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Was bedeutet Zivilgesellschaft?
Zivilgesellschaft ist der Bereich innerhalb der Gesellschaft, der zwischen dem staatlichen, dem wirt-
schaftlichen und dem privaten Sektor angesiedelt ist. Sie beinhaltet die Gesamtheit des Engage-

ments der Blrger eines, so in Vereinen, Verbanden, NGO’s und sozialen Bewegungen.

Warum ist eine zivilgesellschaftliche Perspektive wichtig?

Uber lange Zeit war das Thema Demenz eine reine Profidomane. Wir wissen, dass Fragen, die uns
die demografische Entwicklung stellt, nicht allein und primar mit professionellen Unterstitzungsan-
geboten beantwortet werden kénnen. Nicht nur, weil die Ressourcen dazu fehlen (Stichwort: Pflege-
kraftmangel), sondern weil es auch nicht wiinschenswert erscheint. Existenzielle Fragen der Men-
schen (z.B. Wie im Alter leben?) dirfen nicht in die alleinige Verantwortung vermeintlicher Experten
delegiert werden.

Wer sind die Akteure der Zivilgesellschaft?

Es sind die Birgerinnen und Birger, die sich wieder diesen existenziellen Daseinsfragen zuwenden.
Es sind professionelle Dienste, die Unterstlitzungsleistungen erbringen. Es ist der Staat, der weiter-
hin die Daseinsfirsorge flir seine Birgerinnen und Biirger sicherstellen muss. Jedoch geht es nun
nicht so sehr um Versorgung, sondern vermehrt auch um die Ermdglichung von Teilhabe und Biir-

gerengagement. In der Zivilgesellschaft kooperieren diese Akteure auf Augenhdhe miteinander.
Kernelemente der zivilgesellschaftlichen Antwort auf das Phanomen Demenz

Menschenbild
Der von kognitiven Einschrankungen betroffene Mensch ist nicht so sehr Kranker, sondern vor allem
Birger. Der Mensch wird nicht als vollig autonomes Individuum betrachtet, sondern in seiner steti-

gen Angewiesenheit auf die Unterstiitzung Anderer gesehen. Daher kann auch ein Zustand erhdhter
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Unterstitzungsbedurftigkeit, beispielsweise bei kognitiver Einschrankung, als dem Menschen zuge-
horig akzeptiert und angenommen werden. Dem betroffenen Menschen wird eine grundsatzliche
Selbstbestimmungskompetenz zugesprochen (Basis: ein graduelles Selbstbestimmungskonzept?).
Er ist Experte in eigener Sache. Daraus leiten sich praktische Konsequenzen im Sinne von Selbstar-
tikulation und Selbstvertretung ab.

Ganzheitliches Spektrum

Das Bild von Menschen mit einer kognitiven Einschrankung als schwerpflegebedurftige und unter-
stiitzungsabhangige Personen bedarf einer Korrektur bzw. Erweiterung. Hier kommen so genannte
frihbetroffene Personen verstarkt in den Fokus. Das Recht auf Selbstbestimmung gilt fiir alle be-
troffenen Menschen unabhangig vom Grad ihrer Beeintrachtigung. So genannte Frihbetroffene ver-
fgen jedoch Uber recht hohe Kompetenzen mit Blick auf Selbstartikulation, Selbstvertretung und
Selbsthilfe. Zudem erfolgen in den Anfangsphasen kognitiver Veranderungsprozesse zentrale Bah-
nungen, die tber den Verlauf der jeweiligen ,Demenzkarriere’ entscheiden. Das macht es besonders
wichtig, sich verstarkt der Zielgruppe Frihbetroffener zuzuwenden (ohne die anderen dabei zu ver-

gessen!).

Partizipation (Teilhabe)

Die gesellschaftliche Teilhabe muss spétestens seit Inkrafttreten der UN-Behindertenrechts-konven-
tion als zentrale Leitidee im Umgang mit dem Phanomen ,Demenz’ verstanden werden. Gesellschaft-
liche Teilhabe und partizipative Handlungsformen sind in allen gesellschaftlichen Bereichen realisier-
bar?: Entwicklung von Quartieren und Sozialraumen, Kultur, Entwicklung und Ausgestaltung von Un-

terstltzungsdienstleistungen, Forschung, Wohnen und mehr.

Eine Welt versus Sonderwelten

Die Zivilgesellschaft kann nur eine inklusiv ausgerichtete Gesellschaft sein. Sonderwelten mit ihren
Spezialangeboten, wie sie auch flr Menschen mit kognitiven Einschrankungen geschaffen wurden
und werden, widersprechen dem bzw. sind nur dann legitim, wenn inklusive Settings nachweislich

nicht mdglich sind bzw. den Bedirfnissen einzelner Betroffener nicht entsprechen. Die allgemeine
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Orientierung lautet jedoch ,Inklusiv first!. Um eine solche inklusive Gesellschaft zu ermdglichen, be-
darf es des Engagements aller relevanten Akteure. Dies sind nicht professionelle Dienstleister, son-
dern Vereine (Sport, Kultur, Freizeit, Naturschutz usw.), Kirchengemeinden, Kultureinrichtungen,
Selbsthilfegruppen und mehr.

Berufliche Experten und Profis mussen ihre Komfortzone verlassen und die Kooperation mit den zivil-

gesellschaftlichen Akteuren suchen.

Neue Sprache

Frieden zu schlieRen mit dem Phanomen ,Demenz‘ wird nur moglich sein, wenn das machtige mit ihm
verbundene Angstbild aufgeldst werden kann. Hierzu bedarf es einer Sprache, die nicht abschreckt
und ausgrenzt, sondern zur Auseinandersetzung einladt®. Selbsthilfegruppen von Menschen mit Ver-
gesslichkeit und betroffene Personen, die ihre Interessen selbstbewusst als Experten in eigener Sa-
che vertreten, kbnnen einen wichtigen Beitrag zu einem entsprechenden Bewusstseinswandel und

einer neuen Sprachkultur leisten.

Kooperation auf Augenhdhe

Von den Profis wird nicht nur ein Blickrichtungswechsel, sondern auch mehr Demut gefordert sein:
sich nicht mehr als die ,eigentlichen' Experten begreifen, sondern ihre spezifische Expertise mit der
originaren Expertise der Betroffenen zu vereinen — auf Augenhthe! Betreuung muss sich zu einem
Assistenzverstandnis wandeln. Das britische Beispiel von Advocacy(Selbstvertretungs)kursen fir be-

troffene Menschen sollte Schule machen.

Was wir brauchen
Um Demenz in der Realitat zu einem zivilgesellschaftlichen Projekt zu machen, bendétigen wir:
- Die Bereitschaft zu Selbstreflexion und Selbstkritik
- Die Bereitschaft, scheinbare Gewissheiten zu hinterfragen und nach neuen Denkweisen und
Handlungsoptionen zu suchen

- Phantasie und Kreativitat (neue Wege, ungewohnte Formate, Wagnisse).
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