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Ober die Autorin

Hanna Fiedler wurde 1960 in Wien geboren.

Ihr erlernter Grundberuf ist kaufmannische Angestellte. Jahre verbrachte sie
damit, vergeblich nach dem Sinn dieses Berufes zu suchen. Doch der einzige
Sinn, den sie darin fand, war, dass sie im Zuge dieser Tatigkeit ihren Mann
Franz kennenlernte.

Gefunden hat sie ihren beruflichen Sinn schlie3lich in der Begleitung von
Menschen in herausfordernden Lebenssituationen — seit 1999 ist sie als
selbststandige Diplomlebensberaterin aktiv.

Spater Gbernahm Hanna Fiedler die Gesellschaft flr Arithmasthenie- und
Legasthenietraining Austria (www.gala.at).

Schwerwiegende eigene Erkrankungen erschwerten ihr die Aufrechterhaltung
ihrer Praxis. Die Demenzerkrankung ihres Mannes zwang Hanna Fiedler
schlie8lich endgultig dazu, das Unternehmen aufzugeben.

Wahrend der nachsten Jahre machte sie unter anderem eine Ausbildung
zur Seniorenfachkraft und erstellte ein Curriculum fiir die Fortbildung von
diplomierten Lebensberatern und und anderen Angehdrigen beratender
Berufe in der Angehdérigenbegleitung (Schwerpunkt Demenz).

Die Schwerpunkte ihrer Arbeit sind:

» das Coaching von Frauen mit Gewalt- und Missbrauchserfahrung
» das Training von Menschen mit Merk- und Lerndefiziten im
Zuge des ReLeMaKo®-Lerntrainings (www.relemako.at)
» die Aus-/Fortbildung von Menschen zum/zur ReLeMaKo®-Lerntrainer_in
*  Begleitung An- und Zugehdriger von Menschen mit Demenzdiagnose
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Vorwort

von Birgit Meinhard-Schiebel

Hanna ist mir begegnet...

.... in Gestalt einer Frau, deren erschopftes Gesicht mir aufgefallen ist, weil es
nicht zu ihrer lebendigen Sprache gepasst hat. Die Geschichte ihres kranken
Mannes, des Menschen, der sich durch seine Demenzerkrankung so sehr
verandert hatte, stand im Mittelpunkt ihres Lebens. Immer mit dem Versuch,
das, was sie uber Jahre mit ihm verbunden hatte, noch zu sehen, um mit
dem umgehen zu kénnen, wie er danach geworden ist. Hanna hat mir erzahlt
— von der Liebe und dem gemeinsamen Wachsen. Und von dem Mann, der
er gewesen war und der er spater geworden ist. Von ihren Versuchen, mit
Diagnosen, mit Therapien, mit Arzt_innen, mit Freund_innen, mit Behdrden
umzugehen. Ein langer, schwieriger, unentwegter Kampf. Ein Kampf, ihn zu
schutzen und sich dennoch nicht selbst ganz und gar aufzugeben.

Unsere wenigen Gesprache Uber das Leben als pflegende Angehdrige sind
mir nicht mehr aus dem Kopf gegangen. Ich habe Hanna dann gebeten, ob
sie eine derjenigen sein kdnnte, die auch o6ffentlich ihre Stimme erheben und
fur all jene sprechen, die unerkannt und unbekannt Pflege im Verborgenen
leisten. Tagelang, monatelang, jahrelang. Die es nicht wagen, sich selbst
einzugestehen, dass sie oft genug am Ende ihrer eigenen Kréfte sind. lhrer
physischen, psychischen, mentalen, existenziellen Krafte.
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Hanna hat — wissend, dass sie nur dann Uberleben kann, wenn sie mutig
einen anderen Weg geht — ihren Mann losgelassen. |hn in einer geschitzten,
beschutzenden Atmosphéare einer Einrichtung gewusst und sich dann selbst
auf den Weg gemacht, ihr Leben in die Hand zu nehmen und ihm dennoch
immer zur Seite zu stehen. Hanna hat sich Uber traditionelle Rollenbilder
behutsam hinweggesetzt, wohl wissend, dass sie ihrem Mann damit den
Rahmen gegeben hat, den dieser gebraucht hat, um mit seiner schweren
Erkrankung und seinem Fortgehen aus der realen Welt weiterleben zu kénnen.
Und um sich selbst davor zu bewahren, in Verzweiflung und Erschépfung, in
Trauer, Wut und Hilflosigkeit zu ersticken.

Hanna ist aus dem Verborgenen herausgetreten. Macht aufmerksam, hilft
anderen Betroffenen, ihren Weg zu finden, sieht ihre eigene Geschichte als
Chance, nicht als Versagen. Hanna ist eine Frau, die auch aus schweren,
belastenden, schmerzlichen Zeiten und Ereignissen heraustritt und ihren
Lebensplan neu gestaltet. Klar, reflektiert, authentisch.

Ich bin Hanna begegnet...

Birgit Meinhard-Schiebel

Prasidentin der Interessengemeinschaft pflegender Angehériger
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Vorwort

von Helga Rohra

‘Ich bin wie du — wie du ...
nur irgendwie zerbrechlicher.*

Hanna begleitet ihren an FTD erkrankten Mann. Sie gewahrt Einblick in
Alltagssituationen, in ihre Privatsphéare, in ihr Seelenleben.

Danke Hanna, fir deine Offenheit, ungeschminkte Wahrheit eurer
Demenzreise. Worte sind meine Sprache trotzDEM.

Ich erkenne mich wieder in Schilderungen, ich versuche zu verstehen und
spure dieses Auf-und-Ab fir alle.

Ja — es ist am Anfang, vor der Diagnose Klarheit, ein Verleugnen, eine Trauer
dann wieder Aggression. Aber gegen mich! Nie gegen den Angehdrigen!

Es ist meine Niederlage zu begreifen, mein sich Verlieren peu a peu.

Es gibt Momente, die sicherlich den Angehdrigen an den Rand der Verzweiflung
bringen.

Aber Hanna ist nicht nur die Partnerin, sondern auch die Managerin in
dem neuen Leben mit Demenz! Eine kritische Beobachterin, ob es um
Klinikaufenthalte, Medikamenten Verordnungen geht oder soziales Verhalten
im engeren Umfeld (sei es Nachbarn oder frequentierte Geschéafte).
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Sie hinterfragt und macht Mut zu hinterfragen und zu fordern: WAS fehlt den
Angehdrigen gleich nach der Gewissheit: es IST Demenz.

Anregungen zur eigenen Selbstreflexion sind auch zwischen den Zeilen zu
lesen.

Beachtlich die ironischen Appelle an die Politiker: ‘liebe Regierung...”!

Hanna ist eine Kampferin fiur die Rechte und ein wirdevolles Leben mit
Demenz. Ebenso richtet sie ihre eindringliche Bitte an euch Angehdorige:

sich nicht vergessen, auf die Signale des Kdrpers und der Seele achten.
Achtsamkeit ist eine Kernaussage!

Diese Haltung hilft auch, neue Facetten bei sich selber und ihrem erkrankten
Mann zu sehen, zu erspuren.

Wenn sie sagt: ,gerade die rdumliche Trennung ermdglichte eine Nahe*, ja
dann ist es ein Reifen, ein Loslassen. Versuchen Sie es doch auch!

MmD brauchen Freiheit und ich behaupte:
,vervollstadndige mich nicht — nimm mich vollstandig an*

Jede Reise, auch diese, trotzDEM hat ihren besonderen Reiz und sogar
Momente der Freude, neu, irgendwie anders in einer Beziehung stehen!
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Wir erleben Details Gber Wertigkeiten — Sexualitat, Alltagliches etc. Alles, aber
wirklich alles kriegt auch in meiner Haltung als MmD eine andere Dimension.

Ich bitte euch Angehdrige: nehmt diese Hiirden nicht allein! Eine psychosoziale
Begleitung ist wichtiger und hilfreicher als jedes Medikament!

Und bitte nicht leben mit dem Statement:
,Eine Demenz ist immer etwas Gréassliches ...”
Es gibt die Phasen, wo wir MmD ,Ja“ zum Leben sagen — trotzDEM

Und meine MUTmach-Botschaft:
»Es geht um mehr —

es geht um Traume

es geht um DICH

es geht um mich“

Danke, Hanna!
Danke euch allen Angehdrigen!
.Irgendwo musst du ein Engel sein

Irgendwo hat der Himmel dich vermisst®

Minchen — 8.Mai 2019
Helga Rohra
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Helga Rohra ist Demenzaktivistin und Betroffene und tritt bereits seit Jahren
daflr ein, dass MmD mit Achtung und Wertschatzung begegnet wird, wie wir
es auch fir uns selbst wiinschen.

Ihre Blcher:

Aus dem Schatten treten

Warum ich mich fur unsere Rechte als Demenzbetroffene einsetze
ISBN/EAN978-3-940529-86-2

Mabuse Verlag 2011

Ja zum Leben trotz Demenz!
Warum ich kdmpfe
ISBN/EAN978-3-86216-283-3
medhochzwei Verlag 2016
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Einleitung

Was mir immer wieder auffallt — und das muss sich aus meiner Sicht dringend
andern —, ist, dass hauptsachlich Uber Menschen mit Demenzdiagnose
gesprochen wird anstatt mit innen. Fakt ist, dass es nach der Diagnose noch
sehrlange madglich ist, mit diesen Menschen in Dialog zu gehen, sie zumindest
zum Teil in Entscheidungen einzubeziehen.

Das neue Erwachsenenschutzgesetz hat da ein gutes Zeichen gesetzt.

Ganz genauso geht es auch den Angehdérigen. Mit ihnen wird gleichfalls selten
und wenig gesprochen, aber Uber die ,tollen® und ,wichtigen“ Angehdrigen
hort man in Reden von ,maf3geblichen” Personen schon ofter.

Jahrelang habe ich — am Abend zu Hause sitzend, ziemlich geschafft von
meinem anstrengenden Tag und nach dem Verlust meiner selbststandigen
Tatigkeit, meiner damit einhergehenden Autonomie und meines
Selbstwertgefiihls — in den Medien einerseits gehort, wie hoch die Mehrkosten
waren, wenn die Betreuung nicht zum Grof3teil von Angehérigen geleistet
wirde und andererseits, wie wichtig ich sei. Dass die Gesellschaft ohne
Menschen wie mich niemals auskame und dass ich und meinesgleichen —
die pflegenden Angehorigen also — xxx Milliarden Euro kosten wirden, was
ein Mehrfaches von dem sei, das vergleichbare Regionen oder Lander bereit
seien auszugeben.

Wisst ihr was, meine lieben Politiker, Mitblirger, Wirtschaftstreibenden? Lasst
stecken, es interessiert mich nicht! Nichts von euch — nicht der Vergleich,
nicht das Gerede! TUT ETWAS!
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