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  Einführung


  Hallo!


  Es gibt mehr als 21 Millionen Webseiten mit dem Wort Alzheimer und weitere 15 Millionen, die das Wort Demenz enthalten. Man sollte also meinen, dass bei mehr als 36 Millionen Webseiten, Tausenden von Büchern und zwei nationalen Alzheimer-Organisationen alle Fragen zu diesem Thema schon beantwortet sind, und das nicht nur einmal, sondern gleich mehrfach. Dem scheint jedoch nicht so.


  Ich heiße Richard und lebe mit der Diagnose «Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ». Vor ein paar Jahren erschienen einige meiner hauptsächlich an mich selbst gerichteten Schriften in einem Buch mit dem Titel Alzheimer’s From the Inside Out (Health Professions Press, Dezember 2006 [dt.: «Alzheimer und Ich», Bern: Verlag Hans Huber 2011, 3. A.]). Mit zunehmenden Symptomen, die in mein Leben drängen, versuche ich auch weiterhin, Antworten auf die Fragen zu finden, die mein Leben dauerhaft verändert haben.


  Seit ich die Diagnose erhielt, habe ich einen neuen Sinn im Leben gefunden. Ich bin zum Fürsprecher für Menschen geworden, die mit den Symptomen der Demenz leben. Im Laufe meiner Reisen habe ich mit Tausenden von Betreuungspersonen und Hunderten von Personen gesprochen, die mit einigen der Symptome von Demenz leben. Zweimal bin ich um die Welt gereist und habe fast jeden Kontinent besucht, ausgenommen die Antarktis und einen Großteil Asiens. Auf meinen Reisen und im Laufe meines Lebens bin ich auf mehr Fragen als Antworten gestoßen. Ich habe mehr Antworten als Fragen gehört. Bestenfalls haben mich meine Reisen der vergangenen drei Jahre verwirrter gemacht, schlimmstenfalls haben sie mich ängstlicher gemacht.


  Einige dieser Fragen und Antworten mögen vertraut erscheinen, ihr Wert liegt jedoch in den Details. Diese Fragen sind anders, weil sie allesamt von Betreuungspersonen stammen, denen ich begegnet bin, und die Antworten stammen alle von mir und den Tausenden und Abertausenden anderer Menschen, die wie ich mit den Symptomen einer Demenz leben. Es sind nicht unbedingt die Fragen und Antworten, über die Ärzte und Fachpersonen schreiben und reden. Es sind Fragen von Leuten, die täglich mit den Symptomen von Demenz leben. Es sind Fragen von außen nach innen und Antworten von innen nach außen.


  Natürlich musste ich ein paar Details der Fragen abändern, um die Privatsphäre der Ratsuchenden zu schützen. Aber die Ausrichtung der Fragen, die schwierigen Aspekte, die alltäglichen Probleme, die bei von Demenz betroffenen Familienmitgliedern zu Schwierigkeiten führen, kommen dennoch ganz deutlich zum Ausdruck. Nicht immer sind die Antworten so klar wie die Fragen. Einerseits ist jede Antwort auf die durch Demenz aufgeworfenen Fragen und Probleme von Person zu Person, Familie zu Familie und Symptom zu Symptom einzigartig und andererseits gleich. Diese Antworten sind das, was bei mir und meiner Familie funktioniert hat oder hätte funktionieren sollen. Es gibt keine Geld-zurück-Garantie, dass alles in diesem Buch bei Ihnen funktioniert. Der Himmel und alle Taylors wissen, dass auch bei mir nicht alles funktioniert hat. Und so bin ich der tiefen Überzeugung, dass wir alle von den ehrlichen, aufrichtigen Erfahrungen anderer Menschen, die sich in einer ähnlichen Situation befinden, lernen können. Genau darum geht es in diesem Buch.


  Es ist noch nicht allzu lange her, da gab es Zeiten, an denen ich über Dinge nachdachte. Ich dachte an jedes meiner Kinder, meine Frau und meine übrige Familie. Ich machte mir Sorgen über die globale Erwärmung, den Präsidenten, darüber, ob wir jetzt Geld ausgeben sollten, um zum Mars zu fliegen, darüber, was eine Sekunde vor dem Urknall geschah und unter vielen, vielen anderen Dingen auch an die Chicago Bears1. An all diese Dinge denke ich nicht mehr, außer natürlich an die Chicago Bears.


  Es ist nicht so, dass ich überhaupt nicht denke. Ich erinnere mich nur nicht an das, was ich dachte. Das Streiten mit meiner Frau ist ein gutes Beispiel. Ja, manchmal streiten wir, meist über dummes Zeug. Ich erinnere mich daran, dass wir gestritten haben, aber die meisten Details sind weg. Ich halte weiter an meinen Gefühlen fest (eine meiner weniger gesunden Angewohnheiten). Ich fühle mich traurig oder glücklich oder was auch immer. Ich kann mich nur an keinerlei Einzelheiten erinnern und jetzt kann ich mich meist nicht einmal mehr an das Thema erinnern, welches das Gefühl ausgelöst hat.


  Früher dachte ich über Streitigkeiten so lange nach, bis ich zufrieden festgestellt hatte, ob ich im Recht oder im Unrecht war oder ob wir beide jeweils ein bisschen Recht und ein bisschen Unrecht hatten. Weil ich nun schon länger verheiratet bin, als ein guter Portwein zur Reife braucht, habe ich ein paar allgemeine Regeln für eine erfolgreiche Ehe gelernt. Eine davon lautet: Wenn du dir klar gemacht hast, dass du im Recht bist, behalte es für dich und mach weiter. Jetzt aber fegt Dr. Alzheimer Details von Streitigkeiten hinweg, bevor ich eine Chance habe, Richtig und Falsch in einer Auseinandersetzung herauszufinden.


  Dieses Phänomen erstreckt sich nicht nur auf Streitigkeiten. Ziemlich viele Einzelheiten der meisten Gespräche sind mir verlorengegangen, solange ich sie nicht aufschreibe; und jetzt kann ich meist weder meine eigene Handschrift lesen noch verstehen, was ich aufschrieb. Ich weiß, dass wir über irgendetwas sprachen. Gewöhnlich kann ich ein Thema mit einer Person assoziieren, das heißt, sie spricht über eine DVD, an der ich arbeite, er sprach über meine Fahrt nach Idaho. Aber ich weiß nicht mehr, was genau gesagt wurde.


  Es ist, als würde man das Inhaltsverzeichnis eines Buches oder die Kapitelüberschriften eine nach der anderen, aber außerhalb der Reihenfolge lesen und sich dann hinsetzen, um über das Buch und seine Bedeutung nachzudenken. Es ist einfach unmöglich. Es ist frustrierend, sehr verwirrend und zunehmend traurig. Es gibt mehr Momente, an denen ich mir wünsche, der Vorhang würde rasch fallen und ich könnte an einen Ort gelangen, an dem ich einfach nicht mehr zurückschauen kann. Die gegenwärtige Situation macht mich mürbe!


  Leute, die mit Demenz leben, schreiben nicht viele praktische Ratgeber, denn kaum hat man einen Weg gefunden, um mit einem Symptom zurechtzukommen, verändert es sich auch schon. Kaum haben andere sich ein Bild von uns gemacht, ändern wir uns auch schon. Kaum haben wir uns ein Bild von jenen anderen gemacht, verändern wir uns beide. Schon wenn es nur um unsere sich stets wandelnde Welt und unsere sich verändernden Beziehungen geht, ist es schwierig, mit Veränderung zu leben. Wenn zu diesem Veränderungsmix nun noch die Symptome von Demenz hinzukommen, kann es uns oft zu viel werden. Zumindest war das bei meiner Familie so und bei Ihrer bestimmt auch.


  Ich habe nicht alle Antworten, aber ein paar. Leider kommen ständige neue Fragen.


  Indem Sie dieses Buch lesen, können Sie hoffentlich ein paar Dinge lernen, die man tut und die man nicht tut. Im Folgenden werden einige Wege beschrieben, auf denen man versuchen kann, mit den Konsequenzen des Lebens mit Demenzsymptomen und des Lebens mit jemandem, der mit den Symptomen von Demenz zu leben versucht, zurechtzukommen. Ihnen all dies mitzuteilen, war ein Gewinn für mich. Es könnte Ihnen nutzen oder Sie verwirren. Sie entscheiden. Bitte lesen Sie das Buch.


  Danke, Richard


  Cypress, Texas


  PS. Beim Zusammenstellen dieses Buches aus meinen alten E-Mails, Briefen, Gesprächen und meinem unzuverlässigen Gedächtnis stieß ich auf ein paar Aspekte medizinischer und politischer Korrektheit.


  Welche Worte sollte ich durchgängig verwenden, um den üblichen Zustand von Personen zu beschreiben, die mit Gedächtnisstörungen plus einer oder zwei abgleitenden bzw. versagenden Fähigkeiten leben? Demenz? Alzheimer? Alzheimer-Krankheit? Demenz, möglicherweise von diesem oder jenem Typ? Ich löste diese Frage, indem ich sie alle verwende.


  Welche Worte sollte ich verwenden, um die Menschen zu beschreiben, die mit diesen Erkrankungen leben? Sind die mir verwandten Seelen Opfer, Leidende, Personen, die mit den Folgen einer Diagnose von Demenz, möglicherweise dieses oder jenes Typs leben, oder PMD (Personen mit Demenz)?


  Aus Gründen, auf die ich hier nicht weiter eingehe, finde ich die ersten beiden Begriffe unangebracht, der dritte scheint in Ordnung, aber wortreich. Der letztgenannte erfasst die Tatsache, dass wir ganze Menschen sind, aber irgendwie fühle ich mich unwohl dabei, jeden mit denselben drei Buchstaben (PMD) zu kennzeichnen. Mangels Originalität entschied ich mich für PMD, auch wenn mir klar ist, dass dieser Terminus nicht so menschlich klingt, wie ich es wollte. Wie sollte ich – obigem ähnlich – am besten und mit welchen exakten Worten ihre spezifischen Erkrankungen beschreiben? Syndrom ist zu medizinisch bzw. fremdartig und Krankheit ist möglicherweise nicht akkurat, auch wenn ich diesen Terminus schließlich an einigen Stellen verwandt habe. Immer von «Alzheimer-Krankheit» zu sprechen, schließt andere Formen der Demenz aus, Formen, die ähnlich genug sind, dass ich denke, mein Rat gilt auch für sie. Und natürlich ist Alzheimer nur eine von mehr als 50 identifizierten Formen von Demenz. Schließlich habe ich beide Termini verwandt, allerdings meiner Ansicht nach nicht zufällig.


  Und schließlich: Wie sollte ich die lebenden Engel bezeichnen, die PMD lieben, befähigen und sich um sie kümmern? Sind es pflegende Angehörige, Betreuungspersonen oder Personen, die mit jemandem mit Demenz leben (PDMJMDL)? Ich entschied mich für den zweiten und dritten Begriff.


  [«Hallo» – Manchen mag es verwundern, wenn die Ansprache der Fragenden durch Richard Taylor immer mit einem gleichlautenden «Hallo» erfolgt. Da sich Richard Taylor Namen von Menschen nicht mehr merken kann, verwendet er auch in der realen Kommunikation, ob mündlich oder schriftlich, dieses einfache «Hallo». Daher wurde es aus Gründen der Authentizität belassen. Anm. d. Lek.].
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  1. Wie soll ich die Wut ertragen, Demenz zu haben?


  Lieber Richard,


  eben habe ich Ihr Buch Alzheimer’s From the Inside Out zu Ende gelesen. Ich bin eine verwandte Seele. Seit sechs Jahren lebe ich mit derselben Diagnose. Im Buch wirken Sie böse und wütend. Fühlen Sie sich immer noch so? Mir geht es oft genauso, aber ich weiß nicht immer, auf wen oder was ich böse bin. Wie ist es bei Ihnen?


  Julian E.
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  Hallo!


  Ja, ich war wütend, als ich das Buch schrieb (die ersten drei Jahre nach meiner Diagnose). Wut ist eine starke Emotion und gewöhnlich auf reale oder imaginäre Missstände gerichtet. Leider und zu meiner gegenwärtigen Verlegenheit und Scham richtete sich meine Wut meist gegen meine Frau. Es half nicht viel, auf Gott oder Dr. Alzheimer oder meine Ärzte wütend zu sein. Sie gaben nie eine Antwort. Aber sie war da und hatte die Hauptlast meiner fehlgeleiteten Wut zu tragen. Meist war ich wütend und wusste es, aber ich kam von dieser machtvollen Emotion nicht los. Wann immer ich aus Wut handelte, war ich am Schluss oft wütender als angemessen. Ja, ich war richtig sauer auf die Diagnose. Die Worte: «Sie haben Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ» lösten Ängste aus, von denen ich gar nicht wusste, dass sie in mir existierten. Die Wut wurde und wird in viel geringerem Maße noch immer durch meine Ängste unterhalten: Ängste vor dem Heute und dem Morgen. Ängste vor Kontrollverlust. Ängste, mich selbst zu verlieren. Ängste, anderen Menschen, die ich liebe, eine Last zu sein.


  Es war die Krankheit, die da sprach, wenn ich so wütend auf meine Frau wurde, weil sie etwas sagte oder tat, das mit meiner Diagnose nichts zu tun hatte. Aber die Worte kamen aus meinem Mund. Ich war es, der da sprach! Es ist verständlich, warum andere Menschen auf meine Wut mit ihrer eigenen reagierten.


  Jetzt bin ich nicht mehr so böse wie früher. Inzwischen habe ich mich – meist – mit der Tatsache meiner Diagnose und dem unausweichlichen Fortschreiten meiner Symptome ausgesöhnt. Es gefällt mir noch immer nicht, aber ich bin nicht mehr so wütend darüber. Diese Veränderung hat meine Beziehung zu anderen Menschen und vor allem zu meiner Frau erheblich verbessert. Ich habe keine Formel zur Entschärfung von Wut.


  Ein Jahr lang war ich in Therapie, um mir selbst im Umgang mit meiner Wut zu helfen, und bei mir funktioniert es (in etwa und die meiste Zeit). In meiner Therapie fand ich heraus, dass vieles von meiner Wut aus der irrationalen Überzeugung stammte, dass jede Person, die ich liebe, auf meine Diagnose genauso reagieren sollte, wie ich es täte, wenn sie diese Diagnose erhielte. Ich hatte eine idealisierte Sichtweise davon, wie ich reagieren würde, und erwartete von allen, diesem Ideal zu entsprechen.


  Die Notwendigkeit, Wut-Management zu lernen und zu üben, scheint zusammen mit der Diagnose zu kommen. Bis fünf zu zählen, wenn Sie Wut aufsteigen fühlen, mit Ihren eigenen Worten den Gedanken zu wiederholen, der Sie geärgert hat, oder sich einfach nur aus der Situation zu entfernen und wiederzukommen, wenn Sie sich ruhiger fühlen, sind einige Techniken des Wut-Managements. Sprechen Sie mit einem Therapeuten oder suchen Sie bei Google unter «Wut-Management-Techniken». Es gibt über 4,5 Millionen Informationsquellen. Im Interesse, ein erfülltes und angenehmes Leben zu führen, muss jede PMD lernen, mit ihrer Wut umzugehen.


  Ich wünsche Ihnen das Beste für Ihren Weg, Ihre Wut zu managen. Es ist nicht fair, es ist nicht recht, es ist nicht gut, dass wir im Kopf so sind, wie wir sind, aber wir sind es nun mal.


  Managen Sie es oder es wird irgendwann Sie managen und schließlich Sie selbst und Ihre positiven Beziehungen zu anderen Menschen aufzehren.


  Richard
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  2. Was ist der Unterschied zwischen Alzheimer und Demenz?


  Lieber Richard,


  was ist der Unterschied zwischen Alzheimer und Demenz? Wyatt, mein Mann, hat die Diagnose «Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ» erhalten. Wir sind uns nicht ganz sicher, was das bedeutet. Hat er beide Krankheiten?


  Danke.


  Claire L.
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  Hallo!


  Auch ich war verwirrt, als ich die gleiche Diagnose erhielt. Es gibt eine Chance, sagte ich mir rational, vielleicht sogar eine gute Chance, dass bei mir vielleicht gar nichts verkehrt ist, wenn es sich nur um eine «mögliche» Diagnose handelt! (Lassen Sie mich zuerst eines ganz deutlich sagen: Ich bin kein Arzt und würde auch nie nur daran denken, eine Diagnose zu stellen oder auf irgendeine Art und Weise wie ein Arzt zu handeln.) Die Diagnose, wie ich sie jetzt verstehe, bedeutet, dass ich ganz sicher Demenz habe, und dass sie höchstwahrscheinlich die Symptome hervorruft, die mit der als Alzheimer-Krankheit bezeichneten Form von Demenz einhergehen.


  Das Wort Demenz ist ein französisches Wort und bedeutet wörtlich «verrückt», denn so bezeichnete man Menschen, die «den Verstand verloren» hatten, die Opfer einer «Arterienverhärtung» geworden waren, als Hexen oder einfach nur als verrückt gehalten wurden. Wer Anzeichen von Demenz zeigte, wurde an einem sicheren Ort weggeschlossen, erhielt eine Schockbehandlung, wurde mit Medikamenten vollgestopft, eingeschlossen, gefesselt, ignoriert, bemitleidet und – erwähnte ich es schon? – an einem sicheren Ort weggeschlossen.


  Heutzutage wird die Bezeichnung Demenz auf Menschen angewandt, die mehr vergessen als andere Menschen, sehr viel mehr. Es sind Menschen, die sich nicht mehr an so viel erinnern wie früher. Abhängig von ihren sonstigen Unterschieden zu den kognitiven Fähigkeiten der Allgemeinbevölkerung bezeichnet man sie dann als «… mit Demenz, möglicherweise von diesem oder jenem Typ». Es gibt mehr als 50 genau benannte Formen der Demenz. Einige davon sind reversibel. Die meisten sind es nicht. Es ist stets in Ihrem besten Interesse, hinsichtlich des Demenztyps, den Sie möglicherweise haben, eine fachlich fundierte Meinung einzuholen. Seien Sie sich jedoch darüber im Klaren, dass es wichtiger ist, Ihre Symptome zu kennen als sie mit diesem oder jenem Typ der Demenz zu benennen.


  Wenn Merkmale in einer bestimmten Gruppierung bzw. einem Cluster, das heißt zu einem Syndrom, zusammentreffen, werden sie gewöhnlich mit dem Namen der Person benannt, die diesen Cluster als erste identifizierte. So wurde beispielsweise die Lewy-Body-Demenz nach Dr. Lewy und die Alzheimer-Krankheit nach Dr. Alzheimer benannt, der diese Ehre eigentlich gar nicht wollte. Manche werden nach ihrer Lokalisierung benannt, wie etwa die Frontallappendemenz, wieder andere Merkmale wie ischämische Hirninfarkte werden nach ihrem Prozess benannt.


  Der Kernpunkt ist, dass jeder mit einer Alzheimer-Krankheit auch Demenz hat, aber nicht jeder mit Demenz hat auch die Alzheimer-Krankheit.


  In den USA wird bei 40 bis 60 Prozent derer, bei denen Demenz diagnostiziert wird, die Diagnose «wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ» gestellt. Im Gegensatz dazu wird in Europa bei 40 bis 60 Prozent derer, bei denen Demenz diagnostiziert wird, eine andere Form der Demenz als Alzheimer diagnostiziert. Außerhalb der USA konzentriert man sich fast weltweit eher auf die Vorstellung der Demenz als auf eine spezifischere Ursache. In den USA gilt Demenz als ein für eine diagnostische Klassifikation zu allgemein gefasster Begriff und ist daher für Zwecke der Kostenübernahme durch Versicherungen inakzeptabel. Mit zunehmender Verwendung des Terminus Alzheimer-Krankheit bewegen sich die Europäer auf uns zu, indem sie bei ihren Leuten und bei ihren «Möglicherweise»-Bezeichnungen mehr Fälle von Alzheimer und weniger andere Formen der Demenz sehen.


  Die Diskussion über die Definitionen von Demenz und ihre verschiedenen Formen nimmt weiter zu. Ist Alzheimer tatsächlich eine Krankheit abseits anderer Formen von Demenz? Ist es überhaupt wirklich eine Krankheit? Oder ist es nur eine Bezeichnung, die andere, die daran interessiert sind, es als Krankheit zu benennen, Gehirnen gegeben haben, die auf bestimmte Weise natürlich altern? Dies sind meiner bescheidenen Meinung nach Fragen, die andere beantworten sollten. Wichtig für Sie und mich und für Wyatt ist – angesichts der Tatsache, dass einer von uns einige seiner kognitiven Fähigkeiten in einem Tempo und einer Weise verliert, die bei anderen nicht so sind –, wie wir uns gegenseitig befähigen, ein jeweils erfülltes Leben zu leben.


  Bitte lassen Sie das Benennen der Symptome Ihres Mannes nicht dazu führen, dass sich seine Akzeptanz jener Symptome oder Ihrer beider Erarbeitung von Formen des Umgangs damit verzögern. Der Weg zu einer präzisen Diagnose kann lang und gewunden sein. Sie und Ihr Mann müssen den Problemen heute entgegentreten. Ihnen und Ihrem Mann viel Glück.


  Richard
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  3. Ist es sinnvoll, meine Gedanken aufzuschreiben?


  Lieber Richard,


  schreiben Sie Sachen auf? Keine Listen mit Dingen, die zu erledigen sind, sondern einfach Sachen. Ich mag den Gedanken nicht, dass ich Tagebuch führe, es klingt zu formell. Ich schreibe einfach darüber, wie ich an einem Tag denke und wie ich mich fühle. Wie Sie lebe ich mit diesem verdammten Ding nun schon einige Jahre und bin zwar keine professionelle Schreiberin, genieße es aber inzwischen, meine eigenen Worte zu lesen.


  Bedeutet das nur, Zeit totzuschlagen, oder ist es für eine PMD tatsächlich von Wert?


  Madelyn A.
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  Hallo!


  Ich wünschte, es gäbe mehr Menschen in den frühen Stadien der Demenz, die ihre Gedanken festhalten und über sich selbst und ihre Betreuungspersonen schreiben. Meiner Ansicht nach hat es viele persönliche Vorteile, Dinge aufzuschreiben. Zu schreiben, bevor wir loslegen, macht uns langsamer. Häufig sind Gefühle schneller, als ich sie festhalten kann. Bisweilen kann ich meine Gedanken verlangsamen, aber meine Gefühle kann ich scheinbar nicht so leicht verlangsamen. Die Herausforderung, zu schreiben, wie ich mich fühle, lässt meine Gedanken ständig vor mir weglaufen und mich mit sich nehmen. Schreiben erlaubt mir auch, zu einigen der von Dr. Alzheimer gelöschten Gedanken und Gefühlen zurückzukehren. Schreiben ermöglicht mir, mein Ich von heute mit meinem Ich von gestern und dem vom vergangenen Monat zu vergleichen.


  Kurz nachdem meine Diagnose feststand, wurde ich zum Gefangenen der irrationalen Vorstellung, ich würde eines Abends einschlafen und am nächsten Morgen als eine veränderte Person aufwachen, verändert durch Dr. Alzheimer. Ich würde mich selbst nicht kennen und andere würden mich nicht kennen. Ich wäre fort, in der Nacht davongeglitten und durch wer weiß wen ersetzt. Also begann ich, jeden Abend vor dem Schlafengehen zu schreiben. Das Geschriebene vom Vortag zu lesen war eine Art, zu überprüfen, ob ich am nächsten Morgen noch «in Ordnung» war. Ich schrieb etwas am Abend und las es am nächsten Morgen, und wenn es sinnvoll war, fühlte ich mich bestätigt, dass ich nicht während der Nacht «davongeglitten» war. Wenn ich mich jeden Abend zum Schlafen hinlege, schießt mir wie bei vielen Menschen eine Flut von Gedanken durch den Kopf – ein jeder interessanter als der vorangehende. Wenn ich morgens die Augen aufschlage, entdecke ich leider täglich, dass Dr. Alzheimer den Etch-A-Sketch®2 meines Gehirns durcheinandergebracht hat und meine einzig wirklichen Erinnerungen die sind, ein paar wirklich gute Dinge vergessen zu haben.


  Manche tragen ein ganz kleines Diktiergerät mit sich, das an einem jener modischen und hauptsächlich nutzlosen Schlüsselbänder hängt, die Menschen (und vor allem wir Texaner) als Accessoires verwenden. Ich denke nun schon seit einem Jahr darüber nach, so etwas auch zu tun, habe es aber bisher nicht getan. Aus irgendeinem Grund fühle ich mich unwohl bei der Vorstellung, meine Gedanken um den Hals zu tragen. Es scheint ein wenig zu ostentativ. Aber bei den meisten PMD ist die Vorstellung sehr stark, einen Weg zur Erhaltung ihrer Ideen und ihres Selbst zu finden.


  Ich ermutige Sie, weiter zu schreiben. Wenn Sie nicht mehr tippen können, nehmen Sie ein Spracherkennungsprogramm. Ich verwende Dragon Naturally Speaking von Nuance. Ich verliere zwar meine Fähigkeit, das zu tippen, was ich denke, aber ich kann es noch recht gut laut aussprechen.


  Meine besten Wünsche für Sie und Ihre Familie auf diesem Weg.


  Richard
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  4. Wie gehe ich mit der Kritik an meiner Betreuung um?


  Lieber Richard,


  manchmal sagen Freunde (?) und Verwandte ein paar ziemlich starke (will sagen: gemeine) Dinge über mich und wie ich mich um meinen Mann kümmere. Vielleicht denken sie, sie würden helfen, aber sie sagen sehr verletzende Dinge. Sie kennen mich nicht. Sie wissen nicht, wie es ist, mit meinem Mann zu leben. Es tut mir weh, wenn andere sagen, ich sei im Unrecht, ich würde bei meinen Versuchen, mich um den Mann zu kümmern, den ich 37 Jahre lang geliebt habe, Fehler machen.


  Was sollte ich sagen, was sollte ich tun, wenn andere so grausam sind?


  Maria A.
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  Hallo!


  Als ich als Kind in Chicago lebte, war das Schlimmste, was man einem anderen Kind sagen konnte, etwas Schlechtes über dessen Mutter. Das Schlimmste, was meine Freunde und ich uns vorstellen konnten, war, jemandes Mutter hässlich zu nennen und, um der Verletzung noch eine Beleidigung hinzuzufügen, zu sagen, sie trüge Kampfstiefel. Inzwischen spricht man über ihre Sexualpartner, ihre Größe, ihr Erbe und dann wird es schlimmer. Natürlich verwenden wir alle damals wie heute Worte, um zu verletzen.


  Wenn Ihnen jemand sagt, Sie sollten «ihn zu Ihrem eigenen Besten in ein Heim stecken» oder er solle «zu seinem eigenen Besten mehr Medikamente nehmen» oder: «Wenn das mein Mann wäre, würde ich…», versuchen Sie, sich klarzumachen, dass auch dies nur Worte sind, weder Fakten noch eine reale Bedrohung. Worte können uns von sich aus nie körperlich verletzen, nur wir können ihnen gestatten, uns seelisch zu verletzen. Auch wenn wir den Schmerz, den sie auslösen, in körperlichen Begriffen charakterisieren, ist er dennoch nicht körperlich. Alles findet im Kopf statt. Aber wenn wir diese Worte denken, laut aussprechen und wiederholen, beginnen ihre Auswirkungen allerdings vom Kopf in unser Herz zu wandern.


  Nun haben die meisten von uns relativ ungewöhnliche Dinge im Kopf, weil wir uns mitten in dem Versuch befinden, mit der Alzheimer-Krankheit zurechtzukommen. Fairerweise muss gesagt werden, dass niemand das Wesen dieser Erkrankung versteht oder weiß, wie man sie am besten behandelt. Menschen guten Willens, einschließlich des Autors, sind voller großer Ideen, wie man Sie und Ihren Mann wieder hinbekommt. Sie sollten lesen und vielen Menschen, einschließlich Ihres Mannes, zuhören. Treffen Sie dann Ihre eigenen Entscheidungen, wie Sie mit den Angriffen gegen Sie umgehen. Sie werden viele Fehler machen, aber wenn Sie auf Liebe und Wissen beruhen, machen Sie sich über die Worte anderer keine Sorgen. Denken Sie daran: Worte sind Worte. Keine Ohrfeigen, nicht real und keine rationale Basis, um jemanden auf eine Weise zu behandeln, in der wir selbst nicht behandelt werden wollen. Es sind alles nur Worte, und jene unter uns, die mit Alzheimer zu tun haben, müssen sich mit genügend echter Realität beschäftigen. Wenn wir uns von den Worten anderer leicht verletzen lassen, verdoppeln wir das Risiko, «gefährdet» zu sein.


  Ich wünsche Ihnen, dass Sie sich auf Ihre eigenen Worte und Gedanken konzentrieren und die Worte und Gedanken anderer eher als Beobachtungen denn als persönliche Angriffe aufnehmen. PMD und ihre Betreuungspersonen haben schon genug Probleme. Lassen Sie nicht zu, dass andere noch zu Ihren Problemen beitragen. Danke.


  Richard
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  5. Wann und worüber soll ich bezüglich meiner Diagnose sprechen?


  Lieber Richard,


  ich möchte mit meiner Familie über meine Diagnose sprechen, wenn wir uns am kommenden 4. Juli treffen. Halten Sie das für eine gute Idee? Worüber sollten wir sprechen?


  Luis N.
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  Hallo!


  Ich glaube, jeder, der die Worte «Sie haben Demenz, möglicherweise von diesem oder jenem Typ» hört, sollte sich innerhalb der folgenden drei Monate mit seiner Familie (und vielleicht auch Freunden) zusammensetzen und beginnen, die nachstehende Fragenliste zu beantworten. Sie sollten übereinkommen, sich einmal im Monat zu treffen und diese Themen zu besprechen. Wer immer Dr. Alzheimer begegnet, steht auch vor der Notwendigkeit, diese Fragen zu beantworten.


  Beim ersten Zusammentreffen müssen Sie nicht alle Fragen ansprechen. Aber Sie müssen mit dem Prozess beginnen, Gefühle, Gedanken, Ängste und Pläne in Bezug darauf, wie diese neue Diagnose Ihr Handeln, Denken und Fühlen sowie Ihre Interaktion mit anderen Menschen verändern wird, offen zu diskutieren. Diejenigen, die Sie lieben und sich um Sie kümmern, müssen mit demselben Prozess beginnen. Warten Sie nicht bis zur letzten Minute, bis es einen Zwischenfall gibt oder bis eine schwierige Entscheidung getroffen werden muss. Lassen Sie uns heute neue Kommunikationswege öffnen. Dr. Alzheimer wird nicht verschwinden und bringt all die erprobten Wege durcheinander, die Menschen mit den Jahren entwickelt haben, um einander zu lieben und zu unterstützen.


  Ganz gleich, in welchem Krankheitsstadium sich jemand befindet: Es ist nie zu spät, um miteinander zu sprechen. Es mag seinen Preis haben, nicht schon früher damit begonnen zu haben, aber es wird teurer kommen, überhaupt nicht mit dem Sprechen zu beginnen. Mit dem Erledigen von Dingen zu warten, bis es soweit ist, ist die falsche Art, mit Demenz zu leben. Schieben Sie Dinge nicht bis zum allerletzten Moment auf. Ich habe es versucht, letztlich machte es die Dinge schlimmer und bis dahin sorgte es für Anspannung.


  Sie müssen sich durch die Fragen hindurcharbeiten. Sie sind nicht nach ihrer Wichtigkeit geordnet. Manche Fragen werden besser zu Ihrer persönlichen Situation passen als andere. Auf manche Fragen werden Sie mit mehr Zeit noch einmal zurückkommen müssen. Wichtig ist der Prozess. Wenn Sie weiterlesen, werden Sie meine eigenen monotonen Antworten auf einige dieser Fragen in anderen Teilen des Buches finden.


  Es muss unbedingt jetzt damit begonnen werden, über diese Themen zu sprechen. Versuchen Sie, sie sowohl aus Ihrer eigenen Sicht als auch aus der Sicht Ihrer Betreuungsperson zu verstehen. Planen und arbeiten Sie daran, die Auswirkungen Ihrer Symptome abzumildern, und suchen Sie nach Wegen, ein zielbewusstes und sinnerfülltes Leben zu leben. Dies sind nicht einfach nur wünschenswerte Ziele. Diese Pläne werden helfen, Ihre Familie zusammenzuhalten, während sie den hartnäckigen und unlösbaren Problemen gegenübersteht, die der Demenz innewohnen.


  
    	
      Akzeptiert jeder, dass ich die Krankheit habe?

    


    	
      Wie habe ich mich seit unserem letzten Gespräch verändert?

    


    	
      So sehe ich es, wie ich mich bzw. wir uns seit dem letzten Gespräch verändert haben.

    


    	
      Was sollte bzw. kann ich für mich tun?

    


    	
      Was solltest du meines Erachtens mehr tun? Weniger tun? Zu tun beginnen? Nicht mehr tun?

    


    	
      Wo und wie brauche ich Hilfe? Wo und wie glaubst du, mir helfen zu können?

    


    	
      Was ist mein Ziel? Erreiche ich es täglich? Kannst du mich in die Lage versetzen, es besser zu definieren und zu erreichen?

    


    	
      Welches sind die besten Aktivitäten für Menschen mit der Alzheimer-Krankheit?

    


    	
      Wie steht es damit, einem anderen Menschen von meiner Krankheit zu erzählen?

    


    	
      Wie steht es mit der Frage der Agitiertheit bzw. Wut?

    


    	
      Was hast du aus deiner Erfahrung gelernt?

    


    	
      Wie steht es mit Sex?

    


    	
      Was kann getan werden, wenn Freunde weder anrufen noch vorbeischauen?

    


    	
      Wie steht es mit Veränderungen der Persönlichkeit?

    


    	
      Was kann ich tun, um ein verantwortungsvoller Fürsprecher zu sein?

    


    	
      Wie steht es mit Medikamenten? Welches sind die besten?

    


    	
      Wie steht es mit dem Autofahren?

    


    	
      Sollen wir es den Enkeln sagen?

    


    	
      Was sollte ich als Erstes tun? Was sollte ich als Letztes tun?

    


    	
      Sollte ich meinem Chef die Diagnose mitteilen?

    

  


  Diese Liste ist nicht als vollständig gedacht. Schon allein an einem Tisch zu sitzen und die neue Dynamik zu erörtern, die sich in Ihr Familiensystem gedrängt hat, ist ein enormer Schritt, den die meisten in unserer Situation vermeiden, bis es fast zu spät ist, um überhaupt noch irgendetwas zu besprechen. Gewöhnlich wird dieses Treffen abgehalten, nachdem es zu einer Krise gekommen ist: Ich habe mich verirrt. Ich hatte einen Unfall. Ich habe etwas Unanständiges getan etc.


  Mir ist klar, dass sich die meisten Familien nicht einfach an einen Tisch setzen und diese Fragen ganz einfach offen erörtern. Aber Ihre Familie ist immer noch Ihre Familie. Es ist in aller Interesse, sich zu öffnen und den Schwierigkeiten, die mit einer Demenzdiagnose kommen, entgegenzusehen.


  Richard
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  6. Gibt es richtige und falsche Dinge, die man sagen kann?


  Lieber Mr. Taylor,


  wenn ich mit meinem Mann spreche, weiß ich nie das Richtige zu sagen. Gibt es richtige und falsche Dinge, die man sagen kann? Worte, die man verwenden sollte? Themen, die man vermeiden sollte? Es ist, als bewegte man sich auf einem Minenfeld. Man kann nie sagen, was schließlich einen von uns explodieren lässt. Ich fürchte, wir haben uns langsam voreinander zurückgezogen, weil wir uns nicht gegenseitig verletzen wollen, indem wir das Falsche sagen, und so sagen wir gar nichts. Es ist so traurig für uns beide.


  Mackenzie D.
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  Hallo!


  Ich werde oft von Leuten um Rat gefragt oder angeschrieben. Man möchte wissen: «Wie sollte ich es richtig sagen?»


  Ich weiß wirklich nicht, wie ich diese Frage beantworten soll. Ich bin nicht sie. Ich lebe nicht in oder mit ihnen. Ich arbeite selbst immer noch an dem Versuch, zu entscheiden, was ich sagen sollte! Genauer gesagt finde ich, es gibt nicht das eine «Richtige» zu tun oder zu sagen. Gewiss sind manche Antworten besser als andere, aber das Leben ist leichter, wenn wir uns einfach vertrauen, uns lieben, offen sind und einander als die akzeptieren, die wir heute sind. Wenn wir also etwas nicht wissen, sollten wir fragen und zuhören.


  Wenn große Anspannung herrscht und Sie den Eindruck haben, dass alles, was Sie sagen, explosiv werden wird, funktionieren Fragen und Zuhören möglicherweise nicht. Wenn Sie sich beispielsweise gerade in einer heftigen Auseinandersetzung um die Familienfinanzen befinden, sollten Sie vielleicht sagen: «Auszeit. Ich bin in fünf oder zehn Minuten wieder da.»


  Wenn sich Ihr Mann gerade zwanghaft Sorgen macht, das Geld könne ausgehen, und Sie sich gleichzeitig Gedanken darüber machen, welches neue Auto für die Familie am besten ist, müssen Sie Ihre Belange vielleicht erst einmal zur Seite stellen und sich um seine Probleme kümmern. Seine Gefühle wertzuschätzen ist für ihn ebenso wichtig, als würden Sie ihm alternative Sichtweisen der Welt präsentieren. Versuchen Sie es mit: «John, ich weiß, dass du dir Sorgen über unsere Finanzen machst. Eben habe ich unseren Kontostand überprüft und gerade jetzt haben wir genügend Geld für ein Auto. Welches wäre deiner Ansicht nach das Beste für uns?» Wechseln Sie nicht einfach das Thema, sondern zeigen Sie ihm einen Weg zurück in Ihre Realität.


  Sie sollten auch daran denken, dass es ganz entscheidend für das Wohlergehen aller Beteiligten ist, wie Sie emotional auf die Worte reagieren, die Sie hören und sagen. Wenn er beginnt, Ihren Nachbarn einen Volltrottel zu nennen, ist dies unter Umständen nicht der Moment, sich über seine unangemessene Sprache aufzuregen. Er braucht Hilfe in seiner Wut. Wie Sie selbst und Ihr Mann auf Gespräche reagieren, entscheidet darüber, wie es von da aus weitergeht. Also hören Sie zu. Auch er sollte zuhören, selbst wenn es ihm schwerer fallen mag und für ihn an einem gewissen Punkt unmöglich wird.


  Die Antwort auf Ihre Frage, worüber Sie sprechen sollten und worüber nicht, lautet also: Sprechen Sie über alles, was Sie möchten, aber suchen Sie sich dazu die richtigen Gelegenheiten aus. Wenn ein Thema Auswirkungen hat oder von Interesse ist, sprechen Sie darüber. Tun Sie einfach alles mit Liebe.


  Wir alle müssen uns dazu befähigen, wir selbst zu sein, uns selbst zu verstehen, zu lieben und uns geliebt zu fühlen. Die Welt versucht uns davon zu überzeugen, wer wir sind und wer nicht. Wir sind wir selbst. Wir alle müssen wir selbst sein. Einige von uns sind Menschen mit Demenz, die unsere Betreuungspersonen lieben, brauchen und mit ihnen leben. Wir alle brauchen eine «richtige» Antwort.


  Vielleicht ist die richtige Art, miteinander zu sprechen, die falsche Art, es auszudrücken. Wir müssen aufhören, nach dem Rechten zu suchen, und anfangen, miteinander über das zu sprechen, was meine, deine und unsere Bedürfnisse erfüllt.


  Richard


  [image: ]


  7. Aufhören mit dem Autofahren – wie sag’ ich es meinem Partner?


  Lieber Professor Taylor,


  sicheres Autofahren wird bei meiner Frau zum Problem. Vor einigen Jahren erhielt sie die Diagnose Demenz, und ich habe bemerkt, dass sie den Einzelheiten sicheren Fahrens nicht mehr so viel Aufmerksamkeit widmet wie noch vor einigen Jahren. Wenn ich es ihr gegenüber thematisiere, streiten wir nur. Kürzlich erneuerte sie ihren Führerschein und absolvierte den schriftlichen Test mit Glanz und Gloria. Was sollte ich tun und wie sollte ich es tun? Sie wird es nicht einfach so aufgeben.


  Juan R.
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  Hallo!


  Für viele Menschen wie mich, die jeden Morgen aufwachen und mit Dr. Alzheimer ringen, bis sie am Abend wieder in Schlaf fallen, ist es eine sehr, sehr schwierige Entscheidung, das Autofahren aufzugeben, und zwar nicht nur für uns, sondern auch für unsere Betreuungspersonen. Es geht um viel mehr als nur das Recht, ein Auto die Straße hinunter zu lenken. Als ich das Autofahren aufgab, erkannte ich, dass der Verlust meiner persönlichen Freiheit, nach Belieben zu kommen und zu gehen, die Grundlage meiner Frustration und Wut war. Das war die weit verzweigte Wurzel des Widerstandes gegen das Aufgeben des Autofahrens.


  Meine eigene Begegnung mit diesem Problem kam auf der Heimfahrt von einem Abendkurs, den ich gegeben hatte. Plötzlich wurde mir bewusst, dass ich meinen Wagen über acht Spuren hinweg lenkte! Ich folgte einer weißen Linie, aber es war die weiße Linie, die der Verkehrslenkung diente, als der Bundesstaat etwa sechs Monate zuvor weitere Spuren zu den Mauthäuschen anlegte. Jeder außer mir ignorierte diese temporäre weiße Linie. Ich war bereit, dieser Linie quer durch den Verkehr zu folgen, wo immer sie mich hinführte. Das genügte, um mir Angst zu machen. Am nächsten Tag gab ich das Autofahren freiwillig auf. Es war nicht so, dass ich die Abläufe beim Autofahren vergessen hatte. Ich konnte die Hunderte unbewusster Entscheidungen nicht mehr treffen, denen ein Autofahrer gegenübersteht. Das Ringen darum, ob Vater oder Mutter weiterhin Autofahren fahren soll, beginnt gewöhnlich nach einem Unfall oder Beinahe-Unfall oder – schlimmer noch – wenn es mehrere Unfälle gegeben hat. Betreuungspersonen argumentieren, bitten und konstruieren schreckliche Szenarien wie: «Was, wenn du in einen Bus voll mit Nonnen, Babys und deinen Enkelkindern hineinfährst?» und/oder sie drohen mit Intervention des Arztes, der Staats- und Ortspolizei und sogar des Allmächtigen Gottes, wenn ihre geliebte Person nicht den Autoschlüssel herausrückt. Und zwar sofort!


  Gewöhnlich endet der erste Versuch, dieses Problem zur Zufriedenheit der Betreuungsperson zu lösen, in einem Fehlschlag. Jeder verlässt den Raum verärgerter, als er ihn zuvor betreten hat. Manche mit Demenz lebende Menschen sind sich eines Problems ganz ehrlich nicht bewusst und völlig perplex angesichts der Aufregung wegen eines kleinen überfahrenen Stoppschilds. Verständlicherweise wird eine PMD ziemlich in die Defensive gehen, wenn die gesamte Familie auf sie losgeht und versucht, ihr die Autoschlüssel wegzunehmen. Auseinandersetzungen über die Schlüssel lösen oft Erinnerungen an Kämpfe über die Auswahl von Kleidung aus oder daran, dass wir uns im Lebensmittelladen hätten verirren können. Die Lösung des Autoproblems liegt demnach nicht darin, die Auseinandersetzung zu gewinnen.


  Einige haben vorgeschlagen, dass diejenigen, die sich mit dem Problem des Autofahrens auseinandersetzen, etliche Familienmitglieder und Freunde kommen lassen und die Person mit Demenz in einer Intervention konfrontieren. Sie glauben, gemeinsam eine vereinte und wohlmeinende Front darzustellen, sodass die PMD erkennt, dass es hier nicht um Persönliches geht: «Wir sind alle da, um in diesen schwierigen Zeiten zu helfen, nicht um Dich wegen Deiner Schwäche anzugreifen. Wir wollen nur, dass Du sicher bist.»


  Natürlich sieht es die PMD ganz erheblich anders und bedrohlicher. Sie könnte denken: «Immer wenn ich beim Fahren auch nur den kleinsten Fehler mache, reibt ihn mir jeder in der Familie unter die Nase und dann kommt wieder der Bus voller Nonnen und Enkelkinder. Was ist denn mit all ihren früheren Unfällen? Sie fahren immer noch Auto, und keiner scheint sich irgendwie Sorgen zu machen.»


  Die Strategie des Zusammenkommens mag für die Familie gut sein, weil man sich gegenseitig unterstützen und bestärken kann, aber sie ist sicher nicht für mich und, wie ich vermute, auch nicht für andere geeignet, die mit der Krankheit leben. Ja, es ist beängstigend für mich, und das löst meine Defensive aus. Ja, es ist überwältigend für mich, weil ich meine Familienangehörigen bitten muss, mir zu helfen.


  Befähigt mich diese Art der Intervention («sich gegen mich verschwören») langfristig, all das zu sein, was ich sein kann, oder ist es ein weiterer Fall ihrer wohlgemeinten Bemühungen, mich zum Behinderten zu machen? Stärkt dies mein Selbstwertgefühl und meine Würde? Natürlich nicht! Wann werden Betreuungs- und Gesundheitsfachpersonen das begreifen? Macht schafft nicht Recht. Mit der Zeit werden die Bemühungen um «Machtausübung» meine Fähigkeit schwächen, in einer schwierigen Welt zu funktionieren. Es bestärkt eine Ich-Sie-Sichtweise meiner selbst gegenüber der Welt. Es bestärkt meine Überzeugung, dass sie und der Rest der Welt mich als Neutrum sehen. Schließlich sind sie diejenigen, die mir erzählen, wie schwer es für sie ist und wie viel sie aufgegeben haben.


  Es gibt einen besseren Weg als den gegenwärtig empfohlenen. Die Frage des Autofahrens muss schon frühzeitig im Krankheitsverlauf, noch vor einem Unfall angesprochen werden. Wir alle müssen schon von vornherein darauf vorbereitet sein. Wir alle müssen uns vor dem Vorfall zumindest darauf einigen, wann, wo und wie wir alle entscheiden, dass es Zeit für mich ist, mit dem Autofahren aufzuhören. Treffen Sie eine Vereinbarung! Dann müssen Sie mich alle ständig an die getroffenen Vereinbarungen erinnern, damit dies unter Umständen meine Furcht vor einer Einschränkung meiner Bewegungsfreiheit lindern hilft.


  Sie alle müssen die Mitglieder der Gemeinde, Nachbarn, Freunde und Ehrenamtliche zusammenbringen, die meine Ängste, zu Hause festzusitzen, zerstreuen, indem sie mir anbieten, mich zu fahren. Sie alle müssen verstehen, was ich mir von einem Fahrer wünsche.


  Bieten Sie mir an, versuchsweise während drei Wochen einen Tag pro Woche einen Fahrer zu haben, und schauen Sie, ob es funktioniert. Tun Sie es jetzt, solange ich es noch nicht als echte Bedrohung sehe. Begleiten Sie mich an Orte, an die wir gewöhnlich gemeinsam gehen. Lassen Sie mich allein an Orte gehen, an die ich gewöhnlich allein gehe. Stärken Sie mein Vertrauen, dass es nur eine geringe Veränderung meiner Lebensweise bedeuten wird, wenn ich den alten Kombi ein letztes Mal parke. Und bitte tun Sie es allein mit mir. Überfallen Sie mich nicht mit einer Bande von sieben Leuten.


  Soweit habe ich dies 17 Familien vorgeschlagen. Bei 15 von ihnen kam es zu keiner Auseinandersetzung. Das ist sicher eine bessere Erfolgsrate als bei den gegenwärtigen Methoden!


  Was ist nun mit jenen, deren Krankheit zu weit fortgeschritten ist, als dass sich dieser Ansatz anwenden ließe? Jenen, die nun im Wohnzimmer sitzen, umringt von Familienmitgliedern, die sich unwohl fühlen? Zunächst einmal: Alle Mann raus. Wir müssen das unter vier Augen versuchen, wobei sich im Laufe einiger Wochen jeder einmal beteiligt. Nicht alle 15 auf einmal. Aus Rücksicht auf die PMD muss sich Ihre Methode ändern. Sagen Sie ihr direkt, dass sie jetzt anderen erlauben muss, das Autofahren zu übernehmen. Betonen Sie, dass sie immer noch die Freiheit hat, nach Belieben zu kommen und zu gehen. Sorgen Sie dafür, dass Ihre Darlegungen klar sind, und präsentieren Sie Ihre ehrenamtlichen Fahrer. Stellen Sie das Unterstützungsnetzwerk zusammen, noch während die Gespräche laufen. Bieten Sie an, es auszuprobieren, um zu schauen, ob es funktioniert.


  Oft haben Sie nicht den Luxus, Unterstützung zu organisieren und die PMD von der Richtigkeit Ihrer Entscheidung zu überzeugen. Der Unfall ist gerade eben passiert. Dann müssen Sie um die Schlüssel bitten und sie wegnehmen. Nutzen Sie den Ansatz der Stärke einer großen Zahl im Umgang mit der PMD nur als letzten Ausweg, nicht als bevorzugte Erstmaßnahme. Bedrohen Sie mich nicht in der Hoffnung, ich würde die Schlüssel aus Angst herausgeben, ohne mir eine Lösung anzubieten, für die Sie verantwortlich sind. Hier geht es nicht nur um mich, zumindest meiner Ansicht nach nicht. Für mich geht es darum, was Sie wollen, nicht was ich will.


  Zugegeben, dies mögen nicht die «besten» Wege sein, dieses Problem anzugehen, aber aus meiner Sicht ist es sicher besser als das, was zurzeit angesagt ist. Darauf zu warten, bis es zu spät ist, ist definitiv nicht der richtige Weg, um damit anzufangen. Eine bessere Antwort scheint es zu sein, frühzeitig, in einem frühen Stadium mit allen gemeinsam einen Weg vorzuzeichnen.


  Richard
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  8. Wie gehe ich mit Unruhe und Agitiertheit um?


  Lieber Richard,


  ich weiß nicht, warum, aber manchmal fühle ich mich einfach sehr aufgewühlt und erregt. Ich bin nicht auf etwas Spezielles wütend, sondern «einfach nur so». Ich kenne den Grund für dieses Gefühl nicht. Manchmal spiele ich einfach nur deshalb verrückt, weil ich wütend bin.


  Meine Familie möchte, dass ich wegen der Agitiertheit Medikamente nehme. Manchmal scheint sie vor mir und meiner Nervosität Angst zu haben. Manchmal verhalten sie sich mir gegenüber wütend, weil ich ohne ersichtlichen Grund agitiert bin. Manchmal werde ich wütend auf sie, wenn ich aufgewühlt bin. Haben Sie auch dieses Gefühl von Agitiertheit? Was tun Sie dann?


  Chase Y.
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  Hi!


  Wir alle regen uns von Zeit zu Zeit mal sehr über jemanden oder etwas auf. Zumindest ich tue das. Für andere Menschen wird es schnell zum Problem, wenn jemand, der mit den Symptomen von Demenz lebt, erregt wird. Allein der Versuch einer PMD, ihre Symptome zu verbergen, bewirkt Aufregung. Wenn dann noch die Angst der Betreuungsperson hinzukommt, die zu Wut oder Gewalt führt, rennen wir alle umher und sind unruhig wegen der Agitiertheit.


  Wenn andere mich als agitiert beschreiben, denke ich oft, ich bin eher frustriert, abgelenkt und traurig darüber, mich mitten in einem «Geisteszustand extremer emotionaler Verstörtheit» (Word Web Dictionary) zu befinden. Ich halte dies für eine wichtige Unterscheidung, weil andere unter Umständen eher zu dem Eindruck neigen, ich bräuchte Hilfe, gewöhnlich in Form einer Pille, um mich selbst davon abzubringen, agitiert zu sein.


  Die Worte «Sie haben Alzheimer» zu hören, ruft in Verbindung mit der Tatsache, dass Sie sich nicht daran erinnern konnten, wie Sie gestern nach Hause gekommen sind, ein beginnendes und wachsendes Gefühl der Isoliertheit gegenüber anderen Menschen hervor. Wut steigt auf, während wir vom unbewussten Vertuschen unserer Symptome über das Verleugnen dazu übergehen, mit anderen darüber zu streiten, ob wir überhaupt ein Symptom haben. «Mein Verstand ist ok!», brülle ich zurück. Klinge ich agitiert?


  Irgendwie weiß Ihr Gehirn, dass es Probleme hat. Das Bewusstsein wächst, dass es die Kontrolle über Ihr Leben, die Sie sich wünschen und fordern, nicht aufrechterhalten kann. Im weiteren Sinne haben wir vielleicht niemals die Kontrolle über unser Leben, die wir zu haben glauben. Fakt ist ganz einfach, dass wir die meisten unserer Reaktionen die meiste Zeit kontrollieren, aber das war’s dann auch schon. Und nun, nach dem Eintreffen von Dr. Alzheimer, spüren wir, dass wir nicht einmal einige unserer Reaktionen bisweilen kontrollieren können, weil die Instrumente, die uns zur Gestaltung jener Reaktionen dienten, für uns nicht mehr wie früher zu funktionieren scheinen.


  Inzwischen bin ich frustriert darüber geworden, frustriert zu sein, ich bin abgelenkt vom Abgelenktsein und traurig über das Traurigsein. Unsere Frontallappen sind Fluch und Segen zugleich. Ist es noch irgendwie verwunderlich, dass ich meines Lebens wegen, Ihretwegen, meinetwegen, unseretwegen oder weswegen auch immer agitiert bin?


  Was ich (zumindest) sagen möchte, ist, dass vieles von dem, was als Agitiertheit charakterisiert wird und daher bei anderen Bedenken auslösen und zu Maßnahmen um meinetwillen führen sollte, in Wirklichkeit ein verständlicher und unvermeidlicher Nebeneffekt des Lebens mit Demenzsymptomen ist. Größtenteils liegen sowohl die Ursache der Agitiertheit als auch deren Lösung in uns selbst.


  Erstens: Fühlen Sie sich nicht schlecht, wenn jemand Ihr Verhalten als Beweis für Agitiertheit charakterisiert. Das ist deren Etikett; es muss nicht Ihres sein. Zweitens: Sagen Sie sich, dass es eine normale und gesunde Reaktion auf Demenz ist, sich unwohl, frustriert und bisweilen traurig zu fühlen. Geben Sie dem nicht nach. Der Kompromiss ist zu groß, als dass Sie sich von ihm überwältigen lassen sollten, nur weil Sie sich dadurch ein wenig unbehaglich, unwohl und traurig fühlen. Drittens und genauer gesagt: Wenn ich sage, ich fühle mich «agitiert», dann


  •ziehe ich mich zurück und mache ein Nickerchen


  •rufe ich jemanden an, den ich mag, und spreche mit ihm


  •spiele ich mit meinen Enkeln


  •grabe ich im Garten


  •höre ich Musik von Mozart


  •singe ich laut


  •schreibe ich darüber, wie ich mich fühle


  •weine ich, spiele verrückt, agiere aus, werde wütend


  •kaue ich auf einem gelben Smartie herum und sage mir, es sei Xanax® und würde mir helfen, mich besser zu fühlen


  •spreche ich mit einem Therapeuten, der mit Patienten mit Demenz gearbeitet hat


  •nehme ich, als letzten Ausweg, eine Tablette


  •oder ich tue alles oben Erwähnte.


  Wie die meisten «guten» Ratschläge ist dies natürlich leichter gesagt als getan. Ich habe ein Jahr in Therapie verbracht, um mit meinen Gefühlen von Frustration und Traurigkeit zurechtzukommen. Ich wurde immer wütender. Ich war nicht sicher, worauf oder auf wen, aber ich wusste, ich war wütend, und andere wussten, dass ich immer agitierter wurde.


  Ich behaupte nicht, meine eigenen irrationalen Gedanken, meine eigenen bisweilen außer Kontrolle geratenen Gefühle gemeistert zu haben. Aber ich bin jetzt besser darin als vorher. Ich weiß auch, dass ich nicht von innerer Ruhe und äußerlich fehlenden Zeichen der Agitiertheit abhängig sein möchte, weil ich voller «beruhigender Medikamente» stecke. Ich sehe ein, dass es in Zukunft eine Zeit geben mag, in der Medikamente nötig sind, weil ich meine Aggression, Wut oder Agitiertheit nicht kontrollieren kann. Ich weiß auch, dass ich nicht einen Moment eher an diesen Punkt gelangen möchte, als bis es zur absoluten Notwendigkeit wird. Für mich werden Medikamente der letzte Ausweg sein. Wenn Sie zustimmen, dass Medikamente der letzte Ausweg sind, sprechen Sie jetzt mit Ihren Betreuungspersonen und geben Sie Ihre Wünsche bekannt.


  Agitiertheit ist etwas, an dem eine PMD stets arbeiten muss. Wir mögen das nicht. Es ist nicht fair. Sie reagiert nicht immer auf unsere «gesunden Gedanken». Es ist das Beste, was wir eben tun können! Ich bitte Sie dringend, Ihr Bestes zu tun, und vielleicht kann Ihr Bestes bei dem Gespräch und den Erkenntnissen mit einem Therapeuten noch besser werden.


  Richard
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  9. Wann soll ich Hilfe anbieten?


  Lieber Richard,


  ich bin mit meinem Latein am Ende. Gestern habe ich James zugeschaut, wie er versuchte, Frühstück zu machen, und was für ein Durcheinander er dabei angerichtet hat. Zutaten waren über die Küche verteilt und Essen brannte auf dem Herd an. Ich wusste, wenn ich versuchte zu helfen, würde er wütend werden. Ich weiß nicht, wann ich einschreiten und helfen oder auch nur Hilfe anbieten sollte.


  Sollte ich nicht einschreiten und einfach meinen Mund halten? Ich fühle mich unwohl, einfach nur daneben zu stehen und ihn mit seinen Aufgaben ringen zu sehen, die er noch vor ein paar Monaten alle selbst wahrnehmen konnte. Wie kann eine Betreuungsperson wissen, wann es in Ordnung ist, zu intervenieren und wann nicht?


  Arianna T.
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  Hallo!


  Zuerst, zuletzt und immer können Sie fragen, ob er Ihre Unterstützung möchte. Zweitens können Sie sich Wege ausdenken und erörtern, wie Sie ihn befähigen können, ein Vorhaben selbst durchzuführen. Drittens können Sie ihm stets die Möglichkeit geben, ja ihn dazu ermutigen, etwas Schwieriges zu tun, selbst wenn Ihnen beiden klar ist, dass es ihm vielleicht nicht gelingt. Wenn er dann ernste Schwierigkeiten hat, helfen Sie ihm.


  Heute mag es schwierig sein, mir die Zähne zu putzen, aber morgen ist es kein Problem. Neulich traf ich in einer Gedächtnisklinik («memory unit») einen Herrn. Dieser sprang plötzlich auf und ging in sein Bad. Ich fand ihn, wie er vor dem Spiegel stand und seine Lippen zurückzog, um die Zähne freizulegen. Ich fragte ihn, warum er so da stand, und er antwortete: «Ich putze mir die Zähne.» Und dann stand er da. Er wartete darauf, dass jemand käme und ihm die Zähne putzte. Nach einer Weile wandte ich mich ihm zu und fragte, ob er es versuchen wolle. Er nahm die Bürste und begann mit den Zähnen, dann ein wenig auf seiner Nase und schließlich die Augenbrauen. Nicht gerade gelungen! Als ich eine Betreuungsperson zu seinem Verhalten befragte, sagte sie, er ließe seine Zahnbürste immer wieder zu Boden fallen und Hygieneregeln würden es verbieten, eine verschmutzte Zahnbürste zu verwenden. Und an einem Tag hatte er sieben Zahnbürsten fallen lassen! Ihre Lösung bestand darin, dass er da stand und das Personal ihm die Zähne putzte. Das Resultat war, dass ihm ein wohlmeinendes Personal, das über schmutzige Zahnbürsten besorgt war, das nahm, was er tun konnte.


  Es mag sein, dass ich mich allein nicht vollständig ankleiden kann, aber ich kann es ganz gewiss versuchen und sollte ermutigt werden, so viel von meiner persönlichen Verantwortung zu bewahren, wie ich sicher übernehmen kann. Lassen Sie mich täglich versuchen, mir die Zähne zu putzen. Sie sind doch ohnehin da. Ist es besser für mich, in meinem Versuch, mir die Zähne zu putzen, befähigt zu werden oder ist Effizienz wichtiger?


  Der Kernbegriff ist für mich das Befähigen. Ich möchte nicht, dass man mich unfähig macht, dass man mir einfach nur deshalb etwas wegnimmt, weil ich es nicht so gut wie früher mache. Ich will mich nicht unbedingt so kleiden, dass ich aussehe wie vor einem oder zehn Jahren. Ich will mich nicht kleiden, um auszusehen, wie ich Ihrer Ansicht nach aussehen sollte oder wie Sie meinen, dass ich aussehen möchte (wenn ich denken könnte!). Ich kann immer noch denken und handeln, nur nicht wie Sie und nicht, wie ich es früher tat. Das Leben heute steht fest. Während das Gestern vage und verblassende Schatten dessen zeigt, wer wir waren, ist heute ein neuer Tag. Ich bin ganz ich, ganz heute.


  Wie bei den meisten meiner Antworten habe ich keinen klaren Einzeiler anzubieten. Keine Checklisten, kein Regelwerk, keine farbcodierten Verhaltensmanagementkarten zum Nachschauen. Am Ende müssen wir einander und uns selbst vertrauen, um zu tun, was das Beste ist.


  Ich weiß, Sie werden Ihren Mann stets lieben, aber die Art, diese Liebe zu zeigen, ändert sich mit dem Alter und der Demenz. Ihr Mann braucht Hilfe, daran besteht kein Zweifel. Aber er braucht Sie auf eine Weise, die ihn befähigt, möglichst viel für sich selbst zu tun. Es mag nicht perfekt sein. Es mag auch nicht so sein, wie er es in den Tagen vor Alzheimer getan hätte. Es ist die Art, in der er es jetzt am besten und mit Ihrer Unterstützung vielleicht sogar noch besser tun kann.


  Richard
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  10. Gibt es mehr als eine Form von Alzheimer?


  Lieber Richard,


  mein Schwiegervater starb an Alzheimer, und jetzt kümmere ich mich um seine Tochter, meine Frau, bei der Alzheimer diagnostiziert wurde. Sie scheinen nicht dieselbe Krankheit zu haben. Bei Amelia schreitet es viel langsamer fort als bei ihm. Sie hat viele andere Symptome, die er nicht hatte. Und dennoch wurde bei beiden «Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ» diagnostiziert. Gibt es mehr als eine Form von Alzheimer?


  Was meinen Sie, welche Form Sie haben?


  Jeremiah B.
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  Hallo!


  Ich glaube, wenn Sie eine Person mit Demenz kennen, dann kennen Sie nur eine Person mit Demenz, da Demenz eine kognitive Krankheit ist und jedes Gehirn anders auf die nachlassenden kognitiven Fähigkeiten reagiert. Ich zerbreche mir nicht den Kopf darüber, Individuen in eine Untergruppe von Alzheimer zu stecken, weil sie zu dem Muster der Symptome einer anderen Person mit der gleichen Diagnose passen. Wenn sich gesunde Gehirne auf einzigartige Weise voneinander unterscheiden, ist klar, dass auch geschädigte Gehirne auf einzigartige Weise verschieden sind. Stellen Sie sich ein Klassenzimmer vor. Ich bin sicher, dass etwas gelernt wird, wenn 30 Schüler gemeinsam etwas tun. Aber welche zwei Schüler reagieren auf dieselbe Zusammenstellung von Umständen genau gleich? Haben sie alle dieselben Fakten und Fertigkeiten gelernt? Als ehemaliger Lehrer kann ich Ihnen garantieren, dass dem nicht so ist! Stellen Sie sich jetzt ein Klassenzimmer voller Personen mit Demenz vor. Auch sie werden auf die Welt um sie herum auf unterschiedliche Weise reagieren. Warum erwarten wir, dass zwei Gehirne, die mit Alzheimer kämpfen, dies auf dieselbe Weise tun und dieselben Symptome entwickeln? Zurzeit läuft sogar eine bedeutsame wissenschaftliche Diskussion darüber, ob es überhaupt eine einzige, als Alzheimer-Krankheit bezeichnete Form von Demenz gibt, und sogar, wie viele verschiedene Formen es davon geben könnte und was deren jeweiligen Symptome sind.


  Der Versuch, den Symptom-Cluster (oft als Syndrom bezeichnet) zu identifizieren, der jemanden in eine der 50 und mehr Kategorien der Demenz einstuft, hat gewiss seine Bedeutung. Der tatsächliche Wert einer solchen Spezifität ist für niemanden so wichtig wie für die Fachperson, die diese Diagnose stellt. Demenz ist die Krankheit. Was Sie nach dieser Festlegung sonst noch sehen oder hören, sind nützliche, aber unwesentliche Informationen.


  Ich verbringe keine Zeit damit, meine Symptome mit anderen zu vergleichen. Ich verbringe keine Zeit mit erneuten Tests. Ich möchte mich auf mich und darauf konzentrieren, wie mein Gehirn mit allem interagiert, was darin geschieht, und nicht mit dem, was in anderen Köpfen geschieht.


  Was ich habe, habe ich, und es kann fünf, 20 oder 50 Jahre dauern, bevor ich weiß, was ich mit anderen gemein habe, die mit dem Etikett «Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ» versehen wurden. Ganz offensichtlich habe ich weder die Zeit noch würde es viel nützen, auf eine echte und sichere Bezeichnung auf meiner Patientenakte zu warten. Ich muss das Heute voll ausleben. Ich mag noch ein paar Mal mächtig auf die Nase fallen, aber Worte werden mich (zumindest jetzt und in absehbarer Zukunft) nie exakt definieren.


  Richard
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  11. Was wünschen Sie sich in Ihrem Stadium der Demenz vom Leben?


  Lieber Richard,


  Sie und meine Frau scheinen sich etwa an gleicher Stelle bzw. im gleichen Stadium Ihrer Krankheit zu befinden. Sie erhielt ihre Diagnose vor etwa sechs Jahren. Außer für enge Familienangehörige ist ihre Demenz meist nicht erkennbar. Sie macht sich Sorgen über ihren Zustand, ist jedoch nicht so introspektiv wie Sie. Sicher spricht sie nicht so viel wie Sie und wenn doch, dann nicht viel über sich. Dies lässt mich im Unklaren, was ich für sie tun könnte.


  Was wünschen Sie sich in diesem Stadium Ihres Lebens mit Alzheimer-Demenz von anderen? Vom Leben?


  Dylan H.
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  Hallo!


  Ich denke und spüre, dass ich jetzt am Übergang zwischen Stadium 1 und 2 des Drei-Stadien-Modells der «Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ» stehe. Wonach suche ich im Leben? Welche Gefühle und Erfahrungen wünsche und brauche ich und wann brauche ich befähigende Unterstützung, um sie zu erreichen? Im Wesentlichen möchte ich Richard sein. Descartes hatte beinahe Recht. Ich denke, und das ruft einen Teil von mir hervor, aber nur einen Teil. Und entgegen der allgemeinen Annahme bin ich, auch wenn ich nicht denke. Was ich bin, ist ein ganzes menschliches Wesen, Richard. Auch wenn sich meine geistigen Kapazitäten verändert haben, bleibe ich vollständig. Möglicherweise bin ich heute anders als gestern, aber das mindert nicht mein Sein, mein Menschsein. Ich denke und ich bin.


  Im Interesse intellektueller Ehrlichkeit sollen Sie wissen, dass nicht alle Bedürfnisse und Wünsche, die ich unten aufgeführt habe, meine eigenen Ideen sind. Einige davon sind meine und ein paar sind ursprüngliche Ideen anderer. Leider vergaß ich, wer die «anderen» sind, aber zu den Dingen, die mir helfen, gehören:


  •Ich möchte mich fühlen: zielorientiert, sinnerfüllt, sicher, glücklich, geborgen und gefordert, verliebt, verantwortlich, in Kontrolle, verstanden, akzeptiert, geliebt, respektiert, einzigartig, als etwas Besonderes.


  •Ich möchte erleben: Vergnügen; ein Gefühl der Kontrolle über meine Umgebung, über Menschen um mich herum; ein Gefühl von Selbstachtung; ein Gefühl der Kontrolle über meine Privatsphäre; ein Gefühl meiner eigenen Problemlösefähigkeiten; Selbstbewusstsein. Ich möchte spüren, was richtig und was falsch ist, welches meine Rechte und Pflichten sind. Meine Überzeugungen, Einstellungen, Träume, Wertvorstellungen und meine Individualität sind Teile von mir, die ich möglichst lange behalten möchte. Ich brauche ein Gefühl für Zeit, für das Morgen, Gestern und Heute; ein Gefühl von Kontrolle und Teilhabe an positiven Interaktionen. Ich brauche Liebe – im Geben und Nehmen. Ich möchte mich erinnern und nachdenken. Ich möchte meine Aktivitäten, meine Entscheidungen, mein Leben selbst planen!


  •Ich möchte verstehen, fühlen und glauben, dass mir die Erfahrungen meines Lebens zu eigen sind. Es ist mein Recht, meine Verantwortung und meine Pflicht gegenüber mir selbst, Erfahrungen zu suchen.


  Ich weiß, die Liste ist lang, überschneidet sich und ist vage. Sehen Sie es einmal so: Ich wache morgens auf. Sie verwenden meinen Namen, plaudern mit mir über Ereignisse von gestern, versuchen, mich zu beschäftigen und auf den Augenblick auszurichten. Helfen Sie mir, zu verstehen, was in meinem Leben geschieht oder bald geschehen wird. Bitte gehen Sie stets davon aus, dass ich anders sein kann als gestern. Heute kann ich mich vielleicht selbst ankleiden. Schauen Sie, ob ich mein Zimmer reinigen und mein Bett machen kann. Betrachten Sie niemals die Grenzen von Gestern als Grenzen für das, was ich heute bewältigen kann.


  Wenn ich mir die obige Liste anschaue, kann ich sehen, dass jeder Mensch alle diese Dinge immer haben möchte. Es sind Dinge, die mit unserem Menschsein verbunden sind. Nur dass eine kognitive Krankheit meine Wunschliste kompliziert, indem sie die übliche Art und Weise verändert, in der das Gehirn funktioniert, um diese Wünsche zu erfüllen und daran festzuhalten. Daher brauche ich andere Menschen, die mich ermutigen und meine Bemühungen unterstützen, mein eigenes Bewusstsein aktiv aufrechtzuerhalten. Ich möchte, dass mich andere Menschen oft fragen, was ich mir wünsche. Ich möchte, dass sie mich auch dann weiter fragen, wenn ich mich in den tiefsten Symptomen der Demenz befinde. Sehr oft meinen andere zu wissen, was ich möchte, obwohl ich es selbst nicht immer weiß. Gewöhnlich fällt es mir leichter zu wissen, was ich nicht möchte.


  Ich weiß, es ist nicht leicht, mir zu dem zu verhelfen, was ich möchte. Ich weiß, ich verursache bei dem Versuch, meine Bedürfnisse zu befriedigen, eine Menge Stress. Aber das muss ich, damit ich weitermachen kann.


  Viel Glück.


  Richard
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  12. Was erwarten Personen mit Demenz von ihren Betreuungspersonen?


  Grüß’ Sie, Richard,


  ich lese Ihre Antwort auf Frage 11 und bin, ehrlich gesagt, noch immer verwirrt. Ich brauche mehr Konkretes darüber, wie ich den Bedürfnissen meiner Frau nachkomme, kein Wischiwaschi oder eine Diskussion über tote Philosophen. Ich stehe kurz davor, den Versuch aufzugeben, meiner Frau noch gefallen zu wollen. Ich weiß nicht, was sie möchte. Ich scheine nicht zu wissen, was sie braucht. Ich habe niemanden, mit dem ich sprechen kann, und Gespräche über das Internet sind für mich uninteressant.


  Was wollt Ihr Leute mit Demenz von Euren Betreuungspersonen? Wie soll Euer Mann, Eure Frau Euch behandeln? Versuch es diesmal einfach zu halten.


  Nathan C.
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  Hallo!


  Ich bin jetzt 66 Jahre alt. Mit meiner Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ, lebe ich jetzt seit etwa sechs bis sieben Jahren, daher habe ich in einigen wenigen Fällen unter Umständen ein Thema überdacht. Hier sind Dinge, die ich jetzt möchte bzw. brauche, die ich vor sechs Jahren nicht wollte bzw. brauchte.


  Bitte: Helfen Sie mir, mich auf meine größeren Ziele zu konzentrieren und helfen Sie mir, mich weniger an verwirrenden Details des Tages oder der Unterhaltung aufzuhalten. Wir könnten uns jeden Sonntag hinsetzen und eine Liste der Dinge erstellen, die ich während der Woche tun möchte. Sie werden mir helfen, diese Ziele während der Woche zu verfolgen.


  Helfen Sie mir, einen umfassenden Blick auf mein Leben zu finden. Helfen Sie mir, ihn zu definieren. Weisen Sie mich darauf hin, wenn ich davon abweiche, und spornen Sie mich an, wenn ich ihn erkenne. Sie könnten sich meine Antworten Nr. 47 bis 50 anschauen, die sich mit der Notwendigkeit des Sinnes im Leben befassen. Erinnern Sie mich zweitens an das, was ich sein möchte, und denken Sie mit mir real darüber nach, wie ich es erreichen kann. Wenn Familie mir wichtig ist, setzen Sie sich hin und wir gehen die vier Familienaktivitäten durch, die für diese Woche geplant sind. Mittwoch essen wir mit den Kindern, Donnerstag geht Christina mit uns einkaufen etc. Kümmern Sie sich nicht um Spontanität. Dies ist für PMD weniger von Bedeutung. Seien Sie sich bewusst, dass ich nicht immer im Augenblick verweile, zumindest nicht in Ihrem Augenblick. Manchmal drifte ich in die Vergangenheit, zu einem anderen Thema oder in die Verwirrtheit. Helfen Sie mir, ins Hier und Jetzt zurückzukommen, wissend, dass ich von meinen Ängsten beeinflusst werde. Wenn mein Geist umherstreift, führen Sie mich sanft zum aktuellen Thema zurück, ohne mich zum Narren zu machen. Formulieren Sie liebevoll noch einmal neu, was gerade geschieht und helfen Sie mir, die Gegenwart zu verstehen, während Sie mich auf die Zukunft vorbereiten. Wenn wir beispielsweise über Pläne für das Essen sprechen und ich mich zwanghaft mit meinen Schnürsenkeln beschäftige, müssen Sie meine Schuhe überprüfen, mir zeigen, dass sie in Ordnung sind und dann sagen: «Und wo würden Sie nun am liebsten Essen gehen?»


  Versichern Sie mir, dass Sie hier sind, um mit mir zu arbeiten, dass Sie mich so akzeptieren, dass Sie mich für immer lieben. Helfen Sie mir auf sanfte Weise, meine Unsicherheit zu verstehen und damit zurechtzukommen. Ich verleugne stärker, als ich erkennen lasse.


  Fragen Sie mich jeden Morgen, wie Sie mir helfen können, das zu tun, was wir zuvor geplant hatten. Selbst wenn wir uns vor der Diagnose nicht mehrmals am Tag gesagt haben: «Ich liebe Dich», fangen Sie heute damit an. Sagen Sie mir mehrmals täglich: «Ich liebe dich heute genauso wie gestern.» Versichern Sie mir jeden Tag, dass ich in Ordnung bin.


  Verstehen Sie auch, dass sich diese Liste verändern wird, wenn meine Symptome mich verschlingen. Je tiefer ich dort hineingerate, desto weniger werde ich in der Lage sein, solche Dinge mit Ihnen zu diskutieren. Aber ich vertraue Ihnen. Ich liebe Sie. Ich weiß, Sie werden stets wissen, dass ich eine ganze Person bin. Sie werden mein Recht verteidigen, ein würdiges, sinnvolles und sinnerfülltes Leben zu leben.


  Richard
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  13. Fördern Vitamine oder Powerdrinks kognitive Fähigkeiten?


  Lieber Richard,


  meine Familie möchte, dass ich Vitamine nehme, D, B, C, jede Menge. Jedes Mal, wenn jemand einen Artikel über dieses oder jenes Vitamin liest, will er, dass ich losgehe und es kaufe. Manche sagen mir, wenn ich nur meine Ernährung umstellen würde, ließe sich meine Demenz unter Kontrolle halten. Welche Vitamine nehmen Sie? Was denken Sie über die Einnahme von Vitaminen, Power-Drinks etc. bei nachlassenden kognitiven Fähigkeiten?


  Elizabeth R.
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  Hallo!


  So vieles, um das man sich Sorgen machen muss. So wenig Zeit, sich Sorgen zu machen. Auch ich fühle mich bisweilen von wohlmeinenden Freunden bombardiert, die möchten, dass ich mehr von diesem oder jenem einnehme. Denken Sie vor allem daran, dass ich weder Arzt noch Ernährungsfachmann bin. Ich bin nur jemand, der die richtigen Dinge zu sich nehmen möchte, um ein längeres und «besseres» Leben zu leben. Unter Berücksichtigung dessen sage ich Ihnen hier, was ich von all dem Trara über Nahrungsergänzungsmittel, Vitamine und Drinks halte.


  Nahrungsergänzungsmittel bestehen gewöhnlich aus irgendetwas Freiverkäuflichem, woraus ein Getränk, eine Pille oder ein Pulver, das Sie morgens über Ihr Müsli streuen, hergestellt wurde. Die Federal Drug Administration (FDA) fängt eben erst an, sich diese Nahrungsergänzungen anzuschauen. Wie es gegenwärtig aussieht, sind sie tendenziell erheblich teurer als die Einzelkosten ihrer freiverkäuflichen Inhaltsstoffe zusammengenommen. Und was am wichtigsten ist: Denken Sie daran, dass die Behauptungen durch das Kleingedruckte relativiert werden, demzufolge die FDA die Behauptungen der Nahrungsergänzungsmittelindustrie nicht bestätigt hat. Denken Sie über die FDA, was Sie wollen, aber sie ist die beste Informationsquelle, die wir zurzeit haben.


  Als nächstes kommt Vitamin D. Als ich noch jünger war, kam Vitamin C, dann war es Vitamin E und dann zeigte sich ein Schwarm verschiedener Vitamine B. Seit kurzem erhebt Lebertran sein übelriechendes Haupt. Ich habe weder die Zeit noch den Gedächtnisspeicher oder auch nur das langfristige Interesse, das ich früher an diesen «brandheißen» Vitaminen des Monats hatte. Ich bin sicher, dass ein Mangel an irgendeinem davon schlimm ist, manchmal richtig schlimm. Aber wie viel ist genug? Wie viel ist zu viel? Soweit ich sagen kann und mich erinnere, bin ich eine PMD, kein Ernährungsfachmann. Wissenschaftlich werden diese Behandlungen nur wenig gestützt. Außerdem sind PMD ganz offensichtliche Ziele für Menschen, die mit unseren Ängsten spielen können.


  Was soll man tun bei all diesen «Schlüsseln» zu einem längeren Leben, kräftigen Knochen, weniger Herzinfarkten und Schlaganfällen, besseren kognitiven Fähigkeiten und einem besseren Sexualleben? Ich nehme weiter einmal täglich mein Vitamin-Generikum und überlasse es jüngeren Köpfen und Körpern, sich über Spurenelemente und Nanopartikel, Steine und Mineralien, die Aura und Schwingungen, Haifischknochenmark und fein gemahlenes Rhinozeroshorn etc. Gedanken zu machen.


  Viel Glück bei Ihren Entscheidungen, welche es auch sein mögen.


  Richard
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  14. Wann sollte ich eine Pflegeversicherung abschließen?


  Hallo Richard,


  James und ich sind beide Anfang Fünfzig und beginnen uns Sorgen über die Wirkungen von Demenz zu machen, vor allem über die finanziellen Auswirkungen dieser schrecklichen Krankheit. Die Mutter von James und mein Vater hatten beide Alzheimer. Ich möchte nicht herzlos klingen, aber die Krankheit ließ beiden Familien nicht viel Geld übrig. Wir möchten wirklich nicht anfangen, früher als unbedingt nötig für eine Versicherung für Langzeitpflege zu zahlen. Was sollten wir tun?


  Hannah L.
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  Hallo!


  Wenn Sie den Verdacht hegen oder sich Gedanken darüber machen, dass Sie die Frühzeichen einer Demenz, einen leichten kognitiven Abbau oder Alzheimer haben, und darüber nachdenken, zu einem Arzt zu gehen, um diesen Verdacht zu bestätigen oder zu entkräften, erwägen Sie bitte, einen Antrag auf eine Langzeitversorgungsversicherung zu stellen, noch bevor Sie zu einem Arzt gehen. Beginnen Sie damit mindestens drei oder vier Monate, bevor Sie einen Termin machen. Dies gibt Ihnen die Möglichkeit, drei oder vier Versicherungsanträge zu stellen und den Antragsvorgang abzuschließen, bevor Sie untersucht werden. Eventuell werden Sie von einigen Versicherungsgesellschaften abgelehnt (oft sagt man Ihnen nicht, warum), stellen Sie daher Anträge für eine ganze Reihe von Versicherungen und entscheiden Sie dann, welche Sie annehmen möchten.


  Eine Versicherung ist wie eine Wette. Sie wetten darauf, dass Sie etwas bekommen und finanzielle Unterstützung in bestimmtem Umfang benötigen könnten. Die Versicherung wettet darauf, dass Sie es nicht bekommen und sie Ihre Beiträge behalten kann. In den meisten Anträgen auf Langzeitversorgung findet sich die Frage, ob Ihnen jemals ein Arzt gesagt hat, dass Sie Demenz haben und ob Sie jemals ein Medikament gegen Alzheimer oder Demenz genommen haben. Allein das Wort Demenz in Ihrer Akte kann ein Grund sein, dass Sie für eine Langzeitversorgungsversicherung abgelehnt werden. Selbst die harmloseste Spekulation Ihres Arztes: «Überprüfen auf eine Form der Demenz» in Ihrer Akte ist ein Grund, fast alle Langzeitversorgungsversicherer abzuschrecken. Deshalb fordere ich jeden auf, sich Langzeitversorgungsversicherungen anzuschauen, bevor er zum Arzt geht. Die Versorgung in einem Pflegeheim kann abhängig von der Qualität des Heims und der Region, in der Sie leben, zwischen 120 und 500 Dollar3 täglich plus Ausgaben für medizinische Versorgung betragen. Die meisten von uns brauchen das Geld einer Versicherung, um solche Zahlungen zu leisten. [In Deutschland ist es die Pflegeversicherung (SGB XI), die bei Pflegebedürftigkeit (je nach Pflegestufe) finanzielle Unterstützung gewährt. Literatur dazu im Anhang.]


  Dies ist kein juristischer Rat. Versuchen Sie nicht, Ihren zukünftigen Versicherungsagenten zu betrügen. Machen Sie sich aber klar, dass sie die Regeln gemacht haben. Richten Sie sich nach diesen Regeln und schauen Sie, wo Sie etwas Kontrolle haben.


  Richard
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  15. Wie bringe ich eine Person mit Demenz dazu, sich zu duschen?


  Lieber Richard,


  es fällt mir zunehmend schwer, meinen Mann dazu zu bringen, sich zu duschen (ich glaube, er ist im mittleren Stadium der Demenz). Das ist ganz anders als früher. Ist das eine Verrücktheit aus seiner turbulenten Kindheit? Inzwischen ist es soweit, dass er mir schmutzig lieber ist als die Streits, die wir wegen des Duschens haben. Was sollte ich tun?


  Angelina O.
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  Hallo!


  Ich halte es nicht für nützlich, sich an eine tiefschürfende psychologische Untersuchung seiner frühen Jahre zu machen. Wir könnten tief hineingehen, mit geringem Ergebnis. Stattdessen habe ich Freunde von mir, die mit Demenz leben, um Ideen gebeten, wie man eine PMD befähigt, sich selbst zu duschen, bei Bedarf unterstützt durch eine Betreuungsperson.


  Hier folgen einige unserer besten Ideen. Denken Sie daran, dass sie alle von Menschen stammen, die mit den Symptomen der Demenz leben:


  •Sorgen Sie dafür, dass er auf einem vertrauten Stuhl sitzt. Und wenn der Stuhl kaputtgeht, macht das wirklich etwas aus?


  •Fordern Sie ihn auf, seine Unterhose zu tragen. Tragen auch Sie Ihre Unterwäsche, wenn Sie ihm helfen.


  •Fragen Sie ihn, ob er seine Schuhe tragen möchte.


  •Beginnen Sie mit einem raschen Abduschen und arbeiten Sie sich bis zu einer vollen Dusche voran.


  •Nehmen Sie einen Gehstock oder Rollator mit unter die begehbare Dusche, selbst wenn er ihn nicht immer verwendet.


  •Lassen Sie Handläufe in der Dusche anbringen, wenn Sie sich damit beim Duschen mit ihm sicherer fühlen.


  •Bitten Sie ihn, Sie zu waschen! Sagen Sie ihm, auch Sie bräuchten Hilfe beim Duschen!


  •Singen Sie unter der Dusche, entweder für oder mit ihm.


  •Spielen Sie vor dem Duschen seine Lieblingslieder oder Musik.


  •Nehmen Sie unter der Dusche in irgendeiner Form intimen Kontakt auf (das war die höflichste Art, eine Idee anbringen zu können, die sehr viele Menschen vorgeschlagen und auf die sie möglicherweise unter der eigenen Dusche gehofft haben).


  •Machen Sie ein Spiel daraus, wie schnell er sich duschen kann und nehmen Sie seine Zeit.


  •Bereiten Sie einen Snack, den er mag, oder ein Getränk vor und nehmen Sie es unter der Dusche zu sich.


  •Sehen Sie unter der Dusche fern oder hören Sie sich ein Lieblingsmusikstück an.


  •Nehmen Sie sich beide unter der Dusche auf Video auf und zeigen Sie es ihm.


  Ich bin kein Duschexperte. Dies sind nur ein paar Ideen, um ihn von seinen wie auch immer gearteten Ängsten abzulenken. Mein allgemeiner Eindruck ist, dass Betreuungspersonen sich zu sehr auf unser Duschen konzentrieren, manchmal jeden Tag! Wenn es eine medizinische Notwendigkeit ist, wenn wir Flüssigkeiten und unwillkürlich abgegangene Substanzen abwaschen müssen und Sie dies nicht mit einem Schwamm im Bett tun können, dann halte ich sofortiges Duschen für nötig. Ansonsten lasst uns alle versuchen, eher einen Spaß als eine Hygieneübung daraus zu machen.


  Richard
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  16. Wie gehe ich mit der Doppelbelastung von Job und Pflege zu Hause um?


  Lieber Richard,


  nachdem mein Mann seine Arbeit verloren hatte, übernahm ich einen Job als Pflegende in einem Pflegeheim. Er ist schrecklich anstrengend. Ich möchte meinen Klienten helfen, aber an manchen Tagen… nun ja, lassen Sie uns einfach sagen, dass ich an manchen Abenden nach Hause gehe und mich in den Schlaf weine. Was mache ich falsch?


  Andrea Y.
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  Hallo!


  ich hoffe, mich lange genug aufrecht halten zu können, um ein drittes Buch zu schreiben, in dem es unmittelbar um die Probleme von Betreuungspersonen geht. Aber nur für den Fall, dass meine Symptome stärker werden als meine Fähigkeiten, ein Buch zu schreiben, hier in aller Kürze, was ich über Betreuungspersonen und deren Stress denke.


  Erstens glaube ich ehrlich und zutiefst, dass alle Betreuungspersonen (zumindest alle, die ich kenne und denen ich begegnet bin) bei ihrem Tod geradewegs in den Himmel (oder zumindest an einen sehr, sehr schönen Ort) kommen. Es sind Engel ohne Flügel. Sie alle möchten für die Person, für die sie sorgen, das Richtige tun. Sie alle haben die besten Absichten. Sie alle versuchen es stets immer mehr, bis sie sich allmählich auslaugen, ausbrennen und oft unbeabsichtigt das Wachstum von Geschwüren unterstützen.


  Im Geiste fühlen sich manche mit ihrem Latein am Ende. Dies haben mir professionelle Betreuungspersonen erzählt. Manche haben den Eindruck, so könnten sie nicht weitermachen, auch wenn sie es irgendwie tun. Viele weinen. Manche greifen zu Alkohol oder Drogen, um ihre emotionale Reaktion zu dämpfen, wenn sie sehen, wie jemand, den sie pflegen und versorgen, dahinschwindet und stirbt.


  Ich glaube, um diese unerwünschten Nebenwirkungen zu beherrschen, sollten Betreuungspersonen versuchen, sich nicht noch mehr, sondern auf andere Weise einzusetzen. Zweifellos wird es für Betreuungspersonen, die ehrlich überzeugt sind, alles mit wenigen oder gar keinen Ergebnissen versucht zu haben, sehr schwierig sein, etwas anderes auszuprobieren. Bei den meisten Betreuungspersonen rührt der Stress primär von der irrationalen Überzeugung her, jede Person, die sie lieben, solle ewig leben und genauso sein, wie sie es möchten. Mit den geraden Worten der U.S.-Army: Wir sind sicher, sie zu all dem machen zu können, was sie sein können. Und wenn wir den Bewohner nicht zum Besten machen, sind wir Versager.


  Die Lösung dieses Rätsels besteht darin, die Unmöglichkeit der Aufgabe zu erkennen, die Sie sich gestellt haben. Natürlich werden Sie immer damit scheitern, mich, Ihren Patienten, perfekt zu machen. Erstens bezweifle ich, Ihren besten Standards entsprechen zu können, selbst bevor mir Dr. Alzheimer durchs Hirn zog. Ich bin ein Mensch und hatte zumindest schon lange bevor Sie begannen, sich um mich zu kümmern, meine Probleme.


  Zweitens vollziehen sich physische Veränderungen in meinem Gehirn, die Sie nicht beheben können, Punkt. Sie beseitigen keine Amyloidansammlungen, Sie reparieren kein durch Apoplex geschädigtes Gewebe. Als Fachkraft wissen Sie das. Nun müssen Sie es als menschliches Wesen glauben, das versucht, einem anderen menschlichen Wesen durch schreckliche Zeiten hindurch zu helfen, und akzeptieren, dass ich nicht all Ihren Standards entsprechen kann.


  Die dritte Ursache für Stress der Betreuungsperson ist die falsche Vorstellung, dass die Person, für die sie sorgt, vor ihren Augen dahinschwindet und stirbt. Wer wäre nicht traumatisiert und gestresst, wenn er jemanden, den er kennt und für den er sich verantwortlich fühlt, jeden Tag schwächer werden sieht? Sein Glas war voll, nun ist es halb leer und eines Tages wird es leer sein. Er wird eine Hülle seines einstigen Selbst sein.


  Ihre Bewohner werden sich verändern – wir alle tun das jeden Tag. Sie werden jemand sein, den Sie nicht kennen und den Sie nicht verstehen. Aber Sie müssen begreifen, dass sie nicht als menschliche Wesen dahinschwinden. Sie sind noch immer jemandes Mann oder Frau. Sie sind noch immer Richard oder Susan. Sie sind noch immer ganze und vollständige menschliche Wesen, wenn auch anders als noch vor drei Monaten.


  Sie müssen nicht jedes Mal, wenn Sie sie begrüßen und wenn Sie sie verlassen, im Herzen stumm Abschied nehmen. Sie werden bei Ihrer Rückkehr noch ganz da sein. Etwas von dem «Ganz-Da» kann sich verändert haben. Unter Umständen können Sie die Veränderung nicht gleich erkennen. Aber bitte glauben Sie nicht auch nur einen Moment, dass ich heute weniger hier bin als gestern. Stressen Sie sich nicht, indem Sie suchen, was sich verändert hat oder fort ist. Helfen Sie mir und Ihnen, meine «Ganzheit», wie sie heute ist, zu verstehen und zu würdigen. Ich bin, wie Sie, noch immer eine Person – nur anders als vor kurzem, anders auf eine Weise, die keiner von uns mag oder versteht. Aber wir sind beide in diesem Augenblick hier beisammen. Bitte lassen Sie mich nicht hier, um für mich selbst zu sorgen. Auf neue Weise brauche ich Sie heute mehr als gestern.


  Sie werden die Schlacht nicht gewinnen, mich als das Ich zu erhalten, das ich war, als wir uns zum ersten Mal begegneten – das Ich, das ich nach Ihrem Wunsch sein soll. Das wird schrecklich anstrengend. Als Fachkraft wären Sie gern in der Lage, Ihren Job (mich) kontrollieren zu können. Aber in der Welt der Demenz beherrschen Sie nur selten mehr als sich selbst.


  Lieben Sie mich, befähigen Sie mich, ehren Sie mich. Lieben Sie sich und befähigen Sie sich, alles zu sein, was Sie sein können. Ehren Sie sich für die Entscheidung, die Sie als Ihren Sinn im Leben gewählt haben, andere Menschen zu befähigen, alles zu sein, was sie sein können. Feiern Sie sich, mich, uns, Ihren Job.


  Vielleicht gibt es weniger Stress in Ihrem Leben und weniger Tränen in Ihren Augen, wenn Sie daliegen und um mich weinen (diese Zeile aus dem Country-und-Western-Song wollte ich schon immer mal verwenden, hier passt sie fast), sobald Sie sich ein neues Bild davon machen, wer Ihre Bewohner sind, was mit ihnen geschieht und in welchem Maße Sie kontrollieren können, was mit ihnen geschieht.


  Danke für Ihre Ehrlichkeit. Danke für Ihre Offenheit. Danke für das, was Sie tun und wie Sie es tun.


  Richard
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  17. Was ist von nichtmedikamentösen Therapien zu halten?


  Lieber Richard,


  meine zweite Ehefrau, Sophie, nimmt alle nur erhältlichen Medikamente gegen ihre Alzheimer-Krankheit. Ich habe über nichtmedikamentöse Therapien gelesen, die ihr helfen könnten. Funktioniert es wirklich, ein Lied zu singen, sich körperlich zu betätigen oder eine Therapiegruppe zu besuchen? Ich habe stets der Wissenschaft mehr vertraut als all diesem gefühlsduseligen Zeug. Wenn es eine Krankheit des Gehirngewebes ist, warum eiern wir dann rum, um es zu reparieren? Sind Tabletten nicht der einzig richtige Weg, um mit einer Krankheit umzugehen?


  Adam R.
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  Hallo!


  Bitte lassen Sie mich Ihre Frage neu formulieren. Wenn Ihre Frau nicht immer sagen kann, was sie meint, gibt es andere Formen der Selbstäußerung, um herauszulassen, was in ihr ist? Oder gibt es Möglichkeiten, dass andere sie besser wahrnehmen und vielleicht sogar besser verstehen?


  Die Antwort lautet in beiden Fällen: ja. Diejenigen, bei denen eine Demenz im Frühstadium diagnostiziert wurde, können ihren körperlichen, geistigen und seelischen Verfall verlangsamen, indem sie an Therapieprogrammen teilnehmen, bei denen Beratung, Selbsthilfegruppen und die Dokumentation durch Forschende kombiniert werden. Einige der Vorteile dieses Ansatzes sind mit denen vergleichbar, die mit Antidementiva erreicht werden! Schließen Sie das Pillendöschen und öffnen Sie die Farbdosen! Die Ergebnisse werden eingehend dargestellt im American Journal of Alzheimer’s Disease and Other Dementias, 2008, 23: 382–394. «Die meiste Forschung über Demenz und das meiste Geld sind bislang in medikamentöse Interventionen gegangen», sagte Sandy Burgener, eine Professorin für Pflege an der Universität Illinois und Erstautorin der Studie. «Inzwischen haben wir jedoch aus Studien wie meiner Belege dafür, dass andere Ansätze etwas bewirken können, wie Menschen leben, und sich möglicherweise auch auf deren kognitive Funktionen auswirken.» In der Studie nahmen 24 Personen im Frühstadium der Demenz an einem intensiven 40-wöchigen Programm teil. Die Intervention beinhaltete zwei Sitzungen Verhaltenstherapie pro Woche und Selbsthilfegruppen zusammen mit drei Sitzungen traditioneller chinesischer Kampfkünste (Qigong und Taiji) und Meditation pro Woche. Eine Vergleichsgruppe von Personen im Frühstadium der Demenz nahm in den ersten 20 Wochen der Intervention nicht an diesen Programmen teil. Forscher entdeckten, dass multidisziplinäre, an physischen, mentalen und psychischen Dimensionen des Patienten orientierte Ansätze bei der Behandlung von Menschen mit Demenz am vielversprechendsten sind. Burgener sagte: «Es gibt eine Menge Unterstützung für multimodale Therapien bei Menschen im Frühstadium der Demenz.»


  «Frühere Studien haben gezeigt, dass solche Programme ebenso gut wirken können wie Antidementiva», sagte Burgener. Qigong und Taiji vereinen einfache Körperbewegungen und Meditation. Qigong besteht aus einer Reihe integrierter Übungen, von denen man glaubt, dass sie sich positiv auf Geist, Körper und Seele auswirken. «Taiji ist eine Art des Qigong, in der chinesische Philosophie und Kampfkünste sowie Heilkünste miteinander verschmelzen», sagte Dr. Yang, ein Professor für Kinesiologie und kommunale Gesundheit sowie Mitautor der Studie. Er ist Taiji-Meister und Qigong-Lehrer und seine Forschung konzentriert sich auf die Wirksamkeit von Taiji und Qigong bei älteren Erwachsenen.


  Kognitive Verhaltenstherapie ist eine Form der Psychotherapie, bei der nach positiven Alternativen zu den Überzeugungen und Verhaltensweisen gesucht wird, welche die Gesundheit und das Glück einer Person beeinträchtigen können. Die Forschung hat gezeigt, dass kognitive Verhaltenstherapie und Selbsthilfegruppen denen helfen, die mit Depression und anderen körperlichen oder geistigen Gesundheitsstörungen zu kämpfen haben.


  Die Teilnehmer des Programms profitierten auf vielfältige Weise. Nach 20 Wochen verbesserten sich bei denjenigen in der Behandlungsgruppe einige Messgrößen der Körperfunktion wie Gleichgewicht und die Kraft in den Unterschenkeln, während dies in der Vergleichsgruppe nicht so war. «Es gab auch positive kognitive und psychische Effekte», sagte Burgener. «Wir sahen Steigerungen des Selbstwertgefühls und ziemlich starke Abnahmen des Selbstwertgefühls in der Vergleichsgruppe», sagte sie. «Diejenigen in der Behandlungsgruppe hatten auch erhaltene und leicht verbesserte Werte für den Geisteszustand, was bedeutete, dass wir auf die kognitive Funktion einwirken.»


  «In beiden Gruppen nahm die Depression zu», sagte Burgener, «aber der Anstieg betrug in der Behandlungsgruppe nur einen Bruchteil dessen, was in der Vergleichsgruppe beobachtet wurde.» Nach 40 Wochen wurden keine weiteren Vorteile beobachtet, aber die Teilnehmenden konnten ihre Anfangsfortschritte halten. Das Programm war so beliebt, dass Burgener und ihre Kollegen es noch mehr als drei Jahre lang weiterlaufen ließen, wobei viele der ersten Teilnehmer und deren Betreuungspersonen immer noch engagiert waren.


  «Die klinischen Befunde reichen aus meiner Sicht weit über die statistischen Ergebnisse hinaus», sagte Burgener. «Menschen waren glücklicher, wenn sie in der Behandlungsgruppe waren. Zwei Männer kamen mit einem Gehrahmen und gingen ohne ihn. Einer ist nach drei Jahren noch immer in unserer Taiji-Gruppe und verwendet noch immer keinen Gehrahmen.»


  Burgener befürwortet weitere Forschungen zu nichtmedikamentösen Interventionen bei Menschen mit Demenz, die sie als Begleittherapien zu den Medikamenten sieht, die viele Menschen bei der Erstdiagnose erhalten. Wir müssen sie klonen oder zumindest andere Forscher ermutigen, sich für die Notwendigkeit finanzieller Unterstützung für psychosoziale Forschung für Menschen mit Demenz auszusprechen. «Finanzierer und Versicherungsgesellschaften sind bereit, mehr Geld in Medikamente zu stecken, aber es war eine schwierige Argumentation, mehr Geld für diese Art von Programmen zu erhalten», sagte Burgener. «Ich stimme zu», sagt Richard Taylor.


  Richard
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  18. Was ist unter «Kulturwandel» zu verstehen?


  Lieber Richard,


  ich weiß wirklich nicht mehr, was ich für meinen Mann als nächstes tun soll. Ich weiß, ich verliere ihn und habe es mit jedem Medikament und jeder Therapie auf dem Markt versucht. Kürzlich sah ich eine Broschüre für etwas, das «Kulturwandel» genannt wurde, als eine Möglichkeit, ihm zu helfen. Die Einrichtung, in der er sich jetzt befindet, spricht mit Betreuungspersonen über die Einführung dieses Programms. Was halten Sie davon?


  Grace N.
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  Hallo!


  Lassen Sie mich Ihre Fragen beantworten, indem ich ein Gespräch mit einem Cultural Change Agent (CCA) führe.


  CCA: «Vertrauen Sie mir! Ich bin hier, um Ihre Kultur zum Besseren zu verändern. Ich bin ein ausgebildeter, zertifizierter, gebildeter, mitfühlender, kundiger, erfahrener Cultural Change Agent mit den besten Absichten. Ich weiß, dass es gut für Sie ist, was ich tue! Und Sie werden es nach erfolgreichem Abschluss dieses zweieinhalbstündigen Workshops durch alle Mitglieder Ihres häuslichen Hilfspersonals auch wissen!»


  Richard: «Oh!? Brauche ich eine neue Kultur? Muss ich jemanden bezahlen, um zu mir nach Hause zu kommen und meinem Hauspersonal zu sagen, was ich brauche? Müssen die Mitarbeiter lernen, wie man die Kultur, in der ich lebe und in der sie arbeiten, definiert, kreiert, erhält und evaluiert? Seit wann muss ich mir Gedanken über meine Kultur machen, und wer sind Sie, mich zu ändern?»


  CCA: «Bei Kulturveränderung oder, wie wir es nennen, ‹personzentrierter Kulturveränderung› geht es nicht darum, die Kultur eines Menschen zum Besseren zu verändern. Es geht darum, andere (vor allem ältere Menschen, vor allem im betreuten Wohnen lebende Menschen, vor allem jeden, der in irgendeiner Form behindert wurde, alles zu sein, was er durch sein Geburtsrecht zu sein verdient) zu ermächtigen, zu befähigen, wieder zu befähigen, die neue Kultur, in der sie leben möchten, zu definieren. Es geht darum, ihre Bedürfnisse und Wünsche so zu nehmen, wie sie sie äußern, und sie mit den Bewohnern und Nutzern der ‹neuen› Kultur als Mitwirkenden umzusetzen.


  Mit diesem Programm wird der Boden bereitet, indem jeder von Anfang an in die Verpflichtung zu einem Kulturwandel einbezogen wird. Erstellen Sie einen Zeitplan, der es jedem Angestellten (und interessierten Familienmitgliedern und verfügbaren Bewohnern) erlaubt, an Workshops teilzunehmen. Die Ergebnisse sind beträchtlich:


  •Jeder fühlt sich belohnt und beachtet.


  •Jeder geht mit demselben Wissen, warum Kulturwandel all den Aufwand lohnt.


  •Es werden reale Fragen und Anliegen vorgebracht und erörtert. •Neue Teamfähigkeiten werden erlernt, die der Einrichtung unmittelbar Nutzen bringen.


  •Begeisterung wird in reale Möglichkeiten kanalisiert.»


  Richard: «Mir scheint, das gewünschte Ergebnis ist eine veränderte Kultur für Angestellte, die für die Einrichtung unmittelbar von großem Nutzen ist. Dabei wird angenommen, was gut für die Einrichtung ist, ist auch gut für die Bewohner. Und was gut für die Bewohner ist, ist gut für mich! Es scheint auch, als bedeute ‹besser› das, was in den Augen des ‹Cultural Change Agent› besser ist, und nicht, was für mich besser ist.»


  CCA: «Familien und Bewohner werden eingeladen, wenn sie interessiert sind. Wenn Sie nicht interessiert sind… bleiben Sie zu Hause und wir hängen eine Notiz ans Schwarze Brett, die Ihnen vermittelt, dass die von uns beschlossenen Veränderungen der Kultur für Sie ‹bindend› sind. Kulturwandel wird charakterisiert als ‹all den Aufwand lohnend›.»


  Richard: «Welchen Aufwand? Wer sind die Störenfriede? Woher wissen Sie bereits, dass wir meine Kultur verändern müssen und woher wissen Sie schon jetzt, was verändert werden muss? Die meisten Veränderungen scheinen auf Probleme ausgerichtet, die das Management mit dem Betrieb der Einrichtung hat, nicht auf Verbesserungsideen der Bewohner. Eigentlich stehen doch Fragen und Angelegenheiten der Bewohner im Mittelpunkt kulturellen Wandels. Wie finden Sie heraus, worum es dabei geht, ohne zunächst einmal viele von uns an einem Tisch zusammenzubringen, um darüber zu sprechen? Nebenbei gesagt wird es schwerfallen, an unsere Ideen heranzukommen. Aber schließlich ist jeder Wandel schwierig.»


  So, das ist der Dialog. Jetzt der Monolog. Ich glaube, jedem Culture Change Agent liegt an den Menschen, deren Kultur er verändern möchte. Schließlich tun sie es möglicherweise deshalb mit so großer Begeisterung. Sie kümmern sich, aber sie können sich nicht auskennen. Sie sind nicht wir. Also lesen sie über PMD. Sie gehen in Graduiertenkollegien und zu Tagungen, wo andere, die nicht wir sind, über uns sprechen. Sie haben uns studiert. Sie haben persönliche Erfahrungen mit ihren eigenen Familien, die uns besuchen, uns in den Ferien ein paar Tage bei sich aufnehmen, die vielleicht sogar einmal Urlaub nehmen, um uns zu besuchen. Die jüngeren Culture Change Agents kennen uns durch ihre Großeltern. All diese Bemühungen sind in Ordnung, aber das ist auch alles: in Ordnung. Es ist besser als nichts, aber nicht viel mehr.


  Ich möchte, dass sich meine Kultur anfühlt wie meine und dass sie meine ist. Ich möchte nicht, dass andere sie besitzen und managen, als hätten wir wirklich eine Kultur gemeinsam. Sie leben zwei Monate in diesem 11-Quadratmeter-Zimmer, dann haben wir eine gemeinsame Kultur. Sie spielen an fünf Tagen pro Woche zwei Stunden täglich Bingo, dann haben wir eine gemeinsame Kultur. Sie sitzen drei Mahlzeiten am Tag in einem stillen Speisesaal, sprechen mit niemandem und werden von niemandem angesprochen, dann haben wir eine gemeinsame Kultur. Wenn Sie oder ich meinen, es sei an der Zeit, meine Kultur und Ihre Verhaltensweisen bei der Arbeit zu verändern, dann lassen Sie uns als Partner zuhören, planen, implementieren und evaluieren. Was Sie als «echte Fragen und Anliegen» bezeichnen, scheint mir eher arbeits- als kundenbezogen.


  Zweifellos muss die Kultur des Alterns verändert werden. Zweifellos muss die Kultur in Pflegeheimen und in Gemeinschaften des betreuten Wohnens verändert werden. Es besteht auch kein Zweifel daran, dass Pläne für einen Kulturwandel kaum jemals Beiträge von Personen mit Demenz beinhalten, von eben den Personen, deren Kultur verändert werden soll.


  Genug der Worte. Manche Culture Change Agents ignorieren die Bäume (die Empfänger ihrer Änderungsbemühungen) und kümmern sich stattdessen um die Bäume, die sie selbst gepflanzt haben. Bevor Sie beginnen, noch mehr Bäume zu pflanzen, um die meinen zu ersetzen, die Sie abholzen, lassen Sie uns bitte, bitte gemeinsam daran arbeiten.


  Es ist ein sehr gutes Zeichen, dass die Einrichtung, in der Ihr Mann ist, ihre Kultur und wie sie am besten zu verändern wäre selbst betrachtet. Stellen Sie sicher, dass man Sie und Ihren Mann in den Veränderungsprozess einbezieht. Ich hoffe, es läuft für Sie beide gut.


  Richard
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  19. Kann man die Diagnose Alzheimer überwinden?


  Lieber Richard,


  in den vergangenen drei Jahren haben mein Mann und ich Sie einmal sprechen hören und wir haben Ihr Buch gelesen. Sie scheinen seit Ihrer anfänglichen Angst und Wut, die gleich nach Ihrer Diagnose auftraten, vorangekommen zu sein. Mein Mann kann die anfängliche Erfahrung, die Diagnose Alzheimer erhalten zu haben, nicht loswerden. Es ist nicht übertrieben zu sagen, dass ihn dieser letzte Gang zum Arzt verfolgt. Verbergen Sie Ihre ersten Ängste oder haben Sie sie überwunden?


  Emma G.
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  Hallo!


  Ich habe das Gefühl, diese alten Dämonen nicht abschütteln zu können. Ich weine. Ja, es ist dieses immer wiederkehrende Gefühl. Es hat mich die vergangenen sieben Jahre heimgesucht. Der straffe Knoten im Magen, der Kloß im Hals, das unkontrollierte Weinen und das Gefühl, in einen Abgrund zu stürzen. Dies ist kein schlimmer Traum für mich. So fühle ich mich jetzt gerade. Mir ist, als würde ich meine eigene Reaktion auf die Worte meines Neurologen: «Richard, du hast Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ, sicher aber mit Alzheimer-Merkmalen» erneut durchleben. Es ist schon sieben Jahre her, fühlt sich aber immer noch an wie gestern. Genau dasselbe Gefühl, dasselbe intensive Weinen sind plötzlich wieder da. Es fühlt sich an, als würde es nie enden. Es fühlt sich an, als hätte ich keine Kontrolle darüber. Ich fühle mich hilflos, außerstande, etwas Schreckliches zu verhindern. Zuvor fühlte ich mich, als ginge ich immer einen Schritt hinter Dr. Alzheimer. Jeden Morgen wachte ich auf und schaute, welche alten und neuen Symptome er nachts, während ich geschlafen hatte, auf seinen Runden in mein Gehirn platziert hatte. Dann musste ich mir für den Rest des Tages überlegen, wie jedes dieser Symptome zu überwinden, zu vermeiden oder zumindest zu bewältigen wäre. Mein Ziel war es immer, nur einen Schritt hinter dem guten Doktor zurückzubleiben. Meine Befürchtung war, zwei, dann drei, dann vier Schritte zurückzufallen und dann den Versuch, aufzuholen, allmählich aufzugeben.


  Im Laufe der vergangenen anderthalb Jahre habe ich versucht, einen Rhythmus einzuhalten, bei dem ich zwei Wochen unterwegs, eine Woche zu Hause und dann wieder zwei Wochen unterwegs bin. Gelegentlich war ich drei Wochen unterwegs und dann eine Woche zu Hause: Aber immer wenn ich nach Hause kam, versuchte ich, mich zu reorganisieren, neu zu zentrieren, neu zu packen und mich um die Details zu kümmern, wenn ich mich wieder auf den Weg mache.


  Zu niemandes Überraschung vergesse ich allerdings oft meine Ziele. Nach anderthalb Wochen zu Hause habe ich mich weder reorganisiert noch neu zentriert, neu gepackt oder mich um die Details für die kommenden zwei Wochen gekümmert. Im Grunde bin ich jetzt weiter zurück als zum Zeitpunkt meiner Rückkehr vor anderthalb Wochen. Bei dem Versuch, mich mit meiner ursprünglichen Liste mit zu Erledigendem zu beschäftigen, habe ich mir zusätzliche Probleme bereitet.


  Hilfe, ich erkenne, dass ich mit allem zurückfalle! Nicht nur mit einem Symptom hier oder da. Es ist, als würde ich am Anfang eines komplizierten Alptraums wieder ganz von vorn beginnen. Ich halte nicht Schritt. Ich bin Bill Murray in … und täglich grüßt das Murmeltier4. Ich stecke in einer Endlosschleife fest, die mich zu jener schockierenden Erstdiagnose führt. Mit den Details meines Lebens bin ich sogar noch weiter zurück. Ich habe eine Ehefrau, die ein Engel ist, einen Vollzeitpflegeassistenten, Dutzende und Aberdutzende von Menschen um mich herum hier in Houston und im wahrsten Sinne des Wortes Hunderte von Menschen um mich in den USA und sogar ein paar Dutzend im Ausland. Sie allesamt sind entschlossen, mich zu befähigen; alle helfen mir, dass ich auch weiterhin sicher und organisiert bin. Und jetzt habe ich beobachtet, dass ich selbst mein schlimmster Feind und eine weitere Kraft bin, mit der sie bei ihrem Versuch, mich zu unterstützen, zurechtkommen müssen. Je schneller ich laufe, desto weiter falle ich zurück. Warum kann ich diesen Wahnsinn, dieses kontraproduktive Verhalten nicht stoppen? Ah, jetzt denke ich wieder wie ein Psychologe. Aber das bin ich leider nicht. Ich denke nicht mehr genügend wie einer, als dass mir die Bezeichnung noch irgendetwas Nützliches bedeuten würde. Ich denke noch immer über mein Denken nach, aber ehrlich gesagt, kann ich mich fast nie länger als ein paar Stunden an das erinnern, woran ich gedacht habe. Große Ideen kommen und gehen wie Schneeflocken in Houston, Texas. Erstens sind sie ziemlich selten. Zweitens existieren sie nur im Augenblick. Drittens hinterlassen sie keine Spur ihrer Existenz.


  Oh, ich habe noch immer Zugriff auf fest gespeicherte Erinnerungen. Ich erinnere mich immer noch an das, was ich gestern getan habe, zumindest an einiges davon. Ich weiß, was Sie gerade gesagt haben und könnte mich im Gespräch daran erinnern. Aber mir vorzustellen, was für morgen zu tun ist, ist weitgehend verlorengegangen. Das Heute ist zur wahren Herausforderung für mich geworden. Mich an einen Plan zu halten, der mehr als ein paar Minuten umfasst, ist mir fast unmöglich.


  Schreiben ist für mich noch immer eine klärende und beruhigende Erfahrung. Ich verstehe mich nicht mehr «spontan», wie ich es früher tat oder zumindest dachte, es zu tun. Und die Gelegenheiten, bei denen ich sicher bin, zu wissen, was geschieht, sind nicht nur weniger und kürzer, ich bin auch weniger sicher, wann sie in meinem Kopf auftauchen.


  Verfehlt diese Antwort das Thema? Nein, ehrlich gesagt denke ich, dies beschreibt, wie ich mit diesem ersten Tag umgehe.


  Ein örtlicher Ladeninhaber sagte kürzlich meiner Frau, er hielte mich für einen so netten Menschen, aber manchmal verhielte ich mich ein wenig seltsam. Ich, seltsam?! Deshalb weine ich!


  Richard
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  20. Müssen wir mehr Geld in die Forschung stecken?


  Lieber Richard,


  als Mann in fortgeschrittenen Jahren und mit der Erkenntnis, dass die Wahrscheinlichkeit, Alzheimer zu bekommen, zunimmt, hege ich gemischte Gefühle gegenüber all dem Tamtam, mehr Geld für mehr Forschung zu einem Heilverfahren für die Krankheit auszugeben, die mich zerstört. Wie und wo würden Sie Geld ausgeben? Um den Ablauf zu verlangsamen? Um die mit der Krankheit Lebenden besser zu verstehen? Für alles zusammen? Für einige Punkte?


  Ethan W.
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  Hallo!


  Diese Art von Antwort leite ich stets mit dem Hinweis ein, dass ich kein Arzt bin. Gewiss habe ich über das Thema gelesen und mich mit Ärzten darüber unterhalten und natürlich lebe ich mit der Krankheit. Aber das sind dann auch die Grenzen meines Wissens.


  Dies vorangestellt, glaube ich nicht, dass Demenz, möglicherweise von diesem oder jenem Typ, jemals in dem Sinne geheilt werden wird, dass sie nicht weiter fortschreitet und ihre Symptome zurückgehen. Ich bin mir nicht einmal sicher, ob wir jemals gegen die Veränderungen in unseren alternden Gehirnen geimpft werden können. Aber, seltsam genug, ich traue der Wissenschaft zu, es schließlich herauszufinden, aber bis dahin wird noch viel Zeit vergehen. Meiner Ansicht nach scheint der gegenwärtige Schwerpunkt, ein Heilverfahren zu finden und eine Welt ohne Alzheimer zu schaffen, eher ein Werbeslogan als reale Möglichkeit zu sein.


  Ich stimme mit Ihnen überein, dass es keinen klaren Weg zu geben scheint, um Geld für Demenzforschung auszugeben. Ich glaube allerdings, dass der gegenwärtige Weg rasch nirgendwo hinzuführen scheint. Jene von uns, die am Wegesrand sitzen und sehen, wie Forscher in diese oder jene Richtung rennen und ihren Eingebungen und den Geldern folgen, fühlen sich bestenfalls ignoriert, schlimmstenfalls vergessen von jenen, die in ihren großen, teuren Autos auf der Straße zu einem Heilverfahren fahren (eventuell, möglicherweise, vielleicht, ich kann es nicht sicher sagen). Aber das ist für uns, die von der Krankheit betroffen sind, kaum eine Neuigkeit.


  Es gibt eine Reihe von Gründen für die Ungleichheit zwischen der Finanzierung von «Heilverfahren» und der Finanzierung von Unterstützung für diejenigen mit der Erkrankung. Erstens dienen Worte wie «Heilverfahren», «beseitigen», «rückbilden» und «verzögern» den Interessen von Personen, die finanzielle Unterstützung einwerben, von Parteien mit eigenen Interessen und von wohlmeinenden Unterstützern, nicht aber von Menschen mit Demenz. Das Einwerben finanzieller Mittel für Alzheimer ist auf eine Entwederoder-Werbung reduziert worden. «Vermeiden Sie Mundgeruch, kauen Sie dies», «Vermeiden Sie Alzheimer, spenden Sie uns», ist die einfachste Übersetzung des Einwerbens von Geld für Demenz. Furcht, morgen mit Alzheimer zu leben, scheint die unterschwellige Botschaft von Appellen für Forschungsgelder zu sein. Es fällt uns leichter, für ein Heilverfahren für Alzheimer zu spenden als zu verstehen, dass jede Familie mit Demenz Beratung und ein Unterstützungssystem braucht. Heilverfahren machen mehr her.


  Ein zweiter Grund für die Finanzierungslücke zwischen biomedizinischer Grundlagenforschung und sozialer Forschung ist, dass wir die Terminologie der Forschenden akzeptiert haben. Wenn Alzheimer eine Krankheit ist, können wir sie heilen. Wenn es eine Gruppe von Symptomen in Verbindung mit dem Altern ist, mag die Linderung nicht so einfach sein und die große Pressekonferenz zur Ankündigung des Erfolgs muss unter Umständen abgesagt werden.


  Etwas Neues sollte es sein, wie wenig getan wird, um zu erforschen, wie man das Leben jener Menschen mit Demenz vor ihrem Tod und nach ihrer Diagnose lebenswerter macht. Was überraschen sollte, ist, wie wenig Forschungsgelder für psychosoziale Forschung über die Auswirkungen der Krankheit auf Individuen und Familien vorgesehen sind. Weniger als zehn Prozent der Forschungsgelder fließen in eine Forschung zur Beantwortung der psychosozialen Fragen derer, die mit Demenz leben.


  Wir brauchen eine andere Quelle der Unterstützung und nicht noch mehr Pillen, noch mehr Versprechungen, «dass vielleicht…», nicht noch mehr von irgendwas.


  Wir müssen verstehen, wie man mit Menschen in den späteren Stadien der Krankheit kommuniziert. Wir müssen verstehen, wie man sich jemandem im kognitiven Abbau anpasst und ihn auf eine Weise unterstützt, die ihn immer noch befähigt, das Gefühl eines erfüllten und erfüllenden Lebens zu haben. Er muss auch weiterhin ein klares Selbstbewusstsein und Mittel, es zu erreichen, finden bzw. haben. Er muss seine Würde, sein Selbstwertgefühl, sein Gegenwartsgefühl und seine Privatsphäre bewahren.


  Wir müssen verstehen, dass Menschen immer noch zu Hause sind, auch wenn andere nur noch selten an unsere Tür klopfen, weil wir entweder nicht antworten oder auf eine Weise antworten, die andere nicht verstehen. Sehr oft scheint es, die Welt sei darauf aus, es sich mit uns gutgehen zu lassen – Medikamente, sichere Einrichtungen, Fixationen und natürlich noch mehr Medikamente!


  Wir brauchen mehr Forschungsgelder, um psychosoziale Informationen, Strategien und Unterstützung zu finden und Betreuungspersonen und deren Familien zu helfen. Mein Problem ist nicht das Sterben, mein Problem ist das Leben bis dahin! Prävention oder ein Heilverfahren ist eine Lösung und gegenwärtig unter Umständen nicht die beste. Die ignorierte Lösung ist zu lernen, wie man mit dem Prozess und den Folgen abnehmender kognitiver Fähigkeiten in vollem Ausmaß lebt. Über psychosoziale Prozesse wissen wir noch weniger als über die physiologischen Prozesse – und selbst nach 100 Jahren Hirnforschung wissen wir so wenig über jene Prozesse.


  Im Geiste unserer angeblichen Champions, die unsere Krankheit in ihren Briefköpfen führen, spielen unsere Bedürfnisse heutzutage eine Nebenrolle. Forschung für ein Heilverfahren oder eine Verzögerung sollte nicht Vorrang haben vor einer Forschung für ein erfüllteres Leben für die Millionen, die viele Jahre an Demenz leiden, bevor ein «Heilverfahren» angekündigt wird. Das Leiden, die zerstörten Familien und die geschädigten Betreuungspersonen sind reale menschliche Wesen, die jetzt leben. Müssen sie in immer größerer Zahl zerstört werden, um die Aufmerksamkeit der Forschung zu erregen? Die Bedürfnisse lebender Menschen nicht zu erfüllen, während man weniger als zehn Prozent ausgibt, um die Bedürfnisse der noch Gesunden zu befriedigen, scheint eine grobe Fehlallokation knapper Forschungsgelder zu sein. Was ist mit unseren Prioritäten passiert? Wir scheinen eher von Todesfurcht als von Liebe und Respekt vor den noch Lebenden getrieben.


  Richard
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  21. Wie gehe ich mit den verschiedenen Persönlichkeiten einer Person mit Demenz um?


  Mein lieber Richard,


  ich verstehe einfach nicht, wie sich mein Mann verhält. Im Laufe eines einzigen Tages scheint er bisweilen fünf verschiedene Menschen zu sein. Was geht in seinem Kopf vor? Er scheint zum Rhythmus einer Trommel zu marschieren, die ich nicht hören kann. Ich weiß, er ist nicht mehr der Jacob, den ich kannte, aber ich weiß nicht, wie ich den Jacob kennenlerne, der er heute ist.


  Rachel D.
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  Hallo!


  Ich verstehe, was Sie über Ihren Mann sagen, weil auch ich nach einem anderen Trommler marschiere, vielleicht auch hin und her wandere. Ich marschiere nicht nur nach einem anderen Trommler, sondern auch auf einem anderen Weg. Und ich möchte mich auf den Weg von heute konzentrieren. Ich glaube, Jacob und ich folgen ähnlichen Landkarten, wohin auch immer.


  Erinnern Sie sich an den Jacob seiner Vergangenheit, an seine alten Erinnerungen und daran, wer er war? Sie wünschen ihn sich auf dem alten Weg. Das ist überhaupt nicht hilfreich. Stattdessen müssen Sie und er auf das Heute achten. Es stimmt, dass er bisweilen Dinge morgens «richtig» und abends «falsch» macht. Oft erinnert er sich an Details, an die sich niemand erinnert. Manchmal vergisst er wichtige Punkte, die jeder kennt. Sein Denken schwankt von Tag zu Tag und von Stunde zu Stunde. Manchmal ist es besser, und er bewegt sich mehrere Schritte vorwärts, um sich dann wieder rückwärts oder, was wahrscheinlicher ist, seitwärts zu bewegen.


  Wenn Sie unnötigerweise seine Entscheidungen übernehmen, ihm seine Kleidung herauslegen, ihn ankleiden oder ihm sein Essen bestellen, gibt es für ihn immer weniger zu entscheiden. Fordern Sie ihn einfach auf, möglichst viel selbst zu entscheiden, statt all seine Entscheidungen für ihn zu treffen. Geben Sie ihm Hinweise oder Gedächtnisstützen, die ihn ermutigen, ganz im Heute zu leben.


  In den Augen vieler ist Jacob weniger er selbst. Er ist immer noch Großvater und Vater, ein Freund und ein ganzes menschliches Wesen. Er war immer eine vollständige Person und ist es noch immer. Nur weil er sich nicht genauso wie Sie erinnern kann, sprechen kann wie Sie oder denkt wie Sie, ist er nicht weniger eine Person. Es stimmt, dass er sich grundsätzlich von Ihnen unterscheidet. Er unterscheidet sich auf eine Art, die er nicht ausdrücken kann und die Sie nicht vollkommen verstehen können. Ihr Gehirn ist anders als sein von Demenz erfülltes Gehirn. Aber er ist noch immer eine vollständige Person. Er marschiert nach einem anderen Takt und einen anderen Weg als Sie, aber er ist immer noch er selbst, auch wenn er anders ist als der Mann, den Sie geheiratet haben.


  Er verliert einige kognitive Fähigkeiten: Jacob ist möglicherweise ein schlechterer Organisator, Fahrer und Scheckaussteller als früher. Er verliert einige zwischenmenschliche Fähigkeiten: Möglicherweise ist er bisweilen verbal aggressiver als vor der Erkrankung, manchmal missversteht er, was gemeint ist. Und er verliert einiges von seinem Erinnerungsvermögen: Er vergisst; er vergisst, was er vergaß. Dementsprechend erfindet sich Jacob kontinuierlich neu, dieser Mann mit dem neuen Set von Eigenschaften oder ohne sie. Heute ist er der Jacob von vor einem Jahr, als Nächstes ist er der Jacob von gestern. Morgen kann er Ihnen als völlig neuer Jacob erscheinen. Denken Sie nur daran, dass Jacob stets ein ganzes menschliches Wesen ist, wie auch immer er sich verhält oder auf Sie wirkt. Der Verlust an körperlichen oder kognitiven Funktionen hat Jacob dennoch nicht als menschliches Wesen verändert. Er ist immer noch er selbst! Vielleicht nicht der Mann, den Sie vor dem Auftreten der Krankheit kannten, aber er ist zumindest an jedem Tag seines Lebens noch immer ein «Ich». Und wenn Sie sich die Zeit nehmen, werden Sie hoffentlich entdecken, dass er heute überwiegend noch immer die Person ist, die Sie gestern zu kennen glaubten. Ich weiß, dass Jacob wie ein anderer Mensch erscheint, aber das ist er natürlich nicht. Er ist vollkommen. Er ist nicht fünf verschiedene Personen, die zusammengeleimt sind. Er ist eine Person, die sich verändert. Tun wir das nicht alle?


  Richard
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  22. Sollen wir aufgeben, wenn wir uns die Medikamente nicht mehr leisten können?


  Lieber Richard,


  ich habe einigen unserer Kongressabgeordneten über die Notlage derer mit Alzheimer geschrieben. Die Medikamente sind so teuer, und es gibt in den USA keine Generika. Ich frage mich, warum. Sind die Erstattungsgrenzen von Medicare erst einmal erreicht, sind es eigene Ausgaben, die sich viele nicht leisten können. Mein Mann hat seine schon erreicht, und es ist erst Juni, und ich erreiche meine im August. Es ist sehr teuer, und wir müssen unsere Kreditkarte verwenden. Manchmal frage ich mich, wie wir es je zurückzahlen sollen. Wir sind beide im Ruhestand, unsere Ersparnisse schwinden rasch. Für viele Amerikaner ist es eine Situation, in der sie nicht gewinnen können. Mein Mann spricht davon, die Medikamente komplett abzusetzen. (Wir nehmen beide je 2-mal tgl. 10 mg Namenda® und 4,5 mg Exelon ®.) Ich sagte ihm, das könnte er nicht tun, weil sich sein Zustand dann verschlechtern würde. Ich sagte ihm, wir würden einen Weg finden, um es irgendwie zu bezahlen. Vor diesem Problem stehen viele. Was lässt sich tun, damit Generika zugelassen werden und die Pharmakonzerne ihre Preise senken? Für Beihilfe zu Medikamenten kommen wir nicht in Frage. Unser Einkommen liegt knapp über der Bemessungsgrenze. Gestern haben wir 450 Dollar5 für Medikamente für ihn ausgegeben, das Exelon ® reicht für drei Monate, das Namenda ® und die Herzmedikamente jeweils für einen Monat. Wir haben ein Programm für die Versorgung mit Medikamenten durch Aetna6.


  Jede Hilfe oder Anregungen sind äußerst willkommen.


  Mary J.
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  Hallo!


  Unter Hinweis darauf, dass ich nicht qualifiziert bin, medizinischen oder pharmazeutischen Rat zu erteilen, sage ich Ihnen, was ich meine. Es gibt jetzt für Exelon® ein Generikum in Tablettenform (Rivastigmin-Tartrat) am Markt. Novartis, der Hersteller von Exelon®, hat die Substanz, primär um seine Patente auszuweiten, als Pflaster neu eingeführt. Das Generikum sollte natürlich billiger sein. Sie sollten mit Ihrem Arzt sprechen, um auf Aricept® oder Reminex® (früher Reminal®) umzustellen, und ich glaube, von diesen Medikamenten gibt es Generika und beide Substanzen sind dem Exelon® eng verwandt. Es sind Cholinesterasehemmer. Oft versucht man es mit einem davon, und wenn es zu viele Nebenwirkungen gibt, stellt man auf ein anderes um. Meines Wissens gibt es kein Generikum für Namenda®, jedoch meine ich, dass der Hersteller eine Art Hilfsprogramm für Einkommensschwache hat.6


  Ich würde mich mit meinem Arzt hinsetzen, Ihre finanziellen und persönlichen Angelegenheiten mit ihm besprechen und ihn bitten, Ihnen zu helfen, eine Lösung zu finden, mit der jeder leben kann. Ich für meinen Teil würde versuchen, diese Medikamente langsam selbst abzusetzen und gegenseitig überprüfen, ob die Symptome besser oder schlechter werden oder rascher eintreten. Wenn nicht, kommen Sie unter Umständen nach ein paar Monaten an den Punkt, wo Sie sie nicht mehr einnehmen. Wenn sich die Dinge wieder zu beschleunigen scheinen, können Sie sie jederzeit wieder einsetzen.


  Die meisten Arzneimittelhersteller behaupten, die Medikamente könnten das Fortschreiten der Krankheit bei 30 bis 60 Prozent derjenigen, die sie einnehmen, verlangsamen. Das mag eindrucksvoll klingen, bis Sie innehalten und daran denken, dass es bedeutet, dass sie bei 40 bis 70 Prozent derjenigen, die sie vertrauensvoll bezahlen und einnehmen, nicht wirken. Des Weiteren wird behauptet, die Wirkungsdauer der Substanz liege irgendwo zwischen 40 Tagen und etwa anderthalb Jahren. Und diese Wirksamkeitsmessungen sind sehr «weich». Kürzlich haben einige Hersteller eine neue Behauptung aufgestellt, derzufolge sie Ihnen unter Umständen helfen, Sie es aber nicht spüren können. Das sind weder Zahlen noch Behauptungen, die mich mit großem Vertrauen erfüllen. Diese Medikamente haben einen starken, erwiesenen Placebo-Effekt. Wenn Sie also denken, die Einnahme würde Ihre Symptome verlangsamen, dann scheinen sie sich auch zu verlangsamen. Zwar wissen wir bei den meisten Formen der Demenz, vor allem bei Alzheimer, nicht, was sie verursacht, aber wir wissen, dass das Fortschreiten der Symptome von Person zu Person stark zu schwanken scheint. Daher ist es wirklich eine individuelle Wahl und Verantwortlichkeit zu entscheiden, welche Maßnahmen man ergreifen möchte. Es ist auch eine Art «Schuss ins Blaue». Natürlich werden Kosten und Einkommen bei Ihrer Entscheidung leider eine Rolle spielen. Willkommen in der Wirklichkeit. Ich wünschte, Menschen mit Alzheimer müssten nicht solche schrecklichen Entscheidungen treffen, aber natürlich wissen Sie und ich, dass wir das müssen.


  Ich schätze, mein Rat lautet schließlich, mit Ihrem Arzt, mit jemandem von der Alzheimer-Gesellschaft, einem zweiten Arzt, Ihrer Familie, Ihrer Kirche, mit Betreuungspersonen und anderen Leuten, die mit den Symptomen leben, zu sprechen. Bitten Sie um eine Überweisung zu Ärzten, die bereit scheinen, zuzuhören und mit Ihnen zu sprechen. Im Herzen bin ich bei Ihnen und Ihrem Mann. Beste Wünsche für Ihren gemeinsamen Weg.


  Richard
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  23. Wie geht man mit «blamablen» Situationen in der Öffentlichkeit um?


  Lieber Richard,


  vergangene Woche gingen mein Mann und ich zum Einkaufen. Er wollte ein paar Dinge bezahlen und wurde verwirrt. Er war sicher, dem Angestellten seine Kreditkarte gegeben zu haben (hatte er nicht) und wurde zunehmend verärgert, als dieser fragte, wie er bezahlen wolle. Inmitten des Austauschs sah mein Mann plötzlich erschüttert aus und bat, ich solle mich um das Problem kümmern. Ich dachte, ich würde in Tränen ausbrechen. Was ist geschehen?


  Vanessa L.
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  Hallo!


  Verwirrtheit ist ein Zustand, der nicht nur Menschen mit Demenz eigen ist. Wir alle werden verwirrt. Meist finden wir heraus, was uns verwirrt, lachen darüber und machen weiter. Wenn jemand weiß, dass etwas mit der Art, wie er versucht, verwirrende Momente zu klären, nicht stimmt und sich grundsätzlich von der Art, wie andere Dinge klären, unterscheidet, untergräbt dies sein Selbstvertrauen. Die Erkenntnis, dass ich offensichtlich anders bin als andere, beginnt, mein Selbstvertrauen aufzuzehren, mich anzugleichen.


  Ihr Mann stach hervor wie ein Fremdkörper, zumindest habe ich mich bei verschiedenen Gelegenheiten so beschrieben. Ihr Mann überreagierte, wie ich, auf die Tatsache, dass er nicht mehr Bescheid wusste bzw. verwirrt war und dabei ertappt wurde. Ungewollt wurde er von einem wohlmeinenden Angestellten in Verlegenheit gebracht. Es ist, als habe der Angestellte gerufen: «Da stimmt etwas nicht mit dieser Person an meiner Kasse.» Ich weiß, dass das ein wenig übertrieben klingt, aber es ist so, wie auch ich mich gefühlt habe, wenn ich glaubte, wie ein Fremdkörper hervorzuragen.


  Da war ich also und las Worte, die ich keine drei Tage zuvor geschrieben hatte. Ich befand mich in der letzten Aufnahmesitzung für meine erste DVD. Plötzlich hielt ich mitten im Satz inne und sagte der Kamera-Crew (Tontechniker, Kameramann und Souffleur mit dem Teleprompter7), zwei Freunden (mein Produzent und mein Regisseur) und meinem Assistenten: «Ich habe das schon mal gemacht. Warum wiederhole ich das jetzt?» Freundlich erinnerten mich einige von ihnen daran, dies wäre dem, was ich gerade getan hätte, ähnlich, aber nicht dasselbe. (Die meisten Vignetten auf der DVD begannen mit einer in etwa ähnlichen Einführung.) «Oh», sagte ich und versuchte, die Tatsache zu verbergen, dass ich nicht wusste, was vor sich ging und was sie meinten. Ich war dennoch ziemlich sicher, dies zuvor schon gelesen zu haben. Nach mehreren Minuten, in denen darüber gesprochen wurde, was geschehen war und was gerade geschah, war jedem außer mir klar, dass ich verwirrt war und wirklich nicht wusste, was ich gelesen hatte, nicht gelesen hatte oder gerade las. Irgendwie wanderte ich umher, auch wenn ich saß! Schließlich und plötzlich wurde es mir klar. Ich wusste, was geschehen war und was gerade geschah. Okay, dann gingen wir alle zu derselben Seite und derselben Zeile auf dem Teleprompter zurück – und weiter zur nächsten Zeile. Ich las ein paar Zeilen und kam dann zu der Zeile, die mir einfach nicht sinnvoll erschien. Es war mein eigener Text und ich konnte – verflixt nochmal – nicht verstehen, was ich zu sagen versuchte. Abermals erklärten mir einige aus der Crew freundlich, was der Satz bedeutete, und ich war mir bewusst, dass ich dauernd einige zentrale Worte ausließ, wenn ich ihn auf dem Teleprompter las. «Oh, es ist sinnvoller, wenn ich alle Worte lese!», gab ich schließlich zu. Ich las es noch einmal und – schwupp! – übersprang ich die Worte schon wieder. Schließlich und noch immer freundlich kam jemand, setzte sich neben mich, las den Satz laut mit mir zusammen und – Bingo! – ich verstand die Worte und den Satz. Ich blickte mich im Raum um und in den Augenwinkeln aller standen (kleine) Tränen. Plötzlich wurde mir klar, was geschah. Plötzlich standen mir (große) Tränen in den Augen und einige rollten mir gar über die Wangen. Ich war verloren und verwirrt und ich war nicht in ihrer Zeit. Ich war in meiner Zeit. Wir alle befanden uns am gleichen Zeitpunkt, aber in meinem Kopf war ein anderer Zeitpunkt als in ihren Köpfen.


  Genau dies geschieht mit mir und Ihrem Mann. Eine PMD verbringt enorm viel Zeit mit dem Versuch, mit allen anderen im Raum zusammen zu sein. Aber wir sind allein in unserer eigenen Zeit und uns dessen nicht immer bewusst. Wenn andere versuchen, uns in ihre Sicht des Augenblicks hineinzubringen, ist unsere erste Reaktion, unsere Verwirrtheit zu kaschieren. Wenn ich nicht verstehe, was andere Menschen versuchen mir zu sagen, stimme ich ihnen manchmal zu, auch wenn ich nicht verstehe, was da geschieht. Dann versuche ich, es im Stillen für mich herauszufinden. Manchmal werde ich, wie Ihr Mann, ertappt und die Peinlichkeit kann schrecklich sein. Warum erkenne ich die Tatsache nicht an, dass ich Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ, habe?


  Während der restlichen Aufnahmesitzung für die High-Definition-DVD fiel ich gelegentlich in meine eigenen Zeiten, die sich von der Sicht der anderen unterschieden. Ich weiß, dass dies geschah, und ich weiß, dass es für den Rest meines Lebens immer und immer wieder geschehen wird. Vielleicht war es das, was in jenem Augenblick in den Gedanken Ihres Mannes ablief.


  Richard
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  24. Wie schaffen wir es durch das Chaos, ohne aufzugeben?


  Lieber Richard,


  Sowohl meine Frau als auch ich fühlen uns von dieser verdammten Krankheit manchmal wirklich geschlagen. Wir sind die finanziellen Probleme, die persönlichen Probleme, die Probleme mit den Kindern, die Probleme mit der Arbeit leid. Wir sind unter Problemen begraben! Wie schaffen Sie es durch dieses Chaos, ohne aufzugeben?


  Gavin C.
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  Hallo!


  Erstens können Sie nicht aufgeben. Wir müssen weitergehen, das liegt in der Natur des Lebens. Die einzige Frage ist, wie wir leben: in Reaktion oder in Aktion? Möglicherweise stehen Sie vor schwierigen Entscheidungen und oftmals überwältigenden Problemen, die bei mit Alzheimer lebenden Paaren üblich sind. Wir alle singen dasselbe Lied des Lebens, nur verschiedene Strophen. Manche singen lauter als andere. Ich bin ein lauterer Sänger geworden, als ich vor der Diagnose war. Vielleicht möchte ich den Klang meiner eigenen Probleme, Ängste und Wut übertönen. Dies sind die Strophen, die ich mir vorsinge, um mich durch Abschnitte meines Tages zu bringen. Ich möchte anderen empfehlen, darüber nachzudenken, mit mir gemeinsam, für sich selbst und mit ihren Ehepartnern zu singen:


  Ich möchte, dass andere wissen und verstehen, dass ich jemand bin. Leider gelte ich in den Augen vieler anderer Menschen als jemand Unvollständiges. Auch wenn mich mein Gedächtnis im Stich lässt, wenn die Hippocampus-Region meines Gehirns versagt, wenn ich nicht immer wie Sie denke und mich auch nicht an so vieles erinnere wie Sie, machen Sie sich bitte, bitte klar, dass ich in meinen eigenen Augen und hoffentlich auch in den Ihren noch immer jemand Ganzes und Vollständiges bin. Ich bin immer noch ich: Ich bin noch immer Richard. Ich bin immer noch Großvater und Vater und Freund.


  Ich werde nicht den Rest meines Lebens damit verbringen, mir Sorgen über mein Lebensende zu machen. Auch wenn wahrscheinlich Alzheimer meine Todesursache auslösen wird, kenne ich den genauen Tag, an dem ich sterben werde, ebenso wenig wie Sie. Ich bin ein ganzes und vollständiges menschliches Wesen. Ich kann nicht zu einer geringeren Person werden als Sie, nur weil ich nicht sprechen, denken oder mich erinnern kann wie Sie. Ich werde nicht immer gestörter.


  Ich weiß, viele möchten, dass ich bin, wie ich gestern war oder letztes Jahr oder das letzte Mal, als wir uns sahen, aber ich kann es nicht sein und möchte es auch nicht mehr. Ich habe aufgehört, rückwärts auf den zu schauen, der ich war, und verbringe nun die meiste Zeit damit, an dem zu arbeiten, der ich bin, einen Tag nach dem anderen.


  Trotz all dieser Veränderung in meinem Kopf bin ich immer noch, heute, in diesem Augenblick Richard. Ich bin immer noch und werde bis zum Zeitpunkt meines Todes einer von denen sein, die jemand sind. Und ich schätze den, der ich heute bin. Ich bin ich, auch wenn ich Ihnen das nicht immer gut erklären kann. Während mich meine zur Demenz führende Erkrankung unausweichlich verändert, bin ich immer noch ein ganzes und vollständiges Ich. Ich mag agitierter sein. Ich mag längere Zeit schweigen. Ich mag schwieriger zu verstehen sein, aber ich bin sicher, Sie verstehen mein Bedürfnis, dass Sie wissen: Ich bin immer noch ich. Ich bin immer noch ein Erwachsener, der Ihrer dauerhaften Liebe wert ist.


  Ich fahre fort, zu schreiben, die Stimme zu erheben und mich auszulassen, weil ich meine andere Alternative nicht mag: in meinem Sessel zu bleiben, mich den Symptomen zu beugen und auf das Sterben zu warten.


  Beim Überlesen sehe ich, dass ich klinge wie: «Ich bin Richard, hört mich brüllen», aber ich weiß nicht, wie ich die Sache anders angehen könnte. Wenn es ichbezogen oder dogmatisch klingt: Welche anderen Optionen haben Sie beide und ich? Ich kenne wohl einfach nicht viele Lieder, um durchzuhalten. Mein Rat an Sie beide: Drehen Sie die Karaoke-Maschine auf, schreiben Sie Ihre eigenen Verse und singen Sie, so laut und so lange Sie können.


  Richard
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  25. Verlieren alle an Demenz Leidenden die Fähigkeit zu sprechen?


  Lieber Richard,


  ich möchte nicht angeben, aber viele Menschen haben mich für einen großen Kommunikator gehalten. Aber nachdem ich jetzt ins dritte Jahr meiner Diagnose «Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ» gehe, weiß ich, dass ich nicht mehr der große Redner von früher bin. Was läuft da ab? Verlieren alle an Demenz Leidenden die Fähigkeit zu sprechen? Wie gehen Sie damit um?


  Sean V.
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  Hallo!


  Gehen Sie hin und geben Sie mit Ihren Fähigkeiten als Redner an, aber machen Sie sich klar, dass Sie jetzt mit Demenz leben. Mehrere der Symptome von Demenz wirken sich negativ auf die Fähigkeit eines Individuums aus, sich zum Ausdruck zu bringen. Es gibt Symptome, die zunächst einmal unsere Fähigkeit beeinträchtigen, unsere Gedanken im Kopf zu organisieren. Und es gibt Symptome, die unsere Fähigkeit beeinträchtigen, sie auszusprechen.


  Vor einer Weile durchlief ich eine Periode der Aphasie, in der ich keinerlei Worte bilden konnte. Bei dem Versuch, Worte zu formen, konnte ich nur stotternde Töne erzeugen. Es war schrecklich für mich und meine Familie. Es war nur ein weiteres Symptom, das auftauchte, um mich daran zu erinnern, dass Dr. Alzheimer noch immer in meinem Gehirn umhertrampelte. Innerhalb von ein paar Tagen konnte ich wieder deutlich sprechen, aber es ist immer eine meiner größten Ängste, dass ich die Fähigkeit zu sprechen verlieren könnte. Ich weiß, dass dies bei einigen die ersten Symptome von Demenz sind, die sie nicht vertuschen können.


  Ich werde Sie nicht mit all den verschiedenen Begriffen und Symptomen behelligen, aber wenn Sie interessiert sind, schlagen Sie sie online nach: Agnosie, Anomie, Paraphasie, Aphasie und Apraxie. Ich bin kein Sprach- und Sprechtherapeut, aber wenn Sie Schwierigkeiten beim Sprechen haben, möchten Sie sich vielleicht einen suchen. Es gibt ein paar Therapien, die Ihnen helfen könnten.


  Manchmal denke ich, dass ich stets in der Mitte eines Gesprächs beginne. Entweder habe ich über das Thema eine Weile nachgedacht oder plötzlich kommen mir Ideen einfach über die Lippen. Früher war ich, wie Sie, stolz darauf, ein überdurchschnittlicher Kommunikator zu sein. Jetzt wirkt es, als werde ich ständig gebeten, mich zu erklären. Hören diese Leute denn die inneren Gespräche nicht, die in meinem Kopf ablaufen?! Es ärgert andere und bisweilen ärgert es mich! Ich weiß, wovon ich spreche, warum wissen sie es nicht?


  Mein Prozessor scheint nicht mehr mit dem Gesprächsfluss und dem Denken anderer synchron zu sein. In Gruppen verliere ich mich oft in mehreren Gesprächen. Wenn ich sehr müde bin, fällt es mir manchmal schwer, Worte zu bilden, ich verliere mitten im Satz meinen gedanklichen Faden und suche bisweilen nach Worten.


  Halten Sie mich über Ihren Weg auf dem Laufenden und ich werde dasselbe tun. Es ist gut, mit anderen in Kontakt zu bleiben, die stolpern und stottern, wo sie einst rhetorisch brillierten.


  Richard
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  26. Was ist Alzheimer, und was spielt sich dabei im Gehirn ab?


  Lieber Richard,


  bitte erklären Sie mir auf einfache Weise, was Alzheimer ist, seine Stadien und was sich im Gehirn abspielt. Ich bin keine Wissenschaftlerin, halten Sie es daher bitte einfach.


  Jocelyn E.
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  Hallo!


  Auch ich bin weder Wissenschaftler noch behaupte ich, eine Autorität in Sachen Demenz oder Alzheimer-Krankheit zu sein. Aber ich lebe mit den Symptomen, die mit diesen Bezeichnungen einhergehen. Und daher habe ich einiges an Zeit damit zugebracht, nachzuforschen, darüber nachzudenken und mit anderen, die im selben Boot sitzen wie ich, darüber zu sprechen, was die Alzheimer-Krankheit ist.


  Demenz ist der allumfassende Begriff für eine Verschlechterung kognitiver Fähigkeiten, wie des Gedächtnisses, der Sprache, des Denkens und des Ausdrucks. In Bezug auf die Ursachen der Demenz herrscht kein allgemeiner Konsens. Es gibt viele Theorien, ein paar Medikamente und viel mehr Pressemitteilungen und Briefe, in denen um finanzielle Zuwendungen gebeten oder behauptet wird, man stünde kurz davor, zu entdecken, was Demenz verursacht. Aber lesen Sie sie sorgfältig und Sie werden feststellen, dass Forschende es wirklich nicht wissen. Sie hoffen nur und stellen (gewöhnlich aufgrund ihrer eigenen Forschung) Vermutungen über die primäre(n) Ursache(n) der Demenz an.


  Die Alzheimer-Krankheit ist eine Untergruppe von Symptomen der Demenz, wie die Frontallappendemenz, die Lewy-Body-Demenz und mehr als 50 andere Bezeichnungen für Ansammlungen von Symptomen nachlassender kognitiver Fähigkeiten.


  Bei jedem, der mit der Anhäufung von Symptomen (Ärzte nennen es ein Syndrom) lebt, die als Alzheimer-Krankheit bezeichnet werden, heißt es auch, er habe Demenz. Zwischen 40 und 60 Prozent aller Menschen, von denen es heißt, sie haben Demenz, gelten auch als von der Alzheimer-Krankheit betroffen. Inzwischen wächst unter Experten der Eindruck, die Alzheimer-Krankheit und andere Formen der Demenz seien unter Umständen keine eigenständige Krankheit. Demenz ist unter Umständen eine Mischung der vielen Bezeichnungen, die wir entwickelt haben, um die jeweils eigene Form der Demenz in Ihrem Kopf zu beschreiben.


  Ich weiß, Personen mit Demenz möchten genau wissen, was sie da haben, wie es fortschreitet, was es verursacht und was sie dagegen tun können. Leider gibt es auf diese Fragen nur Vermutungen, aber es gibt viele Dinge, die Sie dagegen tun können. Machen Sie sich klar: Was immer Sie tun, wird Sie nicht «heilen», erhöht aber unter Umständen Ihre Fähigkeit, mit Ihren Symptomen auf eine Weise umzugehen, die Ihre Lebensqualität steigert.


  Demenz wird auch als progrediente Krankheit bezeichnet, das heißt, sie verschlechtert sich stets. Es gibt kein Heilverfahren, keine Möglichkeit, den verursachten Schaden rückgängig zu machen, keine Möglichkeit, den Tribut, den sie an Hirnzellen fordert, letztendlich zu umgehen. Es ist eine chronische Krankheit. Sie wird für den Rest Ihres Lebens mit Ihnen sein.


  Mehrere Pillen, Bücher, Computerspiele und Übungen behaupten von sich, das Fortschreiten dieses oder jenes Symptoms zu verhindern. Ich ermutige Sie, sie sich anzusehen und zu schauen, ob irgendetwas davon zu Ihren Symptomen passt. Natürlich kann Ihnen niemand sagen, wie schnell oder langsam oder auch nur wie Ihr individueller Zustand und Ihre individuellen Symptome voranschreiten. Manche denken sich eigene Wege aus, um Veränderungen nach der Einnahme dieser oder jener Tablette oder nach dieser oder jener Übung zu messen. Manchmal mögen Sie sich besser fühlen, sich an mehr erinnern oder das Gefühl haben, Ihr Geist stünde mehr unter Ihrer Kontrolle als sonst. Wir kreieren unsere Welt, unsere Gefühle und unsere Gedanken in jeder Sekunde unseres Lebens, daher ist es sehr schwierig, diese Art von Veränderung zu messen.


  Demenz schreitet von leichten über mehrere Stadien hindurch fort. Man bezeichnet sie mit 1 bis 3 oder 1 bis 7 (mit vielen Unterstadien eines jeden Stadiums), 1 bis 11 oder wie auch immer. Für mich hat Demenz ein Frühstadium, ein mittleres Stadium und ein Endstadium. Nützliche Informationen darüber, wo Sie stehen, kommen von innen heraus, nicht von einer Liste, die jemand ohne Demenz aus Beobachtungen heraus erstellt hat. Diese Listen zu betrachten, mag als Übersicht dessen, was geschehen könnte, hilfreich sein, aber es ist keine vollständige Beschreibung, welche Symptome Sie unter Umständen erleben, in welcher Reihenfolge Sie sie erleben oder wie sie sich auf Ihr Leben auswirken können.


  Es gibt eine Reihe von Formen der Demenz. Sie scheinen sich gegenseitig nicht auszuschließen. Viele haben Symptome gemeinsam, während manche Symptome gewöhnlich bei einigen Formen der Demenz früher eintreten und ausgeprägter sind als bei anderen. Die meisten Formen der Demenz werden primär anhand ihrer Symptome diagnostiziert. Ärzte benennen diese Syndrome (Gruppen von Symptomen bei Menschen mit Alzheimer, Multiinfarktdemenz, Lewy-Body-Demenz, frontotemporaler Demenz, vaskulärer Demenz, Pick-Krankheit, HIV-bedingter Demenz, Huntington-Krankheit, Parkinson-Krankheit etc.). Ich glaube, diese Symptome sind schon mit uns, lange bevor sie für alle sichtbar und behandelbar ausbrechen. Manche Forschende sagen, subtile Symptome könnten immerhin schon 20 Jahre vor dem Eintritt erkennbarer Probleme auftreten. Unser Gehirn kompensiert und kaschiert ständig, wechselt das Thema und entwickelt Strategien, um zu verhindern, dass die Symptome hervortreten und unser Leben durcheinanderbringen. Nach diesen Worten folgt nun eine weitgefasste Beschreibung der drei Stadien, des Verlaufs und der Symptome von «Demenz, möglicherweise von diesem oder jenem Typ».


  Im Stadium 1 gibt es gelegentliche Momente, in denen Symptome auftreten. Manchmal ist es etwas, das wir sagen, manchmal ist es etwas, das wir tun, und manchmal ist es die Art, in der wir Dinge tun. Gewöhnlich sind es momentane Ausrutscher oder Veränderungen unseres üblichen Lebensrhythmus. Wir vergessen, wir werden verwirrt. Wir entwickeln zunehmend erkennbare Probleme mit dem Gedächtnis, mit der Sprache, mit dem Denken und dem Sozialverhalten. Es gibt Veränderungen in unseren Emotionen und deren Intensität. Wir scheinen uns mehr als früher in uns selbst zurückzuziehen. Unter Umständen haben wir Probleme mit Bewegung, räumlichen Beziehungen und dem Verstehen von Zeichen und Symbolen. Nichts ist für sich genommen außergewöhnlich, aber zusammengenommen betrachtet lassen diese Veränderungen ein Gefühl entstehen, dass etwas an mir anders ist als bei anderen und anders, als ich vor einem Monat, letztes Jahr oder vor ein paar Jahren war. Bei mir war es ein Austauschschüler, der mich einige Jahre nicht gesehen hatte und erkannte, dass sich mein Verhalten geändert hatte.


  Im weiteren Verlauf des ersten Stadiums nehmen die Symptome an Anzahl, Intensität und Einfluss auf unser Leben zu. Mit der Zeit werden sie unsere Fähigkeit zur Ausübung unseres Berufs auf verschiedene Weisen stören, die wir zunächst unter Umständen nicht erkennen. Vielleicht versuchen wir, diese Symptome zu «kaschieren», indem wir sie kompensieren. Wir erstellen mehr Listen mit zu Erledigendem, schreiben mehr Sachen auf, vergessen Namen, von denen wir wissen, dass wir sie wussten. In unseren Gesprächen werden wir direkter, gröber. Wir äußern Meinungen, die wir zuvor nur im Stillen gedacht hätten. Schließlich beginnen andere zu erkennen, dass wir «Probleme haben». Mag sein, dass sie es uns direkt sagen oder auch nicht. Sie werden beobachten, manchmal werden sie versuchen, unsere «Probleme» zu kompensieren, ohne es uns zu sagen. Unsere Lieben werden uns anderen gegenüber entschuldigen.


  Die Symptome erreichen einen Punkt, an dem wir einfach nicht mehr imstande sind, unser Leben wie früher zu führen. Wir kündigen oder verlieren unseren Arbeitsplatz. Wir geben freiwillig oder unfreiwillig das Autofahren auf. Wir hören auf, Geld zu verwalten. Wir bleiben mehr zu Hause. Wir schlafen mehr. Wir schauen mehr Fernsehen! Wir nähern uns unablässig dem Stadium 2 der Demenz.


  Wir erreichen den Punkt, an dem es für uns nicht mehr sicher ist, allein zu sein. Wir haben schon einmal den Herd verlassen und ihn vergessen. Wir haben uns schon einmal verlaufen und/oder sind weggegangen, ohne jemandem zu sagen, dass wir gehen. Ständig scheinen wir unsere Sachen zu verlegen – viele Sachen, wichtige Dinge. Unsere Emotionen scheinen aufzuflackern und/oder abzuebben, wir sind – mit den Worten derer, die uns lieben und kennen – nicht mehr wir selbst. Dies sind Zeichen dafür, dass wir ins zweite Stadium unserer eigenen Form der Demenz kommen.


  Mit dem Übergang vom ersten ins zweite Stadium benötigt eine PMD mehr und mehr Assistenz, Unterstützung und Befähigung, um ein sicheres, sinnvolles und erfülltes Leben zu leben. Diese Unterstützung kann darin bestehen, dass jemand Tag und Nacht bei uns ist. Wir sind nicht länger imstande, auf sichere, solide und vernünftige Weise zu beurteilen, was jetzt zu tun ist, was gerade geschieht oder was morgen geschehen wird. Unsere Fähigkeit, «im Augenblick» zu verweilen, schwindet. Unser Verständnis von Vergangenheit wird zu einer Mischung aus Vergangenheit, Gegenwart und Dingen, die wir uns ausdenken. Unsere Emotionen sind weniger vorhersehbar, intensiver und scheinen weniger eine Reaktion auf den Augenblick zu sein und eher auf unsere persönlich missverstandene Vergangenheit oder unsere falsche Vorstellung des gegenwärtigen Augenblicks zu reagieren.


  Stadium 2 wandelt sich zu Stadium 3, während wir bei vielen unserer Aktivitäten des täglichen Lebens mehr und mehr Unterstützung durch ausgebildete, professionelle Betreuungspersonen brauchen. Unsere Wahrnehmung eines beliebigen Augenblicks deckt sich nur selten mit den Realitäten, die andere hinsichtlich des «Augenblicks» teilen. Wir ziehen uns mehr und mehr in uns selbst zurück. Wir haben mehr und mehr körperliche Probleme. Wir vergessen, wie man geht, spricht, Nahrung zu sich nimmt. Wir werden inkontinent. Schließlich vergessen wir, wie man schluckt, wie man Infektionen bekämpft, wie man es schafft, dass Lunge und Herz richtig funktionieren. Schließlich sterben wir, nicht an Demenz, sondern an den Folgen einiger Symptome von Demenz. Unser Gehirn ist nicht länger imstande, die Systeme unseres Körpers auf eine Weise zu managen, die uns am Leben erhält.


  Mir ist klar, dass Obiges nicht die herkömmliche Weise ist, die Stadien der Demenz zu beschreiben. Ich rate Ihnen dringend, Ihre Symptome bei Google zu suchen. Geben Sie dort die Symptome ein, die Ihr Arzt erwähnte, nachdem er gesagt hatte: «Jocelyn, Sie haben Demenz.» Welche Form oder Formen der Demenz, die Sie «möglicherweise haben», hat er Ihnen genannt? Stadien der Demenz sind nicht so klar und präzise wie die Stadien eines Raketenstarts zum Mond. Es gibt keine Signalhörner, die erkennen lassen, dass wir von einem Zustand in den anderen gelangen. Es gibt keinen Countdown bis zum Tod. Es ist ein Prozess. Und es ist wichtig, daran zu denken, dass wir zwar alle auf einem Förderband von Demenzstadien leben mögen, uns aber dennoch viel Raum bleibt, um uns wahlweise vorwärts, zurück oder seitwärts zu bewegen.


  Auch wenn wir alle uns Antworten wünschen, wenn unser Gehirn aus dem Gleis gerät, sind spezifische Antworten zu Alzheimer dünn gesät. Es ist nicht so, dass es überhaupt keine Antworten gäbe, es gibt einen Haufen Ideen, Meinungen und Vorschläge. Sie müssen die Verantwortung dafür übernehmen, herauszufinden, was mit Ihnen geschieht und wie Sie darauf reagieren. Für mich ergaben sich die nützlichsten Antworten auf meine Fragen aus dem Gespräch mit Menschen, die ebenso benannt werden wie ihre Betreuungspersonen und ich. Ich lese darüber und suche nach der reduktionistischen Antwort, nach einer einfachen Wahrheit, nach jemandem, der alles weiß. Diese Person habe ich noch nicht gefunden. Ich glaube, sie wurde noch nicht einmal geboren.


  Die besten Wünsche für Ihren Weg, bleiben Sie in Kontakt, ich bleibe es auch.


  Richard
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  27. Wie gehe ich damit um, Namen und Gesichter zu vergessen?


  Lieber Richard,


  als Karrierepolitiker war ich immer stolz darauf, Gesichter und Namen zur Deckung zu bringen, manchmal bei Leuten, die ich vor


  20 Jahren gesehen hatte! Aber jetzt, in meinem vierten Jahr mit Alzheimer, fällt es mir sehr schwer, mich überhaupt an jemanden zu erinnern. Meine Frau sagt, das passiere jedem und ich sollte mich um die wichtigen Dinge kümmern. Das ist wichtig für mich!


  Henry H.
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  Hallo!


  Ich stimme Ihnen zu. Jeder entscheidet selbst, was ihm wichtig ist und was nicht. Natürlich sollte jeder für die Meinungen und Informationen von Seiten des Ehepartners, der Kinder, der Ärzte etc. offen bleiben, aber am Ende muss jeder von uns entscheiden, was wichtig ist. Und an Fertigkeiten festzuhalten, die Sie schätzen und die scheinbar abgenommen zu haben, wirkt auf mich lohnenswert. Mehrfach hat man mich speziell nach einem sehr häufigen Symptom der Demenz gefragt, dem Rückgang der Fähigkeit, sich an Namen zu erinnern und/oder den richtigen Namen zu dem Gesicht vor einem zu finden. Ich habe den Zenit meiner Fähigkeit, mich an einen Namen zu erinnern und einen Namen einem Gesicht zuzuordnen, erreicht und ein wenig überschritten. Versuchen Sie, mit jemandem zu sprechen und Sie werden sich plötzlich bewusst, dass Sie nicht wissen, mit wem Sie sprechen. Wenn der Betreffende den leeren oder panischen Blick in Ihren Augen nicht gemerkt hat, sind Sie möglicherweise immer noch im Frühstadium der Demenz, weil Sie dieses zunehmend lästige Symptom kognitiven Abbaus immer noch kaschieren können.


  Ich kenne einige, mich eingeschlossen, die sich noch nie gut an Namen erinnert haben, aber jetzt vergesse ich die Namen von Personen nicht nur. Ich erinnere mich nicht einmal mehr daran, mich an sie zu erinnern. Ich habe keinerlei Hinweis und kann es nicht verbergen. Wenn ich zum Beispiel Calvin treffe, kann ich nicht einfach husten, während ich alle Namen durchstöbere, an die ich mich erinnere und die mit einem «C» beginnen, weil dies der Buchstabe oder Ton ist, der mir in den Sinn gekommen ist. Ich habe keine verwendbaren Ideen im Kopf. Es ist, als sei er nie dagewesen und erstaunlicherweise ist es mir zunehmend gleichgültig, ob ich mich daran erinnere. Meist sage ich jetzt: «Entschuldigen Sie, aber ich erinnere mich weder an Ihren Namen noch wo wir uns begegnet sind.»


  Manche nehmen an, ich wüsste nicht, wer sie sind oder es sei mir gleichgültig, weil ich mich nicht an ihren Namen erinnere. Denn: «Können Sie sich wirklich an mich erinnern, wenn Sie sich nicht an meinen Namen erinnern?» Natürlich gilt dies selbst für Menschen ohne Demenz nicht unbedingt.


  Auch wenn ich Namen vergesse, ruft es in mir eine stärkere emotionale Reaktion hervor, wenn ich mich nicht an den Namen meiner Enkelin, meiner Schwägerin oder der Frau meines Sohnes erinnern kann. Das ultimative Versagen bei Namen ist natürlich das bei der eigenen Ehefrau (diese Brücke habe ich noch nicht überschritten).


  Das namentliche Benennen ist bei Menschen eine Fähigkeit, die scheinbar nach einem Zufallsmuster kommt und geht. Es gibt «Tricks», mit denen ich versucht habe, mich an Namen zu erinnern, aber sie haben bei mir nicht funktioniert. Reime zu bilden und verschiedene Assoziationstricks funktionieren bei von Demenz Betroffenen nur selten, weil sie auf der Annahme beruhen, wir könnten Dateien mit Informationen über jemanden einrichten und dann den Namen in die Datei einsetzen. Mehr Gedächtnisaufgaben hinzuzufügen, um die Effekte der Demenz abzuschwächen, funktioniert nicht so recht.


  Ich bewältige meine zunehmende Unfähigkeit, mich an Namen zu erinnern und/oder Gesichter mit Namen in Einklang zu bringen, indem ich eine Akte von Leuten führe, denen ich begegne. Dort ist ihr Name vermerkt, der Zeitpunkt der Begegnung und was ich von ihnen erfahren habe. Wenn ich irgendwo hingehe, schaue ich diese Karten möglichst kurz vor dem Treffen durch. Soweit funktioniert das bei mir, zumindest so lange, wie ich mich daran erinnere, sie zu verwenden!


  Ärgern Sie sich nicht über Ihre Frau, weil sie Ihnen sagt, was Sie tun und glauben sollten. Es wird Sie beide nirgendwo hin führen, wenn Sie eine liebende und stützende Beziehung fördern möchten. Sie hat hinsichtlich dessen, was für Sie wichtig ist, ihre Prioritäten. Erstellen Sie Ihre eigene Liste. Achten Sie ihre Liste. Leben Sie Ihre eigene.


  Bleiben Sie in Kontakt, ich bleibe es auch.


  Richard
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  28. Gibt es empfehlenswerte Literatur zum Thema?


  Lieber Richard,


  gibt es irgendwelche Schriften zur Unterstützung von PMD (abgesehen von ihrem Alzheimer’s From the Inside Out natürlich), die meinem Mann und mir durch diese schwierigen Zeiten helfen würden?


  Megan U.
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  Hallo!


  Uns stehen im wahrsten Sinne des Wortes Millionen von Informationsquellen zur Verfügung. Hier kommen ein paar, auf die jemand beim Suchen normalerweise nicht stößt.


  Eine Gruppe Kanadier half dabei, eine Reihe von fünf Informationsbroschüren zu erstellen. [2011 erschien die sechste Informationsbroschüre für Menschen mit Demenz, «Living and Celebrating Life Through Leisure». Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft gab eine Praxisreihe heraus. Die Liste finden Sie im Anhang] Sie stehen auf Anfrage kostenlos zur Verfügung. Bitten Sie um ein oder zwei Sets und geben Sie sie nach dem Lesen weiter!


  Die By Us For Us© Guides sind eine Reihe von Leitfäden, die von einer Gruppe talentierter und engagierter Personen mit Demenz geschaffen wurden. Sie sollen Personen mit Demenz mit dem nötigen Rüstzeug versehen, um ihr Wohlbefinden zu verbessern und täglichen Herausforderungen zu begegnen. Diese Leitfäden sind deshalb besonders nützlich, weil sie alle von Personen mit Demenz für Personen mit Demenz geschaffen wurden:


  •Der Memory Workout Guide liefert Beispiele für kognitive Übungen und ermutigt Personen mit Demenz, regelmäßige «Workouts» für das Gehirn zu entwickeln und durchzuführen, damit es bei angenehmen Aktivitäten besser funktioniert.


  •Der Managing Triggers Guide ist eine praktische Ressource, in der die wichtigsten Auslöser (Trigger) bei mit Demenz lebenden Menschen umrissen und Personen mit Demenz und den sie betreuenden Partnern Lösungen angeboten werden, wie sie mit diesen Auslösern umgehen und sie eingrenzen können. Der Leitfaden konzentriert sich auf den Umgang mit Auslösern in Zusammenhang mit sozialen Situationen, verbaler Kommunikation und Veränderungen von Gedächtnis und Fähigkeiten sowie auf das Management Ihres Umfelds und negativer Emotionen.


  •Der Enhancing Communication Guide ist eine umfassende Ressource, in der die wichtigsten Herausforderungen in Verbindung mit Kommunikation, wie sie Personen mit Demenz erleben, umrissen werden. Es werden Herausforderungen bei der Kommunikation untersucht, wie sie mit der Familie und Freunden, in sozialen Situationen und beim Kommunizieren mit Gesundheitsfachpersonen auftreten können. Der Leitfaden liefert praktische Lösungen für Menschen mit Demenz und betont, wie wichtig es ist, ein breites Spektrum an Kommunikationsstrategien einzusetzen, um Meinungen, Gefühle und Erfahrungen zu äußern. Es werden auch Wege vorgeschlagen, wie betreuende Partner und Fachkräfte die Kommunikation mit Personen mit Demenz verbessern können.


  Alle drei Leitfäden stehen jetzt auf der MAREP-Webseite zur Verfügung. Für weitere Informationen wenden Sie sich an Janet Mooney (Tel. 001 519 888 4567, Nebenstelle 32920; E-Mail: jnmooney@ealthy.uwaterloo.ca). Es stehen ein gedrucktes und ein Online-Bestellformular zur Verfügung (http://www.marep.uwaterloo.ca/products/bufu.html).


  The Tangled Neuron (http://www.tangledneuron.info) ist ein von der Laiin Mona Johnson begonnener Blog, um ihre Suche nach Antworten auf die Demenz ihres Vaters chronologisch wiederzugeben. Sie behandelt enorm viele Themen in Verbindung mit Gedächtnisverlust, darunter auch Resultate von Versuchen mit Medikamenten, praktische Tipps für das Leben mit Gedächtnisverlust und die Auswirkungen von Kunst auf das Leben derer mit Demenz.


  Eine Gruppe von guten Leuten in Chicago: Ein Team von Forschern in Chicago testet eine neue Idee, wobei ungeschriebene Theaterspiele das Wohlbefinden von Menschen mit Demenz beeinflussen können. http://www.npr.org/2011/08/15/139585522/improv-for-alzheimer-s-a-sense-of-accomplishment. [Deutschsprachige Ergebnisse dieser Arbeiten finden Sie in den Bücher von John Zeisel (2011) «Ich bin noch hier» und Anne Davis Basting (2012) «Das Vergessen vergessen». Anm. d. Lek.]


  Richard
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  29. Wie verändern sich Beziehungen?


  Lieber Richard,


  ich kann nicht behaupten, die Frau, die ich vor 35 Jahren geheiratet habe, sei dieselbe, die ich noch liebe, die sich aber im späten zweiten Stadium der Demenz befindet. Es verletzt mich tief, dies einzugestehen, aber wir sind nicht mehr dasselbe verheiratete Paar, das wir einmal waren. Wie glauben Sie, verändert sich Ihre Beziehung, wenn die Demenz ihren unausweichlichen Tribut von Ihnen und Ihrer Familie fordert? Ich weiß nicht, ob sie mich als ihren Ehemann liebt oder es überhaupt kann. Ich weiß nicht, wie oder ob ich sie als meine Frau lieben kann. Manchmal, ehrlich gesagt, oft fühle ich mich, als sei ich eher ihre Pflegeperson oder ihr pflegender Angehöriger, als ihr seit über 40 Jahren liebender Mann. Was sollte ich tun? Was kann ich tun? Sind Sie überhaupt der Richtige, den man fragen sollte?


  Aiden F.
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  Hallo!


  Ich spüre Ihr Verlustgefühl und fürchte mich, wie Sie, vor einer ungewissen Zukunft. Natürlich verändern wir uns täglich. Natürlich bin ich nicht genau derselbe Mann, in den sich meine Frau vor vielen, vielen Jahren verliebt hat. Natürlich hat auch sie sich verändert. Leben und Beziehungen entwickeln sich ständig, manchmal zum Besseren, bisweilen zum Schlechteren. Meist zu beidem zugleich! Gewöhnlich verläuft diese Entwicklung relativ langsam, und wir haben Zeit, um einander zu ermöglichen, uns zu verändern. Leider haben wir keine Zeit, uns an das Altern mit jemandem anzupassen, der mit den Symptomen von Demenz lebt. Und weil wir kein neues Bild von den sich rasch wandelnden Beziehungen skizzieren können, starren wir auf die leere Leinwand und lassen sie durch unsere Ängste vor dem Allein- und Ungeliebtsein füllen.


  Demenz scheint den Veränderungsprozess zu beschleunigen. Sie erweckt in mir den Eindruck, als übernähme sie die Kontrolle über meine Beziehungen und würde sie neu definieren. So trat zum Beispiel der Vater von Virginia Bell, einer Freundin, in die Spätstadien der Demenz ein. Irgendwann wollte er sie nicht mehr um sich haben. Er wurde regelrecht feindselig. Er wollte keine Tochter mehr, aber sie wollte immer noch ihren Vater. Dann erkannte sie, dass ihr Vater im Leben eigentlich Freunde, Busenfreunde brauchte. Ihm fehlten Menschen mit unterschiedlichen Erwartungen und einer anderen Art, ihm ihre Liebe zu zeigen. Sie erkannte, was ihm weniger wichtig war: seine Kleidung, wann er aß und wie gepflegt sein Zimmer sein sollte. Und sie konzentrierte sich darauf, im Augenblick mit ihm zu sein und Dinge zu finden, die sie miteinander teilen konnten. Demenz wirbelt die Prioritäten der Betroffenen durcheinander, oft zur Irritation und Enttäuschung einer geliebten Person.


  Wie Virginias Vater braucht auch Ihre Frau Freunde, Busenfreunde. Menschen, die sie im Wesentlichen nicht ändern wollen, selbst wenn es ihr dann besser ginge.


  Als Ehegatten neigen wir aufgrund unserer einzigartigen Beziehung dazu, uns gegenseitig fixieren zu wollen. So wusste ich beispielsweise, dass ich den Anforderungen meiner Frau, wenn es darum ging, Kleidung zusammenzufalten und ordentlich in einen Schrank zu legen, niemals entsprechen konnte, was für mich ein ausgesprochenes Ärgernis war. Als Ehemann musste ich es versuchen. Und natürlich hatte ich kaum Erfolg, ihren hohen Standards zu entsprechen. Aber das ist Teil des Deals. Das war Teil unserer «ehelichen» Interaktion.


  Im Gegensatz dazu kümmern sich Freunde nicht um den Kleinkram. (Seltsamerweise ist jener Kleinkram Teil des Kitts, der Ehen zusammenhält.) Sie versuchen nicht, Sie zu ändern, sie akzeptieren Sie. Sie können sich diesen Großmut erlauben, weil sie nicht 24 Stunden am Tag mit Ihnen zusammen sind und auch nicht mit Ihnen «in solchen Klamotten!» zu einer Party gehen müssen.


  Jetzt, wo ich tiefer in die Demenz rutsche, brauche ich Freunde, die mich akzeptieren, mich lieben und mich so unterstützen, wie ich jetzt bin. Ich werde nicht besser in den Dingen, in denen ich schlechter werde. Ich werde noch schlechter! Dies ist ein Grund dafür, warum es Ehegatten so schwerfällt, mit Demenz umzugehen. Sie sind es gewohnt, Probleme zu lösen, nicht, sie zu akzeptieren.


  Ich argumentiere, dass man auf PMD hören und ihnen zuhören sollte. Versuchen Sie nicht, Ihre Frau in jemanden zu verändern, der sie war oder der sie nach Ihrem Wunsch sein soll. Sie braucht einen Busenfreund, der sie mit ihren Warzen und allem anderen akzeptiert. Sie wissen, dass viele behaupteten, diese Busenfreundbeziehung hätte bei unserem Eheversprechen und sogar, nachdem wir es nach 20, 30 oder 50 Jahren erneuerten, gegolten. Nun, ich hoffe, sie gilt noch immer. Und wissen Sie, ich wette, dass sie vor ihrer Diagnose Ihre Busenfreundin war.


  Je tiefer jemand in die Symptome der Demenz hineingerät, desto schwerer fällt es ihm, sich zu ändern. Die Last der Anpassung von Erwartungen, der Dynamik und des Verlaufs Ihrer Beziehung fällt mehr und mehr auf die Schultern der Betreuungsperson. Zum Ende hin können Sie sich verändern, sie kann es nicht. Diese Tatsache ist für Sie beide nicht fair, trifft aber ganz gewiss zu. Es tut mir leid, wenn diese Last vollständig auf die Schultern anderer fällt. Bitte gehen Sie mit anderen so um, wie Sie möchten, dass andere mit Ihnen umgehen.


  Richard
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  30. Wie geht ein Existenzialist mit der Diagnose Alzheimer um?


  Lieber Richard,


  ich bin kein Philosoph, aber wenn ich lese, was Sie schreiben, scheint es, als hätten Sie eine existenzielle Weltsicht. Hilft oder behindert sie Sie im Umgang mit den Belastungen durch die Demenz? Wie beantworten Sie für sich selbst einige der fundamentalen, von existenziellen Philosophen aufgeworfenen Fragen, von denen meines Wissens keiner jemals darüber gesprochen hat, wie es ist, mit den Symptomen von Demenz zu leben?


  Brauchen wir eine «Schule» von Demenzphilosophen? Sind die Überlegungen existenzieller Philosophen auf unser Leben, Ihres und meines, anwendbar?


  Friedrich N.
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  Hallo!


  Nein und ja. Nein in Bezug auf die existenzielle Vorstellung, die menschliche Existenz sei bedeutungslos und ohne Sinn. Ja, ich glaube, jeder von uns kann bzw. muss die Bedeutung und den Sinn seines Lebens definieren. Als Individuen sind wir dafür verantwortlich, unser Selbstgefühl, unsere Überzeugung, dass es gut und wichtig ist, wer wir sind, und dass wir es unter Kontrolle haben, zu definieren, zu kreieren und aufrechtzuerhalten. Wenn unsere Symptome bis zu dem Punkt voranschreiten, an dem unsere inneren Gespräche nicht länger geordnet, rational oder evidenzbasiert sind, gibt es uns immer noch. Für die existenzielle Sichtweise der Welt ist es äußerst wichtig zu erkennen, dass wir existieren. Lebensqualität ist nicht so bedeutsam wie die Tatsache, dass wir hier sind. Seltsamerweise teilen die Leute in den Rechnungsabteilungen vieler Demenzeinrichtungen diese Ansicht. Macht das alle Buchhalter zu Existenzialisten? Aber ich schweife ab.


  Wir leben in einer Welt, die zu jedem beliebigen Zeitpunkt ein zufälliges kosmisches Zusammentreffen von Umständen zu sein scheint. Diese Umstände sind bar jeder Bedeutung, sie sind einfach! Indem wir uns definieren, übersetzen wir die Welt um uns herum und in uns in etwas Bedeutungsvolles, transformieren sie jedoch nicht. Unser Ziel ist, die Bedeutung für uns und diejenigen um uns positiv zu machen.


  Mann, das waren jetzt Worte! Indem ich meine eigenen Worte übersetze glaube ich, dass der Wert meines Lebens durch mich über das definiert wird, was ich denke und tue. Ich denke, es besteht die Möglichkeit einer höheren Macht, die durch mich und indem ich an sie glaube und sie akzeptiere, Bedeutung in mein Leben bringt. Ehrlich gesagt bin ich mir in diesem Punkt nicht ganz sicher und glaube daher, es liegt in meinem eigenen besten Interesse, die Verantwortung für das Kreieren meines Lebens und der Tugend und Sinnhaftigkeit darin selbst zu übernehmen.


  Und schon kommt der Quirl, der Hirnverwürfler, Demenz genannt. Ebendieses Instrument, das ich dazu verwandt habe, mich zu definieren, meine Welt zu erschaffen und mir die Welt um mich herum «vorzustellen», wird gerade auf eine Weise erschüttert, wie es nie zuvor erschüttert wurde. Wenn es je ein Ereignis gegeben hat, das alle Elemente enthält, die man braucht, um eine existenzielle Krise (außer den herkömmlichen, wenn man 30, 40 oder 50 wird, heiratet, einen Ehepartner oder ein Kind durch Tod verliert etc.) auszulösen, dann ist es das Auftreten und die anschließende Benennung der Symptome kognitiven Abbaus wie bei: «Sie haben Demenz, möglicherweise von diesem oder jenem Typ.» Ich kann nicht sicher sein, ob ich jemals wieder sicher sein werde.


  In diesem Moment brauche ich meinen Verstand, um mit der scheinbaren Unfairness der Welt zurechtzukommen. Ich stehe da, mit durcheinandergebrachtem Verstand, um Sachen zu verstehen. Kein Wunder, dass manche sich einigeln, sich von anderen zurückziehen, die Zeichen der Depression zeigen und beim Anhören der Diagnose allgemein ängstlich werden. Wenn ich den Punkt erreiche, an dem ich aufhöre, über meine Welt und mich nachzudenken, wie ich es jetzt tue, werde ich dann praktisch aufhören zu existieren?


  Na ja, so in etwa. Ich werde immer noch da sein – das heißt, mein Körper wird da sein. Aber wer oder was werde ich sein? Wo finde ich neue Bedeutung für mein Leben? In einem Pflegeheim zu leben scheint mir nicht der fruchtbarste Boden zu sein, um ein neues Ich zu pflanzen und aufzuziehen. Das Leben in einer Gedächtnisklinik («memory unit») scheint mir nicht der beste Ort für einen Neuanfang. Schauen Sie in die Augen vieler Bewohner hübsch aussehender Lagerhäuser für Leute in den späteren Stadien von Demenz und Sie werden keine Seele, kein Licht, kein durch Alltagsaktivitäten sinnerfülltes, voll und bedeutungsvoll gelebtes Leben sehen.


  Und ja, ich habe ein sehr starkes Gefühl des Alleinseins. Ich weiß, was ich weiß und Sie wissen es nicht. Was ich weiß, ist, dass meine Symptome von Demenz, die Sie sehen, nur die Spitze eines Eisbergs sind, den ich sehe, spüre und unter dem ich lebe. Ich glaube und spüre, dass Demenz die Grundlage eines weiteren Auslösers einer existenziellen Krise ist.


  Die traditionelle Lösung, vorgeschlagen von den Philosophen, die diese Beschreibung der Welt erfanden, ist zu meditieren. Ich habe es mit Meditation versucht. Aber ich kann nicht mehr still sein oder meinen Geist konzentriert ausrichten, wie ich das früher getan habe. «Kenne dich selbst» ist eine tolle Idee, aber mit Demenz kommt man da schwer durch.


  Ich weiß, ich bin allein. Ich weiß, ich bin verantwortlich dafür, die Freude, die Liebe, die Begeisterung und das Einbinden anderer und der Welt um mich herum zu kreieren. Ich fühle mich jetzt, als würde ich auf eine neue Ebene der Einsamkeit gezogen. Wahre Leerheit, eine Leere, in der ich immer noch körperlich existiere, mir aber selbst nichts mehr bedeute. Meine Bedeutung wird mit der Zeit auch für jene abnehmen, die mir in der Vergangenheit geholfen haben, mich selbst zu definieren. Ich werde allein sein, nicht mit meinen Gedanken, nicht mit mir selbst. Ich werde einfach allein sein.


  Ich möchte dies in einem positiven Ton abschließen, aber ich finde weder die Melodie noch den Ton. Es ist nicht vorbei, «bis der fette Mann singt», bis dir und mir die Stunde schlägt, bis ich meinen letzten Atemzug tue. Wobei «es» mein Sein bedeutet. Ob und wie ich Zugang zu diesem Sein habe, weiß ich nicht. Vielleicht besteht das wahre «Heilverfahren» für Demenz darin zu lernen, mit und in ihr zu leben und zu sterben.


  Richard
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  31. Werden Menschen mit einer Demenz im Endstadium zu einer «leeren Hülle»?


  Lieber Richard,


  mein Mann befindet sich im Endstadium von Alzheimer und wird nicht mehr lange bei mir sein. Vor kurzem sah ich eine Grußkarte, in der von einem Schutzengel die Rede war, der neben jemandem mit Alzheimer sitzt. Der Körper der PMD wurde als eine leere, gealterte Hülle beschrieben, die nicht mehr meine geliebte Person enthielt, welche sich jetzt im letzten Abschnitt eines Weges zu Frieden und Glück befand. Das Gedicht schloss mit einer poetischen Beschreibung, wie Betreuungspersonen daran wachsen sollten, dass sie jemanden mit Demenz kennen und für ihn sorgen. Meine Freunde und andere Betreuungspersonen lasen das Gedicht und erzählten jemandem von dessen Schönheit und dem Frieden, den es ihnen gebracht hätte. Was meinen Sie?


  Johanna S.
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  Hallo!


  Das Endstadium von Alzheimer lässt sich auf viele Weisen betrachten. Es gibt viele Sichtweisen der Erkrankung. Glauben Sie mir, unter Umständen teilen Sie weder meine Sichtweise noch mögen Sie, was ich zu sagen habe, aber bitte erkennen Sie, dass diese Münze noch eine andere Seite hat.


  Ich nehme an, dass es für einige Menschen in ein paar sehr niedergedrückten und dunklen Augenblicken angemessen ist, ein Gedicht zu lesen, in dem beschrieben wird, was sich eine Betreuungsperson an Abläufen im Geist, im Herzen und im Körper einer geliebten Person wünscht und vorstellt. Ich kann es nur vermuten, weil ich nie in dieser Situation sein werde. Aber ich kann Ihnen aus meiner Position heraus sagen, dass diese auf die Tränendrüsen drückende Art von Gedichten im Geiste von Betreuungspersonen eine Wahrnehmung bestärkt, die nicht von allen mit der Diagnose lebenden Personen geteilt wird. Ich sehe diese Krankheit weder als Test noch als Herausforderung für meine Familie oder mich. Es ist eine zufällige Erscheinung, die halt in meinem Gehirn aufgetreten ist und dem Leben derer, die mich lieben, auferlegt wurde. Ich möchte nie als leere Hülle betrachtet oder behandelt werden. Es lebt immer noch ein Einsiedlerkrebs darin! Es ist Ihr Sohn, Ihr Vater, Ihre Mutter oder Ihr Freund, der in dieser Hülle zu leben begann.


  Ich weiß, dass diese letzten Stadien für Sie (und ihren Mann) besonders schwierig sind. Ich weiß, dass die Veränderungen in Ihrem Leben im Laufe der vergangenen acht Jahre sehr einschneidend und destruktiv für Ihrer beider Leben, Ihre Finanzen, Ihre Zeit und Ihre Familie waren. Ich weiß, dass Sie nicht darum gebeten haben, dass Ihre Welt auf den Kopf gestellt wurde. Wenn Ihr Mann mir irgendwie ähnlich ist, sagt oder zeigt er Ihnen nur selten, wie dankbar er für all die Veränderungen ist, die Sie vorgenommen haben, um ihm entgegenzukommen. Aber auf der Karte heißt es, der Körper Ihres Mannes sei alles, was bliebe, eine leere Hülle. Wenn wir beginnen, die Körper von Menschen, die wir liebten, als leere Hüllen zu behandeln, nur weil sie eine Krankheit haben, wird Liebe zu etwas Bedingtem: Solange Du Dich verhältst wie vor der Demenz, liebe ich Dich. Ich habe Dich geliebt, solange Du voller Leben warst, aber wer kann eine leere Hülle lieben?


  Ihr Mann ist nicht der, den Sie geheiratet haben. Er ist noch immer der Mann, den Sie lieben. Nur weil er nicht der ist, den Sie kannten, heißt das nicht, dass er Ihrer Liebe nicht wert ist. Wenn wir beginnen, uns als Menschen zu behandeln, die wir bis zu einem Punkt lieben, und dann beginnen, die Körper von Menschen, die wir liebten, als leere Hüllen zu behandeln, weil sie eine Krankheit haben, dann haben alle Beteiligten ein Problem.


  Wer diese Karte geschrieben hat, scheint Sie aufzufordern, Ihre Liebe zu Ihrem Mann vorzeitig zu begraben. Statt Ihres Geliebten der vergangenen 55 Jahre sehen Sie nur jemanden, der seinen Darm nicht beherrschen kann, der Ihre gesamte Freizeit mit unvernünftigen Bitten und Verhaltensweisen aufbraucht, der bewirkt hat, dass Sie depressiv wurden, und die Liste, wie Sie aufgrund Ihrer Rolle als Betreuungsperson anders geworden sind, geht endlos weiter.


  Gedichte zu lesen, die Sie zum Weinen bringen, weil sie so süß und anrührend sind, mag als Ventil für schwierige Gefühle dienen. Aber wäre Ihre Zeit nicht besser genutzt, nach Antworten auf die realen Probleme zu suchen, denen Sie gegenüberstehen? Versuchen Sie, Virginia Bells Buch Best Friends Approach to Alzheimer’s Care (Health Professions Press) zu lesen.* Es gibt (außer mir) noch eine Menge anderer Menschen da draußen, die genauso gelitten haben wie Sie. Ein Löffelchen Zucker mag Ihrem Leben vorübergehend die Bitternis der Demenz nehmen, aber hüten Sie sich vor den suchterzeugenden Eigenschaften des Zuckers.


  Es gibt bei dieser Erkrankung keine bessere Möglichkeit, einen Silberstreifen am Horizont zu entdecken, als dass man den Herausforderungen des Lebens geradewegs und ohne zu schwanken entgegentritt. Wir alle suchen nach einer Gelegenheit, uns bis zu einem Punkt besser zu verstehen und wertzuschätzen. Ich hätte diese Gelegenheit lieber, ohne mich mit den Symptomen der Alzheimer-Krankheit abgeben zu müssen. Aber diese Wahl habe ich nicht und meine Betreuungspersonen haben sie auch nicht.


  Richard


  
    * dt.: Bell, V. et al.: Personzentrierte Pflege bei Demenz. München: Reinhardt.


    Bell, V. et al.: Richtig helfen bei Demenz. München: Reinhardt.


    Bell, V. et al.: So bleiben Menschen mit Demenz aktiv. München,: Reinhardt.
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  32. Warum gehen die Menschen anders mit mir um, wenn ich meine kognitiven Fähigkeiten verliere?


  Lieber Herr Taylor,


  im Krieg habe ich ein Bein verloren und nun verliere ich meine Fähigkeit, mich zu erinnern und Dinge zu verstehen. Ich habe festgestellt, dass die Familie und Freunde viel eher bereit waren, mit mir zu arbeiten, wenn ich Hilfe beim Gehen brauchte, als dass sie bereit oder fähig wären, mit mir zu arbeiten, wenn ich Hilfe beim Denken brauche. Vielmehr scheinen sie jedes Mal, wenn sie mit mir sprechen, «Auf Wiedersehen» zu sagen. Manchmal möchte ich schreien: «Ich bin immer noch da!» Haben Sie denselben Drang?


  Carlos P.
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  Hallo!


  Als Sie Ihr Bein verloren, begannen Fachleute schon als Sie im Krankenhausbett lagen, ihre Fähigkeiten aufzufahren, um Sie zu unterstützen und in die Lage zu versetzen, Ihre verlorene Gliedmaße zu kompensieren. Ich vermute, Sie wurden vielleicht mit einer Prothese ausgestattet. Es gab Therapiesitzungen, um Ihnen zu helfen, die neue Gliedmaße gebrauchen zu lernen. Ziel war es, Ihre verlorenen Funktionen wiederherzustellen und Sie zu befähigen, so beweglich wie früher zu sein. Familie und Freunde sahen Sie immer noch als Sie, nur dass Sie jetzt eine Prothese hatten, die Sie früher nicht hatten. Obwohl sie wussten, dass Sie in dem Sinne wie vor dem Verlust ihres Beins keine ganze Person mehr waren, hätte niemand anders über Sie gedacht oder Sie anders behandelt als vor dem Verlust des Beins. Schließlich waren Sie weiterhin Carlos.


  Ich kann nur aus meinen eigenen Erfahrungen sprechen. Wie Sie habe ich eine kognitive Krankheit. Ich habe schon einige funktionelle Fähigkeiten meines Gehirns verloren und verliere kontinuierlich immer mehr. Ich weiß, dass ich keine Hirnprothese bekommen kann. Ich weiß, dass eine Therapie die geschädigten Teile meines Gehirns und meine nachlassenden kognitiven Fähigkeiten weder erneuern noch ersetzen kann. Ich werde die Hilfe Dritter brauchen, um auf einem höheren Kompetenzniveau funktionieren zu können als ich dies selbst kann. Aber warum konzentrieren sich Fachkräfte und andere Menschen auf meine verlorenen Funktionen, statt auf die Fähigkeiten, die ich noch habe? Fast immer, wenn ich zu einem Arzt gehe, werde ich gefragt: «In welchem Land leben Sie? Wer ist der Präsident der Vereinigten Staaten? Wiederholen Sie die drei Worte, die ich Ihnen vor fünf Minuten gesagt habe.» Man weiß bereits, dass ich die korrekten Antworten auf diese Fragen nicht weiß. Warum fragt man immer wieder? Warum betrachten mich die Familie und Freunde als halbvoll, zu 45 Prozent voll, zu 43,7 Prozent voll? Warum bezeichnen sie ihre Betreuungserfahrung mit mir als einen «langen Abschied»?


  Ich habe einige kognitive Fähigkeiten verloren. Ich bin ein schlechterer Organisator, Fahrer und Scheckaussteller als zuvor. Ich habe einige zwischenmenschliche Fähigkeiten verloren. Ich bin bisweilen verbal mehr als nur ein wenig aggressiver als vor der Krankheit. Manchmal missverstehe ich, was Menschen meinen. Schließlich habe ich einiges von meiner Erinnerungsfähigkeit verloren. Ich vergesse. Ich vergesse, was ich vergaß. Diese Verluste sind für mich so etwas wie der Verlust einer Gliedmaße. Es gibt Vorrichtungen und Strategien, die mir helfen können, den Verlust an Funktionen zu kompensieren, die die verlorene Gliedmaße hatte, bevor ich sie verlor. Ich kann lernen, wie ich die Defizite kompensiere.


  Der Verlust von Funktionen hat uns indessen als menschliche Wesen nicht verändert. Wir sind noch immer Richard und Carlos. Aber wir brauchen die Hilfe von Fachkräften, Betreuungspersonen und Freunden, um die Verluste unserer Funktionalität so gut es geht zu kompensieren. Was wir nicht brauchen, ist, dass andere von uns denken, uns würde etwas fehlen. Wir brauchen immer noch, was jeder braucht. Unser Menschsein. Unser Bedürfnis, geliebt und als das akzeptiert zu werden, was wir sind. Unser Bedürfnis nach Würde und Privatsphäre, nach einem eigenen Selbstwertgefühl und danach, jeden Augenblick unseres Lebens, vor allem heute, zu verstehen und wertzuschätzen.


  Wir sind verwandte Seelen, die eine chronische Behinderung gemeinsam haben. Wir sind dem Tod nicht näher als jedermann sonst auf diesem Planeten. Wenn er kommt, kommt er. Deshalb schließe ich mich Ihrer Bitte an, andere mögen immer wenn sie uns sehen «Guten Tag» statt «Auf Wiedersehen» sagen.


  Richard
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  33. Wie kann ich die Hoffnung am Leben halten?


  Lieber Richard,


  jetzt, wo die Demenz meines Mannes an ihr unvermeidliches Ende gekommen ist, habe ich begonnen, die Hoffnung zu verlieren. Als Christin habe ich stets auf eine bessere Zukunft gehofft. Jetzt bin ich nicht mehr so sicher. Kann man ohne Hoffnung überleben?


  Danke für Ihren Rat.


  Isabella M.
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  Hallo!


  Das Leben sollte nicht nur eine Frage des Überlebens sein. Leben bedeutet für mich, jeden Augenblick so gut es geht auszuleben. Ich möchte nicht den Rest meines Lebens überleben. Ich möchte es leben. Vor etwa anderthalb Jahren gab ich auf zu hoffen, morgen würde besser als heute. Ich gab die Hoffnung auf, man würde ein Heilverfahren gegen die Alzheimer-Krankheit finden, das mich heilen würde. Ich gab es auf zu hoffen, die Krankheit würde plötzlich aufhören, in meinem Kopf weiter voranzuschreiten. Ich gab die Hoffnung auf, mein Leben würde sich verbessern. Ich gab sogar auf zu hoffen, mein Leben würde heute besser als gestern.


  Als ich mich das erste Mal einer Gruppe von Personen mit der Diagnose Demenz anschloss, war die Krankheit bei den meisten weiter fortgeschritten als bei mir. Niemand von ihnen rang mit der Krankheit oder den Betreuungspersonen. Auch sie schienen die Hoffnung aufgegeben zu haben, aber sie schienen Gefallen an ihrem Leben zu finden. Natürlich wünschten sie sich die Krankheit nicht. Natürlich hatten sie Probleme in und mit ihrem Leben. Aber niemand außer mir hoffte, morgen würde besser als heute. Sie alle schienen die Unausweichlichkeit der Krankheit akzeptiert zu haben, während ich sie nicht akzeptiert hatte. Sie alle schienen mit einem tieferen inneren Frieden zu leben als ich. Meine Gruppe, mit Ausnahme von mir, nahm das Leben wie es war. Ich wollte mehr. Ich wollte die Vergangenheit in der Gegenwart und die Gegenwart in der Zukunft.


  Jetzt, denke ich, bin ich ihrem Frieden näher als meiner früheren Unrast. Ich beschloss, Hoffnung sei Zeitverschwendung und Zeit sei etwas, dessen Verschwendung ich mir nicht leisten konnte. Hoffnung war eine Energieverschwendung, weil ich auf das Eintreten von Dingen hoffte, über die ich keine Kontrolle hatte. Hoffnung war etwas für jene, die sich leisten konnten, Zeit und Energie für das Hoffen einzusetzen. Aber definitiv nicht für uns, noch weniger für mich, der es sich nicht leisten konnte, auch nur Minuten mit Hoffen und Warten darauf zu verbringen, dass etwas geschah, über das ich keine Kontrolle hatte.


  Das Heute, Augenblick für Augenblick, ist alles, was ich habe, was diese Menschen haben und was Sie haben.


  Ich weiß, dass viele meiner Betreuungspersonen viel Zeit mit Hoffen verbringen. Sie hoffen, dass es mir besser geht und wenn das nicht eintritt, hoffen sie, es möge mir nicht schlechter gehen. Sie hoffen, die zusätzliche Zeit, die sie damit zubringen, sich um mich zu kümmern, werde zumindest gelegentlich von ihren Schultern genommen und sie könnten wieder sein, wie sie waren. Sie hoffen, andere in der Familie würden das Betreuen übernehmen. Sie hoffen, reicher, gewitzter, toleranter zu sein und mehr Zeit für mich und ihre eigene Familie zu haben. Einer sagte mir sogar, er wünschte, an meiner statt die Krankheit zu haben, weil er meinte, ich könne mich besser um ihn kümmern als er sich um mich.


  Leben ohne Hoffnung auf ein besseres Morgen bedeutet kein hoffnungsloses Leben. Ich bin nicht ohne Hoffnung! Ich hoffe, dies noch viele Jahre tun zu können. Vielleicht werde ich das nicht können. Ich habe die Hoffnung in meine Betreuungspersonen und in mich nicht verloren. Ich weiß, sie werden ihr Bestes tun, um mich zu unterstützen.


  Was ich sagen will, ist, was tut all diese Hoffnung für uns, wenn sie auf die Alzheimer-Krankheit stößt?


  Richard
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  34. Wie verhalte ich mich einem Freund gegenüber, der Alzheimer hat?


  Lieber Richard,


  ich habe einen guten Freund mit Alzheimer. Nachdem er seine Diagnose erhalten hatte, fühlte ich mich in seiner Gegenwart unwohl. Ich wusste nicht, was ich sagen sollte. Ich wollte ihn nicht in Verlegenheit bringen, indem ich ihn etwas fragte, an das er sich nicht erinnerte.


  Nachdem sich seine Symptome nun verstärkt haben, ist es schwieriger, mit ihm zu sprechen und manchmal ist er einfach mürrisch. Ich fühle mich schuldig, nicht bei ihm zu Hause vorbeizuschauen, aber es ist einfach zu unangenehm. Ich verliere nicht gern einen Freund, aber ich weiß auch nicht, wie man einen behält.


  Nathaniel D.
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  Hallo!


  «Ich weiß einfach nicht, was ich Dir sagen soll», ist ein häufiger, aber nur selten ausgesprochener Gedanke von Leuten, die jemandem begegnen, bei dem vor kurzem Demenz diagnostiziert wurde. Meine Antwort lautet stets: «Wie wär’s mit ‹Hallo!›?» und dann sehen wir weiter. Demenz, vor allem vom Alzheimer-Typ, wird gewöhnlich und offen als der «lange Abschied» bezeichnet. Es ist ebendiese Perspektive, mich schwinden zu sehen, die es für jemanden peinlich macht, mit mir zu sprechen. Das Märchen lautet, dass ich heute weniger eine Person bin als gestern und dass jeden Tag weniger von mir übrig ist, mit dem sich sprechen lässt.


  Ich bin ganz hier! Mehr noch, ich werde es bis zum Augenblick meines Todes sein! Ich brauche immer noch Freunde, Liebe, Gesellschaft und Anregung aus meiner Umgebung.


  Ich habe keine speziellen Vorschläge, was genau Sie zu Ihrem Freund sagen sollten. Er ist Ihr Freund. Aber ich weiß, dass Sie Ihr Gefühl des Unbehagens überwinden sollten, wenn Sie mit ihm zusammen sind. Arbeiten Sie daran und das Übrige sollte sich leichter und natürlicher ergeben.


  Die goldene Regel ist oft die beste Regel. Behandeln Sie ihn, wie Sie selbst behandelt werden möchten. Respektieren Sie sein vollkommenes Personsein, seine Gefühle und seine Überzeugungen als wirklich von ihm kommend. Wenn er verwirrt ist, fragen Sie ihn, ob er Unterstützung von Ihnen braucht, um sich dies oder jenes vorzustellen. Wenn er nicht die Person ist, die Sie kannten, dann entdecken Sie, wer er heute ist. Helfen Sie Ihrem Freund, zu verstehen, wer und wo er heute ist, und sich dabei gut zu fühlen.


  Mit Fortschreiten der Erkrankung wird die Kommunikation schwieriger und möglicherweise stärker einseitig. Denken Sie jedoch daran, dass Ihr Freund Sie nicht wahrnimmt, nur weil er nicht wie früher reagiert. Er sitzt auch jetzt noch da und hört seinem Freund zu.


  Ich wünsche Ihnen und Ihrem Freund eine lange und beiderseits erfüllende Freundschaft.


  Richard
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  35. Wie gehe ich damit um, die Kontrolle zu verlieren und von anderen abhängig zu sein?


  Lieber Richard,


  mit der Zeit und dem kontinuierlichen Nachlassen meiner kognitiven Fertigkeiten habe ich festgestellt, dass ich meine Unabhängigkeit verliere. Dort, wo ich herkomme, macht es den Mann aus, auf eigenen Füßen zu stehen. Jetzt brauche ich Hilfe bei den einfachsten Aufgaben. Wie gehe ich damit um, Kontrolle zu verlieren und von anderen abhängig zu sein?


  Michael N.
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  Hallo!


  Auch ich fürchte, wie die meisten Menschen mit Demenz, einen Kontrollverlust. Ich möchte kommen und gehen, wie ich will. Ich möchte selbst kochen. Ich möchte Autofahren und für etwas zuständig sein! Für manche Dinge möchte ich derjenige sein, an den man sich wendet. Ich möchte, dass man mir zutraut, mich auf zahllosen kleinen Wegen um mich selbst zu kümmern. Man vertraut mir nicht.


  Zunehmend sind PMD immer stärker auf eine Art und Weise von anderen abhängig, die wir uns nie vorgestellt haben. Und zugleich sind wir unsicher hinsichtlich unserer nachlassenden Unabhängigkeit. Es gibt einen Begriff, der von Psychologen «Kontrollüberzeugung» genannt wird und zu dieser Situation zu passen scheint. Stellen Sie sich eine senkrechte Linie vor, bei der alles auf der linken Seite das darstellt, was Sie kontrollieren (Kleidung und vielleicht, wen ich heirate) und alles auf der rechten Seite darstellt, was der Rest der Welt kontrolliert (Kriege, vielleicht, wen ich heirate und die Alzheimer-Krankheit). Alzheimer ist eine Krankheit, die zwingend alles auf der linken Seite nach rechts verschiebt. Individuelles Handeln ist immer weniger eine Option.


  Als PMD versuche ich realistischerweise, auf der Linie zu leben. Aber als PMD muss ich realistischerweise auch erkennen, dass sich meine Linie dauernd bewegt. Sie verschiebt Dinge, die ich kontrollieren kann, auf die andere Seite zu dem hin, was andere kontrollieren müssen. Es gibt niemanden sonst in meinem Kopf als Dr. Alzheimer. Und der ist keine große Hilfe. Außerdem wird er immer stärker und ich nicht. Demnach muss ich mich erheblich stärker auf andere verlassen, als ich je angenommen habe. Dies halte ich für die größte Angst aller, die mit Demenz zu tun haben.


  Wir können jedoch beide reichere, glücklichere, sinnerfülltere Menschen werden, wenn wir uns selbst und anderen gestatten, voneinander unabhängig zu sein. Wir sind Herdentiere, und eine große Anzahl bietet mehr Sicherheit. In einer größeren Anzahl ist die Wahrscheinlichkeit höher, geliebt zu werden und jemanden zu lieben. Und Leute mit nachlassenden kognitiven Fähigkeiten leben länger ein sinnerfülltes Leben mit einer größeren Anzahl von Menschen, die sie unterstützen.


  Wir brauchen es, dass Betreuungspersonen mehr sind, als wir es von uns aus sein können. Wir brauchen ihre Liebe und Unterstützung, weil wir ihnen entgleiten. Sie brauchen unsere Liebe und Unterstützung, weil sie den Eindruck haben, uns zu entgleiten. Wir alle hängen voneinander ab, und das ist nicht schlecht. Ich schätze, wir alle müssen mehr Energie und Aufmerksamkeit in diese Sache mit der Liebe stecken. Und ich schätze, wir alle müssen mehr Energie und Aufmerksamkeit in diese Sache mit der Unabhängigkeit stecken.


  Richard
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  36. Ist Alzheimer ein Mythos?


  Lieber Richard,


  kürzlich hörte ich von einem Buch mit dem Titel Mythos Alzheimer. Die Autoren argumentieren, es gebe eine solche Krankheit nicht. Was? Ich habe genügend Probleme, mit meinem Leben zurechtzukommen – auch ohne Leute, die mir sagen, ich hätte eine nicht existente Krankheit. Haben Sie dieses Buch gelesen? Was halten Sie davon?


  Danke.


  Chloe H.
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  Hallo!


  Vor einiger Zeit verbrachte ich einen Nachmittag mit den zwei brillanten, bedachten, gedankenreichen und sehr sensiblen Menschen (Peter Whitehouse, MD, und Danny George, PhD), die dieses Buch geschrieben haben. Ich sprach meine Gedanken aus, hörte zu, redete und lernte sie kennen. Sie stellten die Überzeugungen von PMD und der medizinischen Gemeinschaft hinsichtlich der Krankheit und dessen, was wir alle darüber denken sollten, in Frage. Sie suchen, wie viele von uns PMD, nach Antworten auf Fragen nach Ursachen und Heilverfahren, von denen einige behaupten, sie schon beantwortet zu haben. Den beiden zufolge herrscht zunehmend Einvernehmen, dass Alzheimer keine eigenständige Krankheit ist. Ferner glauben sie, dass das Märchen, es handele sich um eine eigenständige Krankheit, der Behauptung, der Hoffnung, der Publicity von Seiten der Pharmaindustrie und der Organisationen entstamme, deren Existenz von jener Diagnose abhängt. Mit dieser Intrige ruft man uns zu, genug Geld auszugeben (und zwar jetzt!), um (zufällig) die Formel für die Pille zu entdecken, die die Krankheit heilt. Ärzte, die in dem Glauben erzogen wurden, alle menschlichen Gebrechen ließen sich durch medizinische Wissenschaft heilen, unterstützen natürlich auch ein Krankheitsmodell. Demnach suchen Pillenmacher, Wohltätigkeitsorganisationen und Ärzte allesamt nach einer Bezeichnung, einer umschriebenen, medikamentösen Intervention zugänglichen Krankheit und einer Pille, die die Symptome für immer beseitigt. Sie sagen uns auch, dass wir – bis sich ein Heilverfahren findet – mehr Geld für Pillen ausgeben sollten, um das Fortschreiten der Krankheit vielleicht zu verlangsamen, auch wenn niemand wirklich weiß, wie die Krankheit voranschreitet, was wir damit meinen oder wie man es misst.


  Auch wenn das Wesentliche für jene von uns, die mitten in der Krankheit stecken, darin besteht, wie man damit zurechtkommt, ist es für uns nützlich zu verstehen, wie andere für uns interpretiert haben, was mit unserem Gehirn im Gegensatz zu ihrem nicht stimmt. In dem Buch wird offen die Frage gestellt, warum wir dorthin kamen, wo wir sind. Welcher Teil dieses Prozesses wird durch das erzeugt, was andere uns erzählen? Und wie viel von dem, was in unserem Kopf erzeugt wird, ist natürlicher Bestandteil des Alterns und wie viel davon ist eine echte Krankheit? Im einfachsten Fall verlieren wir alle an Muskelmasse und hören schlechter, wenn wir altern. Heißt das, wir haben eine Krankheit der Ohren und der Muskeln? Natürlich nicht. Unser Körper ist gealtert. Wir versuchen, die Probleme mit einem Hörgerät und Pelotten zu lindern. Aber niemand denkt, wir seien krank und müssten geheilt werden. Die Frage lautet also: Sind wir Opfer einer Krankheit oder Beteiligte am natürlichen Alterungssprozess des menschlichen Gehirns, der abhängig von den Genen, der Bildung, dem Essen und der Luft, die man atmet, etc. von Person zu Person verschieden ist?


  Die Art, in der Whitehouse und George die Wissenschaft der Demenz interpretieren, ist zwar ein wichtiger Beitrag zur Diskussion, aber ihre aussagekräftigsten Punkte liegen für diejenigen mit Demenz in ihrem Verständnis der psychosozialen Auswirkungen, wenn einem gesagt wird, man habe die Krankheit oder deren Symptome. Wir haben uns von einem medizinischen Modell einfangen lassen, das weder zu uns passt noch uns nützt.


  Das Krankheitsmodell richtet seine Aufmerksamkeit hauptsächlich auf die Chemie. Wie interagieren bestimmte Substanzen auf atomarer Ebene? Welche Moleküle bilden die Fibrillen und Plaques? Welche Moleküle können wir injizieren, um Fibrillen aufzulösen? Bei diesem Ansatz gibt es zwei Schwierigkeiten.


  Erstens gibt es kein umfassendes Bild von Alzheimer, auf dem die Forschung basieren könnte. Wir haben noch immer kein festes, auf Forschung gründendes, einvernehmliches Wissen darüber, was Alzheimer ist, wann oder wie es beginnt oder wie es fortschreitet. Wir können nicht einmal sagen, ob die Medikamente, die das medizinische Modell hervorgebracht hat, wirken. Die von uns angewandten Tests zur Messung der kognitiven Beeinträchtigung sind subjektiv und liefern Resultate, die sich nicht auf andere PMD übertragen lassen. Wie kann man Alzheimer heilen, wenn man nicht sagen kann, was es ist?


  Das zweite Problem mit dem Modell ist, dass darin die gewichtigeren Aspekte ignoriert werden, was mit dem Menschen als Ganzes geschieht, wenn Alzheimer zuschlägt. Wo ist die Forschung über die Auswirkungen von Demenz auf Familien und Gemeinschaften? Wie beeinträchtigt die Krankheit die Psychologie und Soziologie einer Person als Ganzes? Mehr als Pharmazeutika brauchen wir «Soziozeutika». Wir brauchen innovative und adaptive Modelle, wie man mit den Symptomen lebt, wie man mit sich selbst lebt und wie man mit anderen Menschen lebt.


  Nun bin ich nicht gegen Grundlagenforschung über Ursachen und Heilverfahren, aber wenn sie mehr als 90 Prozent aller Forschungsgelder verschlingt, dann stimmt etwas ganz und gar nicht. Wir haben von Demenz betroffene Individuen vergessen. Wie sind wir dahin geraten? Die Wahrheit ist, dass derjenige die meisten Forschungsgelder erhält, der die stärkste Lobby hat. Zurzeit gibt es keine starke Lobby für Menschen mit Demenz, aber aus der Pharmaindustrie und aus Organisationen, die dem Märchen Glauben geschenkt haben, fließt viel Geld.


  Der Wert von Mythos Alzheimer und meinen Gesprächen mit diesen Denkern besteht in der Untersuchung des pharmazeutischen Komplexes und der Organisationen, die behaupten, uns zu unterstützen und die Beseitigung unserer Krankheit als Daseinsbegründung anführen. Diese und viele andere Autoren richten unseren Blick darauf, neue und andere Fragen, Antworten und Lösungen zu suchen.


  Gegenwärtig halte ich es für diejenigen von uns, die mit der Krankheit leben, für das Beste, sich klar zu machen, dass niemand die faktischen Antworten auf unsere Fragen hat. In Bezug darauf, was Alzheimer verursacht, wie er geheilt werden kann oder auch nur, wie man am besten ein Heilverfahren findet, gibt es keinen Konsens und es entsteht auch keiner. Es bleibt Personen mit Demenz überlassen, eigene Antworten zu finden und sie miteinander zu erarbeiten.


  Es tut mir leid, nicht mit einer befriedigenderen Antwort bezüglich dessen, woran wir leiden, aufwarten zu können. Gegenwärtig ist es jedoch die beste Antwort, die ich geben kann.


  Richard


  [image: ]


  37. Warum singt meine Frau, die an Demenz erkrankt ist?


  Lieber Richard,


  als ich am vergangenen Sonntag neben meiner Frau, Francis, in der Kirche saß, begann sie, zusammen mit der übrigen Gemeinde die Prozessionshymne zu singen. Sie kannte sogar die Worte der dritten Strophe: «Ein’ feste Burg ist unser Gott»! Zu diesem Zeitpunkt lebte meine Frau mit den Symptomen tiefster Demenz. In den vergangenen anderthalb Jahren hat sie nicht ein einziges Wort gesprochen. Sie ist kaum imstande, im Haus umher zu schlurfen.


  Seit jenem Sonntag habe ich begonnen, mit ihr gemeinsam zu summen. Sie kennt Hymnen und Lieder, deren Text ich längst vergessen habe. Es ist erstaunlich. Heißt das, ihr Zustand bessert sich? Wurden meine Gebete erhört? Heilen sie die Medikamente?


  Noah L.
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  Hallo!


  Ihre Frau scheint mit dem Singen einen neuen Weg für sich entdeckt zu haben, um sich auszudrücken. So erging es vielen, die lange Zeit stumm waren. Plötzlich beginnen sie zu singen! Es scheint, als habe das Gehirn, unsere persönliche Quelle unendlicher Weisheit, der Speicherung und Zusammenstellung von Klängen eine besondere Rolle, aber keinen besonderen Ort vorbehalten. Singen entstammt vielen Regionen des Gehirns und stimuliert viele Teile davon. Wenn wir singen, zeigen sich Kaskaden von Hirnaktivität über das gesamte Gehirn hinweg. Das musikalische Gedächtnis wird besser erhalten als das sprachliche, weil Musik, anders als Sprache, nicht in einem bestimmten Hirnareal gelegen ist, sondern über viele Teile des Gehirns hinweg verarbeitet wird. Unser Gehirn scheint Musik zu mögen. Es hat einen einzigartigen Plan entwickelt, um sie zu speichern und abzurufen.


  Forscher und klinisch Tätige stellen fest, dass Menschen sich noch an Musik erinnern und darauf reagieren, wenn alle übrigen Kommunikationsmittel ausgefallen sind. Vertraute Lieder können Menschen mit Demenz helfen, mit anderen in Kontakt zu treten, sich leichter zu bewegen und Freude zu empfinden. Musik hat die Macht, den Geist zu umgehen, durch uns hindurch zu strömen und dabei starke Gefühle auszulösen und den Körper dahin zu bewegen, sich mit dem Rhythmus in Einklang zu bringen.


  Ich selbst habe immer gern gesungen. Ich kann es nicht sehr gut, aber das hat mich nie davon abgehalten, es oft, mit viel Freude und laut zu tun. Wenn ich allein bin und bisweilen in Gegenwart Dritter summe ich vor mich hin. Manchmal ist es ein altes Lied (ich mag die neuen nicht, ich kenne den Text nicht und es fällt schwer, sich darin einzuschwingen), manchmal ist es ein Kinderlied, das ich aus meinem Frontallappen anscheinend nicht loswerde.


  Das Interesse an Musik für Menschen mit Alzheimer hat enorm zugenommen. Kate Gfeller, Leiterin des Fortbildungsprogramms Musiktherapie an der University of Iowa, veröffentlichte im The Journal of Music Therapy eine Studie, in der sie feststellte, dass Bewegung zu Musik, das Spielen von Rhythmusinstrumenten und Singen bei 51 Patienten mit Demenz in fünf Pflegeeinrichtungen zu mehr Gruppenbeteiligung, weniger ruhelosem Umhergehen und herausforderndem Verhalten führten.


  Ich glaube nicht, dass das Singen Ihrer lieben Gattin ein Zeichen erhörter Gebete oder medikamentöser Interventionen ist. Es ist ihr Geist, ihr Gehirn und sie ist jetzt diejenige, die eine ihrer intakten kognitiven Fähigkeiten nutzt, um sich gut zu fühlen. Sie steht noch immer in Kontakt mit dem Heute und der Welt um sie herum. Natürlich ist das meinerseits Gedankenlesen, aber ich weiß, dass Ihre Frau immer noch eine ganze Person ist, auch wenn sie nicht sprechen kann.


  Ich ermutige Sie, mit ihr gemeinsam zu singen und andere zu bitten, mit ihr zu singen. Ich glaube, dies wird auf vielen Ebenen gut für sie und für Sie selbst sein.


  Richard
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  38. Wie gehe ich mit den Ängsten und Beschuldigungen um?


  Lieber Richard,


  vor etwa vier Jahren wurde bei meiner Frau, die stets eine bedachte, freundliche Person war, Demenz diagnostiziert. In den vergangenen paar Monaten scheint sie sehr paranoid zu sein und hat mich beschuldigt, hinter ihrem Rücken schreckliche Dinge zu tun. Sie hat mich beschuldigt, Geld aus ihrem Portemonnaie zu stehlen, ihren Lieblingsschmuck zu verstecken, die Möbel umher zu schieben, damit sie stolpert und stürzt. Ich liebe sie und versuche, ihr Leben zu verbessern. Was mache ich bei ihren unvernünftigen Attacken?


  Danke!


  Kyle G.
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  Hallo!


  Wenn Vertrauensbande gerissen sind, entwickeln Menschen selbst in Familien ohne Demenz Misstrauen gegeneinander. Wenn Sie beispielsweise Unterwäsche von jemand anderem in der Wäsche finden und Ihr Mann sagt, es sei nicht seine und dann eine lahme Entschuldigung von einer Verwechslung in der Wäscherei anbietet, sprießt die Saat der Paranoia. Vielleicht beginnen Sie, an ihm zu zweifeln, nicht nur hinsichtlich der Wäsche, sondern bei Abbuchungen von der Kreditkarte und langen Arbeitszeiten im Büro. Paranoia unterhält sich selbst und öffnet Ihr Gehirn und Ihre Augen für Dinge, die nicht wirklich da sind. Machen Sie sich jedoch klar, dass selbst in der Paranoia ein Stückchen Realität steckt.


  Personen mit Demenz sind sich hinsichtlich der Realität an einem guten Tag unsicher. An einem schlechten Tag stehen sie ihren eigenen Wahrnehmungen und dem Verhalten anderer gewöhnlich misstrauisch gegenüber. Ich habe mich oft gefragt, was es mit der Demenz auf sich hat, das andere dazu ermutigt, uns als paranoid zu kennzeichnen. Vielleicht sind wir es alle. Es ist möglich, dass sich Ihre Frau nur deshalb so verhält, wie sie es tut, weil andere ihr Verhalten ihr gegenüber verändert haben. Ich weiß, dass ich in meinem eigenen Leben Dinge gesehen habe, die mich auf eine Weise handeln ließen, dass andere mich als paranoid beschrieben (!), und zwar, wenn


  •meine Familie bzw. meine Betreuungspersonen miteinander zu sprechen beginnen – sicher über mich – und mich nicht in das Gespräch einbeziehen


  •Menschen über mich sprechen, als sei ich nicht im Raum, während ich es bin


  •Telefonate plötzlich beendet werden, sobald ich den Raum betrete •«wissende Blicke» ausgetauscht werden und ich nicht «weiß», was sie bedeuten, während andere es offenbar wissen


  •ich von Gesprächen, Planungssitzungen, Neuigkeiten der Familie ausgeschlossen werde, während ich vor der Diagnose daran beteiligt war. Und manchmal trifft es zu. Ich verstehe einfach nicht, was da geschieht.


  Ist es da verwunderlich, dass ich mich fühle, als würde ich wegen meiner Krankheit verfolgt? In meinem eigenen Haus nähere ich mich der «Muss ich wissen»-Kategorie. Die Familie und Freunde betrachten mich allmählich, als sei ich jemand anderes, jemand, der «außen vor» steht. Wenn sie mich anschauen, sehen sie traurig aus. Sie meiden direkten Blickkontakt und ihre Tonlage ist von Frustration und bisweilen Herablassung geprägt, noch bevor ich ein Wort zu ihnen gesagt habe.


  Leide ich an einer «psychischen Krankheit» oder zeige ich eine vernünftige Reaktion auf der Grundlage eines logischen Assessments der Art, wie andere mir gegenüber zu handeln begonnen haben? Ja, Sie haben Recht, ich fühle mich verfolgt, aber das macht mich nicht notwendigerweise paranoid! Außerdem: Was ist, wenn ich nun wirklich an einer psychischen Krankheit leide? Ist das ein Wunder angesichts der Art, wie andere mich behandeln? Werde ich in eine paranoide Welt getrieben, in der ich selbst gegenüber den unschuldigsten Verhaltensweisen übermäßig misstrauisch bin?


  Ich möchte gegenüber den Motiven und Handlungen von Menschen, die ich liebe, nicht misstrauisch sein. Sie lassen mir keine Wahl, weil sie nicht mehr auf gleicher Höhe mit mir sind. Sie sagen mir, der Grund sei, dass man nicht mit mir streiten wolle, also planen sie einfach hinter meinem Rücken und kündigen Dinge als vollendete Tatsachen an, über die nicht diskutiert werde (vor allem mit mir nicht). Wann immer jemand ein Gespräch mit: «Wir haben beschlossen…» beginnt, denke ich mir: ‹Oh, oh, da kommt es: noch eine Verkündung, die mich weiter behindern wird zu tun, was ich tun möchte.›


  Ich strebe nicht nach dem Erbarmen anderer für meine Zwangslage. Ich möchte, dass andere darüber nachdenken, wie es sich anfühlt, wenn sie sich so verhalten, selbst wenn sie reinen Herzens handeln. Ich möchte, dass andere darüber nachdenken, dass ich manchmal durchaus weiß, was sie tun, und es macht mich wütend, traurig und defensiv. Bitte erwägen Sie für einen Augenblick, dass ich Recht und sie Unrecht haben könnten.


  Manchmal könnten Sie bei Ihrer Frau versuchen herauszufinden, was ihr an Ihrem Verhalten missfällt. Es könnten Dinge sein, die Sie unbewusst tun, die ihre Fehlinterpretation der Situation auslösen, was wiederum ihre Paranoia nährt, etwa wenn Sie den Raum verlassen oder wenn Sie telefonieren. Ihre Hoffnung besteht darin, Gelegenheit zu finden, um das gegenseitige Vertrauen wieder zu stärken. Natürlich ist das für mich leichter zu schreiben, als es für Sie auszuführen ist. Sie werden wiederholt erklären müssen, warum sie nicht mehr als 20 Euro im Portemonnaie haben kann oder warum Sie manchmal allein mit dem Arzt sprechen müssen. Sie wird Ihre Erklärungen vergessen, aber uns allen fällt es schwer, Vertrauen zu schenken.


  Danke für diese Frage. Sie hat mir geholfen, meine Gefühle und meine Beziehung zu meiner Frau zu verstehen. Ich hoffe, sie liefert Ihnen eine neue Perspektive, um dieses schwierige Problem zu verstehen.


  Richard
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  39. Was ist der Unterschied zwischen Trauer und Depression?


  Lieber Richard,


  vor zwei Jahren wurde bei mir Demenz diagnostiziert. In den vergangenen sechs Monaten habe ich überwältigende Traurigkeit über meinen Zustand und darüber verspürt, was er mit meiner Familie macht. Mein Mann denkt, ich sei klinisch depressiv, und will, dass ich noch mehr Pillen einnehme. Ich denke, ich reagiere normal auf eine schreckliche Situation. Was ist der Unterschied zwischen Trauer und Depression?


  Hochachtungsvoll


  Caroline H.
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  Hallo!


  Zwar gilt Depression oft als extremer Zustand von Traurigkeit, aber es ist ein enormer Unterschied zwischen klinischer Depression und Traurigkeit. Traurigkeit ist Teil des Menschseins, eine natürliche Reaktion auf schmerzliche Umstände. Jeder von uns ist irgendwann im Leben einmal traurig. Depression indessen ist eine psychische Krankheit mit viel mehr Symptomen als einer unglücklichen Stimmungslage. Wer eine Depression hat, findet nicht immer einen logischen Grund für seine düsteren Gefühle. Ermunterungen von Seiten wohlmeinender Freunde und der Familie, man möge «doch einfach mal fröhlich sein», sorgen nur für Frustration, denn man kann ebenso wenig «fröhlich sein», wie der Diabetiker seinen Pankreas willentlich mehr Insulin produzieren lassen kann. Traurigkeit ist ein vorübergehendes Gefühl, das vergeht, sobald sich die Person mit ihren Problemen arrangiert hat. Eine Depression kann Wochen, Monate oder gar Jahre anhalten. Wer traurig ist, fühlt sich schlecht, kommt aber weiterhin mit dem Leben zurecht. Jemand mit klinischer Depression fühlt sich unter Umständen überwältigt und hoffnungslos.


  Ich mag diese Fragen nicht auf hochgradig technische Weise beantworten, aber der Unterschied zwischen Traurigkeit und Depression ist eine technische Angelegenheit. Hier kommt also der «Großvater» aller technischen Handbücher, das Diagnostische und Statistische Manual Psychischer Störungen (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders), 4. Auflage, für seine Freunde DSM-IV.


  Zur Klärung der Unterschiede zwischen normaler Traurigkeit und Depression definiert das DSM-IV spezifische Kriterien für die Diagnose einer Depression:


  «Bei einer Person, die an einer Major-Depression leidet, muss entweder eine depressive Stimmungslage oder ein Verlust des Interesses oder der Freude an täglichen Aktivitäten vorliegen, der mindestens zwei Wochen anhält. Diese Stimmungslage muss sich von der normalen Stimmungslage der Person unterscheiden und deren Funktionieren im Alltag beeinträchtigen. Eine depressive Stimmungslage, die durch Drogen, Alkohol oder Medikamente verursacht wird, gilt ebenso wenig als Major-Depression wie eine depressive Stimmungslage, die durch einen allgemeinen medizinischen Zustand verursacht wird. Eine Major-Depression kann nicht diagnostiziert werden, wenn bei einer Person anamnestisch eine bipolare Störung (d. h. manische, hypomanische oder gemischte Episoden) bekannt ist oder wenn sich die depressive Stimmungslage eher als schizoaffektive Störung äußert und eine Schizophrenie überlagert. Des Weiteren sollten sich die Symptome nicht auf eine Trauerreaktion begründen, das heißt, nach dem Verlust einer geliebten Person bestehen die Symptome länger als zwei Monate fort oder sind gekennzeichnet durch ausgeprägte funktionelle Beeinträchtigung, morbide Sorgen um Wertlosigkeit, Suizidideen, psychotische Symptome oder psychomotorische Verlangsamung.


  Diese Erkrankung ist gekennzeichnet durch das Vorliegen von fünf oder mehr der folgenden Symptome:


  •depressive Stimmungslage den größten Teil des Tages über und nahezu täglich, angezeigt entweder durch subjektive Angaben (z. B.: fühlt sich traurig oder leer) oder durch Beobachtungen anderer (z. B.: erscheint weinerlich). Kinder und Jugendliche können Reizbarkeit zeigen.


  •deutlich vermindertes Interesse oder Freude an allen oder den meisten täglichen Aktivitäten den größten Teil des Tages über, nahezu täglich


  •deutliche Gewichtsveränderungen (z. B. eine Veränderung um mehr als 5 % des Körpergewichts in einem Monat) oder eine fast tägliche Ab- und Zunahme des Appetits


  •psychomotorische Agitiertheit oder Verlangsamung, nahezu täglich


  •Erschöpfung oder Energieverlust, nahezu täglich


  •Wertlosigkeitsvorstellungen oder exzessive oder unangemessene Schuldgefühle, nahezu täglich


  •vermindertes Denk- oder Konzentrationsvermögen oder Unentschlossenheit, nahezu täglich


  •wiederkehrende Gedanken an den Tod, wiederkehrende Suizidideen ohne genauen Plan oder ein Suizidversuch oder ein genauer Plan für einen Suizid.»


  Letztlich werden Sie über Ihren Zustand selbst entscheiden müssen. Sind Sie traurig oder sind Sie depressiv? Es gibt keine Pillen gegen Traurigkeit. Bisweilen können Ihnen psychotrope Substanzen helfen, positiv auf depressive Zustände zu reagieren. Natürlich gibt es keine Garantie. Wenn Sie meinen, Sie seien depressiv, müssen Sie zu einem Psychiater oder zu Ihrem Hausarzt gehen. Ich ging ein Jahr lang in Therapie. Etwa zwei Jahre lang nahm ich ein oder zwei Antidepressiva. Noch immer habe ich eine Menge Traurigkeit in mir und von Zeit zu Zeit quillt sie hervor. Ich weiß, dass Gleiches auch auf meine Familie und Freunde zutrifft.


  Sprechen Sie auch weiterhin darüber, wie Sie sich fühlen. Fordern Sie andere Menschen auf, Ihnen Feedback zu geben, wie sie Ihre Stimmungslage sehen. Überlegen Sie sich, ob Sie Ihre Gefühle mit einem Fachmann besprechen möchten. Seien Sie letztlich und eigentlich genau jetzt proaktiv.


  Hoffentlich hat Sie der vorangehende Wortschwall nicht unter sich begraben, der Unterschied zwischen Traurigkeit und Depression ist ganz sicher wichtig.


  Viel Glück!


  Richard
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  40. Wie gehe ich damit um, wenn sich eine Person mit Demenz stark verändert?


  Lieber Richard,


  infolge seiner Demenz ist mein Mann ein anderer Mensch. Er scheint ein gebrochener Mann, und ich kann ihn nicht wiederherstellen. Was können wir tun?


  Grace S.
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  Hallo!


  Gestatten Sie mir, Ihnen eine wahre Geschichte zu erzählen. Dem Geigenvirtuosen Itzac Pearlman riss beim Spielen einer seiner eigenen Kompositionen in der Carnegie Hall einmal eine Saite. Ohne einen Takt auszulassen, komponierte er spontan und spielte mit nur drei von vier Saiten eine neue Melodie. Er schloss unter stehendem Beifall.


  Ich schätze, man könnte sagen, dass Menschen mit Demenz eine gerissene Saite haben. Wir spielen, leben und komponieren weiter auf unserem Weg. Die Saiten der meisten Menschen dehnen sich mit dem Alter, meine reißen. Mit Ausnahme von anderen Spielern, denen auch ein oder zwei Saiten gerissen sind, können nur wenige meine Melodie verstehen oder wertschätzen. Ich versuche, möglichst dicht an der Originalmelodie zu spielen, aber nun brauche ich Ihre Hilfe, um die fehlenden Noten zu spielen. Wenn wir auch weiterhin zusammenbleiben und spielen wollen, müssen wir beide lernen, unsere Instrumente auf andere Weise zu spielen, als wir es als Kind gelernt haben. Nur weil mir eine Saite gerissen ist, hat mein Bedürfnis, Musik zu machen, nicht abgenommen. Mein Bedürfnis, mit Ihnen im Einklang zu sein, hat sich nicht geändert, nur weil ich nicht mehr spielen kann wie früher. Lassen Sie uns zusammen spielen!


  Diese Geschichte stammt von den kanadischen MAREP-Leuten. Im übertragenen Sinne sagt sie uns, dass der beste Weg, Menschen mit einer sich wandelnden Melodie zu unterstützen, darin besteht, ihnen erst einmal zuzuhören. Es heißt, sie in das Umschreiben ihrer eigenen Kompositionen zu involvieren. Es heißt, ihrem Vorspielen in Übungssitzungen zu folgen. Sie als Menschen mit Demenz wissen am besten, wie sie ihre Songs kreieren. Die Funktion von Menschen ohne Demenz ist die der Band im Hintergrund. Gemeinsam machen wir alle bessere Musik als jeder von uns für sich allein.


  Richard
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  41. Wie sage ich einer Person mit Demenz die Wahrheit?


  Lieber Richard,


  ich fürchte, mein lieber Mann, Liam, entfernt sich allmählich von der Realität. Er glaubt Dinge, die einfach nicht stimmen oder real sind. So ist er beispielsweise überzeugt, seine Mutter sei noch am Leben, obwohl sie vor fünf Jahren gestorben ist. Ich habe ihm oft gesagt, dass sie tot ist. Ich habe ihm sogar ihre Todesanzeige gezeigt. Einmal dachte ich, er würde mir glauben, und drei Wochen lang war er agitiert und traurig. Also hielt ich mich eine Weile zurück. Dann kündigte er eines Tages an, sie käme am nächsten Morgen auf einen Besuch vorbei. Manchmal streiten wir darüber, ob etwas wahr ist oder nicht. Manchmal weine ich einfach nur, wenn er mir sagt, was seiner Ansicht nach wahr ist.


  Sollte ich ihm zustimmen, nur um Probleme um unseres Seelenfriedens willen zu umgehen? Sollte ich argumentieren, um ihn davon zu überzeugen, dass er im Unrecht ist? Oder sollte ich ihn einfach ignorieren?


  Mary H.
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  Hallo!


  Sie sprechen da meiner Ansicht nach tief greifende Themen sowohl für Menschen mit Demenz als auch für deren Betreuungspersonen an. Was soll man machen, wenn zwei Menschen in Bezug auf dieselbe Sache verschiedener Ansicht sind und einer davon Demenz hat?


  Wer mit den Symptomen von Demenz lebt, sucht ebenso nach der Wahrheit, wie es Menschen tun, die nicht mit den Symptomen von Demenz leben. Wir alle müssen in einer Welt leben, die in unserem Geist real und wahr ist. Wenn jeder von uns entscheidet, was wahr ist und was nicht, wird jene Überzeugung zur Grundlage unseres Selbstverständnisses und unseres Verständnisses der Welt um uns herum. Wir alle erhalten dieselben sensorischen Eindrücke. Leider bringen die Symptome von Demenz diese Eindrücke auf eine Art durcheinander, die sich in einzigartiger Weise von der Art unterscheidet, wie Menschen ohne Demenz sie ordnen und ihnen Prioritäten zuweisen würden. Wir beide gelangen schließlich zu dem, was wir für wahr halten, sind aber zu unterschiedlichen Schlussfolgerungen gekommen.


  Was tun für Ihren Mann? Ein Ansatz besteht darin, sich an die Wahrheit zu halten, wie Betreuungspersonen sie sehen, und zu versuchen, John zu beweisen, dass seine Mutter gestorben ist. Dieser Ansatz gründet in der Überzeugung, es sei Aufgabe der Betreuungsperson, ihre geliebte Person möglichst lange in der Realität zu halten. Oft führt dieser Ansatz zu Streitigkeiten darüber, was wahr ist und was nicht.


  Ein zweiter, von Betreuungspersonen oft gewählter Ansatz besteht darin, zu lügen und ihrer geliebten Person zuzustimmen. Es ist ein leichterer Ausweg und eine Form der Bestätigung. Er vermeidet Streitigkeiten darüber, was wahr ist und was nicht, und es scheint die Personen mit Demenz zu bestätigen, wenn wir mit ihnen übereinstimmen. Sie sind immer noch in Ordnung.


  Ein dritter Ansatz besteht in dem Versuch, das Thema zu wechseln. Schließlich ist das anstehende Thema ja nicht so wichtig und außerdem wissen wir alle, dass PMD früher oder später vergessen, was gerade gesagt wurde. Es funktioniert. Weiter geht’s.


  Der vierte Ansatz und, wie Sie vielleicht vermutet haben, der Ansatz, den ich empfehle, besteht darin, stets die Wahrheit anzubieten, wie Sie sie kennen, und dann einen Schritt zurückzutreten und zu schauen, wie Liam sie akzeptiert. Ich würde Liam sagen: «Was Mutti betrifft, sehen wir die Dinge unterschiedlich. Ich glaube, sie starb vor fünf Jahren, und ich glaube, du bist zu ihrer Beerdigung gegangen. Weißt Du, auch mir fehlt Mutti. Ich erinnere mich daran, wie sie mir zugezwinkert hat, wenn ich in ein Zimmer ging, und wie sie dich immer ‹Süßer› genannt hat. Wenn sie es morgen nicht schafft, holen wir ein paar Fotos heraus und können über sie sprechen.»


  Menschen mit Demenz brauchen andere bzw. sind auf deren Unterstützung angewiesen, um ihre Sicht der Wahrheit stets möglichst dicht an der der Betreuungspersonen zu halten. Wenn Betreuungspersonen lügen oder das Thema wechseln, leisten sie jemandem, den sie unterstützen möchten, einen schlechten Dienst. Eine PMD hat auch ohne dass jemand, dem sie traut, zu ihrer Verwirrtheit beiträgt, genug damit zu tun, die Wirklichkeit «festzunageln».


  Dieser Ansatz erfordert mehr Zeit. Er bedarf einer Handlungsweise, die hinter das Offensichtliche schaut, um zu entdecken, welche Elemente als Motive für das Missverständnis dienen. Unter Umständen möchte Liam seine Mutter gar nicht unbedingt physisch im Raum haben (auch wenn dies eines der Elemente sein kann). Ich vermute, Liam möchte das Gefühl haben, als sei seine Mutter noch anwesend. Er möchte ihre Liebe und Unterstützung spüren. Er möchte das Gefühl haben, nicht allein zu sein. Das Beste, was seine Frau tun kann, ist, Fotos zu holen und mit ihm über sie zu sprechen.


  Jesus sagte: «Die Wahrheit wird euch befreien.» Die Wahrheit befreit uns von unserer Furcht, nicht zu wissen, was da geschieht und was als Nächstes geschehen wird. Angesichts der Fakten, die wir kennen und sehen, versuchen wir, eine für uns möglichst angenehme Wahrheit zu finden. Selbst angesichts des Beweises, dass Du mich betrügst, kann ich immer noch glauben, dass Du mich liebst. Ich kann auch angesichts des Totenscheins, den sie mir gezeigt haben, weiterhin glauben, dass meine Frau noch am Leben ist. Ich kann auch angesichts des Gegenbeweises glauben, dass ich in Ordnung bin, und tue dies auch, so gut ich kann.


  Demenz hat mein Vertrauen zerstört, zu glauben, ich wisse stets, was um mich herum vorgeht. Demenz schwächte und brachte den Prozess der Wahrheitserprobung durcheinander, von dem ich früher abhing. Nun hänge ich zunehmend von anderen ab, die mir feststellen helfen, was wahr ist und was nicht. Weigert sich jemand, mir zu helfen, oder lenkt er mich von meinen Versuchen der Wahrheitsfindung ab, so bereitet dies den Weg in eine Welt wandelbarer Wahnvorstellungen darüber, was wahr ist, die unausweichlich über mich kommen. Dort möchte ich keinen Tag früher ankommen, als ich muss.


  Bitte helfen Sie Liam, in der Wahrheit von heute zu bleiben. Unterstützen Sie auf liebevolle Weise die Bemühungen Ihres Mannes, die Wahrheit zu entdecken, zu erproben und darin zu leben. Meine besten Wünsche für Sie beide. Mir geht es ähnlich, und ich schätze Ihre Bemühungen, neue Wege im Umgang mit diesem Problem zu suchen, das bei allen Menschen üblich ist, die Symptomen von Demenz gegenüberstehen.


  Richard
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  42. Ist es richtig, eine Person mit Demenz zu belügen?


  Lieber Richard,


  ich habe es satt und bin es leid, dass Menschen mich anlügen. Sie scheinen zu denken, nur weil ich Demenz habe, sei es in Ordnung, mir alles Mögliche zu erzählen, das ihren Bedürfnissen entspricht. Lügen Menschen Sie an? Wie reagieren Sie? Manchmal verwirrt es mich. Manchmal ärgert es mich. Bisweilen macht es mich wütend. Außerdem trägt es zu meinem wachsenden Misstrauen gegenüber Menschen, die ich liebe, bei.


  Sagen Sie mir die Wahrheit über Lügen!


  Brian W.


  Lieber Richard,


  manchmal, wenn ich mich um meinen Mann kümmere, muss ich ihn belügen, um die einfachsten Dinge tun zu können. Manchmal lüge ich, weil ich etwas umgehen möchte, von dem ich weiß, dass es der Anfang eines Streits ist, den wir immer und immer wieder hatten.


  Mich beschäftigt wirklich, dass unsere Beziehung stets darauf beruhte, dass wir uns gegenseitig immer die Wahrheit sagen. Jetzt muss ich ihn manipulieren, um Sachen erledigen zu können. Ich fühle mich nicht wohl beim Lügen, aber die Wahrheit zu sagen kann manchmal zu Auseinandersetzungen und Zeitverschwendung führen. Es ärgert mich sehr, keinen besseren Weg zu finden, um diese Probleme zu bewältigen.


  Ich habe Sie sprechen hören und Ihre Gradlinigkeit geschätzt. Dies ist ein sensibles Thema, und ich vermute, in Ihnen steckt einiges an Wut auf reale oder imaginierte Lügen, die man Ihnen erzählt hat. Bitte sagen Sie mir die Wahrheit aus Ihrer Sicht. 


  Charlotte W.
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  Hallo!


  An Sie beide: Wir alle lügen. Wir belügen uns selbst und andere. Und wir belügen Menschen mit Demenz. Es bewirkt fast immer Wut im Herzen derer, die glauben, jemand habe sie belogen. Auch ich verberge einiges von der Wut, die in diesen Briefen aufkommt. Viele Gespräche mit anderen PMD haben gezeigt, dass auch sie glauben, andere würden sie belügen. Natürlich nicht ständig, aber oft genug, um zu bewirken, dass sie ihren Betreuungspersonen misstrauen.


  Ich verstehe, dass sich Paranoia oft mit den anderen Symptomen von Demenz verbindet. Unabhängig von der Gültigkeit meiner Wahrheiten ist es ein Thema, das wir beide, Sie und ich, ansprechen müssen, wenn ich wirklich glaube, Sie würden mich belügen.


  Für mich ist eine Lüge eine Aussage, die die Wahrheit verdreht. Wenn Sie lügen, haben Sie die Absicht zu täuschen, zum Beispiel, indem Sie


  •mir sagen, ich müsse jetzt gleich duschen, weil mein Sohn käme, während er in Wirklichkeit gar nicht kommt. Es ist nur eine harmlose kleine Lüge, um mich dazu zu bringen, etwas zu tun, das zu meinem eigenen Besten ist.


  •mein Auto vor mir verstecken und mir sagen, es sei kaputt und Sie hätten es nach Australien schicken müssen, während Sie in Wirklichkeit wollen, dass ich nicht mehr Auto fahre und dies für den einfachsten und schnellsten Weg halten, es zu erreichen.


  •mir sagen, ich ginge zur Untersuchung für ein paar Tage in diese Gedächtnisklinik («memory unit»), während ich in Wirklichkeit für den Rest meines Lebens aus meinem Haus und in die Gedächtnisklinik gebracht werde, womit eine Szene vermieden wird.


  •das Thema wechseln, wenn ich sage, wir müssten unser kürzlich gestrichenes Haus abermals streichen, denn wenn Sie mir die Wahrheit sagen, erinnere ich mich nicht daran, dass das Haus im vergangenen Monat gestrichen wurde, und streite mit Ihnen, dass Sie im Unrecht seien.


  Was immer Sie sich einreden mögen, bewusste Lügen werden ausgesprochen, um den Bedürfnissen des Erzählenden, nicht denen des Zuhörenden zu dienen. Betreuungspersonen sagen einander, sie würden nur flunkern, Halbwahrheiten erzählen, vielleicht ist es eine «therapeutische Lüge» (das ist ein Oxymoron!). Ich weiß, dass einst tief in ihrem Herzen alles mit einem wohlgemeinten «Tun, was für mich am besten ist» begann. Lügen führen für jeden auf eine schiefe Bahn des Misstrauens. Wenn Sie Betreuungsperson sind und mich anlügen, schafft dies für Sie und die PMD eine fast senkrechte Bahn. Wem kann ich trauen, wenn nicht Ihnen? Lügen schwächt das lebenslange Band des Vertrauens, das wir zueinander hatten. Sicher waren wir nicht immer ganz ehrlich zueinander, aber besser als das waren wir allemal.


  Lügen macht es Ihrem Mann schwerer, er selbst zu sein. Er ist von Ihnen abhängig für eine Menge Informationen, an die er sich nicht erinnern kann, sie erklären ihm Situationen, die er nicht verstehen kann oder an die er sich nicht erinnert, und damit sind Sie ihm eine Quelle der Wahrheit und Realität. Ihm gegenüber unaufrichtig zu sein, bestärkt seine in ihm nagende Überzeugung, dass er nicht einmal seiner eigenen Frau trauen kann. Vertrauensverlust ist die unbeabsichtigte Folge des Lügens.


  An Brian: Absichten bedeuten wirklich etwas. Ihre Frau liebt Sie eindeutig immer noch und versucht, das Beste für Sie zu tun. Auch wenn im Lügen vielleicht viel Eigeninteresse liegt, bestehen seitens Ihrer Frau zweifellos echte Besorgnis und Liebe. Sie möchte tun, was das Beste für Sie ist, und das ist nicht immer leicht. Sie versucht nur, zurechtzukommen. Das soll das Lügen nicht entschuldigen. Aber Sie müssen ihre Absichten würdigen und ehren.


  Springen Sie ihr nicht an die Kehle, wenn Sie glauben, dass sie lügt. Unter Umständen hat Ihr Verhalten etwas mit der Situation zu tun. Es hat seinen Wert, über das zu sprechen, worüber wir sprechen. Für Unehrlichkeit zahlen wir schließlich alle einen Preis. Es ist besser, sich gut zu fühlen, weil man ehrlich ist und sich mit den Folgen der Wahrheit beschäftigen muss (Mutti starb vor einigen Jahren), als sich fälschlich gut zu fühlen, wie unsere Lügen wirken, und unsere Schuld zu ignorieren, eine geliebte Person zu belügen. Außerdem werden Ängste und Paranoia der PMD wahrscheinlich zunehmen, wenn eine Betreuungsperson aus der Gruppe vertrauenswürdiger Personen herausfällt. Je weniger Vertrauen, desto mehr Lügen müssen erzählt werden, um den Status quo aufrechtzuerhalten. Das ist ein Teufelskreis.


  An Charlotte: Wenn Brian ist wie ich, dann hat er ein gestörtes Gedächtnis, ein schwaches Konzentrationsvermögen und eine verwirrte Exekutivfunktion, die manchmal nicht zuverlässig ist. Machen Sie sich klar, dass es ihm nicht besser gehen wird. Es wird nur schlimmer, und Lügen macht es für Sie beide in keiner Weise leichter. Kurzfristig scheint Lügen zu funktionieren, aber mit der Zeit schafft es mehr Probleme, als es zu lösen scheint. Ich glaube, Sie befinden sich beide auf einem langen, gemeinsamen Weg.


  Danke.


  Richard
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  43. Ist Suizid eine Lösung?


  Lieber Richard,


  während die Demenz, die vor sechs Jahren bei mir diagnostiziert wurde, mich stetig mürbe macht, denke ich manchmal, Suizid ist eine vernünftige Reaktion auf Ängste, Schmerzen und Leiden, die meine Krankheit bei mir und meiner Familie auslöst. Haben Sie an Suizid gedacht? Ich schon, aber praktisch gesprochen fürchte ich, nicht imstande zu sein, mein Leben selbst zu beenden, wenn es soweit ist, und ich möchte meiner Familie keine rechtlichen Probleme bereiten, indem ich sie bitte, mir zu helfen.


  Ich weiß nicht, mit wem ich darüber sprechen soll. Meiner Familie möchte ich damit keine Angst machen. Ich möchte keine Vorlesung über die ethischen Aspekte des Suizids. Ich weiß vermutlich wirklich nicht genau, was ich außer Ihrer eigenen Erfahrung im Umgang mit dieser Reaktion auf Demenz von Ihnen möchte, die sicherlich viele uns verwandte Seelen von Zeit zu Zeit erwägen.


  Danke für Ihre Offenheit. Ich weiß, Sie sind kein Experte und können nur sich selbst die richtige Antwort geben. Dennoch läse ich gerne Ihre Gedanken zu diesem Thema.


  Ava S.
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  Hallo!


  Ja, ich habe den Suizid als Instrument erwogen, mich selbst und meine Familie von der Erfahrung zu befreien, in und mit den Spätstadien von Demenz zu leben. Ich habe die Videos, die Bilder gesehen; ich habe in den Zimmern von Leuten in den letzten Stadien von Demenz gesessen. Ich habe ihre Hand gehalten und ihnen etwas vorgesungen. Ich habe mit Betreuungspersonen zusammengesessen, deren geliebte Personen in ein Hospiz gebracht wurden und jetzt Palliativpflege erhalten. Ich habe darüber nachgedacht, wie es ist, an den Folgen von Demenz zu sterben.


  Selbst dies zu schreiben macht mich traurig. Ich weiß, dass wir alle irgendwann an etwas sterben werden. Noch immer sind meine Chancen, an etwas anderem als Demenz zu sterben, genauso hoch wie vor meiner Diagnose. Wenn ich jedoch nicht an einem Herzinfarkt, einem Autounfall, Krebs oder einem Meteor sterbe, der mir auf den Kopf fällt, so weiß ich doch sicher, dass ich sterben werde. In diesem Wissen, in Kenntnis des Weges zu dieser Bestimmung, in Kenntnis der Auswirkungen, die dieser Prozess auf meine Familie haben wird, wäre es da nicht besser, all dies zu vermeiden und mein Leben zu beenden, wenn es für mich und andere schwer wird?


  Ganz eindeutig lautet die Antwort ja, nein und vielleicht. In jeden von mir gewählten Handlungsablauf sind Annahmen über mich, die Demenz und den Wert des Lebens eingebettet. Ich habe bemerkt, dass Sie in Ihrer Frage die Worte Ängste, Schmerz und Leiden als etwas verwenden, vor denen der Suizid Sie in jedem Fall bewahren würde. Ängste sind etwas, mit dem wir alle leben. Schmerz ist etwas, mit dem wir alle von Zeit zu Zeit leben.


  Leiden halte ich für eine Übertreibung unserer Ängste vor dem Unbekannten, vor Kontrollverlust und davor, jemand anderes zu sein, als wir jetzt sind. Es ist, als würden wir vorhersehen, was geschieht, und dann auf der Grundlage dieser Antizipation leiden. Ich leide jetzt nur so viel, wie ich zulasse. Ich habe sehr traurige, sehr ängstliche, aber auch sehr glückliche und sehr zuversichtliche Momente.


  In meinen düsteren Momenten erinnere ich mich daran, dass es in Ordnung ist, wo und wer ich bin. Ich bin noch immer eine ganze Person und werde es stets sein. Wären meine Betreuungspersonen in Bezug auf mich gleicher Ansicht, würde dies ihre eigenen Ängste sicher lindern. In meinen düsteren Momenten lese ich mein Dankbarkeitstagebuch. Dies ist ein täglicher Eintrag von fünf Dingen des heutigen Tages, die ich gerne erlebt habe – und Dinge aus vergangenen Tagen zu wiederholen gilt nicht. Dabei schummele ich und erlaube mir, ein paar Dinge einmal im Monat zu wiederholen. Es zwingt mich, die positiven Bedeutungen, heute am Leben zu sein, zu sehen und zu spüren.


  In meinen düsteren Momenten scheint es, als würde ich meine ganze Energie für das Festhalten an mir und an den Wänden des Trichters aller Trichter aufwenden. Ich wehre mich dagegen, eingeengt zu werden, abzugleiten und unausweichlich in den Trichter zu stürzen. Immer weniger Zeit verbringe ich damit, einfach nur ich selbst zu sein, mehr Zeit wird damit verbracht, den dunklen Trichter da unten zu meiden. Ich klammere mich an die Wände des Trichters, in den ich von Dr. Alzheimer und seinen hartnäckigen Helfern gegen meinen Willen hineingezogen werde.


  Es scheint, als geriete ich mit zunehmendem Alter immer tiefer in die Krankheit und als würde der Trichter immer enger und sein Sog immer stärker. All meine Aktivitäten und Interessen werden auf ein immer engeres Spektrum von Optionen und Verhaltensweisen eingeengt. Schließlich gelange ich ans Ende des Trichters. Dort ist es überfüllt. Jeder wird so ziemlich gleich behandelt und verhält sich gleich. Ich weiß wirklich nicht, was am Ende da unten geschieht. Es scheint kein Licht am Ende des Trichters zu geben. Jemand sagte mir, es gebe irgendwo da unten ein helles Licht, das mich willkommen hieße, aber bisher kann ich es nicht sehen.


  Manchmal frage ich mich, warum ich so stark dagegen ankämpfe, eingeengt zu werden. Warum versuche ich überhaupt, nach den Wänden des Trichters zu greifen? Einfach loslassen!? Wozu kämpfen, um noch ein paar Tage oder Monate länger durchzuhalten, wenn ich doch weiß, dass ich sowieso sterben muss?


  Halten Sie durch. Vielleicht sollte ich mein Leben nicht unter dem Aspekt sehen, nach den Wänden eines rutschigen Trichters zu greifen. Statt mich auf den Trichter und vor allem auf dessen Abgrund zu konzentrieren, habe ich beschlossen, mich weniger darauf zu konzentrieren, wo ich bin, als vielmehr darauf, wer ich bin. Ich kann die Situation, in der ich bin, nicht verändern, und diese Situation braucht mich nicht zu definieren. Zum Teufel mit dem Trichter! Mein Leben zu beschreiben, als hinge ich gefährlich an der Wand eines Trichters führt zur Verzweiflung. Da ist noch so vieles mehr dran an meinem Leben. Demenz muss nicht jeden Augenblick bestimmen. Ich habe eine Familie, ich habe Freunde und ich habe Musik. Ich habe eine Welt, aus der ich noch Freude ziehe. Nochmal: Zum Teufel mit dem Trichter!


  Der weitaus größte Teil der mir noch verbleibenden Momente muss nicht von der Vorwegnahme meines Todes gezeichnet sein. Ich entscheide, ob dies der Fall ist, und Sie haben die Fähigkeit, für sich selbst zu entscheiden. Sie und ich können das Morgen weder ändern noch überhaupt wirklich kennen. Wir können aber im Heute leben und es heute verändern, wenn wir möchten.


  Ich kann verstehen und würdigen, warum Leute in unserer Lage darüber nachdenken, ihrem Leben vorzeitig ein Ende zu setzen, um zu vermeiden, was eine sichere und schreckliche Zukunft zu sein scheint. Es ist eine vernünftige Reaktion, berücksichtigt aber nicht alle Fakten im Leben. Gefühle sind real, können sich aber mit der Zeit ändern. Manchmal ändern sie sich von allein, manchmal erfordert es Unterstützung durch eine Gesprächstherapie, ein Gespräch mit einem Freund, eine Umarmung durch jemanden, den wir lieben und, als letzte Rettung, ein oder zwei Pillen.


  Für den Moment:


  •Ja, ich fürchte mich vor dem Endstadium der Demenz.


  •Ja, ich bin traurig darüber, wie ich sterben werde, wenn ich lange genug lebe, um an demenzbedingten Ursachen zu sterben.


  •Nein, unter Berücksichtigung aller Aspekte denke ich nicht an Suizid.


  •Ich vertraue darauf, einen Plan zu haben, um so gut es geht einige der Aspekte des Alterns mit Demenz und einige Aspekte des Sterbens an demenzbedingten Ursachen auf ein Mindestmaß zu reduzieren.


  Ich weiß, dass es ethische und religiöse Aspekte gibt, die ich in dieser Antwort nicht berücksichtigt habe. Dies sind Aspekte, die ich für so persönlich halte, dass es um etwas zwischen Ihnen und Ihren Überzeugungen hinsichtlich dessen geht, was eine höhere Macht darstellt.


  Bitte bleiben Sie in Kontakt mit mir und ich werde mit Ihnen in Kontakt bleiben.


  Richard
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  44. Was kann ich gegen die übermächtige Angst tun?


  Lieber Richard,


  oft fühle ich mich, als würde mich Angst überwältigen. Sie ist weder speziell auf etwas gerichtet noch hat sie irgendeine Ursache. Sie ist nur die ganze Zeit um mich. Ich habe einfach Angst. Vor fünf Jahren wurde bei mir Demenz vom Alzheimer-Typ diagnostiziert. Sie und ich scheinen einander ähnlich; haben Sie Angst? Was tun Sie dagegen?


  Hochachtungsvoll


  Olivia T.
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  Hallo!


  Auch ich habe Ängste, nahezu frei flottierende Angst, die abhängig von ich weiß nicht was kommt und geht. Ich glaube, wer mit den Symptomen von Demenz lebt, hat mehr zu fürchten als die Angst selbst. Wir fürchten einen Verlust der Kontrolle über uns selbst, über unser Handeln, darüber, was wir sagen und was wir fühlen.


  Seit ich mich erinnern kann, habe ich Angst vor Schlangen. Hier und da in meinem Leben habe ich mich vor Polio, Schussverletzungen, großen Frauen, dem Erstickungstod, dem Versagen in einem Rechtschreibtest und davor, ein Mädchen um ein Date zu bitten, gefürchtet, ferner vor der Atombombe, vor Hochzeiten, auf denen Tanten mich küssen würden, und – habe ich das schon erwähnt? – vor Frauen, die größer waren als ich.


  Nun bin ich älter, Polio als Krankheit ist weltweit fast ausgerottet, Schussverletzungen kümmern mich nicht und, ehrlich gesagt, begegne ich nur selten Frauen, die größer sind als ich. Bei dem Gedanken ans Ertrinken bekomme ich immer noch Angst. Rechtschreibtests muss ich nicht mehr machen (dem Himmel sei Dank für Rechtschreibprogramme). Ich habe gelernt, mit der Bombe zu leben, die meisten meiner küssenden Tanten kann ich heute umgehen und fast meine gesamte Familie ist verheiratet (oder zumindest hoffe ich es, soweit es um meine eigenen Kinder geht). Was soll ich also noch fürchten?


  Höchst unglücklicherweise lebe ich jetzt mit der Krankheit Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ. Ich fürchte mich jetzt vielleicht mehr als je zuvor in meinem Leben. Ich fürchte mich vor morgen und morgen und morgen. Ich beginne, mich vor dem Heute zu fürchten. Ich fürchte mich vor mir selbst und meiner Fähigkeit, zu wissen, was in und um mich herum vorgeht. Ich fürchte mich vor anderen, weil ich manchmal weiß und manchmal den Verdacht habe, dass diejenigen um mich herum nicht ehrlich zu mir sind.


  Ich dachte, Informationen über Demenz und meinen Zustand würden meine Ängste lindern. Das taten sie nicht. Je mehr ich über Demenz herausfand, umso mehr Ängste hatte ich. Ich dachte, wenn ich alles wüsste, was es über meinen Zustand zu wissen gab, könnte ich besser damit leben. Wie Sie selbst wissen, ist dies nicht der Fall. Dinge außerhalb meiner selbst fürchte ich nicht ernsthaft, ich fürchte mich vor dem, was in mir ist. Ich fürchte, Kontrolle über das zu verlieren, von dem ich lange zu Recht oder Unrecht glaubte, es unter Kontrolle zu haben: mich selbst, wer ich bin, wie ich bin und nun wie ich denke. Letzteres ist ein neuer Punkt.


  Was geschieht, wenn Sie und ich das Vertrauen in unsere Denkfähigkeit verlieren? Wenn wir beginnen, den Verdacht zu hegen und schließlich bestätigen, dass das, was wir für wahr hielten, in Wirklichkeit nicht wahr war – zumindest in den Augen der meisten anderen? Was geschieht, wenn wir wissen, dass unsere Gedanken uns eher verwirren, als Klarheit zu schaffen?


  Ich denke über das Denken nach. Mancher würde sagen, ich dächte viel, zu oft und zu lange nach. Ich tue es, weil ich so bin und so funktioniere. Als Psychologe und Lehrer waren meine Ausbildung und mein Beruf mit Denken verbunden und es ging um das Denken. Ja, ich sinne darüber nach, wie es sich anfühlt, die Kontrolle über meine Denkprozesse verloren zu haben. Ich bin nicht sicher, ob ich es wagen kann, meinen Gedanken zu vertrauen. Habe ich mich richtig daran erinnert? Stehen meine Erinnerungen in der richtigen Reihenfolge? Ist dies wirklich ein wichtiges Thema?


  Das ist die Grundlage vieler meiner Ängste. Klingt irgendetwas davon Ihrer Ansicht nach richtig?


  Ich bin nicht sicher, ob Ihnen dies hilft, mit Ihren Ängsten zurechtzukommen. Das Einzige, was bei mir die Ängste zu mildern scheint, ist, über sie zu schreiben, sie laut auszusprechen und zu untersuchen, woher sie kommen. Behalten Sie die Oberhand, so gut Sie können. Viel Glück.


  Richard
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  45. Kann ich nach der Diagnose weiterarbeiten?


  Lieber Richard,


  Vor zwei Wochen hörte ich die Worte: «Alex, Sie haben die Alzheimer-Krankheit.» Ich wusste, dass ich vergesslicher war und manchmal ein wenig verwirrt wurde, aber … nun, in diesem Brief geht es um mich und meine Arbeit und darum, was zu tun ist, nachdem jetzt durch meinen Arzt bestätigt wurde, dass ich Demenz habe.


  Nach der Diagnose ging ich nach Hause zurück und schloss die Tür hinter mir. Ich wollte nicht, dass irgendjemand erfuhr, dass ich die Alzheimer-Krankheit habe. Ich will meinen Arbeitsplatz nicht verlieren. Ich mag, was ich tue, und bin immer noch gut darin.


  Wie sind Sie nach der Diagnose mit Ihrem Job umgegangen? Wissen Sie, wie ich weiterarbeiten kann? Sollte ich andere Menschen vor meiner Diagnose warnen oder sie darüber informieren? Ich weiß nicht, was für mich, für meinen Chef und für unsere Kunden das Richtige ist.


  Alex C.
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  Hallo!


  Ganz ähnlich wie Sie lief ich nach Hause, nachdem ich die Diagnose gehört hatte, igelte mich innerlich ein und schwor mir, erst wieder hervorzukommen, bis jemand von selbst entdeckte, dass ich einige Symptome von Demenz habe. Meine Lösung für all meine Ängste war, sie zu ignorieren, vorzugeben, sie und meine Demenz gäbe es nicht. «Lasst uns diese Brücken überschreiten (als was immer sie sich herausstellen mögen), wenn wir sie erreichen», war mein Mantra.


  Mit dem enormen Nutzen nachträglicher Einsicht betrachtet war dies in meinem Umgang mit der Diagnose mein erster großer Fehler.


  Ich hörte auf, Individuen und Unternehmen zu beraten und ihnen dafür eine Rechnung zu stellen. Ich hielt es für unethisch, die Information zurückzuhalten, dass das, was sie mir sagten, mich verwirren könnte, und dass ich auf eine Weise geistig behindert war. Ich kam zu dem Schluss, dass die Wahrscheinlichkeit, dass ich schlechte Entscheidungen treffen würde, zugenommen hatte und zwar nicht durch die Worte: «Sie haben Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ», sondern indem ich entdeckte, dass ich viel mehr vergaß als andere Leute meines Alters und dass mir einige meiner kognitiven Fähigkeiten in bestimmten Situationen zu entgleiten schienen.


  Zwei Universitäten in Houston und ein kommunales College vor Ort hatten mich gefragt, ob ich mich ihrem Lehrkörper anschließen wollte. Da ich noch Auto fuhr, noch gehen und sprechen konnte und mich an vieles über Psychologie, Sprechen und Business erinnerte, kam ich zu dem Schluss, noch unterrichten zu können. In einem meiner früheren Leben hatte ich viele gute Erfahrungen im Unterrichtsraum. Daher stellte ich mir vor, das Unterrichten würde es mir ermöglichen, noch viele Jahre weiterzuarbeiten, ohne dass jemand meine Diagnose entdeckte. Ich würde meinen Symptomen nicht gestatten, meine Tätigkeit für den Lebensunterhalt zu stören. Ich war sicher, die Symptome verbergen zu können.


  Obwohl ich während der ersten beiden Jahre meiner wieder aufgenommenen Lehrtätigkeit den Preis für hervorragende Lehrer gewann, muss ich – auch hier aus nachträglicher Einsicht heraus – gestehen, dass ich strategisch erneut eine schlechte Wahl traf.


  Indem ich mir nun über die Schulter schaue (manche bezeichnen es als Rückblick), hätte ich im Hinblick auf meine Diagnose offen, geradeheraus sein und jeden damit konfrontieren müssen. Auch wenn die Chance zu erreichen, was ich erreicht habe, geringer gewesen wäre, wäre es auch das Richtige gewesen.


  Nach drei Jahren des Unterrichtens hatte ich fünf Personen, die mir unterrichten halfen: eine zu Hause, die mit mir arbeitete und half, meine Kurse und Präsentationen vorzubereiten und zu organisieren. Ein Student kam vor dem Unterricht zur Kontrolle, um sicherzustellen, dass ich alle für den Tag benötigten Materialien hatte. In jedem Kurs sagte ich zwei Studenten, ich würde ein Experiment machen. Ich bat sie, mir jedes Mal, wenn ich vom Thema abkam, eine rote Karteikarte und wenn ich wieder beim Thema war, eine grüne Karteikarte zu zeigen. Außerdem hatte ich einen fünften Studenten, der neben mir saß, wenn ich benotete, die Berechnungen überprüfte und die Aufzeichnungen führte.


  Als ich eines Abends dasaß und den Abschlusspräsentationen von Studenten zuhörte, gab ich meinem Assistenten einen Bewertungsbogen, den ich für ausgefüllt hielt. Er klopfte mir auf die Schulter und sagte: «Der ist leer. Sie haben überhaupt nichts darauf geschrieben, nicht einmal den Namen.» Oh, oh! Ich war ertappt! Ich war in ein weiteres Symptom geraten.


  Ich befand mich in meiner eigenen Zeit und war mir der Einzelheiten des Augenblicks, in dem ich mich hätte befinden sollen, nicht bewusst. Ich weiß, dass jeder einmal abdriftet und plötzlich wieder zurückkehrt, aber ich driftete nicht ab. Ich wusste, dass ich dort war. Ich wusste, was sie sagten. Es war nicht so, dass ich mich innerlich ausgeschlossen hätte. Ich war im selben Raum wie die Studenten des Kurses, aber ich war auf andere Art dort. Mein Geist wanderte umher und geriet auf Abwege, und ich erkannte nicht, für wie lange ich etwas verpasst hatte oder wie viel. Als jemand darauf hinwies, kam ich zurück. Ich versuchte, es zu verbergen, aber es machte mir so viel Angst, dass ich beschloss, meine Unterrichtslaufbahn zu beenden. Als ich mich zum Abschluss des Semesters verabschiedete, sagte ich meinen beiden Dekanen, man hätte bei mir vor Antritt meiner Stellung Demenz diagnostiziert. Beide sagten mir, sie hätten es an meinem Unterricht nicht erkannt. Sie dankten mir dafür, es ihnen nicht früher gesagt zu haben, denn keiner der beiden war sich sicher, ob er mich mit diesem Vorwissen eingestellt hätte. Darin liegt das Dilemma für jeden, der noch arbeitet, wenn er diese Diagnose erhält. Im Bildungswesen können Sie sich einiges leisten, wenn Sie sich nicht exponieren, nicht mit Ihren Studierenden schlafen und vielleicht gar für deren Leben relevant sind. Erinnern Sie sich: Zwei Jahre lang gewann ich den Preis für hervorragendes Unterrichten. Ich sollte aber auch sagen, dass ich vielen Menschen mit frühzeitiger Diagnose begegnet bin, die ihr eigenes Unternehmen in den Bankrott oder in den Untergang getrieben haben. Viele andere sind mir begegnet, die nach der Diagnose wegen Inkompetenz gefeuert wurden.


  Alex, Sie müssen sich anschauen, womit Sie Ihren Lebensunterhalt verdienen und welche Verletzungsgefahren mit Ihrem Job verbunden sind. Wie anfällig sind Sie und Ihr Unternehmen im Falle, dass Sie einen Fehler machen und ihn nicht korrigieren können? Wie stark beeinträchtigen Ihre Symptome Ihre beruflichen Aufgaben und in welchem Umfang ist Ihr Arbeitgeber bereit, Menschen mit Behinderungen zu unterstützen und in der Belegschaft zu behalten? All diese Faktoren müssen Sie sich anschauen. Das Richtige ist jetzt, offen abzuwägen, wie nachlassende kognitive Fähigkeiten Ihren Job beeinträchtigen könnten. Dieses Gespräch sollte stattfinden, wenn Sie Ihrem Chef oder Ihrer Familie gegenübersitzen. Zumindest sollte es baldmöglichst nach der Diagnose stattfinden. Wie ein Arbeitgeber auf solch ein Gespräch und auf derartige Fakten reagieren könnte oder sollte, steht auf einem anderen Blatt.


  Auf meinen Lebenserfahrungen beruhend ist dies die beste Antwort, die ich Ihnen geben kann. Legen Sie die Wahrheit offen, wie Sie sie kennen, lassen Sie Ihren Chef und Ihre Kunden an Ihren Bedenken teilhaben. Bitten Sie sie, mit Ihnen zu arbeiten, so wie Sie auch weiterhin für sie und mit ihnen arbeiten.


  Mit den besten Wünschen


  Richard
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  46. Was sollen Arbeitgeber tun, wenn ihre Mitarbeiter Anzeichen von Demenz zeigen?


  Lieber Richard,


  ich habe eine Mitarbeiterin, die, so fürchte ich, die Alzheimer-Krankheit hat. Sie ist seit vielen Jahren in meinem Unternehmen. Ich glaube nicht, dass sie weiß oder wissen möchte, ob etwas mit ihrem Gedächtnis nicht stimmt. Ich habe immer mehr Fehler in ihrer Arbeit gefunden und wenn ich sie darauf hinweise, korrigiert sie ihre Fehler fröhlich und leicht.


  Sollte ich ihr meine Bedenken mitteilen? Ich möchte sie nicht gehen lassen, aber ihre Tätigkeit kann sie nicht wie früher wahrnehmen.


  Ich weiß, dass rechtliche Schritte möglich sind, aber mir geht es mehr um meine Angestellte. Was sollten Arbeitgeber tun, wenn sich die Symptome von Demenz in den Alltag und die Arbeit ihrer Mitarbeiter schleichen?


  Alexis K.
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  Hallo!


  Respekt! Sie sind ein sehr fürsorglicher und fortschrittlicher Arbeitgeber, dass Sie die mit Demenzsymptomen verbundenen Probleme Ihrer MitarbeiterInnen überhaupt erwähnen. Sie ragen weit aus der Masse heraus. Mit alternden ArbeitnehmerInnen werden auch mehr Demenzsymptome am Arbeitsplatz auftauchen. Wie Sie vielleicht wissen, ordne ich dies unter Behinderung ein. Wir alle werden uns darum kümmern müssen, wie man die Demenzsymptome als Behinderung statt als Krankheit behandelt. Wir alle werden ältere ArbeitnehmerInnen für den Mehrwert würdigen müssen, den sie in die Arbeit einbringen. Wir alle werden lange, ausgiebig und kreativ darüber nachdenken müssen, wie wir neue, vernünftige Adaptionen für Menschen schaffen können, die durch die Symptome von Demenz behindert sind.


  Ihre Bereitschaft, mit Ihrer Kollegin zu arbeiten, ist ein Vorläufer dessen, was meiner Ansicht nach in einer rechtlichen Angelegenheit endet. Es gibt bereits gerichtliche Fälle und Gesetzesentwürfe an nationalen und bundesstaatlichen Gerichten, die auf dem Weg über die Instanzen langsam die Form von Gerichtsentscheiden annehmen.


  Die Worte Demenz, Alzheimer, Lewy Body, Frontallappen und ischämische Schlaganfälle machen Menschen Angst, auch wenn die meisten von uns nicht wirklich wissen, was sie bedeuten. Verwundert es angesichts der enormen Anzahl unausgesprochener Märchen, Stigmata und Missverständnisse, die selbst in den gebildetsten Köpfen umherflattern, dass sich MitarbeiterInnen einigeln und Arbeitgeber das Ringen der MitarbeiterInnen, bei denen sich Symptome von Demenz zeigen, ignorieren? Es gibt unendlich viele Geschichten über Menschen, die am Arbeitsplatz katastrophale Fehler gemacht und ihr Unternehmen ruiniert haben, während sie ihre Symptome ignorierten oder zu verbergen suchten.


  Ich begegnete jemandem, der Projektmanager auf einer Baustelle war. Es fiel ihm immer schwerer, die Namen der verschiedenen Subunternehmer wiederzuerkennen, die täglich in sein Büro kamen. Seine Lösung war, jeden zu fotografieren und die Fotos mit ihren Namen in der obersten Schublade seines Schreibtischs aufzubewahren. Wenn jemand in sein Büro kam, verglich er das Gesicht mit dem namentlich gekennzeichneten Foto in der Schublade. Natürlich stellte sich heraus, dass er mit mehr als nur Namen und Gesichtern Probleme hatte und bald brach das Projekt um ihn herum zusammen.


  Ein weiteres Beispiel ist das eines Schadensbearbeiters. Der stellte fest, dass er Probleme damit hatte, die Details der Anträge unter seiner Bearbeitung in den korrekten Aktenordnern aufzubewahren. Seine Lösung bestand darin, auf jedem Papier, das über seinen Schreibtisch ging, die Antragsnummer zu vermerken. Einmal pro Woche nahm er dann alle Akten mit nach Hause, wo seine Tochter, die sich im Mittelschulalter befand, die Papiere in die richtigen Akten einordnete. Leider hinkten seine Angelegenheiten weit hinter dem einfachen Organisieren und Ablegen hinterher. Bald verlor er seinen Job. Er hatte die akkuratesten Akten seiner Abteilung, verstand aber nicht, wo jeder Antrag im Hinblick auf den Bearbeitungsprozess stand.


  Menschen, die mit den ersten sichtbaren und störenden Symptomen von Demenz lebten, haben mir von Gelegenheiten erzählt, bei denen sie an ihrem Schreibtisch saßen, mit den Details ihrer jeweiligen Tätigkeit rangen und wie Arbeitskollegen einfach zusahen. Andere haben mir über Arbeitskollegen erzählt, die ihre Sorge zum Ausdruck brachten, dass etwas mit ihnen nicht stimme, dass sie aber nicht wüssten, wie sie helfen könnten. Am Arbeitsplatz mit Demenzsymptomen umgehen zu müssen, ist ein Kuddelmuddel und führt oft zu noch größerem Durcheinander. Besonders die Tatsache, dass der Schweregrad von Symptomen zunimmt und dass sie sporadisch kommen und gehen, erschwert Arbeitgebern die Adaption an die Symptome mit Demenz. Es gibt bei der PMD keine stabile Behinderung, sondern vielmehr ein Bündel nachlassender kognitiver Fähigkeiten. Anders als bei anderen Behinderungen, bei denen ein Arbeitgeber einen Adaptionsplan erstellen kann, der ziemlich konstant bleibt, werden Arbeitgeber von PMD Pläne erstellen und Adaptionen schaffen müssen, die sich der Dynamik der stets veränderlichen Symptome von Demenz anpassen.


  An manchen Tagen erinnere ich mich an alle Verkäufer in meiner Abteilung, an anderen nicht. Fähigkeiten nehmen bei Demenz stetig ab. Ich mag ein ganzes Jahr ununterbrochen imstande sein, effizient Materialien zu bestellen, und dann, am Donnerstag, ergibt die Ladeliste keinen Sinn mehr für mich. Demenz betrifft Gedächtnisfähigkeiten und die Fähigkeiten, Ideen zu integrieren und zu vernünftigen Schlussfolgerungen zu gelangen. Es ist eine verborgene Behinderung, unbemerkt von Managern, KollegInnen und bisweilen sogar von dem Angestellten mit der Behinderung selbst. Diese Dinge sind sehr subtil, um im Sinne des Gesetzes für Amerikaner mit Behinderungen (Americans with Disabilities Act, ADA) oder von Standardreaktionen von Personalabteilungen auf eine Behinderung davon zu sprechen. Ich glaube nicht, dass wir auf die Gerichte oder Politiker warten sollten, um diese Themen anzusprechen und Arbeitgebern dann mit Einheitslösungen Rundumveränderungen aufzuzwingen. Vielmehr sollte der Arbeitsplatz meiner manchmal (einige würden sagen: selten) bescheidenen Meinung nach das Vorbild für die übrige Gesellschaft abgeben, wie man am besten an Angestellte mit Demenz herantritt. Arbeitgeber sollten in der Schulung ihrer Angestellten in den Formen der Demenz Vorbild sein. Wir verwenden eine Menge Zeit und Geld darauf, sie auf die Symptome verschiedener Formen der Grippe aufmerksam zu machen. Warum tun wir nicht das Gleiche mit Demenz? Arbeitgeber sollten alle Manager trainieren, Symptome zu erkennen. Jeder, einschließlich des Managements, ist gleichermaßen anfällig für die Symptome von Demenz. Arbeitgeber sollten kreativ vernünftige Adaptionen für Individuen und deren spezifischen Symptome vornehmen. Es stimmt, dass sich andere Formen von Behinderungen und Diskriminierung leichter einordnen und gruppieren lassen. Demenz ist von Natur aus eine individuell gestaltete Behinderung. Das Gehirn einer jeden Person geht mit den Symptomen auf andere Weise um.


  Personalabteilungen müssen den Checklistenansatz für den Umgang mit Angestellten aufgeben. Sie müssen lernen, wie man Arbeitsplatzbeschreibungen flexibler gestaltet. Sie müssen befähigende und unterstützende Arbeitsumfelder schaffen, wenn sie sich wirklich dafür einsetzen, ihren Mitarbeiter in den Frühstadien von Demenz dabei zu unterstützen, den Arbeitsplatz zu behalten. Sie müssen sich hinsetzen und das Gespräch auf das Thema einschränken: Sie scheinen Schwierigkeiten beim Addieren zu haben. Sie scheinen Probleme mit dem Einhalten von Terminen zu haben oder in dem, was Sie schreiben, tauchen plötzlich Worte auf, die dort nicht hingehören.


  Wie können wir dieses spezifische Problem lösen?


  Arbeitgeber müssen sich verdeutlichen, dass Angestellte mit Demenz ganze Menschen sind – eine meiner zentralen Botschaften, wenn ich einen Vortrag halte. Wir sind weder halbleer noch halbvoll. Wir haben unsere Defizite, aber wir sind noch immer ein ganzes menschliches Wesen. Wir haben unterschiedliche Fähigkeiten und einige davon sind im Vergleich zu den Fähigkeiten anderer Menschen vermindert. Aber wir sind nicht als Menschen vermindert, und wir können und müssen weiterhin arbeiten, um einen Sinn im Leben zu haben. Desgleichen müssen Angestellte lernen, ihren Arbeitgebern zu vertrauen, um offen zuzugeben, dass Symptome bestehen, die ihre Leistungsfähigkeit am Arbeitsplatz beeinträchtigen können.


  Ich kann Leute sagen hören: «Spinnt der? Ich habe (vielleicht) 40 Leute, die für mich arbeiten. Wie gestalte ich da die Arbeit individuell für eine PMD? Wie können Sie von mir erwarten, das zu tun?» Oder: «Spinnen Sie? Sie erwarten von mir, dass ich meinem Chef sage, ich sei in jeder Hinsicht geistig beeinträchtigt? Ich muss meinen Job behalten.»


  Die Antwort an Sie beide lautet, dass Sie keine Wahl haben. Die große Mehrheit der Baby-Boomer wird jetzt gerade 60. Veränderungen des Eintrittsalters für die Sozialversicherung, die wirtschaftliche Vernichtung von Ruhestandsplänen von Menschen plus der amerikanische Wille, bis zum Umfallen zu arbeiten, führen zu mehr Menschen mit Demenz am Arbeitsplatz. Wenn Sie an Ihrem Arbeitsplatz zehn Personen über 55 Jahre haben, befinden sich unter ihnen möglicherweise ein oder zwei in den frühesten Stadien von Demenz. Genauso stehen die Chancen für Sie als Chef. Wenn Sie ein Angestellter mit Demenz sind, wissen Sie verdammt gut, dass eine Zeit kommen wird, wo Sie Ihre Symptome nicht mehr verbergen können. Warum auf den Autounfall warten, bei dem Sie und Ihre Arbeit zu Schaden kommen?


  PMD, ob Arbeitgeber oder -nehmer, brauchen Hilfe von Dritten, um ihre nachlassenden kognitiven Fähigkeiten zu kompensieren, und sie müssen offen sein, um die Hilfe anzunehmen. Ein neues Training ist nicht die Antwort. PMD sind gewöhnlich motiviert und versuchen es zu schaffen. Der Aufwand, den viele treiben, um ihre Symptome zu verbergen, zeigt sowohl ihre Fähigkeiten als auch ihre Bereitschaft, sich durch Probleme hindurchzuarbeiten. Beide müssen es versuchen.


  Hier ein Beispiel:


  Personalchef: «Das ist nicht die Art von Fehlern, die wir allgemein bei Ihnen wahrnehmen, aber wir fühlen uns Ihnen als Angestelltem gegenüber immer noch verpflichtet. Wir haben viel in Sie investiert. Dies ist ein neues Problem, das wir lösen müssen. Sie möchten Ihren Arbeitsplatz behalten und wir wollen Sie behalten.» (Natürlich denkt der Mann von der Personalabteilung auch, es würde helfen, wenn Sie zugeben, ein Problem zu haben, statt so verdammt defensiv zu sein.) «Mary, ich denke, du solltest eine Liste mit Erledigungen erstellen; Richard, du solltest dich mit jemandem zusammentun, wenn du diesen Vorgang erledigst. Wir müssen hinsichtlich des Zahlenanteils an Ihrem Arbeitsplatz ehrlich und offen sein, weil es bei Ihnen nicht zu funktionieren scheint. Können wir an einem Plan arbeiten, um dieses Zahlenproblem zu lösen?»


  Genau diese Art von Unterstützung brauchen Menschen mit Demenz. Alle sprechen darüber, wie großartige Angestellte ältere Leute seien und wie sie wertgeschätzt und gehegt würden, aber wir entlassen sie, um sie durch jüngere und weniger erfahrene Menschen mit niedrigeren Gehältern ersetzen zu können. Ich bin also nicht so verwirrt, um zu glauben, dieser Plan würde das Land im Sturm erobern. Aber es zieht ein Sturm herauf – in Form der Demenz. Arbeitgeber und -nehmer müssen etwas tun, um ihn zu überstehen.


  Wir müssen uns gemeinsam schulen und zusammen auf jeweils fallbezogener Basis daran arbeiten, wie wir einander befähigen können, um – mit Demenzsymptomen lebend – am Arbeitsplatz erfolgreich zu sein. Die inakzeptable Alternative ist, es zu ignorieren, bis wir Gründe haben, um jemanden zu feuern. Jemanden, der noch immer eine ganze Person ist, jemanden, der noch immer ein loyaler, engagierter, kundiger Angestellter ist.


  Danke, dass Sie mir geschrieben haben, und danke, dass Sie über dieses Thema nachgedacht haben.


  Richard
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  47. Was kann man gegen die zunehmend deprimierende Situation tun?


  Lieber Richard,


  ich fahre nicht mehr selbst Auto, ich kann nirgends selbst hingehen. Ich habe das Gefühl, in fast allem zunehmend von anderen abhängig zu sein. Ich stelle fest, dass ich mehr schlafe, mehr fernsehe und einfach nur aus dem Fenster starre. Aufgrund meines nachlassenden Gedächtnisses verlor ich meinen Job als Vertriebsleiter. Fast sofort begann ich, mich ausgegrenzt, nutzlos und einsam zu fühlen. Ich weiß, dass auch Sie Ihren Job verloren haben. Haben Sie eine Stimmungseintrübung gespürt und begannen, zu Hause zu bleiben? Was geschieht da? Was kann man gegen diese zunehmend deprimierende Situation tun?


  Logan R.
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  Hallo!


  Bitte gestatten Sie mir, Ihnen zuerst eine kurze Geschichte zu erzählen: Eines Tages (fängt so nicht jede Geschichte an?) kam eine Betreuungsperson zu mir und erzählte mir, ihr 62-jähriger Ehemann, bei dem Alzheimer diagnostiziert worden war, schliefe mehr und würde mehr fernsehen. Dies machte sowohl ihr als auch ihrem Mann Sorgen. Sie sagte mir, sie versuche ihn dazu zu bringen, mehr zu joggen. Ich fragte sie, ob er Jogging möge, und sie sagte: «Nein, er hasst es.» Sie versuchte, Aktivität durch Sinn und Zweck zu ersetzen. Ganz wie Sie hatte auch er seinen Job verloren, fuhr nicht Auto, saß zu Hause fest, langweilte sich und hatte keinen Zugang zu den Instrumenten, die ihm dazu dienten, sein eigenes Gefühl für Sinn und Zweck zu bekommen. Jogging ist gut für uns, aber nur wenige betrachten es als eine vorsätzliche und ihren Zweck erreichende Tätigkeit.


  Im Wörterbuch wird Vorsatz («purpose», dt. auch Entschluss, Zweck, Ziel, Absicht) definiert als die Befähigung, entschlossen zu sein, etwas zu tun oder zu erreichen. Warum stehen wir morgens aus dem Bett auf? Was treibt uns, die Augen zu öffnen und uns auf die Welt um uns herum einzulassen?


  In den meisten Diskussionen über die Bedürfnisse des Menschen fehlt eine Zielorientierung. In den meisten Diskussionen darüber, wie man mit dem Familienmitglied umgeht, das ruhelos umherwandert oder sich nicht an seine Adresse erinnert, fehlt die Würdigung der Rolle dieses Gefühls im Leben von Menschen mit Demenz.


  Was geschieht mit der Zielorientierung einer Person, nachdem sie die Diagnose einer Form von Demenz erhalten hat? Zwei Stunden, nachdem ich die Worte: «Richard, Sie haben Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ » gehört hatte, begann ich zu weinen. Ich lief in meinen Hinterhof und weinte. Ich weinte so heftig, lange und laut, dass meine Frau sagte, ich möge hereinkommen, weil sie fürchtete, die Nachbarn könnten denken, sie würde mich schlagen. Auch sie weinte, aber nicht vor mir, sondern auf dem Weg zur Arbeit.


  Ich verlor meinen Job. Ich verlor viele meiner Freunde, ich verlor meine Fähigkeit, nach Belieben zu kommen und zu gehen, als ich mit dem Autofahren aufhörte. Ich besuchte mehrmals weit entfernt lebende Angehörige. Ich schloss alle Reparaturprojekte am Eigenheim ab, die meine Frau für mich finden konnte. Ich begann zu schlafen. Ich schaute mehr Fernsehen als je zuvor in meinem ganzen Leben. Ich bekam eine klinische Depression und die Angst begann mich aufzuzehren. Ich, der über 50 Jahre lang ein sinnvolles und sinnerfülltes Leben geführt hatte, fand mich nun in einem sinnlosen Leben wieder. Warum wachte ich jeden Morgen auf? Was gab es Lohnenswertes zu tun?


  Genau dies geschieht mit zu vielen, ja ich wage zu sagen, den meisten Menschen, die mit den Symptomen und Folgen von Demenz leben. Schauen Sie uns in die Augen. Ist da ein Funkeln? Oder Niedergeschlagenheit? Hören Sie auf unsere Stimme. Gibt es da Klangvielfalt? Oder Monotonie? Schauen Sie uns ins Herz. Sind da Freude, Zufriedenheit, Selbstvertrauen, Sich-Einlassen auf die Welt? Oder finden sich da eine freudlose Existenz und wenn überhaupt, dann nur wenig Zufriedenheit, ein geringes und gestörtes, von Selbstzweifeln durchsetztes Selbstvertrauen? Besuchen Sie die Menschen in ein paar Pflegeheimen und in ein paar Gedächtniskliniken, und Sie werden sehen, was ich meine.


  Wie geraten wir in diese Klemme? Niemand möchte, dass dies geschieht. Es geschieht einfach. Einiges davon wird durch die hirnzehrenden Aspekte der Demenz verursacht. Antrieb und Zielorientierung sind kognitive Aktivitäten, die sich durch Alzheimer schwächen und zerstören lassen. Und offen gesagt gibt es zurzeit fast nichts, was wir gegen die Zerstörung von Neuronen und deren Auswirkungen auf unsere Fähigkeit, Sinn zu bewahren, tun können.


  Ein weiterer Faktor, der zu unserem Sinnverlust beiträgt, sind meiner Ansicht nach die unbeabsichtigten Folgen des liebenden und unterstützenden Verhaltens unserer Betreuungs- und Fachpersonen. Sie alle wollen das Beste für uns. Sie alle wollen, dass wir glücklich sind. Wie fördert und unterhält ihr Handeln ein weniger erfülltes Leben, das viele Menschen mit Demenz leben?


  Sie nehmen uns die kleinen Aufgaben und Jobs weg, aus denen unser Leben besteht:


  •«Keine Sorge, ich mache das für dich, Vati, und übrigens, du wirst nie wieder ein Formular ausfüllen müssen.»


  •«Hast du vergessen, deine Tabletten zu nehmen? Keine Sorge, ich installiere einen Alarm und Lämpchen, sorge für Leute, die dich daran erinnern. Du wirst nie wieder für diese Aufgabe verantwortlich sein.»


  •«Hast du dich beim Fahren verirrt? Macht nichts, von jetzt an übernehme ich das Fahren. Das Auto ist kaputt, und wir mussten es zur Reparatur nach Neuseeland schicken. Für die nächsten 30 Jahre kannst du nicht fahren.»


  Im Mittelpunkt meines Empfindens, ein sinnerfülltes Leben zu führen, steht das Gefühl, mich um mich zu kümmern, das Gefühl, ich selbst zu sein. Ich verbrachte viele Stunden in Therapie und bezahlte jemanden, um mir zu helfen, mich selbst kennenzulernen.


  Also sitzen wir da in unserem jeweiligen Zuhause, ganz in Schale geworfen, haben nichts zu tun und keinen Ort, an den wir gehen können, ausgenommen wieder ins Bett oder zum Fernseher. Wir wurden invalid gemacht. Wir haben den Zugang zu unseren Instrumenten verloren, die uns halfen, uns gut zu fühlen. Kein Job plus kein Autofahren plus wenige Freunde, multipliziert mit wenig zu tun, außer Dingen, die wir nun wirklich nicht tun möchten, ist gleich ein sinnloses Leben und eine von Tag zu Tag zunehmende minimale und nicht stimulierende Existenz.


  Diesem Phänomen entkam ich. Ich schrieb – eher zufällig – ein Buch, und am Tag seines Erscheinens dachte man, ich sei gewandter und interessanter geworden, es lohne sich mehr, mir zuzuhören. Man begann, mich anzurufen und mich einzuladen, Vorträge zu halten. Höchst tragisch ist, dass meine Mitreisenden nicht so viel Glück haben. Wie lassen sich Menschen, die mit den Symptomen von Demenz leben, dazu befähigen, ein sinnvolles und sinnerfülltes Leben zu leben? Dies ist die zentrale Frage, die Sie stellen und für sich beantworten müssen.


  Sie und ich sollten die Elemente dessen, was wir gerne tun, herausarbeiten. Was lässt uns lächeln und wobei fühlen wir uns gut? Wie können wir mehr davon bekommen und tun? Welche Art von Aufgaben muss gesammelt und erfunden werden, um unserer neugefunden Zielorientierung zu entsprechen? Wir müssen selbst herausfinden, aus welchem Grund wir die Augen öffnen. Wir wissen oder zumindest ich weiß, dass ich die Unterstützung meiner Familie brauchen werde, um dieses Ziel zu erreichen. Die Landkarte für diese Selbsterkundung wird in meiner nächsten Antwort in diesem Buch detailliert dargestellt. Bitte lesen Sie weiter.


  Richard
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  48. Wie finde ich wieder einen Sinn im Leben?


  Lieber Richard,


  mit zunehmenden Auswirkungen der Symptome meiner Demenz auf meinen Alltag ist meine Freiheit, nach eigenem Gutdünken zu handeln, eingeschränkt (ich kann nicht Autofahren, kann mein eigenes Geld nicht verwalten). Mir fehlen interessante Dinge, die ich tun kann. An manchen Tagen habe ich nur wenig Energie und bin nicht geneigt, irgendetwas zu tun. Ich sehe viel fern (ich habe etwa 20 Umbauprojekte, die ich wohl nie abschließe), und manchmal sitze ich einfach nur da und bin für Stunden abwesend. Früher war ich sehr getrieben, aber jetzt scheine ich dahinzutreiben. Ist das nun einfach die Krankheit oder kann ich etwas tun?


  Meine Betreuungsperson meinte, ich verlöre meine Zielorientierung. Ich weiß nicht, wie ich sie finde, wie ich sie lebe, wie ich daran festhalte. Bitte helfen Sie mir.


  James B.
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  Hallo!


  Ihre Betreuungsperson hat den Nagel auf den Kopf getroffen, Ihren Kopf. Aufgrund Ihrer Symptome und der Veränderungen Ihrer Lebensweise haben Sie ganz offensichtlich die Chance verloren, täglich ein sinnerfülltes Leben zu führen.


  Auch Sie haben den Nagel auf den Kopf getroffen, den Ihren und den Ihrer Betreuungsperson. Keiner von Ihnen beiden weiß, wie Sie zu befähigen und zu unterstützen wären, Ihr neues Gefühl für Sinn und Zweck zu entdecken und zu halten. Sie müssen sich auch überlegen, wie Sie sinnerfüllte Aktivitäten entwickeln.


  Tief in mir bin ich nicht sicher, was wir tun müssten, um uns gut zu fühlen. Es ändert sich stark im Laufe des Lebens. Auch die Demenz ändert nichts an dem, was wir brauchen. Mit Freunden Spaß zu haben, ein befriedigender Job, ein Familienleben, das alle bereichert – all dies vermittelt das Gefühl, etwas Wertvolles zu tun. Ich für meinen Teil fühle mich gut, wenn ich etwas mit anderen unternehme. Meinem Bruder geht es gut, wenn er etwas allein tut. Ich fühle mich gut, wenn ich etwas tue, bei dem ich denken muss. Bei meinem Bruder ist es etwas, das Handeln beinhaltet. Wir beide mögen Prozesse lieber als Ergebnisse. Uns beiden gefällt es, uns vom Anfang bis zum Ende mit etwas zu befassen. Es bringt wenig Befriedigung, nur an einem Teil von etwas zu arbeiten. Wir beide mögen Dinge, die anderen Menschen nützen. Dies sind einige der Elemente sinnvoller und zielorientierter Aktivitäten. Wenn wir auf ein Ziel hin leben, brauchen wir uns keine Sorgen zu machen, zu viel zu schlafen oder zu viel fernzusehen. Wir sind viel zu sehr damit beschäftigt, Dinge zu tun, die uns helfen, uns zielorientiert zu fühlen. Wir wissen, wie gut es sich anfühlt, ein positives Selbstgefühl zu haben. Wenn wir eine Zielorientierung haben, meinen wir gewöhnlich, das Richtige zu tun. Mit einem Ziel vor Augen fürchten wir uns weniger vor dem Heute und Morgen.


  Jeder hat ein Ziel. Das gehört zum Menschsein. Wir werden von mehr als nur unseren Trieben, unserem Bedürfnis nach Nahrung, Sicherheit und Fortpflanzung der menschlichen Rasse (Sex) gesteuert. Nicht jeder weiß, was sein Sinn und Zweck im Leben ist, und wer es weiß, kann es nicht unbedingt auch erklären, aber wir alle erkennen, wenn wir ihn nicht erreichen. Wir alle wissen, wenn unsere wach verbrachten Stunden von sinn- und zwecklosen Aktivitäten aufgezehrt werden. Die logische Frage lautet: «Wie kann jemand mit Demenz seinen Sinn und Zweck entdecken und Aktivitäten kreieren, die dann ihren Sinn und Zweck entwickeln?»


  Die kurze Antwort, bei der sich die meisten am Kopf kratzen und noch weitere 16 Sitzungen bei ihrem Berater absolvieren, lautet, dass Sie auf sich selbst und auf Ihr Handeln schauen und verändern, was verändert werden muss, um sich bei dem, was Sie tun, besser zu fühlen.


  Zumindest meiner Meinung nach besteht die längere und spezifischere Antwort, wie man Sinn und Zweck findet, in einem Prozess mit sechs Schritten. Achtung: Die ersten fünf Schritte erfolgen innerlich. Sie erfordern, dass Sie bestimmte Vorstellungen hinsichtlich Sinn und Zweck überdenken, verstehen und glauben. Im sechsten Schritt komme ich zu den Maßnahmen, die Sie ergreifen müssen.


  1.Sie verstehen die Rolle, die Sinn und Zweck im Leben eines jeden Menschen spielen, sowie deren Notwendigkeit. Das habe ich hoffentlich in dieser Antwort behandelt.


  2.Sie müssen glauben, dass Sie Ihre Lebenszufriedenheit steigern können, wenn Sie wissen, was Sie vom Leben wollen und einen überwiegend unter Ihrer Kontrolle stehenden Plan haben, wie Sie es erreichen. Abzuwarten, bis Sie 70 oder 80 Jahre alt sind und/oder Demenz haben, ist nicht die beste Vorgehensweise, um ein erfülltes und erfüllendes Leben zu leben, aber die Vergangenheit ist vorbei. Lassen Sie uns vorgeben, sie könne uns nicht berühren. Drehen Sie eine Zaubertafel®8 um und fangen Sie neu an. Und denken Sie daran, Sie haben Demenz, möglicherweise von diesem oder jenem Typ. In diesem Kreativprozess brauchen Sie Unterstützung. Dies können Sie höchstwahrscheinlich nicht allein tun, zumindest nicht, seit die Symptome so offensichtlich und aufdringlich wurden.


  3.Sie akzeptieren, dass es an der Zeit ist, Ihren Sinn und Zweck im Leben zu finden, und ihn zu akzeptieren, erfordert unter Umständen Versuch und Irrtum, bevor Sie es richtig hinbekommen. Fehler sind ein guter Weg, um Ihren Sinn und Zweck aufzudecken, weil Sie Gelegenheit haben, um herauszufinden, was Sie mögen und was nicht. Nach vielem «Mag ich nicht» und «Warum mache ich eigentlich immer wieder dasselbe?» kommt eine Zeit persönlicher Freiheit und persönlichen Friedens. Haben Sie das, was nicht funktioniert, erst einmal aus dem Weg geschafft, können Sie mehr Raum für die guten Dinge schaffen.


  4.(Ich habe Sie gewarnt, dass es eine lange Antwort würde.) Glauben Sie daran, dass Sie spüren werden, wenn Sie es finden. Wie geschieht das? Sie werden es im Bauch spüren. Es ist etwas, das sich dermaßen richtig anfühlt, dass Sie sich nicht vorstellen können, etwas anderes zu tun. Außerdem werden Sie sich «high» fühlen, wenn Sie es tun.


  5.Machen Sie sich klar, dass Ihr Sinn und Zweck nicht allein durch Ihre Fähigkeit zu fahren, die Höhe Ihres Rentensparplans oder andere «Dinge» im Leben definiert werden. Glück und Erfüllung sind die ultimativen und realen Ziele im Leben. Jede Menge Geld, teure Autos, Kinder, die gleich nach dem Schul- oder Universitätsabschluss das Haus verlassen, gelten vielen als Pflastersteine der Straße ins Glück. Ich betrachte sie als Ziele, die als Mittel zum Zweck dienen. Die meisten von uns hoffen bzw. glauben, wenn wir diese Ziele erreichen, wenn wir diese «Dinge» erwerben, würden sie automatisch ein tiefes und anhaltendes Gefühl von Glück und Erfüllung bewirken, das uns, solange wir reich sind, nicht verlässt.


  Nicht so schnell bitte. Meiner Ansicht nach besteht ein integraler Teil einer Zielorientierung für uns alle darin, uns anderen hinzugeben, ihre Bedürfnisse durch unsere Taten zu befriedigen und darauf zu vertrauen, dass andere es uns zurückgeben.


  Okay, Schluss mit dem Predigen. Wie definieren Sie selbst und/ oder die Menschen, die sich um Sie kümmern, Ihr Gefühl für Sinn und Zweck? Wie identifizieren Sie die Elemente, um das zu erreichen? Und wie schaffen Sie Gelegenheiten, damit jene Elemente in Ihrem Alltag auftauchen?


  6.Und hier schließlich der Plan:


  a)Fragen Sie sich: «Wer bin ich heute? Wer war ich?» Erstellen Sie, ohne über Gut und Schlecht zu urteilen, eine Liste aller Jobs, die Sie gehabt haben. Erstellen Sie eine Liste aller Aktivitäten, an denen Sie ehrenamtlich teilgenommen haben. Nehmen Sie darin auch all Ihre Hobbys und das auf, was Sie mit Ihren Kindern unternommen haben, als sie noch Kinder waren. Erstellen Sie einfach eine lange Liste dessen, was Sie in Ihrem Leben getan haben.


  b)Fragen Sie sich dann: «Was tat ich gerade, als ich mich bezüglich der eigenen Person richtig gut fühlte?» Erstellen Sie eine Liste der jeweiligen Aktivitäten, die Ihnen bei jedem der oben genannten Jobs Spaß gemacht haben.


  c)Fragen Sie sich: «Welches sind die Einzelschritte (nicht die spezifischen Aufgaben), die ich unternahm, als ich mich gut fühlte?» Schauen Sie hinter das, was Sie taten, und betrachten Sie die Umstände, unter denen Sie es taten. Versuchen Sie, generische Elemente zu identifizieren, die vielen Aufgaben und Ihren sinn- und zweckerfüllenden Aktivitäten gemeinsam sind. Versuchen Sie, sich nachstehender Liste zu bedienen, um die genauen Merkmale Ihrer Freude herauszufinden:


  –Haben Sie die Dinge allein oder mit anderen gemeinsam getan?


  –War es für Sie notwendig, an der Spitze zu stehen, oder waren Sie glücklich, Teil von etwas zu sein?


  –Hatten die Dinge einen Anfang, eine Mitte und ein Ende, die allesamt von Ihnen erledigt wurden? Oder waren sie eher frei gestaltet und Sie haben sich eingebracht, als Ihnen danach war?


  –Haben Sie Ihre Hände benutzt? Ihren Verstand? Welche Fähigkeiten haben Sie dabei angewandt?


  –Können Sie Elemente erkennen, die einigen oder allen dieser Dinge gemeinsam sind?


  –Taten Sie etwas für andere oder taten Sie einfach nur etwas?


  –Unternahmen Sie eine Dienstleistung oder arbeiteten Sie an einem Produkt?


  –Welche Art von Feedback auf Ihre Bemühungen haben Sie sich gewünscht bzw. gebraucht?


  d)Fragen Sie sich selbst: «Was muss ich (mit der befähigenden Unterstützung Dritter) tun, um ‹Jobs› zu schaffen, die die von mir identifizierten Elemente enthalten?» Gibt es bereits vorhandene Aufgaben, die Ihren Bedürfnissen entsprechen? Oder müssen Sie neue schaffen? Arbeiten Sie mehrere Wege heraus, die sich an obiger Liste geschaffener Elemente orientieren, um für Sie neue, sinnvolle Aktivitäten zu schaffen.


  e)Fragen Sie sich: «Was kann ich tun, damit dies für mich (oder die Person, für die ich sorge) eintritt?»


  Wahrscheinlich werden Sie all diese Antworten aufschreiben müssen. Die meisten von uns würden sich nicht an sie erinnern, wir alle werden durcheinanderbringen, was wir entdeckt haben. Wir brauchen einen Plan, um ihn anderen zu zeigen, die dann die Feinabstimmung vornehmen und uns helfen, ihn umzusetzen.


  Seien Sie sich darüber im Klaren: Es ist nicht nur, was Sie erreichen, das Sie zum Lächeln bringt. Es ist auch die Art, wie Sie es tun! Der Prozess ist wichtiger als das Ergebnis. Die Elemente des Prozesses sind wichtiger als der Prozess selbst.


  Socken zusammenzulegen kann eine Tätigkeit oder eine sinnvolle Tätigkeit sein. Es ist nur eine Tätigkeit, wenn man es nur macht, damit die Zeit vergeht. Wenn Sie einen Sinn in dieser Tätigkeit finden, machen Sie sich bitte klar, dass er nicht von den Socken selbst und auch nicht von der Handlung des Zusammenlegens herrührt. Es kann darum gehen, jedes Paar Socken perfekt zusammenzulegen. Es kann darum gehen, dass Sie es selbst und ohne Unterbrechung oder zusammen mit anderen getan und dabei die ganze Zeit geplaudert haben. Es könnte darum gehen, dass Sie sie den Eigentümern gaben, oder Sie könnten damit zufrieden sein, sie einfach nur zusammenzulegen. Haben Sie das gesamte Zusammenlegen übernommen oder nur die passenden Paare zusammengesucht und jemand anderes hat sie zusammengelegt?


  Sinn und Zweck und die sie begleitenden Gefühle entstehen dadurch, dass Ihren einzigartigen und manchmal wechselnden Bedürfnissen entsprochen wird. Sich zu fragen: «Was möchte ich heute tun?» ist in diesem Prozess des Identifizierens Ihrer Zielorientierung nötig. Sie sind nicht, was Sie gestern getan haben oder wer Sie gestern gewesen sind. Wir alle verändern uns jeden Tag. Mit den Symptomen von Demenz lebende Menschen verändern sich auf Weisen, die für andere nicht so offensichtlich sind, meist aber für sie selbst. PMD haben auch weiterhin dieselben Grundbedürfnisse wie andere. Es ist nur so, dass die meisten Menschen ihre Bedürfnisse mit mehr verfügbaren Optionen verwirklichen. Menschen mit Demenz brauchen andere Menschen auf einzigartige Weisen.


  Versuchen Sie nicht, dies allein zu tun. Je mehr Menschen in diesen Prozess eingebunden sind, desto größer ist die Wahrscheinlichkeit, dass er erfolgreich ist.


  Danke, dass Sie mich gefragt haben, wie man Sinn findet.


  Richard
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  49. Wie wird man das Gefühl der Einsamkeit los?


  Lieber Richard,


  seit meiner Diagnose habe ich viel Interesse am Leben verloren. Freunde scheinen fernzubleiben, und zugleich stelle ich fest, dass ich mich von ihnen fernhalte. Ich kann spüren, wie ich mich in mich zurückziehe. Da drinnen ist es irgendwie einsam und leer. Nun habe ich die Begegnung und den Umgang mit Menschen auch früher nie sehr gemocht, aber... Geht es Ihnen auch so? Was geschieht da? Wie kann ich dieses Gefühl, leer und allein zu sein, loswerden?


  Caroline J.
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  Hallo!


  Hätte ich die allumfassende Antwort für Sie und andere verwandte Seelen, die unseren gemeinsamen Dorn im Fleische, das Gefühl der Isolation, teilen, hätte man mich schon zur Oprah-Show eingeladen. Wahrscheinlich hätte ich schon meine eigene Fernsehshow.


  Eben habe ich zwei ähnliche Anfragen von zwei Mitreisenden auf dem Weg der Demenz beantwortet. Ich glaube, wir finden unseren Sinn durch das, was wir tun, wie wir es tun und wie es uns damit geht. In meiner vorherigen Antwort habe ich das Was und das Wie der Sinnbildung beschrieben, nun würde ich mich gern auf das Wer konzentrieren. Jeder von uns hat ein Bedürfnis, durch soziale Interaktion mit anderen Menschen Sinn zu finden. Manche brauchen sehr viel, andere nur wenig, aber soziale Interaktion brauchen wir alle. Natürlich gibt es ein paar Einsiedler, ein paar, die zurück zur Natur und für sich in der Wildnis leben wollen, und ein paar, die für immer alleingelassen werden wollen, um für immer meditieren zu können. Aber die meisten von uns liegen irgendwo zwischen einem gesellschaftlichen Einzelgänger und einer «Betriebsnudel».


  Der Quäker-Lehrer Douglas Steere war stolz darauf zu sagen, die alte Frage des Menschen: «Wer bin ich?» führe unausweichlich zu der ebenso wichtigen Frage: «Wessen bin ich?», denn es gebe keine Individualität außerhalb von Beziehung. Ferner behauptete er, es sei wichtiger, ein «menschliches Wesen» («human being») als ein «menschliches Handeln» («human doing») zu sein. Wir sind nicht nur, was wir tun, wir sind, wer wir sind, indem wir mit anderen und für andere handeln.


  Mit ihren vielen Symptomen macht es Demenz viel schwieriger, Beziehungen zu anderen Menschen einzugehen und aufrechtzuerhalten. Es gibt, glaube ich, einen physischen und psychischen Prozess, der Menschen mit Demenz dazu bringt, sich in sich zurückzuziehen. Diese Tendenz wird dadurch verstärkt, dass sich Personen um uns herum aufgrund ihrer Ängste von uns zurückziehen. Diese beiden Kräfte verbinden sich und zerrütten soziale Netzwerke, Freundschaften und gegenseitige Abhängigkeit, die die meisten von uns entwickelt haben, bevor sie Symptome von Demenz entwickelten.


  Intro- oder extrovertiert, freundlich oder unfreundlich sind weniger von Bedeutung, sobald Demenzsymptome Beziehungen zu definieren und zu dominieren beginnen. Wichtig für Menschen mit Demenz und deren Betreuungspersonen ist, über die Erhaltung sozialer Netzwerke und Beziehungen zu sprechen, sie zu planen und daran zu arbeiten. Für mich und andere wie mich ist es wichtig zu erkennen, dass Rückzug unausweichlich ist. Er geschieht jetzt, aber ich kann etwas tun, um den Prozess zu verlangsamen. Ich kann neue Freunde finden, wenn ich mich von alten entferne. Ich kann an Aktivitäten mit anderen Menschen teilnehmen.


  Betreuungspersonen können mir Gelegenheiten verschaffen, um meinen Freundeskreis aufrechtzuerhalten, zu stärken und auszuweiten. Sie können in mir das Bedürfnis nach erweiterten Beziehungen stärken und Beifall spenden, wenn sie sich ergeben. Es braucht ein Dorf, und während jeder Dorfbewohner letztlich dafür verantwortlich ist, wie er zum Dorfleben beiträgt und davon profitiert, brauchen jene Menschen mit Demenz zusätzliche und besondere Aufmerksamkeit der Dorfbewohner, um ihre Bedürfnisse zu befriedigen.


  Ich brauche Hilfe, um Teil des Dorfes zu sein. Ich bin nicht mehr so aufgeschlossen wie früher. Ich spreche nicht mehr so viel und bin nicht mehr so engagiert wie früher. Und was noch wichtiger ist: Ich kümmere mich nicht mehr so viel um Dinge oder Menschen wie früher. Aber nur weil ich mich nicht mehr so viel kümmere, heißt das nicht, dass ich keine dauerhaften und stützenden Beziehungen zu anderen Menschen brauche. Ich brauche sie sogar mehr denn je. Mit allmählich zerfallender Kontrolle darüber, für wen ich mich halte, wird auch mein Selbstwertgefühl ausgehöhlt. Der selbst geschaffene Vorhang des Schweigens verstärkt den Verlust eines «sozialen» Sinns.


  Mit zunehmender Aushöhlung des Selbstgefühls wächst mein Bedürfnis nach befähigender und bisweilen wiederbefähigender Unterstützung. Ich war, bin und werde stets ein soziales Wesen sein. Ich finde sowohl in meinen Beziehungen als auch in meinen Aktivitäten Sinn. Ich bin sicher, dass es bei Ihnen genauso ist.


  Bingo ist wunderbar, wenn es Ihnen Gelegenheit gibt, Ihren sozialen Sinn und Zweck zu bewahren und zu entwickeln. Ansonsten sollten Sie sich andere Aktivitäten suchen, die Ihnen Gelegenheit geben, sich aufrechtzuerhalten und zu wachsen.


  Ich wünsche Ihnen das Beste für Ihre Suche nach dem Selbst und Ihrem Gefühl für Sinn durch Beziehung zu anderen Menschen. Es ist kompliziert. Bisweilen fühlt sich unsere Quelle der Freude nicht so freudvoll an. Auch das ist normaler Bestandteil von Beziehungen. Lassen Sie sich mit Ihren Freunden nicht gehen. Versuchen Sie, sie wieder aufzurichten. Auch dies gehört zu Beziehungen. Letztlich sind wir selbst für unser Glück verantwortlich. Wir können fröhlich mit anderen interagieren, indem wir deren Glück und unsere Rolle, es entstehen zu lassen, genießen.


  Glück, wahres und tief empfundenes Glück ist teilweise ein Ergebnis unserer Interaktionen mit anderen. Zumindest glaube ich das und empfehle es Ihnen.


  Richard
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  50. Sollte ich mich mehr an Aktivitäten beteiligen?


  Lieber Richard,


  jeder möchte mehr tun. Ich will das nicht und habe nicht das Bedürfnis. Meine Frau möchte, dass ich ein Athlet werde und Gewichte oder so was hebe. Sie las, dass dies in Frühstadien der Demenz, wie bei mir, gut sei. Ich habe diese Art Übungen seit Jahren nicht mehr gemacht und mochte sie schon damals nicht. Ich bin immer noch sehr aktiv, habe täglich Dinge zu tun, aber ich weiß nicht und kann mir nicht erklären, warum sie mir nicht mehr so viel Spaß machen wie früher. Gestern schlug sie vor, wir sollten Bingo spielen gehen. Ich fragte sie, ob sie uns für so alt hielte, dass wir Bingo spielen müssten, um die Zeit auszufüllen. Sie kapierte es nicht. Am liebsten mag ich es, mit meiner Angelausrüstung herumzuspielen. Ich weiß, es geht ihr um meine besten Interessen. Hat sie Recht? Sollte ich mich an mehr Aktivitäten beteiligen?


  Bryon B.
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  Hallo!


  Es gibt Unterschiede, enorme Unterschiede zwischen einem mit Freizeitaktivitäten angefüllten Leben und einem mit sinnvollen Aktivitäten angefüllten Leben, das gelegentlich durch Freizeitaktivitäten unterbrochen wird. Es unterscheidet sich ganz enorm, unsere wach verbrachte Zeit mit Aktivitäten auszufüllen, die hoffentlich unterhaltsam sind oder gar Spaß machen, oder unsere Zeit mit sinnvollen und sinnerfüllenden Aktivitäten auszufüllen.


  Freizeitaktivitäten bieten die Möglichkeit, uns neue Energie zu verschaffen und unser Verlangen neu zu wecken, «wieder an die Arbeit zu gehen» und etwas zu erreichen. Auch wenn manche behaupten, sie wären glücklich, wenn sie ewige Ferien hätten, beginnen ebendiese Leute, sich bei Aktivitäten (Wasserski, Besichtigungen, am Pool sitzen) zu langweilen und lassen Elemente ihres Jobs in den Ferien wiedererstehen. Sie fangen an, den Angestellten an den Umkleidehäuschen zu sagen, was sie zu tun haben, oder nerven ihre Frau, aufzustehen, um aus dem Motel rauszukommen, und zwar jetzt. Ich behaupte nicht, dass Ihr Job unbedingt die charakteristische Aktivität ist, die Ihnen ein Gefühl von Sinnerfüllung gibt, aber Elemente Ihres Jobs führen sehr oft zu Elementen unserer größeren Ziele im Leben. So beinhalteten beispielsweise alle meine Tätigkeiten das Interagieren mit vielen Menschen. Mit Ausnahme der hässlichen Phase meiner Depression habe ich persönlich oder per E-Mail seit meiner Diagnose wahrscheinlich mit Hunderten von Menschen mehr zu tun als früher. Ich bin einfach in ein neues Mittel hineingestolpert, um zu erreichen, was mir eine Bestimmung gibt.


  Vor kurzem veröffentlichten die National Institutes of Health einen Bericht darüber, was Betreuungspersonen ihrer Ansicht nach mit und für Menschen mit Demenz tun sollten.


  Die erste Empfehlung lautete: «Haltet sie [damit sind wir gemeint] beschäftigt!»


  Sarkastisch antworte ich: «Wie wäre es damit, 500 Mal zu schreiben: ‹Ich habe das Interesse am Leben, vor allem an meinem Leben verloren. Ich fürchte mich; ich bin einsam.›»


  Aktivitäten, vor allem jene, die von Menschen vorgeschlagen werden, die uns weder jetzt wirklich kennen noch wissen, welches unsere frühere Bestimmung war, ersetzen gewöhnlich Freizeitaktivitäten durch zweckorientierte Tätigkeiten. Vor kurzem ging ich die Webseiten bekannter Einrichtungen des betreuten Wohnens und der Gedächtnispflege durch. Auf jeder werden stolz die Wochen-, Monats- und manchmal Jahreskalender von Aktivitäten aufgelistet, die Bewohnern zur Verfügung stehen. Für jede wach verbrachte Stunde des Tages gab es eine Aktivität, rund um die Uhr an 365 Tagen im Jahr, «ohne Ende», wie meine Enkelin sagen würde. Allen wurde ein und derselbe Umfang und Zeitplan angeboten.


  Selbst wenn es sich dabei um Freizeitaktivitäten handelte, möchten wir nicht alle dieselben Ferien machen, dieselben Orte aufsuchen oder dasselbe tun. Außerdem möchten wir es nicht an jedem Tag eines Jahres tun. Einige der Einrichtungen gaben die offensichtliche Tatsache zu, dass nicht jeder gern dieselbe Aktivität unternahm, behaupteten aber im Vertrauen, dass die Bewohner sie schon bald alle mögen würden. Mit der Zeit wurden die Leute gezwungen, Aktivitäten, die ihrer Zielorientierung entsprachen, durch Aktivitäten zu ersetzen, die angenehm und unterhaltsam waren, schlimmer hätten sein können und mit denen man die Zeit (bis zum Tod?) verbringen konnte.


  Warum kapieren sie (wer immer «sie» in Ihrem Leben sein mögen) es nicht? Ich weiß nicht, wie Sie es halten, aber ich möchte es nicht aufgeben, Dinge zu tun, die mir helfen, mich gut zu fühlen. Wenn ich vorübergehend in einem Bett im Krankenhaus liege, bin ich bereit, mir einfach nur die Zeit zu vertreiben. Wenn ich dort jedoch für längere Zeit liegen muss, werde ich mich nach sinnvollen Aktivitäten umschauen, die ich in Rückenlage im Bett vornehmen kann, und das ist wichtiger.


  Freizeit macht Spaß und ist herrlich, aber sie ist nicht zielorientiert.


  Richard
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  51. Soll meine demenzkranke Mutter bei uns einziehen?


  Lieber Richard,


  meine Mutter befindet sich im späten zweiten Stadium der Demenz und möchte ihren Haushalt zwar weiterführen, aber ich glaube nicht, dass sie sich um sich selbst kümmern kann. Ich möchte, dass sie zu uns zieht, aber mein Mann ist nicht ganz sicher, dass dies für alle Beteiligten die beste Lösung darstellt. Wir sind beide berufstätig und ohnehin schon eine vielbeschäftigte Familie. Wir haben zwei Kinder. Ich möchte meine Mutter einfach nicht in ein Heim geben.


  Sarah L.
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  Hallo!


  Dies ist eine jener Fragen, auf die ich wirklich gern die ultimative, absolut richtige Antwort für jeden hätte. Ich glaube, ich könnte eine ganze Menge Bücher verkaufen, weil Ihre Situation die vieler liebender Familien darstellt und in Zukunft zu befürchten ist, dass es noch vielen anderen Familien so ergehen wird.


  Meine erste Reaktion wäre: Gut für Sie zu wünschen, dass Ihre Mutter bei Ihnen lebt, wenn sie nicht länger allein leben kann.


  Angesichts Ihrer Umstände würde ich jedoch dringend raten, dies als letzten Ausweg zu betrachten. Ich betrachte es als ein zweistufiges Problem, das gelöst werden muss. Schauen Sie zuerst einmal, was Sie tun müssen, um Ihrer Mutter zu helfen, weiter zu Hause zu leben. Suchen Sie nach Haushaltshilfen, Leuten von der Kirchengemeinde, Nachbarn, einer Mitbewohnerin, Familienmitgliedern, die sich in Rotation jeweils für gewisse Zeit im Haus ablösen – alle, um Ihnen dabei zu helfen, nach Mutter zu schauen. Schauen Sie sich Essen auf Rädern an. Gehen Sie zum Seniorenzentrum ihrer Stadt oder ihrer Kirchengemeinde sowie zur örtlichen Vertretung der Agency on Aging. [In Deutschland können Sie Informationen über die örtliche Alzheimer-Gesellschaft erhalten. Adressen dazu finden Sie im Anhang, ab Seite 306.]


  Schauen Sie sich nach noch mehr Leuten um, die Sie dabei unterstützen, ihr zu helfen, zu Hause zu bleiben. Wenn Sie keine Langzeitversicherung für sie abgeschlossen haben, versuchen Sie es wenigstens jetzt. In den meisten Policen werden die Kosten für Heimpflege zur Hälfte abgedeckt. Setzen Sie sich mit ihr zusammen und erläutern Sie Ihre Ängste, dass sie allein lebt. Versuchen Sie, sich in irgendeiner Form darüber zu einigen, welche Symptome als Auslöser auftreten müssen, damit sie ihren Wohnsitz ändert. Bringen Sie Ihren Mann mit in die Diskussionen, damit auch er hinsichtlich der Warnzeichen einverstanden ist. Sagen Sie dann Ihrer Mutter, Sie würden sich mit ihr jede Woche hinsetzen und schauen, was Sie beide sich einfallen lassen können, damit sie bei sich zu Hause bleiben kann. Versuchen Sie, ihr das Gefühl zu vermitteln, dass auch sie selbst darüber bestimmt, wann und warum sie ausziehen muss. Lassen Sie dabei nicht locker, es mag eine Weile dauern, bevor sie überhaupt darüber nachzudenken beginnt, umzuziehen.


  Beginnen Sie zweitens darüber nachzudenken, was geschieht, wenn Ihre Mutter bei Ihnen einzieht. Setzen Sie sich mit der gesamten Familie zusammen und sprechen Sie darüber, wie, warum und wann sie einziehen könnte. Beginnen Sie mit einer zuvor mit Ihrem Mann abgestimmten gemeinsamen Erklärung zu den Werten, die es mit sich bringt, wenn sie bei Ihnen lebt, und zu den Veränderungen, die nötig sind, um diese Werte zu realisieren. Ich weiß nicht, wie alt Ihre Kinder sind, aber binden Sie sie in möglichst viele dieser Familiengespräche ein. Auch sie sollten an der Entscheidung beteiligt sein und auch sie sollten an einer erfolgreichen Lösung teilhaben.


  Natürlich wird es Dinge durcheinanderbringen, wenn jemand bei Ihnen einzieht. Sie können andere nicht davon überzeugen, dass dies nicht so sein wird. Sie können andere von den in der Umsetzung liegenden wertvollen Möglichkeiten und von der Verantwortung aller Familien füreinander, sich bei Bedarf zu unterstützen, überzeugen oder zumindest darauf hinweisen. Dies zu tun ist für jedes Familienmitglied das Richtige, und nicht nur, weil es sich um Ihre Mutter handelt.


  Sie sind bereits im Herzen und im Geist eine Engel. Beginnen Sie nun, sich mit Ihrer Mutter als liebende Tochter und nicht als deren Aufseherin abzustimmen. Arbeiten Sie offen und gemeinsam an diesen Angelegenheiten. Lassen Sie nicht locker. Bleiben Sie positiv. Es ist das Richtige. Andere Familienmitglieder mit wohlmeinendem Herz und Geist mögen Mutters Ankunft nicht für das Beste halten. Dies wird jeden in der Familie auf eine Weise belasten, die Sie sich erst noch vorstellen müssen. Möglichweise wird sich jeder irgendwann hin und her gerissen fühlen, dass Großmutter bei Ihnen lebt. Das ist normal, und deshalb muss jeder über diese Entscheidungen sprechen, bevor die Ereignisse Dinge verändern. Parallel dazu möchten Sie vielleicht ein paar Zentren unabhängigen oder betreuten Wohnens oder gar einige Gedächtniskliniken besichtigen. Kommen Sie unangekündigt zur Essenszeit und bitten Sie darum, zusammen mit den Bewohnern essen zu dürfen.


  Ich hege starke Vorbehalte dagegen, Menschen mit Demenz in Pflegeheimen aufzubewahren. Sofern Ihre Mutter nicht eine medizinische Erkrankung hat, die rund um die Uhr der medizinischen Aufmerksamkeit bedarf, lassen Sie sie bitte nicht nur deshalb dort, weil sie sonst nirgends hin kann. Schaffen Sie ihr einen Ort! [Siehe Literatur im Anhang, z. B. «Wohnen und Pflegeheim», ab Seite 294]


  Danke, dass Sie geschrieben haben. Es wird eine Weile brauchen, um dies umzusetzen. Halten Sie mich auf dem Laufenden.


  Richard
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  52. Was unterscheidet ein gutes Pflegeheim von einem schlechten?


  Lieber Richard,


  worauf sollten wir in einem Heim achten? Was kennzeichnet gute gegenüber schlechten Heimen? Würden Sie uns bitte beim Beurteilen von Einrichtungen helfen, die PMD betreuen?


  Paige C.
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  Hallo!


  Ich habe keine Checkliste dafür, was ein gutes Zentrum zum Leben oder eine gute Gedächtnisklinik ausmacht. Im Internet gibt es sehr viele davon, geschaffen von wohlmeinenden und kundigen Organisationen. Hier sind drei davon, aber es gibt noch viel mehr:


  •http://www.intergens.com/evalalz.html


  •http://www.vda.virginia.gov/pdfdocs/Dementia.pdf


  •http://www.pioneernetwork.net/Consumers/Choosing/


  In meinen Augen ist das, was ein Zuhause ausmacht, bei jedem anders. Wenn Sie verstehen, was ich zu Hause liebe, woran ich Freude habe und was ich bei mir dort wünsche, können Sie losgehen und danach suchen. Tun Sie es nicht andersherum, das heißt, gehen Sie nicht hin und finden ein «nettes», liebevolles Heim, wo alle Leute freundlich erscheinen, und überzeugen dann sich und andere davon, dies sei das Beste für Mutti oder Vati.


  Halten Sie Ausschau nach Leuten, die die Begriffe personenzentrierte Pflege, Humanisieren von Demenzpflege und -versorgung und Kulturwandel verwenden, wenn sie über ihren Arbeitsplatz sprechen. Fragen Sie sie, welchen Prozess sie anwenden, um ihre Bewohner kennenzulernen. Nehmen Sie an Orten, die in Frage kommen, mehrere Mahlzeiten zu sich. Sieht es in Ihren Augen aus wie zu Hause, und fühlen Sie sich wie zu Hause? Erkundigen Sie sich beim Department of Aging Ihres Bundesstaates, ob das Heim kontinuierlich dessen Standards entspricht (die in vielen Fällen zunächst einmal niedrig sind). [In Deutschland gibt es bauliche Vorgaben für Pflegeeinrichtungen, die im Heimgesetz (HeimG) geregelt sind und regelmäßig überprüft werden. Hinsichtlich der Qualität und Einhaltung von Pflegestandards werden Pflegeeinrichtungen regelmäßig vom MDK (Medizinischer Dienst der Krankenkassen) kontrolliert. Informationen dazu erhalten Sie beim MDK vor Ort sowie im Internet unter: www.mdk.de.]


  Fragen Sie im Heim nach, ob Sie dort ein Wochenende verbringen und mit den Bewohnern leben können. Ich kenne keinen besseren Weg, um ein Heim zu beurteilen und stichprobenartig zu erfassen, wie es wirklich ist, dort zu leben. Besuchen Sie es nicht nur für ein paar Stunden, sitzen Sie nicht nur im Büro des Vertriebsleiters [bzw. Einrichtungsleitung] herum und betrachten Hochglanzpapier und geschickt gemachte DVDs [… oder aufwändig gestaltete Websites im Internet].


  Halten Sie, wenn Sie dort vor Ort sind, Ausschau nach anderen Betreuungspersonen und trinken Sie mit ihnen Kaffee. Fragen Sie sie nach ihrer Meinung zu den Stärken und Schwächen, die sie in der Gemeinschaft wahrgenommen haben. Fragen Sie, welchen Berufsorganisationen das Heim angehört und wie viele Stunden Training [Qualifizierung der Pflege- und Betreuungskräfte] in der Fürsorge für jemanden mit Demenz die Mitarbeiter jährlich haben müssen. Lesen Sie vieles von dem, was ich über meine eigenen Ängste im Hinblick auf das Leben in einer Gemeinschaft älterer Menschen geschrieben habe. Nehmen Sie Ihre geliebte Person auf Besuche, zu Mahlzeiten und zu Gesprächen über verschiedene alternative Lebenssituationen mit. Warten Sie nicht, bis Sie rasch handeln müssen. Warten Sie nicht, bis ein Notfall eintritt, bei dem die einzige Lösung zu sein scheint, Ihre geliebte Person aus deren eigenem Zuhause fortzubringen. Lassen Sie sich nicht den Kopf davon verdrehen, wie hübsch die Einrichtung aussieht und wie nett die Leute dort sind. Natürlich sollte beides gegeben sein, wenn man darüber nachdenkt, in ein neues Heim zu ziehen. Wie werden Bewohner behandelt? Wie denkt man über sie? Wie scheinen die Bewohner zu reagieren? Scheint die Einrichtung einen Plan zu haben und jeden auch so zu behandeln, als sei er ein Ganzes und etwas Besonderes? [«Pflegeleitbild» der Einrichtung bzw. «Einrichtungsphilosophie» berücksichtigen] Sie werden es erkennen, wenn Sie es sehen, und Sie werden es spüren, wenn Sie es sehen. Lassen Sie sich einen exemplarischen Therapieplan für jemanden zeigen. Haben Sie beim Lesen den Eindruck, als würden Sie die Person kennen? Als wüssten Sie, was die Person vom Leben möchte, aber selbst nicht zu erreichen vermag? Scheint die Einrichtung im Wesentlichen einen spezifischen Plan zu haben, um Bewohnern zu helfen, dass sie bekommen, was sie sich vom Leben wünschen? Ermutigt das Personal Bewohner, möglichst lange für sich selbst verantwortlich zu sein?


  Für jeden ist das beste Zuhause das eigene Haus bzw. die Wohnung, aber das kann schwierig sein. Schauen Sie, ob es in Ihrer Gemeinde Ressourcen gibt, die helfen können, jemanden möglichst lange im eigenen Zuhause zu halten (s. Frage 51).


  Wenn Sie und Ihre Familie beschließen, Ihre Mutter zu sich nach Hause zu nehmen, bedenken Sie, dass jeder, der bei Ihnen einzieht, den Haushalt durcheinanderbringt, mehr von Ihrer Zeit fordert und jeden zwingt, besser bzw. enger miteinander und füreinander zu arbeiten. Betrachten Sie nun, dass es sich hierbei um ein Mitglied Ihrer Familie und nicht einfach irgendwen handelt. Es gibt gute wie schlechte Kompromisse, ausgesprochene Unannehmlichkeiten, mehr Kosten und Störungen des Status quo. Sie müssen sich diese Frage selbst beantworten.


  Beste Wünsche für Ihren gemeinsamen Gang auf dieser Straße, die niemand gehen möchte.


  Richard
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  53. Wie soll ich mit einer Person umgehen, die nicht einsehen will, dass sie Demenz hat?


  Lieber Richard,


  es ist klar, dass meine Frau mentale Probleme hat. Es ist mehr als das typische Vergessen. Sie fährt ziellos und unberechenbar, und bisweilen ist klar, dass sie nicht weiß, was los ist. Wenn ich es anspreche, sagt sie mir, ich sei verrückt und solle sie in Ruhe lassen. Was kann ich tun, um ihr zu helfen? Von der Lektüre Ihres Buches her bin ich sicher, dass sie sich in den Frühstadien der Demenz befindet. Was soll ich tun?


  Tony D.
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  Hallo!


  Mein genereller Rat an Betreuungspersonen, die mich mit Varianten dieses Problems konfrontieren, lautet: «Geben Sie nach.» Das Problem für Sie und Ihre Frau liegt nicht darin, dass sie nicht zugeben würde, dass sie Demenz hat. Vielleicht fürchtet sie, das Unterzeichnen eines Geständnisses, in dem sie zugibt, Demenz zu haben, gleiche einer Unterschrift, mit der sie ihre Freiheit aufgibt. Die wirkliche Frage liegt, zumindest für alle von Ihnen, darin, wie man einander weiterhin auf neue Weisen unterstützt. Dies lässt sich, wenn auch mühsam, dadurch erreichen, dass man Hilfe anbietet, wenn sie erforderlich scheint, und auf ruhige, konzentrierte und liebevolle Momente wartet, um allgemeinere Angelegenheiten anzusprechen. Das Ziel sollte darin bestehen, ihr zu helfen, weniger misstrauisch zu sein und mehr von Ihnen hereinzulassen, und zwar nicht als Wärter oder Polizist, sondern als Befähiger, Anfeuerer und Unterstützer sowie als das liebende Familienmitglied, das Sie schon immer waren. Wenn Sie vor der Diagnose wechselseitig nicht so befähigend, unterstützend und liebend waren, ist dies der richtige Augenblick, um es zu werden. Wir müssen lernen, einander auf eine Art und Weise zu vertrauen, um die Sie sich nie zuvor Gedanken machen mussten. Sie muss Ihnen vertrauen, sich um sie auf eine Art und Weise zu kümmern, um die Sie sich nie zuvor Gedanken machen mussten.


  Sehr oft beginnt die Reise auf diesem Weg nicht damit, dass alle sich an den Händen halten und gleichen Schrittes einen rosengesäumten Weg entlang wandeln. Es kann ein chaotischer Start sein, voller Ängste und Selbstzweifel hinsichtlich jeder unserer Fähigkeiten, mit dem zurechtzukommen, was unseren Ängsten zufolge gleich hinter der nächsten Wegbiegung auf uns wartet. Die früheren Formen des Umgangs miteinander funktionieren jetzt nicht. Die Schwierigkeit besteht darin, dass wir diesen Weg zwar gemeinsam gehen, aber jeder von uns in seinem Gleis läuft. Jeder von uns fällt in seine eigenen Schlaglöcher.


  Es ist unfair, aber die Last der Anpassung liegt eindeutig auf Ihnen. Und es ist zweifelhaft, dass Ihre Frau die Last, die Sie tragen, bemerken wird. Ich bin schuldig, sie bei meiner eigenen Frau und Familie nicht zu erkennen und zu honorieren. Ich habe erwartet, dass sie meine Gedanken lesen und wissen, wie ich mich fühle, und dass sie wie die perfekten Betreuungspersonen wären, die ich mir vorgestellt hatte. Ihr Leben wird deutlich schwieriger werden.


  Es gibt weder leichte Fragen noch leichte Antworten auf die Probleme, die entstehen, wenn die Symptome von Demenz in eine Familie kommen. Bedauerlicherweise ist es «die Norm», dass die ersten paar Jahre Hoffnung oder Verleugnung mit sich bringen. Bei jedem von uns kommen und gehen, steigen und fallen sie in unterschiedlichem Tempo. Mein bester Rat ist, füreinander offen zu bleiben, weiterhin ehrlich und unterstützend zu sein, sich gegenseitig als den zu lieben, der man ist.


  Meine besten Wünsche für Sie, Ihre Frau und Ihre Familie auf diesem Weg.


  Richard
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  54. Wie wird in anderen Ländern mit Demenz umgegangen?


  Lieber Richard,


  gerade kamen mein Sohn und meine Tochter nach fünf Jahren in Schottland nach Hause. Seine Mutter, meine wundervolle Frau, befindet sich im Frühstadium der Demenz. Die beiden waren überrascht, uns das Wort Alzheimer verwenden zu hören, als sei dies eine andere Krankheit als Demenz. Es überraschte sie, dass jeder über die Alzheimer-Krankheit zu sprechen scheint und nur wenige über andere Formen von Demenz zu sprechen oder sich darum zu kümmern scheinen. Sie scheinen meine Frau aus einer anderen Perspektive heraus zu betrachten. Sie betrachten sie nicht als dahinschwindend, wie dies viele in den USA tun.


  Ich weiß, dass Sie gereist sind, um auf verschiedenen internationalen Tagungen zu sprechen. Wie wird Demenz in anderen Ländern betrachtet? Gibt es dort andere Ansätze als in den USA? Haben auch andere Länder ein so großes Demenzproblem wie wir?


  Tristan M.
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  Hallo!


  Von den 195 und mehr Ländern auf der Welt habe ich nur etwa ein Dutzend besucht. Aber dennoch glaube ich mit Sicherheit sagen zu können und denke, es wird Sie nicht überraschen, dass man außerhalb der USA anders über Demenz denkt als innerhalb. Zweimal habe ich auf der Jahresversammlung der World Alzheimer’s Association gesprochen. Schauen Sie sich deren Webseite unter www.ADI.org (Alzheimer’s Disease International) an.


  Auf der Tagung in Singapur erwähnte ein Vortragender das Wort Alzheimer nur drei Mal. Der Schwerpunkt liegt auf dem Wort Demenz. Es ist ein allumfassender Begriff mit vielen Schattierungen, Formen, Graden und Symptomen. Die Alzheimer-Krankheit ist nur eine und nicht die Form von Demenz, die die Diskussion und das Einwerben finanzieller Mittel hier so stark dominiert. Ja, es liegen viel mehr Zweifel und Auseinandersetzung und viel weniger Gewissheit und Emotion in der Behauptung, die Alzheimer-Krankheit sei niemals heilbar, weil es sich einfach nicht um eine individuelle Form von Demenz handelt. Weltweit scheint man die meisten der gegenwärtig anerkannten Formen von Demenz allmählich nicht mehr als einander ausschließend zu betrachten.


  Wenn die Ergebnisse einer Autopsie Ihres Gehirns zeigen, dass es voller Fibrillen und Plaques ist, entsprechen Sie herkömmlicherweise dem Goldstandard für Alzheimer (Hurra!). Inzwischen finden sich jedoch viele der traditionellen physischen Zeichen von Alzheimer mit anderen physischen Zeichen anderer Demenzformen vermischt. Der zentrale Befund scheint darin zu bestehen, dass man Leute voller Plaques und Fibrillen entdeckt, die dennoch keine Symptome zeigen, die traditionell vor deren Tod mit der Alzheimer-Krankheit einhergehen. Nun machen Sie sich darauf einen Reim!


  Fakt ist, dass, je länger ein Gehirn lebt, die Wahrscheinlichkeit umso höher ist, dass sich Symptome von Demenz zeigen. Viele glauben, wir alle hätten Demenz, wenn wir 150 Jahre alt wären.


  Meiner persönlichen Überzeugung nach vertrauen wir Amerikaner nahezu blind darauf, dass die Wissenschaft, vor allem die Medizin, Dinge herausfindet. Wir meinen, mit genügend Geld, Zeit und Forschung können wir für jedes menschliche Leiden ein Heilverfahren finden. Wenn wir also mehr Geld schneller ausgeben, finden wir ein sichereres Heilverfahren, und das auch noch schneller. In dieser Überzeugung liegen implizite Annahmen, die wir als Amerikaner nur selten untersuchen, während sie von anderen Menschen auf der Welt lange und eingehend betrachtet werden.


  Lesen Sie die Webseiten der schottischen, englischen, australischen und kanadischen Alzheimer-Gesellschaften. Sie zeigen ein anderes Verständnis, wie man als Individuum und als Land am besten mit Demenz lebt. Es gibt nur wenige Rufe nach Finanzierung der Suche nach einem Heilverfahren. (Obwohl alle die Forschung nach einem Heilverfahren fördern, legen sie nicht den Schwerpunkt darauf, wie wir es in den USA tun.) Man betrachtet die Symptome von Demenz als natürlich mit dem Altern unseres Gehirns auftretend. Die meisten erfahren diese Veränderungen später im Leben, bei anderen treten sie früher ein. Es ist keine Krankheit in dem Sinne, dass es dafür ein Heilverfahren gibt. Es ist eine chronische Erkrankung, so etwas wie Rheumatismus, aber nicht genau dasselbe. Bei einigen ist sie schlimmer als bei anderen. Bei einigen kommt und geht sie, bei anderen wird sie schlimmer. Wir alle müssen lernen, mit der Erkrankung zu leben, sei es als Betreuungspersonen oder als Personen mit Demenz (wie Menschen, die wir als Alzheimer-Opfer bezeichnen, weltweit meist genannt werden).


  Persönlich meine ich, dass die Probleme unseres Gesundheitsversorgungssystems von der seltsamen Weise herrühren, wie wir Gesundheitsversorgung hierzulande finanzieren. Unser System bewirkt, dass wir uns hauptsächlich damit beschäftigen, die exakte Form von Demenz, mit der jemand lebt, herauszufinden und zu benennen. Ich kann auf einem Rückerstattungsantrag einer Krankenversicherung oder von Medicaid nicht allgemein Demenz eintragen und erwarten, dass ich mein Geld zurückbekomme. Ich muss die spezifische Form von Demenz eintragen, die mich plagt. Ich muss die richtigen Code-Nummern haben.


  Es ist der Unterschied zwischen einem reduktionistischen und einem ganzheitlichen Herangehen an Demenz. Reduktionisten streben danach, ein Problem in die kleinsten Teilchen zu zerlegen und dann all die kleinen Probleme zu lösen, mit dem Ziel, letztlich das große Problem zu lösen. Für die Demenz bedeutet dies die Molekularanalyse des ins Gehirn Hinein- und wieder Herausgehenden oder die Auswirkungen einer jeweiligen Nahrung auf das Gehirn und deren Ursachen oder wie viele Arten von Demenz wir katalogisieren können. Wenn wir nur wüssten, welche Atome sich negativ auf welche Moleküle auswirken, könnten wir dies lösen.


  Ein ganzheitlicher Ansatz sollte am ganzen Patienten ansetzen. Welchen Problemen steht eine Person mit Demenz gegenüber? Welche sind medizinischer, welche sozialer Natur? Ist es lebenswichtig, jeden Typ von Demenz zu definieren oder Gemeinsamkeiten zu betrachten? Beide Ansätze haben sich bei verschiedenen Problemen als effektiv erwiesen. Möglicherweise entstehen dann Schwierigkeiten, wenn einer dieser Ansätze unter Ausschluss des anderen angewandt wird. Unsere Forschung in Amerika hat stark einen reduktionistischen Ansatz favorisiert. In anderen Gesundheitsversorgungssystemen wird ganzheitlicher an Gesundheit herangegangen. Demenz ist die zu behandelnde Krankheit. Ich weiß nicht, was zuerst kam, ein Kostenerstattungssystem der Gesundheitsversorgung, bei dem sich jede Krankheit von jeder anderen Krankheit unterscheidet, oder das Geschrei von Forschenden nach Finanzierung und von Organisationen nach Anerkennung und Spenden. Das Endergebnis ist jedenfalls ein System, das in hohem Maße angelegt ist, Heilverfahren für eine Krankheit zu entwickeln, die erst noch eindeutig als Krankheit definiert werden muss.


  Mir ist klar, dass dies eine lange Antwort auf eine kurze Frage ist, aber die Themen, die sie aufwirft, sind kompliziert und wir alle hätten lieber einfache Antworten. Es geht nicht darum, die Alzheimer-Krankheit auf diesem Planeten auszurotten. Es geht darum zu verstehen, wie und warum das Gehirn mancher Menschen auf eine Weise zu altern scheint, die Symptome von Demenz hervorruft, während dies bei anderen nicht der Fall ist. In den Gehirnen mancher Menschen scheint dieser Prozess viel früher als bei anderen zu beginnen. Manche Leute scheinen ihre Symptome besser über längere Zeit verbergen zu können als andere. Warum? Ist es die Alzheimer-Krankheit? Ist es Demenz? Möglicherweise oder wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ? Was bedeutet «vom Alzheimer-Typ»? Dies sind Dinge, die im Leben von Menschen, die mit den Symptomen von Demenz leben, und von den mit ihnen Lebenden großen Raum einnehmen.


  Leider kostet die Suche nach diesen Antworten Zeit und Energie, die sich besser darauf verwenden ließe, die von den Forschern im Bereich des Psychosozialen entdeckten «besten Praktiken» zu erforschen und umzusetzen. Unser Hauptaugenmerk sollte darauf liegen, wie man am besten damit zurechtkommt, mit den Symptomen von Demenz sinn- und freudvoll zu leben. In meinen Augen ist dies eine nationale Tragödie für unser Land. Wir stellen die falschen Fragen. Wir bekommen Antworten, die auf Hoffnungen, Träumen, Jobs und Prestige beruhen. Vertrau uns, sagt uns jeder. Wir können uns um dich kümmern. Hilf uns, die Alzheimer-Krankheit zu heilen.


  Ich liebe mein Land und glaube, dass es voller wohlmeinender, sehr kluger, fürsorglicher und bisweilen in sich selbst verliebter Menschen ist. Zeit und Energie werden besser als Erstes auf die Bildung sozialer Netzwerke für unsere Familienangehörigen verwandt. Ich bin kein Land, ich bin Richard und lebe mit den Symptomen von Demenz. Dies ist der Fokus für meine Familie und mich. Das ist es, worüber wir sprechen und womit wir uns befassen. Das ist es, was uns am meisten beschäftigt. Wir denken nicht daran, in dieses oder jenes Land zu ziehen, wo es besser sein oder ein Gesundheitsversorgungssystem mit zentralem Kostenerstatter (Single-Payer-System) unser Leben erleichtern könnte. Dies ist mein Land. Ich versuche auf meine eigene begrenzte Weise, die Art zu ändern, in der es denkt und handelt, wenn Demenz ins Leben einer seiner Bürger tritt. Auf meine eigene begrenzte Weise versuche ich, die Art zu ändern, in der ich denke und handle. Das ist der einzige und beste Weg des Handelns, den ich kontrollieren kann. Sozusagen…


  Meine besten Wünsche für Sie, Ihre Frau und die übrige Familie auf Ihrem gemeinsamen Weg in den Vereinigten Staaten von Amerika.


  Richard
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  55. Warum darf ich keine Schecks mehr ausstellen?


  Lieber Richard,


  meine Frau und ich streiten uns immer über Geld. Ich weiß, dass ich bei Geld manchmal vergesslich und sogar achtlos bin, aber ich bin ein Erwachsener und möchte nicht ein Taschengeld bekommen. Ich habe stets die Schecks für die Familie ausgestellt und jetzt will sie das tun.


  Roger R.
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  Hallo!


  Aus eigener Erfahrung weiß ich, dass Geld und die damit verbundenen Probleme wie ein Magnet für andere unausgesprochene und meist unbekannte Probleme dienen können. Der Verlust der Kontrolle über mich selbst, darüber, wer ich bin, was ich tue, wohin ich gehe etc. erscheint mir als mächtige Quelle meiner Ängste und eines ganzen Bündels anderer negativer Gefühle. Geld hingegen ist für mich und meine Frau konkret. Meine Gefühle und Ängste heften sich an monetäre Aspekte.


  Die Schecks auszustellen, um die Rechnungen zu bezahlen, löst Furcht aus, dass mir die Kontrolle wichtiger Funktionen im Leben entgleitet. Als ich die Prämie meiner Langzeitversorgung an drei aufeinanderfolgenden Tagen bezahlte, endete es mit 22 ungedeckten Schecks. Ein Vorfall, der die Aufmerksamkeit der Bank, unserer Kreditgeber und meiner Frau Linda weckte. Meine Reaktion bestand darin, die gesamte Verantwortlichkeit für das Verwalten der Finanzen einfach auf Linda zu übertragen.


  Dies war ein großartiger Plan bis zu dem Tag, an dem sie tatsächlich die Schecks zur Begleichung der Rechnungen ausfüllen musste: «Warum bezahlen wir das jetzt? Warum heben wir Geld direkt von unserem Konto ab?» Es gab viele Fragen. Meine Reaktionen waren defensiv. Der beste Weg, diese lang gehaltene Verantwortlichkeit von mir auf sie zu übertragen, war das nicht. Warum habe ich nicht früher eingestanden, dass der Umgang mit Geld, das heißt das Begleichen von Rechnungen, letztlich doch durch die Demenz beeinträchtigt würde? Warum habe ich meine liebe Gattin angesichts der Unausweichlichkeit meiner Erkrankung nicht gebeten, einige Monate neben mir zu sitzen und mir beim Bezahlen der Rechnungen zuzusehen? Keine Fragen bitte, nur zuschauen. Warum hat sie – nachdem ich mich daran erst einmal gewöhnt hatte – nicht ein paar Fragen aufgeschrieben, während sie mir stumm zuschaute, die ich dann am Ende des Vorgangs beantworten würde? Warum schrieb sie – nach mehreren Monaten des Beobachtens und stillen Fragens – nicht die Schecks aus und gab sie mir zur Überprüfung, bevor sie verschickt wurden? Warum übernahm sie nicht schließlich nach mehreren Monaten den Vorgang vom Anfang bis zum Ende? Ich denke, in etwa anderthalb Jahren wäre ich in der Lage gewesen, das Scheckbuch aufzugeben. Wir tun Obiges in ein paar Wochen.


  Warum möchte ich wohl das ganze Zeug in Bezug auf das Ausstellen von ein paar lausigen Schecks durchgehen? Weil ich nicht loslassen wollte. Ich wollte nicht in der Position sein, immer darum bitten zu müssen, Geld auszugeben. Ich wollte nicht in der Position sein, mir selbst nichts kaufen zu können, ohne es erst mit ihr zu klären. Ich wollte an allem festhalten, was von meiner Unabhängigkeit noch geblieben war!


  Bis zum heutigen Tag (an welchem Tag auch immer Sie dies lesen) stört mich dieses Geldproblem. Es ist erstaunlich, wie viel (reale oder imaginierte) Freiheit damit verbunden ist, für «das Geld» verantwortlich zu sein. Die Antwort auf die Frage liegt darin, vorauszuplanen. Ich musste anerkennen, dass sich die Zeiten geändert hatten, und es wäre nur eine Frage der Zeit, bis sie sich soweit geändert hätten, dass ich zu verwirrt bin, um die Rechnungen zu bezahlen. Wir mussten planen, wie ich auf sichere Weise mein eigenes Bedürfnis befriedigen konnte, mich finanziell unabhängig zu fühlen und zugleich das Bedürfnis meiner Familie zu erfüllen, sich hinsichtlich des Geldes und der Rechnungen sicher zu fühlen.


  Diese vorgeschlagene Überleitungsmethode des Nicht-Fragens und Nicht-Sagens im Umgang mit Verantwortungsbereichen, die man lange innehatte und besaß, ist nicht einfach nur eine gute Idee. Sie ist eine Notwendigkeit, wenn Demenz und ihre Symptome in eine Beziehung eintreten. Die Frage lautet nicht, ob ich einen Punkt erreiche, an dem ich das Scheckbuch nicht führen kann, man mir nicht mehr trauen kann, die Rechnungen zu bezahlen, sicher Auto zu fahren oder allein zu Hause zu bleiben. Sie lautet nur: Wann? Wie wir es von dem Punkt, an dem wir heute stehen, bis zu diesen Punkten schaffen, wird darüber entscheiden, wie viel Ärger uns jene Punkte bereiten werden, wenn wir dorthin gelangen.


  Ich wünsche Ihnen beiden, dass die Übergabe einiger dieser Verantwortlichkeiten und Rechte bei Ihnen mit weniger Reibung verläuft als bei meiner Frau und mir.


  Richard
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  56. Wie können wir aufhören, über Geld zu streiten?


  Lieber Richard,


  mein Mann und ich streiten ständig über Geld. Wir sind nicht arm oder so, aber beide blicken wir in eine ungewisse Zukunft. Seine Demenz verändert den Mann, den ich liebe. Aber wenn er in ein Heim gehen muss, müssen wir beide monatlich 2500 Dollar9 bezahlen Und wenn er stirbt, muss ich in meinem Ruhestand allein leben. Unsere Kinder können es sich nicht leisten, mich zu unterstützen, und ich fürchte mich sehr davor, letztlich zu verarmen. Trotz meiner Ängste kauft er weiter Sachen im Internet und gibt Geld aus, als seien wir reich. Ich weiß, dass er denkt, ich versuche ihn zu kontrollieren, aber ich versuche, auf uns beide aufzupassen.


  Camila E.
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  Hallo!


  Streiten wir uns nicht alle von Zeit zu Zeit darüber, dass der andere zu viel oder zu wenig Geld ausgibt? Jahre bevor ich meine Diagnose erhielt hatten meine Frau und ich einen Finanzplan. Er beruhte auf der konservativsten Schätzung, sah indessen nicht den Wall-Street-Tsunami aus Gier und Risiko vorher, der sich vor unseren Augen abspielte. Mehrere Wochen nach meiner Diagnose setzten wir uns mit unserem Finanzplaner hin, überarbeiteten unseren Plan und nahmen das neue Risiko und die mit der Diagnose verbundenen Kosten darin auf. Zum Glück hatten wir die unbewusste Voraussicht, dass jeder von uns eine Langzeitversorgungspolice ohne Lebenszeitbegrenzung hatte.


  Natürlich kann niemand die Zukunft vorhersehen, vor allem, wenn es um Geld auf der Bank geht. Wir können nur auf das hin planen, was wir kennen, und nach bestem Ermessen Pläne für eventuelle Kosten machen, die vernünftigerweise entstehen könnten. All das haben wir getan. Dann begannen wir, uns um Geld zu streiten, und zwar wirklich zum ersten Mal in unserer Ehe. Wir schienen stets genügend zu haben, um unsere Ausgaben zu decken. Um unseren überarbeiteten Finanzplan zu finanzieren, hatten wir dasselbe Beitragsniveau akkumuliert und beibehalten und dennoch dachte einer von uns, ich wäre zu einem unbekümmerten Verschwender geworden, und der andere dachte es nicht (ich denke, Sie wissen, wer wer war). Warum hatte meine Frau plötzlich so viel Angst vor unserer finanziellen Zukunft, vor ihrer eigenen finanziellen Zukunft nach meinem Tod (angenommen, ich stürbe vor ihr, obwohl sie eine viel schnellere Fahrerin ist als ich)?


  Ich argumentierte defensiv (Ich, defensiv? Weshalb?), wir seien immer noch in Ordnung, und ob nicht jetzt, wenn überhaupt, die Zeit wäre, den Anteil unserer vorgesehenen Ersparnisse für Urlaube auszugeben, wo wir jetzt wussten, dass wir selbst bei optimistischster Prognose meiner Demenz nicht all jene Reisen machen würden? Wäre dies nicht die Zeit für uns, möglichst viel Freizeit, Ferien, möglichst viele von den Dingen zu haben, die uns beiden Freude machen, aber keine absoluten Notwendigkeiten im Leben wären? Sie antwortete, ob es nicht für uns beide an der Zeit sei, aufgrund der realen Angst vor sich abzeichnenden unvorhersehbaren Ausgaben in unser beider Leben und für den überlebenden Ehegatten konservativer in unseren Investitionsplänen, sorgfältiger bei «verschwendeten» Ausgaben zu sein?


  Jeder von uns lag richtig und falsch zugleich. Beide waren wir verängstigt und sind es bis heute. Geld scheint der Magnet zu sein, der all diese Ängste anzieht. Geld ist etwas, das wir zählen können und nicht nur darüber spekulieren. Geld lässt sich addieren, subtrahieren und multiplizieren. Ängste sind etwas, die wir nur fühlen können. Wir können hinsichtlich des Wertes (der Summe) des Geldes auf der Bank übereinstimmen. Hinsichtlich des Ausmaßes an Angst, das bei jedem von uns in unserer jeweiligen emotionalen Bank lagert, können wir nicht übereinstimmen, ja es nicht einmal einschätzen. Unsere eigenen Ängste können wir ziemlich leicht bewerten. Das Ausmaß oder den Wert der Ängste bei unserem jeweiligen Gegenüber können wir nie voll und ganz einschätzen.


  Auch ich habe den Eindruck, dass Geld sowohl für mich als auch für meine Frau zu einem «Kontrollthema» geworden ist. Wir beide haben diesen Eindruck. Auch ich frage mich ängstlich, von wie viel Geld wir, sie und ich morgen und übermorgen leben werden. Sie hat dieselben Ängste. Wir fürchten uns davor, einander heute zu trauen, um morgen aufeinander zu achten.


  Nachdem ich Hunderten von Paaren zugehört habe, die sich wegen der Ausgaben- und Spargewohnheiten des Partners kabbeln, kann ich die Dynamik des Warum, Wie und Worüber der Kabbeleien verstehen. Somit kann ich anscheinend nichts tun, um sie in meiner eigenen Beziehung zu vermeiden. Ich denke, Demenz wirkt auf Beziehungen wie ein Vergrößerungsglas. Sie vergrößert bestehende Ängste und Unsicherheiten. Beide entwickelten wir eine uncharakteristische Abwehr, konnten aber nur die Abwehr des anderen erkennen und uns dadurch wütend machen lassen. Unsere relationalen und irrationalen Ängste vor dem Morgen werden vergrößert. Wir liegen wach, ein jeder auf seiner Seite des Bettes, sorgen uns über das Morgen und fragen uns, warum die andere Person nicht mehr tut, um unser Morgen, ihr Morgen zu schaffen. «Das Mindeste, was er [sie] tun könnte, ist, Geld so auszugeben, wie ich es tue», murmeln wir beim Einschlafen.


  Richard
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  57. Warum werden alte Menschen oft behandelt, als hätten sie Demenz?


  Lieber Richard,


  neulich besuchte ich meinen Vater im Pflegeheim. Bei ihm wurde keine Demenz diagnostiziert und er befindet sich nicht in einer Gedächtnisklinik. Er ist einfach nur ein 92-jähriger Mann, der nicht allein leben kann. Mir schien, als behandele ihn jeder so, als habe er Demenz. Man widmete ihm nicht viel Aufmerksamkeit. Man packte ihn von einer Ecke in die andere und behandelte ihn generell als Null. Was würden Sie vorschlagen?


  Chris F.
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  Hallo!


  Ihre Frage scheint zwei Themen zu enthalten: erstens die Tatsache, dass er wahrscheinlich den Rest seines Lebens in einem Pflegeheim verbringen wird. Wenn er körperliche Probleme hat, die Betreuung rund um die Uhr erfordern, befindet er sich in der richtigen Art von Gemeinschaft, nämlich in einer um das medizinische Modell herum gestalteten Gemeinschaft. Aber Pflegeheime haben Probleme, die persönlichen Aspekte anzusprechen, die sich bei chronischen Erkrankungen bzw. Störungen und Langzeitaufenthalten ergeben. Denken Sie an ältere Menschen, die sich ein Bein brechen, das in einer Klinik wieder gerichtet wird, und die dann in einem Pflegeheim genesen. Pflegeheime sind schlecht ausgestattet und schlecht darauf eingerichtet, Menschen zu helfen, in den nichtmedizinischen Bedürfnissen ihres Lebens zu gedeihen. Sie wurden konzipiert für Kurzaufenthalte, bis es jemandem wieder gut ging. In den meisten von ihnen herrscht wenig Gemeinschaftsgefühl und nur wenig Gefühl dafür, dass dies jemandes Zuhause ist. Sie sind einfach nicht darauf vorbereitet, mit dem nichtmedizinischen Langzeitpatienten, wie Ihrem Vater, zurechtzukommen.


  Das zweite Thema betrifft die Tatsache, dass Sie sehen, wie Ihr Vater behandelt wird, als habe er Demenz. Das Personal scheint ihn nicht ernst zu nehmen. Niemand verbringt viel Zeit mit ihm oder widmet ihm viel Aufmerksamkeit. Schließlich wird er ja ohnehin vergessen, was geschah! Außerdem sind viele Menschen der Ansicht, alte Menschen hätten ihre besten Jahre hinter sich. Langsam verlieren sie «es», was immer «es» ist. Wir verabschieden uns von alten Menschen. Zu Menschen mit Demenz sagen wir, unabhängig von deren Alter, dieselben Dinge. Jemandem, der kaum anwesend ist, haben wir wirklich nicht viel zu sagen.


  Alte Menschen können nervig sein. Sie können in einem Zuhause mit Kindern und sogar für ihre eigenen Söhne und Töchter störend sein! Ebenso wissen wir auch, dass Menschen mit Demenz nervig sein können und ganz sicher können sie stören. Alte Menschen verlieren ihren Wert für die Gesellschaft. Jeden Tag altern sie, belasten unsere Steuergelder stärker und werden allen eine größere Last, mit der man zurechtkommen und um die man sich kümmern muss.


  Sagt man nicht das Gleiche auch von Menschen, die mit den Symptomen von Demenz leben? Nun ist mir natürlich klar, dass nicht jeder so etwas sagt oder denkt. Aber viele behandeln Angehörige beider Gruppen, als seien Demenz und hohes Alter identische Zustände.


  Der letzte Aspekt, der auffällt, ist Ihre Beobachtung, dass man Ihren Vater als Null behandelt. Ein gefahrenfreies Leben an einem Ort, wo es drei gute Mahlzeiten am Tag gibt, der ein Zimmer bietet, das aussieht wie in einem Zwei- oder Dreisternehotel, und wo Ihre Wäsche für Sie gewaschen wird, macht kein ganzes Leben aus. Man gibt Ihnen Ihre Pillen und putzt Ihnen den Hintern ab, wenn nötig – dies ist für mich Null-Leben. Für manche Betreuungspersonen ist es das Beste, was sich für ihre alternden Eltern leisten lässt. Ehrlich gesagt glaube ich, dass dieses Null-Leben den Bedürfnissen der Betreuungspersonen, nicht aber dem Leben der Bewohner entspricht. «Ich weiß, dass Mutti sicher, gut genährt, beaufsichtigt und beschäftigt ist» – indem sie wenig oder nichts tut, was für sie von Wert wäre. Dies ist es, womit sich viele Betreuungspersonen begnügen, wenn es um alternde Eltern oder junge Eltern mit Demenz geht.


  Jeder hat das Potenzial, in vollen Zügen zu leben. Je älter wir werden und/oder mit je mehr Demenzsymptomen wir uns beschäftigen müssen, desto mehr brauchen wir befähigende Unterstützung, um unser Potenzial voll umzusetzen.


  Zwischen der Art, in der alte Menschen behandelt werden, und der Art, wie man Menschen mit Demenz behandelt, gibt es viele Ähnlichkeiten. Beide Gruppen möchten weder auf diese Art behandelt werden noch verdienen sie es! Ich weiß, ich kann nicht für jeden mit Demenz sprechen und gehöre noch nicht zu den ganz Alten über 90, aber ich weiß, dass ich für mich spreche. Das wirkt nicht wie ein Ort, an dem ich meinen Vater gerne leben lassen wollte. Dies ist keine Gemeinschaft, in der er als ganze Person gewürdigt zu werden scheint, eine Gemeinschaft von Betreuungspersonen, die sich dafür einsetzen, ihn zu befähigen, alles zu sein, was er sein kann.


  Mein ehrlicher Rat ist: Holen Sie Ihren Vater möglichst schnell da raus.


  Richard
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  58. Was muss die Regierung bei der Demenzforschung ändern?


  Lieber Richard,


  ich möchte ein Fürsprecher für Veränderung sein. Nächste Woche treffe ich mich mit meinem Parlamentsabgeordneten. Ich bin nicht ganz sicher, was genau ich verändert haben möchte, ich weiß nur, dass sich die Dinge ändern müssen. Auch wenn mir klar ist, dass einige der Dinge, die Sie jetzt befürworten, unter Umständen bereits übernommen oder zurückgewiesen wurden, wenn ich Ihre Antwort lese, teilen Sie mir bitte Einzelheiten einiger Ihrer Vorstellungen darüber mit, was unsere Regierung ändern muss und wie sie sich ändern muss.


  Warren R.
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  Hallo!


  Vor einer Weile ernannte der Kongress ein spezielles Komitee (unter dem Vorsitz von Newt Gingrich), um ihm zu sagen, was man angesichts der globalen und in den USA enormen Welle von Demenz tun solle und bat um Empfehlungen. Dies war meine Empfehlung für das Komitee:


  «Der Kongress möge die National Institutes of Health auffordern, 50 Prozent ihres für die Demenzforschung vorgesehenen Geldes zur Finanzierung psychosozialer Forschung zum Nutzen von Individuen, die gegenwärtig mit den Symptomen dieser Krankheit im Alltag leben, und zum Nutzen ihrer Betreuungspersonen einzuplanen. Diese Verfügung tritt unmittelbar in Kraft.»


  Das meiste Geld, das für die Forschung zur Unterstützung von Menschen mit Demenz ausgegeben wird, fliesst gegenwärtig in die «Grundlagenforschung» über die Ursachen und den Prozess der Hirnfunktionen, die einen kognitiven Abbau bewirken. Wenig, sehr wenig wird für den Versuch aufgewandt, Seele und Verstand von Personen zu verstehen, die mit der Erkrankung leben. Nur wenig wird dafür ausgegeben, um zu verstehen, wie man den Stress vermeidet, den diese Krankheit bei den Betroffenen und all ihren Betreuungspersonen bewirkt. Nur wenig wird dafür ausgegeben, um zu verstehen, wie man mit Individuen kommuniziert, deren Krankheitsprozess schon weit fortgeschritten ist. Nur wenig wird dafür ausgegeben, um «beste Praktiken» für Betreuungspersonen und Betreute vor allem in den frühesten Krankheitsstadien zu entwickeln.


  Es sind mehr finanzielle Mittel für «soziozeutische» statt für pharmazeutische Forschung notwendig. Angesichts begrenzter finanzieller Mittel erweist man denen, die bereits mit der Krankheit leben, einen schlechten Dienst, Mittel für die tablettenproduzierende Forschung statt für eine Forschung einzusetzen, die Veränderungen der Art bewirkt, wie Menschen handeln und fühlen, die den Problemen der Krankheit gegenüberstehen. Arzneimittelhersteller werden keine Forschung finanzieren, um deren Lebensqualität zu verbessern – auf eine entsprechende Pille ist nicht zu hoffen. Die verschiedenen Demenzforschungszentren konzentrieren sich fast ausschließlich auf ein besseres Leben durch Chemie, statt auf ein besseres Leben, indem man einander versteht und würdigt. Die National Alzheimer’s Association scheint versessen auf das Finanzieren der Forschung, die zu dem Heilverfahren führt, das eine Welt ohne Alzheimer bewirkt, während sie nur relativ wenig Forschungsgelder dafür ausgibt, die Interaktionen und die Lebensqualität jener zu verbessern, die die Krankheit bereits haben.


  Es ist Zeit, diese starke Unausgewogenheit im Rahmen der verfügbaren Gelder zu korrigieren und anzubieten, Forschung zu finanzieren, deren Ziel nicht im Verzögern des Fortschreitens oder in einem Heilverfahren liegt, sondern darin, die Lebensqualität der Millionen von Amerikanern zu verbessern, direkt oder indirekt mit den Problemen inmitten des kognitiven Abbaus zu leben und sich zu lieben. Dieser Art der Forschung mit dieser Art von Schwerpunkt ist es, welche die Bundesregierung für «das Volk» finanzieren sollte.


  Während der vergangenen paar Jahre wurden verschiedene Versionen des «The Alzheimer’s Breakthrough Act» unter den verschiedenen Komitees des Kongresses herumgereicht. Meine Frage in Bezug auf dieses Gesetz lautet: «Welcher Durchbruch? Was ist es, das wir zu ‹durchbrechen› versuchen?» Und immer wieder ertönt der Ruf der gut begründeten Botschaft und man bewilligt mehr Geld, viel mehr Geld, und zwar jetzt, das für Grundlagenforschung über die Funktionsweise des Gehirns ausgegeben werden soll.


  Zwei Punkte:


  1.Die übrigen Formen der Demenz (es gibt mehr als 50, die benannt wurden) werden bei diesen Forderungen einfach ignoriert. Gelegentlich werden «andere Formen von Demenz» erwähnt. Aber wo ist der Gesetzesentwurf für den «Frontal Lobe Dementia Breakthrough Act»?


  2.Andere Aspekte der Fürsprache konzentrieren sich im Allgemeinen auf Unterstützungsdienste für Betreuungspersonen und/ oder berühren einige der Details mancher dieser Themen nur ganz am Rande. Sie treten nie in der Weise hervor, wie dies in Schottland, England und Australien geschah, und bringen keine wirkliche Strategie zustande, um mehr zu tun, als Geld zu sparen, nach einem «Heilverfahren» zu suchen und/oder Forschungsmethoden zu koordinieren. Jedes dieser Ziele hat seinen Wert, aber angesichts der unbefriedigten und unbeachteten real existierenden menschlichen Bedürfnisse von Individuen und Familien, die mit den Symptomen von Demenz konfrontiert sind, sollten diese Ziele deutlich zweitrangige Priorität erhalten.


  Es gibt eine Menge Dinge, die Bundesstaaten jetzt tun sollten. Die National Alzheimer’s Association hat eine ausgezeichnete Vorlage für ein Gesetz, um Bundesstaaten darauf vorzubereiten, sich um die Bedürfnisse ihrer Bürger zu kümmern. Es gibt eine Menge Dinge, die örtliche Gemeinden jetzt tun sollten. Die Area Agencies of Ageing und viele der örtlichen Alzheimer-Vereinigungen nehmen im Gegensatz zu einer direkten Dienstleistungsrolle primär eine Führungs- und Koordinationsrolle ein.


  Überall bedarf es der Führung. Wer tritt für die Bedürfnisse von Menschen ein, bei denen Demenz diagnostiziert wird? Wer ist ihr Vorkämpfer? Geld für die Forschung aufzutreiben, um etwas zu «heilen», mit dem Menschen bereits leben, ist eine tolle Idee für diejenigen, die es noch nicht haben.


  Es ist notwendig, bereits bestehende Dienste für Individuen und Familien, die mit Demenz leben, zu inventarisieren und zu koordinieren. Viele Organisationen möchten Dienstleistungen anbieten, aber nur wenige möchten andere führen, koordinieren und trainieren, die Dienstleistungen zu erbringen, die ihnen so am Herzen liegen. Wir brauchen dringend eine voll finanzierte nationale und individuell bundesstaatliche Strategie.


  Zeigen Sie Zivilcourage und setzen Sie sich ein. Wenn wir es nicht tun, wer wird dann aus erster Hand erfahren, wie es ist, mit Demenz zu leben? Andere stellen auf der Grundlage ihrer Ausbildung und/ oder begrenzten Erfahrung im Umgang mit einem oder mehreren von uns, die tatsächlich mit der Erkrankung leben, bloß Vermutungen an.


  Erstellen Sie auf der Grundlage Ihrer Erfahrung im Umgang mit Ihrer Regierung Ihren eigenen Plan für Veränderungen. Zeigen Sie dann Zivilcourage und setzen Sie sich ein! Machen Sie es zu Ihrem Kreuzzug, zu Ihrem Lebenssinn zu verändern, wie unsere Regierung mit dieser Krise umgeht und wie nicht. Betrachten Sie die umfassenderen kulturellen Aspekte, wie «alte» Menschen von vielen Individuen, Familien sowie lokalen, bundesstaatlichen und nationalen Regierungen wertgeschätzt, herabgewürdigt, abgestellt und ignoriert werden. Wir können bestehenden Lobbygruppen einfach nicht trauen, unsere «unmittelbaren Bedürfnisse» zu repräsentieren. Sie waren in der Vergangenheit nicht unsere Vorkämpfer und es sieht nicht so aus, als verstünden sie voll und ganz, was es bedeutet, «in unserem Namen», «im Namen unserer Diagnose» finanzielle Mittel einzuwerben und sie dann für alles andere außer uns auszugeben. Es ist nicht fair, es ist nicht richtig und wir werden eine Menge Krach schlagen müssen, um eine Wende herbeizuführen.


  Richard
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  59. Wie weiss ich, ob die Krankheit oder die Person spricht?


  Lieber Richard,


  Manchmal, wenn ich bei meinem Vater bin, der sich wahrscheinlich im zweiten Stadium der Demenz befindet, sagt er schreckliche Dinge über Mutti, über die übrige Familie und natürlich über die Demokraten. Dann dreht er sich um und ist wieder Vati, der Mutti und die Familie liebt und den Demokraten nicht traut. An die Sache mit den Demokraten bin ich gewöhnt, aber jetzt ist es, als seien zwei Personen in ihm. Woher weiß ich, wann die Krankheit und wann mein Vater mit mir spricht?


  Landon T.
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  Hallo!


  Während mehrerer Jahre nach meiner Diagnose versuchte ich, zwei Selbstbilder gleichzeitig aufrechtzuerhalten. Das waren der «alte Richard – der richtige Richard» und der «neue Richard, jemand der gelegentlich von den Symptomen der Demenz beherrscht wurde». War ich es oder war es die Krankheit, die da sprach, wenn ich irgendetwas sagte? War ich es oder war es die Krankheit, die bewirkte, dass ich irgendetwas tat?


  Es schien mir damals eine gute Idee zu sein. Im Nachhinein betrachtet war es nicht so gut. Wir alle müssen einsehen, dass die Symptome von Demenz integraler Bestandteil der Art unseres Denkens, unseres Sprechens und unseres Handelns sind. Jene Symptome sind immer bei mir. Nur widerstehe ich ihrem Einfluss manchmal besser als zu anderen Zeiten. Aber das bin ich. Ich bin nie zwei verschiedene Personen, die im selben Kopf leben.


  Ihr Vater mag ein paar Dinge sagen, die für ihn ungewöhnlich sind. Er mag auf eine Weise handeln und reagieren, die für ihn und für Sie neu sind. Die Intensität von Reaktionen und Fühlen wird Ihnen neu sein. Aber es ist stets Ihr Vater. Ich glaube, es ist für Betreuungspersonen ganz wesentlich zu wissen, dass ihre geliebte Person immer noch zu Hause ist. Das heißt, Ihr einziger Vater ist immer noch vorhanden. Er sagt stets, was er meint, und meint, was er sagt. Demenz spricht nicht, Ihr Vater tut es. Unter Umständen meint er nicht, was er sagt, so wie er es früher getan hat. Wie er zu dem gelangt, was er meint, und wie er zu dem gelangt, was er sagt, unterscheidet sich, seit Demenz in seinen Verstand getreten ist. Aber es ist weder eine vorübergehende Veränderung noch kann er seine Ansichten bei Demenz von denen ohne Demenz trennen. Er ist nicht zu einem Mann mit zwei Gehirnen geworden. Er ist nicht zu zwei Personen geworden, er ist noch immer einfach nur Ihr Vater.


  Akzeptieren Sie Ihren Vater sein Leben lang als den, der er ist. Machen Sie sich klar, dass auch er mit seinen Stimmungsschwankungen, seinen Ausbrüchen und seinen für ihn untypischen Verhaltensweisen ringt. Würdigen und akzeptieren Sie die Tatsache, dass er Demenz hat. Sein Gehirn hat dieselben Ziele wie das Ihre, nämlich das Bedürfnis, den Augenblick zu erfassen und angemessen darauf zu reagieren. Die Tatsache, dass Sie beide hinsichtlich desselben Augenblicks zu unterschiedlichen Schlussfolgerungen gelangen und daher auf unterschiedliche Weise reagieren, ist ein Produkt der Interaktionen der Symptome von Demenz in Ihren Gehirnen. Er braucht Ihre Liebe, Ihr Verständnis und Ihre Akzeptanz. Sie müssen sich selbst vergeben, Ihren Vater verurteilt zu haben. Sie müssen die Unterschiede zwischen Ihnen beiden verstehen und die Tatsache akzeptieren, dass es immer nur Sie beide und nicht zwei von ihm und einen von Ihnen gibt. Mir ist klar, dass dies leichter gesagt als getan ist. Um seinet- und Ihretwillen braucht er Ihre befähigende Unterstützung und Liebe jedoch die ganze Zeit über und nicht nur, wenn er sich wie «der Vater von früher» verhält.


  Richard
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  60. Was zählt mehr – das Gestern oder das Heute?


  Lieber Richard,


  mit dem Fortschreiten meiner Demenz bringe ich Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft durcheinander. Man versucht, mir zu helfen, indem man mir Geschichten aus meinem früheren Leben erzählt (ich habe den größten Teil meiner beruflichen Laufbahn in einer Reparaturwerkstatt für Lastwagen gearbeitet) oder indem man mir sagt, was während des restlichen Monats geschehen wird. Ich weiß, sie alle versuchen, mir zu helfen, indem sie mein lausiges Gedächtnis ins Laufen bringen, aber es fällt mir schwer, mich an das letzte Mittagessen zu erinnern. Es verwirrt mich, mir über alte Erinnerungen Gedanken zu machen, wenn das Heute erheblich beängstigender ist.


  Danke!


  Bill G.
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  Hallo!


  Manchmal teile ich Ihre Verwirrung hinsichtlich der Zeit, vor allem, was die Reihenfolge der eingetretenen Ereignisse angeht. Es ist für jeden wichtig, seiner Vergangenheit verbunden zu bleiben, aktiv mit dem Heute verbunden zu sein und sich für die Zukunft zu interessieren. Aber es kann schon eine große Anstrengung erfordern, einfach nur durch den heutigen Tag zu kommen, vor allem, wenn jene um uns herum fest entschlossen sind, uns zu «helfen», im Gestern zu bleiben.


  Manche Fachpersonen bezeichnen dies als Erinnerungstherapie. (Es scheint, als sei es in Ordnung, etwas durchzuführen, solange Sie nur das Wort Therapie dranhängen, das heißt Schocktherapie, Lichttherapie, Klangtherapie, Sexualtherapie etc.). Diese wohlgemeinten Bemühungen beruhen auf drei Annahmen. Erstens sind wir tatsächlich, wer wir waren. Zweitens gehört, wer wir waren, aufgrund unserer Demenz zu den leichtesten und den letzten Erinnerungen, zu denen wir mit zunehmender Verschlechterung unserer Symptome Zugang haben werden können. Schließlich ermutigt man uns noch aus einem dritten Grund, in unserer Vergangenheit zu leben: Die Tatsache, dass wir Erinnerungen aus unserer Vergangenheit mitteilen können, beruhigt sie dahingehend, dass wir «noch da sind». Sie können sich nicht vorstellen, wer wir sind, aber sie können einigen Trost daraus ziehen, uns dadurch zu identifizieren, wer wir waren.


  Es ist keineswegs subtil, wie wir angehalten werden, in und bei unserer Vergangenheit zu bleiben. Erinnerungsboxen und Shadow-Box-Rahmen voller Gegenstände aus unserer Vergangenheit kennzeichnen die Zimmer der meisten Bewohner von Alzheimer-Einrichtungen bzw. Gedächtniskliniken. Unsere Zimmer sind voller Bilder von uns und der Familie von vor langer Zeit. Auf einigen tauchen Angehörige auf, die schon vor langer Zeit verstorben sind. Wir sind umgeben von solchen «Hinweisen» auf unsere Vergangenheit. Manchmal werden wir mit einem Spitznamen angesprochen, der einen Teil unserer Vergangenheit erfasst. Ich bin «der Lehrer» oder «der Professor». Man zeigt uns Fotoalben, während wir neben unseren Betreuungspersonen sitzen und uns gemeinsam an «die guten alten Zeiten» erinnern.


  Ich habe kein Problem damit, in Bezug auf die Vergangenheit einen Augenblick oder zwei mit der Familie und Betreuungspersonen zu teilen. Es fühlt sich für mich warm und beruhigend an, dass ich immer noch mit der Familie und Freunden verbunden sein kann. Ich kann noch immer als Vater Augenblicke mit meinem Sohn teilen. Ich kann meinem Sohn und mir zeigen, dass ich ihn wirklich kenne, indem ich mich genau an Momente und Ereignisse aus meiner Vergangenheit erinnere. Ich kann mich selbst beruhigen, dass ich noch «in Ordnung» bin, ich bin immer noch «ich», indem ich Ihre Fragen über unsere Vergangenheit «korrekt» beantworte. Durch diesen Erinnerungsprozess kann ich Sie beruhigen, dass ich immer noch «in Ordnung», immer noch «ich» bin. Im Wesentlichen schaffen wir einen gemeinsamen Moment der Verbundenheit, indem wir uns an Momente der gemeinsamen Erfahrungen von uns beiden erinnern und sie erneut durchleben.


  Aber wie steht es nach dieser Spaßstunde damit, das Heute mit mir zu teilen? Wie steht es damit, mir und Ihnen zu helfen, diesen aktuellen Moment gemeinsam zu verstehen? Mein Sohn schließt das Album mit den Bildern und lässt mich und das Gestern zurück. Rasch kehrt er ins Heute zurück und geht, um seine Kinder vom Fußball abzuholen. Ich hingegen sitze auf meiner Bettkante, mit einem warmen Gefühl aufgrund unseres Momentes miteinander geteilter Vergangenheit, nur um von der hübschen jungen Frau unterbrochen zu werden, die wegen der Häufigkeit meines Stuhlgangs besorgt zu sein scheint.


  Jeder muss im Heute leben, ob wir es verstehen oder nicht. Es ist jeden wachen Augenblick in unseren Gesichtern. Menschen ohne die Symptome von Demenz können leicht zwischen heute und gestern, heute und morgen hin und her wechseln. Ich kann es nicht. Mein erstes Bedürfnis besteht darin, im Heute zu bleiben und es zu verstehen. Es genügt mir nicht, umherzuwandern und in der Vergangenheit zu leben. Ich verliere mich stets im Heute.


  Sicherlich hat das Gestern eine gewisse Auswirkung auf das Heute. Gewiss hat die Art, wie wir unser Leben gelebt haben, einigen Einfluss darauf, wie wir definieren, wer wir heute sind. Und da kommt jetzt wieder das große «Aber»: Definieren wir uns nicht zu einem größeren oder kleineren Anteil täglich neu? In diesem Fall – wie in vielen anderen Bereichen – übersteigern die Symptome von Demenz eine normale Handlung, indem sie uns selbst bis zu dem absurden Grad neu definieren.


  Wir beginnen täglich im wahrsten Sinne des Wortes von Neuem herauszufinden, wer wir sind, wo wir sind, wohin wir gehen und was zu tun ist. Jeder Tag bringt uns eine neue und verwirrende Welt, die wir uns vorzustellen und in der wir zu leben versuchen. Wir sind in Bezug auf das Heute zutiefst verwirrt und es wird uns morgen genauso ergehen.


  Was ist heutzutage los, frage ich mich und nehme an, alle anderen in unserem lecken Boot stellen sich die gleiche Frage. Inzwischen erzählen uns die wohlmeinenden Leute am Ufer dauernd, wir sollten uns um das Heute keine Sorgen machen, sondern einfach nur Vergangenes aus fernen Tagen genießen.


  Meine Bitte an die am Ufer Stehenden (Betreuungs- und Fachpersonen) lautet: Bitte verwenden Sie Erinnerungsarbeit nur sparsam. Nutzen Sie sie als eine Möglichkeit, mit mir in Verbindung zu treten, mich zu beruhigen – und gehen Sie dann mit mir ins Heute. Im Heute brauche ich die meiste Beruhigung, die meiste Hilfe, um mich hinsichtlich meiner selbst und dessen, was um mich herum vorgeht, in Ordnung zu fühlen.


  Es hat seinen Wert für uns, Bill, uns an unsere Vergangenheit zu erinnern, und (beachten Sie, dass hier kein qualifizierendes «Aber» steht) wir müssen auch das Heute leben und verstehen. Zumindest ich denke und fühle so und Sie scheinen meine Sichtweise zu teilen.


  Danke, dass Sie dieses Thema angeschnitten haben.


  Richard
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  61. Soll ich einen Gentest machen?


  Lieber Richard,


  ich habe eine Menge Alzheimer in meiner Familie und sowohl meine Frau als auch ich sind deswegen besorgt. Welche Gene genau vermitteln Menschen diese Demenz? Sollte ich einen Gentest durchführen lassen? Was wird er mir sagen?


  Gregory K.
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  Hallo!


  An dem Tag, nachdem ich meine Diagnose erhalten hatte, ging mein Bruder, ein Englischlehrer von einigem Format, in den Fluren seiner High-School auf und ab und versuchte, sich an die Namen der Schüler zu erinnern, die er sah und die zu den Klassen gehörten, die er früher unterrichtet hatte. Als ihm klar wurde, dass er sich nicht an alle oder vielleicht nicht einmal an die meisten von ihnen erinnern konnte, rief er mich an und sagte zu mir, er glaube, auch ihn habe nun die Demenz «erwischt». Es könnte «in der Familie liegen».


  Sollte er ein paar Tausend Dollar für Gentests ausgeben, um zu schauen, ob er das Gen bzw. die Gene hätte, das bzw. die dazu führen, eine Alzheimer-Krankheit «auszubrüten»? Nein. Denken Sie daran, dass ich weder Genetiker noch Forscher oder Arzt bin. Ich bin Richard und ich habe Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ – dies glaube ich bezüglich der Rolle, die Gene bei Demenz spielen und der Eignung von Gentests:


  Vor mehreren Jahren lenkten viele Forschende (meist jene, die bereits an Genetik interessiert waren) ihre Aufmerksamkeit und ihre Forschungsgelder auf die Suche nach dem «Alzheimer-Gen». Das Human-Genome-Project (eine koordinierte Bemühung um Identifikation und Benennung eines jeden Gens im menschlichen Körper) stand kurz vor dem Abschluss. Bald würden wir jedes Gen kennen.


  Als Nächstes mussten sie nur noch herausfinden, was ein jedes von ihnen tat und wie sie interagierten, und sie hätten den Schlüssel zum Verständnis der «primären Ursache» von Demenz beim Menschen gefunden.


  Zwei, dann drei, dann vier Gene wurden bei Angehörigen von Familien identifiziert, in denen Demenz häufig auftrat. Die meisten mit Demenz lebenden Menschen hatten diese Kombinationen nicht und in den Familien dieser Leute war Demenz selten. Demnach konnte ein Gentest in einigen Familien, in denen Demenz offensichtlich ein vererbtes Merkmal (meine Mutter hatte sie, deren Mutter hatte sie, die Schwester ihrer Mutter hatte sie etc.) war, das Merkmal bestätigen, aber nicht unbedingt mit hundertprozentiger Genauigkeit vorhersagen, dass ein Familienmitglied schließlich Demenz bekäme. Allerdings bestand eine weitaus höhere Wahrscheinlichkeit, dass jemand in dieser Familie irgendwann tatsächlich Alzheimer bekäme. Natürlich könnte die Demenz mehrere Jahre nach Ihrem Unfalltod einsetzen. Bei manchen Menschen scheinen bestimmte Genmuster Demenz vorherzusagen, aber sie sagen nicht voraus, wann die Symptome eintreten.


  Zwar ist das meiste, was in unserem Körper geschieht, irgendwie mit unseren Genen verknüpft, jedoch stimmen Experten gegenwärtig (Anfang 2010) darin überein, dass wir noch nicht genug wissen, um Ergebnisse von Gentests zur Grundlage einer belastbaren Diagnose und Schlussfolgerung zu machen.


  Gene scheinen bei fünf bis zehn Prozent der Demenzfälle eine große Rolle zu spielen. Aber selbst innerhalb dieses relativ geringen Prozentsatzes sind wir noch weit davon entfernt, die genaue Natur jener Rolle vollständig klären zu können.


  Meine Schlussfolgerung: Sie können nichts tun, um Ihre genetische Konstellation zu ändern. Interessant ist allerdings die Entdeckung, dass sich Gene abhängig von verschiedenen äußeren Variablen (Nahrung, Luft und ein paar weitere, an die ich mich jetzt nicht erinnern kann) mit dem Alter verändern. Die Forschung läuft weiter, aber nicht mehr so intensiv wie früher. Wenn offensichtlich ist, dass Demenz in Ihrer Familie vorkommt, gibt es ein paar vernünftige Dinge, die Sie tun können, um auf den Umgang mit ihren Symptomen besser vorbereitet zu sein.


  Wie alle anderen sollten Sie sich eine Langzeitversicherung verschaffen. Sie könnten sogar über eine Grundauswertung Ihres Geisteszustandes nachdenken und sicherstellen, dass Sie ein Testament gemacht und eine Dauervollmacht ausgestellt haben. Viel Geld für Tests auszugeben oder gar an einer kostenlosen Forschungsstudie teilzunehmen erhöht jedoch die Gefahr, dass Ihre Demenzängste noch vor dem Auftreten Ihrer Symptome beginnen, sich auf Ihr Leben auszuwirken.


  Bitte krempeln Sie wegen einer erhöhten Wahrscheinlichkeit Ihr Leben nicht mehr um, als Sie es aufgrund der Chance auf einen Lotteriegewinn täten.


  Bleiben Sie in Kontakt mit sich selbst, aber hören Sie in Bezug auf Demenzsymptome nicht das Gras wachsen.


  Richard
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  62. Wer ist normal?


  Lieber Richard,


  ich habe Alzheimer und obwohl ich weiß, dass ich mich verändert habe, halte ich mich noch immer für normal. Unnütz zu sagen, dass meine Kinder anderer Ansicht sind. Nun waren sie gegenüber einem alten Mann schon immer misstrauisch, aber jetzt glauben sie wirklich, ich sei unheimlich. Sind Sie normal? Bin ich normal?


  Mit besten Grüßen


  Matt J.
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  Hallo!


  Ich bin es leid, mich und andere, die mit den verschiedenen Krankheiten von Demenz leben, als abnorm oder nicht normal bezeichnet zu sehen. Ich habe Betreuende satt, die sich als normal und die Person, für die sie sorgen, als nicht normal bezeichnen.


  Versteht es denn niemand? Normalität liegt in den Augen und im Gehirn des Betrachters. Es ist nicht der beste Weg, unsere Aufmerksamkeit dauerhaft darauf zu richten, indem jemand ein Gespräch damit beginnt, mir zu sagen, ich dächte nicht wie er, ich verstünde ihn nicht, er wünschte, ich sei wie er, eben «normal».


  Ich glaube, in meiner Seele und meinem Geist normal zu sein. Verändern sich nicht alle normalen Menschen? Ist es ein normales Verhalten, über jemanden hinter dessen Rücken zu sprechen? Ist es normal, wissende Blicke untereinander auszutauschen, wenn sich jemand mit Demenz versucht, verständlich zu machen? Lügen normale Menschen, wenn es darum geht, wer noch lebt und wer tot ist, was mit meinem Geld geschieht und was mit meinem Auto geschah? Ich bin nicht so dumm, wie andere bisweilen glauben. Ich bin normal. Es ist nicht gut für Sie, mich von etwas anderem überzeugen zu wollen.


  Letztendlich habe ich den «Trick» herausgefunden, so zu tun, als ob, und mir dauernd zuzustimmen, um dann zu tun, was immer ihnen gefällt. Ich bin normal. Es stimmt, ich bin müde, desorientiert, vergesse mehr als früher, werde bisweilen verwirrt, aber ich bin immer noch normal.


  Es beleidigt mich, wenn man versucht, dem Gespräch eine andere Richtung zu geben, wann immer ich ein «heikles Thema» anschneide. Warum versuchen sie nicht ebenso sehr, uns zu verstehen, wie wir versuchen, sie zu verstehen? Es fällt mir bisweilen sehr schwer, andere zu verstehen, aber ich halte sie nicht für abnorm. Ehrlich gesagt, kann ich mir nicht immer vorstellen, was sich in ihnen abspielt. Was ist mit ihnen passiert? Warum reden sie nicht einfach mit uns, selbst wenn sie es wiederholt tun müssen, bis wir verstehen? Vielleicht sollten Betreuende und ihre geliebten Personen mit eigenen Worten wiederholen, was soeben gesagt wurde. So kann jeder auf demselben Stand bleiben und es würde helfen sicherzustellen, dass wir uns hinsichtlich des Geschehens alle einig sind. In der Welt der Demenz können normal und abnorm trügerische Begriffe sein. Vergisst nicht jeder einmal, wird nicht jeder gelegentlich verwirrt? Lassen Sie uns aufhören, uns gegenseitig zu etikettieren, und lassen Sie uns zu dem viel schwierigeren gegenseitigen Verstehen übergehen.


  Matt, lassen Sie sich nicht durch fremde Etikettierungen definieren. Erkennen Sie sich selbst, das ist der schwierige Teil.


  Richard
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  63. Gibt es berühmte Menschen, die Alzheimer hatten?


  Lieber Richard,


  nur aus Neugier, gibt es berühmte Menschen, die Alzheimer hatten?


  Melanie H.
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  Hallo!


  Hier haben Sie eine ziemlich aufs Geratewohl zusammengestellte Liste. Ich war erstaunt, wer Demenz mit mir teilt.


  •Augusta D. (1850–1906): erste von Alois Alzheimer diagnostizierte Patientin mit Fibrillen und Plaques, die heute mit der Alzheimer-Krankheit in Verbindung gebracht werden


  •Mabel Albertson (1901–1993): Schauspielerin (Rundfunk, Theater, Kino und Fernsehen [«Bewitched»])


  •Otto Preminger (1906–1986): Theater- und Filmregisseur; brachte neun verschiedene Schauspieler zu Academy Awards


  •Ronald Reagan (1911–2004): republikanischer Gouverneur von Kalifornien, vierzigster Präsident der USA


  •Paul Silva Henriquez (1907–1999): römisch-katholischer Erzbischof von Santiago de Chile, Verfechter der Menschenrechte


  •Ross McDonald (1915–1983): Autor von Detektivgeschichten und analytischen Kriminalromanen; schuf die Person des Lew Archer


  •Edmond O’Brien (1915–1985): Theater-, Film- und Fernsehschauspieler, gewann den Oskar für Die barfüßige Gräfin


  •Barry Goldwater (1909–1998): US-Senator, republikanischer Präsidentschaftskandidat, Gründer der konservativen politischen Bewegung


  •Rudolph Bing (1902–1997): leitete 22 Jahre lang die Metropolitan-Oper in New York


  •George Lenchner (1917–2006): Gründer der Mathematik-Olympiaden für Grund- und Mittelschulen


  •Norman Rockwell (1894–1978): Künstler, berühmt für die klassisch amerikanischen Themen seiner Gemälde, darunter die Serie «Four Freedoms»


  •Thomas A. Dorsey (1900–1993): Musiker, der Gospel und Blues zu urbanem Kirchenklang vereinte


  •William Proxmire (1915–2005): US-Senator, demokratischer Außenseiter, der gegen Verschwendung seitens der Regierung kämpfte


  •James Doohan (1920–2005): Schauspieler, der in der Reihe Star Trek die Rolle des Scottie spielte; entwarf die Klingonen-Sprache


  •Tom Fears (1922–2000): Football-Spieler, der für die Los Angeles Rams in die Hall of Fame aufgenommen wurde; erster Chef-Coach der New Orleans Saints


  •Maurice Ravel (1875–1937): französischer Komponist, bekannt für den Bolero


  •Margaret Thatcher (*1925): Vorsitzende der konservativen Partei und britische Premierministerin


  •Willem DeKooning (1904–1997): abstrakter expressionistischer Maler


  •Dana Andrews (1909–1992): Filmschauspielerin in Best Years of Your Life; Vorsitzende der Screen Actors Guild


  •Jonathan Swift (1662–1745): irischer Essayist (A Modest Proposal) und Romanautor (Gullivers Reisen)


  •Iris Murdoch (1919–1999): irische Romanautorin (Under the Net) und Philosophin; erhielt 1987 den Order of the British Empire


  •E. B. White (1899–1985): Autor von Charlotte’s Web und Stuart Little; Herausgeber von The Elements of Style


  •George Balanchine (1904–1983): Choreograph und Tänzer, der Klassik und Moderne vereinte; gründete das American Ballet


  •Pauline Phillips (1918–2002): Journalistin, die 1956 die «Dear Abby»-Kolumne konzipierte


  •Charlton Heston (1923–2008): Schauspieler, Gewinner des Academy Award, politischer Aktivist in der Bürgerrechtsbewegung und Präsident der NRA


  •Frederick Law Olmsted (1822–1903): Landschaftsarchitekt, Befürworter gemeinschaftlicher Grünflächen, die allen Bürgern zugänglich sind; entwarf den Central Park in New York


  •Charles Bronson (1921–2003): Schauspieler, der in Filmen Rollen mit wenig Worten und viel Action spielte


  •Robert Sargent Shriver (*1919): Botschafter in Frankreich, erster Direktor des Friedenscorps und des Office of Economic Opportunity


  •Aaron Copeland (1900–1990): Komponist, Gewinner des Oscar, schuf einen amerikanischen Stil klassischer Musik


  •Michael Faraday (1791–1867): Wissenschaftler; Physiker, der den Elektromagnetismus und die Elektrochemie erforschte


  •Floyd Patterson (1935–2006): zweimaliger Weltmeister im Schwergewicht, Goldmedaillengewinner bei den Olympischen Spielen


  •Abe Burrows (1919–1985): Humorist; Verfasser von Bühnenstücken (Guys and Dolls), Fernsehproduzent, Regisseur und Autor


  •Rita Hayworth (1918–1987): Schauspielerin (Gilda), einer der größten Stars aller Zeiten des American Film Institutes


  •Benjamin O. Davis jr. (1913–2002): Luftfahrtpionier, Pilot bei den Tuskegee Airmen und erster afroamerikanischer General der U.S. Air Force


  •Winston Churchill (1874–1965): First Lord of the Admiralty und britischer Premierminister während des Zweiten Weltkriegs


  •William Hanna (1910–2001): Produzent, Animateur, Regisseur von The Flintstones, The Smurfs, Huckleberry Hound und Scooby Doo


  •Cyrus Vance (1917–2002): Verteidigungsminister, Außenminister; beteiligt an den Salt-II-Gesprächen zur Begrenzung strategischer Waffen und an den Abkommen von Camp David


  •Robert von Ranke Graves (1895–1985): Dichter, einer der Begründer der modernistischen Bewegung; Romanautor (Ich, Claudius, Kaiser und Gott)


  •Sugar Ray Robinson (1921–1989): Boxer im Mittel- und Weltergewicht, gilt als bester Kämpfer des 20. Jahrhunderts


  •Imogene Coca (1908–2001): Humoristin im Fernsehen, meist bekannt durch Your Show of Shows mit Sid Cesar


  •Rosa Parks (1913–2005): Bürgerrechtsaktivistin, die sich weigerte, in einem rassengetrennten Bus den Sitzplatz zu wechseln und damit einen Boykott und den Beginn der Bürgerrechtsbewegung auslöste


  •Ralph Waldo Emerson (1803–1882): Transzendentalphilosoph, Dozent und Essayist; stellte das Individuum über die Gesellschaft


  •Perry Como (1912–2001): Sänger und Fernsehstar; mehr als sieben Jahre lang war der ruhige, zurückhaltende Sänger der bekannteste Fernsehstar.


  Natürlich gibt es noch zahllose andere, die die Schwierigkeiten von Alzheimer, aber nicht die Berühmtheit teilen.


  brain.oxfordjournals.org/cgi/content/short/129/11/3127


  http://www.disabled-world.com/artman/publish/famous-dementia.shtml


  http://www.alzheimers.about.com/od/familyandfriends/a/alz_celebs.htm


  web.mit.edu/hockfield/speeches/2009-convocation.html


  http://www.youtube.com/watch?v=ouI3YJx1B5U&NR=1.


  Richard
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  64. Was geht im Kopf einer Person mit Demenz vor?


  Lieber Richard,


  was geht im Kopf meines Vaters vor, wenn er dasitzt und Selbstgespräche führt?


  Emily D.


  [image: ]


  Hallo!


  Die kurze, direkte Antwort auf Ihre Frage lautet: «Ich weiß es nicht.» Und auch niemand anderes weiß es, außer Ihrem Vater. Und er ist sich seines Verhaltens unter Umständen nicht bewusst. Davon abgesehen sollten Sie wissen, dass in meiner Familie eine lange und stolze Tradition von Selbstgesprächen vor und nach der Demenzdiagnose besteht. Ich vermute, Sie meinen, Ihr Vater gebe murmelnde Laute von sich, die Sie nicht verstehen können. Es ist, als führe er ein inneres Gespräch mit sich, das er selbst möglicherweise versteht, das für uns jedoch keinen Sinn ergibt, wenn wir lauschen. Es kann sein, dass er eigentlich überhaupt nichts sagt. Es sind nur zufällige Laute, produziert durch seinen Stimmapparat von einem Gehirn, das schon lange nicht mehr im Sinne eines inneren Selbstgesprächs «mit sich spricht». Es mag eine Art Summen ohne spezielle Melodie sein. Vielleicht mag er das Gefühl des Summens. Es kann sein, dass er glaubt zu kommunizieren, und er kann nicht verstehen, warum andere ihn nicht verstehen. Mit der Zeit hat er den Versuch aufgegeben, andere einzubeziehen, bringt seine inneren Gespräche aber immer noch vor, so gut es geht.


  Wir können nur Vermutungen anstellen und werden dies auch weiterhin tun müssen, bis mehr (ich würde sagen, viel mehr) psychologische Forschung abgeschlossen wurde (ich würde sagen, begonnen wurde). Forschende verwenden vergleichsweise relativ wenig Zeit und Anstrengungen darauf, das Verhaltensmuster von Menschen wie Ihrem Vater zu verstehen – nur sehr wenig verglichen mit der Zeit und dem Geld, die mit dem Versuch verbraucht werden, ein Heilverfahren für die Alzheimer-Krankheit zu finden. (Aber das ist das Thema einer anderen Antwort auf eine andere Frage.)


  Vor einigen Monaten kam nach einem meiner Vorträge ein Ehepaar zu mir. Außer uns dreien hatte fast jeder den Raum verlassen. Die beiden kümmerten sich um seine Mutter, die sich, wie sie meinten, mitten im Spätstadium der Alzheimer-Krankheit befand. «Mutti murmelte die ganze Zeit», sagten sie mir. Bisweilen war es ihnen lästig, weil es schien, als unterbräche sie dauernd ihre Gespräche. Stets konnte man sie im Hintergrund murmeln hören. Als sie eines Tages an ihrer Steuererklärung arbeiteten, führte dieses Vor-sich-hin-Murmeln zum Eklat und sie baten sie, bitte damit aufzuhören. Sie machte weiter, diesmal lauter. Schließlich ging einer von ihnen zu ihr hin, legte ihr einen Finger auf den Mund und sagte: «Pssssst!» Natürlich nahm Mutti diese Bitte gar nicht zur Kenntnis. Nach Abschluss der Steuererklärung war es Zeit fürs Mittagessen. Sie sagten Mutti, sie könne nicht zum Mittagessen kommen, bevor sie nicht für zwei Minuten still sei, und fingen an, ihr Schweigen zu messen. Dann gingen sie alle in die Küche und setzen sich zum Mittagessen hin. Obwohl die Mutter während der vergangenen zwei Jahre mit niemandem wirklich gesprochen hatte, sprach sie vor jeder Mahlzeit ein Gebet. Es war nicht klar, was sie sagte, aber alle beugten den Kopf, schlossen die Augen, hielten sich an den Händen und Mutti sagte etwas. Diesmal beugten alle den Kopf, schlossen die Augen, hielten sich an den Händen und Mutti sagte mit glockenklarer Stimme: «Herr, vergib ihnen, denn sie wissen nicht, was sie tun.»


  Was für eine erstaunliche Gnade, nicht wahr? Ich möchte, dass Menschen mich in ihre Gespräche einbeziehen. Ich möchte, dass sie sich mit mir unterhalten, selbst wenn sie meine Antworten nicht verstehen. Achten Sie auf mein nonverbales Verhalten, bitten Sie mich, auf etwas zu zeigen, und schauen Sie, ob wir nicht eine einfachere Form des Kommunizierens einrichten können. Gehen Sie nie davon aus, ich sei nicht zu Hause, nur weil ich auf Ihr Klopfen an meiner Tür nicht reagiere. Ich bin immer noch hier, genau jetzt!


  Meine besten Wünsche für Sie und Ihren Vater und die übrige Familie auf diesem Weg.


  Richard
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  65. Sind all die Horrorgeschichten über Personen mit Demenz wahr?


  Lieber Richard,


  ich würde Sie nie beleidigen oder verärgern wollen, aber ich habe ein paar Freunde und Freundinnen, die schreckliche Dinge über ihre Erfahrungen mit ihren geliebten Personen mit Alzheimer erzählen. Eine sagte, sie habe von einer Frau gehört, die eines Nachts aufwachte und ihren Mann mit einer Bratpfanne über sich stehen sah, bereit, sie zu schlagen. Eine andere Freundin sagte, sie habe von jemandem gehört, dessen Frau mitten in einem Streit auf ihn losgegangen sei und ihm schrecklich das Gesicht zerkratzt habe.


  Ist es das, was mit Euch in den Spätstadien geschieht?


  Eric B.
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  Hallo!


  Die Antwort auf Ihre Frage lautet: «Nein, ja, manchmal und je nachdem.»


  Feindselig zu werden, gewalttätig zu werden, in ständig agitiertem Zustand zu leben gehört zu meinen tiefsten Ängsten. Ich weiß, dass meine Familie sie teilt; wir sprechen fast nie darüber. Ich bin groß (1,95 m, 104 kg). Ich würde lügen, wenn ich sagte, niemand hätte daran gedacht, was geschähe, wenn ich gewalttätig würde. PMD im späteren Stadium haben Episoden von Gewalttätigkeit. Man sagte mir, einer von drei mit Demenz Lebenden würde gelegentlich feindselig und dies könnte zu einer gewalttätigen Handlung führen. Aber die meisten der «Zwischenfälle», über die furchterfüllte Betreuungspersonen und übervorsichtige Fachpersonen berichten, sind meiner Ansicht nach Märchen, grobe Übertreibungen und «Was wäre, wenn»-Aussagen, die mit der Zeit die Gestalt realer Ereignisse angenommen haben.


  Agitiertheit und Unbehagen sind bei vielen Menschen in den mittleren bis späten Stadien der Demenz üblich. Die Ursache dieser Gefühle und Verhaltensweisen ist individuell verschieden. Meiner Meinung nach greifen viele Fach- und manche Betreuungspersonen allzu rasch zu Tabletten, wenn diese Gefühle und Verhaltensweisen hervortreten. Die Verhaltensweisen der Agitiertheit zu unterdrücken, mag es anderen erleichtern, mit mir zurechtzukommen, es hilft mir aber nicht unbedingt, mit den Ursachen dieser Gefühle umzugehen.


  Vielleicht sind die Augenblicke meines intensivsten Ausagierens nicht die beste Gelegenheit, um zu versuchen, das Warum meiner Verhaltensweisen herauszufinden. Es wäre besser, Sie würden die Quelle meiner Agitiertheit finden, bevor sie ausbricht. Natürlich sollten wir nach dem Vorfall versuchen, Ursachen zu finden.


  Aus persönlicher Erfahrung weiß ich, dass selbst Personen in den Frühstadien der Demenz bisweilen ohne erkennbaren Grund Wut und Agitiertheit verspüren. Ich bin manchmal sehr wütend und weiß nicht, warum. Es gibt da eine stete Frustration angesichts meiner Symptome, die ich bisweilen nur schwer für mich behalten kann. Schließlich bringe ich sie mit viel mehr Emotion als nötig gegenüber Betreuungspersonen zum Ausdruck, die zufällig in der Nähe sind. Ich bin frustriert von mir selbst, von anderen, von meiner Situation, von wem und was auch immer, die dazu geführt haben, dass ich unter meinen gegenwärtigen Umständen lebe. Die Tatsache, dass ich weiß, dass ich Alzheimer habe, mindert meine Wut nicht. Auch wenn ich erst in den Frühstadien dieser Krankheit stehe, bin ich wütend.


  Lassen Sie uns damit beginnen, offen über Agitiertheit zu sprechen, bevor wir zu Selbstverteidigungskursen übergehen und alle Messer verstecken oder vielleicht Medikamente einsetzen. Je nach den Umständen ist drohendes oder gefährliches Verhalten bei allen von uns möglich. Ich möchte die Gefahr oder die Möglichkeiten nicht herunterspielen. Ich möchte sie vermeiden und ich möchte Überreaktionen von allen Seiten vermeiden. Insofern muss Gewalt oder das Androhen von Gewalt ernst genommen werden. Wie das ruhelose Umhergehen ist Gewalt ein Demenzsymptom, das manchmal am besten außerhalb des Zuhauses oder Heims und auf einer sicheren Demenzstation bewältigt wird.


  Richard
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  66. Was kann man tun, wenn die Person mit Demenz ruhelos umhergeht?


  Lieber Richard,


  ich mache mir große Sorgen wegen meiner Frau. Sie hat Demenz und fing nun an, nachts im Haus umherzuwandern. Sie steht auf und weder ich noch die Kinder hören sie. Letzte Woche fanden wir sie auf der Straße mit nur einem Slip bekleidet! Wird dies weiterhin vorkommen? Ich möchte sie nicht in einem Zimmer einschließen oder anbinden, aber mir gehen die Optionen aus.


  Matthew L.
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  Hallo!


  Umhergehen ist eine Angst jeder Betreuungsperson und jeder Person, bei der die Symptome von Demenz diagnostiziert wurden. Jeder von uns hat die Geschichte von jemandem gehört, gewöhnlich über jemanden, der ziemlich alt ist und eines Nachts fortging und eine Woche nach seinem Verschwinden nur 60 Meter von zu Hause entfernt erfroren in einem Graben gefunden wurde.


  Ich sehe, dass solche schrecklichen Ereignisse vorkommen. Ich möchte die im Umherwandern liegende Gefahr nicht herunterspielen, möchte sie aber in einen Kontext stellen, der unter Umständen nicht so furchteinflößend ist, wie gegenwärtig dargestellt wird.


  Ich würde den Begriff «ruheloses Umhergehen» nicht verwenden, um zu beschreiben, was ich bei mehreren Gelegenheiten tat. Es ist eine Bezeichnung, die andere meinem Verhalten geben, wenn sie nicht verstehen, wohin ich gehe und warum ich dorthin gehe. «Geh nicht weg», sagen sie. «Weg wohin? Wenn ich einen Ort im Sinn hätte, würde ich nicht ruhelos umhergehen. Ich würde irgendwohin gehen, wo sie nicht wollten, dass ich dorthin gehe», antworte ich. Zwar kann ich mich nicht im Einzelnen daran erinnern, was ich tat oder warum ich es tat, aber ich wanderte nicht umher wie ein Zombie. Ich schlafwandelte nicht. Ich überquerte befahrene Straßen und wurde nicht von einem Auto überfahren – ich muss in beide Richtungen geschaut haben! Einmal fand man mich nach einstündiger Suche in einem Fast-Food-Restaurant, etwa dreieinhalb Kilometer vom Haus meines Bruders entfernt. Ich saß da und versuchte, dessen Telefonnummer im Telefonbuch einer anderen Stadt nachzuschlagen! Ein anderes Mal fand mich mein Sohn, wie ich eine Straße entlang zu einem Laden ging, der allerdings 22 Kilometer entfernt war. In beiden Fällen musste ich mir anschließend zusammenstoppeln, was geschehen war. In beiden Fällen wusste ich (irgendwie), wohin ich ging, selbst wenn der Gang nicht sehr sinnvoll war.


  Wenn Menschen mit Demenz ruhelos umhergehen, haben sie meist ein Gefühl dafür, wohin sie gehen möchten. Es mag für Sie keinen Sinn ergeben, warum sie dorthin gehen, aber meine Einstellung ist, dass ruheloses Umhergehen auf seine eigene Weise zweckgerichtet ist. Es ist wichtig, diese Tatsache zu verstehen und zu würdigen, da andernfalls nur die Wahrnehmung bestärkt wird, PMD seien außer Kontrolle, unbewusst oder «neben der Kappe», während wir es wirklich nicht sind. Wir marschieren (Sie würden es als ruheloses Umhergehen bezeichnen) manchmal nach diesem anderen Takt.


  Es gibt immer mehr technologiebasierte Ortungsgeräte, um Autos, Hunde und Menschen nachzuverfolgen. Da müssen allerdings einige Aspekte von Privatsphäre angesprochen werden. Dies sollte geschehen, solange jeder noch abzuwägen vermag, welche Vor- und Nachteile es hat, ständig ein Ortungsgerät um den Hals zu tragen. Wir alle sollten darüber sprechen, wie wir damit als Familie umgehen, und zwar lange bevor jemand den Punkt erreicht, an dem er sich nicht mehr bewusst ist, was er tut oder wohin er geht. Sprechen Sie mit Ihren Nachbarn über Ihre Bedenken. Vielleicht brauchen wir Technologie, Ortungsgeräte oder Alarme. Sie sollten sich bei Ihren Versuchen, Ihre Frau in Sicherheit zu wissen und selbst innerlich beruhigt zu sein, wenn Sie immer wissen, wo sie sich befindet, nicht von der Unterstützung durch Dritte distanzieren. Wenn Sie Dritte nicht fragen, wissen die meisten nicht, wie sie helfen sollen oder ob Hilfe gewünscht ist. Ihre Türen und Fenster schließen zu müssen ist ein geringer Preis dafür, Ihre Frau zu Hause bei der Familie zu behalten.


  Es gibt keine Einheitslösung bei ruhelosem Umhergehen. [Einen guten Überblick gibt das Werk von Marshall/Allen (2011): «Ich muss nach Hause.» Anm. d. Lek.] Es gibt viele Möglichkeiten, mit diesem Problem umzugehen, einschließlich eines wirklich allerletzten Auswegs, nämlich die PMD auf eine geschlossene Demenzstation zu bringen. Warnung: Ich bin auf solchen Stationen vielen begegnet, die als ruhelos umhergehend etikettiert wurden und eigentlich noch in den eigenen vier Wänden hätten leben sollen. Vor meiner Diagnose habe ich – wie vermutlich auch Ihre Frau – kein gefahrloses Leben geführt, und wir erwarten und wünschen dies auch nach der Diagnose nicht. Nichtsdestoweniger sind Betreuende bisweilen zu schwierigen Entscheidungen gezwungen, wenn ihre PMD an Orte geht, an denen sie Gefahren ausgesetzt sein könnte.


  Richard
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  67. Warum verwenden Personen mit Demenz häufig eine vulgäre Sprache?


  Lieber Richard,


  in unserer Familie gibt es Demenz. Meine Mutter und deren Mutter hatten sie. Ich glaube, mindestens eine meiner Tanten hat sie. Nun hat meine Schwester sie und hat zu fluchen begonnen! Nicht nur das gelegentliche «Sch…», sondern ganze Abfolgen von Unflätigkeiten. Sie verwendet Worte, die wir in der Familie nie benutzt haben. Woher kommt das? Wie hat sie diese Worte überhaupt gelernt? Sie sagt jetzt Dinge über andere Menschen, manchmal direkt ins Gesicht, die mir die Sprache rauben. Einmal fluchte sie vor dem Geistlichen.


  Werde auch ich solch eine vulgäre Sprache verwenden, wenn ich Alzheimer bekomme?


  Samantha K.
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  Hallo!


  Eines der «Warnzeichen» von Demenz sind verbale Ausbrüche. Sie sind bisweilen schroff und entsprechen nicht der Person. Gelegentlich sind sie der Situation nicht angemessen und können in vulgärer, sexueller oder obszöner Sprache erfolgen. Diese Ausbrüche bringen die Anwesenden in Verlegenheit und wären der betreffenden Person peinlich, wenn diese sich des Gesagten voll und ganz bewusst gewesen wäre.


  Gleiche hinter dem rechten oder linken Ohr (ich kann mich gerade nicht erinnern, auf welcher Seite) gibt es eine Gruppe von Gehirnzellen, die unsere Emotionen und wie wir sie zum Ausdruck bringen, überwacht und bis zu einem gewissen Maß hemmt. Typischerweise halten uns soziale Besetzungen (d. h. Werte und Normen), die von unseren Eltern, der Kirche, den Medien oder dem Gesetz in diese Zellen einprogrammiert wurden, davon ab, so wütend, glücklich oder sexuell erregt zu reagieren, wie wir in einem bestimmten Augenblick vielleicht gestimmt sind.


  Einige der frühen Anzeichen von Demenz sprechen dafür, dass diese Zellen zu den ersten gehören, die durch die Krankheit besiegt werden. Wir fluchen und platzen mit etwas heraus. Ich denke nicht, dass wir von Natur aus bestimmt sind, zu fluchen «wie ein betrunkener Seemann». (Warum stellen wir immer die Marine dar, als sei sie voller unflätiger Säufer? Wie steht es mit dem Heer, der Luftwaffe, der Küstenwache, dem Rotary Club, Forschern etc.?)


  Ich denke, wir alle haben andere Menschen gehört, die ihre Gefühle durch lautes Fluchen zum Ausdruck brachten. Wir agieren nicht alle so, weil diese paar Gehirnzellen und unsere Konditionierung beschlossen haben, es sei nicht richtig oder gesellschaftlich nicht akzeptabel.


  Demenz scheint den «Richtig»-Knopf neu zu eichen. Es könnte für Sie und Ihre Schwester von Nutzen sein, sich einmal zusammenzusetzen und über die Veränderungen der Worte zu sprechen, die sie zur Äußerung ihrer Gefühle verwendet. Mein Rat ist vermutlich nutzlos, wenn sie sich gerade äußert, aber wiederholte Versuche bei anderen Gelegenheiten lohnen sich sicher.


  Demenz zwingt Menschen nicht zum Fluchen. Sie tun es, weil es eine neue, «natürliche» Form wird, sich zu äußern. Neulich stand ich am Flughafen mit meiner Tochter in einer Schlange, als sie rief: «Vati, hör auf damit, bitte!» «Aufhören womit?», fragte ich mich. Nachdem ich etwa eine Stunde lang geschmollt hatte, weil mich ein Mitglied meiner Familie in aller Öffentlichkeit angeschrien hatte, fragte ich sie, warum sie das gesagt hätte und warum sie es auf diese Weise gesagt hätte. (Es war das allererste Mal, dass sie mir gegenüber überhaupt die Stimme erhoben hatte.) Offenbar hatte es bei unserer Ankunft am Flughafen eine lange Schlange zum Abfertigungsschalter gegeben. Als ich dies sah, begann ich allen potenziellen Zuhörern – bisweilen lästerlich – Möglichkeiten vorzuschlagen, wie sich die Schlange verkürzen ließe. Meine Erinnerung an diesen Austausch war in etwa folgende: «Könnten Sie bitte diese Mitarbeiter für Erste-Klasse-Passagiere bitten, sich herabzulassen, ein paar von uns aus dem Zwischendeck einzuchecken? Wären Sie bitte so freundlich, mit dem Überprüfen der Papiere jetzt zu beginnen, damit wir fertig sind, wenn wir zum Abfertigungsschalter kommen.» Ich bot lediglich solide, praktische Lösungen an. Die Erinnerung meiner Tochter an diesen Austausch war der meinen sehr ähnlich, ausgenommen, dass es da noch Verweise auf Körperteile, Sexualpraktiken und unfreundliche Vorschläge in Bezug auf die Mutter von Personen gab. Anscheinend erhöhte meine frei flottierende, furchtgelenkte Angst die Lautstärke meiner Stimme und die Intensität meiner Gefühle. Sie brachte mich dazu, dieselben Vorschläge immer und immer wieder zu machen. Klar war ich agitiert, aber sicher nicht agitiert genug, um eine öffentliche Verwarnung zu rechtfertigen. «Vati! Es reicht jetzt! Hör auf!» Ehrlich, ich war mir der Intensität und der ständigen Wiederholungen meines Verhaltens nicht bewusst.


  Ich bin nicht der Mensch, der die Gefühle Dritter ignoriert. Wer mit einer der Demenzerkrankungen lebt, verliert die Fähigkeit, die Auswirkungen seines Verhaltens auf andere voll und ganz einzuschätzen. Wir verlieren die Fähigkeit, unser Verhalten selbst zu überwachen. Zunehmend treffen wir sozial inakzeptable Entscheidungen.


  Die andere, eher positive Seite des Nachlassens unserer Hemmungen als eines der Demenzsymptome ist, dass viele eher bereit sind, Dinge zu versuchen, die sie sich vorher nicht getraut haben. Wir singen mehr. Wir singen lauter. Wir haben mehr Spaß – auch wenn der Lehrer im letzten Jahr der Mittelschule sagte, es wäre am besten, wenn wir nur leise vor uns hin summen würden. Wir zeichnen, tanzen, malen und sind generell offener, es mit neuen Ausdrucksformen zu versuchen, sobald der Schleier des «Das tut man nicht» erst einmal gelüftet ist.


  Loben Sie sich und konzentrieren Sie sich auf die Freiheit, die Offenheit Ihrer Schwester, um neue Formen des Selbstausdrucks zu erweitern – mit Ausnahme von Obszönitäten, natürlich.


  Richard
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  68. Lässt sich der Diagnose etwas Positives abgewinnen?


  Lieber Richard,


  ich habe mein Leben als jemand gelebt, dessen Glas halb voll ist, und ich bin stolz darauf. Ich war stets der Ansicht, bei jeder schlechten Erfahrung gäbe es einen Silberstreifen am Horizont. Wenn ich aber meine Großmutter anschaue, bei der kürzlich Demenz diagnostiziert wurde, kommen mir Zweifel. Lässt sich dieser Diagnose wirklich etwas Positives abgewinnen?


  Hailey B.
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  Hallo!


  Ehrlich gesagt – und ich weiß nicht einmal genau, warum – fühle ich mich unwohl in Gegenwart von Leuten, die mir sagen, was für ein verkappter Segen die Diagnose war. «Unser Leben wird intensiver!», sagen sie mir. «Oh?», sage ich. Ich habe mich immer für einen Optimisten gehalten. Ich suche nach dem Guten in Menschen, Dingen und Ereignissen. Ich glaube nicht, dass alles aus einem Zweck, einem guten oder schlechten, heraus geschieht. Manchmal passieren Dinge einfach. Ich glaube auch, dass wir die Freiheit haben, mit den Geschehnissen zu verfahren, wie es uns beliebt. Einige von uns machen es sich zur Gewohnheit, aus jeder Situation das Schlimmste zu machen. Für mich ist Leben einfach da. Es ist weder gut noch schlecht, und Gut und Schlecht liegen im Auge des Betrachters. Umstände bestimmen Umstände. Es liegt meiner Ansicht nach an uns, aus all den Ebenen der Sachlage das Beste für uns und andere zu machen.


  Es ist unnötig, Dinge nur als vollkommen gut oder vollkommen schlecht zu betrachten. Sie können beides zugleich sein; die Umstände des Lebens können gut und schlecht zugleich sein und sind es auch.


  Ich bin mit meiner Familie jetzt enger verbunden als je zuvor im Leben. Wir umarmen einander mehr. Wir bringen unsere Liebe und Wertschätzung stärker zum Ausdruck. Wir sprechen mehr miteinander und sind einander gegenüber offener. Ich denke, die Diagnose und unsere Ängste haben unsere Prioritäten als Familie neu geordnet. Ist das der Silberstreif?


  Meine Frau und ich machen mehr gemeinsame Reisen. Mein Bruder und ich verbringen mehr Zeit miteinander, obwohl wir Tausende von Kilometern auseinander leben. Wir sind zu eben diesem Zeitpunkt, an dem ich mich fühle, als würde ich mich unausweichlich weiter und weiter von ihrer Welt und von ihnen entfernen, einander körperlich und emotional näher. Beides scheint zur selben Zeit, im selben Raum, in unserem Geist und in unseren Herzen zu geschehen. Ist das der Silberstreif?


  Wenn Sie Ihre Zeit damit verbringen, in den Himmel zu schauen und durch Wolkenlesen versuchen, Bedeutung in dem zu finden, was mit Ihnen geschieht, mag tatsächlich ein Silberstreif im Sturm liegen. Ich versuche, in jedem Augenblick meines Lebens zu leben. Ich versuche, aus jedem Augenblick so viel Freude, Sinn und Liebe herauszupressen, wie ich kann.


  Es gibt Augenblicke, viele Augenblicke, an denen mich diese Anstrengung ermüdet. Manchmal möchte ich sagen: «Lasst es uns alles hinter uns bringen. Lasst das Meer der Symptome mich hinwegschwemmen und ich werde als jemand anderes wieder angespült.» Aber das sind nur Augenblicke. Auf sie folgt stets ein anderer Augenblick, in dem ich mir nicht mehr leid tue, mich nicht mehr zum Opfer gemacht fühle durch das, was auch immer Demenz verursacht. Ich schaue zu den vielen Sonnen auf, die stets um mich herum geleuchtet haben, sowohl vor als auch nach der Diagnose. Ich schaue auf meine Frau, meine Familie, meine Freunde und auf die im wahrsten Sinne des Wortes Hunderte von neuen Freunden, denen ich jeden Monat begegne. Dies ist der lebendige Silberstreif, der durch die dunkle Wolke der Demenz scheint.


  Es tut mir so leid, dass diese warnende Erfahrung im Leben nötig war, um mich zu motivieren, ein Leben zu führen, dass ich schon immer hätte leben sollen: ein Leben mit mehr Sinn und Freude. Aber das habe ich nicht getan, und das ist jetzt Vergangenheit. Alles, was wir haben, ist die Gegenwart. Dieser Augenblick ist das Gefäß, das wir alle selbst füllen müssen.


  Dunkle Wolken und Silberstreifen sind nicht die beste Art, das Leben zu betrachten. Das Leben ist, das Wetter ist, Demenz ist und ich bin. Ich trage noch immer die Verantwortung zu erkennen, was ein gutes Leben für mich ist. Für mich gründet ein gutes Leben in den liebenden und unterstützenden Interaktionen mit anderen.


  Mein Rat und meine Strategie? Betrachten Sie sich selbst und die Welt um Sie herum. Schauen Sie weder nach oben in die Wolken noch nach unten auf nachlassende kognitive Fähigkeiten.


  Richard
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  69. Sollen sich alle auf Demenz untersuchen lassen?


  Lieber Richard,


  in meiner Familie gibt es schon lange Alzheimer, er reicht drei Generationen zurück. Sollte ich Scans oder Untersuchungen des Gehirns vornehmen lassen? Ich bin 54 Jahre alt, und es geht mir gut. Aber was meine Zukunft angeht, fühle ich mich unbehaglich. Jedes Mal, wenn ich einen Namen vergesse oder einen Gegenstand verlege, fallen mir plötzlich die vier Angehörigen aus unserer Familie ein, die an demenzbedingten Ursachen verstorben sind.


  Wie stünde es mit einem Screening für alle?


  Danke.


  Addison W.
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  Hallo!


  Entspannen Sie sich. Selbst wenn Sie sicher wüssten, wann, wo und wie sich die Symptome von Demenz bei Ihnen zeigen würden, können Sie nur ein paar Dinge tun, die es verzögern, aber nicht verhindern könnten, dass die Symptome Ihren Alltag bestimmen.


  Eines dieser Dinge ist, dass jeder von uns etwa um den 50. Geburtstag herum ein paar Gehirntests absolviert.


  Ich glaube, ein Teil der jährlichen Vorsorgeuntersuchungen für jeden über 50-Jährigen sollte ein lange vernachlässigtes Organ einschließen, nämlich das Gehirn! Nennen Sie diese Konsultation beim Arzt «Gesundes-Hirn-Programm» oder «Zuwendung für mein Lieblingsorgan» oder wie auch immer. Diese Maßnahme sollte für jeden von uns einen Ausgangswert ergeben, an dem sich eine Demenz abgleichen lässt.


  Jedes Jahr bitten wir einen Arzt, unser Herz, unsere Leber, unsere Prostata und/oder unsere Brüste zu überprüfen, aber wir vernachlässigen fast durchweg, unser Gehirn zu überprüfen. Dieser erste Gehirn-Check könnte der Anfang eines umfassenden Plans sein, um zu verändern, wie Ärzte und Bürger die durch die Krankheit der Demenz geschaffenen Fragen und Probleme verstehen und sich damit beschäftigen.


  Angesichts der Tatsache, dass es zurzeit etwa fünf Millionen Menschen mit Alzheimer gibt, und dass die Zahl jährlich um etwa zehn Prozent steigt, sollte man meinen, es gebe einen landesweiten Ruf nach mehr Gehirntests. Falsch! Wir sind eine bequeme und selbstgefällige Gruppe von Menschen, die gern bis zum letzten Augenblick warten, um die Katastrophe zu vermeiden. Nun, da kommt jetzt der Alzheimer-Zug und unsere Gehirne sitzen auf den Gleisen.


  Das Beste, was wir jetzt tun können, ist, uns auf diese Krankheiten hin selbst zu überwachen, in der Hoffnung, jene zu erkennen und zu behandeln, die ihr zum Opfer fallen werden, sowie uns mehr Mühe zu geben, um jene zu verstehen, die die Krankheiten haben, und darauf zu hören, was sie zu sagen haben.


  Jährliche Untersuchungen des Gehirns sind ein guter erster Schritt für jedermann! Bitte geben Sie diese Idee an drei oder vier Ihrer Freunde mit der Bitte weiter, sie wiederum an drei andere Freunde weiterzugeben. Danke.


  Richard
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  70. Wie groß ist das Problem Alzheimer eigentlich?


  Lieber Richard,


  eine Menge Titelseiten von Zeitschriften trägt heutzutage das Wort Alzheimer in großen, roten Buchstaben. Sollte ich mir wegen dieser Alzheimer-Sache Sorgen machen? Sollte ich mir um mich selbst Sorgen machen? Wie groß ist das Alzheimer-Problem eigentlich?


  Patricia R.
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  Hallo!


  Für Individuen, die mit den Symptomen von Demenz leben, und für diejenigen, welche diese Personen lieben, nimmt diese «Alzheimer-Sache» großen Raum in ihrem Leben und ihren Beziehungen ein und definiert beides stark. Es ist ihre Welt. Wie viele Menschen leben auf der Welt? Eine ganze Menge. Und immer mehr gelangen täglich auf den Planeten Alzheimer. Alter ist der einzige exakte Prädiktor für das Risiko, Demenz zu haben.


  Und da nun das Gros unserer Bevölkerung (die Baby-Boomer) die 60 erreicht, wird die Anzahl von Menschen mit Demenz in der Welt, wahrscheinlich von diesem oder jenem Typ, immer rascher zunehmen. Wenn Sie 65 werden, reichen Ihre Chancen, einige der Symptome von Demenz zu haben, von 1:8 bis 1:10. Wenn Sie bis 85 leben, steigt das Risiko, diese Symptome zu haben, auf 1:2. Während ich dies schreibe (Januar 2009), haben etwa 5,3 Millionen unserer Freunde, Nachbarn und Verwandten die Diagnose der Alzheimer-Form der Demenz erhalten. Es gibt mehr als 50 Formen der Demenz. Alzheimer stellt 40 bis 60 Prozent aller Diagnosen.


  Daraus ergibt sich grob geschätzt, dass mehr als zehn Millionen Amerikaner mit einer Form der Demenz leben.


  Zusätzlich kommen zu dieser Summe jährlich weitere 360 000 Fälle hinzu. Vergleichen Sie dies mit den 1,4 Millionen Aids-Diagnosen in Amerika und den 55 000 neuen Opfern jährlich sowie mit den 2,5 Millionen Frauen, bei denen Brustkrebs diagnostiziert wurde sowie den rund 193 000 jährlichen Neudiagnosen. Damit möchte ich nicht sagen, Demenz sei wichtiger als diese anderen tödlichen Erkrankungen. Aber diese um sich greifende Epidemie bekommt nicht die Presse, die sie bekommen sollte, wenn man die Anzahl der Baby-Boomer berücksichtigt, die eben erst in die gefährlicheren Jahre gelangen.


  Hinsichtlich der Kosten verursachen Alzheimer-Betroffene jährlich schätzungsweise 50 000 Dollar10 an medizinischen Kosten. Multipliziert mit den fünf Millionen laufenden Fällen stehen wir vor einer Rechnung von 250 Milliarden Dollar11. Der Lohn- und Produktivitätsausfall steigert diese Kosten in budgetsprengende Höhen (http://www.alzinfo.org/alzheimers-disease-information.asp).


  Hinsichtlich der Anzahl der von dieser Krankheit Betroffenen können Sie davon ausgehen, dass jede Person mit der Diagnose mindestens drei Familienmitglieder hat, die täglich unmittelbar für sie sorgen. Das bringt zusätzlich 15 Millionen von Alzheimer Betroffene. Dann beteiligen sich vielleicht vier oder fünf Freunde in irgendeiner direkten Form der Fürsorge. Damit kommen weitere 25 Millionen Bürger hinzu, die (wenn auch indirekt) mit einem Ehepartner, Familienangehörigen oder Freund mit Demenz leben. Jetzt sind wir bei etwa 45 Millionen Amerikanern, die täglich mit den Symptomen lediglich von der Alzheimer-Krankheit konfrontiert sind. Nehmen Sie alle Formen der Demenz und die 45 Millionen werden zu 90 Millionen betroffenen Amerikanern. Und wenn Ihnen all dies keine Sorgen bereitet, so wird aufgrund des Baby-Booms zuverlässig vorhergesagt, dass sich all diese Zahlen bis 2050 verdoppeln und vielleicht gar verdreifachen.


  Ein lautloser Demenz-Tsunami fegt über die Welt hinweg. Es ist eine nicht ansteckende Epidemie! Sie ist größer als Vogel- und Schweinegrippe zusammengenommen. Sie ist chronisch; sie wird nur schlimmer. Es gibt kein Heilverfahren. Die besten Ergebnisse aus 25 Jahren bester Forschung sind ein paar Pillen, die das Fortschreiten der Symptome verlangsamen oder auch nicht. Und wie genau schreitet Demenz fort? Wir wissen es nicht. Wir sind ja nicht einmal sicher, ob Alzheimer als Krankheit bezeichnet werden sollte.


  Wir wissen, dass sie Persönlichkeiten aufzehrt, Familien grundlegend verändert und dem privaten und gesetzlichen Gesundheitsversorgungssystem eines jeden Landes enorme Mittel entzieht. Es ist höchste Zeit, dass Führungspersonen die Bedürfnisse ihrer Anhänger zur Kenntnis nehmen. Es ist höchste Zeit, dass Regierungen auf allen Ebenen planen, finanzieren und Pläne umsetzen, um die Folgen dieser Epidemie anzugehen. Viele haben noch Zeit, sich kundig darüber zu machen, was Alzheimer wirklich ist.


  Sollte Ihnen diese «Alzheimer-Sache» jetzt doch Sorgen machen? Ich hoffe fest, dass dem so ist.


  Richard
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  71. Warum werden Personen mit Demenz in Gesprächen häufig ignoriert?


  Lieber Richard,


  während meine Demenz fortschreitet, habe ich festgestellt, dass man mich ignoriert, wenn ich spreche. Manchmal geht man nicht einmal auf das ein, was ich sage. Dann wieder behandelt man mich, als sei ich fünf Jahre alt. Man wiederholt Anweisungen, manchmal laut. Man verhält sich bevormundend, als sei ich ein Kind oder so was. Nun weiß ich ja, dass ich nicht mehr ganz so rund laufe wie früher. Gott weiß, ich bin verwirrt. Aber verwirrt ist nicht infantil. Wenn ich mich beklage, heißt es, ich sei agitiert. Klar, dann bin ich es auch.


  Was sage ich den Leuten, um wieder in Gespräche hineinzukommen?


  Blake E.
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  Hallo!


  Sie sind nicht allein! Das heißt, viele, die mit den Symptomen von Demenz leben, mich eingeschlossen, fühlen sich genauso und teilen Ihre Erfahrungen. Es fällt mir schwer, einer Unterhaltung zu folgen, wenn mehr als zwei Personen sprechen. Am besten ist es mit einer Person. Manchmal verzögern sich meine Antworten um ein paar Sekunden. Das ergibt zerhackte Gespräche, bei denen die Beteiligten zurückverfolgen müssen, wo das Gespräch stand und es am aktuellen Stand verlassen, um meinen Beitrag aufzunehmen und in das Gespräch einzuflechten. Ich höre alle Worte, aber manchmal verliere ich mich auf der Suche nach der Bedeutung. Ich bin hinsichtlich meiner selbst ein wenig umwölkt, und dieser Nebel scheint sich um mich herum niedergelassen zu haben, vor allem, wenn ich müde bin. Nehmen Sie dann noch die Tatsache hinzu, dass ich manchmal sehr empfindlich gegenüber Menschen bin, die mich von oben herab behandeln. Ich vermute, es ist, weil ich mir meiner selbst immer weniger sicher bin, daher bin ich defensiv. Ich glaube, niemand beabsichtigt, mich zu attackieren oder zu kritisieren, aber alle sind sie bereit, mich zu ignorieren. Niemand möchte mich wie ein Kind behandeln, aber sie tun meine Beiträge ab, als sei ich ihr sechsjähriger Sohn. Ja, ich weiß, wie es ist, angebrüllt zu werden, als verstünde ich kein Englisch. Menschen versuchen die Tatsache nicht immer zu verbergen, dass sie denken, ich sei regrediert und würde mich auf das Säuglingsalter zubewegen.


  Die Frage lautet für uns nicht, ob unsere Gefühle real sind, und nicht einmal, ob sie gerechtfertigt sind. Jedes Gefühl ist real, sein Auslöser ist es unter Umständen nicht, aber das Gefühl als Reaktion auf die falsche Vorstellung ist dennoch für uns real.


  Blake, um in einer Unterhaltung zu bleiben, ohne sich herabgesetzt zu fühlen, können Sie sich vielleicht Wutmanagementtechniken anschauen. Es wird vorgeschlagen, bis drei zu zählen. Dies wirkt als Ablenkung von der Hitze des Augenblicks, als Innehalten vor dem Handeln. Sie tun dies auf eine Weise, die andere nicht beleidigt, Ihnen jedoch ermöglicht, im Gespräch zu bleiben.


  Ich glaube nicht, dass man wirklich beabsichtigt, uns von Diskussionen auszuschließen. Es geschieht einfach. Ich glaube, manchmal fürchtet man, uns in Verlegenheit zu bringen, wenn man die Bedeutung des von uns Gesagten nicht versteht, und so ignoriert man uns einfach. Nach einer Weile wird es einfach zur Gewohnheit, uns zu ignorieren. Es ist leichter. Man muss sich nicht damit beschäftigen, dass wir anders sind und dass wir uns verändert haben. Wir sind nicht außer Sicht, aber sie tun ihr Bestes, um nicht an unsere Diagnose und unsere Symptome zu denken. Es sind nicht wir, es sind wirklich sie selbst.


  Natürlich brauchen diejenigen, die gegen Demenz ankämpfen, die Unterstützung anderer Menschen. Wir möchten, dass man uns einbezieht, selbst wenn wir kollektiv mit neuen Strategien aufwarten müssen, um im Fluss zu bleiben. Diese Kommunikationsprobleme lassen sich für alle am besten bewältigen, bevor sie eintreten, nicht wenn sie schon eingetreten sind.


  Dann ist da noch die Frage, warum nicht mehr Menschen wie Sie die Stimme erheben und anderen erzählen, wie es wirklich ist, mit den Symptomen von Demenz zu leben. Halten Sie sich daran, wie es sich für Sie anfühlt, statt andere zu verurteilen. Ich bin sicher, dass Freunde und die Familie offen dafür sind, hin und wieder zu prüfen, ob Sie sich noch eingebunden fühlen. Dazusitzen, sich zu ärgern und sich selbst zu bemitleiden, macht die Dinge für Sie selbst und die anderen nur schlimmer. In einer perfekten Welt wären andere Ihnen gegenüber genauso sensibel wie umgekehrt. Sie wären stärker darum bemüht, die Symptome von Demenz sowie deren Auswirkungen auf die Art zu kennen und zu verstehen, wie Menschen über sich selbst und andere denken und sich fühlen.


  Meiner letzten Zeitungslektüre zufolge ist es aber keine perfekte Welt. Sie wird nie eine perfekte Welt sein. Die Welt, unsere Freunde, Sie und ich sind einfach so. Es liegt an uns zu versuchen, unsere eigenen Probleme mit anderen auf eine Weise zu lösen, die weder uns noch sie weiter reizt oder entfremdet. Versuchen Sie, in ruhiger Atmosphäre zusammenzuarbeiten. Wenn das nicht funktioniert, wird es zu Ihrem Problem. Die Lösung liegt bei Ihnen. Es ist nicht fair, es ist meiner demenzerfüllten Meinung nach nicht richtig. Es ist einfach so.


  Ich wünsche Ihnen das Beste.


  Richard
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  72. Sollen Personen mit Demenz für ihre Rechte kämpfen?


  Lieber Richard,


  ich habe die meisten Ihrer Arbeiten einschließlich der Newsletter gelesen. Sie scheinen ein ziemlich cleverer Kerl zu sein. Sie möchten, dass wir mit Demenz ganze Menschen werden, uns aktiv in unserer Welt engagieren, für unsere Rechte kämpfen und das sind, was Maslow als «selbstaktualisiert» bezeichnet. Sind Sie sicher, dass das eine gute Idee ist?


  Scott Z.
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  Hallo!


  Danke, dass Sie mir Gelegenheit verschaffen, um darüber nachzudenken. Ja, es ist für jeden eine schlechte Idee, genau wie ich zu werden. Es tut mir leid, dass mein Beschäftigtsein mit meinen eigenen Angelegenheiten Sie zu dieser Schlussfolgerung geführt hat. Es liegt ganz sicher nicht in meiner Absicht, eine Armee von Ichs zu schaffen. Ich kann eine Welt voller Ichs sehen, die alle mit Demenz leben, die alle rufen, sie seien voll, nicht halbvoll, sie müssten im Heute sein und bla, bla, bla… Es wäre eine ziemlich andere Welt, aber weit von einer perfekten Welt entfernt.


  Andererseits hätte ich nichts dagegen, wenn mehr Menschen, die mit den Symptomen von Demenz leben, aufstünden und sagten, wie es für sie ist, mit ihren Symptomen von Demenz zu leben. Ich ermutige sie nicht, ihren Betreuungspersonen zu widersprechen, sondern mit ihnen zu sprechen und ihnen zuzuhören.


  Ich hätte nichts dagegen, wenn mehr Menschen, die mit den Symptomen von Demenz leben, täglich ein wenig Zeit mit dem Versuch verbringen (zugegebenermaßen verbringe ich täglich viel Zeit damit), sich ihren Tag vorzustellen, herauszufinden, wer sie gerade sind und was sie gerade brauchen und wünschen. Einige von uns brauchen bei diesem Prozess unter Umständen Hilfe. Während unsere Fähigkeiten langsam zerbröckeln, können Betreuende unsere Bemühungen unterstützen, indem sie mit uns über diese Dinge sprechen und uns in unserem Versuch unterstützen, uns selbst im Heute besser zu verstehen. Letztlich wird jeder mit Demenz diese Hilfe benötigen.


  Ich hätte nichts dagegen, wenn mehr Menschen, die mit den Symptomen von Demenz leben, ihren eigenen Sinn und Zweck suchen und definieren würden. Was brauchen sie täglich und was möchten sie täglich tun, das ihnen hilft, sich besser zu fühlen? Dann sollte man ihre Betreuungspersonen bitten, ihnen beim Gestalten von Aktivitäten zu helfen, die ihnen Gelegenheit geben, durch ihre Beteiligung an Aktivitäten des täglichen Lebens Befriedigung, Freude und ein positives Selbstgefühl zu finden.


  Ich möchte nicht, dass jeder ist wie ich. Ich möchte, dass jeder Gelegenheit hat, ganz er selbst zu sein. Wir sollten nicht durch das bestimmt werden, was in unserem Kopf vorgeht. Unser Menschsein wird nicht definiert durch unseren IQ, unser Nettojahreseinkommen, unsere Hautfarbe, den Geburtsort oder sexuelle Präferenzen, unsere religiösen Überzeugungen oder ob wir mit irgendeiner Behinderung leben.


  Jeder von uns ist einzigartig und was bei mir funktioniert, wird ganz bestimmt nicht in gleicher Weise bei Ihnen oder irgendjemandem der sechs Milliarden Menschen auf diesem Planeten funktionieren. Ich wünschte, jeder hätte dieselben Chancen, die mir begegnet sind.


  Was Sie selbstaktualisiert, bringt nicht unbedingt auch in mir etwas zum Klingen. Aber wir alle brauchen es, dass unsere Glocken möglichst oft zum Läuten gebracht werden. Warum? Weil der Klang der selbstaktualisierenden Glocken in unserem Geist widerhallt. Manchem mag es vielleicht aufdringlich erscheinen, aber ich glaube, wir sollten jeden Tag so leben, dass wir möglichst viel von unserem Potenzial realisieren, möglichst viel Freude sammeln, anderen möglichst viel von uns geben und von anderen möglichst viel bekommen. Die Symptome von Demenz verringern unser Bedürfnis nach Erfüllung nicht um ein Gramm. Wie wir es erfüllen, ist von Person zu Person anders.


  Wenn die Demenzsymptome unsere kognitiven Funktionen zu überwältigen beginnen, erfüllt es vielleicht unser Leben, in der Sonne zu sitzen, ein Foto anzuschauen oder ein Lieblingsmusikstück zu hören. Schließlich kann die Nährung unserer Selbstaktualisierung einfach nur darin bestehen, dazusitzen und zu sein, indem wir möglichst viel Lebensenergie um uns herum absorbieren.


  Was mich betrifft, bin ich für den sitzenden Teil im Augenblick noch nicht bereit und denke, niemand sollte dazu als einzige Option gezwungen werden. Ich fürchte, viele haben auf diesem Weg nur wenig Auswahlmöglichkeiten und Unterstützung. Vorzeitig werden sie durch die Umstände und die Demenz gezwungen, für den Rest ihres Lebens aus dem Fenster zu starren.


  Niemand muss 1,95 Meter groß sein, einen Bart haben, seinen Dr. phil. machen, heiraten, Geld mit Penny-Stocks verlieren, ein oder zwei Bücher schreiben, vortragenderweise um die Welt reisen oder Gartenarbeit mögen. Ich möchte, dass Sie alle auf Ihre jeweils einzigartige Weise ein freudvolles, sinnvolles und von Liebe erfülltes Leben führen. Ist es eine gute Idee, selbstaktualisiert zu sein? Ja!


  Richard
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  73. Wie kann ich der Familie und Freunden erklären, wie sich Alzheimer anfühlt?


  Lieber Richard,


  ich habe ein Problem, wenn ich versuche, der Familie und Freunden zu erklären, wie es ist, mit der Alzheimer-Krankheit zu leben. Ohne Kritik üben zu wollen: Ich habe es mit Ihrer Technik «Ich schaue durch die Spitzenvorhänge meiner Großmutter in der Irving Park Road in Chicago (nahe Wrigley Field)» (im Buch Alzheimer und Ich) versucht und alles, was die anderen sagen, ist: «Deine Großmutter hat nie nahe Wrigley Field oder in Chicago, Illinois, gelebt. Du hast dein ganzes Leben lang in South Dakota gelebt. Du wirst langsam verrückt.»


  Was sagen Sie jetzt Menschen, die in ihrem Denken konkreter sind als jene, die das Bild mögen, wie wir beide durch Spitzenvorhänge schauen?


  Robert M.
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  Hallo!


  Keine Sorge, ich bin nicht beleidigt, wenn Menschen meinen Gebrauch von Redewendungen nicht verstehen oder schätzen. Inzwischen bin ich die leeren Blicke gewohnt, die ich jahrelang erhielt. Aber wie steht es im Interesse, anderen unseren Zustand mitzuteilen, mit folgender Metapher?


  Eines Tages schleicht sich der verrückte General Demenz (es ist redundant) in unser Gehirn. Wir haben weder eine Ahnung, wie er hereinkam, noch wissen wir, warum er sich unser Gehirn für die Eroberung ausgesucht hat. Sein Angriffszeitplan scheint ziemlich zufällig und unberechenbar. Aber wie bei den meisten verrückten Generälen ist das Ziel von General Demenz einfach. Er will die Welt beherrschen. In diesem Fall wird die Welt im Norden, Süden, Osten und Westen durch meinen Schädel begrenzt. Seine Armee besteht aus Soldaten aus 42 Regionen seines Herrschaftsbereichs. Meist gibt es mehr Soldaten von der Alzheimer-Insel, aber da die Einberufungsgesetze in seinem Land nun mal so sind, stammen die meisten Soldaten gelegentlich vom nördlichen Frontallappen. Wie bei den meisten Invasionen ist es den Opfern jedoch letztlich egal, wer ihr Land überrennt. Ein seltsamer Aspekt der Truppen von General Demenz ist, dass sie allesamt barfuß marschieren (nicht unähnlich den Orcs, oder sind es Dorks im Herrn der Ringe). Da Fußpflege bei den Truppen von General Demenz nicht sonderlich geschätzt wird (auch ähnlich den Orcs), hinterlassen sie hässliche Fußstapfen, wo immer sie marschieren. Diese Fußstapfen, die sie in unserem Gehirn hinterlassen, sind gefüllt mit einer ekligen Mischung aus klebrig-öligen Hautschuppen, Fußpilz, Plaques, Fibrillen und dem haarigen Zeug, das Sie bisweilen zwischen Ihrem kleinen Zeh und dem nächsten Zeh finden. Selbst die größten Wissenschaftler Ihres Gehirns (ausgiebig unterstützt durch den übrigen Körper) sind außerstande, genau zu bestimmen, woraus diese abscheuliche Mischung besteht. Erkennbar ist jedoch, dass das Hirngewebe zu arbeiten aufhört, wo immer sie marschieren.


  Das erste Lager bzw. die erste Ruhezone der Demenztruppen liegt in der Region des Hippocampus unseres Gehirns. Sie ist gewöhnlich der erste Ort, an dem sich die Fußstapfen der Demenz auf die Arbeit unseres Gehirns beginnen auszuwirken. Sie trampeln herum wie die Butterfly Stompers von einst. (Na? Yellow Submarine? Fällt der Groschen? Hey Leute, ich bin der mit den Gedächtnisproblemen.)


  Anscheinend ist unser Gehirn viele Jahre lang imstande, die Angreifer abzuwehren. Es schiebt Dateien und Erinnerungen umher. Es bringt Clint Eastwood ins Spiel. Es zieht neue elektrische Leitungen auf höheren Masten, damit die Invasionstruppen die Kommunikation nicht kappen können. Es lächelt, runzelt die Stirn und sagt: «Hmmm...», wenn es in Gesprächen den Faden verliert. Mit anderen Worten, es kommt mit den schmutzfüßigen Invasionstruppen zurecht.


  Mit der Zeit – manche sagen drei, andere sagen 30 Jahre – beginnen für uns und andere Menschen Zeichen dafür sichtbar zu werden, dass in unserem Kopf ein Krieg stattfindet. Wir vergessen mehr als früher und viel mehr als andere. Manchmal werden wir auf Weisen verwirrt, die uns neu sind. Unter Umständen verändert sich unsere Persönlichkeit. Der Feind hat die inneren und äußeren Kommunikationswege blockiert. Wir fordern massive Luftschläge mit Aricept® an, die das Vorankommen des Feindes zu verlangsamen scheinen, nur um zu entdecken, dass General Demenz seine Kräfte vereint und gestärkt und das Gesichtserkennungszentrum zerstört hat. Die Schlacht tobt heftig und kann Jahre dauern. In diesem Krieg gibt es auch ein Auf und Ab, aber unser Gehirn gibt nach und nach Territorium auf und Friedensverhandlungen sind nicht geplant. Und Menschen mit Demenz müssen mit einem Krieg im Kopf umhergehen. Sie müssen herausfinden, welcher Tag heute ist, welches Verhalten korrekt ist, was Sie ihnen soeben gesagt haben – und all das, während auf dem Schlachtfeld des Fibrillendschungels in ihrem Gehirn eine verlorene Schlacht im wahrsten Sinne des Wortes bis zum Tod stattfindet.


  PMD scheinen von außen ziemlich ähnlich, aber innen sind wir grundlegend verschieden. Es findet ein Krieg statt, und zwar einer, den wir verlieren.


  Versuchen Sie es hiermit und schauen Sie, ob Sie als Reaktion darauf leere Blicke ernten. Meine besten Wünsche für Sie auf Ihrem Weg.


  Richard
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  74. Was habe ich falsch gemacht?


  Lieber Richard,


  wenn meine Verzweiflung am tiefsten ist, frage ich mich, was ich in diesem Leben falsch gemacht habe, um Alzheimer zu verdienen. Ich bin nicht perfekt, aber meine Frau und ich haben drei Kinder gut großgezogen. Wir haben versucht zu essen und Sport zu treiben, wie es im Parade-Magazin stand. Wir sind in unserer Kirchengemeinde aktiv.


  Und dann kommt diese schreckliche Krankheit zu meiner Familie und mir. Was hätte ich anders machen sollen?


  Edward F.
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  Hallo!


  Ich habe mir bei mehr als einer Gelegenheit dieselbe Frage gestellt. Leider hat mir niemand geantwortet. Es gibt Hinweise darauf, dass ich das Auftreten meiner Symptome vielleicht, nur vielleicht hätte hinauszögern können, wenn ich länger zur Schule gegangen wäre, mehr Heidelbeeren gegessen und früher damit begonnen hätte, meine schlechten Cholesterinwerte unter Kontrolle zu bekommen. Mein Vater hatte Demenz, glaube ich, aber ich bin nicht sicher. Sollten wir dem krummen Gen-Pool unserer Familie die Schuld geben? Sollten wir Gott oder Allah oder Jehovah oder Shiva beschuldigen? Oder vielleicht können wir uns selbst anschuldigen für das, was wir waren und was wir taten, als wir aufwuchsen. Jemand oder etwas muss die Ursache sein. Ganz eindeutig ist es die Schuld von jemandem oder etwas und der Betreffende sollte sich schämen, uns so etwas anzutun.


  Leider ist es falsch zu fragen, wer mir das angetan hat. Es mag sein, dass Forscher die eigentliche physische, chemische, elektrische Ursache von Demenz entdecken. Seit mehr als 135 Jahren halten sie Ausschau nach dem Sündenbock. Milliarden und Abermilliarden unserer Steuer- und Spendengelder haben sie auf der Suche nach der «primären Ursache» von Demenz ausgegeben.


  Es muss einen Tag in meinem Leben gegeben haben, an dem ich keine Demenz hatte, und dann hatte ich sie. Was hat sich an jenem Abend zwischen den beiden Tagen abgespielt?


  Wem oder was können wir für Hurrikane, Erdbeben, juvenilen Diabetes, nicht selbst verschuldete Verkehrsunfälle, unverschuldete Scheidungen, Tod in jedem Alter und Schmerzen die Schuld geben? Ich weiß es nicht. Vielleicht, nur vielleicht wird die Wissenschaft eines Tages eine einfache, überschaubare Antwort für diese Ereignisse liefern, die das Leben jener dramatisch verändern, die unglücklich genug waren, um zur falschen Zeit am falschen Ort zu sein.


  Wenn wir nur jemandem die Schuld geben könnten, dann könnten wir wütend, wirklich wütend auf den Betreffenden werden. Wir könnten versuchen, uns sein Motiv vorzustellen, aus dem heraus er uns dies antut. Können Überlebende zufälliger Terroranschläge je wissen, warum ihnen bei dem Angriff eine Gliedmaße abgerissen wurde? Warum müssen Menschen mit dem Schmerz von Lungenkrebs leben? Warum tun religiöse Führungspersonen aller Religionen schlechte Dinge? Warum kommen schlechte Menschen, die anderen Schlechtes antun, davon? Ich sage Ihnen: Immer und immer wieder nach dem Warum zu fragen, bringt selten bis nie eine befriedigende Antwort.


  Die passendsten und besten Fragen, die Sie und ich stellen können, lauten: «Was werde ich heute tun, um möglichst in vollen Zügen zu leben? Was werde ich heute tun, damit ich beim Einschlafen denke und spüre: ‹Das war ein herrlicher Tag›? Was werde ich heute tun, um morgen gerne die Augen zu öffnen?» Dies sind Fragen, die wir beantworten können. Je tiefer wir in die Demenz waten, desto mehr befähigende Unterstützung werden wir von anderen brauchen. Aber die sehr gute Nachricht ist, dass wir etwas Positives in unserem eigenen Leben verändern können.


  Vielleicht würde es Ihre Wut über Ihren Zustand mildern, wenn Sie ihn nicht mehr als Krankheit beschreiben würden. Krankheiten lassen sich, so die meisten Ärzte und Pharmaunternehmen, vermeiden oder heilen. Aber was ist, wenn Ihr Zustand eines gestörten Gedächtnisses und nachlassender kognitiver Fähigkeiten ein normaler Teil des Alterns, eine Art Verlust Ihrer Ausdauer ist? Es gibt immer mehr Belege dafür, dass viele von uns Plaques und Fibrillen im Kopf haben, aber nicht alle von uns, die sie haben, zeigen die Symptome von Demenz. Was wäre, wenn die Symptome von Demenz unausweichlich bei jedem aufträten, wenn er einfach nur lange genug leben würde? Was ist, wenn Demenz tatsächlich einen der Endzustände des Alterns darstellt? Würde das etwas daran ändern, wie Sie sich selbst sehen?


  Es ist nicht so, als gebe es ein eigenes Boot für alle Leute mit Demenz. Was wäre, wenn wir beim Altern alle im selben Boot säßen? Was wäre, wenn uns die Sitze nach dem Zufallsprinzip zugewiesen würden? Was wäre, wenn die im Bug Sitzenden als Erste durchnässt würden? Was wäre, wenn am Ende der Reise jeder bis auf die Haut nass wäre?


  Vor allem bei schlechten Dingen ist es manchmal kontraproduktiv, Zeit auf den Versuch zu verwenden, das Warum und Was-wäre-Wenn von Dingen herausfinden zu wollen, die uns geschehen. Der Vorgang bestärkt unsere Ängste vor dem, was uns geschehen wird. Dieses Bedürfnis, zu wissen warum, erwächst aus unserem Bedürfnis, ein Gefühl von Kontrolle zu haben. Wenn wir nur wüssten, warum dies geschah oder nicht, könnten wir kontrollieren, ob es wieder geschieht.


  Setzen Sie sich, atmen Sie tief durch. Atmen Sie ein paar Minuten lang langsam und tief ein und aus. Beruhigen Sie nun Ihren Geist. Denken Sie an nichts. Es gibt nichts, an das im Besonderen zu denken wäre.


  Öffnen Sie nach einer Weile die Augen und sprechen Sie mit Ihrer Frau und anderen um Sie herum darüber, wie Sie besser einen Sinn im Leben entdecken und damit leben können. Denken Sie darüber nach, was Sie glücklich macht, und versuchen Sie dann, mehr davon zu tun. Erkennen Sie die Symptome von Demenz an, wenn sie Ihren Tag stören. Reservieren Sie täglich ein wenig Zeit, um fünf Dinge aufzulisten, die Ihnen geschehen sind und Sie zum Lächeln gebracht und Ihnen ein warmes Gefühl vermittelt haben. Planen Sie, morgen mehr davon zu tun. Die Vergangenheit ist immer die Vergangenheit. Sie ist stets vorüber, wenn wir daran denken und darüber sprechen. Theoretisch kann sie sich nicht auf Sie auswirken, wenn Sie es nicht zulassen. Natürlich trifft dies nicht auf alles und jeden zu. Ex-Ehepartner, Steuereintreiber, das Finanzamt können Sie jeden Tag berühren. Krankheit kann Sie täglich betreffen. Zu wissen, warum dies geschieht, ist keine Garantie dafür, dass es nicht geschieht oder dass Sie etwas dagegen tun können.


  Begrüßen Sie jeden Tag als neuen Tag und arbeiten Sie dann so hart es geht daran, dass er es auch wird. Sich um Schuld Gedanken zu machen, ist etwas für Versicherungen, Rechtsanwälte, Richter und kleine Kinder.


  Manchmal lohnt es sich herauszuarbeiten, was zu einem Ereignis geführt hat. Ich kann für mich keinen Wert in dem Versuch sehen, selbst herauszufinden, warum ich Demenz, wahrscheinlich vom Alzheimer-Typ, habe.


  Richard


  


  Nächste Frage, bitte. Ich halte Ausschau nach einer Frage, die ich auf eine Weise beantworte, die in meinem und Ihrem demenzerfüllten Leben etwas Positives bewirkt.
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  – Ein Tag im Tierpark (2010)
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  10-Minuten-Aktivierung bei Verwirrten. Aufbruch in die Vergangenheit. Hannover: Vincentz. Zwei VHS-Kassetten, 92 Minuten.
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        Band 5:

      

      	
        Ratgeber Häusliche Versorgung Demenzkranker. 3. überarbeitete Auflage 2010.
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        «Demenz – eine Herausforderung für das 21. Jahrhundert. 100 Jahre Alzheimer-Krankheit», Referate auf dem 22. Internationalen Kongress von Alzheimer’s Disease International (12.–14.10.2006, Berlin) auf CD-ROM.

      
    


    
      	
        Band 7:

      

      	
        «Aktiv für Demenzkranke», Referate auf dem 5. Kongress der Deutschen Alzheimer Gesellschaft (9.–11.10.2008, Erfurt), inkl. CD-ROM.
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        Band 1:

      

      	
        Betreuungsgruppen für Demenzkranke. Informationen und Tipps zum Aufbau. 4. aktualisierte Auflage 2009.

      
    


    
      	
        Band 2:

      

      	
        Alzheimer – Was kann ich tun? Erste Hilfe für Betroffene. 11. Aufl. 2010.

      
    


    
      	
        Band 3:

      

      	
        Mit Musik Demenzkranke begleiten. Informationen und Tipps. 3. Aufl. 2009.

      
    


    
      	
        Band 4:

      

      	
        Helferinnen in der häuslichen Betreuung von Demenzkranken. Aufbau und Arbeit von Helferinnenkreisen. 4. Aufl. 2009.

      
    


    
      	
        Band 5:

      

      	
        Leben mit Demenzkranken. Hilfen für schwierige Verhaltensweisen und Situationen im Alltag. 4. Aufl. 2007.

      
    


    
      	
        Band 6:

      

      	
        Ernährung in der häuslichen Pflege Demenzkranker. 7. Aufl. 2008.

      
    


    
      	
        Band 7:

      

      	
        Gruppen für Angehörige von Demenzkranken. 1. Aufl. 2005.

      
    


    
      	
        Band 8:

      

      	
        Inkontinenz in der häuslichen Versorgung Demenzkranker. Informationen und Tipps bei Blasen- und Darmschwäche. 2. Aufl. 2006.

      
    


    
      	
        Band 9:

      

      	
        Prävention, Therapie und Rehabilitation für Demenzkranke. 1. Aufl. 2009.

      
    


    
      	
        Band 10:

      

      	
        Frontotemporale Demenz. Krankheitsbild, Rechtsfragen, Hilfen für Angehörige, 1. Aufl. 2009.

      
    


    
      	
        Band 11:

      

      	
        Wenn die Großmutter demenzkrank ist. Hilfen für Eltern und Kinder. 1. Aufl. 2010.

      
    

  


  CD-ROMs und DVDs


  Allein leben mit Demenz. Herausforderung für Kommunen – Handbuch zum Projekt. Schulungsmaterialien, Interviews und kurze Filme. DVD, 1. Aufl. 2010.


  Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. «Hilfe beim Helfen». Schulungsreihe für Angehörige von Alzheimer- und anderen Demenzkranken. CD-ROM, 3. aktualisierte Auflage 2008. Das interaktive modulare Seminarprogramm wendet sich an pflegende Angehörige.


  Demenz interaktiv. Informationen und Übungen für Angehörige und Betroffene. CD-ROM, 2. Aufl. 2009.


  Leben mit FTD. Dreiteiliger Dokumentarfilm über frontotemporale Demenz der Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 2010. Zu bestellen im Internet über: www.deutsche-alzheimer.de.


  Sonstige Veröffentlichungen


  Das Wichtigste über die Alzheimer-Krankheit und andere Demenzformen. Ein kompakter Ratgeber. 17. aktualisierte Auflage 2010.


  Das Buch der Erinnerungen. Buch mit Beiträgen verschiedener Prominenter zur Unterstützung der Arbeit der DAlzG.


  Fotoband «Blaue und graue Tage», Portraits von Demenzkranken und ihren Angehörigen, 1. Aufl. 2006.


  Liebe Oma. Kinderbuch. 3. Aufl. 2007.


  Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz am Lebensende. Hrsg.: Alzheimer Europe, Deutsche Alzheimer Gesellschaft, Schweizerische Alzheimervereinigung, 1. Aufl., November 2009.


  Vergesst die Demenzkranken nicht! Forderungen der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V., 3. Aufl. 2010.


  Zeitschrift Alzheimer Info – Vierteljährlich erscheinende Mitgliederzeitschrift


  
    Alle zu bestellen bei: Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz, Friedrichstraße 236, 10969 Berlin, Telefon: (030) 2 59 37 95-0, Fax: (030) 2 59 37 95-29, Internet: www.deutsche-alzheimer.de.

  


  Links


  Im Internet gibt es eine Vielzahl von interessanten Websites mit Informationen über Demenz bzw. die Alzheimer-Erkrankung. Im Folgenden wird lediglich eine Auswahl der verschiedenen Seiten vorgestellt und näher beschrieben. Der Verlag übernimmt keine Verantwortung für die Aktualität der Inhalte bzw. mögliche Links der Internetseiten. Stand der Informationen Oktober 2009.


  www.aktion-demenz.de: Seite des Vereins Aktion Demenz e.V. Der Verein möchte das bürgerschaftliche Engagement wecken und fördern und wendet sich nicht nur an Fachpublikum.


  www.alois.de: firmengebundenes Informationsportal zur Alzheimer-Krankheit des Alzheimer Online Informationsservice.


  www.alz.ch: Die Seite der schweizerischen Alzheimervereinigung informiert über aktuelle Themen rund um die Krankheit. Der Schwerpunkt der Vereinigung liegt auf der Beratung von Betroffenen und ihren Angehörigen. Die Vereinigung unterhält ein sogenanntes Alzheimer-Telefon.


  www.alzheimerforum.de: Seite der Angehörigen Initiative e.V. mit wichtigen Informationen zur Krankheit mit Schwerpunkt auf der Unterstützung der Angehörigen. Aktuelles auch zu den Themen Recht, Pflegeversicherung, Behandlungsansätze und Hilfsmittel. Möglichkeit der telefonischen Beratung. Bietet umfassende Adressenliste auch über Angehörigengruppen in Österreich.


  www.alzheimerforum.ch: Alzheimer Forum Schweiz.


  www.alzheimer-forschung.de: Alzheimer Forschung Initiative e.V.


  www.alzheimer-gesellschaft.at: Seite der österreichischen Alzheimer Gesellschaft mit Schwerpunkt auf Wissenschaft und Forschung.


  www.alzheimer-net.ch: eine firmengebundene Schweizer Info-Plattform (deutsch/ französisch)


  www.alzheimer-selbsthilfe.at: Seite des Alzheimer Angehörigen Austria Vereins mit nützlichen Informationen zu vielen Themen der Krankheit für Betroffene und Angehörige.


  www.dcm-deutschland.de: Offizielle deutsche Seite des DCM-Verfahrens unter der Trägerschaft der Privaten Universität Witten/Herdecke mit Informationen über Aus- und Fortbildung für Pflegende und andere Angehörige des Gesundheitswesens.


  www.demenz-service-nrw.de: Seite der Landesinitiative Demenz-Service Nordrhein-Westfalen. Dies ist eine gemeinsame Plattform einer Vielzahl von Akteuren, in deren Zentrum die Verbesserung der häuslichen Situation von Menschen mit Demenz und die Unterstützung ihrer Angehörigen stehen. Die Seite bietet vielfältige Informationen.


  www.demenz-support.de: Zentrum für Informationstransfer zum Thema Demenz. Herausgeber der Zeitschrift «Demenz», ein Gesellschaftsjournal, in dem das Thema Demenz aus einer zivilgesellschaftlichen, übergreifenden Perspektive beleuchtet wird. Sie richtet sich an pflegende Angehörige, an Alzheimer-Betroffene, an bürgerschaftlich engagierte Menschen, an Vertreter der Kommunen, der Kirche, der Kultur und vieler anderer gesellschaftlicher Bereiche.


  www.deutsche-alzheimer.de: Seite der deutschen Alzheimer Gesellschaft mit Hilfen für Betroffene und ihre Angehörigen. Sie bietet den Service der Online-Beratung, die Möglichkeit, Informationsblätter, Materialien und Broschüren herunterzuladen bzw. zu bestellen. Darüber hinaus bietet sie eine umfassende Adressenliste von allen regionalen Alzheimer Gesellschaften, Beratungsstellen und Angehörigengruppen in Deutschland.


  www.dgn.org: Deutsche Gesellschaft für Neurologie.


  www.dgpalliativmedizin.de: Die Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin befasst sich unter anderem auch mit der Palliativbetreuung fortgeschritten demenziell Erkrankter (s. «DPG Arbeitsgruppen, Palliativmedizin Nichttumorpatienten»).


  www.evidence.de/Leitlinien/leitlinien-intern/index.html: Evidenzbasierte medizinische Leitlinie (Experten, Fachleute im Gesundheitswesen).


  www.kda.de: Seite des Kuratoriums Deutsche Altershilfe mit vielen nützlichen Informationen zur Pflege und Betreuung von alten Menschen und hilfreichen Informationen zu aktuellen Veröffentlichungen zum Thema Demenz.


  www.kosch.ch: Website zur Koordination und Förderung von Selbsthilfegruppen in der Schweiz.


  www.hospiz.net: Die Seite des Deutschen Hospiz- und Palliativverbandes (DHPV) beschäftigt sich unter anderem auch mit der hospizlichen Begleitung von Menschen mit Demenz in fortgeschrittenen Stadien bzw. in der Sterbephase.


  www.oegn.at: Österreichische Gesellschaft für Neurologie.


  www.patientenleitlinien.de: Internetseite mit gut verständlichen medizinischen Informationen für Patienten.


  www.pflegen-demenz.de: Erste deutschsprachige Fachzeitschrift für die professionelle Pflege von Personen mit Demenz mit Beiträgen, deren Schwerpunkte auf der praktischen Umsetzung und Verbesserung im Alltag von Menschen mit Demenz und ihren Pflege- und Betreuungspersonen liegen.


  www.wegweiser-demenz.de: Internetportal des Bundesministeriums für Familien, Senioren, Frau und Jugend (BMFSFJ) mit vielen Informationen zum Thema Demenz.


  www.wg-qualitaet.de: vom Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen und Jugend gefördertes Modellprojekt zur Qualitätssicherung in ambulant betreuten Wohngemeinschaften für Menschen mit Demenz.


  www.zfg.uzh.ch: Zentrum für Gerontologie; interdisziplinäres und interfakultäres Kompetenzzentrum der Universität Zürich; auch psychologische Beratung zum Altern.


  Adressen


  Deutschland


  Alzheimer-Ethik e.V.


  Nassauerstraße 31


  59065 Hamm


  
    
      	
        Telefon:

      

      	
        (02381) 9 72 28 84

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        anfrage@alz-eth.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.alzheimer-ethik.de

      
    


    
      	

      	
        http://www.alzheimer-alternativ-therapie.de

      
    

  


  Alzheimer Forschung Initiative e.V.


  Kreuzstraße 34


  40210 Düsseldorf


  Postadresse: Postfach 20 01 29, 40099 Düsseldorf


  
    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0211) 86 20 66-0; Service-Tel.: 0800 200 400 1 (gebührenfrei)

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (0211) 86 20 66-11

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@alzheimer-forschung.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.alzheimer-forschung.de

      
    

  


  Bundesarbeitsgemeinschaft für Alten- und Angehörigenberatung e.V. (BAGA)


  Lisa Berk


  Berliner Platz 8


  97080 Würzburg


  
    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0931) 28 43 57

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@baga.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.baga.de

      
    

  


  Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren Angehörigen e.V. (BAG SELBSTHILFE) Kirchfeldstraße 149


  40215 Düsseldorf


  
    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0211) 3 10 06-0

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (0211) 3 10 06-48

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@bag-selbsthilfe.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.bag-selbsthilfe.de

      
    

  


  Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e.V. (BAGFW)


  Oranienburger Straße 13–14 10178 Berlin


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (030) 240 89-0

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (030) 240 89-134

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@bag-wohlfahrt.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.bagfw.de

      
    

  


  Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen und Jugend


  11018 Berlin


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (030) 1 85 55-0 –Zentrale

        (00180) 1 90 70 50 – montags bis donnerstags von 9.00–18.00 Uhr; Anrufe aus dem Festnetz: 9–18 Uhr 3,9 Ct pro angefangene Minute Fax: (030) 1 85 55-44 00

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        Kontaktformular


        http://www.bmfsfj.de (dann weiter zu → Ältere Menschen → Demenz)

      
    

  


  Bundesministerium für Gesundheit (BMG)


  Erster Dienstsitz: Rochusstraße 1, 53123 Bonn


  Zweiter Dienstsitz: Friedrichstraße 108, 10117 Berlin (Mitte)


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (030) 1 84 41-0 (bundesweiter Ortstarif)

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (030) 1 84 41-4900

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@bmg.bund.de oder Kontaktformular

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.bmg.de (dann weiter zu → Pflege → Demenz)

      
    

  


  Demenz Support Stuttgart – Zentrum für Informationstransfer


  Hölderlinstraße 4


  70174 Stuttgart


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0711) 9 97 87 10

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (0711) 9 97 87 29

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@demenz-support.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.demenz-support.de

      
    

  


  Demenz – Das Magazin


  Vincentz Network GmbH


  Postfach 6247


  30062 Hannover


  
    
      
      
    

    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.altenpflege.vincentz.net/zeitschriften/demenz/

      
    

  


  Deta-Med


  Karl-Marx-Straße 188 (Ärztehaus)


  12043 Berlin


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (030) 68 98 99 70

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (030) 8 99 79 68 94 57

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@deta-med.com

      
    

  


  Demenz Support Stuttgart – Zentrum für Informationstransfer


  Hölderlinstraße 4


  70174 Stuttgart


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0711) 9 97 87 10

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (0711) 9 97 87 29

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@demenz-support.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.demenz-support.de

      
    

  


  Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.


  Friedrichstraße 236


  10969 Berlin


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (030) 259 37 95 0

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (030) 259 37 95 29

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@deutsche-alzheimer.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.deutsche-alzheimer.de

        (mit ausführlichen Informationen zu allen regionalen Beratungsstellen in Deutschland)

      
    

  


  Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.


  Kontaktstelle für Selbsthilfegruppen Gießen


  Friedrichstraße 28


  35392 Gießen


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0641) 9 94 56 12

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (0641) 9 94 56 19

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        dagshg@gmx.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        www.dag-shg.de

      
    

  


  Deutsche Expertengruppe Dementenbetreuung e.V.


  Herr Martin Hamborg


  Haberkamp 3


  22399 Hamburg


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (03221) 1 05 69 79

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (040) 27 87 13 81

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@demenz-ded.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.demenz-ded.de

      
    

  


  Deutsche Gesellschaft für Gerontologie und Geriatrie (DGGG) e.V.


  Geschäftsstelle


  Seumestraße 8


  10245 Berlin


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (030) 52 13 72 71

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (030) 52 13 72 72

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        gs@dggg-onli.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.dggg-online.de

      
    

  


  Deutsche Gesellschaft für Neurologie e.V. (DGN)


  Geschäftsstelle


  Reinhardtstraße 14


  10117 Berlin


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (030) 53 14 37 93-0 Fax: (030) 53 14 37 93-9

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@dgn.org

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.dgn.org

      
    

  


  Deutsche Gesellschaft für Gerontopsychiatrie und -psychotherapie e.V. (DGGPP)


  Geschäftsstelle


  Postfach 1366


  51675 Wiehl


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (02262) 79 76 83

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (02262) 9 99 99 16

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        GS@dggpp.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.dggpp.de/

      
    

  


  Deutsche Gesellschaft für Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheilkunde (DGPPN)


  Hauptgeschäftsstelle


  Reinhardtstraße 14


  10117 Berlin


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (030) 2 40 47 72-0

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (030) 2 40 47 72-29

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        sekretariat@dgppn.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.dgppn.de

      
    

  


  Deutsche Seniorenliga e.V.


  Heilsbachstraße 32


  53123 Bonn


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0228) 3 67 93-0

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (0228) 3 67 93-90

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@deutsche-seniorenliga.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.deutsche-seniorenliga.de

      
    

  


  Deutsches Grünes Kreuz e.V.


  Im Kilian


  Schuhmarkt 4


  35037 Marburg


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (064 21 29 30

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        064 21 229-10

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        dgk@kilian.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.dgk.de

      
    

  


  Deutsches Zentrum für Altersfragen (DZA)


  Manfred-von-Richthofenstr. 2


  12101 Berlin-Tempelhof


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (030) 2 60 74 00

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (030) 7 85 43 50

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        Kontaktformular auf der Homepage («Kontakt»)

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.dza.de

      
    

  


  Dialog- und Transferzentrum Demenz (DZD)


  Universität Witten/Herdecke


  Stockumer Straße 10


  58453 Witten


  Sekretariat: Claudia Kuhr


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (02302) 9 26-306

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (02302) 9 26-310

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        Claudia.Kuhr@uni-wh.de oder

        Kontaktformular auf der Homepage («E-Mail»)

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.uni-wh.de/gesundheit/pflegewissenschaft/institute-und-einrichtungen/dialogzentrum-demenz-dzd/

      
    

  


  Forum gemeinschaftliches Wohnen e.V.


  Bundesvereinigung


  Haus der Region, Hildesheimer Str. 20


  30169 Hannover


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0511) 4 75 32 53

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (0511) 4 75 35 30

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@fgwa.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.fgwa.de

      
    

  


  Hirnliga e.V.


  Geschäftsstelle


  Postfach 1366


  51657 Wiehl


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (02262) 9 99 99 17 (montags bis freitags von 8.30 bis 12.30 Uhr)

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        buero@hirnliga.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.hirnliga.de

      
    

  


  IdeM


  Informationszentrum für dementiell und psychisch erkrankte sowie geistig behinderte MigrantInnen und ihre Angehörigen


  Frau Derya Wrobel


  Rubensstraße 84


  12157 Berlin


  
    
      
      
    

    
      	
        Tel.:

      

      	
        (030) 85 62 96 57

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (030) 85 62 96 58

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        derya.wrobel@vdk.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.idem-berlin.de

      
    

  


  Allgemeine Sprechzeiten:


  dienstags 9.00–12.00 Uhr, donnerstags 13.00–15.00 Uhr Muttersprachliche Sprechzeiten:


  (jeweils in der ersten Woche des Monats)


  Türkisch: montags von 9.00–12.00 Uhr


  Arabisch: montags von 15.00–18.00 Uhr


  Polnisch: dienstags von 15.00–18.00 Uhr


  Serbisch-Kroatisch: mittwochs von 15.00–18.00 Uhr


  Kompetenznetz Demenzen e.V.


  Sprecher: Prof. Dr. med. Wolfgang Maier


  Zentralinstitut für Seelische Gesundheit


  J5


  68159 Mannheim


  Beratung und Hilfe: s. Deutsche Alzheimer Gesellschaft


  
    
      
      
    

    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.kompetenznetz-demenzen.de

      
    

  


  Kuratorium Deutsche Altershilfe (KDA)


  Wilhelmine-Lübke-Stiftung e.V.


  An der Pauluskirche 3


  50677 Köln


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0221) 9 31 84 70

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.kda.de

      
    

  


  Selbsthilfewegweiser für Bremen und Nordniedersachsen


  Angehörigengruppe für Alzheimererkrankte


  Faulenstraße 31


  28195 Bremen


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0421) 4 98 86 34 und

        (0421) 70 45 81

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (0421) 70 74 72

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@netzwerk-selbsthilfe.com

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.netzwerk-selbsthilfe.de

      
    

  


  Österreich


  Alzheimer-Selbsthilfe.at


  Obere Augartenstr. 26–28


  1020 Wien


  
    
      
      
    

    
      	
        Tel./Fax:

      

      	
        01 332 51 66

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.alzheimer-selbsthilfe.at

      
    

  


  Schweiz


  Alzheimer – Schweizerische Alzheimervereinigung


  Rue des Pêcheurs 8 E


  1400 Yverdon-les-Bains


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (024) 4 26 20 00

      
    

  


  Alzheimer-Telefon: (024) 4 26 06 06, bedient von Montag bis Freitag, jeweils von 8–12 und von 14–17 Uhr.


  
    
      
      
    

    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@alz.ch

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.alz.ch

      
    

  


  Alzheimer Forum Schweiz


  Postfach 7832


  3001 Bern


  
    
      
      
    

    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@alzheimerforum.ch

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        http://www.alzheimerforum.ch

      
    

  


  Schrittweise …


  Palliative Betreuung in Ihrer Nähe


  Mühlegasse 33


  8001 Zürich


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (044) 4 63 13 10

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (044) 4 63 18 86

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        kontakt@schrittweise.ch

      
    

  


  Offene Kirche – in der Heiliggeistkirche


  Postfach 1040


  3000 Bern 23


  Jeweils Dienstag, 16.30–18.30 Uhr: Persönliche Kurzberatung durch die Alzheimervereinigung Bern. Keine Voranmeldung nötig


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (031) 3 70 71 14

      
    


    
      	
        Fax:

      

      	
        (031) 3 70 71 91

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@offene-kirche.ch

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        www.offene-kirche.ch

      
    

  


  Bezugsquellen für Materialien


  Für einzelne Aktivierungen benötigtes Material (Instrumente, Geräte, Bastelutensilien, aber auch Puppen, Spiele etc.) findet man in einschlägigen Fachgeschäften (z. B. Sanitätshäuser, Schreibwarengeschäfte, Spielwarengeschäfte). Vieles wird auch online vertrieben. Nachfolgend eine kleine Auswahl von Bezugsadressen, die neben dem örtlichen Geschäft auch über einen Online-Shop verfügen:


  Deutschland


  Gehrmeyer Orthopädie- und Rehatechnik GmbH


  Averdiekstr. 1


  49078 Osnabrück


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (0541) 9 45 45-00

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@gehrmeyer.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        www.gehrmeyer-spielewelt.de

      
    

  


  Materialien, Instrumente, Spielgeräte, Spielsachen, Puppen für jedes Alter Sehr gut strukturierte, übersichtliche Internet-Seite, große Auswahl


  Boutique Karthaus


  Werkstätten Karthaus


  Weddern 14


  48249 Dülmen


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (02594) 89 32-254

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        vertrieb@werkstaetten-karthaus.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        werkstaetten-karthaus.de

      
    

  


  Kleine Auswahl an schönen Brettspielen (z. T. mit extra großen Figuren), Domino, Memospielen (auch 3D), alles aus Holz, Holzkalender (auch fremdsprachig)


  Ellhol GmbH


  Holger Ellinger


  Oberhofer Platz 1


  80807 München


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (089) 20 33-1323 (Anrufbeantworter, wenn Büro nicht besetzt;

        Nachricht hinterlassen)

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@ellhol.de oder Kontaktformular auf der Homepage

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        www.aktivierungen.de

      
    

  


  Sehr große Auswahl, Suche braucht aber wegen der eingeschränkten Übersichtlichkeit etwas Geduld und Zeit. Vieles, das man auch selbst basteln/herstellen kann. Fundgrube für eigene Ideen.


  Kreativsport


  Inh. Arnd Corts, Diplom-Wirtschaftsingenieur (FH)


  Hermesstraße 38


  58095 Hagen


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (02331) 2 04 44 34

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        info@kreativsport.de

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        www.kreativsport.de → Seniorensport

      
    

  


  Vor allem für körperliche Aktivierungen, im Kinderbereich aber auch große Auswahl an Spielen


  Schweiz


  Betzold Lernmedien GmbH


  Winkelriedstraße 82


  8203 Schaffhausen


  
    
      
      
    

    
      	
        Telefon:

      

      	
        (052) 6 44 80 90

      
    


    
      	
        E-Mail:

      

      	
        service@betzold.ch

      
    


    
      	
        Internet:

      

      	
        www.betzold.ch

      
    

  


  Ob Basteln, Malen oder Sport – hier finden sich Materialien und Gegenstände für alle Sinne, auch in größeren Mengen/größerer Anzahl. Schnäppchen suchen!


  Über den Autor


  Richard Taylor (69), Psychologieprofessor aus Houston, Texas, erhielt 2001 im Alter von 58 Jahren die Diagnose «Demenz, vermutlich vom Alzheimer-Typ». Er begann daraufhin seine Gedanken und Erfahrungen aufzuschreiben, um besser zu verstehen, was in ihm vor sich ging. Aus diesen Dokumenten entstand sein Buch «Alzheimer und Ich». Auszüge aus «Alzheimer und Ich» und weitere Aussagen von Richard Taylor aus Interviews und Artikeln wurden 2011 in dem Bild-Text-Band «Im Dunkeln würfeln» zusammengefasst. Die Texte beschreiben, wie Richard Taylor seine Diagnose erfahren hat, wie er Symptome seiner Demenz-Erkrankung erlebt, wie seine Umgebung auf ihn reagiert, und sie bringen Wünsche und Forderung von Richard Taylor zum Umgang mit Menschen mit Demenz auf den Punkt. Für Angehörige, Pflegende u. a. professionell Betreuende schrieb Taylor 2011 den Essay: «Der moralische Imperativ des Pflegens», der moralische Grundsätze für die Begleitung und Pflege von Menschen mit einer Demenz pointiert zusammenfasst. Seine Beiträge in der Zeitschrift NOVAcura entlarven falsche Hoffnungen im Umgang mit Menschen mit Demenz und machen Betroffenen Mut, ihre Stimme zu erheben.


  Richard Taylor ist heute der prominenteste Alzheimer-Aktivist der USA. Er setzt sich für die Interessen von Menschen mit Demenz ein, hält Vorträge zum Thema, ermutigt andere Betroffene, sich einzumischen, und schreibt regelmäßig in seinem Blog auf seiner unten angeführten Homepage.


  Kontakt:


  Richard Taylor


  Homepage: www.richardtaylorphd.com


  E-Mail: richardtaylorphd@gmail.com


  Deutschsprachige Publikationen von und über Richard Taylor


  Demenz Support Stuttgart (Hrsg.) (2010): «Ich spreche für mich selbst» – Menschen mit Demenz melden sich zu Wort. Frankfurt: Mabuse.


  Georg, J.: «Alzheimer ist kein Abschied» Interview mit Richard Taylor. Pro Alter 2009: 42–44.


  Georg, J.: «Jeden Tag stehe ich auf und sage ‹Hallo› Interview mit Richard Taylor. NOVA 40 (2009) 5: 24–25.


  Georg, J.: «Leben mit Dr. Alzheimer im Kopf» – Interview mit Richard Taylor. Klinik und Heim 2009 6: 20–21


  Georg, J.: «Nichts über uns – ohne uns» – Demenzaktivisten. NOVA 41 (2010) 6: 42–43


  Lakotta, B. (2010): Ein Leben wie im Fegefeuer. – Interview mit Richard Taylor. DER SPIEGEL 9


  Taylor, R. (2011): Alzheimer und Ich. «Leben mit Dr. Alzheimer im Kopf», 3., durchges. u. erg. Auflage. Bern: Verlag Hans Huber


  Taylor, R. (2011): «Im Dunkeln würfeln» – Portraits, Bilder und Geschichten einer Demenz. Bern: Verlag Hans Huber


  Taylor, R. (2011): Der moralische Imperativ des Pflegens. Bern: Verlag Hans Huber


  Taylor, R.; Georg, J. (2009).: «Ich spüre, wenn man mich anlügt» – Interview mit Richard Taylor. Pflegen Demenz, 11: 15–18


  Taylor, R.; Georg, J. (2011): «Ich setze auf Pflanzen». NOVAcura 42, 2: 35


  Taylor, R.; Georg, J. (2011): «Alzheimer-Avenue». NOVAcura 42, 4: 57.


  Taylor, R.; Georg, J. (2011): «Hinter Alzheimer-Gardinen». NOVAcura 42, 5: 47.


  Taylor, R.; Georg, J. (2011): «Einblick – Ausblick! Durchblick?». NOVAcura 42, 6: 2.


  Taylor, R.; Georg, J. (2011): Gegenwärtig gegen falsche Hoffnungen. NOVAcura 42, 6: 38–40.


  Taylor, R.; Georg, J. (2011): Mut geben, Mut erhalten. NOVA 42, 5: n.


  Taylor, R. (2012): Geht’s ab jetzt nur noch bergab? NOVA 43, 9: 41–43.
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  Gedächtnis, musikalisches 138–140


  Gedächtnisklinik 118


  Gedanken festhalten 24


  Gedicht 120


  Gehirnuntersuchung, jährliche 263–264


  Geld 215


  – Streitigkeiten 218–220


  – Umgang mit 215–217


  Gentest 236–238


  Gesichter 106–108


  Gesprächsausschluss 269–271


  Gewalttätigkeit 249–251


  H


  Handeln, politisches 225–229


  Hilfsangebote 46–48


  Hilfserwartungen 54–56


  Hoffnungserhalt 127–128


  Horrorgeschichten 249–251


  Hülle, leere 120–122


  I


  Ignoranz 269–271


  K


  Kognitionsförderung 57–58


  Kommunikation, offene 30–32


  Kontakte, menschliche 193–196


  Kontrollverlust 132–133


  Krankheitsmodell 134–137


  Krankheitsverleugnung 207–208


  Kritik, verletzende 27–28


  Kulturwandel 72–76


  L


  Ländervergleich 210–214


  Langzeitversorgungsversicherung 59–60


  Leben, positives 260–262


  Lebenssinn 186–192


  Lebenswünsche 51–53


  Literatur, empfehlenswerte 110–112


  Lügen 156–159


  M


  Major-Depression 147


  Medikamentenfinanzierung 88–90


  Menschen, alte 222–224


  Menschsein 51–53, 126


  Misstrauen 142–145


  Musik 138–140


  N


  Nahrungsergänzungsmittel 57–58


  Namen 106–108


  Normalität 240–241


  P


  PDMJMDL 16


  Persönlichkeitsveränderungen 84–86, 230–231


  – Umgang mit 150–151


  Pflegeheimqualität 204–206


  Pflegeversicherung 59–60


  Philosophen 116–118


  PMD 15


  Powerdrinks 57–58


  R


  Regierungsverantwortung 225–229


  S


  Schreiben 24–26


  Schuldzuweisung 278–282


  Screening 263–264


  Selbstaktualisierung 272–274


  Selbstbilder, verschiedene 230–231


  Selbstgespräche 246–248


  Selbsthilfegruppen 69


  Silberstreif 260–262


  Singen 138–140


  Situationen, peinliche 91–93


  Sprache, vulgäre 256–259


  Spracherkennungsprogramme 26


  Sprachverlust 97–98


  Suizid 160–164


  Symptomvergleiche 50


  T


  Therapien, nichtmedikamentöse 68–71


  Trauer 146–149


  U


  Umgang, veränderter 124–126


  Umhergehen, ruheloses 252–254


  Unruhe 41–44


  Unterstützungszeitpunkt 46–48


  V


  Vergangenheitsdenken 232–235


  Verhalten, gefährliches 249–251


  Verhaltenstherapie, kognitive 69


  Verwirrtheit 91–93


  Verzweiflung 278–282


  Vitamine 57–58


  W


  Wahrheit 152–155


  Warum-Fragen 278–282


  Weglauftendenz 252–254


  Worte, falsche/richtige 33–35


  Wutmanagement 18–20


  Z


  Zielorientierung 180–184, 186–192, 198–200


  Fußnoten


  
    1American-Football-Team, gegründet 1919 unter dem Namen Decatur Staleys, heißt seit 1922 bis heute Chicago Bears. [Anm. d. Übers.]


    2Deutsch: «Zaubertafel», seit 1960 von der Ohio Art Company vertriebenes Kinderspielzeug. Mit zwei Drehknöpfen wird je ein Stift horizontal bzw. vertikal über eine Glasscheibe geführt und schabt dabei Aluminiumpulver im Inneren des Gehäuses ab. Sichtbar werden zwei grade, dunkle Linien. Kurven und Schrägen lassen sich durch koordiniertes Bewegen beider Knöpfe erzeugen. Schütteln des Gehäuses löscht die Linien für einen Neubeginn. [Anm. d. Übers.]


    3Ca. 100 bzw. 400 € [Anm. d. Übers.]


    4USA, 1993; Regie: Harold Ramis, Drehbuch: Danny Rubin, Harold Ramis; mit Bill Murray, Andie MacDowell u. a. [Anm. d. Übers.]


    5Ca. 365 € [Anm. d. Übers.]


    6Aetna Medicare, Gesundheitsversorgungsnetzwerk in den USA mit ca. 10 Mio. Mitgliedern, über 60 000 Vertragsapotheken, mehr als 225 000 Vertragsärzten und über 1700 Vertragskliniken. Der Versicherer übernimmt Anteile der Arzneimittelkosten. [Anm. d. Übers.]


    7Bildschirm, auf dem ein vor der Kamera sitzender Sprecher seinen Text ablesen kann [Anm. d. Übers.]


    8Kinderspielzeug zum Zeichnen, siehe auch Fußnote 2 [Anm. d. Übers.]


    9Ca. 2000 € [Anm. d. Übers.]


    10Ca. 40 000 € [Anm. d. Übers.]


    11Ca. 200 Milliarden Euro [Anm. d. Übers.]
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