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Geleitwort

Die Zeitbombe tickt. Heute schon sind 20% der Européer tiber 60 Jahre alt (das sind 144
Millionen) und 15 % sind iiber 80 Jahre alt. Bis 2050 werden 26 % der Menschen in Euro-
pa tber 80 Jahre alt sein (187 Millionen). 2050 wird sich die Zahl der Menschen tiber 80
in Deutschland auf iiber 10 Millionen erh6ht haben, der Anteil der Hundertjahrigen wird
sich verzehnfachen. Die mittlere Lebenserwartung wird auf {iber 85 Jahre steigen, so dass
die meisten Sterbenden 85 Jahre und ilter sein werden. Bis zu drei Viertel davon werden -
wenn bis dahin kein Wundermittel entdeckt wird - an einer mehr oder weniger schweren
Form der Demenz leiden und auf umfassende pflegerische Hilfe angewiesen sein. Die An-
forderungen an Medizin und Pflege erhalten damit eine ganz neue Dimension.

Die Herausforderung fiir die Gesellschaft wird noch gréler dadurch, dass schon ab 2030 die
ersten geburtenstarken Jahrginge aus der Nachkriegszeit (die Babyboomer-Generation) das
Lebensende erreichen, was die Zahl der Todesfille in Deutschland von heute etwas mehr
als 800.000 auf eine Million pro Jahr erh6hen wird. Und wo werden diese Menschen (das
sind irgendwann wir alle) sterben? Selbst in einem reichen Land wie der Schweiz sterben
weniger als 20 % der Menschen zu Hause, die meisten sterben in Krankenhdusern (40%)
oder Alten- und Pflegeheimen (40%). Letztere sind auf dem besten Weg dazu, Sterbeort
Nummer 1 in der Schweiz und in ganz Europa zu werden. Und trotzdem erhalten nur 16 %
der Schweizer Pflegeheimbewohner Zugang zu Palliative Care. In Europa sind es im Durch-
schnitt noch deutlich weniger.

Neunzig Prozent der Sterbefille in der Européischen Union betreffen Menschen tiber 65
Jahren. Und iiber 90 % der Menschen werden in Zukunft an chronischen Krankheiten ster-
ben - viele davon sehr alt, multimorbid und dement. Um den komplexen physischen, psy-
chosozialen und spirituellen Bediirfnissen dieser Menschen und ihrer Familien gerecht zu
werden, ist eine hochentwickelte Kultur der geriatrischen Palliative Care in allen Institutio-
nen der Langzeitpflege notwendig. Wenn dieser Weg nicht bald, konsequent und flichen-
deckend eingeschlagen wird, werden die 6konomischen Zwinge irgendwann so stark sein,
dass die aktive Sterbehilfe als vermeintlich »humane« — in Wahrheit aber schlicht ressour-
censparende - Alternative unvermittelt als einziger Ausweg propagiert und implementiert
werden wird. Es geht letztlich um die Frage, wie viel uns die alten, kranken, pflegebediirfti-
gen und dementen Menschen wert sind, die wir irgendwann (fast) alle sein werden.

Die Zeitbombe tickt - und niemand tut etwas. Die européischen Staatsregierungen verbrei-
ten zwar Zuversicht und Lippenbekenntnisse, konkret passiert ist aber erschreckend wenig.
Auf den Internetseiten der deutschen Bundesregierung entdeckt man interessante Doku-
mente, zum Beispiel zur deutschen »Demografiestrategie«. Unter anderem findet man eine
Langfassung dieser Strategie auf 77 eng bedruckten Seiten, die eine bemerkenswerte Eigen-
schaft aufweisen: Die Worter »palliativ«, »Hospiz«, »Sterben«, »Tod« oder »Lebensende«
kommen darin nicht vor. Das ist ein gutes Beispiel fiir die Irrationalitat in der Diskussion
tiber das Lebensende: Hier wird praktischerweise die Diskussion iiber das Sterben gleich
ganz ausgeklammert. Als ob die hochbetagten und pflegebediirftigen Menschen, um die es
in der Regierungsstrategie geht, nicht auch alle - und zwar innerhalb relativ kurzer Zeit -
sterben wiirden. Die durchschnittliche Uberlebenszeit in einem deutschen Pflegeheim be-
tragt nur etwas mehr als ein Jahr.



Vil Geleitwort

Die Zeitbombe tickt - umso wichtiger sind Hoffnungsschimmer und Hoftnungstréger. Zu
letzteren gehoren eindeutig Marina Kojer und ihre Schiilerin Martina Schmidl, nicht zu-
fallig zwei Arztinnen, die ihr Berufsleben dem so gar nicht glamourdsen Bereich der Pallia-
tiven Geriatrie gewidmet haben. Marina Kojer gehort dabei zu den allerersten Pionieren auf
diesem Gebiet. Sie war — das kann man heute im Riickblick mit Fug und Recht sagen - ihrer
Zeit tiber 20 Jahre voraus, als sie 1989 im Geriatriezentrum am Wienerwald eine Abteilung
fiir Palliative Geriatrie aufbaute. Erst kiirzlich wurde in Lausanne die weltweit erste Profes-
sur fiir Palliative Geriatrie ausgeschrieben - eine direkte, wenn auch spate Folge ihres Wir-
kens. Von ihr stammt der bemerkenswerte Satz: »Man kann von der Betreuung schwerst-
kranker dementer Hochbetagter siichtig werden.« Es ist diese zutiefst drztliche Haltung, die
sich durch das gesamte Buch durchzieht und ihm seine unverwechselbare Note gibt.

Die Zeitbombe tickt. Es ist nicht fiinf vor, sondern schon zehn nach zwolf. Aber es ist nie zu
spit, um anzufangen, sich der Realitét zu stellen und Verantwortung zu iibernehmen. Moge
dieses wunderbare Buch dafiir moglichst vielen Menschen eine Quelle der Information und
Inspiration sein.

Prof. Dr. Gian Domenico Borasio
Lehrstuhl fur Palliativmedizin
Universitdt Lausanne
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Palliative Care hat in den letzten Jahren in vielen Landern, so auch in Osterreich, deutlich an
Bedeutung gewonnen. Eine gute und wiirdevolle Betreuung in der letzten Lebensphase wird
zunehmend als Recht fiir jeden Menschen gefordert. Fiir lange Zeit schien Palliativbetreu-
ung aber vorwiegend Patienten mit Tumorerkrankungen offenzustehen. Erst langsam wird
auch erkannt, dass Patienten mit anderen zum Tode fithrenden Erkrankungen eine mindes-
tens genauso hohe Symptombelastung und vergleichbare Palliativbediirfnisse haben. In viel-
facher Hinsicht eine besondere Gruppe stellen geriatrische Patienten und Patientinnen, und
besonders solche mit Demenzerkrankungen, dar. Die Begleitung dieser Menschen fordert
alle Betreuenden auf vielfache Weise heraus: Die Kommunikation und Interaktion mit den
Betroffenen ist hdufig schwierig, wenn nicht unmoéglich; demente Menschen sind in ihrer
Personlichkeit verdndert; durch zunehmenden Funktionsverlust und Einschrinkungen in
der Mobilitt steigt die Pflegebediirftigkeit; die medizinische Betreuung ist komplex, bedingt
durch Multimorbiditdt und hohe Symptombelastung. Viele demente Menschen werden in
Alten- und Pflegeheimen betreut, die aber hiufig nicht ausreichend auf diese Herausforde-
rungen vorbereitet und dafiir ausgestattet sind. Demente Menschen und solche, die sich um
sie kiimmern, finden in der Bevolkerung und in der Politik nur wenig Unterstiitzung.

Die beiden Arztinnen Marina Kojer und Martina Schmidl haben den Bedarf fiir Palliati-
ve Geriatrie und deren Moglichkeiten schon zu einer Zeit erkannt, als fiir viele noch gar
nicht klar war, was Palliative Care und Palliativmedizin bedeuten. Im deutschsprachigen
und wohl auch europdischen Raum haben beide Autorinnen wohl die lingste Erfahrung in
diesem Bereich. In ihrem Buch »Demenz und Palliative Geriatrie in der Praxis« zeigen Ma-
rina Kojer und Martina Schmidl aufgrund ihres reichen Erfahrungsschatzes, unterstrichen
durch internationale Literatur, die vielfiltigen Moglichkeiten der Palliativen Geriatrie fiir
die Betreuung von Menschen mit fortgeschrittener Demenz in der stationédren Altenpfle-
ge auf. Sie beleuchten die Betreuung von alten und an Demenz erkrankten Menschen aus
unterschiedlichen Perspektiven. Nicht nur Arztinnen, Pflegende und Therapeuten kommen
zu Wort, sondern auch Ehrenamtliche und Angehorige finden einen breiten Raum. Im Zen-
trum aber stehen immer der Patient und seine Sicht! Einfiihlsame Beispiele, die sich durch
das ganze Buch ziehen, geben einen lebendigen Einblick in den Alltag der stationdren Al-
tenpflege und spiegeln ein Menschenbild wider, das geprigt ist von Achtsamkeit, Mitgefiihl
und Ehrfurcht. Durch eine Grundhaltung des Verstehen-Wollens der Situation und des Er-
lebens von dementen Menschen fordern die Autorinnen und Autoren auf, nachzufragen,
tieferzugehen, sich nicht zu frith mit oberflichlichen Erklarungen zufriedenzugeben. Viel-
mehr geht es darum, den dementen Menschen, der Beziehung braucht, einfithlsam und
nicht verurteilend in den Mittelpunkt zu stellen. Beziehung braucht Kommunikation. So
spielt in einem Bereich, in dem Menschen aufgrund ihrer Erkrankung héufig nur noch ein-
geschriankt oder nicht mehr kommunizieren kénnen, Kommunikation eine besondere Rol-
le. Deshalb zieht sich dieses Thema durch das ganze Buch, nicht redundant, sondern aus
verschiedenen Perspektiven zeigend, wie Kommunikation mit den Betroffenen, aber auch
unter allen anderen Beteiligten gelingen kann. Das Recht auf Kommunikation ist wie das
Recht auf Kontinuitét in der Betreuung, oder auf Gesellschaft und auch auf Erfiillung der
Bediirfnisse ein Menschenrecht, das dementen Menschen nicht automatisch zugesprochen
wird. Marina Kojer und Martina Schmidl fordern in ihrem Buch diese Menschenrechte
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fur die ihnen Anvertrauten ein und fordern die Betreuenden dazu auf, sich fiir diese Men-
schenrechte der dementen Menschen einzusetzen.

Palliative Care wird hiufig mit der Begleitung am Lebensende gleichgesetzt, aber sie soll-
te dann beginnen, wenn eine unheilbare Krankheit durch quilende Schmerzen und andere
Beschwerden fiir die Betroffenen zur Belastung wird. Das Buch zeigt deutlich, dass Men-
schen, die in Alten- und Pflegeheimen leben, in ihrer Lebensqualitit schon lange vor dem
Lebensende stark durch die Folgen der Demenz beeintrachtigt sein konnen und deshalb
Palliative Care von Anfang an brauchen! Demente Menschen leiden genauso unter Schmer-
zen und anderen unkontrollierten Symptomen wie Patienten mit anderen unheilbaren Er-
krankungen. Geriatrische Symptomkontrolle fordert ein spezielles Wissen, da die Erfassung
und auch die Therapie von Schmerzen und anderen Symptomen bei dementen Menschen
besondere Herausforderungen mit sich bringen. Schmerzen werden hiufig unterdiagnos-
tiziert und unkontrollierte Schmerzen belasten den dementen Menschen besonders, da er
sich haufig nicht mehr entsprechend duflern kann. Die Besonderheiten der medikamento-
sen und nichtmedikament6sen Schmerztherapie, besonders auch bei Organveranderun-
gen, finden in diesem Buch einen breiten Raum. Dabei werden auch der Einsatz von Psy-
chopharmaka und insbesondere die Risiken und der Missbrauch beim Einsatz bei dlteren
Menschen kritisch beleuchtet. Wichtiger Teil der Begleitung von dementen Menschen ist
die Betreuung in der letzten Lebensphase und im Sterben. Nicht erst hier sehen sich die Be-
treuenden auch ethischen Fragen gegeniiber, wie Fragen der Ernahrung, der Sedierung oder
der Einleitung oder Fortfiihrung lebensverlangernder Mafinahmen.

Oft reagieren Professionelle und Angehérige dementen Menschen gegeniiber hilflos und
ohnmaichtig. Die Unwissenheit iiber die Moglichkeiten der Palliativen Geriatrie birgt die
Gefahr, sich von den Betroffenen zu distanzieren und sie durch Machtausiibung in die Vor-
stellungen der Professionellen und Umstehenden zu pressen. So wird die Realitdt in Heim-
einrichtungen bis zur Frage der Gewalt in der Pflege in diesem Buch immer wieder sehr
niichtern beschrieben, ohne etwas zu beschonigen. Aber statt sich mit der Situation zufrie-
denzugeben, hinterfragen die Autoren und Autorinnen das eigene Verhalten und zeigen,
wie durch den Perspektivenwechsel und einen kritischen und reflektierenden Blick auf das
eigene Handeln fruchtbare neue Ansitze fiir die Betreuung dementer Menschen wachsen
konnen. Das geht natiirlich nicht von alleine. Dazu braucht es entsprechende Rahmenbe-
dingungen. Betreuung in der stationdren Altenpflege kann nur gelingen, wenn ein interdis-
ziplindres Team aus Arztinnen, Pflegenden, Therapeuten und Ehrenamtlichen seine unter-
schiedlichen Féhigkeiten zusammenbringt. Kompetenz im eigenen Bereich ist dabei eine
unabdingbare Voraussetzung. Aber es braucht auch organisatorische Rahmenbedingungen.
Diesen wird ein besonderes Augenmerk geschenkt, da es in Einrichtungen der stationiren
Altenpflege zu einem Kulturwandel kommen muss, um palliative geriatrische Betreuung auf
hohem Niveau zu ermdglichen. Intelligente Organisationen brauchen intelligente und be-
geisterte Menschen, die sich einer Sache verschreiben. Organisationsentwicklung und Pro-
jektmanagement sind dabei wichtige Ressourcen, ohne die eine Anderung der Betreuungs-
kultur in Institutionen nicht moglich ist.

Die Bevolkerungsentwicklung in Europa stellt uns in den néchsten Jahren und Jahrzehnten
vor eine scheinbar unlosbare Aufgabe. Die Zahl der demenzkranken Menschen wird deut-
lich zunehmen und addquate Betreuungskonzepte miissen dringend entwickelt werden. Die
Palliative Geriatrie muss hier eine zentrale Rolle einnehmen. Marina Kojer und Martina
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Schmidl sind wichtige Botschafterinnen fiir die Palliative Geriatrie und ihre Moglichkeiten.
Das haben sie durch dieses Buch wieder einmal unterstrichen. Es ist den Autoren und Au-
torinnen und den beiden Herausgeberinnen zu wiinschen, dass dieses Buch eine weite Ver-
breitung findet und vielen Menschen Anregungen und Ermunterung gibt, dem Beispiel von
Marina Kojer und Martina Schmidl in der Betreuung von dementen Menschen zu folgen
und eine »heilsame Betreuung fiir unheilbar an Demenz Erkrankte« zu ermdglichen!

Claudia Bausewein
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Kapitel 1+ Unheilbar dement

Saluti et solatio aegrorum
Zu Heilung und Trostung der Kranken — Widmung, seit 1784 tiber dem Haupteingang des Wiener
Allgemeinen Krankenhauses zu lesen

Vor einiger Zeit hielt ich (Marina Kojer) einen 6ffentlichen Vortrag zum Thema Demenz. In
der anschlieflenden Diskussion richtete eine etwa 80-jahrige Dame folgende Frage an mich:
»Finden Sie, dass man einem Menschen mit beginnender Demenz seine Diagnose mitteilen
sollte?« Ich antwortete, wie wohl fast alle Arztinnen geantwortet hitten: »Jeder Mensch hat ein
Recht darauf, zu erfahren, dass er krank ist und was ihm fehlt. Das gibt ihm die Moglichkeit,
sich rechtzeitig auf die verdnderte Lebenslage einzustellen, fiir spater vorzusorgen und zur
Zeit der Diagnose bereits bestehende Probleme besser zu verstehen. Die Krankheit ist zwar
nicht heilbar, es gelingt aber, bei einem grofSen Teil der Patientinnen und Patienten mit Hilfe
bestimmter Medikamente kurzfristig eine gewisse Besserung zu erzielen und das weitere Fort-
schreiten der Demenz bis zu einem Jahr hintanzuhalten.« Die alte Dame meldete sich noch
einmal: »Dann soll ich »diese Tabletten« doch nehmen?«, fragte sie unsicher. »Sie ist selbst
eine Betroffenel«, dachte ich erschrocken. Mich erfasste ein Gefiihl grofler Hilflosigkeit. Was
hatte ich ihr in diesem Augenblick, was haben wir als Gesellschaft den Betroffenen iiberhaupt
anzubieten? Die Antwort, die ich dann gab, war zwar richtig, aber war sie eine Hilfe fiir diesen
Menschen in grofler Not? Ich sprach von dem Wert der gewonnenen Zeit, davon, wie wichtig
es ist, alles noch rechtzeitig regeln zu konnen. Ich erzahlte von dem wachsenden Selbstbewusst-
sein von Menschen mit beginnender Demenz, die sich in den letzten Jahren immer 6fter auch
selbst zu Wort melden, zu ihrer Krankheit Stellung nehmen und beginnen, ihre Rechte einzu-
fordern (Taylor 2010, Demenz Support Stuttgart 2010, Braam 2011). Die alte Dame sah mich aus
weisen Augen zweifelnd an: »Ist es wirklich erstrebenswert, die Qual zu wissen, was auf einen
zukommt, um ein Jahr zu verldngern?«

Mit der Diagnose wird ein Urteil ausgesprochen, ein Urteil, das »nicht mehr riickgéngig zu
machen« ist (WifSmann 2010, S. 48). Wer erfahrt, dass er Krebs hat, kann noch immer hoffen,
geheilt zu werden. Mag sie bei manchen Kranken auch noch so klein sein - eine gewisse Chan-
ce besteht stets, dass die Erkrankung doch einen anderen als den wahrscheinlichen Verlauf
nimmt. Fiir an Demenz Erkrankte gibt es - bislang jedenfalls - keine Hoffnung auf Entrinnen.
Die Krankheit ist vom ersten Tag an unheilbar. Sobald der Urteilsspruch gefallen ist, wissen
die Betroffenen, was ihnen bevorsteht. Es kann in der Tat nicht erstaunen, dass diese Krankheit
die Menschen in Angst und Schrecken versetzt. Scham, Ekel, vor allem aber die Gefahr, einmal
selbst zu erkranken, 16sen massive Abwehrreaktionen aus. Die »Normalen« nehmen schwerer
Erkrankte oft als menschenunwiirdige Existenzen wahr und legen die grofitmogliche innere
Distanz zwischen sich und die Betroffenen. Je grofler die zum Selbstschutz aufgebaute Distanz
wird, desto geringer wird die Wahrscheinlichkeit, die Verletzlichkeit, Hilf- und Wehrlosigkeit
der Betroffenen wahrzunehmen, geschweige denn sich davon beriihren zu lassen. Haufig wird
zudem versucht, den Krankheitswert der Demenz zu verleugnen und die Schuld bei den Er-
krankten selbst zu suchen. Haben sie am Ende jahrzehntelang unverniinftig gelebt, zu viel oder
zu fett gegessen, sich zu wenig bewegt und verabsidumt, ihren Geist so weit zu schulen, wie es
sich gehort, wenn man gesund bleiben will? Auch wenn all das beim besten Willen nicht zu-
trifft, bleibt eine andere — wenn auch sehr spekulative - Erkldrung offen: Vielleicht gibt es einen
in der Tiefe der Seele verborgenen Grund, der manche dazu veranlasst, sich in die »Krankheit
des Vergessens« fallen zu lassen? So vertritt z. B. der Sohn des viele Jahre an Demenz erkrank-
ten berithmten Philologen, Literaturkritikers und Autors Walter Jens die — wissenschaftlich
vollig haltlose - Meinung, sein betagter Vater sei aus Schamgefiihl {iber seinen in ganz jungen
Jahren erfolgten und lebenslang verheimlichten Eintritt in die NSDAP in die Demenz geflohen
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(Jens 2010). Aus medizinischer und psychologischer Sicht ist freilich zu fragen, ob es tiberhaupt
einen dermaflen triftigen Grund geben kann, dass sich ein Mensch aus freien Stiicken in eine
Krankheit fallen ldsst, die ihn nicht nur korperlich schadigt, sondern tief in die Personlichkeit
eingreift, ihn seiner Erinnerungen und seines gesamten geistigen Riistzeugs beraubt und véllig
hilflos zuriicklasst.

Die Angst vor der Demenz ist in unserer Gesellschaft offenbar immens und setzt einen
Teufelskreis in Gang: Aus Furcht, einmal selbst betroffen zu sein, suchen die Gesunden so
viel Distanz zu dem drohenden Unheil zu gewinnen, dass sie in der Lage sind, eine mdgliche
Gefihrdung der eigenen Zukunft aus ihrem Bewusstsein zu verdringen. Distanz und Ver-
drangung fithren dazu, dass man die Kranken gar nicht mehr wahrnimmt und ganz aus den
Augen verliert. Was als Selbstschutz begann, wird so zum Wegbereiter der gesellschaftlichen
Ausgrenzung. Dieser Prozess wiederum macht es der Allgemeinheit um vieles leichter, einen
Schritt weiter zu gehen und den Einsatz von Ressourcen fiir Hochbetagte und Demenzkranke
zu rationieren. Diese zunehmende Rationierung wirkt sich negativ auf die Betreuungsqualitit
und die Befindlichkeit der Betroffenen aus; das Elend wird dadurch schliefflich uniibersehbar
und heizt so die Angst weiter an.

Bis jetzt weif8 niemand genau, wie die Demenz entsteht. Der Erfolg bisheriger Therapien ist
fraglich und nicht anhaltend. Miissen Arztinnen und Pflegende sich demnach damit abfinden,
dass sie den Betroffenen aufler der Diagnose nichts anzubieten haben? Wir sind iiberzeugt
davon, dass das nicht so ist! Nein, wir stehen nicht mit leeren Hianden da.

o Da Heilung den Demenzkranken verwehrt ist, haben sie bereits vom ersten Augenblick
an Anspruch auf Palliative Care.

Laut der weltweit anerkannten Definition der WHO steht fest: »Palliative Care is an approach
that improves the quality of life of patients and their families facing the problems associated
with life-threatening illness through the prevention and relief of suffering...« (WHO 2002). Die
Auffassung, dass diese Definition auch sehr alte multimorbide, héufig an Demenz erkrankte
Menschen miteinschlief3t, ist noch immer nicht ganz unumstritten, doch allméahlich beginnt
sich diese Erkenntnis auch in mafigeblichen Fachkreisen durchzusetzen: »Advanced dementia
should be considered a terminal illness similar to untreatable cancer, striving for maximal
comfort instead of maximal survival at all costs« (Volicer 2004, S. 66).

Das Know-how von Palliativmedizin und Palliativpflege hat sich erst in den letzten Jahr-
zehnten entwickelt. Gleichwohl ist das Wissen um die Bedeutung von Verstédndnis und Zuwen-
dung fiir die Befindlichkeit von unheilbar Kranken und Sterbenden keineswegs eine Erfindung
unserer Zeit. So widmete der 6sterreichische Kaiser Joseph II. bereits rund zweihundert Jahre
vor der Geburt der Hospizbewegung und von Palliative Care das grofie, heute als Universi-
tatsklinik gefithrte » Allgemeine Krankenhaus« der Stadt Wien der »Heilung und Trostung«
der Kranken. Bereits damals wurde also der Zuwendung und dem sorgenden Ausharren an
der Seite der Leidenden ein ebenso hoher Stellenwert eingerdumt wie den Mafinahmen der
kurativen Medizin.

o Demenzkranke sind zu gut 98 % hochbetagt, mit den primér fiir jingere Tumorpatientin-
nen und -patienten entwickelten Methoden und Konzepten der Palliative Care kann
ihnen daher nicht ausreichend geholfen werden. Dazu ist ein neues, auf ihre Bediirfnisse
zugeschnittenes Konzept erforderlich.
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Kapitel 1+ Unheilbar dement

Um dem facettenreichen Gefiihlsleben Demenzkranker gerecht zu werden, um diese hoch-
sensiblen, zu feinsinnigem emotionalem Verstehen befihigten Menschen nicht laufend zu ver-
letzen, sind wir in erster Linie dazu berufen, mitfithlende Menschen zu sein. In erster Linie? Ist
hier nicht doch eher Fachlichkeit gefordert? Der Theologe und Psychotherapeut Franz Schmatz
meint dazu: »Fachleute, Spezialisten, Profis, Macher hat unsere Welt heute viele! Hat sie auch
geniigend MENSCHEN?« (Schmatz und Schmatz 1995, S. 51). Erst sobald Menschlichkeit und
Mitgefiihl sie beseelt haben, konnen unsere fachlichen Fahigkeiten ihren vollen Wert entfalten.
Nur dann kann es gelingen, auch mit fortgeschritten Demenzkranken in Fithlung zu kommen
und zu bleiben. Nur dann konnen wir uns ihrem » Anderssein« weit genug anndhern, um auch
ihre manchmal nur diskreten Signale wahrzunehmen und allméhlich immer besser zu verste-
hen. Wir diirfen ihnen nicht von der - nur scheinbar - »hoheren Warte« der geistig Gesunden
begegnen, sondern sind aufgerufen, uns ihnen mit offenem Herzen von Mensch zu Mensch zu-
zuwenden. Um sie ein Stiick weit in ihre Welt begleiten zu konnen, miissen wir auch ihre Spra-
che erlernen. Dann zeigen uns die Demenzkranken selbst, wie wir ihnen helfen konnen, sich
in ihrem Leben wohler zu fithlen. Unser Buch will Wege und Méglichkeiten dazu aufzeigen.

Ein Wort zu den Abbildungen: Dieses Buch enthélt nur sehr wenige Grafiken und Tabellen.
Auf diese wird im Text gesondert hingewiesen. Daneben sind Fotos hochaltriger Menschen zu
finden, die der Fotograf Herbert Tichova auf der von Martina Schmidl geleiteten Station aufge-
nommen hat. Diese Abbildungen dienen nicht der Verdeutlichung einzelner Sachverhalte. Sie
berichten vielmehr eindriicklich von den Herausforderungen am Lebensende, wenn Verzweif-
lung und Zuversicht einander abwechseln. Wir sehen in die Gesichter von Menschen, die ge-
zeichnet sind von Abschieden und Neuanfingen, von Trauer und Schmerz aber auch von Trost
und Geborgenheit. Wie alle Kunstwerke sind auch diese Fotografien mehrdeutig - offen fiir
verschiedene Interpretationen. Da ein Kunstwerk im eigentlichen Sinne erst »fertig« ist, wenn
es mit offenen Augen gesehen wurde und wenn sich im Kopf der Betrachterin eine Interpre-
tation gebildet hat, sind die Fotografien in diesem Buch noch nicht »fertig«. Sie bediirfen der
aufmerksamen Betrachtung, der Bereitschaft, sich auf sie einzulassen. Wer sich dazu die Zeit
nimmt, dem erzéhlen sie von der Wiirde und den Biirden des hohen Alters, von der Verloren-
heit in der Demenz und dem Bediirfnis nach Fiirsorglichkeit, von den vielen Dimensionen des
Schmerzes und dem Gliick der Zuwendung, vor allem aber von der Notwendigkeit gelingender
Kommunikation. Die Fotografien sind keine Illustrationen zu einzelnen Inhalten. Auf Wunsch
des Verlages wurde dennoch jedem Foto eine Legende beigegeben, auf die im Text verwiesen
wird. Unabhéngig davon lohnt es sich, die Fotos zu entdecken. Hier liegt auch eine Parallele
zu der Gesamtintention des Buches. Es ist ja nicht als Sammlung von Fakten mit dem Ziel der
reinen Informationsweitergabe konzipiert. Das Buch zielt vielmehr darauf, die Leserinnen
bei der (Weiter-)Entwicklung der palliativen Haltung zu unterstiitzen. Die Inhalte — u. a. aus
Medizin, Pflegewissenschaft, Gerontologie, Psychologie, Ethik —, vor allem aber die Fallbei-
spiele und Anregungen zur Reflexion sollen dazu beitragen, die Situation pflegebediirftiger
und demenzkranker alter Menschen besser zu verstehen und sich eine Haltung zu erarbeiten,
die den Bediirfnissen dieser Menschen gerecht wird. Auch wenn die folgenden Kapitel jeweils
fiir sich gelesen werden konnen, zieht sich diese Absicht — dhnlich wie die Fotografien — durch
das gesamte Buch.

Pflegeheime stehen heute haufig im Brennpunkt der 6ffentlichen Kritik. Vielfach werden
sie fur tiberfliissig gehalten, ersetzbar z. B. durch geeignetes biirgerschaftliches Engagement
und »demenzfreundliche Kommunen« (Gronemeyer 2007, Dammann und Gronemeyer 2009,
Dérner 2010). Wir teilen diese Ansicht nicht! Die fortschreitende Multimorbiditdt Hochbetag-
ter und die oft sehr groflen, im Verlauf der Demenz anstehenden Probleme stellen Anspriiche,
denen nur die stationére Betreuung durch ein menschlich engagiertes und hoch kompeten-
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tes multiprofessionelles Team gerecht werden kann. Zur Diskussion gestellt werden sollten
freilich die von Einrichtungen und von Leitungspersonen zu erbringenden Voraussetzungen,
weiterhin die Gesamtzahl und Berufsgruppenverteilung der nétigen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter sowie Art und Ausmafd der fiir deren Qualifizierung erforderlichen Fort- und
Weiterbildungsmafinahmen. Wir wenden uns daher mit diesem Buch vor allem an die in Pfle-
geheimen tétigen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, um ihnen Mut zu machen, selbst den Weg
zu versuchen, den wir gegangen sind.

In den vergangenen Jahren ist das Genderbewusstsein erfreulicherweise stark gestiegen.
Allmihlich beginnt es sich durchzusetzen, in Texten entweder sowohl die weibliche als auch
die mannliche Form (also Patientinnen und Patienten, Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter) oder
das stets ein wenig befremdlich wirkende »Iota feministicume, das mitten im Wort stehen-
de grofle »I«, zu verwenden (also PatientInnen, MitarbeiterInnen). Wir weichen in unseren
Texten von diesem Prinzip ab - nicht ohne Grund: Pflegeheime sind Frauenwelten (Reitinger
et al. 2005), Welten, in denen tiberwiegend hochbetagte Frauen leben, die von jiingeren Frau-
en gepflegt, arztlich behandelt, therapeutisch betreut sowie von weiblichen Angehoérigen und
Ehrenamtlichen besucht werden. Um diese Realitdt zu spiegeln, und auch um der weniger
schwerfilligen Lesart willen, verzichten wir, wenn nicht ausdriicklich von einem Mann die
Rede ist, auf Gendergerechtigkeit und verwenden daher ausschliellich die weibliche Form.
Eine geschlechtliche Diskriminierung fiir die Patienten, Mitarbeiter, Eheméanner und S6hne,
die - wenn auch viel seltener als Frauen - in den Heimen anzutreffen sind, ist durch diese
Wortwahl ganz bestimmt nicht beabsichtigt.

Fazit

Geriatrische Patientinnen haben andere Bedurfnisse und brauchen daher ein eigenes, auf multi-
morbide, an Demenz leidende Hochbetagte zugeschnittenes Konzept (exemplarisch Kojer 2009,
Kojer und Heimerl 2009). Wie jedes andere Fachgebiet, in dem die Zuwendung zum Menschen es-
senziell ist, fordert die Palliative Geriatrie von uns zugleich Wissen, Kénnen und Haltung. Um Men-
schen in diesem schweren Lebensabschnitt beizustehen, muss man ohne Zweifel viel kdnnen und
viel wissen. Vor allem aber geht es um die Haltung, mit der eine Beziehung zu den Kranken auf-
gebaut wird. Ist diese nicht gegeben, konnen wir bestenfalls gut ausgebildete Facharbeiterinnen
und Facharbeiter sein. Wir unterschieden uns dann in Ausiibung unserer Berufe von Automecha-
nikern oder Computerfachleuten nur durch das »Material, dem wir unsere fachliche Kompetenz
zukommen lassen.
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