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Einleitung

Jeder Mensch muss sterben. Dank der rasanten Fortschritte der Medi-
zin dirfen wir heute mit einer wesentlich lingeren Lebensspanne
rechnen als die Menschen jemals zuvor in der Geschichte. Die Lebens-
erwartung betrdgt heute fiir Frauen etwa 82 und fur Ménner 77 Jahre.!
Noch vor 100 Jahren wurden Frauen nur circa 58 Jahre alt, Manner
lebten durchschnittlich 52 Jahre.2

Die segensreiche Entwicklung der lingeren Lebensspanne bringt mit
sich, dass es einen immer hoheren Anteil an Menschen gibt, die an
einer Demenz erkranken, denn Alter ist der Hauptrisikofaktor fiir
Demenzerkrankungen. Heute leben in Deutschland etwa 1 Mio. Men-
schen mit dieser Krankheit. Bis zum Jahr 2050 wird sich ihre Zahl ver-
doppeln.

In fritheren Zeiten starben Menschen zu Hause, in den Familien. Ster-
ben war Teil des Lebens. Kinder kamen von klein auf damit in Bertih-
rung, es gab Rituale fiir Abschied und Trauer. In unserer heutigen
Gesellschaft ist es nicht mehr selbstverstindlich, direkt und personlich
mit dem Sterben konfrontiert zu werden. Menschen sterben in Kliniken
und Pflegeheimen, der Tod ist ein , heimlicher Tod” (Aries) geworden.
Die moderne Hospizbewegung bemiiht sich seit den spiten 1960er
Jahren, Sterben, Tod und Trauer wieder einen Platz zu geben und als
zum Leben zugehorig zu vermitteln. Doch noch immer gehort Sterben
zu den gemiedenen Themen in unserer Gesellschaft, die geprégt ist
von Zielstrebigkeit, Leistungsorientierung und Effizienzdenken. Das
Nachlassen von Kriften und Fahigkeiten will nicht so recht dazu pas-
sen, und dem Prozess des Sterbens einen Wert zuzusprechen, wider-
spricht der Logik unserer anderen Teilsysteme immens. Sterben und
Tod machen Angst und werden daher gern in die Hénde von Exper-
ten? gelegt und hinter die Mauern von darauf spezialisierten Einrich-
tungen gedrangt.

Ein zweites stark angstbesetztes Thema ist in unserer Gesellschaft der
geistige Abbau durch eine Demenz. , Vor dieser Krankheit haben die
meisten Deutschen mehr Angst als vor dem Tod”4 An Demenz zu

1 Vgl. Statistisches Bundesamt 2009.
2 Vgl. Statistisches Bundesamt 2006.

3 Der leichteren Lesbarkeit halber wurde in dieser Arbeit auf die Nennung
beider Geschlechter verzichtet. Geschlechtsspezifische Formulierungen
schlieflen das jeweils andere Geschlecht mit ein.

4 Gronemeyer 2008a, S. 34.
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erkranken ist fiir viele Menschen gleichzusetzen mit wiirdelosem Da-
hinvegetieren. Die Angst fithrt zur Meidung des Kontakts mit Betrof-
fenen und damit zu deren Isolation.

So ist offensichtlich, dass Demenzerkrankte in besonderem Mafie ge-
fahrdet sind, in ihrer letzten Lebensphase sozial isoliert zu werden, da
sie die Umgebung mit zwei Angst auslosenden Tatsachen konfrontie-
ren: dem Sterben und der Demenz. Sterbende Demenzkranke geraten
leicht in eine vierfache Isolation: (1) Isolation auf Grund der Demenz,
die den Sterbenden in seiner eigenen Welt leben lidsst, (2) Isolation
durch die fiir die umgebenden Menschen Angst auslosende Situation,
dass er ein Sterbender ist, wodurch sie sich von ihm zuriickziehen, (3)
Isolation durch das soziale Umfeld, das sich die Wesensverdnderungen
nicht erkldren kann und das Unverstidndliche meidet, und schliefdlich
(4) Isolation durch die Institution Altenpflegeheim, die an reibungslo-
sen Abldufen interessiert ist, die der Demenzkranke durchkreuzt.

Gerade Einsamkeit und Isolation aber fiirchten Sterbende in der Regel
am meisten.

Dieses Buch beschiftigt sich mit der Frage nach Konzepten der Be-
gleitung sterbender Demenzerkrankter. Was brauchen diese Men-
schen, damit sie in Vertrauen und Geborgenheit ihr ,Sterben leben”¢
konnen? Welche Themen- und Problembereiche beinhaltet Sterbebe-
gleitung bei demenzerkrankten Menschen? Unter welchen Rahmenbe-
dingungen findet sie statt? Welche gesellschaftlichen, institutionellen
und individuell-personlichen Voraussetzungen braucht es fiir gelin-
gende Sterbebegleitung bei demenzkranken Menschen?

Auf allen drei gesellschaftlichen Ebenen - Makro-, Meso-, und Mikro-
ebene - gibt es in den letzten Jahren Fortentwicklungen, was die ge-
samtgesellschaftliche Relevanz der Thematik widerspiegelt. Die Ta-
belle auf der nichsten Seite veranschaulicht dies.

Auf der Mikroebene geht es um die konkrete Situation der Betroffenen
und ihrer Angehorigen und um die jeweiligen Bedarfe, fiir die es fall-
spezifische Losungen braucht. Da diese individuellen Lebenssituatio-
nen aber keine Einzelfille sind, wird auf der Mesoebene der Institutio-
nen und Organisationen darauf mit strukturellen Weiterentwicklungen
reagiert.

5 Vgl. Kostrzewa 2009, S. 31.
6 Vgl. Kostrzewa 2009, S, 32.
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Makro-
ebene

gesamt-
gesellschaft-
lich

Gesellschaftliche Werte

Politische Stellungnah-
men

Gesetzgebung

Rechtsverordnungen

Menschenwiirde, Leistungsorien-
tierung, Effizienz, Autonomie-Ideal

Charta der Rechte hilfe- und pfle-
gebediirftiger Menschen

Grundgesetz
§39aSGBV

§ 87b SGB XI
§ 45a SGB XI

Rahmenvereinbarungen zwischen
Krankenkassen und Hospizver-
banden

Mesoebene

institut-
ionell

Umsetzung und Kon-
kretisierung der Makro-
ebene

Qualitétssicherung

Implementierungsansitze
Erarbeitung von Standards

Fort- und Weiterbildung von Mit-
arbeitenden

Qualitédtsstandards fiir Sterbe- und
Trauerbegleitung

Curricula fiir Ehrenamtliche

(,Mit-Gefiihlt”, , Sterben begleiten”
usw., mit Inhalten wie Validation,
Basale Stimulation, Biographiear-
beit usw.)

Strukturierte Angehorigenarbeit

Entlastungsangebote wie Betreu-
ungsgruppen, Tagespflege

Mikroebene

individuell

Konkrete Situation der
Sterbenden und der sie
Begleitenden

Bediirfnisse sterbender Demenzer-
krankter

Krankheitsbedingte Erschwernisse
der Begleitung

Situation der Angehorigen

Dienstleistungsangebote werden geschaffen und ausgebaut, Altenpfle-
geeinrichtungen stellen sich auf die verdnderten Bediirfnisse ihrer
Kunden ein, professionell Pflegende werden weitergebildet und spezi-
ell qualifiziert, Qualitdtsrichtlinien werden erstellt und Profile ge-
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scharft, Ehrenamtliche werden geschult und in die Versorgungssyste-
me integriert. Auf der Makroebene wird auf die demographischen
Verdnderungen mit neuen Gesetzen reagiert, die die ambulante vor
der stationdren Pflege weiter stirken sollen, Gesetzgeber verhandeln
mit Kranken- und Pflegekassen tiber Rahmenvereinbarungen zur Um-
setzung der Gesetze. Eine , Charta der Rechte hilfe- und pflegebediirf-
tiger Menschen” wird vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend’” herausgegeben. Und neben all dem treten die
Themen Sterben und Demenz stidrker ins 6ffentliche Bewusstsein, was
unter anderem mit dem groflen Engagement der Hospizbewegung und
Demenz-Kampagnen durch verschiedene bundesweit aktive Demen-
zinitiativen zusammenhéangt.

Die Vielschichtigkeit des Themas diirfte deutlich geworden sein. Die-
ses Buch bezieht sich auf die derzeitige Situation in Deutschland. Es
wurden Studien und Metastudien der letzten 3-5 Jahre herangezogen,
um die aktuellen Entwicklungen und relevanten Fragestellungen im
Bereich ,Sterbebegleitung bei Demenzerkrankten” nachzuvollziehen.
Fachzeitschriftenartikel wurden ebenso berticksichtigt wie aktuelle
Handbuchartikel, Monographien und Grundlagenliteratur. Das Buch
stellt so einen Uberblick iiber Konzepte und aktuelle Entwicklungen
dar. Die Perspektive einzelner Betroffener, Angehoriger oder profes-
sionell bzw. ehrenamtlich damit befasster Personen findet keine Be-
riicksichtigung. Diese mittels qualitativer Interviews zu rekonstruie-
ren, konnte eine lohnende Fortsetzung sein.

Das Buch ist so aufgebaut, dass die Themen Sterben und Demenz zu-
néchst einzeln erortert werden. In Kapitel 2 ,Sterben” wird der Um-
gang mit Tod und Sterben historisch und gesellschaftlich verortet.
Sterben wird dann als Lebensphase zwischen Tod und Beginn des
Sterbeprozesses eingegrenzt, wobei aufgezeigt wird, dass die genaue
Bestimmung nicht eindeutig moglich ist und von der Perspektive ab-
héngt. Hospiz und Palliative Care werden als Konzepte der Sterbebe-
gleitung erldutert und der Begriff ,Begleitung” in seiner Bedeutung fiir
die so genannte ,hospizliche Haltung” ausgefiihrt. Kapitel 3 befasst
sich mit dem Thema , Demenz”, beginnend mit einer Beschreibung des
Krankheitsbildes und theoretischer Grundannahmen {iber demenziell
bedingtes Verhalten. Vor diesem Hintergrund werden Ansdtze der
Betreuung Demenzerkrankter vorgestellt. In Kapitel 4 ,Sterbebeglei-
tung bei Demenzerkrankten” werden die beiden Themen zusammen
gefiithrt. Nach einer Ubersicht iiber den Stand der Forschung wird der

7 Nachfolgend als BMFSEF] abgekiirzt.
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Sterbeprozess bei Demenzkranken in seinen Besonderheiten gegentiber
dem ausschliefilich somatisch Erkrankter spezifiziert. Die sich daraus
ergebenden Themenbereiche werden im Einzelnen abgehandelt. Ka-
pitel 5 beschreibt die Rahmenbedingungen, unter denen Sterbebeglei-
tung bei Demenzerkrankten stattfindet. Die Situation h&uslicher Pflege,
Ansidtze der Implementierung von Hospizkultur in Altenpflegeein-
richtungen sowie Weiterentwicklungen, die die Versorgung Demen-
zerkrankter am Lebensende verbessern sollen, werden erortert. Eine
Zusammenfassung mit Ausblick btindelt in Kapitel 6 die Antworten
auf die Fragestellung und schliefist mit weiterfithrenden Gedanken das
Buch ab.
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