Vorwort

Uber die Ursachen der Demenzen, notwendige diagnostische MaRnahmen und ak-
tuelle therapeutische Moglichkeiten wurden schon etliche Biicher geschrieben .
Im vorliegenden Buch werden diese Probleme nur am Rande angesprochen. Im
Vordergrund stehen Fragen nach dem Erleben der Betroffenen, Ursachen ihres oft
kaum verstdndlichen Verhaltens, den existentiellen Néten von Menschen, die aus
dem zeitlichen Kontinuum des Lebens herausgerissen wurden und bemiiht sind, in
einer neuen, fiir Nichtbetroffene unzugénglicher Welt, zurechtzukommen. Es wird
versucht anhand langjahriger, intensiver Kontakte mit Hunderten von Menschen,
die an einer mittelschweren oder schweren Demenz litten (und leiden) das Bild
ihrer Wirklichkeit zu ergriinden und zu diskutieren. Dadurch kann der Zugang zu
den Betroffenen fiir die Pflegenden wesentlich erleichtert werden.

Die oft scheinbar sinnlosen, von den aktuellen Situationen entkoppelten und we-
der durch die biografischen Ereignisse noch die Primadrpersonlichkeit erkldrbaren,
yverriickten“ Reaktionen der Demenzkranken werden erst dann verstandlicher,
wenn es gelingt, sie aus der Perspektive der Betroffenen zu betrachten. In den
einzelnen Kapiteln des Buches werden deshalb typische Krankheitssymptome und
Beeintrachtigungen jeweils in dhnlicher Weise dargestellt.

1 Nach einer ausfiihrlichen Schilderung der alters- und demenzbedingten
Verdnderungen der korperlichen Funktionen, der intellektuellen Leistungen,
der Wahrnehmung und der Affekte die solchen Symptomen zugrunde liegen,

2. wird ihre Wirkung auf das Erleben der Kranken, auf ihr Bild der duf3eren Welt
diskutiert und

3. durch einige Fallbeispiele (die ohne Ausnahme den tatséchlichen
Beobachtungen entsprechen) verdeutlicht.

4. Vor diesem Hintergrund werden abschlieBend Moglichkeiten eines, fiir beide
Seiten moglichst wenig belastenden, Umgang mit diesen Beeintrachtigungen
diskutiert.

Im Text allerdings werden diese Themenbereiche (mit Ausnahme der Fallbeispiele)
nicht besonders gekennzeichnet, um den Lesefluss nicht zu stéren aber auch, weil
es nicht immer méglich war sie deutlich voneinander abzugrenzen.

So konnten z. B. die Stérungen der Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme in sol-
cher Form dargestellt werden. Bei dem Problem des ,,lauten Verhaltens* mit sei-
ner extremen Auspragung in Form eines anhaltenden Schreiens war dagegen
diese Art der Beschreibung nicht moglich, weil es sich dabei meistens weniger
um die Folgen von korperlichen und intellektuellen Beeintrachtigungen handelt.
Das ,laute Verhalten* kann eher als eine, durch die Umgebung missverstandene,
Form der Kommunikation interpretiert werden und kann nur durch genaue Beob-
achtung der Betroffenen und Verdnderung der sozialen Interaktionen beeinflusst




werden. Beschreibungen von typischen Situationen, die zum ,,lauten Verhalten
flihren konnen, wie z.B. ,,primitives” Singen bis zum Trans, ,,primitive Ursprache*,
Selbststimulation in einer reizarmen Umgebung, Reaktion auf Schmerzen, Aus-
druck von Wut oder Angst, Unsicherheit bei Blindheit, aber auch Nebenwirkungen
bestimmter Medikamente oder durch falsches Verhalten der Betreuenden ,,kon-
ditioniertes“ Rufen nach Zuwendung (und viele andere), sind als Hilfen bei der
Interpretation solchen Verhaltens gedacht und erméglichen die Entwicklung von
therapeutischen Interaktionen.

Alle vorgestellten Hypothesen konnten nur beschrankt durch Gesprache mit den
Betroffenen oder Ergebnisse wissenschaftlicher Studien tberpriift und gesichert
werden. Es handelt sich somit um einen Versuch, dem Rétsel der Existenz in der
Welt der Demenz auf die Spur zu kommen, ihre grundsétzlichen Geheimnisse zu
begreifen. ,Jedes Rétsel ist (...) die Aufforderung, das Versagen einer Weise des
Begreifens zu erkennen, und zugleich eine andere Weise zu suchen, fiir die jener
Tatbestand nicht Réatsel, sondern Grund einer Einsicht ist. Die Ratsel liegen stets
an der Grenze einer Erkenntnisweise“ 2. Im Vordergrund steht dabei die Frage, ob
Demenz grundsadtzlich als ein schweres Leiden der Betroffenen aufgefasst werden
muss, wie sie von den meisten Beobachtern wahrgenommen wird, oder eher eine
Befreiung vom Ballast des Alters und der Gebrechlichkeit bedeutet und den Kran-
ken neue Entfaltungsmaoglichkeiten (wie paradox es auch klingeln mag) bietet.

Im Verlauf einer Demenzerkrankung kommt es schleichend zur Beeintrdchtigung
kognitiver Funktionen. In der Anfangsphase (beginnende und leichte Demenz)
unterscheiden sich die Betroffenen in ihren Leistungen kaum von anderen alten
Menschen. Sie sind sich ihrer Defizite bewusst und versuchen sie zu verbergen,
aus Scham, Angst vor verletzenden Reaktionen ihrer Umgebung aber auch in der
Hoffnung auf eine plotzliche Besserung. So wird der Bewegungsradius auf die ver-
traute Umgebung eingeengt, Reiziiberflutung durch Beschrankung aller sozialen
Kontakte vermieden und etliche, meistens nur kurzfristig wirksame Gedéachtnis-
hilfen entwickelt. Die nahen Menschen halten solche Veranderungen des Verhal-
tens fiir Zeichen eines ,,normalen® Alterns, des ,,Sich gehen lassen®, und zeigen
wenig Verstédndnis fiir die Kranken, was dessen Angste verstirkt, die Entstehung
von Depressionen fordert und im Suizid miinden kann. Selbstmordgefahrdet sind
(bezeichnender Weise) vor allem Manner mit héherem Bildungsgrad, noch berufs-
tdtig, mit erhaltener Einsichtsfahigkeit und Symptomen einer Depression, die erst
nach dem Beginn der Demenzerkrankung aufgetreten sind 3. Besonders bedroh-
lich scheint fiir sie die Vorstellung von einem entwiirdigenden Dahinsiechen in ei-
ner Pflegeeinrichtung, ohne Hoffnung, bar jeglicher Freude und dem Wohlwollen
fremder Menschen ausgeliefert.

Erst wenn es gelingt, die weniger bedrohliche Seite der Demenz glaubhaft dar-
zustellen und zu zeigen, dass auch fiir viele mittelschwer und schwer Demenz-
kranke ein angenehmes Leben moglich ist, wird man im Alter angstfreier mit den
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zunehmenden Gedachtnisstérungen umgehen kdnnen, aufgeschlossener gegen-
Uber einer Friihdiagnostik sein und sich rechtzeitig auf die méglichen Folgen der
Erkrankung vorbereiten. Durch kérperliche und geistige Aktivitdt, intensive sozi-
ale Kontakte, gesunde Erndhrung und Stressvermeidung, gelingt es meistens, das
Auftreten der ersten Anzeichen einer Demenz um bis zu zwei Jahre zu verzdgern.
Weitere Monate bis Jahre selbstandiger Lebensfiihrung werden gewonnen, wenn
rechtzeitig bestimmte Medikamente (z. B. Antidementiva) eingenommen werden.
Diese Zeit kann auch fiir die Suche nach einer geeigneten Betreuungsform fiir die
Phase einer mittelschweren und schweren Demenz genutzt werden. Wenn es da-
bei gelingt zu erkennen, wie gliicklich auch schwer Demenzkranke sein kdnnen,
wird vielleicht das weitere Fortschreiten der Erkrankung ohne Angst hingenom-
men, was stresslindernd wirkt und vor Depressionen schiitzt. Durch rechtzeitige
Anpassung des Wohnumfelds und Vorbereitung der Angehérigen auf die zu erwar-
tenden Verdnderungen des Verhaltens und der Fahigkeiten des Kranken, ist auch
bei einer mittelschweren Auspragung der Demenz eine Betreuung in der Hauslich-
keit moglich, da vertraute und téglich gleichem Handlungsmuster entsprechende
Aktivitdaten lange erhalten bleiben 4 und Pflege erleichtern.

P.S.

Alle im weiteren Text zitierten AuBerungen der demenzkranken Menschen wer-
den nicht ,,im Original“, mit den langen Verzégerungen, Wortverdrehungen und
grammatikalischen Fehlern wiedergegeben. Es konnte stérend wirken und den
Eindruck erzeugen, als wiirden die Kranken nicht ernstgenommen. Entscheidend
ist der Inhalt der Aussagen.
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