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Vorwort


Demenz geht uns alle an


Beziehung trotz(t) Demenz


Eine Tochter schreibt und malt von der Zeit mit ihrem demenziell veränderten Vater und ihrer Mutter. Brigitte Wulf hat ihre Eltern in den Jahren der Demenz ihres Vaters begleitet. Im Rückblick schildert sie die enormen Herausforderungen, vor die vor allem die direkt pflegenden Angehörigen gestellt werden. Mehr und mehr verlieren sie den Menschen, den sie einmal gekannt und geliebt haben. Und sie wollen die Veränderungen nicht wahrhaben – was die Situation zusätzlich erschwert, aber wer sollte es ihnen verdenken?


Das Buch von Brigitte Wulf ist ein zutiefst ehrliches Werk. Die Autorin sieht mit klarem Blick die Schwere, und sie benennt auch solche Themen, die sonst oft, und meist aus Scham, verschwiegen werden. Dafür – und für das Vertrauen, das sie damit uns Lesenden entgegenbringt – möchte ich ihr herzlich danken.


Besonders berührend sind – neben den kunstvollen, die Texte ergänzenden Zeichnungen – aber auch jene anderen Momente, von denen sie eben auch zu berichten weiß: Auch mit – oder manchmal gerade wegen – der Demenz gibt es erfüllte Augenblicke.


Es ist, als hebe sich für einen Moment der Schleier, der sich über das gelebte Leben gelegt hat. Sogar manch neue Perspektive blitzt dann auf – oder ein verändertes, auch heilsames Miteinander, nicht zuletzt etwa in der Vater-Tochter-Beziehung. So kommt Brigitte Wulf an einigen Stellen ihres wichtigen Buches zu der vorsichtig gestellten Frage: „Gibt es eine positive Demenz?“


In meiner Sprache würde ich es so sagen: Auch das demenziell veränderte Leben sieht Gott ähnlich. Und auch unter den Bedingungen der Demenz bleibt Leben bunt und vielfältig und lebenswert. Gleichwohl stehen wir vor großen gesellschaftlichen Aufgaben – besonders deutlich nachzulesen in dem Kapitel über einen Krankenhausaufenthalt.


Dem Buch wünsche ich viele aufmerksame Leserinnen und Leser. Und ich bin dankbar, einer der ersten von diesen gewesen sein zu dürfen.


Tobias Götting


Ev.-Luth. Pastor Hamburg, im Ehrenamt:


Vorsitzender der Alzheimer Gesellschaft Hamburg e.V.


www.alzheimer-hamburg.de




In meinem Hirne rumort es und knackt,


Ich glaube, da wird ein Koffer gepackt,


Und mein Verstand reist ab – o wehe –


noch früher, als ich selber gehe.


(Heinrich Heine, „Babylonische Sorgen“, 1854)




Für meine Kinder


Catharina, Martin und Matthias




In Gedenken an meine Eltern


„Ich glaube,


dass die Liebe etwas ist,


das gemeinsame Bande und eine gemeinsame Geschichte schafft,


dass nichts euch so aneinander bindet wie das,


was ihr miteinander erlitten, erlebt, geliebt und erfahren habt.“


(Louis Evely)
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Gewesenes Ganzes


oder


Lebensmelodie in G-Dur



Lebensmelodie, gefunden hast du sie nie


Du führst jetzt leicht und geschickt meine Hand


gibst mir Kraft aus einem unbekannten Land


Lebensmelodie, für dich finde ich sie.


Gewesenes Ganzes


Geraubtes, genommenes Gekanntes


gewachsen, geschlagen, gehorsamspflichtig, geknüppelter Gutmacher


gefroren, gehungert, gelitten, gefangen, Gefängnis, gequält, gepeinigt, gebrochen, geflüchtet


gestraft, gezeichnet, gestört, gesucht, gedauert


Geliebte Gefährtin, gefunden, gehalten, gelebt, geachtet, gefundenes Ganzes


Geburten eins, zwei, drei


gespielt, getanzt, gesungen, gefeiert, gefundenes Glück, gestandener Garant


gekränkelt, gestörte Gemütslage, Gedächtnislücken, geduldig gefügt, gemeinsam gepflegt


geschwächt, gestorben, gegangen, gesegnet, getrauert.


Gewesenes Ganzes


Lebensmelodie, dir schenke ich sie, kein verzauberter Ton ist je für dich erklungen,


Note für Note werde ich dein Abschiedslied summen,


Erinnerungen, Teil meines Lebens lässt kein Vergessen zu


in diesen Zeilen, mein Vater, zählst nur du.
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Wer lebt in dir?


Wer lebt in dir, mein Vater?


Großer, starker, stattlicher Mann


Bewundernd, stolz schaute ich auf dich


Wer lebt in dir, mein Vater?


zierlich, schmächtig, zerbrechlicher Mann


traurig, mitleidig schaute ich auf dich


Tränenreicher Abschied


War mein starker Vater doch schon tot?


Eine Weile noch lebte mein kranker Vater mit uns


Danke, dass wir diesen Vater kennenlernen durften, wenn auch nur für kurze Zeit





Leben mit Demenz


oder


Abschied vom Ich



Ich habe meinen Vater verloren, als er noch am Leben war. Ein mir bis dahin bekannter, mit vertrauten Lebensgewohnheiten lebender Mann verlor nach und nach seine Identität.


Er war körperlich anwesend und mental doch woanders, wir waren für ihn sichtbar, doch manchmal weder greifbar noch begreifbar.


Seine Augen sehen zu mir hin, doch sehen sie nicht, wer ich bin. Seine Ohren hören, was ich sage, doch versteht er nicht meine Frage. Sein Mund isst Kuchen und auch Eis, doch weiß er nicht, was er verspeist. Seine traurigen Augen schauen ziellos umher, sein Blick, sein hilfloses Handeln berühren mich sehr. Wenn ich ihn sehe, nehme ich Veränderungen wahr, mein Vater ist nicht mehr der, der er einmal war.


Mein Vater war ein einfacher, bodenständiger Mann, streng, autoritär, ruppig, pessimistisch misstrauisch, groß und stark. Drohte er zornig zu werden, nahmen wir Kinder Reißaus. In diesen Situationen versuchten wir, ihm nicht unter die Augen zu kommen, sonst hätten wir den Ärger aushalten oder Schläge ertragen müssen.


Es galt seine Meinung, sie war Gesetz, bei Differenzen wurden Sanktionen verhängt. Mit Nichtachtung und Schweigen oder Hausarrest wurden wir gestraft.


Ich hatte es noch vergleichsweise gut. Ich war die Drittgeborene; manchmal, wenn auch selten, war er schon stolz auf seine Tochter, gesagt hat er es nie. Ein Leben lang kämpfte ich um Anerkennung, leider war es ihm nicht gegeben, seine Gefühle uns Kindern gegenüber auszudrücken.


Und dennoch hatte ich großes Glück. Durch die Demenzerkrankung meines Vaters durfte ich ihn
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neu und verändert kennenlernen. Ich hatte mir immer einen liebevollen, verständnisvollen, fördernden Vater gewünscht. Einen Vater, der hinter mir steht und mich in meinem Handeln unterstützt, mir Freund und Ratgeber ist.


Mein Vater war anders. Solange ich mich bewusst erinnere, etwa seit dem zehnten Lebensjahr, habe ich allein viele persönliche Entscheidungen getroffen und für meinen Lebensweg durchgesetzt.


Im Alter von 47 Jahren durfte ich meinen Vater nun neu entdecken und kennenlernen und mich für den Rest meines Lebens reich beschenkt wissen, dass gerade er mein Vater war.


Mit der Demenzerkrankung legte er Emotionen an den Tag, wie wir sie früher selten wahrgenommen hatten. Über all die Jahre hatten wir insgeheim gehofft, dass auch in seiner Brust zwei Herzen schlagen mögen, nun bestätigte sich diese Hoffnung. Im Alter von 77 Jahren durfte mein Vater durch die Demenzerkrankung über Jahrzehnte verschüttete Charaktereigenschaften befreien.


Mein Vater war jetzt offen, freundlich zugewandt, außerordentlich liebenswürdig, oft hilflos und verwirrt. Wir freuten uns darüber, dass er sich auf Nähe und Zuneigung einlassen konnte. Sein Blick war so treu, zufrieden und vertrauenerweckend wie der eines Welpen.


Zwar nahmen die alten Verhaltensmuster immer wieder ihren Raum ein, doch überwiegend fanden seine neuen Wesenszüge ihren Weg an die Oberfläche. Wir lernten unseren Vater in seinen vier letzten Lebensjahren von einer neuen, herzlichen und geduldigen Seite kennen. Er schien zufrieden in seiner neuen, fremden Welt, häufig blieb sein Lachen auf halbem Weg stecken, sein Herz befreite sich von Strenge, Härte und Misstrauen. Ich nahm dieses Geschenk, einen „neuen Vater“ zu haben, mit beiden Händen und vollem Herzen an, ein Geschenk, das mich unendlich glücklich macht, noch lange über seinen Tod hinaus.


Meine Eltern hatten sich ihren Lebensabend sicherlich anders vorgestellt. Eigentlich wollten sie vermehrt ihren Hobbys nachgehen; Tanzen, Verreisen, lange intensive Spaziergänge machen, mit Freuden die Natur erleben. Aber oft kommt es anders, als wir denken.


So wie alles im Leben seine Zeit hat, so hatte die Erziehung ihrer drei Kinder ihre Zeit. Und so auch ihre Aufgabe als Großeltern, für sechs Enkelkinder da zu sein, die Lebendigkeit, Aufregung und Fröhlichkeit ins Haus brachten.


Jetzt hatte meine 81jährige Mutter die Aufgabe übernommen, ihren Ehemann in seiner körperlichen und geistigen Rückentwicklung hin zum geistigen Niveau eines Kindes, auf einem Weg, dessen Verlauf niemand kannte, zu begleiten und zu versorgen.


Meine Mutter war der Meinung, ihr werde die Versorgung meines Vaters gelingen. Neben Haushalt, Einkauf, Kochen, Wäsche, Saubermachen übernahm sie die pflegerische und therapeutische Versorgung. Mit zunächst angerechneter Pflegestufe 1 hielt sie sich tapfer. Uns Kindern war allerdings klar, dass diese Versorgung nicht von Dauer sein konnte und würde. Leistungen, die im Pflegestandard für ein Dreischichtsystem gedacht sind, können weder von einer 81jährigen Seniorin noch von vollzeittätigen Angehörigen erbracht werden. Im Einzelfall finden wir allerdings immer wieder das Phänomen, dass hochbetagte Ehepartner genau das leisten wollen. Sicherlich spricht das für ihre uneingeschränkte Liebe, und doch müssen sie oft die schmerzliche Erfahrung machen, dass ihre Liebe allein nicht ausreicht.


Uns Geschwistern war die Situation frühzeitig klar, also versuchten wir, pflegerische Hilfen zu beantragen. Weiterhin übernahmen wir die Essensversorgung mit drei bis fünf Mal wöchentlichem Essen auf Rädern; meine Schwägerin bekochte ihre Schwiegereltern, eine Reinigungskraft wurde organisiert. Mit den so geschaffenen Freiräumen, so hofften wir, würde meine Mutter mehr Zeit für ihre Erholungsphasen einplanen können. All unsere Bemühungen, eine Entlastung zu schaffen, scheiterten jedoch.


Als Schwierigkeit erwies sich dabei der mehr und mehr auftretende Altersstarrsinn meiner Mutter. Ihrer eigenen Wahrnehmung nach war sie fit und fähig, alles allein zu organisieren und zu erledigen. Fraglos war sie mit ihren 81 Jahren noch eine ziemlich drahtige, fitte Frau, ihr schien allerdings die auf sie zukommende Tragweite der Situation offensichtlich nicht vorstellbar.




Fremd geworden


Schritt für Schritt, neue, alte Wege, auf der Suche nichts zu finden,


verlorene Ziele, verlorenes Ich, Unruhe, Agitiertheit


Gehen, stehen, sitzen, liegen, Tür auf, Tür zu, Tür auf, Tür zu,


fremde Menschen überall


Wer sind Sie? Was wollen Sie hier?


Gehen, stehen, sitzen, liegen, Tür auf, Tür zu, Tür auf, Tür zu,
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