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Geleitwort

Silvia Gebendinger, eine Reisende mit Demenz

Trotz besserer Aufklarung ist Demenz noch immer ein starkes Stigma, das zu sozia-
ler Ausgrenzung fiihrt. Schon das Wort 16st bei vielen Menschen Unsicherheit aus.
Sobald es ausgesprochen wird, entsteht oft eine Stille, in der niemand so recht
weif3, was zu sagen ist. Viele ziehen sich zuriick. Diese Sprachlosigkeit ist schmerz-
haft, denn gerade das Gesprich, das Dabeibleiben, wire jetzt so wichtig.

Ich habe erfahren, wie schwer es ist, offen liber die Diagnose zu sprechen. Und
doch glaube ich: Schweigen hilft niemandem. Wer schweigt, verschwindet Stiick fiir
Stiick - lange bevor die Krankheit es verlangt. Darum braucht es Mut zur Eigeninitia-
tive: Mut, eine Abklarung zu suchen, Mut, die Diagnose anzunehmen, und Mut, das
Gesprich aktiv zu suchen. Aber nicht alle Menschen konnen das. Wer still oder intro-
vertiert ist, wer Angst vor Ablehnung hat, braucht Unterstiitzung - nicht nur medizi-
nisch, sondern auch menschlich. Es darf nicht vom Temperament abhingen, ob
jemand gehort wird oder Hilfe bekommt.

Demenz betrifft uns alle - als Gesellschaft, als Familien, als Freundeskreise. Wir
brauchen neue Bilder davon, was es heifdt, mit Demenz zu leben. Mehr positive, ehr-
liche Berichterstattung. Geschichten, die Mut machen statt Angst. Und wir brauchen
Riume, in denen Betroffene selbst zu Wort kommen - in Blichern, Podcasts oder Fil-
men. Dafiir braucht es Offenheit, aber auch konkrete Unterstiitzung, manchmal
auch finanzieller Art.

Demenz bedeutet nicht nur Verlust. Die Diagnose veridndert das Leben, ja - aber
sie kann auch neue Wege offnen: 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 Aufklarung und
zum gegenseitigen Verstehen. Ich wiinsche mir, dass es dazu beitrigt, Barrieren
abzubauen, die einer echten, gleichberechtigten Teilhabe von Menschen mit
Demenz und ihren Angehorigen im Weg stehen - als Individuen, in der Gesellschaft,
der Politik und in allen Begegnungen, in denen wir als Demenzerkrankte auf Unter-
stiitzung, Begleitung, Therapie und Pflege angewiesen sind.
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Vorwort

Stefanie Becker

Demenz ist ldngst Teil unserer Gegenwart - und wird in einer alternden Gesellschaft
noch stirker in unser aller Lebensrealitit riicken. Dennoch bleibt das Thema in vie-
len Bereichen mit Unsicherheiten, Schweigen und Ausweichbewegungen behaftet.
Besonders deutlich wird dies dort, wo gesellschaftliche, ethische und personliche
Grenzbereiche beriihrt werden - bei Fragen nach Wiirde, Autonomie, Intimitat, Ster-
ben, Gewalt oder Scham. Gerade diese Bereiche aber sind zentral, wenn es darum
geht, Menschen mit Demenz nicht nur als Erkrankte, sondern als Subjekte mit Rech-
ten, Bediirfnissen und Gestaltungsmoglichkeiten ernst zu nehmen.

Dieses Buch widmet sich den Tabus bei Demenz - also jenen Aspekten, tiber die
nicht oder kaum gesprochen wird, obwohl (oder gerade weil) sie von hoher Relevanz
fiir Betroffene, Angehorige und Fachpersonen sind. Die Beitrige decken dabei ein
breites Spektrum ab: Sie reichen von strukturellen Fragen in Versorgung und Politik
iber institutionelle Sprachlosigkeit in der Hausarztpraxis bis hin zu intimen Themen
wie Sexualitit, Ekel oder Humor. Auch dort, wo es um Professionen geht, die Kom-
munikation, Bewegung oder Alltagskompetenz fordern - Logopadie, Ergotherapie,
Bewegungstherapie - werden blinde Flecken benannt und kritisch reflektiert. Der
Band macht sichtbar, wie vielfiltig die Tabubereiche sind, denen Menschen mit
Demenz und ihre Begleitpersonen im Alltag begegnen, und wie diese unausgespro-
chenen 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 - hiufig aus Angst vor Kontrollverlust, Uberforderung oder ethischer Ambiva-
lenz. In diesem Sinne ist das Sichtbarmachen von Tabus kein Selbstzweck, sondern
Voraussetzung fiir eine informierte, menschenwiirdige und partizipative Praxis.
Denn was nicht angesprochen wird, kann auch nicht verhandelt, verdndert oder ver-
bessert werden.

Alle Beitrage in diesem Band eint das Anliegen, genau hinzusehen - jenseits von
Schablonen, jenseits von Berithrungsangsten. Sie laden zur Auseinandersetzung ein:
mit professionellen Routinen, mit institutionellen Rahmungen, mit gesellschaftli-
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14 Vorwort

chen Erwartungen und mit den eigenen inneren Bildern von Demenz, Alter und Nor-
malitat. Tabus zu thematisieren, bedeutet in diesem Zusammenhang nicht, Grenzen
zu liberschreiten, sondern sie bewusst zu reflektieren - im Sinne eines ethisch verant-
wortlichen und menschlich zugewandten Umgangs mit Verletzlichkeit.

Demenz fordert uns heraus - nicht nur medizinisch, pflegerisch oder politisch,
sondern vor allem als Gesellschaft. Die Beitrage in diesem Buch mochten einen Bei-
trag dazu leisten, diese Herausforderung anzunehmen - differenziert, kritisch und
mit dem ndtigen Mut zur Offenheit.

Anmerkung:

Die Beitrage von Elodie Malbois und Christine Clavien, von Stéfanie Monod und von
Mohamed Eshmawey sind im Original auf Franzosisch geschrieben, mit einer pro-
fessionellen Ubersetzung bearbeitet und von der Herausgeberin redigiert. Der Bei-
trag von Claudia Gamondi ist im Original auf Englisch geschrieben, mit einer profes-
sionellen Ubersetzung bearbeitet und von der Herausgeberin redigiert.
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Einfihrung und Grundlagen

Wiirde wird im Zusammenhang mit Demenz besonders haufig erwihnt - und
gerade darin zeigt sich ein Tabu: Nicht das Schweigen iiber Demenz steht im Vor-
dergrund, sondern die Scheu, eigene Vorstellungen dariiber zu hinterfragen, was
ein ,,wiirdiges“ Leben mit kognitiver Beeintrichtigung ausmacht. Diese unausge-
sprochenen Annahmen priagen Wahrnehmung, Haltung und Handeln und wirken
mitunter ausschlieBend. Bewertungen wie ,,wiirdevoll“ oder ,,unwiirdig” beruhen oft
auf Erwartungen an Autonomie, Identitit oder ,,angemessenes® Verhalten, ohne
dass diese reflektiert werden.

Der Begriff der Wiirde dient dabei hiufig als Platzhalter fiir Unbehagen oder
moralische Irritation, ohne die zugrunde liegenden ethischen Fragen sichtbar zu
machen. Aufgrund seiner grundlegenden Bedeutung wurde die Auseinandersetzung
mit Wiirde ganz bewusst als Reflexionsbasis an den Anfang des Buches gestellt. Es
soll dazu dienen Tabus iiber alle relevanten Ebenen offenzulegen und zu priifen, ob
die aktuellen Rahmenbedingungen der Lebensrealitit von Menschen mit Demenz
gerecht werden.
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1 Demenz und Wurde:
Interpretationen und ethische
Implikationen

Elodie Malbois und Christine Clavien

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

1.1 Einleitung

Der Begriff der Wiirde wird hdufig unscharf und unreflektiert verwendet. Es bleibt
oft unklar, was genau damit gemeint ist und wodurch eine Situation als unwiirdig
beurteilt wird. Er wird hiufig verwendet, wenn ein Tabu beriihrt wird oder eine Situ-
ation uns tief verunsichert, ohne dass wir das eigentliche Problem klar benennen
konnen. Das zeigt sich insbesondere bei Demenz, wo der Verlust von Autonomie
und der wahrgenommene allméhliche Verlust der Identitit einer erkrankten Person
diffus das Gefiihl einer ,,unwiirdigen Lebenssituation® hervorrufen konnen. Gleich-
zeitig ist der Begriff der Wiirde moralisch aufgeladen: Ein unwiirdiges Leben oder
Verhalten gilt aus ethischer Sicht als inakzeptabel und erfordert ein Eingreifen. Pro-
blematisch ist jedoch, daraus weitreichende ethische Schlussfolgerungen zu ziehen,
ohne genau zu wissen, worin das ethische Problem tatséchlich besteht.

In diesem Beitrag untersuchen wir den Begriff der Wiirde, préizisieren seine An-
wendung im Kontext Demenz und zeigen seine ethischen Implikationen auf. Dazu
werden wir drei Konzeptionen von Wiirde vorstellen, die haufig verwendet werden
und zeigen, dass nur einer dieser Ansitze klare moralische Konsequenzen hat - dass
aber selbst diese Auffassung nicht hilfreich ist, um moralische Probleme eindeutig
zu identifizieren. Diese Analyse wird uns dazu fithren, zu empfehlen, andere ethi-
sche Prinzipien heranzuziehen, um Situationen, in denen die Wiirde von Menschen
mit Demenz betroffen scheint, angemessen zu erfassen und zu bewerten.
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18 1 Demenz und Wiirde: Interpretationen und ethische Implikationen

1.2 Drei Konzeptionen von Wiirde

Der Begriff der Wiirde wird auf unterschiedliche Weise verwendet, doch zwei Haupt-
gedanken 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 Wiirde einer Person gesprochen wird. Zweitens ist
der Wiirdebegriff eng mit Respekt verbunden. Der Wert der Person erwartet, ja for-
dert Respekt von ihr selbst wie auch von anderen.

Es gibt verschiedene Wiirdebegriffe, je nachdem, welcher Wert dem Individuum
zugeschrieben wird (Nordenfelt, 2004). So kann man etwa vom Wert eines Indivi-
duums 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 For-
men des Respekts. Das kann bedeuten, die Bewegungsfreiheit oder die Meinungs-
freiheit dieser Person zu achten oder ihr auf respektvolle Art zu begegnen. In die-
sem Kapitel konzentrieren wir uns auf drei verschiedene Wiirdebegriffe, die uns im
Zusammenhang mit Demenz besonders relevant erscheinen.

1.2.1 Die menschliche Wiirde

Die Vorstellung der menschlichen Wiirde 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 unverduferlich. Das heift: Jede
Person hat menschliche Wiirde - unabhéngig von Alter, physischen oder kognitiven
Fahigkeiten oder sozialem Status. Selbst jemand, der schlimmste Griueltaten be-
gangen hat, besitzt die gleiche menschliche Wiirde wie ein Kind oder eine Person
mit besonderer moralischer Integritét.

Diese Vorstellung von Wiirde 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 (Men-
schenrechte) sowie in Rechtsnormen (zum Beispiel in der Verfassung) festgehalten.
Aus dieser Perspektive sind etwa Tétungen, Vergewaltigungen oder andere Hand-
lungen, die die menschliche Wiirde verletzen oder missachten, ethisch inakzepta-
bel. Doch auch wenn ein Mensch misshandelt oder erniedrigt wird, bleibt seine
menschliche Wiirde unangetastet. Was auch geschieht - er oder sie behilt stets das
Recht auf Respekt aufgrund dieser Wiirde. Zur Veranschaulichung dieses Wiirdebe-
griffs betrachten wir folgendes Beispiel:
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1.2 Drei Konzeptionen von Wiirde 19

Fallgeschichte Julio

Julio, 87 Jahre alt, ist an fortgeschrittener Demenz erkrankt und lebt in einem Pflege-
heim. Leider herrscht in diesem Heim akuter Personalmangel. Es gibt zu wenig Pflege-
personal, und das verbliebene Team ist Uberlastet. So kommt es vor, dass Julio den
Vormittag in den verschmutzten Einlagen der Nacht verbringen muss. Zudem wird erin
einem schroffen Tonfall gedrangt, hastig zu essen. Kirzlich hat er sich sogar ver-
schluckt — was zu einer Lungenentzindung fuhrte.

In diesem Beispiel wird Julios menschliche Wiirde nicht respektiert. Seine grundle-
genden Bediirfnisse werden nicht immer erfiillt, 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, Maffnahmen zu
ergreifen - insbesondere auf der organisatorischen Ebene der Einrichtung -, um die
Misshandlung zu beenden. Julio sollte in angemessener Weise gewaschen und er-
nihrt werden, und man sollte respektvoll mit ihm sprechen.

Der Wiirdebegriff hilft in solchen Situationen zu verdeutlichen, dass bestimmte
Menschenrechte von Julio nicht geachtet werden, dass dies ethisch nicht hinnehm-
bar ist und dass gehandelt werden muss, um Abhilfe zu schaffen. Allerdings lasst
sich aus diesem Begriff der Wiirde nicht unmittelbar ableiten, welche spezifischen
Rechte eine Person hat. Vielmehr gilt: Weil man davon ausgeht, dass Julio ein Recht
auf Nahrung, Korperpflege usw. hat, schlief3t man, dass seine Wiirde nicht respek-
tiert wird - und nicht umgekehrt. Daher muss getrennt davon definiert werden, wel-
che Rechte einer Person zustehen.

1.2.2 Wirde auf der Grundlage von Fahigkeiten

Eine zweite Auffassung von Wiirde besteht darin, zu fragen, was ein wiirdevolles
Leben ausmacht - also ein Leben, das mit der menschlichen Wiirde vereinbar ist
(Nussbaum, 2009). Laut Martha Nussbaum gibt es fiir ein wiirdiges Leben eine
Reihe von Dingen, die ein Mensch tun, sowie Zustinde, die er erreichen konnen
sollte, wenn er das wiinscht. Diese Moglichkeiten bezeichnet Nussbaum als Fahig-
keiten (capabilities). Nussbaum schlégt eine - nicht abschlieflende - Liste von zehn
grundlegenden Fihigkeiten vor (siehe folgender Kasten). Dazu gehoren etwa die
Fahigkeiten, soziale Beziehungen aufrechtzuerhalten (Zugehorigkeit), ein Be-
wusstsein fiir das Gute zu entwickeln und kritisch iiber das eigene Leben nachzu-
denken (praktische Vernunft) oder auch wirksam an politischen Entscheidungen
teilzunehmen, die das eigene Leben betreffen (Beherrschung des politischen Um-
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20 1 Demenz und Wiirde: Interpretationen und ethische Implikationen

felds) (Nussbaum, 2007). Ein wiirdiges Leben ist demnach eines, in dem ein gewis-
ses Maf} jeder dieser Fahigkeiten verwirklicht ist - das heifdt: Eine Person hat die
Moglichkeit, ein Mindestniveau jeder dieser Fihigkeiten zu erreichen, sofern sie
sich dafiir entscheidet.

Zusammenfassung der zehn Fahigkeiten nach Nussbaum (2007)
(eigene Ubersetzung)

1) Leben: Fahig sein, bis ans Ende einer normalen menschlichen Lebensdauer zu
leben.

2) Kérperliche Gesundheit: Fahig sein, eine gute Gesundheit zu haben.

3) Korperliche Unversehrtheit: Sich frei von einem Ort zum anderen bewegen kénnen;
vor korperlicher Gewalt geschitzt sein [...]; Moglichkeiten zur sexuellen Erfillung
und zur Entscheidung in Reproduktionsfragen haben.

4)  Sinne, Vorstellungskraft und Denken: Fahig sein, die eigenen Sinne zu nutzen, sich
etwas vorzustellen, zu denken und dartber zu reflektieren; Zugang zu Bildung und
Information haben.

5) Emotionen: Fahig sein, Bindungen zu Dingen und Menschen auferhalb seiner
selbst einzugehen.

6) Praktische Vernunft: Fahig sein, sich ein Bild vom Guten zu machen und kritisch
Uber die Organisation des eigenen Lebens nachzudenken.

7) Zugehorigkeit:

A) Fahig sein, mit und fur andere zu leben, andere Menschen wahrzunehmen und
sich um sie zu kimmern; sich auf verschiedenen Formen sozialer Interaktion
einlassen und sich in andere hineinversetzen kdnnen.

B) Uber soziale Grundlagen fir Selbstachtung und Schutz vor Erniedrigung ver-
flgen;fahig sein, als ein wirdiger Mensch mit gleichem Wert wie andere behan-
delt zu werden.

8) Andere Lebewesen: Fahig sein, in Beziehung und mit Fursorge zu Tieren, Pflanzen
und der Natur zu leben.

9) Spiel: Fahig sein, zu lachen, zu spielen und Freizeitaktivitaten zu genief3en.

10) Kontrolle Uber die Umwelt:

A) Politische Aspekte: Fahig sein, wirksam an politischen Entscheidungen teilha-
ben zu konnen, die das eigene Leben betreffen; das Recht haben, sich politisch
zu betéatigen [...].

B) Materielle Aspekte: Fahig sein, Eigentum zu besitzen.

In einer allgemeinen Perspektive, wie sie Nussbaum vertritt, ist dieser Wiirdebegriff
niitzlich, um dartiber nachzudenken, was im Leben grundsitzlich wichtig ist und
was allen garantiert sein sollte, unter Beriicksichtigung ihrer Vielfalt sowie der unter-
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1.2 Drei Konzeptionen von Wiirde 21

schiedlichen Ziele, die sie je nach Situation und Priferenzen verfolgen mdchten.
Allerding wird hiufig eine subjektivere, von Nussbaum deutlich abweichende Pers-
pektive gedufiert. Diese stellt die Frage, was uns personlich im Leben wichtig ist und
was dazu fiihrt, dass wir weiterleben mochten. Ein wiirdiges 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-jahrige Frau. Sie betreut einmal pro Woche ihre Enkelkinder
und geht zweimal pro Woche mit ihren Freundinnen wandern. Als ehemaliger Journa-
listin ist es ihr wichtig, Uber weltpolitische Ereignisse informiert zu bleiben, und sie
schaut regelmasBig geopolitische Reportagen. Doch sie hat bemerkt, dass sie immer
ofter vergisst, wo ihre Schlussel sind, und hat sogar den Geburtstag ihrer jingsten
Enkelin vergessen. Vor zwei Wochen erhielt sie die Diagnose Alzheimer. Der Gedanke,
nach und nach die Fahigkeit zu verlieren, die Dinge zu tun, die sie liebt, und moglicher-
weise eines Tages ihre Enkelkinder nicht mehr zu erkennen, erschreckt sie sehr. Sie
denkt dartber 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. Fiir sie ist ihr Leben nicht mehr wiirdig, wenn sie gewisse
wesentliche Aspekte nicht mehr wahrnehmen und geniefden konnte. Aus ihrer Sicht
wire ihr Leben dann nicht mehr lebenswert, weshalb sie dariiber nachdenkt, mog-
licherweise auf assistierten Suizid zuriickzugreifen.

Welches sind die moralischen Implikationen dieses Wiirdebegriffs? Gemaf3
Nussbaum miissen die Fahigkeiten fiir alle garantiert sein. Der Staat hat daher die
Pflicht, die Rahmenbedingungen so zu gestalten, dass jede Person ein Mindestmaf
dieser Fahigkeit erreichen kann. Das ist eine Frage sozialer Gerechtigkeit. Im Kon-
text von Demenz konnen kognitive Verdnderungen dazu fithren, dass bestimmte
Fahigkeiten nur eingeschrankt oder nur mit angemessener Unterstiitzung ausgeiibt
werden konnen. Gemifd dieser Perspektive erfordern solche Situationen daher
einen erhohten Einsatz sozialer und institutioneller Ressourcen, um den Zugang zu
zentralen Fahigkeiten wie Bewegungsfreiheit, Kommunikation oder sozialer Teil-
habe aufrechtzuerhalten. Die Wiirde von Menschen mit Demenz kann durch gesell-
schaftliches Engagement gestarkt werden, Bedingungen zu schaffen, die Teilhabe
und Selbstbestimmung férdern. Diese Perspektive betont zudem die positive Rolle,
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22 1 Demenz und Wiirde: Interpretationen und ethische Implikationen

die das Umfeld einer Person mit Demenz, einschliefdlich des Betreuungs- und Pfle-
gepersonals, beim Erhalt ihrer Fahigkeiten spielen kann.

Wer Menschen mit Demenz unterstiitzt, hat die moralische Aufgabe, ihre Fahig-
keiten nicht ungerechtfertigt einzuschrinken, wie beispielsweise durch tibermaflige
Schutzmafinahmen, fehlenden Zugang zu frischer Luft oder indem Partizipations-
moglichkeiten im Alltag {ibergangen werden. So wie Eltern nicht das Recht haben,
ihrem Kind den Schulbesuch zu untersagen, diirfen auch Angehorige oder Institutio-
nen Menschen mit Demenz nicht ohne triftigen Grund den Zugang zu ihren grund-
legenden Fihigkeiten verwehren. Die Perspektive der Fihigkeiten verdeutlicht
somit, dass Wiirde in der Demenzversorgung nicht nur bedeutet, Beeintrachtigun-
gen zu verhindern, sondern dazu verpflichtet, die Fahigkeiten der betroffenen Per-
sonen aktiv zu starken und zu erhalten.

Der Fahigkeitsansatz kann dazu beitragen, den Blick von defizitorientierten Vor-
stellungen hin zu den realen Moglichkeiten zu lenken, tiber die Menschen mit
Demenz weiterhin verfiigen - Moglichkeiten, die wesentlich zu ihrer Lebensqualitat
beitragen. Allerdings hangen die fiir ein wiirdiges Leben notwendigen Fahigkeiten
auch von den kérperlichen, kognitiven und emotionalen Ressourcen der jeweiligen
Person ab. Wenn diese erheblich eingeschrankt sind, konnen selbst glinstige Rah-
menbedingungen nicht immer einen vollstindigen Ausgleich schaffen. Das bedeu-
tet zum Beispiel, dass Menschen mit ausgeprigten kognitiven Beeintrachtigungen
iiber reduzierte Fihigkeiten verfiigen und ihr Leben daher als weniger wiirdig oder
sogar als unwiirdig beurteilt werden kann. Zudem ist die Auswahl der Fahigkeiten,
die verwirklicht werden sollten, nicht eindeutig, da es keinen Konsens iiber die rele-
vante Liste gibt. So ist Malika zwar frei, fiir sich selbst zu entscheiden, wann sie ihr
Leben als unwiirdig und nicht mehr lebenswert empfindet, diese Sicht ist jedoch
problematisch, wenn man sie verallgemeinert. Denn sie wiirde implizieren, dass
Menschen, die an einer unheilbaren Krankheit leiden oder bestimmte Beeintrachti-
gungen wie beispielsweise Demenz aufweisen, ein weniger wiirdiges Leben hitten,
das unter Umsténden nicht mehr lebenswert ist (unabhingig von ihrer eigenen Per-
spektive). Diese Konsequenz eines auf Fahigkeiten basierenden Wiirdebegriffs ist
problematisch und steht im Widerspruch zum oben dargestellten Verstindnis der
menschlichen Wiirde.

Diese Sichtweise entspricht keineswegs derjenigen von Nussbaum. Dennoch
kann man leicht von der einen zur anderen libergehen, wenn man bei den Fahigkei-
ten beginnt und sich auf die individuellen Faktoren konzentriert, welche Fahigkei-
ten einer Person ermdglichen, anstatt auf die dufleren (sozialen und umweltbezoge-
nen) Bedingungen. Es ist zudem zu beachten, dass die personliche Einschétzung
dessen, welches Leben als lebenswert gilt, stark von sozialen Vorstellungen beein-
flusst wird, die nicht immer offen diskutiert werden. So wird die Vorstellung, dass
ein Leben mit kognitiven Einschrinkungen weniger erfiillend oder wertvoll sei, sel-
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1.2 Drei Konzeptionen von Wiirde 23

ten ausdriicklich formuliert, sie ist jedoch weit verbreitet und prigt Werte, Einstel-
lungen und Priorititen - sowohl bei den erkrankten Personen selbst, wie Malika, als
auch bei ihren Betreuungspersonen und pflegenden Angehorigen. Eine solche ge-
sellschaftliche Vorstellung beeinflusst, wie der Wert des Lebens von Menschen mit
Demenz beurteilt und, damit einhergehend, wie ihre Wiirde oder ihr Anspruch auf
Wiirde bewertet wird.

Zusammenfassend ldsst sich sagen, dass dieser Wiirdebegriff im Sinne sozialer
Gerechtigkeit und zur individuellen Auflerung dessen, was ein Leben lebenswert
macht, hilfreich sein kann. Problematisch wird er jedoch, wenn daraus allgemeine
Schlussfolgerungen dariiber abgeleitet werden, was ein lebenswertes Leben ist, da
dies Diskriminierung und Stigmatisierung von Menschen mit Beeintrichtigungen
verstarken kann - einschliefdlich von Menschen, die mit einer Demenz leben.

1.2.3 Wiirde basierend auf der Identitat

Die dritte Wiirdevorstellung ist mit unserer Identitit verbunden, also dem, was uns
als Individuum wertvoll macht und dazu fiihrt, dass wir als respektabel wahrgenom-
men werden. Dabei geht es nicht um den grundlegenden Wert des Menschen an
sich, sondern um einen eher sozialen Wert, der in verschiedenen Aspekten der Iden-
titdt eines Menschen begriindet sein kann. Dieser Wert kann auf etwas beruhen, das
uns auflergewohnlich macht (z.B. ausgeprigte Grofdziigigkeit, sportliche Hochst-
leistungen, ein Nobelpreis usw.), aber auch auf einfacheren Dingen (eine gute Per-
son zu sein, ein gepflegtes Erscheinungsbild zu haben, gut fiir die eigene Familie zu
sorgen, selbststindig zu sein). Dieser wertbezogene Aspekt unserer Identitét ruft
eine gewisse Form von Respekt hervor, sowohl von uns selbst als auch vonseiten
anderer. Dabei geht es nicht um die Achtung grundlegender Menschenrechte, son-
dern eher um eine Form der Wertschitzung, die sich auf verschiedene Weise zeigen
kann (z.B. die Gegenwart der Person suchen, sie griifen, hoflich mit ihr sprechen,
sie bewundern oder ihr einen besonderen Platz einraumen).

Im Gegensatz zur menschlichen Wiirde ldsst diese Form der Wiirde Abstufungen
zu. So wird einer Person, die einen weltweiten Sportwettbewerb gewonnen hat, ein
hoherer Wert - und damit ein h6heres Mafd an Wiirde - zugeschrieben als einer Per-
son, die einen nationalen Wettbewerb gewonnen hat. Erstere wird typischerweise
auch mehr Anerkennung erfahren. Wird ein Wert, der die Identitit einer Person
wesentlich trigt, beeintrichtigt, so nimmt auch ihre Wiirde ab, was héaufig mit einem
Gefiihl der Demiitigung 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 Bewegungsfahigkeit verliert und nicht
mehr in der Lage ist, sich wie gewohnt zu schminken oder ihr dufderes Erscheinungs-
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24 1 Demenz und Wiirde: Interpretationen und ethische Implikationen

bild zu pflegen. Im Fall einer Demenz kann dies beispielsweise der Verlust der bis-
lang ausgeiibten sozialen Rolle innerhalb der Familie sein, bedingt durch den fort-
schreitenden Abbau kognitiver Fahigkeiten.

Diese Vorstellung von Wiirde, ebenso wie die auf Fahigkeiten basierende, ldsst
verschiedene Perspektiven zu. Aus Sicht der betroffenen Person selbst griindet
Wiirde in ihrem eigenen Wertesystem, in dem auch Selbstrespekt verankert ist.
Daneben gibt es die Sichtweise anderer, deren Wertesysteme zu einer abweichen-
den Wahrnehmung dieser Person fiihren. So mag eine Person eine Situation als ent-
wiirdigend beurteilen, wihrend andere dies nicht wiirden, und umgekehrt.

Der Fall von Maxine erlaubt diese Vorstellung den Fall von Identitit zu veran-
schaulichen:

Fallgeschichte Maxine

Maxine hat kognitive Fahigkeiten verloren und damit einen Teil dessen, was ihre (bis-
herige) Identitat ausmachte - insbesondere das Erinnern an ihre eigene Lebensge-
schichte, ihre Beziehungen zu anderen usw. In den letzten Monaten sprach sie immer
weniger und saf3 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 Uberallhin mit,
kuschelt mit ihr, spricht mit ihr und mochte sogar mit ihr schlafen und sie futtern. Sie
wirkt viel glicklicher und lachelt, wenn sie sich um ihre Puppe kimmert. Sie nennt sie
Jonathan, nach ihrem ersten Kind. Dieses hat grof3e Schwierigkeiten damit, zu akzep-
tieren, dass seine Mutter sich um eine Puppe kiimmert, als ware es ihr Baby. Ihr Sohn
empfindet es als wiirdelos, dass sie sich um eine Puppe kimmert, als ware es ihr eige-
nes Kind, weil dies den Verlust ihrer Identitat offenbart: Sie ist nicht mehr wirklich die
Mutter, so wie er sie kannte. Er empfindet die auf Identitat beruhende Wurde seiner
Mutter als beeintrachtigt und wirde es vorziehen, wenn der Schein so weit wie moglich
gewahrt bliebe, damit dieser Verlust an Wirde zumindest nicht allzu sichtbar ware.
Maxine selbst ist sich dieses Identitatsverlustes nicht bewusst und empfindet keine
Demutigung. Im Gegenteil, ihre Lebensqualitat verbessert sich durch die Anwesenheit
der Puppe.

Erkunden wir nun die moralischen Implikationen dieses Wiirdebegriffs. Die Tatsa-
che, dass die identitétsbasierte Wiirde einer Person beeintrichtigt wird, dass sie sich
gedemiitigt fiithlt oder dass ihr Selbstwertgefiihl und die Wertschiatzung durch
andere sinken, stellt fiir 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 fiihlt, sich in einer solchen Situation befinden, ohne dass dies moralisch
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relevant wire. Ein ethisches Problem entsteht erst dann, wenn jemand vorsitzlich
oder fahrlassig einen Verlust der identitatsbasierten Wiirde einer Person verursacht.
Beispielsweise wire es problematisch, Maxine eine Puppe anzubieten, wenn man
Grund zu der Annahme hat, dass sie dadurch verletzt oder gedemiitigt wiirde, weil es
ihr Leiden verursachen wiirde. In unserem Beispiel ist sich Maxine ihrer Situation
nicht bewusst und leidet daher nicht darunter. Dennoch konnte man argumentieren,
dass ihr durch die Beeintrachtigung ihrer identitatsbasierten Wiirde Schaden zuge-
fiigt 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 gleich-
zeitig offensichtlich gut zu tun scheint und ihre Lebensqualitit verbessert. Daraus
ergibt sich ein ethisches Dilemma, das im nidchsten Abschnitt naher beleuchtet wird.

Beeintrichtigungen der identitétsbasierten Wiirde konnen in Situationen auftre-
ten, die aus ethischer Sicht ohnehin problematisch sind. So konnte man beispiels-
weise im ersten Beispiel auch argumentieren, dass Julios auf der Identitit basierende
Wiirde durch das nachlissige Verhalten des Pflegepersonals verletzt wird und dass
es fiir ihn demiitigend ist, den ganzen Tag verschmutzte Inkontinenzeinlagen zu tra-
gen. Die mogliche Demiitigung, die er dabei empfindet, sowie die Verletzung seiner
Identitidt konnen als zusitzliche Belastung, neben der Verletzung seiner Rechte und
der Missachtung seiner Menschenwiirde, angesehen werden.

1.3 Wiirde: Ethische Implikationen

Wie die Analyse der ethischen Implikationen der drei oben dargestellten Wiirde-
begriffe gezeigt hat, bedeutet die Tatsache, dass eine Situation die Wiirde einer Per-
son verletzt, nicht zwangslaufig, 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 konnen. Selbst der Begriff der Menschenwiirde erlaubt es fiir sich genom-
men nicht, die grundlegenden Rechte zu bestimmen, die respektiert werden miis-
sen, um einen Menschen wiirdig zu behandeln. Bei ndherer Betrachtung zeigt sich,
dass das Konzept der Wiirde vor allem als Warnsignal dient: um darauf hinzuwei-
sen, dass etwas aus unserer Sicht ethisch Wesentliches verletzt wird oder dass hin-
sichtlich Respekt und Wertschatzung etwas nicht stimmt. Um jedoch das ethische
Problem einer Situation genau zu benennen, ist eine vertiefte ethische Analyse not-
wendig, in der prazisiert wird, welche Prinzipien, Werte oder Grundrechte im kon-
kreten Fall verletzt werden.

Im Kontext der Demenz rufen gewisse ethische Probleme keine Reaktion hin-
sichtlich der Wiirde hervor. So erscheinen bestimmte Einschrinkungen - etwa starke
Begrenzungen der Mobilitit, der Ausdrucksmdglichkeiten oder der Teilnahme an
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