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L

Einfuhrung

Hallo!

Es gibt mehr als 21 Millionen Webseiten mit dem Wort Alzheimer
und weitere 15 Millionen, die das Wort Demenz enthalten. Man
sollte also meinen, dass bei mehr als 36 Millionen Webseiten, Tau-
senden von Biichern und zwei nationalen Alzheimer-Organisatio-
nen alle Fragen zu diesem Thema schon beantwortet sind, und das
nicht nur einmal, sondern gleich mehrfach. Dem scheint jedoch
nicht so.

Ich heifle Richard und lebe mit der Diagnose «Demenz, wahr-
scheinlich vom Alzheimer-Typ». Vor ein paar Jahren erschienen
einige meiner hauptsachlich an mich selbst gerichteten Schriften in
einem Buch mit dem Titel Alzheimer’s From the Inside Out (Health
Professions Press, Dezember 2006 [dt.: «Alzheimer und Ich», Bern:
Verlag Hans Huber 2011, 3. A.]). Mit zunehmenden Symptomen, die
in mein Leben dringen, versuche ich auch weiterhin, Antworten auf
die Fragen zu finden, die mein Leben dauerhaft verandert haben.

Seit ich die Diagnose erhielt, habe ich einen neuen Sinn im
Leben gefunden. Ich bin zum Fiirsprecher fiir Menschen geworden,
die mit den Symptomen der Demenz leben. Im Laufe meiner Rei-
sen habe ich mit Tausenden von Betreuungspersonen und Hunder-
ten von Personen gesprochen, die mit einigen der Symptome von
Demenz leben. Zweimal bin ich um die Welt gereist und habe fast
jeden Kontinent besucht, ausgenommen die Antarktis und einen
GrofSteil Asiens. Auf meinen Reisen und im Laufe meines Lebens
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12 Einfiihrung

bin ich auf mehr Fragen als Antworten gestofien. Ich habe mehr
Antworten als Fragen gehort. Bestenfalls haben mich meine Reisen
der vergangenen drei Jahre verwirrter gemacht, schlimmstenfalls
haben sie mich dngstlicher gemacht.

Einige dieser Fragen und Antworten mdogen vertraut erschei-
nen, ihr Wert liegt jedoch in den Details. Diese Fragen sind anders,
weil sie allesamt von Betreuungspersonen stammen, denen ich
begegnet bin, und die Antworten stammen alle von mir und den
Tausenden und Abertausenden anderer Menschen, die wie ich mit
den Symptomen einer Demenz leben. Es sind nicht unbedingt die
Fragen und Antworten, iiber die Arzte und Fachpersonen schrei-
ben und reden. Es sind Fragen von Leuten, die taglich mit den Sym-
ptomen von Demenz leben. Es sind Fragen von auflen nach innen
und Antworten von innen nach auflen.

Natiirlich musste ich ein paar Details der Fragen abdndern, um
die Privatsphére der Ratsuchenden zu schiitzen. Aber die Ausrich-
tung der Fragen, die schwierigen Aspekte, die alltdglichen Probleme,
die bei von Demenz betroffenen Familienmitgliedern zu Schwie-
rigkeiten fiihren, kommen dennoch ganz deutlich zum Ausdruck.
Nicht immer sind die Antworten so klar wie die Fragen. Einerseits
ist jede Antwort auf die durch Demenz aufgeworfenen Fragen und
Probleme von Person zu Person, Familie zu Familie und Symptom
zu Symptom einzigartig und andererseits gleich. Diese Antworten
sind das, was bei mir und meiner Familie funktioniert hat oder hat-
te funktionieren sollen. Es gibt keine Geld-zuriick-Garantie, dass
alles in diesem Buch bei Ihnen funktioniert. Der Himmel und alle
Taylors wissen, dass auch bei mir nicht alles funktioniert hat. Und
so bin ich der tiefen Uberzeugung, dass wir alle von den ehrlichen,
aufrichtigen Erfahrungen anderer Menschen, die sich in einer 4hn-
lichen Situation befinden, lernen konnen. Genau darum geht es in
diesem Buch.

Es ist noch nicht allzu lange her, da gab es Zeiten, an denen ich
iiber Dinge nachdachte. Ich dachte an jedes meiner Kinder, meine
Frau und meine tibrige Familie. Ich machte mir Sorgen tber die
globale Erwdrmung, den Prasidenten, dariiber, ob wir jetzt Geld
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Einfihrung 13

ausgeben sollten, um zum Mars zu fliegen, dariiber, was eine Se-
kunde vor dem Urknall geschah und unter vielen, vielen anderen
Dingen auch an die Chicago Bears'. An all diese Dinge denke ich
nicht mehr, aufler natiirlich an die Chicago Bears.

Esist nicht so, dass ich iiberhaupt nicht denke. Ich erinnere mich
nur nicht an das, was ich dachte. Das Streiten mit meiner Frau ist
ein gutes Beispiel. Ja, manchmal streiten wir, meist tiber dummes
Zeug. Ich erinnere mich daran, dass wir gestritten haben, aber die
meisten Details sind weg. Ich halte weiter an meinen Gefiihlen fest
(eine meiner weniger gesunden Angewohnheiten). Ich fithle mich
traurig oder gliicklich oder was auch immer. Ich kann mich nur an
keinerlei Einzelheiten erinnern und jetzt kann ich mich meist nicht
einmal mehr an das Thema erinnern, welches das Gefiihl ausgelost
hat.

Frither dachte ich iiber Streitigkeiten so lange nach, bis ich zu-
frieden festgestellt hatte, ob ich im Recht oder im Unrecht war oder
ob wir beide jeweils ein bisschen Recht und ein bisschen Unrecht
hatten. Weil ich nun schon linger verheiratet bin, als ein guter
Portwein zur Reife braucht, habe ich ein paar allgemeine Regeln
fiir eine erfolgreiche Ehe gelernt. Eine davon lautet: Wenn du dir
klar gemacht hast, dass du im Recht bist, behalte es fiir dich und
mach weiter. Jetzt aber fegt Dr. Alzheimer Details von Streitigkeiten
hinweg, bevor ich eine Chance habe, Richtig und Falsch in einer
Auseinandersetzung herauszufinden.

Dieses Phidnomen erstreckt sich nicht nur auf Streitigkeiten.
Ziemlich viele Einzelheiten der meisten Gespriche sind mir ver-
lorengegangen, solange ich sie nicht aufschreibe; und jetzt kann
ich meist weder meine eigene Handschrift lesen noch verstehen,
was ich aufschrieb. Ich weif3, dass wir tiber irgendetwas sprachen.
Gewohnlich kann ich ein Thema mit einer Person assoziieren, das
heifit, sie spricht iiber eine DVD, an der ich arbeite, er sprach iiber

1 American-Football-Team, gegriindet 1919 unter dem Namen Decatur Staleys,
heift seit 1922 bis heute Chicago Bears. [Anm. d. Ubers.]
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14 Einfithrung

meine Fahrt nach Idaho. Aber ich weif$ nicht mehr, was genau ge-
sagt wurde.

Es ist, als wiirde man das Inhaltsverzeichnis eines Buches oder
die Kapiteliiberschriften eine nach der anderen, aber auflerhalb
der Reihenfolge lesen und sich dann hinsetzen, um {iber das Buch
und seine Bedeutung nachzudenken. Es ist einfach unméoglich. Es
ist frustrierend, sehr verwirrend und zunehmend traurig. Es gibt
mehr Momente, an denen ich mir wiinsche, der Vorhang wiirde
rasch fallen und ich konnte an einen Ort gelangen, an dem ich ein-
fach nicht mehr zuriickschauen kann. Die gegenwirtige Situation
macht mich miirbe!

Leute, die mit Demenz leben, schreiben nicht viele praktische
Ratgeber, denn kaum hat man einen Weg gefunden, um mit einem
Symptom zurechtzukommen, verdndert es sich auch schon. Kaum
haben andere sich ein Bild von uns gemacht, éndern wir uns auch
schon. Kaum haben wir uns ein Bild von jenen anderen gemacht,
verandern wir uns beide. Schon wenn es nur um unsere sich stets
wandelnde Welt und unsere sich verdndernden Beziehungen geht,
ist es schwierig, mit Verdnderung zu leben. Wenn zu diesem Ver-
dnderungsmix nun noch die Symptome von Demenz hinzukom-
men, kann es uns oft zu viel werden. Zumindest war das bei meiner
Familie so und bei Ihrer bestimmt auch.

Ich habe nicht alle Antworten, aber ein paar. Leider kommen
stindige neue Fragen.

Indem Sie dieses Buch lesen, konnen Sie hoffentlich ein paar
Dinge lernen, die man tut und die man nicht tut. Im Folgenden
werden einige Wege beschrieben, auf denen man versuchen kann,
mit den Konsequenzen des Lebens mit Demenzsymptomen und
des Lebens mit jemandem, der mit den Symptomen von Demenz
zu leben versucht, zurechtzukommen. Thnen all dies mitzuteilen,
war ein Gewinn fiir mich. Es konnte IThnen nutzen oder Sie verwir-
ren. Sie entscheiden. Bitte lesen Sie das Buch.

Danke, Richard
Cypress, Texas
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Einfihrung 15

PS. Beim Zusammenstellen dieses Buches aus meinen alten E-Mails,
Briefen, Gesprachen und meinem unzuverldssigen Gedachtnis
stief§ ich auf ein paar Aspekte medizinischer und politischer Kor-
rektheit.

Welche Worte sollte ich durchgingig verwenden, um den {ib-
lichen Zustand von Personen zu beschreiben, die mit Gedacht-
nisstérungen plus einer oder zwei abgleitenden bzw. versagenden
Fahigkeiten leben? Demenz? Alzheimer? Alzheimer-Krankheit?
Demenz, moglicherweise von diesem oder jenem Typ? Ich loste
diese Frage, indem ich sie alle verwende.

Welche Worte sollte ich verwenden, um die Menschen zu be-
schreiben, die mit diesen Erkrankungen leben? Sind die mir ver-
wandten Seelen Opfer, Leidende, Personen, die mit den Folgen
einer Diagnose von Demenz, moglicherweise dieses oder jenes
Typs leben, oder PMD (Personen mit Demenz)?

Aus Griinden, auf die ich hier nicht weiter eingehe, finde ich
die ersten beiden Begriffe unangebracht, der dritte scheint in Ord-
nung, aber wortreich. Der letztgenannte erfasst die Tatsache, dass
wir ganze Menschen sind, aber irgendwie fiihle ich mich unwohl
dabei, jeden mit denselben drei Buchstaben (PMD) zu kennzeich-
nen. Mangels Originalitét entschied ich mich fir PMD, auch wenn
mir klar ist, dass dieser Terminus nicht so menschlich klingt, wie
ich es wollte. Wie sollte ich — obigem dhnlich - am besten und mit
welchen exakten Worten ihre spezifischen Erkrankungen beschrei-
ben? Syndrom ist zu medizinisch bzw. fremdartig und Krankheit
ist moglicherweise nicht akkurat, auch wenn ich diesen Terminus
schliefllich an einigen Stellen verwandt habe. Immer von «Alzhei-
mer-Krankheit» zu sprechen, schliefit andere Formen der Demenz
aus, Formen, die dhnlich genug sind, dass ich denke, mein Rat gilt
auch fiir sie. Und natiirlich ist Alzheimer nur eine von mehr als
50 identifizierten Formen von Demenz. Schliefllich habe ich beide
Termini verwandt, allerdings meiner Ansicht nach nicht zufillig.

Und schliefSlich: Wie sollte ich die lebenden Engel bezeichnen,
die PMD lieben, befahigen und sich um sie kiimmern? Sind es
pflegende Angehorige, Betreuungspersonen oder Personen, die mit
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16 Einfiihrung

jemandem mit Demenz leben (PDMJMDL)? Ich entschied mich
tir den zweiten und dritten Begriff.

[«Hallo» - Manchen mag es verwundern, wenn die Ansprache der
Fragenden durch Richard Taylor immer mit einem gleichlautenden
«Hallo» erfolgt. Da sich Richard Taylor Namen von Menschen nicht
mehr merken kann, verwendet er auch in der realen Kommunika-
tion, ob miindlich oder schriftlich, dieses einfache «Hallo». Daher
wurde es aus Griinden der Authentizitat belassen. Anm. d. Lek.].
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18 Hallo Mister Alzheimer

1. Wie soll ich die Wut ertragen, Demenz zu haben?

Lieber Richard,

eben habe ich Ihr Buch Alzheimer’s From the Inside Out zu Ende
gelesen. Ich bin eine verwandte Seele. Seit sechs Jahren lebe ich mit
derselben Diagnose. Im Buch wirken Sie bose und wiitend. Fiihlen
Sie sich immer noch so? Mir geht es oft genauso, aber ich weif nicht
immer, auf wen oder was ich bose bin. Wie ist es bei Ihnen?

Julian E.

Hallo!

Ja, ich war wiitend, als ich das Buch schrieb (die ersten drei Jahre
nach meiner Diagnose). Wut ist eine starke Emotion und gew6hn-
lich auf reale oder imaginire Missstinde gerichtet. Leider und zu
meiner gegenwirtigen Verlegenheit und Scham richtete sich meine
Wut meist gegen meine Frau. Es half nicht viel, auf Gott oder
Dr. Alzheimer oder meine Arzte wiitend zu sein. Sie gaben nie eine
Antwort. Aber sie war da und hatte die Hauptlast meiner fehlge-
leiteten Wut zu tragen. Meist war ich wiitend und wusste es, aber
ich kam von dieser machtvollen Emotion nicht los. Wann immer
ich aus Wut handelte, war ich am Schluss oft wiitender als ange-
messen. Ja, ich war richtig sauer auf die Diagnose. Die Worte: «Sie
haben Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ» losten Angste
aus, von denen ich gar nicht wusste, dass sie in mir existierten. Die
Wut wurde und wird in viel geringerem Mafle noch immer durch
meine Angste unterhalten: Angste vor dem Heute und dem Mor-
gen. Angste vor Kontrollverlust. Angste, mich selbst zu verlieren.
Angste, anderen Menschen, die ich liebe, eine Last zu sein.
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Es war die Krankheit, die da sprach, wenn ich so wiitend auf meine
Frau wurde, weil sie etwas sagte oder tat, das mit meiner Diagnose
nichts zu tun hatte. Aber die Worte kamen aus meinem Mund. Ich
war es, der da sprach! Es ist verstandlich, warum andere Menschen
auf meine Wut mit ihrer eigenen reagierten.

Jetzt bin ich nicht mehr so bdse wie frither. Inzwischen habe ich
mich - meist — mit der Tatsache meiner Diagnose und dem unaus-
weichlichen Fortschreiten meiner Symptome ausgesohnt. Es gefallt
mir noch immer nicht, aber ich bin nicht mehr so wiitend dariiber.
Diese Veranderung hat meine Beziehung zu anderen Menschen und
vor allem zu meiner Frau erheblich verbessert. Ich habe keine For-
mel zur Entschédrfung von Wut.

Ein Jahr lang war ich in Therapie, um mir selbst im Umgang mit
meiner Wut zu helfen, und bei mir funktioniert es (in etwa und die
meiste Zeit). In meiner Therapie fand ich heraus, dass vieles von
meiner Wut aus der irrationalen Uberzeugung stammte, dass jede
Person, die ich liebe, auf meine Diagnose genauso reagieren sollte,
wie ich es tite, wenn sie diese Diagnose erhielte. Ich hatte eine idea-
lisierte Sichtweise davon, wie ich reagieren wiirde, und erwartete
von allen, diesem Ideal zu entsprechen.

Die Notwendigkeit, Wut-Management zu lernen und zu iiben,
scheint zusammen mit der Diagnose zu kommen. Bis fiinf zu zéh-
len, wenn Sie Wut aufsteigen fithlen, mit Ihren eigenen Worten den
Gedanken zu wiederholen, der Sie gedrgert hat, oder sich einfach nur
aus der Situation zu entfernen und wiederzukommen, wenn Sie sich
ruhiger fithlen, sind einige Techniken des Wut-Managements. Spre-
chen Sie mit einem Therapeuten oder suchen Sie bei Google unter
«Wut-Management-Techniken». Es gibt iiber 4,5 Millionen Infor-
mationsquellen. Im Interesse, ein erfiilltes und angenehmes Leben
zu fithren, muss jede PMD lernen, mit ihrer Wut umzugehen.

Ich wiinsche Thnen das Beste fiir Thren Weg, Thre Wut zu managen.
Es ist nicht fair, es ist nicht recht, es ist nicht gut, dass wir im Kopf
so sind, wie wir sind, aber wir sind es nun mal.

© 2013 by Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern
Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weiter-
gegeben werden. Aus: Richard Taylor; Hallo Mister Alzheimer. 1. Auflage.



20 Hallo Mister Alzheimer

Managen Sie es oder es wird irgendwann Sie managen und schlief3-
lich Sie selbst und Ihre positiven Beziehungen zu anderen Men-
schen aufzehren.

Richard
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2.Was ist der Unterschied zwischen Alzheimer
und Demenz?

Lieber Richard,

was ist der Unterschied zwischen Alzheimer und Demenz? Wyatt,
mein Mann, hat die Diagnose «Demenz, wahrscheinlich vom Alzhei-
mer-Typ» erhalten. Wir sind uns nicht ganz sicher, was das bedeutet.
Hat er beide Krankheiten?

Danke.
Claire L.

Hallo!

Auch ich war verwirrt, als ich die gleiche Diagnose erhielt. Es gibt
eine Chance, sagte ich mir rational, vielleicht sogar eine gute Chan-
ce, dass bei mir vielleicht gar nichts verkehrt ist, wenn es sich nur
um eine «mogliche» Diagnose handelt! (Lassen Sie mich zuerst eines
ganz deutlich sagen: Ich bin kein Arzt und wiirde auch nie nur daran
denken, eine Diagnose zu stellen oder auf irgendeine Art und Weise
wie ein Arzt zu handeln.) Die Diagnose, wie ich sie jetzt verstehe,
bedeutet, dass ich ganz sicher Demenz habe, und dass sie hochst-
wahrscheinlich die Symptome hervorruft, die mit der als Alzhei-
mer-Krankheit bezeichneten Form von Demenz einhergehen.

Das Wort Demenz ist ein franzosisches Wort und bedeutet wortlich
«verrickt», denn so bezeichnete man Menschen, die «den Verstand
verloren» hatten, die Opfer einer «Arterienverhartung» geworden
waren, als Hexen oder einfach nur als verriickt gehalten wurden.
Wer Anzeichen von Demenz zeigte, wurde an einem sicheren Ort
weggeschlossen, erhielt eine Schockbehandlung, wurde mit Medi-
kamenten vollgestopft, eingeschlossen, gefesselt, ignoriert, bemit-
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22 Hallo Mister Alzheimer

leidet und - erwéhnte ich es schon? — an einem sicheren Ort weg-
geschlossen.

Heutzutage wird die Bezeichnung Demenz auf Menschen ange-
wandt, die mehr vergessen als andere Menschen, sehr viel mehr. Es
sind Menschen, die sich nicht mehr an so viel erinnern wie friiher.
Abhingig von ihren sonstigen Unterschieden zu den kognitiven
Fahigkeiten der Allgemeinbevélkerung bezeichnet man sie dann
als «... mit Demenz, moglicherweise von diesem oder jenem Typ».
Es gibt mehr als 50 genau benannte Formen der Demenz. Einige da-
von sind reversibel. Die meisten sind es nicht. Es ist stets in Threm
besten Interesse, hinsichtlich des Demenztyps, den Sie moglicher-
weise haben, eine fachlich fundierte Meinung einzuholen. Seien Sie
sich jedoch dariiber im Klaren, dass es wichtiger ist, Thre Symptome
zu kennen als sie mit diesem oder jenem Typ der Demenz zu be-
nennen.

Wenn Merkmale in einer bestimmten Gruppierung bzw. einem
Cluster, das heifft zu einem Syndrom, zusammentreffen, werden
sie gewohnlich mit dem Namen der Person benannt, die diesen
Cluster als erste identifizierte. So wurde beispielsweise die Lewy-
Body-Demenz nach Dr. Lewy und die Alzheimer-Krankheit nach
Dr. Alzheimer benannt, der diese Ehre eigentlich gar nicht wollte.
Manche werden nach ihrer Lokalisierung benannt, wie etwa die
Frontallappendemenz, wieder andere Merkmale wie ischdmische
Hirninfarkte werden nach ihrem Prozess benannt.

Der Kernpunkt ist, dass jeder mit einer Alzheimer-Krankheit auch
Demenz hat, aber nicht jeder mit Demenz hat auch die Alzheimer-
Krankheit.

In den USA wird bei 40 bis 60 Prozent derer, bei denen Demenz
diagnostiziert wird, die Diagnose «wahrscheinlich vom Alzheimer-
Typ» gestellt. Im Gegensatz dazu wird in Europa bei 40 bis 60 Pro-
zent derer, bei denen Demenz diagnostiziert wird, eine andere Form
der Demenz als Alzheimer diagnostiziert. Auflerhalb der USA
konzentriert man sich fast weltweit eher auf die Vorstellung der
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Demenz als auf eine spezifischere Ursache. In den USA gilt Demenz
als ein fiir eine diagnostische Klassifikation zu allgemein gefasster
Begrift und ist daher fiir Zwecke der Kosteniibernahme durch
Versicherungen inakzeptabel. Mit zunehmender Verwendung des
Terminus Alzheimer-Krankheit bewegen sich die Européer auf uns
zu, indem sie bei jhren Leuten und bei ihren «Moglicherweise»-
Bezeichnungen mehr Fille von Alzheimer und weniger andere
Formen der Demenz sehen.

Die Diskussion iiber die Definitionen von Demenz und ihre ver-
schiedenen Formen nimmt weiter zu. Ist Alzheimer tatsachlich eine
Krankheit abseits anderer Formen von Demenz? Ist es {iberhaupt
wirklich eine Krankheit? Oder ist es nur eine Bezeichnung, die
andere, die daran interessiert sind, es als Krankheit zu benennen,
Gehirnen gegeben haben, die auf bestimmte Weise natiirlich altern?
Dies sind meiner bescheidenen Meinung nach Fragen, die andere
beantworten sollten. Wichtig fiir Sie und mich und fiir Wyatt ist
- angesichts der Tatsache, dass einer von uns einige seiner kogni-
tiven Féhigkeiten in einem Tempo und einer Weise verliert, die
bei anderen nicht so sind -, wie wir uns gegenseitig befdhigen, ein
jeweils erfiilltes Leben zu leben.

Bitte lassen Sie das Benennen der Symptome Thres Mannes nicht
dazu fithren, dass sich seine Akzeptanz jener Symptome oder Ihrer
beider Erarbeitung von Formen des Umgangs damit verzogern. Der
Weg zu einer prézisen Diagnose kann lang und gewunden sein. Sie
und Thr Mann miissen den Problemen heute entgegentreten. Ihnen
und Threm Mann viel Gliick.

Richard
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3. Ist es sinnvoll, meine Gedanken aufzuschreiben?

Lieber Richard,

schreiben Sie Sachen auf? Keine Listen mit Dingen, die zu erledigen
sind, sondern einfach Sachen. Ich mag den Gedanken nicht, dass ich
Tagebuch fiihre, es klingt zu formell. Ich schreibe einfach dariiber, wie
ich an einem Tag denke und wie ich mich fiihle. Wie Sie lebe ich mit
diesem verdammten Ding nun schon einige Jahre und bin zwar keine
professionelle Schreiberin, geniefSe es aber inzwischen, meine eigenen
Worte zu lesen.

Bedeutet das nur, Zeit totzuschlagen, oder ist es fiir eine PMD tat-
sdchlich von Wert?

Madelyn A.

Hallo!

Ich wiinschte, es gdbe mehr Menschen in den frithen Stadien der
Demenz, die ihre Gedanken festhalten und iiber sich selbst und ihre
Betreuungspersonen schreiben. Meiner Ansicht nach hat es viele
personliche Vorteile, Dinge aufzuschreiben. Zu schreiben, bevor wir
loslegen, macht uns langsamer. Haufig sind Gefiihle schneller, als
ich sie festhalten kann. Bisweilen kann ich meine Gedanken ver-
langsamen, aber meine Gefiihle kann ich scheinbar nicht so leicht
verlangsamen. Die Herausforderung, zu schreiben, wie ich mich
fiihle, lasst meine Gedanken stdndig vor mir weglaufen und mich
mit sich nehmen. Schreiben erlaubt mir auch, zu einigen der von
Dr. Alzheimer geloschten Gedanken und Gefiihlen zuriickzukeh-
ren. Schreiben ermdglicht mir, mein Ich von heute mit meinem Ich
von gestern und dem vom vergangenen Monat zu vergleichen.
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Kurz nachdem meine Diagnose feststand, wurde ich zum Gefan-
genen der irrationalen Vorstellung, ich wiirde eines Abends ein-
schlafen und am nichsten Morgen als eine veranderte Person
aufwachen, verandert durch Dr. Alzheimer. Ich wiirde mich selbst
nicht kennen und andere wiirden mich nicht kennen. Ich wire fort,
in der Nacht davongeglitten und durch wer weif8 wen ersetzt. Also
begann ich, jeden Abend vor dem Schlafengehen zu schreiben. Das
Geschriebene vom Vortag zu lesen war eine Art, zu iberpriifen, ob
ich am néchsten Morgen noch «in Ordnung» war. Ich schrieb etwas
am Abend und las es am nachsten Morgen, und wenn es sinnvoll
war, fithlte ich mich bestitigt, dass ich nicht wéahrend der Nacht
«davongeglitten» war. Wenn ich mich jeden Abend zum Schlafen
hinlege, schief3t mir wie bei vielen Menschen eine Flut von Gedan-
ken durch den Kopf - ein jeder interessanter als der vorangehen-
de. Wenn ich morgens die Augen aufschlage, entdecke ich leider
taglich, dass Dr. Alzheimer den Etch-A-Sketch®* meines Gehirns
durcheinandergebracht hat und meine einzig wirklichen Erinne-
rungen die sind, ein paar wirklich gute Dinge vergessen zu haben.

Manche tragen ein ganz kleines Diktiergerat mit sich, das an einem
jener modischen und hauptsichlich nutzlosen Schliisselbander
héingt, die Menschen (und vor allem wir Texaner) als Accessoires
verwenden. Ich denke nun schon seit einem Jahr dartiber nach, so
etwas auch zu tun, habe es aber bisher nicht getan. Aus irgendeinem
Grund fiihle ich mich unwohl bei der Vorstellung, meine Gedanken
um den Hals zu tragen. Es scheint ein wenig zu ostentativ. Aber
bei den meisten PMD ist die Vorstellung sehr stark, einen Weg zur
Erhaltung ihrer Ideen und ihres Selbst zu finden.

2 Deutsch: «Zaubertafel», seit 1960 von der Ohio Art Company vertriebenes
Kinderspielzeug. Mit zwei Drehknopfen wird je ein Stift horizontal bzw. ver-
tikal tiber eine Glasscheibe gefithrt und schabt dabei Aluminiumpulver im
Inneren des Gehduses ab. Sichtbar werden zwei grade, dunkle Linien. Kurven
und Schrégen lassen sich durch koordiniertes Bewegen beider Knépfe erzeu-
gen. Schiitteln des Gehéuses loscht die Linien fiir einen Neubeginn. [Anm. d.
Ubers.]
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26 Hallo Mister Alzheimer

Ich ermutige Sie, weiter zu schreiben. Wenn Sie nicht mehr tippen
koénnen, nehmen Sie ein Spracherkennungsprogramm. Ich verwen-
de Dragon Naturally Speaking von Nuance. Ich verliere zwar meine
Fahigkeit, das zu tippen, was ich denke, aber ich kann es noch recht
gut laut aussprechen.

Meine besten Wiinsche fiir Sie und Ihre Familie auf diesem Weg.

Richard
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4.Wie gehe ich mit der Kritik an meiner
Betreuung um?

Lieber Richard,

manchmal sagen Freunde (?) und Verwandte ein paar ziemlich starke
(will sagen: gemeine) Dinge tiber mich und wie ich mich um mei-
nen Mann kiimmere. Vielleicht denken sie, sie wiirden helfen, aber
sie sagen sehr verletzende Dinge. Sie kennen mich nicht. Sie wissen
nicht, wie es ist, mit meinem Mann zu leben. Es tut mir weh, wenn
andere sagen, ich sei im Unrecht, ich wiirde bei meinen Versuchen,
mich um den Mann zu kiimmern, den ich 37 Jahre lang geliebt habe,
Fehler machen.

Was sollte ich sagen, was sollte ich tun, wenn andere so grausam sind?

Maria A.

Hallo!

Als ich als Kind in Chicago lebte, war das Schlimmste, was man
einem anderen Kind sagen konnte, etwas Schlechtes iiber dessen
Mutter. Das Schlimmste, was meine Freunde und ich uns vorstellen
konnten, war, jemandes Mutter hdsslich zu nennen und, um der
Verletzung noch eine Beleidigung hinzuzufiigen, zu sagen, sie triige
Kampfstiefel. Inzwischen spricht man iiber ihre Sexualpartner, ihre
Grofe, ihr Erbe und dann wird es schlimmer. Natiirlich verwenden
wir alle damals wie heute Worte, um zu verletzen.

Wenn Thnen jemand sagt, Sie sollten «ihn zu Ihrem eigenen Besten
in ein Heim stecken» oder er solle «zu seinem eigenen Besten mehr
Medikamente nehmen» oder: « Wenn das mein Mann wire, wiirde
ich...», versuchen Sie, sich klarzumachen, dass auch dies nur Wor-
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te sind, weder Fakten noch eine reale Bedrohung. Worte kénnen
uns von sich aus nie kdrperlich verletzen, nur wir kdnnen ihnen
gestatten, uns seelisch zu verletzen. Auch wenn wir den Schmerz,
den sie auslosen, in korperlichen Begriffen charakterisieren, ist er
dennoch nicht kérperlich. Alles findet im Kopf statt. Aber wenn wir
diese Worte denken, laut aussprechen und wiederholen, beginnen
ihre Auswirkungen allerdings vom Kopf in unser Herz zu wandern.

Nun haben die meisten von uns relativ ungewohnliche Dinge im
Kopf, weil wir uns mitten in dem Versuch befinden, mit der Alzhei-
mer-Krankheit zurechtzukommen. Fairerweise muss gesagt werden,
dass niemand das Wesen dieser Erkrankung versteht oder weif3, wie
man sie am besten behandelt. Menschen guten Willens, einschlief3-
lich des Autors, sind voller grofler Ideen, wie man Sie und Ihren
Mann wieder hinbekommt. Sie sollten lesen und vielen Menschen,
einschliefllich Thres Mannes, zuhoren. Treffen Sie dann Thre eigenen
Entscheidungen, wie Sie mit den Angriffen gegen Sie umgehen. Sie
werden viele Fehler machen, aber wenn Sie auf Liebe und Wissen
beruhen, machen Sie sich tiber die Worte anderer keine Sorgen.
Denken Sie daran: Worte sind Worte. Keine Ohrfeigen, nicht real
und keine rationale Basis, um jemanden auf eine Weise zu behan-
deln, in der wir selbst nicht behandelt werden wollen. Es sind alles
nur Worte, und jene unter uns, die mit Alzheimer zu tun haben,
miissen sich mit geniigend echter Realitit beschéftigen. Wenn wir
uns von den Worten anderer leicht verletzen lassen, verdoppeln wir
das Risiko, «gefahrdet» zu sein.

Ich wiinsche Thnen, dass Sie sich auf Ihre eigenen Worte und
Gedanken konzentrieren und die Worte und Gedanken anderer
eher als Beobachtungen denn als personliche Angriffe aufnehmen.
PMD und ihre Betreuungspersonen haben schon genug Probleme.
Lassen Sie nicht zu, dass andere noch zu Ihren Problemen beitra-
gen. Danke.

Richard
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