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Schulungsreihe flr pflegende Angehoérige

Modul 4

Eigene Bedurfnisse erkennen, Grenzen setzen und

akzeptieren, die Erkrankung gemeinsam bewaltigen

Ziele
Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer:
» werden sich ihrer eigenen Motivation zur Pflegetibernahme bewusst.

* erkennen die Wichtigkeit und Notwendigkeit der Selbstpflege. Sie erkennen
und akzeptieren eigene Bedurfnisse und finden Wege/Mdglichkeiten diese zu

erfullen.

* lernen Wege und Mdglichkeiten der Entlastung durch gezielte Entspannung
und die Mobilisation von Ressourcen im Austausch mit anderen Betroffenen

kennen.

* entwickeln eine gesteigerte Bereitschaft zur Hilfeannahme.

* Durch Wissensvermittlung kann das Angebot Unsicherheit und Angst reduzie-
ren. Die Teilnehmer werden erfahren, welchen Stellenwert bestimmte Verhal-
tensweisen Demenzerkrankter (Ruckzug, Tarnen, Verleugnen, Anhanglichkeit
u.a.) im Rahmen der Krankheitsbewaltigung haben, und werden sich mit eige-
nen Bewaltigungsstrategien auseinandersetzen. Sie werden Madoglichkeiten
kennen lernen, die oder den Erkrankte/n bei der Krankheitsbewaltigung zu un-

terstutzen.

Umfang:

3x eine 1/2 — 3/4 Stunde bzw. im Verlauf der Schulungsreihe bedarfsorientiert ein-
gestreut
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Themen/Bausteine

Eigene Bedurfnisse erkennen, Grenzen setzen

Mdoglichkeiten und Grenzen der
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Hinweis fur die Kursleitung:  Anleitung zur Selbstpflege und
die Erfahrung von Selbstpflege sind wesentliche Bestandteile
dieser Schulungsreihe und kénnen daher nicht allein Thema

eines Moduls an einem bestimmten Abend sein. Diese Thema-

tik muss sich durch die ganze Schulungsreihe ziehen und im-
mer wieder aufgegriffen und erfahrbar gemacht werden. Dies soll erreichen, dass
die Teilnehmerinnen und Teilnehmer den positiven Nutzen spiren, den Selbst-
pflege fur sie haben kann. Sie sollen erleben — das ist die Kunst der Kursleitung —
dass, selbst wenn wenig Zeit ist (in dieser Schulungsreihe ist es ein groRes Pen-
sum an Wissensvermittlung/zu Hause ist es die Hausarbeit und Pflege des er-
krankten Angehdorigen), Zeit zur Selbstpflege bleiben muss.

Zum Einstieg erhalten die Teilnehmerinnen und Teilnehmer kurz einige allgemeine
Informationen Uber die Situation pflegender Angehdriger von Menschen mit De-

menz in Deutschland. Die Botschaft dabei lautet: ,Sie sind nicht allein®.

Anschlie3end erhalten die Teilnehmerinnen und Teilnehmer die Gelegenheit, sich
uber ihre Motivation zu pflegen Gedanken zu machen. Im néchsten Schritt héren
sie, auf welche Belastungssymptome sie achten muissen. Die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer werden erkennen, dass sie nicht allein von Belastungs- oder

Uberlastungsgefiihlen betroffen sind und dass diese Gefiihle legitim sind.

Achten Sie als Kursleitung darauf, dass nicht von lhrer Seite ein zu grof3er
Schwerpunkt auf Be- und Uberlastung gelegt wird und dass die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer in der Diskussion nicht darin ,verharren” und ein ,gemeinsames
Klagelied* anstimmen. Wertschatzen Sie jedoch ihre AuBerungen und leiten im-
mer wieder zu Méglichkeiten der Selbstpflege tber.

Der Schwerpunkt in diesem Modul sollte darauf liegen, Méglichkeiten zur Selbst-
pflege/zum Selbsterhalt zu diskutieren und sie damit allen Teilnehmerinnen und

Teilnehmern zuganglich zu machen.
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1 Die Situation pflegender Angehoriger in Deutschla  nd

In Deutschland leben — schauen wir auf die Menschen uber 65 Jahre — schét-
zungsweise 1,1 Millionen Menschen mit Demenz (Deutsche Alzheimer Gesell-

schaft, Bickel 2008). i
EDé . Kurse fiir pflegende An gehorige

Die meisten von ihnen (ca. 60%) wer- “ i ﬁ

den zu Hause von ihren Angehdrigen
versorgt (BMFSFJ 2002).

" 'In Devtschland leben
&1 Million Menschen
mit Demenz

Foto: (0) Mike Schwarzenbeck/ PIXELIO

cee

EDe 80% der pflegenden Angehorigen

Kursefr pflegende Angeharige

80% der pflegenden Angehdrigen sind Frauen. (BMFSFJ 2002)

sind Frauen

Die meisten der pflegenden Ange-
horigen — nach einer &sterreichi-

70% der pf|egenden SChen El’hebung 70% (PO'
\ Angehérigen fuhlen .
e Brrant sich ,ab und zu* chobradsky et al. 2005) — fuhlen
bis ,fast immer*
iiberlastet sich ,ab und zu“ oder ,fast immer"
Folie Demenz Statistik |_Modul-3_Version Okt. 2008 EDe- Entlastungsprogramm bei Dermenz U be rl aStet .
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2 Motivation zur Pflegeliibernahme

Hinweis fur die Kursleitung: Es ist davon auszugehen, dass
Angehdrige Uber ihre Motivation zur Pflege offentlich nur un-

gern sprechen. Dennoch ist es wichtig, einen Reflexionsprozess

anzustol3en. Die Angehoérigen erhalten die Gelegenheit, sich
ihrer Motivation bewusst zu werden — jedoch ohne Zwang, diese nach auf3en kund
zu tun. Das heifl3t, die Kursleitung lasst die Beitrage der Teilnehmerinnen und Teil-

nehmer so stehen, wie sie gesagt werden und wurdigt sie.

Als Anstol3 des Reflexionsprozesses kann die gemeinsame Lebensgeschichte des
Erkrankten und des Angehorigen dienen. In Zweiergesprachen oder Kleingruppen
erzahlen sich die Teilnehmerinnen und Teilnehmer ihre Lebensgeschichten. Dazu
werden die Teilnehmer in der vorherigen Veranstaltung gebeten, Fotos von friher
mitzubringen. Alternativ kbnnen zur Einstimmung auch Bilder der Zeitgeschichte,
aus der Presse, Bilder, die um die Welt gingen oder Ausschnitte aus alten Fern-

sehsendungen, auf Folie oder als PowerPoint-Prasentation prasentiert werden.
Die folgenden Fragen kénnen als Leitfaden genutzt werden:

Wie hat das Pflegeverhéltnis begonnen?

Wie waren die Zeiten vor der Erkrankung?

Welche gemeinsame Lebensgeschichte verbindet Sie und den Erkrankten?

Je nach Gruppenzusammensetzung bzgl. Toleranz und Offenheit kann man die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer fragen, ob Einzelne ihre Geschichte im Plenum

erzahlen mdchten.
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Hintergrundinformation fur die Kursleitung zum Them a Motivation

(tendenziell ist der folgende Abschnitt nicht fir die Prasentation wahrend der

Schulungsreihe geeignet, sondern dient der Hintergrundinformation der Kurslei-
tung)

Bei offenen Befragungen zu ihrer Motivation geben pflegende Angehdérige eine

ganze Reihe von Griinden an. Viele Angehérige nennen mehrere Grunde, die
nach Graldel (2000) alle zwischen den beiden Extremen Pflicht und Zuneigung

eingeordnet werden konnen.

In einer europaischen Studie findet sich das ,Pflichtgefuhl” als starkstes Motiv zur
innerfamiliaren Pflegetibernahme. Angehdrige nennen aul3erdem haufig die Inten-
tion, einen Heimeintritt zu verhindern, da Heime ein negatives Image hatten
(BMFSFJ 2002).

Groning et al. (2004 S. 53 ff) zeigen auf, das gerade Tochter und tendenziell auch
Schwiegertochter sich der moralischen Verpflichtung, die aus dem Anspruch der

Familie und der Gesellschaft erwéchst, schlechter entziehen kdnnen als Manner.

Diese Forschergruppe um Groning (s.0.) unterscheidet materielle Motive, die auf
der Basis sozialer Ubereinkiinfte beruhen (Erbe und Tradition), moralische Motive
(Anstand und Ehre) und individuelle Motive, wie Schuld und/oder Loyalitéat. Teil-

weise sind die Motive miteinander verknupft und verwoben.

»,Die Motivation aus Griinden des Erbes oder der Abstammungslinie ist dabei die traditionellste.
"Wer erbt, muss pflegen’, sagt der Volksmund und sagen Pflegeklauseln in Erbvertragen. Die El-
tern fordern etwas, was sie ihren eigenen Eltern auch gegeben haben und was sie ihrem Namen,
ihrer Abstammungslinie schuldig sind [...] Unter anderem durch die Pflege verdienen sich die jun-
gen Generationen das Recht, den ererbten Besitz zu verwalten oder tber ihn zu verfiigen.

In einer reifen Form ist diese Motivation zur Pflege mit dem moralischen Wert des gerechten Aus-
tausches verknupft, in einer unreifen Form ist diese Pflege eine Last, eine besondere Form der
Versachlichung und Verrechtlichung von generativer Solidaritat. Wie den Besitz, so erbt man auch
die alten Eltern. [...]
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Der Pflege aus Ehre und Anstand zugrunde liegen konventionelle moralische Einstellungen, die auf
inneren Kontofuihrungen und dem Streben nach einer [...] sozialen Wertschatzung beruhen. Ergeb-
nis solcher familialen Kontoklarungen kann Pflege sein, weil man nichts schuldig bleiben will, denn
das verursacht Scham oder aber auch, weil man andere in den Zustand der Schuld bringen will,
was Uberlegenheit und Aufwertung bedeutet. Pflege aus Anstand und Ehre hat daneben viel mit
dem realen oder phantasierten vorweggenommenen Blick der anderen zu tun. Befurchtet wird,
dass die Umwelt missbilligend zur Kenntnis nimmt, wenn professionelle Hilfe in Anspruch genom-
men wird. Insbesondere die Abschiebephantasie spielt in der Pflege aus Anstand und Ehre eine
Rolle.[...]

SchlieRlich ist noch die Pflege zu diskutieren, die aus den “unsichtbaren Bindungen’ [...] heraus
erfolgt. Sie steht auf dem moralischen Fundament der Loyalitdt und Schuld, [...] Dieser Prozess
des Gebens und Nehmens, durch den sich Loyalitét als unsichtbare Treuebindung zwischen Fami-
lienmitgliedern der unterschiedlichen Generationen entwickelt, beginnt bereits mit der Geburt.
Durch die Tatsache der langen, existentiellen Abhangigkeit der Kinder von ihren Eltern entsteht ein
strukturelles Ungleichgewicht in der Eltern-Kind-Beziehung. Es wird von tatsachlichen Vorleistun-
gen der alteren Generationen (z.B. Erziehung und Bildung der Kinder, materielle Unterstiitzung)
ausgegangen, die die nachfolgende Generation infolge des Anspruchs auf reziproken [wechselsei-
tigem] Austausch an die altere Generation bindet. Das Beziehungshandeln in Familien kann somit
als ein Geben und Bekommen codiert und bewertet werden, dessen Kriterien (u.a. Verdienste,
Leistungen, Anerkennung, Loyalitat, Vertrauen) in einem wechselseitigen Prozess im Verlauf des
Lebens zwischen den Familienmitgliedern und Generationen ausgehandelt werden]...]. Die Pflege
aus dieser Motivation tragt demzufolge den Charakter des Geschenkes — sie ist also selbstlos —
und/ oder der Wiedergutmachung.

Grundlage der Pflege aus Schuld kann die frihe Festlegung eines Kindes auf die Rolle des bzw.
der Fursorgenden fur die alten Eltern sein. Eine auf Schuld basierende Pflegekonstellation, die
urséchlich auf ungeldste familiale Beziehungskonflikte, Erfahrungen von Defiziten, Ablehnungen
oder Schuldzuweisungen zuriickzufiihren ist, kann zu einer lebenslangen Suche nach einem Aus-
gleich, nach Wiedergutmachung oder Abrechnung, zu einem Ersatz werden.

[...] Der Pflege aus Schuld und Loyalitat eigen ist die Bindung, also der Glaube an die besondere
Beziehung und die Hoffnung, dass durch Hingabe etwas auszuheilen ist: die Demenz, vergangene
Konflikte, Schuld, gestorte Beziehungen. In dem MalRe, wie sich diese Hoffnung als falsch erweist
und der Glaube an die Einzigartigkeit der Beziehung zu den Pflegebediirftigen als Irrglaube, wird
die Einseitigkeit der Pflege aus Liebe zur besonderen Quelle der Verzweiflung und emotionalen
Entleerung.”
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3 Belastungen von pflegenden Angehdrigen

Hinweis an die Kursleitung: Die folgenden Informationen tber

die Belastung durch die Pflege eines demenzkranken Men-

schen und ihre Folgen sollten nur kurz_thematisiert werden. Ein
ausfuhrlicher Austausch der Teilnehmer Uber ihre individuellen Belastungssituati-
onen findet in aller Regel am Rande und in den Pausen der Schulungsreihe statt
und ist daher u.U. verzichtbar. Zudem birgt dies die Gefahr, dass depressive Stim-
mungslagen aufkommen, was dem Kursziel — Starkung der Angehérigen — entge-

genwirkt.

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer sollen in diesem Modulteil vor allem auf die
Gesundheitsrisiken aufmerksam werden, die eine chronische Belastung mit sich
bringen kann. So wird fur sie einmal mehr die Notwendigkeit deutlich, sich vor die-
sen negativen Folgen schitzen zu lernen, z.B. durch Strategien und Anregungen,
die ihnen im anschlieRenden Teil des Moduls naher gebracht werden.

3.1 Belastung durch die Pflege eines demenzkranken Angehori-

gen

Die Pflege eines demenzkranken Angehdrigen ist belastend! Davon gehen zumin-
dest die meisten Menschen und auch die meisten Studien aus. Aber die Studien
zeigen auch, dass sich nicht alle pflegenden Angehdrigen gleichermal3en belastet
oder gar uberlastet fihlen. Wie eingangs bereits erwahnt, fuhlen sich 70% der
pflegenden Angehdrigen zwischen ,ab und zu® und ,fast immer” Uberlastet (Po-
chobradsky et al. 2005). Dass sich nicht alle gleichermal3en Uberlastet fihlen, hat
maoglicherweise damit zu tun, dass ,viel Arbeit zu haben” nicht gleichzusetzen ist
mit einer hohen subjektiven Belastung. Eine Aufgabe, die viel Zeit, Kraft und Auf-
merksamkeit fordert, aber Freude oder zumindest zufrieden macht, wird selten als

Belastung empfunden. Wahrend eine Aufgabe, die denselben Zeitumfang, Kraft
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und Aufmerksamkeit fordert und dabei nicht zufrieden macht, als negativer Stress,

also als Belastung empfunden wird.

Studien zeigen, dass sich Frauen starker belastet fihlen als Manner. Es zeigt sich
auch, dass pflegende Ehepartner einem hoéheren Ausmald an Belastungen ausge-
setzt sind als Familienmitglieder in der intergenerativen Pflege, vor allem in Bezug
auf depressive Stérungen, Erschopfungszustdnde und Gliederschmerzen (Adler,
C. etal. 1996 u. GralRel 1998 in BMFSFJ 2002).

3.2 Gesundheitliche Folgen der Belastung

Die hohen korperlichen und seelischen Anstrengungen beeinflussen oftmals die
Gesundheit der Pflegenden. Im Verhéaltnis zur Gesamtbevolkerung haben pfle-
gende Angehorige auffallig mehr oder ausgepragtere korperliche Beschwerden
(GréafRel 1998 in BMFSFJ 2002). ,Krankheitsbedroht sind vor allem emotional ab-
hangige Angehoérige” (Gunzelmann 1996 in BMFSFJ 2002).

EDe' ) Kurse firpflegen de Angeharige
.Pflegende Angehdrige von Demenz-
_ _ o Folgen der Belastung

kranken bilden eine Hochrisikogruppe
fur Erschopfung, Schlaf- und Appetit- * Pflegende Angehérige von

Menschen mit Demenz
storungen, Nervositat sowie fir ver- erkranken haufiger und

haben ausgepragtere
mehrte Einnahmen von Psychophar- BeseiveIdEn dls andem

pflegende Angehdrige.

maka, vor allem gegen Anspannung.

Korperliche Beschwerden, wie Glie-

Folie Demenz Belastung_Modul-3_Yersion Okt 2008 Ede- Entlastungsprogramm bei Demenz

derschmerzen, Herz- und Magenbe-

schwerden, Erschoépfung werden héaufiger von Pflegenden eines Menschen mit
Demenz im Vergleich zu Personen, die altere Menschen ohne kognitive Ein-
schrankungen pflegen, genannt.“ (BMFSFJ 2002, S.202)
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Hintergrundinformation fur die Kursleitung und far ehrenamtlich Tatige

Belastungsfaktoren

Die folgenden Ausfiihrungen zur Strukturierung und Erfassung der Belastungsfak-
toren richten sich nicht an pflegende Angehdérige, sondern sollen lhnen als Hinter-
grundwissen dienen. AulRerdem koénnen sie den Teilnehmerinnen und Teilneh-
mern, die ehrenamtlich tatig werden wollen, gesondert vermittelt werden (z.B. in

Textform mitgeben).

In Befragungen gedulRerte Belastungsfaktoren lassen sich wie folgt zusammen-

fassen:

« zeitliche Belastung durch die Notwendigkeit der standigen Anwesenheit, Ver-

lust an personlich planbarer Zeit; die gestdrte Nachtruhe, standige Mudigkeit;

Schwierigkeiten, Urlaub nehmen zu kénnen

* emotionale Belastung durch die Veranderung der bislang gelebten Beziehung;

Verlust des Vertrauten/ des Partners; das Leiden am ,Ausloschen” der ge-
meinsamen Biografie; das Erleben des Leidens der Angehdrigen und die
Angst, sie bald zu verlieren; den Gedanken, dass es keine Veranderung zum
Besseren gibt; die Nahe zu Tod und Sterben; fehlende Anerkennung sowie
Beziehungsprobleme zwischen Pflegenden und Gepflegten; die Hilflosigkeit
gegenuber den Angstkrisen der Gepflegten, Gribeln Uber potenzielle Gefahr-

dungen; die Gewissensbisse, wenn die Zuneigung zum Gepflegten schwindet

» psychische Belastung, z. B. durch Personlichkeitsveranderungen, Verlust der

vertrauten Person, Ausweglosigkeit der Situation, Hoffnungslosigkeit, Rollen-
wechsel, Angste, Schuldgefiihle, die verhinderte eigene Selbstverwirklichung
und die Veranderung der eigenen Lebensplanung; nicht abschalten kénnen

e mit Fortschreiten der Demenz steigt die Angst vor mdglichem aggressiven
Verhalten der erkrankten Menschen, vor dem Kontrollverlust Uber deren Ver-

halten, vor der immer mehr eingeschréankten Kommunikation und der Mehrar-

11

Modul 4_Inhalt der Schulungseinheit_ November 2011 © EDe - Entlastungsprogramm bei Demenz



Schulungsreihe flr pflegende Angehoérige

beit durch wachsende Unfahigkeit der Erkrankten, alltagliche Aufgaben zu er-
ledigen

* soziale Belastung, z.B. durch das Nachlassen der Kontaktaufnahme zu Freun-

den und Bekannten und die daraus erwachsende Isolation

» finanzielle Belastungen, z.B. durch Aufgabe der Berufstatigkeit; steigende
Pflegekosten (BMFSFJ 2002)

12
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4. Selbstpflege

Hinweis fur die Kursleitung:  Hier geht es in erster Linie
darum, dass Angehdorige erfahren, dass es in Ordnung ist, die

Pflege eines erkrankten Angehérigen zu teilen. Sie sollen

nach Moglichkeit erleben, dass es wichtig und richtig ist, die
Hilfe anderer anzunehmen und mit den eigenen Kréaften zu haushalten. Die Teil-
nehmer werden ermutigt, fir sich selbst zu sorgen und die Erfahrung zu machen,
dass der Selbsterhalt der Pflegeperson unabdingbare Voraussetzung fur das Wohl
des erkrankten Angehorigen ist. Sie lernen, wie wichtig es ist, auch die eigenen

Bedurfnisse zu efrfiillen.

Zur Einstimmung kann das folgende Gedicht dienen:

CIBBDIICIIBD ISP DICIISD I

Der, den ich liebe

hat mir gesagt,

dass er mich braucht.

Darum

gebe ich auf mich Acht

sehe auf meinen Weg und firchte
von jedem Regentropfen,

dass er mich erschlagen kdénnte.
(B. Brecht)

GIBBDDICIBBDDILIBBIDILIBSI I

Das Wohl des an Demenz erkrankten Menschen ist direkt abhéngig vom Wohl der
pflegenden Person, daher missen Sie als Angehorige auch daran denken, ihre

Krafte einzuteilen.
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4.1 Klarung der Begrifflichkeit ,Selbsterhalt/ Selb stpflege”

Hinweis fur die Kursleitung:  Bitten Sie die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer Uber die Bedeutung von Selbstpflege nachzu-

denken und funf Ideen zur Selbstpflege auf ein vorbereitetes

Arbeitsblatt mit den Fragen: ,Was ist fur mich Selbstpflege?*,
~Was davon gestehe ich mir bereits jetzt zu und was nicht?“, ,Was hélt mich davon

ab?“ zu notieren (siehe Materialsammlung; 5-10 Min.).

Lassen Sie die Teilnehmerinnen und Teilnehmer nun kleine Gruppen a 3 Perso-
nen bilden und die Frage diskutieren: ,Was kdonnte mir helfen oder mich unterstut-
zen, bisher vernachlassigte Selbstpflege-Bedurfnisse zu erfullen?” (15 Min.)

AnschlieBend kommen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer wieder zusammen
und haben die Gelegenheit, einige Mdglichkeiten der Selbstpflege und Ideen zur
Erfullung dieser Bedurfnisse vorzustellen. (in Anlehnung an Humbach, Apel, Klein
1998)

Wenn die Diskussion nur schwer in Gang kommt oder auch, um die Gespréache in
den Gruppen anzuregen, kdnnen Sie einzelne Anregungen zur Selbstpflege (siehe
Materialsammlung) auf ein Flipchart oder eine Folie schreiben. Sie kénnen diese

Punkte auch nutzen, um Diskussionsbeitrage zusammenzufassen/einzuordnen.

Insbesondere sollte hier die Frage: ,Was halt mich davon ab?“ diskutiert werden.
Dabei ist darauf zu achten, dass die Teilnehmerinnen und Teilnehmer nicht bei
vordergrindigen Argumenten wie ,mangelnde Zeit“ u. a. stehen bleiben. Mit Hilfe
gezielter Nachfragen , wie z.B. den folgenden, kbnnen Sie die Diskussion einlei-

ten:

»oInd Sie nicht manchmal auch zu erschopft oder einfach nicht in der Stim-

mung, um etwas zu unternehmen, auch wenn Sie Zeit hatten?*

.Halt Sie manchmal die Angst, Ihrem erkrankten Angehérigen kdnnte das nicht
gut tun, davon ab sich Hilfe zu holen?”

14
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 Fragen Sie sich auch manchmal, was die Nachbarn davon halten moégen,

wenn Sie Ihren Angehdrigen stundenweise in die Obhut anderer geben?*

» ,Haben Sie Angst davor durch das Verhalten ihres erkrankten Angehorigen
beschamt zu werden, wenn Sie mit ihm zusammen etwas unternehmen oder

Besuch zu sich nach Hause einladen wiirden?*

» Haben Sie ein schlechtes Gewissen, wenn Sie etwas nur fur sich tun?*

4.2 Verbesserung der Selbstpflege

Hinweis fur die Kursleitung:  Nachdem der Begriff ,Selbst-
pflege” nun mit den Teilnehmern erarbeitet worden ist, fassen
Sie das Thema zusammen und strukturieren es anhand der

folgenden vier Punkte:

a. Bewusstwerdung
b. Entspannung
c. Ressourcen aus der Umgebung aktivieren

d. Ziele im Leben/ Zukunftsperspektiven

Zur Verbesserung der Sorge fur sich selbst ist es zun&achst einmal wichtig, sich der

Notwendigkeit bewusst zu werden. Erst dann kénnen pflegende Angehdrige Ideen

zur Entspannung entwickeln, die als Ausgleich zur kréaftezehrenden Pflege drin-
gend notwendig ist. Denn nur derjenige kann Kraft, Zuversicht, Zuneigung und
Wertschatzung geben, der selbst Uber ein gut gefilltes Reservoir dieser Gaben
verfuigt. Wer sich der Notwendigkeit der eigenen Firsorge bewusst geworden ist,
erkennt, dass er die Pflege eines schwer kranken Menschen nicht allein leisten

kann und muss. Oft gibt es in der Umgebung pflegerische Ressourcen, die es zu
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mobilisieren gilt. Und zu guter Letzt ist es fir das Wohl, fur die Zufriedenheit des
pflegenden Menschen wichtig, eigene Zukunftsperspektiven zu entwickeln. Auch

hierzu wird es in den folgenden Einheiten Ansto3e geben.

a. Bewusstwerdung

Zusammenfassend an die Teilnehmenden: Um die Sorge fur sich selbst zu
verbessern, war es zunachst einmal notwendig, diese Thematik in den Blick zu
nehmen, sich dieser Thematik bewusst zu 6ffnen, sie nicht wie so oft in eine ferne
Zukunft zu verschieben. Im Verlauf der Schulungsreihe sollte klar geworden sei,
dass die Selbstpflege/das ,Fur-sich-selbst-Sorgen” unbedingte Notwendigkeit und
Voraussetzung fur die Pflege eines anderen Menschen ist. Geht es der Pflegeper-
son nicht gut (psychisch oder kdrperlich), ist sie kraftlos, deprimiert, dann ist sie

auch nicht in der Lage fur andere Kraft, Zuneigung, Wertschatzung aufzubringen.

Die Beschaftigung mit dem Begriff ,Selbstpflege” (vorhin/ oder in der letzten Ver-
anstaltung) gab allen Teilnehmenden die Gelegenheit, sich der eigenen Bedurf-

nisse bewusst zu werden.

Hinweis an die Kursleitung:

Durch die fortwahrende Bestéatigung, Wurdigung und Wert-

schatzung, die die Teilnehmerinnen und Teilnehmer wahrend

der Schulungsreihe erfahren, lernen sie nicht nur, dass ihre
Pflegeleistung gut und richtig ist, sondern dariber hinaus auch zu akzeptieren,
dass die Erfullung eigener Bedurfnisse genauso wichtig und notwendig ist.

b. Entspannung

Eine grundlegende Mdoglichkeit, fur sich selbst zu sorgen, besteht darin, bestimmte
Zeiten wahrend des Tages zur Entspannung zu nutzen. Da viele Pflegenden mit
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der Bewaltigung ihrer taglichen Pflichten ausgelastet sind, ist es ihnen oft nicht

mdglich, Entspannungstechniken zu erlernen, die viel Ubung erfordern.

Mit dem Erleben der Phantasiereisen am Ende der gemeinsamen Abende kénnen
die Teilnehmerinnen und Teilnehmer eine Form/Mdéglichkeit der Entspannung
kennen lernen und spuren, wie gut ihnen eine solche kurze Phase des Loslassens
tun kann. So kann es gelingen, die Teilnehmerinnen und Teilnehmer zu animieren,
ahnliche Ubungen (sich einem Tagtraum hingeben, Musik horen, eine Kurzge-
schichte oder Phantasiereise Uber CD héren) auch nach Ende der Schulungsreihe

zu Hause weiterzufihren.

Hinweis an die Kursleitung

Falls bei der Arbeit an dem Begriff ,Selbstpflege“ Vorschlage
zur Entspannung von den Teilnehmenden gemacht wurden,

konnen diese an dieser Stelle noch einmal kurz aufgegriffen

und zusammengefasst werden.

Alternativ ist es auch maoglich, die Frage nach geeigneten Entspannungsmaglich-
keiten an dieser Stelle an die Teilnehmer zu richten und die Ideen/Tipps zur Ent-

spannung am Flipchart zu sammeln.

c. Ressourcen aus der Umgebung aktivieren

Pflegende Angehorige haben oft das Geflhl, es sei wie das Eingestandnis einer
personlichen Niederlage, wenn sie jemanden um Hilfe bitten. Kaum jemand kann
Uber Jahre die zunehmende Pflegeleistung allein bewaltigen ohne dabei selbst

Schaden zu nehmen.

Andere scheuen den Aufwand, den die Organisation von Hilfen verursacht. Ihnen
fehlt die Kraft/ Energie, sich auch noch darum zu kimmern. Am Anfang verursacht
die Aktivierung von Hilfen tatsachlich einen Mehraufwand durch Informationsbe-
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schaffung, Anlernen, Stundenplanerstellung u.a. Langfristig gesehen lohnt sich die
Muhe jedoch immer. Angehdrige sollten ihr demenzkrankes Familienmitglied frih-
zeitig daran gewdhnen, dass mehrere Menschen fir ihn/sie sorgen. Oftmals gibt
es in der weiteren Familie, in der Verwandtschaft, der Nachbarschaft oder im
Freundeskreis Menschen, die stundenweise helfen wirden, wenn sie nur wissten
wie. Um dauerhaft Hilfe zu bekommen, sollten pflegende Angehdrige allerdings
von dem Anspruch absehen, dass andere Helfer alles genau so machen wie sie

selbst und dass es nur eine richtige Art und Weise des Handelns gibt.

Ressourcen erkennen

Um mogliche Ressourcen in Form von Helfern aus der Umgebung aktivieren zu
kénnen, muss man sie zunachst einmal erkennen. Dies wird mit der folgenden
Ubung initiiert: Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer sollen versuchen fiir jede Si-

tuation drei mogliche Helfer zu finden.
Hinweise flr die Kursleitung:

Methodenvorschlag (nach Grothklaus): Karteikarten mit

~Schwierigen” Situationen plus einer moglichen Auswahl an

Helfern (personelle Res-

sourcen) sollen die Teilnehmer dazu anre-

Quizkarten

gen, Hilfen in ihrer eigenen Umgebung zu

erkennen. Mit wem kann ich iiber
familidre Probleme

sprechen?

Wer hilft, wenn ich
krank bin?

Ein Flip-Chart-Bogen wird wie folgt im Vorfeld

beschriftet:

Wer kann mich
beruhigen, wenn ich
sehr aufgeregt bin?

Bei wem kann ich
wirklich ich selbst
sein?

Wen kann ich nachts
rufen/ um Hilfe bitten?

Wer kommt, wenn ich
zum Arzt muss?
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Versuchen Sie fur jede Situation mindestens 3 Helfer zu finden! (moégliche Helfer)

* Ehepartner

e Kinder

e andere Familienangehorige

* Nachbarn

* Freunde

» kirchliche Einrichtungen

» Pfarrer

 Arzt

* andere Professionelle

e Selbsthilfegruppe

e Krankenhauspersonal

* andere
Jeder Teilnehmende zieht eine oder mehrere (je nach zur Verfigung stehender
Zeit) der vorbereiteten ,Karteikarten “ (s. Materialsammlung) mit einer schwierigen
Situation (z. B. ,Wer hilft mir wenn ich krank bin?“ Wer kommt, wenn ich zum Arzt
muss?“ ,Wer kommt mich besuchen, wenn es mir schlecht geht?“ ...) und tberlegt
dann fur sich, ob er im Ernstfall drei Leute aus den vorgegebenen Rubriken (s.0.)

finden wirde. Austausch mit dem Tischnachbarn ist méglich.

Anschliel3end fragt die Kursleitung ins Plenum, wie die Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer zurechtgekommen sind, ob sie drei Leute finden konnten. Nun kann disku-
tiert werden, welche Reserven, Netzwerke im Einzelfall moglich sind und vielleicht

bisher nicht bedacht worden sind.
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Hinweis fur die Kursleitung:  Anschlie3end sollten Sie ent-
weder zu den formalen Entlastungsangeboten der Region

(Selbsthilfegruppen, Demenzcafés, Tagespflege, ...) Uberlei-

ten oder einen Hinweis darauf geben, dass diese Angebote in

einer der nachsten Veranstaltungen vorgestellt werden.

d. Ziele im Leben/Zukunftsperspektiven

Zum Thema ,Fir-sich-selbst-Sorgen” gehért auch, dariber nachzudenken, wie die
Zukunft aussehen kann, insbesondere auch die Zukunft ohne den pflegebeddrfti-
gen Angehorigen. Plane fur die Zukunft zu machen, ist ein Ausdruck von Lebens-
bejahung und Selbstbewusstsein. Es bedeutet, sich nicht einem Schicksal zu er-
geben, sich nicht fremdbestimmen zu lassen, sondern sein Leben selbst ,in die

Hand"“ zu nehmen.

Hinweise fur die Kursleitung: Methode — Gedankengénge
(nach Grothklaus und Humbach, Apel, Klein 1998)

Nachdem Sie den Teilnehmerinnen und Teilnehmern den Sinn

der folgenden Ubung dargestellt haben, stellen Sie ihnen die
folgenden Fragen. Sie stellen ihnen frei, ob sie ihre Gedanken auf Karten stich-
wortartig notieren wollen oder ob sie vielleicht lieber mit geschlossenen Augen
ihren Gedanken nachgehen wollen. Zwischen den Fragen geben Sie so viel Zeit
(~ 5 Min.), dass die Teilnehmerinnen und Teilnehmer Uber ihren Lebensweg

nachdenken kdnnen.

1. Was werde ich tun, wenn ich meinen Angehérigen nicht mehr pflegen muss?
2. Was sind meine Ziele, Winsche und Sehnstichte fir meine Zukunft?

3. Wie ware es, zu versuchen, diese Winsche in meinem augenblicklichen Leben
zu erfullen?
20
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4. Was konnte mir helfen, diese Winsche, Ziele und Sehnsiichte jetzt zu erful-

len?

5. Was ist der erste Schritt, sie in meinem augenblicklichen Leben zu realisieren?

Hinweise fur die Kursleiter:  Schlie3en Sie die Gedankengan-
ge, indem Sie die Teilnehmerinnen und Teilnehmer bitten, die
Gedanken zu behalten und sich die Fragen spéter zu Hause im-

mer mal wieder zu stellen.

Diese Ubung sollte nicht durchgefiihrt werden, bevor die Gruppe tiber Verlust und
Trauer gesprochen hat. Der Gruppenleiter muss berlcksichtigen, dass Gefuhle
von Verlust, Trauer, Hoffnungslosigkeit, Arger etc. hervorgerufen werden kénnen

und muss in der Lage sein, damit umzugehen.

5 Anleitung zu unbefriedigender Angehdrigenpflege

(nach Buijssen)

Hinweise fur die Kursleiter:  Die folgenden anleitenden Schritte
sind ebenfalls als Folie in der Prasentation vorhanden. Nach
dem Vortragen der einzelnen Punkte sollten Sie Raum fir eine

abschlieRende Diskussion des Termins vor dem Hintergrund der

referierten Inhalte der Selbstpflege lassen. Fassen Sie die zentralen Aussagen der

Teilnehmenden bspw. auf einem Flipchart oder einer Folie zusammen.

In der Materialsammlung befindet sich auRerdem das Informationsblatt ,Zehn
Rechte pflegender Angehoriger”, welches kopiert an die Teilnehmenden ausgege-
ben werden kann. Ziel ist es, zu verdeutlichen, das Pflegende nicht nur Pflichten,

sondern auch Rechte haben.
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* Machen Sie alles allein!

» Sie mussen immer, auch nachts, bereit sein!

» Denken Sie immer und ausschlie3lich an den Erkrankten!

* Weisen Sie alle Informationen als Besserwisserei zurick!

« Verzichten Sie unbedingt auf Kontaktpflege und eigene Hobbys!
e Sagen Sie nie, was Sie selbst mochten!

* Machen Sie sich stadndig Sorgen, was passiert, wenn Sie einmal krank wer-

den!

» Gestehen Sie sich die Einschrdnkungen ihres erkrankten Angehdrigen nicht

und verharmlosen Sie diese anderen Personen gegenuber!
* Haben Sie immer Mitleid mit dem Erkrankten!
» Blicken Sie immer mit Sorge und Pessimismus in die Zukunft!

* Beneiden Sie andere Menschen darum, dass Sie sich nicht um einen pfle-
gebedurftigen Angehérigen kimmern muissen!

» Erwarten Sie immer, dass Hilfen, um die Sie bitten, fur Ihre Situation pass-

genau sind!
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Variante zum Abschluss der Veranstaltung:

Hinweise fur die Kursleitung : Zum Abschluss der Selbst-
pflegeveranstaltung konnte statt der Phantasiereise jeder fur
seinen NAachstsitzenden eine Karte mit guten Wunschen zur
Selbstpflege vorlesen (n. Grothklaus).

So bringt man den Teilnehmerinnen und Teilnehmern noch eine ganze Reihe von
Tipps und Moglichkeiten zu Gehdr, die — weil sie durch Gleichbetroffene vorge-
bracht werden - viel tiefer anriihren, als wenn die Kursleitung diese vortragt. Emo-
tional beruhrende Botschaften bleiben bekanntlich viel besser im Gedachtnis haf-
ten. Dazu bereiten Sie Postkarten in der Zahl der Teilnehmenden vor, die sie hin-
ten mit guten Winschen fir die Selbstpflege bekleben (siehe Materialsammlung),
z.B.:

Versuchen Sie, sich jeden Tag eine Stunde fur sich selbst zu nehmen: Sie kénn-
ten ein heiRes Bad nehmen oder Ihr Lieblings-Fernsehprogramm anschauen. Viel-

leicht konnen Sie einen Weg finden, Ferien zu machen

Lassen Sie jeden Teilnehmenden eine Karte ziehen und bitten Sie ihn, diese sei-
nem Sitznachbarn laut vorzulesen und dem anderen zu schenken. Da alle mith6-
ren, hat jeder etwas davon. Alternativ kénnen Sie auch einige leere Karten bereit-
halten, falls einzelne Teilnehmende es vorziehen, selbst einen Wunsch zu formu-

lieren.
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6. Moglichkeiten und Grenzen der aktiven Krankheits  bewalti-

gung

Hinweis fir die Kursleitung
Ziele:

Anliegen dieses Kapitels ist es, den Blick zu scharfen fur den Prozess und die un-
terschiedlichen Strategien und Verhaltensweisen, die MmD und deren Angehdrige
Im Rahmen der Krankheitsbewaltigung entwickeln. So kann es gelingen, ein Ver-
standnis zu entwickeln, als Voraussetzung dafur, dass die Bezugspersonen den

Betroffenen auch das Recht auf Defizitverleugnung zugestehen und das Recht auf

Fehler einraumen (Stechl ebd. S. 274). Dies ist oft eine Gratwanderung zwischen
der Berucksichtigung der Autonomie sowie des Kontinuitatsbedurfnisses des Be-
troffenen und einer moglichen Selbst- und Fremdgefahrdung.

* die Teilnehmerinnen und Teilnehmer sollen erkennen, welches Verhalten der
oder des Erkrankten, welche Gefuihle usw. zum Bewaltigungsprozess gehoren
und eine Idee davon bekommen, welche Bedeutung sie im Bewaltigungspro-

zess haben

» die Teilnehmerinnen und Teilnehmer sollen sich ihrer eigenen Muster (Res-
sourcen) zur Stressbewaltigung — nichts anderes ist die Krankheitsbewalti-
gung, sie dauert nur langer — bewusst werden. Diese Muster bergen immer

auch Ressourcen

Die meisten der nachfolgenden Informationen sind eher als Hintergrundinfor-

mation_fur die Kursleitung gedacht und nicht als Vortragstexte. Die TN sollen
selbst Uber die Krankheit ins Gesprach zu kommen, die eigene Situation reflektie-
ren und verstehen. Sie sollen im Austausch mit anderen lernen, Ressourcen und

Strategien kennen lernen, die sie vielleicht fur sich ebenfalls adaptieren kénnen.
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Methoden:

Die Methoden in diesem Kapitel sind darauf ausgerichtet, dass die TN reichlich

Raum fur Gespréachsrunden/ Diskussionsrunden haben. Das ist besonders wichtig,

da die Angehorigen oft ein dringendes Bedurfnis haben, sich auszutauschen. Der
Austausch in der Gruppe der Gleichbetroffenen wiederum ubt fir den Austausch
mit anderen (Nachbarn, Verwandten usw.). Er dient u. a. dem Einliben einer Be-

schreibung der Erkrankung, die nicht verletzend fur die Betroffenen ist.

Methodenvorschlag: Inzwischen ist die Austauschrunde zum Einstieg in die jewel-

lige Schulungseinheit bekannt. Es empfiehlt sich, die unten aufgefuhrten Themen
in diese Runde einzubringen und dazu Uber Bewaltigungsstrategien der einzelnen

Erkrankten bzw. auch der Angehdorigen ins Gesprach zu kommen.

6.1 Der Prozess der Krankheitsbewaltigung

Der Prozess der Krankheitsbewaltigung verlauft bei jedem Menschen anders und
hangt von vielen verschiedenen Faktoren und Einflissen ab. Zum einen ist er ab-
hangig von der Persdnlichkeit eines Menschen, von seinem Lebensentwurf, den
Erfahrungen, die sie/er im Leben gemacht hat, vom sozialen Umfeld und von den
Bewaltigungsstrategien und Verhaltensmustern, die bisher in Lebenskrisen erfolg-
reich waren. Darilber hinaus ist er abhangig von den eigenen verfiigbaren Res-

sourcen.

Die Diagnose Demenz wird von den Betroffenen als massive Bedrohung des
Selbst empfunden (Stechl 2006, S. 327). Daher verwundert es nicht, wenn sich im
Frih- und Anfangsstadium der Demenz bei der Bewaltigung der Erkrankung alles
im Kern immer um die Aufrechterhaltung der persénlichen Identitdt und der Nor-
malitat dreht. Bei der Lebensbewaéltigung trotz oder mit Demenz bekommen in
dieser Frih- und Anfangsphase das Bedurfnis nach Autonomie und Selbstbe-
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stimmung, das Bedurfnis nach Lebensstilkontinuitat, ein hohes Sicherheitsbedtirf-
nis sowie das Bedurfnis nach Achtung bzw. sozialer Akzeptanz fir die erkrankten
Menschen eine hohe Prioritéat (Stechl 2006, S. 234).

Im Sinne des Strebens nach Aufrechterhaltung der Autonomie und Lebensstilkon-

tinuitat stellt auch das Autofahren fir viele Betroffene ein zentrales Bedirfnis dar.

MmD im Fruhstadium sind noch fahig ihren Zustand zu reflektieren. Und so ist die
Lebenssinnfindung in dieser Phase ein Balanceakt zwischen Aufrechterhaltung
des Selbst und Rekonstruktion eines Selbst mit der Demenz. Sich letzterem zuzu-
ordnen habe nach Pearce et al. (2002) den Vorteil, Leidensgenossen zu haben,
sowie den Vorteil, dass die Betroffenen ihre Erwartungen an sich selbst herunter-
schrauben.

Die existentielle Bedrohung durch diese unheilbare, fortschreitende und zum Tod

fuhrende Erkrankung trifft beide, die erkrankte Person und die Angehdérigen, hart.

Die Angehorigen stehen in dieser Phase der Erkrankung vor der Aufgabe, einer-
seits die demenzkranken Menschen in ihrer Krankheitsbewaltigung zu unterstuit-
zen, und zugleich missen auch sie diese Erkrankung bewaltigen. Je enger sie mit
den Erkrankten zusammenleben desto mehr betrifft die Erkrankung auch ihr eige-

nes Leben.

Das bedeutet, dass auch die gesunden Angehdrigen eine Phase der Krankheits-
bewaltigung durchmachen. Ein Konglomerat negativer Geflihle, wie Verlust,
Angst, Zukunftssorgen, Ungeduld und Unverstandnis belasten die Psyche und das
Verhdltnis zu den Erkrankten. Die Gefahr, dass pflegende Angehdrige aufgrund

dieser Belastung selbst erkranken, z.B. an einer Depression, ist grof3.

Garand et al. (2005) stellten fest, dass die betroffenen Angehdrigen schon relativ
frih eine Belastungssymptomatik entwickeln. Es wird als schmerzvoll empfunden,
dabei zuschauen zu mussen, wie die erkrankten Angehdrigen mehr und mehr
mentale Probleme bekommen. Ihre Belastung nimmt messbar zu mit der Zunah-
me der Verantwortung, die sie fir den anderen Gbernehmen missen. Aufgrund

dieser Problematik muss es das vorrangige Ziel einer Schulung fur pflegende An-

26

Modul 4_Inhalt der Schulungseinheit_ November 2011 © EDe - Entlastungsprogramm bei Demenz



L@

EDe

Schulungsreihe flr pflegende Angehoérige

gehorige sein, diese bereits frih zu informieren, bspw. Uber bestehende Unter-

stitzungsangebote und sie zu starken.

Nach Keady & Gillard (2001 zit. n. Stechl, S. 59) verlauft die Krankheitsbewalti-
gung in Phasen. Bei all ihnren Befragten identifizierten sie zunachst eine Phase des

Ruckzugs, dann folgen die Neuordnung und schlief3lich die Strategie der Tarnung.

Sie stellen fest, dass es bereits in der Phase des Ruckzugs zu Konflikten mit der
Umgebung kommt, da die Bezugspersonen die allmahlichen Veranderungen nicht
verstehen konnten. Wahrend Tarnung und Verleugnung im Sinne des Selbstwert-
erhalts fir den Erkrankten notwendige und sinnvolle Verhaltensweisen darstellen
(Stechl 2006, die sich auf Becker (1995) beruft), wird dies offenbar von Bezugs-
personen und Therapeuten nicht immer durchschaut. Diese reagieren extrem irri-

tiert, sind verunsichert und das Vertrauensverhaltnis leidet.

Methodenvorschlag:

Die vier Anliegen Demenzerkrankter auf einem vorbereiteten Flip-Chart aufhan-
gen. 1. Autonomie und Selbstbestimmung, 2. Lebensstilkontinuitat, 3. Sicherheits-
bedurfnis, 4. Achtung und soziale Akzeptanz.

Der Kursleiter bittet die TN zu Uberlegen, welche der ,merkwirdigen* Verhaltens-

weise ihres Angehdrigen sich hier evtl. einordnen lassen.

6.2 Bewaltigungsstrategien

Da die Phase der Krankheitsbewaltigung gepragt ist durch Verlust (Erinnerungen,
soziale Kontakte, Fahigkeiten) und Verdnderung und das Damoklesschwert der
Demenzdiagnose standig tUber den Betroffenen schwebt, leben sie unter extre-
mem Stress. Nach Sorensen (2008) furchten MmD insbesondere Schaden zu

nehmen im Sinne von Wirdeverlust und Selbstwertverlust. Um bedrohlichen,

angstigenden und damit stressigen Situationen wie dieser zu begegnen und diese

zu Uberstehen ohne (psychisch o. seelisch) Schaden zu nehmen, hat der Mensch
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im Laufe seines Lebens individuelle Bewaltigungsstrategien entwickelt und gelangt
durch Reflexion moglicher Ressourcen in einen Problemlésungsprozess, z.B.
durch kognitive Vorwegnahme von Szenarien und Strategien, zu einer Anpassung

an neue, zunachst stressige Verhaltnisse/ Bedingungen.

Die Demenzerkrankung erschwert durch die Zerstérung kognitiver Strukturen die-
se Problemlésungskompetenz und damit den Anpassungsprozess und der betrof-
fene Mensch braucht Unterstiitzung und Begleitung in diesem Krankheitsbewalti-
gungsprozess — ebenso wie die betroffenen Angehdrigen, da sie diesen Prozess
ebenfalls durchmachen. Und schon deshalb kommen die beiden nicht alleine zu-

recht, sondern bendtigen in aller Regel Hilfe durch Dritte.

Unterstitzung und Begleitung kann bedeuten, Bescheid zu wissen und Bewalti-
gungsverhalten als solches zu erkennen. Es bedeutet, zu beurteilen, ob dieses
Verhalten auch auf langere Sicht den Erkrankten und/oder den Angehdrigen in
ihren Anpassungsprozessen nitzt oder mindestens nicht schadet, oder ob man
darauf hinwirken muss, z.B. auch mit Hilfe von Psychotherapie, schadigendes
Verhalten (z.B. extremer Ruckzug, der in eine Depression minden kann) zu an-
dern. Es kann auch hilfreich sein, zusammen mit den Angehérigen nach Ressour-

cen zu suchen, neue Szenarien durchzugehen und Strategien zu entwickeln.

Im Zusammenhang mit der Demenzerkrankung werden in der Literatur verschie-
dene Bewaltigungsstrategien beschrieben (Stechl et al. 2008; Stechl 2006; Stuhl-
mann 2004; Sorensen et al. 2008)(Keady & Gillard 2001 in Stechl 2006), die alle
unbewusst dem Ziel dienen, sich vor Wurdeverlust und Selbstwertverlust zu

schitzen.

* In dem Moment, da die oder der Betroffene intuitiv merkt, ,irgendetwas stimmt
nicht mit mir®, reagiert sie oder er mit Rickzug. Dies dient der Vermeidung von
.Peinlichkeiten* und von Defiziterleben und ist die haufigste Strategie in der
Anfangsphase. Erste Anzeichen der Erkrankung werden als so peinlich emp-
funden, dass ein Austausch mit anderen dartber nicht stattfindet, auch deshalb

nicht, weil die Fahigkeiten, sich verbal auszudriicken eingeschréankter werden.
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Hinweis fur die Kursleitung:

Hier kann immer wieder auch auf die Inhalte des Moduls 1 verwiesen werden,
das sich mit dem Erleben und der Geflihlslage der demenzkranken Person be-

fasst und Beispiele enthélt, wie Tagebucheintrage.

* Auch folgende Abwehrmechanismen , so sagt die Psychoanalyse, dienen da-
zu ,das Selbstwertgefihl bei realer oder befirchteter Krankung, Bedrohung
oder Versagenserlebnissen zu stitzen, sowie die Angst zu mindern oder abzu-
bauen“ (Stuhlmann 2004, S. 64 ff). Als Abwehrmechanismen gelten z. B. (n.
Stuhlmann, ebd. S. 64 ff):

- Verleugnung - Nicht wahrhaben wollen: Defizite werden verleugnet und
die Realitat umgedeutet mit Hilfe von Komponenten aus friheren Lebens-
phasen bzw. verandert wahrgenommen. Zum einen gibt es die Vorstellung,
dass Verleugnung ein neurologisch bedingtes Symptom der Demenzer-
krankung ist, also durch die Hirnveranderung bedingt. Verleugnung kann
jedoch auch psychologisch motiviert sein und eine Bewaltigungsstrategie
zum Erhalt des Selbstwerts darstellen. Stechl (2006) beruft sich auf Becker
(1995), wenn sie zu bedenken gibt, dass es sich um ein menschliches
Grundbedirfnis handelt, wenn Defizite verleugnet werden und Uber Fehler
und Abweichungen hinweggetauscht wird, wenn ein Mensch sich nach au-

Ren positiv darstellen will, um Respekt und Achtung zu erhalten.

- Verdrangung: Eine andere Form des Vergessens bewirkt, dass Situatio-
nen der Scham und des Versagens nicht bewusst werden, sodass das
Selbstwertgefuhl nicht beschadigt wird. Dieses Verhalten erschwert aller-
dings die Anpassung an die neuen Verhaltnisse. Es verhindert die Ausei-
nandersetzung mit der Veranderung, dem Defizit und somit auch die Erar-
beitung einer neuen Strategie.
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- Projektion : Andere Personen oder Umstande werden verantwortlich ge-

macht. Es kommt zu Schuldzuweisungen und Vorwurfen.

- Regression : Vorubergehend, in Krisen- und Krankheitsphasen, ist der
Ruckgriff auf Strategien des Erlebens und Verhaltensweisen aus friheren
Lebensphasen mit Erfahrungen der Sicherheit und Geborgenheit als
Schutzfunktion, die der Regenerierung dient, normal. Pathologisch wird
dieses Verhalten jedoch, wenn es anhélt und einer Anpassung im Wege
steht. Dann kann es in Resignation miinden oder es kann eine ,Eltern-Kind-
Beziehung“ entstehen mit einem sehr starken Bindungsbedirfnis und ei-

nem anklammernden Verhalten.

- Verharmlosung und Bagatellisierung : Betroffene relativieren/ verharmlo-
sen ihren Zustand und/oder die Diagnose. Sie suchen nach Szenarien oder
Krankheiten, die sie noch harter getroffen héatten. So erzahlt eine Betroffe-
nen in einem Interview bspw.: ,Ich denke nicht, dass diese Krankheit so
schlimm ist und mir viel ausmachen wird. Es kdnnte mich viel schlimmer

erwischt haben, Krebs oder etwas, was operiert werden musste.”

- Clare und Shakespeare (2004) finden in ihrer Untersuchung von Ehepaaren
mit einem demenzkranken Partner ebenfalls die Tendenz zur Verharmlo-
sung der Erkrankung: Bagatellisierungstendenzen zeigten sich bei beiden
Ehepartnern. Beide bezogen sich immer wieder auf altersassoziierte Ge-
dachtnisprobleme, um — nach Einschatzung der Autoren — ihre Gegenwart
mit der Demenzerkrankung ertraglicher zu machen. Sie wenden ein, dass,
wenn Angehorige die Erkrankung nicht akzeptieren — und darauf kdnne
man bei einer solchen Bagatellisierungstendenz schlie3en — dies dazu fiih-
ren kann, dass die Demenzkranken keine Mdglichkeit haben, Gber ihre

Sorgen zu sprechen.

* Vermeidungsverhalten meint das Umgehen von Tétigkeiten, die nicht mehr
beherrscht werden und damit Vermeiden von Defiziterleben/ Defizitkonfrontati-

on. Ein Beispiel: Ein Mann in einem Interview erzahlt: ,Ich achte darauf nicht zu
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viel zu reden, weil ich nie weil3, ob ich dasselbe nicht schon einmal vor 5 Min.
gesagt habe.” Vermeidungsverhalten ist eine der haufigsten Verhaltensstrate-
gien bei Demenz im Frihstadium. Vermeidung ist ein durchaus sinnvolles Ver-
halten in Situationen, die zu gefahrlich, zu anstrengend oder aussichtslos sind
oder sein kdnnten. Demenzkranke Menschen jedoch, deren Realitat verscho-
ben ist und die nicht mehr vorausschauend planen und handeln kénnen, ver-
meiden Situationen, in denen sie Scham und/ oder Versagen befiirchten, aber
andererseits werden Situationen, die potentiell tatsachlich gefahrlich werden

kénnen, verkannt, wie bspw. das Autofahren.

Nach Stuhlmann (2004) habe gerade dieses Verhalten einen hohen Vorhersa-
gewert fur die weitere Demenzentwicklung. Personen mit stark ausgepragtem
Vermeidungsverhalten wirden mehr Probleme durch Rickzug, aktiver Zu-

rickweisung oder Entwicklung wahnhaften Erlebens zeigen als andere.
* Problem der Krankheitseinsicht (Anosognosie)

Mangelnde Krankheitseinsicht kann ebenfalls eine Strategie der Abwehr oder

Vermeidung sein.

Viele Ausfuihrungen und wissenschaftliche Studien befassen sich mit der vermeint-
lich mangelnden Krankheitseinsicht von MmD, die als erhebliches Problem der
frihen Krankheitsphasen eingestuft wird, welches es zu minimieren gelte. Stechl
(ebd.) fuhrt hingegen an, dass dies durchaus ein sinnvoller Copingmechanismus

sein kann.

Denkbar ist auch, dass Angehdrige das Problem der Krankheitseinsicht ganz an-
ders wahrnehmen als der Betroffene selbst. Denkbar ist, dass Angehérige in viel
starkerem Mal3e winschen, dass die Betroffenen einsichtig sind. Vielleicht haben
sie das Gefuhl, dass Sie dann die Last der Erkrankung nicht alleine tragen miss-

ten.

Andererseits lernt Stechl (ebd. S. 194) im Verlauf ihrer Untersuchung auch Ange-

horige kennen, die ihre kranken Angehorigen aufgrund eigener Angste vor der
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Demenz-Diagnose schitzen wollen. Dies verhindert dann natirlich auch eine rea-

listische Einschéatzung des Krankheitszustandes bei den Betroffenen.

Nach Stechl (ebd.) wissen oder ahnen viele MmD lange vor der Diagnosestellung,
dass sie unter einer Demenz leiden — das widerspricht der Beobachtung, dass

mangelnde Krankheitseinsicht das Hauptproblem im Frihstadium sei.

6.3 Ressourcen und positive Bewaltigungsstrategien

Eine der haufigst genannten Bewaltigungsressourcen in der internationalen pfle-
gewissenschaftlichen Literatur zum Thema ist der soziale Ruckhalt ( Underwood
in Rice et al. 2005).

Wenn die Ressourcen der Angehorigen zur Neige gehen, beginnt die Suche nach
Unterstitzung, so Langehennig u. Obermann (2006, S. 72). Andere sprechen

auch von der Phase der Lastenteilung, die nun einsetzt. Interviewte Angehdrige

gaben an, dass bei der Suche nach Unterstitzung die Anlaufstellen nur in den
seltensten Fallen bekannt seien und auch nur in den wenigsten Fallen durch Arzte

vermittelt werden kdénnten. Hier wiinschen sie sich unbedingt Abhilfe.

Um Unterstitzung leisten zu kdnnen, kann es hilfreich sein, mit Hilfe nachfolgen-
der Fragen gemeinsam nach Ressourcen zu suchen, die nicht so offensichtlich
bekannt oder bewusst sind. Zugange zum Auffinden von Ressourcen nach Wil-
lutzki (2003) mod. durch Stuhlmann (Stuhlmann 2004, S. 46)

Werte und Ziele | Was schéatzt die Person?

einer Person Gibt es langerfristige, personlich bedeutsame Ziele?

Ist z.B. das Selbstwertgefuhl stark von der Anerkennung der
Leistung abhangig? Wie sind die kulturellen und religiésen

Bindungen?
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Sinn und Funk-
tion des aktuel-

len Verhaltens

Stellen problematische Verhaltensweisen aktive Probleml6-

sungsversuche dar, die genutzt werden kénnen?

Auf welche positiven Ziele verweist ein eher problematisches
Verhalten im therapeutischen Zusammenhang? Welche in-
terpersonellen Kompetenzen hat die Person? Was wird an
ihr geschéatzt?

Frihere und

aktuelle Bewal-

Welche bevorzugten Bewaltigungsstile stehen dem Erkrank-

ten zur Verfigung? Unter welchen Umsténden (in welchen

tigungserfah- Situationen) treten problematische Verhaltensweisen auf

rungen und wann nicht? Welche Mdglichkeiten, welche Bereitschaft
und welche Fertigkeiten bestehen zur Kontrolle und Regula-
tion von Emotionen und Verhalten?

Selbstwert Welche Probleme wurden friher erfolgreich bewaltigt und

als personliche Leistung anerkannt? Gesunde Aspekte im
eigenen Leben? Engagement und Kreativitat? Sicht von sich
selbst als kompetent, auch zukinftige Probleme zu bewalti-

gen und die Kontrolle zu behalten?

Kdrperliche Be-

dingungen

Psychomotorik, Beeintrachtigung von Sehen und Héren?
Sind Hilfsmittel erforderlich? Behinderungen, angeboren
bzw. durch Unfall oder Krankheit entstanden? Besteht Pfle-

gebedurftigkeit?

soziale Unter-

stutzung

Welche Personen zur Unterstiitzung gibt es und welche
werden als wertvoll geschétzt? Kann Unterstitzung aktiv
erlangt werden? In welchem Ausmal3 kann Hilfe akzeptiert

werden?
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Weitere Methoden :

Frage an die TN: ,Wie haben Sie bisher Krisen bewaltigt?“ Welche Strategien oder
was hat Ihnen in schweren Zeiten gut getan?* Daraus konnen sich Anregungen fur
die anderen TN ergeben und der/dem jeweiligen TN, die/der berichtet, wird evitl.

bewusst, tber welche Ressourcen sie/er verfiigt.
Dies lasst sich auch gut in der hausliche Beratung umsetzen.

Auch aus der Tabelle zu den Zugangen und zum Auffinden der Ressourcen kon-
nen einige der einfacheren Fragen genutzt werden als Ausgang fur eine Diskussi-

on.

6.4 Unterstutzung bei der Krankheitsbewaltigung

Da die Bewaltigung einer schweren Krankheit, wie wir gesehen haben, sehr von
der Personlichkeit, dem Charakter und den friheren Erfahrungen mit Krisen ab-
hangt, ist es nicht immer moéglich den Bewaltigungsprozess von auf3en so zu
steuern, dass er positiv verlauft. Die ndchsten Angehérigen sind in aller Regel oh-
nehin damit Gberfordert, da sie selbst auch diese Erkrankung eines Partners, ei-
nes Elternteil erst einmal verarbeiten missen. Angehdorige sollten nicht scheuen,

hier professionelle Hilfe, auch Psychotherapie, anzunehmen.

Angehdrige kénnen jedoch sensibilisiert werden fir bestimmte Verhaltensweisen
der oder des Demenzerkrankten und damit z.B. Depression, extremen Riickzug
und Isolation, Verleugnung von Situationen, die so weit gehen, dass es zu einer

Eigen- und/oder Fremdgefahrdung kommt, erkennen.

Sie kdnnen aulRerdem Rahmenbedingungen schaffen, die dazu fuhren, dass sich
die oder der Erkrankte sicher fuhlt. Sie kdonnen darauf achten, der oder dem Er-
krankten nicht alles abzunehmen, damit er auch weiterhin Aufgaben hat. Sie kon-

nen Wege zu Betroffenengruppen, Neigungsgruppen, Cafés usw. bahnen. Sie
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konnen verlassliche Strukturen, Tagesablaufe usw. schaffen. Sie kdnnen die Um-
gebung so gestalten, dass der Erkrankte sich mdglichst selbstandig dort bewegen
kann und zurechtfindet. Sie kénnen ihr/sein Selbstwertgefuhl starken, indem sie
sie/ihn beispielsweise von friher erzahlen lassen, von Zeiten, in denen er jemand

war, der Wichtiges geleistet hat.

Einen wichtigen Hinweis fur pflegende Ehepartner geben Clare und Shakespeare
(Clare, Shakespeare 2004). Ihre Untersuchung der Interaktionen von Ehepaaren
mit einem demenzkranken Partner ergaben, dass die gesunden Ehepartner meis-
tens die Kontrolle Uber das Gesprach tbernehmen und so der erkrankte Partner
oft zu kurz kommt mit seinen Bedurfnissen nach Aussprache und um seinen Sor-

gen und Gefuhlen Ausdruck zu verleihen.

Methoden:

Der Kursleiter kann die TN noch weitere Méglichkeiten sammeln lassen, mit denen
sie den MmD bei seiner Bewaltigung unterstitzen kdnnen. Das wird wiederum
auch fur die pA eine Méglichkeit der Bewaltigung sein, denn: Sie kdnnen etwas

tun.

6.5 Ressourcen in der Umgebung

MmD bendétigen — vorausgesetzt sie kennen ihre Diagnose — Zugang zu Informati-
onen Uber Demenz und die Mdéglichkeit die Prognose zu diskutieren (Pearce et al.
2002). Die Autoren geben zu bedenken, dass dieses keineswegs Standard in der
Praxis sei. Ihre Studie habe gezeigt, dass der Wunsch nach Informationen und
Diskussionsmdglichkeiten variiert. Deshalb sei es wichtig, sich nach den Men-
schen mit Demenz und ihren Pflegenden zu richten und zu schauen, wie viele In-
formationen sie wann moéchten und wann diese nutzlich fir die Betroffenen sind.
Um die Diagnose und die Schwierigkeiten zu bereden, eignet sich die individuelle
Psychotherapie und Selbsthilfegruppen, aber auch weniger formelle Setting wie
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Cafés oder social events (Pearce et al. 2002). Die Betroffenen brauchen Informa-
tionen durch Professionelle, aber auch den Erfahrungsaustausch mit anderen Be-
troffenen (Selbsthilfegruppen fir Demenzkranke im Frihstadium). Hilfsangebote
sollten Menschen mit Demenz dabei unterstitzen, ihre personlichen Copingstrate-
gien zu nutzen und zu maximieren. Angebote sollten die Starken und Ressourcen
der Betroffenen identifizieren, um einen Ausgleich zu den Verlusten herzustellen.

Sie sollten den Betroffenen helfen, neue soziale Rollen zu entwickeln.

Pearce et al (2002) geben allerdings auch zu bedenken, dass es fur Betroffene,
die kein Problem oder nur wenige Probleme mit ihrer Erkrankung haben, manch-
mal besser sein kann, die Angehdrigen zu begleiten und ihnen Unterstitzung zu
bieten, als zu versuchen, die Wahrnehmung des Betroffenen auf seine Erkrankung

zu verandern.

Die Unterstltzungsmadglichkeiten fir MmD in den unterschiedlichen Krankheits-
stadien werden im Modul 9 vorgestellt. Im Kreis Minden-Libbecke sind die Ange-
bote in der Netzwerkkarte zur Gesundheistversorgung bei Demenz aufgefiihrt.
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