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1. Einleitung

»Alzheimer ist Vergessenheit. Da kann man vergessen.
Man kann da vergessen, wie man heifst.“

(Ein Teilnehmer am Kursangebot)

Demenz als eine der hiufigsten Erkrankungen im steigenden Lebensalter betrifft nicht
nur die erkrankte Person, sondern gestaltet sich in sozialen Beziigen. Die zwischen-
menschlichen Beziehungen an sich, aber auch Kommunikations-, Begleitungs- und
Wohnstrukturen der sozialen Umgebung werden durch das Auftreten einer Demenz
und die daraus entstehenden demenziell bedingten Verdnderungen beeinflusst. Es
kommt aufgrund der Erkrankung zu Umbriichen und nétigen Anpassungen. Die um-
gebenden Strukturen und Beziehungen wiederum nehmen Einfluss auf das individuel-
le Erleben der Erkrankung, auf mégliche Symptome und den wechselseitigen Umgang
damit. Konkret bedeutet das, dass sich die Facetten einer demenziellen Erkrankung,
die Umgebungsstrukturen und mogliche Belastungen gegenseitig bedingen und in ei-
nem moglichen positiv wie negativ verlaufenden, sich aufschaukelnden Kreislauf be-
finden. Symptome, Gefiithle und jeweiliges Verhalten stehen in einem engen Zusam-
menhang. Krisen und Belastungen entstehen haufig nicht nur durch einen ungiinstig
verlaufenden Kontakt, sondern sind meist durch demenzielles Verhalten wie verbale
und physische Aggressionen und unvorhersehbare Ubergriffe, Vergesslichkeit, Ver-
wirrung, Schreien und Rufen oder Orientierungslosigkeit bedingt. Fiir Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung besteht hdufig Kontakt im Wohnumfeld, wenn in grup-
pengegliederten Wohnsituationen Mitbewohnerinnen und -bewohner an Demenz er-
kranken. Im Kontakt zu Personen mit Demenz sind daher haufig nicht nur die Krank-
heitssymptome an sich belastend, sondern auch die Notwendigkeit, eigene Bediirfnisse
hinter diejenigen der Person mit Demenz zuriickstellen zu miissen, weil Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter phasenweise stark beansprucht werden. Werden zudem Erkla-
rungen zu den Hintergriinden der demenziellen Veranderungen vorenthalten, so wird
krankheitsbedingtes Verhalten als absichtsvoll und provokativ und nicht als krank-
heitsbezogen wahrgenommen. Je mehr Wissen also iiber die Hintergriinde, Ursachen
und Auspragungsformen von Demenz vorhanden ist, desto personzentrierter, situa-
tionsangemessener und wertschdtzender kann die Demenzbegleitung unter Einbezie-
hung der Mitbewohnerinnen und -bewohner gestaltet werden, und manche Heraus-
forderungen und schwierige Interaktionen kénnen schon im Vorfeld erleichtert wer-
den. Damit dies gelingt, miissen das Verstehen von Demenz und der angemessene
Umgang mit erkrankten Menschen durch Hilfsangebote unterstiitzt werden, wie sie in
ahnlicher Form auch fiir pflegende Angehorige existieren.
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Bildungsangebote als Unterstiitzungsmaoéglichkeit zum Umgang mit Demenz

Unterstiitzung im Umgang mit Demenz kann nicht nur informell im sozialen Netz-
werk erfolgen, sondern auch durch Bildungsangebote in Kursform, in denen gruppen-
bezogen Wissen und Kompetenzen zum Umgang mit Herausforderungen vermittelt
werden. In gemeinsamen Lernerfahrungen konnen die Kursteilnehmerinnen und
-teilnehmer Kompetenzen fiir die gegenseitige Unterstiitzung und Hilfestellung in der
Bewiltigung von Krisen erwerben, Verantwortung fiir den eigenen Bildungsverlauf
und Lebensgestaltung iibernehmen und dies als bedeutungsvoll und sinnhaft erleben
(Kruse 1992, 154). Diese Vorstellung von Bildung beschreibt eine Moglichkeit fiir die
»Auseinandersetzung mit dem Alltag, mit Krisen und Belastungen als Neu- und Wie-
dergewinnung von selbststindiger Lebensfithrung“ (Beck 2003, 861).

Nicht selten wird von auflenstehenden Personen, etwa den Angehérigen oder den
Fachkriften in Einrichtungen der Behindertenhilfe, angezweifelt, dass Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung krankheitsbedingte Veranderungen bei vertrauten Perso-
nen oder auch bei sich selbst tiberhaupt wahrnehmen oder nachvollziehen konnen. Es
wird beispielsweise angenommen, dass kein Interesse an Informationen oder Unter-
stiitzung bestehe oder Erkldrungen nicht verstanden werden konnten. Ebenso findet
sich der wohlmeinende, zugleich aber entmiindigende Wunsch, die Menschen mit ko-
gnitiven Beeintriachtigungen vor vermeintlich bedngstigenden, traurig machenden
oder komplexen Inhalten zu schiitzen, indem ihnen die entsprechenden Informatio-
nen vorenthalten werden. Notig ist daher eine zutrauende Haltung der Begleitperso-
nen, die auf der Auffassung beruht, dass zu umfassender Teilhabe an allen Bereichen
des alltdglichen Lebens auch das Recht auf Wissen, Beteiligung an Informationen und
das Zugestindnis von Fihigkeiten, mit Krisen und Herausforderungen umgehen zu
lernen, gehoren (Lubitz & Lindmeier 2016). Praxisnahe Handreichungen und Materia-
liensammlungen wie das vorliegende Praxisbuch konnen dann eine Unterstiitzung fiir
die Begleitpersonen sein, zum einen den Menschen mit Behinderung, zum anderen
aber auch sich selbst die Umsetzung von Informationsvermittlung zum Thema De-
menz zuzutrauen und auszuprobieren. Im Gegensatz zu den meist vor Beginn der
Kursangebote eher kritischen Aussagen mancher Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen,
welche die Fahigkeiten der Menschen mit Behinderung fiir das Verstindnis der Kurs-
themen als begrenzt einschitzten, steht die abschlieflende positive Bewertung der Aus-
wirkungen des Bildungsangebots:

»Was ich so total faszinierend fand, dass man so was erreichen kann. Also wenn man
gentigend Zeit einsetzt und wenn man diese passenden Mittel so runterbricht, dass
das verstandlich wird, dass man das tatsdchlich erreichen kann, viele Leute im Ver-
halten so, ja, zu verdndern. Ist schon erstaunlich®.

Wie die Aussage zeigt, ist der Verlauf des Wissenserwerbs und der Erfolg des Bil-
dungsangebots auch vom Einsatz passender Materialien und Methoden abhingig.
Werden die zu vermittelnden Themen alltagsnah, im wortlichen Sinne ,begreifbar’
und mit Bezug auf eigene Erfahrungen vorgestellt, so ist auch bei ganz unterschiedli-
chen kognitiven Fahigkeiten die Auseinandersetzung mit komplexen und abstrakten
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Inhalten wie der Demenz moglich. Deutlich wird weiterhin, dass Menschen mit kogni-
tiver Beeintrachtigung einen grofien Bildungsbedarf sowie eine hohe Motivation haben,
sich mit abstrakten oder vermeintlich bedngstigenden Themen auseinanderzusetzen.
Uberraschend fiir einige Begleitpersonen geht die Auseinandersetzung mit einer kom-
plexen Thematik wie Demenz iiber ein passives ,Mitmachen‘ der Teilnehmer und Teil-
nehmerinnen hinaus. Sie versuchen, im Kurs besprochene Inhalte auf die eigene Le-
benswelt zu tibertragen, suchen individuelle Beispiele oder beschreiben das Gelernte
mit eigenen Worten, es werden gezielte Nachfragen zu Parallelen und Unterschieden
in den individuellen Erfahrungen mit Demenz und im Kurs vermitteltem Wissen ge-
stellt. Das Anbieten eines solchen Kursangebots und das prinzipielle Zutrauen von
auflen, dass die Teilnehmer und Teilnehmerinnen sich mit schwierigen Themen be-
schaftigen konnen und sollen, erfiillt neben der Freude an neuen Bildungserfahrungen
mit Stolz und wird als Anerkennung ihrer besonderen Situation und Lebenslage emp-
tunden: ,,Das driiber reden tut immer sehr gut®, ,,es war schon, mal alles los zu werden
oder ,,Du, ich bin froh, dass wir so was machen. Vor allem die ganzen Erkldrungen. Man
merkt mittlerweile, wie man mit so was umgehen kann. Und da Erfahrungen austau-
schensind nur einige Riickmeldungen, die den Bildungsbedarf von Menschen mit Be-
hinderung im Umgang mit Demenz und Stress verdeutlichen.

Haufig fithrt die Teilnahme an diesem Bildungsangebot dazu, dass sich die Teil-
nehmer und Teilnehmerinnen nicht nur untereinander austauschen und beraten, son-
dern ihr Wissen sowohl mit weiteren Mitbewohnerinnen und Mitbewohnern als auch
mit Fachkriften teilen, Materialien zeigen, Unterstiitzung anbieten oder auf bessere
Umgangsmoglichkeiten mit Demenz hinweisen. In der Bilanzierung zur Kursteilnah-
me wird deutlich, dass die teilnehmenden Menschen mit kognitiver Beeintrdachtigung
ein Bildungsangebot zu abstrakten Themen wie Demenz nicht nur als wichtige Mog-
lichkeit zum vertrauensvollen Austausch, eigener Entlastung und dem Aufbau von
Copingstrategien nutzen, sondern insbesondere auch feinfiihliger und einfiihlsamer
auf demenziell bedingte Verdnderungen und Bediirfnisse der Person mit Demenz re-
agieren, wie die folgenden Aussagen zeigen:

» ,Gut, das ist ‘ne gefihrliche Krankheit, aber man kann sich da jetzt ja auch mit rein-
fiihlen®

» ,Wollen wir mal so sagen: Es ist 'ne Krankheit. Weil durch die Krankheit kann der
Mensch jemanden verletzen, ohne dass da das Bewusstsein ist. Ohne, dass er weifs,
was er getan hat. Und dafiir kann man ihn nicht bestrafen

» ,Der wird dlter. Der kann da nichts fiir. Das macht auch die Krankheit bei ihm.“

Erfahren Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen und insbesondere Menschen mit kogniti-
ver Beeintrachtigung, die mit einer Person mit Demenz zusammen leben, arbeiten, be-
freundet oder verwandt sind, durch Bildungsangebote im Umgang mit Demenz Un-
terstiitzung, so entstehen eine Vielzahl von Verbesserungen im gegenseitigen Kontakt,
in der Kommunikation und auch in der Wertschdtzung und Anerkennung der jeweils
anderen Position. Erworbene Fahigkeiten sind nicht nur fiir den positiven Umgang
mit Demenz niitzlich, sondern konnen haufig auch in andere Lebensbereiche tibertra-
gen werden. Ein Mehr an Wissen und Austausch, aber auch die individuelle und grup-
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penbezogene Auseinandersetzung mit herausfordernden Situationen und méglichen
Losungswegen fithrt zu einer spiirbaren Erweiterung der Kompetenzen und vermin-
dert das Erleben von Stress. Das gilt dann nicht nur fiir die Begleitpersonen, sondern
auch fiir die Menschen mit Demenz, denen einfithlsamer und starker situationsange-
passt begegnet wird.

Ziel und Aufbau des Praxisbuchs

Dieses Praxisbuch soll bei der Planung und Durchfithrung eines Bildungsangebots fiir
Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung zum Thema Demenz unterstiitzen. Auf der
Basis mehrfach durchgefiihrter, evaluierter Bildungsangebote werden Vorschlige ge-
macht, welcher Ablauf und welche Methoden oder Materialien sich in den jeweiligen
Treffen bewahrt haben. Aussagen der Teilnehmer und Teilnehmerinnen zeigen mogli-
che Reaktionen auf Themen und Inhalte. Diese individuell ganz unterschiedliche Aus-
einandersetzung mit Demenz, Ideen, Erfahrungen und Erlebnisse der Menschen mit
Behinderung werden so verdeutlicht und bieten dann auch der Kursleitung die Mog-
lichkeit, tiber eigene Erfahrungen oder Annahmen zu reflektieren und dem Kursver-
lauf neue Impulse zu geben. Eine detaillierte Beschreibung und Ubersicht von ver-
wendeten oder dariiber hinaus empfehlenswerten Materialien erleichtert die Gestaltung
eines eigenen Bildungsangebots. Der im Praxisbuch vorgestellte Kurs vermittelt Wis-
sen, unterstiitzt bei der Entwicklung von Einfiihlungsvermogen und fordert das Aus-
probieren neuer Umgangsweisen bei demenziell bedingten Krisen im sozialen Mitein-
ander. Das iiber einen lingeren Zeitraum stattfindende Angebot fithrt dazu, dass sich
die Teilnehmer und Teilnehmerinnen einen kontinuierlich wachsenden Kenntnis-
stand aneignen und das neu erworbene Wissen und ihre Fahigkeiten zur Bewiltigung
von Konflikten gleich im Alltag anwenden und testen konnen, um dann wiederum
mogliche Fragen oder Hindernisse innerhalb der Kursgruppe besprechen zu kénnen.
Auch wenn die jeweiligen Kurstermine inhaltlich aufeinander abgestimmt sind und
aufeinander aufbauen, sollen sie nicht als starre Abfolge verstanden werden, sondern
konnen als Anreiz und Grundlage fiir die Gestaltung eines auf den Bedarf der jeweili-
gen Gruppe abgestimmten Bildungsangebotes verwendet werden.

Im zweiten Kapitel dieses Praxisbuchs erfolgt zunéchst eine kurze Einfithrung zum
Demenzbegriff, woraufhin sich eine Darstellung der besonderen Situationen von
Fachkriften sowie Mitbewohnern und Mitbewohnerinnen anschlief3t, die die wesentli-
che Zielgruppe des hier vorgestellten Kursangebots bilden. Im darauffolgenden dritten
Kapitel werden grundlegende Erlduterungen zu Erwachsenenbildungsangeboten unter
Beteiligung von Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung gegeben und es wird ge-
zeigt, wie und in welchen Bereichen Bildungsangebote die Mdoglichkeit bieten, wert-
schitzend und positiv demenziellen Herausforderungen zu begegnen. Das vierte Kapitel
gibt einen detaillierten Uberblick iiber das Bildungsangebot fiir Menschen mit kogni-
tiver Beeintrachtigung und Kontakt zu Demenzkranken. Hier werden einfithrende
Hinweise zur Planung, Durchfithrung und Gestaltung des Kursverlaufs sowie zum Ab-
lauf und der Methodik der einzelnen Kurstermine gegeben. Am Ende eines jeden
Kurstermins findet sich eine strukturierte Kurzfassung des Ablaufs und eine Beschrei-
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bung moglicher Interaktionen mit den Teilnehmern und Teilnehmerinnen, um einen
schnellen Uberblick zu gewihrleisten. Das Kapitel beinhaltet abschlieBend Hinweise
zur Beteiligung des weiteren Mitarbeiterteams in der Wohngruppe, um eine selbstver-
stindliche und nachhaltige Integration der Lerninhalte in den alltdglichen Umgang
sowie die Unterstiitzung der Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung im Umgang
mit Demenz zu ermdglichen. Weiterfithrende Literaturempfehlungen fiir verschiedene
Bereiche in der Lebensphase Alter bei Menschen mit kognitiver Beeintriachtigung, die
umfassende Materialiensammlung aller verwendeten Unterlagen sowie eine Ubersicht
der genutzten Piktogramme runden in den folgenden Kapiteln die Konzeptionierung
und Durchfithrung eines eigenen Kursangebots ab. Bei der Beschiftigung mit den pra-
xisnahen Materialien wird deutlich, dass Kursangebote eine Moglichkeit darstellen
konnen, die bisherigen Wohn-, Arbeits- und Begleitungskonzepte an die Lebensphase
Alter und einen aktiven Umgang damit anzupassen und zu erweitern. Der starke Fo-
kus auf ein Wohngruppensetting ist einem Bedarf der Praxis geschuldet: Viele Wohn-
einrichtungen beginnen, sich verstarkt mit dem Alterungsprozess ihrer Bewohnerin-
nen und Bewohner zu beschiftigen. Insbesondere Demenzerkrankungen werden von
vielen Wohneinrichtungen als kaum zu bewiltigende Herausforderung fiir die gesam-
te Wohngruppe erlebt. Wenn Menschen, die mit ambulanter Unterstiitzung leben, an
Demenz erkranken, ziehen sie nach unserer Erfahrung hiufig ebenfalls in Wohn-
gruppen der Eingliederungshilfe oder in Altenpflegeinrichtungen um.

Wir sprechen im Folgenden von ,behinderten Menschen® wenn es um das ,Behin-
dert-Werden‘ durch gesellschaftliche Barrieren, behindernde institutionelle Bedingun-
gen und Ahnliches geht, und ansonsten von ,Menschen mit kognitiver Beeintrichti-

gung’.
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2. Demenz bei kognitiver
Beeintrachtigung

Als Demenz werden unterschiedliche hirnorganische Erkrankungen bezeichnet, wel-
che sich sowohl im Verlauf der jeweiligen Demenzform als auch in deren Ursachen
unterscheiden. Dies wird auch mit dem Oberbegriff des demenziellen Syndroms be-
schrieben (Falk 2015, 56 ff.). Demenz wird in der Internationalen statistischen Klassifi-
kation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme (ICD-10) der Welt-
gesundheitsorganisation gekennzeichnet als ,ein Syndrom als Folge einer meist chro-
nischen oder fortschreitenden Krankheit des Gehirns mit Storung vieler hoéherer
kortikaler Funktionen, einschlieSlich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung,
Rechnen, Lernfahigkeit, Sprache und Urteilsvermogen. Das Bewusstsein ist nicht ge-
triibt. Die kognitiven Beeintrdchtigungen werden gewoéhnlich von Veranderungen der
emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder der Motivation begleitet, gelegent-
lich treten diese auch eher auf. Dieses Syndrom kommt bei Alzheimer-Krankheit, bei
zerebrovaskuldren Storungen und bei anderen Zustandsbildern vor, die primar oder
sekundir das Gehirn betreffen (Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation
und Information 2016). Zu den primédren Hauptformen des demenziellen Syndroms
zéhlen die Demenz vom Alzheimer-Typ, vaskuldre Demenzen, die Demenz mit Lewy-
Korperchen sowie bei Pick-Komplex und frontotemporale Demenzen. Bei priméiren
Demenzarten werden die Nervenzellen im Gehirn aufgrund unterschiedlicher Ursa-
chen irreversibel geschddigt. Diese Demenzformen sind unheilbar und kénnen durch
medikamentose und therapeutische Begleitung verlangsamt, aber nicht aufgehalten
werden. Sekundire Demenzen sind durch eine andere Grunderkrankung hervorgeru-
fene Folgeerscheinungen, welche zu Demenzsymptomen fithren. Dazu gehdren u.a.
Stoffwechselstorungen, Vergiftungen oder Mangelerscheinungen (Falk 2015, 70f.).
Diese Art von Demenzen sind prinzipiell reversibel: Das bedeutet, dass die Demenz-
zeichen bei Behandlung der Grunderkrankung wieder verschwinden konnen. Die Be-
sonderheiten der einzelnen Demenzformen, ihre Haufigkeit sowie die Méglichkeiten
und Schwierigkeiten ihrer Diagnose sind an anderer Stelle bereits ausfiihrlich zusam-
menfassend beschrieben worden (u.a. Gusset-Bahrer 2012; Grunwald et al. 2013; Lu-
bitz 2014; Falk 2015) und werden daher hier nicht erneut aufgefiihrt.

2.1 Demenzerkrankungen bei kognitiver Beeintrachtigung

Ahnlich wie bei Personen der Allgemeinbevélkerung steigt auch bei Menschen mit ko-
gnitiver Beeintriachtigung mit zunehmendem Lebensalter das Risiko, an einer Demenz
zu erkranken. International diskutiert werden dabei einerseits Angaben, welche das Vor-
kommen von Demenz bei beiden Personengruppen dhnlich hoch beziffern (Zigman
et al. 2004; Strydom et al. 2009). Andererseits wird bei Menschen mit kognitiver Beein-
trachtigung von einer fiinffach erhohten Erkrankungsrate (Strydom et al. 2013) sowie
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einem rapiden Verlauf ausgegangen (u.a. Kerr 2007, 32), wobei viele, aber nicht alle
Menschen mit Trisomie 21 weitaus haufiger und bedeutend frither erkranken als Men-
schen mit einer anderen Form der Behinderung (Janicki & Dalton 2000). Die Sympto-
me einer Demenz sind vielfiltig und von Person zu Person unterschiedlich. Zu den
Zeichen einer Demenz vom Alzheimer-Typ zdhlen u.a. zunehmende Gedachtnisbeein-
trichtigungen im Kurzzeit- und Langzeitgedachtnis, abnehmende Orientierungs- und
Sprachfahigkeit, Beeintrachtigungen im Planen von Abldufen und Handlungen, Hallu-
zinationen, Wahnvorstellungen (Schroder, Pantel & Forstl 2004) sowie stereotype Be-
wegungsmuster, Schreiphasen und Umherwandern (Stoppe 2006, 38). Bei Menschen
mit kognitiver Beeintrachtigung sind diese Symptome prinzipiell auch zu beobachten,
ebenso individuell geprigt und von unterschiedlichen personlichen, sozialen und um-
gebungsbezogenen Einfliissen abhingig (Prasher 2005, 7). Ein bedeutender Hinweis
auf eine mogliche demenzielle Erkrankung ist eine Verschlechterung der individuell
vorhandenen alltags- oder lebenspraktischen und kommunikativen Fédhigkeiten, ab-
nehmendes Interesse an vormals geschétzten Téatigkeiten oder Aktivititen und Unruhe
(Kerr 2007, 31). Menschen mit Trisomie 21 zeigen mit fortschreitender Demenz hau-
fig auditive oder visuelle Halluzinationen, Wahnvorstellungen, Verhaltensauffilligkeiten
wie Aggressionen, verbale Ausbriiche bzw. Schreiphasen oder Ruhelosigkeit (Urv, Zig-
man & Silverman 2010). Bei Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung treten manche
Demenzsymptome jedoch haufig anders (,atypisch‘) als im Bevolkerungsdurchschnitt
auf, auffillige Verhaltensdnderungen werden félschlicherweise der geistigen Behinde-
rung zugeschrieben (,diagnostic overshadowing’) oder die Anwendung bestehender
Testverfahren ist aufgrund von begrenzten Moglichkeiten der Kommunikation nicht
moglich (Fisher & Kettl 2005). Trotz aller Schwierigkeiten in der Feststellung einer De-
menz muss eine Differentialdiagnose erfolgen, um eine Abgrenzung zu anderen psychia-
trischen Erkrankungen wie Depression oder Grunderkrankungen, die zu Verwirrtheits-
zustanden fiithren konnen, ausschlieflen zu konnen (Kerr 2007, 35ff.). Eine Demenz-
diagnose kann besonders unterstiitzt werden, wenn Veridnderungen im Verhalten oder
in den individuellen Féhigkeiten moglichst iiber einen ldngeren Zeitraum von vertrauten
Personen beobachtet und dokumentiert werden (Haveman & Stoppler 2010, 104).

Die Vielfalt moglicher Demenzsymptome zeigt die Auswirkungen auf das Wohlbe-
finden der Person mit Demenz, verdeutlicht aber auch gleichzeitig die Herausforde-
rungen, welche in der Begleitung oder im Zusammenleben entstehen konnen. Daher
soll nun auf die Situation der Fachkrifte und der Mitbewohnerinnen und Mitbewoh-
ner als bedeutende Personen im sozialen Netzwerk des Menschen mit Demenz néher
eingegangen werden.

2.2 Die Situation der Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen
in Wohngruppen der Eingliederungshilfe im Umgang
mit Demenz

Demenz bei geistiger Behinderung wird von den begleitenden Mitarbeitern und Mit-
arbeiterinnen ganz unterschiedlich erlebt. Bisher hat die {iberwiegend internationale
Forschung gezeigt, dass das Auftreten von alterungsbedingten Erkrankungen wie De-
menz die Einrichtungen der Behindertenhilfe sowie die dort beschiftigten Fachkrifte
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auf verschiedenen Ebenen herausfordert. Strukturell wird eine Umstellung und Erwei-
terung von Angeboten und Arbeitsbereichen nétig, um auf die neuen Anforderungen
in der Begleitung von Menschen in unterschiedlichen Phasen des Erwachsenenalters
reagieren zu konnen (McCallion et al. 2012, 257). Auf Mitarbeiterseite erfordert diese
Umstrukturierung auch ein Nachdenken iiber die eigene berufliche Rolle und das An-
passen der eigenen Arbeitsweisen. Das individuelle professionelle Selbstverstindnis
und das bisherige professionelle Handeln werden dadurch beeinflusst: Wo zuvor die
padagogische Begleitung der Menschen mit kognitiver Beeintrichtigung auf moglichst
weitreichende Forderung und Selbststindigkeit ausgerichtet war (McCarron et al.
2010a, 143), wandelt sich der Arbeitsschwerpunkt zu einem wertschitzenden Einfiihlen
in demenziell bedingt verdnderte und irgendwann abnehmende Fihigkeiten und eine
Begleitung dieses Prozesses (u.a. Service 2002, 215; McCarron et al. 2010a, 143; Wil-
kinson et al. 2004, 7). Die dadurch notwendige Aushandlung und Neudefinition des
eigenen beruflichen Selbstverstindnisses und der professionellen Rolle wird haufig als
- zumindest zunichst - sehr schwierig erlebt (Watchman 2005, 158; Wilkinson, Kerr &
Cunningham 2005, 389).

Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen beschreiben eine Vielzahl von demenziell oder
alterungsbedingten Veridnderungen im Berufsalltag. Soweit nicht anders angegeben,
wurden alle in dieser Arbeit verwendeten Zitate dem Forschungsprojekt von Lubitz
(2014) entnommen. Die folgende Ubersicht zeigt eine Zusammenfassung von héufi-
gen Erfahrungen und Belastungen der Beschiftigten in Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe im Umgang mit Demenz:

Situation der Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen im Umgang mit Demenz bei geistiger
Behinderung: Erfahrungen und Belastungen im Wohngruppenalltag

Demenz beeinflusst die Arbeitsweisen und das Zusammenleben in Wohngruppen:

= Steigende Arbeitsbelastung aufgrund des zunehmenden Hilfe-, Pflege- und Beaufsichti-
gungsbedarfs

= Genereller Personal- und Zeitmangel

= Wenig Wissen zu alterungsbedingten Themen wie Demenz

= Schwierigkeiten im Erkennen von demenziellen Verhaltenssymptomen und auch der Abgren-
zung zu anderen Erkrankungen

= Unsicherheiten im Umgang mit Demenz

= Erleben von Aggressionen in der Pflege

= Eigene hohe Anspriiche an individuelle Betreuung aller Gruppenmitglieder kénnen nicht
immer erflllt werden

= Versuch, die eigenen Handlungen situativ auf die Bedurfnisse der Person mit Demenz einzu-
stellen

= Notwendigkeit fur starker fursorgliches und vorausschauendes Verhalten

= Vermeidung von problemausldsenden Situationen

= Hohe emotionale Beteiligung, Mitgefiihl und Trauer durch das Miterleben einer Demenz

= Ausbalancieren der Bedirfnisse aller Bewohner und Bewohnerinnen wird im Demenzverlauf
immer schwieriger

= Vermehrte Konflikte zwischen den Bewohnern und Bewohnerinnen und dem Team bzw.
innerhalb der Bewohnerschaft

= Eigene Versuche, die Bewohner und Bewohnerinnen tGiber Demenz zu informieren, bringen
keine Anderung oder Verbesserung der jeweiligen Gruppenkonflikte
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= Miterleben oder Gestaltung von Sterbe- und Trauerprozessen

= Zunehmende Schwierigkeit in der Arbeit mit Angehdrigen: Begleitung und Unterstitzung von
Familienangehorigen der Person mit geistiger Behinderung und Demenz sind zu leisten

= Erzwungenes Umdenken im Verstandnis des eigenen professionellen Handelns und der
individuellen beruflichen Rolle

= Drohender oder vollzogener Auszug eines Menschen mit Demenz in eine Pflegeeinrichtung
wird als groRer Verlust, Abschieben der Person oder eigenes Versagen erlebt.

Weitere Beeinflussungen sind direkt auf die demenzielle Erkrankung bezogen. Da kei-
ne oder nur wenig Kenntnisse iber Demenz bestehen, werden kognitive und verhal-
tensbezogene Symptome als besonders herausfordernd erlebt (Oliver et al. 2000), weil
diese als unerkldrlich und nicht vorhersehbar eingeschdtzt werden (Lloyd, Kalsy &
Gatherer 2008). Als besonders stressvoll werden Veranderungen im Verhalten und in
der Personlichkeit empfunden. Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen (Tab. 1, 2) berichten
neben einer Abnahme der alltagspraktischen Fahigkeiten und einer Verwechslung von
bekannten Abldufen oder Routinen von Anzeichen wie Vergesslichkeit, Verwirrtheit,
Orientierungslosigkeit, Unruhe, Umherwandern und einem gestorten Schlaf-Wach-
Rhythmus. Zeit- und Arbeitsdruck entstehen durch die vermehrt notwendige konstan-
te Beaufsichtigung sowie die Zunahme an Pflegebediirftigkeit der Person mit Demenz.
Diese benétigt nicht nur mehr Unterstiitzung, sondern auch mehr Zuwendung und oft
eine Eins-zu-Eins-Begleitung, wenn sie plotzlich dngstlich, anhénglich, hilflos, aber
auch launisch und aggressiv reagiert (Lubitz 2014, 147ff.).

Alltagspraktische Aufgaben miissen vermehrt stellvertretend ausgefithrt werden.
Um Teilhabe zu erméglichen, miisste der erkrankte Mensch dabei einbezogen werden,
auch wenn das viel Hilfestellung und Zeit kosten wiirde. Oft dndert sich aber die Hilfe-
bedarfsgruppe und die benétigte Zeit steht nicht zur Verfiigung. Eine weitere Her-
ausforderung besteht darin, dass auf Teamebene ein gemeinsamer Weg gefunden wer-
den muss, mit voranschreitenden Abbauprozessen und demenziellen Verinderungen
umzugehen. Das ist dann besonders schwierig, wenn unterschiedliche Meinungen dar-
iber bestehen, wie zum einen die Begleitung an sich gestaltet werden soll und wie zum
anderen durch die Demenz entstehende Einschrinkungen der Mitbewohnerinnen und
Mitbewohner ohne Demenz verhindert werden kénnen (McCarron & McCallion
2005, 143f.). Dieses Abwidgen der jeweiligen Bediirfnisse aller Nutzer und Nutzerinnen
innerhalb eines Wohnangebots und das stindige Ausbalancieren von unterschiedli-
chen Bedarfen und Wiinschen von Bewohnern und Bewohnerinnen mit und ohne De-
menz ist eine neue Komponente in der tiglichen Arbeit. Aufgrund von akuten Not-
situationen werden die Bediirfnisse der Person mit Demenz zuerst beachtet, was von
den Begleitpersonen als zwar nétig, aber auch als ungerecht fiir die weitere Bewohner-
schaft erlebt wird. Somit ist es ein bedeutender Belastungsfaktor, nicht allen Grup-
penmitgliedern gleichermaflen gerecht werden zu kénnen (McCarron et al. 2010a,
146). Dass die Mitbewohnerinnen und Mitbewohner hédufig ihre Bediirfnisse denen
des Menschen mit Demenz unterordnen miissen und sie meist nichts iiber Demenz
und die Griinde fiir ihre individuell erlebten Einschrinkungen wissen, fithrt zu ver-
mehrten Konflikten innerhalb der Bewohnerschaft sowie zwischen ihnen und dem
Team (McCallion, McCarron & Force 2005, 368). Die Mitarbeiter und Mitarbeiterin-
nen haben dann die zusitzliche Aufgabe, schlichtend und vermittelnd in diese Kon-
flikte einzugreifen.
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Tabelle 1: Erfahrungen mit Demenz bei geistiger Behinderung — Erlebnisse der Mitarbeiter
und Mitarbeiterinnen in Bezug auf Anzeichen von Demenz

Verlust von
Interessen
und Fahig-
keiten

Verwechslung
von bekann-
ten Ablaufen

Schreiphasen

Halluzina-
tionen

Bedeutung
von Routinen
und Tages-
struktur

Emotionale
Veranderun-
gen

,Sie hat eine akribische Ordnung im Kleiderschrank. Sie legt akribisch ihre Wé-
sche und jetzt schmeift sie einfach alles weg. Wir haben jetzt mal wieder den
Schrank gemeinsam aufgerdumt, da haben wir Sachen raus geholt, die vermiss-
te sie schon Jahr und Tag, da wusste sie gar nicht mehr, dass sie die noch hat.
Also, sie verbaselt selbst regelrecht die Sachen und wei3 nicht mehr wo sie sind.“

,Unter Umstdnden kam das dann auch schon mal vor, dass sie auch ihren Wa-
schekorb mit der Dreckwésche dann wieder eingeraumt hat oder umgekehrt*

»~Dann haben diese Schreiphasen angefangen. Das war eigentlich die Zeit, wo
sie permanent nur geschrien hat. Das war aber schon die Zeit, wo sie nicht mal
mehr mit einer Handflihrung gehen konnte, sondern nur noch untersttitzt von
vorne von zwei Personen beziehungsweise im Pflegerollstuhl dann auch. Und wir
Kollegen uns gegenseitig auch unterstlitzen mussten dann auch, weil diese
stundenlangen Schreiphasen waren fiir die Bewohner unglaublich anstrengend
auch auszuhalten, und auch fiir die Mitarbeiter, fir die Kollegen. Und das war
eine unglaubliche Belastung fiir die Bewohner. Wenn sie das auch kaum aus-
halten konnten. Auch wir haben das schon ein bisschen abwechselnd gemacht,
haben dann gesagt, wollten sie auch nicht unbedingt alleine lassen in diesen
Phasen. Wenn es dann wirklich (ber Stunden ging, wer begleitet das jetzt mal
fiir eine Weile?*“

»,Dass sie da Halluzinationen hatte, sie hat da ganz oft irdendwas gesehen, was
nicht existiert. Schrie dann und war am Wehren, am Abwehren dann auch im-
mer. Und hat uns dann gar nicht mehr wahrgenommen, sondern hat da irgend-
welche Bilder gesehen, Personen gesehen, keine Ahnung was gesehen, die ihr
auch Angst gemacht haben, ne? Ganz, ganz viel Angst.“

»Ich habe einen Bewohner als Beispiel, der in Rente getreten ist und véllig aus
seinem Alltag gerissen wurde, und wo dann Alzheimer diagnostiziert war schon
ldnger, aber da durch die wegfallende Alltagsstruktur ist es eben halt, ja we-
sentlich auffélliger geworden, dass er so ein Stlick weit orientierungslos wirkt
und er halt so Fixpunkte verloren hat.“

,Dieser Wechsel, dieser emotionale Wechsel, dann ist er jubelhoch jauchzend
und singt Mérchen und erzahlt irgendwie und ist auch ganz klar und stellt auch
eine klare Frage, und dann ist er wieder véllig in sich gekehrt und ruhig und man
spricht ihn an und bekommt keine Antwort.“
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Tabelle 2: Erfahrungen mit Demenz bei geistiger Behinderung — Erlebnisse der Mitarbeiter
und Mitarbeiterinnen in Bezug auf mogliche Konflikte bei Demenz

Verwirrung
und Orientie-
rungslosigkeit

Abwehr
in der Pflege

Zeitliche
Orientierungs-
losigkeit

Abnehmende
Fahigkeiten
und nach-
lassende
Interessen

Konflikte
zwischen

den Gruppen-
mitgliedern

Vermittlungs-
versuche bei
Konflikten

,Sammelt-, schmeif}t dreckige Sachen in den Schrank rein und holt ganz viele
Sachen raus und rdumt um und packt aus und teilweise schléft er in Situationen
ein, beim Essen im Sitzen, wo man denkt, da wiirde man ja so nicht einschlafen.
Dann lauft er orientierungslos durch die Gruppe vom Ess- zum Wohnbereich, ins
Zimmer auf das Bett, wieder zurtick, in die Kiiche, holt sich fiinf Tassen Kaffee
nacheinander, wiirde sich zehn Scheiben Brot schmieren und nicht aufhéren zu
essen”

»Wird natlirlich auch immer wehriger, wenn es um Dinge geht wie Pflege, die er
gar nicht mag. Also, da teilweise auch dann richtig aggressiv auch, ne? Verbal
aggressiv und sich wehrend, genau. Das nimmt zu, das hat zugenommen.

,Zum einen die Vergesslichkeit wirklich, dass die Struktur, die vorher da war,
wegbricht, weil derjenige nicht mehr wei3, wie spéat es ist und gibt es jetzt Mit-
tag, dabei ist es schon drei Uhr nachmittags.“

»,Dann die Kérperpflege, die teilweise dann vorher selbststéndig lief und dann
pl6tzlich wegbricht und nicht mehr gemacht wird, weil sie einfach vergessen
wird. Oder auch bei der Kérperpflege einfach Dinge libersprungen werden wie
zum Beispiel das Abtrocknen nach dem Duschen, da wird sich dann einfach
angezogen. Freizeit, dass vorher Freizeitangebote wahrgenommen werden, die
Jjetzt nicht mehr wahrgenommen werden, so selbststéndig das Haus verlassen,
vielleicht irgendwohin gehen, zum Weihnachtsmarkt gehen. Ja, Verwalten von
Geld selbststédndig, dass derjenige nicht mehr wei3, wie viel Geld habe ich denn,
bekomme ich jetzt noch Geld oder meint, er hat zu wenig Geld, ihm wurde Geld
geklaut, solche Dinge. “

»,Da gibt es richtige Konfliktsituationen. Und wie gehe ich dann in diesen Situa-
tionen um, ne? Wie verhalte ich mich da, wie mache ich dem Bewohner, der sich
zurtickversetzt fiihlt, klar, dass es ja gar nicht so ist, und ja, dieses auch-, nattir-
lich kann man denen sagen: ,Ja, derjenige ist dement.” Und das tun wir auch, ja,
teilweise sind die Bewohner ja dann auch ungeduldig und sagen dann: ,0h man,
das haben wir dir schon dreimal gesagt!‘ Eine schnauzt den dann quer (ber die
Tische an und haut ihm da Dinge an den Kopf und wir sagen dann auch situa-
tionsbezogen: ,Der kann nicht anders, das ist so, ne? Da mlisst ihr ein bisschen
geduldiger sein, so, ne und das wird sich auch nicht mehr &ndern, ne?*“

»Ich versuche dann immer, dann eben auch méglichst zu erkldren dann auch,
dass es jetzt im Moment einfach eine doofe Phase ist und auch richtig doof ist
fir die anderen, das irgendwie mit aushalten zu mussen, und dass wir einfach
nur versuchen kénnen, das méglichst, ja, zufriedenstellend kann das nie sein,
aber moglichst irgendwie auffangen zu kbnnen dann auch. Aber eben, versuche
ich dann auch eben immer zu vermitteln dann auch: ,Wir wiirden das bei euch
genauso machen, ne? Wenn es euch mal nicht so gut geht.*“
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Tabelle 3: Fachliche und emotionale Belastungen durch Demenz aus Sicht der Mitarbeiter
und Mitarbeiterinnen

Mitleid
und Trauer

Hilflosigkeit
und Belastung

Uberschrei-
tung aller
Grenzen

Mitleid
und Trauer

Es geht an
die eigene
Substanz
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»~Da man hier ja eine fast familiére Beziehung zu den Bewohnern aufbaut, wir
sind ja quasi flir die Bewohner hier die Familie, bewegt einen so ein Altersabbau
natlirlich auch, und vor allem, wenn er sehr zeitig anfangt und auch gerade bei
Demenzerkrankung, wenn man dann feststellt, dass es rapide abgeht. Es ist bei
Jjedem einzelnen Bewohner, bei dem man das feststellt oder diagnostiziert wur-
de, immer wieder auch erschreckend und man méchte immer versuchen, das
irgendwie aufzuhalten oder den Verlauf, dann redet man sich ein, der Iguft dann
stufenweise ab und nicht steil runter. Also, ja es fallt schwer, das miterleben zu
miissen und sehen zu miissen.“

»Ich selbst als Mitarbeiter war ja auch schon echt fertig, wenn sie da ihre
Schreiphasen gekriegt hat und war nicht zu beruhigen und wir konnten nichts
tun und man steht hilflos davor, man ist einfach-, man ist fertig, man kann es
irgendwann nicht mehr ertragen oder ich konnte es nicht mehr ertragen, muss-
te da raus. Und dann die Leute, die Mitbewohner, die haben das die ganze Zeit
so. Die k6nnen nicht irgendwie dann nachmittags nach Hause gehen und sa-
gen: ,Gut, das war'’s flir heute und morgen habe ich frei‘.”

~Wé&hrend der schlechten Phasen wusste ich ja schon, dass eigentlich, also alle
menschlichen Grenzen sind ja liberschritten worden, also was die Geduld be-
deutet und dass das ja nicht nur eine Zumutung fiir die Mitbewohner und fiir
Mitarbeiter war, sondern also in meinen Augen: die Situation war absolut un-
ertraglich.”

,Da zusehen zu miissen immer, dass die Menschen einfach ihr Umfeld nicht
mehr erkennen, die Bezugsperson, die dem Menschen nahe sind, einfach als
solche nicht mehr erkennen, das ist natlirlich auch eine schmerzliche Sache
einer Demenz. Also, natiirlich fiir Angehérige, die demente Menschen haben,
also, demente Eltern zum Beispiel, ganz schrecklich. Aber ich finde es hier auch
furchtbar so, ne, weil man tut und macht ja wirklich sehr viel und ist verantwort-
lich fiir den Menschen und man hat eine Beziehung aufgebaut und der erkennt
einen nicht mehr, ne, so: ,Wer bist du?‘“

,ES ist so Aggression, also es ist schon anstrengend. [...] Also es geht einem, ja,
an die Substanz dann auch, ne. Man bewahrt zwar immer die Ruhe, es kommt
immer wieder auf, ne so, das ist wieder nochmal und nochmal. Und wenn sie
dann so am rumbrdillen ist oder: ,Lass mich in Ruhe und ich mach das nicht‘ und
S0, also das ist schon-. Man muss sich immer wieder so zuriickholen und sich
sagen: ,Okay, jetzt erklérst du das nochmal. Jetzt, die kann ja eigentlich nichts
dafiir, weil sie es wahrscheinlich selber nicht versteht’ und das man dann, ja,
versucht, ruhig zu bleiben. “
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Belastungen werden aber nicht nur durch den Verlauf der demenziellen Erkrankung
und durch deren Auswirkungen auf den Wohngruppenalltag und das soziale Mitein-
ander erfahren, sondern entstehen auch in der individuellen Aushandlung der Situation
zwischen der Person mit Demenz und der begleitenden Fachkraft. Das geschieht, wenn,
wie oben beschrieben, Verantwortung fiir das Wohlergehen aller Bewohner und Be-
wohnerinnen besteht, das demenziell bedingte Verhalten aber zu Ausgrenzung aus der
Gruppe fiihrt: Die Ablehnung des Menschen mit Demenz durch die Gruppenmitglie-
der scheint fiir die Fachkrifte zwar emotional nachvollziehbar, muss aber dennoch még-
lichst verhindert werden. Weiterhin kann es sein, dass einige Bereiche der Demenz-
begleitung die Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen an ihre personlichen Belastungsgren-
zen bringen. Der Umgang mit Demenz wird dann als stindige Gradwanderung im
Kontakt und als konstante Geduldsprobe fiir das eigene professionelle Handeln erlebt.

Die genannten Aspekte von Demenzbegleitung konnen ganz individuell unter-
schiedlich wahrgenommen werden (Tab. 3): Manche Teammitglieder erleben Demenz
ausschliefllich als belastend, wiahrend andere die Begleitung auch als positive Heraus-
forderung, deren Bewdltigung als machbar und spannend erlebt wird, beschreiben.
Dies gelingt, wenn trotz aller Stressmomente die Arbeit als positiv erlebt wird und
Herausforderungen mit einem grundlegenden Optimismus begegnet wird. Mitarbeiter
und Mitarbeiterinnen erfahren Entlastung, wenn Krisensituationen im Gruppenalltag
erfolgreich gelost werden und sie sich so einbringen konnen, wie es ihrer Vorstellung
von ihrer beruflichen Rolle entspricht. Zudem erleichtert die Erkenntnis, dass Lebens-
qualitdt auch bei fortschreitender Demenz erhalten und erméglicht werden kann, den
Umgang mit Belastungen und Stress. Es féllt leichter, die belastenden Abbauprozesse
und Angste von Bewohnerinnen und Bewohnern zu ertragen, wenn es gelingt, dass
der Person mit Demenz Gutes getan werden kann und unmittelbar positive Auswir-
kungen der Arbeit verspiirt werden konnen. Riickhalt im Team und das Erfahren von
Anerkennung fiir die geleistete Arbeit sind weitere wichtige Faktoren. Hilfreich sind
auch ganz personliche Strategien wie privaten Ausgleich zur Arbeit schaffen, Hobbys
nachgehen oder sich entspannen (Lubitz 2014, 159ft.).

2.3 Situation der Mitbewohnerinnen und Mitbewohner
von demenzkranken Menschen in Wohneinrichtungen

Mitbewohnerinnen und Mitbewohner sind wichtige Begleitpersonen im Umgang mit
Demenz. Das liegt einerseits daran, dass sie aufgrund des Zusammenlebens unmittel-
baren und alltdglichen Kontakt zu der Person mit Demenz haben. Andererseits sind
die Mitbewohnerinnen und Mitbewohner neben Fachkriften, Kollegen und Kollegin-
nen oder Familienangehorigen meist die einzigen konstanten Kontakte im sozialen
Netzwerk. Aufgrund des gemeinsamen Wohnens oder des Besuchs des gleichen Ar-
beitsortes bestehen héufig langjahrige Beziehungen, die mehr oder weniger intensiv,
freiwillig und freundschaftlich sein konnen. Bisher wurde jedoch der Situation der
Mitbewohnerinnen und Mitbewohner im Umgang mit Demenz eher wenig Bedeutung
beigemessen (Dodd, Turk & Christmas 2009, 19; Wilkinson, Kerr & Rae 2003, 27). Er-
freulich ist jedoch, dass das individuelle Erleben von Demenz seitens der Mitbewohne-
rinnen und Mitbewohner mehr und mehr in den Fokus gerit sowie praktikable Mog-





