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Du bist wichtig
Bitte vimm dich und
dein Wohlbefinden
wanr und. ernst.
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Grufswort

von Prof. Jens Benninghoff

Liebe Angehorige,

wer einen Menschen mit Demenz begleitet, leistet jeden Tag
Auflergewohnliches. Oft geschieht dies leise, unsichtbar,
fast selbstverstandlich — und doch ist es eine Aufgabe von
unschéitzbarem Wert. Sie und Sie hauptsachlich (!) tragen
dazu bei, dass Betroffene nicht nur versorgt, sondern auch
in ihrer Wiirde und in ihrem Menschsein gesehen werden.
Dafiir gebiihrt IThnen nicht nur Dank, sondern auch gesell-
schaftliche Anerkennung und Wertschétzung.

In meiner drztlichen Tatigkeit habe ich immer wieder
erlebt, welch entscheidende Rolle Sie ibernommen haben!
Sie sind das ,,Ruckgrat der Versorgung®. Gleichzeitig sehe
ich, wie sehr diese Verantwortung fordert und zusatzliche
Energie kostet. Zu oft vergessen Angehorige, auf die eige-
nen Kréfte zu achten. Aus Liebe, Pflichtgefiihl oder einfach
aus Gewohnheit stellen sie ihre eigenen Bedurfnisse
zurlck. Die Folge kann Erschopfung im Sinne des Pflege-
Burn-outs sein, auf korperlicher, emotionaler und seeli-
scher Ebene. Und wenn dann die eigene Kraft versiegt, lei-
det am Ende auch die Versorgung der erkrankten Person.



Deshalb mochte ich Sie ermutigen — ganz klar: Denken
Sie auch an sich. Selbstfirsorge ist kein Luxus und kein
Egoismus, sondern eine Grundbedingung, damit Sie
stark bleiben, denn wer auf die eigene Gesundheit achtet,
Pausen zuldsst und Unterstiitzung annimmt, sorgt auch
fir eine bessere Lebensqualitdt des erkrankten Men-
schen. Selbstflirsorge ist damit auch Flrsorge im doppel-
ten Sinn - fur Sie selbst und fir den Menschen, den Sie
begleiten.

Viele Angehorige empfinden Schuldgefithle, wenn sie
sich Freirdume nehmen. Doch es ist eben genau anders-
herum: Indem Sie Thre eigene Widerstandskraft bzw.
Resilienz, wie man heute sagt, pflegen, handeln Sie im
besten Interesse des Menschen mit Demenz. So und nur
so kann der notwendige Raum fiir Geduld, Zuwendung
und liebevolle Begegnungen erhalten bleiben und als
Kraftquelle in schwierigen Zeiten dienen.

Gesellschaftlich wird dieser Aspekt noch immer zu
wenig gesehen und komplett unterschédtzt. Dabei ist es
hochste Zeit, die Bedeutung der Angehdrigen starker ins
Bewusstsein zu riicken, denn ohne Sie wéare die Versor-
gung von Menschen mit Demenz nicht denkbar. Ihre
Leistung verdient die notige Anerkennung und Unter-
stutzung.

Organisationen wie Desideria Care e. V. leisten dazu einen
wichtigen und sehr bedeutsamen Beitrag. Indem sie Ori-
entierung, Austausch und konkrete Hilfen und vieles dar-
uber hinaus bieten. Es ist mir stets eine Freude, mit Desi-
deria Care zusammenzuarbeiten, weil ich erlebe, wie
professionell und zugleich menschlich-herzlich Angehori-
ge begleitet werden. Genau diese Haltung — nahbar, prag-
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matisch, menschlich — braucht es, um die Angehdrigen in
dieser fordernden Situation nicht allein zu lassen.

Genau das ist der Kern des hier vorliegenden Leitfadens
,Denk auch an dich® Er ladt dazu ein, fast wiirde man
sagen, er fordert geradezu dazu auf, Selbstfiirsorge als
zentrale Ressource zu begreifen. Die Autorin Anja Kalin
hat es verstanden, in klarer und verstandlicher Sprache
zu zeigen, warum es nicht nur wichtig, sondern notwen-
dig ist, auf sich selbst zu achten. Thre Impulse sind pra-
xisnah, lebensnah und ermutigend. Sie kniipfen an das
an, was Angehorige jeden Tag erleben (miissen) — und sie
geben konkrete Hinweise, Freirdume zu schaffen und
Kraft zu tanken.

Ich wiinsche Thnen viel Spaf bei der Lektiire und dass Sie
in diesem Leitfaden Anregungen und Bestdrkung finden.

Und bitte denken Sie daran: Nur wenn Sie selbst gent-
gend Kraft haben, konnen Sie auch weiterhin der tragen-
de Halt fiir den Menschen mit Demenz in Ihrem Umfeld
sein. Sie sind — auch dank Desideria Care — nicht allein —
und Sie diirfen (und miissen) auch an sich denken.

Mit herzlichen Grifien

Frof Dr: wied. Jens Bemmdmyhoﬁ[
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Es gent darum,
seinen Wey 2w finden,
auch wenn es keinen
Masz‘er/o/am qibt

Tobias M., pflegender Angehdriger



Uber diesen
Leitfaden

Die Demenzerkrankung eines nahestehenden Menschen
riittelt an einem unserer grundlegendsten Bedirfnisse:
dem Geftlhl von Sicherheit und Orientierung im Leben.
Vieles, was selbstverstandlich war, gerdt immer mehr
ins Wanken. Erinnerungen verblassen, Fahigkeiten ver-
schwinden, Rollen und ihre Verantwortungsbereiche
verdndern sich und der Alltag muss neu organisiert
werden. Die Begleitung eines Menschen mit Demenz
verlangt Flexibilitdt, Geduld und die Bereitschaft, sich
immer wieder auf neue Situationen einzulassen. Sie
kostet Kraft — und wirft viele Fragen auf.

Dieser Leitfaden richtet sich an Menschen, die Pflegever-
antwortung fir einen Menschen mit Demenz tiberneh-
men. Vielleicht hat gerade ein dir nahestehender Mensch
die Diagnose Demenz erhalten, vielleicht begleitest du
schon seit einiger Zeit jemanden aus deiner Familie, der
an einer Demenz erkrankt ist. Vielleicht fihlst du dich
schon sicher im Umgang mit vielen Herausforderungen,
die diese Krankheit an Betroffene wie ihr soziales Umfeld
stellt — oder du rutschst von einer Uberforderung in die
nichste. Ganz gleich, wo du gerade stehst: Dieses Buch
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mochte dich unterstiitzen, die Balance zu finden zwi-
schen der Fursorge und Betreuung des geliebten Men-
schen mit Demenz und der achtsamen Selbstfilirsorge fir
dich.

Ich weif3, wovon ich spreche, denn ich habe diesen Rat-
geber nicht aus theoretischer Distanz geschrieben. Ich
habe Tir an Tir mit meiner an Alzheimer erkrankten
Mutter gewohnt und sie insgesamt iiber mehr als zehn
Jahre uber alle Phasen der Krankheit begleitet. Als die
Diagnose gestellt wurde, hatte ich mich gerade als Syste-
mischer Coach mit eigener Praxis in Miinchen selbst-
stdndig gemacht, war Mutter von zwei Kindern im
Grundschulalter und befand mich in der Ausbildung
zur Familientherapeutin. Riickblickend weifd ich, wie
belastend und anstrengend es ist, all diese Lebensberei-
che miteinander zu vereinbaren — und wie sehr es an
Orientierung, Austausch und konkreter Unterstiitzung
fehlen kann.

Als ich einige Jahre spéter als 2. Vorstand zu Desideria
Care e. V. kam, war mein Wunsch klar: Ich wollte ande-
ren Familien die Begleitung anbieten, die ich mir selbst
in dieser Zeit so sehr gewiinscht hitte. Desideria ist eine
bundesweite Anlaufstelle fiir Familien von Menschen
mit Demenz.

Der Verein setzt sich dafiir ein, pflegende Angehdrige zu
starken, zu entlasten und sichtbar zu machen. Im Mit-
telpunkt stehen leicht zugédngliche Angebote, Wissen,
Hilfe zur Selbsthilfe, Austausch auf Augenhohe und das
klare Ziel, die Lebensqualitat von Menschen mit Demenz
und ihren Familien nachhaltig zu verbessern.
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Die Arbeit von Desideria basiert auf der Uberzeugung,
dass Angehorige nicht ,mitlaufen, sondern eine zentra-
le Rolle im Versorgungssystem spielen — und selbst
Unterstitzung verdienen. Unsere Angebote entstehen
aus der Praxis, aus dem Austausch mitunzdhligen Ange-
horigen, aus Beratungen, Schulungen, Angehorigen-
gruppen und digitalen Formaten. Die Wirkung zeigt
sich, wo Menschen wieder handlungsfahig werden und
wieder Vertrauen in die eigene Kraft entwickeln.

Dieser Leitfaden biindelt Erfahrungen, Wissen und
bewdhrte Ansdtze aus dieser Arbeit. Er méchte dir Ori-
entierung geben, ohne zu tiberfordern. Du findest darin
grundlegende Informationen zum Thema Demenz, Hin-
weise zu rechtlichen und finanziellen Fragen, Anregun-
gen fiir den Umgang mit der erkrankten Person, Ideen
zur Alltagsgestaltung sowie Impulse zur Selbstfiirsorge.
Checklisten, Ubungen und Reflexionsfragen laden dich
ein, innezuhalten und deinen eigenen Weg bewusster
zu gestalten.

Du musst dieses Buch nicht von vorne bis hinten lesen.
Nutze es so, wie es fir dich passt. Manche Kapitel sind
vielleicht gerade besonders wichtig, andere kénnen war-
ten. Du darfst querlesen, zurlickbléttern, Passagen liber-
springen und spdter wieder aufgreifen. Dieses Buch ist
ein Begleiter — kein Lehrbuch und kein MafSstab.

Mir ist wichtig, dir Mut zu machen. Die Begleitung eines
Menschen mit Demenz ist eine grofe Aufgabe. Aber sie
ist nicht unlésbar. Du musst sie nicht perfekt erfiillen.
Und du musst sie nicht allein stemmen.
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1
Demenz verstehen

Die innere Welt im Wandel: Was ist Demenz?

Mehr als Vergesslichkeit: Wie duf3ert sich
Demenz?

Die vielen Gesichter der Demenz: Welche
Formen und Krankheitsverlaufe gibt es?
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Demenz verstehen

Wo ist denn der Schliissel schon wieder?
Hoppla, die Herdplatte ist ja noch an. Und
wie hief$ noch mal die nette Trainerin beim
Seniorensport? Es ist vollig normal, dass
besonders altere Menschen auch mal etwas
vergessen, fir vieles langer brauchen und
Gesagtes ofter wiederholen. Verschlimmert
sich jedoch die Vergesslichkeit und beein-
trachtigt sie das tagliche Leben der betroffe-
nen Person, kann Demenz die Ursache sein.
Die Diagnose ist oft ein Schock — fiir Betrof-

fene und Angehorige.

Wenn du diesen Leitfaden in deinen Han-
den haltst, ist Demenz auch Teil deines
Lebens geworden. Vermutlich schwirren
gerade viele Fragen in deinem Kopf herum:
Was bedeutet die Krankheit - fur die
erkrankte Person und auch fir dich? Und

wie geht es nach der Diagnose weiter?




-
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Demenz bedeutet Veranderung. Fiir Betrof-
fene, Angehorige und nahestehende Mit-
menschen. Je mehr du tiber Demenz, ihre
Formen und moglichen Verlaufe weifdt,
umso besser wirst du mit der Erkrankung
umgehen und Herausforderungen meistern

konnen.

Dieser Leitfaden unterstitzt und ermutigt
dich, immer wieder Pausen einzulegen, in
denen du Zeit fir dich hast. Zeit, um tief
durchzuatmen, die Geschehnisse zu reflek-
tieren und Gefiithle zu sortieren. Denk auch

an dich.

In diesem Kapitel erhaltst du erste, wichtige

Informationen zum Thema Demenz. Du

willst dein Wissen weiter vertiefen? Nutze

unsere QR-Codes, um mehr zu erfahren.

-
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Die innere Welt
1m Wandel:
Was ist Demenz?

Demenz - ein Begriff, den vermutlich jede und jeder
schon einmal gehort hat. Doch was verbirgt sich konkret
dahinter?

Der Begriff ,Demenz“ steht fir einen krankheitsheding-
ten Prozess im Gehirn, bei dem sich wichtige Funktionen
abbauen. Immer mehr zentrale Bereiche werden betrof-
fen und fallen aus. Der Prozess verlduft sehr unterschied-
lich, er hangt stark von der Art der Demenz ab. Wichtig
zu wissen: Eine Demenzerkrankung lasst sich bei recht-
zeitiger Diagnose behandeln, sie ist aber nicht heilbar.

Das Risiko einer Demenzerkrankung erhoht sich mit stei-
gendem Alter: Ab 85 Jahren ist etwa jede fiinfte Person
betroffen, ab 90 Jahren sogar jede dritte.

Die wichtigsten Symptome der Demenz

+ Wenig Energie

+ Vergesslichkeit

+ Raumliche und zeitliche Orientierungsprobleme
+ Schwierigkeit beim Problemlosen

+ Wortfindungsstorungen

+ Veranderung der Personlichkeit
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Mehr als Vergesslichkeit:
Wie aufdert sich
Demenz?

Wenn wir an Demenz denken, dann kommt uns sofort
Vergesslichkeit in den Sinn. Sie gehort zu den klassi-
schen Symptomen der Krankheit, geht aber weit dari-
ber hinaus, nur mal den Geldbeutel zu verlegen. Betrof-
fene konnen sich an kurz zurtckliegende Geschehnisse
— wie an den gestrigen Besuch im Kino - nicht mehr
erinnern. Alltagsgegenstdnde wie Brille und Schlissel
sind permanent verschwunden. Vielleicht hast du auch
schon bemerkt, dass Gespriache muhselig werden, weil
Konzentration und Worte fehlen. Dazu kommen bisher
nicht gekannte Gefiihlsschwankungen von sehr reizbar
und impulsiv bis depressiv, die Personlichkeit veran-
dert sich.

Typisch ist auch eine immer gréfSer werdende Antriebs-
losigkeit: Ehemals geschéatzte Hobbys wie Radfahren
oder Stricken werden aufgegeben. Gangstérungen,
Schluckbeschwerden, Schwindelgefiihle, Inkontinenz
und Orientierungslosigkeit konnen hinzukommen.

Auch der ubliche Tag-Nacht-Rhythmus kann durchein-
andergeraten, und durch steigende Unruhe laufen
Betroffene oft rastlos umher. Komplexe Aufgaben wie
Einkaufen, Autofahren, Terminvereinbarungen wer-
den tiberfordernd. Selbst Alltdgliches wie Kaffeekochen
und das Bedienen der Waschmaschine gelingt nicht
mehr.
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Anzeichen einer Demenz zeigen sich oft schleichend bei
Gedéachtnis, Sprache, Orientierung und Verhalten. Die
Erkrankung beeintrdchtigt zentrale Hirnfunktionen
wie Erinnern, Sprechen, Rechnen, Erkennen, Bewegen
und Beurteilen. Auch das Verhalten und die emotionale
Verfassung verdndern sich im Verlauf der Krankheit
deutlich. Umso wichtiger ist es, Anzeichen und Sympto-
me einer Demenz zu erkennen, ernst zu nehmen und
fachlich abklaren zu lassen.

Hier findest du mehr Infos zum Thema
Demenz:
www.deutsche-alzheimer.de/demenz-
wissen

Quelle: Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.
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