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Florian Wernicke,
Gerontologe bei AGP
Sozialforschung an der
Ev. Hochschule Freiburg
und Stefanie Schien,
Ethnologin, wissen-
schaftliche Mitarbeiterin
am Museum Natur und
Mensch in Freiburg

AGP Sozialforschung

AGP, ein Institut an der
Evangelischen Hochschule
Freiburg, steht fir ange-
wandte Sozialforschung mit
den Schwerpunkten Alter(n),
Gesellschaft, Partizipation.
Das Institut begleitet wissen-
schaftliche Projekte, berat
bundesweit Akteure aus
Politik und Verwaltung

und engagiert sich in der
Fort- und Weiterbildung. Im
Vordergrund stehen beson-
ders die Themen Teilhabe
von Menschen mit Behinde-
rung und Demenz, palliative
Versorgung, Gewalt in der
Pflege sowie kommunale
Alten(hilfe)planung und die
Gestaltung innovativer Wohn-
und Betreuungsformen fiir
unterschiedliche Zielgruppen.
Grinder und Leiter von AGP
Sozialforschung ist Professor
Thomas Klie. Der Gerontologe
und Jurist ist auch einer der
Autoren des 7. Berichts der
Bundesregierung »zur Lage
der alteren Generation in der
Bundesrepublik«, veroffent-
licht im November 2016. Klie
zeichnet zudem als verant-
wortlicher Autor fir den
Pflegereport 2017, den die
Krankenkasse DAK im Okto-
ber herausgegeben hat. Der
Report, an dem auch Florian
Wernicke mitgearbeitet hat,
tragt den Untertitel »Gutes
Leben mit Demenz: Daten,
Erfahrungen und Praxis«.

Geschlossene Gesellschaft?

Personalitat, Demenz und Teilhabe: Ein Zwischenruf

Die Gesellschaft des langen Lebens steht vor einer wachsenden Herausforderung: De-
menz. Mit steigendem Auftreten wichst auch die Besorgnis vieler Menschen, einmal
selbst an einer Form von Demenz zu erkranken. Hierin binden sich Bedenken, mit
Abhingigkeit oder der Auflosung der eigenen Personlichkeit konfrontiert zu werden. Es
erscheint daher nur wenig verwunderlich, dass Gesellschaften in der Moderne vor allem
die Bekimpfung und Uberwindung der Demenz durch ein medizinisches ExpertInnen-
system forcieren. Menschen mit Demenz laufen in diesem Zusammenhang Gefahr, auf
ihre Behandlungsbediirftigkeit reduziert zu werden und hinsichtlich ihrer individuellen
Wiinsche, Vorlieben und Wesensauspriagungen — und somit als Person — unberiicksichtigt

zu bleiben.

D ie Moglichkeiten weitgehend selbstbestimm-
ten Lebens sind eng an die gesellschaftliche
Konstruktion von Personalitit gekniipft. Nicht

in vollem Umfang als Person anerkannt zu sein,
bedeutet, nicht als vollstaindig handlungsfahiger
Teil der Gesellschaft zu gelten. In diesem Zusam-
menhang bleibt zunédchst zu klaren, wer oder
was eine Person ist.

Zur Person werden

Auf die zuvor benannte Frage besitzen Ge-
sellschaften weltweit Antworten. Die Anerken-
nung des Individuums als Person ist ein sozialer
Konstruktionsakt und wird im Wesentlichen in
kulturspezifischen Beziigen ausgehandelt und
vergesellschaftet. Auf diese Weise entsteht eine
Person immer im Zusammenhang mit der sie
umgebenden Personengemeinschatft.

Diese Prozesse sind nicht nur interkulturell
variabel, sie unterliegen zudem historischen
Wandlungsprozessen. So geht das Personen-
Konzept der Moderne ideengeschichtlich aus
philosophischen Motiven der Antike, der
Aufkldrung sowie religiosen Grundsatzen des
Christentums hervor. Es umfasst dabei Eigen-
schaften des individuellen Bewusstseins, der Ra-
tionalitdt, des selbstverantwortlichen Handelns
sowie die Fahigkeit zur Bildung und Wiedergabe
einer verinnerlichten und logisch zusammen-
hidngenden Lebensgeschichte. Diese konnen als
wesentliche Bedingungen und Charakteristika
des Personseins betrachtet werden.

Personalitét erscheint dabei nicht als ange-
borene menschliche Qualitat. Sie ist vielmehr
die Summe der zuvor genannten Eigenschaften
und Fahigkeiten, die man sich aneignen und
nachvollziehbar ausdriicken konnen muss. Ein
solches Verstindnis von Personalitdt bezieht
sich im Kern auf kognitive und sprachliche Fa-
higkeiten: Die soziale Vermittlung von Selbstbe-
wusstsein und Selbststdndigkeit ist vorwiegend
an eine kontinuierliche sprachliche Vermitt-
lungsleistung gekniipft. Dabei werden lebens-
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praktische Fahigkeiten, wie jene der Selbstver-
sorgung, nur nachrangig berticksichtigt.

Ein fremder Mensch

Folgt man diesem Gedanken, so ist es nur
konsequent anzunehmen, dass die Beeintrach-
tigung der fiir diese Fahigkeiten notwendigen
Ressourcen auch zu einer Gefahrdung des
Personen-Status fiihrt. Mit voranschreitender
Entwicklung konnen Menschen mit Demenz die
Anforderungen an die beschriebenen Bedin-
gungen von Personalitdt immer weniger erfiillen
und sind somit gefdhrdet, ihren Anspruch auf
Einbindung und Teilhabe an ihrer Bezugsgesell-
schaft einzubtiflen.

Die zugeschriebenen Eigenschaften stellen
hierbei nur eine denkbare Wahrnehmung von
Personalitit dar und speisen sich vornehmlich
aus einem individualistischen Personenver-
standnis. Die Herstellung von Personalitét
erscheint auf den ersten Blick als autonome
Leistung des Individuums. Diese Perspektive
vernachldssigt jedoch, dass Personalitt von der
Anerkennung der Bezugsgesellschaft abhangig
ist und erst durch diese erméoglicht wird. Erwei-
tert sich also die Fokussierung auf Personalitit
von einem individuellen hin zu einem gemein-
schaftlich konstituierten Status, so verschiebt
sich die Abgrenzung der Person vom Individu-
um auf ein soziales Geflecht. Eine solche Sicht-
weise beinhaltet zudem die genaue Betrachtung
gesellschaftlicher Einbindungsmechanismen,
die zu einem weitgehend selbstbestimmten und
individuell als gut zu interpretierenden Dasein
befihigen konnen.

Ethik der Sorge und Gesellschaft

»Welche Ungeheuerlichkeit, daf3 der Mensch
allein nicht das Ganze ist!«, so klagt Max Frischs
Don Juan iiber die Tatsache, zu jeder Zeit im
Leben auf andere angewiesen zu sein. Hierin
liegt jedoch eine wesentliche Stiarke mensch-  »
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» licher Gemeinschaft. Die Chancen Betroffener,

ein gutes Leben mit Demenz zu fithren, hangen
stark von den Befihigungsstrukturen ihrer
Umwelt ab. Besonders mit Blick auf mediale
Katastrophenszenarien und bekannte, menschen-
rechtlich bedenkliche Pflege- und Versorgungs-
situationen ist dies zu betonen. Gemeint sind
beispielsweise Berichte iiber Suizide bekannter
Personlichkeiten im Angesicht der Demenz.
Ebenso ist bekannt, dass noch immer viele éltere
Menschen mit Demenz von Gewalt und Frei-
heitsentzug betroffen sind - zu Hause wie auch
in der professionellen Pflege.

Aktive Fiirsorge fiir das lange Leben er-
fordert heute neue kulturelle Zugiange: Hierzu
gehoren die Anerkennung eines Daseins mit
Demenz als Lebensform sowie die Wahrung der
Rechte verletzlicher Menschen auf gesellschaft-
liche Teilhabe, Selbstbestimmung und umfas-
senden Schutz. In derart geteilten Verantwor-
tungsbeziigen konstituiert sich eine Sorgende
Gesellschaft. Zu ihren Akteuren gehoren sowohl
privat Sorgetragende und biirgerschaftlich
Engagierte, als auch institutionell-professionelle
Dienste, Politik und Verwaltung.

Fiirsprache, Schutz, Befihigung

Die UN-Behindertenrechtkonvention (UN-
BRK), welche seit 2009 auch in Deutschland
geltendes Recht ist, fithrt das Paradigma der
assistierten Freiheit in den Behinderungs-Dis-
kurs ein. Sie wendet sich an Menschen mit Be-
hinderung als BiirgerInnen - also als Personen -
und sensibilisiert fiir gesellschaftliche Barrieren,
die zu Behinderung fithren. Auch Menschen mit
Demenz werden in dieser Weise durch ihre Be-
zugsgesellschaft behindert und von spezifischer
Teilhabe ausgeschlossen. So beispielsweise,
indem sie innerhalb medizinischer Aufklarungs-
gespriache nur unzureichend einbezogen oder in
ihren Alltagsbeziigen eher durch Stellvertretung,
denn durch Assistenz betroffen sind. Auch das
Problem der informierten Zustimmung ist hier
als prominentes Beispiel zu nennen. In Erman-
gelung diesbeziiglicher Handlungsempfehlun-
gen und wissenschaftlich gesicherter Routinen,
arbeitet derzeit ein interdisziplinires Forscher-
Innenteam der Goethe-Universitit Frankfurt am
Main an neuen kommunikativen Methoden zur
Forderung der Einwilligungsfihigkeit Demenz-
betroffener in medizinische Mafinahmen.

Die sich aus der UN-BRK ableitende Soli-
daritatsverpflichtung entfaltet ihre Wirksam-
keit jedoch nur, wenn sie sich im Alltagsleben
Betroffener niederschlagt. Dies ist Aufgabe
advokatorischen Handelns - im Sinne einer
fiirsprachlichen und dialogischen Haltung
gegeniiber verletzlichen Menschen. Werden
Exklusion und Wiirdeverletzung als zu iiber-
windende gesellschaftliche Zustdnde und in sich

ethische Herausforderungen angesehen, kann
eine anwaltschaftliche Ethik als Korrektiv zu
einem individualistisch geprigten Autonomie-
und Personenverstindnis etabliert werden. Der
Begriff der Advokatorik ist Teil des Charakters
und der Ethik einer sorgenden Gemeinschatft.
Voraussetzung hierfiir ist das Bewusstsein
dariiber, dass jeder Eingrift in die Freiheit einer
Person zu rechtfertigen ist.

Alternative Potenziale anerkennen

Konkret bedeutet dies, Menschen mit De-
menz in ihren alternativen Potenzialen anzuer-
kennen und zu tatsichlicher Teilhabe zu beféhi-
gen. Ferner ist gemeint, sie auch in Momenten
existenzieller Unsicherheit zu begleiten und zur
partizipativen Klarung schwankender, wider-
spriichlicher sowie uneindeutiger Einstellungen
und Entscheidungen beizutragen.

So zum Beispiel in Situationen, in denen
Menschen gegensitzlich zu im Voraus verfligten
(Behandlungs-)Wiinschen (PatientInnenver-
fiigung) agieren oder Demenzbetroffene sich
gegen medizinische oder pflegerische Interventi-
onen wehren. Hieraus lassen sich die Grundziige
eines erweiterten Autonomiebegriffs im Sinne
einer relationalen, also auf sozialen Beziehungen
beruhenden Perspektive ableiten. Advokatorik
kann die Umsetzung der in der UN-Behinder-
tenrechtkonvention geforderten Rechte gewahr-
leisten. Dies erfordert jedoch ein gesamtgesell-
schaftliches Umdenken.

Leben lernen mit Demenz

Eine Degradierung zum leidenden, entper-
sonifizierten, nicht mehr zurechnungsfihigen
Menschen mit Behandlungsbediirftigkeit wird
der Lebenswirklichkeit vieler Menschen mit De-
menz nicht gerecht. Es entkoppelt sie umfang-
lich von Teilhabemaoglichkeiten und demiitigt so
Betroffene. Eine derartige Haltung entwertet ein
Leben mit Demenz als eine Form lebenswerten
menschlichen Daseins.

Veranderung, Verletzlichkeit und Vergéng-
lichkeit sind konstante Merkmale (nicht nur)
menschlicher Natur. Eine advokatorische Grund-
haltung verschaftt potenziell entpersonifizierten
Menschen Gehor und gewiahrt ihnen Hand-
lungsoptionen. Sie erkennt in fundamentaler
Weise an, dass Personalitdt nicht auf individuel-
len Fahigkeiten und Funktionsabldufen beruht,
sondern gemeinschaftlich konstituiert wird.

Bestimmt lassen sich individuelle Angste vor
dem Verlust kognitiver Fihigkeiten nicht voll-
standig durch Firsprache ablegen. Demenz als
Herausforderung der Gegenwart zu begegnen,
bedeutet ein Leben in Gesellschaft von Personen
mit Demenz zuzulassen und mit ihnen dieses
Leben gestalten zu lernen.
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Hirnleistungs-Checks
unter der Lupe

Das Wort IGeL bezeichnet in
der Gesundheitsbranche nicht
etwa ein stacheliges Tier, es
steht vielmehr fur »Individu-
elle Gesundheitsleistung«.
Gemeint sind zum Beispiel
Therapien und Diagnosever-
fahren, die gesetzliche Kran-
kenkassen nicht bezahlen,
weil deren Wirksamkeit und
Verlasslichkeit als wissen-
schaftlich nicht erwiesen

gilt. Dessen ungeachtet sind
viele Menschen bereit, [Gel-
Angebote selbst zu bezahlen.
Zum Beispiel »Hirnleistungs-
Checks«, mit denen angeblich
eine »Friiherkennung« einer
Demenz auch bei Menschen
maoglich sein soll, die keiner-
lei Anzeichen fir deutlichen
Abbau ihrer geistigen Fahig-
keiten bemerken. Nutzen

und Schaden derartiger Tests
haben nun Wissenschaftler
des |GeL.-Monitors untersucht,
den der Medizinische Dienst
des GKV-Spitzenverbands
betreibt. Das Ergebnis steht
auf www.igel-monitor.de; es
wird den Anbietern der Tests,
die zwischen 7 und 21 Euro
kosten sollen, nicht gefallen:
»Der IGeL-Monitor«, so

seine Pressemitteilung vom
5. Dezember, »fand keine
wissenschaftlichen Studien
zum Nutzen der Tests. Da
Schaden aber maglich sind,
lautet die Bewertung: »ten-
denziell negativ<.« Gefunden
haben die Gutachter aber eine
»Ubersichtsarbeit«, der zu-
folge »die derzeit verfligbaren
Arzneimittel in einer frihen
Phase der Krankheit die
geistigen, korperlichen und
Verhaltens-Einschrankungen
der Patienten nicht aufhalten
konnen«. Vor diesem Hin-
tergrund befindet der I1Gel-
Monitor: »Es scheint demnach
keinen Vorteil zu bringen, die
Behandlung mdoglichst frih zu
beginnen. Es bringt folglich
auch keinen Vorteil, frih
danach zu suchen.« Auller-
dem geben die Test-Checker
zu bedenken, »dass sich jede
zweite friihe Demenz ohnehin
nicht zu einer schweren Form
weiter entwickelt« .



