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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Leserinnen, liebe Leser,

heute blicken wir auf eine Erfolgsgeschichte zuriick, fiir
die vor 10 Jahren unweit des Hessischen Landtages der
Grundstein gelegt wurde. Damals wurde der Stiftungs-
fonds DiaDem im Wiesbadener Rathaus gegriindet.

Das Diakonische Werk Wiesbaden stiftete 100.000 Euro
als Grundlage fiir DiaDem. Diesen Betrag hatte das Dia-
konische Werk aus einer Erbschaft erhalten. Weiter auf-
gebaut wurde der Stiftungsfonds durch eine Initialzustif-
tung der evangelischen Kirchen und durch jihrliche
Kollekten, die DiaDem zuflieBen. Dies ermoglichte, dass
in den letzten 10 Jahren fast 100 Projekte mit einer
Summe von rund 1.000.000 Euro unterstiitzt werden
konnten.

Das finanzielle Engagement triagt grofe Friichte und
ermoglicht dem Stiftungsfonds DiaDem Initiativen und
Projekte zur Verbesserung der Lebensqualitit von Men-
schen mit Demenz und ihrer Angehdrigen zu initiieren
und zu unterstiitzen. Dadurch konnten regionale Struk-
turen und Netzwerke aufgebaut werden. Durch das bei-
spielhafte Wirken haben sich inzwischen auch viele
Privatpersonen zur Unterstiitzung von Demenzprojekten
im Bereich der Diakonie Hessen animieren lassen.
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Viele Menschen betrifft
das Thema Demenz, auf-
grund von Erfahrungen in der

Verwandtschaft und dem Bekanntenkreis,

personlich. Meine eigenen Erfahrung mit der Lebenswelt
eines dementen nahen Angehorigen hat mich selbst die-
sem Thema sehr nahe gebracht.

Das Thema riickt aber auch immer mehr in den gesell-
schaftlichen Fokus, ob mit Kinofilmen oder auch dem
schon bei der Griindungsveranstaltung des Stiftungsfonds
aufgefiihrten Theaterstiick ,Du bist meine Mutter”. Die
personlichen Erfahrungen und der gesellschaftliche
Fokus starken das Engagement fiir Demenz-Projekte, die
der Stiftungsfonds unterstiitzt.

DiaDem - Eine Erfolgsgeschichte, hoffentlich auch in
den nichsten 10 Jahren und dariiber hinaus.

Thr

Norbert Kartmann

Landtagspréasident
Vorsitzender des DiaDem Stiftungsbeirates
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Betroffene erzahlen:

Mein Ziel als Angehdriger ist es zum Beispiel nicht,
moglichst schnell einen hoheren Pflegegrad zu erreichen,

wBS 1st zu einer
Gewissenfrage geworden,
meine Frau zu Hause
zu pflegen.”

damit mehr Geld flieBt, wie das in den Heimen vielleicht
der Fall ist.

Nach ihrem Aufenthalt in der Kurzzeitpflege ist es mir

Meine Frau ist offiziell seit 2009 an Demenz erkrankt,
plinktlich zu meinem Renteneintritt. Am Anfang habe
ich mich geschamt fiir ihr Verhalten. Es gab viele Ausein-
andersetzungen, weil die Kranken keine Krankheitseinsicht
haben. Wir leben aber immer noch zusammen. Mittler-
weile habe ich jedoch eine Pflegehilfe als Unterstiitzung,
weil es alleine nicht mehr ging. Meine Frau kann nicht
mehr stehen, nicht mehr sprechen und braucht Hilfe fiir
alles Lebensnotwendige.

Als meine Frau einmal in der Kurzzeitpflege war, habe
ich einen Eindruck erhalten, wie die Versorgung im Heim
aussieht. Ich habe die Erfahrung gemacht, dass Menschen
mit Demenz im Pflegeheim oft ruhiggestellt werden. Das
kann zu Hause nicht passieren.

zu einer Gewissenfrage geworden, meine Frau zu Hause
zu pflegen. Standen anfangs eher psychologische Belas-
tungen im Vordergrund, ist heute die praktische Pflege
eine Herausforderung. Aktuell muss ich allein zweimal
taglich eine Waschmaschine fiillen.

Am Anfang brauchte ich viel administrativen Beistand
- ich kannte mich nicht aus mit Betreuungsrecht usw. In
der Fachstelle Demenz der Diakonie habe ich Hilfe ge-
funden. Allein mit einem dementen Partner zu leben, ist
nicht leicht. Man verliert seine Sozialkontakte. Es ist
deshalb eine groBe Hilfe, einen Ort zu haben, an dem
man sich aussprechen kann. Der Erfahrungsaustausch
mit Angehorigen ist mir bis heute wichtig. Jeder braucht
ein bisschen Freude im Leben, deshalb musste auch ich
lernen, an mich zu denken und auch ein Leben auBerhalb
der Demenz zu fithren. Nur so kann man weiter die
Pflege aufrechterhalten. "

Bulent Erten, Hochst
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Im Leben Abschied nehmen

Irene Eckstein berichtet von den H6hen und Tiefen,

die sie und ihr frith an Demenz erkrankter Mann erfuhren

Im Januar 1999 wurde meinem damals 54 Jahre alten
Mann und mir - ich war 46 Jahre alt - die Diagnose
Demenzielles Syndrom nach Alzheimer mitgeteilt. Uns
beiden erging es wie so vielen Menschen, die plotzlich
mit einer schweren Krankheit konfrontiert werden: Wir
waren erschrocken, hatten Angst. Verzweiflung, Wut,
Trauer, Sorgen um die Zukunft, alle diese Gefiihle durch-
lebten wir und sie kehrten auch spiter oft zuriick. Die
Diagnose verdnderte alles grundlegend. Wir lebten wei-
ter, aber unser Leben verlief in anderen Bahnen. Wir
lernen Abschied zu nehmen, immer wieder neu. Mein
Mann musste sich von der Berufstatigkeit verabschieden,
gerade fiir Manner ein einschneidender Verlust. Er musste
das Autofahren aufgeben, ebenso das Fahrradfahren.
Von seinem Hobby Mobil- und Amateurfunk musste er
sich verabschieden, irgendwann wusste er nicht mehr,
dass der Strom aus der Steckdose kommt. Auch das
Reisen war irgendwann mehr Anstrengung als Erholung.

Unsere vier Kinder verloren den Vater und Berater. Sie
verloren zu einem groBen Teil auch die Mutter, denn die
erste Sorge gehorte dem Kranken. Ich selbst musste mich
von meinem Ehepartner und Geliebten verabschieden,
taglich, immer wieder, jahrelang. Irgendwann kann der

Partner nur noch nehmen, braucht seine ganze Kraft fiir
sich. Ich gab meine Arbeit auf. Die Pflege eines Demen-
ten kann lange Jahre dauern und sie fordert einen Preis
- die Aufgabe des eigenen Lebens. Nur wir Pflegenden
entscheiden dariiber, ob und wie lange wir diesen Preis
bezahlen wollen oder kénnen. Nicht selten werden Pfle-
gende selbst krank.

Was gewinnen wir? Eine neue Gemeinsamkeit. Ganz
allmédhlich lernten wir mit der Krankheit und den Ver-
anderungen zu leben. Erst als wir dieses Schicksal an-
nahmen, konnten wir auch positive Dinge sehen. Mein
Mann war in gesunden Tagen eher zurlickhaltend, er
hielt seine Gefiihle im Zaum. Wihrend der Krankheit
wurde er zunehmend weicher. Er half mir im taglichen
Umgang mit ihm, horte auf mich, nahm Hilfe von an-
deren an, wir lachten viel. Wir begegneten uns liebevoll
auf einer anderen Ebene. Ich habe mich zum Thema
Alzheimer engagiert, konnte anderen Betroffenen helfen,
das half wiederum mir. Ich lernte mit Enttduschungen
umzugehen, Hilfe anzunehmen, habe neue Freunde ge-
wonnen.

Wir bekommen Anerkennung, weil wir zu Hause pflegen.
Wenn wir es nicht schaffen, werden wir verurteilt, ,,weil
wir unseren Angehorigen ins Heim abgeschoben haben*,
aber auch das lernen wir auszuhalten. Wir spiiren und
entscheiden, wann die Last zu viel ist. Nur mit Entlastung
- durch eine Betreuungsgruppe, Tages- oder Kurzzeit-
pflege - konnte ich wieder teilweise ein selbstbestimm-
tes Leben fiihren und Kraft fiir den Pflegealltag finden.
Eine Arztin sagte mir, als ich wieder einmal sehr erschopft
war: ,Die Pflege eines Menschen mit Demenz geht nicht
ohne Leid, aber auf beiden Seiten.

Ich lernte ganz allmahlich meinen Mann loszulassen. Ich
habe nach langem Hadern mit Gott meinen inneren
Frieden wiedergefunden. Mein Mann lebte seit Juni 2006
im Pflegeheim, es ging ihm dort gut, ich besuchte ihn
fast taglich. Ich hatte mein Leben, wenigsten zum Teil,
zurtick. Am 31.03.2008, einen Tag nach meinem 56.
Geburtstag, starb mein Mann im Krankenhaus in meinem
Beisein. "

Irene Eckstein,
seit Griindung Mitglied im Beirat des Stiftungsfonds DiaDem.
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Ich unterstiitze meinen Ehemann und meinen Schwieger-
vater, bin also doppelt betroffen. Mein Mann wurde mit
der Diagnose Alzheimer-Demenz mit 55 Jahren aus dem
Arbeitsleben gerissen. Auch ich habe meine Arbeit auf-
gegeben, um selbst nicht draufzugehen. Die Diagnose
war einerseits ein Schock und andererseits eine Erkldrung
fiir bestimmte neue Verhaltensweisen, die uns das Leben
erschwert haben.

Mein Mann tut sich immer noch schwer damit, die Krank-
heit anzunehmen und 6ffentlich zu machen. Dadurch
bin auch ich eingeschrinkt, offen dariiber zu sprechen.
Der Angehorigen-Treff der Diakonie ist daher ein wich-
tiger Ort, sich mit anderen Betroffenen auszutauschen
und neue Kraft zu tanken. Gerade in der Anfangszeit
bekam ich wertvolle Tipps: Kranken- und Pflegegeld,
Renten- und Behindertenantrag, Patientenverfiigung,
Betreuungsrecht waren bis dahin alles vo6llig unbekannte
Vorginge.

Fiir mich ist es schlimm zu sehen, dass praktisch jeden
Tag etwas von der Selbststindigkeit verloren geht und
deshalb der Frust bei meinem Mann steigt. Wann helfe
ich ihm und wann besser nicht? Diese Gratwanderung
ist eine stindige Herausforderung fiir mich, da ein Wort
zu unpassender Zeit die Stimmung schlagartig derart
verdndern kann, dass es ein schlechter Tag wird. Der
Umgang mit Demenzkranken hat mich fast unmerklich
selbst verdndert: Ich ertappe mich dabei, dass ich auch
bei Gesunden Dinge oft wiederhole oder darauf achte,
dass sie sicher iiber die Strale kommen.

Trotz aller Erschwernisse in unserem ,neuen“ Leben
machen wir das Beste daraus. Ich versuche, meinem
Mann noch seine Wiinsche zu erfiillen. Ich lebe jeden
Tag bewusster als vor der Krankheit und speichere eher
die schonen Momente. "

Gisela Klein (Name geéandert)



sdJetzt erst

Mein Mann hat die Diagnose Demenz 2009 mit 57 Jah-
ren erhalten, beide standen wir noch mitten im Beruf.
Ich arbeite immer noch, weil es finanziell anders gar
nicht ginge. Von heute auf morgen stand das Leben auf
dem Kopf mit dieser Diagnose und wir hatten doch so
viele Pline ... Dann haben wir beschlossen: Jetzt erst
recht!

Mein Mann geht offen mit seiner Krankheit um. Er hat
zum Beispiel die Strategie, sich zu anderen dazuzusetzen
und wenig zu sagen, dann merkt man ihm fast nichts
an. Er hat eine richtig gute Forderung durch Ergothera-
pie und Logopédie erhalten, das wirkt seit langem gut.
Wichtig ist, dass ihn immer dieselbe Therapeutin versorgt,
aber manchmal werden ihm die Termine schon zu viel.

Es belastet ihn, wenn viele Menschen um ihn herum sind,
wenn es laut wird - aber er hat sich schon lange ge-
wiinscht, einmal das Basel-Tattoo zu besuchen. Das ist
eine riesige Musik-Show mit Militdrbands und mehr. Ein
Erlebnis, seine Augen! Aber zwei Tage lang hat er sich
hinterher gewundert, dass er so fertig ist.

DEMENZ IN DER FAMILIE

recht!

Wir sind richtig gut aufeinander eingespielt. Ich habe
subtile Zeichen, um ihn zu unterstiitzen, etwa bei den
Gruppenreisen, die wir mitmachen. Unsere Ehe hat 48
Jahre lang gut funktioniert, aber wir haben noch nie so
viel miteinander gelacht wie in den vergangenen Jahren.
Trotzdem haben wir auch Angst vor dem, was kommt.
Mein Motto ist: Schau nicht zuriick, sondern nach vorn.
Fiir meinen Mann sind manche Tage , gebrauchte Tage*.
Damit meint er die weniger guten Tage, aber die sind
gliicklicherweise eher selten. Wenn ihm bewusst wird,
dass wieder etwas nicht mehr geht, spiire ich seine Trau-
rigkeit und kriege Angst, dass er aufgibt.

Eigentlich dachte ich, ich brauche keine Gruppe, aber
mir gibt der Austausch mit anderen Angehorigen richtig
viel. Die Selbsthilfe geht bei uns so weit, dass sogar mein
Mann am Telefon anderen, die mich anrufen, erst einmal
eigene Ratschlige gibt. "

Brigitte Kaufmann, Michelstadt
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,1ch winsche mir,

dass

ich Dinge

trotzdem seibst

ausprobieren kann”

Ich bin 54 Jahre alt, habe drei Sohne, die alle noch hier
mit mir und meinem Ehemann leben. Meine Séhne sind
das Beste, was mir passiert ist. Auf sie bin ich stolz. Der
Beginn meiner Demenz war wie ein schwarzes Loch, aus
dem ich jedoch irgendwann wieder herausgekommen
bin. Jetzt lauft alles wieder im normalen Rahmen. Ich
weifB, was ich zu machen habe, frage meine Kinder, wenn
ich etwas suche. Die kdnnen relativ gut damit umgehen,
auch wenn ich sie manchmal nerve. Mein Mann hat sich
auf meine Krankheit eingestellt, unsere Beziehung hat
sich dadurch etwas verindert.

Ich bin haufig unsicher bei meinen Reaktionen
in der Offentlichkeit. Frage mich, ob ich mich
richtig verhalte. Ich spiire beim Kontakt mit
Fremden, dass mein Nervenkostiim ziemlich
labil ist. Ich bin diinnhdutiger und mittler-
weile auch stiller, um keine Konflikte zu krie-
gen. Ich leide drunter, dass mir meine Selbst-
standigkeit abgesprochen wird, dabei wiirde
ich mir wiinschen, dass ich Dinge trotzdem
auch selbst ausprobieren kann. So soll ich nur
noch in Begleitung Auto fahren, dabei finde
ich alle Wege noch alleine - das ist fiir mich
nicht in Ordnung.

Zur Demenz gehoren auch depressive Phasen,
ich bin 6fter traurig. Gut geht es mir zu Hause
dann, wenn ich entspannt sein kann, nicht
aufpassen muss, etwas Falsches zu machen
oder zu sagen. Wichtig ist fiir mich, keinen
Stress zu haben.

Das Tanzangebot in meiner Gemeinde finde ich toll. Ich
kann eigentlich gar nicht tanzen, war nie in einer Tanz-
stunde, aber es macht mir solchen SpaB. Und meine
Mittanzer, meistens viel dlter als ich, haben auch viel
Vergniigen daran. Was ich mir wiinschen wiirde, wire
mehr Offenheit fiir Menschen wie mich oder eigentlich
fiir alle, die irgendeine Behinderung haben. Ich wiinsche
mir, dass die Ausgrenzung aufhort. "

Regina B.
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Versorgung in Krisensituationen
verbessern

Armin Clauss Uber die Anfange des Stiftungsfonds DiaDem
und kinftige Aufgaben

@ Herr Clauss, Sie waren Mitbegriinder des
@ Stiftungsfonds DiaDem. Ist man vor zehn

Jahren mit dem Thema Demenz noch anders
umgegangen? Was hat sich verandert?

Armin Clauss: Vor zehn Jahren waren Familien von
Demenzkranken oftmals alleingelassen. Demenz wurde
noch nicht als ein gesellschaftliches Problem gesehen.
In Beratungsstellen, ambulanten Diensten oder auch
Krankenhdusern waren die Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter und die Familien jedoch tagtdglich schon damit
konfrontiert. Selbsthilfegruppen in Kirchengemeinden,
das Diakonische Werk, die Diakonie und einzelne Wis-
senschaftler haben auf die sich verschiarfende Situation
aufmerksam gemacht. Inzwischen hat sich die Lage we-
sentlich verdndert. Die Politik und die Krankenkassen
haben sich auf Druck der Selbsthilfegruppen und Ver-
bande der Liga der Freien Wohlfahrtsverbinde der Thema-
tik angenommen und entsprechend gehandelt. Auch die
Pflegeversicherung erbringt unterdessen Leistungen fiir
die Betroffenen.

Wie bringt man einen Stiftungsfonds
O anden Start?

Die Stiftung Diakonie Hessen hat alle Bemiithungen zur
Verbesserung der Lage fiir die Betroffenen tatkraftig
unterstiitzt. Auch die Gemeinden unserer Landeskirche
haben sich erfreulicherweise des Themas angenommen.
Die Organe der Diakonie Stiftung, vor allem aber auch
die Mitarbeitenden, die taglich mit den Sorgen der an
Demenz Erkrankten und ihren Angehorigen konfrontiert
waren, haben dafiir gesorgt, dass der Stiftungsfonds
eingerichtet wurde. Es war ein Start mit vielen Geburts-
helfern.




i ( Welche Unterstiitzung gab es?
@

Als Mitbegriinder der Stiftung Diakonie Hessen war ich
von Anfang an beteiligt. Dankenswerterweise haben
dabei auch Frauen und Méanner aus der Politik und enga-
gierte Wissenschaftler geholfen. Zum Beispiel Norbert
Kartmann, der Prisident des Hessischen Landtages, der
bis heute auch den Vorsitz des Beirates innehat. Doch
auch die Kirchenleitung Hessen Nassau hat uns unter-
stlitzt sowie nach eingehender Diskussion die Synode
der Landeskirche. Wir konnten sie tiberzeugen, dass die
Arbeit mit Demenzkranken eine Herausforderung auch
flir unsere Landeskirche ist. Heute ist der Stiftungsfonds
DiaDem beispielsweise in den Kollektenplan aufgenom-
men und die Kollekte der Gemeinden flieBt seither in die
tagliche Arbeit mit den Betroffenen.

@ Was kann man alles bewirken mit den

O |, flussigen“ Mitteln des Stiftungsfonds
DiaDem und welche Aufgaben stellen sich
in der Zukunft?

Seit Bestehen des Stiftungsfonds sind mehr als 100 Pro-
jekte in Hohe von mehr als 1 Mio Euro unterstiitzt wor-
den. Die Bandbreite ist vielfaltig und reicht von der
Forderung wissenschaftlicher Arbeit {iber Selbsthilfe-
gruppen bis hin zur Unterstiitzung von Aktivititen der
Kirchengemeinden. Derzeit leben in Deutschland 1,6
Millionen Menschen mit Demenz. Sollte es in den néchs-
ten Jahren keinen entscheidenden Durchbruch bei Pra-
vention und Therapie geben, ist mit weiteren 40.000
Betroffenen pro Jahr zu rechnen, wie eine Studie der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft festgestellt hat. Bis
2050 wire das also eine Verdopplung der heutigen Zahl
der Erkrankten. Demenz stellt die Menschen und ihr
Umfeld vor groBe Herausforderungen. Nicht selten ge-
langen die Angehorigen an ihre Grenzen, deshalb ist es
dringend notwendig, die Versorgung von akut somatisch
und psychiatrisch erkrankten Menschen in Krisensitua-

10 JAHRE DIADEM

tionen zu verbessern. Eine Verzahnung der bestehenden
Angebote muss dazu beitragen, belastende Situationen
und ungeplante stationidre Aufenthalte zu vermeiden.
Der intensive Austausch und die Schaffung von Netz-
werken, die aus Haus- und Fachérzten, aber auch Bera-
tungsstellen, ambulanten Pflegediensten und stationiren
Einrichtungen sowie Kliniken bestehen, ist dringend
geboten, um Betroffenen nachhaltig zu helfen. "

Die Fragen stellte Astrid Ludwig.

Armin Clauss engagiert sich

seit Gber einem Jahrzehnt fir

die Stiftung Diakonie Hessen
und den Stiftungsfonds DiaDem.
Von 2005 bis 2010 war er Vorsitzender

des Stiftungsvorstandes und ist seit 2010

Mitglied des DiaDem-Beirates. Er gehorte bis 2003 dem Hessischen
Landtag an, war viele Jahre Vorsitzender der SPD-Landtagsfraktion
und auch Vizeprésident des Landtages. Unter Ministerprésident
Holger Borner war Clauss hessischer Minister flr Arbeit, Umwelt und
Soziales. Der Gewerkschafter war von 1972 bis 1976 Vorsitzender des
DGB-Landesbezirks Hessen und sitzt seit 2001 im Verwaltungsrat
des Hessischen Rundfunks.
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Gluck trotz Demenz spurbar

Kirche und Diakonie gehdren eng zusammen und konnten nachhaltige
Hilfe fUr Betroffene und ihre Angehérigen aufbauen

Von Dr. Harald Clausen

Das Thema Demenz drang Anfang des neuen
Jahrtausends immer stéirker in das Bewusst-

sein der Offentlichkeit — weit iiber den Kreis

der Fachleute und der betroffenen Personen

und Familien hinaus. Die deutliche Aus-

breitung von Demenz und deren Wahr-
nehmung in der Gesellschaft hat Fragen

und auch Angste ausgelost. Der Gedanke,
unmittelbar selbst oder mittelbar durch einen
Angehorigen betroffen sein zu kdnnen, stellt die
Frage, wie mit dieser stark verdndernden Krankheit
umzugehen ist. Gerade Angehorige konnen sich leicht
tiberfordert fiihlen.

Die Diakonie Hessen ist zum Thema Demenz schon sehr
friih aktiv gewesen und darum heute sehr gut aufgestellt.
Zur hohen Kompetenz ihrer Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter kam in den vergangenen Jahren die starke
Unterstiitzung des Stiftungsfonds DiaDem hinzu, der
durch Mittel beider Evangelischer Kirchen in Hessen in
einem auBergewdhnlichen MaB aufgestockt wurde. Zu-
gleich starken die Kirchen nachhaltig Projekte im Themen-
feld mit weiteren Finanzmitteln. Erst dadurch ist es
moglich geworden, regionale Netzwerke auch mit weite-
ren Akteurinnen und Akteuren in diesem Bereich auf-
zubauen und modellhafte Projekte kraftig zu unterstiit-
zen. Mit dem Aufbau des Stiftungsfonds DiaDem ist es
gelungen, eine langfristige und damit nachhaltige Hilfe
fir demenzkranke Menschen und ihre Angehorigen in
die Wege zu leiten.

der Diakonie Hessen, die in 2005

die Stiftung Diakonie Hessen
(damals noch: Stiftung Diakonie
in Hessen und Nassau) initiierte.

Die erstmalige Verleihung des Hessischen Elisabeth-Prei-
ses fiir Soziales im Frithjahr 2018 war eine groBartige
offentliche Bestédtigung fiir die Arbeit der Diakonie und
des Stiftungsfonds DiaDem. Von insgesamt acht preis-
gekronten Projekten unter dem Motto ,Lebensqualitit
von Menschen mit Demenz“ wurden fiinf ausgezeichnet,
die in den Jahren zuvor von der Diakonie Hessen be-
gleitet und vom Stiftungsfonds DiaDem unmittelbar
gefordert wurden. In der Feierstunde wurde bei jeder
Vorstellung der Projekte deutlich, welche Zuwendung
und Starkung betroffene und angehorige Menschen auf
diese Weise erhalten. Da wurde Gliick trotz Demenz
spiirbar.

Dank des Stiftungsfonds DiaDem hat sich etwas in wun-
derbarer Weise zum Guten gefiigt. Das ist ein Gliick fiir
die Gesellschaft, weil durch diese Demenzprojekte ein
positiver Umgang mit dem Thema geiibt werden kann.
Es ist ein Gliick fiir alle engagierten Menschen auch in
der Diakonie Hessen, weil die Arbeit lebenswerte Erfolge
zeigt. Es ist ein Gliick ganz besonders fiir die Menschen,
die selbst oder als Angehorige betroffen sind, weil ein
Stiick Leben trotz Demenz zurtickgewonnen werden kann
und Menschen lernen kénnen, mit der Demenz zu leben.

Dr. Harald Clausen ist juristischer Vorstand






Was sich fiir Menschen mit Demenz
und ihre Familien bisher geandert hat

Von Dagmar Jung

Seit seiner Griindung versteht sich der Stiftungsfonds
DiaDem als Forderer neuer Ideen und Unterstiitzungs-
angebote. Ziel war und ist es, dort Anstofe zur Verbes-
serung der Lebenssituation und Lebensqualitdt von Men-
schen mit Demenz und ihren Familien zu geben, wo
keine regelhaften Finanzierungsmoglichkeiten oder
Unterstiitzungsstrukturen bestehen. Die Forderung greift
deshalb flexibel neue Erkenntnisse zur demenzfreund-
lichen Unterstiitzungslandschaft auf und zieht sich aus
Férderfeldern zuriick, die durch Anderungen des Leistungs-
rechts tiberfliissig werden.

Von Leistungen der Pflegeversicherung waren Menschen
mit Demenz lange nahezu ausgeschlossen. Im Jahr 2008
erfolgte dann eine weitere von inzwischen sieben Re-
formen des Pflegeversicherungsrechts. An Demenz Er-
krankte erhielten statt eines jihrlichen Betrags von 460
Euro ein kleines Budget von bis zu 100 oder 200 Euro
monatlich - die genaue Hohe war abhéngig von der
Pflegestufe - mit Hilfe dessen sie Betreuungsangebote
in ihrer Umgebung besuchen oder zu sich nach Hause
holen konnten. In der Folge entwickelten sich zahlreiche
wohnortnahe, vielfach von freiwillig Engagierten ge-



staltete Begegnungsraume (Erinnerungscafés, Angeho-
rigencafés, Treffpunkte) in Kirchengemeinden, Biirger- und
Mehrgenerationenhdusern und sogar Sportvereinen.

DiaDem fordert daher seit 10 Jahren beispielsweise mit
sogenannten Demenzkoffern neu entstehende Betreuungs-
und Selbsthilfeinitiativen, unterstiitzt auch Qualifizie-
rungsmaBnahmen und die zusitzliche Beratung und
Begleitung dieser Gruppen. Es existieren mittlerweile
Aktivierungs-, Bewegungs- oder auch Museums- bzw.
Kulturkoffer, die mit unterschiedlichen Materialien be-
stlickt sind. Gegenwartig wird ein interkultureller Koffer
zusammengestellt.

Ab 2008 sollten kommunale Pflegestiitzpunkte einge-
richtet werden, um die individuelle Pflegeberatung zu
verbessern. Entstanden sind in Hessen groBe Einzugs-
gebiete - durchschnittlich eine, nicht demenzspezifisch
ausgerichtete Beratungsstelle pro Landkreis/kreisfreier
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Stadt fiir alle Pflegebediirftigen. Eine dem Krankheits-
verlauf angemessene kontinuierliche Beratung der Be-
troffenen und insbesondere ihrer Angehérigen bleibt auf
der Strecke. Hier besteht nach wie vor eine groB3e Liicke.
Anders in Rheinland-Pfalz: Dort wurden bereits ab Ein-
fiihrung der Pflegeversicherung 1995 wohnortnah so-
genannte BeKo-Stellen bei ambulanten Diensten - auch
der Diakonie - aufgebaut und in Pflegestiitzpunkte
umgewandelt. Diese Stellen engagierten sich von Beginn
an erfolgreich und kleinrdumig fiir die Verbesserung der
lokalen Unterstiitzungsstruktur. Menschen mit Demenz
und ihre Familien finden hier in den entstandenen De-
menznetzwerken wohnortnah schnell Hilfe. Hausbesuche
und eine intensivere Kontaktpflege im Krankheitsverlauf
sind die Regel.

DiaDem fordert verschiedene Initiativen zur Verbesserung
dieser lokalen Beratungsangebote. Der Fonds unterstiitzt
die lokale Netzwerkbildung und viele Offentlichkeits-
mafBnahmen speziell fiir Angehorige von Menschen mit
Demenz.

Erst seit 2015 sind Menschen mit Demenz leistungsrecht-
lich endlich allen anderen Pflegebediirftigen gleichgestellt.

Der Stiftungsfonds DiaDem fordert seit seiner Entstehung
Konzepte zur ,Normalisierung“ von Demenz, das heiit
die Integration von Angeboten ins Kulturleben, die Ver-
besserung der Teilhabemdoglichkeiten von Betroffenen
und Angehorigen sowie eine dffentlichkeitswirksame
Aufkldrung tiber ein Leben mit Demenz. "

Dagmar Jung ist

Dipl. Psychologin und
leitet die Abteilung Gesund-

heit Alter Pflege der Diakonie Hessen.
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Von Johannes Pantel
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Das Demenzsyndrom zihlt heute mit allein 1,6 Millionen
Betroffenen in Deutschland zu den héufigsten neuro-
psychiatrischen Erkrankungen des hheren Lebensalters.
Jeder Demenz liegt eine chronisch fortschreitende Hirn-
erkrankung zugrunde, die bei leitliniengerechter An-
wendung der Diagnostik spezifischen Ursachen zugeord-
net werden kann. In Abhingigkeit vom Schweregrad
konnen Demenzen zu erheblichen Einschrinkungen im
Erleben und Verhalten eines Menschen fiihren. Dies, und
auch die Tatsache, dass die iiberwiegende Zahl der Demen-
zen einen chronischen Verlauf nimmt, verursacht groBes
Leid bei vielen Betroffenen und ihren Familien. Anderer-
seits kann auch mit oder beziehungsweise trotz dieser
Erkrankung noch ein Leben in guter Lebensqualitét
moglich sein. Dies gilt insbesondere dann, wenn die
heute bereits bewidhrten und mit wissenschaftlicher
Evidenz unterfiitterten medizinischen, psychosozialen,
pflegerischen und sozialrechtlichen MaBnahmen (so wie
sie teilweise z. B. in der S3-Leitlinie Demenzen der Arbeits-
gemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften niedergelegt sind) zum Wohle der
Betroffenen und ihrer Angehorigen angewendet werden.

Da die (subjektiv erlebte) Lebensqualitit bei der Demenz,
anders als etwa bei chronischen Schmerzerkrankungen,
nicht sehr eng mit dem Schweregrad der Symptomatik
korreliert, diirfen auch Menschen, die sich im schweren
Stadium einer Demenz befinden, nicht von diesen MaB-
nahmen ausgeschlossen werden. Dies setzt jedoch jeweils
die Stellung einer Diagnose, also die Feststellung einer
Krankheit (im Sinne des SGB V bzw. XI) voraus. Die
heute bisweilen vorgetragene Behauptung, bei der Demenz
handele es sich nicht um eine Krankheit, sondern ledig-
lich um ein gesellschaftliches Problem, ist daher nicht
besonders hilfreich. Sie ist nicht einmal neu. Noch bis
weit in die 1970er Jahre wurden Demenzen tiberwiegend
als ,normale” Alterserscheinungen betrachtet, was dazu
flihrte, dass bis zu diesem Zeitpunkt weltweit nur sehr
wenig Forschung zu den Ursachen, der Diagnostik, aber
auch der psychosozialen Betreuung von Demenzen be-
trieben wurde. Auch fiir die Betroffenen war das in der
gerontologischen Forschung so bezeichnete ,Senilitats-
paradigma“ tiberwiegend mit Nachteilen verbunden. Der
yverwirrte Alte* wurde in unzureichend ausgestatteten
Siechenheimen weggesperrt oder von den eigenen An-
gehorigen - aus Scham oder Furcht vor negativen Reak-
tionen der Umwelt - in den eigenen vier Wianden versteckt
gehalten.

DEMENZFORSCHUNG

Erst mit der Erkenntnis, dass es sich bei der ,senilen
Demenz* iiberwiegend um eine Spatmanifestation der
schon 1907 erstmals beschriebenen Alzheimer-Krankheit
handelt, wurden nennenswerte Ressourcen fiir die Er-
forschung dieses Leidens zur Verfiigung gestellt. Allméh-
lich wurde hierdurch auch ein gesellschaftlicher Entstig-
matisierungsprozess ermoglicht, der allerdings noch
lange nicht abgeschlossen ist. Ebenso gibt es, gemessen
an der verfligbaren Evidenz, noch erhebliche Defizite in
der medizinischen, pflegerischen und psychosozialen
Versorgung demenzkranker Menschen, die den Verdacht
aufkommen lassen, dass die mit dem ,Senilitdtspara-
digma*“ einhergehende Altersdiskriminierung immer noch
nicht iiberwunden ist.

Auch bei der Entwicklung neuer und womaglich kausal
wirksamer Medikamente hat es in den vergangenen Jah-
ren leider sehr viele Riickschlige gegeben. Zahlreiche
forschende Arzneimittelhersteller haben sich daher bereits
aus diesem Indikationsgebiet zuriickgezogen. Das sind
schlechte Nachrichten nicht nur fiir die Betroffenen,
sondern auch fiir diejenigen, die ihre Demenz moglicher-
weise noch vor sich haben - letztlich also fiir uns alle.
Die Demenzen werden auf nicht absehbare Zeit chronisch
fortschreitende Erkrankungen bleiben. Umso wichtiger
ist es, alle o.g. MaBnahmen, mit denen sich bereits
heute Leiden lindern und die Lebensqualitiat verbessern
lasst, fiir die Betroffenen vorzuhalten und verfiighar zu
machen. Entsprechende Allokationsentscheidungen und
(drohende) Priorisierungsdebatten sollten nicht durch
unterschwellige Altersstereotype (,Verwirrt zu sein, ist
im Alter normal“) zu Ungunsten von &lteren kranken
Menschen verzerrt werden. "

Prof. Dr. med. Johannes

Pantel ist Leiter des Arbeits-
bereichs Altersmedizin mit
Schwerpunkt Psychogeriatrie und
klinischer Gerontologie am Institut fir

Allgemeinmedizin der Goethe-Universi-

tat Frankfurt. Dort ist er auch Griindungsmit-

glied und stellvertretender Vorstandssprecher des

Frankfurter Forums fir Interdisziplinare Alternsforschung. Er ist
Arzt fUr Psychiatrie und Psychotherapie mit Zusatzbezeichnung
Geriatrie, Vorstandsmitglied der Alzheimer Gesellschaft Hessen
und seit 2015 Mitglied des DiaDem Beirates.
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sintensiv nach Ursache und
Heilungsmethoden forschen*

Von Werner Vogel

Ob Demenz eine Krankheit ist? Was fiir eine Frage!
Wire sie es nicht, miisste man nicht so viel Zeit und Geld
in die Forschung, Vorbeugung, Erkennung und Behand-
lung dieser Geifel der Menschheit stecken. Wie kommt
es trotzdem selbst bei Vertreterinnen und Vertretern der
Wissenschaften zu unterschiedlichen Meinungen?

Hierzu muss man zunichst einige Begriffe kldren: Unter
Demenz verstehen wir nicht eine einzelne, sondern eine
ganze Gruppe von Erkrankungen, die man unter dem
Bild ,Demenzielles Syndrom“ zusammenfasst. Dazu
gehoren die Alzheimersche Krankheit, deren Haufigkeit
im hoheren Alter zunimmt (,,senile Demenz®), die Demenz
bei Parkinson und die Multiinfarkt-Demenz als Folge
von mehrfachen Hirndurchblutungsstérungen. Neben
diesen degenerativen Erkrankungen konnen auch andere
(heilbare) Krankheiten mit dem Bild eines demenziellen
Syndroms einhergehen, zum Beispiel Tumore, Infektionen,
Vergiftungen, Unfille, Stoffwechsel- und Hormonsto-
rungen. Werden diese Ursachen beseitigt, ist die ver-
meintliche ,Demenz“ beseitigt.

Die Diagnose einer Demenz setzt eine fortdauernde Ge-
ddchtnisstorung und den Ausfall mindestens einer ho-
heren Hirnleistung bei erhaltenem Bewusstsein voraus.
Hohere Hirnleistungen sind komplexe Fahigkeiten, wie
Sprechen, Schreiben, Lesen, Rechnen, Planen, abstraktes
Denken, die tiber Jahre erlernt werden und helfen kénnen,
eine allmihlich nachlassender Gedachtnisfunktion zu
kompensieren - etwa in Form von Notizzetteln oder
Eselsbriicken. Das heiBt, das lebenslang lernende Netz-
werk der Nervenzellen iiberbriickt Schwichen an einer
Stelle mit Stirken an anderen.

Zum Thema Alterserscheinung: Schon in der Antike
stritten die Philosophen, ob das Alter selbst eine Krank-
heit sei. Fortschritte der Medizin und Molekularbiologie
haben klargestellt, dass es normales Altern gibt, das mit
dem natiirlichen Tod endet. Dieser allerdings ist meist
durch die Krankheit eines Organs bedingt, dessen Ver-
sagen - wie beim Bruch des schwéchstes Glieds einer
Kette — das komplizierte Zusammenspiel der Organsys-
teme zum Erliegen bringt. Greifen Krankheiten vor die-
sem Ende in das Geschehen ein, spricht man von Krank-
heit im Alter und von krankhaftem Altern. Die Frage ist

hier also, ob es sich bei der Demenz um eine normale
Alterserscheinung handelt. Das ist eindeutig nicht so.
Allerdings muss man sich um die betroffenen Kranken
und die sie versorgenden Mitmenschen genauso kiimmern
wie bei andern ,normalen“ Krankheiten auch. Oder sogar
noch etwas mehr, denn die Belastungen sind im fort-
geschrittenen Stadium der Krankheit schwer.

Wegsehen und Beschwichtigen sind genauso falsch wie
Dramatisieren und Panikmache. Trotzdem geschieht all
das in Gemeinden, Familien und leider auch in den Me-
dien. Wenn es dort heiBt, dass in 30 Jahren ,die Alten*
in Massen dement und pflegebediirftig sind, blendet man
die bisherigen und kiinftig denkbaren Fortschritte in
Medizin, Pflege und Sozialwesen aus. Der bessere Weg
ist, weiter intensiv nach Ursache und Heilungsmethoden
zu forschen, die Demenzkranken am normalen Leben zu
beteiligen und sie wie das sie umgebende soziale Netz
zu unterstiitzen. Dass es geht und wie, zeigen viele, zum
Teil von DiaDem geforderte Initiativen. "

Prof. Dr. med. Werner Vogel ist Inter-
nist, Kardiologe, Geriater, Arzt fir Phy-
sikalische und Rehabilitative Medizin.
1992 - 2014 Chefarzt im Ev. Krankenhaus
Gesundbrunnen, Zentrum fir Geriatrie und

Neurologische Friihrehabilitation in Hofgeismar.

Vorstandstétigkeit 1993 — 2002 im BV Geriatrie, bis

2015im LV Hessen-Thiringen. Seit 1996 Honorarprofessor an der Uni
Kassel (Soziale Gerontologie). 2008 - 2010 Prasident der Deutschen
Gesellschaft fiir Geriatrie. Seit 2014 Mitglied im Beirat des Stiftungs-
fonds DiaDem.
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Warum die Demenz medikalisiert wird
Uber die soziale Seite eines beunruhigenden Phdnomens

Von Reimer Gronemeyer

Naomi Feil sollte es wissen. Die 1932 geborene US-Ame-
rikanerin hat die , Validation“ entwickelt, eine weltweit
verbreitete Methode, die es erlaubt, mit Menschen, die
unter Demenz leiden, einfiihlsamer umzugehen. Naomi
Feil sagt: ,Demenz ist keine Krankheit.“ Sie sagt: ,Ich
nenne Demenz Altenleid.“ Und tatsdchlich ist die Demenz
vor allem ein Phidnomen des Alters und tatsdchlich ha-
ben die Menschen immer gewusst, dass dies mit dem
Alter einhergehen kann: die Beschddigung der Erinnerung,
der Orientierung, der Sprache. Wir haben uns heute
daran gewohnt, von der ,Demenzkrankheit” zu sprechen.
Dafiir mag es gute Griinde geben. Aber es gibt auch
gute Griinde, auf die Erfahrung der Menschen, die vor
uns gelebt haben, zu horen. Und der Verkrankung des
Alters skeptisch gegeniiberzustehen.

Die alten Rhythmen des Lebens sind zum Schweigen
gebracht. Die Hilflosigkeit des Kindes und die Hilflosig-
keit des Greises, Werden und Vergehen, wurden ehemals
als etwas betrachtet, das zum menschlichen Leben gehort.
Heute sind der Anfang des Lebens und das Ende zu
medizinischen Projekten geworden. Im Grunde fiihlt man
sich nicht in erster Linie jung, erwachsen oder alt, son-
dern krank oder nicht krank. Die Diagnose ,,Alzheimer*
wird tiber die wachsende Gruppe Verwirrter gelegt, dadurch
kann das beunruhigende Phéanomen als medizinisch-pfle-
gerisches Phidnomen geortet, eingeordnet werden. Dass
Verwirrung zum Alter gehdren kann, wussten die Men-
schen immer. Die Worter dafiir waren vielfaltig - dis-
kriminierend, verstindnisvoll, zartlich oder grob: ,Um-
nachtung”, ,tiittelig®, ,Schwachsinn® - ,der spinnt*. Die
Demenz darf aber keine Alterserscheinung mehr sein,
sondern bekommt das Etikett , Krankheit“, weil die Fra-
ge nach den gesellschaftlichen Voraussetzungen und
Folgen dann in den Hintergrund treten kann. Wenn es
eine Krankheit ist, dann gibt es fiir die Demenz eine
diagnostizierbare Ursache, eine Behandlung und das
(bisher uneingeldste) Versprechen einer Heilung.

Angesichts dieser medizinischen Ratlosigkeit ist es wich-
tig, das Augenmerk auf die sozialen Folgen der Demenz
zu legen. Das Altersleid, von dem Naomi Feil spricht,
zieht Angehorige und Freunde in schwierige Lebenslagen.
Auf die gibt es keine einfachen Antworten. Aber Be-
troffene, Pflegende und Angehorige werden oft in ihrer

schweren Tatigkeit im Stich gelassen. Schlecht bezahlt
oder iiberlastet sehnen sie sich nach Unterstiitzung, Ent-
lastung, Hilfe.

Was wir benétigen, ist eine neue Kultur des Helfens, die
sowohl aus dem medizinischen als auch aus dem dienst-
leistenden Ghetto ausbricht. Diese Versorgungsinstru-
mente werden zwar gebraucht, aber sie werden nicht
dazu imstande sein, die kommenden Probleme zu be-
wiltigen. Es geht um nicht weniger als um die Neuer-
findung einer wirmenden Gesellschaft. Sie wird mehr
von Gastfreundschaft reden, vielleicht demenzfreund-
liche Kommunen bauen. Und das Alter als etwas akzep-
tieren, das Einschrdnkungen mit sich bringen kann. Mehr
Respekt. Weniger Illusionen. Mehr Einfiihlung. Weniger
Intervention. L]

Prof. Dr. Dr. Reimer Gronemeyer hat
Theologie und Soziologie studiert. Er

hat zunéchst als Pfarrer gearbeitet, ist
jedoch seit 1975 Professor fir Sozio-
logie an der Justus-Liebig-Universitat in
GieBen. In seiner Forschung beschaftigt er
sich mit den Fragen des Alterns in der Gesellschaft.

Sein Schwerpunkt liegt seit Mitte der 1990er Jahre auf Demenz, der
Hospizbewegung und der Palliative Care. Er ist Autor von Bichern
und Schriften wie ,Das 4. Lebensalter: Demenz ist keine Krankheit*“
und seit Griindung des Stiftungsfonds DiaDem Mitglied im Beirat.
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Im Odenwald kennt jeder jeden

Wie aus dem Modellprojekt Demenz eine regelmaBige Hilfe

im Alltag fur Betroffene wurde

Von Beate Braner-Mohl

Die Anfinge des Modellprojektes Demenz im
Odenwaldkreis reichen bis 2004 zuriick. In
diesem Jahr begann die Arbeit fiir Betrof-

fene und Angehorige. Das Diakonische 7‘.

Werk Odenwald (DWO), unter der dama-

ligen Leitung von Dieter Nolte, bewarb

sich auf eine entsprechende Ausschreibung

des Hessischen Sozialministeriums. Ziel

des Modellprojektes war die Entwicklung

von Versorgungsstrukturen fiir Menschen mit

Demenz und ihrer Angehorigen in der landlichen

Region. Flichendeckende niedrigschwellige Betreu-
ungskonzepte sollten aufgebaut, blirgerschaftliches En-
gagement und die Verkniipfung hauptamtlicher und
freiwilliger Tétigkeit in der Betreuung geférdert werden.
Ein trigertibergreifendes Netzwerk sollte entstehen und
freiwillig Engagierte in der Gruppen- und Einzelbetreu-
ung qualifiziert und begleitet werden.

Eine erste Vorstellung des Projektes erfolgte damals beim
Landrat und in der Biirgermeisterkreisversammlung.
Hilfreich war, die kommunalen und kirchlichen Struk-
turen im Odenwaldkreis mit den jeweiligen Schliissel-
personen zu kennen. Diese wurden von Anfang an
einbezogen und dank intensiver Offentlichkeitsarbeit auf
dem Laufenden gehalten. Es gab regelméBig Informations-
veranstaltungen in Form von Fachtagen oder auch Aus-
stellungen wie ,Kunst trotzt Demenz®. Das verhinderte
aufkommendes Konkurrenzdenken.

Die erste Betreuungsgruppe ging 2006 unter dem Namen
»Haltestelle“ an den Start. Wichtiges Anliegen war, die
Gruppen in Kirchengemeinden und auch kommunalen
Riumen zu etablieren, weil diese {iber barrierefreie Zu-
ginge verfiigten und Gemeindeglieder fiir ein freiwilli-
ges Engagement gewonnen werden konnten. Zudem
ergab sich so fiir die Kirchengemeinden die Moglichkeit
eines diakonischen Angebots, unterstiitzt und in Koope-
ration mit dem DWO. Angestrebt war eine flichende-
ckende Verteilung der Gruppen im Odenwaldkreis, um
lange Fahrtwege zu minimieren, die im ldndlichen Raum
zuriickzulegen sind. Alle Kirchengemeinden und auch
Kommunen stellten ihre Riume kostenfrei zur Verfiigung.

Beate Braner-Mohl ist ausgebildete Kranken-
schwester und war stellvertretende Leite-

rin des Diakonischen Werkes Odenwald
‘ (DWO). Dort hat sie die Fachstelle Demenz
aufgebaut und 10 Jahre lang geleitet. Sie
ist Leiterin der Stabsstelle Diakonie in
\ der Nieder-Ramstédter Diakonie.

2008 erfolgte die Anerkennung des niedrigschwelligen
Betreuungsangebotes, und der Besuch der Gruppen konnte
ab da mit den Krankenkassen abgerechnet werden. Viele
Betroffene und Angehorige hatten bis dahin weder An-
trage fiir eine Einstufung bei den Krankenkassen gestellt,
noch gab es nach Einfiihrung des Pflegeleistungsergéin-
zungsgesetzes (PfIEG) entsprechende Angebote, um die
Leistungen nutzen zu kénnen. Auch eine qualifizierte
Beratung, speziell zum Thema Demenz, gab es bis dahin
nicht.



Mehr und mehr Betroffene nahmen das Beratungsangebot
des DWO an. Ein groBes Thema war und ist die Scham,
tiber die Erkrankung zu sprechen und AuBenstehende
zu informieren. Im Odenwaldkreis kennt jeder jeden. Zur
Forderung der Selbsthilfe bei pflegenden Angehérigen
wurde eine angeleitete Gruppe etabliert. Da die Projekt-
leiterin in der Pflege qualifiziert war, konnte sie selbst
Beratung und Schulungen fiir freiwillig Engagierte und
Angehorige konzipieren und anbieten.

Nach Intensivierung der Kontakte mit Einrichtun-
gen und Institutionen griindete sich 2006 das
Netzwerk Demenz. Gleichzeitig wurden Hand-
lungsempfehlungen zur Verbesserung der Situa-
tion Demenzkranker und ihrer Angehorigen im
Odenwaldkreis entwickelt. Was als Modellprojekt
begann, konnte auch dank Unterstiitzung durch
den Stiftungsfonds DiaDem erfolgreich zu einem
regelmiBigen Angebot ausgebaut werden, das
Betroffene und Angehorige im Odenwaldkreis
unterstiitzt. "
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sKleinraumig haben wir mit unserer
Netzwerk-Initiative begonnen*

Gabriele Schonweitz und Stefan Hauser berichten
uber die Erfahrungen in Rheinland-Pfalz

Der Pflegestiitzpunkt ist Koordinator fiir

eines der altesten Demenznetzwerke in

Rheinland-Pfalz. Welche Erfahrungen
haben Sie im Nassauer Land in dieser Zeit
gemacht?

Gabriele Schonweitz: Das Diezer Netzwerk war 2003
eines der ersten. Und dort wurde auch die Demenz-Kam-
pagne Rheinland-Pfalz mit der Ubergabe des Demenz-
koffers 2004 quasi gestartet. Wegen der léndlichen Struk-
tur haben wir kleinrdumig mit unseren Netzwerk-Initia-
tiven begonnen, um zeitnah und unbiirokratisch Partner
zu gewinnen. In der Folge entwickelten sich dann drei
weitere Netzwerke in den anderen Regionen des Rhein-
Lahn-Kreises — der berithmte ,Schneeball-Effekt”. Eine
enge Vernetzung gab es von Anfang an - im Sinne ge-
meinsamer beziehungsweise abgestimmter Aktivitdten
und auch zum fachlichen Austausch. Schwierig war es,
Wettbewerber unter einen Hut zu bekommen - das ging
nur mit klaren Verabredungen, dass es nicht um Werbung,
sondern um die ,Sache Demenz“ geht. Die Beratungs-
krifte der Pflegestiitzpunkte sind fiir die Sicherstellung
von Informationen, organisatorische wie fachliche Eva-
luation, Koordination von Aktivititen sowie AuBenver-
tretung verantwortlich.

@ Wie konnten Sie konkret helfen,
@) welche Angebote haben Sie aufgebaut?

Stefan Hauser: Bis 2003 hatten wir hier keinerlei Be-
ratungsstrukturen oder Angebote fiir pflegende Angeho-
rige. Die nidchsten Gesprachskreise gab es in Koblenz
oder Wiesbaden. Mittlerweile haben wir solche Angebote
im gesamten Kreis - ebenso Spezial-Pflegekurse, Sport-
projekte, Kinotage und vieles mehr.

@ Sie haben auch ein Homepageprojekt
O initiiert, mit welchem Ziel?

Gabriele Schonweitz: Angehoérige und Betroffene infor-
mieren sich nach unserer Wahrnehmung verstirkt im
Internet. Daraus entstand die Idee, praxisorientierte In-
formationen bereitzustellen - dazu gehort auch ein re-
gionaler Veranstaltungskalender. Die Homepage samt
Facebook-Seite sollen kontinuierlich ausgebaut und
weiterentwickelt werden. Dabei ist uns die Bedeutung
einer verbindlichen Rechtsform fiir die Ubernahme etwa
der Verantwortung fiir ein Impressum deutlich geworden,
sodass wir nun in einem weiteren Projekt versuchen,
dafiir eine Losung zu entwickeln. Méglich wurde dies
auch dank einer Unterstiitzung durch den Stiftungsfonds
DiaDem.

@ Was steckt hinter dem Projekt
O Kunstausstellung?

Stefan Hauser: Das Medium Kunst haben wir immer
wieder genutzt, um das Thema Demenz auch an Menschen
heranzutragen, die sich damit vielleicht noch nicht aus-
einandersetzen. Wir haben die Carolus-Horn-Ausstellung
,Wenn aus Wolken Spiegeleier werden* gezeigt und
,Demenz ist anders“ von Michael Hagedorn oder Peter
Gaymanns Karikaturen ,Demensch” - die iibrigens sehr
polarisiert haben. Das groBte Projekt war die DiaDem-Aus-
stellung ,Kunst trotz(t) Demenz*, die wir gemeinsam mit
dem renommierten Bad Emser Kiinstlerhaus , Schloss
Balmoral® zeigen konnten. Zuletzt gab es regional Pro-
jekte, wie die von Kindern und Jugendlichen gemeinsam
mit Betroffenen gestalteten ,Fiihlbilder* oder den Ka-
lender-Gestaltungswettbewerb ,,... und plétzlich ist Oma/
Opa so ganz anders“, der von Sozialministerin Sabine
Béatzing-Lichtenthiler pramiert wurde. "

Die Fragen stellte Astrid Ludwig.
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Gabriele Schénweitz, Dipl. Sozial-
arbeiterin mit Schwerpunkt Sozial-
medizin und Erwachsenenbildung. Lang-
jahrige Tatigkeit im Bereich Altenarbeit und
Demenz. Leitung Sozialdienst und Heimleitung
in einer stationdren Pflegeeinrichtung. Seit 2001 ist sie in
der Beratungs- und Koordinierungsstelle/Pflegestiitzpunkt
Diez tatig. Stefan Hauser, Dipl. Sozialar-

beiter, arbeitet in der Beratungs-
und Koordinierungsstelle/Pflege-
stltzpunkt Bad Ems. Friih kam er in
Kontakt mit dem Thema Demenz, weil ein

Onkel erkrankte und eine Tante in Koblenz die Alzhei-
mer-Selbsthilfe griindete. Initiator des Bad Emser Demenz
Netzwerkes. Er hat ein Kursprogramm fiir ehrenamtliche
Begleiter von Menschen mit Demenz mitentwickelt und or-
ganisiert Aktivitdten und Veranstaltungen, die das Thema
mehr in die Offentlichkeit bringen sollen.

Mut zur Liicke. & DEMEN.

Netzwerke Rhein-Lahn
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sEigene Bewaltigungsstrategien

entwickeln*

Die Projekte des Zentrums far Menschen mit Demenz und
Angehdorige im Diakonischen Werk Region Kassel (ZEDA)
zielen auf Lebensqualitat, Selbstbestimmung und Teilhabe

Seit 15 Jahren gibt es mit dem Zentrum fiir Menschen
mit Demenz und Angehorige im Diakonischen Werk
Region Kassel (ZEDA) eine von der Stadt und den Pflege-
kassen geforderte zentrale Anlauf- und Beratungsstelle
in Kassel. Menschen mit Demenz, ihren Angehorigen
und allen Biirgerinnen und Biirgern, die sich mit der
gesellschaftlichen Herausforderung dieses Krankheits-
bildes auseinandersetzen mochten, bietet ZEDA ein brei-
tes Spektrum an Unterstiitzung, Begleitung und Méglich-
keiten zum Engagement. Gerade das ehrenamtliche En-
gagement ist unverzichtbar fiir die Aufrechterhaltung
des umfangreichen Angebotes.

Zunehmend nutzen Erkrankte selbst die Beratung, da sie
sich dank immer fritherer Diagnosen in eigener Verant-
wortung mit ihrer Situation auseinandersetzen und ihre
Zukunft aktiv gestalten mochten. Inzwischen ist eine
begleitete Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit Demenz
hinzugekommen. Hier zeigt sich der Wandel der Lebens-
situation vieler dlterer Menschen, die sich immer seltener
auf ein stabiles familidres Umfeld verlassen mochten
oder konnen und daher eigene Bewiltigungsstrategien
zu entwickeln suchen.

Tradition haben neben den klassischen Betreuungsgrup-
pen und der ,Helferagentur” zur Vermittlung hauslicher
Betreuung auch das Trainingsangebot ,In Bewegung
bleiben* und der betreute Urlaub fiir Menschen mit
Demenz und ihre Partner. Lebensqualitdt und Wohler-
gehen hingen davon ab, welche Teilhabemdoglichkeiten
sie haben, wie sie einbezogen sind in das gesellschaft-
liche Miteinander. Im Laufe der Jahre sind zahlreiche
Kooperationen entstanden, etwa mit der Musikakademie
im Rahmen der Ausbildung ,Elementare Musikpddago-
gik® Mit dem ADFC wurden begleitete Radtouren fiir
Menschen mit und ohne Demenz und mit der Museums-
padagogik Besuche im Naturkundemuseum und im Mu-
seum fir Sepulkralkultur organisiert, Wanderungen
zusammen mit dem Hessisch-Waldeckschen Gebirgsver-
ein angeboten. In Kooperation mit der ,tanzwerkstatt*
Kassel wurde ein inklusives Tanzprojekt ,Zeitgenossen*

erarbeitet, das durch den Stiftungsfonds DiaDem ermog-
licht wurde.

Immer wieder erhielt ZEDA durch die Beteiligung an
Modellprojekten Impulse fiir seine Arbeit. Bei zwei am-
bulant betreuten Wohngemeinschaften fiir Menschen mit
Demenz war ZEDA am Konzept und Aufbau beteiligt
und hat die Koordination tibernommen. Zwei EU-gefor-
derte Projekte dienten der Qualifizierung von Freiwilligen
und von Kiinstlerinnen und Kiimstlern in der biografie-
orientierten Arbeit. Mit Hilfe der Robert-Bosch-Stiftung
entstanden Projekte mit Kiinstlern zur Foérderung der
Teilhabe von Menschen mit Demenz im 6ffentlichen
Raum. Beim Bundesmodellprogramm ,Lokale Allianzen
fiir Menschen mit Demenz“ wurden Materialien fiir Haus-
arztpraxen entwickelt und gemeinsam mit einer Arzte-
genossenschaft Fortbildungen zum Thema Demenz fiir
Arzte und medizinische Fachangestellte konzipiert und
veranstaltet.

Bei all diesen Angeboten gilt: Ziel ist die Verbesserung
der Lebenssituation der Betroffenen. Es geht um Lebens-
qualitat, Selbstbestimmung und Teilhabe. "



DEMENZ IN DER STADT

Barbara Koblitz arbeitet im Zentrum fir Menschen
mit Demenz und Angehdérige (ZEDA) im Diakonischen
Werk Region Kassel. Sie betreut und beréat Betroffene
und interessierte Biurgerinnen und Birger

und ist seit 2014 Mitglied im Beirat

DiaDem.
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sJeder Nachmittag ist
wie ein Abenteuer*

Ursula Frihauf vom Diakonischen Werk
Uuber das gut funktionierende Netzwerk in Wiesbaden




Haben es demenzkranke Menschen in der
é ( Stadt leichter? Wie sieht die Situation, das
o Angebot in Wiesbaden aus?

Ursula Frithauf: Ich glaube schon, dass es in der Stadt
fiir Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen ein-
facher ist, die richtigen Unterstiitzungsangebote zu fin-
den. Mit unserer Fachberatung Demenz im regionalen
Diakonischen Werk Wiesbaden und unseren Angeboten
sind wir ein Partner des ,Forum Demenz". Ein inzwischen
grofes Netzwerk, in dem alle Aktivitdten und Veranstal-
tungen in Verbindung mit Demenz zusammengetragen,
aber auch gemeinsam weiterentwickelt werden. Deshalb
kann man sagen, dass in Wiesbaden die Situation recht
gut aussieht. Alleine das Diakonische Werk bietet auch
dank Unterstiitzung durch den Stiftungsfonds DiaDem
fiinf Betreuungsgruppen fiir Menschen mit Demenz, ein
Angehorigen-Café, ein Tanz-Café und zwei Selbsthilfe-
gruppen fiir Menschen im frithen Stadium einer Demenz
an. Bei den Selbsthilfegruppen liegt der Schwerpunkt bei
der einen auf Sport und der anderen auf Kultur.

@ Sie haben eigene Projekte auf die Beine
O gestellt, zum Beispiel eine Kooperation
mit Tanzschulen. Wie kann der Tanz Demenz-

kranken helfen?

Unser Tanz-Café, das einmal im Monat in Kooperation
mit dem Tanz-Club Blau Orange stattfindet, erfreut sich
groBer Beliebtheit und das nicht nur bei Menschen mit
Demenz und ihren Angehdrigen. Hier kommen an einem
Freitagnachmittag schon mal hundert Personen zum
Tanzen zusammen. Es gibt immer Livemusik und eine
Einlage von Mitgliedern des Tanz-Clubs. Um mit meiner
Kollegin zu sprechen, die das Tanz-Café leitet: Tanzen
ist eine gesellige Aktivitit, ver-
leiht natiirliche korperliche Akti-
vierung und macht dariiber hin-
aus auch noch SpaB.

Ursula Fruhauf, seit 2012

DEMENZ IN DER STADT

Sie bieten aber auch Urlaubsfahrten fiir
i ( diese Menschen und ihre Angehérigen?
O Eine Entlastung vom Alltag?

In diesem Jahr konnen wir unser zehntes Urlaubsjubi-
laum feiern. Gemeinsam mit den Beratungsstellen fiir
selbststindiges Leben im Alter und den Kolleginnen des
L,Forum Demenz* bieten wir diesen Urlaub an. Zehn
Kranke und ihre Angehérigen konnen eine ganze Woche
in der schonen Eifel entspannen und sich erholen. Der
Erfolg dieses Urlaubs ist sicherlich der sehr intensiven
Betreuung durch unsere freiwillig Engagierten, dem
Einsatz der Kolleginnen der Stadt und des Diakonischen
Werkes und dem guten Essen in der Familienbildungs-
stitte in der Eifel geschuldet.

Zum Programm zahlen auch Kulturpro-
é ( jekte, wie sehen die konkret aus und wie
O viele Menschen erreichen Sie damit?

In Gegensatz zum Tanz-Café, das die ,Massen® begeistert
und ein offenes Angebot ist, kann man bei unserem
Projekt ,,KulturSportvorOrt* von einem kleinen speziel-
len Angebot reden. Es ist gedacht fiir Menschen im
frithen Stadium einer Demenz und sollte auch die Grup-
pengréBe von acht Personen nicht iibersteigen. Die
Teilnehmenden bestimmen hier selbst das Programm des
Nachmittags, ob Museumsbesuch, Schifffahrt oder Be-
sichtigung. Zu FuB oder mit einem Bus der Diakonie
gestaltet sich jeder Nachmittag fiir alle Beteiligten wie
ein kleines Abenteuer. "

Die Fragen stellte Astrid Ludwig.

stellvertretende Leiterin des
regionalen Diakonischen Wer-
kes. Die Diplom-Sozialarbeiterin
und Gerontologin (FH) engagiert sich

seit 2014 im Beirat DiaDem. Ein Schwerpunkt

ihrer Arbeit ist die Fachberatung Demenz mit ihren
Angeboten.
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DEMENZ MIT HUMOR BEGEGNEN

»ES geht um zutiefst
menschliche Begegnungen*

Pfarrerin Annegret Zander hat eine Ausbildung fir Clowninnen
und Clowns in Alteneinrichtungen mitentwickelt

Pfarrerin Zander, Sie bilden Begenungs-
O Clowns fiir Alteneinrichtungen aus.
Wie kam es dazu, und wie sieht das Angebot
konkret aus?

Annegret Zander: Ich habe das Gliick, die Clownin und
Theologin Dr. Gisela Matthiae und die Clownin im Alten-
heim Gabi Erne gut zu kennen. Gemeinsam haben wir
eine ca. einjdhrige Ausbildung entwickelt, die sich von
anderen dadurch abhebt, dass wir auch den Glauben ins
Spiel bringen. Die angehenden Clowninnen und Clowns
lernen zunichst ganz viel Handwerkszeug der Improvisa-
tion und Clownerie: Wie lasse ich mich auf Spielimpulse
ein, die mir mein Gegeniiber anbietet, wie spiele ich mit
Emotion, wie steige ich im Altenheim ins Spiel ein. Wir
lernen viele Lieder, die Clownsfiguren werden ,,geboren*
- das ist immer der schénste Moment fiir mich. Schlief3-
lich iben wir Szenen aus dem Altenheim zur Vorbereitung
eines ersten Besuchs, der in Rollenspielen intensiv nach-
bereitet wird. Also ganz schon viel Arbeit, die sich lohnt,

denn dann kénnen sich die Clowns gut auf ihr Gegeniiber

einlassen. Es geht um zutiefst menschliche Begegnungen,
in der Freude genauso wie Traurigkeit, Arger, Ubermut
und Stille ihren Platz haben diirfen.

@ Welche Erfahrungen haben Sie mit
O demenzkranken Menschen gemacht?

Unsere Clowns schminken sich nicht. Sie haben nur
eine rote Nase auf. Aber sie putzen sich heraus, schrig,
bunt, mit wilden, liebevollen Details. Sie habe kleine
Ticks, merkwiirdige Gangarten und &uBern sich durch
,Gromolo“, die Clownssprache. Sie kommen also nicht
wie Zirkusclowns daher. Ich habe selbst in Rollenspielen,
in denen ich ihnen als ,Pflegerin“ oder ,Hausmeister*
begegnete, erlebt, dass man sie als Mensch wahrnimmt.
Natiirlich ein bisschen wunderlich. Durch die Lieder und
die ganz personliche Zuwendung kénnen wir Menschen
mit Demenz gut erreichen. Es wurde uns schon oft erzéhlt,
dass sogar Bewohnerinnen und Bewohner mit sehr fort-
geschrittener Demenz wihrend und nach den Besuchen




Reaktionen zeigten, auf die niemand mehr zu hoffen
wagte. Clowninnen und Clowns sind ,die Validation in
Person®: Sie sagen immer von Herzen ,ja!* zu dem, was
ihnen begegnet. Und sie wollen nichts erreichen, miissen
keine Zielvorgaben erfiillen. Sie sind einfach da. Die
Menschen spiiren das ganz deutlich. Und nattrlich wird
heftig mitgesungen, getanzt und mitgespielt.

@ Was sagen die Angehorigen zu den
O Clowns?

Die lachen mit! Genauso wie die Pflegenden auf den
Stationen. Die Clowns sind fiir alle da, sie entspannen
fiir alle die zuweilen angespannte Situation. Wenn ein
Lied durch den Flur schallt, Brause-Herztabletten an die
Besucherinnen und Besucher verteilt werden oder gar
eine kleine Massage mit dem Mini-Wellholz méglich
wird, steigt die Stimmung.

@ Wo hort der SpaB auf?
@)

Wir iiben mit den Clowninnen und Clowns, die richtige
Nihe und Distanz zu halten. Wenn wir merken, dass
jemand keinen Kontakt mochte, wird das respektiert.
Humor ist - so sagt es Gisela Matthiae - wenn man das
Leben ernst, aber nicht zu ernst nimmt. Deshalb k6nnen
auch Sterbende einen Clownsbesuch gut vertragen und
ein Kirchenlied kann aus einem Clownsmund ténen. =

Die Fragen stellte Astrid Ludwig.

Pfarrerin Annegret Zander ist
Fachreferentin in der Fachstelle
Zweite Lebenshélfte im Referat
Erwachsenenbildung der Evangeli-

schen Kirche von Kurhessen-Waldeck.

Derzeit 1auft der vierte Ausbildungskurs ,,Clown*in

im Altenheim®. Der dritte Jahrgang wurde durch Mittel
des Stiftungsfonds DiaDem gefordert.
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MOMENT!

Bewegung holt die Menschen
aus ihrem ,,Schneckenhaus*

moment]

motorisches + mentales Training @

Das Projekt

der Bildungsakademie des

Landessportbundes bietet motorisches und mentales Training

In Hessen leben rund 112.520 éltere Menschen mit De-
menz. Sportvereine und sportliche Aktivititen gehoren
zum Alltag. Damit Kommunen in Hessen kiinftig demenz-
freundlicher werden, ist es notwendig, dabei auch die
Belange von Menschen mit Demenz zu berticksichtigen.
Dem Sport kommt hier eine besondere Rolle zu. Wissen-
schaftliche Befunde belegen, dass Sport einen positiven
Effekt auf die motorischen und kognitiven Symptome
von Demenzerkrankungen hat.

Hier greift das Projekt der Bildungsakademie des Landes-
sportbundes Hessen, das in Kooperation mit der Diako-
nie Hessen 2010 ins Leben gerufen wurde: moment! —
motorisches und mentales Training fiir Menschen mit
Demenz. Die beiden Partner haben eine demenzspezifische
Qualifizierung entwickelt, die Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter aus der Pflege und Ubungsleiterinnen und
Ubunngsleiter aus den Sportvereinen befihigt, Bewe-
gungsangebote fiir Menschen mit Demenz anzubieten.
Die entstehenden Gruppen kénnen sowohl in ambulan-
ten als auch stationdren Einrichtungen verortet werden.



Der Gesamtumfang der Qualifizierung umfasst 40 Lern-
einheiten und endet mit einem Zertifikat, welches alle
drei Jahre mit einer Tagesfortbildung von acht Lernein-
heiten verldngert werden muss. Die maximale Teilnehmer-
zahl pro Qualifizierung liegt bei 16 bis 18 Teilnehmerin-
nen und Teilnehmern. Neben theoretischem Input werden
praktische Aspekte aus den Bereichen Tanz, Ged4chtnis-
training, Muskeltraining, Koordination und Sturzprophy-
laxe vermittelt.

Bisher haben 20 Qualifizierungen in Hessen stattgefun-
den. Somit wurden rund 358 Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer ausgebildet, davon etwa 50 Prozent Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer aus der Pflege und 50 Prozent
aus dem organisierten Sport. Unterstiitzt wurden diese
Qualifizierungen auch vom Stiftungsfonds DiaDem.
Etwa 25 moment!-Gruppen sind entstanden. Auch die
Beantragung bei den Pflegekassen als niedrigschwelliges
Betreuungsangebot ist erfolgt. Es werden weiterhin jahr-
lich mindestens zwei Qualifizierungen angeboten, eine
zentral in Frankfurt und eine regional; die Nachfrage ist
nach wie vor ungebrochen.

MOMENT!

Sport und Bewegung leisten einen wichtigen Beitrag zur
Entwicklung der motorischen Fahigkeiten auch im hohen
Alter und auch bei Demenzkranken. Das Uben und Trai-
nieren von Kraft, Beweglichkeit, Ausdauer, Koordination,
Gleichgewicht und Geschicklichkeit tragt maBgeblich
zum Erhalt der Alltagsmobilitit bei. AuBerdem kénnen
Sturzgefahr, psychische Befindlichkeiten und die Hirn-
leistung durch ein korperliches Training positiv beeinflusst
werden.

Insbesondere die Freude an Bewegung und Musik tut
gut, holt die Menschen zeitweise aus ihrem ,,Schnecken-
haus® und fordert ihre Lebensqualitit. Deshalb will das
Projekt ,moment!* moglichst viele an Demenz erkrank-
ten Menschen erreichen, bei denen Bewegung und ge-
meinsames Miteinander Freude und Lebensmut wecken
kann. "

| 31
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VORHANG AUF!

swAlle haben viel voneinander gelernt*

Der Theaterpadagoge Timo Becker hat ein Projekt initiiert,
bei dem Senioren und Menschen mit Demenz gemeinsam

auf der Buhne stehen

Herr Becker, wie ist die Idee entstanden,
é ( mit Menschen mit Demenz Theater zu
@) spielen?

Timo Becker: Im Rahmen des Generationentheaters in
Niederhochstadt fanden wir das Thema Demenz spannend
fiir eine kiinstlerische Auseinandersetzung auf der Biihne.
Da es eine rege Demenzarbeit in der Gemeinde gibt, ha-
ben wir unsere Seniorentheatergruppe zur Inspiration
dorthin geschickt und gemeinsam mit den an Demenz
Erkrankten Theater gemacht. Daraus ist ein Stiick ent-
standen, bei dem riistige Senioren auf der Biihne Ge-
schichten iiber Demenz spielen. In ,Luise will nach
Hause* steckten alle Geschichten, Eindriicke und Erfah-
rungen aus der Projektzeit. Dass sich Senioren so intensiv
mit diesem Thema beschiftigen, obwohl sie nicht direkt
betroffen sind, ist sicher etwas Besonderes. Und genau-
so besonders war die Arbeit mit den an Demenz Er-
krankten. Alle haben viel voneinander gelernt.

Es gab das Herbstzeit- und das Liebes-
é ( wort-Projekt. Was war das Besondere
O daran?

Im Projekt ,Herbstzeit* haben wir mit den Demenzer-
krankten ,Theater fiir den Moment“ gemacht. Es ging
darum, in der Gruppe kiinstlerisch aktiv zu werden, neue
Lebensfreude zu bekommen und den Angehorigen den
Umgang mit dem Thema zu erleichtern. Auf der grofien
Biihne standen am Ende des Projekts nur die riistigen
Senioren aus der Theatergruppe. Im Projekt ,Liebeswort*
haben wir schlieBlich die Demenzerkrankten und An-
gehorigen mit auf die Bithne genommen und ein ge-
meinsames Biihnenstiick erarbeitet. Dabei sollte es aber
nicht vorwiegend um das Thema Demenz gehen, sondern
vielmehr um die Liebe, Stationen im Leben und die Er-
innerungen, die noch vorhanden waren. Eine Seniorin
durfte beispielsweise ihr groBes Idol ,Elvis Presley* auf
der Biihne anhimmeln und schlieBlich selbst zu Elvis
werden. Ein anderer hat {iber seine Liebe zum Segel-
fliegen gesprochen und fand sich auf der Biihne schnell
in einem Segelflieger wieder.

Hilft Theater spielen den Kranken und ihren
Angehérigen? Welche Erfahrungen haben
Sie da gesammelt?

Die Theaterprojekte setzen bei dem Potenzial an, das die
an Demenz Erkrankten mitbringen. Da ist oft noch viel
vorhanden, was beispielsweise Angehdrige gar nicht
mehr wahrnehmen. Wir fordern das zutage und er-
moglichen Erfolgserlebnisse, an die viele gar nicht mehr
geglaubt haben. Theater spricht den Spielenden auf ganz
unterschiedlichen Ebenen an: Auf der kognitiven Seite:
Ich muss mich konzentrieren, Ideen entwickeln und mir
ein bisschen Text merken. Auf der kdrperlichen Seite:
Ich bleibe in Bewegung, spiele oder tanze. Und schlie-
lich auf der emotionalen Ebene. Eine Theatergruppe
wéchst schnell zusammen in der Entwicklung eines
Theaterstiicks. Man stiitzt sich gegenseitig, erzahlt sich
voneinander, umarmt sich, kommt sich nahe und fiihlt
sich fiireinander verantwortlich. Das hilft vor allem
vielen Senioren, die im Alltag eher einsam, allein und
getrennt von ihren Familien leben. Theater im Demenz-
bereich férdert Kopf, Herz und Hand. Fiir mich sind
diese Projekte immer eine spannende Herausforderung,
und sie zeigen mir, wie viel man mit Kunst und Theater
in der pflegerischen und sozialen Arbeit erreichen kann.

Die Fragen stellte Astrid Ludwig.
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Timo Becker Theaterpddagoge und Diplom-
Sozialpadagoge mit Lehrauftrag fiir Soziale

Arbeit an der UAS Frankfurt. Sechs Jahre hat er

das Generationentheater der Andreasgemeinde

in Eschborn-Niederhdchstadt geleitet. Er arbeitet
als Kabarettist und macht Theater mit Fliichtlingen,
geistig behinderten Menschen oder auch Inhaftierten. In der
Andreasgemeinde hat er ein gemeinsames Theaterprojekt fir Senioren,
Demenzkranke und ihre Angehdrigen initiiert, das vom Stiftungsfonds
DiaDem unterstitzt wurde.
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DEMENZ IM MUSEUM

Gedachtnisspuren

Die intensive Betrachtung eines einzelnen Kunstwerkes
soll Emotionen und Erinnerungen wecken

Ein besonderes Projekt hat die Ev. Altenhilfe Gesund-
brunnen in ihrer Kasseler Altenpflegeeinrichtung ,Das
Stiftsheim® zusammen mit der Museumslandschaft Hes-
sen-Kassel (mhk) entwickelt. Im Rahmen von piadagogisch
angeleiteten Museumsbesuchen bietet es Menschen mit
Demenz die Méglichkeit, neue Erfahrungen zu machen.
Anders als bei herkdmmlichen Fiihrungen steht nicht die
Vermittlung von Wissen im Zentrum der padagogischen
Arbeit. Vielmehr gilt es, {iber die intensive Betrachtung
eines einzelnen Kunstwerks Emotionen und Erinnerun-
gen der Teilnehmenden zu wecken und eine Geschichte
zu entwickeln. Im Fokus stehen die noch vorhandenen

Die eingéngige Betrachtung eines bestimmten Bildes
regt die Erinnerungen und die Assoziationsfahigkeit von
Menschen mit Demenz an.

Fahigkeiten - eine ganz neue Erfahrung flir die Betrof-
fenen und fiir ihre Angehorigen.

Das Programm, das die mhk in ihre Angebotspalette
aufgenommen hat, ist auch fiir andere Altenpflegeeinrich-
tungen buchbar. Angelegt ist es iiber einen ldngeren
Zeitraum und beinhaltet regelmiBige Museumsbesuche,
bei denen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer in die
faszinierende Welt der Kunstbetrachtung eintauchen
kénnen. Unter museumspidagogischer Anleitung kénnen
sie ihren Eindriicken und Assoziationen freien Lauf
lassen, selbst kreativ werden und sich austauschen. Ein
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anschlieBendes Kaffeetrinken und die optische Vor- und
Nachbereitung in den ,eigenen vier Wanden* der Pflege-
einrichtung gehort zum Projekt dazu. Das Bild, das im
Museum entsteht, wird im Zimmer der Teilnehmerinnen
und Teilnehmer aufgehingt.

Entwickelt hat das vom Stiftungsfonds DiaDem unter-
stiitzte Konzept eine Projektgruppe der beteiligten Ins-
titutionen unter wissenschaftlicher Begleitung. Im April
2018 wurde das Projekt mit dem 2. Platz des Hessischen
Elisabeth-Preis fiir Soziales der Liga der Freien Wohlfahrts-
pflege, Lotto Hessen und der hessischen Landesregierung
ausgezeichnet. "

Von links Martin Bleckmann (Ev. Altenhilfe Gesundbrunnen), Charlotte Bellin (Stiftsheim Kassel),
Gisela Bungarten (mhk-Leitung), Sabine Buchholz (mhk-Museumspéadagogik),
Geraldine Schilling (wissenschaftliche Begleitung), und Eva-Maria Wehmeyer (Stiftsheim Kassel).
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sDas kenne ich noch von fruher*

Kunst und Kultur sind der Schliissel zur emotionalen Welt
von Demenzkranken

Museumsverband Rheinland-Pfalz

Am Anfang des Projektes stand eine schlichte Zahl: Mehr
als 1,6 Millionen Menschen mit Demenz leben gegen-
wadrtig in Deutschland. Mit zunehmendem Alter steigt
das Risiko zu erkranken. Bei der gegenwértigen demo-
grafischen Entwicklung rechnet man dementsprechend
bis 2050 mit drei Millionen Demenzkranken. Fast jede
Familie wird davon betroffen sein.

Das Bediirfnis nach kultureller Teilhabe geht bei einer
Demenz jedoch nicht verloren. Kunst und Kultur sind im

Gegenteil der Schliissel zur emotionalen Welt von Men-
schen mit Demenz. Und gerade Museen als Gedadchtnis-
und Speicherorte einer Gesellschaft kdnnen ihren Teil
zur Erinnerungsarbeit, Férderung der Kreativitdt und
aktiven Teilhabe beitragen, findet der Verband.

Mit den ,Demenzkoffern” hat deshalb der Museumsver-
band Rheinland-Pfalz im Jahr 2017 ein Projekt ins Leben
gerufen, das die aktive Teilhabe von Menschen mit
Demenz in Rheinland-Pfalz férdern soll. Museen erhal-
ten kostenlos einen oder mehrere Koffer und bestiicken
sie in Eigenregie mit Originalobjekten zu ortsspezifischen
oder alltagsgeschichtlichen Themen. Die Objekte lassen
die Vergangenheit lebendig werden und wecken Erinne-
rungen.

Gefordert wurde das Projekt vom Stiftungsfonds DiaDem.
Die Erinnerungskoffer kommen sowohl in den Museen
als auch in Pflegeeinrichtungen vor Ort zum Einsatz. Sie
eignen sich ebenfalls fiir Menschen mit kognitiven Be-
eintrachtigungen und fiir generationeniibergreifende
Gruppen.

Das Projekt kommt gut an: Insgesamt 50 Koffer machen
derzeit in Rheinland-Pfalz die Vergangenheit lebendig.
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Ganz entspannt in der
gewohnten Umgebung

Mit Spielzeug im Gepéack besuchen Kofferreisende
des Hessischen Puppenmuseums Seniorenheime

In der Region gibt es zwar viele Angebote fiir Kinder
und Familien, jedoch wenig fiir Senioren. Daher startete
das Hessische Puppen- und Spielzeugmuseum in Hanau-
Wilhelmsbad 2016 das Projekt ,Museum fiir Menschen
- Wir sind dabei auch mit Demenz*. Moglich wurde dies
durch die Férderung des Stiftungsfonds DiaDem und die
Kooperation mit der Martin Luther Altenhilfe ,Haus am
Brunnen® sowie dem Domicil Seniorenpflegeheim ,Am
Schlossgarten®.

HESSISCHES
PUPPEM & SPIELZELIC
MUSELIM

Unterwegs mit dem
Lweldt du noch?™ Koffer &8

Das Projekt begann mit Hospitationen in Pflegeheimen
und Fortbildungen. Ehrenamtliche und Mitarbeiterinnen
des Museums lernten die Besonderheiten im Umgang mit
Demenzkranken kennen. In einer mehrwdéchigen Pilot-
phase besuchten Gruppen aus den kooperierenden Seni-
orenheimen das Museum. Mal ging es dabei um die
Antike, mal um Mode oder die Schildkr6t-Puppen. Paral-
lel dazu besuchte ein Museumsmitarbeiter die Pflege-
heime mit einem speziellen Museumskoffer.

Bei der Evaluierung stellte sich heraus, dass der Ausflug
ins Museum zwar fiir alle Beteiligten schon, aber eigent-
lich zu anstrengend war. Fiir das Museum gestaltete sich
die Betreuung sehr personalintensiv, und eigentlich
konnten die Besuche nur stattfinden, wenn das Haus
geschlossen war, da zusétzliche Géste als storend emp-
funden wurden. Die Besuche in den Heimen hingegen
verliefen wesentlich entspannter. In gewohnter Umgebung
und ohne Anreisestress lief es sich vortrefflich spielen
und reden.

Auf dieser Erkenntnis basiert die Fortsetzung des Pro-
jektes: Das Hessische Puppen- und Spielzeugmuseum
bietet jetzt Institutionen, die Menschen mit Demenz
betreuen, das Programm des ,Kofferreisenden“ an. Bisher
kostenfrei, da der Stiftungsfonds DiaDem das Projekt
weiterhin fordert. Der ,Weit du noch Koffer” soll, be-
gleitet von Anekdoten und Geschichten, weit zurtick-
liegende Erinnerungen wecken. "
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,Demenzprojekt ,Handlungsraum Museum*
im Weltkulturen Museum Frankfurt am Main®




DEMENZ IM MUSEUM

Von sich selbst liberrascht

Im Projekt des Frankfurter Weltkulturen Museums finden
klnstlerische Praxis und Demenz zusammen

Wie konnen Menschen mit Demenz am kulturellen Leben
teilnehmen? Und kann Kunsttherapie eine wertvolle
Unterstiitzung sein? Fragen, denen sich das Weltkulturen
Museum Frankfurt in seinem Projekt ,Handlungsraum
Museum® widmete. Ein Jahr lang arbeiteten die Kiinst-
lerinnen Claudia Gaida und Silke Wagner und Beschéaf-
tigte des Museums mit Bewohnerinnen und Bewohnern
des Alten- und Pflegeheims Anlagenring in Frankfurt
zusammen.

,Der gemeinsamen kiinstlerisch-asthetischen Praxis liegt
das Selbstverstindnis zugrunde, Demenz nicht primér
als Defizit oder Makel zu sehen, sondern als alternative
Lebensform von eigenem Wert, die verschiedenen Ent-
wicklungsstadien unterliegt. Mit der Kunsttherapie kann
wertvolle Unterstiitzung angeboten werden®, so Stepha-
nie Endter, Projektleiterin und Museums-Kustodin fiir
Bildung und Vermittlung. Ziel war, durch die Auseinan-
dersetzung mit Kunstobjekten und die eigene kreative
Tétigkeit, die noch vorhandenen Fiahigkeiten zu wecken

und zu férdern.

Das Projekt war auf ein Jahr angelegt. Wéahrend der Se-
mester fanden wdchentlich zweistiindige Workshops im
Museum und im Alten- und Pflegeheim statt. An einem
Termin im Monat kamen die Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer ins Museum, besprachen ausgewdihlte Objekte
und Themen und arbeiteten direkt in der Ausstellung.
Der lange Zeitrahmen war ein wichtiger Faktor. Trotz
fehlendem Kurzzeitgedédchtnis und fortschreitender De-
menz entwickelten sich so eine Vertrautheit und ein
Wiedererkennen. ,,Es war schnell zu spiiren, wie sich die
Senioreninnen und Senioren innerhalb der Gruppe immer
sicherer fiihlten und ihr Vertrauen in die eigenen kiinst-
lerischen Ausdrucksméglichkeiten wuchs. Sie waren von
sich selbst tiberrascht”, sagt Stephanie Endter.

Das Projekt schloss mit Prisentationen der entstandenen
Arbeiten im Alten- und Pflegeheim und im Weltkulturen
Museum ab. Es entstand zudem eine 20-teilige Post-
kartenedition. Finanziell unterstiitzt wurde das Projekt
durch den Stiftungsfonds DiaDem. "
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PERSPEKTIVWECHSEL

Im Museu
betrieb

sichtbarer

werden

Wie ein Ausstellungsbesuch fur Menschen mit Demenz
zum positiven Erlebnis werden kann, hat die Stipendiatin
Ann-Katrin Adams in ihrer Doktorarbeit untersucht

Der Stiftungsfonds DiaDem hat von 2015 bis 2018
meine erziehungswissenschaftliche Dissertation an der
Goethe-Universitdt Frankfurt gefordert. Erforscht habe
ich die Bedingungen, unter denen Museumsangebote fiir
Menschen mit Demenz gelingen. In einer Bestandsauf-
nahme wurde zunichst untersucht, an wie vielen Museen
in Deutschland derzeit ein Programm fiir Menschen mit
Demenz existiert und wie dieses gestaltet ist. AnschlieBend
habe ich einzelne Museumsangebote mit Hilfe von Inter-
views und teilnehmenden Beobachtungen genauer be-
trachtet. Zielsetzung der Dissertation ist eine fundierte
Analyse der Bedingungen und Herausforderungen, denen
diese Veranstaltungen unterliegen und welche Potenziale
sie haben. Dies beinhaltet eine kritische Reflexion, ob
die vorhandenen Projekte die Bediirfnisse von Menschen
mit Demenz angemessen berticksichtigen.

Seit 2007 gibt es in Deutschland - erst vereinzelt, inzwi-
schen vergleichsweise weit verbreitet - Museumsange-
bote fiir Menschen mit Demenz. Eines der international
bekanntesten Projekte ist ,Meet me at MoMA" im New
Yorker Museum of Modern Art. Im gleichen Jahr begann
das Lehmbruck Museum in Duisburg mit Fiihrungen,

kurz danach auch die Bundeskunsthalle, das Kunstmu-
seum Bonn oder die Kunsthalle Bremen. Die Ansétze sind
unterschiedlich und richten sich unter anderem nach
dem Charakter der ausgestellten Werke. Im Vordergrund
steht aber immer das Ziel, Kunstwerke in interaktiver
Weise erlebbar zu machen. Nicht kunsthistorisches Wis-
sen soll vermittelt, sondern tiber die Werke an Lebens-
alltag und Biografien der Giste angekniipft werden, sie
sollen die Fantasie anregen und kreative Potenziale
stimulieren.

Die Kunstwerke stellen unterschiedliche Anforderungen
an die Vermittlung. Fotografien, gegenstindliche Ge-
malde, kulturelle und historische Erzeugnisse eignen sich
fiir eine eher biografische Vermittlung, in der vor allem
an Kohorten spezifische Erlebnisse angekniipft werden
konnen. Dabei konnen Bildmotive wie Familiendarstel-
lungen oder Urlaubsbilder besprochen werden. Der All-
tag vor 50 Jahren, regionalspezifische sowie alltagsnahe
Themen, wie Kleidung und Mode, Essen, Urlaubsreisen,
konnen anhand von Kunstwerken oder Gebrauchsobjek-
ten buchstdblich vor Augen gefiihrt werden und Erin-
nerungen stimulieren. Abstrakte Malerei kann auf Gegen-



e

standliches verweisen, sie kann Assoziationen wecken,
aber auch Stimmungen durch Farben und Formen wecken,
die fiir jeden Menschen unterschiedlich sein kénnen -
gerade in der abstrakten Malerei steckt damit Potenzial,
einen wertungsfreien Austausch zu erméglichen, in dem
es nicht darum geht, richtige Antworten abzufragen,
sondern gemeinsam kreative Ideen zu entwickeln.

Bei einigen Fiihrungen wird gemeinsames kreatives Ar-
beiten eingebunden, wobei die Themen in ein anderes
Medium iibersetzt, mit anderen Sinnen erfahrbar gemacht
werden sollen. Dabei geht es um das momenthafte Asso-
ziieren oder Produzieren von kiinstlerischen Erzeugnis-
sen, die mitgenommen, ausgestellt oder als Erinnerung
genutzt werden.

Eine Offnung des Museums fiir Menschen mit Demenz
sollte weiter vorangetrieben werden. Eine weitergehende
Anpassung an ihre Bediirfnisse, eine Normalisierung in
dem Sinne, dass Menschen mit Demenz auch im Mu-
seumsbetrieb sichtbarer werden, ist wiinschenswert.
Damit einher geht eine Reflexion der Lebensbedingungen

Ann-Katrin Adams hat ihr Master-

studium ,,Alternde Gesellschaften“

an der TU Dortmund abgeschlossen.

Zuvor studierte sie Erziehungswissen-

schaften und Kunstgeschichte an der Ruhr

Universitat Bochum sowie Modedesign an der
Hochschule UAS Bielefeld und der ArTEZ Hogeschool
voor de Kunsten in Arnheim in den Niederlanden. Studien-
begleitend absolvierte sie Praktika und berufspraktische
Einsatze Uberwiegend im musealen, kinstlerischen und
kulturellen Bereich.

von Menschen, die am o6ffentlichen Leben nur einge-
schrinkt partizipieren kénnen. Wir miissen uns stiarker
auf sie einstellen. Das bedeutet, Rahmenbedingungen zu
gestalten, in denen Platz ist fiir Menschen, die sich anders
verhalten als das, was viele als ,normal® betrachten, in
denen auch Platz dafiir ist, dass Menschen Dinge anders
wahrnehmen und gestalten. Dies erfordert gegenseitiges
Kennenlernen und eine kritische Reflexion der eigenen
Erwartungen an Begegnungen. n
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sIch will Freiheit
beim Malen!*

Die Geschichte des Eberhard Warns, der in seiner Demenz
zu einem ausdrucksstarken Malstil fand, wanderte mit der
Ausstellung ,Kunst trotz(t) Demenz" an 40 Stationen -
Galerien, Kunsthallen, Kirchen und Pflegeeinrichtungen
- zwischen Hannover und Ziirich. In einem Zeitraum
von sieben Jahren prisentierte der Kurator und Projekt-
leiter Andreas Pitz im Auftrag des Stiftungsfonds DiaDem
143 Werke von 40 Kiinstlerinnen und Kiinstlern, die sich
- zum Teil als Betroffene — mit dem Thema Demenz
auseinandersetzten. Fiir den Beirat von DiaDem war es
bisher das groBte Projekt, das realisiert werden konnte.
Insgesamt besuchten {iber 120.000 Menschen die Ausstel-
lungen und lieBen sich von den Fotografien, Gemélden
und Skulpturen inspirieren.

Der Dank geht vor allem an die Kiinstlerinnen und Kiinst-
ler, die in ihren Werken einen Einblick in die Erscheinungs-
formen und Emotionen im Zusammenhang mit der
Krankheit Demenz gaben. Eine kleine Version der Ausstel-
lung kann nach wie vor prisentiert werden (www.kunst-
trotzt-demenz.de). "

KUNST TROTZ(T) DEMENZ

| 43




KUNST TROTZ(T) DEMENZ

44 |




KUNST TROTZ(T) DEMENZ | 45




N
z
L
=
w
[a]
E
N
=
o
o
=
=
2
z
2
X

46 |




N
4
w
=
w
a
E
N
=
o
o
[
=
(2]
Z
2
L4




48 |

1.200.000,00
1.000.000,00
800.000,00
600.000,00

400.000,00

200.000,00 /

FINANZIELLE ENTWICKLUNG

Vom Sprossling zum
fruchttragenden Baum

Der Stiftungsfonds DiaDem konnte in den ersten zehn Jahren
seines Bestehens bereits Projekte im Umfang von Uber einer

Million Euro fordern

Vor zehn Jahren wurde der Stiftungsfonds DiaDem zur
Unterstiitzung von demenzkranken Menschen und ihren
Angehorigen mit einem Anteil aus einer Erbschaft fiir
das Diakonische Werk Wiesbaden gegriindet. Als Stif-
tungsdirektor der Stiftung Diakonie Hessen freue ich
mich, dass sich dieses kleine Stiftungspflanzchen DiaDem,
das im Jahr 2008 mit einem Kapital von 100.000 Euro
gepflanzt wurde, inzwischen zu einem so prichtigen
Baum entwickelt hat. Dass er wéchst, bliiht und gedeiht
kann man an den Zahlen ersehen: Das Fondsvermégen
hat sich in den zehn Jahren des Bestehens verzehnfacht
und liegt nun bei knapp tiber einer Million Euro.

/

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

0,00

Das ist aber nicht entscheidend. Wichtiger ist, dass in
diesem Zeitraum tiber 100 Projekte mit einem Volumen
von insgesamt mehr als einer Million Euro gefordert
werden konnten. Moglich wurde dies alles nicht zuletzt
durch ein gutes Zusammenwirken von Menschen aus
Hessen und Nassau und aus Kurhessen-Waldeck. Dafiir
sage ich allen ein herzliches Dankeschén. Ohne die
kriaftige Mithilfe der Evangelischen Kirche in Hessen
und Nassau, der Evangelischen Kirche von Kurhessen-
Waldeck und ihrer Kirchengemeinden hétte sich dieser
Stiftungsfonds keinesfalls so wunderbar entwickeln
konnen. Insbesondere die enorme Unterstiitzung durch
die EKHN in Form der jahrlichen Mittel aus den Kollek-
ten am Ewigkeitssonntag erdffnen dem Stiftungsfonds
DiaDem ein betrichtliches Potenzial an Fordermoglich-
keiten.
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Der Dank gilt aber auch all denjenigen, die mit ihren
Gaben an Zeit, Geld und guten Kontakten dazu beige-
tragen haben, dass sich der Stiftungsfonds DiaDem in-
zwischen zu einem beachtlichen Baum entwickelt hat,
der bereits mit seinem Schatten und seinen Friichten
demenzkranken Menschen und ihren Angehérigen Ent-
lastung und Unterstiitzung fiir ihr Leben bereithdlt. =
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Wilfried Knapp ist kaufméannischer Vorstand der Diakonie
Hessen und Stiftungsdirektor der Stiftung
Diakonie Hessen. Er ist beratendes
Mitglied im Beirat des Stiftungs-
fonds DiaDem.
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STIFTUNGSBEIRAT

Beirat und Beratende des Stiftungsfonds DiaDem

Norbert Kartmann (Vorsitzender seit 2008),
ehem. Prisident des Hessischen Landtages

Armin Clauss (2008 - 2018),
Staatsminister a. D.

Irene Eckstein (seit 2008),
ehem. pflegende Angehorige

Ursula Friihauf (seit 2013),
stv. Leiterin des Diakonischen Werkes Wiesbaden

Prof. Dr. Dr. Reimer Gronemeyer (seit 2008),
Vorsitzender der Aktion Demenz

Dagmar Jung (Beraterin seit 2008),
Leiterin Abteilung Gesundheit Alter Pflege
Diakonie Hessen

Barbara Koblitz (seit 2014),
Diakonisches Werk Region Kassel

Heinz Merkel (2008 - 2014),
ehem. stv. Leiter des Diakonischen Werkes Wiesbaden

Prof. Dr. Johannes Pantel (seit 2015),
Institut fiir Altersmedizin Frankfurt

Prof. Dr. Werner Vogel (seit 2014),
Geriater, Hofgeismar

Johannes Weber (2008 -2014),
Stadtverwaltung Wiesbaden

Dr. Thomas Zickgraf (2008 - 2014),
Vorstand Alzheimer Gesellschaft Wiesbaden
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