2 Exklusion

Exklusion, also Aussonderung und Ausgrenzung in den unterschiedlichs-
ten Formen, ist ein basaler Strukturierungsmechanismus von Gesell-
schaften. Aus der Perspektive des Inklusionsdiskurses gilt Exklusion
entweder als zu Uberwindender Zustand (menschenrechtsbasierte Argu-
mentation, Diskurs der sozialen Ungleichheit) oder als notwendige Be-
gleiterscheinung von Inklusion (soziologische Systemtheorie). Inklusion
kann demnach kaum analysiert und verstanden werden, ohne zuvor die
Verwendungskontexte des Exklusionsbegriffs zu klaren. Im Folgenden
werden zunachst die theoretischen Grundlagen von Exklusion dargestellit:
die Relation von Inklusion und Exklusion, die Entstehung und Bedeutung
des Begriffs und die grundlegenden Dimensionen, auf denen sich Exklu-
sion bzw. Inklusion abspielt. In einem Exkurs zur noch wenig beleuchte-
ten Sozialgeschichte der Demenz wird anschlielend gefragt, ob die Aus-
grenzung von Demenzbetroffenen als Phanomen der Moderne betrachtet
werden muss. Die empirisch beobachtbaren Exklusionsprozesse in Be-
zug auf Menschen mit Demenz lassen eine Charakterisierung von De-
menz als ,Behinderung des Alters® zu, da die Bedingungen von Exklusion
bei Demenz eng in Zusammenhang stehen mit denen bei Alter oder Be-
hinderung.

2.1 Exlusionstheorie

2.1.1  Relation von Inklusion und Exklusion

Die Begriffe Inklusion und Exklusion sind sowohl in system- und diffe-
renztheoretischen Uberlegungen als auch in der normativen Perspektive
unabdingbar miteinander verknupft:

"Die Unterscheidung von 'Inklusion’ und 'Exklusion’ ist offensichtlich oh-
ne grolere Probleme Uber theoretische Grenzlinien hinweg zu gebrau-
chen." (Stichweh 2009a, 363)

Inklusion wird erst durch ihr Gegenteil, die Exklusion, manifest und damit
sichtbar, was auch umgekehrt gilt (Lanwer 2012, 50). Inklusion ist ohne

© Springer Fachmedien Wiesbaden GmbH 2018
B. Schuhmacher, Inklusion fiir Menschen mit Demenz,
https://doi.org/10.1007/978-3-658-20035-0_2
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die Moglichkeit und Existenz von Exklusion eine Selbstverstandlichkeit
und als solche nicht zu erkennen oder zu benennen. Umgekehrt gilt ge-
nauso, dass Exklusionen erst als solche manifest werden, wenn Inklusion
als anzustrebender Wert in das kulturelle Bewusstsein gertckt, also
sichtbar geworden ist:

.Exklusion heute, unter den Bedingungen transnationaler Marktbezie-
hungen, universalisierter Normen und Konsumstandards sowie gesell-
schaftlich intern verallgemeinerter Birgerrechte, setzt somit mehr denn
je einen gewohnheitsmaBligen, normativen oder bereits formalisierten
Anspruch auf Zugehdrigkeit und Teilhabe voraus — ohne dass dieser An-
spruch eingeldst wirde" (Kronauer 2010a, 44)

Die normative, auf den Menschenrechten basierende Forderung nach
Verwirklichung von Inklusion speziell fir Menschen mit Behinderung
(BRK, vgl. Abschnitt 4.3) reagiert auf in dieser Weise sichtbar gewordene
Exklusionen und treibt daraufhin wiederum die normative Entwicklung
voran. Denn erst die Diskriminierung und Ausgrenzung von behinderten
Menschen flihrte dazu, die als universal gedachten Menschenrechte
»Systematisch durchzudeklinieren, auszudifferenzieren und zu erganzen*
(Bielefeldt 2010, 66; vgl. auch Lanwer 2012, 50). In- und Exklusionspro-
zesse beeinflussen und verstarken sich sogar ggf. gegenseitig. Keines-
falls aber kommt ein Mehr an Inklusion schematisch einem Weniger an
Exklusion gleich.

In der systemtheoretischen Sichtweise verweisen — freiwillige wie unfrei-
willige — In- bzw. Exklusionen ebenfalls aufeinander und sind zunachst
nur notwendige Formen der Vergesellschaftung von Individuen. Dem-
nach ,gibt es Inklusion nur, wenn Exklusion mdglich ist* (Puhr 2009, 11).
Es handelt sich dabei um die Innen- und Aufl3enseite derselben Form
(Terfloth 2007, 108).

"Exklusion stellt sich also in diesem Theoriekontext wertneutral dar als
strukturelle Voraussetzung fir den Prozess, wie sich die moderne Ge-
sellschaft produziert und aufrechterhalt, und damit gleichsam fr Inklusi-
on als Normalfall moderner Gesellschaft.“ (Wansing 2007, 280)

Die (Forderung nach) Inklusion, die ihre Berechtigung aus einer sich zu-
vor ereignenden Exklusion bezieht, ist eine normativ begriindete, wah-
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rend soziologisch betrachtet In- und Exklusion wechselnde, kulturell und
politisch gestaltete und gestaltbare Lebenslagen darstellen. Obwohl in
der einen wie in der anderen Sichtweise In- und Exklusion notwendig
zusammengehdrige, konzeptionelle Bestandteile sind, wurden die Begrif-
fe disziplindr hdchst unterschiedlich rezipiert. Wansing (2013, 18) weist
darauf hin, dass der Inklusionsdiskurs in der Heil- und Sonderpddagogik
ohne "seinen semantischen Gegenpart Exklusion gefiihrt" wird und auch
der in den Sozialwissenschaften differenziert ausgearbeitete Exklusions-
begriff dort weitgehend unbemerkt bleibt®. Stattdessen erfolge eine Eng-
fuhrung auf die Inklusion behinderter Kinder (und damit eine Stabilisie-
rung der Differenz behindert/nicht-behindert), wahrend andere Heteroge-
nitdtsdimensionen in gesonderten Programmen bearbeitet werden. Die
Soziale Arbeit adaptiere zwar Exklusionskonzepte in Theorie und Praxis,
Behinderung werde jedoch weiterhin eher als gesundheitsbezogene Be-
eintrachtigung und ,unabanderliche Folge individueller Defizite* gesehen,
so Wansing (2013, 17). Hier muss gegenlaufig konstatiert werden, dass
die Ablésung von einer individuumszentrierten Sicht auf Behinderung in
der Sozialen Arbeit breit diskutiert wird (fir viele andere Loeken, Win-
disch 2010; Wacker 2011; Metzler 2011). Aber es sind bis heute erst
wenige Texte, in denen die sozialwissenschaftlich geflihrte Diskussion
um Exklusionsphdnomene und die Inklusionsdebatte der Heil- und Son-
derpadagogik bzw. der Sozialen Arbeit zusammengefiihrt werden, ob-
wohl Dederich schon 2006 gleichzeitig mit dem ,Anschwellen der Litera-
tur zur Inklusion® in der (Sonder-)Padagogik deren ,auffallige(.) Zurlck-
haltung gegentber Exklusionsphanomenen® (Dederich 2006, 11) konsta-
tiert hat. Fragen der sozialen Ungleichheit, also von Teilhabedefiziten von

Die deutschsprachigen Fachlexika der Heil- und Sonderpadagogik (Theunissen, Kulig,
Schirbort 2013; Bundschuh, Heimlich, Krawitz 2007) und der Sozialen Arbeit (Kreft,
Mielenz 2013; Deutscher Verein 2011) nehmen ,Exklusion® nicht als einschlagigen
Fachbegriff der Disziplin auf. Einzig die internationale Encyclopedia of Disability (Alb-
recht 2006) greift das Stichwort in einem gemeinsamen Artikel ,Inclusion and Exclusion®
(Ravaud, Stiker 2006) auf und erldutert empirisch gegebene, aber historisch und kultu-
rell variable ,ldealtypen” von Exklusion in Bezug auf Menschen mit Behinderung. Nur im
deutschsprachigen der beiden gesichteten soziologischen Lexika (Smelser, Baltes
2001; Fuchs-Heinritz et al. 2013) findet sich ein Eintrag zu Exklusion, der sie als starke
Abwartsmobilitat mit Risiken fir den sozialen Zusammenhalt der Gesellschaft als Gan-
zes erlautert (Lautmann 2013) (vgl. Abschnitt 3.2.1).
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Menschen mit Behinderung im Bildungssystem und in der Erwerbsarbeit
greifen Puhr (2009), Wansing (2005b) und Bartelheimer (2007) auf, wah-
rend Terfloth (2007) und Merten (2004) eine systemtheoretische mit einer
heilpddagogischen bzw. sozialarbeitswissenschaftlichen Perspektive
verknupfen.

Hieran wird fur die vorliegende Arbeit zweierlei deutlich: Zum einen wird
eine unreflektierte Ubertragung dieses ,exlusionsblinden® Inklusionsdis-
kurses der Heil- und Sonderpadagogik auf die Situation von Menschen
mit Demenz dem Dualismus ,Systemtheorie vs. normative Perspektive*
verhaftet bleiben. Wenn der Exklusionsbegriff als Bezugspunkt fehlt,
kann der jeweilige Kontext des Inklusionsbegriffs nicht geklart werden.
Diskriminierung aufgrund zugeschriebener Merkmale, sozial ungleiche
Positionierung aufgrund erworbener Merkmale, Anerkennungsdefizite
oder gesellschaftliche Desintegration sind exklusionsrelevante, soziale
Prozesse, die in sehr unterschiedlicher Weise immer auch Menschen mit
Demenz und deren Angehdérige betreffen, und die sich nicht zweidimen-
sional — entweder der systemtheoretischen oder der normativen Seite —
zuordnen lassen. Es ist daher unabdingbar, zu klaren, in welchen unter-
schiedlichen Weisen Menschen mit Demenz exkludiert werden, um einen
angemessenen Begriff von Inklusion von und fiir Menschen mit Demenz
zu entwickeln.

Zum Zweiten beruht die Vernachlassigung einer systematischen Analyse
von Exklusionsprozessen in der Heil- und Sonderpadagogik darauf, dass
diese nur als Ausgangspunkt fur die Installation gelingender inklusiver
Praktiken gelten. Der Fokus der Heil-und Sonderpadagogik als anwen-
dungsbezogene Profession liegt auf der Uberwindung der Ausgrenzung.
Dies kann dazu fihren, dass die positiven Aspekte von Inklusion, bspw.
die angestrebte, unbedingte bzw. unmittelbare Zugehdrigkeit (vgl. Ab-
schnitt 3.2.1), Gberbetont werden’ und gleichzeitig die vielfaltigen, sozia-
len Ursachen und Ambivalenzen von Exklusionsprozessen ausgeblendet
werden. Die Exklusionsblindheit tragt so dazu bei, die professionelle Le-
gitimation der Heil- und Sonderpadagogik und ihre Deutungshoheit tber

7 ,Es gibt so etwas wie eine moralbedingte Schieflage in der Beobachtung von Behinde-

rung, eine verschwitzt humane Angestrengtheit, die auf Latenzen verweist, auf blinde
Flecke der starken Art, (...)“, so Fuchs (2002, o. S.) sehr nuanciert.
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»Inklusion® zu sichern. Dieses Risiko, das mit mono-professionellen Deu-
tungen einhergeht, kennt die Thematik der Demenzen ebenso (vgl. Ab-
schnitt 2.3), so dass es umso wichtiger erscheint, Uber eine Analyse der
vielfaltigen Exklusionsursachen zu einem entwickelten wissenschaftli-
chen, multiprofessionellen und auch zivilgesellschaftlichen Diskurs zu
kommen.

2.1.2  Exklusionsbegriff

Im Folgenden wird deshalb der Exklusionsbegriff in seinen Ambivalenzen
naher dargestellt. Er zeichnet sich durch ,eine héchst uneinheitliche und
in der Folge unscharfe Verwendungsweise“ (Dederich 2006, 14) aus.
Castel (2008, 69) spricht von einem ,Allzweckwort (...), mit dem sich alle
Varianten des Elends der Welt durchdeklinieren lassen®. Die auf seiner
Grundlage gebildeten, zugespitzten Idealtypen ("Population von Enthei-
mateten und Abgeschriebenen" (Bude 2004, 7), ,Uberfliissige (Baecker
et al. 2008) tragen, so Dederich (2006, 14), durch ihren polemischen und
Empdrungspotenziale aktivierenden Charakter eher zu einer Pauschali-
sierung und Verschleierung des Konzeptes bei. ,Exklusion” stellt damit
einen Begriff mit erheblicher sozial- und wohlfahrtspolitischer Durch-
schlagskraft dar und ist aber auch in der (soziologischen) Theorie ver-
wurzelt. Beide Ebenen sind komplex miteinander verwoben®.

Exklusion® (lat. exclusio) bezeichnet den Prozess oder die Tatsache der
Ausschlielung oder Ausgrenzung, die meist gegen den Willen der Be-
troffenen erfolgt. Umgekehrt bleiben diejenigen, die ausgrenzen, exklusiv,
also unter sich. Schon die alltagsprachlich positive Bedeutung des abge-
leiteten Adjektivs ,exklusiv® (i. S. von: einem aufRergewdhnlichen, ge-
schlossenen Kreis zugehérig) deutet darauf hin, dass mit Ausgrenzung
meist eine Abwertung einhergeht.

Die dritte semantische Ebene des Begriffs (neben seiner wissenschaftlichen und politi-
schen Bedeutung) wird durch die Begriffsverwendung in der professionellen, sozialen
und padagogischen Arbeit gebildet. Es handelt sich dabei um die Vermeidung oder Re-
duzierung von Exklusion durch Fachkrafte. Diese dritte Ebene wird hier nicht behandelt,
da sie mit Inklusionsférderung in eins fallt, als solche fiir den Inklusionsbegriff eine wich-
tige Rolle spielt und dort behandelt wird (vgl. Abschnitt 3.2.1).

In sozialwissenschaftlichen und sozialpolitischen Kontexten wird nur bisweilen, aber
nicht systematisch, von ,sozialer” Exklusion gesprochen.
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Anders als beim aktuell vielzitierten Inklusionsbegriff liegt der Héhepunkt
der Popularitat des Exklusionsbegriffs schon etwas zurlick (vgl. Kronauer
2010b; Bude 2004; Baecker et al. 2008; Merten, Scherr 2004; Nassehi
2008; Stichweh 2005)". In den spaten 1980er Jahren verbreitete sich der
Begriff angesichts zunehmender Arbeitslosigkeit, Armut und Einkom-
mensungleichheit von Frankreich aus in Politik und Wissenschaft. Die
Folge des Wandels von der Industrie- zur Dienstleistungsarbeit sind —
auch aktuell noch fiir die meisten europaischen Staaten — deutliche Ein-
kommensunterschiede in den Arbeits- und Beschaftigungsverhaltnissen:
Der Ausbau des Niedriglohnsektors, eine Liberalisierung der Finanzmark-
te und die dadurch bewirkte Abkopplung der Gewinnerzielung von der
Produktion schwachen die Arbeitsplatzsicherheit und Durchsetzungs-
macht von Arbeitnehmerinnen und Arbeithnehmern erheblich und fihrt
insgesamt zu einem Rickgang der an- und ungelernten Tatigkeiten
(Kronauer 2010a, 34 ff.)"".

Die sozialwissenschaftliche Analyse dieser Prozesse erweiterte dabei in
zweierlei Hinsicht den theoretischen Rahmen der klassischen, an Schicht
und Klasse orientierten Ungleichheitsforschung (Wansing 2005a, 57).
Zum einen wurden nun gegebene Schlechterstellungen hinsichtlich er-
worbener Merkmale (Bildung, Einkommen, Status) mit Diskriminierung
anhand zugeschriebener Merkmale (Geschlecht, ethnische Herkunft, ...)
verkn[]pft12, so dass komplexe, sich verfestigende, subjektiv und objektiv

Die deutschsprachige Diskussion um Exklusion wurde und wird von Kronauers Werk
sExklusion. Die Geféahrdung des Sozialen im hoch entwickelten Kapitalismus* (2002; 2.
Aufl. 2010b) mafRgeblich gepragt. Daneben hat das Hamburger Institut fir Sozialfor-
schung in seiner Zeitschrift ,Mittelweg 36“ eine Reihe von Aufsatzen verdffentlicht, die
in von Heinz Bude und Andreas Willisch in dem Sammelband ,Exklusion. Die Debatte
tber die ,Uberfliissigen (2008) verdffentlicht wurden. Ein dritter Themenstrang ist der
der Systemtheorie, der auf den Arbeiten Niklas Luhmanns aufbaut und bspw. von
Nassehi (2008), Stichweh (2005) sowie Merten und Scherr (2004) weitergefihrt wurde.
Dieser, im Kern auf (die Vermeidung von) Armut bezogene Exklusionsbegriff wird 1995
in die Wohlfahrtspolitik der EU aufgenommen (Wansing 2005a, 57), im Gemeinsamen
Bericht Uber die soziale Eingliederung der Europaischen Kommission (Luxemburg
2004) definiert und als Leitstrategie gegen armutsbedingte Ausgrenzung implementiert
(Report on Social Protection and Social Inclusion der Europaischen Kommission, Brus-
sel 2010) (vgl. Wansing 2012, 93). Zur Programmatik und Problematik eines auf soziale
Ungleichheit bezogenen, internationalen Exlusionsbegriffs vgl. Schadler (2013).

Zur Unterscheidung von vertikaler und horizontaler sozialer Ungleichheit vgl. Abschnitt
4.4.
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kaum veranderbare, benachteiligende Lebenslagen beschrieben werden
kénnen. Nach Castel sind Diskriminierungen eine direkte Folge von sich
verscharfender sozialer Ungleichheit. Durch die empirisch beobachtbare
Destabilisierung der Bedingungen von Erwerbsarbeit und sozialer Siche-
rung seien wachsende Bevdlkerungsgruppen vom Ausschluss bedroht
(,verwundbar®). Exklusion im eigentlichen Sinne entstehe dann, wenn
diese Marginalisierungsprozesse in einer “explizit diskriminierenden Be-
handlung“ minden (Castel 2008, 83). Exklusionsprozesse haben dem-
nach ihren Ursprung in der Destabilisierung der Mittelschichten, die, von
der Mitte der Gesellschaft ausgehend, eine "normale Feindseligkeit" ver-
ursacht, wobei die "einseitige Fokussierung auf die Prozesse am Rand
der Gesellschaft den Blick auf interne Destabilisierungs- und Erosions-
prozesse* haufig verstellt (Dederich 2006, 23). ,Nutzlosigkeit — als soziale
Zuschreibung und Lebensgefihl“ (Kronauer 2010a, 52) markiert den
Ubergang von dynamischen Ungleichheitsverhéltnissen, die fiir die tiber-
wiegende Mehrheit der Gesellschaft soziale Auf- und Abstiege innerhalb
prinzipiell existenzsichernder Lebensverhaltnisse ermdoglichen, hin zu
quasi vormodernen Verhaltnissen der Undurchlassigkeit von Lagen
(ehemals: Stande, aktuell: Randgruppen ohne Chance auf Anschluss).
Das Begriffspaar In-/Exklusion aktualisiere somit die soziologische
Grundkategorie der sozialen SchlieBung (Max Weber), so Kronauer
(2010a, 25). Ein quantitativ unterschiedliches Ausmalf® an Besser- oder
Schlechterstellung miindet in einen qualitativ anderen Zugang zur Ge-
sellschaft.

Zum anderen werden in diesem erweiterten Theorierahmen die Folgen
von Exklusionsprozessen auf die soziale Kohasion von Gesellschaften
untersucht. Die zunehmende Fragilitdt vormals stabiler sozialstaatlicher
Sicherungssysteme stellt "die Institutionen infrage, die das gesellschaftli-
che Zusammenleben regeln" bis hin zur ,Zukunft der Demokratie"
(Kronauer 2010a, 24 f.). Desintegrative Prozesse in der Gesamtgesell-
schaft und der Verlust sozialer Zugehorigkeit fir grofRere Bevolke-
rungsteile sind die Folge, weil Gruppen von Exkludierten (oder: Entkop-
pelten) in ahnlichen sozialen Lagen reproduktionsfahige Unterschichten
oder Exklusionsmilieus bilden (Kronauer 2010a, 51 f.).
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Die Wurzeln des Konzeptes reichen jedoch weiter zurlck als die bis hier
skizzierten ungleichheitstheoretischen Uberlegungen. Stichweh skizziert
die Genese des Begriffspaares In-/Exklusion fir die letzten drei bis vier
Jahrzehnte in drei, eng miteinander zusammenhangenden, Diskursstran-
gen: Zunéchst ist dies mit Talcott Parsons und Niklas Luhmann ein genu-
in soziologisch-systemtheoretischer Zugang, der Inklusion als "Form der
Beteiligung und der Berlcksichtigung von Personen in Sozialsystemen"
definiert (Stichweh 2013, o. S.). Es war Parsons' Aufsatz ,Full Citizenship
for the Negro American?” (1965), der eine ,analytische Perspektive vor-
bereitete, die die Inklusion groRerer Bevdlkerungskreise als einen
Schlisselprozess in der Ausdifferenzierung der die Moderne pragenden
Funktionssysteme auffaldte." (Stichweh 2013, o. S.). Zuvor marginalisier-
te Milieus wurden nun unter dem Druck, deren Beitrdge als funktionale
Vorteile fir die Gesamtgesellschaft zu wirdigen, anerkannt.

.Inklusion hebt gesellschaftliche Ungleichheit nicht auf. Vielmehr scharft
sie (gerade im Lichte des Gleichheitsgebotes) den Blick fiir solche Un-
gleichheiten, mit der Folge, dass faktische Ungleichheiten in Anspriiche
umgemunzt werden, die dann beispielsweise in sozialen Bewegungen
artikuliert und deren Erfiillung eingefordert wird." (Dederich 2006, 12)

Die strukturfunktionalistische Idee der funktionalen Gliederung und nor-
mativen Integration von Gesellschaft wurde von Luhmann zum System-
funktionalismus weiterentwickelt (Luhmann 1997). Gesellschaften beste-
hen demnach aus prinzipiell offenen, differenzierten Funktionssystemen
ohne zentrale Steuerung und innere Abhangigkeit. Exklusion bezeichnet
in dieser Sichtweise die Prozesse der Nicht-Berlcksichtigung von Indivi-
duen durch die Funktionssysteme (bspw. steht Personen mit einem For-
derschul-Abschluss der Arbeitsmarkt in nur begrenzter Weise offen).
"Exklusionsindividualitat* meint die Differenz von Individualitat und Rolle
und damit die Gesamtheit derjenigen Anteile einer Person, die nicht
durch Rolleniibernahmen (bspw. im Beruf, im Ruhestand oder in der
Freizeit) in die Gesellschaft eingebunden sind. In diesem Sinne sind alle
Menschen von Exklusion betroffen (Nassehi 2008, 123), und der Begriff
verliert seine sozialpolitische Bedeutung ebenso wie seinen Stellenwert
in der Beschreibung sozialer Ungleichheit. Der zweite Entstehungsdis-
kurs von Inklusion und Exklusion basiert auf der franzdsischen Sozialthe-
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orie, die bis hin zu Foucault (Sozialdisziplinierung als In- bzw. Exklusion)
und Bourdieu den Begriff der Solidaritat von Emile Durkheim ,nahezu in
eins setze“ mit dem Begriff der Gesellschaft' (vgl. Abschnitt 4.1) (Stich-
weh 2013, o. S.). In- bzw. Exklusion ist dann gleichbedeutend mit dem
Gelingen bzw. Scheitern von Solidaritat, also: Gesellschaft. Zur Zeit der
sozialen Umbriche ab den 80er Jahren des letzten Jahrhunderts (s.
oben) erlangte die Semantik von ,Solidaritat* und ,Exklusion® nicht nur in
der soziologischen Theorie, sondern auch in der Sozialpolitik Frankreichs
groflRe Bedeutung. Einem dritten Diskursstrang folgend sieht die "britische
Wohlfahrtsstaatstheorie seit Thomas Humphrey Marshall (...) die kom-
munikative Beriicksichtigung von Personen in Sozialsystemen als Mit-
gliedschaft nach dem Paradigma von ,citizenship®™ (Stichweh 2013, o. S.),
wobei plurale (also: burgerliche, politische und/oder soziale) Mitglied-
schaften mdglich sind. Exklusion in diesem Sinn bezieht sich auf Perso-
nen ohne oder mit eingeschrankten Burgerrechten.

2.1.3  Exklusionsdimensionen: Produktion, Reproduktion, Partizipation

Nach dieser ersten Ubersicht (iber Begriffe und Konzepte von ,Exklusion®
sollen im Folgenden einige Merkmale detaillierter betrachtet werden.
Martin Kronauer definiert Exklusion, der oben schon erlduterten Relatio-
nalitdt der beiden Begriffe folgend, als Abwesenheit von Inklusion:

"Inklusion, wie sie hier verstanden wird, meint gesellschaftliche Zugeho-
rigkeit und Teilhabe, die durch die Einbindung von Menschen in die
wechselseitigen Sozialbeziehungen der gesellschaftlichen Arbeitsteilung,
durch Reziprozitat in Verwandtschaft und Bekanntenkreisen sowie die
Zuerkennung und Materialisierung von (personlichen, politischen und
sozialen) Blrgerrechten gewahrleistet wird. Umgekehrt bedeutet Exklu-
sion letzten Endes den Abbruch der Wechselseitigkeiten, soziale Isolati-
on und den Verlust von Blrgerrechten, sei es durch deren formale Ver-
weigerung oder durch ihren Substanzverlust, der die Materialitét gesell-
schaftlicher Teilhabe infrage stellt." (Kronauer 2010c, 17)

Exklusion beruht also auf einem Interdependenzdefizit in den Spharen
der Produktion (gesellschaftliche Arbeitsteilung) und der Reproduktion
(soziale Nahbeziehungen) sowie einem Mangel an Partizipation (formale

¥ Kronauer (2010a, 32) sieht auch Robert Castel in dieser theoretischen Tradition.
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Verweigerung des Birgerstatus oder faktische Benachteiligung hinsicht-
lich der Umverteilung erwirtschafteter Giter). Im Folgenden wird zu-
nachst die Verflechtung dieser drei Dimensionen ndher beleuchtet und
dann auf jede einzelne naher eingegangen.

Die Dimensionen Produktion, Reproduktion, Birgerrechte sind grundle-
gend fiur soziale Stabilitdt und Entwicklung von Gesellschaften (Kronauer
2010a, 47). Aus Sicht der Individuen substituieren sie sich gegenseitig
nicht (Kronauer 2010c, 18), sind aber dennoch eng miteinander verwo-
ben, erganzen sich und kénnen auch in Widerspruch zueinander geraten
(Kronauer 2010a, 31):

+LAus dem Paradox, dass kapitalistische Marktwirtschaften nicht-
marktférmiger Vorleistungen und Regeln bedirfen, die sie zugleich ein-
schranken und ermdglichen, ergeben sich die Spannungen, Widerspru-
che, aber auch Komplementaritaten zwischen den Institutionen, die ge-
sellschaftliche Zugehdérigkeit und Teilhabe vermitteln. Nicht obwohl, son-
dern gerade weil Erwerbsarbeit, Sozialstaat und Familie relativ eigen-
sténdige, aber zugleich komplementéare Institutionen der Inklusion um-
fassen, kénnen auch die Exklusionsprozesse in den jeweiligen Dimensi-
onen institutionell 'Gbergreifen’, sich verbinden und einander wechselsei-
tig verstarken." (Kronauer 2010a, 49 f.)

So ist bspw. die — kapitalistisch organisierte — Erwerbssphare auf das
Funktionieren der auf Nahbeziehungen beruhenden Reproduktion (bspw.
Kindererziehung) angewiesen. Die Ubernahme von Sorgearbeiten gilt
unter Erwerbsgesichtspunkten in der Marktgesellschaft als soziales Risi-
ko (Kuhimann 2012, 38). Werden soziale Sicherungssysteme eingerich-
tet, die erst eine umfassende Auslibung von Biirgerrechten ermdglichen,
sind diese wiederum — gesteuert durch staatliche Umverteilungsmecha-
nismen — abhangig von den wirtschaftlichen Ertragen der Unternehmen:

"Inklusion auf der Grundlage sozialer Rechte bleibt deshalb unter kapita-
listisch-marktwirtschaftlichen Vorzeichen immer gefahrdet und fragil. Die
prekare Verbindung von Marktabhangigkeit und sozialen Rechten stellt
gewissermalen die ,Achillesferse’ der sozialen Inklusion dar." (Kronauer
2010a, 34)

Die Nichtverfigung Uber materielle Guter, der Ausschluss aus sozialen
Interdependenzbeziehungen und das Vorenthalten von Rechten miinden
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in objektiv gegebener und subjektiv erlebter Bedeutungslosigkeit, Abhan-
gigkeit und mangelnder Anerkennung (Puhr 2009, 14):

.Lebensbedrohlich im sozialen, wenn nicht gar kérperlichen Sinn wird
AusschlieBung dann, wenn der Zugang zu grundlegenden gesellschaftli-
chen Funktionen versperrt bleibt oder nur um den Preis sozialer Miss-
achtung gewahrt wird; wenn Ausgrenzungen alle Aspekte des menschli-
chen Lebens Ubergreifen und auf Dauer gestellt werden. In diesem letz-
teren Sinn soll (...) von sozialer Exklusion die Rede sein." (Kronauer
2010a, 26)

In der Trias von Produktion, Reproduktion und Blrgerrechten kommt der
Produktionssphare, also den Strukturen der (Erwerbs-)Arbeit, eine zent-
rale Bedeutung fir In- bzw. Exklusionsprozesse zu:

~Wechselseitige Abhangigkeit in und durch Erwerbsarbeit bildet in unse-
rer Gesellschaft eine wesentliche Voraussetzung fir soziale Anerken-
nung, sei es in der Arbeit selbst oder durch das Geld, das man verdient.
(...) Auch in Gesellschaften, die nicht mehr auf einer Zentralitat von Er-
werbsarbeit beruhen wirden, blieben die wechselseitigen Abhangigkei-
ten in der und durch die Arbeit ein wesentliches Moment der Vergesell-
schaftung. Denn die Menschen als zugleich tatige und soziale Wesen
leben von der und durch die Kooperation miteinander.“ (Kronauer 2010a,
30f.)

Weiter unten wird die Frage geklart werden mussen, inwieweit Personen,
die aufgrund ihres Alters, wegen Krankheit oder Behinderung von der
Teilhabe an Erwerbsarbeit ausgeschlossen sind, ebenfalls unter man-
gelnder sozialer bzw. materieller Anerkennung leiden' oder stattdessen
».in eine gesellschaftlich anerkannte Lebensform und Tatigkeit jenseits der
Erwerbsarbeit (wie etwa die des Rentners) ausweichen“ (Kronauer
2010a, 45) koénnen. Es scheint zu kurz zu greifen, Exklusion monokausal
auf ein Scheitern an den Leistungsanforderungen moderner Gesellschaf-
ten zurtickzufihren, wie Stein es fir Menschen mit Behinderung unter-
nimmt:

,Die tiefere Ursache jedoch liegt in dem gemeinsamen 'Merkmal' der
mangelnden Leistungsfahigkeit hinsichtlich der wirtschaftlichen Verwert-

" Vgl. bspw. den Bericht der im Alter von 54 Jahren mit einer Lewy-Body-Demenz diag-

nostizierten Helga Rohra Uber ihre Bemihungen, vom zustandigen Integrationsfach-
dienst in eine geeignete Arbeitsstelle vermittelt zu werden (Rohra 2011, 53 ff.).
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barkeit ihrer Arbeitskraft. (...) Da unser Wirtschaftssystem noch heute die
gleichen 6konomischen (Grund-)Strukturen aufweist, ist die Problemstel-
lung seit Beginn der Industrialisierung letztlich dieselbe geblieben.”
(Stein 2010, 74)"

Tatsachlich kennt auch die nach-standische, industrialisierte Gesellschaft
Rollen und Milieus, die nicht Uber die wirtschaftliche Verwertung der Ar-
beitskraft vergesellschaftet sind und dennoch Anerkennung geniefen,
wie bspw. die blirgerliche Hausfrau. Umgekehrt werden auch wirtschaft-
lich erfolgreiche und leistungsfahige Personen ausgegrenzt, bspw. auf-
grund ihrer ethnischen Zugehorigkeit. Obwohl die Bedeutung von Er-
werbsarbeit flir die Vermeidung von Exklusionsprozessen nicht unter-
schatzt werden darf, geht es angesichts der oben schon erlduterten pa-
radoxen Verschrankung marktférmiger und nicht-marktférmiger Mecha-
nismen nicht nur um die (Nicht-)Erfullung von Leistungsnormen, sondern
um grundlegende Ausschlisse aus den produktiven und reproduktiven
Austauschprozessen, durch die die Menschen Bedeutung flir einander
erlangen. So werden schwerbehinderte Menschen im ersten Arbeitsmarkt
weniger durch das Verfehlen der Leistungsnorm, sondern eher durch
VerstoRe gegen kulturelle Normen und Regeln (bspw. am gemeinsamen
Mittagstisch) aus den sozialen Austauschprozessen ausgeschlossen
(Bruker, Schuhmacher 2013). Die von Stein im Zusammenhang mit dem
oben angefiihrten Zitat angesprochene ,systematisch(.) erfolgende(.)
Verbesonderung von Menschen aufgrund bestimmter Merkmale“ (2010,
74), also ihre Institutionalisierung, erfolgt demnach nicht nur aufgrund
ihrer geringeren Leistungsfahigkeit, sondern auch deshalb, weil moderne
Gesellschaften in der Lage sind, hoch-effiziente funktional differenzierte,
separierende (Versorgungs-)Strukturen aufzubauen und zu betreiben.
Denn das Strukturprinzip der Arbeitsteilung bzw. der funktionalen Diffe-
renzierung durchzieht nicht nur den wirtschaftlichen Sektor, sondern alle
Lebensbereiche (Exner 2007, 175).

In der zweiten der genannten Dimensionen, die der familiaren, reproduk-
tiven sozialen Nahbeziehungen, hat, im Unterschied zur Produktions-
sphare, Leistungsfahigkeit keine Bedeutung. Stattdessen beruhen sie auf

® vgl. fiir diese Argumentation auch: Plemper et al. (2007, 13).
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.(...) einer informellen Reziprozitat. Das Geben und Nehmen wird hier
nicht nach dem Aquivalententausch oder einem Preis bemessen wie auf
den verschiedenen Markten, sondern nach den Mal3staben von Loyalitat
und Solidaritat.“ (Kronauer 2010a, 31).

Nicht erst die totale Isolation, sondern schon ,eine Einschrankung der
sozialen Kontakte im Wesentlichen auf Menschen in gleicher oder &hn-
lich benachteiligter Lage® (Kronauer 2010a, 46) wirkt exkludierend, weil in
einer solchen Lage Netzwerke, die eine Unterstitzungsfunktion Uber-
nehmen konnen, fehlen. Bspw. wirken berufliche Netzwerke und "Nutz-
freundschaften" nach Luhmann "parasitar" und steuern Ex- und Inklusion,
auch gegenlaufig zu den formal guiltigen Zugangs- und Ausschlusskrite-
rien. Kleine Netzwerke, die von Verwandtschaft und Menschen in ahnlich
benachteiligter Lage gepragt sind, verstarken die Abhangigkeit von for-
maler Hilfe. (Wansing 2007, 284 f.) Daruber hinaus ist das Risiko des
Verlusts selbst dieses sozialen Halts in der und durch Familie, Freunde
oder Nachbarn durch den Individualisierungsschub westlicher Gesell-
schaften seit Mitte des 20. Jh. erhéht worden. Das Herausl6sen der Indi-
viduen aus traditionellen sozialen Milieus er6ffnet einerseits Chancen zur
Gestaltung des Lebenslaufs, zwingt andererseits aber auch dazu,
Nahbeziehungen selbstbestimmt auszuwahlen und aufzubauen — ein
Unterfangen, das — gerade auch, wenn wenig materielle Ressourcen zu
Verfligung stehen — misslingen und in die Isolation fihren kann (Beck
1986). Die selbstgewahlten und -bestimmten Beziehungen zeigen sich
aufgrund der fehlenden Verankerung milieuspezifischer Normen, Werte
und sozialer Routinen fragiler und weniger verbindlich in Bezug auf eine
kooperative Bewaltigung von Notlagen: "Mehr denn je sind die Menschen
heute materiell und sozial auf Leistungen angewiesen, die sie von Mark-
ten und vom Staat beziehen." (Kronauer 2010a, 36) Dabei gilt:

,Die bedrohliche Kehrseite von Individualisierung, die Gefahr sozialer
Isolation, macht sich vor allem an biographischen Bruchstellen bemerk-
bar — Arbeitslosigkeit, Krankheit, Hinfalligkeit; in solchen Situationen al-
so, die an gesellschaftlich Verdrangtes riihren, weil sie die Grenzen der
individuellen Gestaltungsfahigkeit aufzeigen."(Kronauer 2010a, 37)16

'8 Vgl. auch Dederich (20086, 22 f.)
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Individualisierung im negativen Sinn gilt Kronauer dariiber hinaus als
»Verlust jeder Moglichkeit, das eigene Scheitern dann noch als kollektives
Schicksal zu deuten und daraus womdglich Widerstandskraft zu ziehen.*
(Kronauer 2010c, 12). Exklusion auf der Dimension der sozialen Nahbe-
ziehungen ist fir Menschen mit Demenz und deren Angehoérige in hdchs-
tem Mal’ bedeutsam (vgl. Abschnitt 2.3.4.1).

Fur die dritte der angesprochenen Dimensionen, die der sozialen Birger-
rechte, gelte, so Kronauer (2010a, 34 ff.), dass sie in Deutschland eher
auf Statussicherung denn auf die Beseitigung sozialer Ungleichheit aus-
gelegt seien. Dies lasst sich bspw. an der Arbeitslosensicherung ablesen,
die nicht nur durch Beitragszahlungen weitestgehend an den Erwerbssta-
tus geknupft ist, sondern auch an den Status als staatsangehoérige bzw.
inlandische Person. Werden soziale Rechte aber nicht unabhangig vom
Erwerbsstatus gewahrt, so verlieren sie ihren Bezug zur Sicherung sozia-
ler Teilhabe: "Fir eine wachsende Zahl von Menschen hat (...) der Bur-
gerstatus seine materielle Grundlage verloren.“ (Kronauer 2010a, 40 f.)
Personen, die Sozialleistungen wie Arbeitslosengeld oder Pflegeversi-
cherungsleistungen erhalten, werden eher als ,Kunden® begriffen und
weniger als mit Rechten ausgestattete Blirger. Kann kein Bezug der Leis-
tung zum Marktsystem mehr hergestellt werden, wird stattdessen das
Leitbild der ,Fursorge” wirksam (Huster, Bourcarde 2012, 20), das aber
ebenfalls den Fokus nicht auf blrgerrechtlich legitimierte, materielle Um-
verteilung und soziale Teilhabe legt. Zu den gesellschaftlich legitimierten
und ggf. sogar individuell selbstgewahlten Formen der ,fiirsorglichen
Exklusion z&hlen bspw. Regelungen zum Mutterschutz, Krankengeld-
zahlungen oder Rentenregelungen, die ,zumindest phasenweise und
statusgruppenbezogen vom unbedingten Verweis auf Erwerbsarbeit als
Einkommensquelle® entbinden und so 6konomisch bedingte Exklusionsri-
siken abmildern oder aufheben sollen (Benz 2012, 120) (vgl. auch Stein
2013, 5; Dederich 2006, 11).

"Die zeitweilige AusschlieBung eines Personenkreises von bestimmten
gesellschaftlichen Funktionen kann sogar eine MaRnahme zum Schutz
dieser Personen darstellen und in deren Interesse vollzogen werden.
Das trifft beispielsweise fir das Verbot von Kinderarbeit zu.“ (Kronauer
2010a, 25)



Sozialgeschichte der Demenz 27

Das ggf. mit dem Schutzstatus verbundene Anerkennungs- und Gerech-
tigkeitsdefizit (vgl. oben zur Bedeutung der Erwerbsarbeit) wird, wie hier
bei Kronauer, in der Ungleichheitssoziologie nicht problematisiert. Exklu-
sionen durch den Schutzzweck zu legitimieren ist aber in Bezug auf
Menschen mit Behinderung und in wachsendem Malfe auch fir Men-
schen mit Demenz als fragwirdige Praxis kritisiert worden (Neumann
2006) (vgl. Abschnitt 2.3).

Die Analyse der Ausgrenzung von Menschen mit Demenz im folgenden
Abschnitt basiert auf dem Exklusionsbegriff von Martin Kronauer, der
definiert ist als ,Abbruch der Wechselseitigkeiten, soziale Isolation und
den Verlust von Blrgerrechten®. Damit sind die Produktions- ebenso wie
die Reproduktionssphare und die soziale und politische Sprachfahigkeit
erfasst. Exklusion ist nicht kurzfristig, sondern auf Dauer gestellt, schwer
umkehrbar und kann lebensbedrohliche Ausmafle annehmen. Dabei
wirkt nicht nur extreme materielle Ungleichheit ausgrenzend, sondern
auch soziale Missachtung von Personen oder Gruppen anhand von zu-
geschriebenen Merkmalen.

2.2 Sozialgeschichte der Demenz

Wie bekannt war Altersverwirrtheit in unterschiedlichen historischen Epo-
chen? Welche Bedeutung wurde ihr beigemessen, und wie haben de-
menzerkrankte &ltere Menschen an der Gesellschaft teilgenommen?
Wurden sie aufgrund ihres sozial abweichenden Verhaltens als Fremde
oder fremd Gewordene ausgegrenzt, oder kamen sie — evtl. auch in Er-
widerung auf die von ihnen erbrachte Lebensleistung — in den Genuss
einer aufmerksamen Begleitung im Alltag? Wie sind schlie3lich Ausgren-
zungsrisiken von Menschen mit Demenz im historischen Vergleich zu
bewerten? Bevor anschlieRend an die theoretischen Uberlegungen zu
Exklusion (2.1) auf die spezifischen Ausgrenzungsrisiken von Menschen
mit Demenz (2.3) eingegangen wird, soll zunachst in historischer Per-
spektive nach dem Umgang mit Menschen mit Demenz gefragt werden.

Publikationen zur Geschichte von Demenzerkrankungen fokussieren
Uberwiegend medizinhistorische Aspekte: die Erarbeitung des Krank-
heitskonzepts, die systematische Einordnung anhand beobachteter
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Symptome (Nosologie) sowie die Suche nach den Ursachen der Erkran-
kung und geeigneten Therapien. Dabei wird vor allem der Zeitraum seit
der Entdeckung der nach ihm benannten Krankheit durch Alois Alzheimer
in den Blick genommen (Lauter 1991; Berzewski 1996; Boller, Forbes
1998). Fir die Zeit vor 1800 liegen nur wenige medizinhistorische Quel-
len vor'’:

~Weder aus den frilhen Hochkulturen noch aus griechisch-rémischer Zeit
ist auch nur eine einzige arztliche Abhandlung Uberliefert, die sich aus-
schlieBlich oder vorwiegend mit der Frage progredienter kognitiver Ein-
buRBen befasst. In der gesamten medizinischen Literatur gibt es auch
keinen in sich geschlossenen Abschnitt, der nur im entferntesten ein Zu-
st?gdsbild ,Demenz‘ zum Gegenstand héatte.“ (Karenberg, Forstl 20033,
6)

Ebenso mangelt es an einer systematischen Auswertung der Quellen
(Karenberg, Forstl 2003b, o. S. ff.). Noch weniger Hinweise finden sich
auf die hier interessierenden sozialgeschichtlichen Aspekte des Um-
gangs mit Menschen mit Demenz und ihrer Einbezogenheit bzw. Aus-
grenzung in verschiedenen Epochen: u.a. bei Karenberg und Forstl
(2003a), Berchthold und Cotman (1998) und Wetzstein (2005). Stellen-
weise wurde fir die folgenden Abschnitte auf historische Darstellungen
des Lebens von Menschen mit geistiger Behinderung zuriickgegriffen
(HaRler 2011; Clark 1993).

2.2.1 Demenz in der Antike

Der Blick der Antike'® auf das Alter und auf die in dieser Lebensphase
auftretenden kognitiven Beeintrachtigungen ist uneinheitlich (Wetzstein

Dies gilt fUr die Geschichte von geistig behinderten Menschen ganz allgemein und
mundet, wie Ferguson konstatiert, auch in einer wissenschaftlichen Marginalisierung:
,As one historian has put it, the ,social marginality* where historians seemed to feel that
people who could not learn were also not worth learning about” (Ferguson 2006, 1089)
Insbesondere Uber das Alltagsleben intellektuell eingeschrankter Menschen liegen
kaum Quellen vor.

Dieser Text liegt zum einen als gedruckte Publikation vor (Karenberg, Forstl 2003a),
aber auch leicht verandert als Internetveréffentlichung (Karenberg, Forstl 2003b).

Hier die griechisch-romische Antike, die etwa das 3. Jh. vor bis zum 4./5. Jh. nach Chr.
umspannt. Obwohl sie als Ursprung des Abendlandes gilt (,Ancient West"), ist sie aus
einer Mischung von, auch dezidiert nicht-westlichen, Kulturen entstanden (Rose 2006,
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2005, 27). Haufig und auch schon in sehr friihen Dokumenten werden die
Nutzlosigkeit geschwachter, alter Menschen und deren kognitive Defizite
beklagt, so vom altadgyptischen Wesir Ptahhotep im 24. Jh. v. Chr.:

.Die Gebrechlichkeit (teni) ist eingetreten (...), Altersschwache (wegeg)
ist dazugekommen, infantile Schwache (ihu) manifestiert sich erneut
(-..)- Das Herz (als Denkorgan) laldt nach, es kann sich nicht (mehr) des
Gestern erinnern (...) Was das Alter den Menschen antut? Ubles in jeder
Hinsicht!” (Fischer-Elfert 2002; 222)

Ahnlich negativ duBert sich Pythagoras im 7. Jh. v. Chr. und bezeichnet
die beiden letzten Lebenszyklen (63-80 Jahre bzw. 81 Jahre und alter)
als ,a period of decline and decay of the human body and regression of
mental capacities.” (Berchtold, Cotman 1998, 173). Die menschliche
Existenz kehre zur Beschranktheit des ersten Zeitraums der Kindheit
zurick. Vermutlich kannte auch Hippokrates (460-377 v. Chr.) die im
Zusammenhang mit dem héheren Alter auftretende geistige Schwache,
aber es ist nicht sicher, ob er sie als organisch verursachte, unheilbare
Gemitskrankheit (,paranoia“) beschrieb oder als Teil des normalen Alte-
rungsprozesses. Beide Interpretationen schlielRen sich nicht restlos aus,
da Hippokrates zufolge sowohl die geistigen Krankheiten als auch der
Alterungsprozess auf einer Verschiebung im Mischungsverhaltnis der vier
Korpersafte beruhen. Auf Basis der Humoraltheorie ist das Alter die Le-
bensphase, in der die Balance zu Ungunsten des Warmen und Feuchten
verliert und das Kalte und Trockene Uberwiegt (Berchtold, Cotman 1998,
172 1.).

Plato unterscheidet im Dialog ,Phaidros® (ca. 370 v. Chr.) den krank-
heitsbedingten bzw. durch Mangel an Einsicht verursachten Wahnsinn
von einem, der als gottliche Gabe zu verstehen sei. Diese ,nitzliche Art"
(Erler 2006, 122) des Wahnsinns umfasst den prophetischen Wahnsinn,
den heiligen Wahnsinn der Riten, den dichterischen Wahnsinn sowie —
als héchste Form — den erotischen Wahnsinn im Sinne einer Erinnerung
an den ,vorgeburtlichen Zustand seliger Schau“ (2006, 122). Gronemeyer
schliel3t daraus fiir die Antike auf ein

852). Andere vorzeitliche Kulturen kénnen im Rahmen dieser Arbeit nicht bearbeitet
werden.
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»(...) Band zwischen Normalitat und ,Demenz‘ (wie alle moglichen For-
men des Wahnsinns geheiflen haben) (...). Ein Band, dass darin bestan-
den hatte, dass man der 'Demenz' eine géttliche, eine religidse und kul-
turelle Bedeutung zugestehen konnte". (Gronemeyer 2013, 81 )20

Dies steht jedoch im Widerspruch dazu, dass Greise in den Augen Pla-
tons und auch nach Ansicht der meisten antiken Philosophen und Natur-
wissenschaftler an Vernunft, menschlicher Vollkommenheit und Zugang
zur Wahrheit verlieren. So zitiert Platon ca. 360 v. Chr. das antike
Sprichwort ,Im Blick auf die Vernunft sind Greise zum zweiten Mal Kin-
der” (Gesetze, 646a), das im weiteren historischen Verlauf in ganz Euro-
pa bis in die frlhe Neuzeit hinein aufgegriffen wurde (Karenberg, Forstl
2003a, 10). So nennt der Arzt Galen (130-210 n. Chr.) das Alter als eine
der Situationen, in denen Einfaltigkeit auftreten kann:

“(...) some in whom the knowledge of letters and other arts are totally
obliterated; indeed they can’t even remember their own names (...) Even
now it is seen, that on account of extreme debility in old age, some are
afflicted with similar symptoms” (Torack 1983, 24; zit. nach Berchtold,
Cotman 1998, 174 f.; Auslassung durch Torack)

Der romischen Satirendichter Juvenal (2. Jh. n. Chr.) betont die mit einer
Demenz verbundene soziale Entfremdung:

% Karenberg und Forst (2003a, 6) weisen darauf hin, dass vor 1800 eine Vielfalt von

Begriffen (,amathia, amentia, amnesia, anoia, fatuitas, memoriae debilitas, mentis stu-
por, morosis, oblivio, stultitia und stupiditas, um nur die wichtigsten und am haufigsten
benutzten zu nennen*) fir geistige Beeintrachtigungen benutzt wurden und umgekehrt
der Begriff Demenz inhaltlich abweichend von der heutigen Bedeutung fir ganz unter-
schiedliche Erscheinungsweisen von geistiger Behinderung verwendet wurde . Die Ge-
schichte des Begriffs sei also von der historischen Entwicklung des Konzepts zu unter-
scheiden, so Wetzstein (2005, 26). Auch Ferguson betont die komplexe Interaktion zwi-
schen den Bezeichnungen und den damit bezeichneten Phanomenen, die eine Ge-
schichte der geistigen Behinderung anzuerkennen habe (Ferguson 2006, 1089). Gro-
nemeyer dagegen fasst Konzept und Begriff zusammen, wenn er betont: ,Im Kern sind
die Worte ,Wahnsinn‘ und Demenz in ihrer urspriinglichen Bedeutung identisch. Die
Dementen waren deshalb die Wahnsinnigen ganz allgemein (...)", im Sinne von ,oh-
ne“/“leer an Verstand®“ bzw. ,ohne Sinn“. Erst seit ca. 1980 gelte die moderne Bedeu-
tung von Demenz als einer eingeschrankten Erinnerungsfahigkeit (Gronemeyer 2013,
69). Angesichts der Fille an angeborenen oder erworbenen geistigen und seelischen
Erkrankungen bzw. Beeintrachtigungen tragt die Ineinssetzung von Konzept und Begriff
m. E. allerdings nicht zu einer differenzierten Klarung der historischen Entstehung des
Demenzkonzeptes bei.
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,Doch schlimmer als jeder Schaden an den Gliedern ist der Schwachsinn
(dementia), durch den er weder die Namen der Sklaven noch das Ge-
sicht des Freundes erkennt, mit dem er in der vergangenen Nacht speis-
te, noch jene, die er zeugte, die er aufzog (...)" (Karenberg, Forstl 2003a,
121.)

Ob das Alter allerdings zwingend mit kognitiven Defiziten verbunden ist,
dariber herrschten unterschiedliche Ansichten: Terenz (ca. 195/184-159
v. Chr.) betont wie Aristoteles?’ die Unausweichlichkeit von Altersbe-
schwerden: ,senectus ipast morbus® (Das Alter selbst ist die Krankheit).
Cicero (106-43 v. Chr.) fihrt die EinbulRen auf mangelnde Aktivitat und
Disziplin zurtck:

,Doch das Gedachtnis schwindet. Vermutlich, wenn man es nicht Ubt,
oder auch, wenn man von Natur aus schwerfélliger ist. (...) Alten Men-
schen bleiben ihre Geistesgaben erhalten, wenn ihnen nur ihr Eifer und
ihr Flei® erhalten bleibt, (...).“ (Cicero, De senectute; zit. nach: Wetzstein
2005, 27)%

Dennoch, so Berchtold (1998, 175), ist die Gberwiegende Auffassung in
der griechisch-romischen Antike die, dass kognitive Defizite unausweich-
lich zum Alter gehdren, was vermutlich die Grundlage fiir den Bedeu-
tungswandel der Begriffe ,Senilitat/senil” legt, und zwar von ,sehr alt* auf
,<demenzkrank®.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass altersbedingte geistige
Verwirrung und Gedachtnisverlust in der Antike keine unbekannten Pha-
nomene waren, sondern neben der korperlichen Gebrechlichkeit als all-
tagliche Begleiterscheinung des Alters thematisiert wurden (vgl. fir weite-

21

22

Aristoteles bewertete die Senilitdt als unausweichliche Alterserscheinung ohne nen-
nenswerte organische Ursachen, die dementsprechend keiner medizinischen Klarung
bedurfte. Er vermutete den Sitz des Gedachtnisses im Herz, anders als schon 600
v. Chr. der Naturphilosoph Alkmaion, fir den das Gehirn das zentrale Wahrnehmungs-
und Erkenntnisorgan war. Diese Auffassung wurde von Hippokrates bestatigt, geriet
aber — ebenso wie die Uberlegungen zu méglichen organischen Ursachen der altersbe-
dingten Demenz — unter dem groRen Einfluss der aristotelischen Schriften fiir mehrere
Jahrhunderte in Vergessenheit (Berchtold, Cotman 1998, 174).

Ebenso Diogenes von Oinoanda (2. Jh. n. Chr.): ,(...) Diogenes of Oenoanda too pro-
tests (rather frequently) against the anticipation of senility. Two fragments give the tone:
‘... since many] live to the last day of their lives with their faculties unimpaired’, and, ‘let
us not forget that it is not from old age that derangement comes but from some other
natural cause’.” (Clark 1993, 69)
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re Belege Clark 1993, 69 ff.). Dies, obwohl die Gruppe der Betroffenen
zahlenmaRig klein war: Schatzungen zufolge wurden etwa 5 % der Be-
volkerung bis zu 60 Jahre alt und nur 3 % bis zu 65 Jahren (Karenberg,
Forstl 2003a, 6). Die dennoch nicht unerhebliche Bedeutung des Phano-
mens geistiger Verwirrung und Vergesslichkeit im Alter zeigen Regelun-
gen zum Umgang mit alteren, verwirrten Menschen, die gleichzeitig Hin-
weise auf den in dieser Arbeit interessierenden Grad der Ein- bzw. Aus-
grenzung von demenzkranken Menschen in der Antike geben:

Aristoteles konstatiert im Alter den Verlust des Scharfsinns ebenso wie
der intellektuellen Fahigkeiten (Urteilsvermdgen, Vorstellungskraft, Ar-
gumentationskraft und Gedachtnis) (Berchtold, Cotman 1998, 173). Sei-
ne Erwagungen, deshalb hohe Staatséamter nicht an Altere zu vergeben,
geben einen ersten Hinweis auf soziale Ausgrenzung von alteren Men-
schen bzw. Menschen mit Demenz. In der von Solon (500 v. Chr.) Uber-
arbeiteten Rechtsprechung zum Erbrecht wird das Alter allgemein als
Risiko fiir ein eingeschranktes Urteilsvermogen gesehen, und den Alte-
ren kann unter bestimmten Umstanden die Selbstbestimmung Uber das
Erbe entzogen werden®:

,S0lon amended the laws of the time that dictated that an inheritance
was to be divided among the family, and annexed the legality of includ-
ing an extra-familial heir, ,provided judgment was not impaired by pain,
violence, drugs, old age, or the persuasion of a woman‘ (152). **
(Berchtold, Cotman 1998, 173)

Platon entwirft in seinen ,Gesetzen“ eine detaillierte Ablaufplanung flr die
Aberkennung von Birgerrechten zum Schutz des Familienvermégens im
Falle einer demenziellen Erkrankungzs, wobei auch der Gewissenskonflikt

% Bei Cicero findet sich der Bericht iiber das Gerichtsverfahren, dass lophon gegen sei-

nen Vater Sophokles anstrengte: Da dieser bis ins hohe Alter an seinen Tragddien ar-
beitete, erweckte er den Eindruck, die Familienfinanzen zu vernachlassigen, weshalb
ihn sein Sohn fur unmiindig erklaren lassen wollte. Nachdem Sophokles Verse aus dem
Stick Oidipous auf Kolonos, an dem er gerade arbeitete, rezitierte hatte, fragte er das
Gericht, ob ein geistig Verwirrter diese Verse geschrieben haben kénne, und wurde da-
raufhin freigesprochen (Clark 1993, 71).

Teilzitat nach: Terry, R. D. (1996): The pathogenesis of Alzheimer disease: An alterna-
tive to the amyloid hypothesis. J. Neuropathol. Exp. Neurol. 55:1023-5

+,Now suppose illness or old age or a cantankerous temper (...) or all three make a man
more wayward (or “unusually demented” — (...) [Loeb]) than old men usually are, unbe-
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des klagenden Sohnes, der zwischen der Achtung vor der vaterlichen
Autoritat und einem das Eigentum schitzenden Umgang mit dessen Ver-
lust seiner geistigen Fahigkeiten hin- und hergerissen ist, thematisiert
wird.

Die Verantwortung fir die Sorge um geistig verwirrte Personen kam der
Familie zu, die alle Haushaltsmitglieder, Sklaven und Freigelassenen und
ggf. auch enge Freunde umfasste. Dies war nicht nur in der athenischen
Verfassung geregelt, die S6hne verpflichtete, fir das leibliche Wohlerge-
hen der Eltern und ein wirdiges Begrabnis zu sorgen, auch wenn diese
geistig verwirrt waren, sondern es entsprach auch fest verankerten Ge-
pflogenheiten und sozialen Erwartungen (Clark 1993, 144). Tétungen
oder Aussetzungen mit Todesfolge von Personen, die aufgrund geistiger
Verwirrung von ihrer Familie nur schwer zu kontrollieren waren, galten in
der griechischen Polis als barbarisch®® und waren mit sozialen und recht-
lichen Sanktionen bewehrt (Clark 1993, 160 f.). Dies kann als Hinweis
gelten, dass Familien durchaus zu solchen, als extremste Form der Ex-
klusion geltenden, Handlungsweisen griffen.”’

known to all except his immediate circle; and suppose he squanders the family re-
sources on the grounds that he can do as he likes with his own property, so that his son
is driven to distraction but hesitates to bring a charge of lunacy (...). This is the law the
son must observe. First of all he must go to the eldest Guardians of the Laws and ex-
plain his father's misfortune, and they, after due investigation, must advise him whether
to bring the charge or not. If they advise that he should, they must come forward as wit-
nesses for the prosecution and plead on his behalf. If the case is proved, the father
must lose all authority to manage his own affairs, even in trivialities, and be treated like
a child (...) for the rest of his days.“ (Platon, Gesetze, zit nach: Clark 1993, 151) Die
,Gesetze" stellen in weiten Teilen eine idealtypische Formulierung von Regeln fir ein
Staatswesen dar. Das hier beschriebene Entmindigungsverfahren spiegelt aber, so
Clark, das tatsachlich angewandte Recht in Athen.

,Die Tétung von Greisen wird von Herodot als barbarisch, bei wilden Vélkern vorkom-
mend vermerkt, zumal sie bei den Skythen und Issedonen noch mit Kannibalismus ver-
bunden gewesen sein soll.“ (HaBler, Halkler 2005, 9) Auch die rémische Antike be-
zeichnet die Totung alter Menschen als Element in weniger zivilisierten Kulturen. Der
romische Geschichtsschreiber Aelianus (ca. 170-222 n. Chr.) dokumentiert fir Sardini-
en den Brauch, dass Séhne ihre alten Vater erschlagen und beerdigen, und fiir andere
Gebiete, dass ,sehr alte und nutzlose® Menschen zunachst wie fiir ein Fest geschmuickt
und dann vergiftet werden (Clark 1993, 71).

Weit verbreitet war allerdings in zahlreichen Kulturen, u. a. auch im antiken Griechen-
land und Rom, die Legitimation bzw. die Verpflichtung zur Tétung verkrippelter, beein-
tréchtigter oder funktionseingeschrankter Sauglinge. Der Vater, die Altesten, der Staat
oder ggf. die Hebamme entschieden meist ,direkt nach der Geburt, jedenfalls vor dem
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Wohlhabendere Familien suchten geistig behinderte Verwandte oder
Sklaven auf entlegene, landliche Besitztimer zu verbannen oder im Haus
einzusperren (Clark 1993, 138 ff.).

,In den gehobenen Kreisen der Patrizier und der Aristokratie war fiir die
im Alter, nach Trunksucht oder spaterem Krankheitsausbruch wahn- o-
der schwachsinnig gewordenen Familienmitglieder das Einschliel3en, die
Verwahrung im Haus und die Betreuung durch einen Haussklaven die
Ubliche Losung. Die Bemerkungen zu Kleomenes bei Herodot deuten
darauf hin.“ (HaBler, HaRler 2005, 9)%

Das athenische Recht erlaubte es einem Sohn, den Vater einsperren zu
lassen, wenn er das Gericht von dessen Verricktheit (berzeugen konnte
(Clark 1993, 69, 150). Korpernahe Fixierungen (Fesseln, Festhalten)
wurden bei Personen angewendet, die Gefahr liefen, sich selbst oder
andere zu verletzen, bspw. in manischen Zustanden oder unter epilepti-
schen Anféllen. Im Zusammenhang mit Senilitdt werden sog. physical
restraints nicht erwahnt (Clark 1993, 361 ff.). Geistig verwirrte Personen,
die weder sich noch andere gefahrdeten, waren zwar haufig in der Of-
fentlichkeit anzutreffen, aber sie liefen Gefahr, gemieden, verspottet,
bespuckt und auch gesteinigt zu werden (Clark 1993, 138 ff.). Geduld
und Toleranz gegeniber dem abweichenden Verhalten von Personen mit
geistiger oder seelischer Behinderung werden vor allem dann eingefor-
dert, wenn diese eine einflussreiche Position einnahmen:

+LAlthough when our friends are in their right minds it is best to show them
their errors and correct them when they make a mistake, we usually do
not struggle with them or contend against them when they are mentally
deranged or delirious, but humour them and agree with them.” (Plutarch
Mor. Fr. 136.3,4; zit. nach Clark 1993, 144)

Patricia Clark, die in ihrer umfangreichen Dissertation ,The Balance of
the Mind. The Experience and Perception of Mental lliness in Antiquity.”

Zeitpunkt, zu dem ein Kind zur sozialen Person wird, etwa durch Namensgebung” (Kastl
2010, 25) Uber das Lebensrecht.

Kleomenes, 6. Jh. v. Chr., Kénig von Sparta: ,Gleich darauf aber wurde er geisteskrank,
wie es auch schon friiher mit ihm nicht ganz richtig gewesen war. Wenn er einem Spar-
taner begegnete, schlug er ihm mit dem Stock ins Gesicht. Weil er das tat und den Ver-
stand verloren hatte, legten seine Verwandten ihn in den Stock.“ (Herodot; zit. nach
HaRler, HaRkler 2005, 2)
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(1993) literarische, sozialhistorische und medizinische Quellen aus der
griechischen und romischen Antike ausgewertet hat, um Erkenntnisse
zum Wissensstand udber und den Umgang mit Geisteskrankheit in der
Antike zu generieren, kommt zu dem Schluss, dass ...:

“In the “face to face” society of the ancient polis people responded to ab-
errant individuals on a continuing and immediate level and sought expla-
nations and cures in a flexible, individual and pragmatic manner.“ (Clark
1993, iii f.)

Demenziell erkrankte Menschen waren also Teil des alltaglichen Lebens,
was nicht heil}t, dass es nicht zu sozialer Ausgrenzung, kérperlicher und
seelischer Misshandlung oder Toétung und Vertreibung von Betroffenen
kommen konnte.

Die schon in der Antike formulierten moralischen und gesetzlichen Ver-
pflichtungen Alteren (und speziell den eigenen Eltern) gegeniiber werden
im Christentum auf der Grundlage des Gebots, die Eltern zu ehren, auf-
genommen und verstarkt. Es gilt, deren materielle und soziale Lebens-
grundlage zu sichern, sie bis an ihr Lebensende zu begleiten und ihnen
mit Ehrfurcht zu begegnen. Dabei ist, ebenso wie in der griechischen
Polis, zunachst die Familie, der Haushalt in der Pflicht. Das Gebot der
christlichen Barmherzigkeit verpflichtet jedoch auch die Gemeinschaft zur
Pflege und Sorge fir alte und kranke Menschen, was zum Aufbau von
Hospizen flhrte. In Bezug auf die Frage nach der Ausgrenzung von de-
menziell Erkrankten bringen diese als rdumlich separierte Institutionen
bereits ein grundséatzliches Stigmatisierungsrisiko mit sich (Wetzstein
2005, 28 f.).

2.2.2 Demenz im Mittelalter

Im Mittelalter®® wird allmahlich die Grenze zwischen denjenigen, die cari-
tative Zuwendung verdienen, und denen, die sie nicht verdienen, starker
betont. Sehr kranke und bspw. auch alte Menschen, die nicht mehr in der

% Hier der Zeitraum von 500 bis 1500 n. Chr., wobei das Auftreten bestimmter sozial-

historischer Entwicklungen (bspw. Entstehung der Nationalstaaten, Rickgriff auf antike
Werte in der Renaissance) innerhalb Europas groRe zeitliche Unterschiede kennt
(Schalick 2006, 868).
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Lage sind zu arbeiten, kommen dabei in den Genuss christlicher Barm-
herzigkeit (Schalick 2006, 871). Hospize, die geistig behinderten Men-
schen, fir die die Familie nicht sorgt oder sorgen kann, Zuflucht und
Pflege angedeihen lassen, bestehen nicht nur im Mittelalter fort, sondern
werden sowohl von der Kirche als auch vom Staat weiter ausgebaut. Sie
geben einerseits besser gestellten Bulrgerinnen und Birgern Gelegen-
heit, sich mildtatig zu zeigen und damit um Vergebung von Sinden zu
bitten, und bieten andererseits Bedurftigen, Armen, Kranken und Alten
Versorgung (Schalick 2006, 871; Ferguson 2006, 1088). Daneben aber
sind im Mittelalter kognitiv eingeschrankte Menschen als behinderte Bett-
ler frei und ohne Versorgung auf Wanderschaft oder leben als Hofnarren
in den Hausern der Beguterten. Es kann — wie in der Antike — von einer
grundsatzlichen Akzeptanz von Menschen mit Behinderung als Teil des
alltaglichen Lebens ausgegangen werden, was aber grausame und ver-
nachlassigende Umgangsformen nicht ausschlief3t. Die gegen Ende des
Mittelalters und mit Beginn der Neuzeit auftretenden Hexenverbrennun-
gen betrafen vermutlich haufig geistig behinderte oder psychisch kranke
Menschen und darunter nicht wenige altere, an Demenz erkrankte Frau-
en und Manner (vgl. Abb. in Berchtold, Cotman 1998, 176; HaRler, HaR-
ler 2005, 32). Auch die Totung behinderter Sauglinge, wird weiter prakti-
ziert und auch von der Kirche toleriert (Ferguson 2006, 1089). Inwieweit
dies Rickschlisse auf die Situation von altersbedingt behinderten, also
demenziell erkrankten Menschen zulasst, kann nicht vollstandig geklart
werden. HaRler vermutet, dass das VerstoRen und Aussetzen von er-
wachsenen, geistig behinderten Menschen, also auch demenziell Er-
krankten, rechtfertigungsbediirftig war (HaRler, HaRler 2005, 17 f.). Ahn-
lich wie in der Antike ist es in den Hausern der Begtiterten kein Problem,
altere, geistig Verwirrte in verschlossenen Zimmer oder abgelegenen
Landhausern von der Dienerschaft betreuen zu lassen. Geistig behinder-
te Erwachsene, die sich und andere nicht gefahrdeten, werden mit Nar-
renkleidung oder -schellen gekennzeichnet. Fiir Schaden, die sie anrich-
ten, sind Familienmitglieder oder nicht-verwandte Vormunder verantwort-
lich (HaRler, HaRler 2005, 24). Insgesamt kommt der Familie die Haupt-
verantwortung fir die Sorge zu. Darlber hinaus Iasst sich fir die spezifi-
sche Situation der Demenzkranken im Mittelalter wenig aussagen. Die
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aufgrund der Dominanz der katholischen Kirche in der westlichen Welt
herrschende Stagnation wissenschaftlicher Arbeit betrifft auch die Doku-
mentation des Umgangs mit demenzkranken Menschen (Berchtold, Cot-
man 1998, 175).

2.2.3 Demenz in der Neuzeit

Literarische Beschreibungen, bspw. bei Shakespeare, legen nahe, dass
die Krankheit in der Neuzeit bekannt und alltaglich ist (Berchtold, Cotman
1998, 176). Historische Texte und Gesetze aus Frankreich, England und
Deutschland Uber geistig behinderte oder psychisch kranke Personen
geben zudem Aufschluss Uber die soziale Stellung Demenzkranker. Ne-
ben angeborenen Behinderungen und Beeintrachtigungen aufgrund von
Unfallen, Krankheiten oder militarischem Dienst gehort auch die alters-
bedingte Gebrechlichkeit bzw. kognitive Beeintrachtigung zu den in der
beginnenden Neuzeit geldufigen und nicht weiter erklarungsbeduirftigen
Behinderungen.

.Maims experienced in military service were the work of other men, and
not God (no matter which side He fought on), and it was accepted that
the elderly were more susceptible to disabling conditions.” (Hudson
2006, 857)

Christoph Wirsung, ein deutscher Arzt, bestreitet ebenfalls schon in der
zweiten Halfte des 16. Jh., dass Verhaltensauffalligkeiten durch magi-
sche oder religiése Erklarungen gedeutet werden kénnten: ,Dementia, in
which the patient ist ,wholly out of his right mind only results from cold
humors.” (Benedek 2006, 865). Als behindert gelten Personen, die auf-
grund ihrer Beeintrachtigung nicht in der Lage waren, flr ihren Lebensun-
terhalt zu sorgen (Hudson 2006, 855). Historisch gesehen begriinden seit
dem Ende des 16. Jh. zunachst in England Pensionen fiir Personen, die
im militarischen Dienst verletzt wurden, das System des staatlichen
Nachteilsausgleichs. Die medizinische Profession sichert dabei Gber hu-
moraltheoretische Diagnosen das soziale und politische Konstrukt Behin-
derung ab und legitimiert die Leistungszuweisung (Hudson 2006, 856 f.).

Von diesem eher allgemeinen Begriff von Behinderung ausgehend
wachst im Zuge der Aufklarung ab dem 16. Jh. zum einen das Interesse
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an einer prazisen wissenschaftlichen Klassifizierung und Therapie und
zum anderen an einer Kontrolle der Betroffenen.

»The official social response gradually moved on the one hand from the
custodial to the therapeutic and on the other hand from tolerant neglect
to aggressive confinement.“ (Ferguson 2006, 1090)

Die bereits im Mittelalter gegrindeten Leprastationen, Almosenhaduser
und Hospize werden vom spaten 16. Jh. an zahlreicher und gréfier und
wandeln sich zum Teil in Irren- oder Arbeitshduser. Diese Griindungen
sind eine Folge der Politik, die das frei umherwandernde Bettlertum kri-
minalisiert, arbeitsfahige Menschen zur Leistung verpflichtet und die Ge-
meinden durch steuerfinanzierte, vor den Stadtgrenzen liegende Einrich-
tungen entlasten solite®®. Um 1700 existieren in Frankreich Gber 100 sog.
»allgemeine Krankenhauser® (hépital général), die als Anstalten gleicher-
malfen fir Arme, chronisch Kranke, geistig oder korperlich Behinderte
wie fur Bettler, Diebe, Prostituierte und alleinerziehende Miutter dienten®'.
Michel Foucault spricht hier vom ,grof3en EinschlieRen“ (Hudson 2006,
856), das mit hoher Wahrscheinlichkeit auch demenzkranke, alte Men-
schen betraf (Berchtold, Cotman 1998, 178).

In der Folge werden bereits im 17. und 18. Jh. unter der MaRRgabe, durch
eine friih ansetzende Bildung eine Verbesserung des Zustandes zu errei-
chen, Erziehungsinstitutionen fir behinderte Menschen gegriindet, die
sich im Laufe des 19. Jh. als spezialisierte Einrichtungen fir intellektuell
eingeschrankte Personen rapide ausbreiten. Obwohl der Optimismus
hinsichtlich der Bildbarkeit kognitiv eingeschrankter Menschen zum Ende
des 19. Jh. nachlasst, breiten sich Einrichtungen flir behinderte Men-
schen weiter aus (Ferguson 2006, 1090; Hudson 2006, 855; HaRler,
HaBler 2005, 24).

Parallel dazu wandeln sich die Einrichtungen fir psychisch Kranke, geis-
tig behinderte und sozial schwache oder randstandige Personen, die

% Im Jahr 1591 lebten in Rom knapp 120.000 Einwohner und 4.000 Menschen in Einrich-
tungen (Hudson 2006, 855).

Vgl. auch die vier ,Hohen Hospitaler®, die 1527 vom Landgraf Phillip dem GroRmiitigen
von Hessen eingerichtet wurden und neben Armen, Kranken und geistig oder kérperlich
behinderten Menschen auch alte Menschen aufnahmen und von Seelsorgern und ,Auf-
warterehepaaren” versorgt wurden. Ein Arzt wurde erst 1821 tatig (HaRler 2011, 4).
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bisher der Uberwachung dienen, mehr und mehr in Heilanstalten. Philip-
pe Pinel (1745-1826) markiert den Beginn dieser Entwicklung, die mit der
Professionalisierung der Psychiatrie als eigenstandiges Fach in der Me-
dizin einhergeht (Karenberg, Forstl 2003a, 29) und die Deutungshoheit
der Medizinischen Wissenschaft Uber psychische Beeintrachtigungen
etabliert (vgl. Abschnitt 2.3.3). Pinel leitete als Arzt die beiden Einrichtun-
gen Hospice de Bicétre (fur Manner) und Hopital de la Salpétriére (fur
Frauen) in Paris und wurde bekannt daflr, dass er gegen erheblichen
Protest der Offentlichkeit und auch der Regierung ab 1793 die Befreiung
der Anstaltsinsassen von ihren Ketten durch setzte, mit der Begriindung,
es handele sich um kranke, aber nicht um kriminelle Menschen.

.In his book entitled Treatise on Insanity, printed in 1806, Pinel con-
demned this system that routinely ‘abandoned the patient to his melan-
choly fate, as an untamable being, to be immured in solitary durance,
loaded with chains, or otherwise treated with extreme severity, until the
natural close of a life so wretched shall rescue him from misery"'.“ (Pinel
1806; zit. nach Berchtold, Cotman 1998, 177)

Die De-Institutionalisierung von — auch demenzkranken — Personen im
18. Jh. durch Philippe Pinel stellt gleichzeitig die Schlisselszene der
Deutung von Demenzen als Krankheit dar®®. Sie markiert damit den Be-
ginn einer Medikalisierung bzw. Pathologisierung, aber auch Humanisie-
rung im Umgang mit demenzkranken Alteren. Auf soziale Ausgrenzung
und Diskriminierung folgt nun die Anerkennung von Menschen mit De-
menz in der — ambivalenten — sozialen Position als psychiatrische Patien-
ten. Wurde die Ausgrenzung der alteren, demenzbetroffenen Familien-
mitglieder und Mitblrgerinnen und -blrger zuvor mit ihrem dysfunktiona-
len Verhalten begriindet, so beginnt mit Pinel die Hegemonie von Psy-
chiatrie und Medizin im Gebiet der Erklarung und Behandlung des De-

% Das Gemalde ,Pinel at Bicétre“ von Charles Muller (Library of the Academy of Medicine,

Paris) zeigt, wie einem sehr alten, vermutlich demenzkranken Mann die Handfesseln
gelost werden. ,Given that even today, many of the behavioral disturbances associated
with Alzheimer's disease show similarities to mental disturbances, it would be surpris-
ing, in retrospect, if some Alzheimer’s disease cases were not included in the category
of the institutionalized, (...)* (Berchtold, Cotman 1998, 178; dort auch eine Abbildung
des Gemaldes).
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menzsyndroms. Dies markiert einen tiefgreifenden Wandel in der Art und
Weise der Ausgrenzung, nicht aber ihren Beginn.

Allerdings ist die von Pinel favorisierte Behandlung ebenfalls nicht im
modernen Sinn human, da sie die Anwendung von Zwangsjacken, Kalt-
wasserbadern oder Hungerkuren vorsieht. Dennoch erweist sich das
Legitimationsmuster der Medikalisierung als Antriebsmotor einer Huma-
nisierung des Umgangs mit psychisch kranken oder geistig behinderten
Menschen: So verfligt bspw. das englische Parlament schon im Jahr
1774 aufgrund der Berichte Uber Misshandlung und mangelhafte Unter-
bringung, Ernahrung und Versorgung in den Einrichtungen fiir behinderte
Menschen ein Gesetz, das die Insassen schiitzen soll und den ,beste-
henden Privatanstalten einen arztlichen und juristischen Status gab.”
(Leibbrand-Wettley 1969, 211; vgl. auch Haller 2011, 4). In Frankreich
sind im 19. Jh. die meisten, immer noch privat geflhrten, Anstalten fur
geistig behinderte Menschen sowohl von der Qualitat der Versorgung als
auch von der medizinischen Behandlung her véllig unzureichend (Unter-
ernahrung, Misshandlung, Ketten). 1838 regelt dort ein Gesetz ,die Ein-
weisungsumstande neu und garantierte ein Minimum an staatlicher Fir-
sorge” (HaRler, Haller 2005, 51).

In Wechselwirkung mit dem Bedeutungszuwachs der medizinischen Dis-
ziplinen setzt sich in der Neuzeit die Verrechtlichung im Umgang mit de-
menziell erkrankten Menschen fort. Schon im Marz 1790 setzte in Frank-
reich ein Dekret die Freilassung aller ohne Gerichtsverfahren inhaftierten
Personen vor, allerdings nicht der ,wegen Wahnsinn® eingesperrten. Die-
se sollen innerhalb von drei Monaten Richtern und Arzten vorgestellt
werden, um dann entweder ebenfalls freigelassen oder in einem Hospital
behandelt zu werden. Die Kommunen sind zunachst fir diese Verfahren
zustandig; spater werden verstarkt die Familien der Internierten in die
Verantwortung gezogen, wobei ab 1790 Familiengerichte und ab 1803
der Code Civil deren Rechte und Pflichten regeln (HaRler, Haller 2005,
47) und bspw. eine Kostenerstattung bei Heimunterbringung vorsehen:

,Die neuen zivil- und vermdgensrechtlichen Gesetze des Kaiserreichs
und der Republik mit Ruckgriff auf den im Arbeitsleben oder durch Erb-
schaft erworbenen Besitz der Dementen und Schwachsinnigen lieflen
die hausliche Pflege haufig als glinstigere Lésung erscheinen.” (HaRler,
HaRler 2005, 51)
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Wie schon in der Antike bleiben geistig verwirrte Menschen auch im Mit-
telalter und in der beginnenden Neuzeit von strafrechtlicher Verantwor-
tung flr ihre Taten ausgenommen, bspw. niedergelegt in der ,Peinlichen
Gerichtsordnung® von Karl dem V. von 1532 — die zumindest der Be-
zeichnung nach (dementes) auch Menschen mit Demenz umfasst®
(HaRler 2011, 4). In der seit 1751 von Diderot und d’Alembert herausge-
gebenen Encyclopédie erscheint (neben einem medizinischen Artikel zur
Démence, der das Krankheitsbild, seine Ursachen und Behandlungsmég-
lichkeiten beschreibt) ein juristischer Eintrag, der

»(...) vor allem zivilrechtliche Fragen betraf (Testierfahigkeit, Vertragsab-
schlisse, Auswirkungen auf den Ehestand etc.). Der Nachweis der De-
menz sollte mittels Befragung durch einen Richter, durch arztliche Attes-
te sowie durch Zeugenaussagen gesichert werden (...).“ (Karenberg,
Forstl 2003a, 27)

In Deutschland werden im Nationalsozialismus arztliche Urteile zur Aus-
grenzung und Vernichtung erwachsener, geistig oder psychisch behin-
derter Personen missbraucht. Vermutlich waren Menschen mit Demenz
zumindest teilweise von der sog. ,Aktion T4“ betroffen: Im Oktober 1939
bestimmte ein Erlass, dass Bewohner und Bewohnerinnen von Heil- und
Pflegeanstalten, die nicht mehr arbeitsfahig sind, dauerhaft in der Anstalt
leben, nicht die deutsche Staatsangehérigkeit haben oder vorbestraft
sind an das Innenministerium gemeldet werden missen. ,Insgesamt wird
die Zahl der in Anstalten des Deutschen Reiches (einschlieRlich Oster-
reich und annektierter Gebiete der Tschechoslowakei) ermordeten Psy-
chiatriepatienten auf 185.000 geschatzt (...).“ (HaRler, Haller 2005, 75).
Vor allem das Kriterium der Arbeitsfahigkeit entscheidet Uber Leben oder
Tod. Auch altersbedingt senile und deshalb nicht mehr arbeitsfahige
Menschen sollen fir die systematische Vernichtung gemeldet werden,
wobei allerdings nicht bekannt ist, zu welchem Anteil die Bewohner/innen
der Heil- und Pflegeanstalt Menschen mit Demenz waren (HaRler, HaRler
2005, 72). Neurologen und Psychiater diskutieren ebenfalls im National-
sozialismus, ob in ,neuro- und psychopathologisch belasteten Familien®

% \Wobei, wie oben schon erwahnt, Bezeichnung und Konzept von Demenz zu dieser Zeit

noch nicht dem heutigen Konzept entsprach.
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die senile Demenz haufiger auftrete, also als krankhafte Erbveranlagung
anzusehen sei, und somit das Recht auf Fortpflanzung einzuschranken
sei. Diese Diskussion, so Karenberg und Forstl (2003a, 44) blieb jedoch
ohne Ergebnis.

Da in dieser Darstellung die soziale Ausgrenzung von Menschen mit
Demenz im Fokus steht, werden die medizinhistorischen Aspekte nur
kurz skizziert. Seit dem 16. Jh. bemuht sich die Medizin um eine exakte
Klassifikation der geistigen Krankheiten, die bspw. den getrennt oder
gemeinsam auftretenden Verlust von Gedachtnis bzw. Verstand erfasst
oder angeborene von erworbener Geistesschwache, wie sie bei der De-
menz vorliegt, unterscheidet (Berchtold, Cotman 1998, 176 f.):

,Der Demente ist der Glter beraubt, deren er sich sonst erfreute, er ist
ein Armer, der friher reich war; der Idiot hat immer im Unglick und
Elend gelebt. Der Zustand des Dementen kann sich &ndern, der des Idi-
oten bleibt immer derselbe.” (Esquirol 1838; 158f.; zit. nach Karenberg,
Forstl 2003a, 31)

Fir die Interpretation von Befunden der vermehrt durchgefiihrten Sektio-
nen wurde bis in die zweite Halfte des 18. Jh. die Humorallehre herange-
zogen, also das ,kalte® und ,trockene“ Alter (Karenberg, Forstl 2003a,
27). Der Pathologe William Cullen klassifizierte im Jahr 1776 Demenz
erstmals als medizinischen Tatbestand innerhalb der Gruppe der Ner-
venkrankheiten und definierte sie als: “decay of perception and memory,
in old age {Amentia senilis}” (Cullen 1776; zit. nach Berchtold, Cotman
1998, 177). Das von Cullen noch als Amentia bezeichnet Syndrom sollte
in der Folge unter Demenz zusammengefasst werden. Im 19. Jh. wan-
deln sich die ,soziokulturellen Rahmenbedingungen® der Demenz:

,Mit der allmahlichen Zunahme der Lebenserwartung stieg die Zahl der-
jenigen Menschen, die im Alter psychisch nicht mehr gesund waren. Das
Aufkommen der Neurosyphilis, bald das Nervenleiden par excellence,
und die zunehmende Verbreitung des Alkoholismus stellten zusatzliche
Risikofaktoren dar (...).“ (Karenberg, Forstl 2003a, 29)

Die Erforschung der hirnorganischen Ursachen wurde getrieben vom
Interesse an Therapien flr die progressive Paralyse, einer Spatfolge der
verbreiteten Syphilis, und von den Fortschritten in der Mikroskoptechno-
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logie (Boller, Forbes 1998, 129; Karenberg, Forstl 2003a, 35; Wetzstein
2005, 32). Arnold Pick (1851-1924), Otto Binswanger (1852-1929) und
Alois Alzheimer (1864-1915) beschreiben den Zusammenhang von ce-
rebralen Atropien und Symptomen neuropsychologischer Defizite sowie
,eine Vielzahl vaskularer Hirnveranderungen, die mit schweren kognitiven
Stérungen assoziiert waren und klinisch sowie neuropathologisch von der
progressiven Paralyse unterschieden werden mussten.“ (Karenberg,
Forstl 2003a, 35). Nachdem so die vaskulare (Multi-Infarkt)-Demenz von
der paralytischen, auf die Syphilis zurlickzufiihrenden Demenz unter-
schieden war, ,blieb ein unklarer Rest der im engeren Sinne ,senilen
Demenz’ Gbrig.“ (Lauter 1991, 7). Schwierigkeiten bereitet aber weiterhin,
dass die Symptome der unterschiedlich verursachten demenziellen Ver-
anderungen nicht unterschieden werden kénnen:

.Insbesondere durch Alzheimer und seine Schiiler ist die Unterschei-
dung der einfachen senilen atrophischen Hirnveranderungen des Ge-
hirns von der arteriosklerotischen begriindet worden und wird festgehal-
ten werden missen. Praktisch klinisch finden wir aber die beiden Pro-
zesse haufig nebeneinander und sind dann nicht in der Lage, ihre Symp-
tome auseinanderzuhalten.“ (Lewandowski 1912; zit. nach Karenberg,
Forstl 2003a, 41)

Schon seit den 1890er Jahren sind extraneuronale Ablagerungen, sog.
Plaques, in den Gehirnen von Patienten mit Demenz oder anderen
schweren Gehirnerkrankungen entdeckt worden. Alois Alzheimer kann
aufgrund einer neuartigen Silberimpragnationsmethode intraneuronale
Fibrillen darstellen:

.Berichtenswert erschien Alzheimer der Nachweis dieser Neurofibrillen
und der langer bekannten Plaques bei der Patientin Auguste D., die
1901, mit 51 Jahren, an einer rasch fortschreitenden Demenz erkrankte
und 1906 verstarb.” (Karenberg, Forstl 2003b, 38)

Die daraufhin erfolgende Unterscheidung einer prasenilen von der seni-
len Demenz wird schon zu Lebzeiten von Alzheimer wieder angezweifelt.
In einem spateren Aufsatz schlagt er vor, die prasenile und senile De-
menz nicht mehr dualistisch zu unterscheiden, sondern ggf. die prasenile
Form als Sonder- oder Unterform der senilen zu bezeichnen (Lauter
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1991, 8). Einzig greifbarer Unterschied bleibt letztlich das Lebensalter der
Betroffenen zum Zeitpunkt des Auftretens.

Neben den Bemuhungen um eine korrekte Klassifikation und der damit
verbundenen Ursachensuche machen die Anstrengungen um die Suche
nach einer geeigneten Therapie eher den kleineren Teil der medizini-
schen Forschung aus. Wahrend in der ersten Halfte des 20. Jh. sich die
Therapievorschlage vorrangig auf die Sicherheit und Beruhigung der
Erkrankten beziehen (Diat, warme Bader, Opium, Beaufsichtigung), ist es
bemerkenswert, dass sich auch im weiteren Verlauf das wissenschaftli-
che Interesse kaum auf die Frage der Therapie ausdehnt:

,Die Forschung schien lange Zeit vorrangig mit Konzeptbildung und da-
bei kaum mit praktischen Fragen beschaftigt. In der Erstausgabe der
,Psychiatrie der Gegenwart: Forschung und Praxis‘ (1960) etwa wird das
Thema Alter und Psychiatrie komplex und theoretisch abgehandelt. Von
Therapie ist keine Rede.“ (Karenberg, Forstl 2003a, 45)

Schwerpunkte sind nicht etwa antidementive Therapieansatze, sondern
betont werden ,psychosoziale(.), neuroleptische(.) und antidepressive(.)
Interventionen® (Karenberg, Forstl 2003a, 46). Erst mit der Konzentration
auf einen medikamentdsen Ausgleich des ,cholinergen Defizits bei neu-
rodegenerativen Erkrankungen® seit den 70er Jahren des 20. Jahrhun-
derts wird ein demenzspezifischer Therapieansatz verfolgt (Karenberg,
Forstl 2003a, 46).

2.2.4  Fazit: Exklusion bei Demenz in historischer Perspektive

Kérperliche und psychische Beeintrachtigungen bringen sozialen Rege-
lungsbedarf hervor, der historisch und kulturell sehr unterschiedlich be-
antwortet wird (Fuchs 2002, o. S. ff.). Obwohl in nur geringem Umfang
auftretend, war das Phanomen ,Demenz* bekannt und wurde meisten-
teils als unvermeidliche Begleiterscheinung des Alters akzeptiert. Dessen
ungeachtet wurde in durchaus selbstverstandlicher Manier in der Antike,
im Mittelalter und in der Neuzeit zu ausgrenzenden Strategien gegriffen.
Obwohl eine differenzierte historische Analyse noch aussteht, zeigen die
wenigen Textbelege, dass Menschen mit Demenz getdtet wurden, einge-
schlossen und von ihrer Familie getrennt, als Hexen verbrannt, in Anstal-
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ten interniert und koérperlich und gesundheitlich vernachlassigt wurden®.
Daneben finden sich aber immer wieder Hinweise auf einen freundlichen,
von Toleranz und Humor gepragten Umgang. Die Gleichzeitigkeit von
ausgrenzenden und grausamen Handlungsweisen und Akzeptanz, Sicht-
barkeit, Einbezogenheit und Unterstitzung, die Ferguson in Bezug auf
Menschen mit intellektuellen Beeintrachtigungen konstatiert, gilt auch fur
Menschen mit Demenz:

.From ancient superstition to modern science, from old to modern em-
pires, the history of intellectual disability is largely one of expanded pos-
sibilities rather than total change.” (Ferguson 2006, 1088)

Die erst in der Neuzeit entstehende Form des Umgangs mit Demenz —
die Medikalisierung — entfaltet eine ambivalente Wirkung: Sie begriindet
und unterstreicht Schutzrechte der Betroffenen und Schutzpflichten der
Familien und ggf. des Staates. Zwar finden sich schon in der Antike kultu-
rell und rechtlich basierte Regelungen zu einem humanen Umgang mit
altersverwirrten Personen in Familien, aber nun erfahren die normativen
Vorgaben eine weitere Begrindung, indem von Pinel nachdricklich da-
rauf verwiesen wird, dass geistig verwirrte Personen aufgrund ihrer
Krankheit abweichendes Verhalten zeigen und nicht willentlich anderen
oder sich selbst Schaden zufligen wollen®. Gleichzeitig konstruiert die
Medikalisierung der Demenz die davon betroffenen Menschen nach und
nach als Patienten — und dies, obwohl nahezu ein ganzes Jahrhundert
lang keine medizinische Therapie in Aussicht stand. Sie begriindet und
etabliert damit eine moderne Form der sozialen Distanzierung von intel-
lektuell eingeschrankten oder altersverwirrten Menschen.

¥ Mit Bezug auf die Medikalisierung der Demenz urteilt Gronemeyer: ,Die Wurzeln dieser

Entwicklung, an deren Auslaufer wir stehen, bilden sich im 17. Jahrhundert. Bis dahin
sind die Wahnsinnigen Teil der Gesellschaft, (...)* (Gronemeyer 2013, 71). Dem kann
aus zweierlei Griinden nicht zugestimmt werden: zum einen waren — wie dargestellt —
unterschiedliche Formen der Ausgrenzung seit der Antike Ublich und gelaufig, so dass
Menschen mit Demenz keineswegs einfach ,Teil der Gesellschaft* waren, und zum
zweiten stellt die Medikalisierung der Demenz nicht die alleinige Ursache fir die Aus-
grenzung von Menschen mit Demenz dar. Schon ihr dysfunktionales Verhalten oder ih-
re Nutzlosigkeit konnten der Grund fiir T6tung, Entrechtung oder Freiheitsentzug sein.
Allerdings ohne dass sich in der Folge systematisch die empirisch beobachtbaren
Lebensverhaltnisse der Betroffenen besserten.

35
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Historisch schon sehr frih tritt die Altersverwirrtheit als Tatbestand recht-
licher Regelungen auf. Bei ihrem Auftreten galt es, Regelungen hinsicht-
lich der Aberkennung familidrer und sozialer Rollen und Entscheidungs-
befugnisse zu treffen. Die Begutachtung der Betroffenen geschah zu-
nachst durch rechtliche und politische Gremien, in der Neuzeit aber, ent-
sprechend der wachsenden Definitionsmacht der Medizin, durch Arzte.
Deutlich wird im historischen Ruckblick ebenfalls, dass die Ausgrenzung
von alten, behinderten oder altersverwirrten Menschen aufgrund ihrer
mangelnden Leistungsfahigkeit keine Erfindung der Moderne ist. Nutzlo-
sigkeit war schon in der Antike und im Mittelalter Kernmerkmal von Alter
und Behinderung36. Ob und wie der durch Alter oder Behinderung ent-
standene Versorgungsbedarf gedeckt wird, hangt historisch Gber weite
Strecken weniger mit dem Umfang oder der Art des Bedarfs, als vielmehr
mit normativen Vorstellungen und mit der Ausgestaltung von Infrastruktu-
ren zusammen. Auch heute noch ist das arztliche Gutachten, das ver-
meintlich authentisch die naturlichen Gegebenheiten abbildet, Grundlage
der Adressierung von Personen als hilfebedurftig und Voraussetzung fur
deren Unterstiitzung. Dabei beziehen sich der festgestellte Bedarf und
die daraus erwachsenden Anspriiche aber ,nicht auf individuell wahrge-
nommene Unterstiitzungserfordernisse, sondern auf die systemeigene
Programmlogik des Sozialrechts und den darauf bezogenen Code 'an-
spruchsberechtigt'/'nicht-anspruchsberechtigt'." (Wansing 2007, 286). Die
Hilfebedarfsfeststellung erweist sich so als individuelle Zuschreibung teils
struktureller Defizite und wird den Programmen (Routinen) der Einrich-
tungen und sozialen Dienste, die mehr am "selbstreferentiellen Prozess
zur Erhaltung der Organisation" (Wansing 2005a, 141 ff.) orientiert sind,
entsprechend umgesetzt.

Durchgangig durch die Epochen zieht sich die Verantwortung der Familie
fir demenzkranke Menschen. Es ist deutlich geworden, dass Institutio-
nen fiir sozial abweichende Gruppen von Menschen sich nach dem an-
fanglichen ,grof3en Einschlielten” differenziert haben in Einrichtungen, die
auf die Erziehung und Ausbildung von intellektuell eingeschrankten Men-

% Vgl. Pollitt (1996): Alter wird in einfach strukturierten, traditionalen Gesellschaften weni-
ger Uber das Lebensalter in Jahren, als Uber die nutzenstiftenden Tatigkeiten des Ein-
zelnen definiert.
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schen in Hinblick auf ihre Arbeitsfahigkeit setzten, und Anstalten fir als
kriminell geltende Menschen. Da die Familien der Alteren auch fiir die
Kosten der Unterbringung herangezogen wurden, hat sich die (kosten-
gunstigere) Familienpflege als vorrangige Versorgungsform fur Men-
schen mit Demenz entwickelt.

Hinsichtlich der Frage, inwieweit frihere Gesellschaftsformen besser in
der Lage waren, mit Demenz umzugehen, und entsprechend eine akzep-
tierende(re) Haltung gegeniiber demenzkranken Alteren pflegten, hilft
eine auf Luhmann basierende Uberlegung weiter: In einfachen Gesell-
schaften kann das Alter ein Exklusionsrisiko darstellen, muss es aber
nicht (Saake 2006, 88). Einfache Gesellschaften sind Luhmann zufolge
,das grolte Experimentierfeld der gesellschaftlichen Evolution und entwi-
ckeln unabhangig voneinander, gleichsam versuchsweise, flr eine be-
grenzte Anzahl an Strukturproblemen eine Vielzahl verschiedener aqui-
valenter Lésungen." (Luhmann 1975, 137). Sie sind gepragt durch Kollo-
kalitat, Koprasenz und Transparenz in Bezug auf die wenigen zur Verfi-
gung stehenden sozialen Rollen (bspw. Kind/Erwachsener, Mann/Frau).
Hilfe in Notlagen wird gewahrt, weil gut zu beobachten ist, dass man
selbst einmal auf Hilfe angewiesen sein wird. Eine wichtige Rolle hin-
sichtlich der Anerkennung bzw. Ausgrenzung von alten Menschen spielt
dabei deren unterstellte Nahe zur Welt der Ahnen. Durch den bald zu
erwartenden Tod kénnen sie als schutzbringende Mittler zwischen den
Welten gelten, aber auch — entgegengesetzt — als Boten von Unheil und
Tod. Weniger die wirtschaftliche Lage oder Qualitdt der Nahrungsversor-
gung, als die an einfacher Magie orientierte, kulturelle Einordnung des
Alters in Bezug zur heilsbringenden oder unheilstiftenden Sphéare der
Toten entscheidet dariiber, ob Altere gepflegt, geschiitzt und unterstiitzt
werden, oder ob man sich ihrer entledigt (Saake 2006, 88 ff.). Ubertragen
auf die Situation der nicht nur nutzlos-gebrechlich gewordenen, sondern
auch verwirrten alten Menschen erklart diese Uberlegung abweisende,
von Angst und Aggression gegeniber Menschen mit Demenz gekenn-
zeichnete Verhaltensweisen — so wie sie sich fiir Hexenverbrennungen
im Mittelalter ebenfalls andeuten. Zumindest ist es wahrscheinlich, dass
Demenzkranke ebenso wie die Alteren in Bezug auf ihre Chancen auf
Versorgung den Zufalligkeiten magischer Deutungen ausgeliefert waren.
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Sie erlebten freundlich-akzeptierende Toleranz ebenso wie VerstoRung
oder Ablehnung. Der Komplexitat, die eine Demenzerkrankung fiir das
Zusammenleben mit sich bringt, systematisch und regelhaft ohne Aus-
grenzung zu begegnen und nicht nur gelegentlich oder auf magischen
Vorstellungen beruhend, bedarf offensichtlich sozialer Mechanismen, die
leistungsfahiger sind als diejenigen, die in traditionalen, mittelalterlichen
oder frih-neuzeitlichen Gesellschaften zur Verfigung standen. Aus der
sozialhistorischen Betrachtung ergibt sich, dass (post-)industrielle Ge-
sellschaften besser als weniger entwickelte und weniger moderne Ge-
sellschaften in der Lage sind, die komplexen sozialen Probleme zu bear-
beiten, die ein nicht-ausgrenzender Umgang mit Menschen mit Demenz
mit sich bringt. Im Zusammenspiel von Produktion und Reproduktion
tragfahige Sorgebeziehungen auf individueller, organisationaler und ge-
sellschaftlicher Ebene zu entwickeln, die die Rechte der Demenzbe-
troffenen ebenso anerkennt wie die ihrer An- und Zugehérigen (hier vor
allem das Recht auf ein geschlechtergerechte Arbeitsteilung), ist eine
Aufgabe, die hohe und rational begriindbare normativ-rechtliche, soziale,
okonomische, demokratische und zivilgesellschaftliche Standards vo-
raussetzt.

2.3 Demenz als Behinderung des Alters

Der historische Ruickblick bildet die Basis fiir eine Darstellung der vielfal-
tigen Exklusionsformen und -prozesse, denen Menschen mit Demenz
und auch ihre An- und Zugehdrigen in der heutigen Zeit — bezogen auf
Deutschland — ausgesetzt sind. Exklusionsrisiken von Menschen mit
Demenz sind — als Abbruch der Wechselseitigkeiten — haufig in der
Sphare der sozialen Nah- und Sorgebeziehungen (Reproduktion) veror-
tet, aber auch die Lebensphasen der Erwerbsarbeit bzw. des Ruhestands
(Sphéare der Produktion) bergen die Gefahr von Ausgrenzung. Exklusi-
onsprozesse bei Demenz treten in modernen Gesellschaften in atypi-
scher Weise nicht nur als inkludierende Exklusion (in Einrichtungen, vgl.
Abschnitt 4.2.2.3) sondern auch in lebensbedrohlichen, kdérpernahen
Formen auf. Die Exklusion von Menschen mit Demenz verlauft in Teilen
analog zur Exklusion aufgrund von Alter oder Behinderung, wahrend
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andere Ausgrenzungsph@nomene aber typisch fir Menschen mit De-
menz sind. Wie genau — so die Frage — und nach welchen Mechanismen
funktioniert die Aussonderung von Menschen mit Demenz? So gelten
Menschen mit Demenz rechtlich immer auch als Menschen mit Behinde-
rung (Klie 2008; Igl 2013) (vgl. Abschnitt 4.3.3.4), aber anders als Men-
schen mit Behinderung erleben sie Exklusion nicht primar Gber die Sepa-
ration in Sondereinrichtungen, sondern auch in der privaten Hauslichkeit,
wo mehr als 2/3 der demenzbetroffenen Menschen leben. In unterschied-
lichen Stadien der Krankheit (nach der Diagnosestellung, mit zunehmen-
dem Orientierungsverlust, bei hohem Pflegebedarf) und in unterschiedli-
chen Kontexten (z. B. in Beruf, Freizeit und Ehrenamt, in der Offentlich-
keit, im Gesundheitssystem) leiden sie unter dem Verlust sozialer Aner-
kennung. Im Verlauf der Krankheit treten typischerweise ganz unter-
schiedliche Formen und Intensitdten von Ausgrenzung auf. Wenig beein-
trachtigte Demenzkranke mdchten ,lediglich dort ein wenig Unterstitzung
oder auch Toleranz erfahren, wo uns durch unsere verschiedenen Han-
dicaps Grenzen gesetzt [sind]" (Rohra 2011, 95f.), wahrend stark de-
menzbetroffene Personen in Einrichtungen diese, ggf. sogar ihr Zimmer
bzw. ihr Bett nicht mehr verlassen kénnen (Schuhmacher, Klie 2013) und
somit als stark exkludiert gelten mussen. Im nachsten Abschnitt wird
zunachst eine Grundlage fiir die Analyse demenzspezifischer Exklusions-
risiken geschaffen, indem in der gebotenen Kiirze der epidemiologische
und medizinische Forschungsstand zu Demenz referiert wird.

2.3.1  Epidemiologischer und medizinischer Forschungsstand

2.3.1.1 Epidemiologie

Fir Menschen mit Demenz eréffnen oder verschlieBen sich Handlungs-
raume je nachdem, wie viele Menschen einer Gesellschaft an Demenz
erkrankt sind bzw. daran erkranken werden. Entsprechend der aktuellen
und prognostizierten Verbreitung werden gesundheits- und sozialpoliti-
sche Programme durchgefiihrt und MaRnahmen ergriffen, die sich auf die
Betroffenen und ihr soziales Umfeld auswirken. Daten hierzu liefert die
deskriptive Epidemiologie. Die analytische Epidemiologie untersucht
demgegeniber ,die Krankheitsursachen und (...) Determinanten von
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Krankheitsverlauf und -ausgang“ sowie ,Risikofaktoren, durch deren Kon-
trolle das Krankheitsvorkommen verhindert werden kann.“ (Bickel 2012,
18) Querschnittstudien erhellen die Pravalenz, also die Anzahl der Er-
krankten zu einem bestimmten Zeitpunkt37, wahrend Langsschnittstudien
die Inzidenz, also die Rate der Neuerkrankungen, bestimmen®. Routine-
daten, bspw. zur Diagnosestellung, werden ebenfalls hinzugezogen, ver-
fugen jedoch aufgrund ihrer ,unklaren Validitat“ nur Uber eingeschrankte
Aussagekraft® (Bickel 2012, 18).
Sowohl flr Europa als auch weltweit bewegen sich die Gesamtpravalenz-
raten flr die altere Bevolkerung in einem engen Korridor. Fir die tGber 65-
Jahrigen in westlichen Industriestaaten liegen sie zwischen 5 % und 9 %,
und bis zu 10 %, wenn auch leichte Stadien der Erkrankung mit einbezo-
gen werden. Leichte, mittelschwere und schwere Stadien ,stehen (...) in
einem Verhaltnis von ungefahr 3:4:3 zueinander.“ (Bickel 2012, 19) Far
die Uber-60jéhrigen liegt weltweit betrachtet die Gesamtpravalenz ahn-
lich:

»1he highest standardised prevalences were those in North Africa/Middle

East (8.7 %) and Latin America (8.4 %), and the lowest in Central Eu-

rope (4.7 %). The other regions occupied a fairly narrow band of preva-

Ien%:‘, ranging between roughly 5.6 % and 7.6 %.“ (Prince et al. 2015,
21)

37

I Auch als Punktpravalenz bezeichnet (Bickel 2012, 19)

,Die Pravalenz ist vor allem fur die Versorgungsplanung wichtig. Sie kann jedoch nur
bedingt Auskunft Uber die Verteilung des Erkrankungsrisikos geben, denn die Pravalenz
ist eine Funktion von Inzidenz und Krankheitsdauer. Ob Pravalenzdifferenzen auf Un-
terschiede in der Krankheitsdauer oder auf Unterschiede im Neuerkrankungsrisiko zu-
ruckzufuhren sind, ist nicht beurteilbar. (...) Die Inzidenz hingegen kann Aufschluss
Uber Unterschiede im Erkrankungsrisiko geben. Sie ist deshalb besonders fur die Ursa-
chenforschung bedeutsam.” (Bickel 2012, 18)

Weitere methodische Einschrankungen in der epidemiologischen Forschung entstehen
durch zu kleine Stichproben, systematische Stichprobenausfélle durch Verweigerung,
Todesfalle oder Ausschlisse in der Stichprobenkonstruktion (bspw. Heimbewohner und
Heimbewohnerinnen) und durch Unscharfen in der Terminologie (,Alzheimer®, ,De-
menz“), den Diagnosekriterien und der Messung des Schweregrads der Krankheit (Bi-
ckel 2012, 19).

Die Angaben beruhen auf einer Metaanalyse von insgesamt 273 Pravalenzstudien, die
erstmals auch chinesische Studien miteinbezog. Fur eine ausfihrliche Darstellung der
Methodik und Analyseprozeduren vgl. Prince et al. 2015, 10 ff..

39

40



Demenz als Behinderung des Alters 51

Systematische Unterschiede in der Haufigkeit des Auftretens von De-
menzerkrankungen innerhalb einer Region oder zwischen Landern oder
Kontinenten lassen sich nicht nachweisen (Bickel 2014, 3)41. Far die in
den Landern Europas im Einzelnen unterschiedlichen Pravalenzraten®?
lasst sich keine schlussige Interpretation finden, bspw. in der Art, dass
diese Differenzen auf soziokulturelle Unterschiede zurtickgefihrt werden
kénnten. Der noch 2007 von Plemper et al. vermutete ,Zusammenhang
zwischen starken Familienstrukturen und geringerer Haufigkeit von De-
menz* (Plemper et al. 2007, 16)43 kann dementsprechend nicht bestatigt
werden.

In groBer Ubereinstimmung zeigt die europaische wie auch die globale
Studienlage die Altersabhangigkeit des Auftretens von Demenzerkran-
kungen. Dem ,Modell eines exponentiellen Anstiegs® folgend, verdoppelt
sich die Pravalenzrate ,nach konstanten Altersintervallen von jeweils
etwa 5 Jahren“ (Bickel 2012, 20)44. Oberhalb einer Altersgrenze von 90
Jahren allerdings flacht der Anstieg ab. Die nur wenigen fur diese Alters-
gruppe vorliegenden Studien streuen zwischen einer Pravalenz von 54 %
und 100 %. Es kann nicht davon ausgegangen werden, dass jeder hoch-
altrige Mensch an einer Demenz erkrankt, aber auch nicht, dass jenseits
einer Grenze von 100 Jahren keine Neuerkrankungen mehr auftreten, so
Bickel (2012, 20). Frauen sind weltweit starker von Demenzerkrankungen
betroffen als Manner. In einigen Regionen der Welt (Ostasien, Siidasien,
Karibik, Westeuropa und Lateinamerika) liegt die Pravalenz fir Manner
zwischen 14 % und 32 % niedriger als fur Frauen, in anderen Regionen
ist der Effekt nicht signifikant. In hdéheren Altersgruppen verstarkt sich

“ Signifikante Differenzen in der Pravalenzrate innerhalb des Gebiets Ostasien konnten

aufgrund des unterschiedlichen Durchfiihrungszeitraums der Studien erklart werden
(héhere Pravalenzraten in jlingeren Studien) (Prince et al. 2015, 19).

Mit Italien, fir das die meisten Studien vorliegen, als Referenz (1,0) liegt Finnland am
niedrigsten (0,55) und Frankreich am héchsten (1,93) (Prince et al. 2015, 19).

L,Unsere Lebensweise, ob freiwillig oder unfreiwillig 'gewahlt', kennt Kosten ...“ (Plemper
et al. 2007, 16).

»The prevalence of dementia increased exponentially with age, doubling with every 5.5
year increment in age in North America, 5.7 years in Asia Pacific, 5.9 years in Latin
America and, with every 6.3 year increment in East Asia, every 6.5 years in West and
Central Europe, every 6.6 year increment in South Asia, and every 6.9 years in Austral-
asia, 7.2 years in the Caribbean and SSA, and 10.6 years in South East Asia.” (Prince
et al. 2015, 18)
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diese Differenz (Prince et al. 2015, 18 ff.). Die héhere Gesamtpravalenz
leitet sich von der hdheren Lebenserwartung von Frauen her, die damit in
den hdchsten Altersklassen deutlich (berreprasentiert sind. Aber auch
die altersspezifischen Pravalenzraten zeigen Frauen ab 80 Jahren Uber-
reprasentiert, was auf eine langere Krankheitsdauer und ein in sehr ho-
hem Alter erhdhtes Erkrankungsrisiko zurtickzufuhren ist (Bickel 2012,
19). Eine Studie an 688 Frauen und Mannern uber 65 Jahre zeigt dar-
Uber hinaus, dass sich die Abbauprozesse bei Nervenzellen und der Ver-
lust kognitiver Funktionen bei weiblichen Erkrankten im Altersverlauf
deutlicher auspragen, auch wenn zu Beginn die kognitiven Fahigkeiten
vergleichbar waren. Hinsichtlich der Erklarung dieser Unterschiede be-
steht noch Forschungsbedarf. (Holland et al. 2013; vgl. auch Goérres
2013) Fur Deutschland ergibt sich auf Grundlage einer Metaanalyse von
Pravalenzraten aus europaischen Studien die absolute Anzahl von knapp
1,5 Millionen demenzkranken Personen im Jahr 2012 (vgl. Tabelle 1).

Tabelle 1: Pravalenz Demenzerkrankungen in Deutschland nach Altersgruppe

Mittlere Pravalenzrate nach Geschitzte Krankenzahl in
o Deutschland Ende des Jahres
Alters- EuroCoDe (%) 2012
gruppe .
Ménner | Frauen Ins- Méanner Frauen insgesamt
gesamt
65-69 1,79 1,43 1,60 33.700 29.200 62.900
70-74 3,23 3,74 3,50 72.300 97.000 169.300
75-79 6,89 7,63 7,31 109.100 155.600 264.700
80-84 14,35 16,39 15,60 129.900 233.000 362.900
85-89 20,85 28,35 26,11 85.000 271.800 356.800
90 und
alter 29,18 4417 40,95 39.300 217.200 256.500
65 und
alter 6,56 10,51 8,82 | 469.200 | 1.003.900 | 1.473.100

Quelle: Bickel 2014, 2; Schatzung der Zahl der Erkrankten in Deutschland auf Basis der
EuroCoDe-Studie, Alzheimer Europe (Metaanalyse Uber 17 europaische Studien von
1990-2005, Stand: 6.5.2013).
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Ca. 35.000 Uber-65jahrige nicht-deutscher Herkunft, die in Deutschland
leben, sind — die 0. a. Pravalenzraten zugrunde gelegt — von einer De-
menzerkrankung betroffen. In der Altersgruppe der 45-bis-64jahrigen
betragt die Pravalenzrate 0,1 %, so dass in Deutschland von etwa 20.000
Personen ausgegangen werden kann, die von friih beginnenden Demen-
zen betroffen sind. (Bickel 2014, 2)

Die Inzidenzrate, die den Anteil der Neuerkrankungen an den zuvor Ge-
sunden innerhalb eines Jahres in Prozent ausweist, liegt auf Basis euro-
paischer Studien fir die Bevolkerung Uber 65 Jahre zwischen 1,4 und
2,4 % (Bickel 2012, 21). Sofern sehr leichte Erkrankungsstadien berlck-
sichtigt werden, steigt die Inzidenzrate auf bis zu 3,2 % (Bickel 2012, 22).
Vergleichbar den Pravalenzraten gilt fiir die Inzidenz eine altersabhangi-
ge Verdoppelung etwa alle 5 Jahre, die bis in die hdchsten Altersklassen
exponentiell ansteigt (Bickel 2012, 22 f.). Fur Deutschland bedeutet dies,
dass ca. 250.000 bis 300.000 Menschen jahrlich neu an Demenz erkran-
ken. Im Alter von unter 65 Jahren sind es ca. 6.000 Menschen, wahrend
die Spitze in der Altersstufe der 80-bis-84jahrigen mit ca. 60.000 Neu-
Erkrankten jahrlich liegt, wobei sich die am starksten besetzte Altersklas-
se in den nachsten Jahren im Zuge des demografischen Wandels nach
oben verschieben wird*. 70 % der Neuerkrankungen entfallen auf Frau-
en (Bickel 2012, 23). Europaische Daten zeigen, dass das Lebenszeitri-
siko fir eine Demenzerkrankung fiir Manner zwischen 22 und 29 % liegt,
fur Frauen zwischen 37 und 47 % (Bickel 2014, 23 f.).

,0emenzen verlaufen in der Regel irreversibel chronisch-progredient und
enden mit dem Tode.“ (Bickel 2012, 24) Die Krankheitsdauer wird im
Mittel mit 6 Jahren angegeben und reduziert sich, je alter und je schwe-
rer krank*’ die Betroffenen sind. Die Krankheitsdauer streut sehr stark
und lasst sich nicht individuell vorhersagen. (Bickel 2012, 24 f.)

> Global gesehen variiert dieser Gipfel entlang der Altersstruktur der Regionen: ,In Eu-

rope and the Americas peak incidence is among those aged 80-89 years, in Asia it is
among those aged 75-84, and in Africa among those aged 65-74.“ (Prince et al. 2015,
2)

Bickel vermutet hier eine Uberschatzung, da sehr kurze Krankheitsverldufe statistisch
unterreprasentiert sind. Bereinigt betragt die Krankheitsdauer nur 3,3 Jahre.

Dies bezieht sich sowohl auf den Krankheitsverlauf der Demenz selbst als auch auf
begleitende Erkrankungen.
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Studien aus der analytischen Epidemiologie geben Hinweise auf den
Zusammenhang von Risikofaktoren und dem Auftreten einer Krankheit.

,Nur sehr wenige Risikofaktoren flr die Alzheimer-Demenz konnten bis-
her etabliert werden. Dazu zahlen in erster Linie das Alter und geneti-
sche Risiken. Zwar sind inzwischen auch zahlreiche modifizierbare Risi-
kofaktoren (deren Kenntnis fur die Pravention genutzt werden kénnte) in
der Diskussion, Doch gibt es auf diesem Gebiet noch viele widerspriich-
liche Befunde. Weitgehend fehlen Belege aus kontrollierten Studien,
dass sich mit einer gezielten Beeinflussung der jeweiligen Faktoren die
Erkrankungsrate senken lasst.“ (Bickel 2012, 26)

Alter gilt starkster Risikofaktor vor allem der Alzheimer-Demenz; vor al-
lem sehr alte Frauen haben ein um 20 % erhdhtes Erkrankungsrisiko. Bei
nur wenigen Familien weltweit wurden genetische Varianten als Risiko-
faktoren fur — meist présenile — Demenzen gefunden, die die Wahr-
scheinlichkeit einer Erkrankung um das 2-12fache erhdéhen kdnnen.
Deutlich ausgepragt ist der Einfluss von schulischer und beruflicher Bil-
dung auf das Risiko, an einer Demenz zu erkranken. Mit niedrigem Bil-
dungsstand erhoht sich die Wahrscheinlichkeit um 1,5 bis 2,0.

,Folgende Griinde fir den Zusammenhang von Bildung und Demenz
werden diskutiert:

e frihe Stoérungen der Hirnreifung, die sowohl einen weiterfliihrenden
Schulbesuch weniger wahrscheinlich machen als auch das Demenz-
risiko im Alter erhéhen

e durch geistige Stimulation vermittelte Starkung der zerebralen Re-
servekapazitat

e bildungsassoziierte Unterschiede im Gesundheitsverhalten und in
den Arbeitsplatzrisiken” (Bickel 2012, 28)*

Rauchen, starker Alkoholkonsum, Ubergewicht bzw. giinstige oder un-
gunstige Ernahrungsgewohnheiten, koérperliche und geistige Aktivitat,
Schadel-Hirn-Traumata, kardiovaskulare Krankheiten, Diabetes und De-
pressionen haben ebenfalls Einfluss auf die Wahrscheinlichkeit des Auf-
tretens einer Demenz (Bickel 2012, 29 ff.; Riedel-Heller 2014). Eine erste
Schatzung zeigt fir die USA auf, dass durch die Elimination von sieben

8 Fir Arbeitsplatzrisiken wie Kontakt mit Pestiziden, elektromagnetischen Feldern o. &.

liegen bisher keine belastbaren Belege vor.
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Risikofaktoren 54 % der Demenzerkrankungen vermieden werden konn-
ten. Bickel kommt dennoch zum Schluss:

,Die Studien zur préventiven Wirksamkeit (...) befinden sich noch in ei-
ner friihen Phase. Es scheint nach den vorlaufigen Resultaten nicht aus-
geschlossen, dass durch relativ einfache MalRnahmen ein mit substanzi-
ellen Verminderungen der Krankenzahlen verbundener Aufschub der Er-
krankungen mdglich sein wird; bisher konnte eine Demenzreduktion
durch gezielte Interventionen jedoch noch nicht zweifelsfrei nachgewie-
sen werden.” (Bickel 2012, 30; k. i. O.)

Kontrollierte Studien zur praventiven Wirkung unterschiedlicher Medika-
mente (Antihypertonika, Lipidsenker, Entzindungshemmer, Antioxidanzi-
en, Antidementiva) zeigen ebenfalls noch widersprichliche Ergebnisse
(Bickel 2012, 30 f.).

Die Qualitat von Prognosen zur zukinftigen Entwicklung der Anzahl von
demenzkranken Menschen*® basiert auf der Qualitat und Anzahl der fir
eine Metaanalyse verfiigbaren Pravalenz- und Inzidenzstudien® und auf
Bevolkerungsprognosen. Weltweit ist mit einem enormen Anstieg bei der
Anzahl von Menschen mit Demenz zu rechnen:

+~We estimate that 46.8 million people worldwide are living with dementia
in 2015. This number will almost double every 20 years, reaching 74.7
million in 2030 and 131.5 million in 2050.“ (Prince et al. 2015, 22)

Der grofiere Anteil des Anwachsens der Anzahl von Demenzkranken
entfallt auf Lander mit niedrigen und mittleren Einkommen (LMIC: Low
and Middle Income Countries gemal Kilassifikation der Weltbank von
2015; vgl. Tabelle 2). Im Jahr 2015 sind es 58 % aller Menschen mit De-

“° Die Mehrheit der verfligbaren Prognosen nimmt stabile alters- und geschlechtsspezifi-

sche Pravalenzraten an. Tatsachlich kdnnen sich jedoch sowohl die der Pravalenz zu-
grundeliegenden Inzidenzraten als auch die Krankheitsdauer zukinftig andern, und
zwar auch gegenlaufig und in unterschiedlichen Weltregionen in unterschiedlicher Wei-
se. Deshalb, so betonen die Autorinnen und Autoren des Welt-Alzheimer-Berichts, kon-
nen Langzeittrends, die die zukunftige Entwicklung der Krankenzahlen modulieren, auf
der Grundlage der bisher zur Verfligung stehenden Studien nicht konsistent bewertet
werden (Prince et al. 2015, 2 f.). Riedel-Heller geht von sinkenden Neuerkrankungsra-
ten zumindest fur die Industrielander aus (Riedel-Heller 2014).

Im Welt-Alzheimer-Bericht von 2015 sind die Prognosen aus dem Jahr 2009 um
12-13 % nach oben korrigiert worden, und zwar nicht, weil die tatsachliche Pravalenz
angestiegen ist, sondern weil neue Studien Evidenz in einer héheren Qualitat zur Ver-
fugung stellen. (Prince et al. 2015, 1, 10)
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menz, die in LMIC leben, wahrend der Anteil im Jahr 2030 63 % betragt
und in 2050 68 % (Prince et al. 2015, 22).

Tabelle 2: Menschen mit Demenz in Mio. nach Einkommensklassen 2015

Einkom- Anzahl von Menschen mit Demenz in Mio.
mensklasse

geman

Weltbank 2015 | 2020 | 2025 | 2030 | 2035 | 2040 2045 2050
Low Income 1,2 1,4 1,7 2,0 2,4 2,9 3,6 4.4
Lower Midd-

le Income 98| 11,5| 13,7 | 16,4 | 19,5 23,1 27,2 31,5
Upper Midd-

le Income 16,3 | 194 | 23,3 | 284 | 34,3 40,4 46,9 53,4
High Income 195 | 220 | 24,7 | 28,0 | 31,7 35,7 39,1 42,2
World 46,8 | 54,3 | 63,5 | 74,7 | 87,9 | 102,2 116,8 | 131,5

Quelle: Prince et al. 2015, 23; gerundet

Der hohere Anstieg in einkommensschwacheren Landern ist auf das
Uberproportionale Wachstum der alteren Bevoélkerung dort zurtickzuflih-
ren:

.Between 2015 and 2050, the number of older people living in higher in-
come countries is forecast to increase by just 56 %, compared with
138 % in upper middle income countries, 185 % in lower middle income
countries, and by 239 % (a more than three-fold increase) in low income
countries.” (Prince et al. 2015, 1, 8)

Ebenso bestimmt in Deutschland die Zunahme des Bevdlkerungsseg-
ments im Alter von Uber 65 Jahren den zukiinftigen Verlauf der Ausbrei-
tung von Demenzerkrankungen. Bisher muss von jahrlich 250.000 bis
300.000 zusatzlichen Neuerkrankungen ausgegangen werden®', die zu
einer Verdoppelung der Anzahl von Menschen mit Demenz bis zum Jahr
2050 fGhren.

" Eine langere Uberlebensdauer der an Demenz erkrankten Personen und eine starker

steigende Lebenserwartung wirden zu deutlich héheren Zuwachsraten fihren. (Bickel
2014, 4)
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Tabelle 3: Geschatzte Zunahme der Krankenzahl in Deutschland 2010 bis 2050

Jahr . geschﬁltztg Ar_lzah! geschatzte
Uber-65jahrige in Mio. Krankenzahl
2010 16,8 1.450.000
2020 18,7 1.820.000
2030 22,3 2.150.000
2040 23,9 2.580.000
2050 23,4 3.020.000

Quelle: (Bickel 2014, 4); Schatzung der Zunahme der Erkrankten in Deutschland auf Basis
der 12. Koordinierten Bevoélkerungsvorausberechnung (2009) sowie des Zensus (2014),
Statistisches Bundesamt Wiesbaden

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die Faktoren Alter
und Geschlecht den starksten Einfluss auf die Wahrscheinlichkeit haben,
an einer Demenz zu erkranken. Sozio6konomische Faktoren und Bildung
beeinflussen den gesundheitsbezogenen Lebensstil und damit auch das
Erkrankungsrisiko. Bemerkenswert ist der zu erwartende weltweite An-
stieg von Demenzerkrankungen in Landern mit niedrigen und mittleren
Einkommen, der auf die hohe Relevanz globaler sozialer Anstrengungen
fir eine Verbesserung der Situation von Menschen mit Demenz und ihren
An- und Zugehorigen verweist, auf die aber in dieser Arbeit nicht naher
eingegangen werden kann.

2.3.1.2 Definition des Demenzsyndroms

Die Definition einer Krankheit (Ursachen, Diagnose, Therapie) beinhaltet
ihre Kennzeichnung als korperliches, geistiges oder seelisches Gesche-
hen, das medizinisch behandlungsbediirftig bzw. behandelbar ist (vgl.
Abschnitt 2.3.5.1). Die zwei malgeblichen Klassifikationen fiir die Defini-
tion von Demenzerkrankungen sind die ICD 102 und das DSM IV, de-
ren Kriterien nur wenig voneinander abweichen (Jahn, Werheid 2015, 3).
Sie definieren Demenz nicht als Krankheit im engeren Sinn, sondern als

2 International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems,

herausgegeben von der WHO, Version 2013
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, herausgegeben von der Ameri-
can Psychiatric Association (APA), Version IV von 1994 bzw. Version V von 2013
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.Klinisches Bild“, d. h. als ,typische Kombination mehrerer Symptome®,
die durch eine Stérung der normalen Hirnfunktionen verursacht wurde
(Jahn, Werheid 2014, 156). Diagnosekriterium ist der objektive Nachweis
der zerebralen Stérung bzw. einer Krankheit, die zerebrale Funktionsein-
buRen zur Folge hat, sowie die zeitliche Koinzidenz von zerebraler und
psychischer Stérung (Forstl, Lang 2011, 4). Die Beschreibung des allge-
mein psychopathologischen Demenzsyndroms lasst jedoch noch keine
spezifischen Aussagen zur Krankheitsursache zu.

.Zwischen den Begriffen Demenz und demenzielle (das heillt zu einer
Demenz fihrende) Erkrankung ist also stets zu unterscheiden. Der diag-
nostische Prozess ist daher zweischrittig: Zunachst ist zu klaren, ob ein
Demenzsyndrom Uberhaupt vorliegt. Danach ist zu kléren, wodurch das
Syndrom verursacht sein kénnte.” (Jahn, Werheid 2014, 156)

Entsprechend umfasst die Definition nicht nur chronische und fortschrei-
tende Demenzverldufe, sondern auch ,reversible Zustandsbilder und
sekundar bedingte Demenzsyndrome® (Jahn, Werheid 2015, 5). Zentrale
Kriterien fir die Diagnose bzw. Definition einer Demenz sind neben der
Abnahme des Gedachtnisses EinbulRen bei mindestens einer weiteren
kognitiven Fahigkeit (bspw. Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen,
Lernfahigkeit, Sprache und Urteilsvermogen) in einem Ausmal, das die
alltagliche Lebensfiihrung beeintrachtigt (Jahn, Werheid 2014, 156). Die
ICD 10 geht gegenuber dem DSM IV gesondert auf den Nachweis der
jeweiligen Stérungen ein, benennt eine zeitliche Dauer (6 Monate) und
charakterisiert die affektuellen Stérungen naher®. Jahn und Werheid
(2014, 157) weisen darauf hin, dass die Entwicklung von Konsensus-
Kritierien fur bestimmte Demenzformen und -unterformen durch Exper-
tenrunden zu einer Verfeinerung der Typisierung gefiihrt hat, die sich in
der revidierten ICD der WHO (ICD 11, vorauss. 2018) niederschlagen
wird. Die starkere Differenzierung von Diagnose- und Definitionskriterien
korrespondiert mit dem wachsenden Forschungsinteresse der Medizin,
das als Grundlage eine tragfahige Klassifizierung des Demenzsyndroms
und seiner Subtypen bendtigt. Die ICD 10 differenziert die folgenden

% Fir einen dezidierten Vergleich der Definitionskriterien in der ICD 10 und im DSM IV

vgl. Jahn, Werheid (2015, 4).
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spezifische Demenzformen und ihre Untergruppen nach ihrer Ursache
(atiologisch):

e Demenz vom Alzheimertyp: friih beginnend (< 65 J.), spat begin-
nend (> 65 J.), atypische sowie nicht naher bezeichnete Form;

e vaskulare Demenz (VD): akuter Beginn, Multiinfarkttyp, subkorti-
kale VD, kortikal-subkortikale VD;

e Demenz bei anderen Krankheiten und Ursachen: Morbus Pick,
Morbus Huntington, Morbus Parkinson, Creutzfeldt-Jakob-
Krankheit und andere Prionkrankheiten, HIV-assoziiert, sub-
stanzinduziert, andere Atiologien, nicht naher bezeichnet;

e sowie zusatzliche psychopathologische Auffalligkeiten: keine,
Wahn, Halluzinationen, depressive Symptome, gemischte Symp-
tome (Jahn, Werheid 2014, 157).

Im DSM V wird statt der veralteten Bezeichnung ,Morbus Pick® die Kenn-
zeichnung ,Frontotemporale Lobardegeneration® benutzt sowie, zusatz-
lich zu den in der ICD 10 genannten Demenzformen, die Lewy-
Korperchen-Krankheit genannt (Jahn, Werheid 2014, 157). Eine Prazisie-
rung hinsichtlich der Haufigkeiten unterschiedlicher Demenzformen ge-
lingt nur unvollstandig, da in Feldstudien ,Ublicherweise eine diagnosti-
sche Klassifikation in die Kategorien Alzheimer-Demenz, vaskulare De-
menz und sonstige Demenzen“ (Bickel 2012, 21) vorgenommen wird,
wahrend tiefergehende Verfahren zur Differentialdiagnostik auf wenig
Bereitschaft der Studienteilnehmenden treffen. Die Schatzungen gehen
davon aus, dass 60 % aller Menschen mit Demenz von der Alzheimer-
Krankheit betroffen sind, 15 % von zerebrovaskulére Krankheiten, 10 %
von der Lewy-Korperchen- bzw. Parkinson-Krankheit, 5 % von einer fron-
totemporalen Degeneration55, 5% von anderen Neurodegenerationen,
2 % von infektiésen Krankheiten, 2 % von metabolischen Krankheiten
und 1 % von Demenzen mit potenziell behebbaren Ursachen wie Avita-
minosen oder Schilddriisenfehlfunktionen (Jahn, Werheid 2014, 162). Die
haufige Komorbiditat vaskularer und degenerativer Demenzen wird als
Mischform bezeichnet (Jahn, Werheid 2015, 18).

% Danek (2011, 156) geht fiir die Frontotemporale Lobardegeneration von einem Anteil

von bis zu 20 % aus.
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,Dabei finden sich in den Gehirnen verstorbener alter Menschen sehr
haufig sowohl vaskuladre als auch alzheimertypische Veranderungen.
Abgesehen davon, dass solche Veranderungen keineswegs immer mit
kognitiven Defiziten zu Lebzeiten einhergehen missen, weist dies darauf
hin, dass Mischformen von altersassoziierten Demenzen eher die Regel
als die Ausnahme sein dirften.“ (Jahn, Werheid 2014, 162)

Die ein Demenzsyndrom verursachenden Prozesse sind vielfaltig und
umfassen neben neurodegenerativen Geschehnissen auch Gefallveran-
derungen, Ernahrungsmangel (Vitamin-B;- oder Bi»-Mangel, Folsaure-
mangel) oder internistische Erkrankungen wie Hypertonie, Hirntumoren
oder Schilddriiseniiber- oder -unterfunktion (Jahn, Werheid 2015, 17).
Zum klinischen Bild des Demenzsyndroms allgemein gehoéren in unter-
schiedlichen Anteilen und ggf. nur voriibergehend Symptome auf psychi-
scher Ebene wie Angst, Unruhe, depressive Verstimmung®, Halluzinati-
onen® sowie Verhaltensdnderungen wie Aggressivitdt oder Enthem-
mung58 und korperliche Symptome wie motorische Defizite in Bezug auf
Beweglichkeit und Balance, fehlende Muskelkontrolle, Inkontinenz,

% Zur Situation von Menschen mit Demenz in Deutschland, die nicht in einer stationaren

Einrichtung leben, und zu der ihrer (pflegenden) Angehdrigen liefert die Studie ,Moég-
lichkeiten und Grenzen selbstandiger Lebensfihrung in privaten Haushalten (MuG III)*
(Schneekloth, Wahl 2005) reprasentative Daten auf der Grundlage einer populationsbe-
zogenen Stichprobe. Sie untersuchte N = 151 Probanden mit Demenz (leichte: 67, mit-
telschwere: 51, schwere Demenz: 33) und N = 155 Probanden ohne Demenz. Die Pro-
banden waren 60 J. oder alter, befragt wurde neben den Probanden die Hauptpflege-
person. (Schneekloth, Wahl 2005, 100 ff.) Eine Komorbiditat von depressiven Stérun-
gen und leichter Demenz ist in der MuG-III-Studie bei 54,8 % wahrscheinlich, bei wei-
teren 21,4 % moglich. ,Eine aktuelle Major Depressive Episode bestand bei 6 %.“
(Schneekloth, Wahl 2005, 107).

Die MuG-lll-Studie fand in ihrer Stichprobe (vgl. vorige FN) bei Menschen mit Demenz
in der Hauslichkeit in einem vierwochigen Bezugszeitraum, dass Apa-
thie/Gleichglltigkeit (66,7 % der Betroffenen) das am haufigsten genannte neuropsy-
chiatrische Symptom war, gefolgt von Angst (58 %), Depression/Dysphorie (54 %),
problematischen Schlafgewohnheiten (49,6 %) und Reizbarkeit/Labilitat (46,7 %). Die
nicht-kognitiven Symptome traten mit der Schwere der Demenz haufiger und starker
ausgepragt auf. (Schneekloth, Wahl 2005, 109)

In der MuG-IlI-Studie (s. vorige FN) war ,'Verstecken/Verlegen von Gegenstanden’
(29,3 %) am haufigsten aufgetreten, noch vor ,Gefahrdung anderer durch Fehlhandlun-
gen‘ (24,2 %) und ,Abweichendem Ausdruck’ (z. B. Fluchen, Schimpfen) (20,2 %).”
Verhaltensanderungen traten mit zunehmender Schwere der Demenz haufiger und
starker ausgepragt auf, wobei ,im schweren Erkrankungsstadium anhaltendes Schreien
und Weglaufen* hinzutrat. (Schneekloth, Wahl 2005, 110)
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Schluckstérungen, Schlafstérungen, Wahrnehmungsstbrungen59 (Kast-
ner, Lébach 2007, 10 ff.).

2.3.1.3 Atiologie und Symptomatik der haufigsten Demenzformen

Im Folgenden sollen die vier am haufigsten vorkommenden spezifischen
Demenzformen (Alzheimer-Demenz, Vaskulare Demenz, Demenz mit
Lewy-Korperchen und Frontotemporale Demenz) nach ihren Ursachen
und ihrer Symptomatik charakterisiert werden.

Die Alzheimer-Demenz beruht auf neurodegenerativen Veranderungen in
Form spezifischer Ablagerungen von Eiweilen (u. a. B-Amyloid) zwi-
schen den Nervenzellen (Plaques) und Neurofibrillenveranderung (ver-
klebte Faserbiindel des Tau-Proteins) innerhalb der Nervenzellen. Insbe-
sondere im Temporallappen (dessen Funktion in der Verarbeitung audito-
rischer Wahrnehmung, Sprachverarbeitung, im visuelles Arbeitsgedacht-
nis und im Erkennen von bedeutungsvollen Gegenstanden sowie Gesich-
tern liegt) und dem Parietallappen (Verarbeitung von Sinneswahrneh-
mungen, Schnittstelle von Sinneseindriicken und Motorik, bspw. Hand-
Auge-Koordination sowie raumliche Orientierung) sterben Nervenzellen
ab (Atrophie). Gedachtnisstérungen treten zunachst im sog. Arbeitsspei-
cher auf:

"Die Alzheimer-Erkrankung ist gekennzeichnet durch eine St6rung in der
Uberfihrung von bestimmten Gedachtnisinhalten vom Kurzzeitgedacht-
nis (oder Arbeitsspeicher) in das Langzeitgedachtnis." (Preiter 2005,
109)

Das Kurzzeitgedachtnis kann etwa sieben Wahrnehmungen erfassen, die
im Arbeitsgedachtnis inhaltlich weiterverarbeitet, bewertet, mit anderen
Gedachtnisinhalten verknipft und ,unter Beachtung von bestimmten Se-
quenz- und Hierarchieregeln manipulier[t werden]“ (Calabrese, Lang,
Forstl 2011, 13). Zur Verarbeitung gehort die Entscheidung, ob Inhalte

% Die MuG-lll-Studie (s. vorige FN) zeigt fiir extra-mural wohnende Menschen mit De-

menz erhebliche Mobilitatseinschrankung bei 59,6 % der untersuchten Personen, wobei
23,2 % véllig unfahig waren zu gehen. ,Uberwiegend bettlagerig, worunter zu verstehen
ist, dass mehr als die Halfte der Wachzeit im Bett verbracht wurde, war ein Viertel der
demenzkranken alteren Menschen. Ebenfalls ein Viertel war bei der Fortbewegung auf
einen Rollstuhl angewiesen.” (Schneekloth, Wahl 2005, 111)
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vergessen oder in das Langzeitgedachtnis eingetragen werden. Eine wie
oben beschriebene Stérung der Gehirnfunktion bewirkt, dass Wahrneh-
mungen beim Verlassen des Arbeitsspeichers nicht in das Langzeitge-
dachtnis eingetragen werden. Die dort bereits gespeicherten Inhalte blei-
ben aber (zunachst) erhalten. Die Stérung betrifft in erster Linie das epi-
sodische Gedachtnis (rdumlich-zeitlich eingebundene Information, bspw.:
~Wo habe ich heute zu Mittag gegessen?*), sowie das semantische Ge-
dachtnis (kontextunabhangige Inhalte, die aus dem episodischen Ge-
dachtnis Gberfihrt worden sind: Wissen lber die Welt) und weniger das
subkortikal angesiedelte prozedurale Gedachtnis (motorische Bewe-
gungsablaufe, bspw. Erlernen und Behalten neuer Tanzschritte) (Preiter
2005, 109 ff.; Calabrese, Lang, Forstl 2011, 14 f., 22). Obwohl die Ent-
stehung und Ausbreitung der Plaques und Fibrillen ebenso wie weitere
die Alzheimer-Krankheit begleitende Veranderungen (bspw. entziindliche
Prozesse), seit langem erforscht sind, ist die eigentliche Ursache ebenso
wie eine kausale Therapie noch unbekannt (Jahn, Werheid 2014, 158)%.
Durch die postmortale Untersuchung von Gehirnen in unterschiedlichen
Altersstufen ist bekannt, dass die Neurodegeneration zu einem deutlich
friiheren Zeitpunkt beginnt als die Manifestation ersten Symptome (kogni-
tive Verluste). Diese Zeitspanne ist interindividuell unterschiedlich und
,=U. a. von den Kompensationsmechanismen des Gehirns und der kogniti-
ven Reservekapazitat abhangig” (Jahn, Werheid 2015, 23).

Im Vorstadium der Alzheimer-Krankheit kbnnen schon ,Schwierigkeiten
beim Abspeichern neuer Informationen, beim planvollen Handeln oder
dem Ruckgriff auf semantische Gedachtnisinhalte* (Forstl, Kurz, Hart-
mann 2011, 52) auftreten, die jedoch von den Betroffenen leicht durch
Gedachtnishilfen oder Vermeidungsstrategien bewaltigt werden. Typisch
fir eine Alzheimer-Demenz in der leichten Phase sind Schwierigkeiten
beim Lernen von neuen Sachverhalten, starker werdende Defizite im

®  Hinsichtlich der These von einer Ansteckung als Ursache gibt es Belege, dass im Tier-

versuch Alzheimer-Demenz durch Ubertragung von krankhaft verandertem Eiweill aus-
geldst werden kann. Allerdings gibt es keinerlei Belege dafir, dass sich die Krankheit im
Kontakt mit Menschen mit Alzheimer-Demenz Ubertragt (Perneczky 2012). Auch fur die
Vermutung, dass eine Demenzkrankheit als bewusst oder unbewusst gewahlter Weg
der Verdrangung traumatischer Erlebnisse oder unangenehmer Erinnerungen erklart
werden koénne (vgl. Jens 2009; Gronemeyer 2013, 60), existieren keinerlei systemati-
sche Belege aus der Medizin oder Psychologie.
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planvollen Handeln, organisatorischen Geschick und verniinftigen Urtei-
len. Die Sprache wird stockend und zunehmend unprazise, das Fahrver-
halten ist durch falsche Einschatzung von Abstédnden und Geschwindig-
keiten sowie durch Defizite in der rdumlichen Orientierung eingeschrankt.
Die Stérungen sind in Tests nachweisbar, aber eine eigensténdige Le-
bensfuhrung ist, abgesehen von der Bewaltigung komplexer Aufgaben,
moglich. (Forstl, Kurz, Hartmann 2011, 53) Gleichzeitig auftretende De-
pressionen koénnen reaktiv oder eigenstandig sein (Kastner, L&bach
2007, 15). In der mittleren Phase der Alzheimerkrankheit, die sich durch-
schnittlich drei Jahre nach der Diagnose einstellt, sind das Neugedacht-
nis und das logische Denken, Handeln und Planen stark beeintrachtigt.
Wortfindungsstérungen und semantische Aphasie erschweren die Kom-
munikation, Gegenstande werden nicht wiedererkannt (Agnosie). Gleich-
zeitig treten psychische Stérungen wie Aggressionen, Angst, Unruhe und
Wahnvorstellungen verstarkt auf und die Verhaltenskontrolle geht verlo-
ren (sexuelle Enthemmung, Diebstahl, Nicht-essbares in den Mund
schieben). Mittelschwer an Alzheimer-Demenz erkrankte Menschen zei-
gen Verhaltensweisen wie zielloses Wandern, wiederholtes Rufen,
Sammeln und Sortieren, und sie verlieren die Einsicht in ihre Krankheit.
(Forstl, Kurz, Hartmann 2011, 53 f.) Harn- und Stuhlinkontinenz entste-
hen evtl. durch apraktische Stérungen (Toilette wird nicht mehr erkannt)
oder nicht erkannte organische Ursachen. In einem schweren Stadium
der Alzheimer-Demenz sind auch friihe Erinnerungen nicht mehr abruf-
bar, und die Sprache reduziert sich auf einzelne Worte und Phrasen, so
dass Grundbedurfnisse nicht mehr ausgedriickt werden kénnen, was zu
aggressivem und unruhigem Verhalten fihren kann. Die motorische Be-
eintrachtigung kann zu Stirzen beitragen und bei Bewegungsmangel zu
Kontrakturen, Dekubitalgeschwiiren und sekundaren Muskelatrophien
fihren. Harn- und Stuhlinkontinenz sowie Schluckbeschwerden gehdéren
zu den Symptomen schwerer Alzheimer-Demenz. Die emotionale Reakti-
vitat, also Zuganglichkeit fir Zuwendung und nichtverbale Kommunikati-
on bleibt erhalten. (Foérstl, Kurz, Hartmann 2011, 54 f.; Jahn, Werheid
2014, 158)

"Der Miinchner Neurologe und Psychiater Hans Forstl stellt dazu fest,
das Nervensystem eines Betroffenen sei bis zuletzt aktiv. Das Erlebnis
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der Gegenwart setze sich aus der kollektiven Funktion aller noch vitalen
Neuronen zusammen. Auch wenn bei Menschen mit fortgeschrittener
Demenz vieles zerstort ist, veranstalteten die restlichen Nervenzellen
weiterhin ein 'ganz groRes Konzert'. Und selbst bei kleinerer Besetzung
sei, so Forstl, 'das Musikstiick noch komplett erhalten'." (Klare 2012b)

Klinisch (gemaR Sterbeurkunde) und pathologisch sind Pneumonien bei
Menschen mit Demenz die haufigste Todesursache vor Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, wobei ,(...) grundsatzlich abweichende Ansichten, ob die
demenziellen Erkrankungen als unmittelbare Todesursache betrachtet
werden kdnnen®, herrschen (Forstl et al. 2010, 205)61.

Vaskulare Demenzen sind ,Erkrankungen der HirngefaRe, so dass ab-
norme Durchblutungsverhaltnisse zu einer Minderung der motorischen
und/oder kognitiven Leistungsfahigkeit fuhren.“ (Jahn, Werheid 2014,
159) Infarkte in groBen oder kleineren Arterien fihren zur ,Zerstérung
von funktionstragendem Gewebe, (...) Unterbrechung von Leitungsbah-
nen und (...) Beeintrachtigung von Neurotransmittersystemen® (Jahn,
Werheid 2014, 159). Die Infarkte werden u. a. durch Bluthochdruck,
Herzkrankheiten, Fettstoffwechselstorungen, Diabetes mellitus, Rauchen,
UberméRigen Alkoholkonsum sowie Ubergewicht und Bewegungsmangel
verursacht.

,Die Vielgestaltigkeit vaskuldrer Demenzen und die betrachtliche Komor-
biditat vaskuldrer und neurodegenerativer Entstehungsfaktoren erschwe-
ren die neuropsychologische Charakterisierung und Differenzialdiagnose
(...) all dieser Demenzformen.” (Jahn, Werheid 2015, 30)

Abhéangig davon, ob kortikale oder subkortikale Areale durch einzelne
oder Multiinfarkte betroffen sind, ist der Beginn einer vaskularen Demenz
schlagartig oder schleichend. Der Verlauf kann stufenférmig, fluktuierend
oder langsam fortschreitend sein. Zur neuropsychologischen Symptoma-
tik gehdéren Sprach-, Werkzeug-, Erkennens- und Gedachtnisstérungen
ebenso wie Aufmerksamkeitsstérungen (Jahn, Werheid 2015, 29). Frih
auftretende Gang-, Miktions- und Sprachstérungen sind typisch fir vas-
kuldre Demenzen ebenso wie Stérungen im Bewegungsablauf und Lah-
mungen (Haberl 2011, 97).

6" vgl. auch: van der Steen (2010); Pinzon et al. (2013)
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.Haufig kommt es zum Auftreten eines pseudobulbaren Syndroms, das
durch Sprech- und Schluckstérungen sowie affektive Labilitat mit patho-
logischem Weinen und Lachen gekennzeichnet ist.“ (Haberl 2011, 98)

Die Demenz mit Lewy-Korperchen (DLK) ist der Alzheimer-Demenz inso-
fern atiologisch ahnlich, als sie ebenfalls mit der Bildung von Neurofibril-
len und Ablagerung von Amyloid-Plaques einhergeht. Gleichzeitig finden
sich innerhalb der Zellen die fir die Parkinson-Krankheit typischen Lewy-
Korperchen, die sich von ,den Kerngebieten des Hirnstamms (...) allmah-
lich in héhere Hirnregionen ausbreiten.“ (Jahn, Werheid 2014, 159)
Symptomatisch fiir die DLK sind starke Schwankungen in der geistigen
Leistungsfahigkeit und der Aufmerksamkeit sowie optische Halluzinatio-
nen, die oft sehr detailreich sind. Bewegungsstérungen ahnlich der Par-
kinson-Krankheit, wie unwillkirliches Zittern der Hande, Steifigkeit der
Bewegungen und haufige Stlrze oder kurze Bewusstlosigkeiten gehoren
ebenfalls zu den Symptomen. Bei ansonsten groRer Ahnlichkeit zur Alz-
heimer_Demenz treten Gedachtnisstdérungen deutlich seltener auf. (Jahn,
Werheid 2014, 159)

Der Pick-Komplex bzw. die frontotemporale Lobardegenerationen (FTLD)
umfassen eine Reihe von Demenzen, die sich atiologisch durch eine
Degeneration von Zellen in den frontalen oder seitlichen Gehirnarealen
(Frontallappen, Temporallappen) kennzeichnen lasst. Diese Stérungen
sind jedoch ,klinisch und neuropathologisch heterogener” (Jahn, Werheid
2014, 160):

»1rotz neuer Konsenskriterien und verfeinerter Kenntnis der histologi-

schen Korrelate gibt es noch keine Klassifikation, die Klinik, Pathologie
und Genetik vollstdndig umfasst.” (Danek 2011, 156)

Die Unterformen (prototypische klinische Syndrome) lassen sich in drei
Auspragungen beschreiben: primare Beeintrachtigung des Verhaltens
(Behaviorale Variante der Frontotemporalen Demenz — FTD) oder prima-
re Beeintrachtigung der Sprache, die entweder als semantische Demenz
oder als Aphasie ohne semantische Storungen auftritt (Jahn, Werheid
2014, 160; Danek 2011, 159). Typisch fur alle Unterformen ist ein friher
Beginn im Alter von 40 bis 60 Jahren (Spanne: 21 bis 85 Jahre). Eine
FTLD fihrt im Verlauf von 6 bis 8 Jahren zum Tod (Spanne: 2 bis 20



66 Exklusion

Jahre) (Danek 2011, 159). Die FTD ist primar mit einer Veranderung der
Personlichkeit und des Sozialverhaltens verbunden (Aggressivitat, Takt-
losigkeit, Enthemmung bei Sexualitat und Essen, Apathie bzw. Hyperak-
tivitat, verflachte Affekte). Den Erkrankten fehlt die Einsicht in ihren ver-
anderten Zustand. (Danek 2011, 161) Die semantische Demenz ist durch
ein ,gestortes Verstéandnis des Sinns von Wortern und/oder als gestortes
Wissen um Objekte* gekennzeichnet (Danek 2011, 162), wahrend die
Aphasie an Stérungen in der Sprachproduktion, Lautfehlern und Wortfin-
dungs- bzw. Benennstérungen erkennbar ist (Danek 2011, 161). Durch
ihren frihen Beginn und die extremen Verhaltensdnderungen stellen
FTLD eine grolRe Belastung fir die Erkrankten und ihre Angehdrigen dar.
Der langsame Beginn der neurodegenerativen Prozesse und ihr zeitlicher
Abstand zur Manifestation von Symptomen hat zur Klassifikation der Mild
Cognitive Impairment (MCI) gefiuhrt, die zwischen dem Demenzsyndrom
und den normalen kognitiven Alterungsprozessen situiert ist. Definitions-
merkmale einer MCI sind subjektiv erlebte kognitive Stérungen, kognitive
Leistungen, die unter der Altersnorm liegen und sich gegeniber dem
pramorbiden Niveau verschlechtert haben. Dabei ist die betroffene Per-
son nicht dement und kann Alltagsaktivitaten normal ausfiihren. Die kog-
nitiven Stérungen kénnen auf das Gedachtnis oder andere kognitive
Kompetenzen bezogen sein. Allerdings wurde die Vermutung, dass MCI
die Prognose eines Demenzsyndroms ermdglicht, widerlegt: Die jahrliche
Konversionsrate liegt bei 5-10 % und 30 % der Betroffenen kehren inner-
halb von 2 Jahren zu ihrem urspringlichen Leistungsniveau zurick.
(Jahn, Werheid 2014, 161)

,Offensichtlich ist eine MCI nicht notwendigerweise als Demenzvorstufe
anzusehen, was intensive Forschungsbemihungen ausgeldst hat,
Merkmale zu identifizieren, die vorherzusagen erlauben, welche Perso-
nen mit MCI eine Demenz entwickeln werden und welche nicht.“ (Jahn,
Werheid 2014, 161)

2.3.1.4 Diagnose und Therapie

Um eine (spezifische) Demenzform zu diagnostizieren, muss zunachst
das Demenzsyndrom gegen die MCI und verwandte Syndrome (Amne-
sie, Verwirrtheitszustand, Depression) abgegrenzt werden (Forstl 2011,
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266). Anlass flr eine Diagnosestellung sind (selbst-)berichtete Defizite in
der Leistungsfahigkeit allgemein, in der Gedachtnisleistung oder Sprach-
stérungen. ,Berichtete oder beobachtete Stdérungen muissen unbedingt
durch einen zumindest kurzen ,neuropsychologischen’ Test objektiviert
werden.“ (Forstl 2011, 267), wobei eine rein isolierte Betrachtung der
Testergebnisse zu vermeiden ist, da sie durch sensorische oder motori-
sche Beeintrachtigungen verfalscht sein konnen®. Voraussetzung fur die
Testung ist die Teilnahmebereitschaft der zu untersuchenden Person, da
ansonsten ihr Recht auf Nichtwissen verletzt wird und die Aussagekraft
der Diagnostik eingeschrankt ist (Jahn, Werheid 2015, 37). Die dem De-
menzsyndrom zugrundeliegende Krankheit bzw. spezifische Demenzform
wird anhand des bisherigen Verlaufs, der Symptommuster, der somati-
schen und psychischen Vorerkrankungen sowie der aktuellen Komorbidi-
tat, Familiaritdt und Haufigkeit der vermuteten Grunderkrankung einge-
grenzt (Differentialdiagnose) (Forstl 2011, 266). Der Diagnoseprozess ist
eine ,multiprofessionelle Aufgabe“ (Kastner, L6bach 2007, 45), die neben
der Anamnese eine internistische Untersuchung beinhaltet sowie die
Feststellung von AIItagskompeten263, neuropsychologische Tests®, bild-
gebende Verfahren®® und Labordiagnostikee. Durch die Verfahren gelingt
es ,gelbte[n] Untersucher[n]“ in bis zu 80 % der Falle eine (spezifische)
Demenz zu diagnostizieren bzw. auszuschlief3en (Kastner, Lobach 2007,
45). Jahn und Werheid geben zu bedenken:

,Eine einigermalfien sichere Diagnosestellung ist letztlich nur unter lan-
gerer Beobachtung, im klinischen Verlauf bzw. post mortem méglich.*
(Jahn, Werheid 2014, 162)

Insbesondere die am haufigsten vorkommende Alzheimer-Demenz und
die vaskulare Demenz werden — teilweise — Uber Ausschlusskriterien

62 Ausfiihrlicher zur Sensitivitit sowie den Einsatzméglichkeiten und Grenzen kognitiver

Kurztests: Jahn, Werheid (2015, 36 f.)

Bspw. mit Hilfe des Barthel-Index, vgl. lvemeyer, Zerfass (2006, 148).

64 Vgl. ausfiihrlich dazu: Ivemeyer, Zerfass (2006); Jahn, Werheid (2015, 40 ff.).

€5 Magnetresonanztomographie (MRT), Computertomographie (CT)

8 Als Minimallabor wird ein Blutbild, Leber- und Nierenwerte, Glukose im Serum, Choles-
terin, Schilddrisenparameter und VitB12/Folsaure gefordert.“ (Kastner, Lobach 2007,
63). Die Labordiagnostik erlaubt es, mangelbedingte oder toxikologische Ursachen zu
erkennen.

63
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definiert. Zu den prinzipiellen Unsicherheiten in der Zuordnung von
Symptomatik und koérperlichen Ursachen in der (Differential-)Diagnostik
von Demenzerkrankungen tragt auch die Unscharfe der Diagnoseinstru-
mente (hier: neurologische Tests) im Zusammenhang mit dem Bildungs-
stand oder einem Migrationshintergrund der Betroffenen bei. Der weit
verbreitete Mini-Mental-Status (MMS) bspw. steht in der Kritik wg. falsch
negativer Diagnosen bei hohem Bildungsstand (kognitive Reserve) und
falsch positiven Diagnosen bei niedriger Bildung (Jahn, Werheid 2015,
41). Noch problematischer stellt sich die Testung bei alteren Menschen
mit Demenz dar, die wg. ihres Migrationshintergrunds nur eingeschrankt
Uber deutsche Sprachkenntnisse verfligen (Flih 2014).

Angesichts der aufwandigen Differentialdiagnostik verwundert es nicht,
dass nur etwa die Halfte der Betroffenen diagnostiziert ist: In der MuG-
llI-Studie war nur bei 49 %°’ der hauslich lebenden, im Screening sicher
als demenzkrank identifizierten Personen die Symptomatik abgeklart.
Von diesen hatten wiederum nur 31 % eine spezifische Demenzdiagnose
erhalten. Problematisch ist eine erst spat im Krankheitsprozess oder gar
nicht erfolgende Diagnose, da Behandlungsoptionen, die — frihzeitig
eingesetzt — zum Erhalt der Leistungsfahigkeit beitragen kénnen, nicht
genutzt werden (Haupt 2012, 1), oder demenzspezifische Unvertraglich-
keiten, wie bspw. die ausgepragte Neuroleptikaliberempfindlichkeit bei
Lewy-Korperchen-Demenz (Jahn, Werheid 2014, 159) nicht berticksich-
tigt werden koénnen. Nur eine frihzeitige Diagnose mit anschlieRender
Aufklarung und Beratung im Einverstédndnis mit den Betroffenen sichere
ihnen die Mdglichkeit, Verfiigungen hinsichtlich ihrer Zukunft zu treffen,
und biete ihnen und ggf. ihren Angehdrigen eine reelle Chance auf
Krankheitsbewaltigung, so Gutzmann und Steenweg (2011, 286 f.)°.
Dies hat vor allem deswegen eine gro3e Bedeutung, weil fir die meisten
Demenzformen wirksame Therapien noch nicht zur Verfigung stehen. In

67 46 von 151 demenzkranken Befragten, vgl. FN 56.

Angesichts dessen, dass fiir einen Teil der Betroffenen auch eine behutsame Aufkla-
rung eine Uberforderung dastellt, empfehlen Gutzmann und Steenweg: ,In den Aufkla-
rungsgesprachen sollte man sich immer wieder der Formulierung von Max Frisch erin-
nern, nach der es darum geht, im Dialog dem anderen die Wahrheit wie einen Mantel
hinzuhalten, in den er schliipfen kann, und sie ihm nicht wie einen nassen Lappen um
die Ohren zu schlagen.” (Gutzmann, Steenweg 2011, 287)
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dem im Jahr 2000 verfassten Geleitwort zur ersten Auflage des Bandes
,0emenzen in Theorie und Praxis* beklagt Hans Lauter einen ,immer
noch weit verbreiteten therapeutischen Nihilismus® (2011, VI). Nach dem
Erscheinen der 3. Auflage 2011 erhielt dieser Nihilismus noch einmal
Auftrieb: ,Das Scheitern der Alzheimerforschung® titelt die Stiddeutsche
Zeitung am 21. Juli 2011 (Blawat 2011). Mehrere Studien zur Alzheimer-
Demenz, die auf eine Immunisierung gegen das beta-Amyloid setzten,
zeigten zwar einen Rickgang der schadlichen EiweilRe, aber der kogniti-
ve Zustand der Probanden verbesserte sich nicht (Dodel 2013). Aller-
dings sind im Jahr 2015 drei Studien vorgestellt worden, die erneut un-
terschiedliche Antikérper gegen beta-Amyloid-Ablagerungen zum Einsatz
bringen. Im Unterschied zu friiheren Studien verringern die Antikérper
nun nicht nur die Ablagerungen, sondern verzégern auch die Abnahme
der kognitiven Leistungen deutlich. Diese noch in der Entwicklung befind-
lichen Medikamente sind jedoch nur in einem sehr friihen Stadium der
Alzheimer-Krankheit bzw. bei leichten kognitiven Stérungen (MCI) wirk-
sam: Dann verhindern sie den Ubergang zur Alzheimer-Krankheit. Mit der
Zulassung ist nicht vor 2017 zu rechnen. (Grimmer 2015) Trotz der Fort-
schritte im Wissen um die molekularen Vorgange beschranken sich The-
rapieansatze fur alle neurodegenerativen Demenzen deshalb bis heute
auf eine Besserung der Symptome. Fiir Demenzen mit behandelbaren
Ursachen werden diese therapiert, um den demenziellen Wirkungen zu
begegnen. Dies gilt auch flir vaskulare Demenzen: Erst nach der Sen-
kung und Stabilisierung des Blutdrucks folgt die Behandlung der kogniti-
ven und psychischen Symptome der Demenz (Jahn, Werheid 2015,
68 f.).

Bisher verfligbare antidementive pharmakologische Therapien sind bei
bestehenden Demenzerkrankungen in der Lage, den Abbau von kogniti-
ven und alltagspraktischen Leistungen um mehrere Monate zu verzégern
(symptomatische Therapie). Antidementiva erhohen den Spiegel von
Botenstoffen im Gehirn und verbessern damit die Signaliibertragung zwi-
schen den Nervenzellen (Gutzmann, Mahlberg 2011, 300)69. Zu den

8 Acetylcholinesterase-Hemmer verhindern den Abbau des Botenstoffes Acitylcholin und
sind im frihen und mittleren Stadium wirksam bzgl. Kognition, Alltagskompetenz und
klinischem Gesamteindruck. Sie kénnen aber Nebenwirkungen wie Ubelkeit/Erbrechen,
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pharmakologischen Therapieansatzen sind dariber hinaus Antidepressi-
va zu zahlen, die stimmungsaufhellend, angstlésend, beruhigend oder
aktivierend und schmerzlésend wirken (Kastner, Lobach 2007, 76). Bis
zu einem Drittel der Menschen mit Demenz erhalten Antidepressiva:

~Antidepressiva galten lange Zeit als unbedenklich und wurden bei Alz-
heimer-Patienten in gleicher Weise empfohlen wie bei gesunden alteren
Patienten mit Depression. In den letzten Jahren ist dies in Frage gestellt
worden durch Studien, die bei ungiinstigerem Nebenwirkungsprofil keine
Uberlegene antidepressive Wirkung von SSRI (Sertralin) und NaSSAN
(Mirtazapin) gegenuiber Placebobehandlungen feststellen konnten (...)."
(Jahn, Werheid 2015, 85)

Antidepressiva kdnnen die Sturzneigung erhéhen, sie reduzieren jedoch
psychische Auffalligkeiten wie Agitation oder Wahn. Eine dritte Medika-
mentengruppe sind Neuroleptika, die zur Reduzierung psychischer oder
verhaltensbezogener Symptome70 bei Menschen mit mittlerer oder
schwerer Demenz eingesetzt werden. Sie reduzieren im 3-
Monatszeitraum aggressives Verhalten und Wahnphanomene, erhéhen
aber das Mortalitatsrisiko um das 1,5- bis 1,8fache gegeniliber unbehan-
delten Patienten. Eine Langzeitbehandlung erhéht die Nebenwirkungen
(Sedierung, Verwirrtheit, kardiovaskuldare Nebenwirkungen), nicht aber
die Wirksamkeit: ,Ein Neuroleptika-Entzug nach diesem Zeitraum ergab
keine Verschlechterung der BPSD (...)* (Jahn, Werheid 2015, 85). Neu-
roleptika werden vorrangig verschrieben, um die Pflegepersonen zu ent-
lasten (Jahn, Werheid 2015, 85). In einer Studie zur Situation von Men-
schen mit Demenz in Pflegeeinrichtungen erhielten nur 10,7 % der de-
menzkranken Bewohner/innen Antidementiva, aber 38,2 % Neuroleptika
(Schaufele et al. 2009, 200).

Durchfall, Schlafstorungen, Kopfschmerzen/Schwindel und Muskelkrampfe zeigen. Glu-
tamatantagonisten verhindern die Uberdosierung des Botenstoffes Glutamat im Gehirn,
die bei der Alzheimer-Erkrankung auftritt und zu einer Zerstérung von Nervenzellen
fuhrt. Sie sind im mittleren und schweren Stadium wirksam bzgl. Alltagskompetenz und
klinischem Gesamteindruck und kennen als Nebenwirkungen Kopfschmerzen, Schwin-
del/Stiirze und Unruhe. (Jahn, Werheid 2015, 84)

™ Behavioral and Psychological Symptoms of Dementia (BPSD)
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.Noch viel zu oft werden Probleme, die durch eine Optimierung der Be-
treuung zu bewaltigen waren, aus der ,Not der Umsténde‘ heraus allein
medikamentds angegangen.” (Gutzmann, Mahlberg 2011, 312)

Die groRere Bedeutung in der symptomatischen Therapie von Demenzen
kommt den sog. nicht-medikamentdésen Therapien (s. unten) zu. Fir sie
wie auch fir die medikamentésen Therapien gelten als Therapieziele:
Progressionsverzdgerung, Reduzierung von Beschwerden, Steigerung
des subjektiven Wohlbefindens und des Selbstwertgefiihls, Schutz vor
Eigen- und Fremdgefahrdung, kérperliche und psychische Entlastung der
Angehdrigen und Reduktion der Kosten sowie die Verzogerung des
Heimibertritts (Kastner, Lébach 2007, 65). Jahn und Werheide nennen
als Interventionsziele soziale Teilhabe, zufriedenstellende soziale Bezie-
hungen und (dadurch) gréRtmdgliches koérperliches und seelisches
Wohlbefinden. Hinzu treten der Erhalt der Alltagskompetenzen und die
Entlastung von pflegenden Angehérigen. (Jahn, Werheid 2015, 69) Die
Behandlungsziele andern sich im Verlauf der Demenzerkrankung, so
dass in etwa chronologischer Folge nach Diagnostik und (Erst-)Beratung
die Progressionsverhinderung und der Aufbau eines Hilfesystems wichtig
werden. In der mittleren Phase gewinnt die Therapie von Verhaltensan-
derungen an Bedeutung, und der Wohnraum wird ggf. neu geplant. Fra-
gen der Unterstlitzung von Mobilitat und Ernahrung pragen die Behand-
lung bei schwerer Demenz. Durchgangig sind die internistische Basisthe-
rapie sowie eine Vielfalt von nicht-medikamentésen Therapieformen.
Dabei sind alle Behandlungen und Therapien auf die spezifische De-
menzform, den individuellen Krankheitsverlauf, die Lebensumstande und
die Bedurfnisse des Menschen mit Demenz anzupassen. (Kastner,
Lébach 2007, 65 f.; Jahn, Werheid 2015, 73)

Tabelle 4 gibt einen Uberblick liber die sog. nicht-medikamentésen The-
rapien”. Es handelt sich dabei nicht nur um therapeutische Malnahmen

™ GraRel et al. schlagen vor, statt des verbreiteten Begriffs der nicht-medikamentdsen

oder nicht-pharmakologischen Therapien von ,Ressourcen erhaltender Therapie“ zu
sprechen. Diese richteten sich nicht gegen den Einsatz von Medikamenten, sondern
wirden unabhangig davon angewandt und seien samtlich dem Ziel verpflichtet, kogniti-
ve oder alltagspraktische Ressourcen zu erhalten (GraRel et al. 2013, 15). Dies hat m.
E. zudem den Vorteil, dass der Begriff nicht auf einer Ausschlussdefinition (,nicht-
medikamentds”) beruht. Allerdings wird dieser Gewinn wieder verschenkt, weil damit
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i. e. Sinn, sondern um vielféltige individual- oder gruppenbezogene Inter-
ventionen, Kommunikationsmethoden, Alltagskonzepte oder im Men-
schenbild der Anwendenden verankerte Haltungen bzw. Prinzipien. Eine
Abgrenzung zu Pflegemodellen, Pflegekonzepten und einzelnen Pflege-
maRnahmen Isst sich in der Literatur nicht konsistent nachvollziehen'.
,Uberschneidungen sind haufig und klare Zuordnungen zu den klassi-
schen Kategorien, wie Psychotherapie oder Pflegemalinahmen, oftmals
nicht moglich.” (Kastner, Lobach 2007, 67) Non-pharmakologische The-
rapien entstammen unterschiedlichen Professionen und Disziplinen wie
der Sozial- und Neuropsychologie, der Pflege(wissenschaft), der Ergo-,
Logo- oder Physiotherapie, der Geragogik, der Sozialen Arbeit, der Heil-
padagogik oder der &kologischen Gerontologie73. Nur wenige wurden
bisher auf ihre Wirksamkeit Gberprift. Die S3-Leitlinie ,Demenzen® der
Deutschen Gesellschaft flr Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheil-
kunde ,resumiert ,geringe Effekte’ (...) und spricht deshalb nur vorsichti-
ge Behandlungsempfehlungen aus — ,kann angeboten werden'.“ (Grafldel
et al. 2013, 9) Das Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWiG) bescheinigt einigen nicht-medikamentdsen Interven-
tionen Nutzen, weist aber auch auf moéglichen Schaden hin und darauf,
dass die langfristige Wirksamkeit nicht belegt sei. (GraRel et al. 2013, 9)
Multimodale oder Multikomponenten-Therapien kombinieren Interventio-
nen zur kognitiven Stimulation, zu Verhaltensanderungen, zur Motorik
und zur Férderung der alltagspraktischen Fahigkeiten. Ihre Wirksamkeit
hinsichtlich einer Verzdégerung des Ressourcenabbaus kann fir alle Pha-
sen einer Demenzerkrankung relativ gut belegt werden. Dabei kann die
Effektstarke medikamenttser Therapien erreicht und Ubertroffen werden,
ohne dass Nebenwirkungen zu beflrchten sind. (GraRel et al. 2013, 12 f,;

kein fur non-pharmakologische Therapien eigenstandiges Profil benannt wird: Auch die
pharmakologische Therapie tragt durch Symptomverzégerung, Aktivierung und Stim-
mungsaufhellung sowie Verhaltensintervention zum Erhalt von Ressourcen bei. Im Fol-
genden wird deshalb — mangels einer besseren Alternative — weiterhin von nicht-
medikamentdsen oder non-pharmakologischen Therapien gesprochen.

So gilt bspw. die Validation nach N. Feil als Kommunikationsprinzip (Jahn, Werheid
2015, 71), als Therapieform (Jahn, Werheid 2015, 83; Gutzmann, Mahlberg 2011, 302)
oder als Pflegemafinahme (Kastner, Lébach 2007, 139).

Vgl. auch unterschiedliche Klassifikationen bei Weyerer (2005, 17); Jahn, Werheid
(2015, 68); Kastner (2007, 67).

72
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Korczak, Habermann, Braz 2013, 71 ff.) Hier wirkt sich m. E. vermutlich
schon der hohe zeitliche Umfang (Frequenz und Dauer)74 der Interven-
tionen positiv auf den Erhalt kognitiver und alltagspraktischer Fahigkeiten

aus”.

Tabelle 4: Uberblick nicht-medikamentése Therapien, Pflegemodelle und Angebote

Therapie Inhalte Bemerkung
Ziel: Symptomlinderung und Erhalt von Alltagsfa- Ganzheitlicher, abgr
higkeiten deswegen auch stor-

) . . anfalliger Ansatz
Methodik: Anpassung der materiellen und sozialen (bspw. bei Ausfall von
Umwelt an die veranderte Wahrnehmung, Empfin- Mitarbéiter/innen)
Milieu- dung und Kompetenz(en) von Menschen mit De- Risiko der d .
therapie menz. Institutionelle Settings werden reduziert und i 'S'ho ;r e’_[ermlms-
stattdessen alltagsnahe Settings inszeniert. I\I/ISgn:cnheﬁV:r?ilthg%\g;
Kontext: Betroffene selbst, deren soziales Netz- e _
) - zu spezifischen Le
werk, der Wohn- und Lebensraum und die soziale benswelt-
Betreuung und Pflege insgesamt Inszenierungen
Ziel: Menschen mit Demenz als Person anzuerken- . .
nen und ihnen Respekt und Vertrauen entgegenzu- | Sozialpsychologisch
bringen. begru[\deFe Grundhal-
Methodik: Die Vermeidung negativer (maligner) ggt?efgﬂr?'euzgeg:é
sozialer Interaktionsformen gegentiber Menschen 9 .
. . ! ! Zusammenleben mit
mit Demenz wie bspw. Ignorieren, Betrug, Ein- Menschen mit De-
Person- schiichtern u. a. m. gelingt, wenn die eigenen menz. Dementia Care
zentrierter | Angste und die daraus folgenden Abwehrmecha- Ma in (DCM) als
Ansatz nismen reflektiert und abgebaut werden. Stattdes- pping .
: 2. ) Verfahren zur Ein-
(T. Kit- sen werden bewusst positive Interaktionsformen A )
: - schatzung des Befin-
wood) eingesetzt wie bspw. Anerkennen, Verhandeln, M h
Feiern dgns von Menschen
o mit Demenz und Ver-
Kontext: Wie alle Menschen haben Demenzbe- besserung der Bezie-
troffene Grundbedurfnisse nach Wertschatzung, hungsgestaltung
Selbstwirksamkeit und Kontrolle, aktiv durch sie beruht auf dem perso-
selbst gestaltbaren sozialen Kontakten sowie nach | yenzentrierten Ansatz.
Vertrauen und Sicherheit.

74

So besteht die Gruppentherapie MAKS aus Ubungen zur (Psycho-)Motorik, Alltagspra-
xis und Kognition und einem spirituellen Impuls im Umfang von zwei Stunden pro Tag
an sechs Tagen pro Woche fir zwolf Monate. Eine Gruppe von zehn demenziell er-
krankten Menschen wird von zwei Therapeut/innen und einer Hilfskraft betreut. Die
Kontrollgruppe erhielt die libliche Versorgung im Pflegeheim. (GraRel et al. 2013, 12)

®  Zum Verhaltnis alltagspraktischer und therapeutischer Zuwendung vgl. Wimann o. J.
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Therapie Inhalte Bemerkung
Ziel: Verstandigung mit Menschen mit Demenz und
Verbesserung ihrer Lebensqualitat. Die d inistisch
Methodik: Kommunikationsmethode, bei der Wert- GL%ﬂg;imﬂ'ﬁgzcd:P
schatzung, Verstandnis (Empathie) und Akzeptanz Validationstherapie
Validation |gegenuber den Aussagen von Menschen mit De- therap
h N . " . nach N. Feil sind
(N. Feil), menz gedulRert wird. Deren Geflihlen kommt immer | . o
A . : . . | vielfach kritisiert wor-
Integrative | eine Wahrheit zu, unabhangig vom Grad der kogni- ) h
A . S ) den. Die Integrative
Validation | tiven Orientierung. Sie werden aufgenommen, S .
: - . . Validation verzichtet
(N. Rich- | verbalisiert und damit bearbeitet. :
o o darauf. In der Praxis
ards) Kontext: Validation nach N. Feil impliziert, dass als emotionsorientierte
demenzbetroffene Personen aufgrund ungeldster Kommunikationsme-
Konflikte kognitiv desorientiert sind. Die Integrative | {hode weit verbreitet.
Validation geht von hirnorganischen Stérungen als
Ursache aus.
Ziel: emotionale Entlastung, Starkung von Identitat Mdgli(iche Seffghrer?

Bi und Selbstwertgefiinl, Steigerung der Lebensquali- ?m as hu rEe(I: k;an
logra- | tat und Verbesserung der Kommunikation raumatischer Erleb-
phiearbeit . e S ) nisse, die Verletzung
/Reminis- Methodik: Mit Hilfe von Fotos, Musik, biografisch der Intimsphére oder
zenz- relevanten Gegensténden sowie Geruchs- und die Verwendung sub-

therapie Geschmackserlebnissen werden Erinnerungen an jektiv gefarbter oder
individuelle und Kohortenerlebnisse geweckt und falscher Informationen
besprochen. aus 2. Hand.
Ziel: Férderung von Mobilitat und Orientierung, Sturz- und
Kontrakturprophylaxe, Vermeidung von Schluckstérungen

Physio-/ | Methodik: angeleitete Ubungen, Schlucktraining, Massagen,

Logopadie | Beratung zu Hilfsmitteln
Kontext: Logopadische Interventionen zu Sprach- und Sprech-
stérungen nur in friihen Stadien
Ziel: Krankheitsbewaltigung, Reduktion von Verhal- | Die Wirkung psycho-
tensanderungen, Wohlbefinden, Identitatsstarkung, | therapeutischer Inter-
Aktivierung \_{Ientlor:an ww: fur
Methodik: In leichten Phasen tiefenpsychologische, 2I|te¢r:nei?1nv?/?e 2Ech fiir
sprachorientierte, kognitionssteigernde Verfahren; 9 ;

Psycho- : . . N Menschen mit Demenz

; in mittleren Phasen: verhaltensorientierte, selbst- . -
(soziale)- wertstarkende, umweltstrukturierende, non-verbale unterschatzt. Die
therapie Verfahren Verfahren missen,
. . . bspw. durch haufige

Kontext: Einbezug bzw. Kotherapie von Angehdri- Wiederholungen, auf
gen (Einzeltherapie, Psychoedukation); Abstim- die geringen Lernka-
mung der Psychotherapie mit anderen Interventio- pazititen angepasst
nen werden.
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Therapie Inhalte Bemerkung
Ziel: Verbesserung der zeit-/raumlichen Orientie- Nur fiir Klassenraum-
rung durch intensive Wiederholung von entspre- ROT leichte Verbesse-

Realitéts chende.n Angaben _ rungen nachgewiesen,
Orientie- Metho_dlk: U_bungen mit bspw. Kalendern oder dennogh fmden sich
rungs- Fotos in Kleingruppen (Klassenraum-ROT) oder sehr haufig ROT-
Training Einbettung in Milieu und Beziehungen zu den de- Materialien wie Kalen-
menzbetroffenen Menschen (24-Stunden-ROT). der, Plane, Fotos in
Kontext: Als kognitive Therapie ggf. Teil einer stationaren Einrichtun-
strukturierten psychosozialen Therapie gen.
Ziel: Stressabbau, Eréffnung nicht-sprachlicher Kommunikati-
. onskanale, Zugang zur emotionalen Ebene, Erinnerungspflege
(';/I du;r'k' Methode: aktives u_nd pe_lssives I\/I_usiziere_n und Singen, kreati-
Kunst- ve Ausdruckstechniken in angeleiteten Einzel- oder Gruppen-
. settings
therapie - TR I . .
Kontext: kognitive Fahigkeiten im musikalischen Bereich blei-
ben langer erhalten als im sprachlichen Bereich
Ziel: Erhalt von motorisch-funktionellen und kogni- ) .
tiv-neuropsychologischen Fahigkeiten, Selbsthil- Wirksamkeit ist auf-
fetraining fir Alltagsfahigkeiten und Selbstpflege, grund methodischer
Férderung von Orientierung und Kommunikation, Méngel der vorhande-
psychische Stabilisierung nen Studien und der
Ergo- Methode: vielfaltiger Einsatz von funktionell wirk- tsehr groften Bandbrgl-
. ) . e von ergotherapeuti-
therapie samen, neuropsychologischen und neurophysiolo- :

. - ) ) schen Interventionen
gischen Methoden wie Biografiearbeit, Umge- nicht klar nachweisbar
bungsgestaltung, Einsatz von Hilfsmitteln, Trainings aber Ergotherapie wird
zur Sturzprophyla.xe u. v."a..m . 2ur Verbesserung der
Kontext: \{erschre|bungsfah|ger, breit aufgestellter Symptome empfohlen
therapeutischer Ansatz
Ziel: Férderung der Kérperwahrnehmung, Vermitt- | wirksamkeit ist auf-
lung von Sicherheit, Geborgenheit, Anregung und | grund methodischer
Aktivierung Méngel der vorhande-

Korper- Methodik: Basale Stimulation, Aromatherapie, nen Studien nicht klar

orientierte | Massagen, Kinasthetik, Entspannungsverfahren, nachweisbar, aber

Verfahren | Snoezelen (Aktivierung und sinnliche Stimulation koérperorientierte Ver-
durch Licht, Gerausche, Gefiihle) fahren werden zur
Kontext: Menschen mit mittelgradiger und weit Verbesserung der
fortgeschrittener Demenz Symptome empfohlen

Eigene Darstellung nach (Kastner, Ldbach 2007, 87 ff.; Jahn, Werheid 2015, 68 ff.; Hirsch
2011; Korczak, Habermann, Braz 2013). Die Darstellung beansprucht nicht, einen voll-
standigen oder detaillierten Uberblick (iber alle therapeutischen Angebote fiir Menschen
mit Demenz zu geben, da dies den Rahmen dieser Arbeit sprengen wiirde.
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2.3.2 Kbrpernahe Exklusionen

Exklusionsprozesse konnen in unterschiedlichen Intensitaten und Er-
scheinungsformen beobachtet werden. Empirisch eher selten treten Ex-
klusionen als verfestigte soziale Zustdnde im Sinne eines sozial-rdumlich
scharf abgegrenzten ,Draufen” auf. Haufiger zeigen sich Exklusionen als
Prozesse sozialen Wandels innerhalb einer Gesellschaft (Kronauer
2010a, 41; Puhr 2009, 88; Benz 2012, 120; Stichweh 2009a, 364).

"Die moderne Gesellschaft kennt kaum noch Exklusionen, die unwider-
ruflich und irreversibel sind. (...) Viel typischer sind fur die Weltgesell-
schaft seit dem 18. Jahrhundert die vielen Exklusionen, die von vornhe-
rein in die Form einer Inklusion gebracht werden." (Stichweh 2013, o. S)

Dies deshalb, weil die Zivilisierung und Modernisierung von Gesellschaf-
ten normative Regeln fir die Vermeidung von Exklusion und die Installa-
tion von Inklusion setzt: ,Unter modernen Bedingungen ist Exklusion nur
'zulassig', soweit sie in die Form einer Inklusion gebracht wird.“ (Stichweh
2009b, 37). Exklusion als Extinktion, also Vernichtung oder Tétung, sei
als radikaler Begriff von Ausgrenzung in seiner Bipolaritat analytisch zu
wenig differenziert und deshalb empirisch untauglich (Wansing 2005a,
64 ff.) bzw. markiere lediglich ,historisch wirksam gewordene rechtsext-
remistische Positionen®, unter denen von Armut, Behinderung oder
Krankheit betroffene Menschen oder Angehdrige ethnischer Minderheiten
gelitten haben (Benz 2012, 119). Mit einem ,Minimum demokratischer
Bezugnahme® (Castel 2008, 84) sei eine Beseitigung der .fur die Welt
Unnitzen* kaum mehr denkbar. Allerdings wird die Relevanz von Exklu-
sion als Extinktion daran deutlich, dass Uber Abtreibung, Abschiebung,
Sterbehilfe und Todesstrafe ,gesellschaftlich (...) leidenschaftlich gestrit-
ten“ werde und auch werden misse (Benz 2012, 120). Fir Demenzbe-
troffene deutet sich ,Extinktion“, also die Tétung von Demenzkranken,
zumindest im Dunkelfeld an. Daten der US-amerikanischen Supplemen-
tal Homicide Reports aus dem Jahr 1999 zeigen, dass das Viktimisie-
rungsrisiko in Bezug auf Tétungsdelikte ab dem 75. Lebensjahr ansteigt,
der Anteil vollendeter Delikte dann vergleichsweise hoch ist, und die T6-
tungen sich zu einem hohen Anteil im sozialen Nahraum abspielen. Fur
Deutschland liegt eine ahnlich altersdifferenzierte Statistik nicht vor (Gor-
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gen 2004, 47 f.). Es lasst sich zumindest vermuten, dass Menschen mit
Demenz Uberreprasentiert sind unter den Opfern von Nahraumgewalt,
auch weil Angehdrige vielfach Erleichterung angesichts des Todes von
demenzkranken Familienmitgliedern dufern oder sich deren Tod sogar
herbeiwiinschen’®. An den Randern des Lebens, also vor der Geburt und
zum Ende hin, relativiert sich die Unveraulerlichkeit des menschlichen
Rechts auf Leben latent (als Wunsch) oder manifest (durch Suizid, To-
tung oder Sedierung) (vgl. Wetzstein 2010, 55). Auf diese Exklusionsten-
denzen reagiert auch die BRK:

"Aus den Protokollen der Sitzungen des Ad-hoc-Komitees wird deutlich,
dass mit Artikel 11 der Konvention zu den bioethischen Konflikten tber
das Lebensrecht von behindert geborenen Kindern und von Menschen
mit sehr schweren kognitiven Beeintrachtigungen eindeutig Position be-
zogen werden sollte (u. a. UN A/AC.265/2004/5). Das misste auch in
zukunftigen Diskussionen Uber gesetzliche Regulierungen von Behand-
lungsverzicht, Behandlungsabbruch und Sterbehilfe berticksichtigt wer-
den." (Graumann 2011, 54)

Eine weitere Exklusionsform, die weniger dem modernen Bild der Exklu-
sion innerhalb der Gesellschaft entspricht, sondern eher den archaischen
Charakter von Verbannung und (unbefristetem) Wegsperren transportiert,
stellen die sog. Freiheitsentziehenden Malinahmen (FEM) dar, die de-
menzbetroffene Menschen vielfach und gegen ihren Willen an ihrer Be-
wegungsfreiheit hindern. Freiheitseinschrankende Maflinahmen sind alle
MalRnahmen, die die korperliche Bewegungsfreiheit einschranken
und/oder den Zugriff auf den eigenen Korper verhindern, und die nicht
vom Betroffenen selbstéandig entfernt werden koénnen, so die fachliche
Definition (Evans, Wood, Lambert 2002; Retsas 1998). In Pflegeheimen
werden 39,5 % der Bewohnerinnen und Bewohner innerhalb eines Jah-
res mindestens einmal in ihrer Freiheit eingeschrankt, u. a. durch hoch-
gestellte Bett-Seitenteile (38,5 %), Fixiergurte im Bett oder am Stuhl
(8,9 %) und Stecktische (9,9 %) (Meyer et al. 2009, 986). In privaten
Haushalten sind etwa 6 % (Borgloh 2013, 65) bis 9 % (Herold-Majumdar

" vVgl. bspw. Rosenberg, Martina (2013): Mutter, wann stirbst du endlich? Wenn die Pfle-

ge der kranken Eltern zur Zerreissprobe wird. Minchen: Blanvalet.
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et al. 2010)77 der hauslich gepflegten alten Menschen in ihrer Bewe-
gungsfreiheit eingeschrankt: durch Bettgitter, medikamentts sediert oder
in der Wohnung eingeschlossen78. Freiheitsentziehung betrifft ganz
Uberwiegend kognitiv eingeschrankte Personen: So waren in der Studie
MuG IV Uber 90 % der FEM-Betroffenen demenzkrank (Schaufele et al.
2009, 202). In der ambulanten Pflege ist ein etwa doppelt so groRer An-
teil von demenzkranken alten Menschen gegenuber kognitiv orientierten
Pflegebediirftigen betroffen (Herold-Majumdar et al. 2010, 16).

Korpernah eingesetzte FEM wie bspw. Fixiergurte sollen die Sicherheit
der Betroffenen gewahrleisten:

"Es wird mir unméglich sein, den genauen Zeitpunkt zu verkiunden, an
dem ich mich aufgrund meines Zustands nicht mehr rational und gleich-
berechtigt an Gesprachen lber mich beteiligen kann, an Gesprachen
Uber mein Verhalten und dartber, wie mit mir umzugehen ist, damit mir
nichts passiert und sie weniger Angst haben missen. Meine Angehori-
gen tun, als ware dieser Zeitpunkt bereits da. Ich dagegen spire und
denke: Noch ist er nicht gekommen. Gut mdglich, dass es keine klare
Trennlinie gibt zwischen volliger Eigenstandigkeit und Abhangigkeit von
anderen, dass der Ubergang flieRend ist. (Taylor 2008, 147)

Zentraler Beweggrund von professionellen Krafte ebenso wie pflegenden
Angehorigen fur den Einsatz einer FEM ist es, Stlrze und unbemerktes
Verlassen der Wohnung bzw. der Einrichtung zu verhindern (Borgloh
2013; Meyer et al. 2009).

Dabei spielt die Frage der Haftung fir die Schaden, die ein Mensch mit
Demenz sich oder anderen zufugt, fir An- oder Zugehorige, Freiwillige
und beruflich oder professionell in der Pflege tatige Menschen eine wich-
tige Rolle. Hier bestehe jedoch eine erhebliche Differenz zwischen den
subjektiven bzw. allgemein geteilten Annahmen zur Haftung bzw. zur
Verantwortung von Sorgepersonen und den tatsachlichen rechtlichen
Bestimmungen. Subjektiv spiele ein allgemeiner moralischer Impuls ge-
genuber vulnerablen, hilfsbedirftigen Menschen ebenso eine Rolle wie
das eher ich-bezogene Bedurfnis der Sorgepersonen, Risiken zu beherr-

" Aufgrund der Erhebung dieser Daten an einzelnen Stichtagen durch Pflegekrafte (Borg-

loh 2013) bzw. Begutachtende des MDK (Madjumar 2010) kénnen diese Werte als kon-
servative Schatzung gelten und liegen vermutlich hoher.

®  Das EinschlieBen in der Wohnung gilt allerdings nicht als kérpernahe FEM.
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schen und Fehler zu vermeiden. (Klie 2014a, 69) Bleibe das Verantwor-
tungsgefiihl im Unterschied zum ,rechtlichen Gehalt der eigenen Verant-
wortung*“ unreflektiert, so drohe zum einen eine aus der Uberfiirsorglich-
keit entspringende Missachtung der Selbstbestimmungs- und Freiheits-
rechte der Betroffenen und zum anderen eine Uberforderung der Sorge-
personen aufgrund eines Zuviels an Verantwortungsibernahme. (Klie
2014a, 70) Je nach Rolle im Sorgearrangement kdnnen verschiedene
Verantwortungsbereiche unterschieden werden: Angehdrige handeln
gegeniiber den Betroffenen freiwillig. Sie haben keine Aufsichtspflicht
und auch kein Recht, MaRnahmen zu ergreifen, die in die Freiheit der
Person eingreifen. Sie sind ,grundsatzlich nicht gesetzlich befugt, Ent-
scheidungen fir den anderen zu treffen” (Klie 2014a, 70), da in Deutsch-
land kein gesetzlich geregeltes Angehdrigenvertretungsrecht gegenuber
Erwachsenen existiert’. Die Aufsichtspflicht im engeren Sinn nach § 832
BGB regelt, dass Sorgeberechtigte fir die Schaden minderjahriger Kinder
oder geistig behinderter Menschen einzustehen haben. Flrsorgerischer
Zwang gegenuber Demenzbetroffenen Iasst sich aber nicht durch eine
Aufsichtspflicht legitimieren. Davon unberthrt ist die fachliche Verantwor-
tung fir eine Pflege und Betreuung, die dem Wohl der Betroffenen dient
(Klie 2014a, 72 f.). Die allgemeine Pflicht der Angehdrigen, auf die Un-
versehrtheit der mit ihnen zusammenlebenden Person zu achten, wird
begleitet von vielfaltigen Rechten auf Beratung und Unterstiitzung (bspw.
durch die soziale Pflegeversicherung) (Klie 2014a, 70). Professionell
Tatige aus der Pflege, Medizin, Sozialen Arbeit und aus therapeutischen
Berufen tragen die Verantwortung fur die fachliche Qualitat ihres Han-
delns, zu der auch ein reflektiertes Risikomanagement gehdrt. Die Risi-
ken einer MaRnahme sollen mit den Risiken ihrer Unterlassung abgewo-
gen werden, und es soll nach Alternativen fir riskante ,Schutz‘mal-
nahmen wie bspw. die korpernahe Fixierung gesucht werden. (Klie
2014a, 71) In diese Abwagungsprozesse sollten alle relevanten Akteure
wie bspw. formell und informell Pflegende, Arztinnen und Arzte, Thera-
peutinnen und Therapeuten, Apothekerinnen und Apotheker sowie
hauswirtschaftliche Krafte einbezogen sein. Hier kommt das Modell der

™ Zur rechtlichen Vertretung vgl. Abschnitt 4.3.3.3.
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geteilten Verantwortung zum Tragen, das in systematischen Aushand-
lungsprozessen nach Vorgehensweisen sucht, die Risiken minimieren
und dem Wohl und dem Willen der Demenzbetroffenen gerecht werden
(Klie 2014a, 72; Klie, Schuhmacher 2007). Dabei lassen sich nicht alle
Risiken ganzlich vermeiden:

»ZU einem professionellen Umgang mit Menschen mit Demenz gehért
auch der verantwortliche Umgang mit Risiken, die auch und gerade fir
Menschen mit Demenz zu akzeptieren sind.” (Klie 2014a, 74)

Neben Haftungsangsten ist auch die Kontrolle des sog. ,herausfordern-
den Verhaltens” von Menschen mit Demenz ein relevanter Kontext fiir die
Anwendung von FEM. Unruhe oder aggressives Verhalten belastet pfle-
gende Angehdrige, aber auch professionell Pflegende psychisch und
physisch und kann den Einsatz von Psychopharmaka nach sich ziehen
(Schuhmacher 2013; Bredthauer 2006).

Eine schitzende Wirkung freiheitsentziehender MalRnahmen kann aller-
dings nicht nachgewiesen werden. Stattdessen fiihrt ihre Anwendung bei
den Betroffenen zu psychischem Stress, zur Verstarkung von Verhal-
tensauffalligkeiten, zu einer Einschrankung der Mobilitat und zu Verlet-
zungen aufgrund von Gegenwehr. Werden in Folge dieser Effekte ver-
starkt Psychopharmaka verabreicht, kann dies zu einer Erhdéhung der
Sturzrisiken fiihren. Letztlich tragen FEM zu einer Verschlechterung des
Gesundheitszustands bei, die bis hin zum Tod fihren kann (Bredthauer
2006). Unsachgemall angewendete Gurtfixierungen koénnen direkt zum
Tod fuhren (Berzlanovich, Schopfer, Keil 2012). Freiheitsentziehende
MaRnahmen bergen erhebliche Risiken fur Alleinlebende wie auch fur
Menschen, die, wenn auch nur kurzzeitig, in einem Raum oder in der
Wohnung allein gelassen werden. Tatsachlich ist es aber kaum mdglich
und oft auch gerade nicht die Intention einer FEM, dass wahrend ihrer
Anwendung ununterbrochen eine betreuende Person anwesend ist
(Schuhmacher 2013), was den exkludierenden Charakter Freiheitsent-
ziehender MaBnahmen unterstreicht.
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2.3.3 Kommunikationsprobleme und Zivilisationskonflikte

Ein erhebliches Exklusionsrisiko erleiden Menschen mit Demenz, weil sie
an den Orten der sozialen Teilhabe (bspw. in der Kirche, im Verein,
Freundeskreis oder Supermarkt etc.) nicht oder nur noch eingeschrankt
kommunizieren kdénnen. Vergleichbar zu Menschen mit geistiger oder
Lernbehinderung wird die Kommunikation durch Missverstandnisse, Zeit-
verluste und Anschlussprobleme behindert, was dazu fihrt, dass die
Betroffenen nicht oder nur eingeschrankt als Kommunikationspartner
wahrgenommen werden. In systemtheoretischer Perspektive kann De-
menz ,als Exklusionsmotor par excellence” (Lindner 2010, 73) analysiert
werden (Franken 2014, 12 f.). Interaktion beruht — systemtheoretisch —
auf dem Zusammenspiel von Bewusstsein, neuronalem System und
Kommunikationssystem. Diese schaffen durch das

»(...) ,Zurverfigungstellen’ der jeweiligen Eigenkomplexitat die Voraus-
setzung fir das Funktionieren der anderen Systeme, oder anders ge-
sagt, jedes System Ubernimmt Funktionen fir die anderen Systeme. (...)
Es handelt sich um wechselseitig kontingente Selektionsprozesse." (Ter-
floth 2007, 70)

Dabei ist die ,Operationsweise des Bewusstseins auf Gedachtnisleistun-
gen angewiesen.” Das Gedachtnis liefert Interpretationsvorschlage fir die
,Sozial angelieferte(n) Sinnzumutungen®. Diese ,Zitation gerat ins ,Schlin-
gern™, wenn durch Demenz die Gedachtnisleistung nachlasst® (Terfloth

8 sehr eindriicklich schildert Richard Taylor die existentielle Problematik gescheiterter

Zitationsversuche: ,So kommt es, dass ich im Gesprach, beim stillen Nachdenken,
manchmal auch einfach beim Versuch, den Alltag zu bewaltigen, eine Tir ins Dunkle
offne. Keine Ahnung, was dort mal gelagert war. An manchen Tiren ist die Beschriftung
verblasst, bei anderen sind die Schilder abgefallen. Die Zimmer sind da, aber drinnen
herrscht ein groRes Durcheinander, ihr Inhalt ist nicht komplett, manche Teile sind
schwer zu erkennen oder véllig verschwunden. Es ist sehr argerlich, mitten in einem
Gesprach plétzlich die Tur zu einem Raum 6ffnen zu missen, um an den Inhalt zu
kommen — und der Raum ist dunkel. Keine Ahnung was los ist. — Wie meine jiingste
Enkeltochter heillt — Wo ich das Auto geparkt habe — Ob ich das Auto geparkt habe —
Wovon ich eben sprach — Wovon Sie eben sprachen — Wo ich hingehen wollte — Womit
ich mich vorhin beschéftigt habe — Was ich soeben mache und getan habe! — Ich halte
im Gesprach inne und suche nach Hinweisen und Verbindungen. Ich renne in den Flu-
ren meines Gedachtnisses herum und versuche fieberhaft zu verstehen, was los ist.
Manchmal macht mich die Suche noch verwirrter, worauf ich vergesse, was mich so
verwirrt. Ich weif} nicht was los ist, weil ich auf einen leeren Raum treffe, auf eine Wand



82 Exklusion

2007, 71), die Interaktion bricht ab und der Prozess der sozialen Adres-
sierung ist gescheitert. Laut- und kdérpersprachliche AuBerungen werden
im Verlauf einer Demenzerkrankung immer weniger anschlussfahig, weil
ihre Intention kaum noch entschlisselt werden kann — auch nicht in der
Hinsicht, ob Uberhaupt eine Intention vorliegt (Muller-Hergl 2014, 7). Das
ist mit Anerkennungsverlusten verbunden:

"Bewusstsein, ohne ausreichend Kontakt zu sozialen Systemen, erleidet
Restriktionen, denn Bewusstsein braucht die mit der Adresse verbunde-
ne Anerkennung. Bewusstsein kann diesen Prozess der Adressenkon-
struktion jedoch nicht steuern, sondern die Selektivitat von Kommunika-
tion legt die soziale Relevanz von psychischen Systemen fest." (Terfloth
2007, 81)

Die ,Inkommensurabilitdt von Kommunikationserwartungen® (Muller-Hergl
2014, 9) fuhrt entsprechend zu wachsender Entfremdung.

Engel (2007, 271) zeigt in einer an den Symbolischen Interaktionismus
angelehnten Perspektive, dass fehlende Rickkopplung von Sinn in Inter-
aktionen nicht nur den Aufbau und Erhalt von Empathie, sondern auch
das Selbstbild der gesunden Interaktionspartner stort:

"In langjahrigen familidren Beziehungen (...) nehmen die Mitglieder im-
mer wieder die Haltungen der anderen gegenuber sich selbst ein, und
bilden somit aufeinander bezogene Rollenidentitdten aus. Kommt es
aufgrund einer Demenzerkrankung zu einer starken Veranderung der
Kommunikationsrolle des Kranken, fuhrt dies auch zu einer Verunsiche-
rung des eigenen bislang akzeptierten Selbstbildes und der bisher un-
problematischen Rollenerwartungen an sich selbst." (Engel 2007, 274)

Fur beide mindet dies in ein "systematisches Miss-Verstandnis der eige-
nen subjektiven Welt" (Engel 2007, 274).

Das Scheitern funktionaler, sinnhafter Kommunikation fihrt bei Pflegen-
den zu Stress und Frustration und damit zu einer Fokussierung auf die
eigene peer-group (der Gesunden) und Ablehnung "der anderen" (Miiller-
Hergl 2014, 9 f.). Dennoch hat gerade face-to-face-Kommunikation ein

am Ende des Flurs, womdglich befinde ich mich auf einem Stockwerk meines Gedacht-
nisses, das mir fremd ist. Ich bin gezwungen, inne zu halten und mich zu fragen, warum
ich uberhaupt hier bin, aber ich sehe nur unbeschriftete Turen, die mir keine Hinweise
geben. Ich bekomme eine fragende Miene und reagiere manchmal beschamt, weil ich
mich verirrt habe." (Taylor 2008, 60)
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hohes Potenzial, zu einer anndhernd sinnhaften Kommunikation zu
kommen, weil sie als Interaktion grundsatzlich kontingent ist, also frei in
der Suche nach Anschlussmdglichkeiten. Bspw. setzen spezialisierte
Expertinnen und Experten oder durch Liebe oder Freundschaft motivierte
Angehorige substitutive Dialoge ein®'. In spezialisierten, je nach Art und
Schwere der Demenz differenzierten Einrichtungen ,werden dann sachli-
che, zeitliche und soziale Bedingungen geschaffen, unter denen belaste-
te Kommunikation méglich und aushaltbar ist und Routinen fir den Um-
gang mit eigenwilligem Verhalten eingeibt sind." (Muller-Hergl 2014,
5 f.). Diese "Dauersimulation einer kommunikativen Inklusion" sei aber so
aufwandig, dass die Frage offen bliebe, wie Demenz im Alltag inkludiert
werden kénne, bzw. die Vermutung nahe liege, dass nur die vergleichs-
weise "Vertraglichen, Freundlichen, sozial Akzeptablen" mit Inklusion
rechnen kénnten, wahrend kommunikativ schlecht erreichbare Menschen
mit Demenz der exklusiven Behandlung durch Experten tberlassen blie-
ben, so Miller-Hergl (2014, 11 f.).

Nicht nur Anschlussprobleme in der Kommunikation, sondern auch Miss-
geschicke und Fehlverhalten fiihren zu Ausgrenzung von demenziell
erkrankten Menschen, denn sie verletzen kulturelle Standards und inkor-
porierte Scham- und Peinlichkeitsgrenzen:

,Der Zivilisierungsprozess ist auch gekennzeichnet von der zunehmen-
den Beherrschung des Korpers, der Kontrolle Gber Kérperfunktionen und
der Einhaltung von Konventionen im menschlichen Miteinander, die auch
ein Mehr an Distanz zum Gegenliber auszeichnet.” (Klie 2006, 66)

Elias spricht hier von ,zum Teil automatisch funktionierenden zivilisatori-
schen Selbstkontrollen“ (1991a, LXII). Durch Sozialisation tief im Subjekt
verankert, funktionieren sie unter dem Radar der rationalen Verhaltens-
steuerung und I6sen Schamgefiihle aus. Menschen mit Demenz ziehen
sich zurlick (,mich in einem dunklen Schrank verstecken®“) oder werden
von ihren Angehérigen aus der Offentlichkeit (Restaurants, Gottesdiens-

8 "Nahestehende und Pflegende ergénzen stellvertretend die mangelnde Riickkopplung,

so wie wenn die Person eine addquate Resonanz gegeben hatte. Es kommt zu einer
fiktiven Anschlussreaktion, einer 'als-ob' Kommunikation, die aufrechterhalten wird,
selbst dann, wenn die Person mit Demenz durch ihre Reaktionen diese Anschlussreak-
tion fortwahrend zu ent-plausibilisieren scheint." (Muller-Hergl 2014, 11)
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te, Konzerte oder Strallenfeste) ferngehalten, um peinliche Situationen
zu vermeiden. Insbesondere fir unpassendes Verhalten in Bezug auf
Kleidung, Tischsitten oder Gesprachsregeln schdmen sich die Betroffe-
nen und ihre Angehdrigen (Held 2010, 26 ff.). Scham und Peinlichkeit
tragen so zur Ausgrenzung von Menschen mit Demenz bei, obwohl die
sozial abweichenden Verhaltensweisen auf die krankhaften Veranderun-
gen zuruckzufihren sind:

"Ganz nlichtern betrachtet ist eine Demenz nichts, woflir man sich
schamen miusste. Jeder kann eine Demenz bekommen, unverschuldet
und schicksalhaft. Auch die Symptome und Ausfallerscheinungen, die
mit der Behinderung einhergehen, entziehen sich dem persénlichen Ein-
fluss. Man kann einfach nichts dafir, wenn man Termine, Orte, Perso-
nen vergisst oder wenn man urplétzlich die Orientierung verliert. Trotz-
dem fiihlen sich Betroffene oftmals schuldig, wenn sie nicht mehr so
funktionieren, wie sie selbst oder andere es von ihnen gewohnt sind.
Auch mir erging das so. Erst allmahlich habe ich begriffen, dass meine
Defizite nicht die Folge meines Versagens oder meiner mangelnden Dis-
ziplin sind, sondern Auswirkungen der Demenz." (Rohra 2011, 65)

Obwohl also kein schuldhaftes Versagen vorliegt, wird das Verletzen
normativer Vorgaben von den Betroffenen selbst und ihrer Umwelt so
interpretiert. Abweichendes Verhalten wird persénlich zugerechnet, eine
Verletzung der ubergeordneten Norm stellt zunachst einmal nicht deren
Geltung in Frage, sondern hat Sanktionen gegeniber dem individuell
abweichenden Verhalten zu Folge. Dies kann als Stigmatisierung be-
zeichnet werden:

"Als 'Stigmatisierung' werden soziale Prozesse bezeichnet, die durch
'Zuschreibungen' bestimmter — meist negativ bewerteter — Eigenschaften
('Stigmata') bedingt sind oder in denen stigmatisierende, d. h. diskreditie-
rende und bloRstellende 'Etikettierungen' eine wichtige Rolle spielen, und
die in der Regel zur sozialen Ausgliederung und Isolierung der stigmati-
sierten Personengruppe fiihren." (Brusten, Hohmeier 1975, 1 f.)

Prinzipiell entstehen durch die Zuschreibung von Eigenschaften wichtige
Bezugspunkte fur die Entwicklung sozialer Identitat (Goffman 1975, 10).
Die in Interaktionen transportierten, informationstragenden Symbole mar-
kieren die Erwartungen von Interaktionspartnern bzw. Organisationen
und erlauben die Einordnung von Personen nach bestimmten Attributen.
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Zum Stigma wird ein Attribut dann, wenn es den Erwartungen ,in uner-
wunschter Weise® nicht entspricht, wobei Personen, deren Attribute den
Erwartungen entsprechen, als ,normal“ bezeichnet werden (Goffman
1975, 13). Goffman unterscheidet sichtbare Stigmata und die dadurch
diskreditierten Menschen von nicht-sichtbaren Stigmata und den dadurch
lediglich diskreditierbaren Menschen: Diskreditierte Personen mit sichtba-
rem Stigma muissen "bei jedem sozialen Kontakt auf kontingente Ver-
knipfungen ihres Stigmas mit anderen Attributen gefasst sein" (Saake
2006, 130), wahrend Diskreditierbare mit nicht-sichtbarem Stigma soge-
nanntes Stigma-Management betreiben kénnen, namlich — zumindest
phasenweise — das Stigma durch Tauschen oder Verheimlichen verber-
gen. Stigma-Management ist Teil jeder interaktiven Praxis und zwar
durch das "Stereotypisieren oder 'Profilieren' unserer normativen Erwar-
tungen in Bezug auf Verhalten und Charakter.“ (Goffman 1975, 68). Nicht
immer wird ein Stigma in einer Interaktion wirksam, sondern dies ist von
den Techniken der Stigmatisierung und vom Gegenuber abhangig sowie
von den Kennzeichen der Situation. Stigmatisierungsprozesse verlaufen
demnach relational und kontingent:

"Angehorige, mit dem Stigma Vertraute, kdnnen es Ubersehen; in man-
chen Situationen kénne es gar nicht wahrgenommen werden, weil die
Begegnung zu kurzfristig oder auf anderes fokussiert sei. (...) Die Vielfalt
an Umgangsweisen mit Stigmata, die Goffman zusammenstellt, ist er-
staunlich. Als beeinflussende Faktoren identifiziert er den Status des
Gegentibers, die Gewdhnung der anderen, aber auch die eigene Erfah-
rung im Umgang mit der Andersartigkeit.“ (Saake 2006, 130)

Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehdrigen ist Stigma-
Management, also der der flexible, situationsgebundene Umgang mit
abweichendem Verhalten in der je aktuellen Situation oder Interaktion
sehr vertraut. Je starker sichtbar bzw. wahrnehmbar das Stigma Demenz
wird, desto eher sind die Betroffenen dem Risiko ausgesetzt, aufgrund
dieses Merkmals ausgegrenzt zu werden®.

# 30 laufen Menschen mit Demenz Gefahr, aus Veranstaltungen mit stark formalisierten

Verhaltensvorschriften wie bspw. Gottesdiensten oder Kunstaustellungen ausgeschlos-
sen zu werden (Rothe, Kreutzner, Gronemeyer 2015, 71 f.).
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2.3.4 Exklusion in Unterst(]tzungsarrangement383

Die spezifische Ausgestaltung des jeweiligen Unterstiitzungs-, Hilfe- und
Pflegearrangements eines Menschen mit Demenz bestimmt in erhebli-
chem Umfang den Grad seiner Ausgrenzung bzw. Einbezogenheit. Noch
vor der Pflege im engeren Sinn ist es vor allem die Unterstiitzung im All-
tag, die dabei fiir Menschen mit Demenz von Bedeutung ist®*.

"Die Alzheimer-Krankheit: Wie fuhlt sie sich an? Wie ist es, alzheimer-
krank zu sein? Auch das hangt von vielen Faktoren ab: Gibt es in Ihrem
Leben ein paar Menschen, denen an lhrem Wohlbefinden gelegen ist?
(...) Wohnen Sie in Houston, Texas oder in Houston, Nigeria? Sind Sie
krankenversichert? Besonders wichtig: Haben Sie eine Langzeitpflege-
versicherung abgeschlossen? Ist es in Ihrer Kultur und ékonomischen
Schicht dblich, die junge Generation zu ermuntern, Verantwortung zu
Ubernehmen und &ltere Familienangehorige zu betreuen? Wird sie dabei
unterstitzt?" (Taylor 2008, 44 f.)

Weltweit leben 94 % der Menschen mit Demenz nicht in Einrichtungen,
sondern in der (eigenen) Hauslichkeit (Prince et al. 2015). Der Anteil der
in Deutschland hauslich versorgten Menschen mit Demenz lasst sich
nicht exakt bestimmen, da eine Demenzdiagnose haufig erst in mittleren
Krankheitsphasen gestellt wird. Mit Fortschreiten der Demenz zieht ein
immer groRerer Anteil der Betroffenen in eine Einrichtung der vollstatio-
naren Pflege um: Etwa 80 % der leicht demenzkranken, ca. 70 % der
mittelschwer erkrankten und nur noch 30 % der schwer erkrankten Men-
schen mit Demenz leben in einem privaten Haushalt. Populationsbezo-
gene Studien in verschiedenen Stadten Deutschlands ergaben 2012

® In dieser Arbeit soll vom Begriff der Versorgung Abstand genommen werden, der im

Kern auf eine hierarchisch und blrokratisch organisierte Leistungszuweisung zielt. Ver-
sorgung ist eine Form von Unterstitzung und Pflege, die von der Wechselseitigkeit
menschlicher Interaktion abstrahiert, die die Fahigkeiten und Kompetenzen der auf Hilfe
Angewiesenen missachtet und deren Bedarfe zugunsten einer Zuweisungslogik igno-
riert (Rothe, Kreutzner, Gronemeyer 2015, 263 ff.).

Zu 90 % werden Menschen mit Demenz bei hauswirtschaftlichen Tatigkeiten unter-
stltzt, zu 81 % bei der Korperpflege, zu 64 % bei der Fortbewegung, zu 55 % beim Toi-
lettengang und zu 57 % beim Essen (forsa 2015, 6). Rothgang differenziert zwischen
Pflegebediirftigkeit und Nicht-Pflegebedirftigkeit bei Demenz: ,In den jingeren Jahren
bestehen die Dementen zu etwa gleichen Teilen aus Pflegebedirftigen und Nicht-
Pflegebedurftigen. Erst ab der Alterskategorie 80—-84 wird die Pravalenz fir Pflegebe-
duirftigkeit und Demenz gréRer, wahrend die Pravalenz fir Demenz ohne Pflegebedurf-
tigkeit stagniert.“ (Rothgang et al. 2010, 161)

84
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einen durchschnittlichen Anteil von 35—40 % aller Menschen mit Demenz,
die in Heimen leben® (Bickel 2012, 25), wahrend die MuG-IllI-Studie
73,6 % Menschen mit Demenz ausweist, die zusammen mit ihrer Haupt-
pflegeperson in einem Haushalt leben.

Im Folgenden wird die unterschiedliche Situation von allein, mit ihrer Fa-
milie oder in Einrichtungen lebenden Menschen mit Demenz untersucht.
AnschlieRend zeigt ein kurzer Blick auf die Kosten, die Demenzkrankhei-
ten verursachen, dass diese einen erheblichen Einfluss haben kdnnen
auf das gewahlte Arrangement.

2.3.4.1 Exklusionsrisiken der familiaren Pflege und Unterstiitzung

Ein nicht unerhebliches Ausgrenzungsrisiko ergibt sich fir Menschen mit
Demenz gerade dann, wenn keine familiaren Unterstitzungspersonen in
der Nahe zur Verfigung stehen. Nicht wenige Menschen mit Demenz
leben — zumindest zu Beginn der Erkrankung — allein in ihrem Haushalt:

,15 (22,4 %) der leicht demenziell Erkrankten und immerhin noch neun
(10,8 %) der mittelschwer bis schwer Demenzkranken lebten zum Zeit-
punkt der Befragung noch allein in einem Privathaushalt.” (Schneekloth,
Wahl 2005, 115)®

Die meisten der alleinlebenden Demenzbetroffenen leben allerdings im
gleichen Haus mit der Hauptpflegeperson oder weniger als 10 Minuten
entfernt (Schneekloth, Wahl 2005, 120). 41,7 % kénnen auf die Unter-
stitzung von zwei und 33,3 % sogar auf drei Unterstlitzungspersonen
zuriickgreifen. Nur 2 % der Alleinlebenden (in der Studie waren dies zwei
Personen mit leichter Demenz und eine mit mittelschwerer Demenz) sind
ausschlieBlich auf professionelle Hilfe angewiesen (Schneekloth, Wahl
2005, 116). Zur Lebenslage alleinlebender Menschen mit Demenz mit
einem nur schwach ausgepragten sozialen bzw. familiaren Netzwerk
liegen nur wenige, qualitative Studien vor. Sie sind eher weiblich, héhe-
ren Alters, finanziell schlechter gestellt, meist nur leicht demenzkrank und

85

. Bickel spricht hier von der ,geschlossenen Altenhilfe*.

Probanden mit Demenz: N=151 (leichte: 67, mittelschwere: 51, schwere Demenz: 33);
Probanden ohne Demenz: N=155. Die Probanden waren 60 J. oder alter, befragt wurde
neben den Probanden die Hauptpflegeperson. (Schneekloth, Wahl 2005, 100 ff.)
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schwach funktionell eingeschrankt (Schniering 2010, 9 f.)87. Sie aulern
deutlich den Wunsch nach einem selbstbestimmten Leben in der vertrau-
ten Wohnung bzw. dem vertrauten Wohnumfeld (Deutsche Alzheimer
Gesellschaft e.V. 2010, 38 ff.)88. Dennoch erleiden alleinlebende Men-
schen mit Demenz soziale Ausgrenzung, weil sie nur schwer durch pro-
fessionelle oder ehrenamtliche Hilfen erreicht werden. Erst wenn der
Alltag in erheblichem Maf nicht mehr bewaltigt werden kann, werden
Nachbarn oder das professionelle Hilfesystem aufmerksam (Cotrell 1997,
zit. nach BMFSFJ 2002, 172; Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
2010, 56, 63 ff.). Alleinlebenden Demenzkranken ohne Bezugsperson
fehle zudem die Moglichkeit, an ihrer und Uber ihre Krankheit zu lernen.
Sie litten objektiv und subjektiv unter einem Mangel an sozialen Kontak-
ten, haufig seien kurze Besuche der professionellen Helfer die einzigen
Kontakte. Dabei verstarken sich der angstbesetzte Rickzug der Betroffe-
nen von ihrer Umwelt und der angst- und schambesetzte Riickzug des
sozialen Umfeldes von den Demenzbetroffenen wechselseitig und min-
den in sozialer Isolation. Die wenigen informell Helfenden im Unterstut-
zungsarrangement fihlen sich schnell Uberlastet. Das professionelle
Hilfesystem kann diese Defizite kaum ausgleichen, da es an Zeit und
einer die Hilfen koordinierenden Instanz fehlt (Schniering 2010, 77 ff.).

Diejenigen Menschen mit Demenz, die nicht alleine, sondern mit ihrem
Partner oder ihrer Familie zusammenleben, wiinschen sich mehrheitlich —
wie kognitiv orientierte, altere oder hochbetagte Menschen auch — ihr
Leben in der eigenen Hauslichkeit und begleitet von den Angehérigen
verbringen zu kénnen (BMVBS 2011, 54). Hier zeigt sich ein wichtiger
Unterschied zu Menschen mit (geistiger) Behinderung im Erwachsenen-
alter, deren Verbleib in der (Herkunfts-)Familie haufig einem Mangel an
geeigneten, individuellen Assistenzleistungen fir ein selbststandiges
Leben aullerhalb der Familie geschuldet ist:

¥ Qualitative Studie auf der Grundlage von 39 Experteninterviews im professionellen

Hilfesystem.

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft interviewte zehn alleinlebende Menschen mit
Demenz, die nicht auf Hilfe und Pflege von Angehdrigen oder aus dem Freundeskreis
zuriickgreifen kénnen, um deren Situation, Bedirfnisse und Unterstitzungsbedarf zu
analysieren (Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. 2010, 19).

88
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~Selbstandiges Leben im Haushalt bedeutet deshalb fiir Menschen mit
Behinderung in der Regel ein Leben in Abhangigkeit von der Unterstiit-
zung durch Familienangehdrige." (Wansing 2005a, 158)

Menschen mit Behinderung werden somit auf vormoderne Rollenmuster
verwiesen und erfahren Exklusion allein schon durch den erzwungenen
Verbleib in der Familie (Hasler 2006, 932).

Aber auch fur Menschen mit Demenz ist ein Leben in der Familie und mit
Unterstlitzung und Pflege der Angehdérigen von spezifischen Exklusions-
risiken gepragt. Dabei handelt es sich erstens um die ungleiche Vertei-
lung des zeitlichen Ausmalles der erfahrenen Unterstitzung, zweitens
um eine ausgrenzend wirkende familidre Uberfirsorglichkeit und drittens
um die Folgen der hohen Belastung von pflegenden Angehdérigen.

Das zeitliche Ausmal} an Unterstitzung, die Menschen mit Demenz er-
halten, ist (extrem) ungleich verteilt. Bezogen auf alle Demenzphasen
wenden Angehdrige durchschnittlich 42,5 Std. pro Woche auf (leichte
Demenz: 36,1; mittelschwere, schwere Demenz: 47,0; zum Vergleich:
keine Demenz: 27,9 Std./Woche) (Schneekloth, Wahl 2005, 121). In der
Pflegebudgetstudie89 berichten Angehdrige von Menschen mit Demenz
Uber durchschnittlich 41 Std./Woche Unterstlitzung bei geringer bis mitt-
lerer Pflegebedurftigkeit und von 64 Std./Woche bei schwerer Pflegebe-
dirftigkeit.

Professionelle Pflegedienste unterstitzen bei 38 % der Befragten weni-
ger als 30 min am Tag, bei ebenfalls 38 % 30—-60 min pro Tag®. Nur 9 %
der befragten pflegenden Angehdrigen berichten von mehr als einer
Stunde am Tag Unterstlitzung durch einen Pflegedienst (forsa 2015, 12,
14 ff.). Die Daten der Pflegebudget-Studie zeigen, dass professionelle
Dienste bei den demenziell erkrankten Studienteilnehmenden mit gerin-
ger Pflegebedurftigkeit durchschnittlich eine Stunde pro Woche und bei
denen mit hoher Pflegebediirftigkeit vier Stunden pro Woche tatig waren.
Der Zeitaufwand, den die Begleitung eines Menschen mit Demenz erfor-
dert, wird demnach kaum durch professionelle Pflege aufgefangen, son-
dern allein durch informell Pflegende, also Angehdrige, erbracht (forsa

8 N=706 Falle aus der Ersterhebung (Blinkert 2008, 25), davon 338 mit einem Hinweis
auf Vorliegen einer Demenzerkrankung (Blinkert 2008, 87).

% 13 % ,ganz unterschiedlich*
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2015, 12; Blinkert 2008, 91 f.). Allerdings variiert dieser Zeitaufwand sig-
nifikant mit der Qualitédt des sozialen Umfelds der Demenzbetroffenen.
Die Auspragungen von vier Faktoren, namlich der Netzwerkqualitat
(stark/prekar), der Region (landlich/urban), des Lebensentwurfs der
Hauptpflegeperson (traditionell/modern) und des sozialen Status der
Hauptpflegeperson (niedrig/hoch), beeinflussen die Zeit, die von der
Hauptpflegeperson fiir Pflege- bzw. Sorgeaufgaben aufgewendet wird:

Was die Involviertheit von Angehdrigen in die Versorgung angeht, ist
(...) ein klarer Effekt des sozialen Umfeldes erkennbar: Unabhangig vom
Grad der Pflegebedirftigkeit wird unter ginstigen Umfeldbedingungen
stets mehr Zeit investiert als unter unginstigen Bedingungen — also in
landlichen Regionen, bei einem stabilen Netzwerk und wenn die Haupt-
pflegeperson einen niedrigen Sozialstatus und einen eher vormodernen
Lebensentwurf hat.“ (Blinkert 2008, 127)

Die Differenz zwischen einem unglinstigen und einem glnstigen sozialen
Umfeld betragt bei starker Pflegebedirftigkeit 90 Std./Woche (min.
25/max. 115), bei mittlerer Pflegebedirftigkeit 66 Std./Woche (min.
1/max. 67), bei leichter 39 Std./Woche (min.1/max. 40)91. Angesichts der
hohen Bedeutung, die die Unterstiitzung im Alltag fir Menschen mit De-
menz hat, kann am unteren Rand der genannten Werte von erheblichen
Ausgrenzungsrisiken fir die demenzbetroffenen Menschen ausgegangen
werden. Dies entspricht dem oben (vgl. Abschnitt 2.1.2) skizzierten Be-
griff von Exklusion als Ubergang von einem quantitativ unterschiedlichen
Ausmalfd an Besser- oder Schlechterstellung zu einem qualitativ anderen
Zugang zur Gesellschaft. Das Defizit an familidrer Begleitung, das, wie
gezeigt, nicht regelhaft durch professionelle Dienste ausgeglichen wer-
den kann, mindet fir die Betroffenen in Situationen von existenzieller
Abgeschlossenheit. Exklusion als Interdependenzdefizit in sozialen
Nahbeziehungen miindet in Exklusion im Sinne einer faktischen Aber-
kennung grundlegender Rechte, wenn bspw. aufgrund mangelnder Un-
terstitzung Personen in der Wohnung eingeschlossen werden. Diese
Exklusionsprozesse verlaufen als Folge der Individualisierung jedoch

" Ahnlich im DAK-Pflegereport: Nur 5 % der pflegenden Angehérigen mit Hauptschulab-

schluss, aber 14 % mit Abitur oder Hochschulabschluss wenden weniger als eine Stun-
de wochentlich fur die Pflege auf. Umgekehrt pflegen 32 % der weniger Qualifizierten
drei bis sechs Std./Tag, aber nur 23 % der Hochqualifizierten (forsa 2015, 14).
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nicht statuskonsistent, sondern gegenlaufig zum Status der Hauptpflege-
person.

Ein zweites Exklusionsrisiko besteht fir Menschen mit Demenz, wenn die
Familien selbst als quasi geschlossene Systeme auftreten: Indem sie
paternalistisch und tUberflrsorglich agieren, machen ,die Angehérigen die
Betroffenen nur noch betroffener, so Helga Rohra, die selbst demenziell
erkrankt ist (Rohra 2011, 50). Die familiaren Unterstitzungspersonen
behindern die Selbstandigkeit, Selbstbestimmung, eigene Aktivitaten und
so auch die notwendige konstruktive Verarbeitung des unvermeidlichen
Rollenwandels nach der Diagnose. Menschen mit Demenz fiele es aber
schwer, so Rohra, die Personen, von deren Hilfe und Unterstiitzung sie
existenziell abhangig sind, zu kritisieren. lhr Bericht aus einer Selbsthilfe-
gruppe von demenziell erkrankten Menschen wird unterstrichen durch
statistischen Daten, die kaum Nicht-Verwandte als Hauptpflegepersonen
ausweisen: Neben (Ehe-)partnern oder -partnerinnen und (Schwieger-
)Kindern spielen weitere Verwandte (8,2 %) nur eine untergeordnete
Rolle als Hauptpflegeperson. Nicht-Verwandte Personen treten in der
MUG-III-Studie praktisch nicht hauptverantwortlich bei der Sorge um
Menschen mit Demenz auf (Schneekloth, Wahl 2005, 121).%2. Im DAK-
Pflegereport sind andere Personen bzw. Freunde und Nachbarn mit ei-
nem Anteil von 13 % vertreten (forsa 2015, 3). Die EuroFamCare-
Studie® weist 15,3 % Menschen mit Demenz aus, deren Hauptpflege-
person Angehdrige 2. Grades oder andere Helfende sind (Kofahl, Arlt,
Mnich 2007, 0.S.; eigene Berechnung). In 54,4 % der Falle ist die Haupt-

% Der DAK-Pflegereport (N=2237; Einschlusskriterien: 18 J. und alter, Ubernahme von

informellen Pflegetatigkeiten aktuell oder in der Vergangenheit; 36 % der Befragten ha-
ben eine demenziell erkrankte Person gepflegt) nennt als informelle Pflegepersonen
von Menschen mit Demenz in der Hauslichkeit ebenfalls an erster Stelle die Kinder
(46 %), dann andere Verwandte (23 %) und Schwiegerkinder (13 %). Nur 4 % der Be-
fragten geben an, schon einmal ihre Ehepartnerin oder ihren Ehepartner mit Demenz
gepflegt zu haben oder noch zu pflegen. Der geringe Anteil von pflegenden Ehepart-
nern ist vermutlich auf die Einschlusskriterien zurtickzufiihren: Interviewt wurden Perso-
nen, die aktuell pflegen oder schon einmal gepflegt haben. Dadurch sind die altere oder
hochaltrige Probanden in der Gesamtstichprobe gegeniiber den Jiingeren unterrepra-
sentiert (forsa 2015, 1).

N=908 pflegende An- und Zugehorige von hilfs- oder pflegebedirftige Personen im
Alter von 64 J. oder alter, die nicht in einer stationaren Einrichtung leben — davon 477
Personen mit Demenz (Kofahl, Arlt, Mnich 2007, o.S. ff.).
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bezugsperson auch gleichzeitig die einzige informelle Unterstlitzungsper-
son der demenzkranken Person. In der Pflegebudget-Studie wurde die
Zahl der Helfenden in einem Pflege- bzw. Unterstitzungsarrangement
(fur Menschen mit oder ohne Demenz) auf durchschnittlich 2,1 bei gerin-
ger, 2,6 bei mittlerer und 2,9 bei starker Pflegebedurftigkeit bestimmt.
Dabei sind die Angehdrigen mit 0,9/1,3/1,7 Hilfepersonen am starksten
vertreten, gefolgt von professionellen Pflegekraften (0,4/0,4/0,5). Nicht-
verwandte Helfende wie Nachbarn, Freunde oder Ehrenamtliche
(0,4/0,4/0,3) sind vor allem bei schwerer Pflegebedurftigkeit deutlich we-
niger vertreten ebenso wie sonstige berufliche Anbieter (0,4) (Blinkert
2008, 89). Schneekloth et al. fanden im Durchschnitt 2,2 Hilfepersonen
bei einer Spanne von 0-9 Personen. Nachbarn und Freunde spielen hier
ebenfalls eine untergeordnete Rolle (Schneekloth, Wahl 2005, 115 f.).
Die Daten zeigen, dass sich zum einen die Verantwortung fir die Beglei-
tung von demenzkranken Menschen haufig auf nur eine Person kon-
zentriert und dass diese fast immer ein Familienmitglied ist. Familiare,
ggf. eher paternalistisch gepragte, Unterstiitzungslogiken sind also deut-
lich Uberreprasentiert gegenlber anderen Beziehungsmustern wie
Freundschaft oder Nachbarschaft.

Das dritte hier darzustellende Exklusionsrisiko von Menschen mit De-
menz, die in der Hauslichkeit von Angehdrigen unterstitzt werden, grin-
det sich in der hohen psychischen und physischen Belastung der infor-
mell Pflegenden. Angehdrige von Menschen mit Demenz pflegen aus
Verbundenheit (63 %), weil es der Wunsch der demenziell erkrankten
Person ist (50 %) oder aus Pflichtgeflihl (48 %). Kostengriinde (18 %)
oder Misstrauen gegeniber Pflegeeinrichtungen (15 %) spielen eine un-
tergeordnete Rolle (forsa 2015, 8).** Trotz der tiberwiegend intrinsischen
Motivation beschreiben pflegende Angehérige von Menschen mit De-
menz die Belastung als sehr hoch (29 %), eher hoch (37 %) oder als
mittel (26 %). 78 % flhlen sich zeitlich Uberlastet, wobei Auszige aus
qualitativen Interviews zeigen, dass nicht nur der Umfang der aufzuwen-

* In der EuroFamCare-Studie geben pflegende Angehédrige (hier nicht nach Demenz

unterschieden) ebenfalls Uberwiegend intrinsische Motive an: ,Emotionale Bindung®,
LPersonlich-moralische Verpflichtung®, ,gutes Gefuhl*). Ehepartner geben haufiger als
(Schwieger-)kinder an, ,in die Sitation hineingerutscht® zu sein bzw. keine Alternative
gesehen zu haben. (Kofahl, Arlt, Mnich 2007, o.S. ff.).
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denden Zeit zur Belastung fihrt, sondern auch die fremdbestimmte
Rhythmisierung:
"Ein Pflegebedurftiger bestimmt natlrlich unbewusst den Tagesablauf
der ganzen Familie.“ "Mein Tagesablauf veranderte sich insoweit, dass

ich nun ganz nach der Uhr lebte, (...)." "Ich habe eigentlich keine freie
Zeit." (Groning 2012)

78 % der pflegenden Angehorigen eines demenziell erkrankten Famili-
enmitglieds fiihlen sich psychisch uUberfordert, 59 % korperlich und 30 %
finanziell (forsa 2015, 16). Knapp zwei Drittel (65 %) geben an, das pri-
vate Leben habe gelitten, und ein knappes Drittel (27 %) hatte berufliche
Einbufien (forsa 2015, 20). Entsprechend haufig sind negative Geflihle
im Zusammenhang mit der Pflege: Ungeduld (53 %), widerspriichliche
Geflihle (47 %), Vermissen von Wertschatzung und Dankbarkeit (43 %),
Schuldgefiihle (29 %) und Wut (31 %). Etwa ein Viertel der Befragten hat
schon einmal Ekel gespurt, war peinlich berihrt oder fihlte sich ausge-
nutzt. Befragte, die einen Menschen mit Demenz pflegen oder gepflegt
haben, beschreiben sich als deutlich héher belastet als die Gesamtgrup-
pe der informell Pflegenden (forsa 2015, 29)95. 35 % der pflegenden An-
gehdrigen eines demenzbetroffenen Menschen leiden unter einer klinisch
relevanten Depression, wahrend dies in der Allgemeinbevolkerung nur
17,4 % sind. Dabei sind die befragten Frauen subjektiv starker belastet
durch ,persénliche Einschrankungen und mangelnde soziale Anerken-
nung sowie [durch] ein hoheres Konfliktpotenzial zwischen familidren
Bedurfnissen und Pflegeaufgaben® (Zank 2010, 438), worin sich die ob-
jektiv gegebene Situation weiblicher pflegender Angehériger spiegelt.
Pflegende Ehepartner sind starker belastet als (Schwieger-)Kinder, und
die in Kleinstadten und Dorfern lebenden pflegenden Angehdrigen be-
schreiben sich als belasteter und weniger sozial anerkannt als die in
Grolistadten lebenden. Mit Bezug auf die oben angeflihrten Daten der
Pflegebudgetstudie lasst sich folgern, dass der zeitlich hohere Betreu-
ungsaufwand in landlichen Regionen mit starkerer Angehdrigenbelastung
.bezahlt* wird (Blinkert 2008, 91 f.; Zank 2010, 439).

% vVgl. auch Zank (2010, 433)
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Die Belastungen resultieren aus den zeitlichen und finanziellen Ein-
schrankungen, die sich aus der Unterstlitzung bei komplexen Alltagsauf-
gaben (bspw. Behdrdengéngen), bei hauswirtschaftlichen Arbeiten und
grundlegenden Fertigkeiten (Essen, Sprechen, Toilettengange) ergeben,
und den damit einhergehenden Verhaltensauffalligkeiten und Gedécht-
nisverlusten, die in eine Trauer Uber den Abschied von einem nahen
Menschen minden (Zank 2010, 433). Durch Rollenwechsel, neue Aufga-
benverteilungen und Irritationen im Zusammenhang mit der Demenz
(Schuldzuweisungen, Tauschen) wird die Beziehung von Lebenspartnern
nach und nach getrennt, die demenziell erkrankte Person als fremd in der
Beziehung und im Vergleich zu ihrem bisherigen Dasein betrachtet (Mul-
ler-Hergl 2014, 8). Dabei spielen Schuldgefiihle und Aggressionen der
Angehorigen, die aus dem Dilemma resultieren, einerseits den Betroffe-
nen schitzen und bei ihm bleiben zu wollen und andererseits autonom
leben zu wollen, eine wichtige Rolle. Demnach werden

"... die aggressiven Impulse, die aus dem Grundbedirfnis nach Autono-
mie entstehen, als eigene Schwache missverstanden und nicht als
selbstverstandliche Konstituente des Schulddilemmas, (...)" (Engel 2007,
274)

Vor allem Angehérige im selben Haushalt sind subjektiv und objektiv
deutlich belasteter als Pflegende in separaten Haushalten und neigen zu
einer erhdhten Aggressivitat gegenliber der Person mit Demenz (Zank
2010, 439).

Zahlreiche Studien zu Ausmal}, Ursachen und Verlauf der Belastung
pflegender Angehériger wurden durchgefiihrt®®, um den in Folge der
Uberforderung auftretenden gesundheitlichen Defiziten begegnen und
hausliche Pflegearrangements stabilisieren zu konnen. Tagespflege wirkt
fur informell Pflegende entlastend durch die raumliche Trennung vom
demenziell beeintrachtigten Familienmitglied und die Erschlieung zeitli-

% Fir einen Uberblick vgl. Kurz, Wilz (2011). Zank et al. (2010, 434) entwickelten ein
mehrdimensionales, spezifisch auf die Pflege eines Menschen mit Demenz bezogenes
Modell der Belastung, das sich aus objektiven und subjektiven Dimensionen sowie pri-
maren und sekundaren Stressoren innerhalb individueller und milieutypischer Kontexte
zusammensetzt. Ein ahnliches Modell, jedoch ohne die explizite Differenzierung von In-
dikatoren fur objektive Belastung und subjektiv empfundene Beanspruchung sowie pri-
mare/sekundare Belastungsfaktoren in Kurz,-Wilz (2011).
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cher Ressourcen. Fir die demenziell erkrankten Tagesgaste entfaltet die
individuumszentrierte Férderung verbliebener Fahigkeiten positive Wir-
kungen (Zank 2010, 439 f.). Selbsthilfegruppen von Angehoérigen werden
zwar in der Praxis positiv beurteilt und als angenehm empfunden, zeigen
aber keine Wirkung hinsichtlich Depressivitat oder Lebensqualitat — auch
nicht, wenn parallel die Angehdrigen mit Demenz betreut werden (Zank
2010, 440). Eine Ausweitung des Hilfenetzes wirkt in der Ubersicht von
Kurz et al. in vier von finf Studien positiv auf Heimaufnahme, Symptom-
bewertung und Lebensqualitat. Dennoch fokussieren Interventionen fir
pflegende Angehérige von Menschen mit Demenz haufiger Wissensver-
mittlung und Verbesserung der Problemldsefahigkeit (Kurz, Wilz 2011,
339 1.).

Das Exklusionsrisiko von Menschen mit Demenz, das aus der Be- und
Uberlastung ihrer pflegenden Angehérigen resultiert, besteht also in ei-
nem erhdhten Risiko, physischer und psychischer Gewalt im Nahraum
ausgesetzt zu sein, in der Familie Entfremdung zu erleben und das Fami-
liensetting nur selten verlassen zu kénnen. Interventionen sind vor allem
dann wirksam, wenn sie die Angehdrigen zeitlich nennenswert entlasten
und es der demenzerkrankten Person ermdglichen, das Familiensystem
zeitweise zu verlassen (bspw. Tagespflege). Dennoch liegt ein Fokus auf
Interventionen, die in einer Wissensvermittlung bestehen, was darauf
hindeutet, dass Forschung und Praxis zu Be- und Entlastung pflegender
Angehoriger eher auf ein besseres Funktionieren des Systems Familie
zielen und weniger auf eine kulturelle und soziale Offnung von Familien.
Uberlastung zeigt sich selbst in Familien mit ,hohe(r) intergenerationel-
le(r) Unterstitzungsbereitschaft:

.,Demnach ist auf der Basis dieser Studie zu hinterfragen, in welchem
Umfang Ressourcen zur Bewaltigung der Versorgungsanliegen bei De-
menz im mikrosozialen Bereich von Familie prinzipiell vorgehalten wer-
den konnen.” (Philipp-Metzen 2011, 403)

Statt den Idealen eines Familialismus anzuhangen, sei ein ,interdiszipli-
nare(r) und transsektorale(r) Einbezug multipler Ebenen und Qualifikati-
onsniveaus“ im Sinne einer geteilten Verantwortung von hoher Bedeu-
tung (Philipp-Metzen 2011, 403).
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2.3.4.2 Exklusionsrisiken in Einrichtungen

Etwa ein Drittel der von einer Demenz betroffenen Menschen leben in
stationaren Pflegeeinrichtungen, darunter vor allem Personen mit fortge-
schrittener Demenz. Der Anteil der demenzerkrankten Pflegeheimbe-
wohner betragt knapp 70 %, mit einer Spannweite von weniger als 50 %
bis zu 90 % pro Einrichtung (Schaufele et al. 2009, 183).

Die Exklusionsrisiken flir Menschen in Einrichtungen sind gut beschrie-
ben. Einrichtungen gelten — im Unterschied zu kérpernahen Exklusions-
formen — als Form der ,exkludierenden Inklusion“®’ (Stichweh 20093,
364).

,Die Gleichzeitigkeit des 'Drinnen' und 'Drauflen' macht ihr Wesens-
merkmal aus.“ (Kronauer 2010a, 44).

Diese Form der Exklusion tritt Gblicherweise befristet und zu Therapie-
zwecken® auf, wobei stationére Einrichtungen der Langzeitpflege auf-
grund des hohen Lebensalters der Betroffenen die Funktion der exkludie-
renden Inklusion entfristen. Exkludierende Inklusion findet statt durch den
»2Aufbau geschlossener Raume, die von der Gesellschaft abgetrennt sind,
sich jedoch innerhalb der Gesellschaft befinden“ (Castel 2008, 81). Im
Vergleich zur Exklusion durch Verbannung oder Todesstrafe sei dies
aber nicht nur negativ zu bewerten, so Kuhlmann (2012, 44).

Die in dieser Weise Ausgegrenzten beziehen sich auf dieselben ,sozialen
Institutionen, Erfahrungen und Winsche (...) wie die Ausgrenzenden.”
(Wansing 2005a, 62 ff.). Sozialrdumliche Exklusionsformen finden sich in

¥ Als inkludierende Exklusion bezeichnet Stichweh demgegeniiber Vereinigungen, die

unbefristet gegenstrukturelle Entwirfe zur Gesellschaft verfolgen. Sie exkludieren ihre
Mitglieder der Gesellschaft, inkludieren sie aber gemaf ihrer Werte und Normen (Sek-
ten, jugendkriminelle Banden, terroristische Vereinigungen) (Stichweh 2009b, 40). Da-
bei verlauft die Zuordnung zur inkludierenden Exklusion bzw. exkludierenden Inklusion
nach normativen Gesichtspunkten und dem empirisch beobachtbaren sozialen Wandel
entsprechend. So gilt ein Pflegeheim als — legitime — Form der exkludierenden Inklusi-
on, wahrend Sterbehilfe als — nicht zwangslaufig legitimierte — inkludierende Exklusion
bezeichnet werden kann.

So auch Haftstrafen oder Werkstatten fiir behinderte Menschen, deren Ziel die (Wieder-
)Eingliederung in die Gesellschaft ist — auch wenn dies fiir die Uberwiegende Anzahl der
so Exkludierten nicht verwirklicht wird.

98
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modernen Gesellschaften in vielfaltigen Formen. Michel Foucault® und
Erving Goffman'® haben die Aussonderung und Disziplinierung von
Menschen in und durch Institutionen untersucht. Gefangnisse, Psychiat-
rien oder Heime stellen Normalitat her, indem sie abweichendes Verhal-
ten messen, bewerten und dessen Differenz zum ,Normalen® festschrei-
ben. Allein die Existenz der exkludierenden Institutionen wirkt auf Nicht-
Insassen in der Gesamtgesellschaft disziplinierend (Kuhlmann 2012, 44).
Als totale Institutionen vereinheitlichen sie die rdumlichen und zeitlichen
Anordnungen der Lebensbeziige der Insassen (Spielen, Schlafen, Arbei-
ten). Sie beeinflussen die alltaglichen Interaktionen, geben ihnen einen
Rahmen und begrenzen so deren Kontingenz. Diese Entdifferenzierung
unterstitzt und erleichtert die Kontrolle durch das Personal (mit dem Ziel
der Unterwerfung der Insassen). Dabei folgt die Einweisung psychisch
kranker Menschen in psychiatrische Kliniken in der Studie Goffmans eher
vielfaltigen Zufallen, als dass sie der Funktion der Klinik, einem gezielten
gesellschaftlichen Interesse oder der Krankheit selbst geschuldet ware.
Besonderes Interesse an einer Einweisung zeigen haufig Angehdrige.
Die Beliebigkeit in Bezug auf den Anlass der Einweisung wandelt sich mit
dem Eintritt in die Organisation in die Bestimmtheit der Etikettierung als
psychisch kranker Mensch (Saake 2006, 136).

Sondereinrichtungen fir Menschen mit Behinderung, zu denen auch die
Pflegeheime fiir Menschen mit Demenz zahlen, haben eine lange Traditi-
on und erhebliche Beharrungskraft, weil sie hervorragende Bedingungen
bieten, um einerseits die Irritation der nicht-behinderten Gesellschaft zu
begrenzen und andererseits den medizinisch, psychotherapeutisch und
padagogisch begriindeten Behandlungszielen (Pflege, Rehabilitation,
Bildung) gegeniber behinderten Menschen nachzukommen (Graumann
2012, 81). Funktional spezialisierte Institutionen der Pflege und der Heil-
und Sonderpadagogik sind mit Ressourcen (u. a. bezahltes, professionel-
les Personal) ausgestattet, um beeintrachtigte Menschen darin zu unter-
stitzen, ,Kommunikation unter erschwerten Bedingungen aufrecht zu

®  Foucault, M. (1977): Uberwachen und Strafen. Die Geburt des Gefangnisses. Frankfurt

a. M.: Suhrkamp. }
% Goffman, E. (1973): Asyle Uber die soziale Situation psychiatrischer Patienten und
anderer Insassen. Frankfurt am Main: Suhrkamp.
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erhalten® (Terfloth 2007, 182). Entsprechend stellt die (raumliche) Se-
gregation in Institutionen, die klar ein "Innen" von einem "AulRen" trennen
(und so auch die Begriffe In-/Exklusion versinnbildlichen), die haufigste
Form der Exklusion von Menschen mit Behinderung dar (Ravaud, Stiker
2006, 926). Sie gleicht eher einer Simulation von Inklusion oder auch
stellvertretenden Inklusion, in dem sie den Inklusionsanspruch von Men-
schen mit Behinderung durch funktional spezialisierte Institutionen einldst
(Wansing 2005b, 28; Fuchs 2002). Diese entlasten ,(...) den Rest der
Gesellschaft von [den] Exklusionsfolgen und den durchschnittlichen Biir-
ger vom alltaglichen Umgang mit Menschen mit Behinderung (...)" (Wan-
sing 2005a, 186). Fir die Bewohnerinnen und Bewohner dagegen be-
deuten Behinderteneinrichtungen ,ohne Zweifel (...) eine (erheblich) re-
duzierte soziale Mobilitdt und Erfahrungswelt® und stellen . fir diesen
Personenkreis nur ein eingeschranktes Spektrum an sozialen Rollen®
(Exner 2007, 178) zur Verfugung. Exner verweist in diesem Zusammen-
hang auf Bernhard Peters, der eine ,illustrative Liste“ von Vergesellschaf-
tungsoptionen erstellt hat:

.Freundschaften. Gesprache auf der Stralle. Konzerte. Sportveranstal-
tungen. Volksfeste. Familien. Verwandtschaftsgruppen. Nachbarschaf-
ten. Stadte. Nationale Gesellschaften. Staaten. Berufsverbande. Univer-
sitdten. Die Wissenschaft. Kirchen, Sekten, Denominationen. Gewerk-
schaften. Vereine. Firmen. Parteien. Armeen. Museen. Das Erziehungs-
wesen. Das Gesundheitswesen. Gerichtsverfahren. Begegnungen im
Waschsalon. Parties. Soziale Bewegungen.” (Peters 1993, 57 f.)

Exner betont, dass Bewohner und Bewohnerinnen von Einrichtungen in
einigen dieser Zusammenhange auch zu finden sind und somit keines-
wegs von einem totalen Ausschluss aus der sozialen Welt gesprochen
werden kann. Dennoch macht die Vielfalt lebensweltlicher Bezlige, die in
der Liste angesprochen werden, unmittelbar deutlich, welcher Engfiih-
rung ein Leben in funktional ausgerichteten Sonderinstitutionen unterwor-
fen ist: Stellvertretende Inklusion schwacht den Bezug zu individuell rele-
vanten Ressourcen (bspw. persdnlichen Netzwerken) (Wansing 2007,
287). Hierzu tragt auch bei, dass sich schon die Wahrscheinlichkeit von
Kommunikation verringert:
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"Korper, die sich nur kaum oder nicht willkiirlich in die Nahe anderer
Korper bewegen oder gebracht werden kdnnen, sind wesentlich schwe-
rer erreich- und adressierbar." (Terfloth 2007, 99)

Dies trifft bspw. auf nicht-mobile Bewohner/innen von Pflegeheimen zu
(Schuhmacher, Klie 2013). Organisationen verstarken diesen grundsatz-
lich gegebenen Exklusionseffekt von Sondereinrichtungen, indem sie
normative Grundhaltungen gegeniiber Menschen mit Behinderung oder
Pflegebedarf prozessieren wie bspw., dass diese sich nicht ohne Begleit-
person in der Offentlichkeit aufhalten sollen (Exner 2007, 173 f.). In Son-
dereinrichtungen oder durch Dienste wird durch soziale Kontrolle zum
einen die interne Ordnung der Organisation gegeniber der Zielgruppe
durchgesetzt (bspw. eine effektive Bewirtschaftung der Arbeitszeit der
Betreuenden, Regeln zur Kdrperhygiene) und zum anderen die arbeitstei-
lige Ordnung der Gesellschaft (Exner 2007, 175 ff.). Eine individuelle
Lebens- und Alltagsgestaltung wird durch weitere Faktoren verhindert:
Interne Regelsysteme wie die Dienstplanorganisation machen abendli-
chen Ausgang oder andere Aktivitaten unmaoglich, und Standardversor-
gungsleistungen (Leistungstypen) erflllen nur teilweise den individuellen
Bedarf, so dass bspw. die eigenstandige Bewaltigung hauswirtschaftli-
cher Leistungen oft organisatorisch nicht moglich ist. Dies fihrt dazu,
dass grundlegende Kompetenzen nicht mehr ausgetbt werden kénnen
und Zugange zu selbstgewahlten Aktivitaten nicht ermdglicht werden
(Wansing 2005a, 151 f.). Probleme werden nur insoweit gesehen und
bearbeitet, als in der Organisation Losungen zur Verfligung stehen oder
generiert werden kénnen (Wansing 2007, 286 f.).

Selbst innerhalb spezialisierter Einrichtungen flr pflegebedurftige Men-
schen haben demenziell erkrankte Bewohnerinnen und Bewohner ein
héheres Exklusionsrisiko:

"Indem sie sich nicht an die 'Spielregeln' der Organisation halten (kon-
nen), und damit ein 'geregeltes’ Zusammenleben behindern, gelten sie
auch innerhalb der Heimbewohnerschaft als AuRenseiter." (Pleschberger
2005, 132)

Menschen mit Demenz sind haufiger zurlickgezogen und kommunizieren
seltener oder Uberhaupt nicht mit dem Personal oder anderen Mitbewoh-
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nerinnen und -bewohnern als kognitiv orientierte, pflegebedirftige Men-
schen. Sie nehmen aulRerdem wesentlich seltener an Veranstaltungen
und Beschaftigungsangeboten der Einrichtungen teil (Schaufele et al.
2008, 140)101. Die normative Ordnung des Rationalen gilt auch innerhalb
der Einrichtung. Organisationen, die funktional spezifiziert und aufgaben-
orientiert sind, grenzen Menschen mit Demenz und deren Bedirfnisse
nach Kontakt und Interaktion aus:

"Die meisten Kontakte gehen von den Mitarbeitenden aus und sind kurz,
funktional und zuweilen wortlos. Klienten haben bei diesen Kontakten
kaum Einwirkungs- und WahIlmdglichkeiten." (Miller-Hergl 2014, 9)

Menschen mit Demenz in Einrichtungen sind auf diese Weise doppelt
exkludiert — rdumlich durch das Leben in der Institution und normativ
durch die Ablaufe innerhalb der Organisation (vgl. auch Bruce 2004). Die
,Fremde Welt Pflegeheim*'® (Koch-Straube) tendiert dazu, sich nach
auflen abzuschlieRen, denn Organisationen konstituieren ihre Grenzen
genau dadurch, dass sie thematisch festgelegt sind und eine Struktur fur
erwartbares Handeln bilden (vgl. Abschnitt 4.2.1). Insofern verhilft die
Einrichtung der demenziellen Personlichkeit erst zur Bedeutung. Kann in
offenen, alltaglichen Interaktionen eine Vielfalt von Verhaltensweisen
gezeigt werden und unter Umstanden durch geschicktes Stigma-
Management noch Uber langere Zeit hinweg die Demenz als nicht-
sichtbares Merkmal ,umspielt* werden, so gibt es im ,Heim“ nur noch
eine Wirklichkeit — die der Demenz. Die doppelte Exklusion durch Einrich-
tungen (und durch die Zurichtung) gleicht derjenigen, die oben fiir Men-
schen mit Behinderung beschrieben wurde.

" Beim Vergleich demenziell erkrankter mit kognitiv orientierten Heimbewohnerinnen und
-bewohnern ist zu beachten, dass Menschen mit Demenz in Einrichtungen im Durch-
schnitt alter, in ihrer Mobilitat deutlich eingeschrankter und starker geféhrdet sind, Ver-
letzungen zu erleiden, als kognitiv orientierte Menschen (Schaufele et al. 2008, 142).
Der Journalist Jérn Klare uUber seine Mutter: "lch bemuihe mich, sie so oft wie mdglich
zu besuchen, obwohl ich mich mit der Atmosphare im Heim noch nicht wirklich anfreun-
den kann. Anfangs musste ich haufig an das dustere Altenheim in Michels Lénneberga
denken, dessen Bewohner eher dahin vegetieren denn leben, bis der kleine Held sie
befreit. Das Altenheim meiner Mutter ist modern und hell. Und doch ist die Atmosphare
von einer Art Warten auf Godot-Stimmung beherrscht. Obwohl (...) Eigentlich ist es ein
Warten auf den Tod." (Klare 2012a, 56)

102
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Die bis hier dargestellten Exklusionsrisiken fir Menschen mit Demenz in
Einrichtungen ergeben sich grundsatzlich daraus, dass Einrichtungen flr
pflegebedurftige und/oder demenziell erkrankte Menschen funktional
spezialisierte Problemlésungen sind. Sie kénnen nur erfolgreich sein,
wenn sie die Gesellschaft entlasten — also die Betroffenen von der Of-
fentlichkeit zumindest zeitweise segregieren. AuRerdem sind sie in ihrer
Funktionsweise auf die Geltung interner Regelungen und Strukturen an-
gewiesen. Auch Einrichtungen, die eine hohe Lebens- und Versorgungs-
qualitat fur ihre Bewohnerinnen und Bewohner erreichen (wollen), kon-
nen exkludierend wirken. Weyerer et al. (2006) haben gezeigt, dass spe-
zifische Wohnbereiche fir Menschen mit Demenz (segregative Wohn-
form, special care units) zwar besser auf ihre Zielgruppe eingehen, indem
haufiger Daten zur Biografie erhoben werden, die Bewohnerinnen und
Bewohner haufiger gerontopsychiatrisch behandelt werden und haufiger
Antidementiva erhalten. Demgegenuber ist in der integrierten Betreuung,
also in Wohnbereichen, in denen demenziell erkrankte Menschen mit
kognitiv orientierten pflegebedirftigen Menschen zusammenleben, aber
die Besuchshaufigkeit hoher, die Einbindung von Angehdrigen starker,
und die Bewohnerinnen und Bewohner nehmen haufiger an kompetenz-
fordernden Aktivitaten teil. Eine einheitliche Bewertung der Wirkungen
integrativer gegenlber segregativer stationarer Betreuung von Menschen
mit Demenz ist auf Basis der bisher vorliegenden Studien aber bisher
nicht moéglich. (Weyerer 2006, 112 ff.). Auch die zahlreichen Innovationen
in der stationaren Altenpflege, die eine bessere ,Versorgung“ oder ,Be-
treuung“ von Menschen mit Demenz anstreben (wie bspw. Wohn- oder
Hausgemeinschaften fir Menschen mit Demenz; vgl. Klie, Schuhmacher
2007) reflektieren und reduzieren nicht notwendig deren Exklusionsrisi-
ken'®,

2.3.4.3 Okonomie der Demenz

»(-..) if dementia care were a country, it would be the world’s 18th larg-
est economy, more than the market values of companies such as Apple

% Es wiirde den Rahmen der Arbeit sprengen, im Einzelnen die Exklusionsrisiken dieser
Versorgungsvarianten zu analysieren.
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(US$ 742 billion), Google (US$ 368 billion) and Exxon (US$ 357 billion).”
(Prince et al. 2015; Vorwort)

Die einleitenden Satze im Vorwort des Welt-Alzheimer-Berichts 2015
machen auf die bedeutsame 6konomische Dimension der Krankheit auf-
merksam, die die von den Demenzerkrankten, ihren Familien, der Sozial-
versicherung oder der offentlichen Hand zu tragenden Kosten in den
Blick ruickt. Trotz unterschiedlicher methodischer und begrifflicher Grund-
Iagen104 kommen verschiedene internationale Kostenstudien auf tberein-
stimmende Befunde:

e Demenzen verursachen hohe Kosten, die im Krankheitsverlauf
steil ansteigen,

o die ,pflegerische Versorgung®, also die Begleitung von Menschen
mit Demenz, macht im Vergleich mit den Sachkosten den grofie-
ren Teil (bis zu 80 %) der Kosten aus, wobei jeweils etwa die
Halfte auf informelle und auf formelle Pflege entfallt und

o die stationdre medizinische Behandlung von Personen mit De-
menz ist teurer als die von nicht-dementen Patienten (Bickel
2012, 32).

Tabelle 5 zeigt die anfallenden Kosten auf der Grundlage einer detail-

lierten Erhebung bei 176 Personen mit Demenz im Vergleich zu nicht

demenzkranken Patienten.

Die anfallenden Gesamtkosten lassen sich nur schatzen, da zur Kos-

tenentwicklung im Krankheitsverlauf keine sicheren Angaben ge-

% In der Literatur werden die Kosten der Demenzkrankheit pro Kopf angegeben (Leicht,
Koénig 2012; Leicht et al. 2013; Leicht et al. 2011) oder — alternativ — als nationale oder
globale Gesamtkostenschatzung, die sich aus den Pro-Kopf-Kosten, multipliziert mit der
Anzahl der an Demenz erkrankten Personen im entsprechenden Gebiet, ergibt (Prince
et al. 2015, 56). Demenzkostenschatzungen unterscheiden sich auch nach den Kosten-
arten, die in die Berechnung einbezogen werden: Top-Down-Studien beriicksichtigen
die Ausgaben der Kostentrager, aber nicht die privaten Zuzahlungen der Betroffenen
und ihrer Familien, den Zeitaufwand und die ggf. auftretenden Produktivitatsausfalle.
Bottom-up-Anséatze erheben die Gesamtkosten anhand von ,Primardaten auf Patien-
tenebene” sehr differenziert, aber in vergleichsweise kleinen Stichproben (Bickel 2012,
32). Die Gesamtkosten lassen sich differenzieren in direkte Kosten (medizinische und
professionelle Pflegeleistungen, Medikamente, Heil- und Hilfsmittel) sowie indirekte
Kosten der informellen Pflege bzw. der ,entgangenen Wertschépfung von Patient und
Pflegeperson®. Zu den methodischen Problemen der Kostenerfassung vgl. Bickel (2012,
32).
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macht werden koénnen: ca. 80 % der Demenzbetroffenen ziehen vor
ihrem Tod in ein Pflegeheim um. Erfolgt dieser Umzug bereits in ei-
ner frihen Phase, sind die Kosten hoch, steigen aber nicht mehr
stark an. In der informellen Betreuung (Care) dagegen steigen die
Kosten stark an — und zwar proportional zum Verlust der alltagsprak-
tischen Fahigkeiten (activities of daily living — ADL) der Betroffenen
(Leicht, Konig 2012, 679). Dies fihrt dazu, dass die Gesamtkosten
der hauslichen Begleitung und Pflege flir demenzkranke Menschen
letztlich héher sind als die einer stationaren Unterbringung (Leicht et
al. 2013, 9).
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Tabelle 5: Durchschnittliche jahrliche Kosten in Euro pro Demenzpatient (2008)

Leichte | Mittel- | o 1 wvere Kontroll-
. schwere Alle
Kostenkategorie Demenz Demenz _ gruppe
(n=121) | Demenz | “, o3y | (0=176) | (11-173)
(n=32)
Insgesamt 24437 41125 49784 30783 8267
Vedizinische 6171 7581 10375 | 6977 | 4828
ersorgung
* stationare Be- 3212 3449 6325 3662 | 2451
handlung
e ambulante
arztliche 697 959 855 765 725
Behandlung
e Medikamente 1390 1780 1383 1460 1099
* Sonstige
ambulante 388 596 993 505 250
Behandlung
o Med. Hilfsmittel
und Zahn- 484 797 819 585 303
prothesen
Professionelle 9167 15193 19117 | 11562 1806
Pflege
o Pflegeheim 3652 8917 13855 5942 669
* Ambulante 5514 6277 5262 5620 1137
Pflege
Informelle Betreuung | gggg 18228 19684 | 11996 1625
(Care)
Sonstiges 214 122 609 249 8

Quelle: Leicht et al. 2011, 388 (Ubersetzung: BS); Patienten von Allgemeinpraxen iber 75
Jahre, alle Demenzformen; vgl. auch Bickel 2012, 33.

Die Kosten kdnnen also die Wahl des formellen oder informellen Unter-
stlitzungs- bzw. Pflegearrangements determinieren, wodurch eine enge
Wechselwirkung mit mdglicherweise exkludierenden Effekten entsteht.
Deutlich wird dies an der Schattenwirtschaft von Pflege und Unterstit-
zung durch europaische 24-Stunden-Krafte: In der Befragung fir den
DAK-Pflegereport gaben 10 % der pflegenden Angehdrigen von Men-
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schen mit Demenz an, die Unterstlitzung einer ,auslandischen Pflege-
kraft“ genutzt zu haben, fir 54 % kéme das zumindest in Frage, fir 30 %
aber nicht (forsa 2015, 13). Schatzungen gehen von ca. 2-300.000 meist
osteuropadischen Haushalts-und Pflegehilfen in deutschen Haushalten
aus (Da Roit, Weicht 2013, 474), deren ,Dienstleistungserbringung im
Privathaushalt in der Regel zu Arbeitsbedingungen [erfolgt], die Ausbeu-
tungsverhaltnissen sehr nahe kommen.“ (Boning, Brors, Steffen 2014,
25) Inwiefern Pflegearrangements mit europaischen 24-Stunden-Kraften
Exklusionsrisiken beférdern, ist bisher wenig untersucht. So kann sich
der Verbleib in der Hauslichkeit und in der vertrauten Umgebung positiv
auf die Interdependenzbeziehungen im Nahraum auswirken. Wenn aber,
um zusatzliche Kosten zu sparen, Angebote wie Tagespflege oder Be-
treuungsgruppen nicht genutzt werden, kann eine isolierte Situation des
so betreuten Menschen mit Demenz und der 24-Stunden-Kraft entstehen.

Auch durch die Ausgestaltung der Transferleistungen der sozialen Pfle-
geversicherung (SGB Xl), die einen Teil der Kosten fir die Pflege, Be-
treuung und Begleitung von Menschen mit Demenz decken'®, entstehen
Exklusionsrisiken. So diskriminiert der Pflegebedirftigkeitsbegriff in §
14 f. SGB XI Menschen mit Demenz gegeniiber kdrperlich gebrechlichen
Menschen, da die spezifischen, nicht verrichtungsbezogenen Hilfebedar-
fe bei Demenz, wie bspw. Unterstiitzung bei der Kommunikation oder
Assistenz bei der Bewaltigung des Alltags, nur eingeschrankt anerkannt
werden (BMFSFJ 2010a, 347f.). Erst in den Erganzungen zum
SGB XI'® wurden Leistungen fiir die soziale Begleitung von Menschen
mit Demenz beriicksichtigt, so bspw. in den §§ 45a ff. SGB XI'”". Das fiir
Menschen mit Demenz bedeutsame grundrechtliche Gebot des Wiirde-
schutzes wird in § 2 SGB Xl aufgegriffen, hat aber leistungsrechtlich kei-
nen Stellenwert, so dass die Grundsatze einer ,aktivierenden Pflege®, der

%5 Zur Hohe und Ausgestaltung der Leistungen vgl. http://www.bmg.bund.de/themen

Ipflege/pflege-berater.html, (Abruf 25.12.2015).

1% Pflegeleistungs-Erganzungsgesetz vom 14.12.2001; Pflege-Weiterentwicklungsgesetz
vom 1. Juli 2008, Pflege-Neuausrichtungsgesetz vom 30.10.2012 und Pflegestarkungs-
gesetz vom 1.1.2015.

' Fir eine detaillierte Darstellung der Leistungen nach SGB XI fiir Demenzbetroffene vgl.
Scholkopf (2015, 5 ff.).
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Selbstbestimmung bei Pflegebedarf und der ,Reha vor Pflege® zwar als
Orientierung gelten, aber in der Praxis nur wenig umgesetzt werden
(BMFSFJ 2010a, 348). Leistungen der Pflegeversicherung determinieren
damit die Lebenswirklichkeit von Menschen mit Demenz'® und ihren An-
und Zugehdrigen und vernachlassigen dennoch zugleich in diskriminie-
render Weise deren Unterstutzungsbedarfe (Klie 2001, 680). Mit dem
Inkrafttreten des Pflegestarkungsgesetzes Il am 1. 1. 2017 wird ein neu-
formulierter Pflegebedirftigkeitsbegriff wirksam, der den Grad der Selbst-
standigkeit einer Person in sechs Bereichen (Mobilitdt, kognitive und
kommunikative Fahigkeiten, Verhaltensweisen und psychische Problem-
lagen, Selbstversorgung, Bewaltigung von und selbststandiger Umgang
mit krankheits- oder therapiebedingten Anforderungen und Belastungen
und Gestaltung des Alltagslebens und sozialer Kontakte) bemisst und
den daraus sich ergebenden Assistenzbedarf seinem Umfang nach in
funf Pflegegraden einordnet'®. Leistungsauslésend sind dann nicht mehr
Defizite aufgrund korperlicher Gebrechlichkeit, sondern Assistenz- und
Pflegebedarfe zur Erlangung sozialer Teilhabe und Ausflihrung selbst-
standiger Aktivitaten im Alltag, zur Krankheitsbewaltigung und zur Gestal-
tung von individuell ausgewahlten Lebensbereichen (BMG 2013, 11). Die
Engfiihrung des Leistungsanspruchs bei Pflegebedarf auf korperliche
Defizite und ein medizinisch-fachpflegerisches Pflegeverstandnis wird
damit aufgehoben, so dass ,im Ergebnis Gleichbehandlung von soma-
tisch, kognitiv und psychisch beeintrachtigten Pflegebedirftigen bei Be-
gutachtung und Leistungszugang entsteht.“ (Schélkopf 2015, 8) Aber
nicht nur die Begriffsdefinition von ,Pflegebediirftigkeit* hat einen erhebli-
chen Einfluss auf die erlebte Teilhabe, sondern auch die Form der Leis-
tungsgewahrung. Klie weist daraufhin, dass das — bisher selten genutz-

% vgl. Klie (2014a, 14): ,Gerade die Pflegeversicherung ist bekannt dafiir, dass sie
Grundsatze der Subsidiaritat in einem entfalteten Sinn verletzt. Dem Staat, den Sozial-
versicherungstragern wird hier eine Verantwortung in Sachen Qualitdt zugeordnet, die
unangemessen ist: Sie bedroht die individuellen Rechte der Betroffenen, der Familie,
der kleinen sozialen Lebenskreise, in denen immer noch die meisten Aufgaben der In-
tegration, der Teilhabe und Pflege realisiert werden.” (vgl. auch: Klie 2014d)

Vgl. auch die Informationsseite des Bundesgesundheitsministeriums zum Pflegestar-
kungsgesetz Il
http://www.bmg.bund.de/themen/pflege/pflegestaerkungsgesetze/pflegestaerkungsgese
tz-ii.html; Abruf 26.12.2015.
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te — Personliche Budget'' ,oftmals wesentlich besser geeignet [ist], per-

sonliche Praferenzen der Alltagsgestaltung und der Hilfearrangements zu
bertcksichtigen.” (Klie 2014a, 174)

Die Leistungen des SGB V (Gesetzliche Krankenversicherung) fur Men-
schen mit Demenz werden, so Klie (2001, 680), noch zu wenig genutzt
bzw. nur restriktiv gewahrt: Dies betreffe die hausliche Krankenpflege
nach § 37 SGB V (hier vor allem die psychiatrische Pflege), die Soziothe-
rapie gemal § 37a SGB V und insbesondere die Rehabilitation. Zwar
sieht das Pflege-Neuausrichtungsgesetz (§ 18a SGB XI) die Erstellung
von Empfehlungen zur medizinischen Rehabilitation im Rahmen der
Pflegeeinstufung durch die Begutachtenden des MDK verpflichtend vor,
aber die Rehabilitationsangebote werden nicht ausgeschopft (Hoberg,
Klie, Kinzel 2013, 6). Hier fehle es an einem materiellen Interesse der
Krankenkassen, die von der Pflegekasse festgestellten Rehabilitations-
bedarfe durch entsprechende Verordnungen zu beantworten (Hoberg,
Klie, Kiinzel 2013, 9)""".

Eine wichtige Rolle fir Menschen mit Demenz spielen die Leistungen des
Zwolften Sozialgesetzbuches, also die Sozialhilfe und die Eingliede-
rungshilfe. Die Sozialhilfe finanziert im Sinne eines Auffangnetzes dieje-
nigen Hilfen zur Pflege (§§ 61 ff. SGB XIl), die durch die Teilleistungen
der Pflegeversicherung nicht gedeckt sind, und die von den Betroffenen
selbst nicht in aus Eigenleistungen bestritten werden konnen. Auflerdem
sind Personen, die im Sinne des SGB XI nicht als pflegebedurftig gelten
(Pflegebedarf in einem zeitlichen Umfang von weniger als 90 Minuten pro
Tag), anspruchsberechtigt'™®. Die Hilfe zur Pflege umfasst auch Leistun-
gen, die von der Pflegeversicherung nicht abgedeckt werden, bspw.

"0 vgl. auch das Modellprojekt Pflegebudget (GKV-Spitzenverband 2011, 36).

"™ Dementsprechend schlagen Hoberg et al. eine grundlegende Reform des Pflege- und
Teilhaberechts vor, innerhalb derer die Pflegekassen selbst Reha-Trager werden
(Hoberg, Klie, Kiinzel 2013, 27). Der Expertenbeirat zur konkreten Ausgestaltung des
neuen Pflegebedurftigkeitsbegriffs sieht dagegen in Bezug auf die medizinische Rehabi-
litation an der Schnittstelle von SGB V und SGB XI keinen Reformbedarf (BMG 2013,
75).

Durch die Neuordnung in Pflegegrade wird nach Einschatzung des Expertenbeirats zur
konkreten Ausgestaltung des neuen Pflegebedurftigkeitsbegriffs die Anspruchsberech-
tigung aufgrund einer Pflegebedurftigkeit unterhalb der Einstufungsgrenze unwahr-
scheinlich. Fur quantitative Mehrbedarfe ware allerdings auch zukiinftig die Sozialleis-
tung ,Hilfe zu Pflege* notwendig. (BMG 2013, 70)

112
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Hilfsmittel zur Kommunikation. Das SGB XlI kennt damit einen qualitativ
und quantitativ gegeniiber dem SGB Xl erweiterten Pflegebedirftigkeits-
begriff, der dennoch in zweierlei Hinsicht an Grenzen sté3t: Zum einen
kann die Anerkennung bestimmter Pflege- oder Assistenzleistungen
durch die Sozialhilfe zu sozialen Ungleichheiten unter den pflegebedurfti-
gen Menschen fuhren, wenn Leistungen vom Sozialhilfetrédger finanziert
werden. Familien, deren Betroffene nicht sozialhilfeberechtigt sind, mus-
sen sich hier mit familidrer Unterstitzung, Schwarzarbeit oder geringfiigig
bezahlten Kraften behelfen.

,ES ist ein struktureller Fehler der deutschen Pflegeversicherung, dass
besonders betreuungsintensive Situationen zum personlichen finanziel-
len Risiko des Einzelnen und seiner Familien [sic!] werden.” (Klie 2014a,
102)

Stattdessen sollte die Krankenversicherung (SGB V) hinzugezogen wer-
den. Zum anderen belasst die Teilleistungslogik des SGB XlI, trotz der
zusatzlichen quantitativen Absicherung durch die Sozialhilfe, zentrale
,,Care“-Aufgaben113 in der Lebenswelt der Betroffenen.

,Die Kompensation der Leistungsgrenzen der Pflegeversicherung obliegt
tatsachlich weithin der betroffenen Person, seiner [sicl] Familie oder sei-
nem sozialen Umfeld.“ (BMFSFJ 2010a, 349)

Dauerhaft korperlich, seelisch oder geistig behinderte Menschen erhalten
Eingliederungshilfe gem. §§ 53 ff. SGB XlI, wenn eine Besserung oder
Stabilisierung ihres Zustandes erreicht werden kann. Diese Leistung zielt
auf die Selbststandigkeit, das eigenverantwortliche Leben und die In-
tegration in das soziale Umfeld. Wirde die Eingliederungshilfe fir Men-
schen mit Demenz, die als Menschen mit Behinderung gelten missen
(vgl. Abschnitt 4.3.3.4), gedffnet, so bedeutete dies einen Zugang zu weit
umfangreicheren Leistungen zur Forderung ihrer sozialen Teilhabe
(Kommunikationshilfen, spezielle Mobilitatshilfen).

"3 Zu Care zahlen alle Formen der Sorge und Versorgung, die fiir den Lebensalltag erfor-

derlich sind — personenbezogene Leistungen zur unterstltzenden Alltagsgestaltung,
hauswirtschaftlichen Basisversorgung, Grundpflege und Férderung der sozialen Teilha-
be.* (Hoberg, Klie, Kiinzel 2013, 11)
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»Wir mussen sicherlich auch das Recht zur sozialen Teilhabe als Leis-
tungsrecht fir Menschen mit Demenz als Menschen mit Behinderung
offnen und eine Reihe von Altersdiskriminierungen abbauen: Etwa den
Stop der Eingliederungshilfeleistung ab 65, der in den meisten Bundes-
landern in europarechtswidriger Weise erfolgt.“ (Klie 2008, 10)

Voraussetzung ware die Definition eines Eingliederungsziels, das mit der
Flhrung eines selbststandigen Lebens trotz Einschrankungen und der
Teilhabe an selbstgewahlten Lebensbereichen und Aktivitdten gegeben
ware (Klie 2001, 681). Inwieweit die Reform des Pflegeversicherungsge-
setzes'" der Segmentierung von Teilhabe und Pflege, der Trennung von
Eingliederungshilfe und Pflegeversicherung so entgegenzutreten vermag,
dass sowohl fur behinderte Menschen mit Pflegebedarf als auch fir alte,
und hier insbesondere fir demenziell erkrankte Menschen mit Pflegebe-
darf, Verfahren der Bedarfsfeststellung (Assessments) sowie aufeinander
abgestimmte und in der Lebenswelt der Betroffenen verankerte Pflege-,
Teilhabe- und Rehabilitationsleistungen prozessiert werden, ist noch
offen (vgl. hierzu Klie 2007a). Da eine grundlegende Strukturreform der
Pflege- und Teilhabegesetzgebung ausgeblieben ist und auch der Exper-
tenbeirat zur konkreten Ausgestaltung des neuen Pflegebedirftigkeitsbe-
griffs die Schnittstelle zwischen Pflegeversicherung und Eingliederungs-
hilfe nur aus Sicht der behinderten Menschen mit Pflegebedarf diskutiert
(BMG 2013, 73), ist zu vermuten, dass Menschen mit Pflegebedarf und
insbesondere Menschen mit Demenz auch in Zukunft in sozialversiche-
rungsrechtlicher Hinsicht auf segmentierte Leistungen treffen und des-
halb mit Teilhabeproblemen zu kdmpfen haben werden.""®

2.3.5 De-Personalisierung

Ein fir die Exklusion von Menschen mit Demenz typisches Exklusions-
muster ist die Figur der De-Personalisierung oder De-Humanisierung. Als
(latente) Zuschreibung legitimiert sie manifeste Ausgrenzungen wie

" Pflegestarkungsgesetze Il und Il

"5 vgl. Klie (2014a, 14): ,(...) Pflegebedurftigkeit mit Demenz gleichzusetzen oder umge-
kehrt ist falsch. Die Reduzierung der Teilhabeanspriiche auf sogenannte besondere Be-
treuungsleistungen im Pflegeversicherungsrecht Uberzeugt keinesfalls. Hier diktiert das
Geld die Sichtweise.”
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Kommunikationsabbruch oder Freiheitsentzug bis hin zur Totung von
Menschen mit Demenz durch assistierten Suizid. Die meistdiskutierte
Form der De-Personalisierung ist die der Medikalisierung der Demenz,
aber auch philosophische, mediale und sozialpsychologische Strategien
lassen sich beobachten.

2.3.5.1 Pathologisierung bzw. Medikalisierung der Demenz

Unterschiedliche Deutungen des Demenzsyndroms entweder als Krank-
heit oder als Begleiterscheinung des Alterungsprozesses lassen sich bis
zurlck in die Antike rekonstruieren. Aktuell wird dieser Diskurs fach- und
popularwissenschaftlich unter dem Label der ,Medikalisierung“ oder ,Pa-
thologisierung“116 der Demenz gefuhrt.
Die in der Antike bis ins Mittelalter und die beginnende Neuzeit vorherr-
schende Humoralpathologie vertrat die Ansicht, dass geistige Verwirrung
im Alter (ebenso wie korperliche Gebrechlichkeit) auf eine natiirliche Ver-
schiebung der Safteanteile im Koérper zurlickzufiihren sei und also keinen
Krankheitswert habe (Wetzstein 2005, 28). Noch Ende des 16. Jh. fihrte
Barrough geistige Krankheiten, u. a. auch Demenz, auf zu kalte und zu
trockene Zustande im Gehirn zuriick. Die meisten Arzte und Philosophen
vertraten die Ansicht, dass dieser Prozess unausweichlich sei und das
Alter selbst, so Galen, eine nicht behandelbare Krankheit sei (Berchtold,
Cotman 1998, 175 f.). Das Demenzsyndrom war demnach ,vor dem 19.
Jh. in keiner Weise medikalisiert” (Karenberg, Forstl 2003b, 0.S.), auch
weil Arzte es als ihre

»(...) wesentliche Aufgabe an[sahen], mdglichst erfolgreiche Kuren

durchzufiihren — und nicht, Schwerkranken und Alten mit geringen Aus-

sichten auf eine positive therapeutische ,response‘ beizustehen.” (Ka-
renberg, Forstl 2003a, 7 f.)

Die gesellschaftliche und fachliche Definition dessen, was als Krankheit
galt, richtete sich danach, was geheilt werden konnte:

"¢ Die beiden Begriffe werden in dem hier vorliegenden Zusammenhang gleichbedeutend
verwendet.
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»The spectrum of both lay and medical responses to aberrant individuals
was determined (...) in the case of physicians, by what was in their power
to alter.” (Clark 1993, iv)

Arzte waren weder universell verfiigbar noch wurden sie prioritar adres-
siert:
.Physicians were clearly not universally accessible — nor were they per-
haps universally sought. It should be noted that among the several cures
and treatments for his senile father pursued by the reasonably well to do

Philocleon in Aristophanes Wasps, there was no attempt made to con-
sult a doctor.” (Clark 1993, 122)

Im Gegensatz dazu ist heutzutage die Auffassung allgemeinglltig, dass
es sich bei Demenzen, allen voran bei der Alzheimer-Demenz, um
Krankheiten handelt. Das ist deshalb von Bedeutung, weil fur die Medizin
als ,handlungsleitender Wissenschaft® der Krankheitsbegriff Uber die
.reine Deskription“ hinaus eine ,normative Begriffsbestimmung [ist], die
arztliches Handeln praformiert, spezifiziert und limitiert“ (Wetzstein 2005,
97). Die Bemuhungen um eine exakte Klassifikation als Krankheit bein-
halten immer auch die ErschlieBung von Tatigkeitsfeldern — sowohl fir
die angewandte Medizin als auch fir die medizinische Forschung.
Wetzstein untersucht die Vereinnahmung der Alzheimer-Demenz'"" als
Krankheit, also ihre Pathologisierung, mit dem Ziel, eine integrative Ethik
der Demenz zu fundieren. Dabei geht sie von einem modernen Krank-
heitsbegriff aus, in dem 1) naturwissenschaftliche Grundlagen, 2) sozio-
kulturelle Deutungen (Fremdzuschreibungen) und 3) subjektive Selbstzu-
schreibungen der Betroffenen zusammenflief3en.

Zu (1):Die Grundlegung der Medizin in den exakten Naturwissenschaften
seit der Mitte des 19. Jahrhunderts fliihrte zu einem Krankheitsbegriff, bei
dem hinsichtlich Atiologie, Diagnostik und Therapie ,die Krankheit selbst
(...) im Zentrum des Interesses” steht. “Der kranke Mensch gelangt erst in
zweiter Linie in den Fokus der Betrachtungen.” (Wetzstein 2005, 102) In
diesen Kontext fligt sich die Entdeckung der pathologischen Veranderun-
gen in den Gehirnen altersverwirrter Personen zum Ende des Jahrhun-

" Inwieweit diese Argumentation auf andere Demenzformen iibertragbar ist, misste
gepruft werden.
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derts. Spatestens mit der Zusammenfassung der senilen Alzheimer-
Demenz mit der pra-senilen zu einem einzigen Krankheitsbild in den Jah-
ren zwischen 1960 und 1980 gelten kognitive Defizite nicht l&nger als
Alterserscheinung, sondern als Krankheit. Die im Unterschied zu anderen
psychiatrischen Krankheiten bei Demenzen vorhandenen neuropatholo-
gischen Veranderungen verstarken diese somatische Sichtweise — ob-
wohl die Zusammenhange zwischen Symptomatik und Atiologie bis heute
nicht vollstandig aufgeklart sind (Wetzstein 2005, 103 ff.). Die Diskussion,
ob Demenzen als Alterserscheinung oder Krankheit zu gelten haben,
fuhre zu einem ,schillernden Ergebnis®, so Wetzstein, da weder biologi-
sche Marker noch epidemiologische Forschung oder der Versuch der
Differenzierung des MCI-Syndroms vom normalen Alterungsprozess oder
zur Demenz eindeutige Antworten erbrachten (Wetzstein 2005, 105 ff.).

Zu (2): Dennoch finden die Erkenntnisse der medizinischen Grundlagen-
forschung Eingang in die soziokulturelle Deutung der Alzheimer-
Krankheit. Der soziale Prozess der Etikettierung eines Zustandes als
.Krank“ spielt vor allem bei psychischen Krankheiten eine bedeutsame,
die Krankheit erst als solche konstituierende Rolle'"® (Wetzstein 2005,
110 f.; Muthy 2006, 1088). Hier dominiert im Alltagsversténdnis, so Wetz-
stein, vor allem hinsichtlich der mittleren und schweren Phasen, die Auf-
fassung, dass das Demenzsyndrom eine besonders schwere, unumkehr-
bare und vergleichsweise weit verbreitete Krankheit sei. Noch mehr als
die kognitiven Defizite gilt der Verlust der Persodnlichkeit als grausames
Schicksal. Einen scharfen Gegensatz hierzu bildet die alltagsweltliche
Betonung von Ressourcen des Alters (,rustig“) in Verbindung mit dem
wissenschaftlichen Kompetenzmodell des Alters. Vor dem Hintergrund
dieser Leitbilder vom aktiven und erfolgreichen Altern begreift Wetzstein
die Deutung von Demenzen als Krankheit als eine Pathologisierung, die

"8 vgl. auch Schnabel (2014, 441) mit Bezug auf Foucault: ,Krankheiten entstehen im
Schnittpunkt diskursiver Verbindungslinien zwischen diagnostischen Techniken, Befun-
den, ihrer Interpretation und Bezeichnung, wissenschaftlichen Leitideen und auRerme-
dizinischen Faktoren wie 6konomischen Zwangen oder institutionellen Gegebenheiten
(...). Ein Krankheitskonzept wie das der Demenz besitzt in diesem Verstandnis keine in
sich ruhende Konsistenz, Entwicklung oder Dauer. Seine Geschichte ist stets die seiner
Thematisierung.*



Demenz als Behinderung des Alters 113

der Abwertung des hohen, von psychischen und physischen Einschran-
kungen gepragten Alters gleichkomme (Wetzstein 2005, 112 ff.)""°.

Zu (3): Dies vor allem, weil die dritte fur die Feststellung eines krank-
heitswertigen Zustandes notwendige Einordnung, namlich die subjektive
Selbstzuschreibung, von Demenzbetroffenen in allen Krankheitsphasen
nur schwer zu gewinnen sei: Zu Beginn fehle die Bereitschaft, kognitive
Verluste einzugestehen, in mittleren und spaten Phasen die Fahigkeit.
Hier bliebe eine Leerstelle in der Krankheitskonzeption (Wetzstein 2005,

116 1.):

,Das gegenwartig vorherrschende Demenzkonzept stellt somit zwar ein
mdgliches Interpretationsmodell dar, das seine Attraktivitat vor allem der
Herkunft aus dem scheinbar objektiven Grundmuster der Naturwissen-
schaften verdankt. Allerdings liegen ihm Pramissen zugrunde, die sich
aus dem funktionalen Zugang der Medizin zu dem Phanomen erklaren:
Aus einem methodisch bedingten Reduktionismus wird durch die Uber-
fihrung der medizinischen Konzeption in ein &ffentliches Konzept so ein
anthropologischer Reduktionismus. In seinen Kernpunkten werden dabei
bedeutsame Aspekte ausgeblendet. Gleichzeitig ermdglichen es diese
Leerstellen, dass das gegenwartige Demenz-Konzept flr reduktionisti-
sche Personkonzeptionen anschlussfahig wird.“ (Wetzstein 2010, 56)

Ahnlich argumentiert Waldenfels'®®, der die Medikalisierung als Trans-

formation eines in der Arzt-Patienten-Beziehung zur Sprache kommen-
den Krankheitsereignisses in einen messbaren, prifbaren und metho-
disch beschreib- und analysierbaren Krankheitsfall definiert. Was zu-
nachst unproblematisch und in der Perspektive der Medizin funktional ist
(,Korper behandeln® statt ,Leib sein“) wird zum Problem, wenn die Medi-
zin als Profession und auch die allgemeine Offentlichkeit diese Transfor-
mation ,vergisst®, also nur noch den Krankheitsfall thematisiert. Die Pa-
thologisierung flihrt so zu einer Ausblendung von Menschen mit Demenz
als Personen (vgl. auch Harding, Palfrey 1997, 77 ff.). Angesichts der
bisher fehlenden Heilungschancen kommt dies einer Abwertung eines

"? Kruse zeigt die Problematik einer solchen Trennung in ein drittes, aktives und ein vier-
tes, verletzliches Alter auf und setzt dagegen, dass in der Erfahrung der Grenzen des
hohen Alters Wachstumschancen fir die Betroffenen und ihr soziales Umfeld liegen
(Kruse 2012, 37 ff.).

20 \ortrag ,Selbstsorge und Fremdsorge* im Rahmen der 21. Jahrestagung der Viktor von
Weizsacker Gesellschaft am 9.10.2015 in der Katholischen Akademie Freiburg
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Lebens mit Demenz gleich: Es kdnne nicht lebenswert sein (vgl. auch
Wetzstein 2005, 120 f.).

In zuweilen unterkomplexer Weise werden Elemente aus der bisher dar-
gestellten Argumentation herausgeldst und zu der These verdichtet, dass
Demenz ,keine Krankheit* sei (Gronemeyer 2013; Stolze 2012): Der fra-
gile Bezug zwischen Atiologie und Symptomatik zum einen, die ausblei-
benden Forschungserfolge hinsichtlich einer Heilung von neurodegenera-
tiven Demenzen zum anderen und schlief3lich die (6konomischen, pro-
fessionsbezogenen) Interessen des Gesundheits- und Pflegesystems an
der ,Produktion“ neuer Patientengruppen gelten dabei als Belege. An-
strengungen, die Frihdiagnostik zu verbessern und in der Breite zu in-
stallieren, dienten dem zufolge lediglich dazu, die Zielgruppe der zu Be-
handelnden zu vergréRern (Gronemeyer 2013, 248). Diese Argumentati-
on weist Widerspriche hinsichtlich der Frage nach Exklusionsrisiken und
Inklusionschancen auf fir Menschen mit Demenz. So kann bspw. eine
frihe Diagnose Handlungsoptionen fir die weitere Lebensplanung eroff-
nen und die sozialen und (re)produktiven Interdependenzbeziehungen
starken.

Marina Kojer vertritt mit Nachdruck die Gegenposition, ndmlich dass De-
menz eine chronische, progrediente, unheilbare und von kérperlichen,
seelischen und sozialen Belastungen begleitete Krankheit sei (Kojer
2010, 2011; Kojer, Schmidl 2011). So widerspreche der zwar individuell
unterschiedliche, jedoch immer phasenhafte Verlauf der Alzheimer-
Demenz dem Bild einer Alterserscheinung. AuRerdem wirkten Demen-
zen, unabhangig von der Komorbiditdt und vom Zeitpunkt ihres Auftre-
tens, lebensverkirzend (Kojer 2011, 14). In unterschiedlichen Krank-
heitsphasen gebe es vielfaltige Hinweise auf das Erleben von seeli-
schem, korperlichem und sozialem Leid (Geflihle von Unsicherheit, Ver-
lust und Verzweiflung, Deprivation, Schmerzen) (Kojer 2010, 150 ff.),
auch wenn eine subjektive Selbstzuschreibung als krank, wie oben dar-
gelegt, meist fehlt. Gefahrlich sei es, Menschen mit Demenz das Recht,
als kranke Menschen wahrgenommen zu werden, abzusprechen und
damit das Recht auf Hilfe durch die Gesellschaft (u. a. arztliche Leistun-
gen) (Kojer 2011, 14; vgl. auch Wetzstein 2005, 126). Hiermit benennt
Kojer ein deutliches Exklusionsrisiko. Demenzielle Erkrankungen nicht
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als solche, sondern als Elemente des Ublichen Alterungsprozesses ein-
zustufen, musste konsequenterweise mit Leistungskirzungen verbunden
werden. AuRerdem wirde an die Betroffenen die Erwartung des Leis-
tungsverzichts herangetragen — welches Recht hatten Menschen, die
nicht krank sind, von der Gesellschaft diese Leistungen zu beanspru-
chen.

Auch Selbstberichte von demenzkranken Menschen in friilhen Phasen
deuten auf den Krankheitswert von Demenzen hin:

"Es geht also um weit mehr als nur um Gedachtnisprobleme. Wir sind
desorientiert, wir haben Schwierigkeiten mit dem Sehen, mit dem
Gleichgewicht, mit Zahlen und mit der Richtung. Es ist eine echte Krank-
heit, die nicht zum normalen Alterungsprozess gehdrt. Wir haben kein
Geflhl fur die Zeit und deshalb leben wir ohne Vergangenheit und Zu-
kunft in der Gegenwart. Wir investieren all unsere Energie in das Jetzt,
nicht in das Damals oder Spater. Manchmal macht uns das grof3e Angst,
denn wir sorgen uns um die Vergangenheit und die Zukunft, weil wir de-
ren Existenz nicht 'fihlen'." (Bryden 2011, 106)

Neben den vor allem in spateren Krankheitsphasen schweren kérperli-
chen Beeintrachtigungen sind es von Beginn an die seelischen Belastun-
gen, die die Demenz begleiten. Ohne den sicherheitsstiftenden Bezug
auf Vergangenheit und Zukunft fehlen die Rahmenbedingungen, um sich
unbeschwert, sozusagen ,selbstvergessen®, auf den gegenwartigen Mo-
ment einzulassen. Auch wenn dies mit fortschreitender Demenz und mit
Hilfe aufmerksamer, authentischer und sicherheitsstiftender Unterstit-
zung haufig gelingen mag, so kann doch der Krankheitswert der existen-
ziellen Verunsicherung durch die (gezwungenermalen, nicht freiwillig
erlebte) Verabsolutierung des Gegenwartsbezugs nicht geleugnet wer-
den."

Es wurde deutlich, dass der hegemonial medizinisch-psychiatrische, the-
rapeutische Umgang mit Demenz zur Herauslésung von Menschen mit
Demenz aus ihrer Lebenswelt beitragen kann: So wird bspw. die in alltag-
lichen Beziehungen verankerte Neugier auf den Anderen zur schriftlich
zu erfassenden, formalisierten und therapeutischen Biographiearbeit

21 vgl. gegenlaufig dazu Otto (2012, 116 f.), der in der Unausweichlichkeit des Gegen-
wartsbezugs einen ,Zugewinn im Defizit“ sieht und dies anhand zahlreicher Literatur-
stellen belegt.
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(Wimann o. J.). Die in die Alltagswelt diffundierte methodische Redukti-
on der naturwissenschaftlich-medizinischen Forschung, die die Krankheit
isoliert und vom Menschen trennt, kann zu ausgrenzenden Umgangs-
und Versorgungsformen beitragen. Dennoch hat sich die gesundheitliche
und soziale Situation vieler demenzbetroffener Menschen durch die seit
den 80er- und 90er-Jahren des letzten Jahrhunderts enorm verstarkte
Thematisierung der Demenz in Medizin und Pflege erheblich verbessert.
Auch kann sie entlastend fir Bezugspersonen von demenzbetroffenen
Menschen aus dem familidren oder professionellen Umfeld wirken: Dys-
funktionale Verhaltensweisen werden ,der Krankheit* zugeschrieben und
nicht der Person (Wetzstein 2005, 126). Den Krankheitswert von Demen-
zen zu bestreiten dagegen stellt das Recht auf medizinische und pflege-
rische Versorgung in Frage und ,bedeutet eine Verharmlosung und eine
Ignoranz den Betroffenen und ihren Angehdrigen gegeniber® (Lutzau-
Hohlbein, Schénhof 2010, o. S.).

2.3.5.2 Philosophische und mediale Strategien

Neben der Medikalisierung gibt es andere, philosophische oder mediale,
Strategien der De-Personalisierung. Gemeinsam ist ihnen, dass die
sprachliche Bezeichnung von Demenzerkrankten als ,Nichts®, als zerstor-
te Personen oder Persdnlichkeiten die Vorwegnahme des biologischen
Todes darstellt (Grebe 2012, 103 f.). Die neuromedizinische Subjektkon-
struktion interpretiert das Gehirn als Sitz der Personlichkeit, wahrend der
Vitalitdt des Korpers als Nicht-Denkendes keine Relevanz zukommt. An
die philosophisch begriindete Kognitionszentrierung (,Ich denke, also bin
ich“) schliel3t ein als Korper-Gehirn-Dualismus modernisierter Korper-
Geist-Dualismus an.

"Das Bewultsein, also die Fahigkeit des rationalen Erkennens, des
Denkens, hat sich (...) aus dem Gewissen, also der Einheit von Handeln
und Denken, herausspezialisiert, aber mit Beginn der Neuzeit, unserer
modernen Gesellschaft eindeutig die Fihrung Gbernommen." (Dérner
1994, 12)

Fir den Philosophen Peter Singer ist ein Leben mit Demenz und ohne
Bewusstsein von der eigenen Personlichkeit nicht mehr lebens- und
schitzenswert (Klie 2001, 672). Werden Menschen nur noch ,als Quasi-
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oder Post-Personen betrachtet, dann wird ihr ,moralischer Status (...) im
Verlauf der Demenz* verhandelbar, und in der Folge fallen sie ,immer
weiter aus dem Schutzkonzept der Menschenwirde heraus. (...) Ihnen ist
zwar noch mit Respekt vor der Person, die sie einmal waren, zu begeg-
nen, aber nicht mehr mit der Anerkennung als Personen im Vollsinn.*
(Wetzstein 2010, 55). Ob ,potenzielle Personalitat” fur den Status als
Rechtssubjekt ausreicht, wird kontrovers diskutiert (Graumann 2011, 19),
was einen therapeutisch-pflegerischen Nihilismus und die Forderung
nach Sterbehilfe beférdern kann. Um der reduktionistischen Perspektive
zu entkommen, genlge es nicht, auf Fahigkeiten zu verweisen, die selbst
bei sehr schwer demenzkranken Personen erhalten bleiben (Wetzstein
2010, 58). Diese Strategie liegt nahe, wenn bspw. auf den Erhalt des
Leibgedachtnisses (Fuchs 2010) verwiesen wird, auf die emotionale Re-
sonanzfahigkeit auch bei schwerer Demenz (Kruse 2008, 7) oder das
Glucksempfinden von Menschen mit Demenz (Kruse 2008, 12). Obwohl
diese Forschungsergebnisse einen erheblichen Einfluss auf die Praxis
des Umgangs gerade mit schwer demenzkranken Menschen haben kon-
nen, ist es argumentativ doch entscheidend, davon auszugehen, dass —
unabhangig davon, wie schwerwiegend oder sogar vollstandig die Verlus-
te an Kompetenzen und Wahrnehmungsfahigkeit sich gestalten — von
einer Person ausgegangen werden muss, der in der Kontinuitat ihrer
Identitat Wirde und grundsatzliche Rechte zukommen (Wetzstein 2010,
57 f.).

Die mediale Aufbereitung des Expertenwissens Uber Demenz aus der
naturwissenschaftlichen Forschung, der Medizinpraxis und der Pflege(-
wissenschaft) tragt ebenfalls zur De-Personalisierung von Menschen mit
Demenz bei, weil sie haufig defizitorientierten Mustern folgt (Grebe 2012,
99). Im Mittelpunkt stehen dabei die ,kognitiven Inkompetenzen sowie
damit verbunden Verlust-, Entfremdungs-und Belastungserfahrungen®
(Grebe 2012, 97). Schilderungen von existenzieller Orientierungslosigkeit
(,Schuhe im Kihlschrank®) und der “Angst vor Demenz — vor dem Leben,
kein Mensch mehr zu sein“'? pragen eine Sicht auf Demenz als De-

122 Bild (78(14)/2008) iiber ein Interview mit Inge Jens (Grebe 2012, 101).
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Humanisierungsprozess (Grebe 2012, 101)'?®. Angehérige von Men-
schen mit Demenz erleben sich angesichts der ,Zerstérung der Persén-
lichkeit noch zu Lebzeiten der Betroffenen als ,Hinterbliebene® (Grebe
2012, 102). Zusatzlich werden die Probleme auf der individuellen Ebene
rickgebunden an die Perspektive einer ,apokalyptischen Demografie”,
die Szenarien von volkswirtschaftlichen Risiken mit dem Etikett der
Volkskrankheit verknupft (Grebe 2012, 102 f.). Analog zu negativen Al-
tersbildern, die von der Funktionslosigkeit des Alters (vgl. Abschnitt 2.3.6)
gepragt sind, gelten Menschen mit Demenz nicht nur als unproduktiv,
sondern als erhebliche "Kosten- und Belastungsfaktoren" — ein Motiv, das
einer "existenziellen Entwertung" gleichkommt. (Grebe 2012, 104 f.; vgl.
auch Klie 2001, 672).

Der Vergleich mit der Altersbild-Forschung kann helfen aufzuzeigen,
dass und in welcher Weise die medialen Inhalte als soziokulturelle Kon-
struktionen Wissens- und Wertbestdnde zu Demenz transportieren und
so ,die konkrete Form des defizitzentrierten Beschreibungstyps mit be-
einflussen." (Grebe 2012, 104) Ahnlich wie Altersbilder sind (ber die
Medien verbreitete, defizitorientierte Sichtweisen von Demenz soziale
Konstruktionen, die unabhangig von den physiologischen und biologi-
schen Gegebenheiten Ausdruck einer sozialen Verarbeitungsnotwendig-
keit (von Alter bzw. Demenz) sind. Sie stellen keine fixen Interpretationen
dar, sondern entwickeln sich ,(...) wie alle Menschenbilder im offenen
Horizont kultureller Perspektiven, Praktiken und Aushandlungsprozesse.®
(Zimmermann 2012, 76) Vor dem Hintergrund der anthropologisch gege-
benen Weltoffenheit des Menschen (Gehlen) strukturieren sie als Erwar-
tungscodes das tagliche Leben und die biografischen Perspektiven, er-
offnen und begrenzen Handlungsspielrdaume und weisen einen Platz in
der Gesellschaft zu (Schroeter, Kinemund 2010, 393). Soziale Konstruk-
tionen des Alters bzw. der Demenz reduzieren Komplexitat, indem sie es

122 mEs ist die Furcht vor dem Nichts. Dem Zerfall und Erléschen des Menschen zusehen

zu mussen, mit dem sie 46 Jahre verheiratet ist' (Bild 174(39)/2005). Bei der aufgefihr-
ten Textstelle kommt einmal mehr die Wahrnehmung einer zunehmenden De-
Humanisation zum Tragen. Die Antwort auf die Frage, was Angehdrigen bleibt, wenn
ein geliebter Mensch derart 'zerfallt' oder 'erldscht’, ist unmissverstandlich: 'Nichts."
(Grebe 2012, 102). Vgl. auch: Behuniak (2011); Otto (2012, 110 ff.); Pleschberger
(2005, 131).
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angesichts einer Vielfalt von Wahrnehmungen ermdéglichen, das jeweilige
Gegenduber situationsadaquat und zeitbkonomisch zu adressieren (Saake
2006, 192 f.). Die dabei gefundenen Semantiken und Bilder sind das
Ergebnis der symbolischen Strukturierung von empirischen Erfahrungen,
die durch ihre standige Verwendung verdinglicht und als begriffsidenti-
sche und real existierende Phdnomene betrachtet werden. Dies trifft nicht
nur auf Alltagstheorien'* zu, sondern auch auf sozial- oder naturwissen-
schaftliche Alterssemantiken wie bspw. Lebensphasentheorien oder
Theorien zur neuronalen Plastizitat. In dieser Weise kann insbesondere
das Aktivierungsparadigma ausgrenzende Wirkung (Friebe 2010, 149 f,;
Kruse 2012, 37 f.) gegenlber gebrechlichen oder kognitiv desorientierten
Alteren'® entfalten.

Altersbilder sind auf vier Ebenen zu beobachten: als Ausdruck institutio-
neller Regelungen (bspw. im Recht), als mediale und als soziale Praxis
sowie im Selbstbild (BMFSFJ 2010a, 36 ff.). Auf allen Ebenen sind Al-
tersbilder machtférmig organisiert, zum einen, weil sie im Zuge ihrer
Funktion des Sichtbarmachens von Alter andere Aspekte ausblenden
(Zimmermann 2012, 77), und zum anderen, weil sie dazu einladen, das
Alter zu bewerten (BMFSFJ 2010a, 51) und damit zur Stigmatisierung
beitragen und gleichzeitig Exklusion legitimieren (Friebe 2010, 150).

In gleicher Weise wie Bilder vom Alter und Altern werden mediale und
soziale Bilder von Demenz kulturell konstruiert. lhre Dekonstruktion ist
notwendig, um Exklusionsrisiken fiir Betroffenen von Demenz zu reduzie-
ren (Bartlett 2000, 33 f.).

Die mediale Konstruktion defizitorientierter Bilder von der Demenz beruht
zum einen darauf, dass selbst dann, wenn individuelle oder gesellschaft-
liche Bewaltigungsperspektiven aufgezeigt werden sollen, das Problem
den eigentlichen Wert der Nachricht ausmacht,. Hier sind die Einschat-
zung des Erkrankungsrisikos von Bedeutung sowie die Relevanz des
Themas fir breite Teile der Bevolkerung und die gro3e Wirkung, die eine
Demenzerkrankung im personlichen und familidren Intimraum entfaltet.

124 Bspw. wann bestimmte Gruppen von Menschen, wie z. B. Leistungssportlerinnen und —

sportler, als alt zu gelten haben.
125 vqgl. fiir einen differenzierenden Ansatz in der Alterstheorie das SOK-Modell (Selektion,
Optimierung, Kompensation) nach Baltes und Baltes (1990).
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Daruber hinaus fihrt Grebe an, dass Journalistinnen und Journalisten als
Angehorige des Bildungsbirgertums mit grofRerer Wahrscheinlichkeit
Angste vor dem Verlust von kulturellem Kapital (Bildungstiteln) entwickeln
und diese auch medial transportieren (Grebe 2012, 106).

Angst vor einer Demenzerkrankung kann zu Abwehrreflexen der Be-
troffenen selbst, ihrer Angehérigen und der Gesamtgesellschaft fiihren'®®.
Nicht-behinderte Menschen zeigen gegenlber koérperlich, geistig oder
seelisch Beeintrachtigten Ablehnung, Mitleid oder paternalistische Hal-
tungen und marginalisieren damit ihr behindertes Gegeniliber, um das
Bewusstsein der eigenen Normalitat vor Irritationen zu schitzen
(Graumann 2012, 81). Wahrend korperliche Beeintrachtigungen oder
Krankheiten eher Bedauern ausldsen, fihrt seelisch-geistige Behinde-
rung zur Ausstofung (Wetzstein 2005, 112); die Differenz zum Nicht-
Vernunftigen, zum nicht behandelbaren Leid wird gezogen und verfestigt.
Diese Marginalisierung koérperlich und geistig beeintrachtigter Menschen
hat im Zuge der wachsenden politischen Gleichberechtigung im 18. Jh.
einen Schub erfahren.

"Behinderte und psychisch kranke Menschen passten nicht in das Bild
einer leidfreien Gesellschaft vernlnftiger Menschen, die ihr Handeln
zweckrational bestimmt sehen wollen." (Stein 2013, 7)

Die ,Schuld an der Andersartigkeit” wird dem Individuum zugeschrieben,
die Differenz zum ,Normalen” wissenschaftlich vermessen und so Un-
gleichbehandlung legitimiert (Stein 2013, 5 f.). SchlieRlich fuhrt

»(...) gesellschaftlich aufkommendes eugenisches und sozialhygieni-
sches Denken zu Beginn des 20. Jahrhunderts (...) dazu, dass die Nati-
onalsozialisten spater das Bild eines Lebens behinderter und psychisch
kranker Menschen als nicht lebenswertes, 'minderwertiges' Leben Uber-
nehmen konnten." (Stein 2013, 7)

' Etwa die Halfte der Befragten (48 bis 54%) einer im Auftrag der DAK Gesundheit jahr-
lich durchgeflihrten Studie berichten, dass Alzheimer bzw. Demenz die von ihnen am
meisten gefiirchtete Krankheit sei. In der hochsten Altersgruppe ist Demenz noch vor
Krebserkrankungen die am starksten angstbesetzte Krankheit (forsa 2015a, 4). Lt. der
Bevolkerungsbefragung ,Demenz* des Zentrums fur Qualitat in der Pflege (ZQP) wiir-
den im Fall einer Demenz-Diagnose 1/3 der Interviewten Suizid erwagen. Allerdings
stimmen 34% der Aussage zu, sie machten sich wegen einer Erkrankung an Demenz
keine Sorgen und 41% beschéftigen sich generell nicht mit Krankheiten, die sie eventu-
ell einmal treffen kdnnten (Suhr 2014; ZQP 2014, 10).
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Einstellungen, die im Nationalsozialismus gepragt wurden, pragen bis
heute die Einstellungen gegeniber behinderten Menschen (Entwertung
bis hin zur Vernichtung) (Stein 2010, 75). Die darin erfahrene Entwertung
schreibt sich letztlich in das Selbstbild behinderter Menschen ein (Terfloth
2007, 140 ff.).

Medien bringen also gesellschaftlich virulente Angste zum Ausdruck,
verfestigen diese und kdnnen — im Bemuhen, einen Problemzusammen-
hang offentlich zu artikulieren — zur Ausgrenzung von Menschen mit De-
menz beitragen:

"Unter anderem kann die Beschwdrung eines destruktiven Verlustes von
Personlichkeit oder Menschlichkeit zu erhdhten Missachtungs- und
Stigmatisierungsrisiken flihren, denen sich die Betroffenen ausgesetzt
sehen (...)." (Grebe 2012, 106)

2.3.5.3 Exklusionsfolgen der De-Personalisierung

Die Demonstration von Verletzlichkeit und Endlichkeit, u. a. durch media-
le Berichte Gber Menschen mit Demenz, fiihrt dazu, dass im Umgang mit
ihnen ,nur noch Zeichen der Ordnung des Todes" wahrgenommen wer-
den und folglich ,die Lebensqualitdt des demenzkranken Menschen in
Frage“ gestellt wird. Dies ist insbesondere dann der Fall, wenn eine diffe-
renzierte Reflexion der Bedeutung des Todes fir das Leben und der
Verwobenheit von Leben und Tod fehlt (Kruse 2008, 5). Sind Gesell-
schaften in wachsendem Male ungelibt, Leid zu ertragen, so wird aus
'Mitleid' der Leidende beseitigt - wenn schon nicht das Leid beseitigt wer-
den kann.

"Jedes Bild hat Konsequenzen auf der Handlungsebene. Wer nur noch
einen 'Korperklumpen' sieht, der muss sich dem Antlitz des Gegenubers
nicht mehr zuwenden." (Plemper et al. 2007, 14)

Schon der Begriff der Betreuung hat die Tendenz, die Betreuten zum
Objekt zu machen und ihre Individualitdt zu negieren (Plemper et al.
2007, 15 f1.).

Eine weitere exkludierende Folge der defizitorientierten Bilder von De-
menz ist die Entwertung des zukiinftig noch zu lebenden Lebens. Schon
bei vergleichsweise gesunden, kognitiv orientierten alten Menschen sind
die Mdoglichkeitsraume im Alter reduziert und die Frage nach Sinn des
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Alters stellt sich in modernen, funktional differenzierten und individuali-
sierten Gesellschaften auch als Vergleich der verbleibenden Zukunftsbe-
zuge:
"Alt und Jung werden zwar noch miteinander verglichen wie in einer
klassisch stratifizierten Gesellschaft, dieser Vergleich findet nun aber in
Bezug auf die Bedeutung der Altersgruppen fiir die gesellschaftliche
Entwicklung statt. (...) An die Stelle von Rangordnungen treten Zukunfts-

beziige, Uber die einzelne Altersgruppen instrumentalisiert werden, ge-
gen andere ausgespielt (...)." (Saake 2006, 112, erster Satz i. O. k.)

Angesichts einer verbesserter medizinischen Versorgung und der Redu-
zierung potenziell tddlicher Gefahren gehért die Sicherheit und Planbar-
keit eines langen, gesunden Lebens zu den Selbstverstandlichkeiten der
modernen Zeit, wahrend der Tod durch Krankheit oder Unfall in friihen
oder mittleren Lebensphasen die Ausnahme darstellt. Im Alltagsver-
standnis kommt deshalb dem im Zitat angesprochenen Zukunftsbezug,
der zukinftigen Lebenserwartung, ein Wert an sich zu: Der Status von
Individuen bzw. Alterskohorten wird weniger an ihrem erreichten Alter in
Jahren gemessen (Senioritatsprinzip), sondern starker an den Chancen,
die der biographische Verlauf (noch) beinhaltet. Diese sind umso zahlrei-
cher und vielfaltiger, je jinger ein Individuum oder eine Altersgruppe ist.
Diese kulturelle Zuschreibung unterschiedlich ,machtiger® Moéglichkeits-
rdume folgt dem oben beschriebenen Muster der Stigmatisierung anhand
eines ansonsten inhaltlich wenig aussagekraftigen Merkmals. Vor allem
in der Gesundheitsversorgung hat die Dauer der potenziell noch verflig-
baren Lebenszeit einen erheblichen und diskriminierenden Einfluss auf
die Zuteilung von Gesundheitsdienstleistungen und dient dazu, eine im
Vergleich zu jlingeren und/oder gesiinderen Menschen weniger gute
medizinische und pflegerische Versorgung127 zu legitimieren (Kruse
2008, 11; Schroeter, Kiinemund 2010, 401).

Defizitorientierte Bilder von Demenz wirken — &hnlich wie Altersbilder —
auf der individuellen Ebene des Selbstbildes und kénnen zum Suizid

27 Schaufele et al. (2009, 199)fanden in Pflegeeinrichtungen ,bei Demenzkranken ein
signifikant niedrigeres Verordnungsniveau im Hinblick auf Analgetika.“ Schaufele et al.
2009, 201 Fir demenzkranke ebenso wie fir kognitiv orientierte Personen fand sich
seine erhebliche facharztliche Unterversorgung der Heimbewohnerschaft” .



Demenz als Behinderung des Alters 123

demenziell erkrankter Menschen fiihren'?. Suizid-Uberlegungen von mit
Demenz diagnostizierten Personen grinden im antizipierten Wirdever-
lust. Dieser ist mit dem Verlust von Selbstbestimmung und Kontrolle und
der Notwendigkeit, sich anderen anvertrauen zu missen, assoziiert.
Menschen mit Demenz kdnnen sich nicht — wie kognitiv orientierte Men-
schen mit Pflegebedarf — dadurch Wirde verschaffen oder erhalten, in-
dem sie "anderen nicht zur Last fallen": sich anpassen, mithelfen, flr
Pflege- und Dienstleistungen bezahlen oder Entscheidungen treffen, die
andere entlasten (Pleschberger 2005, 132).

~Wenn sich Gepflegte allgemein zuerst als Last wahrnehmen und Pfle-
gende ihre Tatigkeit als Belastung empfinden, dann waren sich Betreu-
ende und Betreute auf widerspriichliche Weise einig.“ (Plemper et al.
2007, 14)

In diesen Kontext sind auch Patientenverfigungen einzuordnen: als Ver-
such, Entscheidungen zu treffen, die andere entlasten — ohne zu wissen,
ob im Anwendungsfall die verfigte Entscheidung fir das Individuum
selbst tatsachlich die bestmodgliche sein wird. Eine vorwegnehmende
Kontrolle der Gestaltung von ggf. zukinftig auftretender Desorientierung
fokussiert Autonomie und Rationalitat und vernachldssigt die Ideen der
Sorge und ,bewusst angenommenen Abhémgigkeit“129 (Kruse 2008, 5;
vgl. auch Klie 2007b). Es ist die Angst, das eigene Leben nicht selbstbe-
stimmt vollenden zu kénnen, die insbesondere die Bedrohlichkeit der

128 Der Prominente Gunter Sachs nahm sich im Mai 2011 das Leben, weil er vermutete an
einer Alzheimer Demenz erkrankt zu sein. In seinem Abschiedsbrief wahlte er die For-
mulierung: "Der Verlust der geistigen Kontrolle Uber mein Leben ware ein wirdeloser
Zustand, dem ich mich entschlossen habe, entschieden entgegenzutreten." (Badische
Zeitung v. 10. Mai 2011; Online: http://www.badische-zeitung.de/panorama/die-furcht-
vor-dem-kontrollverlust--45094679.html; Abruf: 07.08.2016)

Die bewusst angenommene Abhangigkeit ist eine von vier Kategorien, die nach Kruse
ein gutes Leben im Alter konstituieren (neben Selbststandigkeit, Selbstverantwortung,
Mitverantwortung). Sie bringt zum Ausdruck, ,dass Menschen lernen mussen, das An-
gewiesensein auf die Hilfe Anderer anzunehmen. Dieses Annehmen ist nur moglich,
wenn Menschen fahig sind, sich in ihrer Unvollkommenheit, Begrenztheit und Endlich-
keit wahrzunehmen und anzunehmen. Dabei muss die Haltung der bewusst angenom-
menen Abhangigkeit bereits in friiheren Lebensphasen — und nicht erst im Alter — aus-
gebildet werden; sie wird aber gerade im hohen Alter zu einer zunehmend bedeutenden
Kategorie.” (Kruse 2008, 5)

129
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Demenz ausmacht (Kruse 2008, 13 f.) und letztlich zum auch selbstver-
ordneten Rickzug fliihren kann:

"Je mehr 'Fehler' ich mache, desto mehr furchte ich mich. (...) Mich in
einem dunklen Schrank zu verstecken, ist auf seltsame Weise sicherer,
auch wenn ich mich vor der Dunkelheit flirchte. Niemand kann mich se-
hen. Wenn ich beim Vorlesen Fehler mache, wenn ich vergesse die Tire
zu schlieBen oder den Hund auszufiihren — niemand erfahrt davon. "
(Taylor 2008, 86)

Einer der zentralen Ausgrenzungsmechanismen gegeniber Menschen
mit Demenz besteht also in ihrer Entwertung als Person, die den sozialen
Tod als Blaupause des biologischen vorwegnimmt. Menschen mit De-
menz finden sich in der diskursiven Schnittstelle von altersbezogener
Exklusion (funktionsloses, in seinen Zukunftsbezliigen beschnittenes Al-
ter) und Verhinderung bzw. Vernichtung von beeintrachtigtem Leben und
sind somit deutlich starker bedroht durch nicht nur symbolische Ausgren-
zung.

2.3.6  Exklusion in unterschiedlichen Lebensphasen

2.3.6.1 Menschen mit Demenz in Beruf und Ruhestand

Menschen mit Demenz sind je nach Lebensphase unterschiedlichen Ex-
klusionsrisiken ausgesetzt. Der Uberwiegende Teil demenzbetroffener
Menschen ist schon vor Ausbruch der Krankheit nicht (mehr) erwerbsta-
tig. Ein kleinerer Teil von ca. 20.000 Personen erkrankt aber friih und
sieht sich als Erwerbstéatige spezifischen Exklusionsmechanismen aus-
gesetzt, die noch wenig untersucht sind (Miller 2014, 292 f.):

e Weil frih auftretende Demenzen sehr selten auftreten und das
Krankheitsbild Demenz stark mit dem hohen Alter assoziiert ist,
ist die Wahrscheinlichkeit von Fehldiagnosen héher.

e Der Rickzug aus dem Erwerbsleben zu einem frihen Zeitpunkt
bedroht das 6konomische Kapital.

e Unterstitzende Sozialleistungen (Arbeitslosigkeit, Eingliede-
rungshilfe) sind kompliziert, da Behorden nicht auf die spezifische
Behinderung durch Demenz und den Umgang mit den Betroffe-
nen vorbereitet sind (Rohra 2011, 53 ff.).
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e Jingere Demenzkranke mussen ggf. ihrer Verantwortung fir
Kinder oder altere Angehdrige gerecht werden.
o Es fehlt an geeigneten (alterstypischen) Freizeit-, Therapie- und
Selbsthilfeangeboten (Rohra 2011, 28 ff.; Muller 2014, 294).

Die Exklusionsmuster von erwerbstatigen, jingeren Menschen mit De-
menz entsprechen somit weder denen jlingerer behinderter Menschen,
die bereits Leistungen nach dem Sozialgesetzbuch erhalten, noch denen
alterer pflegebedurftiger Menschen.
Fur Menschen mit Demenz, die bereits die Nach-Erwerbsphase erreicht
haben, besteht ein mit der Biografie verbundenes Exklusionsrisiko darin,
dass sie die ,Ressource Biografie“ im Vergleich zu kognitiv orientierten
Alteren sehr viel schlechter zur Vermeidung von Exklusionsrisiken nutzen
kénnen, weil ihnen die den Ruhestand legitimierenden Substitute fir die
(re-)produktive Vergesellschaftung nicht oder nur in eingeschranktem
Mal zur Verfiigung stehen. Die Institutionalisierung des Ruhestands als
zeitlich festgelegte, sozial normierte und rechtlich verankerte Altersgren-
ze fir die Erwerbstatigkeit erzeugte — zusammen mit der gestiegenen
gesunden Lebenserwartung — eine eigens zu gestaltende Lebensphase
von nicht unerheblicher Dauer'. Fir Altere in der ,Lebensphase des
Verlustes gesellschaftlicher Funktionen* (Friebe 2010, 143) gilt, dass

"(...) deren Kommunikationschancen von funktionalen Beziigen entlastet
sind. Sie missen Kommunikation bei Themen und in Feldern suchen,
wo Kommunikationspartner nicht auf sie angewiesen sind, das heilt,
eher spontan, kontingent, jederzeit beendbar und tendenziell folgenlos
agieren. Kommunikation ist nicht mit 'technischem' Koordinationsbedarf
verknupft, sondern es liegt eine weitgehende Emanzipation aus sozialen
Interdependenzen vorindustrieller und industrieller Art vor." gGespréchs—
beitrag von Wiesenthal, Helmut in: Baecker et al. 2008, 45)13

Auch wenn zum einen der Ruhestand zum Schutz Alterer gedacht ist und
zum anderen empirisch beobachtet werden kann, dass das Ausscheiden

¥ Der Ruhestand bedeutet eine Zasur, die den Partizipationsmodus des Einzelnen an der

Gesellschaft grundsatzlich umstrukturiert (vgl. Kohli 2005, 11f.). Beispiele dafur sind in
der Bildungsbeteiligung zu finden (freiwillige statt berufliche Weiterbildung) oder beim
Bezug sozialer Unterstiitzungsleistungen (Grundsicherung statt Sozialhilfe).

Vgl. auch Saake (2006, 66, i. O. k.): ,Mit der Durchsetzung beruflicher Spezialisierung
ist eine funktionslose Altersphase entstanden, die sich nur noch uber ihre Stellung im
biologischen Entwicklungsprozess kennzeichnen lasst.”

131
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aus dem Erwerbsleben immer starker individuell ausgedeutet und gestal-
tet wird (z. B. durch Altersteilzeitmodelle oder freiberufliche Tatigkeit bis
ins hohe Alter), so missen im Allgemeinen doch im Ruhestand systema-
tisch neue Rollen und Aufgaben gesucht werden, die soziale Anerken-
nung und ggf. materielle Absicherung mit sich bringen und so Ausgren-
zung vermeiden helfen:

»+Auch die (im Durchschnitt langer werdenden) Phasen des Alterns nach
dem Erwerbsleben stehen noch unter der Anforderung, durch eigene Ini-
tiative gesellschaftlichen Wandel individuell zu bewaltigen, sich als akti-
ver Konsument und im ehrenamtlichen Engagement gesellschaftlich zu
positionieren.“ (Kronauer 2010a, 37)

Teilhabe an der Gesellschaft auBerhalb der Erwerbstatigkeit lasst sich
durch Eigenarbeit, Schattenwirtschaft und alternative Nischen schaffen,
durch sog. sekundare Leistungsrollen im Ehrenamt oder in der Blirgerar-
beit (die im Ruhestand durch die Rentenbezlige querfinanziert werden).
"Glickliches Nichtstun" (Puhr 2009, 127 ff.) kann immerhin im Ruhestand
mit Verweis auf die bereits erbrachte Lebensleistung in Produktion und
Reproduktion legitimiert werden. Fir Menschen mit Demenz stehen aber
praktisch alle Rollenangebote und gesellschaftliche Erwartungen, in die
Altere eingebunden sind, und die Interdependenzbeziehungen in den
Dimensionen der Reproduktion und Partizipation zulassen, nicht zur Ver-
figung. Sie sehen sich stattdessen relativ unvermittelt in eine von funkti-
onalen Beziigen komplett entlastete Lebenssituation gestellt'*, wahrend
gleichzeitig Lebensplane und -ziele, die auf die Lebensphase des aktiven
Alters verschoben wurden (,spate Freiheit, ,3. Lebensalter®), obsolet
geworden sind.

Zum Zweiten entfallt mit zunehmender Demenz der fiir Personen im Ru-
hestand gelaufige Verweis auf die eigene Lebensleistung (berufliche
Erfolge, Familienarbeit, Bewaltigung von personlichen oder gesellschaft-
lichen Krisen), der einen wirdigenden, identitatsbildenden, legitimieren-
den und inkludierenden Charakter hat (Pleschberger 2005, 132). Die

132 "|ch brauche nach wie vor das Gefiihl, fiir etwas zu sorgen (...) Etwas, das sich kaum

oder Uberhaupt nicht an gestern erinnert, sondern alles daran setzt, aus dem heutigen
Tag den besten seines Lebens zu machen, und ganz nebenbei auch den besten mei-
nes Lebens. Ich setze auf Pflanzen!" (Taylor 2008, 170)
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Biografie erweist sich fiir das gelingende (in anerkannten und individuell
zufriedenstellenden Rollen verbrachte) Alter als zentraler Motor der so-
zialen Einbindung. Sie wird auf Basis der — objektiv gegebenen — Le-
bensdaten im Ruckblick konstruiert und beantwortet in einem fortlaufen-
den, reflexiven selektiven und gestaltenden Prozess Fragen wie: Woher
komme ich? Wie bin ich die Person geworden, die ich bin? Welchen Sinn
hat mein Leben im Alter und welche Ziele stellen sich (noch)? (Holzle
2011, 31) Im Zuge der schwindenden Bedeutung kollektiver Identitatsbil-
dungen in Schicht, Klasse oder traditionellen Milieus ist die Biographie
Medium und Ausdruck einer individualisierten und selbstbestimmten Le-
bensfiihrung, die ihre Lebensgeschichte, ihr Verhalten und ihre Wert-
struktur bestimmt. Sie bildet die Wurzeln der Identitat, Individualitat und
des Selbstvertrauens und ist bedeutsam fir die In- bzw. Exklusion von
alteren Menschen. Sie

»(...) beschreibt die Einpassung des Individuums als Person in unter-
schiedliche Systembeziige bei gleichzeitiger Notwendigkeit zur Wahrung
von Kontinuitat. Resultat dieser Biographiearbeit sind gegenwartsbasier-
te Selbstbeschreibungen, in denen Vergangenheit, Gegenwart und Zu-
kunft parallel zu Inklusionserfahrungen neu bestimmt bzw. neu als un-
verandert bezeichnet werden.” (Saake 2006, 250)

Die erlebte und gedeutete Biographie erlaubt es also, sich im Alter Zu-
gange und Teilhabe zu verschaffen, bspw. als Senior-Beraterin, Weltrei-
sende oder bei der Betreuung der Enkel. Menschen mit Demenz entglei-
tet dieser Zugriff auf ihre Biografie und damit auch die Méglichkeit, diese
im Ruckblick und dennochsituationsorientiert auf die Gegenwart hin zu
gestalten, wodurch sie im Alter von ihrer Lebensleistung profitieren konn-
ten. Andere, selbst nahestehende Personen, konnen diese Aufgabe nur
eingeschrankt stellvertretend Gbernehmen:

"Meine Mutter ist in einem professionellen Pflegesystem zu 'einem Fall'
geworden. (...) Um dem entgegenzuwirken, habe ich fir das Heim einen
kurzen Lebenslauf (...) geschrieben. Wer ihre personliche Geschichte
kennt, so der Gedanke, wird sie anders wahrnehmen. (...) Meine Mutter
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hatte ihre Geschichte diesen noch vollig fremden Menschen vermutlich
anders erzahlt." (Klare 2012a, 44)133

Ein Exklusionsmanagement, das kognitiv orientierten Personen auf der
Grundlage ihrer Biografie im Ruhestand mdglich ist, ist demgegentber
fur Menschen mit Demenz nur schwer zu realisieren.

Zum Dritten stellt der biografische Verlauf eine wichtige Quelle sozialer
Ungleichheit im Alter dar. Insbesondere auf den Dimensionen Einkom-
men, Bildung und Gesundheit werden ,die Grundlagen fir die Exklusion
im hoheren Alter bereits in der Erwerbsphase gelegt." (Friebe 2010, 155).
In Zusammenhang mit ,prekaren Arbeitsverhaltnissen, geringem Bil-
dungsabschluss, geringem Einkommen, schlechter Gesundheit oder
fehlender Lernbereitschaft, kumulieren Gefahren der langfristigen Aus-
grenzung (...)." (Friebe 2010, 145) Besonders deutlich zeigt sich dies
darin, dass Personen mit einem niedrigeren Status auf den genannten
Dimensionen eine um bis zu flnf Jahre niedrigere Lebenserwartung ha-
ben', .was eine besonders krasse Form sozialer Exklusion darstellt."
(Friebe 2010, 145). Unterschiede in der Bildungsbeteiligung Alterer korre-
lieren deutlich mit ihrem in friiheren Jahren erworbenen Schulabschluss
(BMFSFJ 2010a, 143 ff.). Die Einkommen in der zweiten Lebenshalfte
variieren entsprechend dem Verlauf der Erwerbsbiografie, also nach Bil-
dung, Geschlecht und dem Wohnort West- oder Ostdeutschland
(BMFSFJ 2010b, 14). Hinsichtlich der Exklusionsrisiken Alterer geht Frie-
be dementsprechend und in Anlehnung an Castel (vgl. Abschnitt 2.1) von
drei abgestuften Zonen der Ausgrenzung aus: Gelungene Integration ist
gleichzusetzen mit einer, auf Basis gewahrter Ressourcen, gesellschaftli-
chen Partizipation bis ins hohe Alter; Verwundbarkeit ist charakterisiert
durch Verlusterfahrungen, gesundheitliche Beeintrachtigungen und Ein-
samkeit. Alter erscheint hier als "Konzentrierung von Diskontinuitaten
durch kritische Lebensereignisse" (Friebe 2010, 147). Von Marginalitat
oder gar Entkoppelung muss gesprochen werden, wenn Altersarmut nicht
durch ausreichend tragfahige soziale Netze aufgefangen wird. Menschen
mit Demenz und ihre Angehdrigen, die flr die Bewaltigung der mit der

'3 In den Auslassungen geht Klare auf den Verlust von Privatsphare ein, der mit der Verdf-
fentlichung der Biografie zwangslaufig einhergeht.
34 vgl. ausfihrlich Lampert, Kroll (2014).
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Demenzerkrankung einhergehenden Probleme auf materielle Ressour-
cen angewiesen sind, kdnnen hier von Exlusionsrisiken in Form von Ver-
sorgungslicken bei Krankheit und Pflege (Friebe 2010, 148 f.) betroffen
sein.

2.3.6.2 Menschen mit Demenz am Lebensende

Exklusion von Menschen mit Demenz kann auch als ein Rickzug (aus
dem Leben) angesichts der anthropologisch gegebenen Nahe zum Tod
interpretiert werden'®. Exklusion bei Demenz im Sinne der Gestaltung
eines Wegs aus dem Leben heraus wirde dann gerade nicht auf Inklusi-
onsnotwendigkeiten verweisen (vgl. Abschnitt 2.1.1). Sloterdijk findet
daflr das Bild vom: ,Alter als Riickzug von den Geschéaften und Orientie-
rung auf das Sterben. (...) Nicht Weisheit, sondern Weltferne macht die
Wiirde des Alters aus, (...)“ (Sloterdijk 1996, 19 f.). Diese philosophische
Perspektive skizziert einen zivilisationskritischen Gegenentwurf zum
funktionslosen Alter. Sloterdijk interpretiert die von ihm selbst als melan-
cholisch und resignativ bezeichnete Phase des gebrechlichen Alters um
zu ,vielleicht ... einer positiven Theorie der Altersschwache® (Sloterdijk
1996, 19). Der letzten Lebensphase wird die exzentrische Position der
Kritik an der Geschéftigkeit der Moderne zugewiesen:

,Der alte Mensch verkorpert, gerade mit seinen zunehmenden Insuffizi-
enzen, das Negativ zu allem Positivismus. Indem er beginnt, die Welt
nicht mehr zu verstehen, deutet er auf die Welt als etwas hin, dem man
auch und vor allem im Modus des Nicht-Verstehens entspricht. Indem er
aufhort, in alles eingemischt zu sein, beweist er, da® es ein mildes und
mittelbares Leben gibt, das wie das Leben der Ménche von einst und wie
der allnachtliche Schlaf den Weltzwang lockert und uns umsiedelt von
der Licht-, L&rm- und Kampfseite auf die Ruickseite der Welt.“ (Sloterdijk
1996, 20)

Die Weltferne der alten Menschen zeige, dass der anthropologisch welt-
offene und weltfremde Mensch ein Leben fihren kénne, das dem Gestal-
tungszwang entsagt. Letztlich weist Sloterdijk der Altersphase in dieser
Weise doch wieder eine Funktion zu.

% Hier ist nicht die Argumentationsfigur der ,Flucht* in die Demenz gemeint, die in Ab-
schnitt 2.3.8 behandelt wird.
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Hier gilt es m. E. zu betonen, dass das prinzipiell den alten oder verwirr-
ten Menschen zustehende Recht auf Weltferne nicht zur Legitimation von
nicht selbstgewahlten, bspw. zu Schutzzwecken oder aus Grinden der
Effektivitdat durchgeflhrten Ausgrenzungen, herangezogen werden darf.
Weltferne verweist aber deutlich darauf, dass das Aktivitdtsparadigma
nicht ausschlief3licher MaRRstab im Umgang mit Menschen mit (weit fort-
geschrittener) Demenz und Richtschnur ihrer ,Inklusion” sein kann.
Norbert Elias reklamiert eine grundsatzliche Einbezogenheit der Altesten
und beschreibt unter dem Titel ,Die Einsamkeit der Sterbenden® in der fir
seine Zivilisationstheorie typischen Verschrankung gesamtgesellschaftli-
cher und individualspezifischer Prozesse die dennoch stattfindende Ex-
klusion der Alteren und Sterbenden kritisch (Elias 1982).

"Viele Menschen sterben allmahlich, sie werden gebrechlich, sie altern.
Die letzten Stunden sind wichtig, gewi®. Aber oft beginnt der Abschied
von Menschen viel friiher. Schon Gebrechen sondern oft die Alternden
von den Lebenden. Ihr Verfall isoliert sie. lhre Kontaktfreudigkeit mag
geringer, ihre Geflihlsvalenzen mégen schwacher werden, ohne dal} das
Bediirfnis nach Menschen erlischt. Das ist das Schwierigste — die still-
schweigende Aussonderung der Alternden und der Sterbenden aus der
Gemeinschaft der Lebenden, das allmahliche Erkalten der Beziehung zu
Menschen, denen ihre Zuneigung gehérte, der Abschied von Menschen
Uberhaupt, die ihnen Sinn und Geborgenheit bedeuteten." (Elias 1982, 8)

Obwohl heutzutage die grundsatzliche ,Identifizierung“ des Menschen mit
seiner Gattung hoher sei als in friheren Zeiten, in denen ohne weitere
Geflihlsregung andere Menschen getotet und verletzt wurden, fehle den-
noch weitgehend ein grundlegendes Bewusstsein fiir die menschliche
Endlichkeit als Grundlage einer Identifizierung mit Sterbenden (Elias
1982, 9f.). Die vergleichsweise gro3e Sicherheit und Langlebigkeit, die
Vorhersehbarkeit des Todes und das sog. Vorriicken der Scham- und
Peinlichkeitsschwellen hat im Zuge der Zivilisierung der europaischen
Gesellschaften zu einem Vergessen und zu einer Verdrangung des Ster-
bens gefiihrt (Elias 1982, 17, 33).

"Der Tod ist eine der groen bio-sozialen Gefahren des Menschenle-
bens. Gleich anderen animalischen Aspekten wird auch der Tod als Vor-
gang und als Gedanke wahrend dieses Zivilisationsschubes in hdherem
Mafe hinter die Kulissen des Gesellschaftslebens verlegt. Fir die Ster-
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benden selbst bedeutet dies, dal® auch sie in héherem Male hinter die
Kulissen verlagert, also isoliert werden." (Elias 1982, 22)

Waren Menschen friher weniger alleine und spielte sich das Leben star-
ker im offentlichen Raum und im Rahmen familidrer Bezlge ab, so war
auch ,das Sterben der Menschen eine weit 6ffentlichere Angelegenheit
als heute* (Elias 1982, 30), von dem auch Kinder nicht ferngehalten wur-
den und Uber das in Bildern, Gedichten und Liedern detailliert berichtet
wurde. In der heutigen Zeit fehle es an Sprachritualen und stereotypen
Verhaltensweisen fir starke emotionale Situationen wie Liebe, Geburt
und Tod (Elias 1982, 39). Deren Gestaltung bleibe dem Individuum Gber-
lassen, das sich aber dieser Aufgabe ,nicht recht gewachsen® zeige: ,So
wird unbefangenes Sprechen mit oder zu Sterbenden, dessen sie doch
bedirfen, schwierig." (Elias 1982, 45 f.) Das Fehlen von sozialem, das
individuelle Leben Ubergreifenden Sinn'* verstarke die Tendenz zur
Einsamkeit im Sterbeprozess.

"Wenn das geschieht, wenn ein Mensch im Sterben flhlen muR, daR er
— obwohl noch am Leben — kaum noch Bedeutung flr die umgebenden
Menschen besitzt, dann ist er wirklich einsam." (Elias 1982, 97)

Hier deutet sich an, dass Menschen mit Demenz am Lebensende erheb-
lichen Exklusionsrisiken ausgesetzt sind, wenn sie — was wahrscheinli-
cher ist als bei kognitiv orientierten Menschen — ,kaum noch Bedeutung*
haben fur ihre soziale Umwelt (vgl. auch Cox, Watchman 2004). Dies vor
dem Hintergrund, dass die emotionale Reaktivitat, die Zuganglichkeit fir
Zuwendung und nichtverbale Kommunikation auch bei schwerer Demenz
erhalten bleibt. (Forstl, Kurz, Hartmann 2011, 54 f.; Jahn, Werheid 2014,
158)

Ein Rickzug sehr alter und demenziell erkrankter Menschen aus gesell-
schaftlichen Bezligen und letztlich aus dem Leben scheint also eher kul-
turell-historisch bedingt als anthropologisch notwendig zu sein. Der Weg
aus dem Leben von Menschen mit Demenz unterliegt Exklusionsrisiken

38 wSinn' ist eine soziale Kategorie; das zugehdrige Subjekt ist eine Pluralitdt miteinander

verbundener Menschen." (Elias 1982, 84) Demnach kann einzelnes, mit dem Tod be-
endetes Leben nach Elias nicht als sinnvoll bezeichnet werden. Sinn ist immer nur zu
denken als Bedeutung fiir andere.
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wie Einsamkeit und Sprachlosigkeit (Schuhmacher, Klie 2013). Die ggf.
zu beobachtende Weltferne von hochaltrigen und kognitiv desorientierten
Menschen sucht (iber eine reine Kulturkritik hinaus nach Akzeptanz in der
personlichen Ansprache und im Aufrechterhalten von Beziehung.

2.3.6.3 Verlust von Kapitalien bei Demenz

Charakteristisch fur das Exklusionsgeschehen bei Demenz ist seine zeit-
liche Dynamik und das lebensgeschichtlich spate Auftreten. Dies stellt
einen wichtigen Unterschied zu den Exklusionsverldufen von behinderten
Menschen dar, die bisher in der Inklusionsdebatte betrachtet werden.
Menschen, die von Geburt an oder noch im Laufe ihres Erwerbslebens
von einer Behinderung betroffen sind, werden ,quasi nach vormodernem
Integrationsmuster® (Wansing 2005b, 29) in nur ein Sozialsystem, nam-
lich das der sozialstaatlichen Unterstitzung, integriert und seinen Regeln
unterworfen. Das Exklusionsrisiko beruht auf unvollstandigen, weil in
Sondereinrichtungen verlaufenden Sozialisations- und Anerkennungs-
prozessen. Menschen mit Demenz dagegen schauen auf eine individuell
gestaltete Biografie zurlick, innerhalb derer sich die ,Inklusionspflichten
(z. B. Religionszugehdrigkeit, Ehepflicht, Wehrpflicht)* (Wansing 2005b,
29) eher gelockert haben. Wahrend also Menschen mit Behinderung
durch Exklusionsverkettungen wichtige Inklusionserfahrungen in vielfalti-
gen Kontexten gar nicht erst erleben, erlangt fir Menschen mit Demenz
eine andere Form der Aussonderung Gilltigkeit: Sie fallen relativ abrupt
und unumkehrbar aus ihren bestehenden sozialen Bezijgen137 — es findet
eine Form von ,Kapitalverpuffung” statt'®, Haufig zum Zeitpunkt der Di-

¥ Dies gilt fiir Aussonderungsprozesse, die durch die Demenz angestoRen werden. Ggf.
verkettet sich die Exklusion aufgrund der Demenz mit weiteren, zuvor erlebten Exklusi-
onen, bspw. durch Armut oder Migration. Hier bedarf es weiterer Forschung.

Pierre Bourdieu entwarf fir die Analyse von sozialer Ungleichheit ein Modell unter-
schiedlich verteilter Kapitalien. Dieses umfasst 6konomisches Kapital in Form von Geld
oder Eigentumsrechten sowie kulturelles Kapital als inkorporiertes Wissen bzw. Bildung,
als Besitz von Kulturgutern oder Zertifikaten und schlieflich soziales Kapital in Form un-
terstitzender Beziehungen, die eine Ressource darstellen. Das symbolische Kapital
entspricht dem Prestige oder Ansehen einer Person und beeinflusst die Optionen, Kapi-
talien zu tauschen, positiv (bspw. Zeugnisse in eine lukrative Beschaftigung). (Bourdieu
1983; Diezinger, Mayr-Kleffel 2009)

138
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agnose ™ wird den Betroffenen schlagartig das bisher akkumulierte sym-
bolische Kapital, also Status, soziale Anerkennung und die Berechtigung,
ihre akkumulierten Kapitalien gegeneinander einzutauschen, abgespro-
chen. Die Diagnose fungiert als generalisiertes Kommunikationsmedium,
das bestimmte Deutungsmuster (bspw. eingeschrankte Sprache und
Gedéchtnisleistung) des sozialen Umfelds gegeniber den Betroffenen
aktiviert und legitimiert (Terfloth 2007, 161).

»Zu den bestlrzendsten Erfahrungen der Betroffenen gehdrt die haufige
Reaktion des medizinischen Personals, das nach der Diagnose nicht sel-
ten dazu Ubergeht, die Betroffenen nur noch als Objekt zu behandeln
und oft auch in ihrer Gegenwart das Gesprach allein mit den Angehdri-
gen zu fihren.” (Nationaler Ethikrat 2006, 30)

In Folge der initialen Kapitalverpuffung werden die akkumulierten Kapita-
lien der Betroffenen und ihrer Familien in unterschiedlicher Geschwindig-
keit aufgebraucht bzw. entwertet. Kulturelles Kapital in Form von Zertifi-
katen verliert unmittelbar nach der Diagnose seinen Wert, sofern es nicht
schon durch den Rickzug aus dem Erwerbsleben an Bedeutung verloren
hat. Inkorporiertes Bildungskapital (Wissen) dagegen schwindet nur lang-
sam, ebenso wie objektiviertes kulturelles Kapital (bspw. Blicher, Kunst-
gegenstande), das mit der Zeit seine Bedeutung flr die Betroffenen ver-
liert. Abhangig von der Lebenslage verringert sich das 6konomische Ka-
pital stetig, je nach Versorgungsform und urspriinglich vorhandener Men-
ge. Die fir Menschen mit Demenz vergleichsweise wichtigste Ressource,
das soziale Kapital in Form unterstiitzender Beziehungen, ist ebenfalls
von schlagartiger, umfassender Entwertung bedroht, wenn Familie,
Freunde und Nachbarn die eigene Verunsicherung'*® oder (Angst-
YAbwehr nicht bewaltigen kdnnen oder wollen;

3% "Am Tag vor der Diagnose war ich eine fleiRige und erfolgreiche alleinerziehende Mut-
ter mit drei Téchtern, die eine hohe Position bei der australischen Regierung bekleidete.
Am Tag danach war ich abgestempelt als Person mit Demenz. (...) Ich war stigmati-
siert, wurde gewissermalien Uber Nacht nur noch iber meine Krankheit definiert." (Bry-
den 2011, 165)

Christine Bryden beschreibt die Situation direkt nach der Diagnose: ,Die anderen wuss-
ten nicht, was sie sagen sollten, was sie von mir erwarten konnten, wie sie mit mir spre-
chen sollten, sie wussten nicht einmal, ob sie mich besuchen sollten.“ (Bryden 2011,
165)

140
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"Auf dem Tisch steht eine Gru3karte alter Freunde, die sie kaum noch
besuchen. Ein schwieriges Thema. Von zumindest einer der besten
Freundinnen meiner Mutter weil3 ich, dass sie die Besuche schon recht
frih eingestellt hat, weil sie sie ,so in Erinnerung behalten méchte, wie
sie war*." (Klare 2012a, 205 f.)

Fur Menschen mit Demenz, die gerade in fortgeschrittenen Phasen auf
Beziehungen zu vertrauten Personen und Resonanz in bekannten Um-
gebungen angewiesen sind —Leibgedachtnis (Fuchs 2010) und emotiona-
le Sensibilitdt (Kruse 2013) bleiben erhalten — stellen der Riickzug des
sozialen Umfeldes und damit der Verlust des sozialen Kapitals eine be-
deutende Quelle von Ausgrenzung dar.

2.3.7 Blick von innen

Wie interpretieren Menschen mit Demenz ihre Lebenssituation, welche
subjektiven Relevanzstrukturen sind wirksam, zu welchen Handlungsstra-
tegien greifen sie? Ohne Zweifel ist es schwierig, als nicht demenziell
beeintrachtigter Mensch etwas Uber die Innensicht eines Menschen mit
Demenz zu sagen. Der Arzt Christoph Held und sein Team (Held 2013,
2010; Held, Ermini-Finfschilling 2006) charakterisieren das subjektive
Erleben von demenziell erkrankten Menschen als ,dissoziatives Erleben®.
Die Innenwelt von Menschen mit Demenz sei nicht vorrangig durch das
Vergessen gepragt, sondern dadurch gekennzeichnet, dass die Kontrolle
Uber zunachst komplexe, dann basale Verrichtungen des Alltags verlo-
rengeht, Entscheidungen nicht mehr getroffen werden kénnen und nichts
mehr ,von selbst‘ gehe. (Held 2013, 16 ff.) Mit dem Fortschreiten der
Demenzerkrankung verschwinde dann auch das Selbsterleben dieser
dissoziativen Zusténde, so dass kein Bewusstsein Uber die mangelnde
Selbstkontrolle bestehe. Die Reflexion von (ggf.) noch vorhandenem
Wissen, noch vorhandenen Erfahrungen, motorischen Fahigkeiten oder
sensorischen Wahrnehmungen auf das ,Selbst”, die eigene Person, ist
gestort:

~Solch zeitweisem oder langer andauerndem Verlust von Selbstgewiss-
heit — von der Gewissheit: ,Ich bin es, der Kaffee trinkt’, ,ich bin es, der
im Pflegezentrum umherwandert’, ,Ich bin es, der schreit oder Hallo ruft’,
Jch bin es, der mich im Spiegel erkennen kann‘ bis hinzu: ,Ich bin es, der
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stirbt’ — begegnen wir im Pflegezentrum beim Menschen mit Demenz je-
den Tag.” (Held 2013, 24; k. i. O.)

Selbstgewissheit ist nicht nur als kognitiv kontrollierter Vorgang ,der Hin-
wendung des Menschen auf sein geistiges Vermdgen, auf die Vernunft*
(Held 2013, 24) zu verstehen, sondern spielt sich auch un- bzw. unter-
bewusst ab. Das Selbst als ,prozessuales Selbst” ist neurologisch nicht in
einer bestimmten, eigenstandigen Region des Gehirns zu verorten, son-
dern entsteht ,nur durch ein komplexes, in jeder Sekunde immer wieder
herzustellendes Zusammenspiel verschiedener Domanen im Gehirn.”
(Held 2013, 25) Identitdt im Sinne von Selbstgewissheit ist nicht stabil,
sondern immer wieder neu herzustellen™'. Der Verlust der Fahigkeit, ein
.Selbst” zu konstruieren, wird von den Betroffenen nicht als solcher
wahrgenommen, wohl aber der Verlust einer zentralen Kontrolle, was
zum Zustand der Dissoziation fuhrt. Dabei kdnnen Erfahrungen nicht
mehr mit Handlungen verkniipft werden'** oder sensorische Eindriicke
trotz funktionierender Organe nicht mehr wahrgenommen werden. Disso-
ziatives Erleben ist von Aulenstehenden nicht immer zu erkennen, es
aullert sich als Wander- und Suchbewegungen, Erstarrung oder durch
einen ,leeren” Blick. Werden bspw. Schmerzen zwar korperlich wahrge-
nommen, aber nicht mehr auf sich selbst bezogen (und bleiben deshalb
unbehandelt), kann sich dies ,in Angst, Wahn, Traurigkeit oder Unruhe*
aullern (Held 2013, 27). Der Verlust der Selbstgewissheit ist fiir die Be-
troffenen meist mit Gefiihlen der Bedrohung, der Verlorenheit, Ratlosig-
keit und ,existenziellen Angst‘ verbunden, so wie es auch Richard Taylor
in seinem Bericht ,Alzheimer und ich“ beschreibt:

LInzwischen weild ich bestimmt, dass der Punkt erreicht ist, an dem ich
nicht mehr weil}, ob ich etwas weif oder nicht. Ich weil} einfach nicht,
wenn ich etwas nicht weil3. (...) Mein personliches Entwicklungspotenzial
entzieht sich zunehmend meiner Kontrolle. Meine Fahigkeit zur Selbster-
kenntnis entzieht sich meiner Kontrolle. Diese Kontrollverluste l6sen
existenzielle Angst aus, mich selbst zu verlieren." (Taylor 2008, 86 f.)

1 Das ,Ich' ist, wie es die Dichterin Ingeborg Bachmann (1980) so trefflich formuliert hat,

in jedem Moment ein ,Ich ohne Gewahr'.“ (Held 2013, 25 f.)

2 Held (2013, 23) fiihrt das Beispiel eines Menschen mit Demenz an, der beschreiben
kann, zu welchen Verletzungen heifler Kaffee fiihrt, sowie Uber funktionierende Sin-
neswahrnehmungen verfiigt und sich dennoch an zu heilRem Kaffee verbriiht.
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Auch in repetitiven Fragen (,Was soll ich machen, was soll ich machen?*)
und der Suche nach Kontakt zu Angehorigen und Begleitern, die ,ein
stabiles Selbst ausstrahlen* duRern sich die Angste der Betroffenen (Held
2013, 28). Zwar sind vielfach auch positive Geflhlsdulerungen zu be-
obachten, aber Demenzerkrankungen als ein ,mehr oder weniger zufrie-
denes Abgleiten, zunachst in frihere Zeiten, spéter in einen vergangen-
heits- und zukunftslosen Zustand“ zu betrachten, ware It. Held ,vollig
abwegig“ (2013, 27 f.). Stattdessen dissoziieren sich in existenzieller
Weise das Selbstbewusstsein und Umwelterfahrung, so dass Exklusion
zur bestimmenden Realitat wird.

Menschen mit Demenz dokumentieren ihre Empfindungen, Wahrneh-
mungen und Uberlegungen in Blogs, Tagebiichern, Interviews. Zunéchst
selbststéndig, dann — im Zuge zunehmender kognitiver Defizite — assis-
tiert von Menschen aus ihrem sozialen Umfeld, werden die Dokumente
zu Biografien und Selbstberichten zusammengestellt und verdffentlicht
(bspw. Bryden 2011; Taylor 2008; Zimmermann, Wilmann 2011; Rohra
2011). Erklartes Ziel der meisten Berichte ist, nicht nur einen Einblick zu
schaffen in die Innenwelt von Demenzbetroffenen, sondern auch deren
Situation zu verbessern, Akzeptanz fiir ein Leben mit Demenz zu schaf-
fen und die Rechte von Menschen mit Demenz zu starken. Neben die
Bitterkeit des Verlusterlebens tritt demnach, in koproduzierender Auto-
renschaft, mehr oder weniger stark die Bewaltigungsdimension, ein Fo-
kus auf die positiven Aspekte eines Lebens mit Demenz. Auch die Be-
richte enger Angehdriger wie bspw. des eingangs zitierten John Bayley,
der als Ehemann von Iris Murdoch ihr gemeinsames Leben mit der De-
menz beschreibt (Bayley 2000), oder von Arno Geiger, der sich seinem
demenzkranken Vater wieder annahert (Geiger 2011), greifen diese Am-
bivalenz auf und geben Resonanz aus dem Innenleben von demenz-
kranken Menschen.'*®

13 Typischerweise ist es ein bildungsburgerliches Milieu, aus dem Selbstberichte oder
literarische bzw. dokumentarische ,proxys” vorliegen. Neben den oben genannten
(John Bayley, Arno Geiger) sind dies bspw. Tilman Jens, der den Krankheitsverlauf sei-
nes Vaters, des Intellektuellen Walter Jens, beschreibt (Jens 2009); David Sieveking,
der als jungstes Kind einer Akademikerfamilie einen Film Uber das Leben seiner de-
menziell erkrankten Mutter gedreht hat (Sieveking 2012); Richard Taylor, der als Pro-
fessor fir Psychologie lber seine Krankheit berichtet (Taylor 2008) und Christine Bry-
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Die Betroffenen schildern das oft frustrierende und deprimierende Erle-
ben der kognitiven Verluste und ihrer Strategien im Umgang damit, wobei
die Merkliste von der Gedachtnisstitze zum Symbol des Verlustes der
zentralen Kontrolle wird:

"Das war die Zeit, als wir eine 'Aufgabenliste’ in den Computer eingaben
und standig aktualisierten. Jetzt sind es nur noch kurze Eintrage im Ter-
minkalender. Fir andere ist es nur eine Liste, aber flir mich mein Leben,
die einzige Moglichkeit, mein Leben zu organisieren, das sonst ein einzi-
ges Chaos ware, weil auch in meinem Kopf nur Chaos herrscht." (Bry-
den 2011, 112)

"Anfangs habe ich mir mit einzelnen Zetteln beholfen, auf denen ich
Wichtiges notierte, ging dann zu Besorgungslisten ber, dann zu compu-
tergenerierten Besorgungslisten mit Alarmfunktion, schlielich listete ich
mir die Besorgungslisten auf, dann beschloss ich, mich nur noch mit dem
heutigen Tag zu befassen, (...)." (Taylor 2008, 205)

Die Erinnerung kann zwar reaktiviert werden, bleibt aber ,eigenartig
fremd*.

"Jedes Foto hat eine mit silbernem Stift geschriebene Uberschrift. Ich
schaue mir die verschiedenen Orte an, wo ich (...) abgebildet bin, und
splre eine eigenartige Fremdheit. Ich weif3 nicht mehr, dass ich dort war,
und kann mich auch nicht an die Situation erinnern, in der die Fotos ge-
macht wurden. Sie lassen in meinem Gedachtnis keine Bilder oder Ge-
radusche entstehen. Aber die Beweise liegen vor mir, also war ich da und

den, die vor ihrer Diagnose eine leitende Stellung in der australischen Bundesverwal-
tung bekleidete (Bryden 2011). Aufgrund der soziokulturellen Standortgebundenheit
kénnen die Stellungnahmen und Berichte keine Geltung fir die Gesamtheit der De-
menzbetroffenen beanspruchen. So kann bspw. die Manifestation der Symptomatik je
nach Bildungsgrad erheblich variieren, wie oben gezeigt wurde, und der Umfang der fi-
nanziellen Ressourcen, die fur die ambulante oder stationdre Unterstiitzung einer de-
menzbetroffenen Person eingesetzt werden kénnen, beeinflusst vermutlich ebenfalls
das Krankheitserleben. Diese unterschiedlichen sozialstrukturellen und -kulturellen
Rahmenbedingungen werden nur teilweise reflektiert: So weist Bryden, auf ihr krafte-
zehrendes Engagement angesprochen, daraufhin, dass sie sich ,(...) allen Betroffenen
tief verbunden fhl[t], deren Energie nicht ausreicht, um sich fir sich und andere zu en-
gagieren, (...)* (Bryden 2011, 65). David Sieveking dagegen, von Konrad Beyreuther
nach der Verallgemeinerbarkeit seiner Filmbotschaft, angesichts des vergleichsweise
hohen sozialen Status und der komfortablen materiellen Situation seiner Familie, ge-
fragt, kann keinen sozialstrukturellen Bias ausmachen (Kongressgesprach; Extra der
DVD des Spielfilms ,Vergiss mein nicht, 23.08.2013). Systematische Forschung zu
diesem Aspekt steht noch aus.
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kann mich heute noch an den langst vergangenen Ereignissen erfreuen,
wenn ich mir die Bilder ansehe.” (Bryden 2011, 63)

Der Erhalt bzw. Verlust von Kontrolle als taglicher Kampf um Normalitat
zieht sich wie ein zentrales Motiv durch die Berichte:

"Ich bin wie ein Schwan, der ruhig Uber das Wasser gleitet, aber unter
der Oberflaiche verzweifelt paddelt. Uber der Wasseroberfliche wirkt
meine Funktionsfahigkeit normal, aber unten strampele ich wie wild mit
den Beinen, um mich Uber Wasser zu halten. Ich habe das Gefiihl, dass
ich jeden Tag schneller paddeln muss, und dass ich bald untergehe, weil
der Kampf einen Punkt erreicht, an dem die Erschépfung siegt und ich
nicht mehr weitermachen kann." (Bryden 2011, 108)

Der angesichts der Defizite zur Entlastung vorgebrachte Hinweis auf die
verursachende Demenz kann im Gegenzug zu einer ,Entpersonalisie-
rung“ fuhren — nicht die Person ist das fur ihr Handeln verantwortliche
Subjekt, sondern die Demenz handelt sozusagen an ihrer Stelle:

"Wenn ich heute etwas vergesse, bekomme ich gesagt, das ware Uber-
haupt nicht schlimm, weil es die Krankheit sei, nicht ich. Wenn ich heute
einen Fehler mache, bekomme ich gesagt, die Krankheit sei schuld,
nicht ich. Wenn ich mit etwas herausplatze, was ich gerne wieder zu-
rickholen und runterschlucken wirde, bekomme ich gesagt, der unan-
gemessene Ausbruch sei krankheitsbedingt." (Taylor 2008, 151)

Auch in anderer Hinsicht tréagt die Demenzerkrankung zu einem reduzier-
ten Selbstwertgefiihl bei:

"Ich kann mein Tun nicht immer steuern und muss deshalb auf das stol-
ze Geflhl verzichten, das sich einstellt, wenn ich eine Sache gut ma-
che.” (Taylor 2008, 93)

Der Versuch, soziale Kontakte aufrechtzuerhalten, ist in wachsendem
Maly kompliziert fir Menschen mit Demenz. Im Zuge der zunehmenden
Probleme, mit seinen Merklisten zurechtzukommen, notiert Richard Tay-
lor eher frustriert:

»(...) dann wurde mir zunehmend egal, was mit mir passiert oder nicht,

und [ich] nahm auch meine Verpflichtungen anderen gegeniiber weniger
ernst." (Taylor 2008, 205)
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Umgekehrt ziehen sich — u. U. auch gute — Freunde zurick:

"Isolation ist ein echtes Problem fiir uns. Viele Menschen mit Demenz
haben den Eindruck, dass andere glauben, Demenz sei ansteckend!
Viele Freunde ziehen sich zurlick. Die Leute behandeln uns anders,
wenn sie wissen, dass wir Demenz haben und sind unsicher, wie sie sich
verhalten sollen. Vielleicht beflirchten sie, dass wir komisches Zeug re-
den und merkwiirdige Dinge tun. Wir haben oft das Geflihl, dann man
uns beobachtet und nur darauf wartet, dass wir etwas falsch machen."
(Bryden 2011, 128)

Scharfsichtig stellt Richard Taylor fest, dass die Isolation praktisch un-
ausweichlich ist, weil nicht nur die Beziehungen zu den kognitiv Orientier-
ten schwierig werden, sondern auch Gruppenerlebnisse unter Demenz-
kranken:

"Pflegende bleiben Mitglieder ihrer Gruppe, die Menschen in ihrer Obhut

werden im Laufe der Zeit zu einer Ein-Personen-Gruppe." (Taylor 2008,
144)

Bryden sieht dennoch — oder gerade deswegen — im gemeinsamen Res-
taurantbesuch von Demenz-Aktivist/innen eine Chance auf gelingende
Kommunikation:

"Wir wissen nicht, was die Kellnerin von uns dachte — von Leuten, die
ganz normal aussahen, und die doch nicht wussten, was sie bestellt hat-
ten, (...). Vielleicht hatten wir uns ein Schild mit der Aufschrift: 'Wir sind
Menschen mit Demenz' umhangen sollen, dann hatte sie uns vielleicht
besser verstanden. Oder doch nicht? Vielleicht hatte sie dann erwartet,
dass wir nicht sprechen oder nicht in ein Restaurant gehen kdnnen."
(Bryden 2011, 69)

Deutlich wird in vielen Selbstberichten, aus denen hier stellvertretend die
von Bryden und Taylor ausgewahlt wurden, dass letztlich eine gewisse
Ignoranz gegenilber sozialen Normen und zivilisatorischen Verpflichtun-
gen sowie der bewusste Verzicht auf (Selbst-)Kontrolle eine Strategie ist,
um mit der erheblichen Verunsicherung (bis hin zur existenziellen Angst)
umzugehen, die die demenzbedingten Verluste mit sich bringen. Taylor
stellt eher frustriert fest:
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"Ich bin es mittlerweile Leid, Gber mich und meine Zukunft nachzuden-
ken, und das ist einer der Griinde, weshalb ich in meinen Geflihlen le-
be." (Taylor 2008, 131)

Dabei lasst sich die Ebene der Geflhle ohne kognitiv gestitzte Erinne-
rungen erreichen:

"Ich sah Gesichter, die ich gut kannte, und es blitzte so etwas wie Wie-
dererkennen und Freude dariber auf. Ich lachelte und umarmte diese
netten Menschen. (...) Ich kannte nicht ihre Namen, wusste nicht, ob sie
verheiratet waren oder nicht, ob sie Kinder hatten oder einen Job. Ich
wusste nichts Uber sie, was man 'normalerweise' tGiber Menschen weil3,
die man kennt. Ich erkenne Menschen auf einer Ebene, die etwas mit
der Seele und mit Emotion zu tun hat.“ (Bryden 2011, 116)

Die soziale Beziehung erhalt ein Ungleichgewicht, da das Umfeld von
demenziell erkrankten Menschen diese dabei unterstitzt, ihre Identitat zu
erhalten, aber diese Leistung reziprok nicht erbracht werden kann, wie
Bryden feststellt:

,Erlauben Sie mir, in der Gegenwart zu leben. (...) Ich brauche Sie, damit
Sie meine Identitat bestatigen und mich begleiten. Ich kann Sie nicht be-
statigen, mich nicht erinnern, wer Sie sind und ob Sie mich besucht ha-
ben.“ (Bryden 2011, 117)

Im strikten Bezug auf die Gegenwart Iasst sich das soziale Ungleichge-
wicht zumindest punktuell aufheben, Bryden spricht hier von ihrem ,Tanz
mit der Demenz®

"Die Situation verandert alle paar Monate irgendetwas an der Art und
Weise, wie wir leben. Es sind nur Kleinigkeiten, aber sie sind spurbar.
Wir passen uns den Veradnderungen des Tanzes mit der Demenz an,
dessen Begleitmusik sich immer dann andert, wenn sich mein Zustand
verschlechtert und ich meine Bedirfnisse kommuniziere. Paul muss ei-
nen neuen Tanzschritt machen und ich mache auch einen, wir lassen
uns flhren oder Gbernehmen selbst die Fiihrung, je nach Bedarf." (Bry-
den 2011, 173)

Um also in der Planlosigkeit (und damit auch Losgel6stheit, Schutzlosig-
keit) des Gegenwartsbezugs die Angste beherrschen zu kénnen und evtl.
sogar zu einer Ungebundenheit im Sinne einer kreativen Freiheit des
Augenblicks zu kommen, bedarf es sicherheitsstiftender Bindungen. Da-
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vid Sieveking berichtet im Interview Uber seine Mutter, die sich den ge-
fuhlten Leistungsanforderungen verweigerte, aber dann — ,getragen® von
Beziehungen wieder ,mitgemacht” hat:
"Trotzdem hat sie gesagt: Ich will nicht mehr, und ich kann nicht mehr.
Und zwar hat sie das auch immer begriindet. Sie hat gesagt: Ich kann
nicht mehr, weil ich das nicht weil3. Oder: Ich will das nicht, weil ich das
nicht weif3. Mein Vater hatte das Geflihl, der sagte, sie hatte eben Angst
vor diesem Unbekannten oder vor den ganzen Anforderungen, aber sie
hat sich irgendwann getragen gefiihlt und hatte dann sozusagen wieder
Lust, mitzumachen. Weil sie wieder gemerkt hat, sie kann da nichts

falsch machen. Und hat dann noch eine Zeit lang mit uns mitgemacht."
(Sieveking 2013, 18:50 ff.)

Zentrale Exklusionsdimensionen sind den Selbstberichten der Betroffe-
nen zufolge demnach der Verlust der Kontrolle Uber das eigene Leben
und der Fahigkeit, soziale Beziehungen aktiv zu gestalten. Dabei deutet
sich an, dass im Vertrauen auf Bindungen, die stlitzen, aber nicht bevor-
munden, Zugehdrigkeit moglich ist.

2.3.8 Sinnunterstellung als Exklusionsrisiko

Die Beeintrachtigung durch Demenz und die Herausforderung, Menschen
mit Demenz zu unterstitzen, werden zuweilen im Demenzdiskurs nicht
nur als soziales Problem gewertet, sondern auch als Ansatzpunkte zur
Lésung anders gelagerter Probleme. Im Zuge dieser Argumentation wird
dem verstarkten Auftreten von Demenzen und dem gesellschaftlichen
Umgang damit Sinn unterstellt. Uber die empirische Beobachtung'** hin-
aus, dass positive Aspekte eines Lebens mit Demenz existieren, geht es
einer solchen Argumentation a) darum, eine sinnhaltige Ursache fiir De-
menzerkrankungen benennen zu kdénnen, und b) das vermehrte Auftreten
von Demenzerkrankungen als funktionalen Beitrag zur sozialen (Wei-

144 vgl. Otto (2012): In seiner Analyse von Ratgeberliteratur und belletristischen Texten

entdeckt er in einem (kleineren) Teil der Quellen positive Darstellungen von Demenz,
die auf einen ,Zugewinn im Defizit* schlieRen lassen. Diese von ihm als ,Sinnfenster”
bezeichneten Phanomene beziehen sich auf die empirisch gut belegte Annahme, dass
Menschen auch bei fortgeschrittener Demenz die Erfahrung von Gluck und einem guten
Leben machen kénnen, nicht aber auf eine Sinnsuche auf gesellschaftlicher Ebene. Vgl.
auch Bér 2010.



142 Exklusion

ter)Entwicklung der Gesellschaft zu konstruieren. Besonders deutlich
wird dies in der Argumentationsfigur der ,Flucht® in die Demenz, die vor
der Auseinandersetzung mit unliebsamen und mit eigener Schuld ver-
bundenen Erinnerungen schiitzen soll (Jens 2009). Auch unbearbeitete
Traumata werden als Erklarung fur das Auftreten von Demenz herange-
zogen: Die im Nationalsozialismus durch Kriegserlebnisse und eine oft ri-
gide, gewalttatige Erziehung traumatisierte Generation habe im Erwach-
senenleben diese Erfahrungen angesichts wachsenden Wohlstands und
sich ausbreitender Individualisierung verdrangt und ziehe sich jetzt, orien-
tierungslos geworden in einer automatisierten, digitalen Welt, in die De-
menz zuriick (Gronemeyer 2013, 98 ff.). Naomi Feil interpretiert kognitive
Verwirrung im Alter als Symptom fiir unerledigte biographische Entwick-
lungsaufgaben, so die Grundannahme, auf der die von ihr entwickelte
Kommunikationstechnik der Validation beruht (Feil, Klerk-Rubin 2013,
32 ff.)'"*°,

Die Suche nach gesellschaftlichen Ursachen der Demenz setzt in dieser
Logik bei der in Industriegesellschaften vorfindlichen ,Hyperkognitivitat*
an (Gronemeyer 2013, 11 ff.). Ein ,tieferes, reiferes Verstandnis der De-
menz“ mache deutlich, dass sie in ,erklarender Weise Zlge unserer all-
gemeinen gesellschaftlichen Entwicklung zum Ausdruck bringt*, und zwar
die Korrespondenz zwischen kollektiver und individueller Erinnerungslo-
sigkeit wie auch Parallelen zwischen der ,Welt des Konsumismus®, der
~Welt der toten Dinge“ und der Demenz als Kulminationspunkt eines radi-
kalen Individualismus‘, der lebendige, soziale Beziehungen zerstore
(Gronemeyer 2013, 215).

Diese Suche nach sozialen bzw. politischen Ursachen'*® der Demenz bei
gleichzeitiger Zurlickweisung von naturwissenschaftlichen Erklérungen147
deutet auf den Versuch hin, dem Krankheitsgeschehen einen Sinn zu

5 Die von Nicole Richards zur Integrativen Validation weiterentwickelte Technik kennt
diese Grundannahme nicht (Richard 2010).

Hier werden genannt: Uberlastung durch mediale Einfliisse (Gronemeyer 2013, 111 ff.),
iatrogen durch Psychopharmaka (Gronemeyer 2013, 125 ff.), Folge von Umweltgiften
(Gronemeyer 2013, 41), falsche Erndhrung (Gronemeyer 2013, 132 ff.).

+Einer offenen Debatte steht die Tatsache entgegen, dass der Alzheimer-Komplex zu
einer medizinischen Goldgrube geworden ist, von der man sich nicht verabschieden
mochte.” (Gronemeyer 2013, 33).

146

147
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verleihen. Jorn Klare bebildert das Bedurfnis nach sinnvollen Erklarungen
durch einen kurzen Dialog mit seiner Mutter:

"Was liest Du?‘ Woérter, die zu den Buchstaben passen.’ Gern sehe ich
in solchen Aussagen einen héheren Sinn, ahne aber, dass (...) da wohl
auch eine Art Zufallsgenerator vermeintlich Sinnverwandtes neu zu-
sammenwdrfelt, Kontexte an- und aufreil3t und die Scherben beliebig
neu zusammensetzt." (Klare 2012a, 151)

Sinnstiftende Erklarungen, so Saake, nehmen Druck aus dem Pflegeall-
tag und helfen professionellen Pflegekraften, aggressives und stérendes
Verhalten ,zu verstehen®, was zum Erfolg der Validation in der Praxis
beitrage:

"Organisatorische Probleme im Umgang mit alten Menschen verlangen
geradezu nach einer Sinnunterstellung. (...) Es sind desorientierte alte
Menschen, deren Pflege héchste Anforderungen an die tagliche Hand-
lungsplanung von Pflegekraften stellt. Von dieser Zumutung an Sinnlo-
sigkeit Uberfordert, stellt sich das Angebot einer mit sinnversorgenden
[sic!] Vergangenheit als Entlastung heraus." (Saake 2006, 237 ff.)

Angesichts der kostenintensiven, aber bisher nur bedingt erfolgreichen
naturwissenschaftlichen Forschung und der Aussicht auf die enorm kom-
plexen und umfassenden sozialen und kulturellen Lernprozesse, die ein
wurdesichernder Umgang mit Menschen mit Demenz und ihren Angehdo-
rigen zuklnftig erfordert, erleben vereinfachende Erklarungen fir De-
menzerkrankungen und Sinnzuweisungen an die Krankheit eine Konjunk-
tur. Auf die individuelle Ebene bezogen, versprechen darlber hinaus die
Erklarungen, die potenziell veranderbare Ausldser beinhalten, dem ange-
sichts der neurologischen Veranderungen hilflosen Subjekt — auch jen-
seits der medizinischen Expertenkulturen — die Rickeroberung seiner
individuellen Handlungsfahigkeit. Diese ist mit der Hoffnung verbunden,
die eigene, existenziell gegebene physische und psychische Verletzlich-
keit doch gestalten zu kdnnen: sei es durch geslindere Ernahrung, weni-
ger Medikamente, soziale Toleranz oder weniger digitale Medien.

Den Betroffenen selbst fallt es dagegen eher schwer, der Krankheit oder
dem hirnorganischen Alterungsprozess einen Sinn zu unterstellen.
Richard Taylor resimiert seine Beschaftigung mit Informationen zur Alz-
heimer-Krankheit folgendermafien:
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,Hat das Ganze einen Sinn? NEIN! Die Alzheimer-Krankheit aber eben-
so wenig.“ (Taylor 2008, 76 f.)

Als positive Aspekte der Krankheit nennt er: Haufigeren und innigeren
Kontakt zu Angehorigen, ein Dankbarkeitstagebuch, mehr Sympathie fur
Studierende, aufgeschobene Plane werden verwirklicht sowie emotionale
Fokussierung, und kommt zum Schluss:

"Ist das nun ein 'Vorteil' oder hatte ich nicht immer schon so leben sol-
len? Wie dem auch sei: Diese Reaktionen auf die Erkrankung fiihlen sich
gut an. Dennoch kann ich, im Gegensatz zu manchen anderen alzhei-
merkranken Personen, eigentlich nicht sagen, ich sei froh, dass ich mei-
ne Diagnose kenne und die Alzheimer-Krankheit friihzeitig diagnostiziert
wurde." (Taylor 2008, 91 f.)

Demenzerkrankungen als funktionalen Beitrag fir eine Weiterentwicklung
der Gesellschaft zu interpretieren, bedeutet, das vermehrte Auftreten von
Demenzerkrankungen nicht als Problem, sondern als Beitrag zur Lésung
von Problemen aufzufassen. So kénnte die Demenz Gewinn bringen fiir
die Gesellschaft, die durch sie wieder helfen und sich kimmern lernt. Sie
soll auf sozial-emotionale Defizite verweisen und Reformen ausldsen.
(Gronemeyer 2013, 17). Die Demenz fungierte dann als eine Art Weckruf
fir einen Wertewandel hin zu weniger rational-kognitiven und starker
empathisch-sozialen Werten.

.Demenz sensibilisiert fir die Aufgabe, unser Menschenbild tiefgreifend
zu reflektieren.” (Kruse 2008, 6)

Eine weitere, &hnliche Uberlegung ist, ob demenzkranke Menschen die
Flexibilitdt von Organisationen steigern kénnen (Birken, Weihrich 2013).
Das Risiko, das diese zunachst auch durchaus optimistisch anmutende
Fokussierung auf die ,Leistungen” und ,Beitrdge“ der Demenzbetroffenen
birgt, ist, dass eine — trotz ggf. schwerster Behinderung inkl. ggf. aggres-
siven Verhaltens — voraussetzungslose Anerkennung von Menschen mit
Demenz als Personen aus dem Blick gerat. Gleichzeitig werden De-
menzbetroffene und ihre Angehdrigen fiir einen gesellschaftlichen Kul-
turwandel funktionalisiert, wenn nicht instrumentalisiert, was darliber
hinaus kaum ohne unzuldssige Generalisierungen erfolgen kann. Es gilt
,<die Dementen®, ,die Frih-Diagnostizierten®, ,die Menschen mit weitfort-
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geschrittener Demenz* zu identifizieren, damit zu reifizieren und letztlich
gerade dadurch Demenz wieder zu biologisieren. Hier gilt in ahnlicher
Weise, was Saake fur das Alter herausgearbeitet hat,:

~Weder lassen sich gesetzmafige Merkmale des Altseins identifizieren
(Identitatsansatz), noch ein Zusammenhang als Gruppe rechtfertigen
(Differenzansatz)." (Saake 2006, 241)

Die Unterstellung von Sinn, wie bspw. Demenz als Reaktion auf ein
Trauma oder spate Flucht vor erlebter Schuld zu begreifen, verbindet
sich darlber hinaus nahezu zwangslaufig mit Schuldzuweisungen an die
betroffene Personen oder aber andere, ggf. ihr nahestehende Personen.
Hier besteht die Gefahr, dass durch Vermutungen zu mdglichen Ursa-
chen der Demenz wie Gewalterfahrung, Erndhrungs- oder Medikations-
fehler die Anstrengungen von Angehdrigen, Betroffenen und professionell
Pflegenden um eine gelingende, gegenwartsorientierte Lebensgestaltung
mit Demenz hintertrieben werden. Eine weitere Gefahr verbindet sich mit
der Sinnunterstellung, weil sie eine beobachtungsferne Interpretation von
Phanomenen und Verhalten darstellt und deshalb erfahrungsgeleitetes
und einfihlendes Verstehen eher verhindert. Was, wenn eine zuneh-
mende Unruhe nicht durch quéalende Erinnerungen, sondern schlicht
durch Zahnschmerzen, die nicht mehr benannt werden kénnen, verur-
sacht ist? Brandenburg und Guther (2013) postulieren ebenfalls Sinn als
zentrale Bedingung eines guten Lebens fiir Menschen mit Demenz. Sie
orientieren sich jedoch dabei strikt an den ,subjektiven Praferenzen®, die
,ZU objektiven Gegebenheiten sinnhaft und sinnschaffend in Bezug ge-
setzt“ werden (Brandenburg, Guther 2013, 92). Ausgangspunkt sei dabei
ein hermeneutisch-dialogischer Prozess der Interpretation der (verander-
lichen) Bedurfnisse von Menschen mit Demenz.

"Vor allem aber sollten Sie nicht vergessen, dass wir Individuen sind. Wir
haben Demenz, aber Sie kdnnen die Schaden nicht sehen und folglich
auch nicht wissen, wie sie sich anflihlen. Interpretieren Sie nicht so viel
in uns hinein. Sehen Sie uns als das an, was wir sind: Menschen, keine
Krankheit. Und dann kdénnen sie uns helfen, unser Potenzial weiterhin
voll auszuschopfen." (Bryden 2011, 134)
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Oben wurde dargestellt, dass die Fokussierung auf Demenz als Krank-
heit zu einer reduktionistischen Personkonzeption fiihren kann. In ahnli-
cher Weise kann eine Vereinnahmung von Demenzbetroffenen durch
eine Kulturkritik, die Demenz als Mahnung fur die hyperkognitive Gesell-
schaft instrumentalisiert, dazu fihren, dass individuelle Bedurfnisse von
Menschen mit Demenz Ubersehen werden.

24 Fazit: Exklusion von Menschen mit Demenz

Die Analyse des Exklusionsbegriffs hat gezeigt, dass Exklusions- und
Inklusionsprozesse notwendig aufeinander verweisen: Exklusion wird nur
in dem Ausmal} sichtbar, in dem kulturelle und soziale Anspriiche an
Inklusion in einer Gesellschaft formuliert worden sind. Dennoch hat sich
eine disziplinar unterschiedliche Rezeption der Konzepte entwickelt, der-
zufolge Exklusion priméar in der Soziologie als extrem benachteiligende,
verfestigte soziale Ungleichheit untersucht wird und Inklusion in der Heil-
und Sonderpadagogik auf den Aufbau von Bildungsinstitutionen fir be-
hinderte und nicht-behinderte Kinder und Jugendliche fokussiert. Exklusi-
on, die hier Kronauer (2010a) folgend als Abbruch der Wechselseitigkei-
ten auf den Dimensionen Produktion, Reproduktion oder Partizipation
definiert wird, hat das Potenzial, Ausgrenzungsprozesse umfassend so-
wohl im zentralen Bereich des Erwerbslebens, als auch in sozialen
Nahbeziehungen und bei der Artikulation von Interessen zu beschreiben
und zu analysieren. Die Darstellung der spezifischen Exklusionsrisiken
von Menschen mit Demenz hat dementsprechend soziale, 6konomische
und kulturelle Aspekte von Ausgrenzung aufgezeigt. Exklusion von Men-
schen mit Demenz ist dabei keine Erfindung der Moderne. Bereits in der
Antike, dem Mittelalter und in der Neuzeit sind Demenzerkrankte ver-
schiedenen Abstufungen von Exklusion ausgesetzt (Extinktion, Margina-
lisierung, Freiheitsentzug). Die spezifischen Exklusionsrisiken von Men-
schen mit Demenz in der heutigen Zeit sind denen von alten Menschen
oder von Menschen mit Behinderung &hnlich. Analog zu den Erfahrungen
von Menschen mit Behinderung zeigen sich die Exklusionsformen der
Elimination, der Medikalisierung, des Verweises in Sondereinrichtungen
und der Stigmatisierung (die in Abwehrreaktionen der kognitiv orientierten
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Umwelt griindet). Im Unterschied zu (lebenslang) kérperlich oder geistig
beeintrachtigten Menschen, fiir die die Exklusion in den Bereichen Bil-
dung und Beruf von groRer Bedeutung ist, spielt dies fur Menschen mit
Demenz durch die Uberwiegend spat im Leben eintretende Demenz eine
weniger entscheidende Rolle. Dagegen ist die Exklusion in und mit der
oder sogar durch die Familie typisch fir Demenz. Analog zu den Exklusi-
onsrisiken des Alters zeigt sich bei Demenz die Figur der Funktionslosig-
keit (fir die den Demenzbetroffenen im Unterschied zu kognitiv orientier-
ten Alteren aber kein Substitut zur Verfiigung steht). Die Ausgrenzung
und Isolation der Sterbenden in zivilisierten Gesellschaften trifft Demenz-
erkrankte ebenso wie andere Menschen in hohem Alter. Im Unterschied
zum kognitiv orientierten Alter und zu einem Leben mit Behinderung zei-
gen sich Exklusionen bei Demenz typischerweise als Kapitalverpuffung
und in der De-Personalisierung der Betroffenen. Exklusion als Abbruch
der Wechselseitigkeiten und soziale Isolation basiert bei Menschen mit
Demenz auf stabilen Zuschreibungen umfassender Bedeutungslosigkeit.
Dies betrifft flr die kleine Gruppe der jingeren Menschen mit Demenz
die Produktionssphare und kommt praktisch einem Arbeitsverbot gleich.
Kulturelle oder soziale Leistungen werden von Menschen mit Demenz
nicht erwartet. Ressourcen im sozialen Nahbereich wirken ambivalent, da
Unterstltzung durch die Familie in sehr unterschiedlichem Ausmafl} zu
Verfligung steht und teilweise in paternalistischer Weise erbracht wird.
Der Verlust der Kontrolle wird von Demenzbetroffenen als existenzielle
Exklusion erlebt, kann jedoch im Vertrauen auf soziale Beziehungen, die
stutzen, aber nicht bevormunden, teilweise aufgefangen werden. Exklu-
sionen von Menschen mit Demenz sind haufig unumkehrbar und werden
mit Verweis auf das nahe Lebensende auf Dauer gestellt. Obwohl de-
menzkranke Menschen in den Genuss der vollen Menschenrechte kom-
men, laufen sie also Gefahr, soziale Missachtung in einem Ausmal} zu
erfahren, das einer volligen Entwertung ihrer Person gleichkommt.

Im Folgenden soll zunachst der Begriff der Inklusion geklart werden, be-
vor auf die hier dargestellten Exklusionsdimensionen zuriickgegriffen
wird, um zentrale Kontexte von In- und Exklusion zu vertiefen. Dazu ge-
hort die Frage nach der Einbeziehung von Menschen mit Demenz in den
Nahraum (vgl. Abschnitt 4.1) oder in Institutionen (vgl. Abschnitt 4.2)
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sowie die inkludierende Wirkung von Rechtsnormen (vgl. Abschnitt 4.3).
Auch welche Bedeutung der fir den Exklusionsbegriff relevante Kontext
der sozialen Ungleichheit in Bezug auf Menschen mit Demenz hat, wird
in Kapitel 4 vertiefend untersucht (vgl. Abschnitt 4.4).
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