Initiative von und fir Menschen mit Vergesslichkeit

Aus der Selbsthilfegruppe

Der gesellschaftliche Hintergrund

Im Urlaub das Zimmer nicht mehr finden und zuhause den Supermarkt? Solche , Aussetzer” verunsichern
zutiefst. Der Gedanke an eine beginnende Demenz wird aber oft verdrangt, denn die Bilder, die wir mit dieser
Krankheit verbinden, sind zu erschreckend: Verlust der Denkfahigkeit, der Erinnerung, Hilflosigkeit. Dies sind
Vorstellungen von einer Endphase der Krankheit — das Leben davor ist gesellschaftlich nicht im Bewusstsein.

Beispiele von Demenzbotschafter/innen wie Helga Rohra in Deutschland zeigen: Die Diagnose kann der Anfang
eines neuen, ebenso sinnerfillten und gelingenden Lebens sein. Dazu bendtigen Betroffene neben Information
und Therapie vor allem eine potenzialorientierte Begleitung und Unterstitzung ihrer Selbsthilfe. Solche
Angebote fehlen im deutschen Sprachraum, besonders flir Menschen mit beginnender Demenz.

Die Initiative ProMenz

Monika Natlacen und Reingard Lange haben 2014 als erste im deutschen Sprachraum Gruppeninterviews mit
Menschen mit beginnender Demenz durchgefiihrt. In der Folge initiierten sie im Februar 2015 eine
Unterstitzte Selbsthilfegruppe in Wien. Diese hat bald einen stabilen Kern gebildet und das urspriingliche
Konzept der ,,Unterstiitzten Selbsthilfe“ nach Michaela Kaplaneck weiter entwickelt. Die Gruppe hat sich den
Namen ProMenz gegeben und wahlt als Bezeichnung: ,,Menschen mit Vergesslichkeit”.

Bereits im zweiten Jahr waren Mitglieder bereit, sich auch 6ffentlich einzusetzen fir mehr Verstandnis, fir
Unterstitzung und fiir eine potenzialorientierte Sicht des Alterns und der , Vergesslichkeit”. Aus der Selbsthilfe
wurde auch o6ffentliche Selbstvertretung.

ProMenz vernetzt sich international: Mit dem deutschen Verein , TrotzDemenz” sowie der European Alzheimer-
Conference und ihren Dementia Working Groups.

Am Leben erhalten wird ProMenz bisher vom freiwilligen Engagement aller Beteiligten, von Spenden und dem
Zur-Verfugung-Stellen von Raumlichkeiten und Sachmitteln durch kooperierende Organisationen.

,ProMenz“ hat eine Mission fir sich definiert:

1. Zukunft haben: Diese Art von Altern wertschatzen, Sinn finden, Achtsamkeit sich selbst gegeniliber
entwickeln, das Leben mit Vergesslichkeit genielRen lernen

2. Einen geschiitzten Ort haben: Verstandnis und Akzeptanz erleben, Erfahrungen austauschen,
miteinander lachen

3. Voneinander lernen: Jede/r hat andere Fihigkeiten und Bewaltigungsformen
In die Gesellschaft wirken: Menschen mit Demenz/Vergesslichkeit nehmen ihre Rechte wahr, machen
anderen - auch jlingeren — Mut, setzen sich ein fir eine vergessensfreundliche Umgebung sowie fir
notige Hilfen, um selbstbestimmt teilhaben zu kénnen.
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Unterstiitzte Selbsthilfe

Seit 3. Februar 2015 finden 14-tdgig (auBer in den Ferienzeiten) Unterstltzte Selbsthilfetreffen statt.
Zugangsvoraussetzung ist, dass die Person durch kognitive Defizite in der Alltagsbewaltigung beeintrachtigt ist
und am Austausch mit anderen Betroffenen interessiert ist, wobei der Verdacht auf Demenz oder eine
Demenzdiagnose besteht.

Unterstitzte Selbsthilfe bedeutet, dass die Betroffenen bestimmend sind. Ihre Anliegen und ihre Perspektive
stehen im Mittelpunkt. Die Unterstiitzer*innen sind Dienstleitende und Assistenz: Sie erinnern auf Wunsch an
den Termin und unterstitzen die An- und Abreise. Sie geben kein Programm vor. Sie ermutigen,
dokumentieren und sichern den Gesprachs- und Arbeitsprozess der Betroffenen.

Die Selbsthilfetreffen bieten den Teilnehmenden einen geschiitzten, vertraulichen Raum. Sie kdnnen frei
sprechen liber Gedanken und Gefiihle, die sie beschéaftigen. Sie konnen Ideen entwickeln, fiir ein gutes Leben
mit Vergesslichkeit, trotz Demenz. Das Motto lautet: ,,Wir nehmen unsere Schwache an und bringen unsere
Starken ein. Wir lernen, achtsam und tolerant zu sein, zu uns selbst und anderen. Zur Teilhabe brauchen wir
Verstandnis und Unterstiitzung.”

Die ProMenz-Gruppe ist offen, sich weiter zu entwickeln und freut sich iber neue Mitglieder. Derzeit ist sie die
einzige Gruppe dieser Art in Osterreich und méchte Griindungen von weiteren ProMenz-Gruppen unterstiitzen.

Selbstvertretung und Vernetzung: AuBRenwirkung

In der Gruppe entdecken die Teilnehmenden viele Potenziale, sich selbst und anderen zu helfen. Darlber
hinaus mochten sie auch in die Gesellschaft wirken und erleben, dass sie auch von verschiedenen Seiten
angefragt werden. Mitgewirkt haben Mitglieder
e als erste Betroffene an der Entwicklung der Osterreichischen Demenzstrategie 2015/16
e an Podiumsdiskussionen bei Fach- und Jubilaumsveranstaltungen (Caritas der Erzdiozese Wien,
VertretungsNetz)
e bei Pressekonferenzen der Volkshilfe und der Caritas der Erzdidzese Wien
e am Kinstlerischen Forschungsprojekt D.A.S.
(Dementia Arts Society) der Universitat fur
Angewandte Kunst, unter der Leitung von
Univ. Prof. Dr. Ruth Mateus-Berr
e am Forschungsprojekt WAY.KEY der
Technischen Universitdat Wien
Bei neuen Anfragen beraten sich die Mitglieder und
entscheiden selbst, ob sie darauf eingehen kdnnen
und wollen. Die Unterstitzer*innen begleiten die
Person vor, wahrend und nach der Aktivitat. Die
Reaktionen von anderen sind fir die Betroffenen
manchmal sehr herausfordernd: ,,Ach, du bist

dement?”
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Dennoch haben Mitglieder der Gruppe ProMenz bewiesen: Menschen mit Demenz kénnen und wollen sich
selbst in der Offentlichkeit vertreten. Sie sind positive Modelle und wirken am glaubwiirdigsten gegen das
Stigma und die Angst in der Bevolkerung.

Derzeit griindet die Gruppe einen Verein und erarbeitet in eigenen Arbeitsgruppentreffen die Statuten,
Prozesse, Inhalte und das Programm. Im Vorstand werden Menschen mit Vergesslichkeit und
Unterstitzer*innen aktiv sein. Der Verein ProMenz soll den organisatorischen Rahmen bilden, um Férdergelder
beantragen zu kénnen und die Selbstvertretung in Zukunft zu sichern.

Was kennzeichnet ProMenz als soziale Innovation?

- Im Mittelpunkt steht eine bisher libersehene Zielgruppe: Menschen mit beginnender Demenz

- Vernetzung und Empowerment von Betroffenen war die Grundlage, dazu waren Unterstiitzerinnen nétig.
Nun setzen sich die Betroffenen selbst fiir die Verbesserung ihrer Situation und ihres Images in der
Gesellschaft ein. Sie nehmen Unterstiitzung nach Bedarf in Anspruch.

- Die Betroffenen sind die Pioniere fiir Unterstiitzte Selbsthilfe von Menschen mit Vergesslichkeit in
Osterreich.

- ProMenz ist die einzige Gruppe in Osterreich, in der Menschen mit Vergesslichkeit die Fihigkeit und
Moglichkeit zur Selbstvertretung in der Offentlichkeit entwickeln.

- ProMenz kombiniert individuelle, kollektive und gesellschaftspolitische Ziele:

o Die Starkung der Person durch die Selbsthilfe: Akzeptanz erleben, miteinander lachen, voneinander
lernen
Der Aufbau eines Vereins, um die Zukunft der Initiative zu sichern
Vielseitige Offentlichkeitsarbeit fiir die Anerkennung dieser Form des Alterns und gegen
stigmatisierende Stereotype in der Gesellschaft.

- ProMenz ist keine finanzierte Dienstleistung, sondern ein Raum, den sich die Betroffenen schrittweise
aneignen. Flr Partizipation dieser Art gibt es im deutschen Sprachraum aktuell keine Vorbilder.

- Wir verstehen uns als Initiative in Entwicklung. Um die eigenen Lernerfahrungen bei der Entwicklung von
Selbsthilfe und Selbstvertretung wissenschaftlich auszuwerten, wird 2017 ein Forschungsprojekt initiiert
und seine Erkenntnisse zur Verfligung gestellt. Leitfragen sind: Wie kénnen Unterstiitzer/innen die notige
Arbeit kontinuierlich leisten und sich dabei kompromisslos an der Intention und den Méglichkeiten der
Zielgruppe orientieren? Wie kann Flexibilitat bewahrt werden, um auf unvorhersehbaren
Unterstutzungsbedarf eingehen zu konnen? Wie kdnnen die Beziehungen zu An- und Zugehorigen gut
gestaltet werden?

- Wir vernetzen uns mit Sozialorganisationen in Osterreich und auch international, um innovativ zu
bleiben.
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