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Nach Angaben der WHO leben weltweit mehr als 55 Millionen Menschen mit Demenz, jedes
Jahr kommen weitere 10 Millionen dazu. Aus rein biomedizinischer Sicht wird Demenz als
neurologischer Abbauprozess verstanden, der mit fortschreitenden Beeintrachtigungen des
Gedachtnisses, des Denkens und Handelns einhergeht. Dabei werden Rolle und Einfluss der
sozialen und physischen Umwelt oft wenig bis gar nicht beachtet. Erst um das Jahr 1997
stiefd der britische Psychologe Tom Kitwood einen Perspektivwechsel in Bezug auf
Menschen mit Demenz an. Kitwood zufolge diirfe Demenz nicht auf neurologische,
biochemische und genetische Prozesse reduziert werden, vielmehr handle es sich um ein
»dialektisches Wechselspiel“ aus neurologischen und sozialpsychologischen Prozessen,
wobei letztere durch Faktoren wie Abwertung, Stigmatisierung, Infantilisierung und soziale
Ausgrenzung gekennzeichnet seien.’ Kitwood setzte sich dafiir ein, dass das Personsein
(personhood) von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen und nicht die
Erkrankung in den Fokus geruickt wird. Zu diesem Personsein gehort elementar das In-
Beziehung-Treten und Adressiert-Werden durch andere. Seit Kitwoods wegweisenden
Arbeiten wurde der personenzentrierte Ansatz in Forschung, Klinik und Pflege
kontinuierlich weiterentwickelt, wurden Gestaltungsfahigkeit, Ressourcen, Rechte und das

© Soziopolis - Gesellschaft beobachten sowie Autor*in 1/8


https://www.soziopolis.de
https://www.euro.who.int/de/health-topics/noncommunicable-diseases/mental-health/news/news/2019/5/new-who-guidelines-promote-healthy-lifestyle-to-reduce-risk-of-dementia

SOZ j_op O]_ i_S Simone Niedoba | 15.06.2022

Gesellschaft L beobachten Altern ohne Angst

subjektive Erleben der Betroffenen immer starker betont. Und dennoch: In weiten Teilen
der Gesellschaft herrscht unverandert ein Bild von Demenz, das ganz auf die Vorstellung
des Zerfalls fixiert ist, auf Ohnmacht, Passivitdt und Personlichkeitsverlust.

Gegen dieses dominante Bild wendet sich der von Harm-Peer Zimmermann und Simon
Peng-Keller herausgegebene Sammelband ,Selbstsorge bei Demenz — Alltag, Wiirde,
Spiritualitat, der im engen Austausch mit Kitwoods Thesen und dem durch sie
angestoflenen Paradigmenwechsel zu lesen ist. Entstanden ist die Publikation aus zwei
wissenschaftlichen Projekten zu Selbstsorge und wiirdezentrierter Therapie bei Demenz an
der Universitat Zurich. Er zeigt, wie Menschen bis in die spaten Phasen der Demenz hinein
eine biografisch aufgebaute Identitat bewahren und fir diese bis zum Schluss ein Stiick
weit selbst Sorge tragen konnen. Gleichzeitig sind Art und Moglichkeit der Selbstsorge vom
Sorgeumfeld abhéingig. Dabei wehren sich die Herausgebenden gegen einen moglichen
Vorwurf der Romantisierung der Demenz: Belastung und Leid von Menschen mit Demenz
und ihren Angehorigen sollen nicht verharmlost werden. Die Betonung von Selbstsorge soll
Staat und Gesellschaft nicht aus der Verantwortung ziehen. Im Gegenteil: Die Beitrige
dieses Bandes arbeiten deutlich heraus, wie wichtig Gesellschaft, Politik und das Verhalten
eines jeden fir die Aufrechterhaltung von Personlichkeit und Wirde sind.

Ein vielschichtiger Begriff von Selbstsorge

Im ersten Beitrag arbeiten Zimmermann und Peng-Keller die zentralen Thesen heraus, der
darauffolgende Text von Heinrich Grebe stattet sie in einem Literaturreview mit
zahlreichen Beispielen und Referenzen aus. Bereits aus diesen einleitenden
Argumentationen wird die Vielseitigkeit des Sorgebegriffes deutlich. Samtliche
nachfolgenden Beitrdge — Forschungsberichte, Interviews, Analysen von
Tagebucheintrdgen und Kinderbiichern sowie Erfahrungsberichte aus der Praxis —lassen
sich als konkrete Ausarbeitung der theoretischen Vorarbeiten aus diesen ersten Kapiteln
verstehen. Sie postulieren keine einheitliche Definition von Selbst und Selbstsorge bei
Demenz, sondern vermitteln ein umfassendes und vielschichtiges Bild. Vier von allen
Beitrager:innen geteilte Uberzeugungen lassen sich aus ihnen herauslesen:

1. Menschen sind bis in spate Phasen der Demenz hinein zur Selbstsorge fahig.

2. Sie sind keine passiven Opfer eines stetigen Verfallsprozesses. Sie iiber Ressourcen und
Fahigkeiten, um ihr Leben und ihre Umwelt aktiv mitzugestalten.
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3. Selbstsorge geht iiber das blofse Bestreiten und Planen des individuellen Lebens (zum
Beispiel durch Vorsorgetatigkeiten) hinaus. Es bedeutet mit anderen in Beziehung zu
treten.

4. Die Umwelt spielt auch fir Menschen mit Demenz eine bedeutende Rolle fiir das
Erleben des Selbst und fur die Moglichkeit, Selbstsorge nachzugehen.

Insgesamt wird dem defizitorientierten, vom Bild des (Personlichkeits-)Verlusts gepragten
Schema ein Blick auf das breite Spektrum des Themas und die Ressourcen und
Kompetenzen von Menschen mit Demenz entgegengestellt, worauf auch die vielfarbige
Gestaltung des Buchcovers anspielt. Dabei versteht Grebe unter Selbstsorge mehr als nur
das klassische Motiv des Sich-um-sich-selbst-kiimmerns, etwa im Sinne der Korperhygiene.
Fur ihn gehoren der Arztbesuch zwecks diagnostischer Abklarung und Strategien zum
Ausgleich von Defiziten ebenso zur Selbstsorge wie das Engagement fiir andere oder die
Bemiithung auch tber den Tod hinaus in anderen Menschen fortzuleben. Selbstsorge steht
bei Grebe somit fiir das Zusammenspiel aller Handlungen, Gedanken und Gefiihle, die zur
»Verwirklichung grundlegender personlicher Bedirfnisse und [...] Gestaltung eines
positiven Daseins“ (S. 52) beitragen.

Selbstsorge statt Stigmatisierung

Diesen zentralen Aspekt nehmen Sebastian ]J. Moser und Paul-Loup Weil-Dubuc genauer
unter die Lupe. Trotz des medizinischen Trends, eine sich anbahnende Demenz schon lange
vor dem Auftreten von Symptomen erkennen und eine Diagnose dementsprechend frith
kommunizieren zu kdnnen, so die Autoren, versuchten viele Menschen, bereits vorhandene
Symptome zu verheimlichen oder sie durch Medikamenteneinnahme zu verbergen. Fir
sich selbst konnten die Betroffenen so ihre bewusste Auseinandersetzung mit einem
zukiinftigen Leben mit einer progredienten Erkrankung vermeiden oder zumindest
hinausschieben. Nach aufien lief3e sich dieses ,,Unsichtbarmachen“ der Demenz als Versuch
deuten, Bedrohungen der Identitadt und Selbstbestimmung durch das Einschreiten anderer,
etwa Familienangehorige oder arztliche Autoritaten, aus dem Weg zu gehen.

Stigmatisierungen von Menschen mit Demenz, die aus von viel Unwissen gendhrten und
einseitig negativ gepragten gesellschaftlichen Vorstellungen von Demenz resultieren,
werden uber den ganzen Band hinweg problematisiert. So beschreibt Valerie Keller
eindrucksvoll, wie Demenz auch deshalb zur existenziellen Bedrohung wird, weil andere
einem plotzlich anders begegnen als zuvor. Dazu kommt: Fahigkeiten, die man jahrelang
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wie selbstverstandlich dem eigenen Selbstbild zugeschrieben hatte, werden plotzlich von
anderen negiert und nicht anerkannt. Bisher eingenommene soziale Rollen lassen sich
nicht mehr einnehmen. Auch man selbst erkennt an sich Verhaltensweisen, die sich nicht
in das Bild einfligen, das man von sich selbst iiber Jahrzehnte gewonnen hat. Die
Integration der Demenz in das eigene Selbstbild wird zur Selbstsorge-Aufgabe.

Eine Moglichkeit, dieser Identitatsbedrohung aktiv zu begegnen und dabei mit der Umwelt
in Beziehung zu treten, ist der politische Aktivismus. Reingard Lange zeigt anhand der
Initiative PROMENZ, wie Menschen mit Demenz, organisiert in einem inklusiv-partizipativ
geleiteten Verein, nicht nur vom Austausch untereinander profitierten. Sie wendeten sich
gleichzeitig aktiv zum Beispiel in Podiumsdiskussionen, Kongressen und den sozialen
Medien an die Offentlichkeit und stritten so fiir ein verindertes Bild von Demenz.

Gleich mehrere Beitrage thematisieren, wie Selbstsorge durch Sprache und Erzdhlen auf
unterschiedliche Weise erlebbar wird. Doch wie ist Selbstsorge moglich, wenn verbale
Kommunikation kaum noch oder gar nicht mehr funktioniert? Besonders in westlichen
Kulturen sind Selbstsein und Identitidt eng mit kognitiven Fahigkeiten und vor allem mit
relativ engen Vorstellungen ihres normalen Funktionierens verbunden, entsprechend einer
ubertriebenen Auslegung des kartesianischen Satzes: ,Ich denke, also bin ich®. Die Demenz
stellt dieses Selbstsein radikal in Frage, es sei denn, wir stellen unser Verstandnis von
Selbstsein radikal in Frage. Thomas Fuchs zeigt eine alternative Perspektive zur
rationalistischen Subjektkonstruktion auf und stellt den Korper in das Zentrum des
Personseins. Ins , Leibgedachtnis“ wiirden im Laufe des Lebens Erfahrungen,
Gewohnheiten und Fahigkeiten integriert, die durch das Auftreten der Demenz nicht
vollstandig verloren gingen. So konne beispielsweise der Umgang mit Gegenstanden noch
dann moglich sein, wenn es die Benennung nicht mehr ist. Bekannte Umgebungen,
vertraute Stimmen oder Musik konnten Emotionen und Erinnerungen wecken, die
scheinbar verloren schienen. Individuell typische Haltungen, Verhaltensweisen, die
~prareflexive Natur des verkorperten sozialen Habitus“ (S. 70) wiesen auf eine biografische
Kontinuitat auch in spaten Phasen der Demenz hin: ,Im Leibged&chtnis setzt sich die
Vergangenheit vielmehr als gewachsene, sedimentierte fort und wird in unseren
personlichen Formen des Wahrnehmens, Verhaltens und Umgangs wirksam.“ (S. 72) Folgt
man Fuchs korperzentriertem Ansatz, ist Selbstsorge bis zu einem gewissen Grad noch bis
in die spaten Phasen der Demenz maoglich. Sie geschieht durch das In-Beziehung-Treten mit
der sozialen und physischen Umwelt.

Spiritualitat und Religiositat werden in nicht-medizinischer Demenzliteratur nur selten
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thematisiert. Zwar wird Religion bei schweren Erkrankungen oftmals als Ressource oder
Copingstrategie betrachtet. Demnach konnten religiose Rituale Trost spenden,
Verbundensein und Halt in einer Struktur vermitteln und so eine insgesamt protektive
Wirkung entfalten. Doch die Herausgebenden dieses Bandes (Simon Peng-Keller ist
Professor fiir ,Spiritual Care“ an der theologischen Fakultat der Universitit Ziirich)
begniigen sich nicht mit der blof kompensatorischen Rolle der Religion. Stattdessen
betonen sie eine autonomere, weniger funktionalistische Form von Spiritualitat, die ,,in ihr
selbst angesiedelt (S. 29) und daher auch in spdten Phasen der Demenz noch zu erkennen
sei. Dies konne auch das Ringen um Geborgenheit in der Suche nach dem ,,Zuhause*
umfassen, wie Franzisca Pilgram-Frihauf ausfiihrt. Am greifbarsten wird diese Verbindung
zur Spiritualitét schlieRlich im letzten Kapitel, in dem die Arztin Irene Bopp-Kistler und der
Seelsorger Ralph Kunz tiber ihre Verstandnisse von Selbst und Selbstsorge bei Demenz
diskutieren. Kunz betont, das Spiritualitdt auch dann noch spirbar sei, wenn kein Gespréch
mehr dartiber moglich ist, ndmlich in der Wahrnehmung von Objekten, Gertichen oder
Musik im Kontext spiritueller und religioser Praktiken und Routinen.

Mehr als die Sorge um physische Gesundheit

Die Thematisierung des Selbstsorgebegriffs geht in diesem Band weit tiber die Sorge um
physische Gesundheit hinaus. Die Beitrdge kreisen um die fundamentale Frage nach dem
Selbst, nach der eigenen Identitat im Zusammenhang mit dem sozial-raumlichen Umfeld.
Sie kommen auf unterschiedlichen Wegen zur gemeinsamen Erkenntnis, dass wir auch
unter dem Druck der Demenz fiir dieses Selbst und fiir andere Sorge tragen konnen - in
unterschiedlicher Form und nicht ohne signifikante Hilfe und Unterstiitzung, aber bis zu
einem gewissen Grad auch bis hinein in die spaten Phasen der Demenz. Durch Zitate aus
Interviews und Erfahrungsberichten wird ein Einblick in das alltdgliche Erleben von
Menschen mit Demenz ermaoglicht, das nicht nur durch biologische Prozesse, sondern auch
durch das sozial-raumliche Umfeld gepragt ist. Anzumerken ist an dieser Stelle jedoch, dass
Menschen mit Demenz zwar in Interviewzitaten und Tagebuchausschnitten zu Wort
kommen, keiner der Beitrdge jedoch von ihnen mitgestaltet oder gar verfasst worden ist. Es
wird erklart, wie wichtig es ist, Menschen mit Demenz (zum Beispiel mit der Initiative
PROMENZ) und ihren Angehorigen (zum Beispiel im Beitrag von Wiloth und Kramer) eine
Stimme in der Offentlichkeit zu geben. Menschen mit Demenz sind heute selbst in der
Forschung aktiv, schreiben Biicher und sind Co-Autor:innen von wissenschaftlichen
Artikeln. Konsequent wére es gewesen, getreu dem Motto , Nichts tiber uns ohne uns!, sie
hier als Autor:innen selbst zu Wort kommen zu lassen.
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Der vorliegende Band ist kein Selbsthilfebuch und kein Ratgeber. Es werden keine
Ratschlége fiir die Zeit nach der Diagnose gegeben, keine Hilfestrukturen aufgelistet und
nicht der Verlauf der Erkrankung erklart. Er ist erst recht keine Anleitung zur Selbstsorge
und wendet sich an keine bestimmte Zielgruppe. Vielmehr liefert er ein
sozialwissenschaftliches Fundament fiir die These, dass Demenz uns alle angeht. Dabei
wird der Begriff der Selbstsorge zuweilen so breit gefasst, dass man sich fragen kann,
welches menschliche Verhalten sich nicht in seinen Bereich einordnen lasst. Das fihrt zu
unterschiedlichen Bestimmungen von Selbstsorge, die sich von Beitrag zu Beitrag teils
sogar widersprechen. Demungeachtet ist allen Beitragen gemein, dass sie sich gegen ein
vorherrschendes Bild von Selbst und Identitdt wenden, das ausschlie8lich auf kognitiven
Fahigkeiten beruht. Stattdessen argumentieren sie fiir ein relationales Selbst, welches sich
zwar im Laufe des Lebens verandert, aber in der Beziehung zu Menschen und Objekten bis
zum Tod bestehen bleibt. Im In-Beziehung-Treten, in der Adressierung durch andere und in
Geschichten und Erinnerungen wird und bleibt die menschliche Identitat auch nach der
Demenzdiagnose lebendig.

Damit schliefst der Band an eine Reihe von Literatur an, die Menschen mit Demenz als
Gestaltende ihres Lebens und ihrer Umwelt darstellen. Auch wenn dieser Ansatz nicht
grundlegend neu ist, gelingt es den Beitrdgen insgesamt besonders gut, den Spagat
zwischen Aktivitat und Abhangigkeit von Umwelt und Umfeld darzustellen. Die Beitrage
finden dabei je unterschiedliche, aber sich gegenseitig bereichernde Antworten angesichts
der fundamentalen Schwierigkeit, das richtige Maf$ an Care im Umgang mit Demenz
auszuloten. Denn einerseits braucht es eine sorgende Gemeinschaft, die Menschen mit
Demenz und ihren Angehorigen mit Respekt, Akzeptanz und Flrsorge begegnet.
Andererseits kann gerade dies als Ubergriffig wahrgenommen werden und sich negativ auf
Sorge und Selbstsorge auswirken. Will man die von sdmtlichen Beitragen geteilte
Uberzeugung, die auch in Feldern jenseits der Demenz beriicksichtigt werden sollte, in
einen Satz giefden, so lautete dieser: Es bedarf keiner Uibergriffigen Sorge von anderen,
sondern eines sorgenden Umfelds, das Selbstsorge ermaoglicht.

Der Band ,,Selbstsorge bei Demenz. Alltag, Wiirde, Spiritualitat“ fordert zum kritischen
Nachdenken dariiber auf, welche Selbstverstandnisse wir haben und in welcher
Gesellschaft wir leben wollen. Das Erleben von Respekt, Wiirde und Identitidt und deren
gesellschaftliches Bewahren hiangt von den Verhaltensweisen, Institutionen und Strukturen
einer jeweiligen Gesellschaft und damit auch ein Stiick weit von dem Verhalten eines jeden
Einzelnen ab. Das gezeichnete Bild einer respektvollen, inklusiven und
selbstsorgefordernden Gesellschaft kann dabei helfen, der Demenz ein wenig den
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Schrecken zu nehmen. Dorota Sadowska, die in ihrem Beitrag Kinderbtuicher analysiert, die
eine von Akzeptanz, Verstandnis und Gemeinschaftlichkeit gepragte Welt zeichnen, fasst
diese Absicht pragnant zusammen, wenn sie schreibt:
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Endnoten

1. Tom Kitwood, Demenz. Der person-zentrierte Ansatz im Umgang mit verwirrten
Menschen '*%7, dt. Ausgabe hrsg. von Christian Miiller-Hergl und Helen Giither, ibers.
von Michael Herrmann, 8. und erganzte Auflage, Bern 2019.

Simone Niedoba

Simone Niedoba ist Psychologin und Doktorandin am Graduiertenkolleg ,,Doing
Transitions“ an der Johann Wolfgang Goethe-Universitat Frankfurt am Main. Sie
promoviert zu Person-Umwelt Prozessen, die das Erleben und Verhalten bei beginnender
Demenz beeinflussen und gestalten.

Dieser Beitrag wurde redaktionell betreut von Samir Sellami.
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