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Vorwort

Liebe Angehdrige,

das vorliegende Buch soll Ihnen helfen, mit den Herausforderungen des Pflegealltags
besser zurechtzukommen. Es will Ihnen zeigen, dass die allermeisten Angehdrigen tagtaglich
ahnliches erleben wie Sie und sie nicht alleine dastehen. Dies wird mit vielen konkreten
Beispielen aus dem Alltagsleben dargestellt.

Sie wollen fur Ihren Erkrankten das Beste, aber oft macht er es Ihnen nicht leicht.

Dieses Angehorigenbuch ist gedacht fur Pflege- und Betreuungspersonen, die tagtaglich in
die umfassende Fursorge fur den erkrankten Menschen eingebunden sind.

Bei den Beispielen aus dem Pflegealltag wahlen wir die Konstellation, die am haufigsten
vorkommt, namlich der Ehefrau die ihren demenzerkrankten Mann betreut. Naturlich sind
alle anderen Konstellationen genauso gemeint. Die besondere Situation der Kinder wird in
einem extra Kapitel besprochen.

Wir laden sie ein, lhre eigenen personlichen Erfahrungen mit den vorliegenden Texten
und Beispielen zu verknupfen. Hierzu dienen die im nachfolgenden Text an Sie gerichteten

Fragen.

Wir hoffen, dass dieses Buch fur Sie hilfreich ist und einige Denkanstdf3e und Anregungen
bereithalt, die ihren Alltag mit dem Erkrankten erleichtern.

1 \® Alzheimer Gesellschaft Hessen e.V.
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Kapitel 1: Gehirn und Psyche

Die Welt der Angehdrigen ist vollkommen aus den Fugen geraten, nichts ist mehr so wie es
war. Alle Angehdorigen erleben das standige Abschiednehmen im Verlauf der Demenz.

Dabei bezieht sich dieser Abschied einerseits auf die Fahigkeiten, die der Erkrankte vor der
Demenz hatte. FUr die Angehorigen ist es immer wieder von neuem sehr schmerzlich, wenn
sie einen weiteren Verlust von Fahigkeiten bemerken und sie reagieren darauf mit Trauer.
Dies gilt bis zum Lebensende, also bis zum Tod des erkrankten Angehorigen, dem endgul-
tigen Abschied. Genauso schmerzlich ist der Verlust des gemeinsamen Gesprachs, der ge-
meinsamen Gestaltung des Alltags sowie der Abschied von Zukunftsplanen, die nun nicht
mehr realisiert werden kdnnen. Und sehr belastend ist die Tatsache, dass die Angehdrigen
alle Aufgaben, die der Erkrankte bisher tbernommen hatte, nun selbst ausfuhren mussen
und fur diese Bereiche alleine verantwortlich sind.

Sehr abrupt kommt aber der Abschied von der Personlichkeit des Erkrankten. Veranderun-
gen des Sozialverhaltens beginnen schon in der Zeit vor der Diagnosestellung. Die Angehdri-
gen erleben den Abschied von einem vertrauten, geliebten Menschen, dessen Verhalten sie
nicht mehr wiedererkennen. Diese Veranderungen rufen bei den meisten Angehérigen fur
sie unbekannt heftige Gefuhlsreaktionen hervor: eine Mischung aus Zorn, Empérung, Ver-
zweiflung und Hilflosigkeit.

1.1 Das Gehirn

Die Demenz ist eine Erkrankung des Gehirns.

Die Darstellung eines gesunden Gehirns und eines Gehirns im Stadium einer fortgeschrittenen
Demenzerkrankung. Das Bild unten zeigt den Verlust von Nervenzellen im Fortgeschrittenen
Stadium der Demenz. Dieser wird sichtbar in den vergrosserten Hohlrdumen im Gehirn,
den Furchen.

(Del Tredici/Braak o.].)



Wir betrachten hier vor allem die Bereiche des Gehirns, die schon in einem frihen Stadium
der Demenz besonders betroffen sind und deren fortlaufende Zerstérung ein fur die Ange-
horigen unverstandliches und oft empdrendes Verhalten der Erkrankten verursacht.

Neocortex
Das Vernunftgehirn

Langzeitgedachtnis
Das autobiografische Gedachtnis

Hippocampus
Das Kurzzeitgedachtnis

Amygdala

Der Geflihlsspeicher

Im Verlauf der Erkrankung werden Nervenzellen im Gehirn zerstort. Dieser Prozess be-
ginnt im Kurzzeitgedachtnis (Hippocampus). Die Erkrankten werden immer vergesslich-
er. Er setzt sich fort in dem Bereich des Gehirns, der unter anderem fur das vernunftge-
leitete Denken zustandig ist (der Neocortex), der Ort unserer geistigen Leistungsfahigkeit.
Stoérungen in diesem Bereich bedeuten u.a., dass bei den Erkrankten vernunftiges Denken
zunehmend nicht mehr moglich ist und sie eine logische Argumentation nicht mehr nach-
vollziehen kdénnen.

Der nachste Bereich ist das Langzeitgedachtnis. In ihm ist unter anderem die Erinnerung
an die eigene Lebensgeschichte gespeichert, das autobiografische Gedachtnis. Hier kdnnen
ab Krankheitsbeginn keine neuen Informationen gespeichert werden. Die Erinnerung an
die Vergangenheit bleibt jedoch noch ziemlich lange, bis zum Ende der mittleren Phase der
Demenz, erhalten. In der letzten Phase der Demenz ist auch dieses zerstort.

Bis zum Lebensende jedoch bleibt der Gefuihlsspeicher (die Amygdala), erhalten. Hier
werden alle Gefuhle gespeichert. Bei Menschen mit Demenz wird ab dem Zeitpunkt der
Erkrankung nicht mehr der Inhalt von konkreten Erlebnissen gespeichert, sondern nur ein
diffuses emotionales Hintergrundrauschen.

1.2 Die fehlende Krankheitseinsicht

Die fehlende Krankheitseinsicht ist ein Kernsymptom der Demenz. Sie ist dadurch bedingt,
dass zum Zeitpunkt der Diagnose die Krankheit in der Regel schon so weit fortgeschritten
ist, dass diese Information vom Erkrankten nicht mehr verarbeitet werden kann.



Viele Erkrankte merken gelegentlich, dass sie Probleme mit ihrem Gedachtnis haben. Sie
fragen manchmal sogar: was ist mit mir los, werde ich verriuckt? Sie spuren, dass sie den
Boden unter den Ful3en verlieren, aber sie kdnnen nicht verstehen, warum, sie erkennen
nicht, was diese Krankheit fir sie bedeutet und mit ihnen macht. Man kann ihnen die Krank-
heit nicht erklaren, man kann sie nur trésten, vielleicht dabei an den Handen halten, um
ihnen ein Gefuhl von Sicherheit zu vermitteln und sagen, das man fir sie da ist. Sie sind
sich dessen nicht bewusst, was sie noch kdnnen bzw. nicht mehr kénnen, was sie noch
selbst beurteilen konnen und was nicht, was sie noch verstehen kédnnen und was sie nicht
mehr verstehen.

Ein weiterer Grund fur die fehlende Krankheitseinsicht liegt in der Tatsache, dass mit dem
Beginn der Demenz das autobiografische Gedachtnis zum Stillstand kommt und die Lebens-
linie abbricht.

Ein Beispiel: Beim Besuch des medizinischen Dienstes sagt die demenz-
kranke Frau, die seit drei Jahren keinen Handschlag mehr in ihrem
Haushalt gemacht hat, voller Uberzeugung, dass sie den ganzen Haushalt
schmeifdt, vom Wiéschewaschen iiber das Einkaufen bis hin zum Kochen.
Dabei liigt sie nicht oder versucht nicht, ein méglichst gutes aber vor-
getduschtes Bild abzugeben. Sie spricht vielmehr aus tiefster Uberzeu-
gung, dass das, was sie sagt, genauso ist. (Die erstaunte Riickmeldung von
Angehérigen: meine Mutter meint wirklich das, was sie sagt!!l).

Altere Lebensereignisse werden noch erinnert, neuere kénnen nicht mehr gespeichert
werden.

Viele Konflikte, Missverstandnisse und Auseinandersetzungen zwischen Angehdrigen und
Erkrankten entstehen aufgrund der fehlenden Krankheitseinsicht. Der Kranke denkt von
sich, dass er sich in den letzten 20 Jahren Uberhaupt nicht verandert hat, d.h., dass er
genauso ist, wie er immer war. Diese falsche Selbstwahrnehmung ist meist unerschutter-
lich und kann nicht oder kaum korrigiert werden.

Das bedeutet u.a., dass die Kranken aus Erfahrungen nichts mehr lernen kdnnen und u.a.
auch Erfahrungen des Scheiterns in deren Gehirn nicht gespeichert werden kénnen.

e Esspeichert nicht die Erfahrung, dass der Erkrankte versucht hatte, ein Bild aufzuhangen,
es ihm nicht gelang und das Bild heruntergekracht ist;

e es speichert nicht, dass er immer haufiger Dinge vergisst oder verlegt;



e es speichert nicht, dass er sich verirrte und den Weg nach Hause fast nicht mehr
gefunden hat.

Die Erkrankten lernen nichts aus ihren Erfahrungen des haufigen Scheiterns. Das hat zur
Folge, dass sie in aller Regel ein sehr unrealistisches Bild von ihren eigenen Fahigkeiten
haben.

Sehr lebendig steht den Demenzerkrankten ihre Vergangenheit zur Verfigung. Das gesun-
de Gehirn speichert im Langzeitgedachtnis nicht nur Worter, sondern komplette Filmsze-
nen mit bunten, bewegten Bildern, mit Gerauschen, Geruchen, Gedanken, Dialogen, Emo-
tionen etc.

Wenn Erinnerungen aus dem autobiografischen Gedachtnis auftauchen, sehen die Erkrank-
ten ein lebendiges Bild aus ihrer eigenen Vergangenheit vor sich und denken, es ware die
Gegenwart.

1.3 Der Gefuhlsspeicher der Erkrankten (Amygdala)

Wenn Angehdrige ihre Kranken auf ihr Scheitern hinweisen, fuhrt das nicht zu einem Lern-
prozess, sondern zu einer heftigen emotionalen Abwehr-Reaktion der Erkrankten. Sie rea-
gieren zornig, uneinsichtig und widerstandig.

Die Erkrankten speichern nicht die inhaltliche Botschaft der Angehorigen, sondern nur das
far sie damit verbundene negative Geflhl. Dieses wird im Gefuhlsspeicher im Gehirn ge-
speichert. Negative Gefuhle der Scham und des Scheiterns entstehen nicht durch das
Scheitern an sich, sondern erst durch die kritische Reaktion der Angehdrigen. Diese Gefuhle
kdnnen eine Stimmung von angstlicher Unruhe und einem sich standig erhohenden Stress-
level mit entsprechenden Stressreaktionen erzeugen.

Ein Beispiel: Die Mutter will sich Kaffee kochen, aber irgendwie funktio-
niert die Maschine nicht. Ihre Tochter kommt herein, und die Mutter sagt:
.~Die Kaffeemaschine ist kaputt.” Daraufhin antwortet die Tochter: , Nein
Mutter, die Maschine ist vollkommen in Ordnung, du weifst nur nicht
mehr, wie man sie bedient.”

e Wie fUhlt sich die Mutter in diesem Moment?
e Hat ihr die Information von der Tochter geholfen?

e Wie kdnnte die Tochter reagieren, um der Mutter die Beschamung zu ersparen?



1.4 Der Verlust des Einfuhlungsverméogens

Ein Beispiel: Meine Freundin ruft mich an und erzdhlt, ihre kleine Toch-
ter sei grade mit dem Fahrrad gestlirzt und habe sich verletzt. Sie miisse
deshalb zum Arzt und kénne nicht zu unserem verabredeten Termin kom-
men. Ich habe sofort mitgefiihlt und gleich verstanden, warum sie den
Termin abgesagt hat.

In diesem Beispiel konnen wir erkennen, dass das Einfihlungsvermogen zwei Bestandteile
hat, zum einen das Gefuhl, d.h. die Freundin kann die Angst sofort nachempfinden, also
mitfihlen. Zum zweiten, sie fUhlt nicht nur mit, sondern sie erkennt und versteht die Situa-
tion ihrer Freundin. Beides gehort fur uns Gesunde in aller Regel automatisch zusammen.
Nicht aber bei demenzerkrankten Menschen. Diese haben die Fahigkeit, mitzufuhlen, aber
sie verlieren zunehmend die Fahigkeit, die Situation ihres Gegenubers zu erkennen und zu
verstehen. Denn dies ist eine Fahigkeit unseres Vernunftgehirns.

Die Erkenntnisfahigkeit, die in den Nervenzellen des Neocortex angesiedelt ist, versagt, weil
dieser schon zerstdrt ist. Damit geht auch ihr Einfuhlungsvermégen zunehmend verloren.

Das bedeutet unter anderem, dass Demenzkranke auf ihre Betreuungsperson zwar emo-
tional reagieren (die Gefuhle bleiben bis zum Tod erhalten), ihre Situation aber nicht mehr
verstehen.

Der Erkrankte verstehet nicht, was Sie alles fur ihn tun, und dass Sie ihr ganzes Leben fur
ihn opfern. Das bedeutet aber nicht, dass der Erkrankte Sie nicht mehr liebt, auch wenn Sie
manchmal daran zweifeln.

Kennen Sie das, dass Sie von Ihrem Erkrankten keinerlei Verstandnis mehr erwarten kon-
nen, keine Anteilnahme an Ihren Gedanken und Sorgen, das die Erkrankten gar nicht be-
merken, was es fur Sie bedeutet, das Sie jetzt all das tbernehmen mussen, was der Er-
krankte nicht mehr machen kann?

Noch ein kleines Beispiel: Eine Ehefrau bittet ihren Mann, zum Metzger
zu gehen, und dort zwei Brétchen mit Fleischwurst zu holen, eins fiir ihn
und eins fiir sie. Er kommt fréhlich schmatzend mit seinem Fleischwurst-
brétchen zurlick, fiir sie hat er keins mitgebracht.



Dies Verhalten ist nicht ausreichend erklart mit dem Verlust seines Kurzzeitgedachtnisses,
denn sein eigenes Brotchen hat er ja nicht vergessen. Das, was dem Erkrankten wichtig ist,
kann er sich oft merken. Aber die BedUrfnisse seines Angehdrigen sind ihm scheinbar nicht
wichtig. Tatsachlichaber sind sie fur ihn einfach nicht existent. Man kann hier von einem,
nicht charakterlich sondern krankheitsbedingten Egoismus der Demenz sprechen.

1.5 Das Selbstwertgefiihl der Erkrankten

Die Kranken verlieren ihre innere Orientierung. lhnen fehlt zunehmend der innere Kom-
pass, an dem wir Gesunden unser Denken und Handeln ausrichten. lhre Psyche und vor
allem ihr Selbstwertgefuhl, wird u.a. durch ein seelisches Stutzgerust aufrechterhalten.
Dieses seelische Stutzgerust entsteht standig neu und setzt sich Uberwiegend aus samtli-
chen Ruckmeldungen zusammen, die die Erkrankten aus ihrem sozialen Umfeld erhalten.
Enthalten diese die Botschaft ,es ist alles in Ordnung mit dir, ich akzeptiere dich so wie du
bist”, dann erleben sich die Erkrankten als psychisch stabil. Enthalten die Rickmeldungen
jedoch Uberwiegend die Botschaften ,du bist nicht in Ordnung, ich kann dich nicht akzep-
tieren so wie du bist,” dann verliert das StutzgeruUst seine Stabilitat. Passiert das sehr haufig,
bricht es zusammen. Bei den Erkrankten entstehen Angst, gefolgt von innerer Unruhe, oft
auch von dul3erer Unruhe und mdglicherweise auch von einem Getrieben sein oder un-
kontrolliertem zornigem Verhalten. Der Kranke kampft damit um Respekt und den Erhalt
seines Selbstwertgefuhls. Er will wahrgenommen werden als ein Mensch, der heute noch
so ist wie er immer war, also kompetent und nicht krank.

Wie konnte man positive Gefuhle fordern? Welche guten Erfahrungen gibt es fur Sie im
Zusammenleben mit Ihrem erkrankten Angehdrigen? Was kann er (noch) und was kénnen
Sie an ihm wertschatzen?

1.6 Das Vorbewusste

Das Vorbewusste steuert den groBten Teil unseres Lebens auch bei uns Gesunden. Uber 90
Prozent dessen, was wir denken und tun, lauft nicht bewusst und willentlich ab, d.h. durch
eine bewusste Entscheidung gesteuert, sondern unwillkurlich, also quasi automatisch. Es
ist aber durch uns beeinflussbar.

Manchmal schickt das Vorbewusste uns Gesunde in Situationen, in denen wir etwas falsch
gemacht oder vergessen haben, als kleine Hilfe eine Notllige oder eine Ausrede zu.

Ein Beispiel: Eine Kollegin hat einen wichtigen Termin vergessen. Als man
sie darauf anspricht, sagt sie spontan, ihr sei etwas ganz Wichtiges da-
zwischengekommen, deshalb habe sie nicht kommen kénnen.



Diese Reaktion passiert so schnell, dass es keine bewusst Uberlegte Notllge ist, also fast
automatisch. Aber Sie hatte natirlich auch diese Ausrede zurtickhalten kénnen und statt-
dessen die Wahrheit sagen kdnnen, namlich: ,das habe ich total vergessen, es ist mir pein-
lich.” Und um Entschuldigung bitten kdnnen.

Kennen Sie so etwas?

Ganz anders verhalt es sich bei demenzkranken Personen: die Impulse aus dem Vorbe-
wussten sind von ihnen nicht beeinflussbar.

Ein Beispiel: Eine Angehérige bittet ihren erkrankten Ehemann, ihr ein
Handtuch aus dem Bad zu holen. Dieser macht sich auf den Weg, kommt
aber mit leeren Hédnden zurtick. Auf die Frage, wo er denn das Handtuch
habe, antwortet er, es wdre keins da gewesen.

Sein Vorbewusstes hat ihn mit dieser ,Ausrede” gerettet. Es handelt sich aber bei demenz-
erkrankten Menschen eben nicht um eine Ausrede, sondern um eine Schutzreaktion des
Vorbewussten, die vollkommen automatisiert ablauft. Der Erkrankte ist gar nicht in der
Lage, die Wahrheit zu gestehen, namlich dass er vergessen hat, was er holen sollte. Sein
Vorbewusstes vermittelt ihm die rettende Botschaft: ,Du hast nichts falsch gemacht, alles in
Ordnung mit dir’, um sein psychisches Stutzgerust zu erhalten. Wenn die Angehorige ihm
widerspricht, brockelt dasselbe (siehe auch Beispiel Kaffeemaschine).

Je weiter die Demenz fortschreitet, desto realitatsferner werden die Botschaften des Vorbe-
wussten. Ein Beispiel: Eine alte Frau hat in die Hose gemacht. Sie sieht die ausgewaschene
Unterhose Uber der Heizungsstange hangen und sagt, es hatte draul3en so doll geregnet,
dass sogar ihre Unterhose nass geworden sei. Fur die alte Frau ist die Welt damit in Ord-
nung. |hr Vorbewusstes hat sie von eventuellen negativen Gefuhlen der Scham befreit.
Diese entstehen erst, wenn ihre unbewusste Rettungsaktion von aul3en in Frage gestellt
und korrigiert wird.

1.7 UberschieBende emotionale Reaktionen der Erkrankten

Warum sind die emotionalen Reaktionen der Erkrankten oft so extrem, so heftig bei schein-
bar nichtigen Anlassen?

Ein Beispiel: Eine Ehefrau berichtet: ,Beim kleinsten Anlass wird mein
Mann sofort wiitend. Neulich habe ich zu ihm nur gesagt: Hans, du hast
dein Hemd falsch zugeknépft. Da ist er vollkommen ausgerastet und hat
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wiitend zu mir gesagt: Immer musst du mich bevormunden.” Warum rea-
giert er so Uberzogen heftig? Friiher hitte der Mann gelacht und gesagt:
+Ach je, ich Schussel, da habe ich nicht aufgepasst”, und alles wire in
Ordnung gewesen. Jetzt sei es anders.”

Warum?

Er fuhlt sich durch die Aussage seiner Ehefrau bedroht. Vielleicht klang ihre Stimme ein
wenig argerlich, vorwurfsvoll, ungeduldig. Aber er hort nicht ein leichtes harmloses verar-
gert sein von ihr, sondern er hort ein vernichtendes Urteil, als hatte sie gesagt: “Du kannst
dich ja nicht einmal richtig anziehen, das kann doch jedes Kind. Du bist nicht mehr richtig
bei Verstand.” Er hort eine fundamentale Infragestellung seiner Person. Diese hat sie weder
gedacht noch gesagt. Er hort nicht ihre Stimme, sondern eine Stimme aus seinem eigenen
Inneren, namlich die Stimme seiner tief verborgenen Angst, und zwar der Angst, er kdnnte
seinen Verstand verlieren und der unendlichen Beschamung daruber, dass sein Kopf nicht
mehr richtig funktioniert. Diese Angst und die damit verbundene Scham ist ihm jedoch
nicht bewusst, seine Seele verdrangt sie und schutzt ihn damit. In dem Moment, wo seine
Frau sagt, er hatte sein Hemd nicht richtig zugeknopft, fuhlt er sich bedroht, ploppt die
Angst in ihm hoch und er wehrt sich mit aller Kraft und Heftigkeit gegen diese Angst. Des-
wegen reagiert er so wutend auf sie. Mit seinem Zorn bekampft er seine Angst und seine
Scham. Der Zorn ist so heftig, weil die Angst, die Bedrohung so grol3 ist. Es geht um die
Bedrohung, die seiner Krankheit den Namen gegeben hat ,,De-menz” (lat.): der Verlust von
Geist und Verstand.

Wenn Sie jetzt fragen: Ja, was soll ich denn dann tun? Lautet die Antwort: Nicht selber wu-
tend werden Uber seine Wut, nicht mitihm argumentieren, sondern versuchen ihnin lhrem
Herzen zu verstehen. Das ist allerdings extrem schwierig.

Zum Schluss eine kleine Selbstwahrnehmungstibung zum Thema Angst und Panikgefuhle.
Denken Sie einmal an folgende oder dhnliche Situationen:

e |hnen fallt plotzlich der Name einer sehr guten Bekannten, die sie auch haufiger treffen,
absolut nicht ein. Welches Gefuihl haben Sie in diesem Moment?

e Sie stehen vor ihrem Ehebett und wollen es frisch beziehen und wissen plétzlich nicht,
wie man das tut. Was passiert in diesem Moment in Ihrem Inneren?

e Sie wollen am Bankautomat Geld abheben und plétzlich fallt Ihnen ihre sonst wohl-
bekannte Geheimnummer nicht ein.
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Kennen Sie dieses kurze panikartige Gefuhl? Kennen Sie dieses Erschrecken, diese plotz-
liche Angst verbunden mit dem Gedanken: Oh Gott! Hoffentlich habe ich keinen Alzheimer!
Und kennen Sie die damit verbundene Beschamung und wie peinlich Ihnen das ist und das
es hoffentlich keiner gemerkt hat?

Sie erleben aber auch tagtaglich, dass Sie mit ihrem Leben doch ganz gut zurechtkommen:
der Name ihrer Freundin fallt Ihnen wieder ein, ebenso die Geheimnummer des Bank-
automaten undnd ploétzlich wissen Sie auch wieder, wie man ein Bett bezieht. Bei den
Demenzerkrankten ist es anders. Sie spuren durchgehend und tief in ihrem Herzen eine
Verunsicherung, ein Gefuhl der Bedrohung, dass sie den Boden unter ihren Ful3en ver-
lieren. Sie spuren es als ein standiges Grundrauschen der Angst in ihrem Gefuhlsspeicher,
der Amygdala. Aber es ist ihnen nicht bewusst. Sie denken nicht: O Gott, hoffentlich habe
ich keinen Alzheimer. Das kdnnen sie gar nicht denken. Sie erleben nur ihr fur sie so be-
drohliches Gefuhl, ohne zu wissen, woher dieses Gefuhl kommt.

(Zur Vertiefung dieses Themas siehe Anhang)

1.8 Die offene Wunde

Wir kénnen dieses Erleben der Erkrankten auch mit dem Bild einer offenen Wunde be-
schreiben. Eine offene Wunde darf man nicht anfassen, nicht mal in die Néhe kommen, die
kleinste Beruhrung erzeugt einen maximalen Schmerz. Dies gilt auch fur psychische Wun-
den. Fast alle demenzerkrankten Menschen haben eine solche offene Wunde, eine Wun-
de, bestehend aus der tief verborgenen Angst, verrtckt zu werden und der Beschamung
daruber.

Sehr schnell geschieht es, dass man diese offene Wunde beruhrt, ohne es zu wollen und
ohne es zu merken. Dies geschieht immer dann, wenn man dem Kranken die RUckmeldung
gibt, dass er etwas nicht kann oder etwas nicht versteht oder etwas falsch gemacht hat. Ob
man diese offene Wunde beruhrt hat, merkt man an der heftigen Reaktion des Erkrankten
und an seiner Gegenwehr. Dann ware es wichtig, nicht weiter in dieser Wunde herumzu-
stochern und sich am besten alle Belehrungen zu verkneifen.

Was ist mit dem ,Herumstochern” gemeint?

Zum Beispiel:
e vorwurfsvoll auf den Erkrankten einreden

¢ sein Verhalten kritisieren



e ihm widersprechen
e ihn belehren

¢ ihm beweisen wollen, dass er im Unrecht ist

Es ware also gut, wenn Sie es schaffen konnten, auf alle Andeutungen zu verzichten, die von
dem Erkrankten als Hinweis wahrgenommen werden kdnnten, dass er nicht richtig tickt.
Mit anderen Worten: Am besten ware es, wenn Sie es schaffen kdnnten, seine witende
Reaktion einfach hinzunehmen, und auf jeden Kommentar zu verzichten, auch wenn Sie
sich noch so sehr im Recht fuhlen.
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Kapitel 2: Die Gefiihle der Angehérigen

Die Psychologie geht von 4 Grundgefihlen des Menschen aus, diese sind Trauer, Arger,
Angst und Freude. Um diese geht es in den folgenden Texten.

2.1 Die Trauer der Angehorigen
Im folgenden Text werden Ihnen verschiedene Fallgeschichten vorgestellt, um Ihnen die

vielfaltigen Situationen von anderen Angehorigen aufzuzeigen.

Aussagen von Angehorigen:
(Angelehnt an den Krankheitsverlauf)

Friher war meine Frau sehr fleil3ig. Sie hat sich um den Haushalt gekimmert, alles organi-
siert und die Bankgeschafte erledigt, wahrend ich meiner Arbeit als Elektriker nachgegan-
gen bin und das Geld verdient habe.

Heute bekommen wir standig Mahnungen ins Haus, und den Haushalt fuhrt sie auch nicht
mehr ordentlich. Standig verlegt sie irgendwelche Sachen, die ich entweder gar nicht mehr
oder an ungewohnlichen Orten wiederfinde. Sie geht kaum noch raus und ist oft schlecht
gelaunt und depressiv, das kenne ich gar nicht von ihr.

Meine Frau sitzt den ganzen Tag im Sessel und schaut Fernsehen. Wenn ich mit ihr etwas
unternehmen mochte, sagt sie immer: ,heute nicht”. Sie ist total antriebslos.

Fraher war sie ein sehr geselliger Mensch. Heute interessiert sie sich fur nichts mehr. Ich
wurde so gerne nochmal etwas mit ihr unternehmen, wenn ich sie darauf anspreche, rea-
giert sie total gereizt.

Mein Mann lauft den ganzen Tag hin und her, er ist rastlos und raumt Sachen von links nach
rechts. Er findet die Toilette nicht mehr, er verliert standig Urin, hat die Hosen immer nass.
Wenn ich ihn darauf anspreche, wird er aggressiv und brullt mich an.

Friher war er sehr pingelig, hat sehr auf sein AuBeres geachtet. Heute interessiert ihn das
nicht mehr. Da lauft er eine Woche in den gleichen Sachen rum, auch wenn diese dreckig
sind.
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Fraher haben wir Freud und Leid miteinander geteilt. Mein Mann hat sich immer fur mich
interessiert, wie es mir geht oder was ich gerade mache.

Heute ist das anders. Er ist nicht mehr empathisch, ihn interessiert nicht mehr, was mit mir
ist, wie es mir geht oder was ich mache. Diese Teilnahmslosigkeit krankt mich sehr.

Kénnen Sie sich in diesen Fallgeschichten wiederfinden?
In welchen Schilderungen ganz besonders?

Welche Verdnderungen belasten und bekiimmern Sie besonders?

Wie bemerken Sie diese Verdnderungen in Ihrem normalen Alltag?

Die Beispiele zeigen den Verlust, den Angehorige durch die Demenzerkrankung er-
leiden und die damit verbundene Trauer. Ganz anders als bei dem Tod eines gelieb-
ten Menschen gibt es fur Angehdrige bei der Demenz keinen Raum fur ihre Trauer.
Die pflegenden Angehdrigen mussen einfach funktionieren und das fur viele Jahre.

Aus der Trauerforschung ist bekannt, dass bei dem Verlust eines geliebten Menschen nicht
nur das Gefuhl der Trauer erlebt wird, sondern u. a. GefUhle des Zorns, ein Zorn daruber,
dass der Verstorbene seinen Angehdrigen im Stich gelassen hat. Das ist fur Angehorige
sehr verwirrend, weil der Verstorbene ja nichts dafur kann, dass er gestorben ist. Aber
dieses Gefuhl ist Teil eines normalen Trauerprozesses. Gefuhle sind irrational. Ein wichtiger
Teil der Trauerarbeit ist auch die Erinnerung an den Verstorbenen. Viele Angehdrige stellen
Fotos von ihm auf. Sie schaffen sich dadurch immer wieder einen Raum fur ihre Trauer.

Far Angehorige von demenzerkrankten Menschen findet die Trauer kaum einen Platz in
ihrem Leben. Ihnen wird weder der Schonraum zugestanden, den Betroffene nach einer
Beerdigung erleben noch erhalten sie den Trost von Freunden und Bekannten. Das Leben
geht ja weiter und sie mussen funktionieren und zwar rund um die Uhr.

Vielleicht kdnnen Sie sich eine Moglichkeit des Innehaltens schaffen, einen Raum fur ihre
Trauer und fur ihre Erinnerungen.

Das kdnnten Sie vielleicht tun, indem Sie gemeinsam mit Ihrem Erkrankten alte Fotos an-
schauen. Sie lassen damit die Vergangenheit in Ihrer Seele lebendig werden. Dies mag ver-
bunden sein mit dem Gefuhl der Trauer Uber den Verlust, aber auch der Dankbarkeit fir das
gemeinsam erlebte Leben. An den vielen positiven Erinnerungen kann auch Ihr Erkrankter
teilhaben, an Ihrer Trauer nicht. Wenn Sie merken, dass das gemeinsame Betrachten von
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alten Fotos Ihnen und Ihrem Erkrankten gut tut, kbnnen Sie ein Ritual daraus machen, also
sich ganz bewusst immer wieder die Zeit dafir nehmen.

Eine kleine Anmerkung: Machen Sie bitte das Anschauen der Fotos nicht zu einem Quiz
oder einem Gedachtnistraining fur ihren Erkrankten. Stellen Sie ihm keine Fragen, die er
moglicherweise nicht sofort beantworten kann. Achten Sie darauf, dass Sie ihn nicht in
Verlegenheit bringen. Sprechen Sie einfach Uber schéne Erinnerungen beim Betrachten
der Bilder.

Durch die von Ihnen taglich erlebte Belastung kommt es oft dazu, dass |hre Trauer Uber-
lagert wird von Geflihlen des Argers im weitesten Sinne. Das wird im nachsten Abschnitt
besprochen.

2.2 Der Arger der Angehérigen

Wenn wir von den vier Grundgefuhlen des Menschen ausgehen, dann ist mit dem Wort
Arger eine Vielzahl von Emotionen gemeint, z.B. dass Angehorige auf den Erkrankten vor-
wurfsvoll reagieren, ungeduldig, haufig etwas gereizt. Sie regen sich Uber die Unvernunft
des Erkrankten auf. Sie sind gekrankt tUber seine Ablehnung von Hilfsangeboten und sie
sind emport Uber total ungerechte Vorwdrfe. Sie sind enttduscht Uber die mangelnde Ein-
fuhlung aber auch verzweifelt. Sie fuhlen sich ohnmachtig und hilflos und vieles andere
mehr.

Dabei vermischt sich oft das Gefuihl von Trauer mit einem Gefuihl von Arger, z.B. bei der
Verzweiflung. Ebenso kdnnen bei dem Gefuhl der Angst auch argerliche Gefuhle auftreten,
z.B. wenn der Kranke sich gegen notwendige medizinische Mal3nahmen wehrt. Die Freude
verschwindet mehr oder weniger aus dem Leben der Erkrankten und ihrer Angehorigen.
Ubrig bleibt der Arger, der vor allem in der ersten und zweiten Phase der Demenz domi-
niert. Dies ist den Angehorigen aber in aller Regel nicht bewusst. Wenn man sie fragt: Argern
Sie sich Uber ihren Erkrankten? Dann sagen sie durchweg nein. Sie erleben zwar viele im
weiteren Sinne &rgerliche Geflihle, aber sie nehmen sie nicht als Arger wahr.

Ganz anders der Erkrankte. Gefihle werden vor allem Uber den Tonfall unserer Stimme
transportiert. Demenzerkrankte Menschen spuren sofort, ob die Stimme ihres Angehdri-
gen ruhig, liebevoll und gelassen klingt oder eher etwas angespannt, etwas gereizt, etwas
vorwurfsvoll, also etwas argerlich. Sie kdnnen das selbst einmal ausprobieren, in dem Sie
den Satz

JJetzt hast du schon wieder nicht aufgepasst”
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mit einem verargerten Tonfall sagen oder ganz liebevoll mit einem leichten Seufzer:

“Ach mein Schatz, jetzt hast du schon wieder nicht aufgepasst.”

Gelingt es Ihnen, diesen Unterschied festzustellen? Die Erkrankten merken es sofort. Sie

reagieren also auf das mitschwingende Gefuhl.

Es gibt immer wieder Situationen, in denen Angehdrige in einer Auseinandersetzung mit

Ilhren Erkrankten geraten und sich dann Uber dessen Uneinsichtigkeit argern. Haufig ent-

steht dann ein Streit, der in aller Regel nicht zu einer Losung der Probleme fuhrt, sondern

zu Frustration bis hin zu Verzweiflung gemischt mit Arger bei den Angehérigen.

Nachfolgend eine exemplarische Auswahl was Angehorige Uber ihre Erkrankten denken

(hier spricht eine Ehefrau Uber ihren demenzerkrankten Ehemann. Alle anderen Pflegekon-

stellationen sind naturlich genauso gemeint).

Mein Mann behauptet Dinge, die nicht stimmen. Er beharrt auf seiner Meinung, obwohl
das, was er sagt, vollkommener Unsinn ist.

Mein Mann |asst sich Uberhaupt nichts mehr von mir sagen. Wenn ich ihm etwas erklare,
hort er mir gar nicht richtig zu.

Mein Mann leugnet einfach vehement seine Vergesslichkeit. Auch wenn ich ihn darauf
hinweise und es ganz offensichtlich ist, das er etwas vergessen hat, streitet er es einfach
ab. Dann wird er richtig zornig, ja sogar wutend, als ob er sich total in die Enge getrieben
fahlt.

Wenn meinem Mann das nicht gefallt, was ich ihm sage, und es ihm nicht passt, dann
beschimpft er mich sofort, auch wenn es sich um véllig belanglose Dinge handelt. Er wirft
mir dann vor, ich wirde ihn standig bevormunden.

Mein Mann wehrt sich gegen Dinge oder Entscheidungen, die absolut notwendig sind. Er
ist vollig uneinsichtig und mit vernunftigen Argumenten Uberhaupt nicht zu erreichen.

Wenn mein Mann etwas nicht findet, bin immer ich schuld. Er behauptet dann, ich hatte
es ihm weggenommen, z.B. seine Kontoauszuge, was nicht stimmt. Dabei raumt er den
ganzen Tag irgendwelche Dinge hin und her und legt sie dann an ganz unsinnigen Stellen
ab und vergisst es dann.

Mein Mann leugnet einfach, dass er bestimmte Dinge nicht mehr kann, z.B., wenn etwas
im Haus repariert werden muss. Wenn ich dann einen Handwerker holen will, rastet er
vollig aus.
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e Wenn meinem Mann irgendetwas nicht gelingt, dann ist niemals er selbst schuld. Er kann
einfach nicht zugeben, dass er etwas nicht mehr kann, dass er Fehler macht, und dass
er viele Dinge auch nicht mehr richtig beurteilen kann. Standig hat er neue Ausreden, um
eigenes Versagen zu vertuschen.

Alle hier genannten Aussagen der Ehefrau sind mit dem Gefiihl von Arger verbunden.
Zusammenfassend kdnnte man sagen, die Angehdrigen sind emport und verzweifelt Uber
die fehlende Krankheitseinsicht und daruber, dass die Erkrankten ihre Fahigkeiten vollig
falsch einschatzen. Sie verzweifeln an der Verstandnislosigkeit der Erkrankten und das man
mit ihnen Uberhaupt nicht mehr vernunftig reden kann. Ebenso verzweifeln sie daran, dass
die Kranken ihre Hilfe nicht annehmen, sondern ganz im Gegenteil sich dagegen wehren.
Auch sind sie emport Uber die ungerechten Vorwtrfe der Erkrankten.

Diese Liste lie3e sich seitenlang fortsetzen. Das zeigt die Grol3e des Problems.
In welchen Aussagen haben Sie sich wiedergefunden?

Angehdrige sind sich sicher, dass sie recht haben. Das stimmt ja auch, zumindest meistens.
Der Kranke musste das doch einsehen, aber er sieht es nicht ein. Man lauft gegen eine
Wand, immer wieder. Alles Reden und Argumentieren nutzt nichts. Letztendlich bleibt man
dann auf seinem Arger sitzen.

Wenn Sie also sagen wirden: Denk doch mal nach” oder ,Sei doch mal vernunftig”, dann ist
das ebenso unsinnig wie wenn Sie einem Blinden etwas zeigen mdchten und sagen” Jetzt
kuck doch mal ganz genau hin“. Es klappt einfach nicht.

Was kann man tun?

Betroffene Angehdorige haben in einer Broschure Ratschlage und Empfehlungen formuliert,
die sie an andere Angehdrige weitergeben mochten, nachdem sie oft eine sehr lange Zeit
massiver Konflikte erlebt haben. Es geht darum, was Angehdrige vermeiden sollten, um
einen fruchtlosen Streit zu verhindern.

Die Ratschlage sind u.a.:

e nicht widersprechen

nicht argumentieren

nicht kritisieren

nicht bedrangen
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e keinen Zeitdruck erzeugen

e insgesamt keinen Druck ausuben

e Debatten vermeiden

e Aussagen des Erkrankten nicht korrigieren

e Handlungen und Aussagen des Erkrankten nicht kritisieren...

Auch diese Liste liel3e sich beliebig fortsetzen.

Wie kann man es schaffen, all diese Empfehlungen umzusetzen? Die zusammenfassende
Aussage der Angehdrigen lautet: Es braucht unendlich viel Geduld und es ist enorm
schwierig, sich diese Fahigkeit anzueignen (s. Den eigenen Weg finden - Ein Ratgeber von
Angehdrigen von Menschen mit Demenz fur andere Betroffene. Herausgeber: Bayerisches
Staatsministerium fur Gesundheit und Pflege, unter Telefon 089 122220 oder per E-Mail
direkt@bayern.de.)

Was kann man tun?

Auch wenn Sie feststellen, dass lhre Auseinandersetzungen mit dem Erkrankten zu kei-
nem Ergebnis fuhren aulRer zu schlechten Gefuihlen auf beiden Seiten, dann kdénnen Sie
trotzdem lhren Arger nicht einfach abschalten.

Arger ist ein Gefuhl, es gehért zu unserer biologischen Grundausstattung und ist damit
weder gut noch schlecht. Es ist Uberlebensnotwendig. Der Vorsatz: Ich will mich ab jetzt
nicht mehr argern” funktioniert nicht. Man kann aber durch ein neues Verhalten die Gefuh-
le beeinflussen und ein neues Verhalten kann man trainieren. Das schlagen wir in dem
folgenden Ubungsprogramm vor.

Das Trainingsziel lautet:
Mehr Ruhe und Gelassenheit im Umgang mit dem Erkrankten.

Schritt 1: Sich den Arger bewusst machen

Machen Sie sich Ihren Arger bewusst. Das ist gar nicht einfach.

Beim ersten Schritt geht es darum, dass Sie lhren Arger kennenlernen. Beantworten Sie
die Frage: WorUber habe ich mich geargert? Dabei ist es hilfreich, sich kurze Notizen zu
machen, um lhrem Arger auf die Spur zu kommen.



Schritt 2: Den Arger besser kennen lernen

Am Anfang gelingt dieses Bewusstwerden nur gelegentlich und auch nur nachtraglich.
Erganzen Sie den Satz ,Ich drgere mich immer wieder, wenn...

Gibt es ein Hauptthema lhres Argers? Finden Sie heraus, wortiber Sie sich am hufigsten
oder am heftigsten argern.

Je ofter Sie das tun, umso mehr erfahren Sie Uber Ihren Arger. Bewerten Sie ihren Arger
nicht sondern nehmen Sie ihn einfach zur Kenntnis. Argern Sie sich nicht dartiber, dass Sie
sich schon wieder geargert haben, sondern freuen Sie sich, wenn Sie einen Arger entdeckt
haben.

All dies ist Voraussetzung fur den nachsten Schritt.

Schritt 3: Ein neues Verhalten eintiben

Wenn Sie sich lange genug mit ihnrem Arger beschaftigt haben und ihn gut kennen, und
zwar auch leichte Gefuihle von Arger, dann Gben Sie sich jetzt darin, sich ihr Gefuhl des
Argers direkt in der jeweiligen Situation so friih wie méglich bewusst zu machen, also nicht
erst im Nachhinein. Sie denken, ich argere mich jetzt gerade in diesem Moment!

Das ist der schwierigste Teil des Trainingsprogramms, aber wenn Ihnen das gelingt, dann
kdnnen Sie es schaffen, Ihr Verhalten zu andern.

Wie hatten Sie normalerweise in dieser Situation auf Ihren Erkrankten reagiert? Was hatten
Sie gesagt?

Statt etwas zu sagen, halten Sie einen Moment inne und machen die folgende AtemUubung;:

Atmen Sie tief ein bis hinunter in den Bauch und danach in den Brustkorb. Spuren sie, wie
dieser sich weitet, wie er sich hebt und senkt. Wenn Sie das Gefuihl haben, das Ihre Lunge
prall mit Luft gefallt ist, halten sie einen Moment inne, und atmen dann wieder aus, indem
Sie die Luft sanft und langsam herausstréomen lassen. Danach pusten Sie aktiv den Rest der
Luft heraus. Wenn Sie mochten, driicken Sie dabei sanft mit Ihrer Hand auf den Oberbauch.
Damit atmen Sie die ganze restliche Luft aus. Danach wiederholen Sie diese Ubung noch
zwei Mal.
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Sie werden merken, dass danach Ihr Arger schon ein wenig schwacher geworden ist. Wenn
er immer noch da ist und noch so stark ist, dass Sie das, was Sie auf der Zunge haben,
unbedingt los werden wollen, dann kdnnen Sie dies verhindern, indem Sie das Gesprach
abbrechen, z. B. kurz den Raum verlassen, jemand anrufen oder das Gesprach auf ein an-
deres Thema lenken. Finden Sie heraus, was fur Sie am besten funktioniert. Jedes mal,
wenn Sie es schaffen, nicht mit dem Erkrankten zu streiten, also nicht in die Eskalation
lhres Argers zu gehen, dann werden Sie merken, dass Ihr Arger immer weniger Wirkung hat
und er damit seine negative Kraft verliert. Stattdessen erreichen Sie mehr innere Ruhe und
Gelassenheit. Sie kdnnen diese Veranderung auch am Verhalten lhres Erkrankten spuren.

Naturlich sind mit der Abschwachung lhres Argers nicht alle Probleme gel6st.

Um immer wieder auftretenden Arger von vorneherein zu vermeiden, beachten Sie auch
die Anregungen in Kapitel 3.

Das schlechte Gewissen von Angehdrigen

Manchmal haben Angehdrige ein schlechtes Gewissen, weil sie ja wissen, dass der Erkrankte
nichts fur sein Verhalten kann.

Hierflr sollten Sie folgendes wissen:

Es gibt einen wichtigen Unterschied zwischen uns Gesunden und demenzerkrankten Men-
schen. Bei einem Streit zwischen uns Gesunden, z.B. wenn Ehepartner miteinander strei-
ten oder Eltern mit ihren Kindern, folgt in aller Regel von beiden Seiten ein Vorwurf nach
dem anderen. Dabei werden ganz viele Vorwdurfe aus der Vergangenheit hervorgeholt (,du
hast schon immer ...") Ganz anders bei den Erkrankten. Sie leben vollkommen im Hier und
Jetzt und reagieren nur auf die aktuelle Situation und ihr Gefuhl dabei. Das ist eine grol3e
Chance, um einen Streit ganz schnell zu beenden, wenn man es schafft, auf eine einseitige
Generalabrechnung zu verzichten.

Hier ein Beispiel: Anne gibt sich grof3e Miihe, ihren demenzerkrankten
Ehemann nicht stdndig zu kritisieren. Es passiert ihr immer wieder und
dann hat sie oft ein schlechtes Gewissen. Freunde kommen zu Besuch und
fragen den Ehemann: ,,Na Gerhard, wie geht’s dir denn so?” Seine Ant-
wort: ,Ach, eigentlich ganz gut. Nur meine Frau funktioniert nicht mehr.”

Sie brauchen kein schlechtes Gewissen zu haben, wenn Sie wieder einmal argerlich auf
Ihren Erkrankten reagiert haben. Das kann er gut verkraften. Nicht gut verkraften kann er,
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wenn Sie ihm viele male am Tag und das Tag fur Tag negative Rickmeldungen geben. Und
genauso wenig gut verkraften kann er, wenn Sie sich festbeif8en, ihn mit weiteren Vorwur-
fen Uberschutten, sich rechtfertigen und ihm beweisen wollen, das er im Unrecht ist und
das in einem belehrenden und vorwurfsvollen Ton. Dann kann es vorkommen, dass der
Kranke plétzlich wie aus heiterem Himmel sagt ,halt's Maul” oder sich einfach die Ohren
zuhalt. Er kann und will Ihnen in diesem Moment einfach nicht mehr zuhéren. Er verhalt
sich so, weil er sich nicht besser ausdrtcken kann, weil ihm die richtigen Worte fehlen.
Wenn Sie es schaffen, diese Botschaft zu verstehen und ohne Widerspruch und ohne Kom-
mentar anzunehmen, dann kénnen Sie stolz auf sich sein. Damit ist der Konflikt dann auch
erledigt, zumindest fur den Erkrankten und fir den Moment. Demenzerkrankte Menschen
sind nicht nachtragend. Denn nachtragend zu sein ist eine Leistung unseres Gedachtnisses.

Die Perspektive der Erkrankten - Was denken die Erkrankten tiiber ihren Angehdrigen.

Wir mochten Ihnen im Folgenden eine Anregung geben, die es Ihnen vielleicht erleichtert,
sich in das Denken und Fuhlen Ihres erkrankten Angehdrigen hineinzuversetzen. Es geht
hier nicht darum, ob die Vorwurfe des Erkrankten berechtigt sind oder nicht. Wir wissen,
dass sie in aller Regel nicht berechtigt sind, sondern durch ihre Erkrankung bedingt. Die
Gedanken und Gefuhle der Erkrankten sind einfach da. Manchmal ist es gut, sich das be-
wusst zu machen. Man sagt dazu: In die Schuhe meines Gegenuber schlUpfen.

Hier spricht ein demenzerkrankter Ehemann Uber die ihn betreuende und pflegende Ehe-
frau. Alle anderen Konstellationen sind gleichermal3en gemeint.

Letztendlich kdnnen wir nur vermuten, was unsere Erkrankten denken und fuhlen. lhre
AuRerungen geben uns einige Hinweise darauf. Der demenzerkrankte Ehemann kénnte
ungefahr folgendes denken oder empfinden:

e Fruher hatte ich in unserer Ehe immer das Sagen und das war auch gut so, jetzt glaubt
meine Frau, mich standig bevormunden zu mussen, das ist einfach unertraglich.

e Ich darf keinen eigenen Willen mehr haben, meine Frau bestimmt alles Uber mich. Sie
erwartet, dass ich ihr gehorche und wird dann richtig bose.

e Meine Frau trifft Entscheidungen gegen meinen Willen. Sie behauptet, dass ich nicht mehr
Auto fahren kann und will mir das Autofahren verbieten. Dabei war ich immer ein hervor-
ragender Autofahrer und bin es auch heute noch. Woher nimmt sie sich das Recht, Gber
mich zu bestimmen?

e Meine Frau kritisiert den ganzen Tag an mir herum, sie behauptet, ich hatte etwas ver-
gessen, ich hatte ihre Sachen durcheinander gebracht, sie musste standig auf mich warten
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usw. Fruher hat sie mich akzeptiert und war sehr liebevoll.

e Meine Frau redet mit mir, als ware ich nicht mehr ganz bei Verstand. Sie will mit mir zum
Arzt gehen, dabei bin ich doch kerngesund. Mit mir ist alles in Ordnung, mein Kopf funk-
tioniert einwandfrei. Ich kann einfach nicht verstehen, warum Sie sich so verhalt.

e Fruher haben wir uns gegenseitig respektiert und unterstutzt. Das ist jetzt vorbei. Meine

Frau hat sich total verandert.

Zusammenfassend kdnnte man sagen, die Erkrankten spuren, dass sich ihre Angehérigen
ihnen gegentber irgendwie anders verhalten als fruher. Sie kdnnen sich das Uberhaupt
nicht erklaren. Sie fuhlen sich bevormundet, zurechtgewiesen, belehrt und oft kritisiert.

Waren Sie friiher in Ihrem Verhalten gegentiber ihrem Erkrankten irgendwie anders als heute?

Diese Frage kdnnen Sie eigentlich nur mit ja beantworten. Sie waren anders, weil ihr Er-
krankter anders war.

Das allerdings ist inrem Erkrankten nicht bewusst.
Ist es IHNEN bewusst?

Er war gesund, jetzt ist er krank, aber er denkt, er sei gesund. Er ist auf lhre Hilfe ange-
wiesen, ganz anders als fraher. Ist Ihnen bewusst, wie oft Sie ihm sagen mussen, was er tun
und was er nicht tun soll, wie oft Sie ihn bevormunden.

Gelingt es Ihnen, bei den oben genannten Beispielen die Perspektive ihres erkrankten Angehori-
gen einzunehmen? Welche der oben genannten Aussagen kénnte ihr Erkrankter auch so dhnlich
formulieren oder denken?

Wie ist Ihre Reaktion darauf?

2.3 Die Angste der Angehérigen

Mit der Diagnose Demenz treten bei den meisten Angehérigen auch Angste auf. Die Angste
sind vielfaltig und individuell.

e Viele Angehdrige haben Angst, wenn sie die Wohnung verlassen, z.B. fur einen Einkauf
oder einen Arztbesuch. Sie beflirchten, der Erkrankte konnte in dieser Zeit Schaden erlei-
den oder Schaden anrichten.
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e Angehorige fragen sich, was passieren wurde, wenn sie plotzlich ausfallen, z.B. durch
einen Krankenhausaufenthalt. Wer wirde dann ihren Demenzerkrankten versorgen?

e Angehorige haben Angst, anderen zur Last zu fallen, verbunden mit der Vorstellung, die
Folgen der Demenzerkrankung alleine tragen und ertragen zu mussen.

e Manche Angehdrigen haben Angst, dass fremde Menschen nicht angemessen und gut
mit ihren Erkrankten umgehen.

e Manche Angehdrige haben Angst, anderen Menschen die Demenzdiagnose mitzuteilen.
Hinzu kommt die Angst, ihre Kranken kénnten sich in der Offentlichkeit unangemessen
verhalten, sodass es zu peinlichen Situationen kommt.

e Einige Angehdrige haben auch die Angst ihre Pflege und Betreuung sei unzureichend.
Welche dieser Angste sind Ihnen vertraut?
Angste zu verspuren ist ganz normal und einige Angste sind definitiv begriindet!

Wichtig ist sich bewusst zu machen welche individuelle Situation vorliegt und welche
Angste daraus entstehen.

Sobald die Angste bewusst sind kann man versuchen Lésungen zu finden. Viele Lésungen
kédnnen nur mit Hilfe von anderen Menschen erfolgen, es ist also sehr wichtig zu verstehen,
dass die Pflege und Betreuung nicht alleine geschultert werden kann.

Wichtig ist es Familienmitglieder, Freunde, ehrenamtliche und professionelle Helfer in die
Versorgung mit einzubeziehen.

(Siehe Kapitel 5: Das soziale Netz - Der Unterstutzerkreis)
Angehdrige haben Angst, ihrer Verantwortung fur ihren Erkrankten nicht gerecht zu werden.
Aber merke:

In aller Regel haben Angehdrige viel zu wenig Angst und Sorge um ihre eigene Gesundbheit,
ihr eigenes Wohlergehen und die Grenzen ihrer Belastbarkeit!
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2.4 Die Freude der Angehdérigen

Wir haben Uber die Trauer gesprochen, den Arger und Gber die Angste. Die Psychologie geht
davon aus, dass Menschen vier Grundgefuhle haben, namlich zunachst diese drei, Trauer,
Arger und Angst, und es gibt noch ein viertes, die Freude. Zu dem Gefiihl der Freude gehort
naturlich auch ein ganzes Spektrum von unterschiedlichen positiv erlebten Gefuhlen, und
das Wichtigste ist vielleicht die Liebe.

Welchen Raum nimmt die Freude in Ihrem derzeitigen Leben ein?

Wofiir sind Sie dankbar?
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Kapitel 3: Tipps und Tricks - Widerstande Giberwinden

Bei allen Weigerungen der Erkrankten ist immer die erste Frage: Kdnnen Sie erkennen,
warum sich der Erkrankte weigert?

e Wie sieht die Welt des Erkrankten aus, in diesem Moment, in dem er sich weigert?
e Wie sieht sich der Erkrankte selber?
e Wie sieht er seinen Angehorigen?

Je besser Sie das Verhalten lhres Erkrankten verstehen, umso eher fallen Ihnen Losungen
ein, wie Sie seinen Widerstand Uberwinden kdnnen.

3.1 Mutter wascht sich nicht

Ein Beispiel: Die Tochter kommt morgens zu ihrer Mutter und stellt fest,
dass diese sich wieder nicht gewaschen hat. Die Tochter spricht ihre
Mutter auf das Thema an und sagt, dass sie ihr helfen méchte. Die Mut-
ter weist die Hilfe empért zuriick und sagt, selbstverstindlich habe sie
sich gewaschen, wie immer. Die Tochter zeigt ihr im Badezimmer den
trockenen Waschlappen und das trockene Waschbecken, um ihr zu be-
weisen, dass sie sich nicht gewaschen hat. Daraufhin rastet die Mutter
vollkommen aus und beschimpft ihre Tochter: Sie wiirde sich selbstver-
standlich jeden Morgen waschen und wie die Tochter ihr so etwas Unge-
heuerliches unterstellen kénne.

Was hat die Tochter in diesem Moment gedacht und gefiihit?

,lch bin verzweifelt, ich kann das doch so nicht lassen, was sollen die Leute im Dorf denken,
ich will doch nur das Beste, warum ist meine Mutter nur so verruckt, ich bin ganz schon
wultend auf sie”.

Die Mutter kann sich naturlich nicht daran erinnern, was sie an diesem Morgen gemacht
hat, aber sie weild ganz genau und ist sich dessen 100 Prozent sicher, dass sie sich an
diesem Morgen gewaschen hat, genauso wie an jedem Morgen. Was hat Sie in diesem
Moment gedacht und gefuhlt?
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.Ich, deine Mutter, sage dir ....

e ,Als du ein Kind warst, habe ich nachtelang an deinem Bett gesessen, wenn du krank
warst.

e |ch habe immer hart gearbeitet, damit du einen guten Beruf erlernen konntest, und das
ist jetzt dein Dank dafur.

e Ich hatte immer eine so liebe Tochter, und jetzt ist sie zu einer bdsartigen, gemeinen
Person geworden. Sie beschuldigt mich, unsauber zu sein. Dabei weil3 jeder, dass ich die
sauberste Frau vom ganzen Dorf bin.”

Wie kann die Tochter ihr Ziel erreichen ohne die Mutter zu krinken?

Es ist praktisch nicht moglich, bei demenzerkrankten Menschen durch Hinweise auf ihre
Defizite eine Einsicht zu bewirken.

Die Kranken erleben sich, und zwar uneingeschrankt, als gesund und in keinster Weise
hilfebedurftig (keine Krankheitseinsicht). Der Versuch, ihnen das Gegenteil zu beweisen,
kann nur scheitern.

Welche Losungswege kbénnte es geben?

Es geht zuerst darum, das Ziel zu benennen: wieviel Kérperpflege braucht die Mutter nach
Meinung der Tochter, wann fangt ein Mensch an zu muffeln?

Die Tochter kénnte auf alte Gewohnheiten der Mutter aus ihrer Kindheit zurtuckgreifen.

Da war es ausreichend, jeden Tag Katzenwasche zu machen und einmal in der Woche zu
baden. Wenn die Mutter das Baden ablehnt, kénnte die Tochter sie mit einer Belohnung
locken, z. B. immer nach dem Baden mit ihr in das beste Café im nachsten Ort zu gehen
und dort Sahnetorte zu essen. Wenn das alles nicht funktioniert ist die Frage, ob es fur die
Tochter méglich ist, mehrmals in der Woche die Leibwasche der Mutter zu wechseln. Men-
schen werden nicht krank, wenn sie sich nicht taglich duschen (mit Ausnahme der taglich
notwendigen Zahnpflege) und beim regelmalBigen Wechsel der Leibwasche fangen sie auch
nicht an zu muffeln.
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3.2 Umgang mit dem Widerstand der Erkrankten

Wenn Sie etwas von dem Erkrankten mdchten oder ihn von etwas Uberzeugen wollen, dann
macht es Sinn, sich fur ein solches Gesprach einen Zeitpunkt auszusuchen, an welchem
Sie innerlich ausgeglichen und ruhig sind und nicht unter Stress stehen, sondern ganz be-
hutsam mit Ihrem Erkrankten sprechen kénnen, ohne Druck auszutiben. Bei einem solchen
Gesprach kénnen Sie auch noch folgendes beachten:

Es ist wichtig, in der Begrundung ihres Anliegens nicht zu erwahnen, dass der Kranke Hilfe
bendtigt. In seiner Selbstwahrnehmung ist er kerngesund. Deshalb lehnt er empoért jede
Hilfestellung ab.

Esist ebenfalls wichtig, in der Begrundung nicht zu erwahnen, dass Sie selbst eine Entlastung
oder eine Auszeit bendtigen. Der Kranke denkt: Wovon, bitteschon, soll meine Frau eine
Auszeit bendtigen, sie kann doch immer tun und lassen, was sie will und wofur benotigt sie
eine Entlastung? Das bisschen Haushalt wird sie doch wohl noch alleine schaffen.

Sie konnen kein Verstandnis des Erkrankten fur Ihre Situation erwarten.

Bitte denken Sie immer daran, die offene Wunde lhres Erkrankten maoglichst nicht zu
bertUhren (siehe Kapitel 1.8).

Einige Beispiele:

Der Einsatz einer Helferin oder Betreuungskraft

Wenn Sie fur ihren Erkrankten gerne einen Betreuungsdienst durch eine ehrenamtliche
Helferin oder eine Betreuungskraft von einem ambulanten Pflegedienst in Anspruch neh-
men mochten, ihr Erkrankter sich aber heftig dagegen wehrt, dann kdnnen Sie folgender-
malen vorgehen: Sie besprechen ihr Anliegen mit dem von Ilhnen ausgewahlten Anbieter.
Sie sagen ihrem Mann, dass eine ,gute Bekannte” von lhnen zum Kaffee trinken kommt.
Wenn die ,gute Bekannte” dann da ist, unterhalten Sie sich Uber alles Mogliche nur nicht
daruber, dass Ihr Mann Alzheimer krank ist, dass er betreuungsbedurftig ist und dass Sie
ein wenig Zeit fur sich selber brauchen. Sie kénnen z.B. erwahnen, was ihr Mann von Beruf
war und geben damit der ,guten Bekannten” die Gelegenheit, mitihm ins Gesprach zu kom-
men. Alle Menschen, auch Demenzerkrankte, erzahlen gerne Uber das, was sie in ihrem
Leben geleistet haben, vor allem in ihrem Beruf. Wenn die ,gute Bekannte” sich wirklich
daflr interessiert, nachfragt und zeigt, dass es ihr wichtig ist zu héren, was er zu erzahlen
hat, dann wird er sich Uber weitere Besuche von ihr freuen. Dann haben Sie in Zukunft die
Moglichkeit, diese Zeit fur sich selbst zu nutzen.
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Die Aufnahme in eine Tagespflege

Bei der Aufnahme in eine Tagespflege kann dieser Begriff vermieden werden, schlieB3lich ist
der Erkrankte ja nicht pflegebedurftig. Sie kdnnten ihm vorschlagen, dass es ein spezielles
Angebot der Gemeinde fur Seniorinnen und Senioren mit guter Unterhaltung gibt. Wenn
Ihr Angehdriger ihren Vorschlag ablehnt, sollten Sie nicht versuchen, ihn immer wieder da-
von zu Uberzeugen. Der Erkrankte wuirde sich dadurch hochstwahrscheinlich bedrangt und
unter Druck gesetzt fuhlen und erst recht mit Widerstand reagieren Oft ist es besser, das
Thema nicht weiter anzusprechen, bis zu dem Tag, an dem die Aufnahme in die Tages-
pflegeeinrichtung erfolgen soll. Vielleicht kdnnen Sie mit der Einrichtung absprechen, dass
Sie ihren Erkrankten nicht gleich den ganzen Tag dort lassen, sondern ein bis zwei Stunden.
Sie konnen ihm dann sagen, dass Sie noch etwas Wichtiges erledigen mussen und ihn dann
in ca. einer Stunde wieder abholen. Das weitere Vorgehen fur die Eingliederung kann dann
mit der Einrichtung besprochen werden. Vielleicht ist es sinnvoll, dies etappenweise zu tun,
wenn ihr Erkrankter den Aufenthalt in der Tagesspflege nicht gut akzeptiert, um ihn lang-
sam daran zu gewohnen.

3.3 Tipps und Tricks

e Wenn die Kranken sich weigern, zum Arzt zu gehen, kdnnen Sie sie daran erinnern, dass
Sie beide doch jedes Jahr einen Gesundheitscheck beim Hausarzt machen. Oder Sie
sagen einfach: ,Ich muss zum Arzt, kommst du mit?”

e Bei der Weigerung, Medikamente zu nehmen,
kann der Grund daflr sein, dass bestimmte Medikamente an der Prothese kleben bleiben
und dadurch ein bitterer Geschmack entsteht. Dann ist es sinnvoll, diese Medikamente
mit Fruchtjoghurt zu verabreichen oder mit einer anderen Suf3speise, die ohne Kauen
heruntergeschluckt wird.

e Bei der Weigerung zu trinken,

ist es gut, wenn Sie sich vornehmen, immer gemeinsam mit den Erkrankten zu
trinken. Sie werden dann merken, wie anstrengend es ist, die geforderte Trinkmenge
zu sich zu nehmen. Beide leiden dann gemeinsam, der eine dominiert nicht und bedrangt
nicht den anderen. Es macht Sinn, immer wieder neu verschiedene Getranke auszupro-
bieren, z.B. Saftschorlen, WeilRweinschorlen mit wenig Wein und viel Mineralwasser,
alkoholfreies Weizenbier, das hat einen angenehmen suf3en Geschmack und wird auch
von vielen Mannern sehr gerne getrunken, und auch etliche Nahrungsmittel, die viel Flus-
sigkeit enthalten, z.B. Suppen. Man kann alle Flussigkeiten auch vorubergehend
andicken, z.B. mit Quick und Dick (bekommt man in der Apotheke), die der Erkrankte
dann mit dem Loffel essen kann.
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e Bei der Weigerung zu essen,

dem Erkrankten immer nur ganz kleine, hibsch angerichtete Portionen auf den Teller
geben und ihn loben, wenn er dies geschafft hat. Vielleicht ist ein Nachschlag moglich.
FUr manche Erkrankte ist es einfacher, einen Essloffel zu benutzen statt Messer und
Gabel. Wenn die Erkrankten lieber Suf3speisen essen, gibt es viele Moglichkeiten, fur
ordentliche und gehaltvolle Mittagsmahlzeiten zu sorgen.

Beginnende Inkontinenz,

ist bei Frauen leichter zu I6sen, weil sie es gewohnt sind, Einlagen zu tragen. Diese werden
dann immer etwas groler.

Bei Mannern ist es oft ein Riesenproblem, weil sie Einlagen nicht akzeptieren. Man kann
es mit Windelhosen versuchen und diese gegen die Unterhosen austauschen. Dabei han-
delt es sich um Einmalprodukte mit der Bezeichnung ,Inkontinenzhosen fur Erwachsene”
oder ,Inkontinenzslips fur Manner”. Es gibt dann eben nur noch diese Sorte von ,Unter-
hosen”.

Wenn der Erkrankte besonders unruhig ist, ist es erfahrungsgemal oft hilfreich, mitihm,
natUrlich mit ihm auf dem Beifahrersitz, einfach durch die Gegend zu fahren. Das fuhrt
fast immer dazu, dass er sich beruhigt.

Manche Kranken brauchen viel Bewegung und kommen gut mit einem Hometrainer
zurecht.

Das Problem mit den Wortfindungsstérungen

Die Kranken wollen etwas Bestimmtes sagen, finden aber die richtigen Worte nicht, z.B.
wollte ein Erkrankter seiner Frau klarmachen, dass man die Kiste mit dem Mineralwasser
aus der Garage holen musste. Dabei hat er immer wieder, immer dringlicher und immer
aufgeregter gesagt ,Drei! Dreill Dreilll”, mit wachsender Verzweiflung. Sie war genauso
verzweifelt, weil sie nicht verstanden hat, was er ihr sagen wollte. Dann ist sie aufge-
standen und hat zu ihm gesagt: zeig mir das doch mal. Darauf ist er schnurstracks
Richtung Garage gelaufen und das Problem war gelost.

Bei demenzerkrankten Menschen ist es oft sehr hilfreich, nicht nur mit Worten zu kom-
munizieren, sondern auch mit Gesten und Handlungen. Bei Wortfindungsstérungen ist
es auch wichtig zu wissen, dass es sich bei den Anliegen der Erkrankten oft um aus
unserer Sicht vollkommene Lappalien handelt, aus Sicht des Erkrankten aber um extrem
wichtige Anliegen. Unsere Kriterien, was wichtig und was unwichtig ist, sind fur den
Demenzerkrankten nicht gultig. Da es sich aber in aller Regel um Dinge handelt, die
objektiv nicht wirklich wichtig sind, ist es auch legitim, wenn man versucht, den Erkrank-
ten abzulenken, und dabei aber gleichzeitig zu vermitteln, dass man ihn ernst nimmt.
Wenn der Erkrankte besonders unruhig ist, ist es erfahrungsgemald oft hilfreich, mitihm,
naturlich mit ihm auf dem Beifahrersitz, einfach durch die Gegend zu fahren. Das fuhrt
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fast immer dazu, dass er sich beruhigt.
Manche Kranken brauchen viel Bewegung und kommen gut mit einem Hometrainer
zurecht.

e bei der Weigerung die Oberbekleidung zu wechseln
Die Erkrankten ziehen immer wieder dieselben vertrauten Kleidungssticke an und
weigern sich standhaft, diese zu wechseln (es geht hier um Oberbekleidung). Sie tun dies,
weil es ihnen ein Gefuhl von innerer Sicherheit gibt, eine gewisse Stabilitat. Deswegen
ware es gut, wenn Sie es einfach so hinnehmen kdnnten bei gelegentlicher Reinigung der
heftig verteidigten Kleidungssttcke. Vielleicht gibt es auch die Maéglichkeit einer Verdop-
pelung derselben.

e Wenn der Kranke immer wieder sagt: Ich will nach Hause, sich aber in seinem eigenen
Zuhause befindet, ist damit oft das Elternhaus des Erkrankten gemeint, aber nicht das
Gebaude, in welchem er als Kind aufgewachsen ist, sondern die diffuse Erinnerung des
Erkrankten an eine Zeit, wo er geborgen war und die Welt noch in Ordnung, also die Zeit
seiner ganz fruhen Kindheit.

Noch ein Tipp:

Wenn Sie verhindern wollen, in lhrer Ansprache zu heftig zu werden, kdnnen sie flustern
oder sehr leise sprechen. Es ist nicht moglich, gereizt oder aggressiv zu flustern. Das geht
nicht.

Immer wieder haben Angehdrige Angst, ihrer Verantwortung nicht gerecht zu werden. Dies
ist z.B. der Fall, wenn Angehorige sich fragen, wie sie sich verhalten sollen, wenn ihr Er-
krankter das Haus verlasst und sie befurchten, dass er den Weg zurtick nicht mehr findet.
Fur dieses Problem gibt es inzwischen gute technische Losungen, die immer weiter verbes-
sert werden. Uber den aktuellen Stand zum Thema Verirrungsgefahr kénnen Sie sich bei
der Deutschen Alzheimer Gesellschaft informieren.

Ein grolRes Problem ist die Frage, wie lange der Erkrankte noch Auto fahren kann und darf.
Angehorige haben grol3e Angst, dass der Erkrankte sich und andere gefahrden koénnte.
In der Anfangsphase der Demenz ist das Autofahren oft noch mdoglich, vor allem auf
Strecken, die vertraut und verkehrsarm sind. Wenn dann deutlich wird, dass der Erkrankte
mit dem Autofahren Uberfordert ist, ist es ein Riesenproblem, ihn davon zu Uberzeugen,
dass er nicht mehr Auto fahren sollte. Hier gibt es oft massive Konflikte. Manchmal kann es
hilfreich sein, wenn das Auto aus dem Sichtfeld des Erkrankten verschwindet, z.B. fur eine
Reparatur, und diese so lange dauert, bis der Erkrankte nur noch selten nach seinem Auto
fragt. FUr diese ganze sehr komplexe Problematik gibt es eine sehr gute Information auf der
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Internetseite der Deutschen Alzheimer Gesellschaft: www.deutsche-alzheimer.de -Publika-
tionen, Informationsblatter, siehe Informationsblatt Nr. 19.

Eine weitere ganz besondere Belastung entsteht, wenn Probleme bei dem Erkrankten auf-
treten, die es erforderlich machen, eine medikamenttse Therapie einzuleiten. Dabei han-
delt es sich unter anderem um:

e starke Angstzustande,
e haufige depressive Phasen,
e Halluzinationen,

e Wahnvorstellungen, vor allem, wenn sie fur den Erkrankten beangstigend sind und
haufig auftreten,

e korperliche Gewaltausbriche mit Kontrollverlust,
e Schlafstoérungen,
USW.

Hier ist eine Therapie mit sorgfaltig ausgewahlten und richtig dossierten Neuroleptika und/
oder Antidepressiva nicht nur hilfreich sondern oft dringend notwendig.

3.4 Typische Stressoren fiir demenzerkrankte Menschen und damit auch fiir ihre
Angehorigen

Demenzerkrankte brauchen unendlich viel Zeit und damit sehr viel Geduld der Angehori-
gen. Nichts geht schnell und schon gar nichts sofort.

Far alle Aktivitaten und Termine sollte genug Zeit eingeplant werden, nicht nur, um den
Erkrankten Stress zu ersparen, sondern auch lhnen.

e Ankundigungen von Terminen o.a.: immer erst kurz vorher.
Wenn man schon einen Tag vorhersagt: ,Morgen gehen wir zum Arzt”, dann geht man
das Risiko ein, dass die Erkrankten ungefahr 100 Mal fragen, wann wir denn nun zum Arzt
gehen, weil sie in Sorge sind, den Termin zu verpassen.

o Akzeptieren, wenn die Kranken nicht zu Treffen von Freunden, Vereinskollegen, Senio-
rentreffs 0.a. gehen maéchten. Sie haben (unbewusst) Angst vor Beschamung. Diese Angst
muss man ernst nehmen.
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Wenn es eine Gruppe gibt, die fur die Erkrankten immer besonders wichtig war, kénnen
Sie diese Uber die Demenzerkrankung informieren und die Gruppenmitglieder um ihr
Verstandnis bitten. Dies ist erfahrungsgemal? sehr groR. Gut ware es, wenn ein Gruppen-
mitglied den Erkrankten zum nachsten Treffen abholt.

e FUr die meisten Demenzerkrankten ist es stressig, wenn sich mehrere Menschen gleich-
zeitig unterhalten. Dies gilt auch fur Familienfeiern.

e Einzusatzlicher Stress ist die Erwartung der Familienangehdorigen, dass die Erkrankten sie
kennen und erkennen sowie deren Empdrung, wenn dies nicht der Fall ist.

e Die Erkrankten wollen nach zehn Minuten wieder nach Hause und die Pflegeperson muss
dann nachgeben. Was kann man tun? Zum Beispiel von vorneherein eine Betreuung zu
Hause organisieren oder eine Helferin mitnehmen, die dann mit den Erkrankten spa-
zieren geht. Auch Familienmitglieder konnten abwechselnd die Betreuung an diesem
Abend Ubernehmen, das sollte aber vorher abgesprochen werden.

3.5 Was sonst noch wichtig ist

e Ist es sinnvoll, gemeinsam in Urlaub zu fahren?

Sie mussen wissen, dass der Erkrankte in einer fremden Umgebung oft véllig orientierungs-
los ist und Sie unter Umstanden den Erkrankten nicht eine Sekunde aus den Augen lassen
kdnnen, um ihn nicht zu verlieren.

e Kinder erleben die massive Uberlastung des pflegenden Elternteils und wollen helfen. Sie
schlagen einen Urlaub vor, verbunden mit einem Kurzzeitpflegeaufenthalt fur den Erkrank-
ten. Damit wollen Sie dem pflegenden Ehepartner einen Urlaub von der Pflege ermdgli-
chen. Oft lehnen die pflegenden Angehdrigen diesen Vorschlag ab, weil sie befurchten,
dass die Situation danach noch schwieriger sein wird als vorher und sie sich deshalb auch
gar nicht erholen kdnnen.

Wenn es nicht moglich ist, eine Betreuung fur die Erkrankten in ihrem Zuhause zu finden,
gibt es noch die Mdglichkeit eines gemeinsamen betreuten Urlaubs fur Angehérige und
Erkrankte. Hier gibt es auch die Moéglichkeit hilfreicher Gesprache mit anderen betroffenen
Angehdrigen, die ebenfalls diesen speziellen Urlaub buchen. Betreuter Urlaub wird von
mehreren Alzheimer Gesellschaften oder Wohlfahrtsverbanden angeboten (siehe Internet-
seite der Deutschen Alzheimer Gesellschaft).

Es gibt auch die Mdglichkeit eines gemeinsamen Reha-Aufenthalts in einer stationaren
Reha-Einrichtung (z.B. Winterberg oder Bad Aibling).
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e Das Problem mit dem Geld

Wenn die Erkrankten Geld von ihrem Konto abheben mdchten, ist die Bank verpflichtet
selbst hohe Summen auszuzahlen. Hier mussen Losungen gesucht werden, z.B. indem die
Angehdrigen dafur sorgen, dass auf dem Girokonto immer nur kleine Betrage stehen und
gleichzeitig ein separates Konto eingerichtet wird, auf dem der Rest des Geldes verwahrt
und verwaltet wird.

e Vorsorgevollmacht, Patientenverfiigung, gesetzliche Betreuung

Diese Themen sind absolut wichtig. Sie kdnnen sich hier von einem anerkannten Be-
treuungsverein oder einem Rechtsanwalt beraten lassen. Diese verfigen auch Uber ent-
sprechende Formulare.

In der Vorsorgevollmacht wird festgelegt, welche Entscheidungen Sie fur ihren Erkrankten
treffen durfen, wenn dieser selbst dies nicht mehr kann. In aller Regel wird zugleich eine
Patientenverfligung erstellt.

3.6 Tipps zum Thema ,Suchen’

Im Folgenden stellen wir Ihnen Vorschlage der Deutschen Alzheimer Gesellschaft zum
Thema ,Suchen” vor, die viele praktische Tipps enthalten.
Hierzu ein Text aus der unten genannten Broschure der Deutschen Alzheimer Gesellschaft

.Belastung fiir Angehérige

Haufig werden Angehorige in die Suchaktionen einbezogen. Sehr belastend kann es sein,
wenn tatsachlich wichtige Dinge abhandengekommen sind und die Angehorigen sich um
Ersatz kimmern mussen. Es ist dann nicht verwunderlich, wenn Angehdrige ungeduldig
oder gereizt reagieren.

Was Sie tun konnen

Wenn Demenzkranke haufig Gegenstande verlegen, kann es hilfreich sein, wenn Sie ver-
suchen die Zahl der moéglichen Verstecke zu reduzieren, indem Sie z.B. einige Schranke
und Schubladen verschlieBen. Das hilft Ihnen auch bei der Suche nach den verlegten Din-
gen. Beachten Sie, dass Demenzkranke u.U. Gegenstande an ungewdhnlichen Stellen ver-
stecken. Wenn Sie das jeweils bevorzugte ,Versteck’ kennen, kénnen Sie erstmal dort
taktvoll nachsehen. Sie sollten auch Papierkdrbe, Mulleimer und den Waschekorb vor dem
Ausleeren noch einmal inspizieren.

Von wichtigen Unterlagen (z.B. Ausweispapieren) sollten Sie Kopien anfertigen. Besorgen
Sie auch Reserveexemplare von Schlussel, Brillen, usw. Achten Sie darauf, dass die Demenz-
kranken nicht zu viel Bargeld im Hause haben.
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Legen Sie die gesammelten Dinge wieder an den richtigen Platz zuruck, ohne dass die
Demenzkranken es merken. Suchen Sie auch nach Lebensmitteln und lassen Sie leicht ver-
derbliche Esswaren diskret verschwinden.

Streiten Sie nicht mit den Demenzkranken Uber ihr Verhalten.”

Broschure ,Leben mit Demenzkranken - Hilfen fur schwierige Verhaltensweisen und Situa-
tionen im Alltag “, Herausgeber Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 9. Auflage 2018, S.29.

Es gibt zahlreiche weitere Probleme, die wir in diesem Buch nicht alle ansprechen kénnen.
Fur diese Fragen konnen Sie sich, falls vorhanden, an eine Demenzberatungsstelle wenden
oder an die telefonische Beratung der Deutschen Alzheimergesellschaft, das Alzheimer

Telefon.
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Kapitel 4: Der schwierige Alltag

Angehorige benutzen viele Formen der Kommunikation, um die Erkrankten durchs Leben
zu begleiten. Die Kranken bendtigen ihre standige Fursorge, da sie ihren Alltag ohne Hilfe
nicht bewaltigen kdnnen. Gleichzeitig aber wehren sie sich gegen diese Hilfe. Sie erleben
diese haufig nicht als Hilfe sondern als Bevormundung, als Anweisung oder sogar als Zu-
rechtweisung.

Die Angehdrigen kdampfen gegen die Alzheimer Krankheit. Die Erkrankten erleben dies
allerdings nicht als Kampf gegen ihre Erkrankung, von der sie ja auch gar nichts wissen,
sondern als Kampf gegen sie selbst.

4.1 Leistungsschwankungen

Besonders in der Anfangsphase der Demenz treten bei den Erkrankten starke Leistungs-
schwankungen auf. Manchmal verhalten sie sich so, als ob sie gesund waren, und an-
dere Male sind sie vollkommen durcheinander und mit vernunftigen Argumenten nicht zu
erreichen.

Angehorige fragen sich dann: Sind die Erkrankten wirklich krank oder vielleicht doch nicht?
Hierbei handelt es sich in aller Regel um Tagesschwankungen, die sich bei Demenzerkrank-
ten viel starker auswirken als bei uns Gesunden.

Ein Beispiel: Eine Angehérige erzdhlt, sie habe ihren Mann gebeten, den
Miilleimer herunterzutragen. Da hdétte er Uberhaupt nicht reagiert. Als
sie die Aufforderung wiederholte, sei er einfach aus der Kiiche gegangen.
Sie sagt: ,Er weifs doch genau, was er tun soll, letzte Woche hat er es ja
auch getan, er hat den Miilleimer anstandslos heruntergetragen. Er will
mir einfach nicht mehr helfen, er unterstiitzt mich tberhaupt nicht mehr.”

Was ist wahrscheinlich passiert?

Der Kranke wusste in dem Moment, als seine Frau ihn aufforderte, nicht was er tun sollte.
Er hatte vermutlich in diesem Moment einen kleinen Blackout (wie in einer Prifungs-
situation).

Er kann aber nicht sagen ,sorry, ich hatte gerade einen Blackout, ich weild im Moment Uber-
haupt nicht, was ich jetzt tun soll. Kannst du mir das mal bitte sagen.” Er kann gar nichts
sagen. Deswegen geht er einfach weg.



Vermutlich ware es vollig ausreichend gewesen, wenn sie ihm den Mulleimer einfach in die
Hand gedruckt hatte und mit ihm Richtung Tur gegangen ware. Dann hatte er alles ganz
ordentlich gemacht, was er machen sollte. Oft ist es fUr die Erkrankten hilfreich, wenn man
eine sprachliche Aufforderung mit einer entsprechenden Geste verbindet.

Leistungsschwankungen sind auch bei uns normal, teilweise auch abhangig von der Tages-
form. Es gibt viele kleine Beeintrachtigungen unserer Leistungsfahigkeit, die nach aul3en
Uberhaupt nicht auffallen. Wir befinden uns in unserem Leistungsvermdégen auf einem
breiten, sicheren Weg.

Ganz anders die Demenzerkrankten: Es kommt immer wieder zu richtig starken Leistungs-
abbruchen. Der Kranke bewegt sich hier auf einem sehr schmalen Pfad, sodass auch kleine
Irritationen zu einem Leistungsabbruch seiner Restleistungsfahigkeit fuhren kénnen.

Es geht aber auch in die andere Richtung.

Besonders auffallig ist dieser Unterschied beim Besuch vom medizinischen Dienst, beim
Besuch des Lieblingssohnes einmal im Jahr oder beim Besuch von anderen Verwandten.
Hier mobilisieren die Erkrankten die letzten Reserven ihrer noch verbliebenen Leistungs-
fahigkeit (Restleistungsfahigkeit). Sie wachsen total Uber sich hinaus und es kommt zu Gber-
raschenden ,Hohenfligen” ihrer Restleistungsfahigkeit. Dies schaffen sie allerdings nur fur
kurze Zeit.

Auch in Alltagssituationen kommt es zu ,geistigen Hohenfligen”, die sich abwechseln mit
starker Verwirrtheit und Uneinsichtigkeit.

Das Problem dieser grol3en Leistungsschwankungen besteht darin, dass Angehorige in
den guten Phasen denken, dass die Erkrankten doch nicht so krank sind, wie sie tun und
dass sie noch viel mehr kdnnen, wenn sie nur wollen. Hier werden immer wieder von Neu-
em falsche Erwartungen bei den Angehdrigen geweckt, namlich die Erwartungen, dass die
Erkrankten sich wie Gesunde verhalten sollten und kénnten. Oft sind diese Erwartungen
sogar mit der Hoffnung verbunden, dass die Erkrankten vielleicht in Wirklichkeit doch nicht
krank sind. Umso grol3er sind dann die Enttauschung und der Zorn, wenn diese Erwartung
nicht erfallt wird, wenn die Kranken also uneinsichtig, unverntnftig und widerstandig sind.
Im Krankheitsverlauf bilden sich die geistigen Fahigkeiten immer weiter zurtck, die Restleis-
tungsfahigkeit wird immer geringer, seltener und bruchiger. Die Zeiten der Einsicht und
Vernunft werden immer seltener. Aber selbst bei einer weit fortgeschrittenen Demenz gibt
es vereinzelt solche ,Hohenfluge".
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So kann es sein, dass ein Erkrankter plotzlich seine Angehdrigen anlachelt und das Wort
~Danke" sagt, obwohl er schon seit ganz langer Zeit Uberhaupt kein einziges Wort mehr
gesprochen hat. Wir wissen jedoch, dass dies nur ein letztes Aufflackern einer fast voll-
standig verloren gegangenen geistigen Fahigkeit ist. FUr die Angehdrigen bedeutet dieses
~Danke” unglaublich viel, es kommt aus seinem tiefsten Inneren, dem Gefuhlsspeicher der
Erkrankten.

Das Herz von demenzerkrankten Menschen wird nicht dement.

4.2 Die Kritik

Angehdrige berichten:

~Mein Erkrankter ist total empfindlich. Wenn ich ihm vernunftig etwas sage, wehrt er sich
dagegen und fuhlt sich sofort angegriffen."

Mal ehrlich:

Wie reagieren wir Gesunde auf Kritik? Oft sind wir gekrankt, gehen zum Gegenangriff Gber
oder verteidigen uns, vor allem dann, wenn wir die Kritik als ungerecht erleben.

Wie ist das jetzt bei den Erkrankten? Sie wehren sich genauso wie wir, allerdings nicht mit
Argumenten sondern mit Ausflichten und Ausreden und Vorwdurfen. Es gibt zwei wesent-
liche Unterschiede zu uns Gesunden:

1.Zum einen sind die Erkrankten noch empfindlicher als wir und empfinden jede Kritik
grundsatzlich als ungerechtfertigt, auch die kleinste.

2.Die Erkrankten werden in aller Regel sehr viel haufiger kritisiert als wir, manchmal von
frah bis spat.

Hier einige Beispiele:

e Du hast schon wieder meine Sachen weggeraumt, sodass ich Uberhaupt nichts mehr
finde.

e Das hast du mich doch jetzt schon drei Mal gefragt.
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Hast du das schon wieder vergessen? Wir haben doch erst vor einer halben Stunde
daruber geredet.

Deine Bluse hat ja einen Fleck. Hast du das nicht gesehen?

Du hast seit zwei Wochen dasselbe Unterhemd an.

Wie hast du dich denn heute rasiert?!

Jetzt muss ich schon wieder auf dich warten. Kannst du dich nicht beeilen?

Kannst du nicht besser aufpassen?

Du wolltest doch mit dem Hund Gassi gehen, hast du da schon wieder nicht dran
gedacht!?

Demenzerkrankte Menschen kdnnen die sehr haufigen Hinweise auf ihr Fehlverhalten
einfach nicht gut ertragen.

Gibt es Sdtze, die Ihnen bekannt vorkommen? Fallen Ihnen noch eigene Beispiele ein?

Wie oft am Tag kritisieren sie den Erkrankten:

e fast nie L]

e ganzselten [ ]

e schon éfter [ ]

e ziemlich oft? [ ]

Wie lautet Ihre Antwort?

Was denken Sie, wie eine haufige Kritik auf ihren Erkrankten wirkt?

Wie wiirde es Ihnen ergehen, wenn sie so oft kritisiert wiirden, also viele Male am Tag und das
jeden Tag, z.B. in ihrem Beruf, von Ihrem Lebenspartner, von lhren Kindern, von Ihren Freunden

oder lhrer Verwandtschaft?

Wie wirde sich das anfiihlen? Wie wiirden Sie sich verhalten?
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4.3 Die Analyse der Uberforderung

Bei den genannten Beispielen handelt es sich hiufig um eine Uberforderung des Demenz-
erkrankten. Dies ist den Angehorigen in dieser Situation oft gar nicht bewusst und dem
Erkrankten sowieso nicht.

.Durch die Krankheit erleben die Betroffenen eine starke Verunsicherung. Sie verstehen
und begreifen oft nicht, was gerade von ihnen erwartet wird, oder haben es gleich wieder
vergessen. Sie sind schnell Gberfordert und kénnen die Dinge nicht mehr einordnen. Dann
kann Wut und Frust entstehen bis hin zu Beschimpfungen und Abwehrverhalten.” (Siehe
Alzheimer Info Heft 2/2021, Seite 11)

Immer wieder fragen Angehdrige sich: Ist das jetzt wirklich eine Uberforderung, also ,kann
der Kranke nicht” oder will er einfach nur nicht? Manchmal denken Angehorige, der Er-
krankte weil3 doch genau, was ich von ihm erwarte. Ich habe es ihm oft genug gesagt. Er
hort mir einfach nicht richtig zu. Wenn er nur wollte, dann wurde er mich mehr unter-
stutzen, ernst nehmen, was ich ihm sage, sich einfach mal ein bisschen Muhe geben.

Vor allem im Anfangsstadium ist es schwierig, diesen Unterschied zu erkennen. Manchmal
kénnen die folgenden Fragen helfen:

1.Hat der Erkrankte meine Aufforderung wirklich verstanden?

2.Kann er sich merken, was er tun soll?

Hier kann eine kleinschrittige Anleitung helfen. Hierzu zwei Beispiele.

Beispiel: Du hast die Suppenteller gebracht, du solltest doch das Besteck
bringen” kénnte man sagen, ,kannst du bitte dort zu der Schublade ge-
hen und Messer und Gabel mitbringen.” Wenn der Kranke an der Schub-
lade angelangt ist, noch einmal wiederholen ,kannst du bitte 2 Messer
und 2 Gabeln mitbringen."

Beispiel: Die Ehefrau ist gestiirzt, sie liegt am Boden und hat Miihe, sich
wieder aufzurichten. Der demenzerkrankte Ehemann steht neben ihr,
schaut nur zu und reagiert auch nicht auf ihren Zuruf ,,nun hilf mir doch
bitte!" Sie kénnte sagen: ,,Schau mal, der Stuhl da vorne. Geh mal dorthin.
Wenn er beim Stuhl angekommen ist, kbnnte sie sagen: schiebe den Stuhl
zu mir hier her...” Mithilfe dieses Stuhles wird sie dann aufstehen kén-
nen. Oft ist aber das Problem nicht mit einer kleinschrittigen Anleitung
zu lésen.
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Selten stellen Angehorige sich in solchen Situationen die Frage, ob der Erkrankte Gberhaupt
in der Lage ist, zu verstehen, was sie von ihm wollen und ob es ihm maoglich ist, das zu tun,
was sie von ihm erwarten.

Wenn ich einen beinamputierten Menschen auffordere: “Lauf doch mal schnell riber in
mein Zimmer und hole mir verschiedene Papiere”, dann weil3 ich, dass der Beinamputierte
das gar nicht kann. Ich weiB, dass ich das nicht von ihm erwarten kann. Dann ist die Uber-
forderung sehr leicht zu erkennen.

Der Beinamputierte wirde sagen: ,Wie kannst du das von mir verlangen? Du weil3t doch,
dass ich das gar nicht kann.”

Einfacher ware es, wenn der Demenzerkrankte die Frage nach seiner Uberforderung selbst
beantworten kénnte, z.B. in dem er sagen wirde: Du weil3t doch, dass ich demenzkrank bin
und nicht mehr in der Lage bin,

e mir das zu merken, was du mir gesagt hast, mein Kurzzeitgedachtnis funktioniert nicht
mehr

e Ordnung zu halten, in meinem Kopf ist Chaos

e aufdie Sauberkeit meiner Kleidung zu achten, mein Gehirn gibt mir kein Signal, wenn hier
etwas nicht in Ordnung ist

e wenn ich unter Zeitdruck gerate, spielt mein Gehirn verruckt, dann geht gar nichts mehr
Viele Angehorige kommen im Laufe der Erkrankung zu der Erkenntnis, dass es nicht wichtig
ist, ob es sich wirklich um eine Uberforderung handelt oder nicht. Es macht Sinn, einfach

davon auszugehen, dass eben dies der Fall ist, das der Kranke also nicht wirklich versteht,
was sie von ihm erwarten.

4.4 Die Bevormundung

Angehdrige berichten:

Mein Mann lasst sich von mir Uberhaupt nichts mehr sagen. Er wirft mir vor, ich wirde ihn
standig bevormunden.
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Die Ehefrau hilft ihrem Mann, aber er erlebt es als Bevormundung. Es handelt sich um die
zwei Seiten einer Medaille: ihre Seite, die Hilfestellung, und seine Seite, die Bevormundung.
Das Problem entsteht dadurch, dass der Erkrankte sich grundsatzlich bevormundet fuhlt,
wenn sie ihm nur helfen will. Ist es moglich, ihm eine Hilfestellung anzubieten, ohne dass
er sich bevormundet fuhlt?

Hierzu ein Beispiel: Eine Angehérige berichtet, dass ihr Mann viel zu wenig
trinkt. Sie misse ihn stédndig ermahnen und immer wieder auffordern
genug zu trinken. Er wiirde dann immer sehr gereizt reagieren und das
trinken verweigern, also extra nicht trinken. Als sie gefragt wird, ob sie
sich friher in ihrer Ehe ihm gegeniiber auch so verhalten hdtte, ihn also
standig zu trinken ermahnt hdétte, musste sie herzlich lachen, so absurd
erschien ihr diese Vorstellung. Das hdtte er sich mit Sicherheit nicht ge-
fallen lassen und sie wdre auch gar nicht erst auf so einen Gedanken
gekommen. Sie hat plétzlich verstanden, wie sehr ihr Mann sich von ihr
bevormundet fiihlt. Sie beschliefSt, ab sofort alle Getrdnke mit ihm ge-
meinsam einzunehmen. So das anstelle der Bevormundung eine liebe-
volle Aufforderung fiir gemeinsames Tun erfolgt. Dann Uberlegt sie noch,
welche weiteren Bevormundungen sie tagtdglich ausspricht und ob sie
diese Situationen auch kooperativ und auf gleicher Augenhéhe mit ihm
gestalten kann.

Aus diesem Beispiel kdnnen wir zwei sinnvolle Strategien im Umgang mit dem Problem der
Ablehnung von Hilfestellungen ableiten:

1.Um Bevormundung zu vermeiden ist es gut, Dinge gemeinsam zu tun, wenn dies moglich
ist. Z.B. gemeinsam Medikamente einzunehmen oder gemeinsam zu einem Arzt zu
gehen. Evtl. sogar fur Ehepartner gemeinsam unter die Dusche zu gehen.

2.Ablaufe zu ritualisieren, sodass nicht die direkte Bevormundung stattfindet, z.B. immer
um dieselbe Zeit Medikamente einzunehmen, immer am selben Tag in der Woche zu
duschen usw. Bei derartigen Ritualisierungen kénnte evtl. Alexa helfen, die Aufforderung
kommt dann nicht vom Ehepartner sondern ganz neutral von Alexa. Dann sagt nicht die
Frau: ,Du musst jetzt deine Medikamente einnehmen” sondern Alexa ruft laut und froh-
lich: ,Hallo, es ist Zeit, die Medikamente einzunehmen.”

Nicht immer ist es mdglich, so vorzugehen.
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Es macht Sinn, wenn Sie sich einmal die vielen vielen kleinen Hilfestellungen bewusst
machen, die Sie im Laufe eines Tages ihrem Erkrankten zukommen lassen, die Ubrigens
haufig als Anweisungen formuliert werden und nicht als Bitte oder als freundliche Auf-
forderung, z.B. mit den Worten ,Ware es nicht gut, wenn ...".

Hier einige Beispiele:

e |ass deine Sachen nicht herumliegen

e zieh dich ordentlich an

e iss nicht so schnell

e stopf dein Hemd doch mal richtig in die Hose

e vergiss nicht, deine Strumpfe anzuziehen

e bleib nicht so lange weg

e |auf nicht standig hinter mir her

e bring doch mal deine Papiere in Ordnung, so dass du nicht standig etwas suchen musst
¢ |leg doch mal deine Brille/Portemonnaie/deinen Schltssel immer an denselben Platz

e setz dich doch mal ruhig hin und lauf nicht standig herum

e wer hat den vorhin angerufen? Denk doch mal nach

Es gibt Hilfestellungen/Bevormundungen, die eigentlich gar nicht notwendig sind und es
gibt Hilfestellungen/Bevormundungen, die sinnlos sind, weil der Kranke ihre Anweisung
entweder nicht versteht oder, haufiger noch, gar nicht in der Lage ist, sie umzusetzen. Wie

wurden Sie die oben genannten Beispiele zuordnen? Welche davon sind wirklich notwendig
und sinnvoll? Auf wieviel Treffer sind Sie gekommen?

Leisten Sie auch manchmal mehr Hilfe als wirklich n6tig? Das zu andern, ist allerdings nicht
einfach, weil man sich fast automatisch so verhalt, ohne es zu merken. Das macht die Sache
so schwierig.
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4.5 Korrekturen

Angehorige berichten:

Mein Erkrankter erzahlt volligen Blodsinn und lasst sich von keinem vernunftigen Argument
Uberzeugen.

Ein Beispiel: Der Ehemann sagt: ,,Weif3t du noch, unser schoner Urlaub in
Spanien, wo wir letztes Jahr waren?” Seine Frau antwortet: “Das stimmt
doch gar nicht! Wir waren das letzte Mal vor 20 Jahren in Spanien.”

Jetzt kann sie sich mit ihm daruber streiten, wer Recht hat. Solche Diskussionen kosten viel
Kraft, erzeugen viel Stress auf beiden Seiten.

Naturlich hat sie Recht. Vielleicht kdnnte sie aber auch auf ihr Recht-Haben verzichten und
einfach mitihm daruber sprechen, wie schon dieser Urlaub war und einzelne Erinnerungen
daran wachrufen.

Am besten ist es, nicht zu widersprechen, auch wenn es schwerfallt.

Wenn die Kranken etwas Falsches sagen und man sie nicht korrigiert, hat man das Gefuhl
dass man sie nicht ernst nimmt. Das Gegenteil ist aber der Fall: Die Erkrankten fuhlen sich
ernst genommen, wenn man ihre (falsche) Aussagen hinnimmt. Sie fuhlen sich nicht ernst
genommen, wenn man ihnen widerspricht.

In aller Regel merken sie es aber gar nicht, wenn man im weiteren Verlauf des Gesprachs
beilaufig erwahnt, wie die Dinge wirklich sind z.B. kénnte die Ehefrau sagen: ach, dieser
Urlaub war wirklich schén. Wie schade, dass das schon so lange her ist. Dabei geht es
nicht darum, den Kranken zu korrigieren, sondern darum, den anwesenden Freunden eine
Botschaft zuzusenden. Sie kénnen das ruhig einmal ausprobieren.

Eine Anregung: versuchen sie doch einmal den Satz ,das stimmt doch nicht!” aus ihrem
Wortschatz zu streichen.
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4.6 Beschamung

Ein Beispiel: Ein Schwiegersohn, der sich riihrend um seine demenzer-
krankte Schwiegermutter kiimmert, erzdhlt, sie sei oft so bése zu ihm, er
wisse gar nicht, warum. Vor einigen Tagen hdtte sie einen Tagesausflug
mit ihrem Verein gemacht und sei vergniigt und fréhlich von diesem Aus-
flug zuriickgekommen. Er hétte nur gefragt: ,,Na, wo wart Ihr denn?” Ihre
sehr harsche Antwort sei gewesen: ,Was geht Dich das an.”

Der Grund: Sie wusste in diesem Moment nicht, wo sie gewesen war und das war ihr pein-
lich. Wenn er sie gefragt hatte ,wie war denn dein Ausflug?”, dann hatte sie ihm problemlos
antworten kénnen ,Schon.”

Ihm ist klar geworden, dass er dazu neigt, seiner Schwiegermutter sehr haufig Quizfragen
zu stellen, also Fragen, deren Antworten er kennt, nur um die Erkrankte zu testen.

Alle Fragen, die der Demenzkranke nicht problemlos beantworten kann, sollte man ihm
ersparen.

Viele Erkrankte weigern sich, zu Treffen von ihrem Verein, von alten Freunden, oder auch zu
Familienfeiern zu gehen, weil sie Angst haben, dass ihnen dort Fragen gestellt werden, die
sie nicht beantworten kdnnen und sie dann beschamt dastehen.

4.7 Verdachtigungen, Unterstellungen, Beschuldigungen

Die Aussage einer betroffenen Ehefrau:

~Mein Angehdriger macht vieles falsch, aber nie gibt er einen Fehler zu. Immer sind andere
Schuld, meistens ich.”

Hier einige Beispiele zu typischen Beschuldigungen der Erkrankten:

e Die Mutter beschuldigt ihre Tochter, ihre Geldbdrse gestohlen, ihre beste Bluse an sich
genommen zu haben.

e Der Erkrankte beschuldigt seine Frau, seine Papiere in Unordnung gebracht zu haben,
seine Kontoauszuge versteckt zu haben.
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Sind lhnen derartige vollkommen falsche und absurde Beschuldigungen auch schon passiert?

Hierbei handelt es sich um ein sehr typisches Problem gerade in der Anfangsphase der
Demenz, namlich dass die Erkrankten etwas nicht finden. Dies ist eine direkte Folge des
Gedachtnisverlustes. Diese Ursache wird von den Erkrankten aber nicht erkannt. Stattdes-
sen beschuldigen sie ihre Angehdrigen, Ursache des Problems zu sein.

Zusatzlich zu den sehr praktischen Vorschlagen der Deutschen Alzheimergesellschaft gibt
es fur die Angehorigen mehrere Moéglichkeiten, darauf zu reagieren. Die schlechteste ist,
die Beschuldigung empdrt zuruckzuweisen.

Am besten ist es, den Schuldvorwurf einfach zu ignorieren und freundlich das Problem
zu l6sen, z.B. zu sagen: ,Komm, ich suche gleich mal, vielleicht finde ich doch das, was du
vermisst...

Auch wenn Angehdrige verstehen, warum Erkrankte sich so verhalten, ist eine tiefe
Empo6rung damit nicht einfach weg. Wir kénnen unsere Gefuhle nicht einfach an- und ab-
schalten. Wenn man sie standig unterdruckt, entsteht ein hoher innerer Druck wie in einem
Dampfkessel. Wenn Angehdorige fur diesen Druck kein Ventil finden, dann wird der Kessel
irgendwann platzen.

Ein wichtiges Ventil fir Angehorige ist, jemanden zu haben, dem man regelmaliig erzahlen
kann, was man mit dem Erkrankten erlebt hat (Siehe Kapitel 5, ,der Seelentroster”). Ein
weiteres Ventil ist es, die Sorge fur den Erkrankten auf mehrere Schultern zu verteilen.
Weitere Ventile sind die zahlreichen Entlastungsangebote durch die Pflegeversicherung.

Haben Sie fiir sich noch andere Ventile entdeckt?
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Kapitel 5: Das soziale Netz und der Unterstiitzerkreis

Ein soziales Netzwerk bezeichnet die Einbindung des Individuums in die ihn umgebende
soziale Umwelt. Familie, Freunde, Nachbarn, Arbeitskollegen, Betriebe und Behérden kenn-
zeichnen eine raumliche, eine funktionale und vor allem eine soziale Verbindung zwischen
den Menschen. In ihrer Gesamtheit bilden diese sozialen Verbindungen ein komplexes
GerUst einer Menge miteinander verknupfter Menschen, Organisationen und auch Orten -
ein Netz eben. (vgl. Kdnig 2013)

Jeder Mensch braucht soziale Beziehungen. Pflegende Angehdrige brauchen dies ganz
besonders, sie durfen mit ihrer Aufgabe nicht allein gelassen werden. Die Pflege eines
demenzerkrankten Menschen stellt eine sehr grol3e Herausforderung fur die Hauptpflege-
person dar, und das Uber viele Jahre. In den meisten Fallen ist die Belastung enorm. Sie
kann und sollte nicht von einer einzelnen Person alleine bewaltigt werden. Jede Pflegeper-
son braucht einen Unterstltzerkreis.

In den folgenden Texten geht es darum, wie ein solcher fur Sie aussieht und wie er aus-
sehen konnte.
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Auf diesem Blatt sehen Sie in der Mitte einen kleinen Kreis. Dort schreiben Sie bitte ihren
Vornamen hinein. Um diesen kleinen Kreis herum sehen Sie 5 noch leere Felder, in die Sie
nacheinander die Personen eintragen, die Ihren Unterstutzerkreis darstellen.

5.1 Feld 1: Die Helfer und die Helferinnen

Bevor Sie dieses Feld ausfullen, lesen Sie bitte den folgenden dazugehdérenden Text und
fugen erst danach die Namen in das Feld ein.

Zu den Helferinnen und Helfern gehdren alle Menschen, die den Erkrankten regelmaRig
und verbindlich betreuen und Ihnen damit eine Auszeit und die Teilnahme am sozialen
Leben ermdglichen, z.B. die weitere Teilnahme an einer Gymnastikgruppe, etc. Dabei han-
delt es sich in aller Regel zuerst um die engsten Familienmitglieder.

Tragen Sie bitte jetzt zuerst die Familienmitglieder ein, die Sie unterstutzen, und schreiben
Sie bei jedem Einzelnen in Klammern dahinter: regelmal3ig oder auf Abruf.
Warum unterscheiden wir zwischen ,Regelmalig” und , Auf Abruf“?

Hierzu eine Erfahrung von vielen Angehorigen: ,Alle sagen, sie wollen mir helfen, aber wenn
ich dann Hilfe brauche, hat leider grade keiner Zeit. Spatestens nach dem dritten Versuch
rufe ich dann nicht mehr an.”

Nur eine regelmaliige, fest vereinbarte Entlastung ermaoglicht ihnen die verbindliche Teil-

nahme an sozialen Gruppenaktivitaten, z.B.:

e an einer Gymnastikgruppe

e an einem Spielerkreis, z.B. Rummycup oder Rommee

e Wassergymnastik in einer Gruppe im Schwimmbad

e an regelmaligen Treffen mit anderen betroffenen Angehorigen zum Erfahrungsaus-
tausch, bei den die Erkrankten nicht dabei sein sollen.

Jetzt zu moglichen Helfern aulRerhalb Ihrer Familie.

Gibt es auch Bekannte, Freunde oder Nachbarn, die bereit sind, Sie zu entlasten und ihren
Erkrankten zeitweise zu betreuen? Tragen Sie jetzt bitte die entsprechenden Personen auch
in das erste Feld ein und schreiben Sie auch hier jeweils in Klammern dazu: regelmaliig
oder auf Abruf.
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Haben Sie auch schon ehrenamtliche und/oder professionelle Dienst in die Betreuung
ihres Erkrankten einbezogen? Wenn ja, welche?

Stellen Sie sich vor, Sie mdchten weiterhin an Ihrer Gymnastikgruppe teilnehmen, die im-
mer montags von 17 bis 18 Uhr stattfindet. Welche lhrer Helferinnen/Helfer kann lhnen
diese Teilnahme verbindlich und zuverlassig ermdglichen?

5.2 Feld 2: Ein Seelentroster, eine Seelentrosterin, die Sie entlastet

Viele Angehorige sagen: ,Alle fragen, wie es dem Erkrankten geht, keiner fragt, wie es mir
geht.”

Gesprache, die lhrer psychischen Entlastung dienen

Eine besondere Hilfestellung fur Sie als Angehdrige ist eine verbindliche Gesprachspart-
nerin bzw. ein Gesprachspartner, ein Seelentrdster, der Sie entlastet und ermutigt. Dessen
Aufgabe ist es zuzuhoren, Zuspruch zu geben und wertschatzend, wohlwollend und inte-
ressiert zu sein. Er soll Ihnen etwas von Ihrer Seelenlast abnehmen.

Aufgabe eines Seelentrosters ist nicht, Ihnen gute Ratschlage zu geben, Ihnen zu sagen, was
Sie tun sollen und wie Sie sich verhalten sollen. Er soll sich in Ihre Situation einfugen, Ihnen
immer wieder aufmerksam zuhdren, und Ihnen Verstandnis zeigen fur Ihre schwere Auf-
gabe und Ihre emotionalen Reaktionen. Er soll Ihnen Trost zusprechen und Anerkennung
zollen fur das, was Sie jeden Tag leisten.

Diese Aufgabe kann von einem Familienmitglied, einem Freund bzw. einer Freundin oder
einer ehrenamtlichen Person ibernommen werden. Dies ist auch telefonisch moglich. Auch
hier ist wichtig, dass es fur solche Gesprache verbindliche Vereinbarungen gibt, z.B. einmal
in der Woche, und dass die Seelentrdster aktiv, von sich aus, den regelmaligen Kontakt zu
Ihnen suchen.

5.3 Feld 3: Freundinnen und Freunde

Bitte lesen Sie auch hier zuerst den folgenden Text, bevor Sie die Namen eintragen.

Die Gefahr der Isolation

Viele Angehorigen sagen: ,Meine Freunde interessieren sich nicht wirklich fur das, was ich
erlebe. Sie hdren mir gar nicht richtig zu. Am liebsten wollen sie gar nichts von der Krank-
heit horen.”



Wie sind Ihre Erfahrungen? Kennen Sie das?

Das Verhalten der Freunde hat mehrere Grinde: Zum einen sind viele Menschen sehr ver-
unsichert im Kontakt zu Demenzerkrankten, sie wissen nicht, wie sie sich verhalten sollen.
Noch wichtiger aber ist, dass sie sich mit dieser Krankheit nicht konfrontieren und auch
nichts dartuber hoéren wollen: keine Berichte Uber das Verhalten der Erkrankten und die
Schwierigkeiten in der Betreuung. Die Krankheit belastet und bedroht sie, sie macht ihnen
Angst und macht sie hilflos.

Welchen Anteil haben mdglicherweise auch Sie selbst an dem Verlust von Freundschafts-
kontakten?

In der Regel sind Angehdrige durch die Pflege und Betreuung der Erkrankten so beansprucht,
dass sie die Kontakte zu ihrem Freundeskreis nicht mehr aktivaufnehmen und pflegen. Am
Anfang merken sie gar nicht, dass sich ihr Freundes- und Bekanntenkreis immer weiter
von |hnen entfernt, bis sie dann plotzlich irgendwann feststellen, dass sie aul3erhalb der
Familie Uberhaupt keine Sozialkontakte mehr haben. lhr ganzes Leben ist ausgefullt durch
die Pflege und Fursorge fur den Erkrankten, andere Themen haben darin keinen Platz mehr,
sie verlieren ihre Bedeutung.

Freundschaften leben aber von gemeinsamen Interessen und gegenseitiger Anteilnahme,
vom Geben und Nehmen. Dies unterscheidet sie von helfenden Beziehungen. Letztere sind
in aller Regel einseitig, nicht gegenseitig. Beide Arten von Beziehungen sind fur Sie wichtig,
aber Sie sollten sich des Unterschiedes bewusst sein.

Wichtige Frage fur die Unterscheidung einer Helferbeziehung und einer Freundschafts-
beziehung:

Ist es Ihnen Uberhaupt noch mdglich, sich auf die Erlebnisse ihrer Freundinnen oder Freun-
de einzulassen, und sich wirklich daflir zu interessieren?

Oder sind Sie durch die eigene Lebenssituation so belastet, dass da kein Platz mehr ist fur
Dinge, die anderen Menschen wichtig sind: deren Erlebnisse, Erfahrungen, Gedanken und
Probleme?

Konnen Sie sich vorstellen, mit einer Freundin oder einem Freund einen frohlichen
Nachmittag zu verbringen und dabei die Seele ein wenig baumeln zu lassen und auf andere
Gedanken zu kommen? Naturlich unter der Voraussetzung, dass ihr Erkrankter in dieser
Zeit gut betreut ist. (Siehe hierzu auch die sehr empfehlenswerte Broschure "Entlastung fur
die Seele" von der Bundesarbeitsgemeinschaft der Seniorenorganisationen e.V.- BAGSO).
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Tragen Sie jetzt bitte in das Feld Freunde die Menschen ein, die fur Sie Freunde sind, aber
nicht die Funktion eines Helfers haben. Zu den Freunden konnen natUrlich auch Familien-
angehorige zahlen.

Neue Freunde gewinnen

Ein lebhaftes Interesse fur ihre Erfahrungen finden Angehorige auf jeden Fall bei ande-
ren Betroffenen, z.B. in einer Angehorigengesprachsgruppe. Hier beruht der Austausch auf
Gegenseitigkeit. Mit ebenso betroffenen Angehorigen gibt es auch schéne Maglichkeiten
fur Unternehmungen, gemeinsam mit den Erkrankten, z.B. zu kegeln, zu wandern, zu
schwimmen oder zu tanzen, gemeinsam essen zu gehen, Ausflige zu machen, usw.

In der Gruppe ist man stark und braucht sich nicht wegen auffalliger Verhaltensweisen der
Erkrankten zu schamen.

5.4 Feld 4: Nicht erwiinschte Ratgeber
Sogenannte ,gute” Ratschlage fuhlen sich oft nicht gut an.
Viele Angehorige sagen: ,Ich fuhle mich umzingelt von guten Ratschlagen, die immer auch

eine Kritik beinhalten. Manchmal gehdren auch Kinder zu den nicht wirklich hilfreichen Rat-
gebern. Sie sagen dann zum Beispiel:

e ... du musst etwas geduldiger sein.”

e ....der Vater kann doch nichts dafr, er ist doch krank.”
e ,...so schlimm ist es doch gar nicht, du Ubertreibst.”

e ... du gehst einfach nicht richtig mit dem Vater um.”

Kennen Sie das? Wie geht es ihnen dabei, und welche Gefiihle l6sen diese Ratschldge bei ihnen

aus?
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5.5 Feld 5: Erwiinschte Ratgeber

Haben Sie erwlnschte Ratgeber? Hierzu gehoren auch andere betroffene Angehorige und
Mitarbeiter/innen professioneller Dienste.

Alle 5 Funktionen des Unterstutzerkreises kdnnen in einer Person vereinigt sein:

Die Tochter kann z.B. Helferin, Seelentrdsterin, gute Freundin, erwlnschte und gelegentlich
unerwunschte Ratgeberin sein. Viel besser ist es aber, wenn diese Funktionen auf mehrere
Personen verteilt sind.

Es ist wichtig, die Betreuung des Erkrankten auf moglichst viele Schultern zu verteilen, um
einzelne nicht zu Uberfordern, weder die Familienmitglieder noch den Freundeskreis. Es
ist keine Schande, fremde Hilfe anzunehmen, sondern eigentlich eine Notwendigkeit. Es
gibt immer wieder Menschen, die wirklich gerne helfen und ihre Hilfe anbieten. Manchmal
solche, mit denen man Uberhaupt nicht gerechnet hat. Sie kdnnen und sollten solche Hilfs-
angebote gerne annehmen. Fur die Erkrankten ist es fast immer angenehm, zusatzlich zu
ihrer Pflegeperson zu anderen Menschen einen regelmafigen Kontakt zu haben.

Kénnen und wollen Sie ihren Unterstutzerkreis noch weiter aufbauen? Hierfur gibt es fur
Sie mehrere Moglichkeiten, z.B.

e den Kontakt zu anderen betroffenen Angehoérigen aufzunehmen, vielleicht in einer Ange-
horigengesprachsgruppe

e die Inanspruchnahme von ehrenamtlichen Helferinnen oder Helfern

e die Inanspruchnahme von Betreuungsdiensten, meist ein Angebot der ambulanten
Pflegedienste

e ambulante Pflege, Verhinderungspflege, Tagespflege, Kurzzeitpflege und stationare
Pflege

Uber diese Dienste erhalten Sie leicht zugéngliche Informationen, z.B. von ihrer Pflege-
kasse oder von dem Pflegestutzpunkt in ihrem Landkreis.

Voraussetzung fur die Finanzierung solcher Dienste durch die Pflegeversicherung (mit
Ausnahme des Kontakts zu anderen Angehdrigen) ist die Anerkennung der Pflege-
bedurftigkeit Ihres Erkrankten. Einen solchen Antrag kénnen Sie bei der Pflegekasse lhres
Erkrankten stellen. Dabei geht es nicht mehr wie friher nur oder primar um einen korper-
lichen Pflegebedarf, sondern es geht um die Frage, ob eine Beeintrachtigung der Selbststan-
digkeit, also der selbststandigen Lebensfuhrung gegeben ist und der Betroffene deswegen
der Hilfe von anderen Menschen bedarf. Wenn Sie dieses Kriterium fur Ihren Erkrankten
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erfullt sehen, und das kann schon bei dem Verdacht auf eine Demenz der Fall sein, dann
macht es Sinn, diesen Antrag zu stellen. Ob und in welchem Umfang dieser Hilfebedarf
besteht, wird dann vom medizinischen Dienst der Kranken- und Pflegekassen festgestellt.

5.6 Die ersten Anzeichen einer Uberlastung erkennen

Es ist gar nicht einfach, die eigenen Belastungsanzeichen zu erkennen, z.B.:

e Erschopfung

e oft unter Druck stehen

e nichts mehrin Ruhe tun kénnen

e keine Lust auf Kontakte mit anderen Menschen, Geselligkeiten, Veranstaltungen ...

e das Gefuhl, dass einem alles zu viel wird

e eventuell: Schlafstérungen

Auch wenn nur eins von den hier genannten Symptomen auf Sie zutrifft, ist das schon ein

Alarmzeichen. Es bedeutet, dass Sie sich ernsthaft Gedanken machen sollten, wie Sie ihre
Belastungssituation besser in den Griff bekommen kénnen.

Wenn sich dieses Belastungserleben weiter vertieft und immer haufiger wird, kommen
Symptome hinzu wie

Energiemangel

Schwachegefuhl

chronische Mudigkeit

Nervositat

Gedanken der Sinnlosigkeit ...

Alle diese Punkte haben wir der sehr empfehlenswerten Broschure "Entlastung fur die
Seele" von der Bundesarbeitsgemeinschaft der Seniorenorganisationen e.V. - BAGSO ent-

nommen.
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Kapitel 6: Ein gutes Leben

6.1 Die innere Leere

Einsamkeit ist ein Mangel an Verbundenheit.

Viele demenzerkrankte Menschen fuhlen sich einsam, selbst wenn sie von ihren Angehdri-
gen rund um die Uhr betreut werden. Sie spuren ihre innere Leere, den Verlust ihrer inner-
en Struktur, den Verlust ihrer Identitat, wenn sie sich selbst Uberlassen bleiben. Das macht
ihnen Angst.

Demenzkranke versuchen, die innere Leere durch verschiedene Aktivitaten auszufullen.
Diese erscheinen oft nach aul3en véllig sinnlos. Viele Erkrankte allerdings erleben sie sub-
jektiv durchaus als sinnvoll.

Das kann man daran erkennen, dass diese einen zufriedenen Gesichtsausdruck haben.
Teilweise handelt es sich jedoch auch um eine rastlose Suche nach irgendeinem Halt,
einem Inhalt fur ihr leeres Inneres. Das kann man erkenne an ihrer Nervositat, dem unru-
higen Verhalten und an vielen anderen Merkmalen.

Wie ist das bei lhrem Erkrankten?
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6.2 Der Tagesablauf
Wie sieht Ihr Tagesablauf tblicherweise aus? Welche Aktivitéten fiillen ihn aus
e zwischen Fruhstuck und Mittagessen

e zwischen Mittagessen und Abendessen?

Wenn Sie mochten, schreiben Sie diese Punkte auf.

Wie zufrieden sind sie damit?

Und wie sieht tblicherweise der Tagesablauf Ihres Erkrankten aus?
Welche Aktivitaten fullen ihn aus

e zwischen Fruhstuck und Mittagessen

e zwischen Mittagessen und Abendessen?

Wenn Sie mochten, schreiben Sie diese Punkte auf.

Wie zufrieden ist er Ihrer Meinung nach damit? Vergleichen Sie bitte die beiden Tagesablédufe
miteinander.

Gibt es bei dem Erkrankten Aktivitaten, die ihm zu gefallen scheinen, die fur Sie aber voll-
kommen sinnlos sind, oft sogar belastend, z.B., wenn der Kranke standig Sachen irgendwo
hin rdumt, wo sie nicht hingehéren und Sie nichts mehr finden? Wenn Sie den Eindruck
haben, dass esihm aber gut tut, dann reicht es vielleicht aus, einmal am Tag richtig aufzurau-
men und ihn in der Zwischenzeit gewahren zu lassen.

6.3 Das Versiegen der Kommunikation

In vielen Beziehungen versiegt beim Eintreten einer Demenz die Kommunikation zwischen
den Ehepartnern, weil eine solche ja nicht mehr moéglich erscheint. Die Kranken erleben
Schweigen und Leere. Manchmal wird davon gesprochen, dass die Erkrankten sich lang-
weilen, aber das Problem sitzt viel tiefer.

Es geht darum, vor allem bei Ehepaaren, dem Erkrankten zu vermitteln, dass er von dem
Gesunden gesehen, wahrgenommen, angesprochen und angenommen wird. Es geht um
die Teilhabe des Erkrankten am Leben des Gesunden.
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Ein Beispiel: Frau Miiller hat fiir sich neue Kleider gekauft. Ihr Mann ist
im Stadium einer weit fortgeschrittenen Demenz. Sie kommt nach Hause
und fiihrt ihm begeistert jedes einzelne Kleid vor, dreht sich, bewegt sich,
sagt: Schau mal her. Sie lacht und freut sich und er lacht mit. Er hat keine
Ahnung, worum es eigentlich geht, aber er spiirt: Ich bin wichtig fiir meine
Frau. Sie teilt ihr Leben mit mir. Und er antwortet auf der emotionalen
Ebene, indem er sich auch freut und lacht und in die Hédnde klatscht. Intui-
tiv macht er genau das, was ein guter Ehemann in einer solchen Situation
zu tun hat. Der Kranke braucht das Gefiihl, wahrgenommen zu werden,
angesprochen zu werden, dazu zu gehéren und fiir den Partner wichtig zu
sein.

Was tun Sie F U R Ihren Erkrankten? Und was tun sie zusammen mit ihm?

Der Kranke nimmt uberhaupt nicht wahr und zur Kenntnis, was Sie fur ihn tun. Das existiert
far ihn nicht, bzw. nur in Form der Tatsache, dass Sie fur ihn in dieser Zeit abwesend sind,
z.B. in der Kuche.

Welche Dinge, konnten Sie vielleicht zusammen mit dem Erkrankten tun, wissend, dass sein
aktiver Anteil bei diesen Tatigkeiten moglicherweise sehr gering bis fast nicht vorhanden
ist, z.B., dass er beim Kuchenbacken nur die Schissel halt, in der Sie den Teig rihren. Dabei
kénnen Sie ihm noch etwas erzahlen. Wenn Sie den Eindruck haben, dass es fur ihn an-
genehm ist, wenn Sie mit ihm sprechen, z.B. Uber Erinnerungen an frihere Zeiten, an ge-
meinsam Erlebtes und was er alles in seinem Leben geleistet hat. Hierbei geht es nicht um
ein geistiges Training, sondern es geht darum, eine normale Atmosphdare herzustellen, also
zwei Menschen, die miteinander sprechen und sich nicht anschweigen.

Die folgende Zusammenstellung ist nicht als Anforderung gemeint, sondern als Anregung
fir das gemeinsame Tun. Bei allen im Folgenden genannten Aktivitaten ist es gut, wenn
Sie hierbei mit dem Erkrankten sprechen, auch wenn Sie wissen, dass Sie von ihm keine
Antworten erwarten kénnen:

nach dem Fruhstick die Tageszeitung vorlesen

den gemeinsamen Einkauf planen und zusammen Einkaufen gehen

das Mittagessen gemeinsam zubereiten mit viel Gemuse und 6fter mal einen Obstsalat
als Nachtisch. Kartoffel schalen und Apfel schneiden machen die meisten Demenzkran--
ken sehr gerne, egal ob Mann oder Frau

gemeinsam einen leckeren Nachtisch zubereiten
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fur das Kaffeetrinken am Nachmittag und am Sonntag gemeinsam einen Kuchen
backen. Viele Kranke essen liebend gerne Kuchen - und Sie vielleicht auch? Viele pflegen-
de Ehemanner, die friher nichts im Haushalt gemacht haben, entdecken ihre Leiden-
schaft furs Kuchen backen.

e beim Kaffeetrinken am Nachmittag die Lieblingsmusik auflegen, oder dem Kranken
etwas vorlesen

e schauen, wen man mal wieder anrufen konnte und dabei das Telefon laut stellen, sodass
der Kranke mithdren kann und einbezogen ist

e kann lhr Kranker noch spielen? Z.B. Rummycup und Skippo, einfache Wurfelspiele, etc.

e naturlich den taglichen Spaziergang an der frischen Luft nicht vergessen, auch wenn es
evtl. nur ein kurzer sein kann.

Wie denken Sie dariiber?

Bei allen genannten Tatigkeiten ist es wichtig zu erkennen, was der Erkrankte noch kann
und um was Sie ihn bitten kdnnen. Das kann unter Umstanden eine Winzigkeit sein, z.B.
das er ihnen beim Wascheaufhangen die Wascheklammern anreicht. Wichtig ist, dass
er beteiligt ist, um ein fur Sie beide moglichst gutes gemeinsames Zusammenleben zu
gestalten.

Wenn Sie jetzt sagen: “Oh je, ich brauche doch auch unbedingt Zeit fur mich ohne den
Erkrankten”, dann ist dieser Gedanke goldrichtig und enorm wichtig und sollte flr Sie ein
Anlass sein, noch einmal ernsthaft dariber nachzudenken, wieviel Zeit Sie gerne fur sich
hatten. Wenn Sie z.B. sagen, ich hatte gerne zwei Mal in der Woche nachmittags jeweils 2
bis 3 Stunden fur mich, und brauche dafur eine Betreuung fir meinen Mann, die kdnnen
Sie dann aktiv suchen. Sie kénnen auch Uberlegen, ob Sie fur Thren Mann einzelne Tage in
einer Tagespflegeeinrichtung buchen. Es ist enorm wichtig, dass beide Ehepartner ihren
eigenen Bereich haben. Der Erkrankte braucht eigene Sozialkontakte, die tun ihm oft richtig
gut. Und Sie brauchen dringend Erholungspausen von der Pflege und ebenfalls eigene
Sozialkontakte. Hierauf zu achten ist mindestens genauso wichtig wie die gemeinsame
Gestaltung des Alltags. Es geht um mehr Lebensqualitat fur Sie beide.
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Kapitel 7: Typische Fragen und Probleme von Kindern

7.1 Bericht aus Baden-Wurttemberg

Erfahrungsbericht aus der Angehodrigenberatung einer Alzheimer Beratungsstelle

Quelle: Leben im Anderland, Herausgeber: Alzh. Ges. Baden-Wurttemberg e.V., Stuttgart,
6. Auflage, S. 52 - 54

Was es fur pflegende Angehorige, oft fur die ganze Familie bedeutet, einen Demenzkran-
ken Uber Jahre zu begleiten, das kann niemand verstehen, der keine eigenen Erfahrun-
gen gemacht hat, sagten mir Angehorige wahrend meiner Zeit als Leiterin einer Alzheimer-
Beratungsstelle. Und deshalb lasse ich auch eine pflegende Tochter zu Wort kommen.

.Wie sich die Alzheimer Erkrankung meiner Mutter auf unsere Familie ausgewirkt hat?
Das lasst sich nicht in einem Satz sagen.

Ich habe gelernt, sie und ihr Verhalten zu verstehen und geschickt mit ihr umzugehen sie
nicht zu kritisieren, sie auch liebevoll zu bestatigen. Ich habe auch gelernt, nicht mehr von
ihr zu erwarten, als sie noch kann. Das war aber ein schwerer Weg, mit vielen Auseinander-
setzungen, oft auch Streit. Gut tut mir heute, dass ich gelernt habe, mich selbst wichti-
ger zu nehmen und dafur zu sorgen, dass ich Zeit fur mich habe. An drei Nachmittagen in
der Woche kommt eine nette Frau zu meiner Mutter und versorgt sie jeweils vier Stunden.
Dieses Kraft-Tanken wirkt sich nicht nur fur mich positiv aus, sondern auch fir meinen
Mann, die Kinder und natlrlich auch fur meine Mutter.

Doch hinter uns liegen ganz andere Zeiten. Als vielleicht vor sechs Jahren meine Mutter im-
mer vergesslicher wurde, ewig etwas verlegte, Abgesprochenes vergal3, da haben wir uns
erst alle gedrgert und gedacht, wenn sie mehr Interesse hatte, dann wusste sie es. Denn sie
hatte ja nicht alles vergessen, manches was ihr wichtig war, das hat sie behalten. Oft haben
wir fruchtlos und laut diskutiert, wenn sie mal wieder alles abgestritten hat.

Als sie dann immer weniger ihren Haushalt bewaltigen konnte, das Kochen nicht mehr
geklappt hat, wurde mir deutlich, dass das keine Absicht ist, und wir sind zum Nervenarzt
gegangen. Mit viel MUhe, weil sie gar nicht wollte. Als wir dann erfuhren, dass es Alzheimer
ist, habe ich angefangen, mich zu informieren.

Schwer war es, meine Mutter zu erleben, wie sie immer inkompetenter, hilfloser, aber auch
abwehrend wurde. Es begann ein Abschied von meiner mich verstehenden und fursorg-
lichen Mutter. Das I6ste bei mir Schmerz, Wehmut, aber wenn's oft schwierig war, auch
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Groll, Wut und dann wieder schlechtes Gewissen aus. Mein Vater, der immer von meiner
Mutter versorgt und betuttelt wurde, kam gar nicht mehr mit ihr zurecht. Nun musste er fur
sie sorgen, den Haushalt organisieren, was er noch nie getan hatte. Der Ton war oft rau und
meine Mutter ihm gegenuber oft sehr aggressiv, ihm ging die kompetente Partnerin und
die versorgende Ehefrau verloren, fur mich meine einst zufrieden miteinander lebenden
Eltern.

Dadurch, dass ich dann immer mehr die entstandenen Lucken ausfullte, hatte ich immer
weniger Zeit fur mich und meine Familie. Bald gab ich meine Aktivitaten und Freundes-
besuche auf, war immer in Hetze, Familienschwierigkeiten waren die Folge. Bald drehte
sich jedes Familiengesprach nur noch um meine Mutter bzw. um meine Eltern, und das
hatten alle bald satt.

Mein Bruder, der weit weg wohnte und schon als Kind Liebling meiner Mutter war, kommt
meist nur zweimal im Jahr. Und als er am Anfang der Krankheit kam, war meine Mutter wie
durch ein Wunder viel fitter als sonst. Deshalb meinte mein Bruder dann auch, dass ich mit
Mutters Befinden Ubertreibe und konnte meine Belastung Uberhaupt nicht nachvollziehen,
und ich fuhlte mich von meiner Mutter hintergangen. Das war hart. Auf der einen Seite
habe ich mich von morgens bis abends eingesetzt und niemand hat das richtig anerkannt.
Meine Mutter hat meine Hilfe oft abgelehnt, meiner Familie war das alles zu viel. Mit mei-
nem Bruder kamen alte Probleme wieder hoch.

So bin ich heute eigentlich froh, dass es ruhiger geworden ist, obwohl es meiner Mutter
nun so viel schlechter geht. Aber dadurch, dass es ihr schlechter geht, verstehen langsam
auch die anderen, wie es um sie steht; meine Familie, mein Bruder, die Verwandtschaft,
die Nachbarn. Dadurch habe ich nicht mehr das Gefuhl sie zu verraten, wenn ich Uber sie
erzahle. Eigentlich winsche ich mir nur, dass ich die Zeit, die ihr noch bleibt, durchhalte,
mit der Unterstutzung, die ich nun habe. Und ich hoffe, dass sie einmal in Ruhe und Frieden
einschlafen darf.”

Susanne Fieselmann, ehem. Leiterin der DRK Alzheimer Beratungsstelle, Reutlingen
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7.2 Das Familiengesprach

Wenn die Kinder feststellen, dass ein Elternteil typische Demenzsymptome hat und ein
erhohter Betreuungsbedarf sichtbar wird, dann ist die erste Frage: Wer kimmert sich um
Vater oder Mutter? Oft entscheidet sich diese Frage quasi von alleine, namlich durch die
raumliche Nahe eines der Kinder. In aller Regel ist es eine Tochter.

Damit sind die anderen Geschwister allerdings nicht aus ihrer Verantwortung entlassen.
In einem gemeinsamen Gesprach sollten die gegenseitigen Erwartungen offen und ehrlich
ausgesprochen werden und die Vorstellungen daruber, wie die weitere Fursorge fur Mutter
oder Vater in Zukunft aussehen soll. Wer sich wie einbringt und wer wofur zustandig und
verantwortlich ist. Dabei sollten u.a. folgende Punkte angesprochen werden:

e wer Ubernimmt die Hauptverantwortung. Ist dies schon festgelegt in einer Vorsorgevoll-
macht? Soll es dabei bleiben?

e wer kimmert sich um Schriftlichkeiten, Antragsstellungen etc.

e falls noch nicht vorhanden: wer kimmert sich um Erstellung einer Vorsorgevollmacht
und einer Patientenverfugung? Wer wird dort als Bevollmachtigter eingesetzt?

e wer verwaltet das Geld von Mutter oder Vater, wer verwaltet das laufende Einkommen
und wer verwaltet das Vermdgen

e wer Ubernimmt die Begleitung bei Arztbesuchen, wenn das rédumlich maglich ist

e wie kann die Hauptpflegeperson von ihren Geschwistern entlastet werden, z.B. dadurch,
dass sie mehrmals im Jahr einen Urlaub von der Pflege nehmen kann und in dieser Zeit
von den Geschwistern vertreten wird.

Hier sollten konkrete und verbindliche Vereinbarungen getroffen werden.

Eine wichtige Frage ist, wie die Kommunikation der Geschwister untereinander stattfin-
den soll. Welche Entscheidungen sollen gemeinsam getroffen werden, z.B. die eventuelle
Aufnahme in eine Pflegeeinrichtung. Welche Entscheidungen kann und soll die Haupt-
pflegeperson treffen, z.B. Uber die Fuhrung des Girokontos.

Hier kann es auch zu Auseinandersetzungen zwischen den Geschwistern kommen. Wenn
eine Klarung nicht maglich ist, sollte man sich hierfur eine Hilfe von aul3en holen, eine
Moderation.
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7.3 Schuldgefiihle

Schuldgefuhle sind ein Problem von Kindern, weniger von Ehepartnern. Ehepartner kim-
mern sich 24 Stunden am Tag, Monat um Monat, Jahr um Jahr, um ihren demenzerkrankten
Ehepartner. Mehr kann man nicht tun.

Tochter aber sind zerrissen, weil sie nicht all denen gerecht werden kénnen, die ihre
Farsorge, Aufmerksamkeit und Zeit brauchen, also die demenzerkrankte Mutter, die eige-
nen Kinder, der Ehe- oder Lebenspartner, aber auch ihr Beruf. Was ist eigentlich mit der
Fursorge fur sie selbst? Allen mussen sie gerecht werden. Sie fuhlen sich dann innerlich
zerrissen, oft voller Schuldgefuhle, weil sie diese Erwartungen nicht erfullen kénnen, auch
wenn sie sich noch so viel MUhe geben. Sie schaffen es weder quantitativ noch qualitativ.
Sie werden hektisch und nervds und damit auch ihre Fursorge, wodurch sich ihre Schuld-
gefluhle noch steigern.

Hierfiir ein Beispiel: Die Tochter braucht dringend einen gemeinsamen
Familienurlaub mit ihrem Mann und ihren Kindern. Aber sie hat niemand,
der die Mutter in dieser Zeit betreut. Die Mutter kann auf keinen Fall ohne
Betreuung bleiben. Aber sie lehnt kategorisch jede fremde Hilfe ab. Sie
ist der Meinung, dass sie niemand braucht, das sie sich bestens alleine
versorgen kann, was nicht stimmt. Deswegen hat die Tochter den Plan
gefasst, dass die Mutter in dieser Zeit in eine Kurzzeitpflegeeinrichtung
gehen sollte. Dort wdre sie gut versorgt und die Tochter kénnte beru-
higt in Urlaub fahren. Sie schligt dies ihrer Mutter vor und stéfSt bei ihr
auf einen erbitterten Widerstand. Diesen kann sie auch in mehrfachen
Gesprdchen nicht auflésen.

Merke: Bei Tatigkeiten und Entscheidungen, die sein mussen, die der Kranke aber trotz aller
Uberzeugungsversuche ablehnt, sollten sie den Erkrankten nicht um seine Erlaubnis bitten.
Statt immer wieder zu begrinden und zu argumentieren, warum dies oder das nétig ist,
sollten Sie mit innerer Sicherheit die nétigen Schritte tun und dies dem Erkrankten dann
mit freundlicher, ruhiger, klarer Stimme in kurzen Satzen mitteilen.

Die Mutter kann die gesamte Situation nicht realistisch einschatzen einschlieB3lich ihrer ei-
genen Fahigkeiten. Aber sie spurt mit hoher Sensibilitat ganz intuitiv die Schuldgefuhle der
Tochter. Das kann fur sie ja nur bedeuten, dass die Tochter etwas von ihr will, was fur sie,
die Mutter, nichts Gutes ist. Sonst wurde sich die Tochter ja nicht schuldig fihlen mussen.

Das ist ein Beispiel fur die oft verbluffende Demenzlogik der Erkrankten.
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In unserem Beispiel empfiehlt es sich, dass nicht die durch Schuldgefuhle geplagte Toch-
ter ihre demenzerkrankte Mutter in die Einrichtung bringt, sondern der Schwiegersohn.
Dieser hat darauf geachtet, nicht zu erwahnen, dass die Mutter deswegen in die Kurzzeit-
pflege gehen soll, weil sie sich selbst nicht mehr versorgen kann. Stattdessen kann er der
Schwiegermutter ganz unbeschwert vermitteln, wie schon es ist, sich einmal drei Wochen
lang in einem Seniorenhotel verwdhnen zu lassen und sich danach wieder auf das eigene
Zuhause zu freuen. Er kann ihr ganz locker sagen, dass das wirklich keine Katastrophe ist.
Mit Schuldgefihlen ist es unmoglich, eine derart positive Botschaft zu vermitteln.

Ein spezielles Problem

Es gibt ein sehr spezielles Problem, was in der Literatur haufig beschrieben wird und in der
Tat in der Praxis gar nicht selten auftritt. Wenn mehrere Geschwister vorhanden sind, dann
Ubernimmt das am wenigsten geliebte Kind, meist eine Tochter, die Pflege mit der nicht
eingestandenen und unbewussten Hoffnung, dass sie durch ihre aufopferungsvolle Pflege
letztendlich die Zuneigung und Anerkennung der Mutter erreichen kann. Diese Hoffnung
ist oft vergebens. Die Tochter macht alles fur die Mutter, aber die Liebe und Anerkennung
bleiben aus. Oft erfahrt die Tochter sogar weiterhin standige Abwertungen und Kritik von
der Mutter. Das ist unglaublich krankend, noch krankender ist es, wenn einmal im Jahr der
heil3geliebte Sohn zu Besuch kommt und feststellt, dass die Mutter doch véllig in Ordnung
ist und das seine Schwester mal3los Ubertreibt und Dinge erzahlt, die gar nicht stimmen.
Tatsachlich ist die Mutter in diesen Stunden der Anwesenheit ihres Sohnes so fit wie sonst
nie (siehe hierzu Kapitel 4 - Die Leistungsschwankungen). Die Tochter fuhlt sich doppelt ver-
raten, nicht nur von ihrem Bruder sondern auch noch von ihrer Mutter. Sie hat das Gefuhl,
das die Mutter ihr absichtlich in den Rucken fallt und sie als Lugnerin erscheinen Iasst.
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7.4 Typische Fragen und Probleme von Kindern, deren demenzerkrankte Mutter
oder Vater in ziemlich weiter Ferne lebt

Mutter wohnt weit weg, soll ich sie zu mir holen, auch dann, wenn sie das gar nicht will?
Wie lange kann sie noch alleine leben? Welche Risiken und Gefahren gibt es fur sie, wenn
sie alleine lebt, z.B. dass sie ihren Herd anlasst? Welche Hilfen gibt es fur sie an dem Ort,
wo sie lebt?

Die Tochter berichtet: Wenn ich zu meiner Mutter komme, habe ich den Eindruck, dass sie
sich nicht mehr richtig ernahrt. Sie hat etwas abgenommen, und hortet Lebensmittel, die
teilweise fast verschimmelt sind, kauft véllig unvernunftig ein. Meinen Vorschlag, Essen auf
Radern zu bestellen, hat sie abgelehnt. Ich habe auch den Verdacht, dass sie ihre Medika-
mente nicht mehr regelmaRig nimmt, aber mein Vorschlag, einen ambulanten Pflegedienst
einzuschalten, der ihr die Medikamente stellt, lehnt sie empdrt ab. Ich weil3 gar nicht, ob sie
Uberhaupt noch regelmaRig zu ihrer Hausarztin geht und sich die Medikamente verschrei-
ben Iasst.

Wichtig ist, zuerst festzustellen, was die Mutter will. Will sie auf jeden Fall in ihrer vertrauten
Umgebung bleiben und nicht zur Tochter umziehen, wirkt sie psychisch stabil und hat man
den Eindruck, dass sie es gut verkraften kann, alleine zu leben, zumindest vorlaufig? Oder
stimmt sie dem Vorschlag der Tochter zu, evtl. zu ihr umzuziehen. Wirkt sie eher angst-
lich und verunsichert und macht sie den Eindruck, dass sie sich Uberfordert fuhlt in ihrer
Wohnung alleine zu leben. Klammert sie sich z.B. an ihre Tochter, wenn diese nach ihren
Besuchen wieder nach Hause fahren will? Diese Einschatzung ist fur das weitere Vorgehen
der Tochter sehr wichtig, allerdings nicht allein entscheidend. Die Tochter sollte wissen,
dass die Betreuung eines demenzerkrankten Menschen sehr kraftezehrend und zeitinten-
siv sein kann. Die Tochter hat den Wunsch, die Mutter in ihrer Nahe zu haben, auch um sich
den weiten Weg zu ihr zu ersparen und um fur sie da zu sein, wenn die Mutter sie braucht.
Das bedeutet fur die Tochter aber nicht, dass sie einen standigen intensiven Kontakt zur
Mutter geplant hat. FUr die Mutter stellt sich die Situation anders dar. Sie hat ihr gewohntes
Umfeld verloren, ihre vertraute Wohnung, der Laden, wo sie immer eingekauft hat, ihre
Nachbarn. Jetzt ist sie in der Fremde, kennt niemand, findet sich nicht zurecht und ist den
ganzen Tag alleine in ihrer neuen Wohnung, bis auf die fur sie wenigen Zeiten, in denen sie
mit ihrer Tochter zusammen ist. Hat nicht die Tochter ihr auch versprochen, wie schén das
sein wird, wenn sie viel beieinander sein kdnnen. Nur das die Tochter sich mdglicherweise
unter ,viel beieinander sein” etwas ganz anderes vorstellt als die Mutter. Und so kann es
sein, das die Mutter versucht, sich den Kontakt herzustellen, den sie sich unter ,viel beiei-
nander sein“ vorgestellt hat, z.B. in dem sie sich sehr haufig bei der Tochter meldet, weil sie
etwas sucht und nicht finden kann, weil sie sich irgendwie nicht wohl fuhlt, weil irgendetwas
in der neuen Wohnung nicht funktioniert oder weil sie aus anderen Grunden die Hilfe und
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Anwesenheit der Tochter benétigt, oder weil sie sich einfach einsam fuhlt. Vieles kann man
nicht vorhersagen, aber es ist wichtig, sich vorher daruber Gedanken zu machen und auch
mit der Mutter daruber zu sprechen, wer welche Erwartungen an das neue Leben nach
dem Umzug hat.

Wenn die Mutter auf jeden Fall in ihrer eigenen Wohnung bleiben und nicht umziehen will,
dann stellt sich die Frage, wie lange sie dort noch alleine zurechtkommt. Um dies immer gut
und zeitnah einschatzen zu kénnen, bendtigt die Tochter einen Dienst fur ihre Mutter, der
der Mutter die Hilfen anbieten kann, die sie benétigt. Einen solchen Dienst zu finden und
entsprechende Vereinbarungen zu treffen, ist Aufgabe der Tochter. Und es ist wichtig, das
die Tochter anwesend ist, wenn der erste Kontaktbesuch des neuen Dienstes bei der Mut-
ter stattfindet. Vielleicht ist es auch notig, dass die Tochter in dieser Situation etwas langer
bei der Mutter bleibt, um ihre Akzeptanz des neuen Dienstes zu unterstitzen.

7.5 Typische Fragen und Probleme von Kindern, deren demenzerkrankte Mutter
oder Vater in ihrer Ndhe lebt

Die Tochter berichtet: Ich gehe jeden Tag nach der Arbeit zu meiner Mutter und bleibe
ungefahr eine halbe Stunde bei ihr. Jedes Mal sagt sie ganz spitz:* Na, dass du dich auch
mal wieder blicken lasst.” Das tut weh, und ich merke, dass ich innerlich richtig zusammen-
zucke, genauso wie zu der Zeit, in der sie mich als Kind getadelt hat. Dann versuche ich,
mich zu rechtfertigen und ihr die Situation zu erklaren, was aber nicht hilft.

Hochstwahrscheinlich vergisst die Mutter sofort, wann die Tochter das letzte Mal bei ihr war.
Das eigentliche Problem ist aber nicht die Vergesslichkeit sondern das ihr die Zeitraume
zwischen den Besuchen der Tochter unendlich lang erscheinen. Ihre vorwurfsvolle AuRerung
weist darauf hin, dass die Mutter mit ihrer Einsamkeit Uberhaupt nicht zurechtkommt und
den ganzen Tag auf ihre Tochter wartet.

Dies Problem kann die Tochter nicht so einfach I6sen, aber sie kann anders mit der geschil-
derten Situation umgehen. Sie kann gleich bei der BegriBung selbstbewusst und erwachsen
die Kommunikation in die Hand nehmen, also nicht auf die Mutter reagieren, sondern diese
gleich an der Hausture fréhlich begrtufRen und danach das Gesprach aktiv fuhren, z.B. der
Mutter erzahlen, was sie an diesem Tag in ihrem Job erlebt hat. Dann kann sie das Gesprach
auf frhere Zeiten lenken und die Mutter auffordern, ihr davon zu erzahlen. Dazu kann die
Tochter viele Fragen stellen, die auch fur sie vielleicht interessant sind und vielleicht gelingt
es ihr dann auch, bei der Mutter positive Erinnerungen wachzurufen und damit ihr psychi-
sches Befinden etwas zu verbessern.
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Die Tochter Ubernimmt also in dieser Situation die aktive Rolle im Gesprach. Sie braucht
nicht zu fragen, wie es der Mutter geht, denn das kann sie deutlich erkennen. Sie kann am
Schluss der halben Stunde noch fragen, ob die Mutter im Moment irgendeine Hilfe braucht
und dann kann sie sich mit einem zuversichtlichen ,bis morgen” von ihr verabschieden und
hoffentlich mit einem guten Gefuhl nach Hause gehen.

Das alles ist am Anfang befremdlich fir die Tochter, aber Ubung macht den Meister. Damit
ist naturlich das Problem der Einsamkeit der Mutter nicht geldst. Solche Lésungen zu fin-
den ist nur ganz individuell maglich.

Eine andere Tochter berichtet: Meine Mutter ruft mich 20mal am Tag an. Sie ruft an, wenn
sie etwas nicht findet. Sie hat viele andere Grunde, warum ich unbedingt kommen muss.
Die Erkenntnis, dass die Mutter wahrscheinlich sofort vergisst, dass sie gerade eben die
Tochter schon einmal angerufen hat, |6st das Problem der Tochter nicht. Darf sie die An-
rufe der Mutter ignorieren? Was ist, wenn die Mutter sie nicht erreichen kann und etwas
ist passiert? Auch hier ist eine Umkehr von aktivem und reaktivem Verhalten hilfreich. Die
Mutter ist aktiv, indem sie anruft und die Tochter muss darauf reagieren. Fur die Tochter
wirde die Ubernahme der aktiven Rolle bedeuten, dass sie selbst entscheidet, wann und
wie oft sie Kontakt zur Mutter herstellt. Sie kdnnte z.B. entscheiden, dass sie die Mutter
drei Mal am Tag anrufen mochte, morgens, mittags und abends. Damit wirde sie dann
auch erfahren, ob die Mutter ihre Hilfe braucht. Mit dieser Sicherheit kann sie dann die An-
rufe ihrer Mutter ignorieren. Das alles kann sie ihr positiv gestimmt mitteilen als eine gute
Nachricht. Evtl. kann sie die Mdglichkeit in Betracht ziehen, einen Anrufbeantworter zu
nutzen mit einer liebevollen freundlichen Ansage und der Mitteilung, wann die Tochter sie
anrufen wird.

7.6 Typische Fragen und Probleme von Kindern, deren demenzerkrankte Mutter
oder Vater von dem jeweiligen Ehepartner betreut wird

Die Tochter berichtet: Mutter geht mit Vater nicht richtig um, es gibt standig Streit
zwischen beiden. Mutter beschwert sich bei mir Uber das unmagliche Verhalten von ihrem
demenzerkrankten Ehemann. Sie will meine Zustimmung haben. Wenn ich versuche, ihr zu
erklaren, warum Vater sich so verhalt, dann blockt sie das total ab. Wenn ich sage, dass das
Verhalten von Papa auch daran liegt, dass sie ihn standig kritisiert und bevormundet, dann
weist sie das empdrt zurick. Sie ist véllig uneinsichtig. Meine Versuche, sie zu entlasten,
funktionieren nicht. Mutter nimmt keine fremde Hilfe an, sie will keine fremden Leute in
ihrem eigenen Haus haben. Sie lehnt aber auch entschieden eine Helferin ab, die mit ihrem
Mann spazieren geht und sie lehnt ebenso entschieden die Aufnahme ihres Mannes in
eine Tagespflegeeinrichtung ab.
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Die Tochter versucht, den Streit zu entscharfen, indem sie ihrer Mutter sagt, wie sie sich
gegenuber ihrem Ehemann verhalten soll. Die Mutter hat den Eindruck, dass ihre Tochter
ihre Situation Uberhaupt nicht versteht und immer fur den Vater Partei ergreift, also gegen
sie. Sie nimmt die Ratschlage der Tochter nicht an.

Was kann die Tochter tun, um diese Situation zu verbessern?

Sie kann sich bewusst machen, dass sie mit ihrem bisherigen Verhalten bei der Mutter
keine Veranderung erreicht. Sie kann die Entscheidung treffen, das Verhalten der Mutter
verstehen zu wollen statt es einfach zu kritisieren. Verstehen bedeutet nicht, dass sie das
Verhalten der Mutter fur richtig empfindet.

Verstehen heil3t, dass sie erkennt, dass die Mutter im Umgang mit dieser Alzheimer Krank-
heit vollkommen Uberfordert ist wie fast alle pflegenden Angehdrigen. Sie kann dies der
Mutter zeigen, indem sie ihr aufmerksam zuhort, ohne Bewertungen und Beurteilungen
und ihr sagt, dass sie verstehen kann, wie schwierig die Situation fur die Mutter ist und wie
enorm das ist, was sie taglich leistet.

Der nachste Schritt ware dann, dass sie Uberlegt, wie sie der Mutter helfen kann, obwohl
doch eigentlich der Vater aufgrund seiner Erkrankung der Hilfsbedurftige ist. Das bedeu-
tet, dass sie sich nicht mehr primar fragt, was der Vater braucht, sondern dass sie sich
fragt, was ihre Mutter braucht. Das koénnte z.B. bedeuten, dass sie versucht, die Mutter zu
motivieren, wieder in ihre alte Gymnastikgruppe zu gehen, wahrend sie sich in dieser Zeit
um den Vater kimmert. Vielleicht wirde es der Mutter auch gut tun, einmal in der Woche
eine Wellness-Massage zu bekommen und die Tochter wirde in dieser Zeit den Vater
betreuen. Vielleicht hat die Mutter auch noch andere Winsche und Ideen, wenn sie den
Freiraum und die Unterstutzung bekommt, dariber nachzudenken.

Wenn die Mutter das Verstandnis ihrer Tochter spurt und ihre Unterstitzung erlebt, dann
kdnnte sich das auch positiv auf die Beziehung der Mutter zu ihrem Ehemann auswirken.

Wenn die Tochter bereit ist, diesen Weg zu versuchen, dann wird sie feststellen, wie schwie-
rig es ist, einfach nur einfihlsam zuzuhoéren ohne Beurteilung und Bewertung, also genau
das zu tun, was sie von ihrer Mutter erwartet. Dieses Erleben der Tochter kdnnte die Basis
far eine gemeinsame Bewaltigung der vielen Probleme und Schwierigkeiten bei der Betreu-
ung des demenzerkrankten Vaters sein.
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Anhang

Zur Vertiefung: Verdrangung, ein Abwehrmechanismus

Wir sagen:, Oh je, das hab ich ja total verdrangt!” und lachen dabei. Warum lachen wir? Weil
wir uns freuen, dass es uns gelungen ist, unangenehme Gedanken und Gefuhle einfach
wegzudricken, aus unserem Bewusstsein zu entfernen, sodass sie uns nicht weiter be-
helligen. Aber sind sie dann wirklich weg? Machen wir nicht die Erfahrung, dass sie immer
wieder auftauchen kénnen und das es uns gar nicht gelingt, sie durch einen bewussten
Willensakt einfach wieder zu verscheuchen. Wir kénnen weder aktiv noch willentlich etwas
verdrangen. Das macht unsere Seele fur uns ohne dass wir es beeinflussen kénnen. Und
warum macht sie es? Um uns zu schutzen. Sie macht es, damit wir nicht standig durch
negative Gedanken und Gefuhle belastet sind, damit es uns gut geht und wir unseren
Alltag bewaltigen kdnnen. Unsere Seele macht es besonders dann, wenn es um trauma-
tische Erfahrungen geht, die mit gro3er Angst verbunden sind. Dann verdrangt sie diese in
die tiefsten Bereiche unseres Unbewussten. Diese Angst ist dann scheinbar nicht mehr da
und ebenso die Erinnerung an das furchtbar Erlebte. Beides ist unserem Bewusstsein nicht
zuganglich.

Was hat jetzt Verdrangung mit der Demenz zu tun?

Die Verdrangung ist fir demenzerkrankte Menschen eine zentrale psychische Uberlebens-
strategie, ein Schutzmechanismus, der sie davor bewahrt, in standiger Angst zu leben. Ver-
drangt wird die Angst, verrtickt zu werden, den Verstand zu verlieren und die unglaub-
liche Beschamung daruber. Mit Hilfe dieser Verdrangung kénnen demenzerkrankte Men-
schen ein einigermal3en gutes Leben fuhren, allerdings nur dann, wenn sie nicht standig
auf ihre Defizite gestol3en werden, und dadurch die verdrangte Angst wachgerufen wird
und der Schutzmantel geschwacht wird, z.B. wenn ihnen gesagt wird, dass sie ihr Hemd
nicht richtig zugeknopft haben, etwas falsch gemacht haben, etwas nicht verstanden ha-
ben. Bei der Demenz liegt die Angst, die den Erkrankten nicht bewusst ist, nicht im tiefsten
Inneren der Seele wie bei traumatischen Erlebnissen. Die Angst der Demenzerkrankten
sitzt direkt unter der Oberflache des Bewusstseins. Es passiert also sehr schnell, dass der
Schutzmantel der Seele von aul3en durchbrochen werden kann und die Angst nach oben
drangt. Hier kommt jetzt der Abwehrmechanismus ins Spiel. Der Kranke wehrt sich gegen
das Auftauchen dieser Angst, aber er tut es nicht aktiv sondern seine Seele tut es fur ihn.
Sie tut es durch viele Verhaltensweisen, die uns Gesunde irritieren, oft auch erzirnen, die
sogenannten Abwehrmechanismen. Hierzu finden Sie viele Beispiele in dem vorliegenden
Text. Ein zentrales Beispiel ist die fehlende Krankheitseinsicht, die dem Kranken sagt:" Mit
dir ist alles in Ordnung, du hast nichts falsch gemacht!” Die Krankheit wird also verleugnet.
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Ware dem Demenzerkrankten bewusst, was mit ihm passiert, ware er standig von Angst
Uberflutet. Es liegt in der Hand von uns Gesunden, dieses Schutzverhalten der Seele zu
unterstltzen, auch wenn es wirklich schwerfallt.

Wenn wir Gesunden eine Bedrohung erleben, die auch eine extrem starke Angst erzeugt,
z.B. eine Krebsdiagnose, dann kdnnen wir uns mit dieser Diagnose auseinandersetzen.
Wir kdnnen trauern, wir kdnnen schimpfen, wir kdnnen verzweifeln, wir kénnen dartber
sprechen und wir kédnnen uns Uber die Krankheit informieren. Wir kdnnen dieses angst-
auslésende Ereignis gedanklich und psychisch bewaltigen oder dies zumindest versuchen
ohne es zu verdrangen. Das kdnnen demenzerkrankte Menschen in aller Regel nicht. Sie
sind dazu einfach geistig nicht mehr in der Lage.
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