Geleitworte

Demenz ist eines der zentralen Themen unserer Gesellschaft. Ein extre-
mes Thema. Demenz loscht im schwersten Stadium bei den Betroffenen
auf der kognitiven Ebene viele, vielleicht sogar alle anderen Themen
aus, ersetzt sie mit »Leere«. Es widerspricht unseren Lebenserfahrungen,
einen Menschen als »Leere« wahrzunehmen. Wir suchen auch in der
Begegnung mit Menschen mit Demenz nach einem Ankniipfungspunkt
fur das »Duc. Vielleicht suchen wir auf der falschen, auf der kognitiven
Ebene.

Kann man mit kognitiver Leere kommunizieren? Oberflachlich, ma-
terialistisch gesehen, wohl kaum, aus emotionaler, spiritueller, mysti-
scher Sicht vielleicht schon. Die Begegnung mit Menschen mit schwers-
ter Demenz wirft uns zurtick auf uns selbst.

Der Schweizer Schriftendesigner Adrian Frutiger sagte einmal, bei
der Gestaltung einer neuen Schrift achte er weniger auf die schwarzen
Flachen der Buchstaben, sondern mehr auf die weifle Leere dazwischen.
Die Leere wird zu einem sinnvollen, konstitutiven Teil des Ganzen.

Die Literatur zum Thema Demenz ist unibersichtlich grof. Sie er-
streckt sich von Autobiografien im frithen Stadium der Demenz bis zu
Publikationen im Bereich der neurobiologischen Grundlagenforschung.
Das vorliegende Buch von Brigitta Schroder liegt irgendwo dazwischen.
Die Diakonisse, die zur Schwesternschaft des Diakoniewerkes Neu-
miinster gehort, ldsst uns teilhaben an ihren reichen Erfahrungen in der
Begleitung von Menschen mit Demenz und am Wissen, das sie sich in
diesem Zusammenhang erworben hat. Sie bietet praktische Ermunte-
rungen fiir Angehdrige, fir zivilgesellschaftlich Engagierte und profes-
sionell Betreuende, die mit Menschen mit Demenz zu tun haben. Noch



Geleitworte

mehr aber regt der Text zum Nachdenken tber zentrale Themen des
Lebens an und tber die Leere zwischen ihnen, die vielleicht doch zum
Leben als Ganzem dazugehdrt.

Neujahr 2010

Dr. Werner Widmer

Direktor der Stiftung Diakoniewerk Neumiinster — Schweizerische Pflegerin-
nenschule, Zollikerberg, Schweiz

Brigitta Schroder hat ihre Erfahrungen, die sie im Umgang mit Men-
schen mit Demenz tber lange Zeit erworben hat, in dieser Schrift zu-
sammengefasst. Der Text atmet, er ist lebendig und man kann eine
Menge aus der Lektiire lernen. Im Kern lenkt Brigitta Schroder den
Blick auf das, was wichtig ist, wenn man mit der Demenz zu tun hat:
Es sind nicht zuerst oder allein die medizinisch-pflegerischen Handlun-
gen, sondern es sind die sozialen, einfithlsamen Aspekte, die zihlen. »Je-
der Mensch ist wertvoll in seinem Dasein und in jeder Lebensphase«
lautet die Devise der Autorin.

Ich wiinsche diesem Text »Blickrichtungswechsel« viele Leserinnen
und Leser.

Gieflen, im Februar 2010

Prof- Dr. Dr. Reimer Gronemeyer
Theologe und Soziologe Universitit GiefSen
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Vorwort

Diese Texte zu schreiben, hat sich nach meiner Teilnahme an einem
Workshop mit dem Titel »Ich nehme dich wahr — Sterbebegleitung bei
Menschen mit Demenz« ergeben. Gemeinsam mit einer Diplom-Sozial-
padagogin, die mich motiviert hat, meine Gedanken und Erfahrungen
in Worte zu fassen, sind die ersten Schritte zu diesem Buch entstanden.
Unter anderem haben mir Alltagsbegleiter Erfahrungen zur Verfiigung
gestellt. Die gewihlte »Ichform« gibt dem Text Lebendigkeit.

Meine zusammengestellten Aufzeichnungen sind an Begleitende, An-
gehorige und vielseitig Interessierte gerichtet, die mit Fragen und Her-
ausforderungen der Demenz in Berithrung kommen oder in ihrem All-
tag in aller Harte damit konfrontiert werden. Meine Gedanken 6ffnen
Wege, entfalten Kreativitit und Fantasie, um eine eigene, individuelle
Haltung zu suchen, zu dberprifen und zu finden. Dies ermdglicht,
Menschen mit Demenz im Alltag wertschitzend zu begleiten, zu for-
dern und zu unterstiitzen.

Menschen mit Demenz unterliegen gravierenden Einschrinkungen.
Zwischenmenschliche Kontakte sind anders zu gestalten, dadurch ent-
wickelt sich gegenseitige Bereicherung.

Begleitende Menschen sollen durch meine Aufzeichnungen ermutigt
werden, fir sich selbst gut zu sorgen, damit sie den Herausforderungen
gewachsen sind und bleiben. Neben allem Belastenden kann sich durch-
aus ein personlicher Gewinn ergeben. »Lernen mit und von Menschen
mit Demenz« ist fir die heutige, oft kopflastige und nach Profit und Er-
folg strebende Gesellschaft kaum denkbar. Einen Blickrichtungswechsel
vorzunehmen, um dem Sein statt dem Tun, dem Immateriellen statt
dem Materiellen Raum zu geben, ist eine Voraussetzung fiir diese neue
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Sichtweise, die zu einer personlich bereichernden Haltung fithren kann
und die des steten Eintbens bedarf.

Mein Anliegen ist, mich mit den Lesern in einen inneren Dialog
und durch ein verstindnisvolles Miteinander auf einen gegenseitig
befruchtenden Weg zu begeben. Ich bin Schweizerin, lebe seit 1971 in
Deutschland und gehore der Diakonissen-Schwesternschaft Neumiinster
an. Sie ist der Ursprung der heute renommierten Stiftung »Diakonie-
werk Neumiinster — Schweizerische Pflegerinnenschule«, Zollikerberg/
Zirich, die sich mit Fragen des Alterns und der Demenz in ethischer,
wissenschaftlicher und spiritueller Sicht beschaftigt sowie sich in Fort-
bildung und Praxis auseinandersetzt und einen interdiszipliniren Dia-
log fordert.

Altersfragen haben mich schon immer fasziniert. In den 1970er-Jah-
ren habe ich das Altenheim »Ruhrgarten« in Milheim an der Ruhr er-
offnet und die ersten Spuren in der Altenarbeit hinterlassen. Meine
langjahrige Freundin Martha Soltek, von Beruf Prokuristin in einem
metallverarbeitenden Unternehmen, hat mich nach ihrer Pensionierung
tiber Jahre in meinem Berufsleben nachhaltig begleitet und unterstitzt.
Sie bekam um die Jahrtausendwende eine Demenz. Wir wohnten und
lebten miteinander in ihrer Stadtwohnung. Ich habe sie auf ihrer letz-
ten Wegstrecke begleiten kénnen. Die Konfrontation mit ihrer Person-
lichkeitsveranderung hat mich veranlasst, mich mit dem Thema De-
menz intensiver auseinanderzusetzen. Martha Soltek hat mir durch ihre
Erkrankung die Tir zur Residenz »Nova Vita« in Essen gedffnet. Hatte
ich Termine in der Schweiz wahrzunehmen, verbrachte sie ihre Kurz-
zeit- und Verhinderungspflege in dieser Institution. Dieser Kontakt zur
Residenz »Nova Vita« war mein Einstieg in die Begleitung von Men-
schen mit Demenz. RegelmiRig besuche ich die Bewohner dieser Insti-
tution.

Meine Aufzeichnungen sollen nicht in die wissenschaftliche Ausein-
andersetzung mit dem Thema »Demenz« oder die oft beschriebene, so-
zialtherapeutischen Konzepte und autobiografischen Erfahrungen einge-
reiht werden, sondern finden ihren Platz beim Schwerpunkt Ethik,
Individualitidt und Kreativitit. Meine Gedanken und Aussagen sind aus
der Praxis fir die Praxis. Sie dienen, Menschen mit Demenz in ihrem
Sosein und Verhalten vorurteilsfrei zu begegnen. Ich lade jeden ein,
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Mut und Neugier aufzubringen, hinter dem befremdlichen Verhalten
dementer Menschen ihre Fahigkeiten zu entdecken und zu erlernen,
sich in ihrer Seins-Ebene frei und ungewohnt zu bewegen. Das ist der
Blickrichtungswechsel, der mir wichtig ist. Jedem einzelnen Gesprichs-
partner danke ich personlich fiir die Unterstiitzung beim Lesen, beim
Strukturieren, bei Korrekturen, fiir kritische Nachfragen und fir alle er-
haltenen Anregungen.

( )
Eine chinesische Legende

Es gab einmal einen Bauern, dessen Pferd davonlief. Dabei handelte
es sich um eine herrliche, preisgekronte Stute. Sofort kamen die
Nachbarn, um dem Bauern ihr Mitleid tiber den herben Verlust aus-
zusprechen: »Du bist sicher sehr traurig’«, sagten sie, doch der Bauer
antwortete nur: »Vielleicht.«

Und eine Woche spiter kam die Stute zuriick und brachte finf
wilde Pferde mit. Wieder kamen die Nachbarn, diesmal zur Gratula-
tion. »Du bist jetzt sicher sehr glicklich?«, sagten sie und wieder ant-
wortete der Bauer: »Vielleicht.«

Am nichsten Tag versuchte der Sohn des Bauern, auf einem der
Wildpferde zu reiten. Er wurde abgeworfen und brach sich ein Bein.
»So ein Pechl«, sagten die Nachbarn. »Vielleicht«, antwortete der
Bauer.

Drei Tage spater kamen Offiziere ins Dorf, um Soldaten zu rekru-
tieren. Sie nahmen alle jungen Manner mit, eben nur den Sohn des

Bauern nicht, weil er fiir den Kriegsdienst untauglich war.
(. J
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Vorwort zur 4. Auflage

Mit der 4. Auflage dieses Buches ist es sicher sinnvoll, ein neues Vor-
wort zu schreiben. Seit seinem ersten Erscheinen in 2010 hat sich in der
Zwischenzeit vieles sehr zum Positiven verdndert. Die Bedirfnisse der
Menschen mit Demenz werden immer besser wahrgenommen und be-
rucksichtigt.

Damals wurde der Titel belichtet und bewertet, denn seine Perspek-
tive, dass Menschen mit Demenz Kompetenzen haben und wir von ih-
nen lernen kénnen, war eine Herausforderung. Die damalige Sichtweise
ist gewesen, dass diese Menschen nur eine Belastung sind und von der
Gesellschaft marginalisiert werden. Demenz wird auch heute noch als
Schreckgespenst angesehen.

Heute ist Demenz — die haufigste Form ist Alzheimer — in aller Mun-
de. Unzihlige Bucher, Filme, Tagungen, aber auch praxisnahe kulturelle
Angebote stehen heute zur Verfigung. Durch Museums-, Konzertbesu-
che und unterschiedlichste Projekte wird versucht, diese Menschengrup-
pe und deren Angehorigen durch Teilhabe zu integrieren.

Auch die Forschung, die Digitalisierung, ist gliicklicherweise an
Menschen mit Demenz interessiert. Die Eigenstindigkeit dieser Men-
schen wird gefordert, um besser auf ihre Wiinsche und Bediirfnisse ein-
zugehen. Mithilfe digitaler Bildschirmmedien kénnen diese Menschen
z.B. spielerisch durch eigene Bewegung Fahrradfahren oder gemeinsam
kegeln. Durch Knopfdruck kénnen Lieder, Erzihlungen u.v.a.m. abge-
rufen werden. Diese Aktivititen werden den Teilnehmenden angepasst,
somit gibt es nur Gewinner, denn diese Menschen haben schon genug
verloren.

In der Pflege sind aktuell kleine, ansprechende Roboter in der Erpro-
bungsphase. Sie werden nie den menschlichen Kontakt ersetzen, dafiir
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entlasten sie gestresstes, ungeduldiges, wertendes Personal. Menschen
mit Demenz verlieben sich in diese kiinstlichen Wesen, denn Wertung
und Beurteilung entfallen. Die Roboter warten geduldig, bis auf die ge-
stellten Fragen Antwort gegeben wird. Die oft zuriickgezogenen Men-
schen mit Demenz werden durch diese kiinstliche Intelligenz ernst- und
wahrgenommen, denn sie sagen niemals, sie hitten keine Zeit noch sie
waren gestresst.

Am Kirchentag in Wittenberg bin ich von einem solchen Roboter ge-
segnet worden. Seine erhobenen Handflachen leuchteten hell. Beindru-
ckend war, dass ich die Sprache und die Stimme selbst bestimmen
konnte. Auch Inhalte des Segens konnte ich beeinflussen. Nach dem ge-
sprochenen Segen kam die Frage des Roboters, ob ich den Segen ausge-
druckt nach Hause nehmen mochte. Ein Knopfdruck, und ich hatte
den Segen in der Hand. Sicher ist es befremdlich, dennoch gibt es posi-
tive Aspekte. Ich bin mitbeteiligt und der Segensgebende steht stets zur
Verfiigung.

Wie erleben die Angehorigen und die Betroffenen all diese Aktivita-
ten? Sind sie in der Mitte der Gesellschaft angekommen und ist Scham
verblasst? Ist das Selbstwertgefithl der Menschen mit Demenz gewach-
sen? Konnen sie zu ihrer Behinderung stehen und nehmen sie die verin-
derte Situation an? Sind Angehorige bereit, gut fir sich selbst zu sorgen,
und nehmen sie Unterstitzung an? Verblassen die Leidensstrukturen
und die Aufopferungstendenzen bei den Begleitenden? Wird heute tiber
Menschen mit Demenz nur gesprochen oder sind sie in ihrem So-Sein
in Vereinen, Senioren-Clubs, Kirchgemeinden, in der Familie, im Quar-
tier willkommen und integriert? Ist die Haltung dieser Gruppen wer-
tend oder wurde entdeckt, welche Kompetenzen Menschen mit De-
menz haben? Besteht die Bereitschaft, von ihnen zu lernen — etwa
Aspekte wie z. B. Entschleunigung, Authentizitit und die Fahigkeit, im
Augenblick zu leben, sich zu befreien von allem Materiellen und sich
nicht mehr um die Vergangenheit und Zukunft zu sorgen?

Beim Uberpriifen des Geschrieben fiir die 4. Auflage des Buches
habe ich erkennen konnen, dass der Inhalt an Aktualitat nicht verloren
hat. Die Gleichwertigkeit, die gelebte Wertschitzung wird in diesem
Buch praxisnah betont und unterstiitzt die gegenseitige Ermutigung.
Die angefiithrten Beispiele, die eingefiigten Texte regen die eigene Krea-
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tivitait und Phantasie weiterhin an: fiir sich selbst gut zu sorgen, sich
selbst auf die Schliche zu kommen, um mit Menschen mit Demenz auf
Augenhé6he im Geben und Empfangen den Weg gemeinsam zu gehen.

'd N\
Die Bewohner des Festlandes und die Insulaner

Unsere Gesellschaft lebt wie auf dem Festland. Sie hegt und pflegt
die Umgebung und lebt in den festgelegten Systemen, Strukturen
und Konventionen. Menschen mit Demenz verlassen fast unbemerkt
das gewohnte Festland und lassen sich auf einer Insel nieder. Die
Leute vom Festland bemihen sich, dass sie zuriickkommen, geben
Anweisungen, beurteilen die Insel von der Ferne und sind tberfor-
dert in ihrer Hilflosigkeit. Sie bewegen sich nicht und bleiben auf
dem Festland sitzen. Die Insulaner kénnen nicht mehr auf das Fest-
land zurtck.

Wer jedoch flexibel ist und den Weg auf die Insel wagt, wird er-
staunt sein, was entdeckt werden kann. Die Besonderheit und Kom-
petenz der Insulaner weckt Neugierde. Die Fahigkeit, einfach da zu
sein, sich zu entschleunigen, die Echtheit, das Spontane und die Be-
freiung von allem Materiellen kann bei den Insulanern gelernt wer-
den. Auf dieser Insel sind Kleinigkeiten zu entdecken, Schonheiten,

die uns zum Staunen bringen konnten.
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