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»Tage, wenn sie scheinbar uns entgleiten,
gleiten leise doch in uns hinein,

aber wir verwandeln alle Zeiten;

denn wir sehnen uns zu sein...“

R. M. Rilke



1. Einfiihrung

»Menschen mit Alzheimer kriegen ja sowieso nichts mehr mit“ lautet
die Uberzeugung eines diplomierten Pflegewirtes, der bereits seit
mehreren Jahren in der Altenpflege tatig ist. Obwohl heute bekannt
ist, dass die emotionale Wahrnehmungsfahigkeit auch bei demenz-
erkrankten Menschen bis zum Lebensende erhalten bleibt, sind viele
von der Unmaoglichkeit eines Kontaktes tGberzeugt.

Damit ist oftmals ein Beziehungsabbruch zwischen Betreuenden
und Betreuten verbunden. Hintergrund bildet ein Menschenbild, das
sich an einem gut orientierten, sich seiner selbst bewussten und
reaktionsstarken Menschen orientiert. Einem solchen Menschenbild
aber kann ein Mensch mit einer Demenzerkrankung besonders in
seiner letzten Lebensphase nicht gerecht werden. Er wird haufig als
defizitar angesehen und infolge dessen nicht mehr adaquat ange-
sprochen.

Ein Mensch mit einer Demenzerkrankung ist allerdings auch als eine
Personlichkeit anzusehen, die sich aufgrund einer Erkrankung in
einem Veranderungsprozess befindet. Wir gehen davon aus, dass
Wiurde grundsatzlich jedem Menschen zukommt und nicht abhangig
ist von korperlichen und kognitiven Fahigkeiten oder von der Mog-
lichkeit, das eigene Leben vollkommen unabhangig zu gestalten. Als
Ebenbild Gottes ist jeder Mensch zu jeder Zeit als wertvolle und voll-
wertige Person angesehen, egal wie er menschlich in Erscheinung
tritt. ,Dem Menschen sein AnSehen geben® heif3t fir uns, diejenigen
Menschen ins Zentrum zu stellen, die sich in einem aufRergewohn-
lichen Bewusstseinszustand in ihrer letzten Lebensphase befinden.



2. Menschen mit einer Demenzerkrankung
in ihrer letzten Lebensphase

In den letzten Jahren sind viele Methoden und Angebote entwickelt
worden, die betreuende Angehdrige darin unterstiitzen, ihre de-
menzerkrankten Partner zu begleiten. Die meisten davon beziehen
sich allerdings darauf, den erkrankten Menschen zu aktivieren und
stressreiche Situationen fir alle Beteiligten abzubauen. Hierzu
knlipft man vor allem an den Erinnerungen, den Antrieben und den
Neigungen an.

Bei denjenigen Menschen mit einer Demenzerkrankung, die sich in
ihrer letzten Lebensphase befinden, stehen die Aspekte der Aktivie-
rung jedoch nicht mehr im Mittelpunkt. Wie bei jeder anderen Ster-
bebegleitung geht es vielmehr darum, einem anderen Menschen res-
pekt- und liebevoll zu begegnen, ihm zu helfen, seine BedUrfnisse zu
befriedigen und ihm Sicherheit zu vermitteln.

Gerade demenzerkrankte Menschen sind in ihrer letzten Lebens-
phase zumeist vollstandig von Hilfe und Betreuung abhangig. lhr
Erscheinungsbild wirkt verinnerlicht und ihre Reaktionen sind sehr
verlangsamt oder bleiben sogar ganz aus. Im Folgenden mochten wir
diese drei Aspekte genauer beschreiben.



a) Abhangigkeit

In der letzten Lebensphase konnen demenzkranke Menschen neue
Informationen nicht mehr speichern, auch das Erinnern an alte
Informationen fallt schwer. Ihr Zeitgeflihl geht verloren, Vergangen-
heit und Zukunft werden nicht mehr unterschieden. Neben dem
Kurzzeitgedachtnis geht nun auch ihr Langzeitgedachtnis verloren.
Die Sprache zerfallt immer mehr, manchmal bleiben nur einzelne
Phrasen oder Worte Ubrig, oft horen wir als letztes Wort das ein-
dringliche Rufen: ,Mama! Mama!“ Die gesamten Bewegungen wer-
den unkoordinierter, haufig kann der betroffene Mensch nicht mehr
gehen oder aufrecht sitzen. Alltagliche Verrichtungen fallen immer
schwerer: Waschen, rasieren, anziehen sind ohne fremde Hilfe nicht
moglich. Das Sattigungs- und Durstgefuhl ist eingeschrankt, Schluck-
probleme kdnnen auftreten. Eine vollstandige Inkontinenz fiihrt
schlieRlich zur Abhangigkeit von Hilfs- und Betreuungspersonen.

b) Verinnerlichung

Das Gesicht eines demenzerkrankten Menschen in seiner letzten
Lebensphase wirkt ausdrucksloser. Der Korper versteift sich, der Blick-
kontakt verandert sich oder geht verloren. Die erkrankten Menschen
beziehen sich immer mehr auf sich selbst, im Zentrum steht ihr Kor-
per. Zeitweise sind Reaktionen nur sehr reduziert wahrnehmbar oder
sie sind stark verzogert oder sie bleiben auch vollkommen aus. Dieser
Zustand wirkt auf uns oft irritierend, weil der Mensch durch seinen
reduzierten Ausdruck und durch seine Passivitat unnahbar wirkt.

Die Wechselseitigkeit des Kontaktes, von einem Ich zu einem Du, aus
der Identitat und Beziehung zwischen zwei Menschen erwachsen,
ist nicht immer gegeben. Es scheint, als nahmen die Erkrankten ihre
Umwelt nicht mehr wahr. Das kann gelegentlich zu Missverstandnis-
sen zwischen Betreuenden, Angehdrigen und Erkrankten flihren;
Unsicherheit und Gereiztheit kdnnen die Beziehung belasten.



c) Reduzierung und Verlangsamung

Demenzerkrankte Menschen reagieren zeitweise gar nicht auf unse-
re Ansprache oder um ein vielfaches verzogert. Zugleich gilt, ,dass
der sterbende Demente seine Situation intuitiv erfasst. Dieses kann ein-
hergehen mit Angst, die sich zeigt in aggressivem Verhalten, in Unruhe,
einem erhéhten Muskeltonus und (...) vermehrter Kontaktkontrolle
durch stéindiges Rufen 1

Wahrnehmungen der Umwelt und Selbstwahrnehmungen kénnen
aber auch durch sich wiederholende Bewegungen, z. B. rhythmisches
Schlagen, oder auch durch eine scheinbare lethargische Teilnahms-
losigkeit ausgedrickt werden. Eine Uberflutung an Reizen, etwa
durch zu viel Besuch auf einmal oder durch zu viele Alltagsgerau-
sche, kann schnell Gberfordern und zu innerem Riickzug fiihren.
Manchmal interpretieren wir diesen Zustand als ein Zeichen von Zu-
friedenheit und Ruhe. Er lasst sich aber genauso als Frustration und
Selbstaufgabe deuten, wenn der erkrankte Mensch sich nicht mehr
einbezogen erlebt und sein soziales Umfeld fiir ihn an Bedeutung
verliert.

1 Kostrzewa, Kutzner: Was wir noch tun kdnnen!, Basale Stimulation in der
Sterbebegleitung, Bern, 2. Auflage 2004, S.33



3. Dem Menschen sein AnSehen geben

Einem Menschen wiirdevoll zu begegnen, heil3t, ihn in seiner Person-
lichkeit zu akzeptieren und wertzuschatzen — unabhangig davon, wie
er korperlich in Erscheinung tritt. Menschen, die zurtickhaltend oder
gar nicht reagieren, sind nicht empfindungslos! Darum sollten wir
ihnen nicht ausweichen und sie in einer reizlosen Eindde verharren
lassen. Denn auch stark veranderte Menschen sind Personlichkeiten,
denen wir in ihrer letzten Phase des Lebens auf gleicher Augenhdhe
begegnen konnen, selbst dann, wenn wir nicht genau wissen, was
der andere spurt.

Im Folgenden méchten wir Ihnen einige Hinweise geben, wie Sie in
der letzten Lebensphase mit einem demenzerkrankten Menschen in
Kontakt treten kdnnen. Wir geben hier keine Anleitungen fur lhr
Verhalten, sondern nur einige Anregungen, wie Sie das Empfinden
des demenzerkrankten Menschen wahrnehmen kénnen.

a) Wahrnehmung:,,Ich nehme Dich (fiir) wahr*

Unsere eigene Wahrnehmung ist stets der erste Anhaltspunkt, wenn
wir mit anderen Menschen in Kontakt treten mochten. Wir nehmen
dabei nicht nur die gesprochenen Worte wahr, sondern auch die
Sprache des Korpers. Unser Korper zeigt meistens ganz unvermittelt
viele Signale von Wohlbefinden oder von Abneigung. Achten Sie doch
einmal ganz bewusst bei lhrem Gegenuber auf die Haltung des
Korpers, die Bewegungen, die Muskelanspannungen, den Gesichts-
ausdruck, die Hautfarbe, die Schweil3absonderungen, den Geruch
oder die Atmung. Und beobachten Sie, ob sich im Laufe Ihres Besu-
ches etwas an dieser Korpersprache verandert. Erwarten Sie keine
»groBen” Signale, sondern seien Sie aufmerksam fiir kleine Bewe-
gungen: Offnet Ihr GegenUber plotzlich seine Augen? Spannt er im
Laufe des Kontaktes die Muskulatur an? Atmet er schwer?



Dr. Carola Otterstedt nennt in Anlehnung an den Neurologen Andre-
as Zieger mehrere Aspekte, an denen wir merken kdnnen, ob unser
Gegenuber den Kontakt méchte oder nicht:

,Zeichen des Sich-Offnens flr eine Dialogbereitschaft sind u. a.:

— tiefes Einatmen;

- leichte, aber eindeutige Zunahme der Herzfrequenz;

— leichtes Zittern, Beben oder Anspannen;

— leichtes korperliches Entspannen;

- entspannter Gesichtsausdruck und entspannte Mimik;

— leichtes Offnen von Mund oder Augen;

- angedeutete Kopfbewegungen zu lhrer Seite oder auch ein leich-
tes Anheben der Schulter, von Arm und Hand.

Zeichen des Sich-VerschliefSens, fur eine Erschopfung oder Beendigung

des Dialogs sind u. a:

- zunehmende unruhige, unregelmaRige oder hektische Atmung;

- schneller, hoher Anstieg der Herzfrequenz;

— UberschieBendes Erroten, Blasswerden, eindeutiges punktuelles,
heftiges Schwitzen;

— deutliches Anspannen der Muskulatur bis zur Verkrampfung;

— VerschlieBen von Mund und Augen;

- Abwenden der Augen und Kopfdrehung zur anderen Seite;

— grimmiger Gesichtsausdruck, ZubeiRen, Stirnfalten.”2

Wir sollten uns allerdings nicht auf die Deutung einzelner Anzeichen
beschranken, sondern sie einbetten in unsere eigene kommunikative
Intuition. Sie versetzt uns in die Lage, Menschen umfassender wahr-
zunehmen als durch die Konzentration auf einen einzigen Aspekt.

2 Otterstedt, Carola: Sterbenden Briicken bauen. Freiburgi.B., 2001, S.76;
vgl. Zieger, Andreas: Informationen und Hinweise flir Angehorige von
Schadel-Hirn-Verletzten und Menschen im Koma und apallischen Syndrom,
Oldenburg 31997



Der Abbruch der Kommunikation richtet sich in der Regel nicht ge-
gen Sie, sondern kann einfach ein Beduirfnis nach Ruhe sein. Denken
Sie daran, dass die Qualitat Ihres Besuches nicht davon abhangt, wie
lange Sie den sterbenden Menschen besuchen!

Beachten sollten wir auch, dass der sterbende Mensch horen kann,
auch wenn er nicht mehr spricht. Insbesondere Menschen, die sich

im Ubergang zum Tode befinden, héren unter Umstanden bis zuletzt.

Unser Kommunizieren mit dem sterbenden Menschen muss nicht
unbedingt mit dessen letztem Atemzug aufhoéren. Auch danach
konnen wir noch Worte des Abschieds sprechen.

b) Zuwendung und Begleitung:,Ich wende mich Dir zu“

Wenn Sie Menschen begegnen mochten, die aufgrund einer Erkran-
kung desorientiert sind, ist es eine Hilfe, wenn Sie ihnen durch struk-
turierte Abldufe Sicherheit geben. Darum kann es hilfreich sein,
wenn Sie lhre Besuche immer zu einer bestimmten Zeit und even-
tuell mit einem einleitenden Ritual durchfliihren: Etwa nach dem
Betreten des Zimmers ans Bett gehen, den Besuchten namentlich
begriiRen und die Hand reichen bzw. die Schulter beriihren, sich auf
gleiche Augenhohe begeben, und so weiter.

Uberfordern Sie sich und Ihr Gegenuiber nicht, indem Sie meinen,
Sie mussten immer prasent und aktiv sein. Einen Menschen zu
begleiten kann auch heil3en, einander Ruhe zu génnen und Pausen
zu machen.

Begleitung bedeutet, die GeflihlsauRerungen des anderen, be-
sonders wenn sie uns fremd vorkommen, zu respektieren. Auch ein
demenzerkrankter Mensch empfindet seine letzte Lebensphase.
Seine Auseinandersetzungen damit kdnnen sich dabei in einer
korperlichen Unruhe dufRern:,Ein alter Mensch ist z. B. sehr wiitend.

n



Er hat das nie in seinem Leben zum Ausdruck gebracht. Jetzt muss er
bald sterben und die Wut kommt jetzt heraus.“3

Wir kénnen uns in solchen Situationen begleitend zur Verfigung
stellen, indem wir unruhige Bewegungen vorsichtig mitmachen.
Ungeeignet scheint, den sterbenden Menschen mit einer ,Festhalte-
technik® kérperlich unbedingt beruhigen zu wollen. Wir sollten die
Emotionen des anderen Menschen akzeptieren. Denn in der letzten
Lebensphase geht es uns nicht darum, einen Menschen zu therapie-
ren oder in eine bestimmte Richtung zu lenken.

c) Kontakt, Kommunikation, Beriihrung:
»lch trete in Verbindung“ oder: ,Ich spreche Dich an“

Der Kontakt zu einem Menschen, der von einer Demenzerkrankung
betroffen ist, verandert sich mit dem Verlauf seiner Erkrankung. Um
einen Kontakt herzustellen, miissen wir uns deshalb immer wieder
neu orientieren: Auf welcher Ebene missen wir uns begeben, um
eine Kontaktaufnahme moglich zu machen? Nicht der erkrankte
Mensch kann diese Aufgabe vollbringen, sondern wir miissen diese
Aufgabe ubernehmen. Aber auch ein bestehender Kontakt kann
immer wieder abbrechen, weil es fiir den erkrankten Menschen
schwierig ist, die Aufmerksamkeit zu halten. Darum mussen wir
diesen Kontakt gegebenenfalls immer wieder neu initiieren. Das
konnen wir durch eine erneute Ansprache oder auch durch eine
leichte Bertiihrung an der Schulter oder am Oberarm tun.

Berlihrungen sind wichtige Elemente einer kérpernahen Kommuni-
kation. Wir sollten allerdings bedenken, dass jede Beriihrung distanz-
los ist: Wir Uberschreiten die Kérpergrenze. Aber wir konnen durch
Berlhrungen Menschen, die stark in sich zurtickgezogen sind, noch

3 Interview mit Naomi Feil, in: Die Hospiz-Zeitschrift, Ausgabe 8, 3.1g. 2001/2,

S.18



lange begleiten: Wir kdnnen im Rhythmus der Atmung sanft den
Arm oder die Hand, also AulRenbereiche des Korpers, streicheln. Oder
wir kdnnen unsere Hand anbieten, indem wir unsere Hand vorsichtig
unter die des sterbenden Menschen legen. Wir sollten dabei die
Hand des Gegenubers nicht festhalten, um dem erkrankten Men-
schen die Moglichkeit zu geben, das bertihrende Angebot zu ergrei-
fen oder sich lieber zurlickzuziehen.

Eine eher indirekte Kontaktaufnahme kann auch erfolgen, indem wir
den Sinnen Anregungen geben. Eine solche Ansprache gibt dem an-
deren einen Anreiz zur Wahrnehmung. Sinnliche Eindriicke (Duft,
Musik, Geschmack) sprechen uns auf einer emotionalen Ebene an.
Wenn wir uns beispielsweise durch den Duft von weihnachtlichen
Gewdirzen an friihe Familienfeiern erinnert fiihlen, werden wir viel-
leicht wehmitig und reagieren mit Tranen. Lassen Sie die Emotionen
zu und betrachten Sie die geduBerten Geflihle als Ausdruck einer
vertrauensvollen Beziehung zwischen Ihnen und dem anderen
Menschen.

d) Musik und Klang:,,Ich nehme mich zuriick"

Manchmal kann es einem sterbenden Menschen und auch uns gut
tun, nicht immer aufmerksam und konzentriert auf das Gegenuber
sein zu mussen, sondern sich miteinander zu entspannen. Eine
Maoglichkeit ist hier zum Beispiel die Musik bzw. der Klang.

Fur folgende Situationen wird der Einsatz von Musik in der Beglei-
tung eines erkrankten Menschen als hilfreich beschrieben?:,, iiber-
starke Angste, Riickzug auf sich selbst, Sprachbarrieren, Schwierigkeiten
in der Interaktion®.

4 Vgl. Babanek, Angela: Nonverbale Kommunikation mit Sterbenden. Leben bis
zuletzt im Angesicht eines Gegenlbers, thema 172, hg. v. Kuratorium Deutsche
Altershilfe, K6ln 2001, S. 37



Sie kdnnen zum Beispiel ruhige Musik spielen, die allerdings nicht zu
machtig sein sollte, also moglichst keine langen, lauten und komple-
xen orchestralen Werke. Erfahrungen haben gezeigt, dass besonders
klassische Musik oder Abendlieder eine gute Begleitung sein kdnnen.
Lassen Sie die Musik in der Regel aber nicht [anger als 20 Minuten
spielen. Auch standig laufende Radiosender kdnnen durch den haufi-
gen Wechsel von Stimmen und Musik irritierend wirken. Ebenso ist
zu bedenken, ob das Musizieren am Bett eines Sterbenden zu viel
Aufmerksamkeit und Kraft erfordert. Manchmal ist der Klang einer
einzelnen Gitarrensaite, einer Harfe oder einer Klangschale wohl-
tuendender als das Horen eines gut eingelibten Musikstuckes.

e) Spiritualitat:,,Wir sind Kirche — hier und jetzt“

LSpiritualitdt bei Demenzkranken (...) hat mit Vertrautem zu tun, mit
Wertschdtzung und mit sicherheitschaffenden Ritualen als Vermittler
einer,frohen Botschaft'“> Oft vermitteln Gegenstande wie beispiels-
weise eine Kerze, der Abendmahlskelch, die vertraute (Familien-)
Bibel, das Gesangbuch, ein Kreuz oder etwas Blumenschmuck die
Erinnerung daran, zu einer Gemeinschaft zu gehoren. Vielleicht
haben Sie auch noch das Konfirmationsbild oder ein Foto der Kirche,
das Sie in Blickhéhe aufhangen kénnen?

Wenn der demenzerkrankte Mensch die Nahe zur Kirche und zu den
christlichen Ritualen hat, sollte die Moglichkeit gegeben werden, die-
se weiterhin zu erleben. Sie konnen eine Kerze anziinden, eine Blume
auf den Nachttisch stellen, (vertraute) Bibeltexte lesen, ein Gebet
oder einen Segensspruch sprechen, einen Choral summen oder auch

5 Wilkening, Karin: Sterben im Pflegeheim. Perspektiven und Praxis einer neuen
Abschiedskultur, Géttingen 2005, S.9



leise Musik spielen lassen. Die , Taizé-Gesdnge mit ihrer grofsen Ein-
fachheit und ihrer auf Wiederholung eingestellten Form*scheinen fiir

Menschen, die sich in der letzten Lebensphase befinden, besonders
ansprechend zu sein.6

Sie haben natiirlich auch die Moglichkeit, lhre Gemeindepfarrerin

oder Ihren Gemeindepfarrer um eine seelsorgliche Begleitung fur
den demenzkranken Menschen zu bitten.

6 Larm, Mechthild: Musik und Spiritualitat in der Arbeit mit demenzkranken
Menschen. in: Die Hospiz-Zeitschrift, Ausgabe 8, 3.Jg.2001/2,5.11



4. Und wer unterstiitzt Sie?

In der Begleitung eines sterbenden Menschen werden wir selbst mit
vielen Fragen unseres eigenen Lebens konfrontiert, die uns stark be-
rihren konnen. Darum bendtigen wir vor allem auch viel Aufmerk-
samkeit fir uns selbst und Achtsamkeit fiir unsere Beduirfnisse.

Wir mussen in der Begleitung eines Sterbenden keine Leistung voll-
bringen und keine bestimmte Technik erlernen, die wir zu erbringen
haben. Es geht um einen Kontakt zwischen zwei Menschen. Wir soll-
ten unseren MaRstab flr das ,richtige” Tun in der Begleitung eines
sterbenden Menschen nicht zu hoch ansetzen. Es kommt in diesem
Fall wie auch in anderen Begegnungen mit Menschen zu méglichen
Missverstandnissen und Unsicherheiten. Im Alltag ,,génnen® wir es
uns in der Regel, auch einmal nicht den richtigen Ton getroffen zu ha-
ben oder wir [assen uns in schwierigen Situationen, die uns stark ver-
unsichern, von Angehorigen oder Freunden beraten. Das sollten wir
auch in der Zeit der Begleitung eines Sterbenden tun.

Es gibt bereits in fast allen Stadten Selbsthilfegruppen fir Angehori-
ge von demenzerkrankten Menschen. Die Adressen finden Sie im
Internet unter www.deutsche-alzheimer. de. Viele Hospizgruppen
unterstitzen Sie mit Hilfe von ehrenamtlichen Mitarbeitenden auch
zu Hause. Die Evangelische Kirche, die Diakonie und auch andere
Wohlfahrtsverbande bieten entweder in Seniorenberatungsstellen
oder in Ehe-, Familien- und Lebensberatungsstellen Beratungs-
gesprache an. Sie konnen naturlich auch den Kontakt zu einer
Pfarrerin oder einem Pfarrer suchen oder sich zu jeder Tag- und
Nachtzeit anonym bei der Telefonseelsorge (Telefon 0800-1110-111)
aussprechen.
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