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_Darf ich mich Ihnen vorstellen?”

Meine erste Begegnung in der Kirche in Essen-Haarzopf ca. 1998, dann im Klinikum
als Gemeindepfarrerin, die einen Besuch macht...

PMI?InSChen mit Demenz waren mir sehr fremd; ich war empathisch, aber sehr
ilflos...

und dann die Geschaftsfihrerin einer Hospizgenossenschaft mit Schwerpunkt
Altenhilfe ...

Ich habe gelesen, das Paradigma der Demenzerkrankung Gbernommen —und in
meinen Begegnungen mit Betroffenen gespiirt, dass da vieles nicht stimmt...

Es hat mich umgetrieben... ich habe geforscht, promoviert (IFF-Wien), Demenz als
vielfaltige soziale Konstruktion kennengelernt

und forsche weiter...

Ich bin beschenkt worden mit einigen existentiellen Begegnungen mit Menschen mit
Vergesslichkeit und habe sie bis zu ihrem Tod in Verbundenheit und unserem
eigenen Zuhause begleiten diirfen in einer Sorge-WG.

Ich habe auch Freund:innen verloren und mich verabschiedet, weil ich an
entpersonalisierendem Verhalten leide.



Erscheint Okt. 2023: Birkholz, C.: Die unerkannte Trauer von
Menschen mit Demenz, in: Heimerl, K.; Millius, S. (Hg.): Total
Pain in der Palliativen Geriatrie. Vom Umgang mit dem
existentiellen Schmerz im hohen Alter



I\/Iurmelgruppe (6 Minuten zu Zweit)

Stellen Sie sich gegenseitig mit
lhrer ,,Demenz-Begegnungs-
Biografie” vor.

Was hat /hr Verstdndnis des
Phanomens Demenz gepragt?

Jede:r hat 2 ungestorte Minuten
und dann Austausch.



Total Pain

ist ein Konzept, entwickelt von Cicely Saunders in den 1960er Jahren.

* Den ganzheitlichen, umfassenden Schmerz beschreibt sie so: ,,Korperliche,
emotionale und soziale Schmerzen und das spirituelle Bediirfnis nach
SiCherheit, Sinn und Selbstwert”, s...ce:s 2000, 5.9

» Schmerz ist ein Phdnomen, das verschiedene Ebenen des Menschen erfasst
und nicht isoliert.

* ,Pain is what the patient says hurts”. (Cicely Saunders)

* Seine unterschiedlichen Qualitéten sind verwoben und werden erkannt,
wenn der Mensch mit Respekt angeschaut wird und nicht defizitorientiert.

e Schmerz wird sichtbar unter dem person-zentrierten Blick






Total Pain und Demenz

* Im Leben mit Demenz wird die Orientierung in verschiedenen
Lebensbereichen beeintrachtigt. Das Gedachtnis und die
Denkfahigkeit lassen nach, jedoch nicht die Leidensfahigkeit.

* Es gibt keine Hinweise, dass Menschen mit Demenz weniger
Schmerzen erleben;

 es gibt jedoch Studien, die zeigen, dass sie bei korperlichen
Schmerzen weniger Schmerzmittel erhalten

* Ist die Beziehung von Nicht-Verstehen gepragt, werden Schmerzen
verstarkt. Vertrautheit ist wesentlich fir eine Balance im Leben mit
Demenz.






Kernelemente hospizlich-palliativer Haltung

* Ganzheitlichkeit (total pain)

* Umgang mit Schmerz
* Linderung statt Kontrolle und ,Toten” des Schmerzes

 Weg von der ,,Aktion“ und dem Eifer, Leiden zu eliminieren hin zur ,Interaktion”
mit den Betroffenen und ihren Vorstellungen von Lebensqualitat

e Achtsames, umsorgendes Tun und Lassen fur und mit verwundeten und
verwundbaren Menschen

* Begegnung zweier Menschen, keine Versachlichung des alten Menschen
* Beruhren statt anfassen
 Solidaritat und Mitleidenschaft (Compassion)

 Selbstreflexion und Supervision
* Vernetzte Kommunikation (Verstehen und Verstandigung)
* Integration der An- und Zugehorigen (= Partner:innen)



Verschiedene Handlungslogiken erschweren

Birkholz 2019, 280



Umgang mit Asymmetrien

* Asymmetrien kdnnen Uberall dort entstehen, wo Machtverhaltnisse und
Handlungsoptionen der beteiligten Personen nicht ausgewogen sind.

* In Pflegebeziehungen und Pflegesettings ist dies in der Regel so.

* Menschen mit Vergesslichkeit bendtigen fur ihr Leben Assistenz in vielen
Lebensbereichen. Assistenz bedeutet, dass sich die Unterstiitzung an
ihnen orientiert und jeweils ihr Einverstandnis eingeholt wird.

* n asymmetrischen Beziehungen ,weil’“ das Gegenliber, was jetzt richtig
fur einen Menschen mit Vergesslichkeit ist und die Pflegeperson folgt
den eigenen Werten oder den Werten eines Gesundheitssystems mit
den dort formulierten Standards.

* In der Praxis mussen daher die Spannungsfelder der Bediirfnisse immer
wieder reflektiert werden.



Haltung in Total Pain und Trauerbegleitung

e Achtung der Individualitat und Einzigartigkeit jedes (hochbetagten)
Menschen

* Respekt vor seiner Art zu sein auf dem Hintergrund seiner Biographie
und seiner Eigenheiten

* Anerkennung der Fragilitat und Verwundbarkeit

* Anerkennung der Rollen: Die betroffene Person ist relevant fur jedes
Doing und nach Moglichkeit in der Regie

* Prozessfordernd ist eine zugewandte, person-zentrierte
Kommunikation



Total Pain im palliativen Konzept

Physischer Schmerz

* Schmerzlinderung durch Wahrnehmen und Tun: Medikamente,
Physiotherapie, Komplementare Behandlung etc.

Psychischer Schmerz

* Schmerzlinderung durch Wahrnehmen, Zulassen, Bestatigen, Sortieren,
Teilen

Sozialer Schmerz
* Schmerzlinderung durch Wahrnehmen, Begleiten, Angebote

Spiritueller Schmerz

* Schmerzlinderung durch Wahrnehmen, spirituelle Dimension anbieten,
Hoffnung reprasentieren, Verbundenheit spiren, die Zeit und Raum
Uberschreitet



Schmerz hat einen Verweischarakter

e Wenn ich Schmerz erleide, dann ist mir bewult, dal damit eine
Frage gestellt wird (...) Diese Frage ist dem korperlichen Schmerz
ebenso eigentimlich wie die Einsamkeit des Schmerzes. Schmerz ist
das Zeichen fir eine fehlende Antwort; er weist auf etwas Offenes hin
— etwas, das mich veranlal3t zu fragen: Was fehlt mir? Wie lange
noch? Warum muf, soll, kann ich leiden? Warum gibt es ein solches
Ubel, und warum trifft es gerade mich?“ wanich 1981, s. 167)



Schmerz hat einen Verweischarakter

,Wenn ich Schmerz erleide, dann ist mir bewul3t, dafd
damit eine Frage gestellt wird (...) Diese Frage ist dem
kdrperlichen Schmerz ebenso eigentimlich wie die
Einsamkeit des Schmerzes. Schmerz ist das Zeichen fir
eine fehlende Antwort; er weist auf etwas Offenes hin —
etwas, das mich veranlafRt zu fragen: Was fehlt mir?
Wie lange noch? Warum mulR, soll, kann ich leiden?
Warum gibt es ein solches Ubel, und warum trifft es
gerade mich?“

lllich, lvan (2007): Die Nemesis der Medizin. Die Kritik der Medikalisierung des Lebens, 5. Auflage, Miinchen:
Beck. (Die 1. Auflage des Werkes erschien 1974 unter dem Titel ,Die Enteignung der Gesundheit”.), S. 167



total pain

schwestern des schmerz

brennend
stufensch
einsamkael

j. aufgbauer




Trauer ist...

e ... eine naturliche Reaktion auf den Verlust eines
Menschen, Lebewesen, einer Sache, einer Gewohnheit...,
zu der eine emotionale Bindung bestand.

* Sie ist keine Krankheit, sondern ein naturlicher Prozess, um
Verlusterlebnisse zu verarbeiten.

* Sie ist ein seelischer Selbstheilungsprozess, der den ganzen
Menschen umfasst

e und hilft, in eine neue Seinsweise hineinzuleben.



Verwandlung braucht Trauer

,An der Emotion der Trauer, so paradox es klingt, kdnnen wir
y,gesunden”, denn sie bewirkt Wandlung (...) Der Gedanke der
Wandlung kann ein faszinierender Gedanke sein, aber der
Preis der Wandlung ist Trennung, ist Verlust. Wenn wir das
Uubersehen, (...) findet kaum Wandlung statt: denn nur die
Emotion der Trauer bewirkt Wandlung, lasst wirklich Abschied
nehmen und macht den Menschen bereit fur neue
Beziehungen.” (Kast 1999, 184)



Diagnhose Demenz — ein Stigma tritt ins Leben

Quelle der Videos: www.promenz.at

Vorstellung von Bea Gulyn und Andreas Trubel
Video 1



Trauerausloser fiir Menschen mit Demenz

Veranderungen

Gedachtnis
Personlichkeit
Kontrollverlust
korperlich (Inkontinenz,
Immobilitét ...

Verlust der Vertrautheit

Wohnung
Menschen
Gewohnheiten/Tagesablauf
Kulturell-spirituell

Reaktion der Umwelt

+ Stigmatisierung
+ Sozialer Ausschluss
* Entpersonalisierung

Verlust ,,natiirlicher”
Begegnungen
* Nicht ,,mit“ den Betroffenen
sondern ,,iiber sie“ sprechen
¢+ Rollenbegegnungen statt natiirliche

Medikalisierung des
,Normalen*

+ ,Kriegsopfer” im Kampf
gegen Demenz

q Verluste und h

Trauerverstarker

Rollenveranderung

* Von der Selbstversorgung
zur Pflegeperson

+ Geschiftsfahig — Abnahme der

Geschifte

Sexualpartner/in — Vertraute/r

Wirksamkeit — Unwirksamkeit

7t N

Verlust der

Selbstandigkeit

+ Berufliche Veranderung
(Reduktion, Flexibilisierung)

+ Sozialer Riickzug

Gewalterfahrungen

+ seelische Gewalt
+ korperliche Gewalt
* Missachtung

* Fixierung

Quelle: Birkholz, Carmen (2018): Trauer und Demenz. Trauerbegleitung als verstehender Zugang und
heilsame Zuwendung, Gottingen: Vandenhoeck & Ruprecht.



Trauer ist total Pain

Gefihle und korperliche Empfindungen
* Traurigkeit * Leeregefiihl im Magen

* Wut, Zorn * Brustbeklemmungen

* Schuldgefihle y :

. Angst * Zugeschnurtsein der Kehle
* Verlassenheit, Einsamkeit * Uberempfindlichkeit gegeniiber Larm
* Mudigkeit * Depersonalisation
 Hilflosigkeit P

e Schock * Muskelschwache

* Sehnsucht * Energiemangel

* Befreiung _

+ Betiubung * Mundtrockenheit

Abgestumpfthelt

(nach William J. Worden)



Verhaltensweisen und Wahrnehmungen

* Schlafstorungen

e * Gedanken
* Appetitstorungen _
e Geistesabwesendes Verhalten * Unglaube, Nichtwahrhabenwollen
* Soziales Sichzurtickziehen e Halluzinationen

* Traumen von dem Verstorbenen
* Vermeiden von Erinnerungen

e Suchen, Rufen

e Seufzen * Intensive Beschaftigung mit dem Toten
* Rastlose Uberaktivitat

e Aufsuchen von Orten

 Beisichtragen von Gegenstanden

e Kult mit Objekten aus dem Besitz des
Verstorbenen

e Gefuihl der Anwesenheit des Verstorbenen

* Verwirrung

(nach William J. Worden)



Trauer ist ein existentieller Prozess

* Es stellen sich verschiedene emotionale Herausforderungen, die in
den ,,Phasenmodellen” beschrieben werden (Bowlby, Kiibler-Ross,

Kast u.a.m.)

* und Aufgaben, die zu bewaltigen sind, um die:den:das Verlorene
anders ins eigenen Leben zu integrieren; die Beziehung zu
verwandeln (Worden)

* Trauern ist daher ein existentieller Prozess, um in und mit den
Veranderungen durch Vergesslichkeit/Demenz in Beziehung zu
bleiben und gemeinsam in ein ,,gutes Leben” mit Vergesslichkeit zu

kommen.



Trauern als existentielle Erfahrung

Herbst
Es ist ein Fallen in der Welt
Blatt um Blatt verabschiedet den Sommer
Festhalten geht nicht
Wie oft habe ich es versucht?
Und dann sehe ich dich lachen

mitten in meine Traurigkeit

Carmen Birkholz

Horizont
Meine Wurzeln haben sich gelost
Ich treibe durch die Tage
Orientierungslos?
Wellenreiten wird mein Lebensgefiihl

mit Blick auf den Horizont

Carmen Birkholz



Demenz — ein Tabuthema

Gesundheit Osterreich GmbH (2021): Demenz in Sprache und Bild.

Tabu: Video 5



Auguste Deter

* Fotos wie dieses pragen das

gesellschaftliche Bild von
Vergesslichkeit.

* Auguste Deter wurde jahrelang

isoliert in einer ,Irrenanstalt”
versorgt.

Die ausschlaggebende soziale
Beileitung und Einbettung gab es
nicht.

Sie starb einen schmerzhaften und
wirdelosen Tod.

Ausfuhrlich: Maurer, Konrad; Maurer,
Ulrike (1999): Alzheimer. Das Leben
eines Arztes und die Karriere einer
Krankheit, 2. Auflage,
Minchen/Zirich: Piper.



Demenz ... ein Thema der Familien
und Zugehorigen



Trauer als Heilungsprozess braucht soziale
Unterstutzung

* Die Verbindung mit anderen Trauernden
(Identifikation und Selbsthilfecharakter)

* Das Erfahren / Erleben von Mitgefinhl
* Integration statt Aussonderung



Trauer als dualer Prozess Nach Shut und Stroebe 2001

Alltagserfahrungen

Verlust-orientiert Wiederherstellungs-
_ orientiert

< Trauerarbeit < Lebensanderungen

< Intrusionen aufmerksam

< Auflbsung der verfolgen
Bindungen < Neue Dinge
< Verstorbene Person unternehmen
—

als solche < sich von Trauer

wahrnehmen

Vorl ; ablenken
< Verleugnung < Verleugnen, Trauer
Vermeiden von vermeiden
Realitatsveranderung <~ neue Rollen
Identitaten,

Beziehungen
aufnehmen




Disenfranchised grief (sozial nicht anerkannte Trauer)
Kenneth J. Doka

»Obwohl eine Person Trauerreaktionen durchlebt, hat sie aus Sicht des sozialen
Umfeldes kein Recht zu trauern und keinen Anspruch auf Mitgefihl oder soziale

Unterstutzu NE«K (Doka, 2008, s. 224)

5 Kriterien:
1. Die Beziehung wird bewertet
2. Der Verlust wird bewertet
3. Die Betroffenen werden bewertet
4. Die Todesumstédnde werden bewertet
5. Der persénliche Trauerstil wird bewertet

Doka, Kenneth, J. (2008). Disenfranchised Grief in Historical and Cultural Perspective. In: Stroebe, Margaret S.,
Hansson, Robert O.; Schut, Henk; Stroebe, Wolfgang: Handbook of Bereavement Research and Practice. Advances

in Theory and Intervention. Washington, London.



Die unerkannte Trauer bei Demenz

1. Die Person wird abgewertet.
2. Der Verlust wird nicht als Verlust erkannt.

3. Die Trauerreaktion wird als Krankheitsaullerung bewertet
(dementierendes Verhalten).

4. Der personliche Trauerstil wird pathologisiert (Depression, Aggression).
5. Der Tod wird als (lang tGberfallige) Erlosung bewertet.
6. Die Trauer der Angehorigen wird abgewertet.

Birkholz 2018



Trauer von Menschen mit Demenz
in Bezug auf die Demenz

Verlust von Erinnerungen und Teilen der eigenen Geschichte
Verlust von Sprache und dem Erkennen
Verlust von Autonomie und Steuerung

Verlust der Wertschatzung als betagte Menschen - in
Abhangigkeit von Umwelt und Gesellschaft
® \/erlust des Wertgefluihls und der Wirksamkeit

®\/erlust ihres Personseins (durch Abwertung,
Nichtwahrnehmung, Pathologisierung)



Erschwerte Trauer von Menschen
mit Demenz

* In Bezug auf die aktuellen Verlusterlebnisse
* Erschwerte Trauer durch das Unverstandnis der Umwelt und ihr Ringen
um , Realitat”
* In Bezug auf Verluste in ihrer Geschichte
* Erschwerte Trauer durch das Unverstandnis der Umwelt, wenn sie nicht
achtsam in die Welt des Menschen mit Vergesslichkeit mitgeht
 In Bezug auf nicht verarbeitete, (verdrangte) Traumatisierungen
* Erschwerte Trauer durch Unwissenheit der Begleitenden



Erschwerte Trauer einer alternden Gesellschaft

* Suizidwuinsche angesichts einer Demenz

* Passagen in Patientenverfiugungen mit der
Einschatzung des Lebens als , lebensunwert”
bei Demenz



De-mens: ein Teil des Problems

Das Wort Demenz aus dem lateinischen de-mens (de = von / weg, mens = Geist =
ohne Geist, geistlos) hat eine abwertende Konnotation und verursacht Trauer,

die zu dem Schmerz tber die erlebte Fragilitat der geistigen Fahigkeiten
hinzukommt mit all den Auswirkungen, die ein eigenstandiges Leben gefahrden.

In einer Gesellschaft, die hochaltrige Menschen tberwiegend als 6konomisches
und gesundheitspolitisches Problem betrachtet, werden die Phanomene des
Alters pathologisiert und medikalisiert.

Medikalisierung bedeutet, dass Bereiche des Lebens, die zur conditio humana
menschlichen Sein) gehoren, aus der gesellschaftlichen Flirsorge
erausgenommen und in den Zustandigkeitsbereich der Medizin Eegeben

werden. Sie werden als ,,Storung, Auffa Iigkeit oder Krankheitsrisiko definiert und

als medizinisch behandel-bar betrachtet” (Viehéver und Wehling 2010, 84).

DiedBio-Medizin pathologisiert die Phanomene: Krankheiten werden ,, definiert”
un

,der Kampf gegen die Krankheit” beginnt. (Vgl. Gronemeyer 2013)



Demenz ist...

* eine degenerative neurologische Erkrankung und kein naturlicher
Alterungsprozess (WHO und medizinisches Paradigma)

 eine natirliche Art der Gehirnalterung (Peter Whitehouse & Daniel
George)

* eine »Ausdrucksform des vulnerablen Alters und eines Wegs aus dem
Leben« (Thomas Klie 2014, S. 11)

e eine »neue menschliche Seinsweise« (Klaus Dorner 2012, S. 14)
» Ausdruck der geistigen Fragilitat im Alter (Carmen Birkholz 2019)

e ,Der Geist wird langsam und lebt in Wiederholungen.”

e Welche Konstruktion hallt in lhnen wider?



Die Phanomene der Demenz konfrontieren
mit dem Nicht-Verstehen

e ... mit dem Fremdwerden und Fremdsein. Wenn ich etwas nicht verstehe, wende ich mich
entweder ab und blende es aus meinem Leben aus oder ich schopfe aus meinem bisherigen
Wissen und konstruiere mir ein Phanomen so, dass es fur mich Sinn ergibt.

* Ohne Verstehen ist die Welt bedrohlich und macht Angst. So macht das Fremde oft Angst,
wenn es nah an mich herankommt.

* Die soziale Konstruktion von Wirklichkeit haben Peter Berger und Thomas Luckmann
beschrieben (Berger und Luckmann 2016) und der Konstruktivismus hat deutlich gemacht,
dass die Welt nicht einfach ,,objektiv ist”, sondern immer wieder sozial konstruiert wird.

* Dies trifft auch auf die Deutungen des Phanomens Demenz zu und so lassen sich eine Vielfalt
von Deutungsmoglichkeiten sozial beobachten.

* In unserer Gesellschaft ist bisher die Medizin mit ihrer Deutung von Demenz als Krankheit
vorherrschend, aber auch die Pathologie der Demenz ist eine Konstruktion neben anderen.



Vorherrschendes medizinisches Paradigma

* Bei allen Konstruktionen wird mit Medizin ,,Heilung” assoziiert
e auch wenn dies seit Jahrzehnten nicht eingelost wird.

* Bio-medizinische Haltung und Handeln hat eine Geschichte der
Zerstuckelung des Menschen, jetzt geht es um den Kopf

* Sie triggert Angst

* Auf das medizinische Paradigma beziehen sich groRe Teile der
Pflegewissenschaft(en) und Alzheimergesellschaften

* Gewinnen von Aufmerksamkeit (und Geld) durch Angst oder
unreflektiertes Tun und ,Nachplappern” ohne Evidenzsicherung?






Was geschieht durch die ,Diagnose Demenz“?

e Betroffene berichten

* aus eigenem Antrieb, weil die Reflexion ihrer
Erfahrungen, das Schreiben von Blichern und das
Sprechen uber ihre Erfahrungen auch auf Kongressen,
ihnen ein Bedurfnis ist, Vernetzung ermoglicht, bei der
Verarbeitung hilft...

 im Kontext partizipativer Forschung (besonders in
Wien)



Christine Bryden



,Am Tag vor der Diagnose waren wir
in unseren Beziehungen noch
wichtige und enge Partner. Am Tag
danach waren wir eine Belastung,
wie ein Haustier, wie eine Hypothek
oder die Wasche von gestern.”

(Carol Milliken in: Bryden 2011, 58)

,Die Menschen glauben, wenn wir uns
an nichts erinnern, kbnnen wir auch
nichts begreifen, und weil wir nichts
begreifen, ist es in Ordnung sich von
uns zu distanzieren. Sie behandeln uns
mit Angst und Abscheu. Wir kénnen
nicht arbeiten, nicht Auto fahren und
nichts zum Wohl der Gesellschaft
beitragen.

Sie achten genau darauf, ob ich
komisch spreche oder mich
merkwiirdig verhalte, meine Meinung
ist nicht mehr gefragt und sie glauben,
da ich sowieso nichts begreife, macht
es auch nichts wenn sie mich
ausgrenzen.”

(Bryden 2011, 44 f.)



Demenz — Berichte Betroffener



Betroffen erzahlen: Bea und Andreas

Schock: Video 2



Gesundheit Osterreich GmbH (2021): Demenz in Sprache und Bild.



Tom Kitwood (1937 — 1998)
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Kitwood, Tom (2008): Demenz. Der person-zentrierte Ansatz im Umgang mit verwirrten
Menschen, Bern: Huber, S. 122



Die 17 Aspekte einer maligne bosartige Sozialpsychologie, die das

Personsein beschadigen (Kitwood)

1. Betrug (treachery) — Einsatz von Formen der Tauschung, um eine
Person abzulenken, zu manipulieren oder zur Mitwirkung zu
zwingen.

2. Zur Machtlosigkeit verurteilen (disempowerment) — jemandem
nicht gestatten, vorhandene Fahigkeiten zu nutzen; die
Unterstitzung beim AbschluRR begonnener Handlungen versagen.

3. Infatilisieren (infantilization) — jemanden sehr vaterlich bzw.
matterlich autoritar behandeln, etwa wie ein unsensibler Elternteil
dies mit einem sehr kleinen Kind tun wirde.

4. Einschiichtern (intimidation) — durch Drohungen oder korperliche
Gewalt bei jemandem Furcht hervorrufen.

5. Ettiketieren (labelling) — Einsatz einer Kategorie wie Demenz oder
«organisch bedingte psychische Erkrankung» als Hauptgrundlage der
Interaktion mit der Person und zur Erklarung ihres Verhaltens.

6. Stigmatisieren (stigmatization) — jemanden behandeln, als sei er
ein verseuchtes Objekt, ein Alien oder AusgestoRRener.

7. Uberholen (outpacinﬁ) — Informationen liefern, Alternativen zur
Wabhl stellen etc., jedoch fir die betreffende Person zu schnell, um zu
verstehen; der Betroffene gerat damit unter Druck, Dinge rascher zu
tun, als er ertragen kann.

8. Entwerten (invalidation) — die subjektive Realitdt des Erlebens und
vor allem die Geflihle einer Person nicht anerkennen.

9. Verbannen (banishment) — jemanden fortschicken oder kérperlich
bzw. seelisch ausschliellen.

10. Zum Objekt erkldren (objectivication) — jemanden behandeln, als sei er ein
Klumpen toter Materie, der gestofRen, angehoben, gefillt, aufgepumpt oder
abgelassen werden kann, ohne wirklich auf die Tatsache Bezug zu nehmen, dal} es sich
um ein einfiihlendes Wesen handelt. [...]

11. Ignorieren (ignoring) — in jemandes Anwesenheit einfach in einer Unterhaltung
oder Handlung fortfahren, als sei der bzw. die Betreffende nicht vorhanden.

12. Zwang (imposition) — jemanden zu einer Handlung zwingen und dabei die
Wiinsche der betroffenen Person beiseiteschieben bzw. ihr Wahimdoglichkeiten
verweigern.

13. Vorenthalten (withholding) — jemandem eine erbetene Information oder die
Befriedigung eines erkennbaren Bedurfnisses verweigern.

14. Anklagen (accusation) — jemandem Handlungen oder deren Unterlassen, die sich
aus einer fehlenden Fahigkeit oder einem Fehlinterpretieren der Situation ergeben,
zum Vorwurf machen.

15. Unterbrechen (disruption) — plétzlich oder in storender Weise in die Handlung
oder Uberlegung von jemandem einbrechen; ein rohes Aufbrechen des Bezugrahmens
einer Person.

16. Lastern (mockery) — sich tGber die «merkwirdigen» Handlungen oder
Bemerkungen einer Person lustig machen; hdnseln, erniedrigen, Witze auf Kosten
einer anderen Person machen.

17. Herabwiirdigen (disparagement) — jemandem sagen, er sei inkompetent, nutzlos,
wertlos etc.; Botschaften vermitteln, die der Selbstachtung einer Person schaden.

(Kitwood 2008, 75 f.)



Das Konzept der unerkannten Trauer bei
Demenz

Das Phanomen der geistigen Altersfragilitat fihrt zu
unterschiedlichen TrauerauRerungen.

Diese Trauer ist jedoch uberwiegend unerkannt, da die
TrauerauBerungen etikettiert werden als ,Symptome“ einer
,Demenzkrankheit” oder durch eine andere Konstruktion,
die die Person nicht mehr sieht.

Dadurch wird der Blick auf ihre Trauerfaktoren und die
naturliche Reaktion der Trauer erschwert oder sogar
verhindert.



Mogliche natirliche Trauerauf3erungen

* Aggression - als kraftvolle Abwehr des Verlustes CB1

 ,Depression” — als Schmerz, Riickzug, Ohnmacht, Ausweglosigkeit,
Kraftlosigkeit

e Leben in der Vergangenheit als ,Suchen” (Verena Kast) und Verankerung
im Hier und Jetzt, wenn im Hier und Jetzt keine Beziehungen angeboten

werden

* Das Konzept der ,unerkannten Trauer bei Demenz“ ist ein Ansatz der
Trauer- und Demenzforschung, um durch Verstehen den fragilen alten
Menschen zuriick in die fursorgenden Hande seiner Gemeinschaft,

seiner Community zu holen, als Beitrag zur Inklusion.



Folie 49

CB1 Carmen Birkholz; 04.10.2023



Demenz als selbstheilender Trauerprozess?

* st das Vergessen selbst eine Trauerreaktion am Ende des
Lebens?

* Die Fahigkeit des Kontrollverlustes spilt Emotionen nach
oben.

* Menschen mit Demenz sind ihren Emotionen ausgeliefert.

* Gleichzeitig sind ihre Emotionen eine starke Kompetenz,
die sich verstarkt entwickelt.

* Vgl. Naomi Feils Interpretation von Demenz



Wertschatzung und Wiirde in der Sprache
versus Stigmatisierung

Gesundheit Osterreich GmbH (2021): Demenz in Sprache und Bild.



Gutes Leben mit Vergesslichkeit ist Leben bis
zuletzt

Veranderungen: Video 3



WHO-Definition Palliative Care, 2002

Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der
Lebensqualitat von Patienten und ihren Familien, die
mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies
geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden
durch frihzeitige Erkennung, sorgfaltige Einschatzung
und Behandlung von Schmerzen sowie anderen
Problemen korperlicher, psychosozialer und spiritueller

Art.



,Die tagliche Praxis in den Alten- und
Pflegeheimen macht deutlich, dass
geriatrische Versorgung und Palliative
Care koordiniert kooperieren bzw.
ineinander flieBen miissen.
Geriatrische Patientinnen und
Patienten bediirfen einer sowohl in
palliativer als auch geriatrischer

Hinsicht kompetenten Betreuung.”
(5f.)



Hospizkultur und Palliative Care in Alten- und
Pflegeheimen (HPCPH)

,Jeder Mensch, egal welchen Alters, winscht sich in Zeiten von
Gebrechlichkeit und Krankheit eine gute und wirdevolle
Betreuung und Pflege. Je alter wir werden, umso grolRer ist die
Wahrscheinlichkeit, dass wir auf die Zuwendung und
Unterstlitzung von anderen angewiesen sind. Es ist die Aufgabe
jeder Gesellschaft, all jenen, die diese brauchen, eine sehr gute
Versorgung zu ermoglichen.”

https://www.hospiz.at/hospiz-palliative-care/hospiz-und-palliativecare-in-der-grundversorgung/hpc-
in-alten-und-pflegeheimen/




Demenzbezogene Trauer von An- und Zugehorigen

Angst durch Veranderung

Kommunikation
» Konfliktreich

* negative Zukunftsprognosen
» Aufgabe eigener Lebenspléne

Tod

.. * Verdndert
* Erlésung? . .. .
- Erschépfung . ;l;:tllaiilhzu koérperlich

* Aberkannte Trauer

* verstummen

4

q Trauerausloser und h

Trauerverstarker

Rollenveranderung

« Ubernahme von Verantwortuny
+ Sorgerolle

* Organisation des Lebens
des/der anderen

Zeug/innen der
Wirdelosigkeit

* Scham
* Verwundbarkeit
* Ohnmacht

Fehlen gesell-
schaftlicher Solidaritat

« fehlende Sorgegemeinschaft
(Familie, Nachbarn, Freunde)
* Professionalisierte Ghetto-
Raume (Demenzdorf,
Pflegeeinrichtung)

Veranderung der Personen

* Veranderte Dementierende
* Veranderte Betreuende

1 N

Veranderung des
eigenen Lebens
+ Berufliche Veranderung
(Reduktion, Flexibilisierung)
* Soziale Isolation

Quelle: Birkholz, Carmen (2018): Trauer und Demenz. Trauerbegleitung als verstehender Zugang und
heilsame Zuwendung, Gottingen: Vandenhoeck & Ruprecht.



Altersfragilitat braucht die soziale Einbettung

Bisher wird kaum ermessen, in welche Konflikte An- und Zugehorige
geraten, wenn sie sich den Tod des geliebten und anvertrauten
Menschen winschen, weil sie dessen Pflege und Wohlergehen nicht
mehr gewahrleisten konnen.

Martina Rosenberg hat im Jahr 2012 ein Tabu gebrochen, als sie offen
uber ihre Belastung geschrieben hat, die auch zu ihrem Todeswunsch
fur ihre Mutter, die sie lange Zeit gepflegt hatte, flhrte.

Ahnlich wie der Wunsch nach assistiertem Suizid kann dieser Ausdruck
auf Uberforderung zuriickgehen, der gesellschaftlich in Kauf
genommen wird und als Folge der sogenannten ,Demenzkrankheit®
unvermeidbar erscheint.



Trauerbegleitung als hospizlich-palliative
Aufgabe

e Zu hospizlichen und palliativen Konzepten gehort die Wahrnehmung
von Trauer und die Begleitung von Trauerprozessen integral dazu.

* Es ist wesentlich, dass gerade die Akteur:innen im hospizlichen und
palliativen Feld ihre Vorannahmen in Bezug auf ,,Demenz” Gberprifen
und sie an der Leitkategorie Menschenwilirde messen, die
humanistisch und/oder religios verortet werden kann.

* Trauerbegleitung ist immer ein Resonanzgeschehen, das im Mitgefiuhl
und in Solidaritat geschieht.



Aufgabe von Trauerbegleiter/innen

Selbstreflexion

- Eigene Demenzbilder

* Eigene Erfahrungen: Angste,
Chancen

* Personlichkeitsentwicklung unte

dem Eindruck von Demenz

Ethik der Verletzbarkeit

* Anerkennen der Verletzlichkeit
* Schutz

* Gewaltfreiheit
» Sorgekultur

Wissen

* Kritisches Aufnehmen
dessen, was man meint,
tiber Demenz zu wissen

Feldkompetenz

* Kennen der Lebenswelt der
Betroffenen

* Kennen von Institutionen und

ihrer Logik

Hospizbegleitung
» Langere Prozesse begleiten
* Verandertes Selbstverstandnis der
Lebensbegleitung bis zum Tode
* Nonverbale und symbolische
ommunikation (Validation)

) Trauerbegleiter/in L

Rollenklarung

+ Selber in Begegnung mit Menschen
mit Demenz

» Begleiten der Bezugspersonen durch

den , Trauerprozess Demenz“

Multiplikator/innen 1

* Fiir eine demenzfreundliche Welt
« Unerkannte Trauer in anerkannte
verwandeln

Selbstsorge

* Grenzen kennen und setzen
* Vernetzen
* Supervision

Quelle: Birkholz, Carmen (2018): Trauer und Demenz. Trauerbegleitung als verstehender Zugang und
heilsame Zuwendung, Gottingen: Vandenhoeck & Ruprecht.



Trauern ermoglicht Verwandlung und eine
heue, andere Lebendigkeit

»Der tagliche Umgang mit dem Vater liels mich nicht mehr nur
erschopft zurtck, sondern immer 6fter in einem Zustand der
Inspiriertheit.

Die psychische Belastung war weiterhin enorm,

aber ich stelle eine Anderung meiner Gefiihle dem Vater
gegenUber fest. Seine Personlichkeit erschien mir
wiederhergestellt, es war, als sei er der Alte, nur ein wenig
gewandelt. Und auch ich selber veranderte mich. Die Krankheit
macht etwas mit uns allen.«

Arno Geiger (2011, S. 60).



,So0 mochte ich mit meinem Mann auch alt

werden &3)"

In der Mittagspause gehe ich durch die Griinanlage. Ein dlterer Mann sitzt neben seiner Frau im
Rollstuhl und singt ein sehr ruhiges, melodisches Lied in Russisch. Er halt dabei ihre Hand und
streichelt sie. Ich setze mich nebenan auf die Bank und hore zu. Am Ende des Liedes applaudiert die
Frau ihrem Mann und gibt ihm einen Kuss auf die Wange. Ich applaudiere mit. Der Mann lachelt mich
an und sagt zu mir ,Wissen Sie - meine Frau ist dement und wir konnen uns kaum noch unterhalten.
Sie ist immer sehr unruhig und ich komme jeden Mittag, um zu helfen. Ich versteh sie kaum noch,
aber singen konnen wir noch immer. Die Frau driickt ihrem Mann die Hand lachelt mich an und
zwinkert mir mit einem Auge zu. Die Situation strahlte Ruhe aus. Die Frau war entspannt und
lachelte. Beide waren gelost und bei sich in dem, was sie taten. Ich war beeindruckt von dem Mann,
mit welcher Liebe er seiner Frau vorsang und wie dankbar er war, einen Zugang zu seiner dementen
Frau zu haben. Ich selber - so glaube ich - hab die ganze Zeit tiber gelachelt, weil ich die Situation als
so sufd empfand.”

Dieses Logbuch entstand im Rahmen des Forschungsprojektes zur spirituellen Sorge um Menschen mit Demenz
im Kontext von Palliative Care (Birkholz 2020).



Fazit fur Hospizarbeit und Palliative Care

* Trauerbegleitung ist ein verstehender Zugang
* und eine heilsame Zuwendung.
* Sie erfordert die Bereitschaft, existentiellem Leiden zu begegnen

* und eine Kombination aus menschlicher Herzensbildung und vielfaltigen
interdisziplinaren Kompetenzen.

* Dies ist angelegt in Hospizarbeit und Palliative Care.

* Die guten Gaben von Hospizarbeit und Palliative Care sollten Menschen mit
Vergesslichkeit friihzeitig angeboten werden.

e Dafur ist es notwendig, die Bedeutung des Nicht-Verstehen fiir die
Handlungsfahigkeit aller zu reflektieren und zu lernen, die
Verhaltensmuster der Angst und (Selbst-)Sicherung hin zu Freude und
Sicherheit zu verwandeln



Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit !
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