Ambivalenzen der Medikalisierung
Ein Pladoyer fur das Ernstnehmen der subjektiven

Perspektive im Umgang mit Gesundheit und Krankheit

MARTINA SCHMIDHUBER

1. HINFUHRUNG

In Artikel 12 des Internationalen Paktes tber wirtschaftliche, soziale und
kulturelle Menschenrechte (ICESCR, kurz: UN-Sozialpakt) von 1966 wird
»das Recht eines jeden auf das fir ihn erreichbare Hchstmall an korper-
licher und geistiger Gesundheit« anerkannt. Das bedeutet aber nicht, dass
jeder Mensch ein Recht darauf haben kann, stets gesund zu sein — dies
hé&ngt von vielen Faktoren ab, u.a. von der eigenen kdrperlichen und geisti-
gen Grundkonstitution.! Vielmehr geht es im UN-Sozialpakt um das Recht
eines jeden auf einen Zugang zu einer bestehenden und sich entwickelnden

1 Dazu erlautert der UN-Ausschuss flr wirtschaftliche, soziale und kulturelle
Rechte in seinem Kommentar zum Recht auf Gesundheit (CESCR E/C.12/
2000/4, 11. August 2000, Ziff. 8): »The right to health is not to be understood as
a right to be healthy. The right to health contains both freedoms and entitle-
ments. The freedoms include the right to control one’s health and body, inclu-
ding sexual and reproductive freedom, and the right to be free from interference,
such as the right to be free from torture, non-consensual medical treatment and
experimentation. By contrast, the entitlements include the right to a system of
health protection which provides equality of opportunity for people to enjoy the
highest attainable level of health.«
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Infrastruktur des Gesundheitswesens. Deshalb werden im zweiten Teil des
Artikels 12 die zu unternehmenden Schritte der Vertragsstaaten zur vollen
Verwirklichung dieses Rechts festgelegt. Dazu zahlen erforderliche MaR-
nahmen:

a. zur Senkung der Zahl der Totgeburten und der Kindersterblichkeit
sowie zur gesunden Entwicklung des Kindes;

b. zur Verbesserung aller Aspekte der Umwelt- und der Arbeitshygiene;
zur Vorbeugung, Behandlung und Bekdmpfung epidemischer, endemi-
scher, Berufs- und sonstiger Krankheiten;

d. zur Schaffung der Voraussetzungen, die fir jedermann im Krankheits-
fall den Genuss medizinischer Einrichtungen und &rztlicher Betreuung
sicherstellen.

Dartiber hinaus wird in der Allgemeinen Erklarung der Menschenrechte
(AEMR) — die zusammen mit dem UN-Sozialpakt und dem Internationalen
Pakt uber biirgerliche und politische Rechte (ICCPR, kurz: UN-Zivilpakt)
als internationaler Menschenrechtskodex gilt — im Artikel 25, Ziffer 1 ein
Lebensstandard, der Gesundheit befordert, festgelegt:

»Jeder hat das Recht auf einen Lebensstandard, der seine und seiner Familie
Gesundheit und Wohl gewahrleistet, einschlieflich Nahrung, Kleidung, Wohnung,
arztliche Versorgung und notwendige soziale Leistungen, sowie das Recht auf
Sicherheit im Falle von Arbeitslosigkeit, Krankheit, Invaliditat oder Verwitwung, im
Alter sowie bei anderweitigem Verlust seiner Unterhaltsmittel durch unverschuldete
Umsténde. «

Mangelerndhrung, keine angemessene Kleidung, schimmlige Wohnungen,
krank machende Arbeitsbedingungen und fehlender Zugang zu é&rztlicher
Versorgung lassen Menschen auch bei guter Grundkonstitution erkranken.
Insofern ist es erforderlich, dass die Voraussetzungen fir Gesundheit und
der Zugang zu einem Gesundheitssystem bei Krankheit menschenrechtlich
gewabhrleistet werden.

Was aber ist eigentlich unter Gesundheit zu verstehen? Mit dieser Frage
haben sich schon viele Autoren beschéftigt und unterschiedliche Antworten
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gegeben.? Die meisten Positionen lassen sich entweder der objektiven oder
der subjektiven Theorie zuordnen.® So hat beispielsweise Christopher
Boorse in den 1970er Jahren eine Biostatistische Theorie entwickelt, in der
ein naturalistischer bzw. objektiver Gesundheitsbegriff zugrunde gelegt
wird. Er geht dabei von einer statistisch normalen Funktionsfahigkeit des
Organismus aus, die als gesund gilt.* Als Vertreter der entgegengesetzten
Position zu Boorse kann Lennart Nordenfelt genannt werden, der eine
subjektive Theorie von Gesundheit einnimmt. Nordenfelt versteht Gesund-
heit als die Fahigkeit zur Erfullung individueller Praferenzen.® Norman
Daniels wiederum schlagt einen objektiven Begriff von Gesundheit vor, der
maglichst fiir alle Menschen gelten soll, und verkniipft diesen mit individu-
ellem Wohlergehen.®

Im folgenden Beitrag soll die Frage, ob Gesundheit und Krankheit ob-
jektiv oder subjektiv betrachtet werden missen, anhand von Beispielen, die
gegenwartig besondere gesellschaftliche Brisanz aufweisen, untersucht
werden. Dabei soll dem Leiden an einem Zustand besondere Beachtung
geschenkt werden. Anschlieend soll gefragt werden, was daraus men-
schenrechtlich fir den Lebensstandard, der Gesundheit und Wohl ermégli-
chen soll, folgt. Wenn Gesundheit bzw. Krankheit objektiv definiert wer-
den, konnte es sein, dass jemand als krank gilt, der sich aber gesund fihlt.
Umgekehrt kénnte sich jemand aufgrund eines Leidens krank fiihlen, aber
aus gesellschaftlicher Sicht nicht als krank gelten.

Im vorliegenden Text wird daflr pladiert, die subjektive Perspektive
ernst zu nehmen, auch wenn eine objektive Sichtweise in vielen Fallen
durchaus Sinn macht. Die objektive Perspektive kann stets einen gewissen
Rahmen zur Verfligung stellen, innerhalb dessen die subjektive Sicht be-
riicksichtigt werden muss, sodass die Betroffenenperspektive nicht zu kurz
kommt. Ansonsten besteht die Gefahr, Krankheitskonzepte tber Individuen
zu stiilpen, die sich damit nicht identifizieren kdnnen. Diejenigen, die von

Vgl. dazu auch die Uberlegungen in Rothhaar/Frewer (2012).
An anderen Stellen werden die unterschiedlichen Theorien sehr ausfiihrlich
diskutiert, vgl. z.B. Friedrich (2014). Fiir den Zweck des vorliegenden Beitrags
werden sie hier nur in aller Kuirze erwahnt.

4 Vgl. Boorse (1977), 542-573.

5 Vgl. Nordenfelt (1995); vgl. auch Nordenfelt (2012), 89-104.

6 Vgl. Daniels (2008).
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etwas betroffen sind, was objektiv als Krankheit bezeichnet wird, sollten
also — so das Pladoyer — von der Gesellschaft nicht als krank bezeichnet
werden, nur weil sie gewissen Normen nicht entsprechen. Wie in den Bei-
spielen noch deutlich werden sollte, spielt auch die Kategorie des »In-
tersubjektiven« eine wesentliche Rolle. Denn nicht nur das subjektive Emp-
finden und das objektiv medizinisch Feststellbare beeinflussen die Auffas-
sung, was als krank gilt, sondern auch das, was von einer Gesellschaft an
den Einzelnen an Erwartungen herangetragen wird.

In unserem Alltagssprachgebrauch scheint relativ klar zu sein, was die
Begriffe Gesundheit und Krankheit bedeuten. Wenn jemand krank ist,
beispielsweise an einem grippalen Infekt leidet, fiihlt er sich nicht gut und
wird fur diese Zeit von der Pflicht, zur Arbeit zu gehen, entbunden. Die
Zuschreibung von Krankheit hat demnach normative Relevanz.” Dennoch
gibt es fur den sozialrechtlichen Krankheitsbegriff kein klar definiertes
Konzept. Wann jemand in welchem Umfang sozialrechtliche Leistungsan-
spriiche hat, ist nicht klar bestimmt. Die Rede ist von einem regelwidrigen
Korper- oder Geisteszustand, der &rztlicher Behandlung bedarf.® Unter
anderem wegen dieser Unschérfe und groRen Interpretationsmdglichkeiten
stellen sich angesichts aktueller Entwicklungen Fragen, die nicht so leicht
zu beantworten sind: Ist ungewollte Kinderlosigkeit eine Krankheit? Wenn
keine Kinder gezeugt werden kénnen, scheint ja etwas im Korper regelwid-
rig zu sein. Ist Altern eine Krankheit, gegen die wir mittels Anti-Aging-
Medizin ankdmpfen missen? Ist Alzheimer-Demenz eine Krankheit, die
uns vor schwer zu bewaltigende Herausforderungen stellt oder ein Teil des
Lebens, mit dem wir in unserer immer alter werdenden Gesellschaft zu-
rechtkommen mussen? Diese vergleichsweise neuen Fragen machen deut-
lich, dass langst nicht klar ist, wo die Grenze zwischen Gesundheit und
Krankheit zu ziehen ist. Medizin-technische Entwicklungen eréffnen neue
Wege, in den Korper einzugreifen und auf diese Weise Wiinsche mit Hilfe

7 Thomas Schramme konstatiert in diesem Zusammenhang »wichtige normative
Implikationen«, die die Zuschreibung von Krankheit hat. Vgl. Schramme
(2012b), 9.

8 Vgl. Schweda/Marckmann (2012), 181.
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von Medizin zu erfiillen,” wie z.B. den Kinderwunsch in nicht mehr repro-
duktionsfahigem Alter.

Viele Lebensbereiche, die lange nicht als Felder der Medizin galten,
werden nun medikalisiert, d.h. zu einem Thema der Medizin gemacht, und
in diesem Zuge mit Krankheit in Verbindung gebracht.'® Es stellt sich je-
doch die Frage, ob nicht subjektives Leid eine maligeblichere Rolle fur die
Anerkennung von Krankheit haben sollte. Wenn jemand krank ist, hat er
ein Recht auf Versorgung. Hat er das nur, wenn er von Medizinern fir
krank erklart wird, oder auch, wenn er sich krank fuihlt? Oder umgekehrt:
Wenn jemand z.B. aufgrund einer Beeintrachtigung fir krank erklart wird,
aber nicht leidet und sich nicht krank fiihlt, kann es dann trotz Patienten-
autonomie geboten sein, sich einer Behandlung zu unterziehen?™

Anhand von drei Beispielen soll dem subjektiven Leiden als Parameter
flr Gesundheit und Krankheit nachgegangen und anschliefend versucht
werden, zu klaren, was daraus fur das Menschenrecht auf einen Lebens-
standard, der Gesundheit gewahrleistet, folgt. Es gilt zunachst zu beriick-
sichtigen, dass es Krankheiten gibt, die (noch) kein Leiden verursachen,
weil man beispielsweise (noch) nichts davon weil3. So liele sich vielleicht
schon jetzt eine genetisch bedingte Erkrankung diagnostizieren, die aber
erst zu einem spéteren Zeitpunkt ausbrechen wird. Nur das Nicht-Wissen
von dieser bereits schlummernden Krankheit vermeidet Leiden. Aber man
koénnte sich mittels pradiktiver Genetik testen lassen. Diese ermdglicht es,
kausal wirksame genetische Veranderungen festzustellen, sodass fiir einen
kleinen Teil von monogenetisch bedingten Erkrankungen ein sicherer
Krankheitsausbruch prognostiziert werden kann. Flr viele andere Félle
konnen jedoch nur Wahrscheinlichkeitsaussagen getroffen werden.'? Das
bedeutet also, dass man zwar damit rechnen muss, eines Tages an einer

9 Zur wunscherfiillenden Medizin vgl. Eichinger (2012), 140-143; Eichinger
(2013), v.a. 212-223.

10 Ivan Illich pragte in den 1970er-Jahren den Begriff »Medikalisierung,
vgl. lllich (1975). Fiir neueste Debatten zur Medikalisierung vgl. z. B. Birnba-
cher (2014), 203, Mayer-Olkin (2015) und Wardrope (2015).

11 In der Psychiatrie ist dieses Thema ein spezielles Problem, weil es um die Frage
der vorhandenen oder eben nicht vorhandenen Einwilligungsfahigkeit zu einer
Behandlung geht, vgl. dazu Schramme (2000).

12 Vgl. Schone-Seifert (2007), 96-97.
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genetischen Krankheit zu leiden, dies aber nicht unbedingt zutreffen
muss.*® Moglicherweise erzeugt aber gerade diese Wahrscheinlichkeit und
Unsicherheit groRes Leid.* Hatte man sich nie auf die pradiktive Genetik
eingelassen, wiisste man gar nicht, dass man mdglicherweise z.B. die
Huntingtonsche Erkrankung bekommen kénnte, und wiirde auch noch kein
Leid verspiiren, bevor man {iberhaupt erkrankt ist."®

Abgesehen von diesen Féllen gibt es Beispiele, an denen sich zeigen
lasst, dass Leiden entsteht, aber nicht klar ist, ob es sich aus gesellschaftli-
cher Sicht tatséchlich um eine Krankheit handelt. Exemplarisch sollen drei
Themen von besonderer aktueller gesellschaftlicher Relevanz betrachtet
werden: Kinderlosigkeit, Altern und Alzheimer-Demenz. Inwiefern verur-
sachen diese Zustédnde aus subjektiver Sicht Leid? Inwieweit spielen dabei
die intersubjektiven resp. gesellschaftlichen Einfllsse eine Rolle? Ist das
subjektive Leiden ein Grund, sie als Krankheiten zu bezeichnen und men-
schenrechtliche Anspriiche geltend zu machen?

2. DREI BEISPIELE

2.1 Kinderlosigkeit

Reproduktionsmedizin wird von manch kritischer Stimme als »bloRe Life-
Style-Medizin«'® bezeichnet. In unserer Welt, in der alles machbar und
herstellbar zu sein scheint, wirden nun auch Kinder als Teil des Lebensstils

13 Vgl. auch Lemke (2000), 246.

14 Wie Lemke am Beispiel der USA zeigt, muss dariiber hinaus auch mit Formen
der Diskriminierung gerechnet werden: »So wird etwa Ehepaaren die Adoption
von Kindern untersagt, wenn bei einem der Elternteile eine Disposition fiir eine
genetische Krankheit vorliegt. [...] Es kommt auch vor, dass Kranken- und Le-
bensversicherungen Vertrage kiindigen oder deren Abschluss verweigern, wenn
bei ihren (potenziellen) Kunden durch Gentests eine Krankheitsdisposition fest-
gestellt wurde.« Lemke (2000), 246—247.

15 Als Vorteil der pradiktiven Genetik wird v.a. die bewusstere Lebensplanung
genannt. VVgl. Schone-Seifert (2007), 97.

16 Anselm kritisiert diese einseitige, zu kurz greifende Sicht: Anselm (2013), 97.
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verstanden werden.'” Mehr als fiinf Millionen Kinder wurden bereits mit-
hilfe der In-Vitro-Fertilisation (IVF) geboren.™ Kinder, so konstatiert bei-
spielsweise der Medizinethiker Giovanni Maio, missten aber als »Gabe
und Geheimnis«™® verstanden werden und diirften nicht die Vorstellung der
Bestellbarkeit wecken. Andererseits betont Maio aber auch, dass er die Not
kinderloser Paare nicht bagatellisieren méchte.?’ Es scheint also selbst fiir
jene, die reproduktionsmedizinische Mafinahmen sehr kritisch sehen, klar
zu sein, dass Menschen an Kinderlosigkeit leiden kénnen und es sich beim
Einsatz von reproduktionsmedizinischen MalRnahmen nicht in allen Féllen
um unreflektierte Life-Style-Medizin handelt. Aber bedeutet dieses mogli-
che Leiden an Kinderlosigkeit, dass es sich um eine Krankheit handelt?%
Es gibt einige Anzeichen dafur, dass Kinderlosigkeit aufgrund korperlicher
Fehlfunktionen als Krankheit einzustufen ist. So z.B. die Tatsache, dass die
Kosten der ersten drei IVF-Versuche von den Krankenkassen teilweise bis
zu 100 Prozent iibernommen werden.? Auch nach Boorses biostatistischer
Theorie ist Reproduktion ein wichtiges Merkmal fiir einen gesunden Orga-
nismus.? Aber auch Aussagen wie jene des Theologen Rainer Anselm, der
den Wunsch nach eigenen Kindern als »etwas ganz Normales«* bezeich-
net, machen deutlich, dass offenbar eine Norm nicht erfillt bleibt, wenn
jemand ungewollt kinderlos bleibt. Insofern ware es aus Anselms Sicht
selbstverstandlich, dass unerwiinschte Kinderlosigkeit als Krankheit wahr-
genommen werden kann.” Wenn Kinderlosigkeit als Krankheit bezeichnet
wird, zeigt dies sehr deutlich, dass von einer Normabweichung ausgegan-

17 Vgl. Maio (2013), 37.

18 Vgl. Beck-Gernsheim (2013), 337.

19 Maio (2013), 33.

20 Vgl. ebd.

21 Von der WHO wird ungewollte Kinderlosigkeit als Krankheit anerkannt.

22 Vgl. www.wunschkinder.net/aktuell/gesellschaft/krankenkassen/kunstliche-
befruchtung-welche-krankenkassen-zahlen-mehr-5265/ [21.10.2014].

23 Vgl. Boorse (1977), 549-550.

24 Anselm (2013), 97.

25 Vgl. Anselm (2013), 97. Anselm kommt jedoch zu dem Schluss, »dass unge-
wollte Kinderlosigkeit aus gesellschaftlicher Perspektive zwar als soziale Auf-
gabe, nicht aber als Krankheit zu verstehen« ist. Vgl. Anselm (2013), 111.
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gen wird und dass von gesellschaftlicher Seite Reproduktionsfahigkeit
erwartet wird, der eventuell nachgeholfen werden muss.

Betrachtet man Kinderlosigkeit aus subjektiver Sicht, kann diese Leiden
verursachen. Mit dem Leid, das aufgrund ungewollter Kinderlosigkeit
entsteht, kann sehr unterschiedlich umgegangen werden. So gibt es Men-
schen, die zwar an ihrer Kinderlosigkeit leiden, sich aber dennoch keinen
reproduktionsmedizinischen MalRnahmen unterziehen. Sie versuchen statt-
dessen, ihrem Leben andere Inhalte zu geben. Sie fuhlen sich nicht unbe-
dingt krank und fassen es vielleicht als Schicksal oder Gottes Wille auf,
dass sie keine eigenen Kinder zeugen kdnnen. Jene Menschen, die daran
leiden und ihren Kinderwunsch unbedingt umsetzen wollen, haben in unse-
rer Gesellschaft die Option, Reproduktionsmedizin in Anspruch zu nehmen.
Es werden Mdglichkeiten geboten, die das subjektive Wohl, das fiur viele
Menschen mit Elternschaft verbunden ist, beférdern — auch wenn es freilich
kein Recht auf Elternschaft durch Reproduktionsmedizin geben kann und
auch keine Garantie, tatsachlich schwanger zu werden.?®

Kinderlosigkeit kann mit Leiden verbunden sein, aber nicht alle von
Kinderlosigkeit Betroffenen fiihlen sich krank und behandlungsbeddrftig.
Das zeigt, wie subjektiv diese Empfindung ist. Deshalb wére es unange-
messen, Kinderlosigkeit von vornherein in einer Gesellschaft als Krankheit
zu definieren, weil damit dieser héchst private Lebensbereich medikalisiert
wirde. Es konnte sozialer Druck entstehen, etwas gegen ungewollte Kin-
derlosigkeit zu tun, wenn diese generell als Krankheit gewertet wiirde.
Umgekehrt soll aber subjektives Leid bei Kinderlosigkeit ernst genommen
werden. Mit Hilfe von erfolgreich durchgefiihrter Reproduktionsmedizin
kann ein Lebensstandard erreicht werden, der den Betroffenen Wohl und
Gesundheit ermdglicht.

26 Die Erfolgsquote reproduktionsmedizinischer Manahmen betrdgt 15,4 Prozent.
Es handelt sich dabei um die sogenannte baby-take-home-rate. Das bedeutet,
dass viele Paare trotz Reproduktionsmedizin kinderlos bleiben. Vgl. Maio
(2013), 14.
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2.2 Altern

Auch am Altern und an ihrer Sterblichkeit scheinen Menschen immer mehr
zu leiden - allerdings sogar vollkommen unabhéngig von Alterskrankhei-
ten. Altern ist ein lebenslanger Prozess, der mit der Geburt beginnt und mit
dem Tod endet. Ublicherweise sprechen wir jedoch dann vom Altern, wenn
schon ein gewisses Lebensalter erreicht ist. »Das Alter« steht fur eine Le-
bensphase. Wann jedoch die Lebensphase des Alters eintritt, wird gesell-
schaftlich bestimmt.?” In dieser Hinsicht lasst sich ein gesellschaftlicher
Wandel konstatieren: Menschen, die noch vor 30 Jahren bereits als alt
galten, gelten heute nicht mehr als alt. Das Alter, so scheint aktuell ein
gesellschaftliches Postulat zu lauten, darf man sich nicht mehr anmerken
lassen. Ahnlich wie bei der Reproduktion zeigen sich also auch beim Alter
intersubjektive Erwartungshaltungen, die der Einzelne haufig internalisiert
und versucht umzusetzen: Man muss alles dafir tun, um lange jung und fit
zu sein oder vielmehr so zu wirken.”®

Ihr eigenes Altern wird Menschen meistens erst ab einer gewissen Le-
bensphase bewusst: mit den ersten kdrperlichen Veranderungen, wie Falten,
der Abnahme der korperlichen Leistungsféhigkeit und dem Wahrnehmen
der Endlichkeit, das impliziert, dass die eigenen Mdglichkeiten wahrend
der Lebenszeit begrenzt sind.” Und genau diese Veranderungen, die die
Zeit mit sich bringt, kénnen Leid hervorrufen.® Dennoch wiirde man nicht
behaupten, dass Altern per se eine Krankheit ist.** Vielmehr zeigt sich im
Rahmen der Medikalisierung des Alters, was sein soll und was nicht sein
soll. Uber die Gesellschaft vermittelte Vorstellungen von »gutem Altern«
beeinflussen die Individuen erheblich. Mittels Botox, Vitaminbehandlungen
ohne Krankheitsbezug bis hin zu Straffungen verschiedener Korperpartien
wird das Bild des jungen, leistungsfahigen Menschen als Norm propagiert.

In Biotechnologie und Robotik wird an dem schon seit jeher bestehen-
den Traum von ewiger Jugend und Unsterblichkeit gearbeitet.* Es wird

27 Vgl
28 Vgl
29 Vgl

Kruse/Wahl (2010), 7.

Maio (2012), 16.

auch Steinfath (2001), 286.

30 Vgl. auch Bozzaro (2012), 219-248 und Bozzaro (2014).
31 Vgl. Schramme (2009), 235-263.

32 Vgl. dazu Krammer/Schmidhuber (2015), 29-48.
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versucht, mittels moderner Technologien Altern und Sterblichkeit zu ver-
hindern.*® Diese rasanten Entwicklungen, die von Trans- und Posthumanis-
ten vorangetrieben werden, verandern unser Menschenbild grundlegend.*
Denn diese Strémungen machen es sich zum Ziel, den menschlichen Kor-
per und die menschliche Psyche mit allen vorhandenen technischen und
medizinischen Interventionen zu verbessern.*® Ziele sind hohere Intelli-
genz, Resistenz gegenuber Erkrankungen und dem Alterungsprozess bis hin
zur Uberwindung des Todes.*® Im Grunde handelt es sich hierbei um En-
hancement.*’” Die Verschénerung, Verbesserung und Leistungssteigerung
bei gesunden Menschen wird angestrebt. Viele medizinische Méglichkei-
ten, die urspriinglich zu therapeutischen Zwecken entwickelt wurden, zei-
gen auch Enhancement-Wirkung: Medikamente, die zur Steigerung der
Aufmerksamkeit oder zur Verbesserung des Gedachtnisses fuhren, Medika-
mente zur Stimmungsaufhellung oder zur Senkung des Schlafbedarfs wer-
den schon jetzt bei gesunden Personen eingesetzt. *®

Ahnlich wie am Beispiel der Kinderlosigkeit wird deutlich, dass Altern
bei Menschen aus subjektiver Sicht durchaus Leiden verursachen kann,
dass Altern aber nicht von vornherein mit Krankheit gleichgesetzt werden
darf. Denn Menschen, die am Alter(n) nicht leiden, sondern es als wichti-
gen Prozess in ihrem Leben sehen, der auch positive Seiten mit sich bringt,
und die deshalb auch keine Anti-Aging-MaRnahmen in Anspruch nehmen,
sind nicht krank, sondern gehen lediglich anders mit dem Alter um. Inso-
fern ist es auch hier erforderlich, das subjektive Leid von einer medizini-
schen Definition zu trennen. Altern als krank zu bezeichnen, wirde impli-
zieren, dass dieser Prozess einer Veranderung bedarf. Wer tatséchlich sub-
jektiv an seinem Alter leidet, hat gegenwértig — und, wie deutlich wurde, in

33 Vgl. Lacina (2009), 101.

34 Vgl. dazu Heil (2010), 127-149.

35 Vgl. Lacina (2009), 102.

36 Vgl. ebd.

37 Vgl. Schdne-Seifert (2007), 99-100 und Eissa (2014).

38 An diese Stelle lieRe sich trefflich tiber Vor- und Nachteile von Enhancement
diskutieren. Wer kann sich Enhancement leisten? Hier stellt sich die Gerechtig-
keitsfrage. Sind dann wiederum jene am leistungsfahigsten und fittesten, die es
sich finanziell leisten konnen? Ist es sinnvoll, kdérperliche Funktionen wie das
Schlafbedirfnis auszuschalten? Vgl. dazu auch Eissa (2014).
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Zukunft vermutlich noch mehr — Mdglichkeiten, dem Altern mittels techni-
scher Eingriffe und Anti-Aging-Methoden entgegenzuwirken. Dies kann
das subjektive Wohlergehen positiv beeinflussen. Aber auch dafiir gibt es
keine Garantie, denn die auBerlichen Veranderungen helfen nicht notwen-
digerweise, mit dem Alter besser zurecht zu kommen, denn es besteht die
Gefahr, dass »ein an sich existenzielles Leiden somatisiert und dadurch in
den Zustandigkeitsbereich der Medizin gebracht«® wird. »Diese Verschie-
bung verkennt nicht nur die eigentliche Natur des Leidens, sondern kann
auch als Zeichen der Unfahigkeit gedeutet werden, Leiden in einer anderen
als der medizinisch-technischen Weise zu begegnen.«*’ Die Auseinander-
setzung mit sich selbst, der eigenen Biographie und dem persénlichen Iden-
titdtsverstdndnis wéren mdogliche Wege, um dem Alter etwas Positives
abzugewinnen. Langlebigkeit ohne zu altern als Menschenrecht zu be-
zeichnen, wie dies der britische Altersforscher Aubrey de Grey kon-
statiert,** wiirde wohl aus Sicht vieler zu weit fithren. Selbst wenn Men-
schen unter ihrem Alter leiden, ware die Linderung dieses Leidens als
Forderung an die Menschenrechte unverhaltnismaRig. Dass Menschen im
Alter sozial abgesichert sein sollten und versorgt werden, ist aber durchaus
ein Menschenrecht, das jedoch nichts mit einem Recht auf Anti-Aging-
Strategien zu tun hat.

2.3 Alzheimer-Demenz

Anders als bei Kinderlosigkeit und Altern verhélt es sich bei einer tatséch-
lich anerkannten Krankheit, die als Leid der Gesellschaft verstanden wird:
der Alzheimer-Erkrankung. Im Jahre 2010 waren laut World Alzheimer
Report weltweit 36 Millionen Menschen an Demenz erkrankt. Die Zahl der
Erkrankungen wird sich laut Prognose im Jahr 2030 verdoppelt und 2050
voraussichtlich verdreifacht haben.*” Nach den Kriterien des ICD-10 ist das
Demenzsyndrom durch ein spezifisches Symptommuster gekennzeichnet,
welches sich auf kognitive Leistungen und nicht-kognitive Anzeichen
bezieht. Aber selbst im Kontext dieser anerkannten Erkrankung gibt es

39 Bozzaro (2012), 246.

40 Ebd.

41 Vqgl. de Grey (2005), 659-663.

42 Alzheimer’s Disease International (2013), 1.
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Vertreter wie den streitbaren Soziologen Reimer Gronemeyer, die der An-
sicht sind, dass Alzheimer-Demenz keine Krankheit sei. Demenz werde
medikalisiert, es werde in diesem Zuge dafir gesorgt,

»dass Gelder von der Biomedizin aufgesaugt werden kénnen, und gleichzeitig der
Frage nach den sozialen Dimensionen der Demenz weiterhin keine Aufmerksamkeit
gewidmet werden muss.«*

Nach Gronemeyer wére es vielmehr notwendig, unsere gesellschaftlichen
Werte zu hinterfragen, die vor allem an Geschwindigkeit, Automatisierung
und Leistung gekoppelt sind. Denn Demenz sei vielleicht ein Zeichen unse-
rer hektischen Zeit, »eine Art gerontologisches Burn-out«.** Ware unsere
Welt gastfreundlicher,” so Gronemeyer, ware Demenz kein so groRes
Schreckgespenst, wir wiirden uns mit ihr als Teil des Alters abfinden.

Allerdings muss bertlicksichtigt werden, dass die Symptome der Alz-
heimer-Demenz den Betroffenen so einschranken, dass er immer weniger
zur selbststandigen Lebensfiihrung féhig ist. Zum anfanglichen Nachlassen
des Kurzzeitgedachtnisses kommen u.a. Orientierungslosigkeit, Einschrén-
kung der motorischen Féhigkeiten, Stérungen des Schlaf-Wach-Rhythmus,
Nachlassen des Langzeitgedachtnisses (die engsten Angehdrigen werden in
spateren Stadien oftmals nicht mehr erkannt) und Verlust der verbalen
Fahigkeiten hinzu. In der letzten, schweren Phase der Erkrankung sind die
Patienten meistens bettlagerig und mussen kinstlich ernadhrt werden. Die
Anfalligkeit fir Infektionen steigt, deshalb sterben Menschen mit schwerer
Demenz haufig an einer Lungenentziindung.*

Angesichts dieser Symptome, die bei anderen Erkrankungen durchaus
als Krankheitssymptome gewertet werden, ist nur schwer zu bezweifeln,
dass Demenz eine Krankheit ist. Die Pflege von Menschen mit Demenz in
der Familie wird immer schwieriger, weil nur noch selten mehrere Genera-
tionen unter einem Dach leben, meistens sogar nicht einmal in derselben
Stadt. Wenn sich Angehdrige entschlielen, einen Menschen mit Demenz in

43 Gronemeyer (2013), 43.

44 Ebd., 251.

45 Vql. ebd., 260.

46 Vgl. Maier et al. (2011), 33-39.
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der Familie zu pflegen, ist dies mit groRen Belastungen verbunden.*’ Eine
gastfreundliche Welt, in der auch Menschen mit kdrperlichen und geistigen
Defiziten Platz finden, ist daher wiinschenswert und wird auch zukunftig
notwendig sein. Dennoch kann es auch Vorteile haben, eine Krankheit zu
diagnostizieren und zu benennen, denn wenn die Symptome bzw. die kog-
nitiven Stérungen Krankheitswert erhalten, kann mit »krankheitsgerechtem
Verhalten«®® der Umgebung gerechnet werden, was fiir Betroffene wiede-
rum entlastend wirken kann.*®

Angesichts eines Zustandes, der objektiv als Krankheit wahrgenommen
wird und auch meist von den Betroffenen, zumindest in den ersten Stadien,
als Krankheit empfunden wird, scheint Gronemeyers Postulat, Demenz
nicht als Krankheit aufzufassen, &uferst unplausibel. Hintergrund seiner
Uberlegungen ist jedoch, dass Menschen mit Demenz in die Gesellschaft
integriert werden sollten. Aufgrund unserer schnelllebigen Welt entfernen
wir uns von Menschen mit Demenz und empfinden ihre Langsamkeit als
storend. Vielmehr wird intersubjektiv vermittelt, dass in unserer Gesell-
schaft alles schnell und reibungslos funktionieren muss; Ausreif3er, die den
Prozess stéren, werden nicht akzeptiert. ™

Es kann angenommen werden, dass die Angehdrigen haufig starker an
der Erkrankung leiden als die Betroffenen selbst, so Gronemeyer.*! Das
Leben, so wie es gewdhnlich ablauft, muss umgestellt und an den Erkrank-
ten angepasst werden, und auch die Belastung durch die Pflege ist nicht zu
unterschatzen. Die von Demenz Betroffenen hingegen vergessen im Laufe
der Erkrankung, dass sie vergessen, und kdnnen im besten Fall intensiv im
Augenblick leben. Deshalb wird der Punkt, ab dem das Vergessen verges-
sen wird, die »gnadige Schwelle« genannt.*?

47 Vgl. dazu z.B. den eindrucksvollen Bericht von Zander-Schneider (2011).

48 Fisgen (1995), 25.

49 Vgl. dazu auch Schmidhuber et al. (2014), 99-132.

50 Das lasst sich beispielsweise auch im Supermarkt oder in der Bahn feststellen,
wenn altere Menschen langer brauchen, um zu bezahlen oder ihren Sitzplatz zu
finden. In solchen Situationen machen sich schnell Ungeduld und Unverstandnis
bei anderen bemerkbar.

51 Vgl. Gronemeyer (2013), 211.

52 Vgl. zur Lebensqualitdt bei Demenz Schmidhuber (2015).
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Gronemeyer ist keineswegs daran gelegen, die Erkrankung zu bagatelli-
sieren, vielmehr appelliert er daran, Menschen mit Demenz »anders wahr-
zunehmen: Sie gehdren als Biirgerinnen und Blrger zu uns, und es ist unse-
re Aufgabe, sie so gut wie moglich zu umsorgen, sie zu respektieren und
sie, wenn moglich, zu Wort kommen zu lassen.«*®

Es geht also darum, Menschen mit Demenz nicht aufgrund ihrer Er-
krankung zu diskriminieren und abzuschieben. Die Diagnose Demenz
verleitet dazu, die Betroffenen aufgrund der Symptome nicht mehr ernst zu
nehmen, deshalb soll in der Sicht Gronemeyers nicht die Demenz im Mit-
telpunkt stehen, sondern der Mensch, der als soziales Wesen der Firsorge
und Zuwendung anderer bedarf. Gronemeyers Weg, Demenz nicht als
Krankheit zu bezeichnen, zielt genau darauf ab.

Wenn es nun aber darum geht, das Menschenrecht auf &rztliche Versor-
gung und soziale Leistungen fir ein maéglichst gutes Leben zu gewahrleis-
ten, kann es besser sein, Demenz objektiv als Krankheit wahrzunehmen.
Denn bei einer Erkrankung werden mehr und andere Versorgungsstrukturen
bendtigt als bei Gesundheit. Das muss jedoch Gronemeyers Forderung nach
Integration der Betroffenen in die Gesellschaft nicht ausschlielen. Beson-
ders bei Demenz variiert das Leiden der Betroffenen sehr nach Stadium und
Tagesverfassung. Deshalb ist es hier hilfreicher, Demenz von vornherein
als Krankheit anzuerkennen und nicht nur an dem subjektiven Leid festzu-
machen.

3. SCHLUSSUBERLEGUNGEN

In diesem Beitrag wurde versucht zu klaren, welche Bedeutung den Men-
schenrechten bei subjektivem Leid und Krankheitsempfinden zukommt. Es
scheint auf der Hand zu liegen, dass Menschenrechte nicht bei jedem indi-
viduellen Leid greifen kdnnen. Denn Leiden ist Teil der conditio humana.*
Auch Liebeskummer, Trauer um den Tod eines geliebten Menschen und
dhnliche Lebenssituationen rufen Leid hervor. Jeder Mensch leidet anders,
mehr oder weniger lange und intensiv, dennoch wirden wir nicht die
Menschenrechte fiir die Behebung solcher Leiderfahrungen verantwortlich

53 Gronemeyer (2013), 255.
54 Vgl. dazu auch den Beitrag von Bielefeldt in diesem Band.
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machen. Das Menschenrecht auf ein erreichbares HochstmaR an korperli-
cher und geistiger Gesundheit kann nicht bedeuten, dass Menschen einen
Anspruch auf ein leidfreies Leben haben. Vielmehr geht es um einen dis-
kriminierungsfreien Zugang zu einem Lebensstandard, der Gesundheit
unterstutzt. Nahrung, Wohnung, Kleidung, arztliche Versorgung und sozi-
ale Absicherung im Falle von widrigen Lebensumstédnden sind Grundlagen,
die die Menschenrechte gewahrleisten sollen. Auf dieser Basis kann dann
mit subjektivem Leid angemessen umgegangen werden. Das ist es, was die
Menschenrechte auch in diesem Kontext leisten sollen.

Es geht aber umgekehrt keineswegs darum, Menschen, die sich auf-
grund eines subjektiven Leids krank fiihlen, nicht ernst zu nehmen, auch
wenn nicht alles mit einem menschenrechtlichen Anspruch verbunden
werden kann. So erfordert der Umgang mit subjektivem Leiden an Kinder-
losigkeit und Alter Coping-Strategien, die eine Gesellschaft in Form von
z.B. Therapien bereitstellen kann. Oder wenn Menschen in Beratungsstel-
len bewusst gemacht wird, dass die Adoption von Kindern auch eine Op-
tion sein kann oder dass das Alter und seine Verdnderungen ein wichtiger
Lebensabschnitt und Zeichen der Reife sind, kann vielleicht so manches
Leid, wenn nicht behoben, so doch gemildert werden. Die gesellschaftlich
weit verbreiteten Erwartungshaltungen an Individuen gilt es zu hinterfragen
und kritisch zu betrachten. Der Einfluss des Intersubjektiven ist nicht zu
unterschétzen und es braucht oftmals viel Mut und Kraft, den in der Gesell-
schaft aufgestellten Erwartungen bewusst nicht zu entsprechen, nicht mit
dem Strom zu schwimmen, sondern eigene, individuelle Wege des Um-
gangs mit z.B. ungewollter Kinderlosigkeit oder Altern zu finden. Und es
bedarf des Bewusstseins, dass sich das Verstandnis von Gesundheit und
Krankheit aufgrund gesellschaftlicher Veranderungen stets wandelt und
gerade deshalb ein individueller Weg im Umgang mit bestimmten Phéno-
menen gefunden werden sollte.

Bei Alzheimer-Demenz geht es allerdings darum, Menschen mit dieser
Erkrankung Inklusion in die Gesellschaft und Mitspracherecht bei ihren
Behandlungen zu ermdglichen.® Selbst wenn Menschen an ihrer Demenz

55 Vgl. dazu auch Grover (2011), v.a. die Empfehlung auf S. 19: »Developing and
implementing mechanisms to protect the rights of older persons if/when they are
deemed incapable of providing informed consent to any treatment and/or other



https://doi.org/10.14361/9783839434710-007
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

210 | MARTINA SCHMIDHUBER

aufgrund des Vergessens nicht (mehr) leiden, ist es wichtig, ihnen einen
Lebensstandard zu gewéhren, der ihnen bestmdgliche Versorgung zusi-
chert. Denn Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen zu schiitzen und
in ihrem Lebensalltag zu unterstitzen, trifft wiederum genau das, was mit
Art. 25.1 der Allgemeinen Erklarung der Menschenrechte intendiert wird.
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