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Existenzielle Lebensveranderungen
wie das Auftreten einer Demenz
bedeuten fiir Betroffene und ihre
Angehorigen oft das Erleben von
Verletzlichkeit und Zurtickweisung.
Das Umfeld kann im Sinne einer
Sorgenden Gemeinschaft viele der
damit einhergehenden Schwierig-
keiten mildern.

Sozialer Riickzug von
Betroffenen und vom Umfeld

Menschen mit Demenz ziehen sich
oft zuriick aus dem gesellschaftlichen
Leben. Dies hat zweierlei Griinde. Er-
stens fangen die Betroffenen an, sich
als zunehmend ,,nicht-leistende®, an
Rationalitdt und alltaglichen Fahig-
keiten einbliBende Personen zu erle-
ben. Da dies in unserer Gesellschaft
hoch angesehene Werte sind, flihlen
sich Betroffene oft nutz- und wertlos
und ziehen sich zurlck.

Bereits erlebte Erfahrungen der
Stigmatisierung fordern diese Sicht-
weise bei Menschen mit Demenz.
Erlebte Stigmatisierung kann sogar
dazu fihren, dass Betroffene ih-
re Demenz gar nicht wahrnehmen
(wollen). Wer seine Demenz nicht
wahrnimmt, holt sich weder aktiv
Hilfe noch nimmt er diese an (World
Alzheimer Report 2012). Darunter
leidet die Lebensqualitat der Betrof-
fenen. Schamgefiihle haben somit
gravierende Auswirkungen.

Auf der anderen Seite herrscht im
nahen und fernen Umfeld der Betrof-
fenen nicht selten erst einmal Un-
wissen und Unbeholfenheit. Wie soll
mit dem betroffenen Menschen um-
gegangen werden? Wie verhalte ich
mich richtig? Die eigene Unsicherheit
flihrt dazu, dass man sich vom Betrof-
fenen zurlickzieht und ihm damit die
emotionale wie auch die alltagsprak-
tische Unterstlitzung entzieht.

Soziale Verbundenheit

Betroffene und Nicht-Betroffene
ziehen sich also gleichermaBen
zuriick. Beide Seiten konnen sich
befangen und hilflos flhlen. Er-
schwerend kommt hinzu, dass
gerade Demenz sowohl fiir Betrof-
fene wie ihr Umfeld andauernde
Veranderungen mit sich bringt. Es
braucht Anpassungsleistungen von
allen Seiten, um sich an die jeweils
neue Realitdt anzupassen. Solche
,Ubergédnge® gut zu meistern ge-
lingt, wenn ein Geflihl des sozialen
Verbundenseins vorhanden ist (vgl.
Transition Theory nach Meleis et al.
2000). Verbundenheit und Zuge-
horigkeit sind Ansatze, die im Zen-
trum des Konzepts der ,Sorgenden
Gemeinschaften® stehen.

Sorgende Gemeinschaften

Eine ,Sorgende Gemeinschaft® ist
ein gemeinschaftliches Sorgemo-
dell. Hinter ihm steht die Einsicht,
dass der Sorge-Bedarf nicht allein
durch professionelle Institutionen
gedeckt werden kann, sondern
durch das Zusammenwirken von Fa-
milien, Nachbarschaften, professio-
nellen Dienstleistern, birgerschaft-
lichem Engagement und staatlichen
Institutionen. Das Ziel ist, dass be-
troffene Menschen so lang wie mog-
lich in ihrer vertrauten Umgebung
bleiben konnen und fir sie pas-
sende Hilfeleistungen erhalten. Dies
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gelingt in einer partnerschaftlichen
Zusammenarbeit aller Beteiligten.

In einer ,,Sorgenden Gemeinschaft®
braucht es neben Sorgestrukturen
aber auch Werte wie Mitgefiihl, So-
lidaritat etc. Ein solcher Sinn- und
Wertehorizont erst fordert ein Ge-
meinschaftsgeflihl, eine Beziehungs-
kultur und schlieBlich auch die Ver-
antwortungsibernahme (Wegleitner
2015). Diese passiert idealerweise
weniger aus Pflichtgefiihl denn aus
Sinnhaftigkeit und Freude.

Dabei ist es zentral, Abhdngigkeit
als normalen Teil des Lebens anzu-
nehmen. Jede und jeder kann von
schwierigen Lebensumstanden be-
troffen sein. Die Scham (ber unsere
eigene Abhdngigkeit und Verletz-
lichkeit hat weitreichende Konse-
quenzen. Sie mindet in die gesell-
schaftliche  Stigmatisierung von
alten Menschen, von korperlich und
geistig behinderten Menschen und
von Minderheiten. Wenn andere als
Jnichtswirdig® gebrandmarkt wer-
den, bleibt einem die schmerzliche
Erfahrung erspart, sich mit den eige-
nen Unzulénglichkeiten zu konfron-
tieren. Dafir wird in Kauf genom-
men, dass andere Menschen von
der Gemeinschaft abgeschnitten
werden, sich minderwertig und ent-
fremdet flihlen (Nussbaum 2014).
Hier braucht es letztlich eine poli-
tische Kultur, die den gesellschaft-
lichen Wert von Mitgefiihl anerkennt
und fordert - eine Sorgekultur.
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Normalitat durch Beziehung und Sorgewissen

In einer Sorgekultur stehen im Sinne von Schmieder (2016) Beziehungen
im Vordergrund, nicht Merkmale einer Person. Es gibt keine definierte
Normalitdt - jeder Mensch kann unabhéngig von individuellen Merkma-
len gleichberechtigt und (mdglichst) selbstbestimmt teilhaben. Normal
ist einzig die Tatsache, dass es Vielfalt und Unterschiede gibt. Und dass
es ein Recht auf ,Anteil-haben® an der Gesellschaft gibt (Schéffler et al.
2013; Reitinger et al. 2015).

Ubergénge im Bereich von Gesundheit und Krankheit z.B. aufgrund einer
dementiellen Erkrankung storen Alltagsroutinen in besonderer Weise. Sie
erfordern von allen Beteiligten immer wieder Phasen der Reorganisation im
(Familien-)Alltag. Dies ist anstrengend und belastend. In den Phasen der Re-
organisation muss viel neu gelernt und erlernt werden. Nicht nur einzelne
Personen, sondern auch Gemeinschaften miissen lernen, mit Ubergéngen
umzugehen.

In ,,Sorgenden Gemeinschaften® wird genau das ,gelernt“. Denn Sorge-
wissen und spezifisches Wissen und Fahigkeiten z. B. zu Demenz missen
auch in der Gemeinde, in der Nachbarschaft angeeignet werden. Ganz
nach dem Motto: Es ist noch kein ,Sorgemeister®, keine ,,Sorgemeiste-
rin“ vom Himmel gefallen. Dies ist umso wichtiger, da es in Zukunft immer
mehr Menschen mit Demenz gibt, die alleine zuhause leben.

Eine Gemeinschaft ist in diesem
Sinn ein ,Wissens- und Erfahrungs-
speicher®. In unsicheren Zeiten
bietet Gemeinschaft Unterstit-
zung in Form von Wissen und un-
terstiitzende Beziehungen. Umso
passender, dass Sorgende Gemein-
schaften sehr breit angelegt sind:
Sie konnen lokal je nach Bedarf
und Prioritédt verschiedene, Uber
die gesamte Lebensspanne dau-
ernde Themen zum Ausgangspunkt
nehmen. So z.B. Alter, Sterben,
chronische Krankheiten, Demenz,
Behinderung, Migration, Kinder, al-
leinerziehende Elternteile etc.
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Spiritualitat im Hospiz

Raum und Resonanz geben — Palliative Care verstehen — Band 2

Irmgard Icking gibt Einblick in muslimische, jidische, christliche,

buddhistische und die hinduistischen Sterbetraditionen.

Jeder Mensch verfigt lber spirituelle Ressourcen. Das sensible Wahr-
nehmen dessen, was ein Gast im Hospiz an spirituellen Empfindungen,
Erfahrungen und Erwartungen mitbringt, welche kulturellen, religidsen, bio-
grafischen Pragungen sich in seiner Spiritualitdt niederschlagen, ist we-
sentlich flr spirituelle Begleitung. Es gilt, den je eigenen Zugang zu ermu-
tigen zu dem, was einem Menschen ,heilig“ ist, den existenziellen Fragen,
ob sie in religiosen oder profanen Zusammenhéngen, ausgesprochen oder
unausgesprochen geduBert werden, mit Offenheit und Einfihlungsvermo-
gen, mit Achtsamkeit und Respekt zu begegnen.

Doch dies wird nur moglich, wenn wir von der religidsen Herkunft der Be-
troffenen wissen. Icking gibt in diesem Buch Einblicke in die Sterbetra-
ditionen des muslimischen, jidischen, christlichen, buddhistischen und
hinduistischen Glaubens. Nur so kénnen wir den anderen verstehen.
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