~Zuerst wollte ich nicht hingehen, aber
dann war es doch sehr schon."

Teilhabe aus der Perspektive von Menschen mit Demenz

Karin Welling

Was bedeutet Teilhabe aus der Perspektive derjenigen Menschen, die mit

einer Demenz leben? Niemand kann so authentisch dariiber berichten, wie

die Personen selbst: Welche Erfahrungen machen Menschen mit Demenz,

was wiinschen sie sich und was ist ihnen im Zusammensein mit anderen

Menschen wirklich wichtig?

Um diesen Fragen auf die Spur zu kommen,
lasse ich drei Personen zu Wort kommen: Zum
einen unterhalte ich mich mit Frau Lydia Feld-
hoff (Name geédndert), einer 82-jahrigen Frau,
die seit circa drei Jahren mit einer Demenz lebt.
AuBerdem ziehe ich Publikationen zu Rate, in
denen zwei Menschen mit Demenz, Helga Rohra
und Christian Zimmermann, mit Hilfe einer
Schreibassistenz tber sich selbst und ihr Leben
mit Demenz berichten.

Helga Rohra, 1953 geboren, lebt seit ihrem 54.
Lebensjahr mit einer Lewy-Body-Demenz. Sie
hat inzwischen sogar eine eigene Homepage
(www.helgarohra.de) kreiert, auf der sie tber
sich und ihre Aktivitdten berichtet. In ihrem
Buch ,Aus dem Schatten treten. Warum ich
mich fir unsere Rechte als Demenzbetroffene
einsetze" schreibt Helga Rohra: ,Demenz wird
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in weiten Teilen der Bevélkerung vom Ende her
gedacht. Das Bild, das in den Képfen vor-
herrscht, ist von den spdten Stadien geprdgt.
Dabei wird hédufig vergessen, dass eine Demenz
auch irgendwann anfingt” (S. 28). Helga Rohra
J(..) will den Menschen vermitteln, dass es einen
gewaltigen Unterschied gibt zwischen dem, wie
wir Betroffene wirklich sind, und dem Bild, das
die meisten von uns haben” (S. 77).

Christian Zimmermann, 1950 geboren, lebt seit
seinem 57. Lebensjahr mit einer Demenz vom
Alzheimertyp. Gemeinsam mit Peter WiBmann
hat er ein Buch mit dem Titel ,Auf dem Weg
mit Alzheimer. Wie es sich mit einer Demenz
leben lasst” verdffentlicht. In diesem Buch
schreibt er lber die vielen ,Angstmacher”, die
im Zusammenhang mit dem Phanomen Demenz
kursieren. ,Wer Alzheimer hat, verliert seine Per-

sdnlichkeit oder ist gar keine Person mehr. Das
ist Unfug!”, sagt Christian Zimmermann, ,/ch
bin immer noch ich!Ich war Christian Zimmer-
mann, bevor ich die Diagnose erhalten habe,
und ich bin es auch nach der Diagnose” (S. 38).
Selbstaussagen wie diese konnen Menschen mit
und ohne Demenz Mut machen. Sie sind Aus-
druck der Teilhabe von Menschen mit Demenz
und helfen, Demenz aus der Binnenperspektive
zu begreifen. Sie tragen dazu bei, eigene Unsi-
cherheiten und Angste abzubauen, denn diese
verhindern oftmals, dass wir einem Menschen
mit Demenz als Person begegnen und ihn als
solchen einbeziehen. Wie schnell geschieht es,
dass wir ,iber" Menschen mit Demenz berichten
oder sprechen, dass wir meinen zu wissen, was
gut und richtig fur sie sei - alles natirlich in
guter Absicht. Scheinbar ist es flir Menschen
ohne Demenz gar nicht so einfach, Menschen
mit Demenz tatsdchlich einzubeziehen und ih-
nen auf Augenhohe zu begegnen. Studien be-
legen, dass Menschen mit Demenz unterschatzt
werden, das betrifft auch und insbesondere ihre
kommunikativen Fahigkeiten, die ihnen oftmals
per se aberkannt werden. Es ist gut, dass es nun
auch in Deutschland immer mehr Initiativen
gibt, die Menschen mit Demenz einbeziehen
und sie fur sich selbst sprechen lassen.

«Flr uns ist wichtig, eine Aufgabe zu haben,
dazugehdren und etwas mit anderen zu ma-
chen - so wie friiher eben.”

Lydia Feldhoff erzdhlt mir in unserem Gespréach:
JEigentlich hat sich da nicht viel gedndert, ich
geh' normalerweise (berall noch gerne hin. ...
Obwohl ich schon lange Zeit selbst nicht mehr
Tennisspielen kann, geh"ich da mittwochnach-
mittags hin, wenn das Spiel zu Ende ist. ... Wir
machen auch noch was mit anderen, wir treffen
uns alle vier Wochen mit unseren Freunden und
beklénen den Tagesklatsch und Probleme der
Allgemeinheit, das machen wir schon seit etli-
chen Jahren und das machen wir auch jetzt
noch.”

Wie wichtig es ist, mit anderen Menschen im
Kontakt zu sein und eine Aufgabe zu haben,
schreibt auch Helga Rohra, deren Demenz mit
54 Jahren sehr friih begann: ,Wenn ich mich
daran erinnere, in welch tiefes Loch ich gestiirzt
bin, als ich meinem Beruf nicht mehr nachge-



hen konnte, wird mir bewusst, wie wichtig es
ist, eine Aufgabe zu haben. Vielleicht liegt darin
der Schliissel zur Bewdltigung der Demenz. Eine
Aufgabe zu haben, bedeutet freilich fiir jeden
etwas anderes. (...) Fiir mich besteht sie im Aus-
tausch mit anderen Menschen mit und ohne
Demenz" (S. 110).

Ahnliches schreibt auch Christian Zimmermann:
JSoziale Beziehungen halten fit und uns mit-
tendrin. (..) Ich habe mir von Anfang an gesagt,
dass ich auch nach der Diagnose mein altes
Leben weiterfiihren will, und dazu gehért auch,
dass ich in Kontakt mit meinen Freunden und
Bekannten bleibe. Wir unternehmen immer
noch viel gemeinsam (...). Niemand hat sich zu-
riickgezogen” (S. 90f).

«Wir brauchen Menschen, die sich kiimmern
ohne uns zu bevormunden und die einen
nicht vergessen, auch wenn's mal nicht so
gut lauft.”

Frau Feldhoff erzdhlt mir in unserem Gesprich:
.Manchmal trau’ ich mich nicht, aber die
Gruppe geht immer weiter. Ich bin auch mal
ldnger nicht dagewesen, weil es mir nicht gut
ging. (..) Und da ist die Maria, die kimmert
sich dann und holt auch die, die aus irgend-
welchen Griinden nicht kommen konnten. Das
ist wichtig, weil sonst kénnte es vielleicht auch
passieren, dass man da nicht mehr hingeht.”

Menschen mit Demenz brauchen andere Men-
schen, die sich kimmern und sie einbeziehen.
Dabei wird oftmals vergessen, dass Menschen
mit Demenz noch viele Fahigkeiten besitzen.
Christian Zimmerman und Peter WiBmann
schreiben, dass das Wort Alzheimer in den Kép-
fen vieler Menschen zu der Vorstellung flihrt:
.Der andere kann jetzt ganz viele Dinge nicht
mehr. Und das fiihrt wiederum dazu, dass gar
nicht mehr genau hingeschaut wird, sondern
wie selbstverstidndlich von dem Angehdrigen
oder einer anderen Person Dinge (ibernommen
werden, die der andere ohne Weiteres selbst
tun kénnte” (S. 54). Auch fir Frau Feldhoff ist
es wichtig, dass sie selbst noch etwas machen
kann, sie sagt: ,Ich helfe gerne, die anderen
brauchen nicht alles allein zu machen, wenn
ich etwas nicht mehr kann, dann sage ich das
auch.” Und auch Helga Rohra schreibt: ,Keine
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Frage, wir lassen uns gerne helfen. (..) Aber
seien Sie so nett und fragen sie vorher, ob ich
Hilfe benétige” (S. 102).

+Achtsamkeit, Langsamkeit, Zeit und Geduld
ermdglichen uns dabei sein zu kénnen."
Von Frau Feldhoff, Frau Rohra und Herrn Zim-
mermann erfahre ich, dass Achtsamkeit, Lang-
samkeit, Zeit und Geduld wichtige Dinge sind,
die es Menschen mit Demenz ermdglichen, tat-
sdchlich teilzunehmen. Menschen ohne Demenz
sind fiir Menschen mit Demenz oftmals viel zu
schnell. Teilhabe fingt also bereits damit an,
dass ich mich unmittelbar im Kontakt auf das
Tempo meines Gegenlibers einstelle.

Ich habe eine Menge gelernt und erfahren, so-
wohl in den Gesprachen mit Lydia Feldhoff als
auch aus den Biichern von Helga Rohra und
Christian Zimmermann. Eigentlich, so stelle ich
fest, haben Menschen mit Demenz dhnliche
Vorstellungen, Bedirfnisse und Wiinsche wie
Menschen ohne Demenz. Ob sie teilnehmen
kénnen oder nicht, hdngt nicht so sehr von ih-
nen selbst ab, sondern davon, ob wir fahig sind,
ihnen als Person zu begegnen und sie teilhaben
zu lassen. AbschlieBend frage ich Lydia Feldhoff,
was sie sich von anderen Menschen wiinscht.
Sie sagt: ,Ich wiinsche mir, dass ich nicht nur
geholt werde, (sondern) dass die Leute das auch
gerne haben, wenn ich dabei bin.”
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