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EDITORIAL

Verstand ist nicht alles - Leben mit Demenz

Dement werden - sich selbst vergessen, hilflos
sein, sich lacherlich machen: Fiir viele Menschen
ist das ein Schreckensbild und geradezu ein Sy-
nonym fiir ein wiirdeloses Leben. Ende des Jah-
res 2021 lebten in Deutschland fast 1,8 Millio-
nen Menschen mit Demenz, dem schleichenden
und unumkehrbaren Verlust der kognitiven Fi-
higkeiten. Angehérige und Begleitende sind viel-
fach hilflos in der Beziehung und Interaktion
mit an Demenz erkrankten Menschen. In die-
sem Leidfaden-Heft liegt der Schwerpunkt nicht
auf Umgangstechniken mit an Demenz erkrank-
ten Menschen, sondern auf der Einfiihlung, dem
Verstandnis und der Wiirdigung einer Welt, in der
nicht die Vernunft die vorherrschende Rolle spielt.

»ich lebe in meiner Welt

und ihr,

ihr lebt in eurer Welt,

bertihren sie sich noch,

meine und eure Welt?

oft bleibe ich am liebsten in meiner Welt
sie reizt mich nicht mehr, eure Welt
der Klugheit und Logik.

manchmal kommt ihr in meine Welt,
wenn ihr mich pflegt,

wenn ihr mir sagt, was gut sei fiir mich.
das strengt mich oft an,

denn auch ihr seid oft angestrengt
wenn ihr mir begegnet

und das will ich nicht.

und lasst mich, so wie ich bin
vergesslich — aber lebendig

dement - aber empfindsam

klein im Kopf - aber grof3 im Herzen.«
(gekiirzt nach Birgit Enders)

Erich
Schiitzendorf

Lukas
Radbruch

Monika
Miiller
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Das Krankheitsbild

Ingo Kilimann

Symptom und Ursache

Fiir eine medizinische Behandlung ist es immer
wichtig, Symptome zu erkennen und mit diesem
Wissen auf die moglichen Ursachen zu schlie-
Ben. Das ist mit Demenzerkrankungen nicht an-
ders. Die Gedéchtnisstorung beispielsweise ist ein
Symptom, das dem Behandelnden hilft, die Ursa-
che - also die Erkrankung hinter der Demenz —
zu erkennen. Die Alzheimer-Erkrankung ist die
héufigste Ursache fiir eine Demenz. Das ist wohl
auch der Grund, warum bei der Demenz Sym-
ptom und Ursache oft vermengt werden. Eine
Demenz ist medizinisch definiert als erworbene
(also nicht von Geburt an bestehende) Stérung
mit geistigen Einbuflen, die seit mindestens sechs
Monaten besteht und so ausgeprigt ist, dass im
Alltag (Einkaufen, Haushalt, Finanzen) Unter-
stlitzung benotigt wird.

Schweregrad

Die Einteilung in Schweregrade dient dazu, die
Behandlung und die Hilfsmafinahmen fiir Men-
schen mit Demenz und deren Angehorige passge-
nauer zu gestalten. Die Demenz bei einer Alzhei-
mer-Erkrankung wird in drei Stadien - der leicht-,
mittel- und schwergradigen Demenz - aufgeteilt.
Bei der leichtgradigen Demenz gelingen viele all-
tagliche Aufgaben wie kleinere Einkéufe oder das
Bedienen des Telefons ohne oder mit nur wenig
Hilfe. Bei der mittelgradigen sind schon fiir viele,
bei der schwergradigen Demenz fiir alle Alltags-
situationen, wie etwa der Korperpflege oder der
Essensaufnahme, Hilfen notwendig.

Fiir die medizinische Diagnostik und spéte-
re Therapie werden die Erkrankungsstadien vor
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der Demenz immer rele-
vanter. So werden im Test
nachgewiesene Gedacht-
niseinschrdnkungen, die
im Alltag gut beispielswei-
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se durch vermehrte Noti-

zen oder hiufigere Kontrol-
len ausgeglichen werden kon-
nen, als leichte kognitive Sto-
rung (hdufig mit der englischen
Bezeichnung mild cognitive im-
pairment - MCI) bezeichnet. Das
MCI ist ein so genanntes Risikostadi-
um, das heif$t, Menschen mit einer MCI ha-

ben ein hoheres Risiko als Menschen ohne MCI,
spéter an einer Demenz zu erkranken. Dieses Ri-
siko kann auf Wunsch des Patienten durch soge-
nannte Biomarker (siehe Abschnitt Diagnostik)
noch genauer bestimmt werden. Eine exakte Vor-
hersage, ob und wann jemand eine Demenz be-
kommt, ist jedoch weiterhin nicht méglich.

Demenzursachen

Mehr als die Halfte aller Menschen mit Demenz
haben eine Alzheimer-Erkrankung. Typisch fiir
diese Form von Demenz ist, dass frithzeitig eher
das Kurzzeitgedachtnis verdndert ist. Spater
sind alle Gedachtnisbereiche betroffen, so dass
Arbeitsabldufe, Sprache und Verhalten sich eben-
falls verdndern. Bei der fronto-temporalen Lo-
béardegeneration (FTLD) ist die Merkfahigkeit
am Beginn der Erkrankung zumeist noch intakt.
Die Erkrankung hat zwei Erscheinungsbilder:
eine Sprachvariante (Primér Progressive Apha-
sie — PPA) und eine Verhaltens- oder Behaviora-
le Variante (bvFTLD). Die bvFTLD ist besonders
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belastend fir die Angehérigen, die gesamte
Bandbreite von Verhaltensverdnderungen
sind méglich: von vermehrter Aggressi-
vitat und korperlicher Gewalt bis An-
triebslosigkeit und Apathie. Ein erh6h-
ter Sexualtrieb ist bei dieser und anderen
Formen der Demenz nicht selten. Der
Umgang damit fallt verstdndlicherwei-
se vielen schwer, aber auch dies ist ein
Symptom der Erkrankung und kann
behandelt werden.
Weitere Demenzursachen sind zum
Beispiel die Lewy-Korperchen-Erkran-

storungen (Halluzinationen) und einer
sehr wechselnden Aufmerksamkeit gepragt
ist. Bei dieser wie auch bei der Demenz bei
einer Parkinson-Erkrankung ist die Bewegungs-
steuerung im Gehirn deutlich frither beeintrach-
tigt als bei der Alzheimer-Erkrankung oder der
FTLD. Alle genannten Erkrankungen sind neuro-
degenerative Erkrankungen, bei denen Nerven-
zellen zugrunde gehen. Bei der zweithdufigsten
Demenzform, der vaskuldren Demenz, ist zusitz-
lich auch die Durchblutung des Gehirnes gestort.
Je nach Ursache beginnen die Erkrankungen
in unterschiedlichen Regionen des Gehirns (da-
her die unterschiedlichen Symptome zu Beginn)
und breiten sich im Verlauf iiber das gesamte
Gehirn aus. Manche Gedéchtnisstorungen sind
Symptome anderer Erkrankungen und kénnen
sich nach Behandlung oder Operation ganz oder
teilweise riickbilden. Dies ist beispielsweise bei
verandertem Hirnwasserdruck (Normaldruck-
hydrocephalus) oder entziindlichen Erkrankun-
gen der Fall. Auch schwere psychische Stérungen
kénnen zu einer Demenz fithren.

Diagnostik

Werden Gedéchtnisstérungen bei sich selbst oder
einem Angehérigen vermutet, so ist die Haus-
arztpraxis eine gute erste Adresse. Im arztlichen
Gesprach konnen die Behandelnden bereits ab-

Das Krankheitsbild 5

schitzen, ob eine weitere Diagnostik notwendig
ist oder nicht. Auch kleinere Gedachtnistests
koénnen dort zur Einordnung der Beschwer-
den weiterhelfen. Sollte eine weitere Diagnostik
empfohlen werden, so wird dies zumeist in Ex-
pertenzentren wie Gedédchtnisambulanzen ange-
boten. Dort werden ebenfalls in einem Gesprach
die Beschwerden, Vorerkrankungen (auch in der
Familie), Medikamente und soziale Situation so-
wie Bildung erfragt. So konnen die Ergebnisse aus
dem anschlieffenden Gedichtnistest besser be-
urteilt werden. Sollte sich der Verdacht auf eine
Gedachtniserkrankung erhérten, so wird mittels
Kernspintomografie (auch Magnetresonanztomo-
grafie - MRT) eine Aufnahme vom Gehirn ange-
fertigt. Eine Blutprobe dient zur Uberpriifung der
wichtigsten Organfunktionen. Dies ist wichtig,
um potenziell heilbare Ursachen fiir die Demenz
aufzudecken. Immer hdufiger wird das Nerven-
wasser nach sogenannten Biomarkern untersucht.
Diese spezifischen Eiweifle konnen bei Nachweis
die Diagnosesicherheit deutlich erhhen.

Behandlung

Die neurodegenerativen Demenzerkrankungen
sind weiterhin leider nicht heilbar. Es ist jedoch
teilweise moglich, die Geschwindigkeit der Zu-
nahme an Gedichtniseinschrankungen durch
Medikamente zu verlangsamen. Sie wirken sym-
ptomatisch, greifen also nicht in den biologischen
Erkrankungsprozess ein. Momentan stehen zwei
Substanzklassen zur Verfiigung, die je nach Sta-
dium der Erkrankung eingesetzt werden kénnen.
Dies gilt allerdings nur fiir die Alzheimer-Erkran-
kung und (mit Einschrankungen) fiir die Demenz
bei der Parkinson-Erkrankung. Fiir alle ande-
ren neurodegenerativen Erkrankungen sind die-
se Praparate nicht zugelassen.

In der Entwicklung und gelegentlich in der
Presse thematisiert sind sogenannte krankheits-
modifizierende Medikamente. Diese Substan-
zen greifen direkt in den Krankheitsprozess ein
und sollen so ein Fortschreiten verhindern. Lei-
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6 Ingo Kilimann

der konnten die bisherigen Substanzen die in sie
gesetzten Hoftnungen bisher nicht erfiillen, die
Forschung an diesem Behandlungsansatz wird
jedoch weitergefiihrt. Physio- und Ergotherapie
konnen die Mobilitdt und den Erhalt der Alltags-
fertigkeiten unterstiitzen. Auch Logopédie zum
Erhalt der Kommunikationsfahigkeit ist empfeh-
lenswert, was insbesondere bei der besonderen
Demenzform der PPA gilt. Wichtig sind dariiber
hinaus Behandlungsangebote fiir Angehorige: Es
gibt Schulungen und Angehdrigengruppen, die
tiber das Krankheitsbild aufkldren, den Umgang
mit der Erkrankung und den Menschen mit De-
menz iiben und hierdurch helfen, die eigene Be-
lastung etwas zu reduzieren. Dies hilft nachweis-
lich auch dem Menschen mit Demenz.

Vorbeugung

Jeder kann in seinem Leben das eigene Risiko,
an einer Demenz zu erkranken, in einem gewis-
sen Umfangvermindern. Dies gelingt zum Teil
mit drztlicher Hilfe, denn ein medikamentds gut
eingestellter Diabetes mellitus (Zuckerkrankheit)
oder Bluthochdruck senkt das personliche Risiko.
Aber auch wir selbst sind am Zuge: Regelmafiig
Sport (3 Mal pro Woche fiir 15 Minuten so viel
Bewegung, dass man »ins Schwitzen kommt), re-
gelmiflige soziale Kontakte, die Vermeidung von
Ubergewicht und die Behandlung einer Schwer-
horigkeit durch Horhilfen konnen nachweislich
das Risiko senken.

Dr. med. Ingo Kilimann, Facharzt fir
Neurologie, widmet sich im Deutschen
Zentrum fiir Neurodegenerative Erkran-
kungen (DZNE) in Rostock der Versor-
gung und Erforschung von Demenz-
erkrankungen. Seit 2013 leitet er die
gemeinsame Ambulanz fir Gedachtnis-
storungen der Universititsmedizin Rostock und dem DZNE.
Ein Schwerpunkt seiner Arbeit stellt die Angehorigenarbeit
und -psychotherapie dar.

Kontakt: ingo.kilimann@dzne.de

»Ich habe die Porzellankrankheit«, begriiRt mich
lachelnd eine alte Dame.

»Was ist das flir eine Krankheit?«, frage ich.

»Ich habe nicht mehr alle Tassen im Schrank.«

Witze Uber Menschen mit Demenz kénnen veracht-
lich sein und solche Witze sollte man sich und ande-
ren untersagen. Witze dagegen, die liebevoll auf die

Schwache der Menschen schauen, konnen befreiend

sein und im besten Fall die Angst vor einer demenziel-
len Veranderung mildern. Erst recht, wenn eine Betrof-
fene selbst einen Witz zum Besten gibt.

Sehr wahrscheinlich ist die Dame, die der Diagnose

einen heiteren Aspekt abgewinnt, immer schon hu-
morvoll mit Erkrankungen und Verletzungen umge-
gangen. Aber auch ihr wird es bei der Diagnose nicht
zum Lachen gewesen sein.

Wie reagiert man, wenn Menschen ihre Krankheit an-
sprechen? Wenn sie sagen, dass in ihrem Oberstib-
chen nicht mehr alles in Ordnung ist, wenn sie um

Verstandnis bitten, dass sie nicht mehr alles verstehen,
oder wenn es ihnen die Sprache verschlagt, wenn ih-
nen die Tranen kommen?

Wie immer ist es klug, nicht sofort zu reagieren, den

Mund zu halten und das Befinden des Menschen auf
sich wirken zu lassen. Spontane Reaktionen, wie »Das

wird schon wieder«, »Das geht mir auch so«, »Je alter
ich werde, umso mehr vergesse ich«, »Da helfen ge-
sunde Erndhrung und Training, »Haben Sie es schon

mit Vitamin B versucht?« helfen zwar dem unange-
nehmen Thema aus dem Weg zu gehen, lassen aber
den Menschen mit seiner Sorge allein.

Nicht alle Menschen mit Demenz wollen Gber ihre

Krankheit reden. Sie verschweigen lieber ihre Schwa-
chen. Man sollte sie also nicht auf ihre Schwachen

ansprechen oder sie gar zwingen, Farbe zu beken-
nen. Die Menschen mit Demenz entscheiden, wann

sie was preisgeben.

»So kann das doch mit mir nicht weitergehenc, sagt
ein Mann, der die Haustur mit der Tur zur Toilette ver-
wechselt und seinen Irrtum bemerkt. Welche Reaktion

wird sich dieser Herr winschen? Wenn er Uber seine

»Dummbheit« lacht, konnte man sagen: »lst ja gerade

noch mal gut gegangen.« Wenn er einen hilfesuchend

anstarrt, bietet man seinen Arm an, um ihn zur Toilet-
te zu fGhren. Wenn er sich sorgt, dass er bald alles ver-
gisst, teilt man seine Sorge: »Das verstehe ich«, und

hort zu, wenn er seine Befurchtungen und Hoffnun-
gen zum Ausdruck bringt.

Die meisten Menschen erleben ihre kognitiven Veran-
derungen als schlimm und sie sind froh, wenn sie sich

jemandem anvertrauen konnen, der weif}, dass der
Verstand nicht alles ist, was eine Person ausmacht, der
sich zur Verfigung stellt, ohne Ratschlage zu erteilen.
Die Dame, die mir den Witz erzahlte, machte es mir
leicht. Wir lachten und damit war fur den Moment al-
les gesagt. Erich Schutzendorf
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Die Weisheit der Demenz

Hildegard Nachum

In die Welten des alten weisen Menschen eingela-
den zu werden, ist eines der grofiten Geschenke.
Zwei Welten prallen aufeinander: die kognitive
Welt, die alles erklaren, analysieren und katego-
risieren will, und die emotionale Welt, die einfach
zuldsst und wo Verborgenes, das tief in den See-
lenkammern in einer Art Dornroschenschlaf ge-
schlummert ist, wieder wachgekiisst wird.

Meine Reise in diese so andere Welt, begann
vor ungefahr zwanzig Jahren, als ich in einem
Seniorenheim Amalia kennenlernte. Weit {iber
neunzig Jahre war sie und so ganz anders als die
anderen alten Damen in diesem Heim auf dem
Land. Ohne Lippenstift verlie3 sie nie das Zim-
mer, immer adrett mit weifler Seidenbluse und
Faltenrock bekleidet, hatte sie stets ein Lacheln
auf ihren Lippen. Von Beruf war sie Chefsekre-
tarin bei einer sehr bekannten internationalen
Firma gewesen, von ihrer Lebensgeschichte war
bekannt, dass sie sich in den 1950er Jahren hat-
te scheiden lassen. Zeitgeschichtlich gesehen war
Scheidung, von einer Frau initiiert, damals ein
Skandal. Eine Frau lief3 sich nicht scheiden. Aus
dieser Ehe gab es einen Sohn, der im Ausland leb-
te und sie mehrmals im Jahr besuchte.

Mit einem verzweifelten Gesichtsausdruck safl
sie auf ihrer Couch, eine schwarze Handtasche auf
ihrem Schof$ und wiihlte mit beiden Hédnden da-
rin. Als sie aufblickte, fragte sie mich mit trauri-
ger Stimme: »Kommt mein Vater heute noch?«

Diese Geschichte war der Beginn meiner Reise
in eine andere Welt, in die Lebensraume der alten
weisen Menschen, die oft das Stigma »Demenz«
erhalten und entmenschlicht werden. Was sollte
ich Amalia sagen? Die Wahrheit? Dass ihr Vater
schon lange tot sei. Eine Liige? »Ja, ja, ihr Vater
wird gleich da sein, er sucht noch einen Park-

platz.« Ablenkung? »Kommen Sie, jetzt gibt es
einen Kaffee und einen Mohnstrudel.«

Ich erinnere mich an meine Reaktion: Ich
schwieg. So begab ich mich auf die Suche nach
einer Moglichkeit, diese Sprache der Suchenden
zu lernen, und fand die Validation nach Naomi
Feil. Validation ist eine Kommunikationsmetho-
de wie auch eine Grundhaltung gegeniiber alten
Menschen, die das Zusammenleben mit ihnen er-
leichtert, wenn sie eine andere Sprache zu ihrer
gemacht haben oder sogar bereits verstummt sind.
Ich wiinschte mir so sehr, Amalia und alle an-
deren in ihrer Welt zu erreichen. Ein Anspruch,
dem ich selbst heute manchmal immer noch nicht
vollstindig gerecht werde.

Ich musste lernen, mich selbst loszulassen:
meine Anspriiche, meinen Eifer, mein »Das muss
doch funktionieren«. Diese neue Methode for-
derte etwas ganz Wesentliches ein: Demut und
Geduld und Achtung vor dem Neuen und Un-
bekannten. Das Erlernen der Validation ist eine
Personlichkeitsentwicklung und ein Perspekti-
venwechsel. Der alte Mensch, der sich auf seiner
letzten Lebensreise befindet, kann und soll sich
nicht dndern. Wir kognitiven Wesen haben die
kognitiven Strategien, ausgetretene Pfade der her-
kommlichen Kommunikation zu verlassen und
neue Weg zu gehen. Validation als neue Kommu-
nikationsmethode fordert von uns, diese siche-
ren Pfade zu verlassen und den Mut aufzubrin-
gen, neue Strecken zu gehen.

Schnell lernte ich meine bisherigen Erwar-
tungen, die ich bis dato in der Beziehung zum
alten Menschen als wichtig betrachtete, zu tiber-
denken. Es ist nicht Ziel der Validation, dass alte
Menschen ruhiger werden, authéren zu weinen
und nicht mehr den Wunsch duflern, nach Hause
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zu gehen. Hinter diesen Sehnsiichten und Be-
diirfnissen steckt immer ein Grund. Die Ursa-
che ist aber nicht im Heute zu suchen, sondern
im Gestern. Es zeigt sich im Heute, da die ko-
gnitiven Strategien beim alten desorientierten
Menschen nicht mehr ausreichen, Emotionen,
Erlebtes und Traumata zu unterdriicken. Das
ganze Leben lang gelingt dieses Verdrangen und
Leugnen. Wird die Kognitivitat schwicher, so
wird die Emotionalitét stirker und Themen von
frither fordern das Recht ein, gesehen und ge-
fithlt zu werden.

Udo Baer, einer der bedeutendsten Trauma-
forscher im deutschsprachigen Raum, erklirte in
einem Meeting, warum Osterreich und Deutsch-
land nach dem zweiten Weltkrieg seiner Meinung
zu diesem Wohlstand gekommen seien: weil es
damals keine Psychotherapeut:innen gegeben
habe. Der traumatisierte Mensch stiirzte sich in
die Arbeit, bis er todmiide ins Bett fiel, um sich
mit seinen traumatischen Kriegserlebnissen nicht
auseinandersetzen zu miissen. Jede Generation
hat ihr globales Thema der Aufarbeitung und je-
der Mensch sein individuelles.

Zuriick zu Amalia. Warum suchte diese iiber
neunzigjahrige Frau ihren Vater in ihrer Handta-
sche und wie hitte ich darauf reagieren kénnen?
Unser ganzes Leben ist ein Streben nach emotio-
nalem Gleichgewicht. Drei Bediirfnisse bestim-
men unser Sein: Liebe — Schutz — Sinn. Wenn
diese drei existenziellen Notwendigkeiten erfiillt
sind, sind wir in einer Balance.

Bei Amalia waren diese Bediirfnisse nicht
erfilllt. Eine Mitarbeiterin, die sie von frither
kannte, konnte uns die Ursache fiir ihr Verhal-
ten erkldren. Aufgewachsen in einem autorité-
ren Elternhaus, wurde sie laut ihren Erzahlun-
gen des Ofteren von ihrem Vater geschlagen. Sie
fliichtete in eine Ehe, in der ihr Gatte sie miss-
handelte. Am Ende ihres Lebens suchte sie Ver-
sohnung mit ihrem Vater. Wenn die Worter ihre
Bedeutung verlieren, verwenden alte desorien-
tierte Menschen oft Symbole fiir Gegenstande,
Personen und Handlungen aus der Vergangen-
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heit. So kann eine Handtasche zur Familie und
zu einem Zuhause werden.

Wie weise hat Amalia versucht, wieder in ihr
emotionales Gleichgewicht zu kommen! Thr Le-
bensthema, mannliche Gewalt, hat sie ihr ganzes
Leben begleitet und sie hat es gekonnt geleugnet.
Wie wiirde ich jetzt reagieren, wenn Amalia in
ihrer Handtasche nach ihrem Vater suchen wiir-
de? »Vermissen Sie ihn so?« Mit auserwihlten
Techniken wiirde ich versuchen, ihr zu helfen,
noch bedeutsame Lebensraume zu betreten, um
Frieden zu schlieBen. Mit ihrem Vater und mit
sich.

Welche Botschaft schenkt uns die Validation?
Rechtzeitig unsere Themen, die wir alle haben,
zu sehen, sich ihnen zu stellen, wie schmerzhaft
sie auch sein mégen, um eines zu verhindern:
auf unserem letzten Lebensweg von diesen Di-
monen aus der Vergangenheit besucht zu wer-
den. Wie sagt Naomi Feil: Demenz ist einerseits
eine hirnorganische Veranderung und anderer-
seits eine Flucht ...

Hildegard Nachum ist Validationsmas-
terin VTI, Zertifizierte Validationsleh-
rerin VTI, Koordinatorin der AVO Linz,
Samariterbund; Autorin.

Kontakt: hildegard@nachum.at;
Hildegard.nachum@asb.or.at
Website: www.nachum.at
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Eltern und Demenz - Eine gemeinsame Reise

Almut Guercke-Bellinghausen

Als wir jung waren, wussten wir eine Menge von
den Dingen, die auf uns zu kamen. Zum Beispiel,
dass Liebeskummer wehtut und vorbeigeht. Zum
Beispiel, dass die eigenen Kinder genauso wild in
der Pubertit sein kénnen wie man selbst es war,
dass nicht jede Ehe ewig hélt und dass Karriere
machen viel Arbeit bedeutet.

Aber auf etwas, das mein Leben in den letzten
15 Jahren sehr bestimmt, war ich gar nicht einge-
stellt. Ich wusste nicht, dass meine beiden Eltern
an Demenz erkranken werden. Bei meiner Mut-
ter begann es relativ frith. Wir hatten immer ein
enges Verhiltnis und hatten viele gemeinsame
Interessen. Daher war ich die Erste, der es auffiel,
dass meine Mutter sich sehr veranderte.

Sie war immer eine liebe, sehr umsorgende
Mutter gewesen, aber auch ruhig und zuriick-
haltend. Meine Mutter ging mit 63 Jahren in den
Ruhestand und fing an sich zu verdndern. Zu-
erst fiel mir auf, dass sie deutlich selbstbewusster
wurde. Besonders bemerkte ich es an ihrer Art,
Auto zu fahren. Vorher langsam und angstlich,
trat sie jetzt ordentlich aufs Gas und drehte ihre
Lieblingsmusik von Mozart bis zur Schmerzgren-
ze auf. Dabei hatte sie sichtlich Spaf3. Sie wurde
aber auch eigensinniger, rebellischer und hielt
sich nicht mehr an Absprachen.

Ich muss zugeben, dass ich es zunéchst posi-
tiv wahrnahm und dachte, meine Mutter eman-
zipiere sich von gewohnten Verpflichtungen und
geniefle ihr Leben im Ruhestand. Spéter wurde
mir allerdings bewusst, dass ihre Veranderungen
meine Grenzen fiir Normalitét tiberschritten. Die
Geschwindigkeit im Auto war mittlerweile deut-
lich zu schnell, die Musik deutlich zu laut und sie
hat auch neue Auffilligkeiten entwickelt. Sie hat-
te einen unheimlichen Bewegungsdrang, nutzte

ihre Nordic-Walking-Stocke teilweise von mor-
gens bis abends, kam kaum zuriick von einer Tour
und brach schon wieder zur néchsten auf.

Meine Familie wollte von meinem Verdacht
anfinglich nichts wissen. Erst als sie anfing, ex-
tremes Kaufverhalten an den Tag zu legen, so
dass wir ungefihr hundert Laib Brot im Keller
in der Kiihltruhe hatten, teilten meine Angeho-
rigen meinen Verdacht.

Mit viel Geschick und Uberredungskiinsten
landeten wir mit meiner uneinsichtigen Mutter
letztendlich in der Gedédchtnisambulanz der Uni-
klinik und erhielten dann nach einigen Untersu-
chungen die Diagnose »Morbus Pick« (fronto-
temporale Demenz). Nicht ganz unerwartet, da
der Bewegungsdrang und grofle Lust, Nahrungs-
mittel zu sich zu nehmen, bei meiner Mutter doch
so ausgeprigt waren und dies fithrende Sympto-
me dieser Krankheit sind.

Nun musste ich mich also damit abfinden, dass
die Krankheit meiner Mutter fortschreitend ist
und zum Tode fiihren wird. Das Gefiihl der Hilflo-
sigkeit traf auf den Gedanken, endlich eine Erkla-
rung fiir alle unsere Fragen bekommen zu haben.

Die Prognose lautet: noch acht Jahre Lebens-
erwartung im Durchschnitt. Wir hatten das
Gliick, noch zwolf sehr bewegende, herausfor-
dernde, anstrengende, traurige, aber auch lus-
tige und sehr schone Jahre mit meiner Mutter
verbringen zu diirfen. Unser Leben drehte sich
jetzt hauptsdchlich um sie, anfinglich waren die
Herausforderungen eher schiitzender Natur. Sie
brachte immer wieder sich und andere in Gefahr,
es war fur uns in dieser Zeit nicht einfach, unse-
ren Weg zu finden.

Ich konnte meinen Vater nur mit der fiir
Auflenstehende schwer nachvollziehbaren Hoft-
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nung trosten, dass meine Mutter
bald auch in ihrer Beweglichkeit
beeintrachtigt sein wiirde. Dies
wiirde eine Erleichterung fiir uns
bedeuten. So kam es auch; das Le-
ben wurde nach und nach pflege-
intensiver, aber fiir uns planbarer.

Wie viele pflegende Angehorige
hatte mein Vater den Wunsch, die
Versorgung meiner Mutter mog-
lichst allein zu schaffen und kei-
ne professionelle Unterstiitzung
anzunehmen. Ich konnte ihn ver-
stehen, wer mochte schon gerne
fremde Menschen in seinem Haus
ein und aus gehen sehen. Meine
Belastung wurde allerdings im-
mer hoher und jeder sah, dass
es nicht mehr lange so weitergehen konnte. An
einem Oktobermorgen 2015 wurde die Pflege-
situation durch einen viterlichen Anruf neu sor-
tiert: »Almut, ich kann meine Beine nicht mehr
bewegen.« Ein Rickenmarksinfarkt zwang mei-
nen Vater in den Rollstuhl und mich zum Um-
denken. Wir haben nun seit mehr als sechs Jah-
ren Betreuerinnen aus dem EU-Ausland. Und
seitdem ist wirklich immer Stimmung in mei-
nem elterlichen Haushalt.

Meine Mutter lebte noch zwei friedliche Jah-
re in dieser Situation. Aufler unseren EU-Betreu-
ungskriften brauchten wir im letzten halben Jahr
noch einen Pflegedienst und viel Unterstiitzung
von meinem Sohn, meinem Bruder, meinem Le-
bensgefahrten und mir, um diese familiére Be-
gleitung meiner schwerkranken Mutter zu Hau-
se zu ermoglichen.

Trotz eines heftigen Schneesturms haben es
alle Geschwister aus ganz Deutschland geschaftt,
rechtzeitig von ihrer Schwester Abschied zu neh-
men. Die Kernfamilie war in den letzten Stun-
den bei ihr und ein Gedanke vereinte die er-
schopfte Familie: Genau so war es richtig und
gut! Ein unheimlich starkes und schoénes Ge-
fihl fiir uns alle.

Fiir uns folgten nun drei Jahre, in denen sich
das Leben um andere Dinge drehen durfte als
die Ratlosigkeit, die entsteht, wenn ein geliebter
Mensch den Verstand verliert. Bei meinem Vater
passierte es von einem Tag auf den anderen. Nach
einem Sturz, bei dem er sich wohl sehr erschro-
cken, aber gar nicht verletzt hatte, schienen sein
Verstand, sein Vertrauen, seine Wahrnehmung
vollig verdndert. Wahnvorstellungen und Angs-
te traten ganz plotzlich in sein Leben und dies-
mal fithrte der Weg in die Gerontopsychiatrie.

Die Betreuung eines geliebten Menschen mit
Demenz erfordert meiner Meinung nach ein ho-
hes Maf3 an Akzeptanz, einen engen Zusammen-
halt in der Familie, viel Liebe und vor allem gute
Nerven. Dank der engen Begleitung dieser psych-
iatrischen Abteilung habe ich jetzt wieder einen
angstfreien, aber kognitiv reduzierten lieben Vater
zu Hause. Der gemeinsame Weg in die Bereiche
einer Beziehung zwischen Eltern und Kindern,
die wir vorher noch nicht kannten, beginnt erneut.

Almut Guerke-Bellinghausen, Gesund-
heits- und Krankenpflegerin, Pflegefach-
kraft Palliative Care, ist stellvertretende
pflegerische Leitung der Abteilung fiir
Palliativmedizin am Universitétsklini-
kum Bonn.

Verstand ist nicht alles - Leben mit Demenz
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Und am Ende wird in der Erinnerung

das Meer blau sein

Trauern als ein Konigsweg flr Angehorige in

einem Leben mit Vergesslichkeit

Carmen Birkholz

»So mochte ich mit meinem Mann auch alt
werden (&)

In der Mittagspause gehe ich durch die
Griinanlage. Ein alterer Mann sitzt neben sei-
ner Frau im Rollstuhl und singt ein sehr ru-

higes, melodisches Lied in Russisch. Er halt
dabei ihre Hand und streichelt sie. Ich setze
mich nebenan auf die Bank und hére zu. Am
Ende des Liedes applaudiert die Frau ihrem
Mann und gibt ihm einen Kuss auf die Wange.
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Und am Ende wird in der Erinnerung das Meer blau sein

Ich applaudiere mit. Der Mann lachelt mich
an und sagt zu mir >Wissen Sie — meine Frau
ist dement und wir kénnen uns kaum noch
unterhalten. Sie ist immer sehr unruhig und
ich komme jeden Mittag, um zu helfen. Ich
versteh sie kaum noch, aber singen kénnen wir
noch immer.< Die Frau driickt ihrem Mann die
Hand lachelt mich an und zwinkert mir mit
einem Auge zu. Die Situation strahlte Ruhe
aus. Die Frau war entspannt und lachelte. Bei-
de waren gelost und bei sich in dem, was sie
taten. Ich war beeindruckt von dem Mann, mit
welcher Liebe er seiner Frau vorsang und wie
dankbar er war, einen Zugang zu seiner de-
menten Frau zu haben. Ich selber - so glaube
ich - hab die ganze Zeit tiber geldchelt, weil ich
die Situation als so st empfand.«

13

nehmen mehr Aufgaben und zunehmend werden
diese Aufgaben pflegebezogen. Diese Rollenver-
anderungen sind nicht selbst gewahlt. Um das
andere, durch die Vergesslichkeit geprigte Le-
ben als wertvoll entdecken zu konnen, ist Trauer
der Weg der Verwandlung, der dies erméglicht.
Trauern ist ein Prozess der Auseinanderset-
zung mit sich selbst und dem Anderen. Er be-
deutet, den Verlustschmerz zu spiiren: traurig zu
sein, dass das liebgewordene Alte sich verfliich-
tigt. Trauer zu empfinden, dass das neue Leben
nicht selbst gewéhlt wird, sondern sich an dem
Anderen und den Handicaps ausrichtet. Trau-
ernd wird die Asymmetrie wahrgenommen, die
entsteht, die die Partnerschaft verandert und
die den verantwortlichen Angehoérigen unfrei-

—
Dieses Logbuch entstand im Rahmen

des Forschungsprojekts zur spirituel-
len Sorge um Menschen mit Demenz
im Kontext von Palliative Care (Birkholz
2020). Die Beobachterin ist Zeugin der
innigen Liebesbeziehung eines Ehepaars,
das sich durch die Vergesslichkeit nicht
verloren hat, sondern eine erfiillende Be-

den

auf Augenhdhe

die den Alltag zeigen: iml G
Spaziergang mit Angehdrigen oder

die Menschen mit Demenz
oder bei

Malen, Museumsbesuch) zeigen

Vermeiden Sie ‘1
Bilder:

Wibhlen Sie bitte Bilder:
von unfrisierten Menschen

von Menschen im Nachthemd /

beim im Bett liegend
arten,

Freun- mit Socken im Kiihischrank

einer alten Frau mit
beim Sport Puppe in der Hand
kulturellen Aktivitaten (Singen, e

in Pflegeheimen

ziehung lebt.

Wie kann es gelingen, dass Beziehungen die
groflen Verinderungen »iiberleben«? Wenn die
Vergesslichkeit Einzug halt, verdndert sich das
Leben. Zu Beginn kann es irritierend sein und
Konflikte entstehen, weil die Routinen des Zu-
sammenlebens gebrochen werden. Klassische
Rollen und Aufgabenteilungen, das, was man von
einander stillschweigend erwarten konnte, ver-
indert sich zunehmend. Arger, Gereiztheit und
Vorwiirfe kénnen die Kommunikation prigen
und es ist schmerzhaft, sich einzugestehen, dass
es nicht mehr so wird wie frither. Das ist die Zeit
zu trauern.

Fiir Partner*innen ist oft ein grofler Verlust,
dass die gemeinsamen Gespriche an Tiefe verlie-
ren. Mit zunehmender Vergesslichkeit verandert
sich die Gestaltung der Rollen. Angehdrige iiber-

Quelle: Gesundheit Osterreich GmbH 2021, 5.9

er macht. Die Lebensveridnderungen kénnen so
viele sein, dass Ohnmacht und Erschépfung in
Wut umschlagen. Sich selbst als ungerecht und
ungeduldig zu erleben, ist ebenso schmerzhaft
und ldsst trauern.

In allem fehlen dafiir Zeit und Raum in einer
Gesellschaft, die die Trauer bei Demenz der An-
gehorigen kaum wahrnimmt und ihr nicht die
Unterstiitzung schenkt, die sie brauchte, um heil-
sam in eine neue Seinsweise (Dorner 2012) hin-
einzuwachsen.

Das Konzept der unerkannten Trauer bei De-
menz (Birkholz 2018) mochte genau darauf hin-
weisen und unterstiitzt den Paradigmenwech-
sel, der sich gesellschaftlich vollzieht. Besonders
Betroffene und Angehoérige pladieren fiir eine
Abkehr von den machtigen und entwiirdigen-
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den Bildern hin zu einem ressourcenorientierten
Blick auf die Verdnderungen. Menschen wollen
gut mit Demenz leben, einer oft langen Lebens-
phase von vielen Jahren (vgl. Rohra 2012; Tay-
lor 2010). Die Initiative Promenz in Wien ist ein
gutes Beispiel fiir den Wandel (www.promenz.
at). Betroffene sprechen selbstbewusst von ihren
Erfahrungen, wie zum Beispiel Beatrix G. sagt:
»Meine Veranderungen: sehe es nicht nur als
Verlust und tiberhaupt nicht als Geif3el. Es ist fir
mich ein Lernprozess: man hat nicht immer alles
unter Kontrolle« (Gesundheit Osterreich GmbH
2021, S. 8).

Es braucht Zeit, um in ein veridndertes ge-
meinsames Leben hineinzuwachsen. Achtung ist
dafiir ein wichtiger Schliissel. Sie duflert sich in
der Sprache: eine Abkehr von defizitorientierten
Darstellungen und Worten (»Demenz« stammt
aus dem Lateinischen und bedeutet so viel wie
»ohne Geist«), hin zu ressourcenorientierter und
beschreibender Bildsprache entsprechend der

Empfehlung:

Wenn es uns als Einzelnen und der Gesellschaft
gelingt, wertschitzend ein Leben mit Vergesslich-
keit zu integrieren, dann wird eine grofle Belas-
tung von Angehorigen abfallen: die Scham. Sie
belastet Trauer besonders.

Der Trauerprozess von Angehorigen ist so
komplex, dass er Aufmerksamkeit verdient. Denn
so gelingt es, dass durch die Hilfe der Trauer am
Ende die heilsame Erfahrung stehen kann, die
Reiner Kunze in seinem Gedicht »Rudern zwei«
beschreibt: Der eine ist kundig der Stiirme und
der andere kundig der Sterne und am Ende wird
dann in der Erinnerung das Meer blau sein.

Dr. phil. Carmen Birkholz arbeitet und
forscht in ihrem Institut fiir Lebensbe-
gleitung in Essen und Wilhelmshaven
u.a. zu Trauer und zu einem guten Leben
¥ mit Demenz. Sie ist die 1. Vorsitzende
L . des Bundesverbandes Trauerbegleitung
e. V. (BVT) und als Supervisorin, Trauerbegleiterin und Pal-
liative-Care-Trainerin tétig.

Kontakt: birkholz@institut-lebensbegleitung.de
Website: www.institut-lebensbegleitung.de
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Demenzist eine gesellschaftliche Herausforderung
Okay, doch jetzt bitte ein Blick nach vorn!

Peter Wilmann

Ist »Demenz« eine Krankheit,

eine Behinderung oder eine Frage des
gesellschaftlichen Umgangs mit den
betroffenen Menschen und Familien?

Eine spezifische Krankheit ist es sicherlich nicht,
denn es handelt sich bei »Demenz« bekannter-
maflen um ein Syndrom. Man kann unterschied-
liche Formen neurokognitiver Stérungen sicher-
lich unter dem Aspekt einer Krankheit einordnen.
Dann sind sie Thema der Medizin, insbesondere
wenn es um Diagnostik und medikamentose Be-
handlung geht. Doch sollte man das Krankheits-
paradigma im Terrain der Medizin belassen und
nicht auf andere gesellschaftliche Bereiche iiber-
tragen. Der Beitrag der Medizin zum Umgang mit
dem Thema »Demenz« ist wichtig, aber bescheiden.
Im Prinzip beschrankt er sich auf die Diagnostik
und, beispielsweise bei der »Alzheimer-Demenzx,
auf die beschrankten Moglichkeiten von Antide-
mentiva. Verstandlich, denn bis heute ist es der me-
dizinisch orientierten Forschung nicht gelungen,
die Ursachen von Alzheimer zu ergriinden. Und in
der diesbeziiglichen Forschung scheitert eine ent-
sprechende Pharmastudie nach der anderen.

Geht es bei »Demenz« um eine Behinderung?
Ein Blick, beispielsweise in die UN-Behinderten-
rechtskonvention, lisst hieran keinen Zweifel auf-
kommen. Menschen mit einer neurokognitiven Be-
eintrachtigung werden aufgrund dieser Beeintrich-
tigung und unpassender Rahmenbedingungen in
ihren Moglichkeiten der gesellschaftlichen Teilha-
be behindert. Doch in der Praxis, insbesondere mit
Blick auf entsprechende Leistungsanspriiche, fin-
det bei ihnen die Beriicksichtigung des Behinder-
tenstatus praktisch nie statt.

Von grofler Bedeutung ist der gesellschaft-
liche Umgang mit betroffenen Personen und
ihren Familien. Sind sie akzeptiert und einbe-
zogen (inkludiert)? Erfahren sie Solidaritat und
Unterstiitzung? Oder stehen sie als »Kranke« und
»Hilfebediirftige«, aber auch als Unterstiitzerin-
nen, am Rand der Gesellschaft? Ohne Zweifel ist
in den vergangenen Jahren das Thema »Demenz«
immer stdrker als gesellschaftliche Herausforde-
rung angenommen und thematisiert worden.
Ausdruck dieses Perspektivwechsels sind unter
anderem vielfaltige Aktionen zur Sensibilisierung
der Biirgerinnen sowie die zahlreichen Initiativen
zur »demenzfreundlichen« Gestaltung des loka-
len Gemeinwesens.

Doch besteht kein Grund, sich zufrieden zu-
riickzulehnen. Heute wird anders gesprochen,
gedacht und gehandelt als noch vor zehn oder
zwanzig Jahren. Diesen Erfolg wiirdigen, doch
dann die neuen Herausforderungen in den Blick
nehmen und angehen: Darum muss es in Zukunft
gehen. Was heif3t es, »Demenz« als gesellschaftli-
che Frage weiterzudenken?

Grenzen ausweiten

Das staatliche sowie das gesellschaftliche Handeln
zum Thema »Demenz« richtet sich iberwiegend
auf Menschen mit ausgeprégten kognitiven Ein-
schrankungen und entsprechend hohem Unter-
stiitzungsbedarf. Eine Demenzdiagnose ist fast
immer die Voraussetzung fiir Unterstiitzungsleis-
tungen. Zu wenig ins Blickfeld gerat die Gruppe
sogenannter Frithbetroffener, da diese nicht dem
Bild des klassischen »Demenzbetroffenen« ent-
sprechen. Es wire an der Zeit, die Grenzen auszu-
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weiten auf alle Biirgerinnen mit neurokognitiven
Einschrdnkungen. Das schlieft die frithbetroffe-
nen Menschen ein und diejenigen, die, meist aus
Angst vor Stigmatisierung, eine Demenzdiagnos-
tik fiir sich ablehnen.

Dort, wo Frithbetroffene bereits aktiv sind und
Aufmerksambkeit finden, lassen sich wichtige Er-
kenntnisse gewinnen. So treten die Liicken des
offiziellen Unterstiitzungssystems deutlich her-
vor. Frithbetroffene Menschen benétigen keine
Betreuung, sondern konnen sich aktiv in gesell-
schaftliche Prozesse einbringen. Sie zeigen die
Moglichkeiten einer partizipativen Teilhabekultur
kognitiv beeintrachtigter Menschen auf. Durch
ihr Beispiel tragen sie zu einem gesellschaftlichen
Bewusstseinswandel bei, der auf alle Dimensio-
nen des Phanomens »Demenz« ausstrahlt. Wer
betroffene Menschen einmal als kompetente,
selbstbewusste und selbstbestimmte Personen
kennengelernt hat, wird diese Erfahrung auch
auf den Umgang mit sehr schwer beeintrachtig-
ten Personen iibertragen konnen.

Die Biirgerinnen einladen

Es ist paradox: Trotz unzihliger Aufklarungskam-
pagnen verharrt die Angst der Menschen vor De-
menz auf einem hohen Level. Ein tiber Jahrzehn-
te gendhrtes Angstbild zeigt sich sehr resistent.
Zahlreiche Aktivititen aus jiingerer Zeit deuten
darauf hin, dass eine sensible Sprache, die Angst-
trigger ausspart, Menschen erreichen und anspre-
chen kann, die es vermeiden, in den Dunstkreis
des Begriffs »Demenz« zu geraten. Engagierte Be-
troffene wahlen eigene Begrifflichkeiten fiir jhre
Situation (zum Beispiel Menschen mit Vergess-
lichkeit). In Beratung und offiziellen Informa-
tionsquellen vermittelte Inhalte 16sen oft Angst
aus und sollten verdndert werden (Verlaufskur-
ven, Phasenmodelle, Lebenserwartung usw.). Wer
die Angst der Menschen nicht ernst nimmt, wird
das Ziel eines selbstverstandlichen Umgangs mit
kognitiver Beeintriachtigung in der Gesellschaft
kaum erreichen koénnen.

Lebensraume schaffen

Frithbetroffene sowie Sprache und Inhalte rund
um das Thema »Demenz« ins Visier nehmen, stellt
eine wichtige Entwicklungsaufgabe dar. Doch es
geht dabei nicht um ein Entweder-oder. Wie will
die Gesellschaft mit denjenigen umgehen, die auf-
grund ihres kognitiven Abbaus im erheblichen
Maf} auf Unterstiitzung, Pflege und Schutz an-
gewiesen sind? Diese Frage ist und bleibt aktuell.
Dass die Rahmenbedingungen der Pflege eines
radikalen Umbaus bediirfen, ist bekannt, doch
fehlt die Umsetzung dieser Erkenntnis. Auch in
Zeiten knapper finanzieller Ressourcen muss da-
ran weitergearbeitet werden, statt Verwahranstal-
ten lebenswerte Orte zu schaffen, in denen jede
ihr »Recht auf Demenz« und vermeintliche Ver-
riicktheit ausleben darf. Kleine, ins Quartier ein-
gebundene Pflegeheime, Wohngemeinschaften in
der Stadt, im Dorf oder auf dem Bauernhof, Woh-
nen und Betreuung in Familien oder in Mehrge-
nerationenhdusern: Die Konzepte und Beispiele
sind schon lange bekannt.
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Selbstbestimmung und Partizipation sind kein
Vorrecht moderat eingeschrankter Menschen. Es
gilt, sie auch im Kontext schwerer Beeintrichti-
gung handhabbar zu machen. Dazu bedarf es der
Weiterentwicklung eines Pflege- und Betreuungs-
denkens hin zu einem Denken und Handeln, das
vom Assistenzgedanken gepragt ist — selbst bei
noch so grofier Hilfe- und Unterstiitzungsbediirf-
tigkeit der Person. Hier schliefit sich der Kreis.
Was beim Umgang mit kognitiv eingeschrankten
Personen jenseits von Demenzzuschreibungen
beginnt, zieht sich wie ein roter Faden durch bis
zu denjenigen, die besonders intensiv auf Unter-
stiitzung angewiesen sind.

In der Behindertenrechtskonvention (BRK)
werden alle Menschen als Reichtum der Gesell-
schaft tituliert — mit oder ohne und unabhéngig
von der Art der Beeintrichtigung. Bereichernd
und nicht verriickt sind dann auch diejenigen, de-
ren Gehirn »anders« funktioniert. Verriickt kann
nur eine Gesellschaft sein, die das nicht akzep-
tiert.

Auch in Zeiten knapper
finanzieller Ressourcen muss
daran weitergearbeitet werden,
statt Verwahranstalten lebens-
werte Orte zu schaffen, in
denen jede ihr »Recht auf
Demenz« und vermeintliche
Verriicktheit ausleben darf.

Peter Wiflimann ist Leiter von Team
WaL - Wachstum ab der Lebensmitte
(mit Christina Pletzer), langjahriger wis-
senschaftlicher Leiter und Geschiftsfiih-
rer von Demenz Support Stuttgart, Ko-
ordinator des Netzwerks EmpowerMenz,
Selbsthilfegruppen von Menschen mit
Vergesslichkeit (mit Christina Pletzer),
Buchautor. Er lebt in Innsbruck.

Foto: Ivan Mandic

Kontakt: wissmann@team-wal.com
Website: www.team-wal.com

Anmerkungen

In diesem Beitrag wird ausschlieSlich die weibliche gram-
matische Form verwendet. Selbstverstandlich sind Men-
schen jeden Geschlechts und jeder geschlechtlichen Orien-
tierung angesprochen. Nach jahrhundertelanger Herrschaft
der mannlichen Form kann man den Spief$ jedoch auch ein-
mal umdrehen!

Das Wort »Demenz« steht in Anfithrungszeichen, da der
Autor es fiir fachlich tiberholt halt, viele Betroffene es als
stigmatisierend ablehnen und es bei zahlreichen Menschen
Abwehr statt Offenheit ausldst.
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Im Bilde sein
Quergedanken

Michael Hagedorn

Ich fotografiere Menschen mit Demenz. Ich habe
nie etwas Schoneres und Wichtigeres getan. Nir-
gends sonst lernte und lerne ich mehr tiber die
Geheimnisse des Denkens, tiber die Macht der
Erinnerungen, das Wesen des Menschen und da-
mit auch iiber mich selbst.

Lange symbolisierte die Fotografie das dauer-
hafte Festhalten von Erlebtem, jenen magischen
Prozess, die Zeit einzufrieren und beim Betrach-
ten wie in einem Zeittunnel Erinnerungen wach-
zurufen. Die allgegenwirtige Verfiigbarkeit win-
ziger Kameras und Handys hat jedoch zu einer
immensen Verbreitung des Mediums und einer
zunehmenden Bedeutungslosigkeit des einzel-
nen Bildes gefiihrt. Der Zauber der Fotografie
geht immer mehr verloren.

Was hat dies alles mit Demenz zu tun? Viel-
leicht mehr, als wir ahnen. Milliarden digitaler
Fotos wandern téglich unzureichend beschriftet
auf Millionen von Festplatten oder versickern in
Onlineplattformen. Gigantische Datenspeicher
enthalten das gefilterte digitalisierte Wissen unse-
rer Zeit. Die grofiten Herausforderungen sehen
Forscher inzwischen in der Erhaltung relevanter
Daten fiir kiinftige Generationen. Bereits nach
wenigen Jahren sind technische Speichermedien
tiberholt und kénnen nicht mehr ausgelesen wer-
den, mangelnde Systematik bei der Archivierung
von Daten unzihliger Quellen im Internet fithrt
dazu, dass ein Grof3teil davon nie mehr auffind-
bar ist — wie in einem riesigen Gehirn, das nicht
mehr weif3, wo die Erinnerungen an gestern sind.

Aufgrund eines immer mehr
abnehmenden Bewusst-
seins fiir soziale Normen
und Konventionen geniefSen
sehr viele Menschen mit

Demenz eine personliche
Freiheit, die sie vielleicht
noch nie erfahren hatten.

Michael Hagedorn!
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Die Wissenschaftler sprechen vom »digitalen Alz-
heimer«.

Auch wir sind einer nie zuvor erlebten Fiille
von Eindriicken und Einfliissen in immer kiir-
zeren Intervallen ausgesetzt, die unser Geist nur
noch mit Mithe zu bewiltigen scheint. Der Filme-
macher Rick Minnich versuchte in seiner Doku-
mentation »Forgetting Dad« zu ergriinden, wie-
so seinen Vater nach einem harmlosen Unfall ein
irreversibler Gedédchtnisverlust befiel und er dar-
authin weit entfernt ein neues Leben begann. »Ich
bin der neue Richards, sagte er zu seinem Sohn.
»Nicht der Mann, den du Dad nennst.« Eine Fra-
ge beschiftigt den vergessenen Sohn mehr als al-
les andere: Hat der Geist seines Vaters angesichts
nicht mehr zu bewiltigender Anforderungen des
Alltags die Notbremse gezogen und - um im di-
gitalen Bild zu bleiben - einen kompletten Neu-
start absolviert?

Gedanken wie diese beschiftigen mich im
Rahmen meiner fotografischen Arbeit zum The-
ma »Demenz«, an der ich seit Ende 2005 arbeite.
Ich sehe deutliche Parallelen zwischen unserer ge-
sellschaftlichen Beschleunigung und zunehmen-
dem Vergessen. Die Parallelen zur Fotografie als
omniprisentem, aber immer fliichtigerem Me-
dium der Erinnerung sind verbliiffend. Ich lese
von Entdeckungen der Quantenphysik, wonach
unser Gehirn eine Sende- und Empfangsmem-
bran darstellt und unsere Gedanken und Erin-
nerungen auferhalb unserer selbst in einer Art
Wolke gespeichert sind. Fasziniert bin ich von der
Synchronizitit solcher Entdeckungen mit den Er-
rungenschaften der Technik: Werden nicht in je-
der Minute Millionen von Fotos direkt vom Han-
dy in die digitale Cloud geschickt?

Wir wissen noch nicht genau, welche physiolo-
gischen Mechanismen Demenz verursachen oder
fordern, und noch viel weiter sind Forschung und
Medizin davon entfernt, wirksame Heilkonzepte
anbieten zu kénnen. Viel wichtiger jedoch als die
allein akademische Herangehensweise ist es aus
meiner Sicht, den Menschen in den Mittelpunkt
zu riicken, das Thema von seinem gesellschaft-
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lichen Stigma zu befreien und den betroffenen
Menschen durch einen neuen, unverstellten Blick
ihre praktisch aberkannte Wiirde zuriickzugeben.
Mit dem von mir initiierten Projekt KONFETTI
IM KOPF widmen wir uns genau dem, ermog-
lichen ein neues Verstdndnis fiir Menschen mit
Demenz und schaffen Begegnung der Genera-
tionen.

Im Laufe meines fotografischen Langzeitpro-
jekts und der ehrenamtlichen Arbeit im Verein
traf ich viele Menschen mit Demenz, die ihr Le-
ben mehr zu genieflen scheinen als zuvor, und
solche, die erst nach der Diagnose ihrer Demenz
unbekannte Talente an sich entdeckten. Aufgrund
eines immer mehr abnehmenden Bewusstseins
fiir soziale Normen und Konventionen genief3en
sehr viele Menschen mit Demenz eine personli-
che Freiheit, die sie vielleicht noch nie erfahren
hatten. Studien belegen, dass Menschen mit fort-
geschrittener Demenz zufriedener sind als nicht-
betroffene Gleichaltrige.

Das Phianomen Demenz hilt unserer Gesell-
schaft den Spiegel vor und legt ihre Defizite offen
dar. Einfache Grundregeln fiir einen verantwor-
tungs- und respektvollen Umgang mit Menschen
mit Demenz, wie etwa Néhe, Toleranz, Geduld
und bedingungsloses Annehmen der Personlich-
keit des Anderen - sollten diese nicht fiir jeden
von uns gelten? Wire unser Leben dann nicht
sehr viel bunter und erfiillter? Die Menschen mit
Demenz gehen uns voran, sie sind unsere stillen
Lehrmeister.

Michael Hagedorn spezialisierte sich als
Fotograf auf den Themenschwerpunkt
Pflege. Thn faszinieren bildliche Umset-
zungen zum Alter und zu existenziellen
Fragestellungen im Grenzbereich zwi-
schen Leben und Tod. Seit 2005 arbei-
tet er am weltweit wohl umfangreichsten
Fotoprojekt zum Thema »Demenz«. Er ist Initiator der lebens-
bejahenden Demenzkampagne KONFETTI IM KOPE. Seine
fotografischen Arbeiten wurden im In- und Ausland ausge-
stellt und vielfach ausgezeichnet. Michael Hagedorn lebt in
Tornesch bei Hamburg.

Kontakt: info@michaelhagedorn.de
Websites: http://www.konfetti-im-kopf.de,
http://www.michaelhagedorn.de

Verstand ist nicht alles - Leben mit Demenz
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Wiirde, Autonomie und Selbstbestimmung

Thomas Klie

Wiirde und Demenz

Demenz bedroht die Menschenwiirde? Demenz
als Schreckgespenst einer modernen Gesellschaft
und Angriff auf die Autonomiefihigkeit des Sub-
jekts? So erleben es viele Biirgerinnen und Biirger.
So kommuniziert die Boulevardpresse personli-
che Schicksale Prominenter nach Bekanntwerden
einer Demenzdiagnose. Die im Deutschen Bun-
destag gefiihrte Diskussion um die Regulierung
des Unregulierbaren, der zuldssigen »geschifts-
mifligen« Suizidassistenz, steht im Zusammen-
hang mit einem Bestreben, die Autonomie bis zu-
letzt zu verteidigen: die Suizidassistenz als letzten
moglichen Akt der Autonomiebehauptung des
Subjekts? Die Zahlen, nach denen Menschen Sui-
zidassistenz einem Leben mit Demenz und vor al-
lem einer Versorgung im Pflegeheim vorziehen,
sind durchaus alarmierend. Gemaf3 einer Um-
frage der Zeitschrift »Altenpflege« wiirde jeder
Dritte Suizid einer Unterbringung im Pflegeheim
vorziehen (altenpflege-online.net). Selbstbestim-
mung als Autonomiesicherung zur Verteidigung
der Menschenwiirde bis zuletzt?

Zwei Gesichter: das Wiirdekonzept
des Grundgesetzes

Das Wiirdekonzept des Grundgesetzes aus Artikel
1 GG kennt zwei Seiten: Es sieht den Menschen als
Inhaber*in von Rechten, als autonomes Subjekt,
zur Entscheidung berufen und befahigt. Selbstver-
standlich darfin die Freiheitsrechte von Menschen
mit Demenz nicht eingriffen werden, waren viele
Coronamafinahmen, die aus Heimen Gefidngnisse
machten, nicht wiirdevertréglich (Klie 2021). Fiir-
sorglicher Zwang bleibt Zwang. Der Slogan »Eure

Sorge fesselt mich« (www.redufix.de) behélt seine

Aktualitat. Nicht indizierte Psychopharmakabe-
handlung stellt sich (auch) als Eingriff in die Men-
schenwiirde dar. Und eine Pflicht zum Leben mit

Demenz gibt es nicht. Artikel 12 der Behinderten-
rechtskonvention unterstellt auch bei Menschen

mit Demenz ihre rechtliche Handlungsfahigkeit —
wie bei jedem anderen Menschen mit Behinde-
rung (DGGG et al. 2019). Wiirde heift: Inhaber
von Rechten zu sein, sein Leben selbst bestimmen

zu konnen - soweit und unter welchen Vorausset-
zungen das jeweils moglich ist.
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Die andere Seite eines modernen verfassungs-
rechtlichen Wiirdekonzepts sieht den Menschen
als Biirger*in, dessen Achtungsanspruch und
Eigenwert eines Kontextes, einer relationalen
Wiirdigung bedarf und Existenzbedingungen
voraussetzt, die ein den Wesensmerkmalen des
Menschen (Nussbaum 1999) entsprechendes Le-
ben moglich machen. Wiirde ist danach stets
auch Ergebnis von Interaktionsprozessen und
der Solidaritatsfahigkeit der Gesellschaft. Wiir-
de entsteht in sozialer Interaktion, in kulturel-
len Kontexten.

Recht auf Demenz

Eine Gesellschaft des langen Lebens muss mit
Demenz leben lernen und dies heif3t zunédchst
einmal, Akzeptanz schaffen, Bedingungen her-
stellen, unter denen auch unter Vorzeichen einer
Demenz ein gutes Leben, ein von Selbstachtung
und Respekt der Mitbiirger*innen getragenes Le-
ben moglich wird. Wenn wir keine Pille gegen die
Demenz haben, ist Demenz eine Lebensform und
es gibt ein »Recht auf Demenz« (Klie 2021). Ein
Recht auf Demenz heift, auf Bedingungen setzen
und zuriickgreifen zu konnen, die ein von Res-
pekt getragenes und die Existenz sicherndes Le-
ben moglich machen.

In dieser Seite des Wiirdekonzepts steckt ein
die gesamte Gesellschaft betreffender Imperativ:
unser Umgang mit Menschen mit Demenz, in
der Familie, in der Nachbarschaft, im Freundes-
kreis, im offentlichen Raum. Er ist maf3geblich
mit dafiir verantwortlich, dass Menschen mit De-
menz Respekt erfahren, sie bedeutsam sind und
bleiben, nicht gedemiitigt werden. Das gilt auch
und gerade fiir Institutionen, die Verantwortung
fiir Bedingungen guten Lebens fiir Menschen mit
Demenz ubernehmen: Kliniken, Heime, Pfle-
gedienste. Margalit formuliert in seinem Buch
»Politik der Wiirde« (2012): »Eine Gesellschaft
ist dann anstandig, wenn ihre Institutionen ihre
Biirger*innen nicht demiitigen, das heifit, ihnen
nicht die Selbstachtung abspricht, sie nicht bevor-
mundet und nicht ihre Selbstwirksamkeit nimmt.

Autonomie: das Recht des Starken?

Unsere autonomieorientierte, spataufklarerische
Rechtskultur fithrt zu einer bisweilen nicht un-
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problematischen Akzentuierung des Autono-
miekonzepts. Das medizinethische Konzept der
Autonomie geht von einem auch in dilemmatd-
sen Situationen entscheidungsfihigen Subjekt aus
und sucht auch da und dort nach autonomen Ent-
scheidungen, wo sich Menschen dazu schwer in
der Lage sehen. Es besteht die Gefahr, dass ein auf
das autonome Subjekt hin angelegtes und akzen-
tuiertes Wiirdekonzept sich als Ethik der Stirke-
ren zeigt, das die Schwachen, an denen sich die
Menschenwiirde als gesellschaftliche Zusicherung
und Gestaltungsaufgabe in besonderer Weise zu
bewiéhren hat, gefihrdet. Die im Zusammenhang
mit dem assistierten Suizid wieder an Dynamik
gewinnende Diskussion iiber die Vorwegnahme
von Entscheidungen in Situationen von Hilfeab-
hingigkeit, Pflegediirftigkeit und Demenz kann
eine sozialmoralische Entwicklung unterstiitzen,
die in einem Leben mit Demenz wenig Wert, viel
Belastung und kaum Elemente des Menschseins
mehr sieht und unter dem Zeichen Autonomie
sich und damit letztlich anderen das Lebensrecht
und die Lebenswerte abspricht.

Relationale Autonomie

Wir Menschen sind Beziehungswesen und auf
den Anderen existenziell bezogen und angewie-
sen. Selbstbestimmung ohne Beziehung zu rele-
vanten Anderen ist manchen, aber letztlich den
wenigsten moglich. In Palliative Care sprechen
wir von relationaler Autonomie: Entscheidungs-
fahig werden wir in tragfdhigen, gegebenenfalls
fursorglichen Beziehungen, in denen im Vertrau-
en und in Aushandlung, gegebenenfalls stellver-
tretender Art, Entscheidungen mit und fiir uns

t1/2023

getroffen werden. Das ist auch das Bild der meis-
ten Menschen: unter Vorzeichen der Vulnerabi-
litat darauf setzen zu kénnen, dass mit und fiir
mich in meinem Sinne und geméaf} meinen Prife-
renzen Entscheidungen getroffen werden. Selbst-
bestimmung in relevanten und mithilfe relevanter
Beziehungen - das ist Ausdruck und Praxis rela-
tionaler Autonomie. Ahnliches gilt fiir die Ein-
l6sung von Freiheitsanspriichen: nicht Fiirsorge
statt Freiheit (etwa freiheitsentziehende MafSnah-
men zum Schutz), sondern Freiheit durch Fiirsor-
ge gibt die Richtung vor, in denen ein nicht zy-
nisches Freiheitsversprechen von Menschen mit
Demenz eingel6st werden kann (Klie 2021).
Gerade vor dem Hintergrund aktueller und
dominanter Diskussionen um die Autonomiesi-
cherung durch die gesetzliche Regelung des assis-
tierten Suizids - als Ausdruck eines vereinseitig-
ten, sicher auch berechtigten Autonomiekonzepts,
das aber fiir die Starken gilt - ist das »andere Ge-
sicht«, die andere Seite der grundgesetzlich ver-
ankerten Menschenwiirde von maf3geblicher
Relevanz. Es unterstiitzt eine systemische Be-
trachtungsweise von Wiirde als »Inszenierung«
und Herstellung von wiirdevollen Kontexten, in
denen Menschen mit Demenz als Subjekt, als
fiir uns bedeutsam und ihr Leben als eine Form
menschlicher Existenz wahrgenommen wird. Die
Pflegewissenschaft stellt als Kern ihres professio-
nellen Koénnens die Interaktionskunst heraus.

Neue Sorgekultur?

Individuell, kollektiv und kulturell verleiht eine
neue Sorgekultur dieser Seite des Gesichts der
Menschenwiirde Aufmerksamkeit und Gewicht:
kulturell in der Wertschiatzung von Menschen
mit Pflegebedarf und Menschen mit Demenz mit
tragfahigen neuen Leitbildern, kollektiv durch die
Bereitschaft und die Férderung von Solidaritats-
formen, die jeweils ergdnzend zu traditionellen
Formen familidrer Fiirsorge, individuellen gelin-
genden Betreuungs- und Pflegearrangements, de-
ren geteilte Verantwortung die Sorgearbeit gestal-
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tet und einseitige Verantwortungszuordnungen

mit ihr innewohnendem iiberfordernden Charak-
ter korrigiert werden. Eine besondere Betonung
der normativen Grundlagen eines sich sorgenden

Wiirdeverstiandnisses, des Herstellungscharakters

von Wiirde in und durch Kontexte, unterstiitzt und

anschaulich gemacht durch eine Praxis, in der die

Herstellung von Wiirde von Menschen mit De-
menz gelebt wird und die Einiibung professionel-
len und organisatorischen Handelns, das sicher in

diesem Sinne palliativ ausgerichtet ist, erscheint
zur Sicherung der Wiirde von Menschen in hohem

Mafle geboten. Anderenfalls drohen gefihrliche

Resignationen, die individuelle oder gar kollektive

Vorwegnahme von als unwiirdig erlebten oder be-
fiirchteten Lebensbedingungen und eine Verschie-
bung gesellschaftlicher Moral, beférdert durch ein

Recht, das eine Vereinseitigung der Autonomie als

ethisches Leitprinzip Vorschub leistet.
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Sagt der Arzt zum Patienten: »Ich habe eine gute
und eine schlechte Nachricht fiir Sie.

Die schlechte: Sie haben die Alzheimer-Erkran-
kung. Die gute: Sie werden es schnell vergessen.«

Viele Angehorige gehen davon aus, dass die Men-
schen mit Demenz nicht wissen, dass ihnen der Ver-
stand verloren geht, und sie deshalb mit der Zeit ein
glicklicheres Leben fuhren kénnen als sie selbst, die
den neuen Eigensinn Tag ein Tag aus ertragen mus-
sen. »Gut, dass sie es nicht mehr mitbekommen, sa-
gen sie dann.

Wenn es denn so ware, konnte Vergesslichkeit tat-
sachlich ein Segen sein. Aber so ist es nicht. Bei einer
Demenz ist die Vergesslichkeit nicht das Problem, son-
dern die zunehmende Unfahigkeit, Dinge richtig ein-
zuordnen, logische Zusammenhange herzustellen und
Ruckschlusse zu ziehen. Wird die Diagnose rechtzei-
tig gestellt, dann wissen die Menschen, was auf sie zu-
kommt, und sie erleben immer haufiger die kognitiven
Einschrankungen und konnen beschreiben, unter wel-
chen sie leiden, Uber welche sie sich argern und wel-
che sie witend machen.

Die Hoffnung vieler Angehoriger, dass die Menschen
ihren Zustand irgendwann nicht mehr mitbekommen,
ist unbegrindet. Auch wenn die Menschen ihre Ein-
schrankungen nicht mehr in Zusammenhang mit der
Diagnose bringen konnen, so spuren sie die Verluste
bis zuletzt und teilen ihre Néte mit.

»Ich glaube, ich werde verriickt.«

»In meinem Kopf dreht sich alles.«

»Ich weify das nicht und du wei’t das auch nicht.«
»Ich habe ein dummes Gesicht.«

»Ich habe doch dich, damit du mich lenkst und
denkst.«

»Erhebe dich, du schwacher Geist.«

Sie kreisen mit der Hand um ihren Kopf und
sagen: »Das kannst du alles haben.«

Sie klopfen mit der Hand gegen ihren Kopf und
sagen: »Da, ist solche Angst.«

Man muss also bis zum Ende hellhorig bleiben, wenn
sieihre Unruhe, Angst, Aufregung und Wut Gber ihren
Zustand zum Ausdruck bringen. Dann sollte man bei
ihnen bleiben und wenn méglich nichts tun. Man
bleibt ruhig und bietet sich ihnen als Haltepunkt an.
Man kann ihnen die Hand reichen oder sie in den Arm
nehmen und manchmal darf man mit den Handen
ihrem Kopf Halt geben. Erich Schitzendorf
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men ihrer Verpflichtung nach und holen die
Dame von der Strafe. Der Frieden zur Nach-
barschaft ist wiederhergestellt. Innerhalb des
Hauses aber wird es unfriedlich. Die Dame be-
steht auf ihren Willen, drauf8en fiir Ordnung
zu sorgen. Ein Wort gibt das andere und zum
Schluss wird der Staubsauger versteckt und
die Dame darf — wenn sie Gliick hat — mit Be-
sen und Kehrblech und unter Aufsicht wieder
auf den Gehweg.

Der aktuelle Wille ist mehr zu beachten
als der vermutete Wille

Man darf sowohl den Nachbar:innen als auch
den Angehorigen unterstellen, dass sie in gu-
ter Absicht handeln. Die Nachbar:innen kiim-
mern sich um eine verwirrte Dame. Die Ange-
hérigen sind um die Wiirde der Dame besorgt
und wollen vermeiden, dass sie zum Gespott der
Nachbarschaft wird. Eine fiirsorgliche Zwangs-
mafinahme scheint ihnen gerechtfertigt, weil sie
annehmen, dass die Dame, als sie noch bei kla-
rem Verstand war, nicht gewollt hitte, dass man
sie mit dem Staubsauger auf die Strafe gelassen
hitte. Die Dame steuert ihr Handeln aber nicht
mehr mit dem funktionierenden Verstand. Sie hat
eine neue Art, sich mit den Dingen der Welt in
Beziehung zu setzen. Sie will das Laub aufsaugen
und da kommt ihr der Staubsauger gerade recht.
Wire die Dame nicht dement, kime niemand auf
die Idee, sie daran zu hindern.

Der Mensch darf also unverniinftig handeln,
solange er bei Verstand ist. Sobald er nicht mehr
im Vollbesitz seiner geistigen Fédhigkeiten ist,
kann ihm offensichtlich dieses Recht verwehrt
werden. Die Selbstbestimmung eines Menschen
mit Demenz hédngt also selbst bei vollkommen
ungefahrlichen und unschédlichen Verrichtun-
gen von dem Wohlwollen anderer Menschen ab
und oft ist es so, dass sich diese Menschen eher
als Verhinderer statt als Ermoglicher erweisen.
Statt sich anwaltschaftlich fiir den aktuellen Wil-
len des Menschen mit Demenz einzusetzen, beru-

fen sie sich auf den mutmafilichen Willen, fragen
sich also, was der Mensch mit Demenz getan hit-
te, als er noch bei Verstand war. Bei einem Men-
schen mit Demenz steht aber der Verstand nicht
mehr an erster Stelle. Er lasst sich von Gefiihlen,
Eindriicken, Lust, Impulsen und Antrieben leiten.
Wer den Menschen mit Demenz wohlgesonnen
ist, der wird seinen erkennbaren Willen respek-
tieren und unterstiitzen, sofern der Mensch sich
nicht selbst und andere gefahrdet.

Menschen mit Demenz brauchen Biotope

Wer sich anwaltschaftlich fiir das Recht der Men-
schen mit Demenz auf unverniinftiges Handeln
einsetzt, der wird nach Bedingungen suchen,
in denen die Menschen ohne iiberfliissige Re-
glementierungen frei handeln kénnen. In der
hiuslichen Umgebung sollte es kein Problem
sein, einen Menschen mit Demenz am Mittags-
tisch mit den Fingern essen zu lassen, das Essen
untersuchen zu lassen oder es zweckzuentfrem-
den. Man kann zum Beispiel kleine Portionen
anbieten, um die »Matscherei« nicht ausarten zu
lassen. Auch das Ausrdumen von Schubladen ist
kein Problem, wenn man die Lieblingsschubla-
den zum Spielmaterial erklirt. In der Offentlich-
keit, im Wohnquartier sollte es kein Problem sein,
wenn ein Mensch eine Puppe im Arm hilt, einen
Schnuller im Mund hat, wenn er im Lokal das
Besteck in die Handtasche steckt, wenn er frem-
de Personen anspricht oder eben dem Laub mit
dem Staubsauger zu Leibe riickt.

Aber auch fir Menschen mit Demenz gilt,
dass ihre Freiheit dort endet, wo sie die Frei-
heit der anderen einschrénken. In Familien wird
die Grenze des Zumutbaren unterschiedlich eng
oder weit gesteckt. Meistens ist die Grenze er-
reicht, wenn der Mensch seine Ausscheidun-
gen im Haus verteilt. In der Offentlichkeit wird
bisher nicht diskutiert, was an offentlichen Ein-
richtungen und Orten auszuhalten ist und ge-
duldet werden muss. Die Nachbarschaft muss
sicherlich nicht auf Dauer das néchtliche »Hil-
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