5 Zwischen Selbststandigkeit und Abhangigkeit

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

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

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

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

LM: »Ja, dass es auch fiir den anderen mithsam ist.<'

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

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

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

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

|iC|’l.<<3
1 LMIVa.
2 LMIV2.
3 UFIV1.
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Dass andere sich iiber seine Vergesslichkeit aufregen wiirden, sei fiir ihn zwar ver-
stindlich, trotzdem leide er unter den Zurechtweisungen, die ihm zuteilwiirden,
wenn er wieder etwas vergesse. Dieses Unbehagen, fiir andere eine Last zu sein be-
ziehungsweise daran zu »leiden«, andere zu »nerven« oder fiir sie ein »Problem« zu
sein, weist auf eine von der Unterstiitzung empfangenden Person gefithlte Asym-
metrie im gegenseitigen Geben und Nehmen hin: auf eine Stérung in der Rezipro-
zitit von Beziehungen.

5.1.1 Reziprozitat

Der Soziologe Peter Blau beschreibt sozialen Austausch als einen Tausch, bei dem
nicht vorherbestimmt ist, was beide Seiten genau einbringen,* jedoch »eine ge-
nerelle Erwartungshaltung beziiglich einer Gegenleistung« besteht, sobald »eine
Seite fiir den Nutzen der anderen«<® gesorgt hat. Durch das In-der-Schuld-Sein
der einen Person und das Vertrauen auf die zukiinftige Gegenleistung der ande-
ren Person wiirden soziale Bindungen gestirkt.® Nach Pierre Bourdieu darf die
Gegengabe aber nicht sofort auf die erhaltene Gabe erfolgen, da sonst keine Span-
nung aufkomme, ob die Gegengabe wirklich tiberbracht werde. Beide Gaben sollten
als unverbundene Einzelhandlung daherkommen und die Méglichkeit offenlassen,
dass eine Gegengabe ausbleibe. Doch dass keine Gegengabe erwartet werde, sei ei-
ne Selbsttiuschung, an der absichtlich gearbeitet werde: Bourdieu zufolge arbeiten
im sozialen Austausch beide Seiten an einer Verschleierung ihres objektiven Tuns.”
Das Vertrauen darauf, dass eine Gegengabe erbracht werde, hat laut Georg Sim-
mel wiederum mit der durch die Gabe ausgel6sten Dankbarkeit des Gegeniibers
zu tun. Diese reguliere den Gabentausch und bleibe - auch ohne dufieren Zwang
— das Band der Wechselwirkung:

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

4 Blau 2005, 129-130.
5 Ebd., 130.

6 Ebd., 131.

7

Bourdieu 1998, 140.
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Erganzung die Dankbarkeit ein, jenes Band der Wechselwirkung, des Hin- und
Hergehens von Leistung und Gegenleistung auch da spinnend, wo kein dufierer
Zwang es garantiert.«8

Durch Dankbarkeit als Bindemittel fiir zukiinftige Handlungsmotivationen lebe
die »schépferische Stimmung [...] irgendwie in der durch sie geschaffenen sozio-
logischen Situation weiter« und fithre zu einem »idee[llen] Fortleben einer Bezie-
hung, auch nachdem [...] der Aktus des Gebens und Empfangens lingst abgeschlos-

sen«9

sei, so Simmel weiter. In Reziprozitit und Asymmetrie’® bezeichnet der Sozio-
loge Alvin Gouldner die Dankbarkeit sogar als eines der stirksten Bindemittel der
Gesellschaft tiberhaupt.

Doch sobald eine Gegengabe nicht erbracht werden kann, entsteht nach Blau
zwischen der Person, die gegeben hat, und der Person, die angenommen hat, ein

Statusunterschied. Er beruft sich auf Lévi Strauss, wenn er davon spricht, dass

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

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

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

auszukommen.«'#

8 Simmel 2005, 101-102.

9 Ebd.,103.

10  Gouldner 2005, 109-124.

1 Blau 2005, 133.

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

13 Blau200s5,133.

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

Werden diese Uberlegungen auf Beziehungen iibertragen, die lange Zeit in ein-
gespielter Weise reziprok funktionierten und die aufgrund einer Demenzentwick-
lung im gegenseitigen Geben und Nehmen auf einmal in eine Asymmetrie fallen,
dann kénnte angenommen werden, dass das Genervt-Sein der Person ohne De-
menz und das Verstindnis fiir das Genervt-Sein von der Person mit Demenz ent-
steht aufgrund jener von Blau so bezeichneten Einseitigkeit in der »Versorgung mit
wichtigen Giitern«.!® Wenn Frau Marquez'” beschreibt, dass ihr Mann ihr zuhau-
se »immer welche Hilfestellungen« geben muss, ihr etwas »suchen oder machen«
muss, spricht sie an, dass sie auf seine Unterstiitzung angewiesen ist, aber gleich-
zeitig auch versteht, dass diese einseitige Unterstiitzung fiir den anderen »miih-
sam« ist. Kann die Person mit Demenz die fiir sie wichtige Gabe nicht auf anderem
Wege organisieren und ist es ihr verunméglicht, entsprechende Gegengaben auf-
zubringen, dann kann dies nicht nur zu einer Stérung der Reziprozitit, sondern
auch zu einer Verschiebung der Machtbalance®® innerhalb der Beziehung fithren.
Diese zugunsten der Person ohne Demenz verschobene Machtbalance — so kann
weiter angenommen werden — bringt die Person mit Demenz dazu, Zurechtwei-
sungen zu akzeptieren: Herr Feller versteht durchaus, wieso die Mitglieder seiner
Familie ihn immer wieder genervt fragen wilrden, wieso er etwas wieder (nicht)
gemacht habe. Es sei »verstindlich«, trotzdem leide er darunter.”® In einem Ge-
sprich in der Selbsthilfegruppe Labyrinth*® wird zudem deutlich, dass eine fort-
wihrende Machkonzentration zugunsten der Person ohne Demenz nicht nur zu
gelegentlichen Zurechtweisungen der Person mit Demenz, sondern auch zu einem
verfestigten Beziehungsmuster fithren kann, in dem die Person mit Demenz auf
eine Art und Weise positioniert wird, die ihr widerstrebt: Eine Teilnehmerin der

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

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

19 UFIV1.

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

5.2 Starkung von Selbststandigkeit

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

5.2.1 Alternative Ressourcen: Verstand und Bauchgefiihl

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

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

21 Teilnehmerin der Selbsthilfegruppe Labyrinth, SLTB5. Zur stigmatisierenden Fremd-
Positionierung als Kind vgl. Lange 2018, 50. Zur Infantilisierung von Menschen mit Demenz
vgl. Kitwood 2016, 91f.

22 Kruse 2005, 277.

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

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

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

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

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

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

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

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

kann.«2®

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

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

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

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

5.2.2 Physische Hilfsmittel: Papier und Stift

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

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

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

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

LM: »Naja, das kann ich ja nur, wenn ich weif3, wie das Ziel heifst. Wenn ich jetzt
nur den Weg gehe und dann statt so, so gegangen bin, dann kann ich ja nicht fra-
gen.<*°

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

29  RSIV1; SLTB1.

30 LMIV1.
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

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

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

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

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

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

31 LMIV2.
32 Ebd.
33  Ebd.
34  Ebd.
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abhéngigkeit

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

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

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

méchte ja zuhoren ...’

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

35  Brigitte Feldmann, SLTB7.
36  UFIVi.
37  BGIvVi.
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

Abbildung 4: Notizheft von Dr. Beatrix Gulyn.

O;L-/dh\/{,(

M ((\. 1) 7,;/

/
> [
Pl tc»—y Flerre

rﬁlé/ 5 Ay l?)
\.‘L/ «"/.Z

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

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

Es lasst sich also festhalten, dass sich Menschen mit Demenz ihre je eigenen
Notiertechniken aneignen, um damit Vergesslichkeiten und Orientierungsschwie-
rigkeiten zu uberwinden und gewisse Tatigkeiten selbststindig durchzufithren.
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abhéngigkeit

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

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

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

keine Probleme bereitet.*

5.2.3 Heranziehung von Unterstiitzung durch Dritte

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

40  Antje Steinfeldt, SLTBs.

41 Vgl. Alzheimer Schweiz: https://alzheimer-schweiz.ch/fileadmin/dam/Alzheimer_Schweiz/de
/Dokumente/Ueber_Demenz/Hilfsmittel/Hilfsmittelliste_A4Quer_Web_DE_def_aktualisiert-
04-2020.pdf (Abgerufen: 18.06.2020).

42 Pseudonym.

43 Stefan Kubler, SPTB4.

44 Essei hier darauf hingewiesen, dass in 6ffentlichen wie in wissenschaftlichen Diskursen zur
Frage, wie Menschen mit Demenz linger selbststindig an ihrem angestammten Ort leben
konnten, eine grofde Hoffnung auf neu entwickelte technische Gerate gelegt wird. Dass da-
mitauch die Hoffnung auf eine kostengtiinstige Variante zur Versorgung Demenzbetroffener
einhergeht, scheint nicht verschleiert zu werden. Aufgrund der geringen Nachfrage nach den
speziell fiir Menschen mit Demenz konzipierten technischen Gerdten, wird nun auch Akzep-
tanzforschung betrieben, um herauszufinden, wieso betroffene Personen solche »Demenz-
Gerate«nicht akzeptieren. Siehe dazu FHNW: https://www.fhnw.ch/plattformen/ageing-and
-living-in-place/ (Abgerufen: 18.06.2020).
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abhéngigkeit

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

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

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

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

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

Wenn Frau Schwager ins Altersheim essen geht oder ihre Psychologin besucht, so
wirkt sie damit sehr bewusst auf die Beziehung zu ihren Kindern ein. Sie schiitzt
ihre Kinder mittels Stirkung ihrer Selbststindigkeit vor einer zusitzlichen »Be-
lastung« und vermeidet, dass diese »um sie herumtanzen« missten. Damit beugt
sie einem Bedarf an zusitzlichen Unterstiitzungsleistungen durch ihre Kinder vor,
das heif3t auch, dass sie zu verhindern versucht, dass ihre reziproke Beziehung
asymmetrisch wird. Ahnliches tut auch Marlen Seiler,*® Teilnehmerin der Jungbe-
troffenengruppe Labyrinth. Frau Seiler wohnt aufgrund ihres relativ jungen Alters
noch mit ihren Kindern zusammen. In einer Sitzung erzihlt sie davon, dass sie
sich nun entschieden habe, von zuhause wegzugehen und in ein freigewordenes
Studio in einer Gemeinschaftsgruppe fiir Personen mit Behinderung zu ziehen,
damit sich ihre Kinder im »besten Alter« nicht um sie kiimmern miissten. Sie habe
ihre Kinder deshalb auch gebeten ausziehen, sich von ihr »abzunabeln« und ihre
Freiheit zu genieflen.*’
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

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

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

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

50 Lange2018.
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abhéngigkeit

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

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

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

AS: »Naja, mit Frau B.!« (lacht)

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

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

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

AS: >>]El.«56

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

54  Hollstein 2005, 199.
55  Simmel 2005, 102-103.
56  ASIV1.
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andere Menschen gibt, die ihr beim Aus- und Umsteigen helfen kénnen, und weil
sie keine Angst hat, die Leute anzusprechen, kann Frau Steinfeldt im Leben mit
Demenz selbststindig internationale Reisen durchfithren. Weil sie die Hilfe von
anderen Menschen beanspruchen kann, ist sie nicht darauf angewiesen, dass ih-
re Freundinnen sie besuchen kommen, sondern kann bei Bedarf selbst zu ihnen
hinfahren. Durch das Heranziehen der Orientierungsfihigkeit von Passant*innen,
Supermarktpersonal oder Mitreisenden gelingt es Demenzbetroffenen folglich, ge-
wisse Handlungen selbststindig durchzufithren und nahestehende Personen da-
durch zu entlasten.

5.2.4  Finden und Uberbringen von Gegengaben

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

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

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

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

57 BGIV1.
58  Pseudonym.
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zwar zuhause nichts mehr alleine machen, doch habe sie nun drei Frauen gefun-
den, die sie unterstiitzen wiirden. Mit ihnen zusammen funktioniere das Kochen
und so kénne sie ihren Mann um zwélf Uhr mal wieder mit warmem Essen erfreu-
en.”® Anstatt die Haushaltsarbeit komplett an eine Haushaltshilfe abzugeben, holt
Frau Thiiler genau dort Unterstiitzung, wo sie Hilfe ben6tigt, um ihrem Mann eine
Mahlzeit zu bereiten. Andreas Kruse folgend bedeutet Selbststindigkeit, wie be-
reits erwihnt, nicht nur, »ein von Hilfe anderer Menschen weitgehend unabhingi-
ges Leben zu fiithren«. Es bedeutet auch, »im Falle des Angewiesenseins auf Hilfen,
diese so zu gebrauchen, dass ein selbststindiges Leben in den fiir die Person zen-
tralen Lebensbereichen méglich ist«.%© Wenn nun davon ausgegangen wird, dass
Frau Thiiler nicht das Kochen selbst, sondern viel eher die Beziehung zu ihrem
Partner als einen fiir sie »zentralen Lebensbereich« versteht, dann verhilft die Tat-
sache, dass sie ihrem Mann ab und zu ein Mittagessen kochen kann, sei dies mit
noch so viel Unterstittzung anderer geschehen, ihr zu mehr Selbststindigkeit. Mit
dem Einbringen von kulinarischem Wohl gelingt es ihr demnach, zu einem gré-
Reren Gleichgewicht in der Reziprozitit ihrer Beziehung beizutragen. Wie viel ein
Gefiihl von Ausgeglichenheit fiir Menschen mit Demenz bedeuten kann, schildert
Frau Schwager in eindriicklicher Weise:

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

wichtige Sache, die man aufzeigen muss!<®'

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

59  Beata Thiiler, GGTBS6.
60  Kruse 2005, 277.

61 RSIV1.

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

5.2.5 Starkung von zukiinftiger Selbststandigkeit

Im Wissen um den aus medizinischer Sicht prognostizierten Verlauf einer Demenz
als Prozess zunehmender Verschlechterung kognitiver Funktionen®® werden ver-
schiedene Vorkehrungen getroffen, um zu einem gegenwirtigen Zeitpunkt Ein-
fluss auf Beziehungen in der Zukunft zu nehmen. Zum einen werden rechtliche
Fragen geklirt: In einer Sitzung der Selbsthilfegruppe Labyrinth® wird deshalb
itber Vorsorgeauftrige® und Schenkungsurkunden® gesprochen. Zum andern be-
steht ganz allgemein ein Bediirfnis, Sachen »in Ordnung« zu bringen, solange dies
noch moglich ist. Frau Pototschnigg erzihlt mir dazu Folgendes:

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

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

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

64  SLTB15.

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

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

67  APIV1.



https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://doi.org/10.14361/9783839464014-005
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/vorsorge-treffen/

5 Zwischen Selbststandigkeit und Abhéngigkeit

AP:»Noch kann ich. Vielleicht werde ich zu einem Menschen, der [...] vielleicht im
ersten Moment zeigen kann, dass ich mich freue, dass jemand zu Besuch kommt,
aber sonstist es mir vielleicht verwehrt, das zu zeigen. Aber [...], dass ich sie gern-
gehabt habe und dass ich sie liebe, das ist mir jetzt noch ganz, ganz wichtig, das
zu zeigen! Und [..] am 11. September in Amerika, ich habe mal die Flugzeugpro-
tokolle angeschaut, was die Menschen noch gesendet haben auf die Erde. Ich ha-
be keinen Einzigen gehdrt, der angerufen hat und gesagt hat: >Das ist noch ganz
wichtig und - erledige das noch fiir mich!<Es waren alles Menschen, die gesagt ha-
ben:slch bin hier oben, ich weifd nicht, wie es weitergeht, aber ich wollte dir sagen:
Ich liebe dich!<Ich glaube, das ist das, was am Ende das Wichtigste ist, ja? Das ist
uns das Wichtigste als Betroffene, weil wir nicht mehr reden kénnen, weil wir uns
nicht mehr 4ufern kdnnen, aber wir werden spiiren, wir werden jedes Streicheln

sp[iren.<<68

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

seits als Gegengabe sei ihnen so gewiss.”®

68  APIV1.

69  Ebd.

70  Fir sorgende Angehorige, dies macht Heinrich Grebe in Demenz in Medien, Zivilgesellschaft
und Familie deutlich, kann es emotional sehr aufreibend sein, wenn Unsicherheit dariiber
herrscht, ob die eigenen Sorgebemiithungen von der demenzbetroffenen Person gewiirdigt
werden (2019, 232-233).
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Selbstsorge im Leben mit Demenz

Auch Frau Schwager bereitet ihre zukiinftigen Beziehungen vor. Doch anders
als Frau Pototschnigg, die zu einem heutigen Zeitpunkt in einer Art und Weise
auf Beziehungen einwirkt, dass diese auch in Zukunft in ihrer freundschaftlichen,
von gegenseitiger Zuneigung geprigten Form bewahrt bleiben, errichtet sich Frau
Schwager eine Garantie, gewisse Dinge nicht erleben zu miissen, von denen sie
glaubt, dass sie mit ihnen nicht umgehen kann:

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

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

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

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

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

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

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

RS:»Damit kann ich mein Leben geniefRen, mehr den Moment geniefRen, aufsau-
gen, ich war schon immer so, ich bin wirklich jemand, der das Schéne aufsaugen
kann, ich kann aber auch trauern. (lacht) [..] Solange ich noch meine Cefiihle ha-
be, ist doch alles gut. Also natiirlich auch, ich meine, ich gehe nur noch ein Stiick
weit noch weiter jetzt mit meiner Krankheit, denn fiir mich ist das keine Lebens-
qualitdt mehr, wenn ich dann nicht mehr - - fahig bin das zu realisieren. [...] Und
das gibt mir so viel Lebensqualitit, das ist ja das Wichtige, oder? Wenn ich .../Ich
hitte die ganze Zeit vor Augen .../Jesses Gott!«’4

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

5.3 Annahme von Abhéngigkeit

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

74  RSIV1.

75  Zur Angst vor den Folgen einer Demenz und einer damit einhergehenden Forderung nach
einem Recht zur Selbsttétung vgl. auch Read et al. 2017, 431; Hahn 2015, 217; Crebe 2019,
399f.
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von groflem Wert. Das bedeutet aber nicht, dass in Situationen, in denen trotz al-
lem Hilfe benétigt wird, nicht auch Abhingigkeiten bewusst angenommen werden
konnen. Im Folgenden soll deshalb nachvollzogen werden, wie durch Férderung
von Verstindnis hinsichtlich der eigenen Situation auf Beziehungen eingewirkt
wird, um damit eine Ausgangslage zu schaffen, in der die gemeinsame Erdrterung
und Verabredung konkreter Hilfsleistungen zur Kompensation von demenziell be-
dingten Einschrinkungen erméglicht wird. In einem weiteren Kapitel wird aufge-
zeigt, wie Demenzbetroffene gemeinsam mit Personen aus ihrem nahen Umfeld
die ihnen zukommende Unterstiitzung erarbeiten. Schlieflich wird in einem drit-
ten Kapitel auf Basis der Ergebnisse der beiden vorherigen Kapitel hergeleitet, un-
ter welchen Voraussetzungen eine bewusste Annahme von Abhingigkeit moglich
wird, ohne dass dabei eine negativ empfundene Asymmetrie in der Reziprozitit
der Beziehung entsteht.

5.3.1 Verstandnis fordern

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

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

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

Zwar habe seine Frau langsam gemerkt, dass es durchaus moglich sei zu verstehen,
»wieso [er] jetzt wieder« etwas (nicht) gemacht habe und dass sie diese Frage nicht
stindig stellen muss. Doch vor allem von Seiten seiner Kinder erlebe er immer
wieder Unverstindnis gegeniiber seiner Situation. Verstindnis fir die konkreten
Schwierigkeiten im Leben mit Demenz stelle sich bei anderen Personen nicht ein-
fach so ein, erklart mir Frau Pototschnigg. Viel eher miisse man sich selbst mittei-
len und anderen er6ffnen, wie es einem gehe:

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

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

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

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

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

Weil sich Frau Pototschnigg mitteilt, weil sie sich anderen 6ffnet und ihnen von
ihren Verinderungen im Leben mit Demenz erzihlt, erhilt sie als Reaktion dar-
auf Verstindnis und Unterstiitzung. Dass es wichtig sei zu sprechen, hingt nach

77 APIV1.
78  Ebd.
79  Ebd.

127


https://doi.org/10.14361/9783839464014-005
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

128

Selbstsorge im Leben mit Demenz

Frau Pototschnigg auch damit zusammen, dass eine Demenzbetroffenheit fiir an-
dere Personen nicht auf Anhieb ersichtlich sei und deshalb demenziell bedingte
Schwierigkeiten im Alltag auch nicht sofort zu konkreten Hilfestellungen anregen
wiirden.

Ahnliches erlebt auch Beat Vogel, Teilnehmer der Gesprichsgruppe fiir jiingere
Menschen mit Demenz in Luzern. Auch er macht die Erfahrung, dass ihm geholfen
wird, wenn er iiber die eigenen Schwierigkeiten im Leben mit Demenz spricht. An-
ders als Frau Pototschnigg, die sich in ihren Aussagen auf den engeren Familien-
und Freundeskreis bezieht, schliefdt Herr Vogel auch Beziehungen zu ihm unbe-
kannten Personen mit ein. Er erzihlt in einer Gruppensitzung®® von einem Vorfall
im Zug, bei dem er plotzlich unsicher wurde, wann er umsteigen miisse. Er sei
deshalb auf den Schaffner zugegangen und habe ihm von seiner Diagnose und der
momentanen Unsicherheit erzihlt, worauf dieser ihn an der richtigen Station am
Platz abgeholt und zur Tiir gebracht habe. Auf dem Perron habe ihn dann eine wei-
tere Person in gelber Weste erwartet, die ihn am Bahnhof wiederum an das richtige
Gleis gebracht habe. Dieser gegliickte Vorfall habe ihm eine wahnsinnige Sicher-
heit gegeben und er habe gemerkt: »Wir sollten einfach offener mit der Diagnose
umgehen, wir sollten auf Leute zugehen, dann kommen sie auch auf uns z0. 8!
Ahnlich wie Frau Steinfeldt, die Mitfahrende anspricht, um die richtige Station
nicht zu verpassen, nutzt auch Herr Vogel andere Menschen als Ressource zum
gelingenden Reisen. Anders als Frau Steinfeldt betont er jedoch das Erkliren sei-
ner Situation und seiner Schwierigkeiten, um bei seinem Gegeniiber Verstindnis
auszuldsen und diesem zu ermdglichen, auf ihn zuzukommen. Dadurch wird es
nicht nur maglich, eine einmalige Hilfestellung als Antwort auf eine konkrete Bit-
te zu erhalten, sondern es erméglicht dem Gegeniiber auch, selbst mitzudenken.
Herr Vogel wurde in seiner Geschichte nicht nur vom Platz abgeholt und auf die
richtige Station hingewiesen, wo er erwartete, sich selber weiter durchschlagen zu
miissen, sondern es wurde ihm zusitzlich eine Bahnhofshilfe zur Verfiigung ge-
stellt, die er nicht erfragt und erwartet hatte, die ihn aber dennoch sehr gefreut
und die ihm Sicherheit gegeben hat.

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

80 GGTB2.
81 Beat Vogel, GGTB2.
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Schwierigkeiten im Vermitteln

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

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

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

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

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

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

bung, wie zum Beispiel ssechster Sinn<oder sIntuitionc.«8>

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

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

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

85 Goffman 1975 (1967), 14.
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doch einfach/ich weif auch nicht wie! [..] Ich will das nicht vor dem ganzen Or-
chester sagen. [...] und man kann das nicht einfach jemandem erzdhlen und dann
erzihlen sie das weiter und/das finde ich nicht gut. [...] Da gibt es Verdrehungen
und am Schluss ist/ [...] Ich wire einfach froh, wenn ich es nicht selber machen

miisste! <5

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

Der Versuch, die eigene Situation einer vermittelnden Vertrauensperson zu er-
kliren, kann jedoch selbst wiederum zu einer Herausforderung werden. Pjotr Ko-
pachev,%7 Teilnehmer der Selbsthilfegruppe Labyrinth in Olten, erzihlt in einer Sit-
zung davon, dass er die Mitglieder eines Vereins, bei dem er im Vorstand titig war,
iiber seine Demenz informieren wollte. Er ging dabei dhnlich vor, wie Herr Feller
sich sein Outing vorstellt: Bei einem Bier unter vier Augen habe er ein anderes Vor-
standsmitglied in seine Situation eingeweiht. Im Gesprich selbst habe dieser viel
genickt und ihm damit Verstindnis signalisiert. Doch beim nichsten Vereinstref-
fen habe er die Mitglieder lediglich dariiber informiert, dass Herr Kopachev krank
sei und dass er von nun an nicht mehr zu Vereinstreffen kommen kénne. Dies sei
gar nicht in seinem Sinne gewesen, ganz im Gegenteil wire er gerne weiterhin Teil
des Vereins geblieben. Dass er nicht mehr zu den Vereinstreffen kommen konne,
habe er nie erwdhnt. Das Vorstandsmitglied habe also trotz des lingeren Gesprichs

86  UFIV1.
87  Pseudonym.
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nicht verstanden, was er ihm habe verstindlich machen wollen, meint Herr Kopa-
chev und fuigt an: Es sei halt »schon sehr schwierig, den anderen zu vermitteln,

sodass sie verstehen«.58

Offnen von Vermittlungsraumen
Wenn das Sprechen iiber die Demenz Miihe bereitet oder die angesprochene Per-
son nicht versteht, was man ihr erkliren mochte, schlagen Betroffene mitunter
andere Wege ein, um ihre Situation zu vermitteln. Herr Vogel beispielsweise greift
auf Erfahrungsberichte von anderen Menschen mit Demenz zuriick. Er erzihlt in
einer Sitzung der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz in Luzern, dass
seine Tochter grofle Mithe habe, mit ihm iber seine Demenz zu reden. Er habe
ihr deshalb ein Buch geschenkt, in dem er sich wirklich gespiegelt sehe und worin
seine Situation besser formuliert sei, als er das selbst tun kénnte. Seine Tochter sei
sehr froh darum gewesen, habe das Buch sofort gelesen und wisse jetzt besser, wie
sie mit ihm umgehen kénne.3® Mit dem Riickgriff auf schriftliche Erfahrungsbe-
richte, aus denen er sorgfiltig jenes Buch auswihlte, in dem er sich reprisentiert
fand, konnte Herr Vogel also einerseits seine Tochter davon entlasten, mit ihm iiber
seine Demenz zu sprechen, andererseits fand er mit dem Buch eine Formulierung
seiner Situation, die ihm selbst nicht so passend gelungen wire.

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

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

Frau Schwager versteht, dass ihre Tochter nicht iiber ihre Demenz reden mochte.
Auch sie habe frither grole Schwierigkeiten gehabt, sich mitzuteilen. Wie sie in
der Gesprichsgruppe fiir jiingere Menschen mit Demenz in Luzern erzihlt, habe sie
sogar Brechreiz verspiirt, wenn sie dies nur versucht habe.”’ Trotzdem sei es ihr
ein Anliegen, ihre Situation zu vermitteln. Im Umgang mit der geschilderten
Situation wendet Frau Schwager deshalb eine Form der Vermittlung an, die nicht
auf ein direktes Gesprich ausgelegt ist: Ihre Erfahrungen im Leben mit Demenz
legt sie in einer Kiste ab. Darin zu finden sind handgeschriebene Notizen, die
ihre Gedanken oder selbst erlebte Vorfille festhalten sowie Zeitungsberichte zum

88  SLTB1.
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Thema Alzheimer, in denen sie sich reprisentiert findet. Auch enthalten sind
E-Mail-Korrespondenzen, die ihre Tatigkeit als Demenzaktivistin in Gremien und
auf Symposien widerspiegeln, sowie Unterlagen beziiglich ihrer Errungenschaf-
ten, etwa der Griindung der ersten Jungbetroffenengruppe in der Deutschschweiz.
Zudem sind Briefwechsel als Zeugnisse kaputtgegangener Freundschaften, Fotos
von Weggefihrten und vieles mehr darin zu finden. Die »Alzheimerkiste«, wie
sie die Kiste nennt, stelle ihre ganz personliche Sammlung dazu dar, wie es fiir
sie sei, mit Alzheimer zu leben und was sie im Umgang damit als wichtig und
richtig erachte. Alles, was iiber Alzheimer gesagt oder geschrieben werde, was ihre
Erfahrung so nicht treffe, lande direkt im Abfall. Doch, zur Kiste gewandst, sagt sie:
»Das ist mein Leben, da drin!«°* Auf meine Frage, wofiir die Kiste denn gedacht
sei, antwortet sie: Fiir sie selbst und ihre Kinder. Falls diese mal mehr iiber ihr
Leben mit Alzheimer wissen méchten, dann kénnten sie dort nachschauen und
nachlesen. Ihre Kinder seien noch jugendlich gewesen, als das angefangen habe,
und sie habe sie nicht allzu sehr damit belasten wollen. So habe sie einfach alles
in diese Kiste getan. Wer mochte, konne hier nachlesen und vielleicht annihernd
verstehen, wie es ihr gegangen sei, was sie gedacht und was es fiir sie bedeutet
habe, mit Alzheimer zu leben.??

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

Um ein Verstindnis fir die individuellen Schwierigkeiten im Leben mit De-
menz zu fordern und um Missverstindnisse und Barrieren in der direkten Kom-
munikation zu umgehen, greifen demenzbetroffene Personen auf unterschiedli-
che Techniken der Vermittlung zuriick. Doch nicht jede Person findet einen Weg,
um die eigene Situation zu vermitteln. Gerade in fortgeschrittenen Phasen einer
Demenz ist davon auszugehen, dass ein solches Vorhaben immer schwieriger um-
zusetzen ist. Es sei deshalb wichtig, dass auch Menschen ohne Demenz auf Men-
schen mit Demenz zugehen wiirden, ihre Sichtweise und Situation erfragen und
aktiv den Versuch starten wiirden, sich auf ithre Welt einzulassen:

92  RSIV2.
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FI: »Und darum, ich finde das so toll, wenn Leute, jetzt du, das so ernst nehmen
und auch auf uns zukommen. Wir trauen uns manchmal nicht mehr gro auf an-
dere Leute zuzugehen. Aber wenn Leute auf uns zukommen, dann finde ich das
etwas Wunderbares. [...] Wenn ich das sagen darf, was mir helfen wiirde, ist, wenn
sich Leute auf meine Welt einlassen! Dass sie mir zuhoren, dass sie merken, wo
ich stehe, was mich bewegt und so - [...] Zuhoren, aber manchmal reden wir De-

menzkranken eben auch nicht so. Dann einfach Fragen stellen.<%

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

5.3.2 Hilfe gemeinsam erarbeiten

Gelingt es einer Person mit Demenz ihre Situation zu vermitteln und wird ihr Ver-
stindnis entgegengebracht, wird es wiederum maglich, gezielt Hilfestellungen zu
erarbeiten, die kompensierend auf die kommunizierten Schwierigkeiten einwir-
ken. Um die richtige Form, Hiufigkeit und Intensitit der Hilfe zu bestimmen,
beteiligen sich Menschen mit Demenz mitunter aktiv an deren Ausarbeitung. Tho-
mas C. Maurer, Schweizerischer Vertreter der European Working Group of People with

96

Dementia®® und Teilnehmer von Impuls Alzheimer,?® erzihlt mir davon, wie er selbst

Freunde und Bekannte iiber konkrete, mogliche Hilfestellungen aufklart:

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

94  FlIva.

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

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

fir Hilfe und Unterstiitzung formulieren: >Hor zu, wenn das wieder passiert, dann
binich froh, wenn du mir das sagst. Weil manchmal kann ich mich einfach wirklich
auch kurzfristig nicht an Sachen erinnern, die ich gesagt habe, und ich will dich
nichtlangweilen, ich mochte lernen, dass ich das moglichst verhindern kann, und
da bin ich halt unter anderem auf Hilfe von Dritten angewiesen.«

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

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

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

Herr Maurer fragt Menschen, die er »etwas besser« kennt und mit denen er ei-
nen »ernsthaften Diskurs fithren will«, gezielt um Unterstiitzung an. Da er selbst
manchmal vergesse, was er vor Kurzem bereits erzihlt habe, er aber die andere
Person nicht langweilen wolle, sei er darauf angewiesen, dass sein Gegeniiber ihn
auf Wiederholungen aufmerksam mache. Wenn also die Abmachung besteht, dass
sofort hoflich interveniert wird, wenn etwas zum wiederholten Mal erzihlt wird,
kann Herr Maurer die von Frau Marquez und Herrn Feller geschilderte Situati-
on umgehen, in der die Person mit Demenz anderen mit ihren immer gleichen
Erzihlungen oder Fragen auf die Nerven gehe. Dies bringe nicht nur Herrn Mau-
rer, sondern »perspektivisch auch dem Gegeniiber« etwas. Seine Aussage macht
deutlich, dass er sich um die Beziehung zu anderen Menschen sorgt — und dass
die eigene Beteiligung an der Erarbeitung von Hilfestellungen nicht nur Teil ei-
ner Sorge um sich, sondern auch Teil einer Sorge um andere darstellt. Menschen
mit Demenz entwerfen demnach selbst mogliche Hilfestellungen, die andere iiber-
nehmen und anwenden kénnen, damit konkrete Schwierigkeiten kompensiert und
eine Beziehung »auf Augenho6he« gefithrt werden kann. Frau Pototschnigg weist
iiberdies darauf hin, dass auch das Mitteilen, ob ein von anderen Personen entwi-
ckeltes Unterstiitzungsangebot den eigenen Bediirfnissen entspricht oder nicht,
eine Beteiligung an der Ausarbeitung der Unterstiltzung sei:

AP: »Und ich stellte fest, vielleicht war ich ja an den falschen Stellen. Ich kann es
dir gar nicht so sagen, aber man war bereit, eben einfach zu sagen: sMdchten Sie
nicht zum Singen kommen?—>Méchten Sie zum Topfern kommen, méchten Sie
nicht ...« Ich sage immer: >So Beschaftigungstherapien machen.< (lacht) Aber das

97  TCMIV1.

135


https://doi.org/10.14361/9783839464014-005
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

136

Selbstsorge im Leben mit Demenz

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

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

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

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

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

98  APIV1.
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abhéngigkeit

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

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

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

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

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

5.3.3 Abhéangigkeit bewusst annehmen

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

100 Ebd.
101 Zur Passgenauigkeit von geleisteter Unterstiitzung vgl. Frewer-Graumann 2014, 57.
102 Beat Vogel, CGTBS.
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stellungen von anderen Menschen anzunehmen, ohne diese als unangenehm zu
empfinden. Doch wie kann dies erklirt werden, in Anbetracht einer ungleichen
Verteilung von Geben und Nehmen beziehungsweise einer Machtkonzentration
zugunsten der Person ohne Demenz, die sich nach Peter Blau bei einseitig geleis-
teter Hilfe in einer Beziehung einstelle?

Eine erste Erklirung dafiir ist bei Herrn Maurer zu finden. Ihm zufolge kann
eine Beziehung zwischen ihm und anderen Menschen nur dann von einem »aus-
geglichenen Diskurs« geprigt sein, wenn er die richtige Form von Unterstiitzung
erhilt. Ein »ausgeglichene[r] Diskurs« bedeutet fur ihn, dass sich seine Freunde
im Dialog mit ihm nicht langweilen. Um dies sicherzustellen, nimmt er in Kauf,
auf ihre Unterstiitzung angewiesen zu sein, wenn es darum geht, ihn auf Wieder-
holungen hinzuweisen. Was Herr Maurer anspricht, kénnte mit Andreas Kruse als
»funktionale Abhingigkeit« beschrieben werden: Als eine Abhingigkeit, »die dazu
dient, ein moglichst hohes Maf3 an Gesundheit, an Selbststindigkeit und Selbst-
verantwortung trotz eingetretener Krankheit und Einschrinkungen aufrechtzuer-
halten«.'°3 Wie gut eine Abhingigkeit bewusst angenommen werden kann, hingt
nach Kruse wiederum davon ab, wie stark die geleisteten Hilfen »dazu beitragen,
Einschrankungen und Verluste in Teilen zu kompensieren oder deren subjektive
Folgen erkennbar zu verringern«.’°* Werden Hilfestellungen also gemeinsam er-
arbeitet oder steht der Person mit Demenz die Moglichkeit zur Verfiigung, kon-
krete Unterstiitzungsleistungen einzufordern und gewisse Formen der Hilfe ab-
zulehnen, kann die angenommene Abhingigkeit unter Umstinden so mitgestal-
tet werden, dass »selbststindiges Leben in den fiir sie zentralen Lebensbereichen
moglich«*® bleibt. Hiermit wird noch einmal deutlich, wie wichtig das Vermitteln
der eigenen Situation und das Herstellen von Verstindnis ist, ohne das es womdg-
lich schwierig wird, Hilfestellungen zu entwickeln, die gezielt Einschrinkungen
kompensieren und deren subjektive Folgen verringern.

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

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

nicht?«'°®

103 Kruse 2005, 276.
104 Ebd., 280.

105 Ebd., 277.
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5 Zwischen Selbststandigkeit und Abhéngigkeit

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

7 yerstan-

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

107 Kruse 2005, 280.

108 Vgl. Kruse 2005, 280.

109 Vgl. ebd., 280; Montada 1996, 387.
110 Kruse 2005, 280.

111 APIVa.
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hat eigentlich gezeigt, dass noch ganz viel Schones [im] Leben drin ist, wenn die
Diagnose kommt.«*?

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

fithren miisse:

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

gehe und/ja und die lieben das, dass ich einfach, ja.«'"#

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

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

]~a‘«115

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

112 APIVA.
113 BGIVa.
114 Ebd.
115 Ebd.
116 BGTB3.



https://doi.org/10.14361/9783839464014-005
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

5 Zwischen Selbststandigkeit und Abhéngigkeit

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

HL: »Mein Mann hat frither nichts gemacht. [..] Jetzt fragt er: Wie kann ich dir
helfen?[..] Jetzt geht es viel besser zusammen, einer wascht die Kiiche, der ande-
re oben. [...] Er wischt Wische, bligelt, ich putze die Fenster. Alles, was ich noch
kann, mache ich. Und alles, was wir beide nicht kénnen, machen wir zusammen,
da finden wir eine Lésung. [..] Ja, und zum Beispiel einkaufen, das mag ich nicht

mehr. Und fahren will ich auch nicht, ist gefihrlich fiir andere.«'*°

Frau Liechti mache alles, was sie noch kénne, wihrend ihr Mann iibernehme, was
nicht mehr so gut gehe. Wenn eine Aufgabe fiir beide schwierig sei, wiirden sie es
gemeinsam versuchen und auf diesem Weg eine Losung finden. Unter einem Mit-
einander in bewusst angenommener Abhingigkeit versteht Frau Liechti demnach
nicht lediglich ein Aufteilen von Aufgaben, wobei jede Person iibernimmt, was ihr
noch gut gelingt, sondern auch ein gemeinsames Durchfithren von Titigkeiten, die
beiden Miihe bereiten. Wenn das alltigliche Leben zu einer gemeinsamen Aufga-
be wird, dann kénne sich auch eine ganz andere Nihe und Vertrautheit zwischen
Personen einstellen. Frau Liechti findet in einer Sitzung von PROMENZ zusammen
mit anderen Teilnehmerinnen heraus, dass sie alle dieselbe Erfahrung gemacht
hitten: Seitdem sie vergesslich seien, wiirden ihre Manner mehr auf sie zukom-
men, was sehr schén sei.””! Doch nicht nur in Bezug auf familiire Beziehungen

117 Pseudonym.

118 Heidi Liechti, SPTB1.

119 Andreas Kruse beschreibt bewusst angenommene Abhdngigkeit auch als »Fahigkeit des Men-
schen, die in seiner Lebenssituation notwendigen Hilfen anzunehmen und die Abhédngigkeit
als ein natiirliches Phanomen des Menschseins zu deuten, [sowie] Einschrankungen und Ver-
luste, die nicht mehr riickgdngig gemacht werden kénnen, anzunehmen« (Kruse 2005, 279).

120 Heidi Liechti, SPTB1.
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wird infolge bewusst angenommener Abhingigkeit von einer groferen Vertraut-
heit und intensiveren Nihe gesprochen. Frau Schwager erzihlt mir, dass die An-
gestellten in ihrem »Tante-Emma-Laden« fir sie zu »absolute[n] Vertrauensperso-
nen« geworden seien:

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

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

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

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

122 RSIV1.
123 Ebd.
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sind zu helfen, wenn jemand Hilfe bedarf. Unter diesen Umstinden kann es Men-
schen mit Demenz gelingen, die benétigte Hilfe von anderen Personen anzuneh-
men und die daraus resultierende Abhingigkeit als stimmig und als Vertrautheit
und Nihe zu anderen Menschen zu empfinden.

5.4 Selbstsorge in Relation zu anderen Menschen

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

Starkung von Selbststandigkeit

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

Bewusste Annahme von Abhéngigkeit

Menschen mit Demenz wissen, dass es anstrengend sein kann, mit ihnen Zeit zu
verbringen. Sie wissen, dass sie Sachen vergessen, dass sie unter Umstinden mehr-
mals dasselbe fragen, dass sie vielleicht Hilfe bei der Durchfithrung von Alltagsti-
tigkeiten brauchen, fiir andere Ohren »Kauderwelsch«*** reden oder in befremd-
licher Weise auf Geschehnisse reagieren.® Dieses Wissen um die Wirkung des
eigenen Verhaltens ist eine Voraussetzung dafiir, sich fiir andere zu erkliren und
Verstindnis fir die eigene Situation herzustellen. Da demenzbetroffene Personen
vielfach die Erfahrung machen, dass ihnen infolge eines Outings entweder Simula-
tion oder komplette Unfihigkeit unterstellt wird, stellt das Aussprechen der eige-
nen Diagnose erst den Anfang einer langwierigen Vermittlungsarbeit dar.

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

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

124 UFIV1, vgl. Kapitel 4.3.2.
125  FlIV1, vgl. Kapitel 4.1.1.
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Personen werden deshalb dazu aufgefordert, genau hinzuhéren und zu beobach-
ten, ob ein Unterstiitzungsangebot erwiinscht ist, ob es in der richtigen Form und
Stirke eingebracht wird oder ob es allenfalls verindert werden miisste. Auf diese
Weise ist es moglich, Hilfestellungen zu entwickeln, die betroffene Personen in den
fir sie zentralen Lebensbereichen nicht in ihrer Selbststindigkeit behindern.

In der Akzeptanz und der Vermittlung von Demenz als Teil des eigenen Selbst
zeigt sich die Fihigkeit, die Fragilitit des Lebens,'*® die eigene Verletzlichkeit und End-
lichkeit'*” anzuerkennen. Dies stellt Kruse folgend »eine Form von ideellem Wert«
dar, womit Menschen mit Demenz zum Vorbild werden kénnen und was das »ei-
gene Handeln [zu] eine[r] Bereicherung andere[r]«'2® werden lisst. Dieser ideelle
Wert, den Betroffene als indirekte Gegengabe in den Tausch gegen Unterstiitzung
einbringen konnen, konnte als Erklirung dafiir dienen, wieso eine bewusste An-
nahme von Abhingigkeit nicht zwingend als Asymmetrie in der Reziprozitit der
betreffenden Beziehung empfunden werden muss. Zudem scheint auch die Vor-
stellung eines relationalen Menschenbilds, demzufolge die »Abhangigkeit als ein

29 yerstanden wird, von nicht zu unter-

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

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

126 Kruse 2005, 280.

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

129 Ebd., 279.

145


https://doi.org/10.14361/9783839464014-005
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/



https://doi.org/10.14361/9783839464014-005
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

