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Über den Autor

Dr. Audun Myskja zählt in Norwegen zu den anerkanntesten Spezialisten, was die Diagnose von Demenz, ihre Behandlung und den Umgang mit erkrankten Menschen betrifft. In der Musiktherapie von Demenzpatienten hat er Pionierarbeit geleistet. Seine zahlreichen Veröffentlichungen und Forschungsprojekte zur Demenz und zum Thema Musik in der Medizin suchen einen einfühlsamen und kreativen Zugang zu Demenz- und Alzheimerpatienten.
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Vorwort

Dieses Buch wendet sich an alle, die mehr über Demenz wissen wollen und darüber, wie man als Angehörige und Freunde einem Menschen mit dieser Krankheit begegnen kann. Genauso ist es hoffentlich für Pflegekräfte hilfreich, die ihre Perspektive auf Demenz und Alzheimer erweitern möchten. Darum war es mir wichtig, ein ausgewogenes Verhältnis an Beispielen von zu Hause und in Pflegeheimen oder ähnlichen Einrichtungen lebenden Demenzkranken zu schaffen. Das Buch ist mein Versuch, aufzuzeigen, wie Demenz »von innen« aussieht und wie wir der Krankheit auf eine Weise begegnen können, die alle Beteiligten gleichermaßen berücksichtigt: die Person mit Demenz, Angehörige, Freunde und die Pflegekräfte. Die Ratschläge in diesem Buch basieren auf den wichtigen Erkenntnissen der Forschung der letzten Jahre und meinen persönlichen Erfahrungen. Sie sind als Ergänzung, keinesfalls als Ersatz für eine kompetente medizinische Behandlung zu verstehen.

Ich hoffe, das Buch trägt zur Weiterentwicklung der Milieutherapie in der Demenzbetreuung bei, auch wenn ich auf ausgeprägten Fachjargon verzichtet habe, um den Stoff für alle Interessierten zugänglich zu machen. Der Titel des Buches stammt aus einer Begegnung mit Kari, die kurz zuvor ihre Demenzdiagnose bekommen hatte. »Ich bin vielleicht nicht mehr ganz richtig im Kopf«, hatte sie gesagt, »aber ich habe ein gutes Herz!« Vielleicht wollte sie damit sagen: »Mein Herz erinnert, was mein Kopf vergisst. Mein Herz ist nicht dement!«

Audun Myskja


Einleitung

Ingrid vergisst viel, aber keiner von uns wird Ingrid vergessen. Die Erinnerungen an sie sind klar und deutlich, nicht Vergangenheit, sondern Gegenwart. Bilder, die sich eingenistet haben. Sie ähnelt einem lächelnden Buddha: runder, fülliger Körper, der etwas Lebensbejahendes ausstrahlt. Die Augen verschwinden fast hinter dem breiten Lächeln, das einen festen Platz in ihrem Gesicht eingenommen hat.

Wenn ich einigermaßen verschlafen um halb acht zur Morgenbesprechung komme, spaziert Ingrid auf dem Flur herum, führt leise Selbstgespräche und fängt an zu strahlen, sobald sie mich sieht.

»Schön, dich zu sehen. Ich kenne dich. Wir haben viele schöne Dinge zusammen erlebt, wir zwei. Kennen wir uns nicht von der Pferdemesse in Kongsberg? Gleich nach dem Krieg, das war ein guter Zusammenhalt. Aber meine Güte, du hast dich vielleicht gut gehalten.«

So ähnlich laufen die Unterhaltungen ab. Ingrid verströmt eine Energie und Liebenswürdigkeit, die meine Morgenmuffeligkeit sofort verpuffen lässt. In meiner Jugend gab es eine Werbung: Ali-Kaffee kuriert schlechte Laune. Ob Ali-Kaffee tatsächlich schlechte Laune kuriert, kann ich nicht sagen, aber Ingrid auf alle Fälle.

Wie schafft es Ingrid, trotz ihrer weit fortgeschrittenen Demenz und der klapprigen Beine so positiv zu sein? Mit ihrem Dasein hier im Pflegeheim führt sie sicher nicht die Topstatistik für Lebensqualität an. Woher also diese Lebensfreude?

Einige Antworten bekomme ich in den Interviews, die ich im Rahmen meines Promotionsprojekts mit Demenzkranken, Pflegepersonal und Angehörigen führe. Bei dieser Gelegenheit befrage ich auch Ingrid. Sie liefert mir eines der interessantesten Erklärungsmodelle von Persönlichkeitsentwicklung, das ich je gehört habe:

»Du wirkst glücklich, Ingrid.«

»Ja. Ich bin immer glücklich.«

»Wie kommt das, was meinst du?«

»Ich glaube, das habe ich von meiner Mutter. Sie hat es mir hier eingepflanzt.« (Ingrid zeigt auf ihren Bauch und führt eine Art Stoßbewegung mit der Hand aus.) »Da hat es Wurzeln geschlagen und darum bin ich so geworden.«

Mag sein, dass Ingrids Lebensfreude bedingungslos ist. Aber Ingrid hat auch das Glück, in einer Einrichtung zu leben, in der viele Maßnahmen durchgeführt werden. Ein Jahr bevor ich dort anfing, hatte ihr Pflegeheim finanzielle Unterstützung für das Projekt »Leben, nicht nur überleben« bekommen, das für die systematische Einführung positiver Aktivitäten in seinen verschiedenen Abteilungen sorgt. Als ich mit dem Projekt »Musik in der letzten Lebensphase« dazustieß, führten wir Gesang und Musik systematisch in den Alltag ein. Die Angestellten nahmen ihre neuen Aufgaben sehr ernst. Seitdem wird Ingrid mit einem kurzen Morgenlied geweckt. Danach wird ihr mithilfe rhythmischer Gesangsstrophen aus dem Bett geholfen. Wenn sie aufgestanden ist, legen die Angestellten eine CD mit ihren Lieblingsliedern ein. Die tatsächliche Wirkung, die das auf Ingrid hat, lässt sich nur schwer ermessen. Sie ist gut gelaunt und etwas besser zu Fuß, aber können wir beweisen, dass es die Maßnahmen sind, die das bewirken?

An einem Samstag, als ich noch mal in ihre Einrichtung muss, um ein paar Unterlagen zu holen, bekomme ich das, was einem Beweis am nächsten kommt. An diesem Wochenende haben fast alle Festangestellten frei, der Dienst ist von Teilzeitkräften übernommen worden, die meisten von ihnen ohne Erfahrung mit Demenz. Ich argwöhne, dass auf den einen oder anderen der Titel von Frank Zappa und Mothers of Invention passt: We’re only in it for the money.

Eine von ihnen sitzt tatsächlich im Personalraum und spielt Gitarre. Musik in der Abteilung! Aber sie spielt ihre eigene Musik, ganz für sich allein, während sich in den Fluren und im Aufenthaltsraum Unruhe aufbaut – ohne dass das im Personalraum bemerkt wird.

Ingrid, die mich immer so freundlich begrüßt, geht an mir vorbei, ohne mich wahrzunehmen. Sie schimpft leise vor sich hin. Ihre Körpersprache drückt Unruhe aus, ihr Gang ist weniger symmetrisch als sonst, ihr Körper angespannt. Was hat Ingrids finsterer Blick zu bedeuten? Hat sich ihr Zustand verschlechtert?

Ich komme an dem Wochenende noch einmal ins Haus, dieses Mal früh am Morgen. Ingrid spaziert durch den Flur. Nach dem Erlebnis bei meinem letzten Besuch schaue ich sie vorsichtig an. Ist Ingrid immer noch abwesend und unruhig? Haben die Demenzsymptome sich verfestigt? Wird sie mich wiedererkennen? Schimpft sie? Nein, mir kommt die gute, alte Ingrid entgegen, freundlich und aufmerksam, Dr. Feelgood höchstpersönlich.

Der Ordnung halber wiederhole ich das Experiment an einem anderen Wochenende und Wochentag und finde dasselbe Muster vor: Sobald die Menschen in Ingrids Umgebung ihren eigenen Tagesablauf durchziehen, ohne Rücksicht auf Ingrid, reagiert sie verwirrt, aggressiv – typisch dement eben, könnte man sagen.

Wenn jedoch diejenigen, die sie kennen und verstehen, auf Ingrid zugehen, sie wahrnehmen, Verständnis zeigen und ihr helfen, wird sie zum lächelnden Buddha – strahlend klar inmitten ihrer Demenz. Ihr fester Pflegestab und die Tochter, die sie regelmäßig besucht, geben Ingrid etwas, das sich kaum ermessen lässt. Ich nenne es Selbstwert. Der Demenzforscher Tom Kitwood nennt es personhood, ein Wort, das Integrität, Selbstrespekt und Würde in sich vereint; und nicht zuletzt das Gefühl: Ich bin ich.

Wenn Ingrid sich sicher fühlt und bekommt, was sie braucht, kann all das Gute in ihr, das sie von ihrer Mutter bekommen hat, auch heute noch in ihr aufblühen. Das vermittelt ihr ein Grundgefühl von Selbstwert und Wohlbefinden, zwei Elemente, die ich in meinem Promotionsprojekt zu entschlüsseln versucht habe und auf die ich in diesem Buch noch weiter eingehen will. Ihre fundamentale Lebensfreude ist demnach nicht bedingungslos. Sie wird ihr gegeben.

In diesem Buch soll auf die Wahlmöglichkeiten jedes Einzelnen im Umgang mit demenzkranken Personen eingegangen werden. Darauf, was für einen großen Unterschied schon kleinste Nuancen in der persönlichen Einstellung und im Handeln ausmachen können. Ich möchte Ihnen gute Hilfsmittel an die Hand geben, ob Sie nun Pfleger, Angehöriger oder nur am Thema Interessierter sind. Denn so viel ist sicher: Die Wahrscheinlichkeit, in den noch vor Ihnen liegenden Jahren in Ihrem näheren Umfeld nicht mit Demenz zu tun zu bekommen, geht nahezu gegen null.

Demenz geht uns alle an, genau wie der Tod. Demenz betrifft das kostbarste und verletzlichste Gut des Menschen: unsere Fähigkeit, die Welt zusammenzusetzen, Neues zu lernen, nachzudenken − eine der wesentlichen Fähigkeiten, die den Menschen ausmacht.

Herzgedächtnis ist aus meinen Projekten in der Demenzbetreuung entstanden und aus den Erfahrungen, die ich im Laufe der letzten zwanzig Jahre mit meinen Lehraufträgen zu Demenz gesammelt habe. Mein Wissen hat sich organisch entwickelt durch Begegnungen mit mehreren Tausend Pflegekräften, Demenz- und Alzheimerbetroffenen und ihren Angehörigen. Die Dankesliste für Beiträge zu diesem Buchprojekt müsste entsprechend lang sein.

Besonderen Dank schulde ich einem großen, kräftigen Mann mittleren Alters, der am Rand der Zuhörerschar stand, als ich im Frühjahr 1999 mein erstes Buch, Den musiske medisin (Die musische Medizin), vorstellte.

Es stand viel auf dem Spiel, als ich erstmals mit meinen Ansichten an die Öffentlichkeit trat, und da war es alles andere als angenehm für mich, einen Zuhörer zu haben (den großen, kräftigen Mann), der etwa jeden dritten Satz mit höhnischen Zwischenrufen störte. Er plädierte für mehr Wissenschaftlichkeit und demonstrierte diese (wie ich es von Wissenschaftlern gewohnt bin) mit Grimassen, dem Tippen des Zeigefingers an die Schläfe, Kommentaren wie »So ein Unsinn!« und ähnlichen Ausrufen. Mein Vortrag wurde ziemlich zerhackt. Irgendwann platzte mir der Kragen.

»Haben Sie beruflich mit Demenz zu tun?«

»Nein.«

»Wissen Sie etwas von den Leiden der Betroffenen und denen, die damit zu tun haben? Die zu helfen versuchen? Sind Sie sich im Klaren darüber, wie viel Alzheimer die Gesellschaft kostet und wie wenig man dagegen tun kann?«

»Nein, eigentlich nicht.«

»Musik kann ein einfaches und kostengünstiges Hilfsmittel sein. Wissen Sie, was für eine Belastung Alzheimer für die Betroffenen und ihre Angehörigen ist? Musik kann zu ihrer Unterstützung und Entlastung eingesetzt werden. Machen Sie sich also nicht auf so kindische Weise über Themen lustig, die uns alle angehen, auch Sie!«

Ooops … Ich lehnte mich ganz schön weit aus dem Fenster. Aber … mein Kritiker verstummte, zog sich zurück und verließ den Raum. Die Zuhörer trampelten Beifall. Okay, ich war ganz schön belehrend gewesen, pathetisch, zu … Aber ich hatte etwas Wahres und Wichtiges gesagt, das mein Schicksal wurde.

Ich hatte die Wirkung von Musik in Pflegeheimen erlebt, wie sie Personen aus tiefer Demenz geweckt hatte. Ich hatte alte Menschen gesehen, die kaum noch gehen konnten, aber wie junge Götter tanzten, wenn nur die richtige Tanzmusik gespielt wurde. Aber bis zu dem Zeitpunkt wusste ich nur Bruchstücke von dem, was ich heute weiß, und hatte nur eine ungefähre Ahnung davon, dass man demenzkranken Menschen auf eine bessere Weise helfen konnte, als mein Medizinstudium es mich gelehrt hatte.

Jetzt musste ich meine Erkenntnisse nur noch in die Praxis umsetzen, die Bruchstücke zu einem stabilen Ganzen zusammenfügen. Ich musste substanzielle Maßnahmen finden, die den vielen Menschen, die sich auf dem weiten Feld der Demenz abrackerten, seien es die Demenzkranken selbst, Angehörige oder Fachpersonal, wirklich helfen konnten. Mit meinem nicht ganz zollfreien Statement hatte ich eine Lawine ins Rollen gebracht. Eine derart klare und programmatische Erklärung erforderte Handeln, damit nicht nur leere Wörter übrig blieben.

Im Kielwasser meines Buches Die musische Medizin strömten Anfragen zu Vorträgen in der Demenzbetreuung herein, und es dauerte nicht lange, bis die Projektleiterin Scotty Stumoen mir eine Zusammenarbeit an einem Projekt unter der Regie des Geria-Ressourcenzentrums für Altersdemenz und Alterspsychiatrie anbot, das damals noch in der Versuchsphase steckte. Wir wurden von Solfrid Lyngroth unterstützt, einer erfahrenen Krankenschwester und praktisch ausgerichteten Leiterin in der Demenzbetreuung.

Gemeinsam erarbeiteten wir ein Maßnahmenpaket, das an drei Pflegeheimen in Oslo zum Einsatz kam und sich als tragbarer erwies, als wir zu hoffen gewagt hätten. Danach ergab eines das andere. Zusammen mit meinem Freund Anders Rogg erarbeitete ich die Musikveröffentlichung Lyden av lys (Der Klang des Lichts), ruhige Musik für Menschen, die ihre letzte Lebensphase allein in einem Zimmer verbringen.

Die Leitung der kirchlichen Stadtmission schickte mich im Winter 2002 in drei ihrer Pflegeheime. Der Auftrag: »Finde eine Methode, den Bewohnern zu helfen!« Im Nachhinein sind diese Monate, was mich betrifft, das Fundament für eine neue Sichtweise auf Demenz gewesen.

Bis dahin war ich im weißen Kittel mit dem Stethoskop um den Hals in Behandlungszimmer gestürmt und hatte mich um Lungenentzündungen und Oberschenkelhalsbrüche gekümmert. Plötzlich stand ich nicht mehr in meiner Arztrolle da und musste mein Verständnis von Demenz durch teilnehmende Beobachtung von Grund auf neu aufbauen. Ich nahm am täglichen Leben in den Pflegeheimen teil und an der Phase unmittelbar nach der Demenzdiagnose – die nicht nur die an Demenz Erkrankten selbst betraf, sondern ein großes Netzwerk. Bei meinen ambulanten Einsätzen sah ich, dass stimulierende Maßnahmen es vielen Menschen mit Demenz möglich machten, auch dann noch zu Hause leben zu können, wenn sie »normalerweise« schon ins Pflegeheim eingewiesen worden wären. Einmal in dieser Zeit habe ich mitbekommen, dass sich ein Angehöriger aus lauter Verzweiflung über sein Leben mit einem demenzkranken Ehepartner das Leben nahm. Was ich in dieser Zeit gelernt habe, war nicht irgendwelcher Lehrbuchstoff. Ich war aus den sicheren Behandlungszimmern und Büros geschubst worden und erlebte nun eine brutale Konfrontation mit der Demenz, die mich fürs Leben prägte.

Das dreijährige Projekt der Stadtmission wurde von neuen Demenzprojekten im norwegischen Bergen, am Pflegeheim des Roten Kreuzes Bergen, sowie in Levanger und weiteren Gemeinden in Nord-Trøndelag abgelöst.

Ich stellte fest, dass sich etwas bewegte. Ein Kick-off-Vortrag, den ich 2006 in der Gemeinde Ørlandet hielt, gab den Anstoß zu einem neue Maßstäbe setzenden Demenzprojekt – sozusagen mit Nullbudget. Kinder und Jugendliche wurden ins Pflegeheim geholt, um zusammen mit den Älteren Musik zu machen und Lebenserfahrungen auszutauschen. Man probierte, Demenzbetreuung in den Alltag des gesellschaftlichen Lebens zu integrieren, indem Mädchen von einer Ballettschule und Jungs aus einer Rockgruppe der Musikschule ihr Interesse mit »den Dementen« im Pflegeheim teilten, sie wieder am Leben teilhaben ließen, sie aufweckten, ihnen Selbstwert gaben. Wir waren auf dem Weg, Demenz und Demenzbetreuung neu zu denken.

Nachdem ich sehr umfangreiches Material von vielen Hundert Demenzerkrankten gesammelt hatte, systematisierte ich meine Beobachtungen und Erfahrungen und trug sie zu meiner Doktorarbeit Integrated music in nursing homes – an approach to dementia care (Integrierte Musik in Pflegeheimen – ein Ansatz in der Demenzpflege) zusammen, mit der ich 2012 an der Universität Bergen promovierte. In der Zwischenzeit hatte ich mehr als tausend Vorträge und Seminare zu dem Thema gehalten, sowohl im In- als auch Ausland.

Die Projektarbeit mit Demenz richtet sich immer mehr auf die Milieutherapie aus, worauf später in diesem Buch noch detaillierter eingegangen werden wird. Hinweise und Impulse aus allen möglichen Richtungen sind zu dem zusammengeflossen, was auf den folgenden Seiten zu lesen ist. Hunderte von Menschen haben dazu beigetragen.

In Levanger sind Menschen in die Projektsitzungen geströmt, um ihre Zeit und Kompetenz zum Wohl der Allgemeinheit zur Verfügung zu stellen, ohne irgendeine Gegenleistung dafür zu verlangen. Sie wollten einfach nur daran mitwirken dürfen, wichtige Fortschritte für die Demenzerkrankten und ihr Netzwerk zu schaffen.

Ich kann nicht allen danken, die in diesem Prozess eine wichtige Rolle gespielt haben – ihr seid einfach zu viele! Einige müssen dennoch besonders hervorgehoben werden:

Meine Familie, Reidun, Maria Ray, Rafael und Sakarias, die mich großzügig meine Leidenschaft ausleben lassen, Demenz zu verstehen, und dafür auf Ferien, Wochenenden und Feiertage verzichtet haben. Danke für all eure Inspiration und Unterstützung – ohne euch würde das niemals gehen!

Danke an Helga Lorentzen, Christian Rieber und den GC Rieber Fonds, sowie an meinen Doktorvater Brynjulf Stige, dem ein großer Teil der Ehre an meinem Promotionsprojekt in Bergen gebührt. Ein Dank geht auch an Hilde Klæboe und die Fachakademie. Raj Gupta und ihr einzigartiger Stab in der Demenzambulanz 5 im Pflegeheim des Roten Kreuzes Bergen waren zentrale Mitstreiter in der Entwicklung neuer Visionen für eine gute Demenzbetreuung – und der praktischen Alltagsmaßnahmen.

Ein Dank auch an:

Scotty Stumoen und Solfrid Lyngroth, die mir auf die Sprünge geholfen haben.

Anne Marie Johansen, Torill Havnø und Knut Ousdal, Elin Nygaard und die vielen anderen von der kirchlichen Stadtmission, die wegweisend waren, sowie Anders Rogg für unser gemeinsames Fenster in eine Welt voller kleiner Wunder.

Geir Hansen am Pauluspflegeheim und Karin Beate (KB) Nøsterud, die nach der Veröffentlichung meines Buches Kunsten å dø (Die Kunst des Sterbens) in einem spannenden Projekt über Demenzbetreuung in der Schlussphase des Lebens mit mir zusammengearbeitet haben. Ich hoffe, ich werde durch die Zusammenarbeit mit euch noch viel wichtiges Wissen ausgraben.

Ruth Elisabeth Engøy Solberg und Trond Halstein Moe, die meiner Arbeit durch ihre Arbeit mit dem Generationengesang und der Entwicklung von Maßnahmen für Demenzerkrankte in den Gemeinden frische Inspiration gegeben haben. Ruth Elisabeth hat wichtige Anregungen zu diesem Buch geliefert und ist zu einer zentralen Mitstreiterin bei der Entwicklung systematischer Unterrichtskonzepte in der Milieutherapie von Demenz geworden – diejenige, an die ich die Staffel übergeben kann.

Siv Undseth hat mit vielen Beispielen aus den letzten Lebensjahren ihrer Mutter beigetragen und ist eine kluge und wache Gesprächspartnerin.

Ein Dank auch an Kjerstin Haukland für das Projekt Stimuli.

Odd Håpnes, der mir ein treuer Freund war in der langfristigen Arbeit, Kultur und Gesundheit in der Demenzbetreuung zu integrieren, was jetzt, wo ich diese Zeilen schreibe, endlich Früchte trägt. Und Dank an Arild Stokkan-Grande für seinen Weitblick.

Alle Menschen in Levanger und Nord-Trøndelag, mit denen ich zusammengearbeitet habe, waren wichtig für mein Wissen und meine Weiterentwicklung auf meinem Fachgebiet – stellvertretend für viele Mitstreiter nenne ich Margunn Skjei Knudtsen, Hennie Skaufel, Gunnar Kvaal und Anna Marie Laugsand.

Torgeir Bruun Wyller, Knut Engedal und Anne Marie Mork Rokstad stehen stellvertretend für die vielen bedeutenden Fachleute, die mir auf meinem Weg geholfen haben. Das Fachgebiet Demenz ist in Norwegen klein und begrenzt – aber glücklicherweise ist das Milieu offen und einladend, mit einer unverhältnismäßig hohen Zahl hervorragender und engagierter Mitarbeiter im Pflegebereich.

Mein größter Dank gilt den Tausenden Demenzerkrankten, die ich kennenlernen durfte, ihren Angehörigen, Freunden und Betreuern. So viele Augenblicke, so viele Gesichter, so viele Begegnungen – sie alle bleiben mir im Gedächtnis und begleiten mich jeden Tag. Alles, was in diesem Buch steht, basiert auf den Begegnungen mit euch.


Kapitel 1 
Was ist Demenz?

Einleitende Betrachtungen über ein irreführendes Wort

Eigentlich sollte man die Begriffe »Demenz« und »der Demente« so schnell wie möglich abschaffen. Das Wort dement bedeutet buchstäblich »ohne Sinn« oder »ohne Verstand«. Der Stempel dement wird zum Postulat über die Person, die den Stempel trägt, ein Postulat, das keine Verankerung in der Realität hat.

Das Wort Demenz ist aber so fest in unserem Denken und unserer Sprache verankert, dass es in absehbarer Zukunft vermutlich weiter die bevorzugte Bezeichnung der Krankheit bleiben wird. Also verwende ich diesen Begriff auch in diesem Buch. Die Demenzerkrankten sind im Vollbesitz ihrer Sinne wie Sie oder ich. Sie fühlen, erleben, nehmen jeden Augenblick wahr, aber ihr Übertragungssystem ist gestört: Das Medium, das die Botschaften übermitteln soll, funktioniert nicht, wie es sollte. Die Festplatte ist beschädigt, wenn Sie so wollen.

Manchmal rauscht es in der Verbindung, wenn wir mit dem Handy telefonieren. Jemand versucht, mir klare Gedanken zu übermitteln, aber ich höre nur eine verzerrte Donald-Duck-Stimme. Auf der anderen Seite ist die Verbindung genauso schlecht. Das ist frustrierend. »Leg auf, ich rufe dich noch mal vom Festnetz an«, sagt einer von uns. Damit ist das Problem meist gelöst. Aber bei Demenz gibt es kein Festnetztelefon, zu dem man wechseln könnte. Das Rauschen variiert mit den Empfangsbedingungen, aber es ist permanent eine Geräuschstörung da, zu der wir uns verhalten müssen.

Wenn man einen besseren und treffenderen Begriff für diese Veränderungen nutzen möchte als Demenz, schlage ich kognitive Störung vor. Kognitiv umfasst alles, was mit unseren geistigen Fähigkeiten zu tun hat:


	
klar denken



	
Gedankengänge nachvollziehen



	
Sinneseindrücke anhand früherer Erfahrungen deuten können (Speicherplatz)



	
Sinneseindrücke so zusammensetzen, dass sie verständlich werden



	
den Weg vom Gedanken zur Handlung finden; die Handlung ausführen, die wir uns vorgenommen haben.





Wenn die kognitiven Fähigkeiten nachlassen, gerät etwas aus den Fugen. Demenz berührt die empfindlichsten Teile des Gehirns: die Bereiche im Gehirn, die für Gedächtnis und Reflexion zuständig sind. In gewisser Weise ist dieser Mechanismus vorteilhaft für unser Überleben.

Das Leben setzt Prioritäten. Die Lebenszentren im unteren Teil des Gehirns sind am störungsanfälligsten. Das Atemzentrum im Hirnstamm ist ein Beispiel für so ein Überlebenszentrum. Es gibt noch mehrere andere Bereiche im Gehirn, die automatische Lebensfunktionen im Körper regulieren. Diese Bereiche sind bei Ihnen und mir wie auch bei an Demenz erkrankten Personen bis zum Ende des Lebens grundlegend intakt.

Die Teile des Gehirns, die reine Informationen, Wissen, Adressen, Namen oder PIN-Codes verarbeiten, werden vom Leben in den Hintergrund geschoben, sicher mit Recht. Schließlich ist es wichtiger, atmen zu können, als sich an Tante Ingeborgs Adresse zu erinnern.

Den meisten von uns wird die Verletzlichkeit des Gehirns bewusst, wenn wir aus dem Gleichgewicht sind. Das Gehirn braucht eine regelmäßige Zufuhr von Zucker und anderen Nährstoffen. Wenn wir länger nichts gegessen und getrunken haben, kann es sich anfühlen, als würde ein Teil der Schaltungen im Gehirn, deren wir uns bedienen, nicht mehr anspringen.

Bei extrem niedrigem Blutzucker kann uns schwarz vor Augen werden und unser Denken und Handeln werden möglicherweise irrational. Wir gehen wegen Kleinigkeiten an die Decke, die uns nach einer guten Mahlzeit überhaupt nicht tangiert hätten. In gleicher Weise können wir bei Schlafmangel oder emotionalem Druck gereizt reagieren und weniger klar denken.

Zu wenig zu essen und zu trinken und obendrein noch zu wenig Schlaf, das bringt unser Gehirn an seine Grenzen. Dann noch eine stressige Situation, von der wir denken: »Das ist jetzt grad zu viel für mich«, und man vergisst die simpelsten Dinge, die man normalerweise im Kopf hat.

Das sind die Momente, in denen wir das erleben, was manche Leute Alzheimer light nennen. Von einem Augenblick auf den anderen ist nicht mehr abrufbar, was wir eigentlich auf der Festplatte gespeichert haben. Ein bekannter Name ist weg – Hallo, Tante … ooops! Die Postleitzahl eines guten Freundes, die wir eigentlich auswendig können – Wie war das noch gleich, die kann ich doch im Schlaf! Ziemlich unheimlich, das Ganze.

Glücklicherweise ist einen Augenblick, eine Stunde oder einen Tag später alles wieder im Lot. Bei den meisten älteren Menschen nehmen diese Ausfälle in der Hirnbibliothek mit den Jahren zu. Und bei Demenz breitet dieser Zustand sich unumkehrbar und auf Dauer aus. Die Ausfälle werden dominanter und okkupieren immer mehr Lebensbereiche. Ich weiß, dass ich mich daran erinnern sollte, aber …

Einer der wichtigsten Mythen in Bezug auf Demenz, der in den letzten Jahren gründlich widerlegt wurde, ist, dass Personen mit Demenz die Veränderungen selbst nicht wahrnehmen. Das ist schlicht und ergreifend falsch. Meine Interviews in den Pflegeheimen zeigen mit aller Deutlichkeit, was auch andere Fachliteratur längst nachgewiesen hat: Demenz entwickelt sich schleichend, und die Betroffenen bekommen die Veränderungen mit, Stück für Stück, Stadium für Stadium. Oft kämpfen sie mit ihrem Selbstbild, mit jeder Funktion, die ihnen nicht mehr zur Verfügung steht. Im Gegensatz zu Alzheimer light lassen sich diese Veränderungen aber nicht mehr umkehren. Aus Alzheimer light wird Alzheimer heavy.

Die meisten Betroffenen empfinden eine starke Hilflosigkeit gegenüber den Veränderungen, die sich langsam in ihr Bewusstsein fressen. Vielleicht kann man es mit der Rolle des Kapitäns auf einem langsam sinkenden Schiff vergleichen. Er kann nichts tun, um das Schiff am Sinken zu hindern. Aber er kann auch nicht von Bord gehen. Er kann nur ruhig am Ruder stehen und auf das Unabwendbare warten, sein Schicksal annehmen.

Trotz dieser Unabwendbarkeit möchte ich mit meinem Buch zeigen, dass es immer etwas gibt, das wir tun können. Je verletzlicher wir sind, desto wichtiger werden die Einstellungen und das Handeln der Menschen, mit denen wir zu tun haben. Für diese Feststellung braucht es keine Demenzdiagnose.

An einem Tag, an dem man sich stark, robust und dynamisch fühlt, erledigt man das meiste mit Links. An einem Tag, an dem man zarter besaitet ist und eventuell etwas neben sich steht, reicht ein übellauniger Kollege oder ein knapp verpasster Zug, um einen aus der Bahn zu werfen.

Das, mit Hundert multipliziert, spiegelt ungefähr die Situation der Menschen mit Demenz wider. Der Unterschied zwischen Ihnen und dem Pflegeheimbewohner ist der, dass der Bewohner davon abhängig ist, wie ihm begegnet wird, nicht nur an schlechten Tagen, sondern immer. Darum haben Sie und ich in der Begegnung mit Demenzkranken viel mehr Einfluss, als wir gemeinhin glauben.

Einige Fakten zu Demenz

Demenz ist ein Sammelbegriff für Krankheiten, die diverse Funktionen des Gehirns betreffen1. Das Krankheitsbild variiert, aber meist geht die Demenz einher mit nachlassendem Gedächtnis, Sprach- und Orientierungsproblemen, Problemen bei der Ausführung gewohnter Tätigkeiten und Persönlichkeitsveränderungen.

Demenz ist eine Volkskrankheit, über 1,5 Millionen Menschen in Deutschland und über 70.000 Norweger sind betroffen. Und da die Bevölkerung immer älter wird, wird die Zahl der Erkrankten auch weiter zunehmen.

Bei unter 65-Jährigen kommt Demenz noch relativ selten vor (im Alter von 45–65 Jahren sind es in Deutschland etwa 0,1 Prozent). Mit steigendem Lebensalter steigt die Zahl rasch an: von mehr als 1 Prozent in der Altersgruppe der 65- bis 69-Jährigen auf knapp 4 Prozent bei den 70- bis 74-Jährigen. Im Alter von 80 bis 84 sind bereits mehr als 15 Prozent betroffen und bei den über 90-Jährigen sind es 41 Prozent.

Die Symptome der Demenz lassen sich grob gesagt in drei Gruppen aufteilen: kognitive (mentale) Störungen, Stimmungs- und Verhaltensstörungen sowie motorische Störungen, also Störungen des Bewegungsapparats.

1 Kognitive Symptome – die Denkfähigkeit betreffend


	
Aufmerksamkeit – in Gesprächen den roten Faden verlieren.



	
Lernen/Gedächtnis – Schwierigkeiten, zu erinnern, was vor fünf Minuten gehört wurde.



	
Sprache – die gesagten Wörter, was sie bedeuten, den in sie hineingelegten Sinn nicht mehr verstehen (sensorische Aphasie). Nicht in der Lage sein, Gedanken auszudrücken (motorische Aphasie).



	
Agnosie – Schwierigkeiten beim Erkennen oder Identifizieren von Gegenständen oder beim Verständnis davon, wie Dinge funktionieren.



	
Orientierungsstörung – sich im Raum orientieren, ist das räumliche Empfinden beeinträchtigt?2



	
Intellektuelle Fähigkeiten – Schwierigkeiten, Gedankengängen zu folgen, Gedanken und Erfahrungen zu neuen Erkenntnissen zusammenzufügen. Eine zunehmend unflexiblere Einstellung kann eines der frühen Symptome von Demenz sein (seien Sie besser zurückhaltend, diesen Punkt in hitzigen Diskussionen anzuführen!)





2 Stimmungs- und Verhaltensstörungen


	
Depression und sozialer Rückzug



	
Angstzustände



	
Wahnvorstellungen



	
Persönlichkeitsveränderungen



	
Apathie – Interesselosigkeit



	
Abrupte Stimmungsschwankungen – Reizbarkeit



	
Veränderung des Tagesrhythmus.





3 Motorische Symptome – den Bewegungsapparat betreffend


	
Gangstörungen (man verliert die Fähigkeit zum natürlichen Diagonalgang und geht graduell in den Passgang über, bei dem die Balance und die Symmetrie schlechter sind)3.



	
Apraxie – Störungen der Handlungsfähigkeit, besonders bei vertrauten Tätigkeiten wie etwa dem Bedienen einer Küchenmaschine oder der Klospülung.



	
Wiederholende Handlungen – nicht rhythmisch und harmonisch, eher sinnlos wiederholend wie auf Autopilot.



	
Rastlose Bewegungen – nicht zielgerichtet, sondern planlos wie ein Ausdruck innerer Unruhe.



	
Schwierigkeiten, die Bewegung von Muskeln und Gliedmaßen zu koordinieren.



	
Inkontinenz – fehlende Kontrolle über Harn und Stuhlgang.





Der Krankheitsverlauf von Demenz kann von Person zu Person variieren und sich über wenige Jahre bis zu zwanzig Jahren erstrecken. Wir unterteilen den Demenzverlauf in drei Stadien, was in diesem Zusammenhang völlig reicht (teilweise wird mit bis zu sieben Stadien gearbeitet):


	
Frühes Stadium: leichte Demenz (beginnende Demenz)



	
Zwischenstadium: mittelschwere, moderate Demenz



	
Spätes Stadium: schwere, fortgeschrittene Demenz (Endstadium).





Schauen wir uns einmal die Unterschiede zwischen den Stadien genauer an und was in den verschiedenen Stadien zu erwarten ist.

1 Frühes Stadium: leichte Demenz

Ein frühes Anzeichen von Demenz ist die Tendenz, Dinge, über die gerade gesprochen wurde, oder Namen von Menschen zu vergessen. Der Betroffene wiederholt sich häufiger als gewohnt und verlegt öfter Sachen.

Viele haben Wortfindungsprobleme im Gespräch mit anderen, was in der weiteren Folge zum sozialen Rückzug führen kann. Das ist einer der Gründe dafür, dass vom ersten Auftreten der Symptome bis zur Diagnose häufig eine geraume Zeit vergeht, weil die Umgebung die Veränderungen nicht mitbekommt.

Apathie und Passivität gehören zu den frühesten Hinweisen auf die Krankheit und führen häufig dazu, dass der Betreffende sich noch mehr isoliert. Aber nicht alle Demenzkranken werden passiv und verschlossen – manche werden aufbrausend und schneller reizbar. Der eine verliert das Interesse an sexueller Aktivität, während bei anderen das sexuelle Bedürfnis wächst.

Im frühen Stadium der Demenzkrankheit nehmen die meisten Betroffenen nur leichte Veränderungen wahr, größtenteils haben sie noch die Verfügungsgewalt über ihr eigenes Leben. Darum ist es wichtig, Entscheidungen, die die Zukunft betreffen, so weit wie möglich in dieser Phase zu fällen.

Darunter fällt z. B., wo und wie man wohnen und welche Art von Hilfe man in Anspruch nehmen will. Andere brauchen Hilfe bei finanziellen Entscheidungen oder beim Aufsetzen des Testamentes. Eine gute Planung erspart viel Leid und Sorgen in den späteren Stadien!

2 Mittleres Stadium: mittelschwere, moderate Demenz

Je weiter die Krankheit voranschreitet, desto mehr Hilfe braucht der Betroffene. Das ist der wesentliche Unterschied zwischen der beginnenden und der moderaten Demenz.

Viele Betroffene haben größere Probleme


	
sich wie gewohnt zu orientieren



	
mit Ort und Zeit und zeitlich festgelegten Terminen



	
Gesagtes zu verstehen und sich präzise auszudrücken



	
an die Einnahme ihrer Medikamente zu denken



	
an unbekannte Orte zu reisen



	
Auto zu fahren; das betrifft sowohl die Aufmerksamkeit im Straßenverkehr und die Verkehrsregeln als auch, sich zu erinnern, wo man hinwill



	
den Überblick über die Finanzen zu bewahren und den Wert des Geldes abzuschätzen



	
ausgewogen einzukaufen, Essen zuzubereiten und regelmäßig zu essen



	
die passenden Kleider für das Wetter oder den Anlass zu wählen



	
alleine eine regelmäßige und umfassende Körperhygiene auszuführen



	
Geduld aufzubringen



	
zwischen Fantasie, Halluzinationen und Wirklichkeit zu unterscheiden



	
auf Sicherheit in der eigenen Wohnung zu achten, die Türen abzuschließen, offene Wärmequellen wie Kamine, elektrische Heizlüfter und Backöfen nicht unbeaufsichtigt zu lassen.





In diesem Stadium ist eine präzise Diagnose besonders wichtig, nicht zuletzt, weil es für die Symptome auch andere Ursachen geben kann.

3 Spätes Stadium: schwere Demenz

In diesem Stadium sind die meisten auf einen festen Platz in einer Einrichtung angewiesen. Dem geht häufig ein langer und schmerzvoller Prozess voran, der die Nahestehenden sehr belasten kann. Umso wichtiger ist es, die Zeichen zu erkennen, dass der Betreffende nicht mehr alleine zurechtkommt, und unterstützende Maßnahmen in die Wege zu leiten. Genauso wichtig ist es, im Dialog mit dem Demenzkranken zu bleiben und die Maßnahmen so vorzubereiten, dass der Umzug in ein Pflegeheim so wenig wie möglich als Zwang oder Übergriff empfunden wird. Oft ist dies eine extreme Herausforderung für alle Beteiligten, und es gibt leider keine einfache Standardlösung.

Nach meinen Erfahrungen ist es von großem Vorteil, wenn man


	
schnell handelt: Beginnen Sie, den Betroffenen vorzubereiten, sobald die Frage aktuell wird (in der Praxis unmittelbar nach der Demenzdiagnose), statt zu warten, bis die Situation solche Gespräche unmöglich macht und Notlösungen vorgenommen werden müssen, die oft für alle Beteiligten sehr belastend sind



	
sich über Demenz informiert, damit man die Symptome erkennt, die auf eine Verschlechterung hinweisen und Maßnahmen erfordern



	
sich Hilfe holt bei einem Demenzkoordinator, Arzt oder anderen Fachleuten, die sich mit der Krankheit auskennen und einem bei der Suche nach praktischen Lösungen helfen können. Wer als Angehöriger die Last alleine trägt, ist irgendwann erschöpft und hat keine Kraft mehr, konstruktiv zu denken und zu handeln



	
in einem frühen Stadium anfängt, den Kontakt zum Pflegeapparat aufzubauen. Manche Betroffene haben gute Erfahrungen damit gemacht, bereits im Vorfeld die Einrichtung zu besuchen, die für eine spätere Dauerunterbringung infrage kommt, damit die Person mit Demenz sich schon vorab an zukünftige Veränderungen gewöhnen kann



	
dem Demenzkranken die Botschaft vermitteln und ihm erklären kann, dass sie zu seinem Vorteil ist



	
deutlich machen kann, dass der Ihnen nahestehende Mensch sein Leben mit in die neue Situation nehmen darf



	
den Widerstand respektiert, der oft gebetsmühlenartig wiederholt wird, und die Sache trotzdem geduldig weiter anspricht, damit die Botschaft eine Chance hat, anzukommen.





Wenn man sich an diese Ratschläge hält, ist es leichter, Notlösungen zu vermeiden, die womöglich schlechte Erinnerungen hinterlassen und die Beziehung auf lange Zeit belasten. Um die Einschätzung etwas leichter zu machen, lassen Sie uns im Folgenden die Symptome der Demenz näher anschauen.

Typische Symptome

Jeder hat bei sich schon mal Symptome beobachtet, die an Demenz erinnern. Selbst junge Menschen vergessen zwischendurch einen Namen oder PIN-Code, den sie eigentlich wissen müssten. In unserer von »information overload« geprägten Zeit scheinen sich die Probleme in Bezug auf Konzentration und Gedächtnis in allen Altersgruppen zu verstärken. Aber was ist der Unterschied zwischen Problemen, die jeder haben kann, und den frühen Symptomen von Demenz?

Hier einige Tendenzen, die bei den meisten Personen auftreten, die eine Demenz entwickeln: Das Gedächtnis lässt nach; Zahlen und Namen sind zuerst betroffen, dann wird die Erinnerung instabiler. Immer wieder wird nach denselben Dingen gefragt.

Wer die betreffende Person gut kennt, beginnt vielleicht zu ahnen, dass irgendwas nicht stimmt. Möglicherweise muss immer häufiger daran erinnert werden, was er oder sie tun soll. Die Lernfähigkeit nimmt ab. Neue Informationen bleiben nicht mehr so haften wie vorher. Manche Menschen haben ganz klare Erinnerungen an Dinge, die vor langer Zeit geschehen sind, stärker als an frische Ereignisse.

Manch einer bekommt Probleme mit dem Sprechen, findet nicht mehr die richtigen Wörter oder Sätze. Anderen fällt es zunehmend schwerer, Geräte oder Werkzeuge zu benutzen.

Andreas war ein geschickter Schreiner und ein Allrounder in der Familie und im Ort – ein richtiger Mister Fix-it. Als Andreas eines Tages mit dem Schraubenzieher in der Hand dastand und ihn verwirrt betrachtete, war seinem Sohn klar, dass etwas nicht in Ordnung war. In diesem Moment wurde das frühe Stadium der Demenz, die Andreas entwickelt hatte, zum ersten Mal für seine nächste Umgebung sichtbar.

Im Folgenden einige der typischsten Symptome:

Vergessen, an was wir uns erinnern sollten – Gedächtnisverlust

Jeder vergisst einmal eine Verabredung, einen Termin, einen PIN-Code oder den Namen eines Freundes, insbesondere, wenn man gestresst ist, zu viel um die Ohren oder schlecht geschlafen hat und zu wenig (oder etwas Falsches) gegessen oder getrunken hat.

Ein deutliches Zeichen für Demenz kann die Häufung solcher Episoden sein und dass sie länger andauern. Zusätzliche Anzeichen sind Verwirrung und Orientierungsprobleme: Wo waren wir gerade in der Unterhaltung? Wo bin ich? Viele von uns haben schon solche verwirrende Augenblicke erlebt, ehe man sich wieder fängt. Wenn die Demenz ausbricht, wird dieses Sichfangen immer schwieriger – wir verlieren sozusagen gründlicher den Faden.

Schwierigkeiten, gewohnte Tätigkeiten auszuführen

Die meisten Menschen vergessen immer mal wieder Kleinigkeiten, zum Beispiel beim Einkaufen. Hat sie Knäckebrot, Tomaten und Hähnchenfilet gesagt oder …? Man kommt nach Hause, sieht ihr in die Augen, und plötzlich dämmert es. Das Wichtigste ist die Sahne, hat sie gesagt. Das war im Laden völlig weg. Vermutlich war die Festplatte in dem Augenblick einfach zu voll. Wie auch immer, solche kleinen »Alltagsausfälle« sind selten oder nie Zeichen für Demenz.

Bereits im Anfangsstadium einer Demenz beginnt man dagegen, wesentlichere Dinge zu vergessen, wie zum Beispiel die Essenszeit oder dass Freunde zum Essen eingeladen sind.

Inga liebte es, Gäste zum Essen einzuladen, sie war als hervorragende Köchin und reizende Gastgeberin bekannt. Ihre Tochter hatte ihr wie immer beim Verschicken der Einladungen zum Sommerfest geholfen, auf das sich der Freundeskreis in jedem Jahr freute. Aber in diesem Jahr war alles anders. Die Gäste trafen ein, erwartungsvoll, dann verwundert und etwas verunsichert, als sie vor verschlossener Tür standen. Man wartete eine Weile, bis Inga endlich mit verwirrtem Gesichtsausdruck und einem »Was macht ihr denn hier?« die Tür öffnete. 
  Nach dieser Episode alarmierten die Freunde die Tochter (Inga war Witwe und lebte alleine). Inga wurde untersucht und die Vermutung ihrer Freunde, dass es sich um Demenz handelte, wurde bestätigt. Der Weg bis zur Unterbringung im Pflegeheim war sehr kurz – Inga hatte eine Form der Demenz, die schnell voranschritt.

Sprachprobleme

Jeder Mensch hat zwischendurch mal Wortfindungsschwierigkeiten. Wir geraten ins Stocken … Was wollte ich noch grade sagen? Personen mit beginnender Demenz vergessen jedoch ganz selbstverständliche Wörter wie »Straße« oder »Montag«. Manche ersetzen sie durch Wörter, die im Kontext keinen Sinn ergeben.

Ich erinnere mich aus meiner Kindheit noch an einen Besuch bei der Tante meines Vaters, die »senil dement« geworden war, wie meine Mutter es mir erklärte. »Möchtest du was essen, Lina?«, fragte meine Mutter. »Worauf hast du Lust?« »Ja, ich möchte … Rotevatnet … Das würde mir schmecken.« Wahrscheinlich hatte sie kurz vorher einen Spaziergang zum nahe gelegenen See Rotevatnet gemacht und die Erinnerung mit den Überlegungen vermischt, was sie essen wollte.

Räumliche und zeitliche Verwirrtheit

Es ist normal, nicht auf Anhieb zu wissen, welcher Wochentag ist oder was man in der Stadt noch gleich erledigen wollte. Nicht normal ist es, wenn an Demenz erkrankte Personen sich in ihrem eigenen Wohnviertel verlaufen und nicht wissen, wie sie dorthin gekommen sind oder wie sie wieder nach Hause finden sollen.

Arne wollte einkaufen. Zwei Stunden später traf er in einem ganz anderen Viertel einen Bekannten. Sein Blick verriet Angst und Verwirrung, während er in einer Tour wiederholte: »Hilf mir! Ich will nach Hause!«

Unpassendes Verhalten

Viele Leute vergessen, einen Regenschirm einzustecken, obwohl es nach schlechtem Wetter aussieht. Doch Personen, die eine Demenz zu entwickeln beginnen, treten in der Öffentlichkeit möglicherweise so auf, wie sie es vorher höchstens zu Hause getan haben.

Anna zum Beispiel, die ihr ganzes Leben ordentlich bis pedantisch gewesen ist, geht mit einem Mal mit Lockenwicklern oder im Bademantel einkaufen.

Gunnar hat seine Pantoffeln geliebt und sie das ganze Jahr über zu Hause getragen. Eines der frühesten Anzeichen der beginnenden Demenz, das seinen Kindern auffiel, war, dass er in einem Winter mehrfach mit diesen Pantoffeln an den Füßen durch den Schnee spazierte.

Probleme mit abstraktem Denken

In unserer modernen Gesellschaft werden hohe Ansprüche an die Fähigkeit des abstrakten Denkens gestellt, wie wir es beispielsweise für das Bedienen von Computern oder die Verwaltung unserer Finanzen brauchen. Ein Beispiel ist die jährliche Steuererklärung übers Internet. Was für denjenigen, der das beherrscht, mit einfachen Verknüpfungen einhergeht, kann für jemanden, dessen geistige Fähigkeiten nachlassen, zu einer echten Herausforderung werden.

Personen mit Demenz können beispielsweise Schwierigkeiten bei der Lösung einfacher Rechenaufgaben entwickeln.

Gunnar hatte beruflich mit Buchführung zu tun, in finanziellen Angelegenheiten konnte man ihn jederzeit zurate ziehen. Er hatte den Überblick und immer ein paar gute Tipps für die Buchhaltung oder die Verwaltung des Privatvermögens auf Lager. Ein Bekannter, den Gunnar jahrelang beraten hatte, schlug Alarm, als Gunnar mit einem Ratschlag kam, der »völlig daneben war«, wie der Freund es ausdrückte. »Das war nicht der Gunnar, den ich kenne«, sagte er, als er Gunnars Frau anrief. »Er schien mir verwirrt und hat elementare Fehleinschätzungen getroffen. Irgendwas stimmt da nicht.« 
  Auch Gunnars Frau hatte schon ein paar Zwischenfälle erlebt, die sie stutzig gemacht hatten, weil ihr Mann ihr vergesslicher und verworrener als sonst vorgekommen war. Der Anruf des Freundes gab den Anstoß zu einer Untersuchung beim Hausarzt, der sie weiter an die Gedächtnisklinik überwies. Dort wurde der Verdacht auf die beginnende Demenz bestätigt.

Nachlassendes Urteilsvermögen

Neben den Schwierigkeiten beim abstrakten Denken entwickelt sich bei vielen ein noch stärker verbreitetes Nachlassen der Urteilskraft, was besonders auffällt, wenn es Bereiche betrifft, die die Person davor mit einem guten Urteilsvermögen bewältigt hat.

Anneliese war eine angesehene Therapeutin und Coach. Sie wurde von vielen Patienten und Klienten als Beraterin in schwierigen Lebensfragen herangezogen und war für ihre Kenntnisse und die Fähigkeit bekannt, die Essenz komplizierter Problemstellungen zu benennen. 
  Eines Tages kam eine ihr sehr eng verbundene Klientin frustriert aus einer Beratungsstunde und rief ihre Freundin an: »Was ist bloß mit Anneliese los? Sie war noch überzeugter als sonst, aber hat einen Klopper nach dem anderen gebracht, wenn ich wichtige Themen angeschnitten habe. Irgendwas muss passiert sein!« 
  Die Freundin versuchte, sie zu beruhigen. »Bestimmt nur ein kleines Kommunikationstief.« Doch erlebten immer mehr Leute ähnliche Situationen mit ihrer geschätzten Mentorin. 
  Innerhalb kürzester Zeit ging es mit ihrer Praxis bergab, bis dem einen oder anderen dämmerte, was da im Argen lag. Die Untersuchung in der Gedächtnisklinik ergab, dass Anneliese auf dem Weg in die Alzheimerkrankheit war. Ein Jahr nach dem ersten Alarm aus ihrem Klientenkreis wurde sie in die Demenzabteilung eingewiesen.

Falsches Platzieren von Gegenständen

Jeder verlegt hin und wieder mal einen Schlüssel oder ein Portemonnaie, besonders, wenn man gestresst ist oder zu viele Aufgaben auf einmal lösen will. Das war einfach zu viel für mich. Personen mit Demenz legen jedoch immer wieder Gegenstände an Stellen ab, wo sie nicht hingehören.

Erna suchte nach ihren Nähsachen, als ihre Tochter zu Besuch kam. Die Tochter half ihr an den gewohnten Stellen bei der Suche, erfolglos. Als sie schließlich aufgaben und die Sachen für ein zweites Frühstück aus dem Kühlschrank nahmen, entdeckte die Tochter Nadel und Faden auf einer Untertasse in einem Fach des Kühlschranks. Erna hatte den Teller wohl dort abgestellt, als sie das Frühstück abgeräumt und gleichzeitig überlegt hatte, dass sie einen Rock kürzen wollte. Gewohnte Tätigkeiten begannen, ihr durcheinanderzugehen. 
  »So ist es, seit wir die ersten Anzeichen für eine eventuelle Demenz bemerkt haben«, sagte die Tochter. »Und es wird immer schlimmer. Aber sie möchte so gerne zu Hause bleiben. Wir werden sehen, wie lange das gut geht.«

Stimmungsschwankungen

Stimmungsschwankungen kann jeder haben. Bei den meisten von uns gehen sie schnell vorüber, wenn wir keine ernsten psychologischen Probleme haben oder mit unserem Leben hadern. Genau wie kleine Kinder kriegen wir leichter schlechte Laune, wenn wir unachtsam mit uns sind und nicht die Waage zwischen Hunger und Sattheit, zwischen Ruhe und Aktivität halten. Mit Fortschreiten der Demenz werden die Stimmungsschwankungen ausgeprägter und unberechenbarer.

Birthe fasste es in einem Gespräch zusammen: »Mama war immer so ruhig und ausgeglichen. Sie war immer da, wir konnten uns blind auf sie verlassen. Aber das, was jetzt mit ihr passiert … Sie fängt ohne Grund an zu weinen und kommt mit den wildesten Anschuldigungen. Und ich denke: Das ist nicht Mama! Ist das Teil der Demenz oder etwas ganz anderes?« Ich konnte ihr bestätigen: Es ist Teil der Demenz.

Verhaltensänderungen

Mit fortschreitendem Alter verändert sich vieles. Manche Menschen werden in sich gekehrter, andere fahren schneller aus der Haut. Diese Veränderungen decken sich in der Regel mit der Persönlichkeit, die wir kennen.

Personen mit Demenz entwickeln dagegen teilweise drastische Verhaltensänderungen, ganz plötzlich oder über einen längeren Zeitraum. Ein ursprünglich unbekümmerter und sorgloser Mensch kann zornig werden, misstrauisch oder ängstlich. Die Veränderungen brechen häufig mit der Persönlichkeit, die die Umwelt bis dahin kannte.

Björn war ein Ehrenmann der alten Schule. »Zuverlässig und stark« waren zwei Wörter, die häufig in Zusammenhang mit ihm gebraucht wurden. In einem Zeitungsartikel wurde er als »Fels« beschrieben. Als die ersten Anzeichen von Demenz auftraten, war es nicht nur das Gedächtnis, das nachließ. Der zuverlässige Fels in der Brandung, der seine eigenen Bedürfnisse immer hintangestellt hatte, war plötzlich ganz hilflos und begann zu klammern. Sobald seine Frau auch nur ein paar Minuten weg war, irrte er herum und rief nach ihr. »Hilfe!« war plötzlich das häufigste Wort dieses Mannes, der immer selbstständig und selbstbewusst gewesen war. 
  Seine Familie brauchte Hilfe, um ihre Gefühle gegenüber den Veränderungen des Vaters zu verarbeiten, der in kürzester Zeit die Persönlichkeit verlor, die alle kannten und bewundert hatten.

Initiativverlust und schwindendes Engagement

Viele von uns haben Phasen, in denen sie die Hausarbeit, ihre Arbeit, soziale Kontakte leid sind. Bei der Demenz ist die Abkopplung grundlegender Dinge, die Teil der Persönlichkeit waren, nicht ungewöhnlich. Bislang wichtige Interessen können vollkommen aus dem Bewusstsein verschwinden. Häufig lösen solche Veränderungen Verwirrung im Umfeld aus.

Ivo war zeit seines Lebens ein »Sportfreak«, wie er selbst sich nannte. In jungen Jahren hatte er auf hohem Niveau Sommer- und Wintersport betrieben, später war er Trainer und Betreuer gewesen, hatte seine eigenen und die Kinder anderer auf dem Spielfeld oder in der Loipe begleitet und hing vorm Radio oder Fernseher, wenn er nicht persönlich bei den großen Sportevents dabei sein konnte. 
  Seine Kinder wurden erstmals hellhörig, dass irgendetwas nicht stimmte, als sie an einem Tag während der Eiskunstlauf-Weltmeisterschaft zu Besuch kamen. Ivo vergötterte die Schlittschuhhelden aus den Fünfzigern und Sechzigern und veranstaltete ein feierliches Ritual, wenn er sich vor dem Fernseher einrichtete, um die WM zu sehen. Dieses Mal hatte er noch nicht einmal den Fernseher eingeschaltet, als sie kamen. »Willst du dir nicht die WM angucken?« »Doch, doch.« Der Fernseher wurde eingeschaltet, aber Ivo wirkte rastlos und unaufmerksam. Als sie ihn fragten, wie es für Norwegen lief, antwortete er: »Doch, doch, alles gut!« Das war nicht der sportfanatische Vater, den sie kannten. 
  Der Verdacht auf Demenz kam erstmals durch sein Verhalten bei der Eiskunstlauf-WM auf, das sich so wesentlich von den vorhergehenden Jahren unterschied. Wenig später kamen noch andere Alarmsignale hinzu.

Der vorangegangene Überblick über die Symptome der Demenz unterstreicht die Bedeutung einer möglichst präzisen Diagnose zu einem möglichst frühen Zeitpunkt. Diese


	
ermöglicht es, auf Unterstützung und Informationen der Gemeinde zurückzugreifen



	
ist die Voraussetzung für eine eventuell nötige medizinische Behandlung



	
macht es möglich, die Zukunft zu planen



	
erleichtert es dem Umfeld, die Situation zu verstehen, sodass sowohl der Betroffene als auch die Angehörigen alle nötige Hilfe und Unterstützung bekommen können



	
gibt die Möglichkeit, herauszufinden, ob es eventuell noch andere Ursachen für die Demenzsymptome gibt4.





Aus meiner Erfahrung heraus ist es einfacher, wirklich Hilfe zu leisten, je präziser die Diagnose ist. Dabei muss man immer im Hinterkopf behalten, dass jeder Mensch unterschiedlich auf die Demenzdiagnose reagiert. Viele, besonders jüngere Menschen, reagieren mit einem Schock – weil sie geglaubt haben, Demenz würde nur ältere Menschen treffen. Oft werden die Symptome bis weit in den Verlauf hinein verleugnet und bagatellisiert. Aber manch einer ist auch erleichtert, so wie Arne: »Mir ist ja schon eine ganze Weile klar, dass was nicht in Ordnung ist. Ich habe versucht, mich zusammenzureißen, aber es ist nicht besser geworden. Jetzt kann ich vielleicht Hilfe bekommen.«

Es gibt viele Varianten, wie die Symptome sich äußern und entwickeln. Darum müssen wir aufmerksam beobachten, ob wir schleichende Veränderungen bei der Person feststellen, die wir zu kennen glaubten. Um zu zeigen, wie man Menschen helfen kann, die an Demenz leiden, habe ich im nächsten Kapitel eine Übersicht über die wichtigsten Typen von Demenz zusammengestellt.
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