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Fiir alle,
die mutig miteinander da sind.
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»Eines Tages wirst du aufwachen
und keine Zeit mehr haben fiir die Dinge,
die du immer tun wolltest.

Tu sie jetzt!«

Paulo Coelho
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Habe ich richtig gehort? Meine Vorstellungen von einem ande-
ren Umgang mit Demenz sollen in Buchform verdffentlicht wer-
den? Der Grund fiir die Anfrage des Worterseh-Verlags ist ein
Artikel im »Tages-Anzeiger«, der sich meinem Anliegen widmet,
Menschen mit Demenz weder zu bewerten noch zu isolieren,
sondern sie in ihrem Sosein anzunehmen und — mehr noch —
von ihnen zu lernen. Der Artikel erschien am 15. August 2017,
vier Tage vor dem ersten »Demenz Meet« in Ziirich, einem Get-
together fiir Angehérige, Betroffene und Fachleute, das Daniel
Wagner, von dem Sie noch lesen werden, organisiert hatte.

Seit meinem ersten Buch, »Blickrichtungswechsel — Lernen
mit und von Menschen mit Demenz, sind Jahre vergangen, ich
habe in der Zwischenzeit zwei weitere Sachbiicher fiir Angehd-
rige und Fachpersonal geschrieben. Und jetzt mochte die Auto-
rin Franziska K. Miiller meine Biografie mit meinen Anliegen
verweben und ein Buch fiir die breite Offentlichkeit schreiben.

Nach Riicksprache mit den Verantwortlichen des Diakonie-
werks Neumiinster bekam ich griines Licht. Der Entscheid,
alles neugierig geschehen zu lassen, fiel mir leiche, ich suchte

meine Aufzeichnungen zusammen, ordnete Material und nahm
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mir Zeit fiir Gespriche. Die Arbeit am Buch hat mich dann aber
an meine Grenzen gebracht. Warum? Waren es die unterschied-
lichen Ebenen, die bei diesem Buchprojekt austariert werden
mussten, oder hat mich schlicht und einfach meine Vergangen-
heit mit all ihren H6éhen und Tiefen eingeholt? Ich weifd es auch
riickblickend noch nicht.

Doch ich erkenne, welche Chancen ich durch die Arbeit an
»Martha, du nervst!« erhalten habe, denn ich konnte gedanklich
vieles ordnen und Stellung beziehen. Heute kann ich sagen, dass
ich die letzten Monate nicht missen méchte, sie haben mich
bereichert. Wie sehr, dariiber kann ich nur dankbar staunen.

Franziska K. Miiller hat fiir das Buch auch mit sechs Inter-
viewpartnern Kontakt aufgenommen, die sich mit dem Thema
Demenz auseinandersetzen oder die mit Demenz konfrontiert
sind. So ist es ihr gelungen, die Vielfalt der Sichtweisen aufzu-
zeigen, was mir wichtig ist und mich auch entlastet.

Bevor Sie zu lesen beginnen, méchte ich vorausschicken, dass
der Weg hin zu einem anderen Umgang mit Demenz fiir alle
Beteiligten nicht einfach ist, im Gegenteil. Damit etwas Neues
entstehen und gelingen kann, braucht es Zeit. Ein erster wich-
tiger Schritt ist, sich bewusst zu werden, dass nur wir selbst uns
verindern kénnen. Das Gegeniiber — und diese Erkenntnis muss
sich erst setzen — verindert sich nicht. Das trifft ganz besonders
auf Menschen mit Demenz zu. Sie sind — unausweichlich — im-
mer ganz sich selbst, sie haben ihre Masken und Fassaden abge-
legt, wollen weder verletzen noch provozieren, sondern verhalten
sich durch und durch absichtslos.

Um das zu erkennen, sollte ein Blickrichtungswechsel statt-
finden. Bevor wir unser Gegeniiber anschauen, wire es gut, uns
selbst in die Augen zu blicken. Das ist nicht leicht. Denn durch
unsere Erzichung und unsere Sozialisation haben wir gelernt,
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die Verantwortung beim Nichsten zu suchen statt bei uns sel-
ber. Eigenverantwortung und Selbstreflexion wird in unserer
Gesellschaft kaum eingeiibt. Oder wer kennt sie nicht, die Aus-
sage: »Eigenlob stinkt«? Wer einen Blickrichtungswechsel wagt,
weifS: »Eigenlob stimmt«! Das bedeutet, sich selbst ganzheitlich
anzunehmen mit allen Angsten, Unsicherheiten, Grenzen, Un-
ebenheiten, mit allen Inkompetenzen, aber auch Kompetenzen,
mit allen Sonnen- und Schattenseiten, die unsere Personlichkeit
ausmachen. Denn erst, wer tolerant und authentisch sich selbst
gegeniiber ist, erst, wer sich selber loben kann, wird eine Hal-
tung entwickeln, die es ihm méglich macht, anderen gegeniiber
aufrichtig tolerant zu sein und damit Menschen mit Demenz
entspannter zu begleiten, was beide Seiten bereichert.

Die Bibel sagt: »Liebe deinen Nichsten wie dich selbst.« Dieser
Satzwird oft falsch interpretiert: »Liebe deinen Nichsten biszum
Umfallen.« Dabei will er uns sagen: »Erst, wenn du dich selbst
liebst, kannst du deinen Nichsten wirklich lieben, achten, res-
pektieren.« Der im Buch interviewte deutsche Neurobiologe und
Hirnforscher Professor Gerald Hiither hat dafiir diese Worte
gefunden: »seiner Wiirde bewusst werden«. Der Blickrichtungs-
wechsel kommt dieser Sichtweise nahe.

Ich werde oft gefragt: »Warum, Brigitta, setzt du dich so sehr
ein, dein Anliegen weiterzugeben?« Die Antwort darauf findet
sich jetzt — oft auch zwischen den Zeilen — in diesem Buch. Ich
habe es wieder einmal erfahren: »Wichtig ist, mutig miteinander
da sein.«

Und jetzt: Viel Plisier beim Lesen!

Brigitta Schrader, im Juli 2018



o@[[‘ /

»Brigitta, bleibst du hier, gehst du fort? Gehst du fort, kommst
du wieder?« Martha sitzt in ihrem grofien Sessel im Wohnzim-
mer, fragt abermals: »Gehst du fort, kommst du wieder?« Ich
sage ihr, was ich ihr an diesem Morgen schon zigmal gesagt
habe: »Natiirlich bleibe ich hier, Martha! Hér auf, mich stin-
dig dasselbe zu fragen, ich kann es nicht mehr horen. Du weif3t
genau, wenn ich weggehe, organisiere ich jemanden, sodass
du nicht allein sein musst.« Es ist ein Theater. Jeden Morgen.
Immer dasselbe. Martha fragt — wieder und wieder: »Brigitta,
bleibst du hier? Gehst du fort? Kommst du wieder?« Und ich,
ich antworte wieder und wieder: »Wenn ich fortgehe, bist du
nicht allein.« Spreche ich an eine Wand? Versteht Martha kein
Deutsch oder nur mich nicht mehr? Oder will sie mich schlicht
und einfach drgern?

Nein, Martha hat Demenz. Nach einem Schlaganfall wurde
es zur Gewissheit. Ohne dariiber nachzudenken, welche Kon-
sequenzen damit verbunden sein kénnten, entschloss ich mich,
sie auf ihrem Weg nicht allein zu lassen. Viel Einsatz war notig,
damit sie bei sich zu Hause bleiben und hier gepflegt werden

konnte. Sie wollte, konnte und sollte nicht allein sein. »Bleibst
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du hier, gehst du fort? Gehst du fort, kommst du wieder?« Ich
setze mich auf die Armlehne von Marthas groflem Sessel, blicke
sie an und beginne zu singen: »Ich bleib bei dir und geh nicht
fort, an deinem Herzen ist der schonste Ort.« Dann lachen wir
zusammen, und sie hilt mir ihre seidenweiche Wange fiir ein
Kiisschen hin.

Dreimal pro Woche bade ich Martha, hebe sie mit einem
speziellen Lift aus der Wanne, wickle sie in ein flauschiges Tuch.
Der Pflegedienst cremt ihre Haut ein. Thre Augen sind geschlos-
sen, sie genieft es. An anderen Tagen hat sie Angst. Vor dem
grofSen Wasser. Vor einem Dammbruch, der alles wegschwem-
men wird, auch ihre eigene Existenz. Sie hat zwei Kriege erlebr,
im Ersten Weltkrieg fiel ihr Vater. Mutter und Tochter wurden
zweimal verschiittet. Martha zeigte mir, was sich auch in spiteren
Jahren bestitigte: dass die Biografie im Leben von Menschen mit
Demenz ganz besonders wichtig ist, denn nur wenn diese bertick-
sichtigt wird, kann eine einfithlsame Haltung eingeiibt werden.

Eine Zeit lang rief sie in der Dunkelheit meinen Namen.
»Brigitta! Brigittal« Ich fragte nach, und trotzdem konnte ich
nicht herausfinden, was sie brauchte. Bis mir eine Freundin sag-
te, Martha langweile sich méoglicherweise. Diese Vermutung
teilte ich ihr mit und forderte sie gleichzeitig auf, weiter nach
mir zu rufen. Ich erklirte ihr, ich wiirde nun — in der Gewiss-
heit, dass mein Name im Weltall erklinge — zu Bett gehen. Mit
diesem Gedanken schlief ich ein, Martha ebenfalls. In anderen
Nichten verband sie den vermuteten Wunsch nach Schutz und
Nihe mit dem Satz: »Ich muss sterben; wenn du nicht sofort
kommst, wirst du deines Lebens nicht mehr froh.« Meine Bitten
und Ermahnungen, mich schlafen zu lassen, brachten nichts.
Menschen mit Demenz leben einfach ihre Gefiihle. Irgendwann

sagte ich: »Martha, du nervstl«
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Eines Nachts lauschte ich wieder einmal ihren Worten, setz-
te mich an den Tisch und begann mitzuschreiben — mit der
Absicht, mich professionell beraten zu lassen. Ich wusste, dass
Martha, wie so viele Menschen mit Demenz, iiber eine weiter-
entwickelte Sensibilitdt verfiigte, tiber die Gabe, wahrzuneh-
men, wie es den Gesunden nicht méglich ist. Vielleicht vernahm
sie auch nur das Kratzen des Stifts auf dem Papier, ein Gerdusch
in der Stille der Nacht, das im Rhythmus ihrer Sitze erklang;
fithlte sich ernst genommen, empfand es als beruhigend, dass
das Gesagte nicht mehr nur listig zu sein schien, sondern auf-
geschrieben wurde.

Ich konzentrierte mich nicht linger auf ihre Aussagen, und
als meine Sitze zu Papier gebracht worden waren, stoppten
auch ihre wiederkehrenden Drohungen. Das ist nur eines von
vielen Beispielen, die mich im Leben mit Martha weiterbrach-
ten, aber es ist ein Schliisselerlebnis: Ich erkannte, dass Men-
schen mit Demenz sich nicht indern kénnen. Nur wenn ich
mich verindere, verindert sich die Situation. Beim erwihnten
Beispiel befreite ich mich aus der negativen Haltung Marthas
Verhalten gegeniiber. Diese Erfahrung bestitigte sich auch in
spiteren Jahren bei vielen Gelegenheiten: Auf dem Weg zu
einem flexiblen und positiven Umgang mit Menschen mit De-
menz sind Trampelpfade zu verlassen. Das ist nicht immer ein-
fach: Routinen, Meinungen und Uberzeugungen geben Halt.
Sie zu hinterfragen, zu neuen Schliissen zu gelangen, die innere
Haltung zu verindern, erfordert Mut und Kraft. Schaffen wir
es aber, in den vielen Verinderungen, die eine Demenz mit sich
bringt, mehr als nur die Summe von Defiziten und schmerz-
vollen Verlusten zu erkennen, und zeigen Bereitschaft, einem
solchen Prozess Raum zu geben, wird der Weg fiir alle Beteilig-
ten leichter.



Menschen mit Demenz fordern ihr persénliches Umfeld her-
aus: Was bisher sinnvoll und richtig war, gilt oft nicht mehr.
Demente Menschen sind frei von Normen, Systemen und Kon-
ventionen. Sie machen Grenziiberschreitungen und handeln ab-
sichtslos. Sie wollen niemanden verletzen, doch das Gegeniiber
fiihlt sich oft verletzt. Auch Werte und Bediirfnisse verindern
sich. Status, Prestige und alles Materielle verlieren an Bedeu-
tung, dafiir wird anderes wichtig.

Menschen mit Demenz erspiiren Gedanken und machen —
was auch immer die Umwelt davon denkt —, was sie wollen. Sie
leben wie Kinder auf der Ebene des Herzens, die wir einst ver-
lernen mussten, um in vorgegebene Strukturen zu passen und
gesellschaftlichen Verhaltensregeln zu entsprechen. Doch sie
sind keine Kinder, und sie haben eine Erziechung hinter sich.
Sie sind geprigt und sozialisiert worden, benotigen keine Zu-
rechtweisungen und keine Beurteilungen. Sie leben nicht mehr
in unseren Systemen, wollen aber integriert und respektiert
bleiben und zweifeln ihre Wiirde niemals an. Wir wiirden gut
daran tun, dies nicht nur genauso zu sehen, sondern auch um-
zusetzen.

Von Menschen mit Demenz lernte ich im Verlauf von Jahr-
zehnten immer neu dazu. Sie unterstiitzen und ermutigen mich,
Konventionen weniger wichtig zu nehmen und Prigungen ver-
blassen zu lassen. Sie 6ffnen dem Immateriellen, aber auch
neuen Erkenntnissen, der Fantasie und der geistigen Beweglich-
keit einen Raum. Sie zeigen uns, wie anders leben maoglich ist.
Sie fordern jeden Einzelnen auf, {iber sich selbst nachzudenken
und Eigenverantwortung einzuiiben. In meiner Sicht sind Men-
schen mit Demenz Pioniere fiir eine humanere Gesellschaft.
Diese oder ihnliche Worte fielen auch bei der Ubergabe des
Bundesverdienstkreuzes am Bande, das mir im Jahr 2015 von
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der deutschen Bundesregierung fiir mein Engagement in der
Begleitung von Menschen mit Demenz verliechen wurde.

Dankbar denke ich an Martha zuriick. Durch ihre Verinde-
rung erhielt ich wertvolle Anregungen und kam mir dabei selbst
auf die Schliche. Ich trat durch Tiiren, die sie mir gedffnet hat-
te, und entwickelte spiter den Blickrichtungswechsel: eine in-
nere Haltung der Toleranz und Akzeptanz sich selbst und an-
deren gegeniiber. Damit in belastenden Situationen Lichtblicke
sichtbar werden.

Wie hat einst doch schon der Philosoph Jean Paul gesagt:
»Die Erinnerung ist das einzige Paradies, aus dem wir nicht

vertrieben werden konnen.«
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