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Hartmut Tillmanns (70): Meine Frau (71) ist
seit sechs Jahren demenzkrank

Wenn sie nichts sagt, das schniirt
mir so die Luft zum Atmen ab
Sabine G. (44): Mein Mutter (81) ist

seit vier Jahren demenzkrank

Die Krankheit bestimmt den Tag und nichts anderes
Rosemarie F. (54): Mein Mann (62) ist
seit sieben Jahren demenzkrank
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Mittlerweile freue ich mich schon,
wenn er meinen Namen sagt
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Geleitwort

In Deutschland leben gegenwirtig mehr als eine Million De-
menzkranke; zwei Drittel von ihnen sind von der Alzheimer-
krankheit betroffen. Jiahrlich treten mehr als 200 000
Neuerkrankungen auf. Nach Vorausberechnungen der Bevol-
kerungsentwicklung wird die Zahl der Demenzkranken Jahr fur
Jahr um etwa 20 000 zunehmen und sich bis zum Jahr 2050
auf mehr als zwei Millionen erhohen, sofern kein Durchbruch
in Pravention und Therapie gelingt.

Die Demenzkrankheit riickt also immer mehr ins 6ffentliche In-
teresse. Die Menschen werden alter, und damit steigt das Risiko,
an einer Demenz zu erkranken. Kaum eine Familie, die sich nicht
damit konfrontiert sieht. Auch wenn in den letzten Jahren das
Tabu, uber die Existenz dieser Krankheit zu sprechen, aufgebro-
chen wurde, ist noch viel Aufklarungsarbeit notig — Aufklarung
insbesondere dariiber, was eine Demenz fiir Angehorige bedeutet.
Demenz wird als Familienkrankheit oder als Krankheit der An-
gehorigen bezeichnet.

Das Krankheitsbild ist gekennzeichnet durch Gedachtnis- und
Orientierungsstorungen sowie Storungen des Denk- und Urteils-
vermogens, die die Bewiltigung eines normalen Alltagslebens
immer schwieriger machen. Die Patienten sind auf zunehmende
Hilfe und Unterstiitzung angewiesen. Dabei sind Demenzkranke
keine einheitliche Gruppe, sondern Individuen mit ganz unter-
schiedlichen Lebenslaufen, Kompetenzen und Defiziten, die in
unterschiedlichen sozialen und 6konomischen Situationen leben.
Ebenso differenziert sind die jeweiligen Anforderungen an Be-
treuung, Pflege, Therapie und drztliche Behandlung.

Esist eine Erkrankung, bei der die Nahestehenden lernen mussen,

mit ihr zu leben — die Kranken selbst miissen zusatzlich gestutzt



werden, denn sie sind vielfach nicht mehr in der Lage, sich selbst
mit der Krankheit auseinander zu setzen, auch wenn sie es sind,
die die Symptome als Erste wahrnehmen. Den Begleitenden oder
Pflegenden wird auch sonst einiges abverlangt: Thnen wird die
enorme Belastung auferlegt, im Verlauf der Krankheit allum-
fassend fuir alle Lebensbereiche des Erkrankten verantwortlich
zu sein. Ebenso miissen sie die mit der Demenz einhergehenden
Wesensverianderungen verkraften — sie miissen einen Abschied
zu Lebzeiten bewiltigen.

In diesem Buch wird die Demenz nicht aus medizinischer oder
pflegerischer Sicht betrachtet, sondern es kommen pflegende
oder begleitende Angehorige (Tochter, Sohne, Partner) zu Wort.
Sie berichten iiber ihre Gefiihle, mit denen sie durch die De-
menzerkrankung eines nahe stehenden Menschen konfrontiert
werden. Auch hiufig tabuisierte Gefithle wie Uberforderung,
Krinkung, Hilflosigkeit, Schuld, Wut, Scham und Trauer kom-
men zur Sprache. Aus eigener Erfahrung weifs ich, wie wichtig
es ist, sich mit den Gefiithlen auseinander zu setzen, die durch die
Demenzerkrankung eines Angehorigen bei einem selbst ausgelost
werden konnen.

Das Buch richtet sich in erster Linie an die Angehorigen De-
menzkranker. Beim Lesen der Interviews werden Sie feststellen,
dass es anderen Menschen dhnlich geht, wie Ihnen selbst, Sie
erleben im wahrsten Sinne des Wortes » Mitleidende« — und
es entlastet, in einer solchen Situation nicht allein zu sein. Die
Interviews machen deutlich, wie berechtigt und erlaubt die
angeblich so negativen Gefiihle sind. Zum Teil sind sie sogar
notwendig, um sich mit der Krankheit auseinander setzen zu
konnen. Und sie zeigen IThnen moglicherweise, dass auch Sie
unter der Krankheit leiden durfen: Vielen Angehorigen macht

die Demenz ihrer Nahestehenden sehr zu schaffen, aber haufig



ist ihnen nicht klar, warum sie leiden, denn die Belastung ist
nicht offensichtlich greifbar.

Auch fur professionell Pflegende, wie Altenpflegerinnen und
Altenpfleger in den Alten- und Pflegeheimen, Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter der Pflegedienste, der Beratungsstellen oder
der ambulanten Dienste ist das Buch wichtig. Es kann dazu
beitragen, die haufig bestehenden Spannungen zwischen ihnen
und den Angehorigen besser zu verstehen und aufzuweichen.
Ebenso konnte ich mir die Interviews als Unterrichtsmaterial
in Altenpflegeschulen vorstellen.

Weil Angehorige erzahlen und weil nicht aus medizinischer oder
pflegerischer Perspektive auf das Thema geschaut wird, wird
die Krankheit auch fiir Menschen greifbar, die in keiner Weise
von der Krankheit betroffen sind, die also weder an Demenz
erkrankte Partner, noch Eltern oder andere Angehorige haben.
Sie bekommen durch die Interviews einen Einblick in die Ent-
wicklung der Demenzkrankheit, die Anforderungen und die
Leistungen der pflegenden Angehorigen. Das Buch kann also
auch ganz allgemein dazu beitragen, Aufklarung zu leisten — auf

eine sehr personliche Weise.

Heike von Liitzau-Hoblbein
1. Vorsitzende der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e. V.
Berlin, Juni 2004



