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Selbstsorge und dyadisches Coping -
Dignity Therapy im Kontext einer
beginnenden Demenz

Peter Muijres

Einfiihrung

Die Dignity Therapy nach Harvey M. Chochinov wurde urspriinglich dafiir
entwickelt, das Gefiihl der Wiirde und die Lebensqualitit von Krebspatien-
ten in der Palliativmedizin zu verbessern. Die Verinderungen, die mit der
Diagnose und dem Gesundheitszustand der Krebspatienten einhergehen,
bilden einen Ubergangsprozess. Dessen rituelle Gestaltung hilft einerseits
den Patienten, ihr Schicksal zu akzeptieren; andererseits unterstiitzt sie auch
die Angehorigen bei der emotionalen Begleitung eines sterbenden Familien-
mitglieds und erleichtert Prozesse des Trauerns und Abschiednehmens.

Dem Verlauf von Demenz fehlen hingegen einige entscheidende Merk-
male des rituellen Ubergangsprozesses, der die Selbstsorge der Betroffenen
sowie die Akzeptanz und das Engagement des Umfeldes f6rdert. In der Stu-
die »Dignity Therapy bei Demenz«, die seit 2018 an der Universitit Ziirich
durchgefiihre wird, testen wir, welchen Effeke die Dignity Therapy bei Per-
sonen mit beginnender Demenz und ihren Angehérigen hat, und untersu-
chen, in welchen Bereichen die Teilnehmenden konkret von der Therapie
profitieren kénnen. Abgesehen von den quantitativen Studienergebnissen,
haben Gespriche, Hausbesuche und die Beobachtung von etwa hundert De-
menzpatienten und deren Angehérigen ein zusitzliches Verstindnis dafiir
geschaffen, wie die Dignity Therapy unter den Bedingungen ciner Demenz-
etkrankung im Vergleich zu Personen mit einer Krebserkrankung funktio-
niert und wie sie die Selbstsorge unterstiitzen kann.

Im Folgenden méchte ich zunichst den Ablauf und die theoretischen
Grundlagen der Dignity Therapy erldutern. Im Anschluss werde ich darle-
gen, wie sich die Erfahrung und Belastung der Demenzerkrankung im Ver-
gleich zur Krebserkrankung fiir Patienten und Angehérige duflert. Anhand
des Konzepts des Ubergangsritus (rite de passage) werde ich erkliren, wie sich
der Verlauf des Lebensendes bei der Krebs- und der Demenzerkrankung un-
terscheidet. AbschliefSend werde ich untersuchen, wie die Dignity Therapy
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bei Demenz gezielt dyadische und krankheitsbedingte Herausforderungen
abfedern, die Selbstsorge unterstiitzen und die Ubergangs— und Verarbei-
tungsprozesse vereinfachen kann.

Das Dignity-Modell und die Dignity Therapy

Die Lebensenderfahrungen vieler Palliativpatienten mit fortgeschrittener
Krebserkrankung sind oft und in vielerlei Hinsicht von einer Abwirtsspirale
gekennzeichnet. Symptome wie Miidigkeit, Gebrechlichkeit, Appetits- und
Geschmacksverlust sowie die Abhingigkeit von medizinischer Versorgung
sind oft mit einer Reduktion der Selbstachtung, der Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben und der Lebensqualitit im Allgemeinen verbunden. Wihrend
des Ubergangs zwischen Gemeinschaftsleben und stationirer palliativer Ver-
sorgung sind Angst und Depressionen fiir den groften Teil der Fluktuation
des Lebenswillens verantwortlich (Chochinov 2006). Die psychosoziale und
existenzielle Not der todkranken Patienten wird oft mit dem Begriff des Lei-
dens in Verbindung gebracht (Cassel 1982). Ein Verlust an Wiirde bewirke
bei 57 Prozent der Patienten den Wunsch nach einem beschleunigten Tod
(Morita u.a. 2000).

Um in der Palliativmedizin das Leiden von Krebspatienten am Ende ih-
res Lebens besser zu verstehen, befragten Chochinov (2002, 2005) und sein
Team Krebspatienten zum Thema Wiirde und entwickelten auf der Grund-
lage der Antworten das Dignity-Modell (Abbildung 1). Im Dignity-Modell
werden die physischen und psychischen Abhingigkeiten und Symptome
als krankheitsbezogene Beschwerden aufgefithrt. Faktoren, die die soziale
Wiirde bedrohen, einschliefflich der Bedrohung der Grenzen der Privat-
sphire und sozialer Abhingigkeit, werden als soziale Belange aufgefiihrt.
Wiirde bewahrende Perspektiven und Prakeiken, zu denen zum Beispiel
die Fortsetzung bekannter Rollen, die Generativitit, die Hoffnung und das
Leben »im Augenblick« gehdren, helfen hingegen bei einer Aufrechterhal-
tung des Wiirdegefiihls. Ein Nachteil dieses Modells ist, dass der dynami-
sche Zusammenhang zwischen den unterschiedlichen Faktoren nicht sicht-
bar wird.
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Abbildung 1: Dignity-Modell

Auf der Grundlage des Dignity-Modells wurde die Dignity Therapy als psy-
chotherapeutische Kurzintervention entwickelt. Die Dignity Therapy be-
steht aus zwei Sitzungen, denen eine Vorbereitungssitzung vorausgeht, in
der der Ablauf und die Gesprichsthemen erklirt werden. Die erste Sitzung
ist ein Interviewgesprich, in dem ein ausgebildeter Dignity-Therapeut den
Patienten zu Themen wie prigende Erfahrungen und Lebensereignisse, per-
sonliche Werte und nach Ratschligen fiir geliebte Menschen befragt. Das In-
terview folgt einem Leitfaden von elf Fragen:

1. Erzihlen Sie mir ein wenig tber Thre Lebensgeschichte; insbesondere
iiber die Teile, an die Sie sich entweder am meisten erinnern oder die Sie
fur die wichtigsten halten. Wann haben Sie sich am lebendigsten geftihle?

2. Gibt es bestimmte Dinge, die Thre Familie tiber Sie wissen sollte? Was
sollte Thre Familie im Hinterkopf behalten?

3. Welches sind die wichtigsten Rollen, die Sie im Leben gespielt haben (Fa-
milienrollen, Rollen im Beruf, Rollen im Gemeindedienst usw.)?

4. Warum waren diese Rollen so wichtig fiir Sie und was haben Sie Threr
Meinung nach in diesen Rollen erreiche?

5. Was sind Ihre wichtigsten Errungenschaften und worauf sind Sie am
meisten stolz?

6. Gibt es bestimmte Dinge, die Ihrer Meinung nach noch gesagt werden
missen? Oder gibt es Dinge, die Sie Ihren Lieben noch einmal sagen
mochten?

04.03.2021 12:25:47‘ ‘



192 PETER MUIJRES

7. Was sind Thre Hoffnungen und Wiinsche fiir Thre Lieben?
Was hat Sie das Leben gelehrt, das Sie an andere weitergeben méchten?

®

9. Welchen Rat oder welche Ratschlige wiirden Sie gerne an Thre/-n [Sohn,
Tochter, Ehemann, Ehefrau, Eltern, andere] weitergeben?

10. Gibt es konkrete Anweisungen, die Sie Threr Familie geben mochten, um
sie auf die Zukunft vorzubereiten?

11. Gibt es, insbesondere bei der Erstellung dieser Aufzeichnung, noch ande-
re Dinge, die Sie gerne miteinbezogen hitten?

Im Anschluss wird die Audioaufnahme des Interviews transkribiert und be-
arbeitet und so zu einem aussagekriftigen Dokument geformt, das frei von
unangemessenem Inhalt isc. Wihrend der zweiten Sitzung wird das auf dem
Interview basierende Dokument dem Patienten vorgelesen, wobei er dazu
eingeladen wird, Anderungcn vorzunehmen, wenn er dies fiir angebracht
hilt. Sobald das Dokument den Erwartungen des Patienten entspricht, er-
halt er die endgiiltige Fassung, die mit den Angehdérigen geteilt werden kann.

Die Wirksamkeit der Dignity Therapy wurde urspriinglich nur bei
Krebskranken und deren Angehorigen iiberpriift. Nach der Dignity Thera-
py berichteten 91 Prozent der Patienten, dass die Therapie hilfreich gewesen
sei, 76 Prozent gaben ein gesteigertes Wiirdegefiihl an, 68 Prozent ein er-
héhtes Empfinden von Bedeutung im Leben und 47 Prozent einen erhdh-
ten Lebenswillen. 81 Prozent beurteilten die Intervention als hilfreich fiir die
Familie (Chochinov 2005). Auch in einer anderen Studie (Chochinov 2011)
stellte sich heraus, dass die Dignity Therapy Traurigkeit und Depression ver-
ringerte und das spirituelle Wohlbefinden verbesserte. Patienten hatten fer-
ner das Gefiihl, dass die Behandlung auch den Familienmitgliedern geholfen
habe. Generell fiihlten sie sich von den Familienmitgliedern anders wahrge-
nommen und mehr geschitzt.

Wie Krebspatienten treten auch Personen mit Demenz mit einer unheil-
baren Krankheit in ein Endstadium des Lebens ein. Die krankheitsbezoge-
nen und sozialen Belange, die im Dignity-Modell beschrieben sind, treffen
auch bei Demenz zu. Psychologische Bedenken wie das Thema der Abhin-
gigkeit ist fiir die meisten Menschen mit Demenz ein grofes Anliegen. Kor-
petliche Symptome der Demenz zeigen sich vor allem in den fortgeschrit-
tenen Stadien der Erkrankung und kénnen sich duflern als: Probleme mit
dem Erkennen (Agnosie), Storungen der Sprache (Aphasie), der Bewegung
(Apraxie) und der Planungs- und Handlungsfihigkeit (Stérung der Exeku-
tivfunktion) (Monsch 2012; Bassetti u.a. 2011). Alle sozialen Kompetenzen
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beeinflussen, wie der Patient von anderen wahrgenommen und behandelt
wird. Soziales Stigma ist insbesondere bei Demenz ein zentrales Thema. Die
vielen Ahnlichkeiten zwischen den Beschwerden von Personen mit einer
Krebserkrankung in der Palliativmedizin und Personen mit ciner Demenz
besagen, dass auch Personen im Anfangsstadium von Demenz von einer die
Wiirde fordernden Intervention profitieren kénnen.

Die Durchfiihrbarkeit und der Nutzen der Dignity Therapy bei Men-
schen mit Demenz und deren Angehérigen werden aktuell in einer interdis-
ziplindren Studie an der Universitit Zirich (UZH) untersucht. Im Verlauf
unserer Studie wurden viele Patienten und deren Partner oder Angehorige
zu Hause besucht, wo ich als informierter Aufenseiter an einem Stiick All-
tag teilnehmen durfte. Als partizipierender Beobachter erhielt ich so im Ver-
lauf der Zeit ein reiches Bouquet an Eindriicken, beispielsweise davon, wie
die Beteiligten ihren Alltag verbringen, wie sie zueinander und zur Krank-
heit stehen und mit Problemen umgehen. Manche Teilnehmende kommen-
terten anhand der Fragebogen ihre Sorgen und Umstinde oder erzihlten
wihrend der Dignity Therapy von Kindheitserinnerungen und Zukunfts-
erwartungen. Aufgrund dieser vielfiltigen qualitativen Eindriicke mochte
ich unter anderem erldutern, welche individuellen Belastungen und welche
Paarprobleme den Alltag mit Demenz prigen. Zudem wird darauf eingegan-
gen, wie die Betroffenen in ihrem oft hohen Alter die Herausforderungen
erfahren und allein und zusammen angehen und wie die Erfahrung der De-
menzauswirkungen die gemeinsame Reise Richtung Lebensende firbt. Die
Gemeinsamkeiten und der Kontrast mit den Erfahrungen von palliativen
Krebspatienten hilft dabei, die Lebensenderfahrungen in einem sinnvollen
Kontrast und Krankheitskontext zu positionieren.

Leben mit einer Demenz

An unserer Studie nehmen Personen mit einer milden oder sehr milden De-
menz teil, die auf der Clinical Dementia Rating Scale nicht héher als 1.5 Punk-
te aufzeigen (Hughes 1982). Demnach kennzeichnet sich die beginnende De-
menz mit einem leichten bis mifligen Gedichtnisverlust, der bei kiirzlich
erfolgten Ereignissen stirker ausgeprigt ist. Betroffene haben miflige Schwie-
rigkeiten mit der Problemlésung, mit dem Erkennen von Ahnlichkeiten und
Unterschieden und mit der Orientierung in Zeit und Raum: was, wann, wo
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und mit wem in welcher Abfolge passiert ist. Auch wenn die Patienten im
Frithstadium der Krankheit auf den ersten Blick wenig beeintrichtigt erschei-
nen, reduzieren die auftretenden Schwierigkeiten doch ihre Moglichkeiten,
unabhingig zu arbeiten. Die Selbstversorgung ist zwar oft (noch) nicht ein-
geschrinke, erfordert jedoch moglicherweise eine gewisse Aufforderung durch
andere. Die Durchfithrung von Aktivititen und Interessen zu Hause ist be-
eintrichtigt, wobei die komplizierteren ganz aufgegeben werden.

Die zunehmende Schwierigkeit, selbst einfache Informationen zu er-
fassen und sich zu merken, kann immer 6fter ein Gefiihl der Verlegenheit
und Scham hervorrufen. Eine 77-jahrige Patientin sagt von sich: »Da oben
stimmt etwas nicht. Ich kann mir nicht mal mehr die einfachsten Dinge
merken oder normalen Gesprichen folgen. Ich werde einfach immer diim-
mer.« Die Partnerin eines 79-jihrigen Patienten erklirt: »Man fiihlt sich sozi-
al exponiert und verletzlich. Wieso musste diese [Demenz-]Krankheit gerade
uns treffen?« Das Bewusstsein von Begrenzungen sowie Selbstkritik unter-
graben zunehmend das Selbstbild und das Selbstvertrauen.

Das soziale Stigma der Demenz verstirke dariiber hinaus diesen unan-
genehmen Identititskonflike und die Schamgefiihle. Einige Patienten besti-
tigen, dass die Diagnose den Beginn eines neuen sozialen Status markiert.
Herr A. erinnert sich, wie ihm der Fiihrerschein abgenommen wurde: »Ich
war ein guter Fahrer. Ich hatte noch nie einen Unfall, aber sie haben mir den
Fiihrerschein sofort weggenommen, als wire ich ein Kind. Es wurden keine
Fragen gestellt.« Arbeitsstellen werden gekiindigt und Sicherheitsvorkehrun-
gen arrangiert und Betreuer eingesetzt. Unfihig am Verkehr teilzunehmen,
unfihig an der Gesellschaft teilzuhaben, erscheint die Botschaft.

Stigmatisiert, angestarrt, ungldubig und respektlos behandelt zu werden,
kénnen negative Folgen der Krankheit sein (Gennip u.a. 2013). Oosterveld-
Vlug berichtete 2014, wie gesunde Pflegeheimbewohner sich von der Ge-
sellschaft stigmatisiert fithlen, wenn sie dlter werden und weniger funkti-
onsfihig sind und wenn andere Menschen sie behandeln, als ob sie dement
oder geisteskrank wiren. Von der Gesellschaft als Belastung wahrgenommen
zu werden, beeintrichtigt die Wiirde (Pleschberger 2007; Oosterveld-Vlug
2014) und kann ein Bediirfnis nach Wiederherstellung der Wiirde ausldsen.

Menschen mit Demenz fithlen sich nicht nur in ihrer Fihigkeit beein-
tricheigt, ihre Arbeit, ihr Hobby oder ihre sozialen Kontakee wie bisher fort-
zusetzen, sondern stiirzen auch in ein zeitliches Loch: »Ich habe Seen von
Zeit, wissen Sie vielleicht noch eine Beschiftigung fiir mich?« Statt Selbst-
beschiftigung, Inspiration, Wertschitzung und Zufriedenheit sind die Tage
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nun mit Trigheit, Langeweile und Abhingigkeit gefiillt. Demenzpatienten
entgeht zudem der stressmindernde Effeke ihrer fritheren Aktivitdten: Ein
Spaziergang, Heimwerkeraktivitdten oder das Lesen eines Buches waren zu-
vor vielleicht effektive Entspannungsstrategien, die nun aber nicht mehr ver-
fugbar sind. Die Maoglichkeiten, Dampf abzulassen, sind enorm limitiert.
Ein ehemaliger leitender Angestellter aus der Finanzdienstleistungsbranche
sprach stolz iiber die Erfolge, die er durch seine mutige und problemls-
sungsorientierte Einstellung erreicht hatte: »Ich habe einigen Menschen die
Altersvorsorge, die Stelle und sogar einmal die Ehe gerettet, aber leider hilft
mir das jetzt nichts mehr, denn diesmal bin ich selbst zum Problem gewor-
den.« Kognitive oder problemorientierte Problembewiltigungsstrategien wie
die Neuinterpretation der Bedeutung von Ereignissen werden durch die ent-
miindigende Natur des Vergessens untergraben. Das Schwert wird einem
Ritter nicht helfen, seine Metallallergie zu bekdmpfen.

Zusammenleben mit Demenz und dyadisches Coping

Eine Demenz beeinflusst das Leben der Betroffenen in vielerlei Hinsicht.
Doch sind es nicht nur die Patienten, die unter den Anderungen leiden. Oft
gehen die Partner und andere Angehérige vergessen, die sich liebevoll der
Betreuung widmen und Aufgaben tibernehmen. Vor allem die Lebenspart-
ner im gleichen Haushalt, die sich trotz oft hohem Alter unbekannten Situ-
ationen anpassen miissen, sind direkt davon betroffen. Die Anderungen im
Zusammensein, das sich oft iiber mehrere Jahrzehnte entwickelt hat, belas-
ten die Paarbeziehung und die Ressourcen beider Partner.

Ein Schliisselaspekt, der fiir Paare bei der Zufriedenheit mit der Paarbe-
zichung mitspielt, ist daher das dyadische Coping (Bodenmann 1995; Ran-
dall/Bodenmann 2017). Beim dyadischen Coping geht es darum, wie die
beiden Partner miteinander zurechtkommen. Der Begriff bezeichnet einen
Stresskommunikationsprozess, der die Bewiltigungsreaktionen beider Part-
ner initiiert (Bodenmann 2005). Inwieweit erfihrt und demonstriert ein
Partner Stress und wie reagiert sein Partner auf diese Stresssignale? Innerhalb
dieser Dynamik kann der Stress dem anderen Partner oder Ursachen aufler-
halb der Beziehung zugeschrieben werden (Bodenmann 2005).

Ausgehend von ihrer Studie, konkludieren Traa u.a. (2015), dass Paare,
die ihre Sorgen, Gefiihle und Bediirfnisse beziiglich ihrer durch den Krebs
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verursachten Problemen dufSern, besser als Paar funktionieren. Kayser u.a.
(2007) erkliren, dass das gegenseitige Teilen von Erfahrungen die Basis fiir
die Definition einer Krankheit als we-disease legt, also ein gemeinsam er-
fahrenes Problem. Wenn im Fall einer Demenz die Moglichkeiten der Part-
ner, sich iiber Emotionen und Gedanken auszutauschen, beschrinkter sind
als zuvor, wird die Qualitit der Kommunikation in der Paarbeziehung da-
von beeintrichtigt. Die Aushandlung von Lésungen zwischen den Partnern
ist besonders schwierig, wenn zusitzlich Anosognosie im Spiel ist. Joseph
Babinski hat das Problem bereits 1914 definiert: Der von Anosognosie Be-
troffene leidet an einem Defizit an Selbstbewusstheit und an einem krank-
haften Nichterkennen einer offensichdlichen Beeintrichtigung. Anosognosie
ist eine neuropsychiatrische Storung, die aus einer physiologischen Schidi-
gung der Gehirnstrukturen resultiert und hiufig innerhalb des Krankheits-
bildes von Demenz auftritt. Patienten mit Anosognosie sind der Meinung,
sie seien nicht krank. Die Angehérigen, die zunehmend stellvertretend Ent-
scheidungen treffen miissen, werden somit noch zusitzlich gefordert, wenn
der betroffene Mensch seine Erkrankung nicht einsehen kann (Bopp-Kistler
2016). Worter wie »Demenz’, »Krankheit« oder »Therapie« 16sen die Reaktion
aus: »Das brauche ich nicht!« Die Partnerin von Herrn B. seufzt: »Sehen Sie?
So geht es immer.« Die Bemiihungen anderer kénnen von den Betroffenen
leicht als tibergrifhg, herabsetzend, drgerlich, redundant und als Bedrohung
fiir die eigene Autonomie erfahren werden.

Ein konfliktreiches Selbst- und Fremdbild, die durch einen allmihli-
chen Personlichkeitswandel und Stimmungsschwankungen genihrt werden
(Heppener 2020), konnen zum Bediirfnis fiihren, die eigene Glaubwiirdig-
keit und Autonomie behaupten zu miissen. Bei Konflikten zwischen Ehe-
partnern geht es bei Demenz oft um eine Verhandlung, was (noch) moglich
ist und was nicht mehr. Ein Ehepartner erzihlt:

»Es ist oft leichter und weniger ermiidend, eine Aufgabe wie das Schneiden einer
Gurke einfach zu tibernehmen, als zu erkliren, wie das Messer zum Schneiden der
Gurke verwendet wird, das Schneiden der Gurke anzuregen, zu lenken und zu si-
chern, zu warten, bis meine Frau die Gurke endlich fertig geschnitten hat, und da-
nach eine unverhiltnismiflig grofle Unordnung aufzuriumen.«

Personen mit einer Demenz kénnen sich hingegen unterschitzt und bevor-
mundet fithlen, wenn sie nicht einmal mehr eine Gurke schneiden diirfen.
»[...] wichtig dabei ist die Wertschitzung des Demenzerkrankten auch bei
Anosognosie«, betont Bopp-Kistler (2015: 225). Teilnehmen bedeutet teilha-
ben: Wer einen Beitrag zur Umsetzung eines gemeinsamen Zieles leistet, ist
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Teil eines grofleren Systems, in dem er existiert und wahrgenommen wird.
Die Aussicht, zur Entwicklung neuer Methoden und Erkenntnisse beitragen
zu kénnen, ist fiir so manchen Teilnehmer bereits ein ausreichender Grund,
um auch an der Dignity-Therapy-Studie teilnehmen zu wollen. Das Gefiihl,
etwas beizutragen, scheint mit dem Gefithl von Zugehérigkeit, Stolz, Le-
benssinn und Wiirde verkniipft zu sein.

Die Gruppe scheint durchaus nicht das favorisierte Setting fiir einen Bei-
trag darzustellen: »Wortiber in einer Gruppe geredet wird, ist fiir mich noch
schwieriger zu verfolgen; und das wiirde dann gleich mehreren Personen auf-
fallen«, erklirt Herr S. Demenzpatienten wollen ihren sozialen Status und
ihre Wiirde nicht dadurch gefihrden, dass sie ihre Unfihigkeit, sich richtig
auszudriicken oder Gesprichen zu folgen, preisgeben und sich einer sozialen
Stigmatisierung aussetzen, scheint es. Auch aufgrund der Beeintrichtigung
ihrer Kommunikationsfahigkeiten und ihres Selbstbildes ziechen Patienten
es oft vor, ihre Krankheit geheim zu halten: »Ich darf es niemandem sagenc,
meldet die Partnerin dieses Patienten. Die gesteigerte Verwundbarkeit kann
Menschen mit Demenz dazu bringen, in ihrer Komfortzone zu bleiben. Be-
troffene neigen dazu, sich aus Kommunikationsprozessen und aus dem so-
zialen Leben zuriickzuziehen, sobald sich dieses schwieriger bewiltigen lisst.
Infolgedessen wird dyadischer Stress zu Hause aufgestaut. Die Patienten, die
sich dafiir verantwortlich fiihlen, kénnen sich vor ein neues Dilemma ge-
stellt sehen: Einerseits wollen sie ihren Partner/ihre Partnerin nicht weiter
belasten und versuchen, sich klein zu machen, andererseits wollen sie sich
wenigstens innerhalb der Partnerschaft als jemand behaupten, der noch ernst
zu nehmen ist.

Dem Partner macht es nicht selten zu schaffen, mit dem Patienten et-
was zu unternchmen, weil dies mehr Arbeit als Entspannung bedeutet. Dies
fihrt zu Antizipationsstress. Manche Partner neigen hingegen vermehrt zum
Wunsch nach einer Auszeit und ziehen sich zuriick. Die Partnerin von Herrn
N. berichtet zudem, dass sie Angst davor habe, dass sich durch gemeinsame
Ausfliige die Aufgaben zu Hause anhiufen und sie iiberfordern, wihrend ihr
Partner sich ohnehin nicht an das gemeinsam Erlebte erinnern wiirde. Wenn
der Patient spiirt, dass er keine Freude mehr in die Beziechung bringen kann,
fuhre das leicht zum Geftihl, eine Belastung fiir andere zu sein.

Zweifellos ist die Belastung fiir die betreuenden Partner und Angehori-
gen betrichdich. Die Auswirkungen von Stress und Pflegebelastung auf das
korperliche, emotionale, geistige und finanzielle Wohlbefinden sind erheb-
lich (Feinberg u.a. 2011, Stenberg u.a. 2010). Die betreuenden Partner ver-
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lieren nicht nur eine Schliisselperson, mit der zusammen sie personliche und
gemeinsame Probleme bewiltigt haben, sondern miissen auch eine Flut an
neuen Rollen tibernehmen, inklusive unbekannte Pflegeaufgaben erlernen.
Oft wird auch das (altersbedingt ohnehin bereits verringerte) soziale Leben
der Partner beeintrichtigt, indem die Freizeit des Paares auf Treffen inner-
halb der Demenz-Peergroup beschrinkt ist. Dies strapaziert den pflegenden
Partner zusitzlich, wihrend sich gleichzeitig seine Méglichkeiten verringern,
Druck abzubauen.

Die Partner sind von ihrer Unterstiitzung am Arbeitsplatz oder ihrer
selbstbestimmeen Erholungszeit zu Hause abgeschnitten, passen ihre Ru-
hestandsplidne an und miissen méglicherweise mit den falschen Anschuldi-
gungen eines sich selbst behauptenden Partners umgehen, der zunehmend
weniger emotionale Unterstiitzung bieten kann. Bopp-Kistler (2015: 225)
merkt kritisch an: »In der Partnerschaft entstehen Konflikte und Schuldzu-
weisungen. Es ist viel zu wenig bekannt, dass meist diese Probleme auf Be-
zichungsebene belastender sind als die typischen Defizite, die auf die De-
menzerkrankung zuriickzuftihren sind.« Wenn die Pflege des Patienten und
der Haushalt viel Zeit abverlangen, kénnen auflerdem gesundheitliche oder
andere alltdgliche Probleme des Partners, die altersbedingt zunehmend auf-
treten, zu wenig Zuwendung bekommen. »Wann sollte ich zu einem Arzt
gehen?«, fragt eine Partnerin verzweifelt.

Frau A. berichtet tiber die Knieprobleme, die sie beim Gehen stéren.
Thr von Demenz betroffener Partner kann die Gespriche mit den wenigen
Freunden, die noch leben, nicht mehr aufrechterhalten. Er schimt sich da-
fiir und méchte sich sozial nicht exponieren. Vor allem bei schlechtem Wet-
ter bleibt deshalb auch Frau A. wegen des Knies in der Wohnung. Dort fiihlt
Herr A., der immer als Vorgesetzter gearbeitet hat, sich schnell bevormundet
und missverstanden und Frau A. fiihlt sich iiberfordert: »Ich kann mit ihm
nicht tiber seine, meine oder unsere gemeinsamen Probleme reden. Frither
war ich allein der Chef zu Hause und nun ziehe ich mich immer 6fter in
mein Zimmer zuriick, wenn mir der Stress zu viel wird, bis es mir wieder bes-
ser geht.« Es passiert 6fter, dass Patienten und ihre Partner sich fiir die Situa-
tion schimen, vor allem, da sie nicht wissen, wie sie mit ihr umgehen sollen.

Durch den Verlust dyadischer Bewiltigungsressourcen und den unge-
wohnten Bedarf nach Unterstiitzung und Pflege fithlen manche Partner sich
der Situation nicht mehr gewachsen. Vielen Partnern fillt es auch schwer,
Arbeit innerhalb der dyadischen Privatsphire zu delegieren, da dies eine wei-
tere Abhingigkeit von Aufenstehenden und eine Beeintrichtigung der Pri-
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vatsphire bedeutet. Die dyadische Bewiltigung ist dann besonders ungiins-
tig, wenn Anzeichen von Demenz zusitzlich den Eintritt in den Ruhestand
bewirken, weil entweder die berufliche Funktionsfihigkeit beeintrichtigt ist
oder weil ein Pflegebedarf zu Hause besteht. Der Eintritt in den Ruhestand
ist an sich schon eine Herausforderung und bringt vielerlei Anpassungen mit
sich. Inmitten dieser Situation verlangt die Demenz eine komplette Umori-
entierung in praktischer, sozialer und emotionaler Hinsicht und bedingt eine
Neuplanung des erthofften und oft imaginierten gemeinsamen Lebens im Ru-
hestand. Auch bei Paaren ohne Demenz kénnen die mit dem Ruhestand asso-
zilerten Veridnderungen zu Stress und Konflikten in der Partnerschaft fithren.

Wihrend Krebspatienten und ihre Angehérigen einem aggressiven ge-
meinsamen Feind gegeniiberstehen, den sie zusammen bekidmpfen konnen,
konnen sich Menschen mit beginnender Demenz schuldig fithlen, selbst zur
Quelle eines dyadischen Problems geworden zu sein. So multiplizieren sich
die verschiedenen Quellen von individuellem und dyadischem Stress mit der
demenz-, alters- und rentenbedingten Neuverhandlung der Paarbezichung
oftmals zu komplizierten dyadischen Konflikten.

Das Konzept des »>Ubergangsritus« als Interpretament
fir demenzbedingte Transformationen

Im Folgenden méchte ich das anthropologische Konzept des Ubergangsritus
oder Ubergangsrituals als Analogie verwenden, um den krankheitsbeding-
ten Anpassungsprozess zu veranschaulichen, der mit dem liminalen Zustand
wihrend eines Ubergangsrituals vergleichbar ist: »The lens of liminality has
been used to describe the experience of individuals facing critical or life-th-
reatening illness or injury« (Gibbons 2014).

Gennep (1960 [1908]), Turner (1987) und Leach (1976) haben iiber die
Rolle und Funktion von Ritualen beim Ubergang von einem sozialen Sta-
tus in einen neuen geschrieben. Nach Turner (1970, 1987) weisen insbe-
sondere die »Lebenskrisenzeremonien« Pubertit, Heirat und Tod auf einen
Bruch in der gewohnten Ordnung des Gruppenlebens hin, nach dem sich
viele Bezichungen zwischen Gruppenmitgliedern drastisch verindern miis-
sen. Dies bringt ein hohes Maf an potenziellem und tatsichlichem Konflike
und Wettbewerb mit sich. Rituale sind soziale Dramen, die zu einer neuen
Gruppenidentitit beitragen.
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Ein vollstindiger Ubergangsritus besteht aus drei Phasen: der Trennungs-
phase, der liminalen Phase und der Inkorporationsphase. Das Zuriicklassen
der aktuellen Identitit und des Status quo ist die Aufgabe der Trennungspha-
se. Diese erste Phase kann sich in praktischer Hinsicht durch Vorbereitun-
gen, Spiel oder Ubung auszeichnen. Gefiihle und Erfahrungen sind gefirbt
von Angsten und Traurigkeit, aber auch von Hoffnungen, (Vor-)Freude und
Dankbarkeit fiir die Dinge, die zuriickgelassen werden, damit das Neue Ge-
stalt annehmen kann.

Im Hinblick auf Krankheit und Lebensende treten in der Trennungspha-
se die ersten Anzeichen dafiir auf, dass »etwas« nicht stimmen kénnte, ob
und was, ist jedoch noch unklar. Was war zuerst da: der Stress aufgrund der
wachsenden Anzahl von Fehlern bei der Arbeit oder die Ursache fiir diese
Fehler, die vielleicht ernst ist und sofortige Aufmerksamkeit erfordert? Mog-
licherweise folgt eine Phase, die von Google-Recherchen, selbstfokussierter
Aufmerksamkeit, Reizbarkeit, Uberlegungen iiber mégliche Ursachen und
Folgen ungewohnter Handlungsweisen gekennzeichnet ist. Wihrend der
Trennungsphase befinden sich die Patienten immer noch in ihrer gewohn-
ten Normalitit, wenn auch am duflersten Rand davon.

Die liminale Phase eines Rituals ist eine Phase voller Verinderung und
Transformation. Das Fehlen der vorherigen sowie einer zukiinftigen sozialen
Struktur macht die liminale Phase zu einer undefinierten, verletzlichen, in-
stabilen und sehr intensiven Schwellenphase. Gibbons u.a. (2014) haben auf-
grund einer Reviewstudie vier liminale Themen identifiziert: 1. Rollenambi-
guitit, 2. soziale Anderungen, 3. Unsicherheit und 4. Leiden. Die Erfahrung
beinhaltet reale Risiken und Chancen und findet im Rahmen der eigenen so-
zialen Gruppe statt. Das Individuum wird von seinem gewohnten sozialen
Umfeld getrennt und durchlduft den Prozess des Rituals unter Aufsicht er-
fahrener Gruppenmitglieder, die den festgelegten Ablauf unterstiitzen und die
Teilnehmer herausfordern. Im Fall eines Krankenhausaufenthaltes, wie es So-
fortoperationen zur Entfernung von Tumoren erfordern kénnen, sind die phy-
sische Abgeschiedenheit sowie die Uberwachung durch erfahrenes Gesund-
heitspersonal offensichtlich. Das Leben wird mit der Diagnose auf den Kopf
gestellt, Freunde und Familie nehmen Kontake auf und Behandlungspline,
Medikamente und Gesundheitserfahrungen bestimmen den Alltag. Dem De-
menzpatienten hingegen kdnnen zwar relativ plotzlich Fithrerschein und Be-
schiftigung entzogen werden, ansonsten kehren die Patienten aber weitest-
gehend in ihre Konflikte und ihren gewohnten Alltag zuriick, insofern ihnen
dies moglich ist — und erméglicht wird. Der Erhalt einer Demenzdiagnose 16st
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zwar liberwiegend negative Gefiihle aus, diese scheinen aber von den Teilneh-
mern unserer Studie im Vergleich zu einer Krebsdiagnose tendenziell als we-
niger bedrohlich erfahren zu werden. Unter Umstinden kann die Diagnose
sogar cine gewisse Erleichterung auslosen. Eine Patientin aus unserer Studie
berichtet: »Wenigstens wissen wir jetzt, dass ich mir das alles nicht nur einge-
bildet habe.« Wahrscheinlich ist der weitaus weniger aggressive Verlauf einer
Demenzerkrankung entscheidend fiir die mildere Reaktion auf die Diagnose.

Mit kérperlichen Symptomen, die erst viel spiter folgen, und im Hinblick
auf die Tatsache, dass Vergesslichkeit im hohen Alter bis zu einem gewissen
Grad als normal angeschen wird, ist Demenz cine kognitive Beeintrichtigung,
die der Definition als Krankheit etwas Spielraum ldsst. Dementsprechend er-
fahren sich viele Patienten selbst nicht als krank. Oft wird eine gewisse Dis-
tanz bendtigt, um Probleme anzuerkennen und ihnen die Stirn zu bieten.

Fiir die Demenzkranken und deren Betreuer ist das keine einfache Auf-
gabe. Die Demenz beginnt schleichend (Bopp-Kistler 2016). Die Betroffe-
nen gewohnen sich einerseits an die von Defiziten geprigte Ausgangslage
und sind sich der graduellen Anderungen oft gar nicht bewusst. Andererseits
erleben sie doch die Diskrepanz zwischen der eigenen Perspektive und der
der anderen. GemifS Kojer und Niedermann (2018) kénnen Missverstin-
dnisse auftreten, die Demenzbetroffene dann in Selbst- oder Fremdkritik
tibersetzen. Thr Selbstbewusstsein droht am Erleben der immer grofer wer-
denden ecigenen Defizite, an der Verstindnislosigkeit der Umwelt und an
scheinbar uniiberwindlichen Kommunikationsschwierigkeiten zu zerbre-
chen. Zwischen den Welten betreten sie eine unklare, liminale Arena, die
sich aus Mehrdeutigkeit und widerspriichlichen Bedingungen zusammen-
setzt und sich auf einer kognitiven und kommunikativen Ebene zwischen
An- und Abwesenheit bewegt.

An- und Abwesenheit bedeuten etwas anderes fiir eine Person in einem pal-
liativen Krebsstadium. Der korperliche Verfall vollzicht sich manchmal inner-
halb weniger Monate, sichtbar und physiologisch, und ist mit Schmerzen, Ge-
brechlichkeit und einer zunehmenden Anzahl von Beschwerden verbunden.
Da die Krebserkrankung sich primir auf einer kérperlichen Ebene vollzieht,
wihrend der Geist oft noch relativ bewusst bleibt, ermoglicht sie den Patien-
ten und ihren Angehérigen den gesundheitlichen Verlauf zusammen und mit
etwas Distanz zu betrachten. Ein spiirbares Nachlassen der korperlichen Ge-
sundheit macht das Lebensende zu einem Thema. Das langsamere Fortschrei-
ten der Demenz stellt eher das Thema Autonomie in den Vordergrund und
macht eine Auseinandersetzung mit dem Thema Tod weniger zwingend.
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Die Erfahrung des Zusammenhaltens, das Bodenmann in Bezug auf
Krankheiten als we-disease beschrieben hat, iiberschneidet sich mit der Be-
schreibung des »Communitas«-Konzepts, das Turner (1969) der Beschrei-
bung der liminalen Erfahrung zufiigt. Communitas spiegelt die soziale Ver-
bundenheit und die grof3e Stirke wider, die Menschen aus der Teilnahme an
ein und derselben liminalen Erfahrung schépfen. Das Konzept der we-ness
(des Wir-Gefiihls) in Paaren (Bodenmann 2005) bezieht sich auf den Zu-
sammenbhalt, die Intimitit, die Solidaritit und das gegenseitige Vertrauen, die
die Partner zu einer Paaridentitit zusammenschweiflen. Die Lebenspartner,
die das Prostatakarzinom ihres Partners als gemeinsame Erfahrung erleben,
verfiigen iiber mehr Bewiltigungsressourcen und eine stirkere Paaridenti-
tit (Fergus 2011). Auch Communitas spiegelt eine neue soziale Verbunden-
heit, Hoffnung und Orientierung, die entstehen, wenn Menschen von der-
selben liminalen Verwirrung herausgefordert werden. Menschen mit Krebs
und ihre Ehepartner haben cinen gemeinsamen Feind. Wenn vorhanden,
kann die Hoffnung auf eine Heilung intensiv und zusammen etlebt werden.
Schicksal und Glaube sind hier weitgehend vom Krankheitsverlauf abhin-
gig. Die kognitive Fihigkeit, Gefithle zu kommunizieren, bleibt intakt und
Patienten konnen ihre Trauer, Wut, Erleichterung und Hoffnung mit den
von ihnen geliebten Menschen trotz der neuen Sorgen teilen — auf dhnliche
Weise, wie sie dies zuvor auch getan haben.

Der Konsensus, dass die Krankheit das gemeinsame Problem ist (und
nicht die Art und Weise, wie die Betroffenen damit umgehen), ist bei Paaren,
bei denen ein Partner an Demenz erkrankt ist, weit weniger offensichtlich.
Demenz und zunehmende Schwiche bewirken, dass die Betroffenen immer
weniger Gelegenheit haben, ihre Autonomie auszuiiben und ihre Selbstre-
flexion auszudriicken (Kojer/Niedermann 2018). Ein falsch verstandener
Autonomiebedarf, der sich einseitig an der Befriedigung individueller In-
teressen orientiert, kann in dieser Phase zusitzliche Konflikte auslosen und
die emotionale Bereitschaft fiir eine gemeinsame Bewiltigung der Krankheit
untergraben.

Im Fall einer Krebserkrankung stellt sich nach einer unsicheren, schwe-
ren Zwischenphase von {iberschaubarer Dauer eine neue alledgliche Ord-
nung ein. Auch wenn die Krankheit sich als unheilbar erweist und zum Tod
fihre, so beinhaltet der Ablauf der Verabschiedung keinerlei Ambiguitit:
»Entweder ich iiberlebe es oder nicht. Ganz klar«, erinnert sich eine De-
menzpatientin, die eine Krebserkrankung tiberlebt hat. Falls nicht, ist auch
der Trauerprozess eine Erfahrung, die meistens zwar schwierig, aber zeitlich
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iiberschaubar ist. Nachdem die liminale Phase des Nicht-mehr und Noch-
nicht beendet ist, werden Patient und Angehérige aus der Verunsicherung
geldst und eine neue Normalitdt stellt sich ein. Diese letzte Phase des krank-
heitsbedingten Anpassungsprozesses dhnelt der Inkorporationsphase am
Ende des Ubergangsrituals.

Eine Demenzerkrankung entwickelt sich manchmal tiber viele Jahre hin-
weg, wobei die Demenzbetroffenen immer weiter ins Vergessen eintauchen.
»Ich sehe, wie mein Partner vor meinen Augen verschwindet. Es tut mir so
leid, er war so ein toller Mensch.« Eine Partnerin beschreibt, wie ihr Mann
immer abhingiger wurde, sich nicht mehr selbst um seine Kérperhygie-
ne kiitmmerte, eine radikale Personlichkeitsverinderung zeigte und wie ihr
Kontakt zu ihm verloren ging. Die Kommunikationsschwierigkeiten und
das fehlende gegenseitige Verstindnis inmitten einer langsam fortschreiten-
den Krankheit machten das Erlebnis einer Communitas oder we-7ess bei der
Bewiltigung der demenzbedingten Herausforderungen unwahrscheinlich.

Fiir Personen mit Demenz und ihre Ehepartner fehlt auch oft die Aus-
sicht auf ein klares Ende. Bei einer demenziellen Erkrankung zeigt sich der
Verlauf als ein ausgedehnter Zustand, oft gekennzeichnet von einem gradu-
ellen Verlust von Wissen, Kénnen und oft auch Kontakt. Titigkeiten und
Verantwortung verschieben sich tiber Jahre hinweg in Richtung Partner, An-
gehorige und Pflegepersonal. Angehorige sind existenziell Mitbetroffene. Als
»Wanderbegleiter«, wie sie von Cécile Wittensoldner genannt werden (Hut-
chison u.a. 2012: 248), sind sie vielfiltigen Belastungen ausgesetzt, die sich
zeitlich, materiell, sozial, psychisch und physisch niederschlagen. Die Situa-
tion dndert sich langsam genug, um den Angehorigen eine voriibergehende
Anpassung zu ermoglichen, ohne dass die Betroffenen dabei eine Aussicht
auf ein absehbares Ende und Riickkehr in die alte Normalitit erlaubt wird.
In diesem Spannungsfeld bietet die Dignity Therapy einige Moglichkeiten,
die das Etablieren der Selbstsorge im demenzgeprigten Alltag unterstiitzen.

Wiirde und Selbstsorge bei Demenz

Im Wiirdemodell werden drei Handlungsweisen unterschieden, die dazu
beitragen, die Wiirde zu stirken oder aufrechtzuerhalten. Das wiirdebewah-
rende Handeln enthilt: 1. das Leben im Hier und Jetzt, 2. die Aufrechter-
haltung der Normalitit, 3. die Suche nach spirituellem Wohlbefinden. Die
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Themen des Wiirdemodells bilden den Bauplan, auf dessen Basis die Dignity
Therapy gestaltet wird. Sie tibersetzen sich unterschiedlich im Hinblick auf
die Umstinde und Bediirfnisse von Krebs- und Demenzbetroffenen.

Was das >Leben im Hier und Jetzt« angeht, so ist leicht nachvollzichbar,
dass sich die Zeiterfahrung der Menschen, deren begrenzte Zeit fithlbar von
einer korperlichen Last und Leiden markiert wird, von der Zeiterfahrung
kognitiv beeintrichtigter, vergesslicher Personen ohne unmittelbaren Zeit-
druck unterscheidet. Die »letzten Meter« sind vor allem fiir Krebsbetroffe-
ne nicht nur die schwersten, sondern auch der Abschnitt, in dem sich die
Zeitwahrnehmung zu verlangsamen und zu verdichten scheint, auch wenn
die Zeit riickblickend rasend schnell verflogen ist — dhnlich der Erfahrung
eines verunsicherten Reisenden in den ersten Tagen an einem komplett neu-
en Ort. Die Aufmerksamkeit, Wahrnehmung und Emotionen verdichten
sich. Die intensivierte Wahrnehmung neigt dazu, sich ins Gedichtnis einzu-
prigen, und wird manchmal sogar als spirituell erfahren. Es ist kein Zufall,
dass Generativititsdokumente reichlich angefiille sind mit dhnlichen Wen-
depunkten. Eine unmittelbare Aussicht auf das Lebensende kann aus einer
existenziellen Not eine spirituelle Suche anregen. Die Kraft einer spirituellen
Orientierung, die einen gewissen Trost und Hoffnung fiir das Leben nach
dem Tod bietet und dem unsicheren Weg dahin einen Rahmen gibt, sind
im Fall einer schleichenden Demenz hingegen weniger naheliegend. In Be-
zug auf die Verunsicherung, die oft mit einer fortschreitenden Demenz ein-
hergeht, wird die Geborgenheit, die von vertrauten Eindriicken und Gefiih-
len ausgeldst wird, umso relevanter. Das Alter, die mangelnde Autonomie
und die nachlassenden kognitiven Fihigkeiten kénnen den Eindruck ver-
stirken, nicht ernst genommen und von der Gesellschaft ausgeschlossen zu
werden. Demenzkranke sind hochsensibel und leiden darunter, wenn ih-
nen nicht respekevoll begegnet wird (Kojer/Niedermann 2018). Gefiihle von
Angst, Vulnerabilitdt, Depression oder Scham kénnen einen sozialen Riick-
zug beschleunigen.

Aktivititen und Erfahrungen hingegen, die mit bekannten und ange-
nehmen Gefiihlen assoziiert werden, kénnen inmitten der Verwirrung ver-
ankernd und beruhigend wirken. Obwohl beispielsweise die Aufforderung,
selbststindig einen Kaffee zu machen, tiberfordern kann, kann das Nach-
fragen, ob die paar Essloffel Kaffeepulver den Betroffenen geniigen, oder
der Geruch des Kaffees Erinnerungen an eine friihere sinnstiftende Rolle als
Gastgeberin hervorrufen. Soweit Menschen mit Demenz selbst noch klei-
ne, autonome Entscheidungen treffen kénnen, sollten diese akzeptiert und
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gefordert werden (Kojer/Niedermann 2018). Ein Gefiihl der Zugeharigkeit
und Partizipation hat mehr mit der Aufmerksambkeit auf das Hier und Jetzt
zu tun als mit dem Nutzen eines Beitrags. Die Dignity Therapy bietet ein
Selbstsorgeinstrument an, indem sie das Identifizieren und Festlegen der all-
tiglichen Interessen und Titigkeiten erméglicht, die die Normalitit der ein-
zelnen Personen geprigt haben.

Neben den Themen des wiirdebewahrenden Handelns im Dignity-Mo-
dell wirken sich auch die wiirdestirkenden Faktoren, die bei der Durchfiih-
rung der Dignity-Therapy-Sitzungen relevant sind, bei Krebs- und Demenz-
betroffenen unterschiedlich aus. Die Dignity Therapy zeigt eine heilsame
Wirkung tiber drei wiirdestirkende Faktoren: die Grundhaltung, mit der
der Dignity-Therapeut und die Behandelnden im Allgemeinen dem Patien-
ten entgegentreten, das Hervorheben der Essenz der Personlichkeit des Be-
troffenen und die Generativitit oder transgenerationelle Hinterlassenschaft
des Patienten.

Eine Interviewsitzung, in der aktives Zuhoren und Nachfragen die Pa-
tientenerzihlung unterstiitzen, bietet wihrend der Therapie am meisten
Raum, eine wiirdevolle Grundhaltung zum Ausdruck zu bringen. Beim Vor-
lesen des Dokuments in der zweiten Sitzung riickt der Aspekt der Generati-
vitdt in den Vordergrund. Die Aufmerksambkeit fiir die Essenz der Personlich-
keit des Patienten durchdringt das Interviewgesprich sowie die Besprechung
des Dokuments.

Das Leben von Krebspatienten ist hiufig — bei hospitalisierten Personen
notwendigerweise — mit dem Aufenthalt im Krankenhaus verbunden. Oft
farbt das medizinische Arbeitsethos auf die Selbsterfahrung und Lebensqua-
litat der Patienten ab: »Krankenhaus’, ja genau, das ist der richtige Name. Es
geht ja in den Krankenhiusern tatsichlich nur um meine Krankheit. Meine
Gesundheit, meine Person und meine Gefiihle haben da keinen Placz.« In
der Patientenbetreuung macht es einen kritischen Unterschied, ob ein Pfle-
gender ungefragt ins Zimmer marschiert oder einen kurzen Moment an der
Tiir innehilt, um sich vor dem Eintreten das zustimmende Nicken des Pati-
enten einzuholen. Der Patient fithlt sich in ersterer Situation méglicherweise
als Produke, in letzterer als Mensch wahrgenommen.

Korperliche Symptome spielen bei Demenzbetroffenen am Anfang zwar
kaum ecine Rolle, aufgrund des negativen Stigmas und der kommunikativen
Beeintrichtigung ist eine wiirdevolle Grundhaltung beim Umgang mit De-
menzbetroffenen jedoch ebenso wichtig. Respekt zeigt sich primir tiber die
Korpersprache und entgeht denjenigen, die schon vor 70 Jahren dafiir sensi-
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bilisiert wurden, mit Sicherheit nicht. Generativititsdokumente kénnen die-
sen Erziehungskontext mit den mitgelieferten Werten beschreiben, festhal-
ten und weitergeben. So erzihlt eine Frau: »Man ging nicht an den Leuten
vorbei, sondern man griiffte jeden mit >Griiezi<. Das war sehr schén, auch
wenn es mal Reklamationen gab, weil wir Kinder die Leute nicht immer be-
achtet haben. Dann wurden uns die Ohren langgezogen.« Informationen
wie diese identifizieren einen zentralen Teil der Persdnlichkeit und zeigen
klar auf, wie diese Frau von anderen behandelt werden méchte, auch wenn
sie selbst vielleicht irgendwann nicht mehr dazu in der Lage sein wird, dies
zu kommunizieren.

Zunehmende kognitive und kommunikative Einschrinkungen beein-
flussen, wie die Interaktion mit anderen stattfindet und erfahren wird, und
fordern das soziale Selbst und die Beschaffenheit der Identititserhaltung
heraus. Das Wesen der eigenen Personlichkeit zu erfassen, kann aufgrund
der hohen Stigmatisierung und des nachlassenden Vermogens, auf identi-
titsbezogene Erinnerungen zuriickzugreifen, gerade fiir Personen mit einer
Demenz besonders wertvoll sein. Eine Kuckucksuhr an der Wand, ein Sei-
dentuch um den Hals oder der Klang einer Kirchenorgel am Sonntag sind
sinnliche Ausléser im Dignity-Dokument, die den Patienten dabei unter-
stiitzen konnen, ein Geborgenheitsgefiihl, die soziale Beteiligung und einen
Grad von Normalitit aufrechtzuerhalten.

Die Wiirdetherapie (Gesprich und Dokument) bietet auch und gerade
bei einem in mehrfacher Hinsicht nachlassenden Bewusstsein den Betroffe-
nen eine hervorragende Méglichkeit, die eigene Gedanken und Erfahrun-
gen zu ordnen. Das Erzihlen von Lebensgeschichten ist eine der wichtigsten
Methoden, mit denen Menschen mit Demenz herausfinden, wer sie sind,
und spielt eine grofle Rolle bei der Erhaltung der Personlichkeit (Angus/Bo-
wen 2011). Erfahrungen miissen als erzihlte Darstellungen interpretiert und
wiedererzihlt werden, um sie mit Bedeutung zu versehen (Geertz 1986). Die
Erzihlung vereint Vorfille, Begegnungen und Erfahrungen mit identititsbe-
zogenem Zusammenhang und ermdéglicht es, diese tiber das Dignity-Doku-
ment mit anderen zu teilen.

Die Bearbeitung der transkribierten Sitze bietet die Méglichkeit, Argu-
mentation und Handlung aufzubauen, um cin eloquentes, thematisch ge-
gliedertes Dokument zu erstellen. Sich die eigenen Gedanken und Geftihle
schliissig strukturiert anhéren zu kénnen, wird von Personen, die sich nicht
mehr so effizient ausdriicken kénnen, enorm geschitzt und hat schon so
manchen Demenzbetroffenen zu Trinen geriihrt. Das Dokument wird ge-
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nerell bei Demenz mehr geschitzt als das Gesprich, das nach einigen Mona-
ten ohnehin in Vergessenheit gerdt. Das Dignity-Dokument vermittelt eine
existenzielle Sicherheit, mit der die Betroffenen fiir sich selbst sorgen kén-
nen. Partnern und Pflegenden konnen hingegen tiber das Dokument wich-
tige Schliisselinformationen fiir die Pflege gegeben werden.

Ein weiterer grundlegender Unterschied zu palliativen Krebspatienten wird
hier sichtbar: Die liminale Erfahrungsintensitit der Demenzpatienten erhéht
den Bedarf, die eigenen Gedanken in einem Gesprich zu sortieren, wihrend
das Dokument den Nahestehenden vor allem zur Erinnerung dient.

Den Bediirfnissen und Umstinden entsprechend, sicht die Durchfiih-
rung der Dignity Therapy bei Krebs- und Demenzpatienten unterschiedlich
aus. Was die Gesprichsfiihrung angeht, so ist es hilfreich, Demenzpatienten
einfache Fragen in einfachen Sitzen zu stellen. Der Therapeut kann den Pa-
tienten unterstiitzen, indem er langsam und deutlich spricht und dem Pati-
enten ausreichend Zeit fiir das Beantworten der Frage lisst. Demenzbetroffe-
ne wiederholen manchmal die gleiche Anekdote in leicht verdnderter Form.
Fragen miissen teilweise wiederholt werden, um das Gesprich wieder zu fo-
kussieren. Tiefergehende Fragen zu einzelnen Ereignissen sind an bestimm-
ten Stellen notwendig, um anekdotische Tiefe zu erreichen. Die beruhigende
und prizisierende Prisenz eines Angehorigen beim Gesprich wird empfoh-
len. Hypothetische Fragen wie »Was hitten Sie gemacht, falls ...?« oder The-
men, bei denen eine riumliche oder zeitlich organisierte Reihenfolge gefragt
ist, stellen eine unverhilmismifig grofle Herausforderung dar. Das Erzihlen
von biografischen Anekdoten ist in der Regel fiir Demenz- sowie fiir Krebs-
patienten machbar, bei Ersteren trotz kognitiver Schwierigkeiten und Ge-
dichtnisverlust, bei Letzteren trotz mangelnder Kraft und Ausdauer zum
Sprechen. Die Krankheit wird bei Krebspatienten im Verlauf des Gesprichs
cher zum Thema als bei Demenzpatienten.

In den Dokumenten der Demenzbetroffenen erhile die Generativitit we-
niger Platz als in den Dokumenten von Krebspatienten, auch wenn Letztere
wesentlich kiirzer sind. Die im Fragenkatalog zuletzt gestellten Fragen, die
die Generativitit thematisieren, werden oft nur wenig oder gar nicht be-
antwortet. Die Dokumente der Demenzbetroffenen gehen generell weniger
auf die eigenen Zukunftsperspektiven und die Bezichungen zu anderen ein.
Laut Aussagen vieler Patienten hilft ihnen die Therapie in erster Linie dabei,
die eigenen Gedanken zu ordnen und sich eigene Erfahrungen zu merken.

Es gibt unterschiedliche Erklirungen, wieso Demenzpatienten weniger
motiviert scheinen, sich der Beantwortung der generativen Fragen zu wid-
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men als Krebspatienten. Einerseits fehlt den Teilnehmern méglicherweise
die Energie und Konzentration, um auf diese letzten Fragen noch einzuge-
hen, andererseits konnten Fragen zu Ratschligen und Zukunftswiinschen
eine kognitiv zu abstrakte Vorstellungsiibung darstellen. Eine mégliche drit-
te Erkldrung wire, dass generative Themen vermieden werden, weil Zeit als
ein andauerndes »Jetzt« wahrgenommen wird, wihrend die Zukunft sich in
eine unheimliche und fremde Entitit verwandelt hat, mit der sich Demenz-
betroffene kaum identifizieren wollen und kénnen. Demenzpatienten haben
oft mehr Angst vor dem Leben in der Zukunft als vor dem Tod.

Das Dignity-Therapy-Dokument zeigt sich sensibel fiir die individuelle
Lebenslage und passt sich den personlichen Anliegen und Kapazititen jedes
Patienten an. Das Dokument erschafft eine kohirente Darstellung der Iden-
titdt und verankert die erfahrene Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft in
einer Selbstnarration. Da durch das Vergessen die Lebensgeschichte immer
weniger verfiigbar ist und die aktive Erinnerung immer schwieriger wird,
kann das Dokument zu einer passiven Erinnerung an identitdtsbezogene In-
formationen beitragen. Die Selbstsorge wird dadurch zu einer Selbstvorsorge.

Die Maglichkeiten zur Beteiligung zu férdern, unterstiitzt eine Fortset-
zung der Normalitit und der Communitas, die dem Patienten das Gefiihl
gibt, dazuzugehoren. Partizipation vermindert die Angst vor dem Leben.
Das Dokument kann dazu beitragen, die Interessen, Aktivitdten und den
Kommunikationsstil zu identifizieren, in denen sich ein Patient wiederer-
kennt. Gemeinsam mit dem Partner vergangene Titigkeiten und Interessen
zu besprechen, die demenzbedingt zuriickgelassen werden miissen, unter-
stiitzt das Verstindnis und die Akzeptanz der Lage sowohl bei den Betrof-
fenen als auch bei den Partnern. Dadurch wird eine Partizipation der Part-
ner an der Demenz ermdglicht, die die Qualitdt der Partnerschaft und des
gemeinsamen Lebens bestimmt. Dieses ,We'-Gefiihl verringert die Wahr-
scheinlichkeit, dass die Betroffenen fiir ihre Erkrankung verantwortlich ge-
macht werden, férdert die positive dyadische Bewiltigung und lindert Angst
und Wiirdeverlust.

Die Selbstsorge, die durch die Dignity Therapy erschlossen werden kann,
findet auf mehreren intra- und interpersonlichen Ebenen statt. Das Dig-
nity-Dokument strebt an, das eigene Leben zum Glidnzen zu bringen, und
dient sowohl als Geschenk fiir andere als auch als Wiirdeschutz und Maf3-
nahme zur Aufrechterhaltung einer Normalitit und Identitit, die sonst ver-
gessen gehen konnten. Das Dignity-Dokument erméglicht eine Art integra-
tive Erfahrung. Es wird die Hoffnung genihrt, dass noch Moglichkeiten zur
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Identititserhaltung bestehen. Beim Erzihlen der eigenen Lebensgeschichte
verwandeln sich die willkiirlich herumliegenden Steine in die Bausteine des
eigenen Lebens, die den Betroffenen eine neue Kohirenz vermitteln. Das
Dignity-Dokument sagt viel Liebens- und Wissenswertes tiber das Leben ei-
nes Menschen aus und lidt zum Teilen ein.
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