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Liebe Leserinnen und Leser,

mittlerweile liegt der Tod meines Mannes Eduard (Edi, Ed) Naudascher
viele Jahre zuriick. Bald nach Edis Tod begann ich zu schreiben. Doch
es brauchte Reifezeit, bis aus den ersten Skizzen dieses Buch wurde. Aus
dem Abstand heraus sehe ich noch deutlicher als wihrend der Zeit der
Demenzerkrankung meines Mannes, wie wertvoll unsere Erfahrungen
waren — fiir mich, fiir ihn, fiir unsere Tochter und fiir viele Menschen
unserer Umgebung. Dies mit Ihnen zu teilen und, hoffentlich, der Er-
krankung Demenz einen Teil der mit ihr verbundenen Angst zu neh-
men, ist Anliegen meines Buches.

In der Einstimmung finden Sie in ,,Dankbarkeit und ,Inneres Wachs-
tum® einen ersten Blick auf unseren Weg und warum ich ihn jetzt in
die Offentlichkeit gebe. Danach folgt die Darstellung dem fortschrei-
tenden Krankheitsverlauf, mit eingeschobenen Riickblicken auf die Zeit
vor der Erkrankung.

Nach jedem Kapitel bildet eine ,Perlensuche® eine Zisur in diesem
chronologischen Fortgang. Sie betrachtet reflektierend unsere Erfahrun-
gen und ist jeweils eingeleitet durch einen Gedanken meines Mannes
zur Bedeutung des Schicksals unserer, in seinen Worten, ,,schwerbehin-
derten Briider und Schwestern®. Diese seine Gedanken stammen aus
einer Rede, die Edi 1998 hielt, um des Schicksals seines Bruders zu ge-
denken, der Opfer der NS-, Euthanasie wurde. Im Anhang ist Edis
Rede vollstindig abgedruckt. Sie entfaltete ihre Wirkung noch einmal
ganz neu, als mein Mann selbst einer dieser ,,schwerbehinderten Briider
und Schwestern® wurde.

Ich habe fiir dieses Buch eine beschreibende Sprache gewihlt und auf
Fachbegriffe jeglicher Art verzichtet. So hoffe ich, dass das Erzihlte
durch sich selbst spricht. Vielleicht vermag es auch Anregungen fiir eine
eigene Situation geben und helfen, die Erkrankung Demenz in der Ge-
meinschaft zwischen Demenzerkrankten und Helfenden zu einem
menschlich reichen Entwicklungsweg fiir alle Beteiligten werden zu las-
sen. Dies wiirde mich sehr freuen.

Imke Naudascher im Juni 2021



Einstimmung

we.. Erfabrungen, die die iiblichen Werte- und Priorititen-
vorstellungen auf den Kopf stellen und deutlich machen,
was in unserem Leben allein zihlen wird, wenn wir eines

Tages einen letzten Blick darauf zuriickwerfen.

Edi 1998



Dankbarkeit

ch begleitete meinen Mann Eduard (Edi, Ed) Naudascher etwa vier

Jahre lang in seiner Demenz, bevor er in meinem Beisein starb. Un-
sere Bezichung, unsere Liebe hat sich in diesen Jahren der Pflege vertieft.
Unsere gemeinsame Tochter war sechs, als die Krankheit ausbrach. Sie
war zehn, als ihr Vater starb. Thre Bezichung zu ihrem Vater war nah
und liebevoll bis zu seinem Tod.

Wie war dies méglich?

Wie vielleicht bei jeder tiefen menschlichen Erfahrung fiihrte unser Weg
durch schmerzvolle Prozesse. Immer wieder hief§ es Abschied nehmen
von Fihigkeiten. Denken, Sprechen, Gehen, Stehen, Essen — alles verlor
sich innerhalb von vier Jahren. Dies auszuhalten war Teil unseres Weges.
Doch gleichzeitig erschlossen sich neue Ebenen der Begegnung in un-
mittelbarer Gegenwart, fast ohne Worte und voller Freude und beglii-
ckender Erfahrungen tiefer Nihe. Im Fortschreiten seiner Demenz lebte
unsere Begegnung mehr und mehr aus der Geste. Edi — wie er in der
Familie genannt wurde — konnte sich weniger und weniger in unserer
Welt duflern. So ging ich in seine.

»Dass ich das erleben darf", sagte mir mein Mann eines Abends in stau-
nender Dankbarkeit, als er bereits schwerstpflegebediirftig war und sich
verbal nur noch wenig duf$ern konnte, und ich empfand wie er. Hitte
mir jemand im Voraus gesagt, welche inneren Reifeschritte seine Be-
gleitung uns beiden, unserer Tochter und vielen Menschen unserer Um-
gebung bringen wiirde, ich hitte es nicht geglaubt. Doch gehért diese
Erfahrung mit ihm in seiner Krankheit zu dem Kostbarsten meines Le-
bens. Sie hat mich und mein Leben verindert. Dass meine Kraft ge-
reicht hat, meinen Mann bis zu seinem Tod zu Hause zu begleiten,
verdanke ich all den lieben Menschen, die unseren Weg mit ihrer ganzen
Tatkraft und Herzenswirme mitgegangen sind. Ohne sie wire unsere
Geschichte nicht méglich gewesen. So mochte ich thnen an dieser Stelle
von Herzen danken.

Fir den ,Goldglanz jenseits der Sprache® eine Sprache zu finden, die
das Erlebte anzudeuten vermag, war eine grofle Herausforderung. Ich
hoffe, dieser Glanz schimmert durch meine Worte hindurch. Wer un-
serer Reise lesend ein wenig nahe sein mochte, ist herzlich eingeladen.

10



Inneres Wachstum

Mein Mann Eduard (Edi, Ed) Naudascher war in seiner beruflichen
Zeit Hochschullehrer fiir das Fach Hydromechanik und ein Wissen-
schaftler von Weltruf. Wihrend der letzten mehr als zehn Jahre seiner
Berufstitigkeit beschiftigte er sich weit {iber sein eigenes Fachgebiet hi-
naus intensiv mit der Frage, wie Ingenieurinnen und Ingenieure ihrer
Verantwortung fiir eine soziale, menschengemife und zugleich ékolo-
gische, nachhaltige Gestaltung von Technik gerecht werden kénnen.
Als Edi im Alter von 79 Jahren die Diagnose ,,Morbus Alzheimer, kom-
biniert mit einer vaskuliren Enzephalopathie® erhielt, war er schockiert.
Mein Mann und ich suchten nach Literatur. Die Schriften machten uns
das Ausmaf8 der Verinderung bewusst, die die Erkrankung auf unser
Leben haben wiirde, und mir die Verantwortung, die ich jetzt trug.

Ein grof§er Teil der damaligen Literatur war fiir uns nicht hilfreich. Im
Vordergrund stand im Jahr 2008 fast {iberall ein defizitirer Blick auf
den demenzerkrankten Menschen, ein Blick, der den Fihigkeitsabbau
im Vergleich zum gesunden Zustand beschreibt. Dieser Blick bedriickt.
Der Rat, die Zeit mit den Erkrankten auch zu genieflen, denn viele Fi-
higkeiten blieben noch lange erhalten, dieser Rat wirkte auf uns hilflos.
Ausfiihrungen tiber mégliche Vorbeugungsmafinahmen gegen Demenz
waren keine Hilfe in einer Situation, in der keine Zeit mehr zur Vor-
beugung war. Mancher praktische Rat war hilfreich. Aber die fiir uns
entscheidende Frage, welchen Sinn eine Demenzerkrankung haben
konnte, wurde nicht einmal gestellt. ,,De-mens® heifit ,,ohne Geist“.
Wirklich — ohne Geist? Und damit auch ohne Sinn?

Meinen Mann und mich hatte die bisherige Lebenserfahrung gelehrt,
dass Krankheiten Méglichkeiten sind, Entwicklungsschritte zu gehen
und innerlich zu wachsen. Dann miisste es doch méglich sein, auch den
Weg der Demenz zu bejahen und als zu uns gehérig anzunehmen. Fiir
mich konnte sich dann der Verstand verbinden mit der Antwort meines
Herzens und der Liebe, die fraglos wussten: Ich wiirde bei meinem
Mann bleiben und ihn begleiten.

Zur Krankheit Demenz fanden wir so gut wie keine positiven Erfah-
rungsberichte. Es gab zum Gliick Ausnahmen, Ausnahmen, die Mut
machten. Nennen méchte ich einen Artikel, in dem von Erlebnissen
mit an Demenz erkrankten Menschen im Aja Textor-Goethe Haus in
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Frankfurt berichtet wird. Dieser Artikel ,,Die Sprache der Verwirrten®?

beschreibt, wie wihrend einer Demenzerkrankung andere Ebenen der
Wirklichkeit als die alltdgliche Welt wichtig werden. Zu Beginn der Er-
krankung ist dies auf Seiten der Betroffenen mit groffer Angst verbun-
den und bedarf einer liebevollen Begleitung durch die Pflegenden.
Demenzerkrankte gehen einen Weg mit den Phasen: ,Das Bewusstsein
verliert seinen Halt im Korper®, ,,Angste und Panikreaktionen®, , Ein-
tauchen in eine Welt der Bilder und ,Innere Ruhe, Frieden und geistige
Ausstrahlung®. Menschen, die vor ihrem Tod die letzte Phase erreichen
und durchleben, strahlen so groffe Ruhe, Frieden und Kraft aus, dass
sich die Pflegekrifte fiir Momente still an das Bett dieser meist nicht
mehr ansprechbaren Menschen setzen und von dort gestirkt in den Pfle-
gealltag zuriickkehren. Dieser Artikel wurde fir mich wihrend Edis Er-
krankung ein innerer Wegweiser. Er war auch fiir meinen Mann sehr
trostend. Ich méchte es vorwegnehmen: Edi durfte die letzte Phase er-
reichen und — eine grofle Besonderheit — er blieb in ihr ansprechbar, als
Personlichkeit anwesend und mittétig in allen Pflegehandlungen.

»Kleine Kinder kniipfen hiufig enge und liebevolle Bezichungen zu
ihren von der Alzheimer Krankheit betroffenen Grofieltern. Vergniigt
gehen sie miteinander spazieren, spielen einfache Spiele oder singen mit-
einander. Diese Aussage im Vorwort eines Kinderbuches, herausgege-
ben von der Alzheimer Forschungsinitiative’, war mir im Hinblick auf
unsere Tochter eine sehr grofle Hilfe. Freunde schickten uns ein Buch
LAlzheimer und Kunst““zu, in dem viele Bilder des an Alzheimer ver-
storbenen Grafikers und Designers Carolus Horn aus der Zeit seiner
Erkrankung abgedruckt sind. In diesem Buch wird auch seine Witwe
Thilde Horn zitiert. Sie sagte im Riickblick anlisslich einer Vernissage:
»Ich gebe zu, dass nach sieben Jahren die positiven Erinnerungen
zwangsliufig iiberwiegen und ich fast vergessen habe, dass ich schlimme
Zeiten des Aufbegehrens und auch des Selbstmitleids durchgemacht
habe. Trotzdem kann ich mit Sicherheit sagen, dass es mir nicht lieber
gewesen wire, wenn mein Mann vor dem Ausbruch seiner Krankheit
an einem Herzleiden gestorben wire. Ich mochte die letzten Jahre mit
ihm nicht missen.“ Diese Zeilen machten uns Mut. Welches Geheimnis
liegt in so einer Aussage?

Bereits wenige Wochen nachdem Edi die Diagnose erhalten hatte, emp-
fand ich: Ein defizitdrer Blick ist nicht die einzig mogliche Sicht auf die
Erkrankung Demenz. Wihrend der kommenden Jahre lernte ich, den
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Blick umzuwenden und zu fragen: Welche neuen Schritte sind uns durch
Edis Erkrankung und Pflegebediirftigkeit moglich? Diese innere Frage
wurde der Wegweiser, um auch im Aufleren Wege zu finden, Pflege und
Demenzbegleitung zu einer erfiillten Lebenszeit werden zu lassen. In der
Frithphase konnten Edi und ich dies auch gemeinsam besprechen.

Demenz und ihre Begleitung sind Themen, die mehr und mehr Men-
schen betreffen. Ich méchte unsere Geschichte jetzt in die Offentlichkeit
geben, weil ich die Hoffnung habe, dass sie anderen Menschen hilfreich
ist. Ich weifS noch, wie wertvoll mir und meinem Mann Literatur war,
die ehrlich von den Schwierigkeiten einer Demenzerkrankung berich-
tete und zugleich Hilfe bot, die Erkrankung anzunehmen. Natiirlich
weil$ ich, dass es keine zwei gleichen Verlaufsformen von Demenz gibt.
Auch war unsere Familiensituation eine sehr besondere: Mit mir und
meinem Mann lebte unsere Tochter, die zur Zeit der Diagnosestellung
sechs Jahre alt war, und unser grofer Freundeskreis unterstiitzte uns tat-
kriftig sowohl in Edis Betreuung als auch in Anna Lauras Tagesgestal-
tung. Viele Umstinde erleichterten es uns, mit Edis Erkrankung umzu-
gehen. Nicht nur von Freundinnen und Freunden, sondern auch aus
der Verwandtschaft erfuhren wir viel Hilfe, und wir hatten das grofle
Gliick, im Rahmen der professionellen Pflege auf Menschen zu treffen,
mit denen es menschlich sehr stimmig war. Edis Ruhestandsbeziige er-
laubten es zudem, auf privater Basis weitere Hilfe zu finanzieren —
wobei der Umfang dieser Hilfe vor allem der Tatsache geschuldet war,
dass ein Kind mit im Haushalt lebte. Da ich vierzig Jahre jinger war
als mein Mann, hatte ich auflerdem die korperliche Kraft, um ihn zu
pflegen. Ich weif3, dass fiir viele demenzerkrankte Menschen und ihre
Angehorigen die Lebensumstinde ungleich schwieriger sind. Ich hoffe,
dass unsere Geschichte dennoch den Blick weiten, Mut machen und
Anregungen geben kann.

Ich habe dieses Buch geschrieben, weil ich dazu beitragen méchte, eine
Demenz und ihre Begleitung als Méglichkeit menschlicher Reifung fiir
alle Beteiligten sehen zu lernen. Konnen Demenzerkrankte vielleicht
auch Gesunde bereichern, wenn wir als Gesellschaft wach werden fiir
die Begegnungsebenen, in denen sie erreichbar sind und fiir die sie ihre
Umgebung Sensibilitit lehren konnen? Miissen wir vielleicht nur lernen,
andere Fihigkeiten auszubilden, als es die kognitiven Krifte sind, und
dies als Chance ansehen? Kénnen uns unsere an Demenz erkrankten
Mitmenschen dariiber hinaus die Anregung geben, neue soziale Formen
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auszubilden und in unserer Kultur ein neues Miteinander einzuiiben,
da die Begleitung Demenzerkrankter nur gemeinsam von vielen Men-
schen getragen werden kann?

Die Demenz meines Mannes wurde ein Weg, uns in einer Sprache von
Gesten unmittelbarer als je zuvor zu begegnen, und Kunst und Musik
erginzten diese neue Sprache. In der Wahrnehmung sensibel werdend
fur jede feine Bewegungsiuflerung des anderen, erlebten wir mit fort-
schreitendem Krankheitsverlauf eine Qualitdt menschlicher Begegnung,
die ich immer stirker als spirituelle Ebene unserer Beziechung empfand.
In dieser Sphire war und blieb mein Mann erreichbar, ja er half aktiv
in seiner Pflege mit. Manche unserer Erfahrungen habe ich als sehr kost-
bar erlebt. Sie mégen fiir manche Menschen kaum glaubhaft klingen.
Ich musste Mut fassen, um auch von ihnen zu erzihlen. Doch ohne sie

fehlte unserer Geschichte das Wichtigste.

Ich habe einige Zeit gezdgert, zu versuchen, unsere Erfahrungen in Spra-
che zu kleiden. Mir ist bewusst, dass ich damit die Sphire unseres per-
sonlichen Lebens 6ffne. Ich tue es, um fiir unsere demenzerkrankten
Mitmenschen einzutreten und um der weit verbreiteten Auffassung, De-
menz zerstore die Individualitit des Menschen, etwas entgegenzusetzen.
Ich habe sehr gezdgert, auch und sehr ausfiihrlich tiber den Bereich der
Pflege zu schreiben. Doch gerade die Pflege war es, in der sich Edi und
mir neue Ebenen der Begegnung erschlossen. Die Pflege war der Weg
zu den Erfahrungen, die mich mit tiefer Dankbarkeit auf die Jahre der
Demenzbegleitung blicken lassen. Zugleich waren diese neuen Erfah-
rungen noch wihrend der Erkrankung eine sehr grofe Kraftquelle, um
Edis Demenzbegleitung durchzutragen.

Habe ich das Recht dazu, die Privatsphire meines Mannes preiszuge-
ben, der sich dazu nicht mehr duflern kann? Edi hat selbst nicht gez6-
gert, eigene innere Prozesse, von denen er iiberzeugt war, dass sie fiir
andere Menschen Bedeutung haben kénnten, 6ffentlich zu benennen.
Wir leben in einer Gesellschaft, in der manche Menschen die Frage stel-
len, ob ein Leben mit Demenz tiberhaupt noch lebenswert sei. In den
Niederlanden wiirden 40% der Arzte in einem frithen Demenzstadium
Euthanasie leisten, in einem spiten Demenzstadium noch ein Drittel
der Arzte!’ Angesichts dieser gesellschaftlichen Stimmung wire es Edi,
davon bin ich iiberzeugt, sehr wichtig gewesen, ein deutliches Zeichen
zu setzen: Ja, ein Leben mit Demenz ist sehr wertvoll.
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Die Erkrankung trug fiir meinen Mann in sich das Potential, seine Bio-
grafie abzurunden, innere Schritte der Reifung zu gehen und Knoten
der Vergangenheit zu 16sen. In diesem Prozess war er auf die begleitende
und verstehende Hilfe seiner Umgebung angewiesen. Mehr noch: Im
Laufe von Edis Erkrankung trat eine tiefere Seite seiner Personlichkeit
in den Alltag, die verwandelnd auf fast alle Menschen seiner Umgebung
wirkte. Wie ich im Riickblick auf die Zeit seiner Demenz dazu komme,
fir meinen Mann solche Aussagen zu treffen, wird hoffentlich beim
Lesen unserer Geschichte deutlich werden.

Edi hatte einen behinderten, jiingeren Bruder, zu dem er eine nahe und
innige Beziehung hatte. Dolfi, wie sein 1931 geborener Bruder Adolf
genannt wurde, wurde mit dreizehn Jahren Opfer der NS-, Euthanasie®.
Mein Mann setzte sich, geprigt von dieser schmerzlichen Erfahrung, in
Wort und Schrift fiir sogenannte behinderte Menschen und fiir die Er-
fahrungen, die mit ihnen und durch sie gemacht werden kénnen, ein:

oo Erfabrungen, die die iiblichen Werte- und Priorititenvorstellun-
gen auf den Kopf stellen und deutlich machen, was in unserem Leben
allein zéihlen wird, wenn wir eines lages einen letzten Blick darauf
zuriickwerfen .

In den Jahren seiner Demenz durften Edi und ich gemeinsam solche
Erfahrungen machen. Im Riickblick war unsere Begegnung in seinen
gesunden Tagen wie eine Vorbereitung der noch tieferen Erfahrungen,
die uns seine Demenzerkrankung schenkte. Wir erfuhren einen Prozess
inneren Wachstums, der alle dufleren Einschrinkungen und schwierigen

Abschiedsprozesse aufwog, die die Krankheit auch mit sich brachte.
So hoffe ich, dass Edi durch sein eigenes Lebenszeugnis im Durchgang

durch seine Demenz weiteren Menschen die Augen fiir solche Erfah-
rungen 6ffnen kann.
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Erste Anzeichen
der Krankheit

Lch mochte da sein, wo du bist.

Edi im Juli 2008



enschen, die viel geistig gearbeitet haben, konnen die beginnen-

den Defizite einer Demenz lange ausgleichen. Edis Weg in die
Demenz begann schleichend, irgendwann zwischen Sommer 2007 und
Anfang 2008. Die ersten Anzeichen verlieren sich in meiner Erinnerung,
vielleicht begann es noch frither. Erst im Nachhinein erkannten wir,
dass es keine normalen Alterserscheinungen waren, sondern Vorboten
einer Demenz. Doch ehe ich beginne, den Weg der Erkrankung meines
Mannes zu schildern, mag ein Riickblick nétig sein.

Bevor Edi und ich im Frithjahr 2000 ein Paar wurden, versetzte
Edi sich ganz in meine Situation und sagte mir, er diirfe sich
nicht mit mir verbinden. Seine Worte waren in etwa: ,Ich bin
alt. Das, was ich mir wiinsche, kann ich nicht verantworten. Es
konnte sein, dass ich pflegebediirftig werde. Es konnte sein, dass
ich ... dass ich ... dement ... werde. Ich darf dir das nicht zu-
muten.” Seine Bereitschaft, um meinetwillen zu verzichten, be-
rithrte mich sehr. Ich antwortete sinngemifS: ,Ja, ich weifs. Doch
wir wissen nie, was die Zukunft bringt. Auch wenn du jiinger
wirst, konntest du krank und pflegebediirftig werden. Ich habe
keine Angst davor und méchte dich trotzdem heiraten.®

Unsere erste Begegnung lag zu diesem Zeitpunkt bereits fast zehn
Jahre zuriick: 1990, gegen Ende meines ersten Studienjahres, trat
ich als junge, 20-jihrige Studentin des Bauingenieurwesens eine
Stelle als wissenschaftliche Hilfskraft am Institut fiir Hydrome-
chanik der Universitit Karlsruhe (TH), dem heutigen KIT, an.
Mein spiterer Mann, der mit sechzig Jahren bereits dem Ende
seiner Dienstzeit entgegenging, suchte fiir sein Seminar ,,Okolo-
gische und soziale Folgen von Stauanlagen® eine Hilfskraft, die
dieses Seminar in der Vor- und Nachbereitung unterstiitzte. Mich
interessierte das Thema des Seminars sehr, wollte ich doch lernen,
technisches Handeln in den Kontext gesellschaftlicher Verant-
wortung zu stellen. Ich hatte als wissenschaftliche Hilfskraft ver-
antwortungsvolle T4tigkeiten auszufiithren: vorhandene Literatur
sichten, Filme schneiden und nach dem Seminar einen schriftli-
chen Bericht zusammenstellen fiir die Veroffentlichung in einer
Schriftenreihe des Instituts. Wihrend meiner Arbeit sah ich bald,
wie das Interesse meines spiteren Mannes vielen fachiibergrei-
fenden Themen galt und er in mehreren Initiativen engagiert war,
um solche Themen an der Universitit zu verankern.
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Allmihlich entstand aus dem gemeinsamen inhaltlichen Interesse
in der Suche nach einer menschlicheren Welt gegenseitige Wert-
schitzung. Nach meiner einjihrigen Tétigkeit als wissenschaftli-
che Hilfskraft bot eine Veranstaltungsreihe mit dem Titel
»Kolloquium Wissenschaft in gesellschaftlicher Verantwortung*
weitere Begegnungen: Diese Veranstaltungsreihe wurde gemein-
sam von einer Gruppe engagierter Professoren, zu denen mein
spiterer Mann gehorte, und der studentischen Uni-Friedens-
gruppe, deren Mitglied ich war, organisiert. Nach seiner Emeri-
tierung bot Edi mir 1994 das Du an. Sehr zarte, aufkeimende
Zuneigung zwischen uns erhielt als Antwort Verzicht und Ab-
stand. Edi war gliicklich verheiratet.

In den Jahren danach sahen wir uns nur sehr selten. 1999, nach
dem Tod seiner zweiten Frau Gunhild, begann Edi, nun allein,
die Kontakte im Verwandten- und Freundeskreis zu pflegen und
manche alte Verbindung neu zu beleben. Auch zu mir nahm er
den Kontakt wieder auf. Wir sahen uns zunichst sehr selten und
beide im Vorzeichen der Trauer — ich hatte zwei Jahre zuvor mei-
nen Vater verloren. Die Jahre des Abstands hatten vieles verin-
dert. Vor allem ich hatte mich verindert, die ich inzwischen fast
dreif3ig Jahre alt war. Im Laufe von vielen Monaten entstand eine
leise Frage, zunichst unausgesprochen und immer wieder zuriick-
gehalten von eigenen Zweifeln, und auch zuriickgehalten von
Edis Trauer um seine zweite Frau. Es war ein schwieriger Prozess,
uns einzugestehen, was fiinf Jahre zuvor Ahnung gewesen war:
In einer Schicht, in der es keinen Zweifel gab, lebte eine sehr tiefe
Verbundenheit zwischen uns. Es war Liebe. Der Verstand kannte
viele Argumente gegen eine gemeinsame Zukunft bei vierzig Jah-
ren Altersunterschied. Die Antwort des Herzens blieb. Im De-
zember des Jahres 2000 heirateten wir.

Edi setzte sich zu Beginn unserer Paarbeziechung wiederholt mit
einer moglichen Demenz seinerseits auseinander. Es gab immer
wieder Momente, in denen er sich selbst beobachtete, ob seine
geistigen Fahigkeiten abnihmen. Es gab keine offensichtlichen
Anzeichen, sondern es war eine Sorge, wie sie viele alte Menschen
haben. Ich weif$ noch, dass eine leise innere Stimme in mir ahnte,
dass Edis Sorge berechtigt sein wiirde, doch erstaunlicherweise
beunruhigte es mich nicht.
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Zunichst kamen gliickliche Jahre, Jahre, in denen keine Anzei-
chen nachlassender geistiger Fahigkeiten zu sehen waren. Edi ar-
beitete weiterhin am Schreibtisch an verschiedensten Projekten
und pflegte Korrespondenz mit seinem groflen Freundes- und
Verwandtenkreis. Zum engeren Verwandtenkreis meines Mannes
gehorten zu dieser Zeit ein Bruder und eine Schwester mit ihren
Familien sowie aus Edis erster Ehe vier Kinder mit ihren Familien
und zusammen sechs Enkelkindern. Als mein Mann 73 Jahre alt
war, wurde im Jahr 2002 unsere Tochter Anna Laura geboren.
Edi unterstiitzte mich wihrend ihrer Kleinkindzeit nach Kriften
und hatte sehr grofle Freude an seiner kleinen Tochter. Sie liebte
es, wenn ihr Vater ihr vorlas oder mit ihr spielte, und frohliches
Lachen erklang dann. Beide horten auch gerne klassische Musik
zusammen, und Edi ging oft mit Anna Laura in den nahegelege-
nen Zoologischen Stadtgarten, auf Spielplitze oder ins Natur-
kundemuseum. Als kleines Kind widersprach unsere Tochter
jedes Mal entschieden, wenn sie von fremden Menschen darauf
angesprochen wurde, wie schon es doch sei, etwas mit dem Opa
zu unternechmen: ,,Das ist mein Papa!®

Im Laufe der ersten Monate des Jahres 2008 wurde Edi sehr vergesslich.
»Was ist denn los!?“, schimpfte er drgerlich, wenn er wieder einmal sei-
nen Schliissel oder sein Portemonnaie suchte. Auch hielt er die miind-
lichen Absprachen mit mir nicht mehr immer ein. Wenn ich ihn an ein
gegebenes Versprechen erinnerte, etwas fiir die Familie zu erledigen,
wurde mein Mann jetzt ungehalten. In solch einem Moment war ihm
das wichtiger, woran er gerade arbeitete. Ich kannte solche Reaktionen
von Situationen, in denen ein duflerer Termin Edi unter Zeitdruck ge-
setzt hatte. Dann hatte er oft im Nachhinein gebeten, dass doch ich
tibernehmen moge, was er mir zugesagt hatte. Aber jetzt gab es duflerlich
keinen Termindruck. Ich warf Edi seine Unzuverldssigkeit vor, und wir
begannen uns zu streiten. Meine damalige Reaktion tut mir im Riick-
blick sehr leid. Ich realisierte nicht, dass mein Mann sehr litt. Er muss
empfunden haben, so weif§ ich im Nachhinein, dass seine Zeit nicht
mehr reichte fiir die Dinge, die er sich vorgenommen hatte.

,Bitte, schreib mir doch einen Zettel. Ich vergesse das sonst.“ Edi ar-
rangierte sich mit seiner Vergesslichkeit und begann, die Dinge, die wir
abgesprochen hatten, in den Kalender einzutragen. Er wollte mir wei-
terhin helfen, indem er verschiedene Dinge fiir die Familie erledigte
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oder mit Anna Laura Ausfliige machte, wie all die Jahre zuvor auch. Ich
weil3, dass ich das damals nicht richtig wiirdigen konnte. Ja, wenn mein
Mann wieder einmal trotz des Eintrags im Kalender sein bereits gege-
benes Versprechen zuriicknehmen wollte, unterstellte ich ihm Unwillen,
mir Freirdume zu erméglichen. Edis Hausirzte sahen seine Vergesslich-
keit als normale Alterserscheinung an und verordneten ein pflanzliches
Priparat zur Forderung der Hirndurchblutung. Denn zu viele Fihig-
keiten hatte mein Mann noch, als dass sie einen Verdacht auf Demenz
auch nur in Erwigung gezogen hitten. (Edi hatte zu Beginn seiner De-
menzerkrankung drei Hausirzte, deren medizinische Hilfe er regelmi-
Big in Anspruch nahm. Sie wussten voneinander, und zwei von ihnen,
beide der anthroposophischen Medizin verbunden, begleiteten meinen
Mann bis zu seinem Tod.) Im Gesprich wirkte Edi zu dieser Zeit in kei-
ner Weise verwirrt, und es gab in diesen ersten Monaten des Jahres 2008
sogar viele Situationen, in denen er mich an Dinge erinnerte, die ich
im Trubel des Alltags vergessen hatte. Noch im Friihjahr 2008 zeigte
Edi seinen Enkelkindern sein ehemaliges Institut und erklirte ihnen
viele fachliche Details. In solchen Situationen fragte ich mich immer
wieder, ob ich mir eine Verschlechterung seiner Fihigkeiten nicht nur
einbildete. Auch wenn die Absprachen schwieriger wurden, so machte
mein Mann doch weiterhin viele Besorgungen, meistens mit dem Fahr-
rad, und er nahm sich Zeit fiir unsere inzwischen fiinfjihrige Tochter.
Anna Laura liebte wie zuvor die Ausfliige mit ihm, doch Edi empfand
sie allmihlich als zu anstrengend. ,,Unsere Tochter wird ilter und un-
ternehmungslustiger, so dachte ich damals.

Mein Mann war weiterhin vollkommen selbststindig, und doch hatte
er allmahlich Miihe, die Ordnung zu halten, die ihn zeit seines Lebens
ausgezeichnet hatte. Immer war es ihm auch ein Anliegen gewesen, dass
ich Texte gegenlas, die ihm wichtig waren, und ich war es gewohnt, dies
zu tun. Plétzlich bat Edi mich um Rat bei der Formulierung auch ver-
gleichsweise einfacher Briefe, und er brauchte sehr viel linger als zuvor
fur die Verfassung seiner Texte. Hitte ich gewusst, dass Wortfindungs-
stérungen — dieses Wort kannte ich damals noch nicht — eine begin-
nende Demenz ankiindigen konnen, wire Edis Erkrankung sicher
frither diagnostiziert worden. So suchten wir nach anderen Erklarungen
fiir seinen Zustand. Mein Mann schlief in dieser Zeit sehr schlecht. Viel-
leicht war die Ursache seiner Vergesslichkeit Ubermﬁdung? Vielleicht
war es auch eine Depression? Denn Edi war damals oft niedergeschla-
gen. Er litt unter seinen Ausfillen und ich auch. Ich ahnte, dass all diese
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Erklirungsversuche nicht zutrafen. Ohne mir dariiber Rechenschaft ab-
zulegen, begann ich, Edi mehr zu helfen als zuvor. Kann man tatsichlich
mit einem Teil seines Bewusstseins all die Defizite helfend auffangen,
die zwar Auflenstehende und selbst der Freundes- und Verwandtenkreis
noch nicht, ich aber inzwischen sehr wohl bemerkte, und gleichzeitig
sich nicht eingestehen, was dies eigentlich bedeutet? Ich reagierte so und
weil$ heute, dass ich in diesem Frithjahr 2008 der beginnenden Krank-
heit nicht ins Auge sehen konnte. Meine Zuversicht war verflogen, die
ich vor unserer Heirat ausgedriickt hatte, einer eventuellen Demenz
meines Mannes ohne Angst zu begegnen. Der Alltag war anstrengend
geworden und wir litten beide unter dem schleichenden Verlust der ver-
trauten Selbstverstindlichkeiten. Das Neue, das im Verlaufe der Erkran-
kung an ihre Stelle treten und diesen Verlust mehr als aufwiegen sollte,
war noch nicht geboren.

Im Sommer 2008, wihrend eines Urlaubs am Bodensee, wirkte Edi zum
ersten Mal unsicher in der riumlichen Orientierung. Auch dieses Symp-
tom kannte ich nicht als mégliches Anzeichen von Demenz. In der fiir
ihn fremden Umgebung zégerte mein Mann immer wieder und verge-
wisserte sich mehrmals, ob der Weg tatsichlich der richtige war. Ganz
untypisch fiir ihn, der in seiner beruflichen Zeit auf vielen internatio-
nalen Kongressen gewesen war und sich gut auf fremde Situationen und
Menschen hatte einstellen kénnen, hatte er plétzlich Angst ohne mich
oder zumindest einen Zettel von mir. ,Endlich bist du da!“, begriifite
er mich erleichtert, wenn wir uns im Schwimmbad oder im Café zur
ausgemachten Uhrzeit wieder trafen. Gleichzeitig las er im Urlaub sehr
viel und berichtete differenziert iiber das Gelesene. Alle meine Sorgen,
ob Edi nicht doch dement werden wiirde, 16sten sich immer wieder auf,
wenn ich seinen Ausfithrungen {iber seine Lektiire zuhorte. Dennoch
fragte ich mich, was denn die Ursache fiir seinen Zustand sein konnte,
denn auch kérperlich ging alles sehr viel langsamer als noch im Jahr
zuvor. Als wir zuriick in Karlsruhe waren, war von Unsicherheit in der
raumlichen Orientierung nichts mehr zu spiiren. Doch mein Mann
erbat sich jetzt auch zu Hause Zettel von mir, auf denen ich ihm auf-
schreiben sollte, wo ich war und vor allem, wann ich zuriickkommen
wiirde. Vergafl ich dies oder hatte er meinen Zettel nicht gesehen, so
erwartete er mich bei meiner Riickkehr mit einer Mischung aus Erleich-
terung, Angst und Vorwurf. Das war fiir mich nicht leicht und ich fiihlte
mich eingeengt. Ich sah, dass Edi meine Hilfe brauchte und war doch
noch nicht von ganzem Herzen dazu bereit. Erst spiter verstand ich,
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wie wichtig ich fiir ihn bereits zu diesem Zeitpunkt war. Ich bedeutete
fiir ihn Sicherheit und war der ruhende Pol seines Lebens, dessen Kon-
trolle ihm zu entgleiten begann. ,,Ich méchte da sein, wo du bist*, so etwa
duflerte sich mein Mann bereits einmal im Juli 2008, doch ich verstand
zu dieser Zeit die Tragweite seiner Worte nicht. Vielleicht wollte ich sie
mir auch schlicht nicht eingestehen.

Endlich stimmte Edi zu, einen Neurologen aufzusuchen, um seinen Zu-
stand abklidren zu lassen, doch er bat, damit bis nach einer geplanten
Operation an der Speiserdhre zu warten. Bereits im Frithsommer hatten
mein Mann und ich entschieden, eine Kindergirtnerin unserer Tochter,
die tibergangsweise eine andere Titigkeit suchte, um sich beruflich um-
zuorientieren, fiir ein Jahr als Kinderfrau einzustellen. Eigentlich wollte
ich das kommende letzte Kindergartenjahr unserer Tochter nutzen, um
einen Wiedereinstieg in meinen Beruf als Wissenschaftlerin vorzuberei-
ten. Hannerose begann im September 2008 bei uns, kiimmerte sich um
Anna Laura und nahm mir einen Teil des Haushalts und der Essens-
vorbereitung ab. Dass sie bei uns arbeitete, sollte sich als groffer Gliicks-
griff und Segen erweisen, als Edi wenige Wochen spiter desorientiert
und pflegebediirftig aus der Vollnarkose der Operation an der Speise-
rohre aufwachte. Unser Leben dnderte sich von Grund auf.

22



Bewusst
in die Demenz

»Ein Kollege von Dir hat mich nach einer
Kernspintomographie und einem Geddchtnistest
,villig klar als einen Alzheimerpatienten eingestuff,
was mir natiirlich zundchst einen

Riesenschreck eingejagt hat.

Edi in einem Brief im Dezember 2008



Operation an der Speiserihre

di hatte schon seit einiger Zeit ein Zenker-Divertikel, das ihm im

Sommer 2008 mittlerweile sehr grofle Beschwerden beim Schlu-
cken bereitete. Als der Versuch scheiterte, es endoskopisch zu entfernen,
wurde Edi ein Operationstermin fiir die klassische Operation angebo-
ten, fur Freitag, den 10. Oktober 2008. Zégernd stimmten wir der Ope-
ration direkt vor einem Wochenende zu.

Wenn ein dementer Mensch eine Vollnarkose erhilt, kann dies einen
drastischen Verschlechterungsschub der Erkrankung auslésen oder eine
bisher nicht erkannte Demenz sichtbar machen, erklirte uns der Neu-
rologe einige Wochen spiter. Zunichst hielten wir Edis Symptome fiir
eine Folge der Narkose, und auch die Klinik bewertete Edis Zustand
als ,ausgeprigtes Durchgangssyndrom®.

Mittags nach der Operation, als ich meinen Mann in der Klinik be-
suchte, begriifite er mich froh und erleichtert: ,Es ist tiberstanden!”
Uberall waren Schliuche: eine Magensonde durch die Nase (bis die
Wunde verheilt sein wiirde), ein Schlauch, um das Wundsekret abzu-
saugen, Infusion, Katheter. Als Hannerose spiter mit unserer inzwischen
sechsjihrigen Tochter kam, machten Anna Laura die vielen Schliuche,
die ihr Vater brauchte, Angst. Auch Edi beunruhigten die Schliuche.
Die erste Zeit nach dem Aufwachen aus der Narkose stand noch die
Freude im Vordergrund, dass die Operation vorbei war. Dann wurde
mein Mann im Laufe des Nachmittags immer unruhiger. Sein Blick fla-
ckerte und er begann, an den Schliuchen zu ziehen. Fragend schaute er
mich an, als ich ihm sagte, die Schliuche brauche er jetzt. Erst als ich
ihm dies noch einmal bestitigte und ihm vermitteln konnte, alles sei so
in Ordnung, lief§ er erleichtert den Schlauch los, den er in der Hand
hatte, allerdings nur, um bald darauf den nichsten Schlauch zu greifen.
»Herr Naudascher, lassen Sie den Schlauch los®, sagte die Schwester, die
das Essen brachte. Als Edi nicht reagierte, wiederholte sie ihre Auffor-
derung, doch er hielt den Schlauch nur umso fester gepackt und lief§
ihn sich von der Schwester nicht aus der Hand nehmen. Ich nahm Edis
Hand in meine Hand. Langsam entspannte er sich. ,Edi?“ Fragend
wandte er den Blick zu mir. ,Edi, der Schlauch muss sein.“ — ,Wirk-
lich?“, fragte er. ,Ja.“ Durch meine klare Aussage wurde er ruhiger, und
ich konnte vorsichtig seine verkrampfte Hand von dem Schlauch 16sen.
Wie sollte das in der Nacht werden? Jetzt war es ein Segen, dass es Frei-
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tag war, das zweite Bett im Zimmer war frei, und ich durfte tiber Nacht
bei meinem Mann bleiben. Hannerose sorgte fiir unsere Tochter, und
am nichsten Tag reiste meine Mutter aus Hamburg an. Sie sollte sich
in den kommenden vier Jahren noch oft um Anna Laura kiimmern,
wenn Edi akut krank war, und nicht nur dann. Im Gesprich scherzte
er mit meiner Mutter, wie immer. ,,Ich habe mir seinen Bewusstseins-
zustand schlimmer vorgestellt®, sagte sie. Ja, es war wahr, im zwanglosen
Gesprich wirkte Edi wenig bis gar nicht beeintrichtigt. Doch sein Ver-
halten war es. Gegen Abend wurde er wieder sehr unruhig, wenngleich
nicht mehr ganz so stark wie am Tag zuvor. Auch diese kommende
Nacht durfte ich bei ihm sein. Tagsiiber schlief ich zumindest ein wenig
und bat in den ersten drei Tagen nach der Operation Hannerose, meine
Mutter, Freundinnen und Freunde, bei Edi zu sein, und gemeinsam
schafften wir es, dass er sich keinen der Schliuche zog.

Die Operation war gegliickt: Edi verschluckte sich nicht mehr. Doch
wie sehr hatte die Operation seine mentalen und kérperlichen Fihig-
keiten verschlechtert. Wenige Tage vor der Operation hatten wir noch
eine kleine Fahrradtour gemacht, und jetzt konnte mein Mann nicht
mehr frei gehen. Mithsam bewegte er sich mit Hilfe eines Rollators und
schaute unsicher auf den Fluren umher. ,,Wo ist mein Zimmer?“, fragte
er. Nachdem die Wunde in der Speiserohre verheilt war und Edi wieder
normal essen durfte, zeigte sich, dass sein Durstgefiihl beeintrichtigt
war: Ohne Erinnerung durch andere Menschen trank mein Mann nicht
mehr gentigend. Und nicht nur in diesem Bereich war Edis Korper-
wahrnehmung gestort. Obwohl er nicht bettldgerig war, bekam Edi in
den Tagen in der Klinik an beiden Fersen einen Dekubitus. Offensicht-
lich bewegte er sich wihrend des Liegens zu wenig und nahm den
Schmerz an den Fersen nicht wahr. Auch der Katheter, der eigentlich
nur fiir die Operation gelegt worden war, lief§ sich nicht abtrainieren.
Nach einigen Tagen wurde er in einen suprapubischen Katheter (einen
Katheter durch die Bauchdecke) umgewandelt. Die Operation hatte
das durch eine Prostatahyperplasie vorgeschidigte urologische System
zum Erliegen gebracht: Mein Mann konnte nicht mehr spontan Urin
lassen. Selbst die Fihigkeit zur Stuhlkontinenz war teilweise verloren.
Und wenn Edi aufstand, so wusste er nicht, wie er den Katheterbeutel,
der am Bett festgemacht war, abnehmen sollte. Auch griff er zum Infu-
sionsstinder statt zum Rollator, um sich festzuhalten. Mein Mann hatte
grofles Gliick, dass er einen aufmerksamen Zimmernachbarn hatte, der
immer wieder die Pflegekrifte zu Hilfe rief.
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Ich besuchte Edi viel in der Klinik und half ihm, so gut ich konnte.
Gleichzeitig durchlebte ich tiefe Verzweiflung und Trauer und fragte
mich, wie es weitergehen sollte. Die Klinik schlug mir fiir meinen Mann
eine Reha vor, und Kurzzeitpflege, bis ein Platz frei sein wiirde. Doch
Edi erneut in eine fremde Umgebung zu geben, schien mir fiir ihn eine
zu grofSe Belastung zu sein. Zu diesem Zeitpunkt glaubte ich noch, er
werde sich bald wieder vollstindig erholen und sein drastisch verschlech-
terter Allgemeinzustand sei eine Folge der Narkose. Leichten Herzens
entschied ich daher, Edi nach Hause zu holen. Nachdem ein anthropo-
sophisch orientierter, ganzheitlich arbeitender Pflegedienst zugesagt
hatte, meinen Mann als Patienten zu nehmen, und auch Hannerose be-
reit war, uns noch mehr zu helfen, sah ich der neuen Situation zwar
nicht gelassen, doch etwas beruhigter entgegen. In der Klinik hatten
wir bereits Treppensteigen geiibt, damit Edi die Stufen zu unserer Woh-
nung im ersten Stock bewiltigen konnte, und mit Hilfe war es ihm
mdglich. Die Klinik verordnete einen Rollator und einen Badewannen-
lift, fiir lange Wege einen Rollstuhl, und sie verordnete hiusliche Pflege.

Als mein Mann nach Hause kam, bliihte er auf. Ja, bereits beim Eintre-
ten in die Wohnung schaute er sich erleichtert um. Die gewohnte Um-
gebung machte sofort seinen Blick klarer und seinen Gang sicherer. Bald
sah ich, welch grof8es Gliick Edi in der Klinik gehabt hatte, denn er war
akut sturzgefihrdet und hatte kein Bewusstsein dafiir. Dass er es nicht
vermocht hatte, den Katheterbeutel vom Bett abzunehmen, hatte ihn
wohl vor einem Sturz bewahrt: Zu Hause hatte er den Katheterbeutel
am Bein, konnte aufstehen und tat es. Mein Mann ignorierte den be-
reitgestellten Rollator, obwohl er — theoretisch — wusste, warum der
Rollator in Griffweite stand. Es gab mehrere Situationen, in denen ich
Edi gerade noch auffangen konnte. Auf grofle Zettel schrieb ich: ,Bitte
nicht aufstehen.“ ,Bleib bitte sitzen.“ Edi sah sie, wusste um ihre Be-
deutung und konnte doch sein Verhalten nicht danach ausrichten. War
ich nicht im Zimmer, so lauschte ich mit einem Ohr immer, ob mein
Mann seinen Stuhl nach hinten riickte, um aufzustehen. Er setzte sich
zwar sofort wieder hin, wenn ich herbeieilte und auf den Zettel verwies
—doch nur um bald danach einem plétzlichen Einfall nachzugeben und
einen erneuten Versuch zu machen, sich zu erheben. So konnte ich Edi
zunichst nicht allein in der Wohnung lassen, es wire viel zu gefihrlich
gewesen. In den ersten Tagen kam unsere Nachbarin und Freundin Re-
nate frithmorgens, wenn ich Anna Laura zum Kindergarten brachte,
hatte Lektiire dabei, las Edi vor und besprach das Vorgelesene mit ihm.
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Angeregt und erfreut von dem Besuch war Edi jedes Mal in froher Stim-
mung, wenn ich zuriickkam. Weitere Freundinnen und natiirlich Han-
nerose halfen zu anderen Zeiten und blieben bei Edi, wenn ich allein
oder mit Anna Laura unterwegs war. Von unserem Badezimmer aus
kann man den Wohnzimmertisch sehen, wenn alle Tiiren offen sind.
Edi bekam den Platz am Tisch, der vom Bad aus einsehbar war. ,,Papa,
nicht aufstehen!®, rief bald auch Anna Laura aufgeregt, wenn sie im Ba-
dezimmer war und mein Mann wieder seinen Stuhl vom Tisch abriicken
wollte. Nachts stellte ich Edis Bett so, dass ich aufwachte, wenn er auf-
stehen wollte, und wihrend des Mittagsschlafes kamen ein leichter Ses-
sel und der Rollstuhl vor das Bett.

Statt einer Reha organisierte ich fiir Edi mehrere ambulante Therapien:
Ganzkorpermassage, Krankengymnastik, Heileurythmie und Musik-
therapie. Nach jeder Massage war mein Mann deutlich sicherer in seinen
Bewegungen, und nicht nur das: Er war auch gleichzeitig geistig wacher.
Es tiberraschte mich jedes Mal aufs Neue, wie stark die Massage nicht
nur Edis Sicherheit im Stehen und Gehen, sondern auch seinen men-
talen Zustand verbesserte. Ubungen aus der Krankengymnastik bauten
wir in den Alltag ein, der damit die beste krankengymnastische Therapie
wurde. Ein eindriickliches Erlebnis schenkte uns die Heileurythmie, die
Edi bis dahin unbekannt war. Sie gehért zu den Therapiemethoden der
anthroposophischen Medizin und ist eine Bewegungstherapie, die den
Menschen therapeutisch differenziert in seiner Ganzheit anspricht und
seine Eigenaktivitdt und Selbstheilungskrifte fordert.® Nach der zweiten
Stunde sah es Anna Laura als Erste: ,,Papa lduft wieder frei!“ SchliefSlich
erhielt Edi auch noch Musiktherapie, bei der er zusammen mit der The-
rapeutin sang und auf einfachen Instrumenten spielte. Im Erleben der
Musik lichelte mein Mann viel und bliihte seelisch auf.

Nach etwa zwei Wochen brauchte ich zu Hause in der Wohnung keine
Sorge mehr zu haben, dass Edi fallen konnte. Er konnte sich wieder
unbeaufsichtigt beschiftigen und las sehr viel. Innerhalb weniger Wo-
chen brauchten wir auf unseren Wegen drauflen den Rollstuhl nur noch
bei langen Strecken. Auch der Dekubitus verschwand. Doch trotz aller
graduellen Verbesserungen seines Zustandes blieb Edi auf Hilfe ange-
wiesen. Er konnte zwar ausfiithrlich von seiner Lektiire erzihlen und
tiber sie Gespriche fithren, doch mit manchen scheinbar einfachen
Dingen des Alltags war er tiberfordert. Sobald Edi wieder selbststindig
stehen und gehen konnte, versuchte er, sich allein an- und auszuziehen.
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Er konnte es nicht. ,Es geht nicht. Wie soll ich denn das machen?®,
klagte Edi verzweifelt und holte mich zu Hilfe. Er hatte sein Oberhemd
nur halb angezogen und zeigte mir ungliicklich den zweiten Armel, der
unangezogen unter dem Jackett hervorschaute und fiir den er keine Ver-
wendung fand. Oder er wies auf den halb ausgezogenen Schlafanzug,
der noch unter dem Oberhemd zu sehen war. Die Wege fiir Arme und
Beine in die Kleidung hinein wollten sich nicht mehr richtig sortieren.
Bald danach las ich, dass dieses Phinomen, seine Kleidung nicht mehr
korrekt und in der richtigen Reihenfolge an- und ausziehen zu konnen,
einen Fachbegriff trigt: Kleiderapraxie. Auch mit der Bedienung seines
Katheters war und blieb mein Mann {iberfordert. Die Stuhlinkontinenz
besserte sich zwar, doch sie verschwand nicht vollstindig. SchlieSlich
verspiirte Edi nicht mehr verlisslich, wann er durstig war, und trank
nur noch geniigend, wenn ich ihn daran erinnerte.

Der Pflegedienst riet uns, fiir Edi Pflegeleistungen zu beantragen. Es
war fiir meinen Mann ein schwerer Schritt, diesen Antrag zu unter-
schreiben. Im November 2008 wurde Edi in die damalige Pflegestufe 17
eingestuft. Von nun an blieb er pflegebediirftig.

Diagnose Demenz

Einige Wochen nach der Operation an der Speiseréhre waren wir end-
lich das erste Mal beim Neurologen. Edi hatte im Gesprich bei man-
chen Fragen Schwierigkeiten und wirkte bereits beim Eintreten ins
Sprechzimmer nicht vollstindig orientiert. Ich schilderte die Erfahrun-
gen der Operation und des Sommerurlaubs. ,,Sie haben eine Krankheit,
die nicht schén ist. Sie haben Alzheimer®, sagte der Neurologe nach we-
nigen Minuten. Doch der DemTec — ein Test auf Demenz — zeigte zur
groflen Uberraschung des Neurologen nicht nur keine Demenz an, son-
dern tiberdurchschnittliche Fihigkeiten im Vergleich zur Altersgruppe.
,Ich habe das Testergebnis anders erwartet®, sagte der Neurologe, ,for-
mal keine Demenz.“ Dennoch stellte er die Diagnose zu Recht. Der Fi-
higkeitsabbau meines Mannes im Vergleich zu den hohen intellektuellen
Fihigkeiten als Wissenschaftler war eindeutig.

»Diagnose Morbus Alzheimer, kombiniert mit einer vaskuliren Enze-
phalopathie®, so lautete die Diagnose, nachdem auch eine Kernspinto-
mografie durchgefiihrt worden war. Edi war empért tiber die sehr
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direkte und schonungslose Art des Arztes, ihm die Diagnose zu eroffnen.
Und er war empdrt tiber die Diagnose an sich, und zutiefst verunsichert.
Vielen Freundinnen und Freunden erzahlte er von dem Besuch bei dem
Neurologen, in einer Mischung aus Verzweiflung und Empérung. In
seinem Freundeskreis war ein Neurologe, den Edi wihrend seiner Zeit
in den USA kennengelernt hatte.

Nach seiner Promotion im Jahr 1959 lehrte und forschte Edi fast
zehn Jahre lang in den USA, die meiste Zeit davon an der ,,Uni-
versity of Jowa“. Seine erste Frau Brigitte begleitete ihn. Als Edi
1968 auf den Lehrstuhl fiir Hydromechanik an der Universitit
Karlsruhe (TH) berufen wurde, kehrte er mit Brigitte und den
inzwischen vier gemeinsamen Kindern zurtick.

Im Dezember 2008 schrieb Edi nun dem befreundeten Neurologen und
dessen Frau einen Brief, handschriftlich, und auf seine Bitte hin tiber-
nahm ich es, den Brief in den Computer zu tippen.

LLieber E., liebe A.,

habe ich Euch schon mitgeteilt, dass es von Friedrich Weinreb ein Biichlein
mit dem Titel ,Vom Sinn des Erkrankens® gibt? Versucht es bitte zu kaufen,
es scheint auch in englischer Sprache verdffentlicht zu sein!

Ein Kollege von Dir, lieber E., hier in Karlsrube, hat mich nach einer Kern-
spintomografie und einem Geddichtnistest ,vollig klar® als einen Alzheimer-
patienten eingestuft, was mir natiirlich zundchst einen Riesenschreck
eingejagt hat. Schade, dass Du nicht in unserem Umbkreis wobnst. Konntest
Du mir bitte eine Tel.-Nr. und eine E-Mail-Adresse senden, iiber die ich
mich von Zeit zu Zeit mit Dir beratschlagen kinnte? Meine liebe Imke hat
mir inzwischen geholfen, diese Sachlage new zu interpretieren, sie zeige doch,
dass meine Beziehungen zu meinen Freunden und Verwandten jetzt weit
mehr als von den zurzeit eingeschrinkten kognitiven Kriften von den Her-

zenskriften abhingen. Und diese sind doch nicht durch Alzheimer betroffen.
Oder doch?

Mit vielen lieben Griiffen an Alt und Jung in Eurer GrofSfamilie und besten
Wiinschen fiir ein gesegnetes Weihnachten und ein gutes Neues Jahr

Eduard*”
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Sein Freund schrieb zurtick, mein Mann brauche sich keine Sorgen zu
machen. Ein Alzheimerpatient schreibe keine solchen Briefe. Diese
grof3e Diskrepanz zwischen intellektuellen Fahigkeiten und Hilfsbediirf-
tigkeit war ein Kennzeichen und Ritsel von Edis Krankheitsverlauf.
Immer noch waren anregende Gespriche mit ihm méglich, ja Auflen-
stehende, die keine Erfahrung mit dieser Krankheit hatten, erkannten
meistens gar nicht, dass Edi in der Frithphase einer Demenz stand.

In dieser ersten Zeit der Erkrankung war es ein schwieriger und doch
wichtiger Prozess, die Erkrankung anzunehmen. Die Worte von den
Herzenskriften, die Edi in seinem Brief an den befreundeten Neurolo-
gen mir in den Mund legte, stammten von einem unserer anthroposo-
phischen Hausirzte. Der Hausarzt hatte in diesem Gesprich die
Bedeutung der Herzenskrifte fiir die Zukunft unserer Zivilisation her-
vorgehoben, und dieses Gesprich hatte Edi und mich sehr getrdstet.
Ich las viel Literatur zum Thema Demenz und Edi auch. Er sagte oft:
»Das muss ich dir unbedingt zeigen. Lies mal.“ Mein Mann beschiftigte
sich sehr mit der Diagnose und den Konsequenzen seiner Erkrankung
und verstand, was er las. Es gab gute Freunde, die uns trosteten und
uns hilfreiche Literatur zusandten.

Welche Werte halfen uns auf unserem Weg, Edis Erkrankung als zu uns
gehorig zu bejahen? Fiir das Verstindnis unserer Geschichte mag es hilf-
reich sein, an dieser Stelle einige der inneren Prozesse zu schildern, die
wir beide bereits durchlebt hatten, auch solche, die lange vor unserer
Zeit als Paar lagen.

Edis erste Ehe mit seiner Frau Brigitte wurde geschieden, und
die Krise, die dies fiir Edi bedeutete, fithrte ihn dazu, im berufli-
chen Wirken und im personlichen Leben neue Wege zu suchen.
Im Riickblick, so Edi, 6ffnete das Scheitern seiner ersten Ehe ihm
die Augen fiir die eigentlichen menschlichen Werte. Unterstiitzt
von seiner zweiten Frau Gunhild wandte Edi sich nach dieser
Krise seit 1982 mit derselben Sorgfalt und Genauigkeit, die ihn
in seinen wissenschaftlichen Arbeiten auszeichnete, sehr intensiv
fachiibergreifenden Themen zu. In geringem Umfang hatte er
dies bereits zuvor, seit Beginn seiner Titigkeit an der Universitit
Karlsruhe (TH), getan und sich beispielsweise damit befasst, wie
angehende Ingenieurinnen und Ingenieure besser auf Aufgaben
in sogenannten Entwicklungslindern vorbereitet werden kénnen.
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Jetzt erweiterte Edi die Themen, mit denen er sich beschiftigte
um grundsitzliche Fragen nach dem Sinn ingenieurwissenschaft-
licher T4tigkeit, ja menschlichen Handelns tiberhaupt. Ein erstes
»Lesebuch zu bedringenden Fragen unserer Zeit — Antworten
auf Fragen, die heutige Wissenschaft und heutiges Studium offen
lassen® entstand 1984, aus der gefundenen Literatur ,,ausgewahlt
und zusammengestellt fiir meine Studenten®. Drei weitere Lese-
biicher folgten innerhalb der nichsten Jahre. Edi wihlte fiir seine
Lesebiicher Texte aus, die Beispiele fiir neue Ansitze in den ver-
schiedensten Wissens- und Lebensbereichen geben, versah jeden
Text mit einer Einleitung und erginzte ihn mit Gedichten, Sprii-
chen und kiinstlerischen Abbildungen. Auflerdem wurde Edi
Mitbegriinder des bereits erwihnten , Kolloquium Wissenschaft
in gesellschaftlicher Verantwortung®, setzte sich gemeinsam mit
seiner zweiten Frau Gunhild fiir die ,, Village Reconstruction Or-
ganisation (VRO) ein, eine Dorfbauorganisation in Indien, und
beide engagierten sich im Karlsruher Verein ,Freunde fiir
Fremde", einer ,Initiative zur Begegnung zwischen Fliichtlingen,
Auslindern und Deutschen®. Edi hielt sehr viele Vortrige und
verfasste Beitrige zu zeitkritischen Themen, nicht nur in univer-
sitiren, sondern auch in kirchlichen Kreisen. In seine Uberlegun—
gen bezog er — religionsiibergreifend — spirituelle Fragen ein und
wihlte die Texte fiir seine Lesebiicher dementsprechend aus. In
der Beschiftigung mit all diesen Themen ging Edi gemeinsam
mit seiner zweiten Frau Gunhild durch einen intensiven Prozess
inneren Wandels. In vielen Vortrigen und Aufsitzen duflerte er
sich offentlich dazu und ordnete die gemachten Erfahrungen in
einen groferen gesellschaftlichen Zusammenhang ein. Als Ein-
blick in Edis Gedankenwelt mdchte ich verschiedene Ausschnitte
aus dem Vorwort zum ersten Lesebuch (1984)® zitieren:

» Wie komme ich dazu, ein Lesebuch fiir meine Studenten herauszu-
bringen? Zundichst eine personliche Antwort darauf.

Es begann 1982 mit meinem Forschungssemester in den USA. Zu-
sammen mit meiner Frau entschied ich mich, den bedringenden Fra-
gen unserer Zeit (Lebensangst, geistige Verarmung, Scheitern an der
Sinnfrage, Hunger-Uberfluss-Problematik, Umuweltzerstirung, Riis-
tungswettlauf) mit dem gleichen Ernst nachzugehen, wie ich dies im
Beruflichen gewohnt bin. Wir begannen nicht nur die einschligige
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Literatur zu studieren, sondern suchten Gespriiche mit Menschen der
unterschiedlichsten Berufe und Weltanschauwungen, besonders immer
wieder mit jungen Menschen.

Es zeigte sich sehr bald, dass wir uns auf ein abenteuerliches Unter-
nehmen eingelassen hatten, aus dem wir nicht mebr ,aussteigen” kon-
nen — und inzwischen auch gar nicht mehr wollen. Wir waren be-
troffen, mit welchen Klischees wir uns bisher zufriedengegeben, wel-
che Blindheit wir uns auf so vielen Gebieten geleistet, wie leicht wir
es uns im Grunde gemacht hatten. Denn natiirlich lebt es sich ruhi-
ger, wenn man sich hinter einem irgendwann einmal eingenomme-
nen Standpunkt verschanzt. Dass ein Wandel in den Einstellungen
hiufig als Zeichen des Wankelmuts oder der Unreife angesehen wird,
dass eine Verstindigung mit Freunden, die einen solchen Prozess nicht
durchgemacht haben, immer grofSere Miihe bereitet, ist beunrubi-
gend genug. Vor allem aber: Verindertes Bewusstsein bleibt nicht
ohne Konsequenzen fiir das gelebte Leben. Mehr und mehr von dem,
was vorher eine Selbstverstindlichkeit schien, michte, ja kann
man nicht mehr beibehalten oder weiterbetreiben, und so indern
sich auch die Lebensgewohnheiten — unmerklich vielleicht, aber ir-

reversibel — was vom Bekanntenkreis nicht selten als provozierend er-
lebt wird. “®

Edi sah diesen Prozess des Umbruchs als etwas sehr Bereicherndes
an. Auch diese Erfahrung wollte er mit vielen Menschen teilen
und sie ihnen bekannt machen, und er wandte sich weiter an
seine Leserschaft:

SAuf der anderen Seite hat uns dieser Weg jedoch Seinsdimensionen
erschlossen, die wir friiher hichstens geahnt haben, und es begegnen
uns Menschen, die — durch die Offnung auf das Neue hin gepriigt —
schon jetzt beispielhafte Lebensformen entwickelt haben. Seit wir uns
auf den Weg gemacht haben — und bezeichnenderweise erst seitdem
— stellen wir immer wieder begliickt fest, wie viel Hoffnungsvolles
schon heute geschieht! Undesdringt mich einfach, meine Stu-
denten in den Lernprozess mithineinzunehmen, der fiir mich gerade
begonnen hat und dessen Verlauf fiir unser aller Zukunft mir so be-
deutsam zu sein scheint. Das Lesebuch soll Sie anregen, sich mit mir
zu _fragen, was von diesen neuen Ansitzen und Entwicklungen fiir

unseren Beruf und Alltag Vorbild sein kinnte. “*

32



Als ich meinen spiteren Mann kennenlernte, regte die Begeg-
nung mit ihm viele eigene Prozesse an. In seinen Lesebiichern
begegnete ich ungewohnten Gedankengingen, einer authenti-
schen Suche nach einem menschengemiflen Umgang mit der
Natur und nach der spirituellen Dimension des Daseins, religi-
onsiibergreifend, und nach der Bedeutung dieser Dimension fiir
die Ingenieurskunst, die Wissenschaft und den Alltag. Wie viele
andere Menschen nahm auch ich sein Angebot an, das er im Vor-
wort des ersten Lesebuchs so formulierte:

»Natiirlich werden die Aufsitze und Buchausziige in diesem und den
Jolgenden Lesebiichern subjektiv ausgewiihlt sein. Ich hoffe aber, dass
der Nachteil der subjektiven Auswahl dadurch gemildert wird, dass
ich zu jedem Thema eine kleine Handbibliothek in unse-
rem Institut zusammenstellen werde, die Sie jederzeit einsehen kon-
nen. Besonders freuen wiirde es mich, wenn wir iiber dieses Lesebuch
miteinander ins Gesprich kiamen. Ich weifS aus idhnlichen Gespriichen
in der Vergangenheit, wie sehr ich auch selbst hier bereichert werden
kann. Lassen Sie uns gemeinsam herausfinden, was die vielen Frus-
trationen und Krisen, die wir heute erleben, uns zu lehren haben!*®

Die Gespriche mit meinem spiteren Mann, zu denen ich als
junge Studentin mit scheuer Ehrfurcht ging, beriihrten eine in-
haltliche Ebene, die ich gesucht und so bis dahin an der Univer-
sitit nicht gefunden hatte. Tief beeindruckt war ich von seiner
Sichtweise auf die heutigen Krisen und von seiner Suche nach
Wegen, sie zu iiberwinden.

Meine eigene Suche fithrte mich in den Jahren unseres Abstands
in die Anthroposophie und in ,,Die Christengemeinschaft — Be-
wegung fiir religiose Erneuerung®. Edi hatte sich vor unserer
Paarbeziehung nie niher mit der Anthroposophie befasst, obwohl
er freundschaftlich mit mehreren Menschen verbunden war,
denen sie Inspirationsquelle ihrer Arbeit war bzw. ist. Als ,einzi-
ger Nichtanthroposoph® — dies war ihm sehr wichtig zu betonen
— hatte Edi 1988 sogar einen ,Arbeitskreis fiir Stromungsfor-
schung® mitbegriindet, in dem Menschen mit Hilfe der Anthro-
posophie ein erweitertes Verstindnis des Wassers suchen. Die
halbjihrlichen Treffen dieses Kreises, in den Edi mich noch wih-
rend meines Studiums eingefiihrt hatte, waren in den Jahren
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unseres Abstands einer der sehr wenigen Bertihrungspunkte zwi-
schen uns. Ich promovierte wihrend dieser Zeit in der Siedlungs-
wasserwirtschaft. Zugleich ging ich durch einen intensiven inne-
ren Prozess und suchte Kontakte zu Menschen, die eine mit Hilfe
der Anthroposophie erweiterte naturwissenschaftliche Forschung
betreiben, um nach der Promotion Naturwissenschaft und An-
throposophie verbinden zu lernen.

Als Edi und ich uns damit auseinandersetzten, ob wir ein Paar
werden wollten, sprachen wir neu tiber die Ziele, die uns wichtig
waren, und suchten eine Briicke zwischen unseren spirituellen
Wegen. Zunichst war dies nicht einfach. Mir war die Anthropo-
sophie ein Herzensanliegen geworden und ich wiinschte mir, sie
mit Edi teilen zu kénnen. Ich erzihlte ihm, dass sie nach meinem
Verstindnis ein kulturerneuernder Impuls sei und zum Ziel habe,
eine neue, von Achtung getragene Bezichung der Menschen un-
tereinander und zur gesamten Erde und ihren Geschopfen zu
verwirklichen. Dass die Anthroposophie, die Edi bisher nur mit
der Suche nach Erkenntnis in Bezichung gebracht hatte, in titige
Liebe den Mitmenschen und der Schépfung gegeniiber miinden
mochte, war Edi neu. Mit diesem Gedanken konnte er sich ver-
binden. In vorsichtiger Distanz 6ffnete er sich einzelnen Aspekten
der Anthroposophie, bezeichnete sich aber weiterhin als ,,Nicht-
anthroposoph®. Ich selbst erkannte, dass ich in meiner Suche ein-
seitig geworden war und fiithlte mich durch die erneute Begeg-
nung mit Edi sehr bereichert.

Von Anfang unserer Paarbeziehung an begegnete Edi der Chris-
tengemeinschaft sehr offen. Wir heirateten dort kirchlich, ein
halbes Jahr nach unserer standesamtlichen Trauung. Zugleich
fihrten wir eine konfessionsiibergreifende Ehe. Mein Mann
hielt zunichst den Kontakt in seine katholische Gemeinde und
eine Zeit lang begleiteten wir uns wechselseitig in die Heilige
Messe der romisch-katholischen Kirche und in die Menschen-
weihehandlung der Christengemeinschaft. Als im Jahr 2005 der
katholische Pfarrer, zu dem Edi eine langjihrige und freund-
schaftliche Beziehung hatte, in den Ruhestand ging, wurde die
Christengemeinschaft fiir meinen Mann zur religiésen Heimat.
Er ging regelmiflig zu einem Evangelienkreis der Gemeinde in
Karlsruhe, neue menschliche Verbindungen wuchsen, und wir
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nahmen gemeinsam am religiésen Leben der Gemeinde teil. Die
duflere Zugehorigkeit zur katholischen Kirche und die innere
Verbindung mit der Christengemeinschaft waren fiir Edi kein
Widerspruch und er l6ste die Verbindung zur katholischen Kir-
che nicht. In all diesen gemeinsamen Schritten gingen Edi und
ich in den ersten Jahren unserer Ehe durch viele innere Prozesse.
Immer wieder erlebte ich, wie mein Mann es vermochte, jetzt
auch in der menschlichen Umgebung der Christengemeinschaft,
in einer Sprache, die Herz und Denken verband, andere Men-
schen in ihren spirituellen Fragen anzusprechen.

Mit dieser seiner Fihigkeit hatte Edi bereits 1984, weit iiber sein
eigenes Fachgebiet Ingenieurwesen hinausweisend, seine Leser-
schaft im Vorwort des ersten Lesebuchs auf eine tiefere Ebene
der Wirklichkeit aufmerksam gemacht, die durch einen Prozess
inneren Umbruchs gefunden wird:

»Solange wir die sinnlich wahrnehmbare Wirklichkeit fiir die
ganze Wirklichkeit halten, solange wir ein Leben fiihren, das ganz
im Vordergriindigen aufgeht — darf es uns da wundern, dass viele am
Sinn des Lebens zweifeln, ja verzweifeln? Aber miissen wir uns denn
mit einem Bruchteil der Wabrbeit begniigen, nur weil unsere wissen-
schaftlichen Erkenntnismethoden heute so begrenzt sind?

Unsere Medien iiberschiitten uns mit Schreckensnachrichten, die
Angst wird allgemein als das vorherrschende Lebensgefiihl benannt,
allerorten droben Probleme unlosbar zu werden. Und dennoch ist un-
sere Zeit erfiillt von segensreichen Entwicklungen, die uns berechtigen,
Vertrauen in unsere Zukunft zu haben. Das Lesebuch soll hiervon
einen kleinen Eindruck vermitteln. Es soll aufzeigen, dass wir Er-
schiitterungen und Frustrationen als notwendige Voraussetzung fiir
erstrebenswerte Verinderungen in unserem Bewusstsein verstehen ler-
nen konnen. Es soll aufzeigen, welche erstaunlichen Krifte aus inne-
rem Wandel erwachsen und welche Verinderungen im AufSen mit
deren Hilfe moglich werden ... “*

... welche erstaunlichen Krifte aus innerem Wandel erwachsen und
welche Verinderungen im Auflen mit deren Hilfe méglich werden ...
An dieses Motiv, das uns beide bereits in unserem Leben begleitet hatte,
konnten wir ankniipfen, als Edi die Diagnose Demenz erhielt, und es
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sollte uns im Verlaufe seiner Erkrankung tragen. Allmihlich konnte ich
wieder an mein inneres ,,Ja“ ankniipfen, das ich vor unserer Hochzeit
so selbstverstindlich ausgedriickt hatte, meinen Mann auch in einer
eventuellen Demenz zu begleiten. Die neuen Schritte, die wir im Laufe
seiner Demenz noch erleben sollten, setzten voraus, das zu bejahen, was
bereits Alltag geworden war: Pflege und Demenzbetreuung.

Pflege — eine schwere Kunst

Schwester Sarah war die erste, die zu uns kam, als Edi nach der Opera-
tion an der Speiserdhre aus der Klinik nach Hause entlassen wurde.
Noch heute bin ich dankbar, dass sie es war, die uns am Abend des ers-
ten Tages zu Hause in den neuen Alltag hinein begleitete. Thre klaren,
ruhigen Gesten strahlten wohltuende Ruhe aus. Freundlich begriifte
sie Edi, der sich sofort angesprochen fiihlte und antwortete. Ich ging
mit, als Sarah mit ihm ins Bad ging, um ihm beim Waschen und Um-
kleiden fiir die Nacht zu helfen. Ich wusste, auch ich wiirde meinem
Mann helfen miissen, und ich hatte so etwas noch nie gemacht. Sarah
schien alle Zeit der Welt zu haben. Als Edi am Waschbecken stand und
langsam und griindlich seine Hinde und sein Gesicht wusch, stand sie
aufmerksam daneben. Sie hatte eine Hand in der Luft um ihn gelegt.
Ohne ihn zu beriihren, war es, als ob sie ihn stiitzte — noch war er sehr
unsicher auf den Beinen. Er entspannte sich in Sarahs Gegenwart zuse-
hends. Auch ich kam zur Ruhe nach der emotional anstrengenden Kli-
nikzeit. Edi war dankbar und gleich bereit, sich auf alles einzulassen
und mitzutun, was Sarah vorschlug. Sie ergriff ganz selbstverstindlich
die Initiative, als sie sah, dass die Reihenfolge der Kleidung fiir ihn ein
Problem war. Gleichzeitig erspiirte sie sechr genau, was er noch selbst
tun konnte, und lief§ es ihn allein machen. Edi und ich waren beide ge-
stirkt, belebt und erfrischt nach ihrem Besuch. Ich weifl noch, wie
dankbar erstaunt ich war, wie viel Zeit Sarah sich fiir Edi genommen
hatte. Viel spiter erfuhr ich, dass sie die schnellste Schwester in ihrem
Team war, und bald schon sah ich, dass die Pflegekrifte, die Edi Ruhe
und zugleich klare Fithrung nicht von sich aus schenkten, linger brauch-
ten. Eine Ansprache unter Zeitdruck — Edi reagierte nicht. Schnelles
Anziehen, ohne ihn mithelfen zu lassen — er schimpfte und verweigerte
sich. Gutgemeint und doch tiberfordernd zu viel Raum fiir eigenes Tun
— mein Mann verlor die Freude am eigenen Tun und verweigerte sich
ebenfalls. Schwester Sarah lief§ all diese Situationen gar nicht erst ent-
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