1 Einfiihrung

Sie miissen jetzt also fiir jemanden sorgen, der Demenz hat? Willkommen im
Club! Wenn Sie dabei rund um die Uhr gefragt sind, fiihlen Sie sich vermutlich
zunehmend tiberfordert und oft auch furchtbar miide, selbst wenn es durchaus
Momente gibt, in denen sich eine {iberraschende Zufriedenheit einstellt. Zu-
mindest ging es uns so, einer Gruppe von Pflegenden, die die Keimzelle zu die-
sem Buch bildete. Wir waren Frauen, deren Madnner an Lewy-Body-Demenz
litten, und gehorten einer Angehdrigen-Selbsthilfegruppe an, die sich einmal
im Monat zum gemeinsamen Mittagessen traf.

Die Selbsthilfegruppe, die uns zusammengefiihrt hatte, war von der Idee
getragen, dass wir uns im bevorstehenden Kampf gegenseitig behilflich sein
kénnten. Und so war es auch. Die Scheu vor zunichst vollig fremden Men-
schen 16ste sich rasch in Luft auf, als wir uns gegenseitig von unseren Unzu-
linglichkeiten, Problemen und Zweifeln erzdhlten. Wir fingen an, uns auf
diese Treffen zu freuen, darauf, rund um einen Tisch mit belegten Brotchen,
Muffins und diversen Getrdanken zu sitzen und uns gegenseitig ins Vertrauen zu
ziehen.

Oft haben wir lauthals gelacht und so die wohlwollenden Blicke der anderen
Cafébesucher auf uns gezogen, wenn wir von Halluzinationen unserer Mdnner
oder auch den haarstrdubenden Situationen erzédhlten, in die sie uns gebracht
hatten. Andere Male waren wir sprachlos angesichts dessen, was da erzahlt
wurde - und was wir selbst noch zu erwarten hatten. Es kam auch vor, dass eine
von uns es seit dem letzten Treffen besonders schwer gehabt hatte, weshalb wir
anderen aufmerksam zuhorten und unsere eigenen Mitteilungen zuriickhiel-
ten, wihrend sie sich ihren Schmerz von der Seele redete. Manchmal hatten wir
das, was sie erzdhlte, auch selbst schon erlebt. Meistens jedoch nicht, deshalb
lauschten wir dem Erzahlten, machten Notizen und merkten uns die Details.
Wenn wir dann selbst in eine vergleichbare Situation gerieten, orientierten wir
uns an dem Gehorten, um ja nichts Unsinniges zu tun, sondern so zu reagieren,
wie es erfahrungsgemaf3 funktioniert hatte.

Sdmtliche Demenzbiicher, auf die wir Zugriff hatten, handelten von den
Symptomen und medizinischen Aspekten der Krankheit. An praktische Hin-
weise zum Umgang mit den Problemen, vor denen wir standen, war hingegen
nicht so leicht heranzukommen. Die Fachleute aus unserem medizinischen
Umfeld gaben zu, nicht genug zu wissen, um konkrete Ratschldge zu erteilen,
mit denen wir Pflegenden die Pflege daheim hiétten bewiltigen konnen. Ein
Mitglied unserer Gruppe schlug daher vor, unsere gesammelten Strategien,
Kniffe und Loésungsvorschlige in einer Zeitschrift zu veréffentlichen. Die
Sammlung wurde jedoch viel zu grof8 fiir einen einzigen Artikel und wuchs zu
einem ganzen Buch, auf dessen Publikation die Fachleute dann dringten.
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1 Einfiihrung

Das vorliegende Buch ist das Resultat dieser Ideensammlung. Hier finden
sich mehrere Hundert praktische Hinweise und Strategien fiir Menschen, die
eine demenzkranke Person betreuen miissen. Der Grofiteil des Buches ist fiir
Leute wie uns geschrieben, die eben fiir einen geliebten (oder auch ungeliebten!)
Ehegatten, Lebenspartner, Elternteil oder anderen Angehorigen zu sorgen ha-
ben. Profitieren kdnnen aber auch andere Leute, etwa solche, die fiir die Betreu-
ung einer demenzkranken Person bezahlt werden. Fachkrifte im medizinischen
Bereich konnen sich ein besseres Verstindnis der tagtiglichen Probleme ver-
schaffen, die diese so verbreitete und doch individuell ganz unterschiedliche
Krankheit mit sich bringt, und lernen, wie praktisch damit umzugehen ist.

1.1 Begegnung mit der Demenz

Die Zahl der Demenzkranken wichst. Es gibt ganz unterschiedliche Statistiken,
doch im Jahr 2012 hat die Weltgesundheitsorganisation (WHO) ihr weltweites
Vorkommen mit 35 Millionen beziffert und hochgerechnet, dass es im Jahr
2030 doppelt und im Jahr 2050 sogar mehr als dreimal so viele sein werden.
Fieberhaft forscht man sowohl nach Griinden fiir das Auftreten der Symptome,
als auch nach Moglichkeiten, sie zu lindern. Hier zu Ergebnissen zu gelangen,
konnte von entscheidendem Vorteil sein, solange parallel dazu andere wichtige
Ziele der WHO erreicht werden: die Fritherkennung von Demenz, bessere Un-
terstiitzung der Betreuungspersonen sowie eine Reduzierung des Stigmas, wel-
ches die Krankheit mit sich bringt.

Noch vor fiinfzig Jahren sprach niemand tiber Krebs. Vor dreiflig Jahren wa-
ren Depressionen etwas, woriiber man kein Wort verlor. Mit beidem geht man
heutzutage freier um, und wir unterstiitzen Betroffene eher, als dass wir sie aus-
schlieflen. Der Demenz haftet jedoch nach wie vor ein Stigma an. Dabei handelt
es sich um eine organische Krankheit, die analog zu einem Emphysem oder Herz-
problemen viel niichterner betrachtet werden sollte. Wenn wir offen dartiber
reden, verandern die Menschen vielleicht ihre Einstellung gegentiber der
Krankheit. Mit voller Absicht verwenden wir das Wort Demenz im Titel des
vorliegenden Buches. Die Person in Threr Obhut will nicht stigmatisiert werden,
und obwohl sie sich ihrer Einschrinkungen sehr wohl bewusst ist, mochte sie
doch so lange wie irgend moéglich am normalen Alltagsleben teilhaben.

Meine erste Begegnung mit Demenz hatte ich bei meiner Taufpatin, der Tan-
te A. Als ich klein war, habe ich sehr gern ihr gemiitliches Zuhause und ihren
wundervollen Garten besucht. Sie war grof$ und schlank und hatte ein dreiecki-
ges, frohliches Gesicht mit groflen, griinen Augen und drahtigen Augenbrauen.
Sie trug ihr Haar in kupfergrauen Locken und ihr Lachen war hell und an-
steckend, wenn ich etwa vergeblich nach dem »griinen Daumen« suchte, den
meine Mutter erwdhnt hatte.

Mit etwas tiber zwanzig zog ich aus meiner Heimatstadt weg. Als ich zehn
Jahre spéter wieder einmal zu Besuch kam, besuchte ich meine Patin, die mitt-
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1.1 Begegnung mit der Demenz

lerweile in Pflege war. Sie war fast nicht wiederzuerkennen: eine alte, weif3-
haarige Frau, die im Rollstuhl festgeschnallt war, Speichel im Mundwinkel hat-
te und unverstdndliche Laute vor sich hinbrabbelte. Ich nahm mir einen Stuhl
und setzte mich zu ihr. Thre Finger rafften unablissig den Stoff ihres Nacht-
hemds zusammen, sodass zunehmend die Beine und der Intimbereich entblof3t
wurden. Von mir nahm sie keinerlei Notiz.

Ohne recht zu wissen, was ich tun sollte, sagte ich ihr meinen Namen. Zu
meiner Uberraschung hérten ihre Finger auf, mit dem Stoff zu spielen, das
Nachthemd glitt nach unten, und die Laute verwandelten sich in Worte. Ich
lauschte aufmerksam. Was sie sagte, ergab Sinn! Sie erzdhlte von dem Klein-
wagen, mit dem sie in ihrer Jugend durch die Gegend gebraust war, den Brief-
tauben ihres verstorbenen Sohnes und dem Rezept fiir ihre legendére Biskuit-
rolle. Ich war fasziniert und gliicklich, dass sie den Bereich des Verstandes nicht
vollstindig verlassen hatte. Sie war nach wie vor Tante A. und redete {iber Din-
ge, die mir auch etwas sagten, wenngleich dabei ihr Zeitrahmen abhanden ge-
kommen war.

Dieser Besuch lehrte mich etwas sehr Wichtiges: Demenz heifit, dass man
zwar einen gewissen (oder auch grofen) Teil der geistigen Kapazititen verliert,
aber nach wie vor man selbst ist.

DreifSig Jahre spiter begegnete ich der Demenz erneut, diesmal bei meinem
eigenen Mann Brian, von Beruf Geschiftsfiihrer einer Firma. Zwolf Jahre lang
betreute ich ihn daheim, bis ich dazu aufgrund seiner weit fortgeschrittenen
Demenz nicht mehr in der Lage war. In einem seiner wachen Momente sagte ich
ihm das, worauthin er fast unhorbar erwiderte: »Wenn ich in Vollzeitpflege
gehe, schaffe ich hochstens noch fiinf Monate.«

Als er dann tatsdchlich ins Heim musste, horte er absichtlich auf zu essen,
und sein Zustand verschlechterte sich zusehends. Nach vier Wochen verschluck-
te er sich an einem Getrink, bekam ein paar Tage danach eine Lungenentziin-
dung und starb innerhalb von 24 Stunden. Wenngleich seine Demenzkrankheit
weit fortgeschritten war, hatte er immer noch jede Menge Kontrolle iiber sein
Leben - und erwies sich ganz als der Geschiftsfiihrer, der er immer gewesen
war. Mit all den Behinderungen, die er hatte, wollte er einfach nicht mehr wei-
terleben. Was er brauchte, war eine liebevolle Betreuung - und nicht, dass ir-
gendein invasives medizinisches Fachwissen sein Leben verlangert.

Vieles von dem, was mein Mann und ich erlebt haben, ist in diesem Buch
festgehalten. Anderes stammt aus den unterschiedlichsten Quellen: von unserer
Selbsthilfegruppe, Menschen mit Demenz, ausgiebiger Fachlektiire, Bekannten
mit dhnlichen Problemen sowie Leuten, die einen guten Witz zu schitzen wis-
sen — denn Lachen ist und bleibt nun mal die beste Medizin fiir alle Beteiligten.
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1 Einfiihrung

1.2 Wie dieses Buch zu benutzen ist

Die Geschichten und Kommentare auf den folgenden Seiten sind extrem wich-
tig. Sie belegen die Menschlichkeit der Demenzkranken und ihrer Pflegenden.
Dabei sind sie nicht beigefiigt, um Thnen, dem Leser, zu sagen, was Sie tun sol-
len. Sie zeigen Thnen Méglichkeiten auf, die Sie fiir sich abwégen kénnen, um
dann zu sehen, was fiir Sie und die Person in Threr Obhut am besten funk-
tioniert. Das Gleiche gilt fiir die Vielzahl der praktischen Tipps. Insgesamt ist
das Ziel dieses Buches, die Betreuung einer demenzkranken Person leichter zu
machen.

Unser Buch wurde nicht so konzipiert, dass man sich hinsetzt und es von
vorne bis hinten durchliest — wobei Sie das natiirlich auch tun konnen. Es ist
auch kein medizinischer Fachtext, wenngleich es Thnen durchaus helfen kann,
mit Thren Arzten zusammenzuarbeiten und sie zu unterstiitzen. Das vorliegen-
de Buch enthilt eine Vielzahl ganz simpler Details, und wenngleich manche
Leser diese vielleicht trivial finden mégen, kdnnen sie fiir andere von groflem
Nutzen sein. Denn Sie stehen vor einem vollkommen neuen Problem - weshalb
die moglicherweise naheliegenden, aber doch fundamentalen Dinge nicht feh-
len diirfen.

Manche Leser werden direkt zum Kapitel 2.5: Rechtliche und finanzielle
Dinge springen, schliellich sollte das dort Gesagte schnell umgesetzt werden.
Andere werden sich von dem in Kapitel 3.1: »Pflegender werden« gemachten
Vorschlag angesprochen fiihlen, ein Tagebuch anzulegen: mir hat das regelma-
lige Tagebuchschreiben geholfen, aus meinen Erlebnissen schlau zu werden
und meine Betreuungstétigkeit weiterhin ausiiben zu konnen. Sekundér ver-
antwortliche Pflegehelfer oder entferntere Familienmitglieder mégen von Kapi-
tel 2.1: »Erste Anzeichen« und Kapitel 3.4: »Breitere Unterstiitzung und Selbst-
fursorge« profitieren. Fiir jeden Leser sind vermutlich ganz unterschiedliche
Teile des Buches interessant.

Wenn Sie nur begrenzt Zeit haben oder sich sowieso schon iiberlastet fiihlen,
sollten Sie die Inhalte ganz nach Belieben und punktuell nutzen. Suchen Sie die
fiir Sie wichtigen Dinge im Sachverzeichnis und werfen Sie aulerdem einen
Blick auf das Inhaltverzeichnis. Wundern Sie sich nicht, wenn ein Abschnitt
mehrere Betrachtungs- bzw. Losungsmoglichkeiten eines Problems bietet -
oder wenn Sie einfach weiterlesen, weil die angefithrten Ideen und praktischen
Hinweise Thnen interessant erscheinen und Sie sich mitreifien lassen.

Auch wenn Sie nur kleine Teile von Kapiteln gelesen haben, beachten Sie die
Querverweise, die im Text auftauchen, und iiberpriifen Sie die Sektion Von hier
weiter zu am Ende jedes Kapitels, denn stets finden sich auf anderen Buchseiten
weiterfithrende bzw. erginzende Informationen. Achten Sie auch auf die Zwi-
schentiberschriften in den einzelnen Kapiteln, um auf Material zu stoflen, das
fiir Sie von Bedeutung sein konnte.
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1.3 Was vor lhnen liegt

Sie werden Fehlschlige erleben. Fehlschlidge sind normal und kein Anlass, sich
zu schdmen. Aus unseren Fehlern kénnen wir lernen. Wir passen uns an und
machen weiter, besser geriistet und ein gutes Stiick schlauer. Ein Pflegender
oder ein Mensch mit Demenz, der sich stindig drgert — tiber unpassende Klei-
dung, Flecken auf dem Teppich, verschiittetes Essen, wirre Botschaften oder
repetitives Verhalten —, wird tiber kurz oder lang ungliicklich. Er wird einen
fortwahrenden Kampf gegen das Unvermeidbare fithren. Seien Sie ein norma-
ler, fehlbarer und warmherziger Mensch.

Wihlen Sie die Vorgehensweisen, die Thnen am besten erscheinen, lachen
Sie, akzeptieren Sie Thre Fehler und seien Sie kein unnachgiebiger Perfektionist.
Pflegende demenzkranker Menschen, die mit ihrem Schicksal ehrlich, klaglos
und engagiert umgehen, werden iiberraschende Momente der Zufriedenheit
und des Trostes erleben — selbst wenn sie sich oft Fragen stellen wie: »Warum
musste mir das passieren?«, oder: »Wie lange soll das noch so weitergehen?« und
frustriert, ungeduldig oder erschopft sind.

Fiir eine Betreuungsperson gibt es den einen, den »richtigen« Weg nicht. So-
wohl Sie als auch die Person in Ihrer Obhut sind einzigartige Personlichkeiten.
Sie miissen eine ureigene Partnerschaft bilden, die fiir Sie beide funktioniert -
nur so werden Sie mit dem fertig werden, was vor Thnen liegt. Thr Leben mit der
Demenz wird genau so einfach sein, wie Ihre Haltung und Ihre Partnerschaft es
erlauben.
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6.1 Essen und Trinken

Erstickungsanfalle — das Heimlich-Mandver

Wenn Thr Pflegling sich verschluckt, nicht mehr atmen kann und rot oder gar

violett anlauft:

1. Stellen Sie sich sofort hinter ihn.

2. Schieben Sie IThre Arme unter seinen Achseln durch.

3. Fassen Sie Thre Hande und platzieren Sie auf seinem Bauch, direkt unterhalb
des Brustkorbs.

4. Driicken Sie sich gegen ihn.

5. Ziehen Sie ihn mit einem kréftigen Ruck zu sich her.

Normalerweise fiihrt das dazu, dass er sofort ausspuckt bzw. hochwiirgt, was in
der Kehle gesteckt hat, und wieder normal atmen kann.

6.1.4 Zu wenig ... oder zu viel

Ermuntern Sie einen widerwilligen Esser

Es kann vorkommen, dass Sie Thren Pflegling an den Tisch setzen und er ein-
fach streikt. Schimpfen Sie nicht mit ihm. Stellen Sie leise, angenehme Musik an
und massieren Sie ihm Schultern und Hals, wihrend Sie hinter ihm stehen und
belangloses Zeug reden. So helfen Sie ihm beim Entspannen und zeigen Ihr
Mitgefiihl. (Vergewissern Sie sich davor, ob Ihr Pflegling momentan bertihrt
werden will.)

Streichen Sie eine kleine Menge des Essens auf seine Lippen oder schlagen Sie
vor, er solle einmal am Teller riechen. Das kann als Ausloser gentigen. Wenn es
nicht klappt - und falls die Medikamente es zulassen —, probieren Sie es gele-
gentlich mit einem Glaschen Wein oder Sherry als Aperitif.

Ein Becher Gemiisesuppe mit einer Scheibe Toast oder Croutons kénnen
eine gute Alternative sein, um eine demenzkranke Person mit Kalorien zu ver-
sorgen. Kleine Mahlzeiten in fliissiger Form konnen auch in unterschiedlichen
Varianten aus Joghurt, frischem Obst, Eiscreme, Milch und Eierflip gemixt
werden.

Auflerdem gibt es schmackhafte und kalorienreiche Fertiggetrianke bzw.
Trinkmahlzeiten im Tetrapack, mit diversen Geschmacksrichtungen und auch
fiir Diabetiker geeignet. Wenn die demenzkranke Person sich weigert, die re-
gelmafligen Mahlzeiten einzunehmen, und immer mehr abnimmt, versuchen
Sie, eine ausreichende Erndhrung tiber kleinere, iiber den Tag verteilte Snacks
zu gewihrleisten.

Menschen mit Alzheimer und Parkinsondemenz nehmen selbst bei ange-
messener Erndhrung schneller ab als andere Demenzkranke, deshalb ist ihre
Versorgung besonders aufwendig.
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6 Praktische Strategien

Gewichtsverlust war ein Nebeneffekt von Alberts Zustand, deshalb kochte Irene immer
Gerichte, die er mochte. Da er Wert auf »Normalitat« legte, servierte sie das Essen auf
bunten, abwaschbaren Untersetzern und reichte dazu »Wein« (Saft oder Limo) in einem
Weinglas.

Im Lauf der Jahre wurde das Weinglas ausgemustert. Er war immer weniger in der Lage,
mit der Gabel umzugehen (und dann mit dem Loffel, der die Gabel abgeldst hatte). Weil
er nicht zulieB, dass Irene ihn fltterte, landete immer mehr Essen auf seinem Esslatz
oder am Boden.

Seine Frau stand dann vom Essen auf, umarmte ihn von hinten und kisste ihn auf den
Nacken, bevor sie unaufféllig nach dem Latz griff und ihn auf dem Teller ausleerte.
Albert bekam nichts davon mit und aB einfach weiter.

Nach dem Essen wollte er immer Eis, doch er brauchte bis zu 20 Minuten fiir den ersten
Gang und war meist schon recht miide, wenn es Zeit fiir den Nachtisch war. Wahrend
er weiterstocherte, setzte Irene sich ans andere Tischende, um ein Kreuzwortratsel zu
machen, oder sie entschuldigte sich vom Essen und ging das Geschirr abspiilen.

Wenn sie wiederkam, war Albert oft auf seinem Stuhl eingeschlafen und lag mit der
Nase im Eisteller.

Wenn Thnen der Gewichtsverlust Sorgen bereitet, sprechen Sie mit Threm Arzt
iiber Nahrungserginzung. Erregte oder tibermiflig aktive Demenzkranke kon-
nen darauf angewiesen sein. Vereinbaren Sie zusitzlich einen Termin mit einem
Erndhrungsberater. Vielleicht braucht Thr Pflegling mehr korperliche Betiti-
gung, um den Appetit anzukurbeln?

Veridnderungen der Essgewohnheiten und Appetitlosigkeit konnen auch An-
zeichen von Depressionen sein. Reden Sie auf jeden Fall mit dem Arzt, wenn das
Problem bestehen bleibt.

»Wann essen wir?«

Demenzkranke vergessen manchmal, dass sie gerade erst gegessen haben. Dann
fragen sie: »Wann essen wir?«, oder beklagen sich dariiber, dass sie nie etwas zu
essen bekommen. Das liegt dann vermutlich daran, dass die Krankheit sich auf
das »Séttigungszentrum« im Gehirn auswirkt. Wenn es Thnen nicht gelingt,
Thren Pflegling irgendwie abzulenken, reichen Sie einen fettfreien Imbiss, etwa
rohe Karotten, Sellerie oder Zwieback.

6.1.5 Alkoholische Getranke

Manchmal vergessen Demenzkranke, dass sie gerade etwas getrunken haben,
und schenken sich noch ein Glas ein. Das ist gut, wenn das Getrank keinen
Alkohol enthilt — aber wenn doch, ist das gefdhrlich. Alkohol vertragt sich
meist nicht mit Medikamenten und sollte von Thnen unauffdllig im Auge behal-
ten, wenn notig sogar versteckt werden. Besteht Ihr Pflegling auf einem Drink,
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servieren Sie Tonic Water und Ahnliches in einem Weinglas, oder alkoholfreies
Bier in einem Whisky-Tumbler.

Ist Ihr Pflegling gewohnt, vor dem Abendessen ein alkoholisches Getrank zu
sich zu nehmen, lassen Sie es zu - solange er es nicht iibertreibt und keine Pro-
bleme mit der Medikation auftreten. Besteht hingegen die Gefahr, dass er sich
aufgrund der Demenz zu einem Alkoholiker entwickeln kénnte, miissen Sie
raffinierter vorgehen. Sie konnen etwa sein Taschengeld kiirzen oder die Betrei-
ber der umliegenden Bars und Geschifte iiber seine Demenz aufkldren und sie
bitten, ihm keinen Alkohol zu verkaufen (wenn es sein muss, zeigen Sie ihnen
ein Schreiben des Arztes). Sie konnen auch Schnapsflaschen mit gefdarbtem
Wasser fiillen oder farblose Alkoholika mit Wasser verdiinnen.

Beatrice musste nach ihrem Beinbruch fiir mehrere Wochen ins Krankenhaus. Da sie
schon vor Beginn ihrer Alzheimer-Krankheit zu viel getrunken hatte, war ihre Familie
iber diese ungeplante Phase der Erholung nicht ungliicklich.

Am Abend der Entlassung war sie bei ihrem Sohn und erhielt vor dem Essen ihr gewohn-
tes Glaschen Likér — allerdings in alkoholfreier Variante. Nach dem zweiten Glas sagte
Beatrice frohlich zu ihrem Sohn: »lch fiihle mich wunderbar. Gut, dass ich nicht mehr
heimfahren muss, nicht?«

6.1.6  Essen gehen

Werfen Sie sich zur Abwechslung einmal in Schale und bitten Sie ein oder zwei
Freunde (hochstens), Sie zu begleiten. Suchen Sie ein ruhiges und gut beleuch-
tetes Restaurant aus, damit Ihr Pflegling nicht tiberfordert ist.

Rufen Sie zuerst dort an und reservieren Sie einen Tisch, der etwas abseits
steht. Teilen Sie den Betreibern mit, dass Sie eine behinderte Person mitbringen,
entschuldigen Sie sich im Voraus fiir eventuelle Verunreinigungen und bitten
Sie um rasche Bedienung.

Geben Sie dem Kellner eine Karte, auf der etwas steht wie: »Meine Begleitung
ist krank. Ich bestelle fiir uns beide. Antworten auf Ihre Fragen akzeptieren Sie
bitte nur von mir.« Solange der Demenzkranke die Speisekarte lesen kann, soll-
ten Sie ihn ruhig selbst bestellen lassen. Im anderen Fall lesen Sie ihm vor, was
es gibt, und lassen ihn wihlen - oder bestellen unauftillig fiir ihn.

Wahren Sie stets die Wiirde der Person in Threr Obhut. Fiir den Fall, dass Sie
die Restaurantbetreiber vorgewarnt haben, lassen Sie den iblichen Esslatz zu
Hause. Denken Sie auch dariiber nach, ob Sie den hochrandigen Spezialteller
wirklich mitbringen wollen. Ziehen Sie dem Demenzkranken pflegeleichte Klei-
dung an und lassen Sie ihn die Restaurantservietten benutzen.

Von hier weiter zu

» Kapitel 3.2: Anpassung der hauslichen Umgebung
» Kapitel 4.1: Unabhingigkeit und Sicherheit
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Kapitel 5.1: Gesundheitsversorgung, speziell »Auf Dehydrierung untersuchenc
Kapitel 5.2: Korperliche Bewegung

Kapitel 5.3: Unterhaltung und Vergniigungen, speziell »Kochen«

Kapitel 6.3: Toilettengénge

Kapitel 7.1: Entscheidung fiir eine Vollzeitbetreuung, speziell »Essen«
Kapitel 7.2: Der Wechsel zur Vollzeitbetreuung, speziell »Gewichtsverlust«

vVvyVvyYvyyvyy

6.2 Duschen und Anziehen

Je mehr die Demenz zunimmt, desto eher kommt es zu Zwischenfillen mit
Fliissigkeiten und zu anderen Missgeschicken - egal, wie umsichtig die betrof-
fene Person vor Ausbruch der Krankheit war. Vielleicht kommt es Thnen so vor,
als sei Thr Leben dominiert vom téglichen Baden und stindigen An- und Aus-
ziehen (besonders bei Toilettenunfillen). Und nebenher muss noch die Woh-
nung sauber und in Schuss gehalten werden. Mit der Zeit kommt da ganz schon
was zusammen.

Monatelang half Irene ihrem Mann Albert beim Duschen und Anziehen. Doch eines
Tages, als sie ihm gerade die Socken Uberstreifte, schoss ihr ein Schmerz ins Kreuz —
eine alte Verletzung machte sich da bemerkbar. Sie rief den zustandigen Pflegedienst
an. Ja, es wiirde jemand vorbeikommen, um Albert ab jetzt morgens zu duschen und
anzuziehen.

Ihm passte das gar nicht. »Jeden Tag schicken die mir jemand anderen ins Haus!«,
schimpfte er. Er wollte all diese Fremden nicht so nah an sich heranlassen.

»lch kann es einfach nicht mehr machen, Liebling«, sagte Irene. »Mein Riicken ist wie-
der im Eimer. WeiBt du noch, wie du mich vor Jahren pflegen musstest, weil ich drei
Wochen lang nicht aufstehen konnte? Dieser Bandscheibenvorfall? Das hier ist fast ge-
nauso schlimm.«

Albert hatte Verstandnis und horte auf zu meckern. Er merkte, dass er sich bei einer der
wechselnden Pflegekrafte am wohlsten fiihlte — bei der hiibschen Kroatin. Irene be-
sprach das mit dem Pflegedienst, woraufhin diese Pflegerin ein gern gesehener Gast
wurde. Das Leben entspannte sich fiir alle und Irene hatte ein geringeres Tagespensum
zu leisten.

Viele Menschen haben sich noch nie vor jemand anderem nackt ausgezogen.
Auch Thr Pflegling schamt sich vielleicht, wenn fremde Personen ihm beim
Duschen und Anziehen helfen. Fithren Sie diese Haushaltshilfen so behutsam
wie moglich ein. Sie sind es gewohnt, sich an die unterschiedlichsten Patienten
anzupassen, und konnen mit den Wiinschen der einzelnen Personen sensibel
umgehen.

Suchen Sie nach etwas Leichtem und Praktischem, mit dem Ihr Pflegling
sich bedecken kann, bevor er in die Dusche steigt und bevor er wieder ange-
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zogen wird. Ein Badeumhang konnte funktionieren. Oder wickeln Sie ihn
wenigstens in ein Badetuch ein. Intimsphire und Wiirde miissen unbedingt
respektiert werden.

6.2.1 Duschen

Eine nach auflen aufgehende Kabinentiir kann offen gelassen werden, um bei
Bedarf besseren Zugrift zu haben. Die Thnen abgewandte Seite Thres Pfleglings
zu waschen, ist dabei eine schwierige Angelegenheit. Es kann sein, dass er sich
nicht richtig umdrehen kann, obwohl Handldufe installiert wurden, oder dass
er nicht hort oder versteht, was Sie sagen. Wenn Sie Partner sind, ist eine Lo-
sung, dass Sie gemeinsam duschen. Was aber auch geht, ist ein Ganzkorper-
Regenanzug fiir Sie. Vielleicht ernten Sie Schreie (vor Lachen oder vor Angst)
— probieren kénnen Sie das aber auf jeden Fall.

Zu Beginn der Krankheit ist Thr Pflegling noch in der Lage, aufrecht zu ste-
hen und sich alleine zu duschen. Spater kann es dann aus Sicherheitsgriinden
sinnvoll sein, dass er auf einem speziellen Hocker sitzt und Hilfe in Anspruch
nimmt. Noch spiter brauchen Sie vielleicht eine Hebevorrichtung, mit der Sie
ihn aus dem Bett und in einen Duschrollstuhl hieven kénnen. Dabei sollten
Thnen dann stets Helfer zur Hand gehen.

Ein Mann, der sich mehrere Jahre lang um seine Frau kiitmmern musste, fand
eine andere Losung:

Wenn Ludwig der Meinung war, Janka kénne mal wieder eine griindliche Reinigung
vertragen, packte er drei Badetiicher, ihre Klamotten fiir den Tag sowie eine Bade-
hose fiir sich selbst ein und brachte seine Frau im Morgenrock ins stadtische Schwimm-
bad. Da er zuvor dort angerufen hatte, bekam er den Schliissel fir den Behinderten-
bereich.

Hier war es so warm, dass er sich und Janka entkleiden, die Dusche anstellen und sich
mit ihr gemeinsam drunterstellen konnte. In aller Ruhe wusch er ihr dann die Haare und
seifte sie von oben bis unten ein — viel sorgfaltiger als zu Hause.

Seine Frau genoss die Gemeinsamkeit und das lange Abduschen im Anschluss. Dann
trocknete Ludwig sie beide ab, setzte Janka auf ein trockenes Badehandtuch auf einer
Bank und zog erst sie an und dann sich selbst.

6.2.2 Wenn lhr Pflegling lieber badet

Von Bédern sollten Sie besser Abstand nehmen, denn das Ein- und Aussteigen
wird immer gefdhrlicher. Manche Demenzkranke aalen sich aber nur allzu
gern im warmen Wasser, deshalb sollten Sie es — wenn irgend moéglich - zu-
lassen. Genau wie beim Duschen helfen Sie Threm Pflegling, sich im Schlaf-
zimmer auszuziehen und ein Badetuch umzubinden. Wenn es kalt ist, sollte das
Badezimmer beheizt sein.
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Geleitwort des englischen Originals

Wie wir immer deutlicher merken, ist Demenz nicht nur ein medizinisches,
sondern auch ein gesellschaftliches Problem, das umso mehr zunimmt, je alter
die Bevolkerung wird. Jeder Mensch mit Demenz braucht einen Pflegenden, der
sich vornehmlich um ihn kiimmert, und es gibt eine ganze Reihe anderer, die
auflerdem betroffen sind - von Angehoérigen, Freunden und Nachbarn iiber
freiwillige bzw. professionelle Krifte aus dem pflegerischen und medizinischen
Umfeld bis hin zu Busfahrern, Bankangestellten und einfachen Passanten auf
der Strafle. Die Regierungen und kommunalen Behorden miissen sich zuneh-
mend mit der Tatsache beschiftigen, dass derart viele kognitiv eingeschrankte
Menschen in unserer Mitte leben.

Leider gibt es keine richtigen Behandlungsmoglichkeiten. Das bedeutet aber
noch lange nicht, dass man nichts tun kann. Wir kdnnen dafiir sorgen, dass alle
demenzkranken Menschen, ihre Betreuungspersonen und Angehdrigen so gut
wie moglich leben konnen - und das trotz all der Schwierigkeiten, die im Zuge
der gnadenlos fortschreitenden Krankheit auftreten. Um dazu in der Lage zu
sein, kdnnen wir von all denjenigen Menschen lernen, die den Pfad der Betreu-
ung schon vor uns gegangen sind.

Angela Caughey ist eine Pflegende, die ein Buch fiir Pflegende verfasst hat.
Sie kennt den Lebensalltag eines Menschen, der fiir eine andere Person zu sor-
gen hat, und somit auch die Vielzahl der Herausforderungen, die sich tagtaglich
stellen. Thr Buch enthilt viele praktische Hinweise und Strategien, die sowohl
aus ihrem eigenen Tagebuch stammen, als auch von Mitgliedern ihrer Selbst-
hilfegruppe, die sich in ganz dhnlichen Situationen befunden haben. Thre Aus-
fihrungen sind auflebhafte (und oft amiisante) Art und Weise um Beispiele aus
ihrem eigenen Erfahrungsschatz sowie den Erlebnissen anderer erweitert. Aber
so voll das Buch auch mit sensiblen und originellen Ratschldgen sein mag, er-
muntert es seine Leser doch eher dazu, ihre ganz eigenen Losungen zu finden.

Die Herausforderungen, die sich beim Umgang mit der Demenz im Alltag
stellen, hingen nicht nur mit der Krankheit selbst — bzw. den abnehmenden
Fahigkeiten der kranken Person - zusammen, sondern auch mit den bezahlten
Pflegekraften, den Fachleuten im medizinischen Umfeld sowie der Gesellschaft
im Allgemeinen. Angela Caughey weist ganz zu Recht darauf hin, dass Men-
schen mit Demenz nach wie vor stigmatisiert sind und oft mitsamt ihren Be-
treuungspersonen in Isolation geraten. Doch das muss keineswegs so sein.
Wenn eine Demenz diagnostiziert wird, horen die betroffenen Menschen nicht
auf, sie selbst zu sein. Es tut weh, wenn Freunde und Angehdorige sich distanzie-
ren, weil sie sich schamen oder angewidert sind - und vielleicht sogar glauben,
dass ihr Fernbleiben nicht bemerkt wird. Das Stigma kann bewirken, dass eine
Diagnose verschleppt und weder eine freiwillige noch die gesetzlich geregelte
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Unterstiitzung in Anspruch genommen wird. Auch der betroffenen Person selbst
sollte die Diagnose nicht vorenthalten werden, denn sie muss wissen, was vor
sich geht, und Vorbereitungen fiir die Zukunft treffen, bevor es dafiir zu spat ist.

Zu wissen, was man tun kann, hilft, der Diagnose den Schrecken zu nehmen.
Ein kurzer Blick auf die Kapiteliiberschriften wird Thnen zeigen, welche Viel-
zahl von Themen hier behandelt wird. Sobald Sie die Kapitel gelesen haben,
werden Sie wissen, wie Sie Thre Probleme bewiltigen konnen.

Es wird Zeiten geben, in denen Thnen die Betreuungstatigkeit auch noch Ihr
Letztes abverlangt und Sie geneigt sind, vor lauter Hoffnungs- und Hilflosigkeit
die Arme in die Luft zu werfen. Dann brauchen Sie einen Freund, der Verstdndnis
fir Sie hat, mit IThnen lacht oder weint und Sie in Threm Tun bestarkt. Niemand
sollte ganz alleine sein, wenn er einen chronisch kranken Menschen zu betreuen
hat — und Demenz ist eine besonders anspruchsvolle Krankheit. Das vorliegende
Buch ermuntert seine Leser, Hilfe dort zu suchen, wo sie am besten zu bekom-
men ist. Dieses Buch wird womdglich einer Threr wertvollsten Begleiter sein.

Dr. med. Chris Perkins

Spezialist fiir Gerontopsychiatrie
(Fellow of the Royal Australian and
New Zealand College of Psychiatrists)
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Liebe Leserin, lieber Leser,

Sie halten ein neues und wahrhaft ,gewichtiges® Buch in der Hand. Und viel-
leicht fragen Sie sich: Noch ein Ratgeber? Muss das sein? Eine durchaus berech-
tigte Frage angesichts der mittlerweile tibergrofSen Flut von Biichern und Publi-
kationen zu Alzheimer und anderen Demenzerkrankungen. Also macht es wohl
Sinn, einmal genauer hinzuschauen.

Zunichst einmal: Alzheimer ist langst in einem gewissen Sinn ,,salonfahig®
geworden. Man hort, liest und sieht viel dazu, gefiihlt hat jede Serie im Fern-
sehen ja mittlerweile schon ihren ,Vorzeige-Dementen®. Die Botschaften sind
allerdings vielfaltig und sehr unterschiedlich: Sie reichen von verzerrten Horror-
bildern tiber seridse Informationen bis hin zu ebenso unzulédssigen Verharm-
losungen und Beschoénigungen.

Aber die Realitit ist anders: Noch immer wagen sich Betroffene und ihre
betreuenden Angehoérigen nicht allzu locker aus der Deckung, sondern versu-
chen sich mit allen Sorgen und Problemen oft mehr schlecht als recht im stillen
Kammerlein zu behelfen. Das kostet sehr viel Kraft und Geduld und zeigt
schnell die eigenen Belastungsgrenzen auf. Laut gesprochen wird tiber eine De-
menzerkrankung in der eigenen Familie noch viel zu selten, Unterstiitzungs-
und Entlastungsangebote fiir Angehorige wie Gespriachsgruppen werden nur in
verschwindend geringem Maf in Anspruch genommen. Von einer Gesellschatft,
die zumindest Menschen mit einer beginnenden Demenz offen akzeptiert und
teilhaben lasst, sind wir noch weit entfernt.

Angehorige benennen als grofites Problem im Alltag ihre Isolation und das
Gefiihl, mit allen ihren Problemen allein zu sein. Das eigene Erleben wird hau-
fig noch durch Reaktionen von auflen verstarkt. Familienangehdrige, Freunde,
Bekannte und andere Menschen aus dem personlichen Umfeld reagieren oft mit
Hilflosigkeit und Unverstandnis. Sie ziehen sich zuriick und scheuen die Kon-
frontation mit einem Thema, das ihnen vermutlich selbst grofSe Angst macht.
So ergibt sich ein Teufelskreis aus Riickzug, Isolation und Uberforderung.

Eine Demenzerkrankung ist aber kein Einzelschicksal, mit dem man sich am
besten verstecken sollte. Vielmehr miissen wir den sattsam bekannten Binsen-
weisheiten ins Auge schauen: Wir werden immer dlter, und damit steigt auch
unser Demenzrisiko stindig an. Neueste Studienergebnisse lassen zwar die
Hoffnung aufkeimen, dass die Erkrankungszahlen sich nicht ganz so erschre-
ckend weiterentwickeln werden wie bislang angenommen. Als Hauptgrund
vermutet die Forschung eine gestindere Lebenshaltung und ein gestiegenes Be-
wusstsein fiir geistige, korperliche und soziale Aktivitit. Nichtsdestotrotz gibt
es keinerlei Entwarnung, und das frithe Sterben als einzig sichere, wenngleich
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sehr zynische Option einer Demenz-Prophylaxe stellt nun wahrlich keine Lo-
sung dar.

Wie gut also, dass Informationen und Literatur zu Demenzerkrankungen
nicht mehr ein Schattendasein fristen, sondern tberall verfiigbar sind! Vor
nicht allzu langer Zeit musste man durchaus eine Weile suchen, um an gut ver-
standliche und praxisnahe Informationen zu kommen. Heute boomt der Markt,
angefangen von Fachliteratur iiber Angehdrigenratgeber bis hin zur steigenden
Zahl von beeindruckenden und authentischen Betroffenenberichten.

Eines wird dabei immer wieder iiberdeutlich: Zu einem einigermaflen gelin-
genden und nicht allzu kréfteraubenden Alltag gehort sehr vieles — neben ei-
nem Grundwissen zur Demenz immer auch eine gute Portion an gesundem
Menschenverstand, sehr viel Gefiihl und nicht zuletzt ein stindig wachsendes
Erfahrungswissen. Dabei gleicht keine Situation der anderen - jede Demenzer-
krankung verlduft unterschiedlich. Nicht umsonst gibt es im oft so treffsicheren
englischen Sprachraum den schonen Satz ,If you know one Alzheimer, you
know one Alzheimer” (Wer einen Alzheimerkranken kennt, kennt eben nur ei-
nen Alzheimerkranken ...). Davon abgesehen sind die Familienverhiltnisse, die
Beziehungen, die Rahmenbedingungen im Einzelfall nie gleich. Es gibt einfach
keine simplen Rezepte bzw. verldsslichen Losungen fiir tausendundeine schwie-
rige — in der Fachsprache korrekter: ,,herausfordernde® - Situation, die im Kon-
text einer Demenzerkrankung auftritt.

All diese Aspekte sind enorm wichtig in einem Alltag, der taglich neue He-
rausforderungen mit sich bringt - und nicht immer muss man dabei das Rad
neu erfinden. Genau hier setzt das Demenz-Buch von Angela Caughey an. Der
Umfang von stolzen knapp 300 Seiten zeigt mit seinem Gewicht ,,sptirbar® die
ungeheure Vielfalt und Komplexitit der Fragen und Antworten, die die Beglei-
tung eines an Demenz erkrankten Menschen mit sich bringt.

Aber es lohnt sich: Angela Caughey ist Expertin aus eigenem Erleben und
nimmt uns mit leichter Feder, aber nie despektierlich in die Welt der Demenz-
erkrankungen und all ihrer ganz konkreten Herausforderungen mit. Hochserios
recherchiert und hervorragend strukturiert, ist dabei ein Fiillhorn an Informa-
tionen, lebenspraktischen Ideen und Ratschldgen entstanden.

Betreuende Angehorige werden hier ebenso fiindig wie professionelle Helfer:
Anschauliche Beispiele helfen, Situationen zu verstehen und einzuordnen,
Checklisten bringen konkrete Fragestellungen noch einmal auf den Punkt. Die
inhaltliche Bandbreite ist enorm - aber natiirlich miissen Sie das Buch beileibe
nicht von vorn bis hinten ,durcharbeiten, sondern kénnen sich anhand der
sehr guten und klaren Struktur jeweils den Fragestellungen zuwenden, die fiir
Sie aktuell und personlich relevant sind.

Weshalb empfehlen wir nun dieses Buch mit Uberzeugung? Die Alzheimer
Gesellschaft Baden-Wiirttemberg setzt sich als zentrale Anlaufstelle zum The-
ma Demenz im Land dafiir ein, die Lebensqualitit von Menschen mit Demenz
und ihren Angehorigen zu verbessern. Wir mdchten, dass Betroffene und ihre
Familien trotz einer Demenz einen guten und lebenswerten Alltag erleben und
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gestalten konnen. Und wir mochten, dass niemand sich aufgrund einer Demenz
zuriickziehen und verstecken muss.

Hier sind immer noch viele ,,dicke Bretter zu bohren®. Das beginnt bei den
betreuenden Angehorigen und allen beteiligten Profis und Ehrenamtlichen im
ambulanten oder spater auch stationdren Bereich. Und es geht weiter im gesam-
ten Umfeld, also bei Nachbarn, Freunden und allen Menschen, mit denen wir
im Alltag Kontakt haben - sei es der Bus- und Taxifahrer, die Ubungsleiterin
im Sportverein, die Kassierer an der Supermarktkasse usw. Wir brauchen Wis-
sen, Verstandnis, eine offene Haltung und eine gute Portion an Kreativitit und
moglichst auch Humor. Dazu kann der neue Ratgeber ,,Das Demenz-Buch -
Praktische und personliche Ratschldge fiir pflegende Angehorige und professi-
onelle Helfer konstruktiv beitragen — wir wiinschen ihm viel Erfolg!

Stuttgart, Sylvia Kern

im Sommer 2014 Geschiftsfithrerin
Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg e.V.
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