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1 Einleitung: Forschungsinteresse und Aufbau
der Analyse

Wenn ich Menschen mit Demenz frage, was Demenz ist, wie es ist, mit Demenz
zu leben, und wie sich eine Demenz bemerkbar macht, so erhalte ich als Antwort
keine Erklirungen iiber Lewy-Body-Korperchen, iiber Alzheimer-Plaques, Neurofi-
brillen oder neuronale Gefif3-Schidigungen. Ich erhalte auch keine Einschitzung
dazu, in welcher Krankheitsstufe sie sich gerade befinden oder welche Regionen
in ihrem Hirn zur Zeit wie stark beschidigt sind. Was mir erzihlt wird, sind Er-
lebnisse aus dem Alltag: Die Rede ist von eigenen und fremden Erwartungen an
sich selbst und von duflerst anstrengenden Versuchen, diesen gerecht zu werden.
Es wird mir erzihlt, wie schwierig es im Leben mit Demenz sein kénne, gewis-
se Vorhaben selbststindig durchzufithren, aber auch, wie schwierig es sein kon-
ne, Hilfe von anderen anzunehmen. Geschildert wird mir eine Situation, in der es
ganz plotzlich zur grofen Herausforderung wird, irgendwo dazuzugehéren und
Aufgaben oder Verantwortungen zu itbernehmen, die dem eigenen Leben Sinn ver-
leihen. Und doch ist auch von positiven Erfahrungen die Rede, von personlichen
Weiterentwicklungen und Erkenntnissen, von neuen Sichtweisen auf sich selbst
und die Gesellschaft und von zuvor ungeahnten Méglichkeiten eines In-der-Welt-
Seins. Wenn eine Demenz in Erscheinung tritt, so lassen sich die mir entgegenge-
brachten Aussagen betroffener Personen zusammenfassen, dann tut sie dies nicht
primdr in Form von korperlichen Beschwerden, sondern als eine Auffilligkeit an der
Schnittstelle zwischen sich selbst und dem sozialen Umfeld.

Auffillig wird eine Demenz konkret, wenn etwa Namen von Personen verges-
sen werden,! wenn einzelne Worter entfallen und die Kommunikation dadurch
erschwert wird,” wenn bisher gut zu bewiltigende Aufgaben — etwa bei der Ar-

1 Mitglieder der Selbsthilfegruppe Labyrinth diskutieren liber das Vergessen von Namen
(SLTB1).

2 Ein Teilnehmer der Gespriachsgruppe erzihlt, dass ihm die Worter auf dem Weg zwischen
Gedanken und Formulierung verloren gehen und er deshalb teilweise Mithe habe, mit ande-
ren Menschen zu kommunizieren (GGLU1).
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beit® oder in der Familie* — nur noch mit zusitzlichem Zeitaufwand oder grofer
Anstrengung bewiltigt werden konnen, oder wenn beispielsweise Termine® und
Haltestellen® verpasst und rote Ampeln iibersehen werden.’ AufFillig wird eine De-
menz aber auch dann, wenn Personen aus dem eigenen Umfeld beginnen, einem

nichts mehr zuzutrauen,® einen zurechtzuweisen,’

einen aus gewissen Gruppen
auszuschliefRen oder die eigene Identitit in Frage zu stellen.'® Doch solange an der
Schnittstelle zwischen sich selbst und dem sozialen Umfeld keine grofien Auffil-
ligkeiten entstehen, kann auch die eigene Demenzbetroffenheit relativ unbemerkt
bleiben. Luisa Marquez," ehemalige Primarschullehrerin und Interviewpartnerin
mit Demenz, erzihlt mir, dass sie in ihrem Ruhestand »keine[n] so zwingende[n]
Aufgaben«'® mehr nachzukommen habe, weshalb es fiir sie zum Zeitpunkt des In-
terviews schwierig sei zu beurteilen, wie sich die Demenz auf ihr Leben auswirke.
Ganz anders sei es damals gewesen, als sie mit einer beginnenden Demenz fiir gan-
ze Schulklassen verantwortlich gewesen sei und deshalb stets das Gefiihl verspiirt
habe, auf »Zehenspitzen zu stehen«.’* Wie eine Demenz fiir betroffene Personen in
Erscheinung tritt und inwiefern sie Reibungen, Schwierigkeiten und Widerstinde
im Alltag verursacht, hingt ganz wesentlich damit zusammen, in welcher Weise die
betroffene Person in die Gesellschaft eingebunden ist, was das soziale Umfeld von
ihr erwartet und welche Ziele die Person verfolgt. Folglich ist die Demenz nicht nur
ein neurobiologisches, sondern zweifellos auch ein soziales und kulturelles Phino-
men.

Auch wenn er im wissenschaftlichen Demenzdiskurs eher untervertreten ist,
ist der Fokus auf soziokulturelle Aspekte der Demenz keinesfalls neu. Spitestens
seit dem 1989 publizierten Aufsatz der US-amerikanischen Soziologin Karen A. Ly-
man Bringing the Social Back in: A Critique of the Biomedicalization of Dementia ist die
Demenz nicht mehr nur Gegenstand des biomedizinischen Fachdiskurses. Lyman

3 Ein Teilnehmer der Selbsthilfegruppe Labyrinth erzéhlt von seinem Zusammenbruch auf-
grund von Uberarbeitung und einem dreimonatigen Aufenthalt in einer psychiatrischen Kli-

nik (SLTB2).
4 UFIVi.
5 LMIV2.
6 Ein Teilnehmer der Gesprachsgruppe erzihlt, dass er ganz genau gewusst habe, bei welcher

Station er aussteigen miisse, aber dann eben doch bei der falschen Station ausgestiegen und
zu spit zu einer Beerdigung gekommen sei (GGLU2).

7 FlIva.

8 RSIV1.

9 UFIV1.

10 Fllva.

b8 Pseudonym.
12 LMIvVa2.

13 Ebd.
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erweitert die Demenzforschung um eine sozialwissenschaftliche Sichtweise, wo-
bei sie diejenige der Biomedizin teilweise kontrastiert. Im Fokus ihrer Kritik steht
die einseitige Medikalisierung von Devianz: Wenn soziales Verhalten, wie etwa ein
Umherwandern (wandering), zu einem medizinischen Problem gemacht werde, re-
duziere dies zwar Stressgefithle in der Pflegearbeit, weil dadurch eine gewisse Vor-
hersehbarkeit erreicht werde, jedoch wiirden damit jegliche soziokulturellen Ein-
flisse auf das Verhalten von Menschen mit Demenz ausgeblendet. Lyman pladiert
deshalb dafiir, die soziale Konstruktion von Demenz und die Wirkung der Pfle-
ge in die Forschung miteinzubeziehen.'* Threm Aufruf folgen seither einige sehr
aufschlussreiche Studien in sozialwissenschaftlicher und pflegewissenschaftlicher
Forschung, die das soziale Umfeld der Person mit Demenz in den wissenschaft-
lichen Diskurs um Demenz miteinbeziehen.’ Allen voran ist an dieser Stelle der
englische Sozialpsychologe Tom Kitwood zu nennen, der in seinen Studien heraus-
arbeitet, dass gewisse Schwierigkeiten von Menschen mit Demenz weniger Sym-
ptome einer Krankheit sind, sondern vielmehr Folgen von maligner, bosartiger Sozial-
psychologie (malignant social psychology) darstellen.'® Auf die Ausfithrungen Kitwoods
und auf weitere wichtige Stimmen aus dem soziokulturellen Demenzdiskurs wird
spiter ausfithrlicher eingegangen. An dieser Stelle soll darauf verwiesen werden,
dass die vorliegende Studie eine bereits eingefiihrte Sichtweise auf das Phinomen
Demenz aufgreift und den damit verbundenen Diskurs der dementia studies’” wei-
terfithre.

Im Fokus der vorliegenden Analyse steht nun das alltigliche Leben von Men-
schen mit Demenz. Es wird untersucht, was Demenzbetroffene iiber sich und ihr
Leben mit Demenz erzihlen: Welche Herausforderungen bringt ein solches mit
sich? Wie reagieren betroffene Personen auf demenzbedingte Verinderungen und
welchen Umgang finden sie damit? Wie wirken Menschen mit Demenz auf ihr
Leben ein, wie formen und gestalten sie es mit und wie stellen sie fiir sich Lebens-
qualitit her? Oder anders gefragt: Wie tragen Menschen mit Demenz Sorge um
sich?

Diese Forschungsfragen deuten bereits an, welches Demenzbild der vorlie-
genden Studie zugrunde liegt: Kulturwissenschaftlichen Forschungsansitzen'®
folgend gehe ich davon aus, dass Menschen mit Demenz selbstverantwortlich

14 Lyman 1989, 598-600.

15 Vgl. Beard et al. 2009; Beard 2016; Sabat et al. 2004; McCormack 2004; Kontos 2005; Wetz-
stein 2006; Leibing 2006; Innes 2009; Grebe 2015a; Gebe 2015b; Grebe 2019; Wissmann/
Gronemeyer 2008; Alison 2010; Kruse 2010; Wissmann 2010; van Gorp et al. 2012a; van Gorp
et al. 2012b; Schroder 2014; McParland et al. 2017; Zimmermann 2018a; Wolf 2020.

16 Vgl. Kitwood et al. 1992; Kitwood 2016 (1997); Kitwood 1998.

17 Vgl. Innes 2009.

18 Zimmermann 2018a, 10.
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handelnde Personen sind, die ihre ganz eigenen Erfahrungen mit Demenz ma-
chen und die eine Stimme haben, die geh6rt werden kann. Zudem wird Demenz
nicht wie so oft als allseitige Tragddie, als Bedrohung fiir die Gesellschaft oder als
Verlust der eigenen Personlichkeit oder gar des Menschseins gefasst,” sondern
als ein soziales und kulturelles Phinomen verstanden, dessen Komplexitit an-
hand von unterschiedlichen Relationen zwischen betroffenen Personen und ihrer
vielfiltigen Umwelt untersucht wird.>°

In den Kapiteln 1.1 bis 1.3 wird nun schrittweise aufgezeigt, wie die vorliegende
Analyse an die bisher geleistete Forschung in den dementia studies ankniipft und wie
sie diese erweitert. Darauffolgend wird in Kapitel 1.4 ein Uberblick iiber den Aufbau
der vorliegenden Arbeit gegeben.

1.1 Von der leeren Hiille zur sozialen Akteurin

1.,! in der 250 Artikel aus deutschen Zeitun-

Eine Studie von Heinrich Grebe et a
gen, Magazinen und der Ratgeberliteratur im Zeitraum von 1990 und 2011 auf die
metaphorische Konstruktion von Demenz hin untersucht wurden, zeigt auf: Im
medialen Interdiskurs®* wird Demenz mit Metaphern umschrieben, die auf Abwe-
senheit, Verlust und Regression verweisen. Beschrieben wird Demenz wiederholt
als ein Weg in eine fundamental andere Realitit (the journey into the land of forget-
fulness oder the way into no-man’s land), in der, einmal dort angekommen, der Geist
fiir andere Menschen nicht mehr zuginglich ist.** Zuriickgelassen werde lediglich
ein Koérper, der forthin als »leere Hiille«** existiere. Demenzbetroffene, so arbei-
ten Grebe et al. heraus, wiirden metaphorisch als »Phantome« beschrieben, die
mit dem fortlaufenden Verlust ihres Gedichtnisses nicht nur den Bezug zur Rea-
litit, sondern auch ihre Personlichkeit und ihr Selbstsein verlieren. Im untersuch-
ten Quellenkorpus wiirden Demenzmetaphern zudem auf eine Riickentwicklung
in Richtung kindlicher Stadien hinweisen, in der schrittweise vergessen werde,
was im Leben erlernt wurde: Beschrieben wiirden Personen, die ihre Kompetenz,
Unabhingigkeit und Selbstverantwortung immer mehr einbiif}en. Grundsitzlich,

19 Vgl. Grebe/Otto/Zimmermann 2013; Grebe 2015a.

20  Nachder Kulturwissenschaftlerin Sabine Eggmann (2014, 284-285) fokussiert Kultur »die ge-
sellschaftliche Komplexitit auf eine ihr ganz spezifische Weise, namlich in Form von Rela-
tionierungen zwischen Menschen und ihrer vielfiltigen, sozialen Umwelt«.

21 Grebe/Otto/Zimmermann 2013.

22 Nach]Jirgen Link ist der Interdiskurs ein Diskurs, der Expertenwissen aus den Spezialdiskur-
sen mit Elementarwissen des Alltags zusammenfiihrt und somit Subjektivierungsangebote
bietet (vgl. Grebe 2019).

23 Grebe/Otto/Zimmermann 2013, 95.

24  Grebe 2019, 210.
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so deuten die Metaphern an, gehe es im Leben mit Demenz bergab: Vom freien
Fall ins Nichts sei die Rede oder vom Versinken in der Dunkelheit des Vergessens.
Und schlieflich werde das Gehirn einer betroffenen Person auch mit einer durch-
lécherten Harddisk oder einem Friedhof von Nervenzellen verglichen.*> Demenz,
so deute die metaphorische Konstruktion im medialen Interdiskurs an, laufe auf
den Tod im Leben hinaus.?®

Mit dem Gebrauch von Metaphern wird nach Grebe et al. zu erkliren versucht,
was Demenz ist, indem sie mit etwas anderem verglichen wird. Durch die kontinu-
ierliche Wiederholung derselben Metaphern wiirden diese aber zu kollektiven Sym-
bolen verfestigt, in deren Formen sie das Phinomen Demenz in unterschiedlichen
Diskursen illustrieren.?” Den Kulturwissenschaftlern folgend ist demnach davon
auszugehen, dass die sich wiederholenden, dystopisch anmutenden Demenzme-
taphern wesentlich daran beteiligt sind, wie wir uns eine Person mit Demenz vor-
stellen. Zwar gebe es nach Grebe et al. in dem von ihnen untersuchten Quellenkor-
pus bereits einige Gegendarstellungen zu den erwidhnten Metaphern, etwa wenn
von einem Schliissel die Rede ist, mit dem Tiiren in die Welt von Demenzbetrof-
fenen gedffnet werden kénnen.?® Dominant seien jedoch die Vergleiche von De-
menz mit Abwesenheit, Verlust und Riickentwicklung, mit einer Entleerung und
Umnachtung, weshalb Grebe et al. dazu aufrufen, neue Metaphern zu gebrauchen
und neue Bilder zu entwickeln, die nicht blofR abschrecken, sondern dabei helfen
zu verstehen, wie es ist, mit Demenz zu leben.?’

Ein Grund, wieso Menschen mit Demenz als inkompetent und abhingig darge-
stellt werden, sieht Verena Wetzstein, Theologin und Germanistin, in einer einsei-
tigen Ubertragung von medizinischen Parametern auf den Menschen mit Demenz.
Durch die Pathologisierung von Demenz, so Wetzstein, sei der Medizin die Rolle
der Hiiterin von Demenzwissen iibertragen worden. Dies habe zu einer Monopoli-
sierung der Demenzdebatte gefiihrt, welcher kein anderes Konzept zur Verfigung
stehe als die medizinische Beschreibung einer Krankheit und deren Symptome.*°
»Was innerhalb der Medizin notwendig« sei, werde dann

»problematisch, sobald ihre Grundlagen und Aussagen unadaptiertin den 6ffent-
lichen Bereich ibernommen werden. Aus einem methodisch bedingten Reduktio-
nismus wird durch die Tradierung der medizinischen Konzeption in den offentli-

25  Grebe/Otto/Zimmermann 2013, 95-99.
26 Grebe 2019, 205.

27  Grebe/Otto/Zimmermann 2013, 92-93.
28 Ebd.,103.

29 Ebd.,103-104.

30  Wetzstein 2006, 39.
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chen Diskurs ein ontologischer Reduktionismus. In seinen Kernpunkten werden
dabei bedeutsame Aspekte ausgeblendet.«3'

Im offentlich-medialen Diskurs, so konnte Wetzsteins Aussage weitergefithrt
werden, werden Menschen mit Demenz also nicht selten auf ein degeneratives
Moment reduziert: Der Mensch mit Demenz wird selbst zur Krankheit, wobei das
Menschsein in den Hintergrund tritt. Diesem ontologisch reduzierten Demenzbild
wird in sozial- und pflegewissenschaftlichen Spezialdiskursen nun vermehrt
ein Demenzbild entgegengestellt, welches das Menschsein von Menschen mit
Demenz wieder in den Vordergrund riickt. In den folgenden drei Unterkapiteln
wird deshalb herausgearbeitet, was die dementia studies bisher dazu beigetragen
haben, Menschen mit Demenz wieder als Menschen zu sehen, als Personlichkeiten
und als Staatsbiirger*innen, denen ein Recht auf Inklusion und Mitbestimmung
zukommt, und die eine Stimme haben, die gehért werden muss.

1.1.1  Das Personsein

Der Vorstellung von Demenz als Diebin, die der betroffenen Person Stiick fiir Stiick
ihre Personlichkeit raubt, bis davon nichts mehr iibrig bleibt,>* setzte Kitwood An-
fang der 1990er Jahren ein Konzept von Personsein (personhood) entgegen, welches
nicht an kognitive Fihigkeiten eines Menschen gekoppelt ist. Viel eher versteht er
Personsein als ein

»Stand oder Status, der dem einzelnen Menschen im Kontext von Beziehung und
sozialem Sein von anderen verliehen wird. Er impliziert Anerkennung, Respekt
und Vertrauen. Ob jemandem Personsein zuerkannt wird oder nicht: Beides hat

empirisch iiberpriifbare Folgen.<*3

Fiir Kitwood ist Personsein nicht unabhingig vom sozialen Umfeld zu sehen, das
einem Menschen den Personenstatus durch Anerkennung dessen itberhaupt erst
ermoglichen kann. Eine Person ist nach Kitwood also, wem dieser Status gegeben
wird. Dies bedeutet einerseits, dass eine Person mit Demenz ihr Personsein nicht
verlieren muss, nur weil die Demenz ihre kognitiven Fihigkeiten immer mehr ein-
schrankt. Solange das soziale Umfeld die betroffene Person als Person versteht und
behandelt, bleibt ihr auch ihr Personsein erhalten. Andererseits birgt eine kon-
sequent soziale Anschauung von Personsein auch die Gefahr, dass es jemandem
durch das soziale Umfeld aberkannt werden kann. An diesem Punkt setzt Kitwood
an und zeigt auf, dass das Personsein mittels sozialer Praktiken der Depersonalisie-
rung bei Menschen mit Demenz systematisch untergraben wird:

31 Wetzstein 2006, 43.
32 Grebe/Otto/Zimmermann 2013, 100.
33 Kitwood 2016 (1997), 31.
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»In vielen Kulturen hat sich eine Tendenz dahingehend gezeigt, Menschen mit
schwerer kdrperlicher oder seelischer Behinderung zu depersonalisieren. Es wird
ein Konsens geschaffen, in der Tradition verankert und in soziale Praktiken einge-
bettet, demzufolge die Betroffenen keine echten Personen sind.<**

Sobald Menschen aus dem sozialen Umfeld demenzbetroffener Personen zu ak-
zeptieren beginnen, dass sie selbst Teil des Problems sind, wird es laut Kitwood
moglich, etwas dagegen zu unternehmen. Das Wissen iiber die Intersubjektivitat
des Personseins sieht er deshalb als wichtigen Teil eines therapeutischen Bewusst-
seins.>® Auf Basis dieser Erkenntnis entwickelt er sodann Leitlinien fiir eine gu-
te Pflege demenzbetroffener Personen, die er den »person-zentrierten Ansatz«3®
nennt und die zum Ziel haben, das Personsein von Demenzbetroffenen zu erhal-
ten. Einerseits zeigt er 17 verschiedene Handlungsweisen auf, die zur Depersona-
lisierung von Menschen mit Demenz beitragen, und fasst sie unter der Bezeich-
nung maligne, bisartige Sozialpsychologie zusammen.?” Andererseits zeigt er auf, was
eine »positive Arbeit an der Person«*® bedeutet. Diese beinhaltet fiir ihn unter an-
derem, dass Vorlieben, Wiinsche und Bediirfnisse der betroffenen Person erfragt
werden.? Dies sei auch ohne Sprache méglich, da in zwischenmenschlichen Pro-
zessen auch Gefiihle zum Ausdruck gebracht werden, denen in validierender Wei-
se begegnet werden konne.*° Zudem diirfe die Pflege nicht »jemandem angetan«
werden, sondern miisse als eine Zusammenarbeit verstanden werden, in der eine
Aufgabe gemeinsam geldst wird und in die die betroffene Person ihre Fihigkeiten
einbringen kann.*' Insgesamt formuliert er zehn Punkte*? positiver Arbeit an der
Person, anhand derer wiederum mithilfe der Methode des Dementia Care Mapping
iiberpriifbar wird, inwiefern eine Pflege nach Kitwood person-zentriert ist.*3
Kitwoods Vorschlag einer Pflegepraxis, die den Erhalt und die Unterstiitzung
des Personseins von Menschen mit Demenz als eine ihrer zentralen Aufgaben ver-
steht, bedeutet eine klare Abkehr von der Vorstellung, Demenz fiithre notwendi-

34 Ebd, 38.

35  Kitwood 1992, 274-275.

36  Ebd.

37  Kitwood 2016 (1997), 91-93.
38  Ebd., 125.

39  Ebd., 159.

40 Ebd., 125.

41 Ebd., 159.

42 Nebst der Anerkennung (recognition) der Person, dem Verhandeln (negotiation) von Bediirf-
nissen und der Zusammenarbeit (collaboration) in der Durchfithrung von Aufgaben nennt er
auch das Spielen (play), die Timalation (timalation), das Feiern (celebration), das Entspannen
(relaxation), die Validation (validation), das Halten (holding) und das Erleichtern (facilitation)
als weitere Aufgaben einer person-zentrierten Pflege (Kitwood 2016 [1997], 159-162).

43 Vgl. Innes 2009, 16.
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gerweise zu einer radikalen Desintegration der Person** beziehungsweise von der
Vorstellung, Demenz sei ein »Tod, der den Korper zuriicklisst«.*> Denn sobald wir
anfangen, Menschen mit Demenz als Personen zu sehen, verliere auch Demenz
als »begriffliche Entitit [...] die erschreckenden Assoziationen mit dem tobenden
Irren im Asyl vergangener Tage«. Demenz werde dann »als menschlicher Zustand
wahrgenommen, und die davon Betroffenen [...] allmihlich anerkannt, willkom-
men geheiflen, umfangen und gehort«. 46

Kitwood fithrte mit seinem Ansatz der person-zentrierten Pflege zu einer be-
merkenswerten Verinderung in der Pflegepolitik. Wenn in den 1980er Jahren noch
mehrheitlich auf das Erleichtern der Pflegearbeit geachtet wurde, begann man in
den 1990er Jahren vermehrt, auch das Wohl von Menschen mit Demenz in die Pfle-
gepolitik und -praxis miteinzubeziehen. Die Anerkennung von Menschen mit De-
menz als Personen fiihrte so zu mehr individuellem Verstindnis fiir Betroffene.*’

Der Status einer Person, so kritisieren Ruth Bartlett und Deborah O’Connor,
sei jedoch ein apolitischer Status und verbessere die Lebenssituation von Men-
schen mit Demenz nicht hinsichtlich einer gesellschaftlichen und politischen Ein-
bindung. Das Konzept der personhood anerkenne Menschen mit Demenz zwar als
Personen, nicht aber als soziale Akteur*innen, die fihig sind, Macht und Einfluss
auszuitben.*® Um das Verhaltnis von Menschen mit Demenz zur Gesellschaft und
zum Staat zu diskutieren und dabei die zivilen, politischen und sozialen Rechte
von Menschen mit Demenz zu beleuchten, bringen sie den Begriff der citizenship
in die Diskussion um Demenz ein.*’

1.1.2  Der Biirger*innen-Status

Laut der englischen Sozialwissenschaftlerin Anthea Innes tauchten erste Anlie-
gen zur Anerkennung von citizenship demenzbetroffener Personen bereits Ende der
1990er Jahre auf. Etwa dann, wenn gefordert wird, dass Menschen mit Demenz
ein Anrecht auf den Erhalt einer Diagnose sowie auf die Mitbestimmung haben,
ob sie sich der wissenschaftlichen Demenzforschung zur Verfugung stellen wollen
oder nicht.*° Eine klare Forderung nach Anerkennung von citizenship von Men-
schen mit Demenz wurde jedoch erst nach der Jahrtausendwende von Bartlett und

44 Kitwood 2016 (1997), 122.

45  Ebd., 22.

46  Ebd., 231.

47  Bartlett/O’Connor 2007, 110.
48 Ebd., 110.

49  Ebd.

50 Innes 2009, 156.
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O’Connor’

! sowie von Tula Branelly®? (spiter in Zusammenarbeit mit Jean A. Gil-
mour) in den wissenschaftlichen Demenzdiskurs eingefithrt. Im Ubertragen des
Begriffs auf die Situation von Menschen mit Demenz bewegen sich Gilmour und
Branelly weg von einem traditionellen Verstindnis von citizenship, in dem die Fa-
higkeit zur politischen Partizipation im Zentrum steht. Sie distanzieren sich auch
vom Leitbegriff der Autonomie und der Vorstellung, dass Menschen itberhaupt ih-
re Entscheidungen unabhingig von anderen Menschen treffen wiirden. Viel eher
bedeutet citizenship fiir Gilmour und Branelly soziale Partizipation.>

In ihrem Artikel Citizenship and people living with dementia®* unterscheidet Bra-
nelly sodann drei verschiedene Arten von citizenship: citizenship als Relation zwi-
schen dem Subjekt und dem Staat, citizenship als soziale Praxis und citizenship als
Identitit und Zugehorigkeit. Unter Ersterem versteht sie den Zugang zu staatli-
chen Unterstiitzungsleistungen, die den Bediirfnissen demenzbetroffener Perso-
nen gerecht werden. Wichtig sei dabei, dass keine vermoégensbedingten Unter-
schiede in der Qualitit der Versorgung entstehen und dass dem Pflegepersonal
geniigend Zeit zur Verfugung stehe, um die Bediirfnisse der betroffenen Perso-
nen zu erfragen. Mit dem Konzept der citizenship als soziale Praxis nimmt Branelly
zwischenmenschliche Beziehungen in den Blick. Entscheidend sei darin die Mog-
lichkeit fiir Menschen mit Demenz, Sorge nicht nur von anderen zu empfangen,
sondern auch geben zu diirfen. Sie kritisiert dabei die Rollenteilung von Sorgeemp-
fangenden und Sorgeleistenden, die dazu fithre, dass eine Sorge erhaltende Person
in der Identitit des welfare subject erstarren und als passives Subjekt wahrgenom-
men witrde — unfihig, selbst etwas zur Situation beizutragen. Um Menschen mit
Demenz citizenship als Praxis zu ermdglichen, miissten deshalb Wahlméglichkeiten
in die Pflege miteinbezogen werden, sowie auf die Reaktionen von demenzbetrof-
fenen Personen auf die ausgefithrten Pflegeleistungen Bezug genommen werden.
Unter citizenship als Identitit und Zugehorigkeit beschreibt Branelly schlieRlich den
Zustand gesellschaftlicher Teilhabe: Die Zugehdorigkeit zu Gemeinschaften, in de-
nen die betroffene Person eine Rolle erfilllen und ihrem Alltag einen Sinn geben
kann.*

Citizenship wird nach Branelly folglich in Beziehungen zu anderen Menschen
ermoglicht. Dies geschieht dann, wenn das Gegeniiber die betroffene Person als
Biirger*in (citizen) versteht, etwa als eine Person, die nicht nur Hilfe empfangen,
sondern auch Sorge geben und sich in Beziehungen einbringen kann. Es geschieht
auch dann, wenn das Gegeniiber es als ein Recht der betroffenen Person versteht,

51 Bartlett/O’Connor 2007.

52 Branelly 2004; Branelly 2007.
53  Gilmour/Branelly 2010, 243.
54  Branelly 2016.

55  Ebd., 308-311.
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dass ihre Bediirfnisse in die Pflege miteinbezogen werden und dass sie an Ge-
meinschaften teilhaben kann.5® Diesen Ansatz nehmen Pia Kontos et al.>” auf und
entwickeln ihn weiter, indem sie den Begriff relational citizenship einfithren. Citi-
zenship als (soziale) Relation zu sehen, basiert zwar weiterhin auf Konzepten der
Interdependenz und Reziprozitit sowie auf der Vorstellung von Demenzbetroffe-
nen als aktiven Partner*innen in der Pflege. Das Modell der relational citizenship
bezieht aber zusitzlich den leiblichen Korper als Quelle des Selbstausdrucks mit
ein und ermoglicht citizenship von Menschen mit Demenz auch in Momenten, in
denen ihnen der sprachliche Selbstausdruck verwehrt bleibt.® Kontos formuliert
den Zusammenhang von embodied selfhood und relational citizenship wie folgt:

»Here, we wish to argue that embodied self-expression must be recognized as
fundamental to the human condition and thus supported through a matrix of hu-
man rights (e.g. rights of privacy, freedom of expression, liberty, health, and hu-
man dignity). The proposed model of relational citizenship is particularly perti-
nent for supporting the rights of individuals with dementia because it recognizes
embodied self-expression as fundamental to being human. Such expressions are
nottypically valorized within traditional (instrumental) models of citizenship that
prioritize self-sovereignty and public forms of engagement.«<*°

Wenn Menschen mit Demenz — unabhingig davon, wie weit ihre Demenz fortge-
schritten ist — der soziale und politische Status von Biirger*innen zuerkannt wird,
wenn sie als soziale Akteur*innen wahrgenommen werden, die fihig sind, sich aus-
zudriicken, an einer Gesellschaft teilzuhaben und Einfluss auf andere Menschen zu
nehmen, dann scheint es naheliegend, dass ihre Stimme auch gehért und in den
(wissenschaftlichen) Diskurs um Demenz integriert werden muss.

1.1.3 Die Stimme von Menschen mit Demenz

1996 publizierte der schottische Pfarrer Malcolm Goldsmith eine explorative Studie
mit dem Titel Hearing the Voice of People with Dementia. Darin kritisiert er, dass in der
Demenzforschung fast ausschliefllich Fachpersonal aus der Medizin und der Pfle-
ge zu Wort kommt. Neuerdings wiirden zwar auch Familienangehorige betroffener
Personen befragt, doch Menschen mit Demenz selber kimen nicht zu Wort. Selbst
Kitwood, der in seiner Vision einer neuen Pflegekultur fiir Demenzbetroffene erst-
mals die Aufmerksamkeit auf die Menschen mit Demenz legt, habe ihre Stimmen

56  Branelly 2016, 308-311.
57  Kontos etal. 2018.

58 Ebd., 543.

59  Ebd., 547.
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nicht gehért und nicht in seine Forschung integriert.°® Das Ziel von Goldsmiths
Studie ist es sodann, aufzuzeigen, dass Menschen mit Demenz eine Stimme ha-
ben, dass diese gehort werden kann und dass sie in den Diskurs um Demenz inte-
griert werden muss. Er zieht zur Beweisfithrung unterschiedliche Studien aus den
Pflegewissenschaften heran, anhand derer Goldsmith ersichtlich macht, dass eine
Kommunikation mit Demenzbetroffenen bis zu einem sehr weit fortgeschrittenen
Stadium der Demenz moglich ist. Zudem ldsst er auch immer wieder von Men-
schen mit Demenz verfasste Schriftstiicke einfliefien, die iiber ihre beginnende bis
mittelschwere Demenz reflektieren und die ihre Stimme in den Diskurs um De-
menz einzubringen suchen. In seiner Studie kommt Goldsmith zu dem Schluss,
dass folgende drei Punkte erfiillt werden miissen, damit die Stimme von betroffe-
nen Personen gehdrt werden kann: Grundsitzliche Voraussetzung sei erstens die
Akzeptanz davon, dass Menschen mit Demenz eine Stimme haben. Zweitens miis-
se die Stimme horbar gemacht werden (was er deshalb auch als eine Aufgabe der
Pflege formuliert) und drittens miisse die Stimme aktiv gehort werden.®! Wenn
Menschen mit Demenz nicht gehdrt werden, so folgert Goldsmith, liege dies nicht
an ihrer eigenen Unfihigkeit, sich auszudriicken, sondern entweder an einem feh-
lenden Bewusstsein fiir die Existenz ihrer Stimme oder dem fehlenden Versuch,
diese horbar zu machen beziehungsweise itberhaupt hinzuhéren. 2

Seinem Ruf, die Stimme von Menschen mit Demenz horbar zu machen, fol-
gen einige wissenschaftliche Studien zum Thema Demenz, deren Quellenmaterial
in der direkten Kommunikation mit betroffenen Personen entstand. Zu nennen
wiren hier etwa die Analysen von Elizabeth Barnett,®® Renée Beard,®* Elisabeth
Stechl,®® Deborah O’'Connor et al.,®® Denise Tanner,’ Reingard Lange68 und Ra-
phael Schénborn.®® Im Folgenden werden nun einige wichtige Erkenntnisse aus
diesen Studien vorgestellt.

In dem 2009 publizierten Artikel Managing disability and enjoying life: How we re-
frame dementia through personal narratives der US-amerikanischen Soziologin Renée
Beard et al. werden 27 Interviews mit demenzbetroffenen Personen ausgewertet.
Befragt werden die Interviewpartner*innen erstens zur Beschaffenheit demenzbe-
zogener Probleme in ihrem Alltag, zweitens zu ihrem Umgang damit und drittens

60 Goldsmith 1996, 12.

61 Ebd., 161.

62 Ebd.,163.

63  Barnett 2000.

64  Beard 2004; Beard 2016; Beard et al. 2009.
65  Stechl 2006.

66 O'Connoretal. 2010.

67  Tanner2012.

68 Lange 2018.

69  Schonborn 2018.
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zu von ihnen selbst unternommenen Schritten, um ihr Leben ganz allgemein zu
bereichern. Beard et al. arbeiten anhand der Interviewaussagen heraus, dass Pro-
bleme im Leben mit Demenz nicht nur aufgrund von kognitiven Einschrinkungen
entstehen, sondern auch aufgrund der an die Betroffenen gestellten Anforderun-
gen, die nicht erfiillt werden kénnen. Ein wesentlicher Teil des Artikels beschreibt
deshalb, wie Menschen mit Demenz auf ihr Leben einwirken, um nicht nur mit
kognitiven Beeintrichtigungen, sondern auch mit dem von ihnen beschriebenen
sozialen Druck umzugehen.

In ihrem umfangreichen Werk Living With Alzheimer’s von 2016 wiederum fo-
kussiert Beard anhand von narrativen Interviews mit Demenzbetroffenen auf die
Frage, wie sich der Erhalt einer Demenzdiagnose auf die eigene Identitit auswir-
ken kann. Sie arbeitet unter anderem heraus, dass Menschen mit Demenz die ih-
nen von der Arzteschaft dargebotene Patientenidentitit entweder bewusst ableh-
nen oder sie bewusst annehmen, wobei sie diese in unterschiedlichen Arten und
Weisen in ihre bestehenden Identititen einbinden. In der Aushandlung, inwiefern
ein Patientenstatus fir sich selbst angenommen oder abgelehnt wird, erkennt Be-
ard sodann ein Potenzial, die eigene Situation im Leben mit Demenz aktiv mitzu-
gestalten. Die Ergebnisse ihrer Studien bringen Beard schlieRlich dazu, Betroffene
nicht als Opfer einer Krankheit, sondern als potenziell handlungsmichtige Perso-
nen zu verstehen.”® Sie spricht deshalb auch von Demenz als einer manageable
disability.™

Die kanadischen Sozialwissenschaftlerinnen Deborah O’Connor, Alison Phin-
ney und Wendy Hucko untersuchen in threm 2010 publizierten Artikel Dementia at
the Intersections: A unique case study exploring social location den Einfluss von sozia-
ler und kultureller Situiertheit auf das Erleben einer Demenz. Die Studie basiert
auf Interviews mit einer demenzbetroffenen Frau, ihrer Partnerin und ihrer Toch-
ter sowie auf Mitschriften aus teilnehmender Beobachtung ihrer Lebenssituation
wihrend eines Jahres. Anhand dieses Materials arbeiten sie heraus, dass die Art
und Weise der eigenen sozialen und kulturellen Situiertheit entscheidend dafir
ist, wie im Leben mit Demenz Sinn hergestellt wird. Anhand dieser Fallstudie zu
einer jiingeren, wenig vermogenden, in einer gleichgeschlechtlichen Partnerschaft
lebenden und von Aborigines abstammenden Frau zeigen sie auf, welche persoén-
lichen Ressourcen ihr dabei helfen, ein sinnerfiilltes Leben zu leben, und welche
persénlichen Umstinde und Intersektionalititen sie darin behindern. Ahnlich wie
die Studie von Beard macht auch die Analyse von O’Connor et al. deutlich, dass die
Identitit einer Person mit Demenz viel mehr ist als nur die einer Demenzpatientin.
Und sie zeigt auf, dass das Leben mit Demenz nicht eine ganz bestimmte Erfah-

70  Beard 2016, 228.
71 Ebd,, 23s.
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rung darstellt, sondern so divers erlebt wird, wie die eigenen Lebensumstinde es
sein konnen.

Mit der Verschiebung des wissenschaftlichen Fokus weg vom professionellen
und familidren Umfeld demenzbetroffener Personen und hin zu Stimmen von
Menschen mit Demenz, ist es moglich aufzuzeigen, dass Menschen mit Demenz
keine passiven Opfer einer Krankheit sind, sondern Personlichkeiten, die ihre Le-
benssituation bewusst mitgestalten und die aktiv auf ihr Leben einwirken. Zudem
wird herausgearbeitet, dass das Erleben einer Demenz eine heterogene Erfahrung
darstellt und dass die Moglichkeit, ein subjektiv sinnvolles Leben zu leben, von
personlichen Ressourcen und von der sozialen und kulturellen Situiertheit einer
Person abhingig ist.

Die eben beschriebenen Erkenntnisse helfen dabei, die Stimme und Hand-
lungsmacht von Menschen mit Demenz anzuerkennen und zu férdern. Eine solche
Entwicklung ist etwa da zu beobachten, wo Menschen mit Demenz in Entscheidun-
gen, die sie selbst betreffen, miteinbezogen werden: Wenn sie etwa als Partner*in-
nen in der Pflege fungieren, wenn sie im Vorstand einer Alzheimervereinigung
titig sind’* oder als Mitglied eines europiischen Zusammenschlusses demenzbe-
troffener Personen Einfluss auf demenzspezifische Entscheidungen in der Politik
nehmen kénnen.”® Die Vorstellung von Demenz als manageable disability und das
Bild von Demenzbetroffenen als handlungsfihige Personlichkeiten birgt jedoch die
Gefahr, dass Personen, die keinen fiir sich stimmigen Umgang mit der eigenen De-
menzbetroffenheit finden, personliches Versagen unterstellt wird. Es bestehe also
die Gefahr, so argumentieren Patricia McParland et al., dass von Menschen mit De-
menz mehr Selbstverantwortung erwartet werde und diese dadurch verletzlicher
gemacht wiirden.”* Auf diese Schwierigkeit im Umgang mit der Anerkennung der
Handlungsmacht vulnerabler Personen soll nun im folgenden Kapitel niher einge-
gangen werden.

72 Die deutsche Demenzaktivistin Helga Rohra wurde als Sprecherin von Demenzbetroffenen
in den Vorstand der Alzheimer Gesellschaft Minchen gewihlt. Siehe dazu: https://w
ww.deutsche-alzheimer.de/ueber-uns/25-geschichten/nr-5-helga-rohra.html (Abgerufen:
09.03.2021).

73 Der Schweizer Thomas C. Maurer ist zusammen mit 14 anderen europdischen Vertreter*in-
nen Teil der European Working Group of People with Dementia. Siehe dazu: https://www.alzhe
imer-europe.org/Alzheimer-Europe/Who-we-are/European-Working-Group-of-People-with-
Dementia (Abgerufen: 13.10.2020).

74 McParland et al. 2017, 260-261.
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1.2 Diskurse der Tragddie und des guten Lebens

Die Verschiebung der wissenschaftlichen Aufmerksamkeit auf die Stimmen von
Menschen mit Demenz brachte nach McParland et al. in der sozialwissenschaftli-
chen Forschung einen living well-Diskurs hervor. Dieser verschaffe all jenen Men-
schen mit Demenz Gehor, die von sozialer Inklusion und positivem Lebenserfahren
sprechen. Damit werde ein positiver Zugang zu Demenz geschaffen, der die bis-
herige Darstellung von Demenz als Tragddie aufbreche und durch Beispiele von
kognitiver Rehabilitation, Bewiltigungsstrategien und Selbstmanagement betrof-
fener Personen erweitere. Ein positiver Zugang zu Demenz sei auch deshalb zu be-
griifen, weil Menschen mit Demenz selbst auf Foren, Blogs und Konferenzen fiir
die Inklusion und Anerkennung von Demenzbetroffenen als normale Menschen
kimpfen wiirden. Trotzdem miisse dieser Diskurs problematisiert werden, da die
Bemithung um Normalisierung von Demenz riskiere, die Verletzlichsten unter ih-
nen auszuschlieRen. Menschen mit einer weit fortgeschrittenen Demenz, die nicht
dem Bild des living well-Diskurses entsprachen, wiirden also weiterhin »im Schat-
ten leben« (living in the shadows).” Zudem sei der darin verbreitete Ansatz zu kri-
tisieren, Menschen mit Demenz seien deshalb wertvoll, weil sie noch immer aktiv
etwas zur Gesellschaft beitragen kénnten. Dies schliefe alle aus, die sich im Leben
mit Demenz nicht mehr in produktiver Weise betitigen.”®

Die diskursiv hergestellte Spaltung zwischen Menschen, die trotz Demenz so-
zial engagiert und produktiv titig sind, und Menschen, die »im Schatten lebend«
auf die Hilfe von anderen Menschen angewiesen sind, erinnert an die von den
Kulturwissenschaftlern Harm-Peer Zimmermann und Heinrich Grebe kritisierte,
in deutschen Printmedien’’ sichtbare Trennung von einem dritten und einem vier-
ten Alter. Wihrend das dritte Alter, so die Autoren, als eine Phase dargestellt wer-
de, in der sich der alte Mensch fit fithle und sich aktiv betitigen kénne, werde
das vierte Alter beschrieben als Phase des physischen und mentalen Verlusts. Mit
der Bewunderung von Hundertjihrigen, die immer noch Marathons laufen, werde
gleichzeitig eine Abwertung derer vollzogen, die altersbedingte Gebrechen aufwei-
sen. Sie wiirden als gescheiterte Menschen erscheinen, die dem Ruf nach Fitness,
Aktivitit und Produktivitit nicht nachgekommen sind und infolgedessen eine Last
fur die Volkswirtschaft darstellen. Diese Trennung zwischen einem erfolgreichen
dritten und einem gescheiterten vierten Alter hat nach Zimmermann und Grebe
zwei biopolitische Konsequenzen: Im Kontext von Empfehlungen und Ermahnun-
gen in Bezug auf ein »gesundes Leben« erscheint der (alte) Mensch erstens selbst

75  McParland et al. 2017, 264.

76  Ebd., 259-264.

77  Untersuchtwurden auflagenstarke Printmedien in deutscher Sprache, die zwischen1990 und
2012 erschienen sind. Vgl. Zimmermann/Grebe 2014, 22.
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verantwortlich fiir seine gesundheitliche Situation und zweitens mitverantwortlich
fiir die Gesundheit der Bevolkerung als Ganze.”®

Angewendet auf die Situation von Menschen mit Demenz bedeutet dies Fol-
gendes: Wenn als Resultat der Vorstellung von Demenz als Tragodie ausnahms-
los alle Menschen mit Demenz als Vertreter*innen des vierten Alters verstanden
werden, so ermdglicht der living well-Diskurs denjenigen Betroffenen die Zugeho-
rigkeit zum dritten Alter, die sich diese mittels kognitiver Rehabilitation, Bewalti-
gungsstrategien und Selbstmanagement »verdient« haben. Eine solch meritokra-
tische Bewertung von Menschen mit Demenz stigmatisiert jedoch genau die Men-
schen, die am meisten auf die Unterstiitzung eines gesellschaftlichen und sozialen
Umfelds angewiesen sind. McParland et al. fordern deshalb einen Gegenentwurf
zu einem guten Leben mit Demenz, das gemessen wird an Normalitit und einem
Produktivititswert. Dieser Gegenentwurf diirfe weder Schwierigkeit und Schmerz
noch Freude und Befreiung im Leben mit Demenz ausblenden, sondern er miisse
Gefiirchtetes wie Freudvolles akzeptieren und so einen Diskurs zu Demenz ermdg-
lichen, der das Risiko der Marginalisierung und der sozialen Exklusion betroffener

Personen vermindert.”’

1.3 Handlungsfahigkeit und Interdependenz

Hier setzt das Erkenntnisinteresse der vorliegenden Studie an. Mit dem Fokus auf
Stimmen von Menschen mit Demenz wird erstens herausgearbeitet, mit welchen
emotionalen, korperlichen und strukturellen Herausforderungen Menschen mit
Demenz in ihrem alltiglichen Leben konfrontiert sind. Zweitens wird aufgezeigt,
welchen Umgang sie damit suchen — und unter Umstinden finden —, um ein fir
sie stimmiges Lebensgefiihl zu entwickeln. Dabei geht es nicht um die Frage nach
Resilienz, wie sie der deutsche Kultursoziologe Ulrich Bréckling80 beschreibt, das
heifdt nach einer persénlichen Anpassungsleistung an unverinderbare Umstinde,
sondern um die Frage der Sorge um sich.3* Wie sorgen sich Menschen mit Demenz
um ihre Personlichkeit und ihr Selbstbild, wie sorgen sie sich um Beziehungen
zu anderen Menschen, wie sorgen sie sich um ihre soziale Einbindung und wie
um ihre gesellschaftliche Positionierung? Untersucht werden damit Relationen von
Menschen mit Demenz zu unterschiedlichen Dimensionen sozialer Ordnung, in-
nerhalb derer betroffene Personen als soziale Akteur*innen im Sinne von relational

78  Zimmermann/Grebe 2014, 23-24.
79  McParland et al. 2017, 265.

80 Brockling 2017, 113-139.

81 Vgl Kapitel 2.2.
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citizenship verstanden werden. Mit einem Verstindnis der Sorge um sich als relatio-
nale Praxis wird nicht nur die Person mit Demenz als soziale Akteurin innerhalb
gesellschaftlicher Strukturen untersucht, sondern immer auch ein in der Praxis
der Selbstsorge adressiertes Gegeniiber miteinbezogen. Damit wird keine neolibe-
rale Agenda verfolgt und zwischen erfolgreich und nicht erfolgreich selbstsorgen-
den Menschen unterschieden. Wenn eine konkrete Selbstsorgebemithung gelingt
beziehungsweise nicht gelingt, wird die Erklirung dafiir auch nicht lediglich bei
der Person mit Demenz (oder sogar in der Beschaffenheit ihres Gehirns) gesucht,
sondern im Zusammenspiel zwischen der Person mit Demenz und ihrem sozialen
Umfeld. Dies wirft unter anderem Fragen nach einer Verinderung im Umgang mit
Menschen mit Demenz auf.

Mit der Analyse von Selbstsorgebestrebungen von Menschen mit Demenz wird
folglich ein Beitrag zum Diskurs der Handlungsfiihigkeit und Interdependenz (discource of
agency and interdependence)®? geleistet, wie ihn die englische Pflegewissenschaftlerin
Linda Birt et al. vorschlagen.®? In der vorliegenden Studie werden Menschen mit
Demenz als Personen verstanden, als potenziell handlungsmachtige Biirger*innen,
deren Stimmen gehort werden konnen und deren Aussagen als Quellenmaterial fir
eine kulturwissenschaftliche Analyse dienen. Dabei wird Demenz weder als Tra-
godie gerahmt noch wird diese Vorstellung mit best practice-Beispielen von aktiven
und produktiven Demenzbetroffenen konfrontiert. Untersucht werden stattdessen
emotional aufreibende und schmerzvolle Erfahrungen von Menschen mit Demenz,
die in der Beziehung zu sich selbst, zu anderen Menschen, sozialen Gruppen oder
gesellschaftlichen Strukturen im Zusammenhang mit der eigenen Demenzbetrof-
fenheit auftreten und denen in einer Sorge um sich begegnet wird. Untersucht wer-
den Menschen als relationale und soziale Wesen, die in vielfiltige Interdependenz-
geflechte eingebunden sind, in denen eine Demenzbetroffenheit Sorgen bereiten
kann. Im Sichtbarmachen dieser Sorgen und der Versuche, damit einen stimmi-
gen Umgang zu finden, werden gesellschaftliche und soziale Strukturen und ihr
Einfluss auf ein Leben mit Demenz beleuchtet und kritisch befragt.

1.4 Aufbau der Analyse

AnschliefRend an das vorliegende, einleitende Kapitel, in dem mein Forschungsin-
teresse anhand der bisher geleisteten Arbeit innerhalb der dementia studies herge-
leitet wird, baut sich die Analyse wie folgt auf:

In Kapitel 2 werden die zwei zentralen Analysekategorien — die Demenz und
die Selbstsorge — diskutiert. Es wird aufgezeigt, in welcher Bedeutung die Begrif-

82 Birtetal. 2017,199.
83 Ebd.



1 Einleitung: Forschungsinteresse und Aufbau der Analyse

fe verwendet werden, welche Schwierigkeiten sie mit sich bringen und wieso es
trotzdem sinnvoll ist, sie in der Analyse zu verwenden.

Kapitel 3 widmet sich dem methodischen Vorgehen der vorliegenden Studie.
In einem ersten Teil wird der Quellenkorpus umrissen: Es wird vorgestellt, wer
die Personen sind, die mir ihre Erfahrungen im Leben mit Demenz zur Verfigung
gestellt haben, wie ich den Zugang zu diesen Personen gefunden habe und wel-
che Grenzen der Korpus aufweist. In den darauffolgenden Teilen widmet sich das
Kapitel der Beschreibung der Methoden. Erstens wird die Methode des problem-
zentrierten Leitfadeninterviews beschrieben und der Prozess von der Erstellung
des Interviewleitfadens bis zum Verfassen eines Transkripts aufgezeigt. Ein Fo-
kus liegt dabei auf den Besonderheiten, die Kontaktaufnahme, Planung und Inter-
viewfithrung mit Demenzbetroffenen mit sich bringen kann. Zweitens wird auf die
Methode der teilnehmenden Beobachtung eingegangen. Dabei werden vier unter-
schiedliche Selbsthilfe- beziehungsweise Selbstvertretungsgruppen fir Menschen
mit Demenz vorgestellt, in denen ich forschend teilnehmen durfte. Es wird be-
schrieben, welche Funktion ich in den Gruppen einnahm und wie das Material
generiert wurde, das fir die vorliegende Studie verwendet wird. Daran ankniip-
fend wird drittens dargelegt, wie das Datenmaterial aus den Interviews und den
teilnehmenden Beobachtungen mithilfe der Textanalyse nach der Grounded Theo-
ry auf wiederkehrende Muster untersucht wird und wie die dabei entstehenden
Cluster in die Struktur der vorliegenden Arbeit einflieRen. Ein letzter Teil dieses
Kapitels thematisiert schliefilich die von Gayatri Chakravorty Spivak eingebrachte
Struktur der Verantwortlichkeit,® in die ich im Austausch mit Menschen mit Demenz
einzutreten versucht habe.

Kapitel 4 bis 7 bilden die Analyse der empirisch erhobenen Daten und weisen
alle denselben Aufbau auf. Jedes Kapitel widmet sich einer bestimmten Relation
zwischen der Person mit Demenz und einer sie tangierenden Dimension sozialer
Ordnung: Kapitel 4 behandelt den Selbstbezug von Menschen mit Demenz, Kapitel
5 untersucht Beziehungen zu anderen Menschen, Kapitel 6 widmet sich der Rela-
tion zu gesellschaftlichen Strukturen und Kapitel 7 nimmt den Bezug zum eigenen
Korper innerhalb einer leiblich erfahrbaren Welt in den Blick. In jedem dieser Ka-
pitel beschreibt das jeweils erste Unterkapitel gewisse Umstinde der jeweiligen
Relation, die den befragten Personen im Leben mit Demenz Sorgen (im Sinne von
Besorgtsein) bereiten. Die darauffolgenden Unterkapitel zeigen auf, wie Menschen
mit Demenz auf die besorgniserregenden Umstinde reagieren und damit eine fir
sich stimmige Situation herzustellen versuchen. Das Bemerken besorgniserregen-
der Umstiande und die beschriebenen Arten und Weisen des Umgangs mit Heraus-
forderungen im Leben mit Demenz werden als konkrete Formen von Selbstsorge

84  Spivak 2008 (1988), 129.
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verstanden und in einem jeweils abschlieRenden Unterkapitel in tibersichtlicher
Weise zusammengefasst.

Mit Kapitel 8 schlief3t die vorliegende Studie, indem die Analyse von einer Mi-
kroebene auf eine Makroebene wechselt. Wahrend in Kapitel 4 bis 7 einzelne Men-
schen, ihre Lebensumstinde und konkreten Selbstsorgepraktiken im Zentrum der
Untersuchung stehen, wird in Kapitel 8 ein den einzelnen Relationen tibergeord-
neter Blick eingenommen. Es wird erstens herausgearbeitet, wie die vier unter-
suchten Relationen zueinander in Beziehung stehen, und aufgezeigt, inwiefern ei-
ne Selbstsorge bei Demenz in ihrer Praxis immer mehrere Relationen gleichzeitig
durchdringt. Zweitens wird die Prozesshaftigkeit und Dynamik einer Selbstsor-
ge bei Demenz beleuchtet. Dabei wird die Entwicklung einer Selbstsorge in ein-
zelnen, aufeinander aufbauenden Phasen beschrieben sowie herausgearbeitet, in-
wiefern demenzbetroffene Personen eine Selbstsorgehandlung kontinuierlich an
sich verindernde Lebensumstinde und wechselnde Bediirfnisse anpassen. Drit-
tens werden unterschiedliche Ressourcen fiir Selbstsorgehandlungen in den Blick
genommen und ihr Gebrauch im Fortschreiten einer demenziellen Entwicklung
diskutiert. Darauffolgend wird viertens das Verhiltnis zwischen Selbstsorge und
Selbstregulierung betrachtet, wobei versucht wird, Erstere von Letzterer abzugren-
zen. Und schliefilich wird fiinftens ein Ausblick auf eine mégliche, die vorliegende
Analyse weiterfithrende Forschung gegeben.



2 Analysekategorien

In diesem Kapitel werden die titelgebenden Begriffe der vorliegenden Studie dis-
kutiert: Die Demenz und die Selbstsorge. Dabei wird aufgezeigt, woher die Begrif-
fe stammen, in welcher Bedeutung sie verwendet werden, welche Schwierigkeiten
sie allenfalls mit sich bringen und wieso es trotzdem sinnvoll ist, sie als zentrale
Analysekategorien zu verwenden.

2.1 Die Demenz

Die Weltgesundheitsorganisation definiert Demenz als »a syndrome in which there
is deterioration in memory, thinking, behaviour and the ability to perform everyday
activities«.! Dieser Definition ist abzuleiten, dass Demenz an der Kombination un-
terschiedlicher Verhaltensauffilligkeiten erkannt und im medizinischen Kontext
als solche diagnostiziert wird. Die spezifische Ausprigung der Demenz — etwa ei-
ne Alzheimer-Demenz, eine Lewi-Body-Demenz, eine Vaskulire Demenz oder eine
Frontotemporale Demenz — wird dann jeweils bestimmt, indem das Gehirn mit-
tels bildgebender Verfahren untersucht wird. Mithilfe ausschlieflich kérperlicher
Befunde kann jedoch keine Demenzdiagnose gestellt werden, da keine eindeuti-
ge Korrelation zwischen der physischen Beschaffenheit des Gehirns und gewis-
sen Verhaltensauffilligkeiten besteht.? Viel eher kénnen erkennbare Abweichun-
gen von einer »normalen« Hirnmasse einen Hinweis auf mogliche Ursachen von
Verhaltensauffilligkeiten liefern, anhand derer wiederum eine Subkategorie der
Demenz bestimmt werden kann.

In der vorliegenden Analyse wird nun der Sammelbegriff »Demenz« verwendet,
um betroffene Personen nicht anhand von gewissen Abweichungen ihrer Hirnmas-
se zu kategorisieren, sondern um stattdessen ein Phinomen zu beschreiben, das

1 World Health Organization WHO: https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/deme
ntia (Abgerufen: 16.04.2021).

2 Kitwood 2016 (1997), 57.

3 Ebd., 50.
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einerseits Verhaltensauffilligkeiten beschreibt, andererseits vielfiltige soziokultu-
relle Ein- und Auswirkungen miteinbezieht. Der Gebrauch des Begriffs »Demenz«
bringt jedoch eine schwerwiegende Problematik mit sich: Aus dem lateinischen
Begriff dementia abgeleitet, bedeutet »Demenz« wortlich »ohne Geist«* und wird
mit »Schwachsinn«® oder »Wahnsinn, Torheit«® iibersetzt. Demenz ist folglich ein
Begriff, der herabsetzende und entwiirdigende Vorstellungen von Demenz unter-
stittzt und der genau dem entgegenlauft, was in der vorliegenden Studie mit de-
menzbetroffenen Personen gemeint ist.

Um sich selbst nicht in geringschitzender Weise bezeichnen zu miissen, nut-
zen betroffene Personen gelegentlich andere Worter, um ihre Situation zu beschrei-
ben: Die Mitglieder von PROMENZ, deren Gruppenname bereits deutlich macht,
dass sie nicht »ohne« Geist, sondern »fiir« den Geist leben, nennen sich selbst
»Menschen mit Vergesslichkeit«.” Niemand aus ihrer Gruppe lebe »ohne Geistc,
versichert ein Teilnehmer an einem Roundtable zum Thema Demenz und Partizi-
pation in Wien.® Viel eher seien sie vergesslich. Sie sprichen lieber von »Promenz,
»Promensch« oder »de mens«, was auf flimisch so viel wie »der Mensch« bedeute.’
In Gesprichen mit betroffenen Personen werden demenzielle Verinderungen mit-
unter auch umschrieben, um sich selbst nicht der von Stigmatisierung betroffenen
Kategorie »Demenz« zuordnen zu miissen: Erzahlt wird etwa, dass der »Kopf [...]
bisschen beleidigt«' sei, dass jemand »etwas im Kopf«* habe, oder dass das »Hirn
[..] nicht mehr ganz [stimme]«.”* Weil das Wort »Demenz« verletzend sei und ihr
jede Verwendung »einen Stich versetze«," bittet ein Mitglied von PROMENZ die
Zuhorenden bei einem 6ffentlichen Auftritt darum, das Wort nicht mehr zu ver-
wenden.

Indem ich den Begriff »Demenz« in meinen Ausfithrungen etliche Male ver-
wende, indem ich es den Titel der vorliegenden Studie schmiicken lasse, bestitige
und normalisiere ich seinen Gebrauch und verletze damit demenzbetroffene Per-
sonen. Dass ich das Wort trotzdem gebrauche, hat folgende Griinde: Erstens habe

4 Bundesministerium fiir Gesundheit: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/service
/begriffe-von-a-z/d/demenz.html (Abgerufen: 15.04.2021).

5 Langenscheidt: https://de.langenscheidt.com/latein-deutsch/dementia (Abgerufen:
15.04.2021).

6 PONS: https://de.pons.com/iibersetzung/latein-deutsch/dementia (Abgerufen: 15.04.2021).

7 PROMENZ: https://www.promenz.at/zweck (Abgerufen: 15.09.2020).

8 Stefan Kiibler (Pseudonym), Nutzer und Botschafter von PROMENZ, FDTB1.

9 Beatrix Gulyn, Nutzerin und Botschafterin von PROMENZ, FDTB1; BGTB3.

10  Luisa Marquez, SPTB4.

11 WEFIV1.

12 UFIVa.

13 APTB1.
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ich mit meinen Interviewpartner*innen iiber die Verwendung des Begriffs gespro-
chen und bin gemeinsam mit ihnen daran gescheitert, eine andere Bezeichnung zu
finden, die in der vorliegenden Studie verwendet werden kénnte. Denn, und dies
ist der zweite Grund, ich untersuche nicht den Geisteszustand gewisser Personen,
sondern ein soziokulturelles Phinomen, das unter diesem Begriff iiberhaupt erst
sichtbar wird. Ich untersuche Demenz als ein Phinomen, das sich zwar an gewis-
sen Verhaltensauffilligkeiten von Personen, aber auch an ihrer Stigmatisierung
festmacht. Beschreibungen wie etwa »Menschen mit Vergesslichkeit« oder »Men-
schen mit Hirnleistungsstorungen« erfassen demnach das soziokulturelle Phino-
men Demenz nicht in all seinen Facetten. Der Begriff »Demenz«jedoch ist in seiner
beleidigenden und verletzenden Form Teil des Phinomens, das untersucht wird.
Statt ihn zu tibergehen, wird er in der vorliegenden Untersuchung daher in sei-
ner Wirkung thematisiert: Die Sorgen von Menschen mit Demenz in Bezug auf
Stigmatisierungs- und Exklusionserfahrungen sind zentraler Gegenstand der Ana-
lyse. Drittens, so dufert sich eine Interviewpartnerin, wiirde mit der Erfindung ei-
nes neuen Begriffs auch Verwirrung gestiftet. Gerade im Leben mit Demenz sei sie
froh, wenn sie fiir bereits Bekanntes keine neuen Worter erlernen miisse. Viel wich-
tiger, als das Wort zu tabuisieren, sei es ihrer Meinung nach, seine Bedeutung zu
verandern. Woher der Begriff stamme und was er etymologisch urspriinglich be-
deute, werde dann nebensichlich, sobald sich die populire Bedeutung des Begriffs
verindert habe.™

Damit, dass ich den Begriff »Demenz« in der vorliegenden Studie verwende,
dassich die damit verbundene Problematik thematisiere und gleichzeitig versuche,
stigmatisierende Blicke auf Menschen mit Demenz zu durchkreuzen, beabsichti-
ge ich genau das - die Vorstellung von Demenz zu verindern und dadurch auch
das Stigmatisierungspotenzial des Begriffs Demenz zu verringern. Vielleicht, so
bleibt zu hoffen, kann ich auf diesem Wege einen Beitrag dazu leisten, das Wort
»Demenz« irgendwann tiberfliissig werden zu lassen.

2.2 Die Selbstsorge

Von einem relationalen Menschenbild ausgehend, in dem Menschen zueinander in
Beziehung stehen, im alltiglichen Leben und Uberleben aufeinander angewiesen
sind und Sinnentwiirfe in vielfiltigen Beziigen zueinander herstellen, verstehe ich
unter dem Begriff der »Sorge« mehr als nur einen einseitigen Transfer von Pfle-
geleistungen. Eingebunden in »Verhiltnisse gegenseitiger Verantwortlichkeit und
Anerkennung«*® sind Menschen auf wechselseitige Hilfe und Sorge umeinander

14 RSIV1.
15 Zimmermann 2018b, 14.
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angewiesen. In diesem Sinne verstehe ich unter »Sorgehandeln« immer auch ein
Beziehungshandeln, in dem in einer Sorge umeinander aufeinander eingewirkt
und auf Einwirkungen reagiert wird. Eingespannt in vielschichtige Beziehungsge-
flechte wird so auch die Sorge um sich zu einer Beziehungspraxis, da sie einerseits
auf Beziehungen einwirkt und andererseits in ihrem Gelingen auf andere Men-
schen angewiesen ist.

Michel Foucault, der das Konzept der »Selbstsorge« aus Schriften der klassi-
schen Antike entlehnt und es in seine Untersuchungen zu »Sexualitit und Wahr-
heit!® einbringt, beschreibt die Sorge um sich als »reflektierte Praxis der Frei-
heit«.”” Thm zufolge ist individuelle Freiheit eine Voraussetzung fiir das Erarbeiten
von Ethik, wobei die Sorge um sich die ethische Praxis dieser Freiheit darstellt.’®

Individuelle Freiheit, eine Voraussetzung der Sorge um sich, bedeutet nach
Foucault wiederum die Abwesenheit von zweierlei Herrschaftsverhaltnissen: einer-
seits von einer iiber einen selbst herrschenden Person oder Struktur, andererseits
von eigenen, einen selbst beherrschenden »Begierden«.” Erst die Abwesenheit bei-
der Herrschaftsverhiltnisse ermégliche eine »Macht der Fithrung«,2° in der »Sou-
verinitit iiber sich selbst«*! hergestellt werden kénne. Auf die Situation von Men-
schen mit Demenz bezogen, wiirde dies bedeuten, dass die Moglichkeit zur Selbst-
sorge einerseits davon abhingt, ob sich die betroffene Person von eigenen, selbst
auferlegten Zwingen freimachen kann, andererseits auch davon, ob andere Men-
schen und gesellschaftliche Strukturen ihr die zur Selbstsorge nétige individuelle
Freiheit gewihren.

Ein Zwang iber sich selbst kann etwa dann ausgeiibt werden, wenn gewis-
se Wesensziige von sich selbst als derart unveranderlich wahrgenommen werden,
dass dies eine Selbstsorge im Sinne einer Aktualisierung oder bewussten Weiter-
entwicklung des eigenen Selbstbilds verunméglicht.** Menschen im Umfeld der
Betroffenen wiederum konnen Selbstsorgepraktiken dadurch verhindern, dass sie

16  Foucault1986 (1984).

17 Foucault 2005 (1984), 356.

18 Ebd., 879.

19 Eine Bedingung, um frei zu sein, sieht Foucault darin, »nicht Sklave seiner selbst und sei-
ner Begierden zu sein, was impliziert, dass man zu sich selbst eine bestimmte Beziehung
der Beherrschung, der Bemeisterung herstellt, die man als arche, als Macht oder Fiihrung
bezeichnete« (2005 [1984], 883).

20 Foucault 2005 (1984), 883.

21 Foucault1986 (1984), 305.

22 MitAktualisierung des Selbstbilds ist eine Praxis angesprochen, in der die Demenzbetroffen-
heit in das Selbstbild integriert wird und davon ausgehend Handlungsanweisungen fir die
Zukunft entwickelt werden kénnen. Unter einer bewussten Weiterentwicklung des Selbstbilds
wird die Praxis verstanden, die Vorstellung von sich selbst unter den veranderten Bedingun-
gen weiterzuentwickeln beziehungsweise das Selbst mit Demenz als eine sinnvolle Weiter-
entwicklung des bisherigen Lebens zu verstehen. Vgl. Kapitel 4.3.
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diese als Symptome einer Krankheit verstehen und deshalb zu unterbinden su-
chen.?® Und schlieflich kénnen gesellschaftliche Strukturen gewisse Formen von
Selbstsorge verunmoglichen, wenn normative Leitbilder und anzustrebende Ideale
eine betroffene Person so stark beeinflussen, dass vielfiltige Moglichkeiten im Um-
gang mit einer Demenzbetroffenheit auf eine einzige Moglichkeit reduziert wer-
den: auf das Therapieren dieser.>*

Eine Selbstsorge im Sinne Foucaults — einer ethischen Praxis der Freiheit — ist
folglich nicht etwas, das unabhingig von anderen Menschen praktiziert werden
kann. Einerseits wird sie iiberhaupt erst durch individuelle Freiheit gewihrende
Beziehungen ermoglicht, andererseits ist sie in Form einer ethischen Lebensfith-
rung ganz wesentlich auf die Gestaltung eines Miteinanders ausgelegt. Die Sorge
um sich impliziert Beziehungen zu anderen Menschen »in dem Maf3e, in dem die-
ses ethos der Freiheit auch eine Weise darstellt, sich um andere zu sorgen«.?> Sie
kann etwa dazu befihigen, »in der Gemeinschaft oder in den Beziehungen zwi-
schen den Individuen den gebiithrenden Platz einzunehmen - sei es um ein 6f-
fentliches Amt auszuiiben oder um Freundschaftsbeziehungen zu haben«.?® Sie
ist folglich eine Praxis, mit der sich eine Person selbst lenkt, um damit in ethi-
scher Weise auch auf andere Menschen und auf eine Gemeinschaft einzuwirken.
Im Sinne einer Ausitbung von individueller Freiheit ist Selbstsorge somit immer
gleichzeitig Arbeit an sich selbst wie auch soziale und gesellschaftliche Praxis.?”
Zudem impliziert die Sorge um sich

»die Beziehung zum anderen auch in dem Mafe, in dem man, um sich gut um
sich selbst zu sorgen, auf die Unterweisungen eines Meisters horen muss. Man
bedarf eines Fiihrers, eines Ratgebers, eines Freundes, jemandes, der einem die
Wahrheit sagt. Somit ist das Problem der Beziehung zu anderen wiahrend der ge-
samten Entwicklung der Sorge um sich gegenwirtig.«*®

23 Das Bediirfnis, nach drauflen zu gehen, leiblich mit der physischen Umgebung zu interagie-
ren, um sich zu spiiren und sich selbst zu erfahren, kann in der symptomatischen Rahmung
wandering etwa dazu fithren, dass betroffene Personen in Institutionen eingeschlossen wer-
den. Vgl. Kapitel 7.2.3.

24  Gemeintist damit etwa der gesellschaftliche Appell, aktiv, produktiv und erfolgreich zu altern,
der eine Person mit Demenz dermafien beeinflussen kann, dass fiir sie lediglich eine The-
rapierung demenzieller Erscheinungen in Frage kommt und es ihr unmoglich ist, physisch
degenerative Prozesse in lebensbejahender Form zu leben. In dieser Hinsicht ware eher von
einer Selbstdisziplinierung denn von einer Selbstsorge zu sprechen. Vgl. Kapitel 7 und 8.4.

25  Foucault1986 (1984), 883.

26 Ebd., 883.

27  Ebd,71.

28  Foucault 2005 (1984), 883.
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Foucault zufolge entfaltet sich die Sorge um sich in einer in vielfiltige Beziehun-
gen eingebundenen Lebenssituation: Sie wird durch Beziehungen erméglicht, in
Beziehungen erarbeitet und wirkt auf Beziehungen ein.

Mit der Verwendung von »Selbstsorge« als Analysekategorie wird in der vorlie-
genden Studie nun Folgendes beabsichtigt: Erstens kann mit dem Fokus auf die
Selbstsorge von Menschen mit Demenz die wissenschaftliche Aufmerksambkeit auf
Demenzbetroffene als handelnde Personen gelegt werden. Indem konkrete Selbst-
sorgebestrebungen von Menschen mit Demenz herausgearbeitet werden, wird auf-
gezeigt, dass Demenzbetroffene nicht nur Sorge empfangende, sondern durchaus
auch Sorge tragende Personen sind. Personen, die auf sich und andere Menschen
einwirken, um zu einer Verbesserung der eigenen Lebensqualitit und der Lebens-
qualitit innerhalb einer Gemeinschaft beizutragen.

Zweitens hilft der Begriff der Selbstsorge dabei, vielfiltige Interdependenz-
geflechte zu beleuchten, in die Demenzbetroffene eingebunden sind und auf die
sie einwirken, um zu einer fiir sie stimmigen Lebenssituation beizutragen. Mit
der Auffassung von Selbstsorge als Beziehungshandeln wird Demenzbetroffenen
zwar eine Mitverantwortung fiir ihre Situation attestiert, doch wird ein Gelingen
oder ein Misslingen ihrer Bestrebungen nicht einzig in ihrer Verantwortung ste-
hend gesehen. Viel eher wird die Ermdglichung von Selbstsorge bei Demenz als
gemeinsame Aufgabe von Demenzbetroffenen und von ihrem sozialen und gesell-
schaftlichen Umfeld verstanden.

Drittens greift der Begrift der Selbstsorge auch dann, wenn in fortgeschrit-
tenen Stadien einer Demenz kognitive Fihigkeiten immer mehr schwinden. Wie
bereits in der Diskussion um citizenship erwihnt wurde und wie an spiterer Stelle
noch genauer ausgefithrt wird,? gehe ich davon aus, dass das Selbst mit dem Ver-
lust kognitiver Fihigkeiten nicht verloren geht. Das Selbst, »jene[r] Teil [von uns]
selbst [...], mit dem [wir unsere] positiven Gefiihle identifizier[en]«*° oder »von
dem wir annehmen, dass wir selbst es sind«,* kann Kontos folgend auch in leib-
licher Form wahrgenommen und ausgedriickt werden. Im Sinne einer embodied
selfhood®* konnen Menschen auch in fortgeschrittenen Phasen ihrer demenziellen
Entwicklung als relational citizens verstanden werden — als in vielfiltige Beziehun-
gen eingebundene Biirger*innen, die die Welt in leiblicher Weise wahrnehmen,
mit ihrem Kérper auf andere Menschen und Dinge reagieren, sich anderen gegen-
iiber darstellen und ihre Bediirfnisse duflern kénnen.>* Vor diesem Hintergrund

29 Vgl Kapitel 8.3.

30 Goffman 1986, 94.

31 Swinton 2017, 198.

32 Kontos 2005.

33 Zu Formen leiblicher Partizipation vgl. Kapitel 7.2.3.
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ist davon auszugehen, dass auch Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz
die ndtigen Ressourcen mitbringen, um Sorge um sich zu tragen.

Mit einem Fokus auf die Selbstsorge von Menschen mit Demenz kann folglich
einer stigmatisierenden Vorstellung ein neuer Blick entgegengesetzt werden: Es
kann aufgezeigt werden, dass Menschen mit Demenz ihr Selbst nicht automatisch
verlieren und dass sie weiterhin Sorge tragende Personen bleiben kénnen. In den
Analysekapiteln 4 bis 7 wird deshalb systematisch herausgearbeitet, wie Menschen
mit Demenz Sorge um sich tragen; wie sie konkret auf sich selbst und ihr Um-
feld einwirken, um ihre in vielfiltige Beziehungen eingewobene Lebenssituation zu
verbessern, um darin subjektive Bediirfnisse zu verwirklichen und unangenehme
Empfindungen abzuwehren. Und es wird herausgearbeitet, wie Demenzbetroffene
in einer Sorge um sich auch Sorge um andere Menschen tragen und wie sie sich
um die Zukunft der Gesellschaft und der Umwelt kiimmern, in der sie leben.

3






3 Methoden und Quellen

In diesem Kapitel werden der Quellenkorpus der Studie und das methodische Vor-
gehen vorgestellt sowie ethische Fragen zur Forschung mit Menschen mit Demenz
diskutiert. In einem ersten Teil werden die Interview- und Gesprachspartnerin-
nen vorgestellt und die Eckdaten der gemeinsamen Gespriche benannt. Es wird
einerseits hergeleitet, wie ich den Zugang zum Forschungsfeld und zu meinen Ge-
sprachspartnerinnen gefunden habe und andererseits aufgezeigt, welche Grenzen
der beschriebene Quellenkorpus aufweist. In einem zweiten Teil riickt die Metho-
de der Interviewfiihrung in den Fokus. Darin wird erliutert, wie der Interview-
leitfaden entwickelt und in welcher Form und Umgebung die Interviews durch-
gefithrt wurden. Die Beschreibung der Methode der teilnehmenden Beobachtung
in Selbsthilfe- und Selbstvertretungsgruppen ist Gegenstand eines dritten Teils,
in dem die verschiedenen Gruppen vorgestellt und meine Rolle im Feld diskutiert
wird. Weiter wird in einem vierten Teil auf das Verfahren der Auswertung der In-
terviewtranskripte und der Gesprichsprotokolle eingegangen und dargelegt, wel-
che Methoden der Kodierung verwendet wurden. In einem fiinften Teil wird auf
die Struktur der Verantwortlichkeit' eingegangen, in die ich im Forschungsprozess
gemeinsam mit Menschen mit Demenz einzutreten versucht habe. Diese Grund-
haltung der wissenschaftlichen Verantwortlichkeit geht auf eine Forderung Spivaks
zuriick, der ich hier folge.

3.1 Quellenkorpus

Die in der vorliegenden Studie zitierten oder paraphrasierten Interview- und Ge-
sprichspartner*innen sind Personen mit Demenz aus der Schweiz und aus Oster-
reich. Die Interviewpartner*innen befanden sich zum Zeitpunkt der Datenerhe-
bung in einer frithen Phase ihrer demenziellen Entwicklung, erlebten keine weit
fortgeschrittenen demenziellen Beeintrichtigungen und konnten alle im Sinne ei-

1 Spivak 2008, 129.
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nes informed consent® in die Studienteilnahme einwilligen. Die befragten Personen
sind zwischen 51 und 85 Jahre alt, weisen unterschiedliche sozialbiografische Hin-
tergriinde auf und leben bereits unterschiedlich lange mit der Diagnose »Demenz«:
zwischen wenigen Monaten und 14 Jahren.

Im Zeitraum von August 2018 bis Mai 2019 wurden 13 Personen befragt, wo-
bei mit vier Personen zwei Interviews durchgefiihrt wurden, sodass insgesamt 17
Interviews vorliegen. Ein einzelnes Gespriach dauerte zwischen 46 Minuten und
knapp drei Stunden und fand wahlweise auf einem Spaziergang, auf einer Park-
bank, bei den Gesprichspartner*innen zuhause, in einem Café oder einem Restau-
rant, in einem Sitzungsraum eines Krankenhauses oder einem Besprechungszim-
mer einer Universitit statt. Die Lokalitit fir das Interview wurde von den inter-
viewten Personen selbst gewihlt und befand sich mehrheitlich in der ndheren Um-
gebung ihres Wohnorts. Zusitzlich zu den Interviews fanden im Zeitraum von Juli
2018 bis Januar 2020 teilnehmende Beobachtungen in vier Selbsthilfe- und Selbst-
vertretungsgruppen fiir Menschen mit Demenz in Olten, Luzern, Bern und Wien
statt. Die insgesamt 24 Gruppensitzungen, bei denen jeweils finf bis neun Per-
sonen mit Demenz, eine Gruppenleitung und ich anwesend waren, dokumentiere
ich in Form von Gesprichsprotokollen. Zudem durfte ich die Gruppen auf Ausflii-
ge und zu festlichen Anlidssen begleiten und einzelne Mitglieder in ihrem Zuhause
besuchen. Das dabei Erlebte hielt ich jeweils nachtriglich in einem Forschungsta-
gebuch fest. Eine Ubersicht iiber den Zeitpunkt, die Dauer, den Ort und die Lokali-
tit der Interviews und der teilnehmenden Beobachtungen ist einer tabellarischen
Auflistung im Anhang zu entnehmen.

Dem forschungsethischen »Prinzip der Nicht-Schidigung«® folgend, sind die
Namen der sprechenden Personen anonymisiert und als Pseudonyme gekenn-
zeichnet. Ausnahmen dazu bilden die Namen von Personen, die mir gegeniiber
nachdriicklich den Wunsch dufierten, in der vorliegenden Studie mit ihrem richti-
gen Namen zu erscheinen. Grund dafiir ist ihre Uberzeugung, dass eine Demenz
nichts sei, wofiir sich Betroffene zu schimen brauchen. Die Bitte der Personen,
mit dem richtigen Namen aufzutreten, zeigt ihren emanzipatorischen Wunsch,
dem Stigma Demenz die Stirn zu bieten. Dieser Bitte entspreche ich nicht nur,
um sie dadurch in ihrer Uberzeugung zu unterstiitzen, sondern auch, weil sich
die entsprechenden Personen auch an anderer Stelle als Demenzbetroffene einer
Offentlichkeit stellen, etwa in Form von Demenzaktivismus oder als Vertreter*in-
nen einer 6ffentlichen Arbeitsgruppe von Menschen mit Demenz. Die Nennung
ihrer Namen in der vorliegenden Studie setzt sie somit »keine[n] Nachteilen oder

2 Hellstrom et al. 2007, 611; Hopf 2004, 591.
3 Hopf 2004, 594.
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Gefahren aus«,* denen sie sich nicht bereits in ihrem Alltag willentlich stellen.
Fir die Mehrheit meiner Interview- und Gesprichspartner*innen kommt jedoch
ein Pseudonym zur Anwendung. Dieses habe ich entweder mit der jeweiligen
Person zusammen kreiert oder — sofern sich die Person dazu nicht dufiern wollte
— selbst erfunden. Beim Erstellen der Pseudonyme habe ich darauf geachtet, dass
sie keinen Riickschluss auf die bezeichnete Person ermdoglichen. Geschlechtsspe-
zifische Vornamen sowie die Bezeichnung »Herr« und »Frau« werden jeweils so
verwendet, wie ich die Person in ihrer Selbstdarstellung wahrgenommen habe.

3.1.1 Feldzugang

Personen zu finden, die mir im Rahmen meiner Forschungstitigkeit von ihrem Le-
ben mit Demenz erzihlen, stellte sich als ein schwieriges Unterfangen heraus. Eine
Herausforderung war die Suche nach geeigneten Interviewpartner*innen deshalb,
weil ich tiber Monate hinweg keinen Weg fand, um tberhaupt mit Menschen mit
Demenz in Kontakt zu treten. Durch eine breit angelegte Internetrecherche wurde
mir bewusst, dass die mediale Offentlichkeit, die meine Google-Suche abbildete,
kaum einem Menschen mit Demenz Platz bietet. Ich stief zwar auf zahlreiche wis-
senschaftliche Artikel und vielfiltige Ratgeberliteratur zum Thema Demenz, doch
Betroffene waren praktisch nicht horbar.’ Ausnahmen bildeten die Stimmen von
drei Demenzaktivist*innen, die sich weltweit als Fiirsprecher*innen fiir Demenz-
betroffene einsetzen und die eine mediale Prisenz aktiv suchen: Helga Rohra aus
Deutschland, Richard Taylor aus den USA und Christine Bryden aus Australien.
Menschen mit Demenz in meiner Umgebung ausfindig zu machen und di-
rekt zu kontaktieren, gelang mir iiber die Google-Suchen nicht, weshalb ich in
einem nichsten Anlaufversuchte iiber Mitarbeitende lokaler Alzheimervereinigun-
gen und Pflegeinstitutionen an Demenzbetroffene heranzutreten. Sehr bald merk-
te ich, dass mir ein gewisses Maf$ an Misstrauen entgegengebracht wurde bezie-
hungsweise ein grofdes Bediirfnis vorherrschte, Menschen mit Demenz (vor mir)

4 Ethik-Kodex der Deutschen Gesellschaft fiir Soziologie: »Personen, die in Untersuchungen
als Beobachtete oder in anderer Weise [..] einbezogen werden, durfen durch die Forschung
keinen Nachteilen oder Gefahren ausgesetzt werden. Die Betroffenen sind tiber alle Risiken
aufzuklaren, die das MaR dessen (berschreiten, was im Alltag iblich ist.« Vgl. Hopf 2004,
594.

5 Dass sich gewisse Personen in der vorliegenden Studie mit ihrem Namen zum Thema De-
menz duflern, begriinde ich damit, dass sie bereits in ihrem Alltag 6ffentlich Gber ihre De-
menzbetroffenheit sprechen. In einer medialen Offentlichkeit, wie sie meine Google-Suche
abbildet, sind ihre Voten allerdings nicht prasent. Dies ldsst sich damit erkldren, dass gewis-
se Menschen mit Demenz zwar 6ffentlich tiber ihre Demenz sprechen und an eine (mediale)
Offentlichkeit herantreten, dass sie von dieser aber nicht gehort beziehungsweise dass ihre
Stimme nicht in den von Google abgebildeten Kanon um Demenz aufgenommen werden.
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zu schiitzen. Ich fand also auch iber das nihere Umfeld demenzbetroffener Perso-
nen keine Moglichkeit, eine Person mit Demenz anzusprechen, geschweige denn
anzufragen, ob sie an meiner Forschung partizipieren méchte. An dieser Stelle soll
erwihnt sein, dass ich zur Zeit der Suche nach Interviewpartner*innen mein Haar
fiir eine Frau ungewdhnlich kurz trug und mein Erscheinen méglicherweise auch
dazu beigetragen hat, dass mir wenig Vorschussvertrauen entgegengebracht wur-
de. Zudem war ich ganz neu im »Demenzfeld« titig und kannte niemanden, der
oder die mir einen Zugang zum Feld hitte ermdglichen kénnen. Angesichts des er-
neuten Scheiterns wurde mir daher bewusst, dass die Moglichkeit einer Kontakt-
aufnahme zu potenziellen Interviewpartner*innen davon abhingt, wie viel Ver-
trauen solche Menschen zu mir aufbauen koénnen, die eine gatekeeping®-Funktion
zu Menschen mit Demenz einnehmen.

Eine erste vertrauensbasierte Beziehung zu einer Person mit gatekeeping-
Funktion entstand sodann zu einer diplomierten Pflegefachperson, die zu diesem
Zeitpunkt eine Selbsthilfegruppe fiir Jungbetroffene leitete. Gemeinsam besuchten
wir eine Buchvernissage und eine Malerei-Ausstellung mit Werken von demenz-
betroffenen Personen, die sie selbst organisiert hatte und die den Rahmen fiir ein
lingeres Gesprich iiber ihre Arbeit in der Demenzhilfe bot. Eine zweite Person, die
mir als Begleiterin einer Selbsthilfeorganisation einen Zugang zum Forschungs-
feld verschaffen konnte, lernte ich bei einer Weiterbildung in Diisseldorf kennen,
die das Thema safequarding im Umgang mit vulnerablen Personen behandelte.
Beide Personen boten mir an, die Teilnehmer*innen ihrer Selbsthilfegruppen
beim nichsten Treffen zu fragen, ob ich ihnen bei einem Besuch meine Forschung
vorstellen und mein Anliegen, Interviewpartner®innen zu gewinnen, erliutern
diirfte. Beide Gruppen - die Gruppe Labyrinth in Olten und die Gruppe PRO-
MENZ in Wien - bewilligten mir einen Besuch, eine Gelegenheit, die ich sogleich
wahrnahm. In beiden Gruppen traf ich auf ein hohes Maf} an Gastfreundschaft
und auf ein ausgeprigtes Wohlwollen meiner Forschung gegeniiber, die ich ihnen
miindlich vorstellte und deren Ziele ich als kurze Zusammenfassung auf Zetteln
verteilte. In den drei Tagen, die ich in Wien verbrachte, stellten sich vier Personen
fir ein Interview zur Verfiigung. Einige luden mich zu sich nach Hause ein,
andere fithrten mich durch die Stadt und gemeinsam forderten sie mich dazu
auf, sie wieder besuchen zu kommen. Zweimal wiederholte ich die Reise nach
Wien, nahm an den PROMENZ-Treffen und -Ausfliigen teil und fithrte weitere finf
Interviews. Die Gruppe Labyrinth in Olten wiederum lud mich nach dem ersten
gemeinsamen Treffen dazu ein, sie regelmiRig zu besuchen. Daraus entwickelte
sich eine 18-monatige Begleitung, in der ich 15 Treffen besuchte und mit funf
Teilnehmenden ein Interview fithrte. War die Méglichkeit zur Kontaktaufnahme

6 Wolff 2004, 342.
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mit Menschen mit Demenz erstmal gegeben, wurde mir von betroffenen Personen
selbst ein grofes Bediirfnis vermittelt, itber ihr Leben mit Demenz zu sprechen.

Der Kontakt zu weiteren Gruppen, deren Treffen ich im Rahmen meiner For-
schung besuchen durfte, wurde mir von Teilnehmer*innen der Selbsthilfegruppe
Labyrinth ermoglicht. So war es Rita Schwager, Initiantin der Gruppe Labyrinth in
Olten, die in die Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz in Luzern wechsel-
te und mich dazu einlud, auch diese zu besuchen. Sechsmal besuchte ich die Lu-
zerner Gespriachsgruppe, zweimal begleitete ich einen ihrer gemeinsamen Ausflii-
ge: den Besuch der Fokuspreisverleihung von Alzheimer Luzern, welchen die Gruppe
2019 gewann, und einen gemeinsamen Tagesausflug, auf dem wir das gewonnene
Geld in eine Schiffsfahrt und gutes Essen investierten. Dass ich die Selbstvertre-
tungsgruppe Impuls Alzheimer in Bern besuchen durfte, erméglichte mir wiederum
Herr Fink,’ der nicht nur in Bern, sondern auch in der Oltener Gruppe partizipiert.
Er lud mich auflerdem dazu ein, ihn und seine Frau nach Barcelona zur Alzheimer
Europe Conference zu begleiten, wo mich das Ehepaar Fink in den VIP-Bereich ein-
schleuste und mir wihrend eines Backstage-Lunchs Thomas C. Maurer vorstellte.
Herr Maurer ist der Schweizer Vertreter der European Working Group of People With
Dementia, in deren Namen er auf der Alzheimer Europe Conference auftrat und iiber
sein Leben mit Demenz sprach. Neben Franz Inauen, Autor eines Gedicht- und
Zeichnungsbands tiber sein Leben mit Demenz, ist Herr Maurer der einzige In-
terviewpartner, den ich auflerhalb von Selbsthilfe- und Selbstvertretungsgruppen
kennenlernte.

3.1.2  Liicken im Korpus

Der Quellenkorpus fiir die vorliegende Untersuchung konzentriert sich auf Perso-
nen, die sich an Selbsthilfegruppen beteiligen oder die an gesellschaftspolitischer
Selbstvertretung von Menschen mit Demenz partizipieren. Es sind Personen, die in
miindlicher Sprache erzihlen konnen, wie es fiir sie ist, mit Demenz zu leben. Und
es sind Personen, die eine Urteilsfihigkeit besitzen und die bewusst und iiber die
Ziele und Methoden der Forschung informiert in die Studienteilnahme einwilligen
konnen. Das bedeutet, dass anhand der durchgefithrten Interviews und der Mit-
schriften aus den Gruppengesprichen das Thema Selbstsorge bei Demenz nicht
in all seinen Facetten erschlossen werden kann. Einerseits bleiben Stimmen von
Personen unbeachtet, die mit einer fortgeschrittenen Demenz leben. Andererseits
fehlen die Stimmen derjenigen Personen, die sich aufgrund ihrer Demenzbetrof-
fenheit — oder aus anderen Griinden — aus sozialen Interaktionen zuriickziehen
und auf ein Engagement in Selbsthilfegruppen oder Selbstvertretungsinitiativen
verzichten.

7 Pseudonym.
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Trotzdem gehe ich davon aus, dass auch diejenigen Menschen Sorge um sich
tragen, die das Gesprich tiber ihre Demenzbetroffenheit nicht aktiv suchen, und
dass eine Selbstsorge auch in spiteren Stadien einer demenziellen Entwicklung
moglich ist. Hinweise darauf geben unter anderem Studien von Hydén/Orulv® und
Kontos,’ auf die ich in Kapitel 4.6 niher eingehen werde. Auch die Resultate der
Studien von Beard, Kruse, Baldwin, Bellass, Buse und Twigg'™ legen die Annahme
nahe, dass das Selbst, oder zumindest Inseln des Selbst, auch im Leben mit einer
fortgeschrittenen Demenz weiterhin bestehen bleibt. In diesem Kontext wird stark
auf den Aspekt der embodied selfhood und auf eine nichtsprachliche Selbstrepri-
sentation verwiesen sowie die Moglichkeit hervorgehoben, subjektive Selbstbilder
durch soziale und relationale Prozesse zu erhalten. Auch habe ich als Privatperson
im Rahmen einer freiwilligen Mitarbeit in einem Alterszentrum™ erlebt, dass Men-
schen mit einer fortgeschrittenen Demenz durchaus Fihigkeiten zur Selbstsorge
mitbringen; dass sie etwa Vorlieben und Abneigungen zeigen, Handlungsvorschli-
ge machen, Bediirfnisse duflern und ihrem Willen Ausdruck verleihen und dass sie
ungeduldig werden, etwas geniefden, sich ausdriicken, sich darstellen, aufmerk-
sam sind, Gefiihle zeigen, soziale Codes kennen und dass sie auswihlen, einwilli-
gen und ablehnen kénnen. Diese Erfahrungen verdeutlichen, dass der Selbstbezug
sowie die Beziige zur sozialen, gesellschaftlichen und physischen Umwelt mit dem
Fortschreiten einer demenziellen Entwicklung nicht verloren gehen. Und sie zeigen
auf, dass auch in spiten Stadien einer Demenz vielfiltige Ressourcen vorhanden
sind, mithilfe derer um sich Sorge getragen werden kann.

3.2 Problemzentriertes Interview mit Menschen mit Demenz

Eine zentrale Erhebungsmethode empirischer Daten fiir die vorliegende Studie ist
das qualitative Einzelinterview. Die verwendete Interviewtechnik orientiert sich
am problemzentrierten Interview, das die Soziologin Sabine Misoch als eine Me-
thode beschreibt, die

»subjektive Sichtweisen oder Sinnkonstruktionen von Individuen im Hinblick auf
ein bestimmtes gesellschaftlich relevantes Thema (Problem<) [untersucht], um
abschlieffend zu einer Theoriegenerierung zu gelangen«.'

8  Hydén/Orulv 2009.

9 Kontos 200s.

10 Beardetal 2009, 228; Kruse 2017, 339; Bellass et al. 2019, 2802; Buse/Twigg 2014, 15; Baldwin
2008, 225.

b8 Durchgefiihrt wurden die Einsitze 2018 in einem mittelgroRen Alterszentrum in der Region
Basel mit Fokus auf gerontopsychiatrische Betreuung.

12 Misoch 2015, 71.
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Die in der vorliegenden Studie befragten Personen werden im Rahmen eines In-
terviews aufgefordert zu erzihlen, wie es fiir sie ist, mit Demenz zu leben, und aus
ihrer Sicht zu beschreiben, wie sie in ihrem Alltag mit den Auswirkungen derselben
umgehen. Ziel der Befragung ist es, anhand ihrer Erzdhlungen herauszuarbeiten,
inwiefern im Leben mit Demenz um sich Sorge getragen wird und wie eine solche
Selbstsorge konkret aussehen kann.

Der Methode des problemzentrierten Interviews entsprechend, strukturierte
ich die Interviews mithilfe eines Leitfadens. Zwischen den Fragen lief? ich meinem
Gegeniiber viel Raum fiir lebensgeschichtliches Erzihlen. Die Gespriche zeichnete
ich auf Tonband auf und iiberfithrte das Erzihlte in ein schriftliches Transkript.
In einem Postscript hielt ich zudem fest, was sich vor- und nach der Tonaufnahme
ereignete. Soweit folgte ich den Vorgaben der erwihnten Methode. Ich verzichtete
jedoch bewusst auf den Kurzfragebogen, der zu Beginn eines problemzentrierten
Interviews eingesetzt wird und »soziodemographische Daten (Alter, Ausbildung,
Beruf etc.) erheben soll, die keine unmittelbare Relevanz fiir das Interview an sich
haben«.” Es schien mir in Anbetracht der Situation meiner Interviewpartner*in-
nen nicht angemessen zu sein, von ihnen zu erwarten, dass sie ihr Geburtsdatum
auswendig kennen oder ihre Berufsbezeichnung schriftlich niederschreiben kon-
nen. Informationen iiber ihr (geschitztes) Alter und ihre soziobiografischen Hin-
tergriinde versuche ich deshalb aus ihren lebensgeschichtlichen Erzihlungen vor,
wihrend und nach dem Interview herauszufiltern.

Im Folgenden wird nun schrittweise aufgezeigt, wie der Ablauf von der Erstel-
lung eines ersten Interviewleitfadens bis zu den fertigen Transkripten organisiert
war und welche Besonderheiten dieser Prozess in Bezug auf eine Zusammenarbeit
mit Menschen mit Demenz mit sich brachte.

3.2.1 Interviewleitfaden

Wihrend der sechsmonatigen Suche nach einem ersten Kontakt zu einer Person
mit Demenz beschiftigte ich mich auch mit der Erstellung des Interviewleitfa-
dens. Um trotz des fehlenden Kontakts zu betroffenen Personen einen Einblick zu
erhalten, wie es sein kann, mit Demenz zu leben, las und schaute ich so viele Erfah-
rungsberichte und Interviews von Menschen mit Demenz, wie ich im universitiren
Bibliotheksverbund der Schweiz finden konnte. Dies waren zwei Biicher der aus-
tralischen Demenzaktivistin Christine Bryden,** ein Sammelband von Demenz Sup-
port Stuttgart,” Erzihlungen aus dem Leben Demenzbetroffener im Magazin Repor-

13 Misoch 2015, 73.
14 Bryden 2005; Bryden 2017.
15 Demenz Support Stuttgart 2010.
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tagen,'® ein Erfahrungsbericht der deutschen Demenzaktivistin Helga Rohra, In-
terviews mit Demenzbetroffenen, durchgefiihrt von der US-amerikanischen Pfle-
gewissenschaftlerin Lisa Snyder,'® zwei Biicher zu seiner Demenz von Richard Tay-
lor,” ein Erfahrungsbericht von Christian Zimmermann®® sowie eine DVD mit ei-
ner Podiumsdiskussion mit Zimmermann, Rohra, Bryden und Taylor.*

Aus den erwihnten Publikationen arbeitete ich mit einem offenen Kodierungs-
verfahren der Grounded Theory** folgende fiinf Themenfelder heraus, die von betrof-
fenen Personen wiederholt angesprochen wurden und die mir in Bezug auf eine
Selbstsorge bei Demenz interessant erschienen:

- Demenz als neue Lebenssituation

« Positive Aspekte im Leben mit Demenz
« Soziale Vernetzung mit Demenz

. Sinnfindung im Leben mit Demenz

- Gesellschaftliche Demenzbilder

«  Wiinsche fiir die Zukunft

Diese fiinf Themenfelder erginzte ich jeweils mit mehreren Fragen zum Thema und
erstellte so einen ersten Interviewleitfaden. Die einzelnen Fragen variierten jedoch
von Interview zu Interview, da ich sie anhand der Erzihlungen der interviewten
Personen laufend anpasste. Einzig die Frage zum Themenfeld »Demenz als neue
Lebenssituation« blieb unverindert: Sie diente als Einstiegsfrage, mit der ich mein
Gegeniiber aufforderte, aus seinem Leben zu erzihlen: »Erzihl doch mal, wie alles
gekommen ist mit deiner Demenz. Wann wurden erste demenzielle Verinderun-
gen bemerkbar und wie hat sich das alles bis heute entwickelt?« Im Anschluss an
die damit ausgeldste Erzihlung stellte ich weitere Fragen zu den oben genannten
Themenfeldern, indem ich Bezug auf das bereits Erzihlte nahm und die weiterfith-
renden Fragen daran ankniipfte. Das Ende des Interviews leitete ich ein, indem ich
abschlieRend fragte, ob es etwas gibt, das noch nicht besprochen wurde und das
mein Gegeniiber auf der Tonaufnahme festhalten méchte.

16 Koch 2018.

17 Rohra 2012; Rohra 2016.

18 Snyder2011.

19 Taylor2008; Taylor 2013.

20 Zimmermann/Wissmann 2010.
21 Demenz Support Stuttgart 2011.
22 Vgl Kapitel 3.4.
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3.2.2 Interviewfiihrung

Fir die Durchfithrung eines Interviews kalkulierte ich, sofern es méglich war, ei-
nen ganzen Tag ein und plante keine Termine im Anschluss, sodass ich mir so
viel Zeit nehmen konnte, wie es die Situation erforderte. Da meine Interviewpart-
ner*innen alle in einem anderen Kanton oder sogar in einem anderen Land wohn-
haft sind als ich, bedeutete der Besuch bei ihnen zuhause — oder in einer nicht
weit davon entfernten Lokalitit ihrer Wahl — fir mich meistens einen lingeren
Ausflug. Bei Ankunft am gemeinsam vereinbarten Ort empfingen mich die meist
ortskundigen Interviewpartner*innen und fithrten mich in die Lokalitit oder in
die Ortschaft ein. So wurde ich beispielsweise mit dem Auto am Bahnhof abgeholt
und durch das Dorf und dessen Umgebung gefahren, wobei mir erklirt wurde, auf
welchem Feld gerade welche Gemiisesorten wiichsen. Eine andere Person fiihrte
mich zu Fuf} durch ihr Wohnquartier, wobei sie mir zeigte, wo sie jeweils zu Mit-
tag esse, wo der von ihr betriebene Biicherschrank stehe, welche Teile des Quartiers
sie bereits begriint habe und wo ihre Mutter begraben liege. Fand das Interview bei
einer Person zuhause statt, erhielt ich meist eine Hausfithrung und etwas zu trin-
ken, bevor wir uns setzten und mit der Tonaufnahme begannen. In dieser ersten
Phase der Begegnung bemithte ich mich um eine freundliche und lockere Stim-
mung, die ich auch wihrend des Interviews beizubehalten suchte. Saflen wir etwa
in einem Restaurant und setzte sich eine laute Gesellschaft an den Nebentisch,
zogerte ich nicht, einen Tischwechsel vorzuschlagen. Sobald wir an einem gemiit-
lichen Ort saflen oder, wenn das Interview auf einem Spaziergang stattfand, wir
ein gemeinsames Schritttempo gefunden hatten, leitete ich das Interview ein.
Bevor ich jedoch die Tonaufnahme startete, fithrte ich die interviewte Person
in mein Forschungsprojekt ein und benannte die Ziele, die ich damit verfolge. Ich
erklirte, was ich mir von dem gemeinsamen Interview versprach, und formulierte
den Wunsch, »zu verstehen, wie es ist, mit Demenz zu leben«. Zudem klirte ich
dariiber auf, dass die Namen meiner Gesprichspartner*innen in der schriftlichen
Studie anonymisiert werden, und benannte die weiteren Schritte unserer Zusam-
menarbeit: dass ich meinen Interviewpartner*innen das schriftliche Transkript des
Interviews zuschicken und ihnen die Moglichkeit geben werde, Gesagtes zu ergin-
zen, zu streichen, nochmals zu verindern oder ihr Einverstindnis zur Teilnahme
an der Studie ginzlich zuriickzuziehen. Von der Zusicherung, einmal Gesagtes
nochmals iiberdenken und verindern zu kénnen, erhoffte ich mir eine vertrau-
ensvolle Atmosphire und ein ungezwungenes Gesprach, in dem das Gesprochene
nicht an eine grofle Offentlichkeit adressiert wird, sondern explorativen Charakter
aufweisen darf. Wenn meine Interviewpartner*innen an dieser Stelle keine wei-
teren Fragen zum Projekt oder dem Vorgehen hatten, ersuchte ich schliefilich ihr
Einverstindnis, das Gesprach akustisch aufzuzeichnen. Als Aufnahmegerit wihl-
te ich mein Mobiltelefon. Von einem nebenbei auf dem Tisch liegenden oder in
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meiner Hand mitgefiihrten Mobiltelefon versprach ich mir einmal mehr eine lo-
ckerere Stimmung, als sie womdglich mit einem professionellen Aufnahmegerit
generiert worden wire. Das Interview erdéffnete ich dann, wie bereits erwihnt, mit
der Aufforderung zu erzihlen, wie denn mit der Demenz alles so gekommen sei.

Auf diese Einstiegsfrage folgten nicht selten lingere Erzihlungen aus dem Le-
ben meiner Interviewpartner*innen. Dabei versuchte ich, so wenig wie moglich
zu unterbrechen, und stellte nur dann eine Riickfrage, wenn ich unsicher war, wie
eine Aussage gemeint war. Sobald mir signalisiert wurde, dass meine Einstiegs-
frage nun beantwortet sei, begann ich mit Rickfragen zum Erzihlten. Einerseits
fragte ich, ob gewisse Stellen ihrer Erzihlung, die mir interessant erschienen, aus-
fithrlicher erzihlt werden konnten. Andererseits bediente ich mich weiterer Fragen
aus dem Leitfaden und kniipfte mit diesen an das bereits Gehérte an. Je nachdem,
wie lange das Interview bereits andauerte und wie viel Konzentration und Ener-
gie mein Gegeniiber gerade mitbrachte, konnte es vorkommen, dass der Abtausch
zwischen meinen Fragen und ihren Antworten kurz unterbrochen werden musste.
Mitunter geschah es, dass die befragte Person plotzlich vergaf}, woriiber wir gera-
de sprachen oder welche Frage sie gerade wie weit beantwortet hatte. Aus diesem
Grund versuchte ich, mir wihrend des Interviews nicht nur zu merken, was ich
selbst eben gefragt hatte, um die Frage wiederholen zu konnen, sondern ich ver-
suchte auch, die von meinem Gegeniiber formulierten Argumentationsketten und
Erzihlstringe stets prasent zu halten, um in Momenten eines Blackouts rekon-
struieren zu konnen, was eben erzihlt worden war. Das gleichzeitige Zuh6ren und
Prisenthalten von Erzihltem erforderte sehr viel Konzentration und kostete mich
reichlich Energie. Ich begann also damit, stichwortartig Notizen zum Erzihlten
zu machen, mithilfe derer ich die Argumentationsketten und Erzihlstringe riick-
verfolgen konnte, um sie meinem Gegeniiber wenn nétig in Erinnerung rufen zu
konnen. Wihrend dieser fast schon erschépfenden Erfahrungen begann ich an-
nihernd zu verstehen, wie anstrengend es fiir Menschen mit Demenz sein kann,
meine Fragen zu beantworten. Es wurde mir aber auch bewusst, dass das Bediirf-
nis der Interviewten, von ihrem Leben mit Demenz zu erzihlen, so grofd war, dass
sie sich von etwaigen Konzentrationsschwierigkeiten davon nicht hitten abhalten
lassen. Trotzdem war es meist die Ermiidung meiner Interviewpartner*innen, die
ein Interview irgendwann zu einem Ende kommen lie3. Spitestens dann, wenn
mein Gegeniiber darauf hinwies, bald einer Pause zu bediirfen, formulierte ich die
abschlieRende Frage des Interviews: »Gibt es noch etwas, das du mir mitgeben
mochtest, iiber das wir noch nicht gesprochen haben?« An dieser Stelle Zulerten
einige den Wunsch, mir ein weiteres Interview zu geben. Dies taten wir, jedoch
ausgeruht und an einem anderen Tag.

Im Anschluss an das Interview wurden die Tonaufnahmen mithilfe des Pro-
gramms F5 Transcription Pro vollstindig transkribiert und, sofern das Interview in
Schweizerdeutsch oder in stark 6sterreichischem Dialekt gefithrt wurde, in die
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deutsche Schriftsprache tibersetzt. Die dabei befolgten Transkriptionsregeln sind
einer tabellarischen Ubersicht im Anhang zu entnehmen.

3.3 Teilnehmende Beobachtung

Zusitzlich zu den problemzentrierten Interviews mit Menschen mit Demenz fithr-
te ich teilnehmende Beobachtungen in Selbsthilfe- und Selbstvertretungsgruppen
in der Schweiz und Osterreich durch: Bei der Selbsthilfegruppe Labyrinth in Olten,
der Selbsthilfeinitiative PROMENZ in Wien, der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen
mit Demenz in Luzern und Impuls Alzheimer in Bern. Die vier Gruppen werden nun
im Folgenden kurz vorgestellt.

Selbsthilfegruppe Labyrinth: Initiiert wurde die Gruppe Labyrinth als erste
Selbsthilfegruppe fiir Jungbetroffene in der Deutschschweiz von Rita Schwager.
Frau Schwager lebte bis zu ihrem Ableben in 2020 selbst mit Alzheimer und
besuchte zu Beginn ihrer demenziellen Entwicklung eine franzésischsprachige
Selbsthilfegruppe in der Romandie, da es kein entsprechendes Angebot in der Ni-
he ihres Wohnorts gab. Mit dem Fortschreiten ihrer Demenz wurde es fiir sie aber
immer schwieriger, den langen Weg mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln auf sich zu
nehmen, worauf sie 2013 selbst die Initiative ergriff und im Mitgliederbulletin der
Schweizerischen Alzheimervereinigung eine Annonce schaltete, die den folgenden
Titel trug: »Gesucht: Junge Betroffene fiir Selbsthilfegruppe«.”> Zusammen mit
der diplomierten Pflegefachfrau Katharina Miiller, die auf ihre Annonce reagierte,
griindeten sie die Selbsthilfegruppe Labyrinth. Nach ersten Finanzierungsschwie-
rigkeiten gelang es ihnen 2015, ihr Projekt im Rahmen von Alzheimer Schweiz zu
realisieren. Von da an trafen sich die Mitglieder einmal monatlich in Olten, einer
mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln gut erreichbaren Stadt in der Deutschschweiz.
Ich begleitete die Gruppe im Zeitraum von Juli 2018 bis Januar 2020 und war bei
insgesamt 14 Treffen anwesend. Zudem nahm ich an zwei Weihnachtsessen und
einem Sommerfest der Gruppe teil.

PROMENTZ: Die Selbsthilfeorganisation PROMENZ entstand als Folgeprojekt ei-
ner Studie zum Thema »Vernetzung als Ressource fiir Menschen mit Demenz«**
der Sozialarbeiterin Reingard Lange, im Rahmen derer sie mit der Erhebungsme-
thode der Gruppeninterviews arbeitete. Die Gruppeninterviews mit Menschen mit
Demenz waren fiir viele Beteiligten sehr anregend, was sie dazu veranlasste, die
Gruppe auch auflerhalb der Studie weiterzufithren. Seit 2015 treffen sich die Mit-
glieder von PROMENZ wochentlich in Wien und seit einiger Zeit auch in Kloster-

23 »Leben mit Demenz«, Mitgliederbulletin der Schweizerischen Alzheimervereinigung 2013
(12), 3.
24  lange 2018.
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neuburg. Die Gruppe selbst besteht aus Unterstittzer*innen (Personen mit oder
ohne Demenz, die nach dem Prinzip der »Unterstiitzten Selbsthilfe« nach Michae-
la Kaplaneck die Selbstvertretung von Personen mit Demenz unterstiitzen), aus
Nutzer*innen (Personen mit Demenz, die an den Treffen teilnehmen und Selbst-
hilfe/Selbstvertretung praktizieren wollen) und aus Botschafter*innen (Personen
mit Demenz, die als Demenzbetroffene an die Offentlichkeit treten und Selbstver-
tretung praktizieren). Zwischen September 2018 und November 2019 nahm ich an
drei Gruppentreffen von PROMENZ teil. Zusitzlich besuchte ich sie am Aktions-
tag »Netzwerk demenzfreundlicher 9. Bezirk« und begleitete die Gruppe auf einer
Fithrung durch den Hauptbahnhof Wien. Wihrend der COVID-19-Pandemie ent-
wickelte PROMENZ ein neues Format: Das Café Promenz findet seither fast tiglich
um 16 Uhr tiber das Videokommunikations-Programm zoom statt und lidt nicht
nur Mitglieder der Gruppe, sondern auch Interessierte aus der ganzen Welt zur
Kaffeerunde ein. Auch ich durfte einmal Gast dieser Runde sein.

Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz: Nach dem Modell der Selbst-
hilfegruppe Labyrinth entstanden zwischen 2016 und 2018 zwei weitere Gesprichs-
gruppen fiir Jungbetroffene in der Deutschschweiz. Dies ist erstens die Gruppe
»Demenz mitten im Leben« des Vereins mosalk in St. Gallen und zweitens die Ge-
sprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz in Luzern. Letztere wird von Alzhei-
mer Luzern organisiert und trifft sich einmal monatlich in den Riumlichkeiten von
Pro Infirmis. Die Gruppe nahm bei ihrer Griindung eine kleine Anzahl an Mitglie-
dern der Selbsthilfegruppe Labyrinth mit auf, die in der Region Luzern wohnhaft
sind und die die Gruppentreffen dort besser erreichen. Im Zeitraum von April 2019
und Januar 2020 besuchte ich insgesamt sechs Treffen, begleitete die Gruppe zur
Fokuspreis-Verleihung von Alzheimer Luzern und durfte an einer Tagesreise teilneh-
men, auf der wir mit dem Schiff iiber den Vierwaldstittersee fuhren, am Ufer ent-
langwanderten und im - laut Mitgliedern der Gruppe - besten Restaurant Luzerns
zu Abend afden.

Impuls Alzheimer: Die Arbeitsgruppe Impuls Alzheimer ist eine Gruppe von Men-
schen mit Demenz, die 2017 vom Verein Alzheimer Schweiz gegriindet wurde. Die
Absicht dieses Gremiums ist es, dass Menschen mit Demenz den Verein begleiten,
die Geschiftsstelle des Vereins beraten und ihre Arbeit beeinflussen. Die Treffen
der Gruppe finden viermal jahrlich statt. An den Sitzungen werden Themen dis-
kutiert, die den Verein aktuell beschiftigen. So durfte ich Zeugin einer angeregten
Diskussion um ein neues Booklet von Alzheimer Schweiz werden, das sich an Ar-
beitgebende richtet. Das Booklet berit Unternehmen im Umgang mit Angestellten
mit Demenz und zeigt Méglichkeiten auf, wie sie diese auf ihrem Weg mit Demenz
moglichst gut begleiten konnen. Zudem wurden die Mitglieder von Impuls Alzhei-
mer aufgefordert, die neue Webseite des Vereins hinsichtlich Zuginglichkeit fiir
Menschen mit Demenz zu testen. Ich besuchte die Gruppe einmal, wobei ich so-
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wohl an ihrer Sitzung im November 2018 als auch am anschlieffenden Weihnachts-
Apéro teilnehmen durfte.

Bei meinem jeweils ersten Besuch in den Gruppen stellte ich mich und das
Forschungsprojekt vor, in dessen Rahmen ich die Treffen besuchte. Ich fragte die
Mitglieder, ob sie mir erlauben wiirden, die Gespriche zu protokollieren und klirte
sie dariiber auf, dass ich ihre Namen anonymisieren wiirde. Jedes Mal, wenn eine
neue Person zur Gruppe stiefd oder wenn ein Mitglied nicht mehr wusste, wieso ich
da war und was ich genau machte, wiederholte ich die Einfithrung. Auf diese Weise
erhielt ich fiir jede Sitzung die Genehmigung zur Mitschrift. Kritisch dufierte sich
nur einmal ein Teilnehmer, der nach meiner Vorstellung bei der Gruppenleitung
die Bestitigung einholen wollte, dass sie mich »hoffentlich auf Herz und Nieren«
getestet habe.?5 Als die Gruppenleitung seiner Frage auswich, bot ich ihm an, mich
in der Pause zu befragen und seine Aussagen nicht zu notieren. Daraufhin winkte
er ab und erlaubte mir die Mitschrift seiner Aussagen. Mehrmals ereignete sich
auflerdem die Situation, dass sich ein Mitglied der Gruppe nach einer Aussage an
mich richtete und mich anwies, das eben Gesprochene nicht zu protokollieren. Im
Gegensatz dazu wurde ich auch aufgefordert, ganz bestimmte Auferungen nie-
derzuschreiben oder in meiner Mitschrift einen bestimmten Wortlaut zu gebrau-
chen. Ich wurde dadurch als eine Person adressiert, welche die in den Gruppen
besprochenen Anliegen nach aufen trigt. Diese Rolle wurde mir verstirkt auch in
Sitzungspausen zugeteilt, in denen sich einzelne Mitglieder an mich richteten und
ihre in der Gesprichsrunde gemachten Aussagen nochmals fiir mich explizierten.

Wihrend ich in den Gruppensitzungen selbst keine Fragen stellte und mich nur
dann am Gesprich beteiligte, wenn ich direkt angesprochen wurde, verinderte sich
die Gruppendynamik in den Pausen und nach den Sitzungen: Kuchen essend und
Kaffee trinkend tauschten wir uns in kleineren Gruppen aus, in denen ich mich als
vollwertiges Mitglied fithlte und mich rege an der Diskussion beteiligte. Es kam
vor, dass wir unsere Gespriche nach der Sitzung in ein Café verlegten und wei-
terdiskutierten, was in den Pausen und nach der Sitzung nicht hatte besprochen
werden kénnen. Je linger ich eine Gruppe begleitete und je besser ich die jeweiligen
Hintergriinde, Sorgen und Hoffnungen der einzelnen Personen kannte, desto mehr
wurde ich als »Spezialmitglied« in die Gruppe aufgenommen und auch eingeladen,
sie auf Ausfliige und zu Anlissen auflerhalb der Gruppensitzungen zu begleiten.
Der Austritt aus den Gruppen, die ich regelmifRig besuchte, fiel mir deshalb nicht
leicht. Trotzdem erschien mir ein Austritt unerlisslich, um im Auswertungsprozess
der Mitschriften eine analytische Distanz zum Gesagten aufbauen zu kénnen. Ein
Umzug in die USA - aus privaten Griinden - erleichterte mir sodann dieses Vor-
haben, da aufgrund der riumlichen Distanz keine weiteren Besuche mehr moglich

25 IATBa.
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waren. Ich kiindigte also in meiner zweitletzten Sitzung der Selbsthilfegruppe Laby-
rinth und in der Gesprichsgruppe fiir jingere Menschen mit Demenz meinen Austritt
an und brachte fiir jede*n ein Abschiedsgeschenk in die letzte Sitzung mit. Auch
die Teilnehmenden der Selbsthilfegruppen hatten sich auf den Abschied vorberei-
tet und tibergaben mir Geschenke und Briefe. Die Gruppe aus Luzern hatte sogar
einen Teil ihres Preisgeldes vom Fokuspreis Demenz in US-Dollar gewechselt und
tiberreichte mir ein symbolisches Startkapital fiir mein Leben in New York. Als Zei-
chen der Verbundenheit schickte ich ihnen ein Foto von mir auf dem Empire State
Building und schickte ihnen ganz liebe Griifle aus Ubersee. Dann beendeten wir
den Kontakt.

Die Gesprichsprotokolle, die ich wihrend der Gruppensitzungen schrieb, stel-
len Kurzfassungen des Gesprochenen dar. Da ich von Hand in ein Notizheft schrieb
— ich ging davon aus, dass ein konstantes Tipp-Gerdusch eines Laptops die Stim-
mung im Raum stéren wiirde — und in den Sitzungen viel gesprochen wurde, war
es mir nicht méglich, Wort fiir Wort alles niederzuschreiben, was erzihlt wurde.
Ich fasste also in meinen Worten zusammen, was sich ereignete und wer was er-
zihlt hatte. Wenn in der vorliegenden Studie folglich Aussagen aus Gruppensitzun-
gen wiedergegeben werden, so geschieht dies meist in paraphrasierender Weise.
Direkte Zitate werden nur dann verwendet, wenn mir die Formulierung von der
sprechenden Person diktiert worden ist.

3.4 Textanalyse nach Grounded Theory

Im Folgenden wird nun aufgezeigt, nach welchen Methoden das in den Gesprichs-
gruppen und Interviews gesammelte Datenmaterial ausgewertet wurde und inwie-
fern dieses Vorgehen die Kapitelstruktur der vorliegenden Arbeit beeinflusste. Im
Fokus stehen dabei zwei Kodierungs-Verfahren der Grounded Theory: Das offene und
das axiale Kodieren.

Offenes Kodieren

Zu Beginn des Kodierungsprozesses untersuchte ich die Interviewtranskripte und
die Gesprichsprotokolle der Selbsthilfegruppen auf Aussagen und Vorkommnisse
beziiglich der Art, wie Menschen mit Demenz auf sich und ihre Umgebung ein-
wirken, um dadurch eine fiir sich stimmige Lebenssituation herzustellen. Die in
diesem Suchvorgang herausgefilterten Selbstsorgebestrebungen listete ich in ei-
nem separaten Dokument stichwortartig auf und erginzte die einzelnen Punkte
mit einer kurzen Beschreibung.
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Mithilfe der Grounded Theory?® sortierte ich die einzelnen Selbstsorgebestrebun-
gen nach Ahnlichkeit und bildete Gruppen, die jeweils ein Selbstsorgekonzept bilden
und ein Stichwort als Namen erhielten. Da ich im Prozess des offenen Kodierens
kontinuierlich neue Varianten dhnlicher Selbstsorgeformen in ein Selbstsorgekon-
zept integrierte, war ich gezwungen, die Bezeichnungen der Selbstsorgekonzepte
fortlaufend anzupassen und zu verindern. Im Sinne von iibergreifenden Formu-
lierungen erhielten die Beschreibungen der Konzepte einen immer abstrakteren
Charakter. Schliefilich entstanden als Resultat des offenen Kodierens 15 Selbstsor-
gekonzepte, denen jeweils zwei bis funf Selbstsorgebestrebungen zugeteilt wur-
den.

Abbildung 1: Beispiel fiir ein Selbstsorgekonzept (vechts) mit zugeordneten Selbstsorgebe-
strebungen (links).

Selbstsorge:
Die Diagnose verschweigen

Selbstsorge:
Die eigene Situation erklaren
Selbstsorgekonzept:

Umgang mit dem Blick
anderer Menschen

Selbstsorge:
Den Blick durchkreuzen

Selbstsorge:
Humor als verbindende Praxis

Axiales Kodieren

In einem weiteren Schritt unterzog ich die 15 Selbstsorgekonzepte einer axialen
Kodierung,®” das heifit, ich begann sie untereinander in Verbindung zu setzen. Da
sich die Selbstsorgekonzepte nicht direkt aufeinander beziehen, sondern viel eher

26 Bohm 2004, 476.
27  Ebd, 478.
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auf Beziehungen zwischen der Person mit Demenz und unterschiedlichen Dimen-
sionen sozialer Ordnung einwirken, mussten zuerst diese Beziehungen herausge-
arbeitet werden, um danach die Selbstsorgekonzepte in das Beziehungsnetz einfii-
gen zu kénnen. Ausgehend von der Person mit Demenz bildete ich also ein Netz aus
Beziehungsachsen (Relationen), in das ich die verschiedenen Selbstsorgekonzep-
te integrierte. Ahnlich wie beim offenen Kodieren arbeitete ich auch beim axialen
Kodieren mit der Akkumulation und der Abstraktion von dhnlichen Beziehungen.
Eine Relation definierte ich folglich dann, wenn verschiedene Selbstsorgekonzepte

gleichermafen auf sie einwirken.?®

Abbildung 2: Beziehungsnetz als Resultat des axialen Kodierens.
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Mithilfe des axialen Kodierens arbeitete ich vier Relationen heraus: den Be-
zug der Person mit Demenz zu sich selbst, ihre Beziehung zu anderen Menschen,
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und Selbstsorgebestrebungen zur bewussten Annahme von Abhéngigkeit beide auf die Re-
lation zwischen der Person mit Demenz und anderen Menschen. Auf die Relation zu sich
selbst hingegen beziehen sich sowohl Selbstsorgebestrebungen zur Herstellung einer posi-
tiven Selbstwahrnehmung als auch Selbstsorgebestrebungen zum biografischen Einordnen

der eigenen Demenzbetroffenheit.

P

of

oINS

Soziale &
gesellschaftliche
Strukturen




3 Methoden und Quellen

ihre Beziehung zu sozialen und gesellschaftlichen Strukturen sowie ihren Bezug
zur physischen Welt. Diese vier Relationen bilden die Grundlage fiir die vierteilige
Kapitelstruktur der vorliegenden Studie.

3.5 Die Struktur der Verantwortlichkeit

Das Erkenntnisinteresse der vorliegenden Studie liegt auf der Frage, welchen emo-
tionalen, korperlichen und strukturellen Herausforderungen Menschen mit De-
menz in ihrem Alltag begegnen und welchen Umgang sie damit entwickeln, um ein
fiir sie moglichst stimmiges Leben zu leben. Um dies zu erfahren, suchte ich den
engen Kontakt zu betroffenen Personen und versuchte zu verstehen, wie es ist, mit
Demenz zu leben. Der Fokus des kulturwissenschaftlichen Interesses liegt dem-
nach auf der Perspektive von Menschen mit Demenz. Gayatri Chakravorty Spivak
folgend gehe ich aber davon aus, dass die vorliegende Studie nicht als Sprachrohr
fiir Menschen mit Demenz dienen kann. Was ich schreibe, verbleibt in der Perspek-
tive von einer Person ohne Demenz, von einer Kulturwissenschaftlerin, von einer
weiflen, akademisch gebildeten, weiblich sozialisierten Person und vielem mehr.
Obwohl ich versuche, die mir im Austausch mit betroffenen Personen gebotene Per-
spektive nachzuvollziehen, kann ich sie niemals komplett einnehmen. So gesehen
sind auch direkte Zitate von Menschen mit Demenz nicht oder nur indirekt als ihre
Stimme zu verstehen, da sie von mir in einen Kontext gesetzt, gerahmt und inter-
pretiert werden. Oder wie Spivak es ausdriickt: »Da Theorie auch nur >Aktion« ist,
reprisentiert der Theoretiker nicht (spricht nicht fiir) die unterdriickte Gruppe.«*°

Aufgrund fehlender Stimmen von Menschen mit Demenz in der Offentlichkeit,
aufgrund von medialen Reprisentationen von Demenzbetroffenen als »leere Hiil-
len«®® und nicht zuletzt auch aufgrund von Erzihlungen iiber Stigmatisierungser-
fahrungen in ihrem Alltag konnen Menschen mit Demenz als Subalterne verstanden
werden. Das heifit, sie konnen als Menschen verstanden werden, die nicht spre-
chen kénnen, weil sie von der Gesellschaft zum Verstummen gebracht werden.?! In
meiner Forschung versuche ich deshalb nicht Komplizin einer »beharrlichen Kon-

32 7u werden und Demenzbetroffene dadurch noch-

stituierung des/der Anderen«
mals mehr zum Verstummen zu bringen, sondern ich versuche die Stimmen von
Menschen mit Demenz zu horen und ihre Sicht nachzuvollziehen. Diese Haltung
flieRt in die Anwendung der in diesem Kapitel diskutierten Methoden ein und bil-

det deshalb Gegenstand dieses letzten Unterkapitels.

29  Spivak 2008 (1988), 29.
30 Vgl Kapitel1.1.

31 Spivak 2008 (1988), 75.
32 Ebd, 41
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Im Prozess der Datenerhebung trat ich also gemeinsam mit Menschen mit De-
menz in eine »Struktur der Verantwortlichkeit«®? ein. Das heif3t, ich versuchte ers-
tens zu verlernen, was ich iiber Demenz zu wissen glaubte. Ich bemiihte mich um
einen »verantwortungsvollen Blick«,>* der die eigenen Vorurteile gegeniiber der
anderen Person fortwihrend bemerkt und ablegt. Hilfreich dazu war unter ande-
rem die Beziehungsform zwischen mir und der interviewten Person, die mit Erving
Goffman gesprochen als »Post-Stigma Bekanntschaft«** bezeichnet werden kann:
Da ich meine Interviewpartner*innen erst zu einem Zeitpunkt kennenlernte, zu
dem sie bereits mit Demenz lebten, blieb mir der Blick erspart, der das von ihnen
dargestellte Selbst dauernd mit einem Bild der Person verglichen hitte, das ich vor
dem Eintreten demenzieller Verinderungen von ihr gehabt hitte. Zweitens nahm
ich das Gesprich mit Menschen mit Demenz auf. Ich hérte meinen Gesprichs-
partner*innen nicht nur zu, sondern sprach mit und zu ihnen. Im Austausch mit
Menschen mit Demenz versuchte ich ihre Stimme zu verstehen, sie in mir zu héren
und immerzu nachzuvollziehen, wie es sich fiir mein Gegeniiber anfiihlt, mit De-
menz zu leben. Zimmermann spricht diesbeziiglich auch von einem Zustand des
Deliriums (become delirious®®), in dem die »Stimme des Anderen in uns« (the voice of
the other in us®7)
Beispiel eines Demenzbetroffenen, ermdglicht. Als die Feldforschung abgeschlos-
sen war, versuchte ich drittens eine analytische Distanz zum Feld aufzubauen, einen

erklingt, was eine verinderte Wahrnehmung des »Anderen«, zum

kulturwissenschaftlichen Blick einzunehmen und meine im Feld gemachten Erfah-
rungen in die Analyse des erhobenen Datenmaterials einflief}en zu lassen. Es ging

38 um dadurch

also darum, wieder »zu lernen, [mich] selbst zu reprisentieren,
innerhalb eines wissenschaftlichen Diskurses zu einem tieferen Verstindnis von
Selbstsorge im Leben mit Demenz beizutragen.

Konkret bedeutete dies im Prozess der Datenerhebung, dass ich die befragten
Personen so gut wie moglich kennenlernen wollte — dass ich sie iiber eine lingere
Zeit begleitete, etwa im Rahmen von Gesprichsgruppen, oder dass ich sie mehr-
mals zu einem Gesprich traf. Die Interviews fithrte ich deshalb auch selbst durch
und begab mich dazu in die Lebenswelt der Befragten. Ich forderte meine Inter-
viewpartner*innen auf zu bestimmen, an welchem Ort das Gesprich stattfinden
solle. Dadurch wurde es mir moglich, eine Umgebung kennenzulernen, in der sich
meine Interviewpartner*innen wohl fithlen, in der sie sich auskennen und in die

33 Landry/Maclean/Spivak 2008 (1996), 129.
34 Zimmermann 2015, 228.

35 Goffman 1975 (1967), 49.

36 Zimmermann 2016, 92.

37 Ebd, 92.

38  Spivak 2008 (1988), 60.
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sie mich vor dem Interview dann meist auch einfithrten. In diesen Einfithrungs-
momenten lief} ich meinen Blick und meine Aufmerksamkeit von ihrer Stimme
und ihrem Korper lenken und versuchte ihre Beziehung zum Ort des Treffens zu
verstehen.

Der Versuch zu verstehen, was meine Interviewpartner*innen mir tber ihr Le-
ben erzihlten, fithrte weiter dazu, dass ich wihrend des Interviewhergangs Riick-
fragen zum Erzdhlten stellte und bei Verstindnisschwierigkeiten das Gesagte in
meinen Worten wiederholte, um ihre Einschitzung meiner Interpretation des von
ihnen Erzahlten abzuholen. Auch das Zuriickspielen der Interviewtranskripte war
Teil des Versuchs, mit meinen Interviewpartner*innen in eine Struktur der Ver-
antwortlichkeit einzutreten. Ich schickte ihnen das fertige Transkript meist eini-
ge Monate nach dem Interviewtermin zuriick und bat sie darum, das Dokument
freizugeben oder allenfalls zu iberarbeiten. Zudem bot ich ihnen an, gemeinsam
iiber den Text zu reden oder den Text gemeinsam zu bearbeiten, sollte der Per-
son das Lesen von schriftlichen Texten schwerfallen. Dieses Angebot nahmen zwei
Interviewpartner*innen an. Eine weitere Interviewpartnerin rief mich an und er-
klirte mir, welche Textstellen sie als besonders wichtig erachte und wieso sie dies
tue. Einige weitere Transkripte erhielt ich mit Detailkorrekturen zuriick, etwa mit
Streichungen von »Ahms« oder Berichtigungen von Namen und Ortschaften. Doch
die meisten der befragten Personen stellten mir die Freigabe des Transkripts oh-
ne jegliche Uberarbeitung zu. Dabei gab mir eine Interviewpartnerin zu erkennen,
dass sie die Aufgabe iiberfordere, dass sie mir das Transkript aber trotzdem freige-
be, weil sie dazu stehe, was sie gesagt habe. An diesem Punkt zeichnete sich eine
Grenze des Machbaren ab: Einerseits wollte ich im Austausch mit den befragten
Personen so viel Detailriicksprachen und Diskussionen wie moglich fithren, um
ihre Perspektive besser verstehen zu kénnen. Andererseits, so wurde mir im Rah-
men meiner Feldforschung auch bewusst, erfordert die Bewiltigung des Alltags
mit Demenz sehr viel Energie, sodass die Absage einer zusitzlichen Aufgabe, wie
es eine Textbesprechung mit mir darstellt, auch als Selbstschutz gedeutet werden
kann.






4 Das erschiitterte Selbstbild

Eine beginnende Demenz tritt nach Aussage von betroffenen Personen erstens
dann in Erscheinung, wenn Anforderungen, die zuvor ohne Probleme zu meistern
waren, deren Bewiltigung vielleicht seit langer Zeit zu den alltiglichen Aufgaben
in ihrem Leben zihlte, pl6tzlich und ohne sichtbaren Grund nicht mehr oder nur
mit Anstrengung zu meistern sind. Zweitens fillt den betroffenen Personen nicht
selten eine Verinderung in der Art und Weise ihres Verhaltens auf, die von ihnen
als »Charakter« oder »Personlichkeit« bezeichnet wird. Beide Erscheinungen — die
wahrgenommenen charakterlichen Verinderungen und die plétzlich zur Anstren-
gung gewordenen alltiglichen Anforderungen — stellen auf einmal Selbstverstind-
lichkeiten in Bezug auf das in Frage, was die betroffene Person von sich denkt und
hilt. Ein Selbstbild, das sich unter Umstinden iiber viele Jahre hinweg fiir die be-
troffene Person zu einer haltgebenden Struktur verfestigt hatte, wird erschiittert
und lisst sie in unsicherer Relation zu sich selbst zuriick.

Im vorliegenden Kapitel wird in einem ersten Schritt anhand von Aussagen
demenzbetroffener Personen aufgezeigt, in welchen Situationen eine beginnen-
de Demenz Erschiitterungen im Selbstbild auslésen kann und wie diese zustande
kommen. In einem zweiten Schritt soll nachvollzogen werden, wie Menschen mit
Demenz die beschriebenen Unsicherheiten fiir sich fassen, wie sie ihnen begegnen
und was sie zu tun versuchen, um die Relation zu sich selbst wieder zu stabilisie-
ren. Ankniipfend daran werden in einem dritten Schritt unterschiedliche Techni-
ken beleuchtet, mit denen betroffene Personen ihr Selbstbild unter Einbezug der
verinderten Fihigkeiten und Verhaltensweisen neu verhandeln und in eine Form
bringen, die subjektiv positiv wahrgenommen werden kann. Wie dieses neu ver-
handelte Selbstbild, das nicht selten in einem Spannungsverhiltnis zu fritheren
Vorstellungen von sich steht, in ein lebensgeschichtliches Kontinuum verwoben
wird, um damit einen Bruch in der kontinuierlichen Selbstwahrnehmung zu ver-
meiden und die Gegenwart weiterhin mit Sinn zu prigen, wird in einem vierten
und abschlieflenden Teil besprochen.
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4.1 Ich bin nicht mehr ich

Die Interviews mit demenzbetroffenen Personen eréffne ich jeweils mit der Fra-
ge, wie denn alles gekommen sei, wie es angefangen habe, und wie der Verlauf
bis heute ausgeschaut habe. Entgegen meiner Erwartungen beginnen meine In-
terviewpartner®innen bei der Beantwortung dieser Frage nicht mit der Schilde-
rung eines Vorfalls, der ihnen klarmachte, dass etwas mit ihnen nicht stimmt. Die
Erzihlungen beginnen in vielen Fillen mit einer subjektiven Einschitzung davon,
wer sie selbst als Personen vor dem Eintreten demenzieller Erscheinungen waren,
welche Eigenschaften und Fihigkeiten sie sich zuschrieben und welche Tatigkeiten
und Aufgaben ihr Leben prigten. Brigitte Feldmann, ehemalige Logistikfachfrau
mit Glarner Herkunft, beginnt ihre Erzihlung wie folgt:

BF:»Ich habe Jahrgang 63, 68 ist D. [Vorname Schwester] zur Welt gekommen und
von da an war ich eigentlich wirklich selbststindig. Ich war natirlich - - schon
auch eine Personlichkeit, - wenn mir was nicht gepasst hat, dann hat es mir nicht
gepasst, ja? Konnte aber auch sagen: Was machen wir? Aha! Also gut! Achtung,
fertig, los! Ja, jetzt machen wir das! Nicht herumwursteln und machen und tun
und - ich meine, ich habe immer gesagt, ich bin nicht gescheit. Ich bin nicht wirk-
lich gescheit, aber ich habe ein Gespiir und ich habe eine Bauernschldue. Und ich
musste vielleicht, weit du, vielleicht musste ich Anlauf holen, die anderen waren
schon am Ziel, aber ich dann eben auch! Aber ich konnte dann eben viel Erfahrun-
gen sammeln. Weil, wenn du immer nur geradeaus rennst, 100 Meter, was ist das
schon?d

Angefangen mit ijhrem Geburtsjahr und dem damit verbundenen In-die-Welt-
Treten erzihlt sie in knappen Ziigen, wie sich ihre Personlichkeit herausgebildet
habe und wie sich ihre Fihigkeiten entwickelten. Bereits mit finf Jahren sei sie
»wirklich selbststindig« geworden und ihre Meinung habe sie noch nie verschwie-
gen. Ein Erfolgsrezept im Umgang mit unterschiedlichen Herausforderungen
im Leben fand sie demnach auch in einer direkten, unverzagten Art, sich diesen
zu stellen. Trotz des Umstands, »nicht wirklich gescheit« zu sein, habe sie eine
Fihigkeit entwickelt, mit einer »Bauernschliue« und einem »Gespiir« — zwar nicht
so schnell wie andere, dafiir auf interessanten, horizonterweiternden Umwegen —
ans Ziel zu kommen.

Erving Goffman nennt die Vorstellung von sich selbst ein Selbstbild,* wobei er
das Selbst als etwas versteht, das »fast allen Handlungen des Individuums Sinn
verleiht und eine Basis fiir ihre Organisation liefert«.> Obwohl sich ein Selbst nach

1 BFIV1.
2 Goffman 1986 (1971), 10.
3 Goffman 1982 (1974), 473.
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Goffman dynamisch entwickelt und »offen und unabschliefbar« bleibt,* nimmt
das Selbst fiir die betreffende Person eine stabilisierende Funktion ein.’ Wenn Frau
Feldmann mir etwas spiter im Interview erzihlt, wie sich etwas in ihrem Leben
veranderte, sodass es ihr plétzlich nicht mehr méglich war, in ihrer eben beschrie-
benen Eigenart zu handeln, fihrte dies zu einer Infragestellung von Teilen ihres
Selbstbilds und verunsicherte sie zutiefst.

BF: »Ja. Weil - ich habe immer gesagt, ich bin nicht gescheit, ich habe einfach eine
Bauernschldue. Aberwas ich gemachthab, ist eigentlichimmer gutangekommen.
[...] Ich binja gelernte Logistikfachfrau, und hatte die beste Abschlussnote in der
ganzen Schweiz. [..] Und [..] ich habe Sachen gemacht, von denen dann solche
Leute fanden, da waren sie nicht auf die Idee gekommen .«

VK: »Ja, wie du sagst: kreative Umwege, Losungswege finden.«

BF: »Genau. Und der neue Chef, der dann kam, [...] der wurde fiir mich dann vom
Paulus zum Saulus.«

VK: »Was meinst du damit?«

BF: »Paulus war ja ein Heiliger. Und Saulus ist ein Schwein, ein Arschloch. Er hat
mich gelobt und getan, und dann, als ich in sein Team kam, konnte ich tun und
machen und er sagte nur: >Du solltest noch Englisch lernen und Franzésisch soll-
test du auch sprechen kdnnen und wenn du auch noch Italienisch lernen kénntest
daneben, wire das toll.< Voulez-vous griible a dr Nase oder am Fiidle. (Du kannst mich
mal.)«[..]

VK:»Und das war ganz am Schluss [deiner Arbeitszeit] 2«

BF: »Ja, doch, ziemlich am Schluss, also ich war dann natiirlich auch krank zwi-
schendurch und dannimmer mal wieder, denniich hielt diesen Druck einfach nicht
mehr aus. [...] Dann hat man reorganisiert im Geschaft, hat einen neuen Abtei-
lungsleiter geholt und der hat seine Sekretérin, konnte man sagen, einfach mit-
genommen. Und das hat itberhaupt nicht funktioniert. [...] Die Frau war so eine
Chaotin. So eine Chaotin, das habe ich noch nie erlebt. [...] Die hatte ich am Schluss
wirklich/also die hatte ich erschlagen kénnen. Die hatte ich wirklich ... soooo chao-
tisch! [..] Ich war dann ihre Aufraumerin. Das hat mir dann wirklich das Genick
gebrochen.<®

Es ist Frau Feldmann auf einmal nicht mehr moglich, ihrer Eigenart folgend krea-
tive Losungswege zu finden und diese in ihrer selbststindigen, direkten, unver-
zagten Art zu beschreiten. Ganz im Gegenteil findet sie sich in einer Situation
der Uberforderung wieder, die zu wiederholten Krankschreibungen und zwangs-
laufigen Arbeitspausen fithrt. Um ihr Selbstbild aufrechtzuerhalten, lokalisiert sie

4 Raab 2008, 62.
5 Vgl. Raab 2008, 62.
6 BFIV1.
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die Ursache dafiir in ihrem Arbeitsumfeld, das eine arbeitshindernde Umgebung
geschaffen habe, in der auch ein leistungsfihiges Subjekt mit Bestnoten an sei-
ne Grenzen komme. Ihr Vorgesetzter habe mehr als nétig gefordert und die neue
Mitarbeiterin habe ihr durch ihre chaotische Arbeitsweise zusitzliche Arbeit auf-
gebiirdet. Doch das Aufrechterhalten ihres Selbstbilds scheint ihr spitestens an der
Stelle zu entgleiten, an der sie davon spricht, wie ihr »das Genick gebrochenx sei.
Der Metapherntheorie von Lakoff und Johnson’ folgend kann dieser als Genick-
bruch bezeichnete Moment als Ontologische Metapher verstanden werden, die auf
ein abruptes und unwiderrufliches Ende verweist. Ubertragen auf die Situation
von Frau Feldmann bedeutete dies das Ende ihrer Arbeitsfihigkeit und das da-
mit verbundene Ende der Aufrechterhaltung ihres damaligen Selbstbilds. Ein Bild,
das ihr bis dato Struktur und Halt im Leben und Handeln gegeben hatte. Der Ge-
nickbruch markiert so einen Wendepunkt zwischen dem Selbstbild einer erfolgrei-
chen Logistikfachfrau mit Bestnoten und dem beschidigten Selbstbild einer arbeitsun-
fahigen, eigentlich erfolgreichen Logistikfachfrau mit Bestnoten. Ahnliches erlebte auch
Walter Fink,® ehemaliger Projektleiter einer Stahlbauschlosserei und Mitglied der
Selbsthilfegruppe Labyrinth in Olten, wenn er beschreibt, wie ihn die Freistellung
von der Arbeit ganz iiberraschend erreichte:

WEF: »Also ich muss dazu sagen, dass ich dort ganz baff war. Und ich habe selbst-
standig gearbeitet bei einer Firma, ich war Projektleiter bei einer Stahlbauschlos-
serei und ich hatte immer meine Projekte, habe sie betreut von A bis Z, bis zur Ab-
rechnung und das Gesprach, damals mit meinem Chef, ohne Vorahnung worum es
geht, da ist fiir mich ganz kurz eine kleine Welt in sich zusammengebrochen.’

Auch Herr Fink benutzt eine Ontologische Metapher zur veranschaulichten Erkla-
rung dessen, wie es sich fiir ihn anfiihlte, als erste Erscheinungsformen von Alz-
heimer an die Oberfliche seines Lebens traten: »[Eline kleine Welt [brach] in sich
zusammenc. Die Vorstellung von sich als Projektleiter, der »selbststindig arbeitet«,
der »seine Projekte hat« und diese eigenstindig »betreut von A bis Z«, wird ganz
plétzlich auf den Kopf gestellt und lasst ihn in unsicherer Relation zu sich selbst
zuriick.

Eine Ursache fir die Entstehung von Unsicherheiten im Selbstbezug ist aber
nicht nur im Ausscheiden aus dem Arbeitsmarkt zu finden. Auch Interviewpart-
ner*innen, die sich bereits in Rente befanden, als sie mit ersten Erscheinungs-
formen von Demenz konfrontiert wurden, erzihlen von dhnlichen Erfahrungen in
ihrem Selbstbezug. Doch auch im Rentenalter nehmen Selbstzuschreibungen von

7 Lakoff/Johnson 1998, 38f.
8 Pseudonym.
9 WEFIV1.
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Fihigkeiten, die im ehemalig ausgeiibten Beruf wichtig waren, weiterhin eine sta-
bilisierende Funktion ein. Franz Inauen, pensionierter Seelsorger und ehemaliger
Bauernjunge aus dem Schweizer Appenzell, bemerkt erste Erscheinungsformen
seiner Demenz in dem Moment, in dem seine Kinder eine Fihigkeit von ihm nicht
mehr wahrnehmen, die er fiir die Ausiibung seines Berufs als Seelsorger als wichtig
erachtet:

Fl: »Ungefahrim Jahr 2012 sagte mir Frau W. einmal: >]etzt hast du das schon wie-
der vergessen! Aber das habe ich dir doch schon mal gesagt!« Und [..] ich habe
gemerkt, etwas hat sich verdndert. Ich habe das nicht wahrhaben wollen. Meine
Frau hatte das aber realisiert. Und zur gleichen Zeit sind die Kinder - die waren da
schon erwachsen, unsere drei Kinder, gingen zu B. [Vorname], zu meiner Frau, und
sagten zu ihr:>Du Mami, wir erzdhlen dem Papi gar nichts mehr, er hort ja sowie-
so nicht zu. Er vergisst ja doch alles einfach wieder! Es interessiert ihn ja keinen
alten Hut, was wir ihm sagen!< Das tut weh. [..] Ja! Der nimmt mich nicht ernst,
der interessiert sich nicht mehr - - und (lacht) ich war Seelsorger (lacht linger),
das tut halt schon weh. Etwas, was fiir mich einen Wert darstellte, kann ich nicht

mehr machen.«'°

Dass seine Kinder ihm nichts mehr erzihlen wollten, weil er sich anscheinend nicht
dafiir interessiere, schmerzt ihn sehr. Einerseits, weil die Fihigkeit des Zuhorens
fiir ihn »einen Wert darstellte«, andererseits, wie Herr Inauen mir in einem zweiten
Interview berichtet, weil er das Seelsorger-Sein nie »spielte«, sondern dies seine
Identitit sei:

Fl: »Ich hatte immer etwas Mithe, habe mich gestraubt, auch mal in der Ausbil-
dung und ja, fiir die Kirche war das natiirlich ein grofdes Problem, ja:>Das ist dei-
ne Rolle, das ist nicht dein und so, du nimmst da eine Rolle ein und so<, da wurde
ich wiitend (beide lachen). Da sage ich:>Ich spiele doch kein Theater, ich bin doch
keine Puppe! Das ist meine Identitit!« Und darum engagiere ich mich. - Ja.«"

Das Seelsorger-Sein stellt fir Herrn Inauen keine Rolle dar, in die er beliebig
schliipfen und die er wieder ablegen kann. Ganz im Gegenteil sei es Teil seiner
Identitit. Dies macht deutlich, dass er in den Grundfesten seines Selbstbilds
erschiittert wird, wenn ihm aufgrund seiner Vergesslichkeit nicht mehr zugetraut
wird zuzuhéren.'

10 FlIVa.

1 FlIV2.

12 Zur Angst, im Leben mit Demenz die eigene Identitdt zu verlieren vgl. Frazer et al. 2011, 683.
Zum demenziell bedingten Verlust von Fihigkeiten, die zu Schwierigkeiten in der Ubernah-
me von sozialen Rollen fithren, vgl. Read et al. 2017, 429 sowie Clarke et al. 2010, 108.
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In den Ausfithrungen von Herrn Inauen, Frau Feldmann und Herrn Fink wird
geschildert, wie die ihnen gestellten Anforderungen — die bisher ohne Probleme
zu meistern waren, deren Erfiillung lange Zeit zu den tiglichen Aufgaben in ihrem
Leben zihlte und die zu bewiltigen, eine Fahigkeit darstellte, die in der Relation zu
sich selbst eine stabilisierende Funktion einnahm - plétzlich nicht mehr zufrieden-
stellend erfiillt werden konnten. In der Einschitzung dessen, welche Leistungen
zufriedenstellend sind und welche nicht, spielen tiberdies andere Menschen eine
wichtige Rolle und sind maf3geblich mitverantwortlich fiir die Infragestellung des
Selbstbilds beziehungsweise fiir den Moment, an dem Frau Feldmann »das Genick
gebrochenc ist, fiir Herrn Fink »ganz kurz eine kleine Welt in sich zusammenge-
brochenc« ist und den Herr Inauen als Schmerz beschreibt. Ein fir sie selbst als
wichtig erachteter Teil ihres Selbst wird demnach im gemeinsamen Austausch mit
anderen Menschen dekonstruiert. Bei Herrn Inauen geschieht dies gemeinsam mit
seinen Kindern, die ihm vorwerfen, er interessiere sich nicht mehr fiir sie, bei Frau
Feldmann und Herrn Fink dagegen gemeinsam mit ihren Mitarbeitenden und Vor-
gesetzten, die sie iiberfordern beziehungsweise entlassen. Nicht zufillig lisst Frau
Feldmann etwas spiter im Interview ihrem Vorgesetzten die Schuld an threm »Ge-
nickbruch« zukommen, wenn sie im Witz sagt: »Also eigentlich konnte ich jetzt
dann mal zur FUB [Fithrungsunterstiitzungsbasis] und dem Chef sagen: sDanke
viel mal, dass du mir den Alzheimer aufgehalst hast. Kann ich ihn dir jetzt wieder
abgeben?«?

Nach Erving Goffman stellt das Selbstbild zwar eine subjektive Vorstellung von
sich selbst dar, jedoch wird dieses nicht alleinig von der entsprechenden Person
erfunden. Sie ist dafiir immer schon auf andere angewiesen, die ihr eigenes Selbst
in gemeinsamer Aushandlung mit ihr herstellen:

»Was ein Individuum fiir sich selbst ist, ist nicht etwas, was es erfunden hitte,
sondern das, was sich bei den ihm gegeniiberstehenden signifikanten Anderen
als Erwartung in Bezug auf es herausgebildet hat, als was sie es behandelt haben,
und als was es schliefSlich sich selbst sehen mufite, um auf ihre Reaktionen ihm

gegeniiber reagieren zu konnen.«'#

Das Selbstbild bildet sich nach Goffman als Resultat von sozialer Interaktion her-
aus, wobei die es betreffende Person ein Selbst darstellt, in ihrer Darstellung von
sich selbst aber auch auf Erwartungen von anderen in Bezug auf sich selbst re-
agieren muss. Die Annahmen von anderen iiber sich selbst kénnen in der eigenen
Darstellung von sich selbst wiederum mit Zustimmung oder Ablehnung kommen-
tiert werden.’> Diese Kommentare, gemeint sind damit auch korperliche Gesten,

13 BFIV1.
14 Goffman 1982 (1974), 367.
15 Ebd., 442.
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in denen die Person die Empfindungen gegeniiber der Weise zum Ausdruck bringt,
wie ihr Selbst von anderen definiert wird, werden von anderen wiederum als Teil
der Person erfahren und in die Beurteilung iiber sie miteinbezogen:

»Das Individuum umreifdt ein Selbst, kommentiert dieses sein Tun und kommen-
tiert sein Kommentieren, wiahrend die anderen den ganzen Vorgang bei ihrer Be-
urteilung seiner Person beriicksichtigen, was es selbst dann wiederum berticksich-
tigen kann bei der Revision seiner Ansicht iiber es selbst.«'®

Wenn davon ausgegangen wird, dass das eigene Selbst im sozialen Umfeld immer
wieder aufs Neue verhandelt wird, dann nehmen solche Merkmale, die eine Person
iiber eine lingere Zeit hinweg definieren, beziehungsweise Merkmale, die von ihr
selbst und ihrem sozialen Umfeld immer wieder aufs Neue bestitigt werden, fiir
sie eine stabilisierende Funktion ein: Sie werden Teil des Selbstbilds. Wenn nun
demenziell bedingte Verinderungen einer Person dazu fithren, dass das Selbst von
anderen nicht mehr wie gewohnt wahrgenommen und deshalb auch nicht mehr
bestitigt werden kann, wird auch die betroffene Person dazu veranlasst, sich selbst
wieder neu zu verstehen. Diese Unsicherheit, die dadurch in der Relation zu sich
selbst entsteht, stellt die betroffene Person vor eine ganz grundsitzliche Frage: Es
muss neu herausgefunden werden, wer sie selbst ist.

4.1.1 Verhaltensauffalligkeiten

Nebst der eben beschriebenen Verunsicherung in der Relation zu sich selbst auf-
grund eines Verlusts von Eigenschaften, die iiber eine lingere Zeit hinweg zum
Selbstbild gehdrten und deshalb stabilisierende Funktion einnahmen, kommt nach
Aussagen der Interviewpartner“innen noch eine weitere Verunsicherung dazu: Die
Befragten sprechen von Momenten, in denen sie anders reagiert haben, als sie es
von sich selbst gewohnt waren. Nicht nur werden also in gemeinsamer Aushand-
lung Fahigkeiten aberkannt, die ihr eigenes Selbstbild prigten, sondern es werden
auch Verinderungen in eigenen Verhaltensweisen bemerkt. Der ehemalige Seelsor-
ger Franz Inauen erzihlt mir dazu Folgendes:

Fl: »Ich war eigentlich immer ein Spontaner! Aber nicht ein Béser. Und dann bin
ich manchmal so in ein Zeug reingekommen, vielleicht ein Beispiel: Ich ging ja
damals immer noch arbeiten, und dann hatte es - eine Baustelle auf der Strecke
ins Blindenheim und ich fuhr mit dem Fahrrad und ich war zu 100 Prozent iiber-
zeugt davon, dass es - griin ist, aber es war dann halt eben rot. - Und dann fuhr ich
und dann (lacht) halt mich plétzlich so eine junge Polizistin auf und sagt: >Halt,
Sie miissen anhalten, Sie miissen eine Bufle bezahlen, Sie sind bei Rot gefahren!«

16  Ebd., 442.
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(sprichtin hoher, unangenehmer Stimme), etwa dhnlich dffig. Und dann habe ich
gesagt: sWahrscheinlich miissen Sie junges Cerupftes mir sagen, ob ich jetzt bei
Rot gefahren sei, wenn ich doch Griin hatte!< und so weiter und die kam wie ein
Vulkan und rief den Oberen, den Korporal, der dann kam und wie ein Psychologe
war. Der holte mich wieder auf den Boden zuriick. - Dann konnte ich ihm eine Ant-
wort geben. Klar, ich musste die BufRe trotzdem bezahlen und so ... So lief das. - In
eine Wut kam ich da rein. Das ist dann mehrmals passiert, dass ich andere Leute
einfach beschimpft habe. [...]«

VK: »Also eine Wut, weil du dir sicher warst, dass es griin ist und du alles richtig
gemacht hast und irgendjemand sagt, dass du das nicht/«

FI: »Oder manchmal auch aufgrund eines Widerspruchs, wenn ich mit einer Grup-
pe war, dann sagte ich, das sei nicht wahr - einfach huere (duflerst) dumm re-
agiert.«'’

Herr Inauen wertet sein »wiitendes« oder, wie er es auch beschreibt, »bdses« Ver-

halten als »huere (iufierst) dumm« und beginnt die Erzihlung mit der Aussage, dass

er frither nie so reagiert habe: »Ich war eigentlich immer ein Spontaner! Aber nicht

ein Boser.« Er bemerkt an sich eine Art des Verhaltens, die er weder seinem bishe-

rigen Selbstbild zuschreibt noch in ein zukiinftiges Selbstbild integrieren mochte,

da es sich fiir ihn fremd und »dummc anfiihlt. Auch Urs Feller,'® ehemaliger Pro-

fessor fiir Physik und Teilnehmer der Selbsthilfegruppe Labyrinth in Olten, bemerkt

Verinderungen in der Art und Weise seines Verhaltens, wenn er erzihlt:

UF: »Palermo. Nein, es war glaube ich nicht Palermo, dort wo wir angekommen
sind. Aber istja wurst, das ist egal. Aber dort war das schon, das war fiir mich ein-
fach schwierig. Ich musste Auto fahren, um dorthin zu gelangen, wo wir hin sind.
Und das war nicht so schwierig, dort hin zu kommen, aber es hatte auch keine Be-
schreibung, wo wir denn hinmissen und so. Und ich wurde dann schon langsam
ziemlich gestresst. Also mehr als sonst. Und ich habe da einfach so, auch wihrend
der Ferien dann, es war schon, aber ich habe gemerkt, eigentlich ist es mir ein
bisschen zu viel. Meine Frau ist blind, oder, sie ist sehbehindert, und die beiden
Kinder, vor 4 Jahren war das, da waren sie 12, 13. - Also ich musste einfach alles ma-
chen und hab dann gemerkt - - frither war ich ein richtiger Reise-Freak und konnte
daseigentlich problemlos. [..] Aberes hat mich dann angefangen zu stressen, und
das kannte ich so nicht. [..] Ich war sonst immer eher locker und das hat sich dann
eigentlich wirklich verandert. [...] Ich meine, wir waren in einer fremden Umge-
bung, in Italien, wo wir uns irgendwie hatten zurechtfinden miissen, das ist mir
abersonst eigentlich relativ leichtgefallen, ich war wahnsinnig viel im Ausland.«'®

17
18
19

FIIVa.
Pseudonym.
UFIV1.
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Obwohl er in seinem Leben viel gereist sei und ihm das Reisen »sonst eigentlich
relativ leichtgefallen« sei, zeigten sich bei ihm auf Familienurlaub in Sizilien plotz-
lich Stresssymptome, als er sich vor die Aufgabe gestellt sah, seine Familie durch
die Fremde zu navigieren. Das neuerdings von Stress gepragte Verhalten von Herrn
Feller fithrt er auf eine neuerdings eintretende Uberforderung in der Durchfithrung
von Aufgaben zuriick, deren Bewiltigungsfihigkeit sein pri-demenzielles Selbst-
bild prigten. Auch Herr Inauen bringt als Erklirung, wieso er plétzlich verdndert
reagiert habe, die fir ihn neu aufgetretene Schwierigkeit vor, Verkehrssignale ad-
dquat zu lesen. Verinderungen im eigenen Verhalten, wie sie Herr Inauen und
Herr Feller beschreiben, weisen folglich darauf hin, dass eine demenzbetroffene
Person plotzlich mit einer unsicheren Stelle in ihrem Selbstbild konfrontiert wird,
mit einer Uberforderung in einer Sache, die frither keine Mithe bereitet hitte. Das
Wissen um die »eigentlichen« Fihigkeiten des Selbst und die gleichwohl auftreten-
de Uberforderung bilden einen Kontrast, ein Spannungsverhiltnis, das sich im Fall
von Herrn Feller in Stressverhalten, im Fall von Herrn Inauen in aggressivem Ver-
halten duflert. Der Verlust von Fihigkeiten, die bisher das eigene Selbstbild prig-
ten und stabilisierten, fithrt zu tiefen Verunsicherungen, die eine zweite Ebene der
Verunsicherung zur Folge hat, wenn die betroffene Person bemerkt, dass sie auf ei-
ne fiir sie selbst befremdliche Art und Weise darauf reagiert. Nicht mehr nur ist
unklar, was ich kann und wer ich daher bin, sondern auch, wie ich bin: Verunsiche-
rungen erster und zweiter Ordnung.

4.1.2 Sinnverluste

Herr Inauen spricht davon, dass er etwas, das fiir ihn »einen Wert darstellte«, nun
nicht mehr machen kénne. Dadurch, dass seine Kinder ihm die Fihigkeit zum Zu-
héren absprechen, verliert er sein Seelsorger-Selbst, eine Rolle und Funktion, die
ihm im Leben Sinn gegeben hat. Auch Herr Fink verweist in der Beschreibung
der Dekonstruktion seines Projektleiter-Selbst und des metaphorisch zu deuten-
den Zusammenbruchs »eine[r] kleine[n] Welt« auf einen Zusammenhang zwischen
seinem Selbstbild als Projektleiter und den sich daraus ergebenden sinnvollen Auf-
gaben in der ihn umgebenden Lebenswelt.

Thomas Rentsch zufolge gehdren Sinnentwiirfe zur konstitutiven Grundsituati-
on des Menschen und sind wesentlich beteiligt an der Herausbildung der personalen
Identitit oder, wie Rentsch diese auch bezeichnet, am Werden zu sich selbst in der Zeit
oder an der Konstituierung einer einmaligen Ganzheit.*° Was Rentsch damit meint und
was ein Selbstbild mit der Konstruktion von Sinn zu tun hat, soll nun etwas genau-
er ausgefithrt werden. Rentsch bezieht sich auf Aristoteles, wenn er davon spricht,

20 Rentsch 1992, 292.



62

Selbstsorge im Leben mit Demenz

dass Sinnentwiirfe Ketten bilden.?! Als Beispiel dafiir bringt er die Suche nach ei-
ner Brille an, deren »Erfiillungsgestalt« das Finden der Brille darstellt und dieses
wiederum auf den Gebrauch der Brille abzielt. Diese Sinnkette erginzend lisst sich
sagen, dass der Gebrauch der Brille bezweckt, ein Buch zu lesen, dessen weiterer
Sinn sich wiederum im Aneignen von Wissen erfiillt und so weiter. Rentsch be-
tont allerdings, dass jeder Sinnentwurf fiir sich schon eine Erfillungsgestalt sei
und nicht lediglich ein Instrument oder eine Funktion, um den nichstfolgenden
Sinnentwurf in der Kette herbeizufiithren. Sinnentwiirfe seien also selbst an sich
schon Sinn, auch bereits in der Erfiillung von basalen Bediirfnissen.?* Rentsch zu-
folge lassen sich jedoch »lokalere von totaleren, wichtigere von unwichtigeren Ent-
wiirfen unterscheiden. Einzelne, lokale Sinnentwiirfe stehen in einem gréfReren
Kontext der Lebenserhaltung, und diese wird umgriffen von ganzen Lebensplinen
und Lebensaufgaben, von leitenden Hoffnungen und Rahmenzielen«.?* Das heif3t,
Sinnentwiirfe sind einerseits Bewegungen innerhalb des ganzen Lebens und ihr
Sinn kann in Bezug auf die einmalige Ganzheit gesehen werden. Andererseits wird
der Rahmen der Ganzheit immer wieder durch einzelne Sinnentwiirfe in lokalen Si-
tuationen qualifiziert.?* »Die einmalige Ganzheit des Lebens«, so Rentsch weiter,
»bildet sich gemaf} der existentiellen Dialektik von konkreter Einzelsituation und
einzelnem Sinnentwurf einerseits, der Perspektive der Totalitit unserer Existenz
andererseits in den Wandlungen des Lebens aus.«*®

Im Leben mit Demenz konnen Fihigkeiten verloren gehen, die zur Erfullung
von einzelnen, lokalen Sinnentwiirfen dienten. Wenn nun mit Rentsch davon aus-
gegangen wird, dass Sinnentwiirfe Ketten bilden und »totalere« Sinnentwiirfe im-
mer schon verkettet sind mit einer Reihe von lokaleren Entwiirfen, dann wire vice
versa davon auszugehen, dass die Nichterfiillung von einzelnen, lokalen Sinnent-
wiirfen auch die Erfiillung von »ganzen Lebensplinen und Lebensaufgaben« er-
schweren kann. Anders formuliert: Der demenziell bedingte Verlust von Fihigkei-
ten, die zur Erfilllung einzelner konkreter Sinngestalten gebraucht wiirden, beein-
flusst die Konstituierung von personaler Identitit und stellt die betroffene Person
vor eine Herausforderung dritter Ordnung: Nicht nur ist plétzlich unklar, was ich
kann, wer ich daher bin und wie ich bin, sondern es muss zusitzlich herausgefunden
werden, was ich will im Leben.

21 Rentsch 1992, 287.

22 Ebd.
23 Ebd, 287.
24 Ebd, 291.

25  Ebd., 292.
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4,2 Stabilisieren der Relation zu sich selbst

Um auf die dreifache Verunsicherung in Bezug auf sich selbst reagieren zu konnen,
suchen betroffene Personen eine Ursache dafiir, wieso eine Aufgabe sie plotzlich
tiberfordert und wieso sie auf einmal anders reagieren, als sie es von sich gewohnt
sind. Wie dieser Weg von einer Verunsicherung hin zu einem Verstehen ausschaut,
variiert dabei von Person zu Person stark. Bei einigen — vorwiegend bei Personen,
die in ihrem Leben bereits mit Demenz in Kontakt gekommen waren, sei dies durch
einen Beruf im Pflegebereich oder durch eine Erfahrung in der Familie - setzt die
Erkenntnis dariiber, was mit ihnen los ist, mehr oder weniger direkt bei den ers-
ten Erscheinungsformen ihrer Demenz ein. Andere erzihlen von einer Odyssee
bis hin zur drztlichen Diagnose, wobei sich Erstere iiber Jahre hinziehen kann und
Letztere schliefilich doch unerwartet eintrifft. Was sich aber durch alle Erzihlun-
gen zieht, ist das starke Bediirfnis nach einer Erklirung. Die Betroffenen wollen
herausfinden, »was mit einem los ist«.2¢

In diesem Kapitel wird nun herausgearbeitet, wie Menschen mit Demenz die
Relation zu sich selbst stabilisieren — wie sie sich die verunsichernden Verinderun-
gen erkliren, welche Ursachen sie fiir ihre Situation finden und welche Handlungs-
moglichkeiten sie daraus ableiten. Wenn im Folgenden von einer Stabilisierung des
Selbstbezugs gesprochen wird, ist damit iberdies nicht eine Herbeifithrung end-
giltiger Stabilitit gemeint. Viel eher wird damit ein Vorgang beschrieben, der sich
als Reaktion auf eintretende Unsicherheiten in der Relation zu sich selbst einstellt
und diese (voritbergehend) zu stabilisieren sucht.

4.2.1 Der Weg zur Diagnose

Frau Feldmanns erster Erklirungsversuch betrifft Medikamente, die sie im Zusam-
menhang mit ihren Wechseljahren einnimmt und von denen sie annimmt, dass
sie ihr Verhalten beeinflussen wiirden. Ausgehend vom Gang zu einer Arztin, die
»nicht immer nur mit Chemie« behandle, erzihlt sie mir von ihrer langen, aufrei-
benden und von Umwegen gezeichneten Suche nach einer Erklirung ihrer Situa-
tion:

BF: »2016 fand ich, ich misse meine Wechseljahre jetzt etwas anders gestalten.
Nicht immer nur mit Chemie. Dann nachher hat meine Nachbarin [...] gesagt, sie
sei bei einer Frau im Inselspital gewesen, die tite Wechseljahrbeschwerden mit
natlrlichen Sachen behandeln. Diese hat mich dann nach der ersten Konsulta-
tion, oder der zweiten, mit einem gefiithlten halben Liter Ginkgo entlassen und
sagte:>]a, es ware vielleicht gut, wenn ich in die Memory Clinic gehen wiirde<. Das

26  BGIV1.
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habe ich dann gemacht und dann kam der Doktor und ich musste verschiedene
Tests machen [...] und danach sagte der Doktor:>]a, also Sie sind ja sicher nicht de-
ment. Sie haben einfach ein Burnout.c Und dann sagte ich zum Doktor:>Ich weif3,
was ein Burnout ist. [...] Ich habe kein Burnout, bitte sehr.c—*Doch, doch, Sie ha-
ben sicher ein Burnout.<* (in hoher Stimme gesprochen) Einfach abtun, fertig. [...]
Also eigentlich konnte ich diesen Doktor, das habe ich mir schon (iberlegt, ob ich
den verklagen sollte.«

VK: »Weil er darauf bestanden hat, dass es ein Burnout ist, obwohl du ihm gesagt
hast, das kann nicht sein?«

BF: »)a. Es war wirklich der Doktor. Nachher dachte ich zwei Jahre lang: Blas’ mirin
die Schuhe. Ich muss mich nicht mit einem solchen Typen ... Siehst du, da kommt
meine Selbststandigkeit wieder. Und dann merkte man dann schon, irgendwie,
auch ich selber, irgendetwas stimmt nicht. Und dann ging ich wirklich mal nach
Miinchenbuchsee, das war ja frither eine Privatklinik und jetzt ist es eine Offent-
liche, [...] und musste einfach feststellen, ich habe kein Burnout!«

VK: »Das haben sie dann dort auch gemerkt?«

BF: »Nein, zuerst eben irgendwie nicht! Die haben nur gesagt:>Ja, eh ..<[..] Am
zweiten Tag hitte ich morgens um neun Uhr in eine Gruppentherapie gehen sol-
len. Und dann wusste ich nicht mehr genau, ist die jetzt da links oder rechts, und
dann kam ich zu spat, und dann meinte der Doktor oder Professor oder weifs nicht
was: “>Frau Feldmann, Sie sind zu spat!<* (in hoher Stimme gesprochen), da sagte
ich:»Ja Entschuldigung, ich bin erst seit gestern hier und wusste nicht mehr wel-
che Tir ..<[..] Dasagter:>)a, jetzt wissen Sie ja wo es ist, das nichste Mal kommen
Sie dann piinktliche, Tir zu. [..] Auf alle Falle, irgendwann fand ich dann mal:>R.
[Vorname Partner], kommst du mich holen? Ich bin einfach wirklich am falschen
Ort.<[..] Ok! Dann machen wir Memory Clinic, wiedermal, nach zwei Jahren. Wir
machten eine Lumbalpunktion, da hatte jemand griechisch ... - - Assistenzarzt hat
anstelle zwischen die Wirbel, hat er auf den Wirbel *huk*, hey ich stand auf, so, ich
liefd einen Schreiab [...]. Drei Wochen spater musste ich dann ein PET machen, das
ist so eine Einfarbung, da konnte man dann sehen, ob du einen Tumor hast oder
.. Da'sah man dann, im Wasser drin, dass es einfach zu wenig lebende Hirnzellen
hatte. [..] Am 30. April sagte mir Doktor A.: >Frau Feldmann, *Sie haben Alzheimer
im Anfangsstadium.*« (spricht leise und tief) Und dann war meine Schwester da
und dann gingen wir nach der Memory Clinic an den Murtensee ins Beachhouse,
tranken einen Prosecco, am zweiten Tag haben wir noch so bisschen, ja normal,
und am dritten Tag lag ich 24 Stunden im Bett und habe praktisch nur geheult.<*”

In szenischer Form erzihlt Frau Feldmann die Leidensgeschichte ihrer Suche nach
einer Erklirung. Auf dem Weg zur erkimpften Diagnose trifft sie auf vielerlei Wi-

BFIV1.
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derstinde: auf Fehldiagnosen und falsche Therapien, auf Minner, die sie als Frau
nicht verstehen und ihre Selbsteinschitzung nicht ernst nehmen wiirden und auf
Fachpersonen ohne Expertise, die nicht einmal Spritzen setzen kénnten. Ihre Aus-
fithrung zur stationiren Burnouttherapie nimmt dann symbolischen Charakter an,
wenn sie von verschiedenen Tiren spricht, von denen sie nicht weif3, welche sie 6ff-
nen soll. In der alptraumbhaften Suche nach einer Erklirung dafiir, was mit ihr los
ist, positioniert sich Frau Feldmann selbst aber klar und eindeutig als handeln-
de, selbstermichtigte Person, die sich ihre Diagnose erkimpft und diese zusam-
men mit ihrer Schwester und einem Prosecco im Beachhouse feiert. Die Leidensge-
schichte verwandelt sich so vorerst in eine Erfolgsgeschichte, die auf der Leistung
von Frau Feldmann beruht. Endlich hatte sie eine Erklirung gefunden, die sie so-
gleich mit Hilfe von medizinischem Fachwissen objektiviert: »Da sah man dann,
im Wasser drin, dass es einfach zu wenig lebende Hirnzellen hatte.«

Es ist an dieser Stelle zu erwihnen, dass Frau Feldmann schon Jahre vor der
Diagnose die fiir sie unerklarlichen Vorfille bei der Arbeit materialisierte und in
dieser Form fassbar zu machen suchte. Noch wihrend ihrer Anstellung bei der
Fihrungsunterstiitzungsbasis der Schweizerischen Armee (FUB) druckte sie ihre
E-Mail-Kommunikation mit Mitarbeitenden und Vorgesetzten aus und legte sie,
sortiert in »beantwortet« und »nicht beantwortet, in einem Ordner ab. Als Deck-
blatt im Ordner diente eine grafische Ubersicht von iiber 100 unbeantworteten
E-Mails, die als gelbe Brief-Symbole in einem Raster angeordnet die ganze Seite
fillten. Auf einen Blick wird hier ansatzweise nachvollziehbar, wie Frau Feldmann
sich gefiihlt haben muss, als sie sich allmihlich mit den Aufgaben am Arbeitsplatz
tiberfordert sah.

Nebst dem Ordner erstellte sie auch fiinf Mappen mit Dokumenten, die mit
ihrer damaligen Arbeitsstelle zu tun haben und die sie mir zeigt: Eine erste Mappe
ist gefillt mit einer Liste personlicher Kompetenzen, ihrer Aufgaben und Verant-
wortungen bei der FUB, mit ihrer urspriinglichen Stellenbeschreibung und einer
spateren, leicht verinderten Version davon sowie mit ausgedruckten Protokollen
von Krisengesprichen bei der Arbeit. Zudem ist eine Ubersichtsdarstellung von
37 verschiedenen Arztzeugnissen beigelegt, die eine Arbeitsunfihigkeit Feldmanns
von 50, 70 bzw. 100 Prozent attestieren, und schlieflich findet sich darunter auch
eine Kopie des Kiindigungsschreibens von Seiten der FUB. Eine zweite Mappe do-
kumentiert die Zusammenarbeit Feldmanns mit der Invalidenversicherung, die
nach Krankheitsausfillen Wiedereinstiege in die Arbeit begleitet. In einer dritten
Mappe sind handgeschriebene Notizen tiber das Fehlverhalten ihrer Chefin und
Artikel iiber einen Personalabbau im Verteidigungssektor des Bundes zu finden,
aber auch selbst erstellte Pline, die dokumentieren, wie sie mit dem Auto zu ei-
nem bestimmten Ort gelangt. Eine vierte Mappe stammt aus der Zeit nach ihrer
Kindigung und enthilt Unterlagen zu Bewerbungen auf neue Stellen. Schlieflich
existiert eine letzte Mappe mit dem Titel »Demenz-Alzheimer Brigitte ab 201(7)
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oder 2018« und scheint eine Zusammenstellung der vier vorhergehenden Mappen
zu sein, erginzt mit »Allerlei Texte[n] und Empfindungen. Mit Schreiben gegen
das Vergessen ab Sept. 18«, wie eine Rubrik der Mappe genannt ist. Zu finden sind
in dieser Mappe aufierdem die Adresse einer Selbsthilfegruppe fiir Demenzbetrof-
fene, Zeitungsberichte itber Demenz, Broschiiren von Alzheimer Schweiz und Briefe
der Invalidenversicherung, die belegen, dass das Anrecht auf Zahlungen an Frau
Feldmann abgeklirt wird. Zusitzlich zum Ordner und den finf Mappen schrieb
Frau Feldmann zwei Tagebiicher, in denen sie ihre Sitzungen in der Psychothera-
pie und spater ihre Konsultationsgespriche in der Memory Clinic dokumentierte.

Ahnlich einer detektivischen Arbeit sammelt Frau Feldmann méglichst viele
Indizien, um in ihren Zusammenhingen herauszufinden, wo genau das Problem
liegt: Sie dokumentiert mittels Ausbildungsabschliissen und in der Stellenbeschrei-
bung aufgefiihrter Arbeitskompetenzen eigene Fihigkeiten, sie dokumentiert ihre
Suche nach fehlerhaftem Verhalten von Mitarbeitenden und nach einer struktu-
rellen Erklirung fir den Abbau ihrer Stelle. Ebenso sind Einschitzungen von me-
dizinischem Fachpersonal zu ihrem Gesundheitszustand und von Expert*innen
Sozialer Arbeit zu der versuchten Wiedereingliederung in ihre Stelle abgelegt. Die
archivarische Arbeit von Frau Feldmann zieht sich dann tiber den im Interview her-
vorgehobenen Wendepunkt ihrer Geschichte, den Genickbruch, hinaus und belegt
auch ihre Versuche, nach dem Verlust ihrer Arbeit eine neue Stelle zu finden. Den
Abschluss ihrer in eine physische Form gebrachten Odyssee der Suche nach einer
Erklirung bildet schlief3lich eine Mappe, die wichtige Eckdaten vereint und endlich
Aufschluss gibt: Frau Feldmann ist von Alzheimer betroffen. Der Titel dieser Map-
pe — »Demenz-Alzheimer Brigitte ab 201(7) oder 2018« — verbindet ihren Namen
mit einer neuen Eigenschaft, der Alzheimerdemenz.

Der Ordner, die Mappen und die Tagebiicher driicken sehr deutlich das Be-
diirfnis von Frau Feldmann aus, unerklirliche Geschehnisse in materieller Form
festzuhalten und sich dadurch zumindest einen Uberblick iiber das Nichterklir-
bare zu verschaffen. Sie iibergab mir die Materialien sodann aus eigener Initiati-
ve nach einem Treffen in der Selbsthilfegruppe Labyrinth und sagte zu mir, damit
kénne ich besser verstehen, »wie der Alzheimer funktioniere«. In der Ubergabe der
Dokumentation an mich und dem Hinweis, damit konne ich Alzheimer besser ver-
stehen, werden die Gegenstinde auflerdem zu einem Kommunikationsmedium.
Frau Feldmann kann damit aktiv auf andere zugehen und ihnen vermitteln, was
Alzheimer fiir sie bedeutet.

Ganz anders als bei Frau Feldmann sieht das erste Stabilisieren des Selbstbe-
zugs bei Luisa Marquez aus. Die pensionierte Primarlehrerin aus Wien und Bot-
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schafterin der Gruppe PROMENZ?® erzihlt mir, wie ihr eines Tages wihrend einer
lingeren Zugfahrt plotzlich alles klarwurde:

LM: »]a, ich weifd nicht mehr, wann mir der Gedanke gekommen ist. [...] Aber dass
das irgendwie so, glaube ich, ohne einen speziellen Anlass war, sondern/Meine
Eltern haben relativ weit weg von mir gewohnt und ich bin immer dahin mit dem
Zug gefahren und im Zug hatte ich viel Zeit zum Nachdenken. Ich denke, da ist es
dann mal so gekommen, dass das wohl irgendwie zusammengehort. Aber das ist
immer ... Stiick fiir Stiick irgendwie, wie ich das so richtig ... Hoppla.«*®

Frau Marquez erzihlt mir bereits an fritherer Stelle im Interview, dass auch ih-
re Mutter von Demenz betroffen war, nur hitten sie in der Familie nie dariiber
geredet. Als bei ihr dann dhnliche Symptome auftauchten, stellte sie, wie im oben-
stehenden Ausschnitt deutlich wird, plotzlich eine Verbindung zwischen ihren ei-
genen Verhaltensweisen und denjenigen ihrer Mutter her und so wurde ihr auf
einmal klar, dass auch sie von Demenz betroffen sein musste. Die Diagnose sei
danach nur noch eine Bestitigung gewesen:

VK: »Und wie bist du mit dem umgegangen, hast du was unternommen, hast du
dich ..«

LM: »Naja, wir haben das dann irgendwann (berpriifen lassen. Und die haben
dann gesagt, es ist eindeutig. - Logischerweise, weil es war halt so.«[...]

VK: »Und wie hast du, als du die Diagnose bekommen hast/Was war das? War das
eine Erleichterung, weil du bestatigt wurdest, oder war das ...«

LM: »Nein, einfach eine Bestdtigung. Es war mir schon viel zu klar! Es war
kein/nicht verwunderlich. Oder aufregend dann extra, weil das war mir eigentlich
sowieso ... Also es war nicht fraglich, kann das sein? Sondern das war fiir mich
eindeutig.3°

Obwohl es fiir Frau Marquez eindeutig war, dass sie mit einer Demenz lebte, ging
sie zum Arzt, um ihr Wissen formell zu bestitigen. Der Erhalt eines Diagnosepa-
piers, das »man sich dann an die Wand hingen [kann]«,*! wie sie lachend anfiigt,
gehorte also auch bei ihr auf dem Weg zur abschlief}enden Klirung der Situation
dazu.

28  PROMENZ ist ein Zusammenschluss von Menschen mit Vergesslichkeit und Unterstiitzer*in-
nen, die in Wien unterstiitzte Selbsthilfetreffen organisieren, sich als »soviel mehr als
nur vergesslich oder eingeschrinkt« verstehen und als Stimme in der Offentlichkeit auf-
treten. Bei PROMENZ vernetzen sich Betroffene untereinander, lernen voneinander und
von Betroffenen-Initiativen im In- und Ausland. Siehe dazu: www.promenz.at (Abgerufen

09.03.2020).
29  LMIVa2.
30 LMIVa.

31 Ebd.
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Eine Materialisierung und diagnostische Klirung des Unbekannten bezie-
hungsweise eine irztliche Bestitigung der eigenen Einschitzung konnen folglich
dabei helfen, die Relation zu sich selbst zu stabilisieren. Damit wird definitiv
klar, was »mit einem los ist«. Auf diese Erkenntnis aufbauend, kann eine irztliche
Diagnose zudem niitzlich sein, wenn es darum geht, die Herstellung eines neuen
Selbstbilds einzuleiten. Bereits im Rahmen eines Diagnosegesprachs besteht die
Moglichkeit, im Austausch mit dem medizinischen Fachpersonal ein Selbst mit
Demenz zu skizzieren, das spiter in dialogischer Aushandlung mit sich selbst
und mit anderen Menschen weiterentwickelt und gefestigt werden kann.** Um
dabei andere Personen von dem eigenen Selbstentwurf als Demenzbetroffene*r
zu iiberzeugen, kénnen ein Diagnosepapier oder materialisierte Erfahrungen, wie
sie die Mappen, Ordner und Tagebiicher von Frau Feldmann darstellen, wiederum
sehr dienlich sein. Denn solange die eigene Demenzbetroffenheit nur von einer
starken Vermutung gestiitzt werde, werde diese kaum von anderen bestitigt:

VK:»Du hast gesagt, bevor du die Diagnose erhalten hast, hast du es schon Leuten
erzdhlt, deine Bedenken, dass du denkst, etwas ist nicht normal und sie haben
gesagt: >Nein, nein, nein/«

LM: »]a, die sagen dann:>Nee, das haben alle in dem Alter!«

VK: »Das ist normal, dem Alter entsprechend?«

LM: »Da gibt es aber unterschiedliche Vergesslichkeiten <3

Als Frau Marquez noch keine Diagnose vorweisen konnte, die ihre Vermutung von
arztlicher Seite her bestitigt hitte, gelang es ihr demnach nicht, andere Menschen
von ihrer Demenzbetroffenheit zu iiberzeugen. Obwohl es fur sie nicht fraglich,
sondern eindeutig gewesen sei, dass sie mit einer Demenz lebe, wurde ihr Selbst-
entwurf als Demenzbetroffene immer wieder zuriickgewiesen. Ihre Vergesslichkeit
wurde bagatellisiert und mit dem Hinweis auf ihr Alter normalisiert.

Den drztlichen Nachweis fiir die Richtigkeit der eigenen Einschitzung zu er-
halten, ist aber unter Umstinden gar nicht so einfach. Denn dazu muss zuerst me-
dizinisches Fachpersonal iiberzeugt werden, itberhaupt eine Abklirung hinsicht-
lich einer Demenzbetroffenheit einzuleiten. Wie bereits die Geschichte von Frau
Feldmann verdeutlicht, scheint gerade bei jiingeren Betroffenen ein ins Konsul-
tationsgesprich eingebrachter Selbstentwurf als demenzbetroffene Person immer
wieder zuriickgewiesen zu werden. Auch Rita Schwager, ehemalige Pflegefachfrau
im Spital Schwyz, erzahlt mir davon, wie sie von ihrem Arzt ausgelacht wurde, als
sie mit 51 Jahren ihre Vermutung preisgab, von Frith-Alzheimer betroffen zu sein:

32 Vgl Beard 2016.
33 LMIva.
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RS: »Ich habe von der Abteilung aus den Arzt angerufen, ob ich notfallmafiig vor-
beikommen konne. [..] Und dann bin ich da hingegangen und habe zum Arzt ge-
sagt, den ich nicht kannte, ich habe ihm erklart, dass ich eine Gedichtnisliicke
habe und Koordinationsschwierigkeiten. Und dass ich zwei Tanten hatte, die Friih-
Alzheimer hatten, und ich hatte das Gefiihl, ich hatte Frith-Alzheimer. Und der hat
mich ausgelacht.«[..]

VK: »Und hat er gelacht, weil das sehr selten vorkommt?«

RS: »Weil es das fiir ihn gar nicht gab, Frith-Alzheimer. Der wusste nicht einmal,
dass es sowas gibt! [..] Und dann bin ich in die Memory Clinic in Basel, ich habe
mich dort selber angemeldet, weil der Arzt, zu dem ich gegangen bin, meinte, ich
hitte einfach ein Burnout. Dort haben sie mich mentalen Tests unterzogen, ich
habe miserabel abgeschnitten (lacht leicht verzweifelt) [..] Ja, ich bin durchgeflo-
gen bei dem Test. [...]«

VK: »Und das hat dann deinen Verdacht bestatigt.«

RS: »Ja. Dann bekam ich die Diagnose.«3*

Einen Arzt oder eine Arztin von der Eventualitit der eigenen Demenzbetroffenheit
zu Uberzeugen, kann bei der Suche nach einer Erklirung der Situation eine mogli-
che Hiirde darstellen. Wurde ihnen nicht geglaubt und eine Abklirung verweigert,
gaben meine Interviewpartner*innen aber nicht so schnell auf, sondern lieRRen ih-
ren Gesundheitszustand in anderen Kliniken abkliren, bis sie erhielten, was sie
suchten: Eine irztliche Bestitigung ihrer Vermutung in Form einer Demenzdia-
gnose.

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass sich Menschen mit beginnender
Demenz aktiv um eine Erklirung der fiir sie zutiefst verunsichernden Situation
bemithen. Sie suchen nach einer Erklirung, die von ihnen selbst wie auch von an-
deren akzeptiert werden kann. Eine solche Stabilisierung des Selbstbezugs gelang
den von mir interviewten Personen, indem sie medizinische Wissensbestinde her-
beizogen. Die Demenzdiagnose kann zuvor Unerklirliches rahmen und mithilfe
von Bildern von beschidigten Hirnregionen kérperlich lokalisieren. Und sie kann
in Form eines Beweismittels dabei helfen, von anderen Menschen die Akzeptanz
der eigenen Demenzbetroffenheit einzuholen. Dennoch gibt eine Demenzdiagno-
se in den meisten Fillen keinen Aufschluss dariiber, wie die jeweilige Demenz ur-
spriinglich entstanden ist, sondern attestiert lediglich einen Status quo. Um auch
dieser Unsicherheit in Bezug auf sich selbst und die eigene Vergangenheit zu be-
gegnen, versuchen betroffene Personen nicht selten die Herkunft ihrer Demenz
selbst zu erkliren.

34  RSIVi.
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4.2.2 Die Suche nach den Ursachen einer Demenz

Herr und Frau Fink weisen in dem gemeinsam gefithrten Interview mehrmals auf
das Buch Zuckerkrankheit Alzheimer> hin, in dem erklirt wird, wieso eine bestimm-
te Ernihrungsweise, insbesondere der Zuckerkonsum, zu Alzheimer fithren kon-

ne:3°

FF: »Doktor Mosetter hat letztes Jahr in Freiburg einen Vortrag gehalten, er hat
auch das Buch Zuckerkrankheit Alzheimer geschrieben und von dort hat er [Herr
Fink] auch die Essensliste gekriegt und die Essensliste machen wir im November
jetzt zwei Jahre.37

Das Ehepaar Fink ist also itberzeugt davon, dass die Ursache von Demenz in ei-
nem tbermifigen Zuckerkonsum zu finden sei, weshalb beide nach dem Erhalt
der Diagnose ihre Ernihrung komplett umgestellt haben. Dem Autor des Ratge-
bers Zuckerkrankheit Alzheimer folgend, kochen sie nun seit fast zwei Jahren nach
einer dreiteiligen Liste, auf der in verschiedenen Farben vermerkt ist, welche Le-
bensmittel problemlos konsumiert werden diirfen, welche mit Vorsicht und nur in
kleinen Mengen genossen werden sollten und von welchen Lebensmitteln ginzlich
abgeraten wird. Ahnliche Vermutungen stellt auch Herr Feller an. Im Interview er-
zihlt er mir von seinen Befiirchtungen, dass seine Demenzbetroffenheit etwas mit
einem iibermifiigen Verzehr von Schokolade zu tun haben kénnte:

UF: »Ich bin natlrlich ein Schokolade-Fan! Das ist das Schlimmste! [..] Ich habe
mir dann auch iberlegt [..]: Was mache ich jetzt, soll ich einfach mal aufhdren
Schokolade zu essen? Ich kdnnte es mal ausprobieren, aber ich hitte schwere Ent-

zugserscheinungen.3®

Herr Feller tiberlegt sich, als Reaktion auf seine Demenz keine Schokolade mehr
zu essen. Auch er zieht demnach die Moglichkeit in Betracht, dass sein Essverhal-
ten an der Entstehung seiner Demenz mitschuldig sein kénnte. In Anbetracht des
von der Weltgesundheitsorganisation geduflerten Verdachts, dass unter anderem
zu wenig sportliche Betitigung, der Konsum von ungesundem Essen und Trinken,

35  Mosetter 2016.

36  Der Ratgeber Zuckerkrankheit Alzheimer schlieRRt sich einem Diskurs an, der die Betroffenheit
von Alzheimer nicht als Schicksal rahmt, der an die Selbstverantwortung der Menschen ap-
pelliert und auf den Nutzen von Pravention verweist. Der Autor versteht Alzheimer konkret
als Folge eines ungesunden Lebensstils, weshalb er mit vielfaltigen Tipps zur Erndhrung und
Lebensgestaltung Praventionsmafinahmen vorstellt und damit versucht, »die Angst vor dem
Cespenst Vergessenskrankheit« (Mosetter 2016, 10) zu nehmen.

37 WFIV1.

38  UFIV1.
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ungesunde Blutdruck-, Cholesterin- und Blutzuckerwerte sowie mangelnde Bil-
dung, soziale Isolation und kognitive Inaktivitit das Risiko einer Demenzentwick-
lung in sich bergen wiirde, scheint es nachvollziehbar, dass Demenzbetroffene die
Schuld zuerst bei sich selbst und ihren Verhaltensweisen suchen. Auf ihrer Web-
seite zu »risk factors and prevention« von Demenz weist die WHO auf folgende
Faktoren hin:

»Although age is the strongest known risk factor for dementia, it is not an in-
evitable consequence of ageing. Further, dementia does not exclusively affect
older people — young onset dementia (defined as the onset of symptoms before
the age of 65 years) accounts for up to 9 % of cases. Studies show that people can
reduce their risk of dementia by getting regular exercise, not smoking, avoiding
harmful use of alcohol, controlling their weight, eating a healthy diet, and main-
taining healthy blood pressure, cholesterol and blood sugar levels. Additional
risk factors include depression, low educational attainment, social isolation, and
cognitive inactivity.«3°

Die von offiziellen Stellen benannten Risikofaktoren eines ungesunden Lebens-
stils sowie die daraus resultierende Vorstellung einer Mitschuld an der eigenen
Demenzbetroffenheit korrelieren mit dem von Zimmermann und Schroeter the-
matisierten und kritisch beleuchteten Normalisierungsdiskurs hinsichtlich eines
»aktive[n], produktive[n] und erfolgreiche[n] Altern[s], [unter dem] geradezu die
Pflicht [herrscht], den Kérper im Sinne von Gesundheit und Fitness zu regulieren
und zu bearbeiten, aber auch im Sinne von Wellness zu konsumieren und zu ge-
niefen«.*° Die einzelne Person wird dabei zur Produzentin von Gesundheit und
Krankheit und wird, mit Gesundheitswissenschaftlerin Regina Brunnett gespro-
chen, als »selbstregulierendes und selbstkonstituierendes System«* verstanden.
So gesehen lige die Schuld an der Demenzbetroffenheit bei den Betroffenen selbst.
Die Demenz wire zuriickzufithren auf ihr Versiumnis einer effizienten Selbstregu-
lierung, worauf nur mit umso stirkeren Mafinahmen zur Herstellung von Gesund-
heit und Vermeidung von Krankheit reagiert werden kann: Etwa mit dem Verzicht
auf Schokolade oder ganz allgemein mit einer Umstellung der Erndhrung. Die Vor-
stellung, selbst fuir die eigene Gesundheit verantwortlich zu sein, weist betroffenen
Personen zwar eine Mitschuld an der Entstehung ihrer Demenz zu, stattet sie aber
auch mit einer Handlungsmacht aus. Denn das Zurateziehen von Wissensbestin-
den aus den Gesundheitswissenschaften und der Blick zuriick in die eigene Ver-
gangenheit lehrt etwas, das im weiteren Leben umgesetzt werden kann. Mit der

39  World Health Organization: https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
(Abgerufen: 15.04.2020).

40  Schroeter/Zimmermann 2012, 75.

41 Brunnet 2016, 212.
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Umstellung auf einen »gesunden Lebensstil«, davon wird ausgegangen, kann von
nun an zur Verbesserung der eigenen Situation beigetragen werden.**

Ganz anders als die Herren Fink und Feller erklirt sich der ehemalige Seelsor-
ger, Herr Inauen, seine Demenz. Die Ursache sucht er nicht im eigenen Versium-
nis, Gesundheit herzustellen, sondern er iibt gerade an solchen gesellschaftlichen
Diskursen Kritik, die den Druck zur Selbstregulierung iiberhaupt erst ausiiben:
Die Schuld an seiner Demenz verortet Herr Inauen folglich in einer leistungsori-
entierten Optimierungsgesellschaft:

FI: »Ich bin zum Beispiel (iberzeugt, dass die ganze Computersache, [..] Ich habe
das Gefiihl, das ist sehr von Leistung gepragt. Damit muss man mehr leisten in
kiirzerer Zeit und so.«

VK: »Optimierung von Arbeitsprozessen.«

FI: »Optimierung. Jetzt glaube ich, ich musste mit 50 noch lernen mit dem Com-
puter zu arbeiten und dort haben die Kopfschmerzen angefangen. Ich hatte Angst
vor diesem ungeheuerlichen Computer. Und da kam die Demenz, [ich] sage dem
die Demenzkopfschmerzen. [..] Ich denke, eine Ursache meiner Demenz ist der
Computer. [...J«

VK:»Also du sagst, die Demenz, aus dem Cefiihl heraus, kommtsie firdich ... vom
Computer, aber mit dem Computer verbindest du ... Optimierungsgesellschaft?«
Fl: »Jawohl, sehr! Ja, ja! Ja, und vielleicht auch einen gewissen Umgang damit, bei
mir hat das Computerzeug eine gewisse Ohnmacht ausgelost.« [...]

VK: »Und Ohnmacht kommt, weil du/«

FI: »Weil ich muss!! Fragt mich ja gar niemand! Musst einfach! Und da sind schon

viele dran kaputtgegangen! Das macht mich wiitend!«*?

Die Funktionsweise einer Gesellschaft, die immer mehr Leistung in immer kiirze-
rer Zeit verlangt und in der er selbst ungefragt einfach mitmachen muss, habe in
Herrn Inauen eine Ohnmacht ausgeldst, die den Anfang seiner Demenz markiere.
Damit erklirt er nicht nur die Herkunft seiner Demenz, sondern iibt gleichzei-
tig Kritik an einer ihn umgebenden Gesellschaft und 16st sich damit von seiner
Ohnmacht. Denn wenn davon ausgegangen wird, dass die Auspragung der Gesell-
schaft die Schuld an der eigenen Demenz trigt, dann kann das Ausiiben von Ge-
sellschaftskritik eine mégliche Reaktion auf die eigene Demenzbetroffenheit dar-
stellen und eine sinnvoll erscheinende Zukunftsvision erffnen.**

42 Zu Praktiken »gesunden Lebens« als Reaktion auf die eigene Demenzbetroffenheit vgl. Ka-
pitel 4.3.1.

43 FlIVa.

44 ZuSelbstsorgehandlungen in Form von Gesellschaftskritik und zum Einsatz fir eine bessere
Zukunft vgl. Kapitel 6.4 und 7.1.
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Eine weitere Moglichkeit, die Entstehung der eigenen Demenz zu erkliren, oh-
ne sich dabei selbst Schuld aufzuladen, liegt in der Vermutung, die Beschaffenheit
der eigenen Gene habe dazu gefithrt. Frau Schwager erklirt mir beispielsweise,
dass sie ihren Alzheimer »relativ schnell einordnen konnte«, da ihre Tanten bereits
von Frith-Alzheimer betroffen waren:

RS: »Und - ich weiss nicht ob ich das schon erzéhlt habe, ich hatte ja schon zwei
Tanten, die Frith-Alzheimer hatten. [..] Fiir mich kam die Krankheit nicht mal so
berraschend mit meinen zwei Tanten, oder. Und dann ... Ja klar war es Uberra-
schend! Klar war es ein riesiger Schock und es ... Aber ich habe das relativ schnell

einordnen kénnen.«*>

Ist oder war ein Familienmitglied bereits von Demenz betroffen, kénnen biologi-
sche Wissensbestinde iiber die Vererbbarkeit von Krankheiten zur Erklirung der
eigenen Situation herangezogen werden. Obwohl laut Alzheimer Forschung Initiative
e.V. nur ein Prozent aller Demenzbetroffenen eine vererbliche Form von Alzheimer
aufweist*® und keine von mir interviewte Person die Vererbbarkeit hat iiberprii-
fen lassen, wird diese Vermutung doch sehr oft geduflert. Unter anderem tut dies
auch Antje Steinfeldt, ehemalige Kindergirtnerin und Teilnehmerin der Selbsthil-
fegruppe Labyrinth in Olten:

VK: »Und dass du auf die Idee gekommen bist, es konnte Demenz sein, das ...«
AS: »Das habe ich immer im Rucksack bei mir gehabt. [..] [D]as ist natiirlich, ich
bin genau wie meine Mutter, wenn du auf Bildern siehst, ich bin meine Mutter.«
VK: »Also vom Aussehen her?«

AS: »Vom Aussehen her. Und bei ihr ist es ja auch gewesen.«*

Mit dem Wortlaut »ich bin genau wie meine Mutter« deutet Frau Steinfeldt auf
die visuelle Ahnlichkeit zwischen ihr und ihrer Mutter hin und darauf, dass sie viel
von ihr geerbt habe — so wohl auch die Demenz. Diese habe sie, obwohl sie davon
nichts wusste, immer schon in ihrem »Rucksack« mit sich herumgetragen. Mit der
Erklirung von Demenz als Erbe stellen Frau Steinfeldt und Frau Schwager inter-
generationale Verbindungen her, wobei von ihnen weitergetragen wird, was ihre
Vorfahren bereits mitbrachten. Der Situation wird eine Art Schicksalhaftigkeit zu-
gesprochen, die zwar nicht den Grund der Demenz darstellt, die betroffenen Per-
sonen aber doch von einer Verschuldung dieser entlastet. Handlungsméglichkeiten
als Reaktion auf diese Erklirung zeigen sich etwa dann, wenn die Vermutung der

45  RSIV1.

46  Alzheimer Forschung Initiative e V.: https://www.alzheimer-forschung.de/alzheimer/wasistal
zheimer/genetische-grundlagen/https://www.alzheimer-forschung.de/alzheimer/wasistalzh
eimer/genetische- (Abgerufen: 16.04.2020).

47  ASIV1.
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

erblichen Vorbelastung an die Kinder und Enkelkinder herangetragen wird. Auf
diese Weise wird den eigenen Nachkommen ein Wissen iiber die Moglichkeit der
Vererbbarkeit von Demenz iibergeben, zu dem eine frithere Generationen womdg-
lich noch keinen Zugang hatte. Den (Enkel-)Kindern wird damit die Entscheidung
ibertragen, ob sie ihr Erbgut untersuchen lassen wollen oder ob sie allenfalls selbst
auf Kinder verzichten mochten, um damit die moglicherweise von Generation zu
Generation weitergetragene Demenz in ihrer Weitergabe aufzuhalten:

AS: Mein grofRerer Junge, also A. [Vorname Sohn] und T. [Vorname seiner Partne-
rin], die wollen keine Kinder. Und A. kénnte auch irgendwie in die Reihe gehen,
ja.«

VK:»Und du meinst, sie wollen keine Kinder, weil sie das nicht weitergeben méch-
ten?«

AS: »]a.<<48

Indem sich Frau Steinfeldt ihre Demenzbetroffenheit mithilfe von Wissensbestin-
den aus der Erbschaftslehre erklirt und dieses Wissen an ihre Kinder weitertragt,
kann sie folglich selbst etwas dazu beitragen, die Weitergabe von moglicherweise
vorbelasteten Genen zu verhindern und damit etwas gegen die Verbreitung dieser
Form von Demenz zu tun.

An dieser Stelle lisst sich festhalten, dass eine Demenzdiagnose einerseits da-
bei helfen kann, die Frage zu beantworten, was mit einem los ist. Andererseits
kann sie eine Suche nach dem Warum auslésen, deren Beantwortung wiederum
zu neuer Stabilitit im Selbstbezug fithren kann. Denn durch die Suche nach dem
Ursprung und der Verschuldung der eigenen Demenzbetroffenheit kann die neue
Lebenssituation erklirt werden und von den gefundenen Antworten kénnen neue
Handlungsanweisungen abgeleitet werden. In der Beantwortung der Frage »War-
um ich?« geht es folglich auch darum, etwas zu lernen und eine neue Zukunftsper-
spektive zu entwickeln.*’

Wird den Ausfithrungen Beards gefolgt, bringt eine medizinische Deutung von
Demenz aber nebst einigen Vorteilen auch negative Folgen mit sich. Eine Diagno-
se moge zwar zu einem besseren Verstindnis der eigenen Situation fithren, in-
dem sie ein Ende von Unsicherheiten markiere, den Zugang zu praktischer und
emotionaler Unterstiitzung erleichtere und die Moglichkeit zur Entwicklung po-
sitiver coping-Strategien eréffne.”® Sie lasse Demenzbetroffene aber auch als Ob-
jekte der Medizin zuriick, die keinen Unterschied mache zwischen verschiedenen
Menschen, Fillen und Biografien, und die Diagnostizierte stigmatisiere und mit

48  ASIVi.

49  Zuunterschiedlichen Formen dessen, wie ein Selbst mit Demenz in die eigene Biografie ein-
gewoben werden kann, vgl. Kapitel 4.4.

50 Beard 2016, 110.
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beschidigter Autonomie und Selbstkontrolle zuriicklasse.”® Obwohl der &ffentli-
che Diskurs um Demenz stark von medizinischer Probleminterpretation geprigt
ist> und in der Tat ein Demenzbild hervorbringt, das mehrheitlich auf Defizi-
te, kognitive Verluste und Inkompetenzen fokussiert,>® darf dennoch nicht davon
ausgegangen werden, dass das Heranziehen von medizinischen Wissensbestinden
zur Erklirung von Demenz automatisch dazu fithrt, dass sich Personen mit De-
menz nunmehr als defizitire Wesen verstehen. Nach einer ersten Stabilisierung
des Selbstbezugs wird daher genau dies zu einer nichsten grofien Herausforde-
rung: Menschen mit Demenz sind herausgefordert, eine hirnorganische Krank-
heit, die »in den Augen vieler Beobachter*innen als dusserst weitreichende und
folgeschwere Tragodie erscheint«,>* in solcher Weise in das eigene Selbstbild zu
integrieren, dass das eigene Selbst subjektiv positiv wahrgenommen werden und
als gelingende Ausgangslage fiir neue Lebensentwiirfe dienen kann.

4.3 Herstellung eines positiven Selbstbilds

Es gilt nun, verschiedene Arten und Weisen zu beleuchten, wie Menschen mit De-
menz nach der Diagnose ihr Selbst neu verhandeln und in eine Form bringen,
die sie positiv wahrnehmen kénnen. Dies ist, wie die Erzihlung von Frau Feld-
mann veranschaulicht, keine einfache Aufgabe. Ihre Ausfithrung iber die von ihr
erkampfte Diagnose ist nur bis zu dem Moment eine Erfolgsgeschichte, an dem sie
ihre Erleichterung tiber die endlich gefundene Antwort auf viele Fragen mit einem
Glas Prosecco feiert. Nach einem weiteren Tag — an dem sie versuchte, Normalitit
zuriickzugewinnen — habe sie 24 Stunden nur im Bett gelegen und geweint. Diese
Wendung von einer Feier im Beachhouse iiber einen Tag in der Schwebe hin zum
verzweifelten Riickzug unter die Bettdecke veranschaulicht sehr deutlich, dass ihr
nach einer voriibergehenden Stabilisierung langsam eine weitere Bedeutung der
Diagnose bewusst wird: Frau Feldmann lebt nun mit Alzheimer und steht vor der
gewaltigen Herausforderung, diese »Erkrankung« in ihr von Selbststindigkeit, Ei-
geninitiative, Durchhaltewillen und Erfolg gepragtes Selbstbild zu integrieren. Das
ist besonders deshalb eine immense Herausforderung, weil Demenz, wie Andreas
Kruse schreibt, »in der Offentlichkeit grundsitzlich mit einer Entdifferenzierung
(wenn nicht sogar mit einem Verlust) der Personlichkeit, wie auch mit einer zu-

51 Ebd., 110. Zur Ubersicht von im wissenschaftlichen Demenzdiskurs vorhandenen Stimmen
zu positiven und negativen Folgen einer Diagnosestellung vgl. Wolf 2020, 85-88.

52 Vgl. Grebe 2019; Wissmann 2018.

53  Vgl. Grebe/Otto/Zimmermann 2013.

54  Grebe 2019, 426-427.

75



76

Selbstsorge im Leben mit Demenz

nehmenden Einengung (und schlief3lich mit einem Verlust) des selbstbestimmten

Handelns assoziiert ist«.>

4.3.1 Demenz als das Andere in mir

Eine Moglichkeit, sich nicht von entwiirdigenden und herabsetzenden Vorstellun-
gen von Demenz beeinflussen zu lassen, besteht darin, die Vorstellung, was einen
»im Kern« ausmacht, beizubehalten. Fiir die Erhaltung eines bewihrten und po-
sitiv erfahrenen Selbstbilds, kann es erneut hilfreich sein, sich auf medizinische
Wissensstinde zu berufen: Die »Krankheit Demenz« kann als eigenstindiges Et-
was gerahmt werden, als etwas »Anderes«, von dem es sich abzugrenzen gilt. Die
Vorstellung von der eigenen Persénlichkeit bleibt somit dieselbe, wird aber nun
von einer Krankheit begleitet und womdglich von ihr itberdeckt. Welche Verhal-
tensweisen nun genau seine eigenen seien, und an welchen die Demenz Schuld
trage, erklart mir Herr Inauen im Interview:

Fl:»Wenn ich nur so schrag ins Geschehen der Welt hineinschaue und so - und das
bin ja nichtich! Ich war immer ein Spontaner und bin auf Leute zugegangen, ich
hatte Freude - ich habe Haltung gemacht und weifS nicht was, aber das geht nicht
mebhr. [..] Ich bin nicht mehr der, der spritzt, der auf die Leute zugeht und der die
Leute unterhilt und so, das war ich eben. Der bin ich nicht mehr! Die Demenz ist
doch schuld! Das bin nicht ich, der komisch (sonderbar) tut. Das ist die Demenz in
mir drin. Das macht mich wiitend!«*®

Auf diese Weise entkoppelt Herr Inauen nicht nur sein »Ich« von der Demenz, son-
dern attestiert ihr auch eine Handlungsmacht: Sie ist es, die »komisch tut«. Die
Krankheit wird damit nicht nur zu etwas Anderem, das vom Selbstbild getrennt
werden kann, sondern es kann ihr im sozialen Austausch auch die Verantwortung
fiir abweichendes Verhalten zugewiesen werden. Sie entschuldigt sonderbares Tun
und normalisiert dieses als ihr Symptom. Einerseits wird auf diese Weise die Vor-
stellung von der eigenen Personlichkeit mehr oder weniger aufrechterhalten und
abweichendes Verhalten normalisiert. Andererseits kann von einer Demenz, der
das Abweichende und Andere anhaftet, auch eine Bedrohung ausgehen. Herr In-
auen stellt in seinem 2016 erschienenen Buch Demenz — Eins nach dem anderen die
Demenz etwa als michtigen Gegner dar, der die sehr viel kleinere Person Inauen
zu verschlingen droht. Die folgende Zeichnung trigt den Titel Angst — meine Demenz
verschlingt mein Person-Sein.

55  Kruse 2010, 11.
56  FlIV2.
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Abbildung 3: »Angst — meine Demenz verschlingt mein Person-Sein« von Franz Inauen.

In Herrn Inauens Zeichnung wird die Demenz als zihnefletschendes Monster mit
Hoérnern dargestellt, das alles um sich herum in schwarze Farbe hiillt; ein Monster,
das sein Opfer bereits mit einer seilartigen Zunge festhilt und gerade dabei ist,
dieses in sein riesiges Maul zu ziehen. Verschlungen wird Herr Inauen auf dem
Bild nur deshalb (noch) nicht, weil er von anderen Menschen festgehalten wird
— von seiner Frau und seiner Familie, wie er mir erklirt.>” Nebst der bewussten
Annahme von Hilfe nahestehender Menschen aktivieren betroffene Personen aber
auch eigene Ressourcen, um sich dem Ringkampf mit der Demenz zu stellen. Es sei
deshalb auf Formen der Kampfansage verwiesen, durch die Demenzbetroffene ei-
nen selbstbewussten Umgang mit der gefithlten Bedrohung entwickeln kénnen.8
Frau Schwager beispielswiese macht es sich zur tiglichen Aufgabe, ihren Alzheimer
moglichst klein zu halten und in seiner Ausbreitung zu verlangsamen. Das Kraf-
temessen mit dem Alzheimer verlange von ihr ein hartes Training zur Steigerung
ihrer kognitiven Leistungsfihigkeit, wie sie mir im Interview erzihlt:

57  Seine Zeichnung verweist damit auf eine Selbstsorge in Form von bewusst angenommener
Abhangigkeit, die in Kapitel 5.3 ausfihrlicher thematisiert wird.

58  Zur hiufigen Kampfmetapher in autobiografischen Zeugnissen von Menschen mit Demenz
vgl. Pilgram-Frithauf 2018, 166.
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RS: »Also ich mache so viel! Ich lese jeden Tag auf Englisch, jeden Tag lese ich auf
Franzésisch, bei dem ich siebenmal anfangen muss und mich durchkdmpfe durch
das Buch, mit weifd ich was fiir Zeichnungen - ich muss mal ein bekritzeltes Buch
holen - einfach arbeiten! Und das ist ja mein Gehirntraining, also ist das auch Ar-
beit! [..] Ich habe keine Arbeit mehr, jetzt habe ich meine Zeit gefiillt mit einem
von mir selber konzipierten Kognitionstraining. Auf verschiedenen Ebenen, und
mache das knallhart jeden Tag. [...] Aber auch/durch das/die RegelmaRigkeit, die
Regelmafligkeit mochte ich betonen. Wenn ich nach drei Tagen Pause wieder an-
fange, dann muss ich ganz schwer arbeiten, bis ich wieder drin bin.<*®

Um ihre Widerstandsfihigkeit der Demenz gegeniiber zu stirken, arbeitet Frau
Schwager téglich an sich selbst. Die Krankheit wird Frau Schwager dadurch zu ei-
nem Gegner, den es sich mit »knallharter« Arbeit so gut es geht vom Leibe zu hal-
ten gilt. Thr Selbst hingegen wird mit Kampfgeist ausgeriistet und mit der Aufgabe
betraut, dem neuen, demenziellen Teil in ihr so gut es geht Einhalt zu gebieten.
Damit sei sie durchaus erfolgreich, wie sie mir erzihlt:

RS: »Das habe ich ja jetzt schon ein Stiick weit begleitet, es bewiesen, indem
ich jeden Tag wirklich ein ausgekliigeltes Trainingsprogramm mache, habe ich
viel mehr Ressourcen anzapfen konnen und mich aufbauen kénnen! Also jemand,
der diese Diagnose hat wie ich, das gleiche Rontgenbild, von denen ist niemand
so stabil geblieben wie ich. Also bei mir wird es natiirlich jetzt auch immer wie
schlimmer, aber trotzdem, niemand von denen, die ich jetzt schon lang kenne,
hat sich so halten kénnen wie ich. [..] Ich bin wirklich, ich staune immer wieder,
ich verbessere mich nicht, aber es geht bei mir weniger schnell bergab, wie bei
den anderen! Dasist tatsdchlich so! Da sind ja jetzt schon mehrere, die am Anfang
dabei waren und jetzt schon langer nicht mehr kommen! Und wo Neue schon da-
zugekommen sind und die ersetzt haben, die nicht mehr kommen .. Was ich alles
schon fir Austausche erlebt habe und wirklich mein Level besser halten konn-
te.«60

Frau Schwager bezieht sich in ihrer Aussage auf die Teilnehmenden der Selbsthil-
fegruppen, die sie selber besucht. Durch ihr Training kénne sie ihr »Level besser
halten« als die anderen, die sie in den Gruppen kommen und gehen sehe. Da die
Selbsthilfegruppen als Gesprichsgruppen an einem festgelegten Ort stattfinden,
bieten diese Angebote nur Platz fiir Personen, die sich miindlich beteiligen und
selbststindig anreisen konnen. Wenn Frau Schwager von einem Kommen und Ge-
hen in den Gruppen spricht, so meint sie damit, dass Personen, deren Demenz

59  RSIVi.
60 Ebd.
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weiter fortgeschritten ist, aus der Gruppe ausscheiden und Platz fiir neue Teilneh-
mer*innen bieten. Solche Wechsel habe sie vielfach miterlebt, wihrend sie sich
selbst sehr lange schon auf dem »Level« halten kénne, das die Selbsthilfegruppe
als Bedingung zur Teilnahme verlange. Die Vorstellung von Demenz als dem zu
bekimpfenden Anderen, das durch knallhartes Training abgewehrt wird, fithrt im
Falle von Frau Schwager also durchaus zu Erfolgserlebnissen, auch wenn sie darauf
hinweist, dass es auch bei ihr »natiirlich jetzt auch immer wie schlimmer« werde.5!

Anders sieht dies Walter Fink, der zusammen mit seiner Frau Frieda Fink die
Strategie verfolgt, seine Demenz mithilfe eines gesunden Lebensstils zu bekimp-
fen. Ahnlich wie Frau Schwager stellen sich auch Herr und Frau Fink der Bedrohung
entgegen, die von der Krankheit Demenz als dem Anderen ausgeht. Im Gegensatz
zu Frau Schwager sind sie aber iiberzeugt davon, dass sich das Fortschreiten der
Demenz aufhalten lisst und Herr Fink das Kriftemessen gewinnen kénne. Im In-
terview, das wir zu dritt durchfithren, erkliren mir Herr und Frau Fink, wie sie
dies konkret in Angriff nehmen:

WEF: »Eines ist, das Essen umgestellt, kein Zucker mehr, Fleisch auch noch, also
keine Kuh, nichts mehr von der Kuh/«

FF: »Doch also Kuh schon, also Rind. Also kein Schweinefleisch mehr, mein
Schatz.«

WF: »Und kein Schweinefleisch mehr. Und alles in diese Richtung.«

FF: »Also ich muss sagen, wir kennen eine Firma, die hochwertige Produkte hat,
seit 2005. Und dort kennen wir einen Arzt, der kommt von der Onkologie, und
den haben wir schon mal gebraucht, (zu WF:) wegen dir, im 2006, und sein
Lymphdriisenkrebs haben wir mit diesen Produkten in den Griff gekriegt.«®?

Zusammen mit einem Arzt und seiner Firma, die »hochwertige Produkte« herstelle,
hitten sie bereits den Lymphdriisenkrebs von Herrn Fink in den Griff gekriegt. Den
Alzheimer wiirden sie deshalb auch auf diese Weise angehen. Gemifl Anweisung
hitten sie nicht nur Produkte wie Zucker und Schweinefleisch vom Essensplan
gestrichen, sondern Herr Fink nehme zusitzlich auch Nahrungserginzungsmit-
tel der erwihnten Firma ein. Diese wiirden ihm helfen, »wieder strukturiert [zu]
denk[en]«.%® Weil Demenz in ihrem Verstindnis eine Entziindung von Nerven im
Hirn sei, konne Herr Fink auch geheilt werden, erklirt mir Frau Fink: »Weil - Ner-
ven, es ist ja eine Nerven-/Nerven im Hirn. Und es ist eine Entziindung im Korper
und im Hirn. Und wenn du die Nerven und die Entziindung wegbringst, dann ist

61 Zu Praktiken der Aufwertung der eigenen Lage mittels Abwartsvergleiche vgl. Bjgrklgf et al.
2019, 20.

62  WFIV1.

63  Ebd.
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es heilbar.«<®* Es komme eben »einfach darauf an, wie fortgeschritten es ist, wie
viel bereits kaputt ist und wie viel du wieder lernen kannst«.%

Die Spuren, die der Alzheimer bei Herrn Fink bereits hinterlassen habe, wiir-
den sie daher mit vielerlei Methoden therapieren: Er lasse sich regelmif3ig entgif-
ten, indem er mithilfe von Infusionen Schwermetalle aus dem Blut schwemmen
lasse, zudem habe er auch alles Amalgam aus seinen Zihnen entfernen lassen und
nehme Myoreflex,-% Physio- und Ergotherapie in Anspruch. Mit diesen Methoden
seien sie bisher sehr erfolgreich, so die Einschitzung von Frau Fink:

FF:»Wirsind --wirmachen alles Mogliche, was es auf dieser Welt gibt, wir machen
sehrviel, und ich wiirde sagen, wir haben - wenn das mal 100 Prozent war, sind wir
jetzt vielleicht wieder auf 50 Prozent herunter. Und ich wiirde sagen, schon fast
unter diesen 50 Prozent, wir kriegen das noch auf null herunter. [..] [Ich gehe
davon aus], dass wir das schaffen, in zwei Jahren oder etwas mehr, dass es heifit,
es war eine Fehldiagnose, oder. Und da sind wir dran, dass wir das schaffen. Sehr
intensiv mit allem (lacht).«&7

Herr Fink selbst ist hinsichtlich einer kompletten Heilung von seiner Demenz zwar
etwas weniger zuversichtlich als seine Frau, findet aber zumindest, dass sich sein
Zustand entgegen vieler Prognosen bis jetzt nicht verschlimmert habe:

WF: Ja, aber mein Gefiihl ist, dass ich mit diesen Produkten den Stand halten
kann. [...] Sodass es nicht schlechter wird, weil es keine Medikamente gibt, wird
das ja normalerweise einfach immer wie schlechter, weil du sie nicht stoppen
kannst, und - wie gesagt, bei mir ist das Ziel, das zu stoppen, den Stand zu hal-
ten. Und bis jetzt schaffen wir das. Einfach mit diesen Naturprodukten, ja. Kostet

viel Geld, aber ich denke, es hat einen guten Nutzen.«&®

Herr und Frau Fink, Frau Schwager und Herr Inauen verstehen ihre Demenz als
einen Fremdkorper, der (voritbergehend) Teil ihrer selbst ist, der aber von ihrem
»eigentlichen« Selbst unterschieden wird und den es sich so gut es geht vom Leibe
zu halten gilt. Ob sie damit erfolgreich sind, wird gemessen daran, wie sehr sie sich
von medizinischen Prognosen bzw. einem typischen Verlauf abheben, wie schnell
die Krankheit im Vergleich mit anderen fortschreitet oder wie gut sie ihr »Level

64  WFIV1.

65 Ebd.

66  Die Myoreflextherapie wurde von Dr. Mosetter (Autor von Zuckerkrankheit Alzheimer) begriin-
det und verbindet laut ihrer Webseite verschiedene Einzeldisziplinen wie u.a. die funktio-
nelle Autonomie, die Orthopadie, die Psychologie, die Akkupunktur, die Osteopathie und
die Feldenkrais-Methode. Siehe dazu: www.myoreflex.de/uebersichtsseite-myoreflexthera-
pie/grundinformationen (Abgerufen: 05.04.2020).

67  WFIV1.

68  Ebd.
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halten« kénnen, verglichen mit dem im Rontgenbild visualisierten physischen Zu-
stand des Gehirns.

In dhnlicher Weise stellt auch Richard Taylor, amerikanischer Mitbegriinder
von Dementia Alliance International (DAI),®® seine Alzheimer-Demenz dar. In seinem
Erfahrungsbericht Alzheimer und ich. Leben mit Dr. Alzheimer im Kopf° schreibt Tay-
lor von einem »Dr. Alzheimer«, der ihn in seinem Alltag stets begleite. Mit dieser
Bezeichnung personifiziert er seinen Alzheimer und grenzt ihn von sich als einer
anderen, eigenstindigen Person ab. In einigen Aussagen macht er »Dr. Alzheimer«
auch zum Anfiihrer einer ganzen »Bande« in seinem Kopf: »Als Dr. Alzheimer und
seine unangenehme, nichtsnutzige Bande anfingen, in meinem Gehirn herumzu-
stochern, verlor ich rasch die Fahigkeit, mich leicht zu erinnern und/oder gehorte
und gelesene Informationen aufzunehmen.«” Das Herumstochern von Dr. Alzhei-
mer und seiner Bande in den Képfen von Demenzbetroffenen fithre dazu, »dass wir
zwar da, aber nicht wir selbst sind«.” Der Alzheimer sei stirker als er selbst, denn
anders, als dies bei anderen Krankheiten der Fall sei, die Menschen haben kénnten,
habe der Alzheimer den Menschen.”® Taylor fragt sich deshalb: »Befindet sich mei-
ne Existenz auf dem geordneten Riickzug, weil die Krankheit fortschreitet?« »Ist
danoch ein Richard, das Gegenteil der Krankheit?« Und wenn die Krankheit weiter
fortschreitet, »[i]st Richard dann lediglich eine mit Alzheimer-Krankheit gefiillte
Hiille?«7*

Damit spricht Taylor eine zentrale Frage an, die sich frither oder spiter stellt,
wenn die Demenz als Besatzungsmacht verstanden wird, die das »eigentliche«
Selbst immer mehr iiberlagert und kolonialisiert. Diese Vorstellung fithrt nach Tay-
lor dazu, dass man sich selbst irgendwann gar nicht mehr vertraut vorkomme:

»lch bin nicht der, fiir den ich mich hielt. Ich bin nicht der, der ich sein mochte.
Ich bin einer, den ich nicht kenne, was sogar mir zunehmend klar wird. Ich will
nicht behaupten, dass ich jemals ganz genau wusste, wer ich war, bin mirjedoch
sehr sicher, dass mir der, der ich heute bin, weniger vertraut ist als der friihere
Richard.«”

69 DAlisteine gemeinnutzige Organisation, deren Mitgliedschaft ausschliefilich Menschen mit
Demenz vorbehalten ist und die versucht, eine breite Demenzgemeinschaft zu vertreten, zu
unterstiitzen und aufzuklaren; https://www.dementiaallianceinternational.org/ (Abgerufen:

31.03.2020).
70  Taylor, 2008.
71 Ebd., 24.
72 Ebd, 36.
73 Ebd., 46.
74  Ebd., 122.

75  Ebd.,133.
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Diese Distanz, die er zu sich selbst aufbaut, indem er die Verinderungen, denen
er in Bezug auf seine Person begegnet, als nichteigen versteht, fithrt bei ihm zu
einer erneuten Destabilisierung im Selbstbezug:

»Diese krankheitsbedingten Verinderungen und die davon ausgeldsten Angste
sowie deren Auswirkungen auf die Stabilitat und Struktur der Personlichkeit sind
gewiss die am haufigsten auftretenden Probleme, die mein Leiden den zwischen-
menschlichen Beziehungen und dem Ich-Bewusstsein auferlegt.«’®

Diesem Befund fiigt Taylor den Wunsch an, die Relation zu sich selbst wieder zu
stabilisieren: »Ich will wieder das Gefiithl haben, Herr meiner selbst zu sein [...].«”7
Ein Risiko, das mit der Vorstellung von der »Krankheit Demenz« als dem »Ande-
ren, das in die Person eingezogen ist, einhergehen kann, ist demnach die zuneh-
mende Entfremdung von sich selbst, die sich mehr und mehr verselbststindigt
und immer weniger kontrollierbar erscheint. Solange Frau Schwager erfolgreich
ihr »Level« und Herr Fink seinen »Stand« halten kann, scheint sich die Zweitei-
lung des Selbst positiv auf das eigene Selbstbild auszuwirken. Sobald die Demenz
aber fortschreitet und damit das »eigentliche« Selbst immer mehr verdeckt, ver-
kehrt sich die Wirkung, und das Selbstbild steht erneut in Frage. Auch aus diesem
Dilemma schlagt Taylor einen Ausweg vor: Fiinf Jahre nach der Verdffentlichung
von Alzheimer und ich. Leben mit Dr. Alzheimer im Kopf erscheint ein weiterer Erfah-
rungsbericht mit dem Titel Hallo Mister Alzheimer.”® Obwohl Taylor auch darin von
Alzheimer als einem General spricht, der zum Ziel hat, sein Gehirn zu erobern,
und dessen Soldaten mit dreckigen Fiifien darin herumtrampeln und dabei Haut-

7 weist er nun daraufhin, dass eine Person mit

schuppen und Plaques hinterlassen,
Alzheimer sich zwar verindere, sie aber nicht verschwinde.®° Auch betont er, dass
er nie zwei verschiedene Personen im selben Kopf gewesen sei, sondern immer er
selbst,’! und er fordert Demenzbetroffene auf, die verinderte Person kennenzu-
lernen.82

Die Vorstellung von der »Krankheit Demenz« als »dem Anderen« bietet Schutz
davor, entwiirdigende und herabsetzende Vorstellungen von Demenz in das eige-
ne Selbstbild integrieren zu miissen. Auch normalisiert das Konzept »Krankheit«
Abweichungen im Verhalten und entschuldigt diese. Im Widerstand, den die be-

troffene Person der bedrohlichen, iibermichtigen Demenz entgegenbringt, kann

76  Taylor 2008, 136.

77  Ebd. 138.

78  Taylor 2013.
79  Ebd., 276.

80 Ebd., 130-131.
81  Ebd, 230.

82 Ebd., 130-131.
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dem Selbst iiberdies eine heroische Komponente verliehen werden. Sollte sich die
Krankheit der Auffassung des Ehepaars Fink entsprechend heilen lassen, konnte
mit dieser Vorstellung von Demenz nachhaltig ein positiv empfundenes Selbstbild
hergestellt und die Relation zu sich selbst stabil gehalten werden. Verhilt sich die
Demenz medizinischen Prognosen entsprechend progredient, kann die Vorstel-
lung von sich solange erhalten bleiben, wie die betroffene Person sich ihres »ei-
gentlichen« Selbst bewusst ist, dieses die Grundlage fiir das eigene Handeln bietet
und von Reaktionen aus dem sozialen Umfeld bestitigt wird. Verliert das »eigent-
liche« Selbst aufgrund einer fortschreitenden Verdringung seine stabilisierende
Funktion und findet sich die betroffene Person iiberwiegend im »Gegenteil von
sich selbst« wieder, wie Taylor das Wesen der Krankheit Demenz beschreibt, dann
scheint die Aufrechterhaltung eines positiv empfundenen Selbstbilds nicht mehr
moglich zu sein. Richard Taylor beschreibt das Selbstbild, das er fiir diesen Mo-
ment imaginiert, als eine »mit Alzheimer gefiillte Hiille«, weshalb er zu dem Wag-
nis auffordert, das Andere in sich kennenzulernen und es in das eigene Selbstbild
zu integrieren. Wie dieser Prozess konkret aussehen kann, wird nun im nichsten
Kapitel zum Gegenstand der Analyse.

4.3.2 Demenz als Chance zur »Ausweitung« des Selbst

Eine wichtige Voraussetzung fiir die erfolgreiche Integration demenzieller Verin-
derungen ins Selbstbild ist die Ablehnung der Vorstellung, Demenz sei der Anfang
vom Ende. Viel eher miisse man akzeptieren, so Dr. Beatrix Gulyn, pensionierte
Arztin und Botschafterin von PROMENZ, dass »Stirken und Schwichen zum Leben
dazu[gehoéren], und das darf man gegen auflen zeigen, das kommt gut an. Akzep-
tanz der Schwiche und Ausleben der Stirken.«®3 Wenn die Demenz also nicht als
ein personenverschlingendes Ungeheuer verstanden wird, sondern als etwas, das
Schwichen hervorruft, — etwas zum Leben Gehorendes — dann kann das Eintreten
von Demenz nicht mehr als Zeichen eines nahenden Todes, sondern es kann viel
eher als Verinderung im Leben selbst verstanden und akzeptiert werden. In diesem
Zusammenhang zitiert Frau Gulyn eine Aussage, die sie vor langer Zeit gehort ha-
be und seitdem in ihrem Herzen trage: »Es gibt Dinge, die kann man dndern, und
Dinge, die kann man nicht dndern. Die Fihigkeit, das unterscheiden zu kénnen,
ist Weisheit.«34

83  Beatrix Gulyn, SPTB4.

84  Ebd. Sie spricht in ihrer Aussage das Gelassenheitsgebet des Theologen Reinhold Niebuhr
an: »Gott, gib mir die Gelassenheit, Dinge hinzunehmen, die ich nicht dndern kann, den
Mut, Dinge zu dndern, die ich d&ndern kann, und die Weisheit, das eine vom anderen zu un-
terscheiden.« Vgl. Wikipedia: https://de.wikipedia.org/wiki/Gelassenheitsgebet (Abgerufen:
19.08.2020).
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Frau Gulyn hat fir sich herausgefunden, dass die Schwichen, die ihre Demenz
bei ihr hervorruft, nicht zu verindern sind. Sie kimpft deshalb nicht gegen sie
an, sondern akzeptiert sie als Teil ihrer selbst. Auch Charlotte Senoner,®* pensio-
nierte Schneiderin, Hausfrau und Mutter sowie Nutzerin von PROMENZ, erzihlt
mir bei unserem Treffen, dass sie nun alles, was kompliziert geworden sei, einfach
weglasse. Das brauche sie nicht mehr.8® Ahnlich argumentiert auflerdem Beata
Thiiler,%” Teilnehmerin der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz in Lu-
zern, wenn sie davon spricht, dass sie vom Skifahren nun genug habe. Auf dem
Sessellift habe sie Angst herunterzufallen und auch die Skischuhe kdnne sie nicht
mehr selber binden. Deshalb habe sie mit dem Skifahren aufgehért und gehe sie
jetzt vor allem laufen.®® Doch auf die von Frau Gulyn zitierte Aussage, es gebe
Dinge, die man dndern konne, und Dinge, die man nicht dndern kénne, erwidert
Bernhard Fréhlich,® Nutzer von PROMENZ, dass er noch eine dritte Kategorie von
Dingen vorschlagen mdchte: »Dinge, die ich im Moment nicht 4ndern kann, aber
wenn ich beharrlich daran arbeite, irgendwann etwas verindern kann.«°° Obwohl
seine Aussage nicht im Widerspruch zu Frau Gulyns Aussage steht, betont er da-
mit nochmals die Existenz von »Dingenc, die zuerst unverinderlich scheinen, es
jedoch nicht sind. Frau Gulyn sowie Herr Frohlich sprechen folglich die Schwierig-
keit an, zu unterscheiden, was verinderbar ist und was nicht. Sie weisen damit auf
einen weiteren wichtigen Punkt in der Beantwortung der Frage hin, wie Demenz
in die Vorstellung von sich selbst integriert werden kann, um sich damit weiterhin
in positiver Weise wahrzunehmen. Die Akzeptanz der Unverinderlichkeit demen-
ziell bedingter Schwichen muss nicht bedeuten, so werde ich nun aufzeigen, dass
immer weniger Dinge im Leben moglich sind - es ist auch moglich, sich neue
Moglichkeiten zu erdffnen.

Angela Pototschnigg, ehemalige Nutzerin von PROMENZ und osterreichische
Vertretung in der European Working Group of People with Dementia® erzahlt mir da-
von, dass sie im Umgang mit kognitiven Einschrinkungen gelernt habe, sich neuen
Bereichen zu 6ffnen und sich zu »weiten«:

85  Pseudonym.

86  CSIvi.

87  Pseudonym.

88  Beata Thiiler, GGTB1.

89  Pseudonym.

90  Bernhard Frohlich, SPTB4.

91 EWGPWD ist eine Gruppe von Menschen mit Demenz, die sich europaweit fiir die Anlie-
gen Demenzbetroffener einsetzt. Vgl. Alzheimer Europe: https://www.alzheimer-europe.org
/Alzheimer-Europe/Who-we-are/European-Working-Group-of-People-with-Dementia (Abge-
rufen: 07.04.2020).
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4 Das erschiitterte Selbstbild

AP: »Ich denke, jede Einschrinkung, gedanklich oder auch was ich sage, ist eine
Einengung. Und das kénnen wir bei der Krankheit, meine ich, [..] nicht gebrau-
chen. Ich kann nur mich 6ffnen, weiten und schauen, was wartet alles noch, was
kann ich tun, wofiir kann ich mich interessieren, ja? [...] Ich denke, das ist so wich-
tig, nicht sagen ... wie ich am Anfang geglaubt habe, mich zuriickziehen aus dem
Beruf, dass es dann besser wird. Es wird nicht besser, es ist genauso sichtbar, fiir
mich als Person, wie ich mich kenne, wie bei der Arbeit, ja?<®?

Die Akzeptanz von demenziell bedingten Einschrinkungen und der damit verbun-

dene Riickzug aus gewissen Titigkeiten fithren nach Frau Pototschnigg noch nicht

automatisch zu einer Verbesserung im Leben. Die Einschrinkungen seien fiir »sie
als Person« im Pensionierten-Alltag genauso erkennbar wie damals bei der Ausfiih-
rung ihrer Arbeit. Obwohl das Aufgeben der Arbeit nétig war, wie sie an anderer

Stelle erzihlt,”? lasse sie es dabei aber nicht bewenden. Viel eher 6ffne sie sich nun

Neuem und schaue, was alles noch warte und woffiir sie sich interessieren konnte.

Wie diese »Ausweitung« ihrer selbst konkret aussieht, erzihlt mir Frau Pototsch-

nigg in anschaulicher Weise:

AP: »Ausweiten tue ich mich auch ganz stark in Musik. Ich komme aus richtig har-
tem Rock, das mag ich, ja?[..] Ich habe nurin den Jahren ein bisschen Folk-Musik
oder Reggae-Musik [...] dazu genommen, aber war irgendwie der Meinung, wie es
soandie 60 ging, dass das reicht. Dasistja auch genug, wenn man so vier, fiinf ver-
schiedene Richtungen hat, dann reicht das. Dann kommt man namlich gut durch.
[..] Und ich habe was festgestellt, das ist aber von alleine passiert, dass ich Mu-
sik nicht mehr bewerte: >Das gefillt mir und das gefallt mir nicht.<Ich hore heute
Musik und spiire sie. Du findest mich erstaunlicherweise bei Klavierkonzerten, du
findest mich im Konzerthaus, in der Oper, das heifdt, das Spektrum ist grofier ge-
worden, ja? [..] Und ich denke, das muss auch im Kopf passiert sein, dass diese
Weite stattfindet, oder die ich mir erlaube. [..] Ich habe die Weite wirklich, ich
bin kaum auf Urlaub gefahren, weil ich Flugangst hatte. [...] Das ist heute aber gar
nicht mehr so, das hat sich gelegt. Und ich denke, das sind Weiten, die ich kennen-
lerne, von denen ich sagen kann, wie kann das nur passieren, sind diese Angste im
Kopf? Wahrscheinlich, denn sie sind fiir mich heute nicht mehrvorhanden. Und ...
ich bemiithe mich ... ich habe Angst vor Hunden, immer schon. [..] Heute, wo ich
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»Und wusste, dass ich bald in Pension gehe und habe mich dann aber entschlossen ... es wird
irgendwie nicht gut. Ich gehe selber, es ist mir peinlich, dass ich dieses Verhalten habe fiir
mich. Dass ich eine halbe Stunde frither komme, um tGberhaupt den Tag zu schaffen. Dass
ich spater gehe, um das, was ich nicht abgeschlossen hab, irgendwie abzuschliefen. Dass -
ich bin jetzt fast 60, es geht nicht mehr! Ich kann nicht bis 63 arbeiten und bin also - aus -
dem Beruf raus.« (APIV1).
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wohne, haben ganz viele Nachbarn Hunde, ich sag dann immer:>Darf ich ein biss-
chen neben ihrem Hund gehen? Ich habe so schreckliche Angst vor Hunden.<Ich
versuche das auch bewusst jetzt, weil ich denke, wenn das unbewusst passieren
kann, dann kann ich ja vielleicht bewusst auch etwas tun. Und ... das mein ich mit
Ausweiten. Auszuprobieren! [...] Ich weite mich aus mit dem, was ich gewohnt war,
und dachte, das bin ich. Stelle ich fest, ich kann sogar mehr! [..] Dass ich merke,
dassich mich so eingeengt habe in dem Bild von mir. [Es ist] so viel mehr méglich!
Das finde ich so schon! Ich meine, ich find die Vergesslichkeit weniger schon, [..]
aberesist nichtso, dassich sag:>Boa, ich habe jetzt die Krankheit, mir wird so viel
genommen!« Was ich damit sagen will, es wird mir auch viel gegeben an neuen
Moglichkeiten, an neuen Sachen, an neuen Interessen, die ich sehr dankbar an-
nehme und ... wire schade gewesen, wenn ich immer die Angela geblieben wire,
und das nicht kennengelernt hitte!«>*

Als Antwort auf demenzbedingte Einschrinkungen, die Frau Pototschnigg als un-
verinderbare Tatsache akzeptiert, beginnt sie solche Einschrinkungen abzubau-
en, die sie sich selbst in threm Leben auferlegt hatte. Anders als demenzielle Ein-
schrinkungen seien diese verinderbar, sobald sie sich ihren Angsten und Blocka-
den stelle und sich im Kopf »diese Weite« erlaube. Erstens bemitht sich Frau Po-
totschnigg also bewusst um den Abbau alter Angste und Blockaden, die sie sich
irgendwann in unbewusster Weise auferlegt hatte. Zweitens stellt sie Gewohnhei-
ten in Frage, von denen sie dachte, dass sie ihrem Selbst entsprichen. Dadurch
wird es ihr drittens moglich, sich »auszuweiten« und sich fiir neue Moglichkeiten
zu Offnen. So fithrt ihr Leben mit Demenz nicht zu einer graduellen Reduktion
von Moglichkeiten, sondern eher zu deren Verschiebung. Nun geniefie sie zum
Beispiel spontane Gespriche auf der Strafle, obwohl sie frither gedacht habe, das
mache man nicht:

AP: »Das ist das, was am Gravierendsten ist, dass ich heute zulasse, dass ich mich
so locker gebe, dass ich so bin, dass ich das in mir entdecke, dass es mir nicht un-
angenehm ist, wenn jemand mich an der Bushaltestelle anspricht und sagt: »Aber
habe ich heute schénes Wetter!« Frither hiefd es, man spricht nicht mit fremden
Leuten, hdtte mich umgedreht und hatte mir/: »Was will er oder sie von mir?l<[...]
Heute finde ich das was ganz, ganz Nettes, da es ofters passiert, dass die Damen
natirlich in meinem Alter sind, die sagen:>Ja, haben wir heute nicht schénes Wet-
ter?«—>)a, da haben sie vollig recht! Ja, da kdnnen wir hoffen, dass es morgen auch
noch so istl« Und dann sitzen wir im Bus und unterhalten uns gut. Und ich denke
mir:>Super! Oder?«Und ich unterhalte mich gut, ich sehe das als absolute Berei-
cherung. [..] Manchmal kommen im Bus auch andere dltere Damen, und dann sit-
zen wir zu viert da, und lachen iber irgendetwas, unterhalten uns recht gut und

94  APIV1.



4 Das erschiitterte Selbstbild

haben es recht fein (beide lachen). Ich denke, diese Dinge schitze ich inzwischen.
Das ist so etwas, noch ganz was Schdnes, was in meinem Leben dazu gekommen
ist. Ich traue mich, solche Dinge zu machen. Ich wage es. Und je 6fters sie passie-
ren, desto mehr kriege ich auch mal Mut, selber jemanden anzusprechen (lacht)
und zusagen:»Ja, haben wirjetzt schénes Wetter!<Ich mache es noch immer nicht,

aber ich merke, was fiir Freude dahinterstecken kann.«®>

Die Erfahrung der neuen Moglichkeit, auf der Strafie spontane Gespriche mit an-
deren Menschen zu fithren, beschreibt auch Herr Feller im Interview, weist jedoch
auch auf Grenzen dieser Praxis hin:

UF: »Ich war jetzt nicht unbedingt ein mitteilsamer Mensch, gegeniiber vielen
Leuten. [...] Aberjetzt bin ich eher einer. Und ich kann mal einfach einen kleinen
Schwatz machen, wenn irgendein Nachbar dabei/oder so. Aber ich beginne auch
wieder vorsichtig zu sein. Muss schauen, dass ich nicht irgendein/« (beide lachen)
VK: »Was du schwatzt?«

UF: »Ja! Das ist dann eben das andere Problem! [..] Weil wenn [du] dann irgend-
ein Kauderwelsch oder etwas Blodes erzihlst, weil irgendwie das Hirn nicht
mehr ganz stimmt, da musst du aufpassen. Ah! [..] Ich glaube ja, der gewdhn-
liche Mensch bei uns, der hat auch schaurig viele Chnérz (sehr viele personliche

Blockaden).«%®

Auch Herr Feller hat im Leben mit seiner Demenz die Moglichkeit entdeckt, »mal
einfach einen kleinen Schwatz [zu] machen«. Doch weist er in seiner Aussage dar-
auf hin, dass diese Moglichkeit durch die Reaktionen anderer eingeschrankt wer-
den konne; andere Leute hitten auch ihre Blockaden und kénnten nicht damit
umgehen, wenn er aufgrund seiner Demenz Kauderwelsch rede oder etwas Bls-
des erzihle, deshalb beginne er wieder vorsichtig zu sein. In diesem Beispiel wird
deutlich, dass sich Menschen mit einer Demenz zwar »ausweiten« und sich neuen
Moglichkeiten 6ffnen konnen, sie, um diese Moglichkeiten genussvoll ausleben zu
konnen, aber auf die Akzeptanz und Unterstiitzung anderer angewiesen sind, fir
die eine Konfrontation mit Demenz wiederum sehr herausfordernd sein kann.
Ein Selbst mit demenziellen Schwichen, so wurde nun herausgearbeitet, ist
nicht gleichzusetzen mit einem eingeschrankten Selbst und kann im Ausleben neu
entdeckter Moglichkeiten durchaus positiv erlebt werden. Die Relation zu sich
selbst kann durch Akzeptanz von Demenz als einer zum Leben gehérigen Schwiche
in positiver Form stabilisiert und mittels der von Frau Pototschnigg beschriebenen
Technik der »Offnung und Ausweitung« erforscht werden. Verborgen gebliebene
Arten und Weisen des Selbst konnen so entdeckt und ausgelebt werden, wodurch

95  APIV1.
96  UFIV1.
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eine Grundlage fir die Herstellung eines subjektiv positiv empfundenen Selbst-
bilds hergestellt wird. Wenn auch die Akzeptanz von eigenen Schwichen bei an-

97 so scheint das Ausleben von neu entdeckten Formen des

deren »gut ankommex,
Selbst und von neuen Méglichkeiten im Leben mit Demenz nicht immer von al-
len unterstiitzt zu werden. Dennoch wird das Einlassen auf neue Moglichkeiten in
vielen Fillen durchaus positiv beschrieben. Frau Pototschnigg findet sogar, dass es
»schade gewesen [wire], wenn ich immer die Angela geblieben wire und das nicht

kennengelernt hitte!«®

4.4 Biografisches Verweben der Demenz

Wie bereits ausgefithrt,”® konnen demenziell bedingte Verluste von Fihigkeiten
die Erfillung von Sinnentwiirfen im Leben von betroffenen Personen erschweren.
Zwar konnen einzelne Ausfille und davon betroffene Erfiillungsgestalten durch ei-
ne »Ausweitung« des Selbst kompensiert werden. Doch um »totalere Sinnentwiir-
fe« zuleben - die, Thomas Rentsch zufolge, von »ganzen Lebensplinen und Lebens-
aufgaben, von leitenden Hoffnungen und Rahmenzielen [umgriffen werden]«*°° —,
miisste, so konnte angenommen werden, auch das Selbst mit Demenz als sinnvolle
Weiterentwicklung des bisherigen Lebens verstanden werden. Nach einer Stabili-
sierung der Relation zu sich selbst und der Herstellung eines subjektiv positiv er-
lebten Selbstbilds stehen betroffene Personen demnach vor der Herausforderung,
ihr Selbst mit Demenz derart in den eigenen Lebenslauf zu integrieren, dass wei-
terhin »Sinnentwiirfe als Bewegungen innerhalb des ganzen Lebens«*®* verfolgt
werden konnen. Vor diesem Hintergrund spricht Andreas Kruse auch von einem
Zustand der Integritit. Er meint damit die Fihigkeit, »eine[...] positive[...], beja-
hende[...] Lebenseinstellung auf der Grundlage der Biografie und trotz einer als
unsicher, wenn nicht sogar als bedrohlich empfundenen Zukunft [entwickeln zu
konnen]«©2
Entwicklung als stimmig, das eigene Leben als sinnvoll zu erleben«.?

Jill Yamasaki und Barbara F. Sharf sprechen in Bezug auf Erzihlungen,

und dabei »gelebtes wie ungelebtes Leben zu akzeptieren, die eigene

die chaotische Umbriiche im Leben sinnvoll werden lassen, von narrative sen-

97  Beatrix Gulyn: »Stirken und Schwichen gehéren zum Leben dazu und das darf man ge-
gen aufien zeigen, das kommt gut an. Akzeptanz der Schwiche und Ausleben der Starken«
(BGIVa).

98  APIV1.

99  Vgl. Kapitel 4.1.

100 Rentsch 1992, 287.

101 Ebd., 291.

102 Kruse 2010, 11.

103 Ebd., 9.
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semaking.'®* Thnen zufolge kann eine Krankheit, Gewalt oder ein Trauma die
Vorstellung von Kontinuitit im Leben unterbrechen und das Leben in eine Zeit
davor und eine Zeit danach aufspalten. Die Annahme, dass das Leben von Kon-
tinuitit geprigt sei, mache einen solchen Bruch tiberhaupt erst traumatisch.
Mittels Erzihlungen iiber frither Erlebtes aber kénne das Heute wieder positiv
und sinnvoll dargestellt und ein Leitfaden fiir die Zukunft entwickelt werden.'®
Wenn jedoch dem Briichigen und Unfertigen im Leben mehr Platz eingeriumt
wiirde, dann wire auch eine plétzliche Verinderung im Leben an sich noch kein
traumatisierender Vorfall. Kontinuitit im Leben zu behaupten, bestiinde dann
in der Moglichkeit, verschiedene Fragmente des Lebens zu verbinden und sie zu
einem sinnvollen Ganzen zu verweben. Die Autorinnen weisen diesbeziiglich auch
auf Faircloth et al.’® hin, die das Leben als einen sich stetig in Bewegung befin-
denden Fluss verstehen (biographical flow) und nicht davon ausgehen, dass eine
plotzliche Krankheit zwingendermaflen als biografischer Bruch gelesen werden
muss. Wie eine Krankheit aufgenommen werde, hinge viel mehr davon ab, wie
sie in die jeweilige Biografie eingeordnet werden konne:

»The significance of the illness process will depend upon how issues are taken into
account in one’s biography. We have suggested that instead of disrupting a biog-
raphy, anillness such as stroke can be integrated with various social contingencies

in constructing a biography that continues to flow across time and space.«'®’

Das Auftreten einer Demenz kann demzufolge je nach Vorstellung des*der Betrof-
fenen von sich selbst und von der eigenen Biografie als Bruch gelesen werden, aber
auch als Ereignis verstanden werden, das sich in ein Muster von dhnlichen Erleb-
nissen oder Selbstzuschreibungen einreiht. In den folgenden Ausfithrungen dieses
Kapitels wird nun auf konkrete Formen der biografischen Einbindung von Selbst-
entwiirfen mit Demenz eingegangen, die mir in den Interviews mit betroffenen
Personen begegnen. Da die Analyse in der vorliegenden Studie immer schon eine
Analyse von Erzihltem darstellt, soll nicht die Frage nach Bruch oder Kontinuitit
im Vordergrund stehen, sondern die Arten und Weisen, wie eine Demenzbetrof-
fenheit mittels narrative sensemaking in einen biographical flow eingewoben werden
kann — ungeachtet dessen, ob die Verflechtung als Antwort auf einen Bruch erfolgte
oder durch bereits bestehende Muster der eigenen Biografie vorbereitet war.

104 Yamasaki/Sharf 2011, 14.

105 Ebd., 14-15.

106 Faircloth/Boylstein/Rittman 2004.
107 Ebd., 256.
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4.1 Wer ich immer schon war

Eine Méglichkeit, einen kontinuierlichen Bogen von einem heutigen Selbst mit De-
menz zu dessen Lebensanfingen zu ziehen, ist das Vergegenwirtigen dessen, wie
man selbst immer schon war und auch heute noch ist, was sich also nicht verin-
dert hat. Frau Schwager erzihlt mir hinsichtlich ihres erfolgreichen Umgangs mit
Demenz, dass sie noch nie »auf Rosen gebettet« gewesen sei, also schon »immer
hart durch[gemusst]« und deshalb gelernt habe, mit schwierigen Situationen um-
zugehen. Die nétige Energie dafiir sei ihr »schon in die Wiege gelegt worden«:

RS:»Ich habejetzt schon meine Aufgabe gefunden, also ich mache extrem viel und
versuche auch die anderen zu animieren, aber diese Kraft und Energie hat nicht
jeder. Also, die ist mir glaub schon in die Wiege gelegt worden! Und ich musste
auch immer hart durch, und das macht einen noch starker, oder. Ich war - - nicht

auf Rosen gebettet.«'°®

Ein sattsam bekanntes Lebensmuster setzt sich demnach in ihrem Leben mit De-
menz fort und fiigt sich kontinuierlich in ihren biographical flow ein. Auch verkniipft
Frau Schwager Vergangenheit und Gegenwart, wenn sie erzihlt, wieso sie nun mit
Momenten kognitiver Schwierigkeiten umzugehen weif3: Hierbei helfe ihr ihr Ein-
fithlungsvermaégen, das sie als Pflegefachkraft professionalisiert und das ihr auch
damals im Berufsalltag schon geholfen habe:

RS:»Ich habe mirdasangelernt, als Krankenschwester musste ich ja schon sehrauf
Patienten eingehen, nicht nur eingehen, sondern auch spiiren, was sie mir nicht
sagen konnten. - Und ich war sehr einfiihlsam und das hilft mir heute noch. [..]
Was auch immer das fiir eine Situation ist. - Zu spiiren, schon nur grundsitzlich,
ob es jetzt mehr ins Lustige geht oder es fast eher schon etwas Dramatisches ist.
Ich vergesse, was es ist, aber die Grundessenz davon, wie gesagtjetzt, ob es positiv
oder sehr schwerwiegend ist, das splre ich schon noch.«

VK: »Das heifdt, dass, wenn du plétzlich den Faden verlierst, und du bist in einer
sozialen Situation mit Menschen, dass du sehr gut einschitzen kannst, was das fiir
eine Situation ist? Was da fiir eine Stimmung herrscht und wie du dich verhalten
sollst?«

RS: »]a. Also die Stimmung, die kann ich schon noch, da bin ich sehr fiihl/ - ein-

fithlsam, dass ich die Stimmung dann eben schon spiire.«'°?

Frau Schwagers Fihigkeit, eine soziale Situation zu spiiren und sie tiber das Spii-
ren zu verstehen, verbindet ihr gegenwirtiges Leben mit ihrer Vergangenheit als
Pflegefachkraft. Uber ihr Einfithlungsvermogen sei es ihr gelungen, zu Menschen

108 RSIV1.
109 Ebd.
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mit Demenz durchzudringen, wenn diese nicht mehr sprechen konnten. Wenn
Frau Schwager nun selbst aufgrund ihrer Demenz kurzzeitig vergesse, in welcher
Situation sie sich befinde und woriiber gerade gesprochen werde, dann kénne sie
heute noch auf ihr professionell ausgebildetes Einfithlungsvermégen zuriickgrei-
fen und verstehen, was die »Grundessenz« der sich gerade abspielenden Situation
sei.

Frau Schwager stellt sich also weiterhin als gelernte Pflegefachkraft dar, die
noch immer Einfithlungsvermégen besitzt und dies professionell anzuwenden
weif}, was ihr Leben im Heute erneut als kontinuierliche Weiterfithrung ihres
biographical flow erscheinen lasst. Das Pflegen liege ihr offensichtlich im Blut, wie
sie kurz spiter im Interview betont: »Ich wurde auch viel bei meinen GrofReltern in
die Ferien gegeben, um meine Grofieltern zu pflegen, das liegt mir offensichtlich
im Blut,«!°

Eine Konstante im Leben, so macht ein anderes Beispiel deutlich, kann auch
mittels astrologischer Wissensbestande plausibilisiert werden. Frau Feldmann ver-
weist auf ihr Sternzeichen, wenn sie gewisse Charaktereigenschaften anspricht,
die schon immer zu ihr gehorten hitten und ihr nun auch im Umgang mit der
Demenz helfen wiirden:

BF:»Es konnte sosein, dass ich das [die Demenz] vielleicht ganz lange heraus/Und
ich bin ja von Sternzeichen [zeigt auf eine Lowenfigur in ihrem Wohnzimmer].«
VK: »Ein Lowe?«

BF: »Ja. Und der Lowe, Konig der Tiere, der gibt nicht immer gerade auf.«

VK: »Nein, das ist der Letzte, der aufgibt.«

BF: »Genau. Also ich kann aber auch sehr frustriert sein, wenn etwas dann nicht

gerade geht *hmpf*«"!

Thre Art, nicht so schnell aufzugeben, ihre Frustration aber auch zeigen zu kon-
nen, schreibt sie ihrem Sternzeichen zu. Sie verweist damit auf Eigenschaften, die
ihrem Wesen seit ihrer Geburt anhaften und sie auch im Leben mit Demenz wei-
terhin begleiten wiirden. Frau Feldmann ist und bleibt also ein Lowe. Auch Frau
Pototschnigg erzahlt mir im Interview von einer Eigenschaft, die sie schon lange
mit sich herumtrage: ihrer Genauigkeit. Worunter sie »jahrzehntelang etwas gelit-
ten« habe, wisse sie nun im Leben mit Demenz gezielt einzusetzen:

AP:»Esist ganz wichtigin der Demenz Ordnung zu halten. *Weil da findest du gar
nix mehr, wenn das zu viel wird* (fliisternd gesprochen). [...] Also ich bin/vielleicht
hilft mir das jetzt worunter ich - jahrzehntelang etwas gelitten habe, nimlich
meine Genauigkeit, hilft mirjetzt ein bisschen besser damit auch klarzukommen.
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Weil ich eine grundsitzliche Ordnung habe! Dass Tische frei sind .. Und das ist
sehr hilfreich, weil/«

VK: »Weil es quasi schon im Automatismus ist, dass man das freiraumt am
Schluss?«

AP: »Unbedingt! Ich liebe es auch, wenn es schon ist. Ein Tisch ist zum Essen da,
oder um Blumen hinzustellen. Aber der wird nicht vollgerdumt mit Sachen. Die
eine Halfte vom Tisch habe ich freigegeben fiir Sachen, die ich nicht erledigt
habe, einfach weil ich weif}, dass es mich so stort und es fiir mich eine Motivation
ist, die vom Tisch runter zu bekommen (beide lachen). Das ist immerhin eine
Motivation, mit der ich arbeite und die mir ganz/ja sonst, es geht unter, wenn ich
es hinlege. Ich mag nicht, dass ich zu einem Menschen so schnell werde, wo man
sagt: >Der ist nicht verlédsslich!< Oder: sMein Gott, jetzt hat sie das schon wieder
nicht ..Ic Also ich ... ich bin ja bemiiht, das, was ich so als meine guten Werte
erkenne, oder erkannt habe, dass die auch noch ein bisschen bleiben. Wenn man

der Angela was sagt, m-hm, wird gemacht.«'"?

Die ihr frither zur Last gefallene Genauigkeit hilft Frau Pototschnigg im Leben mit
Demenz nicht nur dabei, Ordnung zu halten und anstrengende Suchaktionen zu
vermeiden, sondern auch dabei, ihre Verlisslichkeit weiterhin zu pflegen, was sie
als einen ihrer »guten Werte« erkannt habe. Im Wissen um die Genauigkeit, die
seit langem schon eine Eigenschaft von ihr darstellt und deshalb mit grofRer Wahr-
scheinlichkeit auch in naher Zukunft noch Teil ihrer selbst sein wird, kann sie sich
in der Gegenwart sicher sein, trotz Demenz auch weiterhin verlisslich Dinge er-
ledigen zu konnen. Thre Genauigkeit stellt fiir Frau Pototschnigg also eine stabile
Komponente in ihrem Leben dar, die sie - richtig eingesetzt — dazu befihigt, einen
ihrer wichtigen Werte weiterhin zu pflegen.

Mit der Hervorhebung von Mustern, die das eigene Leben und die eigene Per-
son schon vor der Demenz prigten und die im Leben mit Demenz weiterhin ei-
ne stabilisierende Funktion iibernehmen, wird eine Grundlage dafiir geschaffen,
»die eigene Entwicklung als stimmig, das eigene Leben als sinnvoll zu erleben,
wie Kruse am Anfang des vorliegenden Kapitels bereits zitiert wurde. Doch nicht
nur kann in der Hervorhebung von Gleichgebliebenem eine Verbindung zu frii-
her gezogen werden, sondern auch Veranderungen im Leben konnen als Fortset-
zung einer stindigen Bewegung aufgefasst werden. In einem weiteren Schritt wird
deshalb aufgezeigt, wie auch demenziell bedingte Verinderungen im Selbst durch
narrative sensemaking in einen kontinuierlichen Lebensfluss integriert werden kén-
nen.
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4.4.2 Veranderung als Radikalisierung des Selbst

Die Erzihlung davon, wie alles gekommen sei, beginnt Herr Feller mit einer Schil-
derung eines Missgeschicks, das ihm wihrend seiner Zeit als Mathematiker und
Physiker an einer bekannten Universitit in den USA passiert ist. Damit zeigt er
auf, dass er damals schon »eine gewisse Schusseligkeit hatte«:

UF: »Eine schaurig lange Geschichte. Also, ich wiirde jetzt mal sagen ... Ich muss
jetzt etwas aufpassen, dass ich jetzt da/ich muss irgendwo einsteigen, oder. Al-
so, eine gewisse Schusseligkeit hatte ich eigentlich schon immer. (beide lachen)
Ich gehe jetzt mal ganz weit zuriick/Also ich bin ja, also ich bin/Mathematik und
Physik studiert, und dann war ich auch mal in Princeton, in den USA, das ist eine
ziemlich bekannte Universitit. [...] So ungefdhr als ich 30 war oder so. [...] [E]ine,
die wahrscheinlich eine Bekannte war von dem Professor, wo ich war, die war auch
Schweizerin und die hatte mir etwa 200 Briefumschlage mitgegeben. Ob ich die
dannin der Schweiz, weil es ein bisschen billiger ist, verschicke. Mache ich schon,
oder. Ungern, aber kannst ja nicht immer/Und dann bin ich, kurz bevor ich abge-
flogen bin, bin ich noch nach New York, wollte dort noch Sachen einkaufen, war
eben um die Weihnachtszeit und fiir meine Frau oder so. Und [..] dann hatte ich
meine Tasche mit meinen Sachen drin und dann hatte ich ihr Zeug und dann auch
noch zwei oder drei Sacke mit meinen Einkidufen drin. Und dann habeich dann, als
ich bei der U-Bahn zum Flughafen eingestiegen bin, habe ich ihre Dinger verges-
sen (saugt horbar Luft ein). Ziemlich peinlich war das in dem Moment. Da musste
ich dann meinen Professor anrufen in dem Moment, als ich dann in der Schweiz
war und habe ihm gesagt, ich hitte es einfach verloren. [...] Also ich méchte jetzt
mal sagen, damals hatte ich sicher noch keine Demenz. Ich méchte einfach damit
sagen, dass ich eine gewisse Schusseligkeit schon immer hatte.«

VK: »Das war schon immer Teil von deinem Leben, solche Sachen.«

UF: »Ja, genau. Oder dass ich plotzlich nicht mehr so, ein bisschen Panik so, oder
nicht mehr wusste, wie ich soll/Oder solche Sachen. Aber sicher nichtin dem Aus-
mafs, wie es jetzt ist. Ich habe einfach vorab mal sagen wollen. Und dann kann
man jetzt vielleicht dazu iibergehen, wie es jetzt langsam immer schlimmer wur-
de 13

Dass Herr Feller Sachen vergesse, »ein bisschen [in] Panik« komme oder nicht mehr
wisse, »wie [er] soll«, ist laut seiner Aussage kein ginzlich neues Phinomen. Viel
eher sei dies mit seinem Alzheimer verstirkt worden und werde »jetzt langsam im-
mer schlimmer«. Demenziell bedingte Verinderungen werden in seiner Erzihlung
also nicht als neuartige, der Demenz geschuldete Schwichen verstanden, sondern
als Intensivierung bereits existierender Eigenschaften. Ahnlich argumentiert auch
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Frau Schwager, wenn sie im Zusammenhang mit einer der ersten Erfahrungen mit
ihrer Demenz, einem Orientierungsverlust, davon spricht, dass sie auch frither
schon »kein Orientierungsgenie« war:

RS: »Und ich habe, auch tatsachlich, ich bin kein Orientierungsgenie, das ist mir
nicht gegeben. Und dann habe ich natirlich auch lange - ja nein, das ist so eine,
ich meine, ich habe so lange gearbeitet dort und habe - sicher ein bisschen lan-
ger gebraucht, bis ich mich dort orientieren konnte als jemand, derjetzt ein ganz
gutes Orientierungsvermogen hat, aber das hat man ja trotzdem schnell im Griff,

oder?d*

Obwohl sie linger gebraucht habe als andere, um sich irgendwo orientieren zu kon-
nen, so habe man die Orientierung im Spital »ja trotzdem schnell im Griff« gehabt.
Damit zeigt Frau Schwager auf, dass sie zwar immer schon Mithe mit der Orien-
tierung hatte, aber der damalige Orientierungsverlust doch noch etwas stirker war
als sonst beziehungsweise von ihr als nicht mehr normal gewertet wird. Auch Frau
Marquez erzihlt mir, dass sie schon 6fters nach dem Weg gefragt habe, »einfach,
weil die Orientierung von schlecht auf sehr schlecht gesunken ist«.® Zudem sei
auch ihre tibliche Vergesslichkeit verstirkt wahrnehmbar:

RM:»Ja. Ich versuche das gerade mal zu ordnen. - - - Also fix ist, die Vergesslichkeit
wird starker.«

VK: »Ja. Das nimmst du selber klar wahr.«

RM: »Also ich war schon frither oft vergesslich, vielleicht war das schon der Anlauf

dazu, nehme ich jetzt mal an.«"

Die Metapher des »Anlauf-Nehmens« zeigt auch hier, dass die Vergesslichkeit im
Leben von Frau Marquez nicht ganz plétzlich und véllig unerwartet eintraf. Die
verstirkte Vergesslichkeit, die irgendwann zur Demenzdiagnose fithrte, wird dem-
nach auch fir sie als eine mehr oder weniger kontinuierliche Weiterentwicklung
ihrer selbst verstanden.

Wenn bisher mit dem Fokus auf Orientierungsschwierigkeiten, Vergesslich-
keit, Panik und gefiihlte Unsicherheiten vor allem »Schwichen« im Leben mit De-
menz lebensgeschichtlich hergeleitet wurden, soll nun aufgezeigt werden, dass
auch von demenziell bedingten Intensivierungen erzahlt wird, die in positiver Wei-
se erfahren werden. Frau Schwager erwihnt etwa, dass sie schon immer eine Ge-
niefierin gewesen sei, und dass sie mit zunehmendem Einfluss der Demenz ihr
Leben »jetzt noch ungefilterter« geniefien konne:
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RS: »Ich war immer eine Geniefierin, aber jetzt ist es irgendwie noch viel ungefil-
terter. Weifst du, also nicht im Negativen ungefilterter, sondern es ist, ich bin so
wieder wie ein kleines Kind, ich lebe so aus dem Moment heraus. Nicht wie im
Arbeitsleben, wo du immer abwigen musst, hat das jetzt Platz, oder kann ich das
jetzt ... Ich weif auch nicht, wie ich das jetzt genau/aber du weifdt, was ich meine
... Oder einfach, ich bin eigentlich wirklich eine .. man sagt ja, dass man mit Alz-
heimer wieder zuriick zu einem Kind geht, das ist aber nicht genau das, was ich

sagen will. Aber ich bin wieder so einfach aus dem Moment heraus.«'"’

Dadurch, dass sie »wieder so einfach aus dem Moment heraus« lebt, kann Frau
Schwager ihre genussvolle Art in vollem Umfang ausleben, ohne dass sie sich selbst
durch Abwigungen dariiber blockiert, ob das Geniefden nun Platz habe oder nicht.
Denn wenn sie sich frither nicht dem Genief3en hingab, dann nur deswegen, weil
es ihre Arbeit nicht erlaubte. Frau Schwager betont in ihrer Aussage, dass sie ihre
kindliche Art des Genief3ens zuriickerlangt habe. Wie in ihrem Zitat deutlich wird,
meint sie damit nicht, dass sie aufgrund ihrer Demenz eine Riickwirtsbewegung
zu infantilen Stadien ihrer selbst vollzieht. Viel eher versteht sie die Demenz als
eine Art der Befreiung von Verhaltensweisen, die sie zur Bewiltigung ihres Alltags
erlernt habe und die dem Ausdruck ihrer selbst einen »Filter« auferlegt hitten. An-
ders als in der von Frau Pototschnigg beschriebenen Selbstsorge der Ausweitung
erkundet Frau Schwager im ungefilterten Genief3en keine bisher nicht gelebte Art
ihrer selbst. Sie interpretiert das Ablegen des Filters eher als eine Moglichkeit, die
Art und Weise, wie sie schon immer gewesen sei, zu verstirken. Ahnlich argumen-
tiert auch Frau Marquez, wenn sie mir erzdhlt, dass das, was sie aufgrund ihrer
nun verstirkten Vergesslichkeit vergesse, das sei, was ihr noch nie wichtig war:

LM: »Bestimmte Sachen einkaufen, an die ich einfach nicht denke.«[...]

VK: »Also Sachen, die du vergessen hast zu kaufen.«

LM: »)a, weil es mir auch nie so wichtig war, also, was dazu kommt, mich hat zum
Beispiel das Essen auch nie interessiert. Ob da jetzt - ja, wirklich so, mh, war mir
nie wichtig. Also essen war flir mich eher, das muss man halt, um sich zu halten.«
VK: »Ah spannend! Und denkst [du], dass jetzt die Sachen, die du eigentlich nicht
aus Interesse, sondern mehr aus Pflichtbewusstsein gemacht hast, jetzt eher ver-
gisst?«

LM: »Ja! Weil ich Giberhaupt nicht daran denk!«

VK: »Weil das Bediirfnis nicht da istim Moment?«

LM: »Nein, gar nicht! [..] Es kann ja durchaus passieren, dass ich zwar vorgehabt
habe irgendwas zu kochen und dann ist mir das Buch in die Hinde gefallen, das
ich angefangen habe und dann habe ich das kochen vergessen.« (lacht)

VK: »Weil das Buch spannender war, als das kochen!«
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LM: »Definitiv!«

VK: »Wenn du dann Hunger gekriegt hittest, warst du dann kochen gegangen?«
LM: »Eventuell«

VK: »Nicht unbedingt?«

LM: »Glaub eher, ich hitte ein Stlick Brot gegessen.« (lacht)

VK: »Oder so. Man muss ja eigentlich auch nicht immer kochen.«

LM: »Definitiv nicht.« [...]

VK: »Aber es ist eine spannende Aussage, dass man das vergisst, das eben grad
nicht interessant oder dringend/«

LM: »Ja oder wahrscheinlich nie so richtig interessiert hat!«

VK: »Jetzt kann man es endlich vergessen.«

LM: »]a ich geh dann eher in die Blicherei etwas holen, als auf dem Markt etwas
einkaufen, was natiirlich auch blod ist!«

VK:»Du bist raus, eigentlich mit dem Gedanken: Ich muss auf dem Markt was kau-
fen und hast dann aber irgendwie/«

LM: »Dann komm ich an der Blicherei vorbei und/«

VK: »Ah, geh ich doch da rein! Ach so! Dass du dich leiten ldsst, von/«

LM: »Verleiten!«

VK: »Verleiten, stimmt das Wort gibt es auch!«

LM: »Verleiten ist, wenn man sich so in Versuchung fiithren lasst.«

VK: »Das heifdt, du lasst dich mehr verleiten, seit die Vergesslichkeit angefangen
hat.«

LM: »Ja, wahrscheinlich, ja. Das mache ich jetzt doch ziemlich fest, ja.<'"®

Frau Marquez lisst sich verleiten. Sie vergisst, was sie hitte tun sollen, weil sie
keine Lust dazu hat, und macht stattdessen etwas, was ihr Freude bereitet. Sie
bewertet das, was sie unter dem Einfluss der Demenz vergisst, als etwas, das sie
»wahrscheinlich nie so richtig interessiert« habe. Ihre Vergesslichkeit versteht Frau
Marques folglich nicht nur als etwas, das sich schon frither in ihrem Leben ansatz-
weise gezeigt hat, sondern auch als etwas, das sie zum Zeitpunkt des Interviews
von Sachen entlastet, die ihr ohnehin »nie so wichtig war[en]«. Wenn Frau Marquez
auf dem Weg zum Markt vergisst, dass sie etwas einkaufen wollte und stattdessen
in der Biicherei landet, so deutet sie dies weniger als Versiumnis, sondern mehr
als ein durchaus willkommenes Sich-verleiten-Lassen von Biichern — als etwas, das
sie eigentlich schon immer hitte tun wollen.

An dieser Stelle lasst sich festhalten, dass die befragten Personen demenzbe-
dingte Verinderungen in ihrem Sein in zweifacher Weise in ihre Biografie einwe-
ben. Einerseits erkliren sie sich Verinderungen als intensivierte Schwiachen ihrer
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selbst und andererseits als eine Schwichung ihrer Selbstkontrolle beziiglich ge-
sellschaftlich verlangter Verhaltensweisen, die sie in ihrer Situation allerdings als
unnétig oder uninteressant bewerten. In beiden Deutungsweisen wird das demen-
zielle Selbst in einen biographical flow eingewoben, indem das Leben mit einer De-
menz als »Radikalisierung« persénlicher Muster verstanden wird: als Intensivie-
rung von eigenen Schwichen und Vorlieben. Thomas Rentsch spricht in seinem
Aufsatz Alt werden, alt sein — Philosophische Ethik der spiten Lebenszeit™ von einer
Radikalisierung der menschlichen Grundsituation, wobei er die Radikalisierung
als Endgiiltigkeitswerdung beschreibt. Damit meint er das Erlernen der Fihigkeit,
zwischen menschlich Wichtigem und menschlich Unwichtigem zu unterscheiden.
Die spite Lebenszeit, so Rentsch, eréffne Chancen zur Entwicklung von Einsich-
ten, denn die Erfahrung von Verginglichkeit und Endlichkeit kénne »eine Kraft
zur Desillusionierung und zur gelassenen Tiuschungslosigkeit wach [...] rufen«.'>°
Wenn also davon gesprochen wird, dass das Leben mit Demenz die Chance bietet,
sich von fixen Vorstellungen zu l6sen, wie das Leben zu leben sei, dann kann dies
auch als Desillusionierung hinsichtlich der vermeintlichen Richtigkeit gesellschaft-
licher Normen gelesen werden. Den Prozess, den meine Interviewpartner*innen
im lebensgeschichtlichen Verweben ihrer Demenz in Form einer Radikalisierung
ihrer selbst vollziehen, kénnte mit Rentsch gesprochen demnach auch als Werden

121
t

zu sich selbst'?! verstanden werden.'?2

4.5 Selbstsorge in Relation zu sich selbst

Im Leben mit Demenz bereitet der Umstand Sorgen, dass Anforderungen, die zu-
vor gut zu meistern waren und deren Erfillung lange Zeit zu den alltiglichen Auf-
gaben zihlte, nicht mehr zufriedenstellend erfiillt werden konnen. Hinsichtlich der
Relation zu sich selbst werden demnach Verluste von Fihigkeiten problematisiert,
die zuvor eine fiir das Selbstbild stabilisierende Funktion einnahmen. Hervorgeho-
ben werden dabei Verluste von Fihigkeiten, die im Beruf oder im ehemals ausgeiib-

119 Rentsch 2013.
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121 Rentsch 1992, 297.

122 Ein»Werden zu sich selbst« st nicht zu verwechseln mit einer Anndherung an ein »wahres«
oder »urspriingliches« Selbst. Gemeint ist eher ein Selbst, zu dem eine Person im Verlauf
ihres Lebens geworden ist—als eine Summe alles Angesammelten, Sedimentierten und Ver-
gessenen in der Zeit. Vielmehr kénnte gerade die Desillusionierung von der Vorstellung, es
existiere ein »wahres« Selbst, als ein Werden zu sich selbst verstanden werden. Mit Foucault
gesprochen wire das Zulassen einer »Ausweitung« von sich selbst sogar als Moglichkeit zur
Befreiung aus einem Herrschaftsverhiltnis und damit als eine Bedingung zur Erméglichung
von Selbstsorge zu verstehen.
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ten Beruf wichtig waren. Wenn die Person selbst oder andere Personen bemerken,
dass eine ebensolche Fihigkeit plotzlich nicht mehr zufriedenstellend eingesetzt
werden kann, dann kann dies in hohem Maf3e verunsichern und den Selbstbezug
destabilisieren. Die Konfrontation mit einer unsicher gewordenen Stelle im Selbst-
bild kann weiter dazu fithren, dass die betroffene Person in einer ehemals gut zu
bewiltigenden Situation in befremdlicher Weise reagiert. Konkret benannt wur-
den in den Interviews ungewohnte Formen von Stressverhallten und Aggression.
Und schliefilich kann es im Leben mit Demenz auch zu einer Infragestellung von
Sinnentwiirfen kommen, wenn ihre Erfillung aufgrund eines Verlusts von dafiir
wichtigen Fahigkeiten nicht mehr méglich ist.

Das Stabilisieren der Relation zu sich selbst

Betroffene Personen stabilisieren ihren Selbstbezug sodann mittels Erklirungen,
weshalb sie genau eine Aufgabe iiberfordert oder weshalb sie plotzlich anders re-
agieren, als sie es von sich gewohnt sind. In der Sorge um sich konsultieren Men-
schen mit Demenz daher medizinisches Fachpersonal, um in einer mehr oder we-
niger langwierigen Prozedur eine Diagnose einzuholen, die erklirt, was mit ihnen
los ist. Mit der drztlichen Bestitigung der eigenen Demenzbetroffenheit kann dann
fiir sich selbst und andere in medizinischer Weise erklirt werden, was der Grund
fiir die Verinderungen im eigenen Verhalten ist. Die Tatsache, dass eine Demenz-
diagnose in den meisten Fillen keine Erklirung iiber die Entstehungsgriinde und
die Herkunft ihrer Demenz liefert, lisst betroffene Personen weitersuchen: Um die
Relation zu sich selbst zu stabilisieren, wollen sie herausfinden, was ihre Demenz
zundchst verursacht hat.

Im Heranziehen von Studien aus den Gesundheitswissenschaften oder von
darauf Bezug nehmender Ratgeberliteratur folgen betroffene Personen unter ande-
rem dem Imperativ eines »aktiven, produktiven und erfolgreichen Alterns«'** und
lokalisieren die Ursache ihrer Demenz im eigenen, ungesunden Verhalten. Dies
bewegt sie dazu, von nun an gesund zu leben. Andere finden die Ursache der eige-
nen Demenzbetroffenheit aber gerade in einem solchen Umfeld, das den Diskurs
eines aktiven und produktiven Alterns iberhaupt erst hervorbringt. Sie verstehen
die Demenz folglich als ein Warnsignal fiir eine Gesellschaft, die es nun zu kritisie-
ren gilt. Eine dritte Moglichkeit, die Ursache der eigenen Demenz zu bestimmen,
findet sich im Heranziehen von humanbiologischen Wissensbestinden. Sofern die
Schuld an der Demenz in der Beschaffenheit der eigenen Gene gefunden wird,
kann die Auseinandersetzung mit den Kindern oder Enkelkindern handlungslei-
tend werden: Denn in der Unterbrechung der Weitergabe von Erbmaterial, das
Demenz begiinstigt, kann etwas gegen die Verbreitung von Demenz unternommen
und ein Beitrag fiir die Nachwelt geleistet werden. Mithilfe von Erklirungen iiber
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die Ursache ihrer Demenz wird es betroffenen Personen demzufolge moglich, aus
der Vergangenheit zu lernen und das Gelernte in handlungsleitende Sinnhorizonte
im Leben mit Demenz zu iibersetzen.

Die Integration von Demenz in das eigene Selbstbild

Ist eine medizinische Begriindung fir abweichendes Verhalten gefunden und die
Entstehung der eigenen Demenz ursichlich erklirt, kann die Herstellung eines
neuen Selbstbilds eingeleitet werden — ein Selbstbild, das die eigene Demenzbe-
troffenheit miteinbezieht. Um trotz der nach Kruse vorherrschenden Vorstellung
von Demenz als »Entdifferenzierung der Personlichkeit« und »zunehmende[r] Ein-
engung des selbstbestimmten Handelns«*** ein Selbstbild mit Demenz herzustel-
len, das positiv wahrgenommen werden kann, gehen die interviewten Personen
grundsitzlich zwei verschiedene Wege.

Eine Moglichkeit zur Bewahrung eines positiven Selbstbezugs besteht darin,
die Demenz als Krankheit zu verstehen, als einen Fremdkorper, der das Selbst
(voriibergehend) in parasitirer Form begleitet, und der sich vom »eigentlichen«
Selbst unterscheidet. Die Demenz wird in dieser Vorstellung zu einem méchti-
gen Gegeniiber, das bekimpft werden will. Das Selbstbild muss dabei nicht grund-
legend verindert, sondern hochstens mit etwas Kampfgeist ausgestattet werden.
In Form von Kognitionstrainings, vielfiltigen Therapien, Ernihrungsumstellungen
und ganz allgemein von einem Lebenswandel im Sinne der eigenen Gesundheit
wird versucht, der Demenz die Stirn zu bieten. Dadurch wird ein selbstbestimm-
tes Handeln antizipiert und unter Umstinden ein selbstbewusster Umgang mit
der gefithlten Bedrohung gefunden. Solange der Kampf nicht gewonnen ist, kann
die Demenz auflerdem zur Erklirung und Entschuldigung fiir ungewohnte Verhal-
tensweisen herangezogen werden. In dieser Herangehensweise schiitzen sich be-
troffene Personen folglich davor, entwiirdigende und herabsetzende Vorstellungen
von Demenz in ihr Selbstbild zu integrieren. Es besteht jedoch die Gefahr, dass die
Demenz in ihrem Fortschreiten fiir betroffene Personen immer bedrohlicher und
in hohem Mafe beingstigend wird. Die Vorstellung von Demenz als Fremdkorper
kann dann zu einer zunehmenden Entfremdung von sich selbst fithren, da dieses
»Andere« das »eigentliche« Selbst immer mehr iiberdeckt. Die beschriebene Form
der Selbstsorge zur Herstellung eines positivempfundenen Selbstbezugs kann des-
halb im Fortschreiten der Demenz zu einer erneuten Destabilisierung der Relation
zu sich selbst fithren und stellt betroffene Personen vor die Herausforderung, die
Demenz in einer anderen Art und Weise in ihr Selbstbild zu integrieren.

Eine andere Moglichkeit, einen positiven Selbstbezug im Leben mit Demenz
herzustellen, zeigt sich sodann in der Akzeptanz von Demenz als Teil des eigenen
Selbst und der gleichzeitigen Veranderung der Vorstellung davon, was Demenz ist.

124 Kruse 2010, 11.
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Aus den analysierten Interviews geht hervor, dass die Demenz verstanden werden
kann als etwas, das Schwichen hervorruft, wobei Schwichen als etwas Normales
und Menschliches verstanden werden. Eine Demenzbetroffenheit erscheint in die-
ser Herangehensweise nicht als Anfang vom Ende und kann betroffene Person da-
von entlasten, konstant gegen demenzielle Verinderungen ankimpfen zu miissen.
Stattdessen bietet sie betroffenen Personen Raum, um sich »auszuweiten«. Mit-
tels der Technik, die eine Interviewpartnerin als »Ausweitung« bezeichnet, werden
nicht die demenziell bedingten Einschrinkungen, sondern andere, sich selbst auf-
erlegte Blockaden abgebaut und einengende Gewohnheiten in Frage gestellt. Auf
diese Weise wird es moglich, bisher nicht genutzte Moglichkeiten zu leben und
neue Formen von sich selbst kennenzulernen. Dadurch kommt es im Leben mit
Demenz auch nicht zu einer graduellen Reduktion, sondern eher zu einer Ver-
schiebung von Méglichkeiten. Es wird jedoch von Seiten Demenzbetroffener dar-
auf hingewiesen, dass ein Hindernis fir das genussvolle Ausleben neu eroftne-
ter Moglichkeiten in der teilweise mangelnden Unterstiitzung des Umfelds liege.
Dies kann als Aufforderung an Menschen ohne Demenz verstanden werden, eigene
Blockaden im Umgang mit betroffenen Personen abzulegen und neue Formen des
Miteinanders zu begriifien.

Die Einbettung des demenziellen Selbst in einen kontinuierlichen Lebensfluss
Mit der Akzeptanz von Demenz als Schwiche und der gleichzeitigen »Ausweitung«
des Selbst wird eine Ausgangslage fiir verinderte Lebensentwiirfe geschaffen, in
denen neue, lokale Formen der Sinnerfiillung méglich werden. Um weiterhin auch
»totalere Sinnentwiirfe«**5
bensabschnitten und ganzen Lebensspannen —, verweben betroffene Personen ihr

verindertes Selbstbild mithilfe von Erzihlungen iiber frither Erlebtes in einen bio-

zu verfolgen — Sinnentwiirfe innerhalb von ganzen Le-

grafischen Fluss (biographical flow). Im Sinne von narrative sensemaking wird die ak-
tuelle Situation mit dem bisherigen Leben verkniipft und eine Grundlage dafir
geschaffen, das eigene Leben als ein sinnvolles und zusammenhingendes Ganzes
zu verstehen: Die eigene Vergangenheit wird in gegenwirtige Selbstkonzepte ein-
gewoben und ermdglicht so betroffenen Personen sinnvolle Zukunftsperspektiven.

Eine biografische Verflechtung des Lebens mit und ohne Demenz gelingt
meinen Interviewpartner*innen konkret mit der Vergegenwirtigung dessen, was
in Bezug auf sich selbst oder die eigenen Lebensumstinde seit jeher gleichgeblie-
ben ist. Auch kénnen demenzielle Verinderungen als eine »Radikalisierung des
Selbst«!2® und somit als eine Fortsetzung des Selbstbilds im Sinne einer Inten-
sivierung bereits bestehender Muster verstanden werden. Wenn die Demenz als

125 Rentsch1992, 292.
126 Ebd., 297.



4 Das erschiitterte Selbstbild

etwas beschrieben wird, das Schwichen hervorruft, so kann ein lebensgeschichtli-
ches Verweben etwa dann gelingen, wenn diese Schwichen bereits im Leben ohne
Demenz verortet und in der Gegenwart als radikalisiert gedeutet werden. Wird
die Demenz beschrieben als ein Zustand, der von gewissen Zwingen befreit, dann
kann die Kontinuitit des Selbst wiederum dadurch gewihrt werden, dass die
Zwiange nicht als etwas selbst Gewihltes, sondern als etwas von der Gesellschaft
Auferlegtes verstanden werden. Eine Radikalisierung des Selbst im Leben mit
Demenz werten betroffene Personen demzufolge nicht nur als Verlust. Ganz im
Gegenteil konnte bei dieser Form der Selbstsorge im Sinne Rentschs auch von
einem Werden zu sich selbst** gesprochen werden.

4.6 Exkurs: Selbstsorge bei fortgeschrittener Demenz

Es ist davon auszugehen, dass betroffene Personen im Fortschreiten ihrer Demenz
immer wieder neuen Verinderungen ihrer selbst begegnen, auf die sie reagieren
miissen, um das eigene Selbstbild zu stabilisieren, um es positiv und sinnvoll wahr-
nehmen zu konnen. Die in der vorliegenden Studie herausgearbeiteten Formen
der Selbstsorge gehen zuriick auf Erzihlungen von Personen, die sich eher in ei-
ner frithen Phase ihrer demenziellen Entwicklung befinden. Trotzdem ist davon
auszugehen, dass die Selbstsorge in Relation zu sich selbst auch in fortgeschritte-
nen Stadien der Demenz nicht an Bedeutung verliert. In diesem Zusammenhang
sind die Ergebnisse einer Studie des Sozialpsychologen Lars Christer Hydén und
der Sozialanthropologin Linda Orulv von groRer Bedeutung. Wie sie in ihrem Arti-
kel Narrative and identity in Alzheimer’s disease™® herausarbeiten, kann auch in Pha-
sen einer fortgeschrittenen Demenz trotz erzihlerischer Schwierigkeiten Identitit
hergestellt und ein Selbstbild stabilisiert werden, indem einzelne erinnerte Mo-
mente aus dem Leben immer wieder erzihlt werden. Wie bruchstiickhaft oder
deplatziert diese fiir andere auch erscheinen mogen, kénnten sie doch wesentli-
che Aspekte der Identitit der erzihlenden Person beleuchten, indem sie wichtige
Informationen iiber die Art und Weise enthalten, wie die betroffene Person in ih-
rem Leben Sinn herstellt.”® Andreas Kruse folgend kénnte in Bezug auf einzelne
erinnerte Momente oder Episoden aus dem eigenen Leben von Inseln des Selbst'>°
gesprochen werden, die auch in spiten Phasen der Demenz erkennbar sind und

127 Rentsch 2016, 263.
128 Hydén/Orulv 2009.
129 Ebd., 205-206.

130  Kruse 2017, 336-341.
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»Aspekte der Personalitit, die in fritheren Lebensaltern zentral fiir das Individu-
um waren«, 3! ausdriicken.

Anstelle von narrative sensemaking, dem Einweben von Verinderungen in eine
zusammenhingende biografische Entwicklung, fokussieren Hydén und Orulv auf
die Frage, in welcher Bewertung eine Geschichte erzahlt wird. Im Akt des (wieder-
holten) Erzihlens einer Geschichte konne die erzihlende Person sich entweder mit
der Figur oder dem Geschehen in der Geschichte identifizieren oder sich von ihr
distanzieren. Zudem werde auch in der Performanz des Erzihlens eine Bewertung
(evaluation) des Erzihlten sichtbar, in der die sprechende Person ihre Identitit aus-

driicken konne.3?

Mittels einer verbalen oder leiblich-performativen Bewertung
der eigenen Erzihlung kann demnach ein Selbstbild vermittelt werden, ohne dass
die Gegenwart chronologisch hergeleitet oder sich eindeutig auf Vergangenes be-
zogen werden muss.”®* Das bedeutet, dass sich in den (wiederholt) erzihlten Ge-
schichten aus dem eigenen Leben nicht nur Aspekte der Personalitit zeigen, die im
fritheren Leben zentral waren, sondern auch, dass in der Performanz der erzihlen-
den Person vom gegenwirtigen Standpunkt aus Stellung zum Erzihlten bezogen
und ein Selbstbild vermittelt werden kann. Das heifst, die Wiederholung einer im-
mer gleichen Geschichte kann in Form der Bewertung des Erzihlten einen Weg
zur Herstellung eines heutigen Selbst darstellen, welches von Seiten der Zuh6ren-
den bestitigt oder abgelehnt werden kann. Wenn gemif3 Kruse davon ausgegangen
wird, dass Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz in der narrativen Selbst-
darstellung nicht mehr auf eine frither vorhandene Vielfalt eigener Erlebnisse und
Erfahrungen zuriickgreifen, sondern lediglich einzelne »Inseln des Selbst« abrufen
kénnen, so wire die Repetition von Erzdhlungen eher als Sorge um sich denn als
Symptom einer Krankheit zu verstehen. Dies macht deutlich, wie Demenzbetrof-
fene Formen der Selbstsorge kontinuierlich weiterentwickeln und sie an die eigene
Situation anpassen. Es zeigt aber auch, dass Menschen mit Demenz zwar aktivum
sich Sorge tragen, dass sie jedoch darauf angewiesen sind, dass andere Menschen
diese Moglichkeiten der Selbstsorge erkennen und unterstiitzen.

131 Kruse 2017, 337.
132 Hydén/Orulv 2009, 210.
133 Ebd., 208.



5 Zwischen Selbststandigkeit und Abhangigkeit

Wie bereits in den Ausfithrungen zu den Methoden und Quellen erwihnt, stief
ich bei Menschen mit Demenz auf ein reges Interesse, mir von ihrem Leben zu
erzihlen. In Anbetracht der eben herausgearbeiteten Formen der Sorge um sich -
in der Relation zu sich selbst — gehe ich davon aus, dass die Interviewsituation fiir
Menschen mit Demenz eine ermdglichende Wirkung entfalten kann: Im Sprechen
tiber sich selbst kann ein Selbst mit Demenz hergestellt oder verfestigt und in die
eigene Biografie eingewoben werden. Die Stimmung wihrend der Gespriche war
deshalb auch meist von positiver und lebensfroher Art, trotz der schwerwiegenden
Thematik und der eigenen Betroffenheit meiner Gesprichspartner*innen. Emo-
tional aufreibend wurden die Gespriche allerdings dann, wenn die Auswirkungen
der eigenen Demenzbetroffenheit auf Beziehungen zu nahestehenden Personen
angesprochen wurden. Die von den Interviewpartner*innen geiuflerten Sorgen in
Bezug auf zwischenmenschliche Beziehungen und die Arten und Weisen, wie die-
sen begegnet wird, sind deshalb Gegenstand des vorliegenden Kapitels.

Anhand von konkreten Beispielen aus den Erzihlungen meiner Interviewpart-
ner*innen wird in einem ersten Teil aufgezeigt, welche Herausforderungen eine
Demenzbetroffenheit im Zusammenleben mit anderen Menschen mit sich brin-
gen kann. Im Fokus stehen unter anderem neue Abhingigkeiten, Schuldgefith-
le, Statusverinderungen und Verschiebungen von Machtbalancen sowie Fremd-
Positionierungen, die betroffene Personen nicht mit ihrem Selbstbild vereinbaren
konnen. In einem zweiten Teil wird herausgearbeitet, wie Menschen mit Demenz
sich um ihre Beziehungen sorgen und was sie konkret unternehmen, um problem-
behaftete Beziehungen zu entlasten. Dabei wird erstens untersucht, wie demenz-
betroffene Personen auf unterschiedliche Arten und Weisen Selbststindigkeit her-
stellen, um dadurch gezielt Abhingigkeiten zu umgehen oder zu verringern. Zwei-
tens wird nachvollzogen, wie Demenzbetroffene vorgehen, um gleichwohl existie-
rende Abhingigkeiten annehmen zu kénnen und die betreffende Beziehung trotz-
dem als stimmig zu erleben.
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5.1 Ich bin eine Belastung fiir andere

Eine Demenz hat nach Aussagen betroffener Personen unter anderem zur Fol-
ge, dass sie vergessen, alltigliche Aufgaben zu erledigen, dass sie Dinge verlegen
und nicht mehr finden oder dass sie Informationen nicht richtig abspeichern und
mehrmals nach dem Gleichen fragen miissen. Diese Umstinde fithren nicht selten
dazu, dass nahestehende Personen ihnen gewisse Aufgaben abnehmen oder ihnen
helfend unter die Arme greifen. Dass ihnen geholfen wird, nehmen Menschen mit
Demenz unter anderem dann als Problem wahr, wenn sie bemerken, dass es fiir die
andere Person »mithsam« wird, wie Luisa Marquez die Situation bei sich zuhause
beschreibt:

LM: »]a, also mein Mann hat natiirlich ein Problem mit mir. Na weil, der muss es
ausbaden, was ich nicht finde zuhause. Ja. Also etliche Sachen, die fallen jetzt auf
ihn zuriick. [...] Ja, und er ist aber berufstatig, [..] und [das] hat [ihn] jetzt sozusa-
gendoppelterwischt. [...] Ich denke, schwieriger ist es - - zuhause natdrlich, - wenn
man schon sieht, dass das einfach fiir den andern auch mithsam ist. Weil immer
welche Hilfestellungen ... oder irgendetwas zu suchen oder zu machen, was ...«
VK:»Also gar nicht mal nur fiir dich selber, dass jetzt wieder etwas verlegt ist, son-
dern dass du dir Sorgen machst ...«

LM: »Ja, dass es auch fiir den anderen miihsam ist.«'

Frau Marquez versteht sich als Belastung fiir ihren Partner. Immer wieder miis-
se er ihr helfen, »irgendetwas suchen oder machen«. Auch beim Einkaufen sei sie
keine grofRe Hilfe mehr. Denn wenn sie vom Markt zuriickkomme, riicke ihr Part-
ner jeweils aus und kaufe ein, was sie vergessen habe.? Von ihnlichen Problemen
erzahlt auch Urs Feller. Zwar »leide« er darunter, dass er Sachen vergesse, aber
er »leide auch«, und dieses »auch« betont er ausdriicklich, unter den Reaktionen
seiner Familienmitglieder:

UF: »Also fiir mich ist es sicher moglich, dass mir im Gesprach einfach etwas ent-
fallt. Kann nicht mehr darauf zuriickgreifen, oder? [..] Ich leide sehr unter dem
und ich meine, meine Familie, obwohl sie es ja eigentlich wissen oder, die nerven
sich einfach, oder. Vielfach. Es ist ja auch verstindlich! Unter dem leide ich dann
auch, das ist klar.«

VK: »Sie nerven sich, weil du Sachen vergisst?«

UF: »Ja klar: >Wieso hast du jetzt wieder ..« Und ich meine, es ist auch verstand-

|ich.<<3
1 LMIV1.
2 LMIVz.

3 UFIV1.
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Dass andere sich iiber seine Vergesslichkeit aufregen wiirden, sei fiir ihn zwar ver-
standlich, trotzdem leide er unter den Zurechtweisungen, die ihm zuteilwiirden,
wenn er wieder etwas vergesse. Dieses Unbehagen, fiir andere eine Last zu sein be-
ziehungsweise daran zu »leiden«, andere zu »nerven« oder fiir sie ein »Problem« zu
sein, weist auf eine von der Unterstiitzung empfangenden Person gefiihlte Asym-
metrie im gegenseitigen Geben und Nehmen hin: auf eine Stérung in der Rezipro-
zitit von Beziehungen.

5.1.1 Reziprozitat

Der Soziologe Peter Blau beschreibt sozialen Austausch als einen Tausch, bei dem
nicht vorherbestimmt ist, was beide Seiten genau einbringen,* jedoch »eine ge-
nerelle Erwartungshaltung beziiglich einer Gegenleistung« besteht, sobald »eine
Seite fiir den Nutzen der anderen<® gesorgt hat. Durch das In-der-Schuld-Sein
der einen Person und das Vertrauen auf die zukiinftige Gegenleistung der ande-
ren Person wiirden soziale Bindungen gestirkt.® Nach Pierre Bourdieu darf die
Gegengabe aber nicht sofort auf die erhaltene Gabe erfolgen, da sonst keine Span-
nung aufkomme, ob die Gegengabe wirklich tiberbracht werde. Beide Gaben sollten
als unverbundene Einzelhandlung daherkommen und die Méglichkeit offenlassen,
dass eine Gegengabe ausbleibe. Doch dass keine Gegengabe erwartet werde, sei ei-
ne Selbsttiuschung, an der absichtlich gearbeitet werde: Bourdieu zufolge arbeiten
im sozialen Austausch beide Seiten an einer Verschleierung ihres objektiven Tuns.”
Das Vertrauen darauf, dass eine Gegengabe erbracht werde, hat laut Georg Sim-
mel wiederum mit der durch die Gabe ausgeldsten Dankbarkeit des Gegeniibers
zu tun. Diese reguliere den Gabentausch und bleibe — auch ohne dufieren Zwang
— das Band der Wechselwirkung:

»Esistzundchst die Erganzung der rechtlichen Ordnung, die die Dankbarkeit voll-
bringt. Aller Verkehr der Menschen beruht auf dem Schema von Hingabe und
Aquivalent. Nun kann fiir unzihlige Hingaben und Leistungen das Aquivalent er-
zwungen werden. Bei allen wirtschaftlichen Tauschen, die in Rechtsform gesche-
hen, bei allen fixierten Zusagen fiir eine Leistung, bei allen Verpflichtungen aus
einer rechtlich regulierten Beziehung erzwingt die Rechtsverfassung das Hin- und
Hergehen von Leistung und Gegenleistung und sorgt fiir diese Wechselwirkung,
ohne die es keine soziale Balance und Zusammenhalt gibt. Nun bestehen aber un-
zahlige Beziehungen, fiir welche die Rechtsform nicht eintritt, bei der von einem
Erzwingen des Aquivalents fiir die Hingabe nicht die Rede sein kann. Hier tritt als

Blau 2005, 129-130.
Ebd., 130.
Ebd.,131.
Bourdieu 1998, 140.

N oo
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Erginzung die Dankbarkeit ein, jenes Band der Wechselwirkung, des Hin- und
Hergehens von Leistung und Gegenleistung auch da spinnend, wo kein dufderer
Zwang es garantiert.«8

Durch Dankbarkeit als Bindemittel fir zukiinftige Handlungsmotivationen lebe
die »schopferische Stimmung [..] irgendwie in der durch sie geschaffenen sozio-
logischen Situation weiter« und fithre zu einem »idee[llen] Fortleben einer Bezie-
hung, auch nachdem [...] der Aktus des Gebens und Empfangens lingst abgeschlos-
9 sei, so Simmel weiter. In Reziprozitit und Asymmetrie'® bezeichnet der Sozio-
loge Alvin Gouldner die Dankbarkeit sogar als eines der stirksten Bindemittel der

sen«

Gesellschaft iiberhaupt.

Doch sobald eine Gegengabe nicht erbracht werden kann, entsteht nach Blau
zwischen der Person, die gegeben hat, und der Person, die angenommen hat, ein
Statusunterschied. Er beruft sich auf Lévi Strauss, wenn er davon spricht, dass

»fortgesetzter gegenseitiger Austausch [..] die Beziehung unter Gleichen [starkt].
[Slobald es dem einen [aber] nicht gelingt, eine Cegenleistung zu erbringen, die
fir den anderen einen vergleichbaren Wert entfaltet, bestatigt er den Anspruch
des anderen auf einen iibergeordneten Status.«"

Verfestige sich eine »einseitige Versorgung mit wichtigen Giitern«,'* kénne in einer
Beziehung nicht nur ein Statusunterschied entstehen, sondern auch Macht ausge-
itbt werden.” Die Méglichkeit zur Machtausiibung entstehe dann, wenn folgende
vier Bedingungen erfiillt werden:

»Erstens dirfen die Beglinstigten (iber keine eigenen Ressourcen verfligen, derer
der Wohltatige bedarf, da sie ansonsten in direktem Austausch erlangen kdnnten,
was sie vonihm wollen. Zweitens diirfen sie nichtin der Lage sein, ihren Bedarfaus
einer anderen Quelle zu decken, die sie von dem Wohltidter unabhingig machen
wiirde. Drittens dirfen sie nicht willens oder in der Lage sein, sich das, wonach
sie begehren, mit Gewalt anzueignen. Viertens diirfen sie keinen Interessenwan-
del durchlaufen, der es ihnen erméglicht, ohne die urspriinglich benétigten Giiter

auszukommen.«'#

8 Simmel 2005, 101-102.

9 Ebd.,103.

10 Gouldner 2005, 109-124.

b8 Blau 2005, 133.

12 Unter»wichtigen Giitern«wird Simmel (2015, 105) folgend nicht nur materielles Gut verstan-
den, sondern auch alles, was eine Person in ihrer Personlichkeit darbieten kann, sei dies bei-
spielsweise Rat, Unterhaltung, Unterstiitzung oder auch Pflege.

13 Blau2005,133.

14 Ebd.,133.
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Sofern diese vier Bedingungen erfillt wiirden, bleibe der Person, die die Gaben an-
nimmt beziehungsweise annehmen muss, »keine andere Wahl, als sich den Wiin-
schen und der Macht des Wohltiters unterzuordnen«.’

Werden diese Uberlegungen auf Beziehungen iibertragen, die lange Zeit in ein-
gespielter Weise reziprok funktionierten und die aufgrund einer Demenzentwick-
lung im gegenseitigen Geben und Nehmen auf einmal in eine Asymmetrie fallen,
dann kénnte angenommen werden, dass das Genervt-Sein der Person ohne De-
menz und das Verstindnis fiir das Genervt-Sein von der Person mit Demenz ent-
steht aufgrund jener von Blau so bezeichneten Einseitigkeit in der »Versorgung mit
wichtigen Giitern«.'® Wenn Frau Marquez!” beschreibt, dass ihr Mann ihr zuhau-
se »immer welche Hilfestellungen« geben muss, ihr etwas »suchen oder machenc
muss, spricht sie an, dass sie auf seine Unterstiitzung angewiesen ist, aber gleich-
zeitig auch versteht, dass diese einseitige Unterstiitzung fiir den anderen »miih-
sam« ist. Kann die Person mit Demenz die fiir sie wichtige Gabe nicht auf anderem
Wege organisieren und ist es ihr verunmaglicht, entsprechende Gegengaben auf-
zubringen, dann kann dies nicht nur zu einer Stérung der Reziprozitit, sondern

8 innerhalb der Beziehung fithren.

auch zu einer Verschiebung der Machtbalance®
Diese zugunsten der Person ohne Demenz verschobene Machtbalance — so kann
weiter angenommen werden — bringt die Person mit Demenz dazu, Zurechtwei-
sungen zu akzeptieren: Herr Feller versteht durchaus, wieso die Mitglieder seiner
Familie ihn immer wieder genervt fragen wilrden, wieso er etwas wieder (nicht)
gemacht habe. Es sei »verstindlich«, trotzdem leide er darunter.”® In einem Ge-
sprich in der Selbsthilfegruppe Labyrinth*® wird zudem deutlich, dass eine fort-
wahrende Machkonzentration zugunsten der Person ohne Demenz nicht nur zu
gelegentlichen Zurechtweisungen der Person mit Demenz, sondern auch zu einem
verfestigten Beziehungsmuster fithren kann, in dem die Person mit Demenz auf
eine Art und Weise positioniert wird, die ihr widerstrebt: Eine Teilnehmerin der

15 Ebd.,133.
16  Ebd.,133.
17 LMIVa.

18 Nach Norbert Elias existiert Macht nicht aufderhalb von Beziehungen. Macht entstehe aus der
gegenseitigen Bezogenheit der Menschen aufeinander (aus Interdependenzen) und sei des-
halb immer schon integraler Bestandteil aller menschlichen Beziehungen (Elias, 1978 [1970],
75; vgl. Wolf/Wysling 2019, 186). Obwohl nach Elias durchaus einseitige Machtkonzentra-
tionen existieren, lehnt er Machtmonopole ab und spricht stattdessen von Machtbalancen.
»Nicht nur der Herr hat (iber den Sklaven Macht, sondern auch —je nach seiner Funktion fiir
ihn—der Sklave iiber den Herrn. [...] Ob die Machtdifferentiale gro oder klein sind, Machtba-
lancen sind berall da vorhanden, wo eine funktionale Interdependenz zwischen Menschen
besteht« (Baumart/Eichener 1997 [1991], 115f.).

19  UFIVi.

20 SLTBs.
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Selbsthilfegruppe beschreibt die Beziehung zu ihren zwei S6hnen unter Trinen
dahingehend, dass diese sie nun wie ein Kind behandeln wiirden.*!

5.2 Starkung von Selbststandigkeit

Um trotz demenziell bedingter Beeintrichtigungen nicht bei jeder dadurch er-
schwerten Durchfithrung einer Tatigkeit oder bei jeder dadurch erschwerten Ent-
scheidungsfindung auf die Unterstiitzung bestimmter Personen angewiesen zu
sein, bemithen sich Menschen mit Demenz um mehr Selbststindigkeit: Durch die
Aktivierung alternativer Fihigkeiten, den Einsatz physischer Hilfsmittel und den
Gebrauch von Unterstiitzung Dritter — das heif3t Personen, die aufderhalb der von
ihnen problematisierten Beziehung stehen — werden Wege gefunden, um sich bei
Bedarf selbst zu helfen. Aufierdem werden neue Gegengaben gefunden und in die
Beziehung eingebracht, um die Gegenseitigkeit zu stirken und auf diese Weise
Abhingigkeiten zu verringern. Wenn nun im Folgenden von Selbststindigkeit ge-
sprochen wird, dann ist damit Kruse folgend die Fihigkeit gemeint, »ein von Hil-
fen anderer Menschen weitgehend unabhingiges Leben zu fithren oder im Falle
des Angewiesenseins auf Hilfen diese so zu gebrauchen, dass ein selbststindiges
Leben in den fiir die Person zentralen Lebensbereichen méglich ist«.>

5.2.1 Alternative Ressourcen: Verstand und Bauchgefiihl

Der pensionierte Schauspieler Theo Reiter®® erzihlt in einer Sitzung von PRO-
MENZ seine Erfolgsgeschichte dazu, wie er sich im Wald verirrt habe, sich aber
mithilfe seines Verstands wieder aus seiner Verirrung habe 16sen kénnen. Im In-
terview mit ihm bitte ich ihn darum, diese Geschichte auszufiihren.

TR: »Ich stand [...] auf einem mir bekannten Weg, 100-mal gegangenen Weg, wo
ich jeden Baum kenne, und plétzlich wusste ich nicht mehr, wo ich war. [...] Es ist
unglaublich! Kannst du dir vorstellen, in welche Panik das einen normalen Men-
schen eigentlich versetzen kann? Und man liest oft von dlteren Menschen, die sich
im Wald beim Spazierengehen verlaufen, und dann missen sie sie mit Suchhun-
den suchen. [..] Und da stand ich auf dem Weg und wusste nicht mehr, wo es
weitergeht. Und da setzte mein Verstand ein und ich habe mir gesagt: [...] Du bist

21 Teilnehmerin der Selbsthilfegruppe Labyrinth, SLTBs. Zur stigmatisierenden Fremd-
Positionierung als Kind vgl. Lange 2018, 50. Zur Infantilisierung von Menschen mit Demenz
vgl. Kitwood 2016, 91f.

22 Kruse 2005, 277.

23 Pseudonym.
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auf einem Weg, in der Gegend, wo du wohnst. Du wohnst ja nicht in der Saha-
ra. Es muss jeder Weg, den du gehst, irgendwo hinfithren, wo du einen Menschen
triffst.cLogisch. Gehst du in eine bldde Richtung, brauchst du vielleicht zwei Stun-
den, das kann bei mir vorkommen. [..] Entweder triffst du jemanden, sagte mein
Verstand, oder du kennst dich plétzlich aus. Kommt ja auch vor. [...] Und bin ich
zwei Stunden gegangen und bin nach K. [Ortschaft] heruntergekommen [..] und
da fliefSt die L. [Gewdsser], das ist ein Bach, der heif3t auch wie der Ort, wo ich hin-
muss. [...] Da bin ich sechs Kilometer neben der L. [Gewisser] hergegangen und
plétzlich warich in R. [Ortschaft] und da kenn ich mich aus. Deswegen meinte ich,
dasist der Verstand! Das Orientierungsgefiihl, dasistja etwas Anderes! WeifSt du,
wo du bist! Sondern der Verstand hat mir gesagt: >Jeder Weg fiihrt irgendwo hin.
Gehst du halt einen.«?*

Herr Reiter schildert den Moment, an dem er nicht mehr wusste, wo er ist, als
etwas, das »einen normalen Menschen [in Panik] versetzen« kénne. Er selber sei
aber nicht in Panik verfallen, sondern habe seinen Verstand eingesetzt, der ihn auf
sicheren Wegen aus dem Wald und nach Hause gefithrt habe. Anders als andere il-
tere Menschen, die sich auch verlaufen wiirden und dann mit Suchhunden gesucht
werden miissten, habe er es geschafft, seinen voriibergehenden Orientierungsver-
lust mit Verstand zu kompensieren und sich damit selbst zu helfen.

Mithilfe des Verstands konne er aber nicht nur auf Orientierungsverluste re-
agieren, sondern er konne sich damit auch disziplinieren und so unangenehme
Folgen seiner Vergesslichkeit umgehen:

TR: »lch diszipliniere mich zur Ordnung. [..] Das musst du dir angewohnen, im
Verlaufe der Vergesslichkeit. Dann hast du ein Dingin der Hand, im Wohnzimmer
[..J und gehstin die Kiiche und legst es irgendwo hin. Das darfst du nicht tun! Ich
habe das nicht mehr gefunden! [..] Oder manchmal habe ich das Cefiihl, ich sehe
es iiberhaupt nicht! [...] Du suchst sie, weil du sie nicht siehst, obwohl sie offen vor
dir daliegen. [...] Ich lege zum Beispiel die Brille nicht eigentlich irgendwo weg,
weil ich sie dann beim Zurlickgehen sowieso wieder hole, sondern ich gehe die
drei Schritte zum Biicherschrank, wo meine [..] Etuis [liegen und] ich lege siein ihr
Etui rein. Ich habe nie wieder eine Brille gesucht, weil wenn ich eine Brille brauche
und ich habe sie nicht am Kopf, dann gehe ich da hin und da liegt sie. Das meinte
ich mit Disziplinierung.«*>

Beim Ablegen von Gegenstinden befolgt Herr Reiter also strikte, selbstauferlegte
Regeln. Denn mit der »Disziplinierung« seiner selbst kann er Probleme umgehen,

24 TRIV1.
25  Ebd.
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die bei unverandertem Verhalten aufgrund seiner Vergesslichkeit und der Schwie-
rigkeit im Erkennen von Gegenstinden entstanden wiren. Seinen »Verstand« stellt
er deshalb als eine Ressource dar, die ihm in Momenten kognitiver Ausfille hilft,
die entstandenen Schwierigkeiten selbststindig zu meistern beziehungsweise die-
se gar nicht erst entstehen zu lassen.

Eine andere Moglichkeit, trotz kognitiver Einschrinkungen selbststindig zu
handeln, sei es, dem eigenen »Bauchgefithl« zu folgen. Angesprochen wird damit
eine leibliche Erfahrung der Welt, in der der eigene Leib auf Geschehnisse reagie-
ren und Signale hinsichtlich dessen senden kann, was zu tun sei. Herr Feller erzahlt
mir im Interview etwa von seinen neu entdeckten Fihigkeiten im Geigenspiel und
von seiner Vermutung, dass es neben dem Gehirn wahrscheinlich noch andere Orte
im Korper gebe, die etwas »zusammenbringen« konnten:

UF: »Das mit dem Ceigespielen, das mache ich jetzt auch immer mehr. [...] Und
mich diinkt, ich kann es auch eher besser als vorher. Das finde ich seltsam. Viel-
leicht weil man etwas nicht mehr so ganz gut machen will, sondern man es eher so
[...] laufen lasst, oder dass man das Hirn auch mal zuriicknehmen kann. Vielleicht
gibt es irgendwo einen anderen Ort im Kérper, der das Ganze zusammenbringen

kann.«?®

Dieser »Ort im Korper, der das Ganze zusammenbringen kanng, kénne dann ein-
springen, wenn »man das Hirn auch mal zuriicknehme...]«. Doch nicht nur in der
Ausiibung von motorischen Titigkeiten, sondern auch dann, wenn es darum geht,
Entscheidungen zu treffen, helfe das Vertrauen in den eigenen Koérper. Frau Gu-
lyn erzihlt mir davon, dass ihr »Bauch« manchmal bereits wisse, was sie tun soll,
wihrend ihr Kopf erst in der Umsetzung dessen verstehe, wieso sie das habe tun

miissen:

BG: »lch mache das ohne H. [Vorname Partner], ne. Ich sage: >H., ich muss jetzt
rauss, ziehe mir die Schithchen an und trapple los. Und sage, ich habe das Handy
und alles mit, er steht dann noch weiter vor dem Computer und spielt Fléte, und
.. und da muss man, glaub ich, schon noch Selbststandigkeit zeigen und gar nicht
lang diskutieren. Ich will jetzt das, und das mache ich. Ne? Also schon, was die
Angela auch oft sagt: >Aufs Bauchgefiihl héren.<Ich hore jetzt auf den Bauch und
denke mir:>Bea, wieso? Ist so schon da oben, wieso ziehst jetzt die Schuhe an und

gehst raus? Aber als ich dann draufien war, habe ich es verstanden.«*’

Wenn Frau Gulyns Bauchgefiihl sagt, sie solle jetzt rausgehen, kann sie durchaus
»Selbststindigkeit zeigen« und ihren Spaziergang ohne ihren Lebenspartner in An-
griff nehmen. Ihr Kérper zeige ihr an, was ihr guttue, und indem sie diese Hin-

26 UFIV1.
27  BGIV1.
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weise ernst nehme und befolge, werde es ihr moglich, selbststindig zu handeln.
Angela Pototschnigg, die Frau Gulyn in ihrer Aussage zitiert, erwihnt in einem
Radio-Interview zum Thema »Vergesslich, aber lebensfroh« iiberdies, dass es ein
schéneres und gliicklicheres Leben sei, wenn der Bauch mehr zu sagen habe.?®
Das Bauchgefiihl, eine Fihigkeit des Leibes, eine Situation gefithlsmif3ig zu beur-
teilen und Handlungen anzustofRen, kann Menschen mit Demenz demnach nicht
nur dabei helfen, ihre Selbststindigkeit zu stirken, sondern fithre auch zu einem
»schoneren und gliicklicheren« Leben.

5.2.2 Physische Hilfsmittel: Papier und Stift

Abgesehen von den Fihigkeiten, den Verstand zu gebrauchen und auf das eige-
ne Bauchgefiihl zu héren, sprechen betroffene Personen auch immer wieder von
einem Einsatz physischer Hilfsmittel. Als Erinnerungshilfen werden etwa Alarme
gestellt und Gegenstinde in den Weg gelegt. Um keine Hausschliissel oder Geld-
beutel liegen zu lassen, werden diese in der Tasche oder am Hosenbund befestigt.??
Und um sich riumlich zu orientieren, werden Eckpunkte auf dem Weg zum Ziel
notiert beziehungsweise ein genauer Plan skizziert:

LM: »Das, wo ich halt schon aufpassen muss, dass wenn ich so wohin fahre, dass
ich wieder weif3, wie ich nach Hause komme.«

VK: »Was meinst du mit>so<? Machst du dir einen Plan?«

LM: »Dass wenn ich umsteigen muss, dass ich das schon manchmal aufschreibe
auch. Wo ich jetzt wieder einsteigen muss und so. [...] Ja, oder dass man zumin-
dest Eckpunkte aufschreibt. Von der Station gerade hinunter, [...] und dann muss
ich mir dann so Punkte, so Anhaltspunkte fir mich abspeichern, dass ich da - da
wieder hinfinde. [..] Da muss ich da bei dem komischen (sonderbaren) Geschaft
vorbeigehen und daist so ein Plakat, was gut erkennbar ist, dann geht es nur mehr
gerade aus, und am Schluss muss ich wieder um die Ecke gehen. (lacht) [...] Weil
sonst kann es schon sein, dass ich irgendwo gerade weitergehe und dann: >0Ooh?«
VK: »Was machst du, wenn du merkst: >Jetzt bin ich falsch< Gehst du wieder zu-
riick? Oder du hast gesagt, du fragst jemanden?«

LM: »Naja, das kann ich ja nur, wenn ich weif3, wie das Ziel heif’t. Wenn ich jetzt
nur den Weg gehe und dann statt so, so gegangen bin, dann kann ich ja nicht fra-
gen.«3°

28  Angela Pototschnigg, Radioklassik Stephansdom: Vergesslich aber lebensfroh: https://radio
klassik.at/vergesslich-aber-lebensfroh/ (Abgerufen: 06.06.2020).

29  RSIV1; SLTB1.

30 LMIva.
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Frau Marquez spricht in ihrer Aussage zweierlei Probleme an: Ist sie unterwegs,
kann sie erstens vergessen, wie sie zu ihrem Ziel kommt, und zweitens kann sie
vergessen, was ihr Ziel schon wieder war. Beide Probleme kann sie mithilfe eines
geschriebenen Plans l6sen, auf dem sie schrittweise aufzeichnet, wo sie wann ein-
und umsteigen muss und wie sie von der Haltestelle zum Ziel und wieder zuriick-
gelangt. In einem Moment der Vergesslichkeit miisse sie nur nach dem Plan gehen.
Es kénne aber auch vorkommen, dass sie den Zettel nicht finde, weil sie nicht mehr
wisse, wohin sie ihn gesteckt und ob sie ihn tiberhaupt eingesteckt habe:

LM: »Das sind dann eher diese Unwagbarkeiten, weil man es nicht immer so pra-
sent hat, wie man das frither gehabt hat. Wenn ich es in den Sack gesteckt hab,
ist es dort. Aber es kann auch im anderen Sack sein. (lacht) So Unsinnigkeiten! [...]
»Da? Da? Aber ich habe ihn schon eingesteckt, oder? Oder? Ist das auf dem Tisch

liegen geblieben? Das ist dann halt auch die Option.<*’

Damit Frau Marquez nicht vergisst, den Zettel einzustecken, definiert sie klare Or-
te, an denen sie ihre Zettel bereitlegt: »Das muss ich immer auf den Tisch [legen]
an der Ecke im Wohnzimmer/(lacht).«3? Sie beschrinke sich aber auf das Medium
»Zettel«, denn »ich denke, je mehr quasi unterschiedliche Materialien man braucht,
um so komplizierter wird es ja, weil man muss das ja auch quasi verwalten«.?® In
ihren Ausfithrungen wird klar, dass das Finden von Zielorten im Leben mit Demenz
zu einer groflen Herausforderung werden kann. Mithilfe von schriftlichen Plinen
gelingt es betroffenen Personen unter Umstinden, eine gewisse Orientierung zu
bewahren. Doch kann die Verwendung solcher Pline wiederum auf andere Hilfs-
strukturen angewiesen sein, was zu einer Verkettung von Vorbereitungen fiihrt,
wobei diese Kette auch mal reiflen kann. Mit dem kombinierten Einsatz von »Ver-
stand« und physischen Hilfsmitteln wirkt Frau Marquez aber gezielt kompensie-
rend auf demenziell bedingte Probleme ein und kann damit trotz Vergesslichkeit
selbststindig ein ortliches Ziel und von dort aus wieder nach Hause finden. Dass
die Selbststindigkeit fiir sie eine grofle Wichtigkeit besitzt und die Notizzettel fiir
deren Bewahrung eine zentrale Rolle einnehmen, wird klar, wenn sie sagt, dass sie
ohne Zettel nicht leben kénnte: »Ohne Zettel wire ich erschossen (lacht).«3*

Der Einsatz von beschriebenen Zetteln als Speichermedium von Informationen
scheint auch fiir andere Demenzbetroffene ein wichtiges Instrument zu sein, um
Tatigkeiten im Alltag selbststindig ausfithren zu konnen. Brigitte Feldmann er-
zihlt mir, dass sie sich aufschreibe, was sie im Keller holen will, damit sie dies auf
dem Weg in den Keller nicht vergesse. Da sie sich mit lautem Vor-sich-Hinsagen

31 LMIV2.
32 Ebd.
33 Ebd.

34 Ebd.
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der Bezeichnung des zu holenden Objekts nur ein Ding merken konne, miisse sie
sonst fir funf Dinge fiinfmal hinunter- und hinaufgehen. Entweder konne sie sich
einreden, dass das jetzt ihr Sport sei, oder sie konne einen Zettel schreiben und
die Besorgungen in einem Gang erledigen. Auch plane sie nun thematische Zettel,
die ihr je nach Ausflugs-Art eine Ubersicht iiber die Dinge gebe, die sie dafiir mit-
nehmen miisse.?> Notizzettel werden auflerdem nicht nur geschrieben, sondern
manchmal auch bearbeitet: Herr Feller erzihlt mir, dass er seine Einkaufsliste im
Laden jeweils bearbeite beziehungsweise durchstreiche, was bereits im Einkaufs-
wagen liege, damit er die Ubersicht besser wahren kénne.3®

Papier und Stift erweisen sich nicht nur dann als niitzliches Hilfsmittel, wenn
es darum geht, sich Dinge und Wege zu merken. Auch kompensieren betroffene
Personen damit Probleme, die eine demenzbedingte Vergesslichkeit in sprachlicher
Kommunikation auslésen kann. Frau Gulyn verfugt tiber eine sehr effiziente Tech-
nik, um den roten Faden in Gesprichen nicht zu verlieren. Sie fithrt zu jeder Zeit
ein Notizheft mit Stift bei sich, um sich zu notieren, was andere Personen erzihlen,
was sie selbst dazu denkt, oder was sie gerade gefragt wird. Mit Stichworten, kur-
zen Sitzen, Umkreisungen, verbindenden oder trennenden Linien erstellt sie sich
ihre eigene Landkarte des Gesprichs. Damit wird es Frau Gulyn moglich, addquat
auf die ihr gestellten Fragen zu antworten und auch in gréfleren Runden Stellung
zum bisher Gesagten zu beziehen. Im Interview mit ihr duflere ich meine Bewun-
derung dariiber, wie sie am Ende einer PROMENZ-Sitzung die fiir sie wichtigsten
Punkte des Gruppengesprichs zusammenfasste und daraus ihr eigenes Fazit zog.
Darauf entgegnet sie:

BG: »Und das geht aber nicht ohne mitkritzeln, ne. Unter einen Hut, und das
mochte ich einfach, wenn ich irgendwo hingehe. Na? Also ich habe gelernt, zu sa-
gen ... [..] Ja, ich sage jedem, er soll sich nicht wundern, dass ich mir Sachen/Weil
so unterbreche ich auch dauernd und das ist ja manchmal nicht angenehm. Ich

mochte ja zuhoren .7

Weil Frau Gulyn sich nicht alles merken kann, was gesprochen wird, sie aber trotz-
dem auch lingeren Ausfithrungen zuhéren mochte, ohne dauernd zu unterbrechen
und nachzufragen, notiert sie sich Inhalte des Gesprichs in Form von einzelnen Be-
griffen und markiert Zusammenhinge zwischen ihnen mithilfe von Linien. Da ihr
bewusst ist, dass ihr eifriges Schreiben andere Personen irritieren kann, macht sie
ihre Art des schreibenden Zuhdrens zu Beginn eines Gesprichs zum Thema und
weist ihre Gesprichspartner®innen an, »sich nicht [zu] wundern«.

35  Brigitte Feldmann, SLTB7.
36  UFIVa.
37  BGIVi.
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Abbildung 4: Notizheft von Dr. Beatrix Gulyn.
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Eine andere Technik im Umgang mit Schwierigkeiten in sprachlicher Kommu-
nikation nutzt Rita Schwager. Trotz ihrer Demenzbetroffenheit liest sie tiglich in
englischen und franzésischen Biichern. Um sich die einzelnen Worter besser ein-
pragen zu kénnen und damit einen ganzen Satz oder auch einen ganzen Abschnitt
zu verstehen, streicht sie Worter wihrend des Lesens an und unterstreicht und um-
rahmt ganze Sitze und Passagen in verschiedenen Formen und Farben. Um eine
ganze Seite im Uberblick zu behalten und in der Summe von Seiten das Geschehen
eines ganzen Kapitels nachvollziehen zu kénnen, fasst sie am Seitenrand mithil-
fe von Stichworten und Symbolen Inhalte ganzer Passagen zusammen. So wird es
Frau Schwager moglich, trotz kognitiver Einschrinkungen selbststindig lingeren
Erzihlungen zu folgen.

Frau Gulyn und Frau Schwager konnen mittels ihrer eigenen Notier-Technik
eine Fillle von Informationen und den Zusammenhang zwischen diesen fiir einen
gewissen Moment im Uberblick behalten. So kann einem Geschehen gefolgt und
ein Gesprich gemeinsam gefiithrt und getragen werden beziehungsweise konnen
lingere Passagen in ihren dramaturgischen Abliufen verstanden werden.

Es ldsst sich also festhalten, dass sich Menschen mit Demenz ihre je eigenen
Notiertechniken aneignen, um damit Vergesslichkeiten und Orientierungsschwie-
rigkeiten zu iiberwinden und gewisse Titigkeiten selbststindig durchzufithren.
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Abbildung 5: Trainings-Lektiive von Rita Schwager.
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Auf diese Weise wird es ihnen nicht nur moglich, sich selbststindig im Raum zu
bewegen, sondern auch, ein lingeres Gesprach zu fithren.3® Das Aufschreiben von
Dingen kann jedoch mit fortschreitender Demenz zunehmend Probleme bereiten.
Frau Feldmann hat deshalb begonnen, ihre Notizen auf einer Schreibmaschine zu
schreiben. Mithilfe der Schreibmaschine miisse sie sich selbst nicht daran erin-
nern, wie die Buchstaben genau aussihen, sondern miisse sie nur auf den Tasten
erkennen und antippen kénnen. Natiirlich gebe es auch dann immer noch Momen-
te der Blackouts, aber dann miisse sie einfach warten, bis das Erkennen von Buch-
staben wieder funktioniere.?® Gleichwohl kann das Fortschreiten einer Demenz
irgendwann auch zu grundsitzlichen Problemen mit schriftlichem Ausdruck fith-
ren und die Anwendung von Notiertechniken verunmoglichen. Dies bedeutet aber
nicht, dass Menschen mit Demenz sich nicht andersartige, auf die neue Situation
angepasste Hilfsmittel zur selbststindigen Durchfithrung von Tatigkeiten zurecht-
legen. Frau Steinfeldt berichtet beispielsweise davon, dass sie, um Orientierungs-
schwierigkeiten vorzubeugen, zum Spazieren jeweils ein Stiick Kreide mitnehme,

38  Zu Coping-Strategien zur Kompensation symptomatischer Gedéchtnis- und Orientierungs-
storungen vgl. auch Clare 2002, 139.
39  Brigitte Feldmann, SLTB4.
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mit der sie markiere, welche Wege sie gehe. So finde sie eigentlich immer zuriick.*®
Die fortwihrenden Verinderungen der eigenen Fihigkeiten, denen betroffene Per-
sonen im Leben mit Demenz begegnen, fithren also notwendigerweise auch dazu,
dass sie Formen der Sorge um sich kontinuierlich anpassen, verindern oder neu
entwickeln miissen.

Auffallend ist, dass weder in den Interviews noch in den Selbsthilfe- und
Selbstvertretungsgruppen ein Interesse an den zahlreich erschienenen techni-
schen Hilfsmitteln erkennbar ist, die speziell fitr Menschen mit Demenz konzipiert
sind.*! Einzig Stefan Kiibler,** Teilnehmer von PROMENZ, duflert sich begeistert
tiber technische Hilfsmittel, die er jedoch selbst hergestellt und installiert habe.
Als ehemaliger Programmierer bei einem grofieren Konzern fiir Technologie und
Elektronik findet er auch im Ruhestand Gefallen an technischen Anwendungen.
Er habe sich unter anderem die Tiirklinke seiner Haustiir so programmiert, dass
er sie ohne Schliissel 6ffnen kénne, namlich indem er sie funfmal im richtigen
Rhythmus herunterdriicke.*> Doch fiir Menschen, die in ihrem Leben eher wenig
mit der Entwicklung von technischen Geriten zu tun hatten, scheint Zettel und
Stift noch immer die einfachste und effizienteste Variante zu sein, um sich Sachen
zu merken und sich raumlich zu orientieren — zumindest solange das Schreiben
keine Probleme bereitet.*

5.2.3 Heranziehung von Unterstiitzung durch Dritte

Eine andere Herangehensweise, durch die demenzbetroffene Personen die eigene
Selbststindigkeit innerhalb von Beziehungen zu nahestehenden Personen stirken,
zeigt sich in der Auslagerung von Unterstiitzungsleistungen an Dritte — an Perso-
nen, die aufderhalb der von ihnen problematisierten Beziehung stehen. Peter Blau
spricht in seinem Kriterienkatalog zur Entstehung von Macht davon, dass Personen

40 Antje Steinfeldt, SLTBs.

41 Vgl. Alzheimer Schweiz: https://alzheimer-schweiz.ch/fileadmin/dam/Alzheimer_Schweiz/de
/Dokumente/Ueber_Demenz/Hilfsmittel/Hilfsmittelliste_A4Quer_Web_DE_def_aktualisiert-
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abh&ngigkeit

»nicht in der Lage sein [diirfen], ihren Bedarf aus einer anderen Quelle zu decken,
die sie von dem Wohltiter unabhingig machen wiirde«.** Sofern also Angebote
existieren, auf die Menschen mit Demenz zur Unterstittzung ihrer Alltagstitigkei-
ten zuriickgreifen kénnen, kann der Gebrauch dieser ihre Selbststindigkeit stirken
und die Beziehung zu nahestehenden Personen entlasten. Frau Schwager erzihlt
mir etwa davon, wie sie kostenpflichtige Angebote von Institutionen nutze, um
damit auf die Beziehung zu ihren Kindern einzuwirken:

RS:»Ich gehe ins/von miraus, als einzige Jungbetroffene hinaufins Altersheim es-
sen, - schon lange. Weil ... Ich konnte mich nicht mehr erndhren und meine Kinder
sind noch so jung, ich kann einfach ... Klar kriegen sie was mit und missen auch
mal das eine oder andere machen, aber ich méchte jetzt nicht, dass meine Kinder

nur noch um mich herumtanzen und zu mir schauen miissen.«*®

Auch um ihre Kinder trotz der schwierigen Situation nicht mit »Jammern« zu be-
lasten, nutze sie professionelle psychologische Dienste:

RS: »Ich gehe auch zu einer Psychologin jammern, also bezahltes Jammern, das
mache ich extra, damitich meine Kinder nicht damit belasten muss. Alle drei Wo-
chen geheich zu einer Psychologin jammern und wir sind mittlerweile Freundin-
nen geworden (lacht).«<*’

Wenn Frau Schwager ins Altersheim essen geht oder ihre Psychologin besucht, so
wirkt sie damit sehr bewusst auf die Beziehung zu ihren Kindern ein. Sie schiitzt
ihre Kinder mittels Stirkung ihrer Selbststindigkeit vor einer zusitzlichen »Be-
lastung« und vermeidet, dass diese »um sie herumtanzen« miissten. Damit beugt
sie einem Bedarf an zusitzlichen Unterstiitzungsleistungen durch ihre Kinder vor,
das heif’t auch, dass sie zu verhindern versucht, dass ihre reziproke Beziehung
asymmetrisch wird. Ahnliches tut auch Marlen Seiler,*® Teilnehmerin der Jungbe-
troffenengruppe Labyrinth. Frau Seiler wohnt aufgrund ihres relativ jungen Alters
noch mit ihren Kindern zusammen. In einer Sitzung erzihlt sie davon, dass sie
sich nun entschieden habe, von zuhause wegzugehen und in ein freigewordenes
Studio in einer Gemeinschaftsgruppe fiir Personen mit Behinderung zu ziehen,
damit sich ihre Kinder im »besten Alter« nicht um sie kiitmmern miissten. Sie habe
ihre Kinder deshalb auch gebeten ausziehen, sich von ihr »abzunabeln« und ihre
Freiheit zu geniefien.*’

45  Blau2005,133.

46  RSIV1.

47  Ebd.

48  Pseudonym.

49  Marlen Seiler, SLTB14.
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Reingard Lange zeigt in ihrer Studie Soziale Vernetzung als Ressource fiir Menschen
mit Demenz>® zudem auf, dass die Heranziehung von institutionellen Unterstiit-
zungsleistungen auch im Leben mit einer weiter fortgeschrittenen Demenz wei-
terhin eine Moglichkeit darstellt, Selbststindigkeit zu wahren. So zitiert Lange eine
betroffene Person, die ihr erzihlt, dass sie »freiwillig ins Heim gezogen [sei], um
Friede mit der Familie zu haben«. Denn — und hier gleicht ihre Argumentation den
Begriindungen meiner Interviewpartner*innen — wenn sich die Familienmitglie-
der nebst ihren beruflichen Titigkeiten auch noch um sie kiitmmern miissten, witr-
de das fiir diese Stress bedeuten, und das méochte sie nicht.>* Als Heimbewohnerin
konne sie ihren Angehdrigen auf Augenhohe begegnen, wenn diese zu Besuch ki-
men. Die Begegnung mit ihr sei in der jetzigen Situation fiir niemanden zwingend,
sie sage auch niemandem, dass er/sie sie besuchen kommen solle. Wenn jemand
komme, geschehe dies auf freiwilliger Basis und habe auch nichts damit zu tun,
dass sie auf Hilfeleistungen angewiesen wire.>* Der Einzug in ein Pflegeheim und
die damit verbundene Annahme von Unterstiitzung professioneller Pflegefachkraf-
te hilft ihr also dabei, die reziproken Beziehungen zu Angehdrigen vor Asymmetrie
zu bewahren und den Menschen, die ihr viel bedeuten, weiterhin »auf Augenhohe«
zu begegnen.

Nebst der Nutzung institutioneller Angebote ziehen betroffene Personen
zuweilen bewusst auch andere, unbekannte Menschen heran, die sich gerade
in der Nihe aufhalten, um demenziell bedingte Probleme zu umgehen. Wenn
Mitbiirger*innen als eine zur Verfiigung stehende Ressource verstanden werden,
von der im Bedarfsfall Gebrauch gemacht werden darf, kann dies zusitzlich zur
Starkung der Selbststindigkeit demenzbetroffener Personen fithren. Frau Gulyn
erzdhlt mir, dass sie dadurch, dass sie Menschen punktuell um Hilfe bittet, trotz
Demenz selbststindig in der Stadt herumgehen und einkaufen konne:

BG: »Ich habe einen [Stadt]plan, immer den neuesten, wo ich dann auch die Ori-
entierung [habe], den habe ich immer bei mir. [..] Und ich traue mich zu fragen!
[..] Also das ist wirklich beriihrend, wie unterstiitzend die Menschen sind. Sei es
auch bei BK, DM, BILLA, wenn ich was nicht finde, ich mach dreimal die Runde,
ich versuche es immer erst alleine, ne. Wenn ich das nach dreimal nicht finde ne,
dann sage ich ganz ehrlich (lacht):>Ich bin dreimal die Runde gegangens, weil ich
sehe, wie im Stress die alle sind, >und ich weifs immer noch nicht wo die Cashew-
nisse sind.< Und dann, wenn ich es dann gefunden habe und er ist immer noch
da, dann bedanke ich mich. [...] [UInd da merk ich auch, die strahlen dann, wenn
man danke sagt. - Also auch den Kontakt mit ganz normalen Menschen.«3

50 Lange2018.
51 Ebd., 59.

52 Ebd., 60.

53  BGIV1.
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Frau Gulyn betont, dass sie sich traut, zu fragen. Die Menschen seien meist sehr
unterstiitzend und freuten sich, wenn sie sich im Anschluss bei ihnen bedanke.
Sie spricht damit einen gelungenen sozialen Tausch an, der sie dazu befihigt, sich
in der Stadt zu orientieren und im Supermarkt die von ihr benétigten Produk-
te zu finden. Dass Menschen Freude zeigen wiirden, wenn sie sich bei ihnen fur
eine kleine Hilfe bedanke, weist darauf hin, dass Dankbarkeit als Reaktion auf ei-
ne Hilfestellung in losen Beziehungen durchaus als eine angemessene Gegengabe
verstanden werden kann. Ein solcherart gelungener Tausch kénnte auf die Vorstel-
lung einer Gruppen-Reziprozitit verweisen, mit der die Soziologin Betina Hollstein
Beziehungen definiert, »bei denen die ganze Gruppe nach und nach von jedem
einzelnen Mitglied profitiert beziehungsweise jedes Mitglied nach und nach von
der Gesamtgruppe«.> Im Rahmen einer Gruppen-Reziprozitit wird also gegeben,
weil man selbst auch von den Mitgliedern der »Gruppe« empfangen hat oder emp-
fangen wird, wobei das Einbringen von Dankbarkeit nach Simmel®® wiederum als
Starkung der Banden zwischen den Mitgliedern verstanden werden kann. Auch
Frau Steinfeldt erzdhlt in einer Sitzung der Selbsthilfegruppe Labyrinth, wie sie
mithilfe von Mitreisenden selbststindig weite Strecken mit dem Zug zuriicklegen
konne:

AS: »Ich fahre ja noch nach Leipzig, zu meinen Freundinnen, im Juli, und da fahr
ich alleine. [...] Ich muss nur mit den ganzen Scheinen, das ist immer ein bisschen
K

VK: »Wie bereitest du denn die Reise vor?«

AS: »Naja, mit Frau B.!« (lacht)

VK: »0k, das heifdt, ihr plant das zusammen. Aber ... [reisen tust du alleine.]«

AS: »)a, also genau. Das ist bei mir auch. Das - ich bin dann so, wenn es nicht
irgendwas geht, so gegen Mensch und Fahrer, das kann ich gut. Also nicht dngst-
lich.«

VK:»[..] [W]enn etwas nicht funktioniert, fragst du und die Personen helfen dann
auch?«

AS: »]a.«56

Wenn Frau Steinfeldt Freundinnen in ihrer Heimat Leipzig treffen mochte, be-
reitet sie gemeinsam mit Frau B., einer aufgrund ihrer Demenzbetroffenheit von
der Sozialversicherung zur Verfiigung gestellten Haushaltshilfe, den Reiseplan und
die benétigten Reisedokumente vor. Wenn wihrend der Reise »irgendwas [nicht]
geht«, dann habe sie keine Angst, andere Mitreisende oder das Fahrpersonal anzu-
sprechen und um Hilfe zu bitten. Da es im Zug, im Bus oder an Bahnhéfen meist

54  Hollstein 2005, 199.
55  Simmel 2005, 102-103.
56  ASIV1.



120

Selbstsorge im Leben mit Demenz

andere Menschen gibt, die ihr beim Aus- und Umsteigen helfen konnen, und weil
sie keine Angst hat, die Leute anzusprechen, kann Frau Steinfeldt im Leben mit
Demenz selbststindig internationale Reisen durchfiihren. Weil sie die Hilfe von
anderen Menschen beanspruchen kann, ist sie nicht darauf angewiesen, dass ih-
re Freundinnen sie besuchen kommen, sondern kann bei Bedarf selbst zu ihnen
hinfahren. Durch das Heranziehen der Orientierungsfihigkeit von Passant*innen,
Supermarktpersonal oder Mitreisenden gelingt es Demenzbetroffenen folglich, ge-
wisse Handlungen selbststindig durchzufithren und nahestehende Personen da-
durch zu entlasten.

5.2.4 Finden und Uberbringen von Gegengaben

Eine vierte Moglichkeit, Selbststindigkeit zu stirken, finden Menschen mit De-
menz im Uberbringen von Gegengaben. Wenn Frau Gulyn sich mithilfe von Pas-
santen in der Stadt Wien orientieren kann und mithilfe von Verkaufspersonal im
Supermarkt die benétigten Produkte findet, dann befihigt sie dies wiederum da-
zu, Titigkeiten im Haushalt zu itbernehmen. Frau Gulyn sei zwar nie Hausfrau
gewesen und konne das auch nicht so gut, weshalb sie am Mittag jeweils auswirts
essen gehe. Sie wisse aber, dass, wenn sie noch mit ihrem Partner zusammenleben
wolle, sie ihn im Haushalt unterstiitzen miisse:

BG: »Es bleibt mir eigentlich nichts anderes tibrig, wenn ich noch mitdem H. [Vor-
name] zusammenleben will. Ne. Der ist jetzt noch, der macht jetzt noch bei dem
Projekt mit, auch wenn erjetzt in Pension ist, das ist im Architekturbereich so, ne.
[..] Aber .. also ich muss ihn jetzt unterstiitzen. [...] Beim H. mache ich es halt,
weil ... das Hausfrauensein, das mache ich nicht gern. Das mache ich einfach, da-
mit er (berlebt und weil ich noch mit ihm zusammen sein will. Weil das jetzt, na.

Dauernd wen anderen, der das macht, das wiirde nicht passen.<*’

Es scheint fiir Frau Gulyn von Bedeutung zu sein, dass sie selbst Titigkeiten im
Haushalt iibernehmen und ihren Partner damit unterstiitzen kann. Sie geht da-
von aus, dass, wenn sie die Haushaltsarbeit abgeben wiirde, sie nicht mehr mit
ihrem Partner zusammenleben kénnte. Deshalb bleibe ihr »eigentlich nichts an-
deres iibrig«, als Hausfrau zu sein. Frau Gulyn hat im Erledigen von Haushalts-
tatigkeiten etwas gefunden, das ihr in der Umsetzung zwar nicht leichtfillt, das
sie aber in die gemeinsame Beziehung einbringen kann, wodurch sie zum Erhalt
eines Gleichgewichts beisteuern kann. Ahnliches erzihlt Beata Thiiler,%® Teilneh-
merin der Gesprichsgruppe fiir jingere Menschen mit Demenz in Luzern. Sie kdénne

57  BGIVi.
58  Pseudonym.
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zwar zuhause nichts mehr alleine machen, doch habe sie nun drei Frauen gefun-
den, die sie unterstiitzen wiirden. Mit ihnen zusammen funktioniere das Kochen
und so kénne sie ihren Mann um zwélf Uhr mal wieder mit warmem Essen erfreu-
en.”” Anstatt die Haushaltsarbeit komplett an eine Haushaltshilfe abzugeben, holt
Frau Thiiler genau dort Unterstiitzung, wo sie Hilfe benétigt, um ihrem Mann eine
Mahlzeit zu bereiten. Andreas Kruse folgend bedeutet Selbststindigkeit, wie be-
reits erwihnt, nicht nur, »ein von Hilfe anderer Menschen weitgehend unabhingi-
ges Leben zu fithren«. Es bedeutet auch, »im Falle des Angewiesenseins auf Hilfen,
diese so zu gebrauchen, dass ein selbststindiges Leben in den fiir die Person zen-
tralen Lebensbereichen méglich ist«.%© Wenn nun davon ausgegangen wird, dass
Frau Thiller nicht das Kochen selbst, sondern viel eher die Beziehung zu ihrem
Partner als einen fiir sie »zentralen Lebensbereich« versteht, dann verhilft die Tat-
sache, dass sie ihrem Mann ab und zu ein Mittagessen kochen kann, sei dies mit
noch so viel Unterstiitzung anderer geschehen, ihr zu mehr Selbststindigkeit. Mit
dem Einbringen von kulinarischem Wohl gelingt es ihr demnach, zu einem gré-
Reren Gleichgewicht in der Reziprozitit ihrer Beziehung beizutragen. Wie viel ein
Gefiihl von Ausgeglichenheit fiir Menschen mit Demenz bedeuten kann, schildert
Frau Schwager in eindriicklicher Weise:

RS:»Aber A. [Vorname], derjeden Tag schauen kommt, ob erirgendetwas machen
kann, istauch der einzige, dem ich etwas zurlickgeben darf. Er hatja Neurodermi-
tis, eine ganz, ganz starke, [..] und hat enorm viele Wasche und die will erimmer
selber machen, aber dann sag ich: >Komm A., ich mache das schon, ich bin froh,
wenn ich darfl<Und dann mache ich ihm seine Wasche. Und das ist ein Geben und
ein Nehmen und das tut mir gut. Ich hasse es, nur annehmen zu miissen. Aber bei
A. und mir ist das so schén, das ist so ausgeglichen. Und das ist doch auch eine

wichtige Sache, die man aufzeigen muss!«®'

Frau Schwager darf ihrem Sohn als Gegengabe zu seinen tiglichen Besuchen und
Unterstittzungsangeboten die Wische waschen. Dies fithre zu einer Ausgeglichen-
heit in ihrer Beziehung, was sehr schon sei und ihr sehr guttue. Doch sieht Frau
Schwager ihre Gegengaben nicht nur in Form von einer Ubernahme anfallender
Arbeit. Auch kénne ihr Sohn allein aus dem Zusammenleben mit ihr einen Nut-
zen ziehen: »A. [Vorname], der natiirlich da wohnt, der kriegt dadurch auch sehr
viel mehr mit. Und er reift mit mir. Also mit dieser Krankheit.«®* Als eine weitere
Gegenleistung zur Unterstiitzung im Alltag, die sie von ihrem Sohn erfihrt, kann
Frau Schwager einen Einblick in das Leben mit Demenz bieten, was nicht nur in

59  Beata Thiler, GGTB6.
60  Kruse 2005, 277.

61 RSIV1.

62  Ebd.
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ihr selbst einen Reifeprozess ausgeldst habe, sondern auch ihren Sohn reifen lasse.
Diese Erfahrung von Frau Schwager in der Beziehung zu ihrem Sohn erdffnet eine
Dimension von Gegengaben, die auch bei fortgeschrittener Demenz von Wichtig-
keit sein konnte und auf die in Kapitel 5.3.3 nochmals vertieft eingegangen wird.
Es geht bei dieser Form von Gegengabe weniger um ein aktives Einbringen einer
Gegenleistung, sondern um die Eroffnung eines Reifungsprozesses.

5.2.5 Starkung von zukiinftiger Selbststandigkeit

Im Wissen um den aus medizinischer Sicht prognostizierten Verlauf einer Demenz

63 werden ver-

als Prozess zunehmender Verschlechterung kognitiver Funktionen
schiedene Vorkehrungen getroffen, um zu einem gegenwirtigen Zeitpunkt Ein-
fluss auf Beziehungen in der Zukunft zu nehmen. Zum einen werden rechtliche
Fragen geklirt: In einer Sitzung der Selbsthilfegruppe Labyrinth® wird deshalb
iiber Vorsorgeauftrige® und Schenkungsurkunden®® gesprochen. Zum andern be-
steht ganz allgemein ein Bediirfnis, Sachen »in Ordnung« zu bringen, solange dies

noch moglich ist. Frau Pototschnigg erzdhlt mir dazu Folgendes:

AP: »Ich habe die Méglichkeit, die Dinge in Ordnung zu bringen, am Anfang. Ich
habe die Méglichkeit - ich kann noch - das Gehirn dazu einschalten:>Das ist nicht
in Ordnung, das kann ich noch.<Oder:>Da habe ich einen Kredit, ich schaue, dass
derwegkommt.<Also ich kann die Dinge, die so sind, ich kann sie in Ordnung brin-
gen, das ist ein ganz wichtiger Punkt fiir mich.<®’

Um zukiinftig keine Schulden oder andere ungelésten Angelegenheiten mehr zu
haben, tiberlegt sich Frau Pototschnigg genau, wie sie jetzt, wo sie noch im Stande
sei, ihr »Gehirn [...] ein[zu]schalten«, die Dinge eben »in Ordnung bringen« konne.
Dass es sich hierbei keineswegs nur um finanzielle oder rechtliche Angelegenheiten
dreht, sondern ganz allgemein um offene Forderungen, Schulden und ungeklirte
Fragen in Beziehungen, macht sie an anderer Stelle im Interview deutlich:

63 Vgl. World Health Organization WHO: https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/d
ementia (Abgerufen: 15.04.2020).

64  SLTB15.

65 InVorsorgeauftragen wird geklart, wem nach attestierter Urteilsunfihigkeit die Verantwor-
tung Uber personliche, rechtliche und finanzielle Angelegenheiten iibertragen wird. Siehe
dazu Alzheimer Schweiz: https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorso
rge-treffen/ (Abgerufen: 23.06.2020).

66  EinTeilnehmerder Selbsthilfegruppe Labyrinth in Olten hatin einer Schenkungsurkunde sein
Haus an seine Partnerin bertragen, um abzusichern, dass sie auch nach seinem Ableben
weiterhin in seinem Haus leben kann (SLTB15).

67  APIV1.
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abh&ngigkeit

AP:»Noch kann ich. Vielleicht werde ich zu einem Menschen, der [...] vielleicht im
ersten Moment zeigen kann, dass ich mich freue, dass jemand zu Besuch kommt,
aber sonstist es mir vielleicht verwehrt, das zu zeigen. Aber [...], dass ich sie gern-
gehabt habe und dass ich sie liebe, das ist mir jetzt noch ganz, ganz wichtig, das
zu zeigen! Und [..] am 11. September in Amerika, ich habe mal die Flugzeugpro-
tokolle angeschaut, was die Menschen noch gesendet haben auf die Erde. Ich ha-
be keinen Einzigen gehort, der angerufen hat und gesagt hat: >Das ist noch ganz
wichtig und - erledige das noch fiir mich!<Es waren alles Menschen, die gesagt ha-
ben:slch bin hier oben, ich weifd nicht, wie es weitergeht, aber ich wollte dir sagen:
Ich liebe dich!«Ich glaube, das ist das, was am Ende das Wichtigste ist, ja? Das ist
uns das Wichtigste als Betroffene, weil wir nicht mehr reden kénnen, weil wir uns
nicht mehr dufiern kdnnen, aber wir werden spiiren, wir werden jedes Streicheln

spﬂren,«és

Frau Pototschnigg befiirchtet, dass sie angesichts des Fortschreitens ihrer Demenz
irgendwann einmal nicht mehr fihig sein wird, ihren Liebsten gegeniiber ihre vol-
le Zuneigung auszudriicken. Ahnlich den telefonischen Liebesbekundungen der
Flugzeugpassagier*innen bei den terroristischen Anschligen vom 11. September
will auch sie die ihr gebliebene Zeit nutzen, um ihren Nichsten zu zeigen, wie
gern sie sie habe. Sie selbst werde ja »nicht aus dem Leben gerissen, wie so viele
andere Menschen, die einen Unfall haben oder ins Koma fallen«, sondern diirfe das
fiir sich »wirklich noch in Ordnung bringen«.®® Frau Pototschnigg bereitet damit,
dass sie ihren Nichsten ihre Zuneigung ausdriickt, nicht nur ihr Ableben vor, son-
dern spricht ganz explizit auch eine Zeit an, in der sie Zuneigung zwar nicht mehr
vollstindig ausdriicken, aber sehr wohl empfinden und auch empfangen kénne.
In diesem Sinne kann der intensive und fiir sie wichtig gewordene Ausdruck von
Zuneigung als eine Vorwegnahme einer Gabe gelesen werden, die zu einem spi-
teren Zeitpunkt voraussichtlich nicht mehr in die Beziehung eingebracht werden
kénnen wird. Wenn andere Menschen sich ihrer Zuneigung sicher sind, kann diese
ihre Wirkung auch zu einer Zeit entfalten, in der Frau Pototschnigg vielleicht nicht
mehr fihig ist, sie auszudriicken. Damit wirkt sie in einem frithen Stadium ihrer
Demenz bereits regulierend auf Beziehungen zu anderen Menschen in spiteren
Phasen ihrer Betroffenheit ein: Egal, was diese fiir sie tun werden - ob diese sie
besuchen, pflegen, unterstiitzen oder einfach lieben werden, die Zuneigung ihrer-

seits als Gegengabe sei ihnen so gewiss.”®

68  APIV1.

69  Ebd.

70  Fiir sorgende Angehdrige, dies macht Heinrich Grebe in Demenz in Medien, Zivilgesellschaft
und Familie deutlich, kann es emotional sehr aufreibend sein, wenn Unsicherheit dariiber
herrscht, ob die eigenen Sorgebemiithungen von der demenzbetroffenen Person gewiirdigt
werden (2019, 232-233).
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Auch Frau Schwager bereitet ihre zukiinftigen Beziehungen vor. Doch anders
als Frau Pototschnigg, die zu einem heutigen Zeitpunkt in einer Art und Weise
auf Beziehungen einwirke, dass diese auch in Zukunft in ihrer freundschaftlichen,
von gegenseitiger Zuneigung geprigten Form bewahrt bleiben, errichtet sich Frau
Schwager eine Garantie, gewisse Dinge nicht erleben zu miissen, von denen sie
glaubt, dass sie mit ihnen nicht umgehen kann:

RS: »Fahrrad fahre ich zum Beispiel nicht mehr. Weil wenn ich mit dem Fahrrad
hinfalle und auf den Kopf falle und dann wirklich hirntot bin, dann kann ich mein
Ziel nicht mehr verfolgen, mit EXIT zu gehen. [..] Ich wiirde das nie riskieren. [...]
[Weil ich] nicht will, dass meine Kinder mich noch 20 oder 30 Jahre im Altersheim
besuchen kommen missen. [..] Zu EXIT kam ich, als ich 20 Jahre alt war. (lacht)
[...] Das war fiir mich einfach immer klar. Dass ich nicht mit was immer dahinsie-
chen muss, wenn mein Kopf nicht mehr arbeitet. [..] Mit allem anderen kannst
du umgehen, aber ohne Hirn bist du nicht mehr der Mensch, der du mal warst.
Aber das ist meine Einstellung, das musst du so niemandem glauben. [Und] ich

muss die Angst nicht haben, dass es nicht klappen wird. Ich bin auch betreut, also
meine Hausarztin hilft mir mit, diesen Zeitpunkt nicht zu verpassen [..] und wie
gesagt, EXIT schaut auch von sich aus immer wieder und fragt und so, das ist fir
mich Lebensqualitit pur.«”’

Frau Schwager macht im Interview deutlich, dass sie mit EXIT?* aus dem Leben
gehen konnen will. Dies gebe ihr die Garantie, »nicht mit was immer dahinsiechen«
zu miissen, wihrend ihre Kinder sie iiber 20 oder 30 Jahre im Altersheim besuchen
kommen miissten. Um die Aufrechterhaltung dieser Moglichkeit sorgt sie sich, in-
dem sie auf Risiko behaftete Titigkeiten, wie das Fahrradfahren, verzichtet, sich
regelmiflig bei der Hausirztin untersuchen lisst und mit EXIT in Kontake bleibt.
So verhindert sie einen plotzlich oder unbemerkt eintretenden Zustand attestier-
ter Urteilsunfihigkeit, womit sie nicht mehr berechtigt wire, den Zeitpunkt ihres
Ablebens zu bestimmen.”? Frau Schwager macht in ihrem Zitat aber auch deutlich,
dass der Freitod mit EXIT fur sie nicht erst im Leben mit Alzheimer zu einer Mog-
lichkeit wurde, sondern es ihr schon immer ein Anliegen war, dass sie nicht alles
mitmachen miisse. Sie habe sich deshalb bereits als 20-Jahrige bei dieser Organi-
sation angemeldet. Frau Schwager distanziert sich zudem klar von der Meinung,

71 RSIV1.
72 EXIT ist eine legale Freitodbegleitung in der Schweiz. Vgl. EXIT: https://exit.ch/ (Abgerufen
02.07.2020).

73 Um eine Freitodbegleitung von EXIT in Anspruch nehmen zu diirfen, muss eine arztlich at-
testierte Urteilsfahigkeit vorliegen. Vgl. EXIT, Merkblatt Urteilsfahigkeit: https://exit.ch/fil
eadmin/user_upload/freitodbegleitung/demenz/Merkblatt_Urteilsfaehigkeit.pdf (Abgerufen
02.07.2020).
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abh&ngigkeit

dass das Leben mit Alzheimer generell nicht lebenswert sei. Viel eher driickt sie
aus, dass sie selbst nicht mit allem umgehen kénne und es ihr deshalb wichtig sei
zu wissen, dass sie auch nicht mit allem umgehen kénnen miisse.

Als Grund, wieso sie das Leben »ohne Hirn« nicht leben wolle, gibt sie erstens
an, dass sie dann nicht mehr der gleiche Mensch wire wie jetzt, und zweitens,
dass sie eine Belastung fir ihre Kinder wire. Mit dem Wissen, dass dies nicht
ihre Zukunft sei, konne sie das Leben geniefien und die ihr bleibenden Momente
aufsaugen:

RS: »Damit kann ich mein Leben geniefden, mehr den Moment geniefden, aufsau-
gen, ich war schon immer so, ich bin wirklich jemand, der das Schone aufsaugen
kann, ich kann aber auch trauern. (lacht) [...] Solange ich noch meine Gefiihle ha-
be, ist doch alles gut. Also natiirlich auch, ich meine, ich gehe nur noch ein Stiick
weit noch weiter jetzt mit meiner Krankheit, denn fiir mich ist das keine Lebens-
qualitat mehr, wenn ich dann nicht mehr - - fahig bin das zu realisieren. [...] Und
das gibt mir so viel Lebensqualitit, das ist ja das Wichtige, oder? Wenn ich .../Ich
hitte die ganze Zeit vor Augen .../Jesses Gott!«’*

Die Vorstellung davon, wie sie als Person mit einer fortgeschrittenen Demenz wire
und wie sich dies auf die Beziehung zu ihren Kindern auswirken kénnte, mochte sie
nicht zu einer realen Zukunftsaussicht werden lassen. Wenn sie diese Vorstellung
»die ganze Zeit vor Augen« hitte, dann — »Jesses Gott«. Das Wissen darum, dass
sie selbst entscheiden kann, welche Formen des Lebens sie akzeptiert und welche
nicht, gebe ihr die Méglichkeit, ihr Leben im Jetzt ohne Angste vor der Zukunft
geniefRen zu konnen. Sich die Moglichkeit eines begleiteten Freitods offenzuhal-
ten, fithrt nach Aussagen von Frau Schwager fiir sie zu mehr Lebensqualitit und
kann deshalb als Sorge um sich verstanden werden. Diese Form der Selbstsorge
bedeutet jedoch nicht, dass der Freitod auch wirklich durchgefithrt werden muss,
sondern bezieht sich auf die Aufrechterhaltung einer Méglichkeit, selbstbestimmt
zu entscheiden, unter welchen Umstinden sie leben méchte und unter welchen
nicht.”

5.3 Annahme von Abhangigkeit

Wie nun aufgezeigt wurde, ist die Stirkung der eigenen Selbststindigkeit in Be-
ziehungen zu nahestehenden Personen fiir viele meiner Interviewpartner*innen

74  RSIV1.

75  Zur Angst vor den Folgen einer Demenz und einer damit einhergehenden Forderung nach
einem Recht zur Selbsttétung vgl. auch Read et al. 2017, 431; Hahn 2015, 217; Grebe 2019,
399f.



126

Selbstsorge im Leben mit Demenz

von groflem Wert. Das bedeutet aber nicht, dass in Situationen, in denen trotz al-
lem Hilfe benotigt wird, nicht auch Abhingigkeiten bewusst angenommen werden
kénnen. Im Folgenden soll deshalb nachvollzogen werden, wie durch Férderung
von Verstindnis hinsichtlich der eigenen Situation auf Beziehungen eingewirkt
wird, um damit eine Ausgangslage zu schaffen, in der die gemeinsame Erorterung
und Verabredung konkreter Hilfsleistungen zur Kompensation von demenziell be-
dingten Einschrinkungen ermdglicht wird. In einem weiteren Kapitel wird aufge-
zeigt, wie Demenzbetroffene gemeinsam mit Personen aus ihrem nahen Umfeld
die ihnen zukommende Unterstiitzung erarbeiten. Schliefllich wird in einem drit-
ten Kapitel auf Basis der Ergebnisse der beiden vorherigen Kapitel hergeleitet, un-
ter welchen Voraussetzungen eine bewusste Annahme von Abhingigkeit moglich
wird, ohne dass dabei eine negativ empfundene Asymmetrie in der Reziprozitit
der Beziehung entsteht.

5.3.1 Verstandnis fordern

Herr Feller erzihlt mir, dass er es verstehe, wenn sich seine Familienmitglieder
tiber ihn aufregen wiirden — immerhin vergesse er dauernd Sachen. Jedoch wire
er auch froh iiber etwas Verstindnis ihrerseits:

VK: »Sie nerven sich, weil du Sachen vergisst?«

UF:»Ja klar:»Wieso hast dujetzt wieder..!<Und ich meine, es istauch verstandlich.
Es ist auch/irgendwann merken sie es dann vielleicht schon. Ich ware natiirlich
froh, wenn sie nicht immer grad/also die Kinder vielleicht noch eher, meine Frau
hat das schon langsam gemerkt.«”®

Zwar habe seine Frau langsam gemerkt, dass es durchaus méglich sei zu verstehen,
»wieso [er] jetzt wieder« etwas (nicht) gemacht habe und dass sie diese Frage nicht
stindig stellen muss. Doch vor allem von Seiten seiner Kinder erlebe er immer
wieder Unverstindnis gegeniiber seiner Situation. Verstindnis fiir die konkreten
Schwierigkeiten im Leben mit Demenz stelle sich bei anderen Personen nicht ein-
fach so ein, erklirt mir Frau Pototschnigg. Viel eher miisse man sich selbst mittei-
len und anderen erdffnen, wie es einem gehe:

AP:»Meine Mutter war eben auch schon erkrankt. Und da haben wir gedacht: >0k
Mama, du hast nie etwas gesagt, du hast uns alle so bisschen hinters Licht gefiihrt,
da du geschwiegen hast und deine ganze Kraft aufgewendet hast, es nicht preis-
zugeben, was mit dir los ist! Mama, mach das anders!<Ja und ich habe gesehen,
wie schwer es ist fiir Angehdrige, mir ist es nicht gelungen. [..] Ich dachte: >Ko-
misch, sie ist ja eigenartig!< Bisschen grantiger und die ist mit ihrem Alltag nicht

76 UFIV1.
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fertig geworden. [..] Und ich fand, das war eine lange Zeit und mir hat es sehr leid-
getan. Das ist eine Zeit, die uns genommen worden ist, zwischen ihr und mir! Sie
hat nichts gesagt, ich habe nicht nachgefragt und es ist verlorene Zeit gewesen!
[..] Ich glaube nicht, dass ich gerne zu meiner Mama gefahren bin. [...] Dachte:
>Oh, so schwierig!< Und war dann eigentlich froh immer, wenn ich abends >Gute
Nacht< gesagt habe und mir meine Kopfhorer aufgesetzt habe. Weil die Erschop-
fung von dem Tag mit Mama, weil es so anstrengend war fiir mich! Und erst als
ich dann verstanden habe, [..] habe ich versucht, auf sie zuzugehen. Viel zu spéat!
Und das [..] istauch ein Beweggrund, warum ich spreche. [..]Ja, ich denke, das ist
so wichtig, dass man den Menschen nicht verliert!«’?

Frau Pototschnigg hat aus der Beziehung zu ihrer Mutter gelernt, dass, wenn ei-
ne Person mit Demenz nicht iiber die eigene Situation spricht, sondern viel eher
bestrebt ist zu vertuschen, was ihr im Alltag Mithe bereitet, es dann fiir andere
Personen sehr schwierig wird, die Person mit Demenz zu verstehen und sich ihr
anzunihern. Erst als sie »verstanden« habe, habe sie versucht »auf sie zuzugehenc.
Nun, da sie selbst betroffen ist, hat Frau Pototschnigg gelernt, iiber ihre demen-
ziell bedingten Einschrinkungen zu sprechen. Und sie hat gemerkt, dass andere
durchaus Bereitschaft zeigen, unterstiitzend auf ihre Bediirfnisse einzugehen. Als
Beispiel dafiir erzihlt sie mir von ihrer Einbindung in eine Walking-Gruppe: Sie
habe ihren Freundinnen in der Gruppe erdffnet, dass sie Mithe habe, den Verkehr
einzuschitzen und dass sie die Strafle deshalb lieber bei der Ampel iiberquere.
Ihre Freundinnen hitten ihre Schwierigkeiten mit dem Verkehr sofort ernst ge-
nommen, seien auf sie eingegangen und hitten sogar gesagt: »Wenn du mit uns
walken gehst, dann gehe bitte in unserer Mitte, gehe nicht zu nah an der Fahr-
bahn. Wir finden es schon«.”® Zudem seien sie seit dem Gesprich iiber Frau Po-
totschniggs demenziell bedingte Schwierigkeiten bereit, auf sie zu warten, wenn
sie etwas langsamer sei als die anderen:

AP: »Oder die bereit sind einfach zu warten, das heifit, ich bekomme ... ganz viel
von ihnen zuriick. Das finde ich sehr schon und ich denke, wenn ich nichts gesagt
hatte, niemand wére in der Walking-Gruppe stehen geblieben und hatte sich Ge-
danken gemacht, wieso kommt die Angela nicht, oder? Weil man einfach nicht

weif}, was mit mir los ist. Man sieht es mirja nicht an.«’®

Weil sich Frau Pototschnigg mitteilt, weil sie sich anderen 6ffnet und ihnen von
ihren Verinderungen im Leben mit Demenz erzihlt, erhilt sie als Reaktion dar-
auf Verstindnis und Unterstittzung. Dass es wichtig sei zu sprechen, hingt nach
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Frau Pototschnigg auch damit zusammen, dass eine Demenzbetroffenheit fiir an-
dere Personen nicht auf Anhieb ersichtlich sei und deshalb demenziell bedingte
Schwierigkeiten im Alltag auch nicht sofort zu konkreten Hilfestellungen anregen
witrden.

Ahnliches erlebt auch Beat Vogel, Teilnehmer der Gesprichsgruppe fiir jiingere
Menschen mit Demenz in Luzern. Auch er macht die Erfahrung, dass ihm geholfen
wird, wenn er iiber die eigenen Schwierigkeiten im Leben mit Demenz spricht. An-
ders als Frau Pototschnigg, die sich in ihren Aussagen auf den engeren Familien-
und Freundeskreis bezieht, schliefit Herr Vogel auch Beziehungen zu ihm unbe-
kannten Personen mit ein. Er erzihlt in einer Gruppensitzung®° von einem Vorfall
im Zug, bei dem er plotzlich unsicher wurde, wann er umsteigen miisse. Er sei
deshalb auf den Schaffner zugegangen und habe ihm von seiner Diagnose und der
momentanen Unsicherheit erzihlt, worauf dieser ihn an der richtigen Station am
Platz abgeholt und zur Tiir gebracht habe. Auf dem Perron habe ihn dann eine wei-
tere Person in gelber Weste erwartet, die ihn am Bahnhof wiederum an das richtige
Gleis gebracht habe. Dieser gegliickte Vorfall habe ihm eine wahnsinnige Sicher-
heit gegeben und er habe gemerkt: »Wir sollten einfach offener mit der Diagnose
umgehen, wir sollten auf Leute zugehen, dann kommen sie auch auf uns zu.«%
Ahnlich wie Frau Steinfeldt, die Mitfahrende anspricht, um die richtige Station
nicht zu verpassen, nutzt auch Herr Vogel andere Menschen als Ressource zum
gelingenden Reisen. Anders als Frau Steinfeldt betont er jedoch das Erkliren sei-
ner Situation und seiner Schwierigkeiten, um bei seinem Gegeniiber Verstindnis
auszulésen und diesem zu ermdglichen, auf ihn zuzukommen. Dadurch wird es
nicht nur moglich, eine einmalige Hilfestellung als Antwort auf eine konkrete Bit-
te zu erhalten, sondern es ermdglicht dem Gegeniiber auch, selbst mitzudenken.
Herr Vogel wurde in seiner Geschichte nicht nur vom Platz abgeholt und auf die
richtige Station hingewiesen, wo er erwartete, sich selber weiter durchschlagen zu
miissen, sondern es wurde ihm zusitzlich eine Bahnhofshilfe zur Verfiigung ge-
stellt, die er nicht erfragt und erwartet hatte, die ihn aber dennoch sehr gefreut
und die ihm Sicherheit gegeben hat.

In den Ausfithrungen von Frau Pototschnigg und Herrn Vogel wird deutlich,
dass ein Kommunizieren der eigenen Schwierigkeiten in zweifacher Weise hilf-
reich sein kann. Ein Verstandnis der Situation ermogliche einerseits einen harmo-
nischen Umgang miteinander, denn ganz anders als Frau Pototschnigg, die ihre
damalige Beziehung zu ihrer Mutter als belastet beschreibt, wiirden ihre Freun-
dinnen die Beziehung zu ihr nun als »schon« bezeichnen. Andererseits ermogliche
ein Verstindnis der Situation auch, dass andere Personen mitdenken und so ge-
meinsam gelingende Hilfestellungen erarbeitet werden kénnten.

80 GGTB2.
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Schwierigkeiten im Vermitteln

Das Vermitteln der eigenen Situation und der eigenen Schwierigkeiten ist jedoch
langst nicht fiir alle Demenzbetroffene so einfach, wie dies Frau Pototschnigg und
Herr Vogel darstellen. Der ehemalige Seelsorger Franz Inauen erzihlt mir etwa,
dass er manchmal einfach nicht verstanden werde:

Fl:»Doch ich habe das Gefiihl, wenn ich mit Leuten rede, dann miissen die wissen,
was los ist. Ich bin nicht mehr der Franz wie von 2013, sondern, ich kann schwer Sa-
chen, die mirerzahltwerden, aufnehmen und ich habe das Cefiihl - -jeder Mensch
verdient eine Transparenz. Also - verdient, dass er weifs, wie es um einen steht.
Darum sage ich es auch! Aber, ich habe auch gemerkt (lacht kurz), es wird viel-
fach auch nicht verstanden!>Ah nein Franz! Du, mit deinem Humor, du hast doch
nicht Demenz! Ja, vergiss das!« Sag ich:>Ja, aber die Diagnose ...<—>]a aber weifst
du, die Arzte kénnen sich auch tiuschen.< [...] Ou! Da werde ich wiitend. [..] Da
werde ich auch nicht mehr ernst genommen, das finde ich einen Fluch. [...] Da sa-
ge ich:>Weifdt du, du siehst nicht, wie es in mir drinnen ausschaut manchmal, wie
ich manchmal traurig bin, wie ich geschlagen bin[.]«&?

Herr Inauen macht deutlich, dass er die Unglidubigkeit und das Unverstindnis an-
derer in Bezug auf seine Demenzbetroffenheit keinesfalls als Kompliment versteht.
Ganz im Gegenteil werde er wiitend, wenn andere ihm keinen Glauben schenken
wiirden. Er méchte mit seiner Offenheit eigentlich »Transparenz« schaffen und
anderen mitteilen, welchen Herausforderungen er im Alltag begegnet und was das
fiir ihn emotional bedeutet. Doch was er auf sein Sprechen tiber die Demenz zu-
riickerhilt, ist keineswegs Verstindnis und Unterstiitzung. Viel eher fiihlt er sich
nicht ernst genommen, was ein »Fluch« sei. Ahnliches erlebt auch Frau Schwager.
Sie erzahlt mir, dass man ihr entweder gar nicht glaube, oder, wenn doch, ihr ganz
plétzlich tiberhaupt nichts mehr zugetraut werde:

RS: »Dass viele dann eben - wenn es dir gut lauft, kommt immer: >Das gehtja so
gut bei der, die hat doch gar nichts.<[..] Und wenn dir etwas nicht gelingt, etwas
ganz Einfaches, dass einem ja fast nicht nicht gelingen kann, aber uns passiert
es, dann traut man dir grad nichts mehr zu. Es gibt einfach nur die zwei Extreme.
Und das miisste man von mir aus gesehen aufweichen. [..] Du hast den Stempel
auf der Stirn und den hast du. Und bis dieser wieder verblasst ist, bis die dann
.. wieder merken ... Aber das braucht dann viel langer. - Dass sie mir nichts mehr
zutrauen, das braucht nureinen kleinen Moment und einen Fehler, aber bis sie mir
dann wieder etwas zutrauen, da braucht es dann wieder Monate, bis sie wieder

glauben, dass ich noch was kann.<83
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Frau Schwager macht in ihrer Aussage deutlich, wie schwierig es ist, andere Men-
schen iiber die eigene Situation mit Demenz aufzukliren. Entweder werde ihr
nicht geglaubt, dass sie iberhaupt mit Demenz lebe, oder sie werde als komplett
unfihige Person abgestempelt. Ein einzelner Fehler — sei dieser demenzbedingt
oder nicht® — kann vor dem Hintergrund einer Demenzbetroffenheit demnach
zur Folge haben, dass der betroffenen Person eine ganze Reihe von weiteren Un-
fahigkeiten unterstellt wird. Diese fehlerhafte Einschitzung ist laut Goffman be-
zeichnend fiir den Umgang mit stigmatisierten Personen:

»Wir tendieren dazu, eine lange Kette von Unvollkommenheiten auf der Basis der
urspriinglichen einen zu unterstellen und zur gleichen Zeit einige wiinschenswer-
te aber unerwiinschte Eigenschaften anzudichten, oft von ibernatirlicher Far-

bung, wie zum Beispiel ssechster Sinn<oderIntuitionc.«>

Die auf einem einzelnen Fehler basierende Annahme, Frau Schwager sei komplett
unfihig, konne sie deshalb nur im wiederholten Vorfithren ihrer Fihigkeiten wi-
derlegen. Laut ihrer Aussage kann sich dieser Prozess aber iiber eine Zeitspanne
von Monaten hinziehen, in der sie sich immer wieder aufs Neue beweisen miisse.
Ein Verstindnis fiir die Situation von betroffenen Personen ist durch das Mittei-
len der Diagnose also noch lingst nicht hergestellt. Viel eher miissen Menschen
mit Demenz viel Vermittlungsarbeit titigen, um ihre individuelle Situation und
die damit verbundenen Schwierigkeiten deutlich zu machen. Ob also mit Unglau-
bigkeit oder Stigmatisierung reagiert wird: Beides scheint zu verfehlen, was Frau
Schwager anderen Personen mit der Er6ffnung ihrer Demenzbetroffenheit hitte
verstindlich machen wollen. Es ist deshalb nicht verwunderlich, dass sich Betrof-
fene vor dem Sprechen iiber ihre Demenz ganz genau iiberlegen, wann, wem und
wie gewisse Informationen wiber ihre Situation tibermittelt werden. Dies tut auch
Herr Feller. Im Interview bringt er mir seine Gedanken dazu niher, in welcher
Form er seine Demenzbetroffenheit dem Orchester mitteilen konnte, in dem er
die Geige spielt:

UF: »Und jetzt im Orchester, wenn ich es jemandem sage, dann muss ich es allen
sagen, das ist klar. Ich misste irgendwie mit dem Dirigenten reden, dass er das

84  Goffman weistin Stigma darauf hin, dass in der Sicht auf stigmatisierte Personen auch »zufil-
lige Fehlleistungen als ein direkter Ausdruck [ihrer] stigmatisierten Andersartigkeitinterpre-
tiert werden« kénnen. In seinen Ausfiihrungen nimmt er Bezug auf Aussagen von Personen,
die aus einer Nervenheilanstalt entlassen wurden und die sich beispielweise davor fiirchten
wirden, »sich mit Ehegatten oder Arbeitgebern in scharfe Auseinandersetzungen zu verwi-
ckeln, wegen ihres latenten Stigmas, fiir das es als Indiz gewertet werden kénnte, wenn sie
Emotionen zeigen« (1975/1967, 25).

85  Goffman 1975 (1967), 14.



5 Zwischen Selbststandigkeit und Abh&ngigkeit

doch einfach/ich weifd auch nicht wie! [..] Ich will das nicht vor dem ganzen Or-
chester sagen. [..] und man kann das nicht einfach jemandem erzdhlen und dann
erzihlen sie das weiter und/das finde ich nicht gut. [..] Da gibt es Verdrehungen
und am Schluss ist/ [..] Ich wére einfach froh, wenn ich es nicht selber machen

miisste! <5

Wenn Herr Feller seine Situation nur einem Orchestermitglied erklirte, dann wiir-
de die Information iiber seine Demenzbetroffenheit zwar schnell die Runde ma-
chen, doch gibe es auf diesem Weg »Verdrehungenc, die er lieber vermeiden méch-
te. Seine Diagnose einfach mal zu streuen und sich verbreiten zu lassen, stellt
deshalb keine Option fiir ihn dar. Viel eher méchte er selbst bestimmen, was und
wie {iber seine Situation gesprochen wird. Dennoch wire Herr Feller froh, wenn
er sich nicht selbst vor das Orchester hinstellen und, den Blicken aller Mitglieder
ausgesetzt, seine Diagnose verkiinden miisste. Aus diesem Grund denke er dariiber
nach, zur Vermittlung seiner Situation eine Vertrauensperson hinzuzuziehen. Die-
se wiirde er in seine Situation einweihen und damit beauftragen, sich in seinem
Namen und Anliegen ans Orchester zu wenden. Auf diese Weise konnte Herr Fel-
ler vermeiden, sich vor das ganze Orchester stellen und seine Diagnose verkiinden
zu miissen. Zudem wiirde eine Vermittlung durch die Orchesterleitung auch die
Glaubhaftigkeit seiner Situation unterstiitzen. Indem er dem Dirigenten im Vor-
feld vermittelte, wie es ihm geht — was ihm Miihe bereitet, aber auch, was er noch
gut kann -, wiirde er auflerdem sicherstellen, dass das Orchester nicht nur tiber
seine Diagnose aufgeklirt wird, sondern auch einen Einblick in sein Leben mit
Demenz erhalt.

Der Versuch, die eigene Situation einer vermittelnden Vertrauensperson zu er-
kliren, kann jedoch selbst wiederum zu einer Herausforderung werden. Pjotr Ko-
pachev,?” Teilnehmer der Selbsthilfegruppe Labyrinth in Olten, erzhlt in einer Sit-
zung davon, dass er die Mitglieder eines Vereins, bei dem er im Vorstand titig war,
iiber seine Demenz informieren wollte. Er ging dabei dhnlich vor, wie Herr Feller
sich sein Outing vorstellt: Bei einem Bier unter vier Augen habe er ein anderes Vor-
standsmitglied in seine Situation eingeweiht. Im Gesprich selbst habe dieser viel
genickt und ihm damit Verstindnis signalisiert. Doch beim nichsten Vereinstref-
fen habe er die Mitglieder lediglich dariiber informiert, dass Herr Kopachev krank
sei und dass er von nun an nicht mehr zu Vereinstreffen kommen konne. Dies sei
gar nicht in seinem Sinne gewesen, ganz im Gegenteil wire er gerne weiterhin Teil
des Vereins geblieben. Dass er nicht mehr zu den Vereinstreffen kommen konne,
habe er nie erwihnt. Das Vorstandsmitglied habe also trotz des lingeren Gesprichs
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nicht verstanden, was er ihm habe verstindlich machen wollen, meint Herr Kopa-
chev und fuigt an: Es sei halt »schon sehr schwierig, den anderen zu vermitteln,

sodass sie verstehen«.%8

Offnen von Vermittlungsraumen
Wenn das Sprechen iiber die Demenz Miihe bereitet oder die angesprochene Per-
son nicht versteht, was man ihr erkliren mochte, schlagen Betroffene mitunter
andere Wege ein, um ihre Situation zu vermitteln. Herr Vogel beispielsweise greift
auf Erfahrungsberichte von anderen Menschen mit Demenz zuriick. Er erzihlt in
einer Sitzung der Gesprichsgruppe fiir jingere Menschen mit Demenz in Luzern, dass
seine Tochter grofle Mithe habe, mit ihm tber seine Demenz zu reden. Er habe
ihr deshalb ein Buch geschenkt, in dem er sich wirklich gespiegelt sehe und worin
seine Situation besser formuliert sei, als er das selbst tun kénnte. Seine Tochter sei
sehr froh darum gewesen, habe das Buch sofort gelesen und wisse jetzt besser, wie
sie mit ihm umgehen konne.?® Mit dem Riickgriff auf schriftliche Erfahrungsbe-
richte, aus denen er sorgfiltig jenes Buch auswihlte, in dem er sich reprisentiert
fand, konnte Herr Vogel also einerseits seine Tochter davon entlasten, mit ihm tiber
seine Demenz zu sprechen, andererseits fand er mit dem Buch eine Formulierung
seiner Situation, die ihm selbst nicht so passend gelungen wire.

Auch Frau Schwager erzihlt mir von der Schwierigkeit, mit ihrer Tochter iiber
das Leben mit Demenz zu sprechen:

RS: »Also, sie will nichts wissen davon. [...] Also ich verstehe das schon und es tut
mir so leid, ich méchte so gerne an sie herankommen, dass wir das noch zusam-
men anschauen, diese Krankheit und was sie mit einem macht und dass ich ja
immer noch eine so gute Lebensqualitit habe, aber das habe ich bis jetzt noch
nicht geschafft und das tut mir weh.«*°

Frau Schwager versteht, dass ihre Tochter nicht @iber ihre Demenz reden mochte.
Auch sie habe frither grofle Schwierigkeiten gehabt, sich mitzuteilen. Wie sie in
der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz in Luzern erzdhlt, habe sie
sogar Brechreiz verspiirt, wenn sie dies nur versucht habe.” Trotzdem sei es ihr
ein Anliegen, ihre Situation zu vermitteln. Im Umgang mit der geschilderten
Situation wendet Frau Schwager deshalb eine Form der Vermittlung an, die nicht
auf ein direktes Gesprach ausgelegt ist: Ihre Erfahrungen im Leben mit Demenz
legt sie in einer Kiste ab. Darin zu finden sind handgeschriebene Notizen, die
ihre Gedanken oder selbst erlebte Vorfille festhalten sowie Zeitungsberichte zum
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Thema Alzheimer, in denen sie sich reprisentiert findet. Auch enthalten sind
E-Mail-Korrespondenzen, die ihre Titigkeit als Demenzaktivistin in Gremien und
auf Symposien widerspiegeln, sowie Unterlagen beziiglich ihrer Errungenschaf-
ten, etwa der Griindung der ersten Jungbetroffenengruppe in der Deutschschweiz.
Zudem sind Briefwechsel als Zeugnisse kaputtgegangener Freundschaften, Fotos
von Weggefihrten und vieles mehr darin zu finden. Die »Alzheimerkiste«, wie
sie die Kiste nennt, stelle ihre ganz personliche Sammlung dazu dar, wie es fiir
sie sei, mit Alzheimer zu leben und was sie im Umgang damit als wichtig und
richtig erachte. Alles, was iber Alzheimer gesagt oder geschrieben werde, was ihre
Erfahrung so nicht treffe, lande direkt im Abfall. Doch, zur Kiste gewandt, sagt sie:
»Das ist mein Leben, da drin!«°* Auf meine Frage, wofiir die Kiste denn gedacht
sei, antwortet sie: Fiir sie selbst und ihre Kinder. Falls diese mal mehr tiber ihr
Leben mit Alzheimer wissen méchten, dann konnten sie dort nachschauen und
nachlesen. Ihre Kinder seien noch jugendlich gewesen, als das angefangen habe,
und sie habe sie nicht allzu sehr damit belasten wollen. So habe sie einfach alles
in diese Kiste getan. Wer mdchte, konne hier nachlesen und vielleicht anndhernd
verstehen, wie es ihr gegangen sei, was sie gedacht und was es fiir sie bedeutet
habe, mit Alzheimer zu leben.??

Als Reaktion auf die Schwierigkeiten, tiber ihre Situation zu sprechen, erstell-
te Frau Schwager eine Art Time Capsule, die gedffnet und erforscht werden kann,
sobald sich jemand darauf einlassen mochte. Die Kiste hat den Vorteil, auch fiir
Frau Schwager sprechen zu kénnen, wenn ihr dies aufgrund eines fortgeschritte-
nen Alzheimers oder ihres Ablebens nicht mehr moglich sein sollte. Sie hat also
mit der Alzheimerkiste die Méglichkeit erschaffen, wann auch immer jemand auf
sie zukommen mag und erfahren maéchte, wie es ist, mit Alzheimer zu leben, bis-
her nicht geteilte Erfahrungen und Gedanken teilen zu kénnen. Dass die Kiste nun
nicht mehr nur fiir ihre Kinder gedacht ist, realisiere ich, als sie sie auch mir nach
unserem ersten gemeinsamen Interview mit nach Hause gibt.

Um ein Verstindnis fir die individuellen Schwierigkeiten im Leben mit De-
menz zu fordern und um Missverstindnisse und Barrieren in der direkten Kom-
munikation zu umgehen, greifen demenzbetroffene Personen auf unterschiedli-
che Techniken der Vermittlung zuriick. Doch nicht jede Person findet einen Weg,
um die eigene Situation zu vermitteln. Gerade in fortgeschrittenen Phasen einer
Demenz ist davon auszugehen, dass ein solches Vorhaben immer schwieriger um-
zusetzen ist. Es sei deshalb wichtig, dass auch Menschen ohne Demenz auf Men-
schen mit Demenz zugehen wiirden, ihre Sichtweise und Situation erfragen und
aktiv den Versuch starten wiirden, sich auf ihre Welt einzulassen:
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FI: »Und darum, ich finde das so toll, wenn Leute, jetzt du, das so ernst nehmen
und auch auf uns zukommen. Wir trauen uns manchmal nicht mehr grofs auf an-
dere Leute zuzugehen. Aber wenn Leute auf uns zukommen, dann finde ich das
etwas Wunderbares. [...] Wenn ich das sagen darf, was mir helfen wiirde, ist, wenn
sich Leute auf meine Welt einlassen! Dass sie mir zuhoren, dass sie merken, wo
ich stehe, was mich bewegt und so - [...] Zuho6ren, aber manchmal reden wir De-

menzkranken eben auch nicht so. Dann einfach Fragen stellen.<®*

Herr Inauen macht deutlich, dass es ihm sehr guttut, wenn Menschen ohne De-
menz zu verstehen versuchen, wie es ist, mit Demenz zu leben. Wenn sich also
betroffene Personen nicht getrauen oder aus einem anderen Grund nicht in der
Lage sind, sich aktiv auf andere Menschen zuzubewegen, dann sei es wichtig, dass
ihnen Gehor verschafft werde — es gebe ja auch die Moglichkeit, Fragen zu stellen.
An dieser Stelle wird deutlich, dass das Herstellen von Verstindnis fiir die Situation
von Menschen mit Demenz nicht ausschliefilich die Aufgabe von Demenzbetrofte-
nen sein kann. Ob sich Verstindnis einstellt oder nicht, hingt ganz wesentlich auch
damit zusammen, ob Menschen mit Demenz zugehort wird, ob versucht wird, ihre
Sicht und ihre Situation zu verstehen, und ob ihre Sicht und Meinung aktiv erfragt
wird.

5.3.2 Hilfe gemeinsam erarbeiten

Gelingt es einer Person mit Demenz ihre Situation zu vermitteln und wird ihr Ver-
stindnis entgegengebracht, wird es wiederum moglich, gezielt Hilfestellungen zu
erarbeiten, die kompensierend auf die kommunizierten Schwierigkeiten einwir-
ken. Um die richtige Form, Hiufigkeit und Intensitit der Hilfe zu bestimmen,
beteiligen sich Menschen mit Demenz mitunter aktiv an deren Ausarbeitung. Tho-
mas C. Maurer, Schweizerischer Vertreter der European Working Group of People with
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Dementia®® und Teilnehmer von Impuls Alzheimer,%® erzihlt mir davon, wie er selbst

Freunde und Bekannte iiber konkrete, mégliche Hilfestellungen aufklirt:

TCM: »Bei jemandem, den du nicht niher kennst [..], da wiirde ich, selbst wenn
ich es realisieren wiirde, dass ich zweimal denselben Mist erzahlt habe, dann wiir-
de ich es wahrscheinlich einfach stehen lassen. Wenn es aber jemand ist, den ich
besser kenne und mit dem ich einen ernsthaften Diskurs fithren will, [..] dann
wirde ich es selbstverstandlich thematisieren. Dann auch allenfalls einen Appell

94  FlIVa.

95  Vgl. Alzheimer Europe: https://www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/Who-we-are/E
uropean-Working-Group-of-People-with-Dementia (Abgerufen: 06.07.2020).

96  Vgl. Alzheimer Schweiz, Gremien: https://alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-uns/beitrag/gremi
en/ (Abgerufen: 06.07.2020).
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abh&ngigkeit

fiir Hilfe und Unterstitzung formulieren: >Hor zu, wenn das wieder passiert, dann
binich froh, wenn du mirdassagst. Weil manchmal kann ich mich einfach wirklich
auch kurzfristig nicht an Sachen erinnern, die ich gesagt habe, und ich will dich
nicht langweilen, ich mdchte lernen, dass ich das méglichst verhindern kann, und
da bin ich halt unter anderem auf Hilfe von Dritten angewiesen.«

VK: »Du hast es lieber, wenn man es dir sagt, als dass man es einfach ignoriert?
Weil Ehrlichkeit im Raum ist dann?«

TCM: »]a, einerseits das. Aber, es ist noch mehr - [...] Jemand macht einen Fehler,
sagst du es ihm, sagst du es ihm nicht? [...] Da pladiere ich unbedingt dafiir, es zu
sagen! [..] Nurso kannst du irgendwie wieder einen ausgeglichenen Diskurs her-
stellen.«

VK: »Das wollte ich gerade fragen: Hat das auch etwas mit Augenhdhe zu tun?«
TCM: »Ja. [..] Ich mdchte nicht, dass mir Leute geduldig nochmals, alles nochmal,
mir nochmal zuhoren. [...] Das hilft dann nicht nur mir, sondern hilft perspekti-
visch auch dem Gegeniiber.<®7

Herr Maurer fragt Menschen, die er »etwas besser« kennt und mit denen er ei-
nen »ernsthaften Diskurs fithren will«, gezielt um Unterstiitzung an. Da er selbst
manchmal vergesse, was er vor Kurzem bereits erzihlt habe, er aber die andere
Person nicht langweilen wolle, sei er darauf angewiesen, dass sein Gegeniiber ihn
auf Wiederholungen aufmerksam mache. Wenn also die Abmachung besteht, dass
sofort hoflich interveniert wird, wenn etwas zum wiederholten Mal erzihlt wird,
kann Herr Maurer die von Frau Marquez und Herrn Feller geschilderte Situati-
on umgehen, in der die Person mit Demenz anderen mit ihren immer gleichen
Erzihlungen oder Fragen auf die Nerven gehe. Dies bringe nicht nur Herrn Mau-
rer, sondern »perspektivisch auch dem Gegeniiber« etwas. Seine Aussage macht
deutlich, dass er sich um die Beziehung zu anderen Menschen sorgt — und dass
die eigene Beteiligung an der Erarbeitung von Hilfestellungen nicht nur Teil ei-
ner Sorge um sich, sondern auch Teil einer Sorge um andere darstellt. Menschen
mit Demenz entwerfen demnach selbst mogliche Hilfestellungen, die andere iiber-
nehmen und anwenden kénnen, damit konkrete Schwierigkeiten kompensiert und
eine Beziehung »auf Augenhohe« gefithrt werden kann. Frau Pototschnigg weist
iiberdies darauf hin, dass auch das Mitteilen, ob ein von anderen Personen entwi-
ckeltes Unterstiitzungsangebot den eigenen Bedirfnissen entspricht oder nicht,
eine Beteiligung an der Ausarbeitung der Unterstiitzung sei:

AP: »Und ich stellte fest, vielleicht war ich ja an den falschen Stellen. Ich kann es
dir gar nicht so sagen, aber man war bereit, eben einfach zu sagen: >sMochten Sie
nicht zum Singen kommen?<—>Mé&chten Sie zum Topfern kommen, méchten Sie
nicht ..« Ich sage immer: >So Beschiftigungstherapien machen.< (lacht) Aber das
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

wollte ich mein Leben lang nicht, weifd nicht, warum ich jetzt damitanfangen soll-
te? Ich sehe das - bei der Herausforderung von Demenz auch nur als zweitrangig
an. Wenn ich die Interessen habe und sie weiterfithren méchte, wunderbar! Ja?
Aber ich wollte, ich wollte einfach einen anderen Umgang fir mich [...] und ich
war auf der Suche nach ... etwas, womit ich diesen Umgang erlernen konnte oder
wo man mir hilft.<*®

Frau Pototschnigg ist auf der Suche nach Hilfestellungen, die ihr erméglichen, ei-
nen Umgang mit Demenz zu erlernen. Sie mochte sich nicht damit zufriedenge-
ben, beschiftigt zu sein, sondern mochte viel eher die Sachen weiterfithren, die ihr
wichtig sind im Leben. Deshalb ist Frau Pototschnigg auf Hilfe angewiesen, die sie
dazu befihigt, ihre Interessen trotz Demenz weiterhin zu verfolgen. Aus diesem
Grund habe sie Angebote fiir Menschen mit Demenz abgelehnt, die Titigkeiten be-
inhalten wiirden, die sie ihr Leben lang nicht habe tun wollen. Doch nicht nur bei
bestehenden Angeboten von Organisationen der Demenzhilfe, sondern auch bei
Hilfsangeboten von Privatpersonen mochte sie die Moglichkeit haben, ein Unter-
stittzungsangebot abzulehnen beziehungsweise mitzureden, wie weit die Unter-
stiitzung gehen soll:

AP: »Ich sage dir jetzt ein Beispiel, das mir als Letztes passiert ist und das sehr
rithrend ist, aber mir gar nicht passt: Ich habe ein neues Handy. Und ich brauche
die Unterstiitzung von Menschen, die wissen, wie man das installiert, wie man
das macht. Und ja, meine élteste Tochter war bereit und brachte mir am Montag
mein Handy zuriick und sagte: sWir haben dir alles installiert, also Weg-Finder
hast du drauf und«[..] auch die Offnung, dass sie immer wissen, wo mein Handy
ist. Ich weifs, sie meinen mich. (lacht) [...] Aber das passt mir nicht so recht, denn
ich merke, ich habe zwar nichts zu verstecken, aber ich fithle mich einfach unwohl.
Ich finde, allein die Situation ist fiir mich nicht angenehm. [..] Es ist gut gemeint,
aber du kennst sicher die kleine Schwester von gut gemeint. [...] Ja und ich wehre
mich gegen das und ich werde das jetzt mit den Kindern besprechen. [...] ich bin
dankbar, dass sie es mir dann gesagt haben [..] und dass ich darauf reagieren darf

und kann und eben, mein Einspruch erheben kann.«*®

Frau Pototschnigg braucht zwar Unterstittzung darin, ihr neues Handy in Betrieb
zu nehmen und bittet ihre Tochter um Hilfe. Doch geht ihr die erhaltene Hilfe-
leistung mit der Installation einer Ortungsfunktion zu weit, weshalb sie nun ihren
Einspruch erheben will. Frau Pototschnigg méchte selbst bestimmen kénnen, »wie
weit [..] [die Hilfeleistung] geht und wo [..] [sie] eine Grenze ziehen [mdchte]«.
Mitentscheiden kénne sie aber nur, wenn die Hilfe leistenden Personen sie iiber
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abh&ngigkeit

die Art und Weise der Hilfestellung in Kenntnis setzen wiirden. Frau Pototschnigg
spricht damit das Bediirfnis an, einbezogen zu werden in Entscheidungen, die ei-
nen gemeinsamen Umgang betreffen. Dies erhofft sie sich auch fiir spitere Stadien
ihrer Demenz:

AP: »Wenn ich pflegebediirftig bin, kann ich wirklich nur hoffen, dass ganz viele
Menschen diesen respektvollen Umgang mit uns inhaliert haben, die Empathie
haben, damit umzugehen und ... einen gewissen Freiraum auch lassen! [..] Wenn
ichsag:>lch mag nichtessen¢, das vielleicht nichtals storrisch empfinden, sondern
naja, wir wissen, heute hat sie ein Wegger! (Semmel) gekriegt von ihren Angeh-
rigen, die kann noch gar keinen Hunger haben. Und das alles mit einbeziehen,
weil ich vielleicht nicht mehr die Moglichkeit habe, mich zu artikulieren. [..] Das
wiinsche ich mal von der Pflege. Dass das mehr bedacht wird und dass man mehr

einbezogen wird. Dass man auch da noch Spielriume hat.«'°°

Das Existieren der Moglichkeit, die Hilfestellungen mit zu verhandeln, sie anzu-
stofRen oder auch abzulehnen, schitzt Frau Pototschnigg nicht nur fiir ihre mo-
mentane Lebenssituation als dufderst wichtig ein, sie erhofft sich auch dann noch
»Spielriumes, wenn ihr das Artikulieren zukiinftig schwerfallen sollte.

Dass es von grofier Bedeutung ist, Menschen mit Demenz in die Erarbeitung
von Hilfestellungen und in die Entscheidung miteinzubeziehen, welche Art von
Unterstittzung geleistet werden soll und welche nicht, zeigt sich tiberdies auch dar-
in, dass ein und dieselben Hilfestellungen von unterschiedlichen Personen und zu
unterschiedlichen Zeiten ganz unterschiedlich wahrgenommen und bewertet wer-
den.’ Im Gegensatz zu Frau Pototschnigg begriif3t beispielsweise Herr Vogel die
Einstellung auf seinem Handy, mit der seine Tochter ihn lokalisieren kann. Wenn
er unterwegs sei, rufe sie ihn manchmal an, um zu schauen, ob alles in Ordnung
sei und ob er sich zurechtfinde. Vor Kurzem sei er etwa ins Tessin gefahren, was sie
natiirlich gesehen habe, weshalb sie ihn anrief. Da aber alles nach Plan verlaufen
und Herr Vogel guter Dinge gewesen sei, hitten sie dann einfach geplaudert, was
auch sehr schon gewesen sei. Dass seine Tochter jederzeit seinen Standort sehen
konne, gebe ihm einerseits die Sicherheit, selbststindig Ausfliige zu unternehmen,
und ermégliche ihm andererseits, mit seiner Tochter in Kontakt zu bleiben.'®*

5.3.3 Abhangigkeit bewusst annehmen

Wie anhand der Beispiele von Frau Pototschnigg, Herrn Maurer und Herrn Vogel
herausgearbeitet wurde, kann es Menschen mit Demenz gelingen, gewisse Hilfe-

100 Ebd.
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stellungen von anderen Menschen anzunehmen, ohne diese als unangenehm zu
empfinden. Doch wie kann dies erklirt werden, in Anbetracht einer ungleichen
Verteilung von Geben und Nehmen beziehungsweise einer Machtkonzentration
zugunsten der Person ohne Demenz, die sich nach Peter Blau bei einseitig geleis-
teter Hilfe in einer Beziehung einstelle?

Eine erste Erklirung dafiir ist bei Herrn Maurer zu finden. Ihm zufolge kann
eine Beziehung zwischen ihm und anderen Menschen nur dann von einem »aus-
geglichenen Diskurs« geprigt sein, wenn er die richtige Form von Unterstiitzung
erhilt. Ein »ausgeglichene[r] Diskurs« bedeutet fiir ihn, dass sich seine Freunde
im Dialog mit ihm nicht langweilen. Um dies sicherzustellen, nimmt er in Kauf,
auf ihre Unterstiitzung angewiesen zu sein, wenn es darum geht, ihn auf Wieder-
holungen hinzuweisen. Was Herr Maurer anspricht, kénnte mit Andreas Kruse als
»funktionale Abhiangigkeit« beschrieben werden: Als eine Abhingigkeit, »die dazu
dient, ein moglichst hohes Maf an Gesundheit, an Selbststindigkeit und Selbst-
verantwortung trotz eingetretener Krankheit und Einschrinkungen aufrechtzuer-
halten«.’®® Wie gut eine Abhingigkeit bewusst angenommen werden kann, hingt
nach Kruse wiederum davon ab, wie stark die geleisteten Hilfen »dazu beitragen,
Einschrankungen und Verluste in Teilen zu kompensieren oder deren subjektive
Folgen erkennbar zu verringern«.'®* Werden Hilfestellungen also gemeinsam er-
arbeitet oder steht der Person mit Demenz die Moglichkeit zur Verfugung, kon-
krete Unterstiitzungsleistungen einzufordern und gewisse Formen der Hilfe ab-
zulehnen, kann die angenommene Abhingigkeit unter Umstinden so mitgestal-
tet werden, dass »selbststindiges Leben in den fir sie zentralen Lebensbereichen
moéglich«* bleibt. Hiermit wird noch einmal deutlich, wie wichtig das Vermitteln
der eigenen Situation und das Herstellen von Verstindnis ist, ohne das es womdog-
lich schwierig wird, Hilfestellungen zu entwickeln, die gezielt Einschrinkungen
kompensieren und deren subjektive Folgen verringern.

Eine zweite Erklirung, weshalb Abhingigkeiten in Beziehungen zu anderen
Personen bewusst angenommen werden konnen, ist von einer Aussage Frau Potot-
schniggs abzuleiten. Nach einer Aufzihlung, welche Hilfestellungen sie von den
Mitgliedern ihrer Walking-Gruppe erhilt, erklart sie:

AP:»Das heifdt, ich bekomme ... ganz viel von ihnen zuriick. Das find ich sehr schon
undich denke, wennich nichts gesagt hatte, niemand wire in der Walking-Gruppe
stehen geblieben und hitte sich Gedanken gemacht: >Wieso kommt die Angela

nicht?«°®
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abh&ngigkeit

Die Unterstittzung, die Frau Pototschnigg von den Mitgliedern der Walking-
Gruppe erfihrt, bezeichnet sie als etwas, das sie »zuriickbekommt«. Diese
Formulierung weist darauf hin, dass sie die Hilfestellungen bereits als Gegenga-
ben fiir etwas versteht, das sie zuvor eingebracht hat: fiir die Offenheit, tiber ihre
Situation zu sprechen, und die Bereitschaft Hilfe anzunehmen. Kruse zufolge, der
sich in seiner Aussage auf Leo Montada beruft, kann »die Fihigkeit des Menschen,
die Fragilitit seines Lebens anzuerkennen (auch in Kommunikation mit anderen
Menschen) und die Abhingigkeit von der Hilfe anderer Menschen anzunehmen

7 yerstan-

[..], als eine mogliche Form der Verwirklichung von ideellen Werten«*
den werden. Mit der Verwirklichung eines »ideellen Werts«, den Montada vom
»materiellen Wert« unterscheidet, konnten Menschen zum Vorbild fiir andere
werden.®® Dies kénne etwa »den Jiingeren die Angst vor dem Alter nehmen und
damit deren Motivation reduzieren, das Alter zu verdringen«.'®® Auf Menschen
mit Demenz bezogen bedeutet dies, dass betroffene Personen mit der Akzeptanz
und Kommunikation der eigenen Fragilitit einerseits und der Akzeptanz von
Abhingigkeit als menschlicher Eigenschaft andererseits einen »ideellen Wert«
als Gabe in den Tausch gegen Unterstiitzung einbringen kénnen. Dies konnte
Personen mit Demenz wiederum dazu befihigen, Abhingigkeiten in Beziehungen
zu Hilfe leistenden Personen bewusst anzunehmen, ohne dabei ein Ungleichge-
wicht in der Reziprozitit der Beziehung zu empfinden. Dieser »ideelle Wert« und
Vorbildcharakter der offenen Kommunikation iiber die eigene Verletzlichkeit und
Endlichkeit stellt aber nicht nur eine Gabe an Hilfe leistende Personen, sondern
Kruse zufolge auch eine Gabe an eine gréfRere Gemeinschaft dar.™'® Der soziale
Tausch, den Frau Pototschnigg anspricht, findet also als Gabe von ideellem Wert
und generativem Charakter und als Gegengabe in Form von Unterstiitzung bei
der Durchfithrung von alltiglichen Tatigkeiten statt. Nicht zufillig spricht Frau
Pototschnigg im Interview auch davon, dass sie im Leben mit Demenz fiir eine
nichste Generation zum Vorbild werden mochte. Sie versuche ein gutes Beispiel
abzugeben und zu zeigen, »dass es etwas anderes gibt als Riickzug aus dem
Leben, oder, hach, Selbstmitleid oder Verluste. — Es gibt Verluste, aber es gibt
auch Mbglichkeiten, mit diesen Verlusten umzugehen.«™™ Wenn dann mal eine
ihrer Tochter mit Demenz leben sollte, dann wiirde Frau Pototschnigg sich freuen,
»wenn die dann sagen [wiirde]: >Ah, meine Mama hat da ein gutes Beispiel/, die

107 Kruse 2005, 280.
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hat eigentlich gezeigt, dass noch ganz viel Schones [im] Leben drin ist, wenn die
Diagnose kommt.«**

Eine dritte Erklirung, wie Abhingigkeit bewusst angenommen und positiv er-
lebt werden kann, gibt Frau Gulyn in einer bisher nicht besprochenen Aussage.
Um fiir ihr Anliegen zu kimpfen — ein anderes Alten- und Demenzbild — ist sie auf
die Unterstiitzung der Selbstvertretungsinitiative PROMENZ angewiesen.' Diese
Angewiesenheit finde sie schon, weil sie ihr Vorhaben dadurch nicht alleine durch-

fithren miisse:

BG: »Aber ja, dann will ich natiirlich, dass mich R. [Vorname] und Co. unterstt-
zen dabei. Also ich wiirde nie alleine die Sache jetzt machen. [..] Und das ist auch
schon![..] So fithle ich mich irgendwie in einem Rahmen, wo ich mit meinen Bein-
chen auch noch wohin gehen kann, na? Und das machen wir hier genauso, ich
mach die Werbung fr die Zeitung, weil ich einfach gerne in die Geschifte rein-

gehe und/ja und die lieben das, dass ich einfach, ja.<'™

Mit der Unterstiitzung von PROMENZ fiihlt sich Frau Gulyn befihigt, »mit [ihren]
Beinchen auch noch wohin gehen [zu kénnen]« und einzubringen, was sie gut kann
- in die Geschifte gehen und mit den Leuten reden. Dieses Miteinander fiir eine
Sache vergleicht sie mit Erfahrungen aus der »Hippiezeit«:

BC: »Denn das ist jetzt wieder Hippiezeit, gemeinsam sind wir stark. Da war also
einfach, dass man gemeinsam versucht hat den Winter zu iberleben, und ja! Das
war schon. Und das werde ich nie vergessen, [..] das war einfach ein schoénes ..

ja.<<115

Frau Gulyn entwickelt in der bewussten Annahme von Abhingigkeit ein Gefiihl
von Gemeinsambkeit: »gemeinsam sind wir stark«. Es geht Frau Gulyn offensicht-
lich nicht darum, alleine fiir sich stark zu sein, Unabhingigkeit zu leben und keine
Schwichen zu zeigen. Ganz im Gegenteil verweist sie auf ein relationales Men-
schenbild, in dem alle Menschen voneinander abhingen und gerade im Miteinan-
der Stirke erreicht werden kann. Sie sei nun auch »promensch«, wie sie mir einige
Tage nach dem Interview am Telefon erzihlt, nicht mehr nur »Promenz«, denn wir
seien alle Menschen und es sei ihr sehr wichtig, dass in ihrem Interview deutlich
werde, dass es nicht darum gehe, wer von wem abhinge, sondern dass es ithr um
ein »Miteinander« gehe und um die Entwicklung eines »gemeinsamen Gefiihls«.

Dies solle ich doch bitte in meine Arbeit aufnehmen.™®
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Ahnlich argumentiert Heidi Liechti,""” Nutzerin von PROMENZ, wenn sie in ei-
ner Gruppensitzung erzihlt, dass bei ihr zuhause eben geholfen werde. IThr Mann
habe keine Probleme damit, ihr zu helfen, wenn sie etwas vergesse. Und sie habe
keine Probleme damit, die Hilfe anzunehmen, wenn sie sie brauche. Es gelte bei
ihnen ja schlieRlich fiir jede*n, dass anderen bei Bedarf geholfen werde.™® Wenn
also jede*r sich an den Grundsatz hilt, dass bei Bedarf geholfen wird, dann be-
deutet dies auch, dass alle dasselbe tun — nur die Umstinde entscheiden dann,
wer gerade wem hilft. In dieser Anschauung entstehen zwischen helfenden und
Hilfe annehmenden Menschen keine Statusunterschiede, viel eher wird damit ein
Menschenbild impliziert, demzufolge Menschen immer in der einen oder anderen
Art voneinander abhingen und sich deshalb gegenseitig helfen, gemeinsam ein
gutes Leben zu fithren.”® Wie dieses Miteinander in bewusst angenommener Ab-
hingigkeit bei Frau Liechti zuhause konkret ausschaut, wird in folgender Aussage
deutlich:

HL: »Mein Mann hat frither nichts gemacht. [..] Jetzt fragt er: Wie kann ich dir
helfen?[..] Jetzt geht es viel besser zusammen, einer wischt die Kiiche, der ande-
re oben. [..] Er wiascht Wasche, bigelt, ich putze die Fenster. Alles, was ich noch
kann, mache ich. Und alles, was wir beide nicht kdnnen, machen wir zusammen,
da finden wir eine Losung. [..] Ja, und zum Beispiel einkaufen, das mag ich nicht
mehr. Und fahren will ich auch nicht, ist gefahrlich fiir andere.«'?°

Frau Liechti mache alles, was sie noch kénne, wihrend ihr Mann iibernehme, was
nicht mehr so gut gehe. Wenn eine Aufgabe fiir beide schwierig sei, wiirden sie es
gemeinsam versuchen und auf diesem Weg eine Losung finden. Unter einem Mit-
einander in bewusst angenommener Abhingigkeit versteht Frau Liechti demnach
nicht lediglich ein Aufteilen von Aufgaben, wobei jede Person iibernimmt, was ihr
noch gut gelingt, sondern auch ein gemeinsames Durchfithren von Titigkeiten, die
beiden Miithe bereiten. Wenn das alltigliche Leben zu einer gemeinsamen Aufga-
be wird, dann konne sich auch eine ganz andere Nihe und Vertrautheit zwischen
Personen einstellen. Frau Liechti findet in einer Sitzung von PROMENZ zusammen
mit anderen Teilnehmerinnen heraus, dass sie alle dieselbe Erfahrung gemacht
hitten: Seitdem sie vergesslich seien, wiirden ihre Manner mehr auf sie zukom-
men, was sehr schon sei.” Doch nicht nur in Bezug auf familiire Beziehungen
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wird infolge bewusst angenommener Abhingigkeit von einer grofReren Vertraut-
heit und intensiveren Nihe gesprochen. Frau Schwager erzihlt mir, dass die An-
gestellten in ihrem »Tante-Emma-Ladenc« fiir sie zu »absolute[n] Vertrauensperso-
nen« geworden seien:

RS:»Derkleine Tante-Emma-Laden, den wir hier noch haben, die helfen mir, schon
von aufden winken sie mir, und ich weif3, dass die mir alles zusammensuchen wiir-
den, wenn ich einen Tag hétte, an dem ich nichts finde. Aber beim nachsten Mal
geht es dann vielleicht wieder tip top und dann miissen sie mir nicht helfen. Und
das ist ein dlteres Ehepaar und die haben das so gut im Griff, die helfen mir nie,
wenn ich nicht fragen gehe. Aber sie wissen auch, dass ich fragen gehe, wenn ich
etwas wirklich nicht finde. Oder bei der Kasse, wenn ich mit dem Portemonnaie

nicht umgehen kann, dann helfen sie auch. Absolute Vertrauenspersonen.«'%?

Um selbststindig einkaufen zu konnen, ist Frau Schwager auf die Unterstiitzung
des dlteren Ehepaars im Tante-Emma-Laden angewiesen. Diese wiissten von ih-
rer Situation und wiirden sofort helfen, wenn ihr etwas nicht gelinge. Sie wiirden
Frau Schwager aber auch in Ruhe lassen, wenn sie nicht signalisiere, dass sie Hilfe
brauche. So wird es ihr moglich, jede Handlung, die ihr am jeweiligen Tag gera-
de gelingt, selbststindig durchzufiihren. Ihre Beziehung zum Ladenpersonal sei
dermafien gelungen, dass sie jetzt schon Angst vor deren Pensionierung habe.'*3
Dieses Beispiel fithrt in iibersichtlicher Weise vor Augen, unter welchen Umstin-
den Abhingigkeit bewusst angenommen und positiv erlebt werden kann: Erstens
kann das Verkaufspersonal Verstindnis fir Frau Schwagers Situation aufbringen,
zweitens wird die Art und der Zeitpunkt der geleisteten Hilfestellungen gemein-
sam und ad hoc entschieden, wodurch drittens im Miteinander ein »absolute[s]«
Vertrauen entsteht.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die Abhingigkeit von anderen
Personen dann bewusst angenommen werden kann, wenn folgende zwei Umstin-
de eintreffen: Erstens wird die Unterstiitzung in solcher Form geleistet, dass die
Person mit Demenz in den fiir sie zentralen Lebensbereichen weiterhin Selbststin-
digkeit bewahren kann. Hierfiir ist es wichtig, dass ein Verstindnis fir die (sich
stetig im Verindern begriffene) Situation und die Bediirfnisse der betroffenen Per-
son vorliegt und dass die Art und Weise der Hilfe gemeinsam ausgehandelt wird.
Um keine Asymmetrie in der Reziprozitit der Beziehung zu empfinden, wird zwei-
tens von einer Gruppen-Reziprozitit ausgegangen: Entweder kann die demenzbe-
troffene Person eine Gegengabe in Form eines ideellen Werts in die Gemeinschaft
einbringen oder es wird davon ausgegangen, dass keine direkte Gegengabe einge-
bracht werden muss, weil im Sinne eines Miteinanders grundsitzlich alle bereit
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sind zu helfen, wenn jemand Hilfe bedarf. Unter diesen Umstinden kann es Men-
schen mit Demenz gelingen, die bendtigte Hilfe von anderen Personen anzuneh-
men und die daraus resultierende Abhingigkeit als stimmig und als Vertrautheit
und Nihe zu anderen Menschen zu empfinden.

5.4 Selbstsorge in Relation zu anderen Menschen

Demenzielle Beeintrichtigungen kénnen Beziehungen zu anderen Menschen stark
belasten. Sorgen bereitet betroffenen Personen vor allem der Verdacht, fiir andere
Personen eine Belastung darzustellen und ihnen mit den eigenen Unzulinglich-
keiten auf die Nerven zu gehen. Sieht sich eine Person mit Demenz gezwungen,
Aufgaben an eine nahestehende Person abzugeben und/oder Hilfe von ihr anzu-
nehmen, ohne dass sie imstande ist, etwas Gleichwertiges zuriickzugeben, kann
sich in der Beziehung eine Asymmetrie im gegenseitigen Geben und Nehmen ein-
stellen. Die dadurch entstehende Abhingigkeit der Person mit Demenz und die
Machtkonzentration zugunsten der Person ohne Demenz bereitet Menschen mit
Demenz wiederum dann Sorgen, wenn sie selbst von der anderen Person auf eine
Art und Weise dargestellt werden, die ihrer Vorstellung von sich selbst widerstrebt.
Um einerseits auf Selbstwertverlust und Schuldgefiihle, andererseits auf Machtver-
lust und dem Selbstbild zuwiderlaufende Positionierungen ihrer selbst zu reagie-
ren, versuchen demenzbetroffene Personen erstens die eigene Selbststindigkeit zu
stirken und zweitens Abhdngigkeit bewusst anzunehmen.

Starkung von Selbststandigkeit

Um nahestehende Personen von Unterstiitzungsleistungen zu entlasten, greifen
Menschen mit Demenz erstens auf Ressourcen zuriick, die fiir sie in der Ausfith-
rung gewisser Tatigkeiten zuvor keine zentrale Rolle spielten. Wenn sich demenz-
betroffene Personen etwa in zuvor bekannten Gegenden verlaufen, finden sie sich
beispielsweise zurecht, indem sie vorhandenes Wissen neu kombinieren. Dem Ver-
legen und der mithsamen Suche von Gegenstinden wird mittels Disziplinierung
und penibler Ordnung vorgebeugt. Entscheidungen werden vermehrt mithilfe des
»Bauchgefiihls« getroffen. Zweitens werden Papier und Stift als Speichermedium
genutzt, mithilfe dessen betroffene Personen sich an Dinge erinnern konnen, die
sie sonst vergessen wiirden: Notiert werden etwa Vorhaben, Fahrpline und Weg-
beschreibungen, anhand derer die eigene Absicht im Auge behalten und ans Ziel
gefunden werden kann. Das Medium Papier und Stift erweist sich zudem als niitz-
lich, wenn es darum geht, demenzbedingte Schwierigkeiten in der Kommunikation
mit anderen Menschen auszugleichen: Mit visuellen Landkarten, auf denen Stich-
worte, Symbole oder kurze Sitze in verschiedenen Farben unterstrichen, umkreist
und miteinander verbunden werden, gelingt es Personen mit Demenz einem lin-
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geren Text oder Gesprich zu folgen und den Uberblick zu behalten. Um die eigene
Selbststindigkeit in Relation zu nahestehenden Personen zu stirken, wird drittens
die Unterstiitzung von Institutionen und Personen herangezogen, die aufierhalb
der belasteten Beziehung stehen. Dies entlastet die Beziehung zu nahestehenden
Personen und verhilft der Person mit Demenz zu mehr Unabhingigkeit. Eine vierte
Moglichkeit, Selbststindigkeit zu stirken und demenziell bedingte Asymmetrien
in der Reziprozitit von Beziehungen zu reduzieren, stellt das Finden und Uber-
bringen von Gegengaben dar. Hierbei spielt es keine Rolle, ob die Gegengaben mit-
hilfe von Dritten entstanden sind oder nicht.

Bewusste Annahme von Abhangigkeit

Menschen mit Demenz wissen, dass es anstrengend sein kann, mit ihnen Zeit zu
verbringen. Sie wissen, dass sie Sachen vergessen, dass sie unter Umstinden mehr-
mals dasselbe fragen, dass sie vielleicht Hilfe bei der Durchfithrung von Alltagsti-

124 reden oder in befremd-

tigkeiten brauchen, fir andere Ohren »Kauderwelsch«
licher Weise auf Geschehnisse reagieren.'®® Dieses Wissen um die Wirkung des
eigenen Verhaltens ist eine Voraussetzung dafir, sich fiir andere zu erkliren und
Verstindnis fiir die eigene Situation herzustellen. Da demenzbetroffene Personen
vielfach die Erfahrung machen, dass ihnen infolge eines Outings entweder Simula-
tion oder komplette Unfihigkeit unterstellt wird, stellt das Aussprechen der eige-
nen Diagnose erst den Anfang einer langwierigen Vermittlungsarbeit dar.

Nebst direkten Gesprichen mit anderen Menschen involvieren betroffene Per-
sonen mitunter auch Vertrauenspersonen, die sie als Vermittler*innen einsetzen,
um ganze Personengruppen iiber die eigene Situation aufzukliren. Andere erstel-
len Sammlungen von Zeitungsberichten und Gedanken zum Leben mit Demenz,
die bei Bedarf ausgeliehen werden konnen, oder verschenken Erfahrungsberichte
anderer Personen, in denen sie ihre eigene Situation gespiegelt sehen.

Vorausgesetzt Menschen mit Demenz sprechen iiber ihre Situation, vorausge-
setzt man hort ihnen zu und versucht, sie zu verstehen, dann kann dies zu einer
gegenseitigen Anniherung und zu einem verstirkten Verstindnis fiir die alleigli-
chen Schwierigkeiten im Leben mit Demenz fithren. Auf dieser Grundlage ist es
moglich, gemeinsam Hilfestellungen zu erarbeiten, die es betroffenen Personen
ermoglichen, die kommunizierten Schwierigkeiten bis zu einem gewissen Grad zu
kompensieren. Mit dem Wunsch nach einer gemeinsamen Erarbeitung von Hil-
festellungen ist itberdies nicht gemeint, dass Menschen mit Demenz vollumfing-
lich selbst bestimmen wollen, wie genau ihnen geholfen wird. Viel eher méchten
sie miteinbezogen werden, wenn es darum geht zu entscheiden, ob die angebote-
ne Hilfe den eigenen Bediirfnissen entspricht oder nicht. Unterstiitzung leistende

124 UFIV1, vgl. Kapitel 4.3.2.
125  FlIV1, vgl. Kapitel 4.1.1.



5 Zwischen Selbststandigkeit und Abh&ngigkeit

Personen werden deshalb dazu aufgefordert, genau hinzuhéren und zu beobach-
ten, ob ein Unterstiitzungsangebot erwiinscht ist, ob es in der richtigen Form und
Starke eingebracht wird oder ob es allenfalls verindert werden miisste. Auf diese
Weise ist es moglich, Hilfestellungen zu entwickeln, die betroffene Personen in den
fiir sie zentralen Lebensbereichen nicht in ihrer Selbststindigkeit behindern.

In der Akzeptanz und der Vermittlung von Demenz als Teil des eigenen Selbst
zeigt sich die Fihigkeit, die Fragilitit des Lebens,*® die eigene Verletzlichkeit und End-
lichkeit'™®” anzuerkennen. Dies stellt Kruse folgend »eine Form von ideellem Wert«
dar, womit Menschen mit Demenz zum Vorbild werden kénnen und was das »ei-
gene Handeln [zu] eine[r] Bereicherung andere[r]«'?® werden lisst. Dieser ideelle
Wert, den Betroffene als indirekte Gegengabe in den Tausch gegen Unterstiitzung
einbringen konnen, kénnte als Erklirung dafiir dienen, wieso eine bewusste An-
nahme von Abhingigkeit nicht zwingend als Asymmetrie in der Reziprozitit der
betreffenden Beziehung empfunden werden muss. Zudem scheint auch die Vor-
stellung eines relationalen Menschenbilds, demzufolge die »Abhingigkeit als ein

129 yerstanden wird, von nicht zu unter-

natiirliches Phanomen des Menschseins«
schitzender Bedeutung zu sein, um den Weg zur bewussten Annahme von Abhin-
gigkeit zu erleichtern. Denn wenn davon ausgegangen wird, dass alle Menschen in
irgendeiner Form von anderen abhingig sind und deshalb in Beziehungen zu an-
deren Menschen grundsitzlich bereit sind, fireinander da zu sein und sich gegen-
seitig zu helfen, dann bedeutete dies, dass nur die gegebenen Umstinde dariiber
entscheiden, wer gerade wem hilft.

Ob eine Person mit Demenz im konkreten Fall eher dazu neigt, Selbststin-
digkeit herzustellen oder bewusst Abhingigkeit anzunehmen, ob zur Herstellung
von selbststindiger Orientierung eher ein Notizbuch oder doch ein Stiick Kreide
dient und wie genau die Hilfe ausschaut, die gemeinsam erarbeitet wird, hingt
immer auch damit zusammen, welche Herausforderungen das Leben mit Demenz
gerade mit sich bringt. Da eine Demenz fortschreiten kann und sich dadurch auch
die Herausforderungen im Leben mit Demenz verindern konnen, sind betroffe-
ne Personen konstant gefordert, neue Formen der Sorge um sich zu finden, zu
praktizieren und weiterzuentwickeln. Im gleichen Mafle sind deshalb Menschen
ohne Demenz dazu aufgefordert, immer wieder hinzuhéren und zu verstehen zu
versuchen, welchen Schwierigkeiten die Person mit Demenz gerade begegnet, in
welcher Form geholfen werden kann beziehungsweise wie Initiativen der Selbst-
sorge unterstiitzt werden konnen.

126 Kruse 2005, 280.

127 Kruse 2017, 45; vgl. Kapitel 7.2.1.
128 Kruse 2005, 280.

129 Ebd., 279.
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6 Von Exklusionserfahrungen und
Teilhabemaglichkeiten

In der medialen Offentlichkeit ist das Thema Demenz sehr prisent.! Menschen
mit Demenz selbst kommen dabei jedoch kaum zu Wort.> Obwohl immer wieder
auf einen rasanten Anstieg der Zahl Demenzbetroffener verwiesen wird, der unter
anderem mit furchterregenden Metaphern wie »Demenz-Tsunami«® oder »Sturm-
oder Flutwelle«* umschrieben wird, hatte ich selbst vor Beginn dieser Studie noch
nie bewusst eine Person mit Demenz getroffen oder reden gehért. Das als Na-
turkatastrophe gerahmte Phinomen Demenz kann Personen, die weder beruflich
noch familiir mit Demenz zu tun haben, zwar medial erreichen, es kann fiir sie
im alltiglichen Leben aber sonst vollkommen unbemerkt bleiben. Doch wie ist es
moglich, dass in der Schweiz 128.200 Menschen,’ die in etwa 1,5 Prozent der Ge-
samtbevolkerung ausmachen, unsichtbar bleiben?

Von der Oberfliche zu verschwinden, nicht mehr gefragt zu sein und aus gesell-
schaftlichen Strukturen ausgeschlossen zu werden, ist mitunter etwas, das Men-
schen mit Demenz Sorgen bereitet. Im vorliegenden Kapitel soll deshalb aufge-
zeigt werden, welchen Mechanismen des Ausschlusses betroffene Personen in un-
serer Gesellschaft begegnen und was dies fiir sie in ihrem Alltag bedeutet. Im An-
schluss daran wird herausgearbeitet, wie Menschen mit Demenz auf Stigmatisie-
rung und Exklusion reagieren, um sich dennoch Teilhabeméglichkeiten zu eroft-
nen und sich in sinnvoller Weise in die Gesellschaft einzubringen. Im Fokus stehen
erstens Techniken des Stigma-Managements, mit denen betroffene Personen die

1 Vgl. Grebe 2019.

2 Offentlich sichtbar sind oder waren vor allem Demenzaktivist‘innen wie Helga Rohra
(Deutschland), Christine Bryden (Australien), Richard Taylor (USA) oder Sprecher*innen von
PROMENZ (Osterreich).

3 Van Corp et al. 20123, 1278.

4 Grebe 2019, 195.

5 Im Jahr 2019 lebten in der Schweiz laut Alzheimer Schweiz 128.200 Menschen mit Demenz.
Vgl. Alzheimer Schweiz, Zahlen und Fakten: https://www.alzheimer-schweiz.ch/fileadmin/d
am/Alzheimer_Schweiz/de/Publikationen-Produkte/Zahlen-Fakten/Factsheet_DemenzCH_2
o19-update.pdf (Abgerufen 17.08.2020).
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Angriffsflache fir Diskriminierung reduzieren. Zweitens wird untersucht, welche
Wir-Identititen sich Demenzbetroffene bewusst aneignen, um sich als Teil einer
sozialen Gruppe gesellschaftlich (new) zu positionieren. Drittens wird schlieflich
herausgearbeitet, inwiefern diese neu etablierten Selbst-Positionierungen gesell-
schaftliche Teilhabemoglichkeiten (im Sinne von Teilnahme und Teilgabe) bieten,
die im Leben mit Demenz wahrgenommen werden kdénnen und die betroffenen
Personen neue Sinnhorizonte eréffnen.

6.1 Stigmatisierung, Exklusion und Sinnlosigkeit

Fiir Personen, die bereits vor dem Eintritt in den Ruhestand demenzielle Entwick-
lungen aufweisen, ist der Ausschluss aus der jeweiligen Arbeitswelt einer der am
hiufigsten problematisierten Umstinde. »Als Grufti« sei man halt »einfach nicht
mehr gesucht«,® erklirt mir Herr Maurer im Interview. Auch Frau Steinfeldt be-
richtet mir auf einem gemeinsamen Spaziergang, wie schwierig es fiir sie sei, nicht
mehr als Kindergirtnerin arbeiten zu kénnen. Ohne Arbeitsméglichkeit sei sie oft
alleine und habe nichts zu tun:

AS: »Habe ich meine Arbeit - nicht mehr machen kénnen. [...] Und dann binich in
ein Loch reingefallen, Kinder sind mein Leben gewesen.«

VK: »Du hast mit Kindern gearbeitet?«

AS:»Im Kindergarten - habe ich, Leitung. Aber ich bin immer - einfach in der Grup-
pe gewesen, ja. Und dann, ja, was soll ich denn jetzt machen?«’

Frau Steinfeldt war aufgrund ihrer Arbeit als Kindergirtnerin stets Teil einer Grup-
pe von Menschen, in einem Team von Betreuungspersonen und umgeben von Kin-
dern, die, wie sie sagt, »ihr Leben« waren. Jetzt, wo sie nicht mehr arbeite, stehe sie
nur noch in der Kiiche und im Wald herum, erzihlt sie wihrend einer Sitzung der
Selbsthilfegruppe Labyrinth. Sie backe die ganze Zeit nur Kuchen und wenn etwas
in ihrer Agenda stehen wiirde, wire das: »Ich stehe im Wald, ich stehe im Wald, ich
stehe im Wald. Hilfe ich will da raus.«® Man sei einfach weggestellt, fiigt sie hinzu.
Ein Leben lang habe sie 100 Prozent als Kindergirtnerin gearbeitet und jetzt habe
sie einfach nichts mehr zu tun, dadurch werde sie doch iiberhaupt erst krank.? Es
fehle ihr im Leben ganz grundsitzlich an Sinn, was dazu fithre, dass sie zu nichts
mehr Lust habe:

6 TMIV1.
7 ASIV1.
8 SLTB4.
9 SLTB2.
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AS: »Ja, 100 Prozent, und dann bis auf null auf einmal. Was machst mit der! Da
zweifelstdu! Da bistdu-ja. Da denkst du, du bist nichts mehr! (weint) [...] Ich habe
keinen Sinn mehr! (weint) Ich habe, ich bastelte gerne, ich mache nichts mehr. Ich
habe keine Lust dazu! Das ist so.« (weint)

VK: »Und wenn es eine Moglichkeit gibe, dass du wieder arbeiten kdnntest, dann
wirde sich das vielleicht wieder dndern?«

AS: »Ja.«'°®

Ohne die Moglichkeit, eine sinnstiftende Beschiftigung auszufiihren, beginnt Frau
Steinfeldt an sich zu zweifeln — sie habe das Gefiihl, »nichts mehr« zu sein. Dies
spiire sie auch im Verhalten ihrer fritheren Berufskolleg“innen, die sich nicht mehr
fiir sie interessieren wiirden:

AS:»Auch als ich dann nicht mehrim Kindergarten war, hatten wir ja noch gesagt,
ja, - - gesehen und keiner hat gefragt: »Wie geht es dir<? Gar nichts! Sowas habe
ich ja noch nie, noch nie geglaubt.«!

Obwohl sie es »ja noch gesagt« hitten — und hier unterbricht sie ihre Aussage,
meint aber woméglich, dass gegenseitig versprochen wurde, in Kontakt zu bleiben
—, frage sie niemand, wie es ihr jetzt gehe. Frau Steinfeldt verliert aufgrund ihres
demenziell bedingten Arbeitsplatzverlusts folglich nicht nur die Moglichkeit, unter
Menschen zu sein und einer sinnvollen Titigkeit nachzugehen, sondern sie hat
auch das Gefiihl, als ehemalige Berufskollegin vergessen worden zu sein. Es ist Frau
Steinfeldt nicht mehr méglich, als Alumna mit Kindergirtner*innen in Kontakt zu
bleiben und so als Teil einer von der Gesellschaft wertgeschitzten Berufsgruppe
verstanden zu werden. Wie wichtig ihr eine solche Zugehdorigkeit aber ist, macht
folgende Aussage deutlich:

AS: »]a. Gefreut habe ich mich, wenn eine Mutti im Kindergarten, die hatte ihr
Kind, die hatte - - hat mich angerufen, also auf - - und wie hief sie? Fini oder so.
Das war so ein kleines Madchen und so siif! Und [sie hat gefragt]: >Kennst du uns
noch?<Dann habe ich zuriickgeschrieben:»)a klar!«<Ich habe mich so gefreut! Jetzt
haben sie zwei Jungen.«'?

Dass sich Frau Steinfeldt »so gefreut« habe, als eine Mutter eines ehemaligen Kin-
dergartenkinds sich bei ihr gemeldet und ihr mitgeteilt habe, dass sie nun zwei
Jungen hitten, macht deutlich, wie grof? ihr Bediirfnis ist, trotz Demenz weiterhin
von anderen Menschen als Person wahrgenommen und (als ehemalige Kindergért-
nerin) als Teil der Gesellschaft wertgeschitzt zu werden. Auch Rita Schwager er-

10  ASIV1.
1 Ebd.
12 Ebd.
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z3hlt mir von einem starken Bediirfnis nach gesellschaftlicher Einbindung. Nach
dem Verlust ihrer Stelle als Pflegefachperson habe sie die Spitalleitung gebeten,

weiterhin in der angestammten Abteilung unentgeltlich Putzarbeiten erledigen zu

diirfen:

RS: »In den zwei Jahren, bis man dann endlich die IV [Invalidenrente] bekommt,
habe ich darum gebeten, dass ich noch was machen darf. Also, ich habe gesagt,
ich putze die Ausgtisse, einfach putzen. Es war mir klar, dass ich keinen Patienten-
kontakt mehr haben durfte - ich ging zur Spital-Oberleitung und habe gefragt,
ob es eine Méglichkeit gibe, ob ich noch Putzarbeiten machen kdénnte, und die
in der Spitalleitung hatte Parkinson und wusste, wie wichtig das in dem Moment
ist, dass man auch mit einer Krankheit noch weiterarbeiten darf. Und die hat es
mir erlaubt, dass ich noch zwei Jahre putzen durfte. Ohne Lohn, klar, sie durften
mir nichts bezahlen. [...] Zum Schluss hat mir die Spitalleitung noch circa 200 oder
300 Franken geschenkt. Und ich wollte das Geld gar nicht, aber schon nur die Ges-
te war super! [..] Das war eine gute Zeit, einfach zum Team zu gehéren, sie haben
mir das Geflihl gegeben/- habe noch heute ganz viele Leute, ganz viele Kollegen,
die zu Besuch kommen. Das ist wirklich schén.«'3

In Frau Schwagers Worten wird deutlich, wie sehr sie es schitzte, dass sie wei-
tere zwei Jahre am angestammten Arbeitsort bleiben und Putzarbeiten erledigen

durfte. So konnte sie weiterhin an der »Arbeitswelt Spital« teilhaben und wurde
in ihrem Einsatz und ihrer Person wertgeschitzt. Doch seit sie aufgrund ihrer
Demenzbetroffenheit eine Invalidenrente erhalte, diirfe sie nicht mehr arbeiten

— auch nicht unentgeltlich —, obwohl sie dazu fahig sei, wie sie mir erzihlt:

RS: »Danach darfst du nicht mehr. Nein, ich wire noch heute dort! *Ich hatte mir
einen Fahrer gesucht, der mich tiglich ins Spital gebracht hatte!* (lachend gespro-
chen) Nein, nein, also das ... denn ... ich kénnte das immer noch. Diese Putzarbei-
ten kénnte ich noch immer, das mache ich zuhause ja auch. Nein, das ist einfach
gesetzlichso. [..] Und das kann doch gar nichtsein! [...] Weil ich Alzheimer habe, da
gibt es keine einzige Struktur, in die man reinpasst. Ich wurde abgelehnt von der
Behinderten-Werkstatt, obwohlichja eine geistige Behinderung habe, Alzheimer.
Ich hatte keine Chance, dort arbeiten zu kdnnen. Und das ist mein Anliegen, das
kann doch einfach nichtsein! Ich wire der gliicklichste Mensch, wenn ich zuhause

Schachteln zusammenbiegen diirfte und Ende Woche, oder Ende Monat eine Ar-
beit, die ich mit meinen Hinden gemacht habe, hitte zurtickgeben kénnen und
gewusst hitte, hei, jetzt hast du was Gescheites gemacht!«'4

13
14
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Aufgrund ihrer Alzheimerbetroffenheit wurde Frau Schwager aus der Arbeitswelt
ausgeschlossen und findet trotz Anstrengung auch auf dem sekundiren Arbeits-
markt keine Stelle, bei der sie sich einsetzen und Aufgaben erledigen kénnte, iiber
die sie denken konnte: »jetzt hast du was Gescheites gemacht«. Sie duflert hiermit,
ihnlich wie Frau Steinfeldt, einerseits ein Bediirfnis nach sozialer Teilhabe und
nach Eingebundenheit in ein soziales Netzwerk, andererseits auch ein Bediirfnis,
in der Gesellschaft mitzuwirken und sich darin sinnvoll zu betitigen.”® Diese Be-
diirfnisse zu befriedigen, kann im Leben mit Demenz jedoch zu einer gewaltigen
Herausforderung werden. Auf meine Frage an Frau Schwager, welche Ursachen
sie fiir die fehlenden Strukturen verantwortlich mache, die es betroffenen Perso-
nen ermoglichen witrden, sich trotz Demenz sinnvoll einzubringen, antwortet sie
mir: »Einfach, weil - irgendwie wurde vergessen, dass das tiberhaupt ein Bediirf-
nis sein konnte. Weil man einem Alzheimer-Patienten per se einfach nichts mehr
zutraut.«*®

6.1.1 Demenz als Stigma

Frau Schwager spricht in ihrer Antwort einen Blick’” an, mit dem Demenzbetrof-
fene betrachtet werden und der mit einer gewissen Erwartungshaltung verbun-
den ist: Personen mit Demenz werde allgemein nichts mehr zugetraut und man
tibersehe deshalb auch ihr Bediirfnis nach gesellschaftlicher Teilgabe. Unter Teilga-
be wird der Sozialwissenschaftlerin Birgit Schuhmacher folgend die Moglichkeit
verstanden, sich selbst einzubringen, um »einen Beitrag zur Gestaltung des ge-
sellschaftlichen Miteinanders [..] leisten zu kénnen«'® und fiir andere Bedeutung
zu erlangen. Der von Frau Schwager erwihnte Blick auf Menschen mit Demenz
konnte demnach auch wie folgt beschrieben werden: als ein Blick, dem die Vor-
stellung zugrunde liegt, dass mit kognitiven Einschrinkungen auch die Fihigkeit

15 Zum Bediirfnis, sich im Leben mit Demenz weiterhin sinnvoll in eine Gemeinschaft einzu-
bringen, vgl. auch Roest et al. 2007, 582; Tolhurst/Weicht 2017, 30f.; Baldwin/Creason 2016,
295.

16 RSIV1.

17 Gemeintist hier ein Blick im Sinne Roland Barthes, wie ihn Harm-Peer Zimmermann in sei-
nem Aufsatz Einen alten Freund wiedertreffen (2019) herausarbeitet. Zimmermann versucht
mit dem von Barthes eingebrachten Begriff des Blicks zu fassen, inwiefern Angeblickte durch
vorgefertigte Blicke in ihrer Seinsweise determiniert werden kénnen, beziehungsweise wie
andere Blicke im Gegensatz dazu »konformistische Gewohnheiten«durchkreuzen und die An-
geblicktenin einerihrer eigenen, alteritiren Weise erscheinen lassen kdnnen (Zimmermann
2019, 72). An dieser Stelle ist ersterer Blick gemeint.

18 Schuhmacher 2018, 205. Zu Teilgabe im Leben mit Demenz vgl. Miiller-Hergl 2014.
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sowie das Bediirfnis verloren gehe, sich als Person sinnvoll in soziale und gesell-
schaftliche Zusammenhinge einzubringen.”

Dieser fehlgeleiteten Auffassung liegt ein Demenzbild zugrunde, das bereits
zu Beginn der vorliegenden Arbeit problematisiert wurde. Es ist unter anderem
das Resultat eines von Kitwood eingebrachten und von ihm kritisierten Hyperko-
gnitivismus, in dessen Rahmen das Personsein auf kognitive Fihigkeiten reduziert
wird und welcher die Person mit Demenz auf ein Dasein als Pflegefall reduziert.>°
Ein solches Demenzbild fithrt nach Frau Schwager nicht nur dazu, dass Menschen
mit Demenz gewisse Fahigkeiten und Bediirfnisse abgesprochen werden, sondern
auch dazu, dass sich eine Angst vor Demenz breitmache. Es sei eben »eine Angst-
krankheit«, von der »niemand héren« méchte,* das spiire sie auch bei den tigli-
chen Mittagessen im Altersheim:

RS: »Die, die noch keinen [Alzheimer] haben - die sind dann also gar nicht gerne
mitjemandem, der Alzheimer hat, am selben Tisch. [..] Dasistauch dortoben [im
Altersheim] ein absolutes Tabuthema. Die, die noch gesund sind, wollen nichts
wissen von Alzheimer. [...] Obwohl die ja jetzt nicht Angst haben miissen, dass sie
in den nichsten zwei, drei Jahren, in denen sie noch dort oben [im Altersheim]
sind, pl6tzlich einen Alzheimer kriegen, der sie noch einschrinkt, oder.«*?

Doch nicht nur flichtige Bekanntschaften vom Mittagstisch im Altersheim, auch
gute und langjihrige Freunde hitten sich von ihr abgewandt, von denen Frau
Schwager erwartet hitte, dass diese sie auch im Leben mit Demenz weiterhin
begleiten witrden:

RS:»Aberdasistdann natiirlich wirklich einseitig, da kannst du/bist du dem schon
ausgeliefert. Aber es ist so, die Krankheit - hinterldsst Freundesleichen. Wirklich.
[..] Und ich hatte das Gefiihl: sIn meinem Freundeskreis? Nie im Leben.< Und tat-
sachlich ist dann bei mir/also das war hart. [...] Aber das ist auch schon wieder
zwei Jahre her, mittlerweile habe ich das eingereiht. [...] Die kénnen einfach nicht
umgehen mit dieser Krankheit!«*3

Frau Schwager deutet den Verlust ihrer Freundschaften als einen »einseitig[en]«
Prozess, denn sie selbst habe sie nicht aufgeben wollen. Ganz im Gegenteil - so
wird auch in einem Briefwechsel deutlich, den Frau Schwager in ihrer Alzheimer-

19 Die Verhinderung der Partizipation an gesellschaftlichem Leben aufgrund kérperlicher Be-
gebenheiten nennt Annette Leibing (2006, 248) auch bio-social death.

20 Kitwood 2013, 27.

21 RSIV1.

22 Ebd.

23 Ebd.
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kiste** aufbewahrt — sei sie auf ihre Freundinnen zugegangen und habe versucht,
ihnen ihre Sicht zu erkliren.?s Dass die Freundschaften dennoch zerbrachen, sei
hart gewesen.?® Doch habe sie dieses Ereignis nun fiir sich »eingereiht« — es sei
nicht sie als Person, von der sich ihre Freundinnen abgewandt hitten, es sei die
Krankheit, mit der sie nicht hitten umgehen konnen. Frau Schwager geht folglich
davon aus, dass der Versuch, die eigene Situation zu vermitteln, dann scheitern
kann, wenn das Gegeniiber nicht mit dem umgehen kann, was es sich unter De-
menz vorstellt. Ein dermafien determinierendes Demenzbild verunmaglicht ge-
sellschaftliche Teilhabe von Menschen mit Demenz nicht nur deshalb in nachhal-
tiger Weise, weil betroffenen Personen nichts mehr zugetraut wird, sondern auch,
weil es verunméglicht, sich auf Menschen mit Demenz einzulassen und sich eines
Besseren belehren zu lassen.

Auch Herr Inauen kennt diese Angst, die in der Gegenwart von Demenzbe-
troffenen aufkommen kann. Sie fithre auch bei ihm dazu, dass »gewisse Leute
ihm ausweichen«*” wiirden. Er suche zwar immer wieder den Kontakt zu anderen
Menschen, doch witrden diese den Schritt in seine Richtung nicht machen.?® Den
Grund fiir die Furcht vor dem Kontakt mit Demenzbetroffenen sieht er sodann in
einer Uberforderung vieler Menschen, mit seltsamen Verhaltensweisen oder Aus-
sagen Demenzbetroffener umzugehen:

24 Vgl. Kapitel 6.3.1.

25  Es sei hier darauf hingewiesen, dass Freundschaften im Fall von Demenz nicht nur deshalb
auseinandergehen, weil Personen ohne Demenz »nicht mit Demenz umgehen kdnne[n]«.
Es scheint genauso die Situation zu geben, dass sich Demenzbetroffene selbst von einem
Freund oder einer Freundin abwenden. Grundlegende Veranderungen im Leben mit Demenz
kénnen durchaus auch zu veranderten Bediirfnissen beziiglich Freundschaften und deshalb
zum bewussten Abwenden von gewissen Personen fiihren, die nicht mitbringen, was im Le-
bensabschnitt mit Demenz gesucht wird. Fiir Angela Pototschnigg beispielsweise ist Freund-
schaft eigentlich nichts anderes als ein gegenseitiges Zuneigen: »Ich habe Zuneigung. In
dem Sinne, dass ich mich dem Menschen zuneige, ja? Und wenn was von der anderen Seite
kommt, ist es eben Freundschaft, das find ich ganz toll«. Diese »Zuneigung«, das habe sie
nun gemerkt, misse ihr die andere Person auch zeigen kdnnen oder sie spiiren lassen, sonst
maochte sie mit der Person »eigentlich auch nicht mehr so eng befreundet sein«: »Ich denke,
ich mag es, wenn Freunde mir das auch zeigen, die Zuneigung. Ich empfinde das heute so,
dass ich zum Beispiel gern gedriickt werde, ja? Also, wer nicht bereit ist zu sagen: >Mensch,
ich freue mich, dass ich dich sehe.c Eben einfach mal drickt, oder seine Zuneigung ausdrii-
cken will, mit dem mag ich eigentlich auch nicht mehr so eng befreundet sein. [..] Das ist
neu. [..] Ich habe jetzt andere Bedurfnisse. Ich weif nicht, woran es liegt. Weil ich vielleicht
das Bauchgefiihl mehr zulasse, [...] ich brauche wirklich das Zeichen; aufeinander zugehen
oder zeigen« (APIV1).

26  ZurSchwierigkeit, im Leben mit Demenz soziale Beziehungen aufrechtzuerhalten, vgl. Kats-
uno 2003, 331.

27 FlIva.

28  Ebd.
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Fl:»Was willst du dennjetzt machen miteinem Demenzkranken? Es gibt natiirlich
Demenzkranke, die nur so dasitzen! Vor dem haben die Leute Angst. Oder, dass

ich nur noch komische (sonderbare) Antworten gebe, oder weift nicht was.«*?

Angst hitten Menschen ohne Demenz also konkret vor dem Moment, in dem ei-
ne andere Person »nur so dasitzen« und seltsame Antworten geben wiirde. Diese
Angst vor einem untitigen Sein und einem Ausklinken aus einer gemeinsam ge-
teilten Normalitit konnte Kruse folgend so gedeutet werden, dass Menschen ohne
Demenz in der Konfrontation mit Demenz an ihre eigene Verletzlichkeit, Verging-
lichkeit und Endlichkeit erinnert werden. Nach Kruse kommt der Demenz folglich
die Funktion eines Memento mori zu, das dazu auffordere, sich allgemein mit Be-
grenzungen des eigenen Lebens auseinanderzusetzen. In einem Leben, das vom
Streben nach Selbststindigkeit und Selbstbestimmung geprigt sei, konne diese
Konfrontation aber als Belastung verstanden werden, der es wenn méglich auszu-
weichen gelte.>° Dass Frau Schwager dies auch im Altersheim von Menschen hohen
Alters erfahren muss, weist darauf hin, dass auch in dieser Lebensphase lingst ein
»formelhafte[r] Appell, aktiv, produktiv und erfolgreich zu altern«,?' dominiert.

Problematisiert wird von Menschen mit Demenz ein stigmatisierendes De-
menzbild, das fir sie soziale und gesellschaftlich-strukturelle Ausgrenzungen zur
Folge hat. Wahrgenommen werden betroffene Personen als wandelnde Memento
mori und angeblickt als Pflegefille, die weder das Bediirfnis noch die Fihigkeiten
besitzen, sich sinnvoll in eine Gemeinschaft einzubringen. Ein solcherart stigma-
tisierendes Demenzbild hat nicht nur zur Folge, dass viele Menschen sich in Furcht
von betroffenen Personen abwenden und sie aus gemeinsamen Zusammenhingen
ausschliefRen, es fithrt auch dazu, dass sich Menschen mit Demenz selbst nicht
mehr trauen, unter Leute zu gehen.

6.1.2 Riickzug aus Scham

Herr Inauen erzihlt mir, dass es ihm draufien »nicht mehr so wohl« sei und dass er
deshalb vielfach einfach zuhause bleibe. Auch zuhause sage er nicht mehr so viel.3*
Das sei zwar nicht sein »Naturell«, erzahlt er mir, er sei immer sehr zuginglich
gewesen und sei jeweils dorthin gegangen, wo es die meisten Leute gab.3* Aber
weil er nun manchmal nicht mehr wisse, was er bereits gesagt habe, und er sich
nicht wiederholen wolle, sei ihm ein Riickzug lieber.3# »Weiflt du, das ist manchmal

29 FlIVa.

30  Kruse 2010, 4-8.

31 Zimmermann 2020, 11.
32 FlIV1.

33 FllvVa.

34  FlIVa.
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das Einfachste. Sich zuriickziehen, sich zu verstecken. Ich schime mich manchmal
auch. Weil ich weif3, es gibt Situationen, da merkt man es mir an.«<*> Aus Scham vor
seiner Demenzbetroffenheit zieht Herr Inauen es vor, nicht mehr unter Leute zu
gehen. Dies tue ihm aber eigentlich nicht gut. Am besten gehe es ihm dann, wenn
er merke, dass die ihn umgebenden Menschen ihn annehmen und einbeziehen
wiirden:

FI: »Wenn es mir gut geht, dann in dem Moment, wenn ich spiire, dass die Men-
schen, die Umwelt - mich annimmt. So wie ich bin. Mich einbezieht, wo es gerade
geht. - Das ist etwas ganz Entscheidendes, Wichtiges. Wenn ich merke, die Leute
sagen mir nicht mehr alles, weil ich es ja eh vergesse und so, [..] das tétet mich
fast. - Weil ich habe es in dieser Situation so nétig - ja wie sagt man dem? Dass
man mich akzeptiert.3¢

Obwohl er weif}, dass es ihm gerade dann gut geht, wenn er in ein soziales Ge-
schehen eingebunden ist, zieht sich Herr Inauen aus Scham vor seiner Demenz
zuriick. Auch Angela Pototschnigg, die sich in der Offentlichkeit aktiv fiir Men-
schen mit Demenz und fiir ein positiveres Demenzbild einsetzt, erzihlt mir da-
von, dass es ihr manchmal »peinlich [sei], dass [sie] dieses Verhalten habe«.3” Zu
wissen, dass man sich nicht zu schimen braucht, schiitzt meine Interviewpart-
ner*innen folglich nicht davor, dies nicht zu tun. Denn, so erklirt mir auch Herr
Vogel, man konne sich halt vorstellen, was die Anderen von einem denken wiir-
den. Wenn ihn beispielsweise auf der Strafe jemand nach dem Weg frage, dann
antworte er einfach, er sei nicht von hier. Er wolle sich mit seinen demenziellen
Beeintrichtigungen nicht blamieren. Bis er den Weg erklirt habe, »da denke sich
der andere schon lange ..«38 Es ist also das Wissen um den Blick der Anderen, das
ihn dazu bringt, sich wegen seiner Demenzbetroffenheit zu schimen. Obwohl Herr
Vogel den Weg kennen wiirde, sieht er davon ab, ihn zu beschreiben, und verhin-
dert dadurch eine im Blick der anderen Person erfolgende Positionierung seiner
selbst, die ihm missfallen wiirde. Doch verhindert er damit auch den spontanen
Austausch mit Menschen, die ihn gerade umgeben. Gut gehe es ihm dabei nicht:
Es sei »das Schlimmste, dass man nicht mehr helfen« kénne.?®

35 Ebd.
36 Ebd.
37  APIV1.

38  BeatVogel, GGTB2.
39  Ebd.
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6.1.3 Bediirfnis nach Ruhe

Obwohl Menschen mit Demenz aufgrund von Stigmatisierung, Scham und struk-
tureller Diskriminierung nicht mehr so oft unter Leute gehen (kénnen), ist nicht
jede verunmoglichte Teilhabe an sozialen und gesellschaftlichen Strukturen da-
durch zu erkliren. Nebst der oftmals vorhandenen Einsicht, dass eine bestimm-
te Arbeitsstelle infolge demenziell bedingter Fahigkeitsverluste verlassen werden

muss,*

© erzihlen betroffene Personen auch davon, dass sie bewusst auf gewisse
Titigkeiten verzichten, die sie als zu anstrengend empfinden. Frau Feldmann er-
z3hlt mir etwa davon, wie sie es frither geliebt habe, grofie Konzerte zu besuchen,

dass sie heute Menschenmassen jedoch lieber meide. Es sei ihr einfach zu viel:

BF: »Also ich kénnte sicher, schitzungsweise, achteinhalb Stunden kénnte ich
nicht mehr arbeiten. Und sonst miisste ich einen Fahrer haben, der mich bringt
und wieder abholt. Auf den Zug mochte ich nicht mehr, das ginge wahrscheinlich
nicht mehr. Weil nur in Bern am Bahnhof (atmet tief ein). Ich gehe zum Beispiel
auch nicht mehr gerne an grofde Anlésse. Frither! Frither zu ACDC, in Basel zu den
Hell’s Belles, zuvorderst vorne Brigitte: >Yeah, yeah, yeah!«*'

Weil ihr einfach die Kraft dazu fehle, hat sich Frau Feldmann auch entschieden,
nicht mehr an der Selbsthilfegruppe Labyrinth teilzunehmen. Wie sie mir in einer
E-Mail mitteilt, »vertrage [sie] so viele Menschen und so viele Reize leider nicht
mehr«, weshalb sie sich nun lieber auf Betitigungen in ihrem Wohnbezirk kon-
zentriere.** Auch Frau Schwager schreibt in einem Brief, den sie in ihrer Alzhei-
merkiste aufbewahrt, wie erschopfend der Alltag im Leben mit Demenz sei:

RS: »Ich habe viele Patienten mit Alzheimer gepflegt, als ich noch als Pflegefach-
frau gearbeitet habe, aber ich habe mir nie Gedanken dariiber gemacht, wie an-
strengend ein Leben mit Alzheimer ist. Diese unendliche Suche nach allem und
sich selber, die alle Energie frisst und uns langsam aber sicher ersch6pft und aus-
gelaugt zuriicklasst. [..] Jeder Tag ist ein Marathon und ein Hiirdenlauf Gber alle

die Fehler und Missgeschicke, die uns mit Alzheimer passieren«.*3

Die Missgeschicke, die im Leben mit Demenz zum Alltag gehorten, mache diesen
zu einem nicht enden wollenden Hiirdenlauf, bei dem nicht nur nach Dingen, son-
dern auch nach sich selbst gesucht werde. Es seien Zustinde, die fiir andere gar
nicht wahrnehmbar seien, die betroffene Personen aber ihrer Energie berauben
wiirden. Nicht mehr so viel zu reisen, sondern sich einfach im eigenen Stadtteil

40  Vgl. Rita Schwager, Kapitel 6.1, oder Angela Pototschnigg, Kapitel 4.3.2.
41 BFIV1.

42 BFTB2.

43 Rita Schwager, Ausschnitt aus einem Brief in ihrer Alzheimerkiste.
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und im eigenen Garten aufhalten zu diirfen, beschreibt deshalb Charlotte Senoner
im Leben mit Demenz auch als Genuss:

CS:»lch konnte mich iiberhaupt nichtorientieren und dasist eine schlimme Sache,
finde ich, an der Demenz! [...] Und, es ist so, dass ich das sehr geniefie da - und ich

will eigentlich gar nicht mehr so viel weg, so hinaus, reisen.«**

Zuhause zu bleiben, sich abzusondern und sich nicht mehr so viel unter Leute zu
mischen, kann in Anbetracht der demenziell bedingten Herausforderungen also
nicht nur als Reaktion auf Stigmatisierungs- und Exklusionserfahrungen gedeu-
tet, sondern im Sinne der Befriedigung eines Ruhebediirfnisses auch als Sorge um
sich verstanden werden. Manchmal alleine zu sein, kann durchaus gewollt sein und
wird von Menschen mit Demenz aktiv herbeigefiihrt. Margrit Meyer,** Teilnehme-
rin der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz in Luzern, erzihlt mir, dass
sie ihren Tag jeweils mit eineinhalb Stunden Laufen beginne. Dies tue ihr sehr gut,
denn beim Rennen konne sie ihre Gedanken ordnen, Sachen planen und ganz bei
sich sein. Dann kénne auch niemand dazwischenkommen und irgendetwas sagen
oder etwas von ihr verlangen. Sie wiisste nicht, was sie ohne diesen Anfang in den
Tag machen wiirde. Aus dem Bediirfnis heraus, ungestort Zeit fiir sich zu haben,
geht Frau Meyer deshalb jeden Morgen nach draufien, weg von ihrem Partner, mit
dem sie ihre Wohnung teilt, hinein in einen Wald, in dem sie einfach bei sich sein
kann.*¢

Einerseits erzihlen Menschen mit Demenz von einem gesteigerten Bediirfnis
nach Bekanntem, nach Ruhe und Zeit fiir sich alleine, um die eigenen Gedanken
zu ordnen und zwischenzeitlich »ganz bei sich« zu sein. Andererseits sprechen
sie von einem auch im Leben mit Demenz weiterhin stark ausgeprigten Bediirf-
nis nach einer Teilhabe an gesellschaftlichen Strukturen, einem Bediirfnis, von der
»Umwelt angenommen« zu werden und etwas Sinnvolles tun zu konnen. Letzteres
wird im Leben mit Demenz, wie nun herausgearbeitet wurde, nicht nur wegen des
gesteigerten Bediirfnisses nach Ruhe und Erholung zu einer Herausforderung. Die
Interviewpartner*innen berichten von vielfiltigen Stigmatisierungs- und Exklusi-
onserfahrungen, die dazu beitragen, dass betroffene Personen von der Bildfliche
des alltiglichen Lebens verschwinden und ihnen Méglichkeiten der Teilhabe am so-
zialen und gesellschaftlichen Leben verwehrt werden. Im Folgenden wird deshalb
herausgearbeitet, wie Menschen mit Demenz mit einem stigmatisierenden Blick
auf sie selbst umgehen beziehungsweise wie sie das von anderen Menschen vor-
gebrachte Bild eines fihigkeitslosen und bediirfnislosen Pflegefalls zuriickweisen.

44 CSIVa.
45  Pseudonym.
46  Margrit Meyer, GGTB6.
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Weiter wird darauf eingegangen, wie sich betroffene Personen als Antwort auf Ex-
klusionserfahrungen um eine gesellschaftliche Neupositionierung bemithen und
wie sie darin Aufgaben finden, die ihrem Leben Sinn verleihen.

6.2 Stigma-Management

Um mit alltiglichen Stigmatisierungserfahrungen im Leben mit Demenz umzuge-
hen, dringen in den Interviews zwei Selbstsorgeformen besonders durch: Da das
Stigma Demenz — anders als bei korperlich sichtbaren Stigmata — nicht im ers-
ten Moment erkennbar ist, wird erstens versucht, die eigene Demenzbetroffenheit
nicht unnétig zu beleuchten oder zum Thema zu machen. Zweitens gehen De-
menzbetroffene offen-humorvoll mit ihren Unzulinglichkeiten um, wodurch sie
versuchen, eine Gemeinsamkeit mit ihrem Gegeniiber beziehungsweise eine ge-
teilte Normalitit herzustellen. Dadurch werden zwar einzelne Missgeschicke, aber
nicht ihre ganze Person zur Stigmatisierung freigegeben. Im Folgenden werden
diese zwei Formen der Selbstsorge nun genauer betrachtet.

6.2.1 Selektive Klandestinitat*’

Bis auf die S6hne, die Frau und die Mutter von Walter Fink sowie die Mitglieder der
Selbsthilfegruppe Labyrinth, zu denen auch ich im Moment des Interviews gehore,
weifd niemand, dass Herr Fink mit Demenz lebt. Dies jedenfalls erzihlen mir Herr
und Frau Fink im Interview. Auf meine Frage, ob dies Absicht sei, antwortet mir
Herr Fink:

WEF:»lch habe das Gefiihl, im Moment falle ich nicht auf, wenn ich diese Krankheit
habe. Also ich irre nicht umher oder so, ich verhalte mich nicht komisch (sonder-
bar). Also ich habe immer das Gefiihl, ich falle nicht auf. Auch wenn ich mit dem
Hund laufen gehe oder so, ich habe immer das Cefiihl, ich falle nicht auf mit mei-
ner Krankheit. Und solange ich nicht auffalle, sodass die Leute vielleicht die Kopfe
zumirumdrehen, also wennich das merke, dannweifich, jetztist es einen Schritt
weiter oder zwei ...«

VK: »Und das wire dann auch der Moment, an dem du anderen sagen wiirdest,
was die Ursache deines Verhaltens ist?«

WF: »Wenn es angebracht ist, ja.<*®

47  Der Begriff »Klandestinitit« bedeutet nach Foucault (2006a, 288) eine Strategie des Verber-
gens, die auf den Selbstschutz abzielt.
48  HFIVa.
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Wieso nur der engste Familienkreis weif3, dass Herr Fink mit Alzheimer lebt, fithrt
er darauf zuriick, dass er nicht auffalle und keine Situation entstehe, an der es
»angebracht« wire, andere tiber die eigene Demenzbetroffenheit zu informieren.
Doch das bedeute fiir ihn nicht, dass er seine Diagnose nicht akzeptiere und diese
verdringen wiirde:

WEF: »Also ich habe das irgendwie akzeptiert, die Diagnose. Und nicht versucht zu
verdrangen, sagen wir es gar niemandem, nicht auffallen, so in diese Richtung.
Alsoich sage es nichtallen Leuten, aber wenn es mal angebracht ist, dann sagich

es.«49

Herr Fink reagiert in seiner Aussage indirekt auf den Vorwurf, dass, wenn jemand
nicht tiber die eigene Demenz spreche, die betroffene Person diese womdoglich
nicht akzeptieren, sondern verdringen wiirde. Da ich selbst im Interview nie von
Verdringung oder Verleugnung gesprochen habe, muss davon ausgegangen wer-
den, dass er ein ihm bekanntes Narrativ anspricht, das Stillschweigen mit Ver-
leugnung in Verbindung bringt. Dies mdchte er mit seiner Aussage widerlegen.
Sein Stillschweigen hat andere Griinde. Er benennt diese Griinde zwar nicht di-
rekt, weist mit seinem abermaligen Gebrauch des Begriffspaars »nicht auffallen
aber darauf hin, dass er lieber Teil einer Normalitit bleiben mochte, als der (stig-
matisierten) Kategorie Demenz anzugehdren. So lief3e sich auch sein Gebrauch des
Begriffs »outen« interpretieren, den er einbringt, als er erzahlt, wann und wie er
andere iiber seine Demenz informieren wiirde:

WF: »Ich kann mir eigentlich sogar noch vorstellen, dass ich mich als Betroffener
selbst zeigen wiirde, ich bin betroffen, irgendwann ein kleiner Anstecker oder so,
unscheinbar oder nicht auffallend, aber doch, wenn man Leute begriifit oder so,
dass sie es erkennen, so wiirde ich mich outen. [..] Aber, ich sag jetzt mal, erst,

wenn es mir schlechter geht. Und ich mich im Dorf mal verirre.«*°

Dafiir, sich als Demenzbetroffener zu zeigen, kann sich Herr Fink also zwei Griin-
de vorstellen: Entweder ist er auf direkte Hilfe von jemandem angewiesen (wenn
er sich im Dorf verirrt) oder er verhilt sich so seltsam, dass er sich erkliren méchte
(wenn Leute sich nach ihm umdrehen). Ansonsten ist es fiir ihn nicht »angebracht,
dariiber zu sprechen. Herr Fink schiitzt sich demzufolge so lange vor der Konno-
tation »Demenzc, bis es fiir ihn aufgrund gewisser Umstinde unvermeidlich wird,
sich dieser Kategorie zuzuordnen. Solange Herr Fink nicht aus einer Normalitit
herausfalle, weise er lieber nicht auf seine Demenzbetroffenheit hin, um demenz-
bedingte Stigmatisierung zu vermeiden. Sobald er auffillig werde, wiirde er die
Auffilligkeit jedoch mit der Rahmung einer Krankheit normalisieren wollen, um

49  Ebd.
50 Ebd.
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damit wiederum Stigmatisierungen abzuschwichen, die ihn aufgrund seines »selt-
samen Verhaltens« treffen konnten.5!

Auf den Moment des Outings hat sich Herr Fink bereits vorbereitet. Er tragt, wie
er mir erzihlt, ein »Alzheimer-Kirtchen« in seinem Geldbeutel, worauf geschrie-
ben stehe, dass er mit Alzheimer lebe. Dieses konnte er jederzeit herausholen und
sich damit erkliren.>® Auch Herr Vogel erzihlt mir von einer Visitenkarte, die er
in seiner Handyhiille mit sich fithre und die die Aufschrift »ich bin dement« trage.
Wie er in der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz hervorhebt, kénne
er damit gezielt Leute iiber seine Demenz informieren, sodass wirklich nur die
Person davon erfahre, die er um Hilfe bitte und »nicht alle ringsherum« auch.?
Er konne beispielsweise am Bankschalter selbst bestimmen, ob er seine Diagno-
se horbar im Raum duflern und alle in der Schlange dariiber in Kenntnis setzen
oder ob er durch das Vorweisen der Karte lieber nur die Person am Schalter infor-
mieren mochte. Herr Fink und Herr Vogel tiberlegen sich also gleichermafen, in
welcher Situation ein Outing fiir sie von Vorteil ist und wann nicht beziehungswei-
se wer genau von ihrer Betroffenheit erfahren soll und wer nicht. Indem sie ganz
gezielt einzelne Personen iiber ihre Demenz aufkliren, konnen sie sich unauffil-
lig vor Stigmatisierung schiitzen, sich dabei aber die Moglichkeit offenhalten, ihr
potenziell abweichendes Verhalten zu erkliren oder gezielt um Hilfe zu bitten.

Fir Frau Marquez stellen ein dezenter Anstecker oder eine Visitenkarte aber
noch keine befriedigenden Antworten auf Stigmatisierung dar. Das Problem liege
fiir sie im Wort »Demenz, das gleichbedeutend sei mit »total hiniiber«.>* So wolle
sie sich nicht bezeichnen, auch nicht auf einem Anstecker. Sie sagt: »Also ich hinge
mir jetzt kein Schild um. So.«*> Denn wenn sie auf die Hilfe von anderen Menschen
angewiesen sei, dann frage sie nicht: »Entschuldigung, ich habe Demenz, konnen
Sie mir helfen?< Sondern eher: >Entschuldigung, ich habe vergessens, oder: >Ent-
schuldigung, ich habe Gedichtnisschwierigkeiten«.*® Denn fiir sie stelle sich die
Frage:

LM: »Was soll der machen mit der Info, dass ich dement bin? Soll er sagen: >Das

tut mir aber leid!«<> Oder:>]a, das habe ich schon gemerkt.<? Also das sage ich nicht

so. Wenn ich wissen will, wohin ich gehen soll, dann frag ich anders.«*”

51 Zur selektiven Klandestinitit im Leben mit Demenz vgl. auch Roest 2007, 580; Dupuis et al.
2016, 369; Beard 2004, 423.

52 HFIV1.

53  BeatVogel, GGTBS.

54  Luisa Marquez, FDTB1.

55  LMIV1.

56  Ebd.

57  Luisa Marquez, FDTB1.
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Frau Marquez trigt ihre Demenz lieber nicht »wie ein Beil vor sich her«, wie sie es
im Interview auch ausdriickt.5® Viel eher versuche sie darauf zu fokussieren, was
gerade das Problem sei und worin sie Hilfe benétige. Falls sie eine Ursache fiir die
Entstehung des Problems angebe, dann rede sie lieber von »Gedichtnisschwierig-
keiten« als von Demenz.>’

Frau Marquez spricht einen wichtigen Aspekt in der Diskussion dariiber an,
ob es fiir Demenzbetroffene einen Vorteil darstellt, ihre Diagnose anderen Men-
schen mitzuteilen, oder nicht. Denn die eigene Demenzbetroffenheit nicht zu ver-
stecken und offen dariiber zu reden, wird im éffentlich-medialen Diskurs iiber
Demenz oftmals als eine Art Kénigsweg gesehen. Nicht nur Ratgeber®® fiir Men-
schen mit Demenz und Broschiiren von Alzheimervereinigungen® raten betrof-
fenen Personen, ihre Demenzdiagnose mitzuteilen. Auch Erfahrungsberichte und
Sammelbinde mit Stimmen von Menschen mit Demenz zeigen anhand von best
practice-Beispielen auf, wie es wem gelungen ist, die eigene Demenz zu akzeptie-
ren und nach auflen zu kommunizieren. In Ich spreche fiir mich selbst. Menschen mit
Demenz melden sich zu Wort vom Zentrum fiir Informationstransfer Demenz Support
Stuttgart62 berichtet ein Demenzbetroffener, dass er iiberall, wo er neue Leute ken-
nenlerne, von seiner Alzheimerbetroffenheit erzihle. Das tue gut, weil er merke,
wie die Leute Anteil nehmen wiirden und ihm gegeniiber aufgeschlossen wiren.®
Eine weitere Person beschreibt, dass sie mit ihrer Offenheit schnell Freunde un-
ter anderen Betroffenen gefunden habe, mit denen sie nun ihre Freizeit verbrin-
gen kénne.®* Auch die deutsche Demenzaktivistin Helga Rohra erzihlt in ihrem
Erfahrungsbericht, dass sie ihr Outing in der Offentlichkeit nie bereut habe, sie
lebe im Gegenteil seitdem »wesentlich freier«.®> Und schlielich rit auch der US-
Amerikaner Richard Taylor, Griinder von Dementia Alliance International®®, seiner

58  LMIV1.

59  Neue Begrifflichkeiten fiir Demenz einzufiihren, scheintauch anderen betroffenen Personen
dabei zu helfen, dieses »Beil Demenz«und damit verbundene Stigmatisierungspotenziale zu
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Leserschaft, mit dem Sprechen iiber die eigene Diagnose nicht zu lange zu war-
ten, denn es konne dann plétzlich zu spit sein, »um tiberhaupt noch irgendetwas
zu besprechen«.®” Die eigene Demenz hingegen zu verschweigen, witrde einsam
machen, sagt ein Betroffener im Magazin REPORTAGEN zum Thema Alzheimer,®®
oder kénne zu Streit und schlechten Gefithlen fithren, wie Christian Zimmermann
in seinem Erfahrungsbericht Auf dem Weg mit Alzheimer. Wie sich mit Demenz leben
ldsst erklare.%

Kommen also Menschen mit Demenz in Sammelbinden, Broschiiren, Maga-
zinen oder Erfahrungsberichten zum Thema Outing zu Wort, dann sind es meist
Stimmen, die ein solches beftirworten. Auch in der vorliegenden Analyse wurde
herausgearbeitet, dass die Vermittlung der eigenen demenziellen Beeintrichtigun-
gen - zumindest im nahen Umfeld — wichtig sein kann fiir eine gelingende, ge-
meinsame Erarbeitung von Hilfestellungen und schlief3lich auch fiir eine bewusste

Annahme von Abhingigkeit.”®

Goffman beschreibt das freiwillige Enthiillen des
eigenen Stigmas sogar als einen moglichen Schritt im moralischen Werdegang ei-
ner Person. Nachdem man gelernt habe, gewisse Aspekte von sich selbst gekonnt
zu kaschieren — Goffman nennt dieses Vorgehen ein Kuvrieren” —, kénne ein Um-
lernen stattfinden: Man konne lernen, iiber das eigene Stigma zu sprechen. Nicht
selten fithre dies zu einem Zustand, der von Personen mit Stigma als reif, wohl-
angepasst und als wiirdevoll beschrieben werde.”* Dieser soziale Tausch einer Be-
stitigung der Erwartungen anderer in Bezug auf sich selbst gegen die von ande-
ren Personen entgegengebrachte Anerkennung kénnte mit Goffman als »Stigma-
Prozess« beschrieben werden: als Prozess, der die soziale Funktion besitzt, »unter
jenen Unterstiitzung fiir die Gesellschaft zu gewinnen, die nicht von ihr unter-
stiitzt werden«.” Es erstaunt deshalb nicht, dass das Offenlegen einer eigenen De-
menzbetroffenheit hiufig als Reifeprozess verstanden und als eine Art Kénigsweg
gehandelt wird beziehungsweise dass genau diese Stimmen betroffener Personen
hérbar gemacht werden, die ebendies bestitigen.

tion ist bestrebt, eine einheitliche Stimme fiir die Unterstiitzung der Rechte und der indivi-
duellen Autonomie und fiir die Verbesserung der Lebensqualitit von Menschen mit Demenz
zu sein. Vgl. Dementia Alliance International: https://www.dementiaallianceinternational.or
g/ (Abgerufen: 08.07.2020).

67  Taylor 2013, 30-32.

68  Koch 2018, 87.

69 Zimmermann/Wissmann 2010, 16.

70 Vgl Kapitel 6.3.

71 Goffman 1975 (1967), 142.

72 Ebd., 128.

73 Ebd. 171
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6 Von Exklusionserfahrungen und Teilhabemdglichkeiten

Doch wie an anderer Stelle”* bereits herausgearbeitet wurde, fithrt das Offenle-
gen der eigenen Demenzbetroffenheit nicht automatisch zu mehr Verstindnis und
zu mehr Wiirde im Leben, sondern kann aufgrund einer verschobenen Vorstellung
davon, was Demenz ist, zu weiteren Missverstindnissen und damit zur Diskrimi-
nierung von betroffenen Personen fithren. Wichtiger als ein Outing im Sinne einer
bloRen Zuordnung zur Kategorie Demenz ist fir die Herstellung von Verstind-
nis die Vermittlungsarbeit — und hierzu kann das Eréffnen der eigenen Diagnose
lediglich einen Beitrag unter vielen leisten.

Bei der Beantwortung der Frage, wie im Leben mit Demenz Diskriminierung
vorgebeugt werden kann, geht es nun offensichtlich nicht darum, méglichst offen
mit der eigenen Diagnose umzugehen. Viel eher scheint das (selektive) Verschwei-
gen der eigenen Demenzbetroffenheit hilfreich zu sein. Es zeigt sich also, dass so-
wohl ein Sichtbarmachen der eigenen demenziellen Beeintrichtigungen (das mit
einem Eré6ffnen der Diagnose einhergehen kann) als auch das Verschweigen der
Diagnose als mogliche Formen der Sorge um sich verstanden werden konnen. Die-
se beiden Formen der Selbstsorge sind iiberdies auch nicht als widerspriichlich zu
verstehen. Denn wie Herr Fink weiter oben bereits betont, ist das Verschweigen der
eigenen Diagnose nicht mit einer Verleugnung der eigenen Demenz gleichzuset-
zen, und wie anhand einer Aussage von Frau Marquez gleich erlautert wird, fithrt
das Verschweigen der Diagnose auch nicht automatisch dazu, dass kein Verstind-
nis fiir die eigene Situation hergestellt werden kann. Dass sie nicht »herumgeht
und erzihlt«,”> dass sie mit Demenz lebe, begriindet Frau Marquez ndmlich auch
damit, dass im Umgang mit ihr sehr gut ersichtlich werde, wie es ihr gehe, womit
sie Mithe habe und womit nicht. Sie wolle mit dem Schweigen iiber ihre Demenzbe-
troffenheit also nicht »verhindern, dass es publik wird«, das konne sie auch nicht.
Denn »rein so Dinge wie Vergessen, Termine vergessen, das ist ja so mit der Zeit,
das summiert sich dann ja auch fiir die anderen«.”® Eine demenzielle Entwicklung
vergleicht Frau Marquez deshalb auch mit dem Prozess einer Schwangerschaft, bei
der es fiir andere im direkten Umgang mit einem selbst auch immer klarer werde,
was genau los ist:

LM:»Nein, fir michist das, den anderen etwas zu erzdhlen ... warum sollte ich? Ich
meine, das ist mir schon klar, dass das jetzt eine andere Situation ist. Das ist, wie
wenn man schwanger ist, da kann ich nicht sagen, ich bin nicht schwanger (lacht).

Weil man sieht es ja.«’’

74 Vgl Kapitel 5.3.1.
75  LMIVi.

76  Ebd.

77 Ebd.
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Demenzielle Beeintrichtigungen wiirden, dhnlich wie eine Schwangerschaft, mit
der Zeit fur ein Umfeld ohnehin greifbar, wiirden in dieser Art von Vermittlung
aber nicht tiberdeckt von der Vorstellung, die betroffene Person sei grundsitzlich

debil:

LM: »Man merkt, wer mit mir langer spricht oder wer mit mir zu tun hat, merkt es
sowieso. Das heift, ich kann auch nicht sagen: sNa-a.« Es ist ja nicht verbergbar.
Aberich/sagen wir mal, ich teile das nicht jedem mit, den ich jetzt sehe. Sage:>Ich

habe Demenz<oder>bin gaga.«’®

Indem Frau Marquez ihre Diagnose verschweigt, im direkten Umgang mit ande-
ren Menschen aber vermittelt, was eine Demenz sein kann, versucht sie Vorurteile
zu umgehen und ihre Gegeniiber fiir die kleinen Details zu sensibilisieren. In die-
sem Sinne kann ein Verschweigen oder selektives Mitteilen der Demenzdiagnose
als bewusste Form der Vermittlung und als Schutz vor Stigmatisierung verstanden
werden und sollte keinesfalls verwechselt werden mit einer mangelnden Krank-
heitseinsicht, einem Verleugnen oder fehlender Akzeptanz der eigenen Situation.

6.2.2 Humor als verbindende Praxis

Im Gesprich mit Menschen mit Demenz fillt eine Form von Humor besonders auf:
Gelacht wird tber eigene Fehlleistungen, iiber momentane Verwirrtheiten oder
entstandene Misserfolge. Nach Aussagen betroffener Personen wissen sie im Mo-
ment des Fehlverhaltens sehr genau, wie einfach die gerade zu meisternde Aufgabe
eigentlich wire und wie ungeschickt sie sich dabei anstellen. Dies sei so absurd,
dariiber kénne man eigentlich nur lachen. Die Diskrepanz zwischen dem Wissen
iiber die Einfachheit der Aufgabe und dem konkreten Scheitern wird in folgender
Aussage von Frau Schwager deutlich:

RS: »Ja, genau. Und dann ging ich eben in die Memory Clinic, nach Basel, hab
mich selbst angemeldet, weil er [der Hausarzt] das Gefiihl hatte, ich hitte nur ein
Burnout. Dann habe ich dort den Mini Mental Test gemacht, *hochhus duregfloge*
(grandios gescheitert) (lachend gesprochen). Das war wirklich verriickt! Also, das
sind ja Tubelifroge (das ist ein Idiotentest), wo du dort, weifdt du, so Kreuze ma-
chen musst, aaabsolut einfaches Zeug.«

VK:»Sachen, die einfach wirken und dann ist es doch nicht einfach, gerade wenn/«
RS: »Ja. Vollig gescheitert in dem Test. Vor allem eben vom Gedichtnis her. Die
logischen Sachen gingen besser, dort war ich noch in einem guten Ding, aber al-

78 LMIV1.
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les, was Kurzzeitgedichtnis war, hey, *keine einzige Frage* (lachend gesprochen)

konnte ich beantworten.«”®

Frau Schwager lacht in der oben zitierten Aussage in den zwei Momenten, in de-
nen sie ihre Fehlleistungen beschreibt: erstens dann, wenn sie davon erzihlt, dass
sie im Mini Mental Test (den sie kurz darauf als Idiotentest bezeichnet) grandios
gescheitert sei, und zweitens dann, wenn sie nochmals darauf zuriickkommt, dass
sie keine einzige Frage habe beantworten konnen. Sie kénne zum Gliick auch im
Alltag »tiber [ihre] Misserfolge lachen«,®° erzihlt sie in der Gesprachsgruppe in
Luzern. Im Interview mit mir zeigt sie sodann, wie es aussehen kann, wenn sie
iiber alltigliche Misserfolge lacht:

RS: »]a, also ich versuche es [mich zu erinnern], aber das geht nicht mehr so ein-
fach, oder. Also Zeug zuriickverfolgen, das ist ja praktisch nicht mehr moglich.
Aber da habe ich natirlich auch Strategien. Manchmal muss ich es einfach sein
lassen. Und dann, plotzlich, zack, kommt es von selber wieder, obwohl ich gar
nicht daran dachte. Also es gibt da alle Varianten mit dieser Krankheit. Ich stand
schon weinend und véllig verzweifelt da und wusste, es ist ganz wichtig. Keine Ah-

nung mehr hatte ich. Wirklich keine Ahnung mehr, und das tiber Tage, oder, und
plotzlich ist es wieder da. Sonnenklar und absolut einfach. Also das bringt einen
schon um den Rest vom Verstand, den man noch hat (lacht). [..] Und wenn es [die
Erinnerung] dann wieder da ist, weifst du auch ganz genau, worum es ging, dann
konntest du gleich weiterfahren. Und meistens ist das Thema dann vorbei, dann

brauchst du es gar nicht mehr, das ist das Gemeine! (lacht)<®'

Frau Schwager macht in der Erzihlung tiber ihre Fehlleistungen deutlich, dass sie
durchaus weifs, wie man sich normalerweise verhalten wiirde, und dass ihr sehr
wohl bewusst ist, inwiefern ihr Verhalten davon abweicht. Sie versucht in ihrer Er-
zihlung folglich einen Blick auf sich und ihre Fehlleistungen vorwegzunehmen,
von dem sie denkt, dass ihn das »normale« Gegeniiber einnehme, und positioniert
sich so innerhalb einer Normalitit, von der aus sie ihr eigenes Verhalten lachend als
absurd bewertet. Als angesprochene Person hatte ich zwar nicht das dringende Be-
diirfnis, in ihr Lachen einzufallen und ihr damit zu bestitigen, dass die Erzihlung
auch fiir mich lustig sei. Doch signalisierte ich mit einem die Absurditit nachvoll-
ziehenden Licheln nickend Verstindnis. Ich konnte ihren Blick auf die Erzihlung
ohne Weiteres annehmen und mir vorstellen, wie es wire, wenn mir selbst ihn-
liche Missgeschicke passieren wiirden. Entstanden sind dadurch »Momente der

79  RSIV1.
80  Rita Schwager, SLTB1.
81  RSIVi.
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Verbiindung« (bonding) zwischen Frau Schwager und mir, in denen ich das Gefiihl
hatte, sie besser zu verstehen.

Ihre demenziellen Beeintrichtigungen stellt Frau Schwager dar als etwas, das
plotzlich in ihren Alltag einbricht und sie daran hindert, sich normal zu verhalten.
Sie lacht so auch an den Stellen, an denen sie die Situation als »gemein« bewer-
tet oder wenn sie iiber etwas klagt, das »einen schon um den Rest vom Verstand«
bringe, den »man noch hat«. Mit dem Nachtrag »den man noch hat« macht Frau
Schwager wiederum eine einschitzende Bemerkung tiber ihren Verstand. Zwar ha-
be sie noch einen Rest Verstand, mit dem sie die Situation beurteilen kénne, doch
ist dieser aus ihrer Sicht — und hiermit nimmt sie wiederum den méglichen Blick
eines »normalen« Gegeniibers vorweg — auch nicht mehr ganz vollstindig. Indem
sie also iiber ihre Fehlleistungen und tiber den teilweise fehlenden Verstand lacht,
distanziert sich Frau Schwager gerade davon und verbiindet®? sich mit dem »nor-
malen« Gegeniiber. Damit zeigt sie erstens, dass sie nicht »total hiniiber«® ist und
man ihr nicht »per se nichts mehr zutrauen«®* sollte, sondern dass sie in vielerlei
Hinsicht immer noch normal ist. Zweitens distanziert sie sich mittels Lachen iiber
ihre Fehlleistungen von diesen und schiitzt damit ihre Person vor (zukiinftiger)
Stigmatisierung. Denn das »normale« Gegeniiber wird auf diese Weise aufgefor-
dert, seltsames Verhalten von Frau Schwager nicht ihrer Person zuzuschreiben,
sondern als »gemeinen« Eingriff der Demenz zu verstehen.

Dass das Lachen iiber sich selbst fiir viele Menschen mit Demenz wichtig ist,
wird auch in den Selbsthilfegruppen immer wieder deutlich. Anders als in den In-
terviews, in denen meine Gesprichspartner*innen selbst iiber ihre Missgeschicke
lachen, wird dies in den Gruppensitzungen gemeinsam getan. Bei meinem ersten
Besuch eines Treffens der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz in Lu-
zern stellt mir Frau Meyer® die Gruppe vor als: »Wir sind keine Jammergruppe,
wir lachen hier viel«.%¢ Sie selbst stellt sich mir und den anderen kurz darauf vor
mit: »Die Diagnose hatte ich 2013, aber schon im 2012 war ich komisch (sonderbar)
(lacht)«.%” Und als zwei Herren leise miteinander tuscheln und die Runde stéren,
antworten sie auf die Bitte der Gruppenleitung, ihre Sache spiter zu diskutieren,
unter Lachen damit, dass sie dann nicht mehr wiissten, was sie jetzt so dringend
besprechen miissten.®® Immer wieder wird mir in den Pausen und nach den Sit-

82  Nach dem Philosophen Henri Bergson (2014, 8) ist das Gefiithl von Gemeinsamkeit eine Vor-
aussetzung fiir das Lachen.

83  Vgl. Luisa Marquez, Kapitel 7.2.1.

84  RSIV1.

85  Pseudonym.

86  Margrit Meyer, GGTB1.

87 Ebd.

88 GGTB1.
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zungen erklirt, dass das Lachen eben auch wichtig sei. »Solange man noch lachen
kann iiber unser Zeug, geht es uns ja noch gut«,% erklirt mir Frau Meyer.

Ob gemeinsam iiber geteilte Erlebnisse demenzieller Einschrinkungen oder
im Gesprich mit einer Person ohne Demenz iiber eigene Missgeschicke gelacht
wird, in beiden Varianten hat das Lachen die Funktion, von der Normalitit ab-
weichendes Verhalten zu markieren und sich davon zu distanzieren. Menschen
mit Demenz schiitzen sich demnach aktiv vor Stigmatisierung, indem sie sich mit
einem an- oder abwesenden, potenziell stigmatisierenden Gegeniiber verbiinden
und eigenes, von der Normalitit abweichendes Verhalten bereits selbst als absurd
markieren. Indem sie iitber ihre Fehlleistungen lachen, sprechen sie diesen zudem
ein Stiick Ernsthaftigkeit ab und bringen Leichtigkeit und Lebensfreude in die Si-
tuation ein. Dies fithrt wiederum dazu, dass ihre Erscheinung fiir andere (vor-
iibergehend) den Eindruck des Memento mori verliert, was zusitzlich dabei helfen
kann, stigmatisierende Blicke zu vermindern. Ich zumindest fithlte mich im heite-
ren Austausch mit Demenzbetroffenen jeweils voritbergehend befreit von Gefithlen
der Bedriicktheit, die mich angesichts des Themas gelegentlich befielen.

6.3 Neupositionierung

Wenn ich von gesellschaftlichen Exklusionserfahrungen schreibe, so meine ich da-
mit nicht, dass eine Person mit Demenz ginzlich aus einer Gesellschaft ausge-
schlossen wird. Norbert Elias folgend verstehe ich die Gesellschaft und den einzel-
nen Menschen nicht als jeweils eigenstindige, voneinander trennbare Einheiten.
Nach Elias ist der einzelne Mensch immer schon Teil der Gesellschaft, die ohne die
einzelnen Menschen gar nicht existieren wiirde:

»S0 spricht man etwa von einem einzelnen Menschen und seiner Umwelt, von ei-
nem einzelnen Kind und seiner Familie, von Individuum und von der Cesellschaft,
von dem Subjekt und den Objekten, ohne sich immer wieder klarzumachen, dass
der einzelne selbst auch zugleich zu seiner >Umwelts, das Kind zu seiner Familie,
das Individuum zur Gesellschaft, das Subjekt zu den Objekten gehort. [...] Die Ge-
sellschaft, die man so oft gedanklich dem>Individuum<gegeniiberstellt, wird ganz
und gar von Individuen gebildet, und eines dieser Individuen ist man selbst.«*°

Wenn in der vorliegenden Studie also von gesellschaftlichen Exklusionserfahrun-
gen im Leben mit Demenz die Rede ist, dann sind damit Erfahrungen des Aus-
schlusses aus bestimmten sozialen Gruppen innerhalb der Gesellschaft gemeint.
Dies kann zum Beispiel, wie im Fall von Antje Steinfeldt, der Ausschluss aus einer

89  Margrit Meyer, GGTB1.
90 Elias1978, 9.
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Berufsgruppe oder der Ausschluss aus der berufstitigen Bevolkerung allgemein
sein,”! es kann, wie bei Pjotr Kopachev, den Ausschluss aus einem Verein darstel-
len,”* es kann ein Ausschluss aus der Gruppe der aktiven, produktiven und erfolg-
reichen Alten sein, wie im Beispiel von Frau Schwager thematisiert wurde,” oder
auch einen Ausschluss aus einem Freundeskreis bedeuten, wie es Frau Schwager
und Herr Inauen gleichermafRen erlebten.*

Wie bereits aufgezeigt wurde, konnen Exklusionserfahrungen bei Menschen
mit Demenz dazu fithren, dass sie das Gefiithl haben, »nichts mehr« zu sein, im
Leben »keinen Sinn mehr zu haben« und »dadurch erst krank« zu werden.”> Nebst
Verunsicherungen im Selbstbild, kann der Ausschluss aus gewissen Zusammen-
hingen also auch die eigene Position innerhalb der Gesellschaft in Frage stellen.
Diese kann wiederum verbunden sein mit Verantwortungen und Aufgaben, die
dem eigenen Leben Sinn verleihen. Im Folgenden soll nun aufgezeigt werden, wie
Menschen sich im Leben mit Demenz um Zugehdorigkeiten zu neuen Gruppen be-
mithen, in denen sie subjektiv sinnvolle Teilhabeméglichkeiten erfahren.

6.3.1  Wir Alzheimer

Wenn Menschen mit Demenz iiber sich selbst sprechen, fillt auf, dass sie sich un-
ter anderem als »Alzheimer« bezeichnen: »Mit dem Umfeld ist es ganz anders als
Alzheimer«, erklart mir Frau Steinfeldt. Und Frau Schwager teilt mir mit, dass
es »fur Alzheimer [...] keine einzige Struktur« gebe. Einige meiner Interviewpart-

96 sie sind nicht nur »Alzheimer-

ner*innen »leben« also nicht nur »mit Alzheimer,
betroffen«®” oder »Alzheimerpatienten«,98 sondern sie sind auch Alzheimer.

Die Moglichkeit, sich den »Alzheimern« beziehungsweise »Menschen mit De-
menz« anzuschliefen, tut sich fiir viele meiner Interviewpartner®innen in Ange-
boten der Demenzhilfe auf, konkret in der Teilnahme an Gesprichs-, Selbsthilfe-
und Selbstvertretungsgruppen. Auf meine Frage, was die Gruppe PROMENZ fiir

sie sei, antwortet mir Frau Senoner:

91 Vgl Kapitel 6.1.
92 Vgl Kapitel 5.3.1.
93 Vgl Kapitel 6.1.

94  Vgl. Ebd.

95  Vgl. Antje Steinfeldt, Kapitel 6.1.
96  RSIV1.

97  LMIva.

98  TCMIV1.
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CS:»Wasistdie Gruppe fiir mich? Also, irgendwie ist es fiir mich immer mal wieder
eine Abwechslung, dass ich da [von zuhause] mal rauskomme, obwohl ich sehr

gern da bin, aber irgendwie, dass ich ein Programm habe oder so.«*”

Obwohl Frau Senoner gerne zuhause sei, schitzt sie die Abwechslung, die eine
Teilnahme an der Gruppe in ihrem Alltag bedeutet. Es sei eine Moglichkeit, »da
mal raus[zulkomme[n]«, wobei mit dem Wort »mal« deutlich wird, dass es solche
Gelegenheiten in ihrem Leben nicht viele gibt. In den Gesprichs-, Selbsthilfe- und
Selbstvertretungsgruppen entsteht fiir Menschen mit Demenz jedoch die Maoglich-
keit zur Beteiligung an einer neuen sozialen Gruppe: Die Bevolkerungsgruppe der
»Alzheimer« 6ffnet ihre Tiiren und bietet ein neues »Wir« an. Denn bei PROMENZ,
so erzdhlt mir Frau Marquez, witrden sich Menschen treffen, die »dasselbe Schick-
sal« teilen:

LM: »Naja, es ist ein Zusammentreffen von ... denk ich, von Leuten, die alle in ei-
nem unterschiedlichen Stadium der Fortgeschrittenheit von Demenz sind. Aber
das, was es hat, man hat etwas gemeinsam. Namlich das Schicksal. Und das, ich
denk, das verdndert ein bisschen die Art, wie man miteinander kommuniziert.
Weil man sozusagen weif}, der andere hat es auch. Wobei es nicht wirklich ein
Gesprachsthema ist, sondern ein Hintergrund.«

VK:»Es verdndert die Art und Weise, wie man miteinander spricht, aber esist nicht
Thema des Gesprachs?«

LM: »Nicht zwingend, nein. Sondern, das ist sozusagen eine Basis, die die meisten
haben.«

VK: »Und das verdndert, wie man miteinander spricht. Was hast du denn das Ge-
fiihl, was ist anders in der Art, wie man spricht miteinander?«

(lange Pause)

LM: »]a, vielleicht die Selbstverstindlichkeit der Vergesslichkeit. [...] Oder es ist
so quasi: Du bist nicht allein damit. Was zwar prinzipiell nichts hilft, aber es ist

trotzdem/«'°°

Was fiir Frau Marquez in der Gruppe wichtig ist, ist das Gefithl, mit ihrem Schicksal
nicht alleine zu sein. Dies helfe zwar »prinzipiell nichts«, aber eben »trotzdem/«.
Sie macht deutlich, dass sie in der Gruppe zwar kein Wundermittel gegen ihre De-
menz gefunden hat, dass die Gruppe ihr aber trotzdem hilft, indem sie ihr ein neu-
es »Wir« anbietet: Die Nutzer*innen der Gruppe seien durch ihr geteiltes »Schick-
sal« und ihre gemeinsame »Basis« miteinander verbunden. Diese Verbundenheit
fithrt nach Frau Marquez weiter dazu, dass sich die Art und Weise verandert, wie
miteinander gesprochen wird, denn die Vergesslichkeit der Teilnehmenden sei dort

99  CSIva.
100 LMIV2.

169



170

Selbstsorge im Leben mit Demenz

eine Selbstverstindlichkeit.”*! In der Gruppe selbst ist es also normal, vergesslich
zu sein. Dies betont auch Frau Meyer: »Einfach mal normal [zu] sein« und »mal un-
ter einem anderen Stern zusammen [zu] seing, nennt sie als Grund, wieso sie sich
jeweils auf die Treffen mit ihrer Gesprichsgruppe freue.’®* Ebenso nimmt Frau Po-
totschnigg in ihrer Aussage Bezug auf die etwas andere Normalitit in der Gruppe
und beschreibt diese als eine Befreiung von unnétigen Fragen und Zwingen:

AP: »Es weifd jeder, wie sich das anfiihlt! Keine meiner Schwierigkeiten wird ir-
gendwo ... Also: >Jetzt muss es dir doch einfallen, erinnere dich doch mall Das
passiert natiirlich nicht mit gesunden Menschen. Im besten Sinne: >Ja, wo warst
du?«—>)a ich weifd es nicht, es war eine Insel, es war wunderschon!« Das geniigt
eben der Gruppe! Keiner fragt da:»>Ja, war es vielleicht die Insel oder war das, das
Ich brauche mich nicht so anstrengen. Diese Freiheit zu reden ist ganz, ganz wich-

tig, finde ich.«'®3

Eine Zusammenkunft von Personen, die dasselbe Stigma teilen, stellt auch nach
Erving Goffman eine Méglichkeit dar, um als stigmatisierte Person normale Bezie-
hungen zu leben.'®* Der Wechsel des Normalitits-Rahmens, den Menschen mit
Demenz im Beitritt zu einer exklusiv fiir demenzbetroffene Personen offenstehen-
den Gruppe vollziehen, schiitzt sie voritbergehend vor Stigmatisierung und bietet
ihnen die Gelegenheit, »einfach mal normal« zu sein. Doch ist ein solcher Wech-
sel eines Normalitits-Rahmens innerhalb der Gesellschaft, an der die Person mit
Demenz partizipiert, oftmals nur fiir kurze Zeit und an besonderen, abgegrenzten
Orten moglich. Oder wie Goffman es formuliert: »Unter seinesgleichen kann das
stigmatisierte Individuum seine Benachteiligung als Basis der Lebensorganisation
benutzen, aber dafiir muss es sich mit einer halben Welt abfinden.«!®> Nach der
Gruppensitzung miissen die Teilnehmenden also wieder zuriick in eine Welt, in der

196 empfunden werden. Anders verhalt es sich dann,

sie als »komisch (sonderbar)«
wenn betroffene Personen das neue »Wir« aus einer marginalen Gruppe heraus zu

einem Teil gesellschaftlicher Normalitit erklaren:

101 Zur Méglichkeit, in Selbsthilfegruppen zwischenmenschliche Anerkennung und Verbunden-
heit zu finden und sich voriibergehend von belastenden sozialen Folgen einer Demenzbe-
troffenheit zu befreien, vgl. auch Panke-Kochinke 2013, 394-396; Orulv 2012, 26.

102 Margrit Meyer, GGTB6.

103 APIV1.

104 Goffman 1975 (1967), 31.

105 Ebd., 32.

106 Vgl. Franz Inauen, Kapitel 4.3.1; Walter Fink, Kapitel 6.2.1, oder Margrit Meyer, Kapitel 6.2.2.
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BF: »In meinen Augen, wenn man es selber mal hat: >Ou, da hat es eine, dort hat
es eine, da, dal« In der Coop-Zeitung und dann in der Migros-Zeitung und dann
[..] einer, der das Schuh-Geschaft fithrt ...«'°7

Seit sie selbst mit Demenz lebt, sieht Frau Feldmann iiberall Demenzbetroffene.
Durch ihren neu entwickelten Blick, den sie mit »[i]ln meinen Augen, wenn man
es selber mal hat« beschreibt, ist sie mit ihrer Diagnose bei Weitem nicht alleine,
sondern Teil einer grofRen Gruppe von Menschen, die plétzlich iiberall auftauchen
und die Gesellschaft durchziehen. Indem sie in ihrer Aussage die Hiufigkeit von
Menschen mit Demenz in unserer Gesellschaft herausstreicht, macht sie ihre eige-
ne Betroffenheit wiederum zu etwas Alltiglichem, Normalem. Das bedeutet, dass
durch die Teilnahme an Gesprachsgruppen fiir Menschen mit Demenz und durch
das darin entwickelte Wissen, dass andere dasselbe »Schicksal« teilen, nicht nur
innerhalb einer kleinen Gruppe ein voriibergehender, vor Stigmatisierung schiit-
zender Normalitits-Rahmen entwickelt werden kann. In dem Blick, den Frau Feld-
mann mir vorschligt, weitet sie den Rahmen gesamtgesellschaftlicher Normalitit
aus und 6ffnet deren Tore fiir Menschen mit Demenz. Als Teil der Gruppe »Alzhei-
mer« wird es Frau Feldmann folglich maglich, einen Blick zu entwickeln, der eine
Vorstellung von Normalitit durchkreuzt.

Eine mogliche Selbstsorgehandlung als Reaktion auf Exklusionserfahrungen
besteht folglich in der Partizipation an Angeboten der Demenzhilfe,**8
einer neuen Wir-Identitit als »Alzheimer« und in der Entwicklung eines queeren

im Bilden

Blicks, in dessen Sicht es moglich wird, sich zumindest selbst als Teil der Normali-
tit zu betrachten. Unter einer Wir-Identitit wird Norbert Elias folgend das Gefiihl
oder die Idee verstanden, einer sozialen Gruppe zugehdrig zu sein. Elias bezeich-
net die Wir-Identitit als das, was Menschen »miteinander gemein haben«, und
unterscheidet sie von der Ich-Identitit, die bezeichnet, was »Menschen voneinan-
der unterscheidet«.'® Nebst den bereits erwihnten Angeboten von Gesprichs-,
Selbsthilfe- und Selbstvertretungsgruppen erfahren meine Interviewpartner*in-
nen auch die Formate »Wandern fiir Menschen mit Demenz«, »Alzheimerferien«!°
und »Stammtisch fiir Menschen mit Demenz«™ als gelungene Angebote, um ei-
ne Wir-Identitit als »Alzheimer« zu bilden. Doch sei es schwierig, solche Ange-

107 BFIV1.

108 Esist an dieser Stelle zu erwdhnen, dass »Angebote der Demenzhilfe« nicht zwingend be-
deutet, dass Menschen ohne Demenz Angebote fiir Menschen mit Demenz bereitstellen.
Die Betroffenengruppen, die ich in der Feldforschung fiir die vorliegende Analyse begleite-
te, wurden unter anderem von Menschen mit Demenz initiiert und in gemeinsamer Arbeit
mit Menschen ohne Demenz aufgezogen.

109 Elias1987, 210.

110 STLB1.

111 GGTB3.
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bote iiberhaupt erst zu finden, erzihlt mir Frau Feldmann. Wenn sie »Alzheimer
oder Demenz google«, dann erhalte sie eigentlich nur Treffer zu »wissenschaft-
lichem Zeugs« und »Vereine und Angebote [seien] sehr schwierig« zu finden."*
Informationen zu weiteren Angeboten der Demenzhilfe erhalte sie vorwiegend in
der Selbsthilfegruppe Labyrinth. Damit wird nochmals deutlich, wie wichtig die
Tiir zur Gruppe der »Alzheimer« sein kann, die die Gesprichs-, Selbsthilfe- und
Selbstvertretungsgruppen fiir Menschen mit Demenz 6ffnen.

Nicht fur alle, die eine Betroffenengruppe frequentieren, ist die Wir-Identitit
»Alzheimer« stimmig. Viele akzeptieren zwar ihre Demenzbetroffenheit und fiih-
len sich als Teil der Gruppe, konnen sich aber nicht damit identifizieren, was De-
menz oder Alzheimer in ihrer Vorstellung ist. Wie zu Beginn des vorliegenden Ka-
pitels bereits herausgearbeitet wurde, haftet der Demenzbetroffenheit weitgehend
ein Stigma an, ausgel6st unter anderem durch ein Demenzbild, von dem sich auch
betroffene Personen nicht so schnell l6sen kénnen. Der Spagat zwischen einem
Zugehorigkeitsgefithl zur Gruppe und einer Abgrenzung von dem vorherrschen-
den Demenzbild gelingt ihnen dennoch, indem sie ihre Betroffenheit relativieren.
Lorenz Knull,"* Mitglied von PROMENZ, spricht etwa davon, dass er »fast kein Be-
troffener« sei, und nennt seine Demenz eine »Mini-Demenz« oder auch »Mikro-
Demenz«. Ebenso relativiert Frau Feldmann ihre Demenz, wenn sie im Inter-
view einmal von »Wechseljahrdemenz« spricht und einmal sagt, sie habe »keine
wirkliche Demenz«, und davon ausgeht, dass sie »wahrscheinlich keinen norma-
len Alzheimer [habe]. Denn gewisse Sachen gehen ja wirklich noch sehr gut.«!
Nebst einer Relativierung der eigenen Demenzbetroffenheit bietet fiir Betroffene
in jungem Alter auch die Subkategorie »jungbetroffen« eine Méglichkeit, sich von
der Vorstellung einer uralten, dem Tode nahen Person abzugrenzen. Frau Schwager
beispielsweise nimmt nur an Angeboten Teil, die explizit fir Jungbetroffene aus-
geschrieben sind. Bereits Angebote, die sich an »jiingere Betroffene« richten, lehnt
sie ab: »Jiingere, das geht am Thema vorbei. Da weigere ich mich! [..] Wenn es Leu-
te hat, die im Pensionsalter sind, fithle ich mich nicht am richtigen Ort.«''® Herr
Kopachev unterstiitzt sie in ihrer Abgrenzung, wenn er anftigt: »Ja! Fir Jingere,
was heifdt das? Bis 702«'*7 Auch Frau Steinfeldt berichtet von einem Alzheimer-
Café, »das fiir ihren Jahrgang eher falsch« gewesen sei, und Frau Seiler erzihlt von
einem Besuch beim »Singen fiir Menschen mit Demenz«, bei dem sie sich den Be-

112 Brigitte Feldmann, SLTB3.
113 Pseudonym.

114 LKIV2.

115 BFIV1.

116 Rita Schwager, SLTB1.

117 Pjotr Kopachev, SLTB1.
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treuerinnen niher fithlte als den »30 Jahre ilteren Betroffenen«.® Verschiedene
Teilnehmende von Impuls Alzheimer, einem Gremium von Alzheimer Schweiz, in dem
betroffene Personen sich zu gewissen Vorhaben der Vereinigung dufdern konnen,
regen entsprechend an, auf der Webseite von Alzheimer Schweiz neu eine zusitz-
liche Kategorie »Jungbetroffene« einzurichten.” Mit einer Selbst-Positionierung
als Jung- oder Frithbetroffene, als wenig oder nicht wirklich Betroffene, gelingt
Menschen mit Demenz demnach ein Spagat zwischen der Teilhabe an der Grup-
pe »Alzheimer« beziehungsweise »Menschen mit Demenz« und der Distanzierung
von derselben Gruppe angesichts eines stigmatisierenden Demenzbilds. Auf diese
Weise eroftnen sie sich die Moglichkeit, an zwei Normalititen gleichzeitig teilzu-
haben: der Alzheimernormalitit innerhalb der Gruppe und - da »gewisse Sachen
[...] ja wirklich noch sehr gut« gehen — einer grofieren gesellschaftlichen Normali-
tat.

6.3.2 Wir Alten

Eine andere Méglichkeit zur Bildung einer Wir-Identitit, ohne sich dadurch der
stigmatisierten Bevolkerungsgruppe der »Alzheimer« anzuschliefRen, bietet die Ka-
tegorie der »Alten«. Denn eine Demenzbetroffenheit, so erzihlt mir Dr. Beatrix
Gulyn, sei lediglich eine Sonderform des Alterns:

BG: »Eine Demenz ist eher eine Sonderform des Alterungsprozesses des mensch-
lichen Gehirns. Weniger eine Krankheit. Klar kann es sich verstiarken und dann,
ja Alzheimer kann man als Krankheit sehen. Aber ich sehe nicht jeden Alterungs-
also Demenzprozess als Krankheit, na?«

VK: »So wiirdest du auch die Vergesslichkeit sehen, als Teil vom Altern?«

BG: »Ist ein Teil, andere kriegen Krebs, und ja! Verschiedene andere >Abbaus, ich

habe ja auch andere Sachen noch. Ja, und ja!«'?°

Zwar konne man Alzheimer als Krankheit sehen, so Frau Gulyn, doch versteht sie
sich deshalb selbst nicht primir als Alzheimerkranke, sondern als eine alte Per-
son, die mit ihrer Alzheimerbetroffenheit eine von vielen méglichen Formen des
altersbedingten »Abbaus« aufweist. Sie selber sei ja auch nicht nur von Alzheimer
betroffen, sondern »habe ja auch andere Sachen noch«. Mit dem Hinweis auf die
Anhiufung von verschiedenen Gebrechen macht sie klar, dass sie eher alt als krank
sei. Denn im Alter, so impliziert ihre Aussage, seien Krankheiten normal. Um die
eigene Zugehorigkeit zu den »Alten« zu stirken und sich damit in einer Norma-
litdt zu verorten, ist sie auch bereit, Netzwerkarbeit zu leisten: »Weil ich glaube,

118  Antje Steinfeldt und Marlen Seiler, SLTB14.
119 |ATB1.
120 BCGIVa.
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wir mitssen auch in die Pensionistenheime gehen und uns einfach verankern mit
den Alteren. Das ist mir schon ganz wichtig!«*** Sie habe sich dafiir auch bereits
mit einer Frau angefreundet, die die »Wiener Pensionisten« koordiniere, und trage
ihre Visitenkarte seither bei sich. Sobald sie ihr Vorhaben der PROMENZ-Gruppe
vorgestellt habe, rufe sie die Frau an und beginne mit der »Vernetzung, auch mit
Heimen und auch mit Pensionisten, mit Clubs. Hat mich nie interessiert, aber ist
wichtig. 2

Vernetzung mit »den Alten« leisten auch Fabrice Hifliger und Urs Feller, doch
anders als Frau Gulyn verfolgen sie damit nicht einen tibergeordneten Plan, Men-
schen mit Demenz bei »den Alten« zu »verankern«. Vielmehr nutzen sie einfach
selbst Angebote, die mehrheitlich von alten Menschen genutzt werden. Herr Hif-
liger erzihlt, er gehe nun jeden Mittwoch jassen'?*. Zwar seien die anderen Mit-
glieder »schon etwas ilter« als er, aber die Gruppe sei gut. Er werde dort »ernst
genommenc. In der Selbsthilfegruppe erzihlt er etwa von einem guten Gesprich
mit einem Mann, der einen Hirnschlag hatte.”** Indem Herr Hifliger betont, dass
auch andere Mitglieder der Jassgruppe Gebrechen aufweisen und dass diese vor-
einander nicht verschwiegen wiirden, reiht er sich selbst mit seiner Demenzbetrof-
fenheit als adiquates Mitglied dieser Gruppe ein. Auch Herr Feller macht deutlich,
dass er gut zu den anderen Teilnehmenden in der Gedichtnistrainingsgruppe fir
alte Menschen passe:

UF: »Da sagten sie, da diese kleine Gruppe [Gedichtnistrainingsgruppe], wo ich
jetzt auch bin, einmal die Woche, ich kénnte doch dort mal schauen, ob das etwas
wadre fir mich. Und ich muss wirklich sagen (lacht), wir haben es wirklich gut!
Es sind also alle dlter, wahrscheinlich haben die wenigsten Alzheimer, weifs es
einfach nicht. [...] Es ist irgendwie, es sind alle, es hat so etwas, was ich sehr, sehr
selten erlebt habe in einer Gruppe! Die Leute sind alle irgendwie ... Erstens mal
ziemlich witzig, zweitens auch irgendwie, es funktioniert. [...] Ich meine, die sind
total Fan, sind immer alle dort und [...] einer von denen [..] sagte, er habe da ein
grofdes Haus im Engadin, da sollen doch alle mal dort hin. Und jetzt wird dartber

geredet und das konkretisiert.«'?>

Diese Gruppe von »ilteren« Menschen, von der Herr Feller redet und zu der er nun
gehort, sei zwar eine Gedichtnistrainingsgruppe, doch gehe es fiir ihn eigentlich
mehr darum, einfach zusammen zu sein: »Es [das Losen der Gedachtnisaufgaben]
ist fitr mich jetzt nicht so wahnsinnig zentral. Zentral ist eigentlich, dass man so

121 BGIVa.

122 Ebd.

123 Jassist ein in der Schweiz verbreitetes Kartenspiel.
124 Fabrice Hafliger, SLTB1; SLTB2.

125 UFIVi.
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bisschen iiber Gott und die Welt reden kann und was gerade so liuft.«!?® Seine
Zugehorigkeit zu einer Gruppe von »Alten, in der wohl »die wenigsten Alzheimer«
hitten, funktioniere so gut, dass sie bereits gemeinsame Ferien planen wiirden.
Ofter in den Urlaub zu fahren und verdienterweise in Rente zu gehen, gehért
fiir viele meiner Interviewpartner*innen zur Vorstellung von Altsein. Ein Anschluss
an die Grof3gruppe der »Alten« birgt also gerade auch fiir Jungbetroffene eine Mog-
lichkeit, als Quasi-Pensionierte einen positiven Umgang mit dem Ausschluss aus
der Arbeitswelt zu entwickeln. Was er sich fiir den Ruhestand vorgenommen ha-
be, mache er jetzt einfach etwas frither als geplant, erklirt Thadius Jakob™” in
einer Sitzung der Gesprichsgruppe fiir jingere Menschen mit Demenz.'*® Gestiitzt auf
die Vorstellung, dass jeder Mensch nach einem arbeitserfilllten Leben eine Pha-
se der Ruhe verdient habe, beansprucht er diese auch fur sich. Aufgrund seiner
Demenzbetroffenheit verschiebe sich sein Ruhestand einfach etwas nach vorne.
Eine dhnliche Einstellung vertritt Jeremias Hebing'?®, als er sich bei seiner ersten
Teilnahme der Selbsthilfegruppe Labyrinth vorstellt: Es gehe ihm perfeke, denn er
miisse ja nun nie mehr arbeiten. Statt einer Arbeit nachzugehen, darfim Club der
Alten nun der Reiselust gefrént werden. Er erzidhlt auch gleich von seinen Auf-
enthalten auf dem Campingplatz. Dort komme man »unter die Leute« und lerne
139 Auch Fabrice Hifliger teilt mir in der Pause
der Gruppensitzung mit, dass er manchmal, wenn er gerade nichts zu tun habe,

»wirklich nette Menschen« kennen.

mit seinem Generalabonnement in den Zug einsteige, in der Schweiz herumfah-
re, die Aussicht geniefde und einfach ein bisschen mit den Mitreisenden schwat-
ze.3! Solange er noch kénne, gehe er auch auf gréfRere Reisen. Dies aber mit einer
Reisegruppe. In diesen Gruppen finde er eigentlich immer Anschluss zu anderen

Mitreisenden.3?

Gerade die letzten Ferien seien von Anfang an sehr personlich ge-
wesen, sofort hitten sich er und seine neuen Bekannten auf das Du verstindigt und
an den Abenden jeweils linger zusammengesessen und geschwatzt.'3? Als Teil der
Gruppe »der Alten« kann man also nicht nur ohne schlechtes Gewissen freie Zeit
genieflen, sondern wihrend der Freizeitaktivititen auch Kontakte kniipfen und ein
Wir-Gefiihl enwickeln.

An dieser Stelle lisst sich festhalten, dass es betroffenen Personen als Teil der
Gruppe der »Alten« moglich wird, ihre Demenz als eine von vielen unterschiedli-

chen Gebrechen im Alter zu begreifen. Und es wird ihnen méglich, Angebote fiir

126 Ebd.

127 Pseudonym.

128 Thaddus Jakob, GGTB1.

129 Pseudonym.

130 Jeremias Hebing, SLTBs.
131 Fabrice Hafliger, SLTBs.
132 Ebd.

133 Ebd.
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alte Menschen zu nutzen, mit ihnen iber alltigliche und philosophische Dinge zu
reden und das Zusammensein mit anderen Alten zu genieflen. Ferien und Freizeit
haben sie sich als Alte verdient, was auch Menschen mit Demenz davon entlasten
kann, eine stetig produktive Kraft der Gesellschaft sein zu miissen. Doch obwohl
die verdiente Ruhe und Erholung am Lebensende ein gebriuchliches und fiir Men-
schen mit Demenz niitzliches Narrativ darstellen kann, ist auch das Alter, wie zu
Beginn dieses Kapitels bereits angedeutet wurde, lingst nicht mehr frei von dem

134 zu leben. Zwar kann die Zugehérig-

»Appell, aktiv, produktiv und erfolgreich«
keit zu »den Alten« eine Demenzbetroffenheit als eine mogliche Form des Alterns
normalisieren und unter Umstinden vor Stigmatisierung schiitzen. Doch ist in
einer Gesellschaft, die Ideale des Jungseins und der kérperlichen und kognitiven
Leistungsfihigkeit vertritt, auch das Alter immer wieder von Diskriminierung be-
troffen.’® Um sich nicht nur vor Stigmatisierung aufgrund der eigenen Demenz-
betroffenheit, sondern auch vor Formen des Ageism zu schiitzen, bietet sich eine
weitere Ausweitung der Gruppe an, der man sich zugehérig fithlen kann: Menschen

mit Demenz sind auch Menschen.
6.3.3 Wir Menschen

Als ehemalige Arztin, so erzihlt mir Frau Gulyn, habe sie Erfahrung damit ge-
macht, wie es sei, eine Leitungsfunktion zu tibernehmen und fiir die geleistete
Arbeit Anerkennung zu erhalten. Sie selbst habe stark in Hierarchien gedacht und
habe es genossen, dass andere zu ihr hochgeschaut hitten. Doch von diesem Hier-
archiedenken habe sie sich im Leben mit Demenz verabschiedet:

BGC: »Ich habe also wirklich gelernt, dass jeder Mensch irgendwas Besonderes hat
und bin froh, dass ich jetzt von diesem Hierarchiedenken wegkomme. Also >sHerr
Professor, Herr Ober-ober<und, ne. Ich habe das schon auch genossen. Und jetzt
merkich, dass es aber auch schon ist, ohne das zu leben, na? Dass man irgendwie

ein Mensch ist.«'3¢

Viel mehr als eine Person, die irgendwo auf der Hierarchieleiter steht, sei Frau
Gulyn nun »irgendwie ein Mensch«. Diese Haltung versteht sie als eine personliche
Weiterentwicklung, wie sie mir im Interview deutlich macht:

BG:»Aberichsehe das[..] als eine Weiterentwicklung, weil ich auch immer vertre-
ten hab, dassinjedem Menschen etwas Tolles ist. [...] Das schreiben sie in100.000
Biichern und der Jesus hat das so gelebt, ne. Aber da ist auch was dran, find ich,
wenn man Menschen so sieht. Auch wenn ich pl6tzlich das Gefithl hab:>Woah, der

134 Zimmermann 2020, 11; vgl. Kapitel 7.1.
135 Vgl Kapitel 7.1.
136 BGIV1.
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ist deppert (dumm/verriickt)< und dann versuche ich umzupolen und mir zu den-
ken:>Ja, der ... Vielleicht musste der ganz viel miterleben und jetzt ist er mit fiinf
Qualmenden auf einer Parkbank und die saufen und ja, vielleicht ist das auch ei-
ne Art Lebensgenuss, wenn man ganz in einer schwierigen Situation ist.c Also ich

lehne das nicht mehr alles ab, ne. Und das ist schén, ne. Und da strahlt man auch
37

etwas anderes aus.«'

Aufgrund der eigenen Alzheimer-Erfahrung hat sich Frau Gulyn abgewéhnt, Men-
schen in »toll« oder »deppert« einzuteilen, sondern versucht alle als Menschen zu
sehen, zumal in jedem einzelnen etwas »Tolles« zu entdecken sei. Eigentlich ha-
be sie diese Einstellung ja schon immer vertreten, aber diesen Blick umzusetzen,
sei gar nicht so einfach: Auch jetzt miisse sie sich manchmal nach einer ersten
Einschitzung bewusst »umpolen«, um wirklich den Menschen im Menschen zu
sehen. Wendet Frau Gulyn diesen humanistischen Blick auf sich selbst an, sieht
sie auch sich selbst weniger als Demenzbetroffene und mehr als Mensch, als etwas
Besonderes und Tolles. In den weiteren Beispielen, die ihren neuen Blick veran-
schaulichen und die sie im Interview anbringt, schaut sie aber nicht auf sich selbst
als Demenzbetroffene, sondern verweist allegorisch auf andere zu wenig wertge-
schitzte Mitglieder der Gesellschaft: auf Supermarktkassiererinnen, Hausfrauen,
Menschen mit Behinderungen oder mit Migrationshintergrund. Sie sehe keinen
Grund, wieso man diese Leute abwerten sollte. »Hierarchien halte [sie] nicht aus,
fiir sie seien »Menschen einfach Menschen« und Hierarchien wiirden durch das
Menschsein »gesprengt«.’3® Dieser Sicht schliet sich auch Herr Vogel an, wenn
er in der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz davon erzahlt, dass er das
Wort »Kranke« nicht so gerne habe. Er sei nicht krank, er habe nur eine Diagno-
se.’3? »Wichtig ist, dass wir uns als Menschen sehen.«4°

Ahnlich wie es Simone de Beauvoir hinsichtlich der Diskriminierung von
Frauen formuliert, verstehen auch Frau Gulyn und Herr Vogel »[d]ie Tatsache, ein
Mensch zu sein, [als] unendlich viel wichtiger als alle Einzelheiten, die Menschen
I In einer solchen Perspektive erscheinen Demenzbetroffene
vor allen Dingen als Menschen, wobei die Abwertung, die sie durch das Stigma

unterscheiden.

Demenz erfahren, zu einer kulturell konstruierten Nebensache wird. Die eigene
Zuordnung zur Kategorie der Menschen und die Etablierung eines Menschenbilds,
das in allen Menschen per Definition etwas Tolles sieht, kann Demenzbetroffenen
dabei helfen, sich selbst nicht in einem stigmatisierenden Blick zu betrachten.
Es wird ihnen dadurch moglich, sich vordergriindig weder als Demenzbetroffene

137 Ebd.

138 Ebd.

139 Beat Vogel, GGTB4.

140 Beat Vogel, GGTB2.

141 De Beauvoir 2013 (1949), 895.
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noch als Alte, sondern als Mensch zu sehen und sich dadurch allen anderen
Menschen gegeniiber als gleichwertig zu verstehen. Indem Frau Gulyn ihren Blick
anderen Menschen weitervermittelt, schafft sie zudem die Voraussetzung dafiir,
dass auch diese ihren Blick iibernehmen und anwenden beziehungsweise Frau
Gulyn in ihrem Menschsein bestitigen konnen. Bezug nehmend auf ihr Bediirfnis,
Hierarchien abzuschaffen, betont sie deshalb auch: »Und ich bin erfreut, dass ich
nicht die Einzige bin, die so denkt. Also das ist mir wichtig.«**

6.4 Sinnfindung

Nachdem in einem ersten Teil aufgezeigt wurde, wie Menschen mit Demenz auf
die Stigmatisierung ihrer Person reagieren beziehungsweise diese zu vermeiden
suchen, und in einem zweiten Teil herausgearbeitet wurde, wie Menschen mit De-
menz neue Wir-Identititen herstellen, mit denen sie sich innerhalb der Gesell-
schaft neu positionieren, wird der Schwerpunkt in einem dritten Teil auf Selbstsor-
gehandlungen gelegt, die reagieren auf die anfinglich thematisierte Sinnlosigkeit
als Folge vielfiltiger Exklusionserfahrungen im Leben mit Demenz. Im Folgenden
wird nun untersucht, wo Menschen mit Demenz angesichts ihrer Wir-Identitit(en)
und den damit eingenommenen Positionen innerhalb der Gesellschaft Verantwor-
tung erkennen und Aufgaben finden, die zu tibernehmen ihnen im Leben neuen
Sinn geben kann.

6.4.1 Teilgabe als Demenzbetroffene™r

Zu Beginn des vorliegenden Kapitels wurde herausgearbeitet, dass Menschen mit
Demenz aufgrund von Exklusionserfahrungen ein starkes Bediirfnis nach gesell-
schaftlicher Teilgabe entwickeln — das Bediirfnis, in der Gesellschaft mitzuwirken
und sich darin sinnvoll zu betitigen. Auch wurde herausgearbeitet, dass die Ver-
wirklichung von gesellschaftlicher Teilgabe im Leben mit Demenz eine grofe Her-
ausforderung bedeutet. Demenzbetroffenen Personen wird unter Umstinden das
Bediirfnis und die Fihigkeit abgesprochen, sich in sinnvoller Weise in die Gemein-
schaft einzubringen. Fir Jungbetroffene gibt es auch auf dem zweiten Arbeits-
markt keine Moglichkeit, sich in geschiitztem Rahmen einzubringen, wie Frau
Schwager im Interview erzahlt: »Wir haben keine Chance, in irgendwelchem — nur
in der Nihe von einem kleinen Job, wir haben keine Chance. Uns traut man nichts
mehr zu, das kann doch nicht sein.«** Aufgaben, die Menschen mit Demenz in
unserer Gesellschaft itbernehmen konnen, stehen also keineswegs im Ubermafy

142 BGIVa.
143 RSIV1.
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zur Verfiigung. Wie im Folgenden aufgezeigt wird, sind Menschen mit Demenz
grofitenteils auf sich gestellt, wenn es darum geht, Teilgabemoglichkeiten zu fin-
den, Verantwortung zu itbernehmen oder Aufgaben zu kreieren, die ihnen sinnvoll
erscheinen. Eines der wenigen Betitigungsfelder, die unsere Gesellschaft fiir De-
menzbetroffene aber bereithilt und wo eine Teilgabe von Menschen mit Demenz
erwiinscht ist, ist die Demenzforschung.

Die Beteiligung an der Demenzforschung

Bereits beim Diagnosegesprich erfahren Menschen mit Demenz unter Umstin-
den von der Méglichkeit, sich fiir die medizinisch-pharmakologische Demenzfor-
schung zur Verfiigung zu stellen.’** Gleich nach der Uberbringung der Demenz-
diagnose und der Information, dass Demenz zur Zeit nicht heilbar sei, erfdhrt auch
Frau Marquez von verschiedenen Versuchen, die gerade gemacht witrden und fiir
die Proband*innen gesucht wiirden:

LM: »Wir waren, also wir, mein Mann ist mit mir zu irgendeiner Arztin gefahren,
glaub im Allgemeinen Krankenhaus [..]. Und die hat gesagt, so gleich von Vorn-
herein: >Das, was sicher ist, man kann im Moment nichts dagegen tun.« Das ist
mal ganz klar. Es werden zwar viele Untersuchungen gemacht und das Eine, was
sie weif3, ist, es gibt jetzt Versuche, dass man/gibt es irgendwelche/wie sie das
probieren, weifd ich nicht, sie versuchen die Plaques, die sich im Hirn bilden dort
sozusagen, *hmpf* zu entfernen. Aber ich weif nicht wie. Aber irgendwie kann
man es angeblich entfernen. Und das ist jetzt mal die eine Vermutung offensicht-
lich, oder der eine Versuch, dass man sagt, man schaut jetzt, wenn das weggeht,
ob man einen positiven Effekt hatdavon. Und dann hat sie mir noch gesagt, sie ha-
ben irgendeinen Versuch laufen, die im AKH [Allgemeinen Krankenhaus] haben
immer irgendwelche Tests laufen, mit, das Gehirn, tatsichlich mit lauten Cerau-
schen zu aktivieren. Aber wie das gemacht wird, weifd ich nicht. Sie hat mir das
nur so erzihlt. [..] Sie machen halt immer wieder irgendwas und schauen, dass
sie Versuchspersonen kriegen, die sich sagen: >0k, sie diirfen das auf meinem Kopf

ausprobieren.«#

Zwar wird Frau Marquez von Seiten der Arzteschaft mitgeteilt, dass eine Heilung
von Demenz »im Moment« leider unmdoglich sei, doch wird ihr auch mitgeteilt,

144 Dass die Aufklarung Gber die Moglichkeit zur Teilnahme an wissenschaftlichen Studien Be-
standteil eines Diagnosegesprach sein kann, zeigt auch der Argumente-Katalog zur Befiir-
wortung einer klaren Diagnoseerdffnung von Irene Bopp-Kistler, leitende Arztin der Memo-
ry Clinic in Ziirich: Einer der Punkte bezieht sich auf die »Einverstindniserklarung beziiglich
antidementiver Therapien und allfilliger Studien« (Bopp-Kistler 2015, 226). Dass dies keine
rein Schweizerische Angelegenheit ist, wird bei Beard (2016) deutlich.

145 LMIV1.
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dass die Forschung dazu keinesfalls eingestellt sei und die Hoffnung weiterhin be-
stehe, irgendetwas zu finden, was »einen positiven Effekt« habe. Frau Marquez
kann also die Dringlichkeit, sich der Demenzforschung zur Verfiigung zu stellen,
an ihrer eigenen Situation ablesen: Es ist ihr zwar nicht méglich, etwas gegen ihre
Demenz zu tun, doch kann sie mithelfen, gegen die Tatsache anzukimpfen, dass
nichts gegen die Demenz getan werden kann. In diesem Sinne ist es ihr eben trotz-
dem moglich, etwas zu tun: Mit einer Beteiligung an der Forschung kann sie bei
dem Versuch mithelfen, das Leben von (zukiinftigen) Demenzbetroffenen zu ver-
bessern. Auf meine Frage, ob sie sich denn vorstellen kénnte, bei der medizinisch-
pharmakologischen Demenzforschung mitzuwirken, antwortet sie: »Da denk ich
mir: Nutzt es nichts, so schadet es nichts. Auer — den grofien Wirbel am Kopf
stelle ich mir nicht so toll vor.« Doch wenn es sich nicht um dieses Projekt mit
dem »Trommelwirbel auf dem Kopf« handle, konne sie sich eine Beteiligung schon
vorstellen: »Ja, vielleicht hilft es irgendwem.«!4¢

In die Selbsthilfegruppe Labyrinth in Olten bringen einige der Teilnehmenden
bereits Erfahrungen als Proband*innen der medizinisch-pharmakologischen De-

147 etwa zeigt der Gruppe in einer Sitzung die

menzforschung mit. Gerhard Jaggi
Einstiche in seiner Haut, die eine Blutabnahme in der Armbeuge hinterlassen hat,
und erzihlt von Aufgaben, die er als Proband habe l6sen miissen. Es sei schwierig
gewesen und die meisten wiirden erst einmal hinfallen, wenn sie die Koordina-
tionsitbungen machen miissten. Bei ihm sei aber alles gut gegangen.® Zwei Sit-
zungen spiter bemerkt Adrienne Fuhrer,'* Mitglied der Gruppe, dass auch sie sich
nun fir die Forschung zur Verfiigung gestellt habe. »Fiir die Nachwelt«, erginzt sie
und macht klar, dass sie damit einen Beitrag fiir die Zukunft der Gesellschaft leis-
tet.s©

Die Arbeit, die demenzbetroffene Personen als Proband*innen in der Demenz-
forschung verrichten, generiert Informationen von Wert — fiir die Forschung, und
vielleicht fiir die (nachfolgende) Gesellschaft — und kann als sinnvolle Aufgabe im
Leben mit Demenz verstanden werden. Doch ist die Arbeit als Proband*in in der
medizinisch-pharmakologischen Demenzforschung unter Umstinden auch sehr
151 erginzt die Diskussion in der Selbsthilfegruppe La-

byrinth mit der Information tiber seinen Austritt aus der Forschung. Es sei ihm

anstrengend. Rolf Krause

korperlich einfach zu anstrengend geworden. Immer wieder habe er Blut geben
und mittels MRI (Magnetresonanztomografie) sein »Hirn scannen« lassen miissen.

146 LMIV1.

147 Pseudonym.

148 SLTB1.

149 Pseudonym.

150 Adrienne Fuhrer, SLTB3.
151 Pseudonym.
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Auch seien ihm immer wieder Medikamente verabreicht worden, deren Wirkun-
gen ihm unbekannt waren. Er habe nicht einmal gewusst, ob er zur Gruppe der
Personen gehorte, denen richtige Medikamente verabreicht worden seien. Ein Teil
der Proband*innen hitte nimlich nur Placebo erhalten. Zweieinhalb Jahre habe er

152 Den Bedenken

sich an der Demenzforschung beteiligt, doch jetzt sei es genug.
der Gruppenleiterin, die sich dafiir starkmacht, dass »Menschen mit Demenz keine
Versuchskaninchen«** seien, hilt Herr Krause entgegen, dass der fiir ihn verant-
wortliche Arzt ein guter Arzt gewesen sei, und erwihnt lateinisch klingende Namen
von Stoffen, mit denen dieser geforscht habe.’>* Herr Krause macht in seiner Aus-
sage deutlich, dass er sich in der Rolle als Proband auch Expertenwissen angeeignet
hat und dass er sich wihrend seines Einsatzes von der Arzteschaft wertgeschitzt
fithlte. Die Beteiligung an der Demenzforschung erméglichte es ihm also nicht nur,
wichtige Informationen fiir die Forschung zu generieren und dadurch teilzugeben,
sondern ihm wurde auch ein Umfeld geboten, an dem er teilnehmen konnte. Ob-
wohl sich Herr Krause aufgrund von kérperlicher Uberanstrengung als Proband
zuriickgezogen hat, ist folglich davon auszugehen, dass er die Mitwirkung in der
Forschung voriibergehend als Teilhabemoglichkeit und als sinnstiftende Aufgabe
im Leben mit Demenz verstehen konnte.”

Wie die vorliegende, auf Aussagen von Menschen mit Demenz basierende Ana-
lyse verdeutlicht, ist eine Beteiligung an der Demenzforschung nicht nur in me-
dizinisch-pharmakologischen Forschungsprojekten méglich, auch wenn es vor al-
lem dieser Forschungszweig ist, der in Diagnose- oder Folgegesprichen von der
Arzteschaft an Demenzbetroffene herangetragen wird. Herr Jakob und Herr Vo-
gel erzahlen in der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz etwa auch von
einem Projekt an einer Fachhochschule, das Forschung zu Demenz und elektro-
nischen Medien durchfithre und an dem sie sich beteiligt hitten.'®® Auflerdem
stellen betroffene Personen auch ihre eigene Forschung zu Demenz an. Dies tut
etwa Herr Fink, zusammen mit seiner Frau. Wie in Kapitel 4.3.1 niher beschrie-
ben wird, verfolgen sie mit einer konsequenten Ernidhrungsumstellung und mittels
alternativer Therapieformen das Ziel, Herrn Fink von seinem Alzheimer zu heilen.
Als Teil ihrer Forschung besuchen Herr und Frau Fink unter anderem internatio-
nale Tagungen und Kongresse zum Thema Demenz und zu alternativer Medizin,
auf denen sie »unheimlich tolle Diskussionen« fithren wiirden. Ebenso haben sie

152 SLTB1.

153  Ebd.

154 SLTB7.

155 Zur Moglichkeit, mittels Beteiligung an der Demenzforschung eine spezifische Berufsrolle
zu aktualisieren, vgl. Oliver et al. 2020, 46.

156 GGTB4.
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sich mithilfe von Ratgeberliteratur viel Wissen tiber die Funktionsweise von Nahr-
stoffen im Essen angeeignet.”” Thr Wissen zu Ernihrung bei Demenz fliefit so
auch in die Selbsthilfegruppe Labyrinth ein. Nicht nur bringt Herr Fink Listen von
Nahrungsmitteln in die Gruppe mit, die im Ampel-System aufzeigen, welche Nah-
rungsmittel im Leben mit Demenz mit Vorsicht zu geniefRen seien und welche am
besten gar nicht,'s®

mit den Teilnehmenden zu teilen.’ Falls sie mit ihrer Forschung erfolgreich sein
160

auch seine Frau wird von der Gruppe eingeladen, ihr Wissen

sollten, erzahlt mir Frau Fink, wiirden sie dazu ein Buch publizieren.

Egal ob Menschen mit Demenz nun in Eigenregie Forschung betreiben oder als
Proband*innen an wissenschaftlichen Forschungsprojekten teilnehmen, so wird
von allen auf das Erzeugen von Wissen abgezielt, das einer zukiinftigen Genera-
tion zugutekommen soll. Die Beteiligung an der Demenzforschung weist somit
161 uf und erméglicht es Menschen mit Demenz Verantwor-
tung zu iibernehmen und einer sinnstiftenden Titigkeit nachzugehen.

generativen Charakter

Die Verantwortung, niemanden zu gefahrden

Als »Alzheimer, erklirt mir Frau Schwager im Interview, fiihle sie eine Verpflich-
tung, von solcherart Titigkeiten abzusehen, die jemand anderen gefihrden kénn-
ten:

RS:»Ich koche nicht mehr, [...] ich wiirde wahrscheinlichjedes zweite Mal die Herd-
platte angestellt lassen und das ist gefahrlich fir die anderen, deshalb habe ich
strikt aufgehort. [...] Ich war immer sehr pflichtbewusst und dann - das muss ich
auch sein, wenn ich solches Zeug mache, Kochherd, ganz klar. Wenn der zu bren-
nen beginnt, dann brennt nicht nur mein Haus, ich bin das mittlere Haus von drei-
enund das nebenan kdnnte es auch treffen. Also da - da muss ich wirklich - eh, ab-
solut pflichtbewusst sein, von mir aus gesehen. [..] Und jetzt habe ich eigentlich
.. Ja, das stimmt, das kommt mir jetzt erst richtig in den Sinn, ich habe eigent-
lich keine Verantwortung mehr! Aber eben doch, ich habe Verantwortung, dass
ich mein Haus nicht abfackle. Ich habe einen schénen Kaminofen, den ich nicht
mehr gebrauchen darf, wo ich mir konsequent gesagt habe, der Kaminofen wird
nicht mehrangemacht, wennich alleine bin. Und ich ziinde keine Kerzen mehran.
[..] Das kann gefahrlich werden bei einem Alzheimer. Und das zieh ich pickelhart

durch, pickelhart.«'6?

157 WFIV1.
158 SLTBS.
159 SLTBo9.
160 WFIV1.
161 Zu Generativitat und Sinn vgl. Kapitel 6.4.2.
162 RSIV1.
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Zwar habe sie im Leben mit Demenz »eigentlich keine Verantwortung mehr«, wie
sie wihrend des Interviews bemerkt, aber eine habe sie eben trotzdem noch: die
Verantwortung, dass sie ihr Haus nicht »abfackle« und dadurch andere Menschen
gefihrde. Thre Demenzbetroffenheit bringt fiir sie folglich neue Verantwortungen
mit sich, derer sie sich pflichtbewusst annimmt und an die sie ihr Leben und Han-
deln anpasst. Obwohl ihr das Kochen »sehr fehle«, wie sie wenig spiter im In-
terview anspricht, und obwohl sie »irgendetwas Kleines, seien es auch nur diese
gefrorenen Spinatplitzchen, die man anbraten kann«, schon noch »hinkriegen«
wiirde, verzichte sie darauf, ihre Herdplatte anzustellen.’®®> In der mehrmaligen
Verwendung des Begriffs »pflichtbewusst« wird deutlich, dass sie die Schutzhand-
lungen als eine Pflicht versteht, die sie als »Alzheimer« der Gesellschaft gegeniiber
erbringen muss. Der Verzicht auf das Kochen, auf Kerzen und gemiitliche Aben-
de vor dem Kaminfeuer ist also eine Handlung zum Schutz anderer Menschen und
kann deshalb als gesellschaftliche Teilgabe verstanden werden. Deutlich wird diese
Haltung auch dann, wenn Frau Schwager mir erzihlt, dass sie direkt nach Erhalt
der Demenzdiagnose aufgehort habe, als Pflegefachkraft zu arbeiten. Dies sei zum
Schutz der Patient*innen geschehen: »Weil ich hatte mit Patienten zu tun und ich
kann einen Patienten nicht gefihrden!<<164 Sie habe es mit ihrem »Gewissen nicht
mehr vereinbaren kénnen, dort weiter zu machen«.'%5

Das eigene Verhalten zum Schutz anderer Menschen anzupassen, wird weiter
dann zum Thema, wenn es um die freiwillige Abgabe des Fiihrerscheins geht.*
Doch auch der Schutz von Tieren wird im Leben mit Demenz als Verantwortung
aufgefasst. Theo Reiter erzihlt mir, dass er sich eigentlich gerne einen Hund kaufen
wiirde, doch da er davon ausgehe, dass er jeden Moment sterben kénne und er
niemanden habe, der sich dann um den Hund kiimmern wiirde, verzichte er lieber
auf einen Kauf:

TR: »Also, Konsequenz ist, ich kann mir den Hund nicht nehmen, weil die Gefahr
besteht, dass ich abtrete und der Hund bleibt iiber. [..] Und ich kenne die/Bei mir
in der Nihe ist die Tierstation des Wiener Tierschutzvereins. Dort bitte sind in
Kafigen 400 Hunde, Streuner, abgegebene, verwahrloste, aufgefundene oder ab-
ge/verschenkte Hunde, zu Weihnachten, die kein Mensch mehr will, 400 Hunde.
Weift du, wenn du Hunde kennst, dann gehst du dort einmal durch und dann nie

wieder!«'67
163 Ebd.
164 Ebd.
165 Ebd.

166 Frau Liechti erzihlt, dass sie nicht mehr Auto fahren wolle, weil dies gefahrlich fiir andere
sei. (Heidi Liechti, SPTB1).
167 TRIV1.
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Weil er die Verantwortung fiir das Wohlergehen eines Hundes nicht iibernehmen
konne, kauft sich Herr Reiter keinen Hund und geht weiterhin alleine spazieren.
Um andere zu schiitzen, verzichten Personen mit Demenz also nicht nur darauf,
gewisse Tatigkeiten auszufiithren, sondern verstehen es auch als ihre Aufgabe, sol-
che Verantwortungen nicht zu iibernehmen, durch die sie andere Menschen oder
Tiere gefihrden konnten. Wie Frau Gulyn es ausdriicke, ist die Verantwortung, ei-
ne Verantwortung abzugeben, eben auch eine Verantwortung: »Das ist ja auch eine
Form von Verantwortung, na? Dass man sagt: >He, so leistungsfihig bin ich nicht
mehr und damit miisst ihr rechnen, irgendwie.«'¢8

Frau Gulyn'®® erzihlt mir diesbeziiglich von ihrer Rolle als Grofmutter. Als
Demenzbetroffene konne sie »nicht mehr die hundertprozentige Verantwortung«
fur ihren Enkel iibernehmen und ganz alleine auf ihn aufpassen. Mit ihrem Partner
zusammen gehe das zwar gut, »aber alleine, das geht nur ganz kurzfristig und viel-
leicht in der Wohnung, wenn er schlift oder wenn ich die Tiir zusperren kann«. Als
Grofimutter wiirde sie »das nicht iiberleben, wenn dem Kind was passieren witr-
de«. Sie habe deshalb gelernt, nie zu 100 Prozent zuzusagen. Es kénne namlich
»immer was sein, irgendwas kommt dazu, oder. [..] Also 100 Prozent, nein, ich
mochte gern, aber es kommen manchmal Dinge dazu, du kannst nicht mehr 100

Prozent mit mir rechnen.«!”®

In ihrer Aussage wird deutlich, dass sie als Grof3-
mutter zwar gerne auf ihren Enkel aufpassen wiirde, dass sie es gerade als Gro3-
mutter aber auch nicht verkraften wiirde, wenn ihrem Enkel etwas passierte. In der
Abgabe der hundertprozentig alleinigen Verantwortung itber das Wohlergehen ih-
res Enkels iibernimmt Frau Gulyn wiederum eine Verantwortung fiir die Situation:
Sie schiitzt ihren Enkel vor Gefahren, die fir ihn aufgrund ihrer Demenzbetrof-
fenheit entstehen konnten. Indem sie aber ihren Partner dazuholt und ihm genau
diese Teilverantwortung abgibt, die sie selbst nicht mehr tibernehmen kann, bleibt
es ihr weiterhin méglich, die von ihr geschitzte Titigkeit durchzufithren und ihren
Enkel bei ihr zuhause zu beherbergen.

Ahnliches erzihlt mir auch Herr Fink. Er habe nun die Kassenverantwortung
bei dem Verein abgegeben, in dessen Vorstand er jahrelang titig war. Zwar konne
er sich weiterhin im Kellerdienst fiir den Verein einsetzen, indem er etwa hinter
dem Tresen arbeite, doch die »Hauptverantwortung, mit dem ganzen Geld in der
Kasse«,'”! traue er sich nicht mehr zu:

WEF:»)a, es geht um Geld, das muss stimmen. Und -ich kann immer noch, wenn die
Probe fertigist, kann ich Geld zihlen, oder Haufen bilden mit Zwanziger, Frinkler

168 BGIV1.
169 Ebd.
170 Ebd.
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6 Von Exklusionserfahrungen und Teilhabemdglichkeiten

(Ein-Franken-Stiicke) oder so, das geht schon noch, aber dann danach ... Die Grup-
pe hatje nachdem einen Gewinn, wenn es Trinkgeld gibt oder so, und der kommt

dann weg und das konnte ich dann einfach nicht mehr machen.«'7?

Wie in der Aussage von Herrn Fink deutlich wird, geht es auch ihm nicht darum,
wegen seiner Demenzbetroffenheit plétzlich komplett jegliche Verantwortung ab-
zugeben. Was er abgibt, ist das, was »stimmen muss, ihn aber iiberfordert. Die
Kassen-Hauptverantwortung habe er deshalb abgegeben, doch die Mitverantwor-
tung im Geldzdhlen ttbernimmt er weiterhin gerne.

Als Teil der Bevolkerungsgruppe der »Alzheimer« verzichten Menschen mit De-
menz demnach bewusst auf solche Titigkeiten und (Teil-)Verantwortungen, bei
deren Ausiibung beziehungsweise Ubernahme sie andere gefihrden kénnten. Sie
iibernehmen damit eine Verantwortung gegeniiber anderen Menschen und Tieren
und bringen sich aus ihrer Position heraus teilgebend in die Gesellschaft ein. Ahn-
lich der Diskussion um die bewusste Annahme von Abhingigkeit stellen Frau Gulyn
und Herr Fink mit der bewussten Abgabe von (Teil-)Verantwortungen iiberdies ei-
ne Situation her, in der sie weiterhin zum Gelingen einer Situation beitragen und
eine sinnvolle Titigkeit ausfithren kénnen.

Die Sorge um Menschen mit Demenz

Nebst der Verantwortung, gewisse Verantwortungen abzugeben, erzihlen mir
Demenzbetroffene auch von einer Verantwortung, fiir sich und andere Menschen
mit Demenz zu sprechen. »Weil wenn wir nicht sprechen, wird niemand sein, der
fiir uns spricht, weil es nicht geht, wenn man nicht betroffen ist«, erklart mir Frau
Pototschnigg im Interview. Es sei »ein ganz grof3er Unterschied« ob Betroffene fiir
Betroffene sprechen oder Angehérige fiir Betroffene: »Das sind wie zwei Pole, das
ist eine ganz andere Sichtweise auf dieses Thema.«!”> Menschen ohne Demenz
konnen gemifd Frau Pototschnigg also nicht fiir Menschen mit Demenz sprechen,
da diese eine ganz andere Sichtweise einnihmen. Wenn Frau Pototschnigg also
will, dass die Anliegen Demenzbetroffener gehort werden, bedeutet dies fiir sie,
dass sie selbst sprechen muss. Wie bereits an fritherer Stelle thematisiert wurde,

4

kénnen Demenzbetroffene im Riickgriff auf Spivak als Subalterne'’* verstanden

175

werden, die zum Verstummen gebracht wurden'”> und fiir die auch Menschen oh-

ne Demenz nicht sprechen kénnen. Spivak folgend sei es Letzteren zwar moglich,

172 Ebd.

173 APIV1.

174  Subalternitat bedeutet wortlich »von minderem Rang« (Steyerl 2008, 8). Spivak assoziiert
damit Menschen, die in ihrer Unterdriickung zum Verstummen gebracht wurden. In ihrem
berithmten Essay Can the subaltern speak? (2008 [1988]) geht sie der Frage nach, ob es Subal-
ternen iiberhaupt moglich ist zu sprechen.

175 Spivak 2008 (1988), 75.
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176 bezichungsweise »darzustellen«?”

Menschen mit Demenz zu »portritieren«
oder sich einzelne Uberzeugungen von Demenzbetroffenen anzueignen und diese
stellvertretend zu verbreiten. Doch sei das Portritieren und Vertreten immer schon
vom Subjektiven der sprechenden Person durchzogen. Wie Spivak hervorhebt,
ist eine Person in ihrem Sprechen nie einfach »transparent«, weshalb es einer
nichtsubalternen Person unmdoglich ist, die Sichtweise einer subalternen Person

zu reprisentieren.'7®

Die Verantwortung, fiir sich und andere Menschen mit
Demenz zu sprechen, verspiirt deshalb auch Frau Schwager. Ihr zufolge komme
diese Verantwortung ganz besonders jenen Menschen mit Demenz zu, die der

miindlichen Sprache (noch) michtig sind:

RS: »Ich habe ja/Ganz viele Frith-Alzheimerpatienten, die haben ja, wie norma-
le Alzheimerpatienten, Sprachschwierigkeiten. Und bei mir wird das auch immer
schlimmer, aber ich kann mich trotzdem noch sehr flieRend ausdriicken und wirk-
lich, dass man noch versteht, was ich meine, was keine Selbstverstiandlichkeit ist.
Und dann fiihle ich mich halt einfach irgendwie auch ein bisschen verpflichtet,
dariiber zu reden, fir die, die ... Wir haben in der Selbsthilfegruppe eine, die fast
zehn Jahre jiinger ist als ich, die es ganz schwer getroffen hat, die sich wirklich
nicht mehr ausdriicken kann, aber auch Gleichgewichtsstérungen hat wie ich, ja,
und diesen Kampf kimpft man natirlich mit, einfach fir alle. Weil das ist wie ei-
ne neue Familie, die Alzheimerkranken, da ist man zum Schluss wie eine Familie.
Und nur wir, wir konnen das erzdhlen, aber was es bedeutet, das kann man nicht

nachvollziehen.«'7?

Frau Schwager weist in ihrer Aussage nicht nur darauf hin, dass lediglich Betrof-
fene fir Betroffene sprechen konnten und dass sie sich deshalb als Betroffene, die
sich noch ausdriicken kann, »verpflichtet« fiihle, fiir solche zu sprechen, die dies
nicht mehr kénnen. Sie weist auch auf die Problematik hin, dass Menschen ohne
Demenz das, was Menschen mit Demenz erzihlen, nicht nachvollziehen kénnten.
Aus diesem Grund mdochte sie

»die Leute etwas mehr sensibilisieren, dass diese Leute einfach ein bisschen - es
gibt so viele Blcher, [..] [und] die Symptome sind recht gut beschrieben, aber von
so einer tiefen Erschopfung habe ich nie gelesen, meinte ich. Aber vielleicht habe
ich das auch wieder vergessen, das kdnnte auch sein. Aber es ist eine Auswirkung
dieser Krankheit, dass man sich wirklich bis zur Erschépfung konzentriert, um das
noch sagen zu kénnen oder dies noch zu machen, natirlich auch Interviews ge-
ben, oder einkaufen gehen, also einkaufen gehen kann ich schon lange nicht mehr

176  Spivak 2008 (1988), 31.

177 Landry/Maclean/Spivak, 2008 (1996), 147.
178 Spivak 2008 (1988), 30.

179  RSIV1.
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alleine, aber einfach Sachen, die einem noch wichtig sind, diese noch zu machen,
und zum Schluss ist man fix und fertig, und ich begreife es jeweils selber nicht, weil
ich kann mich tatsachlich noch so dazu bringen, das durchzuziehen, und wenn die
Tir ins Schloss fallt, dann bin ich ein Nichts. Aber das ist es mir wert. Das trotz-
dem noch zu machen. Aberja, ich muss ... Das kénnen viele nicht mehr und dann

miissen eben die noch sprechen, die noch sprechen kénnen, oder.«'&°

Die Tatsache bzw. die Vermutung, dass die Symptome von Demenz in Biichern
zwar recht gut »beschrieben« seien, das Befinden betroffener Personen dadurch
aber nicht zuginglich werde, nimmt Frau Schwager sogleich zum Anlass, mich fir
ihre Sicht zu »sensibilisieren«. Als Subalterne beginnt sie zu sprechen und versucht
mir ihr Befinden im Leben mit Demenz niherzubringen. Sie beschreibt mir also
den Zustand tiefer Erschépfung, der eintrete, wenn man als Demenzbetroffene die
Konzentration aufgebracht habe, die es zur Erledigung alltiglicher Dinge benétige.
Mir dies zu erzihlen, gehore auch in die Kategorie erschépfender Tatigkeiten, doch
sei es ihr »wert«, »[d]as trotzdem noch zu machenc, sie miisse sogar. Damit macht
Frau Schwager deutlich, dass sie im Interview mit mir den Zweck verfolge, mir die
Sichtweise und das Befinden Demenzbetroffener zuginglich zu machen und dass
sie diese Titigkeit, als Demenzbetroffene zu sprechen, als ihre Pflicht verstehe.
Dass ich ihr interessiert zuhore, finde sie »fantastisch«:

RS:»lch habe schon weifd ich wie viel geschrieben und gesagt dazu. Aber das inter-
essiert einfach niemanden, das interessiert wirklich niemanden. [..] Und deshalb
bin ich .. finde ich das fantastisch, dass sich Leute interessieren fiir etwas, womit
sie eigentlich gar nichts zu tun haben sonst, wie du. Die uns eine Stimme geben.

Die uns wirklich eine Stimme geben.«'®’

Indem ich mit Frau Schwager tiber ihre Erfahrungen mit Demenz spreche, ihr Fra-
gen stelle, ihr zuhore und zu verstehen versuche, fithlt sie sich erméichtigt zu spre-
chen. Um als Demenzbetroffene eine Stimme zu erhalten, ist es also nicht nur
wichtig, dass Menschen mit Demenz selbst iiber ihre Anliegen, Sichtweisen und
Bediirfnisse sprechen, sondern es ist genauso wichtig, dass Menschen ohne De-
menz hinhoéren, versuchen zu verstehen, oder, wie Spivak dies ausdriickt, versu-
chen

»in eine Struktur der Verantwortlichkeit mit ihnen einzutreten, in der Antworten
in beide Richtungen flieRen. Ein Lernen zu erlernen ohne diese verriickte Suche
nach schnellen Losungen, die Gutes bewirken sollen und mit der impliziten An-

180 Ebd.
181 Ebd.
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nahme einersich (iber ungepriifte Romantisierungen legitimierenden kulturellen

Uberlegenheit einhergehen«.'8?

Wieso es tiberhaupt wichtig sei, dass Menschen mit Demenz fir Menschen mit
Demenz zu sprechen beginnen und sie im Privaten wie auch im Offentlichen eine
Stimme erhalten, erklirt mir Frau Pototschnigg wie folgt:

AP: »]a, also ich gehe an die Offentlichkeit, ja? Nicht nur im privaten Umfeld, son-
dern ich gehe auch hinaus und sage meine Meinung zu den Dingen. [..] Nur so
ist es den Andern moglich, den Angehérigen und iberhaupt ... eh ... das ganze Le-
ben, was uns betrifft, ist dann nur [unv.] wenn wir immer schweigen, wird nichts
verandert werden. [..] Ich bin eine grofle Verfechterin, dass Menschen, die von
Vergesslichkeit betroffen sind, oder von Demenz, anfangen zu sprechen, dass die-
se Scham wegfillt. Das habe ich, und eh ... sicher auch ... eh ... die Sichtweise auf
die Krankheit verdndert. Wir sind nicht grenzdebil, wir sind nicht dumm, wir sind

nicht eh ... bescheuert.«'®3

Frau Pototschnigg spricht 6ffentlich itber ihre Demenzbetroffenheit, um damit ein
vorherrschendes, stigmatisierendes Demenzbild zu verindern. Thr Ziel ist es, dass
sich Menschen mit Demenz irgendwann nicht mehr schimen miissen, mit einer
Demenz zu leben, und dass »Menschen, die betroffen sind, nicht ihre Kraft dazu
verwenden, um zu vertuschen, um zu verheimlichen«.®* Wenn betroffene Perso-
nen aufgrund eines stigmatisierenden Demenzbilds davor zuriickschrecken wiir-
den, sich éffentlich zur eigenen Demenz zu bekennen, dann kénne der Offentlich-
keit auch nicht gezeigt werden, dass Menschen mit Demenz nicht »grenzdebil«
sind. Diese Meinung vertritt auch Stefan Kiibler von PROMENZ. Mit seinem of-
fentlichen Auftreten als Demenzbetroffener versuche er anderen Betroffenen Mut
zu machen. Er mochte ihnen zeigen, dass sie nicht alleine sind und dass man trotz
Demenz Spafd haben kann im Leben. Denn es gehe ihm ziemlich gut, er lebe ganz
gut damit, das diirfe ruhig gesehen werden.'85

Die sozialpolitische Bewegung von Menschen mit Demenz, die darauf abzielt,
Demenz von ihrem Stigma zu befreien, vergleicht Herr Maurer mit der Schwulen-
bewegung in den 1970er Jahren. Es gebe eine »gute Atmosphire, Betroffene mani-
festieren sich, verschaffen sich Gehor, das ist sehr wichtig«. Auch sein Onkel habe
sich als Homosexueller zuerst isoliert, doch mit seinem Outing sei alles anders ge-
kommen. Das sei nun auch fiir Menschen mit Demenz wichtig, sonst komme nie
ein Verstindnis auf.’® Um mehr Verstindnis fiir Menschen mit Demenz zu ge-

182 Landry/Mclean/Spivak 2008 (1996), 129.
183 APIV1.

184 Ebd.

185 Stefan Kiibler, FDTB1.

186 Thomas C. Maurer, IATB1.
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nerieren und eine in der Offentlichkeit vorherrschende, stigmatisierende Vorstel-
lung von Demenz zu verindern, halten Demenzbetroffene Vortrige,'®” sie geben

8 191 si

Interviews in Zeitungen,'®® in Magazinen,'®® im Radio'®® und Fernsehen,'' sie

schreiben Kolumnen,*?

gehen demonstrieren,'®? starten Sensibilisierungskampa-
gnen™* und generieren Bildmaterial mit Menschen mit Demenz, in dem betroffe-
ne Personen weniger als Pflegefille und mehr als Menschen dargestellt werden.'*>

Mit dem Vorhaben, Demenz in der Offentlichkeit zu entstigmatisieren, betrof-
fenen Personen die Scham zu nehmen und ihnen Mut zu machen, streben De-
menzaktivist*innen eine Verbesserung der Lebensqualitit von Menschen mit De-

196

menz an.™”® Thr Einsatz niitze aber nicht nur Personen mit Demenz, sondern der

ganzen Gesellschaft, wie mir Herr Maurer erklirt:

TCM: »Es ist eine Krankheit, die zunimmt. Mehr oder weniger in direkter Korrela-
tion zur Alterung in der Gesellschaft. Je mehr Alte, desto mehr Alzheimer und De-
mente. Es ist eine gesellschaftliche Herausforderung, ganz klar! Also von dort her
lasst mich das natiirlich nicht kalt, im Gegenteil, ich bin Teil von diesem Prozess,
oder, und es sind natiirlich viele offene Fragen, viele Probleme, es ist wirklich eine
gesellschaftliche Herausforderung, aber auch eine individuelle Herausforderung.
[...] Ich habe nach wie vor den Eindruck, dass Demenz als Krankheit zu wenig ernst
genommen wird. Und vor allem was die Perspektive von der Krankheit anbelangt,
oder. [..] Man macht immer nur das Notigste. Es ist schwierig zu planen, aber ich

187 Beatrix Gulyn und Angela Pototschnigg auf dem Demenz-Meet in Ziirich 2019: https://www.
demenzmeet.ch/meet/zuerich-2019/ (Abgerufen: 12.10.2020).

188 Rita Schwager in Freier Schweizer: https://www.freierschweizer.ch/146-immenseerin-spricht-
ueber-alzheimer (Abgerufen: 12.10.2020).

189 Rita Schwager im Beobachter: https://www.beobachter.ch/gesellschaft/demenz-und-sterbeh
ilfe-wann-ist-es-zeit-zu-gehen (Abgerufen: 13.10.2020).

190 Brigitte Feldmann im Schweizer Radio DRS: https://www.podcast.de/episode/393860777/Leb
en+mit+Alzheimer/ (Abgerufen: 12.10.2020).

191 Thomas C. Maurer im Schweizer Radio und Fernsehen SRF: https://www.facebook.com/watc
h/?v=574074323009033 (Abgerufen: 12.10.2020).

192 Thomas C. Maurer in auguste: https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/auguste/plattform-fuer
-menschen-mit-demenz/beitrag/dosierte-ehrlichkeit/ (Abgerufen: 12.10.2020).

193 Beatrix Gulyn auf der Donnerstagsdemo: https://wiederdonnerstag.at/2019/02/03/docast-de
r-15-donnerstagsdemo/ (Abgerufen: 13.10.2020).

194 Zum Kunstprojekt »Faden verloren« vgl. Pflege Professionell: https://pflege-professionell.at/
at-promenz-faden-verloren-kunstinstallation-zu-demenz-am-uni-campus-altes-akh-eroeffn
et (Abgerufen: 12.10.2020).

195 Bilderpool von PROMENZ: https://www.facebook.com/hashtag/bilderpool (Abgerufen:
13.10.2020).

196 Zur politischen Selbstvertretung von Menschen mit Demenz und dem aktivistischen Vor-
stof3, eine breite Bevolkerung tiber die Situation mit Demenz aufzukliren, vgl. auch Bartlett/
O’Connor 2007, 112.
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

meine, die demografischen Daten, die wir haben, die sind relativ eindeutig. [...]
Ich denke, die Lebensqualitit oder, die misste wirklich im Zentrum stehen von
dem, was wir jetzt planen, oder, und das kann man sicher nicht der Pharmaindus-
trie (iberlassen, das ist ganz klar! (lacht) Es braucht wirklich menschenwiirdige
Moglichkeiten zu leben, auch im Alter und auch in gesundheitlich schwierigen Si-
tuationen, oder. Und da kannst du nicht einfach einen Blockbuster einsetzen aus

der Pharmaindustrie, womit sie viel Geld machen.«'%7

Die Verantwortung dafiir, dass auch Menschen in gesundheitlich schwierigen Si-
tuationen die Moglichkeit erhalten, ein menschenwiirdiges Leben zu leben, kann
nach Herrn Maurer nicht der Pharmaindustrie itberlassen werden. Vielmehr sei
dies eine gesellschaftliche Herausforderung, zu deren Antwort auch er »aktiv [sei-
nen] Teil beizutragen« versuche. »Ich kann, glaube ich, einen Beitrag leisten, er-
zihlt er mir. Dass seine Arbeit auf »gewisse Anerkennung« stofe, sei dariiber hin-
aus eine »personliche Befriedigung« und eine »Abwechslung« in seinem Leben. 8

An die Offentlichkeit zu gehen und iiber die eigene Demenz zu sprechen, ist fiir
viele Menschen mit Demenz nicht einfach. Nicht nur muss die Scham vor der eige-
nen Demenzbetroffenheit immer wieder iiberwunden werden,”® auch sind viele
von Angsten geplagt, genau dann zu versagen, wenn alle Augen auf sie gerichtet
sind.>°° Um auf Wortfindungsstdrungen reagieren zu koénnen, ziehen Menschen
mit Demenz deshalb zusitzliche Personen hinzu, die ihnen dabei helfen, gesuchte
Worter zu finden, oder die das Sprechen bei Bedarf kurzzeitig iibernehmen. Auch
unterrichten betroffene Personen die Interviewenden oder Moderierenden im Vor-
feld dariiber, wie sie auf demenzbedingte Aussetzer reagieren kénnen, ohne die de-
menzbetroffene Person vor Publikum blof8zustellen.?! Eine weitere Angst besteht
darin, von der interviewenden Person beziehungsweise einer Zuhdorer- oder Le-
serschaft nicht ernst genommen zu werden. Ein Teilnehmer der Selbsthilfegruppe
Labyrinth in Olten berichtet beispielsweise von seinem Auftritt im Radio, bei dem
er Sachen gefragt wurde, die »unter jeder Sau« gewesen seien.?°* Auch komme es
vor, dass der sprechenden Person — wenn sie denn gerade keinen Blackout hat —
nicht geglaubt werde, dass sie mit Demenz lebt. Ahnlich wie bereits anhand von

197 TCMIV1.

198 Ebd.

199 Ein Teilnehmer erzéhlt in der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz, dass er sich
bei seinem Vortrag schon etwas entbl6ft fiihlte, es habe sich angefiihlt, »wie auf der Bithne
die Hosen auszuziehen« (GGTB2).

200 Eine Teilnehmerin der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz erzéhlt, dass sie Angst
davor habe, die Worte nicht zu finden, sobald sie auf der Bithne stehe (GGTB2).

201 GGTBz.

202 SLTB10.



6 Von Exklusionserfahrungen und Teilhabemdglichkeiten

Aussagen von Herrn Inauen und Frau Marquez thematisiert wurde,?®® schreibt
auch die Australische Demenzaktivistin Christine Bryden in ihrem Erfahrungsbe-
richt Nichts iiber uns, ohne uns! 20 Jahre als Aktivistin und Fiirsprecherin fiir Menschen mit
Demenz, dass ihr nach 6ffentlichen Vortragen vorgehalten worden sei, ein »Freak«
zu sein, der seine Demenzbetroffenheit lediglich behaupte.*** Sie habe deshalb
angefangen, bei Vortrigen ein Bild ihres Gehirns zu projizieren, um zu beweisen,
dass sie nicht simuliere.?°

Eine weitere Moglichkeit, sich fiir individuelle wie gesellschaftliche Anliegen
in Bezug auf Demenz einzubringen, sich aber gleichzeitig vor Stigmatisierung zu
schiitzen, liegt in der Teilnahme an Arbeitsgruppen von Menschen mit Demenz.
Auf europiischer Ebene existiert die European Working Group of People With Dementia
von Alzheimer Europe, zu der auch Herr Maurer als Vertretung aus der Schweiz und
Frau Pototschnigg als Vertretung aus Osterreich zihlen. Die Gruppe treffe sich vier-
mal pro Jahr, erzihlt mir Herr Maurer, und besprochen werde »Alzheimer-Politik
im europiischen Rahmen«.2°® Laut ihrer Internetseite nimmt die European Working
Group of People With Dementia aulerdem jahrlich an der Konferenz von Alzheimer Eu-
rope teil, auf der auch ich 2018 ein Panel der Gruppe besucht habe. Zudem sprechen
ihre Mitglieder regelmifiig vor dem Europiischen Parlament, nehmen an verschie-
denen Projekten von Alzheimer Europe und sonstigen internationalen Veranstaltun-
gen teil und geben Interviews, durch die sie in verschiedenen Medien an die Of-
fentlichkeit treten.?®” Arbeitsgruppen von Menschen mit Demenz gibt es auch auf
nationaler Ebene. In der Schweiz existiert etwa die Gruppe Impuls Alzheimer®°® von
Alzheimer Schweiz. Die Gruppe treffe sich alle drei Monate und man werde da fiir
seine Arbeit bezahlt, teilt Herr Fink der Selbsthilfegruppe Labyrinth mit, als er in
einer Sitzung weitere Mitglieder anzuwerben versucht.?°® Herr Maurer, der auch
Teil von Impuls Alzheimer ist, erzihlt, dass man in der Gruppe »gesundheitspoli-
tisch Weichen [zu] stellen« versuche und dafiir kimpfen kénne, »dass wirklich das
Angebot der Betreuung fiir die Leute auch effektiv dann vorhanden ist, wenn es
darauf ankommt«.?°

Immer mehr treten iiberdies auch Selbsthilfe- und Selbstvertretungsgruppen
von Menschen mit Demenz an die Offentlichkeit. Eine Vorreiterrolle nimmt da-

203 Vgl. Kapitel 5.3.1.

204 Bryden 2017,131.

205 Bryden 2005, 100.

206 TCMIVa.

207 Alzheimer Europe: https://www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/Who-we-are/Europ
ean-Working-Group-of-People-with-Dementia (Abgerufen: 13.10.2020).

208 Alzheimer Schweiz:  https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-uns/beitrag/gremien/
(Abgerufen: 13.10.2020).

209 Walter Fink, SLTB14.

210 TCMIVa.
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

bei die Gruppe PROMENZ ein, die auf ihrer Webseite als einen Zweck der Gruppe
formuliert: »Wir sind [die] Stimme in der Offentlichkeit«.?!! Bei PROMENZ treten
einzelne Mitglieder in Funktionen wie »Multiplikatorin«, »Berater«, »Akzeptanz-
forderin« oder »Beauftragter fiir einen humorvollen Auflenauftritt« auf, in denen
sie ihre Anliegen einer Offentlichkeit vermitteln.*'* Unterstiitzt von Fachkriften
aus der Pflege(-wissenschaft), verzeichnet die Gruppe eine grofie Medienprisenz
— fast taglich wird auf ihren Social-Media-Profilen iiber Treffen, Aktionen und Ver-
anstaltungen zum Thema Demenz berichtet.??* Und obwohl die Selbsthilfegruppe
Labyrinth bisher nicht nach auflen getreten ist, wird auch in ihren Gruppensitzun-
gen iiber die Organisation einer Demonstration auf dem Bundesplatz gesprochen
und iiber einen gemeinsam zu verfassenden Brief an den Bundesrat diskutiert.**#

Als Demenzaktivist*innen — oder als Teil einer Gruppe von Menschen mit De-
menz, in der eine Stimme entwickelt wird, die wiederum von einzelnen Vertre-
ter*innen nach auflen vermittelt wird — verfolgen betroffene Personen das Ziel, ei-
nem vorherrschenden Demenzbild entgegenzutreten und dazu beizutragen, Men-
schen mit Demenz ein menschenwiirdiges Leben zu ermdglichen. Dies kann als
wichtiger Beitrag fiir eine heutige wie auch zukiinftige Gesellschaft sowie als sinn-
stiftende Aufgabe im Leben mit Demenz verstanden werden. Ebenso wie die Betei-
ligung an der Demenzforschung und das Abgeben von gewissen Verantwortungs-
und Aufgabenbereichen stellt auch der Demenzaktivismus eine Form der Selbst-
sorge dar, die nicht nur eine Sorge um sich, sondern auch eine Sorge um andere
bedeutet: eine Sorge um Menschen mit Demenz und eine Sorge um die Gesell-
schaft.

6.4.2 Teilgabe als Alte*r

Als Teil der GroRgruppe »der Alten« riickt das Weitergeben von eigenen Erfahrun-
gen und daraus entwickelten Werten in den Fokus. Als alte Person kann auf ein
langes Leben zuriickgeblickt werden, in dem viel erlebt und gelernt wurde, wobei
die wichtigsten Erkenntnisse daraus an eine nichste Generation weitergegeben
werden konnen. Bei dieser Form von gesellschaftlicher Teilgabe handelt es sich um
»Generativitit im hoheren Lebensalter«, wie sie der Gerontologe Frangois Hopflin-
ger beschreibt:

»Erich H. Erikson hat Generativitdt (versus Stagnation und Selbstabsorption) als
Entwicklungsaufgabe des mittleren Erwachsenenalters konzipiert; eine Lebens-

211 PROMENZ: www.promenz.at/zweck (Abgerufen 15.10.2020).

212 FDTBa1.

213 PROMENZ auf Facebook: https://www.facebook.com/PROMENZ-161482717886565/ (Abgeru-
fen: 15.10.2020).

214 SLTB16.
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phase, welche nach Erikson durch die Erzeugung und Erziehung der nichsten Ge-
neration oder anderer kreativer und produktiver Aktivititen gekennzeichnet sei.
[...] Die Ausweitung des Konzepts der Generativitit auf das hohere Lebensalter —
und namentlich auf die nachberufliche Lebensphase — ist eine neuere Denkent-
wicklung, welche aufierhalb der Gerontologie noch kaum zum Durchbruch ge-
langte. Generativitdt im hoheren Lebensalter bezieht sich nach heutigem geron-
tologischem Verstindnis sowohl auf die Vermittlung und Weitergabe von Erfah-
rung und Kompetenz an jiingere Generationen als auch auf Aktivitaten, durch die
dltere Menschen einen Beitrag fiir das Gemeinwesen leisten. Generativitat wird
dabei als grundlegende Leistung zur Lebensgestaltung und Sinnfindung im ho-

heren Lebensalter wahrgenommen.«*"

Dieser Definition von Generativitit folgend wird nun in einem nichsten Schritt
herausgearbeitet, welche Erfahrungen und Erkenntnisse Menschen mit Demenz in
ihrem Leben als »Alte« an eine nichste Generation weitergeben und wie betroffene
Personen einen Beitrag firr das Gemeinwesen leisten, um sich dadurch in einer fiir
sie sinnvollen Weise in die Gesellschaft einzubringen.

Ein Weitergeben von Erfahrungen und Erkenntnissen

Auffallend oft werden mir von meinen Interviewpartner*innen Erfahrungen aus
dem Zweiten Weltkrieg nihergebracht. Bereits am ersten Tag meines Aufenthalts
in Wien fithrt mich ein Mitglied der Gruppe, Herr Knull, zum Otto-Wagner-Spital,
das zur Zeit des Nationalsozialismus als »Heil- und Pflegeanstalt« zur »Vernich-
tung lebensunwerten Lebens«*!® diente. Am Tag darauf zeigt mir Frau Gulyn vor
unserem Interview das Grab ihrer Mutter, die ihr Leben lang »den Hitler geliebt«
habe. Auch wihrend der Interviews wird immer wieder vom Zweiten Weltkrieg
berichtet. Herr Reiter beispielsweise erzihlt mir iiber eine Stunde lang von sei-
ner Kindheit im Krieg - von seiner Schulung in der Napola (Nationalpolitischen
Erziehungsanstalt), seiner Flucht vor den Alliierten und den Nationalsozialisten
gleichermafien, vom Verlust nahestehender Personen, von Phasen des Versteckens
und Hungerns, aber auch von berithrenden Erfahrungen der Barmherzigkeit an-
derer und einem Neuanfang im Leben nach dem Krieg. Als er eine der Episoden
mit »also es ist eigentlich die halbe Familie oder mehr [...] ausgerottet worden«
schlieRt und ich meine Erschiitterung ausdriicke (VK: »Das ist krass.«), antwor-
tet er mir: »Alles im Krieg. Manche Leute konnen sich heutzutage gar nicht mehr
vorstellen, wie das war!«*'7 Damit ich, da ich den Krieg nicht miterlebt habe, eine

215 Hopflinger 2002, 328-329.

216 Vgl. Wikipedia zu Otto-Wagner-Spital: https://de.wikipedia.org/wiki/Otto-Wagner-Spital
(Abgerufen: 19.10.2020).

217 TRIV1.
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

Ahnung davon bekomme, »wie das war« im Zweiten Weltkrieg, erzahlt er mir seine
Erinnerungen in all ihren Facetten.

Sich die Griueltaten des Zweiten Weltkriegs zu vergegenwirtigen, sei sehr
wichtig, erzihlt mir auch Frau Gulyn. Sie wolle namlich verhindern, »dass sowas
nochmals passiert«.2!® Sie sei zwar 1945 erst gezeugt worden, doch habe sie bereits
im Bauch ihrer Mutter etwas davon mitbekommen®?® und lese nun viel dariiber —
gerade sei sie an einem Buch iiber Joseph Mengele — und besuche regelmifiig die
Gedenkstitte auf der Baumgartner Hohe:

BG:»Und dieses Abwerten [von Menschen mit Behinderungen], na! Also ich merk,
und das ist eben noch die Nazizeit, ich gehe immer wieder zur Baumgartner H6-
he, und da geh ich rein und heule ich fast jedes Mal, was da die Arzte alles aufge-
schrieben [haben]: >Nicht mehr leistungsfihig, weg damitl« *Azh!* [..] Da haben
sie Kinder umgebracht und halt psychisch Kranke und, ne.Ja, also das/«

VK: »Also nicht ausschlieflich Juden, sondern auch Leute, die nicht mehr leis-
tungsfahig waren?«

BG: »Richtig, ja. Und das steht dort alles angeschrieben und - *ja* (seufzend ge-
sprochen) und in die Richtung will ich nicht und will ich gegen kimpfen. Da bin
ich, gebe ich ehrlich/also jetzt Mars, ich bin Venus, ich bin weiblich, ne, aber da

erwacht in mir der Mars.«?2°

Frau Gulyn hebt in ihrer Aussage iiber die Griueltaten des Zweiten Weltkriegs her-
vor, dass Menschen umgebracht worden seien, die nicht mehr »leistungsfihig« ge-
wesen seien. Damit sich die Gesellschaft, in der sie lebt, nicht wieder »in diese
Richtung« entwickle - eine Tendenz dazu sieht sie bereits in der heutigen Abwer-
tung von Menschen mit Behinderungen —, wolle sie den »Jungen [...] etwas Positives
vom Leben« beibringen:

BG: »Und was ich ganz, ganz wichtig finde, dass man den Jugendlichen und Jun-
gen jetzt schon etwas Positives vom Leben beibringt. Das haltich, ne.«

VK: »Aus der Perspektive aus einem Alter, aus Erfahrung?«

BG:»Jaund .. da eben was im Kurier war, diese WG [Wohngemeinschaft], wo nor-
male Leute mit Behinderten im Rollstuhl zusammenwohnen und die Behinderten
machen auch noch Beratungssachen, je nachdem, was sie halt gemacht haben
und was kénnen, und halt im Rollstuhl, ne. Und das ist aber auch fiir Jugendli-
che wichtig, dass die sehen, ja, der hat Einschrankungen, Schwichen darf man
haben, ne? Und dass man das sieht und trotzdem tut der unterstiitzen, da ent-
steht schon unglaublich was Positives, na? Also da kriegt man auch von den Ju-

218 BCGIV1.

219 »Weil ich war, bin 45 gezeugt worden, war da im Bauch und ja, und ... [...] das wird auch be-
schrieben, dass man sowas auch mitkriegt, auch wenn man im Bauch ist« (BGIV1).

220 BCGIV2.
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gendlichen viel zuriick. So erleb ich das halt. Und deswegen wire es schén, wenn
man vielleicht mit Lehrern und sowas noch einsteigen, also Verbindungen schaf-
fen [kénnte]. Weil - also nur die Alten, also ich finde schon wichtig auch, dass man
auch einen Beitrag auch zu den Jungen, weil die missen das jetzt ausbaden, was
wir da geschaffen haben. Muss man ja sagen. Da nehme ich mich nicht ganz raus,
weifdt du, ja. Also das finde ich jetzt wichtig.«*?'

Obwohl sie in ihrem Leben selbst sehr lange leistungsorientiert gedacht und gehan-
delt habe - und zwar so sehr, dass sich in ihrem Hals nun ein »Leistungsknoten«
gebildet habe*** —, hat sie nun im Leben mit Demenz gelernt, dass man »Ein-
schrinkungen und Schwichen« haben darf und trotzdem fir andere wichtig und
wertvoll sein kann. Diese Erkenntnis mochte sie nun einer nichsten Generation
vermitteln, denn sie fithle sich auch ein bisschen verantwortlich: »Man kann jetzt
vor der nichsten Generation nicht die Augen zumachen! Und wir sind auch bissl
verantwortlich! Ich fithl mich auch verantwortlich, ne?«*?* Frau Gulyn singt des-
halb wochentlich mit einer Gruppe von Leuten »auf dem Minoritenplatz vor dem
Innenministerium [...] fiir Solidaritit, Humanitit, Demokratie und Menschenrech-
te und gegen den aufkommenden Faschismus. [..] Zum 42. Mal singen wir dort.
Und wir bleiben dran.«***

Im Verlauf ihres Lebens — insbesondere im Leben mit Demenz — hat Frau Gu-
lyn also gelernt, dass Schwichen dazugehoren®?® und dass Menschen mit Behin-
derungen, Menschen mit psychischen Erkrankungen oder in irgendeiner Weise
leistungsschwache Menschen nicht stigmatisiert und ausgeschlossen, geschweige
denn hingerichtet werden sollten, wie dies zu Zeiten des Nationalsozialismus ge-
schah. Ganz im Gegenteil méchte sie einer nichsten Generation mitgeben, »dass

nicht nur Biume verwelken diirfen«.?%¢

Einen Beitrag fiir das Gemeinwesen

Nach der Definition von Frangois Hépflinger*?” beinhaltet Generativitit im ho-
heren Lebensalter nicht nur ein Vermitteln und Weitergeben »von Erfahrung und
Kompetenz an jiingere Generationen«. Generativitit kann sich nach ihm auch in

221 BCGIV1.

222 »Dakriegstdusoein Radio-Jod, irgend sowas gespritzt, damit mansieht, ob das Krebsist oder
nicht. Da weifdt du, ob es ein heifler Knoten ist, heifer Knoten bedeutet aber, mit Leistung
bei mir, na. Vielleicht habe ich einfach, wie wir schon besprochen haben. [..] Also ich war
leistungsbewusster« (BGIV1).

223 BCIVa.

224 Ebd.

225 Vgl. Kapitel 5.3.2.

226 Beatrix Gulyn, SPTB1.

227 Hopflinger 2002, 328-329.
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

»Beitrigen fir das Gemeinwesen« ausdriicken. Dafiir bietet sich meinen Inter-
viewpartner*innen eine Beteiligung in Vereinen, wie beispielsweise in Sport- und
Quartiervereinen, und die freiwillige Mitarbeit in gemeinniitzigen Stiftungen an.

Als Herr Maurer gemerkt hat, dass »das Andere [die Ausiibung seines Berufs]
so nicht mehr geht«, habe er »natiirlich auch andere Sachen angefangen zu ma-
chen«. Er mache jetzt viel mehr Sport als frither und sei nun auch im Vorstand des
STB titig, des Stadtturnvereins Bern. Er mache jetzt »so bisschen Sportpolitik,
neben [dem] zweimaligen Training in der Woche«.2?® Als Herr Maurer aufgrund
seiner Demenz aus seinem Beruf ausstieg, baute er den Laufsport, eine bisheri-
ge Freizeitbeschiftigung, zu einem neuen Betitigungsfeld aus: Er itbernahm das
Vorstandsamt des Vereins und betreibt in diesem »so bisschen Sportpolitik.

Ein Betitigungsfeld, in das die betroffene Person womdglich schon vor dem
Auftreten der Demenz strukturell eingebunden war — etwa in Form einer Vereins-
mitgliedschaft —, kann unter Umstinden einen niederschwelligen Zugang bieten,
wenn es darum geht, einen Ort zu finden, an dem die betroffene Person sich einset-
zen und einen Beitrag fiir das Gemeinwesen leisten kann. Dies wird auch anhand
der Schilderung von Frau Gulyn deutlich: Ausgehend vom Verein fiir Integrative Le-
bensgestaltung, bei dem alle Anwohner*innen ihrer Wohnsiedlung Mitglieder sind
- so auch sie —, habe sie angefangen, sich fiir das Quartier zu engagieren. Frither
habe sie »dieses stundenlange Reden tiber was« gehasst, doch jetzt sei sie gerade
in vier verschiedenen Vereinen gleichzeitig titig: Nebst ihrer Beteiligung im Ver-
ein PROMENZ und im Verein fiir Integrative Lebensgestaltung setzt sie sich auch aktiv
fiir die Interessen des Matznerviertels ein, das Quartier, in dem die Sargfabrik -
ihr Wohnprojekt — steht und das einen Teil des 14. Bezirks darstellt. Schliefilich ist
sie auch am Verein dieses 14. Bezirks — Vierzehner Melange — beteiligt.?*® Im Verein
lebenswertes Matznerviertel setze sie sich unter anderem fiir die soziale Vernetzung
und die Begriinung der Umgebung ein:

BC: »)a! Matznerviertel ist hier und da treffen wir uns immer hier und da geht es
darum, wir wollen nicht auf einer Insel leben in der Sargfabrik, sondern rundher-
um uns auch vernetzen mit den anderen Menschen und da machen wir Feste, wir
kimpfen fir Begriinung im Rundherum und kommunizieren halt. Und machen

eben solche Sachen. Ganz verschiedene.«*3°

Auch habe sie im Verein lebenswertes Matznerviertel neuerdings die Verantwortung
iiber einen Biicherschrank erhalten. Sie habe das »Lesen einfach lieber als das In-
ternet [..] und mir gefillt das, dass die Leute auch noch lesen, und da méchte

228 TCMIV1.
229 BCGIV2.
230 Ebd.
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ich, also da schau ich dauernd hin und krieg Biicher und Kontakt auch mit Men-

231

schen«.**! Der Kontakt zu anderen Menschen falle ihr leicht, weshalb sie von ande-

ren Vereinsmitgliedern ab und zu beauftragt werde, Netzwerkarbeit zu betreiben:

BG:»Und es hat mich wer vom Matznerviertel hingeschickt zum>Gesund alter wer-
denin Wien¢, weil ich keine Mails lese und das alles nicht mitkriege. Also ich werde
sozusagen gefragt: >Bea, das kannst du doch gut, bitte geh zu dem hin<und dann

versuch ich so gut wie ich kann, das zu erfiillen.«*3?

Auch fur den Verein Vierzehner Melange, der sich fiir mehr sozialen Austausch im
Bezirk einsetzt, leistet Frau Gulyn ihren Beitrag:

BG: »Und das dritte ist eben Vierzehner Melange, wo wir versuchen die Leerstinde,
dass die nicht nurvom Rotlicht belebt werden, sondern wir haben eben, ein halbes
Jahr haben wir das beleben kénnen ohne etwas zu zahlen und jetzt ist es sehr
schwierig von der Gemeinde Wien was zu bekommen, aber wir sind dran. Und
die anderen kénnen eben mit der Politik zusammenarbeiten und na. [..] Da geht
es halt vorwiegend um Raume. Dass wir einen Raum kriegen von diesen ewigen
ganzvielen Leerstinden. Jetzt wo wir uns bemiiht haben, 1700 Euro, das steht drei
Jahre leer. Ein Gemeindebau. Und das finden wir einfach traurig und die Leute
sind alleine in den Wohnungen und da sind unglaublich viele gekommen. Und da

haben wir halt einfach a biss! Kaffee und Kuchen, und so.«*33

Dadurch, dass Frau Gulyn in der »Sargfabrik« wohnt, einem »Wohn- und Kultur-
projekt« und »Ort der Begegnung von Menschen unterschiedlichen Alters und un-

terschiedlicher Herkunft«,?3

wurde sie automatisch Mitglied des Vereins fiir Inte-
grative Lebensgestaltung, durch den sie weitere Vereine der Umgebung kennenlernte.
Dies ermdglichte ihr wiederum, sich gemeinsam mit anderen Vereinsmitgliedern
fiir ein griines Quartier mit sozialen Begegnungsorten zu engagieren und einen
Beitrag fiir das Gemeinwesen zu leisten.

Auf3er fiir Anliegen von Sport- und Quartiervereinen setzen sich Menschen mit
Demenz auch fiir Stiftungen mit gemeinniitzigem Zweck ein. Herr Fink beispiels-
weise arbeitet freiwillig fur die Stiftung Schweizerische Schule fiir Blindenfiihrhunde
und zieht zum Zeitpunkt des Interviews zusammen mit seiner Frau zum dritten
Mal einen Labrador-Welpen auf, den er jeweils nach 18 Monaten strenger Erzie-
hung als Blindenfithrhund an die Blindenhundeschule abgibt. Jedes Mal nehme er
zuerst Theorieunterricht itber den korrekten Umgang mit dem Hund, dann begin-
ne die strenge Arbeit: Am Anfang miisse er alle drei Stunden mit ihm hinaus, und

231 Ebd.
232 Ebd.
233 Ebd.
234 Sargfabrik: https://sargfabrik.at/Home/Die-Sargfabrik/Verein (Abgerufen: 20.10.2020).
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das 24 Stunden am Tag. Doch die Arbeit mit dem Hund sei »sehr schén«, meint er
und zeigt mir ein Hundefoto auf seinem Handy: »So klein war sie damals!«*3

Ob ihr Beitrag nun dem Lobbying fiir den Laufsport, der Begriinung eines
Quartiers, der Vernetzung von Quartier-Bewohnenden oder der Lebensqualitit
und Teilhabe von sehbehinderten Menschen dient, spielt in der Frage, wie Men-
schen mit Demenz einen Beitrag fiir das Gemeinwesen leisten konnen, keine
Rolle. Von Bedeutung ist jedoch, dass die Strukturen von Vereinen und Stiftungen
Demenzbetroffenen unter Umstinden die Moglichkeit bieten, sich freiwillig in
genau diesen Titigkeitsbereichen zu engagieren, in denen sie sich einerseits
sicher und wohl fithlen und sich dabei andererseits sinnvoll fiir die Gemeinschaft
einsetzen konnen.

6.4.3 Teilgabe als Mensch

Um in seiner Eigenschaft als Mensch gesellschaftliche Teilgabe zu leisten, bietet
sich in erster Linie die Sorge um andere Menschen an. Wie bereits anhand der

Beispiele von Frau Thiiler und Frau Gulyn erliutert wurde,?3°

bieten Tatigkeiten
im Haushalt — wie das Putzen, Einkaufen und Kochen — Méglichkeiten, sich um
andere zu sorgen. Darauf bezieht sich auch Herr Feller im Interview: »Ich bin auch
jetzt, wo ich pensioniert bin, ich bin natiirlich ziemlich viel involviert im Haushalt,
ich tue immer kochen. Praktisch immer.«**” Zudem habe er zwei Kinder im Alter
von 16 und 17 Jahren, die noch zuhause wohnten und »etwas Zuneigung« briuch-
ten. Sie seien beide gerade in der Pubertit und hitten »noch ihre Chnirz (ganz ei-
genen, ungel6sten Probleme)«, weshalb er gerade viel Zeit mit ihnen verbringe.?3®
Auch Joelle Kaufmann,?*® Teilnehmerin der Selbsthilfegruppe Labyrinth, diirfe sich
um ihren Sohn kiitmmern, wie sie in einer Sitzung erzdhlt. Dieser leide an einer
Darmkrankheit und sei zur Zeit arbeitsunfihig, weshalb er voritbergehend bei ihr
wohne und sie sich um seine Gesundheit kitmmere.>4°

Doch nicht nur innerhalb der Familie sorgen sich Menschen mit Demenz um
andere. Beata Thiiler von der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz erzahlt
beispielsweise, dass sie bei einem Mahlzeitendienst, der warmes Essen zu Men-
schen nach Hause liefert, mitfahren diirfe und dann zum Einsatz komme, wenn es
ums »Pldiderle (Plaudern)« gehe. Es fahre sie jemand bis zur Tiir, gebe ihr das Essen

mit und sie iibernehme dann den Part, dieses hineinzubringen und sich mit den

235 Walter Fink, SLTB10.

236 Vgl. Kapitel 5.2.4.

237 UFIVa.

238 Urs Feller, SLTB7.

239 Pseudonym.

240 Joelle Kaufmann, SLTB13.
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Leuten ein wenig zu unterhalten. Die Person im Auto habe dann kurz Pause und
miisse sich nur ums Fahren kiimmern.*** Obwohl Frau Thiiler aufgrund ihrer De-
menz die Essensauslieferungen nicht komplett selbststindig ausfithren kann, ist
es ihr moglich, dort mitzuhelfen, wo es um die Sorge um andere Menschen geht.
Das Essen wird von Frau Thiller nicht einfach nur an die Tiir gebracht und iiber-
geben, sondern begleitet von einer kurzen Unterhaltung und einer Wertschitzung
der belieferten Person. Sie diirfe zudem zweimal die Woche im Altersheim arbei-
ten, aber auch dort diirfe sie eigentlich nicht mehr viel machen, auch dort gehe es

vor allem ums »Plsiderle«.24*

Die Aufgabe, Menschen Gesellschaft zu leisten, sich
mit ihnen auszutauschen und sie wertzuschitzen, iibernimmt auch Herr Knull.
»[Sleine freudigste Arbeit« sei die in einem Kloster in Rom, wo er in der Kiiche, in
der Krypta und im Shop helfen diirfe und die Schwestern unterhalte, die alle schon
itber 90 Jahre alt seien und von denen er sehr beeindrucke sei.?* »Und da arbeite
ich, wo [es] notwendig ist, weil die Frauen sind immer weniger und zwei, drei sind
jetzt Pflegefille und die unterhalte ich halt, ich hére ihnen zu und wir tauschen
uns aus und wir sitzen im Garten und ja.<*** Auch in Osterreich habe er nun mit
»Hospizaktivarbeit« begonnen*?® und engagiere sich zudem im Krankenhaus als
»hochinoffizieller Seelsorger«.24¢

Zudem bietet auch die Sorge um die Umwelt eine Moglichkeit, sich als Mensch
teilgebend einzubringen. Zum Schutz der Umwelt trigt etwa Susan Kalk**” bei,
Teilnehmerin von Impuls Alzheimer. Sie schildert in der Arbeitsgruppe, wie sie
manchmal beim Spazieren Miill sammle, um das Gefithl zu haben, etwas Sinn-
volles zu tun.?*® Matthias Streif®*® wiederum, Teilnehmer der Selbsthilfegruppe
Labyrinth, arbeitet fur die Schweizer Naturschutzorganisation Pro Natura. Vor
einem Monat habe er einem Bauern geholfen, »Holz zu sigen« und »Ziune zu
machenc, erzihlt er in einer Sitzung der Selbsthilfegruppe Labyrinth. Dabei habe
er einfach von Pflock zu Pflock gehen konnen, habe sich dadurch gut orientieren
konnen, und sei kognitiv nicht iiberfordert gewesen. Auch Biche habe er ausge-
graben, was korperlich sehr anstrengend gewesen sei. Als Gegenleistung habe er
vom Bauern jeweils ein Zniini (Neun-Uhr-Picknick), ein Zvieri (Vier-Uhr-Picknick)

250

und ein Znacht (Abendessen) erhalten. Dass Herr Streif fir Kost und Logis

241 Beata Thiiler, GGTB1.
242 Ebd.

243 Lorenz Knull, SPTB4.
244 LKIV2.

245 Lorenz Knull, SPTB4.
246 LKIV2.

247 Pseudonym.

248 Susan Kalk, IATB1.

249 Pseudonym.

250 Matthias Streif, SLTB11.
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wihrend des einwochigen Einsatzes 200 Schweizer Franken bezahlen musste,
erwahnt er erst auf Nachfrage der Gruppenleitung. Viel wichtiger scheint ihm die
dabei gewonnene Moglichkeit zu sein, sich im Naturschutz zu engagieren und
seine Zeit und Energie sinnvoll einsetzen zu kénnen.

Auch in der Pflege von Girten — sei dies bei einer demenzbetroffenen Person
zuhause®* oder anderswo — kann Sorge um die Umwelt getragen werden. Nach
seinem »Alt-Praktikum« auf einem Bauernhof, bei dem er, so Herr Inauen, her-
ausgefunden habe, dass ihn die Arbeit mit Kithen und Ziegen iiberfordere, habe er
sich der Pflege von Pflanzen zugewandt. In einem ehemaligen Kloster, das heute
unter dem Namen Sonnenhiigel als »Haus der Gastfreundschaft« betrieben wird,
diirfe er sich um den Gemiisegarten kitmmern. Beim Sprechen iiber die Giste des
Sonnenhiigels nimmt Herr Inauen tiberdies die Position eines Gastgebers ein: »Leu-
te, die eine Auszeit brauchen, die vom Spital oder von der Psychiatrie kommen und
die noch nicht alleine sein kénnen, die kénnen dann zu uns kommen.«*? Er ver-
steht seine Arbeit also einerseits als Beitrag zur Erhaltung eines Gemiisegartens,
andererseits auch als Beitrag fiir eine soziale Einrichtung, die sich der Sorge um

53 yerschrieben

Menschen in »schwierigen Lebenssituationen und akuten Krisen«*
hat. Hiermit steht Herr Inauen exemplarisch fiir die Moglichkeit im Leben mit De-
menz, sich im Angesicht von Exklusionserfahrungen um sich zu sorgen, indem als
Mensch Sorge um andere getragen wird und dadurch einer sinnstiftenden Tatig-

keit nachgegangen werden kann.

6.5 Selbstsorge in Relation zu gesellschaftlichen Strukturen

Ein hyperkognitives Menschenbild, das das Personsein anhand kognitiver Fihig-
keiten definiert und aus Menschen mit Demenz lediglich Pflegefille macht, fithrt
nach Aussagen von Demenzbetroffenen dazu, dass ihnen, weil ihnen allgemein
nichts mehr zugetraut werde, auch das Bediirfnis nach gesellschaftlicher Teilga-
be abgesprochen werde. In einem solcherart stigmatisierenden Blick erscheinen
Demenzbetroffene als eine Art Memento mori, das beim Gegeniiber Angst auslosen
kann.?* Dies hat nicht selten zur Folge, dass die Interaktion mit betroffenen Perso-

251 Fabrice Hafliger erzdhlt, er beschaftige sich seit seiner Pensionierung viel mit Gartenarbeit
(SLTB13).

252 FlIV2.

253 Sonnenhiigel: https://sonnenhuegel.org/ (Abgerufen: 26.10.2020).

254 Mit Goffman gesprochen konnte die Vorstellung von Menschen mit Demenz als Memento mo-
ri als ein »6ffentliches Image«verstanden werden, das aus einer kleinen Anzahl von Fakten —
etwa einzelnen kognitiven Fehlleistungen — zu einer »dramatischen Erscheinung mit Nach-
richtenwert aufgebldht und dann als seine vollinhaltliche Darstellung benutzt« (1975 [1967],
92) wird.
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nen vermieden wird, und fithrt in vielen Fillen zum Ausschluss aus sozialen Grup-
pen sowie aus konkreten Aufgaben- und Verantwortungsbereichen gesellschaftli-
chen Lebens. Der Moglichkeit beraubt, sich in die Gesellschaft einzubringen, etwas
zu geben und zu investieren, fithlen sich Menschen mit Demenz »weggestellt«*>>
und alleine gelassen. Der Umstand, an der Ausiibung sinnstiftender Titigkeiten ge-
hindert zu werden, gibt betroffenen Personen das Gefiihl, »nichts mehr zu sein«. 256
Die mangelnde Wertschitzung gegeniiber ihrer Person kann wiederum dazu fith-
ren, dass sich Demenzbetroffene aus Scham iiber ihre Demenz und aus Angst vor
Fehlverhalten selbst zuriickziehen. Wenngleich ein Leben mit Demenz sehr an-
strengend und das Bediirfnis nach Ruhe und Erholung grof} ist, existiert dennoch
weiterhin ein stark ausgepragtes Bediirfnis nach gesellschaftlicher Teilhabe - ein
Bedirfnis danach, von anderen angenommen und wertgeschitzt zu werden sowie

etwas Sinnvolles tun zu kénnen.

Selbstsorge als Reaktion auf Stigmatisierung

Auf Stigmatisierung wird erstens mit selektiver Klandestinitit in Bezug auf die
eigene Diagnose und zweitens mit dem Einsatz von Humor reagiert. Da Demenz-
betroffene oftmals einschitzen konnen, wie ihr Verhalten in den Augen anderer
wirken mag, ist es ihnen maglich, die Perspektive des Gegeniibers auf sich selbst
einzunehmen, iiber eigenes Fehlverhalten zu lachen und sich so davon zu distan-
zieren. Die dadurch erfolgte Positionierung in einer mit dem Gegeniiber geteilten
Normalitit erméglicht es Demenzbetroffenen wiederum, das demenziell bedingte
Fehlverhalten von sich als Person zu trennen, als absurd zu deklarieren und sich
mit dem potenziell stigmatisierenden Gegeniiber zu verbiinden.

Unter selektiver Klandestinitit hingegen wird eine Selbstsorgepraxis verstan-
den, in der genau abgewogen wird, wann und in welcher Form ein offenes Spre-
chen iiber die eigene Demenzbetroffenheit zu einer Verbesserung der eigenen Si-
tuation fithrt und wann die betroffene Person damit eher Gefahr liuft, stigmati-
siert zu werden. Mit Goffman gesprochen bewegt sich eine Person, deren Stigma-
Symbole nicht durchgehend wahrnehmbar sind, stets zwischen dem Zustand einer
diskreditierbaren und dem einer diskreditierten Person, wobei die betroffene Per-
son stets ermessen muss, ob sie in einer konkreten Situation eher Informationen
kontrollieren oder eine unbequeme soziale Situation bewiltigen will.?5” Beziiglich
der Entscheidung, ob ein Stigma-Symbol sichtbar getragen werden soll oder nicht,
fallen nach Aussagen von Menschen mit Demenz vor allem zwei Dinge ins Gewicht:
erstens, ob mit der Er6ffnung der eigenen Demenzdiagnose gezielter um Hilfe ge-
beten werden kann, und zweitens, ob das Bediirfnis besteht, das eigene Verhalten

255 Vgl. Kapitel 6.1.
256 Vgl. ebd.
257 Goffman 1975 (1967), 126.
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zu erkliren bzw. als Krankheit zu normalisieren. Ist die Entscheidung getroffen
worden, die eigene Demenzbetroffenheit mitzuteilen, wird unter anderem iiber
Vermittlungsmedien wie Anstecker oder Visitenkarten kommuniziert, um so ge-
zielt einzelne Personen anzusprechen, andere hingegen nicht. Im selektiven Er-
Offnen der eigenen Demenzbetroffenheit geht es also weniger darum, allgemein
zu verschweigen, was mit einem los ist — das sei sowieso unméglich —, sondern
vielmehr darum, sich nicht unnétig einer Stigmatisierung preiszugeben.

Selbstsorge als Reaktion auf Exklusionserfahrungen

Nach dem Verlust von Zugehorigkeit zu sozialen Gruppen innerhalb der Gesell-
schaft und von damit verbundenen sinnstiftenden Aufgaben finden Demenzbetrof-
fene neuen Anschluss unter Menschen mit Demenz, unter Alten — oder sie finden
eine neue Wir-Identitit als Menschen allgemein.

Eine Neupositionierung in der Bevolkerungsgruppe der »Alzheimer« ermog-
licht es betroffenen Personen, an Gesprichs-, Selbsthilfe- und Selbstvertretungs-
gruppen fiir Menschen mit Demenz teilzunehmen. Innerhalb dieser Gruppen stellt
die eigene Demenzbetroffenheit eine Selbstverstindlichkeit dar. Es etabliert sich in
den Gruppen also ein neuer Normalitits-Rahmen, der vor Stigmatisierung schiitzt
und Teilhabe ermdglicht. Zudem kann im Eintauchen in die Gruppe der »Alzhei-
mer« ein neuer Blick auf Demenz entwickelt werden, da auf einmal viele andere
Betroffene sichtbar werden. Im Wissen um die Vielzahl von Menschen mit Demenz
kann die eigene Situation als Alltaglichkeit gedeutet und Menschen mit Demenz
konnen als Teil einer gesamtgesellschaftlichen Normalitit verstanden werden.

Eine zweite Moglichkeit, die eigene Demenzbetroffenheit zu normalisieren, tut
sich in der Zugehorigkeit zur Grofdgruppe der »Alten« auf. Das Alter wird dabei als
eine Phase im Leben verstanden, die von verschiedenen Gebrechen begleitet wird,
unter denen die Demenz lediglich eine Form darstellt. Um sich als Demenzbetrof-
fene*r unter Alten zu vernetzen, werden unter anderem Altenheime besucht und
Angebote genutzt, die mehrheitlich von alten Menschen frequentiert werden. Als
Beispiele sind hier unter anderem Gedichtnistrainingsgruppen, Jass-Gruppen und
organisierte Gruppenreisen zu nennen. Gebrechen und Krankheiten stellen in der
GrofRgruppe der »Alten« kein Tabuthema, sondern viel eher ein Zugehorigkeits-
merkmal dar. Zudem normalisiert eine Neupositionierung als Alte*r einen Aus-
schluss aus dem Arbeitsleben, da zur Vorstellung von Altsein auch ein verdienter
Ruhestand gehort.

Als eine dritte Moglichkeit, im Leben mit Demenz auf Exklusionserfahrun-
gen zu reagieren, bietet sich die Entwicklung eines humanistischen Blicks und
die (Neu-)Positionierung als »Mensch« an. In der Sichtweise, die in jedem Men-
schen per se etwas Besonderes und Tolles sieht und jedem Menschen gleicherma-
3en Achtung und Wiirde entgegenbringt, werden Hierarchien zwischen Menschen
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gesprengt und Unterschiede zwischen ihnen unwichtig. Eine Demenzbetroffenheit
wird in dieser Anschauung zu einer Nebensache, entzieht sich stigmatisierenden
Blicken und kann - anders als in der von Kitwood problematisierten hyperkogni-
tiven Anschauung, die Menschen auf ihre kognitiven Fihigkeiten reduziert — nicht
als Anlass zur Exklusion aus der sozialen Kategorie »Menschen« dienen.

Selbstsorge als Reaktion auf Sinnverluste

Mittels der Bildung von neuen Wir-Identititen im Sinne von Zugehorigkeiten zu
sozialen Gruppen und zu anthropologischen Kategorien positionieren sich Men-
schen mit Demenz innerhalb der Gesellschaft in einer Weise, die ihnen neue Teil-
habemaglichkeiten bietet.

Die Mitgliedschaft in der Bevolkerungsgruppe der »Alzheimer« wird etwa dann
zur geschitzten Ressource, wenn es darum geht, als Probandin bei einem Projekt in
der Demenzforschung mitzuwirken. Bereits wihrend des Diagnosegesprichs, das
nach Beard einen wichtigen Schritt in der Sozialisierung zu einer Patient*innen-
Identitit darstellt,?5® wird hiufig auf die Moglichkeit der Teilhabe an der Welt
der biomedizinischen Demenzforschung hingewiesen. Obwohl die Beteiligung an
wissenschaftlicher Forschung sehr anstrengend sein kann — etwa in Form von re-
gelmifiigen Blutspenden, der Einnahme unterschiedlicher Medikamente oder in
Form von Gesprichen zur eigenen Situation mit Demenz —, kann die Arbeit doch
als Moglichkeit der Teilnahme an der aktuellen Forschung sowie als Teilgabe an das
Wohlergehen einer Nachwelt und somit als sinnstiftende Aufgabe im Leben mit De-
menz verstanden werden. Als Teil der Bevolkerungsgruppe »Alzheimer« nehmen
betroffene Personen zudem die Verantwortung wahr, niemanden zu gefihrden.
Menschen mit Demenz sehen es mitunter als ihre Aufgabe an, auf gewisse Ti-
tigkeiten zu verzichten und gewisse Verantwortungen abzugeben, um damit zum
Schutz anderer Menschen und Tiere beizutragen. Sie nehmen dadurch eine Ver-
antwortung gegeniiber der Gesellschaft und der Umwelt wahr, wirken auf diese ein
und betitigen sich in einer fiir sie sinnvollen Weise. Eine dritte Aufgabe, der sich
Menschen mit Demenz annehmen kénnen, ist der Demenzaktivismus. Da es nicht
dasselbe sei, wenn Angehorige — und nicht die Betroffenen selbst — iiber Demenz
sprechen, verspiiren betroffene Personen eine Verantwortung, fiir sich selbst und
andere Menschen mit Demenz zu sprechen und sich fiir die Anliegen von Demenz-
betroffenen einzubringen. Demenzaktivist*innen laufen jedoch Gefahr, in ihrem
Sprechen iiber Demenz nicht gehort zu werden. Sie versuchen deshalb aktiv gegen
die Mechanismen anzukimpfen, die sie »zum Verstummen bringen«.?>® Um nicht
auf demenziell bedingte Einschrinkungen reduziert zu werden, sorgen Demenz-
betroffene bei Live-Auftritten fir Auffangnetze als Absicherung gegen potenziel-

258 Beard 2016, 215.
259 Spivak 2008 (1988), 75.
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le Blackouts. Und dem Vorwurf, die eigene Demenz nur zu simulieren, begegnen
die Sprechenden mit dem Vorweisen drztlicher Beweisdokumente. Im 6ffentlichen
Sprechen iiber ihre Demenz verfolgen sie das Ziel, Menschen ohne Demenz fiir
die Anliegen von Menschen mit Demenz zu sensibilisieren und ein stigmatisie-
rendes Demenzbild zu verindern. Zudem soll anderen Demenzbetroffenen Mut
gemacht werden sowie die Stirke vermittelt werden, sich fir die eigene Demenz
nicht zu schimen. Mit dem Sprechen {iber Demenz will man einerseits zu einer
Verbesserung der Lebensqualitit von Menschen mit Demenz beitragen und damit
andererseits indirekt einen Beitrag zu einer gerechteren Gesellschaft insgesamt
leisten. Indem Demenzbetroffene zu sprechen beginnen und versuchen eine Stim-
me zu erhalten, tragen sie folglich auch dazu bei, die gegenwirtige und zukinftig
womdglich verschirfte gesellschaftliche Herausforderung, Menschen in gesund-
heitlich schwierigen Situationen ein menschenwiirdiges Leben zu erméglichen, zu
meistern.

Als Teil der GrofRgruppe der »Alten« ist es Menschen mit Demenz wiederum
moglich, sich in Form von generativen Praktiken — dem Weitergeben von Erfah-
rungen und Erkenntnissen sowie dem Leisten von Beitrigen an das Gemeinwesen
- teilgebend in die Gesellschaft einzubringen. Erfahrungen und Erkenntnisse, die
alte Menschen im Verlauf ihres langen Lebens gesammelt haben, die teilweise zeit-
lich weit zuriickliegen und denen auch aus heutiger Sicht Bedeutung zugesprochen
wird, werden dabei an eine nichste Generation weitergegeben. Meine Interview-
partner“innen sprechen wiederholt von einer Verantwortung, die Augen nicht vor
der Zukunft zu verschlieflen, die selbst nicht mehr miterlebt werden kann. Man
habe sich ja schliefdlich mitschuldig gemacht, was den Zustand der gegenwirti-
gen Gesellschaft angeht. Weitere Moglichkeiten fiir Menschen mit Demenz, sich
als »Alte« in generativer Weise einzubringen, bieten Vereine und gemeinniitzige
Stiftungen. In diesem Rahmen ist es ihnen maglich, sich beispielsweise fiir die Be-
griinung und Vernetzung der Umgebung einzusetzen, nachhaltige Tauschprojekte
zu lancieren, soziale Begegnungsorte aufzubauen oder Blindenfithrhunde auszu-
bilden.

Als Teil der sozialen Kategorie der »Menschen« steht fiir Menschen mit Demenz
schlieRlich die Sorge um andere im Vordergrund. Als Menschen kénnen Demenz-
betroffene anderen Menschen Zuneigung und Wertschitzung entgegenbringen.
Sie kénnen ihnen Gesellschaft leisten und sich um ihre Gesundheit kiimmern. Zu-
dem kénnen sie aktiv zum Umweltschutz beitragen, indem sie etwa Girten pflegen
und herumliegenden Abfall entsorgen oder im Auftrag von Naturschutzorganisa-
tionen Biche ausgraben und Ziune bauen.

Mit der Herstellung der Wir-Identititen »Alzheimer, »Alte« und »Menschen«
reagieren Menschen mit Demenz folglich auf Ausschliisse aus sozialen und gesell-
schaftlichen Strukturen, in denen sie sich im bisherigen Leben in einer fir sie sinn-
vollen Weise einbringen konnten. Der Verlust solcher Moglichkeiten ist mitunter
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einer der von betroffenen Personen am meisten problematisierten Umstinde im
Leben mit Demenz. Grundlage fir die vielfiltigen Exklusionserfahrungen bildet
ein stigmatisierendes Demenzbild, das zu verindern wiederum zentraler Gegen-
stand des Demenzaktivismus darstellt.
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7 Vom Verwelkungsverbot zum anderen Altern

Nachdem in den vorangegangenen Kapiteln die Relation zu sich selbst, die Relation
zu anderen Menschen und die Relation zu gesellschaftlichen Strukturen untersucht
wurden, soll schliefilich die Relation zur Physis in den Blick genommen werden:
der Bezug zum eigenen Kérper innerhalb einer physischen Welt.

Eine Demenz zeigt sich in biomedizinischen Kontexten als ein Absterben von
Nervenzellen, als Gefifischiadigungen und Atrophien im Hirn, die schneller voran-
schreiten, als dies bei anderen Menschen im gleichen Alter der Fall ist.! Gemes-
sen wird der Grad der Abweichung unter anderem anhand von Bilddarstellungen
der Hirnmasse, die als Beweisstiick fiir eine Demenzdiagnose fungieren.? Der im
Verhiltnis zu anderen Menschen in demselben Alter weiter fortgeschrittene und
deshalb von der Medizin als pathologisch gewertete Verinderungsprozess im Hirn
ist nach Aussagen von betroffenen Personen, wie bereits herausgearbeitet wurde,
verbunden mit einem Riickgang von Leistungsvermégen.? Das vorliegende Kapitel
zeigt nun auf, dass ein kérperlicher Verinderungsprozess, der den Riickgang indi-
viduellen Leistungsvermdgens zur Folge hat, nicht nur zu Herausforderungen in
der Bewiltigung von alltdglichen Aufgaben fithren kann — und damit zu Heraus-
forderungen in Bezug auf sich selbst, in Beziehungen zu anderen Menschen und in
Bezug auf gesellschaftliche Teilhabe.* Die pathologische Bewertung ihres Zustands
lasst betroffene Personen auch spiiren, dass ein kérperlicher Verinderungsprozess,
der den Riickgang von Leistung zur Folge hat, grundsitzlich unerwiinscht ist.

Wie sich ein sogenanntes »Verwelkungsverbot«<® im Alltag mit Demenz be-
merkbar macht und inwiefern dies Menschen mit Demenz Sorgen bereitet, ist im
Folgenden Untersuchungsgegenstand eines ersten Teilkapitels. In einem zweiten
Teil wird herausgearbeitet, welche Wege betroffene Personen erkennen und gehen,

1 Haass 2005, 20-25; Leibing 2006, 243; Beard 2016, 61-62; Kitwood 2016 (1997), 53-54.

2 Alzheimer Forschung Initiative eV. (Medizinische lllustrationen): https://www.alzheimer-for
schung.de/alzheimer/wasistalzheimer/veraenderungen-im-gehirn/gehirnschnitte-alzheimer-
krankheit/#prettyPhoto[312]/0/ (Abgerufen: 12.01.2021).

3 Vgl. Kapitel 4.1; 5.1.

4 Vgl. Kapitel 4; 5; 6.

5 Ausdruck von Dr. Beatrix Gulyn, BGTB1.
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

um, einem solchen »Verbot« trotzend, kérperliche Limitationen fiir sich in sinn-
gebender Weise zu nutzen. Im Fokus stehen Selbstsorgehandlungen im Kontext
von Queering Age,® die darauf abzielen, kérperlich degenerative Prozesse intensiv
zu leben und als mogliche Form von gutem Leben im Alter zu verstehen.

7.1 Ich darf nicht verwelken

Wie bereits im Kapitel zur Suche nach den Griinden fiir die Entstehung der De-
menz’ angedeutet wurde, iibt Franz Inauen Kritik an einer von Leistung und Op-
timierung geprigten Gesellschaft, die er verantwortlich macht fiir seinen Zustand:

FI: »Ich bin zum Beispiel (iberzeugt, dass die ganze Computersache, [..] ich habe
das Gefiihl, das ist sehr von Leistung gepragt. Damit muss man mehr leisten in
kiirzerer Zeit und so.«

VK: »Eine Optimierung von Arbeitsprozessen.«

Fl: »Optimieren. Jetzt glaube ich, ich musste mit 50 noch lernen mit dem Compu-
ter zu arbeiten und dort haben die Kopfschmerzen angefangen. Ich hatte Angst
vor diesem ungeheuerlichen Computer. Und da kam die Demenz, [ich] sage dem
Demenzkopfschmerzen, die kamen dann. [..] Ich denke, eine Ursache meiner
Demenz ist der Computer. Das darfst du aber niemandem sagen, sonst fillt ja
ein ganzes Weltsystem zusammen! [..] Uberall wo ich das sage, werde ich sofort
ausgebuht!«

VK: »M-hm.«

FI: »Oder ausgelacht. [..] Es ist ja nur eine Hypothese. Eine Hypothese, aber sie
kommt ganz tief heraus, sie kommt nicht aus einer Wissenschaft heraus, sie
kommt aus einer Tiefe und sagt:>Jetzt huere Siech! (Kraftausdruck) schaut es doch
mal von dieser Seite her an!< Und dort passiert nichts, es passt einfach nicht ins

System!«8

Herr Inauen bemerkte seine Demenz genau in dem Moment, als ihn die Umstel-
lung auf den Computer zur Verzweiflung brachte. Aus diesem Grund verbindet er
seine Demenz gefithlsmifig stark mit dem Computer — mit einer Maschine, die
firr ihn symbolisch fiir Leistungssteigerung und Optimierung von Arbeitsprozes-
sen steht. Seine Hypothese, Demenz sei unter anderem Produkt einer Gesellschaft,
die nach immer mehr Leistung strebt, werde aber nicht ernst genommen. Er und

6 Unter dem Begriff Queering wird Judith Butler (1997 [1993]) folgend eine Praxis verstanden,
die stereotype Denkgewohnheiten und Handlungsmuster durchkreuzt. Zu Queering Age als
einer Praxis, die Stereotype des Alterns durchkreuzt, vgl. Schroeter 2018.

7 Vgl. Kapitel 4.2.2.

8 FllV2.



7 Vom Verwelkungsverbot zum anderen Altern

seine Sicht passten eben nicht ins System. Eine dhnliche Aussage macht auch Dr.

Beatrix Gulyn. Ihre Antwort auf meine Frage, wie denn alles so gekommen sei mit

ihrer Demenz, beginnt wie folgt:

BG: »)a, also in Kurzfassung habe ich gearbeitet im Ambulatorium fiir Suchtkran-
ke, war sehr zufrieden die erste Zeit, ja, ich war so 15 Jahre da. Also wie ich dann
58 war, zwei Jahre vor der Pension, es hat sich in den Jahren alles etwas verdndert,
ein Pharmavertreter durfte [frither] nie rein, wir haben uns geduzt mit den Pati-
enten, ich durfte drauen sitzen mitihnen und biss/ sprechen, und dann war alles
anders. Die Pharmaindustrie ist gewachsen und dann — und jetzt kommt es — ka-
men die Computer, Statistik und nicht mehr so viel untersuchen, kérperlich unter-
suchen, dafiir war keine Zeit mehr, alles reintippen. Und da, wenn ich das jetzt als
Schwiche sehen will, konnte ich mich nicht anpassen. Nicht so wie die Kollegen,
na? [..] ich konnte nicht mehr einen Kontakt herstellen, und wie der gegangen ist,
war ich dann verzweifelt und habe im Arztezimmer geheult. Hab auch manch-
mal falsch gedriickt, wenn man dann ganz schnell Rezepte verschreiben soll, das
sind diese Superdinger, auch Substitutionsmittel, was ich auch nicht sofort ver-
schreiben wollte, ich wollte mit den Angehdérigen reden, mit den - Beziehungs-
Lebenspartnern, ne? Und dann haben sie mich - den Kollegen ist es dann aufge-
fallen. Dem H. [Vorname Lebensgefihrte] gar nicht so, sondern den Kollegen, und
die ... dann hat mich der Oberarzt zum [...] Spezialisten fiir Demenz [gebracht], al-
so da wurde das gesagt: >Eine Arztin heult nicht und tippt richtig ein.c Und mein
Lebensgefihrte hatimmer gesagt>Bea, du wolltest nicht«. Kann auch sein, ich war
aber verzweifelt. Ich war wirklich verzweifelt und hab schon gemerkt, ich schaff
diese Anpassung nicht. Und ich kann nicht kommunizieren mitjemandem auf ei-
ner bestimmten Ebene, sodass ich verstehe, was mit dem los ist, und gleichzeitig
eintippen. [..] ich kann nicht in drei Minuten was zusammenbringen. Ich brauch
mindestens zehn Minuten bis ich so riickschwingen kann und verstehe, was der
M. Ne. [..]«

VK: »Das heifdt, du konntest dich einerseits nicht anpassen ans Digitale, du woll-
test dich aber/«

BG:»/)a, ich konnte und wollte nicht. Also das war sicher eine Mischung, also schon
eine Schwiche auch, na? Also so sehe ich es jetzt. Konnte und wollte nicht, ne.
[..] Nur Diagnose, das habe ich nie wollen. Also ich wollte einfach sehen, welcher
Mensch ist dahinter und die alte Arztfrage war: >Was fehlt Dir, was fehlt lhnen?«
ne? Und dann musstest du halt rausfinden, ja - und das habe ich halt verankert in
.. Und das wollte ich auch nicht loswerden, na. Und das wende ich jetzt auch bei

mir selber an.<®

9
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

Frau Gulyn bemerkte ihre Demenzbetroffenheit in dem Moment, als es ihr - im
Gegensatz zu den anderen Arzt*innen des Ambulatoriums — Miihe bereitete, die
neuerdings geforderte Geschwindigkeit einzuhalten und der neuen Anforderung
gerecht zu werden, in einem Bruchteil der bisherigen Untersuchungszeit gleichzei-
tig den Computer zu bedienen und die Patient*innen zu untersuchen. Die Demenz
manifestiert sich im Alltag von Frau Gulyn und Herrn Inauen also gleichermafien
in ihrem Unvermogen, gewissen gesellschaftlichen Leitbildern — Flexibilitit, Op-
timierung und Leistungssteigerung — zu folgen und wird dadurch als Phinomen
iberhaupt erst sicht- und fassbar. Frau Gulyn und Herr Inauen machen in ihrer
Erzihlung aber auch deutlich, dass sie diese Leitbilder selbst nicht unterstiitzen
und dass das Unvermogen zusitzlich mit einem Unwillen einhergeht, sich diesen
zu beugen. Sie erzihlen die Geschichte zur Herkunft ihrer Demenz folglich als
Kritik an einem gesellschaftlichen Wandel, den sie am Prozess der Digitalisierung
festmachen.

Obwohl ein gesellschaftlicher Wandel selbst nicht verantwortlich gemacht
werden kann fiir die Beschleunigung von degenerativen Verinderungsprozessen
im Gehirn, so wirkt eine an Flexibilitit, Optimierung und Leistung gemessene
Normalitit der Gesellschaft doch wie eine Projektionsfliche, an der eine Demenz
als Abweichung von der Norm in Erscheinung treten kann. Mit dem Begriff
Demenz wird demnach der Zustand von Menschen problematisiert, die aufgrund
von kérperlichen Verinderungsprozessen im Gehirn kontinuierlich an Leistungs-,
Optimierungs- und Anpassungsfihigkeit verlieren. Doch wie Frau Gulyn erzihlt,
wertet sie die Abnahme ihrer Leistungsfihigkeit nicht nur als Schwiche, sondern
auch als Stirke, die ihr hilft, sich zu wehren gegen die Tendenz, dass alles immer
schneller und effizienter gehen soll. Wie sie deutlich macht, geht es ihr als Arztin
gegen den Strich, so schnell wie moglich herauszufinden, welche Medikamente
eine Person normalisieren mogen. Viel lieber als »diese Superdinger« von Medi-
kamenten zu verschreiben, mochte sie herausfinden, was dem Menschen fehlt.
Diese Herangehensweise wende sie nun auch bei sich selber an. Es fehle ihr, wie
sie mir auf einem gemeinsamen Spaziergang durch Wien erzihlt, vor allem die
gesellschaftliche Billigung, »verwelken« zu diirfen.’® Sie sagt, dass die Biume
es uns zwar jeden Herbst vormachen wiirden, wenn sie ihre Blitter verlieren.
Da wiirden wir uns an den herabfallenden Blittern erfreuen. Doch fiir dhnliche
Prozesse beim Menschen fehle die gesellschaftliche Akzeptanz. Die Leute seien
diesbeziiglich blind. Gesehen, so folgert Frau Gulyn, werde nur ihre Leistung.™

BG: »Fiir mich ist Altwerden keine Krankheit, pathologisch zu sehen, sondern es
ist ein Entwicklungsprozess, wie die Natur auch, Frithling, Sommer, Herbst und

10 BGTB1.
b8 Ebd.
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Winter haben wir. Kleinkind, Jugendliche, Erwachsene und jetzt binich im vierten
Stadium, im Alter, ja? Und das sind Verdnderungen und die Blatter werden welk
und ich sehe liberhaupt nicht ein, wir sind Teil der Natur, warum, sogar die Autos
gehen kaputt und werden alt, ne? Und durfen/Ich verstehe nicht, warum dieser
Rhythmus als pathologisch gesehen wird.«'?

Mit einem Vergleich zur Natur, in der dem Verwelken eine ganze Jahreszeit ge-
widmet werde, zeigt Frau Gulyn auf, dass Menschen, die kérperlich degenerative
Prozesse aufweisen, ganz normal seien und dass diesem Prozess Raum gegeben
werden sollte. Die korperlichen Verinderungsprozesse einer Demenz werden in
dieser Erzihlweise zu etwas »Natiirlichem« erklirt. In diesem Sinne ist es nicht
der Mensch mit Demenz, sondern die Gesellschaft, die durch ihre Normsetzung
demenziell bedingte Verinderungen als etwas Negatives bewertet. Folglich ist es
in Herrn Inauens sowie in Frau Gulyns Darstellung auch die Gesellschaft, die in
gewissen Belangen »krank« ist. Denn dass sie mit ihrer Demenzbetroffenheit auf-
fillig seien, so die Argumentation, hinge damit zusammen, dass sie einem na-
tiirlichen und normalen Lauf der Dinge folgten: Sie wiirden ilter und da gehore
Demenz als eine mogliche Form des »Verwelkens« einfach dazu.”

7.1.1  Kritik an einer Medikalisierung von Demenz

Statt Menschen mit Demenz Platz einzuriumen, um sich auf korperlich dege-
nerative Prozesse einzulassen, versuche man, mit Medikamenten gegen diesen
Prozess vorzugehen. Der breite Einsatz von »Antidementiva«, die laut Alzheimer
Schweiz darauf abzielen, »die geistige Leistungsfihigkeit und die Alltagsfunktionen
[...] linger [zu] erhalten« beziehungsweise »den Riickgang der geistigen Leistung
[zu] verzdger[n] und demenzbedingte Verhaltensstérungen [zu] verminder[n]«,**
wird deshalb von einigen Demenzbetroffenen scharf kritisiert. Als ich Angela Po-
totschnigg bei unserer ersten Begegnung frage, ob sie mir ein Interview zu ihrem
Leben mit Demenz geben wiirde, willigt sie erst ein, als ich ihr versichere, nicht
im Auftrag der Pharmaindustrie zu forschen.” Auch Frau Gulyn dufert in einer
PROMENZ-Sitzung ihre skeptische Haltung gegeniiber den Vertreter*innen der
Pharmabranche. Diese wiirden einem doch nur einreden, dass die Medikamente

12 BCGIva.

13 Mit Demenz zu leben, wird als eine von vielen moglichen Formen des Alterns verstanden.
Frau Gulyn versteht Demenz zwar als eine Krankheit, jedoch gehorten Krankheiten zum Al-
tern dazu. Vgl. Kapitel 6.3.2.

14 Alzheimer Schweiz, Medikamentése Therapie bei Demenz: https://www.alzheimer-sch
weiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/medikamentoese-therapie-bei-demenz/ (Abgerufen:
23.11.2020).

15 APTB1.
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

niitzten. Zwar miisse das jeder selber wissen, aber sie wolle diese Glasglocke nicht.
Sie wolle sterben diirfen.’® Der bildliche Vergleich mit einer Glasglocke weist dar-
auf hin, dass Frau Gulyn sich nach der Einnahme von »Antidementiva« von der
physischen Welt abgekapselt fiihlt, in der der »Verwelkungsprozess« einen natiir-
lichen, nicht vermeidbaren Vorgang darstellt. Auf den wiirde sie sich eigentlich
gerne einlassen. Viel mehr als ein Leben in einer Glasglocke, so erklirt wiederum
Frau Pototschnigg, wilnscht sie sich ein »intensives Weggehen aus dieser Welt«:

AP: »Das ist eigentlich fiir beide/am Anfang und am Schluss ein Mihen und ich
sehe nicht/ich sehe das als Kreis, ich sehe das nicht als etwas ganz Schreckliches,
sondern ich sag, es ist eigentlich auch ein ... naja, - ein intensives Weggehen aus
dieser Welt.«'7

Frau Pototschnigg und Frau Gulyn beschreiben das Leben gleichermafien als kreis-
formige Bewegung, in der die Phase der »Verwelkung« einen eigenen Abschnitt
darstellt. Diesem Abschnitt hafte aber nichts Schreckliches an, er stelle eine Phase
dar, die intensiv gelebt werden und an der man sich erfreuen kénne. Doch wie mir
Luisa Marquez erzihlt, sei es gar nicht so einfach, sich fiir das intensive Ausleben
dieser Phase und gegen eine Therapierung zu entscheiden:

LM: »Weil, das ist halt einfach - sowieso, wenn man mit einem Arzt verheiratet ist
- dann geht man mal zum Facharzt, was weif ich, wer das ist, und dann kriegst du
irgendwas und dann schaut man mal.«'®

Mit der Aussage, dass das »halt einfach« so sei, dass »man zum Facharzt [gehe]«
und sich etwas verschreiben lassen wiirde, deutet Frau Marquez an, dass ihr kein
anderer Weg bekannt ist, mit einer Demenz umzugehen. Damit unterstiitzt sie
die von Frau Gulyn eingebrachte Sicht, dass die Moglichkeit, sich statt der Thera-
pierung von kognitiven Leistungsschwichen auf korperlich degenerative Prozesse
einzulassen, keine gesellschaftlich unterstiitzte und damit greifbare Option dar-
stellt. Die Einstellung, »Ja, dann nehme ich heute halt ein Pulver]. Und dann schlu-
cken wir das halt«, werde uns regelrecht anerzogen, erklirt Frau Marquez weiter.
Schon Kinder wiirden heutzutage »daran gewéhnt, dass Medikamente ein[zu]neh-
men normal« sei.” Dass auffillige Kinder mit Medikamenten einfach ruhiggestellt
wiirden, habe sie als ehemalige Lehrerin selbst miterleben kénnen.?° Die Medika-
lisierung von Verhaltensweisen, die von einer (Leistungs-)Norm abweichen, das
heifdt ihre Pathologisierung und Therapierung mit Mitteln der Medizin, wird also

16  Beatrix Gulyn, SPTB1.

17 APIVa.
18 LMIV1.
19 Ebd.

20 Ebd.
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selbst zur Normalitit. Frau Marquez spricht an, was Michel Foucault eine »Nor-
malisierungsgesellschaft« nennt, in der »die Medizin, die ja die Wissenschaft vom
Normalen und Pathologischen ist, zur Kénigin der Wissenschaften [wird]«.*! Die
»Einordnung der Individuen nach dem Grad ihrer Normalitit«, so Foucault wei-
ter, sei »eines der groflen Machtinstrumente der heutigen Gesellschaft«.** Auf die
Situation von Frau Marquez bezogen wiirde dies bedeuten, dass, sobald sie sich
selbst aulerhalb einer Normalitit einordnet, sie keine andere Moglichkeit sieht,
als medizinisches Fachpersonal aufzusuchen und sich - in ihrem Fall ihre »Leis-
tungsschwiche« — therapieren zu lassen.

Die auf Basis von Betroffenen-Aussagen eingefiihrte Kritik an einer Medikali-
sierung von Demenz soll hier jedoch nicht darauf hinauslaufen, »Antidementiva«
allgemein ihre Wirkung abzusprechen und deshalb von einer Einnahme abzura-
ten. Ganz im Gegenteil gibt es viele Demenzbetroftene, die eine Einnahme von
solchen Medikamenten befiirworten, da sie ihnen helfen, alltigliche Aufgaben bes-
ser zu meistern.”* Auch nehmen einige der medikalisierungskritischen Betroffe-
nen selbst Medikamente ein. Die kritische Haltung gegeniiber einer Medikalisie-
rung von Demenz und das gleichzeitige Einnehmen von »Antidementiva«ist jedoch
nicht als Widerspruch zu verstehen. In einer Gesellschaft, die keinen Raum zum
»Verwelken« bietet, kann sowohl die Einnahme von »Antidementiva« zum Zweck
eines lingeren Erhalts der eigenen Selbststindigkeit als auch die Kritik an einer
Medikalisierung des Alterns (im Sinne einer biopolitischen Regulierung des Al-
terns und insbesondere von Demenz als pathologischem Zustand) als Selbstsorge
verstanden werden.**

Statt eine pauschale Kritik an der Medikalisierung von Demenz zu iiben, soll
im vorliegenden Kapitel auf ein Unbehagen ihr gegeniiber eingegangen werden,
das sich darin ausdriickt, dass es betroffenen Personen unméglich ist, korperlich-

21 Foucault 1976, 84.

22 Foucault 2003 (1977), 485.

23 Ekaterina Streit erzihlt beispielsweise wiahrend einer Sitzung der Selbsthilfegruppe Laby-
rvinth in Olten, dass sie seit der Einnahme von Axura wieder viel besser sprechen kénne. Das
Medikament helfe ihr sehr gut, es sei »wie Tag und Nacht« (SLTB14). Zur Einnahme von Me-
dikamenten, die den Erhalt kognitiver Potenziale ermoglichen sollen, vgl. auch Tolhurst/
Weicht 2017, 32.

24 Essoll zudem darauf hingewiesen werden, dass die Medikalisierung von Demenz auch Vor-
teile mitsich bringen kann beziehungsweise mitsich gebracht hat. Nach Birgit Schuhmacher
markiert der Beginn der Medikalisierung von Demenz im 18. Jahrhundert auch den Beginn
einer Humanisierung des Umgangs mit Demenzbetroffenen, denn Menschen mit Demenz
erhielten nun einen Patienten- statt eines Kriminellen-Status. Dies habe zu einer deutlichen
Verbesserung der Lebensqualitit bei Demenz beigetragen (Schuhmacher 2018, 39). Auch
heute noch bietet die Rahmung als Krankheit Demenzbetroffenen eine Moglichkeit, auffal-
lige Verhaltensweisen zu erkldaren und zu normalisieren, vgl. 4.2.2 und 4.3.1.
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degenerative Prozesse in fiir sie wertschitzender Weise zu leben. Eine Medikali-
sierung von Demenz kénne namlich, so der Theologe und Soziologe Reimer Gro-
nemeyer, auch darauf hinauslaufen, dass die Demenz »als gesellschaftlich, sozial
und kulturell verankertes Phinomen entschirft« werde. Die Rahmung als Krank-
heit und ihre Behandlung aus medizinischer Sicht fithre dazu, dass man dem Phi-
nomen Demenz »nicht auf den Grund gehen« miisse, da man es mit dem »Instru-
ment der Diagnose« bereits »unschidlich« gemacht habe.?” In Bezug auf das von
Menschen mit Demenz problematisierte »Verwelkungsverbot« wiirde dies bedeu-
ten, dass durch eine Medikalisierung von Demenz der Blick auf eine Gesellschaft
verdeckt wird, die keinen Raum zur Entfaltung von kérperlich-degenerativen Pro-
zessen bietet. Durch die Ablehnung von Medikamenten oder die Ablehnung des
Patienten-Status im Leben mit Demenz sowie durch die Umkehrung dessen, was
als »krank« beziehungsweise was als »normal« zu bezeichnen sei, versuchen Men-
schen mit Demenz aber genau dies zu beleuchten.

Menschen mit Demenz kritisieren demnach eine von den Idealen der Leistung
getriebene Angst vor dem Verwelken und damit vor fortgeschrittenen Stadien einer
Demenz, sowie die von Medikamentenherstellenden genihrte Hoffnung, das Fort-
schreiten einer Demenz verzogern zu konnen. In diesem Kontext wird von betrof-
fenen Personen auch die Problematik angesprochen, dass aus dem Medikamenten-
konsum von Menschen mit Demenz Profit geschlagen werden kénne. Der Versuch
der Normalisierung von korperlich degenerativen Prozessen stehe deshalb einer
machtigen Lobby aus der Pharmabranche gegeniiber.?® Da aber das Fortschreiten
einer Demenz auch nach Aussagen von Medikamentenherstellenden nicht aufzu-
halten sei — »Man [ist] im Moment glaub ja schon so weit, dass man sagt, etwas
dagegen hat man wirklich nicht«*? -, ist die Medikalisierung von kognitiven Ver-
lusten im Leben mit Demenz nur bedingt zufriedenstellend beziehungsweise zum
Scheitern verurteilt. Betroffene Personen wiinschen sich deshalb die Méglichkeit,
sich von der Idee, (kognitive) Leistungsfihigkeit fithre zu mehr Lebensqualitit im
Alter,?® abzuwenden und sich dem Prozess der »Verwelkung« zuwenden zu diir-
fen.

25 Gronemeyer 2013, 62.

26  Dieskenne Frau Gulyn aus eigener Erfahrung als Arztin. Sie habe damals mit ihrer Praxis Kon-
kurs gemacht, weil sie sich geweigert habe, gewisse Medikamente zu verschreiben (Beatrix
Gulyn, SPTB1). Auch Herr Knull unterstiitzt sie in dieser Sicht, wenn er davon erzéhlt, dass
das »ein riesiger Filz« sei, dass es Deals zwischen Pharma-Unternehmen und Spitilern gebe
und dass Menschen mit Demenz fiir die eine Goldgrube seien (LKTB2).

27  LMIV1.

28  Vgl. Alzheimer Schweiz zu Antidementiva: https://www.alzheimer-schweiz.ch/fileadmin/da
m/Alzheimer_Schweiz/Dokumente/Publikationen-Produkte/163-12D_2020_Medikamente__
Antidementiva_.pdf (Abgerufen: 01.12.2020).
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7 Vom Verwelkungsverbot zum anderen Altern

7.1.2  Altersbilder, Ageism und Alteritat

Was Frau Gulyn mit dem Begriff »Verwelkungsverbot« anspricht, soll im Folgenden
etwas genauer untersucht werden. Anhand der Termini »Altersbilder«, »Ageism«
und »Alteritit« versuche ich nun, mich diesem Phinomen anzunihern.

Dem Kulturwissenschaftler Harm-Peer Zimmermann folgend ist soziales Al-
tern tberhaupt erst dadurch moéglich, dass es Vorstellungen vom Alter gibt. Diese
Vorstellungen nennt er Altershilder und beschreibt sie als ein »aktivierendes Spei-
chermediumc, das fiir Menschen erkenntnis- und handlungsleitend wirkt, das Ver-
haltensmuster vorgibt, Initiativen anregt sowie aufzeigt, was unter einem guten
Leben im Alter zu verstehen ist.%? Ahnlich wie Gender wird dem Soziologen Klaus
Schroeter folgend auch Alter sozial konstruiert, indem individuelle Handlungen zu
sozialen Strukturen fithren, die sich wiederum auf individuelles Handeln auswir-
ken. Diese Strukturen werden nach Schroeter aber als ein duflerliches Phinomen
wahrgenommen, wodurch das Alter in Form von Altersbildern greifbar wird.3° Auf-
grund ihrer sozialen Konstruiertheit kénnen sich Altersbilder tiber die Zeit hinweg
verandern. Zimmermann spricht in Bezug auf die Zeit zwischen 1940 und 1960 von
einem Altersbild im Sinne eines Defizitmodells, das das Alter als ein »Nachlassen
emotionaler, geistiger und korperlicher Fihigkeiten«<®' versteht, und verzeichnet
ab Anfang der 1960er Jahre einen Wandel hin zu einem Disengagement-Modell des
Alterns, das gesellschaftlichen Funktions- und Rollenverlust sowie sozialen Riick-
zug beinhaltet. Zeitgleich mit dieser Wende und in der Abgrenzung beider Modelle
habe sich dann vor allem in der Gerontopsychologie sowie in der Alterssoziologie
ein Forschungsparadigma herausgebildet, das das Altern differenziell begreift und
sich »an der Vielfiltigkeit und Fiille von Altersmoglichkeiten, an Ressourcen, Po-
tentialen und Kompetenzen des Alters sowie am Leitbild des aktiven, produktiven
und erfolgreichen Alterns orientiert«.3> Obwohl in der Gerontologie unter Diffe-
renziellem Altern eine Dimension der Ermdglichung verstanden werde und auch in
der Offentlichkeit heterogene Bilder kursieren wiirden, die verschiedene Méglich-
keiten des Alterns beschreiben wiirden, sieht Zimmermann im Differenziellen Altern
doch auch eine Vereinheitlichungs- und Normalisierungstendenz.3* Eine Verein-
heitlichung finde insofern statt, als dass ein aktives, produktives und erfolgrei-
ches Altern »marktwirtschaftliche Kriterien auf Fragen des Alterns<>* iibertrage

29  Zimmermann 2012b, 78.
30 Schroeter 2018, 100-101.
31 Zimmermann 2020, 5.
32 Ebd,s.

33 Ebd, 4-6.

34 Ebd,7.
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und »Differenz [...] auf Moglichkeiten des Konsums und Nachahmung medial ver-
breiteter Stile«*® reduziere. Es werde damit bis ins hohe Alter eine »aufien-gelei-

tete Lebensweise«3®

erwartet, in der flexibel auf Anforderungen reagiert und sich
»sozio-6konomischen Wechsellagen an[ge]passt«*” werden kénne. In Anlehnung
an Richard Sennet bedeutet fiir Zimmermann Flexibilitit nicht, dem Leben eine
personliche Note zu geben. Vielmehr gehe es darum, formbar zu bleiben. Gefor-
dert werde vor allem Eigenschaftslosigkeit: »das blofRe Reagieren, Zurechtkom-
men, Sich-Fiigen«.?® Eine Normalisierungstendenz wiederum ist nach Zimmer-
mann in der Ausrichtung der Subjekte an einer Flexibilisierungsnorm zu finden,
die mit einer Indifferenz dem eigenen Altern gegeniiber einhergehe.?* Denn »un-
ter der Norm >aktives, produktives und erfolgreiches Altern« herrsche »geradezu
die Pflicht, den Kérper im Sinne von Gesundheit und Fitness zu regulieren und zu
bearbeiten«,*® wobei das eigene Alter vergessen werde und die eigene Verletzlich-
keit und Endlichkeit komplett ausgeblendet wiirden.* Das von Frau Gulyn ange-
sprochene »Verwelkungsverbot« kénnte demnach in einer ersten Anniherung so
gedeutet werden, dass das Altern sich am Leitbild des aktiven, produktiven und
erfolgreichen Alterns orientiert und wenige Moglichkeiten bietet, sich mit der ei-
genen Verletzlichkeit und Endlichkeit auseinanderzusetzen.

Die Formel vom »erfolgreichen Altern« kann nach Zimmermann, der sich in
seiner Argumentation auf Simone de Beauvoir beruft, ihr Versprechen aber nicht
einlésen. Denn auch die erfolgreichsten Alternden (best ager) wiirden irgendwann
dem erliegen, was sie von sich gewiesen hitten. Diese Phase des Alterns, auch
viertes Altern*” genannt, sei die Negation des aktiven, produktiven und erfolgrei-
chen Alterns und daher von Diskriminierung (Ageism) betroffen.** Die Vorstel-
lung vom active aging als positives Altersbild diskriminiert folglich Menschen, die
nicht mehr aktiv und produktiv sein kénnen, und fithrt nach McParland et al.
zwangsliufig zu einem zweiten, davon abweichenden Altersbild: einem Bild von
gebrechlichem und abhingigem Altern.** Dieses durch Abweichung vom erfolg-
reichen Altern entstehende zweite Altersbild bildet nach Zimmermann ein feindli-
ches Anderes und wird zu einem »existenziellen Problem fiir die Gesellschaft auf-

35 Zimmermann 2020, 8.

36 Ebd.,7.
37 Ebd.,7.
38 Ebd,s.
39 Ebd,9.

40  Schroeter/Zimmermann 2012, 75.

11 Zimmermann 2020, 7.

42 Matter beschreibt das vierte Alter als Phase der Gebrechlichkeit, Krankheit, Schwache und
Ndhe am Lebensende (2018, 79-80).

43 Zimmermann 2012a, 30-32.

44 McParland/Kelly/Innes 2017, 260.
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gebauscht«.* Die Rede sei von hohen Kosten, wobei »bevolkerungs- und gesund-
heitspolitische Bedrohungs-, Verlust- und Belastungsszenarien« heraufbeschwo-
ren wiirden, in denen die Sozialsysteme zu kollabieren drohen und Metaphern wie
»Uberalterunge, »vergreisende Gesellschaft«, »Altenlast« und »Rentnerberg« domi-
nieren wiirden.*® Vor diesem Hintergrund wiirden Alte auf ihre Verantwortung
gegeniiber der Allgemeinheit verwiesen und im Falle eines nichtaktiven, nichtge-
sunden Alterns werde ihnen vorgeworfen, auf Kosten der Jingern zu leben. Da-
mit werde »ein Verteilungskampf um die vermeintlich knappen finanziellen Res-
sourcen unserer Gesellschaft«*” heraufbeschworen und die »nicht erfolgreich Al-
ternden« witrden zum Feind einer gesunden Volkswirtschaft und zum Grauen von

Angehérigen erklirt.4®

Christine Matter spricht in Bezug auf Menschen im soge-
nannten vierten Alter auch von radikaler Ausgrenzung und von einem Verweis weg
vom Ort des Menschlichen. Tiefpunkt der gesellschaftlichen Auseinandersetzung
mit dem Alter sei dabei der mediale Umgang mit dem »Schreckensgespenst« De-
menz.* Hier kénnte eine zweite Anniherung stattfinden an die von Frau Gulyn
eingebrachte fehlende Erlaubnis zu verwelken: Nicht nur wird mit dem Leitbild des
aktiven, produktiven und erfolgreichen Alterns eine Altersvergessenheit gefordert,
sondern es wird auch als personliches Scheitern sowie als existenzielle Bedrohung
der Gesellschaft gewertet, wenn jemand eine »Verwelkung« zulisst.

Vor diesem Hintergrund erstaunt es nicht, dass Menschen mit Demenz sich
wiinschen, das Verletzlichkeit und Endlichkeit einschliefende Altern einem diskri-
minierenden und ausschlieRenden Blick zu entziehen und »Verwelkung« in einer
lebensbejahenden Form im Sinne eines »intensiven Weggehens«*° leben zu diir-
fen. Letzteres kann — wiederum Zimmermann folgend — als »anderes Altern« ver-
standen werden, als ein Altern, das sich dominierenden Altersbildern und damit
verbundenen »Blicken, Urteilen und Festlegungen Anderer«<®® entzieht. Die Mog-

52 pennt er im

lichkeit, »in einem anderen Beobachtungsmodus zu erscheinen,
Ruckgrift auf Begrifflichkeiten aus den postcolonial studies auch Alteritdt und grenzt
sie ab von Alienation, einem Blick, in dem das (verwelkende) Altern als problemati-
sches Anderes verstanden wird.

Die Ermoglichung von Alteritdt hingt nach Zimmermann einerseits von den

blickenden Menschen, andererseits von den angeschauten Menschen ab. Wie im

45  Zimmermann 2020, 11.
46  Ebd., 1.

47  Zimmermann 2013, 103.
48  Ebd.,101-103.

49  Matter 2018, 79-92.

50 APIV1.

51 Zimmermann 2015, 227.
52 Ebd, 227.
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Kapitel zum erschiitterten Selbstbild>® bereits mit Goffman hergeleitet wurde, geht
auch Zimmermann davon aus, dass das Selbst dem Blick anderer Menschen »hilf-
los ausgeliefert« ist und dass es die determinierenden Blicke der anderen in die
Beurteilung von sich selbst mit aufnehmen muss.”* Aus diesem Grund sei der bli-
ckende Mensch dazu aufgefordert, einen ermoglichenden, »offenen Blick« (open
gaze)>> zu praktizieren oder den determinierenden Blick zumindest zu unterbre-
chen, sobald der blickende Mensch sich bewusst wird, dass sein Blick objektivieren-
de Wirkung entfalten kann. Den unterbrechenden Blick nennt Zimmermann auch
einen verantwortungsvollen Blick, der zwar urteilt, aber »seine Urteile zugleich rela-
tiviert, moduliert [und] méifSigt«.56 Der im Blick erscheinende Mensch wiederum
konne zur Ermoéglichung von Alteritit beitragen, indem er sich im Sinne von Quee-
ring mit vorherrschenden Altersbildern desidentifiziere beziehungsweise indem er
vorherrschende Alterskodes subversiv dekodiere.>” Das hiefie nach Zimmermann,
»keine allgemeingiiltigen Muster des Alterns mehr zu akzeptieren, sondern kleine
Wege zu beschreiten, von denen es so viele gibt, wie es Menschen gelingt, nicht
der Gewalt des Tages zu verfallen«.>8

1.2 Die kleinen Wege des anderen Alterns

Im Folgenden werden nun ebensolche »kleinen Wege« des anderen Alterns mit De-
menz vorgestellt, auf denen meine Interviewpartner*innen dominierende Alters-
bilder unterlaufen und die ich in dem Versuch, einen verantwortungsvollen Blick
anzuwenden, erblicken und erfassen konnte. Diese »kleinen Wege« verstehe ich
in Anbetracht des Bediirfnisses, im Prozess des Alterns bewusst ein »Verwelken«
zuzulassen, als Formen der Selbstsorge.

Es werden nun erstens Bestrebungen vorgestellt, die darauf abzielen, Leistung
als sinngebenden Wert zu verabschieden und die eigene Verletzlichkeit und End-
lichkeit in das Bild von sich selbst zu integrieren. Zweitens werden neue Formen
des Umgangs mit Zeit vorgestellt: Demenzbetroffene Personen erzihlen davon,
wie sie die ihnen zur Verfigung stehende Lebenszeit weniger hinsichtlich des Ver-
hiltnisses von Zeitaufwand und Ertrag optimierend strukturieren, sondern ihren
Rhythmus so gestalten, dass die Qualitit von Momenten ausgelebt werden kann.

53 Vgl Kapitel 4.1.

54  Zimmermann 2016, 85.

55  Ebd., 85. Zimmermann nennt diesen Blick auch »anti-essentialistischen Blick« (2015, 88).
56  Zimmermann 2015, 228.

57  Ebd., 230.

58  Zimmermann 2020, 17.
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Drittens wird darauf eingegangen, wie Menschen mit Demenz sich von marktwirt-
schaftlichen Idealen des Konsums abwenden und sich stattdessen einem leiblichen
Erleben der physischen und sozialen Welt zuwenden.

7.2.1 Die Verletzlichkeit und Endlichkeit

Aufgrund von kognitiven Beeintrichtigungen kann sich Frau Gulyn nicht mehr in
gewohnter Weise an der Gesellschaft beteiligen. Obwohl sie dieses Nicht-mehr-
Konnen als Schwiche bezeichnet, spricht sie an unterschiedlichen Stellen im In-
terview auch von einem Nicht-mehr-Wollen:

BG: »Ich habe mich sichtlich aus der Gesellschaft ausgeklinkt, ne, sehe das auch
ein bisschen als Schwiche, dass ich nicht mehr mitspielen kann, aber sehe auch,
dass ich nicht mitspielen will, bei vielem, na. Das Bediirfnis gar nicht hab.«*°

Obwohl sie sich aufgrund ihrer Demenzbetroffenheit gezwungen sieht, nicht mehr
»mitzuspielen«, bewertet sie ihre Situation auch als Chance, daraus etwas zu ler-
nen. Denn wie Frau Gulyn wihrend einer Sitzung von PROMENZ bemerkt: »Immer
nur Leistung, Leistung, Leistung. Vielleicht kann Demenz auch eine Gesellschafts-
krankheit sein, aus der wir was lernen kénnen?«®° Eine Demenz kann also, indem
sie gewisse Dinge verunmoglicht, dabei helfen, sich von dem Ideal der Leistung
und damit vom Bild des aktiven, produktiven und erfolgreichen Alterns zu lésen.
So erzihlt mir Charlotte Senoner etwa davon, dass sie im Leben mit Demenz faul
geworden sei:

CS: »Ich bin faul geworden. Ich habe frither nicht wirklich gerne gekocht und das
ist mir immer nebenher, neben dieser Naherei und so, habe ich immer noch ge-
kocht. Aufwindig auch teilweise, und - und jetzt muss ich bei den einfachsten
Dingen ins Kochbuch schauen, was da alles reingehort. Also das irritiert mich also
auch sehr. [...] Und dass ich eben richtig faul geworden bin, dass ich fiir alles ewig
brauch und das war ja frither, was ich alles gemacht hab, mit der Naherei und so
und eh, eben die Hundespaziergiange, das haben wir uns immer eingeteilt und ...
[..] Und das braucht alles sehr viel ldnger als friither. Frither war ich flott, das ist
weg. Das stort mich eigentlich schon.«

VK: »Obwohl man jetzt vielleicht auch mehr Zeit hat?«

CS: »]a, es ist nicht wirklich notwendig, sag ich mir dann immer.<'

Obwohl es sie sehr irritiere, dass sie ins Kochbuch schauen miisse, und es sie ei-
gentlich schon stére, dass sie nicht mehr so »flott« sei wie frither, bewertet sie das

59  BGIV1.
60  Beatrix Gulyn, SPTB1.
61 CSIVa.
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»Flottsein« auch als etwas, dass in ihrer Lebenssituation nicht wirklich notwendig
ist, und das Kochen als etwas, was sie schon frither nicht gern gemacht habe. Ihre
Aussage kann folglich so gedeutet werden, dass das Ideal des aktiven, produktiven
und erfolgreichen Alterns seine Wirkung auf Frau Senoner zwar entfaltet, sich ihr
der Sinn im »Flottsein« und im aufwindigen Kochen aber immer mehr verschlief3t.
Im Verlauf unseres Interviews wird diese Haltung von Frau Senoner immer deutli-
cher. 30 Minuten spiter driickt sie bereits Emporung aus, wenn sie reflektiert, wie
schnell sie frither gearbeitet und wie viel sie gemacht habe:

CS: »Die Zeit so eingeteilt, also ich muss jetzt einkaufen, kochen und dann habe
ich wieder ... Ich weifd nicht ... Ich habe ja eine Bluse zusammengenéiht in einer
halben Stunde! Zugschnitten und dann in einer halben Stunde zusammengenaht
gehabt! Also!«®?

In einer halben Stunde eine Bluse zusammenzunihen, erscheint ihr aus heutiger
Sicht schon fast absurd, was ihre Exklamation »Alsol« am Ende der Aussage ver-
deutlicht. Frither habe sie sich ein tigliches »Programm« gemacht, sie habe sich
vorgenommen, dass sie »das [jetzt machen] muss«. Heute lasse sie viel mehr of-

fen: »Ja, ich lass alles offen. Ja, ja, das darf ich.«®® Die Verschiebung von einem
fritheren »Miissen« zu einem heutigen »Diirfen« verdeutlicht wiederholt, dass fiir
sie die Notwendigkeit eines aktiven und produktiven Alltags nicht mehr vorhan-
den ist. Ebenso erklirt mir Frau Pototschnigg, dass fir sie das Alter nicht dafiir da
sei, sich lediglich zu wiederholen und zum erneuten Mal zu tun, was man frither
einmal gemacht habe:

AP: »Ich habe mal ein wunderschénes Interview gesehen, wo Reinhold Messner
interviewt wurde von Viktor Frankl, dem Psychoanalytiker aus Wien. Und der Vik-
tor Frankl fragte den Reinhold Messner: sWieso bedauern sie jetzt so stark, dass
Sie diese extremen Berge nun nicht mehr hochgehen kénnen? Sie haben es doch
oft genug gehabt? Wo liegt der Unterschied fiir Sie, ob sie es einmal oder fiinfmal
haben?<[VK: Mhm!] Und ich habe mir gedacht:>Was will der eigentlich im Leben.
Wollen wir alles behalten, was so in jungen Jahren méglich war?«<>Das muss ich
nochmals schaffen, noch einmal oder noch zweimal.<Ich find das sehr vermessend
von uns, wenn es ans Alter geht. Ich glaube, dass Alter was ist/im besten Fall ha-
ben wir zu beweisen, was wir im Leben gelernt haben und auf Verzicht und Nicht-
mehr-Kénnen und Verluste moglichst auch reagieren zu kénnen. Das ware so der
Endpunkt, den ich fiir mich wiinsche. Dass ich nicht zu den Raunzern gehére, dass

62  CSIVa.
63  Ebd.
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ich nichtjammere, was ich alles/Ich habe so viel schones Leben gehabt oder habe
es noch immer, es ist ja nicht verlernt, dass es mir noch immer sehr gut geht.<%*

Das gute Leben habe sie bisher nicht verlernt, auch wenn sie nicht »beibehalten
[konne], was in jungen Jahren moglich war«. Statt sich zu beschweren, was alles
nicht mehr gehe, versucht Frau Pototschnigg sich an das zu erinnern, was sie Sché-
nes schon erlebt habe. Heute lebe sie lieber Dinge, die das Jungsein nicht verlangen.
Mit der Fihigkeit, auf die Wiederholung von Titigkeiten zu verzichten, die ihr zu
einem fritheren Zeitpunkt wichtig waren, eroffnet sie sich neue Maéglichkeiten, das
Gewesene zu geniefien: Das Panorama der vielen Berge, die sie frither erklommen
hat, betrachtet Frau Pototschnigg demnach nun lieber aus der Perspektive einer
Sonnenterrasse.% In dieser Hinsicht spricht Herr Inauen auch von einem »Loslas-
sen[...]-kénnen«:

VK:»Du schreibst [in deinem Gedichtband], bin nicht sicher, ob ich es jetzt richtig
zitiere, etwas im Sinne von, dass du offen bist fiir unbekannte Wendungen, oder
S0.«

Fl:»)a,ja!Ja,ja! [..] Das wirft mich nicht mehr um, das wirft mich nicht mehr um.«
VK: »lst das jetzt auch etwas, was du gelernt hast jetzt?«

FI: »]a, das habe ich, das habe ich. [..] Ja, ja. Loslassenmdissen, -kénnen, das ist
auch mein nachstes Thema, mein Wochenthema.«

VK: »Loslassen von fixen Vorstellungen, wie es sein sollte? Oder loslassen von/«
FI:»Von allem ein bisschen. Von Werten, Vorstellungen und vor allem von Idealen
auch, ja.«[..]

VK: »Du schreibst auch, dass dir das neue Horizonte eroffnet.«

FI: »Aber die gehen auf eine andere Seite. Bis jetzt war das im Sinne von Leistun-
gen, das waren ja Werte und so weiter. Moglichst viel in kurzer Zeit. Das muss ich
jetzt loslassen.«®®

Sobald sich Herr Inauen von Leistung und Optimierung als anzustrebenden Idea-
le zu 16sen und unbekannte Wendungen im Leben anzunehmen beginnt, er6ffnen
sich ihm neue Horizonte — Horizonte, die sich in eine andere Richtung offnen
wiirden, als es das Streben nach Leistung tue. Interessant ist in seiner Aussage,
dass er dem Loslassen zwei Verben beigibt: »Loslassenmiissen, -kdnnen«. Einer-
seits zwingt sich ihm im Leben mit Demenz ein Loslassen vom Ideal der Leistung
auf, andererseits erfordert das Loslassen auch ein Kénnen, was aus dem Loslassen
wiederum eine bewusste Handlung werden lasst. Kruse folgend konnte an dieser
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Stelle von einer Grenzsituation gesprochen werden - von einer Situation, die sich
nicht verindern lisst und deshalb die Verinderung des Menschen — seines Erle-
bens, Erkennens und Handelns erfordert.®’

Die eigene Verletzlichkeit und Endlichkeit zu akzeptieren und in das Bild von
sich selbst zu integrieren, ist nach Kruse eine besondere kognitive und emotionale
Anforderung.®® Brigitte Feldmann gelingt dies durch die Beschiftigung mit der Le-
bensgeschichte ihres Vaters. Kurz nachdem Frau Feldmann die Diagnose Demenz
erhielt, starb ihr Vater an Herzversagen. Seinen Tod verarbeitet sie im Interview
insofern, als sie davon spricht, dass er in seinem Leben schon mehrmals dem Tod
entronnen sei. Er habe zwar immer gesagt, er werde 99-jdhrig, doch eigentlich sei
er in seinem Leben schon zweimal fast gestorben und man kénne eigentlich von
Gliick reden, dass er so lange gelebt habe:*

BF: »Mein Vater hatte schon ein erstes Mal Gliick, als er auf dem Riickweg vom
Klontalersee so bisschen mit der Vespa, respektive mit einer gestohlenen Vespa
vom Vater (lacht), musst dich ja nicht wundern (lacht), er hatte bisschen eine Nase
(er war alkoholisiert) und wurde angefahren. Und jetzt ging es da aber steil den
Hang hinunter, er hatte dann so eine schriage Nase, und dank der Steigung und
weil er so gefallen ist, dass das Blut von ihm weggeflossen ist/sonst wére er daran
erstickt. Und dann das zweite Mal war das mitdem Herz [mitder Herztransplanta-
tion] und das dritte Mal hat es jetzt halt am 1. Juli einfach sein miissen (seufzt).«’©

In Frau Feldmanns Ausfithrungen erscheinen Verletzlichkeit und Endlichkeit nicht
als spezifische Phinomene des Alters, sondern als grundlegende menschliche Ei-
genschaften, die das Leben von Anfang an begleiten. Der Tod sei immer schon
Begleiter im Leben ihres Vaters gewesen. Vor diesem Hintergrund erscheint auch
Frau Feldmanns Situation mit Demenz, um die sich das Interview vordergriin-
dig dreht, als eine Einreihung in das menschliche Prinzip der Verletzlichkeit und
Endlichkeit. Dass sie diese unabwendbare Tatsache auch auf sich bezieht, wird
tiberdies deutlich, als sie mir ein Foto zeigt, das bei ihrer Beerdigung aufgestellt
werden konnte.”” Mehr als eine Auseinandersetzung mit dem Tod scheint aber die
Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit zu dominieren. Denn auch die
Auswahl der Musik, die auf ihrer Beerdigung gespielt werden soll, deutet hin auf
einen Moment in ihrem Leben, an dem ihr die Endlichkeit als menschliche Ei-
genschaft schmerzlich bewusst wurde: Gespielt werden soll ein Lied, das sie auf

67  Kruse 2010, 11.
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der Beerdigung ihres Ex-Freundes gehort habe, als dieser bei einem Autounfall ge-
storben sei.” Mit dem Verweis auf andere Menschen, die bereits gestorben sind
beziehungsweise die sie bereits in jungen Jahren mit der eigenen Sterblichkeit kon-
frontierten, erscheint Frau Feldmanns Endlichkeit weniger als Trag6die und mehr
als unabinderliche menschliche Tatsache, die auch sie irgendwann irgendwie tref-
fen wird. Damit wird es ihr méglich, Verletzlichkeit und Endlichkeit im Leben mit
Demenz bewusst in ihr Selbstbild zu integrieren und als Teil ihrer selbst zu akzep-
tieren.

Auf anderem Wege leitet Frau Gulyn die Auseinandersetzung mit der eigenen
Endlichkeit ein. Auf einem gemeinsamen Spaziergang,”® den sie als Auftakt fiir das
Interview vorschligt, fithrt sie uns zu einem nahe gelegenen Friedhof. Zwischen
den Gribern, an einem Ort, der symbolisch fiir die Endlichkeit von Menschen steht,
erzahlt sie mir von einer Kiinstlerin, die sich in kitssender Umarmung mit dem Tod
zeigt. Diese Haltung finde sie schon, erklirt sie mir und fithrt mich auf die andere
Seite des Friedhofs, wo am Eingangstor in Stein gemeifelt steht: »Wir waren, was
ihr seid, ihr werdet, was wir sind.« Diesen Spruch finde sie sehr treffend, doch die
meisten Leute seien blind dafiir. Das Hervorheben des Spruchs am Eingangstor,
der alle Menschen in dieselbe sterbliche Lebensbewegung miteinbezieht, sowie ihre
Hingezogenheit zu einer den Tod umarmenden Geste machen deutlich, dass auch
Frau Gulyn die Endlichkeit als grundlegende menschliche Gegebenheit versteht,
diese zu schitzen weifd und in das eigene Selbstbild integriert. In der Aussage, dass
die meisten Leute blind seien dafiir, positioniert sie sich in Demarkation zu dieser
Blindheit der anderen. Dies wird nochmals deutlich, als sie mir auf dem Riickweg
eine Jesus-Statue zeigt und mir erklirt, dass auch Jesus nicht ganz mitgemacht
habe in der Gesellschaft. Auch er habe »sein eigenes Ding« durchgezogen, wofiir er
dann schlieRlich gekreuzigt worden sei. Das Sterben sei auch ihr lieber, als blind im
Strom der Gesellschaft mitzuschwimmen.”* Schliellich gehérten »Tag und Nacht
[...] auch zum Leben dazu, oder? Irgendwann wird es dunkel! (lacht)«”®

Auf die eigene Verletzlichkeit kommt Frau Gulyn iiberdies zu sprechen, indem
sie mir erzahlt, dass sie sehr wohl weint, wenn sie weinen will:

BG: »Aber ich habe halt geheult und fiir mich gehort Heulen aber auch dazu und
ich habe zum Teil den Patienten, grad den Mannern, auch das Heulen beigebracht.
Also ich sehe Heulen nicht .. Und deswegen habe ich den André Heller so gern,
weil der eben singt: »Das System, das will dich entmiindigt und bequem, darum
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weine ich, wenn ich weinen will.« Warum soll man nicht weinen, wenn einem zum
Heulen ist? Also das - ich spiel nicht ganz mit dem System mit.«7®

Weinen, ein korperlicher Ausdruck von Verletzlichkeit, gehort fir sie einfach zum
Leben dazu. Mit dem Verweis darauf, dass sie auch Minnern das Weinen bei-
gebracht habe, macht sie zudem deutlich, dass die Verletzlichkeit keine genuin
weibliche, sondern eine allgemein menschliche Eigenschaft sei. Dass diese Uber-
zeugung fiir sie heute eine Dringlichkeit besitzt, wird klar, als sie mir das Lied
von André Heller in ihrem CD-Player abspielt und jeweils bei der erwihnten Stelle
bestimmt und mit einem Licheln auf dem Gesicht mitsingt.

Die Ausfithrungen in diesem Kapitel machen deutlich, dass Menschen mit De-
menz — iber Erzihlungen von anderen Menschen, iiber das Aufsuchen symboli-
scher Orte, iiber das Verweisen auf Kunst und Poesie sowie iiber das Einspielen von
Musik und das Rezitieren von Songtexten — die eigene Verletzlichkeit und Endlich-
keit in einen gréfleren Bezugsrahmen stellen. Beide Eigenschaften werden damit
nicht nur im Leben mit Demenz oder im Alter verortet, sondern die Darstellung ist
jene von Verletzlichkeit und Endlichkeit als einer menschlichen Grundsituation.” In
einer Gesellschaft, in der Verletzlichkeit und Endlichkeit als menschliche Grund-
situation verdringt und in ihrem Auftreten pathologisiert und therapiert werden,
kann ihre bewusste Annahme und ihre Integration ins Selbstbild als eine Form
der Selbstsorge verstanden werden. Es wird damit ein anderes Altern gelebt als
das idealisierte aktive, produktive und erfolgreiche Altern, und auch ein anderes
Altern als das davon abweichende, nicht erfolgreiche Altern, das als existenziel-
le Bedrohung fiir die Gesellschaft gerahmt wird. In der bewussten Annahme von
Verletzlichkeit und Endlichkeit und dem intensiven Erleben beider wird ein Altern
gelebt, das als eine persénliche Weiterentwicklung verstanden wird, von dem alle
etwas lernen kénnten:

BG:»Ja! Und was soll das?Jetzt sind wir so toll weiterentwickelt, jetzt warum sollen
wir uns auf dieser Ebene nicht auch mal weiterentwickeln und das annehmen? Ich
verstehe es nicht!«

VK: »Das Verwelken-Diirfen?«

BG: »]a!«78

7.2.2 Das neue Zeiterleben

Wie eben herausgearbeitet wurde, kann eine Demenzbetroffenheit dazu bewegen,
das Ideal der Leistung bewusst aufzugeben und sich infolgedessen der eigenen

76 BGIV1.
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Verletzlichkeit und Endlichkeit zuzuwenden. In einem nichsten Schritt wird nun
eine weitere Praxis des »anderen Alterns« beleuchtet, die mit dem Ablegen der Vor-
stellung einhergeht, die zur Verfiigung stehende Lebenszeit hinsichtlich des Ver-
hiltnisses von Zeitaufwand und Ertrag optimieren zu miissen.

Seine Demenzbetroffenheit, so erzihlt mir Thomas C. Maurer im Interview,
habe - 4hnlich wie bei Herrn Inauen, der in Bezug auf das Ideal der Leistung von
einem »Loslassenmiissen, -kénnen« spricht — einen Lernprozess ausgeldst:

TCM: »Mit dieser Krankheit leben zu lernen ist ein Lernprozess, man muss sich
anders einstellen, man muss geduldiger mit sich selbst sein. Man muss sich mehr
Zeit geben und manchmal auch Zeit nehmen. Und das fiir sich reklamieren. Ein-
fach einen anderen Lebensrhythmus eingehen und vielleicht auch an kleineren
Sachen sich mehr erfreuen oder Kleinigkeiten wichtiger nehmen, als befriedigen-
der nehmen, vielleicht hat man sie vorher gar nicht zur Kenntnis genommen. Ver-
suchen, eine neue Form von Lebensqualitat zu entwickeln mit mehr Freude, mehr

Spaf und vielleicht auch auf eine Art bescheidener.«’®

Der im Leben mit Demenz erzwungene Prozess der Ablgsung von dem Ideal, mog-
lichst viel in moglichst kurzer Zeit zu erledigen, fithrt bei Herrn Maurer zu mehr
Freude im Leben. Er spricht so auch davon, »sich Zeit zu génnen« und »sich Zeit
einzuriumenc, und deutet damit eine grofRziigige Handlung sich selbst gegeniiber
an:

TCM: »Das ist etwas sehr Positives flir mich. Das hangt damit zusammen, dass ich
mir mehr Zeit gonne, mir mehr Zeit einrdume, wenn ich Sachen mache. Und nicht
einfach wirklich stindig unter Druck und Stress zu sein: >Das muss noch sein, und
das muss noch sein!¢, sondern wirklich grofsziigiger einteilen. [...] So, dass ich wirk-
lich mein ganzer Lebensrhythmus einfach angepasst habe und dadurch weniger
gestresst bin und viel zufriedener mit mir selbst bin. Und ich schitze das, was ich
jetzt erlebe, das Neue, Positive, schitze ich sehr und es gibt mir etwas. Es gibt mir
nicht zuletzt eine gewisse Ruhe, eine Zufriedenheit und ... ja, Ruhe, Relaxtheit,
einfach Entspanntheit.«2°

Sich mehr Zeit einzuriumen, bedeutet fiir Herrn Maurer also nicht nur, sich mehr
Zeit zu nehmen, weil er in der Durchfithrung von Titigkeiten langsamer geworden
ist. Sich mehr Zeit einzuriumen, bedeutet fiir ihn auch, sich so viel Zeit zu neh-
men, wie er braucht, damit er sowohl wihrend der Durchfithrung der Titigkeit als
auch mit dem Resultat der Titigkeit zufrieden ist:

79  TCMIV1.
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TCM: »Und die Zeit reut mich nicht, indem ich sie brauche, sondern ich sehe, dass
sie positiv eingesetzt ist im Sinne von: Ich bin zufrieden mit dem Resultat von
meiner Arbeit und ich bin viel weniger gestresst bei meiner Arbeit, respektive viel
entspannter und auch zufriedener mit dem, was ich mache.<®'

Dieser neue Zeitgebrauch fithre zu einer ganz neuen Qualitit in seinem Leben.
Frither sei er von einer Deadline zur nichsten »gehetzt, er sei »atemlos unterwegs
gewesen«, 32 wobei sich Zufriedenheit nicht wihrend der Durchfithrung der Arbeit
und nicht unbedingt mit dem Resultat der Arbeit eingestellt habe - zufrieden sei
er mit sich gewesen, wenn er eine Deadline eingehalten habe:

TCM: »Wir waren natrlich sehr viel in einer Maschine drin, die getaktet ist. Das
muss bis dann sein und das bis dann und stindig die Guillotine und es gibt immer
wieder Situationen, an denen du eine Nachtschicht oder wenigstens eine Abend-
schicht einlegen musst, oder ibers Wochenende und so. [...] Immer mit hangen-
der Zunge hintersich selbst her hechelnd oder rennend, und am Schluss trotzdem
nicht das Resultat haben, an dem man eigentlich Freude hatte, wo man zufrieden
und vielleicht ein bisschen stolz sein kann. Und das ist vielleicht jetzt das, was ich
versuche mit meiner zusitzlich gewonnenen Zeit zu realisieren, fiir mich.«83

Es geht Herrn Maurer demzufolge um einen bewussteren Einsatz der eigenen
Krifte und der verbleibenden Lebenszeit, was fiir ihn zu einer grofReren Befriedi-
gung insgesamt fithrt. Die verhiltnismifRig lange Zeit, die er fiir eine kleine Tatig-
keit benotigt, reut ihn in Anbetracht der schwindenden Lebenszeit deshalb nicht,
weil er sie so gebraucht, dass er sie méglichst in jedem Moment geniefien kann —
einerseits wihrend einer Titigkeit und andererseits danach als Zufriedenheit mit
dem Resultat.

Mit Rentsch gesprochen konnte dieser Lernprozess, den Herr Maurer durch-
lduft und beschreibt, im Kontext von Zeitwerdung gelesen werden: »Die intensive
Verzeitlichung ist objektiv durch das Ausrinnen der Lebenszeit und durch das An-
wachsen des gelebten Lebens gegeben.«34 In einer Phase des Lebens also, in der
man bereits auf eine lange gelebte Zeit zuriickblicken kann und die noch zu leben-
de Zeit sich langsam dem Ende zuneigt, konnen sich nach Rentsch neue, prakti-
sche Sinnentwiirfe und Erfillungsgestalten modifizieren: »Wenn frither Hoffnun-
gen, Erwartungen und Anforderungen eine gespannte Ausrichtung auf mehr neu-
en Sinn in der Zukunft motivieren, reduziert sich diese Ausrichtung im Alter.«
Wichtiger als Zukunftspline werde dann der Lebensmoment selbst.

81 TCMIVa.
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Sich mehr Zeit fur gewisse Titigkeiten einzuriumen, bedeutet firr Frau Potot-
schnigg auch, dass andere Titigkeiten hinausgezogert werden diirfen. Wenn es fiir
sie frither ein Bediirfnis dargestellt habe, eine Sache gleich erledigt zu haben, so
warte sie heute lieber auf den Moment, an dem sie wirklich Zeit und Lust dazu
habe:

AP: »Das heifdt, um sie nicht zu vergessen, muss ich es mir aufschreiben, wie zum
Beispiel Fenster putzen. Ich sehe:>Ah, deine Fenster miissen geputzt werden! Ha-
be ich heute Zeit? Nein. Habe ich morgen Zeit? Ich glaube nicht!« Dann schreibe
ich es mir zur Sicherheit auf, ja? Habe aber nicht den Anspruch, dass es in der Wo-
che passiert. Wenn ich noch zwei Wochen brauche, um diese Zeit und das Wollen
auch zu haben, ich putz ndmlich sehr gerne Fenster, das ist eine Leidenschaft von
mir! (beide lachen) Aber es ist nicht mehr so zwingend, ja? Es ist nur wichtig fiir
mich, es nicht zu vergessen, es aufgeschrieben zu haben. Und dann irgendwann
mal das Hakerl (Hakchen) zu machen, es ist gemacht, dann freut es mich genauso,
als wenn ich es gleich gemacht hitte, wie frither. Ich habe mehr Spielraume. Ich
setz mich nicht so unter Druck, das ist der grofSe Unterschied zu frither! Frither:
>Oh, ich sehe gerade, das Fenster ist vom Regen so angespritzt, wart, ich mach das
mal schnell!« Das war mir ein Bediirfnis, weil wir einfach so waren. Und ich darf

[jetzt] mein>So-war-ich<ein bisschen zuriickstellen.«®

Nebst der Gefahr, dass Verschobenes in Vergessenheit geraten kénnte, der Frau
Pototschnigg mit dem Schreiben von Notizen begegnet, bestehe auch die Gefahr,
dass man selbst im geniisslichen Leben eines Moments verweile, den Bezug zur Zeit
verliere und dabei eine andere Sache verpasse, die fiir einen bestimmten Zeitpunkt
geplant war. Es konne vorkommen, »dass sich die Zeit irgendwie subjektiv in der
Linge verindert«, erklirt mir Frau Marquez, und sie sich plétzlich dabei ertappe,
stundenlang einen Kasten umgeriumt zu haben.?” Sie beschreibt ihren Umgang
mit Zeit deshalb auch als »vielleicht ein bisschen unkoordinierter. Weil das, was
man eigentlich machen wollte, dann quasi aus dem geistigen Blickfeld entschwebt
und dann ist irgendwas weg.«®® Ahnliche Erfahrungen macht auch Frau Gulyn.
Auch sie habe gelernt, »den Moment [zu] genieflen, egal was ist, ne, [..] und da
kann die Welt daneben krachen«.®? Doch kénne es dann auch passieren, dass sie
in der Vergangenheit »einroste« und dann vielleicht den Bus verpasse.”®

Im Leben mit Demenz kann sich das Zeiterleben verindern. Die Zeit kann
»einrosten« oder sich ausdehnen, wobei betroffene Personen voriibergehend aus
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einem Gleichschritt mit der mit anderen Menschen gemeinsam geteilten Zeitein-
teilung herausfallen und darin terminierte Vorhaben unbemerkt iibergangen wer-
den. Ahnlich der Jetzte® Merleau-Pontys kénnen Momente ihren zeitlichen Cha-
rakter verlieren, indem sie von einer zeitkonstruierenden Perspektive auf die Welt
abgelost werden. Denn wie Merleau-Ponty in seiner phinomenologischen Heran-
gehensweise an die Wahrnehmung von Zeit beschreibt, ist die Zeit »kein realer Pro-
zess«, »keine tatsdchliche Folge, die ich blofR zu registrieren hitte. Sie entspringt
meinem Verhiltnis zu den Dingen. [...] Was fiir mich vergangen oder kiinftig ist,
ist in der Welt gegenwirtig.<®* Im Leben mit Demenz wird es Betroffenen also
moglich, eine Handlung durchzufithren oder einen Moment zu leben, ohne eine
zeitkonstruierende Perspektive einzunehmen, und so den Fokus auf die gegen-
wartige Beziehung zu den sich ergebenden Umstinden und Ereignissen zu legen.
Dies wird deshalb als eine neue Qualitit im Leben gewertet, weil die dabei entste-
henden Gegenwartsmomente nicht getaktet sind und nicht auf eine guillotinearti-
ge Deadline hinauslaufen, sondern Platz dafiir lassen, die besondere Qualitit der
Handlung oder des Moments zu leben.

Dass dabei unter Umstinden Termine oder Busse verpasst werden, nimmt Frau
Gulyn gelassen: »Die Sachen passieren, aber ich denke mir auch, dann komme ich
halt zu spit. Ich muss die Gruppen nicht mehr leiten, frither habe ich ja alles ge-
leitet.«?> Mithsam werde es aber dann, wenn das Umfeld das Ausleben von Zeit-
losigkeit im Leben mit Demenz nicht unterstiitzen wiirde. Antje Steinfeldt erzihlt
mir dazu Folgendes:

AS: »Mit den Tagen ist es auch schwierig, mit Daten. Du hast keine Struktur, muss
jeden Tag schauen, was haben wir denn heute fiir einen Tag? Und wenn man ein-

mal einen Termin verpasst, wird es mithsam. Die anderen meckern dann.«**

Es zeigt sich hier erneut, dass gelingende Selbstsorge im Leben mit Demenz un-
ter anderem davon abhingt, ob Menschen im Umfeld diese unterstiitzen und sich
dadurch ermoéglichend verhalten oder ob sie die Selbstsorge problematisieren und
verunmoglichen.

Trotz des Konfliktpotenzials, das Termine bergen — weil man sie verpassen
kann -, sei es keine Losung, einfach keine Termine mehr zu machen. Gerade im
Leben mit Demenz seien Termine wichtig, um sich damit doch ab und zu in der

91 »Lost man die objektive Welt von den Perspektiven ab, in denen sie sich erschliefit, und setzt
man sie an sich, so kann man iiberall nur>Jetzte« finden. Mehr noch, da diese Jetzte fiir nie-
manden gegenwadrtige sind, haben sie iiberhaupt keinen zeitlichen Charakter und vermogen
nicht einander zu folgen« (Merleau-Ponty 1965, 468).
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gemeinsam mit anderen Menschen geteilten Zeit zu verankern, erklirt mir Frau
Gulyn:

BG: »Was ich immer zwischen den Terminen mache, und Termine habe ich auch
nichtso gerne, aberich merke, das ist notwendig, um ein bisschen noch verankert
zu sein in der Zeit. Was ich auch will, ne. Also da ein Gleichgewicht finden ...«
VK: »Also verankert sein in der Zeit, ohne Termine wiirdest du/«

BG: »Ja aber ich hasse Kalender. Wo ist er jetzt? Hi, hi. (lacht) *verschwunden®
(singend gesprochen), ha, ha, ha!«®®

Obwohl sie das »Leben ohne Uhr [..] in jeder Minute, die geht«, genief3e, brauche
es »in Zeiten, wie diesen, [auch] Termine«.%¢ Frau Gulyn spricht von einer Suche
nach einem Gleichgewicht zwischen einem Leben ohne Uhr und einer Veranke-
rung in einer gemeinsamen Zeitvorstellung. Ohne Termine, so erklirt mir auch
Frau Marquez, funktioniere dies nicht. »Mit Zeit zu denken« gelinge ihr eigentlich
nur dann, »wenn etwas sozusagen auf dem Plan steht, dann schon. Sonst nicht.
Also eigentlich nur, wenn etwas sozusagen vorgesehen ist.<’” Um Termine zu ha-
ben, legen betroffene Personen deshalb auch selbst Zeitpunkte fest, an denen etwas
Bestimmtes erledigt wird. So isst etwa Frau Senoner jeden Tag um zwdlf Uhr zu
Mittag, um damit einen zeitlichen Rhythmus zu spiiren: »Ja, ja. Gegessen wird um
zwolf! (lacht) Damit ich meinen Rhythmus habe irgendwie, ne?<¥®

Menschen mit Demenz ist es einerseits ein Bediirfnis, ohne Uhr zu leben und
die Gegenwart eines Moments in vollem Umfang zu geniefRen. Andererseits exis-
tiert auch ein Bediirfnis nach Anbindung an eine gemeinsame Zeitvorstellung. Mit
dem Setzen von gelegentlichen Terminen und dem nicht zeitgebundenen Ausleben
von Momenten zwischen den Terminen begeben sich Demenzbetroffene auf eine
Gratwanderung zwischen gesellschaftlicher Eingebundenheit und dem nicht zeit-
gebundenen Ausleben eines gegenwirtigen Moments. Es ist davon auszugehen,
dass im Fortschreiten einer Demenz die gelegentlichen Verankerungen in einer
gemeinsam geteilten Zeitvorstellung zu einer immer gréfReren Herausforderung
werden, sodass das Leben ohne Uhr mehr Raum einnehmen wird. Dieser Weg stellt
jedoch - sofern das Umfeld ihn ermoglicht — weiterhin eine Moglichkeit dar, mit
der zur Verfugung stehenden Lebenszeit umzugehen und diese fiir sich in positi-
ver Weise zu nutzen. Im Sinne eines »intensiven Weggehens«®® beziehungsweise

100

eines »Leben[s] im Verwelken«'°® stellt dieser Weg eine Alternative zum aktiven,

95  BGIVi.
96 Ebd.
97  LMIva.
98  CSIVi.

99  Vgl. Angela Pototschnigg, Kapitel 7.1.
100 Vgl. Beatrix Gulyn, Kapitel 7.1.
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produktiven und erfolgreichen Altern dar — wie auch zu dessen Negation, dem pro-
blematisierten vierten Altern, dem Gesundheit und Lebensqualitit allgemein nicht
zugeschrieben wird.

7.2.3 Die leibliche Partizipation

Neben den bereits erlduterten Desidentifikationen mit dem Bild des active ageing
— dem Ablegen des Ideals der Leistung und der Abkehr von der Idee, die zur Ver-
fiigung stehende Lebenszeit hinsichtlich des Verhiltnisses von Zeitaufwand und
Ertrag optimieren zu miissen — zeigt sich im untersuchten Material noch eine wei-
tere Desidentifikation: Sie erfolgt in der Distanzierung zu marktwirtschaftlichen
Idealen des Konsums.

Frau Gulyn erzihlt mir im Interview, dass sie es »toll [findet], dass [sie] nicht
soviel Geld auszugeben [braucht]«.'®* Denn das Bediirfnis, Formate der Kunst und
Unterhaltung zu konsumieren, sei nicht mehr so stark vorhanden. Wenn Frau Gu-
lyn etwa eine Viertelstunde bei einem Krimi mitschaue, dann nur deshalb, weil
jemand anderes das Bediirfnis dazu habe und sie gerne in die Welt von naheste-
henden Personen eintauche. Fernzusehen oder Radio zu héren, sei selbst kein Be-
diirfnis mehr, viel eher gehe es ihr um ein gemeinsames Erleben der Welt:

BG: »Und manchmal schau ich auch Krimi mitihm, also eine Viertelstunde (lacht),
aber dann, ja dann will ich auch in seine Welt eintauchen, bisschen. Das mach
ich schon manchmal, aber ich habe auch kein Bediirfnis, weder Fernsehen, Radio

manchmal, ne.«'°?

Wenn Frau Gulyn sich am Abend neben ihren Lebenspartner in die Polstergrup-
pe setzt und mit ihm zusammen gemiitlich eine Weile Krimi schaut, dann geht
es ihr offensichtlich nicht darum, die Spannung einer dramaturgisch geschickten
Narration zu erleben oder zu erraten zu versuchen, wer der Morder oder die Mor-
derin ist. Wie sie betont, schaue sie nur 15 Minuten mit, um sich dann wieder einer
anderen Tatigkeit zuzuwenden. In dieser Viertelstunde genief3e sie es aber, in die
abendliche Welt ihres Lebenspartners einzutauchen und mit ihm gemeinsam einen
Krimi-Moment zu erleben.

Die Entfremdung von einer Konsumwelt, die in ihren Unterhaltungsforma-
ten auf kognitiv leistungsstarke Konsument*innen ausgerichtet ist, bedeutet also
keineswegs eine Entfremdung von anderen Menschen oder der Lebenswelt insge-
samt. Gerade das Erleben von gemeinsamen Momenten, die Interaktion mit an-
deren Menschen und das eigene Mitwirken in sozialen Situationen seien zentra-
le Bestandteile ihres Lebens. Am liebsten gehe Frau Gulyn hinaus und erlebe das

101 BGIV1.
102 Ebd.
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Geschehen um sie herum wie in einem Kino, — nur dass sie diesen Film nicht nur
sehen, sondern auch »riechen, schmecken, [...] mitkriegen und [...] direkt spiirenc
konne:

BG: »Also fiir mich ist das Rausgehen, ich bin ein sinnlicher Mensch und ich muss
riechen, schmecken, die Luft mitkriegen und die Menschen direkt spiiren. [...] Und
ja, ich find auch das mit den, dass wir viele Fremdlinge in der U-Bahn haben, ich
setze mich da immer dazu, ich finde das schon. Ich denke mir, ich brauche nicht
mehr ins Ausland. [..] Also das sind meine Filmerlebnisse, ne? Oder jemand tut
Bier ausschiitten, frither war das ja nicht, jetzt tun sie sogar anzeigen, man darf
nicht, man darf nicht. Und dann habe ich gerade was gegessen, das ist aber lan-
ger schon her, (lacht) und hatte eine Serviette in der Hand und dann habe ich die
entsetzten Blicke der Leute gesehen, wie das Bier an den Boden ist und dann habe
ich dem einfach die Serviette gegeben und er hat sich hingekniet und das wegge-

wischt, ne. Ja, und dann ist da sofort eine andere Stimmung und das ist fiir mich
3

Kino. Kino live.«'®

Frau Gulyn genief3t es zu beobachten und zu spiiren, wie verschiedene Menschen
durch ihr Sein und Handeln Blicke auslésen und Stimmungen prigen, die sie wie-
derum durch ihr eigenes Zutun beeinflussen kann. In ihrem Leben distanziert sie
sich zwar von einer sie umgebenden Lebenswelt, die auf das Konsumieren von
kiuflichen Produkten der Kunst und Unterhaltung ausgerichtet ist, partizipiert an
der Lebenswelt aber umso mehr in leiblicher Hinsicht — im Teilen gemeinsam er-
lebter Momente.

Das leibliche Spiiren, GeniefRen und Annehmen einer physischen Lebenswelt
ist auch fir Frau Feldmann von grofier Bedeutung. Sie erzahlt mir etwa von dem
Erlebnis, nach einem regnerischen Tag in wasserdichter Fischerkleidung in den
nahe gelegenen, von Wasser iiberquellenden Bach gestiegen zu sein und langsam,
die Schwere und Kraft des flieRenden Wassers auf ihrem Korper spiirend, bachauf-
wirts gegangen zu sein.’®* An einem anderen Tag erzihlt sie mir von einer alten
Briicke, die ebendiesen Bach kreuze:

BF:»Und ich meine, wenn ich da in die B. [Name Gewdsser] hineinsteige. Ich kann
dort wirklich reingehen. Und dann kommt eine Briicke, unter der ich stehen blei-
be, und daist wirklich so eine Wolbung, so eine schdne Wélbung, da kannst du mit
fiinf Tonnen dariberfahren und es passiert nichts! Das ist wirklich so eine schéne
alte Briicke, das hat mich so fasziniert. Solche Sachen, oder die Natur, das faszi-

niert mich wahnsinnig. Da kann ich wieder - hach - da lebt die Brigitte!«'®

103  BGIV1.
104 BFTB1.
105  BFIVa.
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In der Verschrankung ihres leiblichen Korpers mit der ihn umgebenden physischen
Welt spiirt Frau Feldmann, dass sie lebt. Sie spiirt den Druck und die Temperatur
von Wasser auf ihrem Korper, sie fithlt das Gewicht des Lastwagens auf der Briicke
und die Kraft der Wolbung, die das Gewicht stemmt. Auch hért, sieht und riecht sie
die Natur um sie herum und lisst sich von ihr faszinieren. Frau Feldmann geht es
also gerade nicht darum, als »aktive, autonome, kognitiv-rationale Ich-Identitit« in
die »Ordnung des Instrumentellen, des Herstellens und Machens« einzutreten,'©®
wie der Erziehungswissenschaftler Malte Brinkmann ein modernes Menschenbild
beschreibt, aus dem sich auch die Vorstellung vom Alter als Phase der »Gesundheit,
Autonomie und Aktivitit«*®? speise. Es ist auch nicht das Teilnehmen an bestehen-
den Angeboten oder ein Konsumieren von gewissen Produkten, das Frau Feldmann
spiiren lasst, dass sie lebt. Das Leben spilrt sie viel eher in »leibbezogener Reflexi-
on« 108

Mit Merleau-Ponty kann diese leibliche Form lebensweltlicher Partizipation
auch beschrieben werden als ein Zuriickgehen auf das, »was vor aller Thematisie-
rung die Welt faktisch fiir uns schon ist«.’?° Frau Feldmann reduziert die Welt in
ihrem leiblichen Erleben nicht »auf den Gegenstand unserer Rede und [erhebt] sie
dann in die Idee«,”™® sondern sie erlebt die Welt und sich selbst darin in direkt-
leiblicher Erfahrung. Sie spiirt, dass sie lebt, indem sie die Prisenz von Natur und
Umwelt sinnlich erfahren kann. Wenn eine Person mit Demenz folglich das Be-
diirfnis verspiirt, nach draulen zu gehen und die Krifte der Natur oder das Treiben
einer Stadt mit allen Sinnen zu spiiren, so erscheint es verkiirzt, dies lediglich als

11y zu verstehen. Viel eher kann davon ausge-

Symptom einer Krankheit (wandering
gangen werden, dass in der Interaktion mit der physischen Umgebung die eigenen
Sinne aktiviert werden konnen, dass das leibliche Selbstsein gespiirt und gestarkt
werden kann.

Auch Frau Gulyn macht mir den Seins-Zustand leibbezogener Reflexion deut-
lich, als sie das Interview fiir kurze Zeit unterbricht, eine CD einlegt, mit geschlos-
senen Augen eine Rose festhilt und sich langsam, im Rhythmus des Lieds schau-

kelnd, den Text mitsingt:

106 Brinkmann 2008, 248-249.

107 Ebd., 239.

108 Ebd., 249.

109 Merleau-Ponty 1965, 12.

110 Ebd.

111 »Wandering« beschreiben die Pflegewissenschaftler*innen Algase et al. (2007, 696) als: »A
syndrome of dementia-related locomotion behavior having a frequent, repetitive, tempo-
rally-disordered and/or spatially-disoriented nature that is manifested in lapping, random
and/or pacing patterns, some of which are associated with eloping, eloping attempts or get-
ting lost unless accompanied.«
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BC: (singt:) »l will nit besser sei, i will nur sei. | will nit gréRer sei, i will nur sei.
I will nit schener sei, i will nur sei. | will nid gscheiter sei, i will nur sei. | will nit

schwerer sei, i will nur sei. | will nit reicher sei, i will nur sei ...«'2

Nicht auf eine bestimmte, in Worte fassbare Weise will Frau Gulyn sein, sie will
eben »nur sein«. Damit verweist auch sie auf die von Merleau-Ponty vertretene
phinomenologische Sicht auf ein In-der-Welt-Sein, in der die Welt nicht zur Idee
erhoben und mit Begriffen umschrieben, sondern als »wirkliche Gegenwart«'*® er-
fahren wird. Ein stark leibliches Erfahren der eigenen Lebenswelt — sei diese eine
physisch-kraftvolle Umgebung oder, wie im Beispiel von Frau Gulyn, eine gemein-
sam erfahrene soziale Realitit — bietet Menschen mit Demenz folglich eine Mog-
lichkeit, in lebensbejahender Form zu »verwelken«. Im Kontext von Verlusten ko-
gnitiven Denkvermdgens wird es betroffenen Personen moglich, ihre Lebenswelt
in leibbezogener Reflexion wahrzunehmen und das leibliche In-der-Welt-Sein in-
tensiv zu leben.

1.3 Selbstsorge in Relation zur Physis

In Bezug auf den eigenen Korper konnen Menschen mit Demenz gesellschaftlichen
Erwartungen beziiglich eines alternden Korpers nicht gerecht werden: Thr Gehirn
weist im Vergleich zu Gleichaltrigen iiberdurchschnittlich viele abgestorbene Ner-
venzellen auf. Vor dem Hintergrund des gegenwirtigen Altersdiskurses, in dem
nach Zimmermann der »Appell, aktiv, produktiv und erfolgreich zu altern«,"* do-
miniert, wird eine kérperliche Verfassung, wie sie eine Person mit Demenz auf-
weist, weitgehend problematisiert und nicht selten als individuelles Versagen der
Betroffenen und als Belastung fiir die gesamte Gesellschaft gewertet.’> Denn wer
dem Idealbild nicht gerecht wird, so die Argumentation, der habe auch seine Ver-
antwortung der Gesellschaft gegeniiber nicht wahrgenommen™® beziehungswei-
se habe seine Aufgabe nicht erfiillt, gesundheitliche Privention zu itben."” Nach
Aussagen von betroffenen Personen steht ihnen im Umgang mit der Demenz vor-
dergriindig nur eine Option zur Verfiigung: alles Erdenkliche dafiir zu tun und zu
konsumieren, um sich hinsichtlich einer Verzégerung der Leistungsminderung zu
therapieren. Vor diesem Hintergrund ziehen Demenzbetroffene einen Vergleich

112 BGIV1.

113 Merleau-Ponty 1965, 12.
114 Zimmermann 2020, 11.
15 Ebd.

116 Zimmermann 2013, 101.
17 Ebd.,140-141.
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zur Natur, in der dem Verwelken eine ganze Jahreszeit gewidmet wird, und spre-
chen im Gegensatz dazu von einem Verwelkungsverbot fiir den Menschen. Ein sol-
ches Verwelkungsverbot und die Unmoglichkeit Demenzbetroffener, dieses zu be-
folgen, bildet einen Widerspruch, der es manchen Betroffenen erméglicht, sich von
gewissen Idealen ihrer Lebenswelt bewusst zu verabschieden oder diese kritisch zu
beleuchten.

Selbstsorge in Form von Gesellschaftskritik wird in den Interviews sodann in
zweifacher Weise betrieben: Indem betroffene Personen unter anderem Vorbehalte
gegeniiber der Digitalisierung von Arbeitsprozessen duflern, kritisieren sie erstens
einen gesellschaftlichen Wandel, der von Idealen der Optimierung und Leistung
getragen wird. Diese Ideale, so ihre Argumentation, verunméglichen es, diejenige
Lebensphase, die gepragt ist von korperlich degenerativen Prozessen, in lebensbe-
jahender Form zu leben. Wer dem Ideal nicht entspreche, der werde eben passend
gemacht: Ausgesprochen wird damit zweitens eine Kritik an der Medikalisierung
von Devianzen von diesem Ideal. In der Ablehnung des Appells, aktiv, produktiv
und erfolgreich zu altern, fordern Menschen mit Demenz stattdessen die Mog-
lichkeit, auf intensive Art und Weise »verwelken« zu diirfen. Gemeint ist damit die
Erlaubnis, kérperlich degenerative Prozesse zu bejahen und nicht nur trotz dieser,
sondern mit ihnen ein gutes Leben zu leben. Das Einnehmen einer neuen Perspek-
tive auf korperlich degenerative Prozesse ermdglicht es Menschen mit Demenz so-

8 zu gehen, auf denen gerade in einer Phase der

dann, neue Wege des Alterns™
Verwelkung ein Leben gelebt werden kann, dass sich fir sie gut und sinnvoll an-
fuhle.

Ein erster kleiner Weg »anderen Alterns« mit Demenz ist in der Integration
von Verletzlichkeit und Endlichkeit ins eigene Selbstbild zu finden. Mithilfe von
Verweisen auf andere Menschen, die bereits in jungen Jahren aufgrund von Unfil-
len oder Krankheiten mit der eigenen Verletzlichkeit und Endlichkeit konfrontiert
wurden, konnen diese Eigenschaften als grundlegend menschliche Eigenschaften
gedeutet werden. Diese begleiten eine Person zeitlebens und sind nicht dem Alter
vorbehalten. Dass die Endlichkeit alle Menschen betrifft, auch Menschen ohne De-
menz, und dass alle irgendwann sterben miissen, wird unter anderem auf einem
Spaziergang durch den Friedhof erfahrbar gemacht — einen Ort, an den mich eine
Interviewpartnerin bewusst hinbringt. Das Aufdringlichwerden der eigenen Ver-
letzlichkeit und Endlichkeit im Leben mit Demenz kann dadurch ins Menschsein
und damit in positiver Weise ins eigene Selbstbild integriert werden. Nicht zuletzt
wird die Akzeptanz dieser Eigenschaften und ihre Integration ins eigene Selbstbild
als eine personliche Weiterentwicklung verstanden, aus der auch die Gesellschaft
etwas lernen kénnte. Die eigene Verletzlichkeit und Endlichkeit bewusst zu leben,

118 Zimmermann 2020,17.
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wird von betroffenen Personen zuweilen auch als eine Art Protesthandlung gegen-
iiber einer Gesellschaft verstanden, die diese Art von menschlicher Grundsituati-
on lieber verdringt, in ihrem Auftreten pathologisiert und therapiert. In diesem
Sinne singt eine demenzbetroffene Frau im Interview: »Das System, das will dich
entmiindigt und bequem, drum weine ich, wenn ich weinen will.«*"

Im Leben mit Demenz wird es zudem moglich, sich vom Weg des aktiven, pro-
duktiven und erfolgreichen Alterns zu desidentifizieren, indem Genuss und Freude
im zeitlosen Ausleben von einzelnen Handlungen und Momenten gefunden wird
— an einem Leben ohne Uhr. Die zur Verfiigung stehende Lebenszeit wird dabei
nicht mehr hinsichtlich des Verhiltnisses von Zeitaufwand und Ertrag optimiert,
sondern man riumt sich so viel Zeit ein, wie es die besondere Qualitit eines Mo-
ments verlangt — und vermeidet dabei moglichst, sich von Deadlines oder anste-
henden Terminen unter Druck setzen zu lassen. Falls etwas in Zukunft erledigt
werden will, kénnen Notizzettel geschrieben werden, um das Vorhaben nicht zu
vergessen. Doch wird die Sache erst dann erledigt, wenn die Zeit und die Lust
dazu gekommen sind. Diese neu gewonnene Lebensqualitit kann mit einer ge-
lockerten Bindung an ein gesamtgesellschaftlich geteiltes Zeitverstindnis einher-
gehen. Dies bereitet Menschen mit Demenz allerdings insofern Sorgen, als dass
sie zwischenzeitlich auch das Bediirfnis verspiiren, sich mit anderen Menschen in
einer gemeinsam geteilten Zeit zu verankern. Um zwar Momente ohne Uhr zu le-
ben und trotzdem punktuell mit der Zeiterfahrung anderer Menschen synchron zu
sein, setzen sich betroffene Personen Termine. Das Wissen um nahende Termine
kann ihnen dabei helfen, im Vorfeld eine zeitkonstruierende Perspektive auf die
Welt einzunehmen und in den Rhythmus der sie umgebenden Lebenswelt einzu-
steigen. Trotzdem, so wird in den Aussagen von Menschen mit Demenz deutlich,
bietet das Leben ohne Uhr eine genussvolle Alternative zum Leben innerhalb einer
gesellschaftlich vorgegebenen Zeitstruktur und kann als ein im Leben mit Demenz
moglicher anderer Weg guten Alterns verstanden werden.

Eine dritte Moglichkeit »anderen Alterns« mit Demenz fithrt iiber die leibliche
Partizipation an der physischen und sozialen Umwelt. Viel mehr als am Konsu-
mieren von Formaten der Kunst und Unterhaltung, die iiber eine bestimmte Zeit
hinweg kognitive Aufmerksamkeit erfordern, finden Demenzbetroffene Gefallen
an einer leiblichen Partizipation an ihrer Lebenswelt. So kann, anders als beim
Filmeschauen, nicht nur geschaut, sondern auch gerochen, geschmeckt und er-
tastet werden. Vor allem aber kann in Form einer leiblichen Partizipation mit der
Lebenswelt interagiert werden, wodurch fiir betroffene Personen in direkter Wei-
se erfahrbar wird, dass sie leben. Ahnlich der Uberzeugung Fuchs’, der das Selbst
in phianomenologischer Hinsicht erfasst und die Leiblichkeit einer Person als Tri-

119 BGIV1.
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120 weisen auch Demenzbetroffene darauf hin, dass

ger des Selbst miteinbezieht,
ihnen die eigene Existenz durch leibliche Erfahrungen deutlich bewusst werde.
Einerseits erzihlen Betroffene davon, dass sie, indem sie ihren Kérper innerhalb
einer physischen Umgebung bewegen und mit den sie umgebenden Kriften und
Materialititen interagieren, sich selbst als Teil einer lebendigen, dynamischen und
sinnlichen Welt erfahren konnen. Andererseits sprechen Menschen mit Demenz
davon, dass sie sich mittels leiblicher Partizipation auch in soziale Situationen ein-
bringen kénnen — so kénnen mit kérperlich-leiblichem Ausdruck Blicke ausgeldst,
Handlungen angestof3en und Stimmungen beeinflusst werden. In »leibbezogener
Reflexion«'?! zu leben, das heifit, die Welt leiblich zu erfahren und sich kérperlich-
leiblich darin auszudriicken, wird im Leben mit Demenz somit zu einer nicht zu
unterschitzenden Méglichkeit eines In-der-Welt-Seins.

Ein Leben ohne Uhr zu leben, Verletzlichkeit und Endlichkeit als Eigenschaften
des Selbst anzuerkennen und in verstirkt leiblicher Weise an der Welt zu partizi-
pieren — all diese Méglichkeiten werden von Menschen mit Demenz als Formen
guten Lebens im Alter mit Demenz verstanden. Es wird aber auch darauf verwie-
sen, dass dies das soziale Umfeld unter Umstinden anders sehen und Menschen
mit Demenz im Ausleben dieser Méglichkeiten behindern kann. Gerade hinsicht-
lich der Termine, die in einem Leben ohne Uhr verpasst werden, komme es gele-
gentlich zu Reibungen. Wahrgenommen wird von meinen Interviewpartner*innen
demnach ein Bediirfnis von Personen ihres Umfelds, dass eine Person mit Demenz
die Welt weiterhin wie gewohnt in kognitiver Weise wahrnehme und strukturiere
und keine davon abweichende Raum- und Zeiterfahrung entwickle.

Eine Entfernung von gemeinsam geteilten Parametern lebensweltlicher Erfah-
rung konnte — mit Einbezug der Ausfithrungen von Heinrich Grebe zur metapho-
rischen Darstellung von Demenz in medialen, populiren und fachlichen Diskur-
sen'®* — sogar als eines der grofRen Unbehagen von Menschen ohne Demenz in
Bezug auf das Phinomen Demenz gelesen werden: Grebe arbeitet heraus, dass in
metaphorischer Hinsicht vordergriindig von einer Abkehr, von Abwesenheit, Ver-
lust, Riickentwicklung, Niedergang, Dunkelheit und Entleerung der Person mit
Demenz die Rede ist.”>> Diese Metaphern wiirden einerseits auf eine Bewegung,
andererseits auf Abwesenheit hinweisen.'?* Verinderungen in der Wahrnehmung
von physischem Raum und Zeit, die Menschen im Leben mit Demenz durchleben
mogen, konnen im Blick von Menschen ohne Demenz also als eine Bewegung in

120 Fuchs 2010.

121 Brinkmann 2008, 249.
122 Crebe 2015a.

123 Grebe 20153, 224.

124 Ebd., 246.
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Richtung Abwesenheit gedeutet werden. Fitr Demenzbetroffene kann die wahrge-
nommene Bewegung jedoch, wie in diesem Kapitel herausgearbeitet wurde, auch
eine Bewegung hin zu einem neuen Erleben und zu einer Form von gutem Leben
mit Demenz verstanden werden. Ein »Einrosten in der Vergangenheit« etwa, das
durch eine leibliche Erfahrung einer physischen Umgebung ausgelost wird und
das die Person mit Demenz in einen zeitlosen, kontemplativen Zustand der Er-
innerung versetzt — auch wenn »die Welt daneben krache«!?> —, weist zwar auf
eine zwischenzeitliche Entfernung von einer gemeinsam mit anderen Menschen
geteilten Raum- und Zeiterfahrung hin, doch wire es verkehrt, dies als Bewegung
hin zum Zustand der absoluten Abwesenheit im Sinne einer »leeren Hiille<26 z
deuten. Viel eher kann ein leibliches Partizipieren an einer physischen Lebenswelt,

u

in der die Ereignisse nicht durch Zeitlimits strukturiert werden, als eine bejahen-
de Form von genussvollem, intensivem Leben der eigenen Endlichkeit verstanden
werden.

125 BGIV1.
126 Grebe 2015a.
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8 AbschlieBende Uberlegungen

In den vier vorhergehenden Kapiteln wurde die Praxis der Selbstsorge im Leben
mit Demenz anhand von vier unterschiedlichen Relationen aufgezeigt: dem Be-
zug zu sich selbst, den Beziehungen zu anderen Menschen, der eigenen Verortung
in sozialen Gruppen und gesellschaftlichen Strukturen und schliefdlich dem Be-
zug zum eigenen Korper innerhalb einer physischen, leiblich erfahrbaren Welt.
Die einzelne Betrachtung dieser Relationen war deshalb wichtig, weil damit un-
terschiedliche Formen der Selbstsorge in ihrer Ausrichtung erfasst und im Detail
beschrieben werden konnten. Es konnte aufgezeigt werden, worauf verschiedene
Selbstsorgehandlungen reagieren beziehungsweise was sie im Leben mit Demenz
konkret zu verbessern suchen.

In diesem abschlieflenden Kapitel wird die Praxis der Selbstsorge bei Demenz
nicht mehr innerhalb einzelner Relationen zu verschiedenen Dimensionen sozia-
ler Ordnung angeschaut. Vor dem Hintergrund der vorliegenden Analyse wird der
Blick nun auf die generelle Gestalt der Selbstsorge gerichtet und untersucht, wie
sie sich als soziales und relationales Geschehen im Leben mit Demenz aus einer
den einzelnen Relationen itbergeordneten Perspektive beschreiben lisst. Es soll da-
her erstens aufgezeigt werden, inwiefern sich Selbstsorge nie nur auf eine einzelne
Relation bezieht, sondern in ihrer Praxis immer schon mehrere Relationen gleich-
zeitig durchdringt. Zweitens soll die Selbstsorge als Prozess untersucht werden:
Wo fingt eine Selbstsorge an, wo hort sie auf und wie entfaltet sie sich tiber die
Zeit hinweg? Drittens werden Ressourcen fiir Selbstsorgehandlungen in den Blick
genommen und ihr Einsatz im Fortschreiten einer demenziellen Entwicklung be-
trachtet: Inwiefern l6sen leibliche Potenziale kognitive ab? Viertens wird das Ver-
hiltnis zwischen Selbstsorge und Selbstregulierung in den Fokus geriickt, wobei
versucht wird, Erstere von Letzterer abzugrenzen. Und schlieflich soll fiinftens
ein Ausblick auf eine mogliche, die vorliegende Analyse weiterfithrende Forschung
gegeben werden: Nach einer Verschiebung der wissenschaftlichen Aufmerksamkeit
weg von der Sicht der Angehérigen, Pflegenden und des medizinischen Fachper-
sonals hin zur Sicht Demenzbetroffener kénnte in Bezug auf eine weiterfithrende
Forschung eine erneute Offnung, das heif3t der Einbezug von Menschen des nahen
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Umfelds gewinnbringend sein — gemeint sind Selbstsorge ermoglichende Umfel-
der.

8.1 Selbstsorge als vielfach relationales Geschehen

Ausgehend von der Sorge um sich in Bezug auf sich selbst wurde in einem ersten
Analyseteil herausgearbeitet, wie vor dem Hintergrund demenzieller Entwicklun-
gen ein Selbstbild neu verhandelt wird, das weiterhin in positiver Weise und als
eine sinnvolle Weiterentwicklung des bisherigen Lebens wahrgenommen werden
kann. Das neu verhandelte Selbstbild wurde dann in einem zweiten Analyseteil,
der sich der Relation zu anderen Menschen widmet, wiederum zu einer Vorausset-
zung der darin vorgestellten Selbstsorgehandlungen: Die betroffene Person muss
eine Vorstellung davon haben, wer sie ist, wie sie ist und was sie will im Leben,! um
erstens anderen Menschen ihre Situation mit Demenz zu vermitteln und zweitens
darauf aufbauend gemeinsam mit anderen Menschen Hilfestellungen zu erarbei-
ten. In dieser Weise konnen Hilfestellungen entwickelt werden, die nicht zu einer
dysfunktionalen Abhingigkeit und nicht zu einem Ungleichgewicht in der Vertei-
lung von Macht fithren, sondern dazu beitragen, Selbststindigkeit in den fir sich
zentralen Lebensbereichen zu erhalten. In einem dritten Analyseteil - iiber die Re-
lation zu gesellschaftlichen Strukturen — wird das neu verhandelte Selbstbild wie-
derum zur Voraussetzung, um sich davon ausgehend (neu) in der Gesellschaft zu
positionieren und dadurch eréffnete Méglichkeiten der Teilhabe zu nutzen. Und
schliefilich kann ein neu verhandeltes Selbstbild auch Auswirkungen auf die Rela-
tion zur Physis entfalten: Indem Verletzlichkeit und Endlichkeit als grundlegend
menschliche Eigenschaften in das eigene Selbstbild integriert werden, konnen de-
generative Prozesse im eigenen Korper akzeptiert und als eine neue Form des In-
der-Welt-Seins gelebt werden. Eine Neuverhandlung des eigenen Selbstbilds ist
demnach nicht nur wichtig, um die Relation zu sich selbst zu stabilisieren, son-
dern auch um in Beziehungen zu anderen Menschen Reziprozitit zu fordern, ge-
sellschaftliche Teilhabemdglichkeiten zu finden und »Verwelkung« in fiir sich stim-
miger Form leben zu kénnen.

Dass die vorliegende Arbeit mit der Analyse des Selbstbezugs beginnt, und dass
Zusammenhinge zwischen dem Selbstbezug und den drei anderen untersuchten
Relationen existieren, bedeutet aber nicht, dass zuerst die Relation zu sich selbst
stabilisiert werden muss, um Selbstsorge in anderen Relationen praktizieren zu
konnen. Selbstsorge in Bezug auf sich selbst stellt keinen Anfang einer Chronolo-
gie moglicher Selbstsorgehandlungen dar. Vielmehr, so wird nun in einem nichs-
ten Schritt herausgearbeitet, wird gleichzeitig innerhalb verschiedener Relationen

1 Vgl. Kapitel 4.1; 5.
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Sorge um sich getragen, wobei die einzelnen Relationen aufeinander einwirken
und die jeweiligen Selbstsorgebestrebungen beeinflussen.

Das Verhandeln eines neuen Selbstbilds geschieht im sozialen Austausch mit
anderen Menschen und ist deshalb von der Art und Weise der Beziehungen zu an-
deren Menschen geprigt.” Zudem sind die im sozialen Austausch eingebrachten
(und von der Person mit Demenz in der Sicht auf sich selbst zu beriicksichtigen-
den) Einschitzungen und Erwartungen anderer Menschen von gesellschaftlichen
Vorstellungen geprigt — beispielsweise davon, was normal sei und was nicht, was
Demenz oder auch das Alter bedeute.? Im Riickgriff auf Thomas Rentsch wurde fer-
ner herausgearbeitet, dass Sinnentwiirfe wesentlich beteiligt sind an der Bildung
von personaler Identitit. Das bedeutet, dass beispielsweise eine gesellschaftliche
Neupositionierung von sich selbst, um sinnstiftende Aufgaben und Verantwortun-
gen zu Ubernehmen, Einfluss nimmt auf die Art und Weise, wie man sich selbst
wiederum als Person versteht. Sinnhorizonte im Leben mit Demenz konnen sich
aber auch in der Sorge um andere Menschen und um die physische Umwelt er-
geben,> was bedeutet, dass Selbstsorgehandlungen in Relation zu sich selbst von
keiner der in der vorliegenden Analyse untersuchten Relationen zu trennen sind.

Doch ist es nicht nur der Selbstbezug, der in wechselseitiger Beeinflussung zu
Relationen anderer Dimensionen sozialer Ordnung steht. Auch existieren vielfil-
tige Wechselwirkungen zwischen der Relation zu anderen Menschen, der Relation
zu gesellschaftlichen Strukturen und der Relation zur Physis, die nun anhand ein-
zelner Beispiele deutlich gemacht werden sollen.

In der Beziehung zu anderen Menschen kénnen Demenzbetroffene nicht nur
ihr Selbstbild, sondern auch ihre Positionierung innerhalb einer Gesellschaft ver-
handeln: Stigmatisierende Fremd-Positionierungen, etwa als unfihiges Kind oder
als kostenintensiver Pflegefall, erfahren Menschen mit Demenz in der Relation zu
anderen Menschen.® In derselben Relation kann wiederum mithilfe von humor-
vollen Auferungen, in denen demenzbedingte Missgeschicke als absurd deklariert
werden, eine Selbst-Positionierung vorgeschlagen werden, die die betroffene Per-
son in einer mit dem Gegeniiber geteilten gesellschaftlichen Normalitit verortet.”
Umgekehrt kann die Relation zu gesellschaftlichen Strukturen die Relation zu an-
deren Menschen beeinflussen, etwa wenn Demenzbetroffene institutionelle Hilfs-
angebote in Anspruch nehmen, um die Beziehung zu nahestehenden Personen zu

2 Vgl. Kapitel 4.1.

3 Vgl. Kapitel 4.1; 7.1.

4 Vgl. Kapitel 4.1.2.

5 Vgl. Kapitel 6.4.2; 6.4.3.

6 Vgl. Kapitel 5.1; 6.1.1; 7.1.2.
7 Vgl. Kapitel 6.2.2.
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entlasten.® Und schlieRlich treten die Relation zur Physis und die Relation zu an-
deren Menschen dann in Wechselwirkung, wenn eine Person mit Demenz in leib-
licher Erfahrung und in leiblichem Ausdruck an sozialem Geschehen partizipiert.

Auf die Relation zu gesellschaftlichen Strukturen wirke sich die Relation zur
Physis einerseits dann aus, wenn Menschen mit Demenz physisch degenerative
Prozesse in intensiver und fiir sie befriedigender Form leben und dadurch versu-
chen, diesen Weg als eine gesellschaftlich akzeptierte Form des Alterns zu etablie-
ren.® Andererseits sprechen Demenzbetroffene auch davon, dass sich im intensi-
ven Leben von physisch degenerativen Prozessen — etwa im Leben ohne Uhr - die
eigene Verankerung in gesellschaftlichen Strukturen voriibergehend I6sen kann.'®

Zusammenfassend lisst sich festhalten, dass das Selbst immer schon einge-
bunden ist in Interdependenzgeflechte, die aus sozialen Beziehungen bestehen
und die wiederum ein gesellschaftliches Gebilde kniipfen, das innerhalb einer phy-
sischen Welt existiert. Die verschiedenen Relationen, an denen sich Selbstsorge-
handlungen im Leben mit Demenz ausrichten und auf die sie sich beziehen, bedin-
gen sich also gegenseitig und wirken fortwihrend aufeinander ein. Es ist deshalb
davon auszugehen, dass von einer Perspektive der Beobachtung aus nicht immer
eindeutig zu sagen ist, worauf sich eine mégliche Selbstsorgehandlung bezieht, da
sie ihre Wirkung in mehreren Relationen gleichzeitig entfalten kann. Indem in der
vorliegenden Analyse jedoch die Sicht von betroffenen Personen darauf miteinbe-
zogen wurde, was ihnen im Leben mit Demenz Sorgen bereitet, konnte herausge-
arbeitet werden, welche ihrer Handlungen auf ebensolche Sorgen einwirken und
deshalb als eine Selbstsorgehandlung verstanden werden kénnen. Wie genau die-
ser Prozess ausschaut, in der sich eine Sorge um sich entfaltet, bildet nun in einem
weiteren Schritt Gegenstand der Aufmerksamkeit.

8.2 Selbstsorge als Prozess

Wie nun mehrfach herausgearbeitet wurde, zeigt sich Selbstsorge als relationa-
le Praxis. Auffillig werden im Leben mit Demenz solche Verinderungen, die Be-
ziehungen zwischen der betroffenen Person und unterschiedlichen Dimensionen
sozialer Ordnung ins Wanken bringen — Beziehungen, die in ihrer gewohnten Be-
schaffenheit bisher Halt und Sinn im Leben verliehen haben. Die verunsichern-
den Auffilligkeiten innerhalb dieser Beziehungen zu bemerken, stellt deshalb einen
ersten Schritt in der Sorge um sich dar. Die Germanistin und Theologin Franzis-
ca Pilgram-Frithauf beschreibt dieses Bemerken als ein Leiden, aber auch als ein

8 Vgl. Kapitel 5.2.3.
9 Vgl. Kapitel 7.
10 Vgl Kapitel 7.2.2.
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Staunen iber etwas, und verweist darauf, dass eine Sorge um sich nicht nur in
aktivem Handeln, sondern auch in passivem Erleiden von etwas erfolgen kann.
Dies bringt Pilgram-Frithauf zur Auseinandersetzung mit spiritueller Selbstsorge
als passivischer Form einer Sorge um sich.” Wenn nun davon ausgegangen wird,
dass sich eine passive Selbstsorge in einem bewussten Ausharren und Erleiden so-
wie Akzeptieren einer (zumal) besorgniserregenden Situation zeigt, dann wire eine
aktive Selbstsorge da zu verorten, wo es darum geht, die vorherrschenden Verhilt-
nisse zu verandern. Doch ob nun in aktiver oder passiver Weise reagiert wird, in
beiden Fillen bildet der Zustand des Besorgtseins eine Grundlage zur Selbstsorge
bei Demenz.

Dieses Besorgtsein kann sich weiter in der Form von Klagen duflern. Darin
werden die eigenen Sorgen ausgedriickt und fiir sich und andere greifbar gemacht:
In den Interviews oder im Rahmen von Selbsthilfe- und Selbstvertretungsgruppen
erzihlen betroffene Personen, was ihnen im Leben mit Demenz Sorgen bereitet —
angesprochen werden Angste, die eigene Persénlichkeit zu verlieren, die Rede ist
von problembehafteten Beziehungen zu anderen Menschen, von Exklusions- und
Stigmatisierungserfahrungen und Sinnverlusten aller Art. Eine Klage — sei sie an
sich selbst, an eine andere Person oder an ein imaginires Gegeniiber gerichtet —
kann deshalb in ihrer Funktion, die eigenen Sorgen fiir sich und andere greifbar zu
machen, als ein weiterer wichtiger Schritt im Prozess einer Selbstsorge verstanden
werden. Dabei kann herausgefunden werden, woran sich die eigenen Bediirfnisse
aufreiben beziehungsweise was den Zustand des Leidens verursacht.’* Die in den
Interviews und Gruppengesprachen ausgefithrten Arten und Weisen von Besorgt-
sein im Leben mit Demenz sind deshalb in der vorliegenden Analyse, zugeordnet
zu den vier untersuchten Relationen, jeweils Gegenstand eines ersten Unterkapi-
tels.”?

Nach einer Konkretisierung der Beschaffenheit gewisser Sorgen im Leben mit
Demenz wird es betroffenen Personen moglich, den Sorgen gegenitiber Stellung zu
beziehen und auf die besorgniserregenden Umstinde einzuwirken. An dieser Stelle
soll nochmals auf das von Dr. Beatrix Gulyn zitierte Gelassenheitsgebet von Rein-
hold Niebuhr verwiesen werden.™ Sie driickt damit aus, dass die Unterscheidung,

11 Pilgram-Frithauf 2021.

12 Foucault thematisiert diesen Aspekt der Selbstsorge in seinen Ausfithrungen zur Praxis der
hypomnémata. In der Schreibpraxis der»niedergelegten Erinnerungen« (vgl. Pilgram-Frithauf
2021, 15) werden Erlebnisse und Gedanken zum Erlebten verschriftlicht. Dieses Vorgehen
stellt nach Foucault eine ideale Form der Selbstsorge dar: Dadurch kdnne einerseits das ei-
gene Denken geschult und sich andererseits auf die Konfrontation mit der Wirklichkeit vor-
bereitet werden (Foucault 2015 [2007], 140-143).

13 Vgl Kapitel 4.1;5.1; 6.1; 7.1.

14 Vgl Kapitel 4.3.2.
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was veranderbar ist und was nichg, fiir sie im Leben mit Demenz von grofier Bedeu-
tung ist. Einen fiir sich stimmigen Umgang mit der besorgniserregenden Situati-
on zu suchen, bedeutet also erstens, Machbarkeitsitberlegungen miteinzubeziehen
und anhand derer zwischen passiven und aktiven Formen der Selbstsorge zu wih-
len. Kommt eine Person zum Schluss, dass gewisse Umstinde nicht zu verindern
sind, kann die Verinderung der eigenen Haltung — etwa in Form von Akzeptanz
oder Neubewertung der Situation — eine Moglichkeit darstellen, in passivischer
Weise Sorge um sich zu tragen. Scheinen gewisse Umstinde aber verinderbar, so
kénnen (zusitzlich) Handlungen eingeleitet werden, die den Sorgen verursachen-
den Auffilligkeiten, etwa einer Stigmatisierungserfahrung oder einer Angst vor zu-
kinfriger Abhingigkeit, entgegenwirken. Zweitens bedeutet die Suche nach einem
fiir sich stimmigen Umgang mit der besorgniserregenden Situation auch, eigene
Bediirfnisse, Werte und Sinnhorizonte in die Ausrichtung einer Selbstsorgehand-
lung miteinzubeziehen. Andreas Kruse folgend konnte diese Suche, die sich einer-
seits an Machbarkeiten und Méglichkeiten, andererseits an Bediirfnissen, Werten
und Sinnhorizonten ausrichtet, als praktizierte Selbstverantwortung bezeichnet
werden. Kruse beschreibt Selbstverantwortung als

»die Fahigkeit und Bereitschaft des Individuums, den Alltag in einer den eigenen
Leitbildern eines guten Lebens entsprechenden, das heifdt den eigenen Bediirf-
nissen, Normen und Werten folgenden Art und Weise zu gestalten und sich re-
flektiert mit der eigenen Person (*Wer bin ich? Was mochte ich tun?q sowie mit
den Anforderungen und Moglichkeiten der personlichen Lebenssituation ausein-

andersetzen.«'®

Die Suche nach einem stimmigen Umgang mit besorgniserregenden Umstinden
im Leben mit Demenz bringt betroffene Personen sodann auf unterschiedliche Lo-
sungswege. Diese verschiedenen Losungswege sind in der vorliegenden Analyse
jeweils Gegenstand der weiteren Unterkapitel.

Im Sinne einer praktizierten Selbstverantwortung bedeutet Selbstsorge folg-
lich auch ein Abwigen zwischen unterschiedlichen Bediirfnissen, Moglichkeiten
und eigenen sowie fremden Erwartungen an sich selbst. Dabei kénnen sich ver-
schiedene Bediirfnisse und Erwartungen gegenseitig im Weg stehen oder als wi-
derspriichlich erscheinen. Das Aushalten von solchen Kollisionen markiert sodann
ein Spannungsfeld, in dem sich Menschen mit Demenz in der Sorge um sich zu-
rechtfinden miissen. Erwahnt sei hier etwa die Kritik an einer Medikalisierung
von Demenz (die darauf abzielt, neue Wege des Alterns mit Demenz zu erdffnen)
und das gleichzeitige Einnehmen von Medikamenten (um mehr Selbststindigkeit
im Alltag zu bewahren). Betroffene Personen befinden sich zudem in einem kon-
stanten Spannungsverhiltnis zwischen dem Bediirfnis nach Ruhe und Erholung

15 Kruse 2005, 281.
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und dem Bediirfnis nach sozialer und gesellschaftlicher Teilhabe. Zudem erzihlen
Demenzbetroffene sowohl von dem Bediirfnis nach einem zeitlosen Ausleben von
Momenten als auch von dem Bediirfnis nach einer Anbindung an eine gemeinsam
mit anderen Menschen geteilte Zeitvorstellung. Menschen mit Demenz begeben
sich tiberdies auf eine Gratwanderung zwischen der Stirkung von Selbststindig-
keit und der bewussten Annahme von Abhingigkeit. Des Weiteren wagen sie kon-
tinuierlich ab, ob die Diagnose anderen Personen mitgeteilt werden soll oder nicht,
je nachdem ob eher Stigmatisierung umgangen, Verstindnis hergestellt oder Ak-
tivismus betrieben werden soll. Und schlieflich gilt es im Leben mit Demenz auch
abzuschitzen, ob in einem Moment »Verwelkung« intensiv gelebt werden soll, et-
wa in Form eines »Einrostens in der Vergangenheit«,'® oder ob doch lieber vermie-
den werden soll, von anderen Menschen als eine Art Memento mori wahrgenommen
und als Folge dessen moglicherweise aus einem sozialen Geschehen ausgegrenzt
zu werden.

In welcher Form Sorge um sich getragen wird, ist somit immer bereits abhin-
gig von gegenwartigen Bediirfnissen der betroffenen Person und kann von Moment
zu Moment andere Ziele verfolgen. Hinzu kommt, dass sich im Fortschreiten ei-
ner Demenz auch die Lebensumstinde kontinuierlich verindern und sich dadurch
neue Auffilligkeiten ergeben, die einer Person mit Demenz Sorgen bereiten kon-
nen.” Wie sich eine Selbstsorge iiber die Zeit hinweg verindern kann, zeigt ein-
driicklich ein Zitat von Frau Gulyn. Acht Monate nach unserem ersten Interview
durfte ich sie nochmals zu ihrer Situation befragen. Dies nahm sie unter anderem
zum Anlass, mir zu erkliren, wie sich die Selbstsorge in ihrem Leben seit unserem
letzten Interview verandert hat:

BG:»Ja, ich habe die [Verdnderungen in der Selbstsorge] jetzt versucht in den Bil-
dern darzustellen. Ich habe Selbstsorge, habe ich sehr als Selbstfiirsorge aufge-
fasst und es war mir ganz wichtig, jetzt [zur Zeit des ersten Interviews] auf mich
zuschauen, auf meine Bediirfnisse. Undja. Also das warim Vordergrund und dann
habe ich gemerkt, in der Zeit dazwischen jetzt, waren acht Monate, ne? Habe ich
mich ganz wesentlich verandert. Ich habe gemerkt, und auf dem Bild sieht man
das schon, auf dem Bild steht oben auf dem ersten: »Was machen Sie?<—>Nichts.
Ich lasse das Leben auf mich regnen.< Und das habe ich jetzt einfach gebraucht
eine Zeit. Und jetzt merke ich, brauche ich auch als Selbstsorge was anderes. Und
das ist eben diese obere Zeitung, wo ich ins Leben spring, ins Leben tanz und auf
meine Art und Weise halt riiberbringen [will], ja: >Das Leben ist lebenswert, auch
im Alter. Und manches gefillt mir nicht und da bin ich auch eine Kimpferin.«'®

16 Vgl Kapitel 7.2.2.
17 Vgl Kapitel 4.3.1; 4.6.
18 BGIVa.
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Frau Gulyn zeigt mir anhand von zwei Bildern — erstens einem Foto von ihr, zufrie-
den im Regen stehend, und zweitens einem Foto von ihr, gliicklich ins Leben sprin-
gend —, wie sich die Selbstsorge in ihrem Leben mit Demenz verindert hat. Wenn
sie zu Beginn eher noch in passiver Weise um sich Sorge getragen hat, sich eher in
Akzeptanz und Hingebung geiibt hat, dann stellt die zweite Phase der Selbstsorge
eher eine aktive Sorge dar, die sie mit Verben wie »springenc, »tanzen« und »kimp-
fen« umschreibt und mit der sie ihr Leben im Alter so gestaltet, dass sie es als le-
benswert empfindet. Frau Gulyn zeigt damit einerseits, dass sich Bediirfnisse iiber
die Zeit hinweg verandern konnen und dies auch eine Verinderung in der Selbst-
sorgepraxis erfordert, andererseits macht sie deutlich, dass die Sorge um sich eine
situativ anpassungsfihige Angelegenheit ist, die je nach Situation, Moment und
Bediirfnis anders aussehen kann. Selbstsorgehandlungen stellen also selten ferti-
ge Losungswege dar, die als ein unveranderliches Schema immer wieder angewen-
det werden konnen. Vielmehr stellt die Sorge um sich ein dynamisches Konstrukt
dar, das zwischen auftauchenden und schwindenden Bediirfnissen, verschiedenen
Normen und Werten oszilliert und von Demenzbetroffenen kontinuierlich weiter-
entwickelt wird, um damit auf verinderte Situationen und Lebensumstinde zu
reagieren. Moglich ist jedoch — und dies ist Gegenstand der vorliegenden Analyse
- ein exemplarisches Aufzeigen von einzelnen Selbstsorgebestrebungen, die auf
konkrete, gegenwirtige und persénliche Sorgen im Leben mit Demenz reagieren
und zu einem guten Leben mit Demenz beitragen.

Wenn nun die Selbstsorge bei Demenz beschrieben wird als etwas, das auf Sor-
gen bereitende Auffilligkeiten reagiert, soll doch auch darauf hingewiesen werden,
dass die Selbstsorge im Leben mit Demenz nicht nur reaktives Geschehen sein
kann. Dass ich sie durchgehend als solches beschreibe, liegt am Forschungsinter-
esse der vorliegenden Analyse: Herausgearbeitet wurden Formen der Selbstsorge,
die sich explizit auf das Leben mit Demenz beziehen und verschiedene Formen
des Umgangs mit der eigenen Demenzbetroffenheit darstellen. Doch auch im Le-
ben mit Demenz dreht sich nicht alles um die Demenz, und nicht jede Erfillung
von Bediirfnissen wird durch eine Demenzbetroffenheit verunmaglicht oder er-
schwert. Deshalb sei an dieser Stelle auch auf Selbstsorgeformen verwiesen, die
ganz allgemein darauf abzielen, ein gutes Leben zu fithren. Wie Heinrich Gre-
be aufzeigt, handelt es sich hierbei um als sinnvoll und genussvoll empfundene
Aktivititen, die sowohl der Selbstverwirklichung als auch der Selbstentwicklung
dienen. Als Beispiele hierfiir nennt Grebe unter anderem das Zusammensein mit
Angehorigen und Freunden, sportliche, kreative und kulturelle Betitigungen oder
eine Teilnahme an spirituellen und religiésen Angeboten.”

19 Grebe/Keller 2021; Grebe 2021.
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8.3 Ressourcen der Selbstsorge

Wenn die Selbstsorge als dynamisches Konstrukt in ihrer Wandelbarkeit unter-
sucht wird, lisst sich im Fortschreiten eines demenziellen Prozesses auch eine Ver-
schiebung weg von der Nutzung kognitiver Ressourcen hin zur Nutzung leiblicher
Ressourcen beobachten. Damit ist nicht gemeint, dass eine Selbstsorge vor und
zu Beginn einer Demenz rein kognitiv erarbeitet wird und in spiten Phasen einer
Demenz rein leiblichen Charakter aufweist. Maurice Merleau-Ponty und Thomas
Fuchs folgend, gehe ich davon aus, dass sich Leiblichkeit und Kognition stetig ge-
genseitig beeinflussen und dass das eine nicht vom anderen getrennt werden kann
—auch nicht in spiten Phasen einer Demenz. Einerseits, davon geht Merleau-Ponty
aus, ist eine (kognitiv hergestellte) Idee von etwas immer schon von leiblicher Er-
fahrung beeinflusst:

»Ein am Boden liegendes Holzrad ist fiir das Sehen ganz etwas anderes als ein Rad,
das eine Last tragt. Ein ruhender, weil keinerlei Kraften ausgesetzter Kérper sieht
anders aus als ein Korper im Gleichgewicht entgegengesetzter Krifte. Der Anblick
einer brennenden Kerze ist fiir das Kind ein anderer, wenn ihr Licht, nachdem
es sich einmal daran verbrannt hat, nicht mehr zur Berithrung einladt, vielmehr
buchstablich etwas Abstofiendes geworden ist. Dem Sehen bereits wohnt ein Sinn
inne, der ihm seine Funktion im Anblick der Welt wie in unserer Existenz zuweist.
Ein reines quale kdnnte uns nur gegeben sein, wire die Welt ein Schauspiel und
dereigene Leib ein Mechanismus, von welchen beiden ein unbeteiligter Geist blof
Kenntnis nahme. Doch das Empfinden verleiht jeder Qualitit einen Lebenswert,
erfasstsie zunachstin seiner Bedeutung fiir uns, fiirjene schwere Masse, die unser
Leib ist, und so enthilt es stets einen Verweis auf unsere Leiblichkeit.«*°

Daraus lieRe sich schlieflen, dass kognitiv Erarbeitetes nicht von einem fithlenden
Leib getrennt werden kann, der die physische Welt, in der er sich befindet, zu-
erst leiblich erfihrt, bevor er sie in die Idee erheben und in kognitiver Weise fiir
sich strukturieren kann. Andererseits, so hebt wiederum Fuchs hervor,?* kénnen
kognitiv verarbeitete Erfahrungen in den Kérper sedimentieren und so wiederum
in den Leib iibergehen. »Leibliches Lernen« besteht laut Fuchs darin, »das expli-
zite Wissen und Tun wieder zu vergessen und das Gelernte >sich setzens, das heifdt
in das implizite Gedichtnis eingehen zu lassen.«** Oder anders formuliert: »Was
wir vergessen haben, ist zu dem geworden, was wir sind.«** Wenn folglich davon

20  Merleau-Ponty 1965, 75-76.

21 DieAusfithrungenvon Fuchs beziehen sich u.a. auf das Habitus-Konzept von Bourdieu (1987).
22 Fuchs 2010, 234.

23 Ebd.
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ausgegangen wird, dass sich Kognition und Leiblichkeit stets gegenseitig beein-
flussen, dann ist auch ein vordergriindig leibliches Interagieren mit der Welt von
ehemals kognitiv erarbeiteten Selbstkonzepten und kognitiv verarbeiteten Lebens-
erfahrungen geprigt, die in den Leib ttbergegangen sind. Das bedeutet nach Fuchs
auch, dass sich

»[d]ie grundlegende Kontinuitdt der Person [..] nicht aus dem Bestand deklara-
tiven Wissens (ber die eigene Person und ihre Biographie [ergibt], den sich das
Subjekt selbst zuschreibt, sondern aus einer im Leibgedichtnis sedimentierten
und als solcher implizit immer gegenwirtigen Geschichte.«*4

Fuchs folgend gehe ich davon aus, dass die Kontinuitit des Selbst nicht lediglich
daran festmacht werden kann, ob und was eine Person tiber sich und die eige-
ne Biografie zu denken und sagen imstande ist, sondern dass die Kontinuitit des
Selbst in einem wesentlichen Teil auf »leiblicher Selbstvertrautheit« beruht, da die
eigene Personlichkeit stets in Habitus und Leibgedichtnis sedimentiert.?> Im Le-
ben mit Demenz, in dem der Verlust von »explizitem Gedichtnis«*® als Symptom
beschrieben wird, kann das implizite Leibgedichtnis also zu einer wichtigen Res-
source zur Ausiibung von Selbstsorge werden.

Die in der vorliegenden Studie befragten Menschen mit Demenz weisen zum
Zeitpunkt der Datenerhebung zwar noch keine sehr weit fortgeschrittenen ko-
gnitiven Beeintrichtigungen auf. Trotzdem ist auch bei ihnen bereits eine Ten-
denz in Richtung eines vermehrten Gebrauchs leiblicher Ressourcen festzustellen.
Beim Auftreten erster demenziellen Erscheinungen etwa, die zur Verunsicherung
in Bezug auf das eigene Selbstbild fithren kénnen, versuchen meine Interviewpart-
ner*innen vordergriindig noch in kognitiver Weise Kontinuitit herzustellen und
die Relation zu sich selbst mithilfe ihres expliziten Gedichtnisses zu stabilisieren:
Fiir abweichendes Verhalten wird durch Heranziehen von medizinischen Wissens-
bestinden eine verniinftige Erklirung gesucht und das Selbst mit Demenz wird als
eine fiir die Betroffenen sinnvolle Weiterentwicklung bisheriger Selbstkonzepte in
die eigene Biografie eingewoben. Im weiteren Fortschreiten der Demenz gewin-
nen aber immer mehr auch leibliche Ressourcen an Bedeutung, mit deren Hilfe das
Selbstbild aktualisiert und weiterentwickelt wird. So erzihlt eine betroffene Per-
son etwa davon, dass ihr die eigene Existenz dann deutlich bewusst werde, wenn
sie die Welt in leiblich-reflexiver Weise erfahre und so mit ihr interagiere.?” Die
Vorstellung von sich selbst wird in ihrem Beispiel also weniger in kognitiver Weise

24  Fuchs 2010., 241.
25 Ebd, 238.
26  Ebd., 239.
27 Vgl Kapitel 7.2.3.
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aktualisiert, vielmehr wird sie in Form von leiblicher Selbstvertrautheit innerhalb
einer lebendigen, dynamischen und sinnlichen Welt erfahrbar gemacht.

Eine zunehmend verstirkte Nutzung leiblicher Ressourcen im Leben mit De-
menz wird aber nicht nur im Selbstbezug, sondern in vielfiltigen Beziehungen zu
unterschiedlichen Lebensbereichen deutlich. Eine Interviewpartnerin erzihlt etwa
davon, dass sie in Situationen der riumlichen Orientierungslosigkeit nicht mehr
angestrengt versuche, sich zu erinnern, wo sie sich gerade befinde, sondern nun
lieber auf gewisse Atemtechniken zuriickgreife, um sich dadurch zu beruhigen.
Indem sie alle Gedanken zuriickstelle und sich einfach auf den Atem konzentrie-
re, verfalle sie nicht mehr in Panik und kénne mit der Situation umgehen.28 Auch
bei einem plétzlichen Blackout in einem sozialen Geschehen konne mit »Einfith-
lungsvermodgen« gespiirt werden, welche Grundstimmung gerade herrsche, was
wiederum dazu befihige, das eigene Verhalten der Situation entsprechend anzu-
passen.?® Zudem sprechen betroffene Personen davon, dass das eigene »Bauchge-
fithl« immer wichtiger werde, um im Alltag selbststindig Entscheidungen zu tref-
fen. Wo der Kopf noch nicht verstehe, wisse der Bauch schon lingst, was zu tun
sei.3° Sich vom Bauchgefiihl »verleiten« zu lassen, fithre aufRerdem zu einem sché-
neren, gliicklicheren und lustvolleren Leben.?! Ahnliches erfihrt ein Interviewpart-
ner auch beim Geigenspiel: Dieses laufe manchmal erstaunlich gut, wenn er sein
»Hirn zuriicknehme« und seinen Kérper einfach spielen lasse.>* Und schlieflich
wird sehr ausgeprigt von einer neu entdeckten Freude an einer alle Sinne invol-
vierenden leiblichen Partizipation an sozialem Geschehen? erzihlt beziehungs-
weise von einem Genuss an einem leiblichen In-der-Welt-Sein und dem zeitlosen
Ausleben von Momenten.3*

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass meine Interviewpartner*innen
ihre Leiblichkeit als eine neu entdeckte Ressource im Leben mit Demenz hervor-
heben. Sie hilft ihnen, sich selbst und die sie umgebende Welt zu erfahren, darin
selbststindig Entscheidungen zu treffen, in sozialem Geschehen zu interagieren
und mit emotional aufreibenden Situationen umzugehen. Ihr Leibgedichtnis, dem
sie in ihrem Leben ohne Demenz womdglich weniger Beachtung geschenkt haben,
verstehen sie im Leben mit Demenz als eine Ressource von hohem Wert.

28  BGIVi.

29 Vgl Kapitel 4.4.1.

30 Vgl Kapitel 5.2.1.

31 Vgl Kapitel 5.2.1und 4.4.2.
32 Vgl Kapitel 5.2.1.

33 Vgl. Kapitel 7.2.3.

34 Vgl Kapitel 7.2.2;7.2.3.
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8.4 Selbstregulierung oder Selbstsorge?

Im Rahmen von Vortrigen auf Tagungen und Kongressen wurde ich immer wieder
darauf angesprochen, ob eine Selbstsorge bei Demenz denn nicht auch eine Form
von Selbstregulierung sei, die zu propagieren dazu fithren wiirde, Demenzbetrof-
fene mit einem Zwang zu belegen, um sich selbst zu sorgen. Die Fragen legten
also unter anderem die Annahme nahe, dass eine gesellschaftliche Unterstiitzung
von Selbstsorge bei Demenz, wie sie die vorliegende Analyse vorschligt, den Wohl-
fahrtsstaat von Pflichten entlasten wiirde und Herrschaftsverhiltnisse etablieren
wiirde, die vulnerable Personen zu noch mehr Selbstverantwortung zwingen wiir-
den. In der Analyse von Selbstsorgebestrebungen im Leben mit Demenz geht es
aber gerade nicht darum, herauszufinden, wie betroffene Personen die Gesellschaft
oder Menschen ihres nahen Umfelds von Sorgeaufgaben entlasten kénnen. So stellt
auch keine der vorgestellten Selbstsorgebestrebungen eine Alternative oder einen
Ersatz fiir Fiirsorgehandlungen anderer Personen oder gesellschaftlich-institutio-
nelle Sorgestrukturen dar. Vielmehr kann mit einem Fokus auf die Selbstsorge
im Leben mit Demenz aufgezeigt werden, dass und inwiefern demenzbetroffene
Personen auf sich selbst und auf andere Menschen einwirken (oder einzuwirken
versuchen), um dadurch subjektive Bediirfnisse zu befriedigen und zu mehr Le-
bensqualitit fiir sich und andere beizutragen. Die Selbstsorge ersetzt also keine
Firsorge von anderen Menschen, sie wirkt in ihrer relationalen Funktionsweise
viel eher auf Sorgebeziehungen ein und formt diese den eigenen Bediirfnissen,
Normen und Werten folgend mit. Ein Zwang zu gewissen Selbstsorgemafinahmen
wire demnach eher dort zu vermuten, wo bestimmte soziokulturelle Negativphi-
nomene, wie etwa Stigmatisierung und Exklusion, betroffene Personen im Sinne
eines Selbstschutzes dazu dringen, Selbstsorgemafinahmen einzuleiten.

Wenn Goffman folgend davon ausgegangen wird, dass ein Selbstbild in ge-
meinsamer Aushandlung mit dem sozialen Umfeld hergestellt wird, dann ist die
Herstellung eines von der betroffenen Person positiv wahrgenommenen Selbstbilds
genauso als Aufgabe der Pflege zu verstehen, wie es im Leben mit Demenz Teil ei-
ner Sorge um sich sein kann. Auch sind Personen des nahen Umfelds aufgefordert,
keine dysfunktionalen Abhingigkeitsverhiltnisse zu etablieren — genauso wie De-
menzbetroffene versuchen, ihre Situation zu vermitteln und Selbststindigkeit in
den fiir sie zentralen Lebensbereichen zu erhalten. Weiter sind die Férderung und
die Unterstiitzung von Mdoglichkeiten der Teilhabe im Leben mit Demenz als eine
zentrale Sorgeaufgabe der Gesellschaft zu verstehen, wihrend Menschen mit De-
menz durch die Suche nach Aufgaben und Verantwortungen, die ihnen im Leben
Halt und Sinn verleihen kénnen, Sorge um sich tragen. Eine Selbstsorge im Le-
ben mit Demenz kann ihre Wirkung also gerade dann am besten entfalten, wenn
sie von anderen wahrgenommen und unterstittzt wird und wenn sie in die Ausar-
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beitung von Fiirsorgehandlungen und Sorgestrukturen fiir Menschen mit Demenz
integriert wird.

Wie aber lisst sich eine Sorge um sich von einer selbstregulierenden Handlung
unterscheiden? Wann weist eine Handlung zur Bewiltigung von Herausforderun-
gen im Leben mit Demenz eher (selbst-)disziplinierenden, wann erméglichenden
Charakter auf? Dies ist weniger anhand einer konkreten Handlung, vielmehr an-
hand der Beziehungsqualitit zu beurteilen, innerhalb derer sie entwickelt wurde
und auf die sie einzuwirken beabsichtigt. Mit Foucault gesprochen geht es also
darum, zu beurteilen, ob eine Titigkeit eher eine individuelle Praxis der Freiheit®>
oder doch vielmehr eine Reaktion auf dominierende Herrschaftsverhaltnisse dar-
stellt.

Im Hinblick auf diese Unterscheidung driangt es sich auf, Kérperpraktiken wie
etwa Kognitionstrainings, Gleichgewichts- und Koordinationsitbungen, die Ein-
nahme von Medikamenten, Ernihrungsumstellungen oder sportliche Betitigun-
gen als eine Form von Selbstregulierung und nicht von Selbstsorge im Leben mit
Demenz zu lesen. Denn vor dem Hintergrund eines gesellschaftlichen Impera-
tivs, aktiv, produktiv und erfolgreich zu altern,3® kann eine Demenzbetroffenheit
als personliches Scheitern erscheinen, etwa als Folge eines ungesunden Lebens-
stils.37 Dies kann wiederum dazu fithren, dass die Person mit Demenz sich selbst
in der Verantwortung sieht, die eigene Gesundheit durch vielfiltige Kérperprak-
tiken méglichst wiederherzustellen. Im Sinne eines unternehmerischen Selbst,® das
»sich selbst als Handlungszentrum, als Planungsbiiro in Bezug auf seinen eige-
nen Lebenslauf, seine Fihigkeiten, Orientierungen, Partnerschaften usw.«<*° be-
greift und das seine »Niederlagen als individuelle Planungsdefizite [verbucht]«,*°
scheint in der Anwendung erwihnter Korperpraktiken auch das Selbst mit De-
menz unter der Diktatur der Selbstregulierung zu stehen. So gesehen wiirde die
Person mit Demenz versuchen, vermeintliche, frither begangene Fehler auszuglei-
chen und sich in gouvernementaler*' Weise gleichzeitig selbst moglichst gesund zu
halten sowie die Gesellschaft so gut es geht von kostspieligen Folgen einer weiter
fortgeschrittenen Demenz zu schiitzen. Vor diesem Hintergrund und angesichts
des unaufhaltsamen Fortschreitens einer Demenz, so scheint es weiter, wire es viel
eher die Akzeptanz als die Bekimpfung von eigenen Schwichen, die als eine Form
von (passiver) Selbstsorge verstanden werden konnte.

35 Vgl Kapitel 2.2.

36  Zimmermann 2020, 5; vgl. Kapitel 7.1.2.
37 Vgl Kapitel 4.2.3.

38  Brockling 2007.

39 Ebd., 26.

40 Ebd.

41 Foucault 2006a; Foucault 2006b.
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Doch obwohl die erwdhnten Praktiken zur Stirkung kognitiver Fihigkeiten im
eben hergeleiteten Kontext durchaus als eine Form von Selbstregulierung verstan-
den werden kénnen, so kénnen sie in anderem Zusammenhang genauso gut als
Selbstsorge erscheinen. Dies wiirde beispielsweise dann zutreffen, wenn dieselben
Korperpraktiken (Kognitionstrainings, Kérperitbungen etc.) dazu eingesetzt wiir-
den, die eigene Selbststindigkeit im Leben mit Demenz voriibergehend zu stir-
ken, um etwa weiterhin an Selbsthilfegruppen teilnehmen zu kénnen** oder um
Demenzaktivismus betreiben zu kénnen und dadurch in einer gesellschaftlichen
Offentlichkeit eine Stimme zu erhalten.*® In diesem Sinne wire ein »knallhar-
tes Kognitionstraining«** weniger als eine Reaktion auf einen gesellschaftlichen
Druck zu verstehen, sich im Alter gesund und fit zu halten. Vielmehr kénnten Kor-
perpraktiken von vordergriindig disziplinierendem Charakter — etwa im Fall des
Demenzaktivismus — als eine Reaktion auf Stigmatisierungs- und Exklusionser-
fahrungen im Leben mit Demenz verstanden werden — als Kérperpraktiken, die
mit dem Wunsch verbunden sind, gesellschaftliche Vorstellungen von Demenz zu
verindern und dadurch Betroffenen ganz allgemein zu mehr Lebensqualitit zu
verhelfen.

Doch dhnlich schwierig wie der Versuch, die eigenen Bediirfnisse, Normen und
Werte von allgemeineren Bediirfnissen, Normen und Werten zu trennen bezie-
hungsweise eigene Leitbilder eines guten Lebens von allgemeineren Leitbildern
des guten Lebens zu trennen, ist auch der Versuch, Selbstsorgehandlungen von
selbstregulierenden Handlungen zu unterscheiden. Eine Sorge um sich — obwohl
Foucault sie als individuelle Praxis der Freiheit beschreibt — ist bereits aufgrund
der sozialen Situiertheit der sie praktizierenden Person nie frei von dufleren Ein-
flissen, von mit anderen geteilten Normen, Idealen und Werten, an denen die be-
troffene Person sich selbst ausrichtet, um ein fiir sich stimmiges und sinnerfilltes
Leben zu leben. Foucault versteht die Sorge um sich deshalb auch nicht als eine
Praxis, die unabhingig von ihrem gesellschaftlichen Kontext bestehen kann. Ganz
im Gegenteil beschreibt er Selbstsorgepraktiken als »Schemata, die [das Subjekt] in
seiner Kultur vorfindet und die ihm vorgegeben, seiner Kultur, seiner Gesellschaft,
seiner Gruppe aufgezwungen sind«.*> Damit liefert Foucault keine absolute und
trennscharfe Unterscheidung zwischen Praktiken der Selbstsorge und solchen der
Selbstregulierung. Ob eine Praxis eher von individueller Freiheit zeugt oder doch
eher von dominierenden Herrschaftsverhiltnissen bestimmt ist, wire somit an-

42 Vgl. Kapitel 4.3.1.
43 Vgl. Kapitel 6.4.1.
44 Vgl Kapitel 4.3.1.
45  Foucault 2005 (1984), 889.
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hand des Mafies zu beurteilen: In der Praxis der Selbstsorge ginge es darum, »nicht
dermafen regiert zu werden«.*®

Wir konnen uns also fragen: Wie fest zwingen uns die gegebenen Umstin-
de dazu, einem vorgegebenen Muster zu folgen? Wie frei konnen wir zwischen
unterschiedlichen vorgegebenen Mustern wihlen, sie in individueller Weise wei-
terentwickeln, kombinieren und den eigenen Bediirfnissen, Normen und Werten

entsprechend verwenden?

8.5 Ausblick: Selbstsorge ermdglichende Umfelder

Wie in der vorliegenden Analyse aufgezeigt wurde, geht ein Selbst im Leben mit
Demenz nicht einfach plotzlich verloren. Demenzbetroffene Menschen sind durch-
aus fihig zur Selbstsorge. Damit eine Selbstsorge aber gelingen kann, ist sie als
relationales Geschehen auf Selbstsorge erméglichende Umfelder angewiesen. Auf
Umfelder also, die erstens in ihrer Struktur Méglichkeiten zur Selbstsorge im Le-
ben mit Demenz bieten und in denen zweitens die Menschen des nahen Umfelds
Sorgehandlungen vollziehen, die die Selbstsorgebestrebungen der Menschen mit
Demenz beriicksichtigen und unterstiitzen.

Um Selbstsorgebestrebungen von Menschen mit Demenz iiberhaupt wahrneh-
men zu kénnen, muss die Vorstellung abgelegt werden, Menschen mit Demenz
seien komplett unfihig, wiirden schrittweise ihre Personlichkeit und ihre Autono-
mie verlieren und befinden sich auf direktem Weg in den Tod.” Menschen des
(nahen) Umfelds sind also angehalten, verantwortungsvoller zu blicken*® und die ei-
genen Vorurteile gegeniiber Demenzbetroffenen immer wieder aufs Neue zu iiber-
priifen. Gefordert ist ein Blick, der die enormen Anstrengungen wahrnimmt, die
Menschen mit Demenz unternehmen, um mit Behinderungen umzugehen. Ein
Blick also, der auffilliges Verhalten nicht als Symptom einer Krankheit und als
Beweis fiir eine scheinbare Inkompetenz Demenzbetroffener einordnet, sondern
als Selbstsorgebestrebungen deuten kann. Eine erste Hinfithrung zu solch einem
Blick ist Ziel der vorliegenden Arbeit. Indem exemplarisch aufgezeigt wurde, dass
und wie Menschen mit Demenz um sich und um andere Sorge tragen, wird der
Versuch unternommen, einen defizitorientierten Blick zu durchkreuzen und fir
Ressourcen und Potenziale im Leben mit Demenz zu sensibilisieren.

Als eine Weiterfithrung der vorliegenden Forschung wire nun herauszuarbei-
ten, wann und wie unterschiedliche Umfelder Selbstsorge bei Demenz konkret

46  Foucault1992,12.
47  Vgl. Kapitel 6.1.1.
48  Vgl. Kapitel 7.1.2.
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ermoglichen beziehungsweise verunmoglichen konnen. Einerseits wire exempla-
risch zu untersuchen, wie aus der Perspektive eines sozialen und pflegerischen
Umfelds eine Fiirsorge um Menschen mit Demenz aussehen kénnte, die eine
Selbstsorge von Demenzbetroffenen unterstiitzt. Ein Fokus konnte ebenfalls auf
die Beantwortung der Frage gelegt werden, wie eine demenzfreundliche*® Ge-
sellschaft funktionieren konnte, die das Konzept der Selbstsorge ernst nimmt
und die Selbstsorgebestrebungen von Menschen mit Demenz unterstiitzt. An-
dererseits wire auch zu untersuchen, inwiefern Selbstsorgebestrebungen von
betroffenen Personen mit Fiirsorgepraktiken des sozialen und pflegerischen Um-
felds beziehungsweise mit politischen Demenzstrategien oder gesellschaftlichen
Sorgestrukturen in Konflikt geraten kénnen. Mogliche Untersuchungsfelder zur
Beantwortung dieser Forschungsfragen wiren etwa Selbsthilfe- und Selbstvertre-
tungsgruppen fir Menschen mit Demenz, Familienstrukturen und Sorgenetz-
werke, Nachbarschaften und Quartiervereine, professionelle Pflege-Umfelder,
(demenzfreundliche) Gemeinden oder Institutionen zur Durchfithrung nationaler
und internationaler Demenzstrategien. Einen Fokus auf Selbstsorge ermdglichen-
de Umfelder zu legen, ist unter anderem deshalb von grofier Bedeutung, weil die
Ubernahme der Verantwortung fiir eine gelingende Selbstsorge im Fortschreiten
einer Demenz immer mehr zu einer Aufgabe des sozialen und gesellschaftlichen
Umfelds Demenzbetroffener wird.>°

Es ginge also darum, die wissenschaftliche Aufmerksamkeit, die in der vor-
liegenden Analyse auf den Sichtweisen und Erfahrungen demenzbetroffener Per-
sonen liegt, nochmals zu 6ffnen. Vor dem Hintergrund der nun herausgearbeite-
ten Formen der Selbstsorge im Leben mit Demenz wiren in einer weiterfithren-
den Forschung die in den unterschiedlichen Relationen adressierten Dimensionen
sozialer Ordnung in die Analyse miteinzubeziehen: Dabei wiren etwa familiire,
freundschaftliche, zivilgesellschaftliche, pflegerische, kommunale und physisch-
riumliche Umfelder daraufhin zu untersuchen, inwiefern sie die in der vorlie-
genden Studie beleuchteten Selbstsorgebestrebungen von Menschen mit Demenz

(mit-)ermoglichen kénnen.>*

49  Vgl. Wissmann/Gronemeyer 2008.

50  Zur Rolle von Unterstiitzerinnen im Sinne einer unterstiitzten Selbstvertretung im Leben
mit Demenz vgl. Lange 2021.

51 InBezug auf ein Selbstsorge erméglichendes Pflegeumfeld sind erste Ansitze bei Kitwoods
Ausfithrungen zur »positiven Arbeit an der Person« vorzufinden (Kitwood 2016 [1997], 125).
Zudem hat Heinrich Grebe im Rahmen des Projekts »Selbstsorge bei Demenz im Horizont
von Spiritual Care und Kulturwissenschaft« an der Universitat Zirich verschiedene Umfel-
der von Menschen mit Demenz zum Thema Selbstsorge befragt, was im Hinblick auf die
Frage nach der Gestalt von Selbstsorge ermoglichenden Umfeldern interessante Resultate
verspricht. Weiter gibt auch Reingard Lange (2021) einen aufschlussreichen Einblick in ihre
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Eine weitere Erganzung der vorliegenden Studie wire die Analyse von Selbst-
sorgebestrebungen von Menschen mit einer weiter fortgeschrittenen Demenz. Da-
bei konnte etwa untersucht werden, wie sich eine Selbstsorge in spaten Phasen von
einer Selbstsorge in frithen Phasen einer Demenz unterscheidet. Hierzu wire ein
Neudenken des methodischen Zugangs nétig: Anstelle von Interviews und teilneh-
mender Beobachtung in Gesprachsgruppen kénnten etwa teilnehmende Beobach-
tungen im Sinne von Alltagsbegleitungen durchgefiihrt werden. Auch die konkrete
Datenerhebung miisste neu gedacht werden: Nebst einer auf miindlicher Sprache
basierenden Kommunikation eignete sich moglicherweise der Miteinbezug leibli-
cher Kommunikationsformen, die zu erlernen und in der Forschung anzuwenden
viel Zeit beanspruchen wiirde. Auch verlangte ein solches Forschungsvorhaben eine
ausfithrlichere Auseinandersetzung mit Fragen zur Ethik im Umgang mit vulnera-
blen Personen.

Zuletzt sei auch auf die Chance hingewiesen, die eine erneute Zusammenar-
beit mit Menschen bieten wiirde, die sich in einer frithen Phase ihrer demenziellen
Entwicklung befinden: Die Erkenntnisse zur Selbstsorge bei Demenz, die in der
vorliegenden Studie gemacht wurden, konnten mithilfe von mehrmaligen Riick-
sprachen mit betroffenen Personen aus einem wissenschaftlichen Kontext heraus-
gehoben und in eine fiir Menschen mit Demenz zuginglichere Sprache und Form
gebracht werden. Ein Zuriickspielen der Erkenntnisse, die auf Aussagen von Men-
schen mit Demenz basieren, wiirde bedeuten, den Dialog zwischen Menschen mit
und ohne Demenz weiterzufithren und die Struktur der Verantwortlichkeit nicht
zu verlassen.

Rolle als Unterstiitzerin von Menschen mit Demenzim Verein PROMENZ, im Rahmen dessen
betroffene Personen gesellschaftliche Partizipation leben.
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

Alzheimer Schweiz, Hilfsmittelliste: https://alzheimer-schweiz.ch/fileadmin/dam
/Alzheimer_Schweiz/de/Dokumente/Ueber Demenz/Hilfsmittel/Hilfsmittelli
ste_A4Quer_Web_DE_def_aktualisiert-04-2020.pdf (Abgerufen: 18.06.2020).

Alzheimer Schweiz, Medikamentdse Therapie bei Demenz: https://www.alzheime
r-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/medikamentoese-therapie-bei-deme
nz/ (Abgerufen: 23.11.2020).

Alzheimer Schweiz, Vorsorge: https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-deme
nz/beitrag/vorsorge-treffen/ (Abgerufen: 23.06.2020).

Alzheimer Schweiz, Zahlen und Fakten: https://www.alzheimer-schweiz.ch/filead
min/dam/Alzheimer_Schweiz/de/Publikationen-Produkte/Zahlen-Fakten/Fac
tsheet_DemenzCH_2019-update.pdf (Abgerufen 17.08.2020).

Auguste: https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/auguste/plattform-fuer-mensche
n-mit-demenz/beitrag/dosierte-ehrlichkeit/ (Abgerufen: 12.10.2020).

Beobachter: https://www.beobachter.ch/gesellschaft/demenz-und-sterbehilfe-wa
nn-ist-es-zeit-zu-gehen (Abgerufen: 13.10.2020).

Bundesamt fir Sozialversicherungen BSV: https://www.bsv.admin.ch/bsv/de/ho
me/informationen-fuer/versicherte/iv.html (Abgerufen: 26.05.2020).

Bundeskanzlei der Schweizerischen Eidgenossenschaft: https://www.bk.admin.ch
/ch/d/pore/vi/vis481t.html (Abgerufen: 11.12.2021).

Bundesministerium fir Gesundheit BMG: https://www.bundesgesundheitsminist
erium.de/service/begriffe-von-a-z/d/demenz.html (Abgerufen: 15.04.2021).
Dementia Alliance International: https://www.dementiaallianceinternational.org/

(Abgerufen 08.07.2020).

Demenz-Meet Ziirich: https://www.demenzmeet.ch/meet/zuerich-2019/ (Abgeru-
fen: 12.10.2020).

Demenz Support Stuttgart: https://www.demenz-support.de/ (Abgerufen:
18.01.2021).

Deutsche Alzheimer Gesellschaft, Broschiire Was kann ich tun, S. 16 ff.: https://w
ww.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/broschueren/Was_kann_ich_tun.pd
f (Abgerufen: 08.07.2020).

Donnerstagsdemo: https://wiederdonnerstag.at/2019/02/03/docast-der-15-donner
stagsdemo/ (Abgerufen: 13.10.2020).

EXIT: https://exit.ch/ (Abgerufen 02.07.2020).

EXIT, Merkblatt Urteilsfihigkeit: https://exit.ch/fileadmin/user_upload/freitodbe
gleitung/demenz/Merkblatt_Urteilsfachigkeit.pdf (Abgerufen 02.07.2020).
Facebook PROMENZ, Bilderpool: https://www.facebook.com/hashtag/bilderpool

(Abgerufen: 13.10.2020).

Facebook PROMENZ: https://www.facebook.com/PROMENZ-161482717886565/
(Abgerufen: 15.10.2020).

Fachhochschule Nordwestschweiz, FHNW: https://www.thnw.ch/plattformen/age
ing-and-living-in-place/ (Abgerufen: 18.06.2020).
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Anhang

Freier Schweizer: https://www.freierschweizer.ch/146-immenseerin-spricht-uebe
r-alzheimer (Abgerufen: 12.10.2020).

Langenscheidt: https://de.langenscheidt.com/latein-deutsch/dementia (Abgeru-
fen: 15.04.2021).

Myoreflex: www.myoreflex.de/uebersichtsseite-myoreflextherapie/grundinforma-
tionen (Abgerufen 05.04.2020).

Pflege Professionell: https://pflege-professionell.at/at-promenz-faden-verloren-k
unstinstallation-zu-demenz-am-uni-campus-altes-akh-eroeffnet (Abgerufen:
12.10.2020).

PONS: https://de.pons.com/iibersetzung/latein-deutsch/dementia (Abgerufen:
15.04.2021).

PROMENTZ: https://www.promenz.at/zweck (Abgerufen: 15.09.2020).

Radioklassik Stephansdom, Vergesslich aber lebensfroh: https://radioklassik.at/ve
rgesslich-aber-lebensfroh/ (Abgerufen: 06.06.2020).

Sargfabrik:  https://sargfabrik.at/Home/Die-Sargfabrik/Verein ~ (Abgerufen:
20.10.2020).

Schweizer Radio DRS: https://www.podcast.de/episode/393860777/Leben+mit+Alz
heimer/ (Abgerufen: 12.10.2020).

Schweizer Radio und Fernsehen SRF: https://www.facebook.com/watch/?v=57407
4323009033 (Abgerufen: 12.10.2020).

Sonnenhiigel: https://sonnenhuegel.org/ (Abgerufen: 26.10.2020).

WEKA: https://www.weka.ch/themen/personal/sozialversicherungen/krankheit-
unfall/article/krankentaggeldversicherung-schweiz-leistung-nach-wartefrist/
(Abgerufen 05.10.2020).

Wikipedia, Gelassenheitsgebet: https://de.wikipedia.org/wiki/Gelassenheitsgebet
(Abgerufen 19.08.2020).

Wikipedia, Otto-Wagner-Spital: https://de.wikipedia.org/wiki/Otto-Wagner-Spit
al (Abgerufen: 19.10.2020).

World Health Organization, Demenz: https://www.who.int/news-room/fact-shee
ts/detail/dementia (Abgerufen: 11.01.2021).
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Transkriptionsregeln

fett Laut gesprochen

unterstrichen Betonung auf dem Wort

kursiv (...) DialektiufSerung (deutsche Erklarung in Klammern)
Sie [die Eltern] Erklarung einer Wortbedeutung in eckigen Klammern

- 1Sekunde Pause

-- 2 Sekunden Pause

--- 3 Sekunden Pause

*hmpf* Lautmalerische Auerungen

(lacht) Nonverbale AuRerungen

*ja* (lachend gesprochen) | *Intonierte Textstelle* (Erklarungen zur Intonation in Klammern)
/ Satzabbruch

[.] Auslassungen von Wortern oder ganzen Sitzen

[unv.] Unverstandlich gesprochene Stelle




Quellentabellen

Quellentabelle: Interviews

Anhang

Kiirzel Datum Dauer Ort Lokalitat Befragte Personen
Walter Fink (WF)
Schweiz . und auf Wunsch
. Zuhause bei Herrn .
WFIV1 06.08.18 1h44min | (Kanton L . von Herrn Fink
Finkim Wintergarten X
Basel-Land) auch seine Frau
(FF)
Schweiz Restaurant
FlIV1 08.08.18 46min (Kanton Waldstadterhofin Franz Inauen (FI)
Luzern) Luzern
Schweiz Zuhause bei Frau .
. . Rita Schwager
RSIV1 17.08.18 2h 43min | (Kanton Schwagerim (®S)
Schwyz) Esszimmer
Osterreich Veranstaltungsraum
LKIVA 04.09.18 1h24min | (Bundesland | Allgemeines Lorenz Knull (LK)
Wien) Krankenhaus Wien
Osterreich .. . -
. Café im Kardinal Kénig | Angela
APIV1 04.09.18 1h3smin | (Bundesland .
. Haus Pototschnigg (AP)
Wien)
Osterreich ) )
. Zuhause bei Frau Dr. Beatrix Gulyn
BGIV1 05.09.18 1h16min | (Bundesland . .
. Gulyn im Esszimmer (BQ)
Wien)
Osterreich L ) . )
) Café im Kardinal Kénig | Luisa Marquez
LMIV1 06.09.18 2h29min | (Bundesland
. Haus (LM)
Wien)
Schweiz Zuhause bei Frau .
. . Brigitte Feldmann
BFIV1 23.10.18 2hosmin | (Kanton Feldmannim 0
Freiburg) Wohnzimmer
Schweiz Restaurant
FlIV2 28.11.18 59min (Kanton Waldstadterhofin Franz Inauen (FI)
Luzern) Luzern
Schweiz . .
. Sitzungszimmer der
UFIV1 23.01.19 1h43min | (Kanton . o Urs Feller (UF)
. Universitat Zirich
Ziirich)

2N
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. Aufeinem
Schweiz . . . .
) Spaziergangin der Antje Steinfeldt
ASIV1 08.04.19 1h4smin | (Kanton B
N&he von Frau (AS)
Solothurn) .
Steinfeldts Zuhause
. Zuhause bei Herrn
. Schweiz . Thomas C. Maurer
TCMIV1 | 25.04.19 2h o2min Maurerim
(Kanton Bern) R (TCM)
Wohnzimmer
Osterreich . . . .
. Café im Kardinal Konig | Luisa Marquez
LMIV2 07.05.19 1h23min | (Bundesland
. Haus (LM)
Wien)
Osterreich . .
i Restaurant in der Dr. Beatrix Gulyn
BGIV2 08.05.19 47min (Bundesland .
. Sargfabrik (BG)
Wien)
Osterreich .
. In Oberlaa auf einer
LKIV2 08.05.19 1h13min | (Bundesland Lorenz Knull (LK)
. Parkbank
Wien)
Osterreich Bei Frau Senoner
. Charlotte Senoner
CSIVa 09.05.19 1ho8min | (Bundesland | zuhause aufder )
Wien) Veranda
Osterreich . .
. Eingangshalle im X
TRIV1 10.05.19 2hosmin | (Bundesland . o Theo Reiter (TR)
Wien) Kardinal Kénig Haus
ien




Quellentabelle: Teilnehmende Beobachtungen

Anhang

Kiirzel

Datum

Ort

Kurzbeschreibung

Personen

SLTB1

19.07.18

Olten

Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth

9 Teilnehmende

APTB1

11.08.18

Ziirich

Am Rande des Demenz-Meet Ziirich
essen Frau Pototschnigg und ich
gemeinsam zu Mittag. Wir sprechen
liber ihren Vortrag und die Méglichkeit
eines Interviews fiir meine Forschung.

Angela
Pototschnigg
(AP)

SLTB2

27.08.18

Olten

Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth

7 Teilnehmende

LKTB1

04.09.18

Wien

Gemeinsamer Ausflug in den Westen
Wiens: Herr Knull gibt mir eine Fiihrung
zur Feuerwacht, zur Otto-Wagner-
Kapelle und zum Mahnmal von Joseph
Mengeles Craueltaten im Zweiten
Weltkrieg.

Lorenz Knull (LK)

SPTB1

04.09.18

Wien

Treffen der Selbsthilfe- und
Selbstvertretungsgruppe PROMENZ

7 Teilnehmende

LKTB2

05.09.18

Wien

Gemeinsames Mittagessen mit Frau
Gulyn auf der Restaurantterrasse in der
Sargfabrik. AnschlieRend gibt mir Herr
Knull eine Stadtfithrung zum
Wasserturm (inkl. Museumsbesuch)
und zum sozialistischen Arbeiterviertel.
Zum Schluss setzen wir uns in den Park,
wo Herr Knull mir seine Diagnose-
Papiere zeigt.

Lorenz Knull (LK)
und Dr. Beatrix
Gulyn (BG)

BGTB1

05.09.18

Wien

Frau Gulyn zeigt mir ihre Wohnung und
die Uberbauung Sargfabrik (inkl.
Gemeinschaftsbad, Garten,
Dachterrasse, Spielplatz, Seminar- und
Veranstaltungsraum, Beis/). Danach
fiihrt sie mich durch ihr Quartier: Uber
die StrafRe mit den Cafés zum Park und
schlieRlich zum Friedhof, wo ihre
Mutter begraben liegt. Zurtick in ihrer
Wohnung spielt sie mir Musik ab, tanzt
und singt.

Dr. Beatrix Gulyn
(BG)

SLTB3

13.09.18

Olten

Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth

6 Teilnehmende
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SLTB4 11.10.18 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | 7 Teilnehmende
30.10.18/ . Herrund Frau
AETB1 Barcelona | Alzheimer Europe Conference X
31.10.18 Fink
SLTBs 08.11.18 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | 7 Teilnehmende
IATB1 20.11.18 Bern Gruppensitzung Impuls Alzheimer 5 Teilnehmende
Teilnehmende
Weihnachtsessen der Selbsthilfegruppe > etinehmen
SLTB6 06.12.18 Olten . und
Labyrinth
Partner*innen
SLTB7 06.12.18 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | 5 Teilnehmende
Besuch bei Rita Schwager zuhause: Ich
Immen- . 0 . . .
bringe ihr die Alzheimerkiste zuriick .
see . . Rita Schwager
RSTB1 09.01.19 und wir sprechen iiber deren
(Kanton . . (RS)
Verwendung und iiber ihr Leben mit
Schwyz)
Demenz.
SLTB8 10.01.19 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | 7 Teilnehmende
Frau Feldmann holt mich am Bahnhof
ab und gibt mir mit dem Auto eine
Sightseeing-Tour durch ihr Dorf und
Umgebung. Sie zeigt mir Felder und
Wiesen und erklart mir, welches
Kerzers Gemise wo wichst und welche Tiere Bricitt
rigitte
BFTB1 23.01.19 (Kanton wo wohnen. Spater gibt sie mir eine &
. .. L Feldmann (BF)
Freiburg) | Hausfiihrung, wobei sie mirihre
Kunstobjekte, Handwerksprojekte und
Fotografien zeigt. Schlieftlich essen wir
Brezel, trinken Elmer Citro und
beobachten Végel, die aufihrer
Terrasse zu Gast sind.
6 Teilnehmende
SLTB9 07.02.19 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | und Gast:
Frau Fink
SLTB10 | 07.03.19 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | 5 Teilnehmende
Miihle-
dorf
or Frau Steinfeldt zeigt mir ihr Fotoalbum . .
(Kanton B . ) Antje Steinfeldt
ASTB1 08.04.19 und erzahlt miraus ihrer
Solo- . (AS)
Vergangenheit.
thurn)
Treffen der Cesprichsgruppe fiir jiingere
GGTB1 | 11.04.19 Luzern ’ gruppe fiir jiing 9 Teilnehmende
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Treffen der Selbsthilfe- und

SPTB2 | 07.05.19 Wien 7 Teilnehmende
Selbstvertretungsgruppe PROMENZ
. Herr Knull spaziert mit mir von Oberlaa
LKTB3 08.05.19 Wien L . Lorenz Knull (LK)
bis in die Stadtmitte.
Frau Senoner zeigt mir auf einem
) . ) ) Charlotte
CSTB1 09.05.19 Wien Spaziergang die Umgebung ihres
Senoner (CS)
Hauses.
Gemeinsamer Besuch des
Hauptbahnhofs Wien. Ein Teilnehmer .
) . Teilnehmende
SPTB3 09.05.19 Wien von PROMENZ hat der Gruppe eine
. L. von PROMENZ
Fiihrung durch den Bahnhof organisiert.
Treffen der Gesprichsgruppe fiir jiingere
GGTB2 | 13.06.19 Luzern " r, prichsgruppe firjiing 7 Teilnehmende
Menschen mit Demenz
SLTB11 | 04.07.19 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | 9 Teilnehmende
E-Mail von Brigitte Feldmann an Valerie
BFTB2 05.07.19
Keller
. S 6 Teilnehmende
Treffen der Cesprichsgruppe fiir jiingere )
GGTB3 08.08.19 Luzern i und Gast: Leitung
Menschen mit Demenz )
Alzheimer Luzern
Aeugst Mitglieder der
am Albis | Sommerfest der Selbsthilfegruppe Selbsthilfegrup-
SLTB12 | 15.08.19 . .
(Kanton Labyrinth pe Labyrinth und
Zlrich) Partner*innen
Telefonat mit Frau Gulyn: Sie ruft mich
an, um mir mitzuteilen, welches die Dr. Beatrix Gulyn
BGTB3 | 19.08.19 S . . .
wichtigen Punkte im Interview seien (BG)
und wie sie diese meine.
Teilnehmende
Treffen der Cesprichsgruppe fiir jiingere >
CCTB4 | 05.09.19 Luzern ) und Gast:
Menschen mit Demenz L
Journalistin
SLTB13 | 12.09.19 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | 7 Teilnehmende
Mitglieder der
Gesprichsgruppe
Preistibergabe Fokuspreis Demenz fiir jiingere
GGTB5 | 20.09.19 Luzern R .
(Alzheimer Luzern) Menschen mit
Demenz und
Partnerfinnen
SLTB14 | 10.10.19 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | 9 Teilnehmende
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Treffen der Gesprichsgruppe fiir jiingere

GCGTB6 | 17.10.19 Luzern ) 8 Teilnehmende
Menschen mit Demenz
Mitglieder der
Gespriichsgruppe
Ausflug mit dem Preisgeld des . p grupp
GGTB7 | 24.10.19 Luzern . fiir jiingere
Fokuspreises Demenz .
Menschen mit
Demenz
SLTB15 | 07.11.19 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | 8 Teilnehmende
Botschafterin-
nenvon
FDTB1 18.11.19 Wien Roundtable Demenz und Partizipation | PROMENZ und
Vertreter*innen
der Wissenschaft
. Treffen der Selbsthilfe- und .
SPTB4 | 19.11.19 Wien 8 Teilnehmende
Selbstvertretungsgruppe PROMENZ
SLTB16 | 05.12.19 Olten Treffen der Selbsthilfegruppe Labyrinth | 5 Teilnehmende
Treffen der Cesprichsgruppe fiir jiingere
GGTB8 | 09.01.20 Luzern p gruppe fiirjiing 5 Teilnehmende

Menschen mit Demenz
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