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RAPHAEL SCHONBORN
Reden wir Demenz schon?

~Demenz Meet Zirich”.

Ganz anders als sonst (iblich debattieren bei dieser
Veranstaltung nicht nur Fachkrifte und Politiker iiber
das Thema Demenz; auch Angehérige berichten Gber
ihre Erfahrungen. Und sogar direkt Betroffenen wird
die Maglichkeit gegeben, ihre Sicht auf das Leben mit
Vergesslichkeit mit den Anwesenden zu teilen.

MICHAEL GANR
Aus den Medien auf die StraRe

BAUSTEINE.DEMENZ

CHRISTINA PLETZER - PETER WIRMANN
~Demenzbilder”

Wie wirken Bilder und Aussagen aus der 6ffentlichen
Kommunikation von Vereinen, Tragern und offiziellen
Stellen? Welche Botschaften vermitteln sie?

Tragen sie zu einem konstruktiven Bild bei oder
unterstlitzen sie ungewollt Abwehr und Unbehagen
gegeniber dem Thema Demenz?
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Raphael Schonborn

In Fachkreisen wird
zumeist tber und
nicht mit Menschen
mit Vergesslichkeit
gesprochen —im
Vordergrund steht die
Krankheit, nicht die

&

Person.

Reden wir Demenz schon?

,Das ist eine ScheiB Krankheit! Sind wir doch ehrlich,

wir diirfen uns die Demenz nicht schénreden.” So in etwa lautet

die Reaktion eines flihrenden Demenzexperten aus der Langzeitpflege
auf das zum dritten Mal stattfindende ,,Demenz Meet Zirich”.

Ganz anders als sonst Ublich debattieren bei dieser Veranstaltung

nicht nur Fachkrafte und Politiker Giber das Thema Demenz;

auch Angehorige berichten Uber ihre Erfahrungen. Und sogar

direkt Betroffenen wird die Mdglichkeit gegeben, ihre Sicht auf das Leben
mit Vergesslichkeit mit den Anwesenden zu teilen.

,Demenz Meet Ziirich”

Die Stimmung bei diesem dreitdgigen Zusammentref-
fen kann ohne Ubertreibung als mutmachend zusam-
mengefasst werden. Daniel Wagner, selbst Sohn eines
von Demenz Betroffenen, ist der Initiator und Organi-
sator des ,Demenz Meet Ziirich“. Um sich mit anderen
An- und Zugehorigen auszutauschen, eroffnete er im
Jinner 2016 die Facebook-Gruppe ,,Demenz Ziirich™.
Bald wurde in der virtuellen Gruppe der Wunsch nach
einem Treffen (daher auch der dem Englischen entmom-
mene Name ,Meet“) laut, und so fand 2017 in Zirich
bereits das erste, sehr erfolgreiche Meet mit dem Motto
,Leichte Stunden zu einem schweren Thema“ statt.

Das Treffen bietet den Teilnehmenden in ange-
nehmem Ambiente Raum fiir Austausch und Vernetzung.
Das Programm besteht aus Beitragen und Diskussionen
von Betroffenen, An- und Zugehdrigen, Fachkraften
und Politikern. Umrahmt wird es von kulturellen und
gesundheitsfordernden Angeboten. Aber das wirklich
Besondere ist die von Mal zu Mal zunehmende Zahl
der direkt von Demenz betroffenen Teilnehmerinnen
und Teilnehmer.

Bereits letztes Jahr sprachen Angela Pototschnigg
und Bea Gulyn als Botschafterinnen bzw. Expertinnen
in eigener Sache beim ,,Demenz Meet Ziirich® iiber ihre
Sicht der Dinge. Unterstiitzt und ermutigt wurden die
beiden dabei durch die &sterreichische Betroffenenini-
tiative PROMENZ.

Mittlerweile sind Beitrige von Menschen mit Vergess-
lichkeit fester Bestandteil des Programms des ,,Demenz
Meet Zirich”.

Die Idee, Angehorige, Betroffene sowie Expertinnen
und Experten auf Augenhoéhe zusammenzubringen,
breitete sich weiter aus. So fanden bereits mit Erfolg
,Demenz Meets“ nach dem Ziiricher Vorbild in Basel
und in Wien statt (mit geplanten Wiederholungen). Auch
Stuttgart plant, 2020 ein ,Meet“ zu veranstalten.

Eine neue Generation von direkt
Betroffenen hat den Mut, offentlich tiber
ihre Lage zu sprechen. Sie irritieren
unser herkommliches Bild von Demenz

Und - um zurlickzukommen auf den Beginn dieses Tex-
tes — es stimmt: Wenn man ein ,Demenz Meet“ besucht
hat, kénnte man wirklich den Eindruck gewinnen, dass
die Demenz so schrecklich nicht sein kann, wie es uns
die iiblichen Schilderungen und Bilder suggerieren.

Da wendet sich zum Beispiel Beni Steinauer als
sogenannter Frithbetroffener mit seinem Mann Rolf
Konemann an die versammelte Zuhorerschaft mit der
Botschaft ,,Geht hinaus und lebt! Damit bringt er zum
Ausdruck, dass wir uns aufgrund unserer Schwachen
nicht verstecken und zuriickziehen sollten, denn diese
gehoren zum Leben dazu! Ein weiterer Frithbetroffener
ist Michael Haimerl. Er betreibt den Blog ,Demenz
frisst meine Seele”, in welchem er seine Leserinnen
und Leser auf die Barrieren und Missstande hinweist,
die er in seinem Alltag bewéltigen muss. Auch er war
Redner beim ,Demenz Meet Ziirich® und gehort der
neuen Generation von direkt Betroffenen an, die den
Mut haben, offentlich iiber ihre Lage zu sprechen.

Im Gegensatz zu dem inklusiven Konzept der ,,De-
menz Meets” beschriinkt sich die Rolle der direkt Be-
troffenen bei herkémmlichen Veranstaltungen zum
Thema Demenz bislang noch immer hauptséchlich
auf den Status als Objekt der Diagnostizierung, Be-
handlung, Betreuung und Pflege. In Fachkreisen wird
zumeist iiber und nicht mit Menschen mit Vergesslich-
keit gesprochen — im Vordergrund steht die Krankheit.
nicht die Person.

Auch in medialen Beitrigen wird die Demenz haufig
als ,Die Pest des 21.Jahrhunderts® dargestellt. Der
Fokus der Berichterstattung liegt in erster Linie auf
der personlichkeitsverdndernden Symptomatik, der
extremen Belastung der An- und Zugehorigen sowie
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den Herausforderungen fiir das Gesundheits- und So-
zialsystem durch die enormen Kosten.

Angesichts solcher Schreckensszenarien konnen
offentliche Auftritte von direkt Betroffenen, welche die
Aufmerksamkeit nicht nur auf Defizite und verlorene
Fahigkeiten, sondern auf verbliebene Ressourcen und
Fertigkeiten richtet, eine massive Irritation unseres
herkémmlichen Bildes von Demenz sein. So wundert es
auch nicht, dass solche Auftritte von Menschen mit Ver-
gesslichkeit noch immer als Sensation, wenn nicht gar
als Kuriosum in Fachkreisen wahrgenommen werden.

Forderungen nach mehr Selbstbestimmung
und mehr Teilhabe fiir Menschen mit
Vergesslichkeit werden von betreuenden
und pflegenden Angehdrigen als
Mehraufwand wahrgenommen.

Auch von An- und Zugehorigen weht uns ein scharfer
Wind entgegen, wenn es darum geht, Demenz ,,schon
zu malen”. Thre Arbeit, die vorrangig im Verborgenen
stattfindet, wigd traditionell als soziale Verpfilichtung,
ja als Selbstverstiandlichkeit angesehen — Entlohnung
gibt es dafiir keine. Angehodrige von Menschen mit
Vergesslichkeit sind als besonders belastet bekannt,
sie fiihlen sich iiberfordert, alleingelassen und unzu-
reichend unterstiitzt. Besonders mit den irrationalen
Verhaltensweisen und den Personlichkeitsverande-
rungen der Betroffenen haben die Angehorigen oft
zu kampfen. Zumeist ergeben die herausfordernden
Verhaltensdnderungen fiir sie keinen Sinn, und konnen
nur als Teil der Erkrankung statt als Ausdruck von Be-
dirfnissen oder als Bemithungen zur Selbsterhaltung
verstanden werden.

Forderungen nach mehr Selbstbestimmung und Teil-
habemdglichkeiten fiir Menschen mit Vergesslichkeit
werden von der Gruppe der betreuenden und pflegen-
den Angehorigen als Mehraufwand wahrgenommen
und erh6hen so zwangsweise den Erwartungsdruck.

Wenn man sich selbst in die Enge getrieben fiihlt und
fiir die eigenen Bediirfnisse kein Platz bleibt, steht es
nicht gut um das Wohlbefinden. So wundert es nicht,
dass Bemiihungen, die Demenz ,schon zu malen®, bei
dieser Gruppe auf Widerstand st6Rt, entspricht diese
Darstellung doch so gar nicht der eigenen Lebensre-
alitat.

P PRy wie warEvwii P oaa anio

Es erfordert Starke und Mut, sich offentlich
zu seinen Schwachen zu bekennen

Und dennoch sind wir bei PROMENZ der festen Uber-
zeugung, dass ein positiveres und mehr auf die Res-
sourcen und Potenziale gerichtetes Bild von Menschen
mit Vergesslichkeit fiir alle Beteiligten von unschatz-
barem Wert sein kann. Die Demenz ist nicht nur eine
Erkrankung, die auf persénlicher Ebene mit fortschrei-
tenden Verlusten von Funktionen einhergeht. Die so-
zialen Beeintrichtigungen werden gerne iibersehen:
Sie sind nicht minder weitreichend. Eine unheilbare
Erkrankung, die mit der Auflésung unserer Persénlich-
keit einhergeht und die unserem Ideal von Leistungsfa-
higkeit entgegenlauft, wird als Bedrohung empfunden,
vor der man sich zwangslaufig schiitzen muss. Demenz
wirkt stigmatisierend, ist synonym mit Abnormalitat
und Ausgrenzung. Sie geht einher mit Beschamung,
Akzeptanz- und Statusverlust in unserer Gesellschaft,
weshalb Menschen mit Vergesslichkeit haufig ver-
suchen, Defizite wie Gedidchtnis- und Orientierungs-
schwichen vor der Aulenwelt zu verbergen und eine
diagnostische Abklarung zu vermeiden oder hinauszu-
zogern. Auch Angehorige bemiihen sich darum, den
Anschein einer ,,normalen” Familie zu wahren. Auch
sie erhalten das Tabu, iiber die Demenz zu sprechen,
aufrecht, um Stigmatisierung zu entgehen.

Solange also die Demenz einen solch schlechten Ruf
behilt, stellt die Diagnose und das Sichtbarwerden von
Symptomen eine Bedrohung dar. Welche Starke und
welchen Mut die Botschafterinnen und Botschafter
haben missen, um sich dennoch 6ffentlich zu ihren
Schwichen zu bekennen, ist schwer vorstellbar. Doch
nur sie konnen das schreckliche Bild der Demenz durch
ihr positives Beispiel erschiittern. Deshalb ist es so wich-
tig, die Selbsthilfe von und fiir Menschen mit Vergess-
lichkeit zu unterstiitzen. Selbstvertretung entwachst
der Selbsthilfe und benoétig zusétzliche Unterstiitzung.
In der Gemeinschaft von Betroffenen gewinnen die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer Mut und Kraft, um
auch offentlich fiir ihre Sicht, ihre Bediirfnisse und ihre
Rechte einzustehen. Dies ist nicht Schonrederei, son-
dern Emanzipation und Entstigmatisierung — dhnlich
einem Befreiungskampf von verletzenden Vorurteilen,
die niemandem zugutekommen.

PROMENTZ steht fiir diese Bewegung und wir freuen
uns iiber alle, die uns dabei unterstiitzen. ®
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Eine unheilbare
Erkrankung, die
mit der Auflosung
unserer Personlich-
keit einhergeht und
die unserem ldeal
von Leistungsfahig-
keit entgegenlauft,
wird als Bedrohung
empfunden, vor der
man sich zwangs-
laufig schitzen
muss.

Raphael Schénborn ist Ge-
schaftsfiihrer der PROMENZ
(www.promenz.at) Initiative von
und fiir Menschen mit Vergess-
lichkeit in Osterreich.

E-Mail: schoenborn@promenz.at
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