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So ist dieses Buch entstanden

Der Bus schldngelt sich entlang der kroatischen Kiistenstrafe. Ich
habe es mir mit dem Riicken zum Fenster und angezogenen Bei-
nen auf einer Zweierbank bequem gemacht. Durch den Schlitz der
Sitzlehne unterhalte ich mich mit Monika Lechner, die eine Reihe
hinter mir sitzt und in ihrer Kochzeitschrift bldttert. Wir plaudern
Uber dies und das: Antipasti, Suppenrezepte, Tees bei Magenver-
stimmungen und all die kleinen Dinge, die unseren Alltag leich-
ter machen. Schlieilich landen wir bei Geschichten aus unserem

Berufsleben.

Monika, ausgebildete Diplomkrankenschwester, hat in spdteren
Jahren einen Masterlehrgang zum Thema ,Leben mit Demenz“ an
der Universitat Krems absolviert. Sie hat beim Aufbau von Demenz-
zentren mitgearbeitet, dazu gelehrt, geschult und beraten. Mit Be-
geisterung, Fachwissen und Liebe bringt sie mir dieses fiir mich
unbekannte und fiir Betroffene so herausfordernde Thema naher.




Sie zieht mich mit ihren Erzahlungen in ihren Bann. Mit Leichtigkeit
flieRen Begebenheiten und Losungsansdtze ineinander. Kaum hat
unsere Busfahrt begonnen, ist sie auch schon wieder zu Ende.

Und wir lachen - nicht liber die Demenz, sondern mit ihr.

Einige Monate spdter begleite ich Monika, wie sie nicht miide wird
zu betonen, zu ihrem letzten Vortrag zum Thema ,,Demenzielles

Verhalten verstehen,

Mehr als zwei Stunden lang begeistert sie ihre Zuh&rerinnen. Uber
vierzig Frauen kdnnen gar nicht genug bekommen von den so
menschlichen, verstandlichen, abwechslungsreichen, heiteren und
praxisnah aufbereiteten Informationen. Die wichtigste Erkenntnis:
Auch pflegende Angehorige diirfen ein eigenes Leben haben.

Am Ende des Vortrages kénnen sich die Zuhérerinnen kaum von
Monika Lechner trennen. So grof ist ihr Wunsch nach praktischen
Tipps. Sie mochten wissen, wie sie die Kommunikation mit Demenz-
erkrankten erleichtern und deren Reaktionen und Verhalten besser

verstehen kdnnen.

Als ich ihr auf der Heimfahrt den Vorschlag mache, dieses Wissen,
diese Energie und diesen liebevollen Zugang zu diesem schwierigen
Thema doch in einem Buch zu veréffentlichen, ist sie schnell dabei.



Fuir das Buch flihre ich als Kulturwissenschaftlerin und systemischer
Coach die Interviews mit Betroffenen und gestalte daraus Szenen.
Monika erganzt diese Geschichten mit ihrem Fachwissen.

Uns ist klar, dass man diese Erlebnisse nicht einfach auf andere Si-
tuationen Ubertragen kann. Wir sind uns aber sicher, dass Sie sich
selbst oder jemanden, den Sie kennen, in der einen oder anderen
Erzdhlung wiederfinden werden. Es ist uns ein Herzensanliegen,
pflegende Personen zu ermutigen: Probieren Sie etwas aus, veran-
dern Sie etwas oder fordern Sie auch einmal Unterstlitzung von
lhrem Umfeld ein.

Manchmal braucht es einfach ein klein wenig Mut, Dinge anzuspre-
chen. Sie werden Uiberrascht sein, wie einfach sich manche Situatio-
nen verbessern lassen.



So kénnen Sie dieses Buch verwenden

Wir mochten eine Hilfe flir Menschen anbieten, die eine Person
mit Demenz betreuen. In den meisten Fallen sind es Frauen - seien
es Familienangehorige oder andere unterstiitzende Personen. Be-
sonders wichtig ist uns, Expertenwissen und Fachbegriffe so zu be-
schreiben, dass auch Laien sie gut verstehen kénnen. Oft hilft schon

eine einfache Erkldarung der Situation oder ein klarer Beispielsatz.

Sie als Leserin sollen sich in den verschiedenen Geschichten wie-
derfinden kdnnen. Im besten Fall erkennen Sie dabei eine Mdglich-
keit, die Kommunikation und das Zusammenleben mit dem oder der
Demenzbetroffenen einfacher und fiir beide Seiten entspannter zu
gestalten.

Deshalb finden sich in den Kapiteln Beispiele und Vorschlage fir
einen neuen Zugang im Umgang mit der erkrankten Person. Dabei
geht es nicht nur um die Kommunikation mit ihr, sondern auch um
die Verstandigung innerhalb der Familie und im Freundeskreis.

Die Geschichten in diesem Buch basieren auf Interviews. Sie zeigen
nicht nur die Sicht der Pflegenden. Auch die Perspektive anderer
Menschen aus dem Umfeld wird beleuchtet, die oft ein ganz ande-
res Verstandnis der Situation haben.
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Jeder Mensch ist einzigartig und bringt seine eigene Geschichte mit.
Deshalb gibt es selten die eine, richtige L&sung fiir alle. Wir m&chten
Sie aber ermutigen, Situationen auch einmal aus einem anderen Blick-
winkel zu betrachten. Probieren Sie neue Mdoglichkeiten aus! Finden
Sie vielleicht den Mut, Dinge anzusprechen, die Sie tUberfordern oder
an die Grenzen lhrer Belastbarkeit bringen.

Die einzelnen Kapitel erzdhlen von verschiedenen Lebenssituationen.
Persdnliche Daten wie Namen, Berufe oder Orte haben wir verdndert,
um die Privatsphdre der Beteiligten zu schiitzen. Nach jeder Geschich-
te finden Sie eine md&gliche Erkldrung fiir das Verhalten des Menschen
mit Demenz. Darauf folgen Vorschldge, wie Sie mit der beschriebenen
Situation umgehen k&nnten. Praktische Beispielsdtze fiir Gesprache
bilden den Abschluss.

Vielleicht mdchten Sie nur die Geschichten lesen, oder es interessie-
ren Sie besonders die Gesprdchsvorschldge. Sie kdnnen jedes Kapitel

und jeden Abschnitt auch gut fiir sich allein lesen.

Nutzen Sie dieses Buch so, wie es lhnen das Leben und die Pflege tat-
sachlich erleichtert. Als Ratgeber fiir den Hausgebrauch soll es hren

Alltag bereichern, ohne belehrend oder kompliziert zu sein.



Zeichenerkldrung
Zur leichteren Orientierung im Buch haben wir fiir Sie diese
Zeichen verwendet:

Die Geschichte Was kann ich sagen?

Was passiert gerade? Was ist zu tun?

11
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Demenz bei Angehdrigen erkennen,
benennen und verstehen

Der Begriff Demenz umfasst zahlreiche Erscheinungsformen. So
vielfaltig wie die Menschen sind, so verschieden kdnnen die Erschei-
nungsformen von Demenz sein. Der Begriff stammt aus dem Latei-

nischen: de-mens bedeutet wortlich Uibersetzt ,weg vom Geist“.

Demenz ist ein Uberbegriff fiir verschiedene Krankheitsbilder. Die-
se beeintrachtigen vor allem die Leistungen des Gehirns. Weil unser
Denken, Fiihlen und Handeln - also unsere Personlichkeit - maf3-
geblich vom Gehirn gesteuert werden, sind solche Erkrankungen

besonders tiefgreifend.

Fir die Einordnung der verschiedenen Demenzphasen nutzt man in
der Medizin die sogenannte FAST-Skala. FAST steht fir ,,Functional
Assessment Staging®. Diese Skala hilft einzuschdtzen, wie stark die
Fahigkeiten im Alltag durch die Demenz bereits beeintrachtigt sind.

BASISWISSEN
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In diesem Buch konzentrieren wir uns dabei auf die Phasen von
leichter bis mittlerer Demenz. Das entspricht den FAST-Stufen 1 bis
5. Eine Ubersicht mit genauer Erklarung dieser Stufen finden Sie im
Il. Teil dieses Buches.

Im Folgenden geht es vorwiegend darum, die frithe Phase der De-
menz besser zu verstehen. Wenn Sie die Symptome erkennen und
Verhaltensweisen richtig einordnen kdnnen, finden Sie oft einen
leichteren Zugang zur erkrankten Person. Ziel ist es, lhnen zu helfen,
die Situation liebevoll und mdéglichst stressfrei zu begleiten.

Ein sehr frilhes und haufiges Krankheitssymptom ist der Verlust
der Orientierung und des Zeitgefiihls. Aber auch Vergesslichkeit
im Alltag tritt auf - zum Beispiel vergisst man, was man einkaufen
wollte, oder weif} nicht mehr, wo das Auto geparkt ist. Ebenso k&n-
nen schon frith Entscheidungsschwierigkeiten auftreten: Bereits
bei mehr als zwei Auswahlmdoglichkeiten fdllt es schwer, eine Wahl
zu treffen, und schon eine Speisekarte kann zur Herausforderung
werden. Um den Orientierungsverlust greifbarer zu machen, stellen
Sie sich folgende Situation vor: Sie gehen wie jeden Tag in lhrer Hei-
matstadt zum Einkaufen. Sie kommen aus dem Geschaft und haben
plotzlich keine Ahnung mehr, wo Sie sind. Alles wirkt unbekannt, als
hatten Sie es noch nie gesehen.

BASISWISSEN
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Moglicherweise gehen Sie nun umher, bis Sie zuféllig etwas Bekann-
tes entdecken und lhr Orientierungssinn wieder einsetzt. Es kann
aber auch sein, dass Sie einfach stehen bleiben und nicht mehr

weiterwissen.

Solche Momente, in denen Betroffene merken, dass etwas nicht
stimmt, kdnnen grofde Verunsicherung auslsen. Es kann Panik auf-
kommen, wie im Beispiel beschrieben. Auch die Angst, einen sol-
chen Kontrollverlust erneut zu erleben, kann sehr belastend sein
und manchmal zu pl&tzlichem aggressivem Verhalten fiihren.

Diese Aggression ist jedoch meist keine bdse Absicht, sondern Aus-
druck von Unsicherheit, Angst oder Scham. Da unser Denken, Fiih-
len und Handeln mafdgeblich vom Gehirn gesteuert werden, sind die
Auswirkungen einer Demenz fiir die betroffene Person tiefgreifend.
Gerade im friihen Stadium ist es oft sehr schwierig, den beginnen-
den Verlust der Kontrolle tber die eigenen geistigen Fahigkeiten zu
akzeptieren. Das Gefiihl, dass etwas passiert, das man nicht beein-
flussen kann, flihrt hdufig zu dieser unerwarteten Abwehrhaltung,

Die Phase der leichten Demenz, in der solche Symptome typischer-
weise auftreten, kann bis zu sieben Jahre dauern. Im weiteren Ver-
lauf kann es auch zu Veranderungen im sozialen Verhalten kommen.
Dann werden manchmal erlernte Regeln des Zusammenlebens
missachtet, Hoflichkeitsformeln gehen verloren oder die Hemm-
schwelle fiir bestimmtes Verhalten sinkt. So wird vielleicht die Nach-
barin plétzlich beschimpft, man geht im Nachthemd einkaufen oder

der Wintermantel wird auch im Sommer getragen.

BASISWISSEN
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Immer wieder stellen Menschen erstaunt fest: ,,Und ganz pl&tzlich

war er dement.

Jetzt sollte man sich vielleicht fragen: Wie nahe stand lhnen die er-
krankte Person wirklich? Haben Sie sie nur einmal im Jahr oder im
Monat getroffen? Wie liefen die Gesprache oder Telefonate mit ihr
ab? Waren Sie in der Wohnung der betroffenen Person?

Alltagsfahigkeiten, eingelibte Tatigkeiten und sprachliche Floskeln
bleiben oft lange erhalten. Fiir Aufienstehende ist es daher schwie-
rig, eine beginnende Demenzentwicklung zu erkennen. Menschen
mit Demenz im Stadium der leichten bis mittleren Demenz entwi-
ckeln oft erstaunliche Fahigkeiten, den Verlust von Hirnleistungen
zu Uberspielen. Sie beherrschen einige Satze fiir Small Talk und k&n-
nen oberfldchliche Unterhaltungen fiihren.

So kann ein Gesprach zum Beispiel ablaufen:

»Hallo Mama, wie geht’s dir?“

»Ja, ganz gut.”

,und, was hast du heute alles gemacht?“

»Ach, alles Mogliche

Befindet man sich nicht im nahen Umfeld der betroffenen Per-
son, fallt einem mdoglicherweise nicht auf, dass immer das Gleiche
eingekauft wird (Milch, Butter und Mehl stapeln sich in der Spei-
sekammer). Der Lebensraum wird vielleicht auf einen kleinen Be-
reich beschrankt (z.B. wird die Kiiche zum Hauptaufenthalts- und



Schlafraum), die Teilnahme an sozialen Aktivitdten nimmt ab - die
betroffene Person kommt nicht mehr zum Stammtisch, zum Kar-
tenspielen oder zu anderen geselligen Zusammenkiinften.

BASISWISSEN 19
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Warum braucht es eine Diagnose?

Als Angehdrige werden Sie, wenn es klar ist, dass es sich um ein de-
menzielles Krankheitsbild handelt, eine Entscheidung treffen mds-
sen. Moglicherweise denken Sie sich: ,,Da kann man ohnehin nichts
machen, wozu brauche ich eine Bestdtigung?“ Diese Einstellung ist
aber oft nicht hilfreich, denn eine klare Diagnose 6ffnet wichtige

Tlren zu Verstdndnis, Hilfe und Unterstiitzung.

Eine Diagnose hilft...
e um Sicherheit zu bekommen, dass es sich wirklich um
Demenz handelt.
 fir die Einstufung des Pflegegeldes (in Osterreich).
* um Antworten auf wichtige Fragen zu finden:
Wo finde ich Informationen?
Wo bekomme ich Hilfe?
Was kann ich tun?
Was will ich tun?
Was schaffe ich?
Wo gibt es Entlastung?



