Dies ist eine Leseprobe von Klett-Cotta. Dieses Buch und unser
gesamtes Programm finden Sie unter www.klett-cotta.de


http://www.klett-cotta.de/home/
KCPrakMA
Textfeld
Dies ist eine Leseprobe von Klett-Cotta. Dieses Buch und unser gesamtes Programm finden Sie unter www-klett-cotta.de


KCPrakMA
Textfeld
Dies ist eine Leseprobe von Klett-Cotta. Dieses Buch und unser gesamtes Programm finden Sie unter www.klett-cotta.de


SABINE BODE

FRIEDEN

SCHLIESSEN MIT

DEMENZ




Dem Gedenken
an Alex Fricke
gewidmet

Klett-Cotta

www.Klett-cotta.de

© 2014 by J. G. Cotta’sche Buchhandlung
Nachfolger GmbH, gegr. 1659, Stuttgart

Alle Rechte vorbehalten

Printed in Germany

Schutzumschlag: Rothfos & Gabler, Hamburg
Gesetzt von r&p digitale medien, Echterdingen
Gedruckt und gebunden von Friedrich Pustet GmbH &
Co. KG, Regensburg

ISBN 978-3-608-94806-6

Bibliografische Information der Deutschen Nationalbibliothek

Die Deutsche Nationalbibliothek verzeichnet diese Publikation in der
Deutschen Nationalbibliografie; detaillierte bibliografische Daten sind
im Internet {iber <http://dnb.d-nb.de> abrufbar.



INHALT

VORWORT UND DANK .o 11
EINFUHRUNG

Wie gut funktionieren doch Scheuklappen! ................. 13
»Die unheimliche Geiflel des Alters« ........cccuveeeuvernnn... 14
Wen interessiert der psychosoziale Faktor? ................... 16
Ein losbares Problem ..........cccocovveeeiiiiiiiee e, 17
Von Pionieren lernen ..........cccccceeeveeiiencieececiiee e 18
ERSTES KAPITEL: »Das Recht der Alten auf Eigensinn« ............ 21
Waurstscheibe als Brillentuch ...........cccocooiieiiiiiiiinennn. 23
Briicken zu einer anderen Welt .........ccccccoeevviiiiiieiinnn. 25
Arbeitsauftrag Verwohnen ..........cccecvvivivieciececncnene. 26
»Auch Helden brauchen eine Pause« .......cc.ccccuveenn.n. 28
Ein riesengrofies kleines Madchen .........ccccccevcueneenncens 29
Sanfte Magie verscheucht den Alltag .........cccccceevenennene 31
Der Fuchs sagt: »Zédhme mich!« ... 32
Grimassen schneiden ..........ccccceevviiiniieeecciiee e, 33
Eine erstaunliche Parallelwelt ............ccccooeeiiiiiininenne. 34
Nicht immer mit dem Schlimmsten rechnen ............... 35
Blof nicht iiber Pampers reden! ..........cccceeiiiineenenne 36
Eine Gesellschaft braucht Visionen .........c.ccccceeevuveennnee. 38
ZWEITES KAPITEL: Verwdhnen ...............cccoeeeeiiiiieninnnn. 41
Musik, die tief bertihrt ......cceeevveeeiciiiiiieeeee e, 43
Hilfe von einer fremden Frau ............cccoeeeeiieeieieeennn. 44
Kiisse, die beruhigen ......c..ccccceveriiinieninniniinicneenenn 45

Der Pionier Tom Kitwood .....cccocouuvviviieiiiiiieiiiiiiiiieeen, 46



Tortur im Pflegeheim ........ccccocevvieiieninininiiiniceene, 48

»Hallo Schétzchen!« .......ccocciiviiiiiiniiiniieceen 50
Die Treppe mit den Lebensstufen ..........cccccecerieneenens 51
Kein Kind, aber kindhaft ......c.ccoooveviiiiiiiiieieeeeeeeeeeeeees 52
Eine Frau mit Demenz tritt aus dem Schatten ............... 54
Kuschelecke mit Wasserbett .........c.cccceeevieecreencreennnennne. 56
Lange Flure stiften Verwirrung ......c..ccccceecevvervenecnens 57
Die Freude an der Freude der anderen .......................... 58
Werbung mit einer Badewanne ..........ccccceceeverveneenenns 60
Entspannung pur ..........cccccvvviiiiniinini, 62
Eine Frau, die ihre Berufung fand .........ccccocevveeennne. 63
Im grofien See der Ressourcen fischen ..........cccccceeunnee. 64
Hinde arbeiten oft besser als der Kopf .........ccccceeveenens 66
EhrlichKeit .....cccovvieiiiiiiiiiiiieieece e 67
Was erinnert Wird ........cccoecveveveereeeneeeeeesvee e 68
Der Umgang mit der Wahrheit ... 68
SEXUALILAL ..vvvvreeiieeiierie et et 69
Eifersucht und ZartlichKeit ..........ccccovveeeeeeirienveennnn. 70
Autonomie und Bediirfnisse erfiillen ........................ 71
KONTIKLE ...vveeeiieiieeieecie ettt 71
Die Grenze einer Lebensbegleiterin ...........c.cccccoc... 72
Die eigene Ernte ........ccooovviiviiiiiniiiiii, 72
DRITTES KAPITEL: Liebe .....c.eovveeieieiieiecieeeeseeee e 75
»Wer ist der Mann?« ....ccoccvevvieevieencieerieeseeevee e 77
Keine Lust mehr, etwas zu entscheiden ...........ccoce.e... 78
Vorbereitung auf ein Leben mit Alzheimer .................. 79
Der Trick mit dem Rollstuhl .........cccccoevveviiiiiieiienenen, 81
Vollmachten und Testament ...........ccccceevevverveereenneenns 82
Es konnte peinlich werden .........cccccooevieninieniincenenn, 84
Radfahren konnte Holger noch lange ........cccccoceveenn. 85

Socke an, Socke aus, Socke an, Socke aus ... ..oeeeeerereeenn 87



Ein blaues AUZe .......cccoverieeeeeieenieniniseeeeeereenee 88

Das rettende Angebot aus einer Wohngruppe ............... 90
In der Klinik war Demenz etwas Unbekanntes ............ 92
Lachen in der Selbsthilfegruppe ........ccccocevvervevvencnene. 93
Wenn ein Ehemann seine Frau pflegt .........cccccceeennne. 94
Zwei Verliebte reden wie die Kinder ..........ccccccvevunennee. 96
In der Krankheit wird die Beziehung tiefer ................... 97
Manchmal fihrt er aus der Haut .........cccvveveeeveenennnnee. 100
Alle fragen nach Peter ......c..ccccevevinininineniiienenee, 101
Sie machte sich keine Illusionen ..........ccccoccvevveriveennen. 103
Ein Mann, der alle Menschen liebte .........uuueeeeeeeeeeneenns 104

Der Typ Schnauze mit Herz .......coceevvvvencencnncnnen. 106

Fiir sie sind es alles Phasen ...........ccccceeevvervienveennenns 110
Beziehungsdynamik .......c..ccoccoeviiiniiniinnniniinicnens 112
VIERTES KAPITEL: Krankheit oder Hirnalterung? ................... 115
Ein Blick in die Psychiatrie der Siebziger Jahre ............. 117
Die Entdeckung der Naomi Feil .......c.ccoccoveveeviencnennene 118
»Greise sind zum zweiten Mal Kinder« ............ccocueenee.. 120
Die Nonnenstudie - eine Sensation ............ccceecvverevennee. 121
Diinger fiir das Gehirn ...........cccccoviiiiiiiiiiiiic, 122
Eine Frage, mit der man sich verddchtig macht ............. 124
»Mythos Alzheimer« ........cocecveveveniiniinienenecienenennne 125
Symptomfrei und dennoch Fritherkennung? ................ 129
»Die Menschen sind anders, das ist alles« ............c....... 131
FUNFTES KAPITEL: Wenn Eltern dement werden ................... 133
Eine Familie auf dem Priifstand ...........ccceeeveeeveennnennne. 135
Unruhe unter GeschWiStern .........cccoeeveevveeveercveenvennne 136
Dilemma der hduslichen Pflege ........c.ccocevvevveeiencnennene 137
Ein Blick auf verlorene Jahre ........cccccccvvveviviiiiiiiiiininnnn. 139

Mutter sitzt teilnahmslos im Sessel .........oovvveviiiiiiinnnnnne. 140



»Manchmal wiinschte ich, sie wire tot« ......cceeeeeeeeeeeeeees 142

Alle sind am Limit ......cccocoviniiiiiniiiiiiccic 143
Elektronik statt Pille .......c..coccoveeveevienininininiceeienenne, 145
Heimvergniigen: Foxtrott mit einer alten Dame ............ 147
Die Freiheit der S6hne ...........ccocoiiiiiiiiiiii, 148
Den Elektroherd abgeklemmt .........ccccocevirirercvenennenne. 150
Viel Anerkennung, keine Kritik .........c.ccocooinnnninis 152
»Blof3 nicht {iber die DDR reden!« ......c..cccceceeveeueuennene 153
Editha aus Polen .........cccccoeeviiviniiniiniiiiiciceces 155
Friedliches Schweigen am Seeufer ...........c.ccoceeeveevenenne. 157
Als Vater eine Puppe bekam .........cccoceevieiiiiiniinienes 158
SECHSTES KAPITEL: Kriegstrauma und Alzheimer .................. 161
Spate Gefangenschaft ........cccccocerviiiiininniniinicnceee 163
Albtraumkino ......ccccceeviniiniinineeeeeen 164
Was von der Flucht tibrig blieb .......c.ccocevininincniennnn. 166
Alzheimer half, eine Tiir zu 6ffnen ...........occeeeeeenenenn 168
Ein Verdacht, der immer lauter wird .........eueeeeeeeeeneeens 169
Der Vietnamkrieg und seine Folgen ...........ccccoceeevenenne. 170
Ein Forschungsprojekt fiir Europa? .........ccccoceeeveevennenne. 172
Die Auffilligkeiten bei den Kriegskindern .................... 174
Wenn Medikamente zu Verwirrung fiithren .................. 176
Ein Kongress, der den Durchbruch brachte .................. 177
Das Programm des Funktionierens ............ccccocceeinin. 179
Ein blinder FIecK ......cccovviviririreeieniininineeeeeeveene 181
»Die Unfihigkeit zu trauern« .......c.ccocevervineencnncne. 183
Eine Mutter, die tagelang schweigen konnte ................. 184
Die Beziehung wurde immer besser ........ccccoceveennenns 186

»Plotzlich versteht man jeden Satz!l« .........ccccoeviiiininn 188



SIEBTES KAPITEL: Kunstund Kultur ..............ccocooevviiinnnnnn. 191

Der Umgang mit Demenzkranken macht kreativ ......... 193
Eine Frau mit grofler Intuition .......c.ccccovvvvecvecvenenene. 194
Die Wiederbelebung des Bauerngartens ............c.cc...... 196
Wertschétzung fiir nicht Messbares ............cocceeveeennenne. 197
Wichtig fiir ein Heim: die Spur wechseln ...........c..c....... 199
Kommunikation auf der Gefiihlsebene ........................ 200
Ein GotteSdienst .......coceeverereeeeneenieninineneeeerenennennes 203
Ortswechsel flir JESUS ....cccvveieeiuiieeiiiieeiiee e 204
Auf AugenhOhe ....c.ccoooviviiiiiiiiiiee, 206
Rituale und Symbole ........ccccecvevininiiniininiiiiicicce 207
Gutes Theater .......c..cocovivieieieiienencieneccececee 209
Als Schauspielerin war sie nie zufrieden ...........c..cc..c... 210
Entspannt Proben — geht das? ........cccccoceviiiiniinncncens 212
»Impuls« heiflt das Zauberwort .........ccccocceeviriineennenne 213
Lernerfolge .....coeevevenininireeeeecteeeeetee e 215
Auf der Biihne verbessert sich die Selbstkontrolle ......... 217
ACHTES KAPITEL: Vom Wert der Altenpflege ......................... 219
Eine entspannte Referentin .........cccccoceveeneenennieneenen, 221
Schock im Badezimmer .........cccccevvereeninncniiinicnecnnenn 222
Immer wieder Neues ausprobieren ...........ccccceceereenenne 224
Tranen im AUtO ......ccoiviiiiiiiiii 226
Missverstandnisse ..........cococeeveevveniinininininieeeenee, 227
Worauf war Thre Mutter Stolz? ........cccoceverercvecvenenene. 229
Streitpunkt kiinstliche Erndhrung ..........ccccoceoiiiiinns 230
»Menschenverachtende Bedingungen« .......cccccceeveuene 232

Interview mit Christian Miiller-Hergl zur Situation
der stationdren Demenzpflege ......c..ccccovevviviiciincnennns 234



NEUNTES KAPITEL: Wo die Zukunft schon begonnen hat ......... 247

In einer Wohngemeinschaft .........ccccccoenininininccncne. 249
Gemeinschaft als Trend ......ccccccceeeveniiniinineeiecicnienns 250
Erschwingliche Mieten .........ccccocervenieninnicnienecniens 253
Morgens kann jeder aufstehen, wann er will ................. 254
Starke Stimmungsschwankungen .......c..cccoceeceeveenennene 256
Der Alltag fiir Hochbetagte ist anstrengend .................. 257
Orte des StaluNens .........coceeeeeevenreneneneneeeeeeeeneennens 259
Ein Heimplatz fiir 6000 EUro ........cccccoceveveneneenennenne. 260
In der Ferne die schneebedeckten Alpen ..........ccc.cc..... 262
Ethik als Pflichtfach ........cccooeviriinenininineeee, 263
Wenn Heimbewohner sich verlieben ..............c..c..c...... 265
Die kleinen Gliicksmomente ......c.ccccceevererercvernennene. 267
Eine Begegnung wie ein Tanz .........ccccccecceevevieniiennnennne. 271
Biografiearbeit und die falschen Schliisse ..................... 272
Die Freiheit eines Heimleiters .........c..cccccevervienviinecnens 274
ZEHNTES KAPITEL: Wir alle konnen etwastun ...................... 277
Eine peinliche Situation ........ccccocerieniininicniinecnenns 279
»Wir sind Nachbarn« .......cocceceecveveniniininineccnicnienens 280
Vernetzung der Altenhilfe ..........cccccoevinininininnenene, 282
»NO TisK N0 fUNK ..ocviniiniiiiiiiccceccee 283
Eine Kampagne findet Nachahmer .......c..ccccocevcvecennenne. 285
Volunteers: eine Kultur der Wertschitzung .................. 287
Eine demenzfreundliche Gemeinde ...........cccceevevennnne. 288
Zeit schenken, gute Ideen umsetzen ..........c.ccoceeevennee. 290
Hundebesuchsdienst .........c.ccoceevvevvenininininenceecnennenne. 291
In Disseldorf setzt man auf »zentrum plus« ................. 293
Es geht um Menschenrechte ........ccccoevivinivivciecnennene. 295

ANMERKUNGEN ..ooviiniiiiiiicceeee, 297



VORWORT UND DANK

Nachdem ich mich in vier Biichern mit den Folgen von NS-
Zeit und Krieg in unserer heutigen Zeit — vor allem in den
Familienbeziehungen - beschiftigt hatte, empfand ich zuneh-
mend, dass mein Arbeitsschwerpunkt ein anderer werden
sollte. Es folgte ein Abschied, der mir leicht fiel. In meiner
journalistischen Arbeit wollte ich mich nicht linger auf die
Auswirkungen der deutschen Vergangenheit konzentrieren.
Fiir ein neues Buchprojekt konnte mir nur ein Zukunfts-
thema vorstellen. Gesucht habe ich danach nicht. Das Thema
Demenz hat mich gefunden. Auch der Titel »Frieden schlie-
fen mit Demenz« war eines Tages einfach da, und damit die
Neugier, eine mir vollig unbekannte Welt zu erforschen. Fiir
dieses Thema habe ich eineinhalb Jahre recherchiert. An eine
schonere Arbeitsphase kann ich mich nicht erinnern.

Allen Menschen, die in diesem Buch zu Wort kommen,
danke ich von Herzen fiir jhre Offenheit, auch fiir ihren
Realititssinn, fiir ihre Risikobereitschaft und Begeisterungs-
fahigkeit, fiir Liebe und Respekt im Umgang mit Demenzer-
krankten. Unsere Gespriche verhalfen mir zu wesentlichen
Einblicken in den Alltag der Patienten und derer, die sie als
Angehorige und Helfer begleiten und umsorgen. (Gednderte
Namen wurden mit einem * gekennzeichnet.)

Wie auch bei meinen fritheren Biichern fand ich in meinem
Verlag Klett-Cotta grofie Unterstiitzung, fiir die ich mich be-
danke, ganz besonders bei meinem Lektor Heinz Beyer und
Frau Rosel Miiller. Auch meinem Mann Georg Bode bin ich
dankbar, weil er das schwere Thema nicht abwies, sondern
wir uns gemeinsam auf den Weg machten, um uns vorzustel-
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len, was die Lebensphase Demenz fiir unser Alter, fiir unsere
Beziehung bedeuten konnte. Wir fithlten uns ermutigt durch
die Haltung einer 15 Jahre élteren und durch Krankheit sehr
eingeschrankten Freundin. Sie sagte: »Man kann sich viel er-
sparen, wenn man die Wahrheit kennt.«

Ko6ln, im Januar 2014
Sabine Bode



EINFUHRUNG

Wie gut funktionieren doch Scheuklappen!

Es ging mir nicht anders als so vielen Menschen. Ich wollte
mir nicht ausmalen, was es fur mich bedeuten wiirde, eines
Tages alt und gebrechlich zu sein, die Erinnerung an meine
Vergangenheit zu verlieren, meine Lieben und mich selbst
nicht mehr zu kennen. Die Fernsehauftritte von prominenten
Alzheimerpatienten beunruhigten mich so sehr, dass ich un-
mittelbar danach wieder die Scheuklappen anlegte.

Zeitungsberichte iiber Skandale in Altenheimen las ich
nicht zu Ende. Immer dasselbe, dachte ich, eher ermiidet
als emport. Das wissen wir doch alle schon so lange: dass ers-
tens die Pflege- und Betreuungskrifte keine gesellschaftliche
Wertschdtzung erfahren, dass sie zweitens tiberfordert, immer
schlechter ausgebildet und unterbezahlt sind, und sie drittens
aller Voraussicht nach in der Altersarmut landen werden. Nie
fithrte ich gezielt Gesprache iiber Altenpflege, ich speicherte
eher zufillig Informationen, forschte nicht weiter nach. Mehr
wollte ich dariiber nicht wissen. In meiner Familie hatte es
keine Hochbetagten gegeben. Niemand im Freundeskreis war
tiber einen langen Zeitraum pflegebediirftig gewesen und
hatte meinen Beistand gebraucht. So konnte ich mein ganz
personliches Tabu bis zu meinem 65. Lebensjahr aufrechter-
halten.

Dann dnderte sich mein Fokus. Ich begriff Demenz nicht
ldnger als ein Elendsthema, mit dem man am besten klarkam,
wenn man es sich so lange wie méglich vom Leib hielt. Statt-
dessen entdeckte ich vor allem eins: ein grofies Beziehungs-
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thema fiir Familien, eine Reifepriifung fiir die ganze Gesell-
schaft. Seitdem ist mir klar, wie sinnlos die im Fernsehen
tiblichen kontroversen Pflegediskussionen sind. Wir brau-
chen eine Wertediskussion. Ein Satz, der verldsslich immer
wieder auftaucht, lautet: »Die Altenpflege in Deutschland hat
keine Lobby.« Wie ist es moglich, dass sie tiberhaupt eine
Lobby braucht? Ist es nicht selbstverstdandlich, dass die Pflege
und Begleitung alter Menschen - sprich die Zukunft jedes
einzelnen von uns - allen in der Gesellschaft ein zentrales
Anliegen sein muss, elementar wichtig wie sauberes Wasser
und funktionierende Ampelanlagen? Und warum nehmen
wir es als unverdnderbar hin, dass die Deutschen im Hinblick
auf das Altern vor nichts mehr Angst haben, als den Verstand
zu verlieren. Man halt das hierzulande fiir normal, man
glaubt, es sei in anderen Landern genauso. Stimmt aber nicht.
In einer Studie wurden Brasilianer, Amerikaner und Deut-
sche gefragt, welche Aspekte des Alters sie man meisten
fiirchten. Heraus kamen drei vollig unterschiedliche Ergeb-
nisse: Bei den Brasilianern ist es in erster Linie der Verlust des
sexuellen Antriebs, bei den Amerikanern das Ubergewicht
und bei den Deutschen die Demenz.!

»Die unheimliche GeifSel des Alters«

Das Bild, das in der Offentlichkeit von der Alzheimerkrank-
heit verbreitet wird, hat auch mich geprigt. Die meisten
Schlagzeilen machen Angst und nicht wenige schiiren Panik.
Von der »unheimlichen GeifSel des Alters« ist die Rede. Eine
typische Bildunterschrift lautet: »Der zunehmende Verlust
des Gedichtnisses und anderer kognitiver Fahigkeiten macht
die Patienten hilflos und einsam.« Uberrascht es irgendje-
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manden, wenn der Blick in eine so hoffnungslose Zukunft
gemieden wird? Mein Interesse am Thema »Alterwerden«
verliefl mich immer knapp bevor die Frage aufkam: Wie wird
mein Leben sein, wenn ich meine Autonomie verloren habe
und auf fremde Hilfe angewiesen bin? Das wollte ich mir
nicht vorstellen.

Natiirlich kannte ich entsprechende Berichte von Angeho-
rigen. Fiir das, was die Frauen - immer waren es Frauen! —
leisteten, habe ich sie, wie es vermutlich jeder Mensch tut,
bewundert. Ich sah auch, wie sehr sie darunter litten, wenn
eine Entscheidung zur Heimunterbringung anstand. Es ent-
lastete sie sichtlich, dariiber zu reden, aber fiir mich iiberstie-
gen die Details manchmal die Grenze des Ertréaglichen. Und
ich dachte: Meine Giite, wenn es mir schon beim Zuhdren
schlecht geht, wie erbarmlich wiirde ich als pflegende Tochter
oder Ehefrau versagen! Sehr viel spiter erst begriff ich, dass
die Ubelkeit, die in mir hochstieg, Angst war.

Nein, ich habe noch nie, noch nicht einmal tiber wenige
Stunden, einen verwirrten Menschen versorgt. Ich habe kei-
nen Urin weggewischt und keine falschen Beschuldigungen
ausgehalten, im Sinne von: Sie haben meine Uhr geklaut. Ich
weif3 nicht, wie es mir ginge, wenn mein Mann Nacht fiir
Nacht, Stunde um Stunde, nach irgendetwas suchend in der
Wohnung umherirren wiirde. Aber ich weifd inzwischen, wo
ich mir im Ernstfall Hilfe holen konnte. Ich weif3, wer mir den
Riicken stirken wiirde, und ich gehe davon aus, dass mein
Mann es weif3, falls eines Tages ich diejenige bin, die zum
Pflegefall wird. Inzwischen besitze ich Kriterien fiir eine gute
oder eine schlechte Unterstiitzung in der héuslichen Pflege.
Das erfuhr ich vor allem durch meine Besuche bei pflegenden
Angehorigen. (Die Anonymisierung ihrer Namen wurde mit
einem * hinter dem Namen gekennzeichnet.) Ich kann unter-
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scheiden zwischen einer guten und einer schlechten Einrich-
tung fiir Menschen mit Demenz. Denn ich habe aufgehort
wegzuschauen. Es hat viele Jahre gedauert, bis es so weit war.

Wen interessiert der psychosoziale Faktor?

Dass es letztlich doch geschah, verdanke ich einer immer wie-
derkehrenden beruflichen Situation. Seit 2004, seit ich zu Le-
sungen aus meinen Biichern tiber die Langzeitfolgen des
Zweiten Weltkrieges eingeladen werde, taucht beim anschlie-
enden Austausch regelmaflig die Frage auf: »Wissen Sie et-
was Uber den Zusammenhang von Kriegstrauma und De-
menz?« Meine Antwort war immer die gleiche: »Es gibt dazu
keinerlei Studien. Der psychosoziale Faktor ist fiir die De-
menzforschung ohne Bedeutung. Hier geht es um die Entwick-
lung neuer Medikamente und Untersuchungsmethoden.«Ich
hitte die Frage als einen Auftrag zur Recherche sehen konnen,
tat es aber nicht. Ich war noch nicht bereit, iiber meinen
Schatten zu springen.

Schliefilich, 2011, siegte meine journalistische Neugier. Ich
beschloss, dem Thema »Kriegstrauma und Demenz« fiir eine
Horfunksendung nachzugehen und besuchte dazu Altenein-
richtungen. Und dann? Nicht Schrecken und Ohnmachtsge-
fithle tiberfielen mich, sondern etwas vollig anderes geschah.
Ich begann zu staunen. Nirgendwo habe ich so viel Kreativitit
angetroffen wie in der Fiirsorge fiir Menschen mit Demenz.
Es kam mir vor wie eine stille Revolution.

Wie war das moglich? Ohne Zweifel hatte ich es bei meinen
Gesprichspartnern mit Ausnahmepersonlichkeiten zu tun.
Dies ergab sich aus der Thematik: Kriegstrauma, Alter, De-
menz, gleich drei Tabus. Nur wenige Menschen sind dafiir
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empfanglich. Sie miissen in der Lage sein, einen Traumati-
sierten, der sich sprachlich nicht mehr ausdriicken kann, in
seinen Angsten und seiner Traurigkeit wirklich wahrzuneh-
men. Sensibilitét allein reicht nicht. Auch biografisches und
historisches Wissen ist erforderlich. Vor allem aber Zeit. Es
muss im Berufsalltag auch Phasen des Verweilens, des Inne-
haltens geben. Menschen, die in der héuslichen oder statio-
néren Altenpflege, in Krankenhiusern, in Arztpraxen oder in
der Seelsorge arbeiten, brauchen Zeit, um auszuprobieren, in
welcher Weise ein verwirrter Mensch in einer bestimmten
Situation beruhigt und getrostet werden kann.

Ein losbares Problem

Meine Gespréache und meine Besuche in Alteneinrichtungen
vermittelten mir vor allem eines: Es gibt unzihlige gute Er-
fahrungen im Umgang mit Menschen mit Demenz. Wir ha-
ben es hier keineswegs mit einem unldsbaren Problem zu tun.
Die Richtung ist bekannt. Wir miissen ihr nur folgen. Die
Forschungsergebnisse machen Mut. »Es mangelt uns nicht an
Wissen dariiber, was Menschen mit Demenz brauchen, was
ihre Bedirfnisse sind, was ihnen gut tut, sagt der Pflegeex-
perte Christian Miiller-Hergl. »Aber die Rahmenbedingun-
gen der Langzeitpflege machen es kaum moglich, dieses Wis-
sen in die Praxis zu iiberfithren. Die Schere zwischen dem,
was man weifd und dem, was iiblicherweise machbar ist, geht
immer weiter auseinander.«

Dies ist ein Buch tiber Beziehungen. Es geht hier nicht um
die Organisation und die Kosten in der Pflege und Beglei-
tung altersverwirrter Menschen. Es geht nicht um die Vor-
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und Nachteile von Heimen, Wohngruppen oder Einrichtun-
gen der Tagespflege. Es wird kein Kriterienkatalog aufgestellt.
Wer dazu Informationen braucht, findet sie in 6rtlichen Be-
ratungsstellen, im Internet, bei der Deutschen Alzheimer Ge-
sellschaft und vielen anderen Netzwerken.

Die meisten Menschen, die in meinem Buch zu Wort kom-
men, kennen sich aus mit guten Arbeitsbedingungen: wenig
Zeitdruck, viel Teamgeist, gute Fortbildungen und Supervi-
sion. Sie halfen mir, mich in der Parallelwelt einer guten De-
menzpflege zurechtzufinden. Es waren {iberwiegend Men-
schen mit Visionen. Sie {iberzeugten mich vor allem durch
ihren Mut Neues auszuprobieren, auf die Gefahr hin zu schei-
tern. Dass es sich bei ihnen um Ausnahmen in der Alten-
pflege handelt, muss nicht so bleiben. Aus Exoten kénnen
Vorbilder werden - das kennen wir aus anderen gesellschaft-
lichen Bewusstseinsprozessen.

Von Pionieren lernen

Auch das Engagement fiir Aidskranke hat klein angefangen,
mit einer Handvoll Leute. Das war in den 198oer Jahren, auf
dem Hohepunkt der Aidshysterie und der Angst vor Anste-
ckung. Damals gab es ernst gemeinte Vorschlige, wonach
HIV-Infizierte titowiert oder in Lager gesteckt werden soll-
ten. Es wurde der flichendeckende Aidstest fiir alle deut-
schen Erwachsenen gefordert. Bekanntlich kam es ganz an-
ders.

Eine neue gesellschaftliche Formation, die Aidshilfe, riickte
die Menschenrechte in den Vordergrund und beendete die
Diskriminierung von Aidskranken. Aufkldrung, neue Medi-
kamente, ein Umdenken im Gesundheitswesen, das Entste-
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hen von Selbsthilfegruppen fithrten zu einem Ergebnis, auf
das wir heute stolz sein kénnen. In Hinblick auf den Umgang
mit Demenzkranken konnte Ahnliches geschehen. In abseh-
barer Zeit konnte sich eine weitere starke Biirgerbewegung
entwickelt haben, und es wiirde sich herausstellen, dass
meine Gesprachspartner zu den Pionieren gehoren.



ERSTES KAPITEL

»DAS RECHT
DER ALTEN AUF
EIGENSINN«




Waurstscheibe als Brillentuch

Mit seinem Gedicht »Stufen« schrieb sich Hermann Hesse in
die Herzen der Deutschen. Es wird viel zitiert, besonders die
letzten beiden Zeilen: »Des Lebens Ruf an uns wird niemals
enden ... Wohlan denn, Herz, nimm Abschied und ge-
sunde!« — Des Lebens Ruf hort auch dann nicht auf, wenn
einem Menschen alles abhandengekommen ist, was unserem
Verstiandnis nach zu einem erfolgreichen Leben gehort: Au-
tonomie, Kompetenz, Rationalitat, Mobilitdt, Sprache.

Was brauchen Menschen mit Demenz? Erich Schiitzendorf,
seit 35 Jahren als Aufkldrer, Impulsgeber und Ausbilder in der
Altenpflege unterwegs, sagt: »Den Begriff Demenz mag ich
eigentlich nicht. Die Menschen entwickeln sich vom Ver-
stande weg und entdecken neue Welten.« Er schrieb Biicher
mit so schonen Titeln wie »Das Recht der Alten auf Eigen-
sinn« und »In Ruhe verriickt werden durfen«. Eine seiner
Lieblingsgeschichten, erzahlt im weichen rheinischen Tonfall,
geht so: Er sitzt mit einer alten Heimbewohnerin am Esstisch
und beobachtet, wie sie mit einer Wurstscheibe ihre Brille
putzt. Frau Schmitz ist sich ihrer Sache sicher, aber sie will fiir
das, was sie tut, auch anerkannt werden. Das verrit ihr kurzer
Blick auf den Mann neben ihr. Alles in Ordnung, der schaut
sie bewundernd an. Also putzt sie das zweite Glas. Dann setzt
sie die verschmierte Brille auf die Nase - und strahlt vor
Freude. Was ihre Mimik deutlich macht: Frau Schmitz be-
nutzt die von ihr neu erfundene Brille als Kaleidoskop, in
dem sich das Licht bricht.

»Die meisten Pflegekrifte haben natiirlich etwas ganz an-
deres im Blick, sagt Schiitzendorf. »Sie denken: Um Gottes
Willen, das ist wiirdelos. Das darf ich doch nicht zulassen,
wenn die einer so sieht! Also wird die Scheibe Wurst sofort
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entsorgt, die Brille geputzt, auf die Nase gesetzt: So, Frau
Schmitz, jetzt konnen Sie wieder gucken. — Aber Frau Schmitz
will so nicht gucken!«

Es gibt viele Missverstandnisse im Umgang mit Menschen
mit Demenz. Schiitzendorf erinnert an das Entsetzen, das vor
einigen Jahren durch die Medien ging, als bekannt wurde,
dass der berithmte Tiibinger Rhetorik-Professor Walter Jens
nun, als altersverwirrter Mann, hocherfreut war, wenn ihm
die Metzgereiverkauferin ein Stiick Wurst reichte. »Es wurde
als entwiirdigend empfunden. Im Sinne von: Kann ein bedeu-
tender Mann tiefer sinken ...« erldutert Schiitzendorf. »Nie-
mand schaute auf die Frau hinter der Wursttheke«. Aber ge-
nau dieser Blick wire aufschlussreich gewesen. Sie hatte das
Herz auf dem rechten Fleck und erfasste intuitiv, womit sie
ihrem betagten Kunden eine Freude machen konnte.

Es gibt das Umfeld, es gibt die Einrichtungen, es gibt die
Familien, wo Alte in Ruhe verriickt werden diirfen und gliick-
liche Phasen im Lebensabend genieflen. Glinstige Bedingun-
gen herrschen dann, wenn Angehoérige und Pflegekrifte den
Fokus auf Defizite abgelegt und sich auf die Person, so wie sie
ist, eingestellt haben. Und wenn sie ihre Arbeiten relativ ent-
spannt erledigen konnen. Auf diese Weise entsteht ein Milieu,
das téglich kleine Wunder ermdéglicht — ein Klima, in dem
sogar Familienbeziehungen heilen kénnen. Ein Ehemann
entwickelt eine wirkliche Fiirsorge fiir seine Frau; ein Sohn
entdeckt eine neue, tiefe Zuneigung zu seinem altersverwirr-
ten Vater.
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Briicken zu einer anderen Welt

Manchmal schenken uns Kiinstler berithrende Einblicke. Der
Film »Vergiss mein nicht« von David Sieveking {iber seine
Mutter gehort dazu oder das Buch »Der alte Konig in seinem
Exil« von Arno Geiger tber seinen Vater. Menschen mit De-
menz haben ihre eigene Sprache. Ob verbal oder nonverbal,
sie reden »dementisch«, wie die Japaner sagen. Bei Familien-
mitgliedern geht es also darum, eine neue Sprache zu erler-
nen. »Da mein Vater nicht mehr iiber die Briicke in meine
Welt gelangen kann, muss ich hintiber zu ihm gehen« schreibt
Arno Geiger. Was ihn dort auf der anderen Seite erwartet und
womit der Sohn nie gerechnet hitte, sind Geschenke der be-
sonderen Art, es sind Reifeschritte. »Es gibt etwas zwischen
uns, das mich dazu gebracht hat, mich der Welt weiter zu 6ft-
nen. Das ist sozusagen das Gegenteil von dem, was der Alz-
heimerkrankheit normalerweise nachgesagt wird - dass sie
die Verbindungen kappt. Manchmal werden Verbindungen
gekniipft.«

Die Arbeiten des Schriftstellers Geiger und des Dokumen-
tarfilmers Sieveking machen Mut, denn sie zeigen, wie Ange-
horige Zugang zur Welt der Altersverwirrten finden kénnen.
Der Musiker Purple Schulz ging noch einen Schritt weiter.
Mit seinem Song und dem Video »Fragezeichen« versetzte er
sich selbst in die Welt eines Mannes, der seine Orientierung
in der Gegenwart verloren hat. Purple Schulz ibernahm die
Gestalt des Kranken, seine Verwirrtheit und seinen inneren
Monolog, der eine grenzenlose Einsamkeit offenbart.

Was kénnen wir Demenzpatienten geben, damit sie nicht
in Leid und Apathie versinken? Was tun, damit sie sich weit-
gehend geborgen fithlen? Was mildert ihre Angste, was tros-
tet sie?

25



Diese Menschen leiden vor allem dann, wenn sie in ihrem
Anderssein nicht verstanden werden. Und sie blithen auf,
wenn sie sich beachtet und respektiert fithlen, und wenn sie
liebevoll begleitet werden. Bedarf es besonders gliicklicher
Umsténde fiir entspannte, bereichernde Beziehungen, die es
erlauben, gut miteinander in Kontakt zu sein? Hat die eine
Familie Gliick und die andere nicht? Oder ist es méglich, Ein-
fluss zu nehmen? Wenn ja, wie konnen Familien auf andere
Weise als bisher unterstiitzt werden? Lief3e sich ein entspre-
chendes stationires Pflegemilieu schaffen? Wenn ja, wer wire
dafiir zustindig?

Gesundheitspolitiker und Pflegekassen kénnen es offenbar
nicht richten. Sie treten auf der Stelle, ihnen fehlt die Riicken-
starkung aus der Bevolkerung. Zu viele Menschen weigern sich
hinzuschauen. Die Solidaritat mit Demenzerkrankten driickt
sich vor allem in guten Worten fiir die Angehérigen aus. Das
reicht aber nicht. Das gesellschaftliche Verantwortungsgefiihl
ist zu schwach. Es ist blockiert. Die Bevolkerung fiihlt sich
tiberfordert im Umgang mit einer Problematik, fiir die angeb-
lich keine Losung in Sicht ist. Doch die Blockade ldsst sich
auflosen, indem wir die Schreckensszenarien in unseren Kop-
fen nach und nach durch Bilder und Informationen ersetzen,
die uns die tiberméchtige Angst vor Alzheimer nehmen.

Arbeitsauftrag Verwohnen

Dabei hilft, wenn wir Menschen wie Carmen Hoérter bei ihrer
Arbeit zusehen. Nennt sie ihren Beruf, versteht kaum jemand,
was sie macht. Sie ist Demenz-Clownin und tritt unter dem
Namen Rosa auf. Rheinlinder denken sofort an Karneval und
stellen sich vielleicht vor, sie wiirde altersverwirrten Men-
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schen Konfetti auf die Hand streuen. Gestandene Pflegekrifte
aus Altenheimen reagieren skeptisch, wenn sie von ihr héren.
Thre Haltung dazu: Was hétten unsere Bewohner davon, wenn
man sie bespaf$t? Wir nehmen sie ernst - es handelt sich doch
nicht um Kinder!

Carmen Horter macht keine Spafiprogramme. Sie kommt
nicht mit Tusch und Klamauk daher, wie wir es aus dem Zir-
kus kennen. »Ich bin dazu da, um die Heimbewohner zu ver-
wohnen, sagt sie schlicht. In ihrer Rolle als Clownin Rosa
versucht sie auf eine unglaublich ruhige, feinfiihlige Art zu
Menschen Kontakt aufzunehmen, deren Beziehungsfihigkeit
Schaden genommen hat. Sie hat gelernt, auf die kleinsten
Signale zu achten.

Als erste Deutsche hat sie sich iiber 14 Monate an der The-
aterakademie »Stichting miMakkus« im niederlandischen
Eindhoven zur Demenz-Clownin ausbilden lassen. »Es gab
eine sehr schwierige Aufnahmepriifunge, erzahlt sie. »Jeder
der Bewerber musste sich auf die Biihne stellen, ganz allein,
seinen Namen nennen, und sich fiinf Minuten lang von wild-
fremden Menschen anstarren lassen.« Eine Gruppe von 20
blieb iibrig. Nach der Abschlusspriifung bekamen nur sechs
Demenz-Clowns ein Zertifikat. Alle zwolf Monate steht eine
weitere Pritfung an. Es wird festgestellt, ob die erlernten Stan-
dards beibehalten wurden. Wenn nicht, geht das Zertifikat
wieder verloren.

Carmen Hoérter ist eine grof3e dunkelhaarige Frau von An-
fang dreifdig, kinderlos. Sie hat ein offenes Gesicht mit einem
schonen Lécheln. Lebhaft und vo6llig natiirlich gibt sie Aus-
kunft - selbst {iber eine Phase, in der sie sich in ihrer Arbeit
als Clownin nicht wohl fiihlte und keinen guten Kontakt zu
Demenzerkrankten herstellen konnte. Das lag an ihrer seeli-
schen Verfassung und hatte private Griinde. Uber einige Wo-
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chen litt sie unter einer geddmpften Stimmungslage, die sich
erst aufloste, als sie sich mit anderen Clowns dariiber aus-
tauschte. Die kannten das Problem. Fazit: »Wir konnen die
Heimbewohner nur erreichen, wenn wir mit uns selbst in ei-
nem guten Kontakt sind«.

»Auch Helden brauchen eine Pause«

In ihrem Arbeitsvertrag steht: Mitarbeiterin im sozialen
Dienst. Ich erfahre, ihr erster Beruf als medizinisch-techni-
sche Assistentin in einer Arztpraxis habe sie nicht gliicklich
gemacht. Daher der Wechsel zu den katholischen Alten- und
Pflegeheimen St. Josef im niederrheinischen Selfkant, der
westlichsten Gemeinde Deutschlands. »Mein Chef hat mich
eines Tages darauf angesprochen, ob ich nicht Clownin wer-
den wolle, erzéhlt sie. »Er meinte, das konnte etwas fiir mich
sein«.

Auf den firmeneigenen Fahrzeugen wird mit dem Satz
geworben: »Auch Helden brauchen eine Pause«. Dahinter
steckt der Gedanke, dass alte Menschen ein Recht darauf
haben, sich nach einem arbeitsreichen Leben auszuruhen.
Eine Selbstverstindlichkeit, sollte man denken, aber womog-
lich war es der Heimleitung wichtig, sich gegen die Folgen
eines Mobilisierungskonzepts abzugrenzen, das in den 1980er
Jahren die Alteneinrichtungen nachhaltig erschiitterte. Deren
Bewohner mussten sich anstrengenden Fitnessprogrammen
unterziehen. Inzwischen ist man davon wieder abgeriickt.
Aber vielleicht hat es sich in der Bevolkerung noch nicht her-
umgesprochen, wie altersgerechte Bewegung aussehen sollte.
»Auch Helden brauchen eine Pause« konnte man also als ei-
nen Appell an die Kinder von Alten verstehen, die ihre Eltern
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mit falschen Vorstellungen bedringen. Pflegeexperte Schiit-
zendorf gibt zu bedenken: »Viele glauben wirklich, dass Fit-
ness davor schiitzt, alt und gebrechlich zu werden. Im Sinne
von: Turne, turne — bis zur Urne!«

Aber natiirlich brauchen Helden Abwechslung. Carmen
Horters Arbeitstag beginnt damit, dass sie jeden einzelnen
der 80 Heimbewohner begriifit. Dann nennt sie die Ange-
bote, die an diesem Wochentag anstehen. Tanzen oder Bingo,
Kegeln oder Singen, Sitzgymnastik, Geddchtnistraining, Aro-
matherapie, ein Konzert oder ein Ausflug.

Ein riesengrofes kleines Madchen

Einmal in der Woche verwandelt sich Carmen Hoérter in die
Clownin Rosa - gezielt fiir die Menschen auf Demenzstatio-
nen. Rosa kommt iiberraschend. Thr Erscheinungsbild ist das
eines riesengrofien kleinen Madchens in einem riesengrofien
Kinderkleid, das einen riesengroflien Puppenwagen schiebt.
Woran erinnert mich das? Nach einer Weile fillt es mir ein:
an das Riesenkaninchen aus »Alice im Wunderland«. Klar,
dass Rosas Kleid rosa ist; auf dem Riicken kleine Fliigel, einer
Libelle nachempfunden. Das geschminkte Gesicht hat melan-
cholische Clownsaugen und natiirlich eine rote Nase.

Das wichtigste Gebot eines Clowns in der Demenzpflege
lautet: Auf keinen Fall einen Plan haben, wenn man einen
Raum mit Heimbewohnern betritt. »Sie haben uns in der Aus-
bildung eingescharft, nie dort fortzufahren, wo man beim letz-
ten Mal gute Erfolge hatte«, sagt Carmen Horter. »Im Sinne
von: Frau M. hat gut reagiert auf diese bunten Schals, das pro-
bier ich heute wieder.« Stattdessen darauf achten, welcher alte
Mensch - wie versteckt auch immer - ihren Auftritt bemerkt.

29





