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Liebe Leser:innen,

Menschen sind von Geburt
an Angehorige. In der Regel
gibt es zwei Elternteile, die sich
um den Nachwuchs kiimmern.
Im Alter wiederum sind es oft
die Kinder, die die Betreuung
und Pflege der Eltern tiberneh-
men. Am Lebensbeginn und
am Lebensende zeigt sich das
menschliche Aufeinander-an-
gewiesen-Sein am deutlichsten.

Das Bewusstsein, wie eine
menschenwiirdige und einfiihl-
same Pflege auszusehen hat,
ist gestiegen. Ebenso die Zahl
eines Elternteils mit Demenz.
Und damit erhoht sich der ge-
sellschaftliche Druck vor allem
auf Frauen, diese Sorgearbeit
neben Beruf und Familien
bestmoglich zu leisten. Das
chronische Voranschreiten der
Einschrankungen fiihrt hdu-
fig zu einer Dauerbelastung.
Der sich daraus entwickelnde
Dauerstress macht Angehorige
krank und ist oftmals lebens-
verkiirzend. Lesen Sie, wie
gesundheitliche Beeintrichti-
gungen und Stress gemindert
werden kénnen, wenn Kinder
ihre Eltern pflegen.
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Gesellschaftliche
Mitverantwortung

fur Personen mit Demenz und

ihre Familien

Familien, in denen ein Mitglied
die Diagnose einer demenziellen
Erkrankung erhilt, stehen vor
nachhaltigen Veranderungen und
fordernden Aufgaben.

Bis zur Diagnose ist es oft ein
langer und mithsamer Weg fiir alle
Beteiligten. Unverstiandnis und Ver-
leugnung sind haufige Begleiter da-
bei. Schlussendlich ist jedes Fami-
lienmitglied mit dem Thema ,,Leben
mit einer unheilbaren, chronisch
fortschreitenden Erkrankung* kon-
frontiert. Sorgen macht vor allem,
dass Fahigkeiten verloren gehen
und dass die Betroffenen auf Hilfe —
auch auf fremde - angewiesen sein
werden. Angst kommt bei der Vor-
stellung einer Personlichkeitsverin-
derung auf, die das Risiko, zu einer
Gefahr fiir sich selbst und andere zu
werden, erhéht. Mit welchen Kos-
ten fiir die Pflege muss gerechnet
werden? Wie bzw. ob diese Fragen
dazu innerhalb der Familie disku-
tiert und behandelt werden kénnen,
liegt unter anderem daran, ob offen
tber die Einschrankungen und die
Diagnose einer demenziellen Er-
krankung gesprochen werden kann
oder ob die Krankheit verheimlicht
und die Zukunft verdriangt wird.

Manche Angehorige haben be-
reits Vorerfahrungen beziiglich
kognitiver Einschrankungen, Ver-

dnderungen der Personlichkeit
und des Umgangs der betroffenen
Person mit Verlusten und Ein-
schrinkungen. Die daraus resul-
tierenden Spannungen belasten
die Beziehung. Es kann zu Ausein-
andersetzungen, Konfrontationen,
Erpressungen, Anschuldigungen
oder Krankungen kommen. In Fa-
milien kénnen durch die besondere
Néhe Verletzlichkeiten und starke
Emotionen aufeinandertreffen, die
besonders schmerzlich sind. Finan-
zielle oder andere Abhingigkeiten,
alte seelische Verletzungen, Miss-
brauch und Gewalt kénnen dafiir
Ursachen sein.

Leugnen Betroffene ihre Ein-
schrankungen und verweigern
Gesprache und Abklarung, sind
Beratung und Austausch fiir die
Angehorigen in Selbsthilfegruppen
dringend empfohlen.
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Selbstausbeutung bei Demenz - ein System?

Es gibt also genug Hinderliches
auf dem Weg des Helfens und des
Sich-Helfen-Lassens. Angehorige
von Menschen mit Demenz erleben
Stress (=Caregiver-Stress) und Uber-
lastung (=Caregiver-Burden) in der
Betreuung und Pflege. Je nach Ge-
schlecht (Frauen stellen privat und
beruflich die Mehrzahl an Betreue-
rinnen und Pflegerinnen), je nach
Alter und je nach wirtschaftlicher
Lage werden die Belastungen unter-
schiedlich empfunden. In jedem Fall
sind die spezifischen Symptome
einer Demenz wie z.B. Vergesslich-
keit, Stimmungsschwankungen
oder eine veridnderte Wahrneh-
mung nicht alleine fiir die Uber-
lastungssituation verantwortlich,
sondern auch das mangelnde Be-
wusstsein und Verstdndnis in der
Offentlichkeit fiir die 24-Stunden-
7-Tage-Situation in der Pflege zu-
hause. Es fehlt der Diskurs tiber die

Herausforderungen, insbesondere
in Hinblick auf die erwartete Ver-
doppelung der Pflegebediirftigen
mit Demenz. Welche PolitikerIn
und welche Entscheidungstriagerin
packt dieses heifle Eisen endlich an
und thematisiert Ressourcenknapp-
heit, Personalmangel und anderen
gegenwirtigen gesellschaftlichen
Problemlagen? Und wer baut end-
lich die biirokratischen Hiirden fiir
pflegende Angehorige ab?

Stehen pflegende Angehorige
unter Stress, nehmen dies die Be-
troffenen/Begleiteten wahr und re-
agieren haufig mit Angst, Verunsi-
cherung und Stress. Dies schriankt
die kognitive Leistung zusitzlich
ein.

Studien belegen, dass die Pfle-
ge und Betreuung einer/eines
Angehorigen mit Demenz die Ge-
sundheit gefahrden kénnen, vor
allem, wenn keine Unterstiitzung
und Entlastung niederschwellig,
leistbar und bediirfnisorientiert
verfiigbar ist bzw. angenommen
wird. Dabei macht es von Anfang
an einen entscheidenden Unter-
schied, ob die Betreuung durch Zei-
ten der Selbstsorge (Sport, Hobbys,
Urlaub) unterbrochen wird. Gibt es
ein HelferInnen-Netzwerk, das bei
Verhinderung einspringen kann,
ohne dass die Betroffenen erst Ver-
trauen aufbauen miissen?

Die Sterberate von Personen, die
Angehorige mit Demenz pflegen ist
um 63% hoher als von gleichaltri-
gen Personen ohne diese Aufgabe.
Die Betreuung einer/eines Demenz-
kranken kann also eine Gefahr fiir
die Gesundheit der Angehorigen
bedeuten.

Frauen sind heutzutage nicht
nur berufstitig, sondern kiimmern
sich zusitzlich um Kinder, Haus-
halt, Kranke und Sterbende in den
Familien. Dieser Balanceakt hat
oft langanhaltenden chronischen
Stress zur Folge, der das Risiko u.a.
fiir Angst- und Schlafstérungen
sowie Depressionen und Diabetes
erhoht. Und Fakt ist, dass Frauen
haufiger an einer Form der Demenz
erkranken als Manner. Wer kann
alsovon ,,Rabentéchtern sprechen,
wenn angesichts dieser Tatsachen
Frauen immer seltener die eigene
Gesundheit riskieren wollen und
aus Sorge vor Armut, Einsambkeit,
gesundheitlichen Beeintrachtigun-
gen und Isolation eine gerechtere
Verteilung der Sorgearbeit in Fa-
milien - auch fiir demenzkranke
Familienmitglieder - fordern?

Bei Gewalt in der Familie ist von
einer korperlichen Nihe - wie es
Pflegesituationen erfordern - drin-
gend abzuraten.

Wie sieht die Pflegesituation in Stidtirol aus?

Obwohl die Pflege einer/eines Angehodrigen mit Demenz hiufig zu finanziellen Einbufien fiihrt, werden im
Moment noch 2/3 aller pflegebediirftigen alten Menschen zuhause durch ihre Angehérigen betreut, gepflegt
und versorgt. Dadurch spart die 6ffentliche Hand viel Geld, denn die hiusliche Pflege ist weitaus billiger als
die Versorgung in einer Pflegeeinrichtung. Allerdings ist die Tendenz fallend durch Geburtenriickgang, Einper-
sonenhaushalte, verdnderte Mobilitdtsanforderungen im Beruf und riumliche Distanzen. Studien zeigen, dass
sich pflegende Angehorige von Demenzkranken selten eine Auszeit nehmen. Ersatzpflege wird aus finanziellen
Griinden, aus Gewissensgriinden oder auch aus Trauer abgelehnt. Auch diese Umstinde férdern Uberlastung,

Isolation, depressive Entwicklungen und Gewalt.
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Was wird
von Tochtern
und S6hnen
erwartet?

Das 4. Gebot besagt, dass Vater
und Mutter zu ehren sind. In der Ent-
stehungszeit des Alten Testaments
gab es keine Renten- oder Kranken-
versicherung. Daher kann das Ge-
bot auch als Generationenvertrag
der damaligen Zeit gelesen werden.
Heute fillt die Auslegung dieses
Gebots je nach Konfession oder
Glaubensrichtung unterschiedlich
aus. Fiir viele kommt das 4. Gebot
einer moralischen Verpflichtung den
Eltern gegentiber gleich. Ehren be-
deutet in jedem Fall Verantwortung

zu ibernehmen, respektvoll zu sein
und zu sorgen, dass der einsame,
kranke oder sonst wie bediirftige
Elternteil versorgt und seine Wiirde
geachtet wird. Es spielt dabei keine
Rolle, ob die Erkrankten zuhause
oder in einer Pflegeeinrichtung le-

Wenn Sorge Pflicht wird

Nicht jeder alte und pflegebediirftige Mensch hat
eine Pflegeversicherung abgeschlossen oder sonstige
finanzielle Mittel, um Pflegeleistungen zu kaufen. Daher
miissen Angehdrige einspringen und die gesamte Be-
treuungslast tragen. Wenn durch die mit der Erkrankung
verbundenen Wesensveranderungen Mutter oder Vater

ben, in beiden Fillen sind die ,El-
tern-Kimmerer“ ein entscheiden-
der Faktor fiir die Lebensqualitat.

www.humag.de
www.diegutestunde.org

zu ,Fremden werden®, sind die Belastungen noch groRer
und verstarken das Gefiihl der Ausweglosigkeit. Wenn
auch FreundInnen und andere Verwandte den Kontakt
abbrechen, weil sie keine Geschichten aus dem Pflege-
alltag horen wollen, besteht die Gefahr von Isolation
und Einsamkeit.

Héaufig missen Angehorige
neben der Pflege auch Arbei-
ten im Haushalt erledigen,
weil erkrankte Personen die
Haushaltsfiithrung nicht mehr
alleine bewiltigen koénnen.
Erwartet wird, dass alles mog-
lichst am gleichen Platz steht
und - so wie frither - perfekt
ist. Betroffene, deren Alltag

Wenn Nahe verletzend wird

von stindigem Herumridumen,
Suchen und wieder Vergessen
gepragt ist, finden sich auch in
der eigenen Wohnung schwer
zurecht. Verstandlich, dass sie
ihre Angehorigen bezichtigen,
Dinge verrdumt oder gestoh-
len zu haben und mitunter mit
Wutausbriichen reagieren. Als
Blitzableiter fiir Wut und Ver-
zweiflung zu dienen, fallt im
Pflegealltag schwer. Und gerade
die, die sich am meisten kiim-
mern, bekommen die meisten
negativen Gefiihle ab. Unter
nahen Verwandten werden
Stimmungen und Eigenheiten
eher unkontrolliert weitergege-

ben. Auflenstehenden Personen
oder nicht in die Pflege einge-
bundenen Familienmitgliedern
zeigen die Erkrankten oft eine
selbststandigere, flexiblere und
ausgeglichenere Version ihres
Selbst.

Einen besonders tragischen
und schockierenden Fall von
moglicher Uberforderung in
der Pflege und Betreuung ei-
nes Elternteils mit kognitiven
Einschrinkungen zeigt die Tra-
godie in Innichen vom August
2024. Der Sohn erschiefit den
beeintrachtigten Vater, eine
zufillig anwesende Nachbarin
und schliefilich sich selbst.
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Entlastung von Angehérigen

ist geboten

Pflege und Betreuung im Alter
sind eine gesamtgesellschaftliche
Verantwortung. In Siidtirol vertritt
die ASAA die Interessen der betreu-
enden und pflegenden Angehorigen
von Menschen mit Demenz. Die
Alzheimervereinigung setzt sich
ein im Bereich demenzielle Erkran-
kungen fiir:

+ die finanzielle Aufwertung der
Leistungen von Angehdrigen

+ eine bessere Vereinbarkeit von
Pflege und Beruf

+ Erleichterungen bei der Pflege-
geldbegutachtung

+ leistbare, beteiligungsorien-
tierte, wohnortnahe, multipro-
fessionelle und kultursensible
Entlastungsangebote

Auch wenn sich die meisten
Kinder auf Basis einer liebevollen
und guten Beziehung zu ihren pfle-
gebediirftigen Eltern gerne um sie
kiimmern, ist dies bei der Pflege
eines Elternteils mit kognitiven Be-
eintrichtigungen eine besondere
Herausforderung. Um die Risiken
fiir die eigene Gesundheit zu sen-
ken, braucht es Entlastung.

Angehorige sind der groBte Pflegedienst Siidtirols

Der enorme Dienst, den pflegen-
de Angehorige fiir die Gesellschaft
leisten, muss mehr gewiirdigt wer-
den. Die bestehenden Pflegemo-
delle funktionieren jetzt schon nur
mehr eingeschrankt. Angesichts
der erwarteten Verdoppelung der
Zahl der Erkrankten kann die not-

Biicherempfehlungen:

JOHANNA CONSTANTINI

Abseitz

wendige Pflege und Betreuung mit
den heutigen Formen bzw. Ressour-
cen nicht aufrechterhalten werden.
Es braucht dringend politische bzw.
gesetzliche Weichenstellungen.
Jetzt schon braucht es sorgende
Gemeinschaften (caring communi-
ties), in denen Unterstiitzung ,,ge-

tauscht“ wird, die auf einer solida-
rischen Grundhaltung basiert. Ein
Beispiel ist das Zeitbank-Modell,
das als Plattform ein Tausch-System
fiir stundenweise Unterstiitzung in
der Nachbarschaft auf freiwilliger
Basis anbietet.

Dr. Sarah Straub

Wie meine
GroBmutter
ihr ICH
verlor

Demenz - Hilfreiches
und Wissenswertes
fir Angehbrige
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Schreiben Sie uns lhre Fragen zum Thema
oder geben Sie uns ein Feedback:

info@asaa.it oder Griine Nummer 800 660 561

Tel. 0471 051 951
info@asaa.it
www.alzheimer.bz.it
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