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Gemeinsam für ein besseres Leben mit Demenz

Eine Buchreihe der Robert Bosch Stiftung

Rund eine Million Menschen in Deutschland leiden an Demenz. Die enorme
Herausforderung dieser Krankheit für unser Gesundheitssystem und unsere
Gesellschaft ist nur zu bewältigen, wenn alle Beteiligten an einem Strang ziehen.
Das möchte die Initiative Gemeinsam für ein besseres Leben mit Demenz der
Robert Bosch Stiftung erreichen. In sieben Werkstätten haben rund 80 Vertreter
aus Politik und Verwaltung und von Angehörigenorganisationen gemeinsam mit
Wissenschaftlern und Praktikern aus Medizin, Pflege und anderen Disziplinen
über die zentralen Probleme des Lebens mit Demenz diskutiert. Die sieben
Berichte der Werkstätten fassen das jeweilige Thema zusammen, greifen gute
Ansätze in der Praxis auf und geben Handlungsempfehlungen. Sie richten sich an
alle, die beruflich direkt oder indirekt mit der Begleitung von Menschen mit
Demenz befasst sind, sowie an interessierte Laien und Entscheidungsträger.

Die sieben Bände:

Die Krankheit frühzeitig auffangen (ISBN 978-3-456-84399-5)
Ressourcen erhalten (ISBN 978-3-456-84394-0)
Gemeinsam betreuen (ISBN 978-3-456-84393-3)
Demenzkranken begegnen (ISBN 978-3-456-84395-7)
Technische Unterstützung bei Demenz (ISBN 978-3-456-84396-4)
Ernährung bei Demenz (ISBN 978-3-456-84397-1)
Ethik und Recht (ISBN 978-3-456-84398-8)
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Vorwort der Robert Bosch Stiftung
zur Reihe «Gemeinsam für
ein besseres Leben mit Demenz»

Demenzerkrankungen stellen die Betroffenen und ihr Umfeld, die betreuenden
Personen und das Gesundheitssystem vor besondere Probleme. Der fortschrei-
tende Verlust der kognitiven Fähigkeiten erfordert spezifische Ansätze des
Umgangs, der Unterstützung und der Begleitung. Die angesichts des demogra-
fischen Wandels wachsende Anzahl der Erkrankten erhöht den Handlungsbedarf,
gute Konzepte in die breite Anwendung zu bringen und neue Wege der Begleitung
einzuschlagen.

Auf diese Herausforderung reagierte die Robert Bosch Stiftung im Jahr 2004
mit der Initiative «Gemeinsam für ein besseres Leben mit Demenz». Sie setzte auf
die Bündelung der vorhandenen Akteure und lud Vertreter aus Politik, Verwal-
tung und von Angehörigenorganisationen gemeinsam mit Wissenschaftlern und
Praktikern aus Medizin, Pflege und anderen Disziplinen zur Mitarbeit in sieben
Werkstätten ein. Durchsetzungschancen und die Nachhaltigkeit von bestehenden
Aktivitäten sollten und sollen durch die Zusammenarbeit gestärkt und die über-
greifende Netzwerkarbeit gestützt werden.

Die Themen der sieben Werkstätten, deren Berichte als Einzelbände in der Reihe
«Gemeinsam für ein besseres Leben mit Demenz» erscheinen, wurden mit Hilfe
von ausgewiesenen Experten ausgewählt. Die Kernfragestellungen setzen direkt bei
den Menschen mit Demenz an und begleiten sie in ihrem Krankheitsverlauf:

l Wie können Demenzkranke frühzeitig aufgefangen werden?

l Wie werden die Fähigkeiten der Betroffenen so lange wie möglich erhalten?

l Wie kann die Unterstützung gemeinsam mit Angehörigen und Fachleuten
gelingen?

l Wie begegnet man Demenzkranken?
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l Wie können eine gute Wohngestaltung und Selbständigkeit mit Technologie
unterstützt werden?

l Wie wird für die richtige und ausreichende Ernährung gesorgt?

l Welche ethischen und rechtlichen Zusammenhänge stellen sich im Zusammen-
hang mit Demenz?

Die Mitglieder der Initiative haben gezeigt, dass eine übergreifende Zusammen-
arbeit möglich und fruchtbar ist. Sie haben sich entschlossen, mit der Gründung
des Vereins «Aktion Demenz» das begonnene Netzwerk fortzusetzen und zu
erweitern. Sie wollen weiterhin für ein besseres Leben mit Demenz eintreten,
gemeinsam mit den Betroffenen, gemeinsam in ihrer Begleitung und gemeinsam
in der Gesellschaft.

Wir hoffen, dass die Berichte eine gute Basis für die weitere Arbeit des Vereins
bilden, und wir hoffen ebenfalls, dass durch das Aufzeigen von neuen Ansätzen,
guten Beispielen und Handlungsempfehlungen für die Menschen mit Demenz
und auch bei den vielen anderen Menschen, die täglich mit Demenzkranken
umgehen, eine positive Wirkung entfaltet wird.

Robert Bosch Stiftung
Stuttgart, Oktober 2006
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1Einleitung

Ist Miss Sophie dement?

Wer käme bei dem uns lieb gewordenen Silvestersketch Dinner for one auf die
Idee zu fragen, ob die schrullige 90-jährige Miss Sophie dement ist, weil sie mit
Menschen in ihrer Phantasie diniert, die schon viele Jahre tot sind? Oder wer
denkt schon daran, wenn James ihr nach dem Motto «the same procedure as
every year» in die Schlafgemächer folgt, dass dies die Folge einer «sexuellen Ent-
hemmung» – natürlich englisch diskret – aufgrund eines degenerativen Frontal-
lappenprozesses sein könnte? In der dargestellten Situation wirken beide, Miss
Sophie und James, für die Zuschauer skurril, amüsant, vielleicht langweilig, aber
sicher nicht dement. Aber wer kennt schon den Alltag von Miss Sophie und
James!

Demenz in einer ganz «normalen» Familie

Jonathan Franzen schreibt in seinem Roman Die Korrekturen über das Voran-
schreiten der Demenzerkrankung eines Vaters in einer «normalen» Familie im
Mittleren Westen Amerikas als Prozess, der in die mehr oder weniger alltäglichen
Ereignisse einer Familie eingebettet ist: Alfred Lambert, ein pensionierter Inge-
nieur, lebt mit seiner Frau Enid seit 48 Jahren zusammen. Im Klappentext steht
dazu: «Alles könnte so schön sein, gemütlich, harmonisch. Doch Parkinson (und
zunehmend auch die Symptome einer Demenz; A. d. R.) hat ihren Mann Alfred
immer fester im Griff, und die drei erwachsenen Kinder durchleben eigene tragi-
komische Malaisen…»

Der Roman beginnt mit der Beschreibung des Alltags des Ehepaares, in dem
sich immer häufiger beunruhigende Anzeichen der fortschreitenden Erkrankung
einschleichen, ohne dass sie diese zuordnen können. « (…) Das letzte Mal, als er
die Gartenmöbel gestrichen hatte, war Alfred, wenn sie (Enid) sich recht erinner-
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te, nach zwei Stunden mit dem Sofa fertig gewesen. Jetzt verschwand er Morgen
für Morgen in seiner Werkstatt, und als sie sich nach einem Monat einmal zu ihm
hineingewagt hatte, um nachzusehen, wie es voranging, hatte sie entdeckt, dass er
über die Beine des Sofas nicht hinausgekommen war…»

Während sich das Paar und seine drei erwachsenen Kinder über weitere 770
Seiten durch alle erdenklichen Familienereignisse und -katastrophen hindurch-
bewegen, verschlechtert sich der Gesundheitszustand des Vaters immer weiter.
Die Situation eskaliert an dem von Enid sehnlichst herbeigewünschten Weih-
nachtsfest, das sie nach langen Jahren wieder mal mit allen Kindern gemeinsam
feiern will. Der Vater erleidet einen körperlichen Zusammenbruch und wird ins
Krankenhaus eingewiesen und später mit der Diagnose «…Parkinson, Demenz,
Depression sowie Nervenleiden der Beine und des Harnsystems entlassen. Enid
fühlte sich zwar moralisch verpflichtet anzubieten, dass sie ihn zu Hause pflegen
würde, doch Gott sei Dank wollten ihre Kinder nichts davon wissen. Alfred wurde
deshalb im Deepmire Home untergebracht, einem Langzeit-Pflegeheim gleich
neben dem Country Club (…) und Enid machte es sich zur Aufgabe, ihn jeden
Tag zu besuchen, sich um seine Kleidung zu kümmern und ihn mit hausgemach-
ten Leckerbissen zu versorgen…»

Gefangen in Beziehungsmustern und Familienstrukturen

Wie sehr die Protagonisten in ihrer Familien- und persönlichen Lebensgeschichte
gefangen sind, kommt jetzt im weiteren Verlauf der Geschichte zu Tage: «Chip
und Denise (Sohn und Tochter) brachten die Geduld auf, bei ihm zu sitzen und
sich mit ihm über jedes noch so irrsinnige Szenario zu unterhalten, in dem er
gerade lebte, doch Enid konnte ihm nicht den kleinsten Fehler nachsehen. Wenn
er sie für ihre Mutter hielt, verbesserte sie ihn ärgerlich: «Ich bin es Al, Enid, deine
Frau seit 48 Jahren». (…) «Sie hatte sich ihr Leben lang im Unrecht gefühlt, und
jetzt hatte sie endlich die Chance, ihm zu sagen, wie sehr er im Unrecht war.
Obwohl sie in anderen Lebensbereichen zusehends gelassener und duldsamer
wurde. Sie musste Alfred sagen, dass es unrecht von ihm war, Eiscreme auf seine
saubere, frisch geplättete Hose zu kleckern. Es war unrecht von ihm, Joe Person
nicht zu erkennen, wo Joe doch die Liebenswürdigkeit hatte, ihn besuchen zu
kommen.» Die Vielschichtigkeit und die Auswirkungen der Erkrankung vor dem
Hintergrund der Eigenheiten einer langjährigen Partnerbeziehung und der Dyna-
mik einer Familie werden von Franzen mit viel Humor, aber auch mit einer Sub-
tilität beschrieben, die einen autobiografischen Hintergrund vermuten lassen.
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Erste Anzeichen für eine Demenz
oder normale Altersvergesslichkeit?

Wie der Roman zeigt, greift eine Demenzerkrankung schon früh in die Lebenswelt
der Betroffenen und ihrer Familien ein – noch bevor sie die ersten Anzeichen
zuordnen können. Nicht selten werden die leichten kognitiven Störungen, zuneh-
mende Vergesslichkeit, Verwirrtheit und Persönlichkeitsveränderungen, einfach
für normale Altersvergesslichkeit gehalten. Und: Keiner spricht gern darüber,
wenn die geistige Leistungsfähigkeit abnimmt. Aber hätte sich etwas geändert,
wenn sie schon früher eine Ahnung von der Erkrankung gehabt hätten oder eine
Diagnose früher gestellt worden wäre?

Chancen der Früherkennung

Betroffene und Familien hätten mehr Zeit, sich auf die neue Situation und die
Veränderungen, die diese unaufhaltsam fortschreitende Erkrankung mit sich
bringt, einzustellen. Rechtzeitig könnten ein Hilfe- und Unterstützungssystem
aufgebaut und eine Therapie eingeleitet werden, damit die Betroffenen möglichst
lange aktiv in den normalen Alltag eingebunden und die Angehörigen praktisch
und mental entlastet werden können. Durch Aufklärung und Information lassen
sich viele Missverständnisse und Ungereimtheiten ausräumen, die aufgrund des
veränderten Verhaltens des Demenzkranken entstehen. Außerdem können recht-
liche und finanzielle Fragen geklärt werden, bevor der Demenzkranke nicht mehr
in der Lage ist, Entscheidungen zu treffen. Lang gehegte Wünsche – zum Beispiel
eine Reise – lassen sich vielleicht noch verwirklichen. Auch, wenn Demenzkranke
nach und nach ihr Gedächtnis verlieren – ihre Gefühle bleiben erhalten und sie
können immer noch Freude am Leben empfinden. Trotz all der Vorteile, die eine
frühe Diagnose mit sich bringen kann, ist zu berücksichtigen und zu respektieren,
dass sie auch eine enorme psychische Belastung darstellt, der sich nicht alle Men-
schen zu diesem frühen Zeitpunkt aussetzen möchten.

Demenzerkrankung in unserer Gesellschaft
und die Rolle der Früherkennung

Welche Rollen spielen Demenzerkrankungen überhaupt in unserer Gesellschaft?
Wie häufig kommen leichte kognitive Störungen in unserer Altersbevölkerung
vor, und wie oft entwickelt sich daraus im weiteren Verlauf eine Demenz? Wie
und zu welchem Zeitpunkt kann eine Demenz diagnostiziert werden? Wie sieht
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die aktuelle Versorgungssituation in Deutschland aus? Wie müssen Beratungs-
und Hilfeangebote aussehen, die nicht nur die Krankheit, sondern auch den Men-
schen so früh wie möglich auffangen? Warum und wie sollte die Öffentlichkeit
über Demenzerkrankungen aufgeklärt werden? Welche Menschen in unserer Ge-
sellschaft sollten besonders angesprochen und ausgebildet werden, damit sie erste
Anzeichen einer kognitiven Störung erkennen und gezielt handeln können?

Mit diesen Fragen zum Thema «Die Krankheit frühzeitig auffangen» beschäf-
tigt sich der vorliegende Werkstattbericht im Rahmen der Initiative «Gemeinsam
für ein besseres Leben mit leichter kognitiver Beeinträchtigung» und gibt im
Anschluss Anregungen, welche Maßnahmen erforderlich sind, um ein «frühzeiti-
ges Auffangen» in unserer Gesellschaft zu ermöglichen.

Claudia Wild: Bredenkamp / 22.6.2007/Seite 12

12 Die Krankheit frühzeitig auffangen

© 2007 by Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern
Robert Bosch Stiftung (Hrsg.): Die Krankheit frühzeitig auffangen


