»Abschied nehmen — Begleitung Demenzkranker in ihrer letzten Lebensphase”

Nach einer Phase der Technisierung des Sterbens ist in den letzten Jahren die
Auseinandersetzung mit dieser letzten Phase des Menschenlebens um einiges
vorangekommen. Der am deutlichsten sichtbare Ausdruck der Beschaftigung mit einem
menschenwirdigen Abschied vom Leben ist wohl die Hospizbewegung. Desgleichen wird im
Feld der Altenpflege der angemessene Umgang mit Sterben, Tod und Trauer seit langerer
Zeit thematisiert. So fanden Ansétze der Hospizbewegung Eingang in die Kultur ambulanter
Dienste und stationarer Einrichtungen und nicht zuletzt in die Curricula einschlagiger
Ausbildungen. Selbst in der geriatrischen Medizin, wird um eine am Patienten orientierte
Balance zwischen der Pflicht zur Behandlung und dem Recht auf ein wiirdevolles Sterben
gerungen.

Uber diese Entwicklungen darf nicht vergessen werden, dass ein Aspekt der Technisierung
des Sterbens unvermindert und kaum beachtet fortbesteht: die Moglichkeit, die traditionell
familiare Aufgabe Sterbebegleitung an Experten wie Arzte und ausgebildetes Pflegepersonal
abgeben zu kénnen. Die Arbeitsteilung in der Begleitung Sterbender wirft die Frage nach
einem fur alle Beteiligten produktiven Verhaltnis zwischen Empathie und Expertise auf. Es
liegt auf der Hand, dass eine Situation, die gleichermal3en von disziplindren Routinen wie
von Emotionalitat gepragt ist, zu Verstandigungsschwierigkeiten oder gar Sprachlosigkeit
zwischen den Begleitern flihren kann. Diese Situation verlangt nach angemessenen
Kommunikationsformen, welche es ermdglichen, die mit dem Abschied vom Leben
verbundenen Verantwortlichkeiten und Gefiihle miteinander zu teilen. Sie tragen auf diese
Weise wesentlich zur Entlastung aller Beteiligten bei.

Ist es schon im Umgang mit Sterbenden ohne kognitive Einschrankungen &uRRerst
kompliziert, eine gemeinsame Sprache der Betroffenen, ihrer Angehérigen, Helfer und
professionellen Begleiter zu finden, gestaltet sich die Suche danach im Fall dementiell
Erkrankter in ihrer letzten Lebensphase noch wesentlich komplizierter. Die besondere
Herausforderung der Begleitung von Menschen mit Demenz liegt darin, dass die erkrankten
Sterbenden im fortgeschrittenen Stadium kein Bewusstsein von Endlichkeit besitzen. In der
Folge konnen die Betroffenen tber einen langen Zeitraum nicht in den Prozess des
Abschiednehmens einbezogen werden. Von diesem Umstand sind in der stationaren
Altenhilfe auch die Pflegekrafte betroffen, die zu dem verstorbenen Menschen mit Demenz in
jedem Fall eine Beziehung auf Zeit eingegangen waren, wenn diese auch je nach
Verweildauer und Konzeption der Einrichtung variiert. Sie kénnen sich in ihrem Umgang mit
den Sterbenden nur bedingt an der Hospizidee orientieren. Auch die bekannten
Phasenmodelle oder Verlaufsformen des Sterbens setzen ein Bewusstsein des Prozesses
voraus und greifen deshalb bei dementiell Erkrankten nicht.

Da die dementiellen Erkrankungen erst im Zuge der steigenden Lebenserwartung und der
damit verbundenen quantitativen Zunahme in den Blick der Gesellschatft, der Geriatrie und
der institutionalisierten Pflege gerieten, ist die Begleitung sterbender Demenzerkrankter ein
bisher weitgehend unerforschtes Feld. Zwar werden im Bereich der stationaren Altenpflege
innovative Konzepte der Beziehungspflege mit dementiell erkrankten Menschen erprobt,
doch inwieweit diese auch fur die Phase des Sterbens umzusetzen sind, ist bisher ungeklart.
Angesichts der taglichen Konfrontation von Angehdérigen wie Professionellen mit dieser
Situation, ware es wohl verfehlt, auf die lickenlose Klarung der noch bestehenden
theoretischen und empirischen Defizite zu warten.

Im Workshop wurde deshalb ein mdglicher Weg des Umgangs mit dem Sterben demetiell
erkrankter Menschen vorgestellt: der Ansatz der Integrativen Validation nach Richard.
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Bei der Integrativen Validation (IVA) handelt es sich um eine Weiterentwicklung der
Validation nach Naomi Feil. Im Unterschied zur Methode von Feil geht die IVA jedoch nicht
davon aus, dass nicht erledigte Lebensaufgaben Ausgangspunkt der Demenz seien. Sie
betrachtet Demenz als hirnorganische Erkrankung. Dennoch verzichtet der Ansatz auf die
Phaseneinteilung der Erkrankung und vertritt stattdessen die Position, dass — von wenigen
psychiatrischen Krankheitsbildern abgesehen — die Validation in jeder, tatséchlich jeder!
Situation menschlicher Interaktion und somit in jedem Stadium der Erkrankung eine sinnvolle
Kommunikationsform ist. Sie verzichtet auf Fragetechniken und Interpretationen und stellt
ebenso konsequent gegenwartsorientiert wie wertschatzend die Ressourcen des erkrankten
Menschen in den Vordergrund. Die Person, ihre Biographie und Lebensthemen bilden die
Basis der Methode. Persdnliche Innenwelten werden in ihrer Einzigartigkeit und ihrem
augenblicklichen Zustand akzeptiert. Grundsatzlich wird im Konzept der ,Integrativen
Validation® jedes Gefuhl als Ressource bewertet, mithin also auch die Gefuhle der
Pflegenden. Diese Grundhaltung Toleranz ist es, die es den pflegenden Angehérigen ebenso
wie den professionellen Sterbebegleitern auch in emotional aufgeladenen Situationen - wie
es das Sterben eines Menschen in jedem Fall darstellt - ermdglicht, die Geflhle des
Menschen mit Demenz, aber auch die eigenen wahrzunehmen. Diese Wahrnehmung
wiederum ist der Schlissel zur Kommunikation.

ES bleiben viele Fragen offen: Im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung, wenn die
kognitive Kontrollinstanz und das schmerzvolle Selbsterleben verloren gegangen sind,
scheint es fast, als verstarke sie eher die Frage nach dem Erleben des Sterbens. Hat der
Mensch mit Demenz Angst vor dem Sterben, Sterbe- oder Todesphantasien? Es kann
zumindest vermutet werden, dass dementiell erkrankte Sterbende im fortgeschrittenen
Stadium kein Bewusstsein von Endlichkeit besitzen. Menschen mit hochgradiger Demenz
leben in ,inneren Realitaten”, erleben sich selbst als nicht alt, darum wohl auch nicht als
sterbend. In der Folge kénnen sie nicht wie andere Menschen in den Abschied vom Leben
einbezogen werden. Diese von den Begleitern auf den ersten Blick als verwirrend oder gar
besonders belastend empfundene Situation lasst sich aus Sicht der IVA positiv wenden. Sie
kann als Entlastung des Sterbenden akzeptiert werden. Von Mitarbeiterinnen aus der
Hospizarbeit wird denn auch beobachtet, dass dementiell erkrankte Sterbende tendenziell
langer mobil oder weniger bettlagrig sind, ihre akute Sterbephase héufig von kurzerer Dauer
ist. Mit der Methode der IVA kann man auf einer positiven Sichtweise des Erlebens aufbauen
und annehmen, dass Menschen mit Demenz als junge, vitale und gesunde Menschen
sterben, denn ihr Innenleben ist mit einer ,personlichen Filmrolle* vergleichbar, der
Uberwiegend im jungen Alters spielt.

Wenn nun aber der Gedanke an den Tod wegen oder dank der Hirnerkrankung bei den
Strebenden vergessen, den Pflegenden aber prasent ist, wie kdnnen diese damit umgehen,
ohne sich selbst und die Menschen mit Demenz unangemessen zu belasten? Die Gefahr
eines vorzeitigen ,sozialen Todes" ist grof3, wenn die Bezugspersonen nicht wie gewohnt
kommunizieren kénnen und daher angstlich und unsicher reagieren. Ein validierender
Umgang heif3t in dieser Situation, den Augenblick und die Gefiihle und Antriebe des gelebten
Moments wertzuschatzen und zu bestétigen. Anders formuliert geht es dann nicht mehr um
Sterbebegleitung im urspriinglichen Sinn, eher um eine Lebensbegleitung in einer
besonderen Situation. Fir die Begleiter besteht in diesem Perspektivenwechsel eine grol3e
Chance.

Fur sie kann es ein Geschenk sein, Menschen darin zu unterstitzen, sich selbst
wahrnehmend als jung und kompetent, gesund und im Leben stehend, genieRend zu
.entschwinden®. Dann wurde gelebt bis zur letzten Sekunde, die verbleibende Zeit und
Energie nicht auf das Sterben konzentriert.

Viele Pflegepersonen erkennen im Ansatz der IVA ihr eigenes intuitives Handeln wieder.
Tatséchlich handeln sie haufig spontan in dieser Weise, auch dann wenn sie sterbende
Demenzkranke begleiten, ohne jedoch erkléaren zu kénnen, warum sie so gehandelt und dies
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so gut ,geklappt” hat. Sie verlassen sich — und das zurecht — auf ihre Intuition, ihr
Erfahrungswissen. Der Ansatz der IVA baut auf diese Fahigkeit zum empathischen Handeln
und all das Erfahrungswissen auf. Er geht allerdings davon aus, dass eine Methode
vonnoéten ist, um die Erfahrungen von einzelnen Mitarbeiterinnen fir das Team wie fur die
Angehorigen und andere Berufsgruppen wie Arztinnen oder Sozialarbeiterinnen
kommunizierbar und damit verstéandlich zu machen. Disharmonien und Undeutlichkeiten
rufen bei dementiell Erkrankten in besonderem MafRe Unruhe und Angste hervor. Deshalb ist
es fiir sie besonders wichtig, dass bei den begleitenden Personen Ubereinstimmung
bezlglich der Perspektive auf das Sterben sowie der Kommunikationsformen herrscht.
Neben dem Perspektivenwechsel hin zu einer ,Lebensbegleitung” gehdrt dazu die
Akzeptanz dessen, dass demenzerkrankte Sterbende — wenn auch nicht bewusst und in
anderer Form — lange, vielleicht sogar sehr viel langer als die Begleiter annehmen ,etwas
mitkriegen®. Erfahrungsgeman wirken, langsames Sprechen, eine tiefe, satte, ruhige
Stimme, kurze, sich wiederholende Satze, haufiger Blickkontakt, eindeutige und klare
Berlihrung und - wie bei bewusst Sterbenden auch - Bekanntheit und Kontinuitat der
Begleitpersonen positiv auf das Erleben dieser (letzten) Lebensphase. Nicht zuletzt werden
angemessene Raume des Abschieds aber auch besondere Rituale der Trauer um diejenigen
Menschen bendétigt, von denen wir uns in ganz anderer Weise als gewohnt verabschieden
mussen oder dirfen.

Diese Unterlagen wurden zu einem Workshop in Berlin, 2005 an die Teilnehmerlnnen
ausgehandigt.
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