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Empowerment demenzkranker Menschen -
eine personologische, kulturelle und gesellschaftliche
Deutung*

Andreas Kruse**

Alterius non sit, qui suus esse potest
(Einem anderen gehore nicht, wer sich selbst gehéren kann)
Anonymus Neveleti: Aesop

Wie Arzte der Griechen gesagt haben, ist die Behandlung des Lei-
bes nicht méglich ohne die Behandlung der Seele.

Sie ist auch nicht méglich ohne das Wissen um das ganze Sein.
Hans Georg Gadamer: Uber die Verborgenheit der Gesundheit

1. Hinflihrung zum Thema

LAlterius non sit, qui suus esse potest”: Diese Aussage umschreibt in
besonders gelungener Weise das Verstdndnis von ,Empowerment®:
Menschen soll nicht das genommen, nicht das abgenommen werden,
was sie aus eigener Kraft tun, was sie aus eigener Kraft leisten kénnen.
Im Gegenteil: Sie sollen darin bestarkt und geférdert werden, was sie
tun kénnen — und nicht nur in dem, was sie tun kénnen, sondern auch
in dem, was sie tun kénnten, wenn sie die Mdglichkeit hatten, ganz sie
selbst zu sein.

,Ganz sie selbst sein“: Damit Menschen ganz sie selbst sein kdnnen,
mussen sie in einer Welt leben, die sie nicht nur auf den Kérper redu-
ziert, sondern die auch deren Seele erkennt und — darlUber hinausge-
hend — die auch deren Wesen erfasst. Das ,Wesen“ wird im Altgriechi-

* Herrn Kollegen Wettstein sei — zusammen mit den Glickwiinschen zu seinem Geburtstag
— der grofe Respekt vor seinen Beitrdagen zur Gerontologie sowie zur Verbindung von
Fachlichkeit und Sittlichkeit entgegengebracht.

**Andreas Kruse, Univ.-Prof., Ordinarius, Direktor des Instituts fir Gerontologie der Rup-
recht-Karls-Universitat Heidelberg, Vorsitzender der Expertenkommission ,Alter* der Re-
gierung der Bundesrepublik Deutschland, Vorsitzender der Kommission ,Alter der Evan-

gelischen Kirche Deutschlands.
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schen mit dem Begriff des ,ganzen Seins® (oArj oucia) umschrieben, so
dass auch gesagt werden kann: Damit Menschen ganz sie selbst sein
kénnen, missen sie in einer Welt leben, die sich wahrhaftig darum be-
muht, sich in diese hineinzuversetzen und damit einen Eindruck von
ihrem ganzen Sein zu gewinnen. Nur auf diesem Wege, so hebt Hans
Georg Gadamer in seiner Schrift: ,Uber die Verborgenheit der Gesund-
heit“!. hervor, kénnen wir Einblick darin gewinnen, was fiir den einzel-
nen Menschen Gesundheit bedeutet.

Auch der kérperlich oder seelisch-geistig kranke Mensch kann in vieler-
lei Hinsicht Gesundheit verwirklichen und er kann sich auch selbst in
Teilen als ,gesund” erleben — zum Beispiel in Situationen, in denen er
GIUckzempfindet, die er als stimmig erlebt, in denen sich fir ihn Sinn
erfallt.

,In denen sich fur den Menschen Sinn erflllt: Eine Operationalisierung
des Sinnkonstrukts lasst sich — gerade in einer fur das Thema
,Empowerment* bedeutsamen Weise — durch die von Antonovsky® dif-
ferenzierten Dimensionen des Koharenzsinns (,sense of coherence®)
vornehmen. Drei Dimensionen konstituieren den Koh&renzsinn:

1. Verstehbarkeit
2. Handhabbarkeit
3. Sinnhaftigkeit

Mit ,Koharenzsinn® umschreibt Antonovsky die Fahigkeit, aus einer
Umgebung, die sich in Richtung auf Entropie bewegt, jene Elemente
nutzbar zu machen, die dem Aufbau der eigenen Struktur dienen, und
solche Elemente zu meiden, die die Auflésung der Ordnung weiter ver-
starken wirden. ,Empowerment” — verstanden im Sinne von ,Befahi-
gung” und ,Starkung” — beschreibt im Kontext der Theorie des Kohéa-
renzsinns alle Bemuhungen, das Individuum dabei zu unterstitzen, die
eingetretene Situation zu verstehen (hier gewinnen Aspekte der Infor-
mation und Beratung grofle Bedeutung), diese méglichst selbststandig



und selbstverantwortlich zu bewaltigen (hier gewinnen Aspekte der
Motivation und Verstarkung grof3e Bedeutung) und in ihr M&glichkeiten
zur Verwirklichung zentraler Werte und Anliegen zu finden (hier gewin-
nen Aspekte der einfihlsamen Beobachtung und der wahrhaftigen
Kommunikation groRe Bedeutung).

Im Folgenden soll dieses Verstéandnis von Empowerment am Beispiel
der Betreuung von Menschen mit einer Demenzerkrankung expliziert
werden. Dabei geht diese Explikation von der Annahme aus, dass mit
dem Konzept des Empowerments zum einen personologische, zum
anderen kulturelle und gesellschaftliche Fragen angesprochen sind.
Inwiefern ist dies der Fall? Es wird davon ausgegangen, dass Men-
schen nach Wertverwirklichung streben und offen fur Anregungen einer
Situation sind*; im Hinblick auf die Betreuung ergibt sich daraus die
Aufgabe, das individuelle System von Werten und Praferenzen diffe-
renziert zu erfassen und auf dieses differenziert zu antworten® — sei es
in Betreuungs- und Therapieangeboten, sei es in Angeboten zur Ta-
gesgestaltung. Hier ist die personologische Dimension angesprochen.

Die kulturelle Dimension beschreibt die sensible, fachlich und sittlich
fundierte Darstellung des Menschen in der Grenzsituation einer schwe-
ren, konsumierenden (das heildt, sowohl die kérperlichen als auch die
seelisch-geistigen Kréfte aufzehrenden®) Erkrankung: Die Art und Wei-
se, wie in unserer Kultur Uber chronische Krankheit und Hilfebedtirftig-
keit gesprochen wird, wie diese Grenzsituation im 6ffentlichen Diskurs
dargestellt wird, tbt Einfluss auf die individuelle Deutung, auf den indi-
viduellen Umgang mit chronischer Erkrankung wie auch mit der Ver-
letzlichkeit und Endlichkeit der Existenz aus’.

Die gesellschaftliche Dimension beschreibt die Verantwortung, die ge-
sellschaftliche Institutionen — zum Beispiel politische Institutionen,
Krankenkassen, Verbande, Versorgungseinrichtungen — fur die Betreu-
ung chronisch erkrankter, alterer Menschen Ubernehmen, beschreibt



deren Bereitschaft, auch in eine fachlich und sittlich fundierte Betreu-
ung chronisch kranker Menschen zu investieren®.

2. Die Begegnung mit demenzkranken Menschen:

Konfrontation mit den Grenzen des eigenen Lebens

An einer Demenz zu erkranken, in deren Folge unselbststandig zu wer-
den und die Fahigkeit zur Kommunikation zu verlieren, ist das wahr-
scheinlich am meisten gefiirchtete Risiko des Alters®. Die bei fortge-
schrittener Demenz auftretenden kognitiven Einbul3en werden von den
meisten Menschen als Bedrohung der Person in ihrer Ganzheit be-
trachtet. Auf diesem Hintergrund erscheint versténdlich, dass die Kon-
frontation mit Demenzkranken nicht nur Unsicherheit, sondern auch
Angste auslésen kann.

Die Begegnung mit Demenzkranken macht in besonderer Weise deut-
lich, dass Altern — zumindest solange man Kriterien wie Aktivitat, sozia-
le Teilhabe oder Produktivitdt zu Grunde legt — nicht immer gelingen
muss, auch dann nicht, wenn man sich lebenslang um eine selbstver-
antwortliche Lebensflihrung bemiht hat. Mitarbeiter in Pflegeeinrich-
tungen haben ebenso wie pflegende Angehérige haufig erhebliche
Schwierigkeiten, sich mit diesen Grenzen der menschlichen Existenz
auseinanderzusetzen. Ein Zugang zur Individualitat des Patienten wird
haufig schon deswegen nicht gefunden, weil eine intensivere Ausei-
nandersetzung mit den moéglichen Begrenzungen des eigenen Lebens
die subjektive Uberzeugung in Frage zu stellen vermag, Entwicklungs-
prozesse bis in das héchste Alter kontrollieren zu kénnen. Die Konfron-
tation mit dem Krankheitsbild der Demenz erinnert den Menschen an
eine Dimension, die in seinem Streben nach Selbststandigkeit und
Selbstverantwortung bisweilen in Vergessenheit gerat: Die Dimension
der bewusst angenommenen Abhangigkeit™®.

Das Erkennen der grundlegenden Angewiesenheit auf die Solidaritat
und Hilfe anderer Menschen und die Bejahung dieser Angewiesenheit
durch den Demenzkranken selbst wie auch durch Angehérige, Arzte
und Pflegefachkréfte stellt eine bedeutende Grundlage fir den mdég-



lichst vorurteilsfreien Kontakt mit dem Erkrankten dar. Es ist dabei zu
berlcksichtigen, dass bewusst angenommene Abhangigkeit in dem
hier gemeinten Sinne nicht verwechselt werden darf mit ,dys-
funktionaler Abhangigkeit® von institutionellen Praktiken. Wie Margret
Baltes aufgezeigt hat, dominiert in der Pflege und Betreuung Schwerst-
kranker nicht selten ein ,Abhangigkeitsunterstitzungsskript”, welches
dazu beitragt, dass abhéngiges Verhalten des Menschen, hingegen
nicht dessen Bemiihen um Selbststandigkeit verstarkt wird'".

Damit wird auch ausgedriickt, dass die Begegnung mit einem demenz-
kranken Menschen die Kontaktperson vor eine bedeutende psychologi-
sche Aufgabe stellt — namlich vor die Aufgabe der Auseinandersetzung
mit sich selbst, mit den mdglichen Begrenzungen des eigenen Le-
bens'®. In dem MaRe, in dem es uns gelingt, diese Auseinanderset-
zung in einer persodnlich konstruktiven Weise zu leisten, schaffen wir
auch die Grundlage fur wirkliche Begegnung. Denn der Kontakt ist nun
— wie es Martin Buber ausdriickt — frei von Vorbedingungen, die das
Ich definiert. Er ist ganz auf den anderen Menschen (auf das ,Du“) aus-
gerichtet. Und in dieser Orientierung auf das ,Du” wird der andere da-
bei unterstitzt, mdglichst weit er selbst oder sie selbst zu sein.

Gerade bei Demenzkranken besteht die Gefahr, dass noch vorhande-
ne Kompetenzen Ubersehen werden. Offenkundige kognitive Defizite
kénnen Kontaktpersonen dazu verleiten, anzunehmen, dass der De-
menzkranke gar nichts mehr versteht, dass er zu einer normalen Inter-
aktion ganzlich unfahig ist. Dagegen zeigen neuere Forschungsarbei-
ten, dass Demenzkranke auch im fortgeschrittenen Stadium durchaus
in der Lage sind, differenziert auf soziale Situationen zu reagieren.
Auch Demenzkranke erleben Emotionen und driicken diese aus™.
Auch bei fortgeschrittener Demenz kann durch eine Herstellung oder
Vermeidung spezifischer sozialer Situationen zu einer hdéheren Le-
bensqualitat beigetragen werden. Indem Demenzkranke in der Lage
sind, ihre Emotionen zumindest nonverbal auszudriicken, ist es Kon-



taktpersonen auch prinzipiell méglich, einen Zugang zu Demenzkran-
ken zu finden und aufrechtzuerhalten. Einen solchen Zugang voraus-
gesetzt, ist die Pflege Demenzkranker nicht lediglich Last, sondern
auch zwischenmenschliche Begegnung, in der Hilfeleistung mit Dank-
barkeit begegnet und damit Helfen auch als befriedigend erlebt werden
kann. Demenz bedeutet keinesfalls den Verlust von Individualitat.

Arzte und Pflegefachkréafte geraten nicht selten in eine Situation, in der
sie einzelne ethische Prinzipien nicht mehr zu einer zentralen Grundla-
ge ihres Handelns machen kénnen. Solche Situationen sind vor allem
gegeben, wenn psychisch hoch anspruchsvolle Anforderungen bewal-
tigt werden mussen, (a) ohne auf diese entsprechend vorbereitet zu
sein, (b) ohne Uber ausreichende zeitliche Ressourcen zu verfligen,
um differenziert auf die Bedirfnisse des Erkrankten antworten zu kon-
nen, (c) ohne die Gelegenheit zur Reflexion dieser Erfahrungen in der
Kommunikation mit Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern zu finden.

Zu bedenken ist hier, dass Trager und Institutionen durch die gegebe-
nen Arbeitsbedingungen dazu beitragen, dass Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter in solche fachlich wie ethisch hoch problematischen und
subjektiv als belastend erlebten Situationen geraten'”. Wenn die eige-
ne Integritdt durch die erzwungene Ausblendung ethischer Prinzipien
verletzt wird, dann entstehen Schuldgeflihle, die schliel3lich mit tiefen
Selbstzweifeln und der Tendenz, den Beruf aufzugeben, verbunden
sind. Aus diesem Grunde besteht die Intervention nicht alleine in der
Vermittlung ethischer Prinzipien in der Ausbildung, sondern auch und
vor allem in der Schaffung von Arbeitsbedingungen, unter denen eine

_moralisch handelnde Gemeinschaft“entstehen kann'®.

3. Dimensionen der Verantwortung

fur die Lebensqualitat demenzkranker Menschen

Im Folgenden sollen — und zwar in Anlehnung an die von Immanuel
Kant vorgenommene Systematisierung grundlegender Fragen der Phi-



losophie — vier Fragen in den Vordergrund gestellt werden, die unter-
schiedliche Aspekte gesellschaftlicher Verantwortung flir die Lebens-
qualitat demenzkranker Menschen thematisieren. Diese Fragen lauten:
Was kann ich wissen? Was soll ich tun? Was darf ich hoffen? Was ist
der Mensch? Diese Fragen deuten zum einen auf die praktische Ver-
nunft (,Was soll ich tun?“), zum anderen auf die instrumentelle Ver-
nunft (,Was kann ich wissen?“). Weiterhin sprechen sie die Antizipation
der Zukunft des Menschen an (,Was darf ich hoffen?“). Diese vier Fra-
gen minden schliel3lich in die allgemeine Frage nach dem Wesen des
Menschen (,Was ist der Mensch?").

Begonnen werden soll hier mit der Frage nach der praktischen Ver-
nunft. Mit der Frage: ,Was soll ich tun?* wird nicht ausgedrickt, wie die
Dinge sind, sondern wie sie sein sollen. Bei der Beantwortung dieser
Frage orientieren wir uns an sittichen MalRstédben. Auf unser Thema
bezogen, heildt dies: Welche Vorstellungen von menschenwdrdiger
Betreuung und Pflege demenzkranker Menschen bestehen in einer
Gesellschaft? Welche Bedeutung misst diese in der Realitdt der fach-
lich und menschlich anspruchsvollen Betreuung und Pflege demenz-
kranker Menschen bei? Inwieweit nimmt sie deren Pflege- und Betreu-
ungsbedarf sowie deren individuelle Bedurfnisse als gleich bedeutend
zum Pflege- und Betreuungsbedarf sowie zu den Bedurfnissen anderer
Patientengruppen wahr? Auch im Hinblick auf die Ebene der prakti-
schen Vernunft besteht eine zentrale Aufgabe der Wissenschaft in der
stédndigen Differenzierung verfigbaren Wissens uber das Erleben und
Verhalten, Uber die Ressourcen und Veranderungspotenziale sowie
Uber die Grenzen der kognitiven Leistungsfahigkeit, der Entschei-
dungskompetenz und der Handlungskompetenz bei demenzkranken
Menschen. Denn dieses Wissen stellt eine bedeutende Grundlage
nicht nur fur fachlich, sondern auch fir sittlich begriindetes Handeln
dar. Schon hier zeigt sich, dass wissenschaftliche und praktische Er-
kenntnisse in einem engen Zusammenhang zur praktischen Vernunft
stehen und ethische Reflexionen somit nicht losgelést von diesen Er-
kenntnissen vorgenommen werden sollten.



Inwieweit die mit der Betreuung und Pflege demenzkranker Menschen
betrauten Personen ethische Dilemmata differenziert wahrnehmen und
auf diese differenziert antworten, ist auch mit Blick auf die institutionel-
len und gesetzlichen Rahmenbedingungen zu untersuchen. In einer
Institution, in der die Mdéglichkeit, ethische Dilemmata ausreichend zu
reflektieren, nicht gegeben ist — zum Beispiel aufgrund des Diktats der
Zeit oder einer einseitigen Orientierung an ékonomischen Kriterien —,
muss damit gerechnet werden, dass die Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
ter in ethisch hochproblematische Situationen geraten, auf die sie
nicht reflektiert und damit differenziert antworten kénnen.

Eine Institution hingegen, die es Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter er-
madglicht, kontinuierlich die Lebensqualitat der Bewohnerinnen und Be-
wohner zu bestimmen und sich dabei auch auf deren subjektive Pflege
und Betreuung eines Demenzkranken verbunden sein kdnnen. Wenn
Uber die gesetzlichen Rahmenbedingungen der Pflege demenzkranker
Menschen diskutiert wird, so genigt es nicht, lediglich die Frage nach
dem Staat und der Ausgestaltung der Sozialen Pflegeversicherung zu
stellen.

Es kann nicht gefordert werden, den Beitragssatz in der Pflegeversi-
cherung konstant bei 1.7 Prozent zu halten, und gleichzeitig der Pfle-
geversicherung die Aufgabe zuzuweisen, eine anspruchsvolle Pflege
zu garantieren. In Zukunft wird vielmehr jeder von uns die Frage beant-
worten missen, was ihm eine gute Pflege wert ist und wie viel er in
diese investieren moéchte. In einer Gesellschaft des langen Lebens ist
die gesellschaftliche Erérterung dieser Frage essenziell; zudem stellt
die personliche Auseinandersetzung mit dieser Frage ein Merkmal indi-
vidueller Planungskompetenz — namlich im Sinne der. Antizipation még-
licher Risiken, die mit dem hohen Alter verbunden sind — dar.

Fortgesetzt werden soll nun mit der Frage nach der instrumentellen
Vernunft. Erst wenn wir wissen, Uber welche Ressourcen und Verande-
rungspotenziale demenzkranke Menschen verfiigen und wo die Gren-



zen dieser Ressourcen sowie dieser Veranderungspotenziale liegen,
ist es auch maoglich, zu definieren, was unter fachlich und sittlich an-
spruchsvoller Pflege und Betreuung zu verstehen ist. Aus diesem
Grunde kommt der Grundlagenforschung und der angewandten For-
schung zum Thema ,Demenz” auch aus ethischer Sicht grolRe Bedeu-
tung zu.

Erst im Kontext empirisch fundierten Wissens lassen sich praktische
Handlungskonzepte entwickeln, auf deren Grundlage erst eine differen-
zierte Wahrnehmung der kognitiven, der emotional-affektiven und der
gesundheitlichen Situation eines demenzkranken Menschen sowie ent-
sprechend differenzierte Antworten auf diese Situation mdglich sind.
Dies erfordert vielfach auch eine Erweiterung des psychologischen In-
strumentariums der Kommunikation um eine nonverbale Komponen-
te'’. In unseren eigenen Studien zur Erfassung der Lebensqualitat de-
menzkranker Menschen wie auch zur Konstituierung von Situationen,
die von demenzkranken Menschen positiv erlebt werden, konzentrieren
wir uns auf die Analyse der nonverbalen Kommunikation.

Indem wir anhand mimischer Ausdrucksmuster zeigen kénnen, wie
differenziert auch bei demenzkranken Menschen das emotionale Erle-
ben ist, und Zusammenhange zwischen spezifischen Emotionen und
verschiedenen Situationen aufdecken kénnen, streben wir nicht allein
einen Beitrag zur instrumentellen Vernunft durch die Erweiterung prak-
tisch-relevanten Wissens an. Von unserer Forschung erhoffen wir uns
auch einen Beitrag dazu, dass bestimmte ethische Dilemmata gar nicht
erst eintreten oder, wenn sie eingetreten sind, dass sie differenziert
wahrgenommen und bewaltigt werden. Erst durch die Analyse nonver-
baler Kommunikationsmuster wird es mdéglich, herauszuarbeiten, wel-
che Situationen von dem demenzkranken Menschen toleriert werden,
welche gesucht werden und welche tief greifend abgelehnt werden.

Eine wissenschaftlich begriindete Antwort auf die hier angesprochenen
Fragen ist auch als ein zentraler Baustein zu einer méglichst weit ge-
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henden Erhaltung der Selbstbestimmung und Teilhabe demenzkranker
Menschen zu werten.

In mehreren Studien hatten wir die Mdglichkeit, Pflegedokumentatio-
nen in stationdren Einrichtungen detailliert zu sichten. Die Ergebnisse
legen die Annahme nahe, dass demenzkranke Bewohnerinnen und
Bewohner vielfach nicht ausreichend psychiatrisch diagnostiziert sind.
Zudem wird oft die diagnostische Kategorie der Demenz verwendet,
obwohl diese, wie auch unsere psychiatrischen Nachuntersuchungen
in Einrichtungen zeigen, nicht ausreichend belegt ist. SchlieRlich ergibt
sich nicht selten das Problem, dass zwar die Diagnose korrekt ist, dass
aber die Frage nach der Therapieplanung nicht differenziert gestellt
und zudem keine Evaluation des Therapieverlaufs vorgenommen wird.
Damit ist nicht nur ein Verstol} auf der Ebene der instrumentellen Ver-
nunft gegeben — und zwar in dem Sinne, dass die fachlichen Grundla-
gen eigenen Handelns nicht ausreichend differenziert werden —, son-
dern auch ein Verstol3 auf der Ebene der praktischen Vernunft: Das
Wissen, das eingebracht werden kénnte, um einen Beitrag zur Verbes-
serung der Lebensqualitat sowie zur Erhaltung von Selbststandigkeit
und Selbstverantwortung zu leisten, kommt den Patienten nicht in aus-
reichendem Malde zugute.

Es soll nun in einem weiteren Schritt die Frage nach der Antizipation
der Zukunft des Menschen in den Vordergrund gestellt werden. Der
Philosoph Hans Jonas hat in seiner Schrift ,Das Prinzip Verantwor-
tung“’® deutlich gemacht, dass die Erfolge der Technik dem Menschen
ungeahnte Mdglichkeiten zum Eingriff in die Natur er6ffnen — ihm damit
aber auch besondere ethische Verpflichtungen auferlegen. Diese Ver-
pflichtungen erwachsen aus der Anforderung, die méglichen Konse-
quenzen der Forschung umfassend und kritisch zu reflektieren. Hans
Jonas aulert in dieser Schrift die Sorge, dass Menschen kulturell hin-
ter den Erfolgen der Technik zuriickbleiben. In Bezug auf Fragen des
Alters bedeutet dies: Durch die Erfolge der Medizin — und zwar sowohl
in Diagnostik als auch in Therapie — verlangert sich die Lebensspanne
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des Menschen betrachtlich, der Anteil hoch betagter Menschen steigt
kontinuierlich. Dabei sind jedoch auch die potenziellen Risiken zu be-
riicksichtigen, die sich gerade im hohen Lebensalter mit Blick auf die
Gesundheit, die Selbststandigkeit und die Selbstverantwortung erge-
ben. Hier nun stellt sich die Frage, inwieweit die Gesellschaft in der
Lage ist, die Grenzen, die Menschen im hohen Lebensalter erfahren,
bewusst anzunehmen und in einen kulturellen Entwurf des Mensch-
seins zu integrieren®’. Im Engagement fiir die Erhaltung und Férderung
der Lebensqualitat demenzkranker Menschen durch die Schaffung ent-
sprechender gesetzlicher und institutioneller Rahmenbedingungen ist
auch ein Zeichen fiur die Fahigkeit und Bereitschaft der Gesellschaft zu
sehen, Grenzen des Lebens zum Gegenstand einer intensiven kulturel-
len Auseinandersetzung zu machen, deren Ziel es ist, vermehrt fir die
Verletzlichkeit des Menschen und fir dessen Angewiesensein auf Hilfe
zu sensibilisieren?’.

Schliel3lich sei die Frage nach dem Wesen des Menschen in den Vor-
dergrund gestellt, die hier mit Blick auf die Ethik der Ehrfurcht vor dem
Leben thematisiert werden soll. Albert Schweitzer hat in seinen Stral3-
burger Predigten® dargelegt — und hat dies ausdriicklich auch aus der
Perspektive des Naturwissenschaftlers und Mediziners getan: Je mehr
ich mich dem natirlichen Phanomen zuwende, desto deutlicher wird
mir, welche Unsagbarkeit und Unerklérbarkeit das nattrliche Phano-
men in sich birgt; desto deutlicher wird mir, wie viel neue Fragen im
Kern aufgeworfen werden.

4. Die personologische Dimension des Themas:

Wie auf das differenzierte emotionale Erleben

demenzkranker Menschen antworten?

In unseren Untersuchungen sind wir von der grundlegenden Frage
ausgegangen: Ist auch bei einem demenzkranken Menschen, bei dem
die kognitive Leistungskapazitat erheblich beeintrachtigt ist, von einer
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hohen Differenziertheit in den emotionalen Reaktionen auszugehen?
Kénnen wir die mimische Ausdrucksanalyse, wie sie zum Beispiel in
der Schizophrenieforschung erfolgreich angewendet wird, auch in der
Analyse der emotional-affektiven Situation demenzkranker Menschen
einsetzen, um auf dieser Grundlage zu einer differenzierten, validen
Einschatzung des emotional-affektiven Befindens in dieser Personen-
gruppe zu gelangen?

Hier sei angemerkt: Einen Weg zur Erfassung des emotional-affektiven
Geschehens bildet die mimische Ausdrucksanalyse. International ist
vor allem das von Ekman und Friesen entwickelte Facial Action Coding
System eingefuhrt?®, das in empirischen Arbeiten unseres Instituts zur
Erfassung des nonverbalen Verhaltens bei demenzkranken Menschen
eingesetzt und validiert wurde**. Dieses Verfahren griindet auf einer
differenzierten Analyse der Mimik, wobei die videogestitzten Aufnah-
men in Handlungseinheiten untergliedert werden. Auf der Grundlage
spezifischer Kombinationen von Handlungseinheiten lasst sich auf spe-
zifische Emotionen schliel3en.

Im Folgenden soll kurz auf eine eigene, vom Bundesministerium fur
Familie, Senioren, Frauen und Jugend geférderte Studie® eingegan-
gen werden. Die Aufgabe dieser Studie besteht darin, ein Instrument
zur Erfassung der Lebensqualitat bei demenzkranken Menschen
(Stich-probe: N= 360 Personen mit unterschiedlichen Formen und
Schweregraden der Demenz) zu entwickeln. Diese Studie geht von
einem Analyseansatz aus, der den gesundheitlichen, den psychopa-
thologischen und den funktionellen Status, die emotional-affektive Situ-
ation sowie die raumlichen, sozialen und institutionellen Umweltbedin-
gungen differenziert abbildet.

In unserer Studie haben wir die Haufigkeit nicht kognitiver Symptome

erfasst. Erregung lag bei 41 Prozent unserer Stichprobe vor, Reizbar-
keit bei 31 Prozent und Depression bei 53 Prozent. Wenn wir nun die
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These aufstellen wiirden, dass es sich hier um Symptome handelt, die
ausschlieRlich durch die Krankheit bedingt sind, hingegen nicht auf die
Beschaffenheit der raumlichen Umwelt und das Verhalten der sozialen
Umwelt zurlickzufiihren sind, dann wirden wir nicht nur auf der instru-
mentellen Vernunftebene falsch argumentieren (denn diese Annahme
kann empirisch widerlegt werden), sondern auch auf der praktischen
Vernunftebene. Warum?

Unsere Befunde belegen, dass bei demenzkranken Menschen von ei-
ner deutlich erh6hten Verletzlichkeit auszugehen ist. Diese tragt dazu
bei, dass sich demenzkranke Menschen kaum vor Umwelteindriicken
schutzen konnen. Erregungszustéande, Zustédnde deutlich erhdhter
Reizbarkeit sowie Zustdnde erhdhter Depression erklaren sich zwar
zum Teil aus dem spezifischen Krankheitsbild, sie sind aber auch Re-
sultat der gegebenen raumlichen, sozialen und infrastrukturellen Um-
weltbedingungen. Ein Beispiel: Spricht man einen demenzkranken
Menschen von hinten an, so kann dies — da er die Reizquelle nicht zu
erkennen vermag — dazu fuhren, dass er Uber viele Stunden in hohem
Malke erregt ist. Dieses nicht kognitive Symptom ist zwar einerseits
durch die Krankheit bedingt, andererseits aber auch Ergebnis des Ver-
haltens der Kontaktpersonen gegenuber dem Patienten — dies inso-
fern, als diese die erhdhte Verletzlichkeit des Demenzkranken nicht
ausreichend berilcksichtigen. Wenn man den Patienten ausschliel3lich
in der Kategorie des Symptoms fasst, ohne die Frage zu stellen, inwie-
fern das Verhalten der Pflegefachkrafte Symptome verstéarkt, handelt
man fachlich und ethisch hoch problematisch.

In unserer Studie wéhlen wir einen dreifachen Zugang zur Erfassung
des emotional-affektiven Befindens demenzkranker Menschen: (a) Wir
interviewen den Heimbewohner bzw. die Heimbewohnerin selbst, um
eine Aussage daruber zu erhalten, wie sich dieser bzw. diese augen-
blicklich fuhlt; (b) wir interviewen die Bezugsperson, um von dieser zu
erfahren, wie sich die Bewohnerin bzw. der Bewohner augenblicklich
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fuhlt; (c) schlieldlich wird der demenzkranke Mensch in der Situation
videogestutzt beobachtet, damit wir eine Aussage daruber treffen kén-
nen, welche Emotion und welcher Affekt im mimischen Ausdrucksskript
aktuell erkennbar ist. Es werden also parallel drei Verfahren eingesetzt,
auf deren Grundlage wir eine Einschatzung der emotional-affektiven
Situation vornehmen. Die Ergebnisse unserer Studie belegen, dass bei
allen Patienten in unterschiedlichen Situationen sehr verschiedenartige
Emotionen auftreten. In der emotionalen Befindlichkeit zeigt sich mithin
selbst bei weit fortgeschrittener Demenz eine hohe Variabilitat.

Die Methode unserer Untersuchung ist in folgender Hinsicht auch von
hoher praktischer Bedeutung: Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter statio-
narer Einrichtungen der Altenhilfe haben in den Interviews hervorgeho-
ben, dass sie die emotional-affektive Situation eines zur verbalen Kom-
munikation nicht mehr fahigen demenzkranken Menschen vielfach
nicht differenziert einschatzen kénnen. Aus diesem Grunde sind sie auf
eine Methode angewiesen, die sie in die Lage versetzt, zu dieser diffe-
renzierten Einschatzung zu gelangen. Auf dieser Grundlage kann die
Kommunikation mit dem Demenzkranken wenigstens in Teilen auf-
rechterhalten werden — ein Aspekt, der nicht nur aus fachlicher, son-
dern auch aus ethischer Sicht bedeutsam ist.

In einer vom Bundesministerium fur Bildung und Technologie geférder-
ten Studie?® gehen wir der Frage nach, was Pflegefachkrafte tun kén-
nen, um den emotional-affektiven Zustand eines demenzkranken Men-
schen positiv beeinflussen zu kénnen — zum einen untersuchen wir
Situationen, die positive Emotionen und Affekte auslésen, zum ande-
ren Situationen, die negative Emotionen und Affekte verringern. Die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter werden zunachst nach konkreten Situ-
ationen gefragt, in denen ein bestimmter Bewohner bzw. eine bestimm-
te Bewohnerin mit einer positiven Emotion (Freude oder Wohlbefin-
den), einer negativen Emotion (Arger oder Traurigkeit) oder emotional
neutral reagiert. In einem weiteren Schritt werden die emotionalen Re-
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aktionen der Bewohnerinnen und Bewohner in den genannten Situatio-
nen beobachtet und mit dem Verfahren der mimischen Ausdrucksana-
lyse videogestitzt analysiert. Dabei wird Wert darauf gelegt, dass die
genannten Situationen im natirlichen Kontext des Alltags auftreten; die
Ergebnisse unserer Studie stitzen sich also nicht auf kiinstlich herge-
stellte, ,artifizielle® Situationen.

Beispiele aus der Studie seien hier genannt: Freude tritt vor allem in
Situationen auf, in denen Zuwendung gegeben wird, individuellen Inte-
ressen und Aktivititen nachgegangen werden kann und Aktivitdten
gemeinsam mit anderen Menschen ausgefiihrt werden kénnen. Arger
tritt vor allem in Situationen auf, in denen Bewohner zu etwas gedrangt
werden oder Handlungsimpulse nicht umgesetzt werden kénnen; Trau-
rigkeit ist vor allem in Situationen erkennbar, die eine Trennung von
nahe stehenden Menschen notwendig machen, oder die mit dem Erle-
ben von Heimweh oder Wehmut verbunden sind. Der praktische Nut-
zen der mimischen Ausdrucksanalyse wird in jenen Situationen, in de-
nen Bewohnerinnen und Bewohner mit Arger reagieren, deutlich. Hier
werden die ausgeldsten emotionalen Reaktionen nicht selten als Aus-
druck aggressiver Tendenzen interpretiert, die den Bewohnerinnen und
Bewohnern relativ situationsunabhangig zugeschrieben werden.

Die ersten Ergebnisse unserer Studien machen deutlich, dass durch
die Entwicklung psychologischer Instrumente der Pflegealltag erleich-
tert und differenziert werden kann. Durch den Einsatz entsprechender
Instrumente kénnen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter — dies belegen
die Ergebnisse unserer Studien — daflir sensibilisiert werden, dass sie
selbst einen bedeutenden Teil der Situationen konstituieren, in denen
sich der demenzkranke Mensch befindet, und dass sie dadurch grof3en
Einfluss auf dessen emotional-affektive Situation ausliben.

An dieser Stelle sei eine Studie aus der Gruppe um Porzsolt*” erwahnt,

in der in einem Zeitraum von einem Jahr N= 217 demenzkranke Pati-
enten von Arzten und Pflegefachkraften beobachtet wurden; die Beo-
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bachtungen wurden auf der Grundlage eines Fragebogens ausgewer-
tet, der 65 Iltems enthielt. Die Faktorenanalyse erbrachte funf flr das
Wohlbefinden der Patienten zentrale Dimensionen: Kommunikation,
negativer Affekt, Kérperkontakt, Aggression, Mobilitdt. FUr die Lebens-
qualitat demenzkranker Menschen ist zunachst die Gute der Kommuni-
kation bedeutsam: Inwiefern wird auf Botschaften geantwortet, inwie-
weit wird die Suche nach Kontakt erkannt? Sodann ist die Méglichkeit,
negativen Affekt ausdriicken zu kénnen, bedeutsam fur das Wohlbefin-
den demenzkranker Menschen. Zu nennen ist weiterhin der Kérperkon-
takt: Erkennt die Umwelt, ob der demenzkranke Mensch Kérperkontakt
eher sucht oder eher meidet, und reagiert sie entsprechend auf diese
Bedirfnisse? Zentral sind weiterhin die Méglichkeit, Aggressionen aus-
driicken zu kénnen, sowie die Mdglichkeit zu einem ausreichenden
Mal} an Mobilitat.

5. Die kulturelle Dimension des Themas:

Zur Notwendigkeit einer kritischen Reflexion

unseres Menschenbildes

Der Kontakt mit demenzkranken Menschen erfordert eine grundlegen-
de kritische Reflexion des gesellschaftlichen wie auch des individuellen
Menschenbildes. In diesem Kontakt liegt auch deswegen eine grole
Herausforderung, weil die Demenz in besonderer Weise mit der Ver-
letzlichkeit und der Endlichkeit des Lebens konfrontiert?®. Die Bewusst-
werdung dieser Grenzsituation unseres Lebens® kann zu einer veran-
derten Einstellung gegentiber dem eigenen Leben, aber auch zu einem
veranderten Verhalten gegenutber jenen Menschen fiihren, die von
schwerer Erkrankung und von Einschrankungen betroffen sind®. In
seiner Schrift: ,GréBe und Elend des Menschen™' geht Blaise Pascal
von folgender grundlegender Aussage aus: ,Der Mensch erkennt, dass
er elend ist: Er ist also elend, da er es ist; er ist aber sehr grol3, da er
es erkennt” (S. 28). Damit ist ausgesagt: Zur Erfullung des Lebens ge-
hoért auch die reflektierte und verantwortliche Auseinandersetzung mit
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Verlusten sowie mit der eigenen Endlichkeit. Diese Auseinanderset-
zung kann dabei eine weitere Differenzierung der Identitat, der Erfah-
rungen und der Erkenntnisse eines Menschen anstol3en und kann in
dieser Hinsicht zum ,Werden zu sich selbst*? und damit zur Erfiillung
des Lebens beitragen. Aussagen uber ein erfiilites (dies heil3t auch:
sinnerfilltes) Leben beschranken sich nicht auf Leistungen und Erfol-
ge, die Menschen im Lebenslauf erbringen bzw. erfahren. Sie schlie-
Ren ebenso die reflektierte und verantwortliche Auseinandersetzung
mit Verlusten sowie mit der eigenen Endlichkeit ein.*

Bedeutsam flr diese Auseinandersetzung ist unsere Gesellschaft, ist
unsere Kultur. Diese bildet insofern einen bedeutsamen Entwicklungs-
kontext, als die gesellschaftlichen und kulturellen Leitbilder eines
,guten” Lebens die Identitdt des Menschen, dessen Interpretation der
einzelnen Lebensalter und dessen Orientierung in diesen Lebensaltern
beeinflussen. Entscheidend ist hier die Frage: Inwieweit werden in ei-
ner Gesellschaft Grenzsituationen als natirlicher Teil unseres Lebens
und die reflektierte, verantwortliche Auseinandersetzung des Men-
schen mit Grenzsituationen als eine nicht nur individuell, sondern auch
gesellschaftlich und kulturell bedeutsame Aufgabe interpretiert?

Von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern in Pflegeeinrichtungen wird viel-
fach hervorgehoben, dass sie in einem Ausmall mit der Verletzlichkeit
und Endlichkeit des Lebens konfrontiert werden, das sie urspriinglich
nicht erwartet haben. Dabei heben sie hervor: Nur dann, wenn sie in
der Lage sind, sich intensiv mit diesem existenziellen Thema auseinan-
derzusetzen und dieses Thema auch im Arbeitskontext zu reflektieren,
finden sie die Motivation, sich auch weiterhin der Pflege und Betreuung
demenzkranker Menschen zuzuwenden.

Dabei betonen sie zugleich, dass die fachlich und ethisch verantwor-
tungsvolle Pflege und Betreuung auch von den infrastrukturellen Bedin-
gungen beeinflusst ist, unter denen sie arbeiten. Die infrastrukturellen
Rahmenbedingungen sind mitbestimmt von der Verantwortung, die die
Gesellschaft in Bezug auf eine fachlich und ethisch anspruchsvolle
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Pflege und Betreuung demenzkranker Menschen wahrzunehmen be-
reit ist.

6. Die gesellschaftliche Dimension des Themas:

Die Mitverantwortung der Gesellschaft fiir die fachlich und sittlich
fundierte Betreuung chronisch kranker Menschen

Die gedankliche und emotionale Auseinandersetzung (,Antizipation®)
des im mittleren und hohen Erwachsenenalter stehenden Menschen
mit moéglichem Pflegbedarf ist eher gering ausgepragt. Entsprechend
ist auch die Vorsorge fiur diese mdgliche Grenzsituation gering — dies
gilt fur die Planung von Wohnarrangements und den Aufbau der mate-
rielle Vorsorge in gleicher Weise wie fir die Entwicklung persénlich
bedeutsamer Kriterien fur eine gute Therapie und Pflege. Es dréngt
sich der Eindruck auf, dass fir die allermeisten Menschen — sofern sie
auf keine Erfahrungen in der Kommunikation mit pflegebediirftigen
Menschen haben blicken kénnen — nur schwer vorstellbar ist, in eine
Situation zu geraten, in der sie (mehr oder minder bleibend) auf eine
umfassende Hilfe durch andere Menschen angewiesen sind und in der
den Mdbglichkeiten selbstverantwortlicher Lebensfiihrung Grenzen ge-
setzt sind.

Aus diesem Mangel einer vom Individuum gefiihrten, reflektierten Aus-
einandersetzung mit dem madglichen Risiko der schweren chronischen
Erkrankung und des Pflegebedarfs ldsst sich eine erste bedeutende
gesellschaftliche Herausforderung ableiten: Die 6ffentlich gefiihrte Aus-
einandersetzung mit dem Alterwerden darf Fragen der Verletzlichkeit
und Verganglichkeit des Menschen genauso wenig ausklammern wie
die moglichen Starken und Kompetenzen im Alter.

Eine moderne Anthropologie sieht sich in besonderer Weise mit der
Frage konfrontiert, wie sich Menschen mit lange andauernden
(,konsumierenden®), chronisch verlaufenden Erkrankungen und Pflege-
bedarf auseinandersetzen. Erst wenn es in unserer Gesellschaft ge-
lingt, die mit chronischer Erkrankung und Pflegebedarf verbundenen
Grenzen des Menschen offen zu kommunizieren und die Versorgung
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und Begleitung dieser Menschen zu einer bedeutenden kollektiven Auf-
gabe zu machen, wird auch auf Seiten des Individuums die Bereit-
schaft wachsen, sich intensiver mit diesen moéglichen Risiken des lan-
gen Lebens auseinanderzusetzen. Dabei lasst sich die Fahigkeit und
Bereitschaft unserer Gesellschaft zum verantwortlichen Umgang mit
diesem Thema vor allem an drei Merkmalen ablesen:

(1.) Welche Reputation besitzt die Altenpflege, welche Bemiihungen
zur Verbesserung der Ausbildung, aber auch der beruflichen Rahmen-
bedingungen sind in unserer Gesellschaft erkennbar? Mit dieser Frage
ist auch die Relation zwischen Medizin einerseits und Pflege anderer-
seits angesprochen:

Es ist immer noch die Tendenz erkennbar, hauptsachlich mit der Medi-
zin Aspekte wie Professionalitat und Fortschritt in den Interventions-
konzepten zu assoziieren; mit Blick auf die Pflege werden hingegen
immer noch Charakterisierungen gewahlt, die vorwiegend die men-
schenfreundliche Haltung, hingegen weniger die Professionalitat in das
Zentrum stellen. Die Neubewertung der Pflege — vor allem mit Blick auf
deren Professionalitédt — ist von ganz zentraler Bedeutung, wenn es
langfristig gelingen soll, einen gesellschaftlich fruchtbaren Diskurs zur
Frage, wie wir in der Grenzsituation schwerer chronischer Erkrankun-
gen und des Pflegebedarfs leben wollen, anzustolRen.

(2.) Inwieweit wird in die Pflege investiert und inwieweit bestehen auf
Seiten der politischen Entscheidungstrager Mut und Bereitschaft, in der
Offentlichkeit zu kommunizieren, dass das einzelne Individuum einen
héheren Anteil seiner finanziellen Mittel in die Absicherung gegen das
Pflegerisiko investieren muss?

Die heute bestehenden Arbeitsbedingungen sowie — als zentrale Kom-
ponente dieser Bedingungen — das Entlohnungssystem sind nicht ge-
eignet, das Berufsfeld ,Altenpflege” attraktiver zu machen. Von politi-
schen Entscheidungstragern ist hier Mut gefordert, zu einer neuen
Standortbestimmung Pflege anzuregen und diese gezielt zu férdern.
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Dies heil3t auch, dass auf Seiten politischer Entscheidungstrager eine
fundierte Auseinandersetzung mit der Pflege — in ihren theoretisch-
konzeptionellen Méglichkeiten wie auch in ihren praktischen Grenzen —
gefuhrt wird. Zwei spezifische Situationen seien hier genannt, die auf
die in unserer Gesellschaft gering ausgepragte Bereitschaft deuten, in
die Pflege zu investieren: (a) Die Alternative Geld- vs. Sachleistung ist
aus fachlicher Perspektive héchst problematisch; mit dieser Alternative
wird kommuniziert, dass Pflege auch von Laien in instrumentell ausrei-
chender Weise geleistet werden kann. (b) Die in der Bundesrepublik
Deutschland immer wieder getroffene Aussage ,Ambulant vor statio-
néar” ist problematisch, weil sie verdeckt, dass es vielfach Pflegesituati-
onen gibt, die héchste instrumentelle (fachliche), sittliche und psychi-
sche Anforderungen an die pflegenden Personen stellen und die aus
diesem Grunde nicht mehr im h&auslichen Kontext bewaltigt werden
kénnen.

(3.) Inwieweit besteht in unserer Gesellschaft Konsens, die fachlich
und sittlich fundierte Versorgung und Betreuung alter Menschen mit
Pflegebedarf als eine der Versorgung und Betreuung von jungen Men-
schen gleichwertige Aufgabe zu betrachten?

Hier ist zu bedenken, dass sich in den vergangenen Jahren Stimmen
mehren, die fir den lebensalterbegriindeten Ausschluss von bestimm-
ten Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung pléadieren. Ange-
sichts der Tatsache, dass in Zukunft die Anzahl kdérperlich oder psy-
chisch schwerstkranker Menschen erkennbar zunehmen wird, sind sol-
che Argumentationen in hohem Male bedenklich. Sie sind auch mit
Blick auf die Menschenwirde nicht zu verantworten. Die Politik kann
wichtige Beitrédge zum reflektierten Umgang mit solchen ethisch rele-
vanten Fragen beitragen.

Zum einen ist die Starkung der Eigenverantwortung — im Sinne einer
intensiveren finanziellen Vorsorge — zu nennen, die 6ffentlich kommu-
niziert und politisch umgesetzt werden muss. Zum anderen ist die For-
derung der Umsetzung jener Konzepte wichtig, die darauf zielen, durch
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ein hohes Mald an Fachlichkeit einen zentralen Beitrag zur Erhaltung
von Lebensqualitat in gesundheitlichen Grenzsituationen zu leisten —
zu denken ist hier an die Férderung von Projekten zur Erfassung und
Erhaltung von Lebensqualitat bei Menschen mit Demenz. Zudem ist
die politisch unterstitzte Durchsetzung von Qualitatsstandards und von
Qualitatsniveaus auf dem Gebiet der Pflege als eine bedeutsame Stra-
tegie anzusehen.

Was kann ich wissen? Was darf ich hoffen? Was soll ich tun? Was ist
der Mensch? Diese bereits genannten Kant'schen Fragen sollen hier
noch einmal zusammengefiihrt und auf das Versténdnis von Pflege
angewendet werden.

.Was kann ich wissen?“. Die Pflegeforschung ist systematisch auszu-
bauen, die Umsetzung der Erkenntnisse in die Aus-, Fort- und Weiter-
bildung ist zu gewahrleisten. Dabei sollte sich die Forschung auch mit
Themen befassen, die auf den ersten Blick relativ weit entfernt von den
praktischen Kernaufgaben der Pflege zu liegen scheinen. Zu denken
ist hier zum Beispiel an den Vergleich zwischen Effekten der Rehabili-
tation einerseits und der ,rehabilitativen Pflege andererseits bei alte-
ren Menschen mit spezifischen Erkrankungen und funktionellen Einbu-
Ren; Befunde eines solchen Vergleichs kénnten durchaus eine Grund-
lage daflr bilden, dass sich die Pflege theoretisch-konzeptionell und
praktisch weiterentwickeln kann.

Zu denken ist weiterhin an die Effekte einer ,praventiven Pflege” und
,Gesundheitspflege” in Bezug auf die Erhaltung von Gesundheit und
Selbststéandigkeit; auch solche Befunde kénnen der Pflege bedeutsa-
me theoretisch-konzeptionelle und praktische Impulse geben. Schliel3-
lich sind Untersuchungen auf dem Gebiet der Palliativpflege — mit be-
sonderer Bericksichtigung eben des pflegerischen Anteils bedeutsam
fur ein erweitertes Verstandnis von Pflege. Mit diesen Beispielen soll
nur angedeutet werden, was als eine wichtige Zukunftsaufgabe anzu-
sehen ist: Der Ausbau der Pflegeforschung (im Kontext eines intensi-
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ven Theorie-Praxis-Transfers) ist notwendig, um die Potenziale eines
anspruchsvollen Pflegekonzepts fur Gesundheit, Selbststandigkeit und
Lebensqualitat, aber auch flr Teilhabe &lterer Menschen differenziert
darstellen zu kénnen.

,Was darf ich hoffen?“. Mit Blick auf die Gerontologie wird die Frage
vor allem gestellt, wenn es um die Entwicklung der Gesundheit und
Selbststandigkeit in den aufeinander folgenden Kohorten alterer Men-
schen geht: Angesprochen ist hier die — fur mittlere und héhere soziale
Schichten nachgewiesene — Kompression der Morbiditdt wie auch die
Zunahme an ,aktiver Lebenserwartung. Doch sollte auch im Kontext
der Pflege der Mut zu Visionen bestehen, etwa derart, dass die kon-
zeptionelle und damit qualitative Weiterentwicklung der Pflege wie
auch die Schaffung verbesserter Arbeitsbedingungen in der Pflege da-
zu beitragen werden, dass kinftig Lebensqualitat, Selbstverantwortung
und Teilhabe auch im Falle schwerster Erkrankung in noch starkerem
Male als heute als zentrale und realistische Zielsetzungen wahrge-
nommen werden.

Schon heute kénnen wir beobachten, dass Pflegekonzepte, die sich
gezielt mit der Lebensqualitat von Menschen, die an Demenz erkrankt
sind, befassen, eine Verbesserung der Lebensqualitat und einen Rick-
gang problematischen Verhaltens bei diesen Bewohnerinnen und Be-
wohner erreichen.

Zudem wird in Pflegekontexten, flr die Fragen der Lebensqualitat zent-
ral sind, die Beobachtung gemacht, dass auch Menschen, die an einer
Demenz leiden, Augenblicke des Gliicks erleben — eine Beobachtung,
die zum Beispiel fur die offentlich gefuihrte Diskussion, inwieweit es
sich ,lohne®, in die Versorgung von Menschen mit Demenzerkrankung
zu investieren, von gréfldter Bedeutung ist: Denn nun kann nicht mehr
leichtfertig argumentiert werden, diese Investition lohne nicht, da Men-
schen mit einer weit fortgeschrittenen Demenz nur noch Belastung,
aber kein Glick, keine Freude erlebten.
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,Was soll ich tun?“. Mit dieser Frage sind sittlich begriindete Entschei-
dungen, dies heildt, Wertentscheidungen angesprochen. Damit solche
Entscheidungen fundiert getroffen werden kénnen, ist es notwendig,
dass jene Personen, die eine Entscheidung zu treffen haben, Gber aus-
reichende fachliche Informationen verfligen (Ebene der instrumentellen
Vernunft). Wenn solche Informationen zur Verfigung stehen und re-
flektiert wurden, dann ist — neben der Ebene der instrumentellen Ver-
nunft — eine weitere Ebene angesprochen, die nun mehr und mehr in
den Vordergrund riickt: Namlich die Ebene der praktischen Vernunft,
und mit dieser die fur das Individuum zentralen Werte. In dem Vortrag
soll aufgezeigt werden, wie wichtig es ist, die instrumentelle und die
praktische Vernunft klar voneinander zu differenzieren und dabei zu
vermeiden, dass Werturteile durch angebliche fachliche Notwendigkei-
ten verdeckt werden. (Beispiel: Es wird unter Rickgriff auf angeblich
bestehende Befunde, wonach bei schwerstpflegebediirftigen Men-
schen aktivierende Techniken keine wirkliche Verbesserung der kor-
perlichen, der kognitiven und der emotionalen Situation bewirken, das
Werturteil, dass verfligbare Mittel nicht in die Versorgung und Betreu-
ung von Menschen mit schwerster Pflegebedirftigkeit investiert werden
sollten, verdeckt.)

Eine bedeutende Aufgabe auch und insbesondere der Politik ist darin
zu sehen, den ethischen Diskurs Uber die Verpflichtung der Gesell-
schaft gegentber schwerstkranken und pflegebedirftigen Menschen
anzustollen und dabei auf Wahrhaftigkeit in der Argumentation zu
dréangen. Es kann vorhergesagt werden, dass in Zukunft dieser Diskurs
mehr und mehr an Gewicht gewinnen wird. In diesen Diskurs Ergebnis-
se der Pflegeforschung und Pflegepraxis einzubringen, die zeigen, wie
sehr durch Aktivierung und (verbale wie nonverbale) Kommunikation
auch schwerstpflegebedirftigen Menschen geholfen und zu deren Le-
bensqualitat beigetragen werden kann, ist eine erste wichtige Aufgabe.

Die zweite lasst sich wie folgt umschreiben: Der Mensch definiert nicht
die Wirde des anderen Menschen. Vielmehr ist es die Aufgabe einer
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humanen und offenen Gesellschaft, alles dafiir zu tun, dass die Wirde
des Menschen nicht verletzt wird.

7. Abschluss: Vision einer Gesellschaft, in der chronisch kranke
Menschen zu ,Lehrmeistern“ im Umgang mit Grenzsituationen
des Lebens werden konnen

Und dieses Einst, wovon wir traumen,

es ist noch nirgends als in unserm Geist;

wir sind dies Einst, uns selbst vorausgereist
im Geist, und winken uns von seinen Saumen,
wie wer sich selber winkt.

(Aus: Christian Morgenstern, Stufen®)

Die kulturelle Dimension der Beschaftigung mit Demenz oder — im all-
gemeinen Sinne — mit der Verletzlichkeit und Vergéanglichkeit der Exis-
tenz beschreibt, wie schon dargelegt wurde, die sensible Thematisie-
rung der Grenzsituationen des Menschen im &ffentlichen Diskurs. Es
ist die Aufgabe dieses Diskurses, auch dem ,gesunden®, aktuell nicht
von einer schweren oder zum Tode flihrenden Krankheit bedrohten
Menschen die eigene Begrenztheit ins Gedachtnis zu rufen und damit
zu dessen sensiblerem Umgang mit schwerkranken und sterbenden
Menschen beizutragen — dies bedeutet einen Zuwachs im Humanver-
mogen der Gesellschaft.

Die Vision einer Gesellschaft, die die Grenzsituationen des Menschen
in das Zentrum des offentlichen Raumes®® stellt und schwerkranken
Menschen in gleicher Weise wie ,gesunden” Menschen den Zugang
zum o6ffentlichen Raum ermdglicht — auch Menschen, die an einer De-
menz erkrankt sind —, kann noch um einen Aspekt erweitert werden:
Menschen, die in einer Grenzsituation stehen, sollen in dieser Vision,
sollen in diesem ,Einst, von dem wir traumen®, als ,Lehrmeister“® in
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Bezug auf den Umgang mit Grenzen des Lebens verstanden und an-
gesprochen werden — ein weiterer Zuwachs im Humanvermdgen der
Gesellschaft. Diese Vorbildfunktion spricht der rémisch-lateinische Phi-
losoph Annaeus Seneca in seiner Schrift ,De tranquillitate animi” (Von
der Seelenruhe®) in folgender Weise an:

,Die Mihen eines rechtschaffenen Birgers sind nie ganz nutzlos. Er
hilft schon dadurch, dass man von ihm hért und sieht, durch seine Bli-
cke, seine Winke, seine wortlose Widersetzlichkeit und durch seine
ganze Art des Auftretens. Wie gewisse Heilkrauter, die — ohne dass
man sie kostet oder beriihrt — schon durch ihren bloRen Geruch Hei-
lung bewirken, so entfaltet die Tugend ihre heilsame Wirkung auch aus
der Ferne und im Verborgenen® (1984, S. 43).

Diese Vorbildfunktion kommt auch in der Aussage des Dionysios von
Halikernassos: ,Meine Leiden werden zu Lehren fur die anderen® zum
Ausdruck. Da diese Aussage an das von Herodot formulierte Prinzip:
,Leiden sind Lehren® anknlpft, sei zunachst auf dieses Prinzip einge-
gangen. Herodot geht vom Sprachbild des ,Kreislaufs der Menschen-
dinge“ aus. Mit diesem soll ausgedriickt werden, dass nicht immer die-
selben Menschen im Gllck sind, und dies heildt: Wir sollten uns schon
madglichst frih der Tatsache bewusst werden, dass wir in Grenzen le-
ben, die friiher oder spater subjektiv erfahrbar werden. Dieses Sprach-
bild wird in der letzten Szene der Kroisosnovelle gebraucht. Es steht
hier der zu Anfang glickliche, am Ende ins Ungllick gestirzte, hoch
betagte Lyderkdnig Kroisos dem jungen Perserkénig Kyros gegentber.
Auf das Verlangen des Kyros aufert sich Kroisos zu dem bevorstehen-
den Feldzug der Perser gegen die Massageten, in dem ihr Kénig Kyros
den Tod finden wird. Dem strategischen Rat stellt Kroisos eine
menschliche Lehre voran:

,Mein Leid, so unerfreulich es war, ist mir zur Lehre geworden. Wenn
du meinst, unsterblich zu sein und (ber ein ebensolches Heer zu ge-
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bieten, so wére es sinnlos, dass ich dir riete. Wenn du dir aber bewusst
bist, selbst ein Mensch zu sein und (iber andere ebensolche Menschen
zu gebieten, so lass dir dieses als Erstes sagen: Es gibt einen Kreislauf
der Menschendinge, der ldsst mit seinem Umlauf nicht zu, dass immer
dieselben im Gliick sind.”

Diese Novelle ist als eine Auseinandersetzung mit dem in der griechi-
schen Philosophie beschriebenen Prinzip: ,Leiden sind Lehren” (pathe-
mata mathemata) zu verstehen, welches von Herodot wie folgt ausge-
drickt wird: “Meine Leiden, so unerfreulich sie waren, sind mir zu Leh-
ren geworden”. Dionysios von Halikernassos greift nun die Aussage
des Herodot auf und fihrt sie wie folgt weiter: “Meine Leiden werden zu
Lehren werden flir die anderen” (tama pathemata paideumata genese-
tai tois allois).

Wahlen wir nun eine ,moderne” Ausdrucksform dieser mdglichen Vor-
bildfunktion — sie ist einer Arbeit des Wiener Psychiaters und Psycholo-
gen Viktor Frankl entnommen®, in der dieser zwischen drei Wertfor-
men differenziert: Dem homo faber (der Wert des Schaffens und Er-
zeugens), dem homo amans (der Wert des Erlebens und Liebens) und
dem homo patiens (der Wert des Leidens und Erleidens, von Frankl
auch als Einstellungswert beschrieben): ,Sobald wir berilicksichtigen,
dass die Einstellung, mit der wir dem Leiden begegnen, uns verstattet,
das Leiden in eine Leistung umzugestalten, kdnnen wir auch verste-
hen, dass es Menschen gibt, die sich zu einer diesbezlglichen H&chst-
leistung erst im Angesicht von Katastrophen aufschwingen. Sie ver-
wirklichen sich selbst erst in der Not und im Tod. ... Vor mir liegt eine
Reportage, die sich mit dem Billings Hospital, der Universitatsklinik von
Chicago, befasst und beschéftigt. Dort werden Seminare veranstaltet,
in deren Rahmen Studenten, Firsorgerinnen, Pfleger und Pflegerin-
nen, Arzte und Priester durch nur in einer Richtung durchsichtige Glas-
wande Patienten beobachten, die unheilbar krank sind und auch darum
wissen, dass es ans Sterben geht. Wie sie nun auf den Tod zugehen,
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sich mit ihm auseinandersetzen, ihm einen Sinn abringen, Ubertragt
sich auf die Teilnehmer der Seminare. Jedenfalls lernen Psychiater,
Psychologen und Theologen von so genannten aussichtslosen Fallen,
was es eigentlich mit dem Leben und den Sinn flir eine Bewandtnis
hat* (Frankl, 2005a, S. 28).

Zu dieser Vorbildfunktion kbnnen Menschen nur finden, wenn es ihnen
gelingt, trotz des Leidens das Leben zu bejahen. Und diese Bejahung
gelingt erst auf der Grundlage eines Wandels in der Einstellung gegen-
uber dem Leiden. Diese Einstellungswandel soll nun abschlieRend in
den Worten des Heidelberger Philosophen Hans Georg Gadamer, der
selbst Zeit seines Lebens an Schmerzen litt, beschrieben werden.

Gadamer (2003) stellt in einer Arbeit Uber den Schmerz, die er wenige
Monate vor seinem Tod verfasst hat, die These auf, dass der Schmerz
fur den Menschen insofern ein Chance darstellen kénne, als er ihn ver-
mehrt daran erinnere, in welchen Bereichen des Lebens er frilher Ge-
fuhle des Glicks erfahren habe und auch heute potenziell erfahren
kénne. Der Mensch, so betont Gadamer, neige in Situationen vollstan-
dig erhaltener Gesundheit dazu, Glick und Sinn stiftende Momente zu
vergessen. Die Erfahrung des Schmerzes kénne ihn in besonderer
Weise dazu drangen, sich dieser Glick und Sinn stiftenden Momente
zu erinnern und sich vermehrt jenen Lebensbereichen zuzuwenden, in
denen er Glick und Sinn erfahren habe.

Somit komme dem Schmerz auch eine mdégliche Erinnerungsfunktion
zu. ,Es gibt die Mdglichkeit, durch das eigene Sich Wehren gegen den
Schmerz in diesen einzugreifen, indem man sich dem ganz hingibt,
was einen ganz erflllt. Nichts |asst den Schmerz eher ertraglich wer-
den als das Gefuhl, es geht mir etwas auf, mir fallt etwas ein
(Gadamer, 2003, S. 19).°
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