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Warum und darum

Warum und darum

Zur Entstehung dieses Buches

Mein bereits vor zehn Jahren erschienener Bericht
tiber die letzten Lebensjahre meiner dementen
Mutter hat bei Leserinnen und Lesern zahlreiche
Fragen aufgeworfen.

Schon unmittelbar nach meiner ersten Buchpra-
sentation von ,Dann bring ich mich halt um!” im
Jahr 2016 in Horn, gab es in der abschliefienden
Gesprachsrunde sehr spezifische Fragen an mich:
»Welche Anzeichen einer beginnenden Demenz
zeigen einem Laien, dass Handlungsbedarf an-
steht?”

»Wie lange dauert es vom Ansuchen bis zur tat-
sdchlichen Hilfestellung durch professionelles Be-
treuungspersonal?”

~Wer entscheidet ab wann fiir eine/n Demenz-
kranke/n?”

~Welche organisatorischen und buirokratischen
Hirden gilt es zu bedenken?”

,Gibt es Hilfe fuir pflegende Angehorige?”

Einige dieser Fragen versuche ich im vorliegenden
Buch, das eine Uberarbeitung und Erweiterung
des damaligen ,Dann bring ich mich halt um!”
darstellt, zu beantworten.

Es handelt sich dabei nicht um medizinische oder
wissenschaftlich fundierte Ratschldge und schon



Warum und darum

gar nicht um professionelle Hilfestellungen rund
um die Betreuung von Demenzkranken. Es sind le-
diglich meine ganz personlichen Schilderungen,
Uberlegungen, Anmerkungen - kurzum, all meine
Erfahrungen, die ich in diesem pragenden Lebens-
abschnitt als Tochter einer an Demenz erkrankten
Mutter gemacht habe.

Nach Erscheinen des ersten Buches gab es durch-
aus auch kritische Stimmen, verstindlicherweise
hauptsdchlich von Personen, die meine 2011 ver-
storbene Mutter noch personlich gekannt haben.
Viele von ihnen empfanden ein solch innerfamili-
dres, fast intimes Thema als Schamlosigkeit und
denkbar ungeeignet fiir die breite Offentlichkeit.
Ehrlich gesagt, war es urspriinglich dafiir auch
nicht gedacht gewesen. Nachdem ich jedoch mein
Manuskript ein paar Freundinnen zum Korrektur-
lesen vorgelegt hatte, fanden diese, dass man die-
ses Thema durchaus einer breiteren Leserschaft
zumuten konnte. Thre Begriindung tiberzeugte
mich: Viele Menschen der Generation 50+ sind
heutzutage mit dem Thema Demenz konfrontiert
- sei es als Betroffene/r, als Angehorige/r, als Pfle-
gende/r.

Folglich publizierte ich es!

Aber offensichtlich hangt auch im 21. Jahrhundert
tiber Verstorbenen immer noch der Schleier dieses
»ausschliefilich guten Menschen”, der im Gedacht-
nis der Nachwelt als einziger akzeptiert wird: ,So
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Warum und darum

ein Buch tut man seiner verstorbenen Mutter als
dankbare Tochter nicht an!” oder ,,Dass man iiber
Schwiéchen derart intensiv und ausfiihrlich berich-
tet, ist unwiirdig fiir eine Verstorbene!”

Meine Antwort auf solche Vorwiirfe war immer
dieselbe: ,,Stimmt! MAN muss das nicht tun und
MAN muss das auch nicht gutheifSen, aber ICH
musste es tun und MIR tat es gut.”

Ich gebe es zu: Egoistisch!

Aber ich erachte es als wesentlich wichtiger, dass
alles, was nach dem Tod eines Menschen passiert,
den Hinterbliebenen, den noch Lebenden guttut.
Der posthumen Reputation der oder des Verstor-
benen hilft ohnehin der ,Mechanismus” unserer
Erinnerung. Es ist doch immer eher das Positive
und nicht das Negative, das sich im Andenken an
einen verstorbenen Menschen in unser aller Ge-
déchtnis einprédgt. Und das ist auch gut so, weil al-
les, was schone Erinnerungen wachzuhalten ver-
mag, legitim ist.

Aber es gibt eben nicht nur schéne Erinnerungen.
So manche unschone gravieren sich auch ganz tief
ins Gedéachtnis. Das ist der Grund, warum ich dar-
tiber zu schreiben begonnen habe. Und auch das
erachte ich als legitim.

Etwa zwei Jahre lang ,verlor” sich meine Mutter
in einem langen, intensiven Abschied. Schon kurz
nach ihrem Tod quilten mich Erinnerungen, die
mich jede Nacht mehrmals schweifigebadet auf-
wachen lielen. Diese bedngstigenden Gedanken
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Warum und darum

begannen sich erst aufzulosen, nachdem ich sie
verschriftlicht hatte.

Und ich hatte alles niedergeschrieben: Erschiit-
terndes, Skurriles, Erdriickendes, Beriihrendes,
Trauriges, Wiitendes, Versohnendes! Ich wollte
nicht ,schonschreiben”, was nicht schon war. Al-
les, was ich in dieser letzten Lebensphase meiner
Mutter miterlebt hatte, musste raus aus mir.

Jetzt, nach einem weiteren Jahrzehnt, halten Sie
diese Reflexionen einer meiner herausfordernds-
ten Lebensphasen in Handen - vielleicht unschon,
aber ehrlich und authentisch. Das ist der einzige
Anspruch, den die folgenden Seiten erfiillen muss-
ten. Darum ging und geht es mir.
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Woher und wohin

Woher und wohin
Die Quellen des Erlebten

Heute, nach etwa 50 Lesungen, bei denen mein
,Dann bring ich mich halt um!” Teil der Prédsenta-
tionen war, gab es unzihlige, abendfiillende Ge-
sprache mit Zuhorer/innen. Die meisten davon
habe ich als ausgesprochen beriihrend, tiefgrei-
fend und auch fesselnd in Erinnerung. Die unter-
schiedlichen Rahmenbedingungen und Belastun-
gen fur Angehorige, die unterschiedliche Intensi-
tat der erforderlichen Betreuung und Herange-
hensweise bei der Begleitung Betroffener - all
diese Erfahrungen, die ich bei solchen Abenden
gemacht habe, haben mir Aspekte aufgezeigt und
Perspektiven erdffnet, die mir bis dahin nicht be-
wusst gewesen sind. Ich habe sie mit Dankbarkeit
(und auch Demut) angenommen und teilweise in
dieses Buch integriert. Sie waren ein wahrer Fun-
dus fur mich, um mein eigenes Handeln von da-
mals zu reflektieren und bestimmte Entscheidun-
gen auch zu bereuen. Ich fithle mich reich be-
schenkt und gebe Ihnen als Leser/in einige der Zi-
tate in diesem Buch weiter, weil Sie dadurch nicht
nur meine eigene Sichtweise in das Leben einer
Angehorigen einer Demenzkranken erhalten. Viel-
leicht sind all diese Perspektiven eine kleine Hilfe-
stellung, falls Sie mit diesem Thema konfrontiert
sind oder werden.
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Ein paar Fakten und Zahlen vorweg

Ein paar Fakten und Zahlen vorweg

»Der Begriff ,,Demenz” wird als Sammelbezeichnung
fiir verschiedene spezifische Formen wie Alzheimer-De-
menz, vaskulire Demenz, Lewy-Kdrperchen-Demenz
und Frontotemporale Lobirdegeneration verwendet, die
jeweils unterschiedliche Ursachen und Symptome auf-
weisen. Withrend der Begriff ,,Demenz” das Syndrom
als Ganzes beschreibt, beziehen sich die spezifischen
Formen auf die genaue Art der Erkrankung.” (S.5)

, Eine diagnostizierte Demenz vor dem 65. Lebensjahr
wird als friih beginnende Demenz oder als Demenz im
jiingeren  Lebensalter —bezeichnet, im Englischen
., Young Onset Dementia”.” (5.249)

., Die hiufigste Form ist mit rund 70 bis 75 Prozent aller
Demenzformen die Alzheimer-Demenz. 109.000 Men-
schen tiber 65 Jahre sind in Osterreich davon betroffen.”
(5.37)

Laut 6sterreichischem Demenzbericht 2025 sind
momentan etwa 170.000 Osterreicher/innen von
Demenz betroffen. Fiir das Jahr 2050 rechnet man
mit 290.000 Demenzkranken.
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Ein paar Fakten und Zahlen vorweg

Menschen mit Demenz in Osterreich — Schitzung fiir
das Jahr 2050 (S. 31)

Altersgruppen Gesamt- Manner mit Frauen mit Menschen mit

bevélkerung Demenz Demenz Demenz
30-59 3.207.755 2.621 1413 4.034
60-64 617.646 619 2.774 3.393
65-69 591.251 3.219 4.507 7.726
70-74 507.638 7.595 8.931 16.526
75-79 505.642 16.561 23.948 40.510
80-84 507.085 24.826 35.810 60.636
85-89 362.824 26.053 50426 76.479
90+ 209.193 24.642 56.553 81.196
Bevlikerung 6.500.034 106.137 184362 200499
Gesamtbevélkerung 9.130.698 In % der Gesamtbevélkerung: 3,18 %

, Geschitzt rund 74.000 informell Pflegende sind fiir
die Pflege von Menschen mit Demenz hauptverant-
wortlich, rund 195.000 Personen sind laut Schitzun-
gen insgesamt in die Begleitung, Betreuung und Un-

terstiitzung von Menschen mit Demenz involviert.”
(5.194)

,Rund 73 Prozent der pflegenden Angehérigen sind
Frauen. Laut dem Bericht ,Atypische Beschiftigung
2023" von Statistik Austria (Statistik Austria 2024a)
arbeitet jede zweite Frau in Osterreich in Teilzeit, wobei
knapp 40 Prozent der Frauen angeben, die Pflege eines
Erwachsenen mit Pflegebedarf sei der Grund dafiir.”
(5.192)

., Die Pflege von Menschen mit Demenz ist ein Prozess
ohne klare Zeitvorgabe, der sich jedoch oft zu einer lang-
fristigen Belastung fiir pflegende Angehorige entwi-
ckelt ... Angehdrige von Menschen mit Demenz sind
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Ein paar Fakten und Zahlen vorweg

stark belastetet, in Summe auch stirker als andere pfle-
gende Angehdrige ..., insbesondere im Bereich der psy-
chischen und sozialen Belastungen, was stark den Per-
sonlichkeitsverdnderungen oder den Verhaltensauffil-
ligkeiten von Menschen mit Demenz geschuldet ist. ...
Dariiber hinaus verursachen anhaltende oder chroni-
sche Gefiihle von Einsamkeit und Belastung bei pflegen-
den Angehdrigen gesundheitliche Probleme ... Es deu-
tet einiges darauf hin, dass sich weibliche pflegende An-
gehorige stirker belastet fiihlen als minnliche...”
(5.192)

In Osterreich gibt es im Jahr 2026 neben Wohl-
fahrtstragern wie Caritas, Hilfswerk, Volkshilfe,
Diakonie, Samariterbund, etc. auch Vermittlungs-
agenturen, die 24h-Hilfe anbieten. Von den tiber
900 bei der Wirtschaftskammer registrierten Agen-
turen sind lediglich etwas mehr als 40 zertifiziert.
In der MigraCare-Studie zum Weiterbildungsbe-
darf bei 24-Stunden-Betreuer/innen in Osterreich
2023 heif3t es dazu:

,Derzeit werden viele dltere, gebrechliche Menschen,
die zu Hause leben von Personenbetreuer*innen ver-
sorgt — sogenannte 24-Stunden-Betreuer*innen... Es
arbeiten fast 60.000 Personenbetreuer*innen in Oster-
reich und es gibt iiber 900 Vermittlungsagenturen. Die
Mehrheit ist weiblich (95%) und sie pendeln fast aus-
schliefSlich (98 %) aus osteuropiischen Lindern wie Ru-
minien, Slowakei, Kroatien oder Ungarn monatlich
nach Osterreich.” (MigraCare 2023, S.3)
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Ein paar Fakten und Zahlen vorweg

Aufgrund der steigenden Zahl der notwendigen
~Betreuungen” kann es allerdings vorkommen,
,,dass die Person, die die meiste Zeit mit der Person ver-
bringt, die Betreuung bendtigt, womdglich nicht gut
auf ihren Job vorbereitet ist, was sich nachteilig auf alle
Beteiligten auswirken kann. Dies kann schwerwiegende
Folgen haben da, zum Beispiel, Betreuer*innen immer
hiufiger eine Person mit Demenz pflegen miissen, dafiir
aber keine Ausbildung haben.” (MigraCare 2023, S.3)

Professionell geschulte mobile Betreuungs- und
Pflegedienste erbringen in Osterreich jahrlich
rund 16 Millionen Leistungsstunden.

Wie viele Leistungsstunden gratis von Ehrenamt-
lichen, Verwandten, Freunden, Nachbarn und Be-
kannten erbracht werden, ist offiziell nicht belegt.
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Wie das Buch zu lesen ist

Wie das Buch zu lesen ist

Ich personlich habe die fortschreitende Demenz-
Erkrankung meiner Mutter in vier Phasen erlebt:

Phase 1 - Das Leugnen und Verdriangen

Man merkt, dass etwas anders ist mit der betroffe-
nen Person, kann es aber zunichst nicht einord-
nen...

Phase 2 - Die Alltagskdampfe und Machtspiele
Man will helfen, stof3t dabei aber auf teils heftige
Ablehnung seitens des/der Dementen...

Phase 3 - Die totale Uberwachung

Man kann und darf die Kranke/den Kranken nicht
langer allein lassen. Das ist nicht nur eine organi-
satorische Herausforderung...

Phase 4 - Der lange Abschied
Man begleitet die/den langsam Sterbende/n, bis
es dieser Begleitung nicht mehr bedarf...

Nach jeder Beschreibung einer Phase finden Sie
eine kurze Zusammenfassung meiner personli-
chen Erfahrungen unter , Kurz und biindig”, ge-
folgt von Inputs anderer Betroffener unter
,Da und dort” und ein paar abschliefende, viel-
leicht hilfreiche Fragestellungen unter

,Fragen ohne Antworten”.
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Phase I - Das Leugnen und Verdringen

Phase I

Das Leugnen und Verdriangen

Es schleicht sich leise an, dieses Sich-Verlieren je-
ner Personlichkeit, an die man jahrzehntelang ge-
wohnt und mit der man vertraut war. Bis dahin
war eine Geste oder die Mimik meiner Mutter im-
mer eindeutig zu interpretieren gewesen: Hochge-
zogenen Augenbrauen bedeuteten ,Sei still!”, der
nach oben ausgestreckte Zeigefinger mahnte zur
Vorsicht, der vorgeschobene Unterkiefer signali-
sierte Wut.

Man konnte als Tochter relativ schnell und sicher
einschitzen, wie Mutters Gemiitszustand war,
wenn man sie in ihrem Haus besuchte.

Meine Eltern hatten dieses Haus gemeinsam vor
etwa siebzig Jahren erbaut. Es war der ganze Stolz
meines Vaters (Jahrgang 1914), ein sichtbares Zei-
chen daftir, die Armut abgeschiittelt zu haben.
Meine Mutter (Jahrgang 1926) hatte sich darin nie
wirklich wohl gefiihlt und immer behauptet, dass
sie es, sollte mein Vater vor ihr sterben, sofort ver-
kaufen wiirde. Meinem Vater hat das weh getan,
aber er sagte nie etwas dazu. Kurz nach seinem
Tod, vor etwas mehr als dreifsig Jahren, war sie
noch der festen Uberzeugung gewesen, dass sie
nach dem , vorgeschriebenen” Trauerjahr auszie-
hen werde. Doch als es soweit war, iiberlegte sie
kurz, residierte weiter dort oben auf dem Berg und
managte ihr Refugium weitgehend alleine: Sie
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Phase I - Das Leugnen und Verdréngen

kochte fiir sich selbst, putzte und liefs es nur alle
zwei Wochen zu, dass eine Putzfrau ,driiber
schaut”, wie sie es nannte. Auch fiir den kleinen
Garten gab es Nachbarschaftshilfe, die selbstver-
standlich bezahlt wurde, weil sie sich nichts schen-
ken lief und der Rasen ja leider nie warten konnte,
bis Rainer, mein Ehemann, oder ich Zeit zum M-
hen hatten. Nur die Wische durfte ich waschen
und biigeln, nachdem meine Mutter immer ofter
bunte statt weifser Unterwidsche aus der Wasch-
trommel gefischt hatte. Dass ich dazu die schmut-
zige Wasche aufler Haus tragen musste, passte ihr
ganz und gar nicht, war aber unausweichlich. Der
Waischekorb wurde dafiir immer mit einem blitz-
weilsen Tuch bedeckt. Was wiirden denn die
Nachbarn denken, wenn sie einen Blick auf die
Schmutzwische erhaschen konnten? Nur nicht
auffallen, nur nichts falsch machen, nur nicht
Schwiche zeigen! Der Erste sein beim Baumschnitt
im Friithjahr, beim Rasenmdhen im Sommer, beim
Laub-Rechen im Herbst und beim Schneeschau-
feln im Winter. Niemandem zur Last fallen - we-
der den eigenen Kindern noch den Nachbarn oder
Freunden. Das waren die Prinzipien, wie das Le-
ben hier in diesem ,Pensionistenviertel” funktio-
nierte und wie man selbst zu funktionieren hatte!
»Selbstandig und unabhéngig bleiben” war der
oberste Leitsatz! Dass dieser Leitsatz Jahr fiir Jahr
schwieriger einzuhalten war, machte meiner Mut-
ter grofie Angst, und manchmal, wenn Zweifel in
Verzweiflung umschlug, erzihlte sie mir davon:
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