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Abstract

In Deutschland leiden eine Million Menschen an einer Demenz. Diese Zahl wird sich bis 2050
etwa verdoppeln. Betroffene, Angehorige, Arzte und Pflegende sehen sich aufgrund der
Symptomatik einem wachsenden Problem gegeniber, das die gesamte Gesellschaft betrifft. Ein
offentlicher Diskurs Uber die mit Alzheimer-Demenz verbundenen ethischen Fragen findet
bidang allerdings nur zogerlich satt. Das Referat liefert einen Beitrag zur dringend
notwendigen Diskussion der ethischen Dimension dieser neuartigen Herausforderung. Sie
entwirft vor dem Horizont einer ethisch reflektierten Anthropologie ein aternatives Modell zum
gegenwartig dominierenden Demenz-Konzept und zeigt damit eine Perspektive auf, die das

Phanomen Alzheimer-Demenz in die Mitte der Gesellschaft riickt.

Einfihrung

Wenn das Thema Ethik innerhalb medizin- und pflegepraktischer Gesprache auf die
Tagesordnung kommt, dann wird seit einiger Zeit oft ein kleines Buch zitiert: "Oskar und die
Dame in Rosa"." Sicherlich ist es dem einen oder der anderen von Ihnen bereits bekannt. Oskar
ist zehn Jahre alt, er liegt im Krankenhaus und muss sterben. Téglich bekommt er Besuch von
Oma Rosa, einer griinen Dame. Sie empfiehlt ihm, jeden Tag einen Brief an den lieben Gott zu
schreiben. In einem lesen wir:

"Peggy Blue und ich haben viel im Medizinische Worterbuch gelesen, Peggys
Lieblingsbuch. Krankheiten sind ihre Leidenschaft, und sie fragt sich, welche sie
spater mal kriegen wird. Ich habe nach den Woértern gesucht, die mich
interessieren: Leben, Tod, Glaube, Gott. Ob Du's glaubst oder nicht: die standen
nicht drin!

Nun gut, das beweist wenigstens, dass es keine Krankheiten sind, weder das Leben
noch der Tod, noch der Glaube noch Du. Was eigentlich eine gute Nachricht ist.
Aber trotzdem, in enem so ernsthaften Buch sollte es doch auf die
allerernsthaftesten Fragen Antworten geben, oder?'?

Ein erstaunliches Beobachtungsvermdgen legt der kleine Oskar da an den Tag. Wer seine Briefe
verfolgt, wird mit einem neuen Blick auf das Kranksein schauen. Unverstellt, so kdnnte man
diesen Blick vielleicht nennen. Mit den wachen Augen eines Kindes, das als selbstverstandlich
gedachte Dinge und Zusammenhange neu zu sehen lehrt. "in einem ernsthaften Buch sollte es

ernsthafte Antworten geben" — diese Erkenntnis driickt Oskar in der eben zitierten Passage aus.



Oma Rosa rédt Oskar, fur die von ihm gesuchten Begriffe nicht in e nem medizinischen, sondern
in einem philosophischen Woérterbuch nachzuschauen — sie flgt aber gleich hinzu, dass er
maoglicherweise auch dort nicht alle finden wird.

Lassen Sie unsim Laufe dieses Vortrags dennoch genau das versuchen: Mit den Mitteln unseres
Verstandes die als selbstverstandlich gedachten Zusammenhange neu zu sehen lernen. Um die
Reflexion ethischer Perspektiven im Umgang mit dementen Menschen soll es gehen. Ich werde
dazu zunéchst danach fragen, was wir unter Demenz verstehen (nicht im Sinn medizinischer
Diagnostik, sondern im Sinne eines gesellschaftlichen Konzeptes von Demenz). Zunéchst aso
die Frage nach dem gegenwaértig vorherrschenden Konzept von Demenz. Danach werde ich
Grenzen und Paradoxien dieses gegenwértigen Demenzkonzeptes aufzeigen. Daran
anschlief?end werde ich Eckpunkte einer Anthropologie dementer Menschen erdrtern, bevor ich
auf Konkretionen im Bezug auf den Umgang mit dementen Menschen eingehe.

Ich werde lhnen dazu sieben Thesen vorstellen, und immer wieder zur Untermalung dazu bei
Oskar Anleihen nehmen und Passagen aus seinen Briefen an Gott in meinen Gedankengang
einflechten. — zum Innhehalten, Nachdenken, zum Lotsen auf die grundsétzliche Ebene.

Untermalt von Bildern von Peter Granser aus dem Bildband Alzheimer.®

These 1: Esist nicht schon, alt zu werden

"Ich schreibe Dir nicht, weil ich zu traurig bin. Wir haben ein gemeinsames Leben
gehabt, Peggy und ich. Und jetzt liege ich allein in meinem Bett. Kahl, klapprig
und miide. Esist nicht schon, alt zu werden."*

Das Altern gehdrt zu den Grundverfasstheiten des Lebens. Die sich verandernden

L ebensumstande im Alter und das unweigerlich nahende L ebensende haben Menschen seit jeher
Uber den Lebensabschnitt des Alters nachdenken lassen. Neu ist heute der Kontext des Alterns:
Noch nie wurden so viele Menschen so at wie seit Beginn des 20. Jahrhunderts. Die Sicherung
der auf3eren Lebensumstande auf der einen sowie der medizinische Fortschritt auf der anderen
Seite ermdglichen es viedlen Menschen heute, eine deutlich verlangerte Altersphase zu
erleben.’

Aufgrund des demographischen Wandels hat in den vergangenen Jahren die absolute Zahl der
Personen Uber 65 Lebengjahre deutlich zugenommen. Durch abnehmende Geburtenzahlen
bedingt ist damit der prozentuale Anteil alter (zwischen 65 Jahren, der derzeit angesetzten
Ruhestandsgrenze, und 84 Jahren) und hochbetagter (Uber 85 Jahre) Menschen in der
Bevolkerung signifikant gestiegen und wird Bevdlkerungsanalysen zufolge weiterhin
zunehmen.®

Neben den vielfach so genannten ,,jungen Alten®, die nach Erreichen der Ruhestandsgrenze in
zumeist geistiger und koérperlicher Gesundheit ein aktives Lebens fuhren, ricken zunehmend
Altersformen in das Interesse der Offentlichkeit, bel denen die Betroffenen unter betrachtlichen

EinbulRen leiden: demente Menschen. Die Angaben zur Zahl der Betroffenen schwanken.
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Anhand jingster Diagnoseschemata angefertigte Statistiken lassen vermuten, dass heute ca. eine
Million Menschen alein in Deutschland an einer Form der Demenz leiden, die zur grof3ten
Gruppe gerechnet wird, der Alzheimer-Demenz. Pravalenzstudien belegen, dass bei dieser Form
der Demenz ab dem 65. Lebengahr alle funf Jahre eine Verdoppelung der Raten zu
verzeichnen ist.” Zusammen mit der jahrlichen Inzidenz  prognostizieren
Bevolkerungsvorausberechnungen eine Verdoppelung der absoluten Zahl azheimer-dementer
Menschen bis zum Jahr 20302 Setzt man diese Zahlen in Relation zur gewandelten
Altersstruktur der Bevolkerung, ist abzusehen, dass der prozentuale Anteil der von Alzheimer-
Demenz betroffenen alten Menschen im Verhdltnis zur Gesamtbevolkerung in den néchsten
Jahren eklatant ansteigen wird.

Aufgrund der Symptomatik, die fur die Alzheimer-Demenz beschrieben wird, sehen sich
Betroffene, Angehotrige, Arzte, Pflegende, Politiker, Seelsorger und nicht zuletzt die
Gesdllschaft insgesamt einem grofRen und immer weiter wachsenden Problem gegentber.
Angesichts einer fehlenden kausalen Therapiemdglichkeit und der mit fortschreitender
Demenz einhergehenden Pflegebedurftigkeit entsteht im Hinblick auf die gegenwértige
Ressourcenverknappung in der medizinischen und pflegerischen Versorgung ein
zunehmender Druck auf die Gesellschaft, sich mit dem Phanomen Alzheimer-Demenz
auseinander zu setzen. So hat in jungster Zeit auch die Zahl der Verdffentlichungen und
Beitrage zum Thema Alzheimer-Demenz stetig zugenommen. Doch wie wird diese
Demenzform in der Offentlichkeit wahrgenommen?

Zunachst sind zwei Ebenen der 6ffentlichen Debatte zu unterscheiden, denen ein identisches
Paradigma zugrunde liegt: ein populérer Diskurs, wie er in Zeitung, Fernsehen und
Popul &rwissenschaft stattfindet, und ein Expertendiskurs, der in Teil 6ffentlichkeiten wie z. B.
Politik und Gesundheitswesen gefthrt wird. Wéhrend erster durch zahlreiche emotionale
Bilder und Chiffren fur Alzheimer-Demenz dominiert wird, lassen sich in letzterem
Sachaussagen bestimmter Pragung erkennen.

In der breiten Offentlichkeit prasente Bilder zur Alzheimer-Demenz werden nahezu
durchgangig von einem einzigen Grundtenor beherrscht: Esist die Rede von einem ,, Tod bei
lebendigem Leib“, einem ,Tod im Leben“, einem ,lebendigen Begrdbnis‘, einem
»menschenunwilrdigen Siechtum“, einem ,schreckliche[n] Leiden — demitigend fir den
Patienten“, einem , horrible plight”, einer ,, Beraubung der Humanitét”, einem ,, Abschied vom
Ich”, einem , schrecklichen Alptraum®, der , Jahrhundertkrankheit®, der , Alterskrankheit der
Zukunft* oder von dementen Menschen als , Dorftrottel[n]“.° Derart drastische Bilder miissen
als Indiz fur zwelerlei gelesen werden: zum ersten dafir, dass das Phanomen Alzheimer-
Demenz ein Schreckbild darstellt, das den Ubergang zur Damonisierung bereits vollzogen hat
und deutlich macht, welche Angste und Befirchtungen mit eitnem Thema verbunden sind, das

fur Betroffene und Angehorige eine personliche Tragddie darstellt. Indem die Personlichkeit
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des Betroffenen formlich zerfressen zu werden scheint, stellt die Alzheimer-Demenz
innerhalb einer auf Autonomie und Selbstbestimmung bedachten Umwelt nicht mehr und
nicht weniger as einen Angriff auf das Selbstverstdndnis des Menschen dar. Diese
Verunsicherung dbt ein solches Grausen aus, dass der dementielle Prozess nicht nur
damonisiert, sondern die Betroffenen selbst auch zwangslaufig stigmatisiert werden. Zum
zweiten belegt das Wortumfeld der hier genannten Beispiele eine klare Zuordnung der
Alzheimer-Demenz zu Krankheitskonzepten. In dieser inhaltlichen Aussage zeigt die
vorgestellte Auswahl Ubereinstimmend: Alzheimer-Demenz ist eine Krankheit, fir deren
Behandlung Arzte zustandig sind.

Demgegentiber ist der Diskurs Uber Alzheimer-Demenz, wie er etwa in Politik und
Gesundheitswesen stattfindet, von medizinischen Aussagen und Forschungserkenntnissen
bestimmt. Uber Alzheimer-Demenz wird hier ausschlief3lich in medizinischen Kategorien und
arztlicher Terminologie gehandelt. Wenn somit die konkrete Ausdrucksweise der beiden
genannten Bereiche auch unterschiedlich ist, so sind beide doch gleichermal3en von einem
einzigen, einem medizinischen Paradigma bestimmt. Alzheimer-Demenz ist in beiden Félen
als Krankheit definiert. Damit werden Medizin und Arzteschaft zu zustandigen Experten. Ein
interdisziplindrer gesellschaftlicher Diskurs tber die mit Alzheimer-Demenz verbundenen
Probleme und Fragen fehlt hingegen nahezu vollstandig.

Im Folgenden wird eine kritische Reflexion dieses gegenwartigen kulturellen Musters von
Alzheimer-Demenz intendiert. Dazu wird zunéchst die Herkunft des Konzeptes aus der
Medizin untersucht. Daran anschlief3end wird anhand der Kernpunkte des gegenwaértigen, aus
der Medizin Ubernommenen Demenzkonzeptes nach dessen Eignung fir den
gesellschaftlichen Diskurs gefragt: Inwiefern bildet es die fir Demenz gesellschaftlich
relevanten Themen ab und in welcher Hinsicht ergeben sich Verzerrungen? Auf der
Grundlage anthropologischer Reflexion wird schliefdlich ein Entwurf vorgeschlagen, der das
gegenwartige Konzept aufbricht und in Richtung eines integrativen Modells weiterfihrt.
Letztlich ist angestrebt, die Medizin von der ihr Ubertragenen Alleinverantwortung zu
entlasten und die Gesellschaft in die Pflicht zu nehmen, sich dem komplexen Phanomen
Alzheimer-Demenz zu stellen. Statt einer Isolierung des Problems wird eine

Kontextualisierung vorgeschlagen.

These 2: Medizin gilt als L eitwissenschaft der Demenz

Woher rihrt also das medizinische Paradigma, das den gegenwartigen offentlichen Diskurs
dominiert?

Wahrend die Geschichte der geistigen EinbufZen im Alter durch die Jahrhunderte hindurch
von verschiedenen Konzepten und Pathol ogisierungsschilben bestimmt war, erfolgte in den

1970er-Jahren eine folgenreiche und bis heute durchgreifende Definition: Eine mit der
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Aufnahme in die gangigen Krankheitsschemata einhergehende Ausweitung des
Krankheitskonzeptes auf Fadlle von Demenz im Alter brachte eine pathologische
Unterscheidung der senilen Demenz vom Alter selbst mit sich.* Alzheimer-Demenz wird
seitdem als Krankheitsprozess definiert, der vom allgemeinen Alterungsprozess zu
unterscheiden und klinisch zu diagnostizieren ist.

Diese Entscheidung, die senile Demenz als Krankheitsprozess zu bezeichnen, hatte
verschiedene Konseguenzen. Als deren unmittelbarste fiel die Altersdemenz per definitionemin
die ausschlieffliche Zustandigkeit der Medizin. |hr wurde damit das Deutungs- und
Handlungsmonopol Uber diese Demenz-Form Ubertragen, und heute gilt sie as
L eitwissenschaft, die zuverlassig Aussagen zur Demenz trifft.

Die eingangs beschriebenen demographischen V erénderungen und die damit verbundene stetige
Zunahme dementer Menschen dréngt zwangslaufig das Problem Alzheimer-Demenz in das
Blickfeld des offentlichen Interesses. Konsequent greift die Offentlichkeit zur Erklarung desin
dieser Groéfenordnung neuen Phanomens auf Experten zurlick, denen die Auseinandersetzung
mit Demenzen (Ubertragen wurde: Uber das trojanische Pferd naturwissenschaftlicher
Objektivitat fand das medizinische Demenz-Konzept Eingang in den gesellschaftlichen Diskurs
Uber Demenz. Wenn heute Uber Demenz gesprochen wird, dann wird in den von der
medi zi nischen Forschung bereitgestellten Kategorien argumentiert.

Die Medizin unterliegt jedoch als Anwendungswissenschaft einem methodisch notwendigen
Reduktionismus, ist ihr Aufgabenbereich doch auf die Diagnostik von Erkrankungen und deren
Therapie sowie auf Linderung von Leiden eingeschrénkt.” Reduktionen, wie sie die Medizinim
Sinne ihres Auftrags dringend vornehmen muss, wurden jedoch mit der Ubernahme des
medizinischen Paradigmas in die offentliche Debatte as allgemeinglltig dbernommen. Dies
betrifft im Kern einen anthropologischen Dualismus, der zu Einseitigkeiten in der Bewertung
fuhrt und Leerstellen zur Folge hat. Eignet sich ein solches Demenz-Konzept fir den
gesellschaftlichen Umgang mit den Betroffenen?

Das von der Medizin entworfene Demenz-Konzept impliziert verschiedene Punkte, die auf die
oben skizzierte Weise in die offentliche Debatte gelangten. In seinen Kernpunkten betrifft dies
drei Bereiche, die im Folgenden hinsichtlich ihrer Implikationen und Konsequenzen dargestelIt

werden.®

Pathol ogisierung

Die erst vor ca. 30 Jahren erfolgte Definition der senilen Form der Alzheimer-Demenz als
Krankheit hat seitdem nicht nur eine ganzliche Ubertragung in den Verantwortungsbereich
der Medizin und der Arzte, sondern in ihrer Januskopfigkeit auch eine scharfe Abgrenzung

von gesunden Formen des Alterns zur Folge. Die Spanne zwischen einem gesunden, aktiven



Altern und einem krankhaften Altern wurde dadurch vergréfert. In der Folge werden demente
Menschen zunehmend stigmatisiert.

Der Einfluss soziokultureller Wertungen darf bei der Krankheitsdefinition nicht zu gering
veranschlagt werden.** Indem Rationalitédt und Selbstbewusstsein als Kernpunkte eines
weithin vorherrschenden Menschenbildes gelten,” erscheint es als eine logische Folge,
Prozesse des Alterns, die mit einem Verlust der Fahigkeit zu rationaler Selbstbestimmung
einhergehen, in den pathologischen Bereich zu dréngen und mit dem Siegel ,krank" zu
versehen. Wenn eine Krankheitsdefinition grundsétzlich einen sozialen Schutzbereich um die
Betroffenen zu ziehen vermag, so hat dieser Vorgang bei Demenzen im Rahmen des
gegenwartigen kulturellen Kontextes und im Zusammenhang mit einer Verdnderung des
Krankheitsspektrums hin zu chronischen Krankheiten sowie zuriickgehenden Ressourcen im
medizinischen und pflegerischen Bereich eine Marginalisierung dementer Menschen zur
Folge.

Mit der Definition der Alzheimer-Demenz as Krankheit und ihrer Aufnahme in
Diagnoseschemata ging eine Intensivierung der medizinischen Forschung ebenso einher wie
eine Zunahme der Zahl als dement diagnostizierter Menschen. Im Forschungsbereich der
Medizin und Pharmazie werden viele Ressourcen zur Verfligung gestellt, um Therapiestrategien
zu entwickeln. Fir pathologische Phanomene scheinen vor alem medizinische Lésungen in
Frage zu kommen. An dieser Stelle kdnnen die sich aus der bislang nicht moglichen kausalen
Heilungsmdglichkeit resultierenden Konsequenzen — wie eine vernachldssigte Reflexion tber
die Bedeutung pflegerischer Mal3nahmen oder eine Relativierung des Lebensschutzes — nur

angedeutet werden.

Kognitives Paradigma

Mit diesem ersten Kernpunkt des gegenwdértigen Demenz-Prozesses ist das kognitive
Paradigma der Demenz vielfach verwoben. Waéhrend sich im Verlauf der
Forschungsgeschichte der Alzheimer-Demenz im 20. Jahrhundert immer wieder ihr Konzept
geandert hatte, blieb seit der Namensgebung der zunehmende Verlust der kognitiven
Leistungsfahigkeit ihr Kernelement. Um diesen Kern herum bewegte sich alerdings eine
weiche Peripherie, die jeweils von den Forschungsfortschritten der biologisch-medizinischen
Forschung und ihrer Ausdifferenzierung in verschiedene Disziplinen beeinflusst wurde und
sich wandelnde Konzepte hervorbrachte. Indem das kognitive Paradigma als ein zweiter
Kernpunkt des gegenwartigen Demenz-Konzeptes bestimmt wird, wird das Konzept
prinzipiell fir reduktionistische Personkonzeptionen anschlussfahig.*

Rationalitsdt und Selbstbewusstsein  gelten als notwendige Voraussetzungen der
Persondefinition in  modernen Gesellschaften. Der hohe Stellenwert  kognitiver

Leistungsfahigkeit scheint demnach Menschen mit Demenz von der vollen Mitgliedschaft
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menschlicher Gemeinschaft auszuschlief3en. In reduktionistischen Personkonzeptionen sind
bereits anfanghaft Strategien einer Entpersonalisierung dementer Menschen nachweisbar. So
werden in manchen Entwirfen demente Menschen nur noch as Personen im soziaen Sinn,
als Quasi- oder Post-Personen betrachtet. Ihr moralischer Status kann dann im Verlauf der
Demenz immer weiter eingeschrankt werden, bis es nur noch eine Frage der Vereinbarung ist,
inwieweit dementen Menschen mit Respekt zu begegnen ist und worauf sich dieser erstreckt.
Konzeptionen, die den Personstatus eines Menschen an den aktuellen Besitz von
Bewusstseingleistungen binden, missen in logischer Folge dementen Menschen das
Personsein absprechen oder es zumindest graduell einschréanken. Wenn ein abgestuftes
moralisches Personkonzept verfolgt wird, fallen demente Menschen mit Fortschreiten des
dementiellen Prozesses immer weiter aus dem Schutzkonzept der M enschenwiirde heraus.

Es kann an dieser Stelle nicht entschieden werden, ob reduktionistische Personkonzeptionen
dem gegenwartigen Demenz-Konzept vorausliegen oder nachfolgen. Aus heutiger Sicht
ethischer Debatten ist jedoch zumindest anzunehmen, dass diese Personkonzeptionen mit dem
gegenwartigen Demenz-Konzept kompatibel sind: In Analogie zu Diskussionen um den
Status von Embryonen inner- oder auRerhalb des Mutterleibes (so genannte Pr&Personen)
wird in jingsten Publikationen von schwer dementen Menschen als so genannten Post-
Personen gehandelt.17 Ihnen ist zwar noch mit Respekt vor der Person, die sie einmal waren,
Zzu begegnen, aber nicht mehr mit der Anerkennung als Personen im Vollsinn. Als
Konsequenz daraus ergibt sich im praktischen Bereich ebenso ein therapeutischer und — was
wesentlich schwerer wiegt — pflegerischer Nihilismus wie auch explizite Forderungen nach

der Anwendung von Sterbehilfemal3nahmen bei schwer dementen Menschen.

Vernachlassigung der zweiten Halfte des Demenzpr ozesses

Ein drittes Kernmoment des gegenwartigen Demenz-Konzeptes ist durch eine Leerstelle
bestimmt: Durch das Interesse der Medizin an der Diagnostik und der Suche nach kausalen
Therapiemdglichkeiten konzentriert sich das gegenwaértige Demenz-Konzept nahezu
vollstandig auf die erste Halfte der Demenz. Die Hilfskonstruktion der Trennung in Phasen und
Stadien des Demenzprozesses filhrte in der medizinischen Betrachtungsweise dazu, die , zweite
Halfte" der Demenz — dann, wenn nach dem momentanen medizinischen Kenntnisstand ,, nichts
mehr zu tun ist” (als Pflege), auszublenden: Die zweite Hélfte des Demenz-Prozesses, in der
die kognitiven Funktionen der Betroffenen stark eingeschrankt sind und die kdrperlichen
EinbuBen immer zahlreicher und ausgepragter zum Vorschein treten, wird innerhalb des
gegenwértigen Demenz-K onzeptes stark vernachlassigt. Vonseiten der Medizin scheint hier
keine Zusténdigkeit mehr zu bestehen. Wird dieses Konzept mit seiner Konzentration auf die
Anfangsphasen der Demenz unadaptiert in die Offentlichkeit bertragen, findet nur eine

Phase des langwierigen Demenzprozesses Aufmerksamkeit.



These 3: Die Wirde des M enschen mit Demenz ist unantastbar

"lch habe versucht, meinen Eltern zu erkléren, was das Leben fur ein komisches
Geschenk ist. Am Anfang Uberschétzt man dieses Geschenk, man glaubt, man lebt
ewig. Spater unterschatzt man es, man findet es kiimmerlich, zu kurz, am liebsten
wirde man es wegschmeiRen. Am Ende wird einem klar, dass es gar kein
Geschenk ist, sondern nur geliehen."*®

Das gegenwdrtig vorherrschende Demenzkonzept stellt somit zwar ein  mdgliches

Interpretationsmodell dar, das seine Attraktivitdt vor allem der Herkunft aus dem scheinbar
objektiven Grundmuster der Naturwissenschaften verdankt. Allerdings liegen ihm Pramissen
zugrunde, die sich aus dem funktionalen Zugang der Medizin an das Phdnomen erkldren: Aus
einem methodisch bedingten Reduktionismus wird durch die Tradierung der medizinischen
Konzeption in ein offentliches Konzept ein anthropologischer Reduktionismus. In seinen
Kernpunkten werden dabel bedeutsame Aspekte ausgeblendet. Die darin angelegten
maoglichen Folgen und K onsequenzen konnten weiter oben nur angedeutet werden.

Eine solidarische Gesellschaft kann sich damit nicht zufrieden geben und misste
konsequenterweise das derzeitige Demenz-K onzept prifen und sich davon emanzipieren. Um
eine ganzheitlichere Sicht auf die Demenz-Problematik und einen integrativen Umgang mit
dementen Menschen zu ermdglichen, schlégt der vorliegende Ansatz vor, in einem ersten
Schritt auf Prinzipien eines ganzheitlichen Menschenbildes hinzuweisen, auf dessen
Fundament ein veranderter Umgang mit der Demenz-Problematik mdglich ist. Fir eine
anthropologische Grundlegung wird dabei auf die Grundlagen einer theologischen
Anthropologie zurlickgegriffen. Ein zweiter Schritt wird Konkretionen formulieren und Wege
aufzeigen, wie diese neue Sicht auf Alzheimer-Demenz in der Praxis umsetzbar ist, denn
wenn Alzheimer-Demenz, wie weiter oben angedeutet, bereits ein die gesamte Gesellschaft
betreffendes Problem ist und in Zukunft in immer schérferer Form werden wird, sollten
L 6sungsperspektiven nicht darin gesucht werden, die Auseinandersetzung an eine einzelne
Wissenschaft zu delegieren, sondern das Thema als gesamtgesellschaftliches Phanomen zu
bearbeiten.

Eine Ethik der Demenz, die demente Menschen vor der Erosion in die Aberkennung des
Personstatus bewahrt, kann verniinftig einzig von der Grundannahme ausgehen, dass allen
Menschen die Gesamtheit ihres Lebens Uber die gleiche Wirde zukommt. Auf der Grundlage
einer solchen Persondefinition, die bereits Boethius vorlegte, herrscht entgegen den fir das
gegenwértige  Demenz-Konzept as  anschlussfdhig bezeichneten  empiristischen
Personkonzeptionen in der Nachfolge John Lockes in der européischen moral philosophischen

und moraltheol ogischen Tradition der Grundkonsens vor, dass alle Menschen Personen si nd.®®



Damit ist auch die Konsequenz verbunden, dass jeder Mensch, gleich Uber welche aktuellen
Fahigkeiten er verfigt, unter dem Schutz der Menschenwiirde steht.

Esist ein und derselbe Mensch, der as Dementer Uber das gleiche Lebensrecht verfigt wie
als Alternder, Erwachsener, Neugeborener oder Ungeborener. Die Identitdt der Person ist
dabei immer auch die durch sie selbst oder andere Personen konstituierte Kontinuitét mit dem
Vergangenen.® Dieses Argument der Kontinuitét der Person geht davon aus, dass die
menschliche Existenz in einem einzigen Kontinuum verlauft, das sich in verschiedenen
L ebensabschnitten ausdriickt, die jedoch alle zur Zeitgestalt ein und derselben Uber ihre
verschiedenen Lebensphasen mit sich identischen Person gehéren.?

Vor diesem Hintergrund gewinnt die Tatsache, dass der Demenz-Prozess ohne moralisch
relevante Zasuren verlauft, erst ihre volle Bedeutung. Keine noch so grofRe Zahl von
Plaguesablagerungen im Hirn eines alzheimer-dementen Menschen vermag es, einen Bruch
darzustellen. Der Prozess der Demenz lauft auch aus medizinischer Sicht vielmehr als
Kaskade ab, in der keine relevanten Einschnitte festzustellen sind. Zu jedem Zeitpunkt der
Demenz steht der Mensch in Kontinuitét mit seinem Leben voller individueller Vorlieben und
Pragungen, die er zeit seines Lebens ausgebildet hat:* , Auch wenn Menschen nicht in der
Lage sind, sich selbst als Personen zu auf3ern, bleiben sie durch ihre vielféltigen Beziehungen
zu anderen Personen sowie auf Grund ihrer leiblichen Prasenz fir diese anderen als Person

“23 \Wenn sich auch die Personlichkeit

mit all ihren Rechten und Anspriichen gegenwaértig.
eines Menschen im Lauf des Demenz-Prozesses verandert, so bleibt die Person des dementen
Menschen sowohl identisch mit der Person vor Auftreten der ersten Symptome als auch iber
den Demenz-Prozess hinweg. Die aus der Medizin heraus funktional bedingte Trennung in
Stadien der Demenz sollte im Rahmen eines integrativen Modells zugunsten eines den
Verlauf betonenden Prozesses nicht mehr verwendet werden.

Darlber hinaus verlangt die Tatsache, dass ein dementer Mensch in der Endphase seines L ebens
angelangt ist, zwar praktisch Ricksicht auf diese besondere anthropologische Lebenssituation.
In grundiegender Hinsicht &ndert dies jedoch nichts an seinem wirdevollen Dasein. Eine
Teilung in eine zu therapierende erste Halfte der Demenz und eine ganzlich vernachlassigbare
zweite Halfte kommt von diesem anthropol ogischen Blickwinkel aus nicht in Frage.

Im Gegensatz zum gegenwartigen Diskurs ist die leib-seelische Einheit des Menschen ernst zu
nehmen. Gegen eine einseitige Fixierung auf die Kognition ist daran zu erinnern, dass der
Mensch zwar as ein vernunftbefdhigtes Wesen bestimmt ist, das aber seine Vernunftbegabtheit
nicht zu jedem Zeitpunkt gleichermal3en ausiiben muss. Ein Personversténdnis, das allein auf
kognitive Fahigkeiten abhebt und der konkreten Leiblichkeit des Menschen keine Beachtung
schenkt, bleibt abstrakt. ,Es verfehlt die unhintergehbaren Existenzbedingungen konkreter

w24

Personen [...],"“" zu der die Dimension der Leiblichkeit wesentlich gehort.



Die Fixierung auf aktuell vorhandene geistige Leistungsfahigkeit im Rahmen
reduktionistischer Personkonzeptionen hat einen weiteren entscheidenden Fehler: Sie setzt
einen anthropologischen Dualismus, den man bereits fir Uberwunden geglaubt hat, voraus
und fuhrt ihn unter sékularen Vorzeichen wieder in die Debatte ein. In dieser Sichtweise
macht das aktuell vorhandene Bewusstsein mit seinen Kognitionsleistungen das Personsein
aus. Der Korper erscheint dann nur noch as biologisches Beiwerk. Eine solche
Nichtbeachtung der Leiblichkeit des Menschen verkennt allerdings die anthropologische
Bedeutung des Korpers fur die Person. Nur in seinem Leib kann der Mensch sich ausdriicken,
begegnet er anderen Menschen und der Welt. Dabel hat die Leiblichkeit des Menschen auch
eine moralische Bedeutung: Erst die leibliche Ausdrucksfahigkeit ermdglicht den
Selbstvollzug der Person. Daher gebuhrt ihr zeit ihres Lebens Achtung und Wirde. Wir
achten einen Menschen aber nur dann, wenn wir ihm in jeder Ausdrucksgestalt, in der er
existiert, Wirde und Achtung entgegenbringen. An diese Grundbedingung ist zu erinnern,
wenn wir nach dem Personstatus dementer Menschen fragen.

Aus ihr flieldt eine weitere praktische Bedingung, die fir eine Grundlegung eines neu
konzipierten Demenz-Modells von Bedeutung ist, denn auf die Bedeutung nicht-kognitiver
EinbuRen und Fahigkeiten haben auch Psychiater bereits aufmerksam gemacht.” K iinftig wird
noch deutlicher auf die Grundbedingungen der Leiblichkeit bei Demenz einzugehen sein. Die
konkrete Pflegesituation und die Bedirfnisse des Korpers dementer Menschen sollten

demnach eingehender als bislang reflektiert werden.

These 4: Demenzist Leben in Beziehungen

"Esist toll, das Leben zu zweit."%®
Einer bislang dominierenden Darstellung des dementen Menschen als monadisches Einzelwesen
ist die Relationalitét des Menschen gegentiberzustellen. Der Mensch kann sein Leben nur im
Verhdltnis zu anderen leben. Es gehort wesentlich zum Menschsein, dass man es nur in
Relation, d. h. in Bezug auf andere und mit anderen zusammen ist.
Bezogen auf die Demenz bedeutet dies: Demente Menschen werden nicht zu Einzelwesen, auch
wenn sie im Verlauf des Prozesses den Kontakt mit ihrer Umwelt nach und nach verlieren
mogen. Selbst in der extremen Hilflosigkeit der Demenz kann die Wirde des Menschen von
anderen wahrgenommen werden.”’ Die Sichtbarmachung von Wiirde ist ein interaktionelles
Geschehen. Sie wird dem Dementen von demjenigen entgegengebracht, der ihn in seinem
veranderten Sosein versteht und annimmt. Begegnung mit dementen Menschen bedeutet damit
immer auch den Vollzug eines Anerkennungsaktes, indem der Angehorige, der Pflegende oder
der Arzt seine personliche Beziehungsfahigkeit zum Ausdruck bringt.
Die Mitmenschen — konkret die Angehorigen und Pflegenden, im weiten Sinne die Gesellschaft

— sind es, die dem dementen Menschen seine Wirde entgegenbringen und die verletzliche
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Person vor unzuldssigen Ubergriffen oder der Aberkennung der Menschenwiirde schiitzen.
Innerhalb einer theologischen Anthropologie wird die besondere Berlicksichtigung der
Verletzlichkeit der Person und die geschuldete Solidaritét besondere Aufmerksamkeit finden:
Ahnlich wie eine Option fiir die Armen ist in den Fundamenten einer christlichen L ebensethik
ein Vorrang der verletzlichen Person verankert. Dieser gebietet es, im praktischen Handeln
Ricksicht zu nehmen auf die besondere Situation dementer Menschen, und ihnen Pflege und
Zuwendung zukommen zu lassen, um ihr personliches Wohlbefinden zu stérken und es so lange

und so gut es geht zu erhalten.

These 5: Dasgrof3e Vergessen |: Betroffene und Angehorige

"'Was hast Du denn gegen Deine Eltern?
'Sie furchten sich vor mir. Sie trauen sich nicht, mit mir zu reden. Und je weniger
sie sich trauen, um so mehr komm ich mir wie ein Monster vor. Warum jage ich
ihnen solche Angst ein? Bin ich so hasdich? Stinke ich?'
'Sie haben keine Angst vor dir, Oskar. Sie haben Angst vor der Krankheit." %
Aus dem bisher Gesagten folgt, dass eine integrative Demenz-Ethik am Personstatus dementer

Menschen Mal3 nehmen muss. Das gegenwaértig vorherrschende Demenz-Konzept greift in
dieser Hinsicht zu kurz. Ausgehend vom bislang Dargelegten, wird ein Demenz-Modell
vorgeschlagen, das von einer geweiteten anthropol ogischen Grundlage ausgeht. VVon hier aus
kdnnen in der Konkretion drel einzelner, die Demenz-Problematik betreffende Bereiche
Anhaltspunkte fur eine konkrete Kontextualisierung der hier vorgelegten Prinzipien fir
gesellschaftlich rel evante Demenz-Felder gegeben werden.

Die Bedeutung der relationalen Verfasstheit des Menschen tritt bei Demenz deutlich vor dem
in der Medizin-Ethik derzeit hochgeschéatzten Autonomieprinzip hervor, das bei der Demenz
an seine Grenzen gelangt. Konkret folgt daraus die Forderung, das Betroffenen-Angehorigen-
Verhdltnisin den Blick zu nehmen.

Angehdrige sind dabei in zwei Richtungen stérker als bislang ernst zu nehmen: zum einen in
ihrer Rolle as néchste Bezugspersonen dementer Menschen, zum anderen in ihrer Rolle als
selbst Betroffene. Als unmittelbare Bezugspersonen kommt den Angehérigen eine nicht hoch
genug einzuschédtzende Bedeutung zu. Sie sind es, die im Verlauf der Demenz fur die
Identitét, Kontinuitét und Relationalitdt dementer Personen birgen: Durch die Kenntnis eines
zumindest grof3en Teiles der Lebensgeschichte und des Charakters der Betroffenen kdnnen sie
Auskunft geben tber Vorlieben und Abneigungen, wenn demente Menschen sich selbst nicht
mehr &uf¥ern kdnnen. So belegen beispielsweise musiktherapeutische Ansétze, dass demente
Menschen ein deutlich héheres Wohlbefinden beim Abspielen ihrer Lieblingsmusik zeigen.
Auskinfte Uber solche Préferenzen sind in der Regel nur von vertrauten Bezugspersonen

einzuholen.
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Doch kommen Angehorige auch in ihrer Rolle als selbst ,Betroffene” des dementiellen
Prozesses in den Blick: Sie sind es, die ein Hochstmal? an Pflege leisten und enormen
Belastungen ausgesetzt sind — korperlich wie psychisch. Wenn der gewohnte Gespréchspartner
verloren geht, gemeinsame Unternehmungen nicht mehr moglich sind, sind dies einschneidende
Veranderungen in Beziehungen, die nicht spurlos an den Betroffenen vorbeigehen. Angehérige

werden dann selbst zu der Begleitung Bediirftigen.”

These 6: Das grof3e Vergessen: Medizin und Pflege

"Bis dahin war mir nicht klargewesen, wie sehr ich Hilfe brauchte."*
Eine integrative Demenz-Ethik wird um den Personstatus dementer Menschen willen stérker
als bisher darauf achten, Medizin und Pflege zu verzahnen. So kdnnte gewahrleistet werden,
dass kinftig nicht nur die ersten Phasen des Demenzprozesses Beachtung erfahren, sondern
die Demenz als einheitlicher Prozess gesehen wird, innerhalb dessen auch die spéten Phasen,
wenn Palliation, Pflege und Begleitung im Vordergrund stehen, Berticksichtigung finden. Die
leib-seelische Einheit des Menschen, nicht allein die Kognition, misste innerhalb einer
Demenz-Ethik starker betont werden.
Angesichts der Verschiebung des Krankheitsspektrums von Akutkrankheiten zu chronischen
Krankheiten im Allgemeinen werden Medizin und Arzte ohnehin zunehmend mit den
Aufgaben der Palliation konfrontiert. Es wére zu winschen, dass in die Diskussionen um ein
sich veranderndes Aufgabenspektrum der Arzte auch die Versorgung dementer und schwer
dementer Menschen mit aufgenommen wird.*
Als Bausteine einer an der Person des dementen Menschen orientierten Pflege konnten
Elemente in den Vordergrund treten wie der Respekt vor personlichen Praferenzen, die
Wahrnehmungen der inneren Welt des Einzelnen, eine positive Sicht der Leiblichkeit, die
Bedeutung von Gefohlen und Emotionen sowie eine besondere Beachtung
zwischenmenschlicher Beziehungen. Die moralische Kompetenz wie auch die Sachkompetenz
des Pflegepersonals musste weiter geférdert werden. Der Verlauf eines dementiellen
Prozesses verlangt von den professionell Pflegenden dabei immer wieder Anderungen und
Wechsel in der Pflegeausrichtung. Diese kann addquat nur durch das genaue Hinhdren auf
und EinfUhlen in den Patienten gewahrleistet werden. Dabel verlangt die Pflege eines
dementen Menschen von den Pflegenden ein hohes Mal3 an menschlicher Kompetenz und die
Bereitschaft, sich mit dem mdglichen Leiden der Betroffenen, ihrem Lebensweg mit seinen
Schwerpunkten und Weichenstellungen auseinander zu setzen.
Um das gegenwdrtig vorherrschende Demenz-Konzept durch ein integratives Modell
abzulésen, ist ein breiteres Engagement gesellschaftlicher Institutionen und Gruppen

notwendig. Dies betrifft nicht nur den dringend notwendigen Dialog zwischen Medizin und
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Pflege. Briicken zwischen verschiedenen Disziplinen und Gruppierungen missen auch in
anderen Bereichen gebaut werden. Angesichts der demographischen Verschiebungen sind
dringende politische Entscheidungen, die z. B. Wohnformen im Alter betreffen, erforderlich:
Wie kann die grofRe Zahl dementer Menschen in den kommenden Jahren und Jahrzehnten

versorgt werden?

These 7: Das grofRe Vergessen |11: Firsorge
"[...] hundertzehn Jahre alt. Dasist 'ne Menge. Ich glaub, ich fang’ zu sterben an."*

Eine solidarische Gesellschaft wird die Beschéftigung mit dem Phanomen Demenz nicht weiter
alein den Experten einer Disziplin Uberantworten. Indem eine Gesellschaft sich den mit dem
Phanomen der Demenz verbundenen Problemen stellt und ein ganzheitliches Bild entwirft, wird
sie ihrer Verantwortung gegenlber ihren schwéacheren Mitgliedern gerecht werden. Die
umfassende Auseinandersetzung mit Demenz wird nicht einfach sein, da anspruchsvolle
Kompetenzen verlangt und unangenehme Themen bertihrt werden missen. Alzheimer-Demenz
fiihrt nicht nur die Endlichkeit des menschlichen Lebens vor Augen,® sondern verlangt auch ein
Uberdenken von in Medizin-Ethik und Gesellschaft gewohnten Prinzipien. Nicht zuletzt kommt
die heute weithin verbreitete Absolutsetzung der Autonomie bei Alzheimer-Demenz an ihre
Grenzen. Wo eine Verfiigung Uber sich selbst nicht mehr ausgesprochen werden kann, wird sie
leicht ersetzt durch eine Verfiigung durch andere. An die Stelle einer Uberbetonung des
Selbstbestimmungsprinzips, wie es aus einer Abwehrhatung gegeniber dem als negativ
konnotierten Paternalismus heraus heute gefordert wird, wird das Element der Firsorge treten
muiissen.

Ein Ethos der Firsorge entspringt der Grundeinsicht in die Relationalitdt und das menschliche
Angewiesensein auf andere. Indem es das Wohlergehen der hilfsbedirftigen Personen in den
Vordergrund stellt, sollte das Grundprinzip des pflegerischen, arztlichen und gesellschaftlichen
Ethos stérker betont werden. Eine fursorgliche Gesellschaft wird das Wohlergehen dementer
Menschen in den Mittelpunkt ihrer Bemihungen stellen. Indem sie Ruicksicht auf alte,
hilfsbedurftige Personen nimmt, spricht sie sich fir eine Option des Schutzes verletzlicher

Personen aus

Ausblick: Demenz ist eine Aufgabe flr die gesamte Gesellschaft

In jeder Gesellschaft spiegelt der Umgang mit den schwéachsten ihrer Mitglieder auch soziale
Strukturen wider. Einer solidarischen Gesellschaft kommt die Aufgabe zu, sich Uber den
Umgang mit dem neuen und wachsenden Phanomen Alzheimer-Demenz Rechenschaft
abzulegen. Eine 6ffentliche Auseinandersetzung mit dem Thema Alzheimer-Demenz wird erst
dann stattfinden kdnnen, wenn sich die eingangs beschriebene Déamonisierung aufzul dsen

beginnt. Eine Voraussetzung dazu ist, das Thema Demenz in die Mitte der Gesellschaft zu
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ricken und es nicht weiter as ein rein medizinisches Phénomen, fir dessen Behandlung
Experten zustdndig sind, zu definieren. Wenn sich die Gesellschaft dem Problem stellt, wird
sie die Medizin von der ihr Ubertragenen alleinigen Verantwortung entlasten und sich selbst in

die Pflicht nehmen lassen.

Ich bin mir nicht sicher, ob Oskar aus dem Buch mit meinen Ausfihrungen zufrieden gewesen
ware. Wenn es mir auch nur anndhernd gelungen sein sollte, mit einem ihm &hnlichen,
unverstellten Blick auf das Leben in Beziehungen zu schauen und neue Perspektiven auf den
Umgang mit dementen Menschen zu formulieren, so sollte mir das genligen. Uberlassen wir am
Ende Oskar das letzte Wort. Oskar baut Beziehungen Uber seinen ganzen
Krankenhausaufenthalt auf. Zu seinem behandelnden Arzt hat er eine besondere Beziehung —

und halt ihm einen Spiegel vor:

"Machen Sie doch nicht so ein Gesicht, Doktor Diisseldorf. Héren Sie, ich will
ganz offen mit Ihnen reden; ich war immer sehr gewissenhaft beim Schlucken
meiner Pillen, und Sie waren immer sehr korrekt beim Behandeln meiner
Krankheit. Horen Sie also auf, so schuldbewusst zu gucken. Es ist nicht lhre
Schuld, wenn Sie den Leuten schlechte Nachrichten Uberbringen miussen,
Krankheiten mit lateinischen Namen, die nicht zu heillen sind. Sie missen sich
entspannen. Zur Ruhe kommen. Sie sind nicht Gottvater. Sie kbnnen nicht Uber die
Natur bestimmen. Sie sind nur eine Art Mechaniker. Sie miissen mal loslassen,
Doktor Disseldorf, locker werden und sich selbst nicht so wichtig nehmen, sonst
werden Sie diesen Beruf nicht lange ausiiben konnen. Na, schauen Sie doch mal Thr
Gesicht an.

Denn beim Zuhoren hatte Doktor Dusseldorf den Mund so weit aufgesperrt , als
wurde er ein Ei verschlucken. Dann |&chelte er, ein sanftes L&cheln, und er gab mir
einen Kul3. 'Du hast recht, Oskar. Danke, dass Du mich darauf aufmerksam
gemacht hast.' ‘Nicht der Rede wert, Doktor. Stets zu lhren Diensten. Kommen Sie

vorbei, wann immer Sie wollen."®*
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