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So verwendet man die Broschiire und die Postkarten

Broschiire
Die Broschiire besteht aus drei Teilen:

Teil 1: Jennys Tagebuch

Die Seiten 7-30 wenden sich an Betreuungspersonal oder Familienmitglieder von
Menschen mit einer geistigen Behinderung. Sie zeigen Bilder einer typischen Woche von
Jenny, die an einer Demenz erkrankt ist. Ziel ist es, Gesprache mit Menschen mit einer
geistigen Behinderung zu unterstiitzen. Es geht darum zu erklaren, warum Jenny sich
andersartig verhalt und wie man ihr helfen kann auch mit einer Demenz so gut wie moglich
zu leben. Darliber hinaus dienen sie dem Betreuungspersonal und der Familie als Hilfe zur
Beantwortung moglicher Fragen.

Teil 2: Gesprich mit Jenny iiber ihre Demenz-Diagnose

Die Seiten 31-37 enthalten Vorschlage zur Gesprachsfiihrung mit Menschen mit einer
geistigen Behinderung tber ihre Demenz-Diagnose.

Teil 3: Mit den Freunden iiber die Demenz reden

Die Seiten 39-43 enthalten Hinweise fiir Betreuer und Familienmitglieder, wie man eine
Demenz den Freunden der betroffenen Person erklart.

Obwohl es primar fiir Betreuungspersonal und Familienmitglieder geschrieben ist, ist
Jennys Tagebuch in einfacher Sprache geschrieben und kann daher auch im Gesprach mit
Menschen mit einer geistigen Behinderung verwendet werden.

Wir empfehlen die gesamte Broschiire zu lesen, bevor Sie sie in Gesprachen benutzen.
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Postkarten

Die Postkarten sind Beispiele fiir Aktivitaten, die Jenny in einer
typischen Woche ausltibt. Sie kbnnen herum gegeben werden, bei
Bedarf naher angeschaut, auf dem Computer betrachtet oder Zuhause
an die Wand geheftet werden.

Jenny and Linda are looking at a screening tool. This is to find out what has changed
for Jenny since her baseline assessment.
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Die Hauptdarsteller

Jenny George ist Jennys Freund

Linda ist Jennys Schwester Anna ist Jennys Freundin
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Jenny und Anna
arbeiten im Café.

Morgens arbeitet Jenny im Café.

Sie mag es mit den Leuten zu reden und die Gaste zu
bedienen, insbesondere ihren Freund George.

Anna ist Jennys Freundin.

Sie arbeitet mit Jenny im Café.

Jenny mag es die
Gaste zu bedienen,
besonders ihren
Freund George.
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Jenny wird traurig, wenn sie sich nicht
erinnern kann, wie sie zur Toilette kommt.

Nach der Arbeit im Café schlaft Jenny montagnachts schlecht. Manchmal
wacht sie nachts auf und kann sich nicht erinnern, warum

sie aufgestanden ist.

Der Grund dafiir kdnnte sein, dass sie nach der Arbeit im Café traurig oder
aufgeregt ist.
Es konnte auch sein, dass sie Tag und Nacht verwechselt.

Wir kénnen helfen:

®Dic Demenz macht es fiir Jenny schwerer sich in Raumen oder Gebduden,
die sie gut kennt, zu recht zu finden. Wir kénnen es fiir sie im Café erleichtern, wenn
wir Fotos, Bilder und Symbole verwenden.
@ Die Betreuer oder die Familie kénnen den Cafébesitzer bitten in angemess-
ener Hohe (niedrig) Symbole anzubringen, die zeigen, wie man die Toilette
findet. Das wiirde vielen Menschen mit und ohne Demenz helfen.
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® Um Jenny zu helfen, den Weg zuriick ins Café zu finden, sollte ein Ausgangszeichen
in angemessener Hohe auf der Innenseite der Toilettentlr angebracht sein.

[ ]
Ein Toilettensitz in dunkler Farbe macht es einfacher die weilRe Toilette zu sehen, weil

die Farben im Gegensatz zueinander stehen.

Fir Menschen mit einer Demenz ist es hilfreich, wenn man fiir den Toilettengang
eine tagliche Routine entwickelt und ihnen geniigend Zeit I3sst.

Das Badezimmerlicht sollte angelassen werden, damit Jenny auch die Toilette
findet, wenn sie nachts aufsteht.

Es war fiir Jenny ein wichtiger Teil ihrer Tagesstruktur, jede Woche zur Arbeit zu
gehen. Sie sollte dazu ermutigt werden, dieses solange wie moglich zu tun. Es
wird die Zeit kommen, wenn sie von selber aufhoren méchte.

Wenn Jenny nicht mehr im Café arbeitet, mochte sie vielleicht als Gast dorthin
gehen, um Anna und andere Freunde zu sehen.
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Schilder in Augenhdhe
konnen Jenny helfen, die
Toilette zu finden.

Jenny ist nicht sehr gro. Daher
sollten die Schilder in Augenhohe
sein und den Weg in und aus der
Toilette zeigen.
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Dienstags geht Jenny in die Intensivforderung, aber sie ist immer miide.
Weil sie so lange braucht, um sich anzuziehen, kommt sie manchmal zu
spat zum Kleinbus .

Jenny erinnert sich nicht immer, welche Kleidungsstlicke sie zuerst
anziehen muss oder wie viel Kleidung sie anziehen sollte.

Jenny findet es schwierig sich
anzuziehen. Sie braucht Dienstag-
morgens lange, um fertig zu werden.

Der Kleinbus wartet auf sie, aber Jenny findet es schwierig, die
Stufen hoch zu steigen. George wird manchmal sauer auf sie und
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sagt ihr, sie solle sich beeilen. Wenn sie zur Intensivférderung
kommt, mag Jenny den Krach nicht.

Manchmal wird George sauer,
wenn Jenny solange braucht, um in
den Kleinbus zu steigen. Sie findet
es immer schwieriger die Stufen
hoch zu steigen.

11

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jennys Tagebuch: Uber Demenz sprechen- Ein Hilfsmittel zur Unterstiitzung fiir
Gesprdche mit Menschen mit einer geistigen Behinderung. London, Alzheimer’s Society.



12

Wir kénnen helfen:

® \elleres oder mehr natiirliches Licht in ihrem Schlafzimmer kann Jenny helfen,
ihre Kleidung besser zu sehen. Gibt man Jenny eine kleinere Auswahl an
Kleidung, hilft ihr das, eine Entscheidung zu treffen.

® Die Betreuer oder die Familie kénnen jeden Morgen Jennys Kleidung in der
richtigen Reihenfolge herauslegen.

® Die Betreuer oder die Familie kdnnten mehr zeit mit Jenny verbringen, um ihr
beim Waschen und Anziehen zu helfen.

® \ielleicht ist es fur Jenny maoglich, zu einem spateren Zeitpunkt mit dem Kleinbus
zur Intensivforderung zu fahren, sodass es etwas leiser ist, wenn sie ankommt.

o Jenny mochte sich vielleicht nicht zwischen den Angeboten und Raumen der
Tagesstatte hin und her bewegen. Sie mdchte vielleicht in einer ruhigen Ecke
sitzen und etwas tun, was sie gerne macht.

o Irgend wann wird sie vielleicht gar nicht mehr in die Intensivférderung
gehen.Wenn dem so ist, sollten ihre Freunde darin unterstitzt werden sie zu
besuchen.

o Jenny kann sich mit ihren Freunden am Telefon unterhalten oder mit Hilfe des
Computers oder Ipad.

Jenny zieht es
vor in ruhiger
Umgebung zu
sitzen und etwas
zu tun, was ihr
Freude macht.
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Dienstag

Auch wenn sie nicht
mehr so viel ausgeht,
ist es fiir Jenny und
ihre Freunde wichtig,
miteinander in
Verbindung zu
bleiben.

Technologien oder
soziale Medien
nutzen, um mit
ihren Freunden in
Verbindung zu
bleiben.
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Indem sie ein
Laptop mit
Webcam und
Mikrophon
benutzt, kann
Jenny weiterhin
mit ihren
Freunden und
ihrer Familie
reden.
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Mittwoch

Mittwochmorgens arbeiten Jenny und George ehrenamtlich in einer
Gartnerei. Jenny mag es im Garten und im Gewadchshaus zu arbeiten

Jenny und
George arbeiten
gerne zusammen
in der Gartnerei.

Sich drauf8en im Sonnenlicht oder im natiirlichen Licht aufzuhalten,
kann Menschen mit einer Demenz helfen nachts besser zu schlafen.
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Jenny liebt es

Blumen zu T
pflanzen und S ‘
méchte weiterhin X\ |7 =
ehrenamtlich in

der Gartnerei

arbeiten.

v,

y
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Mittwoch

Jenny hat Mihe die Treppe zum Gewachshaus rauf und runter zu gehen
und das macht sie traurig.

Manchmal schreit sie ihren Freund an, wenn er versucht ihr zu helfen.
So etwas geschieht auch Zuhause.

Sie steht am Anfang oder Ende der Treppe aber bewegt sich nicht.

Jenny hat Miihen
die Treppen rauf
und runter zu
gehen.

Jenny fiihlt sich
sicherer die
Treppen rauf und
runter zu gehen,
wenn George sie
hilfreich bei der
Hand hélt.
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Mittwoch

Wir kénnen helfen:

o Ermutigen sie Jenny weiterhin Dinge zu tun, die sie gerne mag.

® \enschen mit einer Demenz kénnen Schwierigkeiten haben Stufen oder

Treppen rauf und runter zu gehen, da sich ihre Tiefenwahrnehmung andert. Das
bedeutet, Jenny weild nicht, ob eine Stufe rauf oder runter geht. Sie mochte sich
daher nicht bewegen, weil sie Angst hat zu fallen.

Jenny fihlt sich vielleicht sicherer, wenn George oder jemand anders ihre Hand
halt.

Es kann Jenny helfen, wenn am Ende jeder Stufe farbige Streifen (Farbe oder
Tape) in Kontrastfarben angebracht sind. Das hebt den Unterschied zwischen
der Flache und der Stufe hervor.

Ein Geldnder in einer unterschiedlichen Farbe zur Mauer kann Zuhause besser
gesehen werden. Farbige Lichtschalter sind auch besser zu sehen und zu finden.

Verbessern sie die Beleuchtung in Ihrem Zuhause und im Innenbereich. Es
konnte vorkommen, dass Jenny dunkle Bereiche im Flur und in den Zimmern
vermeidet. Sie konnte verwirrter werden, wenn es dunkler wird. Die
Beleuchtung sollte gleichmaRig sein, keien Schatten bilden und nicht blenden.
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Donnerstagsabends mag es Jenny Spiele zu spielen oder Zeitschriften anzuschauen.

Jenny mag es in
ruhiger Umgebung
Zeitschriften
anzuschauen.

Manchmal sagt sie die gleichen Dinge immer und immer wieder.
Sie erinnert sich nicht immer, wie die Spiele gespielt werden, die sie mochte. Jenny
wird verwirrt und argerlich, wenn es zu laut ist.

Jenny erinnert
sich nicht mehr,
wie die Spiele
gespielt werden,
die sie gerne
mochte.
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Manchmal halt sich Jenny den
Bauch. Linda und George wissen
nicht warum.

Manchmal kann
uns Jenny nicht
sagen, ob sie
Schmerzen hat.
Wir kdnnen es
herausbekommen,
wenn wir sie
genau anschauen.
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Wir kénnen helfen:

o Spiele zu spielen oder Fernsehen zu gucken kdnnte zu laut sein. Jenny méchte
vielleicht etwas Leiseres tun. Sie mag es Nagellack zu tragen und liebt es, Linda
die Fingernagel zu lackieren.

Jenny zieht es vielleicht vor, sich ihre Lieblingsmusik anzuhéren. Dieses sollte
aber nicht die ganze Zeit sein, das es sonst Unruhe oder Stress hervorrufen
kdnnte.

Viele von uns haben Freude daran personliche Bilder, Fotos oder Gegenstande in
einer Memory Box oder einem Foto Album zu sammeln. Jenny mag es mit Linda
durch ihre Memory Box zu schauen.

Nicht Alles andert sich aufgrund einer Demenz. Wenn Jenny plétzlich sehr
verwirrt ist, konnte die Ursache auch eine Infektion oder zu wenig Trinken sein.
Nicht immer ist die Demenz die Ursache.

Jenny schreit vielleicht, weil sie Schmerzen hat. Sie hat beispielsweise vielleicht
Bauchschmerzen aber ist sich nicht sicher, wie sie uns das mitteilen soll. Sie
nimmt vielleicht keine Medikamente, die ihr helfen.

Auch wenn sie selber nicht sagen kann, wie sie sich fihlt, kann uns manchmal
Jennys Gesichtsausdruck sagen, ob sie gllicklich oder traurig ist oder Schmerzen
hat.

Es ist flr Jenny wichtig, dass wir aufmerksam alle Moglichkeiten der
Kommunikation registrieren, und nicht nur, was sie sagt.

Jenny braucht eventuell [anger, um die richtigen Worte zu finden. Es kdnnte sein,
dass sie Worter durcheinander wirft. Es ist ok, bei ihr zu sitzen und still zu
warten, wahrend sie liberlegt, was sie sagen will.

Kopfhorer kdnnen Jenny helfen ihre Lieblingsmusik zu héren ohne von aulSen
gestort zu werden.

Wenn Freunde aufgebracht oder verargert mit Jenny sind, ist es wichtig mit den
Betreuern oder der Familie zu reden.

Versuche nicht mit Jenny zu diskutieren. Wie wir alle hat Jenny gute und
schlechte Tage.

Jenny mag es
Nagellack zu
tragen und ihrer
Schwester Linda
die Négel zu
lackieren.
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Es ist wichtig fiir
Jenny weiterhin
Dinge zu tun, die
sie gerne macht.
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Jenny mag es Musik zu horen
und ihre Lieblingslieder mit zu
singen.

21
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Freitags isst Jenny gerne mit George im Café zu Mittag.
Jenny weill immer weniger, wie man Essen bestellt.

Jenny mag es an
ihrem freien Tag
ins Café zu gehen.

Sie hat angefangen mehr zu husten, wenn sie isst.
George macht sich Sorgen, weil es so aussieht, als
wirde Jenny sich verschlucken.

Essen und Trinken
wird schwieriger.
Um zu verhindern,
dass das Essen
oder Trinken in den
falschen Hals
kommt, kdnnte
Jenny mehr
Husten, wenn sie
isst.

22
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Wir konnen helfen:
® An einer Demenz erkrankt zu sein kann bedeuten, dass es schwieriger wird

Essen, zu Trinken und zu Schlucken.

o Jenny kénnte es vorziehen zu einer ruhigeren Tageszeit ins Café zu gehen, wenn

es dort nicht so laut ist.

® \ehrere kleine Mahlzeiten iiber den Tag verteilt sind besser als eine oder zwei

grofRe Mahlzeiten am Tag. Die Griinde dafiir sind eine geringere
Konzentrationsfahigkeit, schlechter Appetit und Veranderungen im Geschmack
des Essens.

Erinnern sie Jenny daran aufrecht zu sitzen, wenn sie isst oder trinkt. Dadurch
wird sie weniger husten oder sich an ihrem Essen oder Trinken verschlucken.

Jenny wird vielleicht vergessen, wie man Messer und Gabel benutzt. Man kann
sie daran erinnern, indem man ihr das Besteck in die Hand driickt. Wenn sie das
Besteck benutzt konnen wir unsere Hande Uber ihre legen, und so ihre Hande
flhren.

Jenny kdnnte verwirrt sein bei dem, was wir tun oder sagen. Es konnte helfen,
wenn wir in kurzen Satzen reden.

Eine demenzielle Erkrankung kann bedeuten, dass das Kauen und Schlucken von
Essen und Trinken schwieriger wird. Die Muskeln, die das Kauen und Schlucken
im Mund kontrollieren arbeiten nicht mehr so gut.
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Jenny wird wahrscheinlich mehr husten, um zu verhindern, dass das Essen in den
falschen Hals rutscht. Sie wird wahrscheinlich nach dem Essen oder Trinken
schlecht Luft bekommen. Sie konnte auch das Essen im Mund behalten, anstatt
es runter zu schlucken. All dieses bedeutet, dass Jenny ein Risiko hat an einer
Aspirationspneumonie (Lungenentziindung) zu erkranken und Gewicht zu
verlieren.

Wenn sie grolRe Schwierigkeiten beim Essen, Trinken und Schlucken hat, wird
Jenny logopadische Behandlung brauchen. Der Logopade wird Jenny sagen,
welches Essen und Trinken sicher fir sie ist. Sie wird wahrscheinlich ihre
Getranke andicken mussen. Es konnte auch schon helfen, wenn ihr Essen klein
geschnitten oder piriert wird.

Es gibt unterschiedliche Formen von angedicktem Essen und Trinken. Manche
sind nur ein bischen dicklicher, andere sind so angedickt, dass man sie nur mit
einem Loffel essen kann.

Menschen mit einer Demenz kdnnen das Essen oder Trinken vergessen. Essen
mit einem kraftigen Geruch oder Geschmack ist reizvoller und kann den Appetit
anregen.

Eine Diatassistentin passt auf, dass Jenny jeden Tag genug zu essen und zu
trinken hat und die notwendigen Vitamine bekommt.

Jenny und George kdnnen immer noch eine gemeinsame Zeit genielRen. Teil 3
der Broschure hilft Betreuern oder Familienmitgliedern dabei George zu erklaren,
was mit Jenny passiert.
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Es scheint fiir
Jenny einfacher
zu sein Suppe zu
essen. Es ist
besser mehrere
kleine Mahlzeiten
Zu essen, als eine
grof3e.
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Samstags geht Jenny in die Geschafte.

Sie geht immer in den gleichen Laden und kauft sich jede Woche eine
Zeitschrift.

Seit einiger Zeit dauert das ziemlich lange.

Manchmal verlauft sich Jenny auf dem Nachhauseweg.

Sie sagt nun, dass sie nicht mehr in die Geschafte gehen mochte. Sie
steht am StraRenrand und traut sich nicht auf die StraRe zu gehen.

Es wird fiir Jenny schwieriger
liber die StraBBe zu gehen. Sie
ist sich nicht sicher, ob sie
einen Schritt auf oder ab
machen muss.
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Das passiert, wenn sie sich Zuhause zwischen den Zimmern bewegt.
Sie sieht manchmal aus, als hatte sie Angst auf den Flur zu treten.

Es wird immer schwieriger fir
sie auf den Flur zu treten. Wenn
der Boden eine andere Farbe
hat, denkt Jenny, dass es eine
Stufe ist.

Jenny fragt immer wieder ihre Schwester Linda, ,Was stimmt mit mir nicht?”
Sie weil3, dass etwas nicht stimmt, aber sie weil} nicht, was es ist.

Jenny weil3, dass
etwas nicht stimmt,
aber sie weif} nicht
was es ist. Sie kann
mit ihrer Schwester
Linda dariiber reden.
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Wir kénnen helfen:

® fine verschlechterte Sehkraft, Sehverlust auf einem Auge oder eine schlechte
Beleuchtung kénnen es Jenny erschweren, die Treppen auf und ab zu laufen.
Nicht immer muss die Demenz die Ursache sein.

Wenn man Zuhause die Méblierung oder den FulRboden verandert, kann das
Jenny helfen, mit ihrer veranderten Tiefenwahrnehmung klar zu kommen. Es ist
beispielsweise einfacher sich zwischen zwei Radumen zu bewegen, wenn der
FuRboden oder die Teppiche die gleiche Farbe haben.

Wenn man den Tiirrahmen in einer anderen Farbe streicht, wird der Eingang
oder Ausgang sichtbarer.

Das Betreuungspersonal, Familienmitglieder oder Freunde kbnnen mit Jenny
zum Geschaft gehen.

Manche Menschen mit einer demenziellen Erkrankung benutzen ein
Ortungssystem, damit ihre Familie oder ihre Betreuer wissen ob sie zu spat sind
oder sich verlaufen haben. Ein Beispiel dafiir sind Uhren oder Handys mit GPS
(Global Positioning System). Jenny kann dieses dann in ihre Hosentasche oder
Handtasche tun, wenn sie raus geht. Man wird sie aber daran erinnern missen,
es mitzunehmen .

Damit Jenny ihre Zeitschriften weiterhin mit SpalR anschauen kann, werden
diese irgendwann zu ihr nach Hause geliefert werden missen.

Wenn Jenny nicht mehr in die Geschiafte geht, ist es wichtig, dass sie weiterhin
in einem gesicherten Bereich, wie beispielsweise dem Garten rumlauft.

Der zweite Teil der Broschiire soll den Betreuern und der Familie dabei helfen,
Jenny zu erklaren, was mit ihr geschieht.

Der gleiche FuBboden in allen
Raumen macht es einfacher
durch die Flure zu gehen.
Farbige Tiirrahmen machen
den Eingang und Ausgang
sichtbarer.
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Wenn es fiir sie
schwierig ist zum
Geschaft zu laufen,
kann Jenny ihre
Zeitschriften
gebracht bekommen.
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Sonntags geht Jenny in die Kirche.

Sie liebt es zu singen und bei den Gemeindeveranstaltungen zu helfen.
Nun sagt sie, dass der Gottesdienst zu lange dauert und manchmal geht sie
friiher nach Hause

Jenny geht nicht
mehr gerne in die
Kirche. Manchmal
verldsst sie die
Kirche friiher, weil
ihr der Gottesdienst
zu lange dauert.

Wir konnen helfen:
® rinde heraus, ob der Gottesdienst manchmal kiirzer ist oder plane fiir Jenny,
dass sie den Gottesdienst zu einer glinstigen Unterbrechung verlasst.

® Man kann Jenny immer noch eine Aufgabe bei Gemeindeveranstaltungen

geben, damit sie sich weiterhin gewertschatzt fihlt.
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o Singen sie die Kirchenlieder Zuhause.

Die Betreuer oder die Familie kdnnen herausfinden, ob jemand von der Kirche
sie zuhause besuchen kann. Das gilt fir alle Glaubensrichtungen und
Religionen.

Schau mit Jenny religiose Sendungen im Fernsehen an oder hére mit ihr
kirchliche Musik.

Vielleicht méchte Jenny an einem anderen Tag in der Woche in die Kirche
gehen, wenn es dort stiller ist.

Eine Aufklarung liber die Besonderheiten einer Demenz kdnnte fir die
Mitarbeitenden aller Glaubensrichtungen wiinschenswert und hilfreich sein.

Die Befriedigung spiritueller Bedtrfnisse ist nicht nur Aufgabe der Religion,
sondern Teil eines weitgefassten ganzheitlichen Versorgungsansatzes.
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Jenny hort Zuhause
gerne Kirchenlieder.

Vielleicht mochte
Jenny an einem
anderen Tag zu einer
anderen Zeit in die
Kirche gehen, wenn
es dort ruhiger ist.
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Jenny tiber

ihre

Demenz-
Diagnose




Dieser Teil der Broschiire schlagt ein 4-stufiges Vorgehen vor, um einem
Menschen mit einer geistigen Behinderung zu helfen, die Diagnose einer
Demenz zu verstehen. Wir empfehlen jeder Organisation eine
Grundsatzentscheidung darliber zu treffen, wie einem Menschen mit
einer geistigen Behinderung gesundheitsbezogene Diagnosen mitgeteilt
werden.

Auf den Fotos und Postkarten unterhalt sich Jenny mit ihrer Schwester
Linda Giber die Veranderungen, die sie erlebt.

Schritt 1: Finden Sie heraus, wie Jennys
aktueller Wissensschatz ist.

Neue Information macht nur Sinn, wenn sie sich in den aktuellen Wissensstand
einordnen lasst. Sie werden so viel wie moglich dartiber herausfinden missen, an
was aus ihrer Vergangenheit sie sich erinnert, inwieweit sie versteht, was gerade
mit ihr passiert und inwieweit sie vorausplanen kann.

Unterteilen Sie Jennys Verstandnis und Erfahrungen in folgende Aspekte:

e Hintergrundwissen
e Was sie glaubt, was gerade passiert
e Was sie glaubt, was in Zukunft passieren wird

Zu Beginn sollten sie alles aufzuschreiben, was sie wissen. Besprechen sie
das mit Jenny und so vielen Leuten wie maoglich, die Jenny kennen.

Das kann Teil von Jennys Biographiearbeit sein. Biographiearbeit kann
helfen, Jennys Erlebnisse in der Vergangenheit, wichtige Beziehungen
und kirzliche Veranderungen oder Verluste in ihrem Leben zu verstehen.

Dieses Wissen kann dann in angemessener Weise mit Jenny, Linda und
anderen Familienmitgliedern und ihren jetzigen und zukiinftigen
Betreuern geteilt werden.
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Richtet man seine Aufmerksamkeit auf Jennys Biographie, so tragt das
zu einem besseren Verstandnis flir ihren aktuellen Wissensstand bei.

Nachfolgend ein

Jennys
Hintergrund-
wissen

Ich machte
meinem Papa
immer Tee

Mein Papa wurde
krank und dann
ist er gestorben

Wenn man krank ist
kann man nicht
arbeiten gehen

Ich mochte das Café
immer
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vereinfachtes

Was passiert
gerade?

da stimmt etwas
nicht mit mir

George ist bose mit
mir

Ich kann die Toilette
nicht finden

Linda kommt um mich
Zu besuchen

Der Krach regt mich auf

Beispiel:

Was wird
zuklnftig
passieren?

Es wird alles
wieder gut

Ich mochte nachste
Woche nicht im Café
arbeiten

Ich werde immer hier
wohnen
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Schritt 2: Entscheiden Sie welche einzelnen
Informationsstiicke Sie zurzeit fiir Jenny
vereinfachen konnen.

Eine eigentlich einfache Aussage wie “Du hast Demenz” ist tatsachlich
sehr komplex und keine angemessene Art und Weise, wie man
Informationen Uber die Diagnose mit dem Betroffenen teilt. Hier sind
einige Beispiele daflr, wie man es vereinfachen kann:

e Bauen Sie auf Jennys Hintergrundwissen auf. Wenn beispielsweise ein
Familienmitglied oder Freund Demenz hat, kdnnte sie schon wissen, dass es eine
Erkrankung des Gehirns ist.

e Konzentrieren Sie sich auf Wissen Uber die unmittelbaren Auswirkungen, wie sie
taglich auftreten und auf alles, was sie dabei beunruhigt. Zum Beispiel: “Ich kann
die Toilette nicht finden und das macht mir Angst”.

e Entscheiden Sie, ob Jenny dazu in der Lage ist, eine Diskussion Uber zukilinftige
Veranderungen zu bewaltigen wie beispielsweise ,Bei einer Demenz wird es
immer schlechter, nicht besser”.

Jenny lernt, dass sie
eine Krankheit hat.

Sie missen mit Jenny entscheiden:

e Was sind momentan die wichtigsten Informationen fiir sie. Das dandert sich taglich.

e Auf welchen Teil von Jennys Hintergrundwissen miissen Sie aufbauen.
e Wieviel tber ihre Zukunft muss Jenny verstehen?
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Schritt 3: Geben Sie schrittweise neue
Informationsstiicke an Jenny, die in ihren
aktuellen Wissensstand passen.

Fir die meisten Menschen ist es oft am wichtigsten, dass die aktuellen
Veranderungen in ihrem Leben einen Sinn ergeben. So ist es
beispielsweise angstigend flir Jenny, dass sie die Toilette nicht finden kann
und mit den Treppen Schwierigkeiten hat. Das hat sie durch die Frage
»,Was ist mit mir los?“ deutlich gemacht.

In diesem Stadium wird es Jenny zu verstehen helfen, wenn man ihr
verdeutlicht, dass diese Veranderungen und Schwierigkeiten durch die
Demenz verursacht werden oder weil sie krank ist. Sie kann das
wahrscheinlich mit einer vorsichtigen Erklarung verstehen.

Wie klein die Informationsstiickchen sein miissen hangt vom Individuum
ab. Wenn Jenny Freunde oder Verwandte hat, die eine Demenz haben
oder hatten, wird sie mit dem Satz ,,Du hast eine Demenz” etwas
anfangen kénnen. Man kann sich dann auf die Auswirkungen der
Diagnose und was es fiir sie bedeutet konzentrieren. Um
Hintergrundwissen lber eine Demenz aufzubauen braucht Jenny Hilfe. Zu
wissen, dass das, was gerade falsch lauft nicht ihre Schuld ist, und das ihre
Familie, Freunde und Betreuer ihr helfen werden wird sie beruhigen.
Vielleicht hat sie ihre eigenen Vorstellungen darliber, wie diese Hilfe
aussehen sollte.

Benutzen Sie Worter, die Jenny verstehen und in Beziehung zueinander
setzen kann. Das kdnnte sein: ,Dein Gehirn arbeitet nicht richtig” oder
,Dein Gehirn ist kaputt gegangen”.

Wenn Jenny mit der Erklarung, dass ihr Gehirn sie krank macht, nichts
anfangen kann, dann ist es wenig hilfreich diese Information zu geben. Sie
werden es wahrscheinlich noch mehr vereinfachen missen ,,Du bist nicht
gesund” und ,,Es ist nicht Deine Schuld”. Benutzen sie Worte, die Jenny
kennt und versteht.

Ob es wichtig fiir Jenny ist, konkrete Zukunftsplane anzusprechen werden
Sie im Einzelfall entscheiden missen, da einige davon nicht realisierbar
sein werden. Es ist aber wichtig fur die Zukunft zu planen, da bestimmte
Entscheidungen bezlglich ihrer Arbeit, ehrenamtlichen Tatigkeit,
Teilnahme an der Tagesstruktur, und Veranderungen der Wohnsituation
wie z.B. ins ErdgeschoR umzuziehen, getroffen werden miissen.

Wenn man Jenny friihzeitig nach der Demenzdiagnose darin unterstiitzt,
Uber diese Dinge nachzudenken, wird ihr das helfen, ihre zukiinftige
Situation zu verstehen. Auf diesem Wege kann sie an der Planung ihrer
Zukunft teilhaben.
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Wenn Jenny es schwierig findet iiber
ihre Gefiihle zu reden, kdnnen
Werkzeuge der unterstiitzenden
Kommunikation wie beispielsweise
Talking Mats ™ helfen.

Es kann helfen sich Bilder, wie die in dieser Broschiire anzuschauen. Auch
George konnte ermutigt werden zu helfen. Wenn Jenny Probleme mit
den Treppen hat kdnnte er beispielsweise sagen: ,,Mach Dir nichts daraus
Jenny, das ist weil Dein Gehirn nicht arbeitet. Soll ich Dich an die Hand
nehmen?“

Es ist sehr wichtig, dass die anderen Menschen im Café, in der
Intensivforderung und in der Gartnerei wissen, was Jenny weild und
versteht.

Um die Krankheit zu beschreiben und um lber die Informationen zu
sprechen, die ihr stlickweise gegeben wurden, sollten alle die gleichen
Worter benutzen. Die verwendeten Worter sollten aufgeschrieben und
geteilt werden, um so eine Kontinuitat zu erreichen.

Jeder kann Jenny beim Aufbau einer Wissensgrundlage helfen, allerdings

wird sich das, was fiir Jenny ,,aktuell” ist, mit fortschreitender Demenz andern.
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Schritt 4: Uberpriifen und neu Einschitzen.

Uberpriifen Sie immer wieder, ob Jenny immer noch versteht, was
man ihr erklart hat, ob sie mehr Informationen benétigt oder, ob sie
etwas anderes braucht.

Dinge andern sich jederzeit und ganz besonders, wenn jemand eine
Demenz hat. Sie werden versuchen Jennys Wissensschatz
aufzubauen, aber die Demenz wird es zusammenbrechen lassen.
Anstatt, dass Jennys Wissen und Verstandnis wachst, wird es immer
weiter schrumpfen. Sie werden gezwungen sein Jennys
Wissensschatz immer wieder neu aufzubauen. Das Folgende wird
wahrscheinlich passieren:

¢ Jennys Vorstellungen von ihrer Zukunft werden schrittweise
verschwinden.

Sie werden fortlaufend einschatzen missen, wie viel Gber ihre Zukunft
sie noch versteht und wie viel sie verstehen mochte oder muss.
Vielleicht ist es nur notwendig, dass sie mit Hilfe eines Bilder-Tagebuchs
versteht, was heute oder diese Woche passiert. Letztendlich wird Jennys
Leben sich nur noch im gegenwartigen Moment abspielen.

* Die Grenzen zwischen dem Wissen iiber die Vergangenheit und
dem was gerade passiert werden unscharf.

Ein besonderes Merkmal der Demenz ist, dass alte Erinnerungen als
gegenwartige Erfahrung wahrgenommen werden. Jennys Erinnerung
(,,ich machte meinem Papa immer Tee) kdnnen flr sie zu einer realen
Erfahrung in der Gegenwart werden (,,Ich muss fiir meinen Papa eine
Tasse Tee machen”). Wenn dieses passiert, versuchen sie nicht, dieses
Wissen wieder in die Vergangenheit zu schieben indem sie beispielsweise
sagen , Nein, Du brauchst flr deinen Vater keinen Tee machen, er ist doch
schon gestorben”. Diese Information kann sie nicht in ihren aktuellen
Wissensstand einordnen. Jenny wird immer wieder vergessen, dass ihr
Vater schon gestorben ist. Sie immer wieder zu korrigieren verursacht nur
unnotige Verwirrung und Stress. Stattdessen kdnnen sie ihre Erfahrung
bestatigen. Sie konnten sagen: ,, Ja, Dein Papa mochte seinen Tee immer
gerne. Es ist schon, dass Du an ihn denkst” und dann das Thema
wechseln: ,Vielleicht mochte George eine Tasse Tee?”

37

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jennys Tagebuch: Uber Demenz sprechen- Ein Hilfsmittel zur Unterstiitzung fiir
Gesprdche mit Menschen mit einer geistigen Behinderung. London, Alzheimer’s Society.

TEIL 2 - GESPRACH MIT JENNY UBER IHRE DEMENZ-DIAGNOSE






/ Teil 3

Mitden

Freunden tiber
eine Demenz

sprechen




Dieser Teil der Broschiire ist tGiber Jennys Freund George. Ziel ist es Betreuer
oder Familienmitglieder in die Lage zu versetzen mit einem Menschen mit
einer geistigen Behinderung darliber zu sprechen, was es bedeutet wenn ihr/
sein Freund, Partner oder Verwandter eine Demenz hat. Auf den Fotos und
den Postkarten redet Jennys Schwester mit George.

Eine Demenz verstehen

George mochte
gerne verstehen,
warum sich Jenny so
anders verhalt.

Jenny wird wohl nicht mehr in der Lage sein neue Dinge zu lernen. George und
ihre anderen Freunde wie beispielsweise Anna aus dem Café, kdnnen Jenny
helfen, weiterhin die Dinge zu tun, die sie gerne macht. An einer Demenz
erkrankt zu sein bedeutet, dass Jenny vielleicht:

40

Dinge vergisst

Es schwierig findet zu verstehen, was George sagt
Sich nicht so lange konzentrieren kann

Nicht immer die richtigen Worte benutzt

Sich anders verhalt
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Wenn Jenny Georges Namen vergisst, macht sie das nicht absichtlich. Ihr
Gehirn schickt ihr die falschen Botschaften. Das verwirrt Jenny
manchmal oder macht sie traurig oder argerlich. Es kann auch George
traurig machen.

Es ist schwer fiir
George zu erfahren,
dass Jenny krank ist.
Linda redet mit ihm
dariiber, wie sie
beide helfen kénnen

Zu wissen, was eine Demenz ist, kann George helfen zu verstehen, warum
sich Jenny so anders verhalt. Jenny wird immer noch seine Freundin sein.

Jenny und George
sind immer noch
Freund und Freundin.
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Wenn Jenny Georges Namen vergisst, macht sie das nicht absichtlich. Ihr Gehirn
schickt ihr die falschen Botschaften. Das verwirrt Jenny manchmal oder macht sie
traurig oder argerlich. Es kann auch George traurig machen.

George lernt, dass
Demenz eine
Krankheit des
Gehirn ist; im Kopf

Wie bemerken wir, ob ein Freund
vielleicht eine Demenz hat?

Jenny hatte vor einigen Jahren eine Baselinemessung. Das bedeutet,
dass Jemand, der Jenny gut kennt ein Formular Giber ihre bevorzugten
Aktivitaten, Gewohnheiten, Wohnbedingungen, Schlafverhalten und
ihren allgemeinen Gesundheitszustand ausgefillt hat.

Eine Baselinmessung ist kein Test und tut nicht weh. Es ist ein Weg,
Veranderungen Uber die Zeit zu verstehen.

Man kann jedes Jahr die gleichen Fragen stellen. Wenn es moglich ist,
sollte immer die gleiche Person, die Jenny gut kennt die Fragen mit ihr
beantworten. Das nennt man Screening und das ist daflir, um
Anderungen Uber die Zeit festzustellen. Diese Veranderungen miissen
nicht auf einer Demenz beruhen. Ein Screening kann auch andere
behandelbare Erkrankungen herausfinden.
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Jenny dzyR [IyRI-

40K I-0:Sy 310K Sy
{0VSSyty3 ay. Damit
kann man
herausfinden, was
sich bei Jenny seit
ihrer letzten
Baselinemessung
verandert hat.

Nicht alle Veranderungen bedeuten, dass Jenny krank ist. Manche
Veranderungen passieren uns allen, wenn wir dlter werden. Meistens
kann man da einfach helfen. Mir missen vielleicht mit einem Arzt oder
einer Krankenschwester reden oder brauchen eine neue Brille. Die
meisten Verdnderungen beim Alter werden, werden nicht durch eine
Demenz verursacht.

Fiir Jenny ist es das Wichtigste, dass sie sich sicher und unterstiitzt fihlt. lhre erste
Frage sollte immer sein:

»Wie kénnen wir Jenny dabei helfen, dass sie weniger verwirrt ist oder sich
weniger flrchtet?”

Manchmal braucht sie einfach nur Hilfe und Unterstitzung dabei ihr Leben zu
managen. Jenny braucht Hilfe dabei, die Veranderungen zu verstehen und sinnvoll
einordnen zu konnen. Familie, Freund und Betreuer konnen und sollten aktiv und
dauerhaft so vorgehen.
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Gesprdche mit Menschen mit einer geistigen Behinderung. London, Alzheimer’s Society.
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h a n Se I Jennys Tagebuch wurde in Zusammenarbeit mit Hansel, Ayrshire, Scotland, UK entwickelt.
Hansel ist stolz die Rechte und Wahlméglichkeiten fiir Menschen mit einer geistigen
Behinderung in Schottland seit 1963 auf innovative Weise zu unterstiitzen. Mit der
Verpflichtung eines personenzentrierten Ansatzes ermdglicht Hansel jedes Jahr ca. 700
Menschen ein selbststindiges Leben in der Gemeinde mit zugestalten. Dazu gehoren unter
anderem kleine Wohneinheiten fiir dltere Menschen mit einer geistigen Behinderung und einer
Demenz. Fiir mehr Information: www.hansel.org.uk

Leading the fight Diese Broschiire wurde unterstiitzt von der Alzheimer’s Society Dissemination grant
against dementia | pymber 220. Die Reference ist: Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015)
AI Zheimer’s Jenny’s Diary: A resource to support conversations about dementia with people who have

Society
Die deutsche Version wurde unterstiitzt von der Theodor Fliedner Stiftung, Miilheim an der

a learning disability. London, Alzheimer’s Society.

Ruhr, Deutschland

Als Download erhiltlich: www.uws.ac.uk/jennysdiary

UNIVERSITY OF THE
WEST of SCOTLAND

’{‘Q Kingston S
l W' &% Alzheimer Snfueesity ;:;,,?
Scotland St George’s

Action on Dementia

781910"366936

University of London




	Cover
	Imprint
	How to use the booklet and postcards
	Meet the actors
	Part 1: Jenny’s Diary
	Part 2: Talking to Jenny about her diagnosis of dementia
	Part 3: Talking to friends about dementia
	About the authors
	Further information



