DV BIST
NICHT ALUEN

ANGEHORIGE VON AN DEMENZ
ERKRANKTEN MENSCHEN
ERZAHLEN IHRE FAMILIENGESCHICHTEN

Erich Fenninger
Teresa Millner-Kurzbauer
Volkshilfe (Hg.)



In diesem Buch erziahlen an Demenz
erkrankte Menschen, gemeinsam mit
ihren Angehorigen liber Angste, Hoff-
nungen und Bewaltigungsstrategien.
Ihre Geschichten wollen anderen Mut
machen.

Herausgeber dieses Sammelbands ist
die Volkshilfe Osterreich, die mit dem
Demenzhilfefonds eine in Osterreich
einzigartige finanzielle Unterstutzung
fur betroffene Familien anbietet.



Du bist nicht allein

Angehorige von an Demenz
erkrankten Menschen
erzéhlen ihre Familiengeschichten

Erich Fenninger

Teresa Millner-Kurzbauer
Volkshilfe (Hg.)

www.demenz-hilfe.at



Du bist nicht allein

Autor*innen: Erich Fenninger, Tyma Kraitt,
Teresa Millner-Kurzbauer, Ruth Schink
Herausgeber: Erich Fenninger
Illustrationen: Marianne Musek,

Kurt Panzenberger

Layout und Satz: Sonja Haag

Lektorat: RED PEN

Druck: Wien Work

‘Wien, im Dezember 2021

Fur den Inhalt verantwortlich:
Demenczhilfe Osterreich
www.demenz-hilfe.at

volkshilfe.

INHALT

ERSTES KAPITEL
PFLEGENDE ANGEHORIGE STARK MACHEN

Die ersten Vorboten einer Demenz.................. 9
Die Krux mit dem Arztbesuch.........c.ccccceeeen. 11
Der Verlust der eigenen Rolle..............cc.eeeeee. 13
Demenz in meiner Familie ..................ccooeuunen.. 14

Warum pflege ich?...........c..onnnn. 15
Wie lerne ich zu akzeptieren?...................ccc.... 18
Der Stellenwert des Vertrauens.............cc...... 20
‘Welchen Wert hat Freundschaft? .................... 22
Wie sollich das aushalten? .................cccceee 25

‘Welche Hilfen gibt es? .......ccccooiiiiiiiiiiiiiniiiennn. 27
Wie hilft die Volkshilfe?.............ccccccovvvninnnnn. 28

ZWEITES KAPITEL
PFLEGENDE ANGEHORIGE MACHEN STARK

,Wir mussen immer schneller und besser funk-
tionieren. Da passt das Bild der Demenz so gar
nicht rein.“.........ccooccoi 31
,Was ich an Ping-Pong mag, ist, dass man dabei
gut reden kann, aber nicht muss.“................... 45
,Ich hab jetzt zwei Kopfe. Der riesige gehort mir
und der andere dir, den trag ich auch mit.” ....53



WARUM SCHREIBEN
WIR DIESES BUCH?

Oft wird uber die groflen Herausforderungen
bei der Betreuung und Pflege zu Hause gespro-
chen. Uber die kérperlichen Anstrengungen,
die seelischen Belastungen, die Uberforderung
und meist auch uber die Hilfslosigkeit.

Seltener wird mit jenen gesprochen, um die es
tatséchlich geht: Mit den betroffenen Menschen
und ihren Familienmitgliedern. Jene, die tagtag-
lich, Stunde fuir Stunde pflegen und betreuen.

Dieser kleine Sammelband ubergibt das Wort
an die Angehoérigen von an Demenz erkrank-
ten Menschen. Sie erzdhlen von ihren téaglichen
Herausforderungen und ihren personlichen
Bewiltigungsstrategien. Ihre Geschichten wol-
len anderen Mut machen.

‘Wenn Sie selbst pflegen oder betreuen, méchte
dieses Buchlein Thnen eine kurze Auszeit ge-
ben, Sie unterstiitzen und begleiten. Sie sind mit
Ihren Fragen, Angsten und Hoffnungen nicht
allein.

Alles Liebe,

Erich Fenninger & Teresa Millner-Kurzbauer

Direktor der Volkshilfe Osterreich & Leiterin des Bereichs Pflege
und Demenzhilfe bei der Volkshilfe Osterreich



ERSTES KAPITEL

PFLEGENDE ANGEHORIGE
STARK MACHEN

Acht Angehorige erzédhlen von ihren
Belastungen in der Pflege eines an Demenz
erkrankten Menschen. Unterstiitzung und Hilfe
kann Angehorige starken.

DIE ERSTEN VORBOTEN
EINER DEMENZ

Meist wird eine Demenz nicht gleich erkannt.
Die Betroffenen kdnnen oft fiir lange Zeit Auffal-
ligkeiten selbst ausgleichen, sodass niemand in
ihrem Umfeld etwas bemerkt. Auch dufiere Um-
stdnde, wie Stress in der Arbeit, ein Todesfall in
der Familie oder das Alter, tduschenvielfach tiber
die ersten Anzeichen einer Demenz hinweg.

Ehemann: »In der ersten Phase denkt man gar nicht
daran, dass es Demenz ist. Beispielsweise hat meine
Gattin ihre e-card verlegt und wir haben sie gesucht
und nicht gefunden. Sie hat die e-card in das Schliis-
seltascherl hineingegeben, ich habe aber nie daran ge-
dacht, dass das jetzt Demenz sein kénnte. Da habe ich
mir nur gedacht, jetzt hat sie die einfach verlegt. 2018
waren wir noch auf Kreuzfahrt in Russland. Da hat sie
irgendwer gefragt, wo sie herkommt und da hat sie so
einen Blodsinn geredet. Ich habe mir nur gedacht, was
ist dennjetzt? Da habe ich auch noch nicht an Demenz
gedacht. Erst als wir zum Neurologen gegangen sind,
das war 2019. Beim ersten Mal beim Neurologen war
es noch nicht schlimm, aber das zweite Mal, als wir
dort waren, konnte sie keine Fragen beantworten. «

Ehefrau: »Vor zwei Jahren hat mein Mann die Diag-
nose Vaskuldre Mischdemenz erhalten. Er hat einen
Schlaganfall gehabt und Wortfindungsstorungen. Er
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mdchte mir etwas sagen und bringt es nicht heraus.
Ich habe lange geglaubt, dass es vom Schlaganfall
ist, dass er ein Wort einfach nicht mehr hinausbringt.
Dann haben wir aber die Diagnose bekommen. «

Tochter: »Meine Mutter hat vor zirka zwei bis drei
Jahren die Diagnose Demenz vom Neurologen be-
kommen. Begonnen hat das Ganze aber schon vor
zirka neun Jahren. Beim Tod meines Vaters. Meine El-
tern waren 55 Jahre verheiratet und das hat sie tiber-
haupt nicht gepackt. Also von da an hat das Ganze
begonnen.«

Ehefrau: »Am Anfang denkt man sich nichts dabei,
wenn der Nachbar ldutet, weil der Schliissel steckt.
Aber es ist dann immer schlechter gegangen. Der erste
Arztbesuch, da waren wir nur ftinf Minuten drinnen.
Ich war so schockiert. Die Frage: ,Schauen Sie einmal
aus dem Fenster. Was haben wir denn fiir eine Jahres-
zeit?* Er konnte es nicht sagen.«

DIE KRUX MIT
DEM ARZTBESUCH

Nicht nur das Umfeld, auch der an Demenz er-
krankte Mensch selbst ordnet die Veranderun-
gen des eigenen Verhaltens oft ganz anderen
Grunden zu und sieht meist keine Notwendig-
keit fr einen Arztbesuch.

Ehefrau: »Mein Mann war sein Lebtag noch nie bei
einem Arzt. Wie lange ich gebraucht habe, dass er
einmal ein Blutbild gemacht hat. Unvorstellbar. Es
wdre so wichtig, dass mein Mann zum Arzt geht — er
hat auch Aggressionen —damit er ein bisschen ruhiger
wird. Aber was soll ich tun? Ich kann ihn nicht hin-
ziehen, das geht auch nicht.«

Tochter: »Meine Mutter hat sich immer geweigert,
einen Arzt zu kontaktieren. Erst als ich gesagt habe:
,Mama so geht’s einfach nicht mehr weiter. Jetzt musst
du dich einmal untersuchen lassen.’ Und sie hat dann
beim Arzt gesagt: ,Ich weif nicht warum ich da bin,
meine Tochter hat gesagt, ich muss zu IThnen kom-
men.’ Der Arzt hat dann sdmtliche Untersuchungen
veranlasst und die Diagnose Demenz gestellt. «
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DER VERLUST
DER EIGENEN ROLLE

Im Fall einer Demenzerkrankung kommt der
Verlust der Rolle, die wir im Zusammenleben
mit unseren Mitmenschen eingenommen ha-
ben, hinzu. Die Rolle im Beruf, in der Freund-
schaft, in der Familie. All das wird in Frage ge-
stellt, Rollenbilder verkehren sich oft. Dieser
Verlust der eigenen Rolle, des eigenen Wirkens
ist fur beide Seiten schwierig.

Betroffene: »Ich war friiher Arztin. Doch dann hieff
es plotzlich, jetzt bin ich Patientin. Das war schon ein
Schock. Da hast du nicht mehr alles unter Kontrolle.«

Tochter: »Es ist nicht dramatisch, aber es tut einfach
weh, wenn man das so sieht. Es ist meine Mama, die
immer flir mich da war und jetzt habe ich plotzlich ein
kleines Kind vor mir. Und ich bin die Mama.«

13
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DEMENZ IN
MEINER FAMILIE

Die Diagnose nimmt die Last des Nichtwissens,
aber sie l6st im Familienverbund auch einen
Schock aus. Man muss sich damit auseinander-
setzen, dass sich vieles verdndern wird. Das Le-
ben wird nicht mehr so sein, wie es war. Fur die
Zukunft entworfene Pline werden plétzlich in
Frage gestellt.

Tochter: »Ich bin jetzt das vierte Jahr in Pension und
ich hdtte mir vorgestellt, dass wir noch ein paar Sa-
chen gemeinsam machen. Aber jeder Ausflug mit ihr
ist jetzt schon ein Stress.«

Die Diagnose gibt der Erkrankung einen Namen.
Unser Ziel sollte es aber nicht sein, Verantwor-
tung vorsorglich umzuschichten, sondern unse-
re Angehorigen so zu unterstiitzen, dass sie ihre
Fahigkeiten so gut und so lange wie moglich er-
halten kénnen.

Betroffener: »Ich mache noch immer jeden Tag
Sport, da sind sich ja alle einig, dass das gut ist.
Da brauche ich niemanden, da drehe ich meine Run-
den beim Laufen. Meine Frau macht aber alles Or-
ganisatorische. Wir ergdnzen uns gut. Bevormundet
ftihle ich mich nicht.«

WARUM
PFLEGE ICH?

Ob jemand Pflege und Betreuung tibernehmen
mochte oder muss, hangt von der Familienkon-
stellation ab. In Familien, in denen grundsatz-
lich mehrere fur die Betreuungsarbeit infrage
kommen, sollten Gesprache hinsichtlich einer
zumutbaren und gerechten Verteilung dieser
Verantwortung gefiihrt werden.

Bis heute wird das Erbringen der Pflegearbeit in
erster Linie von Frauen erwartet. Frauen pfle-
gen im Regelfall nicht nur die eigenen Eltern,
sondern auch die Eltern des Partners.
Erfahrungen zeigen auch, dass jene Person, die
die ersten betreuenden Aufgaben ubernimmt,
meist zur bzw. zum Haupt- und Alleinverant-
wortlichen wird. Die anderen Familienmitglie-
der ziehen sich in vielen Féllen zurtick.

Ehefrau: »Mit dem Sohn ist es unmaglich. Mein Mann
meint, der stiehlt alles aus der Wohnung. Das macht
alles der Bub. Das ist alles im Kopfvon meinem Mann.
Er[der Sohn] besuchtunsnicht mehr, weilmein Mann
gesagt hat, er braucht gar nicht mehr kommen. Wenn
mein Mann wieder was sucht, dann war mein Sohn
wieder auf Besuch und hat es sich geholt. Fiir mich ist
das alles so schlimm. Ich bin ganz allein damit.«
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Tochter: »Sie ruft mich am Tag zwischen drei und
neunmal an. Vollig egal, ob es sieben in der Friih ist
oder zehn Uhr am Abend. Wenn ihr halt gerade was
einfdllt. Und sie sagt immer ,Ich brauche eh sonst nie-
manden, ich habe eh dich’.«

Ehemann: »Ich bin 61 Jahre verheiratet und meine
Frau hat vor eineinhalb Jahren einen Schlaganfall ge-
habt. Ich muss sagen, sie war schon vorher vergess-
lich, aber sie ist noch mit dem Rad gefahren, hat ihre
Arbeit noch gemacht. Jetzt muss ich sie den ganzen
Tag bei mir haben. Ich muss ihr tiberall nachgehen.
Sie wdscht die Wische, dreht das Wasser nicht ab. Sie
ldsst die Fenster offen. Ich muss stdndig hinter ihr sein.
Ich muss kochen, staubsaugen, alles, was mit dem
Haushalt zu tun hat, mach ich. Ja, und dann habe ich
einen Garten mit 1200 m2. Paradies. Da nehme ich sie
halt gleich in der Frith mit. Ja, und am Abend fahren
wir wieder heim. Um drei fdngt ihr Zusammenpacken
schon an. Aber es ist halt so. Eine Bekannte hat gesagt,
tu dir das doch nicht an. Du bist doch noch fit. Steck
sie in ein Heim. Ich muss auch dazu sagen, die, die mir
den Rat gegeben hat, ist das vierte Mal verheiratet.
Auf jeden Fall, wenn du 61 Jahre verheiratet bist, da
kannst sie nicht so weggeben. Oder? «

Ehefrau: »Er wiirde nicht mehr alleine bleiben. Er ist
wie ein zweijdhriges Kind. Wenn ich gar nicht kann,
schaue ich, dass eine Nachbarin kommt. «
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WIE LERNE ICH
ZU AKZEPTIEREN?

Eine Demenzerkrankung betrifft nicht nur ei-
nen Menschen, sondern die gesamte Familie.
Die Krankheit und ihre Folgen annehmen zu
konnen, ist ein langer und oft schwieriger Pro-
zess. Da Demenz einen progressiven Verlauf
nimmt, wird man auch immer wieder neu vor
diese Herausforderung gestellt.

Tochter: »Ich mdchte es gar nicht wahrhaben. Ich
mdchte meine Mutter wiederhaben, so wie sie einmal
war. Aber das wird sich halt nicht spielen. Jetzt miissen
wir schauen, dass sie irgendwie so lange wie moglich
auf diesem Stand bleibt, wo sie jetzt ist.«

Die schwicher werdende Kommunikations-
fahigkeit, das sinkende Erinnerungsvermogen,
ein steigendes aggressives Verhalten verlangen
den Pflegenden in jeder Phase viel ab.

Ehemann: »Voriges Jahr mit den ganzen Corona-
Mafinahmen war das fiir sie total erschreckend, weil
da hat sie nichts mehr machen kénnen. Nicht einmal
wandern, weil da war die Strafle gesperrt und das
hat sie gar nicht mehr kapiert. Davor sind wir dfters
wandern gewesen und dann waren wir etwas essen in
einem Gasthaus. Aber das hat dann auch alles zuge-
sperrt. Da war dann ich der Bose, weil ich nirgendswo

mit ihr eingekehrt bin. Und in dieser Phase ist alles we-
sentlich schlechter geworden. Sie ist so grantig gewor-
den und ihr Zustand ist schlechter geworden. Sie hat
dann in der Nacht auf einmal hergehaut und da habe
ich es abbekommen. Da gibt’s dann Tage, da kommt
sie mit den Leuten gar nicht zurecht und dann wird
Sie aggressiv.«

‘Wihrend die Erkrankung an sich nur bis zu ei-
nem gewissen Grad beeinflussbar ist, kann der
Rahmen der Betreuung und Pflege gestaltet wer-
den. Wichtig ist das Bewusstsein dafuir, dass man
nicht alles alleine machen muss, dass Solidaritat
in der Familie, im Freundes- und Bekannten-
kreis eingefordert werden darf und dass es fur
alle Beteiligten sinnvoll ist, professionelle Hilfe
miteinzubeziehen.

Lebensgefdhrtin: »Teils ist er noch selbstdndig und
dann kennt er sich nicht mehr aus. Er hat den Drang,
dass er immer nach Hause fahren mdéchte. Dann ge-
hen wir eine Runde spazieren, ich nehme ihn tiberall
mit hin. Einmal die Woche kommt er wenigstens ins
Tageszentrum hier her. Dann habe ich wieder einmal
Zeit fiir mich.«

Ehemann: »Letzte Woche war ich bei meinem Enkerl,
sie fangt jetzt in Leoben an zu studieren. Das war fir
mich sehr schon. Ich bin mit ihr runtergefahren und
mein Sohn hat auf meine Frau aufgepasst. «

19
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DER STELLENWERT
DES VERTRAUENS

Der Einschnitt der Diagnose veranlasst viele An-
gehorige, Sicherheitsfaktoren im Alltag in den
Vordergrund zu rucken und dem erkrankten
Menschen Verantwortung abzunehmen. Doch
damit wird dem betroffenen Menschen auch
ein Stuck weit seine Selbstbestimmtheit aus der
Hand genommen.

Es fordert das Selbstbewusstsein und stéarkt die
Kompetenzen, wenn das Leben selbst gestaltet
werden kann. Die Fertigkeiten mogen abneh-
men und schwicher werden, trotzdem macht es
Sinn, dem Menschen die gewohnten Aktivitdten
zuzugestehen und die grofttmogliche Selbstan-
digkeit zuzulassen.

Ehefrau: »Mein Mann fdhrt noch mit dem Auto und
fiihrt mich tberall hin. Er hat auch keine Proble-
me mit dem Fahren. Dieses Langzeitgeddchtnis vom
Autofahren funktioniert perfekt. Es ist nur das Kurz-
zeitgeddchtnis. Womit er jetzt Gott sei Dank aufgehort
hat, ist das Motorrad fahren. Er ist bis voriges Jahr mit
dem Motorrad gefahren. Heuer hat er das Motorrad
wieder geholt und ist eine Ausfahrt mit zwei Freunden
gefahren. Er ist nach Hause gekommen und hat ge-
meint, ich fahre nicht mehr.«

Ehefrau: »Ich betreue meinen Mann seit 2016, seit-
dem besteht die Diagnose. Er nimmt seit dieser Zeit
Medikamente und ist gut eingestellt. Im Prinzip geht
es thm korperlich sehr gut. Er geht einmal pro Woche,
Jeden Montag, in die Geddchtnisgruppe, wo er auch
sehr gerne hingeht. Er ist noch total selbstdndig. Mo-
mentan bin ich keine pflegende Angehorige, sondern
nur Partnerin eines an Demenz erkrankten Mannes. «
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WELCHEN WERT
HAT FREUNDSCHAFT?

In der Vergangenheit wurde eine Demenzer-
krankung oft verheimlicht. Sie wurde als St6-
rung empfunden, fur die man sich schamte. Die
gesellschaftliche Haltung dazu ist erfreulicher-
weise im Wandel begriffen. Erkrankt ein Fami-
lienmitglied an Demenz, wird dies heute in der
Regel nicht mehr geheim gehalten.

Angehorige, Freunde und Nachbarn zeigen An-
teilnahme. Trotzdem nehmen die sozialen Kon-
takte ab. Einige ziehen sich zurtick, kdnnen mit
der Situation nicht umgehen, sind verunsichert.

Tochter: »Mit den Freunden ist es auch so eine Sache.
Wenn immer wieder das Gleiche kommt, an Themen,
an Gesprdchen. Dann sind viele auch nicht mehr so
wirklich interessiert. Was sollst du dann reden und
wortiber kannst du dich unterhalten?«

Menschen, die betreuen oder Pflegearbeit leis-
ten, haben weniger Zeit, andere Beziehungen zu
pflegen. Je langer wir pflegen, je schwerer eine
Erkrankung im engsten familidren Umfeld wird,
desto starker wird unsere Belastung und desto
eher bendtigen wir Menschen, mit denen wir
uns austauschen kénnen.

Esist in vielerlei Hinsicht sinnvoll, Freundschaf-
ten aktiv zu erhalten. Ein schlechtes Gewissen
gegenuber dem zu betreuenden Menschen ist
nicht angebracht. Aus der Teilnahme am ge-
sellschaftlichen Leben schopfen wir Kraft. Es
ist wichtig, sich nicht 24 Stunden am Tag in der
Pflegerolle zu erleben. Sich selbst zu spiiren und
aus der Pflegerolle herauszutreten, tut allen Fa-
milienmitgliedern gut.

Ehefrau: »Wir haben einen ganz, ganz lieben Freund,
einen Musiker, der mit ihm einmal in der Woche ge-
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meinsam Gitarre spielt. Einmal die Woche bei uns zu
Hause und einmal die Woche bei ihm zu Hause. Und
das ist ganz wichtig, weil er auch die Texte lernt. Auch
mit den Enkelkindern, wenn die kommen.«

WIE SOLL ICH
DAS AUSHALTEN?

Die permanente Anwesenheit, die Konzentrati-
on auf die Bedurfnisse eines einzigen Menschen
und die intensive Pflege- und Betreuungsarbeit
konnen dazu fuhren, dass die eigenen Bedurf-
nisse vernachlassigt werden. Viele pflegende
Angehorige kommen in eine Situation, in der sie
sich fragen, wie sie das ldnger aushalten sollen.

Tochter: »Das Einzige, was fiir mich ein bisschen zu
viel ist, ist die Nahe. Manchmal denke ich mir, ich
mdchte mich freistrampeln. Wie ein kleines Kind, ftir
das die Mutter alles tut, damit das Kind laufen lernt.
So ungefdhr. Und so komme ich mir momentan vor,
weil meine Mama so klammert. «

Das Gefuihl, ,nicht mehr zu konnen®, ist nicht
die Folge von zu wenig Liebe, Verstandnis oder
Empathie. Die Belastung der Pflege ist nicht ob-
jektiv messbar. Sie ist ein subjektives Geftihl, das
immer Recht hat. Schieben Sie dieses Gefiihl
nicht beiseite, sprechen Sie mit anderen daru-
ber, holen Sie sich Hilfe. Warten Sie nicht, bis Sie
korperlich oder psychisch zusammenbrechen
und vollig ausgebrannt sind.

25
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Sich helfen zu lassen, fuhrt letztlich zu einer ho-
heren Qualitdt fur die gesamte Begleitung. Es
macht Sinn, sich rechtzeitig fur professionelle
Unterstiitzung zu entscheiden. Die Ubernahme
pflegerischer Aufgaben durch Aufienstehende
reduziert die Belastung und ermoglicht es, tiber
einen langeren Zeitraum eine gute Pflege in den
eigenen vier Wanden sicherzustellen.

Ehefrau: »Mit Corona war es schrecklich. Da hat er
sich tiberhaupt nicht mehr in der Wohnung ausge-
kannt und ist herumgeirrt. Aber das hat sich jetzt Gott
sei Dank gebessert. Er ist jetzt tiglich hier im Tageszen-
trum Regenbogen, da geht er gerne her. Somit gehort
die Zeit bis 16 Uhr mir.«

WELCHE HILFEN
GIBT ES?

In Osterreich gibt es mit den mobilen Diensten
-bestehend aus diplomierten Gesundheits- und
Krankenpflegefachkraften,Sozialfachbetreuer®-
innen,Heimhelfer*innen, Pflegeassistent*innen,
Pflegefachassistent*innen - ein relativ gut aus-
gebautes Netz an professioneller Unterstiitzung.

Generell gibt es eine ausreichende Anzahl an re-
gionalen Pflegeheimen. Einrichtungen, wie zum
Beispiel Tagesbetreuungseinrichtungen, sowie
betreutes Wohnen und Wohngemeinschaften
werden allerdings nicht flichendeckend ange-
boten. Kurzzeitpflege wird zum Teil in Heimen,
zum Teil in eigenen Einrichtungen organisiert,
jedoch ebenfalls nicht tiberall.

Finanzielle Unterstiitzung gibt es etwa durch das
Pflegegeld, die Pflegekarenz, oder Zuwendun-
gen zu den Kosten der Ersatzpflege. Informatio-
nen zu den Unterstitzungsmoglichkeiten bietet
das Bundesministerium fur Soziales, Gesund-
heit, Pflege und Konsumentenschutz in seinen
Broschtiiren ,,Gut leben mit Demenz - ein Weg-
weiser®, ,Das Angehorigengesprach”, ,Demenz-
strategie — Angebote fur pflegende Angehorige”,
sowie auf den Seiten www.pflege.gv.at/leben-
mit-demenz und www.demenzstrategie.at

27



28

WIE HILFT
DIE VOLKSHILFE?

MOBILE PFLEGE UND BETREUUNG

Dieses Angebot ermoglicht es pflegebedurftigen
Menschen, so lange wie moglich in den eigenen
vier Wianden zu leben und gleichzeitig profes-
sionell gepflegt zu werden. Unsere unterschied-
lichen Angebote konnen individuell abgestimmt
werden:

- Heimhilfe

- Hauskrankenpflege

- Essen zu Hause

- Vermittlung von Notruftelefonen

- Reinigungsdienste

- Besuchsdienste

24-STUNDEN-BETREUUNG

Die Volkshilfe vermittelt in mehreren Bundes-
landern Uber eine eigene Agentur leistbare Per-
sonenbetreuer*innen. Weitere Informationen
bekommen Sie unter www.pflegen.at oder un-
ter der Servicenummer 0676/8676.

PFLEGEHEIME UND SENIORENZENTREN
‘Wenn die Betreuung zu Hause nicht mehr mog-
lich ist, kbnnen die besonderen Bedurfnisse
alterer Menschen in Pflegeheimen oder Senio-
renzentren erfullt werden. Die Volkshilfe bietet
sowohl Langzeit- als auch Kurzzeitpflege.

TAGESZENTREN

Die Volkshilfe Tageszentren bieten Betreuung
fur hilfs- und pflegebedurftige Menschen, die
ihr Zuhause nicht ganz verlassen mochten.

BETREUTES UND BETREUBARES WOHNEN
Die Volkshilfe entwickelt seit Jahren unter-
schiedliche Wohnmodelle, in welchen die Be-
wohner*innen Mieter*innen sind und individu-
ell Betreuungs-, aber auch Pflegeleistungen von
z. B. der Volkshilfe zukaufen konnen.

UNTERSTUTZUNG, ENTLASTUNG UND BE-
GLEITUNG PFLEGENDER ANGEHORIGER
Austausch und Hilfe fur den Alltag: Wir bieten
Beratung oder auch Stammtische fuir pflegende
Angehorige.

FONDS DEMENZHILFE OSTERREICH

Der Bedarf an Unterstitzung fir an Demenz
erkrankte Menschen ist durch die besonderen
Herausforderungen, die eine Demenz mit sich
bringt, grof. Finanziell benachteiligte Menschen
konnen sich die notwendige Unterstiitzung und
Beratung aber oft nicht leisten. In solchen Fallen
unterstiitzt die Volkshilfe mit Geldern aus dem
Fonds Demenzhilfe Osterreich.

Alle Informationen und Kontakte zu unseren
unterschiedlichen  Unterstitzungsangeboten
finden Sie auf www.demenz-hilfe.at.
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ZWEITES KAPITEL

PFLEGENDE ANGEHORIGE
MACHEN STARK

Drei Familien erzdahlen von ihrem Leben mit
Demenz. Von ihren Herausforderungen, ihren
Bewiltigungsstrategien. Ihre Geschichten wollen
anderen betroffenen Familien Mut machen.

+WIR MUSSEN IMMER SCHNELLER
UND BESSER FUNKTIONIEREN. DA
PASST DAS BILD DER DEMENZ SO
GAR NICHT REIN.*

Johanna Constantini ist klinische Psychologin
und Tochter des ehemaligen Teamchefs der
Osterreichischen Fufballnationalmannschaft.
Hier spricht sie offen uUber personliche Her-
ausforderungen im Umgang mit der Krankheit
ihres Vaters und tiber Tabus in unserer Gesell-
schaft.

»Vor uber zwei Jahren wurde bei deinem Vater,
Ex-OFB-Chef Didi Constantini, Alzheimer dia-
gnostiziert. Wie ist es iberhaupt dazu gekom-
men, wie hast du davon erfahren?«

Johanna Constantini: »Es war ein Prozess, der sich
vorher schon tber Jahre gezogen hat. Es gab die Ver-
dachtsdiagnose Alzheimer bereits zuvor. Dass es
schlussendlich zu dieser finalen Diagnose gekommen
ist, hat damit zu tun, dass mein Papa leider einen
Autounfall verursacht hat und auf der Autobahn zum
Wenden gekommen ist. Dieser Autounfall hat Unter-
suchungen nach sich gezogen und dann wurde eben
die finale Diagnose, die Alzheimerdiagnose, gestellt.«
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»Und was war deine erste Reaktion, als du mit
dieser Diagnose konfrontiert wurdest?«

»Also der Unfall war ein totaler Schock und auch die
Tage und Wochen danach. Also da ist wirklich sehr
viel passiert. Es waren viele Wege notwendig. Zu Arz-
ten und auch zu Gutachtern. Ich sage ,,wir®, weil wir
als Familie — meine Mama, meine Schwester und ich
—an der Seite vom Papa waren. Wir haben ihn zu al-
len Terminen begleitet. Die finale Diagnose war dann
eigentlich ein Stiick weit Erleichterung, weil es damit
Klarheit gab. Bevor es zu diesem Unfall gekommen ist,
war es vorher schon ein langer Weg, den wir mit dem
Papa gegangen sind. In den Jahren hatte er sich zu-
rtickgezogen. Er ist aus seiner Karriere als Fufsballtrai-
ner ausgestiegen und dieser Ausstieg wog auch schwer
ftir ithn, weshalb diese finale Diagnose nicht wirklich
eine Schocknachricht war, sondern fiir mich auch ein

Stiick weit Erleichterung und Klarheit. Die Klarheit zu
sagen, wir gehen jetzt mit diesem Krankheitsbild um
und sehen, was wir untersttitzend tun konnen.«

»Nun hast du dich ja seither sehr intensiv mit
dem Thema Demenz auseinandergesetzt. Du
hast sogar ein Buch mit dem Titel ,, Abseits — aus
der Sicht einer Tochter” geschrieben. In diesem
Buch beschreibst du die Erkrankung deines
Vaters und ihre Vorgeschichte. Wie sehr hat
dir das Schreiben geholfen, mit dieser neuen
Situation - du nennst sie auch neue Normalitat -
klarzukommen?«

»Mir hat das Schreiben sehr geholfen und mir hilft es
nach wie vor auch dabei, mit dieser fortwdhrenden
neuen Normalitdt klarzukommen. Ich habe diese Mo-
nate und Jahre vor der Diagnose auch vielfach in mei-
nem Buch beschrieben, in denen es gar nicht so ein-
fach gewesen ist, auch ftir uns als Familie dem Papa
Jene Unterstiitzungsleistung zu geben, die womdglich
auch gutgetan hdtte. Andere Wege waren wiederum
leichter. Aber es ist auf jeden Fall ein Prozess, wenn
man ein Familienmitglied begleitet, das erkrankt ist
und sich mehr und mehr zurtickzieht. Da hilft mir das
Schreiben schon wirklich sehr in der Aufarbeitung.
Was mir aber auch sehr hilft, wenn ich merke — und
das habe ich gliicklicherweise nach der Verdffentli-
chung dieses ersten Buches gemerkt — dass es anderen
Menschen auch so geht. Das weif ich natiirlich auch.
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Aber auch wenn ich merke, dass es anderen Menschen
hilft, wenn man mit der eigenen Geschichte an die Of -
fentlichkeit geht.«

»Das Thema Demenz ist in unserer Gesellschaft
nach wie vor sehr stark tabuisiert. Warum ist
das so?«

»Ich denke, dass tiber Demenz ein grofies Damokles-
schwert schwebt, weil man ganz schreckliche Vorstel-
lungen von Demenz hat, wenn man nicht akut mit
dieser Krankheit konfrontiert ist. Was wir als Familie
und auch Papas Freunde und Bekannte, die ihn erle-
ben, wahrnehmen, ist schon, dass Demenz sehr viele
Facetten hat. Ich bin immer und schon sehr frtih ge-
fragt worden, ob mich der Papa noch erkennt und
uns noch erkennt und es ist alles immer mit diesem
Schreckensbild der vollkommenen Isolation und des
nicht mehr Erkennens verbunden. Es ist eine prozess-
hafte und nattirlich fortschreitende und nicht rever-
sible Erkrankung, aber sie bietet ganz viele Facetten.
Bei uns in der Familie sind nicht alle Tage schwarz,
ganz und gar nicht. Nattirlich gibt es Verzweiflung
und es gibt Traurigkeit dartiber, dass der eigene
Papa eine Krankheit hat. Also die Traurigkeit gibt es
auch bei mir, aber es gibt genauso schone Momente.
Und ich denke aber, dass die Erkrankung auch des-
halb tabuisiert wird, weil man in der Allgemeinbevol-
kerung zum Teil noch zu wenig davon weifs und ande-
rerseits denke ich auch, dass die Gesellschaft als solche

diese Krankheit tabuisiert, weil sie ganz viel damit zu
tun hat, nicht mehr zu funktionieren. Zu funktionie-
ren wird sehr gern gesehen, immer mehr, wir miissen
immer schneller, immer besser und immer effizienter
funktionieren. Da passt das Bild der Demenz so gar
nicht rein.«

»Aber fragt man sich da als Tochter nicht schon
auch, warum trifft es meinen Papa, in deinem
Fall einen Sportler, jemanden, der stets gesund
gelebt hat?«

»Ja, absolut. Ich habe mich das oft gefragt und ich fra-
ge mich das nach wie vor, wenn ich einen schlechten
Tag habe, warum es mich, oder uns, oder thn trifft.
Warum es sein muss, dass gerade ich einen Papa habe,
der so friih krank wird. Weil der Papa ist jetzt 66 und
gehdrt damit schon zu den friih Betroffenen. Aber ich
versuche, mich nicht zu lange mit solchen Gedanken
aufzuhalten. Sie sind zwar wichtig und es ist auch
wichtig, mal verzweifelt und traurig sein zu dtirfen,
aber ich personlich versuche dann schon wieder das
Positive im Blick zu halten.«

»Demenz gilt ja auch als Familienkrankheit,
weil es oft auch Angehorige sehr stark trifft.
Wie sieht es denn in deiner Familie aus, habt
ihr unterschiedliche Bewaltigungsstrategien?«

»Ja, das haben wir auf jeden Fall. Aber das héngt auch
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ganz stark mit den unterschiedlichen Rollen in unse-
rer Familie zusammen. In jeder Familie sind gewisse
Systeme und Muster verankert. Jeder iibernimmt eine
andere Rolle. Der oder die eine ist mehr Ktimmerer als
der andere. Das ist auch in unserer Familie so. Alleine
schon meine Mama, die anders mit der Erkrankung
vom Papa umgeht, alleine weil sie seine Frau ist und
meine Schwester und ich seine Tochter sind. Da gibt es
sicherlich unterschiedlichste Bewdiltigungsstrategien.
Was uns familidr bestimmt ausmacht und wortiber ich
sehr froh bin, ist die Tatsache, dass wir sehr offen mit-
einander sprechen. Gar nicht immer vor dem Papa,
weil er sich ohnehin zu viele Sorgen machen wiirde,
wenn wir auch jeden verzweifelten Tag ihm gegentiber
schildern wtirden - dass wir traurig sind um ihn. Aber
wir als Dreimdderlhaus sprechen sehr viel und offen
miteinander und tauschen uns auch aus, wenn es der
einen schlechter geht und die andere sie wiederauf-
bauen kann. Das schdtze ich schon sehr.«

»Wie wichtig ist euch eigentlich Humor in der
Familie?«

»Das ist uns sehr wichtig. Wir sind eine humorvolle Fa-
milie. Auch der Papa hat nach wie vor einen lockeren
Spruch auf den Lippen. Auch wenn ihm an manchen
Tagen die Sctze schwerfallen. Und wenn er sich wirk-
lich schwer tut zu sprechen. Aber das geht eigentlich
immer. Wir lachen nach wie vor viel gemeinsam, sind
auch viel gemeinsam unterwegs und versuchen so die

eine oder andere schwere Stunde wegzumachen.«

»Ein interessanter Aspekt ist, dass es wichtigist,
so frih wie moglich eine Diagnose zu bekom-
men. In deinem Buch schilderst du, dass es im
Falle deines Vaters sehr schwierig war, am An-
fang die ersten Krankheitsanzeichen richtig zu
deuten. Warum war das so?«

»Da sind verschiedene Dinge zusammengekommen.
Einerseits war mein Papa jemand, der Zeit seines Le-
bens als Hansdampf in allen Gassen galt, der immer
unterwegs war, ftir den aber auch immer sehr viel er-
ledigt wurde. Als Trainer der Fuf$ballmannschaft, da
hat man zum Gliick viele Assistentinnen und Assisten-
ten an der Seite, die ganz viel fiir einen machen. Um
vieles musste sich der Papa nicht kiimmern. Deswegen
waren manche Einschrdnkungen erst spdter fiir uns
sichtbar. Weil er gewisse Dinge, die er dann vielleicht
in der Pension anfangen wollte, Zeit seines Lebens nie
machen musste und dann gar nicht klar war, macht er
das nicht, weil er es nie machen musste oder kann er
das nicht. Andererseits waren die Symptome schwie-
rig zu deuten, weil er sich nach dem Karriereaus tiber
diese Jahre mehr und mehr zurtickgezogen hatte. Das
beschreibe ich eingehend auch in dem Buch, weil es
tatsdchlich etwas ist, das fiir viele demenzkranke
Menschen zutrifft, dass am Anfang oft nicht ganz klar
ist, sind die Symptome einer Depression zugehorig
oder sind sie einer beginnenden Demenz zugehorig.
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Und so war es auch beim Papa. Und so kbnnen wir es
auch bis heute rtickblickend nicht zuordnen, wann die
Demenz begonnen hat.«

»Und wie erging es deinem Vater nach der Dia-
gnose?«

»Er ist ein sehr positiver, sehr lebensbejahender
Mensch. Fiir ihn ist es grofteils, glaub ich, in diesen
Monaten, wo er die Diagnose bekommen hat, so wie
ich es als Tochter jetzt einschdtzen kann ... hat er das
sehr gut annehmen kénnen. Er hat natiirlich Phasen
und Tage gehabt, da wollte er nichts davon wissen.
Der Papa gehort sicher zum alten Schlag oder zu dem
T)p Mensch, der jetzt nicht unbedingt schnell Arzte
aufsucht oder seine Gesundheit intensiv zum Thema
macht. Aber der Papa hatte auch Zeit seines Lebens
das Gliick, dass ihm nichts gefehlt hat.«

»Du hast ja vorher schon erzahlt, dass Demenz
unterschiedliche Erscheinungsformen, in ge-
wisser Weise unterschiedliche Gesichter hat.
Wie hat sich dein Vater verandert und gab es
vielleicht auch Verdnderungen, mit denen du
schwerer umgehen konntest?«

»In den Grundziigen ist der Papa nach wie vor der
Gleiche geblieben. Er ist immer noch sehr humorvoll,
er ist sehr positiv, nach wie vor. Die Familie ist ihm
wichtig, es ist thm wichtig, viel Zeit mit uns zu ver-

bringen. Es gibt natiirlich schon diese ganz klassischen
Symptome, die seine Krankheit auch begleiten. Er hat
auch depressive Phasen, er hat Schwierigkeiten, die
richtigen Worte zu finden, diese auszusprechen, Be-
griffe zu benennen und zu erkennen. Er ist auf Hilfe
und Unterstlitzung im Alltag angewiesen. Nattirlich ist
er auch zum Teil orientierungslos, verliert die Orien-
tierung auch Sttick ftir Stiick immer mehr. Bei ihm,
wie bei allen anderen, ist diese Krankheit fortschrei-
tend. Trotzdem hat er sich sehr viel erhalten. Was fiir
mich schwierig ist, ist, wenn er verzweifelte Tage hat,
wenn er traurig ist, wenn er merkt, dass Dinge nicht
mehr funktionieren, wie er es gerne hdtte und wenn
er daran auch phasenweise verzweifelt. Das ist fiir
mich schwierig anzusehen. Ich versuche, ihn da auch
aufzubauen und ihn zu motivieren, dass es eben gute
Seiten gibt und dass wir viel Zeit gemeinsam verbrin-
gen. Das gelingt mir dann meistens zum Gliick sehr
gut. Aber es ist schon was, das fiir mich als Tochter
sehr schwierig zum Ansehen ist. Vor allem, welil er ja
so ein lebensbejahender, positiver Mensch ist und weil
er nicht viel braucht zum gliicklich sein.«

»Das bringt mich jetzt zum Stichwort Selbstbe-
stimmtheit. Ich kann mir durchaus vorstellen,
dass die Angst davor, ein Stickchen weit Kon-
trolle uber sein Leben abzugeben, viele Men-
schen davon abhalt, offener mit ihrer Erkran-
kung umzugehen. Was konnen Angehorige hier
tun? Wie kann man Betroffene unterstutzen,
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ein zufriedenes und selbstbestimmtes Leben
zu fuhren?«

»Indem man die betroffenen Menschen immer in
Entscheidungen einbezieht, nachfragt, ihnen erkldrt,
was man vorhat, was man tut und plant. So machen
wir das mit dem Papa. Indem man auch ganz offen
spricht, wenn es mal nicht méglich ist, Zeit miteinan-
der zu verbringen, weil man andere Verpflichtungen
hat oder noch im Berufsleben steht. Man sollte auch
betroffenen Menschen immer mit absoluter Ehrlich-
keit und Authentizitdt begegnen, weil sie sehr wohl
merken, wenn man das nicht tut. Mein Papa merkt
es sehr wohl, wenn ich versuche, tihm etwas zu ver-
schweigen. Was ich so gut wie nie tue, aufler es geht
um Situationen oder Phasen, wo es uns Mddels in der
Familie nicht so gut geht und wir ihm nicht zu viele
Sorgen bereiten wollen. Das merkt er dann schon.
Aber grundsdtzlich fiir Offenheit und Ehrlichkeit sor-
gen. Selbstbestimmtheit ist ein ganz wichtiges Stich-
wort, auch fiir Betroffene. Mein Papa lebt seit guten
acht Monaten in einem Wohn- und Pflegeheheim, wo
er iibernachtet. Wir haben eine ganz gute Methode ge-
funden, das Leben trotzdem schon mit ihm verbringen
zu kénnen und dennoch eine Entlastung zu haben, in-
dem wir ihn tagstiber sehr intensiv abholen, mit ihm
Ausfliige machen, indem seine Freunde thn abholen
und mit ihm Zeit verbringen, und dennoch haben wir
eine Entlastung, was die Abendstunden und die Nacht
angeht. Diese Entscheidungen kann man natlirlich

auch vorausschauend treffen. Das hatten wir in mei-
ner Familie nicht. Wir hatten tiber einen maglichen
Heimaufenthalt irgendwann im Leben nicht gespro-
chen, was es nicht leichter gemacht hat. Aber solche
Dinge kann man im Voraus besprechen und damit
auch als potenziell Betroffener vorausschauend fiir
Selbstbestimmung sorgen. Weil wenn meine Angehd-
rigen wissen, wie ich spdter betreut werden mdchte,
dann habe ich immer noch selbst die Kontrolle und
diese Selbstbestimmung.«

»Die Tabuisierung von Demenz betrifft ja oft
auch Angehdrige. Du hast vom Pflegeheim ge-
sprochen, auch davon, dass man Hilfe und
Unterstutzung als pflegende Angehorige an-
nimmt. Ich habe den Eindruck, dass das The-
ma Unterstiitzung, gerade auch wenn es darum
geht, einen geliebten Menschen in einem Pfle-
geheim unterzubringen, oft mit Schamgefiihl
besetzt ist. Was kann man hier tun, welche Hal-
tung ware sinnvoller?«

»Fakt ist sicher, dass man nicht alles schaffen muss.
Und ich denke, dass muss und darf auch die Haltung
sein. Das betrifft ganz viele Erkrankungen, das muss
Jja gar nicht eine Demenz in der Familie sein. Das kon-
nen ganz viele andere Krankheitsbilder sein, die Be-
treuung notwendig machen, Untersttitzung oder auch
einen Aufenthalt in einem Pflegeheim. Diese Tendengz,
alles selbst zu schaffen und zu funktionieren, auf-
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zubrechen, ist sicher sinnvoll. Mir ist es auch nicht
immer leichtgefallen, da offen dariiber zu sprechen.
Aber ich habe relativ schnell gemerkt, dass es kein
Halb-Offen-Sein gibt. Also entweder man schweigt
dazu oder man ist offen. Und wenn man offen ist und,
das ist meine Erfahrung, wenn man diese Erfahrun-
gen teilt, dann trifft man zu einem ganz grofien Teil
auf Mitmenschen, denen es in irgendeiner Form auch
so geht. Weil in beinahe jeder Familie, wenn nicht in eh
Jjeder, liegt in irgendeiner Form eine korperliche oder
psychische Erkrankung vor. Und wenn wir alle einen
Schritt aufeinander zugingen und heraus aus diesem
Schamgefiihl treten wtirden, wiirde es uns kollektiv
wahrscheinlich grundsdtzlich leichter fallen, Hilfe
in Anspruch zu nehmen. Die Entscheidung ist wahr-
scheinlich die: ldsst man sich helfen, ldsst man sich
untersttitzen oder geht man ein Stiick weit selbst an
Erkrankungen von geliebten Menschen zugrunde oder
wird man zumindest selbst krank. Und das weif§ man
auch aus der Forschung, aus Studien, dass die Anfdl-
ligkeit flir Krankheiten vor allem bei pflegenden An-
gehdrigen extrem hoch ist.«

»In deinem Buch ziehst du immer wieder Fufi-
ballmetaphern heran. Der Titel selbst lautet ja
,Abseits“. Warum eignet sich die Metapher des
Abseits so gut, um die Situation zu beschreiben,
in der sich viele an Demenz erkrankte Men-
schen befinden?«

»Aufgrund dieser Tabuisierung der Erkrankung. Ich
habe tiberlegt, was verbindet die Krankheit mit dem
famosen Sportlerdasein meines Papas. Und Abseits ist
etwas, dass er mir gefiihlte hundert Mal erkldrt und
aufgezeichnet hat. Abseits beschreibt, dass jemand
in einer Position steht, die nicht sein sollte. Das ist bei
Betroffenen von Demenzerkrankungen ganz oft der
Fall. Sie werden in Positionen gestellt oder sie stehen
dann schnell in Positionen, in denen man niemanden
haben mdochte. Nicht auf dem Spielfeld und nicht im
Leben. Meine Intention auch fiir dieses Buch ist schon
auch, dass man Menschen, die von Demenz betroffen
sind, und auch ihren Angehdrigen aus dieser entwe-
der selbstgewdhlten oder auch gegebenen Abseitsposi-
tion wieder raushilft. «

»Was konnen wir als Gesellschaft tun, damit
demenzkranke Menschen nicht im Abseits ste-
hen mussen?«

»Mehr Offenheit dem Thema gegentiber, weniger
Effizienzgedanken in gewissen Situationen, weniger
Tempo und mehr aufeinander schauen. Dieses Zwi-
schenmenschliche erlebbarer machen. Die Zwischen-
menschlichkeit ist etwas, das wir brauchen, wenn es
ums Krankheitsbild der Demenz geht, aber das brau-
chen wir grundsdtzlich viel mehr als jedes Tempo und
Jjede Effizienz. Da wiirde ich mir wiinschen, dass wir
uns mehr anndhern kénnen. Und abgesehen davon
demenzspezifische gesellschaftliche Verdnderungen —
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dass man hinschaut, dass man Menschen untersttitzt,
die sich womaglich nicht mehr auskennen, dass man
sie nicht gleich abstempelt, sondern eine halbe Mi-
nute nachdenkt, was vielleicht fehlen kénnen, wenn
man jetzt beim Busfahren, beim Bahnfahren jeman-
den entdeckt. Natiirlich auch wenn man weif, in der
Familie oder im Bekannten- oder Freundeskreis gibt
es Menschen, die betroffen sind von dieser Krank-
heit, dass man versucht, ins Gesprdch zu kommen,
vielleicht sogar Hilfe anbietet und damit auch nahe-
stehende Menschen womaoglich dazu bringt, aus die-
ser Scham herauszutreten und sich helfen zu lassen.
Was ich in den letzten zwei Jahren und was wir als
Familie intensiv erfahren durften, war viel Untersttit-
zung, viel Hilfe, viel Mitgefiihl, was nicht zuletzt dar-
an liegt, dass mein Vater Zeit seines Lebens ein grofser
Sympathietrdger gewesen ist. Und flir diese ganze
Untersttitzung und Hilfe sind wir sehr dankbar. Auch
der Papa erfreut sich an freundlichen, zuvorkommen-
den Mitmenschen, die um seine Erkrankung wissen
und die im Alltagsleben helfen, ithn ansprechen, mit
ihm plaudern und versuchen, mit thm ins Gesprdch
zu kommen und das wiirde ich mir noch viel mehr ftir
andere Betroffene wtinschen. Dass man jedem Men-
schen, der auch an einer Demenz erkrankt ist, so offen
und liebevoll begegnen kann, wie es meinem Papa wi-
derfdhrt. Ich denke, dafiir k6nnen wir alle etwas tun
und unseren Teil dazu beitragen. «

»WAS ICH AN PING-PONG MAG, IST,
DASS MAN DABEI GUT REDEN KANN,
ABER NICHT MUSS.“

Veronikas Bruder bekam vor einigen Jahren die
Diagnose Lewy-Body-Demenz. Warum das die
beiden Geschwister ndher zusammen gebracht
hat und wie wichtig Rituale fur sie sind, verraten
sie beim Ping Pong.

Bruder: »So, ich bin der Andreas, ich bin Betriebs-
informatiker und Elektroniker und bin seit circa zwei
Jahren in Pension. Bei mir hat man eine Lewy-Body-
Demenz diagnostiziert und da komm ich gleich zum
Ersten: ich sag, wir haben keine Demenz, wenn wir
eine Demenz hdtten, kénnten wir hier nicht sitzen,
,Demenz"” heifit ndmlich ,ohne Geist“, dann kénn-
ten wir tiberhaupt nichts mehr Sinnvolles von uns zu
geben. Der Begriff ,Demenz” ist eigentlich ein Blod-
sinn, der trifft nicht zu. Selbst wenn einer Alzheimer
im letzten Stadium hat, ist der immer noch irgendwie
Mensch und hat einen Geist.«

Schwester: »Ja, mein Name ist Veronika, ich bin And-
reas Schwester und wir beide spielen gemeinsam seit
seiner Diagnose, vor etwa vier Jahren, glaub ich, war
das, einmal die Woche Tischtennis miteinander, zum
grofien beidseitigen Vergniigen. Was gefdllt dir am
Ping-Pong besonders gut?«
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Bruder: »Am Ping-Pong gefdllt mir besonders gut,
dass es ein harmonisches Spiel ist, wo man den Ball
hin und her bringt, dass man nicht unbedingt gegen-
einander spielen muss, sondern, wie wir es tun, mit-
einander. Weil man kann die Fehler zdhlen oder man
kann zdhlen, wie oft der Ball hin und her gegangen ist
ohne Unterbrechung. (lacht) Also selbst da konnten
wir uns steigern.«

Schwester: »Genau. Was ich an Ping-Pong mag,
ist, dass man dabei gut reden kann, dass man ei-
nerseits seine Feinmotorik trainiert, dass es aber
auch sehr gut moglich ist, sich dabei zu unterhal-
ten und dass es einem auch die Mdoglichkeit gibt,
sich nicht unterhalten zu miissen. Also es gibt kei-
ne Stille. Sondern es gibt einfach Momente, wo
man mehr auf das Spiel konzentriert ist, und es gibt
Momente, wo man mehr miteinander redet, und

das ist unglaublich entspannend und angenehm.
Als Andreas mir das erzdhlt hat von seiner Diagnose,
ich kann mich noch genau erinnern, auf einer Park-
bank in Schénbrunn war das, da hast du vorgeschla-
gen, dass wir Tischtennis spielen kénnten miteinander
und ich fand die Idee sehr gut und wir haben das dann
einmal gemacht und irgendwie ist ein Ritual draus
geworden und wir spielen sommers wie winters, in
Schnee und Eis, in heifser Sonne, einmal die Woche,
Jjeden Freitag und ja, geniefsen das sehr. Ist sehr wich-
tig, denk ich mal fiir uns beide.«

Bruder: »Genau, ja. Und dann fiir den Fall einer gro-
fen Hitze haben wir auch unser Kiibel-Ping-Pong.
Das Kiibel-Ping-Pong funktioniert so, wir spielen in
Badekleidung und haben dort, so direkt beim Tisch, in
der Nihe einen Hydranten, nehmen einen zehn Liter
Kitibel mit, fiillen den mit Wasser und, wenn man be-
sonders gemeine Biille hat, dann kann man sich selber
bestrafen, indem man diesen Kiibel nimmt, ihn voll-
macht und sich tiber den Kopf schiittet.«

Schwester: »Wobei wir dazu sagen mtissen, dass das
ausschlieflich der Andreas macht, weil mir ist das kal-
te Wasser zu kalt und die Badekleidung zu wenig, aber
es ist toll, wir haben da einen Hydranten stehen und
man kann sich da wunderbar abktihlen, es ist richtig
gut. Und es ist hinreifiend, dir zuzuschauen, wie du
dir diese Kiibel tiber den Kopf kippst. Ich konnte das
nicht. Es ist eindrucksvoll zu sehen, wie du es genief3t
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und wie du dann weiterspielst, ja. Und ich glaub, man
kann sagen, ich weif nicht, ob du mir da zustimmst,
wir haben uns mit diesem Tischtennis, dass es ja jetzt
doch schon eine Zeit gibt, ein Stiick Alltag geschaffen
miteinander. So ein kleines Fenster im Alltag wiirde
ich sagen, das ein ganz fixes ist, fiir mich in einem sehr
turbulenten Leben; ich bin beruflich sehr aktiv, ich
hab zwei Kinder. Der Freitag ist das Zeitfenster, da bin
ich mit dem Andreas und es ist immer eine gute Zeit
und ich freu mich drauf. Es ist eine Zeit, wo alles an-
dere abfillt und wir miteinander Tischtennis spielen
und es sonst nix gibt.«

Bruder: »Vielleicht kurz zum Entstehen von dem
Ganzen. An Ping-Pong hab ich deshalb gedacht, ich
weiR also bei meiner Parkinsondiagnose sagen Arzte
alles Mogliche, aber das, was alle gleich sagen, ist, dass
sportliche Betdtigung auf jeden Fall gut ist und was
auch gut ist, ist, einen Sport zu machen, wo man et-
was steuern muss. Und da sind wir jetzt bei Ping-Pong.
Ping-Pong eignet sich hervorragend ftir das, weil ich
halte die Schldger in der Hand, es kommt ein Ball, das
Gehirn muss genau wissen, wie muss ich den Schldger
Jjetzt drehen, spiel ich Forehand oder Backhand und
wie dreh ich den Schldger und wie hau ich jetzt genau
drauf, mit welcher Intensitct, dass der Ball so kommt,
wie er kommen soll.«

Schwester: »Ich glaub, du musst als Angehoriger,
wenn du von so einer Diagnose horst, wie der Andreas

sie bekommen hat, einmal eine Entscheidung treffen.
Also das Erste ist, dass es einen umhaut, dass man mit
so was ja tiberhaupt nicht rechnet und zundchst ein-
mal gar nicht weifs, wie man damit umgeht. Was ist
Jetzt anders? Und eine der ersten Fragen, die man sich
stellen muss, ist: Bin ich im Team oder nicht? Bin ich
dabei, bin ich jemand, der den Andreas regelmdfig
sieht, regelmdfig Zeit mit tihm verbringt, ja oder nein.
Wir waren nicht so viel in Kontakt vorher, also wir
haben uns immer gern gehabt, aber es war zweifel-
los nicht so, dass wir uns stdndig gesehen haben. Fiir
mich war dann klar, okay, ich méchte ihn da einfach
begleiten, ich mdchte mit ihm sein. Und das Tischten-
nis ist eine ganz wunderbare Art, regelmdfig Zeit zu
verbringen, weil man, anders als bei Kaffee und Ku-
chen, nicht gezwungen ist, Konversation zu machen,
sondern du hast eine Zeit und verbringst sie mitein-
ander. Und manchmal reden wir viel, manchmal re-
den wir gar nichts. Nicht immer haben wir die volle
Stunde Zeit, die wir meistens spielen und ich weifs, ich
kann ithm total entspannt sagen, heute ist es nur eine
halbe Stunde. Dass man die Dinge, die man miteinan-
der tut, gern tut, ist wichtig. Sonst soll man es bleiben
lassen, wenn man es nicht gerne tut, wtirde das der
andere spliren.«

Bruder: »Wenn mir das Ping-Pong keinen Spafs mehr
macht, wiirde ich sagen, du, pass auf, das ist es nicht,
pfeifen wir drauf, machen wir was anderes oder pfei-
fen wir tiberhaupt drauf.«
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Schwester: »Wir sind beide keine Menschen, denen es
ums Gewinnen geht. Uns geht’s ums Spielen. Das ist
ein Teil meiner Freude an unserm Tischtennis, dass
wir einfach spielen. Und dass wir uns freuen, wenn
einmal ein langer Lauf ist. Oder manchmal gelingen
uns die unglaublichsten Dinge und dieser Ball rennt
hin und her, praktisch ohne Ende.«

Bruder: »Als Kinder haben wir schon gespielt, in
unserem Elternhaus und haben manchmal sogar in
einer Hand den Regenschirm gehabt, in der anderen
den Ping-Pong-Schldger.«

Schwester: »Mir fdllt noch etwas ein, was ich gern
erwdhnen mdchte. Es ist ja so, dass jeder die Welt so
erlebt, wie er lebt. Ich bin zum Beispiel jemand, der
viel mit Literatur zu tun hat. Der Andreas hingegen
ist jemand, der sich fiir Elektrik und ftir Licht enorm
interessiert und unser gemeinsames Ritual beinhaltet
auch, dass ich thn mit dem Auto abhole firs Tischten-
nis. Auf dieser Fahrt weif ich alles tiber die Strafien-
laternen auf dem Weg. Ich weif haargenau, welche
umuweltfreundlich sind, und welche nicht und wir fah-
ren auch zum Beispiel bei einem Haus vorbei, wo eine
Laterne héingt, wo wir uns seit drei Jahren fragen, wie-
so die bei Sturm nicht zerbricht. Vielleicht mtisste man
mallduten und fragen. Also da hat sich fiir mich etwas
verdndert, ich kann nicht mehr durch eine Strafse fah-
ren, ohne mir die Strafsenbeleuchtung anzuschauen
und zu liberlegen, was du jetzt dazu sagen wurdest.«

Bruder: »Ja, das stimmt.« (lacht)

Schwester: »Gibt’s eigentlich Bereiche, wo du dir
mehr Unterstiitzung wiinschen wtirdest? Ich sehe dich
Jetzt nicht als jemanden, der sich grofs viel Untersttit-
zung wtinscht. So kenne ich dich nicht, sondern eher
als jemanden, der seine Dinge gerne selber macht,
aber gibt’s Bereiche, wo du sagst ,,Na, da kénnte ich
ein bisschen Unterstiitzung brauchen.“?«

Bruder: »Wenn es um irgendetwas geht, wo man ganz
genau sein muss, zum Beispiel einen Faden einfddeln
bei einer Nadel oder so was, da tu ich mich irrsinnig
schwer. Also solche Fitzelarbeiten, wo es auf Prdzision
ankommt, aber das war frither auch schon so.«

Schwester: »Also ich glaub, dass das Bild von jeman-
den mit Demenz etwas ist, das einfach dringend neu
gedacht gehort.«

Bruder: »Ja, wichtigist mir eines, und dafir kdmpfich
auch bei Promenz, dass man den Leuten ihre Freiheit
so lang wie moglich ldsst. «

Schwester: »Fiir mich ist es zum Beispiel wirklich ganz
unglaublich, dass du mit einer unglaublichen Disziplin
und Freude jeden Tag Gymnastik machst und Physio-
therapie und eben laufen. Also du bist auflerordent-
lich aktiv und unternimmst sehr viel und ich erlebe im
Tischtennis wenig Unterschied zu friiher. Aufler dass
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du besser zuhérst und dir mehr merkst. (lacht) Das
ist das Lustige, wir kommen aus einer groflen Fami-
lie und wenn wir Treffen haben, dann ist viel los und
alle reden durcheinander, da kommt man vielleicht
gar nicht so dazu, einen Gedanken oder Satz zu Ende
zu fiihren. Aber hier ist es jetzt so, es sind einfach wir
zwel, in Ruhe und dann reden wir richtig gescheite
Sachen und ich erzdhl ihm was von vor einem Monat
und er fragt dann nach und ich denk mir hallo, wer
bist du? Demenz, ja? Gibt’s ja nicht, also du merkst
dir die Dinge und das ist unerwartet fiir mich, weil ich
wusste auch nicht, wie lduft deine Krankheit, wie ent-
wickelt sie sich und ich erlebe davon sehr wenig, weil
wir einfach sehr, sehr normale Dinge tun. Wir stehen,
spielen Tischtennis eine Stunde und tratschen. Und
das hat tiberhaupt nichts zu tun mit den Bildern, wie
man sie von friither kennt, von Leuten, die nicht an-
sprechbar sind und irgendwo sitzen. Also das ist ein-
fach ganz sicher dringend zu tiberdenken.«

Bruder: »Bei Promenz, wo ich im Vorstand bin, habe
ich mir die Aufgabe gestellt, Menschen, die mit einer
Diagnose gekommen sind, die am Anfang schockie-
rend klingt, zu zeigen: Schau, man kann der Krank-
heit auch nicht so viel Raum geben und sagt okay,
es gibt diese Dinge, die kann ich noch machen, dann
gibt’s diese Dinge, die gehen vielleicht nicht mehr so
gut. Wichtig ist, sich auf die Dinge zu konzentrieren,
die Spafs machen, und wenn das nicht mehr so hin-
haut, ist es auch nicht so schlimm.«

»ICHHAB JETZT ZWEI KOPFE. DER
RIESIGE GEHORT MIR UND DER AN-
DERE DIR, DEN TRAG ICH AUCH MIT.“

‘Wenn ein Mensch sehr frith an Alzheimer er-
krankt, zieht sich ein Riss durchs ganze Leben.
Die Rolle des Vaters, des Partners, des Chefs, al-
les wird plotzlich in Frage gestellt. Eine Familie
erzahlt, wie man trotz allem Meister der Annah-
me werden kann.

Jtingere Sohn: »So, liebe Mutter, du darfst beginnen.«

Ehefrau: »Ja, diese Diagnose Demenz Typ Alzhei-
mer, beschdiftigt uns jetzt ja grundsdtzlich seit 2016,
aber auffdllig war das ja schon vorher, in irgendeiner
Form. Nur, das schiebt man ja so weit weg und ich
weifd noch, wie es mir damals gegangen ist, dass ich
mir gedacht hab, du hat das sicher nicht, keine Dispo-
sitionen in die Richtung, also ganz sicher eine Stress-
Demenz, hab ich mir gedacht. Das heifdt, wenn diese
Burnout-Reha gut tiber die Btihne geht, dann wirst du
wieder der Alte. Ja, das war nur leider nicht so. Kannst
du dich erinnern, wie wir damals im SMZ Ost waren
und du die Diagnose bekommen hast? Wie ist es dir
da gegangen? Hast du noch irgendeine Erinnerung an
den Herrn Doktor und die Schwester? «

Ehemann: »Ja, hab ich.«
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Ehefrau: »Und? Kannst du irgendwas beschrieben,
was da abgegangen ist?«

Ehemann: »Dass es mich geschreckt hat, zuerst.«
Ehefrau: »Und dann?«

Ehemann: »Und dann hat sichs ein bissl lockerer ge-
macht.«

Ehefrau: »Weil du ein Meister der Annahme bist.«

Jtingere Sohn: »Weil du jede Situation annimmst,
richtig?«

Ehefrau: »Und im Grunde genommen war das ja da-
mals, wenn ihr euch erinnert, dass wir eigentlich als
Familie sehr schnell in medias res gekommen sind,
das heifit was ist wichtig, was kénnen wir tun und da
haben wir gleich unseren Erndhrungspapst gehabt.«
(Sohn lacht)

Altere Sohn: »Ich fiihl mich nicht angesprochen.«
(Ehefrau lacht)

Ehefrau: »Du weift noch, wie sie gesagt haben, das
Wichtigste, um den Status quo einigermafen am Le-
vel zu halten, dass es dir gut geht, hat geheifsen: soziale
Kontakte, gesunde Erndhrung und ganz viel Sport.«
Ehemann: »Viel schwimmen.«

Jiingere Sohn: »Ja, im Endeffekt hast du es eh weiter
so gelassen, Sport ist noch immer viel, gesunde Erndh-
rung macht die Mama auch immer, soziale Kontakte
vielleicht eher schwierig.«

Ehefrau: »ja.«

Jtingere Sohn: »Aber deswegen hast ja uns.«

Ehefrau: »Aber am Anfang war das ja nicht das The-
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ma, weil du ja noch voll im Arbeitsleben warst und der
Umgang mit der Diagnose war ja insofern schwierig,
das heifit, outet man sich oder outet man sich nicht,
oder?«

Jiingere Sohn: »Ja.«

Ehefrau: »Wem sagt man es? Wem sagt man es nicht?
Was heifst das, wenn wir nach auflen gehen mit der
Diagnose? Konnt ihr euch an das erinnern?«

Jiingere Sohn: »Ja, obwohl ich finde, die Fragen hast
da eher du gestellt, also wir beide (meint sich und
seinen Bruder) waren gleich von Anfang an dafiir,
das offen zu sagen.«

Ehefrau: »Im Berufsleben war ja gar nichts anderes
maoglich als outen, weil du in so einer verantwortungs-
vollen Position warst. Und wir haben gesagt, wir ge-
hen offen damit um, wie das Umfeld reagiert, das war
ja im Grund genommen nicht absehbar. Wobei man
auch sagen muss, dass deine Firma we care schon ge-
lebt hat in der Form. Dass sie gesagt haben, sie tun al-
les, um dich im Prozess zu halten.«

Ehemann: »Ja.«
Ehefrau: »Auch wenn du deine Position verloren hast.

Hast du Erinnerungen an die Zeit, wie wir den Round-
table gemacht haben mit deinem Vorgesetzten? Die

Abteilung, in die du versetzt worden bist? Du wolltest
immer dein Bestes geben. Also im Grunde genommen
so gut wie maoglich noch im Prozess bleiben, nicht?«

Ehemann: »Ja.«

Jiingere Sohn: »Aber im Endeffekt kann man sagen,
dass das Outing an sich keine Hexerei war, bezie-
hungsweise nix Negatives, es war eigentlich nur das
Positive, weil es ist weg von den Schultern und alle
wissen es und im ersten Moment sind eh alle besttirzt
und jeder will helfen. Genau so wiirde ich es wieder
machen.«

Jtingere Sohn: »Es war wichtig fiir die ganzen Freunde
und Co, weil irgendwann kannst du es eh nicht mehr
verbergen. Und somit glaub ich, war das der einzig
richtige Weg, was anderes zahlt sich eh nicht aus. «

Ehemann: (nickt)

Ehefrau: »Aber es ist trotzdem kein einfacher Schritt
gewesen, also fiir uns nicht, fiir dich nicht, fiir mich
nicht.«

Jiingere Sohn: »]a, ihr seid’s a bissl a dlteres Semester.
(lacht) Nein, also fiir mich war das richtig so oder wie

siehst du das?« (fragt seinen Bruder)

Altere Sohn: »Ich sag einmal, gemischte Gefiihle, auf
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Grund der ganzen Vorgeschichte mit dem Jahr Burn-
out und natirlich geschiirten Hoffnungen, dass es
ein Burnout ist und dass der Stress der Ausloser flir
die Vergesslichkeit war. Und dann auf der anderen
Seite auch Erleichterung, dass wir eine Diagnose be-
kommen haben, damit wir wussten, was es ist, weil
dein Drang, zurtick in die Arbeit zu gehen, stand ja
aufler Frage, aber deine tagtdglichen Themen wa-
ren, wo steht mein Auto, wo ist meine Geldtasche.
Die Diagnose hiefd auch, wir wissen es jetzt, dieser Zug
ist in irgendeiner Art und Weise abgefahren und dann
sind wir eigentlich schon auf die ncichste Welle aufge-
sprungen und dann war da schon die Zukunftsfrage.
Also nattirlich, was heifst das, was kann man machen,
wir sind auch medizinisch sehr interessiert, neue Wege
zu gehen und man hat sich halt tiberall erkundigt, was
man machen kann und was sich vielleicht begtinsti-
gend auf den Verlauf auswirkt.«

Ehefrau: »Also du warst tiberhaupt besonders ak-
tiv, du hast damals die Selbsthilfegruppe besucht
fiir angehorige Kinder und ich wollte davon nichts
wissen, das war mir alles zu viel damals. Das also
waren eher so Angste, die sich da breit gemacht
haben, wie ist der Verlauf, nachdem wir ja einen
schnellen Verlauf prognostiziert bekommen haben,
und was heift schneller Verlauf? Ich hab immer das
Bild vor mir, von deiner Mutter, eurer Grofimut-
ter, die ist erst mit 80 erkrankt, also eine klassische
Altersdemenz, aber das waren zwei schockieren-

de Jahre fiir mich, das als Zukunftsvision hat mich
sehr beschdftigt, hat mich sehr unrund gemacht.
Wobei am Anfang waren wir sehr fokussiert darauf,
dass du noch alles machst, was du machen mochtest.
Dass du am Berg gehst, dass du Rad féhrst, dass du
in die Arbeit gehst, dass du selbststdndig bist, dass du
dein Training machst, dass du essen gehst, also, dass
du einfach dein Leben so normal wie moglich weiter
ftihrst. Das war uns besonders wichtig.«

Jiingere Sohn: »Dir auch, oder?« (zu seinem Vater)

Ehefrau: »Und das hast du ja auch sehr gut geschafft,
nicht? Du bist mit den Offis in die Arbeit, nein, zuerst
noch lange Zeit mit dem Auto, du bist regelmdfig es-
sen gegangen, zum Training, das hast du alles sehr
selbststdndig gemacht. Mit deinen Freunden am Berg
gewesen. Hast deine Runden gedreht.«

Jtingere Sohn: »Da habt ihr euch mehr Gedanken ge-
macht als der Papa und ich. Weil der Papa hat es ja
dann sehr schnell genommen wie es ist und hat zu mir
gesagt, er hat grad seine Runden gedreht. Blod war,
wenn das Auto irgendwo gestanden ist und wir ge-
sucht haben.« (lacht)

Ehefrau: »Das war die Krankenkassa, die dieses Auto
verschwinden hat lassen, glaube ich.« (lacht)

Altere Sohn: »Aber man muss schon auch sagen, auf
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der einen Seite gab es natiirlich auch Existenzdngste in
der Familie. Was heifst das, mitten im Berufsleben so
einen abrupten Riickschlag zu erleiden. Und man hat
sich einfach das Familienleben in der Pension in na-
her Zukunft anders vorgestellt. Auf der anderen Sei-
te haben wir immer versucht, positiv zu bleiben und
in die Zukunft zu schauen. Wie gesagt, eine Ldsung
gibt es nicht fiir Alzheimer. Aber wie konnen wir Papa
den Alltag trotzdem maoglichst selbststdndig erledigen
lassen. Da war die Diagnose dann schon auch hilf-
reich, einfach auch Sachen akzeptieren zu kdnnen,
zu sagen, das geht halt nicht, aber wir wollen Dinge
so lange wie mdglich erhalten, also investieren wir da
auch Zeit und Kraft, dass man zum Beispiel einen Weg
in die Arbeit einstudiert tiber eine Woche, bis es dann
alleine klappt und dass wir da eben nicht einen Boten-
dienst oder irgendeinen Fahrtendienst organisieren.
Generell haben wir versucht, das Thema offen zu
kommunizieren. Also auch mit der vielen Unsicher-
heit, die wir damit hatten, es hat ja keiner gewusst,
was das jetzt heifst, man liest sich alles durch, ist dann
ein Hobby-Experte, sonst war’s einfach schwer.«

Ehefrau: »Ich kann mich sehr gut erinnern, dass du
sehr beunruhigt warst und dass es dir gar nicht gut ge-
gangen ist.«

Altere Sohn: »Wann?«

Ehefrau: »Nach der Diagnosestellung. Wir waren ge-

meinsam bei der Frau Doktor Stogmann. Die ist ja
auch eine Koryphde und leitet diverse Studien und ein
wichtiges Thema war dir die genetische Vererbung.
Weil du hast ja total stark reagiert, mit Kopfschmerz
und mit allem hast du reagiert.«

Altere Sohn: »Weif ich nicht mehr.«
Ehefrau: »Weifit nimmer, ich weif$ das schon noch.«

Jiingere Sohn: »Verdrdngt oder was?« (zu seinem
Bruder)

Ehefrau: »Ich glaube, wir haben alle in irgendeiner
Form reagiert. Ich glaube, wir waren alle grundsdtz-
lich total voll mit Adrenalin und im Tun und waren
trotzdem in irgendeiner Form alleine mit uns selbst.
Weil ich hab mein Berufsleben irgendwie auch damit
koordinieren miissen, weil das hat noch drei Jahre ge-
dauert, dass man das alles unter einen Hut kriegt, or-
ganisatorisch war da viel zu tun, dass du gut versorgt
bist, auch, obwohl du zu dem Zeitpunkt noch sehr
selbststdndig warst. Und die grofde Erleichterung war
dann, wie die Stogmann gesagt hat, sie hat jetzt nichts
gefunden, was genetisch darauf hinweisen wirde.
(Ehemann nickt) Das war eine grofde Erleichterung
fiir uns alle. Aber verdndert hat das nattirlich etwas,
im ganzen Familiengefiige. Gott sei Dank konnten
wir aus der Grofsfamilie schopfen, mit relativ viel
Unterstiitzung, auch psychologischer Unterstlitzung
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von meiner Schwester oder unseren nahestehenden
Freunden. Aber trotzdem ist die Herausforderung
ftir mich so grofl gewesen, auf allen Ebenen das Bes-
te zu geben, das Beste zu wollen, aber es nicht immer
zu kdnnen. Weil einfach die Nerven Uberstrapaziert
sind, weil die Geduld nicht so da ist, wie man sich das
wtinscht. Und weil man eine Wut kriegt auf das Leben,
einen Zorn auf alles, weil man sich denkt, wie gibt’s
das, dass einen das Schicksal so trifft.«

Jtingere Sohn: »Obwohl ich da noch immer bei der-
selben Aussage bleibe, ich find das Leben ist halt, wie
es ist. Es war nattirlich am Anfang, wie beim Papa die
Diagnose da war, schon, okay, scheifse, aber fiir mich
war immer im Vordergrund, dass der Papa okay ist,
dass wir Zeit verbringen, dass wir Last abnehmen.
Man kann nattirlich Dinge nachlesen, ausprobieren,
das hat manchmal sicher Vorteile und manchmal
Nachteile, aber auf jeden Fall verursacht es Stress. Da
verbring ich lieber die Zeit so schon wie es geht.«

Ehefrau: »Ihr seid euch wahrscheinlich dhnlich, man
nimmt das an, was ist. Aber fiir mich als Partnerin, als
Frau, ist eine Welt zusammengebrochen. Und auch
die Pension war so nah, was haben wir alles vorge-
habt, oder?«

Ehemann: (nickt)

Ehefrau: »Ich glaub, das macht so den Unterschied

aus, wenn du 24 Stunden in der Partnerschaft da-
von betroffen bist oder ob ihr als Kinder, ich will das
Jjetzt nicht schmdlern, aber ihr habt trotzdem mehr
Abstand, als ich ihn hatte, auch, wenn ihr euch
ganz ganz toll gekiimmert habt. Fir mich ist ein-
fach mein Lebenspartner weggebrochen und ich
muss da zuschauen dabei. Da hab ich mich manch-
mal unverstanden geftihlt. Im ganzen Familienge-
flge ist so viel passiert, weil es dreht sich dann alles
nur um dich. Dass jeder seinen Beitrag leistet oder
jeder sich Gedanken macht, wo brauchst du Unter-
stitzung. Und dann vergisst man auf sich selber.
Und all die Dinge, die fiir uns so Usus waren, weil ich
glaub, der grofle Unterschied war ja immer, wenn
man von Demenz spricht, hat man halt einen alten
Menschen vor sich. Und du bist eigentlich aus deinem
Berufsleben gerissen worden, das heifit es gab bei uns
keine Routine zu Hause in der Form, auf die wir zu-
rtickgreifen hdtten konnen. Wir haben dann tiberlegt,
wie kdnnen wir Routine Uberhaupt einfiihren. Ich
komme aus einem unregelmdfsigen Beruf mit Tag-
Nacht-Arbeit, tagelang weg sein, jeder hat seinen Frei-
raum gehabt, das war eigentlich das Tollste an unserer
Beziehung, dass wir nicht so an so starren Strukturen
gehdngt sind. Dass bei uns halt nicht um Zwdlf das
Mittagessen am Tisch stand, sondern dann, wenn
man Hunger hat.«

Ehemann: »Wir haben viele Reisen gemacht.«
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Ehefrau: »Ja, haben wir. Aber das hdtten wir auch
weiterhin vorgehabt und das gestaltet sich ja doch
Jjetzt im Verlauf wesentlich schwieriger. Und ich glaub
einfach, die grofite Schwierigkeit fiir mich war, dem
Druck tiberhaupt standzuhalten, eine Struktur auf-
zubauen, die ich eigentlich tiberhaupt nicht wollte.«

Ehemann: (nickt)

Ehefrau: »Und die Struktur ist relativ gut gegan-
gen, solange du in die Arbeit gefahren bist, bis zum
Lockdown. Da war die Struktur so, dass man das
Geftihl gehabt hat, du stehst selbststdndig auf, du
gehst ins Badezimmer, du gehst selbststdndig zum
Bus, du kommst zwischen drei und vier nach Hause
und das war mein Freiraum, wo ich meinen Haus-
halt, meinen Sport, meine Dinge gemacht hab. Auch
wenn da die Not schon relativ grof war und das
Thema Erkrankung immer wie ein riesiger Ruck-
sack trotzdem mitgeht. Aber da hatte ich noch das
Geftihl, Luft zum Atmen zu haben. Wie du mit dem
Lockdown dann zu Hause warst, hab ich keine Luft
mehr gehabt. Da sind mir der ganze Freiraum und
die ganze Struktur weggebrochen. Alles war auf ein-
mal meins. Die ganze Biirokratie ist auf mir gelastet,
ob das jetzt die PVA, die Krankenkassa, die Steuer
ist. Und ich hab immer das Gefiihl gehabt, ich hab
so einen riesigen Kopf, oder ich hab zwei Kopfe. Der
riesige gehdrt mir und der andere dir, aber den trag
ich auch mit. Das waren fiir mich die einschnei-

dendsten Verdnderungen, wo ich das Gefuhl hatte,
Jjetzt kommt mein Zusammenbruch (mit gebroche-
ner Stimme), weil man das gar nicht tragen kann.
Eine ganz grofse Herausforderung finde ich, sind auch
die menschlichen Hiirden. Auf die stOfst man fast tiber-
all. Im ¢ffentlichen Amt, gerade bei dieser Erkrankung.
Wie es darum ging, ob du noch im Krankenstand blei-
ben darfst nach der Reha und wie es mit deiner Ver-
gesslichkeit war. Man wird generell abgestempelt als
Jjemand, der nicht arbeiten will. Da schaut sich keiner
deine Krankenstandstatistik an, dass du so gut wie
nie krank warst, in tiber dreifig Jahren. In die Sozial-
schmarotzerstufe wirst du als allererstes eingestuft.
Und dann die Konflikte bei uns, die sich auch aufgetan
haben. Weil jeder irgendwie seine Vision hat, wie es
gehen soll und seine Meinung und du hast einmal sehr
schon formuliert zu meinem Sechziger, dass eigentlich
gar kein Platz mehr ist in dem Zwischenmenschlichen,
in der Mutter-Sohn-Beziehung.«

Altere Sohn: »Ja, wir haben ja auch beide von der Zeit-
achse her den Beginn des Berufslebens, es war also al-
les nebenbei und in der Zeit, die verblieben ist, war das
Thema am Kiichentisch, wann ist der ndchste Arzt-
termin, welcher Arzt hat was fiir eine Meinung, dann
Krankenkassa, PVA, Arbeit, Reparaturen zu Hause.
Friiher hat uns der Papa beim Richten nur mit dem
Staubsauger nachsaugen lassen (Sohne lachen) und
Jetzt muissen wir’s halt selber richten. Und wer hilft dir
da? Es sind einfach viele Dinge, an die man nicht of-
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fensichtlich denkt, aber wo man jetzt, wie du beschrie-
ben hast, einen zweiten Kopf hat als Familie. Die Din-
ge, die du (Vater) friiher erledigt hast, haben wir uns
Jjetzt im Familienverbund aufgeteilt und das ist schon
eine grofde Summe an Stunden, die wir da pro Woche
investieren, damit das Werkl weiterrennt.«

Jiingere Sohn: »Hdtten wir nicht diese Ausbildung,
hdtten wir wahrscheinlich nicht unsere Jobs und hdt-
ten nicht diese Flexibilitct. Wenn du nine to five hackin
musst, geht das nicht.«

Ehefrau: »Und die Arbeitgeber kommen auch dazu.
Es war sowohl mein Arbeitgeber als auch dein Arbeit-
geber, die das ermdglicht haben, dass das in irgend-
einer Form weiterrennt. Weil der normale Weg wdire
gewesen, um eine Berufsunfdhigkeitspension anzu-
suchen, ab dem Moment, wo die Diagnose steht. Was
wir uns damals gewtinscht hdtten, die Untersttitzung,
die es nicht gibt fiir demenzkranke Menschen, das ist
die Assistenz am Arbeitsplatz. Die gibts fiir korperlich
behinderte Menschen, aber nicht filir demenzkranke.
Weil Demenz auch bei jungen Leuten auftritt, glaube
ich, dass es wichtig ist, dass das auch von der Politik
gesehen wird, also ich hoffe wirklich, dass in dieser
ganzen Pflegereform da auch Verbesserungen kom-
men.«

Ehefrau: »Wie du dann mehr daheim warst, haben
wir eine Gruppe gegriindet, Andreas Friends and

Support. Eine WhatsApp-Gruppe. Um ein bisschen
die Freizeit zu organisieren, damit du soziale Kontak-
te pflegst und wir unsere Liicken fiillen, wenn wir nicht
kénnen.«

Jtingere Sohn: »Ja, und da glaub ich, dass sich mit
zunehmender Erkrankung immer weniger Leute frei-
willigmelden. Da ist so eine Gruppe halt nicht das Ge-
schickteste, weil jeder wartet auf den anderen. Wenn
du die Leute angerufen hast, traut sich dann eher kei-
ner nein sagen.«

Ehefrau: »Aber man darf auch nicht vergessen, dass
das eine grofse Herausforderung ist. Was reden wir,
wenn die Sprache verloren geht? Was mdéchte der An-
dreas, wenn er nicht sagt, was er mdchte. Inwiefern
darf ich was vorgeben, ohne dich zu bevormunden.
(bertihrt ihren Mann am Arm, er nickt) Das ist
schwierig fiir unsere Verwandtschaft und fiir unsere
Freunde.«

Jtingere Sohn: »Ich verstehe ja, dass man sich viel-
leicht nicht so aktiv meldet, aber dass wir es eigentlich
nicht geschafft haben, dass mehrere Leute regelmd-
fig, zumindest einmal im Monat etwas machen, ist
schon enttduschend. «

Ehefrau: »Ja, aber trotzdem mtissen wir sagen, dass
viele unserer Freunde eine tolle Unterstiitzung wa-
ren, ganz lange. Andere Freundschaften haben sich
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ein bisschen verfliichtigt, man wird nicht mehr so oft
eingeladen. Wir hatten immer ein offenes Haus, das
tiberfordert mich jetzt.«

Altere Sohn: »Was ist eine Grillfeier ohne den Meis-
tergriller, sag ich jetzt einmal, das funktioniert nicht.
Und wie du sagst, du warst ja selbst tiberfordert, das
heift, unsere Einladungen sind aufgrund der Uber-
belastung einfach weniger geworden. Das verdndert
auch den Freundeskreis, also die Zeit, die wir dann fiir
die Freunde selbst parat hatten, war auch begrenzt.«

Ehefrau: »Es ist schwierig, wenn du draufien bleibst,
wenn du nicht drinnen bist, im Kreis. Wenn keine Fra-
gen mehr kommen, wenn du nicht mehr mitgenom-
men wirst im Gesprdch. Und das Gesprdch ist jetzt
sehr auf der Strecke geblieben, seit deine Sprachfin-
dungsstorungen wirklich massiv geworden sind.«

Altere Sohn: »Da muss ich aber auch zugestehen, dass
das eine Uberforderung ist — Erkennt er mich noch?
Lduft er vielleicht weg? Was darf er iiberhaupt essen,
was darf er trinken, was darf er nicht machen, so viele
Was-Fragen, weil die Menschen die Krankheit einfach
nicht kennen.«

Ehefrau: »Ja, weil das so ein Angstthema ist flir viele.
Aber auch das Nicht-Melden verzethen wir, weil wir
wissen, wie schwer es wirklich ist. Aber grundsdtzlich
haben wir uns gut organisiert. Wie das mit den Freun-

den nicht so gut geklappt hat, haben wir es mit den
Freizeitbuddys von diversen Plattformen, von Assis-
tenz24, versucht. Da hast du dann mit der Alex alle
Wiener Wanderwege erwandert. Also zwar nicht der
Mont Blanc, aber die Sophienalpe war auch schon,
oder?«

Ehemann: »Kann auch nett sein.«

Ehefrau: »Kannst du dich an deine Mountainbike-
Touren erinnern? Mit dem Clemens? Der hat gesagt,
du bist eine Maschine, ftinf Stunden mountainbiken.«

Altere Sohn: »Und das war fiir uns schon die grofite
Herausforderung, einen jungen und fitten Buddy zu
finden, der gern draufen ist. Uberhaupt einen Buddy
zu finden fiir eine Freizeitgestaltung ist schon schwer
genug.«

Ehefrau: »Und das hat sich auch verdndert. Die Er-
krankung hat halt ihre Tiicken. Ein Rad, das richtig
geschalten werden muss, oder wenn man nicht mehr
weif3, wie man ausstiegt aus dem Skilift. Das war heu-
er das erste Mal ein Thema.«

Jiingere Sohn: »]a, ich glaub, da geht es auch darum,
sich die Zeit zu nehmen und etwas einzutiben. Und
auch wie du mit dem Tabuthema umgehst. Wenn du
offen damit umgehst und zum Liftwart sagst, da brau-
chen wir Hilfe, dann ist das gleich weniger Stress.«
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Ehefrau: »Sport war immer wichtigfiir dich. Aber was
ist Lebensgliick ftir dich? (Pause) Na, schau dich um,
zu den beiden.«

Jiingere Sohn: »Zu mir. (lacht) Musst der Mama jetzt
einen Schmatzer geben.« (alle lachen)
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WIR DANKEN

‘Wir danken der Selbsthilfegruppe fur Angeho-
rige von an Demenz erkrankten Menschen, die
wir im Tageszentrum Regenbogen der Volkshilfe
Oberosterreich zu ihren Belastungen befragen
durften.

Wir danken auch Promenz, eine Initiative von
und fir Menschen mit Vergesslichkeit, fur die
Vernetzung mit betroffenen Familien.

Die Gespréche fuhrten Tyma Kraitt und Teresa
Millner-Kurzbauer (Volkshilfe Osterreich), so-
wie Sabine Wogerbauer (Volkshilfe Oberoster-
reich).

‘Wir danken allen Menschen, die mit uns gespro-
chen haben, fur ihre Offenheit.

Gefordert aus den Mitteln des Bundesministeriums fur
Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz.

"= Bundesministerium
Soziales, Gesundheit, Pflege
und Konsumentenschutz

Gut leben mit
@ DEMENZ
Eine Strategie im Auftrag des Bundesministeriums

fir Soziales, Plege und
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Erich Fenninger (geb. 1963
in Bad Véslau) kommt aus
der Sozialarbeit und stu-
dierte Sozialarbeitswissen-
schaft in Wien und St. Pol-
ten. Er leitet seit zwei Jahr-
zehnten die Volkshilfe Os-
terreich und setzt sich seit
vielen Jahren mit dem The-
ma Demenz auseinander, besonders im Dialog
mit den Betroffenen.

Teresa Millner-Kurzbauer
(geb. 1979 in St. Polten)
arbeitete als Diplomkran-
kenpflegerin und studierte
Pflegewissenschaften und
Sozialmanagement in Wien.
Sie leitet den Bereich Pflege
und Demenzhilfe bei der
Volkshilfe Osterreich. Sie
beschaftigt sich vor allem mit den Belastungen
pflegender Angehdriger.

Gemeinsam haben die beiden auch schon das
Buch ,Ich bin, wer ich war. Mit Demenz leben”
herausgegeben (Residenz Verlag 2014).



»Auffillig war das schon vorher, in irgend-
einer Form. Nur, das schiebt man ja so weit
weg. Ich weifd noch, dass ich mir gedacht
habe, eine Demenz, das hast du sicher nicht.
‘Wenn die Burnout-Reha gut tiber die Bithne
geht, dann wirst du wieder der Alte. Das war
nur leider nicht so.«

»Im Endeffekt kann man sagen, dass das
Outing keine Hexerei war, nichts Negatives,
es war eigentlich nur das Positive, weil es
weg ist von den Schultern. «

»Fakt ist, dass man nicht alles allein schaffen
muss. Und ich denke, das muss und darf
auch die Haltung sein.«





