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Einleitung: Uber dieses Buch

Dieses Buch richtet sich an alle, die mehr iiber Demenz wissen wollen und erfahren
mochten, wie sie von dieser Krankheit Betroffene unterstiitzen konnen. Unsere Leser
sind moglicherweise enge Familienangehorige eines mit Demenz lebenden Menschen:
sein Ehepartner, sein Kind oder sein Enkelkind. Vielleicht haben Sie die Rolle der
»Hauptpflegeperson® iibernommen oder erwarten, dass diese auf Sie zukommt. Oder
moglicherweise sind Sie ein guter Freund und moéchten den Erkrankten und seine
Familie unterstiitzen. Es kann auch sein, dass Sie sich uiber sich selbst Gedanken
machen. Wie fithlen Sie sich in diesem Moment? Wir nehmen an, Sie sind besorgt und
verunsichert. Das ist verstandlich; doch lassen sich mit Beratung und Unterstiitzung
einige der mit Demenz verbundenen Angste verringern.

Wie auch immer IThre Beziehung zu dem Betroffenen beschaffen sein mag, wir hoffen,
dieses Buch wird fiir Sie informativ und von Nutzen sein. Es soll IThnen praktischen
Rat und Anregungen dazu geben, wie Sie einem Menschen mit Demenz ein so ange-
nehmes und erfiilltes Leben wie nur denkbar erméglichen und dabei zugleich auch
sich selbst und einander unterstiitzen konnen. Vor allem hoffen wir, Thnen helfen zu
konnen, eine positive Einstellung gegentiber dem Leben mit der Demenz anzuneh-
men. Denn obwohl es schwierig, anstrengend und mitunter herzzerreifiend sein kann,
Angehoriger oder Freund eines Demenzkranken zu sein, kann dieser doch mit der
Hilfe von Ihnen und anderen Menschen (darunter bezahlte Pflegende und Fachkrifte)
eine gute Lebensqualitdt haben und sich bis zum Ende seines Lebens wohlfiihlen. Sie
konnen also etwas Trost und Befriedigung aus dem Wissen schopfen, dass Sie fiir die
Person und die ihr Nahestehenden Thr Bestes getan haben.

Bei der Demenz handelt es sich um eine fortschreitende und todlich verlaufende
Krankheit, gegen die es bislang noch kein Heilmittel gibt. Dennoch kénnen wir viel
tun, um Menschen mit diesem Leiden zu helfen. Wir gehen davon aus, dass unsere
Leser bemiiht sind, einem demenziell Erkrankten ein optimales Leben zu ermégli-
chen, sie hierfiir aber Wissen, Verstdndnis und Fertigkeiten bendtigen. Zu wichtigen
Wissensaspekten zdhlen Informationen iiber die Form der Demenz, die den Betrof-
fenen ereilt hat, iiber die Auswirkungen, welche die Erkrankung auf ihn und andere
haben wird, sowie tiber die verfiigbaren Moglichkeiten externer oder professioneller
Unterstiitzung.

Es ist Verstandnis dariiber erforderlich, wie Menschen mit Demenz ihre Krankheit
wahrnehmen, welche Gefiihle sie wahrscheinlich haben und, ganz wichtig, wie sie
die Welt aufgrund ihrer kognitiven Schwierigkeiten — dem Hauptmerkmal einer De-
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menz — erleben. Wir sprechen in diesem Zusammenhang von ,, Demenzempathie®,
einer Qualitit, die wir als den wichtigsten Faktor beim erfolgreichen Unterstiitzen
eines Betroffenen ansehen. Das Konzept der Demenzempathie werden wir im ge-
samten Buch umfassend erldutern. Zu den wichtigen Fertigkeiten zéhlen das effektive
Kommunizieren mit einem demenzkranken Menschen, das Fordern seines Bemiihens,
aktiv und selbststandig zu bleiben, und das wirkungsvolle Reagieren, wenn er sich in
einer von anderen als schwierig empfundenen Weise verhalt.

Der Weg durch die Demenz erfordert zahlreiche Entscheidungen, mit denen entweder
die betroffene Person selbst oder die ihr Nahestehenden kiinftige Vorgehensweisen
bestimmen miissen. Wir sind der Uberzeugung, dass die Informationen und Ideen
in diesem Buch unseren Lesern dabei helfen und sie dazu ermutigen werden, die
Person nach Mdglichkeit in die Entscheidungsprozesse mit einzubeziehen. Der Inhalt
dieses Buchs leitet sich aus der Erfahrung her, die wir selbst durch unsere praktische
Tétigkeit, Lehre und Forschung im Bereich der Demenzpflege gesammelt haben. Des
Weiteren lassen wir Familienangehorige und Freunde demenzkranker Menschen zu
Wort kommen, die freundlicherweise iiber ihre eigenen Erfahrungen in der Pflege
und Unterstiitzung eines Betroffenen berichtet haben und deren Zitate wir in den Text
eingebunden haben.

Die Demenz ist eine fortschreitende Krankheit, die moglicherweise erst nach vielen
Jahren zu ihrem Ende kommt. Wenngleich jeder Mensch ein wenig andere Symptome
aufweisen kann, durchlaufen die meisten Menschen auf ihrem Weg durch die Demenz
doch voraussichtlich drei grob definierte Stadien. Bei diesen handelt es sich um das
Frithstadium (leichte Demenz), das mittlere Stadium (mittelschwere Demenz) und
das fortgeschrittene Stadium (schwere Demenz). Der Aufbau des Buchs folgt dieser
Unterteilung, um den fortschreitenden Verlauf der Erkrankung zum Ausdruck zu
bringen. Obgleich es in der Art des Voranschreitens einer Demenz einige individuelle
Unterschiede gibt, hoffen wir, dass diese Struktur einen niitzlichen Rahmen bietet. Wir
beginnen in Kapitel I mit einem breiten Uberblick tiber die Demenz, mit allgemeinen
Informationen tiber die Natur der Krankheit und mit den wesentlichen Grundsatzen
des Pflegens und Unterstiitzens eines Menschen mit Demenz. Kapitel 2 beschiftigt sich
mit der Frage, wie eine Demenz beginnt, und mit dem Einschétzungsprozess, der zu
einer Diagnose fithren kann. Des Weiteren untersuchen wir einige spezielle Formen
der Demenz. In Kapitel 3 konzentrieren wir uns auf das Frithstadium der Demenz, in
dem ein Betroffener noch tiber viele seiner Fahigkeiten verfiigt. Die Hauptrolle von
Angehorigen und Freunden besteht jetzt darin, ihm beim Bewahren seiner Selbststén-
digkeit zu helfen und gleichzeitig fiir die Zukunft zu planen. In Kapitel 4 behandeln wir
das mittlere Stadium der Demenz, in dem ein Erkrankter aktivere Pflege und Unter-
stiitzung benoétigt. Angesichts seiner Schwierigkeiten kann es problematisch werden,
seine Selbststdndigkeit aufrechtzuerhalten. Da es im mittleren Stadium zu den tief
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greifendsten Verdnderungen der Person kommt und sich Angehérige und Freunde
jetzt haufig vor die grofiten Herausforderungen gestellt sehen, fahren wir in Kapitel 5
mit der Betrachtung dieses Abschnitts der Erkrankung fort. In Kapitel 6 besprechen
wir die Fragen, die sich im Zusammenhang mit der stationdren Langzeitpflege ergeben:
ob fiir den Betroffenen ein Platz in einer Pflegeeinrichtung gesucht werden soll oder
nicht, wie ein Pflegeheim ausgewihlt wird und wie der in einem Pflegeheim wohnende
Mensch unterstiitzt werden kann. Kapitel 7 behandelt das fortgeschrittene Stadium
der Demenz, in dem die Schwierigkeiten der Person so grof3 sind, dass sie mehr oder
weniger vollstandig auf die Pflege anderer — ob Familienangehorige und Freunde oder
Fachkrifte — angewiesen ist. Und da es sich bei der Demenz zwangslaufig um eine t6d-
lich verlaufende Krankheit handelt, machen wir uns schliefllich in Kapitel 8 Gedanken
iiber das Lebensende. Spezielle Schwierigkeiten werden im gesamten Buch jeweils an
dem Punkt auf dem Weg durch die Demenz besprochen, an dem sie mit der grofiten
Wahrscheinlichkeit auftreten. Es muss aber immer daran gedacht werden, dass alle
Menschen mit Demenz Individuen sind und es Unterschiede im Fortschreiten der
Krankheit sowie in der Art, wie sie sich auf die Betroffenen auswirkt, geben kann.

Unser Schwerpunkt liegt auf allgemeinen Grundsitzen der Pflege und Unterstiitzung,
die sich auf demenzkranke Menschen weltweit anwenden lassen. Die meisten Léin-
der verfiigen iiber weitgehend dhnliche professionelle Pflegedienste und flankierende
rechtliche Rahmenbedingungen, doch gibt es unweigerlich in einer Reihe von Be-
reichen Unterschiede. Hierzu gehoren die Versorgung mit Unterstiitzungsdiensten,
die Finanzierungsregelungen, die Gesetzgebung und zum Teil auch die Terminologie.
Wir unternehmen nicht den Versuch, Einzelheiten wie die Struktur der Pflegedienste,
der Finanzierungsmodalititen oder des Rechtsrahmens fiir verschiedene Landern zu
erlautern. Wir haben jedoch einen Abschnitt ,,Informationsquellen fiir Angehdorige
und Freunde® ans Ende des Buchs gestellt, in dem spezielle Organisationen und Un-
terstiitzungsangebote fiir Leser in Deutschland, Osterreich und der Schweiz aufgefiihrt
sind.

i Mehr lber die Demenz zu erfahren und zu wissen, was ich zu erwarten hatte, half mir zu
| erkennen, wie ich besser reagieren und die Lage meistern konnte.






1. \ Mit Demenz vertraut werden

1.1 Was ist Demenz?

Demenz ist ein Leiden, das durch eine Erkrankung des Gehirns hervorgerufen wird.
Medizinisch gesprochen handelt es sich bei der Demenz um ein Syndrom - das heifit,
jemand ist mit einer ganzen Reihe von Schwierigkeiten konfrontiert, die etliche Ur-
sachen haben konnen. Es sind mehr als 100 unterschiedliche Formen der Demenz
bekannt, von denen die meisten zum Gliick nur auferst selten auftreten. Zumeist ist
eine Person erst zu einem spiteren Zeitpunkt im Leben von Demenz betroffen - die
grofle Mehrheit der Demenzkranken ist 65 Jahre oder élter —, doch konnen manche
Erkrankungen, die zu einer Demenz fithren, auch jiingere Menschen ereilen. Die hdu-
figsten Arten der Demenz sind die Alzheimer-Krankheit, die vaskulidre Demenz, die
Lewy-Korperchen-Demenz und die frontotemporale Demenz. Wir werden diese und
andere Demenzformen im néchsten Kapitel behandeln.

Da Menschen lange mit Demenz leben konnen, ist die Sicherung ihrer Lebensqualitt
von grundlegender Bedeutung. Jedoch muss man sich dariiber im Klaren sein, dass
es sich bei der Demenz um eine fortschreitende und tédlich verlaufende Krankheit
handelt, die in den meisten Fallen zu zunehmenden kognitiven Schwierigkeiten und
wachsender Abhéngigkeit von anderen fithrt. Wie lange ein Betroffener leben wird,
héngt von der Art seiner Demenzerkrankung, seinem Alter und seinem allgemei-
nen Gesundheitszustand ab. Viele Menschen leben jedoch mehrere Jahre lang mit
diesem Leiden. Letztlich wird ein Demenzkranker aber wahrscheinlich an diesem
Syndrom sterben, auch wenn einige Betroffene - insbesondere dltere Personen - an-
dere Krankheiten bekommen, die zum Tode fithren konnen, wie zum Beispiel eine
Herzerkrankung oder Krebs. Dies erschwert Familienangehdrigen und Freunden den
Umgang mit Demenz natiirlich in besonderem Maf3e. Sie machen die schmerzhafte
Erfahrung zu sehen, wie jemand, den sie kennen und lieben, abbaut und sich ver-
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andert. Und sie miissen sich schon frith damit abfinden, dass sie diesen Menschen
wahrscheinlich eines Tages verlieren werden. Der todliche Verlauf der Demenz be-
deutet zudem, dass es wichtig ist, sich tiber die Zukunft Gedanken zu machen und
vorausschauend zu planen. Mag es auch schwerfallen, sich diesem Thema zu stellen,
ist eine Beschaftigung mit ihm doch unerlésslich (siehe Kapitel 3).

Demenziell erkrankte Menschen sind nicht alle gleich, und jedes Individuum hat seine
eigenen speziellen Schwierigkeiten. Hierfiir gibt es eine Reihe von Griinden. Erstens
kommt Demenz, wie bereits gesagt, in vielen verschiedenen Formen vor. Eine jede
kann, insbesondere im Frithstadium, unterschiedliche Merkmale aufweisen. Zwei-
tens sind einige Merkmale in der fritheren Phase auffilliger, wihrend andere eher in
den spiteren Stadien auftreten. Dies liegt daran, dass es sich bei der Demenz um eine
fortschreitende Erkrankung handelt. Drittens beeinflussen mit der Eigenart eines Men-
schen zusammenhangende Faktoren, wie seine Personlichkeit, seine Lebensgeschichte
und seine korperliche sowie psychische Gesundheit, die Auspragung der Demenz. Und
schliellich kann die Art, wie Angehorige, Freunde und Fachkrifte mit der betroffenen
Person interagieren und fiir sie sorgen, grofle Auswirkungen darauf haben, wie die
Demenz fortschreitet. Wir werden uns mit diesen Faktoren in den nachfolgenden
Kapiteln ausfiihrlicher beschiftigen. Im Groflen und Ganzen entstehen durch eine
Demenz jedoch die folgenden Hauptschwierigkeiten.

Geddchtnisschwierigkeiten

Haufig, aber nicht immer, sind Gedachtnisschwierigkeiten die ersten Anzeichen einer
Demenz. Jemand beginnt, Dinge zu vergessen, an die er sich normalerweise miihelos
erinnern wiirde. Zundchst handelt es sich hierbei wahrscheinlich um Erinnerungen
an jiingste Ereignisse oder neu gelernte Informationen. Die erkrankte Person vergisst
vielleicht den Namen eines Menschen oder was sie am Tag zuvor getan hat. Sie sagt
etwas im Zuge eines Gesprachs und wiederholt es dann kurz darauf noch einmal, weil
sie nicht mehr weif3, dass sie es bereits gesagt hat. Wird ihr etwas Neues erzdhlt, kann
sie es sich nicht merken, oder es fallt ihr schwer, zu uiberblicken, was um sie herum
geschieht. Wichtig ist, dass es sich hierbei um eine Verdnderung gegeniiber der Art
handelt, die man von der Person normalerweise kennt — wir alle haben gelegentlich
Gedichtnisaussetzer, und Gedéchtnisschwierigkeiten sind nur dann ein Anzeichen
einer Demenz, wenn das Gedichtnis des Betroffenen schlechter zu sein scheint als
frither und auch andere Veranderungen erkennbar sind.

Es war vor allem das Geddchtnis meines Mannes; er fragte mich stindig nach der Uhrzeit, nach
dem Datum und danach, was wir vorhatten. Frither war er mehr Herr der Lage.
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Mit fortschreitender Demenz diirften sich die Gedachtnisschwierigkeiten verschérfen.
Im Frithstadium der Erkrankung ist eine Person noch imstande, sich an sehr vertraute
Informationen zu erinnern, wie zum Beispiel an die Namen enger Familienangeho-
riger oder daran, wo sie zu Hause bestimmte Gegenstande findet. Auch kann sie sich
auf Ereignisse aus der Vergangenheit besinnen, wobei die Erinnerungen haufig bis in
die Kindheit zuriickreichen. Mit der Zeit jedoch kommt es zu einer Beeintrichtigung
dieser Erinnerungen und schlief3lich zu ihrem Verlust. Im fortgeschrittenen Stadium
der Demenz hat die betroffene Person nicht selten ein schwaches Erinnerungsver-
mogen fiir neue wie fiir vergangene Ereignisse und lebt ihr Leben ganz und gar im
gegenwdrtigen Augenblick.

Verdnderungen des Wesens und der Emotionen

Das erste Anzeichen einiger Formen der Demenz ist nicht unbedingt Gedachtnis-
verlust, vielmehr kommt es zu sichtbaren Verdnderungen der Personlichkeit - des
Wesens oder der Lebenseinstellung einer Person. Manche Menschen scheinen stiarker
zu Uberempfindlichkeit oder Wut zu neigen als gewdhnlich, wihrend andere auf be-
stimmte Ereignisse ruhiger und zuriickhaltender oder besorgter zu reagieren scheinen.
Diese Anzeichen werden hiufig nicht als das erkannt, was sie sind. Familienangehorige
und Freunde glauben moglicherweise, der Betroffene sei depressiv oder stehe unter
Stress. Das kann hdufig bei jiingeren Demenzkranken (65 Jahre oder jiinger) vorkom-
men, weil Wesens- und Verhaltensdnderungen tibliche erste Anzeichen einiger der
Erkrankungen sind, die diese Altersgruppen treffen.

Solche Veridnderungen kénnen mit fortschreitender Demenz spiirbarer werden. Sie
kommen darin zum Ausdruck, dass jemand sich auf eine von anderen als schwierig
empfundene Art und Weise verhilt, zum Beispiel in bestimmten Situationen sehr un-
ruhig wird oder sich vielleicht widersetzt und sogar aggressiv wird. Manche Personen
konnen sehr emotional werden und viel mehr weinen oder sich aufregen als friiher.
Andere werden teilnahmslos, wollen nichts mehr unternehmen und leiden moglicher-
weise durchaus an einer Depression. Menschen sind jedoch sehr unterschiedlich, und
bei einigen zeigen sich nur wenige Wesensianderungen oder Abweichungen von ihrer
gewOhnlichen Gemiitslage.

Mein Opa beschrieb meine Oma immer als ziemlich starrképfig und schwierig, und das waren
Sachen, die ich mir bei ihr einfach nicht vorstellen konnte.

f Mein Mann hatte angefangen, sehr ungeduldig mit meiner Mutter zu sein. Und das, obwohl er
normalerweise sehr geduldig und freundlich war. Er begann sie anzuschreien - sehr untypisch.
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Riickgang der kognitiven Fihigkeiten

Der Begriff ,,kognitiv bezieht sich auf die intellektuellen Fahigkeiten oder Denkfi-
higkeiten eines Menschen. Eine Demenz beeinflusst die kognitiven Fahigkeiten in
vielfacher Hinsicht. Angehorige und Freunde werden feststellen, dass dem Betroffe-
nen das Ausfiithren vieler Dinge, zu denen er frither in der Lage war, schwerer fillt.
Seine allgemeinen Denkféhigkeiten nehmen ab — war er beispielsweise frither gut
im Losen von Kreuzwortritseln, Mathematikaufgaben oder Fernsehquizzen, kann er
dies nun als zunehmend schwierig empfinden. Wahrscheinlich sinkt seine Aufmerk-
samkeitsspanne, und er hat immer groflere Mithe, sich langer als nur fiir kurze Zeit
auf etwas zu konzentrieren oder sich mit Dingen zu befassen, die auerhalb seines
direkten Blickfelds liegen. Nicht selten ist sein Urteilsvermdgen beeintrachtigt, und
er tut sich schwerer mit dem Fillen von Entscheidungen oder ist nicht in der Lage,
samtliche an der Entscheidungsfindung beteiligten Faktoren zu beriicksichtigen. Dies
kann dazu fithren, dass er manchmal Dinge tun will, bei denen er riskiert, sich oder
anderen Schaden zuzufiigen. Ein Beispiel hierfiir wiére, dass jemand glaubt, immer
noch problemlos Auto fahren zu kdnnen, wenn er in Wirklichkeit Gefahr lauft, sich
zu verfahren oder einen Unfall zu erleiden.

Ebenfalls abnehmen kann die Fahigkeit zur Ausfithrung von Aufgaben, die eine Hand-
lungsabfolge beinhalten. Beispiele hierfiir wéiren das Ankleiden oder Teekochen (Psy-
chologen nennen dies eine ,,Storung der Exekutivfunktionen®). Der Betroffene zieht
seine Kleidungsstiicke moglicherweise in der falschen Reihenfolge an oder ist nicht
in der Lage, sein Hemd zuzukndpfen. Letztlich kann dies zum Verlust der Fahigkeit
tithren, fiir sich selbst zu sorgen. Die Person benétigt dann Hilfe beim Essen und
Trinken, bei der Korperpflege sowie beim Gang auf die Toilette.

Ich brachte meiner Frau das Dominospiel bei, und sie verstand nicht, dass man immer gleiche

Augenzahlen aneinanderlegen muss. Ich fand das wirklich seltsam. Eines Tages merkte meine
| Frau, dass sie keine Sandwiches mehr zubereiten konnte. Sie stand einfach da mit zwei Scheiben
" schinken und vier Scheiben Brot und wusste nicht, was sie tun sollte.

Es ist nicht ungewdhnlich, dass Menschen mit Demenz samtliche Schwierigkeiten, de-
nen sie sich gegeniibersehen, zu vertuschen suchen. Dies gilt vor allem im Frithstadium
der Erkrankung. Es kann deshalb einige Zeit dauern, bis Angehorige und Freunde
Verdnderungen tatsiachlich bemerken. Haufig macht ein Betroffener Ausfliichte, um
die Ubernahme bestimmter Aufgaben zu vermeiden oder Situationen zu verhindern,
in denen er sich ausgeliefert fiihlt.

Ich konnte sehen, dass das Selbstvertrauen meines Mannes sank. Eines Tages kam er tat-
sichlich zu mir, weil er nicht herausfinden konnte, wie er einen dreipoligen Stecker richtig
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verdrahten sollte. Und das ist ein Mann, der frither komplett von null an elektronische Geréte
gebaut hat.

| Mein Mann tat nicht mehr so viel wie frither. Wir hatten immer eine sehr gleichberechtigte

Beziehung, aber nun fing er an, weniger zu tun. Er sagte Dinge wie: ,,Du kochst besser als ich -
ich akzeptierte das damals, aber wenn ich jetzt zuriickblicke, glaube ich, dass es eine Ausrede
war.

Eine weitere Folge von Gedichtnisstérungen und kognitiven Schwierigkeiten ist Des-
orientierung. Von dieser spricht man, wenn es einer Person Probleme bereitet, ihren
Standort zu lokalisieren, sich zurechtzufinden, das Konzept der Zeit zu verstehen oder
andere Menschen zu erkennen. Die Desorientierung nimmt normalerweise mit fort-
schreitender Erkrankung zu, bis der Betroffene schliefSlich ganz offensichtlich kein
Verstidndnis seiner Umwelt mehr hat.

Ich glaube, eine der ersten Sachen, die ich bemerkte, war die, dass meine Frau wahrend unseres
Urlaubs im Hotel nicht mehr den Weg zuriick zum Zimmer finden konnte. Ich fand das schon

l ein bisschen merkwiirdig, dachte aber zu dem Zeitpunkt nicht viel dariiber nach ... Ich dachte
einfach, sie ware schusselig.

Bei einigen Formen der Demenz kann es zu Schwierigkeiten mit der visuellen oder
rdumlichen Wahrnehmung kommen: der Féhigkeit, Objekte visuell zu verfolgen oder
zu verstehen, auf welche Weise Dinge in der physischen Welt in Beziehung zueinander
stehen.

Mein Mann begann, beim Klavierspielen Fehler zu machen - er hatte das Gefiihl, dass seine

rechte Hand und die linke Hand sich nicht in Einklang bringen lieRen. Er war vollkommen
! frustriert, er (ibte und tbte, um seine Hande wieder zu trainieren, der eigentliche Grund aber

war der, dass sein Blick von einer Notenzeile zur ndchsten rutschte. Das war das Problem.

Verhaltensdnderungen

Es diirfte klar sein, dass die Gedachtnisprobleme, Wesensanderungen und kognitiven
Schwierigkeiten eines Demenzkranken zu erheblichen Verdnderungen seiner Ver-
haltens- und Handlungsweisen fithren. Wir haben erwihnt, dass der Betroffene den
Riickgang einiger Fahigkeiten feststellen wird. Dies veranlasst ihn dazu, weniger zu tun
als zuvor. Haufig beginnt er, sich zudem anders zu verhalten und Dinge zu tun, die fiir
andere schwer zu verstehen sind. So kann er sich etwa verstecken oder Gegenstinde
horten oder einen starken Bewegungsdrang haben. Mitunter gibt er sich in einer Weise,
die Angehorige und Freunde als sehr schwierig empfinden, ist beispielsweise extrem
reizbar oder unruhig. Solch ein Verhalten mag haufig willkiirlich und unerklarlich
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erscheinen, kann aber, wie wir in Kapitel 5 sehen werden, fiir die betroffene Person
durchaus einen Sinn haben.

Ich dachte, mein Mann wiirde es mit Absicht tun; er nahm immer meine Topfhandschuhe und
I warf sie oben auf den Kiichenschrank, wo ich nicht an sie rankam. Aber vielmehr versteckte er
' sie sicher, weil er wusste, dass sie wichtig waren und nicht verloren gehen durften. Ich dachte
! einfach, er wire schwierig.

Kommunikationsschwierigkeiten

Die mit der Demenz einhergehende Beeintrachtigung des Gedachtnisses und der
Kognition duflert sich hiufig darin, dass der Betroffene Miihe hat, mit anderen zu
kommunizieren und andere zu verstehen. Im Frithstadium einer Demenzerkrankung
kann er normalerweise begreifen, was andere sagen, doch fillt es ihm schwer, sich klar
auszudriicken. Zunichst besteht seine Schwierigkeit nicht selten darin, den richtigen
Namen fiir etwas zu finden (einschliefSlich sehr vertrauter Worter wie ,,Hund“ oder
»Jacke®). Spater kann es ihm, obwohl er weif3, was er sagen will, Probleme bereiten,
verstandliche Sitze zu bilden (Psychologen verwenden fiir diese Sprachstérung den Be-
griff , kognitive Dysphasie). Dies ist fraglos sehr frustrierend fiir die erkrankte Person
und schwierig fiir jene Angehorigen und Freunde, mit denen sie zu kommunizieren
versucht.

Einmal konnte meine Mutter kein Wort herausbringen, und sie wurde drgerlich und be-

schimpfte mich. Es sah so aus, als wollte sie sich die Haare ausreif3en, in so einem Zustand war

' sie, und ich musste ihre Hinde festhalten und sagen: ,,Tu mir das nicht an, Mama, ich versuche

{ nur, dir zu helfen. Ich finde es schrecklich, was mit dir passiert.“ Letztlich regte sie sich auf,
und ich regte mich ebenfalls auf.

Manchmal bringt das, was ein Demenzkranker sagt, gestortes Denken zum Ausdruck.
So kann er der festen Uberzeugung sein, etwas sei wahr, wenn es in Wirklichkeit nicht
den Tatsachen entspricht. Dies konnte darauf hindeuten, dass er Dinge missversteht;
es konnte sich hierbei aber auch um eine Stoérung handeln, die von Psychologen als
»wahnhaftes Denken® bezeichnet wird. Daraus kénnen betriibliche Situationen entste-
hen, so etwa, wenn er zutiefst davon iiberzeugt ist, dass andere ihn bestehlen oder dass
seine bereits vor Jahren verstorbene Mutter noch am Leben ist und zu Besuch kommt.
Es ist wichtig, zu verstehen, dass diese Art des Denkens bei Menschen mit Demenz
hiufig das Ergebnis des Versuchs ist, sich im Rahmen ihres schwindenden Erinne-
rungs- und Denkvermégens ihre Umwelt zu erkldren und eine Realitdt zu schaffen,
die ihnen hilft zurechtzukommen.
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Andere Betroffene horen Stimmen in ihrem Kopf oder sehen Dinge, die tatsachlich
gar nicht da sind (,,akustische oder visuelle Halluzinationen®). Sie reden dann so, als
entsprachen ihre Wahrnehmungen der Realitit. Dieses Phanomen kann ein wesentli-
ches Merkmal einiger Demenzformen darstellen. Auch haben altere Menschen nicht
selten Probleme mit dem Sehvermdégen, die bei ausbleibender Korrektur zu visuellen
Fehlwahrnehmungen fithren kénnen. Es ist wichtig, die Ursache festzustellen und zu
erkennen, dass diese Erfahrungen zur Krankheit gehéren. In Kapitel 4 werden wir
besprechen, wie auf derartige Kommunikationsprobleme einzugehen ist.

Eine verbreitete Schwierigkeit bei der Kommunikation mit demenzkranken Menschen
besteht darin, dass sie sich zu wiederholen beginnen: Sie konnen wieder und wieder
dieselben Fragen stellen oder ein ums andere Mal dieselben Sétze von sich geben. Hau-
fig geschieht dies infolge von Gedachtnisverlust — der Betroffene hat einfach vergessen,
dass er etwas schon einige Minuten zuvor gesagt hat.

Das erste Anzeichen war, dass meine Oma sich stdndig wiederholte, dieselbe Frage noch einmal

| stellte oder immer und immer wieder dasselbe sagte.

Mit dem Voranschreiten der Demenz ins fortgeschrittene Stadium scheint eine Person
die Fihigkeit zu verlieren, zu verstehen, was andere ihr erzdhlen. Wir sagen ,,scheint®,
da sie an diesem Punkt haufig das Vermogen verloren hat, sich mit anderen Menschen
sinnvoll zu unterhalten. Wir konnen deshalb nicht wirklich wissen, ob sie uns zu ver-
stehen vermag oder nicht. Es ist gut moglich, dass sie noch etwas von dem erfasst,
was wir ihr sagen — wahrscheinlich nimmt sie die hinter unseren Worten stehenden
Gefiihle wahr und wird, je nachdem, welches diese Gefiihle sind, getrostet oder be-
kiimmert. Wir werden in Kapitel 7 ausfiihrlicher darauf eingehen, wie sich effektiv mit
Menschen mit schwerer Demenzerkrankung kommunizieren lésst.

Kaorperliche Probleme

Wie bereits erwdhnt, handelt es sich bei der Demenz um eine fortschreitende Erkran-
kung. Im spéteren Stadium sehen Betroffene sich nicht selten mit einem merklichen
korperlichen Verfall konfrontiert. Etliche physische Verdnderungen konnen mit Vor-
anschreiten des Leidens auftreten, darunter Probleme mit dem Essen und Trinken, mit
der Benutzung der Toilette und mit dem Gehen. Bei einigen Arten der Demenz zeigen
sich zudem wiéhrend des gesamten Verlaufs der Erkrankung zusétzlich zu den bereits
beschriebenen psychischen Symptomen auch kérperliche Symptome (siehe Kapitel 2).
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Vermindertes Bewusstsein

~Bewusstsein® bezieht sich auf das Ausmaf3, in dem ein Mensch mit Demenz sich
seiner Erkrankung bewusst ist und versteht, welche Folgen diese fiir ihn hat. Betrof-
fene unterscheiden sich hinsichtlich des Grads ihres Bewusstseins. Im Frithstadium
einer Demenz verfiigen manche noch iiber ein ausgeprigtes Bewusstsein ihrer Er-
krankung und derer Auswirkungen. Dies ermdglicht es ihnen, Mafinahmen gegen
ihre Schwierigkeiten zu ergreifen und Vorkehrungen fiir die Zukunft zu treffen. Bei
anderen Menschen schwindet das Bewusstsein von Anfang an. Dann bestreitet der
Betroffene moglicherweise, dass mit ihm etwas nicht stimmt. Dies kann natiirlich Pro-
bleme fiir Angehorige und Freunde erzeugen, da er ihre Hilfe vielleicht nicht annimmt
oder darauf besteht, mit Tétigkeiten fortzufahren, die er nicht mehr sicher auszufiithren
vermag.

Mit fortschreitender Demenz schwindet normalerweise zusammen mit der kognitiven
Fahigkeit auch das Bewusstsein. Dem Erkrankten fehlt das Verstandnis dafiir, warum
andere ihn gewisse Dinge nicht tun lassen, wie etwa allein das Haus verlassen. Ebenso
wenig begreift er, warum sie offensichtlich darauf bestehen, ihn zu bestimmten Dingen
zu zwingen, zum Beispiel dass er sich wéscht oder auf die Toilette geht.

1.2 Das weltweite Ausmafd der Demenz

Kann eine Demenzerkrankung auch Menschen jeden Alters treffen, kommt sie doch
am weitaus haufigsten bei élteren vor. Je linger eine Person lebt, umso stirker lauft
sie Gefahr, eine Demenz zu entwickeln. In den meisten Landern steigt die Lebens-
erwartung, weshalb es heute auf der ganzen Welt weit mehr Demenzkranke gibt als
frither. Ein im Jahr 2009 von der Organisation Alzheimer’s Disease International verdf-
fentlichter Bericht schétzt, dass weltweit 36 Millionen Menschen von einer Demenz
betroffen sind und sich die Zahl der Erkrankten alle 20 Jahre verdoppelt (Prince und
Jackson 2009).



