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VERENA WETZSTEIN

Demenca kot izziv

Eticne perspektive

Demenca ni le osrednji izziv sodobnega ¢asa. Demenca v staro-
sti je za sedanjo druzbo pravi izziv. Stevilo starih in zelo starih ljudi
z diagnozo demence narasca, otroci kot tisti, ki naj bi zanje skrbeli,
stanujejo praviloma dale¢ stran, placana nega pa ni zgolj vprasanje
denarja, ampak tudi pomanjkanja osebja. Poleg tega zmanj$ane
umske zmoznosti ¢lovekovega delovanja med napredujocim pro-
cesom demence komajda izpolnijo zahteve, ki jih svojim ¢lanom
nalagajo moderne druzbe. V druzbi, v kateri so zelo pomembni
odlocanje o sebi, avtonomija, intelektualna zmogljivost, svoboda
in neodvisnost, se zdi, da ljudje z napredujoco demenco ne morejo
uresnicevati vsega, kar velja za vodilno vrednoto.

Demenca in za njo oboleli ljudje nekako ogrozajo ureditev
nase druzbe. En mozen odziv na ogrozZanje je obramba. Pri nasi
temi izrazamo obrambo kot stigmatizacijo ljudi z demenco. To
na primer razberemo iz prispodob, ki e vedno dolocajo razpravo
o demenci v javnosti. O njej govorimo kot o »smrti pri zivem
telesu«, »smrti v zivljenju«, »Zivem pogrebu«, »¢loveka nevre-
dnem hiranju, »stra$nem trpljenju — poniZujocem za bolnikax,
»oropanju cloveskosti«, »stradni mori«, »bolezni stoletja« ali
»starostni bolezni prihodnosti«. Drasti¢ne in ¢ustvene podobe
so lahko izgovor za to, da ubesedijo tezko dojemljivo demenco.
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Popuscanje dusevnih sil v starosti, osebnostne spremembe, ki so
povezane z demenco, in potrebnost nege, ki doloca zadnji stadij,
se zdijo, da so ena sama osebna tragedija - tragedija, ki sproza
tesnobo in vliva strah. Kolektivno se zacenja nekaj takega, cemur
pravijo psihiatri obrambna reakcija: proces demence tabuiziramo,
prizadete stigmatiziramo. Demenco dolo¢imo kot bolezen, ki za-
dene posameznike in s katero se morajo spoprijeti posamezniki.
V javnosti prevladuje pravkar opisana podoba ¢loveka nevredne
tragedije.

Ta prispevek izhaja iz teze, da se tovrstne prispodobe o de-
menci hranijo iz moralnih korenin, ki imajo za podlago dolo¢ene
predstave o ¢loveku. Spor glede podob o ¢loveku pri tem ni zgolj
teoreticna razprava, temvec¢ razglabljanje o eticnih osnovah nase
druzbe ter ima posledice za obliko in obseg pravic in dolznosti do
ljudi z demenco. Odlocilno je, tako bo treba prikazati, kaksna je
podlaga za razumevanje osebe pri ljudeh z demenco. Ali iz tega
razumevanja izhaja, da imajo osebe zaradi zmanj$ane spoznavne
zmoznosti tudi zmanj$ano ¢lovesko dostojanstvo in s tem omejene
¢lovekove pravice? Ali pa izhajamo iz takega razumevanja osebe,
ki utemeljuje eticne dolznosti njenega varovanja v vseh obdobjih
cloveskega zivljenja, torej tudi v obdobju demence?

Prispevek si zastavlja nalogo, da bi v grobih potezah razkril
te osnove in nakazal vidik za eticno odgovorno ravnanje. Zato bo
treba najprej pokazati, da je doslej prevladujoco strah zbujajoco
podobo demence v javnosti dolocalo glavno nacelo, ki se opira na
patologizacijo te bolezni, in je s tem povezano razumevanje osebe.
Tako pojmovanje ni pravilno samo v sebi in tudi ne s pogledom na
posledice, torej na ravnanje z ljudmi z demenco v moderni druzbi.
Prikazati zelimo eticno perspektivo, na podlagi katere je mogoce
skupno ravnanje in zavzemanje v blagor ljudi z demenco v nasi
druzbi. Slednji¢ gre pri temi demenca za vprasanje eti¢nih osnov
in perspektiv nase druzbe.



174 Verena Wetzstein

1. Korenine sedanjega pojmovanja demence

Sedanji pojem demence izhaja iz razli¢nih dejavnikov. V svojem
jedru se tice dveh razseznosti, ki ju je treba v nadaljevanju motriti
glede na njune implikacije in posledice.

Patologizacija

Medtem ko so skozi stoletja zgodovino duhovnih izgub v
starosti dolocali razli¢ni koncepti in nacini patologizacije, je v 70-
ih letih prejs$njega stoletja prislo do vplivne in do danes odlo¢ne
opredelitve. Starostno demenco so sprejeli v splo$no bolezensko
shemo. To je prineslo s seboj patolosko razlikovanje senilne de-
mence od same starosti. Alzheimerjevo demenco, po $tevilu dale¢
najvecjo skupino demenc, odtlej opredeljujejo kot bolezen, ki jo
je treba razlikovati od splosnega procesa staranja in jo klini¢no
diagnosticirati. S tem se je povecal razpon med zdravim, aktivnim
staranjem in bolezenskim staranjem.

Ce je s patologizacijo demence in s tem povezano razmejitvijo
od zdravih oblik staranja stopila v ospredje tudi medicina kot disci-
plina, pristojna za demenco, tedaj pri opredelitvi bolezni ne smemo
omalovazevati vpliva druzbeno-kulturnih vrednotenj. Medtem ko
razumskost in samozavest veljata za bistvo pretezno prevladujoce
podobe ¢loveka, se zdi kot logi¢na posledica, da procese staranja,
ki prihajajo z izgubo sposobnosti za razumsko odlocanje o sebi,
odrinemo na podro¢je patoloskega in jim nadenemo pecat »bolan«.
Nacelno v bolezni poskrbimo za bolnega ¢loveka. Pri demenci pa
vendarle lahko pride do nekaksne osamitve teh ljudi.

Kognitivna paradigma

S to prvo bistveno tocko sedanjega koncepta demence je ko-
gnitivna paradigma prepletena na razlicne nacine. Medtem ko se
je v zgodovini raziskovanja Alzheimerjeve demence v 20. stoletju
njen koncept vedno znova spreminjal, je vse od poimenovanja
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njena bistvena prvina postopno izgubljanje kognitivne sposobno-
sti. Okrog tega jedra se giblje mehko obrobje, na katero je vplival
vsakokratni napredek v biolosko-medicinskih raziskavah in njegovi
diferenciaciji na razli¢ne discipline, ki je porajal v sebi spreminjajoce
se koncepte. Taka pojmovanja imajo seveda daljnosezne prakti¢-
ne posledice za ravnanje z ljudmi z demenco. Kdor ne more vec
ravnati razumno in samostojno, ni ve¢ oseba v polnem pomenu
besede. Tako v tovrstnih zasnovah oznacujejo ljudi z demenco le
$e za osebe v socialnem smislu, kot postosebe (J. McMahan) ali
nekdanje osebe (P. Singer). Njihov moralni status se med demenco
vedno bolj omejuje, dokler ni le $e vprasanje dogovora, koliko je
treba srecevati ¢loveka z demenco s spostovanjem in na kaj se to
spostovanje razteza. Koncepcije, ki status osebe kakega cloveka
vezejo na dejansko posedovanje zavestnih sposobnosti, morajo po
logi¢ni posledici ljudem z demenco odrekati ali postopno omejevati
dostojanstvo osebe. Ce pa sledimo stopnjevanemu moralnemu
konceptu osebe, tedaj ljudje z napredujoco demenco vedno bolj
izpadajo iz koncepta varovanja ¢lovekovega dostojanstva.

Ali naj potem ljudi z demenco od nekega doloc¢enega stadija ne
nagovarjamo vec kot osebe? Ali naj za ljudi z napredujoco demenco
ne uporabljamo ve¢ pojma clovekovo dostojanstvo? — Vprasanje
o moralnem statusu je nadvse pomembno. Na njegovi podlagi se
odlocamo o ravnanju na kodljivih podro¢jih, kakr$na so: pravica
do Zivljenja, obseg prepovedi usmrtitve ali pa oskrba in spremljanje
¢loveka z demenco.

2. Drugacen pogled: vkljucujoca etika demence

Danes prevladujoci pojem demence je sicer en moZzen vzorec
razlage. Vsekakor so v njegovi osnovi premise, ki jih je, kakor
smo videli, mogoce razlagati z antropoloskim redukcionizmom
(kognitivna paradigma) in funkcionalnim pristopom (patologi-
zacija). V njegovih bistvenih tockah pri tem pomembni vidiki
zbledijo. Obenem ta prazna mesta omogocijo, da sedanji pojem
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demence povezemo z redukcionisticnimi pojmovanji osebe in jih
podpremo. Obstaja utemeljen sum, da se ta pojmovanja pomesajo
s prevladujo¢im konceptom demence in morejo voditi v razjedanje
dostojanstva ljudi z demenco. S tem povezane mozne posledice za
ravnanje z ljudmi z demenco so na dlani.

Solidarna druzba se s tem ne more sprijazniti in bi se dosledno
morala znebiti sedanjega koncepta demence. Zato tukajsnji pristop
predlaga, da zastavimo na ravni globoke strukture ter za izhodisce
razmislekov izberemo temeljito drugacno podobo cloveka in ra-
zumevanje osebe. V nadaljevanju bomo zato opozorili na nacela
celostne podobe ¢loveka, na temelju katere bo mogoc¢o drugacno
obravnavanje demence. Za antropolosko podlago bomo pri tem
vzeli teolosko antropologijo. Pokazalo se bo, da bo iz predlaganega
razumevanja osebe mogo¢ drugacen, celosten pogled na demenco.
V nadaljnji perspektivi je mogoce od tod potem eticno odgovorno
sprejeti prakti¢ne odlocitve za ravnanje z ljudmi z demenco v nasi
druzbi.

Vsak clovek je oseba

Etika demence, ki ljudi z demenco obvaruje pred razjedanjem
v odvzem statusa osebe, more razumno izhajati le iz temeljne
domneve, da vsem ljudem skozi celotno Zivljenje pripada enako
dostojanstvo. Drugace od redukcionisti¢nih teorij osebe pa druga
smer izrocila znotraj zahodne misli izhaja iz tega, da moralni sta-
tus ¢loveka ni vezan na ni¢ drugega kakor na merilo ¢loveskosti.
Razlog za pripisovanje osebnosti v tem izrocilu seveda ni odvisen
od dejanskih sposobnosti.

Vkljucujoco etiko demence je treba meriti po statusu osebe pri
ljudeh z demenco. To predvideva temeljno sprejemanje, da vsem
ljudem vse Zivljenje priznavamo enako dostojanstvo. Na podlagi
take opredelitve osebe, ki jo je predlozil ze Boecij, prevladuje v
evropskem moralno-filozofskem in moralno-teoloskem izrocilu
temeljno soglasje, da je vsak clovek oseba. S tem je povezano tudi
sklepanje, da vsakega cloveka, ne glede na to, kaksne sposobnosti
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ima, varuje ¢lovesko dostojanstvo. Moralni status ¢loveka ni vezan
na ni¢ drugega kakor na merilo ¢loveskosti. Podlaga za priznava-
nje osebnosti torej ni odvisna prav od dejanskih sposobnosti, kot
je spoznavanje ali avtonomija: vsak clovek je oseba. »Oseba« in
»Clovek« se skladata Ze po svojem obsegu pomena.

Z antropoloskega vidika je bistvena predstava o enotnosti
in notranji vrednosti nasega bivanja. Skoraj vsakdo »izrecno ali
intuitivno potrdi misel, da ima clovesko Zivljenje samo po sebi
vrednost, ki je popolnoma neodvisna od njegove osebne vrednosti
za kogarkoli«. Nasi vsakdanji izku$nji ustreza opazanje, da odso-
tnost zavesti ni odsotnost osebe. Nikakor ne izgubimo osebe, ko
mozganske funkcije vedno bolj pojemajo. Pri¢evanja iz poro¢il o
dozivetjih dokazujejo, da svojci in negovalci ve¢inoma samoumevno
priznavajo dostojanstvo osebe pri ljudeh z demenco.

Teolosko je to dostojanstvo utemeljeno v ¢lovekovi bogopo-
dobnosti. Tega dostojanstva tudi dementnost ne more odvzeti.
Osebnost sestavljata clovekovo bit in njegovo dostojanstvo; to velja
za vsakega ¢loveka, neodvisno od njegovih spoznavnih sposobno-
sti. Med tem, da si oseba in ¢lovek, ni mogoce razlikovati. Clovek
in oseba sta pojma, ki ju je mogoce medsebojno razlagati. To, da
si oseba, torej ni seStevek posameznih lastnosti. Zato je treba z
Dworkinom zatrditi: »Se vedno poudarjamo veljaven status ljudi
z demenco kot moralno bistvo in potrjujemo pomembnost njiho-
vega Zivljenja. Zato vztrajamo pri tem, da ni dovoljeno z njimi ali
zanje storiti nicesar, kar bi jim v besedi$¢u nase druzbe odrekalo
dostojanstvo.«

S tem na novo interpretiramo tudi osrednjo tocko procesa
demence, spreminjanje osebnosti v njenem pomenu. Subjektivna
tragedija, ki more zajeti prizadetega in svojce s tem procesom, prav
ni¢ ne spremeni prepricanja, da imajo ljudje z demenco prav tako
kakor vsi drugi brezpogojno dostojanstvo, ustrezno s katerim se
je treba srecevati z njimi. Temeljna misel pojma zascite ¢loveskega
dostojanstva ni ravno to, da izhajamo iz dejanskih sposobnosti,
ampak iz brezpogojnega dostojanstva vsakega ¢loveka.
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Identiteta in kontinuiteta

Sedanji koncept demence vsebuje teznjo, da ne bi upostevali
zivljenjskega polozaja ljudi s to boleznijo. Stanje demence je posta-
vljeno absolutno: zdi se, da naredijo ¢loveka le spoznavne izgube,
ki jo spremljajo. Onkraj tega upostevamo v glavnem le eno stopnjo
procesa demence.

Nasprotno pa teoloska etika resno jemlje argument iden-
titete in zgodovinske verodostojnosti zivljenja ¢loveka, pa tudi
vsakokratno konkretizacijo Zivljenjskega polozaja. En in isti ¢lo-
vek je tisti, ki kot ¢lovek z demenco razpolaga z enako pravico
do zivljenja kakor starajoci se, odrasli, novorojeni ali nerojeni.
Identiteta osebe je vedno tudi nepretrganost s preteklostjo. Argu-
ment o nepretrganosti osebe izhaja iz tega, da je clovesko bivanje
neprekinjeno in se izraza v razli¢nih Zivljenjskih obdobjih, ki
pa vendar vsa spadajo k ¢asovnemu razponu ene in iste osebe v
razli¢nih obdobjih.

Dejstvo, da tece proces demence brez moralno relevantnih preki-
nitev, dobi svoj polni pomen $ele iz tega razloga. V vsakem trenutku
demence je ¢lovek v kontinuiteti s svojim zivljenjem poln individu-
alnih nagnjenj in vtisov, ki jih je v Zivljenju izoblikoval: »Tudi ce se
ljudje ne morejo izraziti kot osebe, ostajajo s svojimi mnogoterimi
odnosi do drugih oseb, pa tudi na podlagi svoje telesne navzo¢nosti
zanje navzodi kot oseba z vsemi pravicami in zahtevami.« Ceprav se
v procesu demence osebnost nekega ¢loveka spremeni, ostaja oseba
¢loveka z demenco identi¢na z osebo pred nastopom prvih simp-
tomov, pa tudi onkraj procesa demence. Iz medicine funkcionalno
pogojeno razlocevanje v stadije demence integrativnega vzorca ne
smemo ve¢ uporabljati v prid procesa, ki poudarja potek.

Ranljivost Zivljenja

Spostovati je treba poseben Zivljenjski polozaj, v katerem je
dementni ¢lovek. Njegovo Zivljenje je postalo ranljivo in se pocasi,
a napredujoce nagiba h koncu. Ob danas$njih teznjah, ki ne i¢ejo
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vzro¢nih moznosti zdravljenja za ljudi z demenco, je pomembno
opozorilo teoloske etike, da razdrobljenost in ranljivost bistveno
spadata k ¢lovekovi biti. Nasproti utopijam o celovitosti in popol-
nosti je treba postaviti védenje za prelome in izgube, ki so sestavni
del zZivljenja. Za vsakega posameznega prizadetega in njegove
svojce je zivljenjsko obdobje demence nemara eno najtezjih. Ne
smemo se odpovedati upanju, da bodo nasli zdravilne ali blazil-
ne ukrepe. Dokler uspeva zdravljenje le simptomati¢no, postaja
opozorilo proti izklju¢evalnim teznjam vedno pomembnejse:
pustiti, da bo razdrobljeno in okrnjeno zivljenje varno v odnosih,
ki dajejo ¢loveku vso pomo¢, da bi mu olajsali Zivljenje. Iz tega
izhaja prakti¢na zahteva, da posve¢amo pozornost spremljanju in
negi Se bolj kakor doslej.

Telesnost

V nasprotju z danes prevladujo¢im razpravljanjem je treba
resno jemati ¢lovekovo telesnost. Proti enostranskemu osredoto-
¢enju na spoznavanje je treba spomniti, da je clovek sicer dolocen
kot razumno bitje, vendar ni treba, da se njegova obdarjenost z
razumom uresnicuje v vsakem trenutku enako. Razumevanje osebe,
ki poudarja samo spoznavne sposobnosti in konkretne telesnosti
cloveka sploh ne uposteva, je abstraktno. »Zgresi nepogresljive
pogoje obstoja konkretnih oseb (...),« h katerim bistveno spada
razseznost telesnosti.

Osredotocenost na dejansko razpolozljivo dusevno zmogljivost
po redukcionisti¢nih pojmovanjih osebe ima nadaljnjo odlo¢ilno
napako: predvideva antropoloski dualizem, ki smo ga imeli Ze za
preseZenega, in ga pod sekularnim predznakom znova uvaja v raz-
pravo. Po tem gledanju sestavlja zdaj razpolozljiva zavest s svojimi
kognitivnimi sposobnostmi to, da si oseba. Telo se potem pojavi le
Se kot bioloski dodatek. Tako neupostevanje ¢lovekove telesnosti
vsekakor ne vklju¢uje antropoloskega pomena telesa za osebo. Samo
v svojem telesu se lahko clovek izrazi, srecuje z drugimi ljudmi in
svetom. Pri tem ima njegova telesnost tudi moralni pomen: Sele
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telesna sposobnost izrazanja omogoci, da oseba sebe izrazi. Zato
zasluzi spostovanje in dostojanstvo vse Zivljenje. Cloveka pa spo-
Stujemo le tedaj, kadar mu izkazujemo spostovanje v vsaki obliki
izrazanja, v kateri biva. Na ta temeljni pogoj je treba spomniti,
kadar podvomimo o statusu osebe ljudi z demenco.

Spostovanje clovekove telesnosti kot izraz njegove osebe vklju-
¢uje vedno vecje upostevanje procesov v telesu tudi ob demenci.
Na pomen nekognitivnih sposobnosti so v psihiatriji opozorili ze
prej. Thomasu Fuchsu gre zahvala, da je v razpravljanje o osebi
in demenci vnesel pojem telesne fenomenologije. Potemtakem
je mogoce dokazati, da vsako dozivetje zapusti vtis tudi v nasem
telesu, ki ostane pric¢ujo¢ tudi z napredujoc¢im izgubljanjem spo-
mina. Tako za kontinuiteto osebe ne skrbi le spomin pomnjenja,
ampak povsem bistveno tudi neka oblika telesnega spomina, ki
zagotavlja nepretrganost nasega zivljenja v ¢asu in ostaja neokrnjen
$e dolgo v napredujoco demenco. Posledice za pojme spremlja-
nja, terapevtske procese, vprasanja o komunikaciji in negovanju
ali eti¢na vprasanja, recimo o vrednosti vnaprejsnjih navodil pri
ljudeh z demenco, ki izhajajo iz tega, lahko na tem mestu samo
omenimo.

Odnosnost - zivljenje v odnosih

Demenca pokaze predvsem na temeljni pogoj ¢loveskosti: na
¢lovekovo odnosnost. Nasproti doslej prevladujo¢emu opisovanju
¢loveka z demenco kot monadi¢nega individuuma je treba posta-
viti to ¢lovekovo odnosnost. Clovek lahko Zivi svoje Zivljenje le
v razmerju do drugih. K ¢loveskosti bistveno spada to, da ljudje
zivimo samo v odnosu, tj. v zvezi z drugimi in skupaj z drugimi.

V zvezi z demenco to pomeni: tudi ¢e ljudje z demenco med
boleznijo nemara polagoma izgubljajo stik s svojim okoljem, V
zvezi z demenco to pomeni: tudi ce ljudje z demenco med boleznijo
nemara polagoma izgubljajo stik s svojim okoljem, ne postanejo
posamezna osamljena bitja. Celo v skrajni nemoci zaradi demence
morejo drugi zaznavati njihovo ¢lovesko dostojanstvo.
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3. Pogled naprej

Vracanje k osnovam nasega govora o demenci je dodalo ta
prispevek v globinsko sestavo eti¢nega misljenja, argumentiranja
in ravnanja. Medtem ko smo danes prevladujoco podobo demence
prepoznali kot vezano na redukcionisticna pojmovanja osebe, si
je prispevek zadal nalogo, da na ravni predstav o cloveku sprego-
vori o celostnem razumevanju osebe. Pri tem se je pokazalo, da
pojmovanje o ¢loveskem dostojanstvu vseh ljudi, njihovi identiteti
in kontinuiteti, njihovi razdrobljenosti, njihovi telesnosti in ne
nazadnje njihovi odnosnosti zmore spremeniti sedanjo omejeno
podobo demence. Namesto spoznavne in bolezenske perspektive
nastopi druga¢no gledanje na cloveka z demenco: to je ¢lovek
kot dostojanstveno bitje. Tak pojem osebe postavlja ¢lovekovo
sposobnost za odnose za bistveni temelj nase osebnosti in se po-
polnoma razlikuje od pojma osebe, ki se zgleduje ob patologizaciji
in razumski zmogljivosti. Tako oblikovan pojem osebe more biti
podlaga za eticno odgovorno oblikovanje druzbe.

Solidarna druzba ima nalogo, da odkrito pove, kako obravnava
rastoCi pojav demence. Javno spopadanje z vprasanjem demence
bo mogoce Sele takrat, ko se bo razprsila na zacetku opisana de-
monizacija. Ko se druzba ne bo izmikala pojavu demence, se bo
poslovila od stigmatizacije ljudi s to boleznijo ter se prakti¢no in
eticno zavzemala zanje. Kajti demenca je izziv za vso druzbo.
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