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Einleitung

Die meisten Demenzkranken werden im
Familienverband, héufig vom Lebens-
partner betreut. Die dabei auftretenden
Erlebnisse, Belastungen und Uberlegun-
gen eines Angehorigen zeigt der folgende,
nur leicht verdnderte, anonymisierte und
gekiirzte Bericht eines Ehemanns nach
funf Jahren fortschreitender Alzheimer-
Demenz seiner geliebten Frau, der mit
Einverstindnis des Ehepaars mitgeteilt
wird. Das Ehepaar lebt in Wien und in
einem Dorf in Italien.

Statusbericht des Angehorigen
vom Sommer 2019

Vor fiinfeinhalb Jahren wurde bei Dorit
Alzheimer-Demenz diagnostiziert. Die-
ser Bericht zeigt, wie es Dorit und mir
heute geht. Insgesamt habe ich den Ein-
druck, dass die Krankheit im letzten Jahr
leider erheblich fortgeschritten ist.

Vergessen: Reduktion der Welt

Dorit hat zunehmend das Interesse an
der Welt verloren. Sie interessiert sich
nur mehr fir sich selbst und sagt das
auch so. Anders als in dem lesenswerten
Buch ,,Der alte Konig in seinem Exil"
in dem Arno Geiger von der Vitalitit,
dem Witz und der Klugheit seines alzhei-
merkranken Vaters schreibt, sehe ich bei
Dorit nur die wachsende Verkiirzung der
Interessen. Dinge, die sie frither interes-
siert haben, wie Politik, Literatur, Mode,
Kochen, Natur, Kunst, Architektur usw.,
haben kaum mehr Bedeutung. Dasselbe
gilt fir Freunde und Bekannte.

Das Wiederfinden von Dingen ist — wie
wohl bei allen Alzheimerkranken - ein
Problem. Wenn ich beispielsweise Dorit
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frage, ob sie mir einen Knopf anndhen
kann, versteht sie nicht, was Nadel, Fa-
den und nihen bedeuten, und wenn ich
ihr das durch Bilder aus dem Internet er-
klirt habe, kann sie sich nicht erinnern,
wo sich Nadel und Faden befinden. Do-
rit naht noch gern Kleider fiir sich und
einzelne Freundinnen, aber das hat, auch
wenn ich helfe, seine Grenzen. Das fiihrt
auch dazu, dass ich mich zunehmend in
Dorits Doménen hineinbegebe und im-
mer wieder in ihren Schrinken und Kis-
ten herumsuche - mit einem schlechten
Gefiihl, weil ich damit ihre Privatsphire
verletze.

Manchmal sucht Doritauch aufeigene
Initiative Biicher oder andere Gegenstén-
de, die sie nicht mehr finden kann. Sie
beschuldigt dann - eher selten - Perso-
nen, die zu unserem Haushalt Zugang
haben, die Dinge mitgenommen zu ha-
ben. Durch Ablenkung hat sie das jedoch
stets rasch vergessen.

Die von mir schon vor Jahren ange-
legten Bilddateien mit Freunden und Be-
kannten, unserem Friihstiick, Abendes-
sen usw. sowie unsere Fotoalben und Fo-
tobiicher von den Stationen unseres Le-
bens sind inzwischen weitgehend nutzlos
geworden. Sie helfen zwar immer noch
zum Erkennen und Erkldren von Perso-
nen und Dingen, das Gezeigte und Ge-
sagte wird von Dorit jedoch unmittel-
bar danach vergessen. Dorit interessiert
sich nicht dafiir. Sie betont immer wie-
der, sie interessiere sich nur noch fiir die
Gegenwart. Die Vergangenheit habe sie
vergessen, und sie wolle auch nichts mehr
dariiber wissen. Das gilt auch fiir gute Be-
kannte, die wir vor ein oder zwei Tagen
gesehen haben, und die Dorit nicht wie-
dererkennt. Sie kann das gut tiberspielen,
sodass die Betroffenen das meist nicht
merken. Gelegentlich herzt und kiisst sie

dann auch mal eine Person, die wir nicht
oder nur fliichtig kennen.

Sprache

Dorits Wortschatz ist inzwischen gering.
Sie kennt nicht mehr die Bezeichnungen
fir Alltagsgegenstinde, wie beispiels-
weise ,Fahrrad®, ,Banane®, ,Ketchup
»Schliissel usw., oder von Eigenschaf-
ten wie ,,oben“ und ,unten“. Es kommt
zu typischen Wortverwechslungen, bei-
spielsweise von ,Wind®, ,Wolken* und
»Regen’, und einzelne Worte dienen als
Platzhalter fiir ganz verschiedene Dinge,
beispielsweise ,Viecher fiir Tiere, her-
abgefallene Blitter, Hauser und Autos
oder ,fahren® fiir Bewegung aller Art wie
Auto fahren, gehen, fliegen, schwimmen.

Dorit ist sich dieser Reduktion ihres
Wortschatzes bewusst. Sie kann Unter-
haltungen nicht mehr folgen und meldet
sich auch immer seltener zu Wort, da sie
sich kaum artikulieren kann.

) Sie versucht immer wieder,
gegen den Sprachverlust
anzukampfen

Sie empfindet das als grofen Verlust und
versucht immer wieder, dagegen anzu-
kidmpfen. Sie meint oft, es wiirde helfen,
wenn ich mit ihr haufiger anspruchsvolle
Gespriche fithren wiirde. Leider gelingt
uns das jedoch nicht. Dass ist ein schlim-
mer Verlust, denn Dorit war frither eine
extrovertierte, intensiv kommunizieren-
de Person.

Eine Konsequenz der Reduktion ih-
res Sprechvermogens ist, dass nur noch
ich sie halbwegs verstehen kann. Dass ge-
schieht vor allem durch Raten bzw. Inter-
pretation des von ihr Gesagten im Kon-
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textunserer gemeinsamen Erlebnisse. Oft
weif3 ich nicht, ob mich Dorit verstan-
den hat, weil es von ihr kein Feedback
gibt. Erst durch Nachfragen kann ich das
feststellen, meistens mit negativem Er-
gebnis. Wiederholungen und Bilder aus
dem Internet sind dann eine wertvolle
Hilfe zur Erkldrung. Manchmal erzahle
ich auch irgendetwas, wohl wissend, dass
ich nicht verstanden werde. Am ehesten
kann Dorit einfachen Themen des Alltags
folgen, wie Gesprichen tiber das Wetter,
den Garten, das Essen, den Hund. Sie hat
nocheinen Bezugzur Zeit,kennt den Wo-
chentag, deckt am Sonntag ein besonde-
res Geschirr auf und fragt, wie lange wir
noch in Wien bzw. Italien sein werden,
ehe wir nach Italien bzw. Wien zuriick-
kehren. Fragen nach ihren Bediirfnissen
und Wiinschen kann Dorit nicht beant-
worten. Ebenso kann sie bei Warum-Fra-
gen keine Erkldrungen liefern.

Hier steht eine Anzeige.

@ Springer

Spaziergange, Orientierungs-
vermogen

Zusitzlich zu unseren gemeinsamen Ak-
tivitaten ist Dorit téglich viele Stunden
allein mit dem Hund in der ndheren Um-
gebung unterwegs. Dorit liebt dabei Ab-
wechslung und Neues. Aufihren Spazier-
gingen erkundet sie immer wieder neue
Gegenden. Unseren Hausstrand in Italien
findetssie fad, sie willimmer wieder woan-
ders hinfahren. Typisch sind ein 1,5- bis
2-stiindiger Spaziergang morgens gegen
11 Uhr, ein weiterer gegen 16 Uhr und
ein weiterer nach dem Abendessen gegen
21 Uhr. Der Radius beschrinkt sich in
Italien auf das Dorf und die Umgebung,
in Wien auf den 18. und 19. Wiener Ge-
meindebezirk. In die Innenstadt, an die
Donau oder in den Wienerwald geht Do-
rit nur in meiner Begleitung.

Dorits Orientierungsvermégen  hat
durch ijhre Krankheit nicht gelitten. Sie

verlduft sich zwar gelegentlich, weil sie
immer neue Gegenden erkundet, hat
aber bisher immer wieder nach Hause
zuriickgefunden. Nur einmal wurde sie
in Italien von einem Nachbarn weit weg
von unserer Wohnung in den Orangen-
plantagen aufgegriffen und nach Hause
gebracht. Ebenso ist es Dorit in Wien
schon mehrfach passiert, dass sie die
falsche Buslinie gewahlt hat, konnte das
aber stets an der nichsten Haltestelle
korrigieren. Auch in unseren Wohnun-
gen in Wien und Italien hat Dorit keine
Orientierungsprobleme. Dorit hat auch
keinerlei Angst, alleine in der Dunkelheit
unterwegs zu sein. Uberhaupt scheint
die Krankheit bei Dorit keine Angste zu
bewirken.

Musik

Das wichtigste, komplett erhaltene Inter-
essengebiet von Dorit ist die Musik. Sie



Zusammenfassung - Abstract

hort gern Musik, sie liebt Konzerte und
Straflenmusikanten und am allerliebsten
spielt sie selbst Klavier — Bekanntes und
neue Stiicke, tiglich stundenlang. Kein
Besucher kommt davon, ohne sich eine
Sonate anzuhoéren. Sie ladt vollig Unbe-
kannte von der Strafle nach Hause ein, um
ihnen am Klavier vorspielen zu konnen.
Bei jedem Straflenmusikanten bleibt sie
(fir mich unendlich) lange stehen und
geht nur widerwilligund nach vielen Auf-
forderungen weiter. Am Neustifter Kirtag
faszinierte sie ein singender Ziehharmo-
nikaspieler, dessen Volkslieder sie frither
nie beachtet hitte.

Die Einladung Unbekannter von der
Strafle zum Vorspielen von Stiicken am
Klavier ist fiir mich beunruhigend, da bei
uns Geldborse, Mobiltelefon usw. offen
herumliegen und ich mich frage, wann
dererste Besucher etwas ,,mitgehen“ldsst.
Wenn ich im Garten oder auf der Veran-
da arbeite, bekomme ich manchmal gar
nicht oder erst sehr spét mit, dass Dorit
wieder einmal einen Besucher eingeladen

hat.

Ordnungssinn, Modebewusstsein,
Sauberkeit und Hygiene

Dorits
Krankheit ausgeprigter geworden. Bei-
spielsweise kann sie es nicht mehr ertra-
gen, wenn bei Tisch nach einem Gang
benutztes Geschirr nicht sofort in die
Kiiche getragen und abgewaschen wird.

Ordnungssinn ist durch ihre

Oder es belastet sie, wenn in unserem
Garten in Italien die auf die Wege und die
Terrassen gefallenen Bliiten und Blitter
nicht sofort, mehrmals am Tag, zusam-
mengekehrt werden. Wésche muss von
ihr sofort nach dem Trocknen gebiigelt
werden. Diese Neigung zur Ordnung ist
aber selektiv und auf ihre unmittelbare
Umgebung beschrankt.

Thr Modebewusstsein hat wie bereits
oben erwidhnt nachgelassen. Dorit naht
zwar nach wie vor schone Kleider, deren
Stoffe ich mit aussuche, sie investiert aber
immer weniger Zeit und Kraft in ihr eige-
nes Aussehen. Frither hat sie fast tiglich
ihre Kleider gewechselt, heute geschieht
das nur noch, wenn ich nachhaltig dar-
um bitte bzw. indem ich beim Zubettge-
hen ihr getragenes Kleid in den Kleider-
schrank hinge und dafiir ein anderes her-
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ausnehme. Sie verabscheut mittlerweile
Schaufensterbummel und wehrt sich mit
Hinden und FiifSen, wenn ich sie zum
Anprobieren oder Kaufen eines schicken
Kleidungsstiicks oder einer neuen Brille
animiere. ,,Ich habe doch schon alles” ist
ihre stehende Redensart. Ahnliches gilt
auch fiir den Wechsel von Tisch- und
Bettwische.

Auchihre Unterwische wechselt Dorit
nur dann, wenn ihr infolge ihrer Stuhl-
inkontinenz etwas passiert ist. Deshalb
habe ich mir angewohnt, taglich abends
ihre Unterhose in den Wischekorb zu
geben und durch eine frisch gewaschene
zu ersetzen. Meist trigt Dorit keinen BH
mehr, auf den sie frither selten verzichtet
hat. Von einer Bekannten habeich gehort,
dass ihr alzheimerkranker Mann eben-
falls frische Kleidung verweigert, solange
diese nicht massiv verschmutzt ist. Diese
verwendet deshalb Schrecktinte, die auf
jeden waschbaren Stoft verspritzt werden
kann, und bei der ein Fleck spurlos nach
wenigen Minuten verschwindet.

Punkto Korperpflege ist Dorit eben-
falls der Sinn fiir RegelméfSigkeit abhan-
dengekommen. Geduscht wird tiblicher-
weise nur noch auf mehrmalige Auffor-
derung. Oft muss ich durch Tricks versu-
chen, die Ablehnung zu iiberwinden. Au-
Ber Shampoo, Kérper- und Handcreme
verwendet Dorit keine Kosmetika mehr.
Dorit wischt und farbt sich aber noch
selbst die Haare - besser als im Friseur-
salon! Auch hierzu sind jedoch meist Er-
innerungen von meiner Seite notig.

Dorit hat Schwierigkeiten mit dem
Stuhlgang (Verstopfung und Stuhlinkon-
tinenz), die oft zu Verschmutzungen der
Toilette fiihren, die von ihr nicht be-
merkt und beseitigt werden. Zuhause ist
das l6sbar, indem ich Nachschau halte
und Spuren beseitige. In Restaurants, bei
Freunden usw. ist das hingegen schwie-
rig, unangenehm und kaum l6sbar.

Aggression

Dorit reagiert in letzter Zeit immer
héufiger feindselig, wenn sie frustriert
ist. Hauptsdchliche Griinde sind, dass
ihr etwas vorgeschrieben (empfohlen)
wird, dass sie (vermeintlich) kritisiert
wird oder dass ihr Aufgaben entzogen
werden, die sie nicht oder nur schlecht
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Zusammenfassung

Viele Demenzpatienten werden in der
eigenen Familie, oft vom Partner betreut.
Besonders die Verhaltensauffalligkeiten
dementer Patienten belasten diese
Angehorigen. Der vorliegende Bericht
des Ehemanns einer Patientin mit
praseniler Alzheimer-Erkrankung soll die
Vielschichtigkeit der Belastungen zeigen
und zu individuellen Lésungen anregen.

Schliisselworter

Demenz - Alzheimer-Krankheit -
Verhaltensauffélligkeiten - Pflege -
Belastungen

Our Lives with Alzheimer’s:
How Relatives Experience
Dementia

Abstract

Frequently, relatives and partners, especially,
care for demented patients. Behavioral
problems accompanying dementia increase
the burden of care. This report of the
husband of a presenile Alzheimer patient
shows the complexity of the individual
burden, but also shows helpful solutions of
problems.

Keywords
Dementia - Alzheimer’s disease - Behavioral
problems - Caregiver - Burden of care

bewiltigen kann - was sie aber nicht so
sieht. Dabei handelt es sich fast immer
um banale Dinge. Ein Beispiel ist das
Spillen der Hunde- oder Katzennip-
fe: Wenn ich sehe, dass sie hierzu den
Spilschwamm verwenden will, den wir
fiir unser Koch- und Essgeschirr ver-
wenden, und sage, dass ich das mit dem
speziellen ,Katzenschwamm® erledigen
mochte, folgt unmittelbar ein Schreiaus-
bruch mit ,Ich mache ja immer alles
falsch!“ Dasselbe ist kiirzlich an der
Supermarktkasse passiert, als ich ihr ge-
sagt habe, sie solle die grofien, schweren
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Dinge unten in die Einkaufstasche tun,
damit die Friichte und Eier nicht zer-
driickt werden. Die Kassiererin sah mich
nach Dorits Schreiausbruch fassungslos
an; wir sind dann wortlos gegangen. Als
ich Dorit kiirzlich in Italien aus unserer
Minikiiche dringen wollte, weil sie mich
stindig beim Kochen stérte und auf
meine Bitten zu gehen nicht reagierte,
schlug sie mit voller Wucht auf mich ein.
Erstmals, solange wir uns kennen, - ich
war vollig perplex, sprachlos und stark
betroffen. Dorit reagiert auch auf Dritte,
die sie auf Regelverstofie aufmerksam
machen, stur und aggressiv, etwa auf
den Zoowirter, der sie am verbotenen
Fiittern von Tieren hindern will, oder auf
den Busfahrer, der sie nicht mitnehmen
will, weil sie den Beiffkorb fiir unseren
Hund vergessen hat.

» Gehort die Aggression
zum Krankheitsbild von
Demenzkranken?

Unklar ist fiir mich, ob Aggression zum
Krankheitsbild von Demenzkranken ge-
hort oder ob Demenzkranke vielleicht
eher aggressiv werden, weil sie mehr kri-
tisiert, staindig bevormundet und verbes-
sert werden. Dankbarkeit fiir Liebe und
Fiirsorge ist fiir Dorit keine Kategorie, die
Aggression und Gewalttdtigkeit vermei-
den, mildern oder kompensieren kann.
Hemmungen durch Erziehung und ge-
sellschaftliche Verhaltensnormen funk-
tionieren ebenfalls nicht mehr. In der Li-
teratur empfohlene Methoden zur Kon-
fliktauflosung in Ehe und Partnerschaft
versagen ebenfalls, da sie Einsicht erfor-
dern. Am besten scheint es mir, ruhig
zu bleiben, die Aggression zu tolerieren
und zu schweigen. Logische Erklarungen,
Hinweise auf die eigene Betroffenheitund
gutes Zureden sind zwecklos. Zum Gliick
hat Dorit solche Vorfille stets sofort ver-
gessen!

Oft frage ich mich, ob das adiquate
Verhalten gegeniiber Alzheimerkranken
(wie gesagt: ruhig zu bleiben, die Ag-
gression zu tolerieren und zu schweigen)
nicht auch bei Partnerschaften zwischen
Gesunden vielfach helfen konnte, aktuell
tiberdimensioniert erscheinende Proble-
me zu 16sen und die Beziehungen zu sta-

bilisieren. Auf Dorits Wunsch sind wir
Mitte Juli fiir sechs Wochen vom Meer
nach Wien zuriickgekehrt. In Wien ha-
ben die aggressiven Handlungen deutlich
abgenommen. Doritistin Wien zufriede-
ner und dementsprechend ausgegliche-
ner.

In der Mitte der Gesellschaft

Allgemein wird empfohlen, Alzheimer-
patienten so viel wie moglich am sozia-
len Leben teilhaben zu lassen. Ich be-
herzige das auch und gehe seit Jahren
nicht mehr zu Veranstaltungen, wohin
ich Dorit nicht mitnehmen kann. Das
ist nicht immer einfach, weil ,,unpassen-
de“ Reaktionen nicht vorhersehbar sind
und Dorit auf Bitten um ,, Anpassung® oft
trotzig und zornig reagiert. Im kleineren
Kreis ist das nicht so schlimm, wenn die
Teilnehmer den Gesundheitszustand von
Dorit kennen. Beispielsweise bei einem
Konzert kann das jedoch unangenehm
werden.

Es stellt sich bei Besuchen und Veran-
staltungen auch immer wieder die Frage,
ob ich explizit auf die Demenz von Dorit
hinweisen soll. Je grofier der Kreis ist,
umso schwieriger ist das.

Unsere sozialen Kontakte haben in
den letzten Jahren stark abgenommen.
Esist schwer zu beurteilen, inwieweit das
allgemein mit dem Ruhestand und dem
Alterwerden oder speziell mit Dorits
Krankheit zusammenhéngt. Bestimm-
te Veranstaltungstypen, wie Kino oder
Theater, kommen nicht mehr infrage,
weil Dorit dort nichts versteht. Auch
die frither haufigen Flohmarktbesuche
haben fiir Dorit stark an Attraktivitit
verloren. Trotzdem gehen wir noch ge-
legentlich hin. Wenn ich dann etwas
kaufen will, kritisiert das Dorit regelmé-
fig mit dem Argument, wir hitten doch
schon viel zu viel von dem Krempel.
Womit sie recht hat!

Alte Freunde laden uns immer wieder,
aber doch immer seltener zu gemeinsa-
men Wanderungen oder Essen ein, und
sie wollen damit wohl ganz bewusst Un-
terstiitzung leisten. Wie erwéhnt, ist LM.
fir Dorit und mich eine enorm wichti-
ge Unterstiitzung. Jeden Mittwochnach-
mittag unternimmt sie mit Dorit irgen-
detwas Interessantes und Schones. Ganz

besonders lieb sind auch zwei Ehepaare
aus unserem Berufsleben und zwei Ehe-
paare aus der Nachbarschaft. Zuletzt ge-
nannt, aber am wichtigsten im Hinblick
auf die Integration in die Gesellschaft
sind unser Sohn und seine Partnerin. Sie
kommen normalerweise nicht nur ein-
mal wochentlich zum gemeinsamen Ko-
chen und Abendessen zu uns nach Hau-
se, sondern sie laden uns immer wieder
zu Veranstaltungen, Thermenbesuchen,
Spaziergidngen und gemeinsamen Reisen
ein. Zudembesuchen sie unsjéahrlich zwei
Wochen in Italien, wo wir dann viel mit-
einander unternehmen. Die Kontakte zu
unserer Tochter und ihrer geliebten Fa-
milie beschrianken sich auf Besuche zu
Kaffee und Kuchen, meist alle zwei Wo-
chen.

Einmal monatlich nehmen wir am
Alzheimer-Café im Café Englinder in
Wien teil. Dahinter steht die Idee, ge-
meinsam mit Alzheimer-Kranken, ihren
Angehorigen und weiteren Interessen-
ten (Nachbarn, Freunden, Verwandten)
einen gemiitlichen Nachmittaginnorma-
ler Kaffeehausatmosphire zu verbringen.
Auch die Betroffenen selbst haben hier
die Moglichkeit sich auszutauschen und
sind in die Gruppe eingebunden. Dane-
ben ergibt sich viel Erfahrungsaustausch
unter den Angehdérigen (Verein ,, Alzhei-
mer Austria“). Das ist sowohl fiir Dorit
als auch fiir mich eine gute Sache! Wei-
tere Aktivitdten dieser Selbsthilfegruppe
und anderer Organisationen (wie der Ca-
ritas) fiir Angehorige von Demenzkran-
ken kann ich nicht wahrnehmen, da ich
Dorit nicht allein lassen mo6chte.

Wenn wir Anfang Oktober nach Wien
zuriickkehren, mochte ich versuchen,
einmal wochentlich eine Musikstuden-
tin zu gewinnen, die einen Nachmittag
lang Dorit beim Klavierspielen zuhort,
mit ihr zusammen Klavier spielt und
mit ihr andere Dinge in der Stadt unter-
nimmt, dhnlich wie mit .M. Das wire
fir Dorit eine Abwechslung und fiir
mich die Chance, wieder hdufiger an die
Universitit zu gehen oder einfach allein
zu sein, was mir infolge der Rund-um-
die-Uhr-Betreuung besonders fehlt.
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Dorit hat viele allgemein akzeptierte mo-
ralische Regeln vergessen. Sie weif$ hiufig
nicht mehr, was ,,gut“ und ,,bose“ ist, und
sie bezieht andere Menschen kaum mehr
in ihr Handeln ein. Wenn ich ihr Regeln
kommuniziere, fragt sie: ,Warum?* oder
sie antwortet: ,,Ich mache, was ich will!
Wenn man ihr Regeln erldutert und diese
begriindet, hat sie das bald wieder ver-
gessen, oder sie ibertritt diese Regeln
ganz bewusst und versucht dies zu ver-
bergen bzw. zu bestreiten. Dafiir gibt es
unzdhlige Beispiele: Harmlose, wie wenn
sie im Café oder Restaurant stets das Ge-
schirr zusammenraumt und zur Anrichte
oder in die Kiiche bringt. Oder wenn sie
regelmifig heimlich unseren Hund bei
Tisch fiittert, obwohl ich sie zigmal ge-
beten habe, dies nicht zu tun, und sie
dies auch zigmal versprochen hat. Oder
wenn sie im Auto bei der roten Ampel
sagt: ,Fahr doch, da kommt doch keiner
Gravierender ist es, wenn sie im Park un-
seren Hund frei laufen ldsst, obwohl in
Wien Leinenzwang herrscht. Polizisten,
die in einem Fall daraufhin ihre Perso-
nalien feststellen wollten, wurden wiist
beschimpft, was diese mit einem Straf-
bescheid wegen Beleidigung eines Exe-
kutivorgans quittierten. Unangenehm ist
es auch, wenn Dorit etwa bei der Bank
gegen die Auflentiir himmert, weil die-
se nicht rechtzeitig gedftnet wird. Oder
wenn sie in Geschiften oder Verkaufs-
stinden wertlose Kleinigkeiten klaut, die
ihr gefallen.

» In fiinf Minuten ist das
Gesagte wieder vergessen

Es nutzt dann gar nichts, ihr zu sagen,
dass wir die Dinge doch kaufen konnen,
und ihr das Versprechen abzunehmen,
das nicht wieder zu tun. Fiinf Minuten
spater erinnert sie sich nicht mehr.
Pflichten im familidren Bereich hat
Dorit ebenfalls weitgehend vergessen.
Gravierend sind weniger die durch
mich zu tbernehmenden Aufgaben
der Haushaltsfihrung (Einkaufen, Ko-
chen, Putzen, Waschen usw.), sondern
die enttauschten Erwartungen beziiglich
freiwilliger ,Verpflichtungen® zwischen
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miteinander vertrauten Ehepartnern wie
Anteilnahme oder Impulse zur Durch-
brechung von Routine.

»Moralische Bauchschmerzen® berei-
tet mir meine Rund-um-die-Uhr-Kon-
trolle von Dorit. Wir haben frither beide
ein sehr selbststindiges Leben gefiihrt,
sind unsere eigenen Wege gegangen und
haben den Tagesablauf vielfach nicht im
Detail besprochen. Ein Symptom ist, dass
wir unsere Mobiltelefone meist nicht mit-
genommen haben, wenn wir aufler Haus
gegangen sind. Jetzt habe ich das Ge-
fuhl, dass ich stindig wissen muss, wo
sich Dorit befindet, da sie in Schwie-
rigkeiten geraten konnte. Nach langem
Zobgern habe ich schlieflich ein Ortungs-
system abonniert, mit dem ich tiber mein
Mobiltelefon oder meinen PC stets me-
tergenau sehen kann, wo sich Dorit auf
ihren stundenlangen Spaziergdngen be-
findet. Voraussetzung ist, dass Dorit in
ihrer Handtasche den GPS-Sender mit-
nimmt. Das System funktioniert seit ei-
nem Jahr tadellos. Bisher musste ich erst
einmal ausriicken, die total durchnisste
Dorit abzuholen, die in einen massiven
Hagelsturm geraten war. Frither hat Dorit
zunichst ein Smartphone, dann ein Se-
niorenhandy mitgenommen, konnte die-
se Gerite aber irgendwann nicht mehr
bedienen.

Verhaltnis zu Tieren

Dorits Verhaltnis zu Tieren hat sich stark
gewandelt. Tiere aller Art sind fir sie
interessant und liebenswert. Wenn uns
Wespen beim Abendessen auf der Ter-
rasse im Siiden storen, verbietet sie mir,
diese zu vertreiben oder zu toten. Dassel-
be gilt fiir Fliegen, Stechmiicken, Amei-
sen, Kifer usw. Wenn sich eine Fliege
oder ein Kéfer auf sie setzt, freut sie sich
und beobachtet diese(n) aufmerksam.
Zu Vogeln hat Dorit ein besonderes
Verhaltnis. Sie liebt und beobachtet stin-
dig die Schwalben, die in Italien in grofler
Zahlvorunserer Terrassehin und her flie-
gen. Sie fiittert Tauben, Enten, Schwine
und Krihen, wo immer sich die Gelegen-
heit ergibt. Sie verldsst nicht das Haus,
ohne Mandelsplitter fir die Vogel mitzu-
nehmen. Sie pfeift zu den Vogeln, aber
auch zu allen méglichen anderen Tie-
ren wie Kithen, Schafen und Ziegen, und

meint, dass sie diese verstehen und diese
Form der Kommunikation schitzen.

Dorit sagt, sie wiirde deshalb keine
Fische mehr essen, weil sie nicht wolle,
dass diese zum Verspeisen getotet wer-
den. Sie findet den Anblick eines toten Fi-
sches unangenehm. Beziiglich Schnitzel,
Steak und Gulasch hat sie keine solchen
Gedanken.

Unser Lagotto Romagnolo, ein italie-
nischer Wasserhund, ist fiir Dorit enorm
wichtig. Er ist auf Dorit fixiert und wird
von ihr stindig verwéhnt. Wie erwéhnt,
ist sie tdglich mehrere Stunden mit ihm
unterwegs. Da er am Riicken unsere Te-
lefonnummer und E-Mail-Adresse trégt,
bin ich beruhigt, wenn Dorit linger aus-
bleibt. Dieser Lagotto ist ein idealer Be-
gleithund, da er sich intelligent an jede
Situation anpasst und sich nie in Hun-
dekdmpfe verwickeln lasst.

Schlafen und essen

Dorit schlift ,wie ein Murmeltier. Wir
gehen zwischen 23 und 24 Uhr ins Bett,
schlafen sofort ein und wachen in der
Frith zwischen 8 und 9 Uhr auf. Nach-
mittags schlafen wir nie. Dorit isst mit
groflem Appetit ein reichliches Frithstiick
und ein reichliches Abendessen, dazwi-
schen nachmittags ein Stiick Kuchen
oder ein belegtes Brotchen. Sie isst mehr
und viel langsamer als frither, zuneh-
mend auch mit den Fingern. Manchmal
hat sie leichte Schluckbeschwerden. Sie
trinkt ausschliefllich Kaffee (morgens
und nachmittags) und viel Mineralwas-
ser. Dorit kontrolliert nicht mehr ihr
Korpergewicht und hat am Bauch etwas
zugenommen. Derzeit wiegt sie 62kg
bei einer Korpergrofle von 167 cm, das
bedeutet Normalgewicht.

Motivation zur Pflege

Die Betreuung der alzheimerkranken
Dorit erinnert mich oft an eine junge
Mutter, die ihr Leben in den Dienst
eines Babys oder mehrerer kleiner Kin-
der stellt. Sie nimmt dadurch erhebliche
Einschrankungen des eigenen Lebens
in Kauf - warum eigentlich? Mutter-
instinkt? Zuneigung? Moralische Ver-
pflichtung? Vertrautheit spielt sicherlich
eine entscheidende Rolle.



Wesentliche Unterschiede zwischen
der Sorge fiir ein Kleinkind und der Pflege
einer Alzheimerkranken durch den Part-
ner scheinen mir zu sein, dass auch schon
kleine Kinder die Interessen, Wiinsche
und Bediirfnisse ihrer Eltern erkennen
und diesen in ihrem Verhalten entspre-
chen, wihrend eine Alzheimerkranke
dies nicht mehr kann. Auch dass Kinder
lernen und ihre Lernerfolge ein positives
Feedback fiir die ,,Erzieher darstellen,
wihrend eine Alzheimerkranke trotz
aller Lern- und Lehrbemithungen nur
vergisst, was fiir den liebenden Betreuer
demoralisierend wirkt. Aber auch, dass
eine erfolgreiche Erziehung von Kindern
auch den Eltern Anerkennung bringt,
wihrend die hédusliche Pflege einer Alz-
heimerkranken von der Gesellschaft und
der Betroffenen kaum gewiirdigt wird.

Ich pflege Dorit gern so gut ich nur
kann, und ich nehme ohne Bedauern
die Einschrankungen und Schwierigkei-
ten in Kauf, die sich dadurch fiir mein
eigenes Leben ergeben. Obich hierzu eine
familidre oder moralische Verpflichtung
habe, ist fiir mich irrelevant. Ich bin Do-
rit sehr, sehr dankbar dafiir, was sie, seit
wir uns kennen, fiir mich und unsere
Kinder geleistet hat — aber auch das ist
nicht ausschlaggebend. Der entscheiden-
de Grund ist unsere tiefe Verbundenheit,
die iiber sechs Jahrzehnte gewachsen ist!
Ich spiire auch, dass mir Dorit dankbar
ist und sehr wohl weif3, wie stark sie auf
mich angewiesen ist, obwohl sie das nur
selten artikulieren kann.

Normalerweise reicht (noch) meine
Kraftfiir eineliebevolle, umfassende Pfle-
ge. Anmeine Grenzen gerate ich gelegent-
lich, wenn ich zusitzliche externe Kri-
sen zubewiltigen habe wie beispielsweise
Schwierigkeiten in der Familie oder ge-
sundheitliche Probleme, wie derzeit mei-
ne Knieschmerzen mit der bevorstehen-
den Operation im Oktober. Mir fillt es
dann zunehmend schwer, krankheitsbe-
dingtem unguten Verhalten von Dorit
mit der notigen Gelassenheit zu begeg-
nen.

Wenn ich in unserer Nachbarschaft
sehe, wie sich allein lebende 90-Jdhrige
plagen, ihr Leben zu meistern, weifd ich,
dass die Pflege durch mich ein Ablauf-
datum tragt. Natiirlich kann mir auch
jederzeit etwas passieren. Deshalb habe

ich daftir gesorgt, dass ,von heute auf
morgen” eine Pflegekraft mein Arbeits-
zimmer beziehen kann. Ein Pflegeheim
mochten wir, solange wir beide leben,
nach Moglichkeit vermeiden.

Warum habe ich diesen Bericht ge-
schrieben? Fiir mich selbst im Sinne ei-
nes Tagebuchs, um mich emotional zu
entlasten, unser Leben und insbesonde-
re mein Verhalten zu hinterfragen und
um mich spiter zu erinnern? Fir unse-
re Kinder, meine Geschwister und ganz
wenige enge Freundinnen und Freunde,
damit diese wissen, wie es um uns steht?
Weil Belastungen, die man anderen mit-
teilt, leichter ertraglich werden (,, geteiltes
Leid ist halbes Leid“)? Ich weif8 es nicht!

Diskussion

Der Bericht zeigt auf eindriickliche Wei-
se, was Angehorige von Patienten mit
fortschreitender Demenz leisten miis-
sen und wie wenig diese Bemiithungen
anerkannt werden. Auch ist die Gefahr
der sozialen Isolation dieser Paare offen-
sichtlich und zeigt, wie wichtig die An-
gehorigenselbsthilfe  (www.alzheimer-
selbsthilfe.at), die es in allen Bundesldn-
dern Osterreichs gibt, ist. Die klinischen
Besonderheiten dieser Patientin mit frii-
her Sprachstérung und lange méglicher
rdumlicher Orientierung erkldren sich
wahrscheinlich durch die linkshemi-
sphdrisch ausgeprigtere Degeneration.
Andere Symptome wie Ordnungssinn,
Sauberkeit oder Hygiene oder auch un-
gesetzliches oder aggressives Verhalten
gehen moglicherweise auf frontale De-
fizite bei Alzheimer-Demenz zuriick
(»utilization behavior nach Lhermitte).
So muss sich jeder Angehorige indivi-
duell mit den klinischen Ausprigungen
seines Patienten auseinandersetzen, wie
dies der Autor dieses Fallberichts grof3-
artig geschafft hat. Diese Patientin hat
trotz auch aggressiver Durchbriiche bis-
lang keine neuroleptische Medikation
benotigt, weil der Angehérige das Kon-
zept der ,low expressed emotion® fiir
sich entwickelt hat.

Fazit fiir die Praxis

== Angehdrige, die Patienten mit De-
menz betreuen, werden in vielen

Bereichen gefordert und erhalten in
der Gesellschaft zu wenig Anerken-
nung.

== Die Stigmatisierung Demenzerkrank-
ter ist oft mit Leid, Vernachlassigung
und friihzeitigem Verlust der Selbst-
standigkeit verkniipft.

== Die Nutzung spezieller Angebote fiir
Angehorige von Menschen, die von
Demenz betroffen sind, stellt eine
Hilfe dar.

== Die Symptome einer Demenz hdngen
von der Art der Erkrankung ab. Somit
muss sich jeder Angehdrige individu-
ell mit den klinischen Auspragungen
seines Patienten auseinandersetzen.
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