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Herausforderung Demenz
Ethische Aspekte im Umgang mit demenzkranken Menschen

Heinz Riiegger*

Der Preis der Langlebigkeit

Die historische Entwicklung hin zu einer Gesellschaft, in der Langle-
bigkeit nicht mehr die Ausnahme, sondern die Regel ist, in der also
die durchschnittliche Lebenserwartung jedes Neugeborenen - wie es
heute der Fall ist — rund acht Jahrzehnte betragt, ist eine kulturelle Er-
rungenschaft sondergleichen. Ihre Bedeutung kann kaum uberschéatzt
werden. Allerdings lasst sich nicht dartber hinweg sehen, dass diese
Errungenschaft ambivalent ist; sie hat namlich ihren Preis.

Biologisch gesehen ist unser Kérper nicht auf Hochaltrigkeit eingestellt.
Evolutionsbiologisch betrachtet ist der Mensch genetisch so program-
miert, dass es seinem Kdrper in jungeren Jahren relativ leicht gelingt,
Schadigungen zu beheben oder einzugrenzen, so dass seine Fun-
ktionstlchtigkeit erhalten bleibt. Und zu seiner Funktionstlchtigkeit
gehort vor allem die Fortpflanzung.

Ab dem Alter, in dem die Fortpflanzung im Prinzip erfolgt ist, nimmt die
Fahigkeit des Korpers, auftretende Defekte zu reparieren, zunehmend
ab. Paul B. BALTES hat das schon vor Jahren auf die lapidare For-
mulierung gebracht: ,Die evolutionér gewachsene Biologie ist keine
Freundin des Alters.” Das zeigt sich sehr anschaulich an der exponen-
tiellen Zunahme der Demenzerkrankungen bei zunehmendem Alter.
Nach einer Meta-Analyse von 21 Studien, die Anthony F. JORM et
al. 1987 veroffentlichten, ist ab 60 Jahren mit einer ungeféhren Ver-
doppelung der Demenz-Pravalenzrate, also der Anzahl demenzieller
Stérungen pro Hundert Personen einer Altersgruppe, alle funf Jahre
zu rechnen. Eine dhnliche Entwicklung deutet eine Meta-Analyse von
Studien aus den 1980er Jahren an, die Albert HOFMAN et al. 1991
verdffentlichten.

Das heisst: Indem wir den Tod immer weiter hinausschieben und da-
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durch ein immer &alter werden, handeln wir uns - selbst verantwortet! -
ein immer héheres Risiko ein, an einer Form von Demenz zu erkran-
ken. Dies wiederum ist einer der Hauptgrinde, warum heute die meis-
ten Zeitgenossen Langlebigkeit als ein sehr ambivalentes Phdnomen
empfinden, als etwas, das sie zugleich wollen und fliirchten. Andreas
KRUSE hat zweifellos recht: ,An einer Demenz zu erkranken, in deren
Folge unselbststandig zu werden und die Fahigkeit zur Kommunika-
tion zu verlieren, ist das wahrscheinlich am meisten gefirchtete Risiko
des Alters.

“Wie ein Damoklesschwert héngt das Krankheitsbild Demenz tber un-
serer immer weiter alternden Gesellschaft und das Stichwort ,Alzhei-
mer’, jenes pathologische Syndrom, das auch schon als Jahrhun-
dertkrankheit bezeichnet worden ist, vermag wie wenig anderes tiefe
Angste auszulésen im Blick auf die je eigene, individuelle Zukunft.
Aber auch im Blick auf die Zukunft der Gesellschaft als Ganzes durfte
das quantitativ weiter zunehmende Phdnomen Demenz einschnei-
dende Folgen haben. '

Tom KITWOOD hat in ihm den vielleicht bedeutsamsten epidemio-
logischen Faktor des beginnenden 21. Jahrhunderts gesehen, der
J[iefgreifende und anhaltende Auswirkungen auf das gesamte Geflige
unseres politischen, 6konomischen und sozialen Lebens haben wird.”
Und niemand weiss im Moment noch, wie wir als Gesellschaft damit
umgehen sollen.

Haben Krankheiten, vor allem solche, die mit hoher Wahrscheinlich-
keit tddlich enden, schon immer existenzielle Fragen etwa nach dem
Sinn des Lebens aufgeworfen, so gehoért Demenz in ihren verschie-
denen Formen zu jenen Krankheitsphdnomenen, die auf besonders
grundsatzliche Weise Fragen nach unserem Menschenbild, nach
der Bedeutung menschlichen Lebens und eines menschenwirdigen
Lebensendes aufwerfen. Denn das, was in einem Demenz-Prozess
geschieht, stellt zentrale Aspekte unseres gangigen Menschenbildes
fundamental in Frage.



Demenz als Infragestellung des gangigen Menschenbildes

Wir leben in einer Gesellschaft, die stark durch eine rationalistische,
kapitalistische und auf individuelle Freiheit und Unabhangigkeit aus-
gerichtete Kultur gepragt ist. Diese orientiert sich an drei zentralen
Schlisselwerten, die unser Selbstverstandnis und Lebensgeflhl be-
stimmen: diejenigen der Produktivitdt, der Rationalitat und der Auto-
nomie. Wer leistungsfahig ist, iber hohe Intelligenz verfiigt und sein
Leben selbstbestimmt und selbststandig fihren kann, fuhlt sich gut,
ist erfolgreich und wird von Mitmenschen geachtet. Er oder sie ist je-
mand, insofern er oder sie die Schlisselwerte von Produktivitdt, Ra-
tionalitat und Autonomie verkérpert.

Auf dem Hintergrund einer solchen gesellschaftlichen Mentalitat und
eines derart akzentuierten Menschenbildes muss Demenz als das pure
Gegenteil dessen erscheinen, was als gut und erstrebenswert gilt, wo-
rin wir Sinn, Wert und Wirde unserer Existenz begriindet sehen. De-
menz stellt den absoluten Gegensatz zu unserem anthropologischen
|dealbild dar, ist eine Krdnkung aller Bilder, die wir uns von einem gu-
ten Leben und gelingenden Altern machen, indem sie nicht nur einen
letztlich tédlichen Verlauf nimmt, sondern den innersten Kern unserer
geistigen Identitét angreift. Sie entfremdet die betroffenen Personen
sich selbst, ihrer Geschichte und ihrem sozialen Umfeld und versetzt
sie im fortgeschrittenen Stadium auf die geistige Stufe eines kleinen
Kindes zurlick, das selbst bei den Verrichtungen der Aktivitdten des
taglichen Lebens weitgehend auf die Unterstitzung von Mitmenschen
angewiesen ist. Ja, Demenz in ihren vielfaltigen Formen lasst Men-
schen Verhaltensweisen annehmen, die unsere ganze Kultur des zivi-
lisierten Umgangs unter Erwachsenen in Frage stellt.

Es ist deshalb verstandlich, dass das Phdnomen Demenz bzw. die
Begegnung mit demenzkranken Menschen haufig zuallererst ein-
mal Angste und Abwehr auslést, werden wir doch mit einem maogli-
chen kinftigen Bild unserer selbst konfrontiert, das wir ablehnen und
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verdrangen — dem Bild eines geistig desorientierten, der eigenen
Kontrolle und Selbstbestimmung entgleitenden und ganz von ande-
ren abhangigen alten Menschen. Wir werden daran erinnert, dass ein
im géngigen Sinne verstandenes ,erfolgreiches Altern® (successful
- aging) nicht selbstverstandlich ist und sich u. U. auch noch so ernst-
haftem Planen entzieht. Aus der Abwehr dieser Perspektive ergeben
sich zahlreiche Verdrangungsstrategien, die mit innerer Logik zu einer
Ausgrenzung demenzkranker Menschen fliihren. Tom KITWOOD hat
diese moralisch fragwirdige ,Psychodynamik des Ausgrenzens” und
ihre entmenschlichenden Folgen dargestellt.

Aus diesem Sachverhalt ergibt sich flir Personen, die in der Be-
gleitung und Pflege Demenzkranker engagiert sind, wie auch fur die
Gesellschaft als Ganzes eine doppelte Herausforderung. Notwendig
ist einerseits die selbstkritische Wahrnehmung und Korrektur ver-
drangender, ausgrenzender Einstellungen und Haltungen gegeniiber
Menschen mit einer Demenz.

Andreas KRUSE weist darauf hin, dass ,die Konfrontation mit dem
Krankheitsbild der Demenz den Menschen an eine Dimension erinnert,
die in seinem Streben nach Selbststandigkeit und Selbstverantwor-
tung bisweilen in Vergessenheit gerat: Die Dimension der bewusst
angenommenen Abhangigkeit. Das Erkennen der grundlegenden
Angewiesenheit auf die Solidaritadt und Hilfe anderer Menschen und
die Bejahung dieser Angewiesenheit durch den Demenzkranken sel-
ber wie auch durch Angehérige, Arzte und Pflegefachkrafte stellt eine
bedeutende Grundlage fiir den méglichst vorurteilsfreien Kontakt mit
dem Erkrankten dar.“ Dieser Hinweis gilt im tbrigen nicht nur fur de-
mente Menschen.

Die Mehrheit der Hochaltrigen ist wahrend einer kirzeren oder lange-
ren Zeit vor dem Tod mehr oder weniger auf die Hilfe Anderer angewie-
sen. Gesamtgesellschaftlich-kulturell geht es deshalb nach Andreas
KRUSE darum, die Grenzen der Hochaltrigkeit in einen kulturellen
Entwurf des Menschseins unter den Bedingungen der Langlebigkeit
zu integrieren mit dem Ziel der Sensibilisierung fur die grund-legende
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Realitdt menschlicher Verletzlichkeit und Angewiesenheit auf Hilfe.
Andrerseits stellt sich die Aufgabe, die kritischen Anfragen aufzune-
hmen, die Demenz implizit an unser Menschenbild stellt. Das wiirde
etwa bedeuten, sich klar zu machen, dass Menschsein mehr ist als
Leistung, dass der Wert eines Menschen mehr ist als seine Nutzlich-
keit — es gibt eine Wert- und Sinnhaftigkeit des blossen Daseins, des
Empfangens und des Mit-sich-geschehen-Lassens jenseits aller Pro-
duktivitat. Oder es ware wieder zu lernen, dass Menschsein mehr ist
als Denken — es gibt eine Bedeutsamkeit des Empfindens, der Emo-
tionalitat, der Leiblichkeit und des In-Beziehung-Stehens weit Gber
alle Rationalitat hinaus. Schliesslich ist wieder ein Verstandnis dafir
zu gewinnen, dass Autonomie nur einen Teilaspekt menschlichen Le-
bens ausmacht, dass aber des Bezogensein auf andere und die Ab-
hangigkeit von der Hilfe anderer genauso fundamental zur condition
humaine gehort.

Es ist keineswegs gleichgultig, was flur eine Vorstellung, was fir Leit-
bilder eine Gesellschaft von sinnvollem, gelingendem Menschsein
hat. Und es ist alles andere als moralisch gleichgtltig, mit was flr
Bildern und Wertungen eine Kultur Uber das Leben demenzkranker
Menschen spricht. Denn damit pragt sie die Art und Weise, wie an De-
menz erkrankte Menschen und ihre Angehdrigen ihre eigene Situation
deuten, verarbeiten und erleben — zum Guten wie zum Schlechten.
Dass es hierbei nicht nur um eine individuelle, sondern um eine ge-
sellschaftlich-kulturelle Frage geht, unterstreicht Andreas KRUSE mit
Recht: ,Entscheidend ist die Frage: Inwieweit werden in einer Gesell-
schaft Grenzsituationen als natirlicher Teil unseres Lebens und die
reflektierte, verantwortliche Auseinandersetzung des Menschen mit
Grenzsituationen als eine nicht nur individuell, sondern auch gesell-
schaftlich und kulturell bedeutsame Aufgabe interpretiert?”

Will sich unsere Gesellschaft dieser Aufgabe stellen — nicht nur um
ihrer Verantwortung im Blick auf Demenzkranke willen, sondern um
der Humanisierung der Gesellschaft insgesamt willen! -, wird das
nicht ohne eine kritische Revision des vorherrschenden reduktionis-
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tischen, auf Produktivitat, Rationalitdt und Autonomie fokussierten
Menschenbildes gehen.

Kritik an der Bestreitung des Personseins demenzkranker
Menschen

Eine Folge dieses einseitig auf Rationalitdt ausgerichteten reduktio-
nistischen Menschenbildes zeigt sich in der gegenwaértig Diskussion
um das Personsein. Strittig ist die Frage, ob eigentlich alle Menschen
den moralischen Status von Personen haben und damit den Schutz
verdienen, der Personen zusteht, oder ob nur Wesen als Personen
zu betrachten sind, die Uber gewisse Eigenschaften oder Fahigkeiten
- verfuigen. Breite Resonanz hat diese Frage v.a. durch die Position des
australischen Moralphilosophen Peter SINGER im Blick auf die Behin-
dertenfrage gefunden. SINGER geht — unter Rickgriff auf einen Vor-
schlag von Joseph FLETCHER — davon aus, dass nur ,Person” oder
.ein wirklich menschliches Wesen® ist, wer ,in einem hohen Mass*
Kriterien erflllt, die er als ,Indikatoren des Menschseins® versteht. Zu
diesen Indikatoren gehdéren: ,Selbstbewusstsein, Selbstkontrolle, Sinn
far Zukunft, Sinn fur Vergangenheit, die Fahigkeit, mit anderen Be-
ziehungen zu knipfen, sich um andere zu kimmern, Kommunikation
und Neugier® — also alles Kriterien, die Menschen mit einer Demenz
nicht mehr erfillen! Demzufolge werden Menschen ethisch in zwei
Gruppen unterschieden: Einerseits in selbstbewusste, ihrer geistigen
Fahigkeiten machtige Personen, denen Menschenwtirde und voller
Lebensschutz zukommt, andrerseits in- Nichtpersonen, denen es an
Menschenwirde mangelt und die nicht im selben Mass wie Perso-
nen schitzenswert sind, sondern héchstens so wie hochentwickelte
Tiere. SINGER etwa ist der Ansicht, im Blick auf den Lebensschutz
und das Tétungsverbot sei das Leben eines Neugeborenen (und zwar
nicht nur das eines kranken oder schwer behinderten, sondern auch
das eines gesunden Neugeborenen!) - gemessen an Kriterien des
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Personseins wie Rationalitat, Selbstbewusstsein, Selbstkontrolle oder
Sinn fur Zukunft und Vergangenheit — ,weniger Wert als das Leben
eines Schweins, eines Hundes oder eines Schimpansen.” — Analoges
wuirde fur Menschen mit fortgeschrittener Demenz gelten. Singer
scheint darum die Tétung eines Schimpansen moralisch verwerflicher
als die Totung eines stark geistesgestdrten Menschen, weil letzterer
ja gar keine Person ist.

Bei diesem auf Selbstbewusstsein und geistigen Fahigkeiten grin-
denden Personkonzept liegt ein zentrales Thema, das jede Demenz-
Ethik anzusprechen hat. Verena WETZSTEIN fasst die Problema-
tik in ihrer Monographie tUber Grundlagen einer Ethik der Demenz
gut zusammen: ,Der hohe Stellenwert kognitiver Leistungsfahigkeit
scheint demnach Menschen mit Demenz von der vollen Mitglied-
schaft menschlicher Gemeinschaft auszuschliessen. In reduktio-
nistischen Personkonzeptionen sind Anfange und Strategien einer
Entpersonalisierung dementer Menschen nachweisbar. (So) kénnen
demente Menschen dann nur noch als Personen im sozialen Sinn,
als Quasi- oder Post-Personen betrachtet werden, deren moralischer
Status im Verlauf der Demenz immer weiter eingeschrankt werden
kann, bis es nur noch eine Frage der Vereinbarung ist, inwieweit de-
menten Menschen mit Respekt zu begegnen ist und worauf sich die-
ser erstreckt. Konzeptionen, die den Personstatus eines Menschen
an den aktuellen Besitz von Bewusstseinsleistungen binden, missen
in logischer Folge dementen Menschen das Personsein absprechen
oder es zumindest graduell einschranken. Wenn ein abgestuftes mo-
ralisches Personkonzept verfolgt wird, fallen demente Menschen mit
Fortschreiten des dementiellen Prozesses immer weiter aus dem
Schutzkonzept der Menschenwlrde heraus.“ Man kann hier von ei-
nem segregativen, eine bestimmte Menschengruppe abwertenden
und ausschliessenden Ethik-Ansatz sprechen, der einem Teil der
Menschheit (und zwar gerade dem verletzlichsten!) volles person-
haftes Menschsein abspricht und es zu Menschen minderen Status’
mit geringerem Schutzrecht degradiert.
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Ich erachte es als eine vordringliche Aufgabe einer heutigen Demenz-
Ethik, solchen segregativen Ansatzen zu widerstehen und am alter-
nativen Ansatz einer integrativen Demenz-Ethik festzuhalten, der in
zwei Punkten radikal anders denkt. Zum einen geht er von einem Per-
sonverstandnis aus, das nicht nur reduktionistisch auf den kognitiven,
geistigen, bewusstseinsméssigen Aspekten des Menschen grindet,
sondern den Menschen in seiner leiblich-geistig-sozialen Ganzheit ernst
nimmt. Personsein zeigt sich nicht nur auf der kognitiven Ebene, son-
dern es manifestiert sich ebenso in der konkreten, somatischen Leib-
lichkeit und im Hineinverwobensein in mannigfache soziale Bezlge.
,Menschen bleiben Personen, solange sie Leben miteinander teilen
— bis dahin, dass sie einander sterben.” Darum stellt der Verlust kogni-
tiver Fahigkeiten im demenziellen Prozess, wie Andreas KRUSE zu
Recht betont, das Personsein als Ganzes keineswegs in Frage: ,Die
im Verlauf einer Demenz auftretenden Einbussen sind als Grenzen
unseres Lebens zu deuten, nicht als Verlust des Menschseins.” Zu-
dem sollten sie nicht den Blick dafir verstellen, dass demenzkranke
Menschen mitunter Uber ein relativ differenziertes emotionales Erle-
ben verfligen, wie dies neuere Untersuchungen am Institut fir Ge-
rontologie der Universitat Heidelberg deutlich gemacht haben. Das ist
die eine Differenz zwischen dem segregativen und dem integrativen
Ansatz einer Demenz-Ethik.

Die andere liegt darin, dass eine integrative Demenz-Ethik konsequent
davon ausgeht, dass Menschen Uber den ganzen Verlauf ihrer Ent-
wicklung unabhéngig von ihrem jeweiligen gesundheitlichen Zustand
und ihren dementsprechenden Fahigkeiten oder Defiziten gleichen
Wert, gleichen Schutzanspruch und gleiche Wiirde besitzen. Insofern
geht hier alles Urteilen von der Pramisse einer radikalen Gleichheit
aller Menschen (inklusive der an Demenz erkrankten Menschen!) im
Blick auf ihren moralischen Status aus. Letztlich geht es einer integra-
tiven Demenz-Ethik, wie sie hier vertreten wird, darum, Menschen mit
Demenz in ihrem vollen Menschsein anzuerkennen, sie respektvoll
als andersartig und trotzdem gleichwertig zu behandeln und ihnen die
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Unterstitzung zukommen zu lassen, auf die jedes Mitglied einer so-
lidarischen menschlichen Gemeinschaft einen moralischen Anspruch
hat.

Zur Wiirde demenzkranker Menschen

Die Frage nach dem Person-Status demenzkranker Menschen ist zu-
gleich die Frage nach ihrer Menschenwilirde. Denn Menschenwiirde
und der mit ihr gegebene vierfache Anspruch auf Schutz des eigenen
Lebens, auf autonome Verflgung uber sich selbst, auf grundlegende
(Menschen-)Rechte und auf elementaren Respekt vor der eigenen
Person wird in der ethischen Diskussion nur Menschen zugeschrie-
ben, denen Person-Status zuerkannt wird. Darum kann man mit Jo-
hannes FISCHER festhalten: ,Dass allen Menschen, ... ob gesund
oder krank, ob zu mindiger Selbstbestimmung fahig oder debil, die-
selbe Wuirde als Person zukommt, das ist der Punkt, der heute ... in-
nerhalb der Bioethik strittig geworden ist und um dessen Verteidigung
es geht.”

Dass eine solche Verteidigung der Wurde gerade demenzkranker
Menschen je langer desto dringender wird, weil sie sich immer weni-
ger von selbst versteht, macht das genaue Hinhéren auf die Sprache
deutlich, die Menschen im Blick auf unheilbar kranke bzw. demente
Menschen verwenden. Immer haufiger wird davon gesprochen, dass
Krankheit die Wirde des Menschen beeintrachtigen kénne, dass sie
also von empirischen Fakten wie Gesundheit, Lebensqualitat oder
Fahigkeiten abhangig sei. Vier Beispiele missen gentgen. Erstens:
Die Motion von Nationalrat Victor RUFFY, mit der 1994 die neuere
bundespolitische Debatte Uber die Liberalisierung der aktiven Ster-
behilfe in der Schweiz ihren Anfang nahm, geht davon aus, dass es
zunheilbare Krankheiten gibt, welche mit fortschreitender Entwicklung
die Wirde des Menschen in schwerer Weise beeintrachtigen.” Die
diese Motion beratende Kommission teilte mehrheitlich die Meinung,
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dass die Entkriminalisierung einer Tétung auf Verlangen im Falle un-
heilbarer Krankheiten sinnvoll sei, da eine solche Tétung ja einen Bei-
trag zum Schutz der Menschenwitrde sei — weil dadurch offenbar ein
noch weiter fortschreitendes Abbrdckeln der noch verbliebenen Men-
schenwirde verhindert werden kann!

Zweitens: Es ist auf den grossen deutschen Gerontologen Paul B.
BALTES hinzuweisen, der sich immer wieder zur menschlichen
Wirde im Alter gedussert hat. Er ging davon aus, dass Demenzen
einen ,schleichenden Verlust vieler Grundeigenschaften des Homo
sapiens wie etwa Intentionalitat, Selbststéndigkeit, Identitat und so-
ziale Eingebundenheit bedeuten — Eigenschaften, die wesentlich die
menschliche Wirde bestimmen. (...) Angesichts dieser Tatsache stellt
sich eine neue, bedngstigende Herausforderung: die Erhaltung der
menschlichen Wirde in den spaten Jahren des Lebens. (Denn) ge-
sundes und menschenwdrdiges Altern hat seine Grenzen® — wenn
nicht pharmakologische Forschung und medizinische Interventionen
praventiv und therapeutisch wirksam etwas gegen Demenzen unter-
nehmen kénnen. Und in einem Aufsatz von 2006 sprach BALTES da-
von, dass Demenz ein Leben in Wirde zunehmend verhindere. De-
menz ist also Wirde zersetzend, Wirde verhindernd. Will man die
menschliche Wirde erhalten, muss man eigenverantwortlich etwas
gegen Demenzen tun.

Ganz ahnlich kann — drittens — der Altmeister amerikanischer Medi-
zinethik, Daniel CALLAHAN, davon sprechen, dass Demenz die ein-
zigartige Fahigkeit besitze, dem Alter seine Wurde und Qualitat zu
rauben.

Als viertes Beispiel nenne ich Thomas KLIE, der gewiss der Letzte
wére, der demenkzkranken Menschen Person-Status oder Wirde
absprechen mdchte, der aber doch immer wieder so spricht, als ware
Wirde z.B. einem demenzkranken Menschen nicht einfach gegeben,
sondern als musste sie erst einmal ,hergestellt* werden. So spricht er
etwa von einer Wiirde herstellenden Umwelt, oder er betont, Wirde
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musse durch soziale Interaktion hergestellt werden: ,Geht es uns da-
rum, die Wirde von Menschen mit Demenz herzustellen, so ist diese
Wirde nicht an bestimmte Fertigkeiten und Vernunftsfahigkeiten von
Subjekten gekoppelt, sondern héngt von einer wiirdigenden Interak-
tion ab: Wirde entsteht in sozialen Kontexten und durch soziale Inte-
raktion. Voraussetzung fur ein so verstandenes Wiirdekonzept sind
Einstellungen und Haltungen, die das Subjekt als ein interaktiv zu
wirdigendes verstehen.”

Gegenuber all solchen Infragestellungen der inharenten, unverlierbar
mit ihrem Menschsein gegebenen Wirde Demenzkranker wird eine
integrative Demenzethik nicht nur am unverminderten Person-Status,
sondern an der bleibenden Wiirde des demenzkranken Menschen als
,wurdetragender Person” festhalten und in allem Umgang mit ihm da-
ran Mass nehmen.

Dabei geht es nicht — wie KLIE meint — darum, die Wirde eines an
Demenz Erkrankten ,herzustellen® (als ware sie ihm nicht grundsatz-
lich immer schon als moralischer Achtungsanspruch gegeben), son-
dern allein darum, seine unverlierbare Wirde zu respektieren und
in jeder Interaktion ,sichtbar zu machen’. Dies geschieht durch ein
menschenwdirdiges, also der Wirde eines Menschen entsprechendes
Verhalten in den vielen elementaren Situationen des Alltags: indem
man die Privat- und Intimsphare eines Menschen schitzt, indem man
ihm auch in schwierigen Situationen mit Respekt begegnet, indem
man die Personlichkeit eines Menschen annimmt wie sie ist, indem
man seine Wiinsche ernst nimmt und seinen Willen herauszufinden
versucht, indem man seine Fahigkeiten anerkennt und sie zum Zuge
kommen lasst.

In einer solchen Kultur des menschenwdrdigen, d.h. die unverlierbare
Wirde jedes Menschen respektierenden Umgangs liegt der Kern eines
je langer desto dringlicher zu entwickelnden Leitbildes im Umgang mit
der zunehmenden Anzahl Menschen, die an einer Demenz erkrankt
sind. Dabei durfte Regine KOLLEK Recht haben, wenn sie zu beden-
ken gibt: ,Wir sind erst auf dem Wege dahin, die ethisch-moralischen
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Leitbilder zu entwickeln, die es uns ermdglichen, diejenigen, die so
vergesslich geworden sind, wiirdevoll zu behandeln. Dies ist eine der
dringlichsten ethisch-moralischen Herausforderungen unserer Zeit."
Ein wichtiger Aspekt solch Wiirde-respektierender Behandlung liegt in
einer ernsthaften Auseinandersetzung mit dem Autonomie-Anspruch
demenzkranker Menschen.

Autonomie-Anspruch

Das Recht, eigenverantwortlich Gber sein eigenes Leben zu bestim-
men und von niemandem fur fremde Zwecke instrumentalisiert zu
werden, gehort zweifelsfrei zu den Kerninhalten der Menschenwdirde.
Nun ist im Verlauf eines Demenz-Prozesses gerade das etwas vom
Schwierigsten, dass die Fahigkeit zur Selbstbestimmung und zu selb-
standiger Lebensfuhrung zunehmend abnimmt. Diese Abnahme
verlauft kontinuierlich in verschiedenen Phasen, aber individuell
unterschiedlich.

Grundsatzlich gilt, demenzkranke Menschen zu ermutigen, so lange
und so weit wie mdglich ihre Selbststandigkeit zu bewahren. Es
gehért zur Aufgabe des Empowerments, an Demenz Erkrankte in dem
zu férdern, ,was sie tun kdnnen — und ...was sie tun kdnnten, wenn
sie die Mdglichkeit hatten, ganz sie selbst zu sein.” Das gilt auch im
Blick auf die Fahigkeit, Entscheidungen Uber die eigene Lebensge-
staltung oder die Art der gewiinschten Behandlung zu treffen. Joseph
M. FOLEY weist zu Recht darauf hin, dass eine Demenz als solche
den an ihr Erkrankten noch lange nicht automatisch das Recht nimmt,
sich an Entscheiden, die sie betreffen, zu beteiligen. Und selbst wenn
in einem fortgeschritteneren Stadium von Demenz die Fahigkeit
stark abnimmt, in Fragen von grésserer Reichweite zu entscheiden,
so bleibt oft noch lange das erhalten, was die Pflegeethikerin Ruth
SCHWERDT als die ,Autonomie des Augenblicks” in Bezug auf viele
kleine Entscheidungen des Alltags bezeichnet.
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Versucht man, den mit der menschlichen Wiirde gesetzten Autono-
mie-Anspruch und die Erfahrung der zunehmenden kognitiven Ein-
bussen, die der demenzielle Prozess mit sich bringt, zusammenzu-
denken, so erweist sich eine Unterscheidung als hilfreich, die die
medizinisch-ethischen Richtlinien der Schweizerischen Akademie der
Medizinischen Wissenschaften zur Behandlung und Betreuung von
alteren, pflegebedurftigen Menschen vornehmen.

Die Richtlinien differenzieren zwischen normativem Autonomie-Ans-
pruch und empirischer Autonomie-Fahigkeit und halten fest: ,Der
Anspruch auf Respektierung der Menschenwiirde und Autonomie gilt
uneingeschrankt fur alle Menschen. (...) Eingeschrankte Autonomie-
fahigkeiten, welche mit zunehmendem Alter haufiger werden und das
Gleichgewicht zwischen den abhangigen und unabhé&ngigen Seiten
bei einem Menschen stéren, heben den Anspruch auf Respektierung
seiner Wurde und Autonomie nicht auf.” Also auch im Falle dementer
Patienten, die zu einer aktuellen Selbstbestimmung nur noch begren-
zt fahig sind, gilt, dass ihr mit der Menschenwilrde gegebener Auto-
nomie-Anspruch bleibende Gultigkeit besitzt und dadurch ernst ge-
nommen werden muss, dass nach ihrem sog. mutmasslichen Willen
gefragt wird.

Die Verpflichtung auf den mutmasslichen Willen fordert einerseits zum
Ernstnehmen der Person auf, die der oder die Demente in ihrem Le-
ben vor Eintritt der Demenz einmal war. Das verlangt einen Zugang,
der biographisch gewordener Identitdt gerecht wird. Andrerseits geht
es darum, herauszufinden, was am ehesten den Wiinschen und dem
Wohl der jetzt dementen Person entspricht. Diese beiden Blickwinkel
geraten in der Fachdiskussion etwa um die Verbindlichkeit von Pa-
tientenverfligungen oft in einen Gegensatz. Wenn jemand in gesun-
den Zeiten eine Patientenverfigung erstellte und festhielt, im Falle
einer Demenz nicht mehr leben und auf jegliche lebensverlangern-
den Massnahmen verzichten zu wollen, ist diese Aussage dann ver-
bindlich, wenn er oder sie sich im Stadium einer mittleren Demenz
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befindet, sich aber offensichtlich noch am Leben erfreut und eine
Lungenentzindung bekommt? Soll dann die friihere Entscheidung im
Stadium der Nicht-Demenz gegeniiber dem durchaus erkennbaren
mutmasslichen Lebenswillen im Stadium der Demenz Vorrang ha-
ben? Oder geht es umgekehrt darum, sich nach dem zu richten, was
ein demenzkranker Patient als mutmassliche gegenwartige Praferenz
erkennen lasst? Wahrend die erste Position mit der Betonung der ,pre-
cedent autonomy’ eher eine philosophische Position darstellt, hat die
zweite mit dem Akzent auf dem mutmasslichen aktuellen Willen der
von Demenz betroffenen Person Eingang in diverse standesethische
Richtlinien und patientenrechtliche Texte gefunden. So erklaren die
medizinisch-ethischen Grundsatze der SAMW zum Recht der Patien-
tinnen und Patienten auf Selbstbestimmung: ,Patientenverfligungen
sind zu befolgen, soweit sie eine medizinisch indizierte Behandlung
oder die Verweigerung einer Behandlung betreffen, auf die konkrete
Situation zutreffen und keine Anhaltspunkte daflr vorliegen, dass sie
dem derzeitigen Willen des Patienten nicht mehr entsprechen.”

Mit diesem letzten Vorbehalt bekennt sich diese Regelung klar zum
Konzept der aktuellen Autonomie. Dies ist deshalb so wichtig, weil sich
gerade im Falle von Demenz eine noch nicht erkrankte Person kaum
adaquat vorstellen kann, wie ein Leben im Zustande der Demenz ist
und welche Lebensqualitat es einem bieten kann. Sie kann deshalb
auch kaum definitiv entscheiden, wie sie in einer kunftigen Situation
von Demenz behandelt (oder nicht behandelt) werden mochte. Es
ist darum wichtig, Letztverbindlichkeit als Massstab therapeutischen
Handelns allein dem in der aktuellen Situation eruierten mutmassli-
chen Patientenwillen zuzusprechen. Zu dessen Ermittlung sind auch
averbale Signale, z.B. bestimmte Korperreaktionen wie Abwehr oder
Nahrungsverweigerung, als Ausdruck eines sog. naturlichen Willens
zu beachten.

So ist etwa eine Essens- und Trinkverweigerung eines dementen
Patienten, wenn sie nicht auf unbehandelte medizinische Probleme
zuruckzufuhren ist, als bindende Willensausserung der betreffenden
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Person anzusehen und verbietet es, klnstlich Nahrung und FlUssig-
keit zuzufuhren, auch wenn angenommen werden muss, dass da-
durch der Tod des Patienten innert Tagen eintreten wird. Gibt es al-
lerdings keine hinreichend klaren Indizien, dass sich der Wille des
Betroffenen seit Abfassung der Patientenverfligung geandert hat, gilt
das fruher Verflgte als verpflichtender Ausdruck des mutmasslichen
aktuellen Patientenwillens.

Aus diesem Grunde kénnen Patientenverfligungen nie einfach wort-
wortlich angewandt werden und absolute Verbindlichkeit beanspru-
chen; wohl aber sind sie ein gewichtiges Indiz bei der Ermittlung des
mutmasslichen Patientenwillens und eine Grundlage fur sorgfaltige
Urteilsbildung in einer aktuellen Situation. Denn der Autonomie-An-
spruch ist primar als Anspruch auf aktuelle Autonomie in der Jetzt-
Situation zu verstehen, die auch demenzkranken Menschen zusteht.

Fiirsorge-Verpflichtung

Im Falle demenzkranker Menschen mit ihrer grossen Verletzlichkeit
und Angewiesenheit auf die Betreuung durch andere spielt ethisch al-
lerdings das Firsorge-Prinzip eine noch fundamentalere Rolle als das
Autonomie-Prinzip. Es beinhaltet die doppelte Verpflichtung, demen-
ten Menschen nicht zu schaden (Nonmalefizenz-Prinzip), sondern
ihnen vielmehr nach Mdéglichkeit Gutes zu tun (Benefizenz-Prinzip).
Dabei ist bei allem, was im Folgenden zu sagen sein wird, der von
POST wiederholt gemachte Hinweis zu beherzigen, dass die hier ge-
meinte Sorge flir Demenzkranke letztlich nicht so sehr ein ,Tun fur’
andere meint, sondern auf einer fundamentaleren Ebene ein ,Sein mit
und flr’ andere bedeutet.

Ein ethisches Thema, das immer wieder diskutiert wird, ist die Frage,
ob eine Friihzeitdiagnostik und eine wahrheitsgetreue Aufklarung bei
Menschen, die an einer Demenz erkrankt sind, wiinschbar sei oder
ob sie eher zu einer Lahmung oder Verzweiflung bei den Betroffenen
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fihre. Positionen, die von einer deontologischen, an verbindlichen
Rechten und Pflichten orientierten Ethik ausgehen, werden diese
Frage eher bejahen; wer in Kategorien einer konsequenzialistischen
Ethik denkt, die sich an den zu erwartenden Folgen einer Handlung
orientiert, wird das Gewicht starker darauf legen, Demenzkranke mit
der Er6ffnung ihrer Diagnose nicht zu Uberfordern. Berufsstandische
Richtlinien vertreten in der Regel eine deontologische Position, was
sinnvoll erscheint.

Hanfried HELMCHEN, Siegfried KANOWSKI & Hans LAUTER ist
zuzustimmen: ,Die wahrheitsgemasse Information tGber das Vorliegen
dieser Krankheit ist unerlasslich. Diese Notwendigkeit ergibt sich vor
allem daraus, dass die Aussicht auf eine erfolgreiche Beeinflussung
von kognitiven Leistungseinbussen und Verhaltensstérungen sowie
die Chancen eines gunstigen Krankheitsverlaufs umso grésser sind,
je frther mit der Behandlung begonnen wird. Ausserdem setzt die
Kenntnis der Diagnose den Patienten und seine Angehdérigen in die
Lage, von sozialen Entlastungsmdglichkeiten Gebrauch zu machen
und ausreichende Vorkehrungen in Bezug auf die kinftige Lebens-
gestaltung zu treffen.”

Die Situation eines an Demenz erkrankten Menschen ist grundséatz-
lich gleich zu beurteilen wie die eines von einer anderen Krankheit
betroffenen Patienten. Sie verpflichtet im Sinne des Firsorge-Prin-
zips zu fachgerechter Hilfe geméss den zur Verfigung stehenden
Maoglichkeiten. Das mag lapidar erscheinen, ist aber wichtig, denn es
bedeutet, dass es ,willklrlich ist, einer demenzkranken Person Be-
handlungen mit der alleinigen Begriindung vorzuenthalten, sie sei de-
menzkrank. Eine solche Haltung ist strikte abzulehnen, weil sie eine
unverantwortliche Beurteilung im Sinne von ,unwertem Leben’ enthalt.
Deshalb empfiehlt sich bei allen Massnahmen fiir Demenzkranke eine
Entscheidungsfindung nach der Frage: Wie kann subjektives Leiden
moglichst verhindert, respektive minimiert werden?”

Was ,Schaden vermeiden’ oder ,Gutes tun’ bedeutet, kann nur be-
stimmt werden, wenn die spezifische Situation demenzkranker Mens-
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chen beachtet wird. Zu ihr gehért, dass Demenzkranke ganz im Hier
und Heute leben und kaum fahig sind, aktuell unangenehme thera-
peutische Massnahmen wie eine Infusion, eine Sonde oder einen
Katheter als sinnvolle Intervention zu verstehen im Blick auf positive
Auswirkungen in der Zukunft. Sie wirken einfach nur als stérende
Belastigung im Hier und Jetzt, die sie vermeiden mdchten. Auch kén-
nen Demenzkranke in der Regel kaum die Bereitschaft aufbringen,
regelmassig und diszipliniert bei einem langerfristigen Therapiepro-
gramm (etwa einer Dialyse) mitzumachen. Dazu kommt, dass unbe-
kannte Personen und Umgebungen leicht Angst auslésen und die
Desorientierung samt damit einhergehenden Verhaltensstérungen
verstarken kédnnen, weshalb z.B. eine Hospitalisation nach Mdglich-
keit zu vermeiden ist. Auch auf Massnahmen, die die unmittelbare kor-
perliche Bewegungsfreiheit von Demenzkranken einschranken (Fixie-
rungen, Bettgitter), sollte wenn immer mdéglich verzichtet werden, wie
uberhaupt alle Handlungen gegen den ausdrtcklichen Willen von
dementen Personen (z.B. Essen eingeben bei zugekniffenem Mund)
negative Effekte auslésen. Jede Betreuung von urteilsunfahigen De-
menzkranken ist verpflichtet, ,die Lebensgeschichte und Lebensphi-
losophie der Betroffenen sorgféltig zu erfassen und die Betreuung
entsprechend den dabei gewonnenen Erkenntnissen zu gestalten und
nicht aufgrund der eigenen Auffassung und Werte, beziehungsweise
zur Optimierung des eigenen Nutzens.”

Im Umgang mit dementen Menschen wird man sich oft im Span-
nungsfeld von Flrsorge und Autonomie befinden, auch wenn es sich
bei Letzterer nur noch um das handelt, was Ruth SCHWERDT als
LZAutonomie des Augenblicks” bezeichnet. Bekannt ist die Problematik
dementer Heimbewohner, die einen starken Bewegungsdrang ver-
spuren, standig fortlaufen oder mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln ver-
reisen wollen, auch wenn sie den Heimweg nicht mehr alleine finden.
Soll man ihnen diese Freiheit lassen und das Risiko in Kauf nehmen,
dass sie nicht mehr nach Hause finden, in der Hoffnung, sie wlrden
nicht verunfallen, die Polizei wirde sie schon irgendwann wieder
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zurlckbringen und sie wurden sich schon keine Lungenentziindung
holen, wenn sie allenfalls langere Zeit bei Wind und Regen irgendwo
draussen auf einer Bank sitzen bleiben? Oder soll man ihnen die freie
Mobilitat einschranken, um sie vor Schaden zu schiitzen? In solchen
Situationen wird immer wieder zusammen mit Angehdrigen eine sorg-
faltige Guterabwégung (z.B. zwischen dem Gut der Freiheit und dem
der Sicherheit) zu vollziehen sein, die auf biographische Gewohn-
heiten der dementen Person (z.B. ihre Gewichtung von Freiheit und
Sicherheit in den Jahrzehnten vor Einsetzen der Demenz) Ricksicht
nimmt und Lésungen sucht, die mdglichst von allen mitgetragen wer-
den kénnen. Da demente Personen nicht mehr voll autonom in ihrem
eigenen besten Interesse entscheiden kénnen, sondern v.a. in den
spateren Phasen einer Demenz stark situativ aus unmittelbaren Im-
pulsen heraus handeln, ist von den sie Betreuenden eine Haltung des
sog. Parentalismus einzunehmen, das heisst eine Haltung, wie sie
analog verantwortliche Eltern ihren Kindern gegentber an den Tag
legen: Je fortgeschrittener die Demenz ist, desto mehr werden An-
gehdrige und andere Betreuende stellvertretend fur die von Demenz
betroffenen - aber mdéglichst in ihrem Sinne und zu ihrem Besten -
entscheiden mussen.

Ein weiteres Thema, das Gegenstand intensiver ethischer Diskus-
sionen ist, besteht in der Frage, wie lange sinnvollerweise Therapien
und lebensverlangernde Massnahmen bei dementen Patienten an-
gewendet werden sollen, und ab wann die Fursorge-Verantwortung
gerade umgekehrt darin liegen sollte, auf weitere Massnahmen zu
verzichten und den dadurch zu erwartenden Sterbeprozess bei gu-
ter palliativer Betreuung zuzulassen. Grundsatzlich wird man davon
ausgehen mussen, dass bei dementen Patienten dasselbe gilt wie bei
nichtdementen: Nicht die Lebensquantitat ist das primére Kriterium
(also moglichst lange zu leben), sondern die Lebensqualitat, die dazu
fihrt, dass eine Patientin auch von sich aus tatsachlich weiterleben
will. Wenn die Lebensqualitat, die durch eine bestimmte therapeu-
tische Intervention zu erhalten oder zu erreichen sein wird, mit grosser
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Wahrscheinlichkeit so schlecht sein wird, dass dem Patienten durch
die Behandlung eher Schaden zugemutet als etwas Gutes getan wird,
ist der Verzicht auf eine Therapie bzw. der Abbruch einer laufenden
Therapie nicht nur gerechtfertigt, sondern angezeigt. Solche Urteile
aufgrund von Lebensqualitatskriterien sind nicht zu verwechseln mit
der - selbstverstandlich abzulehnenden! — Fremdbeurteilung eines
Lebens als ,unwertes Leben’, weil es gewissen gangigen gesellschaft-
lichen Vorstellungen von Lebensqualitdt angeblich nicht genligt. Von
keinem Leben kann und darf behauptet werden, dass es ,unwert’ sei.
Wohl aber steht es jedem Patienten zu, angesichts der enormen heu-
tigen Mdéglichkeiten zur Lebensverlangerung selbst dartiber zu befin-
den, wie lange er seine Lebensqualitdt subjektiv so hoch einschatzt,
dass er noch weiter am Leben bleiben méchte, und wann er es vor-
zieht, nicht mehr langer leben zu missen, sondern sterben zu dirfen.
Wenn ein dementer Patient sich darUber nicht mehr selber dussern
kann, hat er ein Anrecht darauf, dass sein Umfeld sich nach seinem
diesbeziglichen mutmasslichen Willen richtet.

In der ethischen Fachdebatte dreht sich die Frage nicht nur um das
Ob und Wann der Entscheidung fir passive Sterbehilfe, also fur das -
Zulassen des Sterbeprozesses, ohne ihm etwas entgegenzusetzen;
es wird auch diskutiert, ob es nicht wiinschbar wéare, Demenzpatien-
ten in fortgeschrittenem Stadium — selbst wenn sie das selber gar
nie gewlnscht haben — durch aktive Sterbehilfe, also durch gezieltes
Toten, von ihrem dementen Zustand zu erldésen. Eine, die diese Po-
sition seit Jahren dezidiert vertritt, ist Margaret P. BATTIN. Sie geht
davon aus, dass das Getdtetwerden von hochdementen Menschen
subjektiv nicht als etwas Bedrohliches oder Schadigendes empfunden
wurde, sondern ihnen eher die Erfahrung des weiteren geistigen und
kérperlichen Abbaus ersparen und ein schmerzloses Sterben garan-
tieren und das heisst letztlich: ihnen etwas Gutes tun wirde! Insofern
findet sie, ein gesellschaftliches System, in dem routinemassig und
gezielt demente Menschen getétet wiirden, wirden ihre wohl bedach-
ten Eigeninteressen (auch im Blick auf ihr eigenes Altwerden) besser
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schiitzen als ein System, das dementen Menschen lebenserhaltende
Therapien zukommen lasst oder ihnen héchstens passive Sterbehilfe
durch Therapieverzicht zugesteht. Da sich BATTIN aber dartber im
Klaren ist, dass eine solche philosophische Sicht realpolitisch nicht
mehrheitsfahig ware, pladiert sie fir einen Kompromiss: Alle diejeni-
gen Dementen sollen Anspruch auf aktive Sterbehilfe, also auf Tétung
auf Verlangen haben, die dies in der Zeit vor ihrer demenziell beding-
ten Urteilsunfahigkeit in einer Patientenverfligung festgehalten haben.

Wenn man davon ausgeht, dass Menschen in flr sie hoffnungslos
erscheinenden Situationen als letzten Ausweg ein moralisch legitimes
Recht auf assistierten Suizid (im Sinne eines wohlerwogenen Bilanz-
suizids) haben, dass Menschen in fortgeschrittener Demenz aber meist
nicht mehr in der Lage sind, einen Suizid zu beschliessen und zu voll-
ziehen, wird man sich — unabhangig vom real bindenden gesetzlichen
Gebot solcher Fremdtdétung aus Mitleid in den meisten westlichen
Landern — der Uberlegung nicht ganz verschliessen kénnen, ob denn
aktive Sterbehilfe nicht theoretisch die Form sein kénnte, in der Res-
pekt vor einem zuvor in einer Patientenverfigung gedusserten Willen
zum Getdtet-Werden zum Ausdruck gebracht werden kdnnte. Dage-
gen spricht allerdings, dass ich oben die Meinung vertreten habe, be-
handlungsleitend und verbindlich kénne immer nur der gegenwartige
mutmassliche Wille sein. Und da wir nach heutigem Kenntnisstand
davon ausgehen missen, dass die Selbsterfahrung demenzkranker
Menschen sich von der dezidiert ablehnenden Fremdbewertung eines
Lebens mit Demenz durch Nicht-Demente unterscheidet, wére kaum
auszumachen, ob ein frilher gedusserter Wunsch, bei fortgeschritte-
ner Demenz getdtet zu werden, fur einen nun dement gewordenen
Menschen immer noch Giiltigkeit besitzt. Und wie wére denn konkret
zu bestimmen, wann genau der Zeitpunkt im demenziellen Prozess
gekommen ist, auf den sich ein friher gedusserter Wunsch nach ak-
tiver Sterbehilfe bezieht? Solche Fragen waren ausserst schwierig zu
beantworten. Es scheint mir darum ethisch verantwortbarer zu sein,
an einer Regelung festzuhalten, die aktives Téten auf Verlangen bzw.
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aus Mitleid ausschliesst, dafur aber die Md&glichkeiten der passiven
Sterbehilfe, also eines verantwortlichen Therapieverzichts oder -ab-
bruchs bei zusatzlich auftretenden Krankheiten rechtzeitig und ernst-
haft in Erwagung zieht — sofern sie dem mutmasslichen Willen der
dementen Patientin zu entsprechen scheinen. Hanfried HELMCHEN,
Siegfried KANOWSKI & Hans LAUTER geben zu bedenken: ,Bei ei-
nem weit fortgeschrittenen Demenzprozess bedeutet eine interkurrie-
rende (d.h. eine dazukommende, H.R.) Erkrankung fir den Kranken
oft die Aussicht, endlich von dem Grundleiden erlést zu werden — vor
allem dann, wenn er selbst zu erkennen gegeben hat, dass er sein
durch die Krankheit beherrschtes Leben als Qual erlebt. In einer sol-
chen Situation sollte der Arzt von einer weiteren Lebensverldngerung
absehen.”

Dies trifft insbesondere auch im Blick auf die Erndhrung bzw. die Ver-
weigerung von Demenzkranken, Nahrung und Flussigkeit zu sich zu
nehmen, zu. Hier gilt nach den Richtlinien der Schweizerischen Aka-
demie flr Medizinische Wissenschaften: ,Das oft beobachtete Verhal-
ten von Dementen, die Nahrung zu verweigern, ist nach zumutbarer
Diagnostik zum Ausschluss einer einfach behandelbaren Stérung als
verbindliche Willensausserung zu werten.”

Diese in der Medizinethik lebhaft diskutierten Grundsatzfragen im
Blick auf spezielle Entscheidungssituationen sind zweifellos wichtig
fur jeden Entwurf einer Demenz-Ethik. Allerdings sollte dabei nicht
vergessen werden, dass sich die ethische Verpflichtung der Sorge (im
umfassenden Sinne von ,care”) fur Demenzkranke nicht auf solche
punktuellen Entscheidungssituationen eingrenzen lasst, in denen es
darum geht, etwas fir demenzkranke Menschen zu tun. Primar einmal
ist auf einer viel grundsatzlicheren Ebene gefordert, dass sich Fur-
sorge in der alltaglich-unspektakularen Art und Weise konkretisiert,
in der Betreuende mit Demenzkranken zusammen sind. Die Frage ist
dann, wie Rebecca S. DRESSER mit gutem Grund zu bedenken gibt,
nicht so sehr, wie wir auf Demenzkranke so einwirken kénnen, dass

24



ihre demenziell bedingten Defizite und Persénlichkeitsveranderungen
maoglichst nicht so stérend ins Gewicht fallen. Die Frage ist dann viel-
mehr, wie wir Nicht-Demente uns so verhalten kbnnen, dass es fur de-
mente Mitmenschen ertraglich ist, unter uns zu leben! Thomas KLIE
pladiert in diesem Sinne flr eine ,Zivilisation zweiter Ordnung®, also
far eine Haltung, die akzeptiert, dass Demenzkranke mit ihrem Sein
und Verhalten zum Teil aus den Ublichen zivilisatorischen Gepflogen-
heiten unserer Kultur herausfallen und Verhaltensweisen entwickeln,
die eine eigene Form von Kultur darstellen, auf die wir uns als Teil un-
serer Fursorge-Verpflichtung einzulassen und die wir zu respektieren
haben.

Dieses Postulat mag zwar gewiss manches fur sich haben und toént
einleuchtend als theoretisches Modell. Seine praktische Verwirkli-
chung im alltaglichen Zusammenleben von dementen und nicht-de-
menten (oder auch nur schon von in unterschiedlichem Grad de-
menten!) Menschen durfte realistischerweise aber haufig nicht sehr
einfach sein.

Gerechtigkeit

Angesichts der eingangs beschriebenen demographischen Ent-
wicklung, insbesondere der rasanten Zunahme des Segments der
Hochbetagten mit inrem signifikant erhéhten Risiko, an einer Demenz
zu erkranken, stellen sich dringliche Fragen an unser Gesundheits-
und Sozialsystem, die nur begrenzt auf den wachsenden personellen,
institutionellen und finanziellen Bedarf an Langzeitbetreuung chro-
nisch-kranker Menschen, zu denen die an einer Demenz erkrankten
zahlen, eingestellt sind. Die hier sich stellenden gesellschaftlichen An-
fragen haben mit dem ethischen Prinzip der Verteilungsgerechtigkeit
zu tun, das in zweierlei Hinsicht diskutiert wird.

Zum einen wird von verschiedenen Seiten darauf hingewiesen, dass
unser Gesundheitssystem eine deutliche Schlagseite zugunsten der
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kurativen Akut- und High-Tech-Medizin hat (,cure®), die zu Lasten der
medizinisch-pflegerischen Aufgaben in der Langzeitbetreuung (,care)
v.a. alter Menschen geht.

So fordert etwa Daniel CALLAHAN seit langem eindringlich eine stér-
kere Gewichtung der ,care” gegentber der ,cure” — in der Forschung,
in der Ausbildung, in der von der Politik fir die Praxis zur Verfigung
gestellten Mittel. Dazu gehért auch, auf der fachlichen Ebene wahr-
zunehmen, was fur eine hoch komplexe, anspruchsvolle Aufgabe die
Begleitung, Betreuung und Pflege hochbetagter Menschen darstellt,
in ihre professionelle Verbesserung — zum Beispiel durch Weiterbil-
dung - zu investieren und ihr die Anerkennung und das Prestige zu
geben, das sie verdient.

Zum andern wird dartber nachgedacht, ob die zunehmende Zahl
alter, multimorbider, chronisch kranker und oft dementer Menschen,
die immer alter werden, in der Zukunft nicht mehr medizinische und
pflegerische Dienstleistungen beziehen werden, als die Gesellschaft
bzw. das Gesundheitswesen zu finanzieren bereit ist. Denn je mehr
in die Pflege und Betreuung hochbetagter Menschen investiert wird,
desto weniger kann logischerweise in andere gesellschaftliche Be-
reiche, die starker den jingeren Generationen zugute kommen, in-
vestiert werden.

In sehr zugespitzter Diktion formuliert es CALLAHAN (allerdings mit
primarem Blick auf das US-amerikanische Gesundheitssystem) so:
»+An ever-growing number of the elderly are kept alive for an everlon-
ger period of time, but at the price of ever-extended care and rehabili-
tation to ensure their continuing survival and wellbeing. The full provi-
sion of such care by government funds or institutions promises to be
insupportable. Soon there will be too many people needing too much
care.” In dieser Perspektive stellen sich Fragen nach der Verteilge-
rechtigkeit zwischen den verschiedenen Generationen. CALLAHAN
schlagt deshalb die Einfuhrung einer Altersgrenze von etwa 80 Jah-
ren vor, ab deren Uberschreitung alten Menschen durch 6ffentliche
Gelder finanziert nur noch palliative medizinische Dienstleistungen im
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Sinne von ,care” zustehen sollten, wahrend sie auf kurative, lebens-
erhaltende Massnahmen entweder verzichten oder aber sie aus der
eigenen Tasche berappen mussten. ,A bias (though not a flat rule)
against acute-care medicine for individual dementia patients, espe-
cially those with well-advanced cases, would seem the morally appro-
priate response to their inevitable decline and death; no good purpose
would be served by that kind of medicine in those cases. Comfort and
palliation would, of course, always be appropriate.”

Dieser Vorschlag einer Altersbegrenzung im Blick auf den Zugang
zu kollektiv finanzierten medizinischen Dienstleistungen im kurativen
Bereich scheint mir problematisch. Nicht umsonst betont Callahan
im obigen Zitat, es gehe ihm nur um einen “bias”, also um eine Ten-
denz, nicht um eine “flat rule”, also nicht um eine strikte Regel. Denn
abgesehen davon, dass das kalendarische Alter unter gerontologi-
schen Gesichtspunkten, d.h. unter Beriicksichtigung des sehr unter-
schiedlichen Verlaufs des Alterungsprozesses bei unterschiedlichen
Personen, eine Regelung mit fixen Altersgrenzen als nicht sinnvoll
erscheinen lasst, ware die Bestimmung irgend einer fixen Altersgrenze
grundsatzlich willktrlich, da das Altern ein kontinuierlicher Prozess ist,
der zwar in unterscheidbaren Phasen verlauft, deren Ubergange aber
fliessend sind und keine klaren Zasuren kennen.

Zudem scheint mir unter gerechtigkeitstheoretischen Gesichtspunk-
ten schwer begriindbar, warum alteren Menschen einfach aufgrund
ihres Altseins gewisse medizinische Therapien vorenthalten werden
sollen. Vielmehr ware zu bedenken: Eine Gesellschaft, die Langlebig-
keit und medizinische Lebensverlangerung lUber Jahrzehnte hinweg
kollektiv geférdert und als wiinschbares Gut angestrebt hat, wird nun
nicht plétzlich diejenigen durch diskriminierendes Vorenthalten thera-
peutischer Moglichkeiten bestrafen kénnen, die gleichsam ‘Opfer’ des
kollektiv erstrebten Erfolges wurden.

Wohl aber sollte bei demenzkranken Personen stets ernsthaft gepruft
werden, ob eine kurative Behandlung wirklich in ihrem Interesse ist,
ob der zu erwartende Gewinn an Lebensqualitat die mit einer Thera-
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pie verbundenen Belastungen und die méglichen Einschrankungen
im Lebensvollzug nach der Therapie tatsachlich aufwiegt und ob eine
lebensverlangernde Therapie ihrem aktuellen oder mutmasslichen
Willen entspricht — und nicht nur dem Behandlungswillen des Arztes
bzw. dem Willen oder dem schlechten Gewissen von Angehérigen!
Solche ethischen Abwagungen sind aber grundsatzlich bei allen me-
dizinischen Interventionen angesagt, nicht nur bei Demenzkranken;
darum sind sie auch nicht diskriminierend.

In einer Gesellschaft, in der alle mdglichst lange leben wollen, ist
nicht einzusehen, warum dementen Menschen die Erfullung dieses
Wunsches — sofern er wirklich ihrem mutmasslichen Willen entspricht!
— verwehrt werden durfte. Die Grundfrage, die sich hier stellt, reicht
tiefer: Es ist die Frage, ob unsere Gesellschaft nicht gut daran tate, im
Rahmen einer kritischen Revision ihres Menschenbildes und Lebens-
verstandnisses sich auf eine neue ars moriendi zu besinnen, also auf
eine Lebenskunst, die sich schon mitten im Leben mit der eigenen
Endlichkeit vertraut macht und im Gedenken des Todes so intensiv
zu leben lernt, dass Einzelne es dann nicht mehr nétig haben, nach
immer noch mehr Lebensverlangerung zu streben, sondern zu gege-
bener Zeit das Sterben als einen zum Leben dazugehorigen Prozess
zulassen und den Tod annehmen kénnen.

Von einer solchen Einstellung sind wir derzeit allerdings noch weit
entfernt, geht der Trend heute doch eher dahin, das eigene Leben
mdglichst lange auszudehnen, bis es einem nicht mehr lebenswert
erscheint, und ihm dann ein mdglichst rasches, vielleicht selbst her-
beigeflihrtes Ende zu bereiten.

Solidaritat mit Angehorigen und Pflegenden
Fragt man nach ethischen Perspektiven im Umgang mit Demenz,

kann sich der Blick nicht nur auf die an Demenz erkrankten Perso-
nen selbst richten. Wie bei wenigen anderen Krankheiten betrifft eine
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Demenz in hohem Masse auch das soziale Umfeld der Erkrankten,
primar also ihre Angehdrigen.

Dies gilt umso mehr, als die meisten Demenzkranken in den an-
fang-lichen Phasen ihrer Erkrankung zuhause leben und von ihren
Angehdrigen betreut werden — eine Aufgabe, die sich Uber Jahre er-
strecken und immer umfassendere Dimensionen annehmen kann. Das
Mass, in dem heute Angehérige — meist Frauen! — im privaten Raum
demenzkranke Personen pflegen und betreuen, ist beeindruckend
und straft die Meinung Ligen, die zwischen den Generationen beste-
hende Bereitschaft zur Solidaritat und Ubernahme von Verantwortung
sei massiv geschwunden. Sie tun dies oft bis an den Rand ihrer Krafte
und riskieren dabei selbst, gesundheitlich Schaden zu nehmen. Die
Flrsorge-Verpflichtung muss ihnen darum ebenso gelten wie den de-
menten Personen selbst. Geht es den pflegenden oder betreuenden
Angehdrigen einigermassen gut, wird sich dies automatisch auch auf
die von ihnen betreuten Demenzkranken auswirken. Insofern heisst
den demenziell Erkrankten Gutes tun auf indirekte Weise immer auch,
denen Gutes tun, die sich um sie kimmern.

Mit der privaten Betreuung demenzkranker Familienangehdriger
zwar nicht einfach vergleichbar, aber ebenfalls in hohem Masse an-
spruchsvoll und oft auch psychisch und physisch belastend ist die
Arbeit von professionell Pflegenden, die demente Personen in Insti-
tutionen der Langzeitpflege betreuen. Gerade der Umgang mit per-
sonlichkeitsveranderten, aggressiven Dementen stellt hohe fachliche
und persénliche Anforderungen an das Personal. Angesichts der Tat-
sache, dass in der Betreuung von demenziell erkrankten Menschen
keine kurativen Fortschritte zu erwarten sind, der Abbau vielmehr trotz
noch so kompetenter und hingebungsvoller Pflege kontinuierlich fort-
schreitet, besteht eine besondere Verantwortung darin, die Pflegen-
den und Betreuenden zu unterstlitzen und wertzuschatzen, um sie in
ihrer psychohygienischen Gesundheit zu stitzen. Darin liegt zugleich
eine zentrale Massnahme der Gewaltpravention. Denn Uberforderte,
sich ausgebrannt und allein gelassen fihlende Pflegende neigen eher
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dazu, in kritischen Situationen mit Gewalt zu reagieren. Die in der
jungeren Vergangenheit immer wieder aus unterschiedlichen Landern
bekannt gewordenen Félle von Tétungen dementer Bewohnerinnen
von Pflegeheimen durch dort tatige Pflegende sind wohl nur die Spitze
des Eisbergs und machen deutlich, wie wichtig es ist, Pflegende so zu
unterstitzen, dass sie auch in schwierigen Situationen fahig sind, sich
mit Professionalitat und Respekt vor der Wirde auch noch so demen-
ter und persdnlichkeitsveranderter Menschen zu verhalten.

Tom KITWOODs Hinweis ist darum psychologisch wie ethisch glei-
chermassen zentral: ,Werden Angestellte unterstitzt und ermutigt, so
werden sie ihr eigenes Gefiihl des Wohlbefindens in ihren Arbeitsall-
tag mit einbringen. Wenn also eine Organisation dem Angebot einer
ausgezeichneten Pflege fur ihre Klienten wahrhaft hingegeben, wenn
sie ihrem Personsein verpflichtet ist, so muss sie notwendigerweise
auch dem Personsein des gesamten Personals, und zwar auf allen
Ebenen, verpflichtet sein.”

Die Betreuung demenzkranker Menschen ist eine Gberaus anspruchs-
volle Aufgabe. Sie wird rasch zur Uberforderung, wenn einzelne Be-
treuende mit dieser Aufgabe alleine gelassen werden oder sich alleine
verantwortlich fihlen. Darum ist ein Schltssel zu sinnvoller Sorge fur
Demenzkranke die konsequente Ausrichtung am Leitbild geteilter Ver-
antwortung (,welfare mix*), was voraussetzt, dass Betroffene und ihre
Angehdrigen offentlich und méglichst frihzeitig zur Diagnose Demenz
stehen. Angehdrige, eventuell Nachbarn aus dem Quartier, Spitex,
Tageskliniken und stationdre Institutionen der Langzeitpflege kénnen
sich gegenseitig unterstiitzen und in gemeinsamer Absprache ein opti-
males Betreuungs-Design’ fir eine demenzkranke Person entwickeln,
das alle Betreuenden und Pflegenden davor schitzt, sich zu tUberfor-
dern und an der Aufgabe der Betreuung von dementen Mitmenschen
selber Schaden zu nehmen. Insofern ist das ethische Prinzip, dem auf
Unterstltzung Angewiesenen Gutes zu tun, dahingehend zu interpre-
tieren, dass stets auf ein Gleichgewicht zwischen dem zu achten ist,
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was fur eine demente Person gut ist, und dem, was flr diejenigen gut
ist, die sie betreuen.

Demenz als Pathologie oder als Existenzform

Die allgemeine Einschatzung der verschiedenen Formen von De-
menz als Inbegriff dessen, was einer personlichen Katastrophe
gleichkommt, geht ganz von einem medizinischen Paradigma aus
und interpretiert Demenz als Krankheit, als neurodegenerative Patho-
logie. Wer Demenz so versteht, wird die Frage, wie mit ihr bzw. mit
Menschen, die an einer Demenz erkrankt sind, umgegangen werden
soll, ganz der Zustandigkeit der Medizin bzw. der Psychiatrie zuwei-
sen, die wiederum praktisch nicht anders kénnen, als Antworten auf
dem Wege medizinischer Interventionen zu geben oder zu suchen.
In dieser Perspektive ist ein demenzieller Status grundsatzlich etwas
Negatives.

Nun gibt es allerdings eine Diskussion darlber, ob diese medizinisch-
pathologische Sichtweise nicht gerade Teil des Problems statt Teil
seiner Losung ist, und ob eine demenzielle Entwicklung nicht auch
als eine von verschiedenen mdglichen ,normalen’ Formen des Alterns
sein koénnte. So sehen etwa die Ethiker Verena WETZSTEIN und
Eberhard SCHOCKENHOFF in dieser Pathologisierung der Demenz
mit eine Ursache fur die gesellschaftliche Marginalisierung dementer
Menschen und méchten deshalb Demenz wieder zu einem gesamtge-
sellschaftlichen Thema machen, das nicht nur an die Medizin wegde-
legiert werden kann.

Von psychologischer Seite her hat vor allem Tom KITWOOD
daflr pladiert, dem vorherrschenden medizinisch-neurologischen
Erklarungsmodell von Demenz ein sozialpsychologisches, priméar per-
son-zentriertes Modell gegenltberzustellen, das sich daflir einsetzt,
,Manner und Frauen mit einer Demenz in ihrem vollen Menschsein
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anzuerkennen. Der Bezugsrahmen sollte nicht langer die Person-mit-
DEMENZ, sondern die PERSON-mit-Demenz sein.” Durch eine dialek-
tische Zuordnung dieser beiden Modelle erhoffte er sich Einsichten
in angemessenere Formen des Umgangs mit Demenzkranken, die
deren Marginalisierung, Depersonalisierung und Entmenschlichung
verhindern kénnen.

Der Jurist und Gerontologe Thomas KLIE wiederum pladiert dafur,
die Weltsicht und die Verhaltensweisen demenzkranker Menschen
als eigenstandige Form von Zivilisation, als eine ,Zivilisation zweiter
Ordnung“ quasi, zu betrachten und Demenz damit nicht primar als
Defizit und Makel, sondern als alternative Lebensform von eigenem
Wert zu verstehen, die es mit Toleranz zu akzeptieren gelte. KLIE geht
sogar soweit, das Fortschreiten einer demenziellen Entwicklung nicht
einfach als Zerfall, sondern als eine Form von Wachstum und Ent-
wicklung zu interpretieren.

Diese Sicht liegt nahe bei derjenigen des Sozialpsychiaters Klaus
DORNER. Er vertritt die Uberzeugung, dass eine Gesellschaft wie
die unsere, in der die Dementen so zahlreich geworden sind, davon
ausgehen misse, dass Demenz eine menschheitsgeschichtlich ,neue
menschliche Seinsweise” darstellt; eine Seinsweise Ubrigens, die ,ge-
nauso zum Menschsein gehort wie das Kindsein, das Erwachsensein
oder das aktive Altsein“ und von der DORNER annimmt, dass die von
ihr bestimmten Menschen mindestens so gern leben wie alle ande-
ren Menschen ohne Demenz. Diese Sichtweise wird vom Hinweis des
Geriaters Albert WETTSTEIN gestltzt, dass Untersuchungen erge-
ben haben, ,dass das allgemeine Wohlbefinden von Demenzkranken
sich nicht signifikant von dem gleichaltriger kognitiver Gesunder un-
terscheidet,” ja dass es sogar ,Demenzkranke gibt, deren Wohlbefin-
den sich durch die Demenz positiv verandert hat.”

Diese Diskussion ist deshalb in ethischer Hinsicht wichtig, weil sie
die absolute Negativwertung von Demenz als einer medizinischen Pa-
thologie relativiert und die so leicht damit einhergehende moralische
Abwertung demenzkranker Menschen in Frage stellt. Sie widerspricht
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der Annahme, dass eine Demenz das Personsein des Menschen und
alles, was den Kern seines Wesens und seiner Lebensqualitat aus-
macht, zerstért, ihn also entmenschlicht.

Solche Einschatzungen stellen einen fruchtbaren Nahrboden dar fiir ei-
nen Umgang mit Demenzkranken, der diesen ihre menschliche Wiirde
und das Recht auf Leben und menschliche Solidaritat aberkennt. Der
Vierte Bericht zur Lage der alteren Generation in Deutschland weist
darum mit Recht darauf hin, dass ,die Frage, ob das Leben mit De-
menz nur als Leiden oder unter bestimmten Bedingungen als eine
andere, lebenswerte Form der menschlichen Existenz aufgefasst wer-
den kann, fur den Umgang mit dieser Erkrankung von grundsatzlicher
Bedeutung® sei. Ich halte es darum fir eine wichtige Aufgabe, das
Phanomen Demenz und die mit ihm sich einstellenden Erfahrungen
von Grenzen, von Verlust und Abhangigkeit als etwas zu verstehen,
was als Mdglichkeit zur Ganzheit und Fulle eines normalen menschli-
chen Lebens und zur Wirde des Alters, v.a. des hohen Alters, dazu
gehort.

In diesem Sinne vertreten Peter GROSS & Karin FAGETTI die An-
sicht, Demenz sei in einer alter werdenden Bevdlkerung eine normale
Erscheinung. Sie sei nicht der hohe Preis, der fiir das massenhafte Al-
terwerden zu bezahlen sei, und schon gar nicht ein Skandal. ,Sondern
sie 6ffnet — so provokativ dies erscheinen mag — Sinnfenster.” Erst von
dieser Grundannahme aus scheint es mir dann mdéglich, einen ethisch
reflektierten moralischen Umgang mit Demenzkranken zu entwickeln,
der Ausdruck einer tiefen Humanitat ist und einer gelebten Solidaritét
im Wissen um ein gemeinsames Menschsein entspringt.

Humanitat auf dem Priifstand
Angesichts der demographischen Entwicklung und der durch sie be-

dingten rasanten Zunahme demenzieller Erkrankungen im Bereich
der Hochaltrigkeit erweist sich Demenz als eine der ganz grossen
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gesellschaftlichen Herausforderungen. Wenn man bedenkt, wie sehr
durch sie Grundlagen unseres heute gangigen Menschenbildes in
Frage gestellt werden und in welch hohem Mass Demenzkranke —
aber naturlich auch andere Hochbetagte in ihrer letzten Lebensphase!
— verletzlich und von der Pflege und Betreuung durch Andere abhan-
gig sind, scheint es nicht Ubertrieben, in unserem Umgang mit de-
menzkranken Mitmenschen ein Handlungsfeld zu sehen, auf dem die
Humanitat unserer Gesellschaft auf dem Prifstand steht.

Soll sie diese Priifung bestehen, werden wir sowohl im Blick auf die
konkrete Betreuung demenzkranker Menschen wie auch im Blick auf
die gesellschaftliche Mentalitat und die politisch zu bestimmenden
Rahmenbedingungen des Gesundheits- und Sozialwesens nicht da-
rum herum kommen, uns auch intensiv mit den ethischen Grundfra-
gen auseinanderzusetzen, die sich im Umgang mit Demenz stellen.
Eine wesentliche Voraussetzung daflr, dass dies gelingt, scheint mir
die Bereitschaft zu sein, sich offen auf eine Auseinandersetzung mit
den Grenzen und der Verletzlichkeit des eigenen Lebens einzulas-
sen. Darauf weist Andreas KRUSE zu Recht immer wieder hin. Denn
nur, wenn dies gelingt, wenn die in der Demenz sichtbar werdenden
Grenzen nicht als Verlust des Personseins, sondern als méglicher Teil
einer personlichen Biographie erkannt werden, wird unsere Gesell-
schaft auch in der Lage sein, ,die Grenzen, die Menschen im hohen
und sehr hohen Lebensalter erfahren, bewusst anzunehmen und in
einen kulturellen Entwurf des Menschseins zu integrieren.”
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