Starkung der Identitat von Menschen mit Demenz
in Gottesdiensten durch Musik — Handreichungen
fur Pfarrerinnen und Pfarrer

Christiane KluRmann

1 Musik bei der Arbeit mit Demenzkranken
1.1 Ortsbestimmung

Grundprinzip bei der Arbeit mit Demenzkranken — nicht nur im kirchlichen Raum - sollte
es sein, wegzukommen von der Vermittlung tUber kognitive Inhalte und verstarkt mit af-
fektiven und emotionalen Reizen zu experimentieren. Es wird ein langer Weg sein hin zu
diesem Ziel, denn die traditionelle Arbeit von Pfarrern und Gemeindepadagoginnen, ge-
rade derer, die schon Jahrzehnte im Dienst stehen, ist gepragt vom sprachlichemn Ver-
mitteln und Erklaren Uber den Verstand. Auf dieser Ebenen sind jedoch Menschen mit
Demenz, zumal jene im zweiten oder dritten Stadium, nicht mehr erreichbar. Ansprech-
bar bleiben sie jedoch — wenn auch in unterschiedlichem Grade — auf der emotionalen
Ebene. Zu den emotionalen Reizen gehdren die akustischen, also das passive Horen
von Musik, und das aktive Singen, Brummen, Summen und Rhythmisieren. Zum Einsatz
von Musik und musiktherapeutischen Mitteln bei der Arbeit mit Demenzkranken ist viel
geschrieben und geforscht worden, und ich habe versucht, in meinem Praxisprojekt, das
sich mit gottesdienstlicher und seelsorglicher Arbeit mit Demenzkranken beschéftigt,
einen Ausschnitt daraus fruchtbar zu machen und anzuwenden, namlich die gottes-
dienstliche Musik bei der Andacht mit Demenzkranken etwa in Krankenh&usern oder in
Pflegeheimen.

1.2. Der evangelische Gottesdienst

Der traditionelle evangelische Sonntagsgottesdienst ist ein hauptséchlich auf kognitive
Elemente ausgerichtetes Geschehen, auch wenn das Gottesdienstbuch vielfaltige Anre-
gungen zu sinnlichen Erfahrungen bietet. Der Pfarrer liest, predigt, teilt mit. Zumindest im
Hinblick auf die Arbeit mit Demenzkranken ist hier eine radikale Neuorientierung notig.
Hierfir missen die Fahigkeiten der Menschen als Ausgangspunkt dienen; ihre mangeln-
de Ansprechbarkeit auf kognitiver Ebene mussf beachtet werden. Mein Fazit war also:
Weg von der Predigt, vom Erklaren, vom Reden, hin zu visuellen, akustischen und hap-
tischen Signalen. Hin zu dem, was die Menschen in ihrem Langzeitgedachtnis bewahrt
haben. Das ist gegenwartig noch gut mdglich, da die Alteren, die von Demenz betroffen
sind, von Gesangbuch, Liturgie und Katechismus gepragt sind. Zu den akustischen Sig-
nalen, die gottesdienstlich zugeordnet und erlebt werden kénnen, gehoren in erster Linie
das Glockengelaut, das zum Gottesdienst einladt, und der Klang der Orgel, zu Beginn
sammelnd, als Begleitung und Unterstitzung wahrend des Singens und 6ffnend zum
Ausgang, ferner _dieund die Liturgie. Mit Farben (z.B. Antependien oder Tiichern) kon-
nen kirchenjahreszeitliche Beziige hergestellt werden; Kerzen kdnnen nicht nur visuell
wahrgenommen werden, sondern auch ,nach Kirche duften®. Ein groRes Altarkreuz ist
als ldentifikationssymbol — gut sichtbar aufgestellt — genauso geeignet wie frische Blu-
men, am besten stark duftende. Hostien kénnen wie Traubensaft oder Wein gefihlt und
geschmeckt werden, und einen grof3en Kelch kann man die Menschen bertihren und
ertasten lassen. Eine gute Mdglichkeit der Identifizierung und Wahrnehmung gottes-

11. Wissenschaftstage der Hochschule Lausitz (FH) - 2011 1



dienstlichen Geschehens ist auch Uber die Bekleidung des Pfarrers oder Lektors mit
Talar und farbiger Stola gegeben, auf die nicht verzichtet werden sollte.

1.3 Musik im Gottesdienst mit Demenzkranken

Jede Andacht, auch die, welche nicht in der Kirche stattfindet, sollte mit Glockengelaut
beginnen. Glocken laden zum Gottesdienst ein. Manche Gemeinden lauten fir den Got-
tesdienst im Pflegeheim, es kann jedoch auch eine Einspielung des Gelauts der Ortskir-
che verwendet werden, das den meisten Besuchern vertraut ist. Wo die Menschen vom
Gottesdienst gepragt sind, wird Orgelmusik eingespielt. Den Vor- und Nachspielen wer-
den kirchenjahreszeitliche Liedthemen zugrunde gelegt. Fir mein Projekt habe ich eine
Begleit-CD einspielen lassen mit Liedern, die nach meinen Erfahrungen und Recherchen
in von Demenzkranken gekannt und geliebt werden. Dieser Bestand wird jedoch regional
unterschiedlich sein. Auf der Begleit-CD sind je zwei Strophen zu allen Liedern mit ei-
nem kurzen Orgelvorspiel zu héren. Das ist, wie die Auswertung der Praxiserfahrungen
zeigte, problematisch, weil in unterschiedlichen Gemeinden unterschiedlich viele Stro-
phen bestimmter Lieder zum Repertoire gehoren. Die Lieder waren fast alle tiefer ge-
setzt, weil altere Menschen allgemein nicht so hoch singen mdgen, wie es im Gesang-
buch angegeben ist. Bei rhythmisch schwierigen Liedern sind Vereinfachungen vorge-
nommen worden, die die Sanglichkeit der Lieder erhthen.
In gottesdienstliche Vor- und Nachspiele kann man jahreszeitliche Lieder einbinden oder
solche zu bestimmten Tageszeiten, die fir die Demenzkranken gleichzeitig Orientierung
im Tages- oder Jahreslauf bieten.

| Fir Menschen mit Demenz |assRt sich Sprachlosigkeit z.T. tber ritualisiertes Erleben
Uberwinden. Rituale entlasten, weil sie einen bekannten, gepragten, lange eingeiibten

| Rahmen bieten, ein Gerlst, das nicht erklart werden musf. Auf dieser unbewussft er-
lebbaren Ebene sind alle liturgischen Stiicke des Gottesdienstes wie Kyrie, Gloria (Ehre
sei Gott in der Hohe) oder Agnus Dei (Christe, du Lamm Gottes) anzusiedeln. Sie sind
bei den meisten alteren Besuchern aus langjéhriger Praxis bekannt. Auf lokale Unter-
schiede gerade bei Ortsfremden oder Zugezogenen ist dabei zu achten.

2 Zusammenfassung

Die kirchliche Arbeit mit Menschen mit Demenz, insbesondere die gottesdienstliche Ar-
beit, bedarf einer radikalen Neuorientierung. Da diese Menschen nur sehr beschréankt
auf kognitiver Ebene erreichbar sind, ist ein Arbeiten auf emotionaler Ebene, also mit
| visuellen, akustischen und haptischen Reizen und Signalen, unerlassflich. Gerade die
Musik bietet in diesem Bereich vielféltige Moglichkeiten. Im kirchlichen Bereich lassen
sich derzeit auf diesem Gebiet erste Ansatze beobachten. Nétig ware vor allem die Ver-
offentlichung praxistauglicher Konzepte zur Unterstiitzung der Pfarrerinnen und Pfarrer.

3 Literatur

Bolle, G.-F. (Hrsg.): Demenz als theologische und kirchliche Herausforderung, Knesebeck 2006.
Frochtling, A.: ,Und dann habe ich auch noch den Kopf verloren...“ Menschen mit Demenz in
Theologie, Seelsorge und Gottesdienst wahrnehmen, Leipzig 2008.

Muthesius u.a. (Hrsg.): Musik — Demenz — Begegnung. Musiktherapie fir Menschen mit Demenz,
Frankfurt/M. 2010.
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Autor: Andrea Kynast

Kurzfassung (Abstract)

Die Scottish Dementia Working Group (SDWG) ist eine Interessenvertretung von Men-
schen mit Demenz in Schottland. Sie wurde vor neun Jahren von James McKillop ur-
springlich als Selbsthilfeinitiative gegriindet und entwickelte sich in den darauf folgen-
den Jahren zu einer beispielhaft organisierten und strukturierten Gruppe mit gesell-
schaftlichen und politischen Zielen. Voraussetzung fiir eine Mitgliedschatt ist die Diagno-
se Demenz. Finanzielle Unterstitzung erhalt die Gruppe durch Alzheimer Scotland und
Comic Relief, einer Wohltatigkeitsorganisation. Aus diesen Mitteln kénnen auch die Stel-
len flr zwei Sozialarbeiter bestritten werden, die fir Koordinierungsaufgaben zur Verfu-
gung stehen.

Die SDWG versteht sich als 6ffentliche Stimme der Menschen mit Demenz und setzt
sich unter dem Leitsatz ,nothing about us without us* aktiv fir ein selbstbestimmtes Le-
ben der Betroffenen ein. Die Mitglieder unterstitzen sich gegenseitig und arbeiten in
verschiedenen politischen Gremien mit. Sie sehen ihre Aufgaben in der Férderung des
Wissens- und Informationstransfers zwischen den Menschen mit Demenz und den Ser-
viceleistern im nationalen Gesundheitswesen sowie in der Offentlichkeitsarbeit mit dem
Ziel der Entstigmatisierung. Zu ihren Verdiensten zahlt die Gruppe u.a., dass das The-
ma Demenz auf die Prioritatenliste der schottischen Regierung gesetzt wurde.

Seit ihrer Griindung war die SDWG auf Konferenzen und Tagungen zum Thema De-
menz weltweit vertreten und brachte zahlreiche Veréffentlichungen fir Betroffene, An-
gehdorige und professionelle Unterstiitzer heraus.

Die SDWG als nationale Interessenvertretung steht in engem Kontakt mit den lokalen
Support Groups und erhalt so direkte Informationen zu den Bedarfen Betroffener auch in
entlegenen landlichen Regionen.

Weitere Informationen: http://www.sdwg.org.uk/

Anders stellt sich die Situation in Deutschland dar:

Ein vergleichbar selbstbewusster und offensiver Umgang mit der eigenen Erkrankung
wird in Deutschland in diesem Maf3e noch nicht praktiziert. Vereinzelt gehen hier seit ca.
drei Jahren Menschen mit Demenz an die Offentlichkeit, wie z.B. Helga Rohra und
Christian Zimmermann aus Minchen.

Nach wie vor sind Menschen mit Demenz in einem frilhen Stadium der Erkrankung in
der offentlichen Wahrnehmung jedoch noch zu wenig prasent. Das vorherrschende
Krankheitsstereotyp etikettiert die Betroffenen als Menschen, die nicht mehr in der Lage
sind, eigenstandig zu denken und zu handeln. Verinnerlichen die Betroffenen die Vorur-
teile oder teilen sie diese, kann dieser Prozess zu Selbststigmatisierungstendenzen mit
der Folge des sozialen Riickzugs und der Depression flhren.

Um dieser Entwicklung entgegenzuwirken und die Betroffenen in ihrer Auseinanderset-
zung mit der Erkrankung und deren Auswirkungen auf den Alltag zu untersttitzen, bilde-
ten sich in den vergangenen Jahren Unterstutzungsangebote. Urspringlich in Anleh-
nung an die in den USA konzeptionierten Support Groups, entstehen immer mehr Grup-
pen mit unterschiedlichen Anséatzen. Als Beispiele seien psycho-edukative Gruppen,
Gesprachskreise oder untersttitzte Gruppen fir Menschen mit Demenz angefthrt.

Bislang wissen die einzelnen Gruppen wenig voneinander, und ein Austausch zwischen
einigen bekannten unterstitzten Selbsthilfegruppen fand erstmals am 28. Juni 2011 in
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Frankfurt/Main statt. Am 26./27. Januar 2012 wird die Veranstaltung ,Vielstimmig" in
Stuttgart Selbsthilfeinitiativen aus ganz Deutschland die Moglichkeit geben, sich zu préa-
sentieren und zu vernetzen.

Im Dezember 2009 wurde in Simmern/Rheinland-Pfalz eine unterstiitzte Selbsthilfegrup-
pe fir Menschen in einem frilhen Stadium der Demenz gegriindet. Um eine Unabhé&n-
gigkeit von institutionellen Interessen sicher zu stellen, wird die Unterstiitzung der
Gruppe ehrenamtlich geleistet. Die Mitglieder setzen sich fir einen offenen Umgang mit
der Erkrankung ein und sind in unterschiedlicher Weise in den Bereichen der Offentlich-
keitsarbeit aktiv. Ein Teilnehmer der Gruppe ist beispielsweise auch Grindungsmitglied
der Arbeitsgemeinschaft unterstitzte Selbsthilfe (AGuSH), deren Ziel die Vernetzung
bestehender Angebote und die Unterstiitzung bei der Initiierung neuer Gruppen ist.
Anregungen und Kontakt: ag.u.selbsthilfe@googlemail.com

1 KapitelUberschrift (Chapter title)

~Was wir aus der ,Self-advocacy-Bewegung’ der Scottish Dementia Group lernen kén-
nen: Selbstbestimmung fir Menschen mit Demenz — Umsetzung in einer unterstitzten
Selbsthilfegruppe.

1.1 Unterkaptiteliberschrift (Sub Chapter title) - Arial 11
Ein Kooperationsprojekt mit der Universitatsklinik Mainz"

2 Zusammenfassung (Summary)

Menschen in einem frihen Stadium der Demenz benétigen Unterstitzung zur Bewalti-
gung ihrer veranderten Lebenssituation. Der Aufbau eines adaquaten, vernetzten
Selbsthilfeangebotes befindet sich in Deutschland — im Gegensatz zu den USA oder
GrofR3britannien - noch in der Entwicklungsphase.

Zum Autor/in (About the Auther)

- Andrea Kynast

- Kontakt: a.kynast@googlemail.com

- 1998: Diplom Sozialarbeit an der FH Koblenz

- 1998-2000: Beratungsstelle fur drogenabhéngige Jugendliche mit Migrationshintergrund.
Caritasverband Simmern

- Seit 2000: Beratungs- und Koordinierungsstelle/Pflegestitzpunkt Damscheid (Rheinland-
Pfalz)

- 2008: Hospitation bei der Scottish Dementia Working Group

- 2009: Grundung einer unterstitzten Selbsthilfegruppe fir Menschen mit Demenz

- 2011: MA Gerontologie an der Hochschule Lausitz, Cottbus
2011: Grundungsmitglied der AG unterstitzte Selbsthilfe

,,Was heild3t hier normal?“ — ein Dokumentarfilm tber

Menschen mit Demenz
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1_“Was heif3t hier normal?“

1.1. Problembeschreibung

Zur Zeit leben in Deutschland schatzungsweise 1,2 Mio. Menschen mit Demenz, und
bedingt durch den demographischen Wandel werden es, je nach Grundannahmen bei
der Berechnung, im Jahr 2030 an die 1,8 Mio. Menschen sein (Bundesministerium far
Gesundheit 2011; http://www.bmg.bund.de/pflege/demenz.htm).

Die Motivation, einen Dokumentarfilm Gber Menschen mit Demenz zu drehen, begrindet
sich aus der Erfahrung der Projektleiterin als Betreuerin in einem Pflegeheim. Nicht nur
innerhalb des Pflegeheims, bei der Begegnung von im Umgang unsicheren Angehdri-
gen, sondern auch bei Ausfligen mit Menschen mit Demenz zeigte sich, dass viele ein
distanziertes Verhaltnis zu ihnen haben.

Die Griinde fir die Distanz zu Menschen mit Demenz sind vielféltig. Ein wichtiger Faktor,
der in diesem Zusammenhang hervorgehoben werden soll, weil er es der Gesellschaft
so schwer macht mit Menschen mit Demenz adaquat umzugehen, ist der Verlust der
kognitiven Fahigkeiten.

Die mit der Demenz einhergehende Veranderung des Gehirns wiegt gerade in unserer
heutigen westlichen Gesellschaft besonders schwer. Der franzdsische Philosoph René
Descartes pragte Mitte des 17. Jh. die bekannte und unser Menschenverstandnis pra-
gende Aussage: ,Ich denke, also bin ich” (Descartes, 1632). Als wichtigste Fahigkeit des
Menschen sehen wir daher heute noch das Denken an - gemeint ist rationales und logi-
sches Denken, die Fahigkeit Dinge zu beurteilen und zu bewerten, logische Entschei-
dungen fallen zu kénnen. Gerade in der westlichen Welt ist der tiefe Glaube an die Kraft
der Rationalitat zum hdchsten Gut geworden.

Die Diagnose Demenz stellt genau diesen so wichtig gewordenen Glaubensgrundsatz in
Frage, denn das logische Denken verandert sich zu einer Eigenlogik des Individuums.
.In der Demenz kehren die Glaubenssatze der Moderne (Flexibilitat! Beschleunigung! Autono-
mie!) als Karikatur wieder.” (Wimann 2008:81)

Menschen mit Demenz beginnen sich selbst und die Welt um sich herum auf eine ande-
re Art und Weise wahrzunehmen.

Anstatt die Wahrnehmung von Menschen mit Demenz in Frage zu stellen und zu versu-
chen, ihnen eine auf rational-logischen Schliissen basierenden Welt naher zu bringen,
wird dieser Dokumentarfilm sich der anderen Art der Wahrnehmung nahern und einen
wertschatzenden, empathischen Umgang vermitteln, um ein positives Bild von Men-
schen mit Demenz zu férdern und sie als ernst zu nehmenden Bestandteil unserer Ge-
sellschaft zu begreifen.

Der Film basiert dabei auf den wissenschaftlichen Erkenntnissen, die u.a. im 4. Altenbe-
richt der Bundesregierung (BMFSF 2002), den Rahmenempfehlungen zu herausfordern-
dem Verhalten bei Menschen mit Demenz (BMG 2006) und dem person-zentrierten An-
satz von Tom Kitwood (Kitwood 2008) bearbeitet wurden.

1.2. Ziele
Der Dokumentarfilm verfolgt zwei Uibergeordnete Richtziele:
1. Wertschéatzung von Menschen mit Demenz.

2. Forderung eines positiven Bildes von Menschen mit Demenz mittels des Mediums
Film.

Diese Richtziele werden durch folgende Grobziele operationalisiert:

1. Ungewohnliches Verhalten von Menschen mit Demenz verstehen und akzeptieren.
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2. Verhaltensweisen zeigen, die wertschatzenden, empathischen Umgang erkennen
lassen.

3. Selbstreflexion der eigenen Rolle/(Ein-)Stellung férdern, indem die Dialektik von ,In-
nen“ und ,,Auf3en” thematisiert wird.

1.3. Team und Inhalt

Der Dokumentarfilm ist ein Forschungs- und Entwicklungsprojekt im Studiengang Geron-
tologie und wird von der Hochschule durch Herrn Prof. Karl-Heinz Himmelmann betreut.
Die Kamerafrau Line Kiihl und die Ergotherapeutin Anja Memmert, beide mit langjahriger
Erfahrung in den jeweiligen Bereichen, konnten fir das Projekt gewonnen werden.

Die Hauptdarstellerinnen im Film sind drei Menschen mit Demenz aus einem Berliner
Pflegeheim, die von Anja Memmert in ihrem Alltag begleitet werden und die sie Uber ei-
nen langen Zeitraum bei ihrer Arbeit kennen gelernt hat. In dem Film wird der Zuschauer
die drei Bewohner und ihre Betreuerin immer besser, mit ihren ganz unterschiedlichen
Besonderheiten und Lebenserfahrungen, kennen lernen.

Die Bewohnerin Frau L. reflektiert oft Uber das Vergessen, sie versucht immer wieder
der Betreuerin zu erklaren, wie sie sich fuhlt. Bedingt durch das Vergessen, wiederholt
sie immer wieder verschiedene Themen, die meist mit ihrem Leben in Zusammenhang
stehen, wie das Verhaltnis zu ihrer Familie, den Alltag als Selbstandige mit ihnrem Ge-
schaft oder das Verhaltnis zu ihrem verstorbenen Ehemann.

Frau H. hat eine ausgepragte Wortfindungsstdérung und lauft fast den ganzen Tag durch
die Einrichtung. Sie unterhalt sich sehr gerne, ist jedoch durch die Wortfindungsstérung
kaum zu verstehen. Trotz allem wird in dem Film deutlich, dass es méglich ist, sich mit
ihr zu unterhalten und sie im Alltag zu begleiten. Der im Film sichtbar werdende Lauf-
drang wird als eine mogliche Auspragung der Demenz thematisiert.

Frau T. hat eine milde Auspragung demenzieller Symptome. Sie wird beim Aufstehen
begleitet, was aus der Sicht jungerer nicht Betroffener unglaublich lange dauert und die
veranderte Zeitwahrnehmung thematisiert. AuRerdem erzahlt sie viel aus ihrem Leben,
und wahrend des Films wird deutlich, dass sie in ihrer Situation eine erfrischend positive
Einstellung zum Leben hat.

Das Vergessen, die Wiederholung von Erzahltem, der Laufdrang und die veranderte
Zeitwahrnehmung sind mégliche Auspragungen der Demenz, die anhand der Protago-
nisten herausgearbeitet werden und in Verbindung mit einem wertschatzenden und em-
pathischen Umgang der Betreuerin Schwerpunkte des Films sind.

1.4. Die Darstellung von Wirklichkeit im Film

Der Dokumentarfilm vermittelt wie kein anderes Genre dem Zuschauer eine Darstellung
der Wirklichkeit. Es liegt auf der Hand, dass der Dokumentarfilmer nie die ,reine Wirk-
lichkeit“ zeigen kann und sich dessen bewusst sein sollte, denn allein durch die Position
der Kamera beeinflusst er die Wahrnehmung.

Gerade weil Wirklichkeit nie allumfassend abbildbar ist, muss sich der Filmer bei Doku-
mentationen, die den Anschein von Authentizitat haben und diese Erwartung beim Zu-
schauer hervorrufen, dessen bewusst sein und darf vor allem den Zuschauer nicht dar-
Uber hinwegtauschen.

Hattendorf unterscheidet zwei verschiedene Formen von Authentizitat in Dokumentarfil-
men:

»(1)’Authentisch’ bezeichnet die objektive ,Echtheit’ eines der filmischen Abbildung zugrunde lie-
genden Ereignisses. Mit dem Verbirgen eines Vorfalls als authentisch wird impliziert, dass eine
Sache sich so ereignet hat, ohne dass die filmische Aufnahme den Prozess beeinflusst hatte. Die
Authentizitat liegt in der Quelle begriindet.

(2) Authentizitat ist ein Ergebnis der filmischen Bearbeitung. Die ,Glaubwirdigkeit’ eines darge-
stellten Ereignisses ist damit abhangig von der Wirkung filmischer Strategien im Augenblick der
Rezeption. Die Authentizitat liegt gleichermalf3en in der formalen Gestaltung wie der Rezeption
begriindet.

Wahrend der zweite Ansatz den ersten integrieren kann, schliel3t der erste den zweiten ausdrick-
lich aus.” (Hattendorf, 1994: 67)
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Um die Ziele des Films zu erreichen, kann auf filmische Gestaltungsmittel in diesem Do-
kumentarfilm nicht verzichtet werden. In einigen Szenen ist die Authentizitat erst durch
die filmische Bearbeitung gegeben, was der zweiten Definition von Hattendorf ent-
spricht.

Ein Beispiel ist die Darstellung der verénderten Zeitwahrnehmung. Bei der Vermittlung
der veranderten Zeitwahrnehmung von Menschen mit Demenz wird der Zeitraffer einge-
setzt. Frau T. wird beim Aufwachen mit der Kamera begleitet. Eine Pflegerin weckt sie,
hilft inr beim Aufstehen, der morgendlichen Grundpflege und beim Anziehen. Um dem
Zuschauer zu verdeutlichen, dass dieses morgendliche Ritual sehr lange dauert, werden
in diese sehr ruhige Szene andere Szenen eingeflugt, die mittels Zeitraffer bearbeitet
sind und so das Verstreichen der Zeit noch langer wirken lassen. In einer ca. 4-
mindtigen Szene wird dem Rezipienten der Eindruck vermittelt, dass das morgendliche
Aufwachen ausgesprochen lange dauert.

Hattendorfs erste Definition von Authentizitat - von ihm als ,objektive’ Echtheit eines Er-
eignisses bezeichnet - ist auch in ,Was heil3t hier normal?" vorhanden. Keine Szene, die
mit den Protagonisten gedreht wurde, ist gespielt. Wahrend der Dreharbeiten war es in
den meisten Féllen so, dass die Kamera wahrgenommen, aber schnell vergessen wur-
de. Haufig waren die drei Bewohner am Ende einer Szene sehr erstaunt, wenn sie die
Kamera wieder bemerkten. Dies zeigt, dass das Material auch ohne die filmische Bear-
beitung Authentizitat vermitteln wiirde. Die Ziele des Films machen es aber unabdingbar,
dass einzelne Ausschnitte filmisch bearbeitet werden missen. Um den Film mdglichst
authentisch auf den Zuschauer wirken zu lassen, wird es weder Musik noch Erklarungen
aus dem Off geben.

2. Zusammenfassung

Der Dokumentarfilm ,Was heif3t hier normal?* verfolgt das Ziel, dem oft klischeebesetz-
ten negativen Bild von Menschen mit Demenz in der Offentlichkeit differenzierte positive
Aspekte gegenliberzustellen. Das Genre des Dokumentarfilms bietet sich gerade des-
halb als Medium an, da es Authentizitat vermittelt und ein breites Publikum erreichen
kann.

Im Film werden drei Bewohner mit Demenz eines Berliner Pflegeheims in ihrem Alltag
mit ihrer Betreuerin und Ergotherapeutin begleitet. Der Zuschauer lernt nicht nur die drei
Personlichkeiten, sondern auch einzelne Besonderheiten von Demenzverlaufen kennen.
In der Interaktion mit der Ergotherapeutin wird ein empathischer und wertschétzender
Umgang gezeigt.

Der Film ist Bestandteil des 2-jahrigen Forschungs- und Entwicklungsprojekts wahrend
des weiterbildenden Studiengangs Gerontologie (MA) an der Hochschule Lausitz und
wird dort durch Prof. Karl-Heinz Himmelmann betreut. Nach Fertigstellung im Februar
2012 soll der 45-minditige Film vermarktet werden.

3. Referenzen
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BMFSFJ (Hrsg.)(2010). Sechster Bericht zur Lage der alteren Generation in der Bundesrepublik
Deutschland - Altersbilder in der Gesellschaft. Berlin: BMFSFJ.

Bundesministerium fuir Gesundheit (Hrsg.)(2006). Rahmenempfehlungen zum Umgang mit her-
ausforderndem Verhalten bei Menschen mit Demenz in der stationaren Altenhilfe. Witten: BMG.

Bundesministerium fur Gesundheit, URL: http://www.bmg.bund.de/pflege/demenz.html. Eingese-
henam 11.11.2011

8 DVS



Descartes, René (1632). Uber den Menschen (iibersetzt und mit einer historischen Einleitung und
Anmerkungen versehen von Karl E. Rothschuh)(1969) Heidelberg: Lambert Schneider.

Hattendorf, Manfred (1994). Dokumentarfilm und Authentizitiat — Asthetik und Pragmatik einer
Gattung. Konstanz: Olschlager.

Jost, Annemarie; Neumann, Eva-Maria; Himmelmann, Karl-Heinz (2007). Die zeitliche Abstim-
mung zwischen dementiell erkrankten Menschen und ihren Helferinnen-eine Pilotstudie. In Deut-
sche Alzheimer Gesellschaft e.V. (Hrsg.), Demenz — eine Herausforderung fiir das 21. Jahrhun-
dert.

Tagungsreihe der Deutschen Alzheimer Gesellschaft, Bd. 6 (S. 37-42). Berlin: Deutsche Alzhei-
mer Gesellschaft e,V.

Kandorfer, Pierre (1994). DuMont’s Lehrbuch der Filmgestaltung. Theoretisch-Technische Grund-
lagen der Filmkunde. Kéln: DuMont Buchverlag.

Kitwood, Tom: Demenz (2008). Der person-zentrierte Ansatz im Umgang mit verwirrten Men-
schen. Bern: Huber.

Kruse, Andreas (2008). Der Umgang mit demenzerkrankten Menschen als ethische Aufgabe,
Archiv flr Wissenschaft und Praxis der sozialen Arbeit, 2008 (Bd.39), S.4-16.

Roth, Wilhelm (1982). Der Dokumentarfilm seit 1960. Minchen: C.J. Bucher.
WilBmann, Peter; Gronemeyer, Reimer (2008). Demenz und Zivilgesellschaft — Eine Streitschrift.

Frankfurt/M.: Mabuse.

Angaben zur Autorin:

Friederike v.Koénigsmarck
geb. 04.11.1979 in Bonn-Bad Godesberg

- seit 05.2011: Leiterin der sozialen Betreuung im ,Haus Nansen* der
Alpenland Pflegeheim Berlin GmbH
- seit 02.2010: Studium MA Gerontologie an der Hochschule Lausitz

07.2009 - 04.2011: Betreuung von Menschen mit Demenz im ,Haus Nansen*“ der
Alpenland Pflegeheime Berlin GmbH

07.2007 - 07.2009: Betreuung von Menschen mit Demenz (privat)

10.2007: Studienabschluss BA Romanistik an der Humboldt
Universitat zu Berlin

11. Wissenschaftstage der Hochschule Lausitz (FH) - 2011 9



Subjektorientierte Bedirfniserhebung bei pfle-
genden Angehdrigen von Menschen mit Fronto-

temporaler Demenz

Mathias Wirtz, M.A.

Kurzfassung (Abstract)

1 Bedeutung pflegender Angehdriger in Deutschland

Ohne pflegende Angehdrige wéare die Versorgung und Betreuung von pflegebedirftigen
Menschen in Deutschland nicht mdglich. Mit Recht spricht man von ,Deutschlands groR3-
tem Pflegedienst” [so u.a. 1].

In der Tat wurden von den 2,34 Millionen Menschen, die 2009 im Sinne des SGB Xl
pflegebedurftig waren, mehr als 2/3, namlich 69 % oder 1,62 Millionen Menschen, zu
Hause gepflegt. Wiederum 2/3 — 66 % oder 1,07 Millionen - von diesen in der eigenen
Hauslichkeit lebenden Menschen werden ausschlie3lich von ihren Angehdérigen betreut
und versorgt, entweder von einer oder mehreren Familienangehdrigen oder Freunden.
Nicht eingerechnet sind hier diejenigen pflegenden Angehdérigen, die selbst pflegen UND
einen Pflegedienst komplementar hinzuziehen [10].

2 Situation pflegender Angehdriger

Angehdrigenpflege ist weiblich: % oder 73 % der Hauptpflegepersonen sind weiblich.
Seit Einfuhrung der Pflegeversicherung 1995 hat sich der Anteil der Manner immerhin
von 17 auf 27 % erhoht. Auch heute pflegen aber vor allem Ehefrauen und Tochter so-
wie Schwiegertdchter. [Ebd.]

In der Regel ist eine Fortfiihrung der Berufstatigkeit fur pflegende Angehdrige nicht még-
lich. Sie muss meistenteils aufgegeben oder reduziert werden. Programme zur besseren
Vereinbarkeit von Pflege und Beruf gibt es — Stichwort: Pflegezeit. Sie sind aber, wie die
Reduktion oder die Aufgabe der Berufstatigkeit mit Einkommensverlusten verbunden.
Verwiesen sei auf das Forschungsprojekt ,Pflegesensible Arbeitszeiten (PSAZ)* der Uni-
versitat Minster in Zusammenarbeit mit dem Institut SoWiTra, in dem erforscht wird, ob
eine Vereinbarung der Bedirfnisse pflegender Angehériger mit denen der Wirtschaft
Uberhaupt moglich ist. [11] Besonders kritisch an der geringeren Berufstétigkeit pflegen-
der Angehdriger ist die Tatsache, dass viele von ihnen den Beruf nicht (nur) als Belas-
tung, sondern als ein auch identitatserhaltendes Gegengewicht zu Pflege ansehen. Sei-
ne Aufgabe verengt die Lebenswelt des pflegenden Angehdrigen zusétzlich auf die
hausliche Pflege.
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Durch die Einschrankung bzw. Aufgabe der Berufstétigkeit bedeutet Angehdrigenpflege
auch ein erhdhtes Armutsrisiko fur die ohnehin schon schlechter als ihre méannlichen
Kollegen entlohnten Frauen.

Die Belastungen, die die Pflege eines Verwandten oder Freundes mit sich bringen.
schlagen sich in erhdhter Morbiditat nieder. Pflegende Angehorige sind 6fter krank, sie
sind zudem 6fter multimorbid. Typische Krankheiten sind Erkrankungen des Bewe-
gungsapparates, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Schlafstérungen, Kopfschmerzen sowie
Depressionen.

3 Pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz

Wie viele Menschen mit Demenz in Deutschland leben, lasst sich derzeit nicht sicher
sagen; es fehlen belastbare Daten. Auf eine Anfrage im Deutschen Bundestag antworte-
te das Bundesministerium fur Gesundheit im Jahr 2010, fur 2007 kénne man von 1,07
Millionen demenziell veranderten Menschen ausgehen, davon 740 T Frauen und 333 T
(sic!) Manner. Ubertragt man den Anteil pflegenden Angehériger aus der allgemeinen
Pflegestatistik auf diesen Personenkreis, so kann man von gut einer halben Million Men-
schen ausgehen, die ohne Unterstitzung eines Pflegedienstes ihre demenziell erkrank-
ten Angehdérigen pflegen. [9]

Pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz leiden unter erhéhten Belastungen:
Sie missen uber die normalen pflegerischen Tatigkeiten der hauswirtschaftlichen Ver-
sorgung und der Grundpflege hinaus ihren Angehérigen bei alltdglichen Verrichtungen in
starkerem MalRe helfen, ihnen in besonderem Mal3e emotionale Unterstiitzung geben
und sie vor allem permanent beaufsichtigen. Als belastend empfinden sie vor allem die
herausfordernden Verhaltensweisen der ihnen nahe stehenden Menschen, ihre Agitiert-
heit und ihren gesteigerten Bewegungsdrang (wandering), sowie die nachlassende und
schlie3lich verschwindende Mdéglichkeit mit ihnen zu kommunizieren. [5]

4 Frontotemporale Demenzen (Frontotemporale lob&re Degeneration)

Frontotemporale Demenzen werden wichtiger: Wahrend man friher von einem Anteil
von 5 bis 10 % an allen demenziell Erkrankten ausging, werden nun — auch durch bes-
sere Diagnostik — 10 bis 20 % als Menschen mit einer FTLD diagnostiziert. In einzelnen
Studien sogar bis 30 %! [7]

Bei einer FTLD sind andere Gehirnareale betroffen als etwa bei einer Alzheimer-
Demenz, der mit Uber 50 % aller Betroffenen haufigsten Form der Demenz. Bei dieser ist
es in der Regel zundchst das Ammonshorn, eine tiefer liegende Region des Schla-
fenlappens, und der Scheitellappen, wo Erinnerung und Orientierung eines Menschen
verortet werden. Dem entsprechend leiden Menschen mit Alzheimer denn auch vorwie-
gend an Stérungen der Orientierung und der Erinnerung. Bei einer FTLD sind Stirn
(Fronto-) und der Schlafenlappen (-temporal) angegriffen, die Bereiche, in denen die
Persdnlichkeit eines Menschen und seine sozialen Verhaltensweisen liegen.

So ist das Verhalten von Menschen mit FTD von anderer Art: Sie kénnen sich im Ver-
gleich zu anderen Formen von Demenz, etwa der AD, gut erinnern und orientieren,
weswegen sie oft nicht als demente Menschen erkannt und dem entsprechend ver-
stéandnisvoll behandelt werden. Daflr verandern sich ihre Persdnlichkeit und ihr Verhal-
ten oftmals in starkem Malf3e [2]: Menschen, die bis dato aktiv und kommunikativ waren,
ziehen sich vollig zuriick, andere werden aulRerst aggressiv, wahrend sie vorher ruhig
waren. Sie verhalten sich dissozial und enthemmt, beriicksichtigen also Regeln des so-
zialen Zusammenlebens nicht mehr, die kulturell erworben werden und zum common
sense gehdren.
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Als Formen der frontotemporalen lob&ren Degeneration lassen sich die Frontotemporale
Demenz, die semantische Demenz und die progrediente Aphasie unterscheiden[7].

5 Pflegende Angehdrige von Menschen mit einer frontotemporalen lobaren Dege-
neration)

Entsprechend der Erscheinungsweise der FTLD haben (pflegende) Angehdrige von
Menschen mit FTLD unter besonderen Belastungen zu leiden: Hier sind es nicht so sehr
Vergesslichkeit und Orientierungsverluste wie bei der Alzheimer-Demenz, die den Ange-
horigen zu schaffen machen, sondern vor allem die Veranderung in Verhalten und Per-
sonlichkeit des Betroffenen: Zum einen schamen sich die Angehdérigen fur das dissoziale
Verhalten ihrer Verwandten oder Freunde, wozu noch kommt, dass es der Offentlichkeit
nicht wie bei einer Alzheimer-Demenz bekannt und damit erklarbar ist. Zum anderen
leiden sie an den oft aggressiven Verhaltensweisen auch selbst. Zudem erleben sie ihre
N&chsten oft emotional kalt, sie kbnnen mit ihnen nicht, wie etwa bei einer AD, auf emo-
tionaler Ebene Kontakt halten. So erleben sie eine besonders gravierende Art des Ver-
lustes einer geliebten Person zu Lebzeiten. [2, 3, 4, 6, 8].

6 Subjektorientierte BedUrfniserhebung bei pflegenden Angehdérigen von Men-
schen mit FTLD

Der Ausgangspunkt fir eine Befragung von pflegenden Angehdrigen von Menschen mit
FTLD ist ein dreifacher:
1. Sind diese Angehdrigen spezifischen und besonders starken Belastungen unter-
worfen — hier besteht also die Notwendigkeit einer genaueren Untersuchung
2. Ist Uber ihre Lebenssituation auch im Vergleich zur Lebenssituation anderer pfle-
gender Angehdriger wenig bekannt — hier muss also Aufklarungsarbeit geleistet
werden
3. Werden sie, wie andere pflegende Angehérige auch, oft nur als gesellschaftlich
nitzliche Erbringer (preiswerter) Pflegeleistungen gesehen (Beispiel Homepage
BSMAS) — hier qilt es also, die Lebenswelt und eigene Perspektive dieser Grup-
pe von pflegenden Angehdrigen erst einmal zu erfassen

6.1. Fragestellungen
Aus diesen Ansatzen ergibt sich die Fragestellung des Projektes:
Wie stellt sich die Lebenssituation pflegender Angehériger von Menschen mit FTLD dar?

Und genauer: Wie empfinden die betroffenen Angehdrigen selbst ihre Lage? Welche
Belastungen gibt es? Welche Entlastungen? Wie wirkt sich die Pflege ihrer an dieser
Form der Demenz erkrankten Verwandten und Freunde auf ihr Leben aus? Welche Vor-
stellungen und Wiinsche haben sie?

Vor allem der letzte Punkt nimmt im Projekt breiten Raum ein: Immer wieder werden die
Angehdrigen danach gefragt, wie ihre eigene Perspektive ist, wie ihr Leben ,an sich®
sein sollte. Ebenso breiten Raum erhalt der Bereich des Eigenlebens der Angehdrigen:
Wie sieht ihr Leben jenseits der Pflege aus? Gibt es dieses Leben tiberhaupt noch? Was
winschen sie sich selbst?

Mit dieser Art der Fragestellung soll versucht werden, die Lebenswirklichkeit dieser
Gruppe von pflegenden Angehdrigen zu erfassen.

12 DVS



6.2. Projektdesign

Da die Studie inhaltlich gewissermal3en Neuland betritt, ist sie als explorative Studie
angelegt. In einer Uberschaubaren Zahl von qualitativen Interviews werden pflegende
Angehdrige von Menschen mit FTLD befragt. Die Interviews finden mundlich statt, der
Projektleiter befragt dabei die Angehdrigen personlich. Zur Verwendung kommt dabei ein
Fragebogen, der Elemente der narrativen mit denen des leitfadengestitzten Interviews
verbindet: In 10 Themenbereichen wird jeweils eine allgemeine Einleitungsfrage als Er-
z&hlstimulus gestellt. Anschlielend stehen in jedem Bereich eine Reihe von Ergén-
zungs- und Prazisierungsfragen bereit. Diese missen nur gestellt werden, wenn der
inhaltliche Bereich, den sie behandeln, nicht vorher in der Erzahlung des Angehdrigen
auf die Eingangsfrage hin beantwortet wurde. Am Schluss der Befragung werden die
Angehdrigen um ein kurzes Fazit oder Statement gebeten, was sie sich von der Offent-
lichkeit und von politischen Vertretern wiinschen.

6.3. Projektdurchfihrung: Befragung

Pflegende Angehdrige von Menschen mit FTLD fir die Teilnahme am Projekt zu gewin-
nen erwies sich als schwierig. Trotz Kontaktaufnahmen tber Multiplikatoren (Selbsthilfe-
gruppen, Kliniken, und personliche Kontakte) konnte bis dato nur eine Befragung durch-
geflhrt werden.

Deshalb ist die weitere ,Rekrutierung“ von Teilnehmern der Studie die dringlichste Auf-
gabe der nachsten Zeit. Es wird angestrebt, ungefahr zehn Befragungen durchzufihren.

6.4. Projektdurchfihrung: Auswertung

Nach der Durchfuhrung werden die Interviews ausgewertet. Anschlie3end werden die
Ergebnisse der Studie zuerst den Teilnehmen présentiert — je nachdem, wie ihr Bedarf
ist und ihre Mdglichkeiten sind, die Hauslichkeit zu verlassen (Pflege!). entweder als Ein-
zelprasentation oder als Gruppenprasentation oder als Mischung aus beidem. Anschlie-
3end werden die Ergebnisse publiziert.

7 Zusammenfassung (Summary)

Pflegende Angehdrige von Menschen, die an einer frontotemporalen lobaren Degenera-
tion erkrankt sind, leiden unter besonderen Belastungen: Sie kbnnen mit ihren Angehori-
gen nicht mehr auf emotionaler Ebene kommunizieren, sie schamen sich fir deren dis-
soziale Verhaltensweisen, und sie leiden unter der massiven Veranderungen von Verhal-
ten und Personlichkeit ihrer Verwandten oder Freunde — sie verlieren geliebte Menschen
zu Lebzeiten. Dabei ist die Frontotemporale lobére Degeneration zwar alles andere als
selten, trotzdem aber wenig bekannt. Um die Lebenswirklichkeit derjenigen pflegenden
Angehdrigen, die einen Menschen mit FTLD betreuen, zu erfassen, und um diese
dadurch in die Offentlichkeit zu bringen, werden im Projekt diese pflegenden Angehori-
gen eingehend zu ihrem Leben befragt. Im Zentrum stehen dabei Fragen nach Belas-
tung und Entlastung, vor allem aber nach Eigen-Leben und eigenen Vorstellungen. Da-
mit mochte die Studie einen Beitrag dazu leisten, pflegende Angehdrige nicht langer nur
als preiswerte Pflegekrafte zu sehen, sondern als Subjekte, denen man auf Augenhdhe
begegnet.
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