-SCHRIFTEN

TUY Reriag

an der Technischen Universitat Wien




IVS-SCHRIFTEN

BAND 42

Georg Hauger (Hrsg.)

Autorlnnen (alphabetisch):

Claudia
Christian
Birgit
Tabea
Eva
Georg
Matthias
Ulli

Ulrike
Alexandra
Christopher
Oguz
Monika

Berkowitsch
Dominko
Duschek
Fian
Friessenbichler
Hauger
Nagler
Rohsner
Schandl
Schattauer
Schlembach
Ucar
Wanjek

Mobilitatsbezogene Bedarfslagen von
Demenzerkrankten, Angehorigen und
Betreuenden

Wien

2018

TuYeriag

an der Technischen Universitat Wien



Die Schriftenreihe des Instituts fur Verkehrssystemplanung
herausgegeben von Georg Hauger

Band 42

2018

TU-MV Media Verlag GmbH
Wiedner Hauptstralle 8-10
A-1040 Wien
www.tuverlag.at
office@tuverlag.at

This work is protected under copyright.

Bibliographische Information der Deutschen Nationalbibliothek

Die Deutsche Nationalbibliothek verzeichnet diese Publikation in
der Deutschen Bibliothek, detaillierte bibliographische Daten sind im Internet Gber
http://dnb.d-nb.de abrufbar

www.tuverlag.at
ISBN 978-3-903024-64-9

Copyright © TU-MV Media Verlag GmbH All rights reserved.
Printed in Austria, www.grafischeszentrum.com



DeMo

Mobilitatsbezogene Bedarfslagen von

Demenzerkrankten, Angehorigen und Betreuenden

FFG Projekt:

Finanziert im Rahmen des Programms ,Mobilitat der Zukunft”,
6. Ausschreibung (2015) durch das Bundesministerium fiir
Verkehr, Innovation und Technologie

Wien, 2018



Fiir den Inhalt verantwortlich

Technische Universitat Wien, Fachbereich Verkehrssystemplanung
Augasse 2-6, A-1090 Wien
http://info.tuwien.ac.at/ivs/homepage/

MAKAM Research GmbH
Hietzinger HauptstraRe 34, A-1130 Wien
http://www.makam.at

Dr. Christopher Schlembach
Roosevelt Platz 2, A-1090 Wien

Landespflegeheim Wiener Neustadt

Liese Prokop-Weg 3, A-2700 Wr. Neustadt
http://www.lph-wrneustadt.at/

Finanziert im Rahmen des Programms ,Mobilitdt der Zukunft” durch das

Bundesministerium fiir Verkehr, Innovation und Technologie.



Autorinnen

Technische Universitat Wien, Fachbereich Verkehrssystemplanung
Dipl.-Ing. Claudia BERKOWITSCH

Tabea FIAN, BSc.

Ao.Univ.Prof. Dipl.-Ing. Dr.techn. Georg HAUGER (Projektleitung)
Matthias NAGLER, BSc.

Dipl.-Ing. Ulrike SCHANDL

Dipl.-Ing. Monika WANJEK

MAKAM Research GmbH
Mag. Ulli ROHSNER
Christian DOMINKO
Alexandra SCHATTAUER
Birgit DUSCHEK

Dr. Christopher Schlembach
Dr. Christopher SCHLEMBACH

Landespflegeheim Wiener Neustadt
Eva FRIESSENBICHLER, MBA
Oguz UCAR






Inhalt

TEIL A.
Al
Al1l
Al.2
A.l3
A2
A3
A3.1
A3.2
A4
A4l
A4.2

AA43
A5
AS5.1
A5.2
A5.3
A5.4
A6
Ab6.1
A.6.2
A.6.3
A6.4
A.6.5
TEIL B.
B.1
B.1.1
B.1.2
B.1.3
B.1.4
B.1.5
B.1.6
B.2
B.2.1
B.2.2
B.2.3
B.2.4

Demenz als Thema der alternden Gesellschaft.........ccccoooeiiiiiiniiiiine e 10
T ] L=T 1 U o = S ERR 10
Ausgangslage UNd ZielSELZUNE.......ccccuviii it e e e 10
Kurzfassung der Problemstellung.........cooooiiieiiiiiie e e 11
FAN o= =Y oV [ o TSRS 11
WaS ST DEMENZ? ...ttt 12
DEMENZIOIMEN ..ttt ettt sttt et e bt e s bt e st e sate st e e e b e e nbeennee s 13
PrimMare DEMENZEN. ... .ottt s e s e e s s e e e s sne e e e s snee e e s sreeeesaanee 13
Sekundare (reversible) DEMENZEN .......ooccvveieieee ettt e et e e eeesirrreeeeeeeeeesnaeees 16
Gesellschaftliche und soziale Aspekte der DEMENZ.......ccvveeeeciieeicciiee e, 17
Bewahrung und Grenzen der Eigenstandigkeit von Demenzerkrankten....................... 18

,Biografie-Briiche” und Bediirfnisse von Demenzerkrankten hinsichtlich der
SOZIAIEN TRINADE .. e 18

Praventive MaBnahmen mit Einfluss auf die Lebensqualitat von Demenzerkrankten.. 19

Bisherige Ansatze zur Unterstltzung von Demenzerkrankten .........cccoceeevcviveeeiciieeennns 20
Wahrnehmung und OrieNti@rUNEG........oooeiiiiiie e et e e e e e e eeaeees 21
Erinnerung und GEAACKhTNIS.......cccuiiiiiiie e e e 22
Bewegungsdrang UNd OFTUNE ....cuveii i cciiee e ectiee e et e e etee e e sete e e s sntaee e sntaeeesentaeaeennes 23
Demenzfreundliche Gemeinden (dementia friendly communities) .........cccceeeeevieeenns 24
Verkehrsaspekte der DEMENZ .......coocviiiiiiiiie e et e 25
Barrieretypen bisher untersuchter Personengruppen.......ccceeeeccvveeeeeciveeeecciveeeeeineeeennns 26
Mobilitatstypen und -grade im Kontext einer Demenzerkrankung............cccccvvveeeeennn. 28
Das Mobilitatsverhaltens von Demenzerkrankten (Mobilitatskennzahlen)................... 29
Besonderheiten bei der Verkehrsteilnahme von Demenzerkrankten............ccccceeueeeeee. 32

Bisher verwendete Hilfsmittel zur Mobilitdtsunterstiitzung von Demenzerkrankten... 34

Rolle und Person: Ein medizinsoziologischer und raumtheoretischer Bezugsrahmen.. 39

Der struktur-funktionale ANSatz..........ccceeiiiiiiiiiieiieeee e 39
Der SYStEMEEAANKE.......veii ittt et et e e e et e e e s br e e e eeraeaeeanes 39
L= (=Te T gL o 4 1= TSP TUPTOPRR 40
N Lo 4 F= 1 15 PP PP OU PP PPRTRRTSR 41
Das FUNKEIONSMOMEII.......couiiiieiieieeee et 42
Das DeVIaNzZmMOdell......cooieiiieeee e e 48
Systemtheorie und die zwei Krankheitsmodelle.........cccoocvieeiiciiei i, 52
Der symbolisch-interaktionistische ANSatz ..........ccceecieeiieiiiii i 53
Krankheit als gesellschaftliche Reaktion auf Verhalten ..........ccccovvieiiiiiicciiiieen e, 53
Die zwei Aspekte von Krankheit........ccceiiecieiiiciii e 54
Zwei KrankheitSmodelle .........ooviiieiiiiieeee e e 55
Das KriSENMOEII.........ooiieiiieeie ettt 55



B.2.5
B.2.6
B.3

B.3.1
B.3.2
B.3.3
B.3.4
TEIL C.
C1
C.2
C3
C31
C3.2
C33
TEIL D.
D.1
D.1.1
D.1.2
D.1.3
D.14
D.1.5
D.1.6
D.1.7
D.1.8
D.2
D.2.1
D.2.2
D.2.3
D.2.4
D.2.5
D.2.6
D.2.7
D.2.8
D.3
D.3.1
D.3.2
D.3.3
D.3.4
D.3.5

Das Ausverhandlungsmodell......... ..o e 61
Zwei Formen der Interaktion, zwei Krankheitsmodelle............cccccccnini 67

Die Verbindung der vier Krankheitsmodelle: Ronald Laing, Naomi Feil und die

Einbeziehung des raumlichen Settings........cccuviieei i 68
Das geteilte Selbst und ontologische Unsicherheit...........ccccoiviiiiiiiiiicce e, 69
Das geteilte Selbst in der DEMENZ.....cccce i et e e e e e e ennes 72
,The Person Comes First“: Tom Kitwood und die Maligne Sozialpsychologie............... 73
Raum als analytische Kategorie: die instrumentelle und die expressive Dimension..... 75
Methodologie und methodisches Vorgehen ..........cccoeveeeiiiiicciee e 77
R (0T 1T oo =Ty T o USRS 77
S [ AN = | o= S PUPRR 78
Erhebungsmethoden ... e 78
EXPErtiNNENINTEIVIEWS ..o, 78
Fallstudie I: die Perspektive der ANgEehOIiZeN.......ccoceviiiiiie e e 79
Fallstudie Il: dementiell erkrankte Personen .........ccooeeveerensinsinsieieeeesee e 80
Erhebungsergebnisse und Interpretation ........cccceeeeccciieiee e 81
EXPEITINNEN . 81
A =T o 1T T =TSRRI 81
Mobilitat und raumliche Barrieren .........cooeeeiieieeiienieieeee e 85
LOSUNESVOISCRIBEE ... .. e e e e e et rr e e e e e e e e snnrreeeeeaesennnnns 96
Beurteilung moglicher Barrieren/Probleme im StraBenverkehr ..........cccvevveeieveveennen, 99
Bewertung von EXpertinNenmMeiNUNEEN .......c.uvviiiiiiiiiiiiiiieiererererererereeereeeeereeeseeeseeeeeeee 107
Beurteilung von Hypothesen von Demenzerkrankten im 6ffentlichen Raum............. 111
Bewertung moglicher HilfSmiIttel ........ccooiiiiiie i 114
ZUSAMMENTASSUNE....veiiiiiiiee e citee ettt ree e e errre e e e ete e e e s ate e e e sstaeeessteeessatneeeenneeas 120
Angehorige/Betreuende von Demenzerkrankten.........cocveeeveeeeveeeecieeecveeeeeeeecree e 123
FA [ =T o g1 TP PPPPPRRNE 124
Mobilitdt und raumliche Barrieren ........c.oceeieeiieniniieeeeesee e 128
LOSUNESVOISCRIAEE oottt e e e e e e re e e e e e e s sbrreeeeeaeeenns 134
Beurteilung moglicher Barrieren/Probleme im StraBenverkehr ........ccccoceeveveeveeennn. 135
Bewertung von EXpertinnenmeinuUngen ..., 140
Beurteilung von Hypothesen von Demenzerkrankten im 6ffentlichen Raum............. 143
Bewertung moglicher Hilfsmittel ... 145
ZUSAMMENTASSUNE.....eeiiiiiiiie ettt ettt e e etre e e e e tte e e e s bte e e e s bae e s esabaeeeesabeeeeenasreeeennsens 149
DEMENZEIKIaNKLE . ..ot 151
A | F= 2T o =TT V=PSRN 151
Mobilitat und raumliche Barrieren .........ccoceeveerieniericeeeseesee e 152
Beurteilung moglicher Barrieren (Nachfrageteil).........cccoecvieeeeciiiiicciiee e 157
Ermoglichungskontexte der Verkehrsteilnahme .........c.ccvvvveviiiiic e, 163
Biographische Passagen: Adaptierungsstrategien und Accounts........cccecveeeviiveeennnns 174



TEIL E. Schlussfolgerungen, Handlungsempfehlungen und Ausblick ..........ccccoeeciiieeicieeeennne. 184

E.1 Demenzbedingte Mobilitatsbarrieren und ,Barrierehemmer”........ccccccceeeiveeeiiiinnens 184
E.2 Voraussetzung korperlich-kognitiver Fahigkeiten bei der Verkehrsteilnahme ........... 184

E.2.1 Problematisches Verhalten als Folge einer Einschrankung bzw. eines Verlustes

korperlich-kognitiver FANIGKEItEN ....ccccvviiiiieee e e 186
E.2.2 (Kompensations-)Strategien als Folge einer Einschrankung bzw. eines Verlustes

korperlich-kognitiver FAhIgKeIten .........cceviii i 191

E.3 Handlungsempfehlungen im Kontext von Mobilitdt und Demenz ........ccccocveeeeiveeennes 192
E.4 Ausblick hinsichtlich klinftiger Forschungsvorhaben............ccocoioiiiiicciie e, 197

AN ] 0 = 0¥ =< USRS 199
LIteratUrVerZEICHNIS ..ccuee ettt et e e 199

FiY o oY o [N T Y od V=Y =T ol o1 o L1y SRR 207
Tab eIl ENVEIZEICANIS ...t s b e e e sre e e snreeas 208



Teil A. — Demenz als Thema der alternden Gesellschaft

TEIL A. Demenz als Thema der alternden Gesellschaft

Teil A des vorliegenden Berichts umfasst eine theoretische Einleitung in das Thema der Demenz im
Kontext von Mobilitdt. Neben allgemeinen Informationen zu Ausgangslage, Zielsetzung, Problemstel-
lung und Abgrenzung der ,DeMo“-Studie erfolgt ein Uberblick zu bestehenden Demenzformen und
ihren Auspragungen. Nicht nur gesellschaftliche und soziale, sondern auch verkehrsrelevante Aspek-
te sowie bisherige Ansatze zur Unterstiitzung von Demenzerkrankten werden in diesem Berichtsteil
thematisiert und kritisch beleuchtet.

A.1 Einleitung

Die Einleitung umfasst die Ausgangslage und Zielsetzung der vorliegenden Forschungsarbeit, die
Kurzfassung der Problemstellung im Zusammenhang mit Mobilitdt und Demenz sowie eine themati-
sche Abgrenzung, um die zu erwartenden Inhalte des vorliegenden Berichts darzulegen.

A.1.1 Ausgangslage und Zielsetzung

Im Jahr 2013 litten dem Osterreichischen Demenzbericht 2014 (Héfler et al., 2015, S. 23) zufolge
64.307 Menschen an Demenz. Hoffmann und Teipel vom Deutschen Zentrum fiir neurodegenerative
Erkrankungen zufolge konnte diese Zahl jedoch deutlich hoher sein. Die beiden Forscher stellten fest,
dass in 131 Praxen von Hausadrztinnen zweieinhalbmal so viele Personen Uber 70 Jahre bereits an
einer friihen Demenz erkrankt sind, als diagnostiziert (Stock, 2016, S. 34).

Zahlreiche internationale Studien zeigen, dass die Zahl der Erkrankten (Prdvalenz) sowie der Neuer-
krankten (Inzidenz) ab einem Lebensalter von 60 Jahren deutlich zunimmt. Aufgrund des demogra-
phischen Wandels wird demnach erwartet, dass diese Zahlen kiinftig weiter steigen. Dies verdeut-
licht auch eine Hochrechnung, die davon ausgeht, dass die Anzahl der Demenzerkrankten in Oster-
reich bis zum Jahr 2030 auf 174.600 Personen (Wancata et al., 2011, zitiert nach Hoéfler et al., 2015, S.
20) steigen wird.

In Hinblick auf den demographischen Wandel wird dem Ziel der Bewahrung einer moglichst langen
eigenstandigen Versorgung von Demenzerkrankten kiinftig groBe Bedeutung zukommen. Um die
soziale Teilhabe dieser Personengruppe moglichst lange aufrechtzuerhalten ist es wichtig, sich mit
gesellschaftlichen und sozialen Aspekten der Demenz auseinanderzusetzen. In diesem Zusammen-
hang spielt die Bewahrung der eigenstandigen Mobilitdt eine wesentliche Rolle. Unter anderem ver-
mutet man durch die Bewegungsforderung im Alltag (z.B. zu Full gehen) einen positiven Einfluss auf
den Krankheitsverlauf und die Lebensqualitdat von Demenzerkrankten. Eine moglichst lange Erhaltung
der Eigenstandigkeit von Betroffenen (z.B. eigenstandige Versorgung mit Gitern des taglichen Be-
darfs) kann in weiterer Folge auch eine soziale Isolation verhindern.

Im Vordergrund der DeMo-Studie steht das Ziel der Schaffung einer Wissensgrundlage fiir die Mobili-
tats- und Sozialforschung, die fiir spatere MaBnahmensetzungen bzw. technologiegestiitzte und in-
novative Mobilitatslosungen und -konzepte zur Integration der Zielgruppe in das Verkehrssystem zur
Verfligung stehen soll. Auf langfristige Sicht soll mit den Ergebnissen des Forschungsprojekts ein Bei-
trag zur Bewahrung einer moglichst langen eigenstindigen Versorgung von Menschen mit Demenz
geleistet werden. Die Schaffung guter Rahmenbedingungen fir die alltdglichen Aktivitdten von De-
menzerkrankten soll eine aktive Verkehrsteilnahme von Demenzerkrankten férdern und dabei diesen
Personen moglichst viel Schutz bieten.
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A.1.2 Kurzfassung der Problemstellung

Derzeit angewandte Systeme, die das Betreuungspersonal davor warnen, dass Patientlnnen das Ge-
bdude verlassen (z.B. Deso-System im Landespflegeheim Wiener Neustadt) oder Angehérige bzw.
Betreuende liber den Aufenthaltsort von Demenzerkrankten informieren (z.B. GPS-Ortungssystem
am Landespflegeheim Wiener Neustadt) ermdglichen Betroffenen zwar einen gréBeren Aktivitats-
raum, dienen allerdings vorwiegend den Betreuenden. Bisher wurde vor allem auf die Verhinderung
mobilitatsbezogener Probleme von Menschen mit Demenz, wie z.B. der mangelnden bzw. fehlenden
Gefahrenerkennung im Stralenraum, gesetzt. Das Mobilitdtsverhalten sowie die -bediirfnisse und
-hemmnisse dieser Zielgruppe standen bisher kaum im Fokus der Forschung.

Im Rahmen des Forschungsprojekts ,DeMo” wird erstmals in Osterreich die Verkehrsteilnahme von
Menschen mit Demenz untersucht. Dies erscheint erforderlich, da jegliche MalRnahme zur Verbesse-
rung der Mobilitdtssituation der Betroffenen ohne belastbarer Wissensgrundlage zu Mobilitatsver-
halten, -bedirfnissen und -hemmnissen auf ,, wackligen FiiRen” stehen wiirde. Neben den mobilitats-
bezogenen Bedarfslagen von Demenzerkrankten, die direkten Einfluss auf die Mobilitdt der Erkrank-
ten haben, werden im Rahmen des vorliegenden Forschungsberichts auch die Sorgen und Beddirfnis-
se der Angehorigen bzw. Betreuenden erstmals in Hinblick auf die alltagliche Mobilitdt der Erkrank-
ten thematisiert. Diese indirekt auf die Mobilitdt von Menschen mit Demenz Einfluss nehmenden
Personen spielen eine wesentliche Rolle fiir die regelmaRigen Aktivitdten, die soziale Teilhabe sowie
das Selbstwertgefiihl und folglich auch fir eine psychologisch gefestigte Konstitution der Erkrankten.

Die Besonderheit, dass die kognitiven und physischen Einschrankungen von Demenzerkrankten sehr
unterschiedlich und vom Schweregrad der Erkrankung sowie von dufleren Einflliissen bestimmt sind,
macht es unmaoglich, in diesem Zusammenhang allgemein giiltige Prognosen und Empfehlungen ab-
zugeben.

Vor allem technische Hilfsmittel (z.B. Applikationen am Smartphone) werden aktuell sehr kritisch
gesehen, da die heutige Generation 60+ mit der Technik noch nicht so vertraut ist. Bei kiinftigen Ge-
nerationen werden technische Innovationen jedoch bereits zum Alltag gehoren, weshalb eine Ausei-
nandersetzung damit auf visiondrer Ebene bereits heute als sinnvoll erscheint.

A.1.3 Abgrenzung

Im Fokus der vorliegenden Forschungsarbeit stehen das Mobilitatsverhalten und -bedirfnisse von
Demenzerkrankten. Insbesondere korperlich-kognitive Mobilitatsbarrieren werden thematisiert.

Die Untersuchung erfolgt aus drei unterschiedlichen Sichtweisen:

e Expertlnnen, die mit Demenzerkrankten arbeiten und durch tagliche oder wdéchentliche
Kommunikation detaillierten Einblick in den Alltag und das Mobilitdtsverhalten dieser geben
konnen,

e Angehorige bzw. Betreuende von Demenzerkrankten,

e eigenstandig mobile Erwachsene mit einer diagnostizierten Demenzerkrankung sowie Perso-
nen, die gemeinsam mit Betreuenden mobil sein kénnen.

Rechtliche sowie ethische Aspekte werden zwar thematisiert, allerdings erfolgt im Rahmen dieses
Berichts keine detaillierte Auseinandersetzung mit diesen Themenstellungen.
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A.2 Was ist Demenz?

Unter Demenz versteht man ganz allgemein das Nachlassen der geistigen Funktionen, was in der
Regel bei dlteren Menschen auftritt. In vereinzelten Fallen kann es aber schon 60- oder sogar 50-
jahrige Personen betreffen. Die bekannteste Form der Demenz ist die Alzheimer’sche Krankheit, aber
daneben gibt es noch eine Reihe anderer Formen, von denen manche irreversibel und manche heil-
bar sind, wenn das Gehirn durch die Erkrankung nicht dauerhaft geschadigt wird.

Mit Demenz ist ein Syndrom von Symptomen gemeint, die miteinander zusammenhangen und bei
bestimmten Krankheiten auftreten. Folgende Symptome werden als typisch fiir das Demenzsyndrom
angesehen (Rohacek, n. d., S. 10):

e Gedachtnisstorungen, vor allem Stérungen der Eingabe sowie des Kurz- und Langzeitge-
dachtnisses

e Storungen des abstrakten Denkens (Planen, Problemldsen, Vorausdenken)

e Storungen des Urteilsvermogens, sowohl der Beurteilung von Situationen (Definition der Si-
tuation) als auch des kritischen Denkens (dazu gehort auch die mangelnde Krankheitsein-
sicht)

e Kortikale Herdsymptome (Stérungen der hoéheren Funktionen der Hirnrinde wie Aphasie,
Apraxie, Agnosie)

e Personlichkeitsverdnderungen (z.B. Misstrauen, Reizbarkeit, Aggressivitat)

e Desorientierung mit Bezug auf Raum (Ort), Zeit (innere und duBere Dauer) und Personen

e Konzentrationsstérungen

Eine Definition von Demenz als chronischer Krankheit, die vom Verlust addquater Ausiibung von All-
tagsrollen Uber einen langeren Zeitraum ausgeht, geben Dick et al. (2016, S. 2):

,Als Demenz bezeichnet man eine im Alter neu aufgetretene, fortschreitende Stérung des Ge-
ddchtnisses und zusdtzlich eine deutliche Abnahme mindestens einer anderen kognitiven Funkti-
on, die in einem Umfang vorliegen muss, dass Verrichtungen des téglichen Lebens nachhaltig ge-
stort werden.”

Spezifischer ist die Definition von Rohacek (n.d., S. 11), in der die Alltagsrollen in einen 6konomischen
Aspekt (Selbstversorgung) und einen Beziehungsaspekt (Kommunikation) differenziert werden:

,Ein Demenzsyndrom ist ein Zustand, bei dem die geistigen Funktionen so stark nachgelassen ha-
ben, dass der Kranke sich nicht mehr selbsténdig versorgen und mit anderen nicht mehr ange-
messen kommunizieren kann.”

Demenz ist ein Syndrom als Folge einer chronisch fortschreitenden Erkrankung des Gehirns, durch
die es zur Beeintrachtigung von Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfahig-
keit, Sprache und Urteilsvermégen kommt (Dilling et al., 1991, zitiert nach Hofler et al., 2015, S. 4).
Personen, die an Demenz leiden, sind daher in all ihren alltaglichen Aktivitaten eingeschrankt. Der
Krankheitsverlauf sowie die Symptome der Erkrankung kdnnen sich im Einzelfall sowohl aufgrund der
Demenzform (Alzheimer’sche Erkrankung, Cerebrovaskuldre Erkrankung, Demenz bei Morbus Pick,
Lewy Body Demenz und Parkinson-Demenz) als auch duBerer Einflussfaktoren (kérperliche Erkran-
kung, Uber- bzw. Unterforderung, Einsamkeit, Depression, soziale Isolation, fehlende Struktur, uner-
wartete Ereignisse, Stress, Krankenhausaufenthalte, Verlassen der gewohnten Umgebung mit ge-
wohnten Abldufen) unterscheiden (Hofler et al., 2015, S. 7).
12
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Generell unterscheidet man drei Schweregrade der Erkrankung, denen zumeist folgende Symptome
zugeordnet werden kénnen (siehe Tabelle 1):

Tabelle 1: Schweregrade und Symptome der Demenz.
Leichte Demenz
e Vergesslichkeit (Merkfahigkeit beeintrachtigt), Verlegen und Suchen
e Zeitliche und ortliche Orientierungsprobleme
e Probleme bei komplexeren Aufgaben (wie z.B. Reisen an einen neuen Ort, Einkaufen)
e Verleugnen oder Nicht-Realisieren von Defiziten, Betroffene konnen mit depressiver Stimmung und/oder
paranoider Verarbeitung reagieren
Mittelschwere Demenz
e Desorientierung (hinsichtlich Zeit und Ort)
e Beeintrachtigung des Langzeitgedachtnisses (Verlust von Erinnerungen an relevante Aspekte des eigenen
Lebens)
e Probleme bei der addaquaten Auswahl der Kleidung, der Entscheidung zur Kérperpflege, der Erndhrung
(beginnende Selbstflrsorge-Defizite)
e Vermehrte Stérungen des Erlebens, Befindens und Verhaltens (z.B. Angst, Unruhe, Verfolgungsideen,
Zwangshandlungen, Aggression, Apathie) mit dem Fortschreiten der Erkrankung
Schwere Demenz
e Lickenhafte Erinnerung an die eigene Vergangenheit
e Verkennen von nahestehenden Personen
e Ankleiden und Kérperpflege ohne Personenhilfe nicht mehr méglich
e Harn- und Stuhlinkontinenz
e Verlust des Sprechvermogens, der Gehfahigkeit, der Fahigkeit zum Sitzen bis hin zur Bettlagerigkeit
e Massive Personlichkeitsverdanderungen, Storungen des Erlebens, Befindens und Verhaltens
Quelle: leicht verandert nach Hofler et al., 2015, S. 6-7.

A.3 Demenzformen

Unter atiologischem Gesichtspunkt lassen sich die Formen der Demenzerkrankungen ganz grob da-
nach unterscheiden, ob sie direkt das Gehirn betreffen (primare Demenzen) oder ob sie durch eine
andersartige Gehirn- bzw. eine korperliche Erkrankung verursacht werden (sekundidre Demenzen)
(siehe Dick et al, 2016, Kapitel 2 — diesem Kapitel sind die folgenden Darstellungen weitestgehend
entnommen).

A.3.1 Primare Demenzen

Alzheimer Demenz

Diese Krankheit wird durch zwei Typen von Ablagerungen im Gehirn verursacht: (1) Durch Ablage-
rungen eines Membranproteins der Nervenzellen (Plaquesbildung), das auBerhalb der Zellen ver-
klumpt und zu Zellverlust fihrt sowie (2) neurofibrillare Blindel, die durch Ablagerungen eines Trans-
portproteins in Nervenzellen entstehen, was den Stoffwechsel von Nervenzellen stért und zum Zell-
untergang fihrt. Im Gehirn werden zunachst die Nervenzellen im Hippocampus zerstort. Dieses Ge-
hirnareal ist flir das Neugedachtnis zustandig.

Der Krankheitsverlauf hat eine lange Vorgeschichte. Neurodegenerative Veranderungen treten be-
reits 20 bis 30 Jahre vor der Diagnose der Krankheit auf. Finf bis sieben Jahre vor der Diagnose las-
sen sich eine leichte Abnahme der Lernfahigkeit und kognitive Beeintrachtigungen (Signifikationssto-
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rungen, Schwierigkeiten bei der Orientierung in fremder Umgebung) feststellen. Im Stadium der
leichten Demenz, das zwei bis drei Jahre dauern kann, sind folgende Stérungen haufig zu finden:

e deutliche Gedachtnisstérung,

e Schwierigkeiten bei der Planung und Ausfiihrung von Handlungsabldaufen im Alltag,

e raumlich-visuelle Gedachtnisstorung,

o  Wortfindungsstérungen bzw. Verminderung des Wortschatzes und

e Storungen des rdaumlichen Sehens.

Die mittelschwere Demenz dauert 3-5 Jahre, wobei weitere kognitive Beeintrdachtigungen hinzu-
kommen:

e Sprachverstdndnisstorungen,

e Storungen einfacher Handlungsablaufe und Rechenstorungen,

e Verdnderungen des Verhaltens (Aktivitat — Ruhelosigkeit und Bewegungsdrang genauso wie
Teilnahmslosigkeit, Essverhalten, Tag-Nacht-Rhythmus — viele kurze Schlafphasen am Tag
und eine kurze, unruhige Schlafphase in der Nacht, Aggressionskontrolle insbesondere im Zu-
sammenhang mit der Koérperpflege durch Andere),

o Verfolgungswahn (tritt schatzungsweise bei 16% der Betroffenen auf),

e  Wahrnehmungsstorungen (Fehlidentifikationen und -interpretationen durch falsche oder
nicht aktualisierte kognitive Reprdsentationen),

e Spiegel-Halluzinationen, bei denen das eigene Spiegelbild als Eindringling erlebt wird, und

e Depression (depressives Syndrom, etwa bei zwei Drittel aller Erkrankten).

Im Stadium der schweren Demenz kommt es zu ausgepragten motorischen Stérungen, Teilnahmslo-
sigkeit, Inkontinenz. Die Personen sind sehr oft bettlagerig und entwickeln haufig eine Schlucksto-
rung. Auch epileptische Anfdlle kommen vor. Aufgrund der motorischen Unruhe kommt es zu Ge-
wichtsverlust. Im Endstadium wird auch das zentrale vegetative Nervensystem angegriffen, was sich
als vegetatives Schwitzen ausdriickt.

Lewy-Kérper-Demenz

Die Lewy-Korper-Demenz stellt die zweithdufigste neurodegenerative Demenz dar. Schatzungen ge-
hen von einem Anteil zwischen 15% und 36% an allen demenziellen Erkrankungen aus. Bei dieser Art
von Demenz finden sich im Gehirn verteilt sogenannte Lewy-Korper, die mit der Parkinson’schen
Krankheit in Zusammenhang stehen. Die Pravalenz, dass Demenz im Zuge einer Parkinsonerkrankung
auftritt, betragt fast 30% (Hanagasi et al., 2017). Lewy-Kérper sind rundliche Einschlusskérperchen in
den Nervenzellen. Bei der Parkinson’schen Krankheit finden sie sich in hoher Zahl im Hirnstamm und
in den Stammganglien. Bei der Lewy-Kdrper-Demenz finden sie sich auch in anderen Hirnregionen,
insbesondere im Stirnhirn.

Das Krankheitsbild enthalt sowohl Symptome der Alzheimer-Krankheit als auch der Parkinson’schen
Krankheit. Am Anfang treten Gedachtnisstorungen, Stérungen der Handlungsplanung, des Rechnens
und der Sprache auf. Daneben finden sich auch starke Schwankungen bei den kognitiven Defiziten.
Dick et al. (2016, S. 6) berichten, dass diese Schwankungen innerhalb eines Tages, einer Woche oder
eines Monats auftreten kdnnen, sodass die Angehorigen von schweren Defiziten, aber auch von vol-
liger Gesundung berichten. Daneben kommen optische Halluzinationen und wechselnde Stérungen
der Aufmerksamkeit und des Antriebs vor, die wie Verwirrtheitszustande wirken. Daneben zeigen
sich auch motorische Symptome, die als unterschwellige Parkinsonsymptomatik gedeutet werden.
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Frontotemporale Demenzen

Diese Form der Demenzen betrifft primar eine Degeneration des Stirn- und Schlafenlappens. Symp-
tome sind Stérungen von Verhaltensmustern, Personlichkeitsveranderungen, Stérungen des Sprach-
verstandnisses und des Sprechens. Von dieser Demenz sind etwa 10-20% aller Demenzerkrankten
betroffen und sie tritt in einem Alter von 45 bis 65 Jahren gehauft auf. Zu dieser Gruppe von De-
menzerkrankungen zahlen:

o Die Pick-Krankheit, eine schnell fortschreitende Neurodegeneration des Stirnlappens, die
durch sogenannte Pick-Zellen verursacht wird, deren Entstehung derzeit ungeklart ist. Sie
tritt zwischen dem 50. und 60. Lebensjahr auf. Frauen scheinen haufiger betroffen zu sein als
Manner. Typisch fiir diese Form der Demenz sind Veranderungen der Personlichkeit und des
Sozialverhaltens: Triebhaftigkeit, mangelnde Affektkontrolle und dissoziales Verhalten, was
Delinquenz einschlieRen kann. Mitunter entwickelt sich eine Suchterkrankung. Zu den sozia-
len Storungen gehort etwa die Neigung zu unpassenden Scherzen. Im spateren Verlauf der
Krankheit treten Storungen des Denkvermdgens und des Gedachtnisses auf, wahrend die
Person eine ,gehobene Stimmung” erlebt. Dazu kommt stereotypes, wiederholendes und
sinnentleertes Nachsprechen.

e Primdr progressive Aphasie und Semantische Demenz: Das sind frontotemporale Demen-
zen, die zu Veranderungen des Sprachverstdndnisses und der Sprechfahigkeit fihren. Die
primar progressive Aphasie beginnt im Alter von 50 bis 70 Jahren. Zunachst ist die Sprechfa-
higkeit (Wortfindungsstérungen, langsames Sprechen, Probleme beim Satzbau und der
Grammatik, aber auch der Aussprache) eingeschrankt, spater das Sprachverstandnis. Im Ver-
lauf der Krankheit sprechen die Patienten immer weniger und langsamer. Sprechen wird
miihsam; typisch sind phonematische Paraphasien (,, Tosch” statt ,Tisch”). Der Sprachverlust
kann durch Logotherapie verzogert werden. Die semantische Demenz meint eine Verschlech-
terung des Sprachwissens (Wortbedeutungen, Kategorien), die langsam fortschreitet. Se-
mantische Paraphasien sind bei dieser Form typisch, wobei Worte richtig ausgesprochen,
aber falsch verwendet werden (,Ich schreibe mit dem Fisch”). Auch das Schriftbild geht ver-
loren, sodass Patienten nach Gehor schreiben und viele Rechtschreibfehler machen. Im spa-
teren Stadium sprechen die Patienten fllissig, aber inhaltsleer. Semantische Demenz entwi-
ckelt sich, wenn die Neurodegeneration den linken vorderen Temporallappen betrifft, der fir
die Sprachsemantik zustandig ist.

Vaskuldre Demenzen

Von vaskularen Demenzen spricht man dann, wenn eine fokale neurologische Symptomatik und eine
vaskulare Lasion zugleich vorliegen. Der Verlauf ist durch ,einen plotzlichen Beginn, eine schrittweise
Verschlechterung und das Auftreten neurologischer Herdsymptome wie z.B. Lahmungen gekenn-
zeichnet (Dick et al., 2016, S. 8). Diese Form kann auch gleichzeitig mit Demenz vom Alzheimer-Typ
auftreten. 20-30% aller Félle sind den vaskuldaren Demenzen zuordenbar. Folgende Subtypen werden
unterschieden:

e Demenz nach einem Schlaganfall,
e strategische Schlaganfalle (z.B. bilateraler Thalamusinfarkt),

e multiple kleine Lakunen (klinische Bedeutung dieser Verdnderungen ist umstritten) und
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e Binswanger-Krankheit (Demenz bei hohem Blutdruck mit Verstarkung bei hypertensiven Ent-
gleisungen).

Wahrend bei diesen Formen die Personlichkeit erhalten bleibt, kann es je nach Lokalisation der Lasi-
onen zu Stimmungs- und Antriebsschwankungen kommen. Auch fokalneurologische (Léhmung, Sen-
sibilitatsstorung) und neuropsychologische Symptome kdénnen auftreten, was ein vielfaltiges klini-
sches Bild ergibt.

A.3.2 Sekundare (reversible) Demenzen

Die sekundaren Demenzen treten seltener auf als die primaren. Sie werden indirekt (sekundar) durch
eine Grundkrankheit auBerhalb des Gehirns ausgel6st oder durch einen Erreger, der (iber einen spe-
zifischen Mechanismus eine demenzielle Entwicklung verursacht oder mitverursacht. Die Grunder-
krankungen sind oft behandelbar und mit der Heilung gehen auch die dementiellen Symptome zu-
rick. Auch vollstandige Heilung ist moglich, weswegen man diese Gruppe auch als ,reversible De-
menzen“ bezeichnet. 10-15% aller Demenzen lassen sich diesen Formen zuordnen. Etwa 11% aller
Demenzen gelten als reversibel (zwei Drittel vollstdndig, ein Drittel zumindest teilweise). Dick et al.
(2016, S. 9) betonen die Bedeutung der diagnostischen Abklarung, weil sie fir den Verlauf der Krank-
heit erhebliche Konsequenzen hat. Die haufigsten reversiblen Ursachen sind Medikamente und Toxi-
ne (28,2%), Depression (26,2%) sowie metabolische Ursachen (15,5%).

Durch Medikamente und Toxine ausgel6ste Demenzen

Bei den Medikamenten, die Demenz auslésen kénnen, werden vor allem Benzodiazepine genannt.
Behandlung wie Entzug von Benzodiazepinen schrankt das subjektive Wohlbefinden, die Alltagsakti-
vitdten, die kognitive Leistungsfahigkeit und das Schlafverhalten ein. Dick et al. (2016, S. 10) strei-
chen in diesem Zusammenhang das Problem heraus, dass 5-15% der (ber 65-jdhrigen Patientlnnen
im ambulanten Bereich Benzodiazepine erhalten. Weitere Medikamente und Toxine, die Demenz
verursachen kénnen, sind beispielsweise:

o Antiepileptika,

e Antihypertensiva (z.B. Betablocker),

e Antiarrhythmika (Digitalis),

e Steroide (Prednisolon),

e Trizyklische Antidepressiva,

e Antihistaminika,

e Muskelrelaxantien,

e Alkohol, Kokain, Heroin und

e Blei, Aluminium.

Da es auch moglich ist, dass kognitive Defizite durch Wechselwirkungen zwischen Medikamenten
ausgelost werden, ist ein umfassendes Medikamentenscreening fiir die Diagnose einer Demenz er-
forderlich. Alkohol spielt ebenfalls eine wichtige Rolle. Er bewirkt nicht nur Stérungen des Kurzzeit-
gedachtnisses, sondern kann auch fiir die Entstehung einer Demenz mitverantwortlich sein (Untersu-
chungen gehen von 21-24% der Falle aus). Die Rolle von Alkohol beim Entstehen einer Demenzer-
krankung kann ein Mangel an Vitamin B12 und Folsdure sein. Dass Schwermetalle, vor allem Blei,
ursachlich fir eine Demenz verantwortlich sein kénnen, zeigen Berufsanamnesen: Tankwarte, Male-
rinnen und Fernfahrerinnen, die mit Schwermetallen regelmaRig in Kontakt kommen, haben ein er-
héhtes Demenzrisiko.
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Depressive Pseudodemenz

Die depressive Pseudodemenz meint den Umstand, dass es bei schweren Depressionen zu kognitiven
Defiziten kommt. Dick et al. (2016, S. 11) (davor stand immer ,,Dick et al.”) stellen eine schwere de-
pressive Erkrankung als haufigste Ursache einer reversiblen Demenz heraus (bis zu 26,2% der Falle).
Kognitive Defizite treten bei dieser Form rascher auf. Umgekehrt wird darauf hingewiesen, dass bei
einer beginnenden Demenz auch depressive Symptome auftreten kénnen, die zudem im Alter anders
aussehen als bei jiingeren Menschen.

Durch metabolische Erkrankungen ausgeloste Demenzen

Auch metabolische Erkrankungen haben sich als hdufige Ursachen einer sekunddren Demenz heraus-
gestellt (Dick et al., 2016, S. 11). Sie gelten ebenfalls als reversibel. Hiufige Ursachen sind Vitamin
B12- und Folsduremangel, Schilddriisentiber- und -unterfunktion, Stérungen im Nierenstoffwechsel
und Veranderungen im Salzhaushalt. Bei den Verdnderungen des Salzhaushalts, die zu Demenz fiih-
ren konnen, werden insbesondere Hypernatridamie und Hyperkalzamie genannt. Diese Stérungen
kénnen wiederum durch Stérungen des Hormonsystems (Hyperparathyreodismus) verursacht sein.
Auch chronische Hypoglykimie — etwa bei zu eng eingestellter Diabetes mellitus, kann zu Demenz
flhren. Bei Diabetes spielen zwei Mechanismen eine Rolle: Gefdllschadigung, in deren Folge eine
vaskulare Demenz entstehen, und chronische Unterzuckerung, was zu einer irreversiblen Stérung der
Neuronen fiihren kann.

Durch Infektionen oder Tumore ausgeloste Demenzen

Zu den Infektionskrankheiten, in deren Folge Demenz auftreten kann, zdhlen Dick et al. (2016, S. 12)
die Infektion durch den Syphiliserreger, Spatformen der durch Borrelien verursachten Friihsommer-
meningoenzephalitis, das Hl und das Herpes-simplex Virus und die Jakob-Creutzfeldt Erkrankung.
Auch Autoimmunerkrankungen (z.B. Multiple Sklerose) kénnen sekundare Demenzen verursachen.

Daneben wird auf den Normaldruckhydrozephalus hingewiesen, bei dem es zu einer Resportionssto-
rung des Nervenwassers kommt. Durch die Erh6hung des Nervenwasserdrucks in den Gehirnkam-
mern erweitern sich diese und tGben auf das umliegende Hirngewebe Druck aus. Dieser Druck fihrt
zur sogenannte Hutchinson-Trias, einer Symptomatik, die aus einem unsicheren Gang, in kleinen
Schritten und Inkontinenz besteht. Weiters kommt es zu Stérungen der Handlungsablaufe, von Spra-
che und Gedachtnis, die Giber den Tag stark schwanken kénnen und sich rasch verschlechtern. Diese
Symptome sind auf eine Schadigung des Hirngewebes zuriickzufihren.

Tumore kénnen Demenz verursachen, wenn sie Teile des Gehirns schadigen, die fiir kognitive Funkti-
onen von Bedeutung sind.

A.4 Gesellschaftliche und soziale Aspekte der Demenz

Um die soziale Teilhabe von Menschen mit Demenz moglichst lange aufrechtzuerhalten ist es wich-
tig, sich mit gesellschaftlichen und sozialen Aspekten der Demenz auseinanderzusetzen. Im Rahmen
des folgenden Kapitels erfolgt eine Auseinandersetzung mit den Mdglichkeiten und Grenzen der Be-
wahrung der Eigenstandigkeit von Demenzerkrankten, der sozialen Teilhabe von Betroffenen sowie
praventiven MaRnahmen, die Einfluss auf die Lebensqualitdt von Demenzerkrankten ausiiben.
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A.4.1 Bewahrung und Grenzen der Eigenstandigkeit von Demenzerkrankten

Unabhangig davon, welche Themen im Zusammenhang mit Demenz beleuchtet werden, spielen ethi-
sche Aspekte eine wichtige Rolle. Smebye et al. (2016, S.1 ff.) setzen sich mit dem Thema der Auto-
nomie von Demenzerkrankten und ihrer Grenzen auseinander, vor allem in Hinblick auf den Wunsch
des Lebens im eigenen Haushalt.

Das Bewahren der Autonomie von Demenzerkrankten ist mit Krankheitsverlauf immer schwieriger
moglich. Die Unterstiitzung dieser durch Angehorige bzw. Betreuer kann dabei unterschiedlich inten-
siv ausfallen; Smebye et al. (2016, S. 2) unterscheiden dabei zwischen , weichem” und ,hartem” Pa-
ternalismus, der dabei als das Gegenteil von Autonomie definiert wird. Dieser Unterschied lasst sich
anhand eines Beispiels erldutern: Angehorige bzw. Betreuerlnnen von Demenzerkrankten moéchten
diese davor schitzen, ,schlechte” Entscheidungen zu treffen, um diese vor den dadurch ausgeldsten
negativen Auswirkungen zu bewahren. Beim weichen Paternalismus wiirde versucht werden, den
Demenzerkrankten Alternativen aufzuzeigen bzw. mit Argumenten negative Auswirkungen zu erkla-
ren, damit diese selbst eine ,bessere” Entscheidung treffen kdnnen. Beim harten Paternalismus wiir-
den Demenzerkrankten Entscheidungen und damit deren Autonomie vollstandig genommen werden,
selbst wenn diese dazu noch in der Lage waren. (Smebye et al., 2016, S. 2)

Die Akzeptanz des weichen Paternalismus kann flieBend in den harten Paternalismus {ibergehen, da
die Grenzen nicht trennscharf sind. Sicherheitsaspekte werden haufig als Argument verwendet, um
das Umsetzen von MaRnahmen (z.B. GPS-Tracking, technische Ausstattung im Haus) zu rechtfertigen.
Angehorige bzw. Betreuende handeln in der Regel im Interesse der Demenzerkrankten, allerdings
stellt sich aus ethischer Sicht die Frage, wie weit man dabei gehen darf und ab wann man zu sehr in
das Leben von Demenzerkrankten eingreift. (Smebye et al., 2016, S. 10)

Autonomie wird haufig mit der Unabhangigkeit einer Person gleichgesetzt. Demenzerkrankte mit
dem Wunsch, in ihrem eigenen Haushalt anstelle in einer Betreuungseinrichtung zu wohnen, zielen
damit zwar auf eine gewisse Autonomie ab, werden jedoch mit Krankheitsverlauf immer mehr von
anderen Personen abhangig sein. Smebye et al. (2016, S. 9) zufolge akzeptieren Demenzerkrankte,
denen dieser Wunsch erfiillt wurde, eher die Tatsache, dass sie eine Betreuung bendtigen, da diese
es moglich macht, weiterhin im eigenen Haus zu leben. Eine gute Beziehung zwischen Demenzer-
krankten und betreuenden Personen kann die Pflege im eigenen Haushalt erheblich vereinfachen.
Externes Pflegepersonal kann beispielsweise vermittelnd eingreifen, falls zwischen Demenzerkrank-
ten und Familienmitgliedern Konflikte auftreten. (Smebye et al., 2016, S. 9)

A.4.2 ,Biografie-Briiche” und Bediirfnisse von Demenzerkrankten hinsichtlich der sozia-
len Teilhabe

Soziale Aktivitaten sind durch rdumliche Desorientierung am schwersten betroffen. Folglich schran-
ken Demenzerkrankte ihre Mobilitdt auRerhalb der Wohnung , freiwillig” ein, was zu einem zuriickge-
zogenen Lebensstil und einer sozialen Isolierung fiihrt. Durch die Vernachlassigung sozialer Aktivita-
ten verschlechtert sich die Lebensqualitat von Demenzerkrankten, was wiederum negative Auswir-
kungen auf deren Wahrnehmungsfunktionen, Herz-Kreislauf-Rhythmus, Gehirnplastizitdt und Stim-
mung hat (Teipel et al., 2016, S. 696).

Grundsatzlich unterscheiden sich die Bedirfnisse demenzerkrankter Personen kaum bzw. nicht von
denen jeder anderer Personengruppen. Nach der ,Camberwell Assessment of Need for the Elderly”
Methode (CANE) wird zwischen
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e sozialen,

e psychologischen,

e physischen und

e umweltbezogenen

Bediirfnissen unterschieden. Basierend auf der Identifizierung von Problemen wird auf Bedirfnisse
geschlossen, die in vier Auspragungen (kein Bediirfnis; erfilltes Bedirfnis; unerfilltes Bedirfnis; un-
bekannt) auftreten kdnnen (Reynolds et al., 2000, S. 444).

In einer Studie mit 152 Befragten (Zeitraum 2006-2007) beschaftigten sich Miranda-Castillo et al.
(2013, S. 1 ff.) mit der Frage, welche Bediirfnisse Demenzerkrankte an ein Leben im eigenen Haushalt
stellen. Dabei befragten sie sowohl Demenzerkrankte selbst, betreuende Angehdrige als auch Exper-
tinnen. In Summe wurden vier erfiillte (Erinnerung, Erndahrung, Einkommen, Haushaltsfiihrung) sowie
drei unerfiillte Bediirfnisse (Tagesaktivitaten, Gesellschaft, psychisches Wohlbefinden) identifiziert,
die den Autorinnen zufolge besonders hervorzuheben sind. Die Auffassung zur Wichtigkeit dieser
Bediirfnisse unterscheidet sich je nach befragter Personengruppe. Generell konnte festgestellt wer-
den, dass Demenzerkrankte insgesamt weniger Bedirfnisse nennen als betreuende Angehérige und
Expertlnnen. (Miranda-Castillo et al., 2013, S. 5)

Speziell wird in dieser Arbeit auf Bediirfnisse eingegangen, welche einen Mobilitatsbezug aufweisen.
Mobilitat wird bei Miranda-Castillo et al. (2013, S. 5-7) zwar erhoben, aber nicht als erfilltes oder
unerfiilltes Bedirfnis identifiziert. Stattdessen wird die soziale Teilhabe (,Gebraucht-Werden“, Un-
terhalten von bedeutsamen Beziehungen, Bewahrung der Autonomie etc.) als wesentlich in den Be-
reichen Tagesaktivitaten und Gesellschaft genannt. (Miranda-Castillo et al., 2013, S. 5-7)

In Zusammenhang mit der Erwerbstatigkeit und dem damit verbundenen Wegverhalten einer Person
spielt die Diagnose von Demenz im Regelfall eine untergeordnete Rolle. Dies ist unter anderem da-
rauf zurlckzufiihren, dass die Betroffenen im Regelfall erst im fortgeschrittenen Alter an Demenz
erkranken und sich somit bereits im Ruhestand befinden. Bei der Minderheit der bereits im jungen
Alter an Demenz erkrankten Personen fiihrt eine derartige Diagnose allerdings zu einem mobilitatsre-
levanten ,Biografie-Bruch”, da diese auf langfristige Sicht gesehen ihren Beruf nicht weiter bzw. nur
noch eingeschrankt ausiiben konnen. (Panke-Kochinke, 2013, S. 392)

A.4.3 Praventive MaBnahmen mit Einfluss auf die Lebensqualitit von Demenzerkrankten

In der Gsterreichischen Leitlinie ,Besser Leben mit Demenz” (Eger et al., 2010, S. 64) sowie der deut-
schen S3-Leitlinie ,Demenzen” (Deuschl und Maier, 2016, S. 109) werden unter anderem regelmaRi-
ge Bewegung und aktives intellektuelles sowie soziales Leben zur Primarprdvention einer spateren
Demenz empfohlen. Die Férderung von Bewegung konnte den Krankheitsverlauf moglicherweise
positiv beeinflussen und zu einer Verbesserung der Lebensqualitat filhren, wenngleich es hierfir nur
schwache Hinweise gibt (Froschl et al., 2015, S. IV).

Eine hohe Lebensqualitat trotz chronischer Krankheit und Beeintrachtigung wird als der ,beste” Ge-
sundheitszustand definiert, der erreicht werden kann und der samtliche Dimensionen des physi-
schen, geistigen und sozialen Wohlbefindens umfasst (Institute Of Medicine, 2012, S. 3 nach Clare et
al., 2014, S. 1). Dies ist nicht nur fiir Demenzerkrankte wichtig, sondern auch fir deren Familienange-
horige, Freundinnen und Betreuerlnnen. Da die Definition von subjektiven Empfindungen und Beur-
teilungen gekennzeichnet ist, kann diese sehr individuell und vielseitig ausfallen. Die grofRe Bedeu-
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tung sozialen Kapitals, Werten und vorhandenen Mitteln sowie das Potenzial fiir eine soziale Teilha-
be spiegeln sich darin jedoch haufig wieder. (Bowling, 2007, S. 263-297 nach Clare et al., 2014, S. 2)

Soziales Kapital, Werte und vorhandene Mittel pragen den Verlauf von Demenz malgeblich, da sie
nicht nur die Symptome der Krankheit beeinflussen, sondern auch das Ausmal} der demenzbedingten
Beeintrachtigungen lindern, extreme Beeintrachtigungen verhindern und die Gefahr des sozialen
Ausschlusses reduzieren (Verbrugge und Jette, 1994, S. 1-14 nach Clare et al., 2014, S. 2). Sie schlie-
Ren dabei soziale Aspekte (z.B. soziale Netze, soziale Kontakte, zwischenmenschliche Beziehungen,
Verfligbarkeit von Hilfe und Unterstitzung), Umweltaspekte (z.B. Nachbarschaft), finanzielle Aspekte
(z.B. Einkommen), physische Aspekte (z.B. physische Funktionen und Fitness), psychologische Aspek-
te (z.B. Selbstwertgefiihl, Optimismus) sowie den Zugang zur Sozialbetreuung und Gesundheitsfiir-
sorge mit ein. Das Funktionieren dieser drei Elemente (Soziales Kapital, Werte und vorhandene Mit-
tel) kann dabei unterstitzen, die gegenwartigen und vom Schweregrad der Demenz abhangigen Her-
ausforderungen zu tiberwinden. (Clare et al., 2014, S. 2)

»IDEAL” (Improving the experience of dementia and enhancing active life) ist eine britische Langzeit-
Kohorten-Studie, die mittels verschiedener qualitativer und quantitativer Methoden soziale und psy-
chologische Faktoren von Demenzerkrankten erhebt. Ziel ist die Identifikation von Anderungsmég-
lichkeiten, die auf individuellen und gemeinschaftlichen Ebenen vorgenommen werden kdnnen, um
neben Empfehlungen flir unter anderem Sozialberatung, Gesundheitsfiirsorge, Dienstleistungsanbie-
ter und Planung auch Ratschldage sowie Anleitungen fiir Demenzerkrankte und deren Betreuerinnen
abzuleiten (Clare et al., 2014, S. 2-11). Abbildung 1 zeigt die Schisselelemente mit Einfluss auf die
Lebensqualitdt von Demenzerkrankten auf, die im Rahmen der Studie beriicksichtigt wurden.

Abbildung 1: Schliisselelemente mit Einfluss auf die Lebensqualitdat von Demenzerkrankten.

CAPITALS, ASSETS AND LIVING WELL OUTCOMES
RESOURCES
ADAPTATION »  Well-being
* Past situation » Life satisfaction
* Spocial and environmental resources s Quality of life
* Relationships and interactions * Participation in activities
* Psychological traits and attitudes * Expression of positive emotions
ACCESS TO/USE OF SERVICES CHALLENGES
= Psychological state
# Physical health and physical activity
* Life events
= Dementia-related challenges

Quelle: Clare, 2014, S. 3.

A.5 Bisherige Ansdtze zur Unterstiitzung von Demenzerkrankten

Aktuell wird bereits eine Vielzahl von unterstiitzenden Hilfsmitteln flir Demenzerkrankte eingesetzt.
Die gesamte Bandbreite zielt darauf ab, Demenzerkrankte in ihrem taglichen Leben zu unterstiitzen
und deren Lebensqualitdt zu erhéhen; Mobilitdt deckt dabei nur einen kleinen Teilbereich ab. Im
Folgenden wird ein kurzer Uberblick dariiber gegeben, welche vielfiltigen Hilfsmittel bereits existie-
ren und welche Funktion diese ibernehmen:
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A.5.1 Wahrnehmung und Orientierung

Das Verwenden von Tageslichtlampen (Schwarz, 2016, S. 46) erhellt die Wohnrdume und kann die
Stimmungslage von Demenzerkrankten verbessern. Generell ist zu empfehlen, die gewohnte Umge-
bung von Demenzerkrankten bestmoglich beizubehalten, da Veranderungen zusatzlichen Stress be-
deuten.

Das Aufkleben oder -malen schwarzer Balken am Boden (Spitzer, 2016, 0.S.) bewirkt, dass Demenzer-
krankte vor Ort stehen bleiben, da sie diese schwarze Balken als ,Abgrund” wahrnehmen. Dies kann
vor allem an Gefahren- oder Unfallhdaufungsstellen von groRer Bedeutung sein. Zudem ist es hilfreich,
keine mehrfarbigen starken Musterungen bzw. spiegelnden Flachen (Schwarz, 2016, S. 3) u.a. im
offentlichen Raum einzusetzen, da Demenzkranke haufig schlechter fokussieren kénnen.

Beschriftungen und Bebilderungen (Schwarz, 2016, S. 5) von Standorten dienen der Schaffung von
Wiedererkennungswerten fiir Demenzerkranke. Farbige Toilettenbrillen (Schwarz, 2016, S. 3) wiede-
rum dienen der besseren Erkennung, da Demenzkranke haufig kontrastreich abgesetzte Gegenstan-
de wesentlich besser erkennen kénnen.

Auch der Einsatz technischer Hilfsmittel soll das tagliche Leben von Demenzerkrankten erleichtern.
Beispielsweise soll die Nutzung von Seniorlnnenhandys (Senseagent, 2012, 0.S.) fir Demenzerkrank-
te gut geeignet sein, da bildhafte Darstellungen besser als Zahlen verarbeitet werden kénnen und
weniger bzw. groRere Tasten die Bedienung erleichtern.

Im Rahmen von Therapien konnten Filan und Llewellyn-Jones (2006, S. 598-609) bei der Interaktion
von Demenzerkrankten mit Hunden — unabhangig vom jeweiligen Schweregrad der Demenz — Vortei-
le wie u.a. Blutdrucksenkung, Verminderung von aggressivem Verhalten und signifikante Reduktion
der Herzfrequenz bzw. Entspannung identifizieren. Forschungsbedarf besteht dahingehend, wie re-
gelmafig und in welcher Form derartige Therapien durchgefiihrt werden sollten und wie langfristig
die positiven Effekte tatsachlich anhalten.

Im Regelfall reagieren Demenzerkankte sehr positiv auf die Nahe zu Tieren, allerdings gibt es auch
Personen, die Hunden gegenliber dngstlich oder aggressiv eingestellt sind. Daher und weil manche
Pflegeheime keine Ressourcen fiir die Beherbergung eines Tieres haben, kdnnen ersatzweise auch
Roboter eingesetzt werden (Filan und Llewellyn-Jones, 2006, S. 604-605).

Vereinzelt wird bereits an ,Therapie-Robotern” gearbeitet, die auf die Geflihlsebene von u.a. De-
menzerkrankten abzielt. Als Beispiel kann die Robbe ,Paro” genannt werden, die mit Audio- und
Lichtsensoren ausgestattet ist und grundsatzlich im Verhalten einem Haustier entspricht (Interaktion
zwischen Roboter und Mensch). Personen, die den Roboter akzeptieren und mit diesem interagieren,
fihlen sich dabei wohl und kénnen bspw. wahrend einer Therapiesitzung sehr gut entspannen (Wada
et al., 2008, S. 55f.). Auch in diesem Bereich sollten Langzeitstudien durchgefiihrt werden, die die
positiven Effekte auf Demenzerkrankte belegen (Filan und Llewellyn-Jones, 2006, S. 608).

Demenzerkrankte reagieren nicht nur auf Hunde oder Katzen, sondern auch auf Fische, weshalb im
Rahmen eines Forschungsprojekts speziell designte Aquarien in den Essbereichen von Pflegeheimen
installiert wurden. Der Studie zufolge nahmen die Demenzerkrankten mehr Nahrung zu sich und da-
mit an Gewicht zu. Zudem sollen die Demenzerkrankten beim Beobachten der Fische im Aquarium
ruhiger geworden sein. Der Bereich um das Aquarium herum wurde sowohl fiir die Bewohnerlnnen
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des Pflegeheims als auch fiir dessen Besucherlnnen zu einem sozialen Treffpunkt (Filan und Llewel-
lyn-Jones, 2006, S. 604-605).

Auch tragbare Kamerasysteme, die der/die Angehorige bzw. Betreuerln bei sich trégt, um das Verhal-
ten von Demenzerkrankten aufzuzeichnen, zu analysieren und besser verstehen zu kénnen, werden
aktuell getestet. Den Interviews einer Studie von Matthews et al. (2015, S. 13) zufolge kénnen unter
anderem folgende Vorteile genannt werden:

e Nachvollziehbarkeit: AuBenstehende kdnnen sich in die Lage von Demenzerkrankten und
dessen Angehdorige bzw. Betreuerlnnen hinein versetzen (Matthews et al., 2015, S. 13)

e Selbstreflexion: Angehorige bzw. Betreuerlnnen kdnnen Situationen analysieren und reflek-
tieren, wie man hatte anders reagieren konnen (Matthews et al., 2015, S. 13)

e Situationsreflexion: Angehdrige bzw. Betreuerlnnen kdnnen Situationen analysieren und re-
flektieren, worauf Demenzerkrankte z.B. negativ reagieren (Matthews et al., 2015, S. 13)

e Diagnose: sofern sich Demenzerkrankte weigern, zum/zur Arzt/Arztin zu gehen kénnen Arz-
tinnen, die keine Hausbesuche durchfiihren, durch Videoaufnahmen das Verhalten von De-
menzerkrankten analysieren und interpretieren (Matthews et al., 2015, S. 14)

Als Nachteile werden folgende Aspekte genannt:

e Akzeptanz: Demenzerkrankte kénnen es ablehnen, in ihrem Alltag gefilmt zu werden und sich
dadurch zusétzlich isolieren (Matthews et al., 2015, S. 14-15)

e Verhaltensbeeinflussung: das Bewusstsein, dass das eigene Verhalten von einer Kamera auf-
gezeichnet wird, kann das Agieren von Demenzerkrankten als auch von Angehdrigen bzw.
Betreuerlnnen beeinflussen (Matthews et al., 2015, S. 18)

Wie anhand der Literatur ersichtlich ist, wird derzeit insbesondere an der Entwicklung technischer
Losungsansatze zur Unterstlitzung von Demenzerkrankten sowie dessen Angehérigen bzw. Betreue-
rinnen intensiv gearbeitet (u.a. Narzt et al., 2015; Purgathofer et al., 2016; Teipel et al., 2016; Shoval
et al., 2008). Die Akzeptanz technischer Losungsansatze durch Demenzerkrankte ist jedoch fraglich,
insbesondere aus kurz- bis mittelfristiger Perspektive. Die heutige Generation ist mit den technischen
Hilfsmitteln, wie sie zurzeit entwickelt werden, noch nicht so vertraut (Aussagen im Rahmen von
Interviews mit Angehorigen bzw. Pflegerinnen bestéatigen diese skeptische Haltung).

A.5.2 Erinnerung und Gedachtnis

Flr den Wohnbereich gibt es u.a. das Casenio Assistenzsystem (FZI, 2015, 0.S.) mit Warn- und Erinne-
rungsfunktion, das Gefahrensituationen (z.B. aktiver Elektroherd trotz Verlassen des Hauses) er-
kennt, darauf aufmerksam macht und ggf. Angehorige bzw. Betreuende informiert. Generell kann
auch die Installation einer Herdsicherung mit Abschaltautomatik oder eines Rauchmelders (Schmidt
und Pflederer, 2015, S. 101) vor allem fiir Demenzerkrankte, die noch eigenstandig kochen oder bii-
geln, von Relevanz sein. Derartige Tatigkeiten sind fir Demenzerkrankte kein Problem in der Hand-
habung; sie vergessen blofRR haufig das Ausschalten elektrischer Geriéte.

Ganz allgemein kénnten Erinnerungshilfen (FZI, 2015, 0.S.) jeglicher Art fiir Demenzerkrankte die
Bewaltigung des Alltags erleichtern. Akustische Erinnerungen an Termine, Sprachnotizen oder Ansa-
gen von Uhrzeit und Datum kdénnen beispielsweise unterstiitzen. Da vor allem Uhrzeit und Datum
haufig digital oder analog angezeigt von Demenzerkrankten gar nicht mehr verarbeitet werden kon-
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nen, kdnnten neben akustischen Ansagen auch Uhren mit Klartext oder Bildern (Schmidt und Pflede-
rer, 2015, S. 17) eingesetzt werden. Da die Vergangenheit fiir Demenzerkrankte eine wichtige Rolle
spielt, kénnten in einem ,,sprechenden Fotoalbum“ (FZI, 2015, 0.S.) gesprochene Texte passend zu
den Bildern aufgenommen werden, die es Demenzerkrankten leichter machen, sich an die erlebten
Ereignisse zu erinnern.

A.5.3 Bewegungsdrang und Ortung

Viele Demenzerkrankte verspliren einen groBen Bewegungsdrang, was flir Angehorige oder Betreu-
ende haufig zu Schwierigkeiten fihren kann (z.B. Nicht-Informieren bei Verlassen des Hauses). Das
oft ziellose Herumstreifen von Demenzerkrankten wird haufig als ,Wandering” bezeichnet und stellt
ein Problem dar, falls diese ihre Orientierung verlieren (z.B. Vergessen der Wege-Abfolge) oder ihre
Energiereserven aufgebraucht sind (z.B. Erschopfungszustand). Um das unbemerkte Verlassen des
Hauses von Demenzerkrankten zu vermeiden, kann beispielsweise eine Alarmtrittmatte vor dem Bett
(Schmidt und Pflederer, 2015, S. 81) angebracht werden, um Angehérige oder Betreuende dariber
zu informieren, wenn die/der Erkrankte das Bett verlasst.

Milne et al. (2014, S. 2) haben sich im Zusammenhang mit dem Thema ,Wandering” mit den Chancen
des GPS-Trackings auseinandergesetzt. Um das Risiko zu reduzieren, dass Demenzerkrankte bei-
spielsweise aufgrund von Orientierungslosigkeit ,verloren gehen”, kénnen diese mit einem GPS-
Gerét (z.B. Handy, Uhr) ausgestattet werden. Dieses ermoglicht es, bei Bedarf den genauen Standort
der/des Demenzerkrankten festzustellen. Dariiber hinaus kdnnen Angehdrige bzw. Betreuerinnen
»Sichere Zonen” definieren, in welchen sich die Demenzerkrankten frei bewegen dirfen. Wenn die
festgelegten Grenzen (berschritten werden, wird zur Information der Angehérigen bzw. Betreuerin-
nen ein Alarm ausgel6st (Milne et al., 2014, S. 2-3).

Auch das Landespflegeheim Wiener Neustadt nutzt ein System (,,Deso-System*), das die Ortung von
Personen (mittels Chip in Kleidung oder am Armband) ermoglicht. Der Chip sendet einen Warnruf an
die Betreuerlnnen ab, sobald eine an Demenz erkrankte Person einen bestimmten Bereich verlasst.

Teipel et al. (2016, S. 699) beschéftigten sich mit der Fragestellung, wie ein Hilfsmittel zur Navigati-
onsunterstiitzung von Demenzerkrankten aussehen miisste, um den vielfdltigen und anspruchsvollen
Anforderungen zu entsprechen. Besondere Bedeutung messen sie hierflir den Entwicklungen im Be-
reich ,Kinstlicher Intelligenz” bei (Teipel et al., 2016, S. 699).

Auch die individuelle Akzeptanz des Einsatzes von GPS-Systemen unterscheidet sich sehr stark. Die
Motivation fiir den Einsatz derartiger Systeme liegt haufig darin begriindet, dass die aktive Mobilitat
von Demenzerkrankten als wichtig angesehen wird und so lange wie moglich aufrechterhalten wer-
den sollte. Kritikerlnnen warnen jedoch vor einer gewissen ,Scheinsicherheit”, die der Einsatz von
GPS-Systemen verspricht, da die Technologie noch nicht vollstdndig ausgereift ist (z.B. hinsichtlich
der Ortungsgenauigkeit bzw. -aktualitat) (Milne et al., 2014, S. 5-8).

Neben dem Einsatz GPS-gestitzter Assistenzsystemen kénnen auch raumgestalterische MaRnahmen
unterstltzend sein. Spezielle Freiraumplanungen (Teimann, 2012, S. 10), beispielsweise tiber Rund-
wege — mit oder ohne automatische Rickfihrung zum Gebaude — bringen Demenzerkrankte in Be-
wegung. Derartige Malnahmen sind vor allem in speziellen Einrichtungen (z.B. Pflegeheimen) sinn-
voll. Im 6ffentlichen Raum wiederum kénnen Scheinbushaltestellen mit fiktivem Fahrplan (Glp, 2009,
0.S.) zum Einsatz kommen. Da Demenzerkrankte bei ihren Ausgangen in der Regel wieder zurlick in
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ihre vertraute Umgebung mochten, suchen sie dabei hdufig die nachstgelegene Bushaltestelle auf; an
einer Scheinbushaltestelle kénnen sie beispielsweise von Angehoérigen oder Betreuenden abgeholt
werden.

A.5.4 Demenzfreundliche Gemeinden (dementia friendly communities)

Demenzfreundliche Gemeinden sind der Versuch, den Wohnraum und das sozio6konomische und
Okologische Wohnumfeld so zu gestalten, dass Menschen moglichst lange eigenstandig bzw. mit Un-
terstiitzung unter dem Bedingungen von Demenz leben und aktiv am o6ffentlichen sozialen Leben
teilnehmen kénnen. Dabei stehen Prinzipien des Empowerment und der Wertschatzung im Zentrum,
die dementiell erkrankte Personen als wertvolle Mitglieder der Gemeinschaft anerkennen. Aus medi-
zinsoziologischer Sicht sind solche politischen Programme stark vom Ausverhandlungsansatz inspi-
riert, der im Rahmen des symbolisch-interaktionistischen Denkens entwickelt wurde (siehe Teil B.
B2).

Die Prinzipien demenzfreundlicher Gemeinden wurden von beispielsweise von der Alzheimergesell-
schaft erarbeitet (Green und Lakey, 2013) und lassen sich wie folgt zusammenfassen:

e Empowerment von Menschen mit Demenz und Anerkennung ihres Beitrags flir das Gemein-
wesen.

e Dienstleistungen und Produktanbieter, die auf Kunden mit Demenz eingehen (z.B. demenz-
freundliche Apotheken, usw.).

e Aktivitaten sollen Menschen mit Demenz einbeziehen.

e Die rdumliche Umgebung soll eine einfache Orientierung erlauben.

e Vertraute Personen helfen Menschen mit Demenz, um am Gemeinschaftsleben teilnehmen
zu kénnen.

e Zivilcourage gegeniber Stigmatisierung und Aufmerksamkeit gegeniiber baulichen Erforder-
nissen.

e Angemessene Transportmoglichkeiten.

e Unabhangigkeit bei der Entwicklung 6ffentlicher Dienstleistungen wahren.

e Friihe Diagnose sowie personalisierte und integrierte Betreuung als Norm sicherstellen.

e Kommunen sollen aus Sicht Demenzkranker und ihrer Betreuerlnnen gestaltet werden.
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Abbildung 2: Elemente demenzfreundlicher Kommunen.
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Hinter den demenzfreundlichen Kommunen steht ein Ansatz, der auf Inklusion zielt und dabei eine
Vielzahl von Akteurlnnen aus Politik und Verwaltung, Wirtschaft, Zivilgesellschaft und den medizini-
schen Berufen einbezieht. Haufig nehmen solche Zusammenhéange, die sich um den Wert der De-
menzfreundlichkeit organisieren, die Form eines Netzwerks an, wie sie beispielsweise in Wien mit
den demenzfreundlichen Bezirken oder in Salzburg mit der demenzfreundlichen Stadt Salzburg ent-
wickelt werden.

A.6 Verkehrsaspekte der Demenz

Neben der Moglichkeit, dass Bewegungsférderung auch im Alltag (etwa durch zu FuR gehen) einen
positiven Einfluss auf den Krankheitsverlauf und die Lebensqualitit der/des Demenzerkrankten ha-
ben kann, stellt auch die moglichst lange Erhaltung der Eigenstandigkeit von betroffenen Personen
(Verhinderung einer Isolation) ein anzustrebendes Ziel dar. Insbesondere die Bewaltigung alltaglicher
Wege sowie die eigenstandige Versorgung mit Glitern des taglichen Bedarfs wiirden sowohl den Er-
krankten, als auch den Angehérigen/Betreuenden zu Gute kommen.
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A.6.1 Barrieretypen bisher untersuchter Personengruppen

Im Rahmen der Auseinandersetzung mit demenzbedingten und planungsrelevanten Problemen auf
den taglichen Wegen von Demenzerkrankten kdnnen folgende Barrieretypen unterschieden werden:

e baulich

e psychisch

e korperlich-sensorisch
o korperlich-kognitiv

e sozial

Im Rahmen der DeMo-Studie liegt, wie in Abbildung 3 ersichtlich, der Fokus auf kdrperlich-kognitiven
Mobilitatsbarrieren, die fir Demenzerkrankte typisch sind.

Abbildung 3: Typen von Mobilitatsbarrieren.

Mobilitdtsbarrieren

Bauliche Mobilitats-
barrieren (z.B. hohe
Gehsteigkante, unebener
Untergrund)

Soziale Mobilitéts-
barrieren (z.B. Angst, dass
niemand hilft;
Stigmatisierung)

Psychische Mobilitatsbarrieren Kérperlich-sensorische
(z.B. Phobien, Angst vor Mobilitatsbarrieren
Uberfiillung, Scham) (z.B. Sehschwéche)

Quelle: Eigene Darstellung.

Verschiedene Personengruppen (z.B. Personen mit physischer oder psychischer Beeintrachtigung)
haben unterschiedliche Probleme, denen sie in ihrer taglichen Mobilitdt begegnen. Um die Treffsi-
cherheit von MaRnahmen zu erhdhen, ist es notwendig, sich vorab mit dem Mobilitatsverhalten der
einzelnen Personengruppen auseinanderzusetzen. Dadurch kdnnen spezifische Anforderungen und
Barrieren identifiziert und darauf aufbauend planerische MaBnahmen umgesetzt werden. In Tabelle
2 erfolgt eine Gegenliberstellung von Barrieretypen und personenspezifischen Problemen, um zu
zeigen, wie unterschiedlich die jeweiligen Problemlagen ausgepragt sein kdnnen. Die Kategorisierung
der Barrieretypen erfolgte in Anlehnung an Abbildung 3, wobei kdrperlich-kognitive Mobilitatsbarrie-
ren vernachlassigt wurden, da diese im Rahmen der vorliegenden Arbeit im Detail thematisiert wer-
den.

Tabelle 2: Planungsrelevante Barrieretypen und mogliche Losungsansatze verschiedener Personengruppen.

Barrieretyp Personengruppe personengruppenspezifische Probleme
Personen mit Geh- e Fehlen von Barrierefreiheit (z.B. bei 6ffentlichen Einrichtungen,
schwache (z.B. Rollstuhl- OV-Stationen, &ffentlichen Verkehrsmitteln) (Elias et al., 2016,
fahrerinnen, Seniorin- S. 19)
nen) e Fehlen sicherer Querungsméglichkeiten bei OV-Stationen oder

Verkehrsknotenpunkten (z.B. Griinphase bei Ampeln, Bodenbe-
lag) (Elias et al., 2016, S. 20)

e Fehlen von rollstuhlgerechten Fahrdiensten/-services (z.B. Shut-

baulich

tlebus, GroRraumtaxi, ,,Essen auf Radern”) (Herry et al., 2013, S.
48)

e Fehlen von Parkplatzen fiir Menschen mit korperlicher Ein-
schrankung (Angelini et al., 2016, S. 285-286)

Fortsetzung Tabelle 2 auf Seite 27
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Fortsetzung Tabelle 2

Barrieretyp

Personengruppe

personengruppenspezifische Probleme

baulich

Personen mit Seh-
schwache (z.B. Blinde,

Seniorinnen)

Nicht-Beachten der Lesbarkeit bei Schriftztigen (z.B. SchriftgréRe,
Kontrast) bei analogen und digitalen Fahrplanen/Anzeigetafeln
(Elias et al., 2016, S. 9)

Fehlen von taktilen Bodenleitsystemen fir Blinde (BMVIT, 2012,
S. 16)

Fehlen von akustischen Hilfseinrichtungen (z.B. bei Ampeln)
(BMVIT, 2012, S. 24)

Fehlen von ,ertastbaren” Gehsteigkanten mit einem Mindest-
Niveau-Unterschied von 3cm (BMVIT, 2012, S. 24)
Nicht-Vorhandensein klar gegliederter Verkehrsflachen (z.B.
Vermeidung von ,,Shared-Space“-Flachen, Trennung der Ver-
kehrsfliihrung von Ful’- und Radwegen) (BMVIT, 2012, S. 91)

Personen mit Orientie-
rungsschwache (z.B.
Seniorlnnen, Demenzer-
krankte)

Fehlen von Leitsystemen (z.B. bei OV-Stationen oder Verkehrs-
knotenpunkten) (Elias et al., 2016, S. 19)

Fehlen von leicht verstdndlichen Beschilderungen (z.B. Pikto-
gramme) (Elias et al., 2016, S. 9)

psychisch

Personen mit Phobien

Fehlen von gut sichtbaren Notruftasten, Fluchtmoglichkeiten
o.A. (Angelini et al., 2016, S. 120-122)

Fehlen von Informationsstianden bzw.-s3ulen (z.B. bei OV-
Stationen oder Verkehrsknotenpunkten) (Angelini et al., 2016,
S. 293)

Fehlen von Informationen zu ,,sozialen Netzwerken“ zur Selbst-
organisation (Angelini et al., 2016, S. 68)

Fehlen von Informationen zur ,Selbstablenkung” (z.B. Applikati-
onen auf Smartphones) (Angelini et al., 2016, S. 293)

Fehlen von Computersimulationsprogrammen, um Personen mit
Phobien die Moglichkeit zu geben, sich auf unbekannte Situatio-
nen, Strecken oder Ortlichkeiten vorzubereiten (Angelini et al.,
2016, S. 331)

Personen mit Orientie-
rungsschwache (z.B.
Seniorlnnen, Demenzer-
krankte)

Fehlen von Verkehrsinformationen lber verschiedene Medien
(z.B. Baustellen, Vorhandensein von Aufziigen) (Elias et al., 2016,
S. 24)

Fehlen von Fahrgastinformationen (iber verschiedene Medien
(z.B. OV-Stationen, Fahrzeuge) (Angelini et al., 2016, S. 294)
Fehlen von einfachen und lbersichtlichen Bedienabldufen (z.B.
bei Fahrkartenautomaten) (Herry et al., 2013, S. 46-47)

Fortsetzung Tabelle 2 auf Seite 28
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Fortsetzung Tabelle 2

Barrieretyp Personengruppe personengruppenspezifische Probleme
Personen mit Seh- Fehlen von Durchsagen deutlich horbarer Fahrgastinformationen
§ schwache (z.B. Blinde, (z.B. Angaben zu Verkehrsmittel und -route) (BMVIT, 2012, S. 23)
S Seniorlnnen)
c
&
_c; Personen unter (star- Nicht-Beriicksichtigen von verlangsamter Reaktionszeit durch Medi-
S kem) Medikamentenein- | kamenteneinfluss (Piendl, 2014, S. 33 ff.)
::B‘l fluss (z.B. Seniorinnen,
Demenzerkrankte)
Personen mit Phobien Fehlen von Offentlichkeitsarbeit zur Sensibilisierung der Bevélkerung
hinsichtlich der Bedtrfnisse von Personen mit Phobien (Stichwort:
Stigmatisierung) (Angelini et al., 2016, S. 294)
‘Té Personen mit Geh- Bereitstellung von Fahrdiensten/-services zur Aufrechterhaltung der
e schwéche (z.B. Rollstuhl- | Mobilitat (z.B. Mitfahrservice, ehrenamtliches/, nachbarschaftliches
fahrerinnen, Seniorlin- Engagement”) (BMVIT, 2012, S. 61)
nen)

Quelle: Eigene Zusammenstellung.

Bei der kritischen Reflexion der personengruppenspezifischen Problemstellungen wird ersichtlich,
dass sowohl komplementare als auch konfliktare Wechselbeziehungen zwischen den Problemen der
einzelnen Personengruppen bestehen. Unter anderem stehen die Anforderungen und Wiuinsche von
Seniorlnnen mit jenen von blinden Personen haufig im Einklang (komplementdre Wechselbeziehung).
Auch wenn die Motive unterschiedlich sind, so neigen beide Personengruppen beispielsweise dazu,
»Shared-Space“-Flachen zu vermeiden.

Selbst innerhalb derselben Personengruppe kdnnen unterschiedliche Anforderungen gestellt werden.
Als Beispiel kdnnen hierbei Blinde genannt werden: Probleme wie das Nicht-Einhalten des Mindest-
Niveau-Unterschieds von 3cm bei Gehsteigkanten oder das Installieren von Objekten auf erhéhtem
Niveau (z.B. Postkasten) sind fir blinde Personen, die einen Blindenstock als Hilfsmittel verwenden,
schwerer zu bewiltigen als fur jene, die einen Blindenhund mit sich fihren.

A.6.2 Mobilitatstypen und -grade im Kontext einer Demenzerkrankung

Je nach Mobilitatsverhalten kénnen Personen(gruppen) verschiedenen ,Mobilitatstypen” zugeordnet
werden. Cerwenka et al. (2007, S. 168) unterscheiden hierbei nach der individuellen Entscheidung
der Verkehrsmittelwahl in

e, wabhlfreie” Verkehrsteilnehmerlnnen (choice drivers/riders) und
e, nicht-wahlfreie” Verkehrsteilnehmerlnnen (capitive drivers/riders).

Sogenannte ,wahlfreie” Verkehrsteilnehmerinnen kénnen — sofern der Zugang bzw. das Angebot
oder die Befahigung zur Nutzung dafiir gegeben ist (z.B. private Pkw-Verfligbarkeit, giiltiges Ticket fir
die Nutzung offentlicher Verkehrsmittel) — sémtliche zur Verfliigung stehende Verkehrsmittel nutzen
und sind nicht auf die Nutzung einzelner Verkehrsmittel beschrankt. ,,Nicht-wahlfreie” Verkehrsteil-
nehmerlnnen andererseits sind an die Nutzung bestimmter Verkehrsmittel gebunden und kénnen die
Verkehrsmittelwahl nicht frei treffen (z.B. aufgrund duRerer Zwange oder subjektiver Grinde). (Cer-
wenka et al., 2007, S. 168)
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Das Mobilitatsverhalten von Demenzerkrankten kann noch weiter unterschieden werden (siehe Ta-
belle 3). Im Rahmen dieser Arbeit wurden insgesamt vier Mobilitdtsgrade definiert, die zwar mit den
drei Stufen der Demenz (siehe Kapitel A.1) korrelieren, deren Grenzen jedoch subjektiv und nicht
trennscharf sind.

Tabelle 3: Mobilitdtsgrade von Demenzerkrankten.

Mobilitatsgrad Definition

Vollkommen eigenstandig mobile Die betroffene Person kann die alltaglichen Wege eigenstdndig ohne das

Demenzerkrankte Hinzuziehen von Hilfsmitteln und Begleitpersonen bewiltigen.

Bedingt eigenstandig mobile De- Die betroffene Person ist teilweise mobil eingeschrankt, kann jedoch das

menzerkrankte Hinzuziehen von Hilfsmitteln selbststdndig organisieren, um die alltagli-
chen Wege weitgehend eigenstandig zu bewaltigen.

Demenzerkrankte mit einge- Die betroffene Person ist regelmaRig mobil eingeschrankt, kann jedoch

schrankter Mobilitat durch das Hinzuziehen von Hilfsmitteln manche alltaglichen Wege be-

waltigen. Der Verzicht von bestimmten Tatigkeiten ist fiir diese Perso-
nengruppe charakteristisch (d.h. teilweise unselbststandig).

Immobile Demenzerkrankte Die betroffene Person kann nur mit Hilfe einer Begleitperson die alltagli-
chen Wege bewaltigen.

Quelle: Eigene Zusammenstellung.

A.6.3 Das Mobilitdtsverhaltens von Demenzerkrankten (Mobilitdtskennzahlen)

Bisher gibt es keine Untersuchungen, die typische Mobilitatskennzahlen (Wegehaufigkeiten, -langen,
Zeitbudget etc.) der Gesamtbevolkerung und jener von Demenzerkrankten erheben und vergleichen.
Allerdings kdnnen aus einigen Studien Hinweise auf die Veranderung von mobilitdtsrelevanten Kenn-
zahlen entnommen werden, die sich durch eine Auseinandersetzung mit demenzbedingten Verhal-
tensanderungen erschlieRen.

Manche Kennzahlen kénnen von raumlichen Gegebenheiten beeinflusst sein, beispielsweise besteht
in landlichen Gebieten (im Gegensatz zu urbanen Gebieten mit dem Ansatz der Stadt der kurzen We-
ge) eine besonders hohe Nutzung des motorisierten Individualverkehrs (MIV) bei hoher Wegeladnge,
nicht aber zwangslaufig ein hohes Zeitbudget. Ganz allgemein ist die Aussagekraft von Mobilitats-
kennzahlen kritisch zu sehen, beispielsweise beim Modal Split ist das Herstellen eines Bezugs (Ange-
ben des Modal Split nach Verkehrsaufkommen oder -leistung) besonders wichtig, da fehlende Anga-
ben zu Verzerrungen in der Darstellung oder Fehlschliissen in der Interpretation fiihren konnen. Dies
gilt ebenso fir Mobilitatskennzahlen, die einzelne Personengruppen fokussieren.

Devlin et al. (2012, S. 301) haben sich mit der Informationsverarbeitung von alteren Personen mit
leichten kognitiven Einschrankungen auseinandergesetzt (siehe Abbildung 4). Um bei der Teilnahme
am Verkehrsgeschehen situationsbedingt richtig zu handeln, muss das Gehirn zunachst die Situation
wahrnehmen und gegebenenfalls auf einen Impuls (z.B. Bremsen des Vorderwagens) reagieren. So-
fern keine kognitiven Probleme bestehen, erfolgt automatisch die Formulierung von potentiellen
,Handlungsstrategien”, aus denen vom/von der Verkehrsteilnehmerin eine ausgewahlt und anschlie-
Rend umgesetzt wird (z.B. Betatigen der Bremse, Ausweichen des Hindernisses). (Devlin et al., 2012,
S.301)
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Abbildung 4: Modell der Informationsverarbeitung.

Quelle: Anderson et al., 2005, zitiert nach Devlin et al., 2012, S. 301.

Die Fahigkeit, visuelle Eindriicke wahrend der aktiven Verkehrsteilnahme wahrzunehmen und situa-
tionsgerecht zu interpretieren ist u.a. sehr stark von der (mentalen) Flexibilitdt — insbesondere von
der individuellen Aufmerksamkeit, Einschatzung und Schnelligkeit der raumlich-visuellen Informati-
onsverarbeitung — einer Person abhangig. Gerade diese Fertigkeiten sind bei Personen mit Alzheimer
haufig eingeschrankt, was dementsprechend zu Problemen in der aktiven Verkehrsteilnahme (z.B.
geringe Flexibilitat, mangelnde Aufmerksamkeitssteuerung, verlangsamte psychomotorische Verar-
beitungsgeschwindigkeit) fiihren kann. (Devlin et al., 2012, S. 301)

Modal Split

Ein Hinweis darauf, dass sich auch der Modal Split von Personen mit Demenz nicht wesentlich von
jenem der vergleichbaren Altersklasse ohne Demenz unterscheidet, lasst sich aufgrund der Untersu-
chung (auf Haushaltsbasis) von Taylor und Tripodes (2001) ableiten. Taylor und Tripodes beobachte-
ten Haushalte, in denen einer Person mit diagnostizierter Demenz die Fahrerlaubnis entzogen wurde.
Dabei stellten sie fest, dass kaum eine Veranderung der Verkehrsmittelwahl stattfand, vielmehr ver-
anderten sich die Belastungsverhaltnisse innerhalb des Haushaltes. Demenzerkrankte erledigten
zwar vorerst ihre Besorgungswege noch haufig selbst (40% der Demenzerkrankten mit Fahrerlaub-
nis), nach Entzug der Fahrerlaubnis waren diese jedoch auf Fahrdienste (vorwiegend aus dem famili-
dren Umfeld) angewiesen — 9% der Demenzerkrankten ohne Fahrerlaubnis erledigten ihre Besor-
gungswege noch selbst (Taylor und Tripodes, 2001, S. 523-527). Diese Verdnderungen wirkten sich
auf die Rollenverteilung und in weiterer Folge auf die Erwerbstatigkeit der betreuenden Angehdrigen
aus — die mit 15%-iger Wahrscheinlichkeit nicht mehr erwerbstétig sind (Taylor und Tripodes, 2001,
S. 526).

Wegehaufigkeit

Ein mogliches Symptom von Demenz ist als ,Wandering Behaviour” (zielloses Herumstreifen) be-
kannt. Das in der Regel zu FuB — ev. auch im motorisierten Individualverkehr (MIV) bei der Pkw-
Nutzung stattfindende (Eby et al., 2012, S. 336) — ziellose Herumstreifen entspricht aus Sicht der Ver-
kehrsplanung nicht einem ,Weg“, welcher als Mobilitatskennzahl mit der Wegehaufigkeit erfasst
wird. Demenzerkrankte sind dadurch, insbesondere in Kombination mit dem Verlust der Orientie-
rung, Gefahren ausgesetzt wie Sturz, Erschépfung sowie damit einhergehende Dehydrierung, Unter-
kiihlung oder Panikattacken (Silverstein und Flaherty, 2003). Empfehlungen zum Umgang mit de-
menzerkrankten ,Wanderern“ konnen der Studie von Silverstein und Flaherty (2003, S. 48) entnom-
men werden.
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O’Connor et al. (2013, S. 199) zufolge unterscheidet sich die Haufigkeit der Pkw-Nutzung von De-
menzerkrankten nicht signifikant zu Personen aus einer vergleichbaren Altersklasse ohne Demenz. In
einer vergleichenden Studie von demenzerkrankten Seniorlnnen und kognitiv gesunden Seniorlnnen
konnten Eby et al. (2012, S. 335) diesen Unterschied beziffern, wenngleich die StichprobengroRe
leider gering war. Demnach stellten sie eine mittlere Anzahl taglicher Wege (durchgefiihrt mit dem
privaten Pkw) von 4,31 Wegen bei der Gruppe der kognitiv gesunden Seniorinnen (N=26) und 3,65
Wege bei der Gruppe der an leichter Demenz erkrankten Seniorlnnen (N=17) fest. Zudem wurden
eine geringere Fahrleistung, eine geringe Anzahl von Zielorten sowie ein raumlich engerer Aktivitats-
raum bei Demenzerkrankten im Vergleich zur Kontrollgruppe festgestellt. (Eby et al., 2012, S. 335)

Unfallhaufigkeit

Vaughan et al. (2016) befragten im Rahmen von Telefoninterviews dltere Frauen mit leichten kogniti-
ven Beeintrachtigungen bzw. mit leichter Demenz zu ihren Fahrgewohnheiten. Der Zusammenhang
des erhéhten Unfallrisikos mit Kraftfahrzeugen und an Demenz leidenden Personen gilt dabei als
erwiesen (Duchek et al., 2003; Lafont et al., 2008; Man-Son-Hing et al., 2007).

Generell wurde in der Studie festgestellt, dass vierzig Prozent der Frauen mit Demenz und sechzig
Prozent der Frauen mit leichten kognitiven Beeintrachtigungen weiterhin mit dem Pkw fahren
(Vaughan et al., 2016, S.7). Der enge Zusammenhang zwischen instrumentellen Alltagsaktivitaten und
leistungsbasierten kognitiven Tests mit dem aktuellen gesundheitlichen Fahrzustand von Frauen mit
Demenz wurde dabei betont (Vaughan et al., 2016, S.2).

Es gilt als erwiesen, dass sich in Bezug auf das Fahren mit dem Pkw bei dlteren Erwachsenen mit Alz-
heimererkrankung oder anderen Formen der Demenz eine schlechtere Leistungsfahigkeit bei objekti-
ven Fahrprifungen zeigen (Uc et al. 2005; Dawson et al., 2009; Stein und Dubinsky, 2011, zitiert nach
O’Connor et al., 2013). Sie erzeugen damit eine zwei- bis fliinfmal héhere Unfallrate als Personen
ohne Diagnostik einer gleichaltrigen Kontrollgruppe (Breen et al., 2007; Marshall et al., 2007, zitiert
nach O’Connor et al., 2013).

Studien zur Fahrleistung von Demenzerkrankten bzw. Personen mit kognitiven Einschrankungen ka-
men sowohl bei Simulationen als auch bei Testungen auf der Strale zu dem Ergebnis, dass die beno-
tigten Fahigkeiten flr das Fahren bzw. fiir die aktive Verkehrsteilnahme von Demenzerkrankten im
Vergleich zu Kontrollgruppen schlechter bewertet werden (u.a. Hogan et al.,, 2007; Devlin et al.,
2012). Hogan et al. (2007) zufolge fiihrt dies jedoch nicht zwangslaufig dazu, dass die Unfallhaufigkeit
von Demenzerkrankten hoher als bei Personen ohne Demenz ist.

Jahrliche Fahrleistung

Grundsatzlich lasst sich in Abhangigkeit raumstruktureller Unterschiede eine stark ausgepragte Pkw-
Affinitat, eine erhohte Wegehdaufigkeit (aufgrund vermehrter Besorgungs- und Freizeitaktivitaten)
und eine verringerte jahrliche Fahrleistung (ausgelost durch den Wegfall beruflicher Wege) bei Senio-
rinnen feststellen (Herzberg, 2008, S. 228). Da Demenzerkrankungen haufiger in hoheren Altersklas-
sen auftreten, kann eine starkere Pkw-Affinitat bei der Beschreibung demenzspezifischer Verhaltens-
besonderheiten unterstellt werden.
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A.6.4 Besonderheiten bei der Verkehrsteilnahme von Demenzerkrankten

In der Literatur wird in Zusammenhang mit dem Verkehrsverhalten von Demenzerkrankten in der
Regel der motorisierte bzw. nicht motorisierte Individualverkehr betrachtet. Haufig werden aus Sta-
tistiken, die sich mit dem Mobilitatsverhalten von Seniorlnnen auseinandersetzen, Riickschlisse fir
Demenzerkrankte gezogen.

Basierend auf dieser Erkenntnis folgt eine Auseinandersetzung mit den Besonderheiten in der Ver-
kehrsteilnahme von Demenzerkrankten unter Berlicksichtigung drei wesentlicher Aspekte, namlich
einerseits der Sicherstellung einer sicheren sowie qualitatsvollen Verkehrsteilnahme und anderer-
seits der Kompensation.

Generell ist zu betonen, dass hier eine Art Spannungsfeld vorherrscht, da man nicht immer genau
unterscheiden kann, ob das Verhalten demenzbedingt oder bedingt durch eine Folgeerkrankung ist.
Auch bei der Wahrnehmung der Zeit bzw. dem subjektiven Zeitempfinden einer Person (Maase,
2006, S. 1 ff.; Erickson und Schulkin, 2003; Mundt et al., 1998) kann beispielsweise nicht klar diffe-
renziert werden, ob es sich um eine alters- oder krankheitsbedingte Erscheinung handelt. Im Rahmen
dieser Arbeit erfolgt diesbezlglich keine Unterscheidung.

Verkehrssicherheit

Der demografische Wandel, die steigende Zahl an Demenzerkrankten sowie der steigende Anteil des
FOhrerscheinbesitzes in der betroffenen Altersgruppe erhoht die Bedeutung des verkehrs-
(sicherheits)relevanten Diskurses (Ewert, 2008, S. 195). Folgewirkungen von Erkrankungen sind je-
doch nicht nur bei Demenzerkrankten zu beobachten. Als Beispiel kénnen etwa Arthritis-Erkrankte
genannt werden, die aufgrund von Schmerzen bei Bewegungen, wie etwa dem Drehen des Kopfes,
verkehrssicherheitsrelevantes Verkehrsverhalten zeigen. (Alzheimer’s Society, 2016, S. 2)

Auch Medikamente kdnnen sich negativ auf die Fahrtlichtigkeit einer Person auswirken. Negative
Effekte treten vor allem wahrend der Einstellungsphase, aber auch bei Nicht-Beachtung der Halb-
wertszeit u.a. bei sedierenden Medikamenten auf. (Piendl, 2014, S. 33ff.)

Sollten Charakterziige (z.B. Neigung zu Jahzorn bzw. Aggressivitdt) oder Verhaltensweisen (z.B. pa-
thologisches Griibeln) bei Demenzerkrankten haufig vorkommen, kann daraus ebenfalls auf ver-
kehrssicherheitsrelevante Folgen geschlossen werden (Suhr und Dula, 2016, S. 158).

Qualitat

Im Folgenden werden Erkenntnisse zur Fahrtauglichkeit von Demenzerkrankten, welche bereits in
zahlreichen Studien thematisiert wurde, kurz dargestellt.

O’Connor et al. (2013) untersuchten die Fahrtauglichkeit von kognitiv beeintrachtigten Personen, wie
Alzheimer- oder Demenzerkrankten, mit Hilfe eines Fahrtests. Wenngleich die Diagnose selbst noch
mit keiner zwangslaufigen Fahruntauglichkeit verbunden sein muss, kann jedoch eine Verschlechte-
rung der Fahrkompetenz aufgrund einer erhéhten Unfallrate (u.a. O’Connor et al., 2013; Breen et al.,
2007) festgestellt werden. Beziffert wird diese etwa von Charlton et al. (2010), die laut ihrer Studie
von einem 2- bis 5-fach hoheren Unfallrisiko von Demenzerkrankten (sowie auch von Personen mit
Alkoholabhangigkeit, Schizophrenie und Schlafapnoe) im Vergleich zu einer Kontrollgruppe ausge-
hen. Ewert (2008, S. 182) empfiehlt dem Unfallrisiko von erkrankten Verkehrsteilnehmerinnen zu-
dem den Anteil der Erkrankten an der Bevolkerung (Verbreitung des Gesundheitsproblems) zu einem
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bestimmten Zeitpunkt gegeniiberzustellen, um das Problemausmal} hinreichend zu quantifizieren.
Besondere Berlicksichtigung sollte auf die funktionale Einschrankung sowie die Kompensationsstra-
tegien der Erkrankten gelegt werden (Ewert, 2008, S. 186 f.).

Eine Meta-Studie zur Feststellung der Fahrtauglichkeit von Demenzerkrankten wurde etwa 2004 von
Reger et al. (2004) durchgefiihrt. Basierend auf 27 Primarstudien, die entweder Fahrtests auf der
StraRe, Fahrtests abseits der Stralle oder Erfahrungsberichte von Angehdrigen heranzogen, stellten
die Autorlnnen einen Zusammenhang zwischen der kognitiven Beeintrachtigung einer Person mit
Demenzerkrankung und dessen Fahrtauglichkeit fest. Einem Bericht der Alzheimer’s Society (2016, S.
2) zufolge kdnnen bereits Beeintrachtigungen des Fahrverhaltens bei Demenzerkrankten auftreten,
noch bevor sich bei diesen Personen Probleme mit Gedachtnisverlust zeigen. Als wichtige Fahigkeiten
im Zusammenhang mit der Fahrtauglichkeit, die bei Demenzerkrankten haufiger eingeschrankt vor-
zufinden sind, identifizierten die Autorinnen folgende:

e Selektive Aufmerksamkeit (z.B. Griibeln) und Konzentration (Reger et al., 2004; Lovas et al.,
2016; Alzheimer’s Society, 2016)

e visuell-raumliche Wahrnehmung, insbesondere als Voraussetzung zur Einschatzung von Dis-
tanzen, Geschwindigkeit und Spurhaltung (Reger et al., 2004; Lovas et al., 2016; Alzheimer’s
Society, 2016)

e Problemlésungsfahigkeit bei unerwarteten Ereignissen (Alzheimer’s Society, 2016)

e Fahigkeit zu zeitnaher Entscheidungsfindung (Alzheimer’s Society, 2016)

e Einschatzung des Verhaltens anderer Verkehrsteilnehmerinnen (Alzheimer’s Society, 2016)

e Reaktionsgeschwindigkeit (Alzheimer’s Society, 2016; Haussmann et al., 2017)

Eine Besonderheit stellt die frontotemporale Demenz dar, die oft zu einem aggressiven und risiko-
freudigen Fahrstil fihrt. Bei Patientlnnen, die an Parkinson-Demenz erkrankt sind, besteht zudem die
Gefahr von Einschlafattacken. Bei der Lewy-Kérperchen-Demenz kdnnen ein Nachlassen der Vigilanz
und Halluzinationen auftreten, die die Fahrtauglichkeit beeintrachtigen. Erschwerend kommt bei
allen Demenzerkrankungen hinzu, dass eigene kognitive Defizite nicht erkannt werden. (Haussmann
et. al., 2016)

Der Krankheitsverlauf und die kognitiven Einschrankungen von Demenzerkrankten sind besonders
individuell, weshalb auch die Einschrankungen hinsichtlich der Fahrfahigkeit nicht verallgemeinert
werden kdnnen (u.a. Duchek et al., 2003).

Wissenschaftlich fundierte Aussagen zur Fahreignung von Demenzerkrankten unterscheiden sich oft
stark voneinander, jedoch ist anzunehmen, dass sich diese mit zunehmendem Krankheitsverlauf ver-
schlechtert (Mix et al., 2004). Insbesondere im Bereich der Erforschung spezifischer Aspekte der
Aufmerksamkeit kdnnte Reger et al. (2004) zufolge hohes Potential liegen, allerdings nannten die
Autorinnen in ihren Ergebnissen den Zusammenhang von mentalem Zustand und Fahrtauglichkeit
nicht eindeutig.

Kompensationsstrategie

In der Studie von O’Connor et al. (2013) wurden die Fahrgewohnheiten von Personen ab 60 Jahren
mittels Fragebogen erhoben. Eine Unterscheidung in drei Gruppen diente dem Vergleich von Perso-
nen mit leichten kognitiven Beeintrachtigungen, Personen mit leichter Demenz und Personen ohne
Diagnostik (als Kontrollgruppe). Den Erhebungsergebnissen zufolge vermeiden die an Demenz er-
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krankten Personen bestimmte Situationen bedeutend o6fter als Verkehrsteilnehmerinnen ohne Be-
eintrachtigungen in der Wahrnehmung, welche im Folgenden kurz erlautert werden.

Demenzerkrankte tendieren beispielsweise dazu, bestimmte Verkehrssituationen, wie beispielsweise
unbekannte Wege (Mix et al., 2004), stark frequentierte Streckenabschnitte wie Autobahnen (Mix et
al., 2004), Linksabbiege-Situationen (O’Connor et al., 2013), das Zurlickgreifen auf Fahrgemeinschaf-
ten (O’Connor et al., 2013) sowie das Fahren bei Nacht (Duchek et al., 2003; Mix et al., 2004) zu ver-
meiden und generell langsamer (,,at least 10 mph*“) als die sie umgebenden Verkehrsteilnehmerinnen
zu fahren (Duchek et al., 2003). Andere betrachtete Situationen (Nachtfahrten oder Fahren bei
schlechtem Wetter) sowie die Anzahl der Fahrten pro Woche und der gesundheitliche Zustand der
Personen unterscheiden sich dabei nicht wesentlich zur Kontrollgruppe ohne Diagnostik. Der Grund
der Vermeidung bestimmter Situationen kdnnte unter anderem sein, dass die Demenzerkrankten die
Defizite ihrer Fahrfahigkeiten kompensieren mochten. (O’Connor et al., 2013)

Bei Personen mit leichten kognitiven Beeintrachtigungen wurde der Riickgang hinsichtlich der Anzahl
der Fahrten pro Woche bzw. eine verstarkte Vermeidungsstrategie bestimmter Situationen im Ver-
gleich zur normalen Altersgruppe ohne kognitive Erkrankung erwartet. Dies bestatigte sich allerdings
nur in Bezug auf das Befahren von unbekannten Gegenden oder Strallen mit hohem Verkehrsauf-
kommen. Im Vergleich zu der Personengruppe mit Demenzerkrankten vermeiden Personen mit leich-
ten kognitiven Beeintrachtigungen das Linksabbiegen sowie das Zurlickgreifen auf die Gemeinschaft
weniger haufig. Das Fahrverhalten von Personen mit leichten kognitiven Beeintrachtigungen gleicht
situationsabhadngig somit sowohl dem der Demenzerkrankten als auch dem der Kontrollgruppe.
(O’Connor et al., 2013)

Zudem weist Herzberg (2008, S. 231) auf die Tendenz einer zu optimistischen Selbsteinschatzung der
eigenen Fahrkompetenz bei Seniorlnnen hin, welche sich O’Conner et al. (2013) zufolge auch bei
Demenzerkrankten zeigt.

Hogan et al. (2007) untersuchten klassische VerkehrserziehungsmalRnahmen auf ihre Eignung bei
Demenzerkrankten. Bei Nachschulungs- oder Ausbildungsprogrammen zur Kompensation von Man-
geln in der Fahrleistung bei Demenzerkrankten ist kritisch zu hinterfragen, ob das Erlernen von neu-
em bzw. Auffrischen von zuvor bekanntem Wissen bei Gedachtnisschwachen tatsachlich sinnvoll ist.
In diesem Zusammenhang gibt es noch keine Studien, die sich mit der Wirksamkeit derartiger MaR-
nahmen auseinandergesetzt haben (Hogan et al., 2007).

Auch der Einsatz von Co-Piloten zur Aufrechterhaltung des eigenstandigen Fahrens mit dem Pkw bei
Demenzerkrankten ist umstritten. Ob die Anwesenheit einer Begleitperson wahrend der Pkw-Fahrt
tatsachlich positiven Einfluss auf die Fahrsicherheit hat, indem Mangel in der Fahrtauglichkeit seitens
der/des Demenzerkrankten als Lenkerin ausgeglichen werden kdnnen, wurde bisher noch nicht em-
pirisch untersucht. Auch die Eignung von Navigations- und Unfallfrihwarnsystemen als Unterstiit-
zung fiir demenzerkrankte Pkw-Lenkerinnen wurde in diesem Zusammenhang noch nicht wissen-
schaftlich belegt (Hogan et al., 2007).

A.6.5 Bisher verwendete Hilfsmittel zur Mobilitatsunterstiitzung von Demenzerkrankten

Demenzerkrankungen sind durch ein individuelles Krankheitsbild gepragt. Aus diesem Grund emp-
fehlen Silverstein und Flaherty (2003) fiir die Betreuung und Pflege von Demenzerkrankten individu-
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ell angepasste MalRnahmen sowie eine im Voraus stattfindende Planung maoglicher Alternativmal-
nahmen.

Die WHO (2002, S. 9 zitiert nach Ewert, 2008, S. 188) stellt die Gesundheitsprobleme und die soziale
Teilhabe von Erkrankten in Zusammenhang, welcher sowohl positiv als auch negativ ausgepragt sein
kann. Auch sie warnt vor der ,Pauschalanwendung” von (restriktiven) MalRnahmen, wie beispielswei-
se dem Fiihrerscheinentzug, da die Diagnose nicht losgeldst von der Umwelt des Erkrankten betrach-
tet werden kann. Abbildung 5 zeigt das Zusammenspiel von Gesundheitsproblemen, Kérperfunktio-
nen und -strukturen, Aktivitaten, Partizipation sowie umwelt- und personenbezogene Faktoren.

Abbildung 5: Zusammenhang von Krankheit, deren Konsequenzen, umwelt- und personenbezogenen Faktoren.

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstérung oder Krankheit)
Koérperfunktionen s o Partizipation
und -strukturen Aktivitaten [Teilhabe]
Umwelt- personbezogene
faktoren Faktoren

Quelle: World Health Organisation, 2002, S. 9 zitiert nach Ewert, 2008, S. 188.

Auch Hogan et al. (2007) verdeutlichen diesen Zusammenhang. Der Studie zufolge kann sich der Ent-
zug des Flhrerscheins negativ auf die Gesundheit dlterer Personen auswirken und — ausgel6st durch
Folgeerscheinungen wie u.a. Einsamkeit, soziale Isolation und Stress bzw. Streitigkeiten in der Familie
— depressive Symptome begrinden. Vor allem im landlichen Raum, in dem das Angebot des 6ffentli-
chen Verkehrs (OV) oft nur schwach ist und den privaten Pkw kaum ersetzen kann, ist dieses Problem
besonders schwerwiegend.

Basierend auf dieser Erkenntnis erfolgt in Tabelle 4 ein Uberblick zu bisher verwendeten Hilfsmitteln,
die auf die Mobilitdtsunterstitzung von Demenzerkrankten abzielen. Die in aktive und passive unter-
teilten Hilfsmittel unterliegen haufig auch Kritik, die im Folgenden kurz erldutert wird.

Die Moglichkeit der aktiven Nutzung technischer Gerate sollte v.a. in Demenzstufe 1 noch moglich
sein; die Bereitschaft des Nutzens bzw. Nicht-Nutzens dieser ist allerdings sehr individuell. Generell
wird davon ausgegangen, dass der Umgang mit technischen Geraten zukinftig fir Demenzerkrankte
leichter moglich sein wird, da heutige Generationen mit dem Umgang von Apps o.A. vertrauter sind
(Stichwort: Langzeitgedéachtnis). Auch die Akzeptanz von Fahrerassistenzsystemen sollte sich zukinf-
tig auch bei alteren Generationen verbessern.

Die Moglichkeit der passiven Inanspruchnahme von Unterstlitzung Dritter setzt seitens der Demenz-
erkrankten voraus, dass sie dazu bereit sind, ihre Krankheit 6ffentlich zu machen (z.B. Tragen einer
sichtbaren Manschette). Seitens Dritter ist die Bereitschaft zur Hilfe individuell und nicht garantiert.
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Tabelle 4: Mobilitdtsunterstitzende Hilfsmittel fir Demenzerkrankte.

Einsetzbarkeit

Art Hilfsmittel Definition Zielgruppe nach DeMo-
Mobilitatsgrad
Fahrassistenzsysteme | In Pkw integrierte Fahrassistenzsysteme, | Demenzerkrankte | 1,2
(ADAC, 2017, 0.S.) die u.a. eine Kommunikation mit Licht-
signalanlagen (C2I) oder anderen Fahr-
zeugen (C2C) ermoglichen, kénnen De-
menzerkrankte sehr in ihrer eigen-
standigen Mobilitat unterstitzen.
(Arm-)Manschetten (Arm-)Manschetten, die als Sichtbar- Demenzerkrankte, | 2,3
(INQA, 2013, S. 45) keitsmerkmal fir Demenzerkrankte ein- Angehorige,
gesetzt werden konnen und der Riick- Betreuerlnnen
sichtnahme oder Unterstiitzung seitens
von Dritten dienen.
Begleitpersonen oder | Begleitpersonen oder Fahrtendienste als | Demenzerkrankte, | 2, 3,4
S Fahrtendienste Unterstiitzung "von Auflen", die De- Angehorige,
ﬁ (Gleichweit und menzerkrankte in ihrer Mobilitat unter- Betreuerlnnen
2 | Rossa, 2009, S. 54) stutzen.
»Talking Key“ (Her- Talking Key, der mittels Sensoren und Demenzerkrankte | 1,2, 3
metinger, 2012) Active-RFID-Technologie erkennt, ob eine
Person das Haus verldsst und diese einen
Haustlrschlissel bei sich tragt, um ggf.
per Audio- oder Lichtsignal daran zu
erinnern, den Schliissel mitzunehmen.
Sondertickets/ per- Sondertickets/personalisierte Karten, die | Demenzerkrankte | 1,2, 3
sonalisierte Karten vom OV-Begleitpersonal erkannt werden
(6BB, 2017) kénnen und darauf aufmerksam machen,
den betroffenen Personen ggf. hinsicht-
lich des Um- oder Aussteigens bzw. der
Wegfindung zu unterstiitzen.
Smartphone-Apps Smartphone-Apps (wie u.a. ,Wegweiser" | Demenzerkrankte | 1,2
(Senseagent, 2012) oder ,vertraute Stimme mit Ansagen zu
bestimmtem Verhalten®), die genaue
Anweisungen in Bezug auf das Benutzen
offentlicher Verkehrsmittel geben (z.B.
Weg, Linie, Zeiten, Umsteigen), punktuel-
le (akustische) Warnsignale in Gefahren-
> bereichen abgeben oder mit Verkehrs-
% zeichen kommunizieren kénnen.
Vibrations-Uhr Vibrations-Uhr, die das Zeitgefiihl wahr- Demenzerkrankte | 1,2
(Schmidt und Pflede- | end der Fahrt mit 6ffentlichen Verkehrs-
rer, 2015, S. 9) mitteln unterstitzt.
Angst-/Notrufknopf Angst-/Notrufknopf, der es Demenz- Demenzerkrankte, | 1,2, 3
(Schmidt und Pflede- | erkrankten ermdglicht, bei Orientier- Angehorige,

rer, 2015, S. 70)

ungs- oder Hilflosigkeit rasch Hilfe zu
holen.

Betreuerlnnen

Fortsetzung Tabelle 4 auf Seite 37
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Fortsetzung Tabelle 4

Einsetzbarkeit

Art Hilfsmittel Definition Zielgruppe nach DeMo-
Mobilitatsgrad
Sturzdetektor Sturzdetektoren, die der Alarmierung von | Demenzerkrankte, | 1, 2
= | (Schmidt und Pflede- | Angehdrigen oder Betreuerlnnen von Angehorige,
% rer, 2015, S. 69) Demenzerkrankten dienen (in Verbin- Betreuerlnnen

dung mit GPS).

Quelle: Eigene Zusammenstellung.

Die Einsetzbarkeit von Technologien, die Demenzerkrankte unterstiitzen sollen, ist hauptsachlich

experimentell erforscht worden (Veldkamp et al., 2008). Dabei wurde festgestellt, dass Personen mit

leichter Demenz die visuellen und akustischen Hinweise der Unterstiitzungstechnologien verstehen

und beispielsweise mit Touchscreen-Geraten oder Mobiltelefonen, die eine geeignete Benutzerin-

nenoberflache haben, umgehen kénnen (Hattink et al., 2014). Die Daten weisen darauf hin, dass die

Einsetzbarkeit derartiger Gerate bis in fortgeschrittene Stadien der Demenz moglich ist, sofern der

Umgang damit den Demenzerkrankten vertraut ist (Boger et al., 2013).

Unterstltzungstechnologien sollten vorrangig als tragbares Gerat eingesetzt werden und zumindest
folgende Funktionen erfillen (Teipel et al., 2016, S. 696):

Beinhalten der aktiven und passiven Eingabemaoglichkeit hinsichtlich der Wege und Ziele von
Nutzerlnnen (passiv bedeutet hier, dass das Gerat aus dem taglichen Verhalten der Nutze-
rinnen lernt und daraus bestimmte Routen ableiten kann). Das Gerat sollte dabei moglichst
den individuellen Kontext der/des Nutzerin/Nutzers einbeziehen kénnen, einschlieBlich der
kognitiven und physischen Ressourcen sowie der personlichen Gewohnheiten und Einstel-
lungen. Umweltfaktoren im Sinne von sozialen Netzwerken bzw. fir die/den Nutzerln aus so-
zialer Sicht wichtige Platze sollen ebenfalls vom Gerat beriicksichtigt werden.

Bereitstellen von Echtzeitinformationen in Bezug auf die lokalen Bedingungen (z.B. Wetter,
Verkehr, Fahrplan des Offentlichen Verkehrs, Veranstaltungen).

Erkennen von Hindernissen den Weg betreffend (u.a. auch kritische StraRenbedingungen),
des psychophysiologischen Stresslevels, unregelméaRiger Fortbewegungen, Stiirze sowie dy-
namische Anderungen der geplanten Wege und Absichten der Nutzerinnen.

Zur Verfugung stellen einer schrittweisen Anleitung zu einem bestimmten Verhalten, sobald
eine Desorientierung (z.B. Verwirrung) der Nutzerlnnen vom Gerét erkannt wurde.

Das bedeutet, dass sich eine ideale Unterstiitzungstechnologie mdglichst flexibel und automatisch

den Planen und Zielen von Nutzerlnnen anpassen soll und Abweichungen vom gewohnten Verhalten

der in Zusammenhang mit

den aktuellen duReren Einfliissen (z.B. Verkehrssituation, Offnungszeiten),

dem aktuellen Zustand der/des Nutzerin/Nutzers (psychophysiologischer Stresslevel, verblei-
bende Wahrnehmungsfahigkeit, geistige und motorische Fahigkeit sowie Bewaltigungsfahig-
keit) oder

dem Langzeitverhalten (z.B. bevorzugte Nutzung von Transportmitteln, Routine hinsichtlich
sozialer Aktivitaten)
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interpretieren kann. Das Gerat soll somit situationsbewusst und beratend zur Verfligung stehen und
dadurch eine flexible Sicherheitszone fiir die/den Nutzerln schaffen. Die subjektive Sicherheit hingt
nicht direkt vom Raum ab, innerhalb dessen sich eine Person bewegt, sondern von den verbleiben-
den kognitiven Fahigkeiten und Stressbewaltigungsmoglichkeiten dieser sowie den Umweltbedin-
gungen (z.B. Verkehr, Wetter, Tageszeit). (Teipel et al., 2016)

Klinische Studien weisen darauf hin, dass unter Stress stehende Demenzerkrankte dazu neigen, sen-
sorische Hinweise von Unterstitzungstechnologien zu ignorieren. Eingabemaglichkeiten zur Gera-
tebedienung (z.B. aktuelle Situation, Benutzerinnenvorlieben, verbleibende geistige Fahigkeiten und
Umgebungsbedingungen) wéaren daher sinnvoll und sollten maéglichst hierarchisch aufgebaut sein
sowie auf den Erfahrungen der/des Demenzerkrankten basieren (Teipel et al., 2016). Unterstitzungs-
technologien sollen dadurch Situationen mittels Sensoren einschatzen, aus den gewonnen Informati-
onen eine Auswahl aus den Interventionsmoglichkeiten treffen und die zeitliche Veranderung in Be-
zug auf Situationen und Personen beriicksichtigen kdnnen (Teipel et al., 2016).

Die Anforderungen an Unterstiitzungstechnologien sind sehr hoch, weshalb die Nutzung , kiinstlicher
Intelligenz” erforderlich sein kdnnte. Diese wurde beispielsweise im Projekt ,PEAT“ (Planning and
Execution Assistant and Trainer) getestet, um Menschen mit Hirnschaden zu helfen, sich auf spezielle
Aufgaben trotz Verwirrung konzentrieren zu kdnnen (Levinson, 1997).

Ein weiterer Prototyp im Kontext der kiinstlichen Intelligenz ist das , OK“ (Opportunity Knocks) Sys-
tem, das — basierend auf einem Mobiltelefon mit GPS-Sensor — auf eine situationsbewusste Wegfin-
dung abzielt. Obwohl PEAT und OK bestimmte abstrakte Konzepte wie ,Plane”, ,Ziele” und , Abwei-
chungen” verwenden, betrachten sie die mentalen Zustiande der Erkrankten bei der Situationsbewer-
tung noch nicht ausfiihrlich genug. Ein Hauptproblem hinsichtlich des Einzugs derartiger Systeme in
die klinische Praxis konnte darin bestehen, dass diese noch keinen bedeutenden klinischen Studien
unterworfen wurden, die ihre Wirksamkeit belegen konnen. Aus heutiger Sicht stellt dies eine Her-
ausforderung dar, da die Erfassung des taglichen Verhaltens im Lebensraum einer Person sehr kom-
plex ist und laufend Aktualisierungen in der Modellierung erfordern wirde (Teipel et al., 2016).
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TEIL B. Rolle und Person: Ein medizinsoziologischer und raumtheoreti-
scher Bezugsrahmen

Diese Bestimmung von Demenz verweist auf zwei Grundgedanken der Medizinsoziologie, die das
Projekt ,,DeMo“ als Ausgangspunkt flr die Konstruktion eines analytischen Bezugsrahmens fir die
Interpretation empirischer Daten verwendet. Diese zwei Grundgedanken wurden in den zwei eng
zusammenhangenden Konzeptionen des struktur-funktionalen (Parsons, 1951) und des symbolisch-
interaktionistischen Denkens (Lemert, 1951) entwickelt. Krankheit wird in beiden Zugdngen unter
einem doppelten Gesichtspunkt als Rolle und als (motivationaler) Prozess begriffen. Aber der Fokus
liegt in Parsons (zunéachst) struktur-funktionalem Ansatz auf den sinnhaft handelnden Personen, wie
sie in Rollensystemen wechselseitig miteinander interagieren. Der symbolisch-interaktionistische
Zugang legt den Fokus auf die gesellschaftliche Reaktion auf abweichendes Verhalten.

Parsons begreift Krankheit als Verlust von Rollenkompetenz, wodurch es nicht mehr moglich ist Rol-
len in Beruf und Alltag addquat auszufiihren. Damit aber dennoch Teilnahme am sozialen Leben mog-
lich ist, wurde in der modernen Gesellschaft die Krankenrolle institutionalisiert, die den Riickzug aus
Rollenverbindlichkeiten und -anforderungen erlaubt, wenn sich die Individuen zu ihrer adaquaten
Auslibung nicht mehr in der Lage sehen. Unter dem zweiten Gesichtspunkt des motivationalen Pro-
zesses meint Krankheit fiir Parsons das Bediirfnis, sich aus Rollenverbindlichkeiten zuriickzuziehen
und sich damit den an sie im Alltag gestellten Anforderungen zu entziehen.

Demenz muss aber nicht unbedingt als Krankheit definiert werden, sondern sie kann auch als geisti-
ger Gesundheitszustand angesehen werden, der unter bestimmten Umstdnden als Behinderung be-
griffen wird. Diese Umstdande er6ffnen Handlungsspielraum und es stellt sich die Frage, wie diese
Definitionen zustande kommen. Das ist das Thema des symbolisch-interaktionistischen Zugangs.
Wann und unter welchen Umsténden er als chronische Krankheit oder Behinderung verstanden wird,
kann aber auch im symbolischen Interaktionismus unter einem strukturellen und unter einem moti-
vationalen Gesichtspunkt gesehen werden. Der strukturelle Gesichtspunkt bestimmt Krankheit als
Ergebnis von Stigmatisierungsprozessen, wodurch eine Person als krank (oder dement) etikettiert
wird oder sich selbst als solche etikettiert, wenn sie die Zuschreibung Glbernimmt.

Wenn man die motivationale Seite starker betont, dann ist Krankheit das Ergebnis von Ausverhand-
lungsprozessen, die sich innerhalb einer lokalen, regionalen oder nationalen Gemeinschaft abspielen.
In diese Ausverhandlungsprozesse sind nicht nur die erkrankten Personen und diagnostizierende
Arzte involviert, sondern auch politische Entscheidungstriger, Stadt- und Verkehrsplaner, Wirt-
schaftsvertreter, Angehorige und Betreuungspersonal. Wenn man so will, wird die Krankenrolle
selbst, ihre Ausgestaltung und ihre Grenzen zum Gegenstand der Verhandlungen.

Das folgende Kapitel soll Grundideen dieser zwei theoretischen Zugédnge darstellen und zwar jeweils
in der strukturellen Rollenperspektive und in der motivationalen Prozessperspektive.

B.1 Der struktur-funktionale Ansatz

B.1.1 Der Systemgedanke

Struktur-Funktionalismus heiBt, dass bestimmte Strukturen eines Handlungssystems Aufgaben be-
waltigen, die den Fortbestand des Systems sicherstellen, was ihre funktionale Bedeutung darstellt.
Talcott Parsons (1951) erweiterte das funktionale Denken, indem er vier Funktionen postulierte. Da-
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bei muss man berlicksichtigen, dass diese vier Funktionen keine konkreten Gegenstande meinen,
sondern dass es sich um Abstraktionen handelt, die in irgendeiner Form in jedem Handlungssystem
vorkommen miissen, ob es sich um eine Gesellschaft handelt (soziales System) oder ein Individuum.
Die vier Funktionen sind:

1. Die Adaptierungsfunktion, die sicherstellt, dass ein Handlungssystem mit Giitern und Dienst-
leistungen versorgt wird, um sich gegeniiber den Gegebenheiten in der Umwelt des Systems
zu stabilisieren. Gesamtgesellschaftlich erledigt diese Aufgabe das Wirtschaftssystem. Auf
der Ebene der Individuen erledigt der Verhaltensorganismus diese Aufgabe.

2. Die Zielerreichungsfunktion, die festlegt, welche Ziele Gberhaupt realisiert werden sollen.
Primar geht es bei dieser Funktion um das Entscheiden. GroRRe Entscheidungen zu treffen ist
Angelegenheit der Politik und entsprechend gibt es ein politisches System, das sich um diese
Aufgabe kiimmert. Individuen haben eine vom Organismus unterscheidbare Persdnlichkeit,
die einen Zurechnungspunkt willentlich getroffener Entscheidungen darstellt.

3. Die Integrationsfunktion, die sicherstellt, dass die einzelnen Teilsysteme der Gesellschaft
bzw. die Mitglieder der Gesellschaft miteinander handeln kénnen und nicht dauernd in Kon-
flikt geraten. Das Rechtssystem hat flir Parsons die Aufgabe, Konflikte in sozial vertraglicher
Form zu regeln und das medizinische System soll dafiir sorgen, dass die Mitglieder der Ge-
sellschaft hinreichend motiviert bleiben, um sich am sozialen Leben beteiligen zu kénnen.

4. Die Mustererhaltungsfunktion dient schlieRlich der Erhaltung und der Weiterentwicklung der
kulturellen Formen, die das Handeln (und Denken) organisieren. Unter Kultur versteht Par-
sons symbolische Muster, die eine materielle Form annehmen kénnen (z.B. Blicher), die aber
auch von den Individuen (genauer: von deren Personlichkeiten) verinnerlicht werden kénnen
(z.B. Wissen, Fertigkeiten, Einstellungen). Ein besonderes soziales System, das diese Aufgabe
bewaltigt, ist das Bildungssystem.

Man sieht, dass Parsons das Problem der Gesundheit und der Krankheit vor allem unter dem Ge-
sichtspunkt der Integration der Individuen in die Gesellschaft behandelt, das heift, sie miissen hin-
reichend motiviert sein, um sich am sozialen Leben zu beteiligen. Die Ursachen fiir den Verlust dieser
Motivation kdnnen woanders liegen, etwa darin, dass realistische Ziele nicht gesetzt oder angestrebt
werden kdnnen oder dass Adaptierungsleistungen in einer Handlungssituation nicht mehr gelingen.

B.1.2 Teleonomie

In den spaten Arbeiten, die nicht mehr struktur-funktional angelegt sind, sondern den Funktionenge-
danken freier handhaben, verwendet Parsons zur Beschreibung von Gesundheit (und Krankheit) den
Begriff Teleonomie. Der Begriff stammt von dem Biologen Ernst Mayer. Parsons versteht darunter die
Féhigkeit oder Funktion (capacity) des Organismus, erfolgreiches, zielgerichtetes Verhalten zu entwi-
ckeln. Damit erweiterte er friihere Formulierungen dieses Gedankens, wo er Gesundheit als die Fa-
higkeit eines Individuums bestimmt, Rollenanforderungen zu entsprechen (Parsons, 1964, S. 112).

In seinem Buch The Social System (Parsons, 1951) macht Parsons deutlich, dass es eine funktionale
Voraussetzung fir den Fortbestand jeder sozialen Struktur ist, dass die Mitglieder einer Gesellschaft
ausreichend positiv motiviert sind, ihre Fahigkeiten und Fertigkeiten fir dieses Fortbestehen einzu-
bringen. Handlungsfahigkeit des Organismus ist dabei eine Sache. Sie muss aber zugleich so beschaf-
fen sein, dass diese Fahigkeit auch dem Wohl der Gemeinschaft dient. Gesundheit ist daher nicht nur
fir jeden Einzelnen wichtig oder wiinschenswert (individuelle Perspektive), sondern sie ist auch fir
die Gesellschaft wichtig, weil sie eine funktionale Voraussetzung fiir ihren Fortbestand meint (soziale
Perspektive).
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Krankheit ist aus dieser Sicht der Zusammenbruch der Fdhigkeit, Rollenerwartungen zu erfiillen, was
mit Bezug auf die sozialen Erwartungen heiRt: das normale Funktionieren oder die Normalitat wird
auf der Ebene des Individuums und auf der Ebene des sozialen Systems gestort.

Einen besonderen Stellenwert in Parsons Theorie nehmen psychische Erkrankungen ein. Bei den psy-
chischen Erkrankungen zeigt sich der motivationale Aspekt des Handelns und der Stérungen der
Handlungsorientierungen in den Rollenstrukturen deutlicher als bei physischen Krankheiten. Dazu
kommt, dass bei psychischen Erkrankungen emotionale Storungen und Verzerrungen der Realitats-
wahrnehmung auftreten.

Da Parsons jede Krankheit psychosomatisch betrachtet —jede Krankheit, auch kérperliche Erkrankun-
gen, haben einen motivationalen Aspekt —, lassen sich zwei Seiten des Zusammenbruchs unterschei-
den:

1. Der physiologische Zusammenbruch: Sowohl bei der Krankheit als auch bei der medizinischen
Behandlung geht es um die Fahigkeit, Aufgaben auszufiihren und um die nicht-
motivationalen Bedingungen der Erfillung von Rollenanforderungen.

2. Der psychologische Zusammenbruch: Diese Form des Zusammenbruchs steht fiir die Soziolo-
gie im Vordergrund, denn ein gewisses Ausmal an Freude oder Lust am Erbringen von Leis-
tung und am Erledigen von Aufgaben ist notwendig, wenn ein Individuum dauerhaft (und
freiwillig) mit den normativen (moralischen, rechtlichen) Erwartungen der Gesellschaft kon-
formgehen soll.

Im sozialen Handeln, so meint Parsons, miissen immer auch Bedirfnisse befriedigt werden und die
Medizinsoziologie muss herausfinden, wie die ,,motivationale” Okonomie insbesondere im medizini-
schen Handeln funktioniert. Damit ist das Ausmal} an Bedirfnisbefriedigung gemeint, das in einem
bestimmten Handlungssystem erlangt werden kann.

B.1.3 Normalitat

Aus der motivationalen Sicht geht es bei Gesundheit und Krankheit um Handlungsfahigkeit oder Te-
leonomie. Aus der Sicht der Rollen aber geht es um Normalitit des erwartbaren Verhaltens und um
normales Funktionieren gegeniiber den Abweichungen davon (Devianz).

Was als Normalitat gilt, ist Teil kulturell vermittelter Werte und Normen, die von Gesellschaft zu Ge-
sellschaft variieren konnen. Normalitét ist daher eine formale Eigenschaft von Rollen und kein Inhalt,
der sich unabhangig vom geschichtlichen Kontext festschreiben lasst. An dieser Stelle er6ffnet sich im
Rahmen des Parsonischen Denkens auch ein Zugang zum ,Ausverhandlungsmodell” des symboli-
schen Interaktionismus, das wir an spaterer Stelle behandeln werden. Die Normalitatsvorstellungen
ergeben sich aus den sozialen Erwartungen, die andere an die Rolle stellen. Einer Person wird solan-
ge die Eigenschaft der Normalitdt zugeschrieben, solange sie als Rollenpartnerin anerkannt wird,
sowohl nach Kriterien der Angemessenheit (Hoflichkeit, Wertschatzung), als auch nach Leistungskri-
terien. Was inhaltlich als normal gilt, wird nicht festgelegt und ist daher unspezifisch und es wird
auch nicht moralisch bewertet. Devianz ist kein absoluter Standard — ist in soziologischer Terminolo-
gie nicht wertrational begriindet —, sondern er bezieht sich immer auf die jeweils geltenden Normen
der Gesellschaft.
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Man kann auch sagen, dass Normalitdt und Gesundheit als formale Eigenschaften des sozialen Le-
bens das normative Klima einer Gesellschaft widerspiegeln. Dieser relative (auf die jeweils geltenden
Normen bezogene) Begriff von Devianz hat zwei Folgen:

1. Was in einer Gesellschaft als krank (oder auch kriminell) gilt, kann sich geschichtlich veran-
dern. Dies lasst sich am Beispiel der Homosexualitdt beschreiben, die sich von einer siindhaf-
ten in eine kriminelle und spater in eine Krankheitskategorie verwandelte, wahrend sie heute
als normale Form geschlechtlicher Orientierung gilt.

2. Die andere Folge der Relativitdt von Devianz ist, dass es im Auge des Betrachters liegt, was
ihm oder ihr als abweichendes Verhalten und was als normales Verhalten erscheint. Fiir den
Soziologen kann ein Verhalten als normal gelten, solange es die wechselseitigen Orientierun-
gen der Handelnden nicht beeintrachtigt. Dabei stellt sich die Frage, welche Formen der Ab-
weichung sozial akzeptabel sind und welche nicht. Kénnte es sein, dass Soziologen oder Arzte
z.B. im Dienst eines Regimes politisch unerwiinschtes Verhalten einfach als deviant bezeich-
nen, damit man es verfolgen und korrigieren kann?

Die Antwort auf diese Frage ist nicht einfach. Aber man kann festhalten, dass die Zuschreibung von
Krankheit (1) auf der Basis von MaRstdben erfolgt, die in einem von der Politik unabhangigen Bereich
der Wissenschaft erarbeitet werden und (2) dass es immer um ein individuelles Verhaltnis der leib-
seelischen Verfassung einer Person zu den sozialen Rollen geht, die in einem sozialen System institu-
tionalisiert sind.

Parsons geht es immer auch darum, der Gefahr der Verdinglichung wissenschaftlicher Konzepte vor-
zubeugen. Wenn eine Arztin eine Person als psychisch krank einstuft, heiRt das nicht, dass die Person
ihrem Wesen nach eine psychische Kranke ist, sondern dass er in einem bestimmten Moment und
aus einer individuellen Problemlage heraus als psychisch krank betrachtet wird. Dass diese Zuschrei-
bung offen und veranderbar bleibt, dass sie auf Individuen blickt und dass sie die formale Eigenschaft
der Wechselseitigkeit (Reziprozitat) im Handeln ins Zentrum stellt und keine inhaltlichen moralischen
Kategorien, macht das Moderne an der medizinsoziologischen Perspektive von Parsons aus.

Im Folgenden sollen die zwei Modelle, die Parsons entwickelt, um Krankheit und die soziale Reaktion
darauf soziologisch zu verstehen, dargestellt werden.

B.1.4 Das Funktionsmodell

Aus der Sicht des Funktionsmodells ist Krankheit eine organische oder psychische Beeintrachtigung,
die das soziale Systemgleichgewicht stort. Mit Systemgleichgewicht ist der Prozess der Stabilisierung
der wechselseitigen Orientierungen im Handelns auf der Basis von Rollen gemeint. Aus gesellschaftli-
cher Sicht missen solche Stérungen behandelt werden. Die Behandlung kommt den Vertreterinnen
der medizinischen Professionen in besonderem Malie zu. Diese Gruppe, so Parsons, zeichnet sich
dadurch aus, dass sie in einer von Geschaftsinteressen getriebenen Welt eine alternative Form ratio-
naler Orientierung anbietet, die nicht das Profitinteresse an die oberste Stelle setzt. Auf der einen
Seite sind die Austauschbeziehungen gestort, auf der anderen Seite soll die verletzliche, schutzlose
Situation kranker Menschen nicht ausgenutzt werden.

Der Fokus des Funktionsmodells liegt auf der Krankenrolle. Das ist eine Rolle auRerhalb des Alltags
und seiner normalen Rollenerwartungen, die von Menschen eingenommen wird (werden kann),
wenn sie diesen Anforderungen nicht entsprechen (kénnen). Der Krankenrolle ist die komplementére

42



Teil B. — Rolle und Person

Rolle der Professionellen zugeordnet, wodurch ein soziales System gebildet wird, dessen Ziel die
Wiederherstellung der Gesundheit bzw. des normalen, nicht-kranken Handelns ist.

Parsons konzipiert den Prozess des Krankwerdens in drei Stufen. Die erste Stufe ist eine Situation des
normalen Funktionierens, in der ein Individuum Frustrationen oder mangelnder Bedirfnisbefriedi-
gung ausgesetzt ist. Diese Situation erzeugt Spannungen (Stress), aber diese Spannungen kdnnen
vom Individuum bewaltigt werden. In der zweiten Stufe entwickelt sich ein sich selbst verstarkender
Kreislauf (Teufelskreis) zwischen der ausbleibenden Bediirfnisbefriedigung und der eigenen Fahigkeit,
die Situation zu bewaltigen (Coping). In der dritten Stufe kommt es zum Riickzug von den Rollener-
wartungen, weil das Individuum es nicht mehr schafft, genligend Energie fiir die Bewaltigung von
Rollenanforderungen aufzubringen.

Von Krankheit spricht man dann, wenn dieser Riickzug von Rollenanforderungen nicht aus eigenem
Willen erfolgt, sondern wenn das Individuum nicht anders kann. Die Krankenrolle ist dann eine Art
Nische und zugleich die institutionalisierte Gegenrolle zur Rolle der Arztinnen. Die Bedeutung der
Krankenrolle liegt darin, dass das abweichende Verhalten weniger stark sanktioniert wird als in den
drei anderen institutionalisierten Formen der sozialen Kontrolle, dem Rechtssystem und den straf-
rechtlichen Sanktionen, der Religion und den religiosen Sanktionen als Reaktion z.B. auf Stinden und
in einem gewissen Ausmal} der sozialen Arbeit.

Zur Charakterisierung von Rollen entwickelte Parsons (1951) das Konzept der fiinf Mustervariablen
(pattern variables), das sind grobe Alternativen der Handlungsorientierungen, die gesellschaftliche
Grundstrukturen widerspiegeln. Wichtig ist, dass sowohl die Arztrolle als auch die Patientenrolle mit
denselben Mustervariablen beschrieben werden kénnen:

1. Universalismus (im Unterschied zum Partikularismus): fiir alle Menschen gelten die gleichen
Kriterien und sie missen mit Blick auf allgemeine wissenschaftliche Erkenntnisse gleich be-
handelt werden.

2. Leistungsgedanke (im Unterschied zur Zuschreibung): Der Prozess des Gesundwerdens ist ei-
ne gemeinsame Leistung des Patienten und des Arztes. Aber auch die Entwicklung einer
Krankheit lasst sich als (negative) Leistung des Kranken begreifen, der die positive Leistung
des Gesundwerdens gegenibersteht.

3. Funktionale Spezifizitdt (im Unterschied zu funktionaler Diffusheit): Die Aufgaben des Arztes
und des Patienten sind genau festgelegt im Unterschied zu funktional diffusen Rollen
(Freundschaft), wo die Aufgaben nicht geregelt sind.

4. Affektive Neutralitét (im Unterschied zu Affektivitdt): Der Arzt soll die Krankheit des Patien-
ten sachlich und distanziert diagnostizieren und dabei seine eigenen Gefiihle dem Patienten
gegeniber in den Hintergrund stellen.

5. Kollektivorientierung (im Unterschied zur Selbstorientierung): Damit ist gemeint, dass das
Wohl der Gemeinschaft — in diesem Fall das Wohl des/der Patienten/Patientin — wichtiger ist
als das eigene Wohl, das bei der Selbstorientierung im Vordergrund steht.

Drei Stufen der Krankheitsentwicklung

Bei der Krankheitsentwicklung lassen sich drei Stufen unterscheiden: (1) Der Zustand der Normalitat,
(2) der Teufelskreis, der zur Erschopfung von Austauschbeziehungen fihrt, (3) der Zustand der
Krankheit.
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Die drei Stufen der Krankheitsentwicklung sollen nochmals genauer dargestellt werden. Dazu miissen
wir uns in Erinnerung rufen, dass fiir Parsons der Gedanke der wechselseitigen Orientierung (Rezip-
rozitdt) von entscheidender Bedeutung ist. Soziales Handeln ist — in der 6konomischen Analogie der
Austauschbeziehungen — ein standiges Geben und Nehmen. Im sozialen Handeln werden zwar keine
Guter und Dienstleistungen gegen Geld getauscht, aber es werden Bedirfnisse wie Anerkennung
oder Liebe befriedigt.

Der Zustand der Normalitdt: Die Befriedigung von Bedirfnissen ist in sozialen Beziehungen aber
niemals vollstandig sicher, sondern es besteht immer ein gewisses Ausmal® an Ungewissheit. Der
Gedanke geht auf den Soziologen Georg Simmel (1908) zuriick, der meinte, dass Ungewissheit in der
sozialen Interaktion immer eine Herausforderung darstellt. Aber (iber stabile soziale Formen wie Au-
toritatsstrukturen oder Gruppenregeln, kann das Ausmal’ an Unsicherheit reduziert werden.

In diese Situation ist das Individuum durch sein teleonomisches Vermégen, das Vermogen, sinnvolle
Ziele zu setzen und zu realisieren, eingebunden. Dieses Vermdgen ist eine Ressource, die es auch
ermoglicht, Unsicherheit in Handlungssituationen zu bewiltigen (Coping). Die Motivation der Umset-
zung von Handlungszielen braucht Energie und der dafiir notwendige Energiehaushalt kann Stérun-
gen erfahren.

Im Geben und Nehmen des sozialen Handelns (Reziprozitat) gibt es nicht nur Befriedigung, sondern
auch so etwas wie Kosten, die in Form von Belastungen oder Spannungen, also von Stress auftreten.
Mit dem Stresskonzept konnte man erklaren, warum manche Menschen fiir Krankheiten anfalliger
sind als andere. Eine Krankheit, so das Argument, bricht dann aus, wenn dem Organismus die Bewal-
tigung der Bedingungen, die in seiner Umwelt herrschen, nicht gut gelingt. Wahrend es fir den Orga-
nismus um physische Belastungen durch die Umwelt geht, liegt der Schwerpunkt beim sozial beding-
ten psychischen Stress auf der sozialen Beziehung und der Unsicherheit hinsichtlich der Befriedigung
eigener Bedirfnisse.

Der soziale Stress, der eine Bedingung fiir die Erkrankungswahrscheinlichkeit darstellt, wird von Par-
sons auf zwei Weisen beschrieben.

Die eine Form kann man als Teufelskreis der Bediirfnisbefriedigung in Interaktionssystemen bezeich-
nen. Die Austauschbeziehung verdndert sich dabei vom normalen (sicheren) Geben und Nehmen in
ein Verhaltnis von ,Verfihrung” und Zurickweisung. Unter dieser Bedingung geraten sie in einen
Stress-Fehlanpassungs-Kreislauf.

Wenn Bedirfnisse nicht erfillt werden, dann versuchen die betroffenen Personen, diese auf Umwe-
gen ihren Interaktionspartnerinnen zu entlocken. Die Reaktion darauf ist sehr oft Zurlickweisung,
insbesondere unter Hinweis auf geltende Regeln (Legalismus). Die Zurlickweisung wird wiederum als
Verunsicherung erlebt. Wenn die Situation in dieser Weise angespannt ist, dann erfolgt der Umgang
(Coping) damit sehr oft in Form von Angsten, Phantasieproduktion, Feindseligkeit und anderen
Schutzmechanismen.

Die zweite Form, wie Parsons Stress beschreibt, ist der allgemeinen Stresstheorie von Selye (1946;
1956) entnommen. Selye dachte die Krankheitsentstehung als einen dreistufigen Prozess in Reaktion
auf interne oder externe Stimuli (Kalte, Hitze, Blutverlust) oder Stressoren. Wenn der Stress das Co-
ping-Vermaogen des Organismus erschopft, fihrt das zu Fehladaptierung an die Situation, was auf der
physiologischen Ebene Krankheit bedeutet. Die Fehlanpassung kann den ganzen Organismus betref-

44



Teil B. — Rolle und Person

fen (General Adaption Syndrome — GAS) oder lokal beschrdnkt sein (Local Adaption Syndrome — LAS).
Parsons erweiterte das Stresskonzept von Selye auf die psychologische und die soziale Ebene.

Krankheit ist in dieser Perspektive ein Zustand des Organismus oder der Person, der aus UbermaRiger
Beanspruchung der begrenzten Coping-Ressourcen resultiert. Schadigung der organischen oder der
psychischen Struktur ist eine vorhersehbare, wenn auch unbeabsichtigte Folge davon. Hinter einer
Krankheit steckt der Versuch einer Person, das eigene Handlungspotential auf der physiologischen
oder auf der (psychischen und sozialen) Handlungsebene lber ein verniinftiges MaR hinaus zu bean-
spruchen.

Der Teufelskreis und die Erschépfung der Austauschbeziehungen: Stress ist im Handeln allgegen-
wartig und fihrt auch nicht immer zu Krankheit. Personen befinden sich immer in einem Spannungs-
verhaltnis zu den Rollen, die sie in der Familie oder im Beruf einnehmen, wo sie ihre Bedirfnisse
nicht immer unmittelbar erfillen kdnnen. Dass Stress unter diesen Bedingungen manchmal zu
Krankheit fihrt, wird durch spezielle Mechanismen verursacht. Der wichtigste Mechanismus ist der
sich verstarkende Kreislauf von Stress und Fehlanpassung, wenn der Stress zu einer Beschadigung der
Beziehung zwischen einer Person und ihrer Umwelt fiihrt. Insbesondere eine psychische Krankheit
kann als eine solche Fehlanpassung an die soziale Umwelt verstanden werden. Parsons beschreibt
den Teufelskreis folgendermalen:

,Wenn Stress nicht in einer angemessenen Weise verarbeitet (coped with) wird, sodass die Angst
auf ein bewdltigbares AusmafS verringert wird, dann, glauben wir, wird das Resultat eine ambiva-
lente motivationale Struktur sein. [...] Die Einstellungen gegeniiber den anderen werden zwang-
haft. [...] Die zwanghaften Motivationen fiihren unvermeidlich zu einer Verzerrung der Einstellun-
gen eines Individuums in seinen sozialen Beziehungen. [...] Man kann sagen, dass im Allgemeinen
die meisten pathologischen Motivationen aus der Verstdrkung dieses Teufelskreises hervorgehen,
der die ambivalenten Einstellungen immer mehr vertieft.” (Parsons, 1951, S. 454)

Parsons denkt soziales Handeln oft in Analogie zu den wirtschaftlichen Austauschbeziehungen. Der
Fluss des Gebens und Nehmens wird lGber das Medium Geld organisiert. Dieser Austausch kann ins
Stocken geraten, wenn einem Unternehmen das Geld ausgeht. So dhnlich kann man sich vorstellen,
dass der Fluss der Bediirfnisbefriedigung ins Stocken gerat. Der Schwachung der Zahlungsfahigkeit
(Verflgen Uber Geld oder Liquiditat) entspricht dann die Schwachung der Gesundheit oder der tele-
onomischen Kapazitat (der psychophysiologischen Handlungsfahigkeit).

Der Zustand der Krankheit: Unter diesen Umstdanden, wenn die Handlungsfahigkeit verloren geht,
besteht dennoch die Mdglichkeit des Rickzugs in eine Rolle, namlich die Krankenrolle. Ihre soziale
Funktion ist es, die gestorten Motivationsstrukturen wieder in Ordnung zu bringen, sodass Teilnahme
am sozialen Leben wieder moglich ist. Wegen dieser funktionalen Bedeutung der Krankenrolle
spricht man vom Funktions- oder Kompetenzmodell der Krankheit.

Krankheit ist aus der Sicht der Handlungsfahigkeit eine negative Errungenschaft oder Leistung.
Krankheit bedeutet, soziale Erwartungen nicht erfiillen zu kdnnen und daher auch im Gegenzug keine
Unterstiitzung (oder Belohnung) und keine Wertschatzung zu erfahren. Krankheit zeichnet sich durch
drei Aspekte negativer Leistungen aus:
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1. Passivitdt in einer Gesellschaft, die viel Wert auf Aktivitat legt.

2. Hilflosigkeit in einer Gesellschaft, die ein selbstbestimmtes (autonomes) und eigenverant-
wortliches Leben schatzt.

3. Emotionale Verwirrung in einer Welt, in der rationale und emotionslos-sachliche Beziehun-
gen das Leben in Politik und Wirtschaft bestimmen.

Diese negative Leistung lasst sich fiir Parsons auf allen vier Funktionsebenen, um die es am Anfang
ging, finden. Auf der untersten Ebene ist der Organismus betroffen, auf der psychischen Ebene ist die
Personlichkeitsstruktur betroffen. Auf der sozialen Eben geht es um Stérungen der Interaktion und
auf der kulturellen Ebene geht es um tradierte Vorurteile und Ideologien, die die Realitdt verzerren.
Fiir Parsons ist Krankheit immer ein psychosomatisches Phénomen. Auch die meisten organischen
Krankheiten haben einen psychischen Aspekt. Der Verlust autonomer Lebensfiihrung oder psychi-
scher Selbstkontrolle Iasst sich natiirlich auch neurophysiologisch interpretieren und man kann heute
z.B. die neurologischen Prozesse bei substanzlosen Suchterkrankungen (Glicksspiel) darstellen. Den-
noch kann man die Ursachen der Krankheit nicht aus den neurophysiologischen Prozessen erklaren,
sondern sehr oft entstehen sie in sozialen Situationen, bei der Arbeit, in der Familie oder in belasten-
den Lebensphasen.

Die Struktur der Arzt-Patientinnen Interaktion

Therapie und die Interaktionsbeziehung zwischen Arzt/Arztin und Patientin sind das Gegenstiick zur
Krankheitsentstehung. Dabei geht es auf der einen Seite darum, dass der Patient in seiner hilflosen
Situation nicht ausgenutzt wird und dass er auf der anderen Seite kompetente Hilfe erhilt.

Drei Themen sind dabei wichtig:

1. Die Behandlung wird mit der Ubernahme der Krankenrolle gleichgesetzt.
Arzt/Arztin und PatientIn interagieren in einem sozialen System, in dem sowohl eine sym-
metrische wechselseitige Beziehung, als auch ein hierarchisches Verhaltnis besteht. Das
symmetrische und das hierarchische Verhaltnis zusammenzubringen, ist die Schwierigkeit.

3. Obwohl Heilung nur fiir akute und nicht fiir chronische Krankheiten maoglich ist, lassen sie
sich beide Krankheitsformen als Ausdruck desselben Musters begreifen.

Krankenrolle und Behandlung: Wenn eine Person die Krankenrolle einnimmt, hat das zunachst den
Effekt, dass die Rollenerwartungen in allen anderen Bereichen herabgesetzt werden. Der oder die
Kranke wird aus den belastenden Situationen herausgenommen und isoliert, um in einem Prozess
der Therapie wieder in das soziale Leben integriert zu werden. Diese Reintegration in die Gesellschaft
kann als die positive Leistung begriffen werden, die der negativen Leistung der Krankheit gegentber-
steht.

Die Krankenrolle ist mit zwei Rechten oder Privilegien ausgestattet. Erstens muss man den Verpflich-
tungen, die sonst in Familie und Beruf verlangt werden, nicht nachkommen. Zweitens wird man fir
sein Unvermogen, Verpflichtungen nachzukommen, nicht verantwortlich gemacht.

Aber mit diesen beiden Rechten sind auch zwei korrespondierende Pflichten verbunden. Das ist ers-
tens die Pflicht, an der eigenen Gesundwerdung nach Kraften mitzuwirken, um die Krankenrolle so
schnell wie moglich wieder zu verlassen. Zweitens soll man sich kompetente arztliche Hilfe suchen
und die kranke Person verpflichtet sich auch, den Anweisungen der Arztinnen zu folgen.
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Die beiden Rechten und Pflichten gibt es aber nicht nur auf der Seite des/der Patienten/Patientin.
Auch die Arztrolle ist mit zwei dazu passenden Rechten und Pflichten verbunden.

Der Verpflichtung des/der Patienten/Patientin, sich kompetente Hilfe zu suchen entspricht die Ver-
pflichtung des/der Arztes/Arztin, sein/ihr Handeln allein am Wohl des/der Patienten/Patientin auszu-
richten. Und der Pflicht des/der Patienten/Patientin, an der eigenen Gesundwerdung mitzuwirken,
entspricht die Pflicht des/der Arztes/Arztin, ein Hochstmal an technischer Kompetenz bieten zu kén-
nen, was auch heifldt, dass er immer auf dem aktuellen Stand der Forschung sein soll.

Arztinnen haben aber auch Rechte. Sie diirfen erstens in den privaten und intimen Bereich der Pati-
entlnnen eindringen. Auch Themen, die im Alltag, tabuisiert werden, miissen den Arztinnen zugéng-
lich gemacht werden. Das zweite Recht, das Arztinnen haben, ist die exklusive Beziehung zu den Pa-
tientlnnen. Es ist zwar moglich, dass fiir eine Diagnose mehrere Meinungen eingeholt werden kon-
nen, aber grundsatzlich ist der/die behandelnde Arztin die erste Anlaufstelle und wenn andere Arz-
tInnen ins Spiel kommen, so sind sie keine Konkurrentinnen, sondern Kolleginnen und Kooperations-
partnerinnen. Diese Art des exklusiven Behandlungsrechts soll verhindern, dass Patientinnen die
Behandlung abbrechen, wenn sie unangenehm oder schmerzhaft ist, und dass sie zu anderen Arztin-
nen gehen.

Ein anderer Aspekt ist, dass Arztinnen auch fiir schmerzhafte Eingriffe verantwortlich sind, aber die
Patientlnnen kdnnen sich dafir nicht rachen. Wenn ein Band des Vertrauens gestiftet wird, wodurch
sich die PatientIn darauf verlassen kann, dass auch unangenehme Behandlungen seinem oder ihrem
Wohl dienen, kdnnen Geflihle der Rache oder Vergeltung geschwacht werden und das ist wiederum
eine Voraussetzung, dass ein/e Arztln ihre/n PatientIn Giberhaupt behandeln kann.

Das Arzt-Patientinnen System: Fiir Arztinnen und den Patientinnen gelten dieselben fiinf Musterva-
riablen aus der jeweils anderen Perspektive. Aus der Sicht des/der Arztes/Arztin heit Universalis-
mus, dass er/sie sich an wissenschaftliche MaRstibe hilt. Leistungsprinzip bedeutet, dass Arzte iiber
ihre Ausbildung eine entsprechende Heilungskompetenz erwerben. Affektive Neutralitéit heillt, dass
nicht persdnliche Vorlieben des/der Arztes/Arztin oder die emotionale Einstellung zu einem/einer
Patienten/Patientin, sondern die sachliche Bewertung der Situation des/der Patienten/Patientin auf
wissenschaftlicher Grundlage das Kriterium der Behandlung ist. Funktionale Spezifizitit bedeutet,
dass die Interaktion mit dem/der Patienten/Patientin liber die Fachkompetenz des/der Arztes/Arztin
lauft, wihrend dessen/deren Privatleben keine Rolle spielt. Kollektivorientierung bedeutet, dass es
weniger um den eigenen Verdienst und mehr um das Wohl des/der Patienten/Patientin geht.

In diesem Interaktionssystem zwischen Arzt und Patientln ist es wichtig, dass der/die Patientin auch
wenn er/sie hilflos ist, als selbstdndige Person anerkannt wird. Dennoch muss dem/der Patienten/
Patientin seine/ihre Lage vor Augen stehen, dass er/sie Hilfe braucht und es ihm/ihr nicht aus eigener
Kraft gelingt, eine Krankheit zu Gberwinden. Wahrend also hinsichtlich der Rechte und der Pflichten
eine Art Symmetrie der wechselseitigen Orientierung besteht, ist auch ein asymmetrisches Element
zu beriicksichtigen. Aber diese Asymmetrie beruht auf dem Wissen des/der Arztes/Arztin und der
freiwilligen Annahme der Hilfe durch den/die Patienten/Patientin, was in der Soziologie Einfluss
heiBt. Es geht nicht darum, Gber den/die Patienten/Patientin Macht auszutiben bzw. den/die Patien-
ten/Patientin als machtlos zu betrachten. Zwischen Arzt/Arztin und Patientin besteht primar kein
Machtverhaltnis, sondern das Band dieser sozialen Beziehung wird Gber freiwilliges Annehmen von
Hilfe und Handeln zum Wohl des/der Patienten/Patientin gestiftet.
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Chronische Krankheit: Die Anforderung, dass die Krankenrolle nur auf Zeit eingenommen werden
soll, weil es um das Wiederherstellen von Handlungsfahigkeit geht, wirft die Frage auf, was das fir
eine chronische Krankheit bedeutet. Parsons gibt zu bedenken, dass die Unterscheidung zwischen
chronischer und akuter Erkrankung flieRend ist und dass man immer fragen kann, mit Bezug auf wel-
che Anforderungen Handlungsfahigkeit wiederhergestellt werden soll. Manche chronischen Krank-
heiten machen eine dauerhafte arztliche Aufsicht erforderlich, wéhrend ein normales Leben in wei-
ten Teilen wiederhergestellt werden kann. Leichte Diabetes oder auch das Leben nach einem Herzin-
farkt und einer Bypass Operation sind Beispiele. Die Krankenrolle kann im Rahmen solcher Erkran-
kungen in den Alltag integriert werden. Auf der einen Seite werden Einschrdnkungen benannt und
regelmalige Beobachtung ist notwendig. Auf der anderen Seite kann die Handlungsfahigkeit in be-
stimmten Bereichen, z.B. im Beruf, auch unter den Bedingungen einer chronischen Krankheit erhal-
ten bleiben.

B.1.5 Das Devianzmodell

Fir Parsons ist Krankheit nicht nur eine Rolle, in die man sich zuriickziehen kann, wenn die Rollenan-
forderungen in Beruf, Familie und Alltag zu hoch sind. Wir haben bereits gesehen, dass es sich auch
um einen motivierten Handlungsprozess handelt, dessen Ergebnis eine Leistung darstellt, wenn auch
eine negative. Darlber hinaus sind negative Emotionen wie Unsicherheit und Angst nicht nur Stress-
ausloser, sondern auch starke Motivatoren. Diesem Problem tragt das zweite Krankheitsmodell
Rechnung, das Parsons seit den 1950er Jahren entwickelt und in das er Ideen der Psychoanalyse Sig-
mund Freuds aufnimmt. Weil Krankheit in diesem Modell als ein motivationaler Prozess aufgefasst
wird, in dem ein (unkontrollierbarer) Wunsch besteht, sich abweichend zu verhalten, wird dieses
Modell Devianzmodell genannt.

Das Devianzmodell ist auf dhnliche Weise in drei Stufen aufgebaut wie das Kompetenz- oder Funkti-
onsmodell der Krankheit, aber der Aspekt wird jetzt von den Rollenstrukturen auf die motivationalen
Prozesse verschoben:

1. Der Zustand der Normalitat,
2. die emotionale Krise oder die Krise der sozialen Bindung,
3. der Zustand der Krankheit.

Drei Stufen der Krankheitsentwicklung

Der Zustand der Normalitat: Parsons ist in seiner Auseinandersetzung mit der Psychoanalyse Freuds
zu der Einsicht gekommen, dass die sozialen Normen, denen wir folgen, durch Prozesse der Identifi-
kation mit Vorbildern und in weiterer Folge durch Verinnerlichung moralischer Standards zu einem
Teil unserer Personlichkeit werden. Schritt fiir Schritt wird duerliche Kontrolle durch Eltern und spa-
ter durch andere Vorbilder (Lehrerinnen, Freundinnen) durch innere Kontrolle des Handelns durch
das Uber-Ich ersetzt.

Die Verinnerlichung der sozialen Normen findet also in sozialen Beziehungen statt und diese Bezie-
hungen sind insbesondere in der Kindheit auf emotionalen Bindungen begriindet. Auf diese Weise
wird das Problem der sozialen Kontrolle und spéater der Selbstkontrolle (verinnerlichte soziale Kon-
trolle) mit dem Problem der emotionalen Bindungen verknipft. Bindungen stehen wiederum in en-
gem Zusammenhang mit Lust und Unlustgefiihlen.
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Die Lust (pleasure) wird von Parsons als ein Medium verstanden, durch das im sozialen Handeln die
Belohnung fir das Erbringen von Leistung reguliert wird. Bei einem hinreichend sozialisierten Er-
wachsenen regelt der Lust-Mechanismus das Verhéltnis zwischen gesellschaftlicher Anerkennung
und dem eigenen normkonformen Verhalten. Unter dieser Voraussetzung sind Wohlverhalten (sich
zusammenreillen) und Leistung, weil sie im Gegenzug mit Anerkennung und Wertschatzung verbun-
den sind, auch etwas Lustvolles.

Unter einem Kontrollmechanismus versteht Parsons die Steuerung eines untergeordneten Systems
durch ein Ubergeordnetes System, in das es integriert ist. So ist das soziale System in die Kultur inte-
griert, sodass die kulturellen Werte als soziale Normen umgesetzt werden. Das soziale System (ibt
Kontrolle {iber die Personlichkeit aus, wenn die sozialen Normen von einer Person verinnerlicht wer-
den. Die Personlichkeit wiederum steuert den Organismus, dessen Impulse (Energie) kanalisiert und
manchmal unterdriickt werden missen.

Lust hat fiir Parsons eine doppelte Bedeutung. Auf der einen Seite ist Lust Teil der Personlichkeit, das
den biologischen Organismus mit der sozialen und kulturellen Welt verbindet (im Sinne einer Hierar-
chie der Kontrollinstanzen). Auf dem Lustsystem basiert die Befriedigung von Bedirfnissen, die sozial
akzeptiert werden, im Rahmen von Interaktionssystemen (Familie, Organisationen, usw.). Weil das
Lustprinzip einen Kontrollmechanismus darstellt, wodurch das soziale System dem psychischen Sys-
tem und dem Organismus eine Ordnung auferlegt, sind mit ihm immer auch soziale Zwange oder
Einschrankungen der Bediirfnisbefriedigung verbunden.

Auf der anderen Seite wird Lust als eine unbestimmte motivationale Kraft verstanden, die nach Be-
friedigung strebt, unabhangig davon, wie die soziale Umwelt darauf reagiert. Diese sehr allgemeinen
Bediirfnisdispositionen werden in der frihen Kindheit entwickelt und stehen bei Freud im Zusam-
menhang mit der psychosexuellen Entwicklung und ihren verschiedenen Phasen (orale, anale, 6dipa-
le, Latenzphase).

Den Prozess, durch den die unspezifischen (erotischen) Motivationen mit den sozialen Formen inte-
griert werden, nennt Parsons Sozialisationsprozess. Undifferenzierte erotische Impulse werden dabei
in die immer differenzierteren sozialen Bedirfnisstrukturen des Erwachsenen lberfiihrt, wodurch ein
sozial akzeptables Verhalten fir ein gut funktionierendes Umfeld entwickelt wird. Die nicht-
sozialisierten (nicht sozialisierbaren) Anteile der motivationalen Energie werden in diesem Prozess
nicht vernichtet, sondern sie bleiben als Es-Instanz Teil der Personlichkeit. Die sozialen Normen wer-
den in Form der Ausbildung des Uber-ich verinnerlicht und die Ausrichtung des eigenen Wollens an
den sozialen Normen, was sozial vertragliche Bedirfnisbefriedigung hervorbringt, wird psychoanaly-
tisch als Ich-Instanz bezeichnet.

Dieser Sozialisationsprozess findet in allen bekannten Gesellschaften im Rahmen von Familien statt.
Aber nur in der modernen Gesellschaft differenziert sich die Familie als ein soziales System aus, dem
ausschlieBlich Funktionen der Sozialisation (und der Stabilisierung sozialvertraglichen Handelns) zu-
kommt. Diesen Typ der Familie nennt Parsons Kernfamilie.

Die Krise der sozialen Bindung: Zusammenbruch von Kontrolle und Durchbruch unbewusster Moti-
vation. Das Uber-Ich hat zwei Funktionen:

1. Es wahlt Normen aus, die es in die Personlichkeit aufnimmt. Dadurch regelt es Bediirfnisbe-
friedigung bzw. das Ausbleiben von Bestrafung, wenn diese Normen befolgt werden.
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2. Es wahlt Personen und Objekte aus der Umwelt aus, wodurch eine Reihe von Bindungen ent-
steht. Die Bedirfnisbefriedigung lauft Gber diese emotionalen Bindungen.

Wenn Krankheit als Storung der sozial vertraglichen Handlungsmotivation aufgefasst wird, bedeutet
sie einen Prozess des (unbewussten) Riickzugs aus diesen sozialen Bindungen infolge des Zusammen-
bruchs der Uber-Ich Instanz.

Das Problem der Bediirfnisbefriedigung kann auf zwei Weisen gel6st werden:

1. Indem man die Anspriiche an die Erwartungen in den verschiedenen Rollen zuriickschraubt.

2. Indem Formen der Bedirfnisbefriedigung reaktiviert werden, die einem friiheren Entwick-
lungsstand entsprechen (Regression). Der Zusammenbruch der Uber-Ich Kontrolle fiihrt also
zum Durchbruch von verdrangten motivationalen Tendenzen, die Teil des Es bilden.

Aus medizinsoziologischer Sicht bedeutet das: der Wunsch, krank zu werden, der durch den Zusam-
menbruch des Uber-Ich Giberhandnimmt, ist bei Menschen stirker ausgeprégt, die in der Kindheit
aufgrund von Traumatisierung oder Mangelerfahrungen (deprivation) ein schwaches Uber-Ich entwi-
ckelt haben.

Der Zustand der Krankheit: Wenn man sagt, die Entwicklung einer Krankheit ist eine Leistung, dann
besteht sie darin, dass reife Identifikationen (Bindungen) der erwachsenen Person aufgeldst werden
und die Abhangigkeit von der Liebe der Eltern, wie sie die frilhe Kindheit pragte, wiederhergestellt
wird. Die unbewusste Motivation des Wunsches, krank zu sein, bedeutet, die Personlichkeit auf dem
friheren Niveau der Bediirfnisbefriedigung zu stabilisieren, als das Kind von der Liebe der Eltern ab-
hangig war.

Passivitat, Abhangigkeit von der Zuneigung anderer und Riickzug von Rollenerwartungen sind Ergeb-
nis einer Handlungsorientierung, die Parsons als Riickzug (withdrawal) bezeichnet. Der Riickzug aus
den Formen des sozial akzeptierten Handelns heiSt Krankheit, wenn er passiv ausféllt. Wenn er aktiv
ausfallt, als Widerstand und Auflehnung gegen die geltenden Normen, dann entwickelt sich Aggres-
sion oder, wenn diese Aggression mit dem offiziellen Normensystem kollidiert, Kriminalitat.

Der Behandlungsprozess

Wenn Krankheit darin besteht, dass sich infolge des Zusammenbruchs der verinnerlichten Kontrol-
linstanz eine unbewusste motivationale Tendenz Durchbruch verschafft, dann bedeutet Therapie die
schrittweise Wiederherstellung der sozialen Kontrolle durch Festigung der Uber-Ich Instanz. Die nor-
male Entwicklung der differenzierten Personlichkeit durch Verinnerlichung der sozialen Normen
nannte Parsons Sozialisation. Die Wiederherstellung des vormals erreichten Entwicklungsniveaus
heillt Resozialisation. Der medizinische Behandlungsprozess besteht genau aus dieser umgedrehten
Sozialisation. Diesen Behandlungsprozess, so meinte Parsons, hat die Psychoanalyse gegeniber der
Schulmedizin herausgearbeitet und er stellt dabei drei Themen in den Vordergrund:

1. Therapie ist eine Form sozialer Kontrolle, die in einem vierstufigen Prozess verlauft.

2. Jede Form des medizinischen Handelns ist eine Art Psychotherapie, wenn sie auch als unbe-
wusste Psychotherapie ablauft. Im Zusammenhang mit Demenz kann die Technik der Valida-
tion genau als eine solche Form der unbewussten Psychotherapie betrachtet werden, was
wir an anderer Stelle noch darstellen wollen.

3. Die Widerspriiche zwischen Individuum und Gesellschaft diirfen nicht durch Gewalt (Strafe),
sondern sie sollen nach Moglichkeit durch gewaltfreie Behandlung (Therapie) gelost werden.
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Therapie als soziale Kontrolle: Wir haben eingangs die vier Funktionen dargestellt, die jedes Hand-
lungssystem erfiillen muss, um seine Existenz zu erhalten (Adaptierung, Zielerreichung, Integration,
Mustererhaltung). Diese Funktionen missen fiir Parsons in einem vierstufigen Prozess der Sozialisa-
tion entwickelt werden. Auf diese Weise identifiziert Parsons die vier Stufen der psychosexuellen
Entwicklung in der Kindheit bei Freud mit dem Sozialisationsprozess. Dieses Schema hei8t nach den
Abktirzungen fir die vier Funktionen AGIL-Schema (Adaption, Goal Attainment, Integration, Latent
Pattern Maintenance). Der umgekehrte Prozess der Resozialisierung lasst sich nun dadurch beschrei-
ben, dass die vier Phasen verkehrt herum ablaufen, also L-I-G-A.

Das Besondere an diesem Prozess ist, dass die Uber-Ich Instanz durch vier abgestufte Formen der
sozialen Kontrolle wiederhergestellt wird und darin besteht auch der Behandlungsprozess der Arzt-
Patienten Interaktion. Die vier Formen der sozialen Kontrolle sind:

1. Permissivitdt (permissiveness), in der es dem/der Patienten/Patientin moglich ist, seine/ihre
innere Kultur oder innere Welt, seine/ihre Bedirfnisse und Wiinsche auszuagieren. Die The-
rapeutinnen erfahren auf diese Weise, welche Bedirfnisse der/die Patient/Patientin hat,
welche sich noch im Rahmen des sozial vertraglichen bewegen und welche davon abwei-
chen.

2. Unterstiitzung (support), wodurch der/die Patient/Patientin als Mitglied der Gesellschaft an-
erkannt wird und in dieser Anerkennung eine umfassende Unterstiitzung erhalt. Das Ver-
standnis und die Unterstiitzung des/der Arztes/Arztin helfen den Patientinnen, den/die Arzt/
Arztin als Bindungsobjekt anzusehen, fiir den/die man auch eine Leistung erbringen méchte,
namlich die Leistung, gesund zu werden.

3. Verweigerung der Reziprozitit (denial of reciprocity), die dann moglich wird, wenn der/die
Patient/Patientin genligend Bindung zum/zur Arzt/Arztin aufgebaut hat. Dann kann der/die
Arzt/Arztin damit beginnen, die Befriedigung der unbewussten Wiinsche des/der Patienten/
Patientin zu verweigern. Er/Sie beteiligt sich nicht mehr an diesem Prozess und den damit
verbundenen Verhaltensweisen, sondern er/sie unterstiitzt nur Verhalten (und damit ver-
bundene Einstellungen), die dem Heilungsprozess dienen.

4. Manipulation durch Belohnung (manipulation of rewards) ist die letzte Stufe, in der Gber das
Verweigern der Interaktion hinausgegangen wird und in der der/die Arzt/Arztin bewusst ge-
sundheitsforderndes Verhalten belohnt und krankheitsférderndes (riickfalliges) Verhalten
nicht belohnt.

Unbewusste Psychotherapie: Parsons hat sich mit dem psychoanalytischen Verfahren Freuds inten-
siv auseinandergesetzt und sich auch selbst einer Analyse unterzogen. Freuds Idee, dass die Therapie
darin besteht, die Ich und Uber-Ich Anteile des/der Patienten/Patientin zu stirken und die Siimpfe
des Es trockenzulegen, war fiir Parsons wegweisend:

,,Ihre Absicht ist ja, das Ich zu stdrken, es vom Uber-Ich unabhdngiger zu machen, sein Wahr-
nehmungsfeld zu erweitern und seine Organisation auszubauen, so dass es sich neue Stiicke des
Es aneignen kann. Wo Es war, soll Ich werden.

Es ist Kulturarbeit etwa wie die Trockenlegung der Zuydersee ““ (Freud, 1961, S. 86).

Freuds Uberlegung war, dass die libidinésen Fixierungen an Objekte der frithen Kindheit aufgeldst
werden miissen, was zugleich mit der Bewiltigung von Angsten einhergeht, die mit dem Objektver-
lust verbunden sind. Im zweiten Schritt sollen die frei gewordenen Bindungsenergien mit adaquaten
Objekten verbunden werden. Dabei missen Widerstande tiberwunden werden, was dem/der Patien-
ten/Patientin durch die Identifikation mit dem/der Arzt/Arztin, der/die in der Therapiesituation als
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Bindungsobjekt dient, gelingen kann. Durch die vorsichtige Steuerung der Ubertragung der Wiinsche
des/der Patienten/Patientin auf den/die Arzt/Arztin wird die Bedrohung durch die Erinnerungen, die
den Heilungsprozess gefahrden, geschwicht. Zugleich muss der/die Arzt/Arztin aufpassen, dass nicht
die eigenen negativen Erinnerungen Gegeniibertragungen auslésen. Fiir Parsons wird die Gefahr der
Gegeniibertragung dadurch vermieden, dass der/die Arzt/Arztin eine affektiv neutrale Haltung ge-
geniber dem/der Patienten/Patientin einnimmt.

Die struktur-funktionale Analyse des Heilungsprozesses, wie ihn Parsons mit der Kombination des
Kompetenzmodells und des Devianzmodells der Krankheit konzipiert, hat an drei Punkten Ahnlichkeit
mit der Psychoanalyse:

1. Der Schutz des/der Arztes/Arztin vor dem/der Patienten/Patientin, damit es dem/der Patien-
ten/Patientin nicht gelingt, den/die Arzt/Arztin zur Befriedigung seiner/ihrer unbewussten
Krankheitswiinsche zu verfiihren. Dazu ist die affektiv-neutrale, wissenschaftlich geschulte
Arztrolle notwendig.

2. Die Art der sozialen Kontrolle wie sie in der Psychoanalyse ausgelibt wird und wie sie allge-
mein fir das arztliche Handeln gilt. Die Psychotherapie wird von Parsons einer gréReren Klas-
se sozialer Kontrollmechanismen zugeordnet, die sich auch fiir andere Formen des abwei-
chenden Verhaltens (z.B. Kriminalitdt) verwenden lassen.

3. Der Anteil an psychischer Motivation der hinter jedem Ausbruch einer Krankheit steckt. In
dem MaR Krankheit immer psychosomatisch Gedacht wird, ist Psychotherapie ein Teil jedes
arztlichen Behandlungsprozesses. Wahrend die psychiatrische Behandlung fiir Parsons die
Psychotherapie bewusst einsetzt — in den 1940er Jahren ist die Psychiatrie in den USA stark
von der Psychoanalyse gepragt — handelt es sich bei anderen Formen der Behandlung um
unbewusste Psychotherapie.

B.1.6 Systemtheorie und die zwei Krankheitsmodelle

Der strukturfunktionale Zugang erfolgt auf der Basis von zwei Modellen, wobei bedacht werden
muss, dass Krankheit nicht direkt ein soziales Phanomen ist. Sondern Krankheit meint das individuelle
Unvermogen, den Normen und Werten der Gesellschaft Gber eigenverantwortliche Selbstkontrolle
zu folgen. Das Kompetenzmodell und das Devianzmodell gehdren in verschiedener Weise zusammen.

Generell geht es im Kompetenzmodell mehr um den Aspekt der Gesundheit Gber die Bestimmung
der Voraussetzungen kompetenter Rolleneinnahme. Die Krankenrolle bietet die Moglichkeit, eine
soziale Rolle einzunehmen, auch wenn die betroffene Person in seinen alltdglichen Rollenkompeten-
zen eingeschrankt ist, allerdings mit der Auflage, sich am Gesundungsprozess zu beteiligen — das gilt
auch unter der Bedingung chronischer Krankheit. Das Devianzmodell betrachtet den Aspekt der
Krankheit mit Bezug auf Rollen. Die Frage der Motivation des abweichenden Verhaltens steht im
Zentrum.

In beiden Modellen spielt der Verlust von Normalitéit oder des normalen Funktionierens eine zentrale
Rolle. Im Kompetenzmodell wird der Zusammenbruch von Normalitdt beschrieben, was den Riickzug
aus adaquater Rollenausiibung bedeutet. Dabei spielen psychoanalytische Uberlegungen ebenso
eine Rolle, wenn kompetente Rollenausiibung mit einer Form libidinGser Besetzung einhergeht.
Krankheit ist dann auch der Verlust des Bediirfnisses nach kompetenter Rollenteilnahme. Im Devi-
anzmodell geht es wiederum um den Durchbruch von Abhangigkeitsbediirfnissen, die normalerweise
verdrangt werden. Diese Tendenzen, die nicht sozial vertraglich sind, missen daher in einem Prozess
der Therapie wieder unter eigenverantwortliche Selbstkontrolle gebracht werden.
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Weiters wird durch das Rollensystem der Arzt-Patienten Interaktion im Kompetenzmodell die struk-
turelle Seite von Krankheit erfasst, wahrend das Devianzmodell Krankheit als (psychodynamischen)
Prozess unter einem funktionalen Gesichtspunkt beschreibt. Daher ging es im Kompetenzmodell vor
allem um die Handlungsstruktur, wie sie durch die finf Mustervariablen erfasst werden kann, wah-
rend das Devianzmodell die vier Funktionen, die im Sozialisationsprozess ausgebildet werden, ins
Zentrum stellt.

Parsons lasst offen, welche der vier Funktionen das soziale System der Arzt-Patienten Interaktion
eigentlich bedient. Wiederherstellung von Gesundheit lasst sich als Integrationsproblem begreifen,
aber man kann auch sagen, dass es um die Wiederherstellung und Verfligbarmachung der Kultur-
muster geht, die fur die Rollenausiibung notwendig sind. Worum es in beiden Modellen auf jeden
Fall geht, ist ihr gemeinsamer Bezugspunkt, dass die Handlungsorientierungen eines kranken Indivi-
duums wieder in Einklang mit der sozialen Ordnung gebracht werden. Krankheit ist neben der Passi-
vitdt und der Hilflosigkeit auch durch einen Zustand emotionaler Verwirrtheit charakterisiert. Diesen
Zustand kann man auch als eine Art seelische Unordnung begreifen und Uber das arztliche Handeln
wird diese innere Ordnung wieder in einer Weise wiederhergestellt, die mit der sozialen Ordnung
zusammenpasst.

B.2 Der symbolisch-interaktionistische Ansatz

B.2.1 Krankheit als gesellschaftliche Reaktion auf Verhalten

Man hat Parsons und seinem Systemdenken vorgeworfen, dass es konservativ ist. Das medizinische
Handeln soll den Birgerinnen dabei helfen, sich an das soziale System anzupassen, indem Abwei-
chungen sanktioniert werden. In den 1960er Jahren verdichten sich diese Vorwiirfe in der anti-
psychiatrischen Bewegung. Wahrend es in der struktur-funktionalen Perspektive um die Frage ging,
wie sich Krankheiten entwickeln, wenn Individuen mit den Rollenanforderungen in ihrer Umwelt
nicht mehr zurechtkommen, sind nun die gesellschaftlichen Reaktionen und Klassifikationen von
Krankheit das Thema. Im Mittelpunkt steht nicht mehr die individuelle Erkrankung, sondern die ge-
sellschaftliche Reaktion.

Die gesellschaftliche Reaktion kann man sich als einen Prozess der normativen Bewertung vorstellen.
Das konnen moralische oder rechtliche Bewertungen sein. Devianz ist eine Eigenschaft, die einem
Verhalten von der Offentlichkeit zugeschrieben wird, die dieses Verhalten direkt oder indirekt beo-
bachtet und beurteilt (Erikson, 1962).

Der Hintergrund fiir diesen Ansatz ist ebenso die soziale Ordnung, die durch das bewertende Publi-
kum représentiert wird. Diese Ordnung wird nicht fixiert und unveranderlich gedacht, sondern sie ist
Gegenstand von Ausverhandlungen, wodurch sich ein Interpretationsspielraum 6ffnet, was als nor-
mal gilt und was als abweichend. Das bedeutet, dass die normative Bewertung, durch die einer Per-
son erst Status und ldentitdt zukommt, als ein beweglicher Prozess der Anpassung an die Situation
gedacht wird und weniger als die Anwendung festgelegter Regeln auf einen Fall.

Die Vorstellung, dass Krankheit das Produkt der normativen Kategorisierung ist, die in konkreten
Interaktionssituationen bestéatigt wird, basiert auf zwei Annahmen:

1. Krankheit als biologische Tatsache ist von Krankheit als soziale Wirklichkeit verschieden. Bio-
logisch krank sein heif8t nicht sozial als krank definiert zu werden.
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2. Der Reichweite dessen, was sozial als Krankheit oder als Abnormalitdt bezeichnet werden
kann, ist prinzipiell unbegrenzt. Das heifSt: was als Krankheit gilt, ist relativ und dahinter
kénnten sich politische Fragen verstecken.

Dass sich die soziale Ordnung verandert und dass sie als veranderbar erlebt wird, ist das Grundgefuhl
der jungen Generation in den 1960er Jahren. Ein wichtiges Element zum Verstandnis dieser neuen
(und in manchem gar nicht so neuen) Soziologie ist die Auflésung der Grenze zwischen Wissenschaft
und Alltag. Auch die Wissenschaft soll sich in die politischen Debatten einmischen, Partei ergreifen —
und zwar fiir die Patientinnen.

B.2.2 Die zwei Aspekte von Krankheit

Krankheit wird in zwei Perspektiven gesehen:

1. Sie ist eine physiologische Wirklichkeit. Dieser Aspekt ist nicht von der Kultur abhangig; eine
Lungenentziindung in Wien unterscheidet sich nicht von einer Lungenentziindung in Paris.

2. Sie wird als Verlust von Rollenkompetenz aufgefasst. Psychiatrische Erkrankungen missen
aber, so die These, von der biologischen Krankheit unterschieden werden. Sie gelten unab-
hangig von der Biologie. Die soziale Seite der Krankheit zeigt sich in der Rolleninkompetenz.

Der symbolische Interaktionismus beruft sich auf genau diese Unterscheidung zwischen dem biologi-
schen und dem sozialen Aspekt der Krankheit. Weil das (naturwissenschaftliche) medizinische Modell
die Krankheit auf biologische Prozesse reduziert, nehmen Interaktionistinnen eine kritische Haltung
zum medizinischen Modell ein. Denn, so wird argumentiert, der biologische Krankheitsbegriff kann
die kulturelle Vielfalt in der Kategorisierung von Krankheit nicht erfassen. Wie wird sie durch die Mit-
glieder der Gesellschaft interpretiert? Welche Folgen hat das fiir die kranken Personen? Gerade die
psychiatrischen Symptome sind stark kulturell gepragt. Wenn die Psychiatrie aber Zuflucht zu biologi-
schen Vorstellungen nimmt, so versteckt sich dahinter vielleicht eine andere Absicht, die zunachst
gar nichts mit der Krankheit zu tun hat, sondern mit der sozialen Funktion, die die Psychiatrie fiir die
Gesellschaft hat. Immer dort, wo also von biologischer Krankheit gesprochen wird, steckt moglicher-
weise eine professionelle Ideologie dahinter. Der Angriff auf das medizinische Modell meint daher
auch eine Kritik an der medizinischen Profession und ihrer Praxis des Umgangs mit Krankheit und
kranken Menschen.

Der Interaktionismus geht von der Vorstellung aus, dass man die ideologischen Brillen der Medizin
(die professionellen Ideologien der Arztinnen) ablegen kann, indem man méglichst unverfilscht die
Perspektive der Patientlnnen erfasst. Man soll moglichst genau beschreiben, wie ein Kranker als
Handelnder seine Situation erfasst, damit man seine Handlungen verstehen kann. Diese Haltung wird
Naturalismus genannt. Der Naturalismus mochte das wirkliche Leben einfangen, das der wissen-
schaftlichen Klassifikation entgegengesetzt ist.

Das hat Folgen fiir den Begriff der Krankheit. Denn diese Art von Relativismus bedeutet, dass Krank-
heit das ist, was als Krankheit definiert wird. Prinzipiell kann jedes Verhalten als Krankheit verstanden
werden. Um zu verstehen, wie aus den immer relativen Krankheitsdefinitionen dann doch welche
hervorgehen, die allgemein anerkannt werden, haben sich zwei Erklarungsanséatze etabliert, die bei-
de den politischen Aspekt von Krankheit herausstreichen.

1. Soziale Kontrolle durch Zuschreibung: Die Zuschreibung von Krankheit kann als ein Mittel ver-
standen werden, um soziale Kontrolle auszutiben. Wenn die Funktion der sozialen Kontrolle
dem medizinischen System zugeschrieben wird, kénnte man sagen, dass Arzte iber die
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Macht verfiigen, Definitionen von Krankheit und Gesundheit aufzustellen um damit uner-
winschte soziale Tendenzen zu unterdriicken. So hat Howard Becker (1963) gemeint, dass
Behandlungsideologien von Sozialreformern propagiert werden, um damit bestimmte mora-
lische Vorstellungen durchzusetzen. Becker spricht sogar von moralischen Kreuzziigen. Und
Szaz sieht im institutionellen Psychiater einen anerkannten Akteur des therapeutischen
Staats. Im Namen dieses Staats werden Menschen bezichtigt, psychisch krank zu sein. lhr
Geist muss geheilt werden, wahrend man ihre Korper einsperrt (Szaz, 1970).

2. Um Krankheit und Gesundheit verhandeln: Der andere politische Aspekt besteht darin, dass
Krankheit und Gesundheit Ergebnis von Ausverhandlungen sind. Verhandlungsspielraum be-
steht sowohl bei der Diagnose als auch bei der Therapie.

B.2.3 Zwei Krankheitsmodelle

Wenn Krankheit als Folge sozialer Prozesse der normativen Bewertung begriffen wird, missen auch
die Krankheitsentstehung und die Therapie vor dem Hintergrund der Frage konzipiert werden, wie
die soziale Reaktion auf die Krankheit aussieht und welche Folgen sie fiir das Individuum hat. Dabei
lassen sich zwei Modelle unterscheiden, insbesondere, was die Beziehung zwischen Krankheitsent-
stehung und Therapie betrifft:

1. das Krisenmodell,
2. das Ausverhandlungsmodell.

Das Krisenmodell hat seinen Ursprung in den Arbeiten zum Labeling und zur Anti-Psychiatrie. Die
Krise wird als offentliche Krise infolge der gesellschaftlichen Reaktion auf ein Verhalten verstanden,
das als deviant etikettiert (mit einem Label versehen) wird. Die Therapie wird dann als eine Strategie
verstanden, wie Veranderungen des Rollenstatus und der Identitdt des Patienten bewirkt werden.
Das medizinische Handeln wird als die Anwendung bestimmter therapeutischer Ideologien verstan-
den, die sich infolge professioneller Machtverhaltnisse etablieren.

Das Ausverhandlungsmodell geht von der Hypothese aus, dass der Status der Krankheit in einem
kleinteiligen Interaktionsprozess zwischen Arzten, Patienten und anderem medizinischen Personal
erworben wird. Die Therapie wird als Anwendung klinischen Wissens gedacht, wobei es auf die Rou-
tinearbeiten und die Arbeitsteilung in medizinischen Einrichtungen bzw. in der Hauskrankenpflege
ankommt. Wichtig ist, dass die Routinen und die Arbeitsteilung das Ergebnis von Ausverhandlungs-
prozessen sind. Die ausverhandelte soziale Ordnung, die jedes soziale Rollensystem charakterisiert,
ist in der Lage, sich in Folge von dulReren oder inneren Anforderungen an die Betreuungssituation zu
adaptieren.

B.2.4 Das Krisenmodell

Soziale Devianz meint im Unterschied zur biologischen Devianz die Abweichungen von normativen
Standards, also dem, was als richtig, angemessen, gesund, normal angesehen wird. Krankwerden
wird dann unter dem Gesichtspunkt erfasst, dass die betroffene Person als krank etikettiert wird.

Was aber als Krankheit etikettiert wird, ist nicht selbst durch die gesellschaftliche Reaktion entstan-
den. Sondern es werden Verhaltenselemente zu einem einheitlichen Muster zusammengefasst. Ein
Etikett (label) und das Verhalten, das etikettiert wird, werden dabei zusammengebracht. Das Label
und die Symptome (das Verhalten) fir sich genommen sind Bestandteile des normalen sozialen Le-
bens. Aber ihre Vereinigung, was oft ein Krisenereignis darstellt, |6st die Ubernahme einer alternati-
ven sozialen Rolle aus, die durch sekunddre Devianz bewirkt wird. Die primdére Devianz, also das Ver-
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halten, das der/die Patient/Patientin zeigt, wird durch Vertreterinnen der medizinischen Profession
in Reaktion auf dieses Verhalten (sekundar) erst bestimmt.

Die Krankheitsentstehung wird wie im struktur-funktionalen Denken als Verlauf in drei Stufen darge-
stellt:

1. Verbindung von Krankheitsstereotyp und Verhalten: In der ersten Phase bestehen stereotype
Vorstellungen von Krankheit und symptomatische Verhaltensweisen, die zwar seltsam wir-
ken, aber nicht als Krankheit begriffen werden, nebeneinander.

2. Offentliche Krise: In der zweiten Stufe, dem Ubergang in die Krankheit wird infolge einer 6f-
fentlichen Krise das Stereotyp auf das Verhalten angewandt.

3. Einnahme einer Krankenrolle und Entwicklung einer neuen Identitdt als Kranke/r: In der drit-
ten Stufe wird eine alternative Rolle (Krankenrolle) angenommen, indem das eigene Verhal-
ten im Rickblick als krankhaft interpretiert wird, womit zugleich eine neue ldentitat verin-
nerlicht wird, die sich um die Krankheit dreht.

Die Behandlung besteht aus soziologischer Sicht vor allem darin, dass die kranke Person in die devi-
ante Rolle sozialisiert wird. Dieser Prozess erfolgt auf Basis einer Behandlungsideologie, die die Pro-
fessionellen auf die Bezieherlnnen von Gesundheitsdienstleistungen anwenden.

Behandlungsideologien kénnen von Einzelpersonen angewendet werden; sie sind aber weitaus wirk-
samer, wenn sie im Rahmen spezialisierter Organisationen zum Einsatz kommen, wie beispielsweise
bei den Anonymen Alkoholikern.

Drei Stufen der Krankheitsentwicklung

Der Zustand der Normalitdt: In den modernen Gesellschaften gibt es eine groBe Bandbreite an ver-
breiteten Vorstellungen zu Abweichungen und Behinderungen. Symptome psychischer Krankheit
werden beildufig und oft ohne gezielte Absicht im Alltag vermittelt. Einstellungen, Uberzeugungen
und Werthaltungen gegeniiber stigmatisierten Personen sind Teil der Sozialisation. Sehr oft haben
diese Vorstellungen herabwiirdigende Assoziationen. Diese abwertenden Bilder von Krankheit und
Behinderung werden aus drei Quellen gelernt:

1. Waihrend der frithen Sozialisation in der Kindheit,
2. Smalltalk und Alltagsweisheiten, in denen sich Stereotype in alltdglichen Gesprachen verfes-
tigen,

3. Nachrichten und 6ffentliche Kommunikationsmedien.
Die Stereotype und ihre abwertenden Implikationen sind einem steten Wandel unterworfen. For-
schungen weisen darauf hin, dass Prozesse der Entstigmatisierung etwa bei psychisch erkrankten
Personen beobachtet werden kdnnen, wenn auch der negative Beigeschmack nicht ganz verschwin-
det.

Die Anzahl von Personen, die bestimmte Symptome oder ein bestimmtes Verhalten zeigen, ist viel
groRer als die Anzahl der tatsachlich auf Basis dieser Symptome diagnostizierten. Man hat auf Basis
solcher Einsichten gemeint, dass die Inanspruchnahme medizinischer Behandlung vom Auftreten der
Symptome unabhangig ist.

Natirlich ist die Anzahl derer, die als krank diagnostiziert werden kdnnten grofRer als die Zahl der
tatsachlich diagnostizierten. Aber die Frage ist, ob sich die Kategorisierung auf seltsames Verhalten
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bezieht oder ob das Verhalten noch als normal durchgeht. Das ist die Problemstellung der primdren
Devianz.

Mit der primaren Devianz ist gemeint, dass der Klassifikation tatsadchlich ein abweichendes Verhalten
entspricht, das dem oder der Betroffenen nicht bewusst ist. Aber es kann durch den Etikettierungs-
prozess bewusstwerden und dann ist auch die medizinische Behandlung gerechtfertigt. Hier liegt ein
wichtiges politisches Problem, denn es stellt sich die Frage, ob es bei der klinischen Expertise um das
Wohl des/der Patienten/Patientin geht oder ob es sich um eine Art Angriff auf die persénliche Freiheit
des/der Patienten/Patientin handelt.

Entlang dieser Frage haben sich zwei Zugange entwickelt. Im ersten Zugang meint man, dass das
stigmatisierende Verhalten unauffallig und unproblematisch ist. Es tragt keine Merkmale, die seine
Etikettierung als Devianz ausldésen wirden. Der andere Zugang meint, dass primare Devianz existiert,
aber sie wird als rationales Verhalten interpretiert, das in einer irrationalen Situation auftritt.

Ein Beispiel fur den ersten Zugang gibt Howard Becker (1963) in seiner Untersuchung des/der Ma-
rijuana-Rauchers/Raucherin. Becker meint, dass der/die Marijuana-Raucherin erst lber seine/ihre
Umgebung (die Subkultur, in der er/sie sich bewegt) den Genuss der Droge lernt und damit die Moti-
vation zum devianten Verhalten entwickelt. Dieser Prozess kann in weiterer Folge zu 6ffentlicher
Stigmatisierung fahren.

Der zweite Zugang argumentiert, dass primare psychotische Reaktionen die Folge innerfamilidrer
Konflikte sein kénnen oder sie wurden direkt Gber das Vorbild der Eltern erworben. Wenn solche
Personen dann mit der sozialen Reaktion konfrontiert werden, ziehen sie sich auf die ,,negative Iden-
titdt” des/der psychisch Kranken zurtick, was eine zeitweilige, aber stabile L6sung von Lebensprob-
lemen darstellt.

Die gesellschaftliche Reaktion: Aus Untersuchungen weiR man, dass Symptome nicht vollstandig auf
eine Diagnose bezogen werden kdnnen. Angehorige von psychisch kranken Personen oder Alkoholi-
kerlnnen leugnen die Symptome oder sie normalisieren sie.

Bis jemand wirklich als psychisch kranke Person etikettiert wird, findet oft ein sich selbst verstarken-
der Prozess statt, in dem die Symptome lange geleugnet werden, wahrend sich der Zustand der Per-
son verschlechtert, solange, bis die Person fir die Zuschreibung einer Krankheitskategorie , reif” ist.

Im Labelling-Ansatz wird die Diagnose als die Macht der Medizin begriffen, einer Krankheit eine sozia-
le Bedeutung zu geben. Dabei ist von Bedeutung, dass das medizinische Wissen auf das immer mehr-
deutige und zufallige Verhalten des/der Patienten/Patientin in der Form einer Zeremonie, eines ritu-
ellen Ablaufs, angewandt wird. Die Diagnose wird als funktionales Aquivalent der kollektiven Reakti-
on auf das AulReralltagliche in primitiven Gesellschaften verstanden.

Der Soziologe Harold Garfinkel (1956) nennt solche Zeremonien Herabsetzungszeremonien (degrada-
tion ceremonies), in denen eine Person aus Sicht der Zuseherlnnen und aus der eigenen Sicht eine
neue und herabgesetzte soziale Identitat erhalt. Diese Vorgange der Herabsetzung werden als Krise
beschrieben, die von den Betroffenen als Schock erlebt wird. Oder sie werden als geordneter Ablauf
verstanden, in dem die Identitat der Person verloren geht und verwandelt wird. So wurde z.B. fir die
Gruppe der Blinden gezeigt, dass sie von Arztinnen unter bestimmten Bedingungen, wenn das Seh-

57



Teil B. — Rolle und Person

vermogen sehr eingeschrankt war, fur blind erklart wurden. Die Klassifikation ,,blinde Person“ gilt ab
einer bestimmten Einschrankung des Sehvermdgens, nicht erst, wenn es ganzlich verloren ist.

Der Zustand der Krankheit oder Behinderung (disability): Das Konzept zur Statusdegradierung zeigt,
dass es sich beim interaktionistischen Zugang um eine Form der Rollentheorie handelt. Diesbezliglich
ist der Ansatz dem Kompetenzmodell von Parsons verwandt. Man kénnte sogar sagen, dass insbe-
sondere fir den Bereich der chronischen Krankheit vom symbolischen Interaktionismus ein rollenba-
siertes Krankheitsmodell entwickelt wurde. So kann man zeigen, dass mit bestimmten Symptomen
Rollenerwartungen verbunden sind, was auf die Einnahme einer Krankenrolle hinauslauft.

Aber der Labeling-Ansatz weicht an zwei Stellen von Parsons Konzeption der Krankheit ab:

1. Die Krankenrolle wird nicht als voriibergehend gedacht, sondern sie wird Gber die Macht der
Diagnose und die medizinischen Institutionen dauerhaft vom Individuum eingenommen. Die
Annahme, dass die Rollen permanent eingenommen werden sollen, verbindet das Konzept
der Krankheit mit dem Konzept der Behinderung (disability).

2. Die Krankenrolle bewirkt eine Motivation, sich krank zu verhalten. Auch in der Frage der Mo-
tiviertheit weichen die interaktionistischen Ansatze von Parsons ab. Becker meint, dass der
Ablauf nicht von der Motivation zur sozialen Handlung fihrt, sondern umgekehrt ist zuerst
die soziale Handlung, aus der die Motivation entsteht — wie er das am Beispiel des/der Ma-
rijuana-Rauchers/Raucherin vorgefiihrt hat. Zuerst werden Handlungen zufillig, aus der Situ-
ation herausgesetzt und erst, wenn andere durch Zuschreibung der Handlung einen sozialen
Sinn verleihen, entsteht das Motiv. Auch dem Identitatswandel in der Statusdegradierungs-
zeremonie liegen motivationale Prozesse zugrunde. Der Identitdtswandel nach einer 6ffentli-
chen Krise lasst sich als Lernprozess beschreiben, in dem eine Rolle erworben wird.

Wo Parsons also eine Nische gesehen hat, die man einnehmen, aber auch wieder verlassen kann, da
sieht der Labeling-Anatz ein Gefdngnis, aus dem das Individuum nicht mehr herauskommt, wenn es
einmal drinnen ist. Krankheit wird als negative Identitéit und als sozial stigmatisierter Status begrif-
fen, der die Riickkehr in ein normales Leben nur sehr schwer oder gar nicht moglich macht.

Therapie und die Wirkung von Institutionen

Die Krankheitsentwicklung im Krisenmodell meint den Erwerb eines Labels durch eine zeremonielle
Statuspassage. Die Therapie ist in diesem Modell eine Behandlungsform, aber der/die Pati-
ent/Patientin erlangt seine/ihre Normalitat nicht zuriick. Wahrend Parsons die Therapie als soziale
Kontrolle konzipierte, die auf der Ebene des Unbewussten funktioniert, gehen die Labelingtheorie
und die Anti-Psychiatrie davon aus, dass der/die Patient/Patientin erst liber die soziale Kontrolle, wie
sie von der medizinischen Profession ausgeliibt wird, zu einer devianten Identitdt findet. Durch die
Therapie wird also sichergestellt, dass die Rolle nicht voriibergehend eingenommen wird.

Medizinische Arbeit besteht in dieser Perspektive in der Anwendung klinischer Ideologien oder Be-
handlungsideologien. Man war der Meinung, dass insbesondere die Schulpsychiatrie eher im Interes-
se des Staats handelte, als im Interesse der Patientinnen. Wahrend die Psychiatrie im Dienst des
Staates steht, um Birgerinnen zu erziehen, soll sich die Soziologie auf die Seite der Patientinnen stel-
len, der als Underdog (AuRenseiter) gedacht wird. Die Therapie ist aus soziologischer Sicht nur eine
Ideologie ist, hinter der sich die Kontrolle der Abweichungen verbirgt.

Wenn sich die Therapie dann noch mit der Sozialpolitik verbindet, sind die Patientinnen in einer
hoffnungslos unterlegenen Situation. Therapeutische Mallnahmen gegen Alkoholismus und Drogen-
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missbrauch verbinden sich mit Gesetzen und helfen dabei, die individuelle Freiheit der Betroffenen
einzuschranken. Dagegen hatte eine humanistische Soziologie aufzutreten. Das Krisenmodell thema-
tisiert die medizinische Therapie vornehmlich unter drei Aspekten:

1. Die Behandlung wird mit einer Behandlungsideologie identifiziert.

2. Die Krankheit wird (als Rolle) eigentlich erst durch die Behandlung verursacht (iatrogener Ef-
fekt).

3. Die Normalitat wird von der Krankheit und ihrer Behandlung nicht berihrt: in jedem Kranken
steckt ein bisschen Normalitat.

Die Kritik am psychiatrischen Betrieb, die Goffman (1961) im Konzept der totalen Institution zusam-
menfasst, stellt an der psychiatrischen Therapie zwei Funktionen heraus:

1. Disziplin, die mittels Belohnung und Bestrafung durchgesetzt wird,
2. eine teilweise Wiederherstellung der eigenen Identitdt durch eine stufenartige Abfolge von
Herabsetzungen.

Dieser Prozess, in dem Disziplin und Herabsetzungserfahrungen ineinandergreifen, wird auch als eine
Depersonalisierungserfahrung beschrieben. Die Patientlnnen werden in Objekte der Medizin ver-
wandelt. Dabei gehen der Selbstwert und die Ich-ldentitdt des/der Patienten/Patientin verloren. Die
Patientlnnen sollen dazu gebracht werden, sich an ihre Lage anzupassen, ihre Hilflosigkeit und Hilfs-
bedirftigkeit zu akzeptieren. Behandlungsideologien haben in dieser Perspektive die Funktion, das
Selbstbild so zu formen, dass die Patientinnen ihre Identitdt als Kranke akzeptieren und moglichst
nicht nach zusatzlicher Behandlung und Hilfe verlangen. Sie sollen moglichst keine Schwierigkeiten
machen. Freidson (1971) meinte schlieRlich, dass die medizinische Behandlung im Wesentlichen aus
der Anwendung einer solchen Behandlungsideologie besteht. Das sei das Wesen der professionellen
Arbeit.

Vor dem Hintergrund dieser Thesen wurden Arztinnen von Becker (1963) als moralische Unterneh-
mer beschrieben. lhre Aufgabe ist es, Menschen zum Zweck sozialer Kontrolle mit dem Krankheits-
Label zu versehen, namlich so, dass es am/an der Patienten/Patientin auch , kleben bleibt.” Der/die
Patient/Patientin muss dazu gebracht werden, das Label zu akzeptieren und zum Teil seiner/ihrer
neuen ldentitat (als kranke Person) zu machen.

Behandlung ist im Krisenmodell des symbolischen Interaktionismus also ein moralisches Unterneh-
men. Das professionelle Behandlungswissen ist oft widerspriichlich, aber es dient immer dazu, der
Medizin eine Funktion in der sozialen Kontrolle von moralischer Art zu geben. Soziale Kontrolle ist die
Funktion der Behandlungsideologien, in der Gruppen von Menschen in gut oder schlecht, angepasst
und nicht-angepasst aufgeteilt werden. Der/die Patient/Patientin wird durch den Vorgang der Be-
handlung verdndert. Er/Sie ist nachher nicht mehr dieselbe Person, sondern er/sie ist eine Person,
die ihre vormals abweichenden Anteile aufgegeben hat und die eine neue Identitat in der Kranken-
rolle angenommen hat.

So duster und merkwiirdig diese Thesen auch klingen, so treffen sie einen wichtigen Punkt der Be-
handlung in Krankenhausern und Pflegeeinrichtungen. Unter alltdglichem Zeitdruck dréangt man Pati-
entlnnen oder auch Pflegefalle in ein bestimmtes Verhalten, weil der Umgang mit den Personen
dann einfacher ist. In einer langer wirksamen sozialen Situation kann man Menschen dazu bringen,
sich mit den Rollenanforderungen, die an sie herangetragen werden zu arrangieren.
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In den 1960er Jahren war man der Meinung, dass der Sinn einer Behandlung in der Anwendung einer
Behandlungsideologie bestand. Dann spielt die Tatsache, dass jemand krank ist, fiir die Hospitalisie-
rung eigentlich keine Rolle. Man wusste aber, dass Menschen, die hospitalisiert waren, haufiger und
schwerer krank waren als Menschen auBerhalb der Institution. Eine verbreitete Annahme war, dass
durch die Institutionalisierung erst Krankheiten hervorgebracht werden. Behandlung und Institution
haben iatrogene (durch Arztinnen verursachte) Effekte.

Fiir die Beantwortung der Frage, wie Krankheit durch Behandlung erzeugt wird, gibt es vier Argumen-
te:

1. Das Exklusions-Argument: Wenn eine Person hospitalisiert wird, reiRt man sie aus der ge-
wohnten Umgebung heraus und es gehen kommunikative Verbindungen verloren, die die Pa-
tientlnnen in ihre Familien oder Arbeitsverhaltnisse integrieren. Alkoholikerinnen, Drogen-
kranke, Kriminelle, physisch behinderte Personen oder Arme werden aus dem gesellschaftli-
chen Leben herausgenommen und nehmen bei ihrer Reintegration oder Rehabilitation einen
niedrigeren sozialen Status ein.

2. Das Argument der devianten Identitdt: Wenn die Fahigkeit, sich selbst zu helfen, das heil3t,
wenn Rollenkompetenz verlorengeht, dann wird auch die nicht-deviante Identitat einer Per-
son zerstort. Das Selbst, das sich um die Krankenrolle herum aufbaut, kann den Alltagsanfor-
derungen nicht mehr genligen.

3. Das Teufelskreis-Argument: Krankenhauser bringen die Krankheiten, die sie behandeln,
Uberhaupt erst hervor. Psychisch Kranke werden erst paranoid, wenn sie den Behandlungen
durch das Personal ausgesetzt sind. Konflikte und Fehlkommunikation zwischen Personal und
Kranken fiihren dazu, dass die Patientinnen Gefiihle der Hoffnungslosigkeit in einer sinnlosen
Welt entwickeln.

4. Das Argument der Beeinflussung durch die Situation: Dieses Argument geht davon aus, dass
eine Krankheit in einer unverfalschten Form und einer verfalschten, beeinflussten Form auf-
tritt. So meint der Psychiater Ronald Laing (1964), dass bestimmte sekundadre Formen der
Schizophrenie erst auftreten, wenn die unverfalschte Form durch die Behandlung in der Psy-
chiatrie nicht zugelassen wird. Der/die Patient/Patientin wird, mit anderen Worten, durch
den/die Arzt/Arztin dazu gebracht, seine/ihre Symptome zu verbergen und andere Sympto-
me, die eine Reaktion auf den , Angriff des/der Arztes/Arztin“ darstellen zu entwickeln.

Das Krisenmodell unterstellt, dass es Pathologie im Gesundheitsbereich — hier sind vor allem psychi-
sche Erkrankungen gemeint — eigentlich nicht gibt. Es gibt lediglich Verschiedenheit (diversity), die
man nicht vorschnell als pathologisch abwerten darf. Pathologie wiirde namlich eine Art moralischen
Mangel darstellen.

Eine Soziologie, die sich auf die Seite des/der AuRenseiters/AuRenseiterin stellt, tritt dafiir ein, dass
niemand als moralisch tiefer stehend etikettiert werden darf: jede/r muss in seiner/ihrer Weise als
normal anerkannt werden. Man muss also zeigen, dass es selbst hinter den grébsten Krankheitsfas-
saden einen Anteil an Normalitdt gibt. Diese normale Person lasst sich selbst im Falle schwerer psy-
chischer Krankheit entdecken. Dieser Gedanke ldsst sich mit Parsons Devianzmodell der Krankheit
vergleichen. Auch dort muss sich der/die Arzt/Arztin mit den gesunden (normalen) Anteilen des/der
Patienten/Patientin verbinden, um gemeinsam die Ubermaéchtigen Krankheitswiinsche (Es-
Tendenzen) zu bandigen. Aber es gibt einen wichtigen Unterschied. Wir haben schon angedeutet,
dass es sich beim Labeling-Ansatz um eine Rollentheorie handelt. Der Labeling-Ansatz sieht hinter
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der kranken eine normale Person, eine nicht-deviante Identitat; es geht nicht um motivationale Ten-
denzen.

Wenn zudem Krankheit als eine Wirkung der Behandlung verstanden wird, dann kann man davon
ausgehen, dass normale Anteile und diagnostizierte Krankheit in einer Person gleichzeitig existieren
kénnen. Entsprechend hat die Forschung versucht, diese Normalitdatsanteile bei verschiedenen
Krankheiten zu entdecken. So meinen Braginsky und Braginsky (1967), dass die Fahigkeit eines/einer
Patienten/Patientin, seine/ihre Umwelt zu manipulieren, ein Hinweis auf gesunde Anteile im/in der
Patienten/Patientin ist. Der/die Patient/Patientin kann dann eine Situation erfassen und sie sei-
nen/ihren Wiinschen gemaR gestalten.

B.2.5 Das Ausverhandlungsmodell

Der Labelingansatz ist eine Form, wie man die ,soziale Reaktion” auf Krankheit als Interaktionsge-
schehen verstehen kann. Daneben entwickelte sich eine andere Vorstellung von Interaktion. Das ist
die Idee, dass es beim Aufbau und Aufrechterhalten einer sozialen Ordnung um Prozesse des Aus-
handelns geht. Das Ausverhandlungsmodell wird vor allem mit den Arbeiten von Anselm Strauss und
Barney Glaser verbunden, die sich mit dem Sterben und dem Tod im Krankenhaus befassten (Glaser
und Strauss, 1964; 1965). Die Grundidee besteht darin, dass Regeln und Rollen keine unveranderba-
ren Gegebenheiten sind, sondern sie stellen das Ergebnis von Verhandlungen (negotiations) zwischen
Teilnehmerlnnen in einem strukturellen Setting dar. Es wird angenommen, dass jede soziale Form
zusammenbrechen wiirde, wenn nicht ein stillschweigender Konsens zwischen den Teilnehmerinnen
permanent aufrechterhalten wird. Dieser Konsens ist das Produkt von Verhandlungen, in denen die
Partnerlnnen moglichst ihre Ziele durchbringen wollen.

Die individuellen Handlungsorientierungen werden Uber das Ausverhandeln in die Interaktion einge-
bracht. Dabei geht es in erster Linie um das Einbringen von Bedeutungen, die die Individuen ihrem
Verhalten geben. Die Bedeutung der eigenen Handlungen ist in der Definition der Situation organi-
siert, mit der ein Handelnder seine Umgebung versteht. Die Uberlegung beruht auf dem , Thomas-
Theorem®, das lautet: ,Wenn Menschen ihre Situation fiir wirklich halten, sind sie auch in ihren Kon-
sequenzen wirklich.” (Thomas und Thomas, 1928).

Ausverhandeln ist eine Art Feilschen. Das Grundmodell ist der Tauschsituation enthommen, wo Kau-
ferinnen und Verkauferinnen sich iberlegen miissen, welches Angebot vom jeweils anderen akzep-
tiert werden konnte. In der idealen Situation wird unterstellt, dass beide Parteien einander auf Au-
genhohe begegnen (symmetrische Beziehung). Diese Form der Interaktion, in der der/die Handelnde
seine/ihre Handlungen danach ausrichtet, was sich die anderen in einer Situation tUber ihn/sie den-
ken und von ihm/ihr erwarten, wurde von Goffman in die Soziologie eingefiihrt. Goffman (1969) er-
fand dafir den Begriff strategische Interaktion. Diesen Annahmen liegt ein Menschenbild zugrunde,
das dem Krisenmodell in einigen Punkten entgegengesetzt ist. Im Krisenmodell wird angenommen,
dass der/die Kranke eine passive Rolle spielt. Er/sie ist den Herabwirdigungen und den stigmatisie-
renden Zuschreibungen durch das medizinische Personal ausgeliefert. Tendenziell werden Kranke
durch die Statusherabsetzung zu Biirgerinnen zweiter Klasse gemacht.

Das Ausverhandlungsmodell nimmt an, dass die Individuen ihre Umwelt aktiv gestalten und auf sie
einwirken konnen. Sie setzen die Art, wie sie die Situation definieren, als Orientierungshilfen ein, um
zu tun, was ihnen richtig oder vorteilhaft erscheint. Dabei beziehen sie in ihr Handeln ein, wie andere
die Situation definieren. Sie nehmen auf die Strategien, Taktiken und Interessen der anderen Riick-
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sicht. Die Individuen folgen also nicht einfach den Regeln und Rollen der Situation, sondern sie pro-
duzieren diese Regeln und Rollen selbst. Kranke werden mit anderen Worten als selbstbewusste We-
sen beschrieben, die ihre Entscheidungen reflektieren kénnen, was planvolles (strategisches) Han-
deln erlaubt. Auf dieser Basis wird die soziale Wirklichkeit im Handeln hervorgebracht. Man kann
auch sagen: Patientinnen und medizinisches Personal konstruieren gemeinsam die soziale Realitdit.

Vor dem Hintergrund dieser Grundannahmen kdénnen Krankheitsentwicklung und Behandlung ausge-
arbeitet werden. Die Krankheitsentwicklung wird wie bei den anderen Modellen in drei Phasen ge-
gliedert. In der ersten Phase definieren Patientlnnen und Arztinnen je fiir sich ihre eigene Situation,
wobei Normalitat unterstellt wird. In der zweiten Phase wird durch die Diagnose ein Ausverhand-
lungsprozess in Gang gesetzt. In der dritten Phase wird das Ergebnis der Ausverhandlung in einem
strukturierten Prozess der Patientinnenkarriere (trajectory) umgesetzt.

Die Behandlung wird durch eine Behandlungsideologie angeleitet — im Krankenhaus oder auch au-
Rerhalb. Dabei wird auch hier die Interaktion zwischen Patienten/Patientin und medizinischem Per-
sonal betont. Der/die Patient/Patientin wird als vollwertige/r Partnerin bei den Ausverhandlungen
gesehen. Insbesondere bei chronischer Krankheit geht es um die Organisation des Alltags. Diese Art
Management von Krankheit muss zwischen dem Unvermégen, Rollen addquat einzunehmen (incapa-
city), und Autonomie vermitteln.

Drei Stufen der Krankheitsentwicklung

Normalitit als Ungewissheit: Professionelles Handeln von Arztinnen hat immer mit dem Problem zu
tun, dass allgemeines Wissen {iber Krankheiten und dazugehdrige Symptome in einer praktischen,
konkreten Situation angewendet werden missen. Davon hdngt auch ab, welche Behandlung vorge-
schlagen wird. Man kann jetzt meinen, dass die Differenz zwischen dem allgemeinen medizinischen
Wissen und den F3higkeiten eines/einer bestimmten Arztes/Arztin unaufldsbar ist. Oder die medizi-
nische Expertise kann iberhaupt in Frage gestellt werden.

Die immer fragwiirdige Gewissheit mit der ein/eine Arzt/Arztin seine/ihre persénliche Einschitzung
mit dem allgemein verfliigbaren medizinischen Wissen gleichsetzt, 6ffnet den Spielraum fur Ausver-
handlungen.

Es wird argumentiert, dass es immer eine Vielzahl von Kriterien (oder Symptomen) gibt, die eine be-
stimmte Krankheit nahelegen. Das liegt am konstruierten Charakter des Wissens, dass tber Krankheit
in der Gesellschaft existiert. Auch medizinisches Wissen ist gesellschaftliches Wissen.

Vor dem Hintergrund der situationsabhangigen Anwendung medizinischen Wissens stellt sich ein
Kategorisierungsproblem. Glaser und Strauss (1965) haben beispielsweise gezeigt, dass es vom sozia-
len Wert einer Person abhingt, welche NotfallmalRnahmen ergriffen werden oder ob der Tod einer
Person in einem Krankenhaus Aufsehen erregt. Damit ist gemeint, dass es einen Unterschied macht,
ob ein Kind, eine schwangere Frau oder eine prominente Person betroffen ist.

In der Phase vor einer Diagnose (pra-diagnostische Phase) werden Kategorien der Normalitdt heran-
gezogen, damit der/die Patient/Patientin bzw. seine/ihre Umwelt sein/ihr Verhalten verstehen und
einordnen konnen. So konnten Schneider und Conrad (1983) eine Vielfalt an Alltagsbegriffen und
Zustandsbeschreibungen herausarbeiten, die nicht-diagnostizierte Epileptikerlnnen verwenden. Zu
dieser Zeit wurde Epilepsie als furchtbare Krankheit begriffen, insbesondere, weil Fernsehbilder vor
allem die schweren Auspragungen vermittelten. Was hier beschrieben wird, ist der Krisensituation
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sehr dhnlich, in der durch die Diagnose ein Stigma heraufbeschworen wird. Aber in den Arbeiten zur
Epilepsie wurde deutlich, dass die Diagnose nicht unbedingt mit einer Statusherabsetzung verbunden
sein musste.

Die pra-diagnostische Situation ist jedenfalls von einem Zustand der Unsicherheit gepragt, was die
Bedeutung der Symptome betrifft. Die Person ist mit unterschiedlichen Kérperempfindungen kon-
frontiert, die nicht genau benannt werden kénnen und die Angst machen. Aus Studien zum Herzin-
farkt (Cowie, 1976) weill man, dass die Betroffenen auch nach einem Herzinfarkt ihre Symptome und
ihr Unwohlsein nicht richtig deuten konnten. Wenn keine Vorerkrankungen oder Ereignisse in der
Biographie einen Herzinfarkt als sinnvoll und nachvollziehbar erscheinen lieRen, dann war ihnen auch
unverstandlich, warum sie einen erlitten haben sollten.

Bei solchen Befunden geht es weniger darum, das eine bestimmte Krankheit verleugnet wird, also
dass sich die Herzinfarktpatientinnen den Herzinfarkt nicht eingestehen. Die Krankheit wird auf eine
Jfalsche” Weise kategorisiert, namlich in Laienbegriffen. Wenn das Laienurteil in eine medizinische
Diagnose Ubersetzt werden soll, dann spielt Ausverhandlung in der Welt der Laien eine Rolle. Die
Alltags- oder Laienkategorisierung legt beispielsweise fest, ob es sich bei einer Krankheit um einen
Notfall oder einen Routinefall handelt. Und davon hangt ab, welche Art von Hilfe gesucht wird.

Bei der Diagnose findet eine Begegnung von Arzt/Arztin und Patientln statt. In dieser Situation wird
die soziale Reaktion auf die Krankheit festgelegt. Wenn man die Diagnosesituation als Interaktionsge-
schehen ansieht, so kann man sie als Ausverhandlungsprozess begreifen. Die Diagnose ist das Ergeb-
nis der Verhandlung. Der Diagnoseverlauf |asst sich wiederum in drei Phasen unterteilen:

1. Die Legitimationsphase, in der festgelegt wird, ob Uberhaupt der Krankheitsstatus zur Ver-
handlung steht.

2. Die Entscheidung und Mitteilung, also die eigentliche Diagnose in ihrer kommunizierbaren
Form.

3. Die Bestdtigung (validation) durch den/die Patienten/Patientin, wodurch die Diagnose erst
wirksam wird.

In der Phase der Legitimation wird festgelegt, ob ein/e Patientin den Kriterien der Krankenrolle ent-
spricht. So wird in der Notfallmedizin dariiber entschieden, ob es sich bei einem Fall um einen echten
Notfall handelt, auf den dann alle Kriterien der Krankenrolle nach Parsons zutreffen, oder ob es sich
beispielsweise um eine betrunkene Person handelt, die lediglich ein bisschen Ausniichterung bend-
tigt. Diese Art der Devianzproduktion ist Teil von Notfallarbeit.

Andere Arbeiten weisen auf den Gegensatz von normalen gegeniber nicht-normalen Patientinnen
hin, was Unterschiede in der Behandlung zur Folge hat. So konnte Silverman (1981) zeigen, dass bei
Kindern mit Down-Syndrom bei Herzkrankheit eine Operation nicht empfohlen wird, wahrend bei
normalen Kindern eine solche Operation sehr wohl empfohlen wird. Entlang solcher Unterscheidun-
gen wie normal/nicht-normal, mein Kind/jedes andere Kind, offensichtlich krank/nicht-offensichtlich
krank usw. werden Argumentationsrahmen eroffnet, die Uber die Legitimitat (rechtmaRige Inan-
spruchnahme) der Krankenrolle entscheiden.

Das Ausverhandeln besteht darin, dass der/die Patientin (oder dessen Eltern) ein Interesse hat, den
Status eines/einer anerkannten Patienten/Patientin zu erwerben. Der/die Arzt/Arztin wird diesen
Status zusprechen, wenn die Diagnosebefunde eine ,,normale Krankheit” glaubhaft machen. Die Legi-
timation ist jedoch eine prekare, niemals ganz sichere Angelegenheit.
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Aus der Sicht der Ausverhandlungstheorie ist der/die Patientln in der Legitimierungsphase zunéchst
in der schwéacheren Position. Daflr gibt es drei Grinde:

1. Depersonalisierung: Der/die Patientln ist fiir den/die meist vielbeschaftigte/n Arzt/Arztin ein
Fall unter vielen. Patientlnnen missen ihre Geschichte in einer sinnvollen und kompetenten
Weise erzdhlen, wofiir ihnen aber relativ wenig Zeit eingeraumt wird.

2. Vertrauen in das Urteil des/der Arztes/Arztin: Der/die Arzt/Arztin muss (aus taktischen Griin-
den) vom/von der Patienten/Patientin fir kompetent gehalten werden, weil diese/r ja im
Gegenzug die unbestreitbare Legitimation der Krankheitswirdigkeit des/der Patien-
ten/Patientin anerkennt.

3. Fehler kdbnnen nie ausgeschlossen werden. Patientinnen sind immer der Gefahr ausgeliefert,
dass sie sich fir dumm verkauft fihlen. Manchmal fihrt das dazu, dass sich Patientlnnen
sehr genau selbst beobachten, was schmerzvoll und auch kontraproduktiv sein kann.

In den meisten Fillen gelingt es den Patientinnen aber, den Status eines/einer anerkannten Patien-
ten/Patientin zu erlangen.

Das Verhandlungsgeschehen in der Diagnosesituation selbst, also nachdem der/die Patientin als legi-
time/r Kranke/r anerkannt wurde, ist oft kein bewusstes Feilschen um die Diagnose. Der/die Patien-
tin bietet eine Reihe von Symptomen an, worauf der/die Arzt/Arztin mit einer Diagnose antwortet.
Dieses Geben und Nehmen dauert solange, bis sich beide Parteien auf eine akzeptable Diagnose eini-
gen kdnnen.

In diesem Prozess stehen die Chancen fiir den/die Patienten/Patientin schlechter. Oft hat das medi-
zinische Personal eine versteckte politische Agenda, die der diagnostischen Entscheidung zugrunde
liegt. Es kann etwa sein, dass Falle grundsatzlich schwerer eingestuft werden, weil man die PatientIn-
nen langer im Krankenhaus behalten will. Der/die PatientIn ist in der Legitimationsphase in einer
starken Position und es gelingt ihm/ihr oft, als Patientln anerkannt zu werden. In der Entscheidungs-
phase dreht sich das Verhiltnis um. Jetzt sind die Arztlnnen am Zug und kénnen Entscheidungen
treffen, die der/die Patientin GroRteils hinnehmen muss.

Wenn einmal eine Diagnose mitgeteilt wird, was in Verhandlungsbegriffen heiBRt: wenn der/die
Arzt/Arztin ein Angebot gemacht hat, dann kann es der/die Patientln bestitigen. Erst mit dieser Be-
statigung wird die Diagnose auch fiir den/die Patienten/Patientin ,wahr”, das heiRt: sozial wirksam
(Thomas Theorem). Wie diese Bestatigung funktioniert, zeigen Stimson und Webb (1975). Nachdem
die Patientlnnen eine Diagnose erhalten hatten, wurde diese mit Angehérigen und Freunden bespro-
chen. Erst wenn auch die Freunde die Diagnose fiir richtig und zutreffend hielten, wurde sie von den
Patientlnnen akzeptiert.

In dieser Phase gibt sich der/die Patientln Rechenschaft fiir seine/ihre Diagnose und versucht, sie mit
seiner/ihrer Identitat in Einklang zu bringen. Solche ,moralischen Geschichten” dienen dazu, dass die
moralische Integritat der Person trotz Abweichung (Krankheit, aber auch Kriminalitdt) aufrechterhal-
ten wird.

Eine besondere Form dieser moralischen Geschichten sind die Neutralisierungstechniken. Mit sol-
chen Techniken schitzen Personen, die strafrechtlich verurteilt wurden, ihre Identitat, indem sie den
moralischen Aspekt ihrer Tat ,wegerklaren”: indem sie ihn entschuldigen (ich hab es nicht gewusst,
ich war betrunken), oder indem sie ihn rechtfertigen (er hat es verdient, ich handelte in Notwehr).

64



Teil B. — Rolle und Person

Chronische Krankheit: Selbstmanagement: Im Krisenmodell ist Krankheit (oder Behinderung) ein
Ubergeordneter Status, der das Leben und die Identitdt des/der Patienten/Patientin negativ beein-
flusst (herabsetzt). Im Ausverhandlungsmodell werden Krankheit und Behinderung als Herausforde-
rung begriffen. Das leitende Prinzip ist Krankheits- und Stigmamanagement, das heilt, es soll ein
Maximum an relativer Normalitdt trotz Rolleninkompetenz und Stigmatisierung erreicht werden.
Damit ist das Ziel der Coping-Strategien des/der Patienten/Patientin benannt, die zum Teil seine/ihre
Identitat schitzen und erhalten.

Ein wichtiger Gedanke im Zusammenhang mit Ausverhandlungen ist die Patientinnenkarriere. Der
Prozess, der zur Gesundung oder zum Tod fiihrt, stellt eine Sequenz von Phasen dar, die auf einen
Endpunkt hinstreben, mit Benchmarks und Wendepunkten dazwischen. So wurde beispielsweise
gezeigt, wie sich die Routineablaufe verandern und angepasst werden, wenn man fir einen Men-
schen ,nichts mehr tun kann”. Aber auch weniger dramatische Verlaufe kennen Stufen, in denen
Malnahmen gelockert werden, andere Besuchsregelungen gelten usw.

Auch wenn es um chronische Krankheit geht, lasst sich die Ausverhandlungsperspektive einnehmen.
Vor allem die Lebensqualitéit steht im Zentrum des Interesses. Generell wird argumentiert, dass
der/die PatientIn so viel Normalitat wie moglich durch Ausverhandlung fir sich gewinnen will. Die
grundlegende Strategie heillt Normalisierung. Die Normalisierung bezieht sich auf die Symptomkon-
trolle. Symptome werden manchmal versteckt, manchmal gelindert, etwa bei Colitis Ulcerosa oder
rheumatischer Arthritis, damit man im Alltag mit diesen Krankheiten zurechtkommt.

Die Normalisierung kann sich auch auf die Bedeutung beziehen, die der Krankheit gegeben wird. Bei
chronischer Krankheit erzdhlen die Patientinnen ihre Biographie neu, um die Krankheit als Ergebnis
von Mangelerfahrungen oder schwierigen Umstanden zu beschreiben. Man begann sich vermehrt fiir
solche narrativen Rekonstruktionen zu interessieren, die eine Antwort auf Briiche in der Biographie
darstellen. Normalisierung von Krankheit hat zwei Aspekte: Sie mobilisiert Ressourcen der Bewalti-
gung und sie gibt der Krankheit einen Sinn im eigenen Leben. Es stellte sich heraus, dass die Normali-
sierung dann am besten funktioniert, wenn die Realitdt einer Krankheit anerkannt wird.

Therapie und Behandlungsmanagement

Der Krankheitsverlauf wird im Ausverhandlungsmodell als dreistufiger Prozess beschrieben, indem so
viel an normaler sozialer Identitat wie moglich bewahrt werden soll. In der Phase der Ungewissheit
missen arztliches Wissen und klinische Praxis auf der Arztseite mit Laientheorien und Alltagspraxis
auf der Patientenseite verbunden werden. In der Situation &rztlicher Konsultation muss der/die Pati-
entln die Diagnose des/der Arztes/Arztin zundchst annehmen, aber nachtriglich wird das ,,Angebot”
des/der Arztes/Arztin bestitigt, nachdem es der/die Patientln mit Freundinnen und Verwandten
diskutiert hat. Zugleich wird das eigene Selbst neu geformt, indem der/die Patientln seinen/ihren
Freundlnnen und Verwandten Geschichten iber die Krankheit und ihre Entstehung erzihlt. Uber
Strategien der Normalisierung wird die nicht-kranke Identitat gestarkt. Insbesondere chronisch Kran-
ke und Behinderte nutzen diese Strategien. Man geht dabei von der Annahme aus, dass die Verhand-
lungsfahigkeiten des/der Patienten/Patientin durch die Krankheit nicht beeintrdchtigt werden.
Grundsétzlich geht die Normalitdt des/der Patienten/Patientin niemals verloren — im Zeichen
menschlicher Wiirde soll sie zumindest eingeraumt werden.

Die Therapie besteht in der Perspektive des Ausverhandlungsmodells aus dem Behandlungsma-
nagement. Der/die Patientin nimmt in diesen Perspektiven eine aktive Rolle ein. Die Therapie kann
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sich in zwei Situationen abspielen: im Krankenhaus oder zuhause. Im Krankenhaus bilden der/die
Patientln und das medizinische Personal ein Team, das gemeinsam an der Gesundung des/der Pati-
enten/Patientin arbeitet. Wichtiger ist aber die Therapie, die zuhause passiert. Der/die Patientin
muss sich an eine gesundheitsfordernde Lebensweise halten und die Beeintrachtigungen seines/ihres
gewohnten Lebensstils bewaltigen. Die damit verbundene Arbeit kommt in den zur Bewaltigung der
Situation notwendigen Ressourcen zum Ausdruck.

Der Aspekt der Gesundwerdung als Arbeit wird an drei Themen festgemacht:

1. Die Spitalsbehandlung stellt eine soziale Konstruktion in einer Arbeitsumgebung dar, die sich
um die Krankheit herum entwickelt.

2. Das Coping bei chronischer Krankheit auBerhalb des Krankenhauses (zuhause) sollte zum
Thema der Soziologie gemacht werden.

3. Akute Krankheiten stellen lediglich eine Variante chronischer Krankheiten in der modernen
Gesellschaft dar.

Die soziale Konstruktion der Spitalsbehandlung: Man kann Krankenhauser als eine Ansammlung
sehr unterschiedlicher Arbeitssituationen begreifen. In den Behandlungssituationen sind Arztinnen,
Patientlnnen, Therapeutinnen usw. nicht einfach passive Gegebenheiten, sondern diese Rollen ms-
sen aktiv, im Tun verwirklicht werden. Das Personal und die Patientinnen befinden sich manchmal im
Konflikt, manchmal arrangieren sie sich auf feinflihlige Weise. Einerlei, ob Konflikt oder Kooperation
im Vordergrund steht: Die soziale Ordnung des Krankenhauses etabliert sich vor dem Hintergrund
sich stéandig dndernder Regeln und Menschengruppen. Diese Ordnung ist die Summe aller Definitio-
nen der Situation, die auftauchen und wieder vergehen. Auf diese Weise lasst sich die soziale Ord-
nung des Krankenhauses als Ausverhandlungsprozess begreifen.

Im Krankenhaus miissen verschiedene Formen von Arbeit verrichtet werden: klinische Arbeit, Sicher-
heitsarbeit, Angehorigenarbeit, Schmerzbewaltigung. Auch die Erhaltung der Integritdt von Korper
und Seele lasst sich als Arbeit begreifen. Es soll an dieser Stelle daran erinnert werden, dass Gesund-
werden im Devianzmodell des Struktur-Funktionalismus eine Leistung des/der Patienten/Patientin
darstellt. Man kann die Situation des Krankenhauses als ein Wechselspiel von Konflikten, die die sozi-
ale Ordnung gefdahrden und von gemeinsamer Arbeit, in der durch Ausverhandlung die soziale Ord-
nung des Krankenhauses immer neu hergestellt wird, begreifen.

Coping im Alltag: Vertreterlnnen des Ausverhandlungsmodells interessieren sich mehr fiir das Leben
auBerhalb des Krankenhauses. Die Patientlnnen verbringen dort in der Regel weit mehr Zeit. Die
medizinische Behandlung und die Beziehung zu Arztlnnen sind nur eines von vielen Problemen, die
zu bewaltigen sind. Im Prinzip ist der Umgang der Patientlnnen mit der Krankheit weitgehend davon
unabhingig, was Arztlnnen fiir sie tun (kdnnen). Ein/e Arzt/Arztin ist nur eine von vielen unterschied-
lichen Ressourcen, die den Patientlnnen zur Verfligung stehen.

Der Prozess, in dem chronische Krankheit im Alltag bewaltigt wird, heillt Coping. Das Coping wird aus
zwei Blickwinkeln betrachtet: Auf der einen Seite geht es darum, dass wichtige Ressourcen nur redu-
ziert verfligbar sind, wahrend das Leben mit Einschriankungen gespickt ist (Ressourcenproblem). Auf
der anderen Seite geht es um den eigenen moralischen Status, insbesondere in der Interaktion mit
Anderen (Stigmaproblem).

Insbesondere in den Arbeiten von Glaser und Strauss geht es um die Arbeit, die chronisch Kranke
leisten missen, um ihren Alltag zu organisieren und zu bewaltigen. Zur Alltagsbewaltigung sind Res-
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sourcen notwendig und die werden durch chronische Krankheit massiv bedroht. Mobilitat, eigene
Fahigkeiten, korperliche Kraft und Leistungsfahigkeit werden eingeschrankt bzw. kénnen sich in un-
vorhersehbarer Weise verandern, was eine Situation der Ungewissheit herbeifiihrt. Die Kranken ent-
wickeln Managementstrategien, wie sie mit ihren Kraften auf einem niedrigeren Niveau haushalten
kénnen. Dabei werden die eigenen Moglichkeiten und Einschrankungen bewusstgemacht und ge-
geneinander abgewogen.

Ein anderer Zugang zum Coping im Alltag geht auf Goffmans Arbeiten zur Stigmatisierung zurtick
(Goffman, 1963). Goffman unterscheidet zwischen sozialer und personlicher Identitit, die beide in
der Ich-ldentitat vereint werden. Mit der sozialen Identitdt kénnen Stigmatisierungen begriffen wer-
den (welche Identitdt habe ich in den Augen der anderen). Mit der personlichen Identitat konnen
Probleme der Informationskontrolle und des Stigmamanagements beschrieben werden (wie setze ich
mich mit der sozialen Identitdt in Beziehung). Bei der Ich-ldentitat stellt sich die Frage, wie die Person
Stigmatisierungen und den Umgang damit erlebt.

Die personliche Identitdat wird dadurch erlangt, dass Aspekte der Personlichkeit, die stigmatisiert
werden kénnen, verborgen gehalten werden. Auf der anderen Seite missen Spannungen und Frust-
ration, die aus erfahrener Stigmatisierung kommen, bewaltigt werden (Spannungsmanagement).
Mittels Informationskontrolle wird gesteuert, wer Uber die Situation des/der Patienten/Patientin
informiert wird, wie eng man den Kreis der Eingeweihten halt. Damit wird zwischen sozialer und per-
sonlicher Identitat ein bestimmtes Verhaltnis hergestellt, das man Ich-ldentitadt nennt.

Akute Krankheit: Vertreterlnnen des Ausverhandlungsmodells haben die chronischen Krankheiten
auch deswegen betont, weil sie meinten, dieses Modell sei zum Verstdndnis solcher Krankheiten
besser geeignet als der struktur-funktionale Ansatz von Talcott Parsons. Denn Parsons wiirde sich
nicht um die Perspektive der kranken Person kiimmern und chronische Krankheit kann man nur ver-
stehen, wenn man die Rolle des/der Patienten/Patientin nachvollzieht. Dem Ansatz von Parsons wirft
man weiters vor, dass die Krankenrolle zeitlich begrenzt aufgefasst wird. Chronische Krankheit ist
aber schon von der Definition her zeitlich unbegrenzt. Und man wirft ihm vor, dass nur die Seite
des/der Arztes/Arztin in seinem Modell vorkommt, wihrend man doch fiir den/die Patien-
ten/Patientin, den/die AuBenseiterIn, Partei ergreifen sollte.

Wenn man wie Parsons von den Institutionen (dem institutionalisierten Rollensystem) ausgehend
denkt, dann geht es vor allem um die Anwendung technischer Kompetenz. Der/die Arzt/Arztin muss
auf dem Stand der Forschung sein und kann seine/ihre technischen Fertigkeiten und Fahigkeiten
zeigen. Medizinisches Kénnen ldsst sich bei akuten Krankheiten und bei Notfalloperationen viel bes-
ser unter Beweis stellen als im Fall chronischer Krankheiten.

Aber auch die emotionale Seite der Arzt/Arztin-Patientinnen-Interaktion meint fiir Parsons etwas
anderes als flir die Vertreterinnen des Ausverhandlungsmodells. Parsons geht es darum, wie das
medizinische Personal mit den Wiinschen und den Angsten der Patientlnnen umgeht, die in der Be-
handlungssituation auftreten. Im Ausverhandlungsmodell geht es um ein neues Machtverhaltnis, das
sich zwischen Arzt/Arztin und PatientIn entwickelt.

B.2.6 Zwei Formen der Interaktion, zwei Krankheitsmodelle

Wir haben in diesem Kapitel zwei Formen der (symbolischen) Interaktion vorgestellt: (1) die soziale
Reaktion auf ein bestimmtes Verhalten und (2) das Verhandeln und Feilschen um Definitionen der
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Situation. Daraus ergeben sich zwei Krankheitsmodelle, die beide den/die Kranke/n und das medizi-
nische Personal in ihren Rollen begreifen: das Krisenmodell und das Ausverhandlungsmodell.

Im Krisenmodell ist Krankheit eine professionelle Konstruktion. In Situationen des Leidens gibt sich
die Person auf und Uberantwortet sich der Expertise des medizinischen Personals. Die Patientlnnen
verzichten auf die Moglichkeit, zu einer vorgesehenen Behandlung (Operation, medikamentose Be-
handlung, Hospitalisierung) ,,nein“ zu sagen. Die Therapie besteht darin, die negative Statuspassage
zu bestdtigen und anzunehmen, die mit der Krankheit einhergeht. Der/die Patientin soll dazu angelei-
tet werden, sich der Definition der Situation zu fiigen, wie sie von den Arztinnen vorgesehen wird.

Auch fiir das Ausverhandlungsmodell ist Krankheit eine professionelle Konstruktion. Arztlnnen wen-
den allgemeine (typische) Annahmen (iber Patientinnen an und klassifizieren sie durch ihr klinisches
Wissen in der Diagnosesituation. Sie konnen mit dem/der Patienten/Patientin (iber die Bedeutung
der Symptome verhandeln, vor allem, wenn es um chronische Krankheit geht. Der/die Patientin be-
statigt die Diagnose in Ricksprache mit seinem/ihren eigenen Umfeld. Als Konsequenz krempelt
er/sie sein/ihr Leben um, sodass Alltagsbewaltigung und Ausfihren normaler Rollenanforderungen
so gut wie moglich gelingen kdnnen. Die Therapie besteht in gelegentlicher, oft unvermeidbarer An-
wendung medizinischer Betreuung. Aber die Betreuung verteilt sich auf eine Vielzahl von Arbeitsum-
gebungen. In diesen Situationen missen Regeln und Rollen immer neu ausverhandelt werden. Die
Behandlung in Spitdlern erfolgt in festgelegten Abfolgen, die man in Form von Patientinnenkarrieren
darstellen kann (der/die Patientin wird als Teil einer Arbeitsbeziehung aufgefasst).

In beiden Ansatzen wird Krankheit als Interaktionsprozess begriffen. Dabei spielen Reflexivitit im
Umgang mit dem eigenen Selbst und Relativitdt des sozialen Prozesses zusammen.

Im Krisenmodell heilt Reflexivitat, dass die kranke Person ein neues Selbst entwickelt, indem sie die
Zuschreibung einer devianten Identitdt verinnerlicht. Im Ausverhandlungsmodell ist Reflexivitat auf
das Feilschen um die Situationsdefinition bezogen. Beide Parteien wissen, was der andere erreichen
will (eine Diagnose durchsetzen, moglichst normal bleiben) und sie handeln strategisch, also bewusst
(reflexiv).

Relativitdt meint, dass die soziale Ordnung veranderbar ist. Sie ist standig im Fluss. Im Krisenmodell
ist es die soziale Kontrolle, die verschiedene Formen annehmen kann. Im Ausverhandlungsmodell
sind es verschiedene Arbeitskonstellationen, in der Patientlnnen, Arztinnen und medizinisches Per-
sonal an der Herstellung einer sozialen Ordnung arbeiten. Dabei soll den Patientinnen moglichst viel
Spielraum der Entfaltung von Normalitat eingerdumt werden.

B.3 Die Verbindung der vier Krankheitsmodelle: Ronald Laing, Naomi Feil und die Einbe-
ziehung des raumlichen Settings

In der Arbeit von Ronald Laing verbinden sich Ideen des symbolisch-interaktionistischen Denkens und
des struktur-funktionalen Denkens vor dem Hintergrund der anti-psychiatrischen Bewegung der
1960er Jahre auf kreative Weise. Wir wollen seinen Gedanken naher darstellen und auf die bislang
diskutierten Zugange beziehen, weil er eine Briicke zur Technik der Validation darstellt, wie sie von
Naomi Feil (2004) entwickelt und ausgearbeitet wurde. Dazu missen wir das Grundkonzept der onto-
logischen oder existentiellen Unsicherheit aus dem urspriinglichen Kontext der Psychosen l6sen, in
dem Laing es entwickelt hatte, und auf den Kontext der Demenz anwenden. Die These: wie die Psy-
chose bedeutet auch Demenz fiir die betroffene Person durch den Verlust der Orientierung in der

68



Teil B. — Rolle und Person

Welt und in der eigenen Biographie (ihrem , Zeitfeld“) einen Zustand ontologischer Unsicherheit, was
mit Stress und Abwehrreaktionen (Riickzug) einhergeht. Wahrend wir die Krankheitssymptome als
Reaktion auf ontologischer Unsicherheit deuten, verstehen wir die Validation als Starkung und Stabi-
lisierung (oder Zurlickgewinnung) ontologischer Sicherheit und Festigung der Orientierung in Raum,
Zeit und Sinn, wobei die personale Orientierung in der Du-Beziehung (Schiitz, 2004) im Zentrum
steht. Die Du-Beziehung, in der die ganze Person als leib-seelische Einheit im Zentrum steht, ist so-
wohl in Laings psychiatrischem Denken als auch in der Validation von Naomi Feil der Ausgangspunkt.
Dem Verlust sicherer Orientierung in sozialen Beziehungen lasst sich also durch die Technik der the-
rapeutischen Re-Orientierung begegnen wie sie Naomi Feil mit der Validation erarbeitet und be-
schrieben hat.

B.3.1 Das geteilte Selbst und ontologische Unsicherheit

Da er mit den Standard-Interpretationen psychotischer Zustande unzufrieden war, begann Ronald
Laing (1959) Psychosen in einem interaktionstheoretischen Zusammenhang zu deuten, statt sie als
Individualphdanomene zu verstehen, die man aus den Interaktionsbeziehungen herauslosen und einer
Person zuschreiben kdonnte. Das Selbst kann nicht geteilt und als vereinzeltes Atom betrachtet wer-
den. Es muss immer (apriori) in seinen Beziehungen zu anderen Personen verstanden werden. Laing
meinte, dass psychiatrische Texte das psychotische Verhalten beschreiben, ohne zu bericksichtigen,
dass dieses Verhalten bereits eine Reaktion auf den/die Psychiaterin in seiner/ihrer beobachtenden
Beziehung zum/zu der Patienten/Patientin darstellt. Wenn der Standpunkt des/der Beobach-
ters/Beobachterin nicht mitgedacht wird, dann lauft man Gefahr, die Symptome als objektive Gege-
benheiten aufzufassen, die aus dem Interaktionskontext herausgelést und dem/der Patien-
ten/Patientin als Eigenschaft zugeschrieben werden. Laing bezieht sich auf Kraepelins Beschreibung
eines jungen, psychotischen Mannes als dieser versuchte, Kontakt mit dem/der Patienten/Patientin
aufzubauen, wihrend er dessen/deren Reaktionen auf einige Anordnungen und Fragen beobachtete:

,When asked where he is, he says, ‘You want to know that too? | tell you who is being measured
and shall be measured. | know that, and could tell you, but | do not want to.” When asked his
name, he screams, ‘What is your name? What does he shut? He shuts his eyes. What does he
hear? He does not understand. How? Who? Where? When? What does he mean? [...] and so on.
At the end, he scolds in quite inarticulate sounds.” (Laing, 1964, S. 29-30)

Kraepelin betont, dass es ihm nicht moglich ist, Zugang zum/zu der Patienten/Patientin zu erlangen.
Der/die PatientIn verweigert sich der Interaktion im Gesprach und erscheint als jemand, der/die ein-
fach Unsinn redet:

“Although he undoubtedly understood all questions, he has not given us a single piece of useful
information. His talk was [...] only a series of disconnected sentences having no relation whatever
to the general situation.” (Laing, 1964, S. 30)

Der Dialog zwischen Kraepelin und dem/der Patienten/Patientin stellt aber durchaus keine Abfolge
sinnloser Worte dar. Es handelt sich (aus der Sicht des/der Patienten/Patientin) um einen Dialog zwi-
schen dem Bild, das sich diese/r von Kraepelin macht und seinem/ihrem eigenen Selbst, das sich vor
diesem Gegeniiber zu schiitzen versucht. Kraepelin deutet die AuRerungen des/der Patien-
ten/Patientin als Zeichen einer objektiven Krankheit und nicht als Funktionen der Beziehung mit
dem/der Patienten/Patientin. Es handelt sich schlicht um zwei verschiedene Auffassungsperspekti-
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ven und Laing ermutigt uns, die zweite Perspektive zu wihlen und die AuRerungen des/der Patien-
ten/Patientin als Ausdruck seiner/ihrer existentiellen Lage zu verstehen.

Ein wichtiger Punkt fiir unseren Zusammenhang ist: wenn der/die Patientln in seinem/ihren existen-
tiellen Ausdruck verstanden werden soll, dann setzt das ein integriertes soziales System voraus, ein
Interaktionssystem zwischen Ego und Alter, in dem beide als Personen in sozialen Rollen konstituiert
sind und indem sie miteinander auf Basis reziproker Interpretationsperspektiven interagieren und
kommunizieren kénnen:

“It seems also that we require to orientate ourselves to this person in such a way as to leave open
to us the possibility of understanding him. The art of understanding those aspects of an individu-
al’s being which we can observe, as expressive mode of being-in-the-world, requires us to relate
his actions to his way of experiencing the situation he is in with us.” (Laing, 1964, S. 32)

In Rahmen der Parsonischen Theorie bedeutet das: Der Standpunkt des/der Handelnden (actor’s
point of view) muss eingenommen und soziales Handeln aus seiner/ihrer subjektiven Perspektive
verstanden werden, in der der/die andere sein/ihr Handeln formt. In Laings Beispiel ist der/die Pati-
entln trotzig und zieht sich zurlick, weil der/die Psychiaterin dem/der Patienten/Patientin seine/ihre
eigenen Kategorien aufnétigt und ihn/sie nicht als Person akzeptiert. Diesen Vorgang kann man im
Sinne des Symbolischen Interaktionismus Labeling nennen. Umgekehrt versucht sich der/die Patien-
tin gegen die aus seiner/ihrer Sicht ungerechtfertigten Zuschreibungen des/der Arztes/Arztin zu ver-
teidigen. Wenn die Interpretationen des/der Psychiaters/Psychiaterin aber nicht dem Sinn, den
der/die Patientln mit seinem/ihrem Handeln verbindet, entsprechen, dann wird kein soziales System
konstituiert. Der/die Patientln flgt sich dann entweder in die ihm/ihr zugeschriebene Rolle (konfor-
mistische Orientierung) oder er/sie zieht sich noch weiter zuriick (Entfremdungsorientierung): in
beiden Fillen ist er/sie fir die therapeutische Interaktion weitgehend unerreichbar. Deswegen,
schlussfolgert Laing, sollten wir das psychiatrische Verstandnis des/der Patienten/Patientin aus des-
sen/deren existentieller Lage heraus entwickeln. Wenn die Interaktion mit dem/der Patien-
ten/Patientin gelingen soll: “We have to look and to listen to him simply as a human being and not as
a patient and to see ‘signs’ of schizophrenia (as a ‘disease’)” (Laing, 1964, S. 33). Durch wechselseiti-
ger Orientierung (Reziprozitdt) in einem Interaktions- bzw. Konversationssystem ist es uns moglich:
»arrive at an understanding of the patient’s existential position” (ebd., S. 34).

Laings Definition der Psychose ist genau in diesem relationalen Zusammenhang situiert und er meint,
dass das Eigenschaftswort , psychotisch” der Name fiir eine spezifische Stérung der sozialen Bezie-
hung ist — diese Storung nennt er Disjunktion (disjunction) —, deren Gegensatz eine integrierte Bezie-
hung, eine Konjunktion (conjunction) darstellt, wobei Gesundheit den normativen Bezugspunkt des
intersubjektiv akzeptierten und geteilten Zustands von Normalitat darstellt:

“I suggest, therefore, that sanity or psychosis is tested by the degree of conjunction or disjunction
between two persons where the one is sane by common consent.

The critical test whether or not a patient is psychotic is a lack of congruity, an incongruity, a clash
between him and me.

The ‘psychotic’ is the name we have for the other person in a disjunctive relationship of a particu-
lar kind.” (Laing, 1964, S. 36)
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Diese Begriffsbestimmungen sind der Ausgangspunkt fir das Verstandnis von ontologischer Unsi-
cherheit, in dem das Selbst als Teil eines Interaktionssystems aufgefasst wird, das sich entweder in
einem integrierten (conjunctive) oder in einem desintegrierten (disjunctive) Zustand befinden kann.
Der Prozess des Verstehens ist kein rein begrifflich-kognitiver Prozess. Er umfasst auch eine Sensibili-
tat gegenliber dem oder der Anderen, was man in der Psychologie mit dem Begriff der Bindung be-
schreibt. Die Bindung stellt eine affektuelle, emotionale Komponente dar, in der das Verstehen und
auch der Wunsch, den Anderen zu verstehen, griinden. Der springende Punkt ist, dass beide, Ge-
sundheit und Krankheit, in den Begriffen eines integrierten sozialen Systems bestimmt werden:

“Within the context of mutual sanity there is, however, quite a wide margin of conflict, error,
misconception, in short, for a disjunction of one kind or another between the person one is in
one’s own eyes (one’s being-for-oneself) and, conversely, between who or what he is for me and
who or what he is for himself; finally, between what one imagines to be his picture, attitude, and
intentions he has in actuality towards oneself, and vice versa.” (Laing, 1964, S. 35)

Auf der Ebene der personalen Ontologie oder Existenz sind die geteilten normativen Standards, auf
deren Basis Ego und Alter interagieren konnen, Kategorien der Identitat:

“That is, | am accustomed to expect that the person you take me to be, and the identity that |
reckon myself to have, will coincide by and large: let us say simply ‘by and large’, since there is
obviously room for considerable discrepancies.” (Laing, 1964, S 36)

Krankheit ist ein Indikator fir den Zusammenbruch der Interaktionsstruktur, die auf diesen Annah-
men Uber die Identitdt beruht, ein radikales Auseinanderbrechen.

In Laings begrifflichem Rahmen fihlt sich eine Person ontologisch sicher, wenn sie ,a sense of his
presence in the world as a real, alive, whole, and, in a temporal sense, a continuous person” hat
(Laing, 1960, S. 37). Ein solcher Rahmen personaler Existenz erlaubt es uns, in der Welt zu leben und
zu handeln, Dingen und Menschen im Alltag zu begegnen, deren Wirklichkeit ebenso wenig in Frage
steht wie die eigene Wirklichkeit: ,all hazards of life, social, ethical, spiritual, biological, from a
centrally firm sense of his own and other people’s reality and identity” (ebd.). Wenn sich eine Person
ontologisch sicher fiihlt, dann sind Beziehungen zumindest potentiell bereichernd. Wenn sie sich
hingegen unsicher fiihlt, dann werden sie als Bedrohung erlebt:

“We can say that in the individual whose own being is secure in this primary experiential sense,
relatedness with others is potentially gratifying; whereas the ontologically insecure person is
preoccupied with preserving rather than gratifying himself: the ordinary circumstances of living
threaten his low threshold of security.

If a position of primary ontological security has been reached, the ordinary circumstances of life
do not afford a perpetual threat to one’ own existence. If such a basis for living has not been

reached, the ordinary circumstances of everyday life constitute a continual and deadly threat.
(Laing, 1964, S. 42)

Eine ontologisch unsichere Person kann weder die eigene Wirklichkeit noch die Wirklichkeit anderer
Personen und der Dinge in der Umgebung als fraglos gegeben hinnehmen. Es handelt sich um eine
schwerwiegende Stérung des Systems der Uberzeugungen und Vorstellungen einer Person sowie der
Art und Weise, wie ihr die Wirklichkeit erscheint. Laing entwickelt eine Phdnomenologie der Angste,
die von ontologisch unsicheren Personen erlebt werden. Die Betroffenen haben das Gefihl, zu er-
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trinken, in sich zusammenzufallen oder sich in einen Stein zu verwandeln. Diese Gefiihle sind direkte
Folge einer Interaktion, in der es nicht gelingt, die eigenen Ich-Grenzen gegeniiber einem/r Interakti-
onspartnerin aufrechtzuerhalten. Die Folge ist Rickzug aus der Situation, was Laing Isolation nennt
(Parsons sagt withdrawal dazu). Die psychotischen Formen unter der Bedingung ontologischer Unsi-
cherheit sind der vollstéandige Verlust des Selbst, dessen Auflésung, wenn ein anderer in es eindringt
oder es Uberflutet oder vollstandige Einsamkeit (isolation):

“There is no safe third possibility of a dialectical relationship between two persons, both sure of
their own ground and, on the very basis, able to ‘lose themselves’ in each other” (Laing, 1964,
S. 44).

Versteinerung (petrification) kann ein Gefiihl schrecklicher Angst (terror) meinen, wodurch sich die
betroffene Person in einen Stein verwandelt. Oder die Person hat das Gefiihl, dass sie die Kontrolle
Uber sich verliert und sie verwandelt sich in einen Automaten. Eine dritte Moglichkeit ist, dass das
Gegenliber in einen Stein oder in einen Automaten verwandelt wird. Solche Phanomene der Deper-
sonalisierung sind eine Moglichkeit, um sich aus einem Interaktionssystem zuriickzuziehen: “One no
longer allows oneself to be responsive to his feelings and may be prepared to regard him and treat
him as though he had no feelings” (Laing, 1964, S. 46).

Wenn eine andere Person in einer Interaktionssituation versucht, den/die Patienten/Patientin zu
verstehen, dann erlebt diese/r die Aufmerksamkeit des anderen ihm/ihr gegeniber als Gefiihl des
Ertrinkens, Verschlungenwerdens usw. Er/sie kann mit dem/der Therapeuten/Therapeutin nicht auf
der Basis gegenseitigen Verstandnisses interagieren. Auf der Ebene des sozialen Systems bedeutet
das: Die wechselseitigen Perspektiven kénnen von der Person nicht verinnerlicht werden, sodass sich
stabile Rollen herausbilden kdnnen, die Gberhaupt erst Interaktion erlauben. Dazu ist es notwendig,
dass soziales System (Rollenstruktur) und Personlichkeit im individuellen Geist differenziert werden.

Zusammenfassend ldsst sich festhalten: Laing entwickelt einen begrifflichen Rahmen, indem Interak-
tion entweder in integrierter Form (conjunction) oder in desintegrierter Form (disjunction) ablauft.
Der Bezugspunkt fiir diese Theorie ist nicht das soziale System, sondern die Personlichkeit. Gegen-
Gber dem Zusammenbruch von Interaktionsstrukturen, was das Thema der Soziologie des abwei-
chenden Verhaltens ist, zeigt Laing den Zusammenbruch der Persdnlichkeit, was er mit Konzept der
ontologischen Unsicherheit beschreibt. Die ontologisch unsichere Person erlebt den Wunsch eines/r
Interaktionspartners/In, Ego zu verstehen, als Eindringen, als Auflésen von Ichgrenzen. Er muss sich
dagegen wehren, durch Isolation oder durch die Verdinglichung des Anderen (des Psychiaters), etwa
indem er ihn in einen Stein verwandelt. Laing argumentiert, dass im Fall schwacher Ichgrenzen und
des Zusammenbruchs der Personlichkeit, die Konstitution einer Ich-Identitadt in Interaktionsprozessen
vom Psychiater gut verstanden werden missen. Es muss gelingen, ein Interaktionssystem zu etablie-
ren, in dessen Rahmen die existentielle Lage des psychotisch Erkrankten ernst genommen wird und
indem sich der Patient sicher fihlen kann. Eine Art Rolle, nicht nur ein deviantes Label, ist erforder-
lich, die verinnerlicht werden und auf deren Basis sich ein neues Ichgefiihl entwickeln kann.

B.3.2 Das geteilte Selbst in der Demenz

Um den Gedanken Laings auf das Demenzsyndrom zu (ibertragen, missen die Art der ontologischen
Verunsicherung verstehen und wie sie sich in Interaktionszusammenhangen ausdriickt. Es geht weni-
ger um die Grenzen des Ich, die in der Beziehung auf ein Du geschwacht werden oder verloren ge-
hen, was zum Eindringen des Anderen in das eigene Ich flhrt. Sondern es geht um eine langsame
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Auflosung des phdanomenologischen Zeitfeldes, indem sich die soziale Welt im Bewusstsein aufbaut.
Was Alfred Schiitz (2004) den sinnhaften Aufbau der sozialen Welt nannte, das wird Stiick fir Stick
zurlickgenommen, weil die Prozesse, die das Bewusstsein konstituieren und den Menschen in der
Welt des Alltags orientieren, nicht mehr so funktionieren, dass eine volle Teilnahme am sozialen Le-
ben moglich ist wie sie einem gesunden, erwachsenen Menschen unserer Zeit moglich ist.

Wir wollen in aller Kiirze den Gedanken darstellen, den Schiitz entwickelt, um den schichtenweisen
Aufbau der sozialen Welt im Bewusstsein eines Handelnden zu erklaren. Die erste Sinnschicht ist
nicht auf soziales Handeln beschrdankt. Man kann sie Gegenstandsorientierung nennen. Jede Hand-
lung ist flir den Handelnden sinnvoll, wenn er mit Gegenstanden der duleren Welt hantiert: Auf die-
se Weise kann sinnvolles Handeln von bloBem Verhalten unterschieden werden. Die zweite Sinn-
schicht ist das Du, ein alter ego. Der sozial Handelnde verbindet mit seinem Handeln den Sinn, dass
der Andere ein Du ist. Das du kann als jemand erlebt werden, der oder die wie ich ist. Die dritte
Schicht ist das Du als derjenige, dessen Verhalten man erlebt und erwidert. Das Verhalten des Ande-
ren ist, vermittelt liber die zweite Sinnschicht, das Du, ein sinnvolles Handeln genauso wie das eigene
Handeln. Die vierte Sinnschicht ist die gegenseitige Verlaufsorientierung im Handeln. Der Sinn der
Handlung des anderen ist als Ablauf verstehbar und beeinflussbar, weil diese Handlung sich an mich
richtet, der wiederum darauf antwortet. Diese ersten vier Sinnschichten beziehen sich auf den gesell-
schaftlichen Alltag. Durch sie wird soziales Handeln im wechselweisen Verstehen moglich. Aber es
kommt noch eine flinfte Sinnschicht hinzu. Sie ist ihrer Struktur nach nicht anders aufgebaut, aber ihr
kommt die besondere Orientierung zu, die eben nur eine wissenschaftliche Erkenntnis hat.

Wenn man wie Parsons Konzept der Therapie als Umgekehrte Sozialisation heranzieht und es auf den
schichtenformigen Aufbau, den Schiitz vorstellt, GUbertragt, so kann man die Validation als eine the-
rapeutische Praxis verstehen, in der der Sinn sozialen Handelns von der Verlaufsorientierung tGber
das Erlebnis der wechselseitigen Orientierung (Reziprozitdt) zum Sinn des Du und des Handelns als
sinnvolles Tun thematisiert wird. Die Validation ist analog zur wissenschaftlichen Einstellung eine
flnfte Sinnschicht, die von den vier Sinnschichten des Alltags unabhéangig ist, die den Sinn der im
Alltag Handelnden aber zum Ausgangspunkt der therapeutischen Arbeit nimmt. Der Validation
kommt deswegen eine so groRe Bedeutung zu, weil sie Patientlnnen, die sich in der Friihphase einer
Demenz befinden, tatsachlich hilft und das Voranschreiten der Krankheit sehr lange verlangsamt
oder sogar aufhalt. Auf der Basis der beiden medizinsoziologischen Zugange leiten wir diese Wirkung
davon ab, dass die Validation fiir die Patientinnen Stress lindert, indem sie (ontologische) Sicherheit
zuriickgibt, indem sie Sinnstrukturen im Ausgang von einer therapeutischen Beziehung — einer be-
sonderen Form sozialer Einbettung — wieder festigt und indem sie entstigmatisierend wirkt und hilft,
Missverstandnisse in der Interaktion mit demenziell erkrankten Personen zu vermeiden.

B.3.3 ,,The Person Comes First”“: Tom Kitwood und die Maligne Sozialpsychologie

Einen dhnlichen Gedanken wie Laing verfolgt der Soziologe Tom Kitwood (1997). Auch Kitwood deu-
tet die Symptome dementiell erkrankter Personen nicht als neurologische Degenerationserscheinun-
gen, wie sie etwa nach dem Modell der Retrogenese dargestellt werden kénnen. Die Symptome mis-
sen vielmehr als Ausdruck personaler Ich-Du-Beziehungen aufgefasst werden. Kitwood bezieht sich
dabei nicht auf die klassische Soziologie (Schiitz, Parsons), sondern auf Martin Bubers Theorie des
origindren Verhaltnisses von Ich und Du (Buber, 1923). Buber geht nicht davon aus, dass sich zwi-
schen Ich und Du nachtréaglich eine soziale Beziehung aufbaut, sondern dass die Relation zwischen
zwei Personen der Konstitution eines Ich gegeniliber einem Du vorausgeht. Ohne ein Du kann sich ein
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Ich gar nicht bilden und die Bildung dieses Ich ist immer schon eingebettet in eine Relation, noch
bevor dariiber ein Bewusstsein entstehen kann.

Wenn, wie Laing meint, die Symptome aus der personalen Relation herausgenommen und der Per-
son als Ausdruck von Inkompetenz, Verwirrtheit, sinnloser Verriicktheit usw. zugeschrieben werden,
dann verandert sich die Beziehung zwischen Ich und Du und damit gehen auch die Mdoglichkeiten
verloren, in denen sich ein Ich gegeniliber einem Du als Ich entfalten kann. Kitwood erfasst dieses
Problem mit dem Konzept einer malignen Sozialpsychologie (malignant social psychology). Sie stellt
in gewisser Weise ein Gegenstlick zu Laings Psychiatrie des geteilten Selbst dar und beschreibt, wie
mit dementiell erkrankten Personen vor dem Hintergrund der kulturell iberkommenen Vorstellung
eines autonomen Ich umgegangen wird. Diese Umgangsweisen sind oft und in aller Regel nicht bés-
artig gemeint, sie erfolgen nicht in boser Absicht. Im Gegenteil sind sie von einem Wunsch getragen,
zu helfen, zu unterstiitzen oder zu beschitzen, wenn gewaltsamer Umgang oder Zwang keine Option
darstellt. Aber auch in ihrer gut gemeinten Absicht gehen sie davon aus, dass eine dementiell er-
krankte Person nicht mehr als vollwertige Person angesehen werden kann. Kitwood (1997, S. 46 f.)
prasentiert eine Liste von 10 solcher malignen Elemente, die er auf Basis eigener Arbeiten um sieben
Elemente erweitert:

1. Heimtiicke (treachery): durch Tauschung, Ablenkung oder Manipulation soll eine Person zu
willfahrigem Verhalten (compliance) gebracht werden.

2. Entmichtigung (disempowerment): einer Person wird nicht gestattet, die Fahigkeiten einzu-
setzen, die sie haben. Ihnen wird nicht geholfen, Handlungen auszufiihren, die sie begonnen
haben.

3. Infantilisierung (infantilization): Eine Person wird bevormundet wie ein unsensibler Eltern-
teil ein sehr junges Kind behandelt.

4. Einschiichterung (intimidation): Durch Drohung oder physische Gewalt wird eine Person in
Furcht versetzt.

5. Labelling (labelling): Die Interaktion mit einer Person und die Erkldrung ihres Verhaltens (De-
finition der Situation) erfolgt auf Basis von Kategorien wie Demenz oder ,organisch bedingte
geistige Verwirrtheit”.

6. Stigmatisierung (stigmatization): Eine Person wird in einer Weise behandelt, als ware sie
vergiftet, fremdartig oder ein/e Ausséatzige/r.

7. Uberforderung (outpacing): Informationen oder Wahlméglichkeiten werden in einem Tempo
prasentiert, das die Person nicht verarbeiten kann. Sie wird unter Druck gesetzt, die Dinge
schneller zu erledigen, als es ihr moglich ist.

8. Entwertung/fehlende Wertschatzung (invalidation): die subjektive Wirklichkeit persénlicher
Erfahrung, insbesondere die Gefiihle werden nicht anerkannt.

9. Verbannung (banishment): Personen werden weggeschickt oder im physischen oder psychi-
schen Sinn ausgeschlossen.

10. Objektivation (objectification): Personen werden behandelt, als waren sie ein Haufen toter
Materie, die man herumschieben, heben, anfillen und entleeren kann, ohne dass man auf
die Tatsache angemessen Riicksicht nimmt, dass es sich um empfindende Wesen handelt.

11. Ignorieren (ignoring): eine Handlung oder ein Gesprach in Gegenwart einer Person weiter-
fuhren, als ob sie nicht da ware.

12. Aufnotigen (imposition): eine Person zu bestimmten Handlungen zwingen und dabei ihre
Wiinsche oder ihre eigenen Wahlmoglichkeiten Gibergehen.

13. Vorenthalten (withholding): Aufmerksamkeit, um die gebeten wurde, oder die Erfillung ei-
nes offensichtlichen Bedirfnisses verweigern.

74



Teil B. — Rolle und Person

14. Beschuldigen (accusation): einer Person fir Handlungen oder Handlungsfehler die Schuld
geben, wenn ihre Fahigkeiten nicht ausreichen oder wenn sie die Situation nicht verstehen.

15. Unterbrechung (disruption): in die Handlung oder das Nachdenken einer Person plétzlich
und auf verwirrende Weise intervenieren. lhren Bezugsrahmen auf rohe Weise zerstoren.

16. Verspotten (mockery): sich iber die seltsam erscheinenden Handlungen einer Person lustig
machen, hanseln, demiitigen, auf ihre Kosten Witze machen.

17. Herabsetzung (disparagement): einer Person mitteilen, dass sie inkompetent, nutzlos, wert-
los usw. ist. Die Mitteilungen, denen sie ausgesetzt sind, verletzen ihren Selbstwert.

In der Perspektive der klassischen Soziologie lassen sich solche Interaktionsstrukturen als deviantes
soziales System auffassen. In einem solchen System erfolgt Interaktion nicht auf Basis wechselseiti-
gen Verstehens und Wertschatzens, sondern eher auf der Basis von Gewalt und Tauschung. Insbe-
sondere in institutionellen Kontexten (psychiatrischen Einrichtungen, Gefangnissen) konnten derarti-
ge Formen der Herabsetzung des Status einer Person herausgearbeitet werden. Die bekanntesten
Arbeiten sind Goffmans Untersuchungen totaler Institutionen (Goffman, 1961).

Flr die vorliegende Untersuchung ergibt sich die Frage, ob sich das Problem der malignen Sozialpsy-
chologie auf den StralRenverkehr libertragen lasst, sodass wir von malignen sozialpsychologischen
Situationen sprechen kdonnen. Derartige Situationen kdnnen in einem néachsten Schritt identifiziert
werden und (vielleicht) im Sinne einer wohlwollenden (benignen) Sozialpsychologie verandert wer-
den. Die Situationen wirden dann nicht Tauschung und Misstrauen, sondern wohlwollende Offen-
heit und Vertrauen starken. In diese Richtung gehen Uberlegungen in der Architektur, die sich mit
demenzfreundlichen Wohn- und Lebensumgebungen auseinandersetzen.

Wie die Validation eine Re-Orientierung der Person in einer Ich-Du-Beziehung erlaubt, so kénnen
Kitwoods maligne psychosoziale Situationen erkannt und aufgelost werden. Insbesondere das La-
beling-Denken hat teils zurecht auf eine vorschnelle Vereinnahmung oder Stigmatisierung der ande-
ren Person als Kranker hingewiesen, die gar nicht intendiert sein missen. Aspekte der Krankenrolle,
insbesondere ihre entlastende Funktion und die damit verbundene Zuwendung durch Professionelle
in Beratung, Pflege und Therapie, sind aber ebenso wichtig. Da Krankheit ein Individualphdnomen
darstellt, in das die Besonderheiten einer Biographie einbezogen werden missen, ist ein Zugang
wichtig, der Handlungsspielrdume der Teilnahme am Alltag und damit an der Normalitat des sozialen
Lebens ermoglicht und auf der anderen Seite auf Unterstiitzungsbedarf sensibel Riicksicht nimmt,
Rickzugstendenzen abschwacht und zu genau dieser Teilnahme am sozialen Leben motiviert.

B.3.4 Raum als analytische Kategorie: die instrumentelle und die expressive Dimension

In der allgemeinen Handlungstheorie lasst sich zwischen der instrumentellen und der expressiven
Komponente unterscheiden. Der instrumentelle Aspekt des Handelns bezieht sich auf die Beziehung
zwischen Mitteln und Zwecken; der expressive Aspekt begreift eine Handlung als Symbol, in dem ein
Bediirfnis zum Ausdruck kommt oder ausagiert werden kann: die Handlung stellt selbst einen Zweck
dar, insofern durch sie unmittelbar ein Bediirfnis befriedigt wird. Parsons, der dem expressiven As-
pekt des Handelns unter dem Titel expressive Symbols ein ganzes Kapitel in The Social System wid-
met, hat folgendes liber diese Form des Handelns zu sagen:

,,Expressive symbols constitute that part of the cultural tradition relative to which expressive in-
terests in the sense defined in Chapter Il have primacy. In the ,purest‘ form they constitute the
cultural patterning of action of the expressive type where the interest in immediate gratifications
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is primacy and neither instrumental nor evaluative considerations have primacy. It should imme-
diately be pointed out that this does not in the least imply that such expressive interests are in
any sense crudely ,hedonistic. * They consist in the primacy of the interest in immediate gratifica-
tion of whatever need dispositions are relevant in the action context in question. These may be
need-dispositions to care for others, or to ,create “ highly abstract ideas or cultural forms. The es-
sential point is the primacy of ,acting out‘ the need-disposition itself rather than subordinating
gratification to a goal outside the immediate situation or to a restrictive norm* (Parsons, 1951, S.
384).

Diese Unterscheidung spielt auch fiir die rdumliche Gestaltung von Handlungen eine groRe Rolle.
Wadhrend es auf der instrumentellen Seite vor allem um rationale Gestaltung und Unterstiitzung von
Handlungen geht, dreht sich die expressive Seite um dsthetische und emotionale Qualitdten des
Raumerlebens.

In einer rationalen und technischen Kultur kénnen expressive Kategorien leicht vergessen oder ver-
nachlassigt werden. Sie sind aber insbesondere in der Welt demenzkranker Personen bedeutsam,
weil Prozesse des Wahrnehmens und Empfindens viel starker von Emotionen als von einer rational-
begrifflichen Auffassung und Interpretation der umgebenden Welt geprdagt werden. Dementiell er-
krankte Personen spiiren und empfinden eine Situation, definieren sie Gber emotionale Kategorien
und weniger Uber rationale. In der pflegewissenschaftlichen Begrifflichkeit von Béhm wird dieser
Sachverhalt mit der Unterscheidung zwischen Noopsyche und Thymopsyche erfasst (Bohm, 2004).

Diese beiden Aspekte des Handelns lassen sich in rdumliche Kategorien Ubersetzt, da die raumliche
Gestaltung eine wichtige Moglichkeit darstellt, um dementiell erkrankte Personen im Alltag zu unter-
stitzen und um ihre Lebensqualitdt — etwa in Form angstfreier Aufenthaltsqualitdat — zu erhéhen. Die
instrumentelle Seite des Handelns — genauer: der Bedingungen des Handelns und der zur Verfligung
stehenden Mittel — lasst sich als ,technisierte Umwelten” begreifen. Technische Infrastrukturen
durchziehen den Alltag und sie stellen fiir Demenzkranke manchmal Barrieren, manchmal Ermogli-
chungskontexte dar. Heute sind Raume aber auch Infrastrukturen, in denen sich vielfiltige techni-
sche Strukturen Gberlagern: von den StraRRen Uber Leitungen aller Art bis zu den Computernetzwer-
ken ist die Handlungsumwelt fiir eine groBe Bandbreite an technischen Unterstilitzungs- und Orien-
tierungsmoglichkeiten offen. Die expressive Seite wird unter dem Begriff der ,,emotionalen Raum-
qualitdten” thematisiert, was insbesondere bei Demenzerkrankungen eine bedeutsame Rolle spielt,
wo emotionale Aspekte des Erlebens gegeniiber den instrumentellen in den Vordergrund treten.
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TEILC. Methodologie und methodisches Vorgehen

Im Rahmen von Teil C stehen das Studiendesign, der Feldzugang und die Erhebungsmethoden der
DeMo-Studie im Vordergrund. Ziel ist es einen Uberblick zur Methodologie und methodischen Vor-
gehensweise zu geben, die einerseits Interviews mit den unterschiedlichen Zielgruppen (Expertinnen,
Angehorige/Betreuerinnen, Demenzerkrankte) und andererseits Fallstudien umfasst. Die Darstellung
der verschiedenen Sichtweisen der Zielgruppen steht dabei im Vordergrund.

C.1 Studiendesign

Mobilitatsverhalten, -bedirfnisse und -hemmnisse von Demenzerkrankten sind Teil des Alltagshan-
delns und stellen eine Funktion von Situationen und situativ gebundenen Rollen dar (Gerhardt,
1971). Dieser Problemzusammenhang wurde vor dem Hintergrund der zwei medizin-soziologischen
Zugange mit Blick auf zwei Fragen untersucht:

1. Welche Kompetenzen fir die Einnahme und Ausiibung von Situationsrollen gehen verloren,
sodass adaquate Teilnahme am StraRenverkehr nicht mehr ohne weiteres moglich ist?

2. Inwiefern kann Normalitat im Alltag trotz Beeintrachtigung aufrechterhalten bzw. wieder-
hergestellt werden, sodass Stigmatisierung und Riickzug gemildert werden und die betroffe-
nen Personen dennoch am Verkehr teilnehmen kénnen?

Zur Beantwortung dieser Fragen werden drei qualitative Herangehensweisen kombiniert:

1. Expertinneninterviews,

2. Einzelfallstudien von Betreuenden und/oder Angehérigen auf der Basis problemzentrierter
Interviews sowie Gruppendiskussionen mit Angehorigengruppen und

3. Einzelfallstudien von erkrankten Personen auf der Basis narrativer Interviews und (je nach
Moglichkeit und Bereitschaft) Wegbegehungen gemeinsam mit Forscherlnnen.

Abbildung 6 soll veranschaulichen, wie die verschiedenen Auswertungsschritte im Rahmen des Stu-
diendesigns verkniipft werden:

Abbildung 6: Zielgruppen nach Erhebungsschritten.

EXPERTINNEN ANGEHORIGE/ EIGENSTANDIG MOBILE
(GESUNDHEITSFACHLEUTE) BETREUENDE DEMENZERKRANKTE

Sondierung von Meinungen Sondierung von Anspriichen und Bedarfslagen
s ~ ~ 3
11 Expertinneninterviews 9 Einzelinterviews 9 Biographisch-narrative Interviews
mit Fachleuten der Demenzbetreuung
(und -behandlung) Inhaltlicher Fokus: ’ je nach Bereitschaft erganzt durch:
o ’ .
Inhaltiicher Fokus: Welche Briche gibt 6.) Welche lef_g.steﬂungen 6) Wegbegehung mit Forscherln und_
es haufig in der Mobilitétsbiografie von werden bendtigt, um den » Erhebung sozialer Merkmalsverteilung
Demenzerkrankten? Was ist in der Rege! Demenzerkrankten zu (Alter, Geschlecht, soziale Lage)
der Ausidser dafiir? Wie kénnten alte Muster helfen?
wieder reaktiviert werden?
\ A J
v v v
Handbuch zur Studie

Ableitung von Handlungsempfehlungen und Ausblick

Quelle: Eigene Darstellung.
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C.2 Feldzugang

Der Feldzugang erfolgt auf mehreren Wegen:

e Uber das Landespflegeheim Wiener Neustadt wurde insbesondere der Kontakt zu Angehéri-
gengruppen hergestellt, die im Rahmen einer Gruppendiskussion zu ihren Anliegen, Proble-
men und Wiinschen im Zusammenhang mit der aktiven Verkehrsteilnahme erkrankter Fami-
lienmitglieder befragt wurden

e Uber das Projekt ,Konfetti im Kopf“ konnte der Kontakt zu erkrankten Personen hergestellt
werden

e Uber den FSW wurde Kontakt zum Tageszentrum Oriongasse mit Schwerpunkt Demenz her-
gestellt

e Uber verschiedene Selbsthilfegruppen (Alzheimer Austria, SHG Baden, SHG Tulln) konnten In-
terviews mit Expertinnen gefiihrt und Kontakt zu erkrankten Personen hergestellt werden

e Uber den Seniorenbund

e Uber die Apothekerkammer konnte der Kontakt zu demenzfreundlichen Apotheken herge-
stellt werden

e Uber das Sozialgerontologische Zentrum des PSD

e Uber Demenz 13 - eine Initiative des Kardinal Kénig Hauses mit Unterstiitzung von Bezirks-
vorsteherin Silke Kobald zur Vernetzung von Privatpersonen, Dienstleistern und Organisatio-
nen aus dem 13. Wiener Gemeindebezirk

C.3 Erhebungsmethoden

Ein besonderer Fokus der DeMo-Studie wird auf die Erhebung von Erfahrungswerten zu Mobilitats-
barrieren von Menschen mit Demenz durch Einbindung der beiden Zielgruppen Expertinnen im Be-
reich Demenzbetreuung (und -behandlung) sowie Angehorige/Betreuende von Demenzerkrankten
gelegt, um den verschiedenen Krankheitsverlaufen und der individuellen Krankheitsauspragungen
gerecht zu werden. Zudem werden auch derzeit noch eigenstandig mobile Demenzerkrankte in die
Erhebung mit einbezogen. Weiters sollen die verschiedenen Perspektiven der drei Zielgruppen die
Komplexitdt mobilitatsbezogener Bedarfslagen verdeutlichen und die Qualitat der Ergebnisinterpre-
tation maximieren.

C.3.1 Expertinneninterviews

Unter Expertinneninterviews wird eine spezifische Variante qualitativer leitfadengestiitzter Einzelin-
terviews verstanden, in der die interviewte Person (Expertin) und die interviewende Person (Forsche-
rin) einander auf Augenhtéhe begegnen und ein substantielles Gesprach (ber ein spezifisches
Fachthema fiihren. Diese Bestimmung hat zwei Implikationen (Nagel und Meuser, 1991; Niederber-
ger und Wassermann, 2015):

e Beide Gesprachsteilnehmerlnnen nehmen in der Interviewsituation die Rolle von Fachman-
nern bzw. Fachfrauen ein. Sie verfiigen beide lGber Fachwissen, wenn auch unterschiedlich
verteilt und sie haben ein gemeinsames Verstandnis des Ausschnitts der Realitat, der liber
das Expertlnnenwissen Thema ist und erfasst werden soll.

e Die interviewte Person erhilt ihren Status als Expertin Uber die Fragestellung und das Er-
kenntnisinteresse des Forschungsvorhabens. Inwieweit eine spezifische Expertise vorliegt,
hédngt von zwei Faktoren ab: (1) die Person plant ein spezifisches Handeln oder ist fiir dessen
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Implementierung und Kontrolle verantwortlich und (2) die Person verfiigt (iber einen privile-
gierten Zugang zu Informationen Gber das in Frage stehende Thema.

Ziel ist es, in diesem ersten Schritt der Kontaktaufnahme mit Personen mit beruflichem bzw. fachli-
chem Bezug zum Thema Demenz, eine moglichst objektive Sicht zu den Bedarfslagen in den Gesund-
heitseinrichtungen fiir Mobilitatslosungen fir Menschen mit Demenz zu erhalten. Insbesondere soll
der inhaltliche Fokus bei den Gesundheitseinrichtungen darauf liegen, welche Briiche es haufig in der
Mobilitatsbiografie von Demenzerkrankten gibt, was in der Regel die Ausléser dafiir sind, welche
Barrierehemmer zur Reaktivierung der aktiven Mobilitdt identifiziert werden kénnen und welche
Moglichkeiten es gibt, beispielsweise bei Personen mit vorerst leichter Demenz-Diagnose, Praventi-
onsmaRnahmen zu treffen.

Im Rahmen des Projekts DeMo kommen Expertinnen und ihr Wissen in zwei Kontexten vor: (1) auf-
grund der Neuheit des Themas dient ihr Wissen der Exploration des Forschungsfelds, der Generie-
rung von Hintergrundinformationen und der Kommentierung von Forschungsergebnissen. (2) Das
Expertlnnenwissen steht aber auch im Zentrum des Interesses und dient als primares empirisches
Material fur die Erarbeitung von Unterstitzungsangeboten und Lésungsstrategien, wenn es um die
Verkehrsteilnahme der Zielgruppe geht bzw. um die dafiir notwendigen und hilfreichen Vorausset-
zungen und Rahmenbedingungen. Da die Expertlnnen in Rahmen von Organisationen tatig sind, die
in einem mehr oder weniger nahen Verhaltnis zum Thema Demenz stehen, ist ein wichtiges Ergebnis,
das Uber Expertinnenwissen erschlossen werden soll, Gber welche Maoglichkeiten, Ressourcen die
jeweiligen Organisationen verfligen bzw. welche Beschrdankungen und Grenzen ihnen gesetzt sind.

Alle Gesprache mit Expertinnen wurden mit einem digitalen Aufnahmegerat aufgezeichnet und an-
schlieRend vollstéandig transkribiert. Die Auswertung erfolgt in folgenden Schritten (nach Kaiser,
2014):

1. Feinkodierung des Textmaterials anhand fallnaher Kategorien, die von der operationalisier-
ten Fragestellung her entwickelt werden: relevante Interviewteile werden identifiziert und
nicht relevantes Material wird ausgesondert.

2. Zusammenfithrung von Interviews und die Identifikation von Kernaussagen: Ubereinstim-
mende Aussagen der Expertinnen werden zusammengefasst und zugleich wird aber auch de-
ren besondere institutionelle Perspektive herausgearbeitet und sichtbar gemacht.

3. Wenn notwendig: Erweiterung der Datenbasis: Sollte sich herausstellen, dass sich die Frage-
stellungen mit dem bisher ausgewerteten Material nicht zureichend beantworten lassen,
kénnen Expertinnen nochmals befragt werden, etwa durch nachtelefonieren.

4. Theoriegeleitete Analyse und Interpretation: Die verdichteten Aussagen der Expertinnen
werden vor dem Hintergrund des von uns entwickelten medizinsoziologischen und ver-
kehrswissenschaftlichen Rahmens interpretiert.

C.3.2 Fallstudie I: die Perspektive der Angehorigen

Die Auswertung des qualitativen Materials erfolgt in folgenden Schritten (angelehnt an Gerhardt,
1999; Miles et al., 2013):

Die Interviews werden vollstdandig nach festgelegten Transkriptionsregeln (normalsprachliches Ni-
veau) transkribiert und unter Zuhilfenahme des Auswertungstools MAXQDA werden diese mit einer
Zeilennummerierung versehen, auf die in den weiterflihrenden Auswertungsschritten Bezug ge-
nommen werden kann. Thematische Einheiten werden in indirekter Rede wiedergegeben. Die Para-
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phrase wird mit einer pragnanten thematischen Uberschrift versehen, mit der die paraphrasierte
Episode charakterisiert werden kann. Sie wird mit der Zeilenzdhlung des Transkripts markiert. Die
Uberschriften der Paraphrasen werden noch einmal zu einer Ubersicht zusammengestellt. Dabei
werden die Bereiche Krankheitsgeschichte und Biographie im Zusammenhang mit Mobilitdt je fir
sich dargestellt. Die Ubersicht wird u.a. tabellarisch erstellt.

C.3.3 Fallstudie ll: dementiell erkrankte Personen

Biographisch-narrative Interviews, die in einer vergleichenden Perspektive (multiple case methodo-
logy) analysiert werden (Abbott, 1992), bieten sich an, um Veranderungen der Verkehrsteilnahme
und der Verkehrsmittelwahl entlang von Krankheitsverldufen zu verstehen und zu erklaren. Auf die-
ser Basis werden zunachst individuelle Handlungsverlaufe, wie sie in der Kommunikationssituation
des Interviews erzahlt werden, nachgezeichnet, um sie in einem zweiten Schritt zu typischen Hand-
lungsmustern zu verdichten.

Ergdnzt werden die biographischen Interviews durch eine mobile Methode. Dabei begleitet ein/eine
Forscherln die Studienteilnehmerinnen auf ihren Alltagswegen, wahrend verschiedene raum- und
handlungsbezogene Daten (Standortdaten, Tonbandaufzeichnungen) generiert werden (Ross et al.,
2009).

In den biographischen Interviews wird der Zusammenhang von Krankheitsverlauf und Verkehrsteil-
nahme herausgearbeitet. Die biographischen Interviews folgen dem von Fritz Schitze (Lamnek, 2005)
vorgeschlagenen Ablauf, der aus drei Phasen besteht:

e In der Einleitung wird ein gemeinsames Verstandnis des Interviewthemas erarbeitet und ein
erzahlgenerierender Impuls gesetzt.

e Dieser Impuls leitet zur Erzdhlphase (2. Phase) Uber, in der der/die Interviewpartnerin Raum
zur Darstellung gegeben wird.

e Im Nachfrageteil, dem dritten Teil, kdnnen durch Rickfragen oder Nachfragen Unklarheiten
beseitigt und unvollstandig behandelte Themen vervollstandigt werden.

Flr das Interview werden eine Impulsfrage und ein Katalog von Nachfragen festgelegt. Dariiber hin-
aus werden spezifische Kommunikationstechniken fiir die Konversation mit demenzkranken Perso-
nen in einer Interviewer-Schulung gelbt.

Die Inhalte der Einzelinterviews sind:

e Mobilitatsbiographie und Verkehrsmittelwahl

e Veranderung der Verkehrsteilnahme durch die Krankheit

e Wahrgenommene Barrieren im Verkehr und beim Wechsel des Verkehrsmittels
e Vermeidungsverhalten

e Rickzugsverhalten und Griinde fiir den Riickzug aus der Verkehrsteilnahme.
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TEIL D.

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der Felderhebung dargestellt. Der erste Teil widmet sich den

Erhebungsergebnisse und Interpretation

Expertinnen, der zweite Teil den Angehdrigen/Betreuenden. Im dritten Teil wird auf Personen mit

Demenz eingegangen.

D.1 Expertinnen

In der ersten Phase der Felderhebung wurden leitfadengestiitzte Interviews mit Fachleuten im Be-
reich der Demenzbetreuung- und -behandlung gefiihrt. Um eine moglichst objektive Sicht der Mobili-
tatsthemen zu erhalten wurden Expertinnen aus unterschiedlichsten Disziplinen um Mitarbeit gebe-
ten. Es konnten Expertinnen aus den verschiedensten Anwendungsgebieten fiir das Forschungspro-
jekt gewonnen werden. Vereinzelt werden auch Antworten von Interviewpartnerlnnen, die der
Gruppe der Angehorigen/Betreuenden zugeordnet wurden, aufgrund ihrer inhaltlichen Aussagen, in
diesem Ergebnisteil Erwahnung finden.

In der folgenden Tabelle 5 sind die interviewten Expertinnen (anonymisiert) und ihr fachlicher und
organisatorischer/institutioneller Hintergrund zusammengestellt. Das zur Nummerierung verwende-
te Kirzel wird auch verwendet, wenn Aussagen von Expertinnen zitiert werden oder auf diese ver-
wiesen wird:

Tabelle 5: Ubersicht der Interviewpartnerinnen nach Fachbereich.

Nr. fachlicher Hintergrund Institution/Organisation

Expl Demenzexpertin Tageszentrum flr Demenzerkrankte

Exp2 MAS-Trainer Selbsthilfegruppe Baden

Exp3 | Gedachtnistrainerin Alzheimer Austria

Expd4 | Psychotherapeut, Gerontologe -

Exp5 | Validationslehrerin

Exp6 | Politikerin

Stadt Salzburg

Exp7 | Polizist

Stadt Salzburg

Exp8 | Verkehrspsychologe

Kuratorium fir Verkehrssicherheit

Exp9 | Psychiaterin

Geronto-Psychiatrisches Zentrum Wien

Exp10 | Koordinatorin Demenzfreundlicher 13.
Bezirk

Kardinal-K6énig-Haus

Expll | Politikerin

Stadt Wien

Quelle: Eigene Zusammenstellung.

D.1.1 Allgemeines

Am Anfang jedes Interviews wurde kurz auf den beruflichen Hintergrund der Expertinnen eingegan-
gen und Uber zunachst allgemeine Zusammenhange zum Thema Demenz gesprochen. Dabei wurde
Uber Auswirkungen der Demenz auf die Fahigkeiten des alltaglichen Lebens und liber aktuelle Pfle-
gemodelle bzw. Zugdnge in der Betreuung gesprochen.

Der fachliche Hintergrund der Expertinnen

Es wurde ein Gesprach mit der Leiterin eines Tageszentrums fir Demenzerkrankte, die seit Jahrzehn-
ten im Bereich der Geriatrie tatig ist und zudem eine postgraduale Ausbildung zur Demenz absolviert
hat, geflihrt. Des Weiteren wurden Interviews mit einem MAS-Trainer, einer in der Demenzbetreu-
ung tatigen Gedachtnistrainerin, die zudem ebenfalls Selbsthilfegruppen leitet und einer Validations-
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lehrerin gefiihrt. Ein in der Gerontologie tatiger Psychologe/Psychotherapeut, ein Verkehrspsycholo-
ge und eine in einem geronto-psychiatrischen Zentrum tatige Psychiaterin, die vor allem mit der De-
menzdiagnose betreut ist, konnten ebenfalls flir Gesprache im Rahmen des Forschungsprojekts De-
Mo gewonnen werden. Dariber hinaus fanden Gesprache zum Thema demenzfreundliche Stadt bzw.
demenzfreundlicher Bezirk mit den Verantwortlichen in Salzburg und in Wien statt.

Fahigkeiten des alltdglichen Lebens

Bereits auf die Frage, wie sich die Demenz auf die Fahigkeiten auswirkt um am alltdglichen Leben
teilzunehmen, war es einigen Expertlnnen wichtig zu betonen, dass es viele verschiedene Demenz-
formen gibt und sich die jeweilige Form ganz individuell auswirken kann. Zwar kann man bestimmte
Problembereiche angeben und beschreiben, jedoch sollte nicht von einem Betroffenen auf den
nachsten geschlossen werden:

,@Ganz individuell. Jede Demenz ist anders, man kann nicht von einem auf den ndchsten schlief3en.
Bei Einem ist die Sprache beeintriichtigt, beim Anderen sind es die Abldufe, wie beim Essen zube-
reiten, die Orientierung beziehungsweise die Handlungsablédufe in der richtigen Reihenfolge zu
tdtigen. Es ist einfach unterschiedlich.” (Exp3, 14)

,Es ist (berall. Sie kommen meistens drauf, weil sie irgendwo Sachen machen, die man nicht er-
wartet. [..] Die Orientierung — sie kennen sich nicht mehr aus, wo komme ich nach Hause und sie
verlaufen sich sehr héufig. Die Sprache wird undeutlicher, es kommt zu einem Sich-zuriick-ziehen
und das sind die ersten Warnzeichen.” (Exp2, 21)

Wie den eben zitierten Aussagen zu entnehmen ist, sind haufige Problembereiche die Sprache, die
Orientierung und die Handlungsplanung bzw. eine Tatigkeit in der richtigen Reihenfolge zu machen.

Fahigkeiten, um am alltaglichen Leben teilnehmen zu kénnen, wiirden zudem bereits in einem friihe-
ren bzw. leichten Stadium abnehmen, jedoch sind die Automatismen in vielen Fallen so gut ausge-
pragt, dass EinbulRen kompensiert werden kdnnen und Einschrankungen oft nicht bemerkt werden.
Ein Experte beschreibt auRerdem, dass Neuanpassungen, das Reagieren in neuen Situationen, dage-
gen bereits sehr friih zu Problemen fiihren kénnen:

»Ja natlirlich, die Féhigkeiten um am alltédglichen Leben teilzunehmen, nehmen auch schon im
friiheren Stadium ab. Bei komplexen Tdtigkeiten ist es auch schon am Anfang gegeben, aber im
Laufe der Erkrankung nimmt diese Fdhigkeit immer weiter ab, also alltéigliche Dinge selber ver-
richten zu kénnen.” (Exp1, 23)

,Naja, ab einer mittelgradigen Demenz sehen wir EinbufSsen, ab einer leichten Demenz sind Au-
tomatismen meist so gut vorhanden, dass keine Einbufsen da sind, vor allem dort wo Neuanpas-
sungen eine Rolle spielen, dort wird es schwieriger.” (Exp4, 8)

Eine Expertin schildert, dass die Betroffenen zu Beginn die Veranderungen an sich bemerken und bei
den Beratungen von ihren Defiziten erzdhlen, EinbulRen bei der Merkfahigkeit und der rdumlichen
sowie zeitlichen Orientierung feststellen, jedoch im Alltag gut zurecht kommen:

»Also das ist eher am Anfang, dass die Menschen merken irgendetwas passt nicht, ich bin ver-
gesslich oder ich merke mir Dinge nicht mehr so. Oder die zeitliche und rdumliche Orientierung
geht relativ bald verloren. Und die Merkfdhigkeit [..], am Anfang beklagen sich die Menschen
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noch dariiber und schildern ihre Defizite, kommen aber dabei noch ganz gut zurecht im Haus-
halt.” (Exp9, 40-44)

Flr eine Expertin sehen sich die Betroffenen, neben den soeben beschriebenen Problembereichen,
die von den Expertinnen als die zentralen Bereiche beschrieben werden, mit weiteren Erschwernis-
sen konfrontiert. Das Stellen der Diagnose kann dazu flihren, dass den Betroffenen unmittelbar Ta-
tigkeiten abgenommen werden. Tatigkeiten, die zu dem Zeitpunkt noch problemlos selbsténdig aus-
gefiihrt werden kdnnen, werden von den Angehdrigen libernommen. In der Zeit nach der endgiilti-
gen Diagnosestellung sieht die Expertin einen starken Nachholbedarf in der Betreuung der betroffe-
nen Familien, damit sind sowohl die Betroffenen als auch deren Angehorige gemeint. Neben all den
Fragen, die sich den Betroffenen und Angehdrigen stellen, missten Information duBert mihsam zu-
sammengetragen und Behdrdenwege absolviert werden:

,Kaum ist bei manchen Betroffenen die Demenzdiagnose da, wird ihm oder ihr am Abend gleich
das Butterbrot geschmiert, nach der Diagnose gibt es Schockeinschétzungen. Nach der Diagnose
braucht es mehr an Unterstiitzung fiir die Angehérigen und Betroffenen. [..] Hier miissen sich die
Angehérigen miihselig Informationen holen, teilweise sind sie im Internet veraltet, die vielen Be-
hérdenwege, die vielen Fragen etc., da braucht es ein besseres Handling der Krankheit.” (Exp3,
134)

Obwohl sich die Demenz auf Fahigkeiten des alltdglichen Lebens auswirkt, sieht es eine Expertin als
wesentlich an, dass man den Blickwinkel etwas erweitert, nicht nur die Probleme und EinbuRen, die
durch die Erkrankung entstehen, wahrnimmt, sondern auch welche Fahigkeiten (noch) vorhanden
sind und gelebt bzw. geférdert werden kénnen. Sie erzahlt von einem Betroffenen, der zwar seinen
Beruf aufgeben musste, jedoch seiner Kreativitat nun freien Lauf lassen kann und Gedichte schreibt,
ein weiterer Betroffener engagiert sich in der Betreuung von Fliichtlingen:

»,Man muss sich arrangieren und schauen was weniger geht, aber noch mehr den Fokus da-
raufsetzen was man noch kann, was freut einen. Ich kann zwar nicht mehr in meinem Beruf ar-
beiten, aber ich kann meiner Kreativitdt, die ich friiher nicht so leben konnte, nachgehen. Wir ha-
ben einen Herrn, der jetzt Gedichte schreibt, ein Betroffener ist jetzt in der Fliichtlingsbetreuung
tdtig. Es ist ein Umschichten notwendig und die Demenzstrategie in Osterreich ist ja mit Demenz
gut zu leben.” (Exp3, 56)

Darlber hinaus hat auch das Umfeld einen nicht unwesentlichen Einfluss auf das Wohlbefinden und
unter anderem auf den Selbstwert der betroffenen Person. Die Expertin kann auch hier von vielen
Fallen berichten, die ihr in diesem Zusammenhang stark in Erinnerung geblieben sind. Sie schildert,
dass viele Menschen einem Demenzerkrankten auf die gleiche Art und Weise gegenibertreten. Sie
stellen dem Betroffenen Fragen, die ihm zum Beispiel seine Vergesslichkeit immer wieder vor Augen
flhren, indem Fragen wie ,,weiRt du noch wer ich bin?“ gestellt werden. Das Nichtbeantwortenkon-
nen solcher Fragen belastet den Betroffenen und schldgt sich unweigerlich bei vielen Betroffenen auf
den Selbstwert aus:

,Es hdngt von einem selber ab, aber es hingt auch sehr stark vom Umfeld ab und wenn das Um-
feld dann so reagiert: ,,du, ich habe dich im Fernsehen gesehen, du hast eine Demenzdiagnose,
ich bin librigens die Monika, falls du es nicht mehr weifst” — so wird normalerweise reagiert. Das
Umfeld stellt oft auch so Priifungsfragen: ,weifst noch wer ich bin?“ — die Demenz ist eine Erkran-
kung, bei der man laufend Fehler macht und einem das Umfeld signalisiert was man nicht kann
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und man bekommt dauernd schlechte Noten, man bekommt dauernd ein Nicht geniigend. Man
braucht schon einen sehr starken Selbstwert um das wegzustecken und meistens ist der Selbst-
wert irgendwann dann doch beschddigt.” (Exp3, 56)

Pflegemodelle und Zugange in der Betreuung

Abhdngig vom genauen Arbeitsumfeld der Expertinnen wurden unterschiedliche Zugange in der Be-
treuung der Betroffenen und Pflegemodelle, die sich bewahrt haben, beschrieben. Unter Beriicksich-
tigung der Individualitat jedes Einzelnen werden in der Tagesbetreuung hauptsachlich Kinasthetik,
Ubungen fiir die Sinne und Wahrnehmung und die Ergotherapie eingesetzt:

,Es gibt einige Konzepte, die man sehr gut anwenden kann, man muss sehr individuell vorgehen
und schauen welches Konzept passt fiir die entsprechende Person. Ein Konzept ist die Kindsthetik,
was wir auch sehr viel machen ist iiber die Wahrnehmung und die Sinne, also basal stimulierende
Ubungen und Titigkeiten. Ja natiirlich auch die Ergotherapie, die schaut wo sie unterstiitzen und
helfen kann.” (Exp1, 25)

Bei der Unterstltzung der Betroffenen in ihrem Alltag sind zudem Methoden, die den Beziehungs-
aufbau férdern, sehr gut geeignet und dafiir kbnnen diverse Therapien und Ansatze, wie die Biogra-
phiearbeit, die tiergestiitzte Therapie und auch die Musiktherapie verwendet werden. Jede Therapie,
die hilft, dass die Betroffenen so lange wie moglich am Leben teilhaben konnen, ist dafiir geeignet.
Die Therapien sollen dabei auch vorhandene Ressourcen fordern und einem Riickzug der Personen
damit ebenfalls entgegenwirken:

,Alles was den Beziehungsaufbau férdert, ist hilfreich und dazu jede Methode angetan, ob es die
Biographiearbeit, die tiergestiitzte Therapie, die Musiktherapie ist — diese ganzen nicht-
medikamentdsen Therapien halte ich fiir essentiell damit méglichst lange auf die Bediirfnisse
eingegangen werden kann, Ressourcen geférdert werden, das Teilhaben und sich die Menschen
nicht zurtickziehen, weil sie zu wenig stimuliert werden.” (Exp3, 16)

,Modelle, die mit der Beziehung zu tun haben, sind gute Modelle.” (AngBet6, 16)

Entlastende MalRnahmen, wie eine addquate Gesprachsfiihrung werden im Pflegedienst und im Not-
dienst vordergriindig angewendet. Auch der personenzentrierte Ansatz nach Kitwood (1997) und das
psychobiographische Modell nach Bohm (2004) wurden von den Expertinnen an dieser Stelle als
gangige Modelle in der Pflege und Betreuung erwahnt (Eine Erklarung der Modelle siehe Abschnitt
B):

,Also im Pflegedienst, im Notdienst sind MafSnahmen wie Gesprdche, entlastende MafSnahmen
sicher akut einmal das Gebot der Stunde. [..] Dann der personenzentrierte Ansatz von Kitwood,
das glaube ich, dass das ein halbwegs erfolgsversprechender Ansatz ist, wo Bezugspflege statt-
findet, wo man sich mit dem Menschen, seiner Biographie im Besonderen beschdiftigt.” (AngBet6,
14)

,Derzeit sind es vor allem bediirfnisorientierte Modelle, wo es darum geht auf die Bed!irfnisse der
Menschen einzugehen, dann Pflegemodelle, die sehr stark an die Selbstdndigkeit orientiert sind,
reaktivierende Modelle vor allem Béhm, Kitwood.“ (Exp4, 14)
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In der Validation ist es vor allem der Zugang von Naomi Feil, der dabei Anwendung findet (siehe
ebenfalls Abschnitt B):

,uUnd daher hat es mich schon immer interessiert und habe sehr friih die Biicher gelesen (iber die
Naomi Feil, also die herausgekommen sind und habe sie in den Unterricht integriert.” (Exp5, 50)

D.1.2 Mobilitat und raumliche Barrieren

Im weiteren Verlauf der Interviews wurde das Augenmerk auf die Themen Mobilitat und Verkehrs-
teilnahme gerichtet. Dabei wurden mogliche Probleme in der Mobilitdt der Betroffenen und etwaige
Unsicherheiten oder Angste im StraBenverkehr thematisiert. Dariiber hinaus wurden die Expertinnen
zu Veranderungen der Mobilitdt, wie erkennbaren Briichen befragt und die Nutzung von 6ffentlichen
Verkehrsmitteln angesprochen. Ein weiteres Unterkapitel beschaftigte sich mit den Sorgen, die die
Angehdrigen/Betreuenden am meisten belasten. Am Ende dieses Kapitels wird zudem auf mogliche
Barrieren im Straenverkehr eingegangen und auch liber die Stigmatisierung aus der Sicht der Exper-
tinnen wird berichtet.

Probleme in der Mobilitét

Auf die Frage, welche Probleme die Betroffenen in der Mobilitdat aufweisen, gaben die Expertinnen
unmissverstandlich zu verstehen, dass die Frage in dieser Form nicht beantwortet werden kann. Man
muss bei der Beantwortung der Frage mehrere Faktoren berlicksichtigen. Zum einen ist das Wort
»,Demenz” nicht spezifisch genug, da damit die verschiedensten Formen/Arten summiert werden. Je
nach Art der Demenz ist die Mobilitdt anders zu beurteilen, wahrend zum Beispiel bei der Alzheimer
Demenz, die die hdufigste Demenzform darstellt, Betroffene, sofern nicht andere Faktoren mitspie-
len, bis zum Ende mobil sein kdnnen, zeigt eine gefdalRbedingte Demenz ein anderes Bild und das Ge-
hen wird sehr friih ein Problem darstellen:

,Wobei der Begriff Demenz zu unspezifisch ist, es ist nicht ein einheitlicher Begriff, sondern es
gibt unterschiedliche Arten der Demenz, die auch unterschiedliche Aspekte der Mobilitidt haben.
Personen vom Typ Alzheimer Demenz gehen, wenn nichts passiert, bis zum Schluss, ein Alzhei-
mer-Patient ist mobil bis zum Tod. Jemand der eine vaskuldre Demenz hat, also geféfsbedingt und
Schlaganfille hat, der kann schon nach sehr kurzer Zeit nicht mehr gehen. Wenn Sie eine alkohol-
induzierte Demenz haben, dann féllt das der normalen Bevélkerung nahezu gar nicht auf, weil
nur das Neuspeichern von Informationen wegfillt.” (AngGr, 176)

Der Experte beschreibt weiter, dass das Gehen an sich zumeist kein Problem darstellt, sondern die
Mobilitat in dem Zusammenhang anders zu interpretieren ist, namlich, dass es zu Problemen in der
Orientierung kommt:

,Ja man muss sagen, bei allen ist das Gehen selbst, also die Mobilitidt kaum beeintrdchtigt, das
ist erst sehr spdt, hdchstens Personen bekommen Medikamente -kérperlich jetzt-, sonst Mobilitéit
eher durch das Sich-zurecht-finden, bei neuen Situationen beeintréichtigt, hier in erster Linie,
wenn eine Verdnderung der Lebenssituation stattfindet, also zum Beispiel neue Orte oder Perso-
nen, die jetzt neu sind, oder Situationen, die sich neu ergeben.” (Exp4, 16)

Dass die Art der Demenz auf jeden Fall zu berticksichtigen ist, wenn man von Mobilitat spricht, besta-
tigt eine weitere Expertin. Zudem wirken sich laut ihren Erfahrungen auch die Wahrnehmung des
eigenen Korpers, die Tiefenwahrnehmung und die Einschrankungen der Sinne auf die Mobilitat aus.
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Sie beschreibt, dass der eigene Kérper nicht mehr wahrgenommen wird und aufgrund der Einschran-
kungen in der Tiefenwahrnehmung Stufen nicht mehr als solche gesehen werden kdnnen. Aufgrund
des Abbaus der kognitiven Fahigkeiten werden zum Beispiel Linien als solches nicht mehr erkannt
oder als irritierend wahrgenommen. Sie schildert in dem Fall von Personen, die vor einer Linie auf
dem Boden stehen bleiben und versuchen dariiber hinwegzusteigen:

,Ja...es hdngt von der Form der Demenz ab, es gibt ja Formen der Demenz wie die Parkinson-
Demenz oder die Levi-Body-Demenz, wo die Bewegungsstérungen im Vordergrund stehen und wo
Parkinson-Symptome vorhanden sind und Personen stark sturzgefédhrdet sind und das ist natiir-
lich ein sehr grofes Problem. Ein weiteres Problem ist, das man den eigenen Kérper nicht mehr
wahrnimmt, auch die Einschridnkungen der Sinne und die Tiefenwahrnehmung gestért ist und
man nicht merkt, dass da eine Stufe ist. Es werden Dinge nicht mehr wahrgenommen oder als ir-
ritierend wahrgenommen, ein Strich auf dem Boden kann als Grenze wahrgenommen werden
und die Personen versuchen dariiber zu steigen, d.h. das héingt mit dem kognitiven Abbau sehr
stark zusammen.” (Exp1, 29)

AulRerdem kann auch der Muskeltonus der Betroffenen beeintrachtigt sein, der sich wiederum auf
die Mobilitdt in Form einer verminderten Bewegungsfahigkeit duBert:

Dann héngt es auch davon ab, wie der Muskeltonus ist und ob man sehr steif ist, aber auch grofse
Unsicherheit kann zu einer verminderten Bewegungsfdhigkeit fiihren und zu Bewegungsein-
schrinkungen [..].” (Exp1, 29)

Darliber hinaus macht eine weitere Expertin deutlich, dass die Auswirkungen auf die Mobilitat, ne-
ben den soeben dargestellten Faktoren, noch von weiteren abhangig sind. So spielen auch das Alter
und andere vorliegende Krankheiten eine entscheidende Rolle:

,Es ist individuell, aber es héngt auch vom Alter ab, d.h. dltere Menschen kénnen zusdétzlich ande-
re Erkrankungen haben, weswegen sie dann bewegungseingeschrinkt und auf einen Rollstuhl
angewiesen sind.” (Exp3, 18)

Angste und Unsicherheiten im StraRenverkehr

Ob bei den Demenzerkrankten im StraBenverkehr vermehrt Angste und Unsicherheiten auftreten,
hangt von mehreren Faktoren ab. Zum einen spielt dabei die Demenzform eine Rolle, genauer gesagt
in welchem Teil des Gehirns die Beeintrachtigungen vorliegen. Zum anderen hangt es auch von der
Personlichkeit des Betroffenen ab und wie gewisse Situationen verarbeitet werden. In dem Zusam-
menhang ist es von Bedeutung, ob die Person prinzipiell dazu neigt, sich zu Gberschatzen und Risiko-
faktoren nicht wahrnehmen oder ob es sich um eine generell eher dngstliche Person handelt. Be-
troffenen, die bereits vor der Erkrankung angstlich waren, werden aufgrund der Erkrankung kriti-
scher und nehmen Einschrankungen eher war. In dem von einem Experten genannten Beispiel, ge-
ben solche Betroffene das Autofahren friher auf, da sie die auftretenden Probleme starker wahr-
nehmen:

,Das hdngt jetzt sehr stark von der Verarbeitung ab, wenn der vordere Teil des Gehirns beein-
trdchtigt ist eher nicht, wenn die Personen meist sich (iberschéiitzen und Risikofaktoren nicht
wahrgenommen werden, bei dngstlichen Personen generell ja, da sehen wir auch sehr friih
Angstlichkeit beim Autofahren, die héren dann auch auf, weil sie merken, hoppla es funktioniert
die Koordination nicht mehr so gut und die sind dann eher kritischer und dngstlicher.” (Exp4, 22)
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Die vorliegenden oder ausgeldsten Angste wiirden beim Autofahren dazu fiihren im StraBenverkehr
nicht mehr addquat reagieren zu kdnnen. Auch hier spielt das Anpassen an und Reagieren in Situati-
onen eine tragende Rolle. Diese Neuanpassungen konnen in den verschiedensten Situationen not-
wendig sein, wie zum Beispiel aufgrund des Fahrverhaltens anderer Autofahrerinnen oder den Witte-
rungsverhaltnissen, wie plotzlichem Regen und die Neuanpassungen werden im Laufe der Erkran-
kung merklich schwerer:

,Vor allem sozusagen, Angste im Strafienverkehr nicht addquat zu reagieren, vor allem so rasche
Anpassungen an Situationen, wenn jemand schneller herféhrt, auch so entgegenkommender
Verkehr, auch wenn die StrafSenverhdltnisse schlechter werden, also die Neuanpassungen, Regen
und dergleichen, da tun sie sich dann schwerer, vorausgesetzt, dass das Gehirn das mitkriegt,
wenn das Gehirn jetzt durch Beeintréichtigungen im vorderen Teil schlechter ist, dann kommt das
nicht zum Tragen.” (Exp4, 24)

Auch das zu FuB gehen erfordert, gerade im stadtischen Bereich, laufend Anpassungsprozesse:

,Fufgdnger, da ist die Problematik, dass je nachdem wo die Person sich befindet, vor allem im
stddtischen Bereich hier der Strafsenverkehr viele Anpassungsprozesse benétigt da Demenzkran-
ke oft liberfordert sind, wo links-rechts die StrafSe (iberqueren, da steigt dann auch das Risiko
dass ein Unfall passiert.” (Exp4, 26)

Veranderungen der Mobilitdt durch die Erkrankung

Die befragten Expertinnen konnten mehrere Griinde angeben, aufgrund derer sich die Mobilitat
durch die Erkrankung verandert, auf die nachfolgend eingegangen wird.

Grundsatzlich verandert sich die Mobilitat im Laufe der Erkrankung, zu Beginn stehen kognitive Fa-
higkeiten im Vordergrund, wie die Orientierung und Merkfadhigkeit, wahrend mit Fortschreiten der
Erkrankung weitere Einschrankungen wie auch motorische Stérungen dazu kommen, wobei es immer
Ausnahmen geben kann und — wie eingangs und mehrfach von den Expertinnen betont wird — die
Demenzform eine entscheidende Rolle spielt:

,Die Mobilitdt verdndert sich, also widhrend am Anfang sozusagen die kognitiven Leistungen be-
troffen sind — von Merkféhigkeit, Orientierung — breitet sich die Krankheit immer mehr aus. Und
es gibt dann auch wirklich motorische Stérungen. Allerdings relativ spdit. Es gibt immer wieder
Ausnahmen natiirlich.” (Exp9, 170-172)

Zentral werden dabei die Orientierungsschwierigkeiten angesehen, die dazu fiihren, dass sich die
Mobilitat und im Zuge dessen zuriickgelegte Wege verandern. Bauliche Verdanderungen wirden dies
noch verstarken:

»In erster Linie sind es die Orientierungsschwierigkeiten, zum Beispiel der neue Hauptbahnhof ist
flir Menschen mit Orientierungsschwierigkeiten wenig einladend. Ich habe ein Beispiel von einem
Betroffenen, der sagt, dass er sich dort gar nicht auskennt.” (Exp3, 20)

Aufgrund der Erkrankung und den damit einhergehenden Einschrankungen und Verdnderungen im
Leben, kommt es zu einer Vereinfachung der zurilickgelegten Wege, da gewohnte und bekannte We-
ge bevorzugt werden:

87



Teil D. — Erhebungsergebnisse und Interpretation

,Ja. Vereinfachung der Wege mafigeblich dadurch, dass eben eingeliibte Verhaltensweisen bevor-
zugt werden.” (Exp8, 220)

Manche Betroffene — vor allem Friihbetroffene — liben bestimmte Wege mehrmals, sodass der Weg
bzw. die Strecke vor dem eigentlichen Termin mehrmals gegangen bzw. gefahren wird:

,Was ich sehr oft merke ist, dass Friihbetroffene bestimmte Wege (iben, d.h. wenn sie eine Ver-
abredung an einem bestimmten Ort haben, dann (iben sie vorher hinfahren und hinkommen, 1x,
2x, 3x damit sie es an dem Tag wo die Verabredung dann stattfindet, auch sicher finden.” (Exp3,
20)

Eine weitere Veranderung in der Mobilitat zeigt sich dadurch, von denen die Expertinnen berichten,
ist, dass die Betroffenen meistens mehr zu Hause bleiben und weniger Spaziergange unternehmen.
Mitverantwortlich fiir diese Verdnderung sind Angste der Betroffenen, sich, wie bereits geschildert
wurde, nicht mehr zurecht zu finden, aber auch die Angst davor anderen Menschen zu begegnen und
nicht zu wissen wie sie mit diesen kommunizieren kdnnen. Durch die Demenz kdnnen sich diese Per-
sonlichkeitsmerkmale verstarken: So wird ein extrovertierter Mensch aufgrund der Erkrankung noch
extrovertierter wird und ein introvertierter Mensch noch introvertierter:

,Meist bleiben sie mehr zuhause [..].Das hingt davon ab ob sie Angste haben die Personen, dann
bleiben sie friiher zuhause, dann gehen sie auch nicht mehr spazieren, weil eben die Angst ist,
Menschen zu treffen, mit denen nicht reden zu kénnen, nicht zu wissen, was tu ich jetzt mit de-
nen, bei denen, die so eher nach aufen orientiert sind, man kann sagen, im Rahmen der Demenz
kommt all das stérker wieder, was Automatismen sind, das heifs, wenn ich eher ein extrovertier-
ten Typ war, dann werde ich im Rahmen der Demenz meist noch extrovertierter, wenn ich jetzt
ein eher introvertierter Typ war, dann bleib ich mehr zuhause.” (Exp4, 30-36)

Auf der anderen Seite kann es jedoch auch zu Personlichkeitsveranderungen kommen, eine introver-
tierte und eher dngstliche Person vergisst sozusagen ihre sozialen Angste und geht vermehrt unter
andere Menschen:

»[..] wobei, das kann auch sein, dass die Angst vergessen wird, dann passiert genau das Gegen-
teil, ndmlich, dass jemand der friiher ein hduslicher Typ war, weil er soziale Angste hatte, jetzt
aufgrund seiner Personlichkeitsverdnderung jetzt diese Angste nicht mehr hat und jetzt vermehrt
hinausgeht.” (Exp4, 72)

Eine Ausnahme in dem soeben dargestellten Verhalten stellen Betroffenen dar, die im Laufe der Er-
krankung einen Wandertrieb entwickeln. Diese verspiren den Wunsch und nahezu den Drang, das
jetzige Zuhause zu verlassen und frilher bekannte Orte, etwa Wohnungen in denen man friher als
Kind mit den Eltern gelebt hat, zu suchen. Weitere Symptome, wie die Orientierungslosigkeit, kbnnen
dann dazu fihren, dass die Betroffenen den Weg zuriick nicht mehr finden:

»[..] Ausgenommen die Personen, die einen Wandertrieb bekommen, die verlassen dann meist
das Zuhause und suchen Orte von friiher, die friihere Wohnung oder Mutter, Vater wenn die De-
menz weiter fortgeschritten ist oder sie gehen spazieren und finden nicht mehr zuriick, also das
sind so die Hauptprobleme.” (Exp4, 30)

Das soeben beschriebene Verhalten tritt zumeist bei einer mittleren oder schweren Demenz auf:
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,Meist in der mittelgradigen Demenz am Ubergang zur schweren Demenz, da gibt’s eine Turbu-
lenzphase, wo das Gehirn eher motorisch aktiviert wird aber gleichzeitig auch nicht mehr richtig
sich zurechtfindet und dann Automatismen einsetzen ohne zu wissen warum ich die jetzt tue.”
(Exp4, 32)

Einen genauen Zeitraum ab wann nach der Diagnose Veranderungen auszumachen sind, kann man
nicht genau sagen, der Verlauf der Erkrankung ist von verschiedenen Faktoren, wie der Personlich-
keitsstruktur, abhangig:

,Ganz gleich nicht, weil es sehr individuell von der Persénlichkeit abhéngt, das heifst wir sehen
hier nicht so den eindeutigen Verlauf, also den linearen Verlauf wo man sagt, da passiert das, das
und das, sondern man kann sehr stark von zugrundeliegenden Persénlichkeitsstrukturen, verdn-
dern sich die Dinge dann auch unterschiedlich.” (Exp4, 36)

Es ist zumindest bekannt, dass sich die Erkrankung im Falle der Alzheimer Demenz, Uber viele Jahre
erstrecken kann:

,Es ist sehr individuell, aber wenn es um die Alzheimer Demenz geht, kann man schon sagen, die
pathologischen Ablagerungen sind schon viele Jahre vor der Diagnose oder den ersten Sympto-
men vorhanden, das erste Stadium kann schon ein paar Jahre dauern, das mittlere Stadium dann
auch 3-4 Jahre und das letzte Stadium ist dann eher das kiirzere Stadium, vielleicht so 2-3 Jahre.”
(Exp1, 37)

Es sei zudem nicht moglich, von konkreten Mustern im Verlauf der Erkrankung hinsichtlich der Mobi-

litatseinschrankungen auszugehen, da auch hier auf verschiedene einwirkende Faktoren Riicksicht
genommen werden miisse, wie auf die Automatismen und die Personlichkeitsstrukturen der Be-
troffenen. Selbst bei einer mittelschweren Demenz ist ein Betroffener in der Lage joggen zu gehen,
wenn er dies frilher immer getan hat, zum Tragen kommen hierbei wieder die Automatismen. Entwi-
ckelt sich hingegen ein Fluchttrieb, bei dem sie nicht ihren Automatismen, den gewohnten Strecken,
folgen, dann wird die betroffene Person auch in Gegenden gehen, wo sie sich nicht orientieren kann:

,Das ist eher schwierig, es hdngt eher so von den Standartverhaltensweisen ab, also beispielswei-
se ein Herr, der ist immer joggen gegangen, der geht jetzt auch noch bei mittelschwerer Demenz
joggen, lduft auch immer seine Standardrunde, findet auch zuriick, weil das sozusagen ein Auto-
matismus ist, im Gegensatz zu einer anderen Dame, die so einen starken Fluchttrieb hat und
dann immer in Gegenden geht, wo sie sich nicht auskennt, also hédngt stark von der Persénlich-
keitsstruktur ab. Also bei dem Herrn, der war halt der der seine gewohnten Wege gegangen ist,
sie war immer die die spontan irgendwas gemacht hat und deshalb verlduft sie sich auch leich-
ter.” (Exp4, 50)

Veranderung der Wege

Automatismen spielen, wie bereits in den letzten Abschnitten erldutert wurde, im Krankheitsverlauf
eine maRgebliche Rolle. Gewohnte Wege kdnnen meist noch recht lange gegangen werden. Zu Prob-
lemen kann es aber auch bei gewohnten Wegen (z.B. bei Einkdufen) kommen, wenn im Beispiel eines
Supermarktes die Regale und Produkte neu angeordnet werden. Eine Expertin beschreibt dariiber
hinaus, dass solche Verdanderungen, wie SchlieBungen der jahrelang besuchten Geschafte oder auch
die Pensionierung des Arztes dazu fiihren kdnnen, dass die Personen die bislang gewohnten Wege
dann nicht mehr gehen und sich zuriickziehen:
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,Sowas geht, wenn eine gute Nahversorgung vorhanden ist oder gewohnte Wege kénnen noch
sehr lange getdtigt werden. Nur wenn das Lokal oder das Geschdift zusperrt, dann merkt oder er-
kannt man die Demenz, denn es kann zu Beginn sehr gut kaschiert werden, was man gewohnt ist,
kann noch sehr gut gemacht werden. Es braucht nur der Arzt in Pension zu gehen und dann geht
man nicht zu einem anderen Arzt, die kleinen Geschdfte rundherum und wenn die wegfallen,
dann kann es schon vorkommen, dass die Personen nicht mehr weggehen.” (Exp1, 39)

Dass es vorkommen kann, dass zum Beispiel Einkdufe mehrmals getatigt werden, erklart ein Experte
damit, dass Automatismus (einkaufen gehen), aufgrund der Einschrankungen der Merkfahigkeit,
vergessen wurden und man daher noch einmal einkaufen geht:

,Alles was Automatismen sind, hélt lange, wobei es da auch passieren kann, dass diese Automa-
tismen -weil vergessen wurde, dass ich das schon gemacht hab- wiederholt werden, es kann sein,
dass die Dame dreimal einkaufen geht, weil ihr Gehirn sagt ok jetzt gehma einkaufen und sie ver-
gessen, dass sie heute schon war.” (Exp4, 69)

Dagegen fallen Wege, die die Betroffenen nicht kennen oder die kaum trainiert sind, diesen bereits
sehr frih schwer, da dafiir Fahigkeiten wie die Orientierung und die Neuanpassung an Situationen
bendtigt werden. Da es auch bei der Merkfahigkeit bereits friih in der Erkrankung zu Einschrankun-
gen kommt, fallen auch Wege, die mit einem Termin verknipft sind, friih schwer.

LJAlso alles, was mit Terminen verbunden ist, wird schwerer, weil Termine vergessen werden. [..]
Das sind meist Dinge, die friihzeitig verloren gehen, weil sie wenig trainiert sind, zum Beispiel
Passrechte verldngern oder sowas, das ist eher etwas was sehr schwieriq ist. (Exp4, 69-74)

Bezogen auf berufliche Wege konnten Experten ein dhnliches Verhalten beobachten. Personen, die
aufgrund ihres Berufes flexibel sein miissen und nicht immer die gewohnten Wege absolvieren, ha-
ben bereits friih Schwierigkeiten diese zu gehen:

,Das sehen wir besonders bei Personen, die im Rahmen des Berufes flexibel sein miissen, dass
Demenz relativ friih auch Defizite macht, also Kraftfahrer zum Beispiel, Techniker, die herumfah-
ren miissen, also wenn da ein Friihstadium auftritt, sehen wir meist schon Beeintréichtigungen.”
(Exp4, 76)

Nutzung der 6ffentlichen Verkehrsmittel

Nach der Meinung der befragten Expertinnen konnen und werden 6ffentliche Verkehrsmittel von
den Betroffenen genutzt. Entscheidend sind dabei wieder die gewohnten Strecken, die sehr lange
gefahren werden kénnen. Dagegen wird ein Betroffener, der selten oder nie die 6ffentlichen Ver-
kehrsmitteln genutzt hat, bereits sehr frith Probleme damit haben:

,Die nutzen sie absolut, weil manche nicht mehr Auto fahren, andere sind nie Auto gefahren und
haben immer die Offentlichen geniitzt. [..] Auf ungewohnten Strecken merke ich absolut, dass es
Begleitung braucht.” (Exp3, 24)

,Gewohnte Strecken kénnen sie gut zuriicklegen, aber neue Strecken weniger gut. Gewohnte
Strecken gehen noch leichter am Beginn der Demenz, aber wenn die Person zu einem Fachmann
muss wo er noch nie war, dann wird es problematisch. [..]“ (Exp1, 35)
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,Sicher, eine Strecke, wie jetzt mit dem 42er zum Schottenring ins Cafe um 10 Uhr vormittags
dann wird er das eher leichter finden, bis zu einem gewissen Erkrankungsgrad sag ich jetzt ein-
mal, es gibt ja verschiedene Formen von Demenz auch, leicht schleichende oder schnell fort-
schreitende Bilder, mit anderen Erkrankungen, Stoffwechselerkrankungen zusammen, ja Strecken
die immer gewesen sind, wiirden wahrscheinlich Iénger beniitzt werden.“ (AngBet6, 46)

,Ja. Also damit kommen sich auch lange gut zurecht. Weil Gewohntes sehr lange gut geht. Men-
schen, die nie éffentlich gefahren sind, tun sich natiirlich schwer. Und sie tun sich auch schwer,
wenn sie irgendwo hinfahren sollen wo sie nie hingefahren sind. Gewohnte Wege gehen sehr sehr
lange.” (Exp9, 280)

Ein Experte berichtet weiter, dass eine Betroffene das offentliche Verkehrsmittel ohne Probleme
benutzen konnte, nach dem Aussteigen sich jedoch nicht orientieren und den Weg zu ihrem Termin
nicht finden konnte:

,Wir hatten eine Dame, die ist von Traiskirchen mit der Badner-Bahn gefahren, sie konnte ein-
und aussteigen und ist bei der Endstation ausgestiegen, hat aber dann nicht mehr hierher gefun-
den.” (Exp2, 32)

Dartiber hinaus werden einfache Wege priorisiert, bei denen die Betroffenen weniger oft umsteigen
mussen:

,Genau, es wird alles einfacher.” (Exp4, 56)

Ein Experte vertritt zudem die Meinung, dass StralRenbahnen und Busse langer als U-Bahnen genutzt
werden koénnen, die Schwierigkeit bei der Erreichbarkeit ware ein nennenswerter Grund dafir, so
missen langere Wege gegangen werden wie zum Beispiel auch Stufen, um die U-Bahnen zu errei-
chen:

,Die U-Bahn fillt eher friiher aus, Strafsenbahnen gehen relativ lange, wenn sie benutzt wurden.
— Autobus? — Ahnlich wie Straienbahn.” (Exp4, 60-62)

Anlisse und/oder Wendepunkte

Die Expertinnen wurden auch gefragt, ob es Anlasse bzw. Wendepunkte geben kann, die die an De-
menz erkrankte Person veranlassen oder dazu bringen, ihre gewohnte Mobilitdt, ihre Fortbewe-
gungsart oder ihre Verkehrsmittelwahl aufzugeben. Eine Expertin kann auf Basis ihrer jahrelangen
Erfahrung mit Demenzerkrankten von mehreren Anladssen berichten, die einen Einfluss auf Fortfiih-
rung oder Nicht-Fortfihrung der gewohnten Mobilitdt haben kénnen. So kénnen Veranderungen im
eigenen Umfeld, wie Todesfalle in der Familie oder von Nachbarn zum einen, zum anderen aber auch
Umbauten in der Wohnung oder im Haus auftreten. Auch das Hinzukommen anderer kdrperlicher
Erkrankungen, Stlirze, das Fortschreiten der Erkrankung sowie Flissigkeitsmangel kdnnen solche
Wendepunkte darstellen, die dazu flihren, dass sich die Betroffenen weiter zurtickziehen:

»Ja natiirlich, es kénnen alle méglichen Verluste eintreten, es kénnen Todesfdlle in der Familie
sein, es kénnen kérperliche Einbufsen dazukommen, wie zum Beispiel Inkontinenz ist ein héufiges
Problem und die Leute trauen sich dann nicht mehr aus dem Haus zu gehen und wissen nicht, wo
sie Hilfe suchen kénnen. Dann natiirlich Stiirze und andere Erkrankungen sind oft Anldsse und
dann natiirlich das Voranschreiten der Erkrankung oder Personen nehmen zu wenig Fliissigkeit zu
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sich, durch den Fliissigkeitsmangel sind die Personen dann durcheinander und wissen dann nicht
mehr wohin sie gehen sollen. Auch Verdnderungen im Haus selber, wie Umbauten, wenn sich die
Umgebung verdndert, wenn Nachbarinnen wegziehen oder versterben, es hdngt auch sehr viel
von der Umgebung ab.” (Exp1, 41)

Oft sind aber auch die Angehdrigen verantwortlich fiir eine Verdnderung der gewohnten Mobilitat.
Nach einem Unfall oder einem anderen Vorfall, wie dem Weglaufen und dem Aufgreifen durch die
Polizei, und aus Sorge um die Betroffenen versuchen die Angehdrigen die Betroffenen zum Beispiel
am Autofahren zu hindern oder legen ihnen nahe, nicht mehr hinaus zu gehen:

,Anldsse nicht, das was héufiger der Fall ist, sind Angehérige, die hier dngstlich reagieren und
dann versuchen, dass der Betreffende nicht mehr rausgeht und dann eben auch angstinduzierend
agieren, dass sie sagen du pass auf, geh lieber nicht weg, mach das nicht und dadurch der Frei-
raum eher eingeschrénkt wird. [..] Also so kleine Unfdlle, wie Einparkschéden und dergleichen ist
es eher, dass es libersehen wird sogar oder bagatellisiert wird und da die Angehérigen meist die
sind, die sagen du fahr nicht mehr mit dem Auto und versuchen das Autofahren zu verhindern
und auch damit verbunden Konflikte erzeugen.” (Exp4, 80-82)

,Ja sicher, wenn Dinge passiert sind, wenn jemand eben wegléuft und dann von der Polizei ge-
funden wird in irgendeinem Park, dann klarerweise wird der Mensch spiiren, dass da jetzt ir-
gendwas passiert ist oder noch immer, wahrscheinlich negative Gefiihle verbunden und die An-
gehdrigen werden wahrscheinlich schauen dass er alleine nicht mehr in den Park geht, ist eine lo-
gische Reaktion drauf.” (AngBet6, 56)

Sorgen der Angehdrigen/Betreuenden

In Bezug auf die Mobilitat sehen die Expertinnen die groflten Sorgen der Angehorigen bzw. Betreu-
enden darin, dass die Betroffenen weglaufen, sich verirren und ihnen dabei etwas zustolRen konnte:

,Die Angehérigen haben wirklich grofie Sorge, dass die Betroffenen verloren gehen und etwas
passiert und es passiert auch immer wieder etwas.“ (Exp3, 50)

,Naja. Dass sie sich verirren kénnen, das ist, glaube ich, eine Hauptsorge. Dass sie sich nicht mehr
richtig kleiden und dass sie zu unméglichen Zeiten das Haus verlassen. Also vielleicht mitten in
der Nacht weggehen...ja, aber das Verirren ist, glaube ich, die gréfste Sorge. Dass sie einfach
nicht mehr nach Hause finden und irgendwo alleine... irgendwo liegen oder, dass etwas passiert,
dass sie verunfallen auch natiirlich.“ (Exp9, 418-420)

Sofern die Betroffenen noch selbst ein Auto lenken, besteht die Sorge, dass sie einen Unfall verursa-
chen oder der Betroffene selbst verungliicken konnte:

,Genau, bei den Autofahrern vor allem die Angst der Betreffende kénnte einen Unfall haben und
jemanden niederfiihren, bei sonstigen Verkehrsteilnehmern, eher die Angst es kénnte was passie-
ren, er kénnte im StrafSenverkehr verungliicken.” (Exp4, 84)

Bezliglich des Radfahrens sieht ein Experte die Sturzgefahr und ebenfalls die Moéglichkeit, dass sich
die Betroffenen verirren als Hauptsorge der Angehdrigen/Betreuenden an:
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,Also Radfahren wird beispielsweise relativ friih eingeschrénkt obwohl es relativ lange geht aber
hier doch von Seiten der Angehérigen die Sturzgefahr im Vordergrund steht und sich zu verirren.”
(Exp4, 84)

Barrieren im Stralenverkehr

Zusammen mit den Expertlnnen konnten in den Gesprachen mehrere Barrieren gesammelt werden,
die ihnen im Zusammenhang mit der Fortbewegung im StraBenverkehr und der Teilnahme am 6f-
fentlichen Verkehr relevant erscheinen. Dabei konnten allgemeine, rdumliche und soziale Barrieren
erfasst werden.

Aus ihrer Erfahrung bei der Betreuung von Demenzerkrankten berichtet eine Expertin, dass die Ver-
wendung eines Fahrscheins bei den Betroffenen, zusatzlich zu der Nutzung eines offentlichen Ver-
kehrsmittels an sich, eine Barriere darstellt. Handlungsabldufe, wie das Entwerten eines Fahrscheins
und die Aufbewahrung in einer Jackentaschen, ist durch die Erkrankung eingeschrankt und wenn sich
die Betroffenen laufend fragen ob sie den Fahrschein entwertet haben und wo sich dieser befindet,
|6st dies neben der Fahrt in einem 6ffentlichen Verkehrsmittel, bei dem auch darauf geachtet wer-
den muss zum Beispiel an der richtigen Stationen auszusteigen, Stress aus:

,Eine Barriere kann natiirlich sein, dass man vergessen hat den Fahrschein zu driicken und das
wird dann oft vergessen.[..] . Alleine die dffentlichen Verkehrsmittel zu benutzen, macht absolut
Stress, die Abldufe die bei uns gespeichert sind, kénnen diese Menschen nicht abspeichern: ich
habe den Fahrschein entwertet, ich habe den Fahrschein in meiner rechten Jackentaschen — das
funktioniert nicht, es macht Stress, abgesehen davon, dass ich schauen muss, wo ich hinein gehé-
re, wo muss ich hinaus, wo kann ich umsteigen.” (Exp3, 24)

Eine weitere Barriere stellt fir die Expertin die finanzielle Situation der Angehérigen und Betroffenen
dar:

,Eine Barriere die mir noch einfdllt ist Geld, die finanzielle Unterstiitzung die Menschen mit be-
ginnender Demenz bekommen ermdéglicht keine Teilhabe. Sie bekommen das Tageszentrum un-
terstiitzt, sie bekommen, wenn der Bedarf da ist, die Pflegestufe 1 bewilligt und Sie wissen wie
viel Geld das ist und damit macht man keine finanziellen Spriinge.” (Exp3, 66)

Auch die Technisierung, die auch im Bereich der Verkehr stattgefunden hat und nach wie vor statt-
findet, lasst sich als Barriere ausmachen. Tickets kaum noch an einem Schalter kaufen zu kénnen, bei
dem einem eine andere Person weiterhelfen kann, ist ein nennenswertes Beispiel:

,Also viele Dinge, die jetzt schon (iber den Computer laufen und auch von der Bezahlung her, also
jetzt keinen mehr beim Schalter zu haben, also das ist alles ein Nachteil.” (Exp5, 68)

Raumliche Barrieren werden in nicht oder zu wenig abgeflachten Randsteinen und in der Einstiegs-
hohe bei Autobussen und StraBenbahnen gesehen. Die zu kurzen Ampelphasen fiir Fuganger geho-
ren ebenfalls zu einer moglichen Barriere:

,Richtig, das Blickfeld ist auch nicht mehr so gut. Dann natiirlich die ganzen rdumlichen Barrie-
ren, Randsteine nach wie vor, es gibt zu wenig abgeflachte Randsteine. Barrieren sind auch im-
mer noch Autobusse, wo man héher hinaufsteigen muss und StrafSenbahnen, die gibt es immer
noch. Ich wiirde auch sagen: viel zu kurze Ampelphasen.” (Exp1, 49)
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Hinsichtlich der StraRengegebenheiten kann auch die Oberflaiche, wie glatte Stellen, Laub oder
Schotter, eine Barriere darstellen. Begriindet wird dies mit der fehlenden oder nicht angemessenen
Einschdtzung des Untergrundes und die Anpassung daran, wodurch das Sturzrisiko steigen kann:

,Risikofaktoren sind, dass Strafsenbahnschienen, glatte Stellen, Schotter oder eben Laub nicht
addquat eingeschdtzt wird, das heifSst die Sturzgefahr steigt tatsdchlich. [..] Die Gefahrenerken-
nung und die rasche Anpassung an andere im Untergrund.” (Exp4, 86-88)

Dariiber hinaus kdnnen auch verwinkelte, nicht klar strukturierte Orte zu Problemen fiihren. Weiter
stellen Rolltreppen eine Barriere dar, denn aufgrund der Geschwindigkeit fallt es den Betroffenen
schwer ihre Koordination addaquat anzupassen:

»Also alles was zum Beispiel sehr verwinkelt ist, wo ich mich oft orientieren muss, ist schwieriger,
alles was linear ist, klar strukturiert ist, ist leichter, Rolltreppen sind eher schwierig weil ich hier
sozusagen meine Koordination anpassen muss, Aufziige weniger problematisch weil hier der An-
gehdrige lange unterstiitzend sein kann.“ (Exp4, 100)

Bei RadfahrerInnen kann die Neigung der Stralle eine Barriere sein, da bei einem Gefille, beim Berg-
abfahren, die Geschwindigkeit nicht richtig eingeschatzt werden kann:

,@Genau, oder bergauf, bergab, also vor allem das bergab fahren ist beim Radfahren bei einer

Demenzerkrankung, weil das Einschdtzen der Geschwindigkeit dann eine Schwierigkeit ist.
(Exp4, 94)

Stigmatisierung als soziale Barrieren

Die Erkrankung an Demenz ist nach wie vor in Osterreich ein stigmatisiertes und tabuisiertes Thema
— einer Aussage, der die befragten Expertlnnen geschlossen zustimmen. Zwar gibt es mittlerweile
eine Reihe von Initiativen und umgesetzten ldeen, um der Stigmatisierung entgegenzuwirken, den-
noch ist die Demenz ein stark angstbesetztes Thema. Die Expertinnen erwdhnen diesbeziiglich de-
menzfreundliche Bezirke, demenzfreundliche Apotheken und die Informationen in den Selbsthilfe-
gruppen als einige der Versuche, um gegen die Stigmatisierung und Tabuisierung vorzugehen:

,Ein grofles Thema. Die Demenz ist extrem angstbesetzt, wir versuchen sehr stark (iber die Grup-
pe hier aber auch liber die unterstiitzte Selbsthilfegruppe diesem angstbesetzten, stigmatisierten
und tabuisierten Thema entgegenzutreten, vor allem durch die Betroffenen selber, die sich in ei-
ner Aktionsgruppe zusammengefunden haben und sagen: es gibt ein Leben mit Demenz und man
kann damit leben.” (Exp3, 56)

,Ein sehr schwieriges Thema. Es ist in Osterreich leider Gottes immer noch tabuisiert, viele Ange-
hérige schdmen sich, es gibt auch wenig Angebote...so niederschwellige Angebote: wenn jemand
im Geschdft merkt, der oder die kommt schon zum 10ten Mal einkaufen und an wen kann ich
mich wenden. Es wird immer mehr gemacht, es gibt schon demenzfreundliche Apotheken, Bezir-
ke...ja, es ist sehr schwer.” (Exp1, 57)

Dass die Demenz ein stark angstbesetztes Thema ist, lasst sich durch die nachfolgenden AuRerungen
zweier Expertinnen veranschaulichen, die berichten, dass die Angehorigen nicht mochten, dass das
Umfeld von der Erkrankung erfahrt und sie sich sogar dafiir schamen. Die Scham und die Angst von
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anderen bekannten Personen dabei gesehen zu werden, veranlasst eine Angehoérige lGber einen Hin-
tereingang eine Selbsthilfegruppe aufsuchen:

,Ja, es ist ganz furchtbar. Die wenigsten gehen oder wollen damit an die Offentlichkeit. Wir bera-
ten hier auch Angehdrige und letztens hat uns eine Dame angerufen und gesagt, sie méchte her-
kommen und ich erkléire ihr wo sie anléuten muss und sie sagt: haben sie auch einen Hinterein-
gang?“ (Exp2, 13)

In einer anderen Erzahlung fihrt die Angst, dass sich die Betroffenen auffallig und nicht angemessen
verhalten dazu, dass die Angehoérigen mit den Betroffenen nicht aus dem Haus bzw. der Wohnung
gehen mochten und damit auch den Betroffenen die Moglichkeit nehmen weiter ihrer Mobilitat
nachzukommen:

»Ja, flir Angehérige sehr wohl weil wir éfter sehen, dass Angehérige dann vermeiden mit De-
menzerkrankten nach drauf8en zu gehen, weil sie sich genieren oder Angst haben, der Demenzer-
krankte kénnte irgendwo nicht so sozial addquat reagieren wie normal.” (Exp4, 122)

Fihrerschein

Ein weiteres Thema, mit dem bei einer Demenzdiagnose vor allem die Angehérigen zu kampfen ha-
ben, ist der Flihrerschein und das Lenken eines Fahrzeugs.

Eine Expertin hat die Erfahrungen gemacht, dass sich die Angehorigen beziglich des Fiihrerscheins
von den Behorden im Stich gelassen fiihlen, da es zum Beispiel nicht wie in anderen Landern ab ei-
nem bestimmten Lebensjahr verpflichtend ist, sich einer Fahrtauglichkeitspriifung zu unterziehen. Da
dies nicht gegeben ist und sich die Angehorigen Sorgen um die Betroffenen machen, greifen diese
auf andere MaBBnahmen zuriick. Den Schlissel zu verstecken, die Batterie auszustecken bis hin zum
Aufstechen der Autoreifen sind dabei hdufig gesetzte MaRnahmen der Angehdorigen:

,Die Angehdrigen fiihlen sich wegen dem Fiihrerschein von den Behérden im Stich gelassen und
es ist in Osterreich nicht automatisch ab dem 70. Lebensjahr so, wie in anderen Lindern und in
Australien sogar nicht friiher, dass man alle 2 Jahre den Fiihrerschein (iberpriifen geht und ob
man die Fahrkompetenz noch hat, ob die Brille passt, ob das Auto passt — sowas gibt es hier nicht
und ich wiirde es mir dringend wiinschen und wir so etwas einfiihren, denn dann wdre das auto-
matisch und Personen, die noch fahrkompetent sind, die kénnen noch weiterfahren und die die es
nicht sind, werden damit ,,aus dem Verkehr gezogen”. Angehérige gehen oft soweit die Schliissel
zu verstecken oder sogar die Reifen aufzustechen, denn eine anonyme Anzeige fiir eine Fiihrer-
scheiniiberpriifung bekommen sie auch nicht tiber das Herz, auch wenn Gefahr im Verzug ist und
ftihlen sich von den Behdérden wirklich alleine gelassen. In dem Moment wo man eine Demenzdi-
agnose bekommt, ist nicht automatisch der Fiihrerschein weg und da braucht es eine bessere Un-
terstiitzung fiir die Angehérigen.” (Exp3, 74)

,Also das sind natiirlich Tricks mit denen man arbeiten muss, weil man die Leute selbst schiitzt
und eben auch die anderen Verkehrsteilnehmer und Teilnehmerinnen. — Obwohl das ein Téuschen
ist? — Ja natiirlich. Natiirlich ist es auch ein Tduschen, ja. Aber... Da geht es halt um den Schutz.”
(Exp9, 264-268)

Ein Experte schildert, dass es auch Falle gibt, wo sich der Betroffene aufgrund von einem Unfall bzw.
Unfallen hat Gberzeugen lassen, das Autofahren aufzugeben:
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,Ein Patient hier wollte unbedingt mit seiner Gattin in den Urlaub und sie sind nach Schladming
gefahren und auf der Reise hin und das war eine ungewohnte Strecke hat er 2 Unfille gebaut und
auf der Riickreise 3, keine schweren, Blechschdden und dann konnte ihn seine Gattin iiberzeugen
und hat ihm den Schliissel weggenommen.” (Exp2, 25)

Bei der Entscheidung, wann man einer Person den Fiihrerschein aus Griinden der Sicherheit abneh-
men sollte, weist ein Experte jedoch darauf hin, dass Personen in landlichen Gebieten auf ein Auto
angewiesen sind. So werden Einkdufe oder auch Besuche mit dem Auto erledigt. Wenn man einer
Person den Fiihrerschein abnimmt und sie nicht mehr Auto fahren lasst, spricht man der Person auch
ein Teil ihrer Selbstandigkeit ab, schrankt damit ihre Mobilitat ein, tragt auch zu einem Riickzug bei
und verhindert eine Teilhabe am Leben:

,und nicht nur das. Die Leute sind ja dann mit zunehmendem Alter auch motorisch zu Fuf3 nicht
mehr so agil unterwegs wie das friiher der Fall ist und die sind oft dann, wenn sie in Brunn am
Gebirge wohnen oder am Land wohnen, die sind auf das Auto angewiesen, weil die sind véllig iso-
liert.[..] Ja. Das bedeutet oft wirklich abgeschnitten sein von Kultur, von Einkaufen, von sozialem
Leben, wenn der Fiihrerschein weg ist und das sind schon reale Angste, die auch da dahinterste-
cken.” (Exp8, 108-114)

»In rein Iéndlichen Gebieten ist es natiirlich schwer und da ist eben die Frage ob man den Fiihrer-
schein abgeben muss oder ob man diese Strecke fiir das tdgliche Leben braucht und diese auch
gut und sicher zu meistern ist und man den Fiihrerschein auf diese eine Strecke einschrénkt.

D.1.3 Losungsvorschldge

Im Anschluss an die soeben dargestellten Ergebnisse wurden die Expertinnen zu moglichen Losungs-
vorschlagen befragt, um einerseits die Mobilitdat der Betroffenen langer aufrechtzuerhalten und an-
dererseits mogliche zuvor genannte Barrieren zu vermeiden bzw. abzubauen.

Elementar ist fiir eine Expertin das frihzeitige Stellen der Diagnose, denn damit kdnnen bereits
rechtzeitig mogliche Malnahmen gesetzt werden, um den Voranschreiten der Krankheit zu verlang-
samen:

,Losungsvorschldge, wie wir gesagt haben, dass es friihzeitig erkannt wird und auch friihzeitig
Mafinahmen gesetzt werden.” (AngBet5, 339)

Gerade zu Beginn der Erkrankung kann die Mobilitdt der Betroffenen gut geférdert werden, indem
Bewegungsgruppen, aktivierende Programme wie auch Seniorengymnastik in Anspruch genommen
werden:

»~Am Anfang kann man durchaus aktivierende Bewegungsangebote férdern, sprich Bewegungs-
gruppen, Seniorengymnastikgruppen, zu Beginn geht das noch. Es hdngt auch davon ab, ob es
die Personen annehmen oder nicht.” (Exp1, 31)

Auch Veranderungen und Anpassungen im eigenen Zuhause, um Unterstiitzung zu bieten und Gefah-
ren zu reduzieren, stellen wichtige und notwendige Handlungen dar und kénnen die selbstandige
Mobilitat unterstiitzen. Beispiele dafir sind das Anbringen von Haltegriffen und das Entfernen von
Teppichen:
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,Natiirlich was noch ist, ist die Wohnungsanpassung, man muss schauen wo es Gefahren in der
Wohnung gibt, wo kénnte man Haltegriffe anbringen, damit sich die Personen noch selbststéndig
duschen kénnen oder selbststéndig auf die Toilette gehen kénnen. Natiirlich noch gewisse Dinge
wie einkaufen selbststdndig erledigen lassen. Im Anfangsstadium der Demenz kann man noch
vieles anbieten, wenn es angenommen wird.” (Exp1, 31)

Abseits der eigenen vier Wande kdnnen diverse Assistenzsysteme, die bei der Orientierung helfen
kénnen, wie ein speziell flir Demenzerkrankte entwickeltes Navigationssystem Uber das Handy oder
eine Uhr, hilfreich sein. Diese Systeme kdnnten den Betroffenen an Termine erinnern oder diese auf
dem Weg dorthin unterstiitzen und bei Abkommen des Weges den Betroffenen darauf aufmerksam
machen und auch selbstfahrende Autos sind vorstellbar:

LAlle Assistenzsysteme sind da sicher gut geeignet, also Orientierungshilfen, auch so Unterstiit-
zungssysteme, wie finde ich wohin, also vielleicht ein Navi fiir Demenzerkrankte, beim Autofah-
ren sicher auch die ganzen unterstiitzenden Sachen wie Einparkassistenten, Abstandsassistenten,
also selbstfahrendes Auto wdr natiirlich gut. [..]Dass man einfach Unterstiitzung gibt, ich méchte
zum Hausarzt gehen und meine Uhr erinnert mich, wenn ich jetzt einen anderen Weg fahre und
sagt jetzt, hoppla eigentlich wollten Sie zum Hausarzt gehen.” (Exp4, 128-134)

Beim Autofahren sieht der Experte ebenfalls technische Hilfsmittel im Vordergrund wie unter ande-
rem Einparkassistenten und Abstandassistenten:

,Beim Autofahren sicher auch die ganzen unterstiitzenden Sachen wie Einparkassistenten, Ab-
standsassistenten, also selbstfahrendes Auto wdr natiirlich gut.” (Exp4, 128)

Im offentlichen Raum und um o6ffentliche Verkehrsmittel nutzen zu kdnnen, bedarf es guter Leitsys-
teme, wie zum Beispiel eindeutiger Sprachdurchsagen und konkrete Stellen, an die man sich wenden
kann, wenn man Probleme hat:

,Im OV sicher bessere Unterstiitzungen im Hinblick auf Orientierung, also Ansagen die jetzt so
eindeutig sind, dass sie den Demenzerkrankten auch helfen dorthin zu kommen.” (Exp4, 130)

,Barrierefrei fiir diese nicht-sichtbare Behinderung bedeutet, dass man gute Leitsysteme hat, gut
unterstiitzt wird, wo kann man sich hinwenden, wenn man sich nicht auskennt — sowas fehlt mir
noch.” (Exp3, 36)

Die Inbetriebnahme und Anwendung der erwdhnten technischen Hilfsmittel, wie das Einprogram-
mieren der Routen, setzt jedoch die Unterstiitzung von Betreuenden voraus. Zudem sei ein friihzeiti-
ges Erlernen im Umgang mit diesen Hilfsmitteln hilfreich:

,Also da ist sicher Unterstiitzung durch Angehérige oder Helfer notwendig, die hier zum Beispiel
beim Einprogrammieren helfen wiirden, [..] dass das dann schon ein Automatismus ist.” (Exp4,
136-138)

Eine Idee von einer Betreuenden sind sogenannte Schutzraume fiir Betroffene, die nicht mehr nach
Hause finden. In diesen Schutzraumen wiirde man sich addaquat um die Betroffenen kiimmern, sie
versorgen und ihre Angehdrigen ermitteln und dann verstandigen. Mit diesem Konzept wiirde man
der bei uns haufig durchgefiihrten Vorgehensweise entgegenwirken, dass die aufgefundenen Be-
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troffenen mit einer Rettung in ein Spital auf eine Erstversorgung- oder Umfallambulanz gebracht
werden, was Angst und Verunsicherung auslost:

,Was glaub ich in Berlin ganz gut funktioniert sind Schutzrdume fiir Entlaufene, also da haben die
Johanniter in Berlin ein ganz tolles Projekt, wo es Stationen gibt, 3 oder 4 mittlerweile, wo diese
Menschen eben die gefunden werden irgendwo, die kénnen (ibernachten, kriegen Essen und
Trinken, dann schaut man wo kommt der her und dann wird wieder angeholt, bei uns passiert
das ja, die werden aufgeklaubt wie es so schon heifdst bei der Rettung, kommen auf die Erstver-
sorgung, das ist ein absolut inaddquates Versorgungskonzept, diese Menschen brauchen einen
Raum, wo sie sich wohlfiihlen, geborgen.” (AngBet6, 88)

Abgesehen von den konkreten Vorschlagen, wie die Mobilitat der Betroffenen unterstitzt und Barri-
eren gemieden werden kdnnen, sehen die Expertinnen auch Unterstiitzungspotential der Ldnder und
Gemeinden. Genannt werden dabei mehr Angebote von Begleit- und Besuchsdiensten, die einerseits
die Betroffenen bei ihren Wegen begleiten und andererseits sie auch zu Hause unterstiitzen:

,Begleiten, ja ja. Also Besuchsdienste, Begleitdienste. Ja. Und Hilfen fiir den Alltag, also Heimhil-
fen, das sind dann die, die auch etwas tun im Haushalt. Die nicht nur beschdftigen, sondern Dinge
erledigen, die getan werden miissen. Ja.” (Exp9, 442)

Zudem konnten Initiativen wie das Gemeinschaftstaxi — eine Dienstleistung, die die Betroffenen zu
Hause abholt und auch wieder nach Hause bringt — weiter ausgebaut werden. Zusatzlich sollten die
Intervalle bei Bussen, gerade im landlichen Bereich, verkiirzt werden:

,Am Land sowieso, wobei es oft Initiativen gibt, wo man ein Gemeinschaftstaxi macht und je-
mand mitgenommen wird und es kann schon sein, dass das recht gut funktioniert. Von der 6f-
fentlichen Raumplanung sollte es natiirlich so sein, dass der Bus 6fter fdhrt und Menschen, die in
ihrer Mobilitdt oder Kognition eingeschrénkt sind, weiter teilhaben kénnen.” (Exp3, 46)

Ein Experte spricht sich fiir eine Reduktion der Risikobereiche aus, beispielsweise beim Uberqueren
einer StraRe. Dabei sollten Uberquerungsbereiche deutlich erkennbar sein und dagegen Stellen, die
nicht zum Uberqueren gedacht sind, mit einem Geldnder gesichert werden:

,Ja alles was barrierefrei ist, ist natiirlich ein Vorteil und Reduktion von Risikobereichen, also als
praktisches Beispiel, Uberqueren von Straflen, dass man klar definiert hat, wo kann man jetzt
riibergehen, also die Kurve ist mit einem Geldnder abgesichert und dann gibt’s einen Bereich wo
man gehen kann.” (Exp4, 144)

Hinsichtlich der zuvor geschilderten Problematik, dass Personen in ldandlichen Gegenden auf einen
FOhrerschein angewiesen sind und eine Abnahme zu einer reduzierten Teilhabe flhren kann, kann
sich eine Expertin einen auf eine bestimmte Strecke giiltigen Flihrerschein vorstellen. Mit einem sol-
chen Fihrerschein diirften die Betroffenen unter bestimmten Voraussetzungen wie der Tageszeit,
gewohnte Strecken, wie etwa zum nachsten Supermarkt, fahren:

,Wir brauchen einfach diese wohnartnahen Geschdfte und Einkaufsméglichkeiten, in rein ldndli-
chen Gebieten ist es natiirlich schwer und da ist eben die Frage ob man den Fiihrerschein abge-
ben muss oder ob man diese Strecke fiir das tdgliche Leben braucht und diese auch gut und sicher
zu meistern ist und man den Fiihrerschein auf diese eine Strecke einschrénkt. Man kann zwar
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nicht mehr nach Wien fahren, aber ich kann in den néchsten Ort zum Einkaufen fahren, solange
es sicher méglich ist, vielleicht auch nur zu bestimmten Tageszeiten.” (Exp3, 68)

Als essenziell sieht der Experte abschliefend auch die Reduzierung der Stigmatisierung und Tabuisie-
rung der Demenz an. Es sollte von den Ldndern und Gemeinden mehr demenzfreundliche Ansédtze
umgesetzt werden, Schulungen stattfinden und die Riicksichtnahme auf die Betroffenen dadurch
erhoht werden:

,Vor allem die Unterstiitzung der Menschen draufSen, dass eben Demenz nicht als Stigma jetzt
und eben der Bléde der zuhause bleiben sollte, sodass man wirklich wie in den skandinavischen
Ldndern diese demenzgerechten Strukturen férdert, demenzgerechte Dérfer, wo die Menschen
eben aus Riicksichtnahme auf Menschen mit Behinderung sich hier entsprechend verhalten”.
(Exp4, 146)

Im Interview mit der Politikerin aus Salzburg wurde von bereits umgesetzten demenzfreundlichen
Ansatzen berichtet: So gab es bereits Schulungen der Salzburger Polizei, der Salzburger Sparkassa, in
Apotheken und in einem Spar Supermarkt. Zudem werden auch demenzfreundliche Gottesdienste
angeboten und SchulungsmaRnahmen in Kultureinrichtungen organisiert. Als nachste Zielgruppe
werden die Busfahrer angestrebt. Als dulRerst wichtig wird auch die Edukation der Angehorigen ange-
sehen und so wurden bereits Workshop und Seminare abgehalten. Die Riickmeldungen, die die Stadt
Salzburg zu den gesetzten MaRnahmen erhalt, sind durchgehend positiv:

,Voll gut, ich kann es nur als Politikerin sagen, ich bekomme wahnsinnig viele Riickmeldungen.
Bei den Leuten, die es betrifft, bei denen kommt es auch an, das merkt man schon und die Riick-
meldung bekommt man.” (Exp6, 51)

D.1.4 Beurteilung moglicher Barrieren/Probleme im StraRenverkehr

Im weiteren Verlauf der Expertinnen-Interviews wurden konkrete bzw. mogliche Barrieren im Stra-
Renverkehr besprochen. Die Barrieren lassen sich den Kategorien Raumverhaltnisse, Infrastruktur,
Verkehrssicherheit, Information, Zwischenmenschliches und visuelle Wahrnehmung zuordnen.

Raumverhiltnisse

Die Einengung der Gehsteige sieht eine Expertin als Problem fiir Demenzerkrankte an, wobei sie dies

nicht auf diese Zielgruppe beschranken wiirde:

»Also zu viel auf dem Gehsteig ist, ja sicherlich, aber nicht nur fiir demenzerkrankte Personen. Es
kann sicher ein Problem sein.” (Exp1, 67)

Ein Experte, der regelmalig Spaziergange mit Demenzerkrankten und insbesondere Betroffene der
Alzheimer-Demenz unternimmt, sieht daran keine Barriere, vorausgesetzt es kommen keine anderen
korperlichen Beeintrachtigungen dazu:

,Wie gesagt, wenn sie kérperlich fit sind, dann ist es kein Problem. Wir schauen immer, dass wir
zusammenbleiben. Wir haben auch einen Rollstuhlfahrer und wir haben auch mit den Autos keine
Probleme. Wenn sie kérperliche Schwdchen haben und die Strafie enger wird, dann ist es ein
Problem.” (Exp2, 49)
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Auch andere Expertlnnen sehen zum Beispiel in zu niedrig montierten Verkehrszeichen oder Mistkii-
bel eine Barriere, da die Einengung zu Stolperfallen fiihren kann:

,Also zu eng kénnte schon ein Problem sein. Also die Stolperfallen sind sicherlich auch ein Prob-
lem.” (Exp5, 380)

,Ja, das sehe ich als ein grofSes Problem an.” (Exp4, 156)

Andere Expertinnen kénnen aufgrund von nicht ausreichenden Erfahrungswerten keine Beurteilung
abgeben oder stehen einer allgemeinen Beurteilung kritisch gegeniiber und betonen die Individuali-
tat der Betroffenen:

,Aber ob die Demenz da jetzt ein Problem ist... Wiirde ich verneinen, aber ich ich...ich weif3 es
nicht.” (Exp9, 454-456)

Wenige Verweilplatze oder -einrichtungen im Strallenraum werden mehrheitlich als grofles Problem

angesehen. Mehrere Expertlnnen sind sich jedoch auch einig, dass auch andere, nicht an Demenz
erkrankte dltere Personen und generell alle Menschen von mehr Sitzgelegenheiten profitieren wir-
den:

,Definitiv, da bin ich absolut dafiir und auch fiir mehr éffentliche Toiletten und das kommt allen
dlteren Menschen zugute und es kommt auch jiingeren Menschen zugute und es ist liberhaupt
ein grofes Thema und man muss fiir eine alternde Gesellschaft einfach umdenken und mehr von
diesen Verweilorten einplanen. Auf jeden Fall.” (Exp3, 76)

,Unbedingt, ja unbedingt. Es gibt viel zu wenig. Auch fiir alle dlteren Menschen, ja stimmt. Auch
bei den Bushaltestellen oder Strafienbahnhaltestellen gibt es viel zu wenig.” (Exp1, 69)

Fehlende Verweilplatze wirden einerseits das Sturzrisiko erhéhen und anderseits bei Menschen, die
verwirrt und orientierungslos sind, das Weitergehen begiinstigen:

,Das ist sicher ein grofies Problem, weil damit verbunden auch das Sturzrisiko steigt und gleich-
zeitig auch bei Menschen mit Verwirrtheit die Tendenz weiterzugehen steigt.” (Exp4, 160)

Als groRBes Problem wird eine fehlende Schneerdumung angesehen, da damit das Sturzrisiko stark

erhoht wird. Diese Barriere wiirde jedoch auch fir nicht an Demenz erkrankte dltere Menschen gel-
ten:

,lch glaube genauso wie fiir andere dltere Menschen, das Sturzrisiko ist einfach extrem erhéht
und da sehe ich eigentlich keinen Unterschied, abgesehen davon, dass Menschen mit Demenz die
Temperaturen falsch einschéitzen und zu leicht bekleidet hinausgehen und das ist eigentlich die
grofiere Gefahr. Die Schneerdumung betrifft alle.” (Exp3, 78)

,Also die Rutschgefahr ist natiirlich immer ein Problem.” (Exp5, 394)
,Das istimmer ein Problem.” (Exp9, 464)

,Ja, das ist ein grofSes Problem, weil es einfach generell die Sturzgefahr erhéht.” (Exp4, 164)
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Infrastruktur

Eine fehlende Barrierefreiheit sehen mehrere der Expertinnen durchaus als Barriere an, jedoch kon-
nen Rolltreppen selbst auch ein Problem fiir die Betroffenen darstellen, da die Geschwindigkeit zu
Schwierigkeiten bei der Anpassung an die Situation fihrt, aufgrund dieser Schwierigkeiten schildert
ein Experte, dass Rolltreppen relativ frih in der Erkrankung gemieden werden:

,Unbedingt.” (Exp1, 73)

»Ja, Rolltreppen kénnen aufgrund des Tempos ein Problem sein. Also Aufziige... Ist halt so, die
sind ja oft sehr mobil diese Leute. [..] Aber das heif$t, die sind nicht an der Mobilitéit beeintréich-
tigt, sondern die kénnen das kognitiv nicht erfassen.” (Exp5, 438-444)

,Genau und darum wird das auch relativ friihzeitig vermieden, weil sozusagen die Anpassung
schwierig wird.” (Exp4, 174)

Hinsichtlich einer hohen Einstiegshdhe bei der Beniitzung der dffentlichen Verkehrsmittel haben die
Expertinnen teilweise unterschiedliche Erfahrungen gemacht. Zwar sehen die Expertinnen eine hohe
Einstiegshohe als grofRes Problem an, jedoch sieht eine Expertin die Schwierigkeit hauptsachlich in
der Verwendung des Knopfes an der Tir des 6ffentlichen Verkehrsmittels:

,Ja und das ist auf jeden Fall ein Problem.” (Exp1, 77)
st ein grofSes Problem, weil die Mobilitét im Alltag generell nachldsst.” (Exp4, 176)
,Mhm. Eher, dass sie nicht wissen was der Knopf ist.” (Exp5, 450)

Der grolSer Spalt zwischen Bahn und Bahnsteigkante wird mehrheitlich von den befragten Expertin-
nen bei der Benitzung offentlicher Verkehrsmittel als Problem angesehen, da aufgrund der De-
menzerkrankung das Abschatzen von Entfernungen schlechter wird und der Spalt in manchen Fallen
auch nicht als solcher wahrgenommen wird:

»Ja, weil das Abschdtzen von Entfernungen im Rahmen der Demenz schlechter wird und damit
verbunden das Risiko fiir Unfdlle steigt.” (Exp4, 182)

,Das ist ein grof3es Problem. Weil, das ist schwierig zu sehen.” (Exp9, 478)

,Kann ein Problem sein, ja.” (Exp3, 82)

Verkehrssicherheit

Ungesicherte oder mangelhaft abgesicherte Baustellen und Geriste sieht ebenfalls die Mehrheit der
Expertinnen als groRes Problem an, da die Betroffenen die Gefahr nicht wahrnehmen und die Bau-
stelle, wenn sie sich auf ihrem Weg befindet, betreten:

st sicher ein grofSes Problem, wobei man sagen muss, Demenzerkrankte klettern normalerweise
nicht irgendwo hinein, das heifst wenn ich einen geraden Weg habe der vorbeigeht, tendiere ich
mit der Demenzerkrankung nicht so wie die Kinder, das zu erkunden. [..] Bei der schweren De-
menz geht die Person weiter und (ibersieht das auch.” (Exp4, 184-187)

,Das kénnte ein grofies Problem sein, weil sie es sich oft gar nicht vorstellen oder wahrnehmen
kénnen als Baustelle.” (Exp5, 464)
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Eine Expertin ist dagegen der Meinung, dass ungesicherte oder mangelhaft abgesicherte Baustellen
und Gerdste nicht speziell fiir an Demenz erkrankte Personen eine Barriere darstellen, sondern gene-
rell fiir dltere oder sehbeeintrachtigte Menschen ein Problem ist:

,Hdtte ich jetzt nicht speziell auf die Demenz bezogen sondern es ist generell fiir sehbeeintréch-
tigte oder generell dltere Menschen eine potentielle Gefahrenquelle und da gibt es auch Auflagen
und es muss nur dementsprechend exekutiert werden.” (Exp3, 84)

Die zu kurzen Griinphasen bei der Ampel stellen ein grofRes Problem dar, wobei auch diese Barriere

sich nicht nur auf Demenzerkrankte beschrankt. Griinde, die dazu fiihren kénnen, dass sich diese
Barriere auf die Sicherheit des Betroffenen und auf die Verkehrssicherheit auswirkt, sind, dass Be-
troffene unter Umstanden bei der Halfte der Strecke umdrehen und zuriickgehen und dabei nicht
wahrnehmen, dass bereits Rot ist. Eine Expertin beschreibt in dem Zusammenhang, dass es Demenz-
erkrankten schwer fallt, mehrere Dinge gleichzeitig zu tun:

,Definitiv ein Problem, sehe ich absolut so. Es gibt einfach objektiv Ampeln, die sind zu kurz und
da kommt auch ein nicht-kognitiv-eingeschrénkter-Mensch nicht bei Griin hiniiber, der Vorzug
der dem FlieBverkehr gegeniiber dem Fufgdnger gegeben wird, ist ein Problem. Ansonsten
kommt vielleicht eine Gangunsicherheit dazu, im Gedanken wo anders sein und mittendrinnen
auf einmal umdrehen, weil ich doch etwas vergessen habe und dann habe ich nicht wahrgenom-
men, dass schon Rot ist. Die Wahrnehmung ist eingeschrénkt und man kann eine Sache oder ma-
ximal zwei Sachen auf einmal tun, aber das kann auch auf einem ungesicherten Zebrastreifen
sein.” (Exp3, 86-88)

Ein weiterer Experte schildert, dass Betroffene die Mittelstation (FuRgangerinsel), die zwischen zwei
Ampeln liegt, durchaus nicht wahrnehmen und weitergegangen wird:

,Das ist generell ein Problem fiir alle Menschen mit Beeintrdchtigung. [..] Die gehen dann gene-
rell weiter, das Risiko sehe ich eher, dass da gerade noch griin war, der marschiert los, der geht
auch den zweiten Abschnitt wenn es eine Mittelstation gibt weiter.” (Exp4, 194-196)

Ein problematischer Bodenbelag kann insofern ein Problem darstellen, als dass dadurch das Sturzrisi-

ko erhéht wird, jedoch beschrankt sich diese Gefahr — wie bereits einige zuvor — nicht ausschlieRlich
auf Demenzerkrankte. Viele dltere Betroffene sind zudem mit StraRenunebenheiten wie mit Kopf-
steinpflaster aufgewachsen und dies daher gewohnt, weshalb eine Expertin diese Bodenbeldge nicht
als Barriere wahrnimmt:

,Natiirlich das Sturz- und Rutschrisiko. [..] Sind generell auch, aber nicht so massiv spezifisch.”
(Exp4, 200-202)

,Nein, so etwas sind sie eigentlich gewohnt, was vielleicht manchmal irritieren kann, sind diese
Leitsysteme fiir sehbehinderte Menschen, aber in dem Moment wo das Licht passt, gerdumt ist,
sollte es passen. Ich kann immer stiirzen, aber dass Unebenheiten wie Kopfsteinpflaster eine Bar-
riere sein kénnen, glaube ich nicht.” (Exp3, 120)

Einer weiteren Expertin fiel es schwer hier eine allgemeine Beurteilung abzugeben, da die Demenz-
form hier von Bedeutung sein kann. Wahrend ein problematischer Bodenbelag bei einer Lewy-Body-
Demenz, aufgrund der Parkinson-Symptome, eine deutliche Barriere darstellen kann, ist sie bei der
Alzheimer-Demenz weniger ein Problem:
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,Bei Desorientierten nicht, das ist bei Parkinson eher.” (Exp5, 474)

Bestatigen kann diese Bewertung jener Experte, der mehrmals wdchentlich Spaziergange mit Men-
schen mit der Alzheimer-Demenz unternimmt:

,Da gehen sie ohne weiteres driiber.” (Exp2, 63)

Hinsichtlich der Konflikte mit Kraftfahrzeugen in den Haltestellenbereichen der offentlichen Ver-

kehrsmittel haben die Expertinnen bisher keine konkreten Erfahrungen gemacht, sie gehen aber
davon aus, dass es hier zu Probleme kommen kann, da die Situation nicht richtig eingeschatzt werden
kann:

,Das ist auch ein Problem fiir den Erkrankten, dass man abschétzen muss, ist das ein Problem
oder nicht, wenn da alle stehenbleiben und das ist sicher fiir den Demenzkranken ein Risiko.”
(Exp4, 204)

,Ja, aber das... dieses Einschétzen und so ist ein grof3es Problem.” (Exp5, 280)

Als groRes Problem stufen die Expertlnnen das problematische Verkehrsverhalten der Autofahrerin-

nen ein. Erklart wird dies damit, dass Demenzerkrankte einem maoglichen Impuls folgend die Stralle
auch bei Rot lberqueren und zudem die zu hohe Geschwindigkeit des Autofahrers nicht einschatzen
und sich nicht entsprechend anpassen kénnen:

» [..] Menschen mit Demenz warten vielleicht nicht bis es Griin ist und gehen bei Rot (liber die
StrafSe, weil sie in dem Moment einem Impuls folgen. Es ist also definitiv ein Problem.” (Exp3, 92)

,..sind ein grofies Risiko fiir Demenzerkrankte, weil hier der Demenzpatient sich nicht so anpas-
sen kann, wenn der Autofahrer zu schnell ist, fehlt es bei ihm auch an der Anpassung.” (Exp4,
210)

,Ja, ein grofses Problem.” (Exp9, 514)

Als noch groReres Problem sehen die Expertinnen ein problematisches Verkehrsverhalten anderer

Verkehrsteilnehmerlnnen wie durch Radfahrerinnen oder Skateboardfahrerinnen. Aufgrund der ho-

hen Geschwindigkeit kommt es zu den erwahnten Schwierigkeiten bei der Anpassung an die Situati-
on. Erschwerend kommt noch die Gefahr hinzu, dass sich zum Bespiel Radfahrerinnen nahezu ge-
rauschlos ndahern kénnen:

,Es ist genau das gleiche, es ist alles viel zu schnell, auch die Skateboards.” (Exp3, 94)

,Also Radfahrer sind sicherlich ein Risiko, ein grofies, vor allem weil Radfahrer gerduschlos da-
herkommen und der Demenzerkrankte méglicherweise dadurch das Risiko iibersieht.” (Exp4, 212)

,Radfahrer sind geféihrlich, weil du sie tatséchlich nicht kommen hérst.” (Exp8, 319)

Information

Zu wenig Information Uber das Vorhandensein von Aufziigen in den Stationen der 6ffentlichen Ver-

kehrsmittel oder deren Funktionstiichtigkeit wird von den Expertinnen als Barriere gesehen, jedoch

fligt eine Expertin einschrankend hinzu, dass es davon abhangt, ob der Betroffene die Informationen
in Form von Zeichen oder Schildern noch wahrnehmen und ihre Bedeutung kognitiv erfassen kann:
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»Ja. Also das heifst, das... Wenn ich nicht erkenne, dass das ein Aufzug ist oder so, geht’s nicht.
Das ist eine Frage der Phase wo er gerade ist.” (Exp5, 496)
,Ist sicher ein Problem, ja. Die addquate Beschilderung.” (Exp9, 534)
,Ja. Also Informationsgeschichten sind, glaub ich, ein ganz wesentlicher Aspekt.” (Exp8, 326)

Fehlende Orientierungshilfen werden von den Expertinnen als groRes Problem angesehen, die Wirk-

samkeit der Orientierungshilfen ist jedoch vom Stadium/Stufe der Demenzerkrankung abhangig:
,Also, wenn man es so sieht, wenn ich es so sehe schon, dann ist es ein Problem.” (Exp5, 508)

»lch glaube, das kommt auch immer auf das Demenzstadium an. Das kann man wahrscheinlich...
Wahrscheinlich miisste man das fiir jedes Demenzstadium eigens beurteilen.” (Exp9, 634)

Bei bestehenden Orientierungshilfen, wie akustischen Sprachansagen kritisiert eine Expertin deren
Qualitat, da diese oft viel zu leise sind und von den Betroffenen nicht verstanden werden:

,Sie verstehen es auch oft nicht, wenn im Bus oder in U-Bahn etwas durchgesagt wird.” (Exp3,
98)

Zwischenmenschliches

Soziale Barrieren wie die Unhoflichkeit von Passantinnen kann eine Barriere sein, jedoch sehen die
Expertlnnen dies als ein allgemeines zwischenmenschliches Problem an, Unhoéflichkeit kann es immer
und Uberall geben. Ein bestimmtes Verhalten, wie Wartezeiten an einer Kassa, da die Betroffenen fir
die einzelnen Schritte des Bezahlvorganges langer brauchen, stellt dabei ein klassisches Beispiel dar:

,Ja, soziale Barrieren gibt es sicher.” (Exp1, 103)
,Das ist ein allgemeines Problem. Ich glaube nicht, dass das mit Demenz zu tun hat.” (Exp8, 340)

,Sowas passiert natlirlich, auch wenn sie an einer Kassa in einem Supermarkt ldnger brauchen,
sie brauchen lénger um zu bezahlen, sie brauchen Ildnger mit dem Geld und so weiter.” (Exp3,
104)

Ein auffilliges Verhalten der Betroffenen kann jedoch bei anderen Passantinnen zu Irritationen fiih-
ren und Unhoflichkeit auslésen bzw. verstarken:

,Weil das irritiert auf jeden Fall. Aber sie werden es auch sein.” (Exp5, 516)

Der Unwille der Busfahrerlnnen beim Ausklappen der Rampe wird, wenn es zu einer solchen Situati-

on kommt, als groRes Problem angesehen. Ein Experte sieht hinter diesem Verhalten aber nichts
Demenzspezifisches sondern ein allgemeines Problem:

,Wenn er nicht helfen will, dann ist das ein grofses Problem.” (Exp9, 592)

,Das ist eine Frechheit einfach. Ja. Aber das hat auch nichts mit der Demenz zu tun. Ja.” (Exp8,
342-344)

Zu Bedenken ist an dieser Stelle dennoch auch, dass Betroffene ab einem gewissen Zeitpunkt der
Erkrankung die Rampe als solche nicht mehr wahrnehmen und diese dann nicht betreten wollen:
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»Ja, die.... Es kann dir passieren bei so Desorientierten, dass sie einfach nicht hinuntersteigen, ...
weil sie es nicht erkennen.” (Exp5, 522-524)

Dartiber hinaus fligt ein anderer Experte hinzu, dass die Betroffenen mit Fortschreiten der Erkran-
kung sich nicht an die Rampe erinnern und damit auch nicht auf sich aufmerksam machen kénnen,
damit die Busfahrerlinnen diese ausklappen:

,Das ist eher, also je weiter die Demenz fortgeschritten ist, umso schwieriger wird das fiir die Pa-
tienten, auf das auch hinzuweisen, weil sies auch nicht wissen.” (Exp4, 224)

Visuelle Wahrnehmung

Ob Hindernisse in Bodenndhe eine Barriere im StraBenverkehr darstellen, wird von den Expertinnen

unterschiedlich beurteilt. Wahrend manche der Meinung sind, dass Hindernisse in Bodennahe kein
Problem sind, sehen andere das Sturzrisiko dadurch erhoht und stufen es als konkretes Problem ein:

,Sind generell Sturzrisiken fiir Menschen aber eher im Hinblick auf Sichtbarkeit.” (Exp4, 226)
,Nein, glaube ich nicht.” (Exp3, 106)

Mogliche Hindernisse in Augenhéhe werden von den Expertinnen mehrheitlich nicht als Problem

beurteilt:
,In Augenhdéhe...féllt mir jetzt nichts ein.” (Exp1, 111)

Aufgrund ihrer Erfahrungen in der Betreuung und Begleitung von Betroffenen kann sich die Expertin
Hindernisse in Augenhdhe dann als Barriere vorstellen, wenn die Betroffenen auf ihrem Weg aus-
schlieBlich auf den Boden schauen. Um etwaige Hindernisse in Augenhéhe wahrzunehmen, missten
die Betroffenen stehen bleiben, da sie nicht mehrere Handlungen gleichzeitig ausfithren kénnen:

,Das kann durchaus ein Problem sein, sie schauen auf Augenhéhe oder sie schauen nach unten
und sind bei sich und schauen nach unten und achten auf Unebenheiten. Sie miissten stehen blei-
ben um etwas auf oder oberhalb der Augenhéhe wahrzunehmen und beides auf einmal geht
nicht. Insofern ist es zu unterstiitzen, wenn wichtige Informationen auf Augenhéhe sind bezie-
hungsweise auf dem Gehsteig sind.” (Exp3, 110)

Hindernisse oberhalb der Augenhdéhe werden hingegen als Barriere angesehen, Einfluss darauf haben

mogliche korperliche Beschwerden, aber auch dass Demenzerkrankte in ihre Blickrichtung gehen,
indem sie nach unten oder geradeaus schauen:

,Ja schon, wenn es auch Beschwerden mit den Gelenken gibt und Ampeln sehr ungiinstig ange-
bracht sind, kann ich mir schon vorstellen. Aber auch die Anzeigen bei den StrafSenbahnen.”
(Exp1, 113)

,Das ist ein grofies Risiko, also weil Demenzerkrankten eher in ihre Blickrichtung marschieren.”
(Exp4, 232)

Einig sind sich die Expertlnnen bei der Beurteilung von Begegnungszonen und stufen diese als groRes

Problem ein. Diese nicht strukturierten Verkehrsflachen erfordern ein hohes MalR an Aufmerksam-
keit, da auf mehrere Verkehrsteilnehmerinnen geachtet werden muss und damit sehr viele Reize auf
die Betroffenen einwirken und verarbeitet werden missen, was jedoch nicht mehr moglich ist:
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,Diese Begegnungszonen verursachen wirklich Probleme.” (Exp2, 67)

,Ja. Also fiir Demenzkranke ist das sicher schwierig, weil sie das nicht (iberschauen kénnen, weil
sie... Wenn die Autofahrer nicht riicksichtsvoll genug wdren oder Radfahrer, Radfahrerinnen,
dann haben die sicher ein gréfieres Problem, weil sie nicht reagieren kénnen.” (Exp9, 602)

,Also wenn diese Begegnungszonen sehr viel Aufmerksamkeit erfordern, ist das fiir Demente eher
gefdhrlich, auch zu viele Reize und dergleichen sind schwieriger.” (Exp4, 236)

Auch Glasflachen ohne optisch kontrastierende Markierung werden von den Expertinnen als Barriere

im StraRenverkehr als auch im Alltag angesehen, da die Betroffenen die Glasscheibe nicht mehr er-
kennen:

,Schon, wenn das eine Glasscheibe ist. — Wird nicht erkannt? — Ja.” (Exp4, 240-242)

Eine Glasflache nicht zu erkennen, sehen mehrere Expertinnen jedoch nicht als ein demenzspezifi-
sches Problem, da auch nicht an Demenz erkrankte Personen Glasscheiben nicht wahrnehmen konn-
ten:

Auf jeden Fall, so etwas kénnen viele nicht mehr einschétzen, auch nicht an Demenz erkrankte
Personen.” (Exp1, 117)

»lch bin ndmlich in die offene Tiir reingelaufen unten bei der Kiiche, ja. Die war fiir mich in dem
Augenblick unsichtbar.” (Exp8, 268)

Ein schlechter Kontrast der Haltestangen und -griffe, Stufen und Tlroffner kann eine Barriere darstel-

len, die von einigen der Expertinnen ebenfalls nicht als Demenzspezifisches angesehen werden.
Vielmehr sind in diesem Kontext Beeintrachtigungen der Sehfahigkeit zu bericksichtigen:

,Kann ein Problem sein.” (Exp1, 119)

»Aber ist jetzt nicht demenzspezifisch, ist wieder eher im Hinblick auf Sehféhigkeit, also da leiden
die Personen mit Sehbeeintrédchtigungen stirker darunter als Demenzerkrankte.” (Exp4, 244)

Als eine allgemeine Barriere im StraBenverkehr werden auch schlechte Lichtverhéltnisse angesehen,

die auch bei nicht an Demenz erkrankten Personen zu Problemen fiihren kann. Schatten und Spiege-
lungen kénnen jedoch insbesondere bei Demenzerkrankten als Barriere beurteilt werden:

LAuf jeden Fall, Spiegelungen, Schatten und schlechte Beleuchtung.” (Exp1, 121)
st generell ein Problem.” (Exp4, 246)
,Ja, glaube ich, ist ein grofies Problem.” (Exp9, 622)

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass von den dargestellten Barrieren der GroRteil ein
Problem bis grolRes Problem darstellen kann. Bei einigen der geschilderten Situationen ist einerseits
zu beriicksichtigen, welche Demenzform vorliegt und andererseits in welchem Stadium der Erkran-
kung sich der Betroffene befindet, da sich dies malRgeblich darauf auswirkt, ob und inwieweit sich die
Situation als Barriere im StraRenverkehr erweist. Andere Barrieren werden nicht oder kaum als De-
menzspezifisches betrachtet, da auch altere, nicht an Demenz erkrankte Personen, Schwierigkeiten
mit den beschriebenen Situationen haben kénnen. Darliber hinaus sind auch andere Faktoren (zum
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Beispiel Sehbeeintrachtigungen oder andere Erkrankungen) bei der Beurteilung einiger Barrieren
miteinzubeziehen.

D.1.5 Bewertung von Expertinnenmeinungen

In der Literatur finden sich verschiedene Expertinnenmeinungen iber Demenz. Einige, die die Mobili-
tat betreffen, wurden mit den befragten Expertinnen diskutiert.

Aufrechterhaltung der Selbstandigkeit

In einer langanhaltenden Aufrechterhaltung der Selbstandigkeit sehen diverse Expertinnen eine mog-
liche Verlangsamung des Krankheitsverlaufs — dieser Expertinnenmeinung wurde vollends und aus
Uberzeugung zugestimmt. Durch die Aufrechterhaltung der Selbstindigkeit und der Stirkung des
Selbstwertes, indem der Fokus nicht auf die Beeintrachtigungen und Symptome gerichtet wird, son-
dern auf die Ressourcen der betroffenen Person, kann die Lebensqualitdt des Betroffenen aufrecht-
erhalten werden. Zudem ist ein wertschitzender Umgang mit den betroffenen Personen von ent-
scheidender Bedeutung:

»Absolut, vor allem habe ich mehr Lebensqualitit, auch schon zu Beginn der Erkrankung. Das
wichtigste ist, dass man den Selbstwert stdrkt, den Blick auf die Ressourcen und nicht dauernd
auf die Defizite richtet und ich wertgeschdtzt werde mit dem was ich kann. Menschen mit begin-
nender Demenz wollen und kénnen etwas beitragen und da ist es wichtig ein entsprechendes
Umfeld zu schaffen.” (Exp3, 122)

,Ja, also wir wissen von Studien, dass die demenzerkrankten Menschen, ihre Mobilitdt und auch
ihre Aktivitét zu erhalten, dass das hier die Krankheit wesentlich weniger voranschreitet.” (Exp4,
250)

Auch der in der nachfolgenden Aussage zitierte Experte schlieRt sich der Meinung an, jedoch hat
auch er in der Familie betroffene Personen, die seine Sichtweise dahingehend erweitern, als dass die
Selbstdandigkeit des Betroffenen immer in Relation zu seiner Sicherheit zu setzen ist. In dem Beispiel
berichtet der Experte von der Wohnsituation des Betroffenen, einer Wohnung im dritten Stock, ohne
Lift, die sowohl bei dem Betroffenen als auch ihm zu Unbehagen gefiihrt hat:

,Weil ihm das auch wirklich Angst gemacht hat allein in der Gemeindewohnung im dritten Stock
ohne Lift zu leben und auch mir, muss ich sagen, ein sehr mulmiges Gefiihl immer verursacht hat,
wenn ich von dort weggegangen bin und gewusst habe, er ist da (ber Nacht alleine. Also das ist
halt eine Gratwanderung zwischen den Leuten wirklich die Selbstéindigkeit zu lassen und sie
angstfrei ihnen die Méglichkeit zu geben, dass sie angstfrei leben kénnen.” (Exp8, 436-438)

Die dafiir erforderliche Unterstiitzung wird in einer Begleitung gesehen, dass den Betroffenen eine
Person zur Seite gestellt wird, die sie im Alltag unterstitzt und dabei wertschdatzend mit dem Be-
troffenen umgeht. In den angebotenen mobilen Diensten sieht eine Expertin die Problematik, dass
immer andere Personen kommen und auch die Angehorigen vor das Problem stellen, die Situation
des Betroffenen und die Rahmenbedingen immer wieder neu erklaren zu missen. Durch eine Konti-
nuitat in der Betreuung der Betroffenen wiirde man sowohl den Betroffenen als auch den Angehori-
gen einen groflen Dienst erweisen:

»Wir haben vor 2-3 Wochen eine Demenzaktivisten aus Deutschland fiir einen Vortrag ins Kardi-
nal-Kénig-Haus eingeladen und sie ist fiir eine psychosoziale Begleitung, sie méchte ein Recht da-
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rauf haben, dass sie im Krankheitsverlauf so gut wie méglich unterstiitzt wird und jemand da ist,
der die Persénlichkeit stérkt und nach den Bediirfnisse fragt und auf die Gefiihle achtet. Es ist ja
ein Problem, wenn dauernd die Betreuerinnen wechseln und wenn sie mobile Dienste in Anspruch
nehmen, dann haben sie morgens jemand anderen als zu Mittag und die Angehérigen miissen
immer alles erkldren, da braucht es einfach mehr Kontinuitdt in der Betreuung.“ (Exp3, 124)

Auch ein anderer Experte sieht in der Unterstiitzung durch eine andere Person die beste Moglichkeit,
um die Selbstandigkeit so lange wie moglich aufrechtzuerhalten. Dariiber hinaus zielt sein Beispiel
mit dem trainierten Busfahrer auf eine Sensibilisierung der Bevolkerung und insbesondere auch be-
stimmter Berufsgruppen ab. Schulungen der Mitarbeiter in Supermarkten oder der diversen Ver-
kehrsbetrieben wirden dazu beitragen, dass die Mitarbeiter adaquat auf den Demenzerkrankten
zugehen und wenn nétig behilflich sein konnen:

,Ja durch diverse motivierende Angebote und unterstiitzende MafSnahmen, also Angehérige, die
das als ihre Aufgabe sehen oder Betreuungspersonen, auch Unterstiitzung im Einkaufsbereich, im
Nahverkehrsbereich, ja der Busfahrer der jetzt auch trainiert ist, der sieht, hoppla, der schaut
nicht nur wie ein Rollstuhlpatient aus, sondern jemand, der vielleicht auch desorientiert an der
Haltestelle steht und jetzt mitfahren méchte aber nicht versteht ob es jetzt der richtige Bus oder
die richtige StrafSenbahn ist.” (Exp4, 252)

Es mag zwar simpel klingen, jedoch ist es auch wichtig, dass man die Betroffene bestimmte Tatigkei-
ten ausfiihren lasst und ihnen nicht, sei es aus Hoflichkeit oder Sorge, Aufgaben abnimmt. Ein Exper-
te erzahlt in diesem Zusammenhang, dass er bei zu Beginn der Betreuung der Betroffenen sich re-
gelmaRig daran erinnern musste, den Betroffenen nicht zu helfen und sie in der selbstandigen Durch-
fihrung bestimmter Tatigkeiten und Aufgaben zu bestarken:

,Ein grofSer Fehler und ich bin noch vom alten Schlag: Tiir aufhalten, beim Ablegen helfen. Ich
musste das komplett ablegen. Eine Dame zieht sich bei uns immer die Hausschuhe an, normaler-
weise wiirde ich mich hinknien und ihr helfen, aber ich muss bei ihr stehen und schauen ob sie es
macht, aber ich darf ihr nicht helfen. Eine Dame wischt nach dem Essen immer den Tisch ab, ich
lasse es sie machen, wunderbar. Die Selbststdndigkeit ist das wichtigste.” (Exp2, 81)

Aufrechterhaltung der sozialen Kontakte und Freizeitaktivititen

Eine Aufrechterhaltung der sozialen Kontakte, Hobbies und Freizeitaktivitdten kann eine Verlangsa-
mung des Krankheitsverlaufs beglinstigen. Auch diese Meinung findet bei den Expertinnen groRRen
Zuspruch. Eine Expertin gibt jedoch zu bedenken, dass sich die Bediirfnisse der Betroffenen durch
und mit der Erkrankung verandern und entsprechend darauf reagiert werden muss, indem Angebote
geschaffen werden, die zur eine Teilnahme anregen, jedoch an das Stadium des Betroffenen ange-
passt sind:

»Ja. Ja. Bin ich mir auch sicher, dass das einen grofSen Beitrag leistet, so Interessen zu haben und
Motivationen zu haben, vielleicht sogar irgendeine Leidenschaft in irgendeiner Art und Weise.
Und sei es nur Briefmarken zu sammeln und zu sortieren oder halt Karten zu spielen. Aber soziale
Kontakte sind ganz ganz wesentlich, ja.” (Exp8, 442)

LAUf jeden Fall, wobei ich dazu sage, dass Hobbies oft gar nicht weitergefiihrt werden, es verén-
dern sich die Bediirfnisse, d.h. es muss auch Angebote geben, die gerade fiir die Person in dem
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Stadium vorhanden sind, aber diese sinnvolle Betditigung und die sozialen Kontakte kénnen es
sehr sehr positiv beeinflussen.” (Exp1, 125)

Ein Experte veranschaulicht dies an zwei Beispielen, in denen die Betroffenen ihren Interessen so
lange wie moglich nachgegangen sind, denn im Verlauf der Erkrankung, so gibt der Experte unmiss-
verstandlich zu verstehen, wird der Zeitpunkt kommen, ab dem bestimmte Aktivitdten nicht mehr
ausgefihrt werden kdnnen bzw. méchten:

,Ganz wichtig, solange es nur geht aufrechterhalten. Ein Herr hat immer gerne Tennis gespielt
und die Freunde haben gewusst, dass er Alzheimer hat und haben mit mir geredet, ich habe
ihnen gesagt , bitte spielt weiter mit ihm Tennis”, er ist zwar schlechter geworden, aber hat wei-
ter gespielt.” (Exp2, 83)

,Ja. Ich war mit einem Herrn einige Male in der Oper und da ging es ihm nicht mehr so gut und
am Ende von Rigoletto hat er laut gerufen: ,na das habe ich mir jetzt aber gedacht”. Die Leute
haben alle bése geschaut. Er war dann schon in einem Heim und ich habe ihn abgeholt und war
mit ihm in der Oper bis er an einem Tag zu weinen begonnen und gesagt hat: ,,die Mama wird
mir sicher nicht erlauben so lange wegzubleiben” — und damit war es dann vorbei. Solange wie
méglich weitermachen.” (Exp2, 85)

Unterstiitzung bieten an dieser Stelle wieder die Angehérigen oder andere Betreuende, die den Be-
troffenen bei verschiedenen Aktivitdaten unterstitzen.

Um Tatigkeiten in Vereinen, Kirchen und anderen Institutionen so lange wie moglich weiterfiihren zu
kénnen, bedarf es aullerdem einer Sensibilisierung des Themas, damit angemessen mit den Be-
troffenen umgegangen werden kann:

Da braucht man auch ein allgemeines Wissen liber die Krankheit Demenz, weg von Horrormel-
dungen, die man in Zeitungen oder Biichern liest und man ein fundiertes Wissen in die Vereine, in
die Kirchen und wo soziale Aktivitdten gelebt werden bringt. Es soll auf Augenhéhe bleiben.”
(Exp3, 126)

Damit soziale, sportliche oder kulturelle Aktivitaten weiterhin ausgelibt werden kénnen, spricht sich
ein Experte fiir gezielte Transportmaoglichkeiten fiir die Betroffenen aus, in diesem Hinblick ist die
Teilhabe an solchen Aktivitaten aufgrund der Erreichbarkeit in landlichen Gebieten einfacher als im
stadtischen Bereich:

,und gezielte Transportméglichkeiten, also wenn ein Verein leicht erreichbar ist, wenn man nicht
20mal umsteigen muss, hat das natiirlich Vorteile darum sehen wir zum Beispiel auch im ldndli-
chen Bereich, wo ich eine kleine Ortschaft hab und da gibt’s viele Vereinstdtigkeiten, dass da viel
Menschen mit weiter fortgeschrittener Demenz einfach hingehen da ins Gasthaus, was in der
Stadt dann schon schwieriger wird, weil die Distanzen gréf3er werden.” (Exp4, 258)

Unterstiitzung der Mobilitat

Wie kénnen die Betroffenen konkret in ihrer Mobilitdt unterstiitzt werden? Diese Frage wurde den
Expertlnnen zum einen im Hinblick auf eine selbstandige, ohne Begleitung, stattfindende Mobilitat
und zum anderen auf eine auf Begleitung angewiesene Mobilitat gestellt.
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Um die selbsténdige Mobilitéit zu unterstitzen, ist es substanziell auf das Schuhwerk zu achten und
geeignete Schuhe zu wahlen, zudem kdénnen andere Gehilfen zum Einsatz kommen, um den Be-
troffenen auch Sicherheit beim Gehen zu geben. Zuséatzlich bedarf es mehr abgeflachter Gehsteig-
kanten, die die Fortbewegung mit einem Hilfsmittel, wie einem Rollator erleichtern, mehr Haltegriffe
und gesicherte Ubergénge (iber StraRen:

»Ja, also schon mit Hilfsmittel und man die Personen gut berdt welches Schuhwerk sie anziehen
sollen, es gibt schon Gehhilfen, die sehr gut geeignet sind, auch die Rollatoren kann man einset-
zen. Mehr schréige Kanten, mehr gesicherte Ubergénge iiber die StrafSen, mehr Haltegriffe. Wie
Sie schon erwdhnt haben — mehr Sitzgelegenheiten, einfach sicherere Gehwege. Da kénnte man
sehr viel tun.” (Exp1, 127)

Ein anderer Experte knlpft an diese Idee an und erweitert diese um MalRnahmen, die zu einer Orien-
tierungserleichterung beitragen. Nicht zu unterschatzen sind dabei bauliche Veranderungen und klar
ersichtliche Strukturen und Wege:

,Navigation oder eben unterstiitzende MafSnahmen, die mir jetzt die Orientierung erleichtern al-
so eben im Alltagsbereich, also wie wenn ich die U-Bahn eben nicht rasch finde, weil ich 3 Wege
herumgehen muss, hat das Vorteile, wenn ich eben da mit der U-Bahn runterfahren muss, drei-
mal ums Eck, dann wieder hinauf muss, einen Gang entlang gehen muss — Also auch baulich,
nicht nur technisch. — Genau, weil baulich eine leichte Erreichbarkeit ist.” (Exp4, 262-264)

Wenn eine selbstandige Mobilitdt nicht mehr maglich ist, sind die Betroffenen auf die Begleitung
durch eine andere Person angewiesen. Auch die in Begleitung stattfindende Mobilitdt kann durch
Faktoren wie Barrierefreiheit erleichtert werden, da angstauslosende bauliche Strukturen gemieden
werden:

»lch glaube bei dieser Generation geht es nur (iber die Assistenz und noch nicht (iber technische
Dinge, es wird kommen." (Exp3, 128)

»Naja wenn das ganze barrierefrei ist und leicht erreichbar ist, umso leichter ist es auch mit ei-
nem Demenzerkrankten dorthin zu gehen, weil der Angehdérige oder die Betreuungsperson die
Person ja motivieren muss dort jetzt hinzugehen, das heifst wenn das irgendwie angstauslésend
ausschaut, habe ich natiirlich die Problematik, wie motiviere ich diese Person. [..] Genau, da ste-
hen wir dann vor der Rolltreppe und die Person traut sich nicht mehr herunter und das wird dann
schwierig und dann blickt man oft iiber die Treppe herunter, was das Sturzrisiko erh6ht.” (Exp4,
266-268)

Solche angstauslosenden Situationen erfordern eine geschulte Person, eine Begleitung die tber die
Beziehungsebene Sicherheit vermittelt, indem sie ruhig und angemessen auf die jeweilige Situation
reagieren kann:

LAUf jeden Fall, dass die Person die mit ist eine Vertrauensperson ist, die sehr entspannt ist und
nicht hektisch wird, auch nicht aggressiv wird, das heifst, dass hier liber den Bindungs- oder Be-
ziehungsaspekt hier Sicherheit gegeben wird.” (Exp4, 272)
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Raumliche Barrieren

Mit rdumlichen Barrieren, die sich nicht im unmittelbaren Blickfeld befinden, haben die meisten be-
fragten Expertinnen bisher kaum Erfahrungen gemacht. Ein Experte assoziiert und kennt solche Bar-
rieren vorzugsweise aus Berichten von an Demenz erkrankten Personen, die noch selber mit ihrem
Auto unterwegs sind. Die Betroffenen wiirden dabei andere Verkehrsteilnehmerinnen, die sich nicht
in ihrem Blickfeld befinden, nicht wahrnehmen und auch nicht bemerken, wenn sie diese mit ihrem
Auto streifen:

,Naja man sieht das vor allem beim Autofahren hdufig da gibt’s auch Berichte dariiber, dass De-
menzerkrankte Menschen dann oft Unfdlle bauen, gibt’s auch wenn die Sehféhigkeit beeintrdch-
tigt ist oder das Sichtfeld und die da nicht mitkriegen, dass da jemand gestreift wurde.” (Exp4,
274)

Assistenzsysteme jeder Art im Auto waren dabei eine Moglichkeit die Betroffenen zu unterstiitzen
und mogliche gefahrliche Situationen zu vermeiden bzw. zu reduzieren:

,Da wdren zum Beispiel Assistenzsysteme beim Auto ein Faktor.” (Exp4, 276)

D.1.6 Beurteilung von Hypothesen von Demenzerkrankten im 6ffentlichen Raum

Im Anschluss an die Beurteilung konkreter Barrieren im StraBenverkehr wurden den Expertinnen
Hypothesen vorgestellt und mit ihnen Uber ihre diesbezliglichen Erfahrungen gesprochen. Es wurde
auch Giber Moglichkeiten diskutiert, wie man die jeweilige Situation vermeiden kann und wie andere
Verkehrsteilnehmerlnnen darauf sensibilisiert werden kénnen.

,Demenzerkrankte werden von anderen Verkehrsteilnehmerinnen meist nicht als
Ausgangspunkt einer Gefahrensituation erkannt.”

Dass andere Verkehrsteilnehmerlnnen vermehrt und auch gezielt auf das Verhalten des Demenzer-
krankten achten kénnen, wiirde voraussetzen, dass dieser mit Sicherheit sagen kann, dass diese
Krankheit vorliegt. Auch andere Expertinnen sehen hier das Problem, dass es neben der Demenz
auch andere Griinde geben kann, warum sich eine Person auffallig verhalt. Zudem wiirden sich viele
Betroffene bis zu einem gewissen Stadium der Erkrankung Gberwiegend unauffallig verhalten, konn-
ten jedoch plétzlich ein nicht zu erwartendes Verhalten zeigen und damit ein Ausgangspunkt einer
Gefahrensituation darstellen. In den letzten Kapiteln wurden bereits einige Beispiele zitiert, wie dass
beispielsweise beim Uberqueren einer StraRe ein Betroffener stehen bleibt und statt weiterzugehen
umdreht und zuriickgeht oder, dass auf einer StraBe nicht auf der FuBgdngerinsel stehengeblieben
wird, selbst wenn auf der anderen StralRenseite die Ampel Rot anzeigt:

,Aber wirklich auf Demenzerkrankte zu reagieren im StrafSenverkehr wiirde voraussetzen, dass
ich mit einiger Sicherheit sagen kann, dass diese Person dement ist, aber das kann ich nicht.”
(Exp8, 484)

LAlso bis zu einer mittelgradigen Demenz merkt mans auch nicht, weil die Personen ja auch weit-
gehend sicher unterwegs erscheinen, dann aber méglicherweise irgendwelche Handlungen set-
zen, die jetzt nicht addquat sind, weil sie die rasche Anpassung an die Situation nicht machen.”
(Exp4, 282)
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,Kann ich schwer sagen, also. Ob das jetzt... Ich glaube nicht, dass man es zuordnen kann, dass
jemand an Demenz leidet. Es gibt viele Mdglichkeiten warum sich jemand im Verkehr auffillig
verhdlt. Nicht nur Demenzkranke.” (Exp9, 164)

Moglichkeiten, um derartige Gefahren zu verhindern bzw. hier unterstiitzend einzugreifen, werden
von den Expertinnen als begrenzt durchfiihrbar angesehen. Demenzerkrankte wiirden eine Gefah-
renquelle darstellen und man kénne es nicht vollig verhindern:

,Man merkt es ja nicht, wann merken Sie ob jemand dement ist? Erst im ldngeren Gesprdch. Ihm
einen Stempel aufdriicken — unméglich.” (Exp2, 91)

,Sie sind potentiell gefdhrdet und das wird man nicht ganz verhindern kénnen. Man wird es nicht
verhindern kénnen.” (Exp3, 168)

Wesentlich wére ein vorausschauendes Fahren der Autofahrerinnen, indem sich diese etwas zurtick-
nehmen und sich nicht — wie es der Experte nennt — als Herrscher der Strafle sehen. Ein voraus-
schauenderes Fahrverhalten bei dem mehr Riicksicht auf die anderen Verkehrsteilnehmerlnnen ge-
nommen wird, wirde allen zugutekommen und davon wiirden natirlich auch Demenzerkrankte pro-
fitieren:

,Wiirde ich auch schwierig sehen, was auf jeden Fall wichtig wdére, dass man generell mehr Riick-
sicht auf Verkehrsteilnehmer nimmt, also vorausschauendes Autofahren gilt ja nicht nur fiir De-
menzkranke als Vorteil, sondern auch fiir jeden anderen. [..] Genau, und wenn ich mich hier nicht
nur sozusagen als den Herrscher der Strafse sehe sondern als einen der dort auch dabei ist, dann
hat das auch Vorteile fiir die Menschen mit Demenzerkrankung.” (Exp4, 284-288)

Darliber hinaus sieht ein Experte in einer Begleitung die beste Moglichkeit, um maogliche Gefahrensi-
tuationen zu vermeiden:

»Nichts. Ehrlich gesagt nicht alleine hinaus gehen lassen, nur mit Begleitung.” (Exp2, 91)
Eine weitere diskutierte Hypothese betrifft das Umherirren von Demenzerkrankten:

,Das Umherirren von Demenzerkrankten im &ffentlichen Raum bis zur vélligen Er-
schépfung ist grundsdtzlich so friih wie méglich zu verhindern, da diese immer
schwer von ihrem Vorhaben abzubringen sind.”

Mit der in der Hypothese geschilderten Situation haben mehrere Expertinnen bereits Erfahrungen
gemacht. Zwar ist die Aussage der Hypothese nachvollziehbar und durchaus auch zuzustimmen, den-
noch wird ihr auch kritisch gegeniibergestanden. Die Expertinnen geben klar zu verstehen, dass das
Vorhaben der Betroffenen in vielen Fallen nicht zu verhindern ist.

Als maRgeblich um das Auftreten solcher Vorhaben zu reduzieren oder auch zu verhindern, sehen
mehrere Expertlnnen eine angemessen gestaltete Umgebung. Die Expertinnen berichten, dass eine
Umgebung, die einladend gestaltet ist, in der sich die Betroffenen wohl fiihlen, zum Verweilen anre-
gen:

,Man kann es oft nicht verhindern, man kann durch eine entsprechende Umgebung, durch ent-
sprechende Kommunikationsmethoden die Personen dazu bringen, dass sie sich, eben dort wo sie
sich gerade befinden, geborgen fiihlen.“ (Exp1, 137)
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»Also, ja das ist sicher eine Tatsache, dass man hier versuchen sollte, solche Tendenzen zu verhin-
dern durch Umgebungsgestaltung, die dazu fiihrt, dass die Personen sich wohlfiihlen, ansonsten,
wenn jemand in seinem Fluchttrieb ist, ist er schwer festzuhalten.” (Exp4, 290)

Wenn die Betroffenen zu Hause wohnen, rat die Expertin auch hier die Umgebung entsprechend zu
sichern, indem Nachbarn informiert werden, man immer ein aktuelles Foto des Betroffenen hat und
diesen, im Falle dass dieser vermisst wird, gut beschreiben kann. Zusatzlich kénnen technische Hilfs-
mittel wie GPS-Tracker nitzlich sein, mit denen die Betroffene geortet werden kénnen:

,Dieses Umbherirren, ja es gibt natiirlich technische Hilfsmittel mit GPS und die Personen geortet
werden kénnen. Die Umgebung sollte aufmerksam sein und es auch melden. Das Herumirren ist
oft eine extrem belastende Situation fiir die Personen und man kann die Leute natiirlich nicht zu
Hause einsperren, auch da kann man die Umgebung sichern, die Nachbarn informieren. Wichtig
ist auch immer, dass man die Personen gut beschreiben kann, man weifs was sie anhaben und
man ein aktuelles Bild zu Hause hat, wenn die Betroffenen abgdngig ist und das ist fiir die Be-
troffenen eine grofie Gefahr, gerade bei einem Wetter wie heute.” (Exp1, 137)

In einer akuten Situation, wie sie in der Hypothese dargestellt wird, ist es wichtig auf dieses Bediirfnis
einzugehen, indem ein Stlick mit dem Betroffenen gegangen und mit ihm gesprochen wird. Auf diese
Weise kann dieser von seinen Vorhaben, sozusagen auch durch Ablenkung, abgebracht werden:

»Im spdteren Stadium und wenn jemand nach Hause gehen méchte und dann ist eher das Eltern-
haus gemeint, das im Burgenland ist — ja, wir erleben das sehr hédufig. Man kann dann eben fra-
gen wer dort ist und auf das aktuell erlebte Bediirfnis eingehen.” (Exp1, 137)

Auch wenn man im o6ffentlichen Raum auf eine Person trifft, die offenkundig umherirrt, empfiehlt
eine Expertin die Person zu begleiten und abzukldren in welchem Zustand sich diese befindet um
dann geeignete Mallnahmen treffen zu kbnnen:

,Ein Stiicker| mitgehen und abkldren: hat er ein Ziel oder nicht, braucht sie etwas zu trinken, ist
sie addquat angezogen, kann man ein normales Gesprdch fiihren. Ist es jemand mit Migrations-
hintergrund und wir sprechen nicht die gleiche Sprache, wird immer mehr Thema werden. Ich
muss diese Grundsdtze feststellen und dann kann ich schauen was es braucht.” (Exp3, 170)

Eine weitere Hypothese fokussiert auf die Vorteile des Gehens:

LAuUf der anderen Seite soll durch Gehen die innere Unruhe, die diese Erkrankten
verspiiren, gemildert werden.“

Dieser Hypothese, die an die zuvor geschilderte anknipft, stimmen die Expertinnen, die damit selbst
bereits Erfahrungen gemacht haben, vollkommen zu. Durch das Gehen wird einerseits die innere
Unruhe reduziert, jedoch wird dabei die eigene Erschépfung nicht wahrgenommen. Andererseits
kénnen die Betroffenen, so schildert eine weitere Expertin, sich selbst spliren und sich erleben und
dies ist fir sie ebenfalls ein Grund, warum man den Betroffenen das Gehen ermdglichen sollte. Auch
an dieser Stelle ist fir die Expertinnen die Begleitung durch einen Betreuenden unerlasslich, in man-
chen Fallen kann der Betroffene zu Beginn auch lediglich beobachtet werden um ihm den Raum fir
diesen Bewegungsdrang zu ermoglichen. Erschwerend kann eine Umkehr des Tag-Nacht-Rhythmus
hinzukommen, jedoch empfiehlt die Expertin, dass sich die betreuenden Personen abwechseln, da-
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mit natirlich auch diese Ruhe haben und sich erholen kénnen, die Betroffenen dennoch diesem
Drang nachgehen kénnen:

,Ja, es ist wichtig, man muss einfiihlsam sein, von der Ferne beobachten oder die Person beglei-
ten.” (Expl, 141)

,Genau, das reduziert die Unruhe, wobei dann oft (ibersehen wird, dass man erschépft ist.”
(Exp4, 300)

,Unbedingt, es gibt diesen Drang zu gehen und sich selbst zu erfahren und zu spiiren und es sollte
méglichst ermdglicht werden, indem man einen Radldienst schafft um die Angehérigen zu entlas-
ten. Es kann sein, dass der Tag-Nacht-Rhythmus aufgehoben ist und die sind in der Nacht dann
genauso dran und die einzige Chance zu schlafen, ist, wenn ein anderer mitgeht.” (Exp3, 174)

Wenn bei den Betroffenen dieser Bewegungsdrang vorliegt, kénnen neben den Spaziergangen auch
Turniibungen oder andere Aktivitdten, bei denen sie sich bewegen kdnnen, hilfreich sein:

,Eine Mdglichkeit ist, dass man méglichst viel Bewegung mit den Personen macht, Spaziergdnge
in vertrauter Umgebung, einfach Turniibungen, also die Méglichkeit sich zu bewegen. Wir haben
hier den Garten und auch Personen, die im Foyer auf und ab wandern und es ist ihr Bedlirfnis.”
(Exp1, 139)

In dem Zusammenhang sieht ein Experte vielmehr die nicht ausreichenden Unterstitzungsmaoglich-
keiten in der Umgebung als problematisch an. So kann das Nichtvorhandensein von Sitzgelegenhei-
ten dazu fihren, dass die betroffene Person weiter geht, obwohl sie bereits erschopft ist:

,Ist gegeben, wiirde ich jetzt aber nicht so (iberbewerten, da sehe ich sehr héufig die Problema-
tik, dass von den Umgebungsstrukturen zu wenig Unterstiitzung ist, dass die Personen zur Ruhe
kommen, also wir haben sehr viele Reize und das fiihrt eher dazu das ich agitiert werde und im-
mer weiter und weiter will.” (Exp4, 304)

D.1.7 Bewertung moglicher Hilfsmittel

Am Ende der Expertinneninterviews wurden diesen Hilfsmittel beschrieben, die speziell darauf aus-
gerichtet sind, Demenzerkrankte in ihrer Mobilitat zu unterstiitzen. Sie wurden zum einen gefragt ob
sie das genannte Hilfsmittel kennen und zum anderen, ob sie dieses als hilfreich einschatzen (wiir-
den):

Das erste Hilfsmittel, das den Expertinnen vorgestellt wurde, war eine (Arm-)Manschette, die die

Person als Demenzerkrankten kennzeichnen soll. Die Unterbreitung dieses Vorschlags I6ste bei den
befragten Expertlnnen regelrechtes Kopfschiitteln aus. Eine solche Kennzeichnung hatte zwar den
Vorteil, dass damit andere Verkehrsteilnehmerinnen auf den Betroffenen aufmerksam werden, sich
ricksichtsvoller verhalten und damit mogliche Gefahrensituation vermieden werden kénnen, jedoch
wird sie aus ethischen Grinden abgelehnt. Mit einer (Arm-)Manschette wiirde man die Betroffenen
mit einem Etikett versehen und ihnen einen sogenannten Stempel aufdriicken. Durch diese Kenn-
zeichnung wiirden andere Menschen sie nur auf ihre Krankheit reduzieren, die Einschrankungen in
den Vordergrund stellen und die noch vorliegenden Ressourcen jedoch vollig aulRer Acht lassen:
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,Das wdre sicher eine Mdglichkeit, aber es ist auch eine ethische Frage. Viele haben schon eine
Karte bei sich wo es draufsteht. Ob die Manschette nicht auch abgenommen wird, eine sehr
schwierige Frage, es ist auch individuell zu handhaben.” (Exp1, 143)

»Absolut undenkbar, lehne ich aus ethischen Griinden komplett ab. Ich glaube nicht, dass die Be-
troffenen auf die Krankheit reduziert werden wollen und da sind wir wieder bei dem: , der hat
Demenz, ja der ist ja bescheuert” — dann hat man wieder dieses Etikett da oben und es geht gar
nicht um die Ressourcen, es geht nicht in die Fdhigkeitenecke, es geht nur in die Defizitecke und
das geht iiberhaupt nicht und insofern lehne ich es total ab.” (Exp3, 134)

,lch liberlege gerade, ob es hilfreich wdre. Ich sage jetzt einmal nein. Ich glaube, es gibt andere
Methoden.” (Exp9, 358)

,Das will ja keiner, keiner will den Stempel draufhaben.” (Exp7, 162)

Ein Experte kann sich eine (Arm-)Manschette erst dann vorstellen, ohne ethische Bedenken, wenn in
der Bevolkerung ein Umdenken vonstattengeht, sich das Bild, das die Menschen von einem Demenz-
erkrankten haben, dndert und damit der Stigmatisierung und Tabuisierung entgegenwirkt wird:

,Aber mit den allgemeinen Gefahren, dass da alle besser auf mich aufpassen, das habe ich damit
nicht gelést. Da gehért wirklich die Armbinde her. Aber das geben die Leute solange nicht drauf,
solange nicht allgemein das Bewusstsein hinsichtlich Demenz besser wird.” (Exp7, 170)

Einer Uhr mit Vibration, die alle Stunden vibriert und den Betroffenen an die Zeit erinnern soll, ste-

hen die Expertinnen skeptisch gegenliber. Anfangs ist ein solches Hilfsmittel vorstellbar, aber ab ei-
nem gewissen Zeitpunkt wiissten die Betroffenen den Grund fiir das Vibrieren nicht, der Reiz (das
Vibrieren), der nicht zugeordnet werden kann, kénnte zudem lIrritation auslésen und zu Unruhe fiih-
ren:

,Wiaire es hilfreich? Solange jemand damit umgehen kann ja.“ (Exp9, 374)

,Es stellt sich dann die Frage was ist die Ursache fiir das Vibrieren, ich kann es mir schwer vorstel-
len.” (Exp1, 145)

,Das bringt es, glaube ich, auch nicht. Dann vibriert die Uhr und ich weif$ nicht wieso.” (Exp8,
502)

,Aber auch so etwas geht bis zu einem gewissen Zeitpunkt und dann sogar eher Unruhe erzeugt,
wie bei der Vibrationsuhr.” (AngGr, 222)

Ein Foto von einem StraBenschild zu machen und eine App, die dessen Bedeutung erklart, wurde als
weiteres Hilfsmittel beschrieben. Auch hinsichtlich dieses technischen Hilfsmittels duBern die Exper-
tinnen einige Bedenken. Eine Anwendung der App zur Erkennung von StraRenschildern kénnen sich

die Expertlnnen lediglich am Anfang oder bis zu einem mittleren Stadium der Demenz vorstellen, ab
einem spateren Zeitpunkt ware ein Einsatz, aufgrund der Komplexitat und der dafiir notwendigen
Fahigkeiten, nicht vorstellbar:

, Vielleicht zu Beginn der Demenz, aber es ist zu komplex. Ein Handy und die Handhabung vom
Handy sind sehr komplex.” (Exp1, 147)
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,Bis zur mittelgradigen Demenz sehr wohl, dariiber wird’s wahrscheinlich sein, dass sies nicht
mehr einsetzen kénnen.” (Exp4, 322)

GroRen Einfluss auf eine mogliche Handhabung hatten zudem die Gewohnheiten der Betroffenen.
Die befragten Expertinnen sind der Meinung, dass spatere Generationen, Generationen die tagtag-
lich mit dem Gebrauch eines Handys und Apps vertraut sind, sich sicherlich besser damit auskennen
und vielleicht auch langer damit umgehen kénnen. Die jetzige Generation, die an Demenz erkrankt
ist, ist den Umgang mit einem Computer und auch mit Handys nicht oder nur teilweise gewohnt:

,Die ndchste Generation wird das wahrscheinlich problemlos machen. Es gibt geniigend Tests fiir
Alzheimer am Computer, nur setzen Sie einen Menschen, der noch nie im Leben mit einem Com-
puter etwas zu tun hatte vor einen Computer, der wird gleich verzweifelt sein. Also nein.” (Exp2,
101)

»Naja, das ist Gewohnheitssache natiirlich. Weil, wenn ich mein Handy — also gerade die Genera-
tion, die jetzt aufwdchst mit den Handys und Apps.” (Exp9, 686)

Dass mithilfe eines 3- oder 1-Tasten-Handys ein Notruf bzw. Anruf an eine gewiinschte Person abge-

geben werden kann, erachten die Expertinnen als durchaus hilfreich, wenn auch unter gewissen Be-
dingungen. Auch bei der Verwendung dieses Hilfsmittels spielt das Stadium der Demenz eine nicht
unwesentliche Rolle, denn ab einem gewissen Zeitpunkt wird dieses Hilfsmittel auch nicht mehr ver-
wendet werden kdénnen:

“

Kann ich mir schon eher vorstellen, aber sicher auch nur bei leichter oder mittlerer Demenz.
(Exp1, 149)

,Ja und da kann ich draufdriicken, sowas macht Sinn.” (Exp2, 103)

Ein helles Display, eine groRe Schrift und nur die wichtigsten Informationen stellen fiir eine Expertin
notwendige Voraussetzungen fiir gute Handhabung dar:

,Finde ich absolut sinnvoll und vor allem braucht es ein anderes Display, es muss wesentlich hel-
ler sein und es muss wirklich eine grofse Schrift haben und wirklich nur basic Informationen ha-
ben.” (Exp4, 140)

Die Expertin merkt jedoch an, dass Betroffene ihre Angehdrigen mehrmals taglich anrufen kénnten:

,Am Anfang wdhlen sie den richtigen Knopf, aber 20x am Tag wird der Partner, die Tochter oder
der Sohn angerufen und die dann auch irgendwann auf lautlos gehen.” (Exp3, 140-142)

Mehrere Expertlnnen assoziieren das vorgestellte Hilfsmittel mit dem Notrufarmband, das bereits
haufig verwendet wird:

,Also so ein Armband kenne ich. Als Armband kenne ich das, nicht als Tastenhandy.” (Exp9, 698)

Die Begleitung von einem Psychologen/einer Psychologin ist einem Experten im Rahmen von Angst-

bewaltigungstrainings bekannt und wird fiir diesen Zweck fiir sinnvoll erachtet. Andere Expertinnen
sind der Ansicht, dass eine geschulte Begleitperson, die mit den Betroffenen wertschatzend umgeht
und auf die jeweiligen Bediirfnisse eingeht, flr Spaziergange ausreicht:

,Ja, wird teilweise angewandt, im Sinne von Angstbewdiltigungstrainings.” (Exp4, 334)
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,Nein, es muss nur eine Person sein die geschult ist, die entsprechend sensibilisiert ist und man
auf Augenhéhe bleibt und nicht dauernd seins dem anderen (iberstiilpt.” (Exp3, 146)
,lch wiirde sagen Begleitung ja, aber nicht unbedingt von Psychologen.” (Exp9, 710)

Die Begleitung von einem/einer Pflegerin wird bereits eingesetzt und als hilfreich und wichtig erach-

tet. Ein Experte schildert jedoch, dass zum Beispiel in Pflegeheim die notwendigen Personalressour-
cen fehlen, die die Moglichkeiten Spaziergange zu unternehmen limitieren:

,Ja gibt es. Wird verwendet und es ist sinnvoll.” (Exp9, 742)

,Ja, wobei Hauptproblem bei diesen Dingen ist, dass sie gut funktionieren wiirden, aber meist die
Personalressourcen fehlen, also das ist in der Pflege etwas, was die gerne 6fter machen wiirden,
so Personen zum Beispiel beim Umkreis des Heimes, das denen mehr zu zeigen, dass sie sich bes-
ser zurechtfinden, da fehlt dann aber meist die Zeit.” (Exp4, 336)

Auch die Begleitung von einem/einer Angehdrigen kommt natirlich als Unterstitzung der Mobilitat

der Betroffenen zum Einsatz, dennoch sollte dabei auch die Belastung der Angehérigen nicht auller
Acht gelassen werden. Aus ihrer Erfahrung in der Beratung und Betreuung von Betroffenen und An-
gehorigen berichtet die Expertin von der enormen Belastung, die die Angehdrigen, zumeist berufsta-
tige Frauen, mit Familie, ausgesetzt sind:

,Ist sowieso der Fall, wobei wir damit wieder bei der Assistenz sind. Die Angehérigen kénnen
meistens nicht mehr, die Angehérigen sind meistens Frauen, zu 80% pflegen Frauen. Frauen die
berufstdtig sind und vielleicht noch eine eigene Familie haben und dann haben sie die Mutter o-
der den Vater, die oder den sie neben dem Vollzeitjob und der Familie auch noch betreuen und
pflegen. Insofern muss man die Angehdérigen etwas entlasten und natiirlich gibt es Dienste die
das machen, aber das kostet natiirlich wieder was und da wird Stunde fiir Stunde abgerechnet.”
(Exp3, 148)

Sofern die Betroffenen mit einer App, einer Uhr oder einem Geréat, das den Demenzerkrankten den
Weg zu ihrem Ziel ansagt, umgehen kénnen, wird der Einsatz einer Hilfe mit Navigation von den Ex-

pertinnen beflirwortet. Wie bereits bei anderen technischen Hilfsmitteln sehen die Expertinnen die
Zielgruppe fir solche Hilfsmittel nicht in der jetzigen Generation:

Nach 50 Schritten gehen Sie nach rechts — sowas kénnen sie oft nicht mehr umsetzen. Aber ja,
kénnte ich mir als hilfreich vorstellen.” (Exp1, 157)

,Nein, das ganze technische ist fiir die Generation die damit aufwdchst und die dann mal in dem
Alter sind, da sind die Sachen dann toll.” (Exp2, 109)

Ein GPS-Gerat zur Ortung der Betroffenen wird von den Expertinnen grundsatzlich als duRRerst hilf-
reich bewertet, dennoch gibt es auch bei diesem Hilfsmittel Bedenken hinsichtlich der Mitfliihrung
des GPS-Trackers. Man miisse beriicksichtigen, dass die Betroffenen Kleidungsstiicke, in die der GPS-
Tracker eingearbeitet ist, entweder nicht anziehen, wegwerfen oder auch wenn sie unterwegs sind,
vergessen. Flr einen Expertin ist ein unter die Haut implantierter Tracker die einzige Moglichkeit,
dass der Betroffene den Tracker sozusagen immer bei sich hat:
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,Das wdre eine Mdéglichkeit, nur wohin gebe ich ihm das? Theoretisch und mit der Einwilligung
des Patienten miisste man das implantieren, weil den Mantel vergisst er vielleicht im Kaffeehaus,

die Jacke ldsst er zu Hause, denn er geht auch bei schlechtem Wetter nur mit einem Hemd raus.
(Exp2, 111)

Ein GPS-Tracker wiirde zudem nicht unmerklich zur Beruhigung der Angehérigen beitragen, die die
Betroffenen, wenn sie sich verlaufen oder verirren, geortet werden kénnen. Wie an friiherer Stelle
bereits ausgefiihrt wurde, ist die Sorge, dass sich die Betroffenen verlaufen, fiir die Angehoérigen all-
gegenwartig.

,Natiirlich trégt es viel zur Beruhigung der Angehérigen bei.” (Exp1, 159)

Ein bei einem Sturz ausgel6ster Alarm durch einen an ein Hausnotrufsytem angeschlossenen Sturzde-
tektor wird bereits verwendet und wird von einem Teil der befragten Expertinnen durchaus als hilf-
reich angesehen, wobei solche Sturzmatten nicht nur bei Demenzerkrankten zum Einsatz kommen
kdénnen:

,Ja, so etwas gibt es schon, solche Sturzmatten und es ist recht hilfreich.” (Exp1, 161)
,ESs kann einen Dementen betreffen, aber auch einen Nicht-Dementen.” (Exp8, 636)

Unterschiedliche Meinungen duBern die Expertinnen hinsichtlich des Angstknopfes, der von den Be-
troffenen gedriickt werden kann, wenn sich diese in einem Angstraum befinden. Einige Expertinnen
erachten ein solches Hilfsmittel als sinnvoll, jedoch stellen sie sich die Frage, was passieren soll, so-
bald man diesen Knopf betétigt. Es konnte einerseits eine Person kommen und den Betroffenen in
seiner aktuellen Situation unterstiitzen, andererseits kann sich eine Expertin vorstellen, dass beim
Betatigen des Knopfes eine Stimme ertdnt, die auf den Betroffenen einredet und ihn auf diese Wo-
che beruhigen kann:

,Vor allem, wenn ich mich jetzt gar nicht mehr zurechtfinde und da drauf driick und es kommt
jemand, das wdr schon eine sehr gute Idee.” (Exp4, 360)

,Weifs ich auch nicht. Und ob es hilfreich ist? Ja sicher, wenn man Angst hat und man kann jeder-
zeit um Hilfe rufen... Aber die Frage ist dann... Das kann sehr heftig werden bei Demenzkranken...
Es gibt ja so Leute, die immer wieder um Hilfe rufen in der Nacht und so. Aber vielleicht kommt
man dann auch schneller darauf und ist nicht angewiesen, dass Nachbarn irgendwann einmal die
Rettung oder Polizei rufen.” (Exp9, 800)

,Flir die Person sicher und es wird nicht nur jede Stunde gedriickt [lacht etwas]. Wenn man ihn
driickt, wer sollte dann kommen. Vielleicht kénnte eine Stimme erténen, ja sowas kann ich mir
noch eher vorstellen. Genau, aber ob dann der Knopf auch immer wieder gedriickt werden kann.
Ich habe mit technischen Hilfsmitteln auch schon negative Erfahrungen gemacht, auch mit ganz
einfachen Handys, es wurde auch schon Hundert Mal die Polizei angerufen.” (Exp1, 163-165)

Der als hilfreich empfunden Funktion dieses Angstknopfes stehen auch einige Bedenken gegeniiber.
Vorrangig beflirchten manche Expertinnen, dass die Betroffenen den Knopf sehr oft und vielleicht
auch ohne wirklichen Grund driicken. Wie in der soeben zitierten Aussage zu entnehmen ist, hat eine
Expertin mit derartigen Hilfsmitteln die Erfahrung gemacht, dass unaufhorlich die Polizei angerufen
wurde.
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»Ja, naja, ich fiirchte eher der Alzheimer-Patient driickt ihn zu oft.” (Exp2, 115)

Andere Hilfsmittel

Neben den dargestellten Hilfsmitteln wurden die Expertinnen gefragt, ob sie sich noch andere Hilfs-
mittel vorstellen kénnen, auf die nachfolgend Uberblicksartig eingegangen wird.

In Anlehnung an die Uhr mit Vibration stellt sich ein Experte eine erweiterte Funktion vor; so kénnte
man geféhrliche Stellen mit GPS in eine Uhr einspeichern und sobald sich der Betroffene dieser Stelle
nahert, konnte er vor der Gefahr gewarnt werden. Zusatzlich konnten dabei die Vitalparameter des
Betroffenen gemessen werden. Voraussetzung fiir die Verwendung bestimmter technischer Hilfsmit-
tel ist immer deren Akzeptanz. So wird ein Betroffener, der immer gerne eine Uhr getragen hat, auch
dieses Hilfsmittel eher akzeptieren als jemand, der vor seiner Erkrankung kein Uhrentrager war. Ein-
schrankend ist jedoch auch bei diesem Hilfsmittel zu beachten, dass es nur bis zu einem gewissen
Zeitpunkt der Erkrankung verwendet werden kann:

»Wenn jemand seine Uhr gewohnt ist, dann ist sicher so ein passives Assistenzsystem, das vor ir-
gendwelchen Gefahren warnt, die man mit GPS einspeichern kann, eine Mdglichkeit, aber das
geht nur bei denen, die es gewohnt sind oder akzeptieren. Bei den anderen fiihrt es eher nur zu
Unruhe. — Andern sich Parameter wie Puls in solchen Situationen? — An sich schon, wenn jemand
aufgeregt ist, kann man es mit einem Sensor messen und die Uhr dann Hinweise gibt. Was ich
noch besser finde sind mitdenkende Systeme, die bei Gefahr reagieren. Ich kann einen Demenzer-
krankten nicht wirklich runter bremsen, weil er ja kein Roboter ist, aber (iber ein Alarmsystem
kann ,Stopp Gefahr” riickgemeldet werden, mit irgendeinem Reiz. Aber auch so etwas geht bis zu
einem gewissen Zeitpunkt und dann sogar eher Unruhe erzeugt, wie bei der Vibrationsuhr.”
(AngGr, 220-222)

Da die Begleitung in der Unterstltzung der Mobilitdt eine elementare und entscheidende Rolle ein-
nimmt, kann sich ein Experte Roboter als Hilfsmittel vorstellen. Diese Assistenzroboter kdnnen den
Demenzerkrankten in seinem Alltag und auch in seiner Mobilitat unterstiitzen. Voraussetzung fir
den Einsatz eines solchen technischen Hilfsmittels ist jedoch die volle Akzeptanz dieser:

,Was in Zukunft auch kommen wird, sind Assistenzroboter und das wird sicher am effizientesten
sein. Dass er dich begleitet, so wie der Blindenhund, der Therapiehund oder der Dementenhund,
aber auch erst dann, wenn wir das mehr akzeptieren. Wenn es jemand ist, der mit mir lebt, dann
darf er auch mitgehen.” (AngGr, 242-244)

Um auf die Betroffenen im StraBenverkehr verstarkt aufmerksam zu machen, berichtet ein Experte
von reflektierenden Kleidungsstiicken. Anders als die, aufgrund der ethischen Bedenken, kritisierte
(Arm-)Manschette wird ein Betroffener nicht als Demenzerkrankter gekennzeichnet, sondern ledig-
lich als Mensch, dem mehr Aufmerksamkeit geschenkt werden soll. Dieses Hilfsmittel stellt damit
eine gute Moglichkeit dar, die Sicherheit zu erhohen ohne dabei zur Stigmatisierung des Betroffenen
beizutragen:

,Was jetzt auch erprobt wird, sind reflektierende Kleidungsstiicke, das kommt am besten mit
dem Aspekt Sicherheit und am wenigsten mit dem Aspekt Stigmatisierung eines Menschen mit
Demenz zu Recht. Bei den Kindern hat man das jetzt auch. Ja und damit gibt es keine Stigmatisie-
rung sondern es heifst, da gibt es eine Person im Strafsenverkehr die erh6hter Aufmerksamkeit
bedarf.” (AngGr, 158-160)
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Ein weiteres Hilfsmittel, dass zwar nur bedingt mit der Unterstiitzung der Mobilitdt zu tun hat, sieht
eine ExpertIn in einer Hotline, bei der die Angehdrigen rund um die Uhr anrufen kénnen und nitzli-
che Ratschlage bekommen, auch in akuten Situation:

,Was hilfreich wdre, ist eine Psychopannenhilfe fiir die Angehérigen, wir haben immer noch keine
24 Stunden Hotline fiir Fragen zur Demenz. Sie kénnen zwischen 8-16 Uhr oder zwischen 8-18 Uhr
anrufen, aber in der Nacht wo es die meisten Probleme gibt, gibt es nur die Notstelle vom PSD in
Wien, aber ob es das in den Bundeslédndern auch gibt. Sowas wiirde es brauchen.” (Exp3, 154)

Als unerlasslich wird zu guter Letzt auch an dieser Stelle die Sensibilisierung der Bevolkerung gese-
hen, ein Abbau von Vorurteilen, der Stigmatisierung und Tabuisierung des Themas Demenz. Schulun-
gen bestimmter Berufsgruppen wie in Geschaften kénnen dazu beitragen, dass auf Demenzerkrankte
angemessen reagiert werden kann und diese in ihrer Mobilitat unterstiitzt werden kénnen:

,Das wichtigste und dariiber haben wir schon gesprochen ist die Gesellschaft und das mehr Be-
wusstsein in der Gesellschaft ist, wie man mit Menschen umgeht, wenn man einen Betroffenen
trifft. Die ganzen niederschwelligen Einrichtungen wie Geschdifte, Friseure und Fuf3pfleger mehr
schult und es da auch mehr Service gibt und das sind ja auch sehr viele soziale Kontakte, wie die
vertraute FufSpflegerin und die Personen viel aufmerksamer sind, wenn jemand immer gekom-
men ist und dann nicht mehr kommt.” (Exp1, 171)

D.1.8 Zusammenfassung

Die Expertlnnen weisen immer wieder darauf hin, dass es viele verschiedene Demenzformen mit

ihren unterschiedlichsten Auswirkungen gibt und daher die Berticksichtigung des Menschen mit sei-

ner Individualitdt entscheidend ist. Es gibt allerdings einige typische Krankheitssymptome, wie

sprachliche Probleme, das Nachlassen des Kurzzeitgedachtnisses und eine daraus resultierende riick-
laufige Merkfahigkeit, eine regressive rdumliche und zeitliche Orientierung und eine riicklaufige
Handlungsplanung, wodurch es schwierig wird, Tatigkeiten in der richtigen Reihenfolge auszufihren.
Kompensieren kdnnen anfangs die Betroffenen diverse Symptome durch Automatismen, die in vielen
Fallen so gut erhalten sind, dass Einschrankungen nicht bemerkt werden.

Bei der Stellung der Diagnose sehen die Expertinnen starken Nachholbedarf in der Betreuung der

Betroffenen und der Angehdrigen.

In der Betreuung der Betroffenen gibt es zahlreiche Ansdtze und Modelle, die zum Einsatz kommen.

Jede Therapieform, die hilft, dass die Betroffenen so lange wie mdglich am Leben teilhaben kdnnen,
ist geeignet. Der Fokus der Therapie sollte aber auf der Férderung vorhandener Ressourcen liegen,
um einem Riickzug der Person entgegenwirken zu kénnen. Kinasthetik, Ubungen fiir die Sinne und
Wahrnehmung, Ergotherapie und Therapien und Anséatze, die den Beziehungsaufbau fordern, sind
geeignet. Als besonders effektiv werden von den Expertinnen die Biographiearbeit, die tiergestiitzte
Therapie und die Musiktherapie erachtet. Eine addaquate Gesprachsfiihrung ist ebenfalls wichtig und
auch der personenzentrierte Ansatz nach Kitwood, das psychobiographische Modell nach B6hm und
die Validation nach Naomi Feil sind erwdhnenswert.

Bei der Beurteilung, inwieweit sich die Demenzerkrankung auf die Mobilitdt auswirkt, sind mehrere

Faktoren zu bericksichtigen. Abhdngig von der Demenzform kénnen unterschiedliche Auswirkungen

beschrieben werden: So kdnnen Betroffene, die an Alzheimer erkrankt sind, bis zum Ende mobil sein,

wahrend bei einer gefaBbedingten Demenz sehr frith Probleme beim Gehen auszumachen sind. Ab-
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gesehen von der Demenzform sind auch das Alter und das Vorliegen anderer Erkrankungen entschei-
dend. Die Wahrnehmung des Korpers, die Tiefenwahrnehmung, die Einschrankungen der Sinne sowie
die zunehmende rdumliche und zeitliche Orientierung kdnnen sich ebenfalls auf die Mobilitat auswir-
ken. Auch eine Beeintrachtigung des Muskeltonus kann in einer verminderten Bewegungsfahigkeit
miinden.

Ob bei Betroffenen vermehrt Angste und Unsicherheiten im StraRenverkehr auftreten, hangt unter

anderem von der Demenzform und auch stark von der Persdnlichkeit der Person ab und wie gewisse
Situationen verarbeitet werden. Dabei ist von Bedeutung, ob die Person generell dazu neigt, sich zu
Uberschatzen und somit Risikofaktoren schwer rechtzeitig wahrnehmen kann oder ob es sich um eine
angstliche Person handelt, die sich immer schon vorsichtig im StraRenverkehr bewegt hat. Die zweite
Gruppe wird aufgrund der Erkrankung kritischer und nimmt die eigenen Einschrankungen verstarkt
wahr. Andererseits kann es aber auch zu Personlichkeitsverdanderungen kommen, eine zuvor intro-
vertierte und dngstliche Person, vergisst sozusagen ihre Angste.

Als vorherrschende Angst sehen die Expertinnen eine nicht addquate Reaktion der Betroffenen im
StraBenverkehr.

Grundsatzlich sind sich alle Expertinnen einig, dass sich die Mobilitdt im Laufe der Erkrankung veran-

dert. Wahrend zu Beginn die kognitiven Fahigkeiten im Vordergrund stehen, wie die Orientierung
und Merkfahigkeit, kommt es bei Voranschreiten der Erkrankung zu weiteren Einschrankungen, wie
auch zu motorischen Stérungen. Zentral werden die erwahnten Orientierungsschwierigkeiten ange-
sehen, die dazu fiihren, dass sich zuriickgelegte Wege verandern. Es kommt zu einer Vereinfachung
der Wege und zu einer Bevorzugung von gewohnten Strecken. Bei Betroffenen, die aufgrund ihrer
Erkrankung einen Wandertrieb entwickeln, fiihren die Orientierungsschwierigkeiten dazu, dass sie
ihren Riickweg nicht mehr finden. Zuséatzlich fiihren die Angste und Sorgen der Angehérigen dazu,
dass den Betroffenen Wege abgenommen werden. Konkrete Muster im Verlauf der Erkrankung in
Bezug auf die Mobilitdt kann aufgrund verschiedenster Faktoren, wie u.a. der Individualitat der Er-
krankung, der Automatismen und der Personlichkeitsstrukturen nicht ausgemacht werden.

Bei der Nutzung der 6ffentlichen Verkehrsmittel werden ebenfalls gewohnte Strecken bevorzugt und

einfache Wege priorisiert.

Im StraBenverkehr lassen sich allgemeine, raumliche sowie auch soziale Barrieren ausmachen. Raum-
liche Barrieren stellen dabei nicht oder zu wenig abgeflachte Randsteine, eine zu hohe Einstiegshdhe
bei Bussen und Straflenbahnen und zu kurze Ampelphasen dar. Auch StraBenunebenheiten, wie glat-
te Stellen oder Laub kdonnen als Barriere identifiziert werden. Verwinkelte, nicht klar strukturierte
Orte kdnnen ein weiteres Problem darstellen und bei Rolltreppen fallt es den Betroffenen schwer
ihre Koordination adaquat an die Geschwindigkeit anzupassen. In diesem Zusammenhang weisen die
Expertinnen jedoch darauf hin, dass viele raumliche Barrieren nicht nur aufgrund der Demenz, son-
dern allgemein fir dltere Menschen ein Problem darstellen kdnnen. Als soziale Barriere ist die Stig-
matisierung der Demenz in Osterreich anzusehen, da die Demenz ein stark angstbesetztes Thema
darstellt.

Die Sorgen und Angste der Angehérigen, im Hinblick auf die Mobilitit, beschaftigen sich vordergriin-

dig damit, dass sich die Betroffenen, wenn sie alleine unterwegs sind, verlaufen und somit nicht mehr
nach Hause finden kdnnten und beim Autofahren sich selbst und andere verletzen kdnnten. Die
Hilflosigkeit der Angehdrigen spiegelt sich in ihrem Verhalten wieder, da einige aus Sorge diverse
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MalRknahmen setzen, um den Betroffenen am Autofahren zu hindern: So werden beispielsweise Auto-
schliissel versteckt, die Batterie des Autos ausgesteckt und sogar Reifen aufgestochen. Jedoch hat fiir
viele Betroffene der Besitz eines Flhrerscheins eine zentrale Bedeutung, da mit dem Auto Einkdufe
erledigt oder auch Bekannte besucht werden und somit die Autonomie aufrechterhalten werden
kann. Somit bedeutet nicht mehr Autofahren zu kdnnen einen Teil der Selbstdandigkeit aufgeben zu
miissen, weniger am Leben teilhaben zu kénnen und somit in die Isolation zu gleiten.

Zu Beginn der Erkrankung ist eine Forderung der Mobilitdt gut méglich, dafiir eignen sich aktivieren-

de Programme, Bewegungsgruppen oder auch Gymnastik. Um einerseits Unterstiitzung zu bieten
und gleichzeitig Gefahren zu reduzieren, sind Verdanderungen und Anpassungen im eigenen Zuhause
unerlasslich. Bereits das Anbringen von Haltegriffen oder das Entfernen von Teppichen stellen einfa-
che aber wirksame MaBnahmen dar. Assistenzsysteme, wie ein speziell entwickeltes Navigationssys-
tem, konnten den Betroffenen bei der Orientierung helfen, indem diese beim Abkommen des Weges
darauf aufmerksam gemacht werden. Auch beim Autofahren kénnen Einpark- und Abstandassistenz-
systeme oder gar selbstfahrende Autos eine Losung darstellen. Im 6ffentlichen Raum bedarf es guter
Leitsysteme, wie bessere Sprachdurchsagen.

Bei den Barrieren, die im StralRenverkehr auftreten kénnen, werden folgende von den Expertinnen
als (groBes) Problem ausgemacht: wenig Verweilpldtze im StraRBenraum, fehlende Schneerdumung,
hohe Einstiegshohe bei der Beniitzung der 6ffentlichen Verkehrsmittel, groRBer Spalt zwischen Bahn
und Bahnsteigkante, ungesicherte oder mangelhaft abgesicherte Baustellen und Gerlste, zu kiirze
Grinphasen bei der Ampel, problematisches Verkehrsverhalten der Autofahrerinnen und anderer
Verkehrsteilnehmerlnnen, fehlende Orientierungshilfen, Hindernisse oberhalb der Augenhéhe, Be-
gegnungszonen und Glasflaichen ohne kontrastierende Markierung. Aber wie schon oben erwahnt
kénnen diese Barrieren auch aufgrund hoéheren Alters und einer damit einhergehenden einge-
schrankten Bewegungsfahigkeit problematisch werden.

GroRRen Wert legen die Expertinnen auf die Aufrechterhaltung der Selbstandigkeit und auf die Star-

kung des Selbstwertes der Betroffenen, indem auf ihre individuellen Ressourcen geachtet und diese

gefordert werden. Ebenso zentral ist ein wertschatzender Umgang. So kann nicht nur die Lebensqua-
litat des Betroffenen aufrechterhalten werden, sondern es wird ein wesentlicher Beitrag zur Verlang-
samung des Krankheitsverlaufes geleistet. Die notwendige Unterstiitzung wird in der Begleitung ge-
sehen, aber auch Schulungen bestimmter Berufsgruppen, wie Polizistinnen, Mitarbeiterlnnen von
Verkehrsbetrieben, kdnnen dazu beitragen. Ebenso kann eine Aufrechterhaltung der sozialen Kon-
takte und von Freizeitaktivitaten, wie sportliche, kulturelle oder kiinstlerische Tatigkeiten, die vor der
Erkrankung von dem jeweiligen Betroffenen gerne ausgeilibt wurden, eine Verlangsamung des
Krankheitsverlaufs beglinstigen.

Im StralBenverkehr kdnnen Demenzerkrankte eine Gefahr darstellen, was laut Meinung der Expertin-

nen nicht vollig verhindert werden kann. Jedoch kénnen diverse Mallnahmen das Gefahrenpotenzial
reduzieren: So ist, um dem Umbherirren der Betroffenen, einem haufigen Symptom der Demenz, im
offentlichen Raum entgegenzuwirken, eine einladende, zum Verweilen gestaltete Umgebung vorteil-
haft. In einer akuten Situation soll auf das Bedurfnis des Betroffenen eingegangen werden, indem
dieser ein Stlick begleitet und mit ihm gesprochen wird (zuséatzlich konnen dabei GPS-Tracker zum
Einsatz kommen). Dies erfordert aber wiederum eine diesbeziigliche Sensibilisierung der Bevolke-
rung. Durch das Gehen wird zwar die innere Unruhe gemildert, die eigene Miidigkeit wird dabei je-
doch nicht wahrgenommen. Die Expertinnen erachten es jedoch als wichtig, diesen Bewegungsdrang
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zu ermoglichen, indem die Betroffenen begleitet werden, da sie sich dadurch selbst spiiren und erle-
ben kdnnen. Um den Bewegungsdrang zu mildern, kénnen auch Turniibungen oder andere Aktivita-
ten hilfreich sein.

Diverse bestehende Hilfsmittel, die Demenzerkrankte in ihrer Mobilitdat eine Unterstltzung bieten

sollen, werden unterschiedlich bewertet: So wird eine (Arm-)Manschette als Hilfsmittel, um den Be-

troffenen in seiner Mobilitdt zu unterstltzen, aus ethischen Griinden abgelehnt. Mit einer solchen
Kennzeichnung wiirde der Betroffene stigmatisiert und nur auf seine Erkrankung und die damit ver-
bundenen Einschriankungen reduziert werden. Lediglich durch eine Sensibilisierung, in der ein Um-
denken in der Bevolkerung stattfindet und sich das weit verbreitete Bild eines an Demenz erkrankten
Menschen dndert, ist ein solches Hilfsmittel vorstellbar. Eine Uhr mit Vibration wird nur bei begin-

nender Demenz als hilfreich erachtet, da ab einem gewissen Zeitpunkt der Erkrankung die Betroffe-
nen den Grund flr das Vibrieren nicht mehr nachvollziehen kénnten. Eine App zu Erkennung von

Strallenschildern ist ebenfalls nur zu Beginn der Demenz vorstellbar, jedoch schatzen die Expertinnen

sie fur kiinftige Generationen, die mit dem Umgang von technischen Gegenstanden vertraut sind, als
sehr hilfreich ein. Bei einer Begleitung ist es wichtig, dass es sich um eine im Umgang mit Demenzer-
krankten geschulte Person handelt, die in den jeweiligen Situationen angemessen reagieren und mit
dem Betroffenen wertschatzend umgehen kann. Auch bei anderen technischen Hilfsmitteln, wie
einer Navigation wird bei der jetzigen Generation der Erkrankten kritisch gegenlibergestanden, da
diese — wie auch andere — technischen Gerate als fremd empfunden und somit abgelehnt werden.
Noch eher als hilfreich wird ein GPS-Gerat betrachtet, da dieses beispielsweise in Kleidungsstiicke
eingenaht werden oder auf Schuhe nicht sichtbar befestigt werden kann. Jedoch kann es dann immer
wieder passieren, dass die Betroffenen das Kleidungsstiick oder die Schuhe mit dem Tracker entwe-
der nicht anziehen, vergessen oder diesen entdecken und dann entfernen oder sogar wegwerfen. Ein
Sturzdetektor wird ebenfalls als hilfreich angesehen, dagegen wird ein Angstknopf als Hilfsmittel
ebenfalls kritisch gesehen, da sich die Frage stellt, was beim Betatigen des Knopfes passieren soll und
ob die Betroffenen den Knopf auch wirklich nur in den dafiir vorgesehenen Situationen driicken.

Vorstellbar ist zudem ein Gerat, wie zum Beispiel eine Uhr, wodurch mittels GPS gefdhrliche Stellen

markiert werden und der Betroffene davor gewarnt werden kann. Voraussetzung ist auch hier, dass
das Hilfsmittel angenommen und akzeptiert wird, zudem ist ein Einsatz des Hilfsmittels ab einem
gewissen Stadium der Erkrankung nicht mehr sinnvoll moglich. Assistenzroboter sind ebenfalls als

zuklnftiges Hilfsmittel denkbar, jedoch werden hier oft soziale Aspekte, wie ein liebevoller und wert-
schatzender Umgang, vermisst. Um auf die Betroffenen aufmerksam zu machen, ohne diese jedoch
zu stigmatisieren, bieten sich reflektierende Kleidungsstiicke an. Auflerdem wird eine Hotline ge-

winscht, bei der die Angehorigen nitzliche Ratschlage bekommen.

D.2 Angehorige/Betreuende von Demenzerkrankten

In der zweiten Phase der Felderhebung wurden, um der Sondierung von Anspriichen und Bedarfsla-
gen gerecht zu werden, leitfadengestiitzte Einzelinterviews mit Angehoérigen von an Demenz erkrank-
ten Personen zum einen und mit Betreuenden zum anderen durchgefiihrt. Um einen umfassenden
Einblick in die Erfahrungen und Sichtweisen von Betreuenden zu erhalten, konnten Gesprachspartne-
rinnen akquiriert werden, die in der 24-Stunden-Pflege, im Pflegenotdienst oder auch in Pflegehei-
men als Betreuerlnnen tatig sind bzw. waren. Des Weiteren wurde im Rahmen eines vom Landes-
pflegeheim Wiener Neustadt organisierten Angehdrigentreffens eine vom Konsortium geleitete
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Gruppendiskussionen mit Angehérigen durchgefiihrt; Erkenntnisse daraus werden ebenfalls in die-
sem Ergebnisteil Eingang finden.

In der folgenden Tabelle 6 sind die interviewten Angehdrigen/Betreuenden (anonymisiert), ihre Be-
ziehung zu der an Demenz erkrankten Person und in einigen Fallen ihr institutioneller Hintergrund
dargestellt. Das zur Nummerierung verwendete Kirzel wird auch verwendet, wenn Aussagen von
Angehdorigen/Betreuenden zitiert werden oder auf diese verwiesen wird:

Tabelle 6: Ubersicht der Interviewpartnerinnen.

Nr. Beziehung Institution/Organisation
AngBetl Tochter privat
AngBet2 Bekannter privat, Seniorenbund
AngBet3 Tochter privat
AngBet4 Betreuende/Pflegerin Landespflegeheim Wiener Neustadt
AngBet5 Betreuende/Pflegerin Landespflegeheim Wiener Neustadt
AngBet6 Betreuende/Pflegerin Johanniter Unfall Hilfe
AngBet7 Betreuende/Pflegerin VITABENE
AngBet8 Betreuende/Pflegerin VITABENE
AngBet9 Betreuende/Pflegerin VITABENE
AngGr Angehorige privat, Fokusgruppe: Angehorigentreffen

Quelle: Eigene Zusammenstellung.

D.2.1 Allgemeines

Zu Beginn der Gesprache mit den Angehorigen/Betreuenden wurden allgemeine Themen wie zum
Beispiel das Alter der an Demenz erkrankten Personen, sowohl derzeit als auch bei der Diagnose bzw.
dem Zeitpunkt, ab dem den Angehérigen Veranderungen an den Betroffenen aufgefallen sind, die
aktuelle Betreuungssituation der Betroffenen und deren Symptome sowie die durch die Angehori-
gen/Betreuenden ibernommen Aufgaben besprochen.

Alter der Betroffenen und Dauer der Erkrankung

Der Beginn der Erkrankung wird fir viele der Angehdrigen mit dem Zeitpunkt in Verbindung ge-
bracht, wo diese wirkliche Veranderungen an ihren Familienmitgliedern bemerkt haben. In den Ge-
sprachen wurde daher Grof3teils darauf Bezug genommen und nicht auf Stellung der eigentlichen
Diagnose durch einen Facharzt.

Die jingste Betroffene war laut Angaben ihrer Angehorigen 56 Jahre und ist derzeit 67 Jahre alt, der
adlteste Betroffene war 90 Jahre und ist derzeit 93 Jahre alt. Mehrheitlich waren die Betroffenen bei
der Diagnosestellung bzw. dem Erkennen oder Wahrnehmen der Veranderungen zwischen 74 und 79
Jahre alt und leiden zwischen 3 und 13 Jahren an einer Form der Demenz:

,Sie hat mit dem 56igsten Lebensjahr angefangen und sie ist jetzt 67.“ (AngGr, 20)
,Meine Mutter war so ungeféhr 78 und sie ist 90 geworden.” (AngBet3, 17)
,83-85 Jahre. Und sie war schon seit 5 Jahren krank.” (AngBet7, 13-15)

,Er ist mein Opa und er ist 93 Jahre alt. Es hat eigentlich angefangen als meine Oma gestorben
ist, vor 3,5 Jahren.” (AngGr, 24)
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Angehorige/Betreuende und die Betreuungssituation

Hinsichtlich der Betreuung der Demenzerkrankten zeigen sich in den einzelnen Interviews die unter-
schiedlichsten Situationen, so besucht eine Angehérige ihre an Demenz erkrankte Mutter jedes zwei-
te Wochenende, wiahrend unter der Woche eine 24-Stunden-Pflegerin die Betreuung Gbernimmt, in
einem anderen Fall hat eine Angehorige die Pflege ihrer Mutter zur Ganze alleine Gibbernommen und
diese, da das Haus der Mutter nicht weit entfernt war, mehrmals am Tag besucht:

,Naja, ich mache das jetzt am Wochenende, Samstag, Sonntag. Jedes zweite, es kommt immer
darauf an, jetzt war es jedes, weil mein Bruder nicht da ist, aber meistens ist es jedes zweite, 2
Tage.” (AngBet1, 53-55)

,Es war 500 Meter von hier, ich bin 8x, ich habe es gezdhlt, hin und her gefahren.” (AngBet3, 19)

Ein weiterer Angehdoriger ist bzw. war mit drei Personen, die an Demenz erkrankt sind, befreundet,
hat mit deren Betreuung jedoch selbst nichts zu tun:

»lch habe mit dem Thema Demenz erstens einmal sehr akademisch zu tun, im Zusammenhang
mit Senioren und dann kenne ich eins, zwei drei, ja drei Personen, wo ich das erlebt habe bezie-
hungsweise erlebe.” (AngBet2, 7)

Bei den Betreuenden finden sich 24-Stunden-Pflegerinnen, andere, die in einem Pflegeheim tatig sind
bzw. waren und eine Pflegefachkraft der Johanniter Unfall Hilfe, die ihrerseits verdeutlicht, dass man
als Pflegerin in den verschiedensten Settings, angefangen von der mobilen Pflege, der stationaren
Pflege, dem Pflegenotdienst bis hin zum Krankenhaus, genauer gesagt einer Umfallambulanz, dem
Thema Demenz begegnen kann:

,Naja, Demenzerkrankte findet man in jedem Setting, egal ob man jetzt im Pflegenotdienst arbei-
tet oder in der mobilen Pflege, in der stationdren, auf einer Unfallambulanz.” (AngBeté6, 4)

Als Tagesgast, seit einem halben Jahr, seit einem Jahr, seit mehreren Jahren oder sogar seit einem
Jahrzehnt — so unterschiedlich ist die Zeit, die Dauer, die die Betroffenen im Landespflegeheim Wie-
ner Neustadt verbringen bzw. seit der sie dort leben. Die Betroffenen wurden vor ihrem Einzug in das
Landespflegeheim mehrere Jahre von ihren Angehdrigen, zum Teil mit Hilfe von Pflegerinnen, zu
Hause betreut und versorgt. Bei der Betreuung wurden die Umkehr des Tag-Nacht-Rhythmus, auf-
grund dessen auch die Angehorigen kaum Schlaf und Zeit zum Erholen fanden, und der Wunsch bzw.
der Drang der Betroffenen sich zu bewegen sowie zunehmende Aggressivitit und Angstlichkeit der
Betroffenen, fiir mehrere Angehdrige als die groRten Herausforderungen beschrieben:

»[..] Er wurde sehr dngstlich, spéter dann aggressiv. Die Mobilitédt war enorm und das war die
grofite Herausforderung. [..] Eingebunden war in erster Linie ich und das war schon eine Heraus-
forderung, weil ich hatte ihn 3 Jahre zu Hause und nach den 3 Jahren, eben aus den gesundheitli-
chen Griinden, weil wenn du nicht schlafen kannst...es musste dann sein. Die ganzen Umstdnde,
dass er inkontinent wurde und ich in der Nacht die Rettung und die Polizei rufen musste, weil er
so aggressiv wurde und du kannst ihn ja nicht zur Verantwortung ziehen.” (AngGr, 10-12)

,lch habe meine Schwiegermutter hier seit mittlerweile 4 Jahren. Davor habe ich sie 4 Jahre da-
heim mit dem Schwiegervater gepflegt und nachdem sie nicht zu bremsen war, in puncto abhau-
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en... [..] Das letzte war dann, es war Schneewetter und ich habe sie beim Tor noch erwischt und
habe sie niedergelegt, sie umgezogen und ihr einen Tee gegeben und 1,5 Stunden spdter ist ein
Waldnachbar vor der Tiir gestanden und hatte die Schwiegermutter im Auto und sie ist bei ihm
vorbei gegangen, so wie sie im Bett gelegen ist. [..] Am schlimmsten wdre der Wald gewesen, du
findest sie nicht im Wald, es sind nur Zufélle gewesen, dass wir sie gefunden haben. (AngGr, 21).

,Er ist dann zu uns nach Hause gezogen und wir haben fiir ein halbes Jahr eine Pflegerin bekom-
men, weil wir es alleine nicht mehr geschafft haben. [..] Er ist in der Nacht so viel gegangen.
(AngGr, 24)

Daruiber hinaus kénnen Situationen auftreten, die die Angehdrigen/Betreuenden nicht einschatzen
kénnen und die sie selbst mit einem Geflihl der Gefahr in Verbindung bringen, nicht zu wissen was
der Betroffene als nachstes tun konnte:

»,Man kann es dann nicht mehr einschdétzen. [..] Aber diese Gefahr, oder er hat mich ausgesperrt
und ich wusste nicht wie ich hinein komme und habe gleichzeitig gefiirchtet, dass er drinnen im
Haus etwas anstellt. Wir haben im Haus Stiegen, er hétte in der Nacht hinunterfallen kénnen, ich
musste alles sichern. [..]. , (AngGr, 28)

In den Schilderungen der Angehérigen wird die enorme Belastung, die sie bei der Betreuung der an
Demenz erkrankten Personen erlebt haben deutlich splirbar und fiihrten in den zuletzt dargestellten
Fallen zu der Entscheidung, fiir den Betroffenen einen Platz in einem Pflegeheim zu suchen:

»Ja, er ist gelaufen, du hast ihn eigentlich nicht im Griff gehabt und dann ist die Situation ge-
kommen, dass er Tag und Nacht gelaufen ist und da haben meine Kinder auch gesagt: ,Mama, es
geht nicht mehr”. (AngGr 12)

,lch habe dann gesagt: , Es geht nicht mehr, entweder sie fiihren mich oder sie ab”. Es ist nicht
mehr gegangen.” (AngGr 21)

Ubernommene Aufgaben

Jene Angehdorigen/Betreuenden, die die an Demenz erkrankte Person selbst oder im Sinne einer 24h
Pflege betreut haben, haben nahezu alle im Haushalt anfallenden Tatigkeiten Glbernommen, es wur-
de auch beschrieben, dass das Ubernehmen der Aufgaben durch Andere von den Betroffenen selbst
nicht wahrgenommen wurde und diese geglaubt haben, die Aufgaben noch selber zu erledigen und
Hilfe abgelehnt haben:

,Sie ist zu Hause geblieben [..]. Ich habe auch das Kochen ilibernommen und das Waschen, Put-
zen.” (AngBet3, 19)

LAlles, Speisen vorbereiten, dann waschen, Zéhne putzen, frisieren, Kérperpflege, alles.” (Ang-
Bet8, 37)

,Alles was im Haushalt ist, ja aber das hat sie nicht erkannt, sie hat immer gesagt sie macht alles
selber, ich brauche niemanden.” (AngBet7, 35)

Eine Angehorige versucht verstarkt mit ihrer Mutter kurze Spaziergange zu machen, da diese jedoch
an der Hifte operiert wurde, infolge dessen Schmerzen hat und auch auf einen Rollator angewiesen
ist, stellt sich dieses Vorhaben meist als schwierig heraus und bedarf einiger guter Zuspriiche:
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,Ich versuche mit ihr hinaus spazieren zu gehen, weil sie nicht, ja die Hiifte ist operiert, aber sie
geht sehr schlecht mit dem Rollator und sie will ja nicht gehen, du musst sie wirklich dazu zwin-
gen. [..] Naja, weil es tut weh ich sage ihr: ,na sicher tun dir die Fiifse weh, wenn du den ganzen
Tag sitzt” und ja dann geht sie.” (AngBet1, 61-63)

Symptome

In Bezug auf Kennzeichen oder Symptomen, die den Angehdrigen/Betreuenden an den an Demenz
erkrankten Personen vordergriindig aufgefallen sind, steht in den Schilderungen die Vergesslichkeit
an erster Stelle, es wurde vergessen ob eingekauft oder was gegessen wurde und auch an die Besu-
che von Familienmitgliedern konnten sich die Betroffenen nicht erinnern:

,Ja, sie wusste eben nicht mehr welcher Tag ist oder ob sie eingekauft hat oder nicht”. (AngBet1,
33)

,Vergesslich, dieses Kurzzeitgeddchtnis war so schlimm bei ihr, sie ist vom Tisch aufgestanden
und hat nicht mehr gewusst was sie gegessen hat”. (AngBet7, 27)

,Oder dass gestern die Kinder da waren hat sich auch vergessen”. (AngBet8, 27)

Weiter wurde erzdhlt, dass Familienmitglieder, andere Personen oder die eigene Wohnung nicht
mehr erkannt wurden:

»Ja, weil manchmal hat er durcheinander geredet, er hat andere nicht erkannt, auch seinen eige-
nen Sohn nicht.” (AngBet9, 23)

,Alle anderen hat er nicht wirklich erkannt. [..] Er hat die Wohnung nicht mehr erkannt.” (AngGr,
86)

Darliber hinaus wurde beschrieben, dass die Betroffenen Geschichten erzahlen, die Jahre oder auch
Jahrzehnte zuriickliegen und dass sie selbst in der Zeit, in der diese Geschichten spielen, leben. Eine
Betreuende berichtet, dass sich der Betroffene zwar nicht mehr an seine mittlerweile verstorbene
Frau erinnern kann, seinen Geburtsort und sein Geburtsdatum jedoch kennt und sich vor allen an
Erlebnisse zu Kriegszeiten erinnern kann. Wie dem nachfolgenden Zitat zu entnehmen ist, 16sten die
bei einer Hochzeit abgegebenen Schiisse Erinnerungen an den 2. Weltkrieg aus und fihrten zu star-
ker Unruhe und Orientierungslosigkeit:

»In der Zeit wusste er manchmal nicht wo er ist oder mit welchen Personen er im Haus ist, aber er
konnte mir vom Krieg erzéihlen und er wusste sehr viel, er wusste genau wann er geboren ist, wo
er geboren ist. [..] Er wusste nicht mehr, dass er eine Frau gehabt hat, dass sie verstorben ist,
aber er wusste genau was 42 oder 44 passiert ist. [..] Ja und einmal ist es passiert, sie hatten eine
Hochzeit dort im Gasthaus und es wurde geschossen und er hat sich erschreckt. [..]. Ja, er hat ge-
glaubt, dass er im Krieg ist und er hat gesagt: bitte nicht meine Hose nehmen. Er war ganz ge-
schockt, ich musste ihn beruhigen [..].” (AngBet9, 111-115)

Eine Angehdrige veranschaulicht diesen Prozess sehr gut anhand eines Buches, bei dem, beginnend
mit der letzten Seite, nach und nach Seiten entfernt werden. Die Seiten stellen in bildlicher Form die
Erinnerungen der Personen dar und je mehr Seiten des Buches entfernt wurden, desto mehr Erinne-
rungen gehen verloren und die betroffene Person geht sozusagen in ihre eigene Vergangenheit zu-
riick:
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,Es ist wie bei einem Buch und es wird immer eine Seite herausgerissen bis man wieder zum Kind
wird. So funktioniert das. Von friiher wissen sie meistens alles. Meine Mutter hat zum Schluss
nicht mehr reden kénnen und ich habe ihr dann Geschichten erzdhlt, die sie immer mir erzdhlt
hat, von der Kindheit, von den alten Leuten. Ich habe sie gefragt: , verstehst du mich?“ Und sie
hat alles verstanden.” (AngBet3, 49)

Die Orientierungslosigkeit wird von einem Angehorigen als das kennzeichnendste Symptom der Er-
krankung seiner Frau beschrieben:

,Kdrperlich war sie 100%ig da, nur war sie immer mehr desorientiert.” (AngGr, 18)

Die Tag-Nacht-Umkehr, bei der die Betroffenen in der Nacht aufstehen und umhergehen, ist mehre-
ren Angehorigen stark aufgefallen:

»Einmal in der Nacht wollte sie auch weg, sie hat das verwechselt, Tag und Nacht.” (AndBet7, 47)
,Erist in der Nacht so viel gegangen.” (AngGr, 24)

Flr eine Angehorige zahlten die von ihrer Mutter vorgebrachten Beschuldigungen, dass einerseits sie
selbst, aber andererseits auch ihre Kinder stehlen wiirden, zu den schlimmsten Erfahrungen in den
Jahren der Versorgung und Pflege ihrer an Demenz erkrankten Mutter:

,Aber diese Beschuldigungen waren ganz schlimm, dass ich ihr Geld gestohlen habe und auch
meine Kinder stehlen, fiir mich war es das allerschlimmste.” (AngBet3, 23)

D.2.2 Mobilitdt und rdumliche Barrieren

Im Anschluss an die soeben dargestellten Inhalte wurde der Fokus in den einzelnen Gesprachen auf
die Themen Mobilitdt und Verkehrsteilnahme gerichtet. Zentrale Aspekte dieses Abschnittes sind die
Darstellung von moglichen Verlaufsstrukturen der Mobilitdt der Betroffenen, beginnend mit der Zeit
vor der Erkrankung, dem Zeitpunkt der Diagnose und den damit einhergehenden maoglichen Veran-
derungen bis hin zu der aktuellen Situation der Betroffenen. Dariiber hinaus wird auf die Sorgen der
Angehdrigen/Betreuenden und auf andere mégliche Barrieren im StraRenverkehr eingegangen.

Ein in diesem Zusammenhang wichtiges Thema stellt die Stigmatisierung der Betroffenen in der Ge-
sellschaft und einer moglichen Art Bekampfung dar, die das Ende dieses Kapitels darstellen wird.

Bei der Darstellung der nachfolgenden Erzdahlungen der Angehdrigen und Pflegerinnen ist zu beriick-
sichtigen, dass es sich um Schilderungen von Betroffenen handelt, die mittlerweile ein fortgeschrit-
tenes bis weit fortgeschrittenes Stadium einer Demenzform erreicht haben und es sich bei einigen
Inhalten um Erzahlungen von Ereignissen handelt, die mitunter mehrere Jahre zuriickliegen.

Mobilitidt vor der Erkrankung

Jene Angehorige/Betreuende, die beziglich der Mobilitdt und Verkehrsteilnahme der Betroffenen
vor der Erkrankung Auskunft geben konnten, schildern die unterschiedlichsten Lebensweisen der
Personen. So war eine Betroffene vor ihrer Erkrankung taglich unterwegs, kleinere Einkaufe und Be-
suche von Verwandten oder Bekannten wurden zu FuR erledigt, fir Arztbesuche wurden von der
Gemeinde Gemeinschaftsbusse zur Verfligung gestellt, die die Personen zu Hause abgeholt und diese
auch wieder zurlick gebracht haben. Lediglich groRere Einkdaufe wurden von den Angehdorigen Uber-
nommen:
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»Ja alles zu Fuf. [..] Im Ort zum Bdicker oder so. Die richtigen Einkdufe haben wir dann schon erle-
digt, also die letzten 2-3 Jahre, weil es auch vom Tragen her schwer ist. [..] Arztbesuche, es gibt in
der Gemeinde einen Gemeinschaftsbus und die fiihren die dlteren Leute, wenn sie einen Arztter-
min auswdrts haben und da hat sie diesen Bus in Anspruch genommen.” (AngBet1, 73-85)

Eine andere Angehdrige schildert, dass ihre Mutter, die in einer kleinen Gemeinde gelebt hat, ent-
weder mit dem Fahrrad oder mit dem Auto unterwegs war, das Autofahren hat sie jedoch mit 55
Jahren aufgegeben:

,Mit dem Fahrrad, sie ist viel mit dem Fahrrad gefahren und auch mit dem Auto, mit 55 hat sie
gesagt: sie fdhrt nicht mehr Auto.” (AngBet3, 85)

Als einen aktiven und auch gerne Sport treibenden Menschen hat eine Angehorige ihren Vater in
Erinnerung:

,Er war immer ein aktiver Mensch, hatte einen tollen Job bei der Post von 7:00-15:00 und hat im
gleichen Haus gewohnt, es war kein Stress und er war gliicklich, er hat sehr viel Sport betrieben,
Tennis gespielt, Basketball gespielt.” (AngGr, 86)

In einem anderen Fall erzahlt eine Angehorige, dass sich ihre Schwiegermutter bereits viele Jahre vor
der Erkrankung zuriickgezogen und kaum das Haus verlassen hat:

,Die Schwiegermutter hat sich die letzten 2 Jahrzehnte vor der Erkrankung in ihr Haus eingeigelt,
sie ist zwar Bduerin, aber sie ist nicht mehr viel hinausgegangen.” (AngGr, 104)

Onset — Verdanderungen aufgrund der Erkrankung

Die Angehorigen wurden auch gefragt, ob und wenn ja, wie sich die Mobilitat aufgrund der Erkran-
kung verandert hat und welche Veranderungen ihnen diesbeziiglich aufgefallen sind. Fiir eine Ange-
horige steht zumindest fest, dass sich die Mobilitdt unmittelbar nach der Diagnosestellung nicht ver-
andert hat:

,Eigentlich nicht, nein, die Mobilitéit, nein, kénnte ich jetzt nicht sagen.” (AngBet1, 95)

Im Laufe der Erkrankung, wobei die Angehorigen hier keine genauen Zeitrdume benennen konnten,
schildert diese Angehorige, dass die Mobilitdt abgenommen hat, Spaziergdange weniger wurden und
auch keine Ausfliige mehr unternommen werden wollten:

,Also sie ist dann nicht mehr jeden Tag gegangen, es ist dann schon weniger geworden, sie ist
schon noch gegangen, aber dann nur mehr 2x in der Woche [..].“ (AngBet1, 99)

,Sie wollte dann auch keine Ausfliige mehr machen, also mit diesen Vereinen: , nein, ist mir zu
weit”, sie fahrt zwar nicht selber, aber es war dann sehr miihsam sie irgendwohin zu bewegen.”
(AngBetl1, 113)

Eine andere Angehorige beschreibt ebenfalls, dass ihr Vater, der vor der Erkrankung als ein aktiver
Mensch beschrieben wurde, sich aufgrund der Erkrankung, nicht mehr bewegen und auch die eigene
Wohnung nicht mehr verlassen wollte:

,Aber durch die Demenz, sein Kurzzeitgeddchtnis ist, er wollte sich dann gar nicht mehr bewegen,
er hatte Phasen, wo er die Wohnung nicht mehr verlassen wollte.” (AngGr, 86)
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Bezogen auf das Thema Mobilitat ist fiir einen Angehorigen das Umfeld und die Umgebung, in der
man lebt, von Bedeutung, der stadtische Bereich wurde gemieden und seine Ehefrau war, aufgrund
der Orientierungslosigkeit, gerade im urbanen Bereich nie alleine unterwegs:

»Man muss unterscheiden wo sich die Mobilitit abspielt, sobald man die Krankheit erkennt, muss
man als Angehériger oder Verantwortlicher gut aufpassen, vor allem im urbanen Bereich. Je wei-
ter das Stadium war, war meine Frau nie alleine in der Stadt unterwegs.” (AngGr, 90)

Anhand der Erzahlungen der Betreuenden wurde sehr deutlich, dass die Mobilitdt nicht primar von
der Demenzerkrankung betroffen ist (auch hier sind Ausnahmen maglich, wie beim Vorliegen von
z.B. vaskularen Demenzformen), sondern andere Symptome im Vordergrund stehen wie die Orientie-
rungslosigkeit und Vergesslichkeit, diese konnen aber dazu fiihren, dass sich die Betroffenen zuriick-
ziehen und infolgedessen von einer reduzierten Mobilitdt gesprochen werden kann. Zudem wird an
mehreren Punkten von der Individualitdt jedes Krankheitsfalles gesprochen, die eine Verallgemeine-
rung erschweren und immer zu bericksichtigen ist.

Fihrerschein

Ein ebenfalls mit der Mobilitdt in Verbindung gebrachtes Thema ist das des Fiihrerscheins und des
Lenkens eines Fahrzeuges. Aufgrund der Schilderungen einiger Angehdriger ist zu erkennen, dass die
Betroffenen auch nach der Erkrankung weiter mit dem Auto gefahren und ihnen dabei Fahrfehler
passiert sind. Diese doch sicherheitsrelevanten und selbst- und fremdgefdahrdenden Fehler waren der
Anlass, dass den Betroffenen, sofern diese es zugelassen haben, der Fiihrerschein und das Auto ab-
genommen wurden, oder wie in dem Fall einer Ehefrau ein Arzt aufgesucht wurde, der ein Gesprach
mit dem Betroffenen gefiihrt hat. Auf Anraten des Arztes wurde das Autofahren dann von der Ehe-
frau Ubernommen:

,»Am schlimmsten war, als sie gegen den Kreisverkehr gefahren ist und da haben wir ihr den Fiih-
rerschein abgenommen und das Auto weggegeben.” (AngGr, 20)

»,Man kann es nicht mehr einschdétzen, wir sind bei Rot (iber die Kreuzung gefahren, wir sind ge-
gen die Einbahn gefahren. Ich bin dann zum Arzt, weil von der Gattin Idsst man sich ja nicht so
gerne etwas sagen, ich habe ihn gefragt ob mein Mann das Autofahren bleiben lassen soll und er
hat gesagt: ,Herr Z., Sie haben Ihr Leben lang Leute herumgefiihrt und jetzt haben Sie schwere
Medikamente, lassen Sie sich herumfiihren.” Und das hat er gerne gehért und ab dem Zeitpunkt
bin ich mit dem Auto gefahren.” (AngGr, 28)

Aus Sorge verstecken manche Angehorige die Autoschliissel der Betroffenen wie das nachfolgende
Zitat verdeutlicht:

,Meine ist immer mit dem Mopedauto gefahren, ich musste immer den Schliissel verstecken,
jetzt ist sie 86 und mit 83 ist sie noch mit dem Mopedauto gefahren, so schnell hat man gar nicht
schauen kénnen. Wenn man sowas verstecken muss und nicht immer bei ihr sein kann, ist das
wirklich schlimm. Ich habe ihr dann erkldrt: ,schau, ich fahre dich (berall hin“ und irgendwann
hat sie dann gesagt, dass sie nicht mehr féhrt.“ (AngGr, 108)

Aktuelle Situation — Leben mit Demenz

Jene Betroffenen, die noch zu Hause leben und dort von Angehérigen oder Pflegerinnen betreut
werden, unternehmen Spaziergange ausschlieflich in Begleitung. Die Griinde dafiir, wie in den Ge-
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sprachen zu erkennen waren, waren das fortgeschrittene Stadium der Erkrankung und unter ande-
rem die vorliegende Orientierungslosigkeit:

,Ihr Sohn ist mit uns gefahren und von dem Platz sind wir ein Stiick in den Wald oder am Fluss
spazieren gegangen.” (AngBet7, 79)

,Nein, waren wir nie, ein paar Mal waren wir spazieren, aber nur kurze Wege.”“ (AngBet8, 49)
,Wir sind stundenlang spazieren gegangen, sie war sehr mobil, nur der Geist...” (AngBet7, 41)

In einem Fall, der bereits eingangs als Beispiel genannt wurde, flihrte neben der Erkrankung an De-
menz und eine Hlftoperation der Betroffenen dazu, dass die Mobilitat reduziert wurde und nur kur-
ze, nach einigen Zuspriichen, Spaziergange stattfinden:

,10 Minuten, nicht einmal und das langsam, aber sie geht und im Haus bewegt sie sich nur mit
dem Rollator, ja da geht sie ja auch nicht, sie geht von der Kiiche aufs WC und ins Zimmer, also
die kurzen Wege. Im Sommer gehen wir mehr, da gehen wir 4x die Runde, die wir jetzt nur 2x ge-
hen.” (AngBet1, 67)

Wege, wie zum Beispiel Behérdenwege, Einkaufe oder Arztbesuche werden von oder gemeinsam mit
den Angehorigen erledigt. In manchen Fallen kam es zu Hausbesuchen oder es wurde die Rettung fir
einen Transport zu einer Untersuchung im Krankenhaus gerufen:

4

,Nein, einkaufen waren wir nicht zusammen, wollte sie nicht. [..] War immer ein Angehdriger.”
(AngBet7, 57-61)

,lch war nur mit der Rettung mit ihm im Krankenhaus.“ (AngBet9, 83)
,Also wir haben einmal im Monat Arztbesuch gehabt.” (AngBet8, 52)

Die aktuelle Situation jener Betroffenen, die im Landespflegeheim Wiener Neustadt leben, ist sehr
unterschiedlich und individuell. In Abhangigkeit von der Demenzstufe und anderen bestehenden
Krankheiten, gibt es Betroffene, die sich viel bewegen, zum Beispiel auf der Demenzstation oder dem
eigens angelegten Demenzgarten herumgehen, aber auch jene, die nur noch liegen kénnen:

,ESs geht im eigentlich kérperlich soweit gut, er geht auch herum.” (AngGr, 24)

,Bei meinem Mann kann ich keine Wunschliste mehr machen, weil er in der letzten Stufe ist und
liegt. [..]“ (AngGr, 12)

Die Sorgen der Angehdrigen

Bei jedem Gesprach, das im Rahmen des Forschungsprojekts geflihrt wurde, wurden bereits in deren
Verlauf die Sorgen und auch die Belastung der Angehorigen regelrecht spirbar, noch bevor ihnen
konkret Fragen zu ihren Sorgen gestellt wurden. Ganz zentral ist dabei die Frage, wie es weitergehen
soll, einerseits fur die an Demenz erkrankte Person, andererseits aber auch fiir die betreuende Per-
son, anfangs fir einen Angehdrigen, der im Verlauf der Erkrankung in einigen Fallen Unterstltzung
von einer/einem Pflegerin erhalt. Mit Fortschreiten der Erkrankung nimmt auch das Geflhl, dass
man sich rund um die Uhr um den Betroffenen kiimmern muss, zu und fihrt nattrlich auch dazu,
dass die Angehorigen selbst kaum noch Zeit fir sich haben. Die Angehdrigen kdnnen hier von vielen
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Situationen berichten, zum Beispiel, dass — kaum wenn man den Raum verlasst — der Betroffene stir-
zen oder in Abwesenheit des Angehorigen im Haus oder der Wohnung etwas anstellen kénnte:

,Das ganze Problem ist, es erdriickt einen fast, wenn diese Krankheit diagnostiziert wird. [..] Wie
geht es weiter? Wenn man Demente pflegt und sich keine Hilfe holt, dann ist man selber sehr
eingeschrdnkt, wenn man es so macht, dass der Demente ein lebenswertes Leben hat.” (AngBet3,
103)

,Also die gréfSte Sorge ist sicher ein sich sorgen miissen rund um die Uhr, also jemanden nicht al-
leine lassen zu kénnen, von der Friih bis am Abend da sein zu miissen. [..] Ich meine, wenn man
24 Stunden fiir einen Menschen da sein muss, dann hat man selber Null Freiraum, kaum geht
man aus dem Zimmer, steht er auf und fdllt um, féllt die Vase runter oder sonst was.”“ (AngBete6,
60-62)

»Er hat mich ausgesperrt und ich wusste nicht wie ich hinein komme und habe gleichzeitig ge-
flirchtet, dass er drinnen im Haus etwas anstellt. Wir haben im Haus Stiegen, er hdtte in der
Nacht hinunter fallen kénnen.” (AngGr, 28)

Die Mobilitat spielt hier insofern eine Rolle, als dass die Angst besteht, dass der Betroffene stiirzen
oder sich bei Spaziergdngen im Freien verirren kénnte und nicht mehr nach Hause finde wiirde:

,Die gréfsten Sorgen sind sicher die, dass sie Angst haben, dass sie ihnen irgendwie verloren ge-
hen. [..] Die zweite Sorge ist wahrscheinlich, es gibt ja auch in héheren Stufen, dass die die Leute
gar nicht mehr erkennen. Die dritte Sorge ist, wie kann ich ihn liebevoll behandeln und ihm sozu-
sagen in der Zeit, und es kann ja noch sehr lange laufen, relativ schén gestalten, wie kann man
das Leben angenehm gestalten.” (AngBet2, 34)

Eine Pflegerin gibt nach ihrer jahrzehntelangen Arbeit in einem Pflegebereich auch zu, dass in man-
chen Fallen die Angehorigen wie auch das Pflegepersonal durchaus froh sind, wenn der Betroffene
nicht allzu mobil ist:

,Zum Thema Mobilitét erhalten ist mir noch eingefallen, wenn ich ganz ehrlich bin, die Angehéri-
gen und das Personal sind oft froh, wenn der nicht mehr so mobil ist, weil das ist alles einfacher.”
(AngBet4, 352)

Konkrete Probleme in der Mobilitit, Unsicherheiten/Angste im StraRenverkehr

Konkrete Probleme im Hinblick auf die Mobilitdt sehen die befragten Angehérigen und Pflegerinnen
hauptsachlich in der Orientierungslosigkeit und dem Nichterkennen der Umgebung und dies wiirde
zu Angst bei den Betroffenen flihren, die in einer reduzierten Mobilitdt miindet:

,Ja sicher, er oder sie kann nicht zuriickkommen, sie kann sich nicht orientieren. Ich weifs nicht ob
das bei jedem Dementen so ist, aber bei meiner Oma und bei meinem Vater war es so, sie haben
sich in der Stadt oder im Dorf nicht mehr ausgekannt.” (AngBet8, 73)

»Ja, es kann sein, dass sie nicht mehr wissen wo sie sind [..].“ (AngBet9, 107)

,Nein, dann haben sie Angst und vor allem erkennen sie nichts, dann wollen sie nicht mehr raus,
aber am Anfang ist das kein Problem.” (AngBet7, 105)
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Eine gewisse Unsicherheit wiirde durchaus bestehen, jedoch sieht die Angehdorige diese nicht durch
die Demenz ausgel6st, sondern als eine Alterserscheinung:

,StrafSenverkehr, dazu kann ich nicht so viel sagen, denn so oft fahren wir nicht mit ihr. [..] Unsi-
cher ist sie sowieso.” (AngBet1, 159-163)

Nicht auRer Acht zu lassen sind die eigenen Sorgen, Angste und vielleicht auch die Scham mancher
Betroffenen vor anderen Menschen Uber ihre Krankheit zu sprechen und, dass zum Beispiel Freunde
nicht erfahren sollen, dass Probleme bei der Alltagsbewaltigung bestehen. Dies kann dazu flhren,
dass sich die Betroffenen zurilickziehen und damit auch die eigene aktive Mobilitdt abnimmt:

,Weil die anderen dann merken, dass sie nicht mehr ganz richtig sind und darum ziehen sie sich
zuriick. Sie wollen dem Freund, dem Anderen nicht sagen, dass sie sich nicht mehr auskennen und
darum ziehen sie sich zuriick.” (AngBet 3, 59)

Stigmatisierung als soziale Barriere

Wie aus dem zuletzt dargestellten Zitat ersichtlich ist, machen sich die Betroffenen Sorgen, dass an-
dere Menschen von ihrer Krankheit erfahren konnten, was wiederum den Schluss zuldsst, dass sich
die Betroffenen auch Gedanken liber deren Reaktionen machen. Die Stigmatisierung stellt damit ein
duBerst wichtiges Thema in diesem Zusammenhang dar.

,Man muss die Leute einfach verstdrkt aufkldren. [..] Ja, Bewusstseinsbildung ist das um und
auf.” (AngBet2, 38-40)

In der Angehorigengruppe 16st dieses Thema eine, von allen Beteiligten interessiert verfolgte, Diskus-
sion aus. Ausloser dafiir war die Erwdhnung einer moglichen Kennzeichnung der Betroffenen, dhnlich
wie bei Blinden, eine Binde in Erwdgung gezogen:

,Meine laienhafte Vorstellung wdre, ob es rechtlich mdéglich ist, dass man die Menschen mit ei-
nem Kennzeichen versieht, der Blinde hat seine Armbinde. Einen schwer-Dementen irgendwie er-
kenntlich machen.” (AngGr, 31)

Die Antworten und Reaktionen der anderen anwesenden Angehorigen reichten von der praktischen
Umsetzbarkeit einer solchen Binde bzw. Kennzeichnung, zur Stigmatisierung und der, fiir die Anwe-
senden, als Tatsache zu betrachtender Umstand, dass die Bevolkerung auch nicht weil}, wie man mit
einem an Demenz erkrankten Menschen umzugehen hat:

,Die Idee ist schon gut, aber die Gesellschaft kann, wenn man so jemanden sieht, gar nicht damit
umgehen.” (AngGr, 37)

Eine oder die Moglichkeit um gegen die Stigmatisierung in der Gesellschaft vorzugehen, ist die Sensi-
bilisierung durch Bewusstseinsbildung:

»lch glaube schon, das Thema ist aktuell genug. Vor 10 Jahren war es nichtssagend, heute ist es
ein aktuelles Thema.” (AngGr, 45)

»~Man muss die Leute einfach verstdrkt aufkldren. [..] Ja, Bewusstseinsbildung ist das um und
auf.” (AngBet2, 38-40)

133



Teil D. — Erhebungsergebnisse und Interpretation

Entscheidend ist eine mediale Berichterstattung, die trotz der Individualitat des Krankheitsbildes, die
zentralen Symptome wie die Vergesslichkeit, die Orientierungslosigkeit und dass die Betroffenen zu
Beginn die Symptome zu liberspielen versuchen:

,Eine Sensibilisierung der Bevélkerung fiir eine Armbinde geht nur wenn es medial gestaltet
wird.” (AngGr, 52)

,Vergesslichkeit ist der erste Punkt.” (AngGr, 60)
,Orientierungslosigkeit.” (AngGr, 61)

Eine Angehorige schildert in diesem Zusammenhang, dass das Umfeld, als es von der Erkrankung
ihres Mannes erfahren hat, gut reagiert und sich ihm gegentiber verstdandnisvoller verhalten hat:

,Er ist in der Offentlichkeit gestanden und sie haben ihn so niedergemacht ,jetzt bist du auch
schon bléd und komisch” und sowas tut weh. Als ich dann aber dort gestanden bin und gesagt
habe , hért gut zu, der L. sehr krank und so weiter”, da war es anders und damit war es fiir die
Anwesenden deutlich leichter.” (AngGr, 76)

D.2.3 Losungsvorschldge

In diesem Abschnitt wird auf mogliche Losungsvorschlage eingegangen, die sich zum einen auf die
Unterstltzung der Angehdrigen beziehen und zum anderen auf einen Abbau madglicher Barrieren
abzielen. Es wurden noch keine konkreten Vorschlage dargestellt, sondern die Angehdrigen wurden
um ihre Ideen zu diesem Thema gebeten.

Auf die Frage, wie man Angehdrige unterstitzen kénnte, war die Antwort sehr deutlich: Informatio-
nen. Es ist sehr wichtig, dass die Angehorigen bei der Diagnosestellung fachgerecht unterstitzt wer-
den, da sich die Erkrankung, wie bereits in friiheren Kapiteln aufgezeigt wurde, auch auf die Lebenssi-
tuation der Angehorigen auswirkt. Unter fachgerechten Informationen sind zum Beispiel Schulungen
zu verstehen, die regelmalig stattfinden und bei denen die betroffene Familie besucht wird und auf
die aktuellen Probleme spezifisch und gezielt eingegangen werden kann:

,Das Auffangen in der ersten Phase.” (AngBet5, 187)

,und der der daheim ist, wirklich eine fachgerechte Information bekommt, wie eine Schulung, wo
jede Woche jemand kommt. Der braucht keine allgemeine Information, sondern gezielt, wie er
gerade jetzt mit der Person umgehen soll, in 2 Jahren sieht es dann wieder ganz anders aus.”
(AngBet6, 188)

Darliber hinaus erachtet eine Angehorige den Besuch von Validationskursen fiir duRerst hilfreich, in
denen die betreuenden Personen lernen, wie sie in bestimmten Situationen addquat reagieren kon-
nen, dies hilft sowohl den Angehdrigen als auch den Betroffenen:

,Dass sie die Validationskurse besuchen und sie viel von der Krankheit wissen.” (AngBet3, 51)

Freunde, Bekannte kdnnen die Angehdrigen auch insofern unterstitzen, als dass sie den Betroffenen,
sofern dieser dies mochte, auf einen Ausflug — im nachfolgenden Beispiel — zu einem Heurigen mit-
nehmen, auch davon wiirden beide Seiten profitieren:
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,Was ich gut fdnde, also Freunde sollen sie einfach zum Heurigen mitnehmen, damit sie einfach
rauskommen und es wdre eine grofse Unterstiitzung fiir die Dementen und die Angehdrigen,
wenn sie mitgenommen werden.” (AngBet3, 107)

Vorstellbare Moglichkeiten um die Mobilitit Idnger aufrechtzuerhalten, sind angeleiteter Sport in
Gruppen, Physiotherapie und prinzipiell Bewegung in Begleitung:

,Ich denke mit Wandern und Sport, bei Sport natiirlich angeleiteter Sport.” (AngBet2, 44)

,Bewegung in jeder Form, vielleicht auch Physiotherapie, je Iinger man sich nicht bewegt, desto
schlechter ist die Muskulatur und das merke ich bei ihr schon.” (AngBet1, 281)

»[..] Zum Beispiel dass jemand begleitet? — Ja, das ist wichtig.” (AngBet8, 108-109)

Lénder und Gemeinden konnten insofern unterstiitzen, als dass Gemeindemitarbeiterlnnen zur Ver-
figung stehen, die mit Betroffenen Spaziergdnge unternehmen oder diese bei kurzen Wegen wie
zum Beispiel bei Einkaufen begleiten:

,Sowas kénnte meinem Erachten nach nur liber Sozialeinrichtungen passieren. Ich weif nicht ob
es so etwas gibt, aber Sozialgemeindemitarbeiter kénnten in der Woche 2x mit der Person spazie-
ren gehen oder ihn zum Spar begleiten.” (AngBet2, 50)

Flr eine im Pflegedienst tatige Betreuende ist das ehemalige Konzept der Gemeindekrankenschwes-
ter, wenn es an die Demenz adaptiert werden wiirde, vorstellbar:

,Also wir haben ja friiher in Osterreich auch das Konzept der Gemeindeschwester gehabt, diese
Community-Nurse gibt es ja zum Beispiel in den skandinavischen Léndern auch, wird auch in Oster-
reich immer wieder diskutiert [..]. Es braucht einfach kompetente Personen, auch im ldndlichen Raum
oder auf Gemeindebene, die einfach Schulungen, Mafsnahmen ergreifen, wo einfach Menschen, die
sich mit Demenz auskennen, da sind.” (AngBet6, 104)

D.2.4 Beurteilung moglicher Barrieren/Probleme im StraRenverkehr

Wie bei den Expertlnneninterviews wurde auch bei den Angehérigen und Betreuenden auf die Beur-
teilung von konkreten bzw. mdéglichen Barrieren im StralRenverkehr gelegt, dazu zdhlen Probleme im
Hinblick auf Raumverhaltnisse, Infrastruktur, Verkehrssicherheit, Informationen, Zwischenmenschli-
ches und visuelle Wahrnehmung.

Raumverhiltnisse

Mehrere der befragten Angehorigen bzw. Pflegerinnen schildern aufgrund ihrer Erfahrungen, dass
die Einengung von Gehsteigen ein Problem fiir die Betroffenen darstellen kann:

,Gehsteige sind ein Problem, manchmal parken Autos auf den Gehsteigen und es ist mit Kinder-
wdgen ein Problem, da miisste mehr geschaut werden.” (AngBet3, 112)

,lch habe das schon bemerkt, wenn es eine enge StrafSe oder ein enger Weg ist, dort sind sie un-
sicher.” (AngBet7, 125)

,Vielleicht sagt der demente Patient, ok, was mache ich, links, ich gehe doch rechts.” (AngBet9,
159)
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,0b diese Einengung jetzt ein Problem ist, wahrscheinlich, ja.” (AngBet6, 120)

Wenig Verweilpldtze oder -einrichtungen im Strallenraum, wie das Fehlen von Banken, sehen eben-

falls einige der Befragten als ein Problem an, wobei hier zu betonen ist, dass das Fehlen von Verweil-
platzen nicht auf demenzkranke Personen beschrankt ist, sondern alle Menschen, besonders altere
Personen, davon profitieren wiirden:

,lch hatte eine Person die einen Rollator gehabt hat und dann hat sie sich auf den Rollator ge-
setzt, die andere war so beweglich, sie konnte einen Kilometer lang gehen, es war kein Problem.
[..]. Das ist unterschiedlich.” (AngBet7, 131-133)

»Ja, weil sie kbnnen auch schnell miide sein, ich spreche nicht unbedingt iiber demenzkranke Leu-
te, sondern generell alte Leute.” (AngBet9, 169)

,Das trifft sehr zu, ja.” (AngBet6, 124)
,Bankerl gibt es nicht nur fiir die Dementen sondern (iberhaupt zu wenig.“ (AngBet2, 56)

Auch die fehlende Schneerdumung wird als Problem, mitunter auch als grofRes Problem angesehen,

wiederum nicht ausschlieBlich fiir an Demenz erkrankte Personen, sondern generell fiir dltere Men-
schen. Die fehlende Schneeraumung fihrt auBerdem dazu, dass die betroffenen Personen ihre Woh-
nung, ihr Haus weniger oder nicht verlassen wollen:

,Ja, das ist schon ein Problem, weil die alten Leute in so einem Winter, einem schweren Winter
nicht hinaus gehen.” (AngBet7, 137)

,Ja, ist sicher ein grofSes Problem.” (AngBet6, 126)
,Ok, auch ganz gefdhrlich.” (AngBet9, 179)
,Das ist allgemein ein Problem. — Da geht sie nicht hinaus? — Nein.“ (AngBet1, 187-189)

Infrastruktur

Die fehlende Barrierefreiheit bei Unter- bzw. Uberfiihrungen im &6ffentlichen Verkehr sehen jene

Angehdrigen/Pflegerinnen, die damit Erfahrungen gemacht, durchaus als ein Problem an:
,Ja, das kann ein Problem sein.” (AngBet9, 187)
, Trifft auf alle Fdlle zu.” (AngBet6, 130)

Ob eine hohe Einstiegshohe bei der Benlitzung der 6ffentlichen Verkehrsmittel ein Problem darstellt,

konnten die befragten betreuenden Personen mehrheitlich nicht beantworten, da sie mit den Be-
troffenen nicht mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln unterwegs waren und ihnen daher die Erfahrungs-
werte fehlen. Einige konnen sich aber vorstellen, dass die Einstiegshéhe eine Barriere sein kann, dies
gilt jedoch auch wieder fiir dltere Menschen an sich:

,Es ist generell ein Problem fiir alte Leute, ob es mit Demenz zusammenhdngt wage ich nicht zu
beurteilen, ich glaube es fast nicht, aber es kénnte natiirlich sein.” (AngBet2, 62)

,Ja, aber da habe ich zu wenig Erfahrungen, wir waren nicht so...” (AngBet3, 122)
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Auch hinsichtlich des groRen Spalts zwischen Bahn und Bahnsteigkante als Problem bei der Beniit-

zung offentlicher Verkehrsmittel konnten die Angehorigen bzw. Pflegerinnen, aufgrund der fehlen-

den Erfahrungswerte, nur eine Einschatzung abgeben. Der Spalt kann durchaus ein Problem darstel-
len, begriindet wird dies mit der Angst diesen nicht Gberwinden zu kénnen:

,Ja —Ist das die gleiche Situation, dass man Angst hat, dass man da vielleicht nicht riiberkommt?
—Ja.” (AngBet8, 143-145)

Verkehrssicherheit

Zwar fehlen den Angehorigen bzw. Pflegerinnen Erfahrungen hinsichtlich moglicher Probleme bei
ungesicherten oder mangelhaft abgesicherten Baustellen und Geriisten, jedoch stellen diese nicht

nur fir an Demenz erkrankte Personen eine Gefahr dar. Baustellen und Geriiste konnen fiir eine
Pflegerin eine Barriere darstellen, da diese nicht als solche erkannt, Locher nicht gesehen und die
Gefahr nicht richtig eingeschatzt werden kann:

,Bei uns war eine Baustelle und die war gut gesichert, also die werden eigentlich gut gesichert.”
(AngBet3, 124)

,Wenn sie nicht unbedingt erkennen, dass da ein Loch ist, aber vielleicht kénnen sie das nicht ab-
schétzen.” (AngBet9, 211)

,Ja, sowieso, nicht fiir die Dementen.” (AngBet6, 134)

Ob zu kurze Griinphasen bei der Ampel zu Problemen fiihren kdnnen, kdnnen die Angehoérigen und

Pflegerlnnen wiederum nur abschatzen, einige der Befragten glauben nicht, dass die Ampeln Prob-
leme bereiten, andere hingegen kénnen sich dies vorstellen:

,Das kann auch ein Problem sein.” (AngBet8, 149)

Ein Angehoriger sieht eine zu kurze Griinphase generell als Barriere fir dltere Menschen und insbe-
sondere flir Demenzerkrankte an, da sehr rasch reagiert werden muss:

,Das ist auch generell fiir alte Leute ein Problem, aber es ist fiir Demente wahrscheinlich deswe-
gen ein gréfSeres Problem, weil die Reaktionszeit auch verzégert ist.” (AngBet2, 66).

Problematischer Bodenbelag wird von einigen als mogliche Barriere betrachtet, wobei auch hier

Vermutungen und nicht Erfahrungen fir die Beurteilung herangezogen wurden. Wie auch bei ande-
ren bereits beschriebenen Barrieren, kann ein problematischer Bodenbelag wie Kopfsteinpflaster
oder glatte Oberflachen der Gehsteige auch bei anderen Personengruppen zu Problemen fiihren:

,Es ist sicher schwieriger zum Gehen.” (AngBet3, 128)
,Ich glaube sie merken das nicht.” (AngBet7, 163)
,Ja, das kann gefdhrlich sein, fiir jeden, nicht nur fiir Demente.” (AngBet9, 225)

Konflikte mit Kraftfahrzeugen in den Haltstellenbereichen der 6ffentlichen Verkehrsmittel sind als

mogliche Barriere vorstellbar, da sich die Erkrankung auf die Einschatzung und Wahrnehmung des
herannahenden Autos auswirkt:
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,Naja, bei jemandem mit beginnender Demenz wird es Tage geben, wo er das einschétzen kann,
aber wenn sich jemand wirklich nicht mehr zurecht findet, dann wird er da auch nicht mehr hin-
gehen, das trifft sicher sehr stark zu.” (AngBet6, 144)

Aufgrund der Wohnsituation und da die Angehorigen bzw. Pflegerinnen mit den Betroffenen nur
Spaziergdnge in einer landlichen Umgebung unternommen haben, wurde von keinem problemati-
schen Verkehrsverhalten der Autofahrerinnen berichtet. Im stadtischen Bereich ist das Verhalten der

Autofahrerinnen als Barriere jedoch vorstellbar:
,Dazu kann ich nichts sagen, es ist eine sehr ruhige Lage.” (AngBet1, 203)

,In der Stadt vielleicht, aber hier im Dorf nicht, ich glaube, dass sie sehr auf die Leute aufpassen.”
(AngBet8, 161)

Ahnlich verhalt es sich hinsichtlich problematischen Verkehrsverhaltens anderer Verkehrsteilnehme-

rinnen wie Radfahrerlnnen, auch hier haben die Angehérigen bzw. Pflegenden bisher keine negativen

Erfahrungen gemacht, differenzieren jedoch wieder zwischen dem landlichen und stadtischen Be-
reich:

,lch denke am Land ist das anders, der fdhrt zwar mit dem Rad durch, aber es ist nicht so, dass er
ausweichen und sie ausweichen miisste.” (AngBet1, 205)

Es konnte ein Problem darstellen, wenn der Radfahrer sich von hinten nahert:

,Man kommt von hinten und ja, dann kann es sein.” (AngBet7, 175)

Information

Aufgrund der fehlenden Verkehrsteilnahme der Angehorigen/Pflegerinnen und der Betroffenen
konnten sie auch diese moglichen Barrieren — wenig Information (iber das Vorhandensein von Aufzii-

gen in den Stationen und fehlende Orientierungshilfen wie Handlaufbeschriftungen — schwer beur-

teilen, sie konnen sich Probleme zwar vorstellen, es liegen jedoch keine Erfahrungswerte vor:

,Also das weif$ ich nicht ob das noch, ja natiirlich kann sein.” (AngBet6, 154)

Zwischenmenschliches

Soziale Barrieren wie Unhoflichkeit von Passantinnen sind den betreuenden Personen bei Spazier-

gangen im landlichen Bereich nicht aufgefallen, vorstellbar sind diese jedoch — erneut wieder im
stadtischen Bereich:

,lch habe das nicht bemerkt, dass die Menschen unfreundlich sind, eigentlich sind alle sehr
freundlich.” (AngBet9, 225)

,Ja, wiirde ich als nicht zu gering einschétzen.” (AngBet2, 80).

Der Unwille der Busfahrerinnen beim Ausklappen der Rampe kann zwar eine Barriere darstellen,

jedoch sind dabei, neben der Auslegung eines solchen Verhaltens als soziale Barriere, laut einer Pfle-
gerin noch andere Faktoren zu bericksichtigen, wie, dass auch der Busfahrer einen Zeitplan einzuhal-
ten hat:
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,lch wiirde da nicht den Unwillen per se hinstellen, aber der hat ja auch keine Zeit, er muss ja von
A nach B [..]. — Also eben dieser Druck der am Personal lastet und vielleicht aber auch die Uner-
fahrenheit mit solchen Menschen? — Natiirlich auch, ja.” (AngBet6, 160-162)

Visuelle Wahrnehmung

Ob Hindernisse in Bodenndhe fiir an Demenz erkrankte Personen eine Barriere darstellen konnten,

konnten die Angehdrigen und Pflegerinnen nur vermuten und nicht konkret beurteilen:
,Das weif$ ich nicht, das wére mir nicht so bewusst.” (AngBet6, 164)
,Hier gibt es sicher auch Personen, die das nicht so bemerken.” (AngBet7, 189)

Auch hinsichtlich moéglicher Hindernisse in Augenhdhe fiel es den Befragten schwer, eine Beurteilung

abzugeben. Eine Pflegerin betont an dieser Stelle, dass man diese Barrieren nicht fir alle Betroffenen
in gleichem AusmaR beantworten kann:

,Es geht darum, was die Menschen erkennen, es gibt viele Demente mit Parkinson-Symptomen,
die rennen sowieso nur so, andere dagegen... — Das heifst das kann man nicht so pauschalisieren?
— Das kann man alles nicht so beantworten.” (AngBet6, 168-170)

,Nein, das glaube ich eigentlich nicht.” (AngBet9, 267)

Hindernisse oberhalb der Augenhdhe kénnen zu Problemen im StralRenverkehr flihren, die Pflegerin-

nen begriinden dies damit, dass die Aufmerksamkeit der Betroffenen, wahrend sie gehen, einge-
schrankt ist:

,Freilich kann das ein Problem sein, weil du gehst auf der Strafe, denkst an irgendwas und bist
damit nicht aufmerksam.” (AngBet9, 269)

,lch glaube sie sind wegen dieser Krankheit ein bisschen eingeschrdnkt, das kann ein Problem
sein.” (AngBet7, 195)

Hinsichtlich Begegnungszonen als Barriere kommt eine Pflegerin zu zwei unterschiedlichen Beurtei-

lungen und Interpretationen. Zum einen kann es fir dltere Demenzerkrankte ein Problem darstellen,
da diese die Begegnungszonen nicht Teil ihrer Kindheit, Jugend oder der Phase des Lebens waren, in
der sie sich gerade befinden (dieses Symptom wurde an friihere Stelle bereits ndher ausgefiihrt) und
kann daher zu Problem fiihren. Zum anderen kdnnte diese kiinstlich erschaffenen Zonen fiir jlingere
Erkrankte als geschiitzter und bekannter Raum wahrgenommen werden:

,Kann sein, muss nicht sein, aber wenn es dltere Demente sind, kann ich mir vorstellen, dass das
fiir sie ein Problem ist, weil das aufSerhalb ihrer Wahrnehmung im Leben war. [..] Aber es gibt
wahrscheinlich jlingere, die sich dort gut fiihlen und das sogar ein geschiitzter Raum ist, weil we-
nig Verkehr ist, so kann man es auch sehen.” (AngBet6, 176-178)

Glasflachen ohne optisch kontrastierende Markierung kdnnen ein Problem darstellen, da diese nicht

als solche erkannt werden:

,Nattirlich, Katastrophe.” (AngBet6, 180)
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Ahnlich wie bei anderen Barrieren, die im StraRenverkehr eine wichtige Rolle spielen, konnte auch
hinsichtlich einem schlechten optischen Kontrasts der Haltestangen und -griffe, Stufen und Tiroffner,

keine erfahrungsbasierte Bewertung abgegeben werden, Probleme diesbeziiglich sind aber vorstell-
bar:

,Ja, auch.” (AngBet6, 181)

Schlechte Lichtverhiltnisse in der Nacht wiirden laut Ansicht der Befragten nicht ausschlieflich fir

Demenzerkrankte ein Problem darstellen, sondern eine schlechte Beleuchtung kann auch fir altere,
aber nicht an Demenz erkrankte Personen, eine Barriere sein:

,Das ist fiir jeden dlteren Menschen oder Menschen, der sich krank fiihlt, und wird irgendwo eine
Beeintrdchtigung haben, das ist per se so.” (AngBet6, 182)

,Ich bin prinzipiell fiir eine gute Beleuchtung du es spielt sicher auch fiir Demente eine Rolle, aber
ob es wieder speziell fiir Demente ist...“ (AngBet2, 86)

Zusammenfassung ist festzuhalten, dass viele der dargestellten Barrieren keine auf Erfahrung basie-
renden Beurteilung unterzogen werden konnten. Barrieren, die sich vorzugsweise auf den innerstad-
tischen Bereich beziehen, konnten bestenfalls nur eingeschatzt werden, da die Angehérige und Pfle-
gerlnnen mit den Betroffenen nicht im urbanen Umfeld unterwegs waren. Dariiber hinaus merkt eine
seit Jahrzehnten im Pflegebereich tatige Betreuende an, dass man diese Barrieren nicht pauschal flr
alle Demenzerkrankte beantworten kann.

D.2.5 Bewertung von Expertinnenmeinungen

In der Literatur finden sich verschiedene Expertinnenmeinungen zum Thema Demenz und einige,
auch zum Thema Mobilitat passende, wurden mit den Angehoérigen und Betreuenden diskutiert.

Aufrechterhaltung der Selbstandigkeit

Die erste Meinung besagt, dass in einer langanhaltenden Aufrechterhaltung der Selbstandigkeit der
an Demenz erkrankten Personen eine mogliche Verlangsamung gesehen werden kann. Diese Mei-
nung fand bei allen Befragten Zustimmung. Es sei wichtig, dass die Betroffenen weiter Aufgaben
selbstandig, und ohne Hilfe von anderen, erledigen kdnnen. So beschreibt eine Angehdérige, dass sie
ihrer Mutter das Backen abgenommen hat, in der Auffassung dass diese dazu nicht mehr in der Lage
ist, worauf hin die Mutter, was der Angehdrigen erst spater bewusst wurde, abweisend und gekrankt
reagiert hat:

,Genau so sehe ich das, ihnen lange die Arbeit lassen wie Erddpfel schéilen oder etwas, was sie in
ihrem Beruf gemacht haben. Ich habe gehért sie stricken den ganzen Tag, am Abend wir des auf-
getrennt und am ndchsten Tag stricken sie eben wieder, denn sie haben eine Beschdftigung. Die-
ses Nichtstun beschleunigt den ganzen Prozess.” (AngBet3, 130)

»lch habe den Fehler gemacht, meine Mutter hat immer Striezel gebacken, wir hatten ja eine Bd-
ckerei und als sie es nicht mehr konnte, da habe ich es fiir sie gemacht und so war so ,,nimm es
mit Heim, ich brauche es nicht”. Ich wusste nicht was los ist, dabei war sie so gekréinkt, weil ich es
gemacht habe.” (AngBet3, 81)
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Eine weitere Angehorige erzahlt, dass die Pflegerin ihrer Mutter ihr jede Tatigkeit abnimmt, obwohl
manches davon nicht notwendig ware:

,Ja, weil wenn man ihr alles abnimmt, die Pflegerin macht ihr auch die Flasche auf, es wdre ja
nichts dabei, wenn sie es ein paar Mal probiert, es ist ja auch fiir die Muskulatur nicht schlecht.”
(AngBetl1, 217)

Das Abnehmen jeglicher Selbsténdigkeit durch andere, wenn die Betroffenen ihr Leben lang alles
selbstandig erledigt haben, stellt fir sie eine Form der Entmiindigung dar. Fiir einen Betroffenen, der
es immer gewohnt war, dass ihm diverse Tatigkeiten des Alltags abgenommen wurden, wiirde dies
hingegen weniger ausmachen:

,Ja, aufler, wenn er das sein Leben lang gewohnt ist, dass seine Frau alles macht, ihm die Socken
hinlegt und so, dann wird ihn das nicht beeintrdchtigen, wenn er gewohnt ist, alles selber zu ma-
chen und jetzt auf einmal muss ihm die Frau die Socken anziehen, wird es ihm wehtun.” (Ang-
Bet6, 188)

Zwar sei es wichtig die Selbsténdigkeit so lange wie moglich aufrechtzuerhalten, jedoch ist dabei
immer die Verfassung des Betroffenen zu berlicksichtigen. Auch die Demenzform und der Krank-
heitsverlauf sind dabei entscheidend und fiihren unter anderem dazu, dass manche Betroffene Tatig-
keiten langer als andere ausfiihren kénnen:

»Ja, kann sein weil er ist immer in Bewegung, er muss bisserl denken, aber ich glaube nicht alle
Patienten kénnen das. Es gibt Patienten bei welchen es schneller geht [..].“ (AngBet8, 201)

Die notwendige Unterstltzung, um die Selbstdndigkeit so lange wie moglich aufrechtzuerhalten,
biete dabei das familiare Umfeld, in das der Betroffene eingebettet ist. Darliber hinaus kdnnen auch
Personen im offentlichen Raum oder im Falle einer stationaren Betreuung und Versorgung der Be-
troffenen hier eine unterstiitzende Funktion einnehmen. Voraussetzung dafiir wird in einer entspre-
chenden Schulung gesehen und Wertschatzung als erforderliche Basis zwischen dem Betroffenen
und dem Betreuenden betrachtet:

»Ja, im familidren Umfeld und dass sie einfach eingebunden sind.” (AngBet3, 134)

LAlso auf alle Fille mit Wertschdtzung, mit hoher emotionaler Beteiligung, mit Schulung von An-
gehdérigen, mit Betreuern, sowohl im stationdren als auch im 6ffentlichen Raum, die geschult sind
und einfach auch wo eine Sicherheitszone fiir diese Menschen vorhanden sind.” (AngBet6, 190)

Aufrechterhaltung der sozialen Kontakte und Freizeitaktivititen

Die nachste Expertlnnenmeinung geht davon aus, dass die Aufrechterhaltung der sozialen Kontakte,
Hobbies und Freizeitaktivitditen den Krankheitsverlauf moglicherweise verlangsamen kann und auch
dies ist mehrheitlich fur die Befragten vorstellbar. Dabei sei es aber wichtig, dass man beachtet, was
die Person vor der Erkrankung gerne getan hat und ob der Betroffene ein eher geselliger oder eher
ruhiger Typ war. Betroffene, die gerne unter anderen Menschen waren, wiirden zum Beispiel von
Besuchen in Tageszentrum profitieren:

,Das auf alle Fdlle, aber nur die die soziale Kontakte gerne haben, es gibt auch Menschen, die
sind einfach gern alleine und sind zufrieden damit. Aber jene, die gern in ein Tageszentrum gehen
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von Montag bis Freitag und sich dort gern unterhalten, mit vielen anderen und interessiert sind,
das kann dazu beitragen, muss nicht, kann aber dazu beitragen.”“ (AngBet6, 192)

,Ja und sie hat sich immer gefreut, wenn die Kinder gekommen sind oder die Familie, wenn je-
mand zu uns gekommen ist.” (AngBet8, 217)

,Dinge, die man friiher gerne gemacht hat und jetzt noch machen kann, geben Sicherheit.” (Ang-
Bet5, 213)

Wenn sich der Betroffene in dem erwahnten Tageszentrum oder auch Seniorenheim nicht wohl fiihlt,
wirde man das Gegenteil der eigentlichen, wenn auch gut gemeinten, Intention auslésen. Die be-
fragte Pflegerin gibt an dieser Stelle auch klar zu verstehen, dass das , Beschaftigt-sein-wollen”
schnell in ein ,,Beschaftigt-sein-missen” umschlagen kann und auf diese Gradwanderung sei stets zu
achten. Menschen missen nicht bis zum Ende ihres Lebens etwas tun:

,Aber man darf sie auch nicht iiberfordern, wenn ich zu einer Frau sage , wir gehen jetzt zu die-
sem Seniorenclub” und die nicht mehr und sie fiihlt sich dort nicht mehr wohl, dann erreiche ich
wieder das Gegenteil. Das ist immer eine Gradwanderung, es kann gut sein und dann wieder
nicht gut und dann sollte man sie lieber lassen. Dieses Beschdiftigt-sein bis zum Sterben muss ja
auch nicht sein.” (AngBet4, 218)

Dass im Laufe der Erkrankung irgendwann der Punkt erreicht wird, an dem auch den fritheren Hob-
bies nicht mehr nachgegangen werden kann, veranschaulicht folgendes Zitat einer Pflegerin:

»Mit Hobbies weif ich es nicht so genau [..]. Die Person, die ich betreut habe, hat sehr viel Schach
gespielt als er jung war, jetzt hat er nur gebaut, ich habe es probiert, aber er hat nur eins auf den
anderen gestellt.” (AngBet9, 299)

Die Unterstiitzung wiirde ebenfalls von den Angehdrigen und anderen betreuenden Personen ausge-
hen, denkbar sind dabei auch mehr Tageszentrum fiir Betroffene, wo sich die Betroffenen unterhal-
ten kénnen, aber wenn notig von Betreuenden unterstiitzt werden:

,S0 Tageszentren und wo sich die Leute, von mir aus auch fiir 2 Stunden, treffen und sich austau-
schen und sich gegenseitig helfen kénnen.” (AngBet1, 225)

Unterstiitzung der Mobilitat

Wie kann man nun die Mobilitat der Betroffenen bestmdoglich unterstiitzen? Diese Frage wurde auch
den betreuenden Personen gestellt und der Konsens der Antworten war eindeutig: Begleitung.

Eine Pflegerin schlagt flir eine aktive Mobilitdt ohne Begleitung, dafiir jedoch mit anderen techni-
schen Hilfsmitteln, einen Roboter vor, der den Betroffenen begleitet und diesen auf seinem Weg
anleitet:

,Naja, da miissten jetzt Roboter mit den Menschen auf die StrafSe gehen und wertschdétzend, ein-
flihlsam sein und sagen: so da gehen wir jetzt hin und da kommt die Bim. [..] Also da kann ich mir
schon sehr wohl gute Dinge vorstellen.” (AngBet6, 194)

Ist eine selbstandige Mobilitat nicht mehr moglich erweist sich die Begleitung durch eine validations-
geschulte Person als dufRerst hilfreich:
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,Wenn eine ausgebildete Validationstrainerin dabei ist, hat man gleich 2 Ebenen, er fiihlt sich
verstanden und er hat seine Bewegung. Es reichen auch normale Spaziergéinge, begleitet von ei-
nem Menschen, der mit mir spricht und mich wahrnimmt.” (AngBet4, 163)

Mehrere der Befragten weisen beim Durchgehen der soeben geschilderten Probleme darauf hin,
dass eine Begleitung den Betroffenen in seiner Mobilitdt unterstitzen kann, indem er zum Beispiel
auf die geschilderten Barrieren hinweist und die damit vermieden werden kénnen:

»Ja, [..] aber er muss jemanden neben sich haben, der immer erinnert und immer etwas zu ihm
sagt und immer unterstiitzt.” (AngBet9, 307)

Innere Unruhe

Mit der Problematik, dass die Betroffenen desorientiert herumgehen und nicht zu stoppen sind, mit
dem Gehen jedoch die innere Unruhe gemildert werden soll, haben von den betreuenden Personen
nur vereinzelt welche Erfahrungen gemacht. In einer solchen Situation ist die Ablenkung eine Mog-
lichkeit um damit umzugehen. Dem Betroffenen wird zum Beispiel eine Frage gestellt oder auf ein
bestimmtes Thema angesprochen:

,Da muss man immer viel mit dem Patienten sprechen und vielleicht muss man versuchen die
Sprache auf etwas anderes zu bringen, etwas erzdhlen: ah weifst du was heute passiert ist?*
(AngBet8, 245)

Raumliche Barrieren

Eine weitere Expertenmeinung geht davon aus, dass an Demenz erkrankte Personen raumliche Barri-
eren und insbesondere jene, die sich nicht in ihrem unmittelbaren Umfeld befinden, nicht wahrneh-
men. Auch hierzu haben die Angehérigen und Pflegenden bislang wenige Erfahrungen gemacht. Einer
Angehdrigen ist in diesem Zusammenhang aufgefallen, dass ihre Mutter einen starren Blick hatte und
um sie zu unterstiitzen, hat sie Tliren und Gegenstande beschriftet damit sie sich besser zu Recht
finden konnte:

,Sie haben ihren eigenen starren Blick. Ich habe meiner Mutter (iberall angeschrieben: WC, Kiiche
und so hast sich orientieren kénnen oder ich habe ihr etwas auf den Ofen geschrieben, also wo
man aufdreht und dann hat sie sich besser orientieren kénnen.” (AngBet3, 149)

Eine andere Pflegerin sieht ebenfalls in der Kennzeichnung von Objekten eine Moglichkeit die Be-
troffenen zu unterstitzen:

,Nein, ich keine Erfahrung damit und es ist mir nicht aufgefallen, vielleicht haben sie, die Exper-
ten Recht [..], da ist auf der rechten Seite eine Tiirm aber es ist gut, wenn auch ein Pfeil da ist, das
kann gut sein, wenn ich nicht mehr weifs wo ich bin und was ich mache.” (AngBet9, 319)

D.2.6 Beurteilung von Hypothesen von Demenzerkrankten im 6ffentlichen Raum

Im weiteren Verlauf der durchgefiihrten Interviews wurden zwei Hypothesen vorgestellt und mit den
Betreuenden hinsichtlich ihrer Erfahrungen und tGber Moglichkeiten um derartigen Gefahren entge-
genzuwirken, wie einer Sensibilisierung auf diese Thematik, gesprochen:

,Demenzerkrankte werden von anderen Verkehrsteilnehmerinnen meist nicht als Ausgangspunkt
einer Gefahrensituation erkannt.”
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Dieser ersten Hypothese wurde von allen Angehdrigen bzw. Pflegerinnen zugestimmt, obwohl einige
damit personlich keine Erfahrungen gemacht haben und des Weiteren auch éaltere, nicht an Demenz
leidende Menschen, als Ausgangpunkt einer gefahrlichen Situation angesehen werden kénnen, wenn
diese sich zum Beispiel mit Hilfe eines Stockes oder Rollators fortbewegen:

,Ja, wiirde ich unterschreiben.” (AngBet2, 95)

,Naja, dass per se der geriatrische Mensch nicht...ich méchte ihn gar nicht als Gefahr sehen, aber
einfach, dass man Riicksicht darauf nimmt, wenn jemand mit einem Stock geht, mit einem Rolla-
tor lber die Strafie geht, dass man einfach schon vorrausschauend fdhrt, ich muss ein bisserl
bremsen, bisserl langsamer fahren.” (AngBet6, 208)

Wie dem eben angegebenen Zitat zu entnehmen ist, sieht eine Pflegerin in der riicksichtsvollen und
vorausschauenden Fahrweise bereits eine Moglichkeit etwaiger Gefahrensituation entgegenzuwirken
und eine weitere Pflegerin sieht es als Pflicht der Autofahrerinnen auf andere Verkehrsteilnehmerin-
nen wie FuBgadngerinnen zu achten an:

,Ich glaube nicht, ein Autofahrer hat die Pflicht auf die Fufsgdnger aufzupassen.” (AngBet7, 247)

Eine Angehdrige schildert, dass in kleineren Orten die anderen Bewohnerlnnen auf die Betroffenen
Ricksicht nehmen und vorsichtig gefahren wird:

,Im Dorf ist es leicht, da wissen die Leute wer dement ist und da passen die Leute schon auf. Es
sind einige mit den Auto gefahren und man hat gewusst, dass da nicht mehr alles passt und man
hat aufgepasst.” (AngBet2, 161)

Um auf die Betroffenen aufmerksam zu machen und den Autofahrerinnen somit das friihzeitige Er-
kennen von Gefahrensituation zu erleichtern, schlagen einige der Befragten eine Kennzeichnung, wie
zum Beispiel eine Binde vor, die damit einhergehende Stigmatisierung wird dabei jedoch ebenfalls
erwahnt:

»,Vielleicht wenn die Krankheit ganz schlimm ist, sie auch eine Art Binde haben, ein Symbol.”
(AngBet3, 153)

»Man kénnte ihnen natliirlich irgendeine Schleife mit einem Symbol umbinden, aber ich weifs
nicht, ob es die Gesellschaft nicht als diskriminierend empfinden wiirde. Es gibt auch Blinde, die
ihre Schleife nicht wollen, da muss man sehr vorsichtig sein.” (AngBet2, 97)

Andere Pflegerinnen kdnnen sich eine technische Sensibilisierung nur in der unmittelbaren Umge-
bung des Betroffenen vorstellen, wie durch mit Sensoren ausgestatten Ampeln, die auf Griin schal-
ten, sobald sich der Betroffene dieser nahert oder das Schilder platziert werden, die in der Umge-
bung auf die Betroffenen hinweisen:

»Man wird es eher nur in der ndheren Umgebung machen kénnen. Wenn der immer (iber die
Strafse mit der Ampel geht, vielleicht kbnnte man einen Sensor. — Wenn der in der Nédhe von der
Ampel kommt, dann wird griin. — Wie sagt man jetzt so schén: Achtung, Menschen mit...“ (Ang-
Bet4+5, 246-249)

Eine weitere Betreuende kann sich eine Osterreichweite Kampagne vorstellen, in der gezielt auf das
Thema eingegangen wird und unterstiitzende MalRnahmen im StraBenverkehr vorgestellt werden:
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,Naja, da kann man riesengrofie Schilder aufstellen oder einfach eine Kampagne dsterreichweit
starten, wie man Menschen, die an Demenz erkrankt sind, im StrafSenverkehr unterstiitzen kann,
also ein flichendeckendes campagning in Osterreich.” (AngBet6, 212)

Zu guter Letzt wird in diesem Kontext auch wieder die Begleitung in den Vordergrund gestellt, eine
begleitende Person, die dafiir sorgt, dass es zu keiner Gefahrensituation kommt:

,Dann muss man aufpassen, ja. Man muss eine Person neben dieser Person haben, eine Autofah-
rer sieht so viele Leute auf der Strafie.” (AngBet8,271)

Eine weitere Hypothese betrifft das Umherirren von Demenzerkrankten:

,Das Umherirren von Demenzerkrankten im 6ffentlichen Raum bis zur vélligen Erschépfung ist
grundsdtzlich so friih wie méglich zu verhindern, da diese immer schwer von ihrem Vorhaben ab-
zubringen sind.”

Dieser zweiten Hypothese konnten mehrere der Befragten in dieser Form nicht zustimmen. Aufgrund
ihrer langjahrigen Erfahrung im Pflegebereich schildert eine Pflegerin, dass das Herumirren Phasen
der Erkrankung darstellt, in denen sich die Betroffenen mit etwas aus ihrem Leben auseinanderset-
zen und sie sich so lange bewegen und herumgehen bis dieses Thema sozusagen abgeschlossen ist:

,Das stimmt so nicht, denn dieses Herumirren sind Phasen, wo die Menschen sich einfach mit et-
was beschdftigen, das sie mobil macht, das sie bewegt und bevor dieses Thema nicht aus ihrem
Leben nicht erledigt ist, werden die herumgehen.” (AngBet6, 216)

Auch andere Pflegerinnen sind der Meinung, dass man dieses Vorhaben kaum verhindern kann, die
Betroffenen begleiten und damit in eine bestimmte Richtung fiihren kann:

,So plétzlich zuriickhalten kannst du nicht, ein bisschen fiihren geht.” (AngBet7, 253)

Eine Angehorige wiirde den Betroffenen die Moglichkeit geben sich zu bewegen und diese mit einem
GPS-Tracker versehen oder gegebenenfalls eine Begleitung zur Seite stellen:

»ESs gibt schon so Chips, damit man weifs wo sie hingehen, ich wiirde ihnen schon eine gewisse
Freiheit lassen...damit sie noch aktiv sein kénnen, ich wiirde es nicht komplett abstellen. [..] Wenn
es schon so schlimm ist, dann muss man schauen und dann muss eine Begleitung mit, wenn es
schon im Strafsenverkehr gefdhrlich ist.“ (AngBet3, 165-169)

D.2.7 Bewertung moglicher Hilfsmittel

Abschlieend wurden auch den Angehorigen und Pflegerinnen Hilfsmittel vorgestellt, die speziell
darauf ausgerichtet sind, die Betroffenen in ihrer Mobilitat zu unterstiitzen und sie wurden gefragt,
ob sie dieses bereits kennen und sie es als hilfreich einschatzen (wiirden).

Der Vorschlag einer (Arm-)Manschette, die die Person als Demenzerkrankten kennzeichnen soll, |6ste

bei den Befragten kontroverse Meinungen aus und wurde bereits an anderen Stellen dieses Kapitels
erwahnt. Einerseits gibt es Betreuende, die sich eine Kennzeichnung vorstellen kénnen, da es eine an
sich einfache Methode ist, um auf den Betroffenen aufmerksam zu machen:

»lch kann mir vorstellen, dass es gut ist, damit haben wir aber keine Erfahrungen.” (AngBet5,
265)
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,Haben wir nicht benutzt, aber ich finde es ist eine ganz gute L6sung, vor allem in der Stadt, wo
sich doch mehr Menschen bewegen.” (AngBet1, 253)

Gegen den Einwand, dass die Betroffenen eine Manschette abnehmen wiirden, wurde vorgeschla-
gen, dass man diese in das Gewand einndhen kdnnte:

,Es ist eine Frage der Technik...es muss ja nicht lose sein, man kann es ja einweben und dann
kann man es nicht einfach abstreifen.” (AngGr, 145)

Anderseits gibt es auch jene, die sich dieses Hilfsmittel gar nicht vorstellen kénnen, als Argumentati-
on gegen die Manschette steht fiir sie die Stigmatisierung der Betroffenen im Vordergrund:

,Mir ist nichts bekannt, das soll man auch nicht machen.” (AngBet6, 222)

»Ja, es ist ein zweischneidiges Schwert. Auf der einen Seite bringt es den Vorteil, dass man sieht,
dass er dement ist und auf der anderen Seite...und wenn ich mich entscheiden miisste, bin ich
nicht fiir eine Kennzeichnung.”“ (AngBet2, 107)

Eine Uhr, die alle vollen Stunden vibriert, um den Erkrankten an die die Zeit zu erinnern wurde als
nachstes mogliches Hilfsmittel vorgestellt. Das Hilfsmittel ist den Befragten in der Form nicht bekannt
und wird mehrheitlich als nicht hilfreich eingeschatzt. Hilfreich ware es zu Beginn der Erkrankung und
es wiirde zudem auf den Zustand des Patienten ankommen.

,Es wird auch auf den Zustand des Patienten ankommen.” (AngGr, 181)

Als Hauptgrund, der gegen die Verwendung einer solchen Uhr spricht, wurde genannt, dass die Be-
troffenen ab einen gewissen Zeitpunkt nicht mehr wissen, warum die Uhr vibriert hat und selbst
wenn man es dem Betroffenen erklart hat, er bei der nachsten vollen Stunde die Frage noch einmal
stellen wiirde:

»Am Anfang ja, aber dann wieder er nicht wissen warum...Ja oder warum kommt diese Vibration,
vielleicht wird er Angst bekommen und das kann auch sein.” (AngBet8, 293-295)

,Nein, ich weifs nicht dass es sowas gibt und ich glaube nicht, dass es ihnen hilft, weil jetzt hat sie
vibriert und ich sagen warum sie vibriert und beim zweiten Mal fragt er wieder sie vibriert hat.”
(AngBet9, 339)

Mittels der ,, App: Erkennung von StraRenschildern” soll ein Foto von einem StraRenschild gemacht

werden und die App erklart dessen Bedeutung. Den Einsatz dieses technischen Hilfsmittels kdnnen
sich die befragten Angehdrigen und Pflegerinnen nicht vorstellen, da die meisten Betroffenen das
Handy als solches nicht mehr erkennen, mit diesem nicht umgehen kénnen und wenn die Betroffe-
nen dazu noch in der Lage waren, auch das StralRenschild an sich erkennen wiirden:

,lch glaube mit einem Handy kénnen die meisten nicht mehr umgehen.” (AngGr, 187)

,Wenn er das Handy noch so bedienen kénnte, dann schafft er dann andere auch noch.” (Ang-
Betd4, 276)

,Das weif3 ich nicht, das kénnte sein, mir ist es nicht bekannt, ich glaube auch, dass es nicht funk-
tioniert, weil der demente Mensch diesen Schritt mit dieser App, er das hinhdlt und so weiter.”
(AngBet6, 228)
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Ein 3- oder 1-Tasten-Handy, bei dem der Notruf oder eine gewlinschte Person angerufen wird, kon-

nen sich einige der Befragten durchaus vorstellen, zumindest zu Beginn der Erkrankung. Eine Pflege-
rin halt zudem ein 1-Tasten-Handy fiir sinnvoller und ein Angehoriger kann sich eine farbliche Gestal-
tung der Tasten vorstellen:

,Sowas kénnte ich mir vorstellen, im Anfangsstadium.” (AngBet5, 278)
,Ja am Anfang, am Anfang ist sowas noch eine Hilfe [..].“ (AngBet8, 301)

»Ja, das kénnte in der Not vielleicht helfen, aber nicht mit 3, ich glaube 3 sind zu viel [..], dann
weifs er nicht mehr genau welche von den 3 er driicken muss, mit einem Knopf schon.” (AngBet9,
345)

,Die Handy-Idee finde ich sehr gut, wenn man auf den roten Knopf driickt kommt meine Frau,

beim griinen Knopf mein Bruder und wenn ich auf den gelben Knopf driicke kommt die Rettung.
(AngBet2, 113)

Dass die Nutzung eines solchen Hilfsmittels ab einen gewissen Zeitpunkt nicht mehr maoglich ist, be-
schreibt eine Angehdrige anhand der Erkrankung ihres Mannes:

,Als mein Mann noch zu Hause, war habe ich ihm versucht zu erkléren, dass er nur auf den Einser
driicken muss und dort ist meine Nummer gespeichert — unmdéglich, ab einem gewissen Zeitpunkt
geht es nicht mehr.” (AngGr, 217)

Die Begleitung von einem/einer Psychologen/Psychologin, damit sich Demenzerkrankte in ihren

»Angstzonen” besser zurechtfinden konnen, wird mehrheitlich nicht fir notwendig, wenn auch teil-
weise fur sinnvoll, erachtet. Begriindet wird dies damit, dass diese Form der Begleitung kostspielig
ware, eine Validationsausbildung dennoch wichtig ist, die Psychologinnen an sich nicht aufweisen
und da deren Arbeit, so beschreiben es zwei Pflegerlnnen, in eine andere Richtung geht. Die Be-
troffenen miissen nicht mehr ihre Vergangenheit aufarbeiten, sondern ihre Gefiihle zum Ausdruck
bringen:

,Sinnvoll ist es sicher, aber das ist ein teurer Spaf3.” (AngBet2, 115)

,Nur mit Validationsausbildung. Ein Psychologe selbst hat auch keine Validationsausbildung. [..]
Der muss nicht mehr seine Geschichte aufarbeiten, er muss nur noch seine Gefiihle ausdriicken,
es ist zwar auch Psychologie, aber nur ein ganz kleiner Teil.” (AngBet4, 289-290)

Die Begleitung von einem/einer Pflegerin wird als ein bereits verwendetes und zweckmaRiges Hilfs-

mittel, um Demenzerkrankte in ihrer Mobilitdt zu unterstiitzen, betrachtet:
,Mit Sicherheit.” (AngBet7, 277)

Auch die Begleitung von einem/einer Angehdrigen wird als unterstiitzendes Hilfsmittel angesehen:

LAuUf jeden Fall.“ (AngBet5, 312)

»Ja, das ist auch in Ordnung, wenn der Angehérige Zeit hat und das ist immer gut.” (AngBet8,
317)
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Der Hilfe mit Navigation stehen die befragten Angehdrigen und Pflegerinnen eher skeptisch gegen-

Uber, zwar ist die Idee an sich sehr gut, jedoch wird in Frage gestellt, ob Demenzerkrankte diese Hilfe
annehmen bzw. die Befehle, die das Gerat von sich gibt, verarbeiten kénnen:

,[..] Aber grundsdtzlich ist die Idee sehr gut.” (AngBet2, 121)

,Wenn er zur Ampel kommt, kommt so ein Befehl: Stopp. Kurzfristig kann es nutzen, aber dann
geht er trotzdem wieder weiter.” (AngBet4, 314)

,Er kann es kognitiv nicht verarbeiten.” (AngBet5, 315)

Ein GPS-Gerédt, das an der Kleidung angebracht wird und der Betroffene so von den Angehdérigen
geortet werden kann, findet in den Interviews groBen Zuspruch und wird als duRerst hilfreich einge-
schatzt:

,Das ist auf jeden Fall gut.” (AngBet4, 318)
,Achso ist das gedacht, ja ist eine Méglichkeit, ja.” (AngBet7, 287)

Bedenken beziiglich méglicher AuRerungen in der Bevélkerung hinsichtlich Uberwachung werden
von einer Pflegerin in diesem Zusammenhang vorgebracht:

,lch finde es hilfreich, es wird wahrscheinlich wieder Leute geben: Nein, das ist ja wie Uberwa-
chung [..], ich persénlich sage, das ist hilfreich, weil wenn es jetzt um meine Mutter gehen wiirde,
wdre ich froh wenn ich sie dann wieder im Wienerwald irgendwo finde, ich bin froh wenn die Po-
lizei sie orten kann und so.“ (AngBet6, 260)

Es wird zudem als wichtig erachtet, dass das GPS-Gerat wirklich von der Person getragen wird und
daher in ein Kleidungsstlick integriert wird, das die jeweilige Person in jedem Fall anziehen wird. Als
Moglichkeit werden dabei die Schuhe des Betroffenen genannt und nicht etwa Gegenstdnde wie
Ketten oder Anhdnger in jeglicher Form:

,lch glaube die einzige zuverldssige Mafinahme wdre, weil Ketten, Anhéinger oder Schliisseldinger
sind nicht zuverldssig genug, auch ja, aber etwas was der Betroffene eigentlich fix anziehet, wenn
er die Wohnung oder das Haus verldsst. Wie eben Schuhe, man kénnte alle Schuhe damit verse-
hen.” (AngGr, 150)

Einen Sturzdetektor als Hausnotrufsystem, der bei einem Sturz des Demenzerkrankten selbstdndig
einen Alarm auslost, stellen sich die meisten Befragten als nitzliches Hilfsmittel vor:

,Ja, ist sicher eine gute Idee.” (AngBet3, 202)
»Ja, das kann gut sein.” (AngBet9, 375)

Eine Pflegerin schildert, dass es solche Produkte gibt, diese jedoch mit hohen Anschaffungskosten
verbunden, sie sehr grof} sind und sie von Fallen weilk, wo Personen deswegen gestlirzt sind und sich
verletzt haben:

,Das wird kaum verwendet, diese Detektoren, weil die erstens riesengrof$ sind, zweitens weil die
schweineteuer sind und drittens, ja ich glaube es gibt jetzt Gerdte die kleiner sind, besser einge-
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baut, aber das ist halt wieder eine preisliche Angelegenheit und dann hats mal ein System gege-
ben, da haben sich Leute verletzt weil die da draufgefallen sind [..].“ (AngBet6, 264)

Hinsichtlich des Angstknopfes, der von dem Demenzerkrankten bei sich getragen wird und, wenn sich
die Person in einem Angstraum befindet, betatigt werden kann, wurden einige Vorbehalte gedulert.
So stellt sich die Frage, was passieren soll, sobald dieser Knopf gedriickt wird, dass der Betroffene
den Zweck des Angstknopfes vergisst und den Knopf wahllos und ohne Grund zu driicken beginnt.

,Ja, was soll er mit diesem Knopf machen und dann passiert es, dass ein dementer Patient den
Knopf iberall driickt, weil er nicht weifs wofiir er ist und dann ist es falscher Alarm.“ (AngBet8,
333)

Dartiber hinaus wiirden die Betroffenen unterschiedlich auf einen solchen Knopf reagieren und die-
sen unter Umstanden auch nicht bei sich tragen:

,Ich kénnte es mir schon vorstellen, nur ob sie es bei sich behalten. Die eine Dame hatte so einen
Knopf und wenn sie ihn gedriickt hétte, wdre sie zu uns verbunden worden, die Uhr hat sie auch
nicht oben gelassen. Bei einem hat es funktioniert, beim anderen nicht und der Dritte wollte so-
was gar nicht haben.” (AngBet4, 334)

Vorstellbar, als Reaktion auf das Driicken des Knopfes, ist flir eine Angehorige das Erklingen einer, fiir
die betroffene Person, beruhigend wirkenden Stimme, wie die des eigenen Kindes:

,Vielleicht kénnte sich ein Gerdt einschalten, das beruhigend auf die Person einredet und die
Angst wieder weggeht oder ein Kind nimmt das auf: Mama, es ist alles gut. So ein Band kénnte
man aufnehmen.” (AngBet3, 206)

Obgleich technische Hilfsmittel die Demenzerkrankten in ihrer Mobilitat unterstiitzen kdnnen, sehen
die Befragten dennoch in einer Begleitung die derzeit optimale Form an Unterstiitzung:

»Also ich glaube das diese Demenzbegleiter einfach oder diese menschlichen Wesen, die einfach
viel Bescheid wissen (iber die Erkrankung, die bereit sind den Menschen zuzuhéren, die bereit sind
auf einen Menschen zuzugehen, die Zeit haben, dass das das meiste bringt.” (AngBet6, 278)

,Nein, kein technisches Gerdt, sondern ein Mensch.” (AngBet9, 395)

D.2.8 Zusammenfassung

Die groRten Herausforderungen sehen die Angehérigen bzw. Betreuenden einerseits beim Wunsch

bzw. Drang der Betroffenen sich zu bewegen und andererseits in der zunehmenden Aggressivitat und
Angstlichkeit der Betroffenen.

Symptome, die den Angehorigen und Betreuenden an den Betroffenen besonders aufgefallen sind,
sind die Vergesslichkeit, die mangelnde raumliche und zeitliche Orientierung und die Tag-Nacht-
Umkehr.

Die Angehorigen sehen die Mobilitdit der Demenzerkrankten nicht als primar betroffen, jedoch

kommt es durch die Vergesslichkeit und Orientierungslosigkeit zu einer deutlichen Abnahme der
gewohnten Wege und jene Wege, die noch als bewaltigbar erachtet werden, werden nur in Beglei-
tung gegangen. Spaziergange haben im Laufe der Erkrankung abgenommen, zudem wurden immer
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weniger Ausfliige unternommen und zum Teil wollten Betroffene ihr/e Haus/Wohnung nicht mehr
verlassen.

Die groRten Sorgen der Angehdrigen, bezogen auf die Mobilitdt, bestehen in dem sich Verirren und

dass es zu Stirzen kommen kann. So wurde der stadtische Bereich aufgrund der Orientierungs-
schwierigkeiten der Betroffenen schon frilh gemieden.

Trotz der Erkrankung sind einige der Betroffenen weiter mit dem Auto gefahren. Jedoch haben einige
selbst- und fremdgefahrdende Situationen dazu gefiihrt, dass MalRnahmen ergriffen wurden, um den
Betroffenen vom Autofahren abzuhalten. So wurde beispielsweise sogar ein Arzt aufgesucht, um
diesbezliglichen Rat zu erhalten oder die Autoschliissel wurden vor dem Betroffenen versteckt.

Auch fir die Angehorigen und Betreuenden wird die Stigmatisierung als belastendes Problem ange-
sehen. In einer diesbeziiglichen Sensibilisierung durch Bewusstseinsbildung wird ein wichtiger und
notwendiger Losungsansatz gesehen. Bei einer medialen Berichterstattung sollte auf die zentralen
Symptome der Demenz eingegangen werden, damit die Bevdlkerung angemessen auf einen Be-
troffenen reagieren kann.

Die Angehorigen wiinschen sich zudem mehr Informationen und eine fachgerechte Unterstitzung

nach der Diagnosestellung. Auch spezifische Schulungen, wie Validationskurse, wiirden den Angeho-
rigen eine wirkliche Hilfe bieten. Um die Angehorigen zu unterstiitzen und zu entlasten, kdnnten
Freunde und Bekannte die Betroffenen zu Aktivitaten motivieren und sie damit am Leben teilhaben
lassen. Um die Mobilitat der Betroffenen so lange wie moglich aufrechtzuerhalten, sind angeleiteter
Sport in Gruppen, Physiotherapie und jede Form der Bewegung in Begleitung vorstellbar.

Basierend auf den von ihnen gesammelten Erfahrungen sehen die Angehdrigen/Betreuenden vor-
dergriindig folgende Barrieren im StraBenverkehr als problematisch an: wenig Verweilplatze oder

-einrichtungen im StraBenraum, fehlende Schneerdaumung, Hindernisse oberhalb der Augenhéhe und
Glasflachen ohne optisch kontrastierende Markierung.

Die Angehdrigen/Betreuenden stimmen darliber ein, dass es wichtig sei, den Betroffenen eine weit-
gehende Selbstdndigkeit zu ermdglichen, indem sie weiterhin Aufgaben selbstindig und ohne Hilfe

von Anderen erledigen konnen. Fiir Betroffene, die ihr Leben lang alles selbstdandig erledigt haben,
stellt das Abnehmen jeglicher Aufgaben eine Form der Entmiindigung dar, die nicht zu unterschatzen
ist. Betroffene reagieren auf derartiges Verhalten zudem haufig abweisend und gekrankt. Nichtsdes-
totrotz sind immer die Verfassung des Betroffenen sowie die Individualitat des Krankheitsverlaufes
zu bericksichtigen.

Bei der Aufrechterhaltung der sozialen Kontakte und Freizeitaktivitdten ist ebenfalls darauf Riicksicht

zu nehmen, was die Person vor der Erkrankung gerne getan hat und ob der Betroffene ein eher ruhi-
ger oder ein eher geselliger Typ war.

Demenzerkrankte stellen auch aus Sicht der Angehdrigen und Betreuenden einen méglichen Aus-
gangspunkt einer Gefahrensituation dar. Um dem entgegenzuwirken, ist eine Kennzeichnung in Form

einer Armschleife vorstellbar, wobei — entgegen der Expertinnenmeinungen — neben der Stigmatisie-
rung auch der Sicherheitsaspekt, der aufgrund einer Armschleife moglicherweise erhoht werden
kann, relevant ist und im Vergleich zur Stigmatisierung als wichtiger eingestuft wird. Auch mit Senso-
ren ausgestattete Ampeln, die auf Griin schalten, sobald sich ein Betroffener ndhert, werden als
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technische Sensibilisierung vorgeschlagen. Gefahrensituationen kénnten zudem durch eine in Beglei-
tung stattfindende Mobilitdt am besten vermieden werden.

Das Umbherirren der Betroffenen im 6ffentlichen Raum zu verhindern, wird als problematisch einge-
schatzt, auch hier sollte der Betroffene begleitet oder mit einem GPS-Tracker ausgestattet werden.

Einer Uhr mit Vibration wird kritisch gegenlibergestanden, da die Betroffenen den Grund der Vibrati-

on ab einen gewissen Punkt der Erkrankung nicht mehr wissen. Die Verwendung einer App um Stra-
Benschilder zu erkennen, ist nicht vorstellbar und auch die Hilfe durch Navigation |6st Skepsis aus. Ein

3- oder 1-Tasten-Handy kann zu Beginn der Erkrankung ein mogliches Hilfsmittel sein. Begleitung

wird prinzipiell als sehr wesentlich erachtet. Diese muss nicht durch eine/n Psychologin/en erfolgen,

jedoch wird eine Validationsausbildung der begleitenden Person als vorteilhaft gesehen. Die Ver-
wendung von einem GPS-Gerat findet starken Zuspruch, nur muss auf die Anbringung des Trackers
geachtet werden. Als niitzlich wird auch ein Sturzdetektor erachtet, ein Angstknopf hingegeben wird
abgelehnt, da ab einem gewissen Zeitpunkt der Zweck vergessen und der Knopf ohne Grund gedriickt
wird und vor allem die Angehorigen dadurch befiirchten, rund um die Uhr kontaktiert zu werden.

D.3 Demenzerkrankte

Bei den Interviews mit den Betroffenen zeigte sich hinsichtlich der Barrieren wie der Ermoéglichung
von Verkehrsteilnahme ein sehr differenziertes, vom individuellen Einzelfall abhangiges Bild. Wichtig
sind nicht nur die Umweltbedingungen, die sich positiv oder negativ auf die Verkehrsteilnahme aus-
wirken kénnen, sondern vor allem die Weisen ihrer Deutung. Allgemein konnten wir gegeniiber dem
Verkehr und dem Bewegen im 6ffentlichen Raum eine defensive, vorsichtige, geduldige Haltung er-
kennen, die sich durch alle Interviews zog. Manche Fille zeichneten sich aber durch eine verstarkt
angstlich-defensive Haltung aus, was Riickzugstendenzen férdern kann.

D.3.1 Allgemeines

Die Interviews mit den dementiell erkrankten Personen wurden je nach Wunsch alleine oder gemein-
sam mit einer Betreuungsperson gefiihrt. Die Interviews bestanden aus einem biographischen Erzahl-
teil und einem Nachfrageteil, wo auf konkrete Barrieren und auf Bedtrfnisse und Wiinsche beziiglich
der Mobilitdt eingegangen wurde. Folgende Interviews waren hinreichend aussagekréaftig, um in die
Auswertung einbezogen werden zu kénnen:

Tabelle 7: Ubersicht der Interviewpartnerinnen.

Fall Alter Interviewsituation Grobe Einschat-

zung der Demenz

Herr A 90 Einzelinterview, Einrichtung fiir betreubares Wohnen leicht

Frau E 60 Gemeinsam mit Ehemann, zu Hause schwer

Frau K 75 Gemeinsam mit Pflegerin, Seniorenheim mittel

Frau L 84 Gemeinsam mit Pflegerin, Seniorenheim leicht

Frau N 72 Gemeinsam mit Mitarbeiterin, Seniorenheim mittel

Frau O 89 gemeinsam mit Mitarbeiterin, Seniorenheim schwer

Frau U 60 Wahrend eines Spaziergangs, Demenzstation schwer

FrauZ 83 Gemeinsam mit Tochter, zu Hause mittel bis schwer

Quelle: Eigene Zusammenstellung.

151



Teil D. — Erhebungsergebnisse und Interpretation

D.3.2 Mobilitat und raumliche Barrieren

Ein ethnographischer Bericht

Das Problem der Verkehrsteilnahme, mit dem dementiell erkrankte Personen vor allem in spateren
Phasen des Krankheitsverlaufs konfrontiert sind, soll zunachst an ethnographischem Material aufge-
wiesen werden. Das Material entstand im Zuge einer kleinen Beobachtung, die wir zu Beginn des
Projekts auf der Demenzstation eines Pflegeheims durchfiihren konnten. Ziel der Beobachtung war
es, ein besseres Verstandnis fiir das Leben von und die Arbeit mit dementiell erkrankten Personen zu
entwickeln. Das soziale Leben auf der Station macht auf den ersten Blick einen ausgesprochen im-
mobilen Eindruck. Alte Menschen sitzen alleine oder in kleinen Gruppen. Es gibt wenig sichtbare In-
teraktion, abgesehen von den Zuwendungen des Pflegepersonals. Unter den Bewohnerlnnen findet
sich auch eine Dame (Frau U), die unruhig durch die Station geht. Sie befindet sich in der sog. Wan-
derphase, die wir bislang nur aus der Literatur kennen. Wir erhalten die Erlaubnis, mit Frau U einen
Spaziergang zu machen und bei dieser Gelegenheit mit ihr Gber Mobilitat zu sprechen. Nach kurzem
Zogern ist auch Frau U bereit, gemeinsam mit einer begleitenden Person aus dem Forschungsteam
einen Spaziergang durch den nahegelegenen Park zu wagen. Ein Pfleger erzahlt uns ein bisschen et-
was liber die Lebensgeschichte von Frau U, wie und wo sie wohnte sowie Uber ihre Berufstatigkeit:
wichtige Einsatzpunkte fiir ein Gesprach, das auch unter Bedingungen von Demenz maoglich ist, wenn
man auf alte, gut gefestigte Erinnerungen Bezug nimmt.

Das Forscherlnnenteam ist von der Erlaubnis, einen Spaziergang durchfiihren zu kénnen, zunachst
Uberrascht. Fiir einen Moment stellt sich Unsicherheit ein, ob man das Risiko eines Spaziergangs ein-
gehen kann. Wir wissen nicht genau, wie sich Frau U verhalten wird und wie wir uns selbst in dieser
Situation verhalten sollen. Es sind typische Angste, die auch Angehérige haben, wenn sie wenig (iber
Demenz wissen, vor allem aber, wenn sie keine praktische Erfahrung im Umgang und in der Interak-
tion mit dementiell erkrankten Personen haben. Ein Pfleger versichert uns, dass keine Gefahr besteht
und die Unbeschwertheit, mit der er uns dieses Angebot macht und Frau U auf den Spaziergang vor-
bereitet, gibt auch uns Sicherheit. Der Pfleger verhandelt kurz mit Frau U, welche Bekleidung ange-
sichts des windigen, eher kiihlen Wetters angemessen ware. Ein paar Minuten spater sind wir bereit.
Die Feldnotizen geben Einblick in das Problem der Verkehrsteilnahme unter den Bedingungen von
Demenz, aber auch unter Interaktionsbedingungen, in denen es um die Zuschreibung bzw. das Ab-
sprechen von Fahigkeiten und um die diesbezliiglich bestehende Unsicherheit geht:

,,Der Park befindet sich auf der anderen Seite der Strafse und ist iiber einen Schutzweg gut er-
reichbar. Ein Auto ndhert sich und ich frage mich, ob Frau U stehen bleiben wird oder einfach
weitergeht. Ich kann iiberhaupt nicht einschdtzen, wie weit sie auf ihre Umwelt und die Dinge,
die darin vorgehen, reagiert. Soll ich sie — sicherheitshalber — am Arm nehmen, um sie festhalten
zu kénnen, falls das herannahende Auto sich nicht an die Bestimmungen der Straffenverkehrs-
ordnung hdlt und uns den Vorrang nimmt? Um das Risiko méglichst gering zu halten, bleibe ich
vor dem Schutzweg stehen. Frau U bleibt ganz genauso stehen und ich habe den Eindruck, dass
sie sich gar nicht an dem Auto, sondern an meinem Verhalten orientiert. Sicher bin ich mir aber
nicht. Wir iiberqueren die Strafse ziigig und gehen zielstrebig zum Eingangstor des Parks. Im Park
spiire ich zundchst Erleichterung. Die Situation ist sehr tibersichtlich. Eine lange Allee, von mdich-
tigen Laubbdumen gesdumt, links und rechts Wiesen, weiter vorne eine Briicke iiber einen schma-
len Bach und eine Kreuzung, an der ein zweiter langer Weg verlduft. Der Park ist grofs, man kann
die Begrenzung auf der anderen Seite nicht sehen. Ich habe ein Aufnahmegerdt dabei und lasse
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es mitlaufen, nicht ohne Frau U um Erlaubnis zu fragen. Ich frage sie, wie es ihr geht, spreche ihre
friihere Arbeitssituation an und den Ort, an dem sie gewohnt hat. Die Antworten sind recht ein-
silbig. Ihr Blick ist gesenkt, sodass sie einige Meter vorausschauen kann. Frau U sieht schlank und
drahtig aus und zu dieser Erscheinung passt auch der schnelle Schritt, mit dem sie unterwegs ist.
Wie an der Kreuzung habe ich den Eindruck, dass sie sich trotzdem stdrker an mir orientiert. Sie
wiirde mir nicht davonlaufen, wenn ich langsamer gehe. Nachdem wir etwa 10 Minuten in eine
Richtung gegangen sind, frage ich Frau U, ob sie noch weitergehen mag oder lieber umkehren
mag. Sie entscheidet sich fiir das Umkehren und wir gehen zuriick. Der Blick bleibt die ganze Zeit
auf den Boden gerichtet. An dieser Stelle geht sie auf meine Fragen ein und erzihlt, wie sie friiher
gewohnt hat und zur Arbeit gefahren ist. Spdter erfahre ich von einem Pfleger, dass sie eher mir
Antworten geben wollte und diese Antworten in ihrem Wahrheitscharakter zweifelhaft sind. Aber
ohne Zweifel ist sie in der Lage, ihr Verhalten an meinem Verhalten zu orientieren. Damit ist eine
Grundbedingung des sozialen Handelns erfiillt und jetzt kommt es darauf an, dieses Verhalten
auch angemessen zu deuten. Bei der Uberquerung der Straf3e fiihle ich mich schon wesentlich si-
cherer. Als wir uns dem Pflegeheim ndihern spiire ich aber auch ein bisschen Erleichterung. Kurz
vor dem Eingang — er befindet sich etwa noch 3 Meter entfernt, beginne ich mich von Frau U zu
verabschieden und mich fiir das Gesprdich zu bedanken. Ich merke, dass sie plotzlich Angst be-
kommt als sie sagt: ,Sie gehen aber jetzt nicht weg?‘ Ich bemerke mein inaddquates Verhalten
sofort und versichere ihr, dass ich sie auf jeden Fall bis zu ihrer Wohnung bringen werde und sie
auf keinen Fall alleine zuriicklassen werde. “

Dieses Protokoll verdeutlicht, dass die Mobilitdt von Frau U vor allem von zwei zusammenhdngenden
Faktoren abhdngt. Zum einen ist eine Begleitperson notwendig, durch die sie mit der weiteren Situa-
tion des Alltags in Beziehung gebracht wird. Dies betrifft zum anderen das vorausschauende und ori-
entierte Handeln, das Frau U in der Interaktionssituation nicht als ganzer Entwurf (Wir machen einen
Spaziergang durch den Park und wieder zuriick, wobei Gber den Weg Klarheit besteht) vorwegneh-
men kann. Wie die rdumliche Wahrnehmung sich vor allem auf die ndhere Umgebung richtet, so ist
auch der Zeithorizont auf die nachste Vergangenheit und Zukunft beschrankt. Es ist also wichtig, Zwi-
schenschritte zu kommunizieren bzw., wie in meinem Fall, nicht zum falschen Zeitpunkt zu kommuni-
zieren. Frau U hat die Konsequenzen meiner Handlung, dass sie alleine zurilickgelassen worden ware
und ihren Weg alleine weitergehen musste, verstanden und diese Konsequenz in ihrer Sorge ausge-
sprochen. Tatsachlich hatte der Forscher auch so handeln kénnen. Fir sie bestand fiir einen kurzen
Moment eine moglicherweise existentielle Unsicherheit. Im Rickblick auf das Forschungsprojekt
zeigt die Feldnotiz auch, welche Vorannahmen in der Interaktion mit dementiell erkrankten Personen
wirksam sind, die sich auch in Form von Angsten und Unsicherheiten auf der Seite der Forschenden
ausdriicken. In der Situation des Spaziergangs wurden Alltagserfahrungen und Alltagsannahmen
sichtbar, die auch ein/e Forscherln an eine ihm oder ihr unbekannte Situation herantragt. Vielleicht
sind es solche Vorannahmen, die sich zu Vorurteilen steigern kénnen, die einen guten Teil dessen
ausmachen, was Kitwood (1997) als maligne psychosoziale Situationen bezeichnet. Denn am Beginn
der Interaktion mit Frau U hat ihr auch der Forscher Fahigkeiten abgesprochen bzw. war er im Zwei-
fel, ob und in welcher Weise er sie voraussetzen kann. Wo sollten die Grenzen der Autonomie einer
anderen Person gewahrt bleiben und wo ist ein unterstitzender Eingriff angebracht?

Die Erfahrung, dass in der Interaktion mit dementiell erkrankten Personen eine Veranderung der

Raum-Zeit-Struktur bericksichtigt werden muss, ist der Ausgangspunkt flr die Interpretation der

Interviews. Eine verdnderte Organisation der Raumwahrnehmung zeigte sich an den Elementen der

Blickfihrung und der unmittelbaren Blickorientierung. Die Zeit spielte im richtigen Zeitpunkt der
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Kommunikation eine Rolle. Wenn aber die Zeit als innere Dauer des Bewusstseins begriffen wird
(Schiitz, 2004), dann muss der sinnhafte Aufbau von Bewusstseinserlebnissen, die sich als Handlung
deuten lassen, auch in anderer Weise erfolgen. Auf dieser Basis lasst sich eine Interpretationsheuris-
tik entwerfen, die es erlaubt, medizinische Modelle wie die Retrogenese oder Laings Idee der ontolo-
gischen Unsicherheit mit den geschilderten Erfahrungen der Interviewpartnerinnen zu vermitteln
und sie in diesem Licht zu deuten. Weiters kdnnen unter diesem Gesichtspunkt Themen, die im Rah-
men des Etikettierungsansatzes aufgeworfen werden, vor allem das Absprechen von Fahigkeiten und
die Vorstellung von Normalitdt, was auch eine Funktion der als normales Funktionieren angenom-
menen Formen des Bewusstseins ist.

Hinsichtlich der Mobilitdt und ihrer Veranderung infolge von Demenz (iberlagerten sich in den Inter-
views zwei ursichliche Zusammenhange: (1) Die Mobilitdt im Zusammenhang mit der Demenz selbst.
Dieser Veranderung zeigt sich in reiner Form im Fall von Frau U. (2) Die Mobilitdt im Zusammenhang
mit dem normalen Alterungsprozess, was man insbesondere im hohen Alter mit dem Begriff der Ge-
brechlichkeit (frailty) (Kolland, 2011) erfassen kann. Mobilitdtsanforderungen und Mobilitatsbedirf-
nisse verlagern sich in beiden Fallen auf das Gehen als wichtigstes Fortbewegungsmittel. Wir fanden
diese Veranderung in allen von uns durchgefiihrten Interviews. Daneben kommen in zwei Féllen die
selbstandige Verwendung offentlicher Verkehrsmittel und in drei Fallen die Nutzung von Fahrten-
diensten vor.

Die Veranderung der Mobilitat sieht aus Sicht gesunder Personen wie eine Einschrankung von Mog-
lichkeiten und eine Verengung des Bewegungsumkreises aus. Aus Sicht der Betroffenen geht es aber
eher darum, wie dieser vergleichsweise kleinere Raum gestaltet und organisiert ist, sodass darin
Fortbewegung moglich wird. Man kann analog zu Kolland (2011, S. 430), der von einem ,, mikrosozia-
len Gestaltungsprozess” der Situation der Gebrechlichkeit spricht und dabei aktive und passive For-
men der Anpassung an das Altern unterscheidet — er spricht in diesem Zusammenhang von aktivem
role-making und passiven role-taking —, von einer Mikromobilitit sprechen. Fragen der Mobilitat und
dazugehorige Barrieren sind vor allem ein Problem der kleinteiligen Gestaltung von Situationen auf
der Mikroebene und der Ebene des unmittelbaren Wohn- und Lebensumfelds. Wenn man diese Situ-
ationen aber fir 6ffentliche Verkehrsmittel oder Verkehrssysteme unter dem Gesichtspunkt der In-
klusion dieser Gruppe generalisiert, dann werden die Gestaltungsaufgaben auf der organisationalen
und der gesamtgesellschaftlichen Ebene relevant.

In den Interviews werden Barrieren in vier Kontexten angesprochen, die an dieser Stelle erortert
werden sollen: Die raumliche Dimension von Barrieren, die (1) im Zusammenhang 6ffentlichen Ver-
kehrsmitteln und (2) im Zusammenhang mit der Orientierung (z.B. im Stationsbereich) vorkommt
und die psychologische Dimension von Barrieren, die sich (3) als situativer Stress oder (4) als situative
Angst (Angstorte) duRern kann.

Barrieren in 6ffentliche Verkehrsmittel

Stufen sind fiir die meisten Interviewpartnerinnen kein Problem. Deswegen stellen auch die Einstige
von StraBenbahnen kein Hindernis dar. So berichtet die Tochter von Frau Z liber zwei verschiedene
Typen von Strallenbahnen, die aber beide hinsichtlich des Einsteigens kein Problem darstellen:

,, Tochter: Und ich kann mich erinnern, immer wenn wir gemeinsam in die Stadt gehen, da gibt es
immer zwei verschiedene Arten von Strafienbahnen. Die einen, wo diese Stufen relativ hoch sind
Frau Z: Jajaja.
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Tochter: und die anderen, wo man quasi ebenerdig reinsteigt. Aber gottseidank, du bist eigent-
lich, find ich, zu Fuf bist du eh relativ gut unterwegs, aber da gibt es schon dltere, also manche
dltere Menschen, die kommen iiber diese hohen Stufen nicht gut. Das ist schon auch schwierig “
(Frau Z)

Auch andere Fahrgaste — sie lassen sich im Falle unfreundlicher Reaktionen als soziale Barriere be-
greifen (maligne psychosoziale Situationen) werden nicht als Barrieren beschrieben:

,, Tochter: Also in den Offentlichen sind die Leute eigentlich meistens sehr nett. Haben die eigent-
lich immer Platz gemacht und waren eigentlich sehr freundlich, gell “ (Frau Z).

Offentliche Verkehrsmittel sind aber problematisch, wenn den dementiell erkrankten Personen nicht
die Zeit eingerdumt wird, um sich nach dem Einsteigen hinzusetzen bzw. wieder auszusteigen:

,,Herr E: Alles verlangsamt und es kommt also die Haltestelle. Ich driicke auf den Knopf, ich
mdchte aussteigen, aber sie steigt nicht aus dem Sitz auf. Sie muss sich ja hinsetzen, weil sie ja
die Umgebung nicht mitkriegt, sonst durch den Bus geschleudert wird.

I: Ja.

Herr E: Und ist uns zwei, drei Mal passiert, dass wir es also nicht bis zur Tiir geschafft haben und
der Bus schon wieder weitergefahren ist. Nicht.

I:Mhm. [...]

Herr E: Und dann schlief3t ja die Tiir, fahrt an und sie sind dann eine Station weiter und miissen
sich wieder hinsetzen, weil sie ja nicht Haltegriffe halten konnen, nicht, weil bei Demenz ist ja al-
les eingeschrdnkt. Sie miissen sich wieder einen Sitzplatz suchen.

I: Jaja.
Herr E: Dann ist kein Sitzplatz mehr frei und daher verzichten dann sehr viele eben auf die dffent-

lichen Verkehrsmittel, weil es eben Schwierigkeiten, es treten also immer Probleme auf in der
Demenz und sie miissen diese Probleme einfach losen, ja*“ (Frau E).

Barrieren in der Orientierung

Stationsbereiche sind in einem Fall wegen ihrer Unlibersichtlichkeit ein Problem.

,, Tochter: Aber sagen wir so Rolltreppen und Aufziige finden und so, das ist schon eher schwierig.
I: Aha. Also in der Station zurechtfinden, in einer U-Bahn-Station z.B. ist schwierig.
Frau Z: Ja, aber ich bin eigentlich schon auch so gekommen.

Tochter: Jaja, absolut, aber es gibt einfach so grofie U-Bahnstationen wie z.B. Karlsplatz, wo so
viele verschiedene Linien sind und wo auch viele neu dazugekommen sind, wo ich teilweise mir
selbst denke, das ist fiir mich auch schwierig, da einfach zu schauen, welche Linie und wohin und
welche Richtung usw. “

Verlust der Orientierung ist eine der zentralen Probleme bei der Verkehrsteilnahme. Im Interview mit
Frau Z weist die Tochter auf den fortschreitenden Verlust der Orientierung hin, insbesondere, wenn
die Umgebung nicht vertraut ist. Solange durch stiandige Nutzung oder durch ausreichend vorhande-
ne kognitive Fahigkeiten eine mentale Reprdsentation des Raums maglich ist, kann sich Frau Z im
Raum verorten. Der Raum ist Teil des ,Vertrautheitswissens” (Schiitz, 1944), das nicht nur als abs-
traktes mentales Konstrukt, sondern auch als inkorporiertes Wissen verfligbar ist. Insofern ist das
Gehen auch phanomenologisch ein wichtiges Transportmittel, da es einen kontinuierlichen Raum
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erschlielt, wahrend man durch das U-Bahnfahren von Ort zu Ort ,teleportiert” wird und sich erst
wieder neu orientieren muss:

,, Tochter: Und wie gesagt, wir haben dann manchmal so Situationen gehabt, wo Freunde die
Mama begleitet haben, mit der U-Bahn bis nach XXX z.B. und sie hat sich iiberhaupt nicht mehr
damit zurechtgefunden, wo sie da jetzt hinmuss.

I: Ja.

Tochter: Ja und das ist nur die U4. Aber es ist, sobald es einfach ein Bereich ist, der ihr optisch
nicht mehr vertraut ist. Kann sie das nicht, wiirde sie sich nicht mehr zurechtfinden.

I: Ja, obwohl von XXX da her, ist eigentlich ganz schon weit.

Tochter: Ich habe es jetzt, ehrlich gesagt, nicht mehr probiert. Ja. Aber es ist so, dass sie, also bis
vor einem halben, dreiviertel Jahr, konnte sie schon noch selbst von hier mit der XX-Straffenbahn
nach [Bezirk] fahren. Das ist gegangen und, ich weifs nicht, ob das noch gehen wiirde. Also ich
glaube, sie wiirde das nicht mehr finden“ (Frau Z).

Stressinduzierende Situationen als Barriere

Situationen, in denen bewaltigbarer Stress entsteht, stellen sich rasch in stark frequentierten 6ffent-
lichen Verkehrsmitteln ein. Folgende Episode im Interview mit Frau E ist instruktiv, weil das Interview
selbst als eine Situation verstanden werden kann, die von Frau E als zu schnell, zu stark beschleunigt
erlebt wird:

,,Und hatte also die Schwierigkeit, beim Busfahren da in Salzburg, dass sie also dann aus dem
[wendet sich an IP2]: méchtest du dich hinlegen? Mausi. Sollen wir dich. Méchtest du dich hinle-
gen ein bisschen.

IP2: Lacht.

IP: Darf ich kurz, weil. Es wird zu viel. Weil viel zu viel los ist und sie kriegt ja alles mit.
I: Ja natiirlich.

IP: Das heifit, der Eindruck, wir springen von einem Thema viel zu schnell.

I:Ja.

IP: Und diese Entschleunigungsphase ist damit nicht gegeben. Wir sind jetzt in einem Hochge-
schwindigkeitszug “ (Frau E)

Stress entsteht nicht nur durch die raumliche Struktur, sondern vor allem dadurch, dass Personen,
die nicht unmittelbar in den Interaktionskontext einer Situation (Aussteigen aus dem Bus) involviert
sind, die Situation anders definieren und sehr schnell ungeduldig werden, wenn die kulturell akzep-
tierten Normen der Dauer beim Aussteigen nicht eingehalten werden:

, Herr E: Wir haben lang zum Einsteigen gebraucht, eben auch, um die Stufe zu iiberwinden.
Nicht. Weil die Wahrnehmungsfihigkeit eines Demenzkranken ist ja eingeschrdnkt. Nicht. Und
erzeugt Stress und ich kann nicht logisch erklédren: geh jetzt hinein“ (Interview Frau E).

,,Herr E: Aber nicht: alle Leute schauen, was ist jetzt da los und es entsteht Stress und genau das
ist verkehrt.

I: Ja genau.

Herr E: Und genau dem miissen sie aber entgegenwirken.
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I: Ja.
Herr E: Ja, und dann kommen sie zu einer positiven Losung.

I: Ja. Dass das Umfeld irgendwie dem signalisieren, dass die sich jetzt alle da hinstellen und alle
zuschauen.

Herr E: Ja, einer schreit: Steig doch aus!
I: [Lacht] Jaja. Weil der auch nicht ihr Wissen teilt.

Herr E: Den Hintergrund hat. Den Hintergrund nicht hat. Ja*“ (Frau E).

Angstorte

An wenigen Stellen lassen sich sog. Angstorte als Barrieren ausmachen. An einen Ort gekniipfte Angs-
te sind individuell und lassen sich aus biographischen Erfahrungen heraus verstehen. So hat Frau E
beispielweise Angst vor dem Friedhof:

I: Mhm. Gibt es eigentlich auch Wege, die sie vermeiden?
Herr E: Ja. Sie mdchte auf den Friedhof gehen. Da hat sie Angst davor.
I: Ok.

Herr E: Daher waren wir die letzten zwei Jahre nicht mehr auf einem Friedhof. Aber das sagt sie,
das mochte sie nicht* (Frau E).

Ein Angstort im Zusammenhang mit der Verkehrsteilnahme tauchte bei Frau L auf, die in ihrem Ar-
beitsleben sehr viel mit der S-Bahn unterwegs war. Die Erinnerung an leere S-Bahn-Garnituren, in
denen sich ein Gefiihl der Unsicherheit einstellt, ist nach wie vor prasent:

,,IP: Am Abend alleine mit der Schnellbahn, also, da her eventuell ginge es, da hab ich es noch gar
nicht probiert, aber nach [Vorort] raus also das ist dann schon nicht mehr das wahre.

I: Aha.

IP: Wenn man iiber XXX, dann héchstens zwei oder drei im Wagon, also.

12: Fiihlen sie sich dann unsicher?

IP: Ja, da ist man dann schon so [fiihrt angespannte Haltung vor] gesessen. Effektiv.
I: Aha.

IP: Nein, das war nicht mehr das wahre.

12: Wenn du nur alleine im Wagon sitzt, ja.

I: Ja.

IP: Das war wirklich unangenehm *““ (Frau L).

D.3.3 Beurteilung moglicher Barrieren (Nachfrageteil)

An dieser Stelle werden die Ergebnisse des Nachfrageteils zusammengefasst, wo auch spezifische
raumlich-situative und informationsbezogene Barrieren eingegangen wurden. Folgende Elemente
wurden thematisiert — ihre Relevanz lasst sich nur im Einzelfall feststellen:
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Raumliche Verhaltnisse/Umweltbedingungen/Infrastruktur

Hohe Gehsteige bzw. Stufen und Kanten werden teilweise als Barrieren eingeschatzt. Auch wenn sie
mobil und gut zu Ful’ sind, kdnnen dementiell erkrankte Personen dennoch Angst vor Stufen und
ahnlichen Barrieren haben:

,,Herr E: Ja hohe Gehsteige, also Stufen, Stufen sind ein Problem. Sie hat.
I: Stufen.

Herr E: Weil Angst, Stufen ist ein Problem fiir einen Demenzkranken.

I: Mhm.

Herr E: Sowohl raufzugehen als auch runterzugehen “ (Frau E).

Allgemein sind Stufen ein Problem, weil sie wie im Fall von Frau K Anlasse zu Stiirzen bieten. Dieses
Problem ist aber nicht spezifisch fiir die Gruppe der dementiell erkrankten Personen:

,,IP: Bin daneben gestiegen und und bin gleich gefolgen.
11: Haben sie die Stufe nicht gesehen oder?
IP: Na oh ja, schlampig war ich. [lacht]“ (Frau K).

Enge Gehsteige werden nicht als Problem gesehen. Hier greift unter anderem die passive Einstellung,
die mit Bezug die in den Interviews mit Bezug auf Verkehr oft begegnet. Die Gehsteigfrage lasst sich
diesbeziiglich als Indikatorfrage fiir die Haltung verstehen, die gegeniiber anderen Verkehrsteilneh-
mern eingenommen wird:

,,IP: Nein. Nein, da mache ich, na und wenn Leute kommen, dann weiche ich ihnen aus und gehe
runter und lasse sie gehen oder ich warte, ich lasse sie vorbeigehen und gehe weiter* (Herr A).

,,Ich steig runter* (Frau K).

,,1: Wie das fiir sie ist. Also z.B. wie das fiir sie ist, wenn der Gehsteig zu eng ist, wenn da Leute
entgegenkommen.

IP: Mache ich einen Schritt runter.

I: Machen sie einen Schritt runter.

IP: Ja, also das stort mich nicht. [lacht]

I: Aha.

IP: [langsam und deutlich] Das stért mich eigentlich nicht.

I: Aber wiirden sie dann nicht, ah, stur bleiben und, dass der andere runtersteigen muss.

IP: Nein, das mache ich eigentlich nicht. Das muss ich mir nicht, ein Mundwerk womdglich an-
hdngen lassen. [lacht] Nein. Wie heifst es: der Gescheitere gibt nach “ (Frau L).

Fehlende Verweilpldtze werden teilweise als Problem gesehen, teilweise spielen sie eine unterge-
ordnete Rolle. Im Interview mit dem Ehepaar E heifdt es: ,Das ist wichtig. Bank, Bankerl sind wichtig,
also Verweilplatze sind sehr wichtig.”

Herr A meint hingegen:

»IP: Wenn ich nicht, das kommt selten vor, dass ich sitzen kann. Aufer ich habe ein Bankerl oder
was, dann mache ich es. Aber meistens, bei meinen Wegen ist es sehr selten, ein Bankerl.

I: Wiirden sie sich das wiinschen?
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IP: Ja, ich muss ihnen ehrlich sagen: ich gehe und dann gehe ich langsamer, wenn es ist, wenn ich
zu miide werde oder ich schaue so, wissen sie, ich mache eine Pause im Stehen, lehne mich so
hin. Aber wenn ich eine finde, eine Bank, setze ich mich hin zehn Minuten‘ (Herr A).

Fehlende Verweilplatze konnen auch bedeuten, dass sie von anderen Personen besetzt sind. In die-
sem Fall wird eher eine passive Haltung eingenommen:

,,11: Aha. Und wie ist da, wenn es zu wenig Sitzbdnke gibt, wenn sie wohin gehen oder brauchen
sie das nicht?

IP: Dann bleibe ich stehen. Ich werde nicht zu einem Kind sagen, steh auf und gibt mir den Platz.
Sowas tut man nicht ““ (Frau K).

Bei den Verweilplitze spielen dariiber hinaus hygienische Fragen eine Rolle. So meint Frau L:

,,IP: Ja. Solange sie noch so sind, dass man nicht picken bleibt [lacht] geht’s.
I: Wieso soll man picken bleiben?

IP: Na weil sie dreckig sind.

I: Dreckig sind. Mhm.

IP: [lacht] da graust es mir. Ah gehen kann ich, gottseidank, noch relativ lang. Mein nicht rennen,
aber gehen. Wenn wir spazieren oder Ausfliige machen, das stért mich nicht* (Frau L).

In einem Fall, in dem die Interviewpartnerin lber einen Rollator verfiigten, konnte dieser als mobiler
Verweilplatz eingesetzt werden: ,Ich setzte mich dann einfach in meinen Rollator” (Frau O).

Fehlende Aufziige/Rolltreppen werden von den Interviewpartnerinnen nicht als Problem gesehen:

,,Nein, wenn ich Beispiel, beim Dings bin, wo das ist, ein Stock ist, dann gehe ich rauf und gehe
weiter“ (Herr A).

,,Ich brauche keine Rolltrepe “ (Frau K).
,,Das macht mir nichts “ (Frau L).

In einem Fall finden sich sogar Ausdriicke emotionaler Abneigung gegeniiber Aufzligen: ,Der Aufzug
ist mein Todfeind“ (Frau N).

Hitze, insbesondere in der Stadt, wenn sie Gber wenig schattenspendende Begriindung verfiigt, ist
eine Barriere, die nicht vorgegeben war: ,,Was uns hindert an der Bewegung ist die Hitze, ja, stadte-
baulich einerseits, dass also nicht zu viel versiegelt wird, dass, wir haben in Salzburg immer eine ho-
here Temperatur als in der Umgebung” (Herr E, Interview Frau E). Daher seien ,griine Oasen mit
Verweilplatze[n]“ wichtig (Herr E, Interview Frau E).

Schnee und vereiste Gehwege werden teilweise als Problem beschrieben, das aber mehr mit der
allgemeinen Gebrechlichkeit (frailty) zu tun hat, weniger mit der Demenz. In der Regel kénnen Per-
sonen auch unter Bedingungen einer fortgeschrittenen Demenz die Gefahr, die von Schneebelag
ausgeht, einschatzen. So meint Frau N: ,,Wenn ich falle, kann ich nicht aufstehen. Ich passe auf jeden
Schritt auf.” Mit dem richtigen Schuhwerk ist das Schnee allerdings kein Problem: ,IP: Das ist schwe-
rer. Ich habe zwar mir Schuhe gekauft, dass, fiir den Schnee fest ist“ (Herr A).

Flr Frau L, fir die schneereiche Winter und das Stapfen im Schnee eine wichtige biographische Erin-
nerung darstellt, ist Schnee keine Barriere, sondern im Gegenteil eine Art Motivator:
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,,1: Und wie ist es, wenn der Schnee nicht gerdumt ist. Wenn es angeschneit ist.

IP: Herrlich. Herrlich. Bis zu den Knien hinein. Da komme ich einmal nach Hause und bin bis hinauf
pudelnass. Ich war ja immer auswdrts, XXX-Gegend, also. Der Schnee, der geht mir am meisten
ab“ (Frau L).

Hohe Einstiege sind wie Stufen in spateren Phasen der Demenz ein Problem, wenn Angst vor dem
Aus- und Einsteigen besteht. Anfangs ist das kein Problem:

I: Und sagen sie, beim Bus, da ist der Einstieg manchmal so hoch.

IP: Ja, der ist hoch. Aber das geht ohne weiteres, also da spiire ich gar nichts, dass ich da. Habe
ich nichts “ (Herr A)

Ein Grund, weswegen hohe Einstiege weniger ein Problem sind, ist die Tatsache, dass sich die Be-
troffenen sehr oft in einer Situation einrichten, in der Gehen das zentrale Fortbewegungsmittel ist
(siehe den Abschnitt zu Walkability unter D3.3):

,,11: Und wie ist das beim Bus oder bei der Straffenbahn, da ist manchmal der Einstieg so hoch.
IP: Ach so. Fahr ich nie.

11: Fahren sie eh nie. Ok.

IP: Ja, klar. Ich geh zwar gerne spazieren eine Runde ““ (Frau K).

Breite Spalten zwischen Bahnsteigkante und Wagon kénnen dann ein Problem sein, wenn der Spalt
dunkel (als schwarz) wahrgenommen und als Abgrund interpretiert wird: ,Ja, das ist gefahrlich, weil
es eben als Schwarz er... und die Tiefe erzeugt wird. Eben, was ich ihnen vorhin Gber die Farbe
schwarz gesagt habe” (Herr E, Interview Frau E). Ansonsten sind sie kein Hindernis: ,Da komme ich
auch driiber, das geht alles. Also mit dem Gehen und mit dem: kein Bedenken” (Herr A).

Problematischer Bodenbelag wird insofern thematisiert, als griffiger Boden als wichtig erachtet wird.
Manchmal weichen die Interviewpartnerinnen solchen Wegen aus, wobei sie mit Unebenheiten,
etwa auf Waldwegen, zurechtkommen:

,Also da weiche ich aus, aber sonst, wenn ich nicht, wenn er nicht uneben ist, der Weg, das
macht mir nichts. Wenn ich raufgehe in den Wald ist er ja nie gerade *“ (Herr A).

Wenn sie, wie Frau K oder Frau L, ristig und gut zu Ful? sind, ist das aber kein Problem:

,,11: Und wie ist das, manchmal ist der Boden so holprig oder so Pflastersteine, wo man
IP: Das macht mir nichts, nein.

11: Stért sie nicht?

IP: Nein“ (Frau K).

Bei jenen, die ein unsicheres Grundgefiihl haben, ist schlechter Belag zwar keine Barriere, aber er |6st
eine vorsichtige Haltung aus: ,,Ich bin sehr vorsichtig und versuche ganz langsam zu gehen” (Frau N).

Handlaufe werden als positiv und wichtig gesehen.

,,11: Mhm. Und manchmal bei Stufen, dass kein Handlauf ist, also wo man sich festhalten kann.
IP: Ja das ist unangenehm, also das muss ich nicht unbedingt haben.

11: Aha.
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IP: Da bin ich schon ein bisschen unsicher, das schon, aber so viel bin ich ja zu Fuf nicht unter-
wegs [lacht]“ (Frau L).
Glasflachen und fehlende optische Kontrastierung konnen gefahrlich sein, insbesondere verspiegel-
te Glasflachen, die bei den dementiell erkrankten Personen Wahnvorstellungen auslésen kdénnen:
,Weil er ja nicht sich selbst erkennt, sondern eine fremde Person, die plotzlich da ist” (Herr E, Inter-
view Frau E). Eine andere Interviewpartnerin meint: ,,geht gut, schén langsam® (Frau O) und will da-
mit andeuten, dass bei entsprechender Vorsicht solche Gefahren neutralisiert werden kénnen.

Eine kurze Griinphase wird in den meisten Fallen nicht als Problem gesehen. Entweder wird auf ge-
duldiges Warten oder auf rasches Gehen verwiesen:

,,Dann muss ich warten. Da nutzt mir nichts. Wenn mir zum Schluss ein Auto kommt. Der, sagt er,
beschddigt mich. Aber der kommt ja auch in eine unangenehme, nicht, also da warte ich schon “
(Herr A).

,,11: Ja. Das kann ich verstehen. Und wie ist das, manchmal die Fufigingerampel, die ist manch-
mal so kurz. Da wird es gleich wieder rot.

IP: Was? Ach so.

11: Die Fufigdngerampel.

IP: Ich gehe immer schnell.

11: Ah, gehen sie eh schnell. Das kann sie nicht.

IP: Ich gehe immer schnell “ (Frau K).

,,Na, ich bin aus Prinzip, dass ich da ziemlich geschwind gehe “ (Frau L).

Die kurze Griinphase kann aber auch als Stresssituation erlebt werden, die ein zu hohes Tempo vor-
gibt. So berichtet Frau N, die kurze Griinphase ,verursacht Herzklopfen.”

Stolperfallen kénnen ein Problem sein, wenn man nicht Aufmerksam ist

,, Wenn man sie nicht sieht, dann muss man die Fiifse in die Héhe. Ich muss sagen, am meisten ist,
habe ich noch nie gehabt, dass ich hingefallen wdire. Wenn es nicht gerade, pass ich schon auf, da
muss man aufpassen bitte “ (Herr A).

Stolperfallen ergeben sich beispielsweise bei Aufziigen. Wenn diese aber, wie im Fall von Frau K,
nicht genutzt werden — spielen sie keine Rolle: ,IP: Nein, ich fahre nicht mit dem Aufzug. Ich gehe
alles zu FuR, alles. In den dritten Stock auch. Ja. Ich fahre nicht mit dem Aufzug” (Frau K).

Soziale Barrieren: Konflikte und konfligierendes Verhalten

Konflikte mit Kraftfahrzeugen sind durchwegs kein Problem. Alle Interviewpartner nehmen eine sehr
defensive, also auf die eigene Vulnerabilitdat Riicksicht nehmende Haltung ein, die Situationen, in
denen derartige Konflikte entstehen kénnten, vermeidet. Frau O sagt dazu: ,,Ich schaue auf die Autos
und bleibe schon von weitem stehen.”

Riicksichtslos fahrende Autos oder Radfahrer kbnnen schon ein Problem darstellen, insbesondere
Fahrzeuge, die zu dicht vorbeifahren, was zu Erschrecken und Irritation fiihrt. Die Folgen kdnnen
dramatisch sein:
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,,Herr E: Dass sie zu knapp vorbeifahren. Also auch z.B. gemeinsamer Fuf3- und Radweg, ja.
Kommt mit dem Rad hinten, klingelt nicht, und sie zuckt dann zusammen.

I: Ja, das mache ich auch.

Herr E: Aber das ist extrem bei einem Demenzkranken.

I: Jaja.

Herr E: Ja, weil der gar nicht auf die, und diese Situation auch dann nicht verarbeiten kann.
I:Ja.

Herr E: Es héingt dann relativ lang. Sie fangt dann an zu weinen in so einer Situation.

I: Mhm.

Herr E: Muss ich sie erst wieder, bis zu einer Viertelstunde dann beruhigen, wenn so etwas auf-
tritt“ (Interview Frau E).

I: Ok.
IP: Das ist ein emotionaler Schock ““ (Frau E).

Insgesamt machten die Interviewpartnerinnen diesbezliglich keine schlechten Erfahrungen, vor al-
lem, weil sie eine wenig konfrontative Haltung einnehmen:

,,Dann muss ich warten. Da nutzt mir nichts. Wenn mir zum Schluss ein Auto kommt. Der, sagt er,
beschddigt mich. Aber der kommt ja auch in eine unangenehme, nicht, also da warte ich schon “
(Herr A)

Wenn die Haltung konfrontativ wird, dann beschrankt sie sich auf verbale UnmutsauRerungen, die
eher der eigenen Psychohygiene dienen bzw. so gerechtfertigt (zu den Accounts, siehe Scott und
Lyman, 1968) werden:

,,I: Haben sie keine schlechten Erfahrungen mit

IP: Eigentlich nicht, nein.

I: Riicksichtslosen Autofahrern?

IP: Eher Radlfahrer

I: Radfahrer

IP: Also da habe ich schon manchmal eine ordentliche Go angehdngt. [lacht]
I: Aha. Also sie sind schon auch, sagen das schon, wenn sie was stort.

‘

IP: Sicher, ich fresse doch nicht in mich hinein [lacht]. Das liegt doch dann im Magen, gel ja‘
(Frau L).

Interviewpartnerinnen, in denen sich eine eher angstliche Einstellung verfestigt hatte, berichteten im
Zusammenhang mit Autofahrerinnen allerdings von einem ,bangen Geflihl. Die schimpfen gleich”
(Frau N). Derartige Erfahrungen, die sich als Erlebnis der Einschiichterung deuten lassen, kdnnen ein
moglicher Grund fir Riickzugsorientierungen sein.

Unhdéfliche oder riicksichtslose Passantinnen sind ein eher geringes Problem. Es gibt sie zwar, aber
es gilt dasselbe wie fiir Konflikte mit Autofahrerinnen: Die Befragten nehmen eine defensive Haltung
ein. In den Interviews, wo riicksichtslose Passantlnnen vorkommen, wird dieses Verhalten eher dahin
gedeutet, dass Passantinnen ,nicht ausgewichen” sind, weil sie ,in Eile“ waren (Frau N). An dieser
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Stelle genligt der Hinweis auf Unterschiede im Zeiterleben, der uns an verschiedenen Stellen im Zu-
sammenhang mit Stress bzw. mit dem Wunsch nach Entschleunigung beschaftigt hat.

Begegnungszonen in denen motorisierte Fahrzeuge und FulRganger eine Verkehrsflache teilen sind
eher gefahrlich fur die Zielgruppe, weil die Personen die Situation mit Fortschritt der Krankheit nicht
mehr einschdtzen kdnnen.

Informationsbarrieren

Unzureichende Beschilderung wird nicht als Problem gesehen. Insbesondere in der friilhen Phase
finden sich die Interviewpartnerinnen gut zurecht:

,,Muss ich eine kurze nehmen, dass ich rauf komme zur U-Bahn. Aber da steht iiberall drauf, bei
der U-Bahn, was ist, also da habe ich eigentlich kein* (Herr A).

D.3.4 Ermoglichungskontexte der Verkehrsteilnahme

Die Bedeutung von Gehen und Walkability

Eine zentrale Eigenschaft von Raumen, die Mobilitat fir dementiell erkrankte Personen ermdglichen,
ist ihre Gehfreundlichkeit (Walkability). Walkability bezieht sich darauf, dass wichtige Orte fiir die
Alltagsversorgung (Friseur, Einkaufsmaoglichkeiten, Kirche, Apotheke, Freizeit- und Betreuungseinrich-
tungen) zu FuB gut erreichbar sind und zwar in einer Weise, die eine einfache Orientierung erlaubt
und die Gleichzeitig physisch barrierefrei gestaltet ist. Im Fall von Frau Z — sie wurden gemeinsam mit
ihrer Tochter interviewt — fanden wir diese Situation in idealer Form vor. Alle wichtigen Orte waren
mehr oder weniger in derselben Stralle, oft sogar auf derselben Seite des Gehsteigs angeordnet und
in der Gehweite erreichbar.

., Frau Z: Das Tageszentrum ist ungefdihr, nicht einmal eine viertel Stunde von da entfernt, wenn
man geschwind geht, aber sonst vielleicht 20 Minuten, so ganz normal

Tochter: Also es ist sogar in der gleichen Strafse.
Frau Z: Strajse.

Tochter: Wo du wohnst, es ist auch in der X-Gasse.
Frau Z: Ja* (Frau Z).

Flr Frau Z, eine begeisterte Autofahrerin, wurde das Gehen zum wichtigsten Fortbewegungsmittel:

,, Tochter: Mir kommt vor, dass du im Vergleich zu friiher jetzt mehr gehst.
Frau Z: Ja, ich gehe mehr.

Tochter: Was ich sehr gut finde, also friiher hast du mich z.b., wenn du mich besucht hast, bist du
immer mit dem Auto gefahren; jetzt gehst du zu Fuf3* (Frau Z).

Frau Z weild ihre Situation zu schatzen: ,Ja, da gehe ich hin [i.e. zu einer Tagesbetreuung] und ich
gehe zu FuB und es ist eigentlich recht praktisch auch fiir mich” (Frau Z.). Sie will diese Méglichkeit so
lange als moglich nutzen — sich fihlt sich, so kann man folgern, auch zum Gehen motiviert: ,Wenn
man gehen kann, solange man gehen kann, dass man es ausnitzen kann, das Ganze” (Frau Z). Die
Tochter ergénzte, dass es wichtig ist, ,dass du raus auch ein bisschen aus der Wohnung kommst“
(Frau Z.).
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Das Gehen bietet durch die unmittelbare Beziehung, die eine Person mit der Umgebung aufbauen
kann, einen vielfaltigen Aufmerksamkeitskontext, der anregend und aktivierend wirkt, wenn er ent-
sprechend begleitet wird:

,,Herr E: Wir gehen nicht normal spazieren, sondern wir gehen so [klatscht] ja und, also Brain-
Gehen, also zusdtzliche Aktivierung. Nicht nur das reine Gehen, sondern zusdtzlich. Was siehst du
dort fiir einen Vogel oder, also zusdtzliche Aktivierung, ja.

I: Jaja
Herr E: Also aktives Gehen.
I: Ja. Deswegen ist auch der Wald wahrscheinlich gut, weil man da diese Geriiche hat“ (Frau E).

Neben den situativen Elementen der Barrierefreiheit und der Reichweite spielen auch &sthetische
Erlebnisqualitdten wie Abwechslung, angenehme Farbgebung usw. eine Rolle, die mit dem Gehen
verbunden sein sollten:

,,I: Jaja. Setzen sie sich da immer ein Ziel, wo sie hingehen wollen oder gehen sie einfach.

IP: Ich gehe einfach. Manchmal mache ich es, wie sie sagen, aber meistens gehe ich einfach eine
Strecke und einmal das und einmal das.

I: Ja.

IP: Aber immer schaue ich, dass ich das ndchste [Mal] eine andere Gegend nehme, dass ich nicht
immer nur dasselbe gehe.

I: Jaha.

IP: Das muss ich nicht haben.
I: Abwechslung.

IP: Ja.“ (Interview Herr A).

Die Gehfreundlichkeit kann dartber hinaus mit Bezug auf topologische Gegebenheiten wie etwa
Steigungen Herausforderungen enthalten:

,,1: Geht es gut da. Im XX-Park kann man auch schon spazieren gehen.
IP: Ja und da bist du gleich da.

I: Ja genau.

IP: Da ist halt gegeniiber das XXX und da kénnen sie hinauf.

I: Jaja.

IP: Also ich meine nur, das sind, und wenn sie ein bisschen weiter gehen, kommen sie hinauf zu
der alten Ruine.

I: Ja ja.

IP: Nicht. Na, da musst du schon antauchen, das ist ziemlich

I: Steil

IP: Ja. Da muss man antauchen. Aber, einmal in 14 Tagen kann man ruhig das machen “ (Herr A)

Auch die Moglichkeit, im stadtischen Raum gréReren StralRen und damit dem Verkehr ausweichen zu
kénnen, wird angesprochen:
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., IP: Es sind ja hier gewisse Sachen, z.B. das von XXX, nicht, wo das ist, wo du die StrafSe hast.
I: Ja.

IP: Na die sind stark Frequentiert.

I: Ja.

IP: Aber die nehme ich nicht so oft und schaue, dass ich einen kleinen Weg daneben bekomme.
I: Ah

IP: Nicht, weil

I: Sie meiden die grofse Straf3e

IP: Ja. Da schau ich, wenn es geht* (Herr A)

Der Aspekt der Orientierung hdangt weniger mit dem Raum selbst zusammen und ist eher eine Funk-
tion der Vertrautheit mit der Umgebung. So gibt Frau K an, dass sie lange in der Nahe der Einrich-
tung, in der sie jetzt lebt, gewohnt hat und ihr die Umgebung daher entsprechend vertraut ist. Dazu
kommt, dass eine Freundin in der Nahe wohnt und sie damit ein Ziel fiir ihre taglichen Wege hat:

,,11: Sind sie eigentlich noch alleine unterwegs?

IP: Nein.

11: Wenn sie rausgehen?

IP: Nein, ich kenne mich eh da aus. Ich habe sieben einhalb Jahre vis a vis gewohnt.
I: Aha.

IP: Ich kenne mich aus.

12: Ob sie noch alleine wo hingehen, zum Arzt oder einkaufen.

IP: Ach so, das schon. Ich habe nur geglaubt, am Abend fortgehen oder was.
12: Nein, wir sind ja keine Party-Mduse. Nein, nein.

IP: Aber die Zeiten sind sowieso vorbei [lacht].

11: Ahja und das macht, da sind sie immer zu Fuf3 unterwegs?

IP: Ja.

11: Ok.

IP: Weil meine Freundin wohnt da vorne, 20 Minuten gehen. Gehe ich ganz schnell, das ist fein.
Das ist mein tdglicher Fast-Spaziergang [lacht]“ (Frau K).

Frau K ist in der Umgebung Uiber die biographische Erinnerung des Einzugs in die Wohnung verankert
und in diesem Sinn orientiert, ein Sachverhalt, der mit einer weiteren Darstellung der Gehfreundlich-
keit verkniipft ist:

,,11: Ja, aber wenn sie draufien gehen, gibt es da irgendwelche Situationen, wo sie sagen, das ist
schwierig oder das ist unangenehm, dort zu gehen?

IP: Nein.

11: Nicht.

IP: Hochstens, es ist eine Wassergrube oder was [lacht]

11: Aha.

165



Teil D. — Erhebungsergebnisse und Interpretation

IP: Dass ich durchgehen miisste, aber sonst [lacht].
11: Eine Lacke. Kann man da gut gehen? Und auskennen tun sie sich da auch, in der Gegend?

IP: Ich habe so lange da gewohnt, na. Ich glaube, ich habe noch meinen Meldezettel im Geldbér-
sel drinnen, weil ich es gefunden habe. Wir sind im 76er Jahr eingezogen ““ (Frau K)

In demselben Haus, in dem sich die frithere Wohnadresse befand, lebt noch die Freundin, die sie
regelmaBig besucht. In diesem sehr giinstigen Fall liberlagern sich der biographische Raum der Ver-
gangenheit und die Wohnumgebung der Gegenwart:

,,Hat einen Stock unter mir im zweiten Stock gewohnt und die, ihr ist auch der Mann gestorben
und die ist alleine. Und wir haben im dritten Stock gewohnt und sie wohnt im zweiten immer
noch“ (Frau K)

Fahrtendienste

Wenn Orte jenseits des unmittelbaren Gehraums erreicht werden sollen, werden Fahrtendienste als
eine Moglichkeit in Anspruch genommen. Fahrtendienste kénnen professionell organisiert sein. Es
kénnen aber auch Nachbarlnnen oder Verwandte diese Funktion (ibernehmen. Frau Z berichtet von
einem Tanzkurs, zu dem sie von einer ehemaligen Nachbarin gebracht wurde:

,, Tochter: Und alles, was ein bisschen weiter weg ist, das ist schon schwieriger.

Frau Z: Naja, gut, aber ist auch leicht zu kommen.

Tochter: Ja, aber zum Beispiel mit diesem einen Tanzkurs, wo du warst, in [anderer Bezirk]

Frau Z: Ja.

Tochter: Ja, da bist du dann mit der Frau X hingefahren, die hat dich abgeholt.

I: Wer ist die Frau X?

Tochter: Das ist eine Nachbarin von uns, von der alten Wohnung.

I: Aja.“
Wenn Nachbarlnnen nicht zur Verfligung stehen, dann findet die Tochter von Frau Z den Fahrten-
dienst ,,wirklich eine gute Sache“:

,, Tochter: Also ich denk mir, dieses Shuttle-Service, diese Abholdienste, das finde ich wirklich eine
gute Sache.

I: Mhm.

Tochter: Ja, weil alles andere, beschildern, das wird wenig bringen. Weil im Prinzip sind ja die U-
Bahnen sind bei uns eh immer mit diesen Farben, das ist eh nicht so schlecht. Nur, es ist sicher fiir
die Adressatengruppe der Studie schwierig.

I: Mhm.

Tochter: Aus diversesten Griinden, ja. Und ich denke mir so etwas wie eine, keine Ahnung, Taxi
oder so, es ist auch, ich finde es in der Stadt finde ich es noch ein bisschen leichter, aber gerade
so, wenn man in den Auflenbezirken wohnt, ist es eigentlich oft geschwinder, man kommt, um in
die Stadt reinzukommen. Aber wenn ich z.B. dffentlich von hier nach XX kommen will, ist das eine
Weltreise, aufser man féihrt irgendwie mit Schnellbahn und Bussen, und das ist dann alles schon
ein bisschen schwierig “ (Frau Z).
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Frau L berichtet, dass sie fiir solche Fahrten entweder ein Taxi in Anspruch nimmt, wenn die Kinder
keine Moglichkeit haben, sie abzuholen:

,,1: Und heute, wie sind sie heute unterwegs.

IP: Na entweder mit dem Taxi oder mit der Bim oder meistens holen mich die Kinder, irgendeiner
von den Kindern ab.

I: Aha.
IP: Ja. Die sind da sehr brav in dem Punkt* (Frau L).

Toleranz: Spielrdume der Situationsdefinition

Damit dementiell erkrankte Personen nicht ,vor dem Kopf gestoRen werden’, weil Interaktionspart-
nerlnnen im StraBenverkehr die Situation nicht einordnen kénnen, sind erweiterte Spielrdaume der
Situationsdeutung wichtig, nicht zuletzt aus Sicht professioneller Akteurlnnen, etwa der Polizei. So
erzahlt der Mann von Frau E eine Episode, wo die Missachtung einer Verkehrskontrolle durch seine
Frau fir Irritation bei den Polizistinnen sorgte, die sich aber schnell aufklaren liel3, ohne dass Frau E in
eine unangenehme Situation geraten ist — eine maligne psychosoziale Situation konnte auf diese
Weise vermieden werden:

,,Herr E: Wir sind also beide mit dem Fahrrad gefahren, kamen in eine Verkehrskontrolle der Poli-
zei. Die wollten also kontrollieren, was weif3 ich was. Meine Frau bleibt natiirlich nicht stehen,
weil sie ja das nicht mitkriegt, dass das eine Kontrolle ist, fihrt also weiter und sagt.

Frau E: [Lacht]
Herr E: Sagt zum Polizisten im Vorbeifahren: ich muss zum Vierer.
I: Aha.

Herr E: Ja. Der kann natiirlich iiberhaupt nichts damit anfangen. Ist vollkommen verwundert. Je-
mand reagiert nicht auf ihn, auf das Anhaltezeichen, ja, sondern fihrt einfach weiter und sagt:
ich muss zum Vierer.

I: Ja.

IP: Ich bin dann stehengeblieben, hab ihm es erkldrt, dass meine Gattin eben Demenz hat, waren
furchtbar verstdndnisvoll “ (Frau E)

Um Missverstandnisse zu vermeiden, die sich nicht nur im StraRenverkehr, sondern in den ver-
schiedensten Interaktionssituationen im 6ffentlichen oder halboffentlichen Raum ereignen kdnnen,
ist entsprechende Schulung liber die Erscheinungsformen und den Umgang mit Demenz notwendig.
Im StraRBenverkehr ist es die Polizei, die eine addaquate Definition der Situation rasch vornehmen
muss. Aber genauso sind es Personen, die in verschiedenen Arbeitszusammenhangen stehen, also
Busfahrerinnen, Fahrkartenkontrolleurinnen, Angestellte in Supermaérkten, Banken, Apotheken usw.

Herr E: Also hab ich Gliick gehabt,
I: Ja.
Frau E: [Lacht]

Herr E: dass ich solche Polizisten erreicht hab. Und hab das natiirlich jetzt im Rahmen der de-
menzfreundlichen [Stadt bzw. Bezirk] — Schulung der Polizei, nicht, und die Polizei ganz vorbild-
lich, also, schult die Leute.
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I: Ja ja.
Herr E: und da gibt es ein eigenes Programm, dass also mit einer Priifung abschliefst, also wirklich

toll gemacht. Ja. Es werden also zum Beispiel auch: andere Leute sollen geschult werden im Su-
permarkt.

I: Ja.
Herr E: In der Sparkassa.
I:Ja!

Herr E: Lduft derzeit gerade eine Schulung. Ja. Weil im Supermarkt, nicht, ein Dementer weif}
nicht, dass er an der Kassa zahlen muss. Geht raus, nicht. Da kommt es relativ rasch zu Missver-
stdndnissen. Nicht* (Frau E).

Damit die Situation angemessen Interpretiert werden kann, missen die Verkehrsteilnehmerinnen
um die Probleme dementiell erkrankter Personen wissen. Nur auf dieser Basis kdnnen sie auch die
notwendige Toleranz aufbringen: ,,Und daher ist also die Toleranz und die Verbreitung des Wissens so
wichtig, ja“ (Herr E, Interview Frau E).

Situationsdefinition durch — sehr diskrete — Kennzeichnung

In den Interviews wurde auch die Frage gestellt, ob eine Kennzeichnung von dementiell erkrankten
Personen wiinschenswert ware, etwa wie bei Blinden. Diese Moéglichkeit wurde durchgehend als
stigmatisierend abgelehnt. Unter der Voraussetzung, dass die Erkrankten von der Umgebung richtig
eingeschatzt werden kdnnen — das setzt allerdings Wissen und Typisierungsschemata im Alltag vo-
raus — kann man sehr einfache und diskrete Kennzeichnungen vornehmen, die zumindest einen Hin-
weis auf Wohnadresse bzw. Kontaktperson geben:

,,1: Wir stellen auch manchmal diese Frage, ob das nicht gut wdre, dass man das irgendwie kenn-
zeichnet. So wie blinde Personen, die haben diese Schleifen.

Herr E: Ja. Das haben wir auch diskutiert. Das wollen dich nicht. Sie wollen ja nicht stigmatisiert
werden.

I: Eben. Ganau.

Herr E: Ja, ja. Das ist eigentlich der Hauptablehnungsgrund diesbeziiglich. Aber ich habe auch an-
dere Sachen. Ich habe z.B. im Rucksack einen Zettel drinnen, falls sie verloren geht, mit der Tele-
fonnummer usw. Also es gibt andere Moglichkeiten auch. Ohne zu stigmatisieren.

I: Ja. Aber jetzt z.B. damit die anderen Businsassen, damit die, also wenn jetzt eine blinde Person
einsteigt und die hat diese Schleife, dann wissen alle, ok, da ist eine bestimmte Person und wir
miissen jetzt toleranter sein.

Herr E: Aber ich brauche das gar nicht kennzeichnen, allein durch das Verhalten merken ja alle,
da ist irgendetwas anders ““ (Frau E).

Situationen entschleunigen

In der eingangs dargestellten ethnographischen Beobachtung haben wir auf Verschiebungen in der
Wahrnehmung von Raum und Zeit und damit von der Sinnstruktur hingewiesen, durch die sich de-
mentiell erkrankte Personen im Alltag orientieren. Wenn es nicht gelingt, sich auf die Situation so
einzustellen, dass sie bewaltigbar ist, entweder weil die Coping-Strategien nicht angemessen sind
oder weil die situativen Bedingungen eine Uberforderung darstellen, fiihrt das sehr schnell zu einem
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sich verstarkenden Stress-Coping-Kreislauf. Wenn angemessene Coping-Formen nicht gelernt wur-
den oder wenn sie im Zuge der Krankheitsentwicklung verloren gegangen sind, ist die Chance, dass
sich Riickzug durch Stress einstellt, sehr hoch. Herr E weist in diesem Zusammenhang auch auf die
neurologischen Folgen hin, die durch die situativ (sozial) induzierte Stressbelastung entstehen. Alles,
was hilft, eine Situation in raumlicher und vor allem zeitlicher Hinsicht weniger stressbelastet zu ge-
stalten, unterstiitzt die Betroffenen bei der Verkehrsteilnahme:

,,Herr E: Das zweite ist entschleunigen. Die betroffene Person kommt in einen Stresszustand.

I: Jaja.

Herr E: Ich bin jetzt in eine Situation hineingeschmissen, mit der ich umgehen muss, die ich nicht
gelernt habe.

Frau E: [scheuert]

I: Ja.

Herr E: Das erzeugt Stress.

I: Genau.

Herr E: Und Stress ist duflerst negativ, weil die Nebenniere sofort Cortisol ausschiittet. Cortisol
dann andere Hirnbotenstoffe anders vernetzt. Es bilden sich dann Schadstoffe im Hirn.

I: Ja.
Herr E: Und verstdrken die Krankheit “ (Frau E).

Herr E hat bei seiner Suche nach einer Losung des Problems, wie man dementiell erkrankten Perso-
nen und ihren Begleitern dabei helfen kann, stressfrei aus einem Bus auszusteigen eine ganz einfache
Methode entwickelt, indem er den Knopf, der fiir Rollstuhl- und Kinderwagenfahrerlnnen vorgesehen
ist, verwendet. Dann nimmt sich der/die Busfahrerin die Zeit und/oder Unterstiitzt durch das Aus-
klappen einer Rampe beim Aussteigen. Man kann diese besondere Form der Entschleunigung auch
als eine Verdanderung der Situationsdefinition begreifen, wie wir sie im Abschnitt davor vorgestellt
haben. Weil es aber eher um den Aspekt der Dehnung des Zeitfensters fiir das Aussteigen aus einem
offentlichen Verkehrsmittel geht, stellen wir ihn in diesem Abschnitt dar:

,»Herr E: Und ich hab das dann, ich gehe ja allen Dingen auf den Grund. Ja.
I:Ja.

Herr E: Hab dann also dort angerufen [beim Transportunternehmen] und bin auch auf eine Lo-
sung diesbeziiglich gekommen.

I: Aha.
Herr E: Es gib in den Bussen einen sog. blauen Knopf fiir den Kinderwagen.
I: Ja.

Herr E: Und wenn sie den driicken, dann weifs der Busfahrer, er muss ldnger halten, weil sie ja
mit, einfach ldnger brauchen fiir das Aussteigen.

I:Ja.
Herr E: Und seitdem funktioniert das wunderbar.

I: Jaja. Also einfach
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Herr E: klare Lésung, aber sonst. Ein anderer sagt: ich trau mich gar nicht busfahren, weil ich
komme ja nicht rechtzeitig bis zur Tiir. Weil wenn viele Leute sind miissen sie sich auch noch
durchdrdngen* (Frau E).

Wichtig ist, dass in den Situationen, wenn etwa der Bus etwas langer im Haltestellenbereich verweilt,
um ein sicheres Aussteigen zu gewahrleisten, kein Zeitdruck entsteht. Eine solche Situation kann
entstehen, wenn die Einstiegsschwelle zum Bus sehr hoch ist. Das Problem ist nicht, die Schwelle
physisch zu Gberwinden, sondern genug Zeit dafiir zu bekommen:

,,Herr E: Das ist auch eine Schwierigkeit gewesen beim Bus: der Busfahrer musste drei Minuten
warten beim Krankenhaus einmal, beim ersten Mal, weil sie ging hin, bis zur Tiir,

I: Ja.

Herr E: Ja. Der Bus war so hoch, eine hohe Stufe und sie traute sich nicht aussteigen, weil die Stu-
fe zu hoch war.

I: Zu hoch war.

Herr E: So. Wir haben drei Minuten fiir das Aussteigen gebraucht, ja. Also, fiir mich keinen Stress
erzeugen, weil dann geht es gar nicht* (Interview Frau E).

Eine andere Dimension der Entschleunigung ist die Verfligbarkeit von geniligend zeitlichem Spielraum
bei Terminen. Analog zur Toleranz hinsichtlich des Verhaltens ist auch eine zeitliche Toleranz not-
wendig:

,,Herr E: Und ich mache Termine immer plus-minus eine dreiviertel Stunde aus. Auch einen Arzt-
termin, ja.

I: Mhm.

Herr E: Ja. Weil ich ja nicht weif3, ob jetzt ich zusdtzlich also, ob irgendwas passiert, dass ich also
ihr Gewand angekleckert, ich jetzt frisch anziehen muss oder egal, sie nur auf die Toilette muss.
Toilettengang dauert relativ lang. Ah. Das heif3t, ich kann nicht sagen, zu der gewissen Zeit bin
ich gestellt* (Interview Frau E).

Emotionale Kommunikationsbasis

Eine der grolRen Herausforderungen in einer sehr rationalen Kultur, die instrumentelle Kognitionsleis-
tungen wie das Lesen von Verkehrsschildern, Fahrplanen usw. voraussetzt, ist die Tatsache, dass die
Kommunikation mit dementiell erkrankten Personen vor allem auf einer emotionalen Ebene verlduft.
Es dlrfen, mit anderen Worten, beim Design demenzfreundlicher Elemente im Strallenverkehr nicht
die Standards der rationaler Gestaltung vorausgesetzt werden. So meint Herr E anldsslich seiner
Schilderung der Schwierigkeiten beim Aussteigen aus dem Bus:

,,Logische Erkldrung funktioniert iiberhaupt nicht, ja, bei einem Demenzkranken gibt es keine Lo-
gik. Ja. Das heifit, sie miissen einen emotionalen Zugang finden, ja, und dann ist diese Sperre ge-
lost und dann wird der Schritt gemacht und ausgestiegen *“ (Frau E).

Alle Hilfsmittel, die im 6ffentlichen Raum angeboten werden, um die Verkehrsteilnahme zu erleich-
tern oder zu ermdoglichen, miissen auf dieser emotionalen Ebene funktionieren:

,,Herr E: Ja. Das heifit also, das Bewegen im d&ffentlichen Raum braucht Hilfsmittel, die aber nicht
— und das ist das Wesentliche — auf logisch, logisch basiert sein diirfen, sondern unterstiitzend
emotional sein miissen* (Frau E).
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Hilfsmittel

Technische Hilfsmittel (GPS-Sender, Notfallkndpfe, Apps, die StraBenschilder erkennen usw.) sind in
Abhangigkeit vom Fortschritt der Krankheit hilfreich. Eine App, die StraRenschilder erkennt, ware nur
am Anfang eine Unterstiitzung. Das gilt fir alle memotechnischen Methoden wie ,Spickzettel.” Diese
Methoden sind auf einem logischem, kognitiven Zugang basiert, der nur begrenzt hilfreich ist:

., 1: eine App, die Strafenschilder erkennen kann, ob das was bringt. Dann weif; das

Herr E: Es ist natiirlich am Anfang so, auch meine Frau hat das gemacht, die ganze Wohnung war
mit Spickzetteln

I: Aha

Herr E: Wo was ist, das ist am Anfang eine grofse Hilfe. Da sind die Ldffel, relativ lang hat auch
dann funktioniert noch das Besteck einzusortieren, jetzt geht es natiirlich nicht mehr.

I:Ja
Herr E: Aber die ganze Wohnung war also mit so gelben Memozetteln voll, wo was ist nicht.
I: Mhm

Herr E: Man versucht also entsprechende Stiitzen sich zu geben, aber ich glaube, die Logik, Dinge,
also Hilfsmittel, die logisch basiert sind “ (Frau E).

Der Notrufknopf, den man am Handgelenk tragen kann, ist bekannt und weit verbreitet, aber er wird
nicht kontinuierlich verwendet. Insbesondere das Pflegepersonal von Heimen weist darauf hin, dass
Bewohnerlnnen die Moglichkeit, (iber den Knopf Hilfe zu rufen, vergessen wiirden.

Folgende Stelle zeigt die Problematik, dass fir Personen, die ausreichend fit und mobil sind, kein
Problembewusstsein besteht:

,,IP: Naja, ich muss ehrlich sein, das habe ich, aber ich nehme es nicht immer mit. Da muss ich sa-
gen, da bin ich ein bisschen faul.

I: Faul.
IP: Naja, weil ich es nicht mitnehme. Weil ich mir denken: mir passiert doch eh nichts““ (Herr A).

Dasselbe sagt Herr A liber GPS-Gerate:

,,1: Haben sie das schon einmal probiert.

IP: Nein. Weil ich das noch nie gebraucht habe. Am Anfang, da habe ich ein Dings, aber ich habe
es noch nie gebraucht. Ich brauche nur den roten Knopf driicken und der ruft dich schon zuriick.
Nein das habe ich nicht, brauche ich nicht. Bis jetzt nicht. Toi toi toi, dass es nicht passiert* (Herr
A).

Frau L, die technische Hilfsmittel ablehnt, bejaht den Kommentar der anwesenden Pflegeperson,
dass solche Gerate sogar verwirrend wirken kdnnen:

,,1: Oder so ein Gerdt mit so einer Navigation?

IP: Nein, nein.

I: Damit man weifs, wo man ist, das ist fiir die Orientierung.
IP: Nein, nein, nein.

12: Ich glaube, das ist mehr verwirrend.
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IP: Ja, genau“ (Frau L).

Frau K, die sich in der mittleren Phase der Demenz befindet, erzahlt von den Schwierigkeiten, die sie
nicht nur mit dem Mobiltelefon, sondern auch mit anderen elektronischen Bedienelementen wie
Bankomaten oder dem Einstellen des Fernsehers hat:

,,11: Und was ist mit dem Han, mit dem Telefon?
IP: Kenne ich mich nicht aus.

11: Kennen sie sich nicht aus.

IP: Fiirchterlich.

11: Geht es ihnen wir mir.

12: [lacht]

IP: Meine Freundin, meine Freundin, die weif; alles
12: Ja.

11: Aha.

IP: die kennt sich iiberall aus, die tippt das rein. Ich kann das nicht. Und sie hilft mir auch, wenn
ich das Geld bekomme, weil.

11: Ja.

IP: Da gehe ich zu ihr und machen wir es miteinander. Aber, ich kann noch so oft hinschauen und
sie mir noch so oft erkldren: ich kenne mich nicht aus *“* (Frau K).

Es gibt eine mogliche biographische Erklarung fiir diese Haltung gegeniber elektronischer Technolo-
gie, die uns 6fters in den Interviews begegnet ist: Personen, die heute im hoheren Alter von Demenz
betroffen sind, gingen zu einer Zeit in Pension, als man die Computerisierung der Arbeitswelt noch
entziehen konnte. Eine solche biographische Perspektive schildert Frau L, die sich am Ende ihrer be-
ruflichen Laufbahn weigerte, auf neue Technologien umzusteigen:

IP: Nur jetzt wahrscheinlich, mit den Apparaten, mit dem Ganzen [lacht] steh ich da wie ein Depp
wahrscheinlich. Hat sich ja alles gecdindert.

I: Na sicher.
IP: Zig Jahre her, also.
I: Genau. Das entwickelt sich immer weiter und die.

IP: Ich sehe es, wenn der Enkel manchmal sagt: du Oma, kannst du mir das erkldren? Sag ich, du
bitte, nein, kann ich dir heute nicht mehr, erstens einmal kann ich es dir nicht fiir den Computer
zeigen.

I: Ja.
IP: Weil ich hab strikt, ich bin in Pension gegangen, wie der Computer gekommen ist. [...]

,,IP: Weil, wie gesagt, ich bin 33er Jahrgang und hab mich strikte geweigert. Ich hab dann die
paar Klienten, die noch waren, dltere Herrschaften, die die Computerausdrucke auch nicht mehr
haben wollen, fertig sozusagen betreut.

I: Ja.

IP: Und die sind dann [lacht] mit mir in Pension gegangen [lacht].
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I: Aha.
IP: Computer ist fiir mich ???
I: Jaja.

IP: Ich will nicht. Ich konnte es ja einmal ansehen. Ich mein, der Enkel kennt sich aus. Der Urenkel
kennt sich besser aus schon als ich* (Frau L).

Um technische Hilfsmittel zu gestalten, konnen wir an dieser Stelle folgern, miissen sie im biographi-
schen Umgang mit Technik der Individuen verankert sein. Die Biographie ist daher der wichtigste
Bezugspunkt fiir die Entwicklung technischer MaBnahmen, weil die Adaptierung an eine Situation
von dort aus erfolgt. In die Personalisierung von UnterstitzungsmaBnahmen muss, mit anderen Wor-
ten, das biographische Schema einer Person einbezogen werden. Auch Frau K verweist auf Situatio-
nen, in denen es einfacher war, weil sie weniger tber elektronische Medien vermittelt waren:

,,IP: Friiher das, friiher die Bank war ja auch viel leichter.
12: Ja, da bist du auf den Schalter hingegangen, nicht.
IP: Ja.

11: Da hat es keinen Bankomaten gegeben.

IP: Fiirchterlich.

12: Nein, da hat sich der auskennen miissen [lacht].

IP: Und jedes Jahr haben sie wieder etwas anderes.

12: Ja, gel.

IP: Das wird immer dirger.

11: Ja, stimmt.

IP: Klar, die jungen merken es sich, nicht, ja, das kommt dazu und das. Ich merke mir es nicht “
(Frau K).

Gerate, die friher verwendet wurden, kdnnen allerdings schon in den Alltag integriert werden. Trotz
aller Ablehnung von Computern meint Frau L:

,,Ich habe ein uraltes Handy, ich weif3 nicht, ob ich es da habe, aus dem vorigen Jahrhundert, weil
alles andere kann ich nicht. [lacht]“ (Frau L).

Begleitpersonen werden als hilfreich eingeschatzt. Es missen keine ausgebildeten Pflegekrafte oder
Psychologlnnen sein, aber sie missen um die Charakteristika von Demenzerkrankungen Bescheid
wissen. Vor allem ist es wichtig, dass sich im Sinne der weiter unten dargestellten ,Logik des Beglei-
tens” eine Beziehung entwickelt, insbesondere am Anfang, wenn die Angst vor fremden Personen
nicht da ist. Die Begleitung sollte, so Herr E, auf ,validatorischer Basis“ erfolgen:

,,Herr E: Sondern ich muss auf emotionaler, auf basaler, auf validatorischer Basis das machen.
I: Mhm. Solche Begleitpersonen wdren gut

Herr E: Ideal, ideal. Da gibt es auch in Salzburg das Freiwilligen-Netzwerk.

I: Mhm

Herr E: Das sind Leute, die melden sich freiwillig, um mit jemandem einen Kaffee trinken zu ge-
hen, spazieren gehen.
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I: Aber wird das angenommen?
Herr E: Das wird super angenommen.
I: Weil [eine demente Person] kennt ja oft, da ist ja eine fremde Person jetzt plétzlich

Herr E: Das ist richtig. Allem Fremden ist man urspriinglich. Aber am Beginn der Krankheit ist die-
ses Fremdeln nicht da* (Frau E).

Der Bedarf wird aber nicht immer gesehen. Manchmal werden die Begleiter als Gesellschaft auf Spa-
ziergangen gesehen:

,,1: Und wer das gut, wenn sie spazierengehen, dass jemand mitkommt?
IP: Ja.
I: Wdre das was Gutes?

IP: Na, wenn er will, kann er mit mir kommen. Dann weif3 ich ja nicht, ob er will“ (Herr A).

D.3.5 Biographische Passagen: Adaptierungsstrategien und Accounts

Frau Z war bis vor wenigen Jahren eine leidenschaftliche Autofahrerin und immer mit dem Auto un-
terwegs. Nach ihrer Pensionierung lie} sie es sich nicht nehmen, ihre Tochter mit dem Auto zur Ar-
beit zu bringen. Der Verlust der Fahrberechtigung ist sowohl flir die dementiell erkrankten Personen
als auch fir die Angehorigen ein einschneidendes Erlebnis. Es wird nicht nur eine Fahigkeit aber-
kannt, sondern es geht auch ein ,,Stiickchen Selbstandigkeit” (Frau Z/Tochter) verloren. Dieses Erleb-
nis muss sowohl von den Angehdrigen — wenn sie in Interviews dabei waren — als auch von den Be-
troffenen durch legitimierende Erzahlungen (Accounts) (Scott und Lyman, 1968) gerahmt werden.

»White Lies” — als Cooling Out Mechanismen bei Verlust von Mobilitdtsoptionen

In den Interviews, in denen (meist aufgrund der fortgeschrittenen Erkrankung) Angehorige anwesend
sind, dienen die Accounts als Begriindung fiir die Abgabe des Fiihrerscheins gegeniiber dem/der In-
terviewerln. Sie beschreiben zwar Sachverhalte, die einen Umstieg auf ein anderes Transportmittel
legitimieren wirden. Sie funktionieren auch als soziale Konstruktionen von Begriindungszusammen-
hangen. Aber ihre primédre Funktion ist nicht, einen Grund fiir den Verlust des Fiihrerscheins anzuge-
ben, sondern den eigentlichen Zusammenhang mit der Demenz zu verbergen. Da aber immer auch
ein Stlick angemessene Begriindung in den Accounts steckt, lassen sie sich auch als Cooling Out-
Mechanismen (Goffman, 1952) begreifen. Damit soll die Erfahrung des Verlusts des Fihrerscheins
ertraglicher und die Adaptierung an die neue Situation leichter gemacht werden. Sehr schon werden
die Accounts und das Cooling-Out im Rahmen der Interviews durch die Tochter von Frau Z illustriert:

,, Tochter: Also ich glaube du bist relativ lange mit dem Auto noch gefahren, aber es ist halt auch,
es hat sich finde ich auch, eigentlich hat sich der Verkehr in Wien auch gedindert.

I: Das stimmt.

Tochter: Also es ist wirklich, es ist alles, ahm, viel schneller, viel hektischer geworden, viel mehr
Autos, ah, Banken, das ist auch komplizierter geworden, mit dem IBAN, Uberweisungsgeschich-
ten, ahm, und, ah, ich muss sagen, eine sehr liebe Freundin von mir, die ist vor ca. 3 Jahren, 2-3
Jahren, hat sie einen todlichen Autounfall gehabt, also die ist zwischen zwei LKWs gekommen
und dann haben wir halt einfach auch gesagt, aus Sicherheitsgriinden, ist das Autofahren, es ist
zu gefdhrlich geworden.

174



Teil D. — Erhebungsergebnisse und Interpretation

I: Zu gefihrlich. Da haben sie dann mit dem Autofahren aufgehért, wie dieser Unfall war mit der
Freundin.

Tochter: Nein, aber es war ungefdhr in diesem Zeitraum.
I: Na manchmal gibt es so grofe Ereignisse, wo man sagt: jetzt dndere ich was.

Tochter: Aber weifst du, bei uns war es eher so, dass das ein bisschen eine Geschichte war, wo die
meisten Wege erledigst du zu Fuf.

IPM: Ja.

Tochter: Ja, und mittlerweile ist es auch so, du fdhrst in die Stadt, da musst du immer einen Park-
schein, es ist auch teuer.

I: Ja.

Tochter: also ein Auto zu erhalten heute ist wirklich teuer und wenn man es niitzt, ok, aber du
bist mit dem Shuttle ins Tageszentrum gefahren, mit diesem Bus,

Frau Z: Ja.

Tochter: Weil wenn du mit dem Auto gefahren wdrst, du hdttest jede Stunde einen Parkschein
zahlen miissen. Das Benzin, ja. Wenn du nicht rechtzeitig kommst, es war dort gleich in der Néihe
war eine Polizeistation, hdittest du sofort eine Strafe bekommen. Und so, du wirst abgeholt, du
wirst nach Hause gebracht, musst dich nicht kiimmern, ist das Auto aufgetankt. Du musst, ahm,
es ist bequemer. Einkaufen erledigst du, du erledigst eigentlich alle Dinge, die wichtig sind, zu
Fup.

Frau Z: Ist eigentlich ein guter Platz.

Tochter: Und da, und ich habe auch ein Auto und die wichtigen Dinge, die man halt ohne Auto
nicht machen kann, na gut, die haben wir eh immer zu zweit gemacht.

Frau Z: Ja.

Tochter: Und das war glaube ich eines der Griinde, wo wir dann, wo das Auto relativ lange ei-
gentlich gestanden ist, und ich hab dann zwei Autos gehabt, die ich dann quasi auch fahren
musste, weil ein Auto, das nur in der Garage steht, das ist nicht gut, und ahm, dann war es so,
dass ahm, dass eine relativ, also es war eine relativ teure Reparatur, die man hdtte machen miis-
sen.

I: Mhm

Tochter: Und ahm, das waren eigentlich alles so Griinde, wo wir dann gesagt haben, es zahlt sich
nicht mehr wirklich aus und sagen wir so, wenn, aber im Prinzip ist es einfach aus Sicherheits-
griinden wirklich besser. Jetzt dann nicht mehr. Ja* (Frau Z)

Das Interview mit Frau Z wird durch das Eintreffen einer Pflegekraft kurz unterbrochen. Eine Pflege-
kraft trifft ein und hilft Frau Z, sich fir den anschlieBenden Spaziergang vorzubereiten. Bei dieser
Gelegenheit stellt Frau Zs Tochter die Griinde fiir das Aufgeben des Autofahrens anders dar. Es zeigt
sich, dass die anderen Griinde weder erfunden noch vorgeschoben waren:

,, Tochter: Also, es ist nicht mehr gegangen, sie ist dann teilweise wirklich auf der Straf3e mit dem
Auto stehengeblieben. Ja. Das war wirklich gefdhrlich, ja, und dadurch, ich habe es einfach ver-
kauft und konnte mir es dann auch nicht mehr, es ist finanziell wirklich sehr schwierig geworden
und das war ein Kostenfaktor mehr“ (Frau 2).

175



Teil D. — Erhebungsergebnisse und Interpretation

Ganz ahnlich argumentiert auch Herr E, der auf der einen Seite die Gefahr fiir die betroffene Person
und fir andere Verkehrsteilnehmerinnen sieht, aber auf der anderen Seite das Problem des Verlusts
von Freiheit und damit von Selbstbestimmung und Selbstwert festhalt:

,,I: Ein bisschen was dann, das Thema Mobilitdt ist jetzt, das steht ja fiir uns im Zentrum: wie war
denn ihre Frau friiher Unterwegs?

Herr E: Mit dem Auto, ja. Das war auch ganz interessant. Am Beginn kommt sie heim und sagt:
das Auto spinnt, es stirbt dauernd ab.

I: Aha.

Herr E: Ja, weil sie nicht mehr die Kupplung am Punkt halten konnte, ja. Wobei es fiir mich we-
sentlich einfacher war, ihr das Autofahren dann abzugewohnen.

I: Aha.

Herr E: Ja, weil ich dann gesagt habe: das Auto ist jetzt spinnert geworden, also das kénnen wir
nicht mehr verwenden. Wihrend ich bin auch in einer Selbsthilfegruppe,

I: Ja.

Herr E: Und da ist es eine immense Schwierigkeit, Leuten im Anfangsstadium der Demenz das Au-
tofahren abzugewdhnen, weil es ein Gefiihl der Freiheit ist,

I: Ja.

Herr E: Der Selbstbestimmung noch ist und warum soll ich, wo meine Selbstbestimmung einge-
schrdnkt ist, jetzt noch zusdtzlich etwas wegnehmen. Da gibt es jede Menge: das ist bei der Repa-
ratur, da haben wir alles Mdgliche schon entwickelt, ja, oder es steht in der Garage, ich habe den
Schliissel verloren. Aber es ist gefiihrlich, es ist gefdhrlich, ja* (Frau E).

Negative Adaptierung: Riickzugsorientierung

Die Schwierigkeit der Adaptierung an die Situation besteht fiir die Angehdrigen und fir die Betroffe-
nen darin, dass die Betroffenen oft versuchen, ihren Zustand auch vor engen Angehdérigen zu verber-
gen. So erzahlt die Tochter von Frau Z, wie sie erst spater, als sie um die Krankheit bereits wusste, auf
Befunde stoft, die eine weit friihere Entwicklung nahelegen:

., IP: Ja, die Betroffenen tun das selbst selten. Meine Mutter war zwar vor vielen Jahren einmal bei
einer Psychologin, die sie getestet hat, und hat dann, hat mir dann aber erzdhlt, ja, es ist alles in
Ordnung.

I: Mhm.

IP: Und ich habe dann spditer diesen Befund gefunden.

I: Aha.

IP: Und eigentlich stand da schon drinnen, dass es leichte Anzeichen dafiir gibt.
I: Ok.

IP: Ich kann mir nur vorstellen, dass sie, diese Psychologin begriinden wollte und gesagt hat, naja,
es ist eh alles noch im normalen Bereich, aber eigentlich, aber hdtte ich diesen Befund damals
wirklich gelesen, ich habe halt keinen Anlass gehabt, dem da nicht zu glauben, ja.

I: Ja.
IP: Hditte ich da sicherlich schon viel friiher was mit meiner Mutter unternommen.
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I: Mhm. Hat es ein gemeinsames Gesprdch gegeben mit der Psycholgin?

IP: Mit der Psychologin, nein, meine Mutter ist damals alleine hingegangen, weil meine Grofmut-
ter an Alzheimer erkrankt war und meine Mutter immer sehr in Sorge war, dass sie das auch be-
kommt. Und hat sie mir schon erzihlt, dass sie da hingeht und sich testen ldsst und, sie hat ge-
sagt, sie ist sehr froh, weil es ist alles in Ordnung “ (Frau Z).

Umgekehrt ist es fur die Angehorigen auch schwierig, Symptome richtig zu deuten, weil Symptome
immer nur Spuren sind, die auf verschiedene Zusammenhange verweisen, je nachdem, in welchem
Bezugssystem sie gedeutet werden. Dass sie in einem psychiatrischen oder neurologischen Bezugs-
system gedeutet und spezifiziert werden, ist im Alltag ungewdhnlich, wo sich eher biographische,
personenbezogenen Rahmen nahelegen:

,, Tochter: Friiher war es so, von der Personlichkeitsstruktur war meine Mutter immer so ein biss-
chen ein zerstreuter Professor und dadurch ist mir das einfach nicht so aufgefallen. Sie hat immer
dazu geneigt, wenn man irgendeine konkrete Frage gestellt hat, dann ist sie immer vom Hun-
dertsten ins Tausendste gekommen. Das merke ich bei mir auch selbst immer wieder, also wir
haben offensichtlich haben wir diese Eigenschaft. Und ansonsten, fiir diese kurzen Kontakte hat
sie schon einfach den Eindruck vermitteln konnen, dass sie eigentlich die Dinge ganz gut im Griff
hat* (Frau 2).

Herr E weist im Interview auf die ,irrsinnige Kreativitat” beim Verbergen/Kompensieren von Symp-
tomen hin und macht zugleich die damit verbundene Riickzugstendenz deutlich. Diese Riickzugsten-
denz steht wiederum in Verbindung mit dem Schock, den die Diagnose darstellt. Es sind solche allei-
ne schwer bewadltigbaren Erfahrungen, die einen Teufelskreis von Demenz und Riickzug auslosen
kénnen (siehe dazu Parsons’ Devianzmodells, Kap. B.5.1).

Herr E: Ja, und das machen aber die meisten Demenzkranken, weil die vor den Kopf gestofien
sind. Erstens miissen sie mit einer neuen Situation umgehen.

I:Ja.

Herr E: Sind praktisch bei der Diagnose ins kalte Wasser geschmissen.
I:Ja.

Herr E: Diagnose Demenz: Was nun?

I: Ja. Das ist wie ein Schock.

Herr E: Und werden dann von der Umgebung alleine gelassen, weil sie ja ausgegrenzt werden. Er
ist ja anders als normal.

I: Jaja.

Herr E: Und die meisten wollen ja in der ersten Phase iiberhaupt die Krankheit nicht wahrhaben.
Das wird ja versteckt, mit einer irrsinnigen Kreativitdt.

I: Ja ja.

Herr E: Ja. Also die Kreativitdt ist erstaunlich, wie kreativ diese Leute sind. Und dann kommt es al-
so meistens zu einem Riickzug. Also zu einem Riickzug aus dem offentlichen Raum, ja. Sie sind

eben im offentlichen Raum nicht mehr sichtbar, diese Personen, nicht. Und das ist aber schddlich
fiir die Psyche “ (Frau E)
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Positive Adaptierung: Mit der Situation zurechtkommen

Wir haben insgesamt bei den befragten Personen hinsichtlich der Verkehrsteilnahme eine vorsichti-
ge, zuriickhaltende, konfliktvermeidende Haltung festgestellt. Diese Haltung kommt auch zum Aus-
druck, wenn die Befragten den Verlust des Fiihrerscheins bewaltigten, ohne darauf mit Riickzug zu
reagieren. Das Interview mit Herrn K ist diesbezliglich aufschlussreich. Herr K hat wenige Wochen vor
dem Interviewtermin seinen Fiihrerschein infolge der Ergebnisse einer verkehrspsychologischen Un-
tersuchung abgeben missen. Das ist flir eine Person, die aufgrund seiner beruflichen Tatigkeit sehr
viel mit dem Auto unterwegs war, ein einschneidendes Erlebnis:

,,IP: Nein er hat eben nur das dann da, den Dings hat er dort hingeschickt. Er hat mir nichts gege-
ben. Ich habe nur gesehen, er hat das geschrieben, aber er sagt, nein, das bekommen sie nicht,
das wird dem

I: Amt

IP: Jawohl hinkommen und das ist gekommen. Aber, und das muss ich sagen, da habe ich be-
merkt, er hat darauf geschrieben, nicht zum Brauchen “ (Herr A)

In seiner Darstellung kommt zum Ausdruck, dass ihm Informationen vorenthalten wurden und dass
er in seinem Status herabgesetzt wurde (,,nicht zum Brauchen”). Die Verkehrspsychologische Unter-
suchung wurde zu einer Statusherabsetzungs-Zeremonie (Garfinkel, 1956). Trotz dieser Perspektive
auf den psychologischen Test, wirkt die Verdrgerung verhalten. Kurz merkt er an, es sei eine ,Frech-
heit,” ihn so zu beurteilen, weil er ohnehin nicht mehr beruflich unterwegs ist (,,aus der Arbeit he-
raulen”):

., IP: Aber ich hab, am Anfang ja nicht gewusst, dass das Schreiben, dass das das ist. Da hat mir
dann eine gesagt, du, eine Kollegin, die hat mir das gemacht, du darfst nie mehr sagen, die sind
auf dich los. Na sag ich, los, was kann er machen. Sag ich, ich hab ja nichts Schlechtes gemacht.

I: Ja.
IP: Dass ich das nicht so gemacht habe, wie er will, das stimmt. Na, ist nichts gewesen mehr.
I: Aha.

IP: Aber das war nur ein Mal. Also, er ist dann nach XXX, der Professor, dort hat er auch gearbei-
tet.

I: Aha.

IP: Aber ich war nicht mehr dort und vor allen Dingen war ich schon aus der Arbeit herauf3en.
I: Herauflen

IP: Das ist ja die Frechheit.

I: Ja.

IP: Warum macht man das. Wenn ich eh schon ohne Dings bin, nicht, und ich habe geglaubt, der
kann ja machen, was er will, ich bin doch schon draufien, da kann er mich nicht so haben“ (Herr
A).

Daraus resultiert aber kein Riickzug, sondern eine Herausforderung an die neue Situation, die man
hinnehmen und bewaltigen misse:

,,1: Und wie geht es ihnen jetzt, ohne den Fiihrerschein?

IP: Ich muss mich gewdhnen.
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I: Muss man sich gewéhnen.
IP: Muss man. Das geht nicht anders.
I:Ja“ (Herr A)

Und Herr K verbindet diese Veranderung mit dem Hinweis, dass er jeden Tag zu FuR gehe. Das zu
FuR-Gehen ist wiederum mit einer emotionalen (motivationalen) Komponente verbunden, die etwas
mit den Konsequenzen seiner Verargerung zu tun hat:

,,IP: Nicht, ich gehe nur, ich gehe jeden Tag mache ich jetzt eine Stunde am Vormittag und eine
halbe Stunde nachmittag

I: Sehr gut, aha.
IP: Nur gehen
I: Nur gehen. Gibt es, kommt da wer mit?

IP: Nein. Ich bin dort alleine. Weil das ist ja schwer, wenn die einen sagen: willst du mitgehen und
der, ja, und der geht dann wieder nicht. Dann, ah, da gehe ich gleich.

I: Und das geht gut?
IP: Das geht gut, wenn ich gehe, geht es gut.

I: Und niemand sagt, sie miissen das machen, sondern sie machen das gern, weil sie das gerne
machen.

IP: Ja. Ja kann ich nicht sagen, es soll einer, muss mitgehen, nein, das kann man nicht. Das sind
so, wie soll ich sagen, fiir mich ist es ein Wiedergutmachen, dass ich halt nicht so stur dann bin,
weil ich mich ja gedrgert habe, am Anfang, dass man mir den Fiihrerschein wegnimmt“ (Herr A).

Forderung gemeinsamer aktiver Mobilitat

Der Verlust des Autos muss nicht unbedingt mit dem Verlust von Bewegungsfreiheit einhergehen. In
manchen Fallen, in denen entsprechende Fahigkeiten bestehen und es der kdrperliche Allgemeinzu-
stand zuldsst, kann man auf ein anderes Verkehrsmittel, etwa das Fahrrad umsteigen. Im Fall von
Familie E war es wichtig, dass Herr E ebenfalls auf das Fahrrad umgestiegen ist und damit ein Vorbild
fr Frau E gegeben hat:

,,1: Ah, das ist dann im Wesentlichen, wo ihr die Diagnose bekommen habt?
Herr E: Ja. Da sind wir aufs Rad umgestiegen.

I: Seid ihr auf das Rad umgestiegen. Mhm. Also das ist sozusagen die Verdinderung der Mobilitiit.
Jetzt vom Auto mehr,

Herr E: Aufs Rad ja.
I: Aufs Rad verlagert. Mhm. War das eine Ubergangsphase oder

Herr E: Na, es war relativ leicht. Sie hat gesagt, das Auto spinnt, das war dann relativ logisch und
dann damit war das Auto aufser Diskussion. Wobei ganz wichtig ist die Vorbildfunktion. Ich habe
dann auch sofort auf das Auto verzichtet, ja, weil man kann ja nicht logisch erkldren, sondern
durch Vorbild kann man sehr viel erkldren. Ja.

I: Mhm
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Herr E: Und nachdem ich das Vorbild dann gegeben habe, wir brauchen kein Auto mehr, nicht,
das hat dann der Sohn bekommen, das Auto. Und damit hatten wir kein Auto mehr und damit
war das Thema erledigt ““ (Frau E).

Die Logik des Begleitens: Du-zentrierte Adaption — von der validierenden Haltung zur ,,Distribuier-
ten Kognition”

Da die Betroffenen bei Adaptierung an die Situation mit drohenden Verlusterfahrungen konfrontiert
sind, ist die Neigung zu deren Leugnung angesichts der damit verbundenen Angste und Verunsiche-
rungen nachvollziehbar. Umso wichtiger ist es, in dieser Situation Unterstilitzung zu erhalten, aber in
einer Form, die den eigenen Selbstwert starkt. Dazu gehort die Entwicklung einer gemeinsamen
Kommunikationsbasis zwischen der dementiell erkrankten Person und einer Bezugsperson. So erzahlt
der Mann von Frau E im gemeinsamen Interview:

,,Herr E: Und ich habe also diese Fremdsprache gelernt, ja.
I: Aha.

Herr E: Das hat zum Vorteil, erstens, der Betroffene hat jemanden, mit dem er sich noch verstdn-
digen kann. Das stdirkt sein Selbstbewusstsein irrsinnig.

I: Ja ja.
Herr E: Ja, und ist also auch eine positive Stimulanz um also das Selbstwertgefiihl hochzuhalten *
(Frau E).

Die abendlandische Konzeption des Ich und des Selbstbewusstseins ist so stark im Alltag verankert,
dass das Zentrum von Denken und Handeln nahezu selbstversténdlich mit der leib-seelischen Einheit
einer Person identifiziert wird und andere Moglichkeiten, wie Denken und Handeln konzipiert wer-
den kénnten, auBer Acht gelassen werden. In der analytischen Philosophie wurde schon vor langer
Zeit das Konzept der distribuierten Kognition vorgeschlagen (Clark und Chalmers, 1998), die auch
Gegenstdande aullerhalb des individuellen Bewusstseins als Teil kognitiver Prozesse einbezieht. Wich-
tig ist dabei, dass das Du der anderen Person erhalten bleibt, bzw. dass sich der betreuende als Er-
ganzung zum Du versteht und nicht umgekehrt die dementiell erkrankte Person zu einem Teil des
Betreuenden Ich gemacht wird. Herr E verbindet diesen Gedanken mit dem Grundgedanken der Vali-
dation:

., Herr E: Ich erkenne das Ich im Du. Das war eines der Highlights fiir mich als Erkenntnis, iiber-
haupt im Rahmen dieser langjihrigen Pflege, nicht. Erst wenn ich mich selbst erkenne, dann kann
ich den anderen richtig annehmen, in der Validation usw. “ (Frau E)

Die validierende Grundhaltung muss aber, so weils Herr E, auf das Umfeld einer dementiell erkrank-
ten Person (ibertragen werden, damit sie nicht in einen Zustand gerat, in dem die Rickzugstenden-
zen Uberwiegen. Neben der Starkung des Selbstwertgefiihls ist deswegen auch ein tolerantes Umfeld
notwendig, wie wir es in den Spielrdumen der Verkehrsteilnahme bereits angedeutet haben:

Herr E: Das erste ist also: Stdrkung des Selbstwertgefiihls.

Frau E: [Lacht].

Herr E: Ja. Das habe ich also sofort gemacht, ja, also, bei meiner Gattin. Selbstwertgefiihl ge-
stdrkt. Eben auch durch das Lernen der Fremdsprache Demenz usw.

I: Ja.
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Frau E: [Lacht].

Herr E: Und, ah, das zweite ist, ah, ich habe also, ich werde ofters zu Interviews gebeten, ja.
Frau E: [Lacht].

Herr E: Und da werbe ich immer um Toleranz.

I: Ja.

Frau E: [scheuert am Tisch]

Herr E: Das heif3t, jeder hért das Wort Demenz, das ist etwas Furchtbares, damit méchte ich mich
nicht befassen, moglichst weit weg von mir.
I: Ja.

Herr E: Das heifit, alles was ich weifs, macht mir weniger Angst “* (Frau E)

Im Interview mit Herrn und Frau E, zieht sich wie ein roter Faden die Ubersetzung der neurologischen
Grundlagen der Demenzerkrankung — diese Kenntnisse hat sich Herr E auf hohem Niveau angeeignet
— in eine Haltung, die man als ,Logik des Begleitens” bezeichnen kann. Diese Haltung raumt dem Du
vor dem Ich Prioritat ein und stellt emotionale Formen der Kommunikation in den Vordergrund, was
sich auch in der validierenden Grundhaltung zeigt. Herr E bezeichnet den gemeinten Sachverhalt als
psychologisches Umfeld und schildert ihn eindrucksvoll anhand der doppelten Schwellen, die seine
Frau als Patientin bei einer Operation liberschreiten muss. Sie wird in einen Operationssaal gebracht
und sie muss vor der Operation narkotisiert werden. Beide Uberginge sind fiir dementiell erkrankte
Personen mit Angst und Stress verbunden. Dieser Stress ldsst sich mildern, wenn eine begleitende
Person dabei ist, damit die Schwelle nicht alleine (iberschritten werden muss. Dabei spielen Beriih-
rungen eine grolRe Rolle. Diese Form des Begleitens ist nicht nur flr dramatische biographische Er-
eignisse wie eine Operation wichtig, sondern sie lasst sich generalisieren und sich beispielsweise auf
den Alltag der Verkehrsteilnahme anwenden, wenn man die Schwelle des Hauses verldsst und eine
StraRe betritt:

., Herr E: Ja, jeder regt sich auf, jetzt kriege ich eine Narkose. Da wird normalerweise ein Beruhi-
gungsmittel [gegeben].

I: Aha.

Herr E: Und dann hatte ich vereinbart, dass ich bis in die Schleuse mitgehen darf.
I:Ja.

Herr E: Wo also auch noch der Venenzugang gesetzt wird, ja, da war ich noch dabei.
I: Aha.

Herr E: Beruhigend, gibt es ja auch Beruhigung, also z.B. Hand auf die Stirn auflegen ist irrsinnig
beruhigend.

I: Jaja.

Herr E: Oder der Kapuzenmuskel hat einen direkten Zugang zum limbischen System.
I: Mhm.

Herr E: Da gibt es ja sehr viele Tricks.

I: Schon die Gegenwart einer vertrauten Person ist oft beruhigend.

Herr E: Auch, auch, ja. Und das ist problemlos gegangen, ja.
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I: Mhm
Herr E: Und wir haben uns dann so verabschiedet,
I: Aha

Herr E: Also: du gehst jetzt schlafen, ja. Und die Narkosedrztin ist also rausgekommen, wdihrend
der Operation und hat gesagt, also, sie hat nur zwei Mg Narkosemittel gebraucht. So wenig und
hat zwar zweieinhalb Stunden gedauert, aber nachher, nach der Narkose, die Nachbehandlung
ist wieder sehr wichtig.

I: Ja.
Herr E: Wichtig ist bei Demenz: Energiezufuhr zum Hirn, ja, relativ viel Sauerstoff,
I: Ja.

Herr E: Hat also dann Sauerstoff bekommen und wir hatten also, haben diese zweieinhalbstiindi-
ge Narkose ohne Demenznebenwirkung iiberstanden. Sogar eine leichte Verbesserung der
Sprachfdihigkeit war da.

I: Mhm. Ja ja.

Herr E: Nur, dieses Umfeld, das psychologische Umfeld. “

I:Ja

Herr E: Ist meines Erachtens auch sehr wichtig, nicht nur, welchen chemischen Stoff ich gebe.
I: Ja. Jaja, genau. Das Begleiten in dieser Ubergangsphase

Herr E: Prioperativ und Postoperativ: beides.

I: Ja, beim Hineingehen und beim Zuriickgehen.

Herr E: Beim Zuriickgehen dann sofortige Energieaktivierung des Gehirns, also, um sofort wieder
Sauerstoff zu geben und Energiezufuhr in den Normalzustand zu fiihren.

I: Ja, ja. Ich denke jetzt nur gerade nach, ob man solche Gedanken auch verallgemeinern kann,
also, von einer Situation in eine andere kommen: das ist ja im Grunde: die Wohnung verlassen,
auf die Strafle gehen.

Herr E: Es ist praktisch fiir jede Stresssituation* (Frau E).

Spater im Gesprach mit dem Ehepaar E wird deutlich, dass die Logik de Begleitens im Fortschritt der
Retrogenese zunehmend Handlungsverantwortung in die Hinde der Begleitenden legt, wahrend sich
die dementiell erkrankte Person immer mehr zurlickzieht. Man kann auch sagen, dass Fahigkeiten
auf mehrere Personen verteilt werden, die gemeinsam als Handlungseinheit auftreten. Mit dem Fort-
schritt der Krankheit bilden die dementiell Erkrankte Person und die Betreuungsperson eine Dyade,
die sich als ,,vehikulare Einheit” (Goffman, 1971) begreifen ldsst und die nach dem Prinzip der , ver-
teilten Kognition” (distributed cognition) (Clark und Chalmers, 1998), funktioniert. Wenn Frau Z mit
ihrer Tochter gemeinsam zum Tageszentrum gehen, haben wir eine derartige vehikulare Einheit vor
uns:

,,1: Und da miissen sie, wenn man zum Tageszentrum will, da gehen sie immer gemeinsam?
Tochter: Ja.
I: Muss man da iiber die Strafse gehen und solche Sachen oder ist das auf derselben Strafienseite?

Frau Z: Also, das ist, muss man tiber die Straf3e gehen.
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Tochter: Ja aber, schau, aber man muss nur gottseidank Iings gehen. Also was eher schwierig ist,

glaub ich, also ich weif3 nicht, wie du das empfindest, aber ich denk mir diese X-Gasse iiberque-

ren, ja, das ist also, ich finde das relativ problematisch. Weil die Autos fahren so schnell, ja, und

da muss man wirklich schauen, dass man da einen. Also es braucht auch sehr lange, bis jemand

stehen bleibt und einen riiber Ildsst. Weil es gibt vorne bei der Polizei, bei der neuen, gibt es einen

Zebrastreifen und eine Ampel, aber man musste dann eben diese Stiick extra nach vorne gehen “
Herr E hat fiir diese Form der Bildung einer dyadischen Handlungseinheit im Krankheitsverlauf den
Begriff der ,Januskrankheit” geprdgt. Die Voraussetzung dafiir ist aber eine innige Vertrautheit der
beiden Personen, was Alfred Schiitz (2004) mit Hilfe phdnomenologischer Theoreme in der Vorstel-
lung von Intersubjektivitat beschreibt, die durch gemeinsames Altern entsteht. Im gemeinsamen
Leben ist ein Hinsehen auf die sinnhaften Handlungen eines Du mdglich, womit so etwas wie eine
gemeinsame Zeitvorstellung entsteht. Man kann auch sagen: dass Handlungsentwiirfe, die sich im-
mer auf eine Vergangenheit beziehen, wihrend sie in eine Zukunft projiziert werden, auf zwei Perso-
nen aufgeilt werden. Wesentlich ist, dass die dementiell erkrankte Person als Du erhalten bleibt und
sich die gesunde Person auf sie einstellt und in ihrem Sinn in die Zukunft handelt:

,,1: Also eine der Thesen, die wir auch éfters einmal gehort haben, ist, dass es eben eine Familien-
krankheit ist.

Herr E: Das ist richtig.

I: Die Person ist ja eingebunden in ein soziales Leben und

Herr E: Das ist richtig. Ich bezeichne es sogar als Januskrankheit.
I: Aha. Was heifit das?

Herr E: Wir sind ein Januskopf, ja, ich schaue nach vorne, wdhrend sie in der Retrogenese sich
immer weiter zuriickbildet.

I: Aha.
Herr E: Ja, ich muss immer mehr Fdhigkeiten tibernehmen im Laufe der Krankheit “ (Frau E).

Wenn man das Du ins Zentrum stellt, ist damit impliziert, dass der Begleitende dem oder der Ande-
ren alles abnimmt und ihr damit — meist ohne es zu wollen — alle Fahigkeiten abspricht. Sondern im
Gegenteil diesen Fahigkeiten einen Raum der Entfaltung zuzugestehen und zu ermdglichen:

,,Herr E: Am Anfang wenig. Die wichtigste Therapie ist eine Pflege mit den Hénden in den Hosen-
taschen.

I: Ja genau.

Herr E: Nicht zu sagen: Du bist jetzt arm, ich nehme dir alles ab. Sondern ich fordere dich, aber
tiberfordere dich nicht. Also so, um die Fdihigkeiten méglichst lange zu erhalten. Ja. Sie hat auch
jetzt nach neun Jahren noch furchtbar viele Fihigkeiten, ja* (Frau E).
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TEILE. Schlussfolgerungen, Handlungsempfehlungen und Ausblick

Im vorliegenden Bericht umfasst Teil E. eine inhaltliche Verschneidung der im Rahmen der DeMo-
Studie eruierten Erkenntnisse aus den vorherigen Berichtsteilen. Inhaltliche Schwerpunkte stellen
einerseits demenzbedingte Mobilitatsbarrieren und ,Barrierehemmer” sowie andererseits Anforde-
rungen und Mobilitatsbedirfnisse dar.

Um aufzuzeigen, wie das Thema Demenz in der Verkehrsplanung bericksichtigt werden kann und
welche MalRnahmen gegebenenfalls zu setzen moglich sind, erfolgt abschlieBend eine Ableitung von
Handlungsempfehlungen sowie ein Ausblick hinsichtlich kiinftiger Forschungsprojekte.

E.1 Demenzbedingte Mobilititsbarrieren und ,Barrierehemmer”

Unter einer Mobilitdtsbarriere versteht man eine physische, psychische oder soziale Schranke, die
eine Person daran hindert, am offentlichen oder individuellen StraRenverkehr gleichberechtigt teil-
zunehmen. Dabei wird davon ausgegangen, dass Erwachsene sich im Sinne der Selbstwirksamkeits-
theorie (Bandura, 1997) als autonom und handlungsfahig wahrnehmen kénnen. Eine Mobilitatsbarri-
ere bedeutet, dass eine Person entsprechend ihrer Einschatzung meint, ihre (legitimen) Mobilitats-
bedirfnisse mit den ihr zur Verfliigung stehenden Mitteln und unter den gegebenen infrastrukturel-
len und sozialen Bedingungen nicht vollumfanglich befriedigen zu kénnen.

Bisher beschéaftigen sich zahlreiche Studien zu Mobilitdtsbarrieren hauptsachlich mit zwei For-
schungsfeldern:

1) motorisch- und wahrnehmungseingeschrankte Verkehrsteilnehmende (z.B. Hauger et al.,
2013)

2) subjektiv wahrgenommene Angstraume (z.B. Angelini et al., 2015; Schwind, 2010; Steinebach
und Uhlig, 2012)

Der Fokus der meisten bisherigen Studien lag auf der Verkehrsteilnahme von Demenzerkrankten im
Kontext des motorisierten Verkehrs und damit verbunden mit der Verkehrssicherheit bei deren akti-
ver Verkehrsteilnahme als LenkerIn. Damit jedoch die eigenstandige Mobilitdt von Demenzerkrank-
ten moglichst lange aufrechterhalten werden kann, werden vermutlich jene Verkehrsmittel eine we-
sentliche Rolle spielen, bei deren Nutzung die betroffenen Personen nicht selbst aktiv am Verkehr
teilnehmen. Aus kurz- bis womaéglich mittelfristiger Sicht wird sich das Angebot solcher Verkehrsmit-
tel auf jene des Offentlichen Verkehrs beschrinken. Langfristig hingegen kénnte die Entwicklung
autonomer Fahrzeuge eine groRe Chance fiir die individualverkehrsbasierten Mobilitatsoptionen von
Demenzerkrankten sowie einigen anderen, heute mobilitdtseingeschrankten Personengruppen dar-
stellen.

E.2 Voraussetzung korperlich-kognitiver Fahigkeiten bei der Verkehrsteilnahme

Wie sich aus einigen Studien bereits zeigt, werden fiir eine aktive und sichere Verkehrsteilnahme
verschiedene korperlich-kognitive Fahigkeiten vorausgesetzt. Die nachstehende Auflistung nennt
einige dieser Fahigkeiten:

A. Konzentration
B. Selektive Aufmerksamkeit (als besonderer Aspekt der Konzentration)
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C. Visuell-rdumliche Wahrnehmung und damit verbunden

Cl.  die Wahrnehmung der eigenen Position im Raum,
CIll. der Abstande zu anderen Objekten im Raum und
C . der Abschatzung von Geschwindigkeiten
D. Orientierungsfahigkeit
E. Entscheidungsfihigkeit
F. Reaktionsfihigkeit/-geschwindigkeit
G. Vorausschauendes Handeln und Abschatzung der Entwicklung von Situationen (Einschdtzung
von Situationen)
H. Verknilpfung zeitlich-raumlicher Zusammenhange
I.  Ordnen von zeitlich aufeinanderfolgenden Ablaufen (Wahrnehmung von Ursache-Wirkungs-
Zusammenhédngen)
J. Handlungsplanung
K. Abschatzung der zeitlichen Dauer
L. Einordnung von Gegenwart und Vergangenheit
M. bewusstes Erkennen eigener und fremder Bediirfnisse
N. Geflhlskontrolle
O. Abstraktionsfahigkeit (Karten, Symbole)

Das Ausmal} der Einschrankung oder aber der Verlust einer dieser Fahigkeiten kann viele Ursachen
sowie selbstverstandlich auch verschiedenste Wirkungen haben und bei samtlichen Personengrup-
pen, so etwa auch bei gesunden Personen, auftreten. Aus bisherigen Erfahrungen Ilasst sich jedoch
schlieBen, dass es bei Demenzerkrankten mehr oder weniger haufig zu Einschrankungen einer oder
mehrerer Fahigkeiten kommt. Belastbare Statistiken zum AusmaR und der Haufigkeit einer Ein-
schrankung der obigen korperlich-kognitiven Fahigkeiten bei Demenzerkrankten (oder aber auch
anderen Personengruppen) existieren bislang nicht.

Jede Verkehrsteilnahme erfordert u.a. bestimmte korperlich-kognitive Fahigkeiten. Probleme und
Barrieren treten demnach immer dann auf, wenn die fiir die Rollentibernahme in einer Verkehrssitu-
ation vorausgesetzten Fahigkeiten bei der jeweiligen Person nicht (génzlich) vorhanden sind. Der
Grund daflr, warum eine Anforderung fir die Situationsbewaltigung bei der am Verkehr teilneh-
menden Person nicht vorhanden ist, spielt fir das Auftreten von Problemen und Barrieren noch kei-
ne Rolle, wie Abbildung 7 darstellt. Allerdings kdnnen 1) das Wissen (iber Einschrankungen bzw. Ver-
lust von Fahigkeiten bei verschiedenen Personengruppen und 2) das Wissen Uber die vorausgesetz-
ten Anforderungen fiir die Situationsbewaltigung helfen, entweder Probleme und Barrieren dieser
Personengruppe zu reduzieren oder (Kompensations-)Strategien aufzubauen.
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Abbildung 7: Entstehung von Problemen, Barrieren und (Kompensations-)Strategien bei der Verkehrsteilnahme

Kinder Halteknopf betatigen bei Ein- -

und Ausstiegswunsch &
- Altere Personen 3o
§ Abschatzung der eigenen S %
2 Personen mit Demenz Einschrankungen bzw. Karperlich-kognitive Position im Raum und der 5<
2 Verlust kérperlich-kognitiver Anforderungen fir die Absténde zu benachbarten T2
g Personen mit Depressionen Féhigkeiten Situationsbewaltigung Personen/Objekten {% %
B @ X
a Personen in Stresssituationen Lesen von Strallenkarten § 2

o

>

etc. etc. .

(Kompensations-)Strategien
von Verkehrsteilnehmerinnen

Quelle: Eigene Darstellung.

Welche korperlich-kognitiven Fahigkeiten bei der Verkehrsteilnahme vorausgesetzt werden, ist von

dem benutzen Verkehrsmittel und dem frequentierten 6ffentlichen Raum abhangig.

E.2.1 Problematisches Verhalten als Folge einer Einschrankung bzw. eines Verlustes koér-
perlich-kognitiver Fihigkeiten

In Tabelle 8 wird mogliches problematisches Verhalten von Demenzerkrankten aufgezeigt, das nach

den genutzten Verkehrsmitteln differenziert wird. An dieser Stelle ist anzumerken, dass die genann-

ten Probleme mitunter auch zeitabhingig sein kdnnen (z.B. Problem tritt nur auf, wenn sich vie-

le/keine anderen Menschen in der Umgebung aufhalten).

Tabelle 8: Mogliches problematisches Verhalten Demenzerkrankter differenziert nach Verkehrsmittelwahl.

Induziert durch Verkehrsmittel
1 . Mangel oder s
Nr. | Magliches problematisches Verhalten o D MV (exmgy_ »
Fihigkeiten Abgangswege)
1 Vorbeigehen an Ziel/Verpassen der A B X X X X
Haltestelle/zu weit fahren
2 Verlaufen/Verfahren (in bekannter A B,D X X X X
und/oder unbekannter Umgebung)
3 Wegfindungsproblem (in bekannter A DO X X X -
und/oder unbekannter Umgebung)
Behindern anderer Verkehrsteilnehme- B,C,F,M X X X X
rinnen (z.B. Im Weg sein)
Gefahrden anderer Verkehrsteilneh- B,C F X X X X
merlinnen (z.B. Nicht-Einhalten von
Regeln)
6 Nicht-Finden von Ein-/Ausgingen A DO
7 Nicht-Erkennen von Wegfolgen A DO

Fortsetzung Tabelle 8 auf Seite 187
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Fortsetzung Tabelle 8

Nr.

Mogliches problematisches Verhalten

Induziert durch
Mangel oder
Verlust von
Fahigkeiten

Verkehrsmittel

Zu FuB

Miv

nMIV

ov
(exkl. Zu- und
Abgangswege)

Erschwertes Wiederfinden der Orien-
tierung

A DO

X

Nicht-Zurechtfinden in einer Men-
schenmenge/bei hohem Verkehrs-
oder Fahrgastaufkommen

A, C,D,E M

10

Fehlende Ansprechpersonen (u.a.
durch Automatisierungen)

E,J,O

11

Nicht-Erkennen der richtigen Linie
(StraRenbahn, Bus) z.B. bei Mehrfach-
haltestellen

A, B,D,O

12

Nicht-Entscheiden fiir das Ausweichen
(z.B. bei Blockade)

D,EFG

13

Nicht-Entscheiden fiir eine Richtung
bei Weggabelung

D,EFG

14

Durcheinanderbringen von Haltestel-
lenfolgen (welche Haltestelle kommt
davor/danach?)

15

Durcheinanderbringen von aufeinan-
derfolgenden Handlungen (z.B. ,erst
Ticket kaufen, dann fahren”)

16

Fahren ohne Erlaubnis (z.B. Vergessen)

B,E L

17

Vergessen bendtigter Kenntnisse fiir
die Bedienung eines Fahrzeuges

18

Nicht rechtzeitig Handeln bei Ein- und
Ausstiegswunsch (OV)

A B,F, H,)J

19

Warten auf nicht mehr vorhandene
Verkehrsmittel/sinnvolle Ziele (z.B.
bereits erwachsene Kinder vom Kin-
dergarten abholen wollen)

B, L

20

Fehleinschatzen der Reisezeit (Distanz)

B, H, K

21

Zeitbedingtes Fehleinschatzen (z.B.
eigene Wartezeit, Betriebszeiten)

B, K

Stressiges Verhalten wegen falscher
Zeitabschatzung (z.B. Drangeln)

Ubersehen von Hindernissen (z.B.
Mulltonnen, Stangen oder bei diffusen
Lichtverhaltnissen in U-Bahnen, Unter-
fihrungen etc.)

Fehleinschatzen herannahender Ver-
kehrsteilnehmerinnen (z.B. Shared
Space, Kreuzen der Infrastruktur ande-
rer Verkehrsteilnehmerinnen)

A CGH

Unflexibles Reagieren auf Ereignisse
(z.B. Ampel schaltet auf Rot, Betriebs-
stérung)

E,F,G

Zu nahes Stehen an Bahnsteig, Stra-
Renrand etc.

B, C

Stolpern (z.B. wegen unebenem Bo-
den, Ubersehen von Gehsteigabsen-
kungen)

B,C

Fortsetzung Tabelle 8 auf Seite 188
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Fortsetzung Tabelle 8

Nr.

Mogliches problematisches Verhalten

Induziert durch
Mangel oder
Verlust von
Fahigkeiten

Verkehrsmittel

Zu FuB

Miv nMIV

ov
(exkl. Zu- und
Abgangswege)

Beteiligt sein an (Beinahe-)Unféllen/
Kollisionen (z.B. aufgrund der Miss-
achtung von Verkehrsregeln)

B,C F

Nicht-Erkennen (friihzeitig) von Gefah-
ren bei Anndherung (z.B. Ulmen, Bau-
stellen) oder durch Voraussicht (z.B.
Personen auRerhalb des Vertrauens-
grundsatzes, durch eigenes bzw. frem-
des Verhalten)

A B CFGM

Nicht-Erkennen und -Vorhersehen von
Erschépfung (z.B. Uberschreiten der
eigenen Fitness)

Nicht-Erkennen und -Deuten von Leit-
systemen, Schranken (Symbole)

A,B,O

Fehleinschatzen von eigenen und
fremden Distanz- und Raumzonen
(Personal Space)

B,C,M

Vergessen von (informellen) Verhal-
tensregeln wie z.B. ,erst aussteigen,
dann einsteigen“/, rechts stehen links
gehen” in 6ffentlichen Verkehrsmit-
teln, auf Rolltreppen etc.

B,C,M

Fehlende Aufstehbereitschaft fiir An-
dere (OV)

B, M

Unangepasstes Verhalten (z.B. gegen-
Uber Polizisten)

Benutzen der falschen Verkehrsinfra-
struktur (z.B. Gehen am Radweg)

B,C,D,0

Ubersehen von beschilderten Gefahren

B, O

Uberfordert sein durch Reiziiberflu-
tung (z.B. bei GeschaftsstralRen, FuR-
gangerzonen, Mehrfachhaltestellen)

A,BCD

39

Fehlendes Akzeptieren und neu erler-
nen von Veranderungen (Digitalisie-
rung, Anderung der Busfarbe etc.)

Isolieren durch negative Erlebnisse

Stigmatisieren von einem selbst und
Anderen (soziale Fehleinschatzung,
fehlende Hemmschwellen)

Fehlende Kontrolle tiber Emotionen
(z.B. Gefuihlsausbriiche im 6ffentlichen
Verkehr/ 6ffentlichen Raum, aggressi-
ves Fahren)

Fehlende Kontrolle von Kérper-
funktionen

44

Vergessen des Ziels und Zweck des
Weges

45

Verharren durch Vergessen von z.B.
Betatigung der Ein-/Aussteigtaste,
Stehenbleiben bei ,rot“, Driicken bei
Ampel

Fortsetzung Tabelle 8 auf Seite 189
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Fortsetzung Tabelle 8

50

Induziert durch Verkehrsmittel
. r . Mangel oder s
Nr. | Mogliches problematisches Verhalten e— PEI IR (eXk:)z:/_ »
Fahigkeiten Abgangswege)
46 | Vergessen des Kaufens einer Fahrkarte A B, I - - - X
bzw. der Vorgehensweise im Rahmen
der Fahrkartenbeschaffung
47 Vertauschen von rechts und links A D X X X X
48 | Auftreten von Unwohlsein aufgrund C X X X -
beengter Raumverhaltnisse (z.B. Nicht-
Einhaltung des Lichtraumprofils)

Fehleinschatzen der Dimension von C X X X X
Fahrzeugen oder Strallenabschnitten
(z.B. beim Einparken, Annaherung an
Fahrzeug)

Vergessen des Abstellplatzes geniitzter B,C,D,H - X X -
Fahrzeuge

Quelle: Eigene Zusammenstellung.
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trifft zu

trifft nicht zu

problematisches Verhalten trifft nur Demenzerkrankte

problematisches Verhalten trifft nicht nur Demenzerkrankte, sondern auch weitere Verkehrsteilnehmerinnen

Konzentration

Selektive Aufmerksamkeit (als besonderer Aspekt der Konzentration)

Visuell-raumliche Wahrnehmung und damit verbunden die Wahrnehmung der eigenen Position im Raum, der
Abstande zu anderen Objekten im Raum und der Abschadtzung von Geschwindigkeiten

Orientierungsfahigkeit

Entscheidungsfahigkeit

Reaktionsfahigkeit/-geschwindigkeit

Vorausschauendes Handeln und Abschatzung der Entwicklung von Situationen (Einschatzung von Situationen)
Verknipfung zeitlich-raumlicher Zusammenhange

Ordnen von zeitlich aufeinanderfolgenden Abldufen (Wahrnehmung von Ursache-Wirkungs-Zusammenhéangen)
Handlungsplanung

Abschatzung der zeitlichen Dauer

Einordnung von Gegenwart und Vergangenheit

bewusstes Erkennen eigener und fremder Bediirfnisse

Geflhlskontrolle

Abstraktionsfahigkeit (Karten, Symbole)

Im Folgenden werden spezifische Beispiele aus Tabelle 8 herausgegriffen und kurz erlautert:

Nr.

3 Wegfindungsproblem (in bekannter und/oder unbekannter Umgebung): Fir Demenz-

erkrankte kénnen Wegfindungsprobleme vermehrt auftreten. Nicht nur in unbekannten, sondern

auch in bekannten Gebieten kann es sein, dass sie nicht mehr wissen, wohin sie gehen wollen, wie sie

ein bestimmtes Ziel erreichen bzw. wie sie vom aktuellen Standort wieder nach Hause kommen. Dies

kann durch Probleme in der Konzentration (A), der Orientierungsfahigkeit (D) oder der Abstraktions-

fahigkeit, die fUr das Lesen von Karten und Symbolen benétigt wird, (O) begriindet sein. Derartige

Herausforderungen kénnen sowohl zu Ful}, im motorisierten Individualverkehr (MIV) oder im nicht-

motorisierten Individualverkehr (nMIV) auftreten.
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Nr. 9 Nicht-Zurechtfinden in einer Menschenmenge/bei hohem Verkehrs- oder Fahrgastauf-
kommen: Demenzerkrankte kénnen auch situationsabhdngig mit Problemen konfrontiert sein und so
auf ihre Umwelt reagieren. GroRe Menschenansammlungen (z.B. bei hohem Verkehrs-, Fahrgast-
oder Besucherlnnenaufkommen) kénnen bei Demenzerkrankten Schwierigkeiten hinsichtlich ihrer
Konzentration (A), ihrer visuell-raumlichen Wahrnehmung und damit verbunden der Wahrnehmung
ihrer eigenen Position im Raum, der Abstande zu anderen Objekten im Raum oder der Abschatzung
von Geschwindigkeiten (C), ihrer Orientierungsfahigkeit (D), ihrer Entscheidungsfihigkeit (E) bzw.
dem bewussten Erkennen eigener und fremder Bedirfnisse (M) hervorrufen. Derartige Probleme
sind verkehrsmittelunabhangig und kénnen somit zu FuB, im motorisierten Individualverkehr (MIV),
im nicht-motorisierten Individualverkehr (nMIV) sowie im 6ffentlichen Verkehr (OV) auftreten.

Nr. 21 Zeitbedingtes Fehleinschidtzen (z.B. eigene Wartezeit, Betriebszeiten): Selektive Aufmerk-
samkeit (als besonderer Aspekt der Konzentration) (B) und Probleme hinsichtlich der Abschatzung
der zeitlichen Dauer (K) kdnnen dazu fiihren, dass Demenzerkrankte ihre eigene Wartezeit falsch
einschitzen. Derartige Probleme treten nur zu FuR oder im 6ffentlichen Verkehr (OV) auf. Einerseits
kann es bedingt durch den fehlenden Zeitbezugs vorkommen, dass betroffene Personen die OV-
Haltestelle gleich nach ihrem Eintreffen wieder verlassen. Andererseits kann die zeitliche Desorien-
tierung dazu fihren, dass Demenzerkrankte zwar die richtige Haltestelle, aber sie zur falschen Uhr-
zeit (z.B. um 3 Uhr morgens) aufsuchen.

Nr. 25 Unflexibles Reagieren auf Ereignisse (z.B. Ampel schaltet auf Rot, Betriebsstorung): Beein-
trachtigungen in der Entscheidungsfahigkeit (E), der Reaktionsfahigkeit/-geschwindigkeit (F) bzw. der
Fahigkeit des vorausschauenden Handelns und der Abschatzung der Entwicklung von Situationen
(Einschatzung von Situationen) (G) kdnnen ein unflexibles Reagieren auf Ereignisse begriinden. Bei-
spielsweise kann es sein, dass Demenzerkrankte vom Umschalten einer Ampel auf Rot Uberrascht
werden und dann nicht mehr wissen, wie sie darauf reagieren sollen. Flir andere Verkehrsteilnehme-
rinnen kann das Verhalten des Demenzerkrankten unerwartet (z.B. Stehen bleiben, Zurilick gehen)
und dementsprechend problematisch sein. Demenzerkrankte konnen derartigen Ereignissen zu FuR,
im motorisierten Individualverkehr (MIV), im nicht-motorisierten Individualverkehr (nMIV) oder im
offentlichen Verkehr (OV) begegnen.

Nr. 33 Vergessen von (in)formellen Verhaltensregeln: Einst vertraute formelle sowie informelle Ver-
haltensregeln im StralRengeschehen (z.B. ,erst aussteigen, dann einsteigen” oder ,,rechts stehen links
gehen” in offentlichen Verkehrsmitteln, auf Rolltreppen etc.) konnen bei Demenzerkrankten kurz-
bzw. langfristig in Vergessenheit geraten, weshalb ihr Verhalten von anderen Verkehrsteilnehmerin-
nen als stérend oder problematisch empfunden werden kann. Griinde fir das Nicht-Einhalten derar-
tiger Regeln kénnen beispielsweise selektive Aufmerksamkeit (als besonderer Aspekt der Konzentra-
tion) (B), Probleme in der visuell-rdumlichen Wahrnehmung und damit verbunden der Wahrneh-
mung der eigenen Position im Raum, der Abstdnde zu anderen Objekten im Raum und der Abschat-
zung von Geschwindigkeiten (C) oder Schwierigkeiten hinsichtlich des bewussten Erkennens eigener
und fremder Beddrfnisse (M) sein. Auch derartige Probleme treten in der Regel nur zu FuR oder im
offentlichen Verkehr (OV) auf.

Nr. 40 Isolieren durch negative Erlebnisse: Probleme in der Handlungsplanung (J) kdnnen das alltag-
liche Leben von Demenzerkrankten sehr stark beeintrachtigen. Hier steht das Verstehen bzw. das
Wissen, wann welche Handlung zu setzen ist (z.B. Aufstehen, zur Tiire gehen und Aussteigen aus
einem offentlichen Verkehrsmittel) im Vordergrund. Fehlt einer Person diese Fahigkeit kann es dazu

190



Teil E. — Schlussfolgerungen, Handlungsempfehlungen und Ausblick

fuhren, dass diese stark verunsichert ist und sich dadurch immer mehr isoliert. Dieses Problem kann
nicht nur alle Verkehrsmittel betreffen, sondern auch dazu fihren, dass das Zuriicklegen von Wegen
nach und nach vermieden wird und sich der Demenzerkrankte aus seiner einst gewohnten Umwelt
zurlickzieht.

Nr. 41 Stigmatisieren von einem selbst und Anderen (soziale Fehleinschitzung, fehlende Hemm-
schwellen): Fehlt Demenzerkrankten die Fahigkeit, eigene und fremde Bedirfnisse bewusst zu er-
kennen (M), kann dies verkehrsmittelunabhangig zu Problemen fiihren. Die Stigmatisierung kann
sowohl Demenenzerkrankte selbst betreffen (z.B. soziale Fehleinschatzung, Benachteiligung) als auch
von diesen ausgehen (z.B. fehlende Hemmschwelle anderen Verkehrsteilnehmerinnen gegeniber).
Da dieses Thema als raumunabhangig bezeichnet werden kann, kann es in allen Verkehrsmitteln
auftreten.

Nr. 46 Vergessen des Kaufens einer Fahrkarte bzw. der Vorgehensweise im Rahmen der Fahrkar-

tenbeschaffung:

Bedingt durch Schwierigkeiten in der Konzentration (A), selektive Aufmerksamkeit (als besonderer
Aspekt der Konzentration) (B) oder Problemen hinsichtlich des Ordnens von zeitlich aufeinanderfol-
genden Abldufen (Wahrnehmung von Ursache-Wirkungs-Zusammenhangen) (I) kénnen Demenzer-
krankte die Vorgehensweise im Rahmen der Fahrkartenbeschaffung oder einzelne Teilaspekte davon
(z.B. Kaufen einer Fahrkarte) vergessen. Derartige Komplikationen treten nur im o6ffentlichen Verkehr
(OV) auf. In diesem Zusammenhang ist es wesentlich, wie der Demenzerkrankte reagiert bzw. wie auf
diesen reagiert wird, sofern beispielsweise eine Fahrkartenkontrolle stattfindet. Aufgrund dessen,
dass Demenzerkrankte ihre Krankheit haufig gut verstecken kénnen ist es flir AuRenstehende ohne
derartige Erfahrungen kaum nachvollziehbar, ob es sich um eine an Demenz erkrankte Person han-
delt oder nicht.

E.2.2 (Kompensations-)Strategien als Folge einer Einschrankung bzw. eines Verlustes
korperlich-kognitiver Fihigkeiten

Anhand der Beispiele aus Kapitel E.2.1 wurde bereits beschrieben, welche Mobilitdtsbarrieren bei
Demenzerkrankten auftreten und welche Probleme bzw. welches spezifische Verhalten diese be-
grinden kénnen. Abbildung 8 zeigt die verschiedenen Moglichkeiten der Auspragungen koérperlich-
kognitiver Fahigkeiten von Demenzerkrankten. Die Fahigkeiten betroffener Personen kénnen situati-
onsbedingt vorhanden oder eingeschrankt sein bzw. vollkommen fehlen. Je nachdem werden unter-
schiedliche Reaktionen ausgeldst. Im Folgenden werden Demenzerkrankte mit eingeschrankten Fa-
higkeiten fokussiert, die dazu neigen, Kompensationsstrategien anzuwenden, um ihre Unsicherheiten
oder EinbuRen zu , verstecken®, auszubessern oder zu umgehen.
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Abbildung 8: Mdgliche Auspragungen korperlich-kognitiver Fahigkeiten von Demenzerkrankten.

Quelle: Eigene Darstellung.

Im motorisierten Individualverkehr kdnnen Kompensationsstrategien so aussehen, dass Demenzer-
krankte, die noch fahrtiichtig sind und selbstandig Wege zuriicklegen, das Linksabbiegen vermeiden.
Das Linksabbiegen vor allem an ungeregelten Kreuzungen kann fiir Demenzerkrankte eine Stresssitu-
ation bedeuten, da mehrere Fahrspuren Gberwunden werden und haufig mit anderen Verkehrsteil-
nehmerlnnen aktiv in Kontakt getreten wird (z.B. Blickkontakt zu FuRgangerinnen oder anderen Au-
tofahrerinnen).

Des Weiteren kann es personenabhangig auch sein, dass es die/der Demenzerkrankte vermeidet,
Andere darum zu bitten, sie mit dem Auto mitzunehmen.

Auch das Vermeiden von Angstrdumen (z.B. Tunnel, Unterflihrungen, Tiefgaragen, Park) kann das
Fahrverhalten von Demenzerkrankten beeinflussen. Da derartige Rdume Uberall im o6ffentlichen
Raum auftreten kénnen, kann ihnen sowohl zu Ful3, im motorisierten Individualverkehr (MIV), im
nicht-motorisierten Individualverkehr (nMIV) oder im 6ffentlichen Verkehr (OV) begegnet werden.
Ein solches Meideverhalten kann sich auch nicht nur raumbedingt, sondern auch tageszeiten- oder
wetterabhadngig aullern.

E.3 Handlungsempfehlungen im Kontext von Mobilitdt und Demenz

Inhaltlicher Fokus der DeMo-Studie ist die Identifikation der Bedarfslagen und Mobilitatsbarrieren
von Demenzerkrankten, um darauf aufbauend Handlungsempfehlungen zur Entwicklung eines inklu-
siven, demenzfreundlichen Verkehrssystems abzuleiten. Diese sollen Voraussetzungen fiir Demenz-
erkrankte schaffen, um Betroffene in ihrer moglichst langen, eigenstandigen Verkehrsteilnahme zu
unterstutzen.
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Unter Bericksichtigung unterschiedlicher Sichtweisen (ndamlich aus Sicht von Demenzerkrankten,
Angehdrigen/Betreuenden und Expertinnen) wurden in Tabelle 9 Handlungsempfehlungen formu-
liert, die fir die technische und sozialwissenschaftliche Verkehrsforschung relevant sind.

Tabelle 9: Handlungsempfehlungen im Kontext von Mobilitat und Demenz.

Nr. Handlungsempfehlungen im Kontext von Mobilitdt und Demenz

1 Bekanntmachen der Wichtigkeit einer Ausbildung fiir Angehorige und Betreuerlnnen von Demenzer-
krankten aufgrund des Bestehens verschiedener Demenzformen und unterschiedlicher Krankheitsver-
laufe

2 Bekanntmachen der Wichtigkeit einer Ausbildung bestimmter Berufsgruppen mit hdufigem Personen-
kontakt (z.B. Polizistinnen, Mitarbeiterinnen von offentlichen Verkehrsmittel) zum Umgang mit De-
menzerkrankten

3 Aufklaren der Gesellschaft Gber den Umgang mit Demenzerkrankten, um ggf. ,richtig” reagieren und
Betroffenen helfen zu kénnen (z.B. wenn diese nicht mehr nach Hause finden)

4 Aufrechterhalten der Selbstandigkeit und Starken des Selbstwertes von Menschen mit Demenz, indem
auf ihre individuellen Ressourcen geachtet wird (wertschatzender Umgang)

5 Der Stigmatisierung durch Aufklarung und Information (iber Demenz entgegenwirken

6 »Entschleunigen” von Situationen, indem unter Berlcksichtigung der kognitiven Fahigkeiten der Be-
troffenen Moglichkeiten der Verkehrsteilnahme gefunden werden

7 Starkere Forderung des vorhandenen Angebotes fiir Demenzerkrankte (z.B. Bereitstellen staatlicher
Fordergelder oder einer héheren Anzahl von Therapieplatzen)

8 Einrichten einer 24h-Notrufhotline fir Angehorige von Demenzerkrankten

9 Einrichten von Betreuungsstellen flir Demenzerkrankte, die von Rettung oder Polizei aufgefunden wur-

den (z.B. Berlin)

10 Validations-Tools in Form von Kursen fiir Angehorige zur Verfligung stellen

11 Vermeiden des Schaffens raumlicher Barrieren im Rahmen der Stadtplanung wie u.a. zu kurze Ampel-
phasen, nicht oder zu wenig abgeflachte Randsteine

12 Vermeiden von Gefahrensituationen und Forderung der barrierefreien Gestaltung im Haushalt u.a.
durch das Anbringen von Haltegriffen

13 Gestalten von oOffentlichen Raumen seitens der Stadtplanung in Hinblick auf einfache, selbsterklarende
Wegfihrung

14 Einrichten einer Gbersichtlichen und vollstandigen Wegweisung (z.B. zu Aufziigen)

15 | Abspielen klarer, verstandlicher Haltestellenansagen (z.B. Beachten der Lautstarke sowie der Haufigkeit
von Durchsagen)

16 Einsetzen unterstiitzender MaRRnahmen zur Férderung der eigenstandigen Mobilitat (z.B. GPS-Tracking,
Einparkhilfen), die den Angsten und Unsicherheiten im StraRenverkehr seitens der Demenzerkrankten
entgegenwirken und dadurch eine soziale Isolation vermeiden

17 Forderung der Mobilitdit von Demenzerkrankten von Beginn an ihrer Erkrankung durch aktivierende
Programme, Bewegungsgruppen oder auch Gymnastik

18 Uberpriifen von Méglichkeiten zur schrittweisen Einschrinkung der Fahrerlaubnis (z.B. Fiihrerschein-
entzug nur bei Gefahrdung anderer Personen)

19 | Verstarkte Bewerbung und stetige Weiterentwicklung von aktiven Hilfsmitteln, die die Selbststandigkeit
von Demenzerkrankten unterstiitzen (z.B. elektronische Orientierungshilfen)

20 Forderung der Entwicklung von passiven Hilfsmitteln, die in akuten Notsituationen Unterstiitzung fur
Demenzerkrankte bieten (z.B. Notrufsysteme)

21 Schaffen von attraktiven Verweilplatzen im 6ffentlichen Raum (z.B. um Erschépfung in Folge des hohen
Bewegungsdrangs von Demenzerkrankten zu vermeiden)

Quelle: Eigene Zusammenstellung.

Im Zuge der Durchfiihrung eines Expertinnen-Workshops (September 2017) erfolgte die Bewertung
dieser oben genannten 21 Handlungsempfehlungen nach Dringlichkeit und Wichtigkeit. Tabelle 10
sind die Ergebnisse der Einschatzung durch insgesamt 10 Expertinnen zu entnehmen.

Als ,sehr wichtig” und gleichzeitig , sehr dringlich” haben die Expertinnen folgende Handlungsemp-
fehlungen bewertet:
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e Bekanntmachen der Wichtigkeit einer Ausbildung fiir Angehorige und Betreuerlnnen von
Demenzerkrankten aufgrund des Bestehens verschiedener Demenzformen und unterschied-
licher Krankheitsverlaufe

o Aufrechterhalten der Selbststandigkeit und Starken des Selbstwertes von Menschen mit De-
menz, indem auf ihre individuellen Ressourcen geachtet wird (wertschatzender Umgang)

e Zur Verfligung stellen von Validations-Tools fiir Angehorige

e Forderung der Mobilitdt von Demenzerkrankten von Beginn an ihrer Erkrankung durch akti-
vierende Programme, Bewegungsgruppen oder auch Gymnastik

e Forderung der Entwicklung von passiven Hilfsmitteln, die in akuten Notsituationen Unter-
stitzung fiir Demenzerkrankte bieten (z.B. Notrufsysteme)

Handlungsempfehlungen, die als ,sehr wichtig®, gleichzeitig jedoch aber als ,nicht dringlich einge-
schatzt wurden, lauten:

e Entgegenwirken einer Stigmatisierung durch Aufklarung und Informieren Gber die Verbrei-
tung von Demenz

e Vermeiden des Schaffens raumlicher Barrieren im Rahmen der Stadtplanung wie u.a. zu kur-
ze Ampelphasen, nicht oder zu wenig abgeflachte Randsteine

e Abspielen klarer, verstdndlicher Haltestellenansagen (z.B. Beachten der Lautstdrke sowie der
Haufigkeit von Durchsagen)

e Schaffen von attraktiven Verweilplatzen im 6ffentlichen Raum (z.B. um Erschdpfung in Folge
des hohen Bewegungsdrangs von Demenzerkrankten zu vermeiden)

Keine der Handlungsempfehlungen wurde von den Expertlnnen als ,nicht wichtig” und gleichzeitig
,hicht dringlich” eingestuft.

Tabelle 10: Einschatzung der Handlungsempfehlungen nach Wichtigkeit und Dringlichkeit.

sehr nicht sehr nicht

Nr. Handlungsempfehlungen wichtig wichtig wichtig | dringlich dringlich dringlich

1 Bekanntmachen der Wichtigkeit 55% 45% 0% 50% 50% 0%
einer Ausbildung fir Angehorige
und Betreuerlnnen von Demenz-
erkrankten aufgrund des Bestehens
verschiedener Demenzformen und
unterschiedlicher Krankheitsver-
ldufe

2 Bekanntmachen der Wichtigkeit 55% 45% 0% 45% 55% 0%
einer Ausbildung bestimmter Be-
rufsgruppen mit haufigem Perso-
nenkontakt (z.B. Polizistinnen,
Mitarbeiterinnen von o6ffentlichen
Verkehrsmittel) zum Umgang mit
Demenzerkrankten

3 Aufklaren der Gesellschaft tGber 45% 55% 0% 40% 30% 30%
den Umgang mit Demenzerkrank-
ten, um ggf. ,richtig” reagieren und
Betroffenen helfen zu kénnen (z.B.
wenn diese nicht mehr nach Hause
finden)

Fortsetzung Tabelle 10 auf Seite 195
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Fortsetzung Tabelle 10

Nr.

Handlungsempfehlungen

sehr
wichtig

wichtig

nicht
wichtig

sehr
dringlich

dringlich

nicht
dringlich

4

Aufrechterhalten der Selbststandig-
keit und Starken des Selbstwertes
von Menschen mit Demenz, indem
auf ihre individuellen Ressourcen
geachtet wird (wertschatzender
Umgang)

82%

18%

0%

56%

11%

33%

Entgegenwirken einer Stigmatisier-
ung durch Aufklarung und Infor-
mieren (iber die Verbreitung von
Demenz

55%

36%

9%

20%

40%

40%

,Entschleunigen” von Situationen,
indem unter Berlicksichtigung der
kognitiven Fahigkeiten der Be-
troffenen Moglichkeiten der Ver-
kehrsteilnahme gefunden werden

27%

73%

0%

30%

50%

20%

Starkere Forderung des vorhand-
enen Angebotes fir Demenz-
erkrankte (z.B. Bereitstellen staat-
licher Fordergelder oder einer
héheren Anzahl von Therapie-
platzen)

36%

55%

9%

30%

30%

40%

Einrichten einer 24h-Notrufhotline
fir Angehorige von Demenz-
erkrankten

55%

45%

0%

45%

45%

9%

Einrichten von Betreuungsstellen
fur Demenzerkrankte, die von Ret-
tung oder Polizei aufgefunden
wurden (z.B. Berlin)

0%

67%

33%

22%

44%

33%

10

Zur Verfugung stellen von Valida-
tions-Tools fiir Angehorige

55%

45%

0%

55%

45%

0%

11

Vermeiden des Schaffens raumli-
cher Barrieren im Rahmen der
Stadtplanung wie u.a. zu kurze
Ampelphasen, nicht oder zu wenig
abgeflachte Randsteine

64%

18%

18%

36%

18%

45%

12

Vermeiden von Gefahrensituation-
en und Forderung der barriere-
freien Gestaltung im Haushalt u.a.
durch das Anbringen von Halte-
griffen

9%

82%

9%

0%

55%

45%

13

Gestalten von 6ffentlichen Raumen
seitens der Stadtplanung in Hin-
blick auf einfache, selbst-
erklarende Wegflihrung

36%

55%

9%

9%

45%

45%

14

Einrichten einer Ubersichtlichen
und vollstandigen Wegweisung,
(z.B. zu Aufzligen)

36%

64%

0%

18%

64%

18%

Fortsetzung Tabelle 10 auf Seite 196
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Fortsetzung Tabelle 10

Nr.

Handlungsempfehlungen

sehr
wichtig

wichtig

nicht
wichtig

sehr
dringlich

dringlich

nicht
dringlich

15

Abspielen klarer, verstandlicher
Haltestellenansagen (z.B. Beachten
der Lautstarke sowie der Haufigkeit
von Durchsagen)

45%

27%

27%

30%

20%

50%

16

Einsetzen unterstiitzender MaR-
nahmen zur Forderung der eigen-
standigen Mobilitat (z.B. GPS-
Tracking, Einparkhilfen), die den
Angsten und Unsicherheiten im
StraBenverkehr seitens der De-
menzerkrankten entgegenwirken
und dadurch eine soziale Isolation
vermeiden

36%

55%

9%

18%

64%

18%

17

Forderung der Mobilitdt von De-
menzerkrankten von Beginn an
ihrer Erkrankung durch aktivier-
ende Programme, Bewegungs-
gruppen oder auch Gymnastik

91%

9%

0%

45%

45%

9%

18

Uberpriifen von Méglichkeiten zur
schrittweisen Einschrankung der
Fahrerlaubnis (z.B. Flihrerschein-
entzug nur bei Gefahrdung anderer
Personen)

40%

30%

30%

20%

40%

40%

19

Verstarkte Bewerbung und stetige
Weiterentwicklung von aktiven
Hilfsmitteln, die die Selbststandig-
keit von Demenzerkrankten unter-
stiitzen (z.B. elektronische Orien-
tierungshilfen)

36%

55%

9%

36%

45%

18%

20

Forderung der Entwicklung von
passiven Hilfsmitteln, die in akuten
Notsituationen Unterstitzung fiir
Demenzerkrankte bieten (z.B. Not-
rufsysteme)

60%

40%

0%

20%

70%

10%

21

Schaffen von attraktiven Verweil-
platzen im 6ffentlichen Raum (z.B.
um Erschoépfung in Folge des hohen
Bewegungsdrangs von Demenz-
erkrankten zu vermeiden)

55%

36%

9%

30%

30%

40%

Quelle: Eigene Zusammenstellung (n=11).
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E.4 Ausblick hinsichtlich kiinftiger Forschungsvorhaben

In Hinblick auf kiinftige Forschungsprojekte erfolgt in Tabelle 11 eine Darstellung von Forschungsli-

cken in FTI-Potentialen, wodurch unter anderem potentielle Testungen und partizipative Verbesse-

rungsprozesse angestofRen werden kénnen.

Tabelle 11: FTI-Potentiale nach Themengebieten.

Nr.

Handlungsfelder

FTI-Potentiale

1

Geschlechter- und altersspezifische Unterschiede
hinsichtlich des individuellen Vertrauens zu technolo-
gischen Hilfsmitteln

Wie miussen technologische Hilfsmittel konzi-
piert sein, damit sie von Demenzerkrankten
akzeptiert und verwendet werden kénnen?

Wie werden verschiedene Generationen in
Zukunft auf technologische Hilfsmittel reagie-
ren (z.B. Nutzung von Smartphones)?

Gamification im Kontext von Mobilitdt und Demenz

Welche Moglichkeiten (z.B. Benefits fiir De-
menzerkrankte) und Grenzen (z.B. Riicksicht-
nahme auf individuelle Bedirfnisse) ergeben
sich durch den Gamification-Ansatz im Zusam-
menhang mit Demenz und Mobilitat?

Sensibilisierung fir den Umgang mit Demenzerkrank-
ten durch Ausbildung und Information von Gesell-
schaft und bestimmten Zielgruppen

Welche Moglichkeiten der Férderung der Sen-
sibilisierung bestimmter Personengruppen (z.B.
Gesellschaft, Angehorige, Betreuende, Berufs-
gruppen mit haufigem Personenkontakt) fur
den Umgang mit Demenzerkrankten bieten sich
an?

Wie kann die Methode der Validation bestimm-
ten Personengruppen (z.B. Gesellschaft, Ange-
horige, Betreuende, Berufsgruppen mit haufi-
gem Personenkontakt) vermittelt werden? Wie
kann dabei auf besondere Rahmenbedingun-
gen z.B. von bestimmten Berufsgruppen einge-
gangen werden?

Langfristige Unterstitzungsmaoglichkeiten fir De-
menzerkrankte, Angehdrige und Betreuende

Wie kénnen 6ffentliche Einrichtungen und 24h
Hilfen zur effizienten und langfristigen Unter-
stitzung von Demenzerkrankten, Angehdrigen
und Betreuenden beitragen?

Wie kann ein Online-Tool in Form einer Web-
page mit Chatfunktion (Fragen und Antworten
zur Unterstlitzung von Demenzerkrankten,
Angehdrigen und Betreuenden beitragen?

Hilfestellungen bei akuten Notsituationen im offentli-
chen Raum

Wer kann in welcher Form in nicht-
lebensbedrohlichen Akutsituationen Betroffene
und Angehorige adaquat unterstiitzen?

Wie mussen Notrufsysteme konzipiert sein,
damit adaquat Hilfe geleistet werden kann und
gleichzeitig Fehleinsatze verhindert werden?

Wie kdnnen Notbetreuungseinrichtungen ge-
schaffen und in das bestehende System (Ge-
sundheits- und Rettungswesen, Sicherheitswa-
che) integriert werden?

Fortsetzung Tabelle 11 auf Seite 198
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Fortsetzung Tabelle 11

Nr.

Handlungsfelder

FTI-Potentiale

6

Pravention im Bereich Eigen- und Fremdgefahrdung
im StraBenverkehr (Demenzerkrankte als Fahrzeug-
lenkerln)

Welche Moglichkeiten bestehen, die Fahrer-
laubnis einzuschranken, jedoch gleichzeitig den
Eingriff in die Mobilitat des Einzelnen auf ein
Mindestmal’ zu beschranken?

Welche rechtlichen Rahmenbedingungen mus-
sen in Bezug auf eine Einschrankung der Fahr-
erlaubnis geschaffen werden?

Welche ethischen Grundsatze und Uberlegun-
gen missen bei einer Einschrankung der Fahr-
erlaubnis beachtet werden?

Aufrechterhaltung der Mobilitat durch technologische
Innovationen

Welche Potenziale bieten zukiinftige Technolo-
gien zur moglichst langen Aufrechterhaltung
der Mobilitat (z.B. neue Mobilitdtsangebote)?

Ganzheitliche Moglichkeiten der Beriicksichtigung von
Demenzerkrankten auf lokaler Ebene

Wie kann eine Gemeinde moglichst ,,demenz-
gerecht” gestaltet werden?

Welche Best-Practice-Beispiele fiir demenzge-
rechte Gemeinden (z.B. Salzburg) existieren?

Eigene Zusammenstellung.
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