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Selbst von Demenz
betroffen sein — und sich
dennoch aktiv fiir eine
.demenz-sensiblere”
Gesellschaft einsetzen.
Wie das geht, lebt Helga
Rohra vor. Am Mittwoch
reist die deutsche
Demenz-Aktivistin nach
Siidtirol. Micht zuletzt, um
mit immer noch géngigen
Klischees aufzurdumen,

MUNCHEN/BOZEN Klar in der
Sprache, den Fokus genau auf die-
se Unterhaltung gelegt. Selbst Gber
den Bildschirm Ist belm Video-
Call mit Helga Rohra zu spliren:
Diese Frau welf genau, was sle
sagt. Zumindest in diesem Mo-
ment. Inzehn Minuten kann das
wieder ganz anders sein. So wie
mir beim Schauen von Fimen
Handlungsstringe
kommen’; erkliint sie spliter im In-
terview mit der , Zett. Dann helfen
ctwa handschriftliche Notizen, wie
sie neben dem Bildschirm liegen
Rohira geht also gut vorbereitet in
dieses Gespriich - und mit Vor-
freude. Am Mittwoch ist sle niim-
lich nach Bozen zu einer ASAA-
Filmpremiere  (siche  Kasten
rechis) geladen und sagt: Ich bin
schilefilich Demeng-Aktivistin®

«Zett’: So kennen Sle manche
Slidtireler auch aus dem Fern-
sehen. Doch wie sehr ist dieser
Begriff denn Ausdruck Ihres Le-
bens als Demenz-Betroffene?

Helga Rohra: Er passt perfekd, wie
ich meine. Nicht zuletzt, well sich
die Bezeichnung vor tiber zehn
Jahren daraus entwickelte, wie ich

Helga Rohra - ein zweites Leben
als Demenz-Aktivistin

abhanden- 3

Meinung

ensibilitat

beitsgruppe von Mensch
Demenz entsandt wurde, Diese
wurde unter dem Dachverband
JAlzheimer Europe” eingerichtet,
der seinen Sitz in Brilssel hat und
direkten Zugang wum EU-Parla-
ment hat. Anfangs war ich dort nur
Zuhdrerin, und man durfte Fragen
stellen. Also bin ich aufgestanden
und habe auf Englisch gesagt: , Bel
wir wurde mit 54 Jahren Demenz
diagnostiziert, ich bin also selbst
cine Betrolfene. Wieso fragen Sie
nicht uns, was es an strategischen
ntscheldungen filr Demenzkran-
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und Medienauftritten auch i

b lebt Helga Rohra (67,
LB.) heute in MLInchen Mit 54 Jahren wurde bei ir Lewy-Body-
Demenz diagnostiziert; Rohra zihit damit zu den Jungbetroffenen.
Heute ist sie im Beirat von ,Alzheimer Ethik® und 1. Vorsitzende
des Vereins ,Trotzdemenz e.V™. Doch vor allem ist die ehemalige
Konferenzdolmetscherin und heutige Demenz-Aktivistin seit vielen
Jahren als Keynote-Speaker® unterwegs. Dariiber hinaus hat
Rohra mit ihren Blichern (u.a. Ja zum Leben trotz Demenz! War-
um ich kiimpfe®; medhochzwei, 2016, 99 Seiten), mit Lesungen

nal Be heit erlangt,

ke braucht?” [ fhin wurde el-  Fachb Wie haben
Arbeltsgruppe eingerichiet, in Sia es saschafﬂ. mit lhrem dro-
der dann spéter auch ich als Pri-  henden Verfall umzugehen?

sidentin sa - und so zur De-
menz-Aktivistin® - wurde.  Damit
warlchakilvin die politischen Ent-
o oor had

den, was filr mich aber kein Neu-
land war. Denn schon frither habe
ich mich - auch aus perstinlichen
Grilnden - politisch stark filr Men-
schen mit Autismus engaglert.

Paradoxerweisewar die Neuro-
logle Ihr Fachgeblet als Dol-
cherin bel

‘ sdo it together’, ist H g |

Rohras Motto auch dieser Zeit

Indem Ich erstens gelernt habe,
meine Defizite - otz aller emo-
tlonalen Erschiltterung - zu akzep-
tleren. Das geht aber nur mit pro-
fessioneller psychologischer und
medizinischer Unterstiiung. Eh-
renamiliche Hilfe grelft da zu kurz,
also Jemand der sagt: ,Nein, das
wird schon wieder™ Stattdessen
gilt es, sich auf die noch vorhan-
denen Ressourcen zu folussieren.
Und sweitens braucht es eine Ge-
sellschaft, die einen integriert. Oft
ist die Rede von  demenz-freund-
lich, aber , demenz-sensibel wire
die bessere Bezeichnung. Denn
Demenz sollte als normal” gese-
henwerden. Dafilr milssen wir bel
den Arztenansetzen, die mehr Zelt
fiir fhre Patlenten brauchen. Und
die Kommunikationskultur muss
slch dndem: Mir selbst passlert es
viel zu oft, dass ,liber mich® ge-
sprochen wird statt mit mir Um
dieses Umdenken zu emeichen,
braucht es ganzheitliche Projekte.
Doch hier hat Sildtirol - wenn ich
richig informiert bin - filr Frith-
betroffene noch gar nichts.

Meinung

Ist ein ¥
Leben mit Demenz miglich?
Nun, auch nach so elner Diagnose
verlieren Betroffene ja nicht plistz-
lich alle Fihigkeiten, die sie aus-
machen. Bel mir war das etwa Im-
mer die Leidenschaft filr die Sa-
che. Dielst mir bis heute geblieben
und die lebe ich inmeinem ehren-
amtichen Aktivismus aus. Was
nicht bedeutet, dass jede andere
54-Jihrige Demenzpatientin die-
sen Weg gehen kann oder muss,

Womit Sle auch kelneswegs Iin
das leldige Klischee der ver-
wirrten Oma* passen ...

Eben. Genau deswegen st es so
wichtig, tiber diese Krankheitoffen
au sprechen. Allein in Italien gibt
es mwel grobe Alzhelmer-Gesell-
schafien, dieselt Jahren gegen die-
ses Bild ankimpfen. Denn - und
das wissen die wenigsten -
Demenz kann schon im Alter von
drel hhren beginnen. Laut Welt-
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Auch nach einer
Demenz-Diagnose
verlieren Betroffene
Ja nicht plitzlich
alle Fihigkeiten.
Halga Rehea

troffene auf fast 80 Millionen Ein-
wohner mit normaler” Demenz.
Aber mich interessieren mehr die
Jungen - vom Drelfiihrigen bis
um Berufstatigen vor der Rente.
Wir wissen heute von etwa 240.000
derartigen Fillen in Deutschland,

und es geht um die Frage: Was
brauchen diese jungen Betroffe-

nen fir Ihr welteres Leben mit el-
ner Demenz-Erkrankung? Genau
hier beginnt mein Aktivismus.

Gwmlsstmen, Parkin-

tionen sind Sympk:me der Sle
betreffenden  Lewy-Body-De-
menz. Wie beeintrichtigt das
Ihren derzeitigen Alltag?

Es sind ganz konkrete Beeintrich-
tigungen. Das ist der Verlust mel-
ner Sprachfibigkeiten, Dolmet-
schen geht nicht mehr. Auch
Schretben am PC gelingt nicht, ich
kann die Buchstaben nicht mehr
umsetzen. Also muss ich mit der
Hand schreiben. Und ich splire,
dass ich bel mehrmaligem Erzih-
len eines Edebnisses oder belm
mehrmaligen Beantworten einer
Frage Immer etwas anderes sage.
Die Eckpunkie blelben gleich, aber
die Geschichte verinden sich.

Ein unbewusstes ,Und tiglich
griit das Murmeltier*?

Genau. Die Wahmehmung st filr
mich diese. Selbst beim Gang auf
dieselbe Toilette ist es so, als wiine
ich hier zum ersten Mal. Frither
hat mich das traurlg gestimmt,
heute welf ich: Dasist ebenso,

Dennoch stellt sich die Frage:
Was passiert, wenn Sle nicht
mehr im Vollbesitz Ihrer gels-
tigen HKrifte sind? Zumal die
Betreuung filr Ihren Sohn als
Asperger-Autist elne groBe

WHO
glbl s 149 Arten mit shr unter-
schiedlichen Symptomen; doch
die Menschen kennen nur die ver-
wirrten Alten. Allein in Dewsch-
land haben wir 1,6 Millionen Be-

g -
Daher haben wir gemeinsam die
nichsten Schritte auch ganz be-
wusst geplant. Es gibt in der
Schwelz einen speziellen Hofnahe
Luzern, wo bis zu 60 Demenz-Be-

ur Le ben mit Demenz“

troffene leben und In die Arbeit
miteinbezogen werden. Da war
ichschonvor einem jahr und fithl-
te mich dort sehr wohl, auch well
es mir das Gefithl gab, gebraucht
zu werden, Nach melnem Besuch
In Siidtirol werde Ich wieder filr el-
nige Zelt dorthin fahren.

Ein ganz neues Leben also.
‘Wenn Sie aber Ihr altes Leben
2uriickhaben dlirften, was hit-
ten Sie da geme wieder?

Das Unterrichten. Den Kontakt zu
den Studierenden habe lch immer
geschiltzt, Heute size Ich dfter in
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Eine Premiere
als Anlass

BOZEN (jov) ,Alzheimer.
Schiitt fir Schritt zum Ge-
dichinisverlust® - Das ist
der Titel jenes Films, 2u des-
sen Vorpremiere am  Mitt-
woch, 16. September, die
Vereinigung ,ASAA - Alzhei-
mer Siidtirol Alto Adige® in
den Bozner Filmclub Eidt.
Beginn ist um 18 Uhr, die
Zuschauerzahl auf 50 be-
schrinkt. Im Anschluss fin-
det eine Podiumsdiskussion
statt, 2u der ASAA-Priisident
Ulrich Seitz, ASAA-Vizepra-
sidentin Edith Moroder, Mo-
nika Kripp von der Demenz-
betreuung Osterreich, Bio-

iker Markus Falk sowie

Vorlesungen und
komme mir manchmal wie ein
Vorzelgeobjekt vor Mein Wunsch
wiire, dass sich da die Wahrneh-
mung findert. Die Menschen soll-
ten mich einfach als eine Betroffe-
ne sehen. Als jemand, der selbst
erkkiren kann, wie man ein Leben
mit Demenz ganz bewusst fllhrt.

Interview: Johannes Votter

auch die Demenz-Aklivistin
Helga Rohra geladen sind.
Filmproduzent Markus
Frings Ubernimmt die Mode-
ration. Der Fim selbst ist am
21. September (Welt-Alzhei-
merTag) um 20.20 Uhr auf
RAI Siidtirol* zu sehen.
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