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1 VORWORT

Zuerst ist es nur ein verpasster Termin, ein vergessener Vorname der Freundin. Spater verschwinden
schleichend ganze Lebensphasen aus der Erinnerung. Die Diagnose Demenz belastet und verunsichert.

Der Name PROMENZ bedeutet so viel wie ,flr den Geist“. Entwickelt haben diesen Namen
die Mitglieder der gleichnamigen Selbsthilfegruppe von Menschen mit Vergesslichkeit (MmV).
Er soll einen bewussten Gegenpol zum Begriff Demenz — ,,ohne Geist” bilden.

In dieser Broschure erfahren Sie, was Gedachtnisschwéche fur Betroffene bedeutet und dass
Demenz mehr als nur eine Erkrankung ist. Wir geben Einblick in die PROMENZ-Gruppen, wie diese
aufgebaut sind und wie sie funktionieren. Und wir verraten lhnen, wie Sie unterstitzen kénnen und
welches ,Handwerkszeug”“ Sie als Unterstitzerln bendtigen.

Auf Wunsch der Nutzerlnnen von PROMENZ versuchen wir den Begriff ,Demenz® so weit wie mdglich
zu vermeiden. Ganz ohne ihn kommen wir (noch) nicht aus. Um ein moéglichst breites Verstandnis zu

erzielen, haben wir versucht, diese Broschure in einfach lesbarer Sprache zu
verfassen, um gemeinsam neue Wege mit Menschen mit Vergesslichkeit zu gehen.

i M oge

Dir. Mag. (FH) Erich Fenninger, DSA Mag.? Reingard Lange, MAS
Bundesgeschéftsfilhrer Volkshilfe Osterreich Grinderin und Obfrau der PROMENZ Initiative
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2 WIR VERGESSEN - VERLUSTE, ANGSTE, VORURTEILE

,Bin ich schon ganz dement?” fragt die Freundin
zwischen Scherz und Beunruhigung,

wenn sie schon wieder etwas vergessen hat.
Der ,reinste Alzi“ sei der andere Freund, der
immer wieder Termine verschwitzt. Man hort sie
fast taglich, diese Satze. Was ist das fUr eine

2.1 Was ist Demenz?

»Dieses Wort Demenz. Gotteswillen. Das ist
ja Verlust des Verstandes. Geisteskrankheit.*
(Herr Panonikus, Betroffener)

Das Wort Demenz kommt aus dem lateinischen.
,De-mens*. Das bedeutet ,vom Geist, ohne Ver-
stand®. Kein Wunder, dass Betroffene sich damit
nicht gerne identifizieren. Dieses Wort steht nicht
fUr eine einzige Krankheit. Es ist ein Oberbegriff
fUr verschiedene Krankheiten, bei denen sich die
Leistungsfahigkeit des Gehirns verringert und
sich die Personlichkeit verandern kann. Demenz
kann unterschiedliche Ursachen haben. Die
»Alzheimer-Krankheit” ist die haufigste Form.
Mehr als die Halfte der Erkrankten leiden an ihr.
Die Symptome einer Demenz hdngen vor allem
davon ab, welche Bereiche des Gehirns
betroffen sind. Je nach Ursache des Verlusts
unterscheidet die Medizin verschiedene
Demenzformen. Zu den haufigsten gehdren

Krankheit? Ist das die ,Pest unserer Zeit!”, wie
die bunten Zeitungen titeln? Oder ist es einfach
»Honig im Kopf* wie im Film? Weder das eine
noch das andere verheiBen Gutes. Vielleicht ist
es auch ,das 4. Lebensalter” oder einfach nur
Landers”,

neben der ,Alzheimer Krankheit” die ,Lewy-
Korperchen®- und die ,Frontotemporale
Demenz®. Das sind so genannte primére
Demenzformen.

Die empfindlichen Nervenzellen konnen aber
auch — bei den sekundaren Demenzformen

— aus anderen Grinden wie beispielsweise
,Morbus Parkinson® oder ,Multiple Sklerose*
geschadigt werden. Auch Arzneistoffe, Gifte und
Alkohol kénnen zum Absterben der Nervenzellen
fUhren. Die gefaBbedingte (vaskuldre) Demenz
ist die zweithaufigste Form nach Alzheimer. Sie
wird durch Durchblutungsstdrungen im Gehirn
verursacht. Wenn BlutgefaBe, die das Gehirn
versorgen, verengt oder gar verschlossen sind,
leiden die Gehirnzellen an Sauerstoffmangel
und sterben in der Folge ab. Im Falle von
Schlaganféllen kann sich eine Multi-Infarkt-
Demenz entwickeln.

Demenzformen

Unterschieden werden primére (Alzheimer Krankheit, Lewy-Korperchen und Frontotemporale
Demenz) und sekundéare (Morbus Parkinson, Multiple Sklerose, gefaBbedingte und toxische)
Demenzformen. Die Alzheimer Krankheit ist die weitaus haufigste Form.

Das Hauptmerkmal der Demenz ist, dass sich
geistige (kognitive) Fahigkeiten im Vergleich zu
friher verschlechtern. Immer davon abhangig,
welche Bereiche des Gehirns geschéadigt sind.
Da das Gedéachtnis viele Regionen des Gehirns
beansprucht, ist Vergesslichkeit eines der ersten
auftretenden Symptome. Neben dem Gedacht-
nis kdnnen die Aufmerksamkeit, die Sprache,
die Auffassungsgabe und der Orientierungssinn
beeintrachtigt sein.

FUr Betroffene wird es immer schwieriger, sich
neue Informationen zu merken, sie kdnnen sich
schlecht auf Gedanken und Dinge konzentrieren,
sie haben Probleme, die ,richtigen” Worte zu
finden oder andere zu verstehen. Sie verlieren
den Uberblick in Situationen, kénnen Zusammen-
hange nicht mehr erkennen. Es fallt ihnen immer
schwerer, zu organisieren, zu planen, sich ortlich
und zeitlich zurecht zu finden. Die Schadigung
mancher Hirregionen kann auch zu Personlich-
keitsveranderungen fUhren.
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SchlieBlich kdnnen Alltagstatigkeiten nicht mehr
wie gewohnt erledigt werden. Die Krankheit
kann viele Jahre lang unbemerkt bleiben, weil
noch keine Symptome auftauchen. Die meisten
Betroffenen sind Uber eine Zeit nur leichtgradig
beeintrachtigt. Dazu kommen verschiedene
Faktoren wie die Lebensfiihrung, die Prognosen
Uber den Verlauf der Krankheit erschweren.

Im Krankheitsverlauf kann es zu einer Verande-
rung des Verhaltens und der psychischen Ver-
fassung kommen. Diese Veranderungen kénnen
sich im Bereich der Gefuhlskontrolle, in veran-
dertem Erleben, Befinden und (Sozial-)Verhalten
auBern. Soziale Konventionen und Gewohnheiten

gehen manchmal verloren. Manche vergessen,
dass sie rauchen, andere verlieren ihre Flug-
angst. Friedliche Menschen reagieren jahzornig.
Das Gefuhl fur den eigenen Kérper kann sich
verandern. Bei einigen Menschen dreht sich eine
Zeit lang, das Gefuhl fur Tag oder Nacht um. Zu
den haufig als ,herausfordernden Situationen®
definierten Symptomen zahlen Teilnahmslosig-
keit, Orientierungsschwierigkeiten, Essstérung,
Gereiztheit, Empfindsamkeit, korperliche oder
verbale Aggression, Schlafstérungen, vermin-
derte Hemmschwellen und Euphorie. Als psych-
iatrische Symptome gelten Depression, Angst,
wahnhafte und halluzinatorische Zustande.

Hauptmerkmale

Anzeichen einer demenziellen Entwicklung lassen sich an Veranderungen kognitiver Fahigkeiten
im Vergleich zu friher (mindestens ein halbes Jahr) erkennen. Hauptmerkmale k&nnen sein:
Vergesslichkeit, verminderte Aufmerksamkeit, Beeintrachtigung der Sprache, der Auffassung und

der Orientierung.

Demenz ist also nur ein Uberbegriff fiir unter-
schiedliche Formen degenerativer Erkrankungen
des Gehirns. Degeneration steht in diesem Fall
fUr Abbau, auch Abnutzung (der Nervenzellen).

Demenz ist bisher nicht heilbar, nicht umkehrbar,
der Verlauf kann bei friihzeitiger Erkennung und
Behandlung verzdgert werden.

0 Das Wort Demenz kommt aus dem lateinischen und bedeutet

»vom Geist, ohne Verstand®

e Die Symptome einer Demenz hangen vor allem davon ab,
welche Gehirnbereiche betroffen sind.

@ Die Krankheit kann tiber viele Jahre unbemerkt bleiben.
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2.2 Wozu braucht es eine Diagnose?

Wie hieB der Film bloB, der mich neulich so
beeindruckt hat? Wo ist mein Schlussel?
Vergesslichkeit verunsichert — auch weil man in
den Medien viel Uber die Volkskrankheit liest.
Das macht Angst. So was betrifft doch immer
eher die anderen, hoffentlich nie einen selbst.
Und wir alle kennen Bilder von meist alten
Menschen, in denen wir uns nicht wiederfinden
mochten. Wir wollen, wenn maéglich bis zum
Tod, die bleiben, die wir sind — mit unseren
Erinnerungen, Erfahrungen, dem Leben, das
wir uns aufgebaut haben. Wir haben unsere
Selbstandigkeit, unsere Hobbies, unsere
Interessen. All das zu verlieren, erscheint uns
wie eine Katastrophe. Wir wollen nicht pflege-
bedUrftig werden und jemandem zur Last fallen.

Und so kommt es, dass die ersten Anzeichen
der sich einschleichenden Krankheit oft von

den Betroffenen ignoriert oder auch Uberspielt
werden. Viele finden kreative Ldsungen, um das
gewohnte Leben mdglichst aufrecht zu erhalten.
Auch die An- und Zugeh&rigen bemerken
manchmal lange nichts. Auch sie wollen oft,
dass das Leben so weiter geht wie gewohnt.
Selbst wenn sie einen Verdacht haben.

Wenn sich aber der Partner, die Partnerin nicht
daran erinnern, was man gestern gesagt hat,
wenn der Geburtstag der Kinder vergessen wird

oder schon wieder die Halfte vom aufgetrage-
nen Einkauf fehlt, belastet das die Beziehung
und das Familienleben. Deswegen wird Demenz
gerne als ,Wir-Erkrankung“ bezeichnet. Die
Krankheit wirkt auf das ganze System.

Auch deshalb ist eine friithzeitige Diagnose
fur Erkrankte und An- und Zugehd&rige oft eine
Erleichterung nach dem ersten Schock. Wenn
man Gewissheit hat, kann man sich eher mit
der Situation auseinandersetzen. Man kann sich
informieren. Die oft alarmierenden Symptome
haben einen Namen.

Die Betroffenen kdnnen sich so auf den
maglichen Krankheitsverlauf einstellen.
Medikamenttse und therapeutische MaB-
nahmen kénnen begonnen werden. Dadurch
kénnen Symptome gemildert und der Krank-
heitsverlauf verzdgert werden.

Eine friihe Diagnose ermdglicht den Menschen
mit Vergesslichkeit 1anger selbstbestimmt,
selbststandig leben zu kénnen. Sie kdnnen
VorsorgemaBnahmen treffen. Sie konnen
Finanzielles und Rechtliches regeln und sich
an der Planung der familidren Zukunft und der
Pflege und Betreuung beteiligen.

2.3 Wie und wo wird eine Diagnose gestellt?

Vergesslichkeit ist nur eines der Warnzeichen
fUr eine beginnende Demenz. Sie kann sich auf
verschiedene Weise zeigen. Da gibt es die
Schwierigkeit sich an vor kurzem stattgefundene
Gesprache oder Ereignisse zu erinnern. Man
findet abgelegte Gegenstande nicht mehr oder
wird auf oftmaliges Wiederholen hingewiesen.
Manchmal zeigt sich die Stérung der Nerven-
zellen auch durch Probleme in der Kommuni-
kation. Da ist es schwierig, die richtigen Worte
zu finden oder einem Gesprach zu folgen. Auch
fUr die rAumliche und zeitliche Orientierung sind
mehrere Gehirnregionen zustandig. Kommt es
hier zu Ausfallen, kann es schon sein, dass man
Muhe hat, sich in vertrauter Umgebung zurecht
zu finden oder Dinge zeitgerecht zu erledigen.

Auch wenn Dinge plétzlich nicht mehr klappen,
obwohl sie frlher ganz einfach waren, wie eine
Mahlzeit kochen oder Bankgeschéfte erledigen,
sollte man sich Gedanken machen. Dazu kom-
men andere auffallige Verhaltensanderungen,
die auch mit dem Wahrnehmen der eigenen Ver-
luste zu tun haben kénnen, wie unbegrindetes
Misstrauen, Verlangsamung, Ruckzug, Aggres-
sivitat etc.

Zu Bedenken ist aber bei allen Symptomen,
dass ein Unterschied zu friiher bestehen sollte.
Wer sich nie Namen merken konnte, wird das
auch nicht mit zunehmendem Alter kbnnen.
Auch sollten die Symptome eine gewisse Zeit —
mindestens sechs Monate — bestehen.
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Die Diagnose beginnt mit einem Gesprach mit
der Hausérztin, dem Hausarzt. Darin werden
korperliche, seelische und soziale Aspekte
abgeklart. Zusatzlich wird eine Bezugsperson
befragt. Betroffene empfinden die Symptome
anders und stellen sie daher anders dar. Es wird
auch abgeklart, wann die ersten Auffalligkeiten
aufgetaucht sind.

Im Rahmen des arztlichen Gesprachs wird auch
eine korperliche Untersuchung gemacht. Blut-
druck, Herzgerdusche, Herzrhythmusstérungen
und Atemprobleme sowie friihere Erkrankungen
werden abgeklart. Dem folgen Laboruntersuch-
ungen und EKG.

Dann werden Fachérztinnen der Neurologie
und/oder Psychiatrie beigezogen. Der nachste

: Demenz stellen zu kénnen.

Telefon (01) 4000/5309

Schritt sind neuropsychologische Tests zu Ge-
dachtnisleistung sowie raumlicher und zeitlicher
Orientierung. Zu den bekanntesten gehdren der
Mini-Mental-Test (MMSE) und der Uhren-Test.

Computertomographie oder Magnetresonanz-
tomographie kénnen bei Demenzverdacht den
Zustand des Gehirns darstellen.

Untersuchungen zur Feststellung der Krankheit
durfen nur mit dem Einverstandnis der Betroffenen
vorgenommen werden. Sie haben ein Recht auf
Aufklarung. Sie haben auch ein Recht darauf,
die Diagnose nicht zu erfahren, wenn das ihr
Wunsch ist.

i Zur Diagnosestellung kénnen Allgemeinmedizinerinnen, Fachérztinnen fiir
Psychiatrie und/oder Neurologie oder Psychologinnen angefragt werden.
i Es missen verschiedene Tests durchgefiihrt werden, um konkret die Diagnose

Eine Anlaufstelle ist das GerontoPsychiatrische Zentrum
i ModecenterstraBBe 14/C/1.0G e 1030 Wien

2.4 Welche Behandlungsmaoglichkeiten gibt es?

Verschiedene Demenzerkrankungen haben
verschiedene Ursachen. Das und auch die
individuelle Verfassung der Betroffenen machen
einen auf die Person abgestimmten Gesamt-
behandlungsplan sinnvoll. Wichtig sind &rztliche
Beratungsgesprache zum Zeitpunkt der Dia-
gnose, aber auch im weiteren Verlauf. Dabei
mussen — je nach Fortschreiten der Krankheit
— verschiedene Berufsgruppen ein Team bilden:
Medizin, Pflege, Ergo-/Physiotherapie, Psycho-
logie, Psychotherapie, Heimhilfen, Besuchs-
dienste, um die wichtigsten zu nennen.

Die meisten Medikamente und Antidementiva
sind nur fUr bestimmte Demenzformen

zugelassen, z. B. die Alzheimer Krankheit. Je
nach zugrunde liegender Ursache werden
verschiedene Wirkstoffgruppen eingesetzt.

Die Substanzen wirken individuell sehr unter-
schiedlich. Da eine Demenz laufend fortschreitet,
ist es bereits ein Behandlungserfolg, wenn sie
sich nicht verschlechtert. Medikamente kdnnen
Symptome lindern und geistige Fahigkeiten

vortbergehend stabilisieren.

Eine ausgewogene Erndhrung, Bewegung,
Frischluft und gute soziale Kontakte unter-
stlitzen den Menschen bei jeder Krankheitsform.

.......................................................................................................... N

Es gibt medikamentése oder nicht medikamentdse Behandlungsmaglichkeiten.§
Diese konnen mit dem/der Vertrauensarztin besprochen werden. :

PP
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2.5 Wie kénnen An- und Zugehorige unterstiitzt werden?

80 Prozent der pflegebedurftigen Menschen in
Osterreich leben zuhause und werden dort von
ihren An- und Zugehdrigen unterstutzt. Es sind
meist Frauen — drei Viertel — die diese wertvolle
gesellschaftliche Arbeit leisten. Ohne ihren
Beitrag wurde unsere Gesellschaft nicht funktio-
nieren. Doch ihre notwendige Arbeit der Pflege
und Betreuung findet oft im fir die Offentlichkeit
unsichtbaren privaten Raum statt. So erhalten
sie kaum Anerkennung und Wertschéatzung.

Im Fall der Demenz kommen noch die
Stigmatisierung durch die Krankheit und
vielfaltige eigene Angste dazu.

Angehdrige von Menschen mit Vergesslichkeit
sorgen sich nicht nur pflegerisch. Sie unter-
stUtzen bei der Gestaltung des Alltags. Sie
helfen bei der Informationsbeschaffung (soziale/
rechtliche Fragen, UnterstitzungsmaBnahmen,
Therapiemdglichkeiten etc.). Sie leisten seeli-
sche Betreuung. Sie begleiten bei und zu der
medizinischen Therapie. Und sie unterstitzen
bei administrativen Téatigkeiten, bei Koordination
der Behandlung und Betreuung. Kurz gesagt sie
kompensieren all das, was die Betroffenen nicht
mehr eigenstandig bewéaltigen kdnnen.

Es ist flr viele sehr belastend, den Betroffenen
in seiner veranderten Position, Rolle im System
zu erleben. Personlichkeits- und Verhaltens-

veranderungen, die mit der Krankheit einhergehen,
erschweren das Zusammenleben. Dazu kommt
die schwierige Balance zwischen Verantwortung
und der Notwendigkeit den Betroffenen auch
FreirAume zu lassen.

Weniger als ein Viertel der An- und Zugehorigen
nimmt professionelle Dienste in Anspruch. Oft
werden die hohen Kosten und die mangelnde
Flexibilitdt und Kontinuitat der Dienste kritisiert.
Dabei kdnnte professionelle Entlastung die oft
schwerwiegenden Folgen von seelischer und
kérperlicher Uberlastung vermeiden. Haupt-

ziel ist, ihnen zu helfen, eine Balance zwischen
Wulnschen und BedUrfnissen der pflegebedurfti-
gen Personen und den eigenen BedUrfnissen zu
finden. An- und Zugehdrige kénnen in Osterreich
ein kostenloses Beratungsgesprach als pra-
ventive und qualitatssichernde MalBBnahme in
Anspruch nehmen, geférdert vom Sozial-
ministerium. Dadurch kénnen Entlastungsmaog-
lichkeiten ausfindig gemacht und eingeleitet
werden und die Gesundheitsférderung kann er
halten bzw. verbessert werden. Die Beraterlnnen
sind hauptsachlich Psychologlinnen und kommen
auf Wunsch auch ins eigene Zuhause.

i Das Angehodrigengesprach sowie das Angebot des Hausbesuches kann

i auf Wunsch unter der Telefonnummer 01/79706-2705 bzw.
i qualitaetsicherung@svb.at / angehoerigengespraech@svb.at beantragt werden. :
! Entlastende Angebote und hilfreiche Informationen finden Sie in der VOLKS-
i HILFE-Broschiire ,Demenz - Rat und Hilfe fiir pflegende Angehérige*.
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3 WIR ERINNERN - RESSOURCEN, WOHLBEFINDEN, UNTERSTUTZUNG

In den unterstutzten Selbsthilfegruppen von
PROMENZ und diversen Demenzangeboten
der Volkshilfe teilen Betroffene ihre Erfahrungen
mit uns. Sie berichten aus ihrem Leben, von
Schwierigkeiten, die sich ihnen stellen und

schildern auch ihre Lésungen fur die Mihen des
Alltags. Wir alle kdnnen viel von Menschen mit
Vergesslichkeit (MmV) lernen.

3.1 Wie erleben Menschen Vergesslichkeit?

»ESs ist eine Schwéchung, so wie die Kondition
schwécher wird, werden halt gewisse andere
Dinge auch etwas schwécher.*

(Frau Gordon, Betroffene)

Es beginnt schleichend. Fahigkeiten lassen
nach, da oder dort vergisst man etwas. Es fallt
schwerer, sich zu konzentrieren. So manches,
was einem fruher leicht von der Hand ging, er-
fordert mehr und mehr Aufmerksamkeit. Aber
ist das nicht normal? Das Risiko einer demen-
tiellen Veranderung steigt mit dem Alter. Mit 60
Jahren ist eine/r von 100 betroffen, bei den tber
90jahrigen jede/r Dritte. Im Grunde fuhlen wir
uns meistens junger, als wir tatsachlich sind.
Trotzdem merken wir mit zunehmenden Jahren,
wie die korperliche Leistungsfahigkeit abnimmt.
Da und dort gibt es Abnutzungserscheinungen
an Muskeln und Gelenken. Die Augen werden
schwécher, das Gehdr lasst nach. Und auch
der Kopf funktioniert nicht mehr so schnell wie
in jungeren Jahren. Wir sind langsamer beim
Lernen neuer Dinge.

Die meisten Menschen mit Vergesslichkeit
(MmV) bemerken Gedéachtnisprobleme, Schwie-
rigkeiten beim Ausdruck eigener Gedanken in
Gesprachen und Orientierungs- und Konzent-
rationsschwierigkeiten. Meistens sogar langere
Zeit bevor ihr Umfeld sie bemerkt. Die Symp-
tome zeigen sich aber nicht stetig, sie werden
auch nicht immer wahrgenommen.

Unmittelbar wahrgenommene Beeintrachtigun-
gen werden von den Betroffenen haufig wieder
vergessen. Manche geben an, Uberhaupt keine
Beeintrachtigungen zu haben. MmV bestehen
daher haufig darauf, Uberhaupt keine Probleme
zu haben. Ist ja auch verstandlich. Wer will
schon stéandig seine eigenen Schwéachen vor
Augen haben, noch dazu, wenn man diese nicht
andern kann?

Unser Gehirn verarbeitet Milliarden von Informa-
tionen. In Nanosekunden werden unsere Sinnes-
eindrlcke ein- und zugeordnet. Ein rotweiBes
Schild signalisiert uns ,Einfahrt verboten® — ohne
dass wir gesondert dartiber nachdenken mussen.
Wir haben es unbewusst und bewusst gelernt
und abgespeichert. Ein Lied erinnert an die erste
Liebe. Der Duft von Zimt I6st Weihnachtserin-
nerungen aus. Manchmal fUhlt sich die Sonne
plétzlich wie damals am Meer an. Eine be-
stimmte Berthrung lasst uns erschauern. Diese
Erinnerungen sind gut verankert, unser Gehirn
hat sie uns oft bestatigt. Sie bleiben auch bei
Menschen mit demenziellen Beeintréachtigungen
sehr lange erhalten.

Schwieriger ist es mit den Dingen, die wir im
Kurzzeitgedachtnis speichern. Sie sind zwar
auch in mehreren zusammenarbeitenden Regio-
nen des Gehirns abgelegt, aber nicht verankert.
Dazu mussten wir sie bewusst ,lernen®.

Kennen Sie das? Sie betreten einen Raum und
wissen plétzlich nicht mehr, was Sie gewollt
haben. Meistens hilft es den Weg wieder retour
zu gehen — vielleicht auch nur im Kopf, um
wieder drauf zu kommen. Dieser ,kurze Weg
retour” wird fir MmV immer schwieriger.
Gehirnzellen, die diese Arbeit erledigen sollten,
sind blockiert. Reize werden fehlgeleitet, kénnen
nicht am richtigen Ort andocken. Unser Gehirn
ist darauf ausgerichtet Lésungen zu finden —
intern wie extern. Es leistet Schwerarbeit.

Es wird schwieriger sich in Raum und Zeit zu
orientieren. ,Einen Filmriss im Gedankenstrom®
nennt der Zuricher Gerontopsychiater Christoph
Held die Veranderungen der Selbstwahrneh-
mung bei Demenz.
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3.2 Zwischen Akzeptanz und Verdrangung

,Das bin doch nicht ich®, ist ein logischer Ge-
danke. ,Die Geldtasche muss mir wer gestohlen
haben.“ ,Das hast du mir nicht gesagt.”
Misstrauen taucht auf. Wem soll man trauen,
wenn man sich selbst nicht mehr traut?

Wir Menschen haben einen starken Selbst-
erhaltungstrieb. Wir vermeiden Schmerz und
korperliche Schaden. Wirden wir uns stéandig
mit unseren Angsten konfrontieren, wéren wir
handlungsunfahig. Angst [ahmt. Um weiter im
Leben zu bleiben, richten wir unseren Blick auf
das, was wir kdnnen. MmV lenken also ihre
Aufmerksamkeit darauf, dass ihr Leben mog-
lichst so weitergeht, wie es ist. Ihre Beeintrach-
tigungen sind ihnen immer wieder bewusst, sie
sehen sie aber nicht als zentrales Problem. Sie
wollen, dass alles normal bleibt. Oft begriinden
sie ihre Schwachen mit einem ,,normalen
Alterungsprozess*.

Die Anstrengung, das gewohnte Leben, die an-
gestammte, verdiente Rolle zu erhalten, macht
die Sache nicht besser. Es kommt haufig zu
Missverstandnissen. Das versetzt Betroffene
und ihre Umwelt in Stress. Auch deshalb
empfiehlt sich eine rechtzeitige Diagnose. Oft
konnen Betroffene erst spéater positive Seiten
der ,anderen Lebensphase” sehen: ,Ich traue
mich jetzt viel mehr.”

Es ist trotzdem ein mutiger Schritt, es wissen
zu wollen. Manchmal geht dem auch ein
Drangen der Nahestehenden voraus, manchmal
ist es auch ganz allein die eigene Ahnung.

Die Diagnosestellung wird von den meisten
Betroffenen als unangenehm empfunden.

Es ist vollig normal, wenn man so eine Bot-
schaft furs Erste nicht wahrhaben will. Immer
wieder erscheinen wissenschaftliche Studien zur
Krankheitseinsicht bei Menschen mit Demenz.
Manche Untersuchungen stellen das Leugnen
der Krankheit sogar in die Nahe der Symptome
fur neurokognitive Erkrankungen. Wenn Menschen
die Diagnose vor allem am Anfang leugnen,
heift das auch, dass sie nicht mitten in der Be-
drohung s&mtlicher ihrer Lebensbereiche und
ihrer Rollen in der Gesellschaft, auf die Rolle
,Demenzkranke/r" reduziert werden wollen.
»~Wem sage ich es? Was werden die denken?
Was mach ich jetzt: Tanzen fir Demente?*
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Auch damit ist zu erkléaren, dass manche
Betroffene sich erst nach einer Zeit Informatio-
nen Uber Verlauf, Ursache und Behandlungs-
moglichkeiten beschaffen. Die Aufklarung
muss einfihlsam erfolgen — ein hohes Maf3 an
Flexibilitdt und Diskretion ist notwendig. Daher
sollte die Diagnoseer6ffnung kein einmaliges
Ereignis sein. Die MmV brauchen Zeit, um die
Diagnose zu verarbeiten. Und sie brauchen
UnterstUtzung, Begleiterinnen bei ihren Sorgen,
Angsten und Bedurfnissen. Nahestehende
Menschen spielen — neben professioneller Hilfe
— hierbei eine besonders wichtige Rolle.

Haufig richten sich Aufklarungsgespréache,
-broschuren und Beratungsangebote eher an
An- und Zugehdrige. Dabei geht es sehr stark
um die Defizite und Verluste durch die ,Krank-
heit Demenz®. Und um den mdglichen Verlauf.
Selbst praktische Hinweise wie Pflegestufen,
Vorsorgeerklarung oder Testament kénnen be-
drohlich wirken, wenn es um die eigene Zukunft
geht. Und mit den meisten Bildern mochte man
sich nicht identifizieren.

Oft wei3 auch das soziale Umfeld nicht ganz,
wie es nun mit der Diagnose umgehen soll.
Demenz kann nur im gemeinsamen Team von
Betroffenen, An-/Zugehdrigen und Professionellen
bewaéltigt werden. Eine Selbsthilfegruppe wie
PROMENZ, der Austausch mit Menschen, die
von ihrem Lebensalter unabhangig ahnliche
Erfahrungen haben, unterstitzt dabei. Unsere
Nutzerlnnen berichten von guten Erfahrungen
trotz/mit der Krankheit: ,Ich habe meine Flug-
angst vergessen.“ ,Ich kann loslassen.” ,Ich
erlebe jeden Tag als neu.”
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3.3 Wie bewaltigen Menschen mit Vergesslichkeit

ihre Beeintrachtigungen?

Jeder Mensch hat eigene Strategien, um mit
den Klippen des Lebens umzugehen. Es hangt
von verschiedenen Faktoren ab, ob wir im Falle
einer Bedrohung erstarren, fliehen oder kdmpfen.

Die PROMENZ-Nutzerlnnen tauschen sich in
der Gruppe haufig Uber ihre Bewaltigungsstrate-
gien aus. Die Achtsamkeit, die sie in ihrem Alltag
an den Tag legen, erstaunt die Unterstutzerinnen
oft. Sie bereiten sich sehr aufmerksam auf
kommende Situationen vor, sind sich maglicher
Gefahren bewusst. Sie achten auf ihre Sicher-
heit. Eine PROMENZ-Botschafterin: ,Friher bin
ich oft bei Rot Uber die StraBe gegangen. Heute
weil3 ich, mein Gesichtsfeld ist eingeschrankt.”
Und was macht man, wenn man einen Topf am
Herd vergisst? Eieruhr mitnehmen, Herd mit
Zeitschaltautomatik, die Kindersicherung der
Tochter wieder auspacken. Die vielen ,Merk-
wurdigkeiten des Alltags” schreiben manche

in BUcher und/oder nutzen aufgehangte Notiz-
zettel. Stehkalender sind beliebt zum Vermer-
ken von Terminen. Einige nutzen auch digitale
Medien und ihre vielen Funktionen.

Es empfiehlt sich fur Betroffene, den Alltag
klar zu strukturieren. Ein Tages- und Woch-

unserer Nutzerlnnen haben fast taglich Termine
und nutzen viele Angebote zu einem guten
Leben. Sie machen regelmaBiig Bewegung vom
Laufen bis hin zu ausgedehnten Spaziergangen.
Das vermindert die Unruhe, die zu den Sympto-
men gehort. Es starkt aber auch den Allgemein-
zustand, die Orientierung, das Korpergefuhl und
die Gedéachtnisleistung.

Manche stehen das erste Mal vor der Frage:
»Was tut mir gut?“ Und schon das dartber
Nachdenken, gibt ein gutes Geflhl. Sie nitzen
vielleicht Angebote aus der Musik- und Kunst-
therapie. Ob Gesangsunterricht oder Malen,
Vielen tut es gut, da endlich Uber ihren Schatten
zu springen. Wieder andere heben die Schatze
ihrer Erinnerungen oder trainieren allein und in
Gruppen gerne auch spielerisch ihr Gehirn. Wir
Menschen sind soziale Wesen, darum ist auch
das Wichtigste in unserem Leben der Kontakt
zu anderen Menschen — mit und ohne irgend-
welchen Diagnosen. Dazu gibt es die unter-
schiedlichsten Angebote, je nach Interessens-
lage (ndhere Informationen finden Sie unter
www.demenz-hilfe.at oder www.volkshilfe.at)

Vieles ist lange mdglich, manches wird neu

enablauf mit verschiedenen Aktivitaten hilft lange entdeckt.
die Selbstbestimmung zu behalten. Manche
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3.4 Wie sprechen Menschen mit Vergesslichkeit uber

ihre Beeintrachtigungen?

Keine/r von uns spricht gerne Uber seine
Schwéchen. Seien wir ehrlich, die meisten von
uns haben ein leicht idealisiertes Bild von sich
selbst vor dem inneren Auge. Dem versuchen
wir nach auBen zu entsprechen. Wir freuen
uns, wenn wir darin erkannt werden. Und wir
leiden, wenn wir vermeintlich verkannt werden.
Menschen méchten nicht auf ihre Krankheiten,
Behinderungen, ihr Aussehen, ihre Religion
reduziert werden.

Manche MmV haben auch erfahren, dass in im-
mer mehr ihrer Alltagssituationen Unterstitzung
notwendig ist. Sie gehen daher offen auf ihr
Umfeld — Freunde, Familie, Nachbarschaft — zu
und informieren diese Uber ihre Krankheit.

Sie holen sich auch in Alltagssituationen Hilfe
und sprechen dabei offen Uber ihre Beeintrach-
tigungen. Andere wollen lieber anonym bleiben.
Sie furchten das Getuschel von Nachbarn oder

3.5 Wie konnen Menschen mit Vergesslichkeit unterstiitzt werden?

Haben Sie das Gefuhl, jemand brauchte Hilfe,
zbgern Sie nicht, ihn anzusprechen. ,Kann ich
etwas fUr Sie tun?* In jedem Fall ist die Privat-
sphére des Menschen zu akzeptieren.

Das Hilfsangebot kann auch abgewiesen werden.

Das gilt in den wenigsten Féallen Ihnen persdnlich.
Es kann sein, dass die/der Betroffene erst spater
in der Lage ist, Uber die Probleme zu reden und
dann auf Ihr Angebot zurtickkommit.

Jede Krankheit ist eine Krise fUr den einzelnen
Menschen und sein System. Das BASIS-Modell,
das aus der Notfallpsychologie stammt, kann
auch fur eine Krise wie die Diagnose und das
Fortschreiten der demenzieller Erkrankungen
Orientierung bieten.

Das BASIS-Modell:

e B steht fur Beziehung aufbauen. Durch eine
wertschatzende Haltung und ein echtes
Interesse an der Person kann eine
vertrauensvolle Atmosphdre entstehen.

e A steht fUr Anerkennen. Das bedeutet eine
Akzeptanz des Ereignisses, der ,Realitat ins
Auge blicken® und das Gegebene annehmen
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Arbeitskolleginnen. Andere wiederum sprechen
in ihrem Umfeld lieber mit Umschreibungen tber
ihre Symptome: ,Ich bin vergesslich.” ,Ich bin
verwirrt.“ ,Mir ist gerade eine Masche herunter-
gefallen.” ,Ach, das ist ja auch das Alter.”
Unsere PROMENZ-Nutzerlnnen beweisen uns
auch immer wieder, dass Humor eine sehr
wichtige Quelle von Lebensenergie ist. ,Demenz
wird jetzt modern.” Viele Betroffene sind aber
durchaus bereit Uber ihr Leben mit Vergesslich-
keit Auskunft zu geben. Sie méchten so ihre
Lebenswelt und auch die anderer Betroffener
mitgestalten. Sie sind Expertinnen ihres eigenen
Lebens. Sie wissen, was sie mégen, was sie
ablehnen, was ihr Leben im 6ffentlichen Raum
erschwert. ,Redet mit uns nicht Uber uns®, wenn
dieses Prinzip bertcksichtigt wird, sprechen
Menschen mit Vergesslichkeit auch tber ihre
Beeintrachtigungen.

—auch wenn es schwer fallt. Es darf schwer
sein und muss — ja sollte sogar — nicht schén-
geredet werden.

e S steht fur Struktur. Menschen in Krisen
brauchen Halt. Sie sehen sich meist nicht
in der Lage, nachste Schritte zu planen
oder sich durch den Dschungel von Hilfs-
angeboten zu kdmpfen. Sie kénnen helfen,
indem Sie klare Satze formulieren.

e | steht fUr Information. Besprechen Sie mit
der Betroffenen/dem Betroffenen die
nachsten Schritte, und thematisieren
Sie etwaige damit verbundene Angste und
Sorgen. Es ist moglich, dass es in schweren
Belastungssituationen zu Reaktionen
kommt, die Betroffene fur ungewdhnlich
und besorgniserregend halten.

e S steht fur Soziales. Die Umgebung soll
einbezogen werden. Wer kann helfen,
wer unterstitzt? Am besten ist eine Unter-
stlitzung durch vertraute Personen, sofern
diese in der Lage dazu sind. Menschen
in Ausnahmesituationen brauchen
Geborgenheit.



Bewertungen und simple Tipps sollten ver-
mieden werden. FUr Nahestehende ist es oft
nicht einfach, entsprechend zu helfen. Durch
die N&he beschaftigen sie oft eigene Geflhle,
Gedanken und Angste sehr. Professionelle
und andere UnterstUtzerlnnen bringen die oft
notwendige Distanz sowie Aus- und Weiter-
bildung mit, um bei manchen Herausforderun-
gen weiterzuhelfen.

Menschen mit Vergesslichkeit sind vor allem
Menschen. Sie haben viel erlebt, sind S6hne,
Tochter, Bruder, Schwestern, Geliebte, Vater,
Mdtter, Mann, Frau. Sie sind Angestellte oder
Vorgesetzte, Meisterinnen, Lehrerinnen, Kinst-
lerlnnen, sie haben studiert, hart gearbeitet.

Sie sind Genussmenschen und Asketen, homo-
oder heterosexuell, und was auch immer noch
uns unterscheidet. Wir sollten sie — im optimalen
Fall uns alle — als solche wertschatzend wahr-
nehmen. Immer mehr nationale und interna-
tionale Organisationen, wie die Plattform der
Osterreichischen Demenzstrategie, die Volks-

SELBSTSTANDIG LEBEN MIT PROMENZ

hilfe Osterreich und Demenz Support Stuttgart
setzen sich fur mehr Moglichkeiten zur Selbst-
bestimmung und gegen Stigmatisierung ein.
Betroffene, wie unsere PROMENZ-Botschafte-
rinnen, melden sich zu Wort. Sie zeichnen nicht
nur ein anderes Bild demenzieller Beeintrachti-
gungen, sie verlangen auch anders wahrgenom-
men zu werden. PROMENZ versteht sich auch
als Ansprechpartner fur alle, die dazu beitragen
koénnen, bestehende Barrieren zur sozialen Teil-
habe und Selbstbestimmung zu beseitigen. Dies
koénnen soziale oder auch kulturelle Barrieren
sein, wie zum Beispiel eine negative Sicht des
Alterns und ein Menschenbild, das Menschen
nach ihrem ,Funktionieren” beurteilt. Sprache
und Bilder verdndern unser Denken, unseren
Umgang mit den Problemen dieser Welt.
PROMENZ will dazu beitragen, dass Demenz
ausgewogen dargestellt wird und sich Menschen
mit Vergesslichkeit in privaten und 6ffentlichen
Umgebungen sicher und verstanden flhlen
koénnen.

4 WIR HELFEN. PROMENZ SELBSTHILFE UND SELBSTVERTRETUNG

Ausgehend von den Erfahrungen der Pionier-
gruppe PROMENZ in Wien in den ersten funf
Jahren sollen bis Ende 2020 mindestens funf

Unterstltzte Selbsthilfegruppen von Menschen
mit Vergesslichkeit in Osterreich etabliert werden.

4.1 Was ist unterstiitzte Selbsthilfe?

Selbsthilfegruppen untersttitzen Nutzerinnen
dabei, ihren Alltag mit inren Beeintréchtigungen
zu bewdltigen. Oft hat das Umfeld Schwierig-
keiten mit dem ,verdnderten Menschen umzu-
gehen. Manche Betroffenen ziehen sich darauf-
hin zurtck. In der Selbsthilfegruppe erleben sie
Kontakt auf Augenhdhe. Sie finden ein Forum
fUr ihre persdnlichen Themen. Sie werden nicht
auf das reduziert, was sie nicht mehr konnen.
Sie werden als die Menschen gesehen, die eine
Menge schaffen und fahig sind, Situationen und
Dinge auch anders zu betrachten.

Die PROMENZ-Gruppen arbeiten auf der Basis
des unterstitzten Selbsthilfe-Konzeptes von
Michaela Kaplaneck. Sie hat nach zehn Jahren
Tatigkeit als Krankenpflegerin in Kiel ,,Soziale
Arbeit” studiert. Im Zuge ihrer Forschungsarbeit

zum Thema Demenz interviewte sie so genannte
Frahbetroffene. Immer wieder betonten diese,
dass sie ernst genommen werden wollen und
unter dem Umgang der Gesellschaft mit diesem
Thema leiden

Aus dieser Erfahrung heraus entwickelte sie ein
Konzept fur unterstitzte Selbsthilfe, das

sie 2012 veroffentlichte.

Kaplaneck beschreibt acht Basiselemente

der unterstutzten Selbsthilfe:

1. Menschen mit Demenz verfliigen Uber
ein Selbsthilfepotenzial.
Sie verfligen Uber viele Ressourcen. Sie
entwickeln Losungen fur die Probleme,
die sich ihnen durch ihre Krankheit stellen.
Sie wollen im &ffentlichen Raum da sein.
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2. Selbsthilfe ist keine Fremdhilfe.

Die Nutzerlnnen tauschen sich mit
Menschen aus, die &hnliche Erfahrungen
wie sie haben. Jeder hat andere Fahig-
keiten und Bewadltigungsformen. Kluge
Ratschlage von Nicht-Betroffenen sind
unangebracht.

3. Die Gruppe ist ein geschutzter Raum.

Das wird bei PROMENZ-Treffen durch
gemeinsam erarbeitete Regeln gesichert.
Eine sehr wichtige Regel ist: ,Alles, was in
der Gruppe besprochen wird, bleibt in der
Gruppe.”

4. Die Betroffenen sind die Bestimmerlnnen
(Selbstbestimmung). Die Themen der
PROMENZ-Treffen bestimmen die Nutzer-
Innen. lhre Bedurfnisse stehen im Vorder-
grund.

5. Es geht um Selbsthilfe — mit Unterstitzung.
Eine Selbsthilfegruppe erfordert viel
Organisation: Termine planen, einladen,
das Treffen selbst gestalten. Gerade diese
Dinge sind fur Menschen mit demenziellen
Beeintrachtigungen besonders schwierig.

6. Nicht-Betroffene sind ,Dienstleisterlnnen®
und Assistenz. Es geht um die Nutzerlnnen.
Sie sind die Expertlnnen fUr ihre Lebens-
welt. Die Unterstutzerlnnen erledigen die
Organisation und Moderation.

Die Ressourcen und Bedurfnisse der
Betroffenen sind entscheidend.

7. In der Gruppe sind nur Betroffene.
Betroffene sind Menschen mit Vergesslich-
keit, die den Verdacht auf Demenz haben
oder bereits mit einer Demenzdiagnose
leben. An- und Zugehorige werden auBer-
halb der Selbsthilfegruppe beraten. Sie
werden Uber Angehorigen-Gruppen und
-Beratung informiert.

8. Die Teilnahme ist immer freiwillig. Selbst-
hilfe kann nicht erzwungen werden und
setzt das BedUrfnis nach Auseinanderset-
zung und Austausch in der Gruppe voraus.

Die PROMENZ-Selbsthilfetreffen finden alle zwei
Wochen statt. Sie dauern etwa zwei Stunden.
Die Teilnahme ist kostenlos. An jedem Treffen
nehmen héchstens 12 Personen sowie nach
Maglichkeit zwei Unterstitzerlnnen teil. Wenn
ausreichend UnterstUtzerlnnen anwesend sind
und es die Raumlichkeiten zulassen, empfiehlt
es sich unter Umstanden, die Gruppe zu

teilen, damit das Gesprach in einem vertrauten,
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Uberschaubaren Rahmen stattfinden kann. Fur
Menschen mit Vergesslichkeit ist es oft schwierig
sich zu konzentrieren, wenn zu viele Menschen
um sie herum sprechen. Manche héren aufgrund
ihres Alters nicht mehr so gut. In zu groBBen
Gruppen bleibt oft zu wenig Zeit und Raum

fUr die oder den Einzelnen.

Die Themen und Anliegen der Nutzerinnen
stehen im Mittelpunkt. Die Unterstitzerlnnen
sehen sich als Dienstleistende und Assistenz:
Sie erinnern auf Wunsch an die Termine und
unterstitzen bei der An- und Abreise. Sie geben
kein Programm vor. Sie ermutigen, dokumentieren
und sichern den Gesprachs- und Arbeitsprozess
der Nutzerlnnen.

Vor der Aufnahme in die PROMENZ-Selbsthilfe-
gruppe findet ein Abklarungsgesprach statt.
Was erwartet sich die oder der Betroffene von
der Selbsthilfegruppe”? Will sie oder er freiwillig
kommen? Falls dem so ist, gelten drei Treffen
mit der Gruppe als so genannte ,,Check-In-
Phase¥, eine Art Eingewdhnungs- und Test-
phase.

Verschiedene Umstande — auch der Krank-
heitsverlauf — kbnnen zu einem Verlassen der
Gruppe fuhren. In einer so genannten ,,Check-
Out-Phase“ wird dieser Schritt mit offenen
Gesprachen mit den Betroffenen und An- und
Zugehdrigen begleitet.

Die Selbsthilfetreffen bieten den Nutzerlnnen
einen geschutzten Ort. Hier erleben sie Ver-
sténdnis und Akzeptanz. Sie kdnnen frei Uber
ihre Gedanken und Geflihle sprechen. Und es
wird auch viel gelacht. Sie kdnnen Ideen fur ein
gutes Leben mit Vergesslichkeit entwickeln.
Ganz nach dem Motto:

»Wir nehmen unsere Schwéache an und
bringen unsere Starken ein. Wir lernen,
achtsam und tolerant zu sein, zu uns
selbst und anderen. Zur Teilhabe brauchen
wir Verstédndnis und Unterstiitzung.“
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4.2 Was ist unterstiitzte Selbstvertretung?

Wenn es in der Offentlichkeit um das Thema
Demenz geht, kommen sehr oft Expertinnen
und An- und Zugehorige zu Wort. Die direkt
Betroffenen, die Menschen mit Vergesslichkeit,
werden selten aktiv angesprochen. Noch seltener
melden sie sich zu Wort. Das soll und muss
sich &ndern. Und der Prozess ist im Laufen.

In Deutschland, Osterreich und der Schweiz
sprechen immer 6fter Betroffene Uber ihr Leben.
Diese Frauen und Manner verandern das Bild
der Krankheit, nehmen ihr auch ein wenig von
ihrem Schrecken. Sie starken damit Betroffene,
An- und Zugehdrige und letztendlich unsere
Gesellschaft. PROMENZ beteiligt sich aktiv an
diesem Prozess und will Teilhabebarrieren
abbauen.

PROMENZ setzt sich ein

e fUr ein ausgewogenes Bild des Alterns und
des Lebens mit Vergesslichkeit bzw. Demenz

e fUr demenzfreundliche Gemeinschaften
und offentliche RAume sowie nicht stig-
matisierende Darstellungen und wert-
schatzende Sprache in den Medien und
in der Fachwelt

e fUr Selbstbestimmung und Lebensqualitat
von Betroffenen und von betreuenden
An- und Zugehorigen, besonders fur
bedarfsgerechte und leistbare Unter-
stutzungsangebote

e fUr Selbsthilfe und Vernetzung von
Menschen mit Vergesslichkeit.

Uber die Website www.promenz.at und
unserem Facebook-Auftritt wollen wir mehr
Menschen mit Vergesslichkeit — aber auch
UnterstUtzerlnnen — ansprechen. So kdnnen

wir Mitglieder und Interessierte regelmaBig
informieren. Mehrmals jahrlich nimmt PROMENZ
an offentlichkeitswirksamen Veranstaltungen teil.
Die PROMENZ-Botschafterinnen treten &ffen-
tlich fur ihre Anliegen ein. Sie sind positive
Modelle und wirken am glaubwUrdigsten gegen
das Stigma und die Angst in der Bevolkerung
vor der Demenz.

PROMENZ-Botschafterinnen

e treffen z. B. Vertreterinnen von demenz-
freundlichen Bezirken und Gemeinden,
nehmen an Arbeitsgruppen teil,

e geben Interviews in verschiedenen Medien,

¢ treten bei Podiumsdiskussionen und
Pressekonferenzen auf,

e wirken bei Schulungen, Workshops
und Vortragen mit,
beteiligen sich an Kunstprojekten,

¢ sind auch auf internationalen Veranstaltungen
wie der ,Demenz Meet" in ZUrich.

All das ist fur die wenigsten Menschen einfach.
Umso schwieriger ist es fur Menschen mit einer
von Vorurteilen belasteten Krankheit wie Demenz.
Es gehort viel Mut dazu mit Namen und Gesicht
fUr die eigenen Interessen einzutreten. Dazu
kommt die groBe Anstrengung, die durch
kognitive Beeintrachtigungen verstéarkt wird.

PROMENZ-Botschafterinnen sprechen
fiir sich - nicht fiir alle Menschen mit
Vergesslichkeit.

UnterstUtzerlnnen begleiten Botschafterinnen
zu den Veranstaltungen. Dazu wird im Vorfeld
vereinbart, welche Art von Begleitung flr den/
die Botschafterin passend ist. Der oder die
UnterstUtzerin bewertet die Aussagen der
Botschafterlnnen nicht, und bringt eigene
Meinungen nur ein, wenn ausdricklich
gefragt oder mit dem/der Botschafterin
vereinbart. Unterstitzerlnnen kiimmern sich
um mogliche Risiken, helfen, wo sinnvoll

und begleiten.

Auch um die Nachbereitung kiimmern sich die
Unterstitzerinnen. Sie halten Kontakt zum Ver-
anstalter und organisieren fur die Botschafterln
Dokumentationen, Unterlagen und Ergebnisse
in vorher vereinbarter Form. Unterstltzerinnen

und Botschafterlnnen treffen sich, um aus der

Erfahrung zu lernen und die ,Sternstunden® zu
feiern. Meist wird auch kurz in der Gruppe von
der Erfahrung berichtet.
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Unterstiitzte Selbstvertretung bedeutet:

e |ndividuelle Unterstttzung und der Aufbau
von Kapazitaten — angepasst an den
jeweiligen Anlass.

e Gemeinsamer Selbsterméachtigungsprozess
in der Selbsthilfegruppe, Erarbeiten von
Positionen und Schwerpunkten flr die
Offentlichkeit.

4.3 Wer sind die Nutzerinnen?

PROMENZ richtet sich an Personen, die sich
durch kognitive Beeintrachtigungen wie
Vergesslichkeit oder Orientierungsschwierig-
keiten in der Alltagsbewaltigung eingeschrankt
erleben. Sie kdnnen den Verdacht auf Demenz
haben oder bereits mit einer Demenzdiagnose
leben. Das Lebensalter spielt dabei eine unter-
geordnete Rolle.

Viele unserer Nutzerlnnen kommmen durch Ver-
mittlung ihrer An- und Zugehérigen zu PROMENZ.
Wenn von den Nutzerlnnen gewUnscht, unter-
stutzt PROMENZ auch die An- und Zugehorigen
und berét sie.

Weshalb braucht es unterstiitzte Selbst-
hilfe und Selbstvertretung?

PROMENZ bezweckt die Férderung von

Menschen mit Vergesslichkeit und ihren An-

und Zugehorigen und zwar im Hinblick auf:

a. die Verbesserung der Lebensqualitat
und der Hilfen fur Inklusion, Selbsthilfe
und Selbstvertretung

b. Bewusstseinsbildung in der Gesellschaft:
Anerkennung dieser Form des Alterns,
ressourcenorientierte Sichtweise und
Entstigmatisierung von Demenz

c. Verbesserung der Sozial- und Gesund-
heitsversorgung sowie der &ffentlichen
Infrastruktur, um Teilhabebarrieren flr
Menschen mit Vergesslichkeit und ihre
An- und Zugehdrigen zu beseitigen

d. Forschung zur Verbesserung der Lebens-
qualitat.
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e PROMENZ bietet kompetente Ansprech-
partnerinnen fur Akteure im 6&ffentlichen
Raum (Medien, Politik, Fachoffentlichkeit,
Sozialwirtschaft u. a.)

Ohne Unterstiitzung ist Selbsthilfe und
Selbstvertretung fiir Menschen mit Ver-
gesslichkeit kaum machbar. Es sind gerade
die kognitiven Beeintrachtigungen, die durch das
Krankheitsbild entstehen, die Organisatorisches
fur Betroffene sehr schwierig machen. Daher
bendtigen sie unser Mitwirken.

Selbsthilfe und Selbstvertretung stérken die
Selbstbestimmung und sozialen Teilhabemdg-
lichkeiten auf vielen Ebenen. Sie férdern die
Gesundheitskompetenz der Nutzerlnnen. Sie
tauschen sich Uber Sport, Erndhrung, Krank-
heitsverlaufe und neue Informationen Uber die
verschiedenen Krankheitsbilder aus.

Expertlnnen z. B. zu medizinischen Fragen oder
Vorsorgevollmacht kdnnen eingeladen werden.
Betroffene ohne Diagnose k&nnen sich mit den
Vorteilen einer frihzeitigen diagnostischen Ab-
klarung auseinandersetzen. Dadurch kann der
Verlauf demenzieller Beeintrachtigungen positiv
beeinflusst werden. Behandelbare Formen
kénnen identifiziert werden.
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4.4 Was ist uns wichtig in der Unterstiitzung von Menschen

mit Vergesslichkeit?

PROMENZ orientiert sich an einem ganzheitlichen
Menschenbild in der Tradition der humanistischen
Psychologie, der Logotherapie bzw. Existenz-
analyse, der themenzentrierten Interaktion, der
Familientherapie und des personzentrierten
Ansatz.

Bei diesen Denkansétzen wird der Mensch als
Einheit von Koérper, Geist und Seele in einem
lebendigen System mit seiner Umwelt verbun-
den gesehen. Menschen kénnen und wollen ihr
Leben selbst bestimmen, ihm Sinn und Ziele
geben. Wir wollen dabei eher auf die schopferi-
schen Fahigkeiten des Menschen schauen, als
ihn Uber Stérungen zu definieren.

Wir alle sind in erster Linie Menschen, Persdn-
lichkeiten mit individueller Lebensgeschichte und
Lebensumfeld. Jede/r von uns kann irgendwann
betroffen sein. Demenzielle Beeintrachtigungen
sind eine Lebenskrise, wie andere schwere
Erkrankungen, Unfalle, Tragddien. Demenzielle
Beeintrachtigungen fordern von den Betroffenen,
sich stetig dem fortlaufenden Abbau ihrer kog-
nitiven Fahigkeiten zu stellen. Die Verluste und
Veranderungen belasten nicht nur den
Menschen in seiner Person, sie belasten auch
das Beziehungsgeschehen.

Unser Leben im dritten Jahrtausend fordert
uns einiges ab. Alles ist schneller geworden.
Allen voran die Kommunikation mittels digitaler

Medien. In einer Gesellschaft die auf ,Funktio-
nieren” setzt, wo eher weggeworfen als repariert
wird, sieht man oft vor allem die Nachteile des
Alters. Und das obwohl wir in einer alternden
Gesellschaft leben.

Soziale, kulturelle und rechtliche Aspekte sind

in diesem Verstandnis hdchst bedeutsam flr
das Wohlbefinden und die Lebenschancen der
Person. Wir verstehen Demenz daher auch als
»WIR-Erkrankung®, die uns als Mitmenschen
und als Gesellschaft herausfordert. Dabei orien-
tieren wir uns an der UN-Behindertenrechts-
konvention und ihrer Definition fir Menschen
mit Behinderungen: ,,Menschen, die lang-
fristige kérperliche, seelische, geistige oder
Sinnesbeeintrdchtigungen haben, welche sie
in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrie-
ren an der vollen, wirksamen und gleich-
berechtigten Teilhabe an der Gesellschaft
hindern kénnen.*

Diese Barrieren kdnnen strukturelle oder auch
kulturelle Barrieren sein, wie zum Beispiel eine
defizitorientierte Sicht des Alterns und der Ver-
gesslichkeit und ein Menschenbild, mit dem wir
Menschen ihren Wert aufgrund ihres ,Funktio-
nierens” zu- oder absprechen.
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5 WAS MACHT PROMENZ?

o Unterstiitzte Selbsthilfe(gruppen) sichern, fordern und weiterentwickeln

i o Unterstiitzte Selbstvertretung und Offentlichkeitsarbeit (Demenzstrategie,
demenzfreundliche Kommunen, Veranstaltungen, partizipative Forschung,
Medien, Tagungen etc.)

¢ Vernetzung

fe Qualifizieren von Unterstiitzerinnen

. o Fiir ein leichteres Leben mit Vergesslichkeit
¢ Fiir einen ressourcenorientierten Zugang
¢ Fiir Selbstfiirsorge, Selbstbestimmung, Selbstvertretung und soziale Teilhabe

¢ Fiir Anerkennung und Unterstiitzung der Perspektiven von Menschen
i mit Vergesslichkeit

¢ Fiir Interessensvertretung von und fiir Menschen mit Vergesslichkeit

Einige Nutzerinnen treten als Botschafterinnen in der Offentlichkeit fiir ihre
: Anliegen ein. Sie sind positive Modelle und wirken am glaubwiirdigsten gegen :
das Stigma und die Angst in der Bevélkerung vor der Demenz. :

{ Somit setzt sich PROMENZ auch das Ziel, Offentlichkeitsarbeit und Lobbying
i anwaltschaftlich fiir Menschen mit Vergesslichkeit sowie deren An- und Zu-
i gehorige zu leisten. Solche Auftritte sind in der Regel mit besonderem Stress :
i verbunden. PROMENZ-Botschafterinnen kdnnen dabei auf unsere Unter- :
i stitzung zéhlen: Wir beschaffen nitzliche Information zur Entscheidungs-
findung und begleiten sie von der Vorbereitung bis zur Reflexion danach.
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7.1 Was sind leitende bzw. begleitende Unterstiitzerinnen?

Die leitende UnterstUtzung ist verantwortlich fur
den Rahmen eines Selbsthilfetreffens — nicht

fur die Inhalte. Sie sorgt fur ein sicheres Umfeld
und férdert einen ressourcenorientierten, wert-
schatzenden Umgang. Sie tragt eine besondere
Verantwortung fur die Sicherheit der Personen
im Hinblick auf Missbrauch und Gewalt.

Unterstltzerinnen sind aufmerksam und
orientieren sich am Wohl! der Teilnehmenden.
Sie sind sich dieser Verantwortung bewusst.

Daher sind sie bereit, mit anderen, besonderes
der begleitenden Unterstutzung, das eigene
Verhalten und seine Wirkung zu reflektieren.

Leitende Unterstlitzerlnnen werden auf inre
Rolle und Funktion schrittweise vorbereitet und
qualifiziert. Sie erhalten das Qualitdtshandbuch
und arbeiten sich in die Inhalte und Ablaufe der
PROMENZ-Initiative ein. Sie werden von einer/
einem Verantwortlichen auf dieser Grundlage
eingefuhrt.

7.2 Wie konnen die Nutzerlnnen erreicht werden?

Nutzerlnnen werden haufig Uber deren An- und
Zugehdrige bzw. Freunde und Bekannte auf uns
aufmerksam gemacht. Diese leisten im Vorfeld
haufig Motivierungsarbeit oder unterstitzen bei
der An-/Abreise. Nahestehende sollten deshalb
auch bei der Bewerbung und Kommunikation
angesprochen werden.

Was sollte bei Anfragen und beim
Erstkontakt beachtet werden?

FUr eingehende Anfragen bendtigt es eine
geschulte Erstkontaktstelle. In Wien wird dies
durch das PROMENZ Office gewéhrleistet.
Anruferinnen kénnen ihre Anliegen und
Fragen einbringen, schildern ihre Situation.
Die Buroleitung macht auf Gruppen in der Nahe
und die kommenden Termine aufmerksam.
Sie bereitet auf die Selbsthilfegruppentreffen
vor, indem sie den Anreiseweg erklart und
abklart, ob Unterstutzung fur den Hin- und
Ruckweg bendtigt wird, die wir nach Méglich-
keit gewdhrleisten.

Angehorige bzw. Zugehdrige werden informiert,
wie sie Menschen mit Vergesslichkeit auf die
Gruppe vorbereiten kdnnen. Das Wort Demenz
muss daflr nicht verwendet werden.

Helfen kann darauf hinzuweisen, dass es eine
Gruppe von Menschen ist, die sich flr das geis-
tige Wohl einsetzen und sich dabei gegenseitig
unterstltzen und bestarken.

Manchmal tauchen Fragen auf wie: ,Ist das
Angebot fir mich mit meinem Krankheitsbild, in

meinem Lebensalter Uberhaupt geeignet?®

,Wie kdénnen An- und Zugehdrige Unterstitzung
in Anspruch nehmen?* In diesem Fall nimmt
unsere erfahrene fachliche Leitung gerne mit
den Anruferlnnen Kontakt auf. Diese begleitet
auch unsere Unterstutzerinnen und Angebote
fachlich.

Wie wird eine Gruppe vorbereitet?

Die Termine fur die 14-tagigen Gruppentreffen
werden etwa sechs Monate im Voraus verein-
bart. Sie kdnnen so auch auf einer Aktivierungs-
karte zur Erinnerung vermerkt werden.
Der/ die leitende UnterstUtzerln erhélt vor jedem
Treffen folgende Dinge von der Office Leitung:
¢ FEine Nutzerlnnenliste (ohne Gewahr
auf Vollstandigkeit!)
¢ |nformationen, ob Nutzerlnnen Unterstut-
zung bei An- und Abreise winschen
e Auftrage zur Weitergabe und Beschaffung
von Informationen, zur Einholung von Ein-
verstandniserklarungen, Unterschriften etc.

Die Office-Leitung erinnert die Nutzerinnen
auf Wunsch per Telefon oder SMS am Vortag
an die Treffen. Zudem setzen wir Erinnerungs-
karten fUr anstehende Aktivitaten ein.

Diese geben wir bei den Gruppentreffen

an interessierte Nutzerlnnen aus.
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Der/die leitende Unterstutzerin bereitet
zusammen mit dem/der begleitenden
UnterstUtzerln das Treffen vor. Dabei wird
an folgende Punkte gedacht:
e Raum fUr die Treffen: Die Ture kennzeichnen,
Tische und Sessel vorbereiten
(wir arbeiten gerne mit Tischen, da sich
die Nutzerlnnen haufig Notizen machen),
Wasser und Glaser
e Unterlagen: Informationsmaterial, Namens-
schilder, Aktivierungs- und Erinnerungskarten
e Empfangen der Teilnehmenden und
Verteilen der Namensschilder

Wie wird eine Gruppe moderiert?

Der/die leitende Unterstutzerln erklart nach der
BegruBung die gemeinsam vereinbarten Regeln.
Es empfiehlt sich die Regeln auf einer Flipchart
fur alle sichtbar zu notieren. Alle sind per ,Du®.
Alles was gesagt wird, ist vertraulich und bleibt
in der Gruppe. Wir dirfen uns unterbrechen.
Neue Nutzerinnen werden speziell begruft.
Wichtig:

¢ Die Unterstltzerinnen halten sich inhaltlich
zurtick, die Themen bestimmen die
Nutzerinnen.

e Die Unterstltzerinnen verabreden,
wer protokolliert.

¢ Die Unterstutzerinnen gewahrleisten die
Qualitat des Prozesses, greifen jedoch
keinesfalls in den Inhalt des Gruppen-
treffens ein.

e Die Unterstltzerlnnen férdern durch
Zuhdren und Nachfragen die Betroffenen
dabei, sich zu duBern und sich selbst zu
vertreten.

¢ Die Unterstutzerinnen klaren — falls nétig —
ob Aussagen verstanden werden.

Die UnterstUtzerinnen achten auf das Zeitma-
nagement und starten rechtzeitig eine Schluss-
runde mit Ausblick auf den nachsten Termin:
Wie war das Treffen heute”? Komme ich wieder?

Was ist ein Check-In bzw. Check-Out?

Vor der Aufnahme in die unterstitzte Selbsthilfe-
gruppe findet ein Gesprach statt. Dabei wird
abgeklart, was sich die oder der Interessierte
von der Gruppe erwartet und ob er oder sie
tatsachlich freiwillig teilnehmen will. Diesem folgt
die ,Check-In Phase“: Nach drei Treffen ent-
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scheiden beide Seiten, ob der weitere Besuch
der Selbsthilfetreffen gewlnscht und erfolgver-
sprechend ist.

Das Ausscheiden aus der Gruppe wird in der
,Check-Out-Phase” reflektiert. Hier stelle sich
Fragen wie: Profitiert die Person von der
Gruppe? Wie beeinflusst sie das Gesprach und
Vorankommen der Gruppe”? Welchen Einsatz
erfordert ihre Teilnahme von den UnterstUtzer-
Innen? Sollte sich herausstellen, dass Betroffene
nicht mehr von der Selbsthilfegruppe profitieren
koénnen und auch nicht mehr freiwillig daran
teilnehmen, fuhren die Unterstltzerinnen ein
Gesprach und beraten in Richtung anderer
Angebote. Die Entscheidung Uber den Aus-
stieg aus der unterstutzten Selbsthilfegruppe
wird nach Moglichkeit im Einvernehmen und auf
der Basis der Beobachtungen und Gesprache
der Check-Out-Phase getroffen. Der Entschei-
dungsprozess wird allen Beteiligten erklart.

Was ist Peer Beratung?

Betroffene sind immer die wahren Expertlnnen
fur ihr Leben. Gerade im Rahmen von Selbsthilfe-
gruppen ist dieses Verstandnis fur die jeweilige
ahnliche Lebenssituation besonders wichtig.
Dort besteht auch die Moglichkeit zur Peer-Be-
ratung. So heiBt die Beratung durch Menschen
in einer dhnlichen Lebenssituation, mit einer
ahnlichen Diagnose wie die oder der Beratene.
Das Wort ,peer” ist Englisch und heif3t gleich-
artig oder gleichrangig. Zu solchen Gesprachen
kommt es oft unter PROMENZ-Nutzerlnnen

— nicht nur im Setting der UnterstUtzten Selbst-
hilfegruppe, sondern in manchen Féallen auch
im personlichen Gesprach. PROMENZ ermutigt
und férdert die Fahigkeit zur Beratung.

Wie werden An- und Zugehdrige
unterstiitzt?

In vielen Fallen kommen Nutzerinnen aufgrund
der Vermittlung durch Angehérige zur PROMENZ-
Gruppe. An- und Zugehorige helfen z. B., dass
die Selbsthilfetreffen nicht vergessen werden
und der Weg zum Treffen bewaltigt werden
kann.

Die meisten An- und Zugehdrigen freuen
sich, dass sich der/die NutzerIn in der PRO-
MENZ-Gruppe wohl fuhlt und danach gestéarkt
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und glticklich wirkt. Manche schéatzen auch die
freie Zeit und die Mdglichkeit, sich ebenfalls bei
den Unterstutzerlnnen aussprechen zu kdnnen.
Wenn unseren Nutzerlnnen nahestehende Per-
sonen Beratung suchen, sehen wir es als unsere
Aufgabe, sie dabei zu unterstitzen. Vor einer
solchen Beratung wird jedoch die betroffene
Person befragt, ob der Kontakt der Unter-
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stUtzerlnnen mit Angehorigen erwiinscht ist, ob
und Uber welche vertraulichen Inhalte gespro-
chen werden darf.

Die Beratung erfolgt daher im Einverstandnis mit
den PROMENZ-Nutzerlnnen und erfordert hohe
Diskretion. Personliche Informationen aus
den Gruppentreffen bleiben vertraulich.
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UNTERSTUTZTE SELBSTHILFEGRUPPE
CHECKLISTE FUR UNTERSTUTZERINNEN

Vorbereitung

Nutzerlnnen-Liste einholen (Office-Leitung)

Organisationspunkte vorbereiten/beachten

Raum vorbereiten (TUr kennzeichnen, Tische und Sessel vorbereiten,
Wasser und Glaser auf den Tisch).

Unterlagen (Folder, Aktivierungskarten)

Empfangen der Nutzerlnnen

Namensschilder verteilen

Regeln zum Einstieg

Wir vergessen — Es geht um Leben mit Vergesslichkeit

Wir sind per Du

Vertrauensgrundsatz bzw. sicherer Raum

Miteinander: Aktives Zuhdren, Zwischengesprache vermeiden
Unterbrechen ist erlaubt

Balance: ungefahr gleich viel Zeit fur alle, Wichtiges geht vor
Freiwilligkeit und Eigenverantwortung

Gruppe

Moderation durch leitende Unterstitzerln (Zeitmanagement, Regeln)
Organisatorisches

Gruppen teilen

Regeln zu Beginn besprechen

Check-In bzw. Check-Out berucksichtigen

Nutzerlnnen bestimmen Inhalte — Unterstitzerinnen halten sich zurtick
Schlussrunde und Ausblick auf den néchsten Termin

Protokoll

Reflexion UnterstUtzerinnen
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8 WISSENSWERTES, UNTERSTUTZUNGSANGEBOTE,

KONTAKTE

Unterstiitzte Selbsthilfegruppen in Osterreich

PROMENZ 1130

Kardinal Kénig Haus

Kardinal Konig Platz 3 ¢ 1130 Wien
(Ecke Lainzer StraBe/ JagdschloBgasse)

PROMENZ 1170

Pensionistenklub der Stadt Wien
Kalvarienberggasse 29 ¢ 1170 Wien

(direkt an der StaBBenbahn-Station ,Elterleinplatz)

PROMENZ Klosterneuburg

Caritas Pflegewohnhaus St. Leopold
Seminarraum im EG, nach dem Eingang rechts
BrandmayerstraB3e 50 ¢ 3400 Klosterneuburg
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Websiten

Promenz - Unterstiitzte Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit Demenz:
www.promenz.at

Volkshilfe - Demenzhilfe Osterreich:
www.demenz-hilfe.at /www.volkshilfe.at

Osterreichische Demenzstrategie - Gut Leben mit Demenz:
www.demenzstrategie.at

Interessensgemeinschaft pflegender Angehoriger:
www.ig-pflege.at

Osterreichische Alzheimer Gesellschaft:
www.alzheimer-gesellschaft.at

Alzheimer Austria:
www.alzheimer-selbsthilfe.at

Gerontopsychiatrisches Zentrum Wien:
www.psd-wien.at/einrichtungen/behandlung/gerontopsychiatrie.html

Verwendete und weiterfuhrende Literatur
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Frauen (2016): Gut leben mit Demenz — Ein Wegweiser. Wien. Online verfigbar unter https://broschuerenservice.sozial-
ministerium.at/Home/Download?publicationld=357, zuletzt geprift am 20.03.2019.

Fenninger, Erich (2014): Ich bin, wer ich war. Mit Demenz leben. St. Pélten: Residenz Verlag.

Héfler, Sabine; Bengough, Theresa; Winkler, Petra; Griebler, Robert (Hg.) (2015):

Osterreichischer Demenzbericht 2014.

Bundesministerium flr Gesundheit und. Wien. Online verflgbar unter https://www.bmgf.gv.at/cms/home/attach-
ments/6/4/5/CH1513/CMS1436868155908/demenzbericht2014.pdf, zuletzt geprift am 19.12.2018.
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CMS1450082944440/demenzstrategie_abschlussbericht.pdf, zuletzt geprift am 20.03.2019.
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Lange, Reingard (2018): Soziale Vernetzung als Ressource fir Menschen mit Demenz. Gruppeninterviews mit Betroffenen
auf der Grundlage der dokumentarischen Methode. Wiesbaden: Springer (Best of Pflege).

Rohra, Helga (2011): Aus dem Schatten treten. Warum ich mich flr unsere Rechte als Demenzbetroffene einsetze.
Frankfurt: Mabuse.

Schonborn, Raphael (2018): Demenzsensible psychosoziale Intervention. Wiesbaden: Springer Fachmedien Wiesbaden.
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WORAN ICH MICH ERINNERN MOCHTE ...
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Initiative von und fur Menschen mit Vergesslichkeit. www.promenz.at



