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         Über das Buch

         Mediale Darstellungen und öffentliche Debatten setzen Demenz meist mit Verlust der
            Persönlichkeit gleich. Dieser Band zeigt das Gegenteil: Menschen mit Demenz sind selbstverantwortlich
            handelnde Persönlichkeiten, und sie haben eine Stimme, die gehört werden sollte. Was
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            sie ihren Alltag? Aber auch: Wie reagiert das Umfeld? Welche Netzwerke der Selbsthilfe
            und Sorge bilden sich infolge einer Demenzdiagnose? Die Beiträger plädieren für eine
            kulturwissenschaftliche Demenzforschung und erkunden Dimensionen von Demenz mit der
            Absicht, Lebenslagen von Betroffenen, ihren Angehörigen und ihrer Umgebung zu verbessern.
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         Vorwort Kulturen der Sorge – bei Demenz: Kulturwissenschaftliche Gesichtspunkte
         

      

      Alzheimer-Demenz: neurofibrilläre Tangles und senile Plaques; vaskuläre Demenz: hypoxisch-ischämische
         Hirnläsionen – so lauten die neurophysiologischen Schlüsselbegriffe für die beiden
         häufigsten Formen von Demenz. – Und nun? Was besagen solche Klassifikationen und Kodierungen
         von Demenzdiagnosen (ICD-10-GM 2016; DSM-5 2013/14) über das Leben eines Menschen
         mit Demenz, fragt der amerikanische Schriftsteller Jonathan Franzen angesichts seines
         demenzkranken Vaters (Franzen 2007: 26; dazu Pott 2014). Bei allem Respekt vor der
         Medizin und der Hirnforschung, so Franzen: Über die Komplexität einer Persönlichkeit
         noch im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung können neurochemische Koordinaten
         und Prozesse allein keine Auskunft geben.1

      Störungen von »Gedächtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfähigkeit,
         Sprache und Urteilsvermögen« (ICD-10-GM, 2016: F00.-*) – solche klinischen Beschreibungen
         von kognitiven Symptomen kommen schon näher an die Lebenswirklichkeit heran. Aber
         auch damit ist noch nicht allzu viel gesagt über konkrete Erfahrungen, Intentionen
         und Reaktionen einzelner Menschen, über ihre Befindlichkeiten und Möglichkeiten der
         Lebensgestaltung in vielfältigen Situationen und Umgebungen des Alltags (Pott 2014:
         175).2 Das wissen Mediziner, zumal Hausärzte, durchaus selbst: Mit medizinischen Diagnosen
         und Indikationen ist es nicht getan: Gedächtnisleistungen zum Beispiel sind wesentlich
         vom kulturellen Umfeld und sozialen Milieu abhängig, worin sich ein Mensch mit Demenz
         bewegt (Wißman/Gronemeyer 2008: 147)3. Und Erinnerungen sind nicht nur im Kopf, sondern auch im Körper gespeichert: in
         Haltungen, Mimik, Gestik, Bewegungen (Kontos/Martin 2013; Martin et al. 2013; Downs
         2013; Whitehouse 2000), nicht zuletzt in Kleidungsstilen (Twigg/Buse 2013; Ward/Campbell
         2013). Kurz gesagt: Wir brauchen mehr Studien, die das alltägliche Leben von Menschen
         mit Demenz in den Mittelpunkt stellen, vor allem Mikrostudien, in denen Betroffene
         selbst ausführlich zu Wort kommen. Und wir brauchen mehr Untersuchungen zu kulturellen
         Fragen.
      

      Der Band Kulturen der Sorge – Wie unsere Gesellschaft ein Leben mit Demenz ermöglichen kann
            dokumentiert 29 Beiträge von Demenzforscherinnen und Demenzforschern aus unterschiedlichen
         Disziplinen: Kulturwissenschaft, Gerontologie, Soziologie, Theologie, Medizingeschichte,
         Literaturwissenschaft, Pflegewissenschaft, Medizin, Ethik, Rechtswissenschaft. Bei
         aller Disparatheit der Ansätze haben sich alle Beiträgerinnen und Beiträger darauf
         eingelassen, aus der Warte ihrer Disziplin zugleich einen kulturwissenschaftlichen
         Fokus zu entwickeln, sodass Demenz jeweils unter einer kulturellen Perspektive betrachtet
         wird. Die Beiträge sind als Referate auf dem 2. Kongress Kulturwissenschaftliche Altersforschung
         gehalten und diskutiert worden, der vom 18. bis 20. November 2016 vom Institut für
         Sozialanthropologie und Empirische Kulturwissenschaft der Universität Zürich ausgerichtet
         wurde. Was aber hat Demenz mit Kultur zu tun? Und inwiefern brauchen wir eine Kultur
         der Sorge, wenn es um Menschen mit Demenz geht? Und inwiefern ist Sorge eine kulturelle
         Frage?
      

      
         
            Kultur
            

         

         Kulturwissenschaftliche Forschungsansätze gehen davon aus: Menschen mit Demenz sind
            und bleiben selbstverantwortlich handelnde Persönlichkeiten, aktiv und kreativ, und
            sie haben eine »Stimme«, die gehört werden sollte: Was berichten und erzählen sie
            über ihre Erfahrungen und Gefühle? Wie deuten, gestalten und organisieren sie ihren
            Lebensalltag? Welche life story narratives entwickeln sie (im Überblick: Völk 2017)? Und welche Rolle spielt dabei der jeweilige
            lebensgeschichtliche Hintergrund (Van Gorp/Vercruysse 2012; Beard et al. 2009)? Aber
            auch: Wie reagiert das familiäre und weitere Umfeld? Und inwiefern sind diese Reaktionen
            situationsabhängig? Welche Verständigungsformen und Narrative sind dort anzutreffen?
            Welche Netzwerke der Selbsthilfe und Sorge bilden sich infolge einer Demenzdiagnose?
         

         Solche soziokulturellen Fragen werden insbesondere in den dementia studies (Innes 2009) untersucht. Hier geht es darum, alltägliche Dimensionen des Lebens mit
            Demenz zu erkunden und zu verbessern. Dazu gehört auch, vorherrschenden Bildern der
            Bedrohung und Bedrückung entgegenzuwirken (Grebe et al. 2013; Grebe 2015). Es geht
            um Kritik an einer öffentlichen Debatte, die vor allem von Belastungen spricht: Wer
            soll die zunehmende Zahl von Menschen mit Demenz versorgen und pflegen? Wer soll das
            alles bezahlen? Solche Fragen bleiben stets die Antwort schuldig: Was wäre denn die
            Alternative? Soll man Menschen mit Demenz sich selbst überlassen? Oder sie zu Low-Budget-Konditionen
            versorgen?
         

         Zugleich geht es um Kritik an einer öffentlichen Debatte, die vor allem von Verlusten
            spricht: Demenz führe zum totalen »Persönlichkeitsverlust«, liest man nicht selten;
            Demenz bedeute den unaufhaltsamen »Absturz ins Nichts« (Grebe et al. 2013; Grebe 2015).
            Mit solchen Metaphern machen wir Menschen mit Demenz zu anderen, fremdartigen, verworfenen
            Wesen. Solche Metaphern sorgen für eine einschneidende Unterscheidung zwischen uns
            und ihnen: hier wir, die Gesunden, Geistesgegenwärtigen, voll bei Sinnen (wenigstens
            nach vorherrschendem Selbstverständnis); dort sie, die Geistesabwesenden, Teilnahmslosen,
            Hirnverbrannten, die eine Sphäre des »Nichts« verkörpern, des Nichtlebbaren – als
            wären sie Untote (Zimmermann 2016).
         

         In einer neoliberalen Ökonomie und Gesellschaft, die extrem auf individuelle Selbstständigkeit
            und kognitive Leistungsfähigkeit baut, wird Demenz zur Metapher, die versinnbildlicht,
            wovor wir uns von Grund auf fürchten: vor Kontroll- und Autonomieverlust. Aber damit
            machen wir uns nur selbst verrückt: Wir schüren Ängste, anstatt sie zu lindern. Ja,
            wir nehmen Menschen mit Demenz die Würde: Ein Leben mit Demenz sei »kein Leben« mehr,
            wird immer wieder behauptet; ein Mensch mit Demenz sei im Grunde »kein Mensch mehr«,
            sondern eine »leere Hülle« (Grebe et al. 2013; Grebe 2015). Was wird denn mit solchen
            Schlagworten implizit gesagt? Sieh zu, dass du rechtzeitig abtrittst? Exit?
         

         Kulturen der Sorge – der Titel plädiert dafür, vielfältige Lebensmöglichkeiten für Menschen mit Demenz
            aufzuzeigen. Es geht um eine Kultur der Ermöglichung und Ermutigung. Kulturwissenschaftliche
            Ansätze gehen davon aus, dass sich solche Möglichkeiten zuallererst im Nahbereich
            eröffnen (O’Connor et al. 2010): in Familien und Nachbarschaften, in Kommunen und
            Kirchen, in Vereinen und Selbsthilfegruppen, in ambulanten und stationären Betreuungs-
            und Pflegeeinrichtungen. Allgemein gesprochen: in verlässlichen Beziehungen und Umfeldern
            des Respekts.
         

         Demenz wirkt sich vor allem auf die Fähigkeit zur »Alltagsbewältigung« aus (Förstl
            2011: 6). Sie macht sich zuerst im Alltagsleben bemerkbar, und zwar als Irritation
            von tagtäglichen Routinen: den Namen des Enkelkindes vergessen? Das Unterhemd über
            dem Oberhemd angezogen? Die Brille im Kühlschrank deponiert? Demenzielle Symptome
            treten in der Differenz zu bestimmten soziokulturellen Anforderungen und Ordnungen
            in Erscheinung. Dass jemand Schwierigkeiten bei der Orientierung oder beim Rechnen
            hat, wird in dem Maße auffällig, wie eine Kultur Orientierungs- und Rechenleistungen
            entwickelt und von allen verlangt, um einen routinierten Ablauf des Alltagslebens
            zu gewährleisten. Das ist von Epoche zu Epoche und von Kultur zu Kultur unterschiedlich.
            Deswegen heißt das, was wir ›Demenz‹ nennen, keineswegs jederzeit und überall so (Cohen
            1998; Henderson/Henderson 2002). Früher hätte man gesagt: der ist senil, die ist ziemlich
            durcheinander, verkalkt, meschugge (Lyman 1989; Cohen 2006).
         

         Aber nicht nur Namen und Metaphern, sondern auch Wahrnehmungen und Bewertungen von
            Vergesslichkeit und Verwirrtheit sind unterschiedlich. Nicht jederzeit und überall
            werden sie als Störung und Krankheit wahrgenommen. Sogar positive Sichtweisen kommen
            vor, und zwar gar nicht so selten: Vergesslichkeit und Verwirrtheit zum Beispiel werden
            religiös als Fenster zu einer anderen Welt gedeutet (O’Connor et al. 2010). Sie werden
            vor allem auch in der Poesie und Kunst als »Erfahrung einer erweiterten Wirklichkeit«
            gewürdigt, sagt der Schweizer Literaturwissenschaftler Peter von Matt (1991: 185f.).
            Ja, vom Vergessen ist sogar behauptet worden, es sei konstitutiv für unsere Kultur
            (Nietzsche 1999 [1874]). Und Verwirrtheit sei es, die »neuen Gedanken« und neuen »Wertschätzungen«
            den Weg bahne (Nietzsche 1999 [1881]: 26–28). Friedrich Nietzsche hat so gedacht.
            Und nicht nur Michel Foucault (1973) hat diesen Gedanken fortgeführt (dazu Bohrer
            1989: 257, 272). – Für eine kulturwissenschaftliche Demenzforschung können wir daraus
            zwei Schlussfolgerungen ziehen:
         

         
            	
               Demenzielle Symptome treten an den Naht- und Bruchstellen zwischen Individuum und
                  Gesellschaft in Erscheinung. Was wir als Krankheit deuten, zeigt zugleich an, dass
                  soziokulturelle Erwartungen, Anforderungen, Normen infrage stehen.
               

            

            	
               Demenzielle Störungen geben uns Anlass, neuen Gedanken und Wertschätzungen den Weg
                  zu bahnen. Wir können Demenz als eine Herausforderung ansehen, die durchaus Positives
                  bewirken kann, weil sie uns auf die Probe stellt. Demenz führt uns in eine Grenzsituation,
                  in der wir über unser Zusammenleben nachdenken und uns öffnen können für neue Lösungen.
               

            

         

         Auf demenzielle Störungen reagieren wir typischerweise mit zwei Formen der Problembewältigung:
            Exklusion und Inklusion. Exklusion bedeutet, Menschen mit Demenz aus bestimmten Bereichen
            herauszuhalten, wenn sie deren Abläufe nachhaltig stören (Milne 2010; Bartlett/O’Connor
            2007). Hiermit aber entwickeln wir keine neuen Lösungen, sondern bedienen uns alter
            Muster: Wer stört, fliegt raus, zumindest aus sensiblen Bereichen. Wobei die öffentliche
            Akzeptanz für Exklusionen steigt, wenn diese nach professionellen Gesichtspunkten
            vorgenommen werden, und das heißt heute vor allem: sauber, qualitätsgesichert, transparent.4 Inklusion aber – und sie ist die weitaus anspruchsvollere Möglichkeit – besteht darin,
            auf Irritationen mit operativen Öffnungen zu reagieren, nämlich soziokulturelle Handlungs-
            und Wertehorizonte mehr und mehr auszuweiten. Auf diesem Weg werden Teilhabe und Anerkennung
            von Menschen mit Demenz fortschreitend besser gewährleistet. Denn der Weg der Inklusion
            macht die Herausforderung Demenz nicht primär an der betroffenen Person fest5, sondern begreift diese Krankheit vor allem auch als kulturelle Frage und Aufgabe.
         

         Inklusion kann sowohl sozial als auch ethisch geschehen. Sozial heißt, man erfährt
            und erkennt, dass Inklusion von Menschen mit Demenz das Alltagshandeln keineswegs
            schwächen muss, sondern es sogar stärken kann. Was wir an Inklusionsmöglichkeiten
            für Menschen mit Demenz schaffen, kann für alle von Vorteil sein. Wir stärken damit
            unsere solidarischen Lebensformen (Wißmann/Gronemeyer 2008; Basting 2012). Ethisch
            aber können wir Demenz exemplarisch nehmen für eine Situation, die der große Theoretiker
            der Gerechtigkeit, John Rawls, »Schleier der Unwissenheit« genannt hat.6 Geben wir es zu: Keine/r von uns weiß, ob sie oder er nicht über kurz oder lang von
            einer Demenz betroffen sein wird. Wir leben im Ungewissen. Wie also möchten wir leben,
            sollte uns eine Demenz ereilen?
         

      

      
         
            Sorge
            

         

         Mit welchen kulturellen Werten und sozialen Institutionen möchtest du es zu tun haben,
            solltest du an Demenz erkranken? – Mit einer Kultur der Sorge ist die Antwort, die auf dem Kongress in Zürich vorgeschlagen und ausgelotet wurde.
            Wobei vom Plural ausgegangen wurde: Es gibt nicht nur eine Antwort, sondern viele
            und vielschichtige Kulturen der Sorge.
         

         Sorge ist ein Begriff, der in der Gerontologie immer häufiger anzutreffen ist (Klie 2014;
            BMFSFJ 2014; Kruse 2013; 2014; Blinkert/Klie 2008; Höpflinger/Hugentobler 2005; Kemp
            et al. 2013; Bude 2010). Er erweitert dasjenige, was wir bisher unter den Begriffen
            Pflege und Care diskutiert haben. Im Englischen gibt es kein Äquivalent; deshalb bleibt es hier bei
            Care, aber mit semantischer Expansion: Cultures of Care.7 Den Kern bildet eine new ethics of care. Sie sieht den einzelnen Menschen in Verhältnisse gegenseitiger Verantwortlichkeit
            und Anerkennung eingebunden.8 Und sie sieht, dass ein Mensch aus mehr besteht als aus einem normal funktionierenden
            Gehirn: Wir sollten im Zusammenhang mit Demenz nicht nur über den Geist, sondern auch
            über die Seele und über den Leib sprechen, über emotionales und körperliches Wohlbefinden,
            über nonverbale und sinnliche Formen der Kommunikation und Verständigung (Walmsley/McCormack
            2014; Killick/Allan 2001).
         

         Jemandem behilflich sein, einander nah sein, sich zuhören, berühren, umarmen, trösten,
            ermutigen – das sind die Grundlagen für ein gelingendes Leben im hohen Alter, sagt
            der Philosoph und Altersethiker Thomas Rentsch (1992; auch Honneth 2008). Demenz ist
            demnach ein existenzielles Lehrstück für uns alle. Sie bringt uns in eine Grenzsituation,
            in der wir darüber nachdenken müssen, wie wir leben wollen: Demenz lehrt uns, dass
            wir eben nicht nur Egos sind, soziale Ich-AGs, kognitive Hochleistungsaggregate, wie
            eine neoliberale Ideologie es uns weismachen will. Demenz lehrt uns, dass wir in Beziehung
            stehen mit anderen, dass wir auf Hilfe und Solidarität angewiesen sind, dass wir füreinander
            Verantwortung und Sorge tragen sollen – und zwar nicht nur dann, wenn wir krank sind.
         

         In der Gerontologie und Pflegewissenschaft9 wird inzwischen vermehrt auf solche verantwortungsethischen, kommunikativen und leib-seelischen
            Aspekte der Sorgeethik zurückgegriffen (Klie 2014; BMFSFJ 2014; Kruse 2013; 2014).
            Es geht um mehr als fachgerechte Pflege; es geht nicht zuletzt um Möglichkeiten von
            Kommunikation, Teilhabe und Anerkennung, zumal im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung
            (Kruse 2006: 53; Astell/Ellis 2010; Walmsley/McCormack 2014). Damit verbunden ist
            ein Lifeworld Approach, der zwischen care und cure unterscheidet (Galvin/Todres 2013). Die höchste Lebensqualität für Menschen mit Demenz
            ergibt sich demnach aus dem Zusammenspiel von professioneller Pflege und lebensweltlicher
            Sorge in »sorgenden Gemeinschaften«, »demenzfreundlichen Kommunen« (Klie 2014; Wißmann/Gronemeyer
            2008). Dem entsprechen Überlegungen zu einer neuen Bürgerbewegung mit dem Kristallisationsthema
            »Sorge« (Dörner 2012), wobei insbesondere das vielfältige kirchliche Engagement einbezogen
            wird (Olk/Hartnuß 2011; Eglin et al. 2009; Roy 2013).
         

         Inzwischen wird außerdem von dem Beitrag gesprochen, den Menschen mit Demenz selbst
            zu einer Kultur der Sorge leisten (Kruse 2014). Menschen mit Demenz sind keineswegs
            bloß passive Nutznießer von Sorgetransfers, sondern sie sind aktiv handelnde Personen
            (Gubrium 1986; Sabat 2001). Menschen mit Demenz haben eine Stimme und tragen vielfach
            Verantwortung und Sorge für sich selbst und für andere.10 Deswegen sollten wir mehr mit demenzkranken Menschen sprechen als über sie. Und das geschieht ja bereits, vor allem in Studien, die sich darum bemühen,
            the »voices of people with dementia« hörbar zu machen (grundlegend: Goldsmith 1996).
            Give sorrow words, heißt es bei Shakespeare (im Macbeth). Wir können das beim Wort und als Motto nehmen:
         

         
            Give sorrow words.

            The grief that does not speak.

            Whispers the o’er-fraught heart

            and bids it break.

            Gib Worte deinem Schmerz.

            Sorge, die nicht spricht,

            drückt das beladene Herz

            bis dass es bricht.

         

         Kulturen der Sorge – der Zürcher Kongress hat versucht, Möglichkeiten für ein gelingendes Leben mit Demenz
            aufzuzeigen: kulturelle und soziale, lebensweltliche, alltägliche und situative, geistige,
            seelische und körperliche Möglichkeiten. Das ist unter vier Aspekten geschehen, die
            nun die vier Kapitel dieses Bandes bilden:
         

         I. Kulturen der Sorge: Unter diesem Aspekt wird gefragt, in welche Richtungen Überlegungen und Theorien
            zur Sorge bei Demenz in unterschiedlichen Disziplinen wie Kulturwissenschaft, Gerontologie,
            Soziologie und Theologie weisen. Andreas Kruse (Heidelberg) untersucht Sorge bei Demenz grundlegend in ihren kulturellen und ethischen
            Dimensionen. Eberhard Wolff (Zürich) problematisiert Sorge als normativ schillernden Begriff und lotet Möglichkeiten
            für neue kulturwissenschaftliche Annäherungen aus. Christine Matter (Olten) widerspricht der These von der Ausgrenzung des hohen Alters und arbeitet
            Inklusionspotenziale in Kultur und Gesellschaft heraus. Klaus R. Schroeter (Olten) fragt nach Formen anderen Alterns und zeigt damit zugleich Wege für einen
            anderen Umgang mit Demenz auf. Heinz Rüegger (Zollikerberg) setzt einer Kultur des Anti-Aging eine Kultur der Sorge entgegen.
            Ralph Kunz (Zürich) plädiert für eine Entmedikalisierung der Demenzdebatte und am Beispiel der
            Hiob-Erzählung für andere Geschichten über Demenz. Um die Würde von Menschen mit Demenz
            zu wahren, argumentiert Renée L. Beard (Worcester) gegen medizinischen Reduktionismus und zeigt Diskriminierungen auf, die
            mit medizinischen Diagnosen verbunden sein können.
         

         II. Lebensweltliche Arrangements bei Demenz: Unter diesem Aspekt geht es um alltägliche Sorgen von hochbetagten Menschen mit und
            ohne Demenz und um Sorgen ihres Umfeldes, das heißt: um Probleme und Nöte, aber auch
            um Formen gelingenden Lebens mit Demenz. Annette Leibing (Montreal) stellt am Beispiel einer jungen Brasilianerin, die sich mit Hingabe um
            ihre an Demenz erkrankte Großmutter kümmert, den Belastungs-Diskurs insgesamt infrage.
            Andrea Newerla (Gießen) plädiert am Beispiel eines hessischen Modellprojekts dafür, Menschen mit
            Demenz als Expert/innen ihrer Situation wahr- und ernst zu nehmen und bei auftretenden
            Problemen kreative Lösungen zu suchen. Heinrich Grebe (Zürich) arbeitet eben solche kreativen Lösungen am Beispiel der familialen Demenzsorge
            heraus. Esther Gajek (Regensburg) untersucht den Alltag von Ehepaaren, bei denen ein Partner an Demenz
            erkrankt ist, und spricht von »Alltagskunst« im Umgang mit der Krankheit. Nina Wolf und Yelena Wysling (Zürich) zeigen, wie differenziert Angehörige denken und handeln, wenn es darum geht,
            die Autonomie eines Menschen mit Demenz im Alltag aufrechtzuerhalten. Irene Götz und Petra Schweiger (München) konzentrieren sich auf Sorgen von alleinlebenden Frauen in prekären sozialen
            Verhältnissen, die gleichwohl Vorsorge treffen. Cordula Endter (Hamburg) untersucht das Gedächtnistraining als Vorsorgestrategie und beobachtet
            Nutzer/innen im Trainingsstress. Mone Spindler (Tübingen) stellt selektive Türschließsysteme in Heimen für Menschen mit Demenz infrage.
         

         III. Mediale Repräsentationen von Demenz: Unter diesem Aspekt geht es um Darstellungen von Demenz in den Medien, insbesondere
            in Filmen und populären Literaturen. Ulla Kriebernegg (Graz) zeigt anhand des Romans Flee, Fly, Flown (2013) auf, wie populäre Demenznarrative einerseits stereotype Sichtweisen bestätigen,
            andererseits diese aufbrechen und widerlegen können. Susanne Christ (Gießen) legt am Beispiel der Erzählung Ichs Heimweg macht alles alleine (2006) dar, wie Literatur dazu beitragen kann, Demenz narrativ erfahrbar und kommunizierbar
            zu machen. Unter den Kriterien Einfühlung, Verfremdung, Versinnbildlichung und ethische
            Implikationen vergleicht Mark Schweda (Göttingen) verschiedene zeitgenössische Spielfilme im Hinblick auf die Inszenierung
            von Demenz. Dirk H. Medebach (Gießen) untersucht populäre Normierungen von Demenz am Beispiel der Lebenserinnerungen
            des Fußballmanagers Rudi Assauer (2012) und der literarisch-biografischen Antwort
            seiner Tochter Bettina Michel (2014). Malte Völk (Zürich) weist anhand von Tagebüchern auf die Bedeutung des biografischen Schreibens
            für den Umgang von Betroffenen und Angehörigen mit Demenz hin.
         

         IV. Gesellschaft und Zivilgesellschaft: Who cares? Unter diesem Aspekt geht es um lebensweltliche Beispiele für zukunftsweisendes Sorgehandeln,
            aber auch um Kritik an allzu optimistischen Erwartungen. Hans Rudolf Schelling (Zürich) stellt Ergebnisse aus dem Demenzbarometer Schweiz vor, die Vorstellungen, Einstellungen und Erfahrungen zu Altern und Demenz in der
            Bevölkerung betreffen. Thomas Klie (Freiburg) weist auf die grundlegende Bedeutung lokaler Politik hin, um auf kommunaler
            Ebene plurale Lebensmöglichkeiten für Menschen mit Demenz zu schaffen. Reimer Gronemeyer (Gießen) plädiert für demenzfreundliche Kommunen, um insbesondere die Teilhabe und
            Sichtbarkeit von Menschen mit Demenz in den Gemeinden zu sichern. Peter Wißmann (Stuttgart) wendet sich gegen Scheinangebote für Menschen mit Demenz, zum Beispiel:
            künstliche Bushaltestellen, virtuelle Bahnabteile und sogenannte Demenzdörfer. In
            häuslichen Pflege- und Betreuungsarrangements spielen Migrantinnen aus Osteuropa eine
            immer größere Rolle. Marianne Egger de Campo (Berlin) deckt die neokolonialistischen Arbeitsverhältnisse auf, die in solchen Arrangements
            vorherrschen. Pia Kontos, Alisa Grigorovich, Alexis P. Kontos, Karen-Lee Miller (Toronto) plädieren für eine Demenzsorge, die auf körperliche Aspekte des Selbst
            anspricht und dafür vor allem künstlerische Mittel nutzt (wie Tanz, Theater, Musik
            und nicht zuletzt Clowning).
         

         Unter allen vier Aspekten und insgesamt kann der Titel dieses Buches durchaus normativ
            verstanden werden: Die Autorinnen und Autoren wollen ausloten, welche Ressourcen unsere
            Kultur und Gesellschaft bereithält, um ein Leben mit Demenz zu ermöglichen – und es
            geht ihnen um Ausweitung und Verbesserung dieser Möglichkeiten. – Für Hilfe und Unterstützung
            bei der Ausrichtung der Kongresses und beim Lektorat dieses Bandes danke ich meinen
            Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern Stella Noak, Nina Wolf, Yelena Wysling, Heinrich
            Grebe und Malte Völk.
         

         Zürich, im Frühling 2018

         Harm-Peer Zimmermann
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         Preface Cultures of Care – Facing Dementia: Cultural Studies Perspectives
         

      

      In neurophysiological terms, the two most common forms of dementia, Alzheimer’s and
         vascular dementia, are referred to mainly as ›neurofibrillary tangles‹ and ›senile
         plaques‹ (for the former) and hypoxic ischemic encephalopathy (for the latter). So
         far, so medical. What, though, do these classifications and codings of dementia diagnoses
         (ICD-10-GM 2016; DSM-5 2013/14) say about the life actually lived by a person with
         dementia? This was the question US author Jonathan Franzen posed after his father
         was diagnosed with dementia (2002). Giving his own response, Franzen notes that, with
         all due respect for the medical profession and for brain research, neurochemical coordinates
         and processes alone tell us nothing about the complexity of a person and their personhood,
         even at an advanced stage of the disease.11

      Clinical descriptions of cognitive symptoms – disorders of »memory, thinking, orientation,
         comprehension, calculation, the ability to learn, language and judgement« (ICD-10-GM,
         2016: F00.-*) – do at least go some way towards capturing the lived reality of dementia.
         Yet even these descriptions do not really tell us much about individuals’ actual experiences,
         intentions and responses, about their feelings in various everyday situations and
         environments or the way they live their life despite the difficulties they encounter
         (Pott 2014: 175).12 Medics – especially general practitioners – are themselves aware of this: medical
         diagnoses and indications are only one side of the story. What a person with dementia
         does or does not remember, for example, depends crucially on the cultural environment
         and social milieu in which they find themselves (Wißman/Gronemeyer 2008: 147; cf.
         the memory theories of Halbwachs 1985 and Assmann 1992). Furthermore, memories are
         not located solely in our heads but also in our bodies – in our posture, our facial
         expressions, our gestures, our movements (Kontos/Martin 2013; Martin et al. 2013;
         Downs 2013; Whitehouse 2000) and, not least, in our styles of dress (Twigg/Buse 2013;
         Ward/Campbell 2013). In other words, we need more studies that focus on people’s everyday
         lives, especially micro-studies in which people with dementia themselves talk about
         their situation at length. And we need more studies on cultural issues.
      

      The present volume Cultures of Care – Making our society dementia-inclusive contains 29 articles written by dementia researchers from different disciplines: cultural
         studies, gerontology, sociology, theology, the history of medicine, literary studies,
         nursing studies, medicine, ethics, and law. Despite their disparate approaches, all
         the authors agreed to adopt a cultural studies focus even while writing from within
         their own discipline, so that each looks at dementia from a cultural perspective as
         well. The articles presented here started life as papers delivered and discussed at
         the 2nd Congress on Cultural Studies Research on Age and Aging organized by the Institute for Social Anthropology and Empirical Cultural Studies at the University of Zurich from 18 to 20 November 2016. Let us first return to the
         basics, though: what does dementia have to do with culture? And in what sense do we
         need a culture of care with regard to people with dementia? To what extent is care
         a cultural issue?
      

      
         
            Culture
            

         

         Cultural studies research starts out from the assumption that people with dementia
            are individuals capable of acting creatively and responsibly and that they have a
            voice that should be heard: what do they tell us about their experiences and feelings?
            How do they interpret their everyday life, what do they do with it and how do they
            organize it? What kinds of life story narratives do they develop (for an overview,
            cf. Völk 2017) and how are these narratives influenced by the experiences they have
            had during their lifetime? (Van Gorp/Vercruysse 2012; Beard et al. 2009) In addition,
            though, how do family members and people in their wider environment respond? To what
            extent are these responses situational? What kinds of communication and what narratives
            are found there? What kinds of self-help and care networks emerge when a person is
            diagnosed with dementia?
         

         Socio-cultural questions of this kind are explored in particular in dementia studies
            (Innes 2009). The aim here is to look at everyday aspects of living with dementia
            and to consider ways of improving the experience. This includes countering prevailing
            images that portray dementia as a threat or an oppressive affliction (Grebe et al.
            2013; Grebe 2015). It involves directing critique at a public debate usually conducted
            in terms of burdens: who is supposed to provide and care for the growing number of
            people with dementia? Who is going to pay the bill? Questions of this sort are never
            answered – after all, what would be the alternative? Are we to leave people with dementia
            to their own devices or organize some kind of low budget provision?
         

         In addition to countering a narrative of burdens, it is also necessary to question
            the narrative of loss in public debate. Dementia, we often read, leads to a complete
            and permanent »loss of personality«; it heralds an inexorable »decline into nothingness«
            (Grebe et al. 2013; Grebe 2015). When we use metaphors like this, we transform people
            with dementia into beings who are different from »us«, who are alien and outcast.
            Such metaphors create a radical distinction between us and them – »us« being those
            who are healthy, who still have presence of mind and are in full possession of our
            faculties (at least according to prevailing understandings), and »them« being those
            who are absent-minded, lifeless, crazy, who embody a sphere of »nothingness«, of non-livableness –
            as if they were the walking dead (Zimmermann 2016).
         

         In a neoliberal economy and society fundamentally dependent on personal independence
            and robust cognitive capacity, dementia becomes a metaphor that symbolizes what we
            fear most: loss of autonomy and control. Yet all we are doing is driving ourselves
            frantic: we are fueling fears instead of easing them. Indeed, we are depriving people
            with dementia of dignity: living with dementia, so it is repeatedly claimed, is »no
            kind of life«; a person with dementia is basically »not a person anymore« but an »empty
            shell« (Grebe et al. 2013; Grebe 2015). And what are phrases of this sort implicitly
            saying? – Make sure you don’t hang on too long? Head for the exit?
         

         The title of the congress – Cultures of Care – constitutes an appeal to throw a spotlight on the many and varied options available
            to people with dementia to continue living their life as fully as possible. It is
            about creating a culture that enables and encourages. Cultural studies research assumes
            that, in the first instance, such options will open up in the person’s immediate environment
            (O’Connor et al. 2010): in families and neighbourhoods, in local communities and churches,
            in clubs and self-help groups, in institutions that offer day care or residential
            care and nursing provision – or, to put it in general terms, in dependable relationships
            and environments based on respect.
         

         What dementia effects above all is a person’s ability to »cope with everyday life«
            (Förstl 2011: 6). It manifests initially in daily life as a perplexing disruption
            to daily routines: forgetting the name of your grandchild; pulling on your vest over
            the top of your shirt; putting your glasses in the refrigerator. Dementia symptoms
            become apparent when the associated behaviors diverge from certain socio-cultural
            expectations and accepted ways of doing things. If a person has difficulty orienting
            themselves or performing arithmetic tasks, it only becomes noticeable in relation
            to a culture in which such skills have been developed and are required of everyone
            to ensure that everyday tasks can be performed routinely. This varies from one era
            to another and from culture to culture: what we call »dementia« has not necessarily
            been called this at all times and in all places (Cohen 1998; Henderson/Henderson 2002).
            Not so long ago we would have said: he’s senile, she’s a bit confused, his arteries
            have hardened, she’s gone barmy (Lyman 1989; Cohen 2006).
         

         But it is not just names and metaphors that vary in time and place. So too does the
            way we perceive or judge forgetfulness and confusion. The latter are not always and
            everywhere perceived as a disorder or a disease. Positive perspectives also exist –
            and not as rarely as one might think. In some religious contexts, for example, forgetfulness
            and confusion are interpreted as a window to another world (O’Connor et al. 2010).
            They are honored, especially in poetry and art, as an »experience of an expanded reality«,
            as Swiss literary scholar Peter von Matt (1991: 185f.) points out. It has even been
            claimed, indeed, that forgetting is constitutive of our culture (Nietzsche 1999 [1874])
            and that confusion forges a path towards »new ideas« and new »appreciations« (Nietzsche
            1999 [1881]: 26–28). This was Friedrich Nietzsche’s way of thinking. Among others,
            Michel Foucault (1973) and others have taken this notion further (Bohrer 1989: 257,
            272).
         

         On this basis, then, we can draw two conclusions for cultural studies research on
            dementia:
         

         
            	
               Dementia symptoms become apparent at the joints and fractures that exist between individual
                  and society. What we interpret as a disease is simultaneously an indication that socio-cultural
                  expectations, requirements and norms are being called into question.
               

            

            	
               Dementia-related disruptions give us an opportunity to forge a path for new ideas
                  and appreciations. We can regard dementia as a challenge that may well bring forth
                  positive things because it puts us to the test. Dementia leads us into a borderline
                  situation where we reflect upon our co-existence and can open ourselves to new solutions.
               

            

         

         We typically respond to the disruptions caused by dementia with two forms of coping:
            exclusion and inclusion. Exclusion means keeping people with dementia away from certain
            areas of society if their presence is persistently disruptive (Milne 2010; Bartlett/O’Connor
            2007). In doing so, however, we develop no new ways of dealing with such situations
            but resort instead to old patterns: anyone making trouble is thrown out – at least
            from sensitive areas. Furthermore, public acceptance of exclusionary practices grows
            if they are conducted in a professional manner – and nowadays that translates into
            clear-cut, quality assured, transparent.13 In contrast to this, inclusion (the far more demanding option) consists in responding
            to disruptions by opening up practical possibilities – in other words, by progressively
            expanding socio-cultural horizons of action and perceptions of value. This is the
            better way to guarantee people with dementia ever greater participation and respect.
            How so? Because the path of inclusion associates the challenge of dementia not primarily
            with the person affected14 but sees the disease first and foremost as a cultural issue to be tackled by society.
         

         Inclusion can be achieved at both a social and an ethical level. In social terms,
            it means experiencing and acknowledging that including people with dementia need not
            be a hindrance to everyday life and work but can indeed enrich it. Anything we manage
            to achieve in terms of including people with dementia can be beneficial for everyone:
            what we are doing is enhancing our capacity to live in solidarity with one another
            (Wißmann/Gronemeyer 2008; Basting 2012). As far as ethics is concerned, we can view
            dementia as a situation akin to that referred to by the great philosopher of justice,
            John Rawls, as a »veil of ignorance«.15 Let us be honest, readers: not a single one of us knows whether or not she or he
            will be affected by dementia at some point in our lives. We live amidst uncertainty.
            How would we like to live, therefore, if dementia were to catch up with us?
         

      

      
         
            Care
            

         

         What kinds of cultural values and social institutions would make it easier for you
            to cope with dementia if you yourself were affected by it? The answer put forward
            for discussion in Zurich was a »culture of care« – although the plural form was assumed
            to apply: there is not just a single answer but many, multi-layered »cultures of care«.
         

         The German term Sorge (which approximates most closely to English ›care) is one encountered increasingly
            frequently in German-language gerontology (Klie 2014; BMFSFJ 2014; Kruse 2013; 2014;
            Blinkert/Klie 2008; Höpflinger/Hugentobler 2005; Kemp et al. 2013; Bude 2010). It
            constitutes an extension of what has been discussed up to now under the heading of
            Pflege, or nursing care. Since there is no direct English equivalent of Sorge, we retain the term ›care‹ but extend it semantically by referring to »cultures of
            care«.16 At the core of this idea is a new ethics of care. It sees the individual as being located within a web of relationships of mutual
            responsibility and respect.17 And it sees that there is more to a human being than a brain that functions normally.
            When we speak of dementia, we should speak not only of the mind but also of the soul
            and the lived body (Leib), of emotional and physical well-being, and of non-verbal, sensory forms of communication
            and understanding (Walmsley/McCormack 2014; Killick/Allan 2001).
         

         Being of help to a person, being close to one another, listening to one another, touching,
            embracing, consoling, encouraging – these are the foundations of a life lived well
            in very old age, says philosopher and ethicist Thomas Rentsch (1992; cf. also Honneth
            2008). In this sense, dementia is an existential lesson for us all. It places us in
            a boundary situation in which we have to consider how we want to live. Dementia teaches
            us that we are not just an Ego, a social ›Me Inc.‹ or a cognitive high-performance
            aggregate, as neoliberal ideology would have us believe. Dementia teaches us that
            we exist in relationship to other people, that we depend upon one another’s support
            and solidarity, and that we should take responsibility for and care for each other –
            not just when we are ill.
         

         Research in gerontology and the nursing sciences18 increasingly refers to issues of responsibility, communication and body-and-soul
            in relation to the care ethic (Klie 2014; BMFSFJ 2014; Kruse 2013; 2014). It is more
            than merely a matter of providing expert nursing care; it is not least about possibilities
            for communication, participation and respect – even at advanced stages of the illness
            (Kruse 2006: 53; Astell/Ellis 2010; Walmsley/McCormack 2014). Linked to this is a
            lifeworld approach that distinguishes between care and cure (Galvin/Todres 2013).
            The best quality of life for people with dementia arises out of the interplay between
            professional nursing care and lifeworld care in »caring communities«, »dementia-friendly
            municipalities« (Klie 2014; Wißmann/Gronemeyer 2008). This is complemented by the
            idea of a new citizens’ movement focused on the issue of »care« (Dörner 2012), including
            the many and varied forms of involvement provided through churches (Olk/Hartnuß 2011;
            Eglin et al. 2009; Roy 2013).
         

         Meanwhile, the contribution made by people with dementia themselves to a culture of
            care is also being recognized and discussed (Kruse 2014). People with dementia are
            by no means merely passive beneficiaries of »care transfers«: they are acting individuals
            (Gubrium 1986; Sabat 2001). People with dementia have a voice and often take responsibility
            and care for themselves and for others.19 This is why we should talk more with dementia sufferers than about them. Indeed, this is already happening, especially in studies that seek to enable
            the »voices of people with dementia« to be heard (Goldsmith 1996). »Give sorrow words«
            wrote Shakespeare (in Macbeth). We would do well to take this as our motto:
         

         
            Give sorrow words.

            The grief that does not speak.

            Whispers the o’er-fraught heart

            and bids it break.

         

         The congress Cultures of Care sought to highlight possibilities for living well with dementia: cultural and social
            possibilities, lifeworld and everyday possibilities, mental, emotional and physical
            possibilities. This was done in relation to four themes that constitute the four chapters
            of the present volume:
         

         I. Cultures of care: The first section addresses the trajectories carved out by ideas and theories about
            dementia care in disciplines such as cultural studies, gerontology, sociology and
            theology. Andreas Kruse (Heidelberg) examines dementia care in terms of its foundational cultural and ethical
            dimensions. Eberhard Wolff (Zurich) problematizes care as a dazzling normative concept and explores the possibilities
            for approaching dementia in new ways from a cultural studies perspective. Christine Matter (Olten) disputes the notion that old age necessarily entails social exclusion and
            elaborates potential opportunities for inclusion in culture and society. By looking
            into ways of growing old differently, Klaus R. Schroeter (Olten) highlights ways of dealing differently with dementia. Heinz Rüegger (Zollikerberg) counters the anti-aging culture with a culture of care, while Ralph Kunz (Zurich) appeals for the de-medicalization of the dementia debate and – using the
            biblical story of Job as an example – for other, different narratives about dementia.
            With a view to maintaining the dignity of people with dementia, Renée L. Beard (Worcester) argues against medical reductionism and highlights some of the discriminatory
            effects that may be connected with medical diagnoses.
         

         II. Lifeworld arrangements around dementia: The authors writing in this section consider the everyday cares of very old people –
            with and without dementia – and the cares and concerns of those around them, in other
            words, their problems and needs – as well as ways of living well with dementia. Using
            the example of a young Brazilian woman who is devoted to caring for her grandmother,
            a dementia sufferer, Annette Leibing (Montreal) poses a fundamental challenge to the dementia-as-burden discourse. Andrea Newerla (Giessen) describes a model project underway in Hesse that prompts her to appeal
            for people with dementia to be perceived and taken seriously as experts in their own
            situation and for creative solutions to be sought when problems arise. It is precisely
            such creative solutions that Heinrich Grebe (Zurich) carves out by looking at family-based dementia care. Esther Gajek (Regensburg) studies the everyday lives of married couples of whom one partner suffers
            from dementia, speaking of »the art of everyday living« in relation to dealing with
            the disease. Nina Wolf and Yelena Wysling (Zurich) demonstrate the differentiated ways dementia sufferers’ relatives think
            and act when it comes to maintaining the autonomy of a person with dementia in their
            daily life. Irene Götz and Petra Schweiger (Munich) focus on the cares of single women in precarious social circumstances who
            nonetheless take precautionary action to prepare for their own well-being in old age.
            Cordula Endter (Hamburg) looks at memory training as a precautionary strategy and observes those
            who use it in challenging training situations. Mone Spindler (Tübingen) questions the appropriateness of selective door locking systems in homes
            for people with dementia.
         

         III. Media and narrative representations of dementia: The essays in this section look at representations of dementia in the media, especially
            in films and popular literature. By reference to the novel Flee, Fly, Flown (2013), Ulla Kriebernegg (Graz) shows how popular dementia narratives can confirm stereotypical views on the
            one hand and simultaneously disrupt and refute them on the other. Susanne Christ (Giessen) shows how literature can enable dementia to be experienced and communicated
            by narrative means, using the story Ichs Heimweg macht alles alleine (I’s journey home does everything on its own, 2006) as an example. Using the criteria of compassion, alienation, symbolization
            and ethical implications, Mark Schweda (Göttingen) compares various contemporary films in terms of the way they portray
            dementia. Dirk H. Medebach (Giessen) studies popular modes of norming dementia using the example of football
            manager Rudi Assauer’s memoirs (2012) and the literary-biographical response given
            by his daughter Bettina Michel (2014). Malte Völk (Zurich) highlights the importance of biographical writing in the way dementia sufferers
            and their relatives deal with dementia, using diary writing as an example.
         

         IV. Society and civil society: Who cares? The essays contained in the fourth and final section of the book provide lifeworld
            examples of future-oriented caring even as they caution against overly optimistic
            expectations. Hans Rudolf Schelling (Zurich) presents some results from Switzerland’s ›dementia barometer‹ (Demenzbarometer Schweiz) on people’s ideas, attitudes and experiences in relation to aging and dementia.
            Thomas Klie (Freiburg) points out the fundamental importance of local politics in terms of creating
            a range of livable opportunities for people with dementia at local level. Reimer Gronemeyer (Giessen) calls for dementia-friendly local authorities in order to ensure the participation
            and visibility of people with dementia in local communities. Peter Wissmann (Stuttgart) expresses opposition to ›sham facilities‹ for people with dementia, meaning
            things such as ›pretend‹ bus stops, virtual railway carriages and so-called dementia
            villages. Migrant women from Eastern Europe play an increasing role in domestic care
            and support arrangements; Marianne Egger de Campo (Berlin) reveals the neo-colonialist labor relations that prevail in such arrangements.
            Pia Kontos, Alisa Grigorovich, Alexis P. Kontos, Karen-Lee Miller (Toronto) call for dementia care that addresses the physical aspects of the self,
            arguing that artistic aids should be used first and foremost (such as dance, theater,
            music and, not least, clowning).
         

         Readers are invited to see these four themes, and indeed the title of the book itself,
            in normative terms: the authors want to know what resources are available in our culture
            and society for making them dementia-inclusive – and they want to explore how these
            resources can be expanded and improved.
         

         I would like to thank my colleagues Stella Noack, Nina Wolf, Yelena Wysling, Heinrich
            Grebe and Malte Völk for their assistance and support in organizing and running the
            congress and in copy-editing this book.
         

         Zurich, spring 2018

         Harm-Peer Zimmermann
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            Sorge bei Demenz
            

            Andreas Kruse

         

         
            1.Selbstgestaltung und Weltgestaltung bei Demenz als Ausdruck verwirklichter Würde

         

         In der vom Florentiner Gelehrten Pico della Mirandola im Jahre 1427 verfassten Schrift
            De hominis dignitate (dt: Über die Würde des Menschen) – in der Philosophiegeschichte als eine der ersten grundlegenden Schriften zur Menschenwürde
            eingeordnet – wird als ein zentrales Merkmal der Menschenwürde die Fähigkeit des Individuums
            zur Selbst- und Weltgestaltung genannt. Pico leitet diese – übrigens von den damaligen
            Kirchenoberen scharf kritisierte, verworfene und auf den Index gesetzte – Schrift
            mit folgenden Aussagen ein, die die Fähigkeit zur Selbstgestaltung und Weltgestaltung
            ganz in das Zentrum rückt:
         

         
            »Endlich beschloss der höchste Künstler, dass der, dem er nichts Eigenes geben konnte,
               Anteil habe an allem, was die Einzelnen jeweils für sich gehabt hatten. Also war er
               zufrieden mit dem Menschen als Geschöpf von unbestimmter Gestalt, stellte ihn in die
               Mitte der Welt und sprach ihn so an: ›Wir haben dir keinen festen Wohnsitz gegeben,
               Adam, kein eigenes Aussehen noch irgendeine besondere Gabe, damit du den Wohnsitz,
               das Aussehen und die Gaben, die du selbst dir ausersiehst, entsprechend deinem Wunsch
               und Entschluss habest und besitzest. Die Natur der übrigen Geschöpfe ist fest bestimmt
               und wird innerhalb von uns vorgeschriebener Gesetze begrenzt. Du sollst dir deine
               ohne jede Einschränkung und Enge, nach deinem Ermessen, dem ich dich anvertraut habe,
               selber bestimmen. Ich habe dich in die Mitte der Welt gestellt, damit du dich von
               dort aus bequemer umsehen kannst, was es auf der Welt gibt. Weder haben wir dich himmlisch
               noch irdisch, weder sterblich noch unsterblich geschaffen, damit du wie dein eigener,
               in Ehre frei entscheidender, schöpferischer Bildhauer dich selbst zu der Gestalt ausformst,
               die du bevorzugst.‹« (Pico 1990: 6f.)
            

         

         Warum wähle ich diese Aussage aus De hominis dignitate als Einleitung meines Beitrags? Dies hat folgenden Grund: Die Verwirklichung der Menschenwürde (man kann auch sagen: ›die gelebte Menschenwürde‹) ist auch an die Fähigkeit zur Selbstgestaltung und Weltgestaltung gebunden, und dies heißt: Kulturen der Sorge bei Demenz müssen sich notwendigerweise von dem Ziel leiten lassen, den demenzkranken Menschen
            in allen Phasen der Krankheit darin zu unterstützen, sein Leben, aber auch die ihn
            umgebende Welt in Freiheit zu gestalten. Hier sei klargestellt: Ich gehe davon aus, dass jeder Mensch qua Mensch Würde besitzt (wie ich übrigens auch von einer Würde des Tieres ausgehe). Diese Würde
            ist nicht an Eigenschaften, nicht an Leistungen gebunden. Sie ist vielmehr a priori gegeben. Ich gehe weiterhin davon aus, dass jeder Mensch eine individuelle Vorstellung
            von seiner Würde besitzt, das heißt implizit oder explizit Kriterien aufstellt, die
            erfüllt sein müssen, damit ihm das eigene Leben als ein würdevolles erscheint (Caspari
            u. a. 2014; Kruse 2010b). Hier, mit dem Bezug auf Pico della Mirandola, ist für mich
            vor allem die Verwirklichung von Würde angesprochen, das heißt, es wird eine Bedingung genannt, unter der die Würde des Menschen
            ›lebendig‹ wird. Und diese Bedingung lautet: die Möglichkeit zur Selbstgestaltung und Weltgestaltung (Kruse 2017). Dabei stellt sich die Frage: Inwieweit leitet diese Vorstellung von
            verwirklichter, gelebter Menschenwürde die Arbeit mit demenzkranken Menschen? Können
            wir mit Blick auf das Individuum in einer solchen Grenzsituation überhaupt noch von
            dem Potenzial zur Selbstgestaltung und Weltgestaltung sprechen oder überhöhen wir
            hier nicht künstlich dessen Fähigkeiten bei gleichzeitiger Abschattung seiner Grenzen?
         

         Meine grundlegende Annahme, die sich auf zahlreiche Forschungsarbeiten unseres Instituts
            stützen kann, lautet: Das Ziel, Menschen in ihrer Selbstgestaltung und Weltgestaltung
            zu unterstützen, sollte in keiner Phase der Demenz aufgegeben werden; auch wenn sich
            die Gestaltungsmöglichkeiten mit zunehmender Krankheitsschwere immer weiter verringern
            und am Ende des Lebens nur noch in Ansätzen erkennbar sind (Kruse 2012). Die Thematisierung
            der Selbstgestaltung und Weltgestaltung ist in den frühen Phasen der symptomatisch
            gewordenen Krankheit sogar von größter Bedeutung, geht es doch darum, zu erwägen,
            in welchem Maße, auf welche Weise bei einer solchen Krankheit das Motiv zur Selbst-
            und Weltgestaltung aufrechterhalten und verwirklicht werden kann. Im Zusammenhang
            mit Selbst- und Weltgestaltung erweist sich vielleicht folgende Überlegung als hilfreich:
            Selbstgestaltung hat sehr viel mit Selbstständigkeit und Selbstverantwortung zu tun.
            Die Selbstständigkeit im Alltag weitgehend zu erhalten oder wiederherzustellen, ist
            Aufgabe der Rehabilitation. Über die Selbstständigkeit hinaus ist die Selbstverantwortung
            zu beachten. Diese wiederum hat viel mit dem ›Antworten-Können‹ des Individuums zu
            tun, das heißt mit der Ermöglichung seiner Antworten auf die Situationen, in denen
            es steht. Aus der Folge von Antworten, die das Individuum gibt – zum Beispiel welche
            Situationen es präferiert, welche es ablehnt –, kann sich in diesem mehr und mehr
            das Erleben oder die Erkenntnis der Verantwortung für sich selbst einstellen. In der
            Folge kontinuierlicher Antworten vermittelt sich dem Menschen, wer er ist, was er
            will, wohin er will. Auch deswegen ist es so wichtig, dass dem Menschen immer wieder
            die Möglichkeit gegeben wird, ›zu antworten‹, so zum Beispiel zwischen Alternativen
            zu wählen, sich für eine bestimmte Handlung ›zu entscheiden‹. In dieser Folge von
            Antworten stellt sich – mit Blick auf die eigene Person – das Erleben von Selbstverantwortung
            und Selbstgestaltung ein.
         

         Die Interaktion, die diesem Antworten-Können zugrunde liegt, muss nun nicht (allein)
            verbaler, sondern kann auch nonverbaler Natur sein. Aus der Mimik und Gestik des Menschen
            können wir – bei genauer Beobachtung – Präferenzen ablesen; und die Befolgung dieser Präferenzen unsererseits gibt diesem das Gefühl,
            in seinen Antworten auf Situationen verstanden und respektiert zu werden: abermals
            eine Grundlage erlebter Selbstverantwortung, erlebter Selbstgestaltung. Die in den
            Aussagen von Pico hervorgehobene Weltgestaltung (wie ich dies nennen mag) geht jedoch
            nicht vollumfänglich im Begriff der Selbstverantwortung auf. Es tritt das Moment des
            Gebunden-Seins an die Welt, das Gefühl der Zugehörigkeit zur Welt hinzu. Es sei hervorgehoben, dass die Arbeit mit demenzkranken Menschen nicht von
            der Annahme ausgehen darf, dass diese grundsätzlich kein Gebunden-Sein an die Welt,
            kein Gefühl der Zugehörigkeit zeigten, mithin abgewandt von der Welt lebten. Das schöpferische,
            innovative Moment dieser Arbeit sehe ich zum einen darin, immer wieder nachzuspüren, an welche Bereiche von Welt das Individuum gebunden ist und in welchen sozialen
            Netzwerken (innerhalb wie außerhalb der Familie), in welchen Sorgestrukturen es das
            Gefühl der Zugehörigkeit erkennen lässt – welches nicht nur aus verbalen Äußerungen,
            sondern auch und mit zunehmender Krankheits- und Symptomschwere immer mehr aus Mimik
            und Gestik erschlossen werden kann bzw. muss. Das schöpferische, innovative Moment
            dieser Arbeit erkenne ich zum anderen in einer Art der Sozialraumgestaltung, in der
            das Individuum sensorische, kognitive und emotionale Anregungen erfährt, in der diesem Respekt und Achtung bezeugt werden, in der es sich auch in
            seiner Verletzlichkeit zeigen, quasi »aus der Hand geben kann« (Arendt 1960). Mit
            Tom Kitwood (2002) gesprochen: in der es nicht auf die Pathologie eingeengt und festgelegt
            wird, sondern Beziehungen leben kann, die ein hohes Maß an Offenheit, an emotionaler
            Fluidität zeigen.
         

         
            2.Behinderung oder Einengung der Selbst- und Weltgestaltung als Form der Demütigung

         

         Damit stehen wir bei dem Einfluss, den andere Menschen und Institutionen durch ihre
            Einstellung, durch ihr Verhalten gegenüber demenzkranken Menschen auf deren Selbstachtung
            ausüben. Ich hatte bereits dargelegt, dass die Verwirklichung von Würde an die Möglichkeit
            zur Selbstgestaltung und Weltgestaltung gebunden ist. Dies heißt umgekehrt: Wo sich
            diese Möglichkeit nicht bietet, ja, wo diese geradezu eingeengt wird, ist auch die
            Verwirklichung von Würde erkennbar erschwert. Die Beschneidung des Individuums in
            seinen Möglichkeiten zur Selbstgestaltung und Weltgestaltung ist auch als ein Akt der Demütigung zu verstehen. In seiner Schrift Politik der Würde. Über Achtung und Verachtung (im englischsprachigen Original: The decent society) definiert der israelische Philosoph Avishai Margalit eine »anständige Gesellschaft«
            wie folgt:
         

         
            »Eine Gesellschaft ist dann anständig, wenn ihre Institutionen die Menschen nicht
               demütigen. Ich möchte dabei zwischen einer anständigen und einer zivilisierten Gesellschaft
               unterscheiden. In einer zivilisierten Gesellschaft demütigen die Menschen einander
               nicht, während es in einer anständigen Gesellschaft die Institutionen sind, die den
               Menschen nicht demütigen. […] Gesellschaftliche Institutionen lassen sich auf zweierlei
               Weise beschreiben: abstrakt durch ihre Regeln und Gesetze oder konkret durch ihre
               tatsächlichen Verhaltensweisen.« (2012: 15)
            

         

         Und an anderer Stelle nimmt Margalit eine Definition von Demütigung vor:

         
            »Unter Demütigung verstehen wir alle Verhaltensformen und Verhältnisse, die einer
               Person einen rationalen Grund geben, sich in ihrer Selbstachtung verletzt zu sehen.
               […] Als Grund für das Gefühl der Demütigung – und das ist hier das Entscheidende –
               ist alles anzusehen, was Folge des Verhaltens anderer Menschen ist. […] Natürlich
               erleiden Menschen nicht nur durch Verhaltensweisen Demütigungen; auch die Bedingungen,
               unter denen sie leben, können berechtigte Gründe für das Gefühl der Demütigung sein.«
               (Ebd.: 23)
            

         

         Die fehlende Unterstützung demenzkranker Menschen bei der Verwirklichung des Motivs
            der Selbstgestaltung und Weltgestaltung, die alleinige Konzentration auf die mit der
            Demenzerkrankung einhergehende Psychopathologie, die Rückführung aller Auffälligkeiten
            und Störungen in der Interaktion mit demenzkranken Menschen auf deren Erkrankung,
            schließlich die grundlegende Infragestellung der sozialen Bezogenheit und des Erlebens
            von Zugehörigkeit bei weiter fortgeschrittener Erkrankung sind in meinen Augen Formen
            (institutioneller) Demütigung. Auf diese Formen der Demütigung – in denen sich letztlich
            auch fehlender Respekt vor der Würde des demenzkranken Menschen und mangelnde Fähigkeit
            oder Bereitschaft, »sich von dessen Antlitz berühren zu lassen« (Lévinas 1995), widerspiegeln –
            reagiert dieser vielfach verstört, mit Niedergeschlagenheit, Agitation und Rückzug.
            Und die Gefahr ist, dass die soziale Umwelt dieses Verhalten nicht als Reaktion auf
            Demütigung, sondern höchst vereinfachend als psychopathologisches Syndrom interpretiert.
         

         
            3.Drei Sorgeperspektiven

         

         Der Band steht unter dem Begriff Kulturen der Sorge bei Demenz. Für meine weitere Argumentation sind hier drei Perspektiven wichtig. Die erste Perspektive ist jene der demenzkranken Menschen selbst: Inwieweit sind demenzkranke
            Menschen in der Lage, für sich selbst zu sorgen, mithin Verantwortung für sich selbst
            zu übernehmen? Dabei ist zu berücksichtigen, dass sich Grade und Formen der Selbstverantwortung
            im Prozess der Demenz verändern. Und doch ist es – vor allem mit Blick auf die emotionale
            Befindlichkeit, die Lebensqualität und die ›gelebte‹ Würde des Individuums – bedeutsam,
            die Erhaltung von Selbstverantwortung als Aufgabe von Behandlung, Betreuung und Begleitung
            niemals aufzugeben. Die zweite Perspektive ist jene des sozialen Nahumfeldes demenzkranker Menschen: Inwieweit unterstützt
            dieses das Individuum darin, seine Selbstverantwortung aufrechtzuerhalten, inwieweit
            zeigt es jenes Maß an Mitgefühl, das notwendig ist, wenn eine dem Individuum angemessene
            Balance zwischen Unterstützung einerseits, Selbstständigkeit und Selbstverantwortung
            andererseits verwirklicht werden soll? Wenn hier vom Nahumfeld gesprochen wird, so
            sind damit nicht nur die nächsten Angehörigen gemeint. Zu berücksichtigen sind hier
            auch Freunde, Bekannte und Nachbarn des demenzkranken Menschen, die in Zusammenarbeit
            mit den Angehörigen – und dabei unterstützt von hauptamtlich tätigen Personen (Medizinerinnen
            und Mediziner, Pflegefachpersonen, Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter, um die
            wichtigsten Berufsgruppen zu nennen) – eine »sorgende Gemeinschaft« (Klie 2010) bilden
            können.
         

         Dabei ist allerdings zu berücksichtigen, dass eine ›sorgende Gemeinschaft‹ eher als
            ein Ideal denn als eine für unsere Gesellschaft(en) repräsentative Sorgestruktur anzusehen
            ist. Und doch sollte nicht übersehen werden, dass Sorgestrukturen existieren, die
            dieses Ideal umsetzen und demenzkranken Menschen Heimat bieten. Wichtig ist mit Blick
            auf diese zweite Perspektive, dass sich ein derartiger Nahraum auch in stationären
            Einrichtungen bilden kann – zu nennen sind hier Mitbewohnerinnen und Mitbewohner,
            die einem demenzkranken Menschen emotional so nahestehen können, dass sie in dessen
            Erleben »Stabilisatoren« (Herbert Plessner) bilden, die zum Heimatgefühl beitragen.
            Dies ist vor allem der Fall, wenn es Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter verstehen (und
            wenn sie über die notwendigen fachlichen, emotionalen und zeitlichen Ressourcen verfügen),
            solche wachsenden Sorgestrukturen mitfühlend zu begleiten, zu stützen, zu fördern.
            An dieser Stelle sei ausdrücklich festgehalten, dass das Leben zu Hause nicht notwendigerweise
            dem Leben in einer stationären Einrichtung, die von ihren räumlichen und sozialen
            Bedingungen wie auch von ihrer Atmosphäre her Merkmale des »Wohnens« verwirklicht,
            vorzuziehen ist. Welche Wohnform im Einzelfall zu wählen ist, hängt von dem Eingebundensein
            des Individuums in emotional nahestehende soziale Netzwerke ab, schließlich auch von
            dem Krankheits- und dem Symptomverlauf (Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2011).
         

         Die dritte Perspektive adressiert Gesellschaft und Kultur: Inwieweit erkennt eine Gesellschaft
            ihre besondere Verantwortung für eine fachlich und ethisch anspruchsvolle Behandlung,
            Betreuung und Begleitung ihrer ›schwächsten‹ Glieder? Inwieweit finden diese in einer
            Gesellschaft in gleicher Weise Gehör wie die ›starken‹ und ›stärksten‹ Glieder? Hier
            wird der Sorgebegriff zu einem politischen Begriff. Die amor mundi (Liebe zur Welt), von der Hannah Arendt (1993) spricht, ist ohne die besondere Verantwortung
            (Sorge) einer Gesellschaft für ihre ›schwächsten‹ Glieder eigentlich gar nicht denkbar.
            (Hier sei übrigens auf die Präambel der Schweizer Verfassung hingewiesen.) Und dabei
            ist zu thematisieren, inwieweit sich die Kultur in ihrem Selbstverständnis und in
            ihrer Rede vom Menschen auch von der Situation jener Menschen beeinflussen und leiten
            lässt, die in einer gesundheitlichen Grenzsituation stehen und – vor allem aufgrund
            ihrer kognitiven Einbußen – vielleicht dem in einer Kultur bestehenden Ideal des erfolgreichen
            Alterns (wenn man überhaupt diesen Begriff verwenden will) nicht entsprechen. Man kann es auch wie folgt ausdrücken: Sieht eine Gesellschaft und Kultur
            in der Existenz von Menschen, bei denen eine Demenz besteht, vielleicht auch eine
            Chance, zu einem ›Gegenentwurf‹ zum ›Immer schneller, immer besser, immer weiter‹ zu gelangen?
            Solche Fragen sind nicht nur für das Selbstverständnis der Gerontologie in Forschung
            und Praxis, sondern auch für jenes der Psychiatrie des Alters von großer Bedeutung
            (Lauter 2010). Denn sie helfen, ein einseitiges, auch ein eindimensionales (primär
            an der kognitiven Leistungsfähigkeit orientiertes) Menschenbild zugunsten eines Menschenbildes
            aufzugeben, das das Individuum immer auch in seiner Verletzlichkeit begreift und das
            neben der kognitiven Dimension die weiteren Dimensionen der Person berücksichtigt,
            mithin die emotionale, spirituelle, empfindungsbezogene, alltagspraktische, sozialkommunikative
            und körperliche Dimension.
         

         
            4.Die Sorge des demenzkranken Menschen um und für sich selbst

         

         Ich beginne mit der ersten Perspektive, nämlich der Sorge des demenzkranken Menschen
            um und für sich selbst (Selbstverantwortung). Diese Perspektive gewinnt besonderes
            Gewicht im zeitlichen Umfeld der ersten Untersuchung und Diagnosestellung. Dieses
            zeitliche Umfeld ist vielfach bestimmt von Ängsten demenzkranker Menschen vor dieser
            Erkrankung, aber eben auch vielfach bestimmt von der Ahnung, an einer solchen Erkrankung
            zu leiden. Die Erwartung der kognitiven Veränderungen (in aller Regel verbunden mit
            Einbußen in der Sprachproduktion, mit Vergesslichkeit, mit Aufmerksamkeits- und Konzentrationsstörungen),
            der Veränderungen in der alltagspraktischen Kompetenz (in aller Regel verbunden mit
            Einbußen in der zeitlichen und räumlichen Orientierung), der Brüchigkeit der eigenen
            Identität (in aller Regel verbunden mit wachsender Selbstentfremdung) wie auch der
            zunehmenden Unsicherheit in den Beziehungen zum persönlichen Nahumfeld (in aller Regel
            verbunden mit dem Gefühl emotionaler Verletzlichkeit und Unterlegenheit) sind zentrale
            Inhalte dieser Ängste (Kitwood 2002). Nicht wenige demenzkranke Frauen und Männer
            äußern vor der ersten Untersuchung und Diagnosestellung die angstbesetzte Erfahrung,
            nicht mehr ›Herr im eigenen Hause zu sein‹, an einer Krankheit zu leiden, die am Fundament
            des eigenen Selbst, der eigenen Identität (›Wer bin ich?‹) rührt und große Unsicherheit
            in der Beziehung zur Welt hinterlässt. Hier also wird besonders deutlich, was mit
            der ›Sorge des demenzkranken Menschen um und für sich selbst‹ gemeint ist: zum einen
            die Sorge, das Leben zukünftig nicht mehr in der Art und Weise führen zu können wie
            bisher – was einem Bruch der biografischen Kontinuität gleichkommt – und mehr und
            mehr die Fähigkeit zur Selbstgestaltung wie auch zur Weltgestaltung einzubüßen; zum
            anderen die innere Auseinandersetzung mit der Frage, was er bzw. sie selbst tun kann,
            um (möglichst lange) selbstständig und selbstverantwortlich zu leben (Autonomie),
            um an der Welt teilzuhaben (Partizipation), um den befürchteten Bruch der Kontinuität,
            wenn möglich, zu überwinden oder in seinen Folgen zu lindern.
         

         Hier nun bewährt sich die fachliche und ethische Qualität der Behandlung, Betreuung und Begleitung des demenzkranken Menschen: Inwieweit
            gelingt es, auf mitfühlende Art und Weise die Möglichkeiten und Grenzen der Therapie
            wie auch der Rehabilitation (hier verstanden als das Gesamt an Bildungs-, Übungs-
            und Trainingsmaßnahmen zur möglichst langen Erhaltung von Fertigkeiten und Funktionen
            wie auch zur Kompensation bleibend geschädigter oder verlorener Fertigkeiten und Funktionen)
            aufzuzeigen und zu verdeutlichen, welche ›äußere‹ (also verhaltensbezogene) und ›innere‹
            (also emotionale und motivationale) Beteiligung des demenzkranken Menschen an den
            Therapie- und Rehabilitationsmaßnahmen notwendig ist? Inwieweit gelingt es, dem demenzkranken
            Menschen ein differenziertes und umfassendes Menschenbild nahezubringen, das zum einen
            die sozialkulturellen Vorstellungen von einem ›erfolgreichen‹ Alter relativiert (nämlich
            zugunsten der persönlichen Entwürfe eines Lebens in Grenzsituationen), das zum anderen
            die bereits genannten Dimensionen der Person betont und zugleich dazu motiviert, in
            die Selbst- und Weltgestaltung vermehrt alle Dimensionen bewusst einzubeziehen? Inwieweit
            gelingt es, mit dem demenzkranken Menschen ein ›Arbeitsbündnis‹ zu schließen, das
            diesem die Gewissheit gibt, sich auf kompetente Ansprechpartner verlassen zu können,
            die kontinuierlich (und eben nicht nur sporadisch) behandeln, betreuen, begleiten?
            Und schließlich ist auf die Angehörigen einzugehen, für die die Demenzdiagnose ebenfalls
            eine Krise, ebenfalls einen Bruch in der biografischen Kontinuität, ebenfalls eine
            Grenzsituation darstellt.
         

         Damit diese Qualitäten in Behandlung, Betreuung und Begleitung verwirklicht werden,
            ist es von größter Bedeutung, dass Ärzte, Psychologen, Pflegefachpersonen, Sozialarbeiter
            und Seelsorger über drei zentrale psychologische Ressourcen verfügen: über die Fähigkeit,
            mit einem Menschen zu fühlen, wobei Mitgefühl sehr viel mehr meint als Einfühlungsvermögen:
            nämlich die Fähigkeit, sich in das Erleben des bzw. der Anderen immer wieder aufs
            Neue einzuschwingen und innere Prozesse feinfühlig zu begleiten. Weiterhin über die
            Fähigkeit, dem bzw. der Anderen gegenüber immer wieder jenen Respekt zu zeigen, der
            eine Grundlage für dessen bzw. deren ›gelebte Würde‹ bildet. Schließlich die Fähigkeit
            und Bereitschaft, sich von dem Antlitz des bzw. der Anderen berühren zu lassen, wie
            dies – darauf wurde schon hingewiesen – Lévinas (1995) ausgedrückt hat. – Was diese
            Aussagen zeigen: Die Sorge des demenzkranken Menschen – wie auch seiner Angehörigen –
            um sich selbst, darüber hinaus dessen Motivation, für sich selbst zu sorgen, mithin
            das Leben in schwerer Krankheit möglichst selbstständig und selbstverantwortlich zu gestalten
            (und zwar sowohl im Sinne der Selbst- als auch im Sinne der Weltgestaltung), ist ohne
            die mitfühlende Behandlung, Betreuung und Begleitung gar nicht denkbar. Damit bewegen
            wir uns in Richtung auf die zweite Perspektive: jene des sozialen Nahumfeldes des
            demenzkranken Menschen.
         

         
            5.Die Sorge Anderer für den demenzkranken Menschen (›sorgende Gemeinschaft‹)

         

         Hier ist der Begriff der ›sorgenden Gemeinschaft‹ (siehe auch BMFSFJ 2016) in das
            Zentrum zu rücken. In der heutigen Diskussion wird die Unterstützung demenzkranker
            Menschen primär als eine Aufgabe der Familie – unterstützt durch Pflegefachpersonen –
            interpretiert. Angesichts der Tatsache, dass heute in Deutschland ca. zwei Drittel
            aller Demenzkranken innerhalb der Familie betreut werden, erscheint diese Deutung
            angemessen. Allerdings ist auch zu berücksichtigen, dass die familiären Hilfe- und
            Pflegeressourcen kontinuierlich zurückgehen. Bis zum Jahre 2030, so wird in Pflegeszenarien
            (zum Beispiel in jenem von Rothgang u. a. 2012) aufgezeigt, werden die familiären
            Ressourcen in einem Maße abnehmen, dass die Versorgung pflegebedürftiger Menschen –
            dabei auch demenzkranker Menschen – nicht mehr gewährleistet ist, wenn man sich ausschließlich
            auf die Kooperation familiärer Pflege und hauptamtlicher Pflege (ambulante Pflegedienste,
            stationäre Pflege) verlässt. Es muss, so wird in diesen Szenarien dargelegt, ein weiteres
            wichtiges Element in die Pflege integriert werden: jenes der nachbarschaftlich und bürgerschaftlich geleisteten Hilfe. Dabei wird den Kommunen wie auch den Wohlfahrtsverbänden und Kirchen besonderes
            Gewicht bei der Organisation von Sorgestrukturen beigemessen, in denen Familienangehörige, Nachbarn und bürgerschaftlich engagierte
            Personen – unterstützt durch Pflegefachpersonen – zusammenarbeiten. ›Sorgende Gemeinschaften‹
            dieser Art werden auch im Sinne eines neuen Subsidiaritätsverständnisses gedeutet, insofern sich in ihnen das Prinzip der geteilten Verantwortung ausdrückt –
            diese Argumentation findet sich prominent in dem im Jahre 2016 veröffentlichten Siebten Altenbericht der Bundesregierung der Bundesrepublik Deutschland, auch wenn dort vom Gebrauch des Begriffs ›Sorgende
            Gemeinschaft‹ abgesehen wird (siehe auch: Heinze u. a. 2015).
         

         Meiner Auffassung nach ist der Begriff der ›sorgenden Gemeinschaft‹ für die sozialethische
            und sozialpolitische Diskussion von großem Wert. Mit diesem Begriff wird verdeutlicht,
            dass in Bezug auf Hilfe- und Pflegeleistungen nicht mehr von einem ›engen‹ Familienbegriff
            ausgegangen werden kann, sondern vielmehr ein ›erweiterter‹ Familienbegriff gewählt
            werden sollte, der von einer ›Mischung‹ aus Angehörigen, Nachbarn, bürgerschaftlich
            engagierten Personen ausgeht. Wie schon dargelegt, ist ein derartiges Hilfemodell
            schon heute zu beobachten und wird in Zukunft zunehmend an Bedeutung gewinnen. Dabei
            sei auch auf die hohe Engagementbereitschaft eines vergleichsweise großen Anteils
            der älteren Bevölkerung hingewiesen (mehrere repräsentative Studien sprechen von bis
            zu 40 Prozent der über 60-jährigen Bevölkerung), wobei ausdrücklich auch das ›stille‹
            Engagement zu berücksichtigen ist, das in nachbarschaftlichen Beziehungen erbracht
            wird. Das soziale Nahumfeld – idealiter im Sinne einer ›sorgenden Gemeinschaft‹ –
            ist deswegen von großer Bedeutung für emotionale Befindlichkeit und Lebensqualität
            demenzkranker Menschen, weil es das Gefühl der Zugehörigkeit zu vermitteln vermag, welches eine Einflussgröße von emotionaler Befindlichkeit und
            Lebensqualität bildet.
         

         
            6.Gesellschaftliche Verantwortung für eine gute Ansprache demenzkranker Menschen

         

         Eine Anforderung an die Gesellschaft besteht darin, die infrastrukturellen Rahmenbedingungen
            für eine fachlich und ethisch anspruchsvolle Behandlung, Betreuung und Begleitung
            demenzkranker Menschen und ihrer Angehörigen zu schaffen – damit ist die dritte Perspektive
            angesprochen. Hinzu treten Anforderungen an die Kultur: nämlich auch in den öffentlich
            vermittelten Alters- und Menschenbildern die Verletzlichkeit (Fragilität) und Endlichkeit
            der menschlichen Existenz zu berücksichtigen und gleichzeitig zu vermitteln, dass
            potenziell jeder Mensch im hohen Alter an einer Demenz erkranken kann – auch dann,
            wenn er im Lebenslauf hohe körperliche, kognitive und emotionale Ressourcen aufgebaut
            hat (Kruse 2013).
         

         Um zur Schaffung von infrastrukturellen Rahmenbedingungen zu kommen: Es besteht heute
            immer noch die Gefahr, dass mit zunehmender Krankheitsschwere eine anspruchsvolle
            medizinische Diagnostik, Therapie und Beratung immer weiter aufgegeben wird. Zu den
            infrastrukturellen Rahmenbedingungen für eine gute Pflege (nicht nur) bei Demenz gehören:
            eine ausreichende Besoldung der Pflegefachpersonen, ansprechende Fort- und Weiterbildungsangebote,
            ein Personalschlüssel, der ein ausreichendes Maß an Fachlichkeit sicherstellt, in
            stationären Kontexten Wohnbedingungen für Bewohnerinnen und Bewohner, die sich vom
            Prinzip des Wohnens – mit seinen Komponenten: Heimatgefühl, Teilhabe, Zugehörigkeitsgefühl,
            Intimität, sensorische, emotionale, kognitive und soziale Stimulation – leiten lassen,
            schließlich eine enge Kooperation der Pflege mit den verschiedenen medizinischen Disziplinen,
            mit Sozialarbeit, Psychologie und Seelsorge (Kruse 2015). Zudem ist das Angebot an
            stationären Einrichtungen durch Wohngruppen im Quartier zu ergänzen, um auf diese
            Weise einen Beitrag zur Aufrechterhaltung von Teilhabe im vertrauten Umfeld und in
            vertrauten sozialräumlichen Kontexten zu schaffen. Diese infrastrukturellen Rahmenbedingungen
            sind anspruchsvoll. Und doch darf nicht übersehen werden, dass gerade in Phasen hoher
            oder höchster Verletzlichkeit das Angewiesensein des Menschen auf eine fachlich wie
            ethisch anspruchsvolle Pflege, auf ansprechende Wohnbedingungen, auf eine ansprechende
            Kommunikation deutlich größer ist als in einer Zeit weitgehend erhaltener Kompetenz
            und Selbstständigkeit.
         

         Zudem muss berücksichtigt werden, dass auch am Ende des Lebens eine Entwicklungsnotwendigkeit
            gegeben ist und Entwicklungspotenziale bestehen können: Die Entwicklungsnotwendigkeit
            ergibt sich im Hinblick auf die Akzeptanz eigener Verletzlichkeit und Endlichkeit
            als Voraussetzung dafür, dass die letzte Lebensphase (im Sinne der Selbstgestaltung
            und Weltgestaltung) gestaltet werden kann. Von Entwicklungspotenzialen ist insofern auszugehen, als es Menschen
            auch in dieser Grenzsituation gelingen kann, ihr Leben zu einer Rundung zu bringen.
            Vielfach ist man wegen der zahlreichen Krankheitssymptome und der funktionalen Einschränkungen,
            die am Lebensende dominieren, geneigt, die seelisch-geistige Dimension des Menschen
            aus den Augen zu verlieren – und mit dieser die Entwicklungsnotwendigkeit wie auch
            die Entwicklungspotenziale. Dabei sollte die Konzentration auf ebendiese Dimension
            als wichtige Aufgabe jeder Form der Begleitung schwerstkranker und sterbender Menschen
            verstanden werden.
         

         Um zu den Anforderungen an die Kultur zu kommen: Eine pflegefreundliche Kultur lässt
            sich von dem Grundsatz leiten, dass Menschen auch in ihrer größten Verletzlichkeit
            von ihrer Freiheit und ihrer Würde her verstanden und in dieser angesprochen werden
            müssen. Dies heißt, dass alles dafür zu tun ist, die Selbstverantwortung des Menschen –
            auch dann, wenn diese nur noch in ihren Resten erkennbar ist (ich spreche hier von
            ›Inseln des Selbst‹ [Kruse 2011a]) – anzuerkennen und dieser zur Verwirklichung zu
            verhelfen. Dies heißt weiterhin, dass man neben einer grundlegenden Anerkennung der
            Würde des Menschen alles dafür tut, dass sich diese verwirklichen, dass diese leben kann, was eine konzentrierte, empathische und kontinuierliche Zuwendung erfordert.
            Bei der Schaffung anspruchsvoller Rahmenbedingungen, die notwendigerweise mit höheren
            Investitionen verbunden sind, ist immer auch von einer Anthropologie auszugehen, die
            die Verletzlichkeit des Menschen wie auch dessen Entwicklungspotenziale selbst in
            Phasen hoher und höchster Verletzlichkeit erkennt und anerkennt (grundlegend dazu:
            Beiträge in Brandenburg u. a. 2015). Solange man Pflegebedürftigkeit, Demenz und zum
            Tode führende Erkrankungen als ›inferiore‹ Ausdrucksformen menschlichen Lebens und
            nicht als Widerspiegelung der – biologisch gegebenen – Verletzlichkeit der menschlichen
            Natur begreift, wird man die Schaffung anspruchsvoller Rahmenbedingungen nicht als
            notwendig ansehen. Erkennt man hingegen in diesen die mit unserer Existenz gegebene
            Begrenztheit, Verletzlichkeit und Endlichkeit und erkennt man an, dass sich Menschen
            auch in diesen Grenzsituationen seelisch-geistig weiterentwickeln können, dann wird
            man ein lebendiges Interesse daran haben, anspruchsvolle Rahmenbedingungen zu schaffen,
            unter denen eine fachlich wie ethisch hochstehende Pflege eher gelingt.
         

         Zu diesen Rahmenbedingungen gehört die Stärkung der rehabilitativen Pflege, das heißt die stärkere Integration physiotherapeutischer, krankengymnastischer,
            ergotherapeutischer sowie bewegungs- und sportbezogener Elemente in den Pflegeprozess
            (Becker u. a. 2017). Dies gilt ausdrücklich auch für Menschen, die an einer Demenz
            erkrankt sind, sowie für Menschen, bei denen die Pflege mehr und mehr von palliativen
            Konzepten und Strategien bestimmt ist. Dabei ist zu bedenken: Auch in palliativen
            Kontexten kann sich das rehabilitative Element der Pflege als wertvoll erweisen, wenn
            es nämlich darum geht, Bedingungen zu schaffen, die den schwerstkranken oder sterbenden
            Menschen dabei unterstützen, die letzte Lebensphase bewusst zu gestalten (grundlegend
            dazu: Beiträge in Kojer/Schmidl 2016). Auch in der Schaffung derartiger Bedingungen
            drückt sich der Respekt vor der Selbstverantwortung dieses Menschen aus – selbst wenn
            diese nur noch in ihrer basalen Form erkennbar ist.
         

         
            7.Die Antizipation des weiteren Krankheitsverlaufs und die Erörterung von Strategien
                  zur Vermeidung oder Linderung von Belastungen in verschiedenen Krankheitsphasen

         

         Mit der Eröffnung des Befundes ›Demenz‹ ist nicht nur die Notwendigkeit einer differenzierten
            Beschreibung der Krankheit und ihres (möglichen) Verlaufs verbunden. Zugleich ergibt
            sich die Notwendigkeit mehrerer Gespräche mit Patienten und Angehörigen über das gegebene
            Potenzial zur Selbst- und Weltgestaltung wie auch über Möglichkeiten (und Grenzen)
            der Beeinflussung des Symptomverlaufs durch eigenes Handeln und Verhalten. Es ist
            eines der wichtigsten Bedürfnisse der Patientinnen und Patienten, die Überzeugung
            aufrechtzuerhalten, trotz der schweren Erkrankung die weitere Entwicklung mitgestalten
            zu können; und schon in den ersten Gesprächen ist es notwendig, diese Gestaltungsoptionen –
            auch mit Blick auf die individuelle Lebenssituation – aufzuzeigen und zu erörtern.
            Dabei ist hervorzuheben, dass sich die Selbst- und Weltgestaltungsmöglichkeiten im
            Krankheitsverlauf ändern und in späten Phasen der Krankheit immer weiter zurückbilden.
            Und doch darf nicht verschwiegen werden, dass demenzkranke Menschen auch in späten
            Phasen der Erkrankung in der Lage sind, auf Stimulation und Aktivation emotional zu
            antworten (Berendonk/Stanek 2010). Die Emotionen bilden eine zentrale Ressource demenzkranker Menschen, und dies über alle Phasen der Erkrankung. Auch wenn diese
            Ressourcen mit zunehmender Krankheitsschwere schwächer werden: Ganz verloren gehen
            sie nie. Dies zeigen uns (auch eigene) Untersuchungen, die sich der Methode der mimischen
            Analyse bedienen, um zu einer möglichst differenzierten Einschätzung des mimischen
            Ausdrucksverhaltens eines demenzkranken Menschen zu gelangen – wobei die Mimik durchaus
            als Königsweg zur Erfassung des emotionalen Status verstanden werden darf.
         

         Vor dem Hintergrund des Selbst- und Weltgestaltungsmotivs ist es bedeutsam, gemeinsam
            mit demenzkranken Menschen und deren Angehörigen zu erörtern, wie sehr Menschen mit
            Demenz in früheren Phasen der symptomatisch (klinisch manifest) gewordenen Erkrankung
            durch geistige, körperliche, sozialkommunikative, alltagspraktische, ästhetische Aktivität
            dazu beitragen können, dass sie über einen längeren Zeitraum in der Lage sind, ein
            selbstständiges, selbstverantwortliches, partizipatives und persönlich sinnerfülltes,
            emotional stimmiges Leben zu führen. Zudem ist es notwendig – und auch dies ist zu
            thematisieren –, dass sich demenzkranke Menschen in diesen früheren Phasen möglichst
            offen und intensiv der Welt, der Kultur, der Natur zuwenden, um auf diese Weise Funktionen
            (zum Beispiel emotionale, empfindungsbezogene oder ästhetische), die sie in ihrer
            Biografie nur in geringerem Maße beachtet und entwickelt haben, differenzierter wahrzunehmen
            und zu stärken. Dies ist ein Beitrag zum Ressourcenaufbau, von dem Patienten in späteren
            Phasen der Demenz profitieren können. Und schließlich ist es wichtig, dass demenzkranke
            Menschen lernen, ihre soziale Umwelt möglichst intensiv an ihrer Tages- und Lebensgestaltung
            teilhaben zu lassen und diese auf dem Wege eines Tagesbuches darüber aufzuklären,
            welche Interessen, Bedürfnisse, Werte und Ziele sie verfolgen. Damit versetzen sie
            ihre Bezugspersonen in die Lage, dann, wenn sie ihr Erleben nicht mehr verbal mitteilen
            können, mehr und mehr durch die Analyse von Mimik, Gestik und Verhalten zu erschließen, wie ihnen aktuell zumute ist, wonach sie aktuell streben. Dabei ist zu bedenken,
            dass demenzkranke Menschen bis sehr weit in die Krankheit hinein Emotionen und Affekte
            mimisch ausdrücken können. Der emotionale Ausdruck kann geradezu als Kompass im Umgang
            mit demenzkranken Menschen – auch in späten Krankheitsstadien – dienen: Welche Situationen
            sucht dieser auf, welche meidet er? In unseren eigenen Untersuchungen (Becker u. a.
            2010; Kruse 2010a) half uns dieser Kompass, die Selbstverantwortung der Patienten
            in ihrer basalen Form (im Sinne: »Ich bin es, der etwas will und tut, und nicht ein anderer«) anzusprechen
            und zu stützen. Dies zeigt uns, dass die Umwelt sehr viel dafür tun kann, dass demenzkranke
            Menschen auch in späteren Stadien ihre Selbstständigkeit und ihre Selbstverantwortung
            nicht völlig verlieren, sondern zumindest in ihrer basalen Form bewahren. Für den
            möglichst langen Erhalt dieser basalen Form einzutreten, ist eine bedeutende Aufgabe
            der Rehabilitation und rehabilitativen Pflege, unterstützt durch Therapie, Neuropsychologie,
            soziale Arbeit und – so der Patient dies wünscht – Seelsorge. An die Stelle der Thematisierung
            des völligen Verlusts der Selbstständigkeit und Selbstbestimmung kann somit eine intensive
            Erörterung jener Techniken treten, mit denen dazu beigetragen werden kann, basale
            Formen von Selbstständigkeit und Selbstbestimmung zu erhalten.
         

         Mit Blick auf eine motivierende und aktivierende Ansprache des Demenzkranken ist der
            Prozess der Selbstaktualisierung zentral, die meiner Definition zufolge (die auf klassischen Arbeiten – zum Beispiel
            jenen von Kurt Goldstein – aufbaut) die grundlegende Tendenz des Psychischen umschreibt,
            sich auszudrücken, sich mitzuteilen, sich zu differenzieren (Kruse 2011b). Wir beobachten
            in unseren Untersuchungen immer wieder, wie sehr Demenzkranke auf eine mitfühlende
            Ansprache, auf die Möglichkeit, einer selbstgewählten Aktivität nachzugehen, überhaupt
            auf Aktivation und Stimulation mit positiv valenten Emotionen antworten – und dies
            auch in späten Phasen der Erkrankung. Dies ist für uns Ausdruck von Selbstaktualisierung.
            Zugleich erkenne ich darin das Fortbestehen von Resten oder ›Inseln‹ des Selbst. Es
            ist eindeutig zu beobachten, dass das Selbst – als das Zentrum der Persönlichkeit –
            mit zunehmender Krankheitsschwere mehr und mehr an Kohärenz und Differenziertheit
            verliert. Doch lässt sich genauso beobachten, dass jene Erlebnisse, Erfahrungen, Neigungen,
            Tätigkeiten, Personen und Weltausschnitte, die für das Individuum im Laufe der Biografie
            besondere Bedeutung gewonnen haben, selbst in späten Phasen der Demenz emotionale
            und verhaltensbezogene Reaktionen hervorrufen – hier sprechen wir von den ›Inseln
            des Selbst‹. Damit ist auch ein wichtiges Fundament der Biografiearbeit genannt. Advance care planning (Brinkman-Stoppelenburg u. a. 2014; van der Steen u. a. 2014) kann und muss sich
            auch an solchen Entwicklungen, an solchen Befunden und Überlegungen orientieren.
         

         Es ist, um mich hier ausdrücklich zu wiederholen, von größter Bedeutung, dem Patienten
            wie auch seinen Angehörigen möglichst früh nahezubringen, was eine Ressourcenperspektive,
            was Selbstgestaltung, Selbstaktualisierung und ›Inseln des Selbst‹ im Prozess der
            Demenz bedeuten, ihnen nahezubringen, wie der Patient selbst, wie aber auch seine
            Bezugspersonen dazu beitragen können, dass noch in späten Phasen der Krankheit Selbstaktualisierungstendenzen
            verwirklicht, ›Inseln des Selbst‹ angesprochen, positiv valente Emotionen ausgelöst
            werden, sodass auch in diesen späten Phasen immer wieder Situationen eintreten können,
            in denen Wohlbefinden und Zufriedenheit erfahren werden, vielleicht sogar Freude.
            Natürlich handelt es sich hier immer um aktuelle, passagere Zustände, die auch wieder rasch vergessen werden. Aber die Tatsache, dass solche Zustände
            eintreten, wenn die entsprechenden Rahmenbedingungen gegeben sind – hier ist vor allem
            die wahrhaftige, konzentrierte, mitfühlende Kommunikation wichtig –, zeigt, dass auch
            in späten Krankheitsphasen die emotionale Befindlichkeit demenzkranker Menschen komplexer
            und differenzierter ist, als man dies gemeinhin glaubt.
         

         Auf eine entsprechende Sensibilisierung für derartige Prozesse muss vom Zeitpunkt der Befunderöffnung an hingewirkt werden – in der Ansprache und Beratung des Patienten selbst wie auch seiner
            Bezugspersonen. Folgende Aspekte sind hier zentral: (a) Die Sensibilisierung der Patienten
            und ihrer Angehörigen für die bestehenden Möglichkeiten, zur Erhaltung von Selbstständigkeit
            und Selbstverantwortung – wenn auch in den späten Krankheitsphasen nur in ihren basalen
            Formen – beizutragen; (b) die Sensibilisierung der Patienten und Angehörigen dafür,
            dass durch ein förderndes, unterstützendes, lebensbejahendes, mitfühlendes und kommunikationsfreundliches
            Umfeld eine bedeutende Grundlage für Wohlbefinden und Augenblicke der Freude auch
            bei fortgeschrittener Demenz geschaffen wird; (c) die fachlich und persönlich feinfühlige
            Begleitung demenzkranker Menschen und ihrer Angehörigen mit dem Ziel, den psychologischen
            Prozess des Sich-Einstellens auf stärker werdende oder neue Krankheitssymptome zu
            fördern; schließlich (d) die kontinuierliche Unterstützung der Patienten und ihrer
            Angehörigen durch Fachdienste wie auch durch freiwillige Helfer.
         

         Die in Zukunft deutlich wachsende Anzahl demenzkranker Menschen (Alzheimer’s Disease
            International 2013; Heinrich/Wübker 2016) führt uns noch einmal vor Augen, dass sich
            die medizinischen und pflegerischen Versorgungssysteme, dass sich Palliativmedizin
            und Hospizdienste in deutlich stärkerem Maße, als dies heute der Fall ist, auf die
            Begleitung, Betreuung und Versorgung demenzkranker Menschen einstellen müssen.
         

         
            8.Verletzlichkeit im Alter: Die Perspektive palliativer Versorgung schwer kranker Menschen

         

         In der Palliativmedizin wird zwischen drei charakteristischen Krankheitsverläufen
            in der letzten Lebensphase differenziert (Murray u. a. 2005). (1) Onkologische Erkrankungen
            (diese sind zunächst durch eine relativ lange Zeit mit wenigen Einschränkungen im
            Alltag charakterisiert; innerhalb weniger Monate treten körperlicher Abbau, Funktionsverlust
            und Tod ein); (2) Herz-, Lungen- oder Nierenerkrankungen (diese erstrecken sich über
            mehrere Jahre mit mehr oder minder stark ausgeprägten Einschränkungen im Alltag; gelegentlich
            treten akute Verschlechterungen ein, die einen Krankenhausaufenthalt notwendig machen;
            die sich anschließende Erholung erreicht das frühere Funktions- und Leistungsniveau
            nicht mehr); (3) Gebrechlichkeit, vielfach mit einer demenziellen Erkrankung einhergehend
            (diese ist mit einem über mehrere Jahre bestehenden, kontinuierlich steigenden Niveau
            der Hilfsbedürftigkeit verbunden). Im hohen und höchsten Alter führen immer seltener
            die onkologischen Erkrankungen zum Tode (die vor allem für die letzte Lebensphase
            im mittleren Erwachsenenalter charakteristisch sind); vielmehr treten unter den zum
            Tode führenden Erkrankungen die Herz-, Lungen- und Nierenerkrankungen, vor allem aber
            die Gebrechlichkeit immer mehr in den Vordergrund.
         

         In Untersuchungen über das Krankheits- und Symptomspektrum von Patientinnen und Patienten
            auf einer geriatrischen Palliativstation waren die häufigsten Diagnosen nichtonkologischer
            Natur (Oster u. a. 2010). Zu diesen Diagnosen zählten der Schlaganfall, die Pneumonie,
            die Demenz und die Herzinsuffizienz. Die Patientinnen und Patienten waren funktionell
            stark beeinträchtigt (bei knapp 60 Prozent bestand Pflegebedarf) und wiesen im Durchschnitt
            fünf Begleiterkrankungen auf. Diese Patienten hatten ein höheres Lebensalter als die
            geriatrischen Tumorpatienten. Während bei Letzteren die Schmerzsymptomatik im Vordergrund
            stand (fast 90 Prozent dieser Patienten litten an Schmerzen), waren es bei Ersteren
            Schluckstörungen, Fieber, Verstopfung, Unruhe, Atemnot. Wenn eine Schmerzsymptomatik
            bestand, so ließ sich diese bei den nichtonkologischen Patientinnen und Patienten
            mit konservativen Mitteln gut behandeln. Die Mortalität der nichtonkologischen Patienten
            in der Palliativstation war höher; aufgrund des häufigen Auftretens von Schluckstörungen
            in dieser Gruppe gewann die Frage nach einer möglichen Therapiebegrenzung besondere
            Bedeutung. Die Autoren heben vor dem Hintergrund dieser Befunde hervor, dass in der
            palliativmedizinischen Geriatrie große Unterschiede zur onkologisch geprägten, auf
            Schmerztherapie und Krankheitsbewältigung ausgerichteten Palliativmedizin bestehen.
         

         Die Versorgung sterbender Menschen im hohen und höchsten Lebensalter stellt eine wachsende
            Herausforderung ambulanter und stationärer Einrichtungen der Alten- und Krankenpflege
            wie auch der im ambulanten und stationären Bereich spezialisierten palliativen Versorgungsdienste
            dar (Remmers/Kruse 2014). Dieses Thema gewinnt zunehmend an Aktualität, da durch den
            Einsatz intensivmedizinischer Maßnahmen jene Schwerstkranken, die in vergangenen Jahrzehnten
            die bestehende Krankheit nicht überlebt hätten, nun über Monate oder Jahre mit der
            Krankheit leben können, wobei allerdings auch das Risiko gegeben ist, dass die Patienten
            viele Monate, wenn nicht sogar Jahre schwere körperliche und psychische Symptome wie
            auch stark ausgeprägte funktionelle Einschränkungen verarbeiten müssen – und dabei
            auf medizinische und umfassende pflegerische Hilfe angewiesen sind. Dieses Thema gewinnt
            aber noch aus anderen Gründen an Aktualität: Die Familien können vielfach die Versorgung
            schwerstkranker und sterbender Menschen nicht leisten – sei es, weil aufgrund der
            gestiegenen Erwerbstätigkeit von Frauen in der Lebensmitte potenzielle pflegerische
            Ressourcen nicht mehr vorhanden sind, oder sei es, weil die Familien aufgrund gewachsener
            räumlicher Mobilität zunehmend multilokale Wohnformen zeigen, die sowohl die instrumentelle
            als auch die emotionale Unterstützung in Notfällen erschweren (siehe dazu die Beiträge
            in Doblhammer/Scholz 2010). Und schließlich ist durch gesundheitsökonomische und versorgungspolitische
            Entscheidungen ein weiteres Problem gegeben: Die palliative Versorgung wird sich voraussichtlich
            mehr und mehr von der Klinik in pflegerische Einrichtungen verlagern. Entsprechend
            wird die Bedeutung professioneller Pflege, sowohl im stationären als auch im ambulanten
            Sektor, wachsen, um eine bedarfsgerechte, an den Bedürfnissen älterer Menschen und
            ihren Vorstellungen von Lebensqualität orientierte Betreuung am Lebensende zu gewährleisten
            (Kruse 2016).
         

         Ungefähr 90 Prozent aller Patientinnen und Patienten spezialisierter palliativer Einrichtungen
            und Hospize leiden unter Krebserkrankungen im Endstadium (Schneider 2006). Angesichts
            der Tatsache, dass auch ein erheblicher Teil der nicht unter bösartigen, inkurablen
            Erkrankungen leidenden Patienten Belastungen durch Schmerz- und Stresszustände aufweist,
            die jenen von Krebspatienten im Endstadium vergleichbar sind, und somit einen ganz
            ähnlichen Bedarf an ganzheitlicher, nicht zuletzt auch sozial-kommunikativer und emotionaler
            Unterstützung zeigt, wird eine Ausweitung von Palliative Care auf geriatrische Patienten seit längerer Zeit diskutiert (grundlegend dazu: Sandgathe Husebø/Husebø 2001). Diese
            Forderung liegt nicht zuletzt auch wegen der gemeinsamen Wurzeln von Geriatrie und
            Palliativmedizin nahe, die insbesondere (a) in einem umfassenden, auf die Abbildung
            von individuellen Problemen, Ressourcen, Zielen, Werten und Unterstützungsmöglichkeiten
            zielenden Assessment, (b) in dem Bemühen um die Förderung von Selbstständigkeit, Selbstverantwortung
            und Lebensqualität durch die Integration von kurativen, rehabilitativen und palliativen
            Behandlungsanteilen sowie (c) im Leitbild einer interdisziplinären Zusammenarbeit
            zu sehen sind. Des Weiteren bildet die Sterbebegleitung einen wichtigen Bestandteil
            von Geriatrie und Palliativmedizin.
         

         Jene älteren Menschen, die an den Folgen einer Demenzerkrankung oder nichtmaligner
            Erkrankungen sterben, werden europaweit am häufigsten zu Hause oder aber in stationären
            Altenpflegeeinrichtungen ohne Kooperation mit in Palliative Care ausgebildeten Fachkräften versorgt. Vorliegende Untersuchungen sprechen für die Annahme,
            dass die in Deutschland wie auch in anderen Ländern übliche medizinische Versorgung
            der Heimbewohner durch Hausärzte gerade in Phasen erhöhter Symptombelastung oder im
            Sterbeprozess keinesfalls ausreicht, da Hausärzte für die speziellen Anforderungen
            palliativer Versorgung oft nicht qualifiziert sind. Die Notwendigkeit palliativer
            Konsultationsteams, die in ambulanten oder in stationären Betreuungssituationen unterstützend
            tätig werden könnten, wird von in Palliative Care involvierten Geriatern hervorgehoben; der Ausbau entsprechender Angebote auch für
            nicht an Krebs erkrankte Patienten im ambulanten und stationären Sektor wird europaweit
            als gesundheitspolitische Priorität gewertet.
         

         Eine Implementierung von Palliative Care in Einrichtungen der stationären Altenhilfe ist mit einer Reihe von prinzipiellen
            Herausforderungen verbunden, denen – auf Leitungs- wie auf Mitarbeiterebene – durch
            die Entwicklung einer palliativen Kultur begegnet werden muss. An dieser Stelle sei erwähnt, dass eine Integration der Hospizidee
            schon dadurch erschwert wird, dass in Pflegeeinrichtungen eben nicht vorwiegend onkologische
            Patienten aller Altersgruppen, sondern ältere Menschen, die vor allem unter Demenz,
            kardiovaskulären und hämatologischen Erkrankungen sowie Erkrankungen des Bewegungsapparates
            leiden, versorgt werden müssen. Die genannten Erkrankungen sind in ihrem zeitlichen
            Verlauf häufig sehr viel schlechter zu prognostizieren, sodass sich im Einzelfall
            die Frage stellt, wann mit Palliative Care begonnen werden soll. Gerade wenn demenzielle Erkrankungen vorliegen, ist nicht nur
            die Beteiligung der Betroffenen an allen Entscheidungen, sondern auch die Beurteilung
            der Angemessenheit spezifischer Maßnahmen mit Blick auf die Verbesserung von Lebensqualität
            erschwert (Remmers 2010). Hinzu kommt, dass Bewohnerinnen und Bewohner stationärer
            Einrichtungen vielfach keine Angehörigen im Nahbereich haben, mit denen notwendige
            ethische Entscheidungen gemeinsam abgewogen werden könnten. Mit Blick auf die für
            eine Implementierung von Palliative Care in stationären Einrichtungen der Altenhilfe notwendigen Qualifizierungsmaßnahmen
            ist hervorzuheben, dass anders als in Hospizen und Palliativstationen ein großer Teil
            der Versorgung von Pflegehilfskräften geleistet wird, die nicht immer in Qualifizierungsprogramme
            einbezogen werden. Die Notwendigkeit solcher Qualifizierungsmaßnahmen verdeutlichen
            die Ergebnisse zahlreicher Befragungen von in der Altenpflege tätigen Personen aus
            Pflegeheimen, in denen bis zu ein Viertel der Befragten Schwierigkeiten nennen, mit
            Bewohnern über deren herannahenden Tod zu sprechen, und bis zu ein Drittel angeben,
            im Gespräch mit Angehörigen die Thematisierung des nahenden Todes von Bewohnern zu
            scheuen.
         

         
            9.Anforderungen an die Betreuung demenzkranker Menschen im Sterbeprozess

         

         Demenzkranke Menschen sind auch in den letzten Lebenswochen und Lebenstagen erlebnisfähig
            und aufnahmefähig. Bei kontinuierlicher, konzentrierter und sensibler Zuwendung lässt
            sich beobachten, dass die meisten demenzkranken Menschen im zeitlichen Vorfeld des
            Sterbens auf die Stimme wie auch auf die vorsichtige Berührung reagieren, sodass eine –
            wenn auch sehr eingeschränkte – Kommunikation möglich ist, die ihrerseits auf die
            besondere Verantwortung der Mitmenschen für ein würdiges Leben im Sterben verweist.
            Es zeigt sich in allen Phasen der Demenz, also auch in der präfinalen und terminalen Phase, wie wichtig
            die kontinuierliche, konzentrierte und sensible Zuwendung für das Wohlbefinden und
            die Lebensqualität eines demenzkranken Menschen ist – ein Gesichtspunkt, der bei der
            Konzeption palliativpflegerischer Maßnahmen ausdrücklich berücksichtigt werden muss.
         

         In diesem Kontext sei zunächst auf regelmäßig veröffentlichte Verlautbarungen der
            Deutschen Alzheimer Gesellschaft Bezug genommen, in denen Aufgaben genannt werden, die bei der Begleitung demenzkranker
            Menschen ausdrücklich zu berücksichtigen sind. In diesen Verlautbarungen (2017) stehen
            sechs Aufgaben im Zentrum: (a) die sensible Ansprache des demenzkranken Menschen –
            diese Aufgabe gründet auf der bis zum Tode erhaltenen Erlebnis- und Aufnahmefähigkeit;
            (b) die differenzierte Stimulation des demenzkranken Menschen – diese Aufgabe gründet
            auf den bis zum Tode leistungsfähigen Sinnesorganen; (c) die Berücksichtigung der
            Biografie – diese Aufgabe gründet auf der Tatsache, dass biografische Einflüsse auf
            Erleben und Verhalten des demenzkranken Menschen selbst in der Phase des Sterbens
            erkennbar sind, so zum Beispiel Präferenzen für bestimmte Formen der Ansprache und
            Stimulation wie auch Präferenzen für bestimmte Bezugspersonen; (d) die Berücksichtigung
            möglicher spiritueller Bedürfnisse – dabei ist zu bedenken, dass frühere spirituelle
            Bedürfnisse in der Grenzsituation des Sterbens wieder an Bedeutung gewinnen können,
            dies gilt für demenzkranke Menschen ebenso wie für körperlich erkrankte Menschen;
            (e) eine fachlich wie ethisch reflektierte Auseinandersetzung darüber, ob dem demenzkranken
            Menschen im Falle einer akuten körperlichen Krise wirklich ein Ortswechsel (Verlegung
            in eine Klinik) zugemutet werden darf; (f) die Fähigkeit und Bereitschaft ›loszulassen‹,
            das heißt, bei erkennbarer Zunahme der Pflegebedürftigkeit des demenzkranken Menschen
            die Pflege mehr und mehr in professionelle Hände zu geben und bei dem bevorstehenden
            Tod in das Sterben des demenzkranken Menschen bewusst einzuwilligen.
         

         In Beiträgen zu den Perspektiven der palliativen Geriatrie wird die Forderung nach
            Integration kontinuierlich geführter, qualitativ orientierter Interviews erhoben,
            und dies mit dem Ziel, gerade bei kognitiv eingeschränkten Menschen mögliche Veränderungen
            im Lebenswillen wie auch in den Bedürfnissen differenziert abzubilden (Oster u. a.
            2010). Dabei wird betont, dass sich in der Grenzsituation des Sterbens die früher
            gezeigte Einstellung gegenüber den verschiedenen Formen der Sterbehilfe (einschließlich
            Suizid) erkennbar wandeln kann, sodass es notwendig ist, die in der Gegenwart dominierende
            Einstellung des Patienten zu seinem Sterben und zu den verschiedenen Formen der Sterbehilfe
            zu erfassen. Dies ist bei kognitiv eingeschränkten Menschen aber nur möglich, wenn
            man sich diesen in Interviews sensibel, offen für alle verbalen und nonverbalen Zeichen
            zuwendet. Wenn die Kommunikation mit einem Patienten gar nicht mehr möglich ist, gewinnt
            das ethische Fallgespräch eine noch größere Bedeutung als in jenen Fällen, in denen sich Möglichkeiten dieser
            Kommunikation bieten. An diesem Fallgespräch sind sowohl der Betreuer bzw. der Bevollmächtigte
            des Patienten als auch Mitglieder des Behandlungsteams (Stationsarzt, Oberarzt, Pflegefachperson,
            behandelnde Therapeuten, Seelsorger) beteiligt. In einem solchen Fallgespräch wird
            in aller Regel eine Lösung bezüglich des zukünftig zu wählenden medizinisch-pflegerischen
            Vorgehens erreicht. Diese Lösung wird (im Sinne einer Zweitmeinung) von einem nicht
            an der Behandlung beteiligten Facharzt überprüft.
         

         Die Forderung, in solche Entscheidungsprozesse auch die Angehörigen einzubeziehen,
            sei an dieser Stelle hervorgehoben. Denn vielfach beklagen Angehörige nach dem Tod
            des Familienmitglieds deutliche Defizite in der Kommunikation mit Ärzten und Pflegefachpersonen
            während der Sterbebegleitung. Untersuchungen in Pflegeheimen, in denen mögliche Effekte
            einer sensiblen, offenen Kommunikation mit den Angehörigen über den möglichen weiteren
            Verlauf der Demenz wie auch über die Lebenssituation des demenzkranken Pflegeheimbewohners
            im Prozess des Sterbens erfasst wurden, machen deutlich, dass eine derartige Kommunikation
            mit einem deutlichen Rückgang an Interventionen einhergeht, die für den schwer kranken
            oder sterbenden Bewohner mit hohen Belastungen verbunden sind und deren Gewinn für
            den Patienten umstritten ist. Spezifische Anforderungen, die sich im Kontext der Sterbebegleitung
            stellen, zentrieren sich vor allem um die Frage der Schmerzerfassung, der Ernährung,
            der Kommunikation und der Selbstbestimmung.
         

         
            Schmerzerleben und Schmerzerfassung
            

         

         Die Annahme, dass bei einer weit fortgeschrittenen Demenz die Schmerzsensibilität
            verringert sei, somit eine schmerztherapeutische Behandlung im Kontext der palliativen
            Versorgung demenzkranker Menschen nicht jenes Gewicht besitze wie im Kontext der Versorgung
            jener Menschen, die ausschließlich an (zum Tode führenden) körperlichen Erkrankungen
            leiden, ist falsch (Lukas u. a. 2012). Der Anteil demenzkranker Menschen, bei denen
            Schmerzen nachweisbar sind, deckt sich mit dem Anteil körperlich erkrankter alter
            Menschen, die an Schmerzen leiden. Dieser Anteil wird mit bis zu 75 Prozent angegeben.
            Zudem konnte in methodisch anspruchsvollen Interventionsstudien der Nachweis erbracht
            werden, dass eine systematisch ausgeführte schmerztherapeutische Behandlung bei Pflegeheimbewohnern
            mit einer Demenz zu einer Abnahme der inneren Erregung (Agitation) führt, was ebenfalls
            darauf hindeutet, dass Schmerzen auch bei demenzkranken Menschen ein sehr bedeutsames
            Symptom darstellen. Mit Blick auf die Schmerzerfassung ist hervorzuheben, dass in den späten Phasen der Demenz die Fähigkeit, Schmerzen
            verbal auszudrücken und nach Ort und Intensität zu charakterisieren, nicht mehr gegeben
            ist. Aus diesem Grunde sind die Selbstbewertungsinstrumente durch Fremdbewertungsinstrumente
            zu ersetzen, wobei für die täglich vorgenommene Schmerzerfassung PAINAID (Pain Assessment
            in Advanced Dementia Scale) und für Kontrollen in Intervallen PACSLAC (Pain Assessment
            Checklist for Seniors with Limited Ability to Communicate) empfohlen werden – bei
            Hervorhebung methodischer Schwächen, die diese Instrumente aufweisen.
         

         In diesem Kontext kommt der erhöhten Aufmerksamkeit für körpersprachliche Signale
            (Mimik, Gestik, nonverbaler Ausdruck inneren Erlebens) wie auch deren korrekter Deutung
            besondere Bedeutung zu, wobei hier die Notwendigkeit betont wird, dem Schmerzerleben
            und Schmerzverhalten des demenzkranken Menschen eine je individuelle Aspektivität
            zuzuordnen. Dies ist bei einem demenzkranken Menschen auch dadurch zu leisten, dass
            auf Basis der Gespräche mit dessen Bezugspersonen eine ›biografisch-rekonstruktive
            Einordnung‹ des aktuell gegebenen Schmerzausdrucks versucht wird. Die Agitation, die bei demenzkranken Menschen nicht selten zu beobachten ist, wird als eine mögliche
            Manifestation von Schmerz beschrieben. Dabei wird deutlich, dass schon eine mittlere
            physische Aktivität dazu beiträgt, die Agitation erkennbar zu verringern, was auch
            als Bestätigung der Annahme gedeutet wird, in der Agitation drückten sich Schmerzen
            aus. Vor allem aber konnte nachgewiesen werden, dass eine systematische Schmerztherapie
            bei Pflegeheimbewohnern mit Demenz zu einer signifikanten Abnahme von Agitation führt,
            was die Bedeutung der Agitation als Ausdruck von Schmerzen noch einmal unterstreicht.
         

         
            Ernährung
            

         

      

      [image: Schlussanzeige]

   
      
         Impressum

         ISBN 978-3-593-50894-8  Print

         ISBN 978-3-593-43864-1  E-Book (PDF)

         ISBN 978-3-593-43868-9  E-Book (EPUB)

         Das Werk einschließlich aller seiner Teile ist urheberrechtlich geschützt. Jede Verwertung
            ist ohne Zustimmung des Verlags unzulässig. Das gilt insbesondere für Vervielfältigungen,
            Übersetzungen, Mikroverfilmungen und die Einspeicherung und Verarbeitung in elektronischen
            Systemen.
         

         Trotz sorgfältiger inhaltlicher Kontrolle übernehmen wir keine Haftung für die Inhalte
            externer Links. Für den Inhalt der verlinkten Seiten sind ausschließlich deren Betreiber
            verantwortlich.
         

         Copyright © 2018 Campus Verlag GmbH, Frankfurt am Main.

         Umschlaggestaltung: Fabian Iseli, Grafikdesign, Zürich

         Umschlagmotiv: © Fabian Iseli, Grafikdesign, Zürich

         Satz: publish4you, Bad Tennstedt

         Konvertierung in EPUB: le-tex publishing services GmbH, Leipzig

         www.campus.de

      

   
OEBPS/ebook-schlussanzeige.jpg
Firalle, die es wissen wollen.

Sind E-Books die
besseren Biicher?






OEBPS/campus_wiss_50894_COVER.jpg
Harm-Peer Zimmermann (Hg.)

Wie unsere Gesellschaft ein Leben
mit Demenz erméglichen kann












