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Einleitende Gedanken

Menschen mit Demenz kann aus dem Weg gegangen
werden. Oder sie werden beschiiftigt, mobilisiert, behandelt
und betreut. Wir konnen ihnen auch begegnen.

(Wifimann et al. 2007, S. 13)

Die Vorstellung, an einer Demenz zu erkranken, 16st bei den meisten Menschen
Angstgefiihle aus (vgl. Kruse 2008, S. 13 ff.). Die dominierenden - selten hin-
reichend reflektierten — Bilder von (kognitiven) Alter(n)sveranderungen, welchen
auch die demenzielle Erkrankung! zugeordnet werden kann, sind zumeist geprigt
vom Verlust zeitlicher Orientierung, Intentionalitit, Selbststindigkeit, Identitédt
und sozialer Eingebundenheit (vgl. Baltes 2004; Meyer 2008, S. 268 ff.) - also von
Einbuflen, welche die soziale Teilhabe in einer mobilen, leistungsorientierten Ge-
sellschaft in weiten Teilen einschrianken oder gar unmdéglich machen. Alter(n) gilt
hierbei als Hauptrisikofaktor, um an einer Demenz zu erkranken. So kommt dann
auch Paul Baltes (2004) etwas zynisch zu dem Schluss, dass die beste Vorbeugung
vor einer Demenz darin bestehe, gar nicht erst in dieses Lebensalter zu kommen.
Diese Anfangszeilen er6ffnen einen Blick auf die (nicht zuletzt aus Verunsiche-
rung und mangelnder Aufkldrung resultierende) defizitire Wahrnehmung alter
hilfe- und/oder pflegebediirftiger Menschen und damit auch insbesondere auf

! Vor dem Hintergrund der Auffassung von Demenz als Objekt von Verhandlungen un-
terschiedlicher Wissensdiskurse werden die Begrifflichkeiten demenzielle Verinderung und
demenczielle Erkrankung bewusst synonym verwendet, ohne damit die Tragweite der Ver-
dnderung fiir die Betroffenen und die Angehorigen bagatellisieren zu wollen. Der Terminus
Erkrankung verweist starker auf das hegemoniale Paradigma der Medizin, wihrend Ver-
dnderung den Fokus starker auf Prozesse auflerhalb der fortschreitenden Degeneration legt
und somit zu einer Erweiterung des vorwiegend defizitiren Blickes beitragen kann (vgl. zur
begrifflichen Auseinandersetzung Gronemeyer und WifSmann 2008, S. 28 ff.).

S. Frewer-Graumann, Zwischen Fremdfiirsorge und Selbstfiirsorge, 1
Soziale Arbeit als Wohlfahrtsproduktion 3,
DOI 10.1007/978-3-658-05273-7_1, © Springer Fachmedien Wiesbaden 2014



2 1 Einleitende Gedanken

Menschen mit Demenz sowohl im éffentlichen als auch im fachlichen Diskurs.?
Kaum présent ist oftmals die Tatsache, dass, trotz fortschreitender Kognitions-
und Kompetenzeinbuflen, trotz der von der Medizin postulierten hirnorganischen
Abbauprozesse, Menschen mit Demenz weiterhin zuallererst als Menschen mit
eigenen Vorlieben und Abneigungen, mit eigener Geschichte, mit eigenen
Wiinschen und Bediirfnissen zu betrachten sind.

Der Grofiteil der Menschen mit Demenz mochte so lange wie moglich in
der hduslichen Umgebung verbleiben (vgl. Hauser und Schneider-Schelte 2008,
S. 1 ft.). Diesem Wunsch entsprechend leben die meisten Menschen mit Demenz
aktuell (noch) in Privathaushalten und werden hauptsichlich von Angehorigen
unterstiitzt und begleitet. Fiir die jeweilige Hauptbezugsperson® stellt diese Be-
gleitung und Unterstiitzung eine umfassende Aufgabe dar und beinhaltet ein
enormes Anforderungskonglomerat. Dabei scheinen besonders die mit einer
Demenz einhergehenden Begleitsymptome wie Halluzinationen, Depressionen,
Wahnvorstellungen, enthemmtes Verhalten, Reizbarkeit etc. das subjektive Be-
lastungsempfinden von Angehérigen von Menschen mit Demenz zu verstirken
(vgl. Schiufele et al. 2008, S. 113 ff.).

Erschwerend hinzu kommen gesellschaftliche Transformationsprozesse, die
in den letzten Jahren zu verinderten Rahmenbedingungen fiir die Betreuung
demenziell verinderter Menschen in Privathaushalten gefithrt haben. Zu die-
sen Transformationsprozessen gehoren unter anderem die wachsende Anzahl
berufstatiger Frauen, die bisher héaufiger die Rolle der Hauptbezugsperson iiber-
nehmen sowie stirkere berufliche Mobilititsanforderungen. Konsens besteht
darin, dass es fiir die Familien insgesamt schwieriger geworden ist, tragfahige
Unterstiitzungsarrangements in der hauslichen Umgebung zu gestalten.

Aus einer wohlfahrtsstaatlichen Perspektive betrachtet, beeinflussen demenziel-
le Erkrankungen, aber nicht nur die Lebenslagen von Betroffenen und Angehérigen,
sondern erfordern auch eine Anpassung bestehender sozialstaatlicher und sozial-
padagogischer Konzeptionen. Bisherige sozialstaatliche Interventionen konnten die
skizzierten Transformationsprozesse nicht in einem ausreichenden Mafle kompen-

% Vgl. dazu die Ausfithrungen zu defizitiren Altersbildern bei Pichler (2010, S. 415 ff.).

* Von Hauptbezugsperson wird in Anlehnung an die Definition der ,, Hauptpflegeperson® bei
Schéufele et al. (2008, S 124) gesprochen, wenn ein Familienmitglied oder moglicherweise
auch eine andere, nicht in diesem Bereich professionell tatige Person die Hauptverantwortung
fir die Organisation oder die Versorgung und Unterstiitzung von einem demenziell verdn-
derten Menschen tibernimmt. Der Begriff der Hauptbezugsperson wird im Rahmen dieser
Untersuchung vorgezogen, weil, wie darzustellen sein wird, bei einer demenziellen Verande-
rung besonders zu Beginn nicht eine pflegerische Unterstiitzung im Vordergrund steht. Der
Begriff der Hauptpflegeperson (vgl. ebd.) ist in diesem Punkt somit missverstandlich.
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sieren. Dies konnte u. a. darin begriindet sein, dass sie die aktuellen Bedarfe der
betroffenen Familien nicht ausreichend berticksichtigen.

Ein Grund dafiir mag in der Beobachtung liegen, dass Alltagsrealititen,
Handlungs- und Herstellungslogiken von (tragfihigen) Unterstiitzungsarrange-
ments bisher kaum Gegenstand von Forschungsbemithungen sind. Im Bereich der
Demenzforschung liegt der gegenwirtige Fokus auf der medizinischen Forschung.
Dieser sind nennenswerte Erfolge in wesentlichen Bereichen wie beispielsweise der
Klirung der Atiologie (d. h. der Krankheitsursache) der Alzheimer Demenz als
hiufigste Demenzform bisher jedoch nicht gelungen. Auch fehlt es in der Therapie
an wirksamen Verfahren, die den Krankheitsverlauf aufhalten konnen - sowohl die
medikamentdse Behandlung als auch andere Therapieformen fithren im Idealfall
lediglich zu einer Verzégerung im Auftreten typischer Demenzsymptome.

Neusten Berechnungen zufolge leiden aktuell bereits mehr als 1,4 Mio. Men-
schen in Deutschland an einer Demenz und diese Zahl wird, als eine Folge des
vielzitierten und -diskutierten demographischen Wandels, kiinftig um ca. 300.000
Neuerkrankungen im Jahr steigen (vgl. Bickel 2012, S. 1).

Die oben skizzierten Rahmenbedingungen vermitteln bereits erste Eindriicke
von der aktuellen Gestaltung hauslicher Unterstiitzungsarrangements durch
Hauptbezugspersonen. Dariiber jedoch, wie genau sie ihren Alltag bewaltigen,
was aus ihrer subjektiven Perspektive zum Gelingen bzw. zum Scheitern dieser
Arrangements beitrégt, gibt es bisher kaum empirische Befunde.

Diese Liicke mochte die vorliegende Untersuchung verkleinern, indem sie die
forschungsleitende Frage stellt, wie Hauptbezugspersonen ihre hiuslichen Unter-
stiitzungsarrangements bei Demenz tragfihig gestalten. Vor dem Hintergrund dieser
Fragestellung soll in der empirischen Erhebung in den Blick genommen werden,
wie Familien mit einem demenziell veranderten Menschen ihren Alltag arrangie-
ren, wo und wie sie Unterstiitzung erfahren und wo sie sich (sozialpadagogisch,
kommunal, zivilgesellschaftlich, politisch, medizinisch etc.) mehr Unterstiitzung
wiinschen bzw. diese bendtigen. Gefragt ist also die subjektive Perspektive der
Menschen, die im Alltag durch die Demenzerkrankung eines Angehdrigen vor
enorme Herausforderungen gestellt werden und die den Hauptteil der tiglichen
Anforderungen bewiltigen (miissen). IThre spezifischen Strategien, Handlungs-
und Herstellungslogiken zur Gestaltung von Unterstiitzungsarrangements sollen
in dieser Untersuchung naher betrachtet werden.

Dazu wird im zweiten Kapitel dieser Arbeit zunédchst der aktuelle Forschungs-
und Wissensstand in Bezug auf demenziell erkrankte Menschen und ihre Ver-
sorgungssettings eruiert. Dabei wird Demenz aus unterschiedlichen Perspektiven
betrachtet. Die im Gesundheitswesen und im fachlichen Diskurs hegemoniale, defi-
zitorientierte Sichtweise auf Demenz aus einer medizinischen Perspektive (vgl. 2.1)
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wird um die Darstellungen von Demenz aus einer sozialen/kulturellen (vgl. 2.2)
sowie einer zivilgesellschaftlichen Perspektive (vgl. 2.3) erweitert. Auf diese Weise
kann ein differenziertes Bild von Demenz gezeichnet werden, um im Folgenden die
Versorgungslage demenziell veranderter Menschen darstellen zu kénnen (vgl. 2.4),
bevor der Blick auf die Lebenssituation pflegender Angehoriger von Menschen mit
Demenz (vgl. 2.5) gelenkt wird.

Das dritte Kapitel beschiftigt sich mit theoretischen Hintergriinden und empi-
rischen Befunden, die eine Relevanz fiir die Anndherung an die forschungsleitende
Fragestellung (s. 0.) haben (konnten). Es ist in fiinf Abschnitte gegliedert. Im er-
sten Teil werden Grundlagen von sozialen Netzwerken und sozialer Unterstiitzung
erarbeitet und in ihrer moglichen Bedeutung fiir die vorliegende Fragestellung
diskutiert (vgl. 3.1), bevor es in Abschn. 3.2 um das Thema Coping- bzw. um
die Relevanz von Stressbewiltigungsstrategien im Hinblick auf die Tragfihigkeit
von Unterstiitzungsarrangements geht. Im dritten Teil dieses Kapitels (vgl. 3.3)
wird Familie als Ort der Fiirsorge in den Blick genommen. Dabei werden fa-
miliale Transformationsprozesse in ihrer méglichen Auswirkung auf vorhandene
Unterstiitzungspotentiale diskutiert. Bei der Frage, ob das familiale Pflegepotential
kiinftig zu- oder abnimmt oder eher gleichbleibt, kommt die Literatur zu sehr he-
terogenen Ergebnissen, die in diesem Kapitel in Bezug auf die forschungsleitende
Fragestellung erdrtert werden.

Menschen mit Demenz irritieren ihre Umwelt oftmals durch Verhaltensweisen,
die in der Gesellschaft als herausfordernd wahrgenommen werden, da sie haufig
den geltenden sozialen Verhaltensnormen widersprechen. Besonders im Stadium
einer beginnenden Demenz konnen viele dieser Verhaltensweisen als Strategien in-
terpretiert werden, die die kognitiven Defizite verschleiern sollen. Spater, wenn die
Demenz voranschreitet, werden Angehorige dann beispielsweise des Diebstahls der
Geldborse beschuldigt oder Lebensmittel in Kleiderschranken gelagert. Inwieweit
es fiir die Hauptbezugspersonen, insbesondere vor dem Hintergrund sich in We-
sensziigen verandernder Angehoriger von Bedeutung ist, ein spezifisches Wissen
tiber Demenz zu besitzen, um den demenziell Erkrankten angemessen begegnen
und irritierende Verhaltensweisen entsprechend einordnen zu kénnen, wird in
Abschn. 3.4 erértert.

Bei der Gestaltung ihrer Unterstiitzungsarrangements sind Familien auf Entla-
stungsmoglichkeiten angewiesen. Denn fiir pflegende Angehérige von Menschen
mit Demenz ist das Thema der temporiren Entlastung von ihrer Fiirsorgever-
antwortung ein sehr virulentes. Welchen Einfluss Kenntnisse der vorhandenen
Versorgungs- und Entlastungsstrukturen auf die Tragfihigkeit von Unterstiit-
zungsarrangements haben, wird ebenfalls in diesem Kapitel erortert.
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Neben dem Wissen um mogliche Entlastungsangebote scheint auch die Fra-
ge ihrer Finanzierung haufig gestellt zu werden. Die Pflegeversicherung bietet
in diesem Punkt begrenzte Moglichkeiten. Weitere Angebote miissen i. d. R.
selbst finanziert werden. Daher wird im letzten Teil des Kapitels (vgl. 3.5) die
mogliche Bedeutung der finanziellen Gegebenheiten betroffener Familien fiir die
forschungsleitende Fragestellung reflektiert.

Insgesamt zeichnen die in diesem Kapitel vorgestellten theoretischen und em-
pirischen Befunde ein sehr komplexes Bild von méglichen Einflussgrofien auf die
Tragfahigkeit von Unterstiitzungsarrangements.

Ausgehend von der erfolgten Darstellung des ErschliefSungszusammenhangs
dieser Forschung beschiftigt sich das vierte Kapitel mit methodischen und me-
thodologischen Aspekten des Forschungsprozesses. Wie in Abschn. 4.1 erldutert
wird, impliziert die dargestellte forschungsleitende Fragestellung nach subjektiven
Deutungsmustern und Strukturmerkmalen der Alltagswelt von Hauptbezugsper-
sonen ein qualitativ-exploratives Forschungsdesign, da es um die Rekonstruktion
von subjektiven Sinnzuschreibungen und Relevanzsetzungen geht. Basis der Ana-
lyse sind die mittels eines Leitfadens durchgefithrten Interviews mit vierzehn
Hauptbezugspersonen. Eine solche Vorgehensweise, den GestalterInnen* von Un-
terstiitzungsarrangements selbst das Wort zu geben, schafft eine Grundlage fiir
Aussagen iiber umfassende Praxen der Gestaltung im Alltag, vor deren Hinter-
grund erst eine Bewertung bestehender Versorgungsstrukturen moglich wird. Der
Abschn. 4.2 erértert das genutzte Forschungsinstrument — das Leitfadeninterview —
und stellt die aus der Diskussion im zweiten Kapitel gewonnenen Themenfelder vor.

Der Zugang zum Feld erwies sich in dieser Untersuchung als Herausforde-
rung. Moégliche Griinde dafiir werden in Abschn. 4.3, eingebettet in die Darlegung
des gesamten Forschungsaufbaus, diskutiert. Die Datenauswertung erfolgte soft-
waregestiitzt mit der Methode der Grounded Theory nach Strauss und Corbin
(1996). Als Auswertungsmethode und Forschungshaltung wird sie in Abschn. 4.4
vorgestellt. Dabei wird Corbin (2003, S. 75 f.) folgend die Auffassung vertre-
ten, dass es nicht nur eine Methode der Grounded Theory gibt, sondern dass
vielmehr von vielen spezifischen Perspektiven in Abhéngigkeit von Forschungsge-
genstand, -interessen und -ressourcen ausgegangen werden muss. Diese Auffassung
macht es notwendig, im o. g. Kapitel die konkrete Umsetzung fiir die vorliegende
Untersuchung transparent zu machen.

Im Anschluss an die Darstellung der methodischen und methodologischen
Grundlagen dieser Untersuchung werden im néchsten Kapitel die Ergebnisse des

* Vor dem Hintergrund einer geschlechtersensiblen Schreibweise markiert in der vorliegen-
den Arbeit das ,I“ die Einbeziehungen beider Geschlechter.
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Analyseprozesses anhand der identifizierten Achsenkategorien vorgestellt. Der
Abschn. 5.1 enthalt erste allgemeine einfithrende Hinweise. Hier erfolgt — im Sinne
der Transparenz — auch eine Skizzierung der Verdichtung exemplarisch anhand
einer Achsenkategorie.

Bei der Vorstellung der jeweiligen Unterstiitzungsarrangements in Form von
Fallskizzen in Abschn. 5.2 wird deutlich, dass sie eine grofle Heterogenitat auf-
weisen. Der Darstellung ist die Sicht der Hauptbezugspersonen grundgelegt. Bei
einigen Unterstiitzungsarrangements konnte zusdtzlich Einblick in Beratungsun-
terlagen und/oder drztliche Gutachten genommen werden. In diesen Fillen ergén-
zen diese Informationen die Ausfithrungen der Hauptbezugspersonen. Dadurch
bleiben die Fallskizzen sehr heterogen und folgen grundsatzlich den Relevanzset-
zungen der Interviewees. Der Darstellung der Fallskizzen folgt in Abschn. 5.3 die
fallibergreifende Auswertung anhand der identifizierten Achsenkategorien und ih-
rer Dimensionen. Das Kapitel schlief3t mit einer weiteren Verdichtung des Materials
zu Typen von Hauptbezugspersonen, die (tragfihige) Unterstiitzungsarrangements
gestalten (vgl. 5.4).

Das sechste Kapitel geht kursorisch auf ausgewdhlte Aspekte in Bezug auf Im-
plikationen fiir die Praxis ein und markiert weitere Forschungsdesiderate. Dabei
wird besonders die gesellschaftliche Relevanz des Themas und die Notwendigkeit
deutlich, dieses Thema kiinftig starker in Diskurse Sozialer Arbeit einzubringen.

5 Die Interviewauswertung gestaltete sich sehr langwierig und komplex. Den Prozess der
Verdichtung in allen Einzelheiten darzustellen, geht tiber den in dieser Arbeit gesetzten
Rahmen hinaus. Zur weiteren Ausfiihrung vgl. o. g. Kapitel.



Demenziell veranderte Menschen
und ihre Versorgungssettings

In diesem Kapitel soll der aktuelle Forschungsstand zum Phdnomen Demenz so-
wie die hiusliche Versorgungslage von Menschen mit Demenz diskutiert werden.
In der Diskussion um Demenz wird augenscheinlich, dass es offensichtlich keinen
konsensualen ,,objektiven“ Standpunkt zum Thema Demenz gibt. Der medizinische
Duktus ist zwar nach wie vor hegemonial, allerdings gewinnen andere Perspektiven
an Bedeutung. Konsistent scheint dabei die Beobachtung, dass die Erscheinung der
Erkrankung - also das Auftreten von Demenzsymptomen - auch von der Qualitit
der Interaktionen zwischen Menschen mit Demenz und ihrer Umwelt abhéingig
ist (vgl. Grond 1998, S. 63 ff.). Dementsprechend wird Demenz in dieser Arbeit
aus medizinischer, sozialer/kultureller sowie aus zivilgesellschaftlicher Perspektive
beleuchtet. Dabei wird der Annahme gefolgt, dass es eine biologische Verdnde-
rung im Gehirn geben mag, diese allerdings besonders fiir das Auftreten der am
héufigsten vorkommenden Alzheimer-Erkrankung nicht alleinig als ursachlich be-
trachtet werden kann. Es wird daher zu zeigen sein, dass das Auftreten speziell
von Alzheimer-Erkrankungen so komplex ist, dass es nicht unikausal aufgrund
biologischer Verdnderungsprozesse erklarbar ist.

Neben der Versorgungslage in der héduslichen Umgebung und ihren struk-
turellen Rahmungen wird in diesem Kapitel auch auf die Situation der in der
uberwiegenden Zahl weiblichen Angehorigen eingegangen, die die Unterstiitzungs-
arrangements in der hauslichen Umgebung (auf eine mehr oder weniger tragfihige
Weise) gestalten. Diese Arrangements sind im fiinften Kapitel Gegenstand der
eigenen Untersuchung.

S. Frewer-Graumann, Zwischen Fremdfiirsorge und Selbstfiirsorge, 7
Soziale Arbeit als Wohlfahrtsproduktion 3,
DOI 10.1007/978-3-658-05273-7_2, © Springer Fachmedien Wiesbaden 2014
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2.1 Demenz aus medizinischer Perspektive

Demenz wird im 6ffentlichen und wissenschaftlichen Diskurs aufgrund ihrer De-
finition als Krankheit vorwiegend aus einer medizinischen Perspektive diskutiert
(vgl. Wifimann 2010, S. 339 ff.). Im Demenzdiskurs hat die medizinische Perspekti-
ve dementsprechend die Deutungshoheit. Unter einem solchen bio-medizinischen
Paradigma ist das Demenzsyndrom kategorisierbar und klassifizierbar (s. u.).
Psychosoziale Aspekte oder die Frage nach sozialen Behinderungsfaktoren und
kulturellen Konstruktionen spielen — wenn iiberhaupt - eine marginale Rolle. Fiir
die Angehorigen ist die medizinische Sichtweise diejenige, mit der sie im Alltag
am haufigsten konfrontiert werden. Die vorgenommene Einschitzung der Me-
dizinerInnen, die in der Regel in eine Diagnose miindet, ist fiir den Zugang zu
sozialstaatlichen Leistungen wie der Pflegeversicherung bedeutsam. Sie entscheidet
letztlich, ob eine Einstufung in eine Pflegestufe erfolgt. Im folgenden Kapitel wird
daher zuerst Demenz aus einer medizinischen Perspektive niher beschrieben und
anschlieflend diese um eine soziale und zivilgesellschaftliche Perspektive erweitert.

2.1.1 Formen von Demenz

Betrachtet man die Definition von Demenz laut der Internationalen statistischen
Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme (ICD-10), die
in Deutschland zur Verschliisselung von Diagnosen genutzt wird und weltweit
das am weitesten verbreitete und anerkannteste Diagnoseklassifikationssystem der
Medizin darstellt, so findet sich im Kapitel funf Psychische und Verhaltenssto-
rungen unter den Schliisseln F00-FO9 Organische, einschliefSlich symptomatischer
psychischer Stérungen die Demenz als:

ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fortschreitenden Krankheit des
Gehirns mit Stérung vieler hoherer kortikaler Funktionen, einschliefSlich Gedéchtnis,
Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfihigkeit, Sprache und Urteilsver-
mogen. Das Bewusstsein ist nicht getriibt. Die kognitiven Beeintrachtigungen werden
gewohnlich von Verdnderungen der emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder
der Motivation begleitet, gelegentlich treten diese auch eher auf. Dieses Syndrom
kommt bei Alzheimer-Krankheit, bei zerebrovaskuldren Storungen und bei anderen
Zustandsbildern vor, die primér oder sekundér das Gehirn betreffen. (ICD-10-GM,
Version 2013)

Das Demenzsyndrom als Oberbegriff umfasst, so ist der oben genannten Definiti-
on zu entnehmen, also diverse unterschiedliche Formen. Ublicherweise werden die
verschiedenen Demenzformen in primére und sekundiare Demenzen unterteilt: Bei
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den primdren Demenzen bildet die Demenz die Grunderkrankung bzw. Primérer-
krankung. Dies ist beispielsweise bei einer Demenz des Alzheimer-Typs der Fall.
Primére Demenzen bilden ca. 80-90 % der diagnostizierten Demenzformen (vgl.
Catulli 2007, S. 13 f.). Ihnen liegen degenerative bzw. hirnorganische Prozesse zu-
grunde. Gewohnlich werden diese noch in vaskuldre Demenzen (als Folge von Ge-
faflerkrankungen), in degenerative Demenzen (als Folge degenerativer, zerebraler
Prozesse) und in sogenannte Mischformen unterteilt. Zu letzteren gehort beispiels-
weise die Pick-Krankheit, auch als fronto-temporale Demenz bekannt. Primare De-
menzen sind in der Regel irreversibel und weisen einen progredienten Verlauf auf.

Im Gegensatz zu diesen ist die Demenz bei den sekundédren Formen nicht die
Grunderkrankung, sondern tritt als Folge dieser auf. Catulli (2007, S. 13) beziffert
den Anteil der sekunddren Demenzen mit ca. 10-20% an der Gesamtheit aller
Demenzformen, Ziegler und Doblhammer (2009) hingegen mit ,,weniger als 10 %
(282).! Zu den sekundiren Demenzen zihlt beispielsweise die Alkoholdemenz, als
Folge langanhaltenden Alkoholmissbrauchs oder die Demenz bei Morbus Parkin-
son. Teilweise sind sekundédre Demenzen reversibel, d.h. die Symptome kénnen
bei Behandlung der Primiarerkrankung zuriickgehen.

Eine weitere Unterscheidung betrifft den Schweregrad der Erkrankung. Generell
wird zwischen einer leichten, mittelschweren und schweren Demenz unterschie-
den, wobei die Uberginge flieflend sind. Bei einer leichten Demenz liegen nach
Weyerer (2007, S. 9) bereits kognitive Storungen vor, diese sind aber nicht so aus-
gepragt, dass die Betroffenen im Alltag permanent von anderen abhéngig sind.
Alltagliche, routinierte Tétigkeiten konnen in diesem Stadium noch selbststén-
dig erledigt werden. Bei einer Demenz im mittleren Stadium sind die kognitiven
Storungen so weit fortgeschritten, dass die Betroffenen nun auf fremde Hilfen an-
gewiesen sind und in der Regel eine permanente Beaufsichtigung nétig wird. Wenn
Handlungsanleitungen erfolgen, kénnen einfache routinierte Tatigkeiten jedoch
(noch) selbstidndig erledigt werden. Die Erkrankung kann einer schweren Demenz
zugeordnet werden, wenn die Betroffenen auch einfache alltigliche Aufgaben nicht
mehr bewiltigen konnen. Jetzt brauchen sie eine stindige, auch grundpflegerische,
Versorgung (vgl. ebd.).

Die hiufigste Demenzform ist die Alzheimer-Krankheit. Rund zwei Drittel der
gegenwirtig 1,4 Mio. Erkrankten in Deutschland sind Bickel (2012, S. 1) zufolge
von ihr betroffen. Im ICD-10 wird die Erkrankung kategorisiert als

! Eine Zusammenschau unterschiedlicher Studienergebnisse liefern Ziegler und Doblham-
mer (2009, S. 282 f.). Die Autorinnen geben als ein Grund fiir die Schwankungen in den
Prévalenz- und Inzidenzraten u. a. methodologische Unterschiede in den Studiendesigns an
(ebd., vgl. 2.1.2).
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eine primir degenerative zerebrale Krankheit mit unbekannter Atiologie und cha-
rakteristischen neuropathologischen und neurochemischen Merkmalen. Sie beginnt
meist schleichend und entwickelt sich langsam aber stetig iiber einen Zeitraum von
mehreren Jahren. (ICD-10-GM, Version 2013)

In Bezug auf die Entstehung der Alzheimer-Erkrankung gibt es im medizinischen
Diskurs unterschiedliche Erklarungsversuche. Kastner und Lobach (2010, S. 30 ft.)
skizzieren besonders zwei bei dieser Erkrankung héaufig beobachtbare Veridnderun-
gen am Gehirn: zum einen die Ablagerung von Eiweifd an den Nervenzellen, die so
genannten amyloiden Plaques, und zum anderen die Bildung von neurofibrilliren
Biindeln in den Regionen des limbischen Systems, der Hippokampusregion und
am Temporallappen (vgl. ebd.), die der Korper offensichtlich nicht mehr abbauen
kann. Beide Prozesse fithren, so die Annahme, zu einem Absterben von Nerven-
zellen. Diese degenerativen Prozesse miinden dann, folgt man der Argumentation
weiter, in den Demenzsymptomen wie sie fiir die Alzheimer-Erkrankung typisch
sind. Allerdings werden auch in den Ausfithrungen von Kastner und Lobach (ebd.)
die Ungewissheiten deutlich, mit der die Medizin sich nach wie vor, und trotz eines
enormen Forschungsaufkommens, konfrontiert sieht. So fassen die AutorInnen
(ebd.) zusammen:

Ob nun die amyloiden Plaques Krankheitsursache oder eventuell Reaktionen des Ge-
hirns auf die Bildung der neurofibrilliren Biindel sind, wird aktuell wissenschaftlich
diskutiert, ebenso welche Verdnderungen das Ziel kurativer Therapieansitze sein soll.
(S.30)

Zweifel an diesem Erklarungsansatz, mit dem bereits heute eine Vielzahl entspre-
chender medikamentdser Therapien verbunden sind, lassen u. a. die Ergebnisse der
Langsschnittstudie des amerikanischen Wissenschaftlers David Snowdon (2001,
S.39ff.) aufkommen. In seiner als ,nun study* (ebd.) bekanntgewordenen Untersu-
chungkonnte er anhand eines {iber 678 Nonnen des Ordens ,,Sisters of Notre Dame*
(ebd.) umfassenden Samples zeigen, dass die Erklirung von Eiweiflablagerungen
als alleinige Ursache fiir die Alzheimer-Demenz unzureichend ist. Entsprechend
zeigten die Tests, die mit den Ordensschwestern durchgefiithrt wurden, bei einigen
Nonnen zu Lebzeiten keine kognitiven Einbuflen, wihrend ihr post-mortem un-
tersuchtes Gehirn Ablagerungen wie bei einer schweren Demenz aufwies (ebd.).?
So resiimiert auch Beate Gribler (2012), dass nach neusten Erkenntnissen die
»Beta-Amyloid-Kaskaden-Hypothese® (S. 24) tiberarbeitungsbediirftig ist. So sei
der Pathomechanismus, also der Ablauf des Krankheitsprozesses, in tiber 90 % der
Alzheimer-Demenzen weiterhin unbekannt.

% Die Nonnenstudie ist eine noch laufende Langsschnittstudie am National Institute on Aging
an der Universitit von Minnesota. Weitere Infos sind unter www.nunstudy.org abrufbar.



