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      Im Jahr 2050 werden in Europa mehr als 70 Millionen Menschen über 80 Jahre alt sein. Lebensstil, Medizin, Kultur haben es geschafft, unsere Lebenszeit zu verlängern. Das ist die gute Nachricht. Die schlechte: Wir haben auf die Konsequenzen dieser Entwicklung, auf all die Fragen, die sie mit sich bringt, noch keine Antworten gefunden. Früher haben Menschen ihre Demenz schlicht nicht erlebt. Das ist heute anders.

      „Der demente Mensch ist kein Halbmensch, er ist Mensch mit Leib und Seele, Sinnlichkeit, Kreativität, Emotion – und eben Demenz. Seine Hilfsbedürftigkeit ist keine mit allen Mitteln zu bekämpfende Störung, sie gehört zum Menschsein.“ (Journalist Heribert Prantl in der Süddeutschen Zeitung)

      Viele Menschen, die von Demenz betroffen sind –und das sind Patienten und Angehörige –, haben das Gefühl, dass es eine Situation ist, die nur SIE alleine so erleben. Das stimmt einerseits, denn jedes Leben bringt andere Herausforderungen, höchst individuelle Fragen. Andererseits gibt es im Leben mit Demenz Fragen, die eine allgemeine Gültigkeit haben. Die Brutalität der Diagnose. Das langsame Verschwinden der Persönlichkeit. Schuld und Scham, wenn man die Pflege nicht mehr schafft. Bin ich egoistisch? Zu schwach? Wer ist dieser Mensch, der mich nicht mehr kennt? Der so tut, als hätte es unser gemeinsames Leben nicht gegeben? Wie gehe ich mit Aggression um? Und darf ich auch eine Innigkeit, eine Nähe, besondere Momente erleben, die ich so zuvor nicht kannte? Schauen wir nur auf das, was nicht mehr da ist? Oder können wir auch erkennen, was es an neuen Farben in diesem Leben gibt?

      Johanna Constantini ist eine mutige Frau. Sie hat bereits zwei bemerkenswerte Bücher über Demenz geschrieben. Das hier ist ihr drittes. Ein Ratgeber! „Ratschläge sind doch nur Schläge!“ heißt es manchmal kritisch. Im Wissen darüber wagt sie sich in dieses schwierige Genre. Denn: Ratschläge können immer auch ein Angebot sein! Vielleicht finden Sie Gedanken, Erfahrungen, Sätze darin, die Sie trösten, mit Ihren Erlebnissen nicht alleine zu sein. Die Ihnen Kraft geben, Situationen anzunehmen und zu gestalten. Auch Sätze, die Sie provozieren und herausfordern. Und solche, die Mut machen. Ein Mutmach-Buch, das hätte ihrem Vater Didi Constantini sehr gefallen!

      Ich kannte ihn von einigen Veranstaltungen, Begegnungen auf und hinter der Bühne. Ein engagierter, kraftvoller, strahlender, charmanter Mann. Wir redeten über seine Familie, dass diese auch nach der Karriere als Fußballstar und Fußballtrainer der Kern seines Lebens ist, und diese Erkenntnis ihn gut ins bevorstehende Alter trägt. Ich war damals Single, er lächelte darüber wütend: „Ham de Manda in Wean keine Augen im Kopf!?“ Das war Didi, klar, freundlich, humor- und liebevoll.

      Wir sahen uns Jahre später wieder, ich erzählte ihm, dass die Liebe in mein Leben gekommen sei, und er lächelte zufrieden. „Das ist gut. Ohne Liebe ist das Leben nix!“

      Die Nachricht seiner Diagnose, sein Leben mit der Demenz und der Umgang seiner Familie damit, all das hat seine Tochter Johanna bereits aufgeschrieben. Sie ist von Beruf klinische Psychologin und Demenz-Botschafterin (der Volkshilfe), hat also neben dem persönlichen einen höchst professionellen Blick auf das Thema. Ein so wertvoller Blick, ein wichtiges „Angebot“! Einen der bedeutendsten „Ratschläge“ im Umgang mit Demenzpatienten kann man bei Arno Geiger („Der alte König in seinem Exil“) nachlesen: „Da mein Vater nicht mehr über die Brücke in meine Welt gelangen kann, muss ich hinüber zu ihm. Dort drüben, innerhalb der Grenzen seiner geistigen Verfassung, jenseits unserer auf Sachlichkeit und Zielstrebigkeit ausgelegten Gesellschaft, ist er noch immer ein beachtlicher Mensch, und wenn auch nach allgemeinen Maßstäben nicht immer ganz vernünftig, so doch irgendwie brillant!“

      Diese Brücken zu gehen, diese Brillanz zu entdecken, dabei hilft uns Johanna Constantini in diesem wichtigen Buch.

      

      Barbara Stöckl, TV-Journalistin
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      Ja, diesmal ist es wohl ein Ratgeber. Mehr noch, ein Mutmacher. Als ich in den beiden Vorgänger-Büchern (Seifert Verlag 2020 & 2023) meinen ganz persönlichen Weg als Tochter eines an Demenz erkrankten Papas beschrieben habe, konnte ich noch nicht erahnen, wie wichtig mir einmal auch diese Zeilen werden sollten. Schließlich ist es mir ein großes Anliegen, mich mit diesem Buch direkt an all jene Menschen zu wenden, die aufopfernd begleiten und pflegen. Auf konkrete Ratschläge, wie sie sich in diesem Buch in Form von „Mutmach-Merksätzen“ finden, habe ich in den beiden Bänden von „Abseits“ noch verzichtet. Nun möchte ich mich genau darauf konzentrieren. Um Angehörigen Mut zu machen und sie darin zu bestärken, sich selbst Luft zu verschaffen. Weil es die Menschen sind, die ganz nah dran sind an der Krankheit, ohne dabei selbst direkt davon betroffen zu sein. Die oftmals sehr viele Jahre – gar Lebensjahrzehnte – unter dem Motto „mitgehangen, mitgefangen“ leben oder eben auf das eigene Leben vielfach verzichten. Es sind wir Angehörige, die in den meisten Fällen länger leben. Zwar stellt die Demenz an sich glücklicherweise kein Todesurteil dar, die Lebenserwartung der Betroffenen wird jedoch häufig davon verkürzt. Dabei hängt die Prognose stets von verschiedenen Faktoren ab. Darunter der Erkrankungsbeginn, die körperliche und psychische Konstitution der Betroffenen vor der Erkrankung sowie die Art der Erkrankung, also die Form der Demenz. Von dieser gibt es bekanntlich viele. Sogar „so viele, wie es Biografien gibt“, hörte ich einst bei einer Fortbildung den treffenden Ausspruch einer Rednerin. Für an Demenz erkrankte Menschen sind wir als Angehörige auch deshalb so wichtig, weil wir wie deren Kompasse fungieren. Wir übernehmen nicht nur sukzessive Aufgaben, die verlernt oder vergessen werden, sondern wir stellen auch so etwas wie externe Festplatten dar. Wir helfen damit Betroffenen, ihre Lebensereignisse stetig zu wiederholen und gemeinsam an ihre Erfahrungen, Vorlieben, Abneigungen, Lieblingsbeschäftigungen, einschneidende Erlebnisse und vieles mehr zu denken und auch das Umfeld daran zu erinnern. Als Angehörige sind wir ungemein wichtig. In den meisten Fällen sind wir Familienmitglieder. Wir sind Partner und Partnerinnen, Töchter, Söhne, Enkel und Enkelinnen, manchmal gar Mamas und Papas der Betroffenen. Damit sind wir ihnen emotional nahe, haben eine gemeinsame Lebensgeschichte, die meist lange vor einer Demenzdiagnose begonnen hat und mit der Krankheit weitergeht. Wir wissen um das, was den Menschen einst gelungen ist, was sie ausgemacht und bestenfalls zu den Menschen gemacht hat, die wir liebend begleiten. Deren Wohlergehen uns am Herzen liegt. Deshalb begleiten und pflegen wir sie, wenn sie selbst auf unsere Begleitung und Pflege angewiesen sein werden. Um uns dabei vielfach – ich würde so weit gehen zu sagen, beinahe ausschließlich – sukzessive selbst aufzugeben. Schließlich passiert es allzu häufig, dass wir als Angehörige eigene Lebensinhalte vernachlässigen. Beziehungen werden hintangestellt, Freundschaften werden weniger gepflegt, und das ausschließliche Funktionieren an der Seite der Betroffenen steht im Vordergrund. Davon höre ich auch, wenn ich mit Angehörigen in meiner psychologischen Praxis spreche. Auch selbst kann ich davon ein Lied singen, wenn ich mich an die intensive Begleitung meines Papas während der Zeit seiner Erkrankung erinnere. Mein Papa ist im Dezember 2024 mit einer Alzheimer-Demenz im Alter von 69 Lebensjahren verstorben. Ich vermisse ihn jeden Tag. Heute bin ich unheimlich dankbar, diesen Weg sehr intensiv mit ihm gegangen zu sein. Und auch, wenn ich in vielen Phasen seiner Begleitung weit über meine eigenen Grenzen hinausgegangen bin, eigene Lebensinhalte vollkommen vernachlässigt und mich selbst verausgabt habe, so habe ich doch im Laufe der Jahre seiner Erkrankung auch irgendwie die Kurve bekommen. Dank Unterstützung aus meinem Umfeld, dank gemeinsamer Denkmuster, die wir uns in unserer Familie aneignen konnten, und mit dem Mut, auch auf mich selbst zu achten, hatte ich diesen Ausgleich zwischen der aufopfernden Rolle einer Angehörigen und dem so wichtigen Egoismus, das eigene Leben abseits der Erkrankung meines Papas zu leben, irgendwie geschafft. Mal mehr, mal weniger, versteht sich. Dass das kein einfacher Balanceakt ist, muss ich Ihnen als Leserinnen und Leser⁠* dieses Mutmachers wohl nicht sagen. Und dass es nicht immer über alle Phasen der Krankheit hinweg gelingen kann, wohl auch nicht. Leicht gesagt sind schließlich Sätze wie: „Nehmen Sie sich Zeit für sich!“, „Nehmen Sie sich Urlaub, ein paar Tage frei!“ – und dann zündet mein Ehemann, meine Partnerin, mein Papa das Haus an? Vergisst er oder sie zu essen, geschweige denn sich zu bekleiden, bevor er das Haus verlässt, um der Arbeit nachzugehen, die er schon seit beinahe einem Jahrzehnt nicht mehr ausübt? Sie wissen wahrscheinlich, wovon ich schreibe. Es gibt keine intensivere Begleitung als die eines Menschen, der an Demenz erkrankt ist, einfach weil diese Begleitung durch die Symptome der Krankheit in den allermeisten Fällen so alternativlos wird.

      Und doch gibt es zwischen dem Zu-weit-Gehen, dem Sich-Aufopfern und dem Sich-selbst-Vergessen Möglichkeiten. Es gibt diese Denkmuster, die man sich aneignen kann, um Abstand zu gewinnen. Es gibt Strategien, um sich das eigene Leben, das eigene Sein wieder in Erinnerung zu rufen. Es gibt vor allem die wichtige Tatsache, dass wir als Angehörige in den meisten Fällen länger leben. Und dass es dieses Leben zu jedem Zeitpunkt wert sein muss, gelebt zu werden.

    

    
      
        
        

        
          * Damit höre ich auf zu gendern und möchte darauf hinweisen, dass die männliche Form in diesem Buch stets für alle Geschlechter gilt.
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            NEUORIENTIERUNG BEI ERSTER ORIENTIERUNGSLOSIGKEIT

          

        

      

    

    
      Angehörige leben länger. So zumindest ist es die Norm, auch wenn die Demenz gerne als Familienkrankheit beschrieben wird. Weil die Demenz, die eine Familie betrifft, zwar irgendwie das gesamte System angeht, aber irgendwie auch nicht. Weil die Krankheit einer Person zugeschrieben wird, die damit meist von zumindest einer anderen oder mehreren begleitet wird. Dabei verkürzt die Demenz das Leben von Betroffenen in den meisten Fällen. Und im Normalfall um mehr Jahre als das von Angehörigen. Jene Angehörige sind Familienmitglieder, Freunde, Bekannte, Verwandte nennen sich dabei An- oder Zugehörige. Pflegende Angehörige begleiten die Betroffenen meist die gesamte Reise über, und wie der Name schon sagt, pflegen sie sie irgendwann im Verlauf der Krankheit auch. Nämlich dann, wenn es um die Notwendigkeit immer intensiverer Hilfestellungen durch jene Erkrankung geht, die als anspruchsvollste fortschreitende Krankheit für Pflegende gilt.⁠1

      Sie als pflegende Angehörige von einem Menschen mit Demenz sind es also, die einer enormen Belastung ausgesetzt sind.

      Und nachdem ich mich mit dem Thema Demenz nicht nur „von außen“ in meiner Rolle als klinische Psychologin auseinandersetze, sondern das Ganze auch allzu intensiv „von innen“, als Tochter eines an Demenz erkrankten Papas, kenne, kann ich jene Extrembelastungen nur allzu gut bestätigen.
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