekréafte. Der Siebte Altenbericht hat eindriicklich auf die Fair-
nessproblematik und Fragen der sozialen Ungleichheit hingewie-
sen (Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMFSFJ) 2016), Haubner hat in ihrer qualitativen Studie die aus-
beutungséhnlichen Verhéltnisse in hduslichen Pflegearrangements
skandaliert (Haubner 2017). Auch in der qualitativen Studie im DAK
Pflegereport 2017 wird deutlich, unter welchen schwierigsten Bedin-
gungen die Pflege von Menschen mit Demenz in Privathaushalten
stattfindet (vgl. Bruker et al. in diesem Band).

Dort, wo die Sorge und Pflege am ehesten gelingt, und zwar so-
wohl fur die pflegenden Angehdrigen als auch fur die Menschen mit
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Demenz, teilen sich Menschen die Verantwortung. In unserer Pfle-
gekultur ist das Leitbild der geteilten Verantwortung aber noch kei-
neswegs angekommen, auch wenn es der Siebte Altenbericht der
Bundesregierung zu einem leitenden Prinzip erhoben hat (BMFSFJ
2016).

Die Hospizbewegung hat einen wesentlichen Beitrag dazu geleis-
tet, dass Begleitung Sterbender auch als eine zivilgesellschaftliche
Aufgabe verstanden wird, an der sich viele Blrgerinnen und Birger
ehrenamtlich beteiligen. Hospize stehen, wie im DAK Pflegereport
2016 (Klie 2016) mit hdchster Akzeptanz, wenn es um den Sterbeort
auBerhalb der eigenen Hauslichkeit geht. Auch die Haltung, auch
auf Ehrenamtliche im Sterbeprozess zurlickgreifen zu wollen und zu
kénnen, ist in der Bevdlkerung nicht zuletzt dank der Hospizbewe-
gung angekommen (Klie 2017).

Im Bereich der ambulant betreuten Wohngemeinschaften und tber-
haupt in der Begleitung von Menschen mit Demenz wird dies trotz
vielfaltiger Bemuhungen der Allianzen fir Demenz, der demenz-
freundlichen Kommunen (Rothe et al. 2015) noch nicht gelungen.
Die Wirklichkeit der etwa 3.500 ambulant betreuten Wohngemein-
schaften in Deutschland ist nicht vom Prinzip der geteilten Verant-
wortung gepragt. Sie bilden (noch) die Minderheit. Auch wenn die
Pioniereinrichtungen ob in Bielefeld, Berlin, Hamburg oder Freiburg
von einem zivilgesellschaftlichen Impetus getragen wurden, sind
die ambulant betreuten Wohngemeinschaften in Deutschland heute
weitgehend tréagerbetriebene. Sie kdnnen gute Arbeit leisten. Nicht
zuletzt der Bundes- und die Landesgesetzgeber haben mit dazu
beigetragen, dass das Prinzip der geteilten Verantwortung nicht
konsequent begtinstigt und geférdert wurde.

Wie schon ausgeflihrt, das Prinzip der geteilten Verantwortung ist
keineswegs eines, das allein in ambulant betreuten Wohngemein-
schaften als Leitbild dient. Es I&sst sich nur dort in besonders guter
Weise etablieren und ,besichtigen®. Eine der zentralen Vorausset-
zungen ist die Einbettung von Pflege- und Sorgearrangements in
eine Ortliche Kultur der Sorge und Pflege. Dort, wo nicht von der
Kommune, von den Tragern von Einrichtungen und Diensten der
Langzeitpflege die Partizipation der Biirgerinnen und Burger schon
bei der Planung von Einrichtungen unterstitzt wird, setzt sich eher
das Kundenparadigma durch und sehen sich An- und Zugehdrige
aber auch Ehrenamtliche nicht zu Koproduktion von Sorge und Le-
bensqualitat berufen.

Ambulant betreute Wohngemeinschaften aber auch die Etablierung
des Prinzips der geteilten Verantwortung in Heimen und in der hdus-
lichen Versorgung braucht den lokalen Diskurs Uber gute Pflege,
blrgerschaftlich getragene Begleitungsprozesse und eine gute Mo-
deration. Hierflr sind Kompetenzen und Ressourcen gefragt, die in
der betriebswirtschaftlichen Logik von Einrichtungen und Diensten
der Langzeitpflege so nicht eingeplant werden. Manche Bundesléan-
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der haben hierfir ebenso wie Kommunen Beratungs- und Foérder-
strukturen entwickelt.

Man wird aber darauf zu achten haben, dass in die Architektur der
Finanzierung und der Anreize fur Einrichtungen der Langzeitpflege
viel grundlegender Aufgaben des in diesem Beitrag so genannten
Hybridititsmanagements verankert und vorgesehen werden. Die
Investition in die Realisierung des Prinzips der geteilten Verantwor-
tung lohnt sich. Blrgerinnen und Blrger kénnen auf diese Weise
ihre Vorstellungen fir eine faire Verteilung von Sorgeaufgaben wei-
terentwickeln und als sorgende und pflegende Angehdrige aus dem
Geféngnis der alleinigen Verantwortung heraus bewegt werden. In-
dem sie namlich unterstutzt werden durch Nachbarschaft, Freund-
schaft, zivilgesellschaftliche Organisation und die Kommune. In
Partnerschaften kénnen Formen der solidarischen Begleitung des
erkrankten Partners mit der Entfaltung eigener Lebensvorstellungen
verbunden werden, wie dies h&dufig aus ambulant betreuten Wohn-
gemeinschaften aber auch Heimen berichtet wird.

Die Voraussetzungen, das zeigt nicht zuletzt die Allensbach-Studie
im Pflegereport 2017, sind glinstig: Die Bevoélkerung ist offen fur das
Thema Demenz, sieht politischen aber auch fachlichen Unterstuit-
zungs- und Handlungsbedarf, lasst sich iberwiegend berlihren von
dem Thema, zeigt die Einsicht in die Notwendigkeit neuer Versor-
gungsarrangements — nicht zuletzt durch die erstaunlich hohe Zu-
stimmung zu ambulant betreuten Wohngemeinschaften, die in der
Versorgungswirklichkeit noch so gut wie keine Rolle spielen. Es lieBe
sich aus der Hospizbewegung lernen, die sowohl zu einer Humani-
sierung der Bedingung des Sterbens in Institutionen beigetragen hat
als auch zu einer Starkung zivilgesellschaftlicher Verantwortungs-
Ubernahme in der Blrgerschaft. Auch hier hat ein Leitbild mit dazu
beigetragen, die Vorstellung vom guten Sterben weiterzuentwickeln:
Das Bild des Sterbens in Verbundenheit.

Wohngruppen kénnen wie Hospize sowohl bundesweit als auch auf
Ortlicher Ebene einen wichtigen Beitrag leisten, eine neue Kultur
des Helfens im Sinne der Aufnahme des Prinzips der geteilten Ver-
antwortung zu unterstutzen. Hierin, nicht allein in ihrem Beitrag zur
Sicherstellung der Versorgung, liegt ihr besonderer Wert, wenn sie
denn nicht nur als Geschaftsmodell aufgegriffen und um ihre kultu-
relle und Teilhabedimensionen entkleidet werden.

Gesellschaft
offen fiir neue
Versorgungs-
konzepte
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