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Diese Betrachtung stellt die Frage in den Vordergrund,
was insbesondere altere Menschen mit Demenz brauchen,
damit sie auch mit Fortschreiten ihrer Erkrankung gut
leben und wohnen konnen. In Bezug auf das Wohnen
werden sich diese Bedingungen in unterschiedlichen
Settings wie der eigenen Hauslichkeit, dem Leben in einer
Pflegeeinrichtung oder einer betreuten Wohngruppe
unterscheiden. Einige Grundvoraussetzungen fiir ein
gutes Leben von und mit Menschen mit Demenz wie

ein funktionierendes Netzwerk der Unterstiitzung

und Begleitung und ein gutes Wohnumfeld sind
unabhangig von der jeweils konkreten Wohnform
unverzichtbar. Fiir junge Menschen mit Demenz, die zu
Beginn ihrer Erkrankung oft noch berufstitig sind und/
oder Familienarbeit leisten, muss diese Frage gesondert
betrachtet werden. Hierzu fehlen zum jetzigen Zeitpunkt
ausreichende wissenschaftlich belastbare Erkenntnisse.

In Deutschland leben rund 1,6 Mil-
lionen Menschen mit Demenz. Nach
den Prognosen zur demographischen
Entwicklung einer immer ilter werden-
den Bevolkerung steigt mit zunehmen-
dem Alter das Risiko, an Demenz zu
erkranken. Insbesondere die Gruppe
der hochaltrigen Menschen (iiber 80
Jahre) wird im nichsten Jahrzehnt die
am schnellsten wachsende Bevolke-
rungsgruppe darstellen. Fiir das Jahr
2050 wird — wenn auch mittlerweile mit
leichten Einschrinkungen — von einer
Verdoppelung der Demenzerkrankun-
gen ausgegangen (Deutsche Alzheimer
Gesellschaft 2018). Der DAK-Pflege-
report 2017 fihrt aus, dass »Demenz
zu den therapeutisch aufwendigen und
kostenintensiven Erkrankungsformen
in Deutschland gehort« (Klie 2017, 10).

Diagnose und Akzeptanz

Zu akzeptieren, dass man selbst oder
ein naher Angehoriger an Demenz er-
krankt ist, stellt alle Beteiligten vor

eine Herausforderung. Denn Demenz
ist eine Krankheit, fiir die keine kausale
Therapie zur Verfiigung steht. Krank-
heitsdauer und der individuelle Verlauf
sind bis zu einem gewissen Grade ein-
schitzbar, aber nicht prognostizierbar.
Eine moglichst frithe und gesicherte
Diagnose ist fiir Menschen mit Demenz
und ihre Angehorigen und Unterstiitzer
eine wesentliche Voraussetzung, um
gemeinsam zu kldren, wie sein oder ihr
Leben auch mit fortschreitender De-
menz und dem daraus resultierenden
zunehmenden Unterstiitzungsbedarf
gestaltet werden kann und soll. Diese
Perspektive der frithen Klarung und
Gestaltungsoptionen erfordert den Mut
aller Beteiligten, die Diagnose zuzulas-
sen und mit ihr umgehen zu wollen.
Grundlage dafiir ist, Klarheit iiber
das Krankheitsbild zu erhalten und
eine an der Biografie des betroffenen
Menschen orientierte, offene Erorte-
rung der bestehenden Moglichkeiten fiir
die kiinftige Lebensgestaltung. Nicht
immer aber wollen Menschen, die an
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Demenz erkranken und/oder ihre An-
gehorigen sich in dieser Deutlichkeit
mit den Optionen der nichsten Jahre
auseinandersetzen. Schulz-Nieswandt
unterscheidet insbesondere bei Ange-
horigen von Menschen mit Demenz
zwischen dem »Akzeptanzprozess« und
dem »Losungssucheprozess« in dem Sin-
ne, dass erst das Akzeptieren der Dia-
gnose Demenz es moglich macht, nach
guten Moglichkeiten zum Beispiel der
Betreuung zu suchen (Schulz-Nieswandt
2012, 87).

Insbesondere in einem frithen Stadi-
um ihrer Krankheit kénnen Menschen
mit Demenz unter diesen Vorausset-
zungen der Offenheit und Akzeptanz
ihre Wiinsche beschreiben, die Mog-
lichkeiten ihrer Umsetzbarkeit kénnen
frithzeitig geklart oder auch angepasst
werden.

Menschen mit Demenz
brauchen Netzwerke der
Unterstiitzung und Begleitung

Menschen mit Demenz miissen auf ihrem
Weg in und durch die Krankheit individu-
ell begleitet und unterstiitzt werden. Ideal
ist ein Netzwerk aus Angehorigen und in-
formellen sowie formellen Unterstiitzern.
Angehorige stehen in diesem Netzwerk
ganz wesentlich fiir die Kenntnis der Bio-
grafie des Menschen mit Demenz, seiner
Vorlieben und Fihigkeiten. Auch wenn
sich diese im Laufe einer Erkrankung ver-
andern werden, ist es wichtig, sie immer
wieder mit einem auf die jeweiligen Res-
sourcen gerichteten Blick zu betrachten
und dabei den Menschen mit Demenz ein-
zubeziehen. Informelle Unterstiitzer wie
Freunde, Nachbarn oder biirgerschaftlich
Engagierte konnen an diesen aktuellen

»Erst das Akzeptieren der Diagnose macht

es moglich, nach guten Moglichkeiten
der Betreuung zu suchen«

Dieses Wissen wird im Fortschrei-
ten der Erkrankung wichtig sein, auch
wenn sich die Bedingungen und Vor-
aussetzungen nicht immer den Wiin-
schen entsprechend werden entwickeln
lassen. Eine zentrale Voraussetzung ist,
Menschen mit Demenz auch im Verlauf
ihrer fortschreitenden Erkrankung in
ihrer Individualitdt und ihrem Recht
auf Selbstbestimmung, Wiirde und Re-
spekt anzuerkennen. Dazu gehort die
Akzeptanz, dass ihre Bedarfe und Fi-
higkeiten in den unterschiedlichen Sta-
dien der Demenz und aus den jeweiligen
Biografien immer wieder neu betrachtet
und unterstiitzt werden miissen. Das
Verstehen und das Verstandnis fiir ein
gutes Leben eines jeden Menschen mit
Demenz lassen sich letztlich nur iber
seine Biografie erschlieffen. »Dort wo
Menschen mit Demenz wohnen oder
sich aufhalten, wird eine vertraute und
tiberschaubare Umgebung geschaffen.
Grundlage ist eine beziehungsorien-
tierte und personenzentrierte Pflege
innerhalb eines biografischen Bezugs-
rahmens und die bediirfnisgerechte
Unterstitzung mit dem Ziel, selbst-
bestimmt zu leben« (Expertenforum
Demenz 2014, 9).
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Ressourcen ansetzen und Menschen mit
Demenz dort abholen und mit ihnen ge-
meinsam Zeit und Lebenswelt gestalten.
Zu der formellen Unterstiitzung geho-
ren ganz wesentlich die Angebote einer
frithen und fortgesetzten professionellen
Beratung iiber bestehende Angebote mit
Blick auf einlésbare Anspriiche. Ein so
verstandenes regionales Versorgungs- und
Begleitungsnetzwerk ist eine zentrale Vo-
raussetzung fiir ein gutes Leben mit De-
menz — unabhingig von der Wohnform,
in der ein Mensch mit Demenz lebt.

Menschen mit Demenz
wollen so leben wie
Menschen ohne Demenz

Wohnen ist ein menschliches Grund-
bediirfnis, das auch fiir Menschen mit
Demenz elementar ist. Nach Schulz-
Nieswandt muss jede Person »fiir sich
ihre je eigene Wohnform finden, die
eine optimale Ausdrucksqualitit fiir die
eigene lebensgeschichtlich erworbene
Balance zwischen Nihe und Distanz
herstellt« (Schulz-Nieswandt 2012, 22).
Die meisten Menschen wollen auch im
Alter und auch mit zunehmendem Un-
terstiitzungs- oder auch Pflegebedarf
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am liebsten in ithrem vertrauten Wohn-
und Lebensumfeld bleiben — und das gilt
auch fiir Menschen mit Demenz.

Injlngeren Erhebungen spricht sich die
Halfte der Befragten fiir eine hdusliche
Betreuung und Pflege von Menschen
mit Demenz aus, unterstitzt durch
professionelle Pflegedienste. Das setzt
idealerweise ein ausreichend grof3es
und geeignetes Wohnumfeld voraus
sowie die entsprechenden zeitlichen,
physischen und psychischen Ressourcen
der Pflegenden und der informellen und
formellen Begleiter (Klie 2017, 26).

Wie und wo aber leben Menschen
mit Demenz tatséchlich?

Nicht gesicherte Zahlen — nicht zuletzt
auf Grund fehlender belastbarer arztli-
cher Diagnosen — gehen davon aus, dass
tatsdchlich mehr als 70% der an Demenz
erkrankten Menschen zumindest iiber
einen lingeren Zeitraum zu Hause oder
im familidren Verbund durch Angehorige
betreut und gepflegt werden. Die dafiir
notwendigen Ressourcen sind benannt
und bekannt, die Wirklichkeit sieht aber
oft anders aus. Die hausliche Pflege von
Menschen mit Demenz wird zumeist von
weiblichen Angehorigen erbracht, die sich
entweder bereits selbst im Rentenalter be-
finden oder aber auf Grund der Pflegesitu-
ation auf eine eigene rentenstabilisierende
Erwerbstatigkeit verzichten miissen. Bei-
des stellt nicht selten fiir die Betroffenen
ein mehr als prekire Situation dar.

Nach Klie konnen Menschen »in der
Isolation an der Pflege scheitern«. Das Tei-
len der Verantwortung und der zeitlichen
Beanspruchung mit Nachbarn, professio-
nellen Helfern kann dies nach Klie verhin-
dern helfen. Angehorige miissen ermutigt
werden, Unterstiitzung anzufordern und
zuzulassen. (Klie 2011). Von zentraler Be-
deutung ist die Kenntnis und Inanspruch-
nahme von Beratungsangeboten.

Eine frithe und fortlaufende Bera-
tung kann wesentlich dazu beitragen,
hiusliche Pflege zu stabilisieren durch
Kenntnis der Anspriiche und der regio-
nalen Moglichkeiten der Unterstiitzung
und Entlastung, zum Beispiel durch
Angebote der Tagespflege. Die Studie
»start-modem« konnte die praventive
Wirkung psychosozialer Beratung zur
Vermeidung von »Burn-out« oder De-
pression bei pflegenden Angehorigen
belegen (Laux et al. 2010).
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Mehr als 60 % aller
Bewohnerinnen und Bewohner
in Einrichtungen fiir dltere,
pflegebediirftige Menschen
sind an Demenz erkrankt

Die letzte Phase ihrer Krankheit verbrin-
gen viele Menschen mit Demenz in einer
Pflegeeinrichtung. Hier unterscheiden
sich klassische Einrichtungen der Al-
tenhilfe, von Einrichtungen, die nach
dem Hausgemeinschaftsmodell (KDA)
pflegen und Einrichtungen, die beson-
dere Wohneinheiten fiir Menschen mit
Demenz vorhalten. Oft wird die Frage
gestellt, wie eine gute Einrichtung ge-
funden und wie diese finanziert werden
kann. Auch hier gilt, sich rechtzeitig
auch tber die rechtlichen Rahmenbe-
dingungen durch die Pflegeversicherung
zu informieren, eine frithe Entscheidung
zu treffen, das »schlechte Gewissen« der
Angehorigen zu entkriften und mit dem
Menschen mit Demenz rechtzeitig zu kli-
ren, welches Wohnangebot er vorziehen
wiirde, wenn eine Betreuung zu Hau-
se nicht mehr aufrechterhalten werden
konnte. Wichtig ist, sich eine Vorstellung
zu machen, was man fiir sich oder sei-
nen Angehorigen erwartet. Dazu gehoren
beispielsweise auch die Lage und Grofse
einer Einrichtung und ob das Konzept
der Betreuung und Unterstiitzung passt.

Eine gute gemeinschaftliche
Wohnform ist besser als

ein isoliertes Leben im
vertrauten Wohnumfeld

Eine gute, aber noch wenig genutzte
und vermutlich auch noch zu wenig
bekannte Alternative ist das Leben in
einer Wohngruppe (Klie 2017). »Ideal-
typisch bieten ambulante Wohngrup-
pen ihren Bewohnern und Bewohne-
rinnen ein moglichst selbstbestimmtes
und am normalen Alltag orientiertes
Leben, Wohnortnihe, Individualitit,
Gemeinschaftsbezug und Flexibilitit.
In Wohngruppen wird auf die haus-
wirtschaftliche Selbstindigkeit gesetzt
und es werden die personlichen Res-
sourcen der Bewohner/innen gefordert.
Eine fachlich fundierte Pflege ist unver-
zichtbar, gleichwohl den Pflegediensten
nur Gaststatuts in der Wohngruppe zu-
kommt« (Klie 2017, 130). Nach Klie
stehen ambulant betreute Wohngemein-
schaften fiir eine neue Sorgekultur, auch
in der Einschitzung der Bevolkerung.

»Ahnlich wie Hospize aber stehen sie
fiir die Suche nach neuen Wegen, des
Wohnens und der Sorge auch fiir Men-
schen mit Demenz — und dies — wenn
es sich um tragfihige Innovationen
handelt, in geteilter Verantwortung«
(Klie 2017, XI1).

Fazit

Menschen mit Demenz werden immer
Briiche erfahren, wenn sie ihre bisher
vertraute Umgebung aufgeben miis-
sen — ob sie in eine gemeinschaftliche
Wohnform, eine Einrichtung fiir dltere,
pflegebediirftige Menschen ziehen oder
in den raumlichen Familienverbund von
Angehorigen aufgenommen werden
(Germann 2015, 45). Eine Forderung
ist daher, die Sozialrdume so zu entwi-
ckeln, dass auch Menschen mit Demenz
ein hohes Maf an Autonomie, Selbstbe-
stimmung und Teilhabe leben konnen
und sie dabei unterstiitzt werden, mit
ihrem sozialen Umfeld in Kontakt zu
kommen und mit ihm in Verbindung
zu bleiben.

Schulz-Nieswandt beschreibt diese
kommunale Verantwortung: »Wohnen
im Alter, gerade auch in Verbindung mit
Bedarfslagen, die verkniipft sind mit ver-
schiedenen Formen der Hilfe- und Pfle-
gebediirftigkeit sowie differenzierte Be-
darfe an Unterstiitzung und Forderung
aufwerfen, verlangt eine Vernetzung auf
der kommunalen bzw., um nicht verengt
verwaltungsgrenzenbezogen zu argu-
mentieren, lokalen Ebenen« (Schulz-
Nieswandt 2012, 157).

Nach Schulz-Nieswandt kénnen »die
internen sozialen Ablaufprozesse (die
gelebten sozialen Beziehungen: Tesch-
Romer, 2010) in alternativen Wohn-
formen fiir das weitere Personlichkeits-
wachstum der dlteren Menschen, fiir die
Lebensqualitdt und fiir weitere Korrelate
— hier besteht in massiver Weise weiterer
Forschungsbedarf — positiver ablaufen
als oftmals in traditionellen Formen.«

»Allerdings: Menschen sind infolge
ihrer sozialen Lage und ihrer biographi-
schen Werdeprozesse sehr unterschied-
lich. Wenn man wissenschaftlich nicht
genau beweisen kann, ob und wann
welche Wohnform die beste Form ist,
dann ist es evolutionir eine iiberlegene
Strategie (und ethisch auch die beste
Politik), einfach ein breites Wahlspek-
trum vorzuhalten» (Schulz-Nieswandt
2012, 14).

Bldtter der Wohlfahrtspflege

Diese Aufgabe muss Kommune, Poli-
tik und Gemeinschaft weiterverfolgen.
Menschen mit Demenz haben ein Recht
auf ein Leben in Selbstbestimmung und
auf Teilhabe an der Gesellschaft. Eine
gute Wohnform gehort dazu. ]
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