Besinnung LageS-Landesausschuss-Sitzung am 3. Dezember 2010
Lied: 646, 1-3 Aus Gottes guten Handen...

Ich méchte heute etwas ansprechen, das uns alle in irgend einer Weise tangiert und manchmal
auch umtreibt, wenn wir an bestimmte Personen denken oder weil wir in der Familie selbst
davon betroffen sind - ich denke an Demenz.

Rund 1,3 Millionen Menschen leiden in Deutschland an Demenz, d.h. an einer meist unauf-
haltsam fortschreitenden Hirnleistungsschwéche.

Demenz ist der Uberbegriff fiir verschiedene Formen von Gehirnschwachen, wobei die Alz-
heimer Krankheit mit 70-75 % die h&aufigste Demenzform ist. Bis 2020 rechnet man mit ca.
2,3 Millionen Menschen mit Demenz.

Z. Zt. gibt es noch keine wirksame medizinische Behandlung im Sinne einer Heilung, wohl
aber Medikamente zur VVerzogerung und Linderung von Begleitsymptomen.

Wenn ein Angehoriger an Demenz erkrankt - wie soll man damit umgehen? Manche Familien
versuchen so gut sie kdnnen, das zu verbergen. Weil sie den Erkrankten nicht blof3 stellen
wollen oder weil es ihnen selber peinlich ist, was aus dem Vater, der Mutter, der Oma gewor-
den ist.

Eine prominente Familie, die Familie des Tubinger Professors Walter Jens, hat das anders
gemacht. Der Sohn Tilman hat ein Buch darlber geschrieben. Ein Satz darin ist bemerkens-

wert. Tilman Jens schreibt: ,,Wir werden sein Leid nicht verstecken®.
(Tilmann Jens, Demenz, Abschied von meinem Vater, Gtersloher Verlagshaus)

Der Sohn schreibt darlber, wie sein Vater gewindelt und gefuttert werden muss, wie er mit
Puppen spielt und Kaninchen futtert. Die Krankheit hat den einstigen Professor ins Leben ei-
nes Kleinkindes zuriick gezwungen. Und sie hat sein Wesen verandert.

Tilman Jens hat sich mit seinem Buch Kritik eingehandelt. Manche fanden das lieblos und
ganz und gar unwirdig, den beriihmten Vater so in seiner Schwache zu zeigen. Die Familie
Jens sieht das anders: sie meinen, es sei unter der Wiirde des beriihmten Mannes, ihn jetzt, da
er krank ist, zu verstecken.

Was die Familie Jens erlebt, das erleben viele andere auch: wie ein Mensch, der einst ein
ebenbdrtiger Partner war oder eine Respektsperson in der Familie, gepflegt und behditet wer-
den muss wie ein kleines Kind, der nicht einmal mehr seine Angehorigen erkennt, die um ihn
sein missen, oft bis ans Ende ihrer Kraft. Nicht wenige von ihnen sagen: ,, Besonders
schlimm ist, wenn die Freunde und Nachbarn sich zurtickziehen, wenn man nicht mehr einge-
laden wird und Bekannte sich nicht mehr melden.

Warum ist das so? Ich vermute: viele sind einfach unsicher und wissen nicht, wie sie sich
verhalten sollen. Deshalb finde ich es gut, dass durch Buicher, Berichte und durch Demenz-
kampagnen, wie sie in Ostfildern und in anderen Stadten durchgefiihrt werden, die Offent-
lichkeit und viele Menschen mit diesem Thema, mit den Auswirkungen und Aufgabenstel-
lungen durch diese Krankheit aufmerksam gemacht und dafir sensibilisiert werden.

Nicht nur, weil es jeden von uns treffen kann, sondern weil um uns herum Menschen mit
Demenz leben und oft von ihren Angehdrigen gepflegt werden.

Wenn wir mehr tber die Demenz wissen, dann nimmt uns das vielleicht auch die Scheu und
wir trauen uns, auf Betroffene zuzugehen. Und wenn es nur das ist, dass wir zuhéren und
nicht so tun, als ob nichts waére.
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Zum anderen gibt es vermehrt gute Hilfsangebote, z.B. Besuchsdienste fiir Verwirrte und
Gespréchsgruppen fiir pflegende Angehdrige, Konzerte und Gottesdienste flir Menschen mit
Demenz und Angehdrige. Und es gibt die nachbarschaftliche Hilfe.

Wichtig ist auch, dass die Betroffenen und vor allem auch die Angehdrigen die Hilfsangebote
annehmen und nicht meinen, alles alleine schaffen zu missen.

Als Christen sind wir hier besonders gefordert und konnen den Dienst der Nachstenliebe im
Sinne Jesu ganz praktisch umsetzten, kénnen helfen, informieren und uns den Betroffenen
zuwenden.

Es ist allerdings ein groRes Argernis, dass in der Gesundheitspolitik - und vor allem bei der
Pflegeversicherung - die Situation der Demenzkranken noch nicht so gewdrdigt und bertick-
sichtigt wird, wie es unbedingt nétig und geboten ist. Daflr zu kdmpfen und sich einzusetzen,
Ist genau so wichtig wie die direkte Hilfe. Da sehe ich auch fiir uns als LageS eine Aufgabe.

Auch neue Erkenntnisse und Gedanken tiber Demenz konnen uns helfen und Mut machen.

In unserer Gesellschaft ist es z.B. nach wie vor tblich, Demenz primar oder gar ausschlie3-
lich als medizinisches Problem zu begreifen.

Das vielschichtige Phdnomen kognitiver Veranderungen, die Menschen durchleben, wird auf
hirnorganische Abbauprozesse reduziert. Dieses defizitorientierte Konzept dominiert auch die
offentliche Wahrnehmung und fiihrt zu den bekannten Reaktionen von Angst und Abwehr.

Wahrend in einem medizinisch gepréagten Verstandnis derjenige, der mit einer Demenz leben
muss, immer jemand ist, der an einer chronisch fortschreitenden Krankheit leidet, also ein
Demenzkranker ist, hat seit einigen Jahren eine andere Sichtweise Raum gewonnen. Ausge-
hend von einem britischen Sozialpsychologen (Tom Kitwood) wurde diesem Krankheitskon-
zept das Modell des Personseins von Menschen mit Demenz entgegengestellt.

Personsein ist ein Status, der dem einzelnen Menschen im Kontext von Beziehungen und so-
zialem Sein von anderen verliehen wird. Ob ein Mensch mit Demenz sich als Person erfah-
ren und Person sein kann, héngt also demnach davon ab, wie sein Umfeld ihm begegnet. Als
Konsequenz definiert er daher als Ziel der Begleitung nicht von Dementen oder Demenz-
kranken zu sprechen, sondern von Menschen mit Demenz. (Menschen mit einer Behinderung)

Dieser Ansatz einer ,,personzentrierten Begleitung und Pflege* hat mittlerweile in vielen
Diensten und Einrichtungen Eingang gefunden. Aus dem Demenzkranken wurde die Person
mit Demenz, der mit Wertschatzung zu begegnen ist.

Unterstitzt wird dies von der in diesem Jahr auch in Deutschland in Kraft getretenen UN-Be-
hindertenrechtskonvention. Auch wenn dies aktuell noch kaum jemand wahrnimmt:

ab jetzt missen Menschen mit Demenz nicht primér als Kranke, sondern als Personen be-
trachtet werden, die nicht von der Umwelt in ihrer Entfaltung behindert werden dirfen und
denen die Gesellschaft ein Leben in der Gemeinschaft zu gewahrleisten hat.

Die in den letzten Jahren am meisten diskutierte Frage bei Demenz gilt der Frage nach dem
zuletzt rechtlichen Status als Person. In bioethischen Diskussionen wird der Status als Person
durch Selbstbewusstsein, Entscheidungskompetenz und den Besitz eines moralischen Be-
wusstseins beschrieben, was auf Menschen im spéten Stadium einer Demenz kaum mehr zu-
treffen kann. Ist das dann kein lebenswertes Leben mehr? Verliert die Person dadurch ihre
Lebensrechte? Geht es dann nur noch um sauber und satt?
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Einige Philosophen (pavid Degrazia) gehen davon aus, dass die mit einer Demenzerkrankung ver-
bundenen Personlichkeitsveranderungen eine Kontinuitét tber Erinnerung, Absichten und de-
ren Ausfiihrung, Wiinsche und Glaubenseinstellungen ausschlieBen. Nur auf einer rein bio-
logischen Ebene bleibe der Demenzkranke unzweifelhaft dieselbe Person.

,,Gerade weil bei einer fortgeschrittenen Demenz das reflektierte Selbstverstandnis des Ich
wegfallt, ist es umso wichtiger, die Erhaltung dieses Ich durch die Anrede von auf3erhalb zu
unterstiitzen. So mussen sich Menschen mit Demenz von anderen ihr Ich-Sein zusprechen,
ihre Biographie zu einer Geschichte verknipfen und ihre Gegenwart mit ihrer VVergangenheit
verbinden lassen. Ihr Personsein hat damit einen aufnehmenden Charakter - es ist aber damit
nicht weniger Personsein.” (nach Christina aus der Au)

Dieses Person-Verstandnis findet seine Entsprechung beispielsweise in Psalm 139:

»Nahme ich Fliigel der Morgenrote und bliebe am duflersten Meer, so wiirde auch dort
deine Hand mich fihren und deine Rechte mich halten. Spréache ich Finsternis moge
mich decken und Nacht statt Licht um mich sein, so ware auch Finsternis nicht finster
bei dir; und die Nacht leuchtete wie der Tag. Finsternis ist wie das Licht. Denn du hast
meine Nieren bereitet und hast mich gebildet im Mutterleibe. ich danke dir daftir; dass
ich wunderbar gemacht bin..*

Gott ist der Garant der Identitdt und Wiirde des Einzelnen; er ist, wie Jesus sagt, ,,nicht ein
Gott der Toten, sondern der Gott der Lebenden‘ (markus 12,26), der keinen Menschen, weder
Menschen mit Demenz noch Tote, aus der Beziehung entlésst, sondern ihr Sein, ihre Wirde
garantiert.

Und in Psalm 31 gibt es eine Aussage, die auch auf die Situation eines Menschen mit De-
menz zutreffen kann:

Ich bin geworden wie ein zerbrochenes Gefal3.(v.13)

Ich finde, das Bild vorn ,,zerbrochenen® oder vom ,,zerbrechenden Gefaf3* trifft die Situation
sehr gut. Und auch die vorausgehenden Verse sind treffend:

Mein Leben ist hingeschwunden in Kummer und meine Jahre in Seufzen.

Meine Kraft ist verfallen...

Vor all meinen Bedrangern bin ich ein Spott geworden und vor meinen Nachbarn noch
mehr und ein Schrecken meinen Bekannten.

Die mich sehen auf der Gasse, fliehen vor mir. Ich bin vergessen in ihrem Herzen wie
ein Toter; ich bin geworden wie ein zerbrochenes GefalR.

Diese Verse sprechen nicht speziell von dementen Menschen. Aber ihnen lasst sich auch ent-
nehmen, wie Menschen mit Demenz sich — vermutlich - empfinden, und auch, was in denen
ausgelost wird, die mit ihnen zusammenleben. Sie erleben: das Leben ,,hingeschwunden®, die
Kraft ,,verfallen®, zum ,,Spott™ geworden, vergessen, von manchen geradezu gemieden.
Mitzuerleben, was die Demenz aus einem Menschen zu machen imstande ist, kann bei denen
darum herum ein regelrechtes Erschrecken auslésen: Moge mir das nur erspart bleiben! Und
weil es keine angenehmen Geftihle sind, damit konfrontiert zu sein, was auch unsre Zukunft
werden konnte, kommt es nicht selten dazu, dass die Kontakte zu den Menschen mit Demenz
reduziert oder ganz unterlassen werden.

Psalm 31 macht das Leben mit Demenz durchsichtig auf seine dunklen Seiten, aber dabei hat
es nicht sein Bewenden. Der Psalm quillt zugleich tGber von Aussagen des Gottvertrauens
und der Zuversicht, dass Gott auch in der aktuellen Not seinen Beistand nicht versagen wird:
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»HERR, auf dich traue ich ... Du bist meine Fels und meine Burg ... In deine Hande befehle
ich meinen Geist ... Du stellst meine FuRe auf weiten Raum ... Ich freue mich und bin fréhlich
tber deine Gite, dass du mein Elend ansiehst...Meine Zeit steht in deinen Handen* (v2-20).

Diese Aussagen des Gottvertrauens sind wie eine Verheildung, wie ein grof3es Licht, die Gber
den Dunkelheiten eines Lebens mit Demenz stehen: derer, die erkrankt sind, ebenso wie de-
rer, die um sie sind.

Eine ganz neue Sicht der Menschen mit Demenz bringt der Psychiater Thomas Fuchs.

Er pragt den Begriff: Leibged&chtnis.

Unter dem Geddachtnis verstehen wir fiir gewohnlich unsere Fahigkeit, uns an bestimmte Er-
lebnisse in der Vergangenheit zu erinnern oder uns Daten und Kenntnisse zu merken und
wieder abzurufen. Aber mit der bewussten Erinnerung ist das Phanomen des Gedé&chtnisses
bei weitem nicht erschopft, denn das meiste von dem, was wir erlernt haben wird durch den
praktischen Lebensvollzug zuganglich: Durch Wiederholung und Ubung haben sich Ge-
wohnheiten gebildet, die von selbst aktiviert werden; eingespielte Bewegungsabldufe sind uns
,»in Fleisch und Blut* ibergegangen, zu einem leiblichen Vermdgen geworden, etwa der
aufrechte Gang, das Sprechen oder Schreiben, der Umgang mit Instrumenten, einem Fahrrad,
einer Schreibmaschine oder einem Klavier. In dieses — er nennt es das Leibgedachtnis sind
wiederholt erlebte Situationen oder Handlungen gleichsam eingeschmolzen, ohne dass sie
sich noch als einzelne herausheben.

Das Leibgeddachtnis wiederholt und erinnert unbewusst. Aber gerade daher stellt es einen -
nicht durch Bilder oder Worte vermittelten-, sondern einen unmittelbaren Zugang zur Ver-
gangenheit her. Geruchs- oder Geschmacksempfindungen, bekannte Melodien oder auch die
Atmosphére vertrauter Platze besitzen in besonderer Weise das Vermdgen, die Vergangenheit
in uns wiederzuerwecken; sie sind gleichsam aufgeladen mit den intensivsten Erinnerungen,
die wir kennen.

Geftihle von damals steigen wieder auf. So kann das Leibgedachtuis auch unverhofft ein Tor
zur gedanklichen Erinnerung 6ffnen und das Vergangene so wiedererstehen lassen, als ware
es unmittelbar gegenwartig.

Die moglichst detaillierte Kenntnis der Biographie, der personlichen Neigungen und Ge-
wohnheiten eines Menschen mit Demenz erlauben, in seinem Dasein Kontinuitat und das Ge-
fuhl der Vertrautheit herzustellen. (Deshalb ist es wichtig, fiir unsere eigenen Angehérigen beizeiten unsere
Lebensgeschichte aufzuschreiben.) Tages- und jahreszeitlich gebundene Beschaftigungen, Feste,
Tischsitten, Spiele, Lieder, Familienspriiche oder Gebete betonen das Gewohnte und rhyth-
misch Wiederkehrende des Lebens ...und kénnen auch dann noch eine beruhigende und stabi-
lisierende Wirkung austiben, wenn der Kranke nicht mehr iber erkennbare Erinnerungen an
sie verfugt.

Bestimmte Sinnesreize - bekannte Gertiche, Speisen, Musik, Berlihrung, vermogen Atmo-
spharen, Gefiihle und sogar Féhigkeiten zu wecken, die mit vergangenen Lebensabschnitten
verknUpft sind, auch wenn die Erinnerung daran schon verblasst ist. (Klavierspiel + Sinnes-
garten in Heimen)

Die grundlegende Kontinuitat der Person ergibt sich also nicht aus dem Bestand des be-
wussten Wissens uber die eigene Person und ihre Biographie, sondern aus einer im
Leibgedachtnis immer gegenwartigen Geschichte. Sie bewahrt die erworbenen Errungen-
schaften unseres Wahrnehmens und Verhaltens. Selbst dann, wenn eine Demenz einen
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Menschen seines Erinnerungsvermaégens beraubt, behalt er noch immer sein leibliches
Gedéachtnis:

Seine Lebensgeschichte bleibt gegenwartig in den vertrauten Anblicken, Geriichen, Beriih-
rungen und Handhabungen der Dinge, auch wenn er sich tber den Ursprung dieser Vertraut-
heit keinerlei Rechenschaft mehr ablegen und seine Geschichte nicht mehr erzéhlen kam.
Sein Leib und seine Sinne werden zum Tréger personaler Kontinuitat, einer mehr gefuhlten
als gewussten Erinnerung, einem sprachlosen aber treuen Gedachtnis.

In den Kirchengemeinden kénnen wir flir Menschen mit Demenz und die sie Pflegenden ein
Netzwerk sein und bilden, das den Betroffenen ermdglicht, weiterhin am Leben in der Ge-
meinde und in der Offentlichkeit teilzunehmen. Eine Tochter, die ihren an Alzheimer er-
krankten Vater drei Jahre lang begleitet hat, hat das kurz vor seinem Tod in einem
,,Abschiedsgedicht* so formuliert:

Ich traume von einem Land, in dem Menschen mit Alzheimer

einfach durch die Stral3en irren kénnen.

Auf der Suche nach ihrem Haus, dem flr immer verlorenen Zuhause.

Und dass da immer Jemand ist, der sagt: ,,Kommen Sie, ich bringe Sie nach Hause.*

Lied: 646, 4+5 Aus Gottes guten Handen...

R.Genth
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