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Irene Bopp-Kistler
Wurde und Schicksal

Die erste Auflage dieses Buchs erschien im Jahr 2016,
seither ist dieses Buch fur viele Betroffene und Angehorige,
aber auch Professionelle, zu einem standigen Begleiter
geworden, weil es Fragen aufwirft und mogliche Antworten
anbietet.

Menschen mit Demenz stellen sich zu Beginn der
Erkrankung oft die Frage, wie es sein wird, wenn sie nicht
mehr die Person von fruher sein werden. Angehorige
furchten sich, dass sie vergessen konnten, wie die geliebte
Person einmal war. Klar ist: Wurde kann keinem Menschen
genommen werden, auch nicht einem Demenzkranken,
solange ihn das Gegenuber in seinem veranderten Sein
annimmt und versteht.

Demenz - Punkt. Es geht nicht um Richtig oder Falsch,
es geht darum, dass wir uns nach dem Lesen dieses Buches
fur Gedanken offnen, die uns bis anhin verborgen waren.
Die Autor:innen sind einerseits renommierte Fachleute aus
Medizin, Theologie und Wissenschaft, andererseits aber
auch Menschen, die tagtaglich mit der Demenzerkrankung
konfrontiert werden, sei das als direkt Betroffene, als
Angehorige oder als Professionelle. Zu Wort kommen viele
Personlichkeiten und greifen Themen auf wie Sinnfindung,
Abschied, Angst, Partnerschaft, Sexualitat, Scham oder
Wut. Was bedeutet die Erkrankung fur Menschen mit
Migrationshintergrund oder fur Familien mit einer



genetischen Belastung? Muss Palliation [A] bei dieser
Erkrankung anders definiert werden?

Die Demenz tritt schicksalhaft in das Leben der
Betroffenen und ihrer Familien. Giovanni Maio meint dazu:
»Die Medizin ist angetreten, um das Schicksal zu
bekampfen ... Aber gerade dieser erreichte Erfolg droht
heute der Medizin zum Verhangnis zu werden, weil die
moderne Medizin in ihrer auf Machbarkeit orientierten
Grundhaltung dem Irrglauben verfallen ist, dass sie
uberhaupt kein Schicksal mehr zu akzeptieren brauche
...«1 Viele Demenzerkrankte und ihre Angehorigen zeigen
uns, wie sie lernen - trotz Schmerz -, das Schicksal zu
akzeptieren.

Die Erkrankung betrifft genau den Bereich, der uns so
wichtig ist: unser Denken und unsere Personlichkeit,
weswegen sich die Frage stellt, ob ein solches Leben noch
Sinn macht. Der Sinn des Lebens wird meist damit
verknupft, ob das Leben dem entspricht, was wir von ihm
erwarten. Wenn man Sinn so definiert, dann hat das Leben
mit Demenz tatsachlich wenig Sinn. Es konnte aber auch
darum gehen, dass wir fahig werden, in jeder Situation, die
uns schicksalhaft gegeben wird, nicht aufzugeben - wir alle
sind Suchende. Der Sinn des Lebens ist nicht allein durch
Hirnleistung bestimmt, sondern durch die bewusste
Wahrnehmung jedes einzelnen, einzigartigen Moments.
Eine Angehorige schreibt wahrend des Sterbeprozesses
ihres Ehemanns: »Ja, da sehnt man sich manchmal nach
dieser Zeit, und wenn sie da ist, ist es auch wieder zu fruh.
Doch im Moment haben wir einfach ZEIT zum Dasein!«

Leben besteht aus dem standigen Prozess des
Loslassens. Betroffene wund ihre Angehorigen sind
gezwungen, immer wieder loszulassen. In diesem Prozess
des Loslassens sind sie uns voraus.



Aus mir ist keine Mathematikerin geworden, wie ich es
ursprunglich vorhatte, doch die Mathematik hat mir
geholfen bei der Suche, Zusammenhange und
Widerspriiche einzuordnen. Als Arztin werde ich auch nach
meiner Pensionierung weiterhin Menschen mit Demenz und
ihre Angehorigen auf der Suche nach Antworten begleiten,
auch in Momenten, in denen die Sinnhaftigkeit des Lebens
infrage gestellt wird.

Irene Bopp-Kistiler, Juni 2022
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Irene Bopp-Kistler

Die Demenz beginnt
schleichend

Bevor die Menschen zu mir in die Sprechstunde kommen,
liegt eine lange Zeit der Verunsicherung und schliefSlich
der Verzweiflung hinter ihnen. Ein Name wird vergessen,
ein Schlussel nicht gefunden, die Worter liegen nicht mehr
auf der Zunge. Wir alle kennen die Reaktion auf solche
Fehlleistungen: Wir sind verunsichert, spuren auch eine
leichte Angst, die mit jeder weiteren Situation des
Vergessens noch starker wird. Solchen Situationen
begegnen wir nur ab und zu, doch bei Menschen mit einer
Demenz [A] gehoren solche Momente zum standigen
Erleben.

Eine Demenzerkrankung ist eine Hirnerkrankung, die zu
Einschrankungen von mehreren Hirnfunktionen fuhrt, was
EinbufSen im Alltag zur Folge hat. So lautet die kurzeste
medizinische Definition der Demenz. Der Selbstwert und
das Selbstverstandnis der Betroffenen werden schon zu
Beginn der Erkrankung erschuttert, die Angst ist ein
standiger Begleiter, und diese wird mit jeder noch so
kleinen Fehlleistung immer grofSer. Menschen mit einer
beginnenden Demenz haben enorme Angst, uber ihre
Aussetzer zu sprechen, weil sie sich vor der Reaktion ihres
Gegenubers furchten. Und das lasst die Angst noch grofSer
werden. Erst wenn wir uns vor Augen halten, wie einsam
und unverstanden sie sich fuhlen mussen, konnen wir uns



in die Menschen mit einer beginnenden
Demenzerkrankung hineinversetzen.

Bei fast allen Patient:innen beginnen die
Leidensgeschichten nahezu gleich.

Standige Vergesslichkeit begleitet mich: Ich suche nach
Namen, bin weniger speditiv, am Arbeitsplatz bringe ich
nicht mehr die gewohnten Ergebnisse. Ich befinde mich
in einer permanenten Stresssituation. Das
Mitarbeiter:innengesprach fallt, nach Jahren der
Zufriedenheit und der Wertschatzung, plotzlich schlecht
aus. Ich fiihle mich benachteiligt, nicht verstanden,
alleine gelassen.
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Am Morgen habe ich keine Lust aufzustehen. Ich
habe keine Motivation, zur Arbeit zu gehen, bin
erschopft und lustlos. Ich bin wiitend, mache andere fiir
meine Situation verantwortlich. Ich fuhle mich von
Kolleginnen und Kollegen gemobbt. Hinter meinem
Riucken wird uber mich geredet, aber nicht mit mir. Ich
lasse mich krankschreiben, Burn-out, da hat man das
Recht dazu. Trotzdem fiihle ich mich nicht besser. Auch
zu Hause treten Fehler auf, auch hier werde ich nicht
verstanden, es kommt standig zu Streit. Ich wehre mich
gegen alles, mochte einfach in Ruhe gelassen werden.

Ob ich Alzheimer [2] habe? Doch ich verdrange
diesen Gedanken sofort. Die Menschen wurden mit dem
Finger auf mich zeigen. Ich stecke in einer Sackgasse.
Alle machen mir Vorwlirfe, wollen alles besser wissen. Es
ist dicke Luft 1im Haus. Ich werde wieder
krankgeschrieben, zuerst vom Hausarzt, dann von einem
Psychiater wegen einer Depression [A]l. Ich weilS nicht,
ob ich depressiv bin, ich mag nicht mehr, mag auch nicht
mehr unter die Leute.

Ich schame mich, bin aber gleichzeitig froh, dass mich
meine Frau endlich darauf anspricht, dass mit mir etwas
nicht stimmt. Ich streite es ab, und dennoch nehme ich
wahr, dass etwas anders ist. Erneut Streit, Argumente
und Gegenargumente.

Und dann die Aufforderung meines Hausarztes, zu
einer Abklarung in eine Memory Clinic [A] zu gehen. Ich
straube mich dagegen, doch so kann es auch nicht
weitergehen. Andererseits: Endlich wird meine Situation
ernst genommen. Doch was kann es sein? Hoffentlich
nicht Alzheimer, ich bin doch erst 56? Ich hoffe auf eine
Ursache, die man behandeln kann ...



Ein Erleben, das Unzahlige mitten unter uns durchmachen.
Eine Geschichte, die nicht in den Zeitungen steht; eine
Geschichte, die in keinem Lehrbuch zu finden ist, und
dennoch ist sie lehrbuchhaft.

Jede Demenzerkrankung beginnt unmerklich, die
Betroffenen spuren Veranderungen an sich, konnen diese
aber nicht richtig einordnen. Angehorige nehmen Defizite
wahr, ein eigenartiges Verhalten, wagen aber nicht,
daruber zu sprechen. Doch die Veranderungen lassen sich
nicht langer ignorieren. Eine Abklarung wird immer
dringlicher.

Uberweisungszeugnis eines 58-jahrigen Okonomen in
verantwortungsvoller  Position: Die  uberweisende
Psychiaterin schreibt, dass sich der Patient umbringen
wurde, wenn ich ihm allenfalls die Diagnose der Demenz
ubermitteln miusste.

Vor mir sitzt eine starke Personlichkeit, die im
Berufsleben zunehmende Krankungen erfahrt, weil es
immer wieder zu unangenehmen Vorfallen kommt. Es
fallt die Diagnose eines Burnouts, der Patient versucht
trotzdem wieder 50% zu arbeiten, aber es geht nicht, er
fuhlt sich mude und antriebslos. Nach intensiven
Abklarungen zeigt sich, dass es sich bei ihm um eine
beginnende Alzheimerdemenz handelt.

Im Beisein seiner Ehefrau sage ich: »Sie haben
Alzheimerdemenz.« Nach einer kurzen Pause fahre ich
fort: »Ihre Psychiaterin schreibt, dass Sie nun Ihrem
Leben ein Ende setzen mochten.« Der Patient schaut
mich an und erwidert: »Endlich kann ich meine Defizite
richtig einordnen, ich mochte krankgeschrieben
werden. «



Was hat diesen Menschen fast in den Suizid getrieben? Es
war nicht die Diagnose einer Alzheimerdemenz, sondern
die unklare Situation, die an seinem Selbstwertgefuhl
riittelte. Der gestandene Okonom wurde nur noch auf seine
Defizite aufmerksam gemacht und nicht mehr auf seine
Starken.

Zwei Jahre spater geht es dem Patienten subjektiv gut,
fur seine Ehefrau waren es Jahre des Wachstums und des
Lernens. Der Patient braucht keine Antidepressiva mehr, er
arbeitet nicht mehr und hat sich neue Aufgaben gesucht:
mehr Sport, Mitwirken in einem Historikerclub (er wird
dort geschatzt, hat seine Situation offen dargelegt), Reisen
nach Amerika, wo er sich immer schon wohlfuhlte. Auf
meine Empfehlung hin hat er sich im Geschaft zu seiner
Krankheit bekannt und darauf nur positive Reaktionen
erhalten.

Immer wieder wird postuliert, dass man Menschen mit
der Diagnosestellung Alzheimer in den Suizid treiben
konnte. Genau das Gegenteil ist der Fall: Die Unsicherheit,
das Verlorensein in einer nicht einzuordnenden Situation
fuhrt zu suizidalen Gedanken.

Eine offene Kommunikation uber die Diagnose Demenz
ermoglicht es Angehorigen und Betroffenen
gleichermalsen, das Leben neu an die Hand zu nehmen,
auch wenn die Diagnose zunachst schockiert. Und in der
Mehrheit der Falle fuhrt die Diagnosestellung zu einer
Milderung der Symptome.

Eine Abklarung erfindet keine Diagnose, sondern gibt
Symptomen einen Namen!

Eine klare Diagnosestellung ist essenziell, weil sich nicht
hinter jeder kognitiven [A] Einbul3e eine Alzheimerdemenz
versteckt. Umso unverstandlicher ist die Tatsache, dass oft



geaullerte Symptome, die von Patient:innen beunruhigend
empfunden werden, von ihrer Umgebung und leider auch
von Hausarztinnen und -arzten zu wenig ernst genommen
werden.

Wieso werden ausgerechnet Beschwerden, die die
Hirnleistung betreffen, von vielen Arztinnen und Arzten
bagatellisiert? In einem Workshop fur Hausarztinnen und
Hausarzte habe ich genau diese Frage gestellt; die offene
Antwort, von mehreren Kolleg:innen bestatigt: Im
Vordergrund steht die Befurchtung, dass nach einer
Demenzdiagnose ein riesiges Case Management notig ist,
fur das sie kaum Zeit finden. Dazu gehoren beispielsweise
die Besprechung der Fahreignung [2], die Abklarung der
Urteilsfahigkeit, die Organisation von Hilfe, der
Miteinbezug von Angehorigen. Diese langst nicht
vollstandige Liste zeigt, wie komplex die Situation nach
einer Demenzdiagnose ist. Die Antworten zeigen aber auch,
dass unser Gesundheitssystem sehr stark auf die
Behandlung der Somatik (= korperliche Beschwerden)
ausgerichtet ist und dass zeitintensive sozialmedizinische
Betreuung finanziell nicht adaquat abgegolten wird. Das
muss sich andern, denn Demenzkranke werden eine
Realitat in allen Praxen sein. Das Gesundheitssystem sollte
die praktizierenden Arztinnen und Arzte unterstiitzen, die
sich bereit erklaren, solche Patient:innen ganzheitlich zu
betreuen, und die auch die Bereitschaft mitbringen,
Krisensituationen zu managen. Denn: Krisen sind bei allen
Demenzbetroffenen vorprogrammiert.

Ein weiterer Grund, wieso Grundversorger:innen vor der
Diagno sestellung zuruckscheuen: Die medikamentosen
therapeutischen Moglichkeiten sind begrenzt. Immer
wieder hore ich: Keine Therapie, wieso also eine
Abklarung? Ein solcher Satz zeugt von einem



medizinischen Denken, das nur auf »Machbarkeit«
ausgerichtet ist.

Ein hochbetagter @ Mensch mit einer leichten
Hirnleistungsstorung, der bereits uber ein breites
Unterstutzungsnetz verfugt und bei dem keine grofSeren
sozialmedizinischen Schwierigkeiten vorhanden sind,
braucht auch aus meiner Sicht nicht dieselbe intensive
Abklarung wie ein jungerer, der noch im Arbeitsprozess
steht. Doch auch altere Menschen mit kognitiven
Problemen haben das Recht auf Abklarung und Wissen. Es
ist immer wieder erstaunlich zu sehen, dass bezuglich
technischer Abklarungen und Eingriffe keine
Altersbeschrankung vorhanden ist, doch wenn es um
Hirnleistung geht, dann wird nicht mit der gleichen Elle
gemessen.

Die Abklarung einer Hirnleistungsstorung ist nicht nur
wegen des ganzheitlichen therapeutischen Ansatzes
gefragt, sondern vor allem, um mogliche Ursachen zu
identifizieren, die behandelbar sind. Dazu gehoren unter
anderem Stoffwechselstorungen, Vitaminmangelzustande
und Entzundungen. Neben einer breiten internistischen
Abklarung sollte auch immer eine Bildgebung (MRI [~]
oder ein CT [7]) gemacht werden, mittels denen die Suche
nach Tumoren oder Blutungen moglich ist. Speziell soll an
dieser Stelle das Subduralhamatom [A] erwahnt werden,
das oft unerkannt bleibt oder mit einer Demenzerkrankung
verwechselt wird.

Die Assistenzarztin ruft mich zu einem alteren, leicht
verwirrten Mann. Die Ehefrau berichtet, dass er sich in
den letzten Monaten mehr und mehr zuriuckgezogen
habe und eine deutliche Storung des Gedachtnisses [7]
zeige. Er konne aber immer noch gut gehen, sie
unternehmen noch lange gemeinsame Spaziergange.



Das in unserer Klinik routinemalsig durchgefiihrte
MRI des Hirns zeigt zu unserem Erstaunen zwei
ausgedehnte Subduralhdmatome, obwohl das klinische
Bild uberhaupt nicht dazu passte. Nach einem
operativen Eingriff erholte sich der Patient.



Normales Hirn Schwere Atrophie: Hirnrinde stark
geschrumpft, vergréflerte Ventrikel

Normales Hirn (coronarer Schnitt): Schwerste hippocampale Atrophie:
Hippocampus [#] normal grof3 Hippocampus ist stark geschrumpft







Frontalinfarkt:
Durchblutungsstdrungen
eines groBBen Hirngefafles

Mikrovaskulére
Verénderungen:
Durchblutungsstérungen
von kleinen Hirngeféaf3en

Frontalinfarkt Mikrovaskuléare
Veranderungen

Normaldruckhydrocephalus

Subduralhdmatom: Riesiges Meningeom Meningeom driickt auf
groB3e Blutung (gutartiger Tumor) Hippocampus




