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Die Wiirde des Menschen ist unantastbar.

(Artikel 1 Grundgesetz)



Geleitwort

Vertraut werden, vertraut bleiben im Zusammenleben mit dementen
Familienangehérigen, Freunden und Nachbarn — das ist fiir immer mehr
Menschen eine grofle Herausforderung. Da ist es hilfreich, Erfahrungen
anderer Betroffener kennenzulernen und sich tiber vergleichbare Erfahrungen
auszutauschen. Sich gegenseitig zu ermutigen, hilft und beugt resignativen
Einbriichen vor.

Der hier vorgelegte Ratgeber fiir Angehérige von Menschen mit Demenz
ist solch eine Hilfe. Ich danke den Autorinnen und Autoren fiir das
zusammengetragene Unterstiiczungspaket.

Es wire schon, wenn viele Menschen diese Anregungen aufnehmen und
gestirke in jhrem Alltag mit dementen Menschen den Herausforderungen
standhalten wiirden.

Dr. Henning Scherf

Bremens Biirgermeister a. D.
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Vorwort

Irgendwann kommt man in das Alter, in dem die eigenen Eltern und auch
die der anderen im Umfeld alt werden. Die Erfahrungen mit alten und teil-
weise auch mit dementen Eltern sind in dieser Zeit natiirlich immer ein
Gesprichsthema, wenn wir uns treffen.

Mein Miitterlein hat viele Jahre in einem Pflegeheim gelebt. In diesem
Heim war ich mehrere Jahre Heimbeirat und hatte zusitzlich viel Kontakt
mit Angehérigen. So habe ich die Situation vom Angehdrigen und von
Menschen mit Demenz von verschiedenen Seiten kennengelernt. Im
Umgang mit Menschen mit Demenz gilt es fir mich, zwei ganz wichtige
Begriffe mit Inhalt zu fiillen: Wiirde und Autonomie bis zum Tod.

Als mir dieses Buchprojekt angetragen wurde, hatte ich mich mit vielen
Themen schon beschiftigt und vieles recherchiert. Zwei entscheidende
Impulse habe ich von Gesprichen mit Dr. Henning Scherf (er engagiert
sich seit langem fiir Senioren und Menschen mit Demenz) und Angelika
Maaflen bekommen.

Dr. Henning Scherf hat mir eingeschirft, dass Menschen mit Demenz
unbedingt in ihrer hiuslichen Umgebung und ihrem sozialen Umfeld
bleiben miissen und dies an vielen Beispielen erldutert. Angelika Maaflen
berit seit 30 Jahren Angehérige von Menschen mit Demenz. Sie hat mir die
Not und die psychischen Belastungen von Angehorigen deutlich vor Augen
gefiihrt und mir damit gezeigt, wie wichtig der Blick auf die Situation der
Angehérigen ist.

Menschen mit Demenz mdéglichst in ihrem sozialen Umfeld zu belassen,
fordert pflegende Angehoérige in besonderer Weise heraus, sofern nicht ein
ganzes Dorf von Unterstiitzern zur Verfigung steht. Da liegt es nahe, den
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X Vorwort

Angehorigen Wege aufzuzeigen, sich vor Uberforderung zu schiitzen und auf
sich achtzugeben. Besonders wichtig ist mir dabei die innere Haltung, mit
der Angehorige diese Aufgabe bewiltigen kénnen. Ich habe mich mit der
Frage beschiftigt: Mit welcher inneren Haltung konnen es die betreuenden
Angehorigen leichter haben und sich gegen Uberforderung und Ausbrennen
wappnen?

Alle Fallerzahlungen sind Geschichten aus dem wahren Leben, ich habe
sie selbstverstindlich anonymisiert, um die Betroffenen zu schiitzen.

Alle geschilderten Fille handeln von Menschen mit Demenz. Das wollte
ich nicht bei jedem Fall wieder neu erwihnen.

Fir die betreuenden Angehérigen habe ich im Manuskript hiufig die
weibliche Form gewihlt, weil die meisten Betreuenden Frauen sind. Die
minnlichen Angehdrigen sollen sich natiirlich auch angesprochen fiihlen
und werden sonst kurzerhand zu Frauen ehrenhalber ernannt.

Am Ende des Vorworts mochte ich einige Worte zur Pandemie sagen,
denn Teile des Manuskripts sind wihrend der Pandemie entstanden — der
Pandemie mit einem Virus, das uns zum Schutz vor Ansteckung mit
Kontaktbeschrinkungen, Isolation und Quarantine in unseren mensch-
lichsten Bediirfnissen nach Nihe und Begegnung besonders trifft. Hart
hat es auch die Menschen mit Demenz und deren Angehorige getroffen
mit fatalen Folgen fiir beide Seiten. Die Menschen mit Demenz sind ver-
kiitmmert, fehlten doch die Nihe, Berithrungen, Gespriche, Anregungen
und Austausch mit den jlingeren Angehorigen, Betreuerinnen und
Betreuern. Bei vielen von ihnen konnten die Folgen der sozialen Isolierung
beobachtet werden als Unverstindnis, Hilflosigkeit, innerer Riickzug, Ver-
stummen und Verkiimmern von noch lebendigen Fihigkeiten.

Fir Angehorige und Betreuende ist diese Situation nicht minder
belastend. Es wurden durch die Pandemie viele Gelegenheiten zum Kontakt,
fur kleinere Aktivititen und mogliche Hohepunkte im Zusammensein mit
den Menschen mit Demenz beschnitten. Fiir die eigene Psychohygiene und
den Ausgleich fiir schwierige Situationen sind die Mdglichkeiten auch fiir
die Betreuenden begrenzt und stellen eine zusitzliche Belastung fiir sie dar.

Die Pandemie hat uns deutlich vor Augen gefiihrt, wie sehr wir leiden,
wenn Begegnungen mit anderen Menschen fehlen, und wie lebenswichtig
ein soziales Miteinander fiir unsere eigene Lebendigkeit und unsere mensch-
liche Entwicklung ist.

Ina Riechert
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2 l. Riechert

Oft wird beim Vergessen von Worten bzw. Dingen gewitzelt und die Frage
gestellt, bin ich jetzt tiddelig oder schon dement?

In diesem Kapitel erfahren Sie etwas tiber das kognitive und das Leib-
gedichtnis. Sie finden Beschreibungen von Demenz-Frithwarnsymptomen,
Handlungs- und Unterstiitzungsmoglichkeiten, sowie Tipps fiir Angehérige.

Die Krankheit entwickelt sich schleichend. Es ist ratsam, im frithen
Anfangsstadium zu handeln. Zwar gibt es bis heute keine Méglichkeit, eine
Alzheimer-Erkrankung zu heilen, aber sie ldsst sich durchaus medikamentos
und mit begleitenden Mafinahmen positiv beeinflussen.

1.1 Ist das nur tiidelig oder schon dement?

Erinnern Sie sich, wie es Ihnen erging, als Sie einem Menschen begegneten,
dessen Namen Sie nicht mehr wussten, oder wie Sie einmal ohne
Portemonnaie an der Kasse im Supermarkt standen? Passierte es [hnen schon
mal, dass Sie mitten im Satz den Faden verloren haben oder losmarschiert
sind und plétzlich nicht mehr wussten, wo Sie eigentlich hinwollten?

Das sind doch Erfahrungen, die wir aus dem eigenen Alltag kennen —
wenn uns plétzlich ein Wort fehlt, oder etwas Wesentliches vergessen wird.

Wie sind wir mit dieser Situation umgegangen?

Fithlen wir Scham, vielleicht sogar Angst, wenn so etwas 6fters vorkam?

Ich erinnere genau meine Verzweiflung, als ich mich dabei erwischte,
dass ich zum wiederholten Mal meinen Mann anrufen musste, weil ich
vergessen hatte, das Fahrradhiuschen abzuschlieffen, den Schliissel stecken
liel, meinen Fahrradschliissel zu Hause vergessen hatte und schon im Biiro
angekommen war. Da mag man meinen, was macht das schon ...

Es kann aber auch anders kommen.

Pl6otzlich verandert sich etwas

Bei Else Beier entwickelte sich die Krankheit sehr langsam und schleichend.
Sie arbeitete als Trainerin bei einem Sportverein. Anfangs vergaB3 sie die
Anzahl der Wiederholungen und wechselte fur die Gruppe viel zu schnell zur
nachsten Ubung. Dann vergaB sie bei Ubungen, die sowohl rechts und links
durchgefuhrt werden, die zweite Seite anzusagen. Sie war nach ihren Stunden
oft verunsichert, ob denn die Gruppe mit ihren Anleitungen zufrieden war
und musste immer wieder bei einzelnen Gruppenmitgliedern nachfragen. Im
weiteren Verlauf bemerkte sie ihre Vergesslichkeit und strengte sich sehr an,
auf alles genau zu achten. Die Nachte vor den Trainingsstunden konnte sie
kaum schlafen und ihre Stunden gerieten zu einer merkwurdigen Mischung
von halb angesagten und durchgefiihrten Ubungen, sodass immer mehr Teil-
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nehmer wegblieben. Gruppenteilnehmerinnen und -teilnehmer, die schon
lange bei ihr trainierten, wunderten sich zunehmend und dachten bei sich:
Mit Else stimmt etwas nicht.

So oder so dhnlich fangen viele Fallgeschichten an. Immer stehen die Frage
und die Befiirchtung im Raum: ,Ist das nur tiidelig oder schon dement?*
In einem frithen Stadium von Demenz haben die Betroffenen noch ein
Bewusstsein fiir die erfahrenen Verluste ihrer Fahigkeiten. Vielen gelingt
es auch, eine ganze Weile mit geschickten Manévern die beginnende
Erkrankung zu tiberspielen. Darin sind sie zu Beginn der Erkrankung wahre
Meister.

Gegenangriff

Edith Hahn wurde im Rahmen einer arztlichen Untersuchung zur Prufung
ihrer Orientierung nach dem Wochentag, dem Datum und nach ihren Kindern
gefragt. Dabei zeigte sie schon einige Unsicherheiten. Bei der Frage nach dem
Beruf ihrer Tochter musste sie passen und emport platzte es aus ihr heraus:
.Fragen Sie sie doch selber!”

»Schon, dass ich euch habe”

Gertrud Gerber lebt in einem Seniorenheim. Sie nutzte bei den Telefonaten
mit ihren Kindern phrasenhaft immer den Satz ,schén, dass ich euch habe”. Er
sollte dartber hinwegtauschen, dass sie vieles nicht mehr mitbekam. Die Kinder
waren anfangs erfreut Gber diesen Satz. Hatte die Mutter ihn doch friher nie
benutzt. Doch je haufiger sie ihn in den Telefonaten anbrachte, desto sicherer
waren sie, dass dieser Satz eher dazu diente, den Verlust von Fahigkeiten zu
verstecken und das Sicherheitsbedtrfnis der Mutter auszudrucken.

Auflenstehenden fillt eine Verinderung sicherlich schneller auf als den-
jenigen, die direkt mit einem Menschen zusammenleben, der am Beginn
einer demenziellen Entwicklung steht. Angehorigen geht es oft hnlich
wie den Menschen mit beginnender Demenz. Sie wollen nicht glauben,
dass der geliebte und vertraute Mensch sich verindert und maoglicherweise
an einer Demenz erkranke ist. Sie fragen sich immer wieder ernsthaft: ,Ist
das nur tiidelig oder schon dement? Diese Frage ldsst sich zu Beginn der
Erkrankung meist gar nicht so einfach beantworten. Wichtig wire jedoch, so
bald wie méglich mithilfe von Arztinnen und Arzten eine Antwort zu finden
und eine Klirung herbeizufiihren.



4 I. Riechert

Ein Hindernis fiir eine rasche Klirung und Diagnose ist jedoch, dass eine
beginnende Demenz nicht nur bei den Betroffenen selbst, sondern auch
bei den Angehorigen Unsicherheit, Scham und Angst auslost und dass im
Grunde genommen beide Seiten eine beginnende Demenz nicht wahr-
haben wollen. Die Scham verhindert ein vertrauensvolles Gesprich mit
Angehbrigen, dem sozialen Umfeld und mit Fachleuten. Eigene Angste vor
der Krankheit werden abgewehrt, wie das folgende Beispiel zeigt.

«Ich will es gar nicht wissen”

Elisabeth Gruber und Marie Voss sind sehr gute Freundinnen und kennen
sich schon ewig. Marie bemerkt, dass Elisabeth sich veréndert. Sie hat auf-
fallige Gedachtnislicken und Orientierungsprobleme. Der Ehemann von
Elisabeth geht eher seine eigenen Wege und bemerkt die Verédnderungen
seiner Frau nicht. Aber Marie macht sich Sorgen. Sie spricht die erwachsene
Tochter von Elisabeth an und berichtet von ihren Beobachtungen, Sorgen
und Befurchtungen, dass ihre Freundin langsam dement werden kénne. Die
Antwort der Tochter ist hart: ,Das will ich gar nicht wissen.”

Die Folgen sind leider fatal. Der Mensch mit einer beginnenden Demenz
bleibt mit seinen Angsten und Néten allein, erfihrt vielleicht sogar noch
Beschimung und Ablehnung und gerit in eine Spirale von Einsamkeit und
Hilflosigkeit.

Ich mochte mit diesem Ratgeber Mut machen, sich zu informieren und
rechtzeitig zu handeln. Dazu sollen die folgenden Informationen helfen.

Die Alzheimer-Gesellschaft steht Betroffenen gerne zur Seite, verlangt
jedoch vorher eine medizinische Abklirung und Diagnose. Insofern ist
schnelles Handeln von Vorteil, da es die Unterstiitzungs- und Beratungs-
moglichkeiten extrem verbessert und auch die Angehérigen entlastet.

1.2 Medizinische und fachliche Informationen

Demenz ist der Oberbegriff

Es gibt viele unterschiedliche Demenzformen.

e Primire Demenz — sie ist ursichlich direkt auf Verinderungen im
Gehirn zuriickzufithren und ist nach dem derzeitigen Stand der
Medizin nicht umkehrbar. Sie ist gekennzeichnet durch den Verlust von
kognitiven (geistigen), emotionalen und sozialen Fihigkeiten.
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* Sekundire Demenzen sind cher Folgeerscheinungen von iber 50
Grunderkrankungen und nicht auf Abbauprozesse im Gehirn zuriickzu-
tihren.

Die primiren Demenzen bilden einen Schwerpunkt in der Bevolkerung. Bei
den primiren Demenzen stehen zwei Hauptdiagnosen im Vordergrund: Die
Alzheimer-Demenz und die vaskulire Demenz (Arterienverkalkung).
Mehr als die Hilfte aller Demenzerkrankungen sind auf eine Alzheimer-
Erkrankung zurtickzuftihren. Sie ist die hdufigste Form der Demenz.

Alzheimer-Erkrankung

Die Alzheimersche Krankheit trigt ihren Namen seit tiber 100 Jahren. Seit-
dem die medizinische Fachwelt 1906 auf diese Krankheit erstmals aufmerk-
sam gemacht worden ist, sind die Forscher ihrer Ursache noch immer nicht
vollends auf die Spur gekommen.

Der Verlauf der Alzheimerschen Krankheit besteht in einem schrittweisen
Abbau einer grofSen Anzahl von Nervenzellen in den Bereichen der Hirn-
rinde, die fiir die sogenannten hoheren Funktionen wie Gedichtnis, Lernen
und Urteilsvermogen verantwortlich sind. Der jeweilige Grad der Zer-
storung und die Lage der betroffenen Hirnregionen bestimmen den Grad
und das Erscheinungsbild der Demenz. Die verringerte Anzahl an funktions-
tiichtigen Nervenzellen kann die allgemeine Hirnleistungsstérung erkliren.

Vaskulire Demenz

Die vaskulire Demenz wird durch Arterienverkalkung der kleinen Arterien
im Gehirn verursacht. Die versorgenden Blutgefifle sind deshalb nicht mehr
durchgingig genug, um die Gehirnzellen mit Sauerstoff und Nihrstoffen
zu versorgen. Die Folge ist eine verminderte Durchblutung und somit auch
eine verminderte Leistungsfihigkeit des Gehirns.

Es kommt zu Schwankungen der geistigen Fihigkeiten tiber den Tag ver-
teilt oder tageweise, wobei es gute und schlechte Tage geben kann. Weitere
Symptome kénnen Bewegungsstorungen, Einschrinkungen in der Wahr-
nehmung und psychische Verinderungen sein.

1.3 Exkurs: kognitives Gedachtnis und
Leibgedachtnis

Der Mensch verfligt tiber zwei Gedéchtnissysteme: Das eine ist das Gedicht-
nis des Denkens, das kognitive Gedichtnis. In diesem System merken wir
uns erlerntes Wissen, Namen und Daten, Fakten und die Reihenfolge der



