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Praxisorientiertes Handbuch zur palliativen Pflege, das einfühlsam das
«Leben in einem permanenten Augenblick» von Menschen mit einer Demenz
beschreibt und zeigt, wie Pflegende sterbende demenzkranke Menschen
pflegen, unterstützen und begleiten können.

Das Praxishandbuch des erfahrenen Autors, Dozenten und Praktikers Stephan
Kostrzewa

� beschreibt medizinisch, wie sich Demenzerkrankungen darstellen
� beschreibt phänomenologisch die (Er-)Lebenswelt demenziell erkrankter

Menschen als «ein Leben in einem permanenten Augenblick» und ihre
möglichen Reaktionen auf verschiedene Umwelten und weckt damit
Verständnis für das Empfinden demenziell Erkrankter

� bietet Empfehlungen und handlungsorientierte Lösungen auf den Ebenen
des Schmerzmanagements und des kommunikativen Handelns in der
Sterbebegleitung

� erweitert den nationalen Expertenstandard «Schmerzmanagement in 
der Pflege» um den Themenbereich «Schmerzmanagement bei Menschen
mit Demenz» 

� erklärt Probleme in der symptomorientierten Versorgung demenziell
Erkrankter im Sterbeprozess und deren palliative Versorgung 

� zeigt typische Konfliktfelder auf, wie den Einsatz von Morphinpräparaten,
Flüssigkeits- und Nahrungsverweigerung sowie die Chancen und Grenzen
einer Ethikberatung

� sensibilisiert für veränderte spirituelle Belange bei Menschen mit Demenz
� beschreibt, wie die Sterbebegleitung Dementer im Rahmen von Aus- und

Weiterbildungscurricula integriert und gelehrt werden kann
� erläutert, wie verschiedene professionelle Dienstleister vernetzt und um

ehrenamtliche Personen ergänzt werden können 
� bietet Hilfsmittel zur Biografiearbeit, Schmerzeinschätzung und ein

Curriculum für eine Inhouse-Fortbildung 
� veranschaulicht einzelne palliative Interventionen anhand konkreter

Projektarbeiten
� erleichtert den Praxisbezug und -transfer durch strukturierende didaktische

Elemente wie Reflexionsübungen, Falldarstellungen und Aufgaben.

«Die Lektüre dieses Buches ist absolut empfehlenswert. Es ist abwechslungs-
reich, übersichtlich, lehrreich und gut strukturiert.» Altenpflege
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Vorwort zur zweiten Auflage

Die Szene ist in Bewegung geraten! Endlich finden sterbende Menschen mit Demenz 
immer mehr Aufmerksamkeit durch die Fachwelt, aber auch durch den Laien. 

In der Vorbereitung zur 1. Auflage gab es nur wenig deutschsprachige Literatur 
zum Thema. Man konnte fast den Eindruck gewinnen, dass Menschen mit Demenz 
nicht oder nur heimlich sterben. Auch konnte man den Eindruck gewinnen, dass 
vor der Jahrtausendwende Menschen mit Demenz in Deutschland keine Schmer-
zen hatten, hingegen aber in Frankreich und Amerika, da es hier schon geeignete 
Verfahren zur Schmerzbeobachtung im Einsatz gab. Nun denn, seit ca. 2000 gibt 
es nun auch Schmerzen bei den an einer Demenz Erkrankten in Deutschland!

In Inhouse-Schulungen zum nationalen Expertenstandard «Schmerzmanage-
ment in der Pflege» (den ich dann selber um den Bereich «Schmerzerfassung bei 
Demenz» erweitere, da Menschen mit Demenz in diesem Standard kaum berück-
sichtigt werden) löst man mit der Vermittlung entsprechender Inhalte oftmals 
Erstaunen, Interesse, aber auch Betroffenheit aus, wenn man auf Selbstverständ-
lichkeiten («Ja! Auch Menschen mit Demenz haben Schmerzen») hinweist. Zudem 
äußert sich auch zögerlich Scham, denn «eigentlich hätte man da ja auch selber 
darauf kommen können» (Antwort einer Teilnehmerin in der Inhouse-Schulung). 
Nach entsprechender Schulung in diversen palliativen Interventionen, vorneweg 
dem Erkennen von Schmerzzuständen, ergeben sich ermutigende Rückmeldun-
gen aus der Praxis:

■■ Die Atmosphäre im Wohnbereich wird ruhiger.
■■ Es gibt weniger herausforderndes Verhalten der Bewohner mit Demenz.
■■ Die Zusammenarbeit mit den Hausärzten gestaltet sich professioneller.

Mit zeitlicher Verzögerung reagiert ebenfalls der Bereich der Aus- und Fortbildung 
auf dieses Thema. Auch wenn immer noch nicht die führenden Curricula für 
Palliative Care und Palliativmedizin den Menschen mit Demenz entdeckt bzw. 
ihm seinen gebührenden Platz eingeräumt haben (oftmals wird er immer noch im 
Rahmen des Delirs und des Symptoms der Verwirrtheit, quasi imaginär oder am 
Rande mitvermittelt), setzen sich Bildungsträger immer häufiger über diesen 
Mangel in der curricularen Arbeit hinweg. 
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10 Vorwort

Die Ausbildung zum/zur Altenpfleger/in folgt zögerlich, wohingehend die Aus-
bildung zum/zur Gesundheits- und Krankenpfleger/in den Menschen mit Demenz 
kaum entdeckt, geschweige sein Sterben mit entsprechend auftretenden Sympto-
men zum Thema macht. 

Mülheim an der Ruhr, Frühjahr 2009 
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Vorwort zur ersten Auflage

Mitte der 1980er Jahre habe ich meine Altenpflegeausbildung bei der Diakonie in 
Duisburg absolviert. Zu dieser Zeit dauerte sie nur zwei Jahre, eins davon war das 
Anerkennungsjahr. Zum Thema «Sterben und Tod» wurde eine Doppelstunde 
«Kübler-Ross» angeboten und etwas «Religiöses», quasi als Garnitur. Dieser fach-
liche Input sollte reichen für das weite Feld der Begleitung sterbender Menschen. 
Nun gut. Das wenige Rüstzeug konnte dem großen Bedarf aus der Praxis nicht 
gerecht werden. Mit meinen 21 Jahren stand ich total überfordert am Sterbebett 
der Bewohner/innen.

Innerhalb meines anschließenden Studiums der Sozialwissenschaften wurden 
im Rahmen der Psychologie die Erkenntnisse von Kübler-Ross (eingeflossen in ein 
5-Phasen-Modell) teilweise entzaubert, da sie methodisch unsauber gearbeitet 
hatte (Howe, 1992). Aber schon vorher war ich durch meine Altenpflegepraxis 
irritiert, da keiner meiner sterbenden Bewohner bzw. Patienten sich an das Pha-
senmodell zu halten schien. Entweder hier wurde nicht «richtig» gestorben, oder 
an dem Modell stimmte etwas nicht.

Wenn der/die Leser/in nun meint, hier kommt das Werk eines frustrierten Alten-
pflegers, muss ich ihm/ihr widersprechen. Enttäuschung ja, aber keine Frustra-
tion. Denn gerade die Arbeit mit alten und an Demenz erkrankten Menschen hat 
mir so manchen Blickwinkel ermöglicht, den mir die Ausbildung nicht hat bieten 
können. Ihre Sichtweise der Dinge, ihre Erlebenswelt und ihre radikale Gegenwär-
tigkeit faszinierten mich ungemein.

Meinen Professoren im Studium der Sozialwissenschaften bin ich im Nachhi
nein sehr dankbar, dass sie mich auf den wissenschaftlichen Weg der Sterbefor-
schung und Thanatologie gebracht haben. Auch wenn es kein ausgesprochener 
Schwerpunkt dieser Universität war, gab es die Möglichkeit, sich diesem Thema 
zu widmen. Über ein Lehrforschungsprojekt bin ich am Anfang der 1990er Jahre 
zu der Hospizbewegung Duisburg-Hamborn gelangt. Erst ehrenamtlich und 
später hauptamtlich war ich im stationären und ambulanten Hospizbereich 
tätig. Diese Hospizarbeit hat mir deutlich gemacht, was alles möglich gemacht 
werden kann in der Arbeit mit Sterbenden und ihren Angehörigen. Sie wurde 
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für mich quasi zur Messlatte einer gelingenden Versorgung sterbender Men-
schen, die überall dort zu praktizieren sein müsste, wo Menschen gepflegt und 
bis zuletzt begleitet wurden.

Mit viel Engagement haben wir Mitte der 1990er Jahre aus der Hospizarbeit 
(Hospizbewegung Duisburg-Hamborn) heraus Inhouse-Schulungen in Altenpfle-
geheimen durchgeführt. Bei dieser Übertragung von Interventionen und prakti-
schen Erfahrungen aus dem Hospizbereich und der Palliativen Versorgung in z. B. 
Altenpflegeheime, mussten wir erkennen, dass unser Thema auch ein politisches 
Thema war. Wir rührten an Strukturen und mussten uns von manchem Träger 
und Heimleiter mehr als einmal anhören, dass man Tod und Sterben nicht ver-
kaufen kann. 

Mit der Einführung der zweiten Stufe der Pflegeversicherung standen die ein-
zelnen Altenpflegeeinrichtungen vermehrt in Konkurrenz zueinander. Jetzt 
wurde für die jeweilige Einrichtung mit Hochglanzbroschüren geworben, in 
denen rüstige Senioren ballspielend im Residenzgarten abgebildet waren. Vitali-
tät und Agilität, gespiegelt in einem Animationsprogramm des Sozialen Dienstes, 
verdrängten die Sicht auf ein Themenfeld, das sich trotz allen Etikettenschwin-
dels immer mehr in den Vordergrund schob: Altenpflegeheime wurden zu Ster-
behäusern! «Der Tod ist ständiger Gast im Pflegeheim. Man kann ihn einfach 
nicht ignorieren, weil er sich in so vielen Formen und Gesichtern ankündigt» 
(Heimerl, 1999: 42). 

Die Verweildauer in deutschen Pflegeheimen sank schon Mitte der 1980er Jahre 
auf unter zwei Jahre (Bickel/Jaeger, 1986: 30). Immer häufiger mussten Mitarbeiter/
innen der Pflege und des Sozialen Dienstes Sterbebegleitung und Trauerarbeit leis-
ten. Der Belegungsdruck führte dazu, dass Mitarbeiter/innen sich immer häufiger 
darüber beschwerten, dass sich neue Angehörige nachmittags ein Zimmer anschau-
ten, in dem vormittags ein Bewohner verstorben war. Den Mitarbeiterinnen und 
Mitarbeitern blieb keine Zeit zur Verarbeitung der gemachten Erfahrungen.

Um die heile Welt im Pflege-Servicezentrum nicht zu erschüttern, ließen sich 
die Einrichtungen mitunter sehr perfide Formen der «Leichenentsorgung» einfal-
len. Häufig wurde (und wird in vielen Einrichtungen leider immer noch) der 
Leichnam nachts über den Hinterhof vom Bestatter abgeholt. Dort, wo der Müll 
entsorgt wird, werden auch die Leichen der verstorbenen Bewohner entsorgt. Hier 
wird besonders deutlich, dass das alltägliche Treiben nicht in seinen Grundzügen 
erschüttert werden darf.

Ein neuer Trend machte sich dann Mitte bis Ende der 1990er Jahre breit. Die neue 
Pflegeheimklientel bereits an einer Demenz erkrankt zog in die Einrichtung. In 
vielen Pflegeheimen Deutschlands leben etwa 50 bis 70 % (manchmal noch mehr) 
gerontopsychiatrisch erkrankte Bewohner/innen (Becker, 2005). Den größten Teil 
der Erkrankungsgruppen stellen dabei die Demenzen.
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Wieder wurde das Bild der ballspielenden Senioren ad absurdum geführt, denn 
die neuen Bewohner ließen und lassen sich nicht in das klassische Animierpro-
gramm einbinden. Für Bingo, Zeitungsrunde und Window-Colours waren diese 
neuen Bewohnergruppen nicht zugänglich.

Ein weiteres Problem entstand aus dem Sachverhalt, dass auch diese Bewohner 
über kurz oder lang sterben würden. Hatte uns Kübler-Ross mit ihren Arbeiten 
eine Richtschnur geflochten für eine angemessene Begleitung sterbender Men-
schen, konnten die Demenzkranken nicht in diese Erkenntnisse eingebunden wer-
den. Auch litten viele Bewohner, deren Erkrankung schon fortgeschritten war, an 
einem Sprachzerfall und an schweren kognitiven Störungen, so dass die klassi-
schen Handreichungen zur Kommunikation mit sterbenden Menschen hier nicht 
viel weiter helfen konnten.

Waren die kustodial ausgerichteten Einrichtungen nicht in der Lage, Menschen 
mit Demenz adäquat zu versorgen, verschärfte sich die Lage zusätzlich dadurch, 
dass die Entwicklung einen palliativen Ansatz erforderte. Schon 1998 hat Krey 
diesbezüglich prophezeit: «Das Sterben von Dementen dürfte sich zu einem der 
traurigsten Kapitel deutscher Heimgeschichte entwickeln, wenn es uns nicht 
gelingt, entgegenzusteuern» (Krey, 1998: 73).

Folgende Fragen standen fortan im Raum:

■■ Was erlebt ein Mensch mit Demenz im Sterben?
■■ Was bedeutet ihm das Sterben?
■■ Welche Bedürfnisse haben an einer Demenz leidende Menschen im Sterbepro-

zess?
■■ Wie lassen sich die einzelnen Bedürfnisse erkennen?
■■ Wie geht Sterbebegleitung bei einem Menschen mit Demenz?
■■ Haben Menschen mit Demenz Schmerzen? Und wenn ja, wie zeigen sie diese?
■■ Lassen sich gängige Konzepte der gerontopsychiatrischen Arbeit in die Sterbe-

begleitung integrieren?
■■ Welche zusätzlichen Angebote brauchen Angehörige für die Sterbebegleitung 

von Menschen mit Demenz?

Im Rahmen unserer Hospizarbeit im Duisburger St. Raphael Hospiz begegneten 
uns zuweilen auch Hospizgäste, die an einer Demenz erkrankt waren. Hier konn-
ten wir wichtige Erfahrungen in der Anwendung der Basalen Stimulation sam-
meln. Wir merkten, dass Berührung auch Kommunikation bedeutet. Ja, dass 
gerade Berührung häufig der einzige Zugangsweg war, um den Erkrankten zu 
erreichen. Aus diesen Erfahrungen entstand unser Buch: Was wir noch tun kön-
nen! (Kostrzewa/Kutzner, 2004), quasi als Antwort auf die Fragestellung von 
Kübler-Ross: «Was können wir noch tun?».
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Im Folgenden widmet sich dieses Buch ausschließlich den an einer Demenz 
erkrankten sterbenden Menschen. Sie und ihr soziales Umfeld sollen aus verschie-
denen Blickwinkeln betrachtet werden, um einen einheitlichen Ansatz zu ihrer 
Versorgung und Betreuung zu finden. Dabei richte ich den Fokus vermehrt auf 
den stationären Altenhilfebereich, eben weil Sterben gestaltbar ist und weil diese 
Einrichtungen zunehmend geprägt sein werden von einer Klientel, die an Demenz 
erkrankt ist und die stationäre Altenhilfe auf diese Entwicklung reagieren muss. 
Das vorliegende Buch versteht sich als kleiner Baustein in diesem neu zu konzipie-
renden Versorgungsangebot. 

An dieser Stelle möchte ich den vielen Mitarbeitern (insbesondere den Pflege-
fachkräften) danken, die mir behilflich waren, so manches Brett vor meinem Kopf 
abzuschrauben, mal nicht zu kompliziert zu denken und zu akzeptieren, dass 2 + 
2 auch mal 5 sein kann. Ohne diese vielen Rückmeldungen und Anregungen wäre 
die vorliegende Arbeit nicht möglich gewesen. In tiefer Verbundenheit: danke!
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