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Vorwort

Harm-Peer Zimmermann, Simon Peng-Keller

Selbstsorge bei Demenz — wie soll das gehen? Zumal vielfach geschrieben
steht, dass fortgeschrittene Phasen dieser Erkrankung von zunehmender
Teilnahmslosigkeit, ja von Apathie gekennzeichnet seien. Steht es niche so
in allen einschligigen Symptomkatalogen? Und was heifSt das iiberhaupt:
»Selbstsorge«? Ist es nicht vielmehr so, dass diese Krankheit dazu fithrt, dass
man sich am Ende selbst vergisst? Wie sollte ein Mensch im Zustand solcher
Selbstvergessenheit noch fiir sich selbst sorgen kénnen? Wire es nicht so-
gar zynisch, von »Selbstsorge« zu sprechen angesichts einer Krankheit, deren
Schrecken gerade darin besteht, dass sie das Selbst infrage stellt, es auszuhdh-
len oder zu zerriitten droht?

Mit diesem Band méchten wir den Begriff der »Selbstsorge« in den Mit-
telpunke interdisziplinirer Uberlegungen fiir ein Leben mit Demenz stellen.
Wir haben damit selbstverstindlich etwas ganz anderes im Sinn als das, was
heute etwa neoliberale Konzepte des Selbst vorschlagen. Keineswegs wol-
len wir Narrative des aktiven und erfolgreichen Alterns nun etwa auch noch
auf eine Personengruppe iibertragen, die in besonderer Weise schutzbediirf-
tig ist. Uns geht es nicht um ein »singulires« oder gar »unternehmerisches
Selbst«, das noch die Demenz positiv und produktiv wendet und damit wo-
moglich den Riickzug des Sozialstaates und der Solidargemeinschaft aus der
Verantwortung fiir ihre hochgefihrdeten Mitglieder rechtfertigt. Auch des-
halb méchten wir den Begrifl »Selbstsorge« stark machen, weil er sperrig ist
und storrisch, weil er quer liegt zu allen leichtfertigen Reden vom active and
successful aging.

Zugleich aber méchten wir zeigen, dass demenziell erkrankte Menschen
keineswegs blof§ passive Nutzniefler von Sorgetransfers sind, sondern dass sie
aktiv sind und eine Stimme haben, die gehért werden sollte: Was berichten
Menschen mit Demenz tiber ihre Erfahrungen und Gefiihle? Wie deuten,
gestalten und organisieren sie ihren Alltag? Dazu gehért nicht zuletze, das ei-
gene Leben mit Demenz zu akzeptieren und die Hilfe anderer Menschen an-
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zunechmen, sei es diejenige von Angehdérigen, sei es diejenige von Nachbarn,
Freund*innen und Mitbetroffenen oder schliefilich diejenige von professio-
nellen Plegefachpersonen.

»Selbstsorge« — mit diesem Begriff plddieren wir fiir eine Perspektive bey-
ond loss. Anstatt immer wieder aufs Neue Verluste, Einschrinkungen oder gar
den Verfall der Personlichkeit bei Demenz anzuzeigen, geht es uns darum,
die Aufmerksamkeit auf Ressourcen und Potenziale zu richten, auf Kompe-
tenzen, die auch rezeptiver Art sein konnen. Vielleicht kommt »Selbstsorges
in spiten Phasen der Demenz zum Ausdruck in einem kleinen Hindedruck,
einem eigenwilligen Atemzug oder in einer Atmosphire, die erahnen lisst,
dass hier ein Mensch anwesend ist und lebt, der fiir Inspirationen nach wie
vor zuginglich ist.

Der vorliegende Band ist aus zwei miteinander verbundenen Forschungs-
projekten entstanden, die zwischen 2017 und 2021 am Institut fiir Sozial-
anthropologie und Empirische Kulturwissenschaft und an der Professur fiir
Spiritual Care der Universitit Ziirich durchgefithrt wurden. Das erste Pro-
jeke widmete sich unter dem Titel Selbstsorge bei Demenz im Horizont von
Spiritual Care und Kulturwissenschaft dem Thema dieses Bandes, wihrend
das zweite Projekt mittels einer randomisierten Studie untersuchte, ob die
von Harvey M. Chochinov entwickelte »wiirdezentrierte Therapie« auch von
Menschen mit einer leichten Demenzerkrankung und ihren Angehorigen als
hilfreich erlebt wird und zur Stirkung des Wiirdegefiihls, der Hoffnung und
der Lebensqualitit beitrigt.

Auf dieser Basis stellt der vorliegende Band erstmals den Begriff »Selbst-
sorge« in den Mittelpunkt interdisziplinirer Uberlegungen fiir ein Leben mit
Demenz. Er méchte Hintergriinde und Reichweiten von Selbstsorge auslo-
ten, die insbesondere Praktiken der Alltagsbewiltigung, die Erhaltung der
Personlichkeit und Wiirde sowie Wege der Spiritualicit von Menschen mit
Demenz betreffen. Dafiir haben wir eine Reihe namhafter Wissenschaftle-
rinnen und Wissenschaftler eingeladen, die ihre Forschungen auf die The-
menbereiche Alltag, Wiirde, Spiritualitit mit Demenz richten und dafiir pli-
dieren, Menschen mit Demenz als handelnde Personen ernst zu nehmen.
Ebenso kommen auf den folgenden Seiten auch Fachpersonen zu Wort, die
vor dem Hintergrund langjahriger professioneller und ehrenamdlicher Titig-
keiten das Thema dieses Bandes mit Perspektiven aus der Praxis anreichern.
In vier Themenschwerpunkten soll es also einerseits um die Theorie, ande-
rerseits um die Praxis der Selbstsorge gehen: 1. begriffliche Anniherungen
und perspektivische Rahmungen, 2. Alltagspraktiken, Selbstvertretung und
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Selbsthilfe, 3. die Bedeutung von Sprache, Erzihlung und Spiritualitit, 4.
die Rolle des Umfeldes.

Begriffliche Anniherungen und perspektivische Rahmungen

Im ersten Themenschwerpunkt geht es um gedankliche Rahmungen aus
kulturwissenschaftlicher, theologischer, phinomenologischer und soziologi-
scher Perspektive. Zunichst unternehmen Harm-Peer Zimmermann (Zirich)
und Simon Peng-Keller (Ziirich) eine Anniherung an den Begriff »Selbst-
sorge«. Dafiir wird der »personzentrierte Ansatz« in der Demenzforschung,
der bereits das Gefiihl der »Selbstwirksamkeit« betont, um die Dimensionen
»Bezogenheit« (Relationalitit) und »Selbsttranszendenz« und »Spiritualitit«
erweitert. Der Gedankengang lduft darauf hinaus, Selbstsorge als etwas zu
verstehen, was im affektiv-pathischen Selbstverhiltnis im Angesicht von an-
deren verankert ist. — Heinrich Grebe (Marburg) analysiert sodann 80 Pub-
likationen aus dem Feld der Demenzforschung und erértert, in welch un-
terschiedlichen Kontexten und Gestalten Menschen mit Demenz um sich
selbst Sorge tragen. Der Beitrag versucht, die alltagspraktische Bandbrei-
te des begrifflich-interpretativen Konstrukts »Selbstsorge bei Demenz« ab-
zustecken. In kritischer Absicht zeigt der Text unter anderem auch, inwie-
fern Selbstsorgepraktiken Demenzbetroffener auf soziale Diskriminierungen
reagieren.

Thomas Fuchs (Heidelberg) entwickelt eine Auffassung von Personalitit
und Selbstsorge, die ihre Grundlage in der Leibphinomenologie hat. Da-
nach ist unser primires Selbstsein wesentlich lebendig und leiblich. Dieser
Grund geht, so wird gezeigt, auch bei Demenzerkrankungen nie vollstindig
verloren. Mehr noch: Auf diesen Ressourcen, die im leiblichen Gedichtnis
verankert sind, beruhen weitreichende Méglichkeiten der Selbstsorge, ohne
dass es dazu erst einer expliziten, sprachlich vermittelten Interaktion bediirf-
te. — Burkhard Plemper (Hamburg) bettet die Frage der Selbstsorge bei De-
menz in eine kritische Diskussion des Sorgebegriffs ein. Die Tour d'Horizon
widmet sich zunichst Ambivalenzen der Fiirsorge fiir Menschen mit De-
menz. Dann geht es um Herausforderungen im Kontext von Vorsorgemaf3-
nahmen Demenzbetroffener. Endpunke der Darstellung ist eine Auseinan-
dersetzung mit gesellschaftlichen Voraussetzungen, ideellen Rahmungen
und emanzipativen Potenzialen einer Selbstsorge bei Demenz.
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Alltagspraktiken, Selbstvertretung und Wiirde

Im zweiten Themenschwerpunkt geht es um das allddgliche Leben mit De-
menz in Wiirde und um Méoglichkeiten der Selbstvertretung. Valerie Keller
(Ziirich) stellt Selbstsorgebestrebungen vor, die auf Verunsicherungen re-
agieren, wie sie durch Verluste alltagsrelevanter Fihigkeiten und Verhaltens-
weisen hervorgerufen werden Es wird aufgezeigt, wie Menschen mit De-
menz (gemeinsam mit anderen) ein Selbstbild entwickeln kénnen, das ihnen
einerseits Halt und Orientierung im alledglichen Handeln gibt und ihnen
andererseits ermdgliche, sich selbst positiv wahrzunehmen und dem eigenen
Leben Sinn zu geben.

Der Beitrag von Nina Wolf (Ziirich) nimmt eine Genderperspektive ein
und diskutiert anhand von Erfahrungsberichten betreuender Téchter, war-
um es zu Ungleichverteilungen von Sorgeverantwortung innerhalb von Fa-
milien kommt. Obwohl viele Frauen in ihrem Sorgehandeln nach wie vor
Rollenbildern folgen, zeigt der Beitrag aber auch auf, wie und unter wel-
chen Rahmenbedingungen Ungleichgewichte austariert und gesellschaftli-
che Wertvorstellungen neu verhandelt werden kénnen. — Andrea Radvans-
zky (Zurich) und Nikola Biller-Andorno (Ziirich) zeigen sodann: Wenn bei
Demenzerkrankten kulturell geformte Sinngehalte und Symbolisierungen
»vergessen« werden, hat Selbstsorge, die die Sorge um andere stets mitein-
schlieflt, nicht nur eine gestaltende Seite, sondern sie wird fundamental re-
stringiert. Fiirsorgeethisch muss es also immer auch um die Ausgestaltung
einer asymmetrischen, irreziproken Sozialbezichung gehen. Dieser Zusam-
menhang wird aus der Perspektive von Demenzerkrankten und pflegenden
Angehoérigen empirisch herausgearbeitet.

Welche Auswirkungen medizinische Rahmenbedingungen und Leitvor-
stellungen auf Selbstsorgepraktiken haben, untersuchen Sebastian J. Moser
(Ttubingen) und Paul-Loup Weil-Dubuc (Paris). Den wachsenden Moglich-
keiten, demenzielle Erkrankungen in allen Vorstufen sichtbar zu machen,
steht eine Selbstsorge in Gestalt des Unsichtbarmachens des eigenen Lei-
dens gegeniiber. Die Grundlage dieses Beitrags ist eine franzdsische Initiati-
ve, in der Betroffene und Sozialwissenschaftler*innen gemeinsam einen Text
zu Moglichkeiten und Grenzen einer »wohlwollenden Gesellschaft« verfass-
ten. — Peter Muijres (Zirich) schlieflich gibt einen Einblick in die Studie Di-
gnity Therapy bei Demenz und bezieht sie auf die Thematik der Selbstsorge.
Sie zeigt sich in diesem Zusammenhang in therapeutisch unterstiitzen For-
men der Erinnerung und der Gestaltung eines oft prekiren biografischen
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Ubergangs. Herausgearbeitet wird dabei auch die Rolle der Lebenspartner
und eingespielter und neu zu findender Formen »dyadischen Copings«.

Die Bedeutung von Sprache, Erzihlung und Spiritualitit

Der dritte Themenschwerpunkt richtet die Aufmerksamkeit auf Stimmen
von Menschen mit Demenz, wie sie in Tagebiichern, Briefen und anderen
narrativen Formen, aber auch im alltdglichen Sprechen und in spirituellen
AuBerungen zum Ausdruck kommen. Uberdies finden sich diese Stimmen
sogar in Kinderbiichern reprisentiert.

Aus der Perspektive des Logopiden weist fiirgen Steiner (Zirich) darauf
hin, dass auch das In-Anspruch-Nehmen eines therapeutischen Angebots eine
Form der Selbstsorge darstellt. Der Beitrag beleuchtet Wege, sprachlich-kom-
munikative Moglichkeiten unter erschwerten Bedingungen zu férdern und
zu stiitzen. Betont wird dabei ein ressourcenzentrierter Ansatz, der davon
ausgeht, dass auch unter demenziell verinderten Lebensbedingungen Lern-
prozesse vielfiltiger Art moglich sind. — Unter einer erzihltheoretischen Per-
spektive widmet sich Franzisca Pilgram-Frithauf (Zirich) unterschiedlichen
Dimensionen und Formen narrativer Selbstsorge. Den Rahmen hierfiir bildet
die von Harvey M. Chochinov entwickelte Dignity Therapy, die Menschen
mit einer beginnenden Demenz Gesprichs- und Erinnerungsriume ermdg-
licht. In den lebensgeschichtlichen Erzihlungen entfaltet sich eine Symbol-
sprache, die zeigt, wie in den Suchbewegungen der Spiritualitit, der Sehn-
sucht nach Beheimatung, auch ein verletzliches Selbst zur Selbstsorge fahig ist.

Malte Vilk (Zirich) widmet sich zwei Tagebiichern, die von Frauen mit
einsetzenden demenziellen Symptomen verfasst worden sind, und unter-
sucht sie im Hinblick auf ihre Bedeutung fiir Praktiken der Selbstsorge. Der
Schwerpunke liegt dabei auf der Relevanz von schriftlicher Selbstreflexion
sowie auf der Verschrinkung von Sorge und Selbstsorge im Wechselspiel
von schriftlicher und miindlicher biografischer Erzihlung. — Dorota Sadows-
ka (Warschau) untersucht drei Kinderbiicher, die Demenz am Beispiel von
Grofleltern thematisieren. Die Autorin fragt, ob es in diesen Geschichten
und auch ihren Illustrationen gelingt, stereotype Vorstellungen von Demenz
abzubauen und an ihrer Stelle Verstindnis, Akzeptanz und Offenheit zu ent-
wickeln. Gezeigt wird, dass Kinderliteratur sehr hilfreich sein kann, auch
Vorstellungen von Selbstsorge zu etablieren.
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Die Rolle des Umfeldes

Selbstsorge bedarf immer auch eines fordernden Umfeldes. Dieser Aspeke
bildet den vierten Themenschwerpunkt. Im Sinne eines Erfahrungsberichts
zeichnet der Beitrag von Reingard Lange (Wien) die Entwicklung der Pro-
menz-Initiative nach, aus der eine partizipativ geleitete Selbsthilfeorganisati-
on von Menschen mit Demenz erwachsen ist. Mglichkeiten von Selbstsorge
werden dabei innerhalb konkreter Spannungsfelder aufgezeigt. Diese beste-
hen zum Beispiel zwischen Selbsthilfe und Offentlichkeitsarbeit, Organisa-
tionsentwicklung und alltdglichen Begegnungen, und sie machen eine sorg-
filtige Klarung von Rollen unabdingbar. — Jenni-Marie Ratten (Melbourne)
untersucht, wie Sorgeumfelder fiir Muslime mit Demenz in Deutschland
verbessert beziehungsweise umfassend aufgebaut werden kénnen. Gemeint
sind damit Umfelder, die tiber den engeren Kreis der Familie hinausreichen.
Zu diesem Zweck berichtet die Autorin tiber Erfahrungen und Vorschlige
von Menschen, die bereits jetzt fr diese Betroffenengruppe sorgen und ins-
besondere auf sprachliche, kommunikative, kulturelle und religiose Aspek-
te achten.

Stefanie Wiloth (Heidelberg) und Birgit Kramer (Heidelberg) stellen
mit den sogenannten Rathausgesprichen eine Methode vor, die pflegen-
den Angehérigen den Austausch mit kommunalen Entscheidungstrigern,
Gesundheitsfachleuten und der Biirgerschaft erméglicht. Anhand von de-
taillierten Inhaltsanalysen vermégen sie aufzuzeigen, dass der 6ffentliche
Dialog die Selbstsorgefihigkeit der Angehérigen stirke, gleichzeitig aber
auch auf politischer Ebene Lernprozesse anregt und Impulse fiir adidquate
Unterstiitzungsangebote gibt. — In einem Gesprich richten die Geriaterin
Irene Bopp-Kistler (Ziirich) und der Seelsorger und Theologe Ralph Kunz
(Ziirich) abschlieflend ihre Aufmerksamkeit auf Ressourcen eines Men-
schen mit Demenz, die ihm Resilienz und Lebensmut erméglichen. Dabei
richten sie ihr Augenmerk auf Impulse, die einerseits von der Pflege und
kurativen Medizin, andererseits aus einem offenen System der Beziehun-
gen kommen, das sich nicht zuletzt um die Seele eines Menschen mit De-
menz sorgt.

Wir danken Porticus Diisseldorf fiir die Unterstiiczung der Forschungs-
projekte Selbstsorge bei Demenz im Horizont von Spiritual Care und Kul-
turwissenschaft und Dignity Therapy for patients with early stage dementia.
Empirical and narratological studies in the context of spiritual care. Unseren
Mitarbeiter*innen Valerie Keller, Franzisca Pilgram-Frithauf und Heinrich
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Grebe danken wir fiir Anregungen und Ideen, fiir organisatorische Hilfen
und fiir vielfiltige Unterstiitzung, nicht zuletzt bei der Durchsicht und Lek-
torierung der Beitrige dieses Bandes.

Ziirich, im Friihling 2021

Simon Peng-Keller

Harm-Peer Zimmermann






1. Begriff und perspektivische Rahmungen






Selbstsorge bei Demenz.
Anniherungen an einen neuen Leitbegrift

Harm-Peer Zimmermann, Simon Peng-Keller

»Selbstsorge« — mit diesem Begriff méchten wir dazu beitragen, verbreitete
Einstellungen und Vorstellungen zu korrigieren, nach denen Menschen mit
Demenz vor allem pflegebediirftig sind, und das heifSt: vor allem passiv, teil-
nahmslos und abhingig von Betreuung. Selbstverstindlich pladieren wir da-
mit nicht dafiir, nun etwa Pflege und Betreuung zu vernachlissigen oder ihren
Stellenwert zu schmilern. Im Gegenteil, wir méchten auch zu einer weiteren
Verbesserung von Pflege- und Betreuungssituationen beitragen. Dafiir beru-
fen wir uns in erster Linie auf Tom Kitwood (1937-1998), den englischen So-
zialpsychologen, der den »personzentrierten Ansatz« in der Theorie und Praxis
der Pflege von Menschen mit Demenz begriindet hat. Mit Tom Kitwood ge-
hen wir davon aus, dass gute Pflege und Betreuung sich gerade dadurch aus-
zeichnen, dass sie das Selbst und die Personlichkeit von Menschen mit De-
menz zu erhalten und zu stirken suchen. Und damit sind vor allem auch die
»Selbstkompetenz« und das »Selbstwertgefiihl« gemeint (Kitwood 2013: 264).

Somit richten wir die Aufmerksamkeit auf vielfiltige Lebensressour-
cen, darauf, was Menschen mit Demenz alles tun, sein und erleben kénnen,
und zwar einerseits fiir sich selbst, andererseits fiir andere: fiir Angehorige,
Freunde, Nachbarn und fiir ihr Lebensumfeld insgesamt. Sogar noch fiir
fortgeschrittene Stadien der Demenz méchten wir von Méglichkeiten der
Selbstsorge sprechen; und das ist zweifellos gewagt: Wir riskieren, fiir wirk-
lichkeitsfremd oder gar fiir verstiegen gehalten zu werden. Ist denn niche
fur jedermann offensichtlich, dass am Ende der Demenz niches bleibe als
vollstindige Abhingigkeit und Pflegebediirftigkeit? Um Missverstindnissen
gleich vorzubeugen: Wir méchten diese Phasen der Demenzerkrankung kei-
neswegs bagatellisieren oder gar beschonigen. Doch wir méchten vorschla-
gen, nicht sozusagen reflexhaft immer wieder in den Bann von offenkundi-
gen Einschrinkungen und Verlusten zu geraten. Denn das entmutigt alle
Beteiligten, fixiert den Blick und die Gedanken aufs Negative, lihmt die
Deutungssouveranitit.
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Lassen Sie uns deshalb tiber das oft Gesehene und Gesagte einfach einmal
kithn hinwegsehen. Denn nur so, durch Ausklammerung des allzu Offen-
sichtlichen, kénnen wir die nicht selten feinen und zerbrechlichen Formen
der Selbstsorge noch in spiten Phasen der Demenz tiberhaupt bemerken
und wiirdigen. In diesem Beitrag skizzieren wir die Konturen dessen, was
»Selbstsorge« im Kontext demenzieller Erkrankung bedeuten kann. Im ers-
ten Schritt situieren wir unseren Begriff in der kritischen Demenzforschung,.
Um Selbstsorge« auch fiir fortgeschrittene Phasen der Demenz reklamieren
zu konnen, werden wir den uns leitenden Begriff im zweiten Schrict kultur-
anthropologisch und phinomenologisch profilieren. Daran ankniipfend, ge-
hen wir an zwei Fallbeispielen der Beobachtung nach, dass sich Selbstsorge
oft in Erinnerungs- und Erwartungsbildern imaginativ darstellt, und wen-
den uns schliefSlich spirituellen Selbstsorgekonfigurationen zu.

»Selbstsorge« als neuer Begriff der Demenzforschung
und -diskussion

Der Begriff »Selbstsorge« taucht bisher kaum oder nur beildufig in der De-
menzforschung auf (Wunder 2008; Grebe 2013; Kruse 2017: 335; Kruse
2018; Zimmermann 2018). Das Anliegen, das wir mit ihm verkniipfen, ist
jedoch seit geraumer Zeit wissenschaftlich prisent. Kurz gesagt, der Be-
griff »Selbstsorge« entwickelt einen Paradigmenwechsel weiter, den bahn-
brechend Tom Kitwood begriindet hat: die Wende vom defizitorientierten
hin zum ressourcenorientierten Paradigma (Grebe u.a. 2012, Grebe 2019).
Demnach kénnen wir vielfiltige »Handlungsressourcen« (Kitwood 2013:
131) iberhaupt erst bemerken und wiirdigen, wenn wir einen Begriff bezie-
hungsweise eine Ethik des Selbst zugrunde legen, die weit iiber das intellek-
tuelle Vermogen, etwa die klare Merk- und Erinnerungsfihigkeit, hinaus-
geht (Rentsch 1994 und 2012; Rilegger 2013). Tom Kitwood ist der erste
Demenzforscher gewesen, der entschieden gegen den von ihm so genann-
ten Hyperkognitivismus (Kitwood 2013: 27) polemisiert hat, wie er in un-
serer Gesellschaft vorherrsche. Es sei »eklatanter Reduktionismus« (Kitwood
2013: 50), das Personsein allein auf kognitive Fihigkeiten zuriickzuftihren:
Ich denke, also bin ich. — Und sonst bin ich nicht und nichts? Blof§ ein Ob-
jekt der Pllege, ein > Pflegefall Kitwood hat also noch einen zweiten Paradig-
menwechsel vorbereitet: vom cogito ergo sum hin zu einer Phinomenologie
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des Selbst, die den Leib und die Seele miteinbezieht. Kitwood spricht auch
von »Okologie« (Kitwood 2013: 165) des Selbst, gleichsam vom Biotop des
ganzen Menschen mitsamt seinem Umfeld.

Das Personsein reduziert sich demnach keineswegs auf das, was etwa
beim Mini-Mental-Status-Test herauskommt. Und auch dann noch, wenn
man allein den Geist gelten lassen wollte, umfasst dieser weit mehr als ratio-
nales Denken und abstrakt abrufbares Wissen. Zudem sind Denkvermogen
und Gedichtnisleistungen immer auch abhingig von Umweltbedingungen,
von kommunikativen, sozialen und kulturellen Voraussetzungen und Her-
ausforderungen.! Ein ganz anderes als das kognitivistische Menschenbild er-
halten wir aber erst dann, wenn wir seelische und leibliche Ressourcen einbe-
ziehen. Kitwood spricht von »verinnerlichten Weisen« (Kitwood 2013: 136).
Heute sprechen wir vom Leibgedichtnis und von der habituellen Seinsweise
der Personlichkeit (Th. Fuchs 2010 und in diesem Band).

Inzwischen hat sich dieser von Kitwood so genannte personzentrierte
Ansatz sowohl in der Theorie als auch in der Praxis der Pflege durchgesetzt.
Es gibt kaum noch eine Wissenschaftlerin und/oder eine Pflegefachperson,
die nicht darum bemiiht wire, Handlungsressourcen von Menschen mit De-
menz zu erkennen und zu férdern. Solange es eben geht, wird allseits zu ei-
nem selbstbestimmten und selbstverantwortlichen Leben mit Demenz er-
mutigt. Jedoch handelt es sich vielfach immer noch, so ist unser Eindruck,
um ein allzu eingeschrinkees Selbst, das hier wahrgenommen und angespro-
chen wird. Fiir spate Phasen der Demenz sind nach wie vor Sichtweisen be-
stimmend, die das Personsein eines Menschen auf den Status eines >Pflege-
fallsc reduzieren. Sich um ihn zu kitmmern, die Ubernahme von >cares, heif3t
dann in erster Linie, auf gute medizinische und hygienische Versorgung zu
achten.? Zumal in der breiten Offentlichkeit sind vielfach Sichtweisen anzu-
treffen, wonach am Ende der Demenz von einem Menschen nicht viel ande-
res iibrig bleibe als eine »leere Hiille«. Ja, ein Mensch in einem solchen Zu-
stand des »Dahinvegetierens« sei eigentlich gar »kein Mensch mehr«.?

Auf solche Sichtweisen zielend, hat Tom Kitwood von »neuropathologi-
scher Ideologie« gesprochen (Kitwood 2013: 76 u. 82). Bis heute ist sie vi-

1 Vgl. richtungweisend fiir die kulturwissenschaftliche Gedichtnisforschung: Halbwachs
1985 [1966].

2 Kitwood (2013: 91, 266) spricht von »Verrichtungspflege« und von entpersonalisieren-
der, »kalter Pflegekulture.

3 Eine aktuelle Sammlung solcher Metaphern des Grauens ist nachzulesen bei Grebe u. a.
2012.
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rulent und tobt sich vor allem an spiten Phasen demenzieller Erkrankun-
gen aus. Und deshalb gilt es nun, besonders auf diese Phasen zu achten, um
entpersonalisierenden und dehumanisierenden Tendenzen entschieden ent-
gegenzutreten. Das soll hier versucht werden, indem wir den Begrifl »Selbst-
sorge« ausdriicklich auch fiir spite Phasen der Demenz reklamieren. >Selbst-
sorge, dariiber besteht inzwischen allgemeiner Konsens, umfasst in frithen,
aber auch noch in mittleren Phasen der Demenz ein breites Spektrum an
Maglichkeiten, sein Leben selbst zu gestalten und sein Umfeld mitzugestal-
ten (Kruse 2010b u. 2017 sowie der Beitrag von H. Grebe in diesem Band).
Die Selbstachtung und das Selbstvertrauen, die dafiir notig sind, lassen sich
durch Selbsthilfegruppen und andere Angebote lange aufrechterhalten. Da-
bei ist »Selbstsorge« keineswegs auf selbstbeziigliches oder gar egozentrisches
Handeln beschrinkt. Gerade bei Menschen mit Demenz beobachten wir ein
starkes Bediirfnis, »fiir andere von Nutzen zu sein« und mindestens eben so
viel zu geben, wie man selbst an Hilfe empfingt (Kitwood 2013: 134 u. 163).

Was aber kann der Begrifl»Selbstsorge< bedeuten, was nicht bereits durch
dhnliche Begriffe gesagt wire, etwa durch Uberlegungen zu einem »selbstbe-
stimmteng, »selbstverantwortlichen« und »selbstgestalteten« Leben mit De-
menz (Kruse 2010a)?

Selbstsorge und Selbsttranszendenz

Mit dem Begriff »Selbstsorge« geht es uns um ein solidarisches Verhilenis
zwischen Mensch und Welt, ein Verhiltnis, das weniger durch Selbstbe-
hauptung und Selbstbestimmung geprigt ist als vielmehr durch »Bezogen-
heit« und »Selbsttranszendenz« (Frankl 2016 [1972]: 17). Das heif3t, kul-
turanthropologisch und phinomenologisch gehen wir davon aus, dass das
Selbst als responsives und verleiblichtes zu verstehen ist (Waldenfels 2000;
Swinton 2017). Es kommt erst als angesprochenes und in Beziehungen hi-
neingeholtes zu sich selbst und muss iiber sich selbst hinausgehen, sich in
Abhingigkeiten begeben, um zu sich selbst zu gelangen (vgl. den Beitrag
von Valerie Keller in diesem Band). Das zeigt sich besonders in Grenzsitua-
tionen, hier: an der Demenz. Denn irgendwann lassen die Fihigkeiten und
Maglichkeiten, sich zu orientieren und aus sich selbst heraus Situationen
zu verstehen, unweigetlich nach. Gewiss, ich kann in frithen und mittleren
Phasen der Demenz fiir spitere Phasen vorsorgen. Das kann ich zum Bei-
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spiel im Rahmen eines Testaments, einer Patientenverfiigung und anderer
Willensbekundungen tun.

Fiir spite Phasen der Demenz aber gilt wie fiir frithe Phasen menschli-
chen Lebens, dass ich auf die Hilfe anderer angewiesen bin, dass mein Selbst
nur bestehen kann, wenn es durch andere getragen und angesprochen wird.
Wenn wir also von Formen und Momenten der >Selbstsorge« noch fiir spite
Phasen der Demenz sprechen wollen, dann brauchen wir einen Begriff da-
von, der {iber das hinausgeht, was bis anhin unter einem selbstverantwort-
lich gestalteten Leben mit Demenz verstanden wird. Doch vermag der Be-
grifl »Selbstsorge« tatsichlich zu leisten, was wir ihm zutrauen?

Entwickeln wir zunichst den Gedankengang weiter, den wir, ankniipfend
an Viktor E. Frankl, mit den beiden Stichworten »Bezogenheit« und »Selbst-
transzendenz« umrissen haben. Das Selbst eines Menschen tritt in keiner
Phase seines Lebens allein aus sich selbst heraus in Erscheinung. Wir sind,
wer wir sind, weil andere uns ansprechen, beim Namen nennen, vertrauen
und uns etwas zutrauen (Boothe 2013). Erst durch seine Bezogenheit auf die
Welt in Gestalt anderer Menschen, anderer Dinge, anderen Sinnes erfihrt
ein Mensch sein Selbst. Das Gefiihl der »Selbstwirksamkeit«, letztlich das
Gefiihl, »dass es mich wirklich gibt« (Kitwood 2013: 133), stellt sich tiber-
haupt erst dann ein, wenn eine Resonanz auf mein Dasein und mein Han-
deln erfolgt, vor allem wenn ich Anerkennung und Wertschitzung erfahre
(Honneth 2008). Das Selbst kann sich seiner selbst nur bewusst werden, in-
dem andere sich auf es beziehen und indem es sich auf andere bezieht, sich
in Relationen begibt. Dort erst lernt es sich kennen und sich zu sich selbst
zu verhalten. Daraus ergibt sich: Wir konnen fiir unser Selbst nur sorgen,
indem wir tiber uns selbst hinausgehen, auf andere zugehen und fiir ande-
re zuginglich sind. Selbstsorge ist stets mit der Sorge um andere verbunden.

Damit haben wir ein elementares Verstindnis von »Selbstsorge« gewon-
nen. Es kommt der >relationalen Selbstbestimmung« nahe, hat jedoch durch
die Semantik der >Sorge« ((Care) eine stirkere affektive und durchaus auch
ambivalente Tiefe: »Selbstsorge« verweist nicht allein auf ein praktisches,
sondern auch auf ein affektiv-pathisches Selbstverhiltnis, das aller aktiven
Selbstbestimmung voraus- und zugrunde liegt. In dem Mafi, wie mensch-
liche Affekeivitdt kognitiv durchdrungen ist (Nussbaum 2001), ist auch af-
fektive Selbstsorge geistig durchforme. Es ist ihr sogar ein kreatives Moment
eingestiftet. Diese Kreativitit der Sorge taucht auch in der von Martin Hei-
degger tiberlieferten Cura-Fabel des romischen Schriftstellers Gaius Iulius
Hyginus auf:
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»Als einst die Sorge« tiber einen Flufl ging, sah sie tonhaltiges Erdreich: sinnend nahm
sie davon ein Stiick und begann es zu formen. Wihrend sie bei sich dariiber nach-
denkt, was sie geschaffen, tritt Jupiter hinzu. Ihn bittet die »Sorge(, daff er dem ge-
formten Stiick Ton Geist vetleihe. Das gewihrt Jupiter gern. Als sie aber ihrem Ge-
bilde nun ihren Namen beilegen wollte, verbot das Jupiter und verlangte, daff ihm
sein Name gegeben werden miisse. Wihrend tiber den Namen die »Sorge« und Jupiter
stritten, erhob sich auch die Erde (Tellus) und begehrte, daff dem Gebilde ihr Name
beigelegt werde, da sie ja doch ihm ein Stiick ihres Leibes dargeboten habe. Die Strei-
tenden nahmen Saturn zum Richter. Und ihnen erteilte Saturn folgende anscheinend
gerechte Entscheidung: »Du, Jupiter, weil du den Geist gegeben hast, sollst bei seinem
Tode den Geist, du Erde, weil du den Kérper geschenkt hast, sollst den Korper emp-
fangen. Weil aber die »Sorge« dieses Wesen zuerst gebildet, so mége, solange es lebt,
die »Sorge« es besitzen. Weil aber tiber den Namen Streit besteht, so mége es shomox
heiffen, da es aus humus (Erde) gemacht ist.« (Heidegger 2001 [1926]: 198)

Die Fabel, in der die Sorge gleich einem versonnenen Kind den Menschen
formt, verdanke ihren Tiefsinn einer Mehrsinnigkeit, die bereits das latei-
nische Wort cura besitzt. Es bezeichnet nichr allein ein besorgtes Sichkiim-
mern, sondern ebenso Sorgfalt und Pflege. So wie die Fabel die Sorge por-
tritiert, steht sie nicht nur fiir den >Lastcharakter« menschlichen Lebens,
sondern auch fiir das kreative Potenzial, das Neues hervorbringt. Und das
Selbst, das hier zum Gegenstand der Sorge wird, ist nicht zuletzt auch ein
verleiblichtes, aus »tonartigem Erdreich« stammendes.

Die Stirke des Selbstsorgebegriffs wird damit erkennbarer. Was Men-
schen selbst in einer fortgeschrittenen Phase demenzieller Erkrankung nicht
verloren geht, ist genau dies: ihr affektiv-pathisches Selbstverhiltnis, und
dieses kennt zwar durchaus belastende, aber auch kreative Gestalten. Men-
schen mit Demenz sind noch in fortgeschrittenen Phasen der Erkrankung
auf ihre Weise um sich besorgt, was sich in mehr oder weniger deutlicher
Weise in Aktivititen, doch auch in unwillkiitlichen somatischen Expressio-
nen duflert. Somit kénnen wir davon ausgehen, dass Selbstsorge — verstan-
den als das affektiv-pathische Selbstverhiltnis im Angesicht von anderen —
der praktischen Selbstbestimmung basal vorausliegt, was zu der Aufgabe
fihre, genauer zu verstehen, in welcher Weise sich Formen der Selbstsorge
in Phasen fortgeschrittener Demenz zu dufern vermogen. Die charakeeris-
tischen und zugleich individuellen Weisen, in denen sich Menschen in sol-
chen Krankheitsphasen artikulieren, sind daraufhin zu befragen, welche Art
der Selbstsorge darin zum Ausdruck kommt.

Uberpriifen wir diesen Versuch, den Selbstsorgebegriff im Hinblick auf
demenzielle Erkrankungen zu entfalten, an einem konkreten Beispiel. Im
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preisgekronten dokumentarfilmischen Memorial, das David Sieveking seiner
demenziell erkrankten Mutter gewidmet hat, zeigen sich Selbst- und Fremd-
sorge in vielfaltiger Weise. Wir konzentrieren uns hier auf eine Schliisselsze-
ne von »Vergiss mein nicht!l«.* Wobei der erste Teil des Films unsere Uberle-
gungen zunichst zu falsifizieren scheint: Gretel Sieveking méchte nur noch
schlafen. Vor dem Hintergrund unserer Uberlegungen kénnte dies bedeu-
ten, dass die affektiv-pathische Selbstsorge sich der Apathie annihert. Doch
wenn wir zugestehen, dass die Suche nach Ruhe und Entspannung eine
Form der Selbstsorge darstellen kann (B. Fuchs 2011), fragen wir uns: Kénn-
te das nicht auch hier der Fall sein? Sicher ist: Nachdem alle professionellen
und familidren Sorgeangebote immer wieder neu ins Leere gelaufen sind, er-
greift Gretel Sieveking selbst die Initiative: »Gehen wir nach Stuttgart!« Der
Wunsch kommt iiberraschend, aus einer unvermuteten Tiefe, und ist doch
treffsicher. Er weckt sogar mirchenhaft-fantastische Assoziationen: Auf nach
Bremen, beschlieflen die drei alten Stadtmusikanten, »etwas Besseres als den
Tod findest du iiberall«.

Bemerkenswert ist, dass die Selbstsorge hier keine Alltagssorge betrifft,
sich nicht auf etwas unmittelbar Zugingliches bezieht, sondern lebensge-
schichtlich weit zuriickreicht und existenziell weit vorgreift. Gretel Sieveking
mochte noch einmal zuriick an den Ursprung ihres Lebens, an den Ort, an
dem sie geboren wurde und ihre Kindheit verbrachte. Damit erdffnen sich
Raume des Erinnerns und Imaginierens. Der unvermittelt und imperativisch
geduflerce Wunsch initiiert eine Abschiedsreise, auf der es zu bedeutsamen
Begegnungen, zur verweilenden Einkehr an denkwiirdigen Erinnerungsor-
ten kommt, auf der dieses Leben sich mit all seinen (Ab-)Briichen zu runden
beginnt und auf etwas Besseres hinauslduft als darauf, den Tod ungetréstet
hinzunehmen.

Poetisch-imaginative Verdichtung von Selbstsorge

Die Sorge um uns und das, was uns am Herzen liegt, vermittelt sich ima-
ginativ: in Erinnerungs- und Zukunfisbildern, die zuriick- und voraus-
weisen und gelegentlich auch das Hier und Jetzt als einen Ort der Fiille
erschliefen: »Gehen wir nach Stuttgart!« In Gretel Sievekings Wunsch, in

4 Fiir eine ausfithrliche Analyse vgl. Peng-Keller (2017b).
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ihre Geburtsstadt zuriickzukehren, artikuliert sich eine Grundgestalt von
Selbstsorge, die bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz oft in beson-
ders deutlicher Form zum Ausdruck kommt, doch nicht auf sie beschrinkt
ist: die Sehnsucht nach einem Zuhause, das nicht mit dem Ort identisch
ist, den sie aktuell bewohnen. Dieser Wunsch kann sich wie bei Gretel
Sieveking verbal und ausdriicklich duflern, aber ebenso in symbolischer
Sprache (Pilgram-Frithauf 2017) oder gestisch und somatisch, etwa in den
bekannten Such- und Wanderaktivititen (Marshall/Allan 2011), zum Aus-
druck kommen.

»Gehen wir nach Stuttgartl« — wie Theodor W. Adorno beobachtet hat,
klingen in den Namen der Orte, an denen man seine Kindheit verbrach-
te, nicht allein vielfiltige Erinnerungen, sondern auch alte Sehnsiichte und
Gliicksversprechen an. Fiir Adorno selbst sind es die Namen von Dérfern
im Odenwald »Otterbach, Watterbach, Reuenthal, Monbrunng, die Gliick
verheiflen: »Man glaubt, wenn man hingeht, so wire man in dem Erfull-
ten, als ob es wire. Ist man wirklich dort, so weicht das Versprochene zu-
riick wie der Regenbogen« (Adorno 2003: 366). Dass die Sehnsucht nach
Heimat und Beheimatung durch Selbstsorgeaktivititen nicht zu stillen ist,
findet sich auch jenseits der demenziellen Situation. Wenn Heimat der Ort
ist, der »allen in die Kindheit scheint und worin noch niemand war« (Bloch
1959:1628), und wenn Spiritualitit die Suche nach einem Ort der Fiille dar-
stellt (Taylor 2009: 20), dann zeigt sich im leidvollen Vermissen und in den
Suchbewegungen demenziell erkrankter Menschen etwas, was nicht nur sie
betrifft. Und der Vorschein dieses Ortes, an dem wir im anderen ganz zu
uns kommen und uns in gliicklicher Weise selbst vergessen konnen, findet
sich, wie die beiden folgenden Fallbeispiele ahnen lassen, auch in Situatio-
nen fortgeschrittener Demenz. Das erste stammt von dem Tanz- und Bewe-
gungstherapeuten Richard Coaten:

»Wihrend einer Gruppen-Tanz- und Bewegungstherapie-Sitzung im Sommer 2006
[...] trug ein Mitglied der Gruppe, das zum ersten Mal kam, einen kleinen Reim vor,
den sie sich ausgedacht hatte. Es handelte sich um eine Frau, die 86 Jahre alt war, im
Spitstadium einer dementiellen Krankheit und mit sehr wenig Sprache. Das Folgen-
de ist der Reim oder das Mantra, das sie sich selbst und allen anderen, die zuhérten,
den ganzen Tag tber regelmifiig wiederholte. Ich konnte es schnell auf der Riick-
seite meiner Sitzungsauswertungsnotizen notieren [...]:>Ich bin Doris Sarah Loxley
und habe mich in einem Nebel verirrt, also schickten wir Willy einen Bernhardiner-
hund, der mich gefunden und sicher nach Hause gebracht hat, also gaben wir ihm
einen groflen, saftigen Knochen.« [...] Doris empfindet Freude, wenn sie diese Wor-
te zu sich selbst oder zu anderen sagt; dies belegt ihr begleitendes Licheln [...]. Das
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Medium Tanz und Bewegung ist fiir Doris nicht besonders natiirlich, aber sie wird
in ihrem Kérper immer dann lebendig, wenn sie diese Worte sagt, als ob der Klang
dieser Worte und der Rhythmus in ihnen beruhigend und wichtig wiren.« (Coaten
2009: 28-30)

Coaten nimmt diesen Vers in die Tanz- und Bewegungstherapie auf, indem
er ihn selbst auswendig lernt und Doris S. Loxley (ein Pseudonym) in spite-
ren Sitzungen daran erinnert. Wenn er ihn ihr vorsagt, ihr ihre eigenen Wor-
te (dhnlich wie man es in der Dignity Therapy macht; vgl. dazu die Beitri-
ge von E Pilgram-Frithauf und P. Muijres in diesem Band) zuriickgibt, 1ost
dies eine starke Resonanz aus: »ein warmes und liebevolles Licheln, das oft
durch die Worte untermauert wird: »Du bist mein lieber Freund, mein lie-
ber Freund, ich liebe dich und habe dich immer geliebt« (Coaten 2009: 31).
Im Rezitieren und Horen dieses Verses, der nach Auskunft der Angehorigen
von Doris S. Loxley selbst gebildet wurde, kommen verschiittete Dimensio-
nen des Selbst ans Licht:

»In ihrer Psyche gibt es einen Hund, der den Weg nach Hause kennt und sie trotz
des Nebels einer dementiellen Krankheit nach Hause bringen kann. Es handelt sich
nicht um irgendeinen Hund, sondern um einen Bernhardiner, der traditionell mit
Monchen in Verbindung gebracht wird, die es als ihre spirituelle Pflicht anschen,
sich um die Hunde zu kiimmern, die in den Schweizer Bergen verlorene Seelen ret-
ten; sie tragen auch lebensrettenden Schnaps in kleinen Fissern, die an ihrem Hals-
band befestigt sind. Doris kann dem Hund einen Namen geben und ihm dafiir
danken, dass er sie nach Hause gebracht hat, indem sie ihm zur Belohnung einen
grossen, saftigen Knochen gibt.« (Coaten 2009: 29)

Selbstsorge verdichtet sich in diesem Beispiel in der Gestalt eines Bernhardi-
ners, der dem Verlorenen nachgeht und selbst umsorgt wird. Auch im zwei-
ten Beispiel, das von einer Seelsorgerin aufgezeichnet wurde, taucht ein Bild
von grofler poetischer Kraft auf:

»Herr H. war ein alter Mann, der an fortschreitender Demenz litt. Seine Lebenskraft
ging immer mehr zuriick. Er war sehr behiitet. Seine Angehérigen hatten ihn gern.
In den letzten Monaten sprach er nicht mehr allzu viel. Diejenigen, die ihm vertraut
waren, kannte er jedoch bis zuletzt noch, weniger zwar mit Namen, aber mit dem
Kérper — den Augen, den Gesten und dem Geruch. Er wirkte jedenfalls entspannt,
zugewandt und begann zwischendurch zu erzihlen, was er alles gerade erlebte. Im
Verlauf seines Sterbens, das langsam, aber nicht qualvoll war, berichtete er von einem
wunderbaren Feuerwagen, der vor ihm vorbei gegen den Himmel gezogen sei. Dieses
Bild bereitete ihm keine Angst, sondern im Gegenteil grofle Freude, wenn nicht gar
Begeisterung.« (Peng-Keller 2017a: 31)
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Wie »Vergiss mein nichtl« verweist diese inspirierende Vision mit biblischen
Anklingen (vgl. 2 Kon 2,11) auf die Méglichkeit, dass sich trotz fortgeschrit-
tener Demenzerkrankung weitreichende Erinnerungsriume und Erwar-
tungshorizonte auftun kénnen. Spitestens an diesem Punkt stoffen wir in
das Themenfeld der Spiritualitit vor, die in diesem Band als besondere Ge-
stalt professioneller Sorge auftaucht, als Spiritual Care, doch ebenso als Di-
mension der Selbstsorge, als Spiritual Self-Care.

Spirituelle Selbstsorge im Kontext demenzieller Erkrankung

Mit Blick auf den von Kitwood diagnostizierten »Hyperkognitivismus« ist
zunichst daran zu erinnern, dass >spirituellc sprachlich und sachlich nicht
mit >mental« zu verwechseln ist, sondern auf eine integrative Lebensdimen-
sion verweist, die menschliche Vitalkrifte ebenso umfasst wie geistige Mog-
lichkeiten (Peng-Keller 2019). Es geht um den >Lebensatem« im mehrfachen
Sinn: um die Kraft, die menschliches Leben werden und erblithen lisst,
ebenso wie jene, die Menschen inspiriert und sie tiber sich hinausfithrt. Da-
mit weist »spirituellc auch tiber den Menschen und das menschlich Mogliche
hinaus auf ihn transzendierende und inspirierende Geistkrifte, christlich:
auf Gottes Geist. Aber steht eine >Spiritualitit, die derart eng mit Selbst-
transzendenz verkniipft wird, nicht von vornherein in einem antagonisti-
schen Verhilenis zur »Selbstsorge Reib sich die eben eingefiihrte Rede von
einer spirituellen Selbstsorge« nicht mit der eindringlichen Aufforderung
Jesu, sich gerade keine Sorgen um sich selbst zu machen (Mt 6,25), und
mit entsprechenden Ermahnungen aus anderen religiésen Traditionen? Man
kann hier auf die prominenten Formen der spirituellen Selbstsorge in der
abendlindischen Tradition verweisen, die in unterschiedlichem Grad religios
oder philosophisch geprigt sind und sich in exercitia spiritualia (spirituellen
Ubungen) duflern (Foucault 2015). Gemeinsam ist ihnen ein kontemplati-
ver Zug: Achte auf dich selbst, deine Gedanken und Gefiihle. Die eben ge-
stellten Fragen, die sich an der Spannung zwischen Selbstsorge und Selbst-
transzendenz entziinden, sind damit allerdings noch nicht beantwortet. Sie
haben vielmehr mit dem Paradox zu tun, dass es ohne eine gewisse sorgende
Zuwendung zu sich selbst nicht méglich ist, sich auf einen anderen oder et-
was Umfassenderes zu verlassen.
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Was bedeutet »spirituelle Selbstsorge« nun in unserem Kontext? Konsul-
tiert man die vorhandene Forschungsliteratur, so stellt man fest, dass es weit
mehr Studien zur spirituellen Selbstsorge von familidren »Versorger*innenc
gibt als Studien iiber diejenige von demenziell erkrankten Personen selbst.
Dennoch liegen inzwischen auch dazu einige Studien vor (vgl. Daly u.a.
2019; Agli u.a. 2019). Spirituelle Selbstsorge wird hier allerdings meist als
Form von coping verstanden. Spirituelle Praxis unterstiitzt den Umgang mit
den Folgen demenzieller Erkrankung, indem sie

— spezifische Erfahrungsméglichkeiten und Haltungen (Trost, Hoffnung,
Orientierung, Verbundenheit, Staunen, Akzeptanz etc.) erschliefft und
zuginglich hilt,

— die personale Identitit stirkt (»Ich bin auch mit meiner Krankheit un-
bedingt bejaht«),

— zwischenmenschliche Verbundenheit erfahrbar macht und der Vereinsa-
mung entgegenwirke (zum Beispiel durch gemeinsames Gebet, Gottes-
dienstbesuch, Austausch),

— hilft, den Alltag zu strukturieren.

Wie bei anderen schweren Erkrankungen kann die Konfrontation mit der
Demenz zu einer Intensivierung und Vertiefung spiritueller Uberzeugun-
gen und Praktiken fithren, doch auch dazu, dass diese Praktiken angefoch-
ten oder gar aufgegeben werden. Besonders herausfordernd ist es, wenn
durch Gedichenisverlust vertraute und Halt gebende spirituelle Praktiken
nicht mehr oder nur noch eingeschrinke vollziehbar sind, wenn etwa Ge-
betsworte entschwinden und der Sinn von Schrifttexten sich verbirgt. In
Aufnahme eines Modells von Kenneth Pargament veranschaulichen Jocelyn
S. McGee und Kolleg*innen (2018) die Méglichkeiten, die sich in diesem
Zusammenhang auftun, in einem Flowsheet, in dem die Diagnose der De-
menz den Wendepunke darstellt. Die vorangehenden spirituellen Praktiken
und Ressourcen werden, soweit sie iberhaupt vorhanden sind, dadurch auf
ihre Trag- und Anpassungsfihigkeit gepriift. Nach diesem Modell, das auf
die frithe Demenz und die Diagnose fokussiert ist, kann die Konfrontation
mit einer demenziellen Erkrankung bisherige Formen gelebter Spiritualitit
tiefgreifend erschiittern und verwandeln. Was dabei indes nicht berticksich-
tigt wird, ist die Méoglichkeit einer »emergenten Spiritualitit« (Peng-Keller
2017¢): einer spiritual discovery, die der Erkrankung nicht vorauslduft, son-
dern in ihr selbst angesiedelt ist. Die im vorangehenden Abschnitt zitier-
ten Beispiele belegen, dass auch in Phasen spiter Demenz noch mit solchen



