
267
© 2015 by IMABE – Institut für medizinische Anthropologie und Bioethik, Wien
Imago Hominis · Band 22 · Heft 4 · S. 267 – 276 · ISSN 1021-9803

Prof. Dr. Katharina Heimerl, MPH
IFF-Palliative Care und OrganisationsEthik
Schottenfeldgasse 29, A-1070 Wien
katharina.heimerl@aau.at

Abstract

The ethics of care for people with dementia ack-
nowledges and takes into account their extraordi-
nary vulnerability. The needs of people with demen-
tia require as much attention as the needs of those 
who care for them – both professional and informal 
caregivers. Autonomy for people with dementia 
and their caregivers is relational. All who care for 
people with dementia need extra support to deal 
with the ethical challenges that are connected to the 
care of people with dementia. Management must 
implement reflective ethical spaces within daily 
routines. Social and health care organizations will 
only become “caring institutions” if we succeed in 
democratizing institutionalized care in our society.

Keywords: ethics, dementia, reflective spaces, 
autonomy, caring institution

Zusammenfassung

Die Ethik der Sorge von Menschen mit Demenz 
geht von der außergewöhnlichen Verletzlichkeit der 
Betroffenen aus und berücksichtigt sie. Die Bedürf-
nisse der Menschen mit Demenz bedürfen ebenso 
der Achtsamkeit wie die Bedürfnisse der An- und 
Zugehörigen und der professionell Sorgenden. Au-
tonomie ist für Menschen mit Demenz und ihre 
Betroffenen relational. Alle, die für Menschen mit 
Demenz sorgen, brauchen mehr Unterstützung, 
um mit den ethischen Herausforderungen, die die 
Sorge für Menschen mit Demenz mit sich bringt, 
umzugehen. Ethische Reflexionsräume müssen 
von der Leitung gewollt im Alltag organisiert und 
innerhalb der Arbeitszeit eröffnet werden. Orga-
nisationen des Sozial- und Gesundheitssystems 
werden sich erst dann nachhaltig als „Caring Insti-
tution“ gesellschaftlich verorten können, wenn es 
grundsätzlich gelingt, die institutionelle Sorge der 
Gesellschaft demokratischer zu organisieren.

Schlüsselwörter: Ethik, Demenz, Reflexions-
raum, Autonomie, caring instution
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„Der Kontakt mit Demenz (…) kann und sollte (!) 
uns aus unseren üblichen Mustern der übertriebenen Ge-

schäftigkeit, des Hyperkognitivismus und der Geschwät-
zigkeit herausführen in eine Seinsweise, in der Emotion 

und Gefühl viel mehr Raum gegeben wird. Demente 
Menschen, für die das Leben der Emotionen oft intensiv 
und ohne die üblichen Hemmungen verläuft, haben den 
Rest der Menschheit unter Umständen etwas Wichtiges 
zu lehren. Sie bitten uns sozusagen, den Riss im Erleben, 

den westliche Kultur hervorgerufen hat, zu heilen und 
laden uns ein, zu Aspekten unseres Seins zurückzukeh-

ren, die in evolutionärem Sinn viel älter sind.“
Tom Kitwood, Dementia reconsidered1

Die Verletzlichkeit von Menschen mit Demenz

Verletzlichkeit ist ein essentieller Teil des 
Menschseins. Menschen mit Demenz sind über das 
gewöhnliche Maß an Verletzlichkeit hinaus vulnera-
bel, sie sind außergewöhnlich vulnerabel, „extraordi-
narily vulnerable“.2 Diese Vulnerabilität bezieht sich 
für Menschen mit Demenz auf zahlreiche Ebenen:

Sie hat zunächst einmal eine physische Kompo-
nente: Die Demenz verletzt die körperliche Integri-
tät, dies wird besonders im Moment der Diagnose-
stellung deutlich. Verletzlichkeit hat darüber hinaus 
eine psychische Komponente: Die fortschreitende 
Demenz ist für viele mit der Angst davor verbunden, 
durch den Verlust der kognitiven Fähigkeiten zur 
Last zu fallen,3 nichts mehr wert zu sein4 oder die 
Persönlichkeit zu verlieren.5 Die Verletzlichkeit ist 
relational, denn die Betreuung von und Beziehung 
zu Menschen mit Demenz kann zur Herausforde-
rung werden, die über die Grenzen der Betreuenden 
geht, Gewalt kann zum Thema werden.6 Die Vulne-
rabilität von Menschen mit Demenz ist auch sozial, 
denn Menschen mit Demenz sind Teil von sozialen 
Systemen, von Pflegeheimen, Kommunen und der 
Gesellschaft. In all diesen Zusammenhängen sind 
sie der Gefahr von Verletzung ausgesetzt. Die so-
ziale Vulnerabilität hat auch eine andere Seite: In 
einigen westlichen Gesellschaften sind assistierter 
Suizid und Euthanasie legal. Damit wächst der sozi-
ale Druck auf die Entscheidung der Betroffenen. Das 

Risiko, dass Euthanasie für Menschen mit fortge-
schrittener Demenz zur ‚normalen‘ medizinischen 
Praxis („‘normal‘ medical practice“7) wird, ist groß in 
diesen Ländern und macht Menschen mit Demenz 
sozial, psychisch und letztlich handfest körperlich 
verletzlich. Gastmans8 spricht darüber hinaus von 
moralischer Vulnerabilität und von spiritueller Vul-
nerabilität. Fragen nach der Sinnhaftigkeit des Le-
bens stellen sich vor allem in Zeiten von Schmerz, 
Krankheit und Leiden, so zum Beispiel, wenn die 
Diagnose Demenz gestellt wird. Es gibt noch zu we-
nig Wissen darüber, wie Menschen mit Demenz ihre 
Spiritualität leben und erleben – dass sie spirituell 
verletzlich sind mit fortschreitender Demenz, lässt 
sich mit Sicherheit sagen.

Aus einer gesellschaftspolitischen Sicht kommt 
noch eine besondere Verletzlichkeit dazu, von der 
Menschen mit Demenz betroffen sind: die Vul-
nerabilität durch die Stigmatisierbarkeit. Der ka-
nadische Soziologe Erwing Goffman9 hat in den 
1960er  Jahren das Konzept des sozialen Stigmas 
beschrieben, das bis heute von ungebrochener  
Aktualität ist. Eine Person mit einem Stigma „…
ist in unerwünschter Weise anders, als wir es antizi-
piert hatten.“ Dies führt dazu „…dass wir uns bei der 
Begegnung mit diesem Individuum von ihm abwenden“ 
mit äußerst belastenden Folgen für die Stigma-
tisierbaren: „Von der Definition her glauben wir na-
türlich, dass eine Person mit einem Stigma nicht ganz 
menschlich ist. Unter dieser Voraussetzung üben wir eine 
Vielzahl von Diskriminationen aus, durch die wir ihre 
Lebenschancen wirksam, wenn auch oft gedankenlos, 
reduzieren.“10 Goffman unterscheidet zwischen Men-
schen, deren Stigma gut sichtbar ist, und bezeich-
net diese Personen als Stigmatisierte. Für Menschen 
mit Demenz gilt jedoch: Ihr Stigma ist nicht sicht-
bar oder unbekannt, das ist in hohem Maße irritie-
rend für die Umwelt – diese Personen bezeichnet 
Goffman als „Stigmatisierbar“. Als Stigmatisier-
bare entwickeln Menschen Strategien, mit ihrem 
Stigma so umzugehen, dass es nicht deutlich wird, 
sie versuchen, es zu verbergen. Das gilt ganz beson-
ders für Menschen mit Demenz in frühen Phasen.



269Imago Hominis · Band 22 · Heft 4

 K. Heimerl: Ethische Herausforderungen für die Sorgenden von Demenzerkrankten

Dass der gesellschaftliche Umgang mit Men-
schen mit Demenz einer Stigmatisierung gleich-
kommt, konnte in mehrfacher Weise gezeigt 
werden. Die Australische Pflegewissenschaftlerin 
Megan-Jane Johnstone spricht von der „Alzheimer-
ization“ der Euthanasiedebatte und weist in einer 
qualitativen Analyse nach, dass die öffentliche De-
batte im Bereich Demenz von Metaphern rund um 
Epidemie, Krieg, Raubbau und Euthanasie geprägt 
ist. Diese Metaphern, so zeigt Johnstone, seien 
„morally loaded and used influentially to stigmatize 
Alzheimer’s disease“.11 Ähnliches wird für die USA be- 
schrieben: George und Whitehouse12 argumentie-
ren, dass der öffentliche Diskurs rund um Demenz 
geprägt ist von den Diskussionen über „War on ter-
rorism“ nach den Attentaten vom 11. September 2001 
und zur Rede vom „War on Alzheimer“ geführt hat, 
eine militante Rhetorik, die Menschen mit Demenz 
in stigmatisierende Nähe von Terroristen rückt.

Die vielfache Verletzlichkeit und Stigmatisier-
barkeit von Menschen mit Demenz legt nahe, dass 
es für die Sorgenden primär darum geht, Menschen 
mit Demenz nicht zu verletzen, nicht zu stigmatis-
ieren oder – in den Worten des israelischen Philo- 
sophen Avishai Margalit13 – nicht zu demütigen. Die 
Antwort auf die Verletzlichkeit besteht darin, die 
Würde der Vulnerablen zu schützen und zu stärken, 
so der belgische Bioethiker Chris Gastmans.14

Fazit: Eine Ethik der Sorgenden für Menschen 
mit Demenz geht von der außergewöhnlichen Ver-
letzlichkeit der Menschen mit Demenz aus und 
berücksichtigt sie.

Im Interesse der Menschen mit Demenz und 
derer, die für sie sorgen

Doch eine Ethik der Sorgenden für Menschen 
mit Demenz muss noch weiter gehen, als aus-
schließlich die Bedürfnisse der Betroffenen zu 
respektieren. Denn auch die Sorgenden haben Be-
dürfnisse, die ebenso legitim und beachtenswert 
sind, wie die der Menschen mit Demenz – mit dem 
einzigen Unterschied, dass die Sorgenden in der 
Regel nicht derselben Verletzlichkeit ausgesetzt 

sind wie die Betroffenen. Nicht selten stehen die 
Bedürfnisse der Sorgenden im Widerspruch zu den 
Bedürfnissen der Menschen mit Demenz. Es kann 
dann nicht darum gehen, eine „Hierarchie der Be-
dürfnisse“ zu etablieren, im Sinne von: Wessen Be-
dürfnis ist wichtiger oder beachtenswerter, das der 
Sorgenden oder das der Betroffenen?

Der Nuffield Council on Bioethics – ein inter-
national anerkanntes und unabhängiges interdis-
ziplinäres Gremium in Großbritannien, dessen 
Aufgabe es ist, Politik zu beraten und die Debatten 
in Bioethik zu stimulieren – hat im Jahr 2009 den 
Bericht ‚Dementia: Ethical Issues‘15 herausgegeben, 
der ein richtungsweisendes Rahmenkonzept dar-
stellt. Bewusst ist dort von ‚framework‘ die Rede. 
Eine von sechs Komponenten dieses Rahmenwerks 
wird dort so formuliert:

„Promoting the interests both of the person with de-
mentia and of those who care for them“16

Mit Joan Tronto17 und in Abgrenzung zum Be-
richt des Nuffield Council on Bioethics soll hier in 
der Folge allerdings nicht von Interessen und deren 
Förderung, sondern von dem Respekt vor Bedürf-
nissen die Rede sein. Die Situation ist noch diffe-
renzierter in den Blick zu nehmen: Wenn wir von 
den Bedürfnissen der Sorgenden sprechen, so geht 
es darum, zu unterscheiden zwischen den Bedürf-
nissen der informell Sorgenden (Familie, Freunde 
und Nachbarn), jene Gruppe, die in Palliative Care 
als An- und Zugehörige18 bezeichnet werden, und 
den Bedürfnissen der professionell Sorgenden.

Fazit: Eine Ethik der Sorgenden von Menschen 
mit Demenz berücksichtigt die Bedürfnisse der 
Menschen mit Demenz ebenso wie die Bedürf-
nisse der An- und Zugehörigen und der professi-
onell Sorgenden.

Herausforderung: Familiale Entwicklung 
unterstützen

Eine besondere Herausforderung stellt das 
Verhältnis zwischen professionell Betreuenden 
und informell, familiär Sorgenden dar. Die Pflege 
eines Menschen mit Demenz bedeutet für eine Fa-
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milie gravierende Veränderungen, darauf macht 
die Bielefelder Pädagogin Katharina Gröning ge-
meinsam mit Kolleginnen aufmerksam. Hausar-
beit, Beziehungsarbeit und Sorge nehmen zu, das 
Problem ist, dass es sich dabei um gesellschaftlich 
abgewertete Reproduktionsarbeit handelt, die – so 
Gröning19 – um die Erwerbsarbeit herum gelagert 
wird. „Die Pflege eines alten Menschen jedoch verstärkt 
die Ungleichheit in der Familie, polarisiert Rollen und 
führt nicht selten zu einer innerfamilialen Alleinzustän-
digkeit und Entwertung der Sorge.“20 Auf Basis ihrer 
Forschungsarbeiten beobachtet Gröning, dass die 
Hauptpflegeperson in der Familie vielfacher Kritik 
von außen ausgesetzt ist: „Immer wieder haben uns 
Angehörige mitgeteilt, dass über die Pflege und wie sie 
sie machen, kontrovers diskutiert wird. Da wissen dann 
die, die quasi von außen zusehen, es meist besser und 
entdecken Fehler und Schwächen bei den Hauptpflege-
personen.“21 Gröning und ihre Kolleginnen sehen 
die Sorge um alte Menschen und um Menschen mit 
Demenz als eine Entwicklungsaufgabe der Familie, 
deren Ziel es ist, dass „Geben und Nehmen, Gerechtig-
keit und Tausch, Generationenbeziehung und Gefähr-
tenschaft zu asymmetrischer Sorge entwickeln“.22

Diese Entwicklung zu bewältigen ist primär 
Aufgabe der Familie. Doch professionell sorgende 
Frauen und Männer haben – insbesondere aber 
nicht nur am dezentralen Arbeitsort in der Häus-
lichkeit der Klienten - einen tiefen Einblick in die 
familiäre und soziale Situation der Menschen mit 
Demenz und ihrer An- und Zugehörigen. Die Fa-
milie als „Herstellungsleistung“, das „doing family“,23 
kann oft direkt beobachtet werden, insbesondere 
in Bezug auf das Erbringen von informellen Pflege-
leistungen in der Familie. Die „Auseinandersetzung 
mit der ethischen Dimension“24 des ,doing family‘ 
kann auch zur Herausforderung für die professi-
onell Sorgenden werden: Familien, die für Men-
schen mit Demenz sorgen, brauchen nicht selten 
Beratung in ihrem ‚doing family‘ – Beratung, die 
gelernt sein will, weil sie eine komplexe syste-
mische Intervention darstellt und weil sie voraus-
setzt, dass die professionell Sorgenden ihr eigenes 

‚doing family‘ – das immer mit ‚doing gender‘ ver-
knüpft ist – reflektieren.25

Fazit: Eine Ethik der Sorgenden unterstützt Fa-
milien bei ihren Entwicklungsaufgaben und berät 
sie im ‚doing family‘.

Herausforderung: Relationale Autonomie

Es wird weithin angenommen, dass Autonomie 
ein wesentlicher Aspekt des Menscheins ist, für 
Menschen mit Demenz ebenso, wie für alle ande-
ren. Forschungsarbeiten zeigen: Würde im hohen 
Alter bedeutet für die Betroffenen „Nur nicht zur 
Last fallen“.26 Autonomie und Selbstbestimmtheit 
spielen gesellschaftlich gegenwärtig eine besonde-
re bzw. zu große Rolle. Der Klagenfurter Philosoph 
Peter Heintel27 spricht in dem Zusammenhang von 
der „Autonomiezumutung“ unserer Gesellschaft. 
Thomas Klie und Andreas Kruse28 konstatieren eine 
„Vereinseitung der Wertedebatte zugunsten von Selbst-
bestimmung“. Die unglaublich hohe Bewertung der 
Autonomie in der Gesellschaft stellt eine Falle dar, 
in der jedenfalls jene Menschen sitzen, deren kör-
perliche und geistige Fähigkeiten, Autonomie zu 
leben, abnehmen, Palliativpatienten ebenso wie 
Menschen mit Demenz.

Jenes Spannungsfeld von Unabhängigkeit und 
Abhängigkeit, von Freisein und Gebundensein, in 
dem wir insbesondere in Zeiten des Altseins und 
der Demenz leben, lässt sich treffender Weise als 
„relationale Autonomie“ bezeichnen.29

Autonomie wird oft gesehen als die Freiheit, 
die eigenen Entscheidungen selbst zu treffen. 
Aber Menschen treffen Entscheidungen selten 
isoliert von anderen. Ebenso wie Würde in Be-
ziehungen geltend gemacht wird, also relational 
ist, so kann auch die Autonomie als relational be-
zeichnet werden.30

„Würde, Autonomie, Selbstbestimmung… – alles 
das ist in seiner konkreten alltäglichen Umsetzung, ge-
rade auch am Lebensende, beim Sterben, nichts anderes 
als Interaktionseffekt zwischen einem Ich und anderen, 
abhängig also von der Mitwelt, in der man gelebt hat 
und nun stirbt, von den sozialen Beziehungen von In-
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stitutionen und Organisationen damit von Wissen, von 
Definitions-, Deutungs- und Gestaltungsmacht, und 
von Vertrauen.“31

Fazit: Das Eingangszitat von Tom Kitwood ließe 
sich so weiterführen: Menschen mit Demenz haben 
die Gesellschaft unter Umständen etwas Wichtiges 
zu lehren: Die Gelassenheit, die es braucht, um die 
Angewiesenheit im hohen und vulnerablen Alter 
„bewusst anzunehmen“.32

Herausforderung: Diagnose

Die Diagnose Demenz ist keine „Blickdiagno-
se“. Sie kann nur auf Basis von mehreren unter-
schiedlichen Untersuchungen durch einen Arzt 
oder eine Ärztin gestellt werden. Das Konsensus-
statement „Demenz  2010“33 der Österreichischen 
Alzheimer Gesellschaft beschreibt die dazu not-
wendigen diagnostischen Schritte bestehend aus 
Anamnesen, ärztlicher Untersuchung, Laborun-
tersuchung und bildgebenden Verfahren.

Der Verdacht auf Demenz steht oft schon län-
ger im Raum, lange bevor die Demenzdiagnostik 
eingeleitet wird. Verschiedene Ratgeber und Unter-
lagen im Internet bieten Instrumente an, mit deren 
Hilfe mögliche Anzeichen einer beginnenden De-
menz identifiziert werden können. Es handelt sich 
bei diesen Instrumenten um Listen mit mehr oder 
weniger alltäglichen Fragen oder Aussagen, die 
auf Vergesslichkeit oder mögliche beginnende De-
menz hinweisen wie zum Beispiel: „Ich finde mich in 
ungewohnter Umgebung schlechter zurecht als früher. 
Im Urlaub konnte ich mir zum Beispiel den Fußweg vom 
Strand zur Ferienwohnung nicht einprägen“.34 Die Sor-
gen der Betroffenen und Sorgenden beginnen ge-
nau dann: Ist das ein ernstzunehmendes Problem? 
Wo kann ich hingehen, um darüber zu sprechen? 
Wo bekomme ich Beratung?

Wie belastend das langsame Erkennen des Ge-
dächtnisverlustes am Beginn der Demenz für die 
Betroffenen ist, beschreibt der Bericht der Euro-
pean Foundations‘ Initiative on Dementia:

„‚Zuerst ist es ein Schock, wenn man nicht mehr 
weiß, wie etwas geht: Wenn man keine Schnürsenkel 

mehr binden oder Knöpfe mehr schließen kann… Oder 
wenn vom Finanzamt ein Brief kommt, den man nicht 
versteht; Fehler beim Autofahren passieren oder wenn 
man sich das erste Mal an einem vertrauten Ort ver-
läuft, ... Das sind Erinnerungen, die sich traumatisch in 
mein nachlassendes Gedächtnis eingeprägt haben und 
häufig wiederkehren.‘ Ein Alzheimer-Patient.“35

Fazit: Die Sorgen der Betroffenen und ihrer An- 
und Zugehörigen rund um den sich langsam ent-
wickelnden Gedächtnisverlust ernst zu nehmen, ist 
Teil der Ethik der Sorgenden für Menschen mit De-
menz. Bagatellisieren ist kein den Bedürfnissen der 
Menschen mit Demenz entsprechender Umgang.

Die zunehmende Vergesslichkeit von Men-
schen mit Demenz ist zu Beginn nicht nur für sie 
selbst, sondern auch für ihre An- und Zugehö-
rigen beunruhigend, irritierend und oft auch he-
rausfordernd. Zunächst einmal entsteht der Ein-
druck, die Betroffenen wollen sich nicht erinnern, 
sie machen die Dinge „absichtlich verkehrt“. In 
dieser Situation kann der Moment, in dem die 
Diagnose ausgesprochen ist, dazu führen, dass 
die Konflikte zwischen Betroffenen und ihren 
An- und Zugehörigen nachlassen oder ganz auf-
hören. Die Diagnose erst ermöglicht die Einsicht, 
dass die Betroffenen sich nicht willentlich oder 
um zu provozieren so anders verhalten als bisher, 
sondern dass sie nicht anders, nicht „besser“ kön-
nen. Die Demenzdiagnostik ist eine Domäne der 
Medizin, sie bezeichnet Menschen mit Demenz 
als „demenzkrank“. Für An- und Zugehörige kann 
das Wissen, dass es sich um Erkrankung handelt, 
entlastend sein, weil sich nicht mehr die Frage 
stellt, ob Menschen mit Demenz an ihrem heraus-
fordernden Verhalten „schuld sind“, die Krank-
heit exkulpiert.

Andererseits sind Menschen mit Demenz ge-
rade im Moment der Diagnosestellung besonders 
vulnerabel. Eine Heilung gibt es nicht, ob der Ver-
lauf der Demenz durch Medikamente verlangsamt 
werden kann, gilt als umstritten. Die diagnostizie-
rende Medizin hat im pharmakologischen Bereich 
nichts Tröstendes anzubieten.
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Noch erfährt die Gefahr des Suizids im Mo-
ment der Diagnostik nicht genug Beachtung, die 
Größenordnung ist nicht bekannt, Zahlen dazu 
fehlen. Beobachten lässt sich eine Entwicklung 
hin zu einer früheren Diagnostik der Demenz – 
die Möglichkeiten für präklinische Diagnostik 
werden besser. Damit steigt auch das Risiko für 
(assistierten) Suizid.36

Fazit. Ob und wann es im konkreten Fall im 
Sinne der Betroffenen ist, eine Demenz zu diag-
nostizieren oder die Diagnose offenzulegen, muss 
von den Sorgenden im Gespräch mit den Betrof-
fenen und ihren An- und Zugehörigen sorgfältig 
abgewogen werden.

Die Diagnose mitzuteilen, erfordert sorgfäl-
tige Kommunikation und Zeit. Betroffene und ihre 
An- und Zugehörigen brauchen die Möglichkeit, 
ihre Ängste auszusprechen, sie brauchen Informa-
tion über den Verlauf der Demenz und über Unter-
stützungsmöglichkeiten.

“(…) there is already a world to win by just commu-
nicating with family and proxies, giving them clear and 
transparent information with regard to the disease tra-
jectory the ultimate complications of dementia and the 
limited treatment options available.“37

Fazit: Die Sorgenden brauchen in der Phase 
der Diagnostik vor allem Zeit für Begleitung und 
Gespräche. Die Menschen mit Demenz und ihre 
An- und Zugehörigen brauchen psychosoziale und 
spirituelle Begleitung während des Prozesses der 
Diagnosestellung.

Herausforderung: Den Tod weder verzögern 
noch beschleunigen

Eines der ethischen Prinzipien von Palliative 
Care besagt, dass es darum geht „…den Tod weder 
zu beschleunigen, noch zu verzögern“.38 Es ist von 
existentiellem Interesse, dass dieses Prinzip im 
Umgang mit Menschen mit Demenz gelebt wird, 
individuell ebenso wie gesamtgesellschaftlich. 
Denn wie wir mit den Schwächsten in unserer 
Gesellschaft umgehen, sagt viel über unsere Ge-
sellschaft aus. In der einzelnen Situation, für die 

einzelnen Betroffenen und Beteiligten kann die 
Frage, wie es gelingen kann, den Tod weder zu 
beschleunigen noch zu verzögern, zur großen He-
rausforderung werden, die eine differenzierte Ent-
scheidungsfindung erfordert.

Was heißt es, den Tod für einen Menschen mit 
Demenz nicht zu verzögern? Es heißt, Menschen, 
die am Lebensende angekommen sind, nicht ge-
gen ihren Willen am Leben zu erhalten. An einem 
Beispiel: Im Endstadium der schweren Demenz las-
sen – wie bei jeder anderen schweren Erkrankung 
– Hunger- und Durstgefühl allmählich nach. Wenn 
Menschen signalisieren, dass sie nicht mehr essen 
und trinken wollen, so ist dies zu respektieren. 
Keineswegs ist es bei fortgeschrittener Demenz 
angebracht, eine sogenannte PEG  Sonde (eine Er-
nährungssonde, die durch die Bauchdecke in den 
Magen gelegt wird) zu setzen.39

Was heißt es, den Tod für Menschen mit De-
menz nicht zu beschleunigen? Mehr als beunruh- 
igend ist in diesem Zusammenhang die immer wie-
der vertretene Position – es brauche ein Recht auf 
Suizid und darauf, Assistenz beim Suizid zu erhal-
ten, gerade für Menschen mit Demenz.40

Die „Vereinseitigung der Wertedebatte zugunsten 
der Selbstbestimmung“41 führt dazu, dass für viele 
die Vorstellung von Vulnerabilität und Angewie-
sen-Sein im hohen Alter und mit Demenz nicht 
vereinbar erscheint mit Lebensqualität und Würde 
im Alter. Klie42 bezeichnet den Verlust von Selbst-
kontrolle und Autonomie als eine „narzisstische 
Kränkung des modernen, selbstbestimmten Menschen“. 
Vor diesem Hintergrund warnt er davor, dass die 
„Eröffnung des Rechts auf assistierten Suizid (…) das 
Weiterleben unter Bedingungen schwerer Krankheit und 
Behinderung begründungsbedürftig [macht].“43 Ge-
meinsam mit Andreas Kruse plädiert er für einen 
„Verzicht auf gesetzliche Regelung zum assistierten Sui-
zid“44 in Deutschland.

Fazit: Letztendlich geht es darum, Menschen 
mit Demenz so zu begegnen, dass ihr Leben trotz 
großer Verluste und Einschränkungen ein wür-
diges Leben ist. Denn: „Ob ein Leben mit Demenz le-
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benswert ist, hängt entscheidend davon ab, wie sich die 
Gesellschaft gegenüber den Betroffenen verhält“.45

Herausforderung: Mit Widersprüchen umgehen

„Ethik“, so formuliert Larissa Krainer, „ist eine 
Frage der Entscheidung, aber ethische Fragen sind of-
fenbar nicht so leicht zu entscheiden wie andere Fragen 
( jedenfalls nicht in der Kategorie entweder/oder)“.46 Um 
mit belastenden Situationen in der Betreuung, Be-
gleitung und Behandlung von schwerkranken und 
sterbenden Menschen umgehen zu können, ist es 
wichtig, sie als ethische Dilemmata zu begreifen. 
Wichtig ist es auch zu verstehen, dass es Wider-
spruchsfelder gibt, die ursächlich für solche belas- 
tenden Situationen und die daraus resultierenden 
Konflikte sind.47 Das ist vor allem von Bedeutung, 
um sich nicht fälschlich auf die Suche nach einem 
oder einer „Schuldigen“ zu begeben – eine Dyna-
mik, die in Organisationen des Gesundheitssys- 
tems schnell zur Stelle ist, unweigerlich in eine 
Sackgasse führt und keinen geeigneten Umgang 
mit Widersprüchen darstellt.48

Krainer und Heintel49 definieren in ihrem 
Grundlagenwerk „Prozessethik“ zentrale Wider-
spruchfelder, in die Menschen eingebunden sind. 
Zunächst geht es um Widersprüche, die an die 
Existenz des Menschen selbst gebunden sind. Hein-
tel50 nennt sie „…solche von gewaltiger Tiefe und Wirk-
samkeit“ und führt beispielsweise den Widerspruch 
zwischen Jung und Alt oder den zwischen Leben 
und Tod an. Der zentrale Widerspruch in Palliative 
Care ist der zwischen Leben und Tod. Auch wenn 
Betroffene und Betreuende in Palliative Care ständig 
mit dem Tod konfrontiert sind, so geht es dennoch 
um „gutes Leben bis zuletzt“. Wie wir aus Interviews 
mit Sterbenden auf der Palliativstation wissen, geht 
es für sie – trotz der Todesnähe – darum, „um das Le-
ben zu kämpfen“ und „trotzdem zu genießen“.51

Der Nuffield Council on Bioethics52 benennt 
weitere zentrale Widersprüche, mit denen Sor-
gende von Menschen mit Demenz kontinuierlich, 
Tag und Nacht, befasst sind: Sie stehen vor der 
Herausforderung, ein Gleichgewicht zwischen der 

Sicherheit einer Person und ihren Bedürfnis nach 
Unabhängigkeit und Freiheit herzustellen.53 Und 
sie sind herausgefordert anzuerkennen, dass die 
Bedürfnisse der Person mit Demenz manchmal im 
Gegensatz stehen zu den Bedürfnissen von anderen 
Personen, vor allem von Betreuenden.

Die faktische Unauflösbarkeit dieser existenti-
ellen Widersprüche führt dazu, dass die Mitarbei-
ter in ihrem alltäglichen Handeln immer an diese 
Widerspruchgrenzen stoßen. Nur im Lichte beider 
Widerspruchspole lassen sich jedoch erträgliche 
und aushaltbare Handlungsoptionen gestalten. Da-
bei geht es nicht selten um den Widerspruch von 
rationalen Ablaufkriterien und Standards, die sich 
an der Intuition und dem Gefühl, was in der jewei-
ligen Situation passend und gut empfunden wird, 
brechen. Die zentrale ethische Frage, mit der in ei-
ner Ethik der Sorgenden für Menschen mit Demenz 
umzugehen ist, lautet nicht: ‚Ist das, was wir tun, 
richtig oder falsch?‘. Erich Loewy54 (2001) macht da-
rauf aufmerksam, dass es in Health Care Ethics oft 
nur um die Wahl zwischen schlechten und „hund-
smiserablen“ Lösungen geht. Die prozess- und or-
ganisationsethische Frage, mit der Sorgende in den 
dafür eingerichteten Reflexionsräumen umgehen 
müssen und dürfen, lautet: ‚Ist das, was wir tun, gut 
für uns?‘,55 wobei große Sorgfalt darauf zu legen ist, 
wer in dem ‚uns‘ in der Frage inkludiert ist, wer an 
Reflexion und Entscheidung partizipiert. Viel zu 
oft werden die Betroffenen mit dem Argument, sie 
seien ‚zu betroffen‘ aus der ethischen Reflexion aus-
geschlossen. Doch wer außer den Betroffenen selbst, 
also Menschen mit Demenz und deren An- und Zu-
gehörigen, kann Auskunft über die Bedürfnisse und 
die Sichtweisen der Betroffenen geben?56

Fazit: Alle, die für Menschen mit Demenz sor-
gen, brauchen mehr Unterstützung, um mit den 
ethischen Herausforderungen, die die Sorge für 
Menschen mit Demenz mit sich bringt, umzuge-
hen. Das ist auch eine der zentralen Botschaften 
des Berichts des britischen Nuffiield Council. Die 
Autoren ziehen die Schlussfolgerung: „Guidelines 
are helpful, but not enough“.57
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Caring institutions

„Jeder Dienst am Menschen braucht einen Dienst 
an der Organisation.“58 Dahinter steht die Einsicht, 
dass Interventionen, die sich an einzelne Personen 
richten, nachhaltig wirken, wenn auch unterstüt-
zende Kommunikationsstrukturen angeboten 
bzw. entwickelt werden, die eine Routine und da-
mit Entlastung initiieren.

„How do we know which institutions provide 
good care?“ So beginnt Joan Tronto59 ihren Text 
mit dem Titel „Creating Caring Institutions: Poli-
tics, Plurality, and Purpose“. Tronto spricht davon, 
dass es für „gute Sorge“ in Institutionen wichtig 
ist, dass Machtfragen angesprochen werden und 
dass es einen Ort gibt, an dem Konflikte gelöst 
werden können. „Caring Institutions“ sind dem-
nach Organisationen, die die Bedürfnisse aller 
Mitglieder (Pflegebedürftige und Pflegende) ken-
nen und beachten. Dazu braucht es vor allem 
Orte, an denen widersprüchliche Bedürfnisse und 
Zielsetzungen bearbeitet werden können, Tronto  
nennt sie „political spaces“.60

“The chances are good that the best forms of insti-
tutional care will be those which are highly deliberate 
and explicit about how to best meet the needs of the 
people who they serve. This requirement in turn re-
quires that such institutions must build in adequate 
and well conceived space within which to resolve such 
conflict, within the organization, among the institu-
tional workers and their clients, and more broadly as 
the institution interacts in a complex world in order to 
resolve such conflicts.“61

Dazu braucht es physische und zeitliche Räu-
me, die ethische Aushandlungsprozesse ermög-
lichen (z.  B. existentielle Gespräche, Ethik Cafés, 
Ethikberatung, ethische Fallbesprechungen). Diese 
Reflexionsräume müssen im Alltag organisiert und 
gesteuert werden. Der Bedarf an ethischer Orien-
tierung ist sowohl auf Seiten der Betroffenen und 
ihrer An- und Zugehörigen, wie auch auf jener der 
professionell Sorgenden groß.

“Professionals and care workers providing care to 
people with dementia should have access to ongoing ed-

ucation to help them respond to ethical problems. Carers 
( family and friends who provide unpaid care and sup-
port) who wish to access such education should be able 
to do so. Professionals, care workers and carers should 
all have access to forums where they can share and re-
ceive support in making ethical decisions.“62

Fazit: Ethische Reflexionsräume müssen von 
der Leitung gewollt, im Alltag organisiert und in-
nerhalb der Arbeitszeit eröffnet werden.

Dies setzt eine flache Hierarchie in der Orga-
nisation voraus, zwischen den professionellen 
Sorgenden, aber auch zwischen Mitarbeitern und 
Betroffenen und ihren An- und Zugehörigen, wie 
auch den ehrenamtlichen Helfern. Organisationen 
des Sozial- und Gesundheitssystems werden sich 
erst dann nachhaltig als „Caring Institution“ gesell-
schaftlich verorten können, wenn es grundsätzlich 
gelingt, die institutionelle Sorge der Gesellschaft 
demokratischer zu organisieren. Das bedeutet ne-
ben der Zugangs- und Verteilungsgerechtigkeit 
zu Sorgeleistungen für alle Menschen unabhängig 
von ihrem Einkommen, ihrer Bildung, ihrem Alter, 
ihrer sexuellen Orientierung und ihrem religiösen 
und kulturellen Hintergrund vor allem, dass es 
angemessene Rahmenbedingungen für die Sor-
genden gibt. Dies setzt eine gesellschaftliche Auf-
wertung und Anerkennung von Sorgeleistungen 
voraus, die sich auch in einer besseren Bezahlung 
und personellen Ausstattung niederschlagen 
muss, sowie in einer (geschlechter)gerechteren 
Verteilung von Sorgeverantwortlichkeiten.63
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