.\.
N Q\

_

e -~ . .
Leben mit Demenz -
- i TS — —

INFORMATIONEN

FUR PFLEGENDE

AIjGEI—IC”)RIGE
4

ktiondemen”



Das Land Vorarlberg verfugt dber zahlreiche soziale
Einrichtungen und Organisationen zur Unterstltzung
von Menschen mit Demenz und deren An- und Zuge-
horigen. Nutzen Sie diese Angebote und nehmen Sie
Hilfe in Anspruch - zu lhrem eigenen und dem Wohl
Ihrer Angehorigen.

Eine aktuelle Ubersicht finden Sie unter:
www.vorarlberg.care

Die Broschure ,Informationen fur pflegende Angehdorige” ist Teil
einer dreiteiligen Reihe zum Thema Demenz.

m Ursachen, Formen und Verlauf
B Informationen flr pflegende Angehdrige
B Tipps fur ein gelingendes Miteinander

Alle drei Borschuren kbnnen kostenlos bezogen werden bei:

Aktion Demenz

connexia — Gesellschaft fur Gesundheit und Pflege gem. GmbH
T +43 5574 48787-0

info@aktion-demenz.at

www.aktion-demenz.at

Mit freundlicher Unterstltzung

Vorarlberg

unser Land



Wenn der Verstand still ist, dann ist alles,
was geschieht, ein Akt der Liebe und nicht
des Wissens.

Krishnamurti, indischer Philosoph

Informationen
fur pflegende
Angehorige






Einleitung

Demenz gehort zu den haufigsten Gesundheitsproblemen im hohe-
ren Lebensalter. In Vorarlberg sind bereits zahlreiche Menschen
davon betroffen. Dies bringt - vor allem auch far die Zukunft - mit
sich, dass wir im alltaglichen und im offentlichen Leben vermehrt
Menschen mit Demenz begegnen und mit ihnen zu tun haben werden.
Sich der Pflege eines von Demenz betroffenen Menschen zu wid-
men ist eine tagliche Herausforderung, die Korper und Psyche
gleichermaBen betrifft. Pflegende Angehorige verdienen jede Hilfe
und Unterstutzung und vor allem den groBten Respekt unserer
Gesellschaft. Innen verdanken wir es, dass Menschlichkeit und Far-
sorge fur Menschen, die Unterstitzung bendtigen, zum vorgelebten
Beispiel eines sozialen Mit- und Fureinanders werden.

Zur besseren Lesbarkeit wird in dieser Broschure das generische
Maskulinum verwendet, die Personenbezeichnungen beziehen sich
auf alle Geschlechter.
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16 Wie Sie mit den Gefiihlen lhres Angehérigen besser umgehen
20  Pflege gelingt in dem MaBe, in dem Sie auf sich selber achten
25  Wenn Sie lhren Angehérigen bei sich aufnehmen

26  Wenn die Unterbringung in einer Pflegeeinrichtung unaus-

weichlich wird

28 Rechtliche Rahmenbedingungen, die Sie bedenken sollten



Maria S. macht sich Sorgen. Irgendetwas
stimmt nicht mit ihrem Mann Karl. Er wirkt so
zerstreut und vergesslich in letzter Zeit. Und
diese Niedergeschlagenheit und Lustlosig-
keit, die ist inr vollig fremd an ihm. Als sie ihn
neulich darauf ansprach, da wurde er richtig
ungehalten und aggressiv. So kennt sie ihn gar
nichtl Wenn sie nur wisste, was mit ihm los ist.

~Mein Mann verliert seinen Verstand! Ich kann
es nicht fassen und flihle mich jetzt schon
alleine, obwohl er doch neben mir sitzt und

meine Hand hdlt.”
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Auch ein Leben mit Demenz kann fir Sie und
Thren Angehdrigen lebenswert sein

Wie Sie lhrem von Demenz betroffenen Angehorigen
helfen konnen

Wenn bei IThrem Angehdrigen die Diagnose Demenz gestellt wird,
bedeutet dies fur ihn - wahrscheinlich aber auch fur Sie - eine
tiefgreifende Erschitterung. Die Tatsache, von einer Demenz mit-
betroffen zu sein, 16st Angst und Unsicherheit aus und bringt viele
Fragen mit sich:

B  Wie wirkt sich Demenz aus®?

B Wie wird sich mein Familienmitglied verdndern?
B  Was kommt auf mich zu?

B  Wie sieht die Zukunft aus?

B Werde ich den Anforderungen gewachsen sein?

B Welche unterstitzenden Angebote gibt es zu meiner
Entlastung?

Auf viele dieser Fragen gibt es eine Antwort, manche werden offen
bleiben. So wie jeder Mensch eine eigene Personlichkeit ist, so ist
auch jede Demenz in ihrem Verlauf und Ausmaf unterschiedlich
und individuell ausgepragt.

Demenz, als Folge verschiedener Erkrankungen, bedeutet den Verlust
emotionaler, sozialer und auf Erfahrung und Erlerntem beruhenden
Fahigkeiten. Sie lasst Betroffene weit unter ihr bisheriges Leistungs-



niveau sinken und verdndert Verhalten und Personlichkeit. Demenz
fUhrt dazu, dass der Alltag nicht mehr selbststéndig gemeistert
werden kann und Betroffene auf ihre Angehorigen und Betreuungs-
personen angewiesen sind. Demenz bringt schwerwiegende Verdnde-
rungen, nicht nur fir die Betroffenen, sondern auch fur deren Familie
sowie An- und Zugehdrige, mit sich.

Sie sind mit lhrer Betroffenheit nicht alleinel Werden Sie aktiv und
bringen Sie so viel wie moglich dber Demenz und den Umgang da-
mit in Erfahrung. Nutzen Sie bestehende Angebote wie die Orientie-
rungsgesprdche, eine Tagesbetreuung, den Mobilen Hilfsdienst, einen
Krankenpflegeverein und Ahnliches. Das wird Ihnen Sicherheit und
Vertrauen geben!

Der Verlauf einer Demenz lasst sich in drei Stadien
einteilen.

FRUHES STADIUM

Im frihen Stadium kénnen sich folgende Symptome einstellen:

B Deutliche Beeintréchtigung des Geddcht-
nisses, vor allem des Kurzzeitgeddcht-
nisses

B Schwierigkeiten beim Sprechen (Wort-
findung, Ausdrucksfdhigkeit)

B Probleme mit der rdumlichen und zeit-
lichen Orientierung
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B Abnehmendes Interesse an Hobbys oder
Alltagsaktivitaten

B Mangelnde Initiative und Motivation

B Schwierigkeiten bei Entscheidungs-
findungen

B Verdnderungen im Verhalten, Anzeichen
von Depression und/oder Aggression

Demenz entwickelt sich meist langsam und
schleichend. Wahrscheinlich wird Ihr Fami-
lienmitglied versuchen, seine anfdnglichen
Verluste zu Uberspielen und zu verharmlosen.
Die meisten Betroffenen merken ganz genau,
dass ,etwas mit ihnen nicht stimmt”. Sie haben
Angst, schdmen sich, fuhlen sich verunsichert
und zunehmend wertlos. Geflhle zu formulie-
ren fallt immer schwerer, sie kommen oftmals
durch aggressives Verhalten zum Ausdruck.
Die Welt eines von Demenz betroffenen Men-
schen gerdat zusehends aus den Fugen, er
entgleitet sich selbst. Auch wenn das verdn-
derte Verhalten fur Sie unverstandlich, viel-
leicht sogar verletzend sein mag: Nehmen Sie
es nicht personlich - Ihr Angehoriger will Ihnen
nicht wehtun oder Sie kranken!



Sie konnen lhrem Angehdrigen helfen, indem Sie

B ihm Sicherheit, Ordnung und Struktur durch
das Beibehalten alltdglicher Abldufe
geben.

B ihn ernst nehmen und in Entscheidungen
mit einbeziehen.

B die Wohnung mit Herdliberwachung,
Woasserstandsmelder, Tablettendose mit
Timer etc. ausstatten.

B Tlren und Kdsten mit deutlichen Beschrif-
tungen oder Symbolen kennzeichnen.

B ihm durch groBe Uhren und automatische
Wecker bei der zeitlichen Orientierung
helfen.

B  Urkunden, Geld, Schmuck an einem siche-
ren Ort aufbewahren und Duplikate und
zusdatzliche Schlissel anfertigen lassen.

B ihn dazu anhalten, seine personlichen
Angelegenheiten zu regeln (Vertrauens-
person bestimmen, Patientenverfiigung,
Testament usw.).

B ihm sooft wie mdglich zu verstehen geben,
dass er geliebt und wertgeschdtzt wird.
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B sein Selbstwertgefihl durch einfache,
leicht zu handhabende Tatigkeiten
starken.

B auf lhre eigene Gesundheit achten und
Hilfe in der Betreuung, der Pflege und
den alltdglichen Erledigungen annehmen.

Es ist nicht moglich, sich in die Welt eines von Demenz betroffenen
Menschen einzuflhlen, aber wir konnen viel dazu beitragen, Sicher-
heit, Ruhe und Halt in sein von Chaos, Verwirrung und Unsicherheit
geprdagtes Dasein zu bringen.

MITTLERES STADIUM

Im Laufe des mittleren Stadiums werden die Anzeichen der De-
menz undbersehbar und konnen nicht mehr ,Uberspielt” werden:

B Die Fahigkeit zu sprechen und die Erin-
nerungen gehen zunehmend verloren,
neue Informationen und Inhalte konnen
nicht mehr erfasst werden.

B Interessemangel, Mudigkeit und An-
triebslosigkeit, hdufig von Depressionen
begleitet, nehmen verstdrkt zu.

B Lebensmittel werden ,fur schlechte
Zeiten” gehortet.



B Gegenstdnde des taglichen Lebens wer-
den ,verloren” Daraus erwachsen An-
schuldigungen und Aggressionen.

B  Unruhe, Orientierungs- und Schlafsto-
rungen, Tag-Nacht-Umkehr, Halluzina-
tionen und Wahnvorstellungen und der
typische ,Wandertrieb”, der Betroffene
ziellos umherirren oder weglaufen ldsst,
treten vermehrt auf.

B Die Pflege des Aussehens und des ei-
genen Korpers werden zusehends ver-
nachldssigt.

B Inkontinenz kann sich einstellen. Be-
troffene vergessen, auf die Toilette zu
gehen, finden sie nicht mehr, haben
Probleme mit dem An- und Ausziehen.

Eine selbststdndige Lebensfihrung ist nicht mehr moglich.
Ihr Angehariger ist auf Ihre Hilfe, Pflege und Betreuung angewiesen.

B Organisieren Sie den Tag nach einem
festen Zeitplan, halten Sie an Ritualen
und Routine fest.

B Beziehen Sie Ihr Familienmitglied in lhre
Alltagsabldufe ein, sprechen Sie Gefiihle
an.
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Sorgen Sie flr ausreichend Bewegung
und vermeiden Sie zu lange Schlafphasen
untertags.

Erinnern Sie an den Gang zur Toilette und
achten Sie auf leicht zu handhabende
Kleidung.

Suchen Sie bei Inkontinenz eine Facham-
bulanz auf und verwenden Sie Inkontinenz-
hilfsmittel.

Sorgen Sie flr gute Beleuchtung der
Rdume, vermeiden Sie dunkle Ecken
(Schatten werden als bedrohlich empfun-
den), lassen Sie ein Nachtlicht brennen.

Nehmen Sie Mahlzeiten immer zur glei-
chen Zeit im selben Raum ein, achten
Sie auf ausreichend Flissigkeitszufuhr
und bereiten Sie Essen zu, das auch mit
den Fingern gegessen werden kann.

Leiten Sie lhren Angehérigen immer mit
denselben Worten und Handgriffen zur
Korperpflege an. Lassen Sie Baden,
Duschen und Eincremen zu einer ange-
nehmen Erfahrung werden.

Informieren Sie die Menschen, mit denen
Sie und lhr Angehdériger Kontakt haben.



B Sorgen Sie daflr, dass ein in die Kleidung
eingendhtes Schild oder ein Armband
Uber Namen, Adresse, Telefonnummer
Auskunft geben. Weisen Sie auf das
Vorliegen einer Geddchtnisstérung hin.

B Sorgen Sie fir lhre Entlastung und Unter-
stltzung und nutzen Sie Angebote wie
die einer Tagesbetreuung, des Mobilen
Hilfsdienstes oder einer Krankenpflege.

Auch wenn es Zeit und Geduld kostet: Unterstitzen Sie Ihren Angeho-
rigen dabei, so viel wie moglich selber zu machen. Seine GemUtslage
hangt auch von seinem Selbstwertgefihl ab.

SPATES STADIUM

Im spdéten Stadium verliert IThr Familienmitglied seine Vergangen-
heit. Es kann sein, dass Sie nun hilflos mitansehen mussen, wie die
geistigen Fahigkeiten verloren gehen, Sie und ndchste Verwandte
nicht mehr erkannt werden, Verwirrung, Aggression und Orien-
tierungslosigkeit Uberhand nehmen. Betroffene leiden nun zuneh-
mend darunter, dass sie

B Ereignisse nicht mehr verstehen und
falsch deuten.

B sich zu Hause nicht mehr zurechtfinden.
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B Dbettldgerig werden oder auf einen
Rollstuhl angewiesen sind.

B sich in der Offentlichkeit auffallig
benehmen.

B Schwierigkeiten beim Essen und
Schlucken haben und darauf vergessen,
ausreichend Flussigkeit zu sich zu
nehmen.

B absolut pflegebedurftig werden.

Sich zu Lebzeiten von einem nahestehenden, geliebten Menschen ver-
abschieden zu mUssen, ist schmerzlich und nur schwer zu meistern.

Spdtestens in diesem Demenz-Stadium, wie auch immer es in Ihrem
personlichen Fall aussehen mag, sollten Sie die professionelle Unter-
stltzung einer Hauskrankenpflege in Anspruch nehmen. Je mehr |hr
Angehoriger ,in seiner eigenen Welt versinkt” und fur Sie zunehmend
unerreichbar scheint, umso mehr treten seine geflihlsmaBigen Fahig-
keiten und Bedurfnisse in den Vordergrund:

B Schenken Sie Geborgenheit und Zunei-
gung. Berlhren Sie lhren Angehdérigen,
nehmen Sie ihn in den Arm, streicheln
Sie ihn. Sprechen Sie ruhig und langsam:
Auch wenn der Sinn lhrer Worte nicht
mehr erfasst wird, lhre Stimme kann
Wadrme, Liebe und Sicherheit vermitteln.



B Finden Sie heraus, was lhrem Angehdrigen
wohltut und angenehm ist. Betroffene
reagieren sehr positiv auf Musik, ange-
nehme Geriiche, weiche Stoffe, vertraute
Gegenstdnde aus alten Zeiten, eine liebe-
volle Massage etc. Auch Kinder und Haus-
tiere werden als angenehm und anregend
empfunden.

B Achten Sie sorgfdltig auf die Nahrungs-
mittel- und Flissigkeitszufuhr. Bieten Sie
Lieblingsgetrdnke und kleine, kalorien-
reiche Speisen an.

Sich fUr das Wohlergehen und die Pflege eines von Demenz betrof-
fenen Angehdrigen verantwortlich zu fuhlen, kann zur seelischen und
korperlichen Belastung werden. Scheuen Sie sich nicht, Hilfe anzuneh-
men und die in lhrer Ndhe bestehenden Einrichtungen und Hilfsange-
bote zu nutzen.
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Maria S. hat lange genug zugesehen, wie ihr
Mann sich mehr und mehr verandert. Als sie
einen Termin beim Hausarzt fur ihn vereinbart,
fahrt er sie an: ,Ich bin doch nicht krank!” Doch
als sich der Verdacht des Arztes auf Demenz
bestdtigt, denkt sie verzweifelt: ,Den Verstand
zu verlieren ist vielleicht die schlimmste Krank-
heit, die einen treffen kann.”

~Manchmal ist Karl so wiitend, dass ich richtig
Angst bekomme. Und dann wieder ist er ganz

der Alte und lacht mit mir Uber Kleinigkeiten.”

Demenz ist fur Maria S. nun kein Fremdwort
mehr. Nach dem ersten Schock hat sie sich
grindlich informiert. Jetzt weiB sie, was mit
Karl los ist und auch, was sie erwartet. Das
trostet sie nicht, aber es hilft ihr, mit der vor-
anschreitenden Demenz ihres Mannes besser
zurechtzukommen.

~Anfangs tat ich mir schwer, Hilfe anzuneh-
men. Ich wollte alles alleine schaffen und
niemanden belasten. Das war falsch, denn

heute geht es mir viel besser!”



Die Fahigkeit zu empfinden und zu fihlen geht
durch Demenz nicht verloren.

Wie Sie mit den Geflhlen lhres Angehorigen besser
umgehen konnen

Demenz bringt Verdnderungen der Persédnlichkeit und des Verhal-
tens mit sich. Die Gefuhlswelt Betroffener wird immer wieder von
Angst, Zorn, Unsicherheit, Hilflosigkeit, Wertlosigkeit, Ohnmacht,
Verzweiflung, Trauer uv.m. bestimmt. Dazu kommen Wesensver-
&nderungen, die Ihren Angehorigen ebenso beunruhigen und
verunsichern wie auch Sie selbst. Im Laufe einer Demenz wird es
durch den Verlust der Sprache immer schwieriger, GefUhle zum
Ausdruck zu bringen. Das heiB3t aber noch lange nicht, dass Ihr
Angehoriger keine Gefuhle mehr hdtte. Im Gegenteil!

Menschen mit Demenz bleiben meist bis an ihr Lebensende auf
der Geflihlsebene erreichbar.

B Versuchen Sie auf das Verhalten und die
Wiinsche Ihres Angehdrigen einzugehen.

B Nehmen Sie Beschuldigungen und Wut
nicht personlich.

B Reagieren Sie ruhig und gelassen. Wenn
Sie z.B. beschuldigt werden, einen per-
s6nlichen Gegenstand entfernt oder
.gestohlen” zu haben, dann bringen Sie
Ihr Verstdndnis dafir zum Ausdruck und
gehen Sie gemeinsam auf die Suche.
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Reagieren Sie nicht ungehalten, wenn
immer wieder die gleichen Fragen ge-
stellt werden, Ihr Angehériger kann sich
nicht daran erinnern.

Es gibt Wiinsche und Vorhaben, die nicht
durchgeflihrt werden kénnen. Verzichten
Sie auf lange Erkldrungen und wider-
sprechen Sie nicht, sondern versuchen
Sie Ihr Familienmitglied durch Ablenkung
davon abzubringen.

Scham ist ein sehr starkes Geflhl! Schit-
zen Sie die Intimsphdre Ihres Angehéri-
gen und gehen Sie behutsam mit seiner
Hilfsbedurftigkeit bei Hygiene oder
Inkontinenz um.

Menschen mit Demenz erleben die Wirk-
lichkeit anders. Versuchen Sie nicht, lhren
Angehérigen in ,lhre Wirklichkeit” zurlick-
zuholen, begeben Sie sich in seine.

Behalten Sie lhren Humor! Auch Ihr An-
gehdériger will ab und zu lachen und un-
beschwert sein. Soziale Fdhigkeiten und
Bedlrfnisse gehen nicht automatisch
verloren!

Begegnen Sie Ihrem Angehérigen ,auf
Augenhdéhe”, sprechen Sie langsam und
deutlich in kurzen, klaren Sdtzen.



Formulieren Sie Fragen méglichst klar und
einfach.

B Wenn die Sprache verloren geht, suchen
Sie nach anderen Wegen der Verstdndi-
gung. Menschen mit Demenz entwickeln
ein sehr feines Gespur fur Gesten, Berihr-
ungen, Tonlage.

Nehmen Sie lhren Angehorigen und seine Gefuhle ernst. Auch wenn
Zustand und Verhalten an ein Kind erinnern maogen: |hr Angehoriger
ist ein erwachsener Mensch und verdient es auch als solcher behan-
delt zu werden. Achten und schitzen Sie seine Wirdel
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Es tut weh, zuzusehen, wie Karl mehr und mehr
in seiner eigenen Welt versinkt. Wie er leidet
und wie mit jedem kleinen Verlust seiner Fa-
higkeiten auch ein Teil von ihm verloren geht.
Manchmal méchte Maria nur noch weinen,
aber dann sieht sie wieder den vertrauten,
liebevollen Blick in seinen Augen und weil,
dass er irgendwo immer noch er selber ist und
dass sie ihn, so lange sie kann, begleiten wird.

»lch bin oft unsicher, ob Karl Giberhaupt be-
merkt, was um ihn herum passiert. Aber dann
sehe ich das Leuchten in seinen Augen, wenn
ich ihn berthre oder merke, wie er sich beru-
higt und entspannt, wenn ich seine Lieblings-

musik spiele.”



Sie sind fir Ihren Angehérigen unersetzlich -
aber Sie sind auch eine eigenstdndige Personlichkeit
mit einem eigenen Leben.

Pflege gelingt in dem MaBe, in dem Sie auf sich selber
achten

Von der Demenz eines nahestehenden Menschen mitbetroffen zu
sein, bedeutet einschneidende Verdnderungen in der Lebensfih-
rung und -planung. Dazu kommt eine erhebliche seelische und
korperliche Belastung, denn der geliebte Mensch verdndert sich
geistig, koérperlich und persoénlich.

Sich der Pflege und Betreuung eines von Demenz betroffenen
Menschen zu widmen, ist eine unschdtzbare und vorbildliche Ent-
scheidung und Leistung, die nur dann gelingen kann, wenn Sie

B sich und lhre Bedurfnisse ernst und wich-
tig nehmen.

B Kontakte zu Freunden nicht aufgeben und
Ihren Hobbys weiterhin nachgehen.

B |hre Grenzen wahren und sich Zeit neh-
men, aufzutanken und Kraft zu schopfen.

m |hre Angste und Sorgen, auch Wut und
Scham, nicht verdrdngen, sondern aus-
sprechen.
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Kein Mensch verfugt Uber unerschopfliche Kraft- und Energiereserven.
Sie werden in der Pflege Ihres Familienmitglieds vermutlich immer
wieder an Ihre Grenzen stoBen. Machen Sie sich deswegen keine Vor-
wurfe, sondern nehmen Sie Hilfe in Anspruch. Es kommt oft vor, dass
pflegende Angehdrige nicht auf sich achten, Erschopfungszustdnde
und korperliche Signale nicht ernst nehmen und schlieBlich selber er-
kranken. So weit darf und muss es nicht kommmen.

B Nutzen Sie zeitliche Hilfen (Kurzzeit- und
Tagespflege) fir Urlaub und Erholung.

B Sie sind mit lhrer Situation nicht alleine:
Gehen Sie in Selbsthilfe- und Angehéri-

gengruppen.

B Organisieren Sie Haushaltshilfen, Essens-,
Wadsche- und Einkaufsdienste.

B Kimmern Sie sich um technische Hilfen
wie Geh- und Hebehilfen, Rollstuhl,
Krankenbett etc.

B Achten Sie auf lhre korperliche und see-
lische Gesundheit: Nehmen Sie dérztliche
und/oder psychologische Hilfe und Unter-
stltzung in Anspruch.



Die Verantwortung fur einen Menschen mit Demenz zu GUberneh-
men, bedeutet eine groBe Herausforderung - Sie mussen und
durfen damit nicht alleine bleiben!

Einige Fragen, die Ihnen weiterhelfen konnen:

B Was empfinde ich in meiner Situation
als besonders belastend?

B Wer oder was konnte meinen Pflege-
alltag erleichtern?

B Wie kann meine Selbstpflege konkret
aussehen? (Hobbys, soziale Kontakte,
etc.)

B Welche Familienmitglieder kann ich in
die Pflege mit einbinden?

B Welche Organisationen kann ich zu
meiner Unterstitzung in Anspruch
nehmen? (z.B. Krankenpflegeverein,
Mobiler Hilfsdienst, Tagesbetreuung,
Urlaubsbett, Hospiz)
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SchlieBen Sie einen Pflegevertrag, der folgende Punkte beruck-
sichtigt, mit sich selber ab und halten Sie ihn ein:

B Wie viel Freiraum brauche ich, um
geistig und korperlich gesund zu
bleiben?

B Wie viel ununterbrochenen Urlaub
bendtige ich?

B Wie gestalte ich die Wochenenden?



Maria S. ist so erschopft, dass sie sich nur

noch durch den Tag schleppt. ,Du lebst nicht,
du funktionierst nurl!”, stellt ihre Tochter fest.
Wenn du so weitermachst, brichst du noch
zusammen!” Diese Warnung nimmt Maria
ernst. Es Uberrascht und erleichtert sie, dass
es ihrem Mann nichts ausmacht, stundenweise
nun von ,Fremden” versorgt zu werden. Die
Zeit fur sich tut Maria gut, sie kann sich wieder
an Kleinigkeiten freuen und die ,guten” Augen-
blicke mit ihrem Mann bewusst erleben.

.Karl zu waschen fiel mir anfangs schwer.
Ich hatte Angst, dass er sich schdmt. Jetzt
machen wir ein Ritual daraus und nhehmen

es mit Humor, das hilft uns beiden.”
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Leben bedeutet Verdnderung - Demenz auch.
Wenn Sie lhren Angehorigen bei sich aufnehmen

Die Pflegebedurftigkeit Ihres Angehorigen kann es mit sich brin-
gen, dass Sie ihn in Ihrem Haushalt, in Threr Familie besser um-
sorgen, pflegen und betreuen kénnen. Sich zu einem solchen
Schritt zu entscheiden, bedeutet nicht nur fir den Menschen mit
Demenz, sondern auch fur Sie und Ihre Familienmitglieder eine
groBe Verdnderung.

Oftmals gilt es, den eigenen Lebensplan véllig umzustellen oder
gar aufzugeben. Persénliche Winsche und liebe Gewohnheiten
treten in den Hintergrund. Sie Ubernehmen Verantwortung fur
einen bedurftigen und zunehmend hilfloser werdenden Menschen
und Sie entscheiden sich, Ihrem Angehdrigen die Fursorge und
Zuwendung zu schenken, die ihm erlauben, seine Selbstachtung
und Wurde zu bewahren.

Beziehen Sie alle in Ihrem Haushalt lebenden Menschen in diese
Entscheidung mit ein, besprechen Sie gemeinsam die auf Sie
zukommenden Anderungen in der bisherigen Lebensfihrung
und bereiten Sie sich so gut wie moglich auf diese Umstellung vor.
Achten Sie darauf, dass Sie mit Ihrer Entscheidung nicht alleine
stehen und tragen Sie gemeinsam mit Ihren Familienmitgliedern
Sorge dafur, dass die Bedurfnisse aller wahrgenommen und ge-
schutzt werden.

Einen Menschen mit Demenz in den Familienalltag miteinzubezie-
hen bedeutet Verénderung und Umstellung, persénliche EinbuBen
und Abstriche, aber auch die Erfahrung von Menschlichkeit und
Wirde.



Einen Menschen zu lieben heiBt auch, ihn loslassen zu konnen.

Wenn die Unterbringung in einer Pflegeeinrichtung
unausweichlich wird

Niemand kennt Ihren Angehorigen so gut wie Sie und weil3 um
seine Befindlichkeiten und Bedurfnisse besser Bescheid. Ebenso
darf davon ausgegangen werden, dass Ihr Angehoriger sich in
Ihrer N&he und in einer vertrauten Umgebung geborgen und
sicher fuhlt.

Aber es kann der Fall eintreten, dass seine Pflegebedurftigkeit ein
AusmalR erreicht, dem Sie und Ihre Familie nicht mehr entspre-
chen und gerecht werden kénnen. Dies bringt mit sich, dass Thr
Angehdriger nicht mehr in dem Umfang betreut werden kann, der
fur seine Bedurfnisse nétig wdre.

Das Wohlergehen und die optimale Um- und Versorgung Ihres
Angehdrigen an erste Stelle zu setzen kann bedeuten, schwerwie-
gende und schmerzliche Entscheidungen treffen zu mussen. Einen
geliebten Menschen einer Pflegeeinrichtung anzuvertrauen ist far
die meisten ein sehr schwerer Schritt, der mit Selbstvorwurfen und
dem Gefuhl, versagt zu haben und einen geliebten Menschen im
Stich zu lassen, verbunden ist. Aber die eigenen Grenzen zu erken-
nen und zum Wohle Thres Angehdrigen Konsequenzen zu ziehen,
die ihm zugutekommen, ist Ausdruck hochster Verantwortlichkeit,
Fursorge und Liebe, so schwer dies auch fallen mag.

Sie sind ein ganz wesentlicher Bestandteil der Lebensqualitét Thres
Angehdrigen und daran kann und muss auch eine Unterbringung
in einer Pflegeeinrichtung nichts &ndern.
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Das Leben von Maria S. und ihrer Familie hat
sich stark verandert. Die gemeinsame Pfle-
ge und Betreuung von Karl fordert viel Kraft,
schweil3t aber auch zusammen. Nie zuvor war
Maria S. so bewusst, was ,Familie” bedeuten
kann. Die Angst vor der Zukunft I@sst sie nicht
zu oft an sich heran, sie weiB, dass sie nicht
alleine ist und auch, dass die Zeit mit Karl, so
schwierig sie auch sein mag, kostbar und be-
sonders ist.

.Naturlich habe ich mir mein Leben anders
vorgestellt. Aber es gibt durchaus Momente,
in denen ich auch jetzt gllicklich und dankbar

bin, mit meinem Mann zusammen zu sein.”



Rechtliche Rahmenbedingungen, die Sie bedenken
sollten

Im Laufe einer Demenz kann es fur Sie und Ihren Angehoérigen
sinn- und hilfreich sein, rechtliche Schritte, die dem Schutz Ihres
Angehdrigen dienen, in Betracht zu ziehen.

Fur das kérperliche und seelische Wohlergehen Thres Angehori-
gen Sorge zu tragen, bedeutet eine groBe Herausforderung. Dazu
kommt, dass es zusdatzlich von Bedeutung ist, auch fur Belange, die
seinen rechtlichen Status ausmachen, Verantwortung zu Uberneh-
men.

Je fruher Sie sich mit rechtlichen Fragen und maéglichen Schritten
auseinandersetzen, desto mehr und besseren offentlichen und
rechtlichen Schutz gewd&hren Sie Threm Angehérigen und auch
sich selbst.

ERWACHSENENSCHUTZRECHT - vier Arten der Vertretung

Ist Thr Angehdriger durch seine demenzielle Erkrankung nicht
mehr in der Lage, geschéftliche Angelegenheiten ohne Nachteil
far sich wahrzunehmen, gibt es je nach Bedarf vier mégliche Ver-
tretungsarten. So soll sichergestellt werden, dass die Vertretung
nur in jenen Bereichen erfolgt, in denen sie auch tatsdchlich un-
bedingt erforderlich ist.
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Vorsorgevollmacht

Die groBtmogliche Form der Selbstbestimmung ist die Errichtung
einer Vorsorgevollmacht. Schon vor dem Verlust der Handlungs-
und Geschdaftsfahigkeit kann die Person selbst eine nahestehende
Person (z.B. Kinder, Ehepartner, Freunde, Nachbarn etc.). bestim-
men. Dies ist bei Demenz-Arten, die einen fortschreitenden Verlust
des Entscheidungsvermaogens mit sich bringen, sinnvoll.

Gewdhlte Erwachsenenvertretung

Die ,gewdhlte Erwachsenenvertretung” ist fur jene Fdlle gedacht,
in denen nicht rechtzeitig vorgesorgt wurde. Im Unterschied zur
Vorsorgevollmacht kann hier unter bestimmten Voraussetzungen
auch eine nicht mehr voll handlungsfahige Person noch einen ge-
wdhlten Erwachsenenvertreter fir sich bestimmen.

Gesetzliche Erwachsenenvertretung

Die ,gesetzliche Erwachsenenvertretung” kommt dann in Betracht,
wenn eine Vorsorgevollmacht oder eine gewdihlte Erwachsenen-
vertretung nicht mehr maoglich sind.

Gerichtliche Erwachsenenvertretung

Die bisherige Sachwalterschaft wird durch die sogenannte ,ge-
richtliche Erwachsenenvertretung” abgeldst. Erst wenn keine der
anderen Vertretungsformen maoglich ist — weil zum Beispiel keine
Angehdrigen fUr eine Vertretung zur Verfugung stehen oder weil
die zu besorgenden Angelegenheiten zu komplex sind - soll die
gerichtliche Erwachsenenvertretung in Betracht kommen.



Eine Patientenverfigung ist eine schriftliche Willenserkldrung,
mit der der kiinftige Patient eine medizinische Behandlung ab-
lehnt und die dann wirksam werden soll, wenn er zum Zeitpunkt
der Behandlung nicht entscheidungsf@hig ist. In einer verbindli-
chen Patientenverfigung mussen die medizinischen Behandlun-
gen, die abgelehnt werden, konkret beschrieben sein oder eindeu-
tig aus dem Gesamtzusammenhang der Verfigung hervorgehen.
AuBerdem muss aus der Patientenverfugung hervorgehen, dass
der Patient die Folgen der Patientenverfiigung richtig einschétzt.
Die Errichtung Bedarf einer umfassenden drztlichen Aufklarung.

Jedem rechtlichen Schritt sollten grindliche Information und reif-
liche Uberlegung vorausgehen. Detailierte Beratung erhalten Sie
auch beim Patientenanwalt der Vorarlberger Landesregierung.

Menschen mit Demenz verdndern sich und bleiben dennoch ein-
zigartige und wertvolle Mitglieder unserer Gesellschaft. Ihr Leben
und Wohlergehen und das ihrer Angehérigen liegen in der Verant-
wortlichkeit jedes einzelnen von uns: Demenz geht uns alle an und
keiner muss damit alleine bleiben!
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Es ist groBartig, ein bedeutender Mensch zu sein,
aber es ist groBartiger, ein menschlicher Mensch
zu sein.”

Henry James, amerikanischer Schriftsteller



Gemeinsam fur ein besseres Leben mit Demenz

Die Aktion Demenz

Im Mittelpunkt der Aktion Demenz steht die Vision, dass in Vorarlberg
Menschen mit Demenz am offentlichen und sozialen Leben unge-
hindert teilhaben konnen. Wir wollen damit einen Beitrag zur wirdi-
gen Umsorgung und Integration von Menschen mit einer demenziell
bedingten Verdnderung und zur Unterstltzung von deren An- und
Zugehorigen in Vorarlberg leisten. Als zentrale Aufgabe sehen wir die
Verbesserung der Lebensbedingungen flr Menschen mit Demenz.
Durch Offentlichkeitsarbeit wird das Bewusstsein fur die Thematik
gestarkt und ein aufgekldartes Bild von Demenz vermittelt.

Mehr Informationen finden Sie unter www.aktion-demenz.at

Detaillierte Informationen und Beratung zum Erwachsenenschutz
erhalten Sie beim ifs (ifs.at), bei einem Gericht, einer Rechtsanwalts-
kanzlei (rechtsanwaelte.at), einem Notariat (notar.at) oder dem
Patientenanwalt (patientenanwalt-vbg.at).

Abonnieren Sie den Blog der Aktion Demenz, um mehr Uber die
Aktivitaten in den Gemeinden zu erfahren:
www.blog.aktion-demenz.at
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