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Vorwort

Kennen Sie diese Situation? Sie sind auf dem Weg aus der Wohnung, um
den Bus zu einem wichtigen Termin nicht zu verpassen. Ausgerechnet jetzt
liegt der Hausschliissel oder die Sonnenbrille nicht mehr an dem Ort, an
dem Sie sie — da sind Sie ganz sicher — gestern noch hingelegt haben. Oder
Sie gehen in den Keller, um eine Flasche Blauburgunder zu holen, und ste-
hen dann vor dem Weingestell und haben komplett vergessen, was Sie
eigentlich vorhatten.

Fiir die meisten von uns sind das harmlose kurze Gedichtnisliicken,
itber die wir uns im Moment kurz drgern, bald aber lachen koénnen. Fiir de-
menzkranke Menschen und ihre Angehorigen sind Ausfille im Kurzzeitge-
dichtnis nur die ersten Boten in einem langen Leidensweg. Demenz betrifft
nicht nur das Erinnerungs- und Konzentrationsvermogen, sondern lisst ehe-
mals korperlich-robuste Personen zerbrechlich werden oder macht einst
rationale, liebevolle Menschen unberechenbar oder kaum mehr ansprechbar.

Mit der steigenden Lebenserwartung wird in der Schweiz auch die
Anzahl Demenzbetroffener und ihrer Angehérigen wachsen. Dies stellt
auch die kirchliche Arbeit — nicht nur die Seelsorge — vor neue Herausforde-
rungen. Wie konnen wir Betroffene und Angehdrige unterstiitzen? Wie
kann eine christliche Gemeinschaft fiir Demenzkranke einen Ort der Ge-
borgenheit und Sicherheit gestalten? Wie gelingt es uns, angesichts von
Demenz auch Freude und Hoffnung zu vermitteln? Ich freue mich, dass es
mit diesem zweiten ZURCHER ZEITZEICHEN gelingt, sich als katholische Kir-
che dieses gesellschaftlich und personlich sensiblen Themas anzunehmen
und es aus verschiedenen Perspektiven iiber den religiosen Kontext hinaus
zu beleuchten.

Ich danke allen, die an der Entstehung dieses Buches mitgewirkt haben.
Mit ihren Impulsen und Uberlegungen tragen sie dazu bei, uns als Kirche
in unserem Auftrag zum Dienst an den Menschen weiterzubringen.

Thnen, liebe Leserinnen und Leser, wiinsche ich eine gewinnbringende und
inspirierende Lektiire.

Raphael J.-P. Meyer, Prisident des Synodalrats der Katholischen Kirche
im Kanton Ziirich






Zur Einfithrung

Demenz kann jeden treffen. Diese Erkenntnis ist banal, und doch waren
unzihlige Menschen erschiittert, als Emma Hemming Willis im Februar
2023 bekanntgab, ihr Mann, der Hollywood-Star Bruce Willis, leide an fron-
totemporaler Demenz (FID). Es klingt fast wie eine Ironie des Schicksals,
dass ausgerechnet der mit der Actionreihe «Stirb-Langsam» berithmt gewor-
dene Star, der in seinen Film unzihlige Male die ganze Welt rettete, jetzt
seine «eigene Welt» nicht retten kann.

Im September dann, ein halbes Jahr nach der Diagnose, bestitigte
Emma Hemming Willis in einem NBC-Interview die These, Demenz sei
eine Familienkrankheit, und begriindete, warum sie die Krankheit ihres
Mannes vor der ganzen Welt ausbreitete: Sie wollte in ihrer Situation —
mit einem kranken Partner und zwei Schulkindern — nicht auch noch das
perfekte Heldenimage ihres Mannes aufrechterhalten miissen. Nach die-
sem Schritt war sie iiberwiltigt vom riesigen Echo zahlreicher Angehori-
ger von Menschen mit Demenz. In ihrer Trauer dariiber, ihren Mann, wie
er einst war, tiglich etwas mehr zu verlieren, ergriff sie die Flucht nach
vorne und versucht nun wie viele andere, das gemeinsame Familienleben
weiterzufithren. Damit sind wir schon mitten im Thema dieses Buches.
Eine Erkrankung, die viele noch immer hauptsichlich mit alten Men-
schen in Verbindung bringen, hat inzwischen viele jiingere Gesichter und
Geschichten erhalten.

Einer Demenzdiagnose geht in vielen Fillen ein lingerer Leidensweg
voraus. Das gesamte Familiensystem und Umfeld ist von Anfang an stark
mitbetroffen. Hilt man sich vor Augen, dass in der Schweiz laut Schitzun-
gen des Bundes rund 153000 Menschen mit Demenz leben und jihrlich
gegen 33000 Neuerkrankungen hinzukommen,’ so wird offenkundig, dass
Demenz fiir unsere Gesellschaft eine in vielerlei Hinsicht wachsende Her-
ausforderung ist. Die Bundespolitik hat sich dieser Herausforderung in den

1 So die Schitzung des Bundes Stand 2023. Weitere Zahlen und Fakten in Zu-
sammenhang mit Demenz bietet das Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) unter
URL: https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/zahlen-und-statistiken/zahlen-
fakten-demenz.html.
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Zur Einfihrung

Jahren 2014—2019 angenommen und eine Demenzstrategie entwickelt.> Ein
wichtiges Ergebnis ist Einrichtung der nationalen Plattform Demenz, die
sich der Vernetzung und Koordination sowie der Verankerung inhaltlicher
Ergebnisse in der Praxis widmet. Auch die Katholische Kirche im Kanton
Zirich hat den Ball aufgenommen. Die Dienststelle Spital- und Klinikseel-
sorge in Ziirich bietet seit 2022 den dreitigigen Kurs «Demenz und Seel-
sorge» an, bisher skumenisch ausgerichtet, ab 2025 interreligios gedffnet.
Auch mit dieser Publikation will die Katholische Kirche Ziirich die Demenz-
sensibilisierung weiter voranbringen.

Hauptziel dieses Buches ist es, Grundlagen und Praxishilfen fiir die
kirchliche und seelsorgliche Arbeit zu bieten. Das Besondere der Beitrige
ist, dass sie die spirituell-religiése Ebene des Menschseins grundsitzlich
mitdenken, weil sie untrennbar mit der leiblich-kérperlichen und sozialen
Ebene verwoben ist. Primir angesprochen sind Menschen, die in kirchli-
chen Kontexten titig sind, sei es im karitativ-sozialdiakonischen Bereich, in
der Seelsorge, aber auch in der Verwaltung. Das breite Zielpublikum ergibt
sich vom Grundanliegen her. Kirche soll nicht nur in der bereits professio-
nalisiert aufgestellten Spezialseelsorge demenzsensibel unterwegs sein,
sondern auch auf der Ebene ihrer eigentlichen Grundstruktur, den Kirchge-
meinden und Pfarreien, demenzfreundlicher werden und ihr «schlum-
merndes Potenzial» nutzen, wie es Synodalrat Daniel Otth in diesem Buch
formuliert. Dazu braucht es Sensibilisierung und Wissen auf allen Ebenen.

Kirchliche Titigkeitsfelder weisen an vielen Punkten Schnittstellen mit
professionellen Diensten auf. Bei einer demenziellen Erkrankung kommen
insbesondere medizinische und pflegerische Institutionen ins Spiel. Hier
mochte das vorliegende Buch Hand bieten und iiber das kirchliche Ziel-
publikum hinaus etwa auch Fachleute mit gesundheits- und pflegewissen-
schaftlichem Hintergrund ansprechen. Thnen soll das Buch z. B. vermitteln,
wo die seelsorgliche Begleitung Demenzbetroffener ansetzt oder welche
Stossrichtungen ein christlicher Reflexionshintergrund in der Auseinander-
setzung mit Demenz verfolgt.

Das Buch ist in drei Teile gegliedert: Im ersten Teil vermittelt Irene Bopp-
Kistler medizinisches und psychosoziales Grundlagenwissen zum Thema

2 URL: https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/nationale-
gesundheitsstrategien/demenz/nationale-demenzstrategie. html.



Zur Einfihrung

Demenz. Die renommierte Ziircher Altersmedizinerin erklirt Formen und
Verliufe von Demenz, geht aber auch darauf ein, was Erkrankte und ihre
An- und Zugehorigen auf psychosozialer Ebene beschiftigt. Ein Glossar, das
Fachbegriffe aufschliisselt, schliesst diesen Teil ab.

Der zweite Teil beleuchtet das Phinomen Demenz aus unterschied-
lichen Fachdisziplinen mit Bezug zu Seelsorge, spiritueller Begleitung
und christlicher Theologie. Wihrend Simon Peng-Keller im engeren Sinn
die Interprofessionalitit zum Thema macht, widmen sich die Beitrige
von Melanie Werren und Franzisca Pilgram-Frithauf dem heutigen For-
schungsstand dariiber, was spirituelle Begleitung im Kontext von Demenz
ausmacht und wie wichtig nicht zuletzt der Aspekt der Selbstsorge ist. Ein
weiterer Text von Melanie Werren reflektiert Demenz in ethischer Hinsicht
als Testfall fiir Wiirde und Selbstbestimmung eines Menschen. Joachim
Negel und Ralph Kunz stellen sodann zwei theologische Sondierungen in
den Raum, indem sie analysieren, inwiefern Demenz christliche Theolo-
gie — gerade in ihrem starken Fokus auf das Erinnern — herausfordert. Beide
beleuchten allerdings auch die andere Seite, nimlich die Ressourcen im
Umgang mit Demenz, die sich von einem explizit christlichen Blick her auf
die Welt und aufs Menschsein ergeben.

Das Schwergewicht des Buches liegt auf dem dritten Teil. In drei Unter-
kapitel gegliedert geht es hier um konkrete Praxishilfen. Den Auftakt
machen zwei Beitrige des Pflegeexperten Samuel Vogeli. Sie zielen insbe-
sondere darauf ab, Leute mit noch wenig Erfahrung im Umgang mit an
Demenz erkrankten Menschen und ihren An- und Zugehérigen darin zu
unterstiitzen, Bertthrungsingste abzubauen.

Die vier sich anschliessenden Texte vermitteln Hilfestellungen im Be-
reich spiritueller Begleitung und Seelsorge, wozu auch das Feiern von Got-
tesdiensten gehort: Mit einer «einfiithlsamen, zugewandten Katastrophen-
hilfe» vergleicht Tonja Jiinger als Auftakt dieses Buchteils Seelsorge im
Kontext von Demenz. Anhand vieler konkreter Beispiele erlidutert sie, was
diese Art von Seelsorge ausmacht. Wie es funktionieren kann und warum es
sich unbedingt lohnt, zusammen mit Menschen mit Demenz Gottesdienste
zu feiern, legt der Beitrag von Susanne Altoé dar. Gerade durch solches Fei-
ern, so die Autorin, werde «eine Realitit erfahrbar, die die Grenzen des All-
tags und seiner Last iibersteigt und hinweist auf eine Hoffnung, die trigt».
Mogliche Bedenken, dass es im romisch-katholischen Kontext heikel sein
konnte, mit Demenzerkrankten Sakramente zu feiern, entkriftet die Litur-
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Zur Einfihrung

giewissenschaftlerin Birgit Jeggle-Merz. «Jede kleine <Fensterdffnung> der
Seele zihlt», so denn auch der Titel ihres Beitrags. Tonja Jiinger weitet
danach den Blick auf Rituale aus: lhre Ausfithrungen legen dar, wie sich
Begleitpersonen von Menschen mit Demenz gerade dann als Botschafterin-
nen und Botschafter von Gottes Treue bewihren, wenn sie alltiglichen Zei-
chen und Gesten Beachtung schenken.

Die letzten vier Buchbeitrige widmen sich der Frage, was es bedeutet,
Demenz in kirchlichen Kontexten grundsitzlich ernst zu nehmen. Auf die
Frage, ob es in Zusammenhang mit Demenz so etwas wie eine vorsorgende
Pastoral gibt, geht Hella Sodies ein — und stellt die wertvolle Rolle heraus,
die ein Pfarreileben in prophylaktischer und resilienzfoérdernder Hinsicht
spielen kann. Mehr Riume fiir ein Miteinander zu schaffen, das hat in
Ziirich die reformierte Kirchgemeinde iiber die sogenannte Drehscheibe
Demenz gewagt. Auf romisch-katholischer Seite kann diesbeziiglich die
Pfarrei Guthirt als Vorreiterin gelten. Wie es jeweils dazu gekommen ist
und um welche Riume und Formate es genau geht, erldutern Mitarbeitende
beider Institutionen. Neun Kurzportraits konkreter Projekte laden ein, auch
andernorts Initiativen zu ergreifen oder Angebote auszubauen, z.B. in
Kooperation mit der lokalen Alzheimer-Sektion.3 Dass Demenz unbedingt
ein Thema in kirchenpolitisch engagierten Gremien sein sollte, unter-
streicht ein Gesprich mit dem Theologen und Synodalrat Daniel Otth. Er
ortet auf verschiedenen Ebenen einen Bedarf an stirkerer Vernetzung und
Koordination, binnenkirchlich und ékumenisch, aber auch im Dialog mit
zivilgesellschaftlichen und behérdlichen Strukturen.

Beim lockeren Durchblittern des Buches lassen sich sieben farbige
Filmseiten entdecken. Inzwischen gibt es viele Spiel- und Dokumentar-
filme, die um das Thema Demenz kreisen und Anlass bieten, aus unter-
schiedlichen Perspektiven auf die Krankheit zu blicken. Eine thematische
Sichtung und Sortierung ausgewihlter Filme inklusive praktischer Hin-
weise zu Filmvorfithrungen bietet der letzte Buchbeitrag. Die Autorin, Kirs-
ten Jager vom Skumenischen Medienzentrum Relimedia, hat auch die Zitate
und Filmstills fiir die Filmseiten ausgewihlt. Die sieben ins Zentrum
geriickten Filme sind stark, weil sie Demenz trotz aller Schwierigkeiten, die
damit verbunden sind, hoffnungsvoll ins Gesprich bringen. Das verbindet

3 Vgl fiir eine Ubersicht der Sektionen URL: https://www.alzheimer-schweiz.ch/
de/ueber-uns/beitrag/sektionen.



Zur Einfihrung

sie mit dem Grundanliegen dieses Buches. Die hier geteilten Erfahrungen
und Reflexionen belassen uns nicht in unseren Angsten vor dem Unaus-
weichlichen; vielmehr helfen sie bei allen Schwierigkeiten, die diese schwere
Erkrankung mit sich bringt, unser zerbrechliches Leben in einem neuen
Licht zu deuten.

Veronika Bachmann, Herausgeberin, und Sabine Zgraggen, Leiterin Dienststelle
fiir Spital- und Klinikseelsorge der Katholischen Kirche im Kanton Ziirich
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Die Demenz beginnt schleichend

Fakten, Formen und Verlidufe

Irene Bopp-Kistler

Bevor die Menschen zu mir in die Sprechstunde kommen, liegt eine lange
Zeit der Verunsicherung und schliesslich der Verzweiflung hinter ihnen.
Ein Name wird vergessen, ein Schliissel nicht gefunden, die Worter liegen
nicht mehr auf der Zunge. Wir alle kennen die Reaktion auf solche Fehlleis-
tungen: Wir sind verunsichert, spiiren auch eine leichte Angst, die mit jeder
weiteren Situation des Vergessens noch stirker wird. Solchen Situationen
begegnen wir nur ab und zu, doch bei Menschen mit einer #Demenz geho-
ren solche Momente zum stindigen Erleben.

Eine Demenzerkrankung ist eine Hirnerkrankung, die zu Einschrin-
kungen von mehreren Hirnfunktionen fiihrt, was Einbussen im Alltag zur
Folge hat. So lautet die kiirzeste medizinische Definition der Demenz. Der
Selbstwert und das Selbstverstindnis der Betroffenen werden schon zu Be-
ginn der Erkrankung erschiittert, die Angst ist ein stindiger Begleiter, und
diese wird mit jeder noch so kleinen Fehlleistung immer grésser. Menschen
mit einer beginnenden Demenz haben enorme Angst, tiber ihre Aussetzer zu
sprechen, weil sie sich vor der Reaktion ihres Gegeniibers fiirchten. Und das
lisst die Angst noch grosser werden. Erst wenn wir uns vor Augen halten, wie
einsam und unverstanden sie sich fithlen miissen, konnen wir uns in die
Menschen mit einer beginnenden Demenzerkrankung hineinversetzen.

Bei fast allen Patient:innen beginnen die Leidensgeschichten nahezu
gleich.

Standige Vergesslichkeit begleitet mich: Ich suche nach Namen, bin weniger spedi-
tiv, am Arbeitsplatz bringe ich nicht mehr die gewohnten Ergebnisse. Ich befinde
mich in einer permanenten Stresssituation. Das Mitarbeiter:innengesprach fillt,
nach Jahren der Zufriedenheit und der Wertschitzung, plétzlich schlecht aus. Ich
fiihle mich benachteiligt, nicht verstanden, alleine gelassen.

Am Morgen habe ich keine Lust aufzustehen. Ich habe keine Motivation, zur Arbeit
zu gehen, bin erschopft und lustlos. Ich bin wiitend, mache andere ftir meine Situ-
ation verantwortlich. Ich fiihle mich von Kolleginnen und Kollegen gemobbt. Hinter
meinem Ruicken wird tiber mich geredet, aber nicht mit mir. Ich lasse mich krank-
schreiben, Burnout, da hat man das Recht dazu. Trotzdem fiihle ich mich nicht
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