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            11Geleitwort

            Silvia Gebendinger, eine Reisende mit Demenz

         
         Trotz besserer Aufklärung ist Demenz noch immer ein starkes Stigma, das zu sozialer
            Ausgrenzung führt. Schon das Wort löst bei vielen Menschen Unsicherheit aus. Sobald
            es ausgesprochen wird, entsteht oft eine Stille, in der niemand so recht weiß, was
            zu sagen ist. Viele ziehen sich zurück. Diese Sprachlosigkeit ist schmerzhaft, denn
            gerade das Gespräch, das Dabeibleiben, wäre jetzt so wichtig.

         Ich habe erfahren, wie schwer es ist, offen über die Diagnose zu sprechen. Und doch
            glaube ich: Schweigen hilft niemandem. Wer schweigt, verschwindet Stück für Stück –
            lange bevor die Krankheit es verlangt. Darum braucht es Mut zur Eigeninitiative: Mut,
            eine Abklärung zu suchen, Mut, die Diagnose anzunehmen, und Mut, das Gespräch aktiv
            zu suchen. Aber nicht alle Menschen können das. Wer still oder introvertiert ist,
            wer Angst vor Ablehnung hat, braucht Unterstützung – nicht nur medizinisch, sondern
            auch menschlich. Es darf nicht vom Temperament abhängen, ob jemand gehört wird oder
            Hilfe bekommt.

         Demenz betrifft uns alle – als Gesellschaft, als Familien, als Freundeskreise. Wir
            brauchen neue Bilder davon, was es heißt, mit Demenz zu leben. Mehr positive, ehrliche
            Berichterstattung. Geschichten, die Mut machen statt Angst. Und wir brauchen Räume,
            in denen Betroffene selbst zu Wort kommen – in Büchern, Podcasts oder Filmen. Dafür
            braucht es Offenheit, aber auch konkrete Unterstützung, manchmal auch finanzieller
            Art.

         Demenz bedeutet nicht nur Verlust. Die Diagnose verändert das Leben, ja – aber sie
            kann auch neue Wege öffnen: zu mehr Achtsamkeit, zu anderen Formen von Begegnung.
            Wenn wir lernen, mit weniger Angst und mehr Offenheit hinzuschauen, dann kann aus
            Sprachlosigkeit wieder Verbindung werden.

         Umso bedeutsamer ist ein Buch, das sich mit den Stigmata und Tabus rund um Demenz
            auseinandersetzt – es leistet einen wichtigen Beitrag zur Aufklärung und zum gegenseitigen
            Verstehen. Ich wünsche mir, dass es dazu beiträgt, Barrieren abzubauen, die einer
            echten, gleichberechtigten Teilhabe von Menschen mit Demenz und ihren Angehörigen
            im Weg stehen – als Individuen, in der Gesellschaft, der Politik und in allen Begegnungen,
            in denen wir als Demenzerkrankte auf Unterstützung, Begleitung, Therapie und Pflege
            angewiesen sind. 

      
   
      
         
            13Vorwort

            Stefanie Becker

         
         Demenz ist längst Teil unserer Gegenwart – und wird in einer alternden Gesellschaft
            noch stärker in unser aller Lebensrealität rücken. Dennoch bleibt das Thema in vielen
            Bereichen mit Unsicherheiten, Schweigen und Ausweichbewegungen behaftet. Besonders
            deutlich wird dies dort, wo gesellschaftliche, ethische und persönliche Grenzbereiche
            berührt werden – bei Fragen nach Würde, Autonomie, Intimität, Sterben, Gewalt oder Scham. Gerade diese Bereiche aber sind zentral, wenn es darum
            geht, Menschen mit Demenz nicht nur als Erkrankte, sondern als Subjekte mit Rechten,
            Bedürfnissen und Gestaltungsmöglichkeiten ernst zu nehmen.

         Dieses Buch widmet sich den Tabus bei Demenz – also jenen Aspekten, über die nicht
            oder kaum gesprochen wird, obwohl (oder gerade weil) sie von hoher Relevanz für Betroffene,
            Angehörige und Fachpersonen sind. Die Beiträge decken dabei ein breites Spektrum ab:
            Sie reichen von strukturellen Fragen in Versorgung und Politik über institutionelle
            Sprachlosigkeit in der Hausarztpraxis bis hin zu intimen Themen wie Sexualität, Ekel
            oder Humor. Auch dort, wo es um Professionen geht, die Kommunikation, Bewegung oder
            Alltagskompetenz fördern – Logopädie, Ergotherapie, Bewegungstherapie – werden blinde
            Flecken benannt und kritisch reflektiert. Der Band macht sichtbar, wie vielfältig
            die Tabubereiche sind, denen Menschen mit Demenz und ihre Begleitpersonen im Alltag
            begegnen, und wie diese unausgesprochenen Spannungsfelder und besonders auch unsere
            eigene Haltung professionelles Handeln ebenso beeinflussen wie gesellschaftliche Wahrnehmung.

         Tabus sind keine objektiven Sachverhalte, sondern Ausdruck sozialer Normen, kultureller
            Deutungsmuster und moralischer Bewertungen. Sie verweisen auf das, was in einer Gesellschaft
            nicht thematisiert, nicht gezeigt oder nicht zugelassen wird – häufig aus Angst vor
            Kontrollverlust, Überforderung oder ethischer Ambivalenz. In diesem Sinne ist das Sichtbarmachen von Tabus kein Selbstzweck, sondern Voraussetzung
            für eine informierte, menschenwürdige und partizipative Praxis. Denn was nicht angesprochen
            wird, kann auch nicht verhandelt, verändert oder verbessert werden.

         Alle Beiträge in diesem Band eint das Anliegen, genau hinzusehen – jenseits von Schablonen,
            jenseits von Berührungsängsten. Sie laden zur Auseinandersetzung ein: mit professionellen
            Routinen, mit institutionellen Rahmungen, mit gesellschaftli14chen Erwartungen und mit den eigenen inneren Bildern von Demenz, Alter und Normalität.
            Tabus zu thematisieren, bedeutet in diesem Zusammenhang nicht, Grenzen zu überschreiten,
            sondern sie bewusst zu reflektieren – im Sinne eines ethisch verantwortlichen und
            menschlich zugewandten Umgangs mit Verletzlichkeit.

         Demenz fordert uns heraus – nicht nur medizinisch, pflegerisch oder politisch, sondern
            vor allem als Gesellschaft. Die Beiträge in diesem Buch möchten einen Beitrag dazu
            leisten, diese Herausforderung anzunehmen – differenziert, kritisch und mit dem nötigen
            Mut zur Offenheit.

         Anmerkung:

         Die Beiträge von Elodie Malbois und Christine Clavien, von Stéfanie Monod und von
            Mohamed Eshmawey sind im Original auf Französisch geschrieben, mit einer professionellen
            Übersetzung bearbeitet und von der Herausgeberin redigiert. Der Beitrag von Claudia
            Gamondi ist im Original auf Englisch geschrieben, mit einer professionellen Übersetzung
            bearbeitet und von der Herausgeberin redigiert.

      
   
      
         
            15Einführung und Grundlagen

         
         Würde wird im Zusammenhang mit Demenz besonders häufig erwähnt – und gerade darin zeigt
            sich ein Tabu: Nicht das Schweigen über Demenz steht im Vordergrund, sondern die Scheu,
            eigene Vorstellungen darüber zu hinterfragen, was ein „würdiges“ Leben mit kognitiver
            Beeinträchtigung ausmacht. Diese unausgesprochenen Annahmen prägen Wahrnehmung, Haltung
            und Handeln und wirken mitunter ausschließend. Bewertungen wie „würdevoll“ oder „unwürdig“
            beruhen oft auf Erwartungen an Autonomie, Identität oder „angemessenes“ Verhalten,
            ohne dass diese reflektiert werden.

         Der Begriff der Würde dient dabei häufig als Platzhalter für Unbehagen oder moralische Irritation, ohne die zugrunde liegenden ethischen Fragen sichtbar zu machen. Aufgrund seiner
            grundlegenden Bedeutung wurde die Auseinandersetzung mit Würde ganz bewusst als Reflexionsbasis
            an den Anfang des Buches gestellt. Es soll dazu dienen Tabus über alle relevanten
            Ebenen offenzulegen und zu prüfen, ob die aktuellen Rahmenbedingungen der Lebensrealität
            von Menschen mit Demenz gerecht werden.

      
   
      
         
            171  Demenz und Würde: Interpretationen und ethische Implikationen

            Elodie Malbois und Christine Clavien

         
         Der Begriff der Würde wird häufig verwendet, wenn von Demenz die Rede ist. Immer wieder ist dann auch
            die Rede davon, dass ein Leben mit fortgeschrittener Demenz unwürdig sei oder dass
            bestimmte Verhaltensweisen gegenüber Menschen mit Demenz deren Würde nicht respektieren.
            Aber was bedeutet das eigentlich?

         
            
               1.1  Einleitung

            
            Der Begriff der Würde wird häufig unscharf und unreflektiert verwendet. Es bleibt oft unklar, was genau
               damit gemeint ist und wodurch eine Situation als unwürdig beurteilt wird. Er wird
               häufig verwendet, wenn ein Tabu berührt wird oder eine Situation uns tief verunsichert,
               ohne dass wir das eigentliche Problem klar benennen können. Das zeigt sich insbesondere
               bei Demenz, wo der Verlust von Autonomie und der wahrgenommene allmähliche Verlust der Identität einer erkrankten Person diffus das Gefühl einer „unwürdigen Lebenssituation“ hervorrufen können. Gleichzeitig ist der Begriff der Würde moralisch aufgeladen:
               Ein unwürdiges Leben oder Verhalten gilt aus ethischer Sicht als inakzeptabel und
               erfordert ein Eingreifen. Problematisch ist jedoch, daraus weitreichende ethische
               Schlussfolgerungen zu ziehen, ohne genau zu wissen, worin das ethische Problem tatsächlich
               besteht. 

            In diesem Beitrag untersuchen wir den Begriff der Würde, präzisieren seine Anwendung
               im Kontext Demenz und zeigen seine ethischen Implikationen auf. Dazu werden wir drei
               Konzeptionen von Würde vorstellen, die häufig verwendet werden und zeigen, dass nur
               einer dieser Ansätze klare moralische Konsequenzen hat – dass aber selbst diese Auffassung
               nicht hilfreich ist, um moralische Probleme eindeutig zu identifizieren. Diese Analyse
               wird uns dazu führen, zu empfehlen, andere ethische Prinzipien heranzuziehen, um Situationen,
               in denen die Würde von Menschen mit Demenz betroffen scheint, angemessen zu erfassen
               und zu bewerten.

         
         
            
               181.2  Drei Konzeptionen von Würde

            
            Der Begriff der Würde wird auf unterschiedliche Weise verwendet, doch zwei Hauptgedanken finden sich immer
               wieder (Anderberg et al., 2007; Chua et al., 2022; Franco et al., 2021; Jacobson, 2007). Erstens geht es um einen bestimmten Wert eines Individuums, wenn von der Würde
               einer Person gesprochen wird. Zweitens ist der Würdebegriff eng mit Respekt verbunden. Der Wert der Person erwartet, ja fordert Respekt von ihr selbst wie auch
               von anderen. 

            Es gibt verschiedene Würdebegriffe, je nachdem, welcher Wert dem Individuum zugeschrieben
               wird (Nordenfelt, 2004). So kann man etwa vom Wert eines Individuums als eines menschlichen Wesens sprechen
               oder als einer Person mit einem bestimmten sozialen Status oder ihren Wert damit verbinden,
               welche Leistungen diese Person erbracht hat. Unterschiedliche Werte verlangen unterschiedliche
               Formen des Respekts. Das kann bedeuten, die Bewegungsfreiheit oder die Meinungsfreiheit
               dieser Person zu achten oder ihr auf respektvolle Art zu begegnen. In diesem Kapitel
               konzentrieren wir uns auf drei verschiedene Würdebegriffe, die uns im Zusammenhang
               mit Demenz besonders relevant erscheinen. 

            
               
                  1.2.1  Die menschliche Würde

               
               Die Vorstellung der menschlichen Würde bezieht sich auf den grundlegenden Wert, den jede Person allein aufgrund ihres Menschseins
                  besitzt. Dieser Wert ist bei allen Menschen gleich, kennt keine Abstufungen und ist
                  unveräußerlich. Das heißt: Jede Person hat menschliche Würde – unabhängig von Alter,
                  physischen oder kognitiven Fähigkeiten oder sozialem Status. Selbst jemand, der schlimmste
                  Gräueltaten begangen hat, besitzt die gleiche menschliche Würde wie ein Kind oder
                  eine Person mit besonderer moralischer Integrität.

               Diese Vorstellung von Würde bildet die Grundlage der Menschenrechte und impliziert ein Recht auf Respekt. Die grundlegenden moralischen Rechte sind in der Regel auch juristische Rechte und wurden in internationalen Abkommen
                  (Menschenrechte) sowie in Rechtsnormen (zum Beispiel in der Verfassung) festgehalten.
                  Aus dieser Perspektive sind etwa Tötungen, Vergewaltigungen oder andere Handlungen,
                  die die menschliche Würde verletzen oder missachten, ethisch inakzeptabel. Doch auch
                  wenn ein Mensch misshandelt oder erniedrigt wird, bleibt seine menschliche Würde unangetastet.
                  Was auch geschieht – er oder sie behält stets das Recht auf Respekt aufgrund dieser
                  Würde. Zur Veranschaulichung dieses Würdebegriffs betrachten wir folgendes Beispiel:

               
                  
                     19Fallgeschichte Julio

                     Julio, 87 Jahre alt, ist an fortgeschrittener Demenz erkrankt und lebt in einem Pflegeheim.
                        Leider herrscht in diesem Heim akuter Personalmangel. Es gibt zu wenig Pflegepersonal,
                        und das verbliebene Team ist überlastet. So kommt es vor, dass Julio den Vormittag
                        in den verschmutzten Einlagen der Nacht verbringen muss. Zudem wird er in einem schroffen
                        Tonfall gedrängt, hastig zu essen. Kürzlich hat er sich sogar verschluckt – was zu
                        einer Lungenentzündung führte.

                  

               
               In diesem Beispiel wird Julios menschliche Würde nicht respektiert. Seine grundlegenden
                  Bedürfnisse werden nicht immer erfüllt, und man spricht mit ihm auf eine Weise, die
                  nicht anerkennt, dass er ein menschliches Wesen ist. Diese Situation ist aus ethischer
                  Sicht inakzeptabel, und es ist dringend notwendig, Maßnahmen zu ergreifen – insbesondere
                  auf der organisatorischen Ebene der Einrichtung –, um die Misshandlung zu beenden. Julio sollte in angemessener Weise gewaschen und ernährt werden, und
                  man sollte respektvoll mit ihm sprechen.

               Der Würdebegriff hilft in solchen Situationen zu verdeutlichen, dass bestimmte Menschenrechte
                  von Julio nicht geachtet werden, dass dies ethisch nicht hinnehmbar ist und dass gehandelt
                  werden muss, um Abhilfe zu schaffen. Allerdings lässt sich aus diesem Begriff der
                  Würde nicht unmittelbar ableiten, welche spezifischen Rechte eine Person hat. Vielmehr
                  gilt: Weil man davon ausgeht, dass Julio ein Recht auf Nahrung, Körperpflege usw.
                  hat, schließt man, dass seine Würde nicht respektiert wird – und nicht umgekehrt.
                  Daher muss getrennt davon definiert werden, welche Rechte einer Person zustehen.

            
            
               
                  1.2.2  Würde auf der Grundlage von Fähigkeiten 

               
               Eine zweite Auffassung von Würde besteht darin, zu fragen, was ein würdevolles Leben ausmacht – also ein Leben, das
                  mit der menschlichen Würde vereinbar ist (Nussbaum, 2009). Laut Martha Nussbaum gibt es für ein würdiges Leben eine Reihe von Dingen, die
                  ein Mensch tun, sowie Zustände, die er erreichen können sollte, wenn er das wünscht.
                  Diese Möglichkeiten bezeichnet Nussbaum als Fähigkeiten (capabilities). Nussbaum schlägt eine – nicht abschließende – Liste von zehn grundlegenden Fähigkeiten
                  vor (siehe folgender Kasten). Dazu gehören etwa die Fähigkeiten, soziale Beziehungen aufrechtzuerhalten (Zugehörigkeit), ein Bewusstsein für das Gute zu entwickeln und kritisch über das eigene Leben nachzudenken
                  (praktische Vernunft) oder auch wirksam an politischen Entscheidungen teilzunehmen,
                  die das eigene Leben betreffen (Beherrschung des politischen Um20felds) (Nussbaum, 2007). Ein würdiges Leben ist demnach eines, in dem ein gewisses Maß jeder dieser Fähigkeiten
                  verwirklicht ist – das heißt: Eine Person hat die Möglichkeit, ein Mindestniveau jeder
                  dieser Fähigkeiten zu erreichen, sofern sie sich dafür entscheidet.

               
                  
                     Zusammenfassung der zehn Fähigkeiten nach Nussbaum (2007) (eigene Übersetzung)

                     
                        	1)

                        	
                           Leben: Fähig sein, bis ans Ende einer normalen menschlichen Lebensdauer zu leben.

                        

                        	2)

                        	
                           Körperliche Gesundheit: Fähig sein, eine gute Gesundheit zu haben.

                        

                        	3)

                        	
                           Körperliche Unversehrtheit: Sich frei von einem Ort zum anderen bewegen können; vor körperlicher Gewalt geschützt
                              sein […]; Möglichkeiten zur sexuellen Erfüllung und zur Entscheidung in Reproduktionsfragen
                              haben.

                        

                        	4)

                        	
                           Sinne, Vorstellungskraft und Denken: Fähig sein, die eigenen Sinne zu nutzen, sich etwas vorzustellen, zu denken und
                              darüber zu reflektieren; Zugang zu Bildung und Information haben.

                        

                        	5)

                        	
                           Emotionen: Fähig sein, Bindungen zu Dingen und Menschen außerhalb seiner selbst einzugehen.

                        

                        	6)

                        	
                           Praktische Vernunft: Fähig sein, sich ein Bild vom Guten zu machen und kritisch über die Organisation
                              des eigenen Lebens nachzudenken.

                        

                        	7)

                        	
                           Zugehörigkeit:

                           
                              	A)

                              	
                                 Fähig sein, mit und für andere zu leben, andere Menschen wahrzunehmen und sich um
                                    sie zu kümmern; sich auf verschiedenen Formen sozialer Interaktion einlassen und sich
                                    in andere hineinversetzen können.

                              

                              	B)

                              	
                                 Über soziale Grundlagen für Selbstachtung und Schutz vor Erniedrigung verfügen; fähig sein, als ein würdiger Mensch mit gleichem Wert wie andere behandelt
                                    zu werden.

                              

                           

                        

                        	8)

                        	
                           Andere Lebewesen: Fähig sein, in Beziehung und mit Fürsorge zu Tieren, Pflanzen und
                              der Natur zu leben.

                        

                        	9)

                        	
                           Spiel: Fähig sein, zu lachen, zu spielen und Freizeitaktivitäten zu genießen.

                        

                        	10)

                        	
                           Kontrolle über die Umwelt:

                           
                              	A)

                              	
                                 Politische Aspekte: Fähig sein, wirksam an politischen Entscheidungen teilhaben zu
                                    können, die das eigene Leben betreffen; das Recht haben, sich politisch zu betätigen
                                    […].

                              

                              	B)

                              	
                                 Materielle Aspekte: Fähig sein, Eigentum zu besitzen.

                              

                           

                        

                     

                  

               
               In einer allgemeinen Perspektive, wie sie Nussbaum vertritt, ist dieser Würdebegriff
                  nützlich, um darüber nachzudenken, was im Leben grundsätzlich wichtig ist und was
                  allen garantiert sein sollte, unter Berücksichtigung ihrer Vielfalt sowie der unter21schiedlichen Ziele, die sie je nach Situation und Präferenzen verfolgen möchten. Allerding
                  wird häufig eine subjektivere, von Nussbaum deutlich abweichende Perspektive geäußert.
                  Diese stellt die Frage, was uns persönlich im Leben wichtig ist und was dazu führt,
                  dass wir weiterleben möchten. Ein würdiges Leben ist demnach ein Leben, das es wert
                  ist, gelebt zu werden.

               Zur Veranschaulichung dieser subjektiven Perspektive betrachten wir folgendes Beispiel:

               
                  
                     Fallgeschichte Malika

                     Malika ist eine aktive 71-jährige Frau. Sie betreut einmal pro Woche ihre Enkelkinder
                        und geht zweimal pro Woche mit ihren Freundinnen wandern. Als ehemaliger Journalistin
                        ist es ihr wichtig, über weltpolitische Ereignisse informiert zu bleiben, und sie
                        schaut regelmäßig geopolitische Reportagen. Doch sie hat bemerkt, dass sie immer öfter
                        vergisst, wo ihre Schlüssel sind, und hat sogar den Geburtstag ihrer jüngsten Enkelin
                        vergessen. Vor zwei Wochen erhielt sie die Diagnose Alzheimer. Der Gedanke, nach und
                        nach die Fähigkeit zu verlieren, die Dinge zu tun, die sie liebt, und möglicherweise
                        eines Tages ihre Enkelkinder nicht mehr zu erkennen, erschreckt sie sehr. Sie denkt
                        darüber nach, Suizidhilfe in Anspruch zu nehmen, um einer Zukunft zu entgehen, die
                        sie nicht akzeptieren kann.

                  

               
               Malika hat eine bestimmte Vorstellung davon, was ihrem Leben Wert verleiht und was
                  es lebenswert macht. Für sie ist ihr Leben nicht mehr würdig, wenn sie gewisse wesentliche
                  Aspekte nicht mehr wahrnehmen und genießen könnte. Aus ihrer Sicht wäre ihr Leben
                  dann nicht mehr lebenswert, weshalb sie darüber nachdenkt, möglicherweise auf assistierten
                  Suizid zurückzugreifen.

               Welches sind die moralischen Implikationen dieses Würdebegriffs? Gemäß Nussbaum müssen die Fähigkeiten für alle garantiert sein.
                  Der Staat hat daher die Pflicht, die Rahmenbedingungen so zu gestalten, dass jede
                  Person ein Mindestmaß dieser Fähigkeit erreichen kann. Das ist eine Frage sozialer
                  Gerechtigkeit. Im Kontext von Demenz können kognitive Veränderungen dazu führen, dass bestimmte Fähigkeiten nur eingeschränkt oder nur mit angemessener
                  Unterstützung ausgeübt werden können. Gemäß dieser Perspektive erfordern solche Situationen
                  daher einen erhöhten Einsatz sozialer und institutioneller Ressourcen, um den Zugang
                  zu zentralen Fähigkeiten wie Bewegungsfreiheit, Kommunikation oder sozialer Teilhabe
                  aufrechtzuerhalten. Die Würde von Menschen mit Demenz kann durch gesellschaftliches
                  Engagement gestärkt werden, Bedingungen zu schaffen, die Teilhabe und Selbstbestimmung fördern. Diese Perspektive betont zudem die positive Rolle, 22die das Umfeld einer Person mit Demenz, einschließlich des Betreuungs- und Pflegepersonals,
                  beim Erhalt ihrer Fähigkeiten spielen kann. 

               Wer Menschen mit Demenz unterstützt, hat die moralische Aufgabe, ihre Fähigkeiten
                  nicht ungerechtfertigt einzuschränken, wie beispielsweise durch übermäßige Schutzmaßnahmen, fehlenden Zugang zu frischer
                  Luft oder indem Partizipationsmöglichkeiten im Alltag übergangen werden. So wie Eltern
                  nicht das Recht haben, ihrem Kind den Schulbesuch zu untersagen, dürfen auch Angehörige
                  oder Institutionen Menschen mit Demenz nicht ohne triftigen Grund den Zugang zu ihren
                  grundlegenden Fähigkeiten verwehren. Die Perspektive der Fähigkeiten verdeutlicht
                  somit, dass Würde in der Demenzversorgung nicht nur bedeutet, Beeinträchtigungen zu
                  verhindern, sondern dazu verpflichtet, die Fähigkeiten der betroffenen Personen aktiv
                  zu stärken und zu erhalten.

               Der Fähigkeitsansatz kann dazu beitragen, den Blick von defizitorientierten Vorstellungen hin zu den realen Möglichkeiten zu lenken, über die Menschen mit Demenz weiterhin
                  verfügen – Möglichkeiten, die wesentlich zu ihrer Lebensqualität beitragen. Allerdings
                  hängen die für ein würdiges Leben notwendigen Fähigkeiten auch von den körperlichen,
                  kognitiven und emotionalen Ressourcen der jeweiligen Person ab. Wenn diese erheblich
                  eingeschränkt sind, können selbst günstige Rahmenbedingungen nicht immer einen vollständigen
                  Ausgleich schaffen. Das bedeutet zum Beispiel, dass Menschen mit ausgeprägten kognitiven
                  Beeinträchtigungen über reduzierte Fähigkeiten verfügen und ihr Leben daher als weniger würdig oder
                  sogar als unwürdig beurteilt werden kann. Zudem ist die Auswahl der Fähigkeiten, die
                  verwirklicht werden sollten, nicht eindeutig, da es keinen Konsens über die relevante
                  Liste gibt. So ist Malika zwar frei, für sich selbst zu entscheiden, wann sie ihr
                  Leben als unwürdig und nicht mehr lebenswert empfindet, diese Sicht ist jedoch problematisch,
                  wenn man sie verallgemeinert. Denn sie würde implizieren, dass Menschen, die an einer
                  unheilbaren Krankheit leiden oder bestimmte Beeinträchtigungen wie beispielsweise
                  Demenz aufweisen, ein weniger würdiges Leben hätten, das unter Umständen nicht mehr
                  lebenswert ist (unabhängig von ihrer eigenen Perspektive). Diese Konsequenz eines
                  auf Fähigkeiten basierenden Würdebegriffs ist problematisch und steht im Widerspruch zum oben dargestellten Verständnis der
                  menschlichen Würde.

               Diese Sichtweise entspricht keineswegs derjenigen von Nussbaum. Dennoch kann man leicht
                  von der einen zur anderen übergehen, wenn man bei den Fähigkeiten beginnt und sich
                  auf die individuellen Faktoren konzentriert, welche Fähigkeiten einer Person ermöglichen, anstatt auf die äußeren (sozialen und umweltbezogenen)
                  Bedingungen. Es ist zudem zu beachten, dass die persönliche Einschätzung dessen, welches
                  Leben als lebenswert gilt, stark von sozialen Vorstellungen beeinflusst wird, die
                  nicht immer offen diskutiert werden. So wird die Vorstellung, dass ein Leben mit kognitiven
                  Einschränkungen weniger erfüllend oder wertvoll sei, sel23ten ausdrücklich formuliert, sie ist jedoch weit verbreitet und prägt Werte, Einstellungen
                  und Prioritäten – sowohl bei den erkrankten Personen selbst, wie Malika, als auch
                  bei ihren Betreuungspersonen und pflegenden Angehörigen. Eine solche gesellschaftliche
                  Vorstellung beeinflusst, wie der Wert des Lebens von Menschen mit Demenz beurteilt
                  und, damit einhergehend, wie ihre Würde oder ihr Anspruch auf Würde bewertet wird.

               Zusammenfassend lässt sich sagen, dass dieser Würdebegriff im Sinne sozialer Gerechtigkeit und zur individuellen Äußerung dessen, was ein Leben lebenswert macht, hilfreich
                  sein kann. Problematisch wird er jedoch, wenn daraus allgemeine Schlussfolgerungen
                  darüber abgeleitet werden, was ein lebenswertes Leben ist, da dies Diskriminierung
                  und Stigmatisierung von Menschen mit Beeinträchtigungen verstärken kann – einschließlich
                  von Menschen, die mit einer Demenz leben.

            
            
               
                  1.2.3  Würde basierend auf der Identität

               
               Die dritte Würdevorstellung ist mit unserer Identität verbunden, also dem, was uns als Individuum wertvoll macht und dazu führt, dass wir
                  als respektabel wahrgenommen werden. Dabei geht es nicht um den grundlegenden Wert
                  des Menschen an sich, sondern um einen eher sozialen Wert, der in verschiedenen Aspekten
                  der Identität eines Menschen begründet sein kann. Dieser Wert kann auf etwas beruhen,
                  das uns außergewöhnlich macht (z. B. ausgeprägte Großzügigkeit, sportliche Höchstleistungen,
                  ein Nobelpreis usw.), aber auch auf einfacheren Dingen (eine gute Person zu sein,
                  ein gepflegtes Erscheinungsbild zu haben, gut für die eigene Familie zu sorgen, selbstständig
                  zu sein). Dieser wertbezogene Aspekt unserer Identität ruft eine gewisse Form von Respekt hervor, sowohl von uns selbst als auch vonseiten
                  anderer. Dabei geht es nicht um die Achtung grundlegender Menschenrechte, sondern
                  eher um eine Form der Wertschätzung, die sich auf verschiedene Weise zeigen kann (z. B. die Gegenwart der Person suchen,
                  sie grüßen, höflich mit ihr sprechen, sie bewundern oder ihr einen besonderen Platz
                  einräumen).

               Im Gegensatz zur menschlichen Würde lässt diese Form der Würde Abstufungen zu. So wird einer Person, die einen weltweiten Sportwettbewerb gewonnen hat, ein
                  höherer Wert – und damit ein höheres Maß an Würde – zugeschrieben als einer Person,
                  die einen nationalen Wettbewerb gewonnen hat. Erstere wird typischerweise auch mehr
                  Anerkennung erfahren. Wird ein Wert, der die Identität einer Person wesentlich trägt, beeinträchtigt,
                  so nimmt auch ihre Würde ab, was häufig mit einem Gefühl der Demütigung einhergeht. Dies kann etwa bei einer Richterin oder einem Richter der Fall sein,
                  die ihres bzw. der seines Amtes enthoben wird, oder bei einer Person, die aufgrund
                  einer Erkrankung ihre Bewegungsfähigkeit verliert und nicht mehr in der Lage ist,
                  sich wie gewohnt zu schminken oder ihr äußeres Erscheinungs24bild zu pflegen. Im Fall einer Demenz kann dies beispielsweise der Verlust der bislang
                  ausgeübten sozialen Rolle innerhalb der Familie sein, bedingt durch den fortschreitenden
                  Abbau kognitiver Fähigkeiten.

               Diese Vorstellung von Würde, ebenso wie die auf Fähigkeiten basierende, lässt verschiedene
                  Perspektiven zu. Aus Sicht der betroffenen Person selbst gründet Würde in ihrem eigenen
                  Wertesystem, in dem auch Selbstrespekt verankert ist. Daneben gibt es die Sichtweise anderer, deren Wertesysteme zu einer
                  abweichenden Wahrnehmung dieser Person führen. So mag eine Person eine Situation als
                  entwürdigend beurteilen, während andere dies nicht würden, und umgekehrt.

               Der Fall von Maxine erlaubt diese Vorstellung den Fall von Identität zu veranschaulichen:
                  

               
                  
                     Fallgeschichte Maxine

                     Maxine hat kognitive Fähigkeiten verloren und damit einen Teil dessen, was ihre (bisherige)
                        Identität ausmachte – insbesondere das Erinnern an ihre eigene Lebensgeschichte, ihre
                        Beziehungen zu anderen usw. In den letzten Monaten sprach sie immer weniger und saß
                        stundenlang regungslos auf ihrem Stuhl. Sie wirkte deprimiert und zeigte an kaum noch
                        etwas Interesse. Eines Tages bot ihr der Betreuer des Pflegeheims eine Puppe an. Ihr
                        Gesicht hellte sich auf. Seitdem nimmt sie ihre Puppe überallhin mit, kuschelt mit
                        ihr, spricht mit ihr und möchte sogar mit ihr schlafen und sie füttern. Sie wirkt
                        viel glücklicher und lächelt, wenn sie sich um ihre Puppe kümmert. Sie nennt sie Jonathan,
                        nach ihrem ersten Kind. Dieses hat große Schwierigkeiten damit, zu akzeptieren, dass
                        seine Mutter sich um eine Puppe kümmert, als wäre es ihr Baby. Ihr Sohn empfindet
                        es als würdelos, dass sie sich um eine Puppe kümmert, als wäre es ihr eigenes Kind,
                        weil dies den Verlust ihrer Identität offenbart: Sie ist nicht mehr wirklich die Mutter,
                        so wie er sie kannte. Er empfindet die auf Identität beruhende Würde seiner Mutter
                        als beeinträchtigt und würde es vorziehen, wenn der Schein so weit wie möglich gewahrt
                        bliebe, damit dieser Verlust an Würde zumindest nicht allzu sichtbar wäre. Maxine
                        selbst ist sich dieses Identitätsverlustes nicht bewusst und empfindet keine Demütigung.
                        Im Gegenteil, ihre Lebensqualität verbessert sich durch die Anwesenheit der Puppe.

                  

               
               Erkunden wir nun die moralischen Implikationen dieses Würdebegriffs. Die Tatsache, dass die identitätsbasierte Würde einer Person
                  beeinträchtigt wird, dass sie sich gedemütigt fühlt oder dass ihr Selbstwertgefühl
                  und die Wertschätzung durch andere sinken, stellt für sich genommen noch kein ethisches
                  Problem dar. So kann ein Richter, der in den Ruhestand geht, oder eine Person, die
                  sich im Alter weniger attraktiv fühlt, sich in einer solchen Situation befinden, ohne
                  dass dies moralisch 25relevant wäre. Ein ethisches Problem entsteht erst dann, wenn jemand vorsätzlich oder
                  fahrlässig einen Verlust der identitätsbasierten Würde einer Person verursacht. Beispielsweise wäre es problematisch, Maxine eine
                  Puppe anzubieten, wenn man Grund zu der Annahme hat, dass sie dadurch verletzt oder
                  gedemütigt würde, weil es ihr Leiden verursachen würde. In unserem Beispiel ist sich
                  Maxine ihrer Situation nicht bewusst und leidet daher nicht darunter. Dennoch könnte
                  man argumentieren, dass ihr durch die Beeinträchtigung ihrer identitätsbasierten Würde
                  Schaden zugefügt wird, da die Nutzung der Puppe beeinflussen kann, wie andere sie
                  wahrnehmen und respektieren. Der Fall von Maxine ist jedoch komplex, da die Puppe
                  ihr gleichzeitig offensichtlich gut zu tun scheint und ihre Lebensqualität verbessert.
                  Daraus ergibt sich ein ethisches Dilemma, das im nächsten Abschnitt näher beleuchtet
                  wird.

               Beeinträchtigungen der identitätsbasierten Würde können in Situationen auftreten,
                  die aus ethischer Sicht ohnehin problematisch sind. So könnte man beispielsweise im
                  ersten Beispiel auch argumentieren, dass Julios auf der Identität basierende Würde
                  durch das nachlässige Verhalten des Pflegepersonals verletzt wird und dass es für
                  ihn demütigend ist, den ganzen Tag verschmutzte Inkontinenzeinlagen zu tragen. Die
                  mögliche Demütigung, die er dabei empfindet, sowie die Verletzung seiner Identität
                  können als zusätzliche Belastung, neben der Verletzung seiner Rechte und der Missachtung
                  seiner Menschenwürde, angesehen werden.

            
         
         
            
               1.3  Würde: Ethische Implikationen

            
            Wie die Analyse der ethischen Implikationen der drei oben dargestellten Würdebegriffe gezeigt hat, bedeutet die Tatsache, dass
               eine Situation die Würde einer Person verletzt, nicht zwangsläufig, dass es sich um
               ein ethisches Problem handelt. In jedem Fall ist es notwendig, die relevanten Werte,
               Prinzipien oder moralischen Rechte in der Situation genauer zu bestimmen, um ethische
               Schlussfolgerungen ziehen zu können. Selbst der Begriff der Menschenwürde erlaubt
               es für sich genommen nicht, die grundlegenden Rechte zu bestimmen, die respektiert
               werden müssen, um einen Menschen würdig zu behandeln. Bei näherer Betrachtung zeigt
               sich, dass das Konzept der Würde vor allem als Warnsignal dient: um darauf hinzuweisen,
               dass etwas aus unserer Sicht ethisch Wesentliches verletzt wird oder dass hinsichtlich
               Respekt und Wertschätzung etwas nicht stimmt. Um jedoch das ethische Problem einer
               Situation genau zu benennen, ist eine vertiefte ethische Analyse notwendig, in der
               präzisiert wird, welche Prinzipien, Werte oder Grundrechte im konkreten Fall verletzt
               werden.

            Im Kontext der Demenz rufen gewisse ethische Probleme keine Reaktion hinsichtlich
               der Würde hervor. So erscheinen bestimmte Einschränkungen – etwa starke Begrenzungen
               der Mobilität, der Ausdrucksmöglichkeiten oder der Teilnahme an 26Aktivitäten – häufig nicht als schockierend. Gleichzeitig wird die gesellschaftliche Vorstellung,
               ein Leben mit einer weit fortgeschrittenen Demenz sei beschämend oder unwürdig, selten
               kritisch hinterfragt, obwohl sie aus moralischer Sicht problematisch ist. In solchen
               Situationen trägt der Begriff der Würde nicht dazu bei, Menschen mit Demenz angemessen
               zu respektieren.

            Deshalb ist es wichtig, nicht beim Begriff der Würde stehen zu bleiben, sondern die
               ethischen Fragestellungen weiter zu analysieren, um die Ursache des Problems zu erkennen
               und die ethischen Implikationen zu bestimmen. Denkansätze und Theorien zur Ethik, die sich auf Rechte, Werte oder grundlegende ethische Prinzipien stützen, können
               dabei hilfreich sein. Zur Veranschaulichung verwenden wir die Prinzipienethik von Beauchamp und Childress, die auf vier ethischen Grundprinzipien beruht und in
               der biomedizinischen Ethik häufig angewendet wird (Beauchamp & Childress, 2024). Die beiden Autoren haben vier Prinzipien formuliert, die helfen können, komplexe medizinische Situationen sowohl zu erkennen
               und zu verstehen sowie zu bestimmen, welches Handeln in diesen Situationen angemessen
               ist.

            
               	1)

               	
                  Respekt vor der Autonomie: Menschen haben ein Recht auf Selbstbestimmung. Sie müssen entscheiden können, was
                     mit ihnen geschieht und was an ihrem Körper vorgenommen wird. Um jedoch faktenbasiert
                     entscheiden zu können, benötigen sie Zugang zu den relevanten Informationen und müssen
                     diese verstanden haben. Wenn sie dazu nicht oder nicht mehr in der Lage sind, ist
                     ihr mutmaßlicher Wille zu ermitteln – entweder durch Rücksprache mit den Personen,
                     die sie am besten kennen, oder durch eine sorgfältige Beobachtung und Analyse ihres
                     nonverbalen Verhaltens in der jeweiligen Situation.

               

               	2)

               	
                  Wohltun (Benefizienz): Ziel von Pflege und Medizin ist es, dem Wohlergehen der Person zu dienen, um zum
                     Beispiel ihre Gesundheit oder ihre Lebensqualität zu verbessern. Dies kann das Retten
                     von Leben, die Heilung von Krankheiten oder die Linderung des Leidens durch unterstützende
                     Begleitung umfassen.

               

               	3)

               	
                  Nicht-Schaden (Non-Malefizienz): In der Pflege oder Medizin gilt es, so weit wie möglich, Schaden von Menschen abzuwenden.
                     Ein gewisses Maß an Belastung oder Schaden lässt sich mitunter nicht vermeiden – beispielsweise,
                     wenn eine notwendige Behandlung Nebenwirkungen hat. Dennoch muss der verursachte Schaden
                     für Patientinnen und Patienten so weit wie möglich minimiert werden.

               

               	4)

               	
                  Gerechtigkeit: Die Art und Weise, wie Ressourcen verteilt werden, muss gerecht sein (beispielsweise,
                     wenn es darum geht, wie viel Unterstützung zu Hause von der Krankenversicherung übernommen
                     werden kann). Ebenso müssen alle Menschen fair behandelt werden (etwa indem ältere
                     Patientinnen und Patienten nicht gegenüber jüngeren diskriminiert werden). Schließlich
                     kann es bei Entscheidungen über das weitere Vorgehen bei einer Patientin oder einem
                     Patienten sinnvoll sein, auch die Auswirkungen der verschiedenen Optionen auf andere
                     betroffene Personen zu berücksichtigen – zum Beispiel die Folgen der 27häuslichen Betreuung einer Person mit Demenz auf die Gesundheit der pflegenden Angehörigen.

               

            

            Die drei oben angeführten Fallbeispiele können im Licht dieser vier Prinzipien neu
               interpretiert werden. Im Beispiel von Julio geht es vor allem um den Respekt vor den
               Prinzipien der Fürsorge (Benefizienz) und des Nicht-Schadens (Non-Malefizienz). Ihn
               den ganzen Tag in verschmutzten Inkontinenzeinlagen zu belassen oder ihn zum schnellen
               Essen zu drängen, wodurch das Risiko entsteht, dass er sich verschluckt und sich eine
               Lungenentzündung holt, verstößt gegen das Prinzip der Fürsorge und ist sogar schädigend.
               Es ist notwendig, Strukturen zu schaffen, die wirklich eine angemessene Versorgung
               von Julio ermöglichen.

            Im zweiten Beispiel steht vor allem das Prinzip der Autonomie im Vordergrund. Malika
               kann die Zusammenhänge ihrer Situation noch gut verstehen und muss frei darin sein,
               Entscheidungen zu treffen, die sie betreffen. Sie selbst ist diejenige, die bestimmen
               kann, was für sie wichtig ist, was ihr Leben für sie lebenswert macht und wie sie
               leben – oder gegebenenfalls nicht mehr leben – möchte. Die Frage des assistierten
               Suizids berührt auch die Prinzipien der Fürsorge und der Schadensvermeidung, da die
               Erkrankung das Leben und das Wohlbefinden der betroffenen Person beeinträchtigt, ein
               assistierter Suizid ihr Leiden zwar lindern, zugleich aber ihr Leben beenden würde. Der assistierte Suizid
               ist ein bioethisches Themenfeld von hoher Komplexität, das an dieser Stelle nicht
               angemessen vertieft behandelt werden kann.

            Im dritten Beispiel von Maxine sind mehrere Prinzipien betroffen. Einerseits die Fürsorge,
               da die Benutzung der Puppe ihr gut tut und ihre Lebensqualität verbessert. Das Prinzip
               der Schadensvermeidung ist ebenfalls betroffen, wenn man davon ausgeht, dass die Nutzung der Puppe ihrem
               Ansehen und damit ihrer Identität schadet (was natürlich diskutierbar ist). Diese
               Frage ist komplex und würde eine vertiefte ethische Beurteilung erfordern. Dazu gehört
               insbesondere eine Auseinandersetzung mit den gesellschaftlichen Tabus im Zusammenhang
               mit dem Verlust der Entscheidungsautonomie bei Demenz sowie mit der Frage, inwiefern bestimmte soziale Normen (etwa die Erwartung,
               dass Erwachsene kohärent sprechen, andere erkennen und höflich behandeln oder sauber
               essen) angemessen sind – und welche Sanktionen bei Abweichungen davon greifen (Ermahnungen,
               soziale Ausgrenzung usw.). Schließlich könnte auch das Autonomieprinzip im Fall von Maxine berührt sein,
               sofern es gute Gründe gibt, anzunehmen, dass sie vor ihrer Erkrankung nicht gewollt
               hätte, dass man sie mit einer Puppe spielen lässt. Damit stellt sich die Frage, wie
               die früher geäußerten Präferenzen (etwa die Sorge um den Verlust der Würde) gegenüber
               den späteren, nach dem Verlust der Urteilsfähigkeit sichtbaren Präferenzen (Freude am Spielen mit der Puppe) zu gewichten sind.

            Tatsächlich kann eine Demenzerkrankung zu Situationen führen, in denen abzuwägen ist,
               ob der Wille der Person aus der Zeit respektiert werden soll, in der sie noch 28urteilsfähig war, oder ob das aktuelle Wohlergehen der Person, die nicht mehr selbst
               entscheiden kann, im Vordergrund stehen soll. Diese Frage ist komplex, denn Menschen
               können zwar ihre Urteilsfähigkeit verlieren, gleichzeitig aber weiterhin über gefestigte
               Werte und Präferenzen verfügen. Ebenso ist es möglich, dass sich die Werte im Verlauf
               der Erkrankung verändern. In jedem Fall ist wichtig, zu erkennen, dass auch eine fortgeschrittene
               Demenz nicht sämtliche Werte und Präferenzen von Erkrankten zum Verschwinden bringt.
               Auch diese aktuellen Präferenzen sind moralisch relevant (Jaworska, 1999). Maxine zeigt sehr deutlich, dass sie mit der Puppe interagieren möchte, was sich
               zudem positiv auf ihr Wohlbefinden auswirkt. Ihr die Puppe zu verweigern hieße, ihre
               aktuellen Präferenzen und Werte nicht zu respektieren. Man kann wohl davon ausgehen,
               dass es schädlich wäre, sie in einem depressiven Zustand zu belassen, obwohl es eine
               Möglichkeit gäbe, ihr mit der Puppe zu helfen. Die Frage ist: Kann dieser sehr konkrete
               Schaden dadurch aufgewogen werden, dass man ihren früheren Willen respektiert (Respekt
               vor der früheren Autonomie), oder durch das Anliegen, eine Beeinträchtigung ihrer
               identitätsbasierten Würde zu vermeiden (zumindest so, wie ihr Sohn diese wahrnimmt)?

            Bevor wir zum Schluss kommen, möchten wir noch darauf hinweisen, dass die auf Fähigkeiten
               und Individualität basierenden Würdebegriffe auch verdeutlichen, wie sehr wir dazu
               neigen, Autonomie und kognitive Fähigkeiten als zentrale Voraussetzungen für ein lebenswertes
               Leben und für individuellen Wert zu betrachten. Dieser Blickwinkel ist grundsätzlich
               „validistisch“. Dieser Begriff bezeichnet die „Abwertung und Diskriminierung von Personen aufgrund einer wahrgenommenen funktionalen Beeinträchtigung“ (Jönson & Taghizadeh Larsson, 2021, eigene Übersetzung). Dazu gehört auch die Haltung, Behinderung oder Demenz als etwas
               Tragisches oder Beschämendes zu betrachten, wie es im dritten Beispiel am Verhalten
               von Maxines Sohn sichtbar wird (Shew, 2020). Diese Perspektive muss kritisch hinterfragt werden, denn Würde kann ebenso auf
               anderen wichtigen Aspekten des Lebens gründen, die das Leben schön machen und ihm
               Wert verleihen (zum Beispiel psychisches Wohlbefinden oder das Interesse an angenehmen
               Aktivitäten). 

            Für den Bereich der Demenz ist daher relevant, dass viele dieser „validistischen“ Annahmen selten offen diskutiert
               werden – und somit wie Tabus wirken. Gerade weil der Verlust kognitiver Fähigkeiten
               gesellschaftlich stark mit Wertverlust assoziiert ist, bleiben normative Erwartungen
               und implizite Bewertungen häufig unausgesprochen. Dies führt dazu, dass krankheitsbedinge
               Veränderungen schnell als „entwürdigend“ interpretiert werden, ohne die tatsächlichen
               Präferenzen, Ressourcen und weiterhin vorhandenen Formen von Verbundenheit und Lebensqualität der betroffenen Person einzubeziehen (Jaworska, 1999).

         
         
            
               291.4  Fazit

            
            Im Allgemeinen hat der Begriff der Würde viel Gewicht, da er auf den Wert der Person
               und den ihr geschuldeten Respekt verweist – zwei Elemente, die den meisten Menschen
               sehr wichtig sind. Unsere Analyse zeigt jedoch, dass der Begriff der Würde ambivalent
               ist. Er kann auf unterschiedliche Arten verstanden werden, die unklare und variable
               moralische Implikationen haben. In bestimmten Kontexten kann der Verweis auf Würde
               sogar zur Stigmatisierung oder zur Einschränkung von Rechten von Menschen mit Demenz
               beitragen.

            Wir haben hervorgehoben, dass Würde oft als Warnsignal verwendet wird, um auf ein
               moralisch relevant erscheinendes Problem hinzuweisen. In jedem Fall wäre es problematisch,
               über Würde zu sprechen, ohne die zugrunde liegenden ethischen Fragen offenzulegen.
               Im Bereich der Demenz werden die damit verbundenen sozialen Vorstellungen sowie die
               häufig tabuisierten Werturteile selten offen diskutiert und vermischen sich oftmals
               miteinander. Eine sorgfältige ethische Analyse, beispielsweise mithilfe der Prinzipientheorie, kann dazu beitragen, diese impliziten Normen sichtbar zu machen und die tatsächlichen
               ethischen Fragestellungen zu identifizieren. Dies hilft, stigmatisierende Annahmen
               oder unbeabsichtigte Einschränkungen von Rechten zu vermeiden – genau in solchen Situationen,
               in denen Menschen mit Demenz besonderen Schutz und Respekt benötigen.
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            31Teil 1: Systemische Ebene

         
         Die beiden Kapitel beleuchten Tabus bei Demenz aus systemischer Sicht. Auf struktureller Ebene zeigt sich, dass Gesundheitssysteme trotz hoher Leistungsfähigkeit
            an Grenzen stoßen, sobald Langzeitverläufe und kognitive Verletzlichkeiten ins Zentrum rücken. Demenz passt nur bedingt in ein vorwiegend kuratives System,
            das auf Reparatur und Effizienz ausgerichtet ist.

         Die hausärztliche Versorgung bildet den wichtigsten Zugang zum System. Dennoch wird Demenz hier oft spät oder
            zögerlich angesprochen. Tabus wirken auch in diesem Setting: Sie führen zu Kommunikationshemmnissen,
            Unsicherheiten und verzögerten Abklärungen, sodass Betroffene erst spät Unterstützung
            erhalten.

         Dieser Abschnitt verdeutlicht, dass Tabus nicht nur im persönlichen Umgang entstehen,
            sondern in Strukturen, Routinen und professionellen Rollen verankert sind. Eine systemische
            Perspektive ist daher zentral, um Versorgung neu zu denken und Räume für den Abbau
            von Tabus, frühzeitige Ansprache und menschenzentrierte Begleitung zu schaffen. 

      
   
      
         
            332  Reparieren reicht nicht mehr: Was Demenz über die Grenzen unserer Gesundheitssysteme
               offenbart

            Stéfanie Monod

         
         Seit mehr als einem Jahrhundert hat die Medizin unsere Gesellschaften sowie unser
            Verhältnis zu Leben, Leiden und Tod tiefgreifend verändert. Sie hat die Grenzen des
            Schmerzes verschoben, Krankheiten geheilt, die früher als unheilbar galten, und die
            Lebenserwartung auf spektakuläre Weise verlängert. Basierend auf einem immer tieferen
            Verständnis der Organe, Zellen und schließlich der Gene, hat die moderne wissenschaftliche
            Medizin die empirischen Kenntnisse der öffentlichen Hygiene abgelöst, die sich stärker
            auf soziale und umweltbedingte Gesundheitsfaktoren konzentrierten – etwa mit Lebensbedingungen,
            sozialer Kohäsion, Bildung, Wohnraum oder Ernährung (Illich, 1975). Der medizinische Fortschritt hat nach und nach die Illusion genährt, die Gesundheit
            der Bevölkerung lasse sich durch einen rein individuellen und biomedizinischen Ansatz
            beherrschen.

         
            
               2.1  Einleitung

            
            Diese technologisch orientierte Medizin, zunehmend leistungsfähig in Diagnostik und
               Wiederherstellung, hat maßgeblich die Struktur unserer Gesundheitssysteme geprägt.
               Diese sind heute als Netzwerke hochspezialisierter Institutionen und Fachpersonen
               organisiert, deren Logik auf Intervention und Effizienz ausgerichtet ist. Die steigenden
               Erwartungen der Gesellschaft haben sich mit medizinischen Versprechungen verlagert
               und einen wachsenden Mythos hervorgebracht: den Glauben, jede Form von Leiden könne –
               und müsse – medizinisch kontrolliert werden, was vom Markt bereitwillig aufgegriffen
               wurde.

            Heute jedoch drängt sich ein zentrales Paradox auf: Wir leben zwar länger, doch diese
               zusätzlichen Lebensjahre sind allzu oft von chronischen Krankheiten und dem Verlust
               von Autonomie geprägt (Organisation for Economic Co-operation and Development (OECD), 2023a). Unsere Gesundheitssysteme geraten dabei an ihre Grenzen (OECD, 2021). Sie tun sich schwer, komplexe Lebensverläufe zu begleiten, eine kontinuierliche,
               menschliche und zugängliche Versorgung zu organisieren. Demenzerkrankungen stellen
               genau dieses Paradigma infrage. Sie entziehen sich 34den üblichen Logiken von Diagnose, Therapie und Heilung und machen sichtbar, was das
               System häufig ausblendet: das Langsame, das Unumkehrbare und das Nicht-Reparierbare.
               Sie verdichten vielleicht das größte Tabu der modernen Medizin – die Schwierigkeit,
               einer zunehmenden Verletzlichkeit und dem Verlust von Autonomie zu begegnen. Menschen,
               die mit einer Demenz leben, verweisen auf Dimensionen des menschlichen Daseins, die
               weder quantifiziert noch „repariert“ werden können. Sie fordern dazu auf, Gesundheit
               als eine Realität zu verstehen, die auch Beziehung, Bedeutung und Fürsorge umfasst.

            Der demografische Wandel, verbunden mit einem Anstieg chronischer Erkrankungen und kognitiver Störungen, wird
               in den kommenden Jahrzehnten zu einem drastisch wachsenden Bedarf an Pflege und Begleitung
               führen. Dennoch bleiben chronische Erkrankungen und Langzeitpflege, die Koordination
               von Versorgungsleistungen, die Verbindung von Gesundheits- und Sozialbereich sowie
               die Unterstützung pflegender Angehöriger weiterhin Stiefkinder in der öffentlichen
               Politik. Dadurch, dass wir ausschließlich den medizinischen Fortschritt in den Mittelpunkt
               stellen, haben wir womöglich das Wesentliche aus den Augen verloren: die „Fürsorge“.

            Die französische Nationale Ethikkommission hat sich dieses Themas angenommen und betont
               die Dringlichkeit, unsere Versorgungssysteme auf der Basis grundlegender ethischer
               Werte wie soziale Gerechtigkeit, Respekt vor dem Individuum und intergenerationale Solidarität zu überdenken. In ihrer Stellungnahme betont sie die dringende Notwendigkeit, die
               Organisation der Pflege durch die Wertschätzung der Pflegeberufe, die Förderung der Bürgerbeteiligung und die Gewährleistung eines gleichberechtigten
               und menschenwürdigen Zugangs zu Gesundheitsdiensten zu neu auszurichten.

            Dieses Kapitel will die Spannungsfelder sichtbar machen – zwischen medizinischen Versprechungen
               und menschlichen Realitäten, zwischen technologischer Leistungsfähigkeit und unsichtbarer,
               tabuisierter Fragilität. Ziel ist es, zu verstehen, wie wir an diesen Punkt gelangt
               sind, die strukturellen Paradoxien unserer Gesundheitssysteme zu identifizieren und vor allem: mögliche Wege aufzuzeigen, um die Herausforderungen
               der nächsten zwanzig Jahre zu meistern.

            Als Beispiel soll hier das Schweizer Gesundheitssystem dienen: ein System, das gleichzeitig
               leistungsstark und sehr kostspielig ist, mit einer fragmentierten Gesundheitsgovernance – aber auch mit einer starken, einzigartigen Demokratie, die den Raum bietet, ein
               neues gesellschaftliches Projekt zu denken. Und schließlich durchzieht eine zentrale
               Frage die gesamte Reflexion: Welche Gesellschaft wollen wir? Und wie werden wir gemeinsam
               entscheiden, für unsere verletzlichsten Mitglieder, zu denen die Menschen mit Demenz
               gehören, Sorge zu tragen?

            35Triumphierende Medizin, leidende Menschen: Wenn der Fortschritt die Fragilität vergisst

            Um die heutigen Herausforderungen zu verstehen, lohnt es sich, einen Blick zurück
               in die Geschichte zu werfen – auf die faszinierende medizinische Erfolgsgeschichte und die Entstehung unseres Gesundheitssystems. Gehen wir zwei Jahrhunderte zurück, ins 19. Jahrhundert, eine Zeit, in der die Medizin
               noch in den Kinderschuhen steckt: Sie basiert auf klinischer Beobachtung und ermöglicht
               zunehmend präzisere Diagnosen, blieb jedoch therapeutisch weitgehend machtlos. Es
               ist eine abwartende, handwerklich geprägte Medizin – oft hilflos gegenüber dem Leiden
               (Porter, 2001).

            Doch gegen Ende des 19. Jahrhunderts beschleunigt sich alles: Entdeckungen folgen
               in raschem Tempo aufeinander. 1914 richtet Marie Curie den ersten radiologischen Diagnostikdienst
               für Kriegsverwundete ein. 1921 wird der BCG-Impfstoff (Bacillus Calmette-Guérin) zur
               Bekämpfung der Tuberkulose entwickelt, die damals als „Krankheit des Jahrhunderts“
               bekannt war. Im selben Jahr wird das Insulin entdeckt, das wenige Jahre später die
               Behandlung des Diabetes revolutionieren sollte. 1928 folgt die Entdeckung des Penicillins
               und 1953 wird die Struktur der DNA entschlüsselt, die den Beginn des genetischen Zeitalters
               markiert. Der medizinische Fortschritt geht weiter – immer schneller, immer vielversprechender.

            Die großen Infektionskrankheiten, die Geißeln jener Zeit, weichen zurück. Noch ist
               nicht alles heilbar – aber der Glaube daran wächst. Der menschliche Körper, bis dahin
               noch weitgehend ein Rätsel, wird nun zum Feld der Erforschung, der Krankheitsbekämpfung
               und gezielter Interventionen. Die Medizin entfernt sich zunehmend aus Bereich der
               Kunst und tritt in jenen der exakten Wissenschaften. Das Krankenhaus verwandelt sich
               in ein Laboratorium des Lebens, spezialisiert sich unter der wachsenden Autorität
               der Ärzteschaft, die – mit Unterstützung von Staat und Universitäten – ein echtes
               Monopol über Wissen und Versorgungspraxis entwickeln.

            Gleichzeitig – gegen Ende des 19. Jahrhunderts – entstehen im Kontext der industriellen
               Revolution, des städtischen Wachstums und der aufkommenden Arbeiterbewegungen die
               ersten sozialen Sicherungssysteme in Europa (Flora & Alber, 1981). Sie sollen Arbeiterinnen und Arbeiter vor den größten Lebensrisiken schützen: Krankheit,
               Unfall, Alter, Invalidität, Arbeitslosigkeit. In dieser Dynamik beginnen die westlichen
               Gesellschaften, finanzielle Schutzsysteme entwickeln, um den Zugang zur medizinischen
               Versorgung zu ermöglichen. Das Vorhaben ist gewaltig: Jeder Mensch, unabhängig von
               seiner sozialen Lage, soll medizinisch versorgt werden können.

            Die Schweiz folgt in dieser Zeit den sozialen Reformen des Deutschen Reichskanzlers
               Otto von Bismarck, der bereits in den 1880er-Jahren eine Reihe obligatorischer Versicherungen einführt (Bundesamt für Sozialversicherung (BSV), 2013). 1890 spricht sich das Schweizer Stimmvolk mit großer Mehrheit für eine obligatorische
               Kranken- und Unfallversicherung aus. Während die obligatorische Unfallversi36cherung wenige Jahre später tatsächlich umgesetzt wird, bleibt die Krankenversicherung
               mit dem Inkrafttreten des ersten Bundesgesetzes über die Krankenversicherung (KVG) von 1914 weiterhin freiwillig.
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