Menschen mit Demenz nicht alleine lassen:
Der Beitrag des Ehrenamts

Oliver Schultz

Das Ehrenamt im Bereich Demenz ist unersetzlich

Aufgrund der gefithrten Gespriche und Expert*innen-Interviews
und Workshops zeigt sich: Das Ehrenamt ist ein wesentlicher und
unverzichtbarer Akteur auf der Ebene einer quartiersnahen Sozial-
raumgestaltung fiir Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen.
Angesichts von Pflegenotstand und Uberlastung der Familien ist der
Sozialraum im Quartier, verstanden als eine relationale Produktion
vieler Akteur*innen (Kessl und Reutlinger 2010: 13), mehr denn je
angewiesen auf die ganz besonderen Potenziale von Ehrenamtlichen.

Diese Relevanz des Ehrenamts deckt sich nicht immer mit der
Selbsteinschitzung der Ehrenamtlichen selbst. So wurde z.B. am
Standort Fulda deutlich, dass ein selbstbewusster, spezifischer Bei-
trag des Ehrenamts in der Demenzversorgung sich immer schon
behaupten muss gegeniiber einer weit verbreiteten Auffassung, die
in der Demenz eine Krankheit sieht. Dieser Auffassung zufolge ist
Demenz eine vorrangig medizinische Aufgabe und nicht eine von
Ehrenamt. Umgekehrt kann eine Quartiersarbeit, die den Beitrag des
Ehrenamts fordert und wertschitzt, eine Praxis sein, durch die sich
die soziale Dimension der Demenz gegeniiber einer biomedizinischen
Perspektive zu emanzipieren vermag. Der Beitrag des Ehrenamts
kann also u.a. darin liegen, die alltiglichen Dimensionen des Lebens
mit Demenz und die Moglichkeiten von konkreter Teilhabe im Quar-
tier aufzuzeigen.
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Die Corona-Krise ist auch eine Krise des Ehrenamts

Die Einschrinkungen des sozialen Lebens durch die Schutzmaf3-
nahmen im Rahmen der Corona-Pandemie haben auch den Beitrag
des Ehrenamts im sozialen Raum deutlich reduziert und geschwicht.
Viele Ehrenamtliche reagieren mit Trauer und Resignation darauf.
In dieser Trauer zeigt sich ein Charakterzug von Ehrenamt: Es ist
ganz stark auf gelebte Beziehung aufgebaut. Ehrenamt sorgt fur
gelebte Teilhabe von Menschen mit Demenz im Quartier. Wo diese
Teilhabe nicht mehr verwirklicht werden kann, wird dem Ehren-
amt der Boden entzogen. Unter den Ehrenamtlichen haben sich
Ungewissheit und Sorge breit gemacht. Werden sie die Kraft haben,
irgendwann nach Corona ihr Ehrenamt wieder auszuiiben? Werden
quartiersnahe Angebote fiir Menschen mit Demenz, die nur durch
ein regelmiRiges und engagiertes Ehrenamt moéglich waren, wieder-
belebt werden kénnen?

Unterschiede und Ahnlichkeiten im Umgang mit Demenz
in den Quartieren

Jedes der untersuchten Quartiere weist Unterschiede im Umgang mit
Demenz auf.

Im lindlichen Raum Fulda sind in vielen Orten Ehrenamtsstruk-
turen aufgebaut. Im Bereich Demenzerkrankungen allerdings zeigen
sich sehr unterschiedliche Aktivititen des Ehrenamtes. Auffillig ist
eine unterschiedliche Auffassung von Demenz in den beiden lind-
lichen und nahegelegenen Quartieren. Wo es in Eiterfeld ehrenamt-
liches Engagement fiir Senior*innen gibt, wird das Thema Demenz
davon getrennt und als vorrangig pflegerische Aufgabe angesehen. Im
nahgelegenen Niisttal hingegen wurde ein besonders gelungenes Pro-
jekt der Begegnung von jung und alt unter Einbeziehung der Tages-
pflege als Leuchtturmprojekt ausgezeichnet. Die vergleichbare geo-
grafische Situation lisst also nicht auf einen vergleichbaren Umgang
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mit Demenz im lindlichen Raum schliefen. Wir schliefSen daraus,
dass die jeweilige Ausprigung im lindlichen Bereich insbesondere
von Personen abhingt, die sich auf kommunaler Ebene fiir die Ent-
wicklung von ehrenamtlichen Strukturen engagieren. Insbesondere
die konzeptionelle und strukturelle Einordnung und Unterstiitzung
des ehrenamtlichen Engagements als Teil einer notwendigen Gemein-
wesenarbeit, die einen eigenstindigen Charakter hat, sowie die damit
verbundene Wertschitzung der kommunalen Entscheider*innen
gegeniiber dem Engagement des Ehrenamts scheinen hier die groRte
Rolle zu spielen.

Im kleinstiddtischen Lollar wird Demenz bei der Namensgebung
eines ambulanten Angebots ganz bewusst ausgespart. Denn: Demenz
wird hier als ein Tabuthema empfunden, die Verwendung des Begriffs
wire kontraproduktiv und wiirde die betroffenen Menschen bzw. ihre
Angehorigen von der Nutzung des Angebots abhalten. Dennoch wird
Demenz hier von den Akteur*innen immer mitgedacht. In Lollar gibt
es ein von einem ausgeprigten Integrationswillen getragenes Ehren-
amt. Das spiegelt sich auch in der durch den Workshop angestof3e-
nen Idee fiir einen intergeneratives und interkulturelles Chorprojekt
fiir Menschen mit und ohne Demenz. Auch wenn es keine konkreten
Berithrungen zwischen den Gemeinden verschiedener religiéser und
kultureller Prigung auf der einen und den lokalen Versorgungsange-
boten auf der anderen Seite gibt, so scheint der Umgang mit Demenz
hier stark von der lokalen Herausforderung der Integration geprigt.

Das stidtische Quartier Martinsviertel-West zeichnet sich im Ver-
gleich zu den lindlichen und kleinstidtischen Quartieren durch eine
eher formalisierte und institutionalisierte Versorgungsstruktur im
Bereich Demenz aus. Diese Strukturen erweisen sich als gut vernetzt.
Es gibt eine grofRe Zahl an Ehrenamtlichen, was auch auf die gute Ver-
netzung mit dem Freiwilligenzentrum Darmstadt zuriickzufithren
ist. Trotz des gut strukturierten Versorgungsangebots reichen auch
hier die Tagesangebote bzw. die Plitze in stationiren Einrichtungen
fir Menschen mit Demenz nicht aus. Ein Verbleib im angestammten
Quartier ist nicht immer méglich.
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Auf eine beeindruckend vielfiltige Weise zeigen unsere For-
schungsergebnisse lokal unterschiedliche Firbungen des Umgangs
mit Demenz. Ein einheitliches Konzept fiir alle Quartiere abzuleiten
ist schwierig. Aber diese Schwierigkeit erscheint uns als Ausdruck von
gelebter Vielfalt — anstelle einer die lokalen Differenzen moglicher-
weise vereinheitlichenden Versorgungsmonokultur. Ehrenamt ist da,
ist vielseitig und vielgestaltig, aber — das ist eine Gemeinsambkeit der
Quartiere — zu wenig. Vor allem im lindlichen und kleinstidtischen
Bereich. In allen Quartieren begegnet man mehr oder weniger starken
Berithrungsiangsten der Bevolkerung mit dem Thema Demenz. Wobei
Scham und soziale Kontrolle besonders im lindlichen Bereich auf
ambivalente Weise aufeinander bezogen sind.

Die Corona-Pandemie hat iiberall die vorhandenen Ehrenamts-
strukturen in Mitleidenschaft gezogen. Der durch unsere Workshops
angestofRene Austausch zwischen den Akteur*innen erweist sich in
Verbindung mit einem dichten Bezug zum jeweiligen Quartier als
wichtige Grundlage fiir gelingendes ehrenamtliches Engagement. Es
gibt eine Offenheit fiir den Austausch, fiir neue Impulse und neue
Ideen. Aber diese Ideen und Impulse miissen in der Logik des jeweili-
gen Ortes und der Akteur*innen diskutiert und erprobt werden. Was
ist hier notig, was ist hier moglich? Und was ist uns moglich?

Der dichte Bezug zum Quartier macht eine allgemeine Konzeption
ehrenamtlicher Versorgung fir Menschen mit Demenz sinnvoll und
schwierig zugleich. Es zeigt sich, dass das personliche Engagement
von Einzelnen (oder auch sein Fehlen) sehr viel bewegt. Es kommt
auf jede und jeden ganz persénlich an. Und es kommt auf den Ort an.
Anstelle von pauschalen Konzepten braucht es Ermutigung, Unter-
stiitzung und Anstof3e fiir persénliches Engagement der Menschen vor
Ort. Die Bereitschaft und die Gelegenheit fiir solche Impulse sind da;
vielleicht ist sie durch die schwierigen Erfahrungen wihrend der Pan-
demie noch gestiegen. Insofern kann die Krise in eine Chance umge-
wandelt werden. Man will sich endlich wieder engagieren. Auf dieser
Kraft aufbauend kénnen sich konviviale Unterstiitzungsstrukturen
und Formen sorgender Gemeinschaftlichkeit entwickeln.
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Handlungsempfehlungen und Forschungsbedarf

Was braucht es, um diese Entwicklung in Gang zu bringen, zu unter-
stiitzen, zu pflegen? Im Folgenden haben wir Handlungsempfehlun-
gen und moglichen kiinftigen Forschungsbedarf formuliert, die sich
aus unseren Forschungsergebnissen ableiten lassen.

Reflexionsraume fiir das Ehrenamt

Die von uns veranstalteten Workshops haben deutlich gemacht, wie
wichtig gerade jetzt gemeinsame Reflexionsriume sind. Es gibt
einen groflen Bedarf nach Austausch. Erfahrungen, Hoffnungen und
Befiirchtungen wollen und miissen miteinander geteilt werden, wol-
len und miissen zum Ausgangspunkt gemeinsamer zukunftsfihiger
Ideen werden. Die lokalen Institutionen sind aufgefordert, férderliche
Rahmenbedingungen fiir solche Reflexionsraume zu schaffen, Zeiten
und Riume fiir diesen Austausch zu organisieren und bereit zu stel-
len. Es gilt, das Ehrenamt im Bereich Demenz als wichtigen Akteur
im Quartier wahrzunehmen und zu férdern. Eine organisierte Vernet-
zung der ehrenamtlichen Akteur*innen kann einen wichtigen Beitrag
fur eine Reaktivierung des durch die Corona-Pandemie gelihmten
Ehrenamts leisten. Wichtig dabei ist die Anerkennung der besonderen,
nichtprofessionellen Expertise von Ehrenamtlichen. Eine nachhaltige
Reflexionskultur kénnte auch einen wichtigen Beitrag leisten, damit
sich neue Ideen fiir Engagement im Quartier entwickeln, damit vor-
handene Akteur*innen miteinander vernetzt werden, aber auch, um
neue Ehrenamtliche fiir den Bereich Demenz zu gewinnen.

Diese Reflexionsriume kénnen auch Orte sein, damit Ehren-
amtliche das von ihnen selbst als notwendig erachtete Wissen iiber
Demenz erwerben und reflektieren. Die Frage, was meint Demenz,
muss immer wieder aktuell beantwortet werden. Demenz in Zeiten
von Corona ist eine andere Demenz. Welche Bedeutungsfacetten kann
eine ehrenamtlich geprigte Versorgungspraxis dem allgemeinen, oft
medizinisch gepriagten Wissen hinzufiigen? Gelebte ehrenamtliche
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Praxis und das in Reflexionsriumen immer wieder unternommene
Bemiithen, Demenz zu verstehen, kann dazu beitragen, Vorstellungen
von Demenz immer wieder zu erneuern und vor allem als soziales Pha-
nomen zu begreifen, das im sozialen Raum verortet ist.

Wiederholt wurde Scham wegen Demenz als Hiirde bei der Arbeit
im Quartier, etwa bei der zgerlichen oder ausbleibenden Inanspruch-
nahme von Angeboten, angesprochen. Demenz droht immer wieder
zu einem sozialen Randthema zu werden oder verschwiegen zu wer-
den. Eine lebendige, stetige Reflexion von Demenz kann nicht zuletzt
auch dazu beitragen, Scham und Berithrungsingste abzubauen.

Insbesondere im Rahmen des iiberregionalen Workshops haben
wir iiber die Frage der Koordination solcher Reflexionsriume gespro-
chen. Vielfach wurde der Nutzen einer solchen Koordination betont.
Muss eine solche Koordination professionell strukturiert sein? Die
Antworten auf diese Frage gingen auseinander. Nur eine ausgepragte
Kultur des Zuhorens und der Wertschitzung fir den spezifischen
Beitrag des Ehrenamts kann gewihrleisten, dass die Perspektive
des Ehrenamts auf Augenhéhe mit der professionellen Perspektive
gewahrt bleibt. Hierfiir braucht es, so unsere Vermutung, ein ausge-
pragtes Interesse fiir das, was Ehrenamtliche erleben und was sie zu
sagen haben.

Anerkennung des Ehrenamts auf Landesebene

Nach den Erfahrungen der Corona-Krise braucht das Ehrenamt im
Bereich Demenz Ermutigung und Anerkennung. Was ein Ministerium
hier tun kann, ist eine nachdriickliche Anerkennung dessen, was an
Ehrenamt geschieht. Eine konkrete Moglichkeit: Jede und jeder Ehren-
amtliche bekommt fiir ihr oder fiir sein Engagement eine Urkunde des
Landes Hessen iiberreicht. Das Land witrdigt ehrenamtliches Engage-
ment. Und das rithrt auf heilsame Weise an die krinkende Erfahrung
des Aussetzens von Ehrenamt in Zeiten von Corona. Fiir das Ehren-
amt wird unmissverstindlich: sWir sind nicht vergessen worden! Im
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Gegenteil — Unser Engagement findet hohe Anerkennung und Wiir-
digungl

Eine solche Witrdigung ist unmittelbar verkniipft mit der Wahr-
nehmung von Ehrenamt in der Offentlichkeit. Dariiber wird unmit-
telbar auch die Notwendigkeit von Ehrenamt im Bereich Demenz ein
breites, 6ffentliches Thema.

Konsequenzen fiir eine gestarkte diakonische Perspektive

Im Laufe der Pandemie ist es zu einer rasanten Entkopplung professio-
neller Dienstleistungsangebote von der zivilgesellschaftlichen Ebene
gekommen. Das hat sich vor allem an den iitber Monate andauernden
Besuchsbeschrinkungen und -verboten in Pflegeheimen fir An- und
Zugehorigen aber auch fir Ehrenamtliche gezeigt. Oft genug fithrten
diese Trennungen zu tiefgreifenden, gesundheitlichen und psychi-
schen Folgen bei Menschen mit Demenz, die von Angehdrigen als sehr
schmerzlich erlebt und beklagt wurden.! Wie konnte es kommen, dass
das durch die Pandemie erzwungene Wegbleiben der Angehérigen
und der Ehrenamtlichen immer wieder auch als Entlastung auf Seiten
der Professionellen erlebt wurde? Hat sich der zunehmend professio-
nalisierte Dienstleistungssektor Alten- und Demenzpflege lingst so
sehr von den Quartieren geldst, dass die Abschlief3barkeit der Institu-
tionen im Grunde nur die »professionelle« Konsequenz dieser langen
Entwicklung darstellt? Oder gilt es nicht im Sinne eines Bezugs zum
Quartier die Pflegeheime wieder als Sozialraume zu verstehen und in
diesem Sine auch zu gestalten? Braucht es angesichts von Corona nicht
eine bewusste Reflexion des Verhiltnisses von Professionellen auf
der einen und von Angehéorigen und Ehrenamtlichen auf der anderen
Seite? Konnte nicht insbesondere das Ehrenamt als Briicke zum Quar-
tier kiinftig eine wichtigere Rolle zugedacht bekommen? Oder hat

1 Siehe dazu den Bericht des Forschungsprojekts »Demenz und Corona«von R. Gro-

nemeyer und O. Schultz. Der Bericht liegt der Stiftung Diadem vor. Eine Publika-
tion in der Zeitschrift conditio humana ist fir den Sommer 2021 in Arbeit.
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die Pandemie eine durch die zunehmende Institutionalisierung und
Professionalisierung von Versorgung ohnehin implizierte Abkopplung
der Versorgung aus dem zivilgesellschaftlichen Bereich der Quartiers-
arbeit beférdert?

Auch Einrichtungen unter diakonischer Tragerschaft sind gefor-
dert, diese strukturelle Distanzierung aufzuarbeiten. So gilt es zu
verhindern, dass kiinftige Versuche der sozialriumlichen Gestal-
tung institutioneller Altenpflege eine gleichsam kosmetische Bedeu-
tung erhalten, in dem Sinne, als dass eine in Wirklichkeit vollzogene
Trennung der institutionellen Versorgung vom Quartier vollendet ist,
aber als solche kaschiert werden muss. Die vorliegende Reflexion der
Quartiersarbeit und des Beitrags des Ehrenamts kann als Impuls fiir
eine zeitnah gebotene Aufarbeitung dieser bedrohlichen Entwick-
lung dienen. Die Diakonie Hessen kénnte damit auf eine landes- und
bundesweit, ja internationale vorbildliche Weise vorangehen. Gerade
die Diakonie mit ihrem Anspruch nachbarschaftlicher Sozialrium-
lichkeit scheint hier in besonderer Weise geeignet, Maf3stibe in der
Aufarbeitung der Folgen der Corona-Pandemie fiir das Ehrenamt zu
setzen.

Offentlichkeitsarbeit und Kommunikation im Quartier

Ehrenamtliche Erfahrungen machen deutlich, dass Demenz kein
Angst- oder Tabuthema im Quartier sein muss und auch nicht dazu
verkiimmern darf. Demenz muss als ein zentrales Thema unserer
alternden Gesellschaft stirker kommuniziert werden — gerade auch
mit Blick auf eine quartiersbezogene Sozialraumgestaltung. Hier
bietet es sich an, lokale Kommunikationswege mit Blick auf eine stir-
kere Teilhabe im Quartier zu nutzen. So kénnten lokale Nachrichten-
blitter, Flyer, Aushinge, Mitteilungen im Internet immer wieder die
Ermutigung oder auch Einladung aussprechen, dass Menschen mit
Demenz bei regelmifiiger Vereinsarbeit oder besonderen Veranstal-
tungen willkommen sind. Wenn das ausdriickliche Willkommen fiir
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Demenz im Quartier mithilfe solcher Kommunikationsformen zu
einem dauerhaften Bestandteil im Bewusstsein des Quartiers wiirde,
dann wiirde das Thema Demenz von einem Rand- und Angstthema zu
einem Aspekt gelebter Sorge im Quartier. Schwelleningste und Scham
bei den Betroffenen und ihren Familien liefRen sich abbauen, eine
andere Normalitit in Form eines Quartiers mit Menschen mit Demenz
lieRRe sich auf den Weg bringen. Allmihlich kénnte sich eine Haltung
entwickeln, die mit einem Leben mit Demenz verbundene Herausfor-
derungen ernst nimmt, die aber auch die Chancen erkennt, die sich
hier fiir den Sozialraum im Quartier bieten.

Digitalisierung - Chance und Herausforderung in der Arbeit
mit Menschen mit Demenz

Die wachsende Rolle der Digitalisierung gerade im Bereich der
Demenzversorgung gilt es griindlich zu bedenken. Eine Uberlegung in
diesem Zusammenhang erscheint besonders vielversprechend. Bringt
doch die Digitalisierung auch die Frage nach Formen der Kooperation
gerade auch mit jingeren, digital erfahrenen Menschen im Quartier
auf. Bietet vielleicht die Digitalisierung einen guten Anlass, um end-
lich stirker iiber neue Formen des intergenerativen Miteinanders
nachzudenken? Finden gar auf diesem Wege auch jiingere Menschen
einen Zugang zum Ehrenamt? Beobachtungen im Bereich der Hos-
pizarbeit legen diese Perspektive nahe (Fink und Schultz 2021). Viel-
leicht birgt die Not, neue Formen der Begegnung zu entwickeln und
auf andere Formen der Kommunikation ausweichen zu miissen das
Potential fiir neue Biindnisse auf Quartiersebene?

Vernetzung

Ein zentraler Aspekt fiir die Stirkung des Ehrenamts ist die Vernet-
zung der Akteur*innen. Drei Stufen seien skizziert:
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Vernetzung im Quartier fordern

Wenn auf kommunaler Ebene Reflexionsriume fiir Ehrenamtliche im
Bereich Demenz eingerichtet werden (s.0.), dann zieht das eine Ver-
netzung der Akteur*innen auf der lokalen Ebene nach sich.

Vernetzung in der Region fordern

Wie macht man es anderswo in Hessen? Gerade auch in Quartieren
mit dhnlichen soziografischen Bedingungen? Lisst sich daraus fiir
unser Quartier etwas lernen? Oder kénnen andere von unseren Erfah-
rungen profitieren? Um diese Fragen zu stellen und zu beantworten,
braucht es eine interregionale Vernetzung von Ehrenamt. Unsere
Forschungsarbeit hat Kenntnisse iiber drei hessische Quartiere in
Bezug zu Demenz und Ehrenamtsstrukturen erarbeitet. Mit Blick
auf interregionale Vernetzung von Akteur*innen konnte unsere For-
schungsarbeit fiir die Initiation einer solchen Vernetzung genutzt
werden. Es wire denkbar, in einem ersten Schritt einen Blog der drei
Forschungsstandorte und der dort aktiven Ehrenamtlichen auf den
Weg zu bringen. Unser Verbundforschungsprojekt konnte als Impuls
fur ein Modellprojekt interregionaler Vernetzung von Ehrenamtlichen
genutzt werden. Das konnte ein erster Schritt hin zu einer hessenwei-
ten, interregionalen Vernetzung des Ehrenamts im Bereich Demenz

sein.
Vernetzung auf Landesebene fordern

Das Aussetzen von ehrenamtlichem Engagement wihrend der Pande-
mie betrifft Ehrenamtliche in ganz Hessen. An allen drei Standorten
wurde beobachtet, dass dieses Aussetzen eine teils grofRe Belastung
fur die Ehrenamtlichen darstellte. Wohin mit diesen Erfahrungen?
Der durch die Pandemie verursachte Leidensdruck der Ehrenamtli-
chen sucht nach einem Adressaten. Wire es da moglich ein Digitales
Hessenforum fiir Ehrenamt, Demenz und Corona einzurichten? Es konnte
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die Erfahrungen der Ehrenamtlichen unter Corona sammeln. Was hat
gefehlt? Was vermissen sie in dieser Zeit, da sie sich nicht engagieren
konnen? Aber ein solches digitales Forum weist auch tiber den Tag
hinaus. Denn was unter Corona vermisst wurde, das fithrt schnell zu
dem, was man sich eigentlich wiinschen wiirde. So kénnte ein solches
Forum auch eine Ideensammlung mit zukunftstrichtiger Wirksam-
keit entfalten. Ein solches Digitales Forum Ehrenamt, Demenz und Corona
liefe sich vielleicht anbinden an den Demenzatlas des Landes Hessen.
Es wiirde die zentrale Herausforderung der Digitalisierung fiir den
Seniorenbereich (Achter Altenbericht 2020) als wichtige gesellschaft-
liche Herausforderung auch in Hessen aufgreifen.

Gewinnung von neuem und auch jungem Ehrenamt

Ehrenamt im Bereich Demenz ist vorwiegend ein weibliches und ein
ilteres. Das hat sich auch in den von uns untersuchten Quartieren
bestitigt. Wie konnte es moglich sein, jiingere und auch mehr minn-
liche Ehrenamtliche fiir den Bereich Demenz zu gewinnen? Damit ver-
bunden wire sicher von Anfang an die Bereitschaft, die Bediirfnisse
jungerer Menschen bei der Ausgestaltung von Ehrenamt zu beriick-
sichtigen. Eine von der Universitit Giefien fiir das BMFSF] durchge-
fithrte Studie zum Ehrenamt im Hospizbereich hat gezeigt, dass junges
Ehrenamt ein zeitlich begrenztes, punktuelles und flexibles Engage-
ment sein muss (Fink und Schultz 2021). Das traditionelle Ehrenamt ist
gefordert, sich diesen »jungen< Herausforderungen zu stellen.

Forschungsbedarf: Nutzung oder Nicht-Nutzung
von Unterstiitzungsangeboten

Immer wieder begegnete uns die Situation, dass Angebote da sind,

dass diese aber nicht so genutzt werden, wie es moglich wire. Wel-
che Griinde gibt es fiir die Nutzung bzw. Nicht-Nutzung von Unter-
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stiitzungsangeboten im lindlichen Raum? Warum erweisen sich die
bisherigen Zuginge zu quartiersnahen Versorgungsstrukturen im
Bereich Demenz fir betroffene Familien als wenig hilfreich? Und
welche besonderen Griinde fiir dieses Phinomen gibt es in Bezug
auf Menschen mit Migrationshintergrund? Die oft noch traditionell
strukturierten Familien unterliegen zunehmend den allgemeinen
Modernisierungs- und Vereinzelungsentwicklungen. Migrant*innen
berichten von vielfiltigen Schwierigkeiten, die Auflésung familialer
Versorgung durch bestehende Versorgungsangebote aufzufangen (vgl.
Gronemeyer, Schultz et al. 2017). Die Folge ist eine stark zunehmende
Vereinsamung. Es braucht neue Ideen fiir eine Verbesserung dieser
Zuginge, fiir den Abbau von Schwelleningsten oder anderer Hinder-
nisse. Hier besteht aktueller Forschungsbedarf.

Teilhabe und Teilgabe von Menschen mit Demenz
im Quartier fordern

Das Thema Demenz ist in der Wahrnehmung auf der lokalen Ebene
angekommen. Das Ehrenamt leistet hier einen ganz besonderen Bei-
trag. Es ist wesentlich gepragt von einer hohen personlichen Motivation,
emotionaler Nihe zu den Betroffenen und ihren Lebenswelten, von
einer flexiblen Bereitschaft sich zu engagieren, und von einem starken
Erleben der Wechselseitigkeit im Kontakt mit Menschen mit Demenz.

Menschen mit Demenz kénnen oft nicht mehr fiir sich sprechen. Sie
drohen am Rand der Wahrnehmung und am Rand unserer Gesell-
schaft zu verstummen. Aber sie konnen sich durch die gelebte
Beziehung mit anderen mitteilen. Ehrenamtliche verfiigen iiber ein
besonderes Gehor und eine besondere Aufmerksamkeit fiir diese Mit-
teilungen. Immer wieder betonen sie, wie viel man durch die Begeg-
nung mit Menschen mit Demenz lernt und geschenkt bekommyt. Sei es
die Begegnung mit alten Denk- und Sichtweisen oder die begliickende
Erfahrung einer elementaren zwischenmenschlichen Nihe - wenn
Ehrenamtliche von Menschen mit Demenz erzihlen, dann wird oft-
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mals Bewunderung und Liebe zu Menschen mit Demenz spiirbar, aber
auch Uberforderung und Zweifel. Thre Erfahrungen 6ffnen unserer
Gesellschaft einen wichtigen Zugang zum Leben von Menschen mit
Demenz. So kann gerade das Ehrenamt unsere Gesellschaft daran
erinnern, dass Menschen mit Demenz nicht nur Objekte von Versor-
gung sind, sondern ihrerseits viel zu geben haben. Sie werden wieder
als Akteur*innen unserer Gesellschaft deutlich.

Wo stehen wir - wohin gehen wir?
AbschlieBende Uberlegungen

Zum Abschluss unseres partizipativ angelegten Forschungspro-
jekts haben wir den iiberregionalen, digitalen Workshop mit den
Akteur*innen in den drei Quartieren durchgefithrt. Im Vorfeld der
Planunghatte esaufSeiten der Forscher*innen Unsicherheiten gegeben,
ob diese Idee und dieses Setting auf Resonanz bei den Ehrenamtlichen
treffen wiirde. Wer wiirde das Interesse und das Engagement auf-
bringen, iiber den Tellerrand des eigenen Quartiers zu schauen? Wer
wiirde sich auch noch mit den Problemen anderer befassen wollen?
Der Ablauf des Workshops hat diese Befiirchtungen schnell beseitigt.
Die hohe Teilnahmebereitschaft der Akteur*innen, ihre jeweils sehr
personlichen und erfahrungsreichen Beitrige und eine unermiadliche,
iiber zwei Stunden anhaltende lebhafte Gesprichsdynamik hatten die
jeweils lokalen Perspektiven des Ehrenamts zu einer vielstimmigen
Diskussion tiber wichtige Fragen des Ehrenamts in Hessen verkniipft.
Dass dieses Experiment einer iiberregionalen Verkniipfung so gut
gelungen ist macht Mut, eine solche Vernetzung von Ehrenamtlichen
in Zukunft zu wiederholen und fir die Stirkung des Ehrenamts und
seines spezifischen Beitrags im Bereich der Demenzversorgung zu
nutzen.

Die qualitative Forschungshaltung unseres Verbundforschungs-
projekt hat hier einen wichtigen Beitrag leisten konnen. Der Blick
fur lokale Gegebenheiten und Perspektiven der jeweiligen Quartiere
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und ihrer Akteur*innen sowie die Anwendung partizipativer Metho-
den haben bei der Ermdglichung und Moderation gemeinsamer Dis-
kursriume - erst auf lokaler, dann auf tberregionaler Ebene — eine
wichtige Rolle gespielt. Diese positive Erfahrung lidt dazu ein, auch
kiinftig das Zusammenspiel von Forschung und ehrenamtlicher sowie
professioneller Praxiserfahrung zu suchen. Es hat sich gezeigt, dass
im respektvollen Dialog von Ehrenamtlichen, Professionellen und For-
schenden aktuelle Herausforderungen umfassend identifiziert und
reflektiert werden konnen, dass von diesem Austausch neue Impulse
ausgehen und neue Handlungsspielriume erdffnet werden kénnen,
um den Sozialraum im Quartier auch fiir Menschen mit Demenz zu
beleben.

Miisste man nicht sogar von einer dringend gebotenen Wieder-
belebung sprechen? Erinnern wir uns: Urspriinglich hatte das Ver-
bundforschungsprojekt das Ziel, die vorhandene Quartiersarbeit an
drei Standorten mit je unterschiedlicher struktureller Prigung in den
Blick zu nehmen. Wir waren gespannt auf die Begegnung mit vorhan-
dener Praxis. Aus der gemeinsamen Reflexion mit den Akteur*innen
vor Ort sollte das Verstindnis fiir bestehende Herausforderungen und
Bedarfe vertieft werden.

Dann kam - zeitgleich mit dem Beginn des Projekts — Corona.
Mit einem Mal war der Sozialraum im Quartier ein entleibter Raum
geworden. Die leibhaftige Begegnung von Ehrenamtlichen und Men-
schen mit Demenz war angesichts des hohen Infektionsrisikos von
einer Praxis der Versorgung zu einer Quelle der Bedrohung geworden.
Man kann mit Blick auf die Versorgung von Menschen mit Demenz
von einer unfreiwilligen Kehrtwende sprechen. Denn Menschen mit
Demenz sind meist auf unmittelbare Begegnungen von Mensch zu
Mensch angewiesen. Sie brauchen ein Gegeniiber, dem sie in die Augen
schauen, dessen Hand sie halten kénnen. Distanzierte, abstrahierte
Kommunikationsformen, wie sie durch die digitalen Medien produ-
ziert werden, ergeben fiir Sie keinen Sinn, ja erzeugen in vielen Fillen
eher noch Irritation und Unsicherheit. Und gerade Ehrenamitliche tra-
gen zur Verwirklichung dieser oft schlichten, alltiglichen Kultur einer
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direkten Begegnung bei. Sie sind — ganz wortlich verstanden — da. All
dies, was die Versorgung von Menschen mit Demenz und was eine
ehrenamtliche Quartiersarbeit ganz wesentlich prigt, galt es nun, aus
gut nachvollziehbaren Griinden, auf unabsehbar lange Zeit zu mei-
den. Teilhabe von Menschen mit Demenz, der Beitrag des Ehrenamts
— unter dem Eindruck der Pandemiebedingungen klangen diese The-
men plotzlich wie aus einer lingst vergangenen Zeit. Mit einem Mal
gab es so gut wie keine gelebte Quartiersarbeit mehr, die die besonde-
ren Bediirfnisse von Menschen mit Demenz beriicksichtigen konnte,
weil nur so ihr Schutz vor Infektion moglich war.

So wurden unsere Gesprache mit den Akteur*innen zu weiten Tei-
len eine Form von Erinnerungsarbeit: Wir mussten uns erinnern, was
es vor dem Lockdown an Quartiersarbeit alles einmal gegeben hat. Wir
mussten uns daran erinnern, was wir — die Forscher*innen und die
ehrenamtlichen Akteur*innen — vor dem Lockdown noch fiir moglich
gehalten hatten. Diesen Moglichkeitssinn von Sozialraum galt es im
Schatten des waltenden Realititssinns und seiner strengen Reglemen-
tierungen am Leben zu erhalten. Die selbstverstindlichsten Praxisiiber-
legungen klangen mit einem Mal utopisch. Ein schlichter, gemeinsam
von Menschen mit Demenz, ihren Angehorigen und Ehrenamtlichen
verbrachter Nachmittag bei Kaffee und Kuchen - unvorstellbar! Die
Frustration und das Erstaunen iiber diese so nicht ausdenkbare Wirk-
lichkeit pragten iiber Monate unser aller Lebensgefiihl. Diese anhal-
tende Irritation begann mit der Zeit das Vertrauen in eine Riickkehr des
einstmals fiir selbstverstindlich Gehaltenen zu unterwandern. Wiirde
es je wieder ehrenamtliches Engagement im Bereich der Demenzver-
sorgung geben, wie man es, teils iiber Jahre, mithsam aufgebaut hatte?

Unter diesen Umstinden riickte die Befindlichkeit der Ehrenamt-
lichen selbst stirker als erwartet in den Fokus unserer Forschung. Wir
sind von Anfang an einem starken, persénlichen Engagement unter
den Ehrenamtlichen begegnet. Aber es war ein durch die Pandemie
ausgebremstes. In allen drei Quartieren hatte sich eine teils grofe
personliche Verzweiflung iiber die zwar als unumginglich akzep-
tierten, aber dennoch persénlich schmerzhaft erlebten Bedingungen
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der Pandemie entwickelt. Diese Verzweiflung ist wihrend der viele
Monate anhaltenden Pandemie immer weiter gewachsen. Manchmal
drohte sie in Resignation umzuschlagen. Die Sorge um die Zukunft
des Ehrenamts — sie war an allen drei Standorten zum Greifen. So
wurde unser Projekt iiber die Monate auch zu einem Vorhaben, das
die Akteur*innen in den Quartieren auf ihrem Weg durch den Aus-
nahmezustand begleitet hat.

Und wo stehen wir jetzt?

Nun, zum Abschluss des Projekts im Frithjahr 2021, scheint auch das
Ende der Pandemie zumindest in Aussicht. Eine Aussicht, die nicht
zuletzt angesichts der vielen Riickschlige — eine Welle folgte auf die
nichste, ein Lockdown folgte auf den nichsten — mit grofiter Vorsicht
formuliert werden muss. Immer wieder waren die aufkeimenden
Hoffnungen auf eine Riickgewinnung des sozialen Lebens enttiuscht
worden. Mit grofRer Skepsis beiugt man die derzeit angekiindigten
Lockerungen, etwa fiir Geimpfte. Ob und wie werden sie sich auf das
Quartiersleben von alten Menschen und insbesondere von Menschen
mit Demenz auswirken?

In den professionellen Institutionen der Demenzversorgung
hat sich im Laufe der Pandemie eine Haltung grofdter Vorsicht breit
gemacht. Die Angst vor einem Infektionsgeschehen mit den Folgen
von Quarantine ist vor dem Hintergrund des ja seit Jahren bestehen-
den Pflegenotstands grofR. So werden vielerorts trotz weitgehender
Impfung der Bewohner*innen von Pflegeheimen und ihrer An- und
Zugehorigen Besuche nach wie vor nur von Einzelpersonen und nur
fur kurze Zeitriume gestattet. Es gelten weiterhin die Abstandsre-
geln. Gruppenveranstaltungen sind ausdriicklich auf kleine, interne
Personenkreise beschrinkt. Treffen zu Mehreren mit den jeweiligen
An- und Zugehoérigen sind immer noch in weite Ferne geriickt. Teil-
habe und Partizipation als Aspekte eines gelebten Sozialraums bleiben
weiterhin stark eingeschrinkt. Soziale Distanz ist zur neuen sozialen
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Realitit geworden. Und das gilt vor allem fiir die Mitglieder der soge-
nannten »Risikogruppen« der Alten und der von Demenz betroffenen
Menschen.

Wie kann es, wie soll es weitergehen?

Vieles, was vor der Pandemie als selbstverstindlich gegolten hatte, ist
nun fraglich geworden. Werden Ehrenamtliche nach den Monaten
der erzwungenen Untitigkeit an ihr fritheres Engagement ankniipfen
kénnen? Wird das Ehrenamt wieder auf die Fiifle kommen? Werden
Strukturen der ehrenamtlichen Quartiersarbeit fiir Menschen mit
Demenz aus der Zeit vor Corona wiederbelebt werden kénnen? Wie
kann aus der pandemisch bedingten sozialen Abwendung eine neue
soziale Zuwendung werden?

Mit diesen aktuellen Unsicherheiten ist auch eine Chance ver-
kntpft. Vielleicht fithren all diese Fragen zu neuen Antworten und
Ideen? Welche neuen Formen von Ehrenamt im Bereich Demenz sind
denkbar? Vielleicht fithrt das monatelange Vermissen der Quartiers-
arbeit zu einem gestirkten Engagement? Sitzt der Wunsch nach Enga-
gement vielleicht ungeduldig in den Startlochern und wartet nur dar-
auf, endlich aktiv werden zu kénnen?

Daist die Rede von den Méoglichkeiten der Digitalisierung. Es sind
Moglichkeiten, die unser Forschungsvorhaben mafigeblich getragen
haben. Unsere Treffen mit den Akteur*innen vor Ort konnten zwar,
anders als erhofft, nur digital stattfinden - aber sie konnten stattfin-
den. So wurde das digitale Medium zu einem willkommenen Medium
fir einen Austausch, der dringender denn je vonnéten war. Aber wie
lassen sich kiinftig die digitalen Medien auch fir die konkrete Quar-
tiersarbeit nutzen? Ob es, wie am Standort Lollar ins Spiel gebracht
wurde, sogar zu einem digitalen Demenzcafé kommen wird? Oder
sind es gerade Menschen mit Demenz, die uns daran erinnern werden,
dass soziale Teilhabe und Begegnung von Mensch zu Mensch eben
nicht ersetzt werden konnen durch die digitale Stellvertretung?
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Die Pandemie bedeutet einen Einschnitt in unser aller Leben. Sie
ist es in besonderem Mafe fiir Menschen mit Demenz und fiir Ehren-
amtliche. Die Frage, wie es weitergehen kann und wie es weiter gehen
soll, stellt sich mit selten dagewesener Eindringlichkeit. Alles, was
selbstverstindlich erschien, muss, aber es darf nun auch zum Gegen-
stand zukunftsorientierter Reflexion werden. Darin liegen Heraus-
forderung und Chance dieser Zeit zugleich. Wir glauben, dass es
gerade die Demenz ist, die hier wichtige Impulse fiir eine Quartiers-
arbeit geben kann. Menschen mit Demenz machen deutlich erfahrbar,
wie sehr wir auf die Gegenwart unserer Mitmenschen angewiesen
sind. In der Begegnung mit Menschen mit Demenz wird die grundle-
gende Erfahrung der Angewiesenheit auf den Anderen ganz deutlich.
Sie kann zu einem ganz zentralen Bezugspunkt fiir Uberlegungen der
Quartiersarbeit werden. Sie muss im Dialog von Forschung, Ehrenamt
und Professionellen in Erkenntnisse und in Praxis iibersetzt werden.
Das Ziel dieser Bemithungen muss sein, den durch die Monate der
Pandemie ausgehohlten Sozialraum neu zu fiillen. Ehrenamtliche, die
mit dem Quartier und den Menschen, die dort leben, meist stark per-
sonlich verbunden sind, kénnen hierfir einen ganz wichtigen Beitrag
leisten.

Corona hat Menschen mit Demenz in ganz besonderer Weise
getroffen. Das Ehrenamt in diesem Bereich ist tief verunsichert. Dies
konnte die Stunde des Aufbruchs sein. Jetzt ist die Zeit fiir einen koor-
dinierten Weckruf an das zivilgesellschaftliche Engagement: Hessen
braucht Ehrenamt im Bereich Demenz! Eure Erfahrungen sind ganz
wichtig! Wir bieten euch unsere Unterstiitzung an!
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