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BENEFIZAKTION

DARMSTADT/STUTTGART. Waihrend
Demenz im medizinischen Diskurs
einen groflen Raum einnimmt, gilt
dies fiir die damit verbundenen gesell-
schaftlichen Herausforderungen
nicht. Ist unsere Infrastruktur auf
40000 neu an Demenz erkrankte Per-
sonen pro Jahr iiberhaupt eingestellt?
Fiir den Autor, Publizisten und Wis-
senschaftlichen Leiter der gemeinniit-
zigen Gesellschaft DemenzSupport,
Peter Wiffmann, hakt es vor allem in
der Teilhabe. Auf einem anderen The-
menfeld ist Deutschland gar ,Ent-
wicklungsland*.

Herr WiBmann, wenn wir uns die Frage
stellen, wo wir als Gesellschaft im Um-
gang mit Demenz stehen, miissen wir
auch fragen, wo wir herkommen. Was hat
sich aus lhrer Sicht in den vergangenen
Dekaden verandert?

Friither wurde Demenz vor allem als
Versorgungsfrage behandelt. Es war
oft ein reiner Profidiskurs. In den 90-

Von André Heuwinkel

DARMSTADT. Ist Deutschland beim
Auffangen von Menschen, die an einer
friihen Form der Demenz erkrankt
sind, ein , Entwicklungsland“ (siehe
Interview)? Tatsdchlich treten Erkran-
kungssymptome in jungen Jahren ver-
hdltnismafig selten auf. Die Deutsche
Alzheimer-Gesellschaft geht davon
aus, dass lediglich zwei Prozent aller
Erkrankungen in einer Lebensphase
unterhalb der 65-Jahres-Marke auftre-
ten und stiitzt sich dabei auf Ergebnis-
se des Forschungsprojekts ,, Rhapso-
dy“: Dabei handelt es sich um eine

Auswertung tliber neurodegenerative

er Jahren fing es damit an, dass sich
Angehorige und die Alzheimergesell-
schaften in die Debatte eingebracht
haben. Vor allem aber, wie das The-

INTERVIEW

ma damals medial aufgegriffen wur-
de, war gdnzlich anders. Ich wiirde
das heute zum Teil als ,katastrophal“
bezeichnen. Ich erinnere mich noch
sehr gut an eine Titelstory eines gro-
flen Magazins, das Demenz als
Schwerpunktthema hatte. Das war
grauenvoll! Es war beispielsweise die
Rede von ,leeren Hiillen®, die vor sich
hinwelkten. Als ich mich mit der Be-
merkung an die Redaktion gewandt
habe, dass man so etwas nicht schrei-
ben konne, bekam ich die Antwort zu-
rick, ich konne ja weiter meinem
Idealismus frénen.

Es ist in fast allen Branchen
so, dass man nach so einem
Outing weg ist vom Fenster.

Peter WiBmann zur Frage, ob eine Demenz dem
Arbeitgeber kommuniziert werden sollte.

In der 6ffentlichen Infrastruktur hat sich
seitdem einiges getan: Inzwischen gibt
es Demenzwegweiser, das , Sozialraum-
orientierte Netzwerk in der Altenhilfe”
(SoNAh) der Caritas und Handreichungen
wie ,Leben mit Demenz in der Kommu-
ne”. Wie gut sind die Stadte auf das Pha-
nomen Demenz vorbereitet?

Bei der von Ihnen angesprochenen
Handreichung ging es auch um eine
Bestandsaufnahme. In den Kommu-
nen finden Sie die ganze Bandbreite:
Es gibt Stadte und Gemeinden, bei

,ole konnen wahnsinnig viel®

Furr Peter WiBmann hat sich der Blick auf Demenzerkrankte verandert. Fiir Arbeit und Teilhabe besteht aber groBer Nachholbedarf

denen Sie auf Granit beiflen und bis
heute gar kein Problembewusstsein
existiert. Dann gibt es Kommunen, in
denen die Biirgermeister einen Hand-
lungsbedarf erkennen bis hin zu sol-
chen, die als modellhafte Kommunen
betrachtet werden konnen. Sie sind
aber in der Minderheit. Eine sozial-
rdumliche Strategieplanung gibt es
eher selten.

Haben viele Menschen zu wenig Ahnung
vom Alltag eines Demenzerkrankten?

Es gibt tatsachlich bei vielen Men-
schen eine gewisse Pragung, was sie
darunter verstehen. Oft haben sie das
Bild eines Menschen vor sich, der vol-
lig hilflos und desorientiert ist, nichts
mehr auf die Reihe bekommt. Das
ist in der Praxis aber keines-
falls immer der Fall. Ich

troffene konnen noch wahnsinnig
viel: reden, alleine unterwegs sein,
Kaffee kochen und so weiter. Zugleich
gibt es die Dinge, die nicht mehr klap-
pen: Hobbys, der Besuch im
Schwimmbad, komische Kassenauto-
maten. Dies fiihrt dazu, dass ich in
meinem Alltag unheimlich beschrankt
werde, weil ich mich unsicher fiihle.
Und hier sind wir bei der Teilhabe:
Wenn ich die Dinge, die ich gerne ma-

che, nicht mehr wahrnehmen kann,
fliege ich gewissermafien raus - ob-
wohl ich eigentlich noch recht fit bin.

Gibt es Hilfsmittel im Alltag — Apps zum
Beispiel oder Orientierungshilfen im
Stadtbild?

Es ist gut, wenn es im Stadtbild so-

genannte Landmarks gibt, also mar-
kante Platze, Bauwerke wie etwa bei
IThnen das Ludwigsmonument in
Darmstadt. Die Erfahrungen aus unse-
ren Projekten zeigen, dass es unter-
schiedliche Strategien gibt, mit denen
die Betroffenen sich helfen. Das kdn-
nen technische Hilfsmittel wie eine

Smartwatch sein, die so eingestellt ist,
dass sie mich daran erinnert, wo ich
mich gerade befinde. Natiirlich ist es
hilfreich, wenn man den Umgang mit
diesen Mitteln vorher schon gewohnt
war. Ich kenne jemanden, der inner-
halb von zwei Minuten quasi alles
vergisst, was ich ihm sage - aber mit
Apps sehr gut umgehen kann. Eine
andere Strategie im Alltag ist es, Stre-
cken wiederholt abzugehen, um Si-
cherheit zu gewinnen.

Weitestgehend unter dem Radar lauft
das Phanomen Demenz und Beruf. Wird
derjenige, der seinem Arbeitgeber seine

eigene demenzielle Veranderung offen-
siv mitteilt, , bestraft”?

Ich pladiere seit Jahren, im Alltag of-
fen mit der Demenz umzugehen. Im
beruflichen Kontext sollte man aber
zurzeit noch sehr vorsichtig sein. Es
ist heute in fast allen Branchen so,
dass man nach so einem Outing weg
ist vom Fenster. In der Verbindung
von Demenz und Arbeitswelt sind wir
in Deutschland eigentlich noch Ent-
wicklungsland. Als Paradebeispiel
hatten wir in unserem Magazin eine
Architektin, die in zwei Jobs arbeite-
te: in einer Landesberatungsstelle und
im Architekturbiiro ihres Mannes. Die
erste Stelle war sie dann los, nachdem
sie dem Arbeitgeber davon erzahlt
hatte. Fakt ist aber: Diese hochintelli-
gente Frau ist heute weiterhin Archi-
tektin und baut Hduser. Und das
klappt: Sie behilft sich bei den Konst-
ruktionen mit den bertihmten gelben
Zetteln und eine andere Person nimmt
die Endabnahme der Pldne vor.

mochte die Facetten auf-
zeigen und Prozesse
abbilden, die mit der
Demenz einherge-
hen. Sehr viele Be-

Demenz und Beruf? Bislang ein kaum erforschtes Feld

Demenzielle Erkrankungen in jungen Jahren sind selten. Fiir Betroffene besteht nach der Diagnose die Gefahr, komplett aus der Berufsbahn geworfen zu werden.

Erkrankungen initiiert durch Ministe-
rien mehrerer EU-Staaten, darunter
auch das deutsche Bildungs- und For-
schungsministerium.

Demnach kommt eine Demenz-
erkrankung bei Unter-45-Jahrigen
kaum vor, steigt dann aber in der Ko-
horte der 55-bis 59-Jdhrigen an: Unter
100000 Menschen sind es 119 Perso-
nen dieser Altersgruppe, die an einer
Form der friihen Demenz erkranken.
Auffallend dabei: Einerseits ist die
Alzheimer-Demenz mit einem Drittel
seltener anzutreffen als bei dlteren Er-
krankten - andererseits treten die
»frontotemporale Demenz*“ (betroffen
sind Stirn- und Schldfenlappen) und
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unter ,andere“ zusammengefasste
Demenzerkrankungen etwa bedingt
durch Schddel-Hirn-Traumata, HIV
oder Huntington-Krankheit relativ
hdufig auf. Die Alzheimer-Gesell-
schaft schatzt, dass bundesweit bis zu
24000 Menschen von einer frithen
Form der Demenz betroffen sind -
und somit im berufsfahigen Alter wa-
ren.

In den Beratungsstellen vor Ort ist
dies aber sehr selten ein Thema, weify
Brigitte Harth vom Darmstaddter De-
menzForum aus Erfahrung. ,Die Men-
schen tauchen bei uns erst auf, wenn
die Diagnose da ist.“ Hdufig haben sie
dann bereits Langzeit-Krankschrei-

bungen oder ,,Prozesse der Abstufung
en“ hinter sich. Die Expertin,

die seit anderthalb Jahrzehn-

ten fiir den gleichnamigen

Verein  arbeitet, be-

schreibt diesen Prozess

beispielhaft am Schick-

sal einer Frau, die zu-

ndchst im mittleren Ma-

nagement tdtig gewesen

und dann sukzessive he-
runtergestuft worden sei -

aber sich auch dort mit den
Anforderungen ihres Berufs nicht
mehr zurechtfand. Nicht immer wer-
de gleich die Diagnose Demenz ge-
stellt. ,,Oftmals wird auch ein Burnout

b D

Fiir Betroffene
von Demenz
gibt es kaum
Lobbyarbeit.

Brigitte Harth,
DemenzForum Darmstadt

vermutet.“ Ein anderes Schicksal, das
ihr bekannt geworden sei, war die
Diagnose einer Erzieherin, die in
einem Waldkindergarten tdtig war.
,Sie hdtte auch gerne weitergearbeitet
- allerdings hat das ihr Arbeitgeber
ganzlich anders eingeschatzt.“

Wie viele Menschen tatsachlich
nach erfolgter Diagnose weiter be-
rufstdtig sind, ist unbekannt. ,Das
wadre aber auf jeden Fall ein Thema
fiir die Zukunft®, sagt Ellen Philipp
von der Hessischen Alzheimer-Ge-
sellschaft. Was konkrete Rechtsbera-
tung angeht, verweist sie auf den
Bundesverband der Gesellschaft. Der
Fokus liege aber oftmals auf jenen,

die schon aus dem Berufsleben aus-
geschieden sind.

Sowohl Krankenkassen als auch die
Deutsche Alzheimer-Gesellschaft erkla-
ren, dass Demenzerkrankte weder da-
zu verpflichtet seien, ihren Arbeitgeber
von sich aus iiber die Diagnose zu in-
formieren, ,noch miissen sie bei Ein-
stellungsgesprdchen ungefragt Aus-
kunft dazu geben*, so die Kaufmdnni-
sche Krankenkasse. Experten empfeh-
len aber, ab Kenntnis der Diagnose
einen Schwerbehindertenausweis zu
beantragen, um in den Genuss des be-
sonderen Kiindigungsschutzes zu kom-
men. Grundsatzlich sei auch der Ren-
teneintritt ,,so lange wie moglich“ hi-

nauszuzogern, schreibt die Deutsche
Alzheimergesellschaft. Krankengeld
gibt es ohnehin maximal 78 Wochen
lang.

Warum es also weiterhin sogenannte
tote Winkel in der Demenz-Politik gibt,
liegt neben der Datenlage vor allem an
einem Faktor: ,Es ist die Scham®,
meint Harth. Diese fiihre wahrschein-
lich auch dazu, dass es im Gegensatz
zu anderen Inklusionsfeldern, in denen
gesellschaftliche Gruppen zum Teil
lautstark auftreten - etwa Eltern behin-
derter Kinder -, fiir Demenz kaum Lob-
byarbeit gebe. Und wo es keine Akteu-
re in eigener Sache gibt, konnen auch
keine Probleme artikuliert werden.

Was ist fiir Sie das groBte Versaumnis?

Es wird nach der Diagnose nicht
mehr geschaut, was die Betroffenen
tatsdchlich noch konnen. Was ich
skandalos finde ist, dass wir in
Deutschland zwar seit vielen Jahr-
zehnten gute Instrumente der Arbeits-
eingliederung fiir Personen mit kor-
perlichen Beeintrachtigungen haben,
diese Instrumente Menschen mit kog-
nitiven Storungen grofitenteils vorent-
halten werden. Um es mal ganz zuzu-
spitzen: Das ist verfassungswidrig -
und natiirlich katastrophal fiir das
Selbstwertgefiihl!

Es gibt inzwischen sehr interessante
Wohnprojekte: Demenz-Wohngemein-
schaften wie die WG Waldmiihle in Ober-
Ramstadt oder neue Mehrgenerationen-
hauser. Ist Demenz ein Pladoyer dafiir,
neue Wohnformen auszuprobieren?

Auf jeden Falll Wir miissen weg-
kommen von Geschichten wie ,Du
wohnst alleine zuhause“ oder im
Heim. Ambulant-betreuende Wohnge-
meinschaften sind fiir mich eine wun-
derbare Form des Zusammenlebens,
die vielleicht nicht fiir alle, aber fiir
viele Menschen geeignet ist. Auch
intergenerative Projekte sind sehr
spannend. Dabei geht es aber nicht
darum, Einrichtungen zu schaffen, in
denen nur bestimmte Personengrup-
pen leben, sondern die gut durch-
mischt sind. Und: Das Ganze muss
sich nicht zwingend in der Stadt ab-
spielen, es kann auch ein Wohnpro-
jekt auf einem Bauernhof sein. Die
Menschen werden sich dann ganz von
selbst beschdftigen.

Das Interview flhrte
André Heuwinkel.

Die ungekaiirzte Fassung des Gesprachs
finden Sie im Internet unter
www.echo-online.de/dossiers/echo-hilft
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Eine Initiative der

ZUR PERSON

» Peter WiBmann (64) ist Wissen-
schaftlicher Leiter der DemenzSupport
gGmbH Stuttgart. Bis 2019 war er ge-
schéftsfihrender Co-Herausgeber der
Fachzeitschrift ,demenz.Das Magazin”.
Dariiber hinaus verfasste WiBmann Ex-
pertisen fiir die Politik wie etwa ,Leben
mit Demenz in der Kommune — ver-
netztes Handeln vor Ort” fiir das Bun-

desfamilienministerium. (aheu)

QR Code scannen und
Videos und Berichte zu
den Projekten anschauen.

SIE MOCHTEN SPENDEN?

» ,Echo hilft!" unterstiitzt fiinf Initiativen,
die sich fiir Menschen mit Demenz engagie-
ren. Jede der fiinf hat ein eigenes ,, Echo
hilft!“-Spendenkonto bei der Sparkasse
Darmstadt. Die IBAN lauten:

» DemenzForum Darmstadt e.V.
DE 47 5085 0150 0000 7900 44

» WG Waldmiihle (mit "Mit Demenz
Leben e.V."), Ober-Ramstadt
DE 07 50850150 0000 779512

» Alzheimer- und Demenzkranken Gesell-
schaft Riisselsheim e.V.
DE 195085 0150 0000 7902 57

» Fachstelle Demenz / Diakonie
Hessen, Michelstadt
DE 10 5085 0150 0000 7906 13

» DRK Kreisverband BergstraBe e.V.
DE 63 5085 0150 0000 7903 38

» Quittungen iiber die Spenden stellt der je-
weilige Verein aus. Bitte vermerken Sie bei Be-
darf deshalb im Verwendungszweck Ihre
Adresse.

» Die Spenden bzw. Spender werden verof-
fentlicht. Wenn Sie das nicht méchten, bitte
vermerken Sie das im Verwendungszweck
mit dem Hinweis ,, anonym”.

SIE HABEN GESPENDET

Dieter Kramer 36,50 Euro
Ilka Wersuhn 100 Euro
Helmut Poth 1000 Euro
Adelheid Hossbach 500 Euro
Anna Resch 50 Euro
Anonym 50 Euro
Edmund und Ingeborg Wasch 50 Euro
Anonym 50 Euro
Gabriele Riedel 100 Euro
Josefa Ballat 250 Euro
Mario und Tanja Kdnig 150 Euro
Anonym 30 Euro
Kurt und Irene Eiermann 200 Euro
Reifen-Ittner GmbH.Co.KG 396 Euro
Gaby und Joachim Prockl 100 Euro
Anonym 250 Euro
Anonym 100 Euro
Anonym 200 Euro
Hans-Jorg und Sabine Leonhardt 100 Euro
Anonym 25 Euro
Oliver Lux 50 Euro
Hans Georg und

Dorothee Rathgeber-Manns 40 Euro
Helga Lomker 100 Euro
Anonym 100 Euro
Anonym 30 Euro
Hans Eberhard Teska 50 Euro
Eckehard Walter 50 Euro
Lili Andresen 25 Euro
Adelheid Loretz-Krieger 25 Euro
NT-Denkfabrik GmbH 500 Euro
Dieter Roder 25 Euro
Anonym 100 Euro
Anonym 100 Euro
Anonym 150 Euro
Anonym 50 Euro
Heidemarie Emmerich 100 Euro
Gerd Grein und Hubert Alles 200 Euro
Karin Sauer 50 Euro
Gerhard und Nicole Helm 50 Euro
Dr. Thomas Schneider-Bienert

und Ute Bienert 200 Euro
Hubert Breidenbach 100 Euro
Elisabeth und Axel Bohnke 50 Euro
Berta Hahn 25 Euro
Peggy Huthmann-Miiller 75 Euro
Anonym 100 Euro
KONTAKT

» Fragen und Anregungen? Sie erreichen uns
telefonisch unter 06151 / 387 2624 oder per

E-Mail an ulrike.winter@vrm.de



