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Es ist ein Vorurteil, dass Menschen mit Demenz nichts mehr mitbekommen. Auch sie
haben Bedtirfnisse, die es in der Palliativpflege zu berlicksichtigen gilt: Sie brauchen
Zuwendung und eine wertschatzende Pflege. Sie verlangen nach Schmerzlinderung
und nach einflihlsamer Begleitung in der letzten Phase ihres Lebens.

Weil aber die Kommunikation mit Menschen mit Demenz so schwierig ist, brauchen
Angehdrige und professionelle Pflegekrafte besonders viel Einfiihlungsvermogen und
Kompetenz. Sie miissen aus der Biografie heraus arbeiten; miissen aus Andeutungen
herauslesen konnen, was der sterbende Mensch mit Demenz mochte.

Dabei unterstitzt dieses Buch pflegende Angehorige und beruflich Pflegende in
mehrfacher Hinsicht: Sie lernen, Symptome zu erkennen und zu lindern. Sie erfahren,
wie individuelle Bedurfnisse und Wiinsche sensibel erspiirt und wertschatzend erfillt
werden kénnen.

Dieses Buch ist leicht verstandlich geschrieben. Viele Reflexionsfragen ermuntern
den Leser dazu, sich mit seinen eigenen Hoffnungen, Angsten, Erwartungen und
Wiinschen auseinanderzusetzen.
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Vorwort

Sterben ist kein Tabuthema mehr, aber die Demenz ist es immer noch. Viele
Angehérige empfinden diese Diagnose als Schande.

Dieses Buch tber die Palliativpflege von Menschen mit Demenz — in der
Ambulanz und im Heim - will pflegende Angehérige und beruflich Pfle-
gende auf mehrfache Weise anregen: Sie kénnen Symptome lindern und
individuelle Bedurfnisse und Wiinsche aus dem Verhalten und aus nonver-
balen Botschaften sensibel erspiiren und reflektieren, um zum Wohlbefin-
den der Menschen mit Demenz in den letzten Monaten und Wochen beizu-
tragen. Sie kénnen diese Menschen einfithlsam aus der Biografie verstehen
und begleiten.

Palliativpflege setzt Wertschatzung, Empathie und Kommunikationsfihig-
keit voraus. Auch mit jenen Menschen, die sich mit Worten kaum noch ver-
standlich machen kénnen, aber hochsensibel bleiben und keineswegs nur
vegetieren. Es ist ein leider immer noch weit verbreitetes Vorurteil, dass
Menschen mit Demenz nichts mehr mitbekommen!

Die aufgefithrten Pflegemafinahmen wollen kein Rezept und kein Standard
sein, sondern Anregung fir mehr Kreativitit in der Betreuung und Pflege
von vollig unterschiedlich reagierenden Sterbenden. Die Reflexionsfragen
sollen motivieren, dem Menschen mit Demenz vor allem als Mitmensch zu
begegnen.

Ein Viertel der von ambulanten Diensten versorgten Patienten und 60 bis
80% der Heimbewohner sind an Demenz erkrankt. Sie sterben oft im ers-
ten Jahr nach der Heimaufnahme. Heime sind Sterbehiuser, aber leider
verfiigen sie nicht iiber eine ausreichende Anzahl von Mitarbeitern, die in
Palliativpflege ausgebildet sind.

Eine Reihe von Palliative Care-Lehrbiichern erwiahnen die Pflege sterbender
Menschen mit Demenz nicht einmal — werden sie totgeschwiegen?

Dank an die Lektorin Frau Flger fur viele Anregungen.

Hagen, im Mai 2009 Prof. Dr. Erich Grond






Teil |
Menschen mit Demenz in der Palliativpflege



1 Die gesellschaftliche Einstellung

Der »natiirliche Tod« wird seltener. Das Sterben wird medikalisiert und
institutionalisiert. Tabuisiert werden heute nicht mehr Tod und Sterben,
wie das noch vor zehn Jahren der Fall war, sondern die Befuirchtung, als
pflegebediirftiger Menschen mit Demenz anderen zur Last zu fallen. Ster-
ben ist eine individuell verschiedene Lebensphase — auch bei Menschen mit
Demenz.

Eine individuelle Sterbebegleitung ist heute, angesichts des sich ver-
scharfenden Pflegenotstands, nur noch mit biirgerschaftlichem Enga-
gement und Nachbarschaftshilfe moglich.

Gefordert wird eine Aushandlungs- und Organisationskultur des Sterbens

(Heller &. Heimerl 2000), eine vernetzte Abschieds- (Wilkening & Kunz

2003) und Hospizkultur sowie eine Palliativkompetenz (BAG Hospiz 2004).

Es stellen sich aber zumindest drei Fragen:

1. Wird sich am Lebensende der Verbraucherschutz oder das reine Okono-
miedenken durchsetzen?

2. Werden »austherapierte« Patienten an Heime weitergereicht?

3. Ist die Hospizbewegung eine Alternative zum assistierten Suizid oder zur
Sterbehilfe, zum Selbstbestimmungsrecht schwer und unheilbar Kranker
(z.B. Menschen mit Demenz), um Ernihrung und Therapie ablehnen zu
koénnen?

Die Wiirde bleibt auch im Sterben unantastbar. Unter »Wirde« versteht
jedoch jeder etwas anderes. Wenn Menschen mit Demenz nichts mehr leisten
konnen, besteht ihre Leistung darin, anderen nicht zur Last zu fallen (Plesch-
berger 2005). Erlebte Pflegebediirftigkeit als Belastung anderer erklart jeder
als Wiirdebedrohung. Fiir alte Menschen ist nicht der Tod das gréfite Ubel,
sondern ein »unwiirdiges Leben«, dem sie das Sterben vorziehen.

Bei einer Befragung erklarten 60 % der Mitarbeiter in Pflegeheimen, dass
sie dort nicht sterben wollen wiirden (Reuter 2007). Diese Weigerung ist
rasch erklart: 70 % der Heimkosten sind Personalkosten und die Pflegever-
sicherung hat bisher ausschliefilich die kérperliche Pflege bezahlt. Es fehlt
also Zeit fir Zuwendung und eine wertschitzende, bediirfnisorientierte
Pflege und Sterbebegleitung.
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