1 Wissenswertes tiber Demenz

In diesem Abschnitt werden theoretische und wissenschaftliche Kennt-
nisse nur kurz skizziert, um Zusammenhinge aufzuzeigen, die zu einem
besseren Verstandnis von Menschen mit Demenz und Verhaltensweisen
ihnen gegentiber fihren konnen. Theorie und Praxis erginzen sich.

1.1 Demografische Entwicklung

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. hat die Epidemiologie der
Demenz im Internet veroffentlicht und auf Folgendes hingewiesen: In
Deutschland leben tber eine Million Menschen mit Demenz und jihr-
lich kommen etwa 250.000 Neuerkrankungen hinzu. Einer neuesten
Studie zufolge wird sich die Zahl der Menschen mit Demenz in
Deutschland bis zum Jahre 2050 nahezu verdoppeln.

Bei den tber 90-Jihrigen hat schon mehr als jeder Dritte mit De-
menz zu leben. Geschlechts- oder geografische Unterschiede sind nicht
zu erkennen. Es ist nicht zwangslaufig so, dass jeder, der betagt ist, an
Demenz erkrankt. Die Altersweltrekordlerin, die Franzosin Jeanne Cal-
ment, erfreute sich zu ihrem 116. Geburtstag bei bester Gesundheit an
einem Glas Sherry. Die Dame ist 122 Jahre alt geworden. Diese Ausnah-
me ist ein Beispiel dafiir, dass es nicht unabwendbar dazu kommt, im
Alter eine Demenz zu entwickeln.

Die Uberalterung unserer Bevolkerung sowie die Zunahme von De-
menzerkrankungen geht alle an. Eine Haltung mit neuer Sichtweise ist
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1 Wissenswertes Uber Demenz

zu entwickeln. Menschen mit Demenz gehoren zur Gesellschaft, haben
Rechte, brauchen Unterstiitzung in ihrem Sosein und benoétigen eine
akzeptierende, wertschatzende Haltung mit entsprechendem Umfeld.

1.2 Menschen mit Demenz in unserer
Gesellschaft

»Alzheimer lasst griffen!« Dieser Ausspruch wird oft leichtfertig einge-
setzt. Wird etwas vergessen, ist ein Gegenstand nicht auffindbar oder
wird ein Wort nicht umgehend gefunden, kommt es schnell zu dieser
Auferung. Alzheimer ist eine Form von Demenz.

Demenz, lat.: dementia, »ohne Geist« bzw. mens = Verstand, de = ab-
nehmend, wird Gbersetzt mit »ent-geistigt«. Vom Geist verlassen, ohne
Geist, ist eine harte, einseitige, kurzsichtige Umschreibung und schreit
nach Verinderung. Redewendungen, die darauf hinweisen, dass diese
Lebensform menschenunwiirdig oder ein »Lebendig-tot-Sein« ist, kon-
nen nicht akzeptiert werden. Diese Erkrankung erzeugt Verluste, den-
noch sind Menschen mit Demenz wertvolle Mitglieder der Gesellschaft.
Die Wirde des Menschen geht nicht verloren. Sie ist unantastbar. So
steht es geschrieben im Grundgesetz der Bundesrepublik Deutschland.

Die Angst vor Menschen mit Demenz 16st oft Distanzierung, Abgren-
zung, Unsicherheit und Hilflosigkeit aus. Wie kénnte diese Angst ver-
blassen und wie konnen wir die Begegnung zwischen dementen und
nicht dementen Menschen positiv stirken? Der Kern aller Anstrengun-
gen, die Gruppe dementer Menschen adiquat zu begleiten, liegt im
Selbstwert derjenigen Personen, die mit ihnen zusammen sind. Men-
schen mit Demenz haben andere Kompetenzen. Sie eroffnen uns neue
Lernfelder. Menschen, die sich selber wertschitzen, konnen ihnen ge-
geniber Neugier und Lernbereitschaft entwickeln und Zugang zu die-
ser fremden, ungewohnten Seins-Ebene finden.
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1.2 Menschen mit Demenz in unserer Gesellschaft

Eine notwendige Voraussetzung fir die Begleitung eines Menschen mit
Demenz ist die Fahigkeit, fiir sich selbst gut sorgen zu kénnen, um den
unbekannten Herausforderungen und verinderten Lebenssituationen
gewachsen zu bleiben.

Der Autonomieverlust der Begleitpersonen wihrend der Betreuung
von Menschen mit Demenz kann zu einer wachsenden Selbstentfrem-
dung und Gesundheitsgefihrdung fihren. Es ist wichtig, gesundheits-
schidigende und kriftezehrende Situationen zu vermeiden und ihnen
frithzeitig entgegenzuwirken. Alle Begleitenden sind aufgefordert, Uber-
forderungen zu unterlassen, sich nicht in die Fallen des Helfersyndroms
zu begeben, auch keine Aufopferungshaltung einzunehmen oder sich
von Mitleidsgefithlen Gberschwemmen zu lassen. Die schmerzhaften,
schweren Belastungen durch das kaum verstehbare Verhalten dieser
Menschen werden dadurch nur vergrofert. Pflegende Angehorige sind
oft gesundheitlich gefihrdeter als die Betroffenen. Schuldgefiihle und
perfektionistische Anspriiche an sich selbst und Andere verstirken die-
sen Zustand.

— Unperfekt ist perfekeer als perfekt. —

Gesprache mit dem Hausarzt oder qualifiziertem Fachpersonal frihzei-
tig in Anspruch zu nehmen, ist entlastend und bringt Verstindnis fir
diese oft unverstindliche Situation. Das rechtzeitige Einholen von Infor-
mationen sowie Kontakte mit der Deutschen Alzheimer Gesellschaft,
die dber hervorragende Kenntnisse, umfassende Gesprichskompetenz
sowie flichendeckende Vernetzung verfligt, sind als Informationsquelle
unverzichtbar. Die Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen oder Tref-
fen fiir Angehorige, Tageseinrichtungen und Besuchsdienste wirken in
dieser kritischen, bedriickenden Lebenslage entlastend.

Menschen mit Demenz sind kaum noch iber die kognitive Ebene zu er-
reichen. Diskussionen, Streitgespriche und Rechthaberei sind im Kon-
takt mit ihnen zu vermeiden, von Uberzeugungshandlungen und Kla-
rungsversuchen gilt es, sich zu distanzieren und zu verabschieden.
Aussagen wie »Mutter, das kennst du doch, das haben wir doch immer
so gemachtl« oder »Mutter, das habe ich dir soeben erklirt!« sowie
»Mutter, das weif$st du doch!«, sind zu vermeiden.
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1 Wissenswertes Uber Demenz

Eine enorme Herausforderung ist der zwangslaufige Rollentausch in
der Eltern-Kind-Bezichung oder zwischen Ehepartnern. Menschen mit
Demenz verlieren ihre Selbststindigkeit und Eigenverantwortung. Sie
sind in einem Stadium wie Kleinkinder, die handlungsunfihig, wehrlos,
schutzbediirftig, abhingig, unsicher und auch hiufig angstlich sind.
Wirme, Zartlichkeit und einfithlsame Zuwendungen sind existenziell.
Das bezeichne ich als emotionale Nahrung. Wird diesen Verinderungen
und Bedirfnissen keine Rechnung getragen, suchen sich Menschen mit
Demenz einen Ausgleich durch herausforderndes Verhalten, wie Ag-
gressionen oder depressiven Riickzug. Die gravierende Personlichkeits-
veranderung der eigenen Eltern oder des Partners mitzuerleben, ist eine
besonders beklemmende Tatsache. Es braucht viel Bereitschaft und
Mut, einen solchen Rollentausch anzunehmen und einzutiben, um sich
auf dieser fremdartigen Ebene zu bewegen und durch einen Blickrich-
tungswechsel unerwartete Moglichkeiten zu entdecken.

Damit Integration und Wertachtung der Betroffenen gestarkt wer-
den, sind auf der anderen Seite Isolation und Degradierung zu unterlas-
sen. Wer Unterstiitzung durch Familienmitglieder, Freunde, Nachbarn
oder den Besuchsdienst annimmt, schafft sich wesentliche Entlastung,
denn die Freirdume dienen zum »Auftanken« der eigenen Krafte. Dies
kommt wiederum dem Betroffenen zugute. Es heifst: »Wenn es mir gut
geht, geht es auch meiner Umgebung gut.« Menschen mit Demenz ha-
ben einen ausgepragten Spirsinn fir Echtheit, Authentizitit und das
Bedurfnis, als Person gesehen, beachtet, angenommen und wertge-
schatzt zu werden. Sie nur auf die Rolle des Empfangenden zu reduzie-
ren, ist keine Basis fiir ein wertschitzendes Miteinander. Uber den Ver-
lust der fritheren Fahigkeiten entwickeln diese Menschen neue
Ausdrucksformen und Kompetenzen, die zu sehen, zu beachten, zu for-
dern, zu verstirken und zu loben sind. Menschen mit Demenz haben
Fahigkeiten, die ihnen mit Hilfe von aufgeschlossenen, lernbereiten Be-
gleitenden ungeahnte Lebensqualitit ermoglichen. Diese neue Sichtwei-
se erleichtert es, Unbekanntes zu entdecken, damit zu experimentieren
und sich von Normen und Prigungen zu verabschieden. Ein Blickrich-
tungswechsel mit dem Schwerpunkt:

— Mehr leben statt pflegen. —
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1.2 Menschen mit Demenz in unserer Gesellschaft

Jede Lebensphase ist voller Geheimnisse, gefillt mit taglichen Uberra-
schungen, Entfaltungsmoglichkeiten und Lernchancen. Das dufSere Bild
der alteren Generation hat sich grundlegend verindert. Bunt, attraktiv,
mit modischer Eleganz bewegt sich diese Altersgruppe. Wir sollten uns
von der Anti-Aging-Haltung, von der Zauberformel »Fir ewig jung«
verabschieden. Anti-Aging ist Anti-Living. Die Aufgabe im Alter ist,
Verinderungen an Korper, Seele und Geist bejahend anzunehmen, ih-
nen Raum zu geben, um unbekannte Dimensionen zu entdecken, um
auf das Lebensende hin zu wachsen und zu reifen. AufSere Eingrenzun-
gen kénnen zur inneren Weite fihren, wenn die Bereitschaft vorhanden
ist, diesen Blickrichtungswechsel vorzunehmen.

Menschen mit Demenz, so tont es immer wieder, sind fur die Gesell-
schaft kostenintensiv, fiir die Angehérigen und das Betreuungspersonal
eine drickende Belastung, was zum Burn-out-Syndrom der Beteiligten
fithren kann. Solchen Gedanken und Sichtweisen ist kein Raum zu geben.
Altere Menschen, auch solche mit Demenz, geben unserer Gesellschaft
wertvolle Beitrige und Impulse durch ihr Sosein. Der ungewohnte Blick-
richtungswechsel ermoglicht, die Lebensphase des Alters sowie Menschen
mit Demenz neu zu entdecken, zu erleben und von ihnen zu lernen.

Die Schwierigkeit, Menschen mit Demenz zu verstehen, liegt darin,
dass tiber den Verlust der geistigen Fihigkeiten auch die Wahrnehmung,
das Erleben und das Verhalten beeintrichtigt werden. Die Personlichkeit
dieser Menschen dndert sich ebenso wie die innere Vorstellung von der
Welt, der Umgebung und den Mitmenschen. Je fortgeschrittener die De-
menz ist, desto mehr befinden sich diese Menschen in ihrer eigenen
Welt. Sie haben ihre innere Uhr verloren. Es setzt eine starke Personlich-
keit voraus, sich in die Welt dieser Menschen, sich auf ihre Daseinsebene
zu begeben, um sie addquat zu begleiten. Wer diesen Weg wagt, beginnt
zu staunen und wird dankbar fir Kleinigkeiten. Im taglichen Umgang
mit dementen Menschen sollten sich die Bezugspersonen bewusst sein,
dass sie selbst noch die Kompetenzen haben, die bei diesen Menschen
bereits versiegt sind.

Begleitende

* haben Erinnerungsvermogen
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Wissenswertes Uber Demenz

besitzen Urteilsfahigkeit

konnen Strukturen entwickeln und planen
haben Uberblick

sind vorausschauend

verwenden Erfahrungen

steuern und kontrollieren Emotionen

Menschen mit Demenz

agieren impulsiv, spontan

sehen nur den Augenblick, leben in der Gegenwart

vergessen Vergangenheit und Zukunft

handeln ohne Kontrollinstanzen, z. B. Gewissen, Schamgefiihl
reagieren auf der Basis ihrer Gefiihle, nicht auf der Basis von Uberle-
gungen

leiden unter Gedéchtnis- und Orientierungsstorungen

verlieren ihr Kurzzeitgedichtnis, sowie Denk- und Urteilsvermogen
haben eine gestorte Kérperwahrnehmung

verlieren die Fiahigkeit zu abstraktem Denken, z.B. rechnen, schrei-
ben, planen

erleben Storungen in der rdumlichen Wahrnehmung (Sturzgefahr)
erleben Stérungen in der akustischen Wahrnehmung (Schreckhaftig-
keit)

konnen sich immer weniger konzentrieren

konnen ihr Leben im Alltag immer weniger selbst gestalten

In den ersten Phasen der Demenz reagieren betroffene Menschen unter-
schiedlich stark auf die Abnahme ihrer Fihigkeiten und der Zunahme
von Unzulinglichkeiten. Solche Verinderungen fithren zu Identitatskri-
sen. Werden die neuen Begrenzungen nicht beachtet und Defizite nicht

ausgeglichen, kommt es zu Symptomen wie Unruhe, Angstlichkeit und
auffallendem Verhalten. Das ist der Nahrboden fiir beginnende Depres-

sionen.

Menschen mit Demenz sind sozialisiert und haben individuelle Pra-

gungen. Sie brauchen keine Erziehung und Zurechtweisung, sondern

eine vorurteilsfreie, einfiihlsame, wohlwollende und verstaindnisvolle
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1.3 Diagnose und Verlauf

Zuwendung und eine tolerante, akzeptierende Haltung mit familidren
Strukturen, in denen sie sich geborgen fiihlen.

»Alt-Sein ist eine ebenso schone Aufgabe wie Jung-Sein. Ein Alter, der das Alt-Sein
nur hasst und fiirchtet, ist kein wiirdiger Vertreter seiner Lebensstufe. Um als Alter
setnen Sinn zu etfiillen und seiner Aufgabe gerecht zu werden, muss man mit dem Al-
ter und allem, was es mit sich bringt, einverstanden sein, man muss, >Ja< dazu sagen.«

nach Hermann Hesse

1.3 Diagnose und Verlauf

Im frihen Stadium einer Demenz treten héufig folgende Symptome
auf:

¢ Verlegen von Gegenstinden

* Vergesslichkeit

* Lese-, Schreib- und Wortfindungsstdrungen

¢ Orientierungs- und Zuordnungsstérungen

¢ Reduzierter Antrieb, Gemutsschwankungen, Depression
¢ Personlichkeits- und Verhaltensinderungen

e Misstrauen, herausforderndes Verhalten

e Storungen der Affektkontrolle

¢ Storungen des Sozialverhaltens

* Angst, Zwangs- und Wahnvorstellungen

* Motorische Storungen, eingeschrinkte Bewegung
e Verminderung der Alltagsbewiltigung

e Schwierigkeiten bei komplexen Aufgaben

¢ Reduzierung des Urteilsvermogens

* Verminderung des logischen Denkens

Bestehen mehrere dieser Stdrungen tiber mindestens sechs Monate und
sind sie so ausgeprigt, dass sie das tigliche Leben beeintrachtigen, sind
das Anzeichen fiir eine beginnende Demenz. Treten Stérungsmerkmale
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1 Wissenswertes Uber Demenz

einzeln oder nur voribergehend auf, so geben sie keinen Hinweis auf
eine beginnende dementielle Verinderung. Auch junge Menschen ver-
gessen, verlegen und haben Gemiitsschwankungen.

Eine wertfreie Beobachtung seitens des Partners, der Angehdrigen, der
Freunde und Bekannten ist sinnvoll. Angst, Abwehr und Verdringung
helfen nicht weiter. Sich frithzeitig mit diesen Phainomenen auseinander-
zusetzen fihrt zu Angstabbau und dient der Frithdiagnose. Erlebnisse
mit besonderen Auffilligkeiten sollten mit Datum und Uhrzeit protokol-
liert werden, um die Diagnose zu erleichtern. Im Frihstadium der De-
menz ist das Spektrum der Symptome noch unvollstindig, deshalb leis-
ten Beobachtungen und dokumentierte Situationen gute Dienste.

Bei Beginn einer Demenz sollten die Betroffenen mit den Angehorigen
in Uberlegungen und Entscheidungen beziglich ihrer Veranderungen
einbezogen werden, um ihre Bedirfnisse zu erfragen und verborgene
Wiinsche zu erfillen. Eine frithzeitige Diagnose ermoglicht eine verant-
wortungsbewusste Lebensplanung, die testamentarische Erklirungen
und Vollmachten beinhaltet.

Treten Unsicherheiten auf, so sollte vertrauensvolle Kliarung durch
professionelle Gesprichspartner gesucht werden. Sich beim Kaffee-
klatsch iber Sorgen und Angste zu unterhalten oder von Bekannten
Ratschlige entgegenzunehmen, bewirkt nur kurzfristige Entlastung.

Es braucht Mut, den Begriff »Demenz« in die eigenen Uberlegungen
aufzunehmen und sich damit auseinanderzusetzen. Ein moglicher erster
Schritt ist, im Internet Informationen tuber den Verlauf einer Demenz
zu recherchieren. Die Angebote im Internet sind untberschaubar grof.
Hilfreiche Informationen sind nur schwer von tberflissigen zu unter-
scheiden. Dies fiithrt haufig zur Uberforderung. Bedeutend mehr Mut
verlangt es, Menschen in einer Beratungsstelle aufzusuchen oder sich
tiber den Hausarzt fir Tests in einer Memory-Klinik oder Gedichtnis-
Sprechstunde anzumelden. Dieser entscheidende Schritt bringt oft
schnelle und dauerhafte Entlastung und ist zu empfehlen.

Eine beginnende Demenz wird oft durch emotionale Spannungen
und Konflikte belastet. Das Nicht-Wahrhaben-Wollen, die Weigerung,
sich auf Verinderungen einzulassen, ist ein langwieriger, oft mit zwi-
schenmenschlichen Auseinandersetzungen besetzter Prozess.
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1.3 Diagnose und Verlauf

Das gesunde Gegeniiber sollte keine Zeit verlieren, sondern die gemein-
sam verbleibende Lebenszeit einfithlsam gestalten und mit Leben erfiil-
len, Lebensqualitit férdern und ungewodhnliche Grenziiberschreitungen
wagen. Quilende Sinnfragen tauchen auf. Die Bereitschaft, sich auf die
Seins-Ebene der Menschen mit Demenz zu begeben, kann Antworten
auf solche Fragen bringen. Es liegt an uns, einen Blickrichtungswechsel
vorzunehmen, der uns die schwierige Situation deutlich erleichtern
kann. Aus einem halbleeren Glas wird aus unserer veranderten Perspek-
tive ein halbvolles. Ich bin Gestalter meines Lebens und Herr tber mei-
ne Gedanken, Gefithle und mein Tun.

— Krisen werden Chancen. —

Ronald Reagan hat 1994 in einem offenen Brief bekanntgegeben, dass
bei ihm die Alzheimer-Krankheit festgestellt wurde. Er verabschiedete
sich von der Offentlichkeit mit den Worten: »Ich beginne nun die Reise
in die Abenddimmerung meines Lebens.« Durch dieses Bekenntnis hat
Reagan positiv und wesentlich dazu beigetragen, dem Thema »Alzhei-
mer« in der Offentlichkeit Raum zu geben.

Als Folge der Erkrankung distanzieren sich betroffene Familien héu-
fig aus Scham von ihrem gesellschaftlichen Umfeld. Das ist kein guter
Weg. Menschen mit Demenz gehoren in unsere Mitte. Sie und ihre An-
gehorigen benotigen besondere Wertachtung, Integration und Gelegen-
heit, Gber die Erkrankung zu sprechen. Empathische Anteilnahme mil-
dert den Schrecken vor der Personlichkeitsverinderung.

»Gefahr erkannt, Gefahr gebannt«, lautet eine alte Volksweisheit.
Nach diesem Prinzip versuchen Wissenschaftler zu handeln, wenn sie
sich mit dem Problem der Demenz auseinandersetzen. Die Differenzial-
diagnose ermoglicht frithzeitige Mafnahmen, um eine manifeste De-
menz zu lindern oder die schwerwiegenden Folgen wie Pflegebediirftig-
keit so lange wie moglich hinauszuzégern. Je friher und eindeutiger
die Diagnose durch einen Facharzt oder die Memory-Klinik ist, umso
gezielter kann eine individuelle Therapie ansetzen. Der Behandlungsan-
satz wird individuell ausgewahlt und festgelegt. Sozialtherapeutisches
Vorgehen statt medikamentdser Malinahmen steigert die Lebensqualitit
der Betroffenen in ihrem Umfeld.
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Hiufig treten gravierende Beziehungsschwierigkeiten auf, bevor eine
Demenz diagnostiziert wird. Ein gesunder Ehepartner wird vermeint-
lich als Patient mit psychischen Stérungen angesehen und stationér auf-
genommen. Erst der Blick auf die Familiensituation und Klirung der
Verhaltensstorungen des vermeintlich gesunden Partners konnen zu ei-
ner Diagnose fiihren.

Die Tochter eines Pfarrers hat mir Folgendes anvertraut: Sie und ihre
Geschwister erleben zwischen ihrem alter gewordenen Vater und ihrer
Mutter zunehmende Beziehungsstorungen, die in unerklirlichen Streit
minden. Gemeinsam entscheiden die erwachsenen Kinder, sich diesem
schwierigen Thema nicht anzunehmen, weder nachzufragen, sich einzu-
mischen noch zu intervenieren. Die Mutter bendtigt nach einiger Zeit
arztliche Behandlung mit der Folge, dass sie in die Psychiatrie eingewie-
sen wird. Bei der Untersuchung wird festgestellt, spiter diagnostiziert,
dass sich beim Ehemann eine Demenz schleichend entwickelt hat. Seine
Erkrankung ist die Ursache der psychischen Stérungen der Ehefrau, die
nach einer kurzen Zeit der Behandlung gesund entlassen wird.

- Hinschauen, nicht weggucken! —

Immer wenn du meinst, es geht nicht mebr,
kommt von irgendwo ein Lichtlein her,

dass du es noch einmal wieder zwingst

und von Sonnenschein und Freude singst,
leichter trigst des Alltags harte Last

und wieder Kraft und Mut und Glauben hast.

Volksmund

1.4 Bildhafte Darstellung

Demenz wird heute, unabhingig von der Ursache, als ein im Verlauf
des Lebens auftretender Verlust der geistigen Leistungsfahigkeit be-
zeichnet, die so stark ist, dass die Fahigkeit, Alltagsaktivititen durchzu-
fahren, verloren geht.
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