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 Bewdltigung vielleicht seit langer Zeit zu den alltiglichen Aufgaben
in ihrem Leben zihlte, plotzlich 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 plotzlich 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
halt. Ein Selbstbild, das sich unter Umstinden tiber 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
veranderten 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 abschliefRenden Teil besprochen.
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4.1 Ich bin nicht mehr ich

Die Interviews mit demenzbetroffenen Personen erdffne 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 Titigkeiten
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, weifRt 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?«'

Angefangen mit ihrem 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 funf 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
verinderte, sodass es ihr plotzlich nicht mehr moglich war, in ihrer eben beschrie-
benen Eigenart zu handeln, fithrte 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. Aberwasich gemachthab, isteigentlichimmer gutangekommen.
[..] Ich bin ja gelernte Logistikfachfrau, und hatte die beste Abschlussnote in der
ganzen Schweiz. [..] Und [..] ich habe Sachen gemacht, von denen dann solche
Leute fanden, da wéren 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 fir 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 dv Nase oder am Fiidle. (Du kannst mich
mal.)«[..]

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

BF: »)a, doch, ziemlich am Schluss, also ich war dann natiirlich auch krank zwi-
schendurch und dannimmer mal wieder, dennich hieltdiesen Druck einfach nicht
mehr aus. [...] Dann hat man reorganisiert im Geschaft, hat einen neuen Abtei-
lungsleiter geholt und der hat seine Sekretérin, kdnnte man sagen, einfach mit-
genommen. Und das hat Gberhaupt nicht funktioniert. [...] Die Frau war so eine
Chaotin. So eine Chaotin, das habeich noch nie erlebt. [...] Die hatte ich am Schluss
wirklich/also die hétte ich erschlagen kénnen. Die hatte ich wirklich ... soooo chao-
tisch! [...] Ich war dann ihre Aufriumerin. 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 notig 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-
fihigen, 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:

WF: »Also ich muss dazu sagen, dass ich dort ganz baff war. Und ich habe selbst-
stindig 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 Erkli-
rung dessen, wie es sich fiir ihn anfihlte, als erste Erscheinungsformen von Alz-
heimer an die Oberfliche seines Lebens traten: »[E]ine kleine Welt [brach] in sich
zusammenc. Die Vorstellung von sich als Projektleiter, der »selbststindig arbeitetc,
der »seine Projekte hat« und diese eigenstindig »betreut von A bis Z«, wird ganz
plotzlich auf den Kopf gestellt und lisst ihn in unsicherer Relation zu sich selbst
zuriick.

Eine Ursache fiir 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 WFIV1.
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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:

FI: »Ungefdhr im Jahr 2012 sagte mir Frau W. einmal:>Jetzt 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 hért 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 ldnger),
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:

FI: »Ich hatte immer etwas Miithe, habe mich gestraubt, auch mal in der Ausbil-
dung und ja, fiir die Kirche war das natirlich ein groRes 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:>lch spiele doch kein Theater, ich bin doch
keine Puppe! Das ist meine Identitit!« Und darum engagiere ich mich. - Ja.«"

Das Seelsorger-Sein stellt fiir 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
erschitttert wird, wenn ihm aufgrund seiner Vergesslichkeit nicht mehr zugetraut
wird zuzuhéren.'

10 FlIva.

1 FllVa.

12 Zur Angst, im Leben mit Demenz die eigene Identitit zu verlieren vgl. Frazer et al. 2011, 683.
Zum demenziell bedingten Verlust von Fahigkeiten, 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 Erfullung 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 iiberdies 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-
brochen« ist und den Herr Inauen als Schmerz beschreibt. Ein fiir 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 itberfordern beziehungsweise entlassen. Nicht zufillig lasst Frau
Feldmann etwas spiter im Interview ihrem Vorgesetzten die Schuld an ihrem »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 schliefilich sich selbst sehen mufite, um auf ihre Reaktionen ihm

gegeniiber reagieren zu kénnen.«'4

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 tiber sich selbst konnen in der eigenen
Darstellung von sich selbst wiederum mit Zustimmung oder Ablehnung kommen-
tiert werden.”> Diese Kommentare, gemeint sind damit auch kérperliche 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 tiber 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 bericksich-
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 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 Fihigkeiten aberkannt, die ihr eigenes Selbstbild prigten, sondern es werden
auch Verdnderungen in eigenen Verhaltensweisen bemerkt. Der ehemalige Seelsor-
ger Franz Inauen erzihlt mir dazu Folgendes:

FI: »Ich war eigentlich immer ein Spontaner! Aber nicht ein Bser. 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 fuhrich
und dann (lacht) halt mich plétzlich so eine junge Polizistin auf und sagt: >Halt,
Sie miissen anhalten, Sie mussen eine Bufie 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: »Wahrscheinlich miissen Sie junges Gerupftes 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 zurlick. - Dann konnte ich ihm eine Ant-
wort geben. Klar, ich musste die Bufe 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/«

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

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

halten als »huere (Auflerst) 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 »dumme anfiihlt. Auch Urs Feller,'® ehemaliger Pro-

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

Verdnderungen 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 wahrend
der Ferien dann, es war schén, 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
das eigentlich problemlos. [..] Aber es 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 verdndert. [...] Ich meine, wir waren in einer fremden Umge-
bung, in Italien, wo wir uns irgendwie hatten zurechtfinden missen, das ist mir
abersonst eigentlich relativ leichtgefallen, ich war wahnsinnig viel im Ausland.«"®

17
18
19

FIIV1.
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 pl6tz-
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 verindert
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 Miihe 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 fir 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 fir ihn »einen Wert darstellte«, nun
nicht mehr machen kénne. Dadurch, dass seine Kinder ihm die Fahigkeit zum Zu-
horen 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 gehoren 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 Rentsch1992, 292.
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dass Sinnentwiirfe Ketten bilden.*! Als Beispiel dafiir bringt er die Suche nach ei-
ner Brille an, deren »Erfillungsgestalt« das Finden der Brille darstellt und dieses
wiederum auf den Gebrauch der Brille abzielt. Diese Sinnkette erginzend lasst sich
sagen, dass der Gebrauch der Brille bezweckt, ein Buch zu lesen, dessen weiterer
Sinn sich wiederum im Aneignen von Wissen erfilllt und so weiter. Rentsch be-
tont allerdings, dass jeder Sinnentwurf fir sich schon eine Erfillungsgestalt sei
und nicht lediglich ein Instrument oder eine Funktion, um den nichstfolgenden
Sinnentwurf in der Kette herbeizufithren. 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 gréReren
Kontext der Lebenserhaltung, und diese wird umgriffen von ganzen Lebensplinen
und Lebensaufgaben, von leitenden Hoffnungen und Rahmenzielen«.?? Das heifit,
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 gemif} 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 kénnen Fihigkeiten verloren gehen, die zur Erfillung
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 Nichterfullung von einzelnen, lokalen Sinnent-
wiirfen auch die Erfillung von »ganzen Lebensplinen und Lebensaufgaben« er-
schweren kann. Anders formuliert: Der demenziell bedingte Verlust von Fihigkei-
ten, die zur Erfiilllung 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 kénnen,
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 schlieRlich 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«.?®

In diesem Kapitel wird nun herausgearbeitet, wie Menschen mit Demenz die
Relation zu sich selbst stabilisieren — wie sie sich die verunsichernden Veranderun-
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 Herbeiftthrung end-
giiltiger 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 (voriibergehend) 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 gefiihlten halben Liter Ginkgo entlassen und
sagte:>Ja, es wire 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.« Und dann sagte ich zum Doktor:>Ich weiR,
was ein Burnout ist. [...] Ich habe kein Burnout, bitte sehr.«—*>Doch, doch, Sie ha-
ben sicher ein Burnout.<* (in hoher Stimme gesprochen) Einfach abtun, fertig. [...]
Also eigentlich kdnnte ich diesen Doktor, das habe ich mir schon iiberlegt, 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:»Ja. 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 Selbststindigkeit 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 friiher 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 spit, und dann meinte der Doktor oder Professor oder weifd 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-
cheTiir ...<[...] Dasagter:>]a, jetzt wissen Sie ja wo es ist, das ndchste Mal kommen
Sie dann pinktliche, Tir zu. [...] Auf alle Félle, 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 erauf 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 Einfirbung, 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 erzahlt 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 Tiiren spricht, von denen sie nicht weif3, welche sie 6ff-
nen soll. In der alptraumhaften 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 unerklirlichen Vorfille bei der Arbeit materialisierte und in
dieser Form fassbar zu machen suchte. Noch wihrend ihrer Anstellung bei der
Fithrungsunterstiitzungsbasis 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-Malils, die als gelbe Brief-Symbole in einem Raster angeordnet die ganze Seite
filllten. Auf einen Blick wird hier ansatzweise nachvollziehbar, wie Frau Feldmann
sich gefithlt haben muss, als sie sich allmihlich mit den Aufgaben am Arbeitsplatz
tiberfordert sah.

Nebst dem Ordner erstellte sie auch finf Mappen mit Dokumenten, die mit
ihrer damaligen Arbeitsstelle zu tun haben und die sie mir zeigt: Eine erste Mappe
ist geftillt mit einer Liste personlicher Kompetenzen, ihrer Aufgaben und Verant-
wortungen bei der FUB, mit ihrer urspriinglichen Stellenbeschreibung und einer
spiteren, 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 schliefilich 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 iiber das Fehlverhalten ihrer Chefin und
Artikel tiber 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. Schliefilich
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 auflerdem die Adresse einer Selbsthilfegruppe fiir Demenzbetrof-
fene, Zeitungsberichte iiber 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 spiter 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 fiir 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 iiber 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 schliefilich 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 tibergab mir die Materialien sodann aus eigener Initiati-
ve nach einem Treffen in der Selbsthilfegruppe Labyrinth und sagte zu mir, damit
konne 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 Gberpriifen 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 abschliefenden Klirung der Situation
dazu.

28  PROMENZ ist ein Zusammenschluss von Menschen mit Vergesslichkeit und Unterstitzer*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  LMIva.
30 LMIVa.

31 Ebd.
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Eine Materialisierung und diagnostische Klirung des Unbekannten bezie-
hungsweise eine irztliche Bestitigung der eigenen Einschitzung kénnen 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 idrztliche
Diagnose zudem niitzlich sein, wenn es darum geht, die Herstellung eines neuen
Selbstbilds einzuleiten. Bereits im Rahmen eines Diagnosegesprichs 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, konnen 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 Alterl«

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 fiir 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 irztlichen Nachweis fir 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, tiberhaupt eine Abklirung hinsicht-
lich einer Demenzbetroffenheit einzuleiten. Wie bereits die Geschichte von Frau
Feldmann verdeutlicht, scheint gerade bei jiingeren Betroffenen ein ins Konsul-
tationsgesprach eingebrachter Selbstentwurf als demenzbetroffene Person immer
wieder zuriickgewiesen zu werden. Auch Rita Schwager, ehemalige Pflegefachfrau
im Spital Schwyz, erzihlt 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 LMIV1.
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RS: »Ich habe von der Abteilung aus den Arzt angerufen, ob ich notfallmaRig 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 Gedachtnisliicke
habe und Koordinationsschwierigkeiten. Und dass ich zwei Tanten hatte, die Frith-
Alzheimer hatten, und ich hatte das Cefiihl, ich hitte 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. [...]J«

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

RS: »Ja. Dann bekam ich die Diagnose.34

Einen Arzt oder eine Arztin von der Eventualitit der eigenen Demenzbetroffenheit
zu Giberzeugen, 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 liefRen ih-
ren Gesundheitszustand in anderen Kliniken abkliren, bis sie erhielten, was sie
suchten: Eine drztliche Bestitigung ihrer Vermutung in Form einer Demenzdia-
gnose.

Zusammenfassend lisst 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  RSIV1.

- [
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4.2.2 Die Suche nach den Ursachen einer Demenz

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

1’16136

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 itbermiRigen 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-
z4hlt er mir von seinen Befiirchtungen, dass seine Demenzbetroffenheit etwas mit
einem tibermifligen Verzehr von Schokolade zu tun haben kénnte:

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

zugserscheinungen.«3®

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

35  Mosetter 2016.

36  Der Ratgeber Zuckerkrankheit Alzheimer schliefRt 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 vielfiltigen Tipps zur Erndhrung und
Lebensgestaltung Praventionsmafinahmen vorstellt und damit versucht, »die Angst vor dem
Gespenst Vergessenskrankheit« (Mosetter 2016, 10) zu nehmen.

37  WFIV1.

38  UFIVi1.
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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 Mafnahmen 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 fiir 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 erklart 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:

Fl: »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 Gefiihl heraus, kommtsie fiir dich .. vom
Computer, aber mit dem Computer verbindest du ... Optimierungsgesellschaft?«
FI: »Jawohl, sehr!Ja, ja! Ja, und vielleicht auch einen gewissen Umgang damit, bei
mir hat das Computerzeug eine gewisse Ohnmacht ausgeldst.«[...]

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 ausgelost, die den Anfang seiner Demenz markiere.
Damit erklart er nicht nur die Herkunft seiner Demenz, sondern bt gleichzei-
tig Kritik an einer ihn umgebenden Gesellschaft und 16st sich damit von seiner
Ohnmacht. Denn wenn davon ausgegangen wird, dass die Ausprigung 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 eréffnen.**

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 erzihlt habe, ich hatte ja schon zwei
Tanten, die Frith-Alzheimer hatten. [..] Fiir mich kam die Krankheit nicht mal so
iberraschend mit meinen zwei Tanten, oder. Und dann ... Ja klar war es iiberra-
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 itberprii-
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 kdnnte 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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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 tibergeben, zu dem eine frithere Generationen womog-
lich noch keinen Zugang hatte. Den (Enkel-)Kindern wird damit die Entscheidung
iibertragen, ob sie ihr Erbgut untersuchen lassen wollen oder ob sie allenfalls selbst
auf Kinder verzichten méchten, um damit die méglicherweise von Generation zu
Generation weitergetragene Demenz in ihrer Weitergabe aufzuhalten:

AS: Mein grofSerer 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 moch-
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 méglicherweise
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 Unterstittzung erleichtere und die Moglichkeit zur Entwicklung po-
sitiver coping-Strategien eroffne.>® 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  ASIV1.

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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beschadigter Autonomie und Selbstkontrolle zuriicklasse.® Obwohl der 6ffentli-
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 konnen. Dies ist, wie die Erzihlung von Frau Feld-
mann veranschaulicht, keine einfache Aufgabe. Thre Ausfithrung iiber die von ihr
erkdmpfte 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 tiber 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.
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nehmenden Einengung (und schliefilich 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 Personlichkeit bleibt somit dieselbe, wird aber nun
von einer Krankheit begleitet und womdoglich von ihr itberdeckt. Welche Verhal-
tensweisen nun genau seine eigenen seien, und an welchen die Demenz Schuld
trage, erklart mir Herr Inauen im Interview:

FI: »Wenn ich nur so schrig ins Geschehen der Welt hineinschaue und so - und das
bin ja nicht ich! Ich war immer ein Spontaner und bin auf Leute zugegangen, ich
hatte Freude - ich habe Haltung gemacht und weif nicht was, aber das geht nicht
mehr. [..] Ich bin nicht mehr der, der spritzt, der auf die Leute zugeht und der die
Leute unterhdlt und so, das war ich eben. Der bin ich nicht mehr! Die Demenz ist
doch schuld! Das bin nichtich, 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
fir 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 Persénlichkeit 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  FllV2.
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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
Hornern 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.>®
Frau Schwager beispielswiese macht es sich zur tiglichen Aufgabe, ihren Alzheimer
moglichst klein zu halten und in seiner Ausbreitung zu verlangsamen. Das Krif-
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
Abhingigkeit, die in Kapitel 5.3 ausfithrlicher thematisiert wird.

58  Zur hidufigen 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
Franzosisch, bei dem ich siebenmal anfangen muss und mich durchkampfe durch
das Buch, mit weif 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 Regelméafiigkeit, die
Regelmafligkeit méchte 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 tiglich 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 kénnen und mich aufbauen kénnen! Alsojemand,
der diese Diagnose hat wie ich, das gleiche Réntgenbild, 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 konnen wie ich. [...] Ich bin wirklich, ich staune immer wieder,
ich verbessere mich nicht, aber es geht bei mir weniger schnell bergab, wie bei
denanderen! 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 fiir 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 konne 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 fir 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  RSIV1.
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.®!

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 tiberzeugt 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, erkldrt mir Frau Fink: »Weil - Ner-
ven, es ist ja eine Nerven-/Nerven im Hirn. Und es ist eine Entziindung im Kérper
und im Hirn. Und wenn du die Nerven und die Entziindung wegbringst, dann ist

61  Zu Praktiken der Aufwertung der eigenen Lage mittels Abwirtsvergleiche 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 regelmifiig 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 --wir machen 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 heifdt,
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:

WEF: 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 Fremdkérper, 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.

- [



https://doi.org/10.14361/9783839464014-004
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

4 Das erschiitterte Selbstbild

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 Kopf7° 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?«

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 itberlagert und kolonialisiert. Diese Vorstellung fithrt nach Tay-
lor dazu, dass man sich selbst irgendwann gar nicht mehr vertraut vorkomme:

»Ich bin nicht der, fiir den ich mich hielt. Ich bin nicht der, der ich sein méchte.
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 mir jedoch
sehr sicher, dass mir der, der ich heute bin, weniger vertraut ist als der frithere
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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Selbstsorge im Leben mit Demenz

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 hiufigsten auftretenden Probleme, die mein Leiden den zwischen-
menschlichen Beziehungen und dem Ich-Bewusstsein auferlegt.«’®

Diesem Befund fugt Taylor den Wunsch an, die Relation zu sich selbst wieder zu
stabilisieren: »Ich will wieder das Gefithl haben, Herr meiner selbst zu sein [...].«”’
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 verdecke, ver-
kehrt sich die Wirkung, und das Selbstbild steht erneut in Frage. Auch aus diesem
Dilemma schligt Taylor einen Ausweg vor: Fiinf Jahre nach der Veréffentlichung
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 Fiiflen 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.%?

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, itbermichtigen Demenz entgegenbringt, kann

76  Taylor 2008, 136.

77  Ebd. 138.

78  Taylor 2013.
79  Ebd., 276.

80 Ebd., 130-131.
81  Ebd, 230.
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dem Selbst tiberdies eine heroische Komponente verliehen werden. Sollte sich die
Krankheit der Auffassung des Ehepaars Fink entsprechend heilen lassen, kénnte
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 itberwiegend 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.«®* 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 konnen,
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 d4ndern kann, den
Mut, Dinge zu dndern, die ich dndern 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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Selbstsorge im Leben mit Demenz

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 auerdem 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 konne 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 kénne, und Dinge, die man nicht dndern konne, erwidert
Bernhard Frohlich,® Nutzer von PROMENZ, dass er noch eine dritte Kategorie von
Dingen vorschlagen mochte: »Dinge, die ich im Moment nicht dndern 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 »Dingen«, 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 méglich sind - es ist auch méglich, sich neue
Moglichkeiten zu erdéffnen.

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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AP: »Ich denke, jede Einschriankung, 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 Tatigkeiten fithren nach Frau Pototschnigg noch nicht

automatisch zu einer Verbesserung im Leben. Die Einschrinkungen seien fir »sie

als Person« im Pensionierten-Alltag genauso erkennbar wie damals bei der Ausfith-

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 wofiir sie sich interessieren kénnte.

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 magich, ja? [..] Ich habe nur in 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, fiinfver-
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 gefallt 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 heif’t, das Spektrum ist grofRer 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 mehrso, 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 mehr vorhanden. Und ...
ich bemiihe 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 tberhaupt den Tag zu schaffen. Dass
ich spater gehe, um das, was ich nicht abgeschlossen hab, irgendwie abzuschliefien. 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:>Darfich 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 mitdem, was ich gewohntwar,
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 schén, [...]
aberes st 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
Mdoglichkeiten, an neuen Sachen, an neuen Interessen, die ich sehr dankbar an-
nehme und ... wire schade gewesen, wenn ich immer die Angela geblieben ware,
und das nicht kennengelernt hitte!«*

Als Antwort auf demenzbedingte Einschrinkungen, die Frau Pototschnigg als un-
verdnderbare Tatsache akzeptiert, beginnt sie solche Einschrinkungen abzubau-
en, die sie sich selbst in ihrem 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 bemiiht 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 méglich, sich »auszuweiten« und sich fiir neue Méglichkeiten
zu Offnen. So fithrt ihr Leben mit Demenz nicht zu einer graduellen Reduktion
von Moglichkeiten, sondern eher zu deren Verschiebung. Nun geniefRe 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 hiefR es, man spricht nicht mit fremden
Leuten, hatte mich umgedreht und hitte mir/:>Was will er oder sie von mir?l<[...]
Heute finde ich das was ganz, ganz Nettes, da es 6fters passiert, dass die Damen
natiirlich in meinem Alter sind, die sagen:»Ja, haben wir heute nicht schones Wet-
ter?«—>Ja, da haben sie vollig recht!Ja, da kénnen 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 iiber irgendetwas, unterhalten uns recht gut und

94  APIV1.

- [



https://doi.org/10.14361/9783839464014-004
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

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:>J)a, haben wirjetzt schones Wetter!<Ich mache es nochimmer nicht,

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

Die Erfahrung der neuen Moglichkeit, auf der Strale 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. [..] Aber jetzt 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 eingeschrinkt wer-
den kénne; andere Leute hitten auch ihre Blockaden und konnten 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 eingeschrinkten 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
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eine Grundlage fiir die Herstellung eines subjektiv positiv empfundenen Selbst-
bilds hergestellt wird. Wenn auch die Akzeptanz von eigenen Schwichen bei an-

97 5o 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!«8

4.4 Biografisches Verweben der Demenz

Wie bereits ausgefithrt,”® kénnen demenziell bedingte Verluste von Fihigkeiten
die Erfillung von Sinnentwiirfen im Leben von betroffenen Personen erschweren.
Zwar konnen einzelne Ausfille und davon betroffene Erfilllungsgestalten 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 Fahigkeit, »einel[...] positive[...], beja-
hende[...] Lebenseinstellung auf der Grundlage der Biografie und trotz einer als
unsicher, wenn nicht sogar als bedrohlich empfundenen Zukunft [entwickeln zu

102

konnen]«“* und dabei »gelebtes wie ungelebtes Leben zu akzeptieren, die eigene

Entwicklung als stimmig, das eigene Leben als sinnvoll zu erleben«.?
Jill Yamasaki und Barbara F. Sharf sprechen in Bezug auf Erzihlungen,

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 aufen zeigen, das kommt gut an. Akzeptanz der Schwiche und Ausleben der Starken«
(BGIVA).
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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 iiberhaupt erst traumatisch.
Mittels Erzihlungen tber frither Erlebtes aber konne 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 plotzliche 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 zwingendermafien als biografischer Bruch gelesen werden
muss. Wie eine Krankheit aufgenommen werde, hinge viel mehr davon ab, wie
sie in die jeweilige Biografie eingeordnet werden kénne:

»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.
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4.4.1 Wer ich immer schon war

Eine Moglichkeit, 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 erzahlt 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 notige Energie dafiir sei ihr »schon in die Wiege gelegt worden«:

RS:»lch habejetzt schon meine Aufgabe gefunden, also ich mache extremviel 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 threm 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-
fithlungsvermégen, das sie als Pflegefachkraft professionalisiert und das ihr auch
damals im Berufsalltag schon geholfen habe:

RS:»lch habe mir dasangelernt, als Krankenschwester musste ichja schon sehrauf
Patienten eingehen, nicht nur eingehen, sondern auch spiiren, was sie mir nicht
sagen konnten. - Und ich war sehr einfithlsam und das hilft mir heute noch. [..]
Was auch immer das fiir eine Situation ist. - Zu spiiren, schon nur grundsatzlich,
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 spiire 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: »Ja. 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 Einfithlungsvermégen sei es ihr gelungen, zu Menschen
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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 Einfihlungsvermogen besitzt und dies professionell anzuwenden
weif}, was ihr Leben im Heute erneut als kontinuierliche Weiterfithrung ihres
biographical flow erscheinen lisst. Das Pflegen liege ihr offensichtlich im Blut, wie
sie kurz spiter im Interview betont: »Ich wurde auch viel bei meinen Grofeltern 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 Wissensbestinde 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, dassich 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, Kénig 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 kén-
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 witrden. Frau Feldmann ist und bleibt also ein Lowe. Auch Frau
Pototschnigg erzihlt 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 wichtig in 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, ndmlich
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 freirdumt 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 verldsslich!< Oder: >Mein Cott, jetzt hat sie das schon wieder
nicht ..« 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 kénnen. Thre Genauigkeit stellt fiir Frau Pototschnigg also eine stabile
Komponente in ihrem Leben dar, die sie — richtig eingesetzt — dazu befdhigt, 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 iitbernehmen, 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 Verinderungen im Leben kdonnen 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 kéon-
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 Universitat. [..] So ungefihr 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 Briefumschldge 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 Einkdufen 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 mdchte 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 pldtzlich nicht mehr so, ein bisschen Panik so, oder
nicht mehr wusste, wie ich soll/Oder solche Sachen. Aber sicher nichtin dem Aus-
mafi, 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-
d.e.«113

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

113 UFIV1.
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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 natiirlich 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 Orientierungsvermaogen hat, aber das hat man ja trotzdem schnell im Griff,

oder?<'*

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 ofters nach dem Weg gefragt habe, »einfach,
weil die Orientierung von schlecht auf sehr schlecht gesunken ist«.® Zudem sei
auch ihre bliche 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 fiir 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-
nieflerin gewesen sei, und dass sie mit zunehmendem Einfluss der Demenz ihr
Leben »jetzt noch ungefilterter« geniefien kénne:

114 RSIV1.
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RS: »Ich war immer eine Genieferin, aber jetzt ist es irgendwie noch viel ungefil-
terter. Weifdt 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 abwidgen musst, hat das jetzt Platz, oder kann ich das
jetzt ... Ich weif auch nicht, wie ich das jetzt genau/aber du weifst, 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.«'"7

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 Geniefien nun Platz habe oder nicht.
Denn wenn sie sich frither nicht dem Geniefden 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 Rickwirtsbewegung
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 erzihlt, 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: »Ja, 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 fiir 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 iiberhaupt nicht daran denk!«

VK: »Weil das Bediirfnis nicht da ist im 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 Hande gefallen, das
ich angefangen habe und dann habe ich das kochen vergessen.« (lacht)

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

117 RSIV1.
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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 Stiick 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: »Ja ich geh dann eher in die Biicherei etwas holen, als auf dem Markt etwas
einkaufen, was natiirlich auch bléd 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 Biicherei 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 fithren lasst.«

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

LM: »)a, 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 lisst 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 Schwichen 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 spéten 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 kdnne »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, konnte mit Rentsch gesprochen demnach auch als Werden

tIZI

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

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 erfilllt werden kénnen. 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.

120 Ebd.,171.

121 Rentsch 1992, 297.

122 Ein»Werden zu sich selbst«ist 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 wére das Zulassen einer »Ausweitung« von sich selbst sogar als Moglichkeit zur
Befreiung aus einem Herrschaftsverhaltnis 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 schlief3lich kann es im Leben mit Demenz auch zu einer Infragestellung von
Sinnentwiirfen kommen, wenn ihre Erfiillung aufgrund eines Verlusts von dafiir
wichtigen Fihigkeiten nicht mehr méoglich ist.

Das Stabilisieren der Relation zu sich selbst
Betroffene Personen stabilisieren ihren Selbstbezug sodann mittels Erklirungen,
weshalb sie genau eine Aufgabe tiberfordert 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
zunichst verursacht hat.

Im Heranziehen von Studien aus den Gesundheitswissenschaften oder von
darauf Bezug nehmender Ratgeberliteratur folgen betroffene Personen unter ande-

3 und

rem dem Imperativ eines »aktiven, produktiven und erfolgreichen Alterns«'*
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 tiberhaupt 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

123 Zimmermann 2020, 5.
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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 fiir 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 »zunehmendel[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 Fremdkdrper, der das Selbst
(voritbergehend) in parasitirer Form begleitet, und der sich vom »eigentlichen«
Selbst unterscheidet. Die Demenz wird in dieser Vorstellung zu einem michti-
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, Erndhrungsumstellungen
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 Maf3e 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 iberdeckt. 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 fiithren 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 Méglichkeiten 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 fiir das genussvolle Ausleben neu eréffne-
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 Sinnerfillung méglich werden. Um weiterhin auch
»totalere Sinnentwiirfe«**> zu verfolgen — Sinnentwiirfe innerhalb von ganzen Le-
bensabschnitten und ganzen Lebensspannen —, verweben betroffene Personen ihr
verdndertes Selbstbild mithilfe von Erzdhlungen tiber frither Erlebtes in einen bio-
grafischen Fluss (biographical flow). Im Sinne von narrative sensemaking wird die ak-
tuelle Situation mit dem bisherigen Leben verkniipft und eine Grundlage dafiir
geschaffen, das eigene Leben als ein sinnvolles und zusammenhingendes Ganzes
zu verstehen: Die eigene Vergangenheit wird in gegenwirtige Selbstkonzepte ein-
gewoben und ermoglicht 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
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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
Zwinge 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 kénnen. 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 groler Bedeutung. Wie sie in ihrem Arti-
kel Narrative and identity in Alzheimer’s disease®® herausarbeiten, kann auch in Pha-
sen einer fortgeschrittenen Demenz trotz erzahlerischer 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
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»Aspekte der Personalitit, die in fritheren Lebensaltern zentral fiir das Individu-
um waren«,?! 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 erzihlt wird. Im Akt des (wieder-
holten) Erzihlens einer Geschichte kénne 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 Erzahlten sichtbar, in der die sprechende Person ihre Identitit aus-
driicken kénne.’®* Mittels einer verbalen oder leiblich-performativen Bewertung
der eigenen Erzdhlung 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 heifdt, 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 Zuhoren-
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
konnen, 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 aktiv um
sich Sorge tragen, dass sie jedoch darauf angewiesen sind, dass andere Menschen
diese Moglichkeiten der Selbstsorge erkennen und unterstiitzen.
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