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Die gute Nachricht: Die Lebenserwartung von Menschen 
nimmt in den westlichen Industrienationen laufend zu. Die 
schlechte Nachricht: Mit der gesteigerten Lebensverlängerung 
verschlechtert sich statistisch, d. h. im Durchschnitt, die Lebens-
qualität in den letzten Lebensjahren. Einer der Gründe dafür ist 
Demenz, die eine natürliche Folge des Alterns sein kann.

Laut WHO zählt Demenz zu den häufigsten psychiatrischen 
Erkrankungen. Menschen mit Demenz können ein weitgehend 
selbstbestimmtes Leben führen, wenn ihre Umgebung darauf 
eingestellt ist. Dennoch ist sie heute häufig mit Ängsten und Ta-
bus besetzt, nicht zuletzt, weil die Forschung bis dato kein Heil-
mittel gefunden hat.

In Österreich gibt es laut Demenzreport 2014 rund 130.000 de-
menzkranke Menschen. Im Durchschnitt kommen somit rund 
1.500  Menschen mit Demenz auf 100.000  Einwohner. Weil die 
Bevölkerung generell altert, dürfte sich dieser Anteil auch in Ös-
terreich bis zum Jahr  2050 verdoppeln. Rund 80.000  Menschen 
leiden an einer mittelschweren oder schweren Demenz, etwa zwei 
Drittel an Morbus Alzheimer. Prognosen gehen davon aus, dass 
im Jahr  2050 rund 240.000  Menschen in Österreich an Demenz 
leiden werden.

Alzheimer ist die häufigste Form von Demenz. Unter den 
60-Jährigen leidet ein Prozent an Morbus Alzheimer, alle fünf Jahre 
verdoppelt sich dieser Anteil – der Anteil der Personen mit Demenz 
an den über 85-Jährigen beträgt ca. 30 Prozent. Demenz stellt mit 
Sicherheit in den nächsten Jahrzehnten eine ganz große Heraus-
forderung für unsere Gesellschaft und für unser Pflegewesen dar.

Demenz ist eine unheilbare, chronisch fortschreitende neu-
rodegenerative Erkrankungen des Gehirns unterschiedlicher 
Genese. Die kognitiven Beeinträchtigungen werden gewöhnlich 
von Veränderungen der emotionalen Kontrolle, des Sozialver-
haltens oder der Motivation begleitet (vgl. Demenz laut ICD-10-
Code F00-F03).

Die Krankheitsbilder, die unter den Oberbegriff Demenz sub-
sumiert werden, sind zahlreich. Mit der Zeit nehmen Gedächtnis, 
Orientierung, Denken und Logik immer stärker ab. Allmählich 

	 Editorial
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geht auch die Sprache verloren. Verhaltensstörungen (heraus-
forderndes Verhalten) wie Unruhe, Schreien, Rastlosigkeit, 
ständiges Rufen oder Abwehrverhalten („Aggressivität“) treten 
auf. Die Erkrankung durchläuft verschiedene Stadien und führt 
schließlich neben dem vollständigen Verlust der Hirnleistungs-
fähigkeit zu Inkontinenz, Verlust der Mobilität, körperlicher 
Schwäche und zunehmendem Rückzug.

Die Fähigkeit verbal zu kommunizieren, nimmt allmählich 
ab. Menschen mit fortgeschrittener Demenz sind ausschließlich 
auf der Gefühlsebene erreichbar. Dies erfordert von den Betreu-
ern besondere empathische Kompetenz und das Beherrschen ei-
ner speziellen Kommunikationsmethode. Validation nach Naomi 
Feil hat sich dafür seit Jahrzehnten besonders bewährt. Mit Hilfe 
der Validation gelingt es, den Betroffenen Halt, Sicherheit und 
Geborgenheit zu geben und zu verhindern, dass sie sich schon 
lange vor ihrem Tod so weit aus dem Leben zurückziehen, dass 
sie anscheinend nicht mehr kontaktierbar sind.

Die Diagnose einer Demenz ist ein endgültiges, irreversibles 
Urteil und daher sowohl für Betroffene mit beginnender Erkran-
kung als auch für ihre Angehörigen ein schwerer Schock. Sowohl 
der Erkrankte als auch seine nächsten Bezugspersonen brauchen 
in dieser Phase Menschen, die ihnen helfen, diese schwere Zeit 
durchzustehen. Im Laufe einer Demenz verändern sich Persönlich-
keit und Verhalten des geliebten Menschen. Die Beziehung von An- 
und Zugehörigen muss – soll sie bestehen bleiben – immer wieder 
neu gefunden und gestaltet werden. Pflegende und betreuende An-
gehörige sind körperlich, psychosozial, spirituell und nicht zuletzt 
auch finanziell schwer belastet. Sie brauchen umfassende Informa-
tion über die Erkrankung, Verständnis der Umwelt für ihre Situati-
on, Begleitung, vor allem aber Menschen, die bereit sind, sie in der 
Betreuung zu entlasten. Schulungen in Kommunikation mit den 
Erkrankten sind hilfreich, doch fehlt überforderten Angehörigen 
häufig die Zeit solche Schulungen zu besuchen.

Pflegebedürftige, die an Demenz leiden, müssen deutlich 
länger und intensiver gepflegt werden als jene, die hauptsächlich 
körperlich eingeschränkt sind. Bei Demenzerkrankten kann sich 
beispielsweise der Tag-Nacht-Rhythmus verändern, was den Be-
darf nach einer 24-Stunden-Betreuung nach sich zieht (vgl. De-
menz-Report 2011).

Der Umgang mit an Demenz erkrankten Patienten bedeutet 
eine hohe menschliche, zumal ethische Herausforderung für 
alle Menschen im Umfeld der Erkrankten. Mit fortschreitender 
Demenz reduziert sich das soziale Umfeld meist recht rasch auf 

Imago Hominis · Band 22 · Heft 4
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die nahen Angehörigen, etwaige Betreuungspersonen und invol-
vierte Ärzte. Früher bestehende soziale Kontakte mit Freunden, 
Kollegen und Nachbarn nehmen rapid ab. Diese Isolation betrifft 
nicht nur den Erkrankten, sondern meistens auch die betreuen-
de(n) Bezugsperson(en).

Den zahlreichen ethischen Herausforderungen durch die De-
menzerkrankung widmen wir schwerpunktmäßig die vorliegende 
Ausgabe von Imago Hominis, ein zweite Ausgabe folgt. In dieser 
Publikation werden grundsätzliche, in der folgenden Fragen aus 
der Praxis behandelt werden.

Der Freiburger Medizinethiker Giovanni Maio entwickelt in 
seinem Beitrag basierend auf einer Phänomenologie der Demenz 
eine Ethik der Zuwendung. Menschen, die an Demenz erkrankt 
sind, machen auf eine eindrückliche Weise deutlich, dass wir in 
einer Gesellschaft leben, in der die Sorge um den Anderen wieder 
neu erlernt werden muss.

Der Heidelberger Gerontologe Andreas Kruse analysiert die 
erhöhte Verletzlichkeit bei Menschen mit Demenz. Er fragt, in-
wieweit Gesellschaft und Kultur demenzkranke Menschen unter-
stützen können, mit der erhöhten (kognitiven, körperlichen und 
emotionalen) Verletzlichkeit zu leben. Dabei wird betont, dass 
eine kritische Reflexion unseres Menschenbildes notwendig ist, 
das kognitive Leistungen betont, hingegen die anderen Qualitä-
ten der Person weitgehend vernachlässigt.

Jene Personen, die sich um Menschen mit Demenz sorgen, 
brauchen mehr Unterstützung, um mit den ethischen Herausfor-
derungen, die diese Sorge mit sich bringt, umzugehen. Dies ist 
der zentrale Ansatz der auf Palliative Care spezialisierten Ärztin 
Katharina Heimerl.

Die Erkenntnis an einer Erkrankung zu leiden, die unter dem 
kompletten Verlust der körperlichen und geistigen Autonomie 
zum Tode führt, kann verständlicherweise mit großen psychi-
schen Belastungen verbunden sein. Der Wiener Neurologe Wolf-
gang Kristoferitsch erläutert in seinem Beitrag die spezifischen 
kommunikativen Anforderungen, die die Übermittlung der Dia-
gnose Demenz mit sich bringen.

Marina Kojer, Begründerin der Fachrichtung Palliative Geria-
trie, zeigt in ihrem Beitrag eindrucksvoll die Wege der Kommuni-
kation mit fortgeschritten Demenzkranken auf.

E. H. Prat
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„Gewinnen Sie eine Reise nach Italien mit 
10.000 Schritten. So einfach ist das.“1 Diese Reklame 
veröffentlichte die südafrikanische Versicherung 
Discovery für ihr Lebensstils- und Gesundheits- 
programm Vitality. Das Konzept dahinter: Wenn 
die Versicherten ihre selbst aufgezeichneten Ge-
sundheitsdaten – die Zahl der täglichen Schritte, 
die sportliche Aktivität, die verbrauchten Kalorien 
und Daten über Vorsorgeuntersuchungen - an ihre 
Versicherung übermitteln, erhalten sie finanzielle 
Vorteile.2 Ab 2016 wird auch Generali als Privatver-
sicherer dieses Programm in Deutschland in den 
Sparten Lebens-, Berufsunfähigkeits- und privat-
en Krankenversicherung3 anbieten, in Österreich 
wird es dieses Angebot vorerst noch nicht geben.4 
Während Datenschützer dagegen Sturm laufen, 
scheinen die Verbraucher nicht abgeneigt: Jeder 
dritte Deutsche würde Gesundheitsdaten an Ver-
sicherer weitergeben, wenn man im Gegenzug Bei- 
tragsersparnisse und Gutscheine erhalten würde.5

Diesem Trend liegt eine neue Selbstvermes-
sungs-Bewegung zugrunde. Die Selbstvermes-
sung ist nicht nur für Technik und Fitness affine 
Nutzer interessant, sondern auch für Versiche-
rungen, Gesundheits- und Finanzpolitiker sowie 
Technologiekonzerne. Die immer attraktiver wer-
dende Weitergabe von Gesundheitsdaten wirft 
etliche Fragen auf, von denen einige in der Folge 
diskutiert werden sollen.

Mobile Technologien ermöglichen private 
Selbstvermessung

Das Leben der Menschen wird heute zuneh-
mend durch mobile Technologien bestimmt, 
es wird immer „smarter“, wie Zahlen belegen: 
86  Prozent aller Mobiltelefone in Österreich sind 

Smartphones und 93  Prozent der Besitzer sol-
cher Telefone nutzen Applikationen, kurz Apps.6 
Smartphones und/oder Wearables – tragbare ver-
netzte elektronische Geräte wie Armbänder, Smart-
watches, Datenbrillen, aber auch T-Shirts, Schuhe, 
u. a. – ermöglichen mittels bestimmter Apps, dass 
immer mehr Menschen über ihre eigenen Gesund-
heitsdaten verfügen, weil sie sich selbst vermessen 
oder neudeutsch „tracken“. 

In App-Stores findet man drei verschiedene Ka-
tegorien von Applikationen, die dem Gesundheits-
bereich zuzuordnen sind:

1.	 Medizin-Apps, die sich einerseits an Heilbe-
rufsgruppen für den Berufsalltag und ande-
rerseits an Patienten zur besseren Bewältigung 
meist chronischer Erkrankungen richten;

2.	 Gesundheits-Apps, die zur Erhaltung der 
Fitness und zur Förderung eines gesunden 
Lebensstils dienen;

3.	 Versorgungs-Apps, mittels der der Nutzer 
auf Daten aus dem Versorgungssystem zu-
rückgreift (z.  B. Daten aus der eigenen elek-
tronischen Gesundheitsakte) oder selbst 
generierte Daten in das Versorgungssystem 
einspeist (z. B. teilen Gesunde ihre Vitaldaten 
oder Chroniker ihre Daten aus digitalen Pa-
tiententagebüchern Therapeuten und Versi-
cherern mit).7

Für den Trend der Selbstvermessung und die 
Weitergabe von Gesundheitsdaten sind die Ge-
sundheits-Apps und ein Teil der Versorgungs-Apps 
relevant. Medizin-Apps und die der medizinischen 
Versorgung dienenden Apps kommen im Rahmen 
der mHealth (Mobile Health) zur Anwendung.

Ein Blick nach Deutschland zeigt, dass 32,9 Pro-
zent der Smartphone-Besitzer Fitness-Apps nut-

Monika Feuchtner

Gesundheitsdaten: Von der Selbstvermessung zum 
Versicherungsmarkt
Health Data: From Self-Tracking to the Insurance Market
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zen. Die meistgenutzten Apps sind Jogging-/Lauf-
Apps mit 36,8  Prozent, Schrittzähler-Apps mit 
30,1  Prozent und Fitness-Apps mit 27,7  Prozent. 
Wenig genutzt werden hingegen vorinstallierte Ge-
sundheitsapps (iPhone Health-App 16,4  Prozent, 
Android Google Fit-App 4,9 Prozent).8

Der Markt der erwähnten Wearables muss sich 
dagegen noch entwickeln. Derzeit besitzen erst 
4,9 Prozent der Österreicher ein Fitness-Armband, 
2 Prozent eine Smart-Watch. Der am häufigsten ge-
nannte Grund für den Besitz einer Smartwatch ist 
laut einer in Österreich durchgeführten Umfrage 
(Mehrfachantworten möglich) die Technikaffini-
tät, während die Überwachungsmöglichkeit beim 
Sport bzw. das Messen und Tracken medizinischer 
Daten mit 35 Prozent an dritter Stelle liegen.9 Eine 
in Deutschland durchgeführte Studie beleuchtet 
die bevorzugten Anwendungsgebiete: 68  Prozent 
der Smartwatch-Interessenten möchten mit der 
Uhr eingehende Nachrichten lesen, 55  Prozent 
möchten eine Fitness-App nutzen, und 32 Prozent 
möchten ihre Gesundheitsdaten messen und im 
Fall des Falles einen Notruf senden.10 Ein Boom 
dieser Wearables in unseren Ländern ist aus heu-
tiger Sicht nur eine Frage der Zeit, wie Prognosen 
zum Umsatz mit Wearable Technologie zeigen. 
Während in Europa der Umsatz im Jahr  2013 bei 
2,99 Milliarden Euro lag, soll diese Zahl bis 2018 auf 
9,03 Milliarden Euro ansteigen.11

Warum Selbstvermessung?

Die Gründe für die Selbstvermessung – „Quan-
tified Self“ – sind vielfältig. Manche Menschen ha-
ben zunächst einfach Interesse an der Erfassung 
der eigenen Gesundheit und möchten ihr Wohl-
befinden steigern, immer den aktuellen „Fitness-
stand“ kennen und messen sich gerne mit anderen. 
Andere nutzen dieses Angebot schlicht, weil es da 
ist, ohne ein konkretes Ziel zu verfolgen, wieder 
andere probieren gerne neue Technologien aus und 
gehören somit zur Gruppe der „Early Adopters“. 
Der Nutzer bekommt viel, er gibt aber auch viel 
preis: hochsensible Daten.

An der Verbreitung der Selbstvermes-
sung sowie darüber hinausgehenden Mobile- 
Health-Diensten sind natürlich auch andere Ak-
teure interessiert. Die Europäische Kommission 
spricht in ihrem  2014 veröffentlichten Grünbuch 
über Mobile Health-Dienste von einem dreifachen 
Vorteil: Erstens hätten Patienten mehr Kontrolle 
und könnten Gesundheitsproblemen besser vor-
beugen, zweitens werde das Gesundheitssystem ef-
fizienter und die Kosten könnten gesenkt werden, 
und drittens würden gewaltige Chancen für in-
novative Dienste, Unternehmensneugründungen 
und die App-Wirtschaft geschaffen werden.12 We-
sentliche Föderer der Selbstvermessung sind Poli-
tik, Wirtschaft und Versicherungen.

Der Weg der privaten Gesundheitsdaten auf 
den Markt

Die Menschen sammeln also selbst ihre Ge-
sundheitsdaten. Dies kommt wiederum Versiche-
rungen sehr entgegen, die den Lebensstil ihrer 
Kunden kennen möchten. Generali13 betont, mit ih-
rem Fitnessprogramm den Menschen dabei helfen 
zu wollen, aktiver und gesünder zu leben. Ständig 
gebotene Anreize und Belohnungssysteme würden 
das Bemühen der Menschen um mehr Bewegung, 
Sport oder gesündere Ernährung fördern. Die An-
bieter sehen ihre Programme auch als Instrumente 
der Krankheitsprävention, die die angespannte 
Lage der westlichen Gesundheitssysteme verbes-
sern könnten.

Diese angebotene Weitergabe der eigenen 
Gesundheitsdaten mit der lukrativen Aussicht, 
niedrigere Prämien, Rabatte und Bonuspunkte zu 
erhalten, ist verständlicherweise attraktiv. Die Da-
ten sind ohnehin vorhanden, warum sie nicht zu 
eigenen Gunsten einsetzen?

Tatsächlich können sich bereits 37 Prozent der 
Smartphone-Nutzer vorstellen, Gesundheitsdaten 
an die eigene Krankenversicherung weiterzugeben, 
bei Personen ab 65 Jahren ist es sogar fast die Hälfte 
(47 Prozent). Der Großteil dieser Personen möchte 
eine Gegenleistung dafür: Jeder Fünfte (19 Prozent) 
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möchte Versicherungsrabatte, 10  Prozent möch-
ten eine Prämie z.  B. in Form von Geld oder eines 
Gutscheins. Nur 7 Prozent der Nutzer wären bereit 
ihre Daten ohne Gegenleistung weiterzuleiten, ab 
65 Jahren sind es sogar 33 Prozent.14

Wie gelangen nun die selbst aufgezeichneten 
Daten zu den Versicherern? Momentan zeigen sich 
besonders private Versicherungen an den Gesund-
heitsdaten der App-Nutzer interessiert. Der Pionier 
am Markt der Bonusprogramme in Verbindung mit 
der Weitergabe von Gesundheitsdaten ist die be-
reits genannte südafrikanische Versicherung Dis-
covery, die  1997 das Programm Vitality gründete 
und damit weltweit der erste Versicherer war, der 
Anreize für einen gesunden Lebensstil bat.15 Heute 
gibt es Franchise-Unternehmen in Großbritannien, 
den Vereinigten Staaten, China, Singapur, Austra-
lien. In Südafrika versichert Vitality 1,7  Millionen 
Mitglieder, weltweit sind es über 5 Millionen.16

Sieht man sich auf der Vitality-Seite von Dis-
covery um, so ist das Tracking mit Fitnessarm-
bändern wie Garmin, Polar, Jawbone, fitbit, Run-
Keeper oder Misfit sowie mit der GesundheitsApp 
iHealth u.a. möglich.17 Man muss sich beim jewei-
ligen Dienst anmelden und durch die Verbindung 
des eigenen Accounts mit Vitality sicherstellen, 
wohin die Daten übertragen werden. Christoph 
Schmallenbach, Vorstand von Generali Deutsch-
land, erklärt, dass sein Unternehmen nur den von 
Vitality vergebenen Status, Bronze, Silber oder 
Gold, sehen werde.18

Die Generali Gruppe hat am 18. November 2014 
die Kooperation mit Discovery und die Einfüh-
rung des Fitnessprogramms Vitality ab dem ersten 
Halbjahr  2016 in Deutschland, Frankreich und 
Österreich angekündigt.19 „Wir beeinflussen das 
Verhalten unserer Kunden“, denn „gesündere Kun-
den sind besser für uns“ und so „stärken wir die 
Bindung zu unseren Kunden“, sagt Generali-Chef 
Mario Greco.20 In Deutschland wird das Fitnesspro-
gramm trotz Proteststürmen von Datenschützern 
implementiert, in Österreich wurde das Programm 
vorerst auf Eis gelegt, weil hierzulande eine in-

dividuelle Prämie in der Krankenversicherung 
verboten ist und nur im Kollektiv angepasst wer-
den kann, wie der Generali-Österreich-Chef, Peter 
Thierring, erklärte.21

Leistung und Kontrolle

Die Quantified-Self-Trends und das Geschäft 
mit den Gesundheitsdaten sind Symptome eines 
überbordenden Optimierungsgedankens und einer 
dominierenden Leistungsgesellschaft. Unterneh-
men wollen ihren Umsatz steigern, mehr Smart-
phones, Wearables und Apps absetzen; Politiker 
wollen das Gesundheitssystem finanzierbar halten 
und eine florierende Wirtschaft; Versicherungen 
wollen satte Gewinne; Nutzer und Versicherte wol-
len ihr Leben und ihre Gesundheit optimieren – 
schneller, gesünder, kontrollierter, schöner – und 
sind anfälliger denn je für finanzielle Anreize.

In Fitnessprogrammen wie Vitality werden 
Gesundheit, Bewegung, Sport und gesunde Er-
nährung zur Währung, für die man im Gegenzug 
Gutscheine oder günstigere Prämien erhält. Die 
Zahlen zeigen, dass die Menschen bei finanziellen 
Anreizen bereit sind, sozusagen ihre Privatsphäre 
zu verkaufen, sich überwachen zu lassen und damit 
persönlichen Freiheitsraum sorglos abzugeben. 
Die Selbstkontrolle kippt in Fremdkontrolle, wahrt 
aber den Schein individueller Selbstbestimmung. 
Die digitale Selbstvermessung schürt zudem die 
Gefahr, dass Patienten Pseudo-Korrelationen zwi-
schen Daten herstellen oder der Illusion absoluter 
Selbstkontrolle unterliegen.

Die so in den Apps und von Fitnessprogram-
men wie Vitality angesammelten Daten sind ein 
willkommenes Ziel für Cyberkriminelle. Eine 
Studie des Ponemon Institutes in Michigan (USA) 
zeigt, dass die Zahl von Hackerangriffen auf Ein-
richtungen des Gesundheitsbereichs seit  2010 um 
125  Prozent gestiegen ist.22 Andrea Voßhoff, deut-
sche Bundesdatenschutzbeauftragte, warnt vor 
Fitnessapps, die sensible Gesundheitsdaten von 
Versicherten an deren Krankenkassen übermitteln. 
Sie mahnt vor allem Versicherte privater Kassen, 
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sie mögen nicht unbedacht mit ihren Daten umge-
hen und sollten die kurzfristigen finanziellen Vor-
teile durch Offenlegung der Daten gegenüber den 
langfristigen Gefahren abwägen.23

Befürworter der Weitergabe von Gesundheits-
daten halten Kritikern entgegen: Bereits jetzt 
muss man beim Abschluss einer Privatversiche-
rung viel genauere und maßgeblichere Daten als 
die Tracking-Daten zur Abschätzung des wahr-
scheinlich künftigen Gesundheitszustandes be-
kanntgeben und ärztliche Atteste liefern, um an-
genommen zu werden. 

Ob die Teilnahme an Fitnessprogrammen wie 
Vitality zu einer dauerhaften Lebensstiländerung 
führt, scheint fraglich. Forscher um Mitesh Patel 
von der University of Pennsylvania erklären, dass die 
Kluft zwischen der Aufzeichnung der Daten und 
der tatsächlichen Verhaltensänderung groß sei. 
Wenn die Gesundheit der Bevölkerung bedeutend 
verbessert werden solle, müssten Wearables ent-
weder erreichen, neue Gewohnheiten zu schaffen, 
d. h. externe in interne Motivation umzuwandeln, 
oder die externe Motivation aufrechterzuhalten. 
Beides sei jedoch sehr schwierig zu erreichen, und 
es sei kaum wissenschaftlich untersucht, ob diese 
neue Technik dies schaffen könne.24

Der deutsche Informatikexperte Urs Vito Alb-
recht wird noch deutlicher: Eine App könne nie 
die eigene Motivation ersetzen. „Sie kann aber 
beitragen, selbst gesetzte Ziele zu erreichen, zu er-
innern, Verläufe und Erfolge sichtbar machen und 
einen Trainingsplan zu erfüllen.“25

Beim Geschäft mit den Versicherungsdaten 
ist auch ein anderer Aspekt der Freiheit betroffen: 
Wird es für Versicherte ein Recht auf „Nicht-Tra-
cken“ ohne erhöhte Versicherungsprämie geben 
oder kommt ihnen das Verweigern teuer zu stehen? 
Das Recht auf „Nicht-Tracken“ wäre auch für jene 
Menschen von Bedeutung, die sich Selbstvermes-
sungsgeräte nicht leisten können. Dadurch wird 
die soziale Klassentrennung verschärft, indem 
jene Menschen, die ohnehin privilegierter, wohlha-
bender und gesünder sind, auch im Versicherungs-

bereich besser gestellt werden. Diesem Problem 
wirken die privaten Versicherer und auch Kranken-
kassen bereits entgegen, indem sie Fitnessmesser 
gratis abgeben oder bezuschussen.26

Prävention vs. Solidarität

Prävention war schon bei Hippokrates in 
Form der Diätetik Teil der ärztlichen Behand-
lung. Auch heute zählt es zu den Aufgaben der 
Ärzte und Therapeuten, ihre Patienten zu einem 
gesunden Lebensstil anzuhalten. In unserer Zeit 
der überlasteten Gesundheitssysteme besteht die 
Gefahr eines überzogenen Präventionsgedankens, 
wonach Krankheit selbstverschuldet ist. Wenn 
man genug präventive Maßnahmen setzt, wird 
man nicht krank, so der Tenor. Wer in der Präven-
tion nachlässt, ist am Ende selbst schuld, wenn er 
krank wird. Der Freiburger Medizinethiker Giova-
nni Maio bringt dies auf den Punkt: „Gesundheit 
und Leistung, Krankheit und Schuld, das sind 
sehr vertraute Assoziationen, die durch eine un-
reflektierte und undifferenzierte Präventionsde-
batte fatalerweise wiederbelebt und neu verstärkt 
werden.“27

Oft wird vergessen, dass es Grenzen der Eigen-
verantwortung gibt: Welche präventiven Maßnah-
men soll beispielsweise ein Familienvater setzen, 
der abends nach Hause kommt, sich noch Frau 
und Kindern widmet und dann müde ins Bett fällt? 
Oder eine alleinerziehende Mutter, die froh sein 
muss, wenn sie mit dem Notwendigsten über die 
Runden kommt? Was ist, wenn jemand aufgrund 
einer Krankheit oder Behinderung körperlich nicht 
in der Lage ist, sportlich aktiv zu werden? Versiche-
rungen betonen, dass die Fitnessprogramme für 
Junge und Alte, Gesunde und Kranke konzipiert 
seien, man kann sich jedoch nicht des Gedankens 
erwehren, dass Benachteiligte durch einen über-
zogenen Präventionsgedanken noch weiter an den 
gesellschaftlichen Rand gedrängt werden.

Realistischerweise muss man sich auch be-
wusst sein, dass es nur zu menschlich ist, wenn 
jemand die geplanten Präventivmaßnahmen nicht 
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ständig vorbildlich umsetzt. Auch könnte man 
hinter vorgehaltender Hand fragen: Kann und darf 
man es sich leisten, Gesundheit und Fitness nicht 
als das höchste Gut anzusehen und andere Prioritä-
ten im Leben zu haben?

Im Hinblick auf die Eigenverantwortung gilt 
es auch hier, Kritik an einer Illusion zu üben: dass 
nämlich Gesundheit grenzenlos herstellbar sei. Der 
Gedanke der Herstellbarkeit und Optimierung ver-
drängt die Tatsache, dass Krankheit auch Schicksal 
ist.28 Bei einer Erkrankung spielen eben zahlreiche 
nicht kalkulierbare Faktoren mit. 

Prävention wird richtig verstanden, wenn das 
Schlagwort „fördern statt fordern“ hochgehalten 
wird. Der Zweck der Aufrechterhaltung des Ge-
sundheitssystems rechtfertigt nicht das Mittel, die 
Bürger mit einer überzogenen Prävention in die 
Pflicht zu nehmen. Die Möglichkeit des Trackens 
birgt die Gefahr in sich, dass die Prävention „ein-
gefordert“ werden kann, weil der Arzt oder die Ver-
sicherung Einblick in das Verhalten der Patienten 
oder Versicherten erhält.

In Zukunft werden wohl die Fitten und Gesun-
den nicht für den schlechten Gesundheitszustand 
und Lebensstil des Rests der Versichertengemein-
schaft zahlen wollen. Sie werden eine individuelle 
Versicherungsprämie entsprechend ihres Risikos 
fordern. Die gesetzlichen Krankenkassen wer-
den früher oder später den Privaten nachziehen. 
Bereits jetzt bietet die deutsche Krankenkasse 
AOK Nordost den Versicherten, die am „AOK-Ge-
sundheitskonto“ teilnehmen, einen Zuschuss für 
Fitnessmesser an. Auch andere Krankenkassen 
prüfen bereits, ob sie ähnliche Angebote einfüh-
ren sollen.29

Angesichts dieser Tendenzen scheint eine Ent-
solidarisierung im gesetzlichen Versicherungs-
system möglich. Die Politik wird zu entscheiden 
haben, ob dieser Weg in unseren Versicherungssy-
stemen eingeschlagen werden soll.

Jedenfalls müssen sich die Entscheidungsträ-
ger darüber im Klaren sein: „Keine Gewalt, kein 
Zwang und kein Druck von oben werden jemals 

effizient sein. Der Wert der Freiheit ist heute 
zu hoch, als dass man meinen könnte, Präven-
tion gegen Autonomie durchsetzen zu können. 
Prävention muss frei gewählt werden“30, betont 
Wirtschaftsethiker Enrique Prat. Sobald gesetz-
liche Krankenkassen damit beginnen, Fitness- 
programme einzuführen, um die Präventionsbe-
mühungen ihrer Versicherten zu kontrollieren, 
wechselt der Modus von „fördern“ auf „fordern“. 
Dann wird Freiheit als Grundvoraussetzung für 
eine dauerhafte Lebensstiländerung flächen-
deckend eingeschränkt – und wir landen in der 
Gesundheitsdiktatur, die Individuen ein Soll an 
einer gewissen Grundgesundheit vorschreibt. 
Derlei Optimierungsgedanken haben jedoch noch 
keiner Gesellschaft auf Dauer gut bekommen.
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	  Schwerpunkt

Giovanni Maio

Menschsein in der  
Demenz

Zusammenfassung

Um den Menschen mit Demenz gerecht zu 
werden, ist es wichtig, nicht nur zu fragen, was 
die Demenz dem Menschen wegnimmt, sondern 
auch und vor allem, was das Kranksein für die Be-
troffenen bedeutet und wie eine wertschätzende 
Sorge entfaltet werden kann. In dem Beitrag wird 
eine Ethik der Zuwendung entwickelt, mit der das 
Anliegen verfolgt wird, auch in den demenziell 
erkrankten Menschen das Unverwechselbare und 
Besondere zu erkennen. Selbst wenn die geistigen 
Prozesse abgebaut werden, so bleibt ein Mensch 
mit Demenz ein unverwechselbares Wesen mit ei-
genem Charakter, mit dem man sich beschäftigen 
muss. Je mehr man sich beschäftigt, desto mehr 
erkennt man, wie viel uns der dementiell erkrankte 
Mensch zu sagen hat.

Schlüsselwörter: Phänomenologie der De-
menz, Anthropologie, Hermeneutische Ethik, 
Ethik der Sorge

Abstract

Care for patients with dementia usually inclu-
des inquiring about losses due to the illness. But 
of even greater importance is the individual im-
pact on the person afflicted, since a more specific 
plan for care can be developed on this basis. This 
article deals with the ethics of human attention, 
which may help to recognize the individuality and 
distinctiveness of a dementia patient. Even as men-
tal processes are deteriorating, a person suffering 
from dementia remains an individual person with 
his or her own specific character that is longing to 
communicate. The more engaged we are with the 
person with dementia, the more we realize how 
much the patient has to say.

Keywords: phenomenology of dementia, 
anthropology, hermeneutic ethics, ethics of 
caring and concern 
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Schwerpunkt • Demenz als ethische Herausforderung I

Der weit verbreitete Deutungshof, in den die 
Demenz gestellt, wird ist ihre Konnotation mit 
Abschied vom Ich, mit Abschied von dem, was 
ein Mensch für uns bislang ausgemacht hat. Eine 
solche Vorstellung von Demenz erschreckt viele 
Menschen, und so wird die Demenz zum Horror- 
szenario unserer Gesellschaft, worauf man nur mit 
Todeswunsch, assistiertem Suizid und radikaler 
Abwehr reagieren zu können meint. Der Grund 
für diese Perhorreszierung der Demenz ist ihre 
Gleichsetzung mit dem Verlust des Selbst. Darüber 
muss man näher nachdenken, will man dem Phä-
nomen Demenz gerecht werden. Nachdenken nicht 
etwa, um sie zu beschönigen oder zu bagatellisie-
ren: Die Diagnose Demenz ist ein traumatisieren-
der Schicksalsschlag, der sich nicht positivieren 
lässt. Aber das Leben mit Demenz, das Leben mit 
einem an ihr erkrankten Menschen, das Leben im 
Bewusstsein des unaufhaltsamen Fortschreitens 
dieser Krankheit ist nicht einfach ein Unleben, ein 
Leben, das man sich am besten erspart. Es ist nach 
wie vor ein Leben und im besten Fall ein Leben 
in fortbestehender Gemeinschaft, ein Leben, das 
eben nicht ein Nichtseinsollendes werden muss, 
sondern das als eigene Lebendigkeit, als Teil der ei-
genen Biografie und in gewisser Hinsicht auch als 
Teil meiner selbst betrachtet werden kann.

1. Demenz bleibt immer eine Tragik

Grundlage allen weiteren Nachdenkens über 
die Demenz ist zunächst einmal die Vergegen-
wärtigung dessen, was die Diagnose Demenz für 
einen Menschen bedeutet. Demenz ist nicht nur 
ein Konglomerat von Symptomen, es ist eine Dia-
gnose, die den ganzen Menschen erschüttert, weil 
sie wie keine andere den ganzen Menschen erfasst. 
Alle Versuche, dieser Krankheit etwas Positives ab-
zugewinnen, sind zweifellos verfehlt. Demenz ist 
eine Tragödie. Das darf nicht beschönigt, nicht ro-
mantisiert, nicht von außen mit falschem Trostpa-
thos weggeschoben werden. Die Diagnose ist und 
bleibt ein herber Schlag, für den Betroffenen selbst 
und womöglich in einem noch größeren Maße für 

die Angehörigen, ganz gleich, in welcher Lage sich 
der Patient, seine Familie und seine Angehörigen 
befinden. Die einzige Hoffnung, die bleibt, ist die, 
das Fortschreiten der Krankheit zu verlangsamen 
– aufhalten wird man sie nicht können, zumindest 
nicht in absehbarer Zeit. Dies anzuerkennen, fällt 
unendlich schwer, denn das Gefühl des Ausgelie-
fertseins ist eines, dem sich keiner gerne stellt. Und 
doch ist das Leben mit Demenz kein Leben, das kei-
nerlei Raum für Hoffnung ließe. Dies aufzuzeigen, 
ist der Sinn dieser Arbeit.

Lange hat man in der Medizin versucht, De-
menz als eine Krankheit zu betrachten, die es ob-
jektiv zu bestimmen und sachlich zu behandeln 
gelte. Das ist der durchaus übliche Zugang der Me-
dizin auf die Phänomene der Welt, aber dieser Zu-
gang ist – nicht nur bei Demenz – allzu einseitig, 
so notwendig er andererseits auch sein mag. Denn 
Demenz ist nicht nur eine objektive Krankheit, sie 
ist zugleich eine subjektiv erlittene Existenzform 
des Menschen. Menschen mit Demenz leben als 
Menschen und nicht als Alzheimererkrankte. Zwar 
ist ihr Leben durch die Demenz bestimmt, aber es 
geht nicht in ihr auf, weil der an Demenz erkrank-
te Mensch primär Mensch ist und somit trotz der 
Erkrankung ein unverwechselbares und einzigar-
tiges Individuum bleibt. Daher ist es wichtig, nicht 
nur zu fragen, was die Demenz dem Menschen 
wegnimmt, sondern auch und vor allem, was das 
Kranksein für die Betroffenen bedeutet, was es auf 
sich hat mit dem Leben mit Demenz. 

2. Der erstellte Zugang zur eigenen Geschichte

Demenzpatienten werden oft selbst von ihren 
Angehörigen so behandelt, als ob sie keine Persön-
lichkeit, kein eigenes Selbst mehr hätten, als wäre 
ihnen also mit dem Gedächtnis und der Hirnlei-
stung zugleich auch ihr Wesen verloren gegangen. 
Das lässt ja bereits der Begriff der Demenz anklin-
gen, der nicht weniger sagt, als dass der so erkrank-
te Mensch sein Denkvermögen, ja seinen Charakter 
verloren hätte. Doch diese sprachliche Konnotation 
ist irreführend. Der demenziell Erkrankte verliert 
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etwas, das ist unbestritten. Aber zunächst einmal 
ist es nicht seine Erinnerung, die er verliert. Er 
verliert vielmehr den geistigen Zugang zu seiner 
Erinnerung. Wie ist das zu verstehen? Wer mit Alz- 
heimerpatienten zu tun hat, wird bald bemerken, 
dass diese Menschen genauso unverwechselbar 
sind wie nicht kranke Menschen: Jeder erfreut sich 
an etwas anderem, jeder leidet an etwas anderem. 
Sicher, sie zeigen ähnliche Symptome; alle verlie-
ren sie zuerst die Fähigkeit, auf die Erfahrungen 
ihres früheren Lebens kognitiv zurückzugreifen 
und alle haben sehr bald Schwierigkeiten damit, 
vertraute Menschen wiederzuerkennen. Aber wir 
ziehen aus dieser verloren gegangenen Fähigkeit 
allzu schnell den Schluss, die Demenzpatienten 
hätten ihre Erinnerung verloren. Wer sich näher 
mit ihnen beschäftigt, wird erkennen, dass sie vol-
ler Erfahrungen stecken. So kann ein Musikstück 
aus früheren Zeiten spontan Gefühle wecken und 
den Menschen emotional in die damalige Zeit zu-
rückversetzen; ein Duft aus ihrer Kindheit ruft 
unwillkürlich Erinnerungen wach. Die Erfahrung 
dieses „Aufwachens“ machen alle Angehörigen 
von Demenzpatienten nahezu jeden Tag. Aus ihr 
wird deutlich, dass Demenzpatienten eigentlich 
keine Demenz-Patienten sind, sie sind eher Kryp-
tomenz-Patienten: Ihre Erinnerungen sind nicht 
einfach getilgt, sie sind lediglich zugeschüttet und 
damit verdeckt, verborgen und schwerer zugäng-
lich. Das Leben eines an Alzheimer erkrankten 
Menschen ist daher vor allem von Diskontinuität 
geprägt. Es ist die fehlende Verbindungslinie zwi-
schen früheren und jetzigen Erlebnissen, die ihr 
Erleben charakterisiert. Der Demenzpatient erlebt 
immer wieder neu und verliert so das Gefühl einer 
historischen Kontinuität seiner Biografie. Das er-
scheint uns Außenstehenden als narrativer Bruch 
seiner Lebensgeschichte; dabei verkennen wir je-
doch, dass das Erlebenkönnen bleibt wie auch die 
grundsätzliche Fähigkeit, Altes trotz fehlender 
Kohärenz wieder hervorzuholen. Es wird nur nicht 
mit dem aktuell Erlebten zu einer neuen geschicht-
lichen Ganzheit zusammengeführt, sondern bleibt 

fragmentarisch. Man kann das Erleben eines der-
art erkrankten Menschen somit als ein Erleben in 
Bruchstücken beschreiben, in intensiven Bruch-
stücken, die sich nicht mehr zu einer kohärenten 
Lebensgeschichte zusammenschnüren lassen.

Im Grunde ist diese Diskontinuität nichts an-
deres als die verloren gegangene Fähigkeit, sich 
reflexiv zu sich selbst zu verhalten. Der Demenzpa-
tient verliert also die Möglichkeit eines kognitiven 
Selbstbezugs. Das bedeutet aber nicht, dass er über 
keine Identität mehr verfügen würde. Zwar kann 
er nicht rational auf frühere Identitäten zugreifen 
und sie mit seiner heutigen verbinden, aber er hat 
doch noch immer eine Identität: Er empfindet, er 
fühlt, er denkt – aber er denkt und fühlt stets im 
Hier und Jetzt. Das ist das Besondere an der De-
menz, dieses immer Im-Hier-Sein, ohne Abgleich 
mit der Vergangenheit und ohne Antizipation einer 
Zukunft. Es bleibt demnach durchaus ein Selbstbe-
zug erhalten, aber es ist kein kognitiver, sondern 
ein leiblicher Selbstbezug, ein Bewusstsein vom ei-
genen Selbst als leibliche Gewissheit des Hierseins. 
Umso wertvoller werden daher die aufflackernden 
Bruchstücke echter Empfindungen. Auch wenn 
sie nicht zu einem Ganzen verbunden werden kön-
nen, bleiben sie doch expressive Ausdrücke eines 
momentanen Empfindens, und durch die Echtheit 
dieser Empfindungen in der gegebenen Situation 
werden sie zu etwas Wertvollem, zu etwas, was es 
zu fördern und zu entwickeln gilt.

3. Demenz – Kryptomenz – Remenz

Das, was die Patienten jetzt empfinden, steht 
trotz seines fragmentarischen Charakters in einem 
Zusammenhang zu früheren Erfahrungen. Die frü-
heren Erfahrungen sind ja nicht ausgelöscht, sie 
werden nur nicht mehr in rationaler Weise mit den 
heutigen zu einer Geschichte zusammengeführt. 
Aber sie sind noch immer präsent. Jede an Demenz 
erkrankte Frau, jeder an Demenz erkrankte Mann 
reagiert auf dem Boden früherer Erfahrungen, 
weil sich diese Erfahrungen in ihr oder ihm als 
leibliche Erfahrung eingraviert haben, auch dann, 
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wenn kein bewusster Zugriff auf sie mehr möglich 
ist. Die früheren Erfahrungen sind sozusagen der 
Stimmungsboden, auf dem die heutigen Reakti-
onen aufbauen. Das früher Erlebte bleibt somit 
Kern der Persönlichkeit, die dadurch über alle Brü-
che hinweg doch auch etwas Kontinuierliches hat.

Der angemessene Umgang mit demenzkran-
ken Menschen kann daher nur ein Umgang sein, 
der den Spielraum situativer Erfahrungen neu zu 
entdecken vermag, ohne das punktuell Erfahrene 
sogleich zu einer Ganzheit zusammenführen zu 
wollen. Es geht darum, sich auf die Reise zu ma-
chen, um die zugeschütteten Erfahrungen und 
Erinnerungen aus der Tiefe der erkrankten Person 
freizulegen und sie punktuell neu aufleben zu las-
sen. Nur so kann aus einem Kryptomenz-Patienten 
immer wieder aufs Neue ein Remenz-Patient wer-
den, ein Mensch, der seine Erinnerung immer wie-
der neu entdeckt und damit immer wieder neue 
Erfahrungen machen kann. Es erscheint mir wich-
tig, hier nicht in die Falle der restitutio zu tappen: 
Im Umgang mit Demenzpatienten kann es nicht 
darum gehen, etwas ‚wiederherzustellen‘, etwas 
an seinen ursprünglichen Ort zurückzubringen, 
den Menschen wieder in seine einstige Verfassung 
zu versetzen. Alzheimer ist eine Reise, die nicht 
dort enden kann, wo man sie als noch Gesunder 
antrat, aber es ist auch keine Reise, die einfach in 
die Dunkelheit führt. Es wird dunkler, ja. Davor 
darf man die Augen nicht verschließen, und jeder 
Versuch, die Unzugänglichkeit der Vergangenheit 
zu bagatellisieren, erscheint zynisch im Ange-
sicht der Verzweiflung, die nicht nur das Umfeld, 
sondern auch den Kranken gerade am Anfang 
oft befällt. Aber es muss nicht sein, dass man bei 
dieser Verzweiflung stehenbleibt, wenn man sich 
klarmacht, dass auch der an Alzheimer erkrankte 
Mensch Ressourcen hat, die es ihm erlauben, im-
mer wieder aufs Neue ein Stück seiner früheren 
Erfahrungen aufflackern zu lassen und sich damit 
immer wieder neu lebendig zu fühlen.

Der Demenzpatient muss vor allem davon 
entlastet werden, irgendeiner früheren Form ge-

nügen, irgendetwas leisten zu müssen. Man muss 
ihm zubilligen können, dass er eine neue Welt um 
sich herum aufbaut, eine Welt, die er eben mit 
anderen Gefühlen, mit anderen Bewusstseins-
formen in sich aufnimmt und auf die er in neuer, 
bislang ungekannter Weise reagiert. Er ist nicht 
mehr in seinen früheren Verhaltensmustern ver-
ankert, und doch verhält er sich noch immer als 
ein einzigartiges, unverwechselbares Individuum. 
Der Umgang mit ihm wird zuweilen sogar freier, 
unbekümmerter, weil die Rollenerwartungen aus-
bleiben und seine Reaktionen unvermittelter sind. 
Tilman Jens hat das wunderbar auf den Punkt ge-
bracht, als er über die Beziehung zu seinem an De-
menz erkrankten Vater Walter Jens schrieb: „Ich 
habe einen ganz anderen Vater entdeckt, einen 
kreatürlichen Vater – einen Vater, der einfach nur 
lacht, wenn er mich sieht, der sehr viel weint und 
sich Minuten später über ein Stück Kuchen, ein 
Glas Kirschsaft freuen kann.“1 Die Demenz hat Til-
man Jens eine neue Unbefangenheit im Umgang 
mit seinem Vater ermöglicht.

Dieses neue Verhältnis der Unbefangenheit 
ist aber nur denkbar, wenn wir uns klarmachen, 
dass der Kranke eben streng genommen kein De-
menz-Patient ist, sondern ein Mensch, der seine 
Erinnerungen sehr wohl bewahrt hat, aber nun 
Unterstützung braucht, um neu zu ihnen vorzu-
dringen, um einen neuen Zugang zu ihnen zu er-
lernen. Dieses Freilegen der Erinnerungen kann 
nun kein rationales Freilegen mehr sein; es kann 
nicht darum gehen, Chronizität herzustellen oder 
korrekte Verbindungslinien zu knüpfen – das 
Freilegen wäre hier vielmehr ein assoziatives, ein 
gefühlsbezogenes. Erinnerungen können wach-
gerufen werden durch den Zugang zu den Emoti-
onen des Patienten. Der Demenzpatient hat seine 
früheren Erfahrungen tief in seine nach wie vor 
bestehende Persönlichkeit eingraviert, und es ist 
nun nicht mehr die Vernunft, die ihn zu diesen tie-
fen Erinnerungsschichten führt, es ist die leibliche 
Erfahrung. Es ist der Duft seiner Lieblingsblume, 
das Hören eines Musikstücks, das Gestreicheltwer-
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den, das Fühlen der Sonne oder das Schmecken 
von Schokolade. Es sind diese leibhaftigen sen-
sorischen Eindrücke, die dem Alzheimerkranken 
einen neuen Zugang zu seinen verschütteten Erin-
nerungen bahnen können. Man muss ihm aber die 
Möglichkeit dazu geben, solche sinnlichen Erfah-
rungen zu machen.

4. Der Schleier der Unvertrautheit

Vergegenwärtigt man sich die Situation, dass 
es zwar tief in einem drinnen eine Erinnerung gibt, 
dass man diese aber nicht bewusst wachrufen kann 
und dass sich alle Eindrücke, die man jetzt reali-
siert, kognitiv nicht in Verbindung zu dieser ver-
borgenen Erinnerung bringen lassen, dann wird 
eines deutlich: Sie müssen sich unendlich fremd 
fühlen, in einer fremden Welt, abgeschnitten von 
allem, was ihnen einst vertraut war. Sie mögen 
zwar weiter in ihrer vertrauten Umgebung leben, 
aber sie erkennen dieses Vertraute nicht mehr, 
ihre visuellen Eindrücke werden nicht mehr mit 
ihren Tiefenschichten verbunden. Alles ist fremd 
geworden. Was hier auf eine existenzielle Weise 
fehlt, ist das Gefühl der Geborgenheit. Die Unru-
he, das rastlose Umherlaufen, manchmal auch die 
Aggression vieler Alzheimerkranker können als 
Ausdruck dieser verloren gegangenen Geborgen-
heit verstanden werden und als Suche nach einem 
verlässlichen Halt. Die Geborgenheit geht dadurch 
verloren, dass der Kranke seine bisher gewohnte 
Umgebung eben nicht mehr als vertraute Um-
gebung wahrnehmen kann. Dadurch, dass er die 
Fähigkeit verlernt hat, eine Verbindung zwischen 
seinen aktuellen Eindrücken und dem früher Er-
fahrenen herzustellen, erfährt er sein Zuhause 
plötzlich als fremd, weil die Brücke zwischen dem 
Jetzt und dem Früher immer brüchiger wird. Das 
Früher ist zwar noch da, aber es wird nicht auto-
matisch abgerufen durch den Anblick des ehedem 
Vertrauten, sondern erst über Umwege.

Demenzkranke leben in einer als fremd emp-
fundenen Wirklichkeit, weil diese, obgleich sie 
Teil ihrer eigenen Biografie war, heute als losge-

löst von ihren früheren Erfahrungen wahrgenom-
men wird. Das ehedem Selbstverständliche wird 
immer mehr zum Unvertrauten; der demenziell 
erkrankte Mensch erfährt die ihn umgebende 
Wirklichkeit durch einen Schleier der Unver-
trautheit. Aber es ist nur ein Schleier – darunter 
existiert sie noch, die vertraute Welt; man muss 
jedoch erst einen Zugang zu ihr finden, einen 
neuen Zugang, und das geht nur gemeinsam mit 
anderen Menschen. Hilfe für Demenzpatienten ist 
daher in erster Linie Hilfe bei der Neuentdeckung 
des ehedem Vertrauten, Hilfe bei der Durchbre-
chung des Schleiers des Unvertrauten.

5. Die Scham, andere zu enttäuschen

Mit der Diagnose Alzheimer ist unvermeidlich 
eine Erschütterung verbunden, nicht nur für die 
Angehörigen, sondern für den Betroffenen selbst. 
Diese Erschütterung stellt alles in Frage, nagt am 
Selbstwertgefühl, löst Ängste aus, manchmal un-
erträgliche. Das Schlimmste an dieser Angst ist 
zu Beginn der Erkrankung die Furcht davor, seine 
Angehörigen zu enttäuschen. Aus dieser Furcht 
heraus erwächst ein Gefühl, welches das Leben der 
an Demenz erkrankten Menschen in den ersten Jah-
ren so konstant begleitet wie kein anderes, und das 
ist das Gefühl der Scham. Sie leben im Modus der 
Scham, weil sie sich für das schämen, was sie nicht 
mehr können, für die Enttäuschungen, die sie mei-
nen, ihren Lieben zuzufügen. Sie werden über diese 
Scham immer einsamer, immer verzweifelter, weil 
sie glauben, den Erwartungen der anderen, die sich 
eben an die alte Person richten, gerecht werden zu 
müssen, den Erwartungen, sein und handeln zu 
müssen wie früher.

Um Alzheimerpatienten wirklich zu helfen, 
scheint mir daher der eigentliche Ansatz der zu 
sein, dass man sie nicht immer wieder mit dem 
konfrontiert, was sie nicht mehr können, dass 
man sie nicht korrigiert und zurechtweist, son-
dern ihnen vielmehr zeigt, was sie noch alles können. 
Auf diese Weise verleiht man ihnen einen neuen 
Selbstwert und nimmt ihnen allein durch die ver-
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stehende Zuwendung das beklemmende Gefühl 
der Scham. Denn Scham entsteht nicht durch ein 
Nichtkönnen – Scham entsteht durch die Interna-
lisierung einer sozialen Erwartung.

An dieser unterstellten Erwartung kann ge-
arbeitet werden, indem jeden Tag neu Wertschät-
zung geübt wird an dem, was der oder die an De-
menz Erkrankte noch immer sind: liebenswürdige 
Menschen, die uns etwas zu „sagen“ haben, gera-
de durch ihr Sosein, durch den Umgang mit ih-
rer Gebrechlichkeit. Das Gefühl der Scham muss 
durch eine Kultur der Wertschätzung aufgefangen 
werden, denn Scham ist auf Dauer zerstörerisch. 
Sie führt sukzessive zur inneren Emigration und 
damit zu radikaler Einsamkeit. Scham evoziert 
Rückzugstendenzen und ist somit ein entsoziali-
sierendes Gefühl, das gerade für Demenzerkrankte 
eine extreme Bedrohung darstellt. Aber sie ist be-
handelbar: Es bedarf „nur“ eines Gegenübers, das 
durch liebevolle Ansprache Geborgenheit schenkt. 
Geborgenheit stiftende Beziehungen sind das An-
tidot, das wirksamste Gegenmittel gegen die zer-
störerische Scham. Es gilt darüber nachzudenken, 
wie man dem kranken Menschen widerspiegeln 
kann, was er noch alles kann, wie viel er noch selbst 
entscheiden kann, wie viel von seinen früheren 
Fähigkeiten noch immer in ihm schlummert. Das 
Wichtigste ist die Vermittlung von Anerkennung, 
und dazu bedarf es kleiner Gesten, die eine positive 
Resonanz vermitteln.

6. Die Fähigkeit zur Resonanz

Ein Grundproblem des Umgangs mit an Alz-
heimer erkrankten Menschen liegt darin, dass zu 
leicht übersehen wird, wie viel sie noch können. 
Das Basalste und Wichtigste ihrer verbliebenen 
Fähigkeiten ist zweifellos die Kommunikation mit 
anderen. Demenziell erkrankte Menschen kommu-
nizieren mit ihrer Umgebung, aber sie kommu-
nizieren eben auf eine neue Art und Weise. Es ist 
nicht mehr die Kommunikation über den diskur-
siven Austausch von Informationen, sondern eine 
viel ursprünglichere Verständigung über das prä-

reflexive Aufspüren von Atmosphären. Demenzpa-
tienten können ab einem bestimmten Punkt nicht 
mehr erläutern und begründen, aber sie können 
spüren und sich spürend ausdrücken, indem sie 
die Atmosphäre aufsaugen und sich von ihr tragen 
lassen. Alzheimerkranke sind stimulierbar, sie sind 
mitnahmefähig, auch begeisterungsfähig, voraus-
gesetzt, man schafft es, nicht nur das Richtige zu 
tun, sondern auch die richtige Aura zu verbreiten. 
Demenzpatienten spüren mehr als man glaubt, ge-
rade das macht sie so besonders: Ihre Sensibilität 
bleibt intakt, ja nimmt womöglich zu und lässt sie 
sensibler sein als die Gesunden. Sie nehmen wahr, 
was die nicht kranken Menschen gar nicht mehr zu 
spüren fähig sind. Demenzpatienten spüren das in 
der Luft Schwebende, sie spüren die Ungeduld des 
Gegenübers, sie spüren Desinteresse, sie spüren 
Mitmenschlichkeit, sie spüren die Zartheit eines 
Blicks genauso wie die Langeweile des Gegenübers. 
All das spüren Demenzpatienten. Es ist das Sinn-
liche des Sprechens, das nun die Botschaft vermit-
telt, nicht der Sachgehalt. Wenn man sie nun nicht 
besucht, weil man sich nicht mit ihnen unterhalten 
kann, dann setzt man sich über dieses tiefe Gespür 
hinweg und versäumt, mit ihnen in Kommunika-
tion zu treten, in einen Austausch, der eben nicht 
mehr über Worte, sondern über das Schauen, Be-
rühren, Singen, geduldiges Verweilen verläuft. Der 
demenzkranke Mensch spricht ständig mit uns, 
weil er die Fähigkeit besitzt, mitzuschwingen. Eine 
Fähigkeit, die wir vielleicht selbst wieder neu erler-
nen sollten – nicht nur, um den Demenzpatienten 
zu verstehen, sondern, um uns selbst als Menschen 
neu auszuloten. 

7. Leben im Bezogensein auf andere

Je mehr man sich mit an Alzheimer erkrank-
ten Menschen beschäftigt, desto deutlicher wird: 
Auch wenn sie ihre Fähigkeit einbüßen mögen, 
Kontinuitäten herzustellen und die Welt diskur-
siv zu erschließen, so bleiben sie doch der Welt 
gegenüber aufgeschlossen. Es ist ja nicht nur die 
beschriebene Resonanzfähigkeit, die sie auszeich-
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net, es ist mehr als das: Es ist die Beständigkeit der 
Bezogenheit auf andere, die wir tagtäglich mit ih-
nen erfahren können. Denn auch der derart kranke 
Mensch richtet sich noch immer auf den anderen 
Menschen aus, aber er tut dies nicht verbal kom-
munizierend, sondern über seinen Leib. Es ist sein 
Leib, der erfährt, sein Leib, der Zuneigung oder 
Ablehnung verspürt. Der demenzkranke Mensch 
kommuniziert leiblich, indem er mit Unruhe re-
agiert, wenn er sich alleingelassen fühlt, und mit 
geradezu kindlicher Freude, wenn er Zuneigung 
verspürt, sich an schöne Erlebnisse erinnert, wenn 
er Wertschätzung erfährt. Er ruft uns allein über 
seine leibliche Existenz zur Kommunikation mit 
ihm auf; dabei ist es nicht sein Wort, sondern sein 
Leib, der nach einer zwischenmenschlichen Ant-
wort verlangt. Die Leibsprache ist eine Sprache, 
die wir nahezu verlernt haben und an die uns der 
an Alzheimer erkrankte Mensch neu erinnert.

Der Demenzkranke ist über seine leiblichen 
Äußerungen präsent und bleibt auf eine Umwelt 
angewiesen, die sich mit ihm auseinandersetzt 
und Atmosphären schafft, die er als wohlig emp-
finden kann. Er bleibt auf ein Gegenüber bezogen.2 
Ohne Ansprechpartner, ohne ein Angebot des Mit-
schwingens, ohne die Zuwendung einer anderen 
Person würde er auch leiblich verstummen. Diese 
Krankheit ist eben nicht wirklich verstanden, wenn 
man sie auf das reduziert, was verlorengeht. So 
schwer die Verluste auch wiegen und so leicht man 
an ihnen verzweifeln kann – sie sagen nicht alles 
über diese Krankheit aus. Denn der Mensch in der 
Demenz lebt nicht nur als ihr „Träger“, sondern 
zuallererst als Mensch, als Mensch mit Gefühlen, 
die er spürt und zum Ausdruck bringt, als Mensch, 
der nach wie vor auf Beziehungen zu anderen Men-
schen angewiesen ist, auch wenn ihre Ausgestal-
tung anders aussehen mag, als dies früher der Fall 
war. Es sind eben grundlegend neue Beziehungen, 
die gestiftet werden müssen.

Auch bleibt er ein Mensch, der nicht ohne Zu-
wendung und Wertschätzung weiterleben kann. 
Die Bezogenheit auf andere und die Beziehungs-

haftigkeit seines Seins durchziehen auch sein 
von der Demenz geprägtes Leben. Daher mag es 
zwar einen Bruch in den Verhaltensmodi der De-
menzpatienten geben – in den elementarsten Be-
dürfnissen nach menschlicher Nähe bleiben sie 
Menschen wie alle anderen. Die Kontinuität des 
Bezogenseins auf andere ist wohl die beeindru-
ckendste Erfahrung, die man mit diesen kranken 
Menschen machen kann, weil sie den Gesunden 
zeigen, was wirklich wichtig ist im Leben: das 
Gefühl der Geborgenheit. Sie sehnen sich nach 
einem Ort, nach einer Geste, nach einem Men-
schen, der ihnen das Gefühl der Geborgenheit 
vermitteln kann, und diese Geborgenheit ist ohne 
Zuwendung nicht denkbar, nicht fühlbar.

8. Die leibliche Identität

Wenn dieses Gefühl der Geborgenheit durch 
einen Blick, eine Umarmung, eine Geste geschenkt 
werden kann, dann ist es möglich, ganz neue und 
wertvolle Seiten in diesen Menschen zu entdecken 
und mit diesen Seiten zahlreiche Ressourcen, die 
sie noch immer haben. Man entdeckt, wie aufmerk-
sam Demenzerkrankte sein können, wie genau sie 
beobachten können, wie sie Dinge sehen, die den 
Gesunden gar nicht auffallen. Sie zeigen uns einen 
neuen Blick auf die Welt, weil sie die Welt unver-
stellt sehen können und ein Sensorium entwickeln 
für die feinen Nuancen im Klang der Stimme, in 
der Körperhaltung, im Gesichtsausdruck, im Hän-
dedruck, die Nuancen in all dem sinnlich Erfass-
baren. Und zugleich damit zeigt sich ihre Fähigkeit 
zur emotionalen Wärme. Demenzpatienten kön-
nen so herzlich sein, sie können sich so unverstellt 
freuen, so verzaubert sein ob einer Kleinigkeit. 
Kurz, sie sind unglaublich lebendige Menschen. 
Es ist ein Leben, das durch Impulse wachgerüttelt 
werden muss, aber es bleibt ein intensiv erlebtes 
Leben. Am Anfang der Krankheit ist die Verzweif-
lung groß, die Angst, die beschriebene Scham. Im 
weiteren Verlauf aber schwindet diese Scham und 
auch das Bangen um die Zukunft, und es bleibt ein 
Leben, das unmittelbar, im Moment gelebt wird. 
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Demenzpatienten sind so auf Hilfe angewiesen und 
doch von innen heraus lebendig; jeder von ihnen 
lebt in seiner Demenz noch immer sein Leben, jeder 
erfreut sich an seinen Sachen, hat seine Vorlieben, 
seine Erinnerungen, seine individuelle Ausdrucks-
form, noch immer.

Über seinen Leib kann sich der Demenzkranke 
auch weiter als lebendiger Mensch erfahren. Die 
leibliche Erfahrung vermittelt ihm eine Art Be-
wusstsein des Hierseins. Wir müssen uns nur frei-
machen von der Vorstellung, alles laufe über das 
Großhirn ab. Auch ohne ein reflexives Verhältnis 
zu meinem Handeln zu haben, kann ich mir allein 
über die leiblichen Ausdrücke meiner Gefühle des-
sen gewahr werden, dass ich existiere, da über sie 
eine basale Stufe meines Selbst präsent bleibt. Der 
Leibphilosoph Hermann Schmitz spricht in diesem 
Zusammenhang vom „leiblichen Ich“, das durch 
leibliche Empfindungen eine affektive Beziehung 
zu sich selbst ermöglicht. Wenn Alzheimerkranke 
Wut verspüren, weil das Gegenüber ihr Anliegen 
nicht versteht, oder wenn sie anfangen zu weinen, 
weil sie sich hilflos fühlen, können diese leiblichen 
Äußerungen nicht anders denn als Ausdrücke des 
eigenen Selbst und somit als eine präreflexive Form 
der Selbsterfahrung gedeutet werden.

9. Identität durch Beziehung

Der an Alzheimer erkrankte Mensch verliert 
zwar die Kontinuität seiner Lebensgeschichte, den 
Faden seiner früheren Biografie – aber seine Biogra-
fie bleibt doch erhalten. Seine Erinnerungen blei-
ben fragmentarisch und können nicht mehr in eine 
Gesamtgeschichte eingebettet werden. Und doch 
bleibt er ein Mensch mit einer ihm eigenen ge-
wachsenen Identität, mit einem ihm eigenen Cha-
rakter. Diese Identität muss aber durch eine Bezie-
hung zu ihm hervorgekehrt werden. Zur Tragik des 
Demenzkranken gehört nicht zuletzt, dass ihm, je 
mehr die Angehörigen resignieren und das Umfeld 
sein Verhalten stereotypisiert, zunehmend seine 
Identität verunmöglicht wird. Er braucht Men-
schen, die ihn eben nicht reduzieren auf das, was 

er nicht mehr kann, sondern die ihm durch eine 
lebendige Beziehung die Möglichkeit geben, seiner 
Identität zum Ausdruck zu verhelfen. Identität ist 
ja nicht einfach eine Tatsache, die man feststellen 
kann – Identität ist ein dynamischer Prozess. Um 
zu seiner Identität zu gelangen, braucht der kranke 
Mensch die Begegnung mit einem anderen Men-
schen, er braucht ein Gegenüber, das in ihm die 
Ermöglichung von Identität wachruft und durch 
seinen Zuspruch auch tatsächlich Identität schafft, 
die Identität im Hier und Jetzt.

Hier und jetzt erfährt der Patient diese seine 
imaginierte Wirklichkeit als seine, und in diesem 
Erleben der Immanenz kann er seiner selbst ge-
wahr werden. Er empfindet sich in dem Moment, 
in dem jemand seine Wirklichkeit ernst nimmt, 
mit ihm teilt, bei ihm ist, als lebendig. Die Be-
gegnung hat hier geradezu einen schöpferischen 
Auftrag, denn über sie wird ein neues Empfinden 
geschaffen, das Empfinden, jemand zu sein. Ob 
der Demenzpatient sich als ein solcher Jemand 
empfinden kann oder nicht, hängt nicht von sei-
nen Krankheitssymptomen ab, sondern einzig und 
allein davon, wie intensiv und aufrichtig man ihm 
aufmerksame Zuwendung schenkt und Neugierde 
zeigt im Entdeckenwollen des Anderen, der sich 
zwar verändert hat, aber doch in seinem innersten 
Kern ein dem Gesunden zutiefst Verwandter bleibt 
und immer bleiben wird. Es ist also die Ansprache 
des Gesunden, die dem Kranken seine Identität 
zurückerstattet, indem sie ihn nicht als einen De-
menten, sondern als ein Du anspricht.

10. Der Demenzpatient hat uns viel zu sagen

Das Ansprechenkönnen des kranken Menschen 
ist ein großes Geschenk, nicht nur für den Kranken, 
sondern auch und vielleicht noch mehr für den Ge-
sunden, denn er ist der Schöpferische, der durch 
seine Neugierde im Kranken Saiten zum Schwin-
gen bringt, an die keiner mehr geglaubt hat. Solan-
ge es dieses Leben gibt, hält es Überraschungen be-
reit, sofern man empfänglich bleibt für die Signale, 
die Demenzerkrankte auf ihre je eigene Weise aus-
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senden, sofern man lernt, diese Signale zu deuten, 
sofern man gewillt bleibt, sich mit dem Kranken 
auf einen gemeinsamen Weg zu machen, der am 
Ende beide verändern wird.

Zwar ist es nicht möglich, die tragischen Sei-
ten einfach zu überspringen; die Tragik der De-
menz kann und darf nicht beschwichtigt werden. 
Aber das Leben mit Menschen mit Alzheimer muss 
nicht zwingend in ein monotones Pflegen münden 
– es kann ein lebendiges sein, immer wieder aufs 
Neue. Es wird darin keine verlässliche Kontinuität 
geben: Das Lebendige wird immer wieder auffla-
ckern und immer wieder versiegen, aber es flackert 
neu auf. Man muss nur die Zeichen des Lebens ent-
decken wollen. Dann bleibt das Leben mit dem an 
Demenz erkrankten Menschen ein lebendiges Le-
ben, ein beschwerliches, schmerzliches, aber doch 
zugleich auch lebendiges, manchmal gar heiteres, 
unbefangenes, unverstelltes – ein volles Leben in 
diesen kleinen Augenblicken, die der besonderen 
Fähigkeit dieser Menschen entspringen, Beziehung 
zu spüren, zwischenmenschlichen Kontakt zu er-
leben. So muss das Volle des Lebens erst über Be-
ziehungsarbeit hervorgeholt werden, es stellt sich 
nicht automatisch ein.3 Eine schöne und zugleich 
sehr dankbare Aufgabe, da auch der Gesunde plötz-
lich lernt, sich wie der Kranke über Kleinigkeiten 
zu freuen und diese Kleinigkeiten in vollen Zügen 
mitzuleben, sie aufzusaugen als ein Lebenselixier. 
Der Demenzpatient braucht unsere Hilfe, aber in 
diesem Empfangen gibt er uns viel zurück. Er ver-
hilft uns zu dem Bewusstsein, dass Menschsein 
mehr bedeutet als das, was wir in unseren starken 
Jahren davon halten.

Wer sich ganz auf den Demenzkranken ein-
lässt, kann von ihm lernen, dass unser Leben als 
Gesunde häufig einseitig fixiert ist – auf Rationa-
lität, Leistungsfähigkeit, Funktionalität und Pro-
duktivität. Er durchkreuzt dieses Menschenbild 
und zeigt uns, dass wir uns mitunter verirren in 
dieser Vorstellung vom Menschen als Leistungs-
wesen, dass Menschsein reicher ist, als wir bisher 
glaubten. Er zeigt uns, dass in jedem Menschen 

Gefühle verborgen sind, die vielleicht ein Leben 
lang nicht zur Geltung kommen, weil sie – ähnlich 
wie die Erinnerung beim Demenzpatienten – beim 
Gesunden zugeschüttet sind durch ein einseitig 
verstandenes Konzept vom guten Leben und das 
Sichanpassen an das, was vermeintlich von einem 
Menschen erwartet wird, um gesellschaftlich an-
erkannt zu werden. Demenzkranke setzen sich 
über all diese Tendenzen der Sozialkonformität 
hinweg und entfalten vor unseren Augen einen 
gesellschaftlich unverstellten Blick auf die Welt. 
Sie zeigen uns damit nichts, was uns wirklich 
fremd wäre, sondern entführen uns in emotionale 
Schichten des Lebens, die alle Menschen in sich 
tragen, die wir aber als rationalistisch ausgerich-
tete Gesunde allzu oft verkümmern lassen.

Der an Demenz erkrankte Mensch ist ein leben-
diger Mensch, der uns viel zu geben hat. Er vermag 
unsere Sicht auf das Menschsein zu relativieren 
und uns daran zu erinnern, dass wir nicht erst über 
unseren Intellekt und die kognitive Zusammen-
schau unserer Lebensgeschichte zu Menschen wer-
den. Auch unser Leib kann eine solche Geschichte 
erzählen, denn wir greifen auch über unseren leib-
lichen Zugang zur Welt auf frühere Erfahrungen 
zurück. Der Demenzkranke korrigiert auf diese 
Weise unser einseitig kognitivistisches Menschen-
bild und erinnert uns daran, dass Gespür, Gefühl 
und Intuition ebenso wichtig sind wie Rationalität.

Und noch etwas haben wir den Demenzpati-
enten zu verdanken: Ihre Existenz macht auf eine 
eindrückliche Weise deutlich, dass wir in einer Ge-
sellschaft leben, in der die Sorge um den Anderen 
wieder neu erlernt werden muss. Die Tragik der 
Demenz liegt nicht nur in der traurigen Tatsache 
beschlossen, dass es diese Krankheit gibt, sie liegt 
auch darin, dass unsere Gesellschaft es verlernt 
hat, den schwachen und angewiesenen Menschen 
in ihrer Mitte zu behalten. Der Demenzkranke hat 
für viele Menschen etwas Verstörendes, weil er uns 
alle auf das verweist, was wir bislang an Anstren-
gungen zur vollen Integrierung des schwachen 
Menschen in die soziale Gemeinschaft versäumt 
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haben. Vielleicht ist diese verloren gegangene Fä-
higkeit, den angewiesenen Menschen in die Mitte 
unserer Gesellschaft zu rücken, tragischer als die 
Krankheit selbst, denn ihre Tragik könnte durch 
die Gemeinschaft aufgefangen werden. So kann die 
Herausforderung Demenz auch eine Chance sein 
für einen neuen Weg, die Sorge um den schwachen 
Menschen als zentrale Kulturleistung des Men-
schen neu zu entdecken.

Referenzen

1	 Jens T., Demenz. Abschied von meinem Vater, Goldmann, 
München (2010), S. 133

2	 Kruse  A., Lebensqualität bei Demenz? Zur Bewältigung 
einer Grenzsituation menschlichen Lebens, Akademische 
Verlagsgesellschaft, Heidelberg (2010)

3	 Maio G., Den kranken Menschen verstehen. Für eine Medi-
zin der Zuwendung, Herder, Freiburg (2015)



259
© 2015 by IMABE – Institut für medizinische Anthropologie und Bioethik, Wien
Imago Hominis · Band 22 · Heft 4 · S. 259 – 266 · ISSN 1021-9803

	  Schwerpunkt

Prof. Dr. phil. Dipl. Psych. Andreas Kruse
Ruprecht-Karls Universität Heidelberg
Director of the Institute of Gerontology
Bergheimer Straße 20, D-69115 Heidelberg
andreas.kruse@gero.uni-heidelberg.de

Abstract

This article begins with findings and facts from 
dementia research and practice, which will stress 
the high vulnerability of patients with dementia. It 
asks how society and culture can help people with 
dementia to live with their increased cognitive, 
physical, and emotional vulnerability. A critical 
reflection about our concept of man is required, as 
it often emphasizes cognitive ability but neglects a 
person’s other qualities. The central categories that 
make up a “good life” in old age are discussed; and 
they should be expanded upon when dealing with 
dementia patients.

Keywords: anthropology, dignity, dementia, 
vulnerability, social aspects, resources

Zusammenfassung

Nach einer Einstimmung, in der Befunde aus 
der Forschung und Praxis der Demenz berichtet 
werden, geht der Beitrag auf die erhöhte Verletz-
lichkeit bei Demenz ein. Er fragt, inwieweit Gesell-
schaft und Kultur demenzkranke Menschen un-
terstützen können, mit der erhöhten (kognitiven, 
körperlichen und emotionalen) Verletzlichkeit zu 
leben. Dabei wird betont, dass eine kritische Re-
flexion unseres Menschenbildes notwendig ist, 
welches kognitive Leistungen betont, hingegen an-
dere Qualitäten der Person weitgehend vernachläs-
sigt. Zentrale Kategorien eines „guten Lebens“ im 
Alter werden diskutiert; es wird aufgezeigt, dass 
diese auch die Betrachtung eines demenzkranken 
Menschen leiten sollten.

Schlüsselwörter: Menschenbild, Menschen-
würde, Demenz, Verletzlichkeit, soziale  
Bezogenheit, Ressourcen

Andreas Kruse

Der Demenzkranke als 
Mitmensch
The Person with Dementia as a Fellow Human Being
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Frage nicht danach, wem die Stunde schlägt, denn 
sie schlägt immer dir.

1. Zur Einstimmung: Einige Aspekte des The-
mas „Demenz“

Mit dem Thema der Demenz sind zahlreiche 
Themenaspekte verknüpft: Ist Demenz eine Krank-
heit? Hier ist zu antworten: Demenz ist der Oberbe-
griff für zahlreiche, zum Teil sehr unterschiedlich 
verlaufende Erkrankungen. Besteht mit Blick auf 
Demenzen ein Präventionspotenzial, lassen sich 
also Demenzen durch gesunde Lebensführung ver-
meiden? Hier ist zu antworten: Die vaskulären, also 
gefäßbezogenen Komponenten der Demenz weisen 
ein Präventionspotenzial auf; dies ist jedoch bei den 
neurodegenerativen Komponenten – das heißt bei 
den primären Schädigungen der Nervenzellen und 
ihrer Verbindungen – nicht der Fall: Hier zeigt sich 
nach dem heutigen Stand der Forschung noch kein 
Präventionspotenzial. Sind damit alle Präventions-
konzepte mit Blick auf neurodegenerative Demenz-
formen wertlos? Hier ist zu antworten: Keinesfalls, 
denn wir können durch den Aufbau von geistigen, 
emotionalen, sozialkommunikativen, alltagsprak-
tischen und körperlichen Ressourcen dazu beitra-
gen, dass im Falle einer eingetretenen Erkrankung 
die Krankheitssymptome (zum Teil: deutlich) spä-
ter eintreten als ohne einen derartigen Ressour-
cenaufbau, sodass sich Gesundheitsförderung und 
Prävention lohnen. Lässt sich die Alzheimer-De-
menz ursächlich (kausal) behandeln? Nach heutigen 
Erkenntnissen ist dies nicht der Fall. Aber es sollte 
hinzugefügt werden, dass sowohl im Hinblick auf 
die Medikamentenentwicklung und die Früherken-
nung (Frühdiagnostik) der Alzheimer-Demenz seit 
Jahren umfangreiche Forschung betrieben wird, 
auf deren Grundlage in Zukunft eine ursächliche 
Behandlung möglich werden könnte. Kann man 
den Symptomverlauf einer Demenz beeinflussen? 
Die Antwort lautet: Ja! Durch eine rechtzeitig ein-
setzende Medikation, verbunden mit einem gei-
stigen und körperlichen Training wie auch mit 
dem Eingebundensein in emotional und geistig 

lebendige soziale Netzwerke, kann in den früheren 
Phasen der Demenz der Symptomverlauf günstig 
beeinflusst werden. Gehen in späteren Phasen der 
Demenz alle Fähigkeiten und Fertigkeiten des Men-
schen zurück? Hier ist zu antworten: Es bilden sich 
im Krankheitsprozess die meisten Fähigkeiten und 
Fertigkeiten zurück, doch dies in unterschiedlicher 
Geschwindigkeit, in unterschiedlichem Maße und 
in unterschiedlicher Tiefe. So gehen gefühlsbezo-
gene und empfindungsbezogene Qualitäten deut-
lich später zurück als kognitive Qualitäten; zudem 
weist deren Rückgang nicht das Ausmaß sowie 
die Tiefe des Verlusts auf, wie dies bei den kogni-
tiven Qualitäten der Fall ist. Können demenzkran-
ke Menschen in späten Phasen ihrer Erkrankung 
auf ihre soziale Umwelt reagieren? Hier lautet die 
Antwort: Ja! Und bei einer feinfühligen Ansprache 
sind demenzkranke Menschen auch in der Lage, die 
emotionale Gestimmtheit anderer Menschen diffe-
renziert zu erfassen. Können sie sich an Personen 
wie auch an Dingen und Prozessen in ihrer Umwelt 
erfreuen? Sie können. Können sie sich in einem 
späten Krankheitsstadium an Ereignisse und Er-
lebnisse in ihrer Biografie erinnern? Ja, an einzelne 
Ereignisse und Erlebnisse – wenn auch nicht mehr 
in der früheren Differenziertheit, in der früheren 
Tiefe. Doch ist zu beobachten, dass bestimmte Si-
tuationen ein Erinnerungszeichen tragen, auf das die 
demenzkranke Person mit emotionalen und ver-
haltensbezogenen Reaktionen antwortet, die eine 
gewisse biografische Kontinuität aufweisen, also 
mit früheren Reaktionen in Teilen verwandt sind. 
Sind demenzkranke Menschen wie Kinder anzu-
sprechen? Nein! Auch wenn sie in den späteren 
Phasen der Krankheit einen Grad an Verletzlichkeit 
aufweisen, der jenem von Kindern entspricht, so 
haben sie doch eine Biografie erlebt und gestaltet, 
die fortlebt, die aktuelles Erleben und Verhalten in 
Teilen „bahnt“. Büßen demenzkranke Menschen 
mit zunehmender Krankheitsschwere ihre Würde 
ein? Nein! Jeder Mensch besitzt als Mensch Men-
schenwürde; diese fundamentale Menschenwürde 
ist nicht an Eigenschaften sowie an Fähigkeiten 
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und Fertigkeiten gebunden. Allerdings gibt es 
auch eine an die Identität der Person und damit 
auch an deren Eigenschaften sowie an deren Fä-
higkeiten und Fertigkeiten gebundene, spezifische 
Würde – diese verändert sich in dem Maße, in dem 
sich Eigenschaften, Fähigkeiten und Fertigkeiten 
zurückbilden. Diese spezifische Würde ist aber et-
was anderes als die fundamentale Würde, die eben 
nicht „disponibel“ ist, mithin dem demenzkranken 
Menschen auch in den Endphasen der Erkrankung 
nicht abgesprochen werden kann und darf. Es ist 
dabei zu beachten: Die Würde eines Menschen 
muss leben, muss sich verwirklichen können – denn 
sonst bleibt die Würde abstrakt. Verwirklichen 
kann sie sich vor allem in vertrauensvollen, leben-
digen sozialen Beziehungen. Auch deshalb sind 
demenzkranke Menschen auf sorgende Gemeinschaf-
ten angewiesen, in denen sie Schutz, Zuneigung, 
Bekräftigung, Trost, Motivation finden. Wir nei-
gen ja dazu, in der öffentlichen Diskussion die Au-
tonomie des Menschen in das Zentrum zu stellen 
und Fragen der Menschenwürde ausschließlich an 
die Autonomie zu binden. Dabei übersehen wir, 
dass die (erlebte und gelebte) soziale Bezogenheit 
für die Menschenwürde genauso bedeutsam ist: 
denn ohne lebendige, vertrauensvolle Beziehungen 
kann der Mensch nicht sein, kann sich seine Wür-
de nicht verwirklichen. Empfinden demenzkran-
ke Menschen körperliche Schmerzen? Ja, und 
vielfach deutlich intensiver als Menschen ohne 
Demenz – was vor allem damit zu tun hat, dass 
sie die Schmerzquelle nicht lokalisieren und sich 
kognitiv und emotional nicht gegen den Schmerz 
schützen können. Nehmen sich Demenzkranke 
in späten Phasen ihrer Erkrankung eigentlich als 
„krank“ wahr? Sie erleben sich als in irgendeiner 
Weise „verändert“, sie haben Angst, „aus der Welt 
zu fallen“. Der von nicht wenigen demenzkranken 
Menschen immer wieder ausgebrachte Hilferuf 
(„Hilfe!“) gründet auf Ängsten vor Verlassenheit 
und Schutzlosigkeit. Derartige Ängste und Freude 
(in Situationen mit entsprechendem Erinnerungs-
zeichen) können sich übrigens rasch abwechseln. 

Ist in den späten Phasen der Demenz eine einfühl-
same Kommunikation für die Lebensqualität des 
Demenzkranken von Bedeutung? Unbedingt! Eine 
derartige Kommunikation ist in allen Phasen der 
Erkrankung von großer Bedeutung; sie bildet eine 
zentrale Einflussgröße von Wohlbefinden. Spüren 
Demenzkranke, in welcher Haltung ihnen andere 
Menschen begegnen – auch wenn sich diese ver-
stellen? Ja, sie nehmen dies sogar sehr genau wahr, 
was auch damit zu tun hat, dass Emotionen und 
Affekte in ihrer Differenziertheit sehr lange beste-
hen bleiben. Werden Maßnahmen, die einen Frei-
heitsentzug bedeuten (körperliche Fixierungen), 
von Demenzkranken tatsächlich als Beschränkung 
oder Entzug der Freiheit erlebt? Hier lautet die 
Antwort eindeutig: Ja! Wie ist in diesem Zusam-
menhang die Gabe von Neuroleptika zu bewerten, 
die ja in letzter Konsequenz auch mit einem Ver-
lust der Freiheit verbunden ist? Es sollte alles da-
für getan werden, die Gabe von Neuroleptika zu 
vermeiden und psychopathologische Symptome 
durch eine feinfühlige psychosoziale Begleitung 
zu lindern. Wenn sich demenzkranke Menschen 
angenommen, ernstgenommen, beschützt, ge-
schützt und sozial eingebunden erleben, wenn sie 
in einer für sie optimalen Art und Weise angeregt 
werden, wenn ihr Alltag ein ausreichendes Maß an 
Struktur aufweist: dann wird auch eine innere Lage 
gefördert, die in weiten Phasen relativ frei von Af-
fektspitzen, Agitation, reicher Symptombildung 
(Psychopathologie) und stark ausgeprägter Unruhe 
ist. In einer entsprechend gestalteten, agierenden 
und reagierenden Umwelt lässt sich die Gabe von 
Neuroleptika erkennbar verringern.

2. Die deutlich erhöhte Verletzlichkeit 
menschlichen Lebens in der Demenz

Die Demenzerkrankung konfrontiert – vor 
allem in einem fortgeschrittenen Stadium – mit 
einer Seite des Lebens, die Individuum und Ge-
sellschaft vor besondere Herausforderungen 
stellt: mit der Verletzlichkeit, Vergänglichkeit 
und Endlichkeit der menschlichen Existenz. Die 
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hohe Anzahl von Neuerkrankungen – diese wird 
in Deutschland aktuell auf ca.  250.000, in Öster-
reich auf ca. 26.000, in der Schweiz auf ca. 24.000 
jährlich geschätzt – wie auch Szenarien der Welt-
gesundheitsorganisation (WHO), denen zufolge 
sich die Anzahl demenzkranker Menschen bis 
zum Jahre  2050 verdoppeln, wenn nicht sogar 
verdreifachen wird, führen zunächst die Notwen-
digkeit vor Augen, vermehrt in die Entwicklung 
kausaler Therapieansätze und von Methoden der Früh-
diagnostik zu investieren – was in Deutschland 
mit dem im Jahre  2009 gegründeten Deutschen 
Zentrum für Neurodegenerative Erkrankungen 
(DZNE) geleistet wurde. Zudem legt sie den in-
tensiv geführten, öffentlichen Diskurs über den kul-
turellen, gesellschaftlichen und politischen (und 
nicht nur individuellen) Umgang mit der erhöh-
ten Verletzlichkeit im Leben wie auch mit den 
Grenzen des Lebens nahe. Auch wenn zu hoffen 
ist (und von einer nicht geringen Anzahl von For-
scherinnen und Forschern erwartet wird), dass in 
absehbarer Zeit wirkungsvolle Therapieansätze 
für Patientinnen und Patienten mit Alzheimer-De-
menz entwickelt werden, so drängt sich trotzdem 
die Frage auf, inwieweit in dieser Krankheit – ganz 
ähnlich wie bei Tumorerkrankungen – auch letzte 
Grenzen der menschlichen Existenz offenbar werden. 
Diese Frage wird durch die Tatsache nahegelegt, 
dass die Prävalenz der Demenzerkrankungen mit 
steigendem Alter deutlich zunimmt: Bei einem 
Sechstel der 80  bis 85-Jährigen, bei einem Fünf-
tel der 86 bis 90-Jährigen und bei 40 Prozent der 
über  90-Jährigen liegt eine Demenz vor. Diese 
enge statistische Beziehung zwischen Krankheits-
häufigkeit und Lebensalter spricht für die An-
nahme, dass sich in der Demenz auch letzte Gren-
zen unseres Lebens widerspiegeln. Andererseits 
darf nicht unerwähnt bleiben, dass der Anstieg 
der Anzahl Neuerkrankter in den letzten Jahren 
nicht so hoch ausgefallen ist, wie dies in Entwick-
lungsszenarien angenommen worden war. Doch 
ist zugleich der Hinweis wichtig, dass sich diese 
günstige Entwicklung vor allem den mehr und 

mehr ausgeschöpften Präventionspotenzialen 
im Hinblick auf die vaskulären (gefäßbedingten) 
Komponenten der Demenz verdankt.

Im Falle eines in den kommenden Jahren aus-
bleibenden Erfolgs bei der Suche nach kausalen 
Therapieansätzen könnte sich die in allen Szena-
rien der Bevölkerungsentwicklung angenommene 
Zunahme der durchschnittlichen Lebenserwar-
tung als eine besondere Herausforderung für unsere 
Gesellschaft und Kultur erweisen:1 Ist doch davon 
auszugehen, dass sich in der Demenz eine immer 
häufiger auftretende Verletzlichkeit widerspiegelt, 
dass sich die Demenz, dass sich der demenzkranke 
Mensch immer mehr zu einer modernen Form des 
memento mori entwickelt. In dem demenzkranken 
Menschen zeigt sich uns dann nicht nur ein von 
einer bestimmten Krankheit betroffener, anderer 
Mensch, sondern in diesem begegnen wir immer 
mehr uns selbst in unserer eigenen Verletzlichkeit, 
Vergänglichkeit, Endlichkeit.

Derartige Gedanken können unsere Einstel-
lung gegenüber einem demenzkranken Menschen 
wie auch unsere Verantwortung diesem gegenüber 
erheblich beeinflussen: Denn wenn wir uns vor 
Augen führen, dass aufgrund der zunehmenden 
durchschnittlichen Lebenserwartung immer mehr 
Menschen mit dem Risiko einer Demenzerkran-
kung konfrontiert sind und dass diese Erkran-
kung immer häufiger das Ende unseres Lebens 
markiert, dann weitet sich die Frage nach einer 
fachlich und ethisch fundierten Begleitung de-
menzkranker Menschen mehr und mehr zur Frage 
nach einer fachlich und ethisch fundierten Pallia-
tivversorgung. Hier sei auf eine Aussage des eng-
lischen Priesters und Schriftstellers John Donne 
(1572 – 1631) Bezug genommen, in der es heißt: „Do 
not send to know for whom the bell tolls, it always 
tolls for thee.“2 Auf unser Thema übertragen: Wir 
werden uns mehr und mehr mit der Tatsache aus-
einandersetzen zu haben, dass sich im Schicksal 
des demenzkranken Menschen auch mein eigenes 
mögliches Schicksal widerspiegelt.

Eine solche Vorstellung, ein solcher Gedan-
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ke muss nicht nur etwas Schreckendes haben, er 
kann auch produktive Überlegungen anstoßen. Eine 
Überlegung sei hier kurz dargelegt: Wir sollten 
unser eigenes Menschenbild reflektieren – und 
zwar in der Hinsicht, dass wir uns fragen, welche 
Qualitäten zur Persönlichkeit gehören und inwie-
weit es gelingen kann, aus der Verwirklichung 
schon einer dieser Qualitäten Freude, Glück und 
Erfüllung zu schöpfen. Dies bedeutet, dass wir der 
implizit oder explizit geäußerten Annahme, die 
Persönlichkeit sei vor allem oder sogar ausschließ-
lich durch ihre kognitiven Ressourcen definiert, 
(selbst-)kritisch begegnen und konstatieren, dass 
auch emotionale, empfindungs- und begegnungs-
bezogene Qualitäten eine bedeutende Quelle der 
Freude, des Glücks und der Erfüllung darstellen.3 

Ist einmal dieser Gedanke vollzogen, dann wird 
sich auch der Blick auf jenen Menschen, bei dem 
eine Demenzerkrankung aufgetreten ist, differen-
zieren: Wir erkennen in diesem deutlich mehr, als 
wir vorher erkannt haben; wir nehmen in diesem 
deutlich mehr Qualitäten wahr, als dies vorher der 
Fall gewesen ist; wir erkennen, dass trotz der Ord-
nung des Todes, die sich in diesem Menschen be-
reits deutlich zeigt, auch die Ordnung des Lebens 
ihr Gewicht, ihr Recht besitzt. 

3. Ein gutes Leben bei Demenz? Ethische 
Überlegungen

In einem ethischen Entwurf zum guten (oder 
gelingenden) Leben im Alter4 habe ich fünf Kate-
gorien in das Zentrum der Überlegungen gestellt: 
(a) Selbstständigkeit, (b) Selbstverantwortung, (c) 
bewusst angenommene Abhängigkeit, (d) Mitver-
antwortung, (e) Selbstaktualisierung. Dabei lassen 
sich diese fünf Kategorien wie folgt definieren:

Selbstständigkeit beschreibt die Fähigkeit des 
Menschen, ein von Hilfen anderer Menschen 
(weitgehend) unabhängiges Leben zu führen oder 
aber im Falle des Angewiesenseins auf Hilfen 
diese so zu gebrauchen, dass ein selbstständiges 
Leben in den für die Person zentralen Lebensbe-
reichen möglich ist.

Selbstverantwortung beschreibt die Fähigkeit und 
Bereitschaft des Individuums, den Alltag in einer 
den persönlichen Vorstellungen eines guten Lebens 
entsprechenden Art und Weise zu gestalten und 
sich mit der eigenen Person wie auch mit den An-
forderungen und Möglichkeiten der persönlichen 
Lebenssituation auseinanderzusetzen. Zudem be-
schreibt Selbstverantwortung im Prozess der me-
dizinischen und der pflegerischen Versorgung die 
Mitbestimmung des Patienten bei der Entscheidung 
über die Art der zu wählenden Intervention.

In der bewusst angenommenen Abhängigkeit spie-
gelt sich die Fähigkeit des Menschen wider, das 
– auch objektiv gegebene – Angewiesensein auf 
Unterstützung als Ergebnis seiner Verletzlichkeit 
und damit als ein Merkmal der conditio humana 
zu deuten und anzunehmen. Sie beschreibt zu-
dem die Fähigkeit, irreversible Einschränkungen 
und Verluste anzunehmen, wobei diese Fähigkeit 
durch ein individuell angepasstes und gestaltbares 
System an Hilfen gefördert wird, durch Hilfen, die 
dazu beitragen, Einschränkungen und Verluste in 
Teilen zu kompensieren oder deren Folgen erkenn-
bar zu verringern.

In der Mitverantwortung kommen die Fähigkeit 
und die Bereitschaft des Menschen zum Ausdruck, 
sich in die Situation anderer Menschen hineinzu-
versetzen, sich für andere zu engagieren, Verant-
wortung innerhalb von sorgenden Gemeinschaften 
zu übernehmen.

Selbstaktualisierung beschreibt die Verwirkli-
chung von Werten, Fähigkeiten, Neigungen und Be-
dürfnissen und die in diesem Prozess erlebte Stim-
migkeit der Situation. Dabei ist für das angemessene 
Verständnis der Selbstaktualisierung die Aussage 
wichtig, dass die Person sehr verschiedenartige 
Qualitäten umfasst: In einer ersten Differenzierung 
kann zwischen den körperlichen, den kognitiven, 
den emotionalen, den empfindungsbezogenen, den 
sozial-kommunikativen, den ästhetischen, den all-
tagspraktischen Qualitäten unterschieden werden. 
Jede dieser Qualitäten steht dabei schon für sich al-
leine als Quelle der Selbstaktualisierung.
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Diese fünf Kategorien bilden, wie bereits dar-
gelegt, nach unserem Verständnis den Kern eines 
guten Lebens im Alter. Denn Selbstständigkeit 
und Selbstverantwortung spiegeln das Moment 
der Selbstsorge – oder der Verantwortung vor 
sich selbst und für sich selbst – wider, das deswe-
gen als zentral für das gelingende Leben erachtet 
werden kann, da es die Fähigkeit zur Gestaltung 
des eigenen Lebens betont. Dabei bildet auch bei 
der Demenz – solange entsprechende körper-
liche und seelisch-geistige Ressourcen gegeben 
sind – die Selbstsorge ein bedeutendes Motiv. Wer-
den Demenzkranke in der Verwirklichung dieses 
Motivs beschnitten (siehe hier die freiheitsent-
ziehenden Maßnahmen), dann reagieren sie viel-
fach agitiert, mit heftigem Affektausdruck, wenn 
nicht sogar mit einer deutlichen Akzentuierung 
psychopathologischer Symptome. Es ist bei aller 
Begleitung eines demenzkranken Menschen wich-
tig, dass sich der Respekt vor dessen Würde auch 
im Respekt vor dessen (wenn auch eingeschränkter) 
Fähigkeit zur Selbstsorge ausdrückt. Aus diesem 
Grunde ist die Aufgabe einer fachlich und ethisch 
anspruchsvollen medizinisch-pflegerischen, psy-
chosozialen und spirituellen Betreuung vor allem 
darin zu sehen, die Ressourcen für ein (in Grenzen) 
selbstständiges und selbstverantwortliches Leben 
zu erkennen und zu fördern. Selbstverantwortung 
wird dabei in zweierlei Weise bedeutsam: Zum 
einen zeigt sich diese in der gedanklich-emotio-
nalen Vorwegnahme der verschiedenen Phasen der 
Demenz und der Artikulation von Erwartungen, 
die an die Begleitung in diesen verschiedenen Pha-
sen gerichtet werden – hier kommt der sensiblen, 
ermutigenden Aufklärung von demenzkranken 
Menschen in frühen Phasen der Demenz großes 
Gewicht zu. Zum anderen zeigt sich diese im ver-
balen und nonverbalen Ausdruck von Bedürfnis-
sen und Emotionen in spezifischen Situationen.

Die hier vorgenommene Erweiterung auf 
den nonverbalen Ausdruck ist aus wissenschaft-
lich-praktischen, aber auch aus ethischen Grün-
den bedeutsam, wird damit doch ein zusätzlicher 

Weg zur Beachtung des Willens demenzkranker 
Menschen beschritten. Der nonverbale Ausdruck 
von Bedürfnissen und Emotionen kann Pflegen-
den und Begleitenden als ein Kompass bei der Klä-
rung der Frage dienen, welche Situationen aufge-
sucht, welche gemieden werden sollten. – In der 
Mitverantwortung spiegelt sich die grundlegende 
Zugehörigkeit des Menschen zur Gemeinschaft 
wider, ohne die menschliches Leben gar nicht 
denkbar ist – dies gilt selbstverständlich auch für 
demenzkranke Menschen. Dabei ist Mitverantwor-
tung im Sinne der Mitgestaltung des öffentlichen 
Raums (oder der Weltgestaltung) zu deuten.5 Eine 
Person zu sein, die Teil der Gemeinschaft bildet, 
von dieser empfängt und dieser gibt, ist eine für 
das subjektive Lebensgefühl und Wohlbefinden 
des Menschen entscheidende Erfahrung. Dies gilt 
auch für Demenzkranke. Auch sie wollen die Er-
fahrung machen, die empfangene Hilfe erwidern, 
anderen Menschen etwas geben und damit ihren 
sozialen Nahraum mitgestalten zu können – und 
sei die geleistete Hilfe, objektiv betrachtet, auch 
noch so klein.

Die bewusst angenommene Abhängigkeit führt 
uns in besonderer Weise vor Augen, dass wir ohne 
den Anderen nicht sein können, dass dieser nicht 
ohne uns sein kann, dass sich im geistig und emo-
tional fruchtbaren Austausch zwischen Ich und Du 
etwas Neues entwickelt, was so vorher noch nicht 
war.6 Sollen wir nun, wenn wir in der Interaktion 
mit dem demenzkranken Menschen stehen, wenn 
wir diesen praktisch und emotional unterstützen, 
eine derartige Haltung aufgeben? Täten wir dies, 
so würden wir dessen Fähigkeit und Bereitschaft, 
die Abhängigkeit von unserer Unterstützung an-
zunehmen, bereits im Kern schwächen. (Diese 
Aussage gilt in gleicher Weise für Menschen mit 
körperlichen oder kognitiven Beeinträchtigungen 
wie auch für Menschen im Prozess des Sterbens.) 
Die bewusst angenommene Abhängigkeit baut 
letzten Endes auf der Erfahrung der von der Hilfe 
abhängigen Person auf, dass nicht die Hilfeleistung 
die Beziehung zwischen ihr und ihrem sozialen 



265Imago Hominis · Band 22 · Heft 4

 A. Kruse: Der Demenzkranke als Mitmensch

Nahumfeld definiert, sondern vielmehr der leben-
dige Austausch, in den diese Hilfe eingebettet ist.7 
Definiert man demenzkranke Menschen primär 
von Auffälligkeiten, Symptomen und Störungen 
her, so macht man damit einen lebendigen Aus-
tausch unmöglich – und erschwert die Integrati-
on von Hilfen in die Alltagsgestaltung. Vielmehr 
ist eine Haltung notwendig, die sich – um hier in 
den Worten von Immanuel Levinas8 zu sprechen 
– vom „Antlitz des Nächsten“ berühren lässt, die 
in diesem den „Appell“ vernimmt, „der mit seiner 
ethischen Dringlichkeit die Verpflichtungen des 
angerufenen Ich sich selbst gegenüber verschiebt 
oder beiseite wischt, so dass die Sorge um den 
Tod des Anderen für das Ich noch vor seine Sorge 
um sich treten kann.“ – Kommen wir schließlich 
zur Selbstaktualisierung, die sich in der Sprache 
der Existenzpsychologie und Logotherapie Viktor 
Frankls9 vor allem als Streben des Menschen nach 
Verwirklichung von Werten umschreiben lässt. 
Dabei differenziert Viktor Frankl zwischen drei 
grundlegenden Wertformen, in denen sich auch 
unser umfassendes Verständnis der Person und 
ihrer Möglichkeiten zur Wertverwirklichung aus-
drückt: homo faber als der schaffende Mensch, homo 
amans als der liebende, erlebende, empfindende 
Mensch, homo patiens als der leidende, erleidende, 
sein Leiden annehmende Mensch. Von großer Be-
deutung für die Theorie Frankls ist die Aussage, 
dass auch in Grenzsituation Selbstaktualisierung 
möglich ist. In der Verwirklichung der Einstel-
lungswerte, also der Fähigkeit, in einer Grenzsi-
tuation zu einer neuen Lebenssicht zu gelangen 
(homo patiens), erblickt Frankl die höchste Form 
der Wertverwirklichung. Für das Verständnis der 
Selbstaktualisierung bei Demenz ist die von Viktor 
Frankl vorgenommene Differenzierung zwischen 
den drei Wertformen von grundlegender Bedeu-
tung, zeigt uns diese doch, dass auch im Erleben 
und Lieben, dass auch in der Begegnung Quellen 
des Stimmigkeitserlebens liegen. Zudem erinnert 
uns diese Differenzierung an die Notwendigkeit, 
sich grundsätzlich um die Erfassung der verschie-

denen Qualitäten der Persönlichkeit zu bemühen 
und sich keinesfalls allein auf die kognitiven Quali-
täten zu konzentrieren. Die Tatsache, dass demenz-
kranke Menschen in persönlich vertrauten Situati-
onen und in emotional intimen Kontexten Glück 
und Freude empfinden können – allerdings immer 
nur passager, nicht überdauernd –, zeigt uns, wie 
wichtig es ist, das schöpferische Potenzial der Psy-
che auch bei einer Demenzerkrankung zu erken-
nen. Dieses Potenzial beschränkt sich eben nicht 
nur auf kognitive Qualitäten, sondern schließt alle 
Qualitäten der Person ein.

4. „Inseln des Selbst“ als Stabilisatoren der 
Identität und der Kommunikation

Das Selbst ist zu verstehen als das Gesamt jener 
Merkmale einer Person, die für deren Art des Erle-
bens und Erfahrens, des Erkennens und Handelns 
sowie des Verhaltens grundlegend sind. Das Selbst 
lässt sich in verschiedene Bereiche differenzieren: 
So kann zum Beispiel zwischen dem körperlichen, 
kognitiven, emotionalen, motivationalen, sozi-
al- kommunikativen Selbst differenziert werden. 
Den Kern des Selbst bildet die Identität der Person, 
die jene Merkmale umfasst, die für deren Selbst-
verständnis grundlegend sind. Die Identität, de-
ren Ausbildung in der Adoleszenz zwar zu einem 
ersten Abschluss erfolgt, die sich aber in den fol-
genden Lebensphasen weiter differenziert, weist – 
betrachtet man sie über den gesamten Lebenslauf 
– eine Kontinuität auf. Dies heißt: Das Selbstver-
ständnis des Menschen verändert sich im Lebens-
lauf nicht grundlegend, vielmehr unterliegt dies nur 
graduellen Veränderungen (vor allem Differenzie-
rungen) – unter der Voraussetzung, dass die Person 
nicht mit Ereignissen und Erlebnissen konfron-
tiert wird, die ihre Identität erschüttern, oder aber 
Entwicklungsanreize erfährt und auch nutzt, die 
ihr Selbstverständnis in positiver Richtung verän-
dern. Kontinuität bedeutet nicht, dass die Identi-
tät – wurde sie einmal ausgebildet – immer gleich 
bliebe. Vielmehr ist mit Kontinuität gemeint, dass 
sich Verbindungen zwischen der Identität in spä-
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teren und der Identität in früheren Lebensjahren 
herstellen lassen, auch wenn sich einzelne Aspekte 
der Identität unter dem Eindruck neuer Aufgaben 
und Anforderungen, aber auch neuer Handlungs-
optionen, graduell wandeln, vielleicht auch neue 
Aspekte hinzutreten.

Die Demenzerkrankung berührt das Selbst 
grundlegend, vor allem, wenn die Erkrankung be-
reits weit fortgeschritten ist. Dies bedeutet nicht, 
dass das Selbst bei einer weit fortgeschrittenen 
Demenz nicht mehr existierte und keine Möglich-
keit des Ausdrucks mehr fände. Vielmehr ist zu 
bedenken, dass vor dem Hintergrund einer Kon-
zeption des Selbst, die dieses nicht allein in seiner 
kognitiven Qualität, sondern auch in seinen ande-
ren Qualitäten – dies heißt in seiner emotionalen, 
sozialen, kommunikativen, alltagspraktischen, 
empfindungsbezogenen und körperlichen Qua-
lität – begreift, davon ausgegangen werden kann, 
dass dieses Selbst auch bei einer weit fortgeschrittenen 
Demenz in einzelnen seiner Qualitäten fortbesteht, 
selbst wenn die Qualitäten nur noch in Ansät-
zen ansprechbar und erkennbar sind.10 Hier kann 
durchaus ein Vergleich zur psychischen Situation 
eines in seinem Bewusstsein deutlich getrübten 
sterbenden Menschen vorgenommen werden, der 
auch nicht mehr alle Qualitäten seines (früheren) 
Selbst zeigt, bei dem aber einzelne Qualitäten – 
wenn auch nur in Ansätzen oder Resten – erkennbar, 
vernehmbar oder spürbar sind.
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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

Katharina Heimerl

Ethische Herausforde-
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von Demenzerkrankten
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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.
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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

Referenzen

1	 Kitwood T., Dementia reconsidered, aus dem Jahr 1997 in 
der Übersetzung von Christian Müller-Hergl (2004)

2	 Gastmans  C., Dignity-enhancing care for persons with 
dementia and its application to advance euthanasia direc-
tives, in: Denier  Y., Gastmans  C., Vanvelde  T. (Hrsg.), 
Justice, luck and responsibility in health care: philosophi-
cal background and ethical implications, Springer, Dor-
drecht (2013), S. 145-165, S. 130

3	 Pleschberger  S., Nur nicht zur Last fallen. Sterben in 
Würde aus der Sicht alter Menschen in Pflegeheimen, Lam-
bertus, Freiburg i. B. (2005)



275Imago Hominis · Band 22 · Heft 4

 K. Heimerl: Ethische Herausforderungen für die Sorgenden von Demenzerkrankten

4	 siehe unter anderem Kränzle S., Gedanken einer Hospiz-
praktikerin zur Sterbehilfedebatte, Sterbehilfedebatte, Das 
Sonderheft. die hospizzeitschrift (2015); 67: 39-42

5	 De Rynck P., Rondia K., Van Gorp B. „Ich bin noch immer 
derselbe Mensch“. Aufruf zu einer neuen Art der Kommu-
nikation über Demenz, EFID (European Foundations’ 
Initiative on Dementia) (2011), http://www.bosch-stif-
tung.de/content/language1/downloads/Broschuere_
Framing.pdf (letzter Zugriff am 25.9.2015)

6	 Weissenberger-Leduc M., Weiberg A., Gewalt und De-
menz. Ursachen und Lösungsansätze für ein Tabuthema in 
der Pflege, Springer, Wien/New York (2011)

7	 ebd., S. 153
8	 ebd., S. 153-154
9	 Goffman  E., Stigma. Über Techniken der Bewältigung 

beschädigter Identität, Suhrkamp, Frankfurt am Main 
(1967)

10	 ebd., S. 13
11	 Johnstone  M.-J., Metaphors, stigma and the ‘Alz-

heimerization’ of the euthanasia debate, Dementia 
(2013); 4: 377-393, S. 377

12	 George D. R., Whitehouse P. J., The War (on Terror) on 
Alzheimer’s, Dementia (2014); 1: 120-130

13	 Margalit  A., Politik der Würde - Über Achtung und Ver-
achtung, Suhrkamp, Berlin (2012)

14	 ebd., S. 145
15	 Nuffield Council on Bioethics, Dementia: ethical issues, 

Cambridge, UK: Cambridge Publishers (2009). http://
nuffieldbioethics.org/wp-content/uploads/2014/07/
Dementia-report-Oct-09.pdf (letzter Zugriff am 
27.9.2015)

16	 Nuffield Council on Bioethics, Dementia: ethical is-
sues. A guide to the report (2009), S.  3 http://nuffield-
bioethics.org/wp-content/uploads/2014/07/Demen-
tia-short-guide.pdf (letzter Zugriff am 27.9.2015)

17	 Tronto J. C., Creating Caring Institutions: Politics, Plurali-
ty, and Purpose, Ethics and Social Welfare (2010); 4: 158-
171

18	 Heller A., Angehörig sein & zugehörig werden, Praxis Pal-
liative Care, Ausgabe 3 (2009)

19	 Gröning K., Menschen mit Demenz in der Familie. Ethi-
sche Prinzipien im täglichen Umgang, Picus, Wien (2012), 
S. 22

20	 ebd., S. 22
21	 ebd., S. 22
22	 ebd., S. 23
23	 Schier M., Jurczyk K., „Familie als Herstellungsleistung“ 

in Zeiten der Entgrenzung, in: Das Parlament. Beilage 
aus Politik und Zeitgeschichte Nr.  34, 20.8.2007, he-
rausgegeben von der Bundeszentrale für politische 
Bildung, www.bundestag.de/dasparlament

24	 Gröning K., Kunstmann A-C., Krise der familialen Alten-
fürsorge – Krise der Familie oder Krise des Patriarchats?, in: 
IFF Info (2005); 2: 47-52, S. 51

25	 Wegleitner  K., Heimerl K., Gender in der ambulanten 
Pflege: eine unterrepräsentierte Perspektive, in: Reitin-
ger  E., Beyer  S. (Hrsg.), Geschlechtersensible Hospiz- 
und Palliativkultur in der Altenhilfe, Mabuse, Frank-
furt a. M. (2010), S. 211-230

26	 Pleschberger S., siehe Ref. 3
27	 Heintel P., Widerspruchsfelder, Systemlogiken und Grenz-

dialektik als Ursprung notwendiger Konflikte, in: Falk P.; 
Heintel P.; Krainz E., Handbuch Mediation und Konflikt-
management. Schriften zur Gruppen- und Organisations-
dynamik 3, VS Verlag für Sozialwissenschaften, Wies-
baden (2005), S. 15-33

28	 Klie Th., Kruse A., Verzicht auf gesetzliche Regelung zum 
assistierten Suizid. Sterbehilfedebatte, Das Sonderheft. 
die hospizzeitschrift (2015); 67: 35-37

29	 Reitinger E., Heller A., Ethik im Sorgebereich der Alten-
hilfe, in: Krobath Th., Heller A. (Hrsg.), Handbuch Orga-
nisationsethik, Lambertus, Freiburg i. B. (2010), S. 737-
765

30	 Heimerl  K., Berlach-Pobitzer  I., Autonomie erhalten: 
eine qualitative PatientInnenbefragung in der Hauskran-
kenpflege, in: Seidl  E., Stankova  M. Walter  I. (Hrsg.), 
Autonomie im Alter. Studien zu Verbesserung der Lebens-
qualität durch professionelle Pflege, Pflegewissenschaft 
heute, Band 6, Wilhelm Maudrich, Wien (2000), 
S. 102-165

31	 Schneider  W., ‚Sterben machen‘ oder ‚Tot machen‘? An-
merkungen aus soziologischer Sicht. Sterbehilfedebatte, 
Das Sonderheft. die hospizzeitschrift (2015); 67: 27-34

32	 Kruse  A., Menschenbild und Menschenwürde als grund-
legende Kategorie der Lebensqualität demenzkranker Men-
schen, in: Kruse  A. (Hrsg.), Lebensqualität bei Demenz? 
Zum gesellschaftlichen und individuellen Umgang mit 
einer Grenzsituation im Alter, Akademische Verlagsge-
sellschaft, Heidelberg (2010), S. 3-25, S. 5

33	 Konsensusstatement „Demenz 2010“ der Österrei-
chischen Alzheimer Gesellschaft, Neuropsychiatrie 
(2010); 2: 67-87

34	 Wegweiser Demenz (2015), herausgegeben vom Bun-
desministerium für Familie, Frauen und Jugend, 
Berlin, https://www.wegweiser-demenz.de/informa-
tionen/medizinischer-hintergrund-demenz/alzhei-
mer/alzheimer-krankheit.html (letzter Zugriff am 
29.9.2015)

35	 De Rynck et al. Siehe Ref 5, S. 7
36	 Draper  B., Peisah  C., Snowdon  J., Brodaty  H., Early 

dementia diagnosis and the risk of suicide and euthanasia, 
Alzheimer’s and Dementia (2010); 1: 75-82



276 Imago Hominis · Band 22 · Heft 4

Schwerpunkt • Demenz als ethische Herausforderung I

37	 Hertogh C. M. P. M., Advance care planning and the rele-
vance of a palliative care approach in dementia, Age and 
Ageing (2006); 35: 553-555, S. 554

38	 WHO, WHO definition of palliative care, in: National 
cancer control programmes: policies and managerial guide-
lines, 2nd ed., WHO, Geneva (2002), S. 83

39	 Kojer  M., Schmidl  M., „Wollen Sie Ihre Mutter verhun-
gern lassen?“ Nahrungsverweigerung und Essstörungen 
bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz, in: Laut ge-
dacht, Wegweiser zu Umsetzung der Patientenrechte, 
herausgegeben von der NÖ Patientenanwaltschaft, Fe-
bruar 2012

40	 unter anderem von Manfred von Lewinski im Streit-
gespräch mit Michael Wunder in demenz 08, (2011), 
S. 36-39

41	 Klie Th., Kruse A., siehe Ref. 28, S. 35
42	 Klie  Th., Zehn Thesen zur aktuellen Diskussion um den 

assistierten Suizid, Hospiz und Dementia Care, die hos-
pizzeitschrift (2014); 60: 19-20, S. 19

43	 ebd.
44	 Klie Th., Kruse A., siehe Ref. 28, S. 35
45	 Klie Th., Demenz und der „Wert des Lebens“, demenz. Das 

Magazin (2011); 8: 32
46	 Krainer L., Ethik ist eine Frage der Entscheidung, in: Rei-

tinger  E., Heimerl  K., Heller  A.(Hrsg.), Ethische Ent-
scheidungen in der Altenbetreuung. Mit Betroffenen Wis-
sen schaffen, kursbuch palliative care (2007); 11: 26-29

47	 Krainer  L., Heintel  P., Prozessethik. Zur Organisation 
ethischer Entscheidungsprozesse, VS Verlag für Sozial-
wissenschaften, Wiesbaden (2010)

48	 vgl. Heimerl  K., Pflegeheime als Caring Institutions, in: 
Kojer  M., Schmidl  M. (Hrsg.), Demenz und Palliative 
Geriatrie in der Praxis. Heilsame Betreuung unheilbar 
demenzkranker Menschen, 2.  überarbeitete Auflage, 
Springer, Wien/New York (2015), in Druck

49	 ebd., Krainer L., Heintel P., siehe Ref. 47
50	 ebd., Heintel P., siehe Ref. 27
51	 Bitschnau  K., Noch ein bisschen was vom Leben haben. 

Übergänge im Kontext der Palliativstation, der hospizver-
lag, Ludwigsburg (2014)

52	 Nuffield Council on Bioethics, Dementia: ethical issues, 
siehe Ref. 15; Nuffield Council on Bioethics, Dementia: 
ethical issues. A guide to the report, siehe Ref. 16

53	 vgl. Heimerl  K., Reitinger  E., Eggenberger  E., Frauen 
und Männer mit Demenz. Handlungsempfehlungen zur 
personzentrierten und gendersensiblen Kommunikation für 
Menschen in Gesundheits- und Sozialberufen, Broschüre 
des Bundesministeriums für Gesundheit, Wien (2011)

54	 Loewy  E., Ethik, Diskussionskultur und Stammzellen, 
Aufklärung und Kritik (2001); 2: 5-13

55	 Krainer L., Heintel P., siehe Ref. 47

56	 Schuchter P., Heller A., Ethik in der Altenhilfe – eine all-
tagsnahe Besprechungs- und Entscheidungskultur in der 
Sorge um ältere Menschen, in: Hospizkultur und Palliative 
Care im Pflegeheim – Mehr als nur ein schöner Abschied. 
Gut leben und würdig sterben können, Hg. v. Dachver-
band Hospiz Österreich, Ludwigsburg (2012)

57	 Nuffield Council on Bioethics, Dementia: ethical issues. 
A guide to the report, siehe Ref. 16

58	 Grossmann  R., Organisationsentwicklung im Kranken-
haus, in: Heller A, Heimerl K, Metz Ch. (Hrsg.), Kultur 
des Sterbens, Lambertus, Freiburg (2000), S. 80-105

59	 Tronto J. C., siehe. Ref. 17, S. 158
60	 ebd., S. 168
61	 ebd, S. 169
62	 Nuffield Council on Bioethics, Dementia: ethical issues, 

siehe Ref. 15 [paras 2.11–2.12])
63	 Heimerl K., Wegleitner K., Reitinger E., Organisation-

sethik – von Caring Institutions und Compassionate Com-
munities, FoRuM Supervision (2015); 45: online



277
© 2015 by IMABE – Institut für medizinische Anthropologie und Bioethik, Wien
Imago Hominis · Band 22 · Heft 4 · S. 277 – 284 · ISSN 1021-9803

	  Schwerpunkt

Wolfgang Kristoferitsch

Die Übermittlung der  
Diagnose Demenz

Univ.-Prof. Dr. Wolfgang Kristoferitsch 
Karl Landsteiner Institut für neuroimmunolo-
gische und neurodegenerative Erkrankungen 
SMZ-Ost-Donauspital 
Langobardenstraße 122, A-1220 Wien 
wolfgang.kristoferitsch@meduniwien.ac.at

Abstract

Disclosure of the diagnosis of dementia should 
take place in the early stages of the disorder, when 
the patient is still able to understand the conse-
quences of the diagnosis and is able to make au-
tonomous decisions. The disclosure of a disorder 
which is incurable and which will lead to a total 
loss of physical and mental autonomy will be un-
derstandably associated with significant psycholo-
gical stress. Therefore, the patient’s needs and de-
sires for information must be taken into account. 
Communication of the diagnosis should not be 
a one-time event. Rather, it should be focused on 
the needs and fears of the patient and his family, 
with the goal of achieving optimal coping with the 
disorder. The use of biomarkers for a pre-clinical 
diagnosis of neurodegenerative dementia are not 
recommended, except for research purposes.

Keywords: dementia, Alzheimer‘s, diagnosis, 
disclosure

Zusammenfassung

Die Mitteilung der Diagnose Demenz soll in 
einem möglichst frühen Krankheitsstadium er-
folgen, in dem der Betroffene noch die Fähigkeit 
besitzt, die Folgen der Diagnose zu erfassen und 
autonom über Behandlungsschritte und die weitere 
Lebensplanung zu entscheiden. Die Erkenntnis, an 
einer Erkrankung zu leiden, die unter dem kom-
pletten Verlust der körperlichen und geistigen Au-
tonomie zum Tode führt, kann verständlicherweise 
mit großen psychischen Belastungen verbunden 
sein. Es ist daher auf den aktuellen individuellen 
Informationswunsch und Informationsbedarf des 
Patienten Rücksicht zu nehmen. Die Mitteilung 
der Diagnose darf kein Einzelereignis sein, sondern 
soll als Prozess in mehreren Gesprächen ablaufen, 
in dessen Zentrum die Bedürfnisse und Ängste des 
Patienten und seiner Angehörigen stehen und des-
sen Ziel die bestmögliche Krankheitsbewältigung 
darstellt. Biomarker zur präklinischen Diagnose 
neurodegenerativer Demenzformen sollen, abge-
sehen von Forschungszwecken, derzeit nicht ein-
gesetzt werden.

Schlüsselwörter: Demenz, Alzheimer, Diagno-
se, Mitteilung 

Disclosure of the Dementia Diagnosis
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Einleitung

Unter dem Begriff Demenz versteht man nach 
der internationalen statistischen Klassifikation 
der Krankheiten und verwandter Gesundheits-
probleme Version  10, 201  (ICD-10-Code: F00-F03) 
ein Syndrom als Folge einer meist chronischen 
oder fortschreitenden Krankheit des Gehirns mit 
Störung vieler höherer kortikaler Funktionen, 
einschließlich Gedächtnis, Denken, Orientierung, 
Auffassung, Rechnen, Lernfähigkeit, Sprache, 
Sprechen und Urteilsvermögen im Sinne der Fäh- 
igkeit zur Entscheidung. Das Bewusstsein ist 
nicht beeinträchtigt. Gewöhnlich begleiten Ver-
änderungen der emotionalen Kontrolle, des Sozi-
alverhaltens oder der Motivation die kognitiven 
Beeinträchtigungen.1 Demenz ist zunächst eine 
klinische, beschreibende Syndromdiagnose, die 
zu einer weiteren gewissenhaften und genauen 
ätiologischen Abklärung unter Einsatz von bild-
gebender Verfahren und Laboruntersuchungen 
verpflichtet. Sekundäre Demenzformen müssen, 
da ihre Ursachen behandelbar und reversibel sein 
können (z.  B. metabolische, endokrine, kardio-
vaskuläre und paraneoplastische Erkrankungen, 
entzündliche Erkrankungen des Zentralnerven-
systems, Normaldruckhydrozephalus und raum-
fordernde Prozesse, Pseudodemenz im Rahmen 
einer Depression), von den primären, neurode-
generativen und unheilbaren Demenzformen 
(Alzheimer Demenz, frontotemporale Demenz, 
Lewy-Körperchen Demenz, Demenz bei Parkin-
son’scher Krankheit) unbedingt differentialdia-
gnostisch abgegrenzt werden.

Im Folgenden soll auf die Probleme, die mit 
der Eröffnung der Diagnose neurodegenerativer 
Demenzformen einhergeht, näher eingegangen 
werden. Sie sind progredient verlaufende und 
unheilbare Erkrankungen, die zu einem irrever-
siblen Verlust der persönlichen Autonomie sowie 
zu einem fortschreitenden geistigen und körper-
lichen Verfall führen. Es ist daher verständlich, 
dass die Vorstellung, an einer Alzheimer Demenz 
zu erkranken, in der Bevölkerung mit einer grö-

ßeren Furcht verbunden ist, als dies bei anderen 
lebensbedrohlichen Krankheiten wie Krebs oder 
Schlaganfall der Fall ist.2 Schwierigkeiten mit der 
Übermittlung einer schlechten Nachricht sowie 
Überlegungen, den Betroffenen durch eine frühe 
Mitteilung der Diagnose einer unheilbaren und 
für sein weiteres Leben desaströsen Erkrankung 
schweren psychischen Belastungen auszusetzen 
und dadurch zu schaden, haben dazu geführt, dass 
bisweilen Information zur Erkrankung nicht oder 
nur mangelhaft erfolgt und Begriffe wie Demenz 
oder Alzheimer nur umschrieben oder überhaupt 
nicht erwähnt werden. Dieses Verhalten wird auch 
durch die im Anfangsstadium der Erkrankung 
manchmal vorhandene diagnostische Unsicher-
heit unterstützt.3 Der Wunsch der Mehrzahl naher 
Angehöriger von Demenzkranken, die Diagnose 
diesen nicht mitzuteilen, steht im Widerspruch zu 
deren Wunsch, sollten sie selbst an einer Demenz 
erkranken, die Diagnose zu erfahren.4 Neuere Un-
tersuchungen zeigen allerdings, dass der Wunsch 
nach einer Diagnosemitteilung auch bei der über-
wiegenden Mehrzahl der Patienten mit Demenz 
besteht.5 Leitlinien und Empfehlungen der Fach-
gesellschaften befürworten durchwegs eine Dia- 
gnosemitteilung und umfassende Aufklärung 
von Patienten mit neurodegenerativen Demenz-
formen.6 Ob diese Empfehlungen nun tatsächlich 
im letzten Jahrzehnt zu einer signifikanten Ände-
rung in der täglichen Praxis geführt haben, bleibt 
unklar. Es wird zwar über eine deutliche Zunahme 
in der Zahl von Patienten, die über ihre Diagnose 
aufgeklärt wurden, berichtet,7 dennoch wurden 
in den USA laut einer rezenten Untersuchung nur 
45%  der Patienten mit Alzheimer über ihre Dia-
gnose informiert.8 Innerhalb Europas werden zwei 
Drittel der Patienten über die Diagnose aufgeklärt. 
Es existieren allerdings deutliche regionale Unter-
schiede (z. B. Schottland 80%, Spanien 23%).9 Dies 
weist auf eine Diskrepanz zwischen den Empfeh-
lungen der Fachgesellschaften und den tatsäch-
lichen Verhältnissen hin.
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Nutzen und möglicher Schaden der Diagnose-
vermittlung

Die Verpflichtung zu einer klaren Diagnosemit-
teilung basiert auf dem Respekt vor der Autonomie 
des Patienten, die allerdings mit dem Fortschreiten 
der Krankheit eingeschränkt wird und letztendlich 
verloren geht. Daher soll die Diagnoseübermitt-
lung möglichst in einem frühen Krankheitsstadi-
um erfolgen. Aus einer frühen Aufklärung über die 
Diagnose ergibt sich eine Reihe von Aspekten, die 
für den Betroffenen von Nutzen sein können.

Patient und Angehörige gewinnen mehr Zeit 
zur Krankheitsbewältigung und zur Anpassung 
an die zu erwartenden Einschränkungen. Sie wis-
sen nun über die Ursache von Persönlichkeitsver-
änderungen und Defiziten Bescheid und können 
sich mit der Diagnose auseinandersetzen. Milde 
kognitive Defizite können, wenn sie nicht erkannt 
werden, zu intrafamiliären und Partnerkonflikten, 
Kränkungen, Mobbing am Arbeitsplatz und Über-
forderung führen. Viele dieser belastenden Situ-
ationen können durch eine frühe Diagnoseüber-
mittlung, die zu einem besseren Verständnis des 
Verhaltens der Betroffenen führt, vermieden wer-
den. Erfolgt die Aufklärung rechtzeitig, können 
berufliche und finanzielle Entscheidungen sowie 
Fragen zur Zukunft (Testament, Pflege und Vor-
sorgevollmacht, Patientenverfügungen etc.) au-
tonom getroffen werden. Auch wenn bei der Alz- 
heimer Demenz keine Heilungsmöglichkeit be-
steht, so können Medikamente und nicht-pharma-
kologische Maßnahmen doch eine Verzögerung im 
Auftreten von Krankheitssymptomen bewirken. 
Sie sind vor allem in der frühen Krankheitsphase 
wirksam. Auch müssen Aufklärung und Einver-
ständnis therapeutischen Maßnahmen vorange-
hen. Therapieplanung und Krankheitsbewälti-
gung sind ohne diagnostische Aufklärung kaum 
durchführbar.10 Die meisten Vorteile der Diagno-
seübermittlung sind somit vor allem im frühen 
Krankheitsstadium gegeben. Die für das Verständ-
nis der Diagnose erforderliche mentale Kapazität 
und Krankheitseinsicht sind im fortgeschrittenen 

Krankheitsstadium oft nicht mehr vorhanden. 
Eine Diagnoseübermittlung wird dann sinnlos, da 
der Betroffene mit der Diagnose nichts anfangen 
kann und sie sofort wieder vergisst.11

Dem Nutzen einer Aufklärung steht die Sorge 
gegenüber, Kranke, für die es keine kurative The-
rapie gibt, unnötigen emotionalen Belastungen 
auszusetzen und zusätzliches Leid, Hoffnungs-
losigkeit bis hin zur schweren reaktiven Depres-
sion und Suizid hervorzurufen. Mehrere Studien 
zeigten, dass nach der Diagnoseübermittlung, ab-
gesehen von einer kurzen Schockphase, keine Zu-
nahme längerfristiger Depressionen und Suizide 
beobachtet wurden.12 Diese Ansicht wird auch in 
vielen Leitlinien vertreten. Andere Autoren hinge-
gen fanden eine erhöhte Suizidrate in den ersten 
Monaten nach der Diagnosestellung13 oder in der 
frühen Krankheitsphase.14 Ein Noceboeffekt, der 
mit dem Wissen um die Diagnose Demenz verbun-
den ist und dem in der frühen Krankheitsphase 
eine Bedeutung zukommen könnte, ist ebenfalls 
in Betracht zu ziehen. Ältere Probanden, die über 
ihren positiven ApoE-4 Genotyp, der mit einer hö-
heren Alzheimer-Risiko verbunden ist, informiert 
wurden, beurteilten ihre Gedächtnisleistung viel 
negativer und schnitten auch in kognitiven Tests 
schlechter ab, als eine Vergleichsgruppe mit einem 
ebenfalls positiven ApoE-4  Genotyp, die jedoch 
uninformiert blieb.15

Es herrscht generell Übereinstimmung, dass 
die Eröffnung der Diagnose für den Patienten mit 
einem größeren Nutzen als Schaden verbunden 
ist. Eines der Hauptargumente für eine offene Dia- 
gnosemitteilung ist der hohe Stellenwert, der in 
der westlichen Welt der Patientenautonomie zu-
kommt. Dass dies in anderen Kulturkreisen nicht 
immer der Fall ist, muss berücksichtigt werden. 
Auch bestehen kulturelle Unterschiede im Umgang 
mit der Information, an einem unheilbaren Leiden 
erkrankt zu sein. Neben dem Recht um das Wissen 
der Diagnose, gibt es auch ein Recht auf das „Nicht 
Wissen-Wollen“, das die Unbeschwertheit des Be-
troffenen in einer Krankheitsphase bewahrt, in der 
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noch keine deutliche Beeinträchtigung besteht.16 

Die Diagnoseübermittlung und Aufklärung darf 
nicht um jeden Preis erfolgen. Ob eine Diagnose- 
übermittlung stattfindet oder ob sie unterlassen 
wird, bleibt trotz der generellen Empfehlung der 
Leitlinien zur Mitteilung immer eine Einzelfallent-
scheidung. Diese wird von den Prinzipien des ethi-
schen Handelns in der Medizin geleitet, nämlich 
Autonomie des Patienten, Schadensvermeidung, 
Patientenwohl und soziale Gerechtigkeit.

Diagnosemitteilung

Erkrankte haben das Recht die Diagnose ihrer 
Erkrankung zu erfahren und aufgeklärt zu wer-
den. Abgesehen von wenigen Ausnahmen soll der 
Patient seine Diagnose erfahren und über seine 
Erkrankung informiert werden. Der Arzt ist bei 
der Diagnoseübermittlung zur Wahrhaftigkeit 
verpflichtet. Das bedeutet aber nicht, dass alles, 
was wahr ist, auch ausgesprochen werden muss. 
Aufrichtigkeit darf nicht mit brutaler Offenheit 
verwechselt werden. Trotz der Empfehlungen vie-
ler Leitlinien, Patienten über die Diagnose Demenz 
aufzuklären, gibt es nur wenige Publikationen, 
die sich mit dem „Wie“ beschäftigen.17 Die Dia-
gnosemitteilung ist nicht als einmaliges Ereignis, 
sondern als ein mehrstufiger Prozess zu sehen, 
der fast immer in mehreren Gesprächen ablaufen 
wird. In einer Vorbereitungsphase wird der auf-
klärende Arzt bemüht sein, eine vertrauensvolle 
Beziehung zum Patienten und seinen Angehörigen 
aufzubauen. Er wird sich ein Bild über den aktu-
ellen Wissensstand, den Informationswunsch und 
Informationsbedarf sowie über das „Wissen-Wol-
len“ des Patienten machen. Dies kann zwanglos 
bereits während der diagnostischen Abklärung des 
Verdachtes auf eine Demenz erfolgen. Der Patient 
und seine Angehörigen können so auf die mögliche 
Diagnose einer Demenz vorbereitet werden. Eine 
schrittweise Diagnosevermittlung kann es leichter 
machen, den Patienten und seinen Angehörigen 
die schlechte Nachricht beizubringen. Es ist daher 
anzustreben, dass die Aufklärung über die Diagno-

se durch diejenige Person erfolgt, die die medizi-
nische Abklärung geleitet hat. Angehörige oder 
dem Patienten nahestehende Bezugspersonen sol-
len früh miteinbezogen werden, wozu allerdings 
das Einverständnis des Patienten erforderlich ist. 
Fehlt dieses zunächst, sollte man darauf drängen, 
Angehörige rasch in weiteren Gesprächen einzu-
beziehen. Angehörige sind wichtige Informanten, 
Vermittler und Unterstützer. Darüber hinaus sind 
für Familienangehörige massive zukünftige Bela-
stungen und einschneidende Veränderungen ihrer 
Lebensgestaltung zu erwarten, über die sie recht-
zeitig informiert werden sollten.

Nach der Vorbereitungsphase und dem Ab-
schluss der diagnostischen Untersuchungen 
wird ein formelles Diagnosegespräch erfolgen, in 
dem der Patient, wenn möglich im Beisein einer 
Vertrauensperson, über das Resultat der Untersu-
chungen und die sich daraus ergebende Diagnose 
einfühlsam und anteilnehmend informiert wird. 
Die Wortwahl soll verständlich und möglichst 
frei von medizinischen Fachausdrucken sein. Ein 
Arztbrief zur schriftlichen Zusammenfassung des 
Besprochenen, der nach dem Gespräch nochmals 
gelesen werden kann, ist hilfreich. Es ist nicht 
sinnvoll bei der Diagnoseeröffnung eine Fülle von 
Informationen zu vermitteln, die von den Betrof-
fenen in einer emotional belastenden Situation 
nur teilweise oder überhaupt nicht erfasst werden 
können. Dies trifft vor allem dann zu, wenn diese 
Diagnose nicht erwartet wird. So haben die Mehr-
zahl der betroffenen Patienten (73%) und auch 
eine signifikante Minderheit ihrer Angehörigen 
(16%) nach der Diagnoseeröffnung die Diagnose 
nicht verstanden.18

Für das Diagnosegespräch muss genügend Zeit 
verfügbar sein. Es soll patientenzentriert ablau-
fen und dem Betroffenen muss genügend Raum 
gegeben werden, seine Gefühle und Emotionen 
auszudrücken. Bedürfnisse, Ängste und Vorstel-
lungen des Patienten und seiner Angehörigen wer-
den dabei in den im Mittelpunkt des Gespräches 
gerückt.19 Es muss ausreichend Gelegenheit für 
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Fragen vorhanden sein. Der Respekt vor dem Pati-
enten gebietet, dass bei Anwesenheit von Vertrau-
enspersonen in erster Linie mit dem Patienten und 
nicht über den Patienten gesprochen wird. Auch 
wenn die Informationen über die Diagnose wahr-
heitsgetreu und ohne Beschönigung vermittelt 
werden sollen, darf der Patient nicht im Zustand 
der Hoffnungslosigkeit zurückgelassen werden. So 
kann auf das erst frühe Stadium der beginnenden 
Demenz und die entsprechenden Adaptionsmög-
lichkeiten hingewiesen werden, auf diejenigen 
Hirnleistungen, die in den neuropsychologischen 
Testuntersuchungen nicht betroffen waren, auf 
die Bedeutung der kognitiven Reservekapazität,20 
auf die unterschiedlichen und nicht vorherseh-
baren Krankheitsverläufe, auf medikamentöse und 
nichtmedikamentöse Maßnahmen, durch die eine 
Verzögerung des Krankheitsverlaufes erreicht wer-
den kann und schließlich auf Fortschritte in der 
Demenzforschung. Dem Patienten und seinen An-
gehörigen soll vermittelt werden, dass sie mit ihren 
Ängsten und Befürchtungen nicht allein gelassen 
werden, dass sie auch im weiteren Krankheitsver-
lauf betreut werden und bei zukünftigen Proble-
men Lösungen gesucht werden.

Weitere Gespräche werden auf spezifische Fra-
gen wie Lebensplanung, Verhalten im Beruf und 
Umfeld, Vorsorge, Patientenverfügung, Thera-
piekonzepte etc. eingehen. Informationen über 
soziale Hilfen und Patientenorganisationen dür-
fen nicht vernachlässigt werden. All das dient dem 
obersten Ziel der Diagnosemitteilung, nämlich 
gemeinsam mit den Betroffenen eine Strategie zur 
Krankheitsbewältigung zu entwickeln.

Prädiktive und präsymptomatische Dia-
gnostik

Moderne bildgebende Verfahren, wie Positro-
nen-Emissions-Tomographie-Untersuchungen 
mit Amyloid spezifischen Liganden, die Amy-
loidablagerungen im Gehirn sichtbar machen und 
der Einsatz von Biomarkern, wie die Bestimmung 
des Gehaltes von Amyloid-beta  1-42 (Aß42) und 

phosphoriliertem tau-Protein (Phospho-tau) in 
der Cerebrospinalflüssigkeit, können in der frü-
hen Krankheitsphase einer klinisch manifesten 
Alzheimer Krankheit diagnostisch hilfreich sein.21 
Zum jetzigen Zeitpunkt können Biomarker noch 
nicht die klinische Diagnose ersetzen, sie sind 
aber in manchen Situationen eine nützliche dia-
gnostische Ergänzung.22

Die neurodegenerativen Demenzformen be-
ginnen lange vor ihrer klinischen Manifestation. 
Im präklinischen Stadium, in dem noch keine 
Symptome vorhanden sind, sind diese modernen 
diagnostischen Techniken noch nicht ausreichend 
spezifisch, um mit genügender Genauigkeit fest-
stellen zu können, ob und wann eine Alzheimer 
Krankheit auftreten wird. Ihr Einsatz wird in der 
präklinischen Krankheitsphase außer zu For-
schungszwecken nicht empfohlen.23 Dies trifft 
auch für die Bestimmung des Apolipoprotein-E 
(ApoE) Genotyps zu, aus dem sich im Einzelfall we-
der die Erkrankungswahrscheinlichkeit noch der 
Krankheitsbeginn ableiten lassen.24

Molekulargenetische Untersuchungen

Eine familiäre Häufung ist bei der Alzhei-
mer Erkrankung und bei der frontotemporalen 
Demenz bekannt. Sie wird entweder auf einen 
monogenetisch nach den Mendelschen Regeln 
vererbten Gendefekt oder auf eine komplexe und 
polygenetisch vererbte erhöhte Suszeptibilität 
zurückgeführt. Genetische Tests besitzen klinisch 
nur bei Fällen mit einem monogenetisch ver-
erbten Gendefekt eine diagnostische Bedeutung. 
Demenzen mit monogenetischem Erbgang wer-
den in der Regel autosomal dominant vererbt und 
zeigen eine hohe Penetranz. Bisher sind nur rund 
500  Familien mit autosomal dominant vererbter 
Alzheimer Krankheit weltweit bekannt. Sie wer-
den, soweit bekannt, durch Mutationen an den 
Genen APP, PSEN1 oder PSEN2 verursacht. Bei der 
frontotemporalen Demenz hingegen werden  10% 
bis 30% aller Krankheitsfälle monogenetisch ver-
erbt. Hier sind Mutationen an den Genen  MAPT, 
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GRN und C9ORF72 für 80% der Fälle mit Verdacht 
auf monogenetischem Erbgang verantwortlich.25 
Klinisch handelt es sich bei den monogenetisch 
vererbten Demenzen um frühe, meistens bereits 
in der 5. und 6. Lebensdekade manifest werdende 
Erkrankungen, die in mehreren Generationen ge-
häuft zu beobachten sind. Der Verdacht auf eine 
familiäre Demenz kann bei klinisch manifest 
Erkrankten durch eine molekulargenetische Un-
tersuchung bestätigt werden. Die Durchführung 
einer genetischen Untersuchung bei Patienten 
mit klinisch manifester Demenz hat, abgesehen 
von der Sicherung der klinischen Diagnose, zu-
sätzliche Auswirkungen auf klinisch noch gesun-
de Familienmitglieder, die mit einem erhöhten 
Krankheitsrisiko behaftet sein können. Bei Kin-
dern des Patienten beträgt dieses Risiko  50%. Es 
hängt zunächst von der Zustimmung des Pati-
enten ab, ob ein positives Untersuchungsergeb-
nis an möglicherweise betroffene Angehörige 
weitergegeben werden soll. Untersuchungen mit 
molekulargenetischen diagnostischen Verfah-
ren sind an gesetzliche Auflagen gebunden und 
erfordern vor der Testung und bei der Befundbe-
sprechung eine Beratung durch einen Facharzt 
für Humangenetik oder einem für das betreffen-
de Indikationsgebiet zuständigen Facharzt mit 
Qualifikation auf dem Gebiet der Humangenetik. 
Bei entsprechender Disposition für eine erbliche 
Erkrankung mit gravierenden physischen, psy-
chischen und sozialen Auswirkungen ist auch auf 
die Zweckmäßigkeit einer zusätzlichen Beratung 
durch einen Psychologen oder Psychotherapeuten 
hinzuweisen.26 Die Indikation zu prädiktiven Un-
tersuchungen an klinisch nicht betroffenen An-
gehörigen ist wegen der schwerwiegenden Folgen 
und dem Fehlen therapeutischer Konsequenzen 
besonders gewissenhaft abzuwägen. Dies gilt in 
noch größerem Maß für die pränatale Diagnostik 
und für die Präimplantationsdiagnostik. Es ist 
ethisch nicht vertretbar, aus dem Wissen über 
eine sich 50 Jahre später manifestierende Erkran-
kung, für die es bis dahin durchaus eine kurative 

Therapiemöglichkeit geben könnte, ungeborenes 
Leben zu beenden. Als Gründe für eine prädik-
tive genetische Testung klinisch nicht betrof-
fener Angehöriger werden Abklärung subjektiv 
wahrgenommener Gedächtnisstörungen, Le-
bensplanung und Familienplanung angegeben. 
Der Ablauf prädiktiv genetischer Untersuchung 
richtet sich nach Leitlinien, wie sie für die prädik-
tive Testung von Angehörigen von Patienten mit 
Chorea Huntington vorgeschlagen wurden, einer 
Erbkrankheit mit vergleichbarem desaströsen 
Verlauf.27 Eine prädiktive Testung wird nur bei Er-
wachsenen erfolgen. Kinder sind wegen fehlender 
Konsequenzen von einer prädiktiven Testung aus-
geschlossen. Für die Entscheidung zu einer prä-
diktiven Testung muss genügend Zeit vorhanden 
sein. Vor der Testung muss mindestens zweimal 
in einem größeren zeitlichen Intervall über die 
Konsequenzen und Tragweite eines positiven Be-
fundes, über das Fehlen präventiver Maßnahmen 
und über die Möglichkeit einer psychischen Schä-
digung informiert werden. In den Vorgesprächen 
sollten auch Art und Weise einer psychotherapeu-
tischen Begleitung in der Posttest-Phase ebenso 
wie das Vorgehen bei der Weitergabe eines posi-
tiven Befundes an potentiell mitbetroffene An-
gehörige vereinbart werden. Bei Hinweisen auf 
gravierende psychische oder psychiatrische Pro-
bleme sollte die Testung verschoben werden. Es 
ist oft günstig, die Information über das Tester-
gebnis in Anwesenheit einer Vertrauensperson zu 
übermitteln. Falls die Möglichkeit besteht, sollte 
man die Betroffenen über klinische Studien zu 
präventiven Maßnahmen informieren.

Referenzen

1	 Deutsche Gesellschaft für Neurologie, Diagnose und 
Therapie von Demenzen, http://www.dgn.org/leitli-
nien/11-leitlinien-der-dgn/2341-ll-15-2012-diagnose-
und-therapie-von-demenzen

2	 Health and Retirement; Planning for the Great Unknown, 
A Merrill Lynch Retirement Study conducted in part-
nership with Age Wave, https://mlaem.fs.ml.com/
content/dam/ML/Articles/pdf/mlwm_health-and-re-



283Imago Hominis · Band 22 · Heft 4

 W. Kristoferitsch: Die Übermittlung der Diagnose Demenz

tirement-2014.pdf
3	 Markle G. B., Telling the diagnosis of Alzheimer’s Disease, 

N Engl  J Med (1993); 328: 736; Cornett P. F., Hall  J. R., 
Issues in disclosing a diagnosis of dementia, Arch  Clin 
Neuropsych (2008); 23: 251-256

4	 Maguire  C.  P. et  al., Family members’ attitudes towards 
telling the patient with Alzheimer’s disease their diagnosis, 
Br Med J (1996); 313: 529-530; Bamford C. et al., Disclos-
ing a diagnosis of dementia: a systematic review, Int J Ger-
iatric Psychiatry (2004); 19: 151-169

5	 Marzanski  M., Would you like to know what is wrong 
with you? On telling the truth in patients with demen-
tia, J  Med  Ethics (2000);  26:  108-113; Pinner  G., Bou-
man  W.  G., Attitudes of Patients With Mild Dementia 
and Their Carers Towards Disclosure of the Diagnosis, Int 
Psychogeriatr (2003);  15:  279-288; van  den  Dungen  P. 
et  al., Preferences regarding disclosure of a diagnosis of 
dementia: a systematic review, Int  Psychogeriatrics 
(2014); 26: 1603-1618

6	 Deutsche Gesellschaft für Neurologie, Diagnose und 
Therapie von Demenzen, siehe Ref. 1; Hort J. et al., EFNS 
guidelines for the diagnosis and management of Alzhei-
mer’s disease, Eur  J Neurol (2010);  17:  1236-1248; http://
www.alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/
Our-opinion-on/Disclosure-of-the-diagnosis-to-peo-
ple-with-dementia-and-carers/%28language%29/
eng-GB#fragment1; Deutsche Alzheimer Gesellschaft 
e. V., Empfehlungen zum Umgang mit Diagnose und Auf-
klärung bei Demenz, https://www.deutsche-alzheimer.
de/fileadmin/alz/pdf/empfehlungen/empfehlungen_
diagnose_aufklaerung.pdf; Deutsche Alzheimer Ge-
sellschaft e. V., Empfehlungen zum Umgang mit Frühdi-
agnostik bei Demenz, https://www.deutsche-alzheimer.
de/fileadmin/alz/pdf/empfehlungen/empfehlungen_
fruehdiagnostik_demenz_dalzg.pdf; Alzheimer‘s As-
sociation, Diagnostic Disclosure, https://www.alz.org/
professionals_and_researchers_diagnostic_disclo-
sure.asp

7	 Werner P. et al., Current knowledge and future directions 
about the disclosure of dementia: A systematic review of 
the first decade of the 21st century, Alzheimers Demenz 
(2013); 9: e74-e88

8	 Alzheimer’s Association, New Alzheimer’s Association 
Report finds less than half of people with Alzheimer’s 
Disease say they were told the Diagnosis, https://www.
alz.org/documents_custom/2015_facts_and_figures_
press_release.pdf

9	 Georges  J. et  al., Alzheimer’s disease in real life – the 
dementia carer’s survey, Int  J  Geriatr Psychiatry 
(2008); 23: 546-551

10	 Hort  J. et  al., siehe Ref. 6, Carpenter  B., Dave  J., Dis-

closing a dementia diagnosis: a review of opinion and 
practice, and a proposed research agenda, Gerontolist 
(2004);  44:  149-158; Bopp-Kistler  I., Diagnoseeröffnung 
und Begleitung, Ther Umsch (2015); 72: 225-231

11	 Cornett P. F., Hall J. R., siehe Ref. 3
12	 Pinner G., Bouman W. G., siehe Ref. 5; Carpenter B. D. 

et  al., Reaction to a dementia diagnosis in individu-
als Alzheimer’s disease and mild cognitive impairment, 
J Amer Geriatr Soc (2008); 56: 405-412; Lee S. M. et al., 
The psycological impact of a diagnosis of Alzheimer’s 
diseas, Dementia (London) (2014);  13:  289-305; Mor-
mont E. et al., Symptoms of depression and anxiety after 
disclosure oft he diagnosis of Alzheimer disease, J Geriatr 
Psychiatry Neurol (2014); 27: 231-236

13	 Erlangsen A. et al., Hospital-diagnosed dementia and sui- 
cide: a longitudinal study using prospective, nationwide 
register data, Am J Geriatr Psychiatry (2008); 16: 220-228

14	 Lim W. S. et al., Early-stage Alzheimer disease represents 
increased suicidal risk in relation to later stages, Alzheim-
er Dis Assoc Disord (2005); 19: 214-19

15	 Lineweaver T. T. et al., Effect of knowledge of ApoE geno- 
type on subjective and objective memory performance in 
healthy older adults, Am J Psychiatry (2014); 171: 201-208

16	 Marzanski  M., siehe Ref.  5; Deutsche Alzheimer Ge-
sellschaft e. V., Empfehlungen zum Umgang mit Diagnose 
und Aufklärung bei Demenz, siehe Ref.  6; Charlton  R., 
Do we always need to tell patients the truth?, Lancet 
(1998); 352: 1787

17	 Marzanski M., siehe Ref. 5; Carpenter B.; Dave  J., sie-
he Ref. 10; Bopp-Kistler I., siehe Ref. 10; Karnieli-Mill-
er  O. et  al., Dilemmas in the (un)veiling of the diagnosis 
of Alzheimer’s disease: walking an ethical and professional 
tight rope, Pat Edu Couns (2007); 67: 307-314; Lecouter-
ier J. et al., Appropriate disclosure of a diagnosis of demen-
tia: identifying the key behaviours of „best practice“, BMC 
Health Serv Res (2008); 8: e1-10

18	 Barrett A. A. Keller M., Short-term effect of dementia dis-
closure: how patients and families describe the diagnosis, 
J Am Geriatr Soc (2006); 54: 1969-1970

19	 Zaleta A. K. et al., Patient-centered communication during 
the disclosure of a dementia diagnosis, Am JAlzheim-
er’s Dis Other Demen (2010); 25: 513-520

20	 Pernezky  R. et  al., Kognitive Reservekapazität und ihre 
Bedeutung für Auftreten und Verlauf der Demenz, Nerven-
arzt (2011); 82: 325-335

21	 Albert M. S. et al., The diagnosis of mild cognitive impair-
ment due to Alzheimer’s disease: recommendations from 
the National Institute on Aging-Alzheimer’s Association 
workgroup on diagnostic guidelines for Alzheimer’s dis-
ease, Alzheimers Dement (2011); 7: 270-279

22	 Jack  C.  R. et  al., Introduction to the recommendations 



284 Imago Hominis · Band 22 · Heft 4

Schwerpunkt • Demenz als ethische Herausforderung I

from the National Institute on Aging-Alzheimer’s Associ-
ation workgroup on diagnostic guidelines for Alzheimer’s 
disease, Alzheimers Dement (2011); 7: 257-262

23	 Sperling  R.  A. et  al., Toward defining the predict- 
ing stages of Alzheimer’s disease, Alzheimers Dement 
(2011); 7: 280-292; Grill J. D. et al., Should we disclose am-
yloid imaging results to cognitively normal individuals?, 
Neurodegener Dis Manag (2013); 3: 43-51

24	 Hort J. et al., siehe Ref. 6; Heger N. E., Predicitive testing 
and Alzheimer disease, Clin Chem (2014); 60: 12-13

25	 Loa  C.  T. et  al., Genetics of dementia, Lancet 
(2014); 383: 828-840

26	 Gentechnikgesetz, Fassung um 18.11.2015, https://www.
ris.bka.gv.at/GeltendeFassung.wxe?Abfrage=Bundes-
normen&Gesetzesnummer=10010826&ShowPrint-
Preview=True

27	 International Huntington Association and the Wor-
ld Federation of Neurology Research Group on Hun-
tington’s Chorea, Guidelines for the molecular genetics 
predictive test in Huntington’s disease, J Med Genet 
(1994); 31: 555-559

 
Sämtliche Internetseiten zuletzt abgerufen am 
16. 11. 2015.



285
© 2015 by IMABE – Institut für medizinische Anthropologie und Bioethik, Wien
Imago Hominis · Band 22 · Heft 4 · S. 285 – 293 · ISSN 1021-9803

	  Schwerpunkt

Zusammenfassung

Schwer Demenzkranke erleben die Welt aus-
schließlich auf der Gefühlsebene. Nur auf dieser 
Ebene können wir versuchen, ihnen zu begegnen. 
Voraussetzung dafür ist eine respektvolle und 
wertschätzende Grundhaltung, das heißt, die Be-
reitschaft die Kranken als gleichwertig zu akzep-
tieren. Das allein ist indes zu wenig: Wer laufend 
Menschen mit weit fortgeschrittener Demenz zu 
betreuen hat, muss, um eine Beziehung zu den 
Betroffenen herstellen zu können, lernen, mit den 
„sprachlos“ gewordenen Kranken zu kommunizie-
ren. Seit vielen Jahren hat sich die Validation nach 
Naomi Feil als bestens geeigneter Zugangsweg für 
jede Phase der Demenz bewährt. Als sehr hilfreich 
für den nonverbalen Kontakt mit weit fortgeschrit-
ten Demenzkranken erweist sich auch die Basale 
Stimulation.

Schlüsselwörter: Nonverbale Kommunikation, 
Beziehung, Empathie, ethisches Handeln

Abstract

Patients suffering from severe dementia expe-
rience the world on a purely emotional level. Th-
erefore, the only way for us to connect with them 
is on this level. However, this requires a respect-
ful attitude that accepts the patient as an equal. 
Furthermore, those who provide constant care to 
persons with highly advanced dementia must le-
arn to communicate with them. There is no other 
way to develop a relationship. According to Naomi 
Feil, the method of “validation” has proven to be 
the best approach in every stage of dementia. Basal 
stimulation has also been found to be a helpful tool 
for establishing non-verbal communication.

Keywords: non-verbal communication, rela-
tionship, empathy, ethical conduct
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„Je intensiver die Beziehung zwischen dem Anderen 
und mir ist, desto angemessener wird mein Handeln 

und meine Entscheidung sein.“
Klaus Dörner1

Wenn die Demenz immer weiter fortschreitet, 
verlieren die Betroffenen allmählich nicht nur ihr 
Gedächtnis, sie können auch nicht mehr denken 
und sich nicht mehr in ihrem Leben orientieren. 
Mit der Zeit reduziert sich die Fähigkeit, sich verbal 
auszudrücken, stetig weiter. Immer häufiger fehlen 
die richtigen Worte, schließlich versiegt die Spra-
che ganz. Die Betroffenen können allgemein ge-
bräuchliche Kommunikationsroutinen nicht mehr 
bedienen. Sie sind in allen Belangen desorientiert, 
können ihre Eindrücke nicht mehr zuordnen, ihre 
Schmerzen nicht mehr orten, ihre Wünsche und 
Bedürfnisse nicht mehr formulieren. Angehörige 
stehen in der Regel ratlos vor diesen Veränderungen 
und sehen sich laufend mit neuen Schwierigkeiten 
konfrontiert, die sie nicht verstehen und mit denen 
sie nicht zurechtkommen. Auch Betreuerinnen 
und Betreuer aller Berufsgruppen sind häufig nur 
unzureichend oder gar nicht für die Aufgabe aus-
gebildet, mit Demenzkranken zu kommunizieren, 
ihr Vertrauen zu gewinnen, ihre Signale zu ver-
stehen und ihnen zu helfen, trotz ihrer schweren 
Krankheit ein gutes Leben zu führen.

Dass der Verlust eines Großteils der Hirnleis- 
tungsfähigkeit und schließlich auch der Sprache 
die Kommunikation mit den Kranken erschwert, ist 
selbstverständlich. Wege zum besseren Verständ-
nis von Menschen mit fortschreitender Demenz 
und zur Etablierung tragfähiger Beziehungen mit 
ihnen können nur mehr über eine gemeinsame Ge-
fühlsebene eröffnet werden. Weder Glücksgefühle, 
Freude und Heiterkeit, noch Angst, Enttäuschung, 
Trauer oder Schmerz sind an ein funktionsfähiges 
Denksystem gebunden. Auch wenn Gedächtnis 
und Denken verlorengehen – Sensibilität und Ge-
fühlsreichtum der Betroffenen bleiben über die 
gesamte Krankheitsdauer erhalten, ja sie nehmen 
sogar noch zu! Über diese Schiene gelingt es auch 

mit weit fortgeschritten Demenzkranken in eine le-
bendige Gefühlsbeziehung zu treten und auf diese 
Weise zu kommunizieren.

Kommunikation – ein Menschenrecht

Wie fühlt es sich für die Betroffenen an, wenn 
sie mit ihrer Art um Hilfe zu bitten auf Unverständ-
nis, Gleichgültigkeit und Abwehr stoßen? Wenn 
der Zustand länger anhält, erleben sie vermutlich 
die Hölle auf Erden. Dauerhaft von der Kommuni-
kation mit seinen Mitmenschen ausgeschlossen 
zu sein, entspricht dem Zustand eines Menschen 
in Einzelhaft und ist schon für sich allein genom-
men ein mehr als ausreichender Grund, „heraus-
forderndes Verhalten“ zu provozieren. In einem 
Sozialstaat sollte das Recht auf eine dem Zustand 
der Betroffenen angepasste kommunikative Grund-
versorgung2 eigentlich selbstverständlich sein. In 
anderen Bereichen geschieht viel, um dieses Recht 
zu gewährleisten: Betreuer und Lehrer von Gehör-
losen müssen die Gebärdensprache beherrschen, 
Asylsuchende können sich über einen Dolmetscher 
verständigen und erhalten so schnell es geht Unter-
richt in der Landessprache. Wenn Demenzkranke 
sich nicht mehr „normal“ verständigen können, ist 
kaum jemandem bewusst, dass es die Pflicht ihrer 
Betreuerinnen und Betreuer wäre, ihre „Sprache“ 
zu erlernen. Die Kunst der gelingenden Kommu-
nikation mit Demenzkranken hat einen hohen 
Stellenwert! Das Erlernen einer geeigneten Kom-
munikationsmethode darf daher keine Kürleistung 
für wenige Auserwählte sein, sie muss selbstver-
ständliches Pflichtprogramm für alle werden, die 
in diesen Berufen arbeiten. Das Erlernen einer ge-
meinsamen Sprache für den Umgang mit Demenz-
kranken sollte ebenso selbstverständlich werden, 
wie es das Beherrschen der Gebärdensprache schon 
längst für alle ist, die mit Gehörlosen arbeiten. Es ist 
daher eine vorrangige Aufgabe für Pflegekräfte, die 
in Heimen oder in ambulanten Diensten beschäf-
tigt sind, und auch für alle, die Demenzkranke ärzt-
lich oder therapeutisch betreuen, alles dazuzutun, 
um zu „Kommunikatoren der Hilfe“ zu werden. 
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Die beste mir bekannte Kommunikationsmethode 
für den Umgang mit Menschen mit Demenz ist die 
bereits seit Jahrzehnten bewährte Validation nach 
Naomi Feil (Feil und de Klerk Rubin 2013,3 Feil 2010,4 
Fercher und Sramek 20135).

Ohne Worte in Beziehung sein

Kommunikation ist der Kitt, der ein Leben in 
Gemeinschaft erst möglich macht, denn sie allein 
gibt uns die Chance, andere zu verstehen und von 
ihnen verstanden zu werden, Gefühle auszudrü-
cken, einander beizustehen, von einander zu ler-
nen und gemeinsame Ziele zu verwirklichen. Die 
Grundfunktion der Kommunikation besteht darin, 
Beziehungen zwischen Menschen entstehen und 
wachsen zu lassen. Wir sind nicht dazu geschaffen, 
als Einsiedler zu leben, wir haben nicht genug per-
sönliche Ressourcen, um ganz auf uns allein gestellt 
ein unabhängiges Leben zu führen. Wenn unsere 
Worte und Handlungen ohne Echo aus unserer Um-
welt verhallen, fühlen wir uns sehr verunsichert; 
wir können uns nicht mehr richtig positionieren, 
wir wissen nicht, wo wir mit unseren Meinungen 
und Leistungen stehen. Die Möglichkeit, andere zu 
fragen, ihre Meinung einzuholen, sich immer wie-
der mit ihnen auszutauschen, ist eine nicht wegzu-
denkende Voraussetzung guter Lebensqualität. Mit 
anderen in Beziehung zu treten und auf tragfähige 
Beziehungen vertrauen zu dürfen, gehört zu den 
Grundbedürfnissen der Menschen. Das soziale Netz, 
in das wir eingebettet sind, ist aus Beziehungen ge-
knüpft. Es schenkt uns die Sicherheit und Gebor-
genheit, die wir brauchen, um unseren Alltag angst-
frei zu bewältigen.

In den vielen Jahren meiner Arbeit als Geri-
aterin habe ich sehr oft den – meist von einem 
bedauernden Achselzucken begleiteten – Satz ge-
hört: „mit der/dem kann man nicht mehr kommu-
nizieren“. Damit war in der Regel gemeint, dass 
eine bestimmte Person nicht mehr sprechen kann. 
Kommunikation ist aber bei weitem nicht gleich-
bedeutend mit „miteinander sprechen“. Zu kom-
munizieren bedeutet vielmehr die Fähigkeit, sich 

anderen in vielfältiger Weise mitzuteilen, sie zu 
verstehen, von ihnen verstanden zu werden und auf 
eigene Lebensäußerungen Antwort zu bekommen. 
Schon ein Blick kann inhaltsschwer sein und dem 
Adressaten vieles mitteilen. Er kann besagen „ich 
liebe dich“, „du tust mir leid“, „ich fühle mich unsi-
cher“, „bitte hilf mir!“ oder „mit dir will ich nichts 
zu tun haben“. Wir erleben jeden Tag mehrfach Si-
tuationen, in denen wir einen Mitmenschen ohne 
ein Wort „ansprechen“ und auf dem gleichen Weg 
Antwort bekommen. Wenn sich mein Blick in der 
U-Bahn mit dem meines Gegenübers kreuzt und wir 
einander ein paar Sekunden zulächeln, wissen wir 
beide, dass wir nicht allein, sondern Teil einer Ge-
meinschaft sind. Wenn meine Tochter, kaum dass 
ich die Tür öffne, aus meiner Haltung erkennt, dass 
ich bedrückt bin und mich daraufhin in die Arme 
schließt, spüre ich, dass ich geliebt werde und dass 
sie mit mir fühlt. Mit allem, was wir sagen, mit 
allem, was wir tun, ja mit allem, was wir in einem 
bestimmten Augenblick sind, teilen wir uns ande-
ren Menschen mit. Es braucht keine Worte, um den 
anderen fühlen zu lassen, „ich mag dich“, „ich bin 
für dich da“ oder „du kommst jetzt ungelegen“.

Menschen mit weit fortgeschrittener Demenz 
haben einen großen Teil ihrer Hirnleistungsfähig-
keit verloren, sie haben keine Worte mehr für das, 
was ihnen weh tut oder Freude macht. Für sie be-
deutet die positive Beziehung zu anderen, als Ich, 
als Individuum, als Person wahr- und ernst genom-
men zu werden,6 am Leben teilzuhaben und nicht 
allein und verloren zu sein in einer für sie unfass-
bar gewordenen Welt. Ein Mensch, der in jeder 
Hinsicht orientierungslos, ratlos geworden ist, alle 
Bewältigungsstrategien verloren hat, braucht die 
tragfähige Beziehung zu anderen, braucht deren 
Wertschätzung, Zuwendung und Nähe noch viel 
notwendiger als zerebral Gesunde. Die Betroffenen 
können sich nicht mehr gegen Verletzungen schüt-
zen; sie sind Respektlosigkeit und Missachtung der 
Umwelt wehrlos ausgeliefert. Vor kurzem wurde 
ich in einem Pflegeheim Zeugin einer Szene, die 
mir dies sehr deutlich vor Augen geführt hat:
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Eine Pflegekraft sitzt mit zwei hochbetagten Damen 
an einem Tisch. Eine der beiden Damen leidet an einer 
weit fortgeschrittenen Demenz. Sie sitzt lächelnd da und 
schiebt konzentriert den vor ihr stehenden Trinkbecher 
immer wieder auf dem Tisch hin und her. Die zweite Frau 
schaut einen Augenblick lang voller Verachtung zu und 
bemerkt dann empört zu der Schwester: „Die gehört nicht 
hierher! Die gehört ins Narrenhaus!“ Die Angesprochene 
seufzt, schüttelt den Kopf und erwidert: „die gehört schon 
her, weil sie halt alt ist. Das Gehirn ist ganz weg, aber so 
lange das Herz schlägt, muss man sie versorgen“. Die de-
menzkranke alte Dame senkt den Kopf und schließt die 
Augen. Sie spürt die menschenverachtende Haltung ganz 
genau und hat keinen anderen Ausweg, als sich noch tie- 
fer in ihre innere Emigration zurückzuziehen.

Wer mit Demenzkranken arbeitet, weiß und 
erlebt immer wieder, dass sie wesentlich sensibler 
sind als durchschnittliche „Normaldenker“. Sie 
reagieren mit Freude, wenn wir uns ihnen herzlich 
zuwenden, verschließen sich oder wehren uns ab, 
wenn wir sie wie ein Objekt behandeln. Wie ein-
drucksvoll sich selbst ein kleines Fehlverhalten 
auswirkt, zeigt das folgende Beispiel aus meiner 
ehrenamtlichen Tätigkeit in einem Pflegeheim:

Im Vorbeigehen sah ich, wie eine sichtlich unter 
Zeitdruck stehende Pflegekraft einer hochbetagten 
Dame mit sehr weit fortgeschrittener Demenz zu Mittag 
die Suppe reichte. Ich bot ihr an sie abzulösen; sicht-
lich erleichtert drückte sie mir den Löffel in die Hand 
und wandte sich anderen Aufgaben zu. Ich setzte mich 
zu der alten Dame und wollte ihr sofort den nächsten 
Löffel Suppe reichen. Die alte Dame schloss die Augen, 
drehte den Kopf zur Seite und presste den Mund zusam-
men. Ich verstand sogleich, was sie mir mitteilen wollte: 
„So respektlos wie am Fließband geht das bei mir nicht, 
meine Liebe!“ Beschämt legte ich den Löffel weg. Nach 
ein paar Augenblicken der Besinnung bemühte ich mich 
ehrlich darum, mit der alten Dame in Beziehung zu tre-
ten. Ich rückte ganz nahe zu ihr, begrüßte sie mit ihrem 
Namen, umfasste mit sanftem Druck ihre Schultern und 
wartete, bis der Blickkontakt mit ihr gelang. Es dauerte 
nicht länger als eine oder zwei Minuten – Demenzkranke 
sind nicht nachtragend. Die alte Dame sah mich an und 

lächelte. Erst jetzt bot ich ihr nochmals etwas von der 
Suppe an. Sie machte den Mund auf und aß sichtlich mit 
Genuss den ganzen Teller leer.

Mangel an Beziehung schafft Leid

Die Geschichte lehrt uns, dass die schlimm-
sten Taten, die unzählige andere in tiefstes Leid 
stürzten und/oder das Leben kosteten, dann be-
gangen wurden, wenn die Betroffenen nicht mehr 
als gleichwertige Mitmenschen oder überhaupt 
nicht als Menschen wahrgenommen wurden. Nie-
mals wären die Verbrechen in den nationalsozia-
listischen Konzentrationslagern, den sibirischen 
Arbeitslagern oder – in jüngerer Vergangenheit 
– in den Kriegen im ehemaligen Jugoslawien – ver-
übt worden, niemals wären Terrorakte möglich, 
die ungezählte Menschen in den Tod reißen, hät-
ten die Täter den Gedanken zugelassen, dass ihre 
Opfer gleichwertige und gleichwürdige Menschen 
sind, dass sie Eltern und Kinder haben, dass sie 
fühlen und leiden.

Beziehung auf Augenhöhe herzustellen und auf 
Basis dieser Beziehung zu handeln und zu entschei-
den, gehört zu unseren Hauptaufgaben, wenn wir 
Verantwortung für hilflose Menschen übernehmen 
müssen. Den Betreuenden aller Berufsgruppen 
ist meist nicht ausreichend bewusst, wie viel see-
lisches und körperliches Leid demenzkranker alter 
Menschen sie verursachen oder in Kauf nehmen, 
wenn sie sie respektlos, wie minderwertige Objekte 
behandeln. Die Brutalität, die ein Mangel an echter 
Beziehung mit sich bringt, zeigt das folgende Bei-
spiel mit aller Deutlichkeit auf:

Die fortgeschritten demenzkranke 84-jährige  Frau 
Anni bekommt Besuch von ihrer früheren Nachbarin. 
Die Besucherin versucht vergeblich, sich mit Frau Anni 
zu unterhalten. „Spricht sie denn gar nicht mehr?“ fragt 
sie eine vorbeikommende Schwester. „So gut wie nicht“, 
antwortet die Schwester, „aber mir gelingt es meistens, 
dass sie wenigstens ihren Namen sagt“. Sie setzt sich zu 
der alten Frau, legt ihr mit einer gönnerhaften Geste ei-
nen Arm um die Schulter und spricht sie mit sehr lauter 
Stimme in einem Tonfall an, den man – wenn überhaupt 
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– bestenfalls im Umgang mit einem Kleinkind verwen-
det: „Sag schön, wie du heißt!“ Frau Anni schaut die 
Schwester ernst und stumm an. Diese wiederholt noch 
lauter „na sag schön, wie du heißt“. Die alte Frau senkt 
den Kopf. Nach jeder Wiederholung dieser Aufforde-
rung sinkt der Kopf etwas tiefer, die Hände liegen jetzt 
verkrampft auf dem Schoß. Schließlich sagt Frau Anni 
ganz leise mit gepresster Stimme „Anni“. Die Schwester 
schaut die Besucherin triumphierend an, „na also, man 
muss nur etwas Geduld haben!“

Sprachlos gewordene Menschen können sich 
nur über ihren Körper und durch ihr Verhalten 
ausdrücken. Wenn sie Hunger oder Durst, eine 
volle Blase, Schmerzen oder Angst haben, verän-
dert sich ihr Verhalten. Diese Signale werden dann 
oft von der Umwelt als „störend“ oder – in mo-
dernerer Terminologie – „herausfordernd“ wahr-
genommen.7 Agitation, anhaltendes Rufen oder 
„Aggression“ (besser Abwehrverhalten) gelten als 
klassische Symptome der Demenz. Man versucht 
sie häufig mit geeigneten pharmakologischen 
Mitteln zu bekämpfen. Diese Sicht der Dinge und 
die Vorgangsweise, die sie mit sich bringt, hat für 
Demenzkranke häufig verhängnisvolle Konsequen-
zen: Signale, die uns zeigen sollten, dass es den 
Betroffenen nicht gut geht, werden als demenzty-
pisch „normal“ angesehen. Dahinter verborgene 
körperliche und seelische Leiden gehen unbemerkt 
unter. Schon lange bekannte Diagnosen, die auf be-
stimmte Beschwerden hinweisen könnten, werden 
von dem herausfordernden Verhalten überdeckt 
und geraten darüber in Vergessenheit.

Verhaltensauffälligkeiten lassen sich nicht al-
lein durch die Diagnose Demenz erklären. Sie ha-
ben immer einen Grund. Charakteristisch für die 
Krankheit ist nur die Art und Weise, in der die Be-
troffenen ihre Not ausdrücken. Verursachend kann 
alles sein, was die augenblickliche Befindlichkeit 
negativ beeinflusst:

•• Körperliche Beeinträchtigungen wie Schmer-
zen, Juckreiz oder „Kleinigkeiten“ wie eine 
schlechte Sitzposition oder drückende Klei-
dungsstücke

•• Fehlverhalten der Betreuenden wie Respekt-
losigkeit, Missachtung oder Mangel an Zu-
wendung

•• Ungünstige Umweltfaktoren z.  B. Reizüber-
flutung durch anhaltenden Radiolärm oder 
Licht- und Reizmangel

•• Belastende Erlebnisse aus der Vergangenheit 
(z. B. Kriegserlebnisse), die wieder in das Be-
wusstsein treten. 

Unsere Aufgabe ist es herauszufinden, was die 
Betroffenen quält. Das ist häufig alles andere als 
einfach. Wenn wir uns bemühen, gelingt es aber 
sehr oft – wenn auch nicht immer – eine Ursache 
für das Verhalten zu finden und Abhilfe zu schaf-
fen. Die Voraussetzung für das Verstehen der Si-
gnale eines sprachlos gewordenen Menschen ist 
das Aussteigen aus der gewohnten Routine und die 
Reflexion der eigenen Denkabläufe sowie des eige-
nen Verhaltens:

•• Welcher Frage gehe ich nach, bevor ich über 
eine pflegerische oder therapeutische Maß-
nahme entscheide? Frage ich mich wirklich 
ernsthaft, was die/den Betroffene/n quä-
len könnte, oder beschäftige ich mich aus-
schließlich mit den für mich und andere 
belastenden Konsequenzen des herausfor-
dernden Verhaltens? 

•• Denke ich darüber nach, wie ich diesem Men-
schen am besten helfen könnte? Oder geht es 
mir vor allem darum, die störende Situation 
so gut es geht in den Griff zu bekommen und 
so schnell wie möglich zu beenden?

•• Stelle ich mir jemals die Frage, ob medi-
kamentös „beruhigte“ Demenzkranke sich 
tatsächlich wohler fühlen, ob ich ihnen mit 
meinen Maßnahmen etwas Gutes getan, ob 
ich ihnen tatsächlich geholfen habe? Oder 
höre ich mit dem Ende der Störung auch auf, 
mich mit den Betroffenen zu beschäftigen?

•• Frage ich mich manchmal, ob mir das frem-
de Leid, dem ich in meinem Beruf Tag für Tag 
begegne, überhaupt noch nahegeht?
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Persönliche Voraussetzungen für die gelin-
gende Kommunikation mit Demenzkranken

Nur, wenn wir es schaffen, mit den Kranken in 
eine tragfähige Beziehung einzutreten und ihnen 
so weit wie möglich in ihre Welt zu folgen, begin-
nen wir sie allmählich besser in ihrem So-Sein zu 
verstehen, lernen wir mit der Zeit, ihre unglaublich 
reichen Gefühlsressourcen kennen und schätzen. 
Schon allein aus diesem Grund ist es ein verhäng-
nisvoller, wenn auch leider weit verbreiteter Irrtum 
zu meinen, dass die Betreuung Demenzkranker 
keiner besonderen Eignung bedarf und eigentlich 
von jedem Menschen erbracht werden kann, der 
dazu bereit ist, diesen Job auf sich zu nehmen.

Das Gegenteil ist der Fall: Die Arbeit mit De-
menzkranken gehört zu den schwierigsten und 
verantwortungsreichsten Tätigkeiten in unserem 
Gesundheitswesen, haben wir es doch dabei mit 
unerhört verletzlichen Menschen zu tun, die sich 
gegen keine unserer Übergriffigkeiten zur Wehr 
setzen können. Wesentlich für diese Arbeit ist 
nicht nur die notwendige berufliche Qualifikation, 
mindestens ebenso wichtig sind menschliche Rei-
fe, die Auseinandersetzung mit dem zukünftigen 
eigenen Alter und das Zulassen des Gedankens an 
die nicht unbeträchtliche Wahrscheinlichkeit, spä-
ter einmal auch selbst an Demenz zu erkranken. 

Im Folgenden sollen die wichtigsten Vorausset-
zungen für die gelingende Kommunikation und die 
Etablierung positiver Beziehungen zu demenziell 
erkrankten Menschen besprochen werden.

Menschenbild und Haltung

Die Haltung, in der wir Menschen mit Demenz 
begegnen, schafft die unabdingbare Vorausset-
zung für den erfolgreichen Versuch, in den Schu-
hen des anderen zu gehen. Ein Menschenbild, das 
Wert und Würde von Kranken von deren Denk- 
und Urteilsfähigkeit abhängig macht, disqualifi-
ziert seine Träger für die Arbeit mit Demenzkran-
ken. Grundpfeiler der erforderlichen Haltung sind 
bedingungsloser Respekt und die Akzeptanz der 
Anderen ohne Wenn und Aber. Die Betroffenen 

können nicht anders sein als sie durch ihre Krank-
heit geworden sind! Für Menschen, die täglich mit 
Demenzkranken konfrontiert sind, bildet diese 
bedingungslose Akzeptanz eine nicht zu unter-
schätzende ethische Herausforderung. Es ist ver-
mutlich für niemanden möglich, Menschen, deren 
Verhalten einem gerade das Leben schwer macht, 
in jedem Augenblick bedingungslos zu respektie-
ren, wertzuschätzen und ihnen einfühlsam zu be-
gegnen. Die Einsicht in unsere eigenen Schwächen 
und Ängste hilft uns aber immer wieder dabei, in 
der Gebrochenheit und Hilflosigkeit der/s anderen 
etwas von uns selbst wiederzufinden und über die-
ses Gemeinsame das Trennende zu überwinden.

Einfühlungsvermögen und Empathie

Menschen mit Demenz sind sehr feinfühlig, 
sie erspüren mühelos, wie es uns gerade geht, in 
welcher Haltung wir ihnen begegnen und was wir 
ihnen gegenüber empfinden. Mittels ihrer hohen 
„emotionalen Intelligenz“ sind sie nicht selten 
sogar in der Lage, komplexe Zusammenhänge zu 
erfassen.

In der Zeit der Trauer nach dem Tod meines Mannes 
konnte mich niemand verständnisvoller trösten als eine 
fortgeschritten demenzkranke alte Dame. Wenn ich 
mich zu ihr setzte, „wusste“ sie ohne Worte sofort, dass 
ich traurig bin und einen Menschen brauche, der mit mir 
fühlt, ohne mir gute Ratschläge zu erteilen oder das Leid 
wegtrösten zu wollen. Ich spürte stets, dass diese hoch-
betagte, völlig desorientierte Frau meine Trauer mit mir 
teilt, dass sie ganz „mit mir“ ist. Sie drückte mich ohne 
ein Wort mit großer Selbstverständlichkeit an sich, hielt 
mich und streichelte meine Wange. Es tat so wohl.

Diese alte Dame schaffte mühelos etwas, was so 
vielen von uns unendlich schwer fällt: Sie konnte 
mit mir fühlen, obwohl sie nicht wissen konnte, wa-
rum ich traurig bin. Genau diese Art von Mitgefühl, 
das Einfühlen in die augenblickliche Befindlichkeit 
eines anderen Menschen und die Fähigkeit, seine 
Freude oder sein Leid zu teilen, es für kurze Zeit mit 
ihm zu tragen, brauchen wir im Umgang mit De-
menzkranken. Dafür gibt es kein Patentrezept. Muss 
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man denn wirklich die Ursache für das starke Gefühl 
eines anderen kennen, um mit ihm zu fühlen? Wir 
waren doch alle selbst schon sehr traurig und wissen 
genau, wie sich das anfühlt. Jeder von uns hat schon 
etwas Wunderschönes erlebt und ist von einer Welle 
der Freude erfasst worden. Wir alle wissen auch aus 
eigener Erfahrung, wie wichtig es für jeden Men-
schen ist mit seinen Gefühlen, mit Freuden, Äng-
sten und Trauer nicht allein zu sein.

Für mich war es immer sehr hilfreich, mich im 
Geist in die Lage des Menschen zu versetzen, dem 
ich gerade begegne. In den vielen Jahren meiner 
Arbeit mit demenziell erkrankten Hochbetagten 
habe ich mich oft und oft gefragt: „Wie würde ich 
mich jetzt fühlen, wenn ich an seiner/ihrer Stelle 
wäre?“ Was empfände ich, wenn eine Schwester 
oder die Ärztin an mir vorbeieilte, als wäre ich gar 
nicht da. Wie wäre es für mich, wenn mich jemand 
mit gleichgültigen Händen wortlos aus dem Bett 
holt, ohne mir auch nur ins Gesicht zu schauen? 
Wie fühlt es sich an, nicht beachtet, missachtet, 
verachtet zu werden? Welche Art des Umgangs mit 
mir werde ich mir wünschen, wenn ich sehr alt, 
schwach, dement und hilflos bin?

Ethisches Handeln im Alltag

„Was aber ist der Mensch? Er ist das Wesen, das 
immer entscheidet, […] wer er im nächsten Augenblick 
sein wird“ (Frankl 19828).

Alle, die demenziell Erkrankte betreuen, stehen 
jeden Tag vor kleinen ethischen Entscheidungen, 
die ihnen im beruflichen Alltag meist gar nicht 
wirklich bewusst werden. Wir entscheiden in jedem 
Augenblick darüber, wie wir hier und jetzt dem 
Menschen vor uns begegnen. Mit oft kaum reflek-
tierten, unscheinbaren Weichenstellungen unseres 
Verhaltens übernehmen wir Mitverantwortung 
dafür, wie es den Kranken geht. Sind wir wirklich 
aufmerksam für ihre Bedürfnisse? Begegnen wir 
ihnen so, dass sie sich gehalten, sicher und gebor-
gen fühlen können oder verstärken wir ihre Angst 
und Unsicherheit noch? Berücksichtigen wir, dass 
Menschen mit zunehmendem Alter langsamer wer-

den und dass die Orientierungslosigkeit Demenz-
kranker diese Langsamkeit noch verstärkt? Gelingt 
es uns, uns für kurze Zeit zu „entschleunigen“ und 
uns damit auf das Tempo der Kranken einzulassen 
oder „überfallen“ wir sie und fegen in der Eile und 
Routine unseres Berufsalltags über ihre Bedürftig-
keit hinweg? Begegnen wir demenziell Erkrankten 
herablassend und abschätzig? Sprechen wir z.  B. 
mit anderen in ihrer Anwesenheit über sie, als ob 
sie gar nicht da wären? („das bekommt die nicht 
mehr mit“, „der schluckt die Tabletten nicht“, „die 
macht es auch nicht mehr lang“…). Wie berühre ich 
die alte Dame mit weit fortgeschrittener Demenz, 
wenn ich sie als Pflegekraft wasche, kämme, an-
kleide, wenn ich sie als Ärztin untersuche? Nehme 
ich mir die kurze dafür erforderliche Zeit für eine 
Begegnung und trete behutsam mit ihr in Kontakt? 
Wende ich mich ihr für die Zeit dieser Begegnung 
von innen heraus zu, oder führe ich meine vielfach 
geübte Tätigkeit nur mit beruflich-routinierten 
Händen aus, ohne wirklich bei ihr zu sein? Bin ich 
wirklich achtsam und fürsorglich oder nur mehr 
routiniert professionell? Versuche ich in der von 
schwerer Demenz gezeichneten Person noch den 
einmaligen und einzigartigen Menschen zu erken-
nen? Woran orientiere ich mich bei den unzähligen 
kleinen Entscheidungen und Handlungen meines 
beruflichen Alltags?

Eine wesentliche Voraussetzung für das Gelingen 
dieser nur scheinbar kleinen Alltagsethik bildet die 
Erkenntnis, wie sehr wir selbst auf andere angewie-
sen sind, wie oft wir ihre Hilfe brauchen. Das Wort 
„dienen“ ist zu Unrecht in Verruf geraten. Dienen 
heißt, sich an den Wünschen und Bedürfnissen der 
Menschen zu orientieren, in deren Dienst man sich 
gestellt hat. Der Menschheit, den Menschen, einem 
kranken Menschen zu dienen ist eine anspruchs-
volle und ethisch hochstehende gesellschaftliche 
Aufgabe. Ethische Haltung im Kontext von Demenz 
ist durch die Bereitschaft gekennzeichnet, den an 
Demenz Erkrankten in diesem Sinne nach bestem 
Wissen und Gewissen zu dienen (Schmidl  20099; 
Schmidl und Weissenberger-Leduc 201110).
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Wortlose Wege vom Ich zum Du

„Der Körper ist der Handschuh der Seele, seine 
Sprache ist das Wort des Herzens“ (Samy Molcho11).

Berührungen in der Validation

Die Entdeckung, dass Berührungen für Men-
schen mit weit fortgeschrittener Demenz die ei-
gentlichen Träger der Kommunikation sind, ge-
hört zu den großen Verdiensten der Validation. Je 
weiter die Demenz fortschreitet, desto mehr und 
desto ausschließlicher sind die Kranken auf kör-
perliche Nähe und Berührung durch zugewandte 
Menschen angewiesen. Dagegen verliert das ge-
sprochene Wort immer mehr an Bedeutung. Das 
Bedürfnis zerebral intakter Menschen nach ei-
ner gewissen Distanz geht mit fortschreitender 
Demenz allmählich ganz verloren. Die Kranken 
brauchen das Gefühl der Geborgenheit, das große 
körperliche Nähe vermittelt. Menschen mit aus-
geprägten Berührungsängsten sind daher für die 
Betreuung von Demenzkranken nicht geeignet. 
Das einfühlsame Spiegeln von Mimik, Körper-
spannung und Körpersprache teilt den Betrof-
fenen mit „ich nehme dich ernst“ und „ich fühle 
mit dir“. Die Berührung mit beseelten Händen 
sagt ihnen „ich bin bei dir“, „ich verstehe dich“ 
und „du brauchst keine Angst zu haben“.

Nicht jede Berührung ist sinnvoll und er-
wünscht. Mit zunehmender Demenz gehen nach 
und nach Teile der Körperwahrnehmung verloren. 
Je weiter entfernt vom Kopf eine Körperpartie ist, 
desto früher wird sie nicht mehr sicher als zum ei-
genen Ich gehörig erkannt. Bei weit fortgeschrit-
tener Demenz können Berührungen nur noch 
dann sicher wahrgenommen und auf sich bezogen 
werden, wenn sie an Schultern, Nacken, in den 
oberen Abschnitten von Brustkorb und Rücken 
und im Bereich des Kopfes erfolgen. Das Gesicht 
bleibt auch für schwer Demenzkranke bis zuletzt 
ein sehr intimer Bereich; Berührungen sollten da-
her niemals dort, sondern in einem „öffentlichen“ 
Bereich – z.  B. am Oberarm oder an der Schulter 
beginnen. Der Mund, (vor allem das Mundinnere) 

ist für jeden Menschen – ob dement oder zerebral 
intakt – eine ganz private Zone. Die so wichtige 
Mundpflege ist daher immer auch als eine sehr 
intime Kontaktaufnahme zu verstehen und erfor-
dert ganz besondere Behutsamkeit.

Basale Stimulation als nonverbale Kommunika-

tionsmethode

Basale Stimulation12 ist eine nonverbale, primär 
über die Hände der Pflegenden vermittelte Metho-
de, die mithilft, wieder besser mit sich selbst, mit 
den Mitmenschen und mit der Umwelt in Kon-
takt zu treten. Die Methode wendet sich an alle in 
Wahrnehmung, Orientierung, Bewegung und Aus-
drucksmöglichkeiten gestörten Menschen. Ihre 
besondere Bedeutung für die Betreuung von Men-
schen mit fortgeschrittener Demenz gewinnt die 
Basale Stimulation in erster Linie als nonverbale 
Kommunikationsmethode. Gezielte Berührungen 
helfen den Betroffenen, den eigenen Körper wahr-
zunehmen, sich selbst wieder zu spüren. Zu fühlen 
„das bin ich“ ist gleichsam die Wiederentdeckung 
einer kommunikativen Beziehung zum eigenen Ich 
und verbessert zugleich die Möglichkeit, auch an-
deren zu begegnen und mit der Umwelt in Wech-
selwirkung zu treten.

Die basale Kommunikation beginnt mit ei-
ner stets gleichbleibenden Initialberührung an 
Oberarm oder Schulter. Die Berührung darf nicht 
flüchtig und beiläufig sein; sie erfolgt mit sanftem, 
warmem Druck und enthält die Mitteilung „ich bin 
da, wir beide treten jetzt in Kontakt miteinander“. 
Berührung schafft Beziehung, sie vermittelt Begeg-
nung mit sich selbst und mit einem Du, schenkt die 
Gewissheit, nicht allein und verloren zu sein und 
macht Mut, wieder am Leben teilzunehmen. Ein 
schönes Beispiel dafür, welche an Wunder gren-
zenden Veränderungen mit Hilfe von Validation 
und Basaler Stimulation möglich werden, ist einem 
Team meiner früheren Abteilung mit Frau Marias 
Rückkehr ins Leben gelungen (Gutenthaler 200913):

Frau Maria, eine hochbetagte Dame wurde – wie 
es schien – in der Endphase der Demenz, in denkbar 
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schlechtem Zustand, todesnah bei uns aufgenommen. 
Sie war hochgradig kachektisch, hatte schwere Arm- 
und Beinkontrakturen und einen beginnenden Deku-
bitus. Ihre Augen waren geschlossen oder blickten ins 
Leere. Frau Maria reagierte weder auf Ansprache noch 
auf Berührung. Ein halbes Jahr lang bemühte sich das 
gesamte Team, Frau Maria mit viel Zuwendung und 
allen Techniken, die die Validation bietet, aus diesem 
Zustand herauszuholen. Nach zwei Monaten zeigten 
sich zaghaft erste kleine Erfolge. Doch bald verhinderte 
eine unbeherrschbare, schwere und selbstgefährdende 
motorische Unruhe weitere Fortschritte. Frau Maria 
wirkte getrieben und voller Angst. In dieser Situation 
begann Schwester Ursula, die Stationsleitung, mit viel 
Liebe und großer Geduld mit regelmäßiger Basaler Sti-
mulation. Im Zuge dieser gemeinsamen Aktivitäten ver-
tiefte sich die Beziehung zwischen den beiden Menschen. 
Frau Maria vertraute sich den Händen der Schwester an 
und verlor im Laufe der nächsten Monate ihre Angst. 
Ihre Kontrakturen besserten sich weitgehend, und sie 
eroberte erstaunlich viel an Beweglichkeit und Körper-
beherrschung zurück. Mit der Zeit begann sie auch mit 
anderen Mitgliedern des Teams in ihrer Weise zu kom-
munizieren. Schließlich fing sie sogar wieder ein wenig 
zu sprechen an. Frau Maria nahm wieder freudvoll am 
Leben teil. Sie lebte noch vier Jahre bei uns und fühlte 
sich in dieser Zeit sichtlich wohl, geliebt und geborgen.
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OECD: Österreich hat zu viele Spitalsbetten und zu wenig 
Versorgung für chronisch Kranke

Das österreichische Gesundheitssystem ist teuer, 
lässt aber an Effizienz zu wünschen übrig. Dies zeigen 
die aktuellen Zahlen des OECD-Gesundheitsreports  
Health at a Glance  2015, der am 4.  November  2015 ver-
öffentlicht wurde. Die österreichische Gesundheits-
wirtschaft ist ein Milliardenmarkt. Zuletzt lagen die 
jährlichen Gesundheitsausgaben bei 34,8  Milliarden 
Euro. Der Großteil (38,8  Prozent) fließt in den statio-
nären Bereich. Nur 25,2  Prozent gehen in den ambu-
lanten Bereich. „Es wäre wichtig, die Kontinuität der 
Versorgung der zunehmenden Zahl von Menschen mit 
chronischen Krankheiten zu stärken und so unnötige 
Spitalsaufenthalte zu vermeiden“, mahnt der Report. 
Das österreichische Gesundheitssystem sei „stark von 
stationärer Versorgung geprägt“. So hat Österreich pro 
1.000 Einwohner 60 Prozent mehr Spitalsbetten als der 
Durchschnitt aller 34  Mitgliedsstaaten. Mit 7,7  Betten 
pro 1.000  Einwohner liegt Österreich an vierter Stelle 
im OECD-Vergleich, nur Japan, Korea und Deutschland 
haben noch mehr Betten, heißt es in der OECD-Presse-
mitteilung zur Lage in Österreich.

Die hohe Verfügbarkeit muss offenbar ausgelastet 
werden: Österreich hat im Verhältnis zu seinen Einwoh-
nern die weitaus höchste Zahl an Spitalsbehandlungen 
in der OECD. Mit 266  Spitalsentlassungen je 1.000  Ein-
wohner liegt die Alpenrepublik um 70  Prozent (!) über 
dem OECD-Schnitt (155  Entlassungen je tausend Ein-
wohner). Diese extreme Zahl an Spitalsbehandlungen 
lasse sich nicht durch Unterschiede in der Bevölke-
rungsstruktur erklären. So hätten etwa nordische Län-
der wie Finnland und Schweden einen höheren Anteil an 
über 65-Jährigen, dennoch weniger Spitalsaufnahmen 
und -entlassungen, resümiert der Bericht. Eine der Ur-
sachen für die hohe Hospitalisationsrate ist aus OECD-
Sicht Österreichs Rückstand bei ambulanten Eingriffen. 
Zwar sei bei Kataraktoperationen („Grauer Star“) der 
Anteil tagesklinischer Operationen stark von nur einem 
Prozent im Jahr 2000 auf 67 Prozent im Jahr 2013 gestie-
gen. Im Großteil der OECD-Länder würden aber fast alle 
Star-Operationen ambulant durchgeführt. Mandelope-
rationen würden in Österreich fast nie tagesklinisch 
durchgeführt, in vielen anderen Staaten aber schon, so 
das Resümee.

Gesundheitsökonom Ernest Pichlbauer fasst das 
System so zusammen: „Es sind die unstrukturierten 
Versorgungsebenen, das Nebeneinander von unzähligen 
Subsystemen, die mit viel Geldleistung wenig Ergebnis 
liefern. “ Interessant ist laut OECD-Bericht, dass Öster-

reich, neben Griechenland, weltweit Spitzenreiter bei 
der Zahl praktizierender Ärzte ist. Noch nie gab es so 
viele Ärzte in der OECD, Österreich liegt mit fünf Ärzten 
pro 1.000 Einwohner schon an zweiter Stelle hinter Grie-
chenland (6,3), der OECD-Schnitt liegt bei 3,3. „Wir ha-
ben sehr viele Köpfe, aber diese sind nicht im System“, 
sagt Pichlbauer.

Österreich bleibt auch im Spitzenfeld bei der Im-
plantation von künstlichen Hüft- und Kniegelenken – 
auch das seit Jahren unverändert. Mit 215 Kniegelenken 
pro 100.000 Einwohner (OECD Indicators) an zweiter Stel-
le, OECD-Durchschnitt ist 121. Zum Vergleich: In Norwe-
gen liegt die Zahl bei 89 Kniegelenken pro 100.000 Ein-
wohner. Auch beim Einbauen von Hüftprothesen liegt 
Österreich mit 276  neuen Hüften pro 100.000  Einwoh-
ner weit über dem EU-Durchschnitt von 161. Prothesen 
müssen nach rund 15 bis 20 Jahren gewechselt werden, 
damit steigt die Zahl der Operationen automatisch mit 
wachsendem Patientengut.

Dramatisch bleibt der Alkoholkonsum, der höher 
ist als in Russland: Mit 11,5 Liter reinem Alkohol pro Jahr 
liegt Österreich an zweiter Stelle hinter Litauen – wenn-
gleich der Konsum seit dem Jahr  2000 gesenkt werden 
konnte. Schlechte Daten zeigt auch die Impfrate. Gegen 
Diphtherie, Tetanus und Keuchhusten sind nur 83 Pro-
zent der Einjährigen immunisiert, ein Wert, der nur von 
Indien und Südafrika unterboten wird. Noch schlechter 
ist die Durchimpfungsrate hierzulande bei Masern mit 
76  Prozent – der OECD-Durchschnitt liegt bei 94  Pro-
zent.

OECD-Gesundheitsreport Health at a Glance 2015

Gesundheit auf einen Blick 2015: Wo steht Österreich? Presse-
mitteilung, 4. November 2015

Wiener Zeitung, 4. November 2015 (online)

Studie: Mehr Suizide nach Legalisierung der Beihilfe

Die ärztliche Beihilfe zum Suizid ist nun auch im 
US-Bundesstaat Kalifornien legal. Am 6.  Oktober  2015 
unterschrieb Gouverneur Jerry Brown das umstrittene 
Gesetz, das nach dem Vorbild vier weiterer US-Bundes-
staaten – Oregon, Washington, Montana und Vermont 
– die professionelle medizinische Unterstützung bei 
Selbsttötung regeln. Patienten können nun vom Arzt 
auf eigenen Wunsch ein tödliches Präparat für ihren 
Suizid bereitgestellt bekommen. Die von den Befürwor-
tern des assistierten Suizids verbreitete Hypothese, dass 
sich dann – angeblich – insgesamt weniger Menschen 
das Leben nähmen, hält den empirischen Fakten aller-
dings nicht Stand. Dies zeigt nun eine im Southern Medi-
cal Journal publizierte Studie, die erstmals die Frage der 
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Korrelation zwischen der Legalisierung des assistierten 
Suizids und der Gesamt-Selbsttötungsrate in den vier 
US-Bundesstaaten zwischen 1990 und 2013 untersucht.

Die gesetzliche Einführung des sog.  ärztlich as-
sistierten Suizids verringerte die Suizidrate nicht, im 
Gegenteil: Sie führte zu einem Anstieg um 6,3 Prozent. 
Bei über 65-Jährigen stieg die Gesamtsuizidrate so-
gar um 14,5  Prozent. Die Gesamt-Selbsttötungsrate ist 
auch im Vergleich zu anderen US-Bundesstaaten gestie-
gen, lautet das Ergebnis der britischen Studienautoren  
David Paton (University of Nottingham) und David  
Albert Jones (Anscombe Bioethics Centre/Oxford). Dies lege 
nahe, dass die medizinische Beihilfe beim Suizid keinen 
Einfluss auf die ‚normale’ Selbstmordrate hat, vielmehr 
könnten suizidal veranlagte Menschen bei Freigabe des 
assistierten Suizids eher damit ernst machen und sich 
das Leben nehmen, so die Autoren.

„Dieses Studienergebnis muss uns nachdenklich 
machen“, sagt IMABE-Geschäftsführerin Susanne Kum-
mer. Wo Gesetze den assistierten Suizid erlauben, er-
höht sich offenbar der Druck auf vulnerable Personen 
und Suizidgefährdete – und nicht erst, wie häufig be-
hauptet, erst dann, wenn auch Töten auf Verlangen er-
laubt wird. „Es wäre wichtig, hier weitere Studien anzu-
setzen“, sagt Kummer auch in Hinblick auf die Debatte 
in Deutschland und Österreich.

In Kalifornien löste der Fall der 29-jährigen Brit-
tany Maynard erneut die politische Debatte aus. Sie 
war an einem Gehirntumor erkrankt und nach Oregon 
übersiedelt, um sich dort am 1. November 2014 mithilfe 
der Sterbehilfe-Organisation Compassion & Choices, die 
früher Hemlock Society hieß, das Leben zu nehmen. 
Diese hatte sich bereits ab  1980 auch für das Recht auf 
Euthanasie und den assistierten Suizid für Behinderte 
(„hoffnungslos Kranke“) ausgesprochen. Maynard fun-
gierte als Galionsfigur der C&C-Medienkampagne, die 
maßgeblich am Umschwung der öffentlichen Meinung 
in Kalifornien beteiligt war.

Southern Medical Journal, DOI: 10.14423/
SMJ.0000000000000349

Public Health: In Europa stabilisiert sich die Zahl der 
Demenzkranken

Die Zahl der Demenzkranken nimmt weltweit 
zu, allerdings nicht in allen Regionen gleich stark. Bis 
zum Jahr  2050 schätzt der anlässlich des Welt-Alzhei-
mer-Tags am 21. September publizierte World Alzheimer 
Report 2015, dass sich die Zahl von derzeit 46 Millionen 
Menschen mit einer Demenzerkrankung auf weltweit 
131,5 Millionen verdreifachen wird. Die meisten Neuer-

krankungen – rund 70 Prozent – erwartet die Alzheimer’s 
Disease International in Ländern mit niedrigem und mitt-
lerem Einkommen: Asien (49 Prozent), Amerika (18 Pro-
zent) und Afrika (8 Prozent). In Europa dagegen scheint 
sich mit 25  Prozent der Anteil an Neuerkrankungen zu 
stabilisieren, räumt der Report ein.

Der Bericht von Alzheimer’s Disease International 
betrachtet Demenz als unvermeidbares Schicksal und 
rechnet die derzeitige Altersprävalenz mit der demogra-
phischen Entwicklung hoch. Laut Österreichischem De-
menzbericht 2014 leben in Österreich rund 130.000 Men-
schen mit Demenzerkrankung, zwei Drittel davon 
Frauen. Da die Lebenserwartung der österreichischen 
Bevölkerung weiterhin steigt, geht man auch hierzulan-
de davon aus, dass sich die Zahl der Demenzpatienten 
bis 2050 verdoppeln wird.

Die Szenarien einer dramatischen Demenz-Epide-
mie werden jedoch nach Einschätzung der Epidemiolo-
gin Carol Brayne vom Cambridge Institute of Public Health 
(CIPH) nicht eintreffen. Die aktuell in Lancet Neurology 
publizierte Analyse von fünf große Kohortenstudien 
aus Schweden (2  Studien), den Niederlanden, Großbri-
tannien und Spanien deuten sogar auf einen Rückgang 
in Europa hin. Hier kam es in den letzten Jahren trotz 
Überalterung der Bevölkerung zu einer stabilen oder re-
duzierten Prävalenz in bestimmten Altersstufen.

Die Epidemiologin führt die günstige Entwicklung 
auf eine Verbesserung der Lebensbedingungen zurück, 
die viele Menschen vor der Entwicklung einer Demenz 
schützen kann. Die Demenz sei nämlich nicht, wie 
vielfach angenommen, ein unabwendbares Schicksal 
einer genetisch bedingten zunehmenden Ablagerung 
von Amyloiden im Gehirn. Eine wichtige Ursache seien 
Durchblutungsstörungen aufgrund einer Arteriosklero-
se der Hirngefäße. Sie können durch die Behandlung 
oder Vermeidung von Risikofaktoren wie Bluthoch-
druck oder hohen Cholesterinwerten verhindert werden.

Die britischen Epidemologen kritisieren hart die 
Panikmache hinsichtlich einer Demenz-Epidemie. Der 
sorglose Umgang mit Forschungsergebnissen scheine 
eher gut mit dem Trend nach Medikalisierung und Heils- 
erwartung gegenüber der Medizin zusammenzupassen, 
so die Autoren.

Seit dem G8-Gipfel  2013 sei die Jagd nach einer 
„Heilung von Demenz oder krankheitsmodifizierenden 
Therapie bis  2025“ zum globalen Ziel erhoben worden 
– seit damals fließen zwar Forschungsgelder in diese 
Richtung, die bisher erzielten Fortschritte (seien) je-
doch nicht vielversprechend“, kritisieren die Autoren. 
Lukrativ dürfte der Markt allerdings werden, wo es um 
Früherkennung und Prophylaxe bei jüngeren Menschen 
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geht (Risikoverminderung). Diesen Ansatz hält Brayne 
jedoch für verkürzt: Heute wisse man, dass das soziale 
Umfeld einen wesentlichen Faktor für die Lebensweise 
und Gesundheit darstellt. Deshalb müssten Anstren-
gungen hinsichtlich Bildung und Überwindung sozialer 
Ungleichheit ebenso Teil einer effektiven Demenzprä-
vention werden, fordern die Lancet-Autoren.

Lancet Neurology 2015; doi:10.1016/S1474-4422(15)00092-7

Deutsches Ärzteblatt, 23. August 2015 (online)

Pressemitteilung University of Cambridge, 21. August 2015 
(online)

Wissenschaft: Wie exakt sind Studienergebnisse und was 
ist Forschungsmüll?

Mehr Qualität und Transparenz, weniger For-
schungsmüll: So lautete eine von Nobelpreisträgern 
und Lancet 2014 initiierte Debatte. Jetzt bekommen die-
se Forderungen neuen Auftrieb: Weniger als die Hälfte 
der Ergebnisse von psychologischen Studien lässt sich 
reproduzieren. Das ist das Ergebnis einer in Science pu-
blizierten Studie. Für Studienleiter Brian Nosek von der 
University of Virginia in Charlottesville zählt die Wieder-
holbarkeit von Experimenten und deren Ergebnisse zum 
Herzstück der wissenschaftlichen Methode. „Wissen-
schaftliche Ansprüche sind nicht wegen des Status oder 
der Autorität ihres Urhebers glaubwürdig, sondern weil 
ihre Erkenntnisse nachweislich reproduzierbar sind“, so 
der Psychologe.

In dem mehrjährigen Großprojekt prüften Nosek 
und Kollegen seit  2011 systematisch, wie zuverlässig 
publizierte Resultate tatsächlich sind. Dazu wählten sie 
100 Studien aus, die im Jahr 2008 in drei renommierten 
psychologischen Fachzeitschriften veröffentlicht wur-
den. An dem Großprojekt waren mehr als 270  Forscher 
aus fünf Kontinenten beteiligt. Das ernüchternde Fazit: 
In nur 39 Studien konnte das frühere Resultat bestätigt 
werden, in mehr als der Hälfte ließen sich die Ergebnisse 
aus den psychologischen Originalstudien nicht wieder-
holen – und damit auch nicht bestätigen.

Der Befund wecke grundlegende Zweifel am Wis-
senschaftsbetrieb – weit über die Psychologie hinaus, 
hält Studienleiter Nosek fest. „Seit Jahren gab es Zweifel 
an der Reproduzierbarkeit wissenschaftlicher Befunde, 
aber kaum direkte systematische Belege, (…) dieses Pro-
jekt, das erste seiner Art, belegt substanziell, dass die 
Sorgen berechtigt sind.“ Der Psychologe hat gemeinsam 
mit Kollegen  2011 das Reproducibility Project Psychology 
ins Leben gerufen, eine offene Wissenschafts-Plattform, 
die sich der Frage der Reproduzierbarkeit von Studiener-
gebnissen im Bereich Psychologie widmet. Die Initiative 

wurde unter dem Dach des US-Center for Open Science and 
Science Exchange nach einer Reihe von Skandalen in der 
psychologischen Forschung ins Leben gerufen.

Auch Nature hat bereits vor einiger Zeit mit kri-
tischer Selbstreflexion begonnen und ein Dossier unter 
dem Titel Challenges in Irreproducible Research erstellt. 
Darin werden falsch positive Daten ebenso diskutiert 
wie die Frage, wie exakt die Wiederholung von Expe-
rimenten der Psychologie sein muss, damit man von 
Reproduzierbarkeit der Ergebnisse sprechen kann. Ein-
hellig stimmen die Wissenschaftler dafür, dass die Qua-
litätskontrolle und Transparenz von Methoden, Settings 
und Ergebnissen in sämtlichen Forschungsgebieten, 
auch abseits der Psychologie, angewendet werden sollte. 
Zum Thema Krebs etwa arbeitet bereits die Gruppe Re-
producibility Initiative: Cancer Biology, ebenfalls unter 
dem Dach des Open Science Framework (OSF).

Science, doi:10.1126/science.aac4716

Nature, doi:10.1038/nature.2015.17694

Spiegel, 28. August 2015 (online)

Krebs: Keine Vorteile durch Chemotherapie im Endstadi-
um

Vielen Krebspatienten im Endstadium wird trotz 
fehlender klinischer Evidenz noch eine Chemotherapie 
angeboten. Doch wenn die Prognose der Lebenserwar-
tung bei sechs Monaten liegt, sollten Ärzte besondere 
Zurückhaltung hinsichtlich einer Chemotherapie üben. 
Dies bestätigt eine aktuelle in JAMA Oncology publizierte 
Studie. In der Praxis scheint das Gegenteil der Fall zu 
sein: Die American Society of Clinical Oncology (ASCO) 
beklagt den Einsatz einer Chemotherapie, deren Vorteile 
in der allerletzten Lebensphase klinisch nicht belegt 
sind, als die am weitesten verbreitete, aufwendigste und 
unnötigste Vorgehensweise in der Onkologie, so die Stu-
dienautoren.

Holly G. Prigerson vom Center for Research on End-of-
Life Care am Weill Cornell Medical College in New York und 
ihr Team untersuchte den Zusammenhang zwischen der 
Lebensqualität und dem Einsatz einer Chemotherapie 
am Lebensende. Die Studie lief von  2008 bis  2012 und 
begleitete insgesamt 661  Krebspatienten. Alle litten an 
Krebs im Endstadium und waren im Schnitt 58,6  Jahre 
alt. Von den Teilnehmern, vornehmlich Männer, beka-
men 51 Prozent trotz weit fortgeschrittenem Tumor eine 
Chemotherapie. Bei den übrigen 49 Prozent war darauf 
verzichtet worden. Während der Studiendauer verstar-
ben 58  Prozent der Patienten. Im Schnitt trat der Tod 
nach 3,8 Monaten ein.

Es zeigte sich, dass der Verzicht auf eine Chemothe-
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rapie die verbleibende Lebenserwartung nicht verkürzte 
und damit im Umkehrschluss, dass eine durchgeführte 
Chemotherapie das Leben nicht weiter verlängerte. 
Dafür beeinträchtigten die aggressiven Wirkstoffe die 
Lebensqualität insbesondere jener Patienten, die noch 
in einem besseren Allgemeinzustand waren. Ging es Pa-
tienten im Endstadium ohnehin schon schlecht, blieb 
dieser Zustand gleich schlecht.

Charles Blanke und Erik Fromme von der Oregon  
Health and Science University in Portland betonen in 
einem begleitenden Kommentar, dass Therapie und 
Hoffnung nicht gleichgesetzt werden dürften. Die ak-
tuellste Studie zum Thema Chemotherapie zeigt erneut 
deutlich, dass bei Krebs im Endstadium eine tumorspe-
zifische Behandlung um jeden Preis nicht sinnvoll ist. 
Im Interesse des Patienten wäre es, die Behandlung so zu 
gestalten, um eine möglichst schmerzfreie und würde-
volle Zeit bis zum Krebstod zu ermöglichen.

Gespräche über das baldige Lebensende stellen 
Ärzte vor große Herausforderungen. Wie eine in Can-
cer 2014 veröffentliche Studie zeigte, fühlen sich Ärzte 
nicht auf den Umgang mit sterbenden Patienten vorbe-
reitet und weichen den Gesprächen aus. Hier sind Trai-
ning, Supervision und Vorbilder nötig, um mit der Situ-
ation professionell umzugehen.

JAMA Oncol (2015); 1(6): 785-786, doi:10.1001/jamaon-
col.2015.2379

JAMA Oncology (2015); 1(6): 778-784, doi:10.1001/jamaon-
col.2015.2378

Ärztezeitung, 18. August 2015 (online)

Cancer (2014); 120: 3254-3260

Pflege: Zahl von Pflegebedürftigen mit Migrationshinter-
grund steigt an

In Deutschland haben rund 8,2  Prozent der der-
zeit Pflegebedürftigen einen Migrationshintergrund. 
Bis  2030 wird der Anteil der heute 60-Jährigen und 
Älteren dieser Gruppe auf rund 24  Prozent der Bürger 
in Deutschland steigen. Die Pflege ist auf diese Ver-
änderung bislang unzureichend vorbereitet, stellt die 
Medizinsoziologin Hürrem Tezcan-Güntekin von der 
Universität Bielefeld fest. In einer im Deutschen Ärzteblatt 
veröffentlichten Arbeit zeigt die Medizinsoziologin auf, 
welche spezifischen Bedürfnisse in der Pflege bei Men-
schen mit Migrationshintergrund zu berücksichtigen 
sind. Zwar würde sich vieles innerhalb der Bevölke-
rungsgruppen ähneln, dennoch bestünden in einigen 
Punkten wesentliche Unterschiede. Türkisch-stämmige 
Menschen werden zu 98  Prozent zu Hause gepflegt, so 
Tezcan-Güntekin. Dies gehöre zum Selbstverständnis 

der Familie. Wenn eine Einwandererfamilie pflegerische 
Hilfen in Anspruch nimmt, läuft sie Gefahr, innerhalb 
der Community stigmatisiert zu werden. Außerfamili-
äre Pflege wird in vielen Kulturen abgelehnt. Die psy-
chische Belastung der pflegenden Angehörigen sei noch 
höher als bei Menschen ohne Migrationshintergrund.

Erschwerend kommt hinzu, dass psychiatrische 
Erkrankungen – wie zum Beispiel Demenz – in eini-
gen Kulturen oder Religionen tabuisiert sind. Die be-
troffenen Familien sind oder fühlen sich dadurch von 
ihrem sozialen Umfeld isoliert. Auffallend sei bei De-
menzerkrankungen, dass Menschen mit Migrations-
hintergrund sehr früh die als Fremdsprache erlernte 
deutsche Sprache verlieren. Im Falle türkischer Gastar-
beiter sei es „fast wie bei ihrer Ankunft in Deutschland 
wie vor 40  Jahren“, erzählte die Autorin jüngst bei der 
AEM-Tagung Das Fremde verstehen in Frankfurt. Sowohl 
Diagnostik als auch pflegerische Versorgung dieser Per-
sonen sind durch die Sprachbarriere speziell herausge-
fordert.

Tezcan-Güntekin glaubt, dass die pflegerischen 
und psychosozialen Angebote in Deutschland nur un-
zureichend auf die zunehmende Diversität der Nutzer 
ausgerichtet sind. Ein Viertel der Befragten mit Migra-
tionshintergrund hätten in einer repräsentativen Studie 
angegeben, keine pflegerischen Angebote außer Pfle-
gegeld zu nutzen, weil kulturelle und religiöse Belange 
nicht ausreichend berücksichtigt würden.

Epidemiologisch gesehen werden Menschen mit 
Migrationshintergrund im Durchschnitt mit 62  Jahren 
pflegebedürftig und damit zehn Jahre früher als deut-
sche Pflegebedürftige. Gründe dafür sind unter anderem 
die dauerhafte und belastende Berufstätigkeit sowie so-
zioökonomische Faktoren.

Dtsch Arztebl (2015); 112(39): A-1564/B-1304/C-1274
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	  Zeitschriftenspiegel

Medicina e morale

Rom, Rivista internazionale di 
Bioetica
Halbjährliche Zeitschrift
2015/
Articoli:
Carlo Casini: VII Rapporto sull’at-
tuazione della L. 40/2004 per l’anno 
2013 con specifico riferimento 
all’art.1. Prospettive derivanti da 
alcune sentenze costituzionali;
Massimiliano Colucci: Etica e 
Sanità Pubblica massimizzare la 
relazione;
Yordanis Enríquez Canto: ¿Un 
deber de conocer para ser autóno-
mos?
Focalizando la atención en la auto-
nomía personal en el derecho a no 
saber la información genética;
Marina Casini: Il dibattito in 
biogiuridica. Il diritto a conoscere 
le proprie origini tra fecondazione 
eterologa, adozione e parto in 
anonimato.

Ethik in der Medizin

Berlin, BRD
Bimestrale Zeitschrift in Deutsch
Band 27, Heft 4, 2015
Editorial: Georg Marckmann, 
Gerald Neitzke: Ethik, Evidenz und 
Eigeninteresse: Für eine offene 
Diskurskultur;
Originalarbeiten:
Wiebke Bretschneider: Die neue 
Schweizer Gesetzgebung zu be-
gungseinschränkenden Maßnah-
men auf dem medizinethischen 
Prüfstand;
Marco Iorio: Organallokation, öf-
fentliche Vernunft und Demokratie;
Jasper Littmann, Alena Buyx: 
Antibiotika-Resistenz: Ethische 
Aspekte einer drängenden Heraus-
forderung;
Dieter Birnbacher: Ist Sterbefasten 
eine Form von Suizid?

RdU Recht der Umwelt

Wien, Zeitschrift in Deutsch 
22. Jahrgang, Heft 5, 2015
Wilhelm Bergthaler, Ferdinand 
Kerschner, Eva Schulev-Steindl: 
Dämme brechen...;
Schwerpunkt:
Jens Budischowsky: Das Bekenntnis 
zur Wasserversorung als Staatsziel;
Wolfgang Berger, Sonja Berl: Das 
wasserrechtliche Verschlechte-
rungsverbot nach dem Urteil des 
EuGH C-461/13;
Leitsätze zum Wasserrecht.

Acta Philosophica

Rom, Italien
Quartalzeitschrift in Italienisch
Vol. 24 (2015), fasc. II 
Studi:
Leone Gazziero: Exempla docent. 
How to Make Sense of Aristotle’s 
Examples of the Fallacy of Accident 
(Doxography Matters);
Gonzalo Letelier Widow: Mover, 
enseñar, mandar: la analogía entre 
enseñanza y gobierno en Tomás 
de Aquino y su fundamento en la 
amistad.

ETHICA

Innsbruck, Quartalsschrift in 
Deutsch
23. Jahrgang, Heft 3, 2015 
Leitartikel:
Martin Hähnel: Abstimmung über 
das Unabstimmbare? Über Chancen 
und Grenzen von Gesetzesvorschlä-
gen in der aktuellen Debatte zur 
Sterbehilfe;
Simone Horstmann: Normalität 
und Ausnahme. Zur Modernitäts-
kompatibilität des Normalitätsbe-
griffs bei Carl Schmitt;
Karl Homann: Das Können des 
moralischen Sollens I: Die ökono-
mische Problematik;
Peter G. Kirchschläger: Multina-
tionale Konzerne und Menschen-
rechte.

Anuario Filosófico

Halbjährliche Zeitschrift in Spa-
nisch
48/2, 2015 
Estudios:
Miquel Beltrán: Vindicatión de la 
subjetividad de los atributos, en 
Spinoza;
Marta García-Alonso: Creencia re-
ligiosa y consiencia errónea según 
Pierre Bayle;
Vicente Serrano: Estética e ironía. 
La recepción de la filosofía de 
Fichte por Friedrich Schlegel en el 
periódo de Jena;
Max Maureira: Dike, ius o la libert-
ad irrealizada. Sobre la abstracción 
del derecho en Hegel;
Miguel Saralegui: Un método 
empírico para una historia com-
pleja. La esencia de la historia de la 
filosofía según Menéndez Pelayo en 
La ciencia española;
Grzegorz Holub: Karol Wojtyla and 
René Descartes. A comparison of 
the anthropological positions.

Ethik in der Medizin

Berlin, BRD
Bimestrale Zeitschrift in Deutsch
Band 27, Heft 3, 2015
Editorial: Kurt W. Schmidt: „Das 
Fremde“ besser verstehen;
Originalarbeiten:
Hartmut Bettin, Alexander Spassov, 
Micha H. Werner: Asymmetrien bei 
der Einschätzung des kieferortho-
pädischen Behandlungsbedarfs. 
Kieferorthopädische Praxis und 
kieferorthopädische Normen im 
Spannungsfeld der Interessen von 
Patient, Arzt und Gesellschaft;
Bernhard Bleyer, Michael T. Pawlik: 
Die ethischen Kriterien zur Begrün-
dung eines palliativen Thera-
pieziels in der Intensivmedizin;
Kai Haucke: Organspende und Ent-
scheidungspflicht. Eine skeptische 
Kritik;
Bernd Alt-Epping, Friedemann 
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Nauck, Birgit Jaspers: Was ist das 
Problematische an der Palliativen 
Sedierung? – eine Übersicht.

Zeitschrift für medizinische Ethik

Zeitschrift in Deutsch
61/5, 2015
Abhandlungen:
Martin Leu, Claudia Wiesemann: 
Die Professionalisierung der Medi-
zinethik in Deutschland nach 1945: 
Zur Frühgeschichte der Zeitschrift 
Arzt und Christ;
Gina Atzeni, Armin Nassehi: 
Professionelle Übersetzungselite? 
Soziologische Überlegungen zur 
Struktur von Wertekonflikten in 
der modernen Gesellschaft;
Marcus Knaup: Gut sterben? An-
merkungen zur Frage der ärztlichen 
Suizidbeihilfe;
Ralf Lutz: Wie wollen wir sterben? 
Der assistierte Suizid aus moralpsy-
chologischer Perspektive;
Stephan Patt, Harald Bienek: Ist die 
Organspende bei Hirntoten noch 
zu retten?
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Menschliche Würde und Spiritualität in der 
Begleitung am Lebensende – Impulse aus 
Theorie und Praxis
Norbert Feinendegen, Gerhard Höver, Andrea Schaeffer, 
Katharina Westerhorstmann (Hrsg.)
Königshausen und Neumann, Würzburg 2014
534 Seiten, 7 Abb.
ISBN 978-3-8260-5447-1

Sterbebegleitung, Hospizliche Palliation und 
Spiritual Care sind die Säulen, auf denen die-
ses bemerkenswerte Werk von 25  Autoren ruht. 
Und diese wissen auf Grund ihrer gediegenen 
ethisch-philosophischen Bildung und prak-
tischen Erfahrung, wie das Interesse eines brei-
ten Leserkreises zu wecken ist. Die Beiträge sind 
bunt in ihrer je eigenen Akzentsetzung, dennoch 
geeint in der Intention im Dienst an todgeweih-
ten Mitmenschen, deren Nöte zu erahnen und auf 
hochkompetentem Niveau zu begegnen. 

Die 500  Seiten sind nicht gerade zum Schmö-
kern geeignet, enthalten sie doch gut dokumen-
tierte Information darüber, auf wie viele Weisen die 
Menschen in einer pluralistischen Gesellschaft in 
ihrer letzten Lebensphase begleitet werden können.

Was ist nun Spiritual Care? Sie besteht im 
Eingehen auf die Fragen nach dem Sinn und Ziel 
des Lebens, nach persönlichen Wertvorstellungen 
und – da sind sich die Herausgeber einig – nach 
individuellen Glaubenserfahrungen. In der Ethik 
erhellt sich die tiefe Beziehung zwischen mensch-
licher Würde und Spiritualität, dem „innersten 
Wert“ als einer „anthropologischen Grunddimen-
sion“ (S. 9, Einleitung).

Christoph Goos aus Bonn, promovierter Jurist, 
legt in seiner mit internationalen Preisen über-
häuften Dissertation (2011) dar, dass der Begriff der 
Menschenwürde, wie er im Art.1  Abs.1 des Deut-
schen Grundgesetzes festgeschrieben ist, zwar 
untrennbar mit jener „inneren Freiheit“ verknüpft 
ist, die auch dem Todgeweihten eignet und – nach 
Sedmak – erheblich verletzbar ist. Goos deckt aber 
auf, dass Menschenwürde als „nichtinterpretier-
bare These“ nichts weniger als eine Rahmenbedin-

gung für ein Leben in immanenter Würde bedeute. 
Die Verletzlichkeit der Würde erfordert Unantast-
barkeit, Achtung und Schutz – eine Präzisierung, 
die wieder die „innere Freiheit“ (Innerlichkeit) im 
Blick hat. Bei Menschen, die dem Tode nahe sind, 
kann der Zugang zur Würde verschüttet sein, 
nicht aber diese selbst (nach V. Frankl). Der Gesetz-
geber, meint Goos, habe für eine flächendeckende 
Palliativversorgung zu sorgen, damit „Menschen 
tatsächlich dort sterben können, wo sie hingehö-
ren“ (K. Dörner).

Der Art.1  Abs.1 des Deutschen Grundgesetzes 
(„Die Würde des Menschen ist unantastbar. Sie zu 
achten und zu schützen ist Verpflichtung aller staat-
lichen Gewalt“, 1949) gebietet also expressis verbis die 
Unantastbarkeit und Schutzwürdigkeit der perso-
nalen Würde, sei sie offensichtlich oder nicht.

Die Pflegewissenschaftlerinnen Doris  
Pfabigan (Wien) und Sabine Pleschberger (UMIT/
Wien, PMU  Salzburg) spannen den Bogen von der 
Person über die Selbstachtung zur Würde, wobei sie 
gerade im Kontext der palliativen bzw. geriatrischen 
Langzeitpflege hochinteressante Gesichtspunkte 
entfalten und aufzeigen, wie die „Würde“ als Gegen-
stand empirischer Forschung und klinischer Studi-
en geprüft werden kann („Dignity Therapy“).

Menschen am Ende ihres Lebens registrieren, 
dass das Empfinden ihrer Würde von den Rahmen-
bedingungen abhängt, welche die Institution bie-
tet (Altersheim, Hauskrankenpflege, Palliativsta-
tion etc.) und in wie weit diese einem moralischen 
Anspruch Rechnung tragen.

Die Spiritualität der Hospizbewegung be-
handelt der Palliativmediziner Andreas Heller 
(Universität  Klagenfurt). Die Hospizbewegung 
(nach Cicely Saunders) scheint zunächst auf der 
„absichtslosen Gastfreundschaft“ nach orienta-
lischem Muster zu basieren, aus der sich jene in-
terkonfessionelle, medizinisch und soziologisch 
wertvolle Praxis der Leidenslinderung des verlö-
schenden Lebens entwickeln konnte, von der einer 
der Ur-Väter der Palliativmedizin, Howard Barret 
mit seinem „St. Luke´s“ (1893), nur träumen konn-
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te. Durch die Professionalisierung der Hospiz- 
arbeit werden konfessionelle Aspekte durch Pal-
liative Care „anthropologisiert“. Mittlerweile hat 
auch die WHO zu einer Definition der Palliative 
Care gefunden (2002), wobei die Verbesserung der 
Lebensqualität angesichts der lebensbedrohlichen 
Erkrankung der zentrale Ansatz bleibt. Der Autor 
kann sich überdies einige kritische Bemerkungen 
zur Patientenverfügung nicht verkneifen – und 
steht damit nicht alleine dar.

Der Beitrag von Martina Holder-Franz, ev. Pfar-
rerin in Basel, enthält eine Biographie von Cicely 
Saunders, welche sie als visionäre Pflegerin, spät 
berufene Ärztin und unbeugsame Kämpferin für 
die Idee und Praxis der Palliation darstellt, gleich-
zeitig aber „als Christin…der Begleitung und Für-
sorge verschrieben, und nicht der Heiligkeit des 
Lebens unter allen Umständen“(1999), wobei Hol-
der damit etwas fragwürdig interpretiert: Leben 
um jeden Preis. Saunders war zeitlebens eine aktive 
und stimmgewaltige Gegnerin aktiver Sterbehilfe, 
zugleich trat sie für die Therapiereduktion in aus-
sichtslosen Fällen ein – aus Liebe zum Leben.

Spiritual Care ist für C.Saunders eine mehrdi-
mensionale Herausforderung. Sie unterscheidet 
sich von „religious care“ durch Offenheit für das 
Nonverbale, die Ermöglichung von Kommunika-
tion, mittels derer Hilfreiches und Tröstendes ge-
schehen kann. Gerade die jüdisch-christliche Tra-
dition könne in vieler Hinsicht unterstützend sein, 
ohne durch Zentrierung auf Sakramente und Glau-
benspraktiken Andersdenkende auszugrenzen.

Cicely Saunders selbst starb 87-jährig in ihrem 
eigenen Hospiz.

Wie nicht anders zu erwarten, spiegeln die 
folgenden Beiträge zur Sterbebegleitung bei Ju-
den, aber auch bei Moslems und Buddhisten die 
in Jahrtausenden gewachsenen und verfeinerten 
Kulte wieder, die sich auch in der Praxis bewährt 
haben. Die entsprechenden Beiträge in diesem 
Buch lassen die feinen, historisch und metaphy-
sisch geprägten Unterschiede zum Christentum 
besser erkennen und verstehen.

Erhard Weiher, Klinikpfarrer und therapeu-
tischer Seelsorger in Mainz, referiert zum Thema 
Spiritualität und Würde. Nach ihm wurzelt die 
Spiritualität dort, wo sich der Mensch mit dem 
Geheimnis seines Lebens in Verbindung weiß. 
Ob dies nun zusammen mit Religion (spezifische 
Gläubigkeit) oder gerade anstatt dieser geschieht, 
ist für den Helfer und Begleiter wichtig, aber nicht 
vorrangig. Die Aufgabe der Seelsorge sei es, eine 
Spiritualität „höherer Ordnung“ zu erschließen 
und zwanglos anzubieten, sei es auf religiöser oder 
(psycho-) therapeutischer Ebene.

Der Münchner Jesuit Eckhard Frick, Psychi-
ater, Philosoph und Theologe und die Palliativ-
medizinerin Claudia Bausewein (LMU  München) 
legen die spirituellen Perspektiven ärztlichen 
Handelns in der Sterbebegleitung dar, wobei sich 
erstaunlicherweise Ignatius von Loyola als Lehr-
meister anbietet. Ignatius selbst überrascht mit 
der Einsicht, dass nicht nur Empfänger, sondern 
auch Spender aus der Sterbebegleitung großen 
Nutzen ziehen, ähnlich wie bei den geistlichen 
Übungen. Ignatius bemüht sich dabei um die „In-
differenz“, jene sehr positiv notierte Haltung der 
größtmöglichen spirituellen Freiheit.

Der für eine pädiatrische Intensivstation in 
Bonn zuständige Dejan Vlajnic und die Theologin 
Brigitte Huber von der evangelischen Behinderten-
hilfe Berlin/München sind mit menschlich, ideell 
und fachlich berührenden Beiträgen vertreten.

Der Wiener Theologe und Organsiationsethiker 
Stefan Dinges (Universität Wien) steuert in seinem 
Beitrag eine Analyse der Logistik, der Ressourcen 
und der Fehlerdisziplin bei, wobei er  modellhaft 
die integrative Dimension eines Ordensspitals im 
Auge hat. Ihm bleibt vorbehalten, seinen Beitrag 
mit instruktiven Graphiken zu würzen.

Die beiden Bonner Moraltheologen und 
Mit-Herausgeber, Gerhard Höver und Katharina 
Westerhorstmann, greifen nochmals den Titel 
dieses Bandes auf und verweisen dabei auf Wege 
zu einer Ethik der Mitmenschlichkeit. Sie orten 
die Grunddimensionen der Spiritualität in den 
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„Transzendentalien“, womit das „Seiende“, „Eine“, 
„Wahre“ und „Gute“ gemeint ist, diese wieder als 
„Quellen des Selbst“, deren Träger allein die indivi-
duelle Person ist. Untrennbar mit dieser verbunden 
ist die Würde als ein „Programm“ („Geartet-Sein“).

Beide sehen in menschlicher Würde und Spi-
ritualität eine „subsistierende Relation“, die in 
Grenzsituationen wie der Sterbebegleitung „auf 
Hoffnung hin zu erschließen“ ist.

F. Kummer

Ethische Prinzipien für die Public-Health-Pra-
xis. Grundlagen und Anwendungen
Peter Schröder-Bäck
Campus Verlag, Frankfurt/Main 2014
274 Seiten
ISBN 978-3-593-50065-2

Das Buch will eine Lücke schließen, die der 
Autor darin erblickt, dass „ethische Herausforde-
rungen im Zusammenhang mit der Gesundheit 
von Populationen, mit der sich Public Health be-
schäftigt, bisher wenig bearbeitet wurden.“ Er legt 
sich dabei die Latte sehr hoch. „Das konkrete Ziel 
ist, ein ‚ethisches Instrumentarium‘ für Public  
Health Akteure zu schaffen, das theoretisch plau-
sibilisiert ist“ – gleichwohl sehr praxisnah sein 
soll. Es soll ein Buch für Ethiker sein, aber auch 
„philosophisch-ethisches Urteilen für Nicht-Ethi-
ker im Bereich Public Health anschlussfähig und 
verständlich machen“.

Damit sind auch die großen Linien des 
Buches vorgezeichnet, nämlich einerseits philo-
sophisch-ethische Grundüberlegungen und Er-
klärungen zu behandeln, andererseits praktische 
Beispiele und Anwendung von Prinzipien zu er-
schließen, um zu konkreten Entscheidungen zu 
gelangen.

Die Fallgeschichten, die zu Beginn als zu dis-
kutierende bzw. zu lösende Problemfelder expo-
niert werden, sind sehr praxisnahe und interessant 
ausgewählt, z.  B. „Unerwünschte epidemiolo-
gische Forschungsergebnisse“, „Impfpflicht gegen 
Masernkomplikationen und politischer Druck“, 

„Maßnahmen gegen Säuglingssterblichkeit“, „Ge-
sundheitsaufklärung: Manipulation und Sponso-
ring durch Industrie“, u. a.

Danach beginnt der theoretische Teil. Der Au-
tor macht einen weiten Sprung zurück – ganz zu 
den Grundlagen von Ethik und Moral. Es wird nun 
abgeleitet, „warum Gesundheit ein besonderes 
Gut ist“, und daher auch Gegenstand öffentlicher 
Anstrengung. Ein weiteres Kapitel wird der Frage 
gewidmet, was Gesundheit eigentlich ist. Philo-
sophische Modelle von Gesundheit und Krank-
heit werden unter umfangreicher Quellenangabe 
erläutert und diskutiert. Allein für dieses zweite 
Kapitel erreicht der Autor exakt 200  Fußnoten. 
Im dritten Kapitel werden Prinzipien für Public 
Health als normativer und methodischer Rahmen 
erarbeitet. Es folgen Erklärungen, was unter Mo-
ral und Ethik zu verstehen ist, was unter Indivi-
dualethik, Sozialethik, oder Bereichsethik usf. Es 
werden grundlegende ethische Ansätze diskutiert, 
bis hin zur Frage nach dem Guten. „Prinzipien“ 
werden als bevorzugte Normenform für einen 
Rahmen erschlossen. Der Autor bedient sich dabei 
einer philosophisch sehr komprimierten Fach-
sprache. Für Nicht-Ethiker sind diese Abschnitte 
sicherlich zu schwierig und – wenn überhaupt – 
nur mit großem Zeitaufwand nachvollziehbar. Am 
Schluss der jeweiligen Kapitel wird das Resümee 
jedoch übersichtlich und tabellarisch dargestellt. 
Gute zwei Drittel des Buches bestehen aus den 
fachphilosophischen Grundlagen, ein schwaches 
Drittel behandelt die Public Health Ethik in der 
Praxis. Im vierten Kapitel werden die zu Beginn 
genannten praktischen Beispiele diskutiert und 
Lösungsvorschläge gemacht.

Das Resümee des Autors ist hier, dass die  
Public Health Praxis lösungsorientiert ist, und dass 
„ethische Erörterungen unumgänglich sind, um zu 
rechtfertigbaren Lösungen bei moralischen Kon-
flikten im Bereich Public Health zu kommen.“ Dies 
ist nun etwas, was für den Public Health Praktiker 
höchstwahrscheinlich ohnehin evident ist, ebenso, 
dass Gesundheit ein Gut ist, worum es sich lohnt, 
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öffentliche Anstrengungen zu unternehmen. Die 
am Ende jedes Kapitels übersichtlich tabellarisch 
zusammengefassten Ergebnisse sind jedoch auch 
für den Praktiker gut verstehbar und sehr hilfreich.

Am Ende des Buches werden fünf Prinzipien 
für die Public Health Praxis formuliert: Gesund-
heitsmaximierung, Achtung vor der Menschen-
würde, Gerechtigkeit, Verhältnismäßigkeit, 
Effizienz. Zu jedem dieser Prinzipien sind die 
konkreten Fragestellungen und Problemfelder 
übersichtlich beigegeben.

Zusammenfassend kann man sagen, dass das 
Buch zu etwa zwei Drittel aus umfangreichen 
fachphilosophischen Ableitungen besteht, die zu 
kurzen tabellarisch dargestellten praxisnahen Zu-
sammenfassungen führen. Ein Drittel widmet sich 
der Public Health Ethik in der Praxis. Die Schere 
zwischen Theorie und Praxis ist zu weit offen. Die-
ser Umstand  macht das Buch für die Praktiker unü-
bersichtlich, schwer lesbar und damit unattraktiv. 
Möglicherweise werden sie nur die Zusammenfas-
sungen lesen. Es wäre wünschenswert gewesen, die 
Teile für Fachethiker und Praktiker anders zu ge-
wichten und überschaubarer abzugrenzen. In der 
gegenwärtigen Aufmachung steht zu befürchten, 
dass das Buch nur in geringem Umfang den Weg 
zur Public Health Praxis findet. Dies ist schade, 
weil es ein sehr fundiertes, inhaltsreiches Buch ist, 
das wirklich praktikable Hilfen für die ethische Pu-
blic Health Praxis erschließt.

R. Klötzl

Das Prinzip Placebo. Wie positive Erwar-
tungen gesund machen
Antje Maly-Samiralow
Knaus Verlag, München 2014
253 Seiten
ISBN 978-3-426-65750-8

Die Literatur über Placebo füllt mittlerweile 
die internationalen Bibliotheken. Der Boom wurde 
und wird befeuert durch die allenthalben grassie-
rende Skepsis gegenüber der Pharma-, Machbar-
keits- und letztlich „Schulmedizin“. Neuerdings 

wird auch Nocebo immer bekannter und fungiert 
auch im vorliegenden Buch als logischer Kontrast-
begriff (Nocebo: ich erwarte mir Schaden; Placebo: 
es wird mir angenehm sein).

Die Wissenschaftsjournalistin Antje Maly-Sa-
miralow macht sich recht unbefangen über diese 
gegensätzlichen Phänomene von „Erwartungshal-
tung“ her und legt ein populärwissenschaftliches 
Sachbuch vor, zuweilen etwas flapsig im Stil, aber 
durchaus unterhaltsam, gut recherchiert und im-
mer informativ. So macht sie den Leser zunächst 
mit den Begriffen vertraut, illustriert mit teils 
selbst erlebten Fällen, bei denen die Erwartungs-
haltung auf existentielle Fragen (Tod und Leben) 
reagiert, populistisch getopt durch Berichte aus 
der Voodoo-Literatur. Damit ist auch der Bogen 
zwischen positiven bzw. negativen Erwartungen 
jenseits einer Medikamenten- bzw. Giftwirkung 
gespannt, wie auch bei der Placebo-(Schein-)Chi-
rurgie, Akupunktur, Heilmassage u. a. m.

Natürlich liegt die Hauptdomäne des Place-
bos weiterhin bei den Medikamenten, wobei die 
Analgesie im Mittelpunkt steht. In einem eigenen 
Kapitel wird dargelegt, was durch Worte allein an 
suggestiver Kraft erreicht werden kann, sowohl 
für Placebo- als auch Nocebo-Effekte, gefolgt von 
einer größeren, durchaus ernsthaften und gehalt-
vollen Abhandlung über „Kommunikation in der 
Medizin“ – wobei der Autorin das Thema löbli-
cherweise sehr am Herzen liegt, wie äußere Um-
stände des Gesprächs (Ort und Tageszeit, Stim-
mungslage, Zeitaufwand etc.) den unmittelbaren 
Heilungsverlauf nachhaltig beeinflussen können. 
Auch die Rolle der Einfühlsamkeit, die Vertrau-
enswürdigkeit und andere menschliche Quali-
täten werden ausgiebig gewürdigt.

Die Autorin wagt sich auch auf das schwierige 
Terrain des „offenen“ Placebos – also jenes, das 
nicht hinterrücks, sondern bei voller Zustimmung 
der Patienten verabreicht wird, nach dem Motto 
„Hilft´s nix, schadt´s nix“, oder – feinsinniger – „Es 
hat schon anderen geholfen, ich glaube, es könnte 
auch bei Ihnen wirken“ – womit die notwendige 
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Erwartungshaltung angesprochen wird (ohne den 
großen „Budenzauber“ vergangener Epochen stra-
pazieren zu müssen). Mit dem offenen Placebo 
werden erfolgreiche Behandlungen bei so unter-
schiedlichen Störungen zitiert wie Schlafstörung, 
Reizdarm und Migräne. Zweifellos spielt hier wie-
der die (Auto-)Suggestion, gepaart mit gesundem 
Arztvertrauen, für die Aktivierung der „Mind-Bo-
dy-Schiene“ die Hauptrolle.

Diese Bedingtheit unseres Befindens wird – 
positiv oder negativ – von unserer Biographie 
mitbestimmt, als wir Ähnliches erlebt und darauf 
reagiert hatten. Diese „Konditionierung“ färbt auf 
so manches spätere Erlebnis ab, so auch auf die Ge-
wichtung von Symptomen und Stimmungen. Die 
Autorin beschränkt sich bei diesem an sich sehr 
wichtigen Begriff auf die positiven Erlebnisse und 
angenehmen Erfahrungen, die jetzt zur Besserung 
des Befindens „nachgespielt“ werden. Leider un-
terschlägt sie bei diesem Placebo-Effekt die „Noce-
bo-Seite“, wenn Menschen zwanghaft, phobisch 
und hypochondrisch auf an sich harmlose Reize 
reagieren, weil sie – bewusst oder unbewusst – mit 
unliebsamen Ereignissen in der Vergangenheit 
vermischt werden (Déjà-vu-Effekt). Die Autorin re-
duziert diese Phänomene lieber auf die bedingten 
Reflexe (Pawlow´scher Hund). Auch das therapeu-
tisch wichtige Phänomen der Dekonditionierung 
kommt nur verschlüsselt zur Sprache, die ähnlich 
der „paradoxen Intention“ nach V.  Frankl vom er-
fahrenen Therapeuten genützt werden kann: Das 
Nocebo (z. B. Phobie) wird durch ein Placebo „aus-
getrieben“ (im Sinne von: jetzt erst recht tue ich, wo-
vor ich Angst habe).

Autogenes Training, Hypnose, Yoga und di-
verse Entspannungsübungen haben per defini-
tionem wohl wenig mit Placebo zu tun; auf diese 
wird zur „Vertiefung“ auf eine Bücherliste am Ende 
des Buches verwiesen. Hingegen lässt die Autorin 
den interessierten Leser anhand der vielen im Text 
verstreuten Autorennamen „verhungern“: Es gibt 
einfach keine Literatur-, nicht einmal eine alpha-
betische Autorenliste.

Auf den letzten Seiten wagt sich die Autorin 
auf das unsichere Gebiet der Medizinethik, wenn es 
um eine Rechtfertigung der Anwendung von Place-
bo geht. Die Gratwanderung gelingt weitgehend: 
Ärztliche Vernunft, Empathie und – Schwindel 
müssen mit der reinen Absicht der Hilfeleistung 
in einem optimalen Verhältnis gemischt sein, ge-
leitet von den Prinzipien der Verantwortung (Ge-
rechtigkeit) und des „nil nocere“. Die Wirksamkeit 
wird umso größer sein, je mehr beim Kranken die 
psychischen (phobischen, depressiven, Angst 
machenden) Momente die rein körperlichen Be-
schwerden dominieren.

Das letzte Wort überlässt die Autorin der Deut-
schen Bundesärztekammer (wieder fehlendes Zitat: 
Placebo in der Medizin, Deutscher Ärzte-Verlag 2011, 
99  Seiten): Da Placebo-Effekte auch in der Praxis 
der Standardtherapie auftreten, ergibt sich die 
zwingende ethische Forderung, „diesen (Effekt) in 
der Praxis anzuwenden, um den Patienten optimal 
zu behandeln, Arzneimittelwirkungen zu maxi-
mieren, unerwünschte Wirkungen zu verringern 
und Kosten zu sparen. Diese Kenntnisse müssen in 
der Aus-, Fort- und Weiterbildung vermittelt wer-
den.“ (kondensiert aus Vorwort bzw. Abschluss des 
Papiers S. 98 f ).

Der populärwissenschaftliche Zugang zum 
Thema dominiert; dennoch kann das Buch als Ein-
stiegslektüre in den umfassenden Begriff des Place-
bo und Nocebo empfohlen werden.

F. Kummer
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