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Zusammenfassung 

Hintergrund: Menschen mit Demenz zählen zu einer wichtigen, aber bislang vernachläs-

sigten Zielgruppe in der palliativen Pflege und Betreuung. Viele dieser Personen haben 

palliative Versorgungserfordernisse, die in der stationären Langzeitpflege häufig weder 

wahrgenommen noch angemessen erfüllt werden (Schönberg & de Vries, 2011). Das Ver-

sorgungskonzept Palliative Care gewinnt vor diesem Hintergrund zunehmend an Bedeu-

tung für die Begleitung von Menschen mit Demenz. Es existieren normative Vorgaben und 

theoretische Überlegungen zur palliativen Versorgungspraxis, ohne dass näher konkreti-

siert wird, wie dies in der pflegerischen Alltagspraxis in Einrichtungen der stationären Al-

tenhilfe umgesetzt werden soll. Hinzu kommt, dass die pflegerische Einschätzung zu palli-

ativen Bedarfen anspruchsvoller wird, da die Demenzspezifik im fortgeschrittenen Stadium 

der Erkrankung verbale Kommunikationsräume verringert. Leibliche Kommunikation, 

Intuition, Erfahrungswissen und die Kontextualisierung im Sinne eines hermeneutischen 

Fallverstehens (Remmers, 2000) können bei Demenz als Zugang für die Bedürfniserfas-

sung und das spezifische Situationsverstehen bedeutsamer sein als objektiv ermittelte Pa-

rameter. Unklar ist bislang, wie sich die hier dargestellten Dimensionen pflegerischer 

Handlungen in der Begleitung von demenzerkrankten Personen in stationären Pflegeein-

richtungen gestalten und wie Kontextfaktoren die palliative Pflegepraxis beeinflussen. 

Ziele: Ziel der vorliegenden Studie ist es, einen Beitrag zu einem vertieften Verständnis 

von Merkmalen, Ausdrucksformen und Wirkungsweisen in der palliativpflegerischen Ver-

sorgungspraxis von Menschen mit Demenz im Handlungsfeld der stationären Langzeit-

pflege zu leisten. 

Studiendesign und Methode:  

Um die subjektiven Vorstellungen von Palliative Care bei Demenz, Kontextfaktoren und 

Ausdrucksformen alltäglicher pflegerischer Handlungen im Kontext von palliativen Erfor-

dernissen bei Demenz zu erfassen und nachzuzeichnen, wurde ein offenes, qualitatives 

Verfahren gewählt. In Anlehnung an die Grounded-Theory-Methodology (vgl. Corbin & 

Strauss, 2008) wurden 22 leitfadengestützte Interviews mit professionellen Akteuren aus 

vier Pflegeheimen durchgeführt und Bedingungsfaktoren und Handlungsorientierungen im 

Hinblick auf Palliative Care bei Demenz identifiziert.  
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Ergebnisse:  

Es existiert ein heterogenes Verständnis von Palliative Care bei Demenz und es zeigen sich 

widersprüchliche Ausdrucksformen pflegerischen Handelns in der palliativen Versor-

gungspraxis von Menschen mit Demenz in der Langzeitpflege. In der zentralen Kernkate-

gorie „Sich zwischen Gewissheit und Ungewissheit arrangieren“ lassen sich die pflege-

spezifischen komplexen Deutungsprozesse und Handlungsorientierungen zur Gestaltung 

einer palliativen Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz abbilden. Die palliativ-

pflegerischen Handlungsorientierungen werden von den angewendeten Strategien der Pfle-

genden maßgeblich beeinflusst. Aufbauend auf dem subjektiven Verständnis von Palliative 

Care bei Demenz gruppieren sich die Ergebnisse palliativpflegerischer Handlungen um das 

identifizierte Phänomen. Verschiedene intervenierende Bedingungen (u. a. Charakteristika 

von Pflegenden, Zuschreibungsprozesse als Sterbende, Arten der Bedürfnisermittlung in 

der Pflegebeziehung sowie spezifische Versorgungsformen) bilden im Kontext des berufli-

chen Pflegehandelns die Voraussetzungen und Hindernisse für Palliative Care bei Men-

schen mit Demenz. Deutlich wurde, dass proaktiv-steuernde Strategien wahrscheinlicher 

und frühzeitiger zu einem an palliativen Maßstäben orientierten Pflegehandeln führen. 

Umgekehrt führen passiv-reaktive Verhaltensweisen von Pflegenden tendenziell zu einem 

verzögerten oder ausbleibenden Übergang hin zu palliativen Versorgungskonzepten.  

Diskussion und Schlussfolgerungen: Auf Grundlage der Diskussion der Ergebnisse wur-

den fundierte Handlungsempfehlungen und praxisbezogene Anforderungen an eine de-

menzspezifische Palliative Care in der stationären Langzeitpflege abgeleitet.  

 



Einführung 1 

1 Einführung 

Aktuell leben ca. 1,5 Millionen Menschen mit Demenz in Deutschland (Bickel, 2014; 

Abarshi et al., 2011). Bis zum Jahr 2020 gehen Schätzungen von etwa 1,8 Millionen, bis 

zum Jahr 2050 von rund 3 Millionen Menschen mit Demenz aus (BMFSFJ, 2013). 

Jährlich kommen geschätzte 300.000 Neuerkrankungen hinzu, darunter sind 70% Frauen. 

Entgegen den bisherigen epidemiologischen Vorausberechnungen legen aktuelle Prä-

valenzschätzungen nahe, dass sich der altersbedingte Anstieg der Demenzzahlen in den 

nächsten Jahren leicht verringern könnte. Mit einer deutlichen Entlastung des Versor-

gungssystems ist dadurch nicht zu rechnen (Y. T. Wu et al., 2016; Doblhammer, Fink & 

Fritze, 2015). 

Werden zu Beginn der Erkrankung Menschen mit Demenz häufig noch zu Hause betreut, 

wird im Verlaufe der Pflegebedürftigkeit oftmals ein Umzug in ein Pflegeheim erforderlich 

(Luppa et al., 2011; Rothgang et al., 2010). In der Repräsentativerhebung zu Möglichkei-

ten und Grenzen unabhängiger Lebensführung in stationären Einrichtungen lag der Anteil 

von Menschen mit Demenz in Pflegeheimen bei 69% (Schäufele et al., 2009). Angesichts 

der demografischen Prognosen ist davon auszugehen, dass der Heimalltag weiterhin von 

Menschen mit Demenz geprägt ist.  

Hinzu kommt, dass sich die Wohndauer dieser Personengruppe verkürzt und die Versor-

gung am Lebensende komplexer und pflegeintensiver wird (Schaeffer & Wingenfeld, 

2012; Schäufele et al., 2009). Viele dieser Personen haben palliative Versorgungserforder-

nisse, die häufig weder wahrgenommen noch angemessen erfüllt werden (Schönberg & de 

Vries, 2011). gewinnt Vor diesem Hintergrund gewinnt das Versorgungskonzept Palliative 

Care in Deutschland für die Begleitung von Bewohnern mit Demenz in Einrichtungen der 

stationären Langzeitpflege
1
 zunehmend an Bedeutung. 

Empirische Studien zur Versorgungssituation von demenzkranken Menschen zeigen, dass 

es im Verlauf der Erkrankung zu einer typischen Zuspitzung belastender Symptome 

kommt, die vergleichbar mit Krebserkrankungen sind (Mitchell et al., 2009; Ouldred & 

Bryant, 2008; McCarthy, Addington-Hall & Altmann, 1997). Menschen mit Demenz kön-

                                                 
1
Der Begriff Langzeitpflege und stationäre Pflege wird synonym für die pflegerische Versorgung in Einrich-

tungen der stationären Altenhilfe genutzt. Ebenso werden die Bezeichnungen stationäre Pflegeeinrichtung 

und Pflegeheim synonym für Einrichtungen der stationären Altenhilfe verwendet. 
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nen von frühzeitiger Palliative Care profitieren (u. a. Kojer, 2010; Mahon & Sorrell, 2008; 

Small, Froggatt & Downs, 2007; Froggatt et al., 2006; Kunz, 2003). Über die damit ein-

hergehenden veränderten Bedarfe an palliativen Pflege- und Behandlungsansätzen wird 

insbesondere im angloamerikanischen Raum seit vielen Jahren diskutiert (u. a. Maddocks 

& Parker, 2001; Froggatt & Hoult, 2002; Froggatt, 2001; Miller, Teno & Mor, 2004).  

Obgleich Menschen mit Demenz zweifelsfrei besondere Herausforderungen an eine pallia-

tive Versorgungspraxis in Einrichtungen der stationären Altenhilfe stellen, ist dieser Per-

sonenkreis hierzulande bislang weniger im Fokus der Aufmerksamkeit als chronisch Kran-

ke oder krebskranke Personen (BMFSJ, 2010; Gronemeyer, Fink & Jurk, 2008). Des Wei-

teren ist wenig bekannt darüber, wie, wann und in welcher Form ein palliativer Übergang 

bei dieser Personengruppe erfolgt (u. a. Hanns et al., 2011; Oster, Schneider & Pfisterer, 

2010; Heitmann, 2007). 

Mit zunehmender Erkrankungsschwere und infolge der kognitiven Einbußen steigen die 

Anforderungen für eine angemessene palliative Versorgungspraxis demenzerkrankter Per-

sonen. Sie sind einerseits häufiger belastenden und invasiven Behandlungen und anderer-

seits einer Fehl- und Unterversorgung bei einzelnen Symptomen, wie beispielsweise 

Schmerzen, ausgesetzt (van der Steen, 2010).  

Hinzu kommt, dass die pflegerische Einschätzung zu palliativen Bedarfen anspruchsvoller 

wird, da die Demenzspezifik im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung ein intensives 

Einlassen auf die Erlebenswelt der Person erfordert und insbesondere die Deutung der 

wahrgenommenen nonverbalen Signale und Hinweise erschwert ist (Remmers, 2010). Da-

her ist es notwendig die Pflegenden in ihrem speziellen Umgang mit demenzkranken Be-

wohnern in der stationären Langzeitpflege in den Blick zu nehmen. Weiterhin ist das Ver-

ständnis von Palliative Care im Umgang mit Menschen mit Demenz in der stationären 

Langzeitpflege von Interesse. 

Im Kontext von komplexen, palliativen Versorgungssituationen können leibliche Kommu-

nikation, personenzentrierte Konzepte, implizites Wissen und Intuition von Pflegenden
2
 für 

das Situationsverständnis und klinische Entscheidungsfindungen relevanter sein als objek-

tiv messbare Indikatoren. Die in der beruflichen Pflegepraxis im Umgang mit Menschen 

mit Demenz wahrgenommenen zwischenleiblichen Ausdrucksformen, sind eng mit pflege-

                                                 
2
 In der vorliegenden Arbeit werden in den Fällen, in denen Frauen und Männer gemeint oder möglich sind, 

beide Formen alternierend verwendet. Um dennoch eine gute Lesbarkeit zu erreichen, werden häufig die 

neutrale Form oder der Plural benutzt. 
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rischen Deutungs- und Handlungsprozessen verknüpft und eröffnen Möglichkeiten des 

vertieften Verstehens von der zu pflegenden Person mit Demenz (Moers & Uzarewicz, 

2012). 

Für die stationäre Langzeitpflege sind diese dargelegten Dimensionen pflegerischer Hand-

lungen sowie Kontextbedingungen hierzulande noch wenig untersucht. Das Ziel der vor-

liegenden Arbeit bestand darin, Vorstellungen, Merkmale, Ausdrucksformen und die Be-

dingungsfaktoren einer palliativen Pflege- und Versorgungspraxis bei Menschen mit De-

menz zu erfassen und nachzuzeichnen.  

Mittels der Grounded Theory wurde ein offenes, qualitatives Verfahren gewählt, das gut 

geeignet ist für die Rekonstruktion der Akteursperspektive in weniger erforschten Gegen-

standsbereichen (Mey & Mruck, 2009; Strübing, 2008; Strauss, 1998; Strauss & Corbin, 

1996). Die Weiterentwicklungen der Grounded Theory (Corbin & Strauss, 2008) hinsicht-

lich Kodiermodi und Umgang mit theoretischem Vorwissen sind im Hinblick auf die vor-

liegenden Studie angemessen, um das subjektive Verständnis von Palliative Care bei De-

menz, Bedingungsfaktoren und Ausdrucksformen alltäglicher pflegerischer Handlungen in 

der stationären Altenpflege zu erfassen und zu rekonstruieren. Es wurden Interviews mit 

Pflegenden, Leitungspersonen und Ärzten in vier Pflegeheimen geführt. Auf der Grundlage 

dieser Datenquellen wurde in Anlehnung an die Grounded Theory-Methodologie Vorstel-

lungen von Palliative Care bei Demenz exploriert und eine zentrale Kernkategorie entwi-

ckelt, die intervenierende Bedingungsfaktoren, Strategien und Auswirkungen pflegerischen 

Handelns in der palliativen Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz in der stationä-

ren Langzeitpflege integriert.  

Aufbau der Arbeit 

Zunächst erfolgt eine theoretische Aufbereitung des Begriffs Palliative Care für diese Ar-

beit, da bislang international keine einheitliche Terminologie und kein gemeinsames Ver-

ständnis von Palliative Care existiert (vgl. Kapitel 2). 

Daran schließt ein Überblick über epidemiologische Daten zur Demenz und charakteristi-

sche Merkmale demenzieller Erkrankungen im Hinblick auf palliative Versorgungserfor-

dernisse an (vgl. Kapitel 3). 

Im Anschluss daran werden subjekt- und ressourcenorientierter Konzepte skizziert, die 

insbesondere nicht-kognitive Dimensionen berücksichtigen und für einen demenzspezifi-
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schen palliativen Pflege- und Behandlungsansatz in der stationären Langzeitpflege er-

kenntnisleitend sein können. Diese bilden den heuristischen Rahmen für die analytische 

Aufmerksamkeitsrichtung in dieser Studie (vgl. Kapitel 4). 

Danach werden die spezifischen Anforderungen und Herausforderungen vor dem Hinter-

grund demenzieller Erkrankungen im Kontext der stationären Langzeitpflege diskutiert. 

Dazu gehört ein Überblick über die pflegerische und medizinische Versorgungssituation in 

Deutschland. Innerhalb der palliativen Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz in 

der Langzeitpflege kommt den professionellen Akteuren und vor allem den Pflegenden 

eine hohe Bedeutung zu. Die Besonderheiten mit Blick auf die Problem- und Bedürfnisla-

gen der Menschen mit Demenz werden thematisiert und daraus ableitend die Bedeutung 

pflegerischen Handelns in der palliativen Versorgungspraxis von demenzkranken Bewoh-

nern berücksichtigt (vgl. Kapitel 5). 

Anhand der theoretischen Vorüberlegungen und der einschlägigen Forschungsergebnisse 

erfolgt die Ableitung der Zielsetzung und forschungsleitenden Fragen für diese Arbeit (vgl. 

Kapitel 6). 

Die Beschreibung der Vorgehensweise beinhaltet die Erläuterung des Forschungsansatzes 

und die konkrete praktische Umsetzung des Forschungsprozesses in dieser Studie (vgl. 

Kapitel 7). 

Im Weiteren werden die Ergebnisse entlang des identifizierten Phänomens „Sich zwischen 

Gewissheit und Ungewissheit arrangieren“ dargestellt. Dazu werden Bedingungsfaktoren, 

Strategien und Konsequenzen für pflegerisches Handeln im Kontext einer palliativen Ver-

sorgungspraxis von Menschen mit Demenz integriert (vgl. Kapitel 8). 

Abschließend werden die abgeleiteten Ergebnisse vor dem Hintergrund der theoretischen 

Grundlagen und des Forschungsstandes diskutiert und die Studie im Hinblick auf Qualität 

und Reichweite sowie Grenzen reflektiert. Es werden Anknüpfungspunkte für eine Kon-

zeptualisierung von Palliative Care für Menschen mit Demenz im Handlungsfeld der stati-

onären Altenpflege dargelegt und Implikationen für Praxis und Forschung abgeleitet (vgl. 

Kapitel 9). 
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2 Palliative Care: Entwicklungen und Definitionen des Konzeptes  

Zu Beginn wird die Historie des Palliative Care-Konzeptes skizziert. Daran schließen zent-

rale Definitionen und Merkmale von Palliative Care an. Die für diese Arbeit bedeutsamen 

Aspekte eines Palliative Care-Verständnisses bei Menschen mit Demenz werden abschlie-

ßend dargestellt.  

2.1 Entwicklung des Palliative Care-Konzeptes 

Palliative Care ist als interdisziplinäres und international bedeutsames Versorgungskonzept 

aus der Hospizbewegung hervorgegangen (Pleschberger, 2001, 2007; Kränzle, 2007). Der 

Ursprung des Begriffes palliativ wird „auf das lateinische Wort pallium (Mantel, Umhang) 

bzw. palliare (bedecken, tarnen, lindern) zurückgeführt“ (Müller-Busch, 2012, S. 3). Mit 

Care wird eine umfassende Versorgung der palliativbedürftigen Personen in den Mittel-

punkt gestellt, die für ein situations- und lebensweltbezogenes Pflegehandeln in existenzi-

ell bedeutsamen Situationen relevant ist. Im Kontext dieses multidimensionalen Verständ-

nisses sind physische, psychosoziale, emotionale und spirituelle Aspekte in der Pflege und 

Begleitung von Menschen am Lebensende elementar.  

Wegen der historischen Entwicklung der Hospizbewegung einerseits und der Palliativme-

dizin andererseits gibt es in Deutschland eine strukturelle Verankerung im Sinne einer von 

der Bürger- und Laienbewegung getragenen Hospizidee im Gegensatz zur Palliativmedizin 

als Konzept der Professionen (siehe Pleschberger, 2001). 

Palliative Care wurde primär mit der Versorgung von Krebskranken und der Terminalpha-

se in Verbindung gebracht (McIlfatrick, 2007). Erst im Laufe der Zeit wurden Personen 

mit unheilbaren nicht-malignen Erkrankungen einbezogen. Die Pflege und Begleitung von 

schwerkranken, älteren Menschen, die beispielsweise von Demenzen betroffen sind, rückte 

damit stärker in das Zentrum von Palliative Care (Davies & Higgins, 2004). Über demenz-

spezifische Herausforderungen in der Palliative Care wird insbesondere im anglo-

amerikanischen Raum in den letzten Jahren vermehrt diskutiert. Für die Diskussion in 

Australien sind beispielsweise Maddocks & Parker (2001), für Großbritannien Froggatt & 

Hoult (2002) und die USA Miller, Teno & Mor (2004) zu nennen.  

Palliative Versorgungskonzepte stellen somit eine Abkehr vom Primat der Heilung dar, 

öffnen den Blick für das Spektrum an unheilbaren chronisch-degenerativen Erkrankungen 
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und bilden neben präventiven und rehabilitativen Ansätzen eine wesentliche Grundlage in 

der Gesundheitsversorgung.  

Zur Entwicklung der Palliative Care in Deutschland leistete die Charta zur Betreuung 

schwerstkranker und sterbender Menschen
3
 einen wichtigen Beitrag. Diese wurde vor dem 

Hintergrund einer internationalen Initiative, die als Budapest Commitments auf dem 10. 

Kongress der European Association for Palliative Care (EAPC) 2007 angestoßen und im 

Jahr 2010 verabschiedet. In dem zweijährigen Arbeitsprozess waren rund 50 Verbände und 

Institutionen von Forschung, Verwaltung und Versorgung beteiligt. Ziel der nationalen 

Charta war es, den Ist-Zustand der Palliativversorgung zu beschreiben sowie eine grundle-

gende Orientierung für die weitere Entwicklung und Forschungsbedarfe der Palliativ- und 

Hospizbewegung in Deutschland zu geben (DGP, DHPV & BÄK, 2010). Die Charta um-

fasst fünf Leitthemen:  

 gesellschaftliche Herausforderungen,  

 Bedürfnisse der Betroffenen und deren Anforderungen an die Versorgungsstruktur,  

 Anforderungen an die Aus-, Weiter- und Fortbildung,  

 Entwicklungsperspektiven und Forschung, 

 europäische und internationale Dimensionen.  

Der Zugang zu erforderlichen Leistungen in den Versorgungsstrukturen soll bedarfsgerecht 

weiterentwickelt und vernetzt werden. Auch eine den Bedarfen entsprechende Qualifikati-

on der versorgenden Berufsgruppen ist zentral für die Umsetzung. Zu den bereits erfolgten 

Maßnahmen zählen der Ausbau der Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung 

(SAPV) sowie die stärkere Berücksichtigung der Palliativmedizin in der Ausbildung ange-

hender Mediziner. Seitens des Bundesministeriums für Gesundheit (BMG) wurde deshalb 

im Jahr 2013 ein Forum „Palliativ- und Hospizversorgung in Deutschland“ ins Leben geru-

fen. Unter Beteiligung zentraler Akteure sollen Lösungsvorschläge für aktuelle und struk-

turelle Erfordernisse erarbeitet werden, um eine würdevolle Begleitung und Versorgung 

sterbender Menschen zu erreichen und zukünftig in die Regelversorgung übertragen zu 

können (BMG, 2013). Das Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung 

                                                 
3
 Weitere Informationen siehe unter http://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/service_charta-

download.html [Zugriff: 4.10.2015]; die Charta steht dort auf der Homepage als Download zur Verfügung. 

http://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/service_charta-download.html
http://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/service_charta-download.html
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in Deutschland (Hospiz- und Palliativgesetz –HPG) 
4
  sieht u. a. strukturelle und finanziel-

le Verbesserungen zur Sterbebegleitung in Pflegeheimen vor (vgl. HPG, 2015).  

Palliative Care wird als Versorgungsphilosophie und als Praxisdisziplin beschrieben, die 

sich zunehmend ausdifferenziert hat (McIlfatrick, 2007). Aufgrund der unterschiedlich 

verlaufenden Entwicklungen in den einzelnen Ländern existiert bislang kein einheitliches 

Verständnis von Palliative Care, sondern eine Vielzahl an unterschiedlichen Definitionen, 

die im nachfolgenden Kapitel dargestellt werden. 

2.2 Variierende Definitionen von Palliative Care 

Die existierenden Definitionen von Palliative Care sind von den zugrundeliegenden Wert-

vorstellungen, den jeweiligen länderspezifischen Gesundheitssystemen und Versorgungs-

strukturen sowie den professionellen Perspektiven der beteiligten Disziplinen und ihrer 

Fachverbände geprägt (vgl. Steffen-Bürgi, 2007).  

In der angloamerikanischen Literatur zur Versorgung von sterbenden Menschen werden 

die Begriffe Comfort Care und Supportive Care oder in Nordamerika auch Hospice Care 

teilweise synonym zu Palliative Care verwendet. Ewers (2011) unterscheidet Hospice Care 

von Palliative Care, indem er unter Ersteres das ehrenamtliche Engagement für schwer-

kranke Menschen und ihrer An- und Zugehörigen am Lebensende gemäß dem von Saun-

ders begründeten Hospizgedanken fasst: „das Sterben und den Tod wieder in die Mitte des 

Lebens zu holen“ (Ewers, 2011, S. 563). In Abgrenzung dazu schließt der von Mount ge-

prägte Begriff Palliative Care für Ewers (2011) das professionelle Handlungsrepertoire der 

systematischen Symptomkontrolle und Linderung bei chronischen und lebenslimitierenden 

Erkrankungen mit dem Ziel, bestmöglichste Lebensqualität zu erhalten, ein. Darüber hin-

aus bestehen länderspezifische Unterschiede in der Verwendung der Begrifflichkeiten zur 

Palliativversorgung (Palliative Care) und Versorgung am Lebensende (End-of-Life Care). 

Demzufolge ist das Versorgungskonzept Palliative Care umfassender als End-of-life Care 

(Mahon & Sorrell, 2008).  

Die Weltgesundheitsorganisation (World Health Organization - WHO) hat die zentralen 

Charakteristika erstmals 1990 in einer Leitdefinition von Palliative Care vorgelegt und im 

Jahre 2002 in einer überarbeiteten Fassung veröffentlicht (WHO, 2002). Die neue WHO-

                                                 
4
 Das Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland ist am 08.12.2015 in 

Kraft getreten.  
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Definition fokussiert nicht mehr vorrangig auf Personen mit Krebserkrankungen, sondern 

schließt nunmehr die umfassende Betreuung und Behandlung von Menschen mit chro-

nisch-progredienten Erkrankungen ein.  

Gemäß der WHO-Definition von 2002 ist Palliative Care folgendermaßen definiert:  

„Palliative care: 

■ provides relief from pain and other distressing symptoms; 

■ affirms life and regards dying as a normal process; 

■ intends neither to hasten or postpone death; 

■ integrates the psychological and spiritual aspects of patient care; 

■ offers a support system to help patients live as actively as possible until death; 

■ offers a support system to help the family cope during the patients illness and 

in their own bereavement; 

■ uses a team approach to address the needs of patients and their families, includ-

ing bereavement counselling, if indicated; 

■ will enhance quality of life, and may also positively influence the course of ill-

ness; 

■ is applicable early in the course of illness, in conjunction with other therapies 

that are intended to prolong life, such as chemotherapy or radiation therapy, 

and includes those investigations needed to better understand and manage dis-

tressing clinical complications” (WHO, 2002). 

Palliative Care wird in dieser Definition als interdisziplinärer Ansatz zur Verbesserung der 

Lebensqualität der betroffenen Personen und ihrer Familien, die mit den Folgen und Her-

ausforderungen einer lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind, beschrieben.  

Dieser umfassende Betreuungsansatz nimmt die Person und ihr Umfeld sowie die Profes-

sionsgruppen in den Blick. Sie sollen durch Prävention und Linderung von Leiden, frühzei-

tiges Erkennen sowie durch frühes Einschätzen und Behandeln von Schmerzen und ande-

ren psychischen, psychosozialen und spirituellen Problemen unterstützt und begleitet wer-

den. Im Kontext der Palliative Care wird eine bestimmte Haltung und Orientierung von 

Pflegfachpersonen hervorgehoben, die eine ganzheitliche Wahrnehmung der Individualität 

der zu pflegenden Person beansprucht. Dies bedeutet, dass palliative Bedürfnisse individu-

ell und offen erfasst, reflektiert und in einem respektvollen Umgang mit den zu versorgen-

den Personen berücksichtigt werden. Dafür sind bestimmte Kompetenzen der Pflegefach-

personen und Ressourcen erforderlich (Griffin, 1993). 

Diese Definition übernimmt zudem eine normative Funktion, da spezifische Aussagen für 

eine ganzheitliche Handlungsorientierung in der palliativen Versorgungspraxis getroffen 

werden, ohne dass dies für das professionelle Handeln in den Professionsgruppen, insbe-

sondere Pflegende und Ärzte, konkretisiert wird.  
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Die Notwendigkeit sowie Empfehlungen für eine gemeinsame Terminologie und gemein-

same Qualitätsrichtlinien werden weiterhin von der Europäischen Palliativgesellschaft (Eu-

ropean Association for Palliative Care - EAPC ) im „Weißbuch zu Standards und Richtli-

nien für Hospiz- und Palliativversorgung in Europa“ ausgesprochen (Radbruch & Payne, 

2011). In dieser Definition wird eine Palliative Care-Orientierung in allen Phasen der Er-

krankung und unabhängig vom Versorgungssetting betont. Palliativversorgung soll nicht 

nur in einem spezialisierten Bereich stattfinden, sondern gleichermaßen auch in der Häus-

lichkeit. Palliative Care stellt damit ein wesentliches Konzept für die Behandlung und Be-

gleitung im gesamten Krankheitsprozess dar und ist gleichwertig mit präventiven und re-

habilitativen Ansätzen zu sehen:  

„Palliative care is the active, total care of the patients whose disease is not respon-

sive to curative treatment. […] In a sense, palliative care is to offer the most basic 

concept of care – that of providing for the needs of the patient wherever he or she 

is cared for, either at home or in the hospital […]” (EAPC, 2010). 

Von der American Academy of Hospice and Palliative Medicine (AAHPM, 2007) wird 

Palliative Care als Versorgungsphilosophie und Praxisdisziplin definiert. Palliativleistun-

gen sind in Versorgungsstrukturen zu erbringen, die sich am Erreichen einer bestmöglichen 

Lebensqualität der betroffenen Person und seiner Angehörigen orientieren. Diese Definiti-

on unterstreicht zusätzlich die Unterstützung in der Entscheidungsfindung und betont mög-

liche persönliche Entwicklungsprozesse der betroffenen Personen.  

„Palliative care is both a philosophy of care and an organized, highly structured 

system for delivering care. Palliative care expands traditional disease-model medi-

cal treatments to include the goals of enhancing quality of life for patient and fami-

ly, optimizing function, helping with decision making, and providing opportunities 

for personal growth“ (American Academy of Hospice and Palliative Medicine, 

2007, S. 851).  

Eine von Pastrana et al. (2008) durchgeführte Analyse zeigt, dass die Übersetzung des Be-

griffes Palliative Care aufgrund der uneinheitlichen Verwendung nicht ohne weiteres mög-

lich ist. Basierend auf 37 englischen und 26 deutschen Definitionen von Palliative Care 

können vier zentrale gemeinsame Kategorien identifiziert werden (Abbildung 1).  
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Abb. 1: Zentrale Kategorien von Palliative Care 

(eigene Darstellung) 

Als gemeinsame Zielsetzung aller Definitionen von Palliative Care kann das Bestreben, 

Leiden zu vermindern und Lebensqualität zu verbessern, angesehen werden. Die Frage, 

welche Personen als palliativ anzusehen sind, lässt sich hingegen nicht einfach beantwor-

ten. Bei der Beschreibung der Zielgruppen werden sowohl die prognostizierte Lebenser-

wartung, als auch bestimmte progrediente Erkrankungen wie Krebs, HIV/AIDS, Muskel-

dystrophie oder fortgeschrittene Demenz genannt.  

Strukturell erfordert Palliative Care neben einem multiprofessionellen Team eine Rund-

um-die-Uhr-Versorgung und ein vernetztes Versorgungssystem, in dem die an der Versor-

gung beteiligten professionellen Akteure kooperieren. 

Zentrale Übereinstimmungen bestehen in den existierenden Definitionen in den Aufga-

benbereichen Symptommanagement und einer ganzheitlichen Versorgung und Betreuung, 

die somatische, psychische, psychosoziale, spirituelle und kulturelle Aspekte berücksich-

tigt. Die kontextuelle Perspektive von Palliative Care ist ein weiteres gemeinsames Merk-

mal. Dies bedeutet, dass über die betroffene Person hinaus die Familie beziehungsweise 

Bezugspersonen und die Gesellschaft eingeschlossen sind.  

Unter Expertise subsummieren die Definitionen bestimmte Kompetenzen hinsichtlich 

Wissen, Fähigkeiten und einer entsprechenden Haltung zu Palliative Care, wobei die 

Wahrnehmungs- und die Kommunikationsfähigkeit im Sinne einer „High Talk“-Disziplin 

besonders betont wird.  

Zielgruppe Struktur 

Aufgaben Expertise 

Palliative 
Care 
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Die Analyse verdeutlicht weiterhin, dass sich die bisherigen Anstrengungen von Palliative 

Care vorrangig auf die finale Lebensphase beziehen, wobei kein Konsens darüber besteht, 

zu welchem Zeitpunkt mit Palliative Care begonnen werden soll (Pastrana et al., 2008). 

Palliativversorgung kann eine Zeitdauer zwischen ein bis zwei Jahre umfassen, in dem 

Angehörige
5
 und Behandelnde realisieren, dass eine Lebenslimitierung durch die Erkran-

kung vorliegt. Demgegenüber kann Versorgung am Lebensende zeitlich spezifisch be-

grenzt auf die letzten Tage und Stunden verstanden werden, wie dies im „Liverpool Care 

Pathway for the Dying Patient“
6
 zum Ausdruck kommt, der sich auf die Versorgung ster-

bender Menschen in ihren letzten 48 bis 72 Stunden außerhalb spezialisierter Versorgungs-

settings konzentriert (vgl. Radbruch & Payne, 2011). Die Wirksamkeit dieser Verfahren ist 

noch nicht ausreichend empirisch evaluiert (Chan & Webster, 2010). Darüber hinaus wird 

im Kontext des komplexen Phänomens der Palliativbegleitung am Lebensende eine unkri-

tische und standardisierte Anwendung von End-of-Life Care Pathways problematisiert 

(Watts, 2012). 

Als weiteres Ergebnis werden neben den Gemeinsamkeiten auch Unterschiede in den Aus-

führungen zur Palliative Care deutlich. Im Vergleich zur Symptomkontrolle und Lebens-

qualität sind bedeutsame Konzepte wie Würde und Resilienz unterrepräsentiert und weni-

ger beachtet. Hinzu kommt, dass eine Übersetzung des international gebräuchlichen Fach-

ausdruckes Palliative Care in das Deutsche durch semantische Einflüsse erschwert wird 

(Pastrana et al., 2008). 

Im deutschsprachigen Raum gibt es keinen gleichbedeutenden Begriff zu Palliative Care, 

sondern lediglich synonyme Verwendungen der Begriffe Palliativmedizin, Palliativversor-

gung oder Palliativbetreuung. Wegen der international fehlenden einheitlichen Terminolo-

gie in der Hospiz- und Palliativversorgung, wird deshalb der ganzheitlichere englische Be-

griff Palliative Care in Anlehnung an die Definitionen der WHO (2002), der EAPC (2010) 

und der AAHPM (2007) verwendet.  

                                                 
5
 Mit dem Begriff Angehörige sind nicht nur Verwandte der pflegebedürftigen Person angesprochen, sondern 

auch andere Bezugspersonen und Zugehörige (vgl. George & George, 2003). 
6
 Ein von der Robert Bosch Stiftung gefördertes Modellprojekt zur Implementierung des Leitfadens zur Be-

gleitung von Pflegeheimbewohnern am Lebensende (LCP) wurde in zwei deutschen Pflegeheimen erprobt 

und evaluiert. Zu den zentralen Ergebnissen zählen Verbesserungen der Wahrnehmungs-, Reflexions- und 

Kommunikationsprozesse der individuellen Sterbesituation seitens der Pflegenden. Optimierungsbedarf wird 

hinsichtlich Dokumentation, Kooperation mit einem regionalen Palliativen Netzwerk und Durchführung 

interdisziplinärer Fallbesprechungen der beteiligten Akteure beschrieben (Müller & Oster, 2010). 
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Demzufolge wird Palliative Care als Handlungskonzept verstanden, das durch eine multi-

professionelle Versorgung physische, psychosoziale und spirituelle Aspekte von betroffe-

nen Personen und ihrer Familien berücksichtigt, um bestmögliche Lebensqualität zu errei-

chen. Für einen palliativen Pflege- und Behandlungsansatz ist eine frühzeitige Einschät-

zung palliativer Bedarfe unabhängig vom Versorgungssetting und dem Krankheitsstadium 

wesentlich. Im Weiteren sind Interaktionsbeziehungen durch eine fürsorgliche Zuwendung 

und Anteilnahme in existenzielle bedeutsamen Lebenssituationen gekennzeichnet, mit dem 

Ziel individuell und situationsangepasst Wohlbefinden zu fördern. 

Palliative Care bei Demenz  

Mit der Ausweitung palliativer Versorgungskonzepte auf den Personenkreis von Demenz-

kranken wurde von der EAPC erstmalig ein auf Evidenz und Konsensus basierender Be-

zugsrahmen für Palliative Care bei Demenz veröffentlicht (van der Steen et al., 2014). Un-

ter Beteiligung von 63 Experten aus 23 Ländern wurden nach der Delphi-Methode 57 

Empfehlungen zu elf Kernbereichen ausgesprochen.  

 Zugang zur demenzspezifischen Palliative Care,  

 personenzentrierte Versorgung, Kommunikation und partizipative Entscheidungsfin-

dung, 

 Bestimmung der Versorgungsziele und Vorsorgeplanung, 

 Kontinuität in der Versorgung,  

 Prognosestellung und frühzeitige Erkennung des Sterbens,  

 Vermeidung übermäßig aggressiver und belastender Behandlungen,  

 optimale Symptombehandlung und Schaffung von Wohlbefinden,  

 psychosoziale und spirituelle Unterstützung,  

 Versorgung und Einbindung in der Familie,  

 Schulung des Versorgungsteams sowie 

 gesellschaftliche und ethische Belange (van der Steen et al., 2014). 

Übereinstimmend werden von den Experten ein personenzentrierter Ansatz in der De-

menzversorgung und die Berücksichtigung der Bedürfnisse der demenzerkrankten Person 

und ihrer Familie während des Krankheitsverlaufes genannt. Die frühzeitige Vorsorgepla-

nung und die Schulung und Unterstützung der Angehörigen im Demenzverlauf sowie über 

den Tod hinaus wurden ebenfalls hervorgehoben.  
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In dem vorliegenden Bezugsrahmen sind erstmalig spezifische Anforderungen an eine Pal-

liative Care bei Demenz definiert. Sie können als wegweisend für die klinische Praxis und 

Forschung zur Palliativversorgung von Menschen mit Demenz angesehen werden. Wie 

dies in der palliativen Versorgungspraxis von den Professionsgruppen umgesetzt werden 

soll, wird hingegen nicht näher konkretisiert. Darüber hinaus sind die darin ausgesproche-

nen Empfehlungen noch Setting-bezogen zu implementieren und zu evaluieren.  
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3 Charakteristika von Demenz und Anforderungen an eine 

Palliative Care 

In diesem Kapitel werden zunächst epidemiologische Daten zur Demenz und daran an-

schließend charakteristische Merkmale demenzieller Erkrankungen mit Blick auf palliative 

Versorgungserfordernisse skizziert. Abschließend wird der Frage nachgegangen, inwieweit 

die Demenz bzw. deren Komorbiditäten als ursächliche Todesursache wahrgenommen 

werden. Auf eine Schilderung der patho-physiologischen Veränderungen im Gehirn bei 

Demenz wird verzichtet (vgl. hierzu z.B. Bergener et al., 2005), da dies im Kontext einer 

palliativen Versorgungspraxis in der stationären Langzeitpflege nachrangig erscheint.  

3.1 Epidemiologie der Demenz unter Berücksichtigung der stationären 

Langzeitpflege 

In Deutschland leben ca. 1,5 Millionen Menschen mit Demenz (Bickel, 2014). Demenzen 

zählen zu den häufigsten und schwerwiegendsten Erkrankungen im höheren Lebensalter. 

Bei einer Demenz handelt es sich um ein Krankheitssyndrom, das progredient verläuft und 

durch schwere Einbußen der kognitiven Fähigkeiten gekennzeichnet ist (Förstl, 2009; 

Förstl, Kurz & Hartmann, 2011). Die Alzheimer-Demenz zählt mit über zwei Drittel zu 

den führenden Demenzformen, gefolgt von den vaskulären Demenzformen (Schröder, 

Pantel & Förstl, 2004).  

Die Prävalenzraten von Demenz in der Bevölkerung betragen im Alter von 60-64 Jahren 

weniger als 1% und steigen bei über 100-Jährigen auf 42%, wobei Frauen ab einem Alter 

von über 70 Jahren häufiger betroffen sind als Männer (Bickel, 2014; Ziegler & 

Doblhammer, 2009). Werden zu Beginn der Erkrankung Menschen mit Demenz häufig 

noch zu Hause betreut, wird im Verlaufe der Pflegebedürftigkeit oftmals ein Umzug in 

eine stationäre Altenpflegeeinrichtung erforderlich (Rothgang et al., 2010). 

Studienergebnisse aus verschiedenen Industrienationen zeigen, dass in Einrichtungen der 

stationären Altenhilfe zwischen 40-75% Bewohnerinnen mit demenziellen Syndromen 

versorgt werden (Weyerer, 2005). In der deutschen Repräsentativerhebung zu Möglichkei-

ten und Grenzen unabhängiger Lebensführung in stationären Einrichtungen (MUG IV) lag 

der Anteil von Menschen mit Demenz in Pflegeheimen bei 69% (Schäufele et al., 2009). 
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Ergebnisse der Leipziger Langzeitstudie, einer bevölkerungsrepräsentativen Längsschnitt-

studie mit sechs Erhebungszeitpunkten in acht Jahren (1997-2005) zeigten, dass von 109 

Personen mit einer Demenzdiagnose im Verlauf der Studie 52 in eine stationäre Pflegeein-

richtung übersiedelten. Die durchschnittliche Verweildauer im Privathaushalt bis zum Ein-

zug in die Pflegeeinrichtung betrug 2,9 Jahre (Luppa et al., 2011). Demenzen sind im Alter 

der Hauptgrund für den Umzug in ein Pflegeheim (Schäufele et al., 2009). 

Die vorliegenden Daten zeigen, dass der Pflegealltag im Heim von der Versorgung und 

Begleitung von Menschen mit demenziellen Erkrankungen bis zum Lebensende geprägt 

ist. Pflegende in stationären Langzeitpflegeeinrichtungen sind dadurch zunehmend mit 

komplexen und herausfordernden Pflegesituationen im Umgang mit Personen mit demen-

ziellen Erkrankungen konfrontiert (Schaeffer & Wingenfeld, 2012; Schäufele et al., 2009). 

Viele dieser Personen haben palliative Versorgungserfordernisse, die häufig weder wahr-

genommen noch angemessen erfüllt werden (Schönberg & de Vries, 2011). 

Daraus resultieren hohe Anforderungen an das Versorgungsystem Langzeitpflege sowie an 

die einzelnen Berufsgruppen in der medizinischen, pflegerischen und sozialen Betreuung 

und Versorgung von Menschen mit Demenz (vgl. Kapitel 5). 

3.2 Demenz als lebensbegrenzende Erkrankung 

3.2.1 Definitionen von Demenz 

Der Ursprung des Wortes Demenz liegt im Lateinischen (de - mens) und bedeutet „ohne 

Geist“ bzw. „ohne Verstand.“ International verbreitet sind die Definitionen des demenziel-

len Syndroms nach dem Klassifikationssystem der WHO und der American Psychiatric 

Association (APA). 

Nach der ICD-10 (International Classification of Diseases) Definition handelt es sich bei 

der Demenz um  

„ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fortschreitenden Krankheit 

des Gehirns mit Störung vieler höherer kortikaler Funktionen, einschließlich Ge-

dächtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfähigkeit, Sprache und 

Urteilsvermögen. Das Bewusstsein ist nicht getrübt. Die kognitiven Beeinträchti-

gungen werden gewöhnlich von Veränderungen der emotionalen Kontrolle, des 

Sozialverhaltens oder der Motivation begleitet, gelegentlich treten diese auch eher 

auf. Dieses Syndrom kommt bei Alzheimer-Krankheit, bei zerebrovaskulären Stö-
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rungen und bei anderen Zustandsbildern vor, die primär oder sekundär das Gehirn 

betreffen“ (ICD-10-GM Version, 2013). 

Zur Diagnosestellung werden die folgenden Kriterien gemäß ICD-10 herangezogen: 

 Abnahme des Gedächtnisses und eine Abnahme einer anderen kognitiven Fähigkeit,  

 wie z. B. dem Denkvermögen, der Sprache, Urteilsfähigkeit über mindestens 6 Mona-

te, sowie 

 fehlender Hinweis auf einen vorübergehenden Verwirrtheitszustand (Delir) und auch  

 Störungen in der Gemütslage, des Antriebs und des Sozialverhaltens (Förstl, 2009). 

Neben der ICD-10 Klassifikation der WHO wird das Ordnungssystem Diagnostic and Sta-

tistical Manual of Mental Disorders (DSM) der APA häufig angewandt. Gemäß dem Di-

agnostischen und Statistischem Handbuch psychischer Störungen DSM-V (deutsche 

Version vorgelegt von Falkai, 2015) gilt die Zunahme kognitiver Defizite als zentrales 

Merkmal einer Demenz.  

Zusätzlich zu den Gedächtnisstörungen muss mindestens ein weiteres Symptom diagnosti-

ziert werden: 

 Aphasie: Störung der Sprache 

 Apraxie: Beeinträchtigung der Fähigkeit, motorische Handlungen auszuführen 

 Agnosie: Unfähigkeit, Gegenstände zu identifizieren bzw. wiederzuerkennen 

 Störung der Exekutivfunktionen, d. h. Planen, Organisieren, Einhalten der   

Reihenfolge. 

Neben den kognitiven Defiziten treten häufig nicht-kognitive Symptome wie Depression, 

Wahn, Angst, Apathie, motorische Unruhe, Aggressivität sowie Störungen des Sozialver-

haltens und Persönlichkeitsveränderungen auf (vgl. Schröder, Pantel & Förstl, 2004; 

Weyerer, 2005; Förstl, 2009). Dieser Darstellung der bekanntesten Definitionen des de-

menziellen Syndroms schließt sich nun die Beschreibung der häufigsten Demenzformen im 

Hinblick auf kognitive und funktionelle Beeinträchtigungen an. 

3.2.2 Demenzformen und Stadieneinteilung 

Demenzielle Erkrankungen können durch unterschiedliche, das Gehirn betreffende Krank-

heitsprozesse verursacht werden. Die verschiedenen Demenzformen werden anhand ihrer 
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Ätiologie in primäre und sekundäre Demenzen unterteilt. Die Alzheimer-Demenz ist eine 

weit verbreite Demenzform, die den primären Demenzen zuzurechnen ist. Als weitere pri-

märe Demenzformen sind die frontotemporale Demenz, die Lewy-Body-Demenz und das 

Parkinsonsyndrom zu nennen. Zu den zweithäufigsten Demenzformen zählen die vaskuläre 

Demenz und Mischformen zwischen den Demenztypen der Alzheimer-Demenz und vasku-

lären Demenzen (Schröder, Pantel & Förstl, 2004). 

Das Lebensalter ist das Hauptrisiko für die Entwicklung einer Alzheimer-Demenz, die sel-

ten vor dem 65. Lebensjahr auftritt. Der Verlauf der Alzheimer-Demenz lässt sich ab der 

Manifestation der klinischen Symptome in drei Stadien, ein frühes, mittleres und schweres 

Stadium unterteilen und erstreckt sich über einen Zeitraum von fünf bis neun Jahren (vgl. 

Schröder, Pantel & Förstl, 2004; Weyerer, 2005; Zaudig & Möller, 2005a; Förstl, Kurz & 

Hartmann, 2011). Da die Alzheimer-Demenz mit über zwei Drittel zu den dominierenden 

Demenzformen zählt und damit auch den höchsten Anteil in Pflegeheimen bildet, wird 

deren Verlauf an dieser Stelle kurz skizziert. 

Das Anfangsstadium (frühes Stadium) ist durch einen schleichenden Beginn mit Schwie-

rigkeiten im Erinnerungsvermögen und dem Erlernen neuer Informationen gekennzeichnet. 

Es können erste Wortfindungsstörungen auftreten, das Vokabular nimmt ab und die räum-

liche Orientierung ist gestört. Häufig entwickeln die Betroffenen depressive Symptome als 

Reaktion auf die wahrgenommenen Leistungseinbußen. Die Symptomatik führt zu einer 

Beeinträchtigung von komplexeren Alltagstätigkeiten (z. B. Geld- oder Behördenangele-

genheiten), wobei die betroffenen Personen noch in der Lage sind, allein zu leben (Förstl, 

Kurz & Hartmann, 2011). 

Im mittleren Stadium kommt es zur Zunahme der Gedächtnisstörungen, insbesondere des 

Kurzzeitgedächtnisses. Die Sprache verarmt und die Lese-, Schreib- und Rechenfähigkeit 

nimmt ab. Charakteristisch ist zudem die Beeinträchtigung der alltagsbezogenen Fähigkei-

ten, eine selbständige Lebensführung ist nur noch mit enger sozialer Unterstützung mög-

lich (Zaudig & Möller, 2005a). „Aggressivität, Ruhelosigkeit, Desorientierung und Inkon-

tinenz sind die häufigsten Ursachen für ein Zusammenbrechen der häuslichen Pflege und 

damit Risikofaktoren für eine Heimaufnahme“ (Förstl, Kurz & Hartmann, 2011, S. 54). 

Im schweren Demenzstadium sind alle kognitiven Fähigkeiten stark beeinträchtigt. Die 

Reaktion auf nonverbale Kommunikation und emotionale Signale bleibt hingegen erhalten. 

Es kommen körperliche Symptome wie Gangstörungen, Sturzneigung, Kau- und Schluck-

störungen und komplette Harn- und Stuhlinkontinenz hinzu. Aufgrund der reduzierten 
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sprachlichen Mitteilungsmöglichkeiten der betroffenen Personen sind im Endstadium der 

Demenz leibliche Ausdrucksformen von besonderer Bedeutung. In diesem fortgeschritte-

nen Stadium können Aggressivität und Unruhe auch ein Hinweis auf Schmerzen sein. 

Die betroffenen Personen sind schwerstpflegebedürftig und vollständig auf fremde Hilfe 

und Unterstützung angewiesen (Förstl, Kurz & Hartmann, 2011). 

Während die Alzheimer-Demenz als primär degenerative Demenz gilt, zählt die vaskuläre 

Demenz zu den sekundären Demenzformen. Der Oberbegriff vaskuläre Demenzen umfasst 

aufgrund des heterogenen Krankheitsbildes alle demenzielle Syndrome, die auf zerebro-

vaskulären Schädigungen des Gehirns basieren (Haberl, 2011). Die vaskuläre Demenz ist 

durch einen eher plötzlichen Beginn und eine stärker fluktuierende Symptomatik gekenn-

zeichnet (Hamann & Liebetrau, 2005). Weiterhin können Demenzerkrankungen nach der 

Lokalisation der Hirnschädigungen differenziert werden. Dabei werden kortikale Demen-

zen, z. B. die Alzheimer-Demenz sowie subkortikale Demenzen wie sie beispielsweise bei 

Morbus Parkinson, Chorea Huntington auftreten und die frontotemporale Demenz unter-

schieden (Zaudig & Möller, 2005b). 

Schweregrad der Demenz und Auswirkungen auf die Alltagskompetenz 

Es existieren verschiedene Skalen zur Schweregradbeurteilung der Demenzerkrankungen. 

Zu den bekanntesten Verfahren der Stadieneinteilung gehören die sogenannten Reisberg-

Skalen, zu denen auch die Global-Deterioration-Scale (GDS) und die Functional Assess-

ment Staging (FAST) zählen (Weyer, 2005; Ihl, Frölich & Reisberg, 1991; Reisberg et al., 

1982). Bei der GDS werden sieben voneinander abgrenzbare Schweregrade des demenziel-

len Syndroms unterschieden und die FAST beurteilt die Alltagskompetenz und selbststän-

dige Versorgung der Person mit Demenz in diesen sieben Stadien (Tabelle 1). Die Stadien 

6 und 7 der schweren Demenzen sind nochmals unterteilt (Ihl, Frölich & Reisberg, 1991). 

Die Einstufung in FAST Stufe 7c wird in den USA häufig als Voraussetzung für palliative 

bzw. hospizliche Leistungen herangezogen, obgleich es Hinweise gibt, dass dieser kein 

reliabler Prädiktor für eine zu erwartende Lebenserwartung von sechs Monaten darstellt 

(Brown et al., 2013). Die Entwicklung der Reisberg-Skalen beruht auf der Theorie der Ret-

rogenese. Diese Vorstellung einer lebenszyklischen Entwicklung geht davon aus, dass es 

im Demenzverlauf zu einem retrograden Abbau der in der Kindheit erworbenen Fähigkei-

ten kommt (Reisberg et al., 1999; Reisberg et al., 2002). Die Reisberg-Skalen sind explizit 

auf die Alzheimer-Demenz bezogen, werden aber auch häufig zur Einteilung anderer De-
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menzen eingesetzt und basieren auf einer Fremdbeurteilung. Die Stadieneinteilung nach 

Reisberg ist international sehr verbreitet und hinreichend validiert (Ihl, Frölich & Reisberg, 

1991). 

 

GDS  

Stadium 

GDS: Schweregrad  

der kognitiven Einbußen 

FAST: Klinische Beschreibung der  

Alltagskompetenz 

1  keine Weder subjektive noch objektiv Leistungseinbu-

ßen  

2  sehr geringe Subjektive Klagen, z. B. verlegen von Gegenstän-

den, Probleme bei der Arbeit  

3  geringe Kollegen bemerken Leistungsminderung in der 

Arbeit, Orientierungsprobleme an unbekannten 

Orten  

4 mäßige Probleme bei komplexen Routineaufgaben, z. B. 

Einkaufen, bezahlen  

5  mäßig schwere Probleme bei der Auswahl situationsgerechter 

Kleidung  

6  

 

schwere Hilfestellung wird bei alltäglichen Verrichtungen 

benötigt  

a) Probleme beim Ankleiden 

b) Kein Baden mehr möglich 

c) Probleme beim Benutzen der Toilette 

d) Harninkontinenz 

e) Stuhlinkontinenz 

7  

 

Sehr schwere Hilfe wird bei sämtlichen täglichen Verrichtungen 

benötigt  

a) Sprachfähigkeit ist vermindert 

b) Verlust der Sprachfähigkeit 

c) Bettlägerigkeit  

d) Kein selbständiges Sitzen mehr möglich 

e) Kein Lachen mehr möglich 

f) Kopf kann nicht aufrecht gehalten werden 

Tabelle 1: GDS-Stadien zum kognitiven Abbau und FAST Beschreibung der Alltagskompetenz 

 (Ihl, Frölich & Reisberg, 1991) 

Es besteht bislang noch kein Konsens darüber, wie genau die fortgeschrittene Demenz im 

Endstadium zu definieren ist und wie genau eine Prognosestellung bei Demenzerkrankun-

gen erfolgen soll. Die US-amerikanischen Forschungsaktivitäten zielen vorrangig auf die 
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noch zu erwartende Lebenserwartung von sechs Monaten ab, da diese den Anspruch auf 

Hospizleistungen für Menschen mit Demenz legitimiert (Sampson, 2010).  

3.2.3 Demenz als Todesursache - Sterben mit oder an Demenz? 

Die unmittelbare Todesursache ist definiert als die letzte Erkrankung, Verletzung oder als 

direkt zum Tode führende Komplikation (Hoffmann La Roche, 2010). Gemäß WHO-

Regularien geht die zugrundeliegende Diagnose in die Mortalitätsstatistik ein. Die Frage, 

wann Demenz die Todesursache ist, respektive wann die Folgen aufgrund der Demenz 

ursächlich sind, lässt sich nicht leicht beantworten. Internationale Studien weisen darauf 

hin, dass die Kodierungen der Demenz als Todesursache auf Totenscheinen häufiger fehlen 

(Nowossadeck & Nowossadeck, 2011). Vielfach werden aktuelle Ereignisse wie Infektio-

nen oder Komorbiditäten als Todesursachen angegeben, da diese und nicht die Demenz 

ursächlich für den Tod betrachtet werden (Nourhashemi et al., 2012). 

Dessen unbenommen ist Demenz eine unheilbare und chronisch fortschreitende Erkran-

kung, die zum Tode führt. Bei der Alzheimer-Demenz liegt die durchschnittliche Krank-

heitsdauer von Symptombeginn bis zum Tod zwischen vier und acht Jahren, für vaskuläre 

Demenzen wird sie ein Jahr kürzer angegeben (Weyerer, 2005). Die Alzheimer-Demenz 

als häufigste Demenzform, gilt in den USA mittlerweile als fünfthäufigste Todesursache 

für Menschen über 65 Jahren (Alzheimer´s Association, 2014). Im Zeitraum von 2000-

2010 haben die häufigsten Todesursachen wie Herzerkrankungen, Schlaganfall sowie 

Brust- und Prostatakrebs um 16% abgenommen. Die Todesursache durch Alzheimer-

Demenz hingegen ist im gleichen Zeitraum auf 68% angestiegen. Schätzungen gehen da-

von aus, dass zwei Drittel der Demenzkranken in US-amerikanischen Pflegeheimen ver-

sterben. Im Vergleich dazu versterben 20% der Bewohner der stationären Einrichtungen an 

Krebserkrankungen und 23% an anderen Erkrankungen (Alzheimer´s Association, 2013).  

Die Zahlen zur Todesursache Demenz bei den über 65-Jährigen, basierend auf den publi-

zierten Daten des Statistischen Bundesamtes sowie dem Informationssystem der Gesund-

heitsberichterstattung des Bundes, ergeben im Vergleich zu Nordamerika ein mittlerweile 

ähnliches Bild für Deutschland. Auf der Liste der häufigsten Todesursachen ist die Diag-

nosegruppe Demenz im Vergleich zu 1998 (Platz 20 bei den Frauen und Platz 25 bei den 

Männern) deutlich nach vorne gerückt. Demenzen und Alzheimer-Demenz werden bei den 

über 65-jährigen Frauen als sechsthäufigste Todesursache geführt (Statistisches 

Bundesamt, 2014).  
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Als Erklärungsmöglichkeiten werden im Wesentlichen die demografische Alterung und ein 

verändertes Codierverhalten zu Demenz als Todesursache angeführt (Nowossadeck & 

Nowossadeck, 2011, S. 35f.). 

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass Demenz als lebensbegrenzende Erkrankung un-

einheitlich in Mortalitätsstatistiken einfließt. Dies ist insofern relevant, da eine nicht vor-

handene Wahrnehmung der Demenz als Todesursache auch die Erbringung von palliativen 

Versorgungsleistungen beeinflusst.  

3.2.4 Wahrnehmung der Demenz als lebensbegrenzende Erkrankung 

Palliative Care findet nur dann Anwendung, wenn der Bedarf für das Konzept von den 

professionellen Akteuren erkannt wird. Verschiedene Studienergebnisse zeigen, dass Men-

schen mit Demenz viele belastende und invasive Intervention (Ernährungssonden, La-

boruntersuchungen, Infusionen, Fixierungen) mit fragwürdigem Nutzen erhalten (u.a. 

Mitchell et al., 2009; Di Giulio et al., 2008; Perrar, 2006). Hier scheinen also kurative As-

pekte der Versorgung im Vordergrund zu stehen und weniger palliative Gesichtspunkte. 

Neben den nachlassenden Fähigkeiten der Menschen mit Demenz, besonders im fortge-

schrittenen Stadium Bedürfnisse und Willensbekundungen zu äußern, wird die fehlende 

Wahrnehmung dieser Personen als Sterbende durch professionelle Akteure als möglicher 

Grund für eine ausbleibende palliative Ausrichtung angesehen (u. a. Sampson et al., 2005; 

Sachs, Shega & Cox-Hayley, 2004; Thuné-Boyle et al., 2010; E.-R. Beck et al., 2015).  

Hinzu kommt, dass im Gegensatz zu Krebserkrankungen die Verläufe bei Demenzerkran-

kungen schwieriger zu prognostizieren und bislang wenig erforscht sind (vgl. van der 

Steen, 2010; Pleschberger, 2006; Lee & Chodosh, 2009). Wie schwierig die Prognostizier-

barkeit der Demenzverläufe ist, zeigt eine US-amerikanische Studie. Bei Aufnahme in ein 

Pflegeheim wurde nur für 1,1% der Bewohnerinnen mit einer fortgeschrittenen Demenz 

eine Lebenserwartung von weniger als sechs Monaten prognostiziert, obgleich 71% davon 

in diesem Zeitraum verstarben (Mitchell, Kiely & Hamel, 2004). Diese Unklarheit bezüg-

lich des prognostischen Verlaufs hat Auswirkungen auf die Auswahl angemessener Inter-

ventionen und somit auf die Versorgungsqualität von Menschen mit Demenz in ihrer letz-

ten Lebensphase (Powers & Watson, 2008). 

Für die palliative Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz in ihrer letzten Lebens-

phase bedeutet dies, dass die Potenziale des Palliative Care-Konzeptes zur Erhaltung oder 
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Erhöhung der bestmöglichen Lebensqualität ungenutzt bleiben, da dieser Personenkreis 

häufig nicht als palliativbedürftig wahrgenommen wird. 

Zusammengefasst stellt Demenz eine unheilbare und lebensbegrenzende Erkrankung dar, 

die zum Tod führt. Der Pflegealltag im Heim ist von der Versorgung und Begleitung von 

Menschen mit demenziellen Erkrankungen bis zum Lebensende geprägt. Pflegende müssen 

sich zunehmend mit komplexen und palliativen Pflegesituationen auseinandersetzen. Mit 

Erkrankungsschwere nehmen die kognitiven Verluste zu, die sprachlichen Mitteilungsfä-

higkeiten reduzieren sich stark und die betroffenen Personen sind schwerstpflegebedürftig 

und komplett auf die Hilfe und Pflege Dritter angewiesen. Es ist als kritisch anzusehen, 

palliative Bedarfe für Menschen mit Demenz nur anhand einer Stadieneinteilung, bzw. 

einer zu erwartenden Lebenserwartung festzulegen. Innerhalb des Krankheitsverlaufs kann 

ein palliativer Bedarf zu unterschiedlichen Zeitpunkten bestehen, aber auch andauern und 

ist damit zeitlich schwierig einzugrenzen. Inwieweit in Deutschland eine Demenz als To-

desursache angesehen wird, ist unklar. Dies ist insofern ein bedeutsamer Aspekt, da ange-

nommen wird, dass die Wahrnehmung der Demenz als Todesursache möglicherweise pal-

liative Versorgungsleistungen beeinflusst. 
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4 Konzepte für eine palliative Versorgung von Menschen mit Demenz  

Mit Fortschreiten der demenziellen Erkrankungen treten zunehmend Einbußen der verba-

len Ausdrucksmöglichkeiten auf. Dadurch verringern sich die verbalen Kommunikations-

räume zwischen Pflegenden und demenzerkrankten Personen. Für diese Studie wurden 

daher subjekt- und ressourcenorientierte Konzepte ausgewählt, die nicht-kognitive Dimen-

sionen ansprechen. Diese Ansätze greifen leibliche Phänomene, ressourcenorientierte Kon-

zepte und intuitives Pflegewissen auf und erscheinen für einen demenzspezifischen pallia-

tiven Pflege- und Behandlungsansatz in der stationären Langzeitpflege bedeutsam. 

Ein wichtiges Phänomen in der pflegerischen Interaktion mit Menschen mit Demenz bildet 

die leibliche Kommunikation (Fuchs, 2010). Die Bedeutung der leiblichen Kommunikation 

ist für das individuelle Situationsverstehen jenseits der verbalen Kommunikation und das 

pflegerische Handeln im Umgang mit Menschen mit Demenz relevant (Kapitel 4.1). 

Im Weiteren sind die Haltung und die Orientierung an der Einzigartigkeit des Personseins 

für eine demenzspezifische Palliative Care wesentlich. Der Ansatz der personenzentrierten 

Pflege von Kitwood (1997, 2008) begründet ein Leitprinzip im Kontext von Pflegehandeln 

bei Menschen mit Demenz bis in die Lebensendphase (Kapitel 4.2).  

Implizites Wissen und Intuition sind für den Erkenntnisgewinn in der Pflege und die An-

wendung in der Pflegepraxis gleichermaßen von elementarer Bedeutung. Im Kontext der 

Demenzpflege kommt diesen Aspekten im pflegerischen Handeln eine zentrale Rolle zu. 

Intuition zeigt sich insbesondere in der unmittelbaren Urteils- und Handlungsfähigkeit von 

Pflegenden in komplexen Pflegesituationen und implizites Wissen vorrangig in Pflege-

handlungen (Kapitel 4.3). 

Daran schließt eine zusammenfassende Betrachtung der Relevanz der Konzepte für das 

Pflegehandeln bei Demenz (Kapitel 4.4) und für das forschungsmethodische Vorgehen 

(Kapitel 4.5) an. 
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4.1 Leib und leibliche Kommunikation bei Demenz 

Leib und Leiblichkeit  

Der Leib lässt sich anders als der Körper nicht in eindeutige Körperregionen unterteilen, 

sondern ist eine zusammengesetzte Struktur, die ständigen Veränderungsprozessen unter-

liegt. „Der spürbare Leib hat keine Haut und keine Flächen“ (Schmitz, 1992, S. 39), nur 

der Körper wird dem naturwissenschaftlichen Verständnis nach durch die Haut begrenzt. 

Damit beziehen sich die Begriffe Leib und Körper auf unterschiedliche Phänomene. 

Schmitz (1980) nimmt in seiner Neuen Phänomenologie die Leiblichkeit des Menschen als 

Ausgangspunkt. Der Leib bildet nach Schmitz ein Gegenstand eigener Art, der „mit genui-

ner Struktur weit über diesen hinausreicht“ (Schmitz, 1992, S. 39) und bei dem der Aspekt 

des Spürens bedeutsam ist. Die Grenze des Leibes wird durch das Spürbare erfahren. Das 

Spüren steht für ihn im Zentrum seiner Leibphänomenologie. Der spürbare Leib bezieht 

sich nicht auf den „sichtbaren und tastbaren Körper“ sondern bildet den „Inbegriff leibli-

cher Regungen wie z. B. Angst, Schmerz, Wollust, Hunger, Durst, Ekel, Frische, Müdig-

keit, Ergriffenheit von Gefühlen“ (Schmitz, 2014, S. 34f.). Schmitz (2011) bricht mit der 

Vorstellung von Leib als Menschenkörper. Der spürbare Leib präsentiert sich als dynami-

sches Gebilde aus Leibesinseln, die beispielsweise Mund, Brustgegend, Magengrube, anale 

und genitale Zonen, Extremitäten und Gelenke umfassen und ständigen leiblichen Wand-

lungsprozessen unterliegen Vor diesem Hintergrund konzipiert Schmitz (2011) eine Phä-

nomenologie menschlichen Existierens, in der verschiedene Dimensionen leiblicher und 

gefühlshafte Räumlichkeiten bedeutsam sind.  

Leibgedächtnis 

Folgt man Fuchs bildet „der Leib den Orientierungspunkt für Sinneswahrnehmungen, 

Handlungsrichtungen und den »Resonanzkörper« [Hervorhebung im Original, E.B.] für 

Atmosphären, die uns umgeben, für Stimmungen und Gefühle, die wir erleben“ (2000, S. 

90).  

Diese „leiblichen Haltungen und Verhaltensweisen“ (Fuchs, 2010, S. 236) sind untrennbar 

verknüpft mit Interaktionsmustern, die im leiblichen Gedächtnis verankert sind und in in-

terpersonalen Beziehungen mitschwingen. 

Das Leibgedächtnis oder implizite Gedächtnis ist in das prozedurale, das situative und das 

zwischenleibliche Gedächtnis differenziert. Im prozeduralen Gedächtnis sind sensomotori-



Konzepte für eine palliative Versorgung von Menschen mit Demenz 25 

sche Handlungsabläufe und Gewohnheiten gespeichert, wie beispielsweise Autofahren 

oder ein Musikinstrument spielen. Sie werden uns durch regelmäßige Ausübung so ver-

traut, dass sie als Automatismus in den Hintergrund des Bewussten rücken.  

Das situative Gedächtnis umfasst ganzheitliche, situativ-räumliche Wahrnehmungen, ba-

sierend auf Erfahrungen und Mustererkennung. Dies ermöglicht es dem Menschen kom-

plexe Situationen schnell zu erfassen und intuitiv zu beurteilen. Beispielhaft wäre hier die 

umfassende Situationsbeurteilung von Pflegenden beim Betreten des Bewohnerszimmers 

oder im diagnostischen Prozess zu nennen.  

Das In-Beziehung-treten mit anderen Personen erfolgt im Austausch über den Leib, wir 

teilen uns über den Leib mit und nehmen durch ihn an der Welt teil. Für Fuchs (2013) ist 

der Leib Mitte und gleichzeitiges Bindeglied von sämtlichen Wahrnehmungen, Bewegun-

gen und Handlungen.  

Leibliche Kommunikation 

Die Wahrnehmungskompetenz und das Sich-einlassen auf die pflegebedürftige Person sind 

in der professionellen Pflegebeziehung elementar, um die unterschiedlichen Qualitäten 

einer zwischenleiblichen Kommunikation sensibel zu erkennen und zu deuten. Im Kontext 

der Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz können demzufolge leibliche 

Kommunikation und Erfahrungswissen ausschlaggebender für das Situationsverständnis 

sein als objektiv gemessene Parameter (Remmers, 2010). 

Wir treten über den Leib in Beziehung zu anderen Personen. Der Leib stellt somit ein be-

deutsames Medium für Mitteilungen jenseits der sprachlichen Verständigung dar. Diese 

Bedeutung der leiblichen Kommunikation wird in der Konzeption der Leiblichkeit von 

Fuchs (2000) betont.  

In der Leiblichkeit repräsentiert sich „die Person des Anderen, vor aller Unterscheidung 

von Außen und Innen, Physischem und Psychischem. Dieser Leib, dieses leibliche Wesen 

mir gegenüber ist der andere, und nicht nur seine Hülle oder sein Träger“ (Fuchs, 2000, S. 

90). Demzufolge kann die leibliche Kommunikation für das Situationsverständnis etwa im 

Kontext von Leiderfahrungen eine bedeutsame Rolle einnehmen, gerade dann, wenn wie 

im Falle der fortschreitenden Demenzerkrankung sozial-kommunikative Einbußen vorlie-

gen.  
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Das Wahrnehmen und Erspüren auf leiblicher Ebene ist als Bestandteil der Kommunikati-

on mit Menschen mit Demenz bedeutsam, da Pflegende beispielsweise Pflegesituationen 

besser begreifen können.  

„Diese Verbindung von Leib und Lebenswelt beruht auf einer Geschichte leiblicher Erfah-

rungen“ (Fuchs, 2010, S. 232), die im Leibgedächtnis verankert ist. Das Leibgedächtnis 

„verkörpert und reinszeniert“ [Hervorhebung im Original, E.B.] das Erlernte im leiblichen 

Vollzug“, es bildet „ein leibliches Können, eine Gewohnheit hat sich entwickelt, ein 

,knowing how‘, das aber nicht oder nur schwer verbalisierbar ist“ (Fuchs, 2010, S. 233). 

Im Leiblichen, also der Gestik, Mimik sowie den Verhaltensweisen oder der Stimme wird 

die Persönlichkeit eines Menschen ausgedrückt. Vor diesem Hintergrund ist die Kontinui-

tät des Selbst einer Person mit Demenz im Kontext einer phänomenologischen Sicht be-

deutsam.  

Das personale Selbst bei Demenz 

Ein weiterer bedeutsamer Aspekt der Kommunikation mit Menschen mit Demenz bildet 

die Fähigkeit zur Selbstaktualisierung. Das Selbst fokussiert nach Kruse (2012a) auf einen 

Aspekt von Personalität, dem eine enge Verbindung zur Lebenswelt und Biografie inhärent 

ist, die bis in die späten Phasen der Demenz erkennbar sind. Er definiert das Selbst „als das 

Gesamt jener Merkmale einer Person, die für deren Art des Erlebens und Erfahrens, des 

Erkennens und Handelns sowie des Verhaltens von grundlegender Bedeutung sind“ 

(Kruse, 2011, S. 297). Das Selbst lässt sich in fünf Dimensionen einteilen: das kognitive, 

körperliche, emotionale, motivationale und soziale Selbst. Folgt man Kruse, umfasst das 

Selbst nicht nur Bereiche, die uns über die Selbstreflexion zugängig sind, sondern auch 

solche, die uns nicht umfänglich im Bewusstsein sind, da sie uns „in Fleisch und Blut 

übergegangen sind“ (2012a, S. 155). Folglich wird das Selbst im Prozess der Selbstreflexi-

on nicht nur kognitiv erfahren, sondern zudem über „grundlegende emotionale und verhal-

tensbezogene Bereitschaften und Orientierungen“ (Kruse, 2011, S. 297).  

Diese unterschiedlichen Qualitäten der Person sind im Kontext von Lebensqualität von 

Menschen mit Demenz bis in die Lebensendphase von hoher Relevanz. Kruse beschreibt 

Selbstaktualisierung als „Verwirklichung von Werten, Fähigkeiten, Neigungen und Be-

dürfnissen und die in diesem Prozess erlebte Stimmigkeit einer Situation“ (2010, S. 14). 

Demnach wird Selbstaktualisierung verstanden als „grundlegende Tendenz des Organis-

mus, sich auszudrücken und mitzuteilen – wobei sich diese Tendenz in der kognitiven, der 
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emotionalen, der empfindungsbezogenen, der sozialkommunikativen, der alltagsprakti-

schen und der körperlichen Dimension der Person präsentieren kann“ (Kruse, 2012a, S. 

148). 

Auf der Grundlage dieses Verständnisses von Selbstaktualisierung als Teil der Persönlich-

keit, zeigen sich die damit einhergehenden fachlichen und ethischen Anforderungen einer 

demenzspezifischen Versorgungspraxis bis in die Lebensendphase. Bei demenzkranken 

Menschen besteht die Gefahr vorhandene Ressourcen der Person zu übersehen, wenn diese 

allein über Kognition begriffen werden. Kruse argumentiert, dass durch ein solch reduktio-

nistisches Menschenbild davon ausgegangen wird, dass Menschen mit Demenz nicht von 

einer qualitativen medizinisch-pflegerischen Versorgung profitieren. Hinzu kommt, dass 

die Potenziale der nicht-kognitiven Ressourcen nicht zur Geltung erlangen (vgl. Kruse, 

2010). 

Ausgehend von der Annahme, dass Reste des Selbst bis zum Lebensende bestehen und vor 

allem Selbstaktualisierung bis zu einem bestimmten Grad erhalten bleibt, ergeben sich Im-

plikationen für eine demenzspezifische Palliative Care, die sich an emotionalen, sozialen 

und leiblichen Ressourcen orientieren. Remmers sieht vor dem Hintergrund des verblei-

benden Vermögens zum Selbsterleben eine wesentliche Voraussetzung für pflegerisches 

Handeln, „[…] weil über dieses leibliche Gedächtnis ein Zugang zum Erkrankten, das 

heißt vor allem: zu seinen emotionalen Ressourcen, in Form einer mimetischen Resonanz 

geschaffen werden kann“ (2010, S. 129). Das Bedürfnis zur Selbstaktualisierung besteht 

solange der Mensch lebt und lässt sich damit auch für Menschen mit fortschreitender De-

menz in reduzierter Form noch ausdrücken (Kruse, 2012b).  

Festzuhalten ist, dass im Kontext der palliativpflegerischen Begleitung von Menschen mit 

fortgeschrittener Demenz der pathischen Wahrnehmung von Pflegenden in der Kommuni-

kation mit Menschen mit Demenz eine zentrale Bedeutung zukommt. Die Besonderheit der 

Bedürfniserfassung bei Menschen mit Demenz besteht darin, dass sich mit Erkrankungs-

schwere die verbalen Kommunikationsmöglichkeiten reduzieren und andere Ausdrucks-

formen, wie der zwischenleibliche Austausch (Fuchs, 2010), für Pflegefachpersonen be-

deutsamer werden. In dem Maße, indem es Pflegenden gelingt leibliche Äußerungen der zu 

pflegenden Menschen mit Demenz differenziert zu erfassen, wird der zwischenmenschli-

che Zugang zum Erleben demenzkranker Personen und ihren Bedürfnissen erweitert. 

Für die Kontinuität des Selbst einer Person ist entscheidend, dass das Leibgedächtnis nicht 

die Vergangenheit repräsentiert, sondern fähig ist, Vergangenes in der Gegenwart wieder-
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entstehen zu lassen. Dies ist bedeutsam, da die emotionale Empfindsamkeit bei Menschen 

mit Demenz bis zuletzt bestehen bleibt. Im Kontext einer palliativpflegerischen Begleitung 

ist dieser Aspekt von hoher Relevanz, da Augenblicke des Wohlbefindens und der Lebens-

qualität bis zum Tod erlebt werden (Kruse, 2012b). Dabei gilt, dass dies durch ein indivi-

duell pflegerisches Handeln gezielt gefördert werden kann.  

4.2 Das Konzept der personenzentrierten Pflege 

In der gerontologischen Literatur bildet das Konzept der Personenzentrierung ein Leitkon-

zept für die Begleitung von Menschen mit Demenz. Die darin zugrundeliegende Haltung 

gegenüber diesem Personenkreis und die Interaktion zwischen Pflegenden und Bewohne-

rinnen sind in allen Phasen der Demenz relevant. 

Nach Kitwood (1997) lassen sich fünf zentrale psycho-soziale Bedürfnisse (comfort, atta-

chment, inclusion, occupation, identity) im Erleben von Menschen mit Demenz unter-

scheiden, die nicht hierarchisch sondern im Sinne eines Clusters zu verstehen sind.  

Unter Trost (comfort) wird das Bedürfnis nach Nähe und Geborgenheit, Leiden und 

Schmerzen zu lindern und als Person unversehrt zu bleiben, verstanden. Trost zu erfahren, 

ist bei erlebter Abnahme von Fähigkeiten und durch den Verlust des langbewährten Le-

bensstils für demenzerkrankte Personen wichtig. Auch das Bedürfnis nach primärer Bin-

dung (attachment) bleibt bei einem Menschen mit Demenz bestehen und kann sich auf das 

Empfinden von Sicherheit auswirken. Die Einbeziehung (inclusion) in Gruppen ist ein wei-

teres wichtiges soziales Bedürfnis. Wenn Menschen mit Demenz eine fehlende Integration 

verspüren, kann sich dies in herausfordernden Verhaltensweisen oder auch in Rückzugs-

tendenzen ausdrücken. Beschäftigung (occupation) umfasst individuell vorhandene Fähig-

keiten in persönlich bedeutsamer Art und Weise umsetzen zu können. Zur Identität (identi-

ty) gehört das Wissen über sich selbst. Identität wird durch das Individuum konstruiert, in 

einem gewissen Umfang von anderen Personen zugesprochen und ist damit individuell 

einmalig.  

Kitwoods Ansatz der personenzentrierten Pflege wurde von Brooker (2008) zu dem soge-

nannten VIPS-Modell weiterentwickelt, das vier Kernsätze einschließt: I) Value based (V) 

steht für eine uneingeschränkte Werteorientierung gegenüber jedem Menschen; II) Indivi-

dualized (I) betont die am Individuum orientierte Pflege; III) Perspective (P) bedeutet die 

Sichtweise des Menschen mit Demenz einzunehmen und (IV) Social Environment (S) be-
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tont die Gestaltung der sozialen Milieus, um das Wohlbefinden für Menschen mit Demenz 

zu fördern (Brooker, 2008).  

Nach McCormack (2004) ist der personenzentrierte Ansatz durch vier Kernkonzepte ge-

kennzeichnet: (1) being in relation, (2) being in a social world, (3) being in place und (4) 

being with self. Den darin einbezogenen Aspekten Wissen um die Person, Biographie, Be-

ziehung, Erkennen der unmittelbaren Bedürfnisse und Authentizität wird in der gerontolo-

gischen Pflege ein wesentlicher Stellenwert beigemessen.  

Von Edvardson et al. (2010) wurde das Verständnis einer personenzentrierten Pflege um 

die Perspektive von Menschen mit Demenz, Angehörige und professionell Pflegende er-

gänzt. Im Mittelpunkt steht die Förderung der Kontinuität des Selbst und der Normalität 

(„promoting a continuation of self and normality“), die vier relevante Themengruppen um-

fassen: „knowing the person; welcoming family; providing meaningful activities; being in 

a personalised environment and experiencing flexibility and continuity” (Edvardsson, 

Fetherstonhaugh & Nay, 2010, S. 2614 f.).  

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass in den beschriebenen personenzentrierten 

Ansätzen vielfältige Gemeinsamkeiten im Hinblick auf die Berücksichtigung von indivi-

duellen, sozialen, emotionalen, biografischen, sinn- und identitätsstiftenden Aspekten be-

stehen. Das Erhalten und Fördern des Personseins der demenzerkrankten Person, die Ori-

entierung an der Lebensqualität, biografisch bedeutsame Aktivitäten und soziales Einge-

bunden-sein sind auch im Pflegeprozess wichtig. Im Kontext einer personenzentrierten 

Pflege von Menschen mit Demenz ist das biografische Wissen über die Person und die 

einhergehende Beziehungsarbeit zwischen Pflegenden und zu pflegender Person von her-

ausragender Bedeutung. Es ist davon auszugehen, dass von Pflegenden im Rahmen eines 

personenzentrierten Pflegekonzeptes die zugrundeliegenden Bedürfnisse eines Menschen 

mit Demenz bei mangelnden Artikulationsfähigkeiten besser erkannt, interpretiert und an-

gemessen berücksichtigt werden. 

Personenzentrierte Pflege und Palliative Care 

Eine konzeptionelle Verknüpfung personenzentrierter Pflege und Palliative Care kann als 

nutzbringend für Menschen mit Demenz in der stationären Langzeitpflege angesehen wer-

den, da sie einen wichtigen Beitrag für eine hochwertige palliative Versorgungspraxis leis-

ten (Small, 2007). 
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Beide Konzepte betonen die Einzigartigkeit des Personseins, eine am Individuum orientier-

te Förderung des Wohlbefindens, die gerade für demenzerkrankte Personen unabhängig 

vom Krankheitsstadium anwendbar sind (Downs, Small & Frogatt, 2006). Prinzipien der 

Palliative Care mit Grundlagen der personenzentrierten Pflege zu vereinen, wird von 

Downs (2010) als supportive care beschrieben. Die Integration palliativer Prinzipien kann 

demzufolge zur Vermeidung von Belastungen durch unangemessene Interventionen in der 

Versorgungspraxis beitragen. Auch kann die Expertise der personenzentrierten Pflege im 

Umgang mit verbal und kognitiven eingeschränkten Personen und herausforderndem Ver-

halten einen Bezugsrahmen für Palliative Care bei Demenz bilden (van der Steen et al., 

2014). 

4.3 Die Bedeutung des impliziten Wissens und der Intuition im Kontext 

pflegerischen Handelns bei Demenz 

Im Kontext von Pflegehandeln wird den Ansätzen des impliziten Wissens (Benner, Tanner 

& Chesla, 2000; Kirkevold, 2002) und der Intuition (Benner, 1995; King & Appleton, 

1997; Büssing, Herbig & Ewert, 2000; Friesacher, 2001; Jahncke-Latteck, 2009) ein zent-

raler Stellenwert beigemessen.  

Nachfolgend werden die Grundzüge der Theorie des impliziten Wissens nach Polanyi 

(1985) und der Intuition (Dreyfus & Dreyfus, 1988) beschrieben. Diese bilden bedeutsame 

Elemente der Urteils- und Handlungsfähigkeit von Pflegenden und tragen zum Situations-

verstehen der zu pflegenden Person mit Demenz bei. Sie stellen neben den vorangegange-

nen Ausführungen einen weiteren erkenntnisleitenden Zugang für eine demenzspezifische 

Palliative Care dar. 

Implizites Wissen und Pflegehandeln 

Der Begriff implizites Wissen geht in Anlehnung an Polanyi (1985) auf die deutsche Über-

setzung von „the tacit dimension“ zurück. Polanyi vertritt vor dem Hintergrund der Ge-

staltpsychologie die These „dass wir mehr wissen, als wir zu sagen wissen“ 

(Hervorhebung im Original, E.B., 1985, S. 14). Im Kontext des impliziten Erkenntnisvor-

gangs werden Einzelaspekte als Gestalt zusammengefügt und wahrgenommen, ohne dass 

wir diese Einzelheiten bewusst identifizieren könnten. Dies verdeutlicht die Schwierigkeit 

der Explikation impliziten Wissens. Mit dieser aktiven Formung der Gestalt sind Bedeu-

tungsstrukturen des Erkennens verbunden. „Bedeutung entsteht dadurch, dass Momente 
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innerhalb und außerhalb unseres Leibes als Schlüssel zur Wahrnehmung gebraucht und als 

solche zur Einheit der Wahrnehmung integriert werden“ (Polanyi, 1978, S. 121). 

Folgt man Polanyi (1985) bildet die logische Verbindung der praktischen und intelligenten 

Wissensformen die Grundstruktur des impliziten Wissens, die „ein Erkennen, Tun, Denken 

oder Wahrnehmen“ (Neuweg, 2001, S. 135) umfasst. 

Der Aspekt knowing that entspricht für Polanyi (1985) in Anlehnung an Ryle dem Wissen 

und knowing how dem Können. Für Polanyis Theorie des impliziten Wissens ist die Wahr-

nehmung und die Einfühlung oder Verinnerlichung zentral. Er vertritt die Auffassung, dass 

es sich bei der Wahrnehmung „um einen besonderen Fall der Übersetzung von Empfin-

dungen handelt“ (1985, S. 22) unter Beteiligung somatischer Prozesse, da über den Körper 

„sämtliche intellektuellen und praktischen Kenntnisse von der äußeren Welt gewonnen 

werden“ (1985, S. 23).  

Demzufolge lässt sich implizites Wissen nach Polanyi (vgl. 1985, S. 18 ff.) als ein Er-

kenntnisvorgang aus zwei Elementen, dem proximalen und dem distalen Term, begreifen. 

Im proximalen Term werden Einzelmerkmale wahrgenommen, die für sich keine Bedeu-

tung haben und erst durch das fokussierte Zusammenwirken im distalen Term zur integrie-

renden Erkenntnis führt. Dies kann am Beispiel des Erkennens eines Gesichtes veranschau-

licht werden. Die Aufmerksamkeit richtet sich „von [Hervorhebung im Original, E.B.] den 

einzelnen Merkmalen auf [Hervorhebung im Original, E.B.] das Gesicht und sind darum 

außerstande, diese Merkmal im einzelnen anzugeben“ (Polanyi, 1985, S. 19). Implizites 

Wissen zeigt sich übertragen auf pflegerische Handlungen beispielsweise darin, dass erfah-

rene Pflegende keine einzelnen Handlungsschritte beschreiben, sondern lediglich demonst-

rieren können (Friesacher, 2008).  

Neuweg (2001) knüpft an die Ausführungen von Polanyi an und entwickelt diese mit Blick 

auf das Theorie-Praxis-Problem für die Berufsbildung weiter. Implizites Wissen zeigt sich 

als praktisches Können (tacit knowing), beruht auf kognitiven Prozessen und wird auch als 

Erfahrungswissen bezeichnet. Basierend auf kognitions- und gestaltpsychologische Er-

kenntnisse nimmt praktisches Können Bezug auf die Ebenen des Wahrnehmens, des Urtei-

lens oder des Handelns. Das Subjekt 

„nimmt wahr, fällt ein Urteil, erwartet etwas, gelangt zu einer Schlussfolgerung, 

hat einen Einfall, löst ein Problem, erreicht ein Ziel, führt eine Bewegung aus usw. 

In dem Ausmaß, in dem ihm die dabei ablaufenden mentalen Prozesse und damit 

die Regulation solcher Verrichtungen nicht, sondern nur Ergebnisse oder Zwi-
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schenergebnisse solcher Prozesse zum Bewusstsein gelangen, erlebt es sein Wahr-

nehmen, Urteilen, Entscheiden, Handeln als intuitiv“ (Neuweg, 2001, S. 13). 

Erfolgreiches berufliches Handeln ist demzufolge neben explizitem Wissen auch durch 

implizites Wissen geprägt. Implizites Wissen ist nach Neuweg (2005) durch vier Merkmale 

gekennzeichnet:  

 Intuition: Das intuitive Moment weist bei berufserfahrenen Personen auf eine Pro-

blembewältigung hin, die durch einen äußerst flexiblen und kontextsensitiven Hand-

lungsmodus gekennzeichnet ist. Dieses intuitive Handeln ist in hochkomplexen Situa-

tionen aussichtsreicher als ein planvoll gesteuertes, reflexives Handeln oder eine ex-

plizite Wissensanwendung.  

 Nichtverbalisierbarkeit: Dieser Aspekt impliziten Wissens weist auf die Explikations-

problematik von Einzelelementen in Handlungen hin. 

 Nichtformalisierbarkeit: Implizites Wissen lässt sich nicht adäquat in explizite Regeln 

beschreiben. Expertenhaftes Handeln ist zu einzelfallbezogen und kontextgebunden, 

um angemessen formalisiert und in Regelwerken abgebildet zu werden.  

 Erfahrungsgebundenheit: Implizites Wissen basiert primär auf Erfahrungswissen und 

weniger auf sprachlich vermittelte Beschreibungen. 

Folgt man Neuwegs Ausführungen (2005) bezieht sich tacit knowing vorrangig auf Prozes-

se und weniger auf Strukturen. Er hebt vor dem Hintergrund von knowing die Beziehung 

von Wissen und Können hervor. Mit dem Begriff knowing, wird der flexible Aspekt des 

Wissens deutlich. Im knowing kommen die zugrunde liegenden „Wahrnehmungs- und Ent-

scheidungs- und Handlungsdispositionen und die ihnen entsprechenden Performanzregula-

tion“ (2005, S. 581) zum Vorschein. Knowing ist elementar für situativ angemessenes 

Handeln und basiert auf Wahrnehmungsprozessen, die durch eine fokussierte Aufmerk-

samkeitsrichtung als Bedeutungseinheit interpretiert werden. Die Kennerin erlebt dies „e-

her als Fühlen denn als Wissen“ (Neuweg, 2001) 

Knowledge verweist auf ein starres Wissen, das eher dem kognitivistischen Paradigma zu-

zuordnen ist und fokussiert ist auf die „Integration von Wissen und Können“ während 

„sich die Debatte um das ‚Implizite‘ in stärkerem Maße der kategorialen Differenz zwi-

schen Wissen und Können“ (Neuweg, 2005, S. 581) zuwendet. 

Implizites Wissen basiert auf kognitiven Prozessen, in dem Handlungsabläufe vollzogen 

werden, die bewusst gesteuert werden und erst durch Wiederholungen in einen Automa-
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tismus transformiert werden. „Dieses Wissen ist stark alltagsspezifisch situiert, kontextge-

bunden gespeichert und wird als ‚know-how‘ erlebt“ (Jahncke-Latteck, 2009, S. 84). Auf 

der Grundlage von Erfahrungsprozessen kann sich ein Kennerblick entwickeln, bei dem 

der Kenner intuitiv Situationen, Muster oder Ganzheiten erfasst. „Die Könnerschaft des 

Experten zeigt sich in Handlungssituationen als gelingende Praxis und beruht auf implizi-

ten Wissen, das einem ‚know how‘ entspricht“ (Böhnke, 2010, S. 100). Dies zeigt sich 

beispielsweise als unmittelbare Urteils- und Handlungsfähigkeit von Pflegenden in kom-

plexen Pflegesituationen. 

Zusammengefasst bilden die Wahrnehmung und die Wechselseitigkeit zwischen proxima-

len Term und distalen Term wesentliche Elemente des impliziten Wissens nach Polanyi 

(1985). Das Subjekt weiß Einzelheiten in eine Ganzheit zu integrieren, ohne dass es um die 

Einzelheiten selbst wissen muss (vgl. Neuweg, 2001, S. 136). Dies ergibt die Grundstruk-

tur impliziten Wissens als „von-auf-Struktur“, indem die Gestalt „nicht-summativ“ entsteht 

sondern „eine logische Lücke“ (Neuweg, 2001, S. 137) durch das Subjekt gefüllt wird. 

Dabei gilt es zu bedenken „dass implizite Integrationen prinzipiell fehleranfällig sind. 

Denn im Kontext des proximalen Terms können Einzelmerkmale übersehen, verändert 

oder simplifiziert werden“ […] was zur Folge hat, dass das Subjekt „trotz expliziter Ge-

genargumente nicht belehrbar und rational eingeholt werden kann“ (Böhnke, 2010, S. 

112). Weiterhin wird bei Polanyi „die Rolle des Sozialen sowohl in der Aneignung und 

Tradierung als auch bei der Einverleibung“ (Friesacher, 2008, S. 213) ausgeblendet. 

Dadurch bleiben grundlegende kommunikative und verständigungsorientierte Aspekte im 

Kontext von sozialer Interaktion und Intersubjektivität unberücksichtigt (Böhnke, 2010). 

Intuition und Pflegehandeln 

Vor dem Hintergrund von Polanyis Ausführungen wird Intuition als bedeutende Wissens-

form in der Pflegepraxis angesehen. Intuition manifestiert sich in der Pflegepraxis überdies 

in Haltungen und dem Interaktionsprozess zwischen Pflegenden und zu pflegender Person. 

Die Wurzeln des pflegerischen Intuitionsverständnisses gehen auf Carper (1978) zurück. 

Carper unterscheidet vier Wissensgrundlagen: Empirie (empirics), Ästhetik (esthetics), 

persönliches Wissen (personal knowledge) und Ethik (ethics), die gleichrangig für den 

Erkenntnisgewinn in der Pflege, Forschung, Lehre und die Anwendung in der Pflegepraxis 

bedeutsam sind. Diese stehen in keinem hierarchischen Verhältnis, sondern leisten einen 

wesentlichen Beitrag zu pflegerischem Handeln indem sie sich komplementär ergänzen 

(Carper, 1978). Empirisches und ethisches Wissen kommen vorrangig in der Sprache zum 
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Ausdruck, persönliches und intuitives Wissen hingegen zeigen sich vorwiegend unmittel-

bar im Handeln und Verhalten (Chinn & Kramer, 1996). 

Green (2012) betont pflegerischer Intuition als valide Wissensform, in dem sie vier Merk-

male ausführt:  

„(1) embodied knowledge rather like that knowledge we have when we have 

learned to ride a bicycle; (2) well-trained sensory perceptions attentive to subtle de-

tails of complex, often rapidly changing situations; (3) a significant store of perti-

nent conceptual knowledge; and (4) a history of habitual actions intentionally di-

rected towards achieving the best outcomes for our patients” (Green, 2012, S. 98). 

Weiterhin kann Intuition als Erkenntnis bezeichnet werden, die auf impliziten Wissen ba-

siert und für eine ganzheitliche Situationswahrnehmung im pflegerischen Handeln bedeut-

sam ist (Büssing, Herbig & Ewert, 2000).  

Die Bedeutung des Intuitionsbegriffs für die Pflegepraxis wird in der Pflegewissenschaft 

seit vielen Jahren kontrovers diskutiert (u. a. Darbyshire, 1994; English, 1993; Rew & 

Barrow, 2007). Kritikpunkte betreffen grundlegende Positionen, die entweder eine phäno-

menologische Orientierung vertreten (z. B. Benner, 1995; Benner, Tanner & Chesla, 2000) 

oder kognitionspsychologische Theorieansätze (z. B. English, 1993; Effken, 2001) verfol-

gen (vgl. Friesacher, 2008, S. 223ff.).  

Friesacher (2008) resümiert, dass trotz der bestehenden theoretischen Unterschiede um den 

Intuitionsbegriff empirische Studien existieren, die auf die Bedeutung von Intuition in ver-

schiedenen Handlungsfeldern der Pflege (u. a. King & Appleton, 1997) hinweisen. Diese 

Studien beziehen sich vorrangig auf Arbeitsbereiche im Krankenhaus, insbesondere Inten-

sivstationen (Jahncke-Latteck, 2009) oder die ambulante Pflege. Die situativen Spezifika 

der stationären Langzeitpflege im Kontext von Demenz werden darin nicht abgebildet. 

Eine der bekanntesten Konzeptualisierungen von Intuition geht auf das fünfstufige Modell 

des Erwerbs von Fertigkeiten von Dreyfus & Dreyfus (1988) zurück, das von Benner 

(1995; Benner, Tanner & Chesla, 2000) für die Beschreibung von Pflegekompetenz über-

nommen wurde.  

Bei der Beschreibung von Wissen gilt es nach Dreyfus & Dreyfus zwischen ‚Know-How‘ 

und ‚Know-that‘ zu differenzieren. Während ‚Know-How‘ nicht als Fakten- und Regelwis-

sen zugängig und damit nicht verbalisierbar ist, verweist ,Know-that‘ auf Wissen um Re-

geln und Fakten (vgl. 1988, S. 37f.). 
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Dreyfus und Dreyfus (1988) untersuchten in ihrer phänomenologisch orientierten Studien 

diesen Prozess „des Übergangs vom regelgeleitetem Know-that zum erfahrungsbasierten 

Know-How“ (Jahncke-Latteck, 2009) und entwickelten daraus ihr fünfstufiges Kompe-

tenzmodell. Zwischen den Stadien wird eine Entwicklung vollzogen, die sich „vom [Her-

vorhebung im Original, E.B.] analytischen Verhalten eines distanzierten Subjekts, das sei-

ne Umgebung in erkennbare Elemente zerlegt und Regeln befolgt, hin zu einem [Hervor-

hebung im Original, E.B.] teilnehmenden Können, das sich auf frühere konkrete Erfahrung 

stützt und auf ein unbewußtes Erkennen von Ähnlichkeiten zwischen neueren und früheren 

Gesamtsituationen“ (Dreyfus & Dreyfus, 1988, S. 61) bewegt.  

Für Benner (1995) ist die offene Wahrnehmung für pflegerische Entscheidungen zentral, 

die zunächst auf vagen Vermutungen und umfassenden Einschätzungen aufbauen. In ihrem 

Verständnis steht die theoretische Gewissheit meist nicht am Anfang, sondern stellt erst 

den Abschluss des Prozesses dar. Bei der Unterscheidung des klinischen Praxiswissens 

orientiert sie sich an der Differenzierung von praktischem und theoretischem Wissen nach 

Polanyi (1985). Das Untersuchungsziel ihrer Studie „ From Novice to Expert“ (Benner, 

1984) lag darin, bedeutsame Merkmale pflegerischen Handelns aufzudecken und Lernfor-

men zum Kompetenzerwerb zu identifizieren. Die Kompetenzentwicklung vollzieht sich in 

fünf Stufen: Neuling (Novice), fortgeschrittene Anfängerin (Advanced Beginer), kompe-

tent Pflegende (Competent), erfahrene Pflegende (Proficient) und schließlich Pflegeexper-

tin (Expert). 

Nach Benner (1995) ist die Expertenstufe pflegerischen Handelns durch intuitives Erfassen 

der Situation gekennzeichnet. Mit zunehmender Berufserfahrung treten abstrakte Prinzi-

pien, Regeln und analytisches Denken in den Hintergrund des Pflegehandelns. Pflegeex-

perten handeln auf der Grundlage eines umfassenden Situationsverständnisses und zeigen 

klinisches Urteilsvermögen im Umgang mit komplexen Pflegeerfordernissen. Die wesent-

lichen Merkmale intuitiven Erfassens bilden für Benner das unmittelbare Durchschauen 

einer Situation auf Basis gesammelter Erfahrungen, Muster-und Ähnlichkeitserfassung und 

daraus entwickelter Wahrnehmungsfähigkeit zur Ganzheitserfassung (vgl. 1995, S. 277).  

Intuition wird als sich „Einfühlen“ und „Hineindenken“ (Benner, 1995, S. 23) in die zu 

pflegende Person beschrieben und stellt einen originären Aspekt professioneller Pflege dar, 

der ethisches Handeln impliziert und über regelgeleitetes Vorgehen und medizinisches 

Fachwissen hinausgeht. Zentrale Aspekte der Intuition sind das offene Wahrnehmen, das 

Erfahrungswissen von Pflegenden und die Situationsgebundenheit. Die vertiefte Wahr-
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nehmungskompetenz im Sinne einer feinen Sensibilität für qualitative Unterschiede ist 

durch einen Prozess der Informationssammlung und Reflektion gekennzeichnet. 

Erfahrung wird nicht nur als Verstreichen von Zeit, sondern als reflektierter und aktiver 

Vorgang beschrieben, der durch Verfeinerung vorhandener Vorstellungen, Erwartungen 

und Theorien in vielfältigen Praxissituationen die Deutungskompetenz in neuen Situatio-

nen und die Handlungsoptionen von Pflegenden bereichert (vgl. Benner, 1995, S. 55 ff.).  

Die Bedeutung von Wahrnehmungsprozessen für pflegerische Handlungen wird im weite-

ren Verlauf von Benner als „spezifische pflegerische Wahrnehmungs- und Erkenntniswei-

se“ charakterisiert, die a) „perceptual acuity“ im Sinne einer Komplexitätsreduzierung 

durch gezieltes Erfassen und sichere Entscheidungsfindung; b) „thinking in action“, ver-

standen als priorisiertes und zielgerichtetes Handeln; c) „thinking in ongoing situations“ in 

Form einer antizipierenden Vorgehensweise und eine ausgeprägte Flexibilität beinhaltet 

(2012, S. 35). 

Pflegehandeln und eine angemessene Entscheidungsfindung erfordert Benner folgend, ein 

vertieftes Verstehen der zu pflegenden Person auf der Grundlage von „Sensibilität, Wahr-

nehmungsschärfe, emotionales Engagement und inneres beteiligt sein“ (Benner, 2012, S. 

26) von Pflegenden.  

Diese Fähigkeit des Gehirns für intuitives Verstehen offenbart sich im Pflegehandeln durch 

den gemeinsamen Resonanzraum und dem daraus entwickelnden zwischenmenschlichen 

Verstehen (Benner, 2012). Hier zeigt sich die intuitive und leibliche Komponente der kon-

textuellen Wahrnehmungsfähigkeit in sozialen Interaktionen. 

„Contemporary neurophysiology research strongly suggests that human persons 

experience other persons such that they directly understand the meaning of a varie-

ty of different human actions, intentions, emotions, and sensations in immediate, 

non-reflective, and non-conceptual perceptions” (Green, 2012, S. 98).  

Mit der Entdeckung der Spiegelneuronen in der Hirnforschung ist belegt, wie die eigenen 

Gefühlsempfindungen „zum Medium zwischenleiblicher Resonanz“ (Fuchs, 2013, S. 201) 

werden. Sie bilden neben den Erfahrungen die Basis für Intuition und Empathie, da sie 

dem Menschen ein intuitives Verstehen in einem zwischenmenschlichen Bedeutungsraum 

ermöglichen (vgl. Bauer, 2013).  

Aus einer kritischen Perspektive werden in den Ausführungen zur Pflegekompetenz be-

griffliche Unschärfen bei der Definition des Expertentums und der Intuition festgestellt 
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(Friesacher, 2008). Von English (1993) wird aus einer kognitionspsychologischen Perspek-

tive kritisch angemerkt, dass bei Benner unklar bleibt, wer als Pflegeexperte identifiziert 

wird und auf welchen expliziten Kriterien dies beruht. Weiterhin bemängelt sie das metho-

dische Vorgehen, in dem das Augenmerk nur auf exzellente Pflege gelegt wird und negati-

ve Begebenheiten unberücksichtigt lässt.  

Ein anderer wesentlicher Kritikpunkt betrifft die Überbewertung unbewusster, intuitiver 

Entscheidungsprozesse als Merkmal pflegerischen Handelns. Diese ist wesentlich an den 

Handlungskontext gebunden, verkürzt reflexive Prozesse auf den individuellen Erfah-

rungshorizont und ist in Bezug auf Folgen pflegerischen Handelns unzureichend. Mit Blick 

auf die Anbindung zur Weiterentwicklung des Wissens fällt auf, dass wissenschaftliches 

Wissen nicht in die Reflektion integriert und rational begründet werden muss. Vor diesem 

Hintergrund wird aus einer kritischen Perspektive die stärkere Bezugnahme auf bewusste 

Denkmodi betont (vgl. Neuweg, 2001). Weiterhin wird von Rolfe (1998) die fehlende Dif-

ferenzierung von Reflexion-in-der-Handlung (reflection-in-action) und Reflexion-über-

die-Handlung („reflection-on-action“) angeführt. Reflexion-in-der-Handlung wird als 

Form einer reflexiven Praxis verstanden, in dem er ausführt: „(…) Reflection-in-action 

therefore serves to focus the concentration of the reflexive practitioner on the here-and-

now and on the uniqueness of her individual relationship with each of her patients (…)” 

(Rolfe, 1998, S. 248). 

Die einhergehende retrospektive Betrachtung einer Situation und das gemeinsame Nach-

denken im Pflegeteam kennzeichnet eine „Reflexion-über-die Handlung.“ Dies ist dahin-

gehend bedeutsam, da das Ergebnis einer „Reflexion-über-die Handlung“ in neuen Situati-

onen angepasst integriert werden kann.  

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass Intuition und implizites Wissen für ein 

Situationsverständnis und klinische Entscheidungsfindungen in der Pflegepraxis bedeut-

sam sind. Dies gilt insbesondere in kritischen Pflegesituationen, unter Handlungsdruck und 

im Hinblick auf Komplexitätsreduktion. 

Implizites Wissen wird als eine Theorie des Erkennens, Handelns, Verstehens und Lernens 

von berufstätigen Personen beschrieben, die auf kognitive Prozesse aufbaut. Intuition wird 

dabei als Komponente impliziten Wissens verstanden und synonym für intuitives Können 

bezeichnet, das sich nicht vollständig in einer analytischen und formalisierten Sprache 

wiedergeben lässt (Neuweg, 2001). Intuition ist mit ganzheitlicher Situationswahrnehmung 

und emotionaler Beteiligung von Pflegenden verknüpft, kontext- und individuumsbezogen. 
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Damit ist Intuition vorrangig der handelnden Person zugängig, durch implizite Integratio-

nen prinzipiell fehleranfällig und kann nur retrospektiv ermittelt werden, wodurch eine 

Überprüfung impliziten Wissens durch reflexive Professionalität notwendig wird.  

In den Niederlanden wurde in Rückgriff auf Benner (1995) ein mäeutisches Konzept für 

die Demenzpflege entwickelt, um implizites Wissen von Pflegenden zu versprachlichen 

und methodisch reflektieren zu können. Es ist nicht problemorientiert ausgerichtet, „son-

dern an den Pflegebedürfnissen und positiven Kontaktaufnahmen“ (van der Kooij, 2007, S. 

37). Dieses ressourcenorientierte Aufgreifen von Emotionen und positiven Kontaktauf-

nahmen ist dienlich, um die Erlebenswelt von Menschen mit Demenz besser zu verstehen, 

situativ einschätzen und positiv gestalten zu können. Durch den Austausch und die Refle-

xion im Pflegeteam kann dieser intuitive Erkenntnisgewinn gezielt für Pflegehandeln ge-

nutzt werden. 

4.4 Relevanz der Konzepte für Pflegehandeln bei Demenz  

Pflegerische Handlungen werden als Ergebnisse von Interpretationen verstanden, die im 

Dialog zwischen Pflegenden und der zu pflegenden Person unter Einbezug biografischer 

und lebensweltlicher Aspekte individuell und situationsbezogen stattfinden. Leibliche 

Kommunikation, Personenzentrierung, implizites Wissen und Intuition bilden bis in die 

fortgeschrittenen Demenzstadien wesentliche Zugänge für eine individuelle Pflege im 

Kontext von komplexen, palliativen Versorgungssituationen. Diese Ansätze können als 

grundlegende Orientierungen für professionelles Pflegehandeln bis in die Lebensendphase 

von Menschen mit Demenz dienen. Mit Erkrankungsschwere können leibliche Kommuni-

kation und Erfahrungswissen in spezifischen Versorgungssituationen bei Demenz aus-

schlaggebender für das Situationsverstehen sein als objektiv ermittelte Parameter. 

Leiblichkeit und leibliche Kommunikation 

Leiblichkeit und leibliche Kommunikation finden wir in verschiedenen Lebensvollzügen, 

und auch in alltäglichen Pflegesituationen wieder. Wenn es beispielsweise in der Pflege 

und Begleitung von Menschen mit Demenz darum geht, gezielt das Wohlbefinden zu för-

dern und dem Leidenserleben zu begegnen, kann leiblich orientiertes Pflegehandeln eine 

größere Wirkung entfalten (Moers, 2012). So können beispielsweise bewusste und gezielte 

Berührungen stimmige Begegnungen in der pflegerischen Interaktion ermöglichen. Diese 

scheinbar kleine Gesten in der Pflegesituationen stellen jedoch hohe Ansprüche an die 

Wahrnehmungsfähigkeit und Achtsamkeit der Pflegenden (Schmidl & Weissenberger-
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Leduc, 2011). Mit dem Pflegekonzept der Basalen Stimulation werden leibliche Kommu-

nikationswege angesprochen, die positive Stimulierungen bei alten Menschen (Buchholz & 

Schürenberg, 2009) bewirken und sterbenden Menschen Nähe, Vertrautheit und Sicherheit 

vermitteln können (Kostrzewa & Kutzner, 2004). 

Eigenleibliches Spüren kann sich beispielsweise beim Berühren der Stirn einer Person mit 

Fieber oder beim Spüren der Atmosphäre beim Betreten eines Raumes zeigen (Uzarewicz, 

2005). Von Twigg und Buse (2013) wird auf die Bedeutung der Kleidung bzw. des An-

kleidens für das Wohlbefinden bei Menschen mit Demenz hingewiesen, in dem sie ausfüh-

ren:  

„the significance of embodied practices of dress for how we are perceived in eve-

ryday interactions and the way clothing acts back on our sense of self that has on-

going relevance for people with dementia, and their carers, relatives and carework-

ers” (Twigg & Buse, 2013, S. 331).  

Für eine kognitiv beeinträchtigte Person dient Bekleidung folglich nicht nur dazu den Kör-

per zu bedecken und die Körpertemperatur zu regulieren, sondern kann als „ein Teil der 

Person und als Umfriedung ein Teil der Kultur der Gefühle“ (Moers & Uzarewicz, 2012, 

S. 137) verstanden werden. Diese persönlichen Erinnerungen sind stark biografisch geprägt 

und implizit im Leibgedächtnis der zu pflegenden Personen mit Demenz verankert.  

Personenzentrierung und Orientierung an der Lebensqualität 

Das Erhalten und Fördern des Personseins der demenzerkrankten Person und die Orientie-

rung an einer bestmöglichen Lebensqualität sind im Pflegeprozess zentral. Eine personen-

zentrierte Pflege fokussiert auf der Beziehungsarbeit zwischen Pflegenden und zu pflegen-

der Person. Bei mangelnder Artikulationsfähigkeit von demenzerkrankten Personen, kön-

nen im Rahmen eines personenzentrierten Pflegekonzeptes emotionale, physische, biogra-

fische, soziale und identitätsstiftende Bedürfnisse spezifischer berücksichtigt werden. 

Ein Ansatz zur Förderung der Lebensqualität von Menschen mit Demenz im Pflegeheim 

bildet das DEMIAN-Konzept (Bär et al., 2006; Böggemann et al., 2008; Berendonk & 

Stanek, 2010). Ziel dieses Konzeptes ist es, das emotionale Wohlbefinden zu fördern, in-

dem individuell bedeutsame Erlebnisräume für Menschen mit Demenz im Alltag angebo-

ten werden. Es wird gezielt an das emotionale Erleben angeknüpft, da dies als eine bedeut-

same Ressource von Menschen mit Demenz angesehen wird, die auch mit Fortschreiten 

der Demenz erhalten bleibt (Bär et al., 2006). Das emotionale Erleben zeigt sich einerseits 
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in der Empfänglichkeit für Emotionen und andererseits in den verbleibenden Fähigkeiten, 

diese auszudrücken. Dabei werden biografisch-orientierte und aktuelle, situative emotional 

bedeutsame Situationen
7
 identifiziert, die dann im Pflegeprozess als gezielte, individuelle 

Pflegemaßnahme(n) eingesetzt werden können. In der konkreten Umsetzung ist es wichtig, 

dass diese Maßnahmen situativ ausgewählt werden und zudem in den Pflegealltag der sta-

tionären Langzeitpflege integriert, stattfinden (Berendonk & Stanek, 2010). Vor dem Hin-

tergrund der fortgeschrittenen Demenz sollten diese Maßnahmen darüber hinaus von ver-

trauten Pflegenden situativ angemessen gestaltet werden, damit eine positive Wirkung er-

zielt wird. Obwohl das DEMIAN-Konzept ursprünglich nicht für die palliativpflegerische 

Begleitung konzipiert wurde, unterstützt es den Palliativen Care-Ansatz, indem die Förde-

rung des emotionalen Wohlbefindens von Bewohnern mit Demenz individuell und gezielt 

in den Pflegeprozess einfließt. 

Implizites Wissen und Intuition 

Erfolgreiches berufliches Handeln ist neben explizitem Wissen auch durch implizites Wis-

sen geprägt (Büssing, Herbig & Ewert, 2000). Implizites Wissen und Intuition sind für den 

Erkenntnisgewinn in der Pflege und die Anwendung in der Pflegepraxis gleichermaßen 

von Bedeutung. Implizites Wissen zeigt sich primär in pflegerischen Handlungen, während 

Intuition nicht handlungsgebunden sein muss. Intuition zeigt sich insbesondere im unmit-

telbaren Urteils- und Handlungsfähigkeit von Pflegenden in komplexen Pflegesituationen. 

Implizites Pflegewissen lässt sich als ein praktisches Wissen charakterisieren, das in der 

praktischen Erfahrung erworben, ausdifferenziert und als einverleibtes Wissen existiert. Es 

beinhaltet ein Wissen über Fakten, Vorgehensweisen und Strategien. Gerade in der Pflege 

lässt sich durch den engen Kontakt zu der zu pflegenden Person und die Notwendigkeit 

vielfältige Sinneseindrücke gleichzeitig wahrzunehmen, nach Ansicht der Autoren implizi-

tes Wissen im Kontext von beruflichen Erfahrungen und Pfleghandeln heranbilden 

(Büssing, Herbig & Ewert, 2000).  

Büssing, Herbig und Ewert (2000) untersuchten Intuition auf der Basis impliziten Wissens 

bei erfahrenen Krankenpflegekräften anhand simulierten kritischen Pflegesituationen. Er-

                                                 
7
 Die ermittelten bedeutsamen Alltagssituationen wurden nach Abschluss der ersten Studienphase acht Berei-

chen zugeordnet: „(1) Zuwendung und Kommunikation, (2) gezieltes Wachrufen von Erinnerungen, (3) Äs-

thetik, Kunst, visuelle und auditive Anregungen, (4) Körperbezogene Situationen, (5) Genuss- und Nah-

rungsmittel, (6) Spaziergänge und Anregung durch Naturaspekte, (7) manuelle Beschäftigung, (8) Singen 

und Gesellschaftsspiele“ (Bär et al., 2006, S. 178).   
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folgreiche Pflegkräfte in dieser Studie zeichnen sich durch eine umfassendere Situations-

wahrnehmung, den Einbezug ihrer Gefühle im Rahmen des diagnostischen Prozesses und 

einer stark patientenorientierten Kommunikation aus. Einschränkend ist festzuhalten, dass 

implizites Wissen nicht immer positiv zu bewerten ist. Die Ergebnisse belegen bei den 

weniger erfolgreichen Pflegenden, dass implizites Wissen zu einem schrittweisen Arbeiten 

führt, dadurch wertvolle Zeit verschenkt und eine geringere Flexibilität zur Folge hatte 

(vgl. Büssing, Herbig & Ewert, 2000). 

Zusammenfassend können implizites Wissen und Intuition zur Verständigung zwischen 

Pflegenden und der zu pflegenden Person mit Demenz  sowie zur Problembewältigung in 

komplexen bzw. kritischen Pflegesituationen beitragen. Sie stellen neben den vorangegan-

genen Ausführungen ein weiteres bedeutsames Element im Kontext der Demenzpflege dar, 

insbesondere da sich mit Erkrankungsschwere die Kommunikationsräume zwischen Pfle-

genden und Menschen mit Demenz verringern. Gleichzeitig wird erkennbar, dass implizi-

tes Wissen nicht ausschließlich positiv betrachtet werden kann, sondern eine reflexive 

Überprüfung erfordert. 

4.5 Relevanz der Konzepte für das forschungsmethodische Vorgehen 

Die dargelegten Ausführungen der subjekt- und ressourcenorientierten Ansätze skizzieren 

ein vorläufiges konzeptionelles Verständnis einer demenzspezifischen Palliative Care und 

die analytische Aufmerksamkeitsrichtung in dieser Studie. Sie bilden den heuristischen 

Rahmen für das forschungsmethodische Vorgehen. Berufliches Pflegehandeln ist neben 

explizitem Wissen auch durch implizites Wissen geprägt. Die Dimensionen der leiblichen 

Kommunikation, der Personenzentrierung, des impliziten Wissens und der Intuition in all-

täglichen Pflegehandlungen sind elementar für professionelles Pflegehandeln im Umgang 

mit demenzerkrankten Personen. Implizites Wissen wird durch leibliche Kommunikation 

mitvermittelt. Damit kommt nicht nur kognitives Wissen, sondern auch Erfahrungswissen 

aus der Pflegepraxis für das Situationsverstehen mit Blick auf demenzerkrankte Personen 

und klinische Entscheidungsprozesse zum Tragen. Unklar ist bislang, wie sich die hier 

dargestellten Dimensionen pflegerischer Handlungen in der Begleitung von demenzer-

krankten Personen in stationären Pflegeeinrichtungen gestalten und wie Kontextfaktoren 

die palliative Pflegepraxis beeinflussen.  
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5 Palliative Care bei Demenz: Befunde und Diskussion bestehender 

Zusammenhänge  

Im Folgenden wird der Schwerpunkt auf das Handlungsfeld stationärer Langzeitpflege im 

Hinblick auf die palliative Versorgungspraxis von demenzerkrankten Personen gelegt. Da-

zu werden bestehende Rahmenbedingungen aufgezeigt, die eine palliative Versorgungs-

qualität von Menschen mit Demenz in der Langzeitpflege beeinflussen. Diese betreffen 

strukturelle, leistungsrechtliche und qualitätssichernde Aspekte (Kapitel 5.1). Daran 

schließt ein Überblick zur palliativen Versorgung aus Sicht der Personen mit Demenz so-

wie ihrer Angehörigen und der Professionsgruppen Pflege und Medizin an. Weiterhin wer-

den empirische Befunde zu den spezifischen Anforderungen und Herausforderungen für 

palliatives Pflegehandeln bei demenzerkrankten Bewohnern in der stationären Langzeit-

pflege dargestellt (Kapitel 5.2). Eine zusammenfassende Betrachtung der Ausführungen 

zur Palliative Care bei Demenz bildet den Abschluss des Kapitels (Kapitel 5.3). 

5.1 Das Pflegeheim als Sterbeort für demenzkranke Personen 

Für die Relevanz und Umsetzung von Palliative Care bei Demenz ist es von Interesse, häu-

fige Sterbeorte für diesen Personenkreis zu betrachten. Eine Untersuchung in fünf europäi-

schen Ländern (Belgien, Niederlande, England, Wales und Schottland) dokumentiert, dass 

die Mehrheit der Personen mit Demenz (88,6% bis 94,9%) in Pflegeheimen und weniger 

als 1% auf Palliativstationen respektive in Hospizen versterben (Houttekier et al., 2010). 

Einer US-amerikanischen Studie zufolge verstarben 66,9% der älteren Personen mit De-

menz in Pflegeheimen, 15,6% im Krankenhaus und nur 12,7% zu Hause (Mitchell et al., 

2005). Shega et al. (2008) evaluierten die Erfahrungen und die Auswirkungen von Hos-

pizprogrammen für Menschen mit Demenz am Lebensende. Demenzerkrankte Personen, 

die Hospizbegleitung erhielten, starben eher am Ort ihrer Wahl (44% versus 25%) und 

deutlich seltener im Krankenhaus (4% versus 35%). Zu ähnlichen Ergebnissen kommen 

auch Miller et al. (2012) in einer neueren US-amerikanischen Untersuchung. 

Ein divergierendes Ergebnis zu den Sterbeorten hat eine regionale Studie in Rheinland-

Pfalz ermittelt. Die Mehrzahl (42,4%) der demenzerkrankten Personen in dieser Studie ist 

zu Hause verstorben, gefolgt vom Pflegeheim (26,9%) und dem Krankenhaus (26,2%) 

(Pinzon et al., 2013).  



Palliative Care bei Demenz: Befunde und Diskussion bestehender Zusammenhänge 43 

Meistens bildet die Demenz den Hauptgrund für den Umzug in ein Pflegeheim (Schäufele 

et al., 2009). Eine Analyse der Versorgungsverläufe Pflegebedürftiger in Deutschland 

ergab, dass 40 bis 70% aller pflegebedürftigen Personen mit Demenz im Verlauf der Er-

krankung einer stationären Langzeitpflege bedürfen (Rothgang et al., 2010). Auch gibt es 

Hinweise, dass Menschen mit Demenz nach Einzug in ein Pflegeheim im Durchschnitt 

nach über einem Jahr versterben (Borasio, 2012). Laut einer Studie zur Verweildauer und 

Mortalität des Evangelischen Johanneswerk
8
 verstarben knapp 20% aller Bewohnerinnen 

innerhalb der ersten vier Wochen, bis zum dritten Monat erhöhte sich die Anzahl der Ver-

storbenen auf 30%. Nach einem Jahr lag die Mortalitätsrate bereits bei 47,5%. Der Großteil 

der Bewohnerinnen (81,7%) verstarb in den Einrichtungen der stationären Altenhilfe und 

macht den bewohnerorientierten Bedarf an palliativen Versorgungsleistungen deutlich 

(Schönberg & de Vries, 2011).  

Interessanterweise spiegelt sich die Art und Weise der Umsetzung des Palliativgedankens 

beispielsweise bei der Auswahl eines Pflegeheimes noch nicht als Entscheidungskriterium 

wieder (Borasio, 2012). Dies mag daran liegen, dass sowohl bei den Angehörigen wie auch 

seitens der Einrichtung eine palliative Schwerpunktsetzung nicht als bedeutsames Quali-

tätsmerkmal wahrgenommen wird.  

Zusammenfassend ist festzuhalten ist, dass Menschen mit Demenz tendenziell später in ein 

Pflegeheim kommen, dort häufiger kürzer verbleiben und bei vielen dieser Personen am 

Ende des Lebens palliative Versorgungserfordernisse bestehen. Das bedeutet, Pflegeheime 

werden als Sterbeorte für Menschen mit Demenz immer wichtiger.  

5.1.1 Palliative Versorgungstrukturen in deutschen Pflegeheimen 

Wie bereits ausgeführt wurde, prägen Bewohner mit Demenz zunehmend den Heimalltag. 

Hinzu kommt, dass sich die Aufenthaltsdauer für diesen Personenkreis mit Demenzerkran-

kungen im Vergleich zu früheren Jahren verkürzt hat (Schaeffer & Wingenfeld, 2012). 

Pflegende in stationären Langzeitpflegeeinrichtungen sind dadurch zunehmend mit schwie-

rigen, versorgungsintensiven und herausfordernden Pflegesituationen konfrontiert. Außer-

dem nehmen die in den jeweiligen Pflegeheimen anzutreffenden organisatorischen und 

konzeptionellen Rahmenbedingungen Einfluss auf die Ausgestaltung eines palliativen 

                                                 
8
 In dieser Untersuchung wurden 33 Einrichtungen mit insgesamt 2.8383 Bewohnerinnen berücksichtigt. 
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Pflege- und Behandlungsansatzes für Bewohner mit Demenz (siehe u.a. Ewers, 2011; 

Heimerl, 2010; A. Heller & Pleschberger, 2008).  

Die Entwicklung einer palliativen Kultur wird von Heller et. al. (2003) anhand drei ideal-

typischer Organisationstypen im Hinblick auf eine Auseinandersetzung mit Sterben, Tod 

und Trauer unterschieden: 

Der Typus 1: die Lebens- und Rehabilitationsorientierte Einrichtung betont die Leitkatego-

rie des aktiven Alterns und fokussiert die Aspekte Wohnen und Rehabilitation. Die Thema-

tik Sterben und Tod wird ähnlich wie in der Allgemeinbevölkerung ausgeklammert und 

negiert.  

In der pflegeorientierten Einrichtung (Typus 2) gewinnen, insbesondere bei pflegebedürfti-

gen Bewohnern mit Demenz, Aspekte eines zunehmenden Autonomieverlustes an Bedeu-

tung. Aufgrund der einhergehenden nachlassenden Fähigkeiten der Willensbekundungen 

bei Demenzerkrankungen und von geringer werdenden Zeitressourcen bis zum Tod, wer-

den Entscheidungen hinsichtlich deren mutmaßlichen Willens immer bedeutsamer.  

In der Hospiz- und Palliativorientierten Einrichtung (Typus 3) gehören die Thematik Ster-

ben, Tod und Trauer zur Alltagspraxis. Die Begleitung Sterbender und Trauernder sind 

integraler Bestandteil des Selbstverständnisses dieser Einrichtungen. Fachliche Kompeten-

zen in Palliative Care und kooperative Zusammenarbeit in der medizinischen Versorgung 

gewährleisten eine individuelle palliative Ausrichtung mit angemessenem Symptomman-

agement (A. Heller et al., 2003). 

Demzufolge bestehen in Pflegeheimen Leitdifferenzen zwischen aktivierender und rehabi-

litierender Pflegeorientierung und einer Hospiz- und Palliativorientierung. Diese beeinflus-

sen maßgeblich den Umsetzungsgrad der Palliative Care in Pflegeheimen. Für eine qualita-

tive Palliativversorgung sind außerdem zwei weitere Elemente bedeutsam: a) die Integrati-

on einer palliativen Kultur in die alltägliche Pflegepraxis und b), Qualifikationsmaßnah-

men hinsichtlich der Palliativphilosophie und -praxis in der Aus-, Fort- und Weiterbildung 

der Professionsgruppen in der stationären Langzeitpflege (Heimerl, 2010). Geeignete 

Kommunikationsstrukturen, Entscheidungs- und Verständigungsprozesse, beispielsweise 

wann ein Bewohner als palliativ angesehen wird, sind weitere Aspekte, die zur Entwick-

lung einer palliativen Kultur in Pflegeheimen beitragen. Um den spezifischen Anforderun-

gen an eine Palliativbetreuung im Umgang mit schwerst-demenzkranken Menschen zu 
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begegnen, wurde seit Ende der 1990er Jahre eine neue Betreuungsform in der Schweiz 

entwickelt, erprobt und wissenschaftlich evaluiert.  

Exkurs Pflegeoasen 

Die Ursprünge des Versorgungsmodells Pflegeoase liegen in der Schweiz (Schmieder, 

2007) und werden trotz kontroverser Diskussionen in den letzten Jahren zunehmend auch 

in Deutschland in die Altenpflegepraxis umgesetzt (Jonas, 2009). Dieser ganzheitliche de-

menzspezifische Betreuungsansatz zur Pflege und Begleitung von Bewohnern mit fortge-

schrittener Demenz wurde in verschiedenen Evaluationsstudien untersucht (siehe 

Brandenburg, 2013b). Mit einer stärkeren Zuwendungsdauer und flexibleren Bewohnerori-

entierung soll die Bedeutung der sozialen Umwelt für eine palliative Ausrichtung 

(Gutzmann & Neumann, 2012) und die Lebensqualität unterstützt werden. Im Hinblick auf 

Lebensqualität sind positive Effekte der personenzentrierten Pflege (Chenoweth et al., 

2009) und die milieutherapeutische Gestaltung in kleinen Bewohnergruppen mit familien-

ähnlichen Wohncharakter (Marquardt & Schmieg, 2009) belegt. Segregative Wohngruppen 

mit einem qualitativen Pflege- und Versorgungskonzept beeinflussen die Lebensqualität 

der Bewohner ebenfalls positiv (Schäufele et al., 2009).  

Die Befunde aus den Evaluationsstudien im deutschsprachigen Raum belegen eine verrin-

gerte Gabe von Psychopharmaka (S. Becker, 2013), reduzierte Apathie und selteneres her-

ausforderndes Verhalten der Bewohner (Ruppert & Rüsing, 2013; Dettbarn-Reggentin & 

Regentin, 2010) und eine angemessenere Schmerzbehandlung (S. Becker, 2013). Von einer 

verbesserten Ernährungssituation der schwerst-demenzkranken Personen, einer gesteiger-

ten Aufmerksamkeit und mehr positiv erlebten Aktivitäten seitens der Bewohner wird in 

mehreren Studien berichtet (u. a. Rutenkröger & Kuhn, 2008; S. Becker, 2013; Ruppert & 

Rüsing, 2013), obgleich die Bewohner mehr als die Hälfte der Zeit während der Beobach-

tungsphase schlafend verbringen (Ruppert & Rüsing, 2013). Die Gestaltung des räumli-

chen Milieus hinsichtlich Licht- und Farbdesign, Raumakustik sowie olfaktorisch stimulie-

render Angebote wirken sich positiv aus (Dettbarn-Reggentin & Regentin, 2010; 

Rutenkröger & Kuhn, 2008). Kritisch wird festgestellt, dass es zu Funktionsverlusten im 

Bereich der Mobilität kommt, da durch die Betreuungssituation mit nur einer Mitarbeiten-

den die Durchführung von Mobilitätsmaßnahmen guter Absprachen bedürfen (Rutenkröger 

& Kuhn, 2008). Aus Sicht der Pflegenden werden die nicht zu leugnenden Belastungen der 

ständigen Präsenz durch eine höhere Arbeitszufriedenheit und größeren Gestaltungspiel-

raum aufgewogen (Brandenburg, 2013a). Dabei gilt zu bedenken, dass die dort tätigen 
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Pflegefachpersonen aufgrund der an sie gestellten Anforderungen spezifische Kompeten-

zen benötigen (Brandenburg, Adam-Paffrath & Güther, 2014). Die Ergebnisse aus den 

Evaluationsstudien zeigen, dass die Versorgungsformen für Menschen mit Demenz eine 

Pflege und Begleitung gemäß palliativen Prinzipien günstig beeinflussen können, z. B. 

positiv gestaltete Zuwendungsdauer oder reduzierte Apathie nachweislich zur Steigerung 

der Lebensqualität beitragen können.  

5.1.2 Palliative Care-Leistungen für Menschen mit Demenz in Deutschland  

Der Nutzen eines palliativen Pflege- und Behandlungsansatzes für Menschen mit Demenz 

wird seit langem als notwendig erachtet (Kojer, 2010; Mahon & Sorrell, 2008; Small, 

Froggatt & Downs, 2007; Froggatt et al., 2006; Davies & Higgins, 2004; Kunz, 2003). 

Obgleich die palliative Pflege und Betreuung pflegebedürftiger Menschen eine originäre 

medizinisch-pflegerische Aufgabe ist, können kaum Aussagen zu bedarfsgerechten Pallia-

tivleistungen in Pflegeheimen getroffen werden (BMFSFJ, 2010; Heitmann, 2007).  

Bislang waren allgemeine Palliativleistungen nicht gesetzlich definiert. Ebenso war die 

palliativpflegerische Versorgung in der stationären Langzeitpflege nicht leistungsrechtlich 

und flächendeckend geregelt. Mit der Verabschiedung des Hospiz- und Palliativgesetzes 

(HPG, 2015) werden nun erstmalig Klarstellungen in Bezug auf Versorgungsauftrag und 

leistungsrechtliche Ansprüche an eine palliative Behandlung von Bewohnerinnen in der 

stationären Langzeitpflege definiert. 

Ähnlich verhält es sich mit der Frage nach externen Prüfkriterien zur Pflegequalität, wo 

palliative Aspekte nur eine untergeordnete Rolle einnehmen. Da das Handeln der Professi-

onsgruppen in einem Spannungsfeld von finanziellen und rechtlichen Vorgaben stattfindet, 

werden nachfolgend leistungsrechtliche Aspekte für Palliative Care-Leistungen und Quali-

tätskriterien für stationäre Pflegeeinrichtungen dargestellt. In einem Exkurs wird daran 

anschließend die medizinische Versorgung von Menschen mit Demenz im Pflegeheim 

skizziert. 

Allgemeine Ambulante Palliative Versorgung (AAPV) 

Seitens des Gesetzgebers wird zwischen der „Allgemeinen Ambulanten PalliativVersor-

gung (AAPV)“ und der „Spezialisierten Ambulanten PalliativVersorgung (SAPV)“ unter-

schieden. Die AAPV beinhaltet die palliativ-medizinische und -pflegerische Versorgung in 

der Häuslichkeit. Dazu zählen die gewohnte Umgebung oder auch die Versorgung in einer 



Palliative Care bei Demenz: Befunde und Diskussion bestehender Zusammenhänge 47 

stationären Pflegeeinrichtung bzw. in einem stationären Hospiz. Ziel der AAPV ist es, die 

Lebensqualität der betroffenen Personen und ihrer An- und Zugehörigen zu fördern oder zu 

verbessern, indem ein gezieltes Symptommanagement erfolgt und ergänzende Leistungen 

angeboten und koordiniert werden. Die AAPV bildet die Grundlage für die SAPV. Die 

Leistungserbringer sind hauptsächlich niedergelassene Haus- und Fachärzte und ambulante 

Pflegedienste. Trotz intensiver Bestrebungen der Fachgesellschaften lag bislang noch keine 

gesetzliche Definition der AAPV
9
 vor. Auf der Grundlage des § 73 c SGB V wurde ein 

Vertragsentwurf zur qualifizierten AAPV von schwerkranken und sterbenden Menschen 

entwickelt (Kassenärztliche Bundesvereinigung, 2010). Mit  Inkrafttreten des Hospiz- und 

Palliativgesetzes vom 8. Dezember 2015 wurde dieser Rechtsanspruch und die 

leistungsrechtliche Vergütung für Vertragsärzte nun gesetzlich geregelt (HPG, 2015). 

Spezialisierte Ambulante Palliative Versorgung (SAPV) 

Auf leistungsrechtlicher Seite wurde im April 2007 ein Rechtsanspruch auf SAPV in das 

fünfte Sozialgesetzbuch (SGB V) aufgenommen (U. Becker, 2012). Gemäß der SAPV-

Richtlinie (2012) erhält die leistungsberechtigte Person eine spezifische, qualitativ hoch-

wertige Palliativversorgung in häuslicher Umgebung, die über die AAPV hinaus reicht. 

Der Anspruch auf Leistungen der SAPV steht auch Bewohnerinnen in stationären Pflege-

einrichtungen zu. Die Palliative Care Teams sind multidisziplinär, verfügen über eine 

fachlich hohe Palliativkompetenz und sollen eine ganzheitlich orientierte Begleitung und 

Betreuung garantieren (Bardenheuer, 2012b). Obgleich eine von der Arbeitsgemeinschaft 

Geriatric Palliative Medicine (GPM) der European Union Geriatric Medicine Society 

(EUGMS) durchgeführte Studie zur Situation der palliativen Versorgung geriatrischer Pati-

enten in Europa zeigen konnte, dass in fast allen europäischen Ländern ambulante Pallia-

tivversorgung existiert, sind die Strukturen in der stationären Langzeitpflege und Geriatrie 

hierzulande noch auszubauen. Der Großteil gerade der älteren Menschen mit nicht-

malignen und demenziellen Erkrankungen in stationären Pflegeeinrichtungen, wird nicht in 

das SAPV-Versorgungskonzept integriert (Piers et al., 2010). Neben den geltenden Leis-

tungsvoraussetzungen sind die noch erforderlichen bedarfsgerechten und strukturellen 

Verbesserungen ursächlich zu nennen (Schwermann, 2012).  

                                                 
9
 Ein Vorschlag zur Definition von AAPV wurde bereits im Jahr 2009 von der deutschen Gesellschaft für 

Palliativmedizin (www.dgpalliativmedizin) und dem deutschen Hospiz- und Palliativverband 

(www.hospiznet.de) erarbeitet. Dieser steht als Download auf der Homepage der DGP unter 

http://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/allgemeine-ambulante-palliativversorgung-aapv.html [Stand: 

17.10.2016] zur Verfügung. 
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Inwieweit die im HPG (2015) genannten Maßnahmen zur Förderung der Hospizkultur, der 

Verbesserung der ärztlichen Versorgung in Pflegeheimen sowie der Schaffung eines indi-

viduellen, ganzheitlichen Beratungsangebots tatsächlich zu einer bedarfsgerechten Hospiz- 

und Palliativversorgung in Pflegeheimen beitragen, lässt sich momentan noch nicht ab-

schätzen. 

Zu problematisieren ist darüber hinaus, dass gerade im Bereich der stationären Langzeit-

pflege bislang keine systematische Erfassung der Versorgungsleistungen erfolgt. Eine Spe-

zialisierung auf demenzielle Bewohner ist mittlerweile weit verbreitet, besondere Versor-

gungsleistungen wie Palliativpflege hingegen werden nur vereinzelt angeboten. In einer 

durchgeführten Analyse der Versorgungsstrukturen Leipziger Pflegeeinrichtungen haben 

von den insgesamt 47 befragten Einrichtungen nur drei einen Versorgungsschwerpunkt 

Palliativpflege angegeben (Hanns et al., 2011). Heitmann (2007) spricht in diesem Zu-

sammenhang von Insellösungen, da nicht beurteilt werden kann, ob und in welchem Um-

fang palliative Versorgungsleistungen erbracht werden und ob diese zudem bedarfsgerecht 

sind. Zu einer ähnlichen Feststellung kommen auch Oster et al. (2010) im Hinblick auf die 

palliative Versorgungspraxis geriatrischer Patienten. Nach Ansicht der Autoren ist wenig 

bekannt darüber, wie, wann und in welcher Form ein Übergang von kurativer zu palliativer 

Ausrichtung bei dieser Personengruppe erfolgt. 

Diese Einschätzung wird auch im 6. Bericht zur Lage der älteren Generation in der Bun-

desrepublik geteilt, da „eine bedarfsgerechte Palliativversorgung in stationären Alten- und 

Pflegeeinrichtungen bislang kaum [stattfindet, E.B.]“ (BMFSJ, 2010, S. 339). Als Ursa-

chen werden bisher fehlende Verträge zwischen Kostenträger und Leistungserbringer ge-

nannt, unzureichende Personalausstattung, Ausbildungsdefizite der Professionsgruppen, 

Schwierigkeiten in der Kommunikation und Kooperation mit den niedergelassenen Ärzten 

und mangelhafte Umsetzung aufgrund der wirtschaftlichen Rahmenbedingungen.  

Die palliativpflegerische Versorgungspraxis in der stationären Altenpflege wird demzufol-

ge maßgeblich durch die interprofessionelle Zusammenarbeit und Kommunikation der 

beteiligten Berufsgruppen, Pflegende und Ärzte, geprägt. Aus diesem Grund werden in 

einem Exkurs die für die vorliegende Studie relevanten Studienergebnisse zur medizini-

schen Versorgungssituation von demenzerkrankten Bewohnern in der stationären Lang-

zeitpflege kurz zusammengefasst. 
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5.1.3 Exkurs: Befunde zur ärztlichen Versorgung von Menschen mit Demenz im 

Pflegeheim  

Eine unzureichende Kooperation mit behandelnden Ärzten (Hov, Athlin & Hedelin, 2009; 

Wallerstedt & Andershed, 2007) sowie palliative und geriatrische Wissensdefizite bei Ärz-

ten (Brueckner, Schumacher & Schneider, 2009; De Vleminck et al., 2014) bilden Barrie-

ren für eine angemessene Palliativversorgung von Menschen mit Demenz. 

Von Shield et al. (2005) wird die fehlende Erreichbarkeit und Präsenz von behandelnden 

Ärzten als „missing in action“ beschrieben. Diese Feststellung tritt häufig mit unzu-

reichender Pflegepersonalausstattung auf. Auch für deutsche Pflegeheime werden schwie-

rige Rahmenbedingungen hinsichtlich Personalressourcen und ungenügender Zusammen-

arbeit mit niedergelassenen Ärzten konstatiert (Wingenfeld, 2008). Bisherige Studien zur 

ärztlichen Versorgung von Bewohnern im Pflegeheim basieren auf subjektiven Einschät-

zungen aus Sicht von Pflegedienstleitungen (Hallauer et al., 2005; van den Bussche et al., 

2009), auf regional begrenzten Populationen (Schäufele et al., 2009; van den Bussche et 

al., 2009) beziehungsweise auf Daten der Gmündener Ersatzkasse (GEK), den sogenannten 

GEK-Versicherten (Rothgang et al., 2008).  

Die medizinische Versorgung von den in Pflegeheimen lebenden Menschen mit Demenz 

wird überwiegend von Hausärzten wahrgenommen (van den Bussche et al., 2009; Hallauer 

et al., 2005; Rothgang et al., 2008; Schäufele et al., 2009). Im Durchschnitt sind 23 Ärzte 

in einem Heim tätig, die Mehrzahl davon sind Hausärzte (van den Bussche et al., 2009; 

Schäufele & Weyerer, 2009). Als problematisch wird teilweise die fachärztliche Versor-

gung der Bewohnerinnen beschrieben (Rothgang et al., 2008; Schäufele et al., 2009).  

In einer größeren Studie zur ärztlichen Versorgung in Pflegeheimen (SÄVIP
10

-Studie) 

wurden 782 Pflegedienstleitungen zur Inanspruchnahme von ärztlichen Leistungen der 

Heimbewohner befragt (Hallauer et al., 2005). Der Hausbesuch bildet anstelle des Praxis-

besuches den Regelfall für den persönlichen Arztkontakt von Bewohnerinnen. Nur 20% 

der Bewohner können die Arztpraxen entweder selbständig (3%) oder in Begleitung (16%) 

aufsuchen. In stationären Einrichtungen sind es zumeist die Pflegenden (99%), die einen 

Arztbesuch veranlassen (Hallauer et al., 2005). 

Eine weitere Befragung von 58 Pflegedienstleitungen von mehrheitlich in den neuen Bun-

desländern angesiedelten Pflegeeinrichtungen ergab, dass in 86 % der Fälle das Pflegeper-

                                                 
10

 Das Akronym SÄVIP steht für Studie zur ärztlichen Versorgung in Pflegeheimen. 
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sonal einen Arztkontakt initiieren (van den Bussche et al., 2009). Obgleich die Qualität der 

hausärztlichen Versorgung in diesen beiden Studien von den Pflegedienstleitungen über-

wiegend positiv bewertet wird, gab es auch defizitäre Bereiche in der ärztlichen Behand-

lung. Dazu gehören eine schlechte ambulante Palliativversorgung (27%) und eine unzu-

reichende Versorgung psychisch kranker Bewohner (40%) (worunter auch demenzielle 

Syndrome zählen) sowie Defizite im Wund- und Schmerzmanagement. In einer anderen 

Studie wurden Fortbildungsbedarfe im Bereich Geriatrie, Gerontopsychiatrie und Pallia-

tivversorgung ermittelt (Schäufele & Weyerer, 2009). Ergebnisse aus einer Ist-Erhebung 

zur Kommunikation und Kooperation in einem laufenden Modellprojekt zur „Verbesse-

rung der medizinischen Versorgung in Pflegeheimen“ in Baden-Württemberg untermauern 

die Problematik einer fehlenden geriatrischen Fachkompetenz bei betreuenden Ärzten aus 

Sicht der Pflegenden (Meyer-Kühling, Frankenberg & Schröder, 2015). 

In der vertieften MUG IV-Teilstudie zur ärztlichen Versorgungssituation demenzkranker 

Bewohner in 58 Pflegeeinrichtungen war ein persönlicher Kontakt zum Hausarzt einmal 

monatlich gegeben. Der Unterschied zu kognitiv nicht beeinträchtigten Bewohnern ist nur 

geringfügig (87,2% versus 92%). Deutlicher fallen die Unterschiede bei der fachärztlichen 

Versorgung aus. Lediglich die neurologisch fachärztliche Versorgung ist bei demenziellen 

Bewohnern signifikant höher, in allen anderen Bereichen wird eine signifikante fachärztli-

che Unterversorgung für diese Personengruppe ermittelt (Schäufele et al., 2009).  

Ein ähnliches Ergebnis zur inadäquaten fachärztlichen Versorgung für Bewohnerinnen mit 

Demenz zeigt sich auch in einer vom Zentrum für Qualität in der Pflege (ZQP) durchge-

führten Studie zur „Qualität und Gesundheit in der stationären Altenhilfe“ in Nordrhein-

Westfalen (Schaeffer & Wingenfeld, 2012).  

Das Modell des fest angestellten Pflegeheimarztes, wie es in Großbritannien oder auch in 

Norwegen (Bollig, 2010) anzutreffen ist, existiert in Deutschland nur sehr vereinzelt 

(Hallauer et al., 2005; Schneekloth & von Törne, 2007). Empfehlungen zur Überprüfung, 

ob geriatrisch spezialisierte Ärzte von Pflegeheimen eingestellt werden können, wurden 

bereits von der Enquête-Kommission „Demografischer Wandel“ ausgesprochen 

(Deutscher Bundestag, 2002). Weiterhin wird eine mögliche Verbesserung der palliativen 

Versorgungsqualität durch Pflegeheimärzte diskutiert (vgl. Brueckner, Schumacher & 

Schneider, 2009).  
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Durch die Verabschiedung des Pflege-Neuausrichtungsgesetzes (PNG) ist die Anstellung 

eines Pflegeheimarztes unter bestimmten Voraussetzungen möglich, ohne dass die freie 

Arztwahl der Bewohner eingeschränkt wird (PNG, 2012).  

Die gesundheitliche Situation der Bewohnerinnen ist gekennzeichnet durch Multimorbidi-

tät sowie anspruchsvolle Versorgungsbedarfe, die einen regelmäßigen ärztlichen Kontakt 

zu Haus- und Fachärzten erfordern, um den Hinweisen auf Fehl- oder Unterversorgung, 

insbesondere auch bei Bewohnern mit Demenz zu begegnen. In einer systematischen Ana-

lyse zur „Beschreibung und Bewertung der fachärztlichen Versorgung von Pflegeheimbe-

wohnern in Deutschland“ wurden 19 Modellprojekte im Auftrag des Gesundheitsministe-

riums evaluiert. Die limitierte Evidenz der vorliegenden Projekte erlaubt es den Autoren 

nicht, aussagekräftige Empfehlungen zur (fach-)ärztlichen Versorgung von Pflegeheimbe-

wohnern zu treffen. Sie fordern vielmehr eine verbesserte Berichtspflicht und Evaluation 

der Projekte, die Durchführung gezielter Evaluationsstudien und die Erprobung einzelner 

Aspekte zum Kompetenzerwerb in Anlehnung an das niederländische Konzept des 

„Elderly Care Physician“, einer speziellen Facharztausbildung zur Versorgung von Heim-

bewohnern (Balzer et al., 2013). 

Vorsorgeplanung bei Menschen mit Demenz 

Im Falle der Demenz wird auf die Relevanz einer Vorsorgeplanung hingewiesen. Diese 

wird in frühen Krankheitsphasen bzw. vor einem Heimeintritt empfohlen (Robinson et al., 

2012). Wegen der nachlassenden verbalen Mitteilungsfähigkeiten der betroffenen Person 

sind diese sogenannten umfassenden Versorgungspläne („advanced care planning“- 

ACP)
11

 bzw. Patientenverfügungen für eine palliative Ausrichtung förderlich (Silveira, 

Kim & Langa, 2010). Problematisch in der Umsetzung ist es, einen günstigen Zeitpunkt für 

Gespräche zur Vorsorgeplanung zu finden (De Vleminck et al., 2014). Zudem wird eine 

Spezialisierung innerhalb der Professionsgruppen und Erfahrung in diesem Bereich auf-

grund der Komplexität als sinnvoll erachtet (Robinson et al., 2013). In einer kontrollierten 

Längsschnitt-Interventionsstudie sind die Effekte der Einführung des ACP-Programmes 

„Respecting Choices®“ (deutsch „beizeiten begleiten ®“)
12

 bei Bewohnern in 14 Pflege-

                                                 
11

 Advanced care planning ist ein US-amerikanisches innovatives Konzept, um ältere Menschen unter Beach-

tung ihrer Wünsche im Sterbeprozess zu begleiten (In der Schmitten et al., 2011). 
12

 Die Entwicklung eines ACP-Programms (deutsch „beizeiten begleiten
®
“) hierzulande wurde im Rahmen 

eines Modellprojekts (2008-2011) im Auftrag des Bundesministeriums für Bildung und Forschung und in 

Pflegeheimen einer Modellregion evaluiert. Es umfasst Schulungen zum professionellen Begleiter („facilita-

tor“) für Mitarbeitende aus der Pflege und dem Sozialen Dienst und Schulungen für kooperierende Hausärz-
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heimen (Interventionsgruppe n=180, Kontrollgruppe n=465) in einer Modellregion unter-

sucht worden. Als Zielparameter wurde das Vorhandensein einer aussagekräftigen Voraus-

verfügung für die Bewohner definiert. In der Interventionsregion wurde dies für die Be-

wohner erreicht, wobei die Frage nach der tatsächlichen Umsetzung der darin geäußerten 

Wünsche des Bewohners offenblieb. Die Art und Weise der konkreten Umsetzungspraxis 

muss erst noch in künftigen Studien untersucht werden (In der Schmitten & Marckmann, 

2013). Dies verdeutlicht, dass gerade für Bewohnerinnen in der stationären Langzeitpflege 

in Deutschland das Erstellen von Versorgungplänen sinnvoll ist. Verlässliche Aussagen zu 

einer angemessenen Palliativpraxis im Sinne der betroffenen Person können wegen bislang 

fehlenden empirischen Daten noch nicht getroffen werden. 

Festzuhalten ist, dass für eine hohe palliative Versorgungsqualität der betroffenen Perso-

nen die Art und Weise der Kooperation zwischen den beteiligten professionellen Akteuren, 

insbesondere Pflegende und Ärzte, bedeutsam ist. Loewy und Loewy-Springer sprechen in 

diesem Zusammenhang von der „Orchestrierung“ (2005, S. 147) der unterschiedlichen 

Berufsgruppen und Instrumentierungen im Sinne eines Gesamtwerkes, die der sterbende 

Mensch vorgibt. Darunter verstehen die Autoren, dass die beteiligten Professionsgruppen 

innerhalb der palliativen Begleitung unabhängig von den jeweiligen disziplinären Grenzen 

einer gemeinsamen Zielsetzung folgen und entsprechend den Bedürfnissen der sterbenden 

Person handeln.  

5.1.4 Pflegequalitätskriterien des Medizinischen Dienstes der Spitzenverbände 

Zu den Aufgaben des Medizinischen Dienstes der Krankenversicherung (MDK) gehört es, 

regelmäßig die Pflegequalität in ambulanten und stationären Einrichtungen zu prüfen und 

über Entwicklungen zu berichten (BMFSJ, 2002). Die Grundlage hierzu ist in den Quali-

täts-Prüfungsrichtlinien nach § 114a Abs. 7 SGB XI sowie den Transparenzvereinbarungen 

nach § 115 Abs. 1a SGB XI vom Medizinischen Dienst der Spitzenverbände (MDS) fest-

geschrieben (MDS, 2009b). 

Im Prüfkatalog zu den Qualitätsprüfungen werden vereinzelt Kriterien und Ausfüllanlei-

tungen gelistet, die für den Bereich der Palliativversorgung in stationären Pflegeeinrich-

                                                                                                                                                    

te. Des Weiteren werden einheitliche Formulare (Hausärztliche Anordnung für den Notfall- HAnNo
®
) und 

Informationsveranstaltungen für das Personal der Pflegeeinrichtung, den Rettungsdienst und das Kranken-

haus durchgeführt (In der Schmitten & Marckmann, 2013). 
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tungen relevant sind. Dazu zählen das Schmerzmanagement im Bereich Qualitätsmanage-

ment unter Punkt 6.3 und das Vorhandensein eines Konzeptes zur Sterbebegleitung im 

Bereich „Soziale Betreuung“ unter Punkt 10.9. Die vorliegenden Prüfkriterien fokussieren 

hierbei nicht auf ein umfassendes Palliative Care-Konzept, sondern schwerpunktmäßig auf 

Einzelaspekte, z. B. auf Schmerz und Kriterien der Strukturqualität bei insgesamt vorran-

giger Orientierung am Leitbild der aktivierenden Pflege. Die aktivierende Pflege ist gemäß 

Pflegeversicherung das verbindliche Leitprinzip für ein ressourcenorientiertes und rehabili-

tatives Handlungskonzept im Umgang mit pflegebedürftigen Menschen. Aus pflegewis-

senschaftlicher Sicht ist dieses Handlungskonzept bislang nicht ausreichend definiert und 

empirisch fundiert (Dangel & Korporal, 2003). Auch werden palliativpflegerische Aspekte 

nicht explizit darin berücksichtigt. Aus Sicht der Pflegefachpersonen ist es dadurch teil-

weise schwierig, den Prüfern des MDK zu vermitteln, dass palliatives Handeln nicht als 

möglicher Pflegemangel angesehen wird (Schwermann, 2012). 

Sowohl der Prüfkatalog zu den Qualitätsprüfungen in den stationären Einrichtungen als 

auch die im Jahr 2009 herausgegebene „Grundsatzstellungnahme: Pflege und Betreuung 

von Menschen mit Demenz in stationären Einrichtungen“ (MDS, 2009a) berücksichtigen 

die Bedeutung der Palliative Care für Menschen mit Demenz kaum. Im Gegenteil: Der 

Aspekt Hospiz, Palliative Care und Demenz wird auf einer halben Seite eher beiläufig er-

wähnt (MDS, 2009a, S. 160).  

Nachvollziehbar bestimmen diese externen Pflegequalitätskriterien auch die palliative Ver-

sorgungspraxis von Menschen mit Demenz in stationären Pflegeeinrichtungen. Es lässt 

sich feststellen, dass in den Prüfrichtlinien Aspekte des Schmerzmanagements und der 

Sterbebegleitung benannt werden. Der Stellenwert einer Palliativpflege generell und die 

demenzspezifischen Herausforderungen von Palliative Care werden hingegen kaum thema-

tisiert. Die notwendigen und besonderen Anforderungen für das Handlungsfeld stationären 

Langzeitpflege sind damit noch nicht hinreichend in den Qualitäts-Prüfungsrichtlinien ab-

gebildet.  
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5.2 Demenzspezifische Besonderheiten in der Palliative Care  

Infolge der mit demenziellen Erkrankungen einhergehenden kognitiven Einbußen bestehen 

spezifische Anforderungen und Herausforderungen im Zusammenhang mit Palliative Care 

in der stationären Langzeitpflege. Nachfolgend werden zentrale Befunde zur physischen, 

psychosozialen und spirituellen Dimensionen der palliativen Versorgungssituation von 

Personen mit Demenz sowie ihrer Angehörigen und der Professionsgruppen Pflege und 

Medizin betrachtet. Welche Rolle Pflegende in klinischen Entscheidungsprozessen ein-

nehmen und wodurch pflegerisches Handeln in der palliativen Versorgungspraxis von de-

menzkranken Bewohnern beeinflusst wird, sind weitere Inhalte dieses Kapitels.  

5.2.1 Anforderungen an die Bedürfnisermittlung bei Menschen mit Demenz 

Obgleich die Symptome von Menschen mit Demenz vergleichbar mit denen von Krebs-

kranken sind, erhalten diese mehrfach keine angemessene Behandlung (u. a. McCarthy, 

Addington-Hall & Altmann, 1997; Mitchell, Kiely & Hamel, 2004; Sampson et al., 2005; 

Birch & Draper, 2008).  

Die Versorgungssituation von Menschen mit fortgeschrittener Demenz (n=1609) im Ver-

gleich zu Menschen mit Krebserkrankungen (n=883) zeigt im letzten Lebensjahr bei US-

amerikanischen Pflegeheimbewohnern Unterschiede in den Behandlungsmethoden. Bei 

demenzkranken Personen ist eine Zunahme an nicht-palliativen Interventionen durch häu-

figeres Anlegen einer Perkutanen-endoskopischen-Gastrostomie (PEG)-Sonde (25% versus 

5%), Fixierungen (11,2% versus 6,3%) und Laboruntersuchungen (49,2% versus 32,5%) 

ermittelt worden. Eine deutliche Differenz findet sich auch im Bereich der täglichen bzw. 

fast täglichen erlebten Schmerzen. Bei krebskranken Bewohnern wurden diese mit 56,6% 

versus 11,6% bei demenzkranken Bewohnern häufiger berichtet (Mitchell, Kiely & Hamel, 

2004). In einem systematischen Review zur Palliativversorgung stellten Sampson et al. 

(2005) fest, dass weniger als 2% der demenzerkrankten Personen spezialisierte Palliativ-

versorgung erhalten haben im Unterschied zu 90% der krebserkrankten Personen.  

Der Verlauf einer Demenz fluktuiert häufig und ist durch graduelle Schwankungen ge-

kennzeichnet. Neben der Schwierigkeit der Prognostizierbarkeit des Krankheitsverlaufes 

(Rexach, 2012), stellt der Zeitpunkt und die Wahrnehmung möglicher Hinweise für pallia-

tive Erfordernisse bei Menschen mit Demenz eine Barriere für einen frühzeitigen und an-

gemessenen palliativen Pflege- und Behandlungsansatz dar (Ouldred & Bryant, 2008). 
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Im Hinblick auf die Symptombehandlung für hochaltrige Personen in der stationären 

Langzeitpflege kommt der Interpretation vorliegender Beschwerdekomplexe (beispiels- 

weise der Zusammenhang zwischen Schmerz und Mobilität) eine besondere Bedeutung zu 

(Hallberg, 2006). Daher wurde in den USA eine sogenannte Überraschungsfrage (surprise 

question) entwickelt, die sich in der Praxis bewährt hat. Diese Trigger-Frage soll dazu die-

nen herauszufinden, was in welcher Weise zu tun ist, um eine betroffene Person im Sinne 

einer palliativen Ausrichtung besser zu unterstützen: „Is this person sick enough, that it 

would be no surprise for the person to die in the next six months or year?” (Lynn, 2005, S. 

17). Die so identifizierten Personen können noch mehrere Jahre in diesem fragilen Zustand 

leben oder aber auch nach wenigen Wochen versterben. Gemeinsam ist allen betroffenen 

Personen der Bedarf an palliativen Versorgungskonzepten, unabhängig von einer zu prog-

nostizierten Lebenserwartung von sechs Monaten als Leistungsberechtigung spezieller 

palliativer Versorgungsangebote (Lynn, 2005). Dies betrifft insbesondere Menschen mit 

demenziellen Syndromen oder Frailty. 

Da es keine eindeutigen Parameter, sondern eine Vielzahl an unterschiedlichen Hinweisen 

für die Lebensendphase gibt, müssen diese Anzeichen frühzeitig wahrgenommen und in-

terpretiert werden, damit gemäß palliativen Prinzipien gehandelt wird. Mit zunehmender 

Erkrankungsschwere wird die Bedürfnisermittlung durch Dritte und die einhergehende 

Notwendigkeit Entscheidungen zu treffen bedeutsamer (Gerhard, 2009). 

5.2.2 Mögliche Hinweise für die Lebensendphase von Menschen mit Demenz  

Wie bereits dargestellt wurde, ist es - abgesehen von der Terminalphase - schwierig die 

Lebenserwartung eines Menschen mit fortgeschrittener Demenz zu prognostizieren. Die 

Ermittlung klinischer Hinweise auf den nahestehenden Tod aus Sicht der Pflegenden war 

Gegenstand einer qualitativen, explorativen Studie. Hier werden physische Anzeichen 

(beispielsweise Anorexia, Gewichtsverlust, veränderte Atmung, Zunahme von Frailty und 

Schmerz) verhaltensbezogene Anzeichen (beispielsweise Unruhe, Angst, Agitation) und 

soziale Hinweise (Rückzugstendenzen aus Konversation und Interaktion) benannt 

(Waldrop & Kirkendall, 2009). Des Weiteren wird von Pflegenden häufiger eine geistige 

Klarheit bei schwerst-demenzkranken Personen vor ihrem Tod berichtet (siehe u.a. 

Normann, Asplund & Norberg, 1998; Kostrzewa & Kutzner, 2009).  

Mitchell et al. (2009) haben in ihrer Studie Menschen mit fortgeschrittener Demenz 

(n=323) in 22 US-amerikanischen Pflegeheimen über 18 Monate beobachtet. 54,8% dieser 
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Personen verstarben in diesem Beobachtungszeitraum, davon 24,7% bereits innerhalb der 

ersten sechs Monate. In den letzten drei Lebensmonaten litten 37% Menschen mit Demenz 

an einer Pneumonie, 32% entwickeln Fieberepisoden, 90% hatten Ernährungsprobleme.  

Die klinischen Merkmale der verstorbenen Bewohner (n=198) und die Sterbequalität in 69 

Pflegeheimen wurde in einer belgischen Postmortem-Studie untersucht. 45% der verstor-

benen Personen litten an einer fortgeschrittenen Demenz und 95,5% der Personen zeigten 

im letzten Lebensmonat mindestens ein oder mehr Hinweise in Form von Ernährungs-

schwierigkeiten, Fieberepisoden oder Pneumonie, 10% verstarben außerhalb der Einrich-

tungen. Am häufigsten wurden Schmerzen, Angst, Unruhe, Agitation und Widerstände 

gegen Pflegehandlungen berichtet (Vandervoort et al., 2013). Die Ergebnisse einer US-

amerikanischen Studie in Pflegeheimen zeigen bis auf Ausnahme der Agitation einen deut-

lichen Anstieg und eine zunehmend höhere Ausprägung von Schmerzen, Dyspnoe, Aspira-

tion und Decubitalulcera bei Bewohnern mit fortgeschrittener Demenz in der Terminalpha-

se (Mitchell et al., 2009). Zu ähnlichen Ergebnissen kommt eine deskriptiv-retrospektive 

Studie (n=65) in vier Schweizer Pflegeheimen, die eine Zunahme an Schmerzen, Ernäh-

rungsschwierigkeiten, Atemauffälligkeiten, Apathie sowie Angst ermitteln (Koppitz et al., 

2014). 

Den Stellenwert und die Umsetzung von Palliative Care für Menschen mit Demenz im 

letzten Lebensjahr wurde in einer weiteren US-amerikanischen Studie in drei städtischen 

Pflegeeinrichtungen mit unterschiedlichen Versorgungsleistungen (integrative Hospizver-

sorgung, ambulante spezialisierte Hospizversorgung und Kombination aus ambulanten 

Hospizleistungen und spezialisierten Palliativbereich) untersucht. Die retrospektive Doku-

mentenanalyse umfasst 30 Bewohner mit einer gesicherten Demenzdiagnose, die mindes-

tens ein Jahr vor dem Versterben in der Pflegeeinrichtung lebten. Viele Symptome lagen 

schon zu Beginn des letzten Lebensjahres vor, nur die Schluckbeschwerden, Nahrungs-

verweigerung und Agitation sind graduell angestiegen. Auffällig ist, dass es im letzten 

Monat zu einem dramatischen Anstieg von durchschnittlich fünf auf neun Symptome kam 

(Powers & Watson, 2008). In Tabelle 2 werden die möglichen Hinweise zusammenfassend 

dargestellt.  
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Bereiche Hinweise 

Körperlich  

 

Ernährungsprobleme (Schluckbeschwerden, Nahrungsver-

weigerung) 

Gewichtsverlust 

Fieber  

veränderte Atmung, Dyspnoe 

Zunahme von Frailty 

Schmerzen 

Fatigue 

Verhaltensbezogen 

 

Unruhe 

Angst 

Agitation 

Widerstände gegen Pflegehandlungen  

Sozial Rückzugstendenzen aus Konversation und Interaktion 

Momente der geistigen Klarheit bei schwerst-demenzkranken 

Personen 

Tabelle 2: Übersicht der Hinweise für Sterben bei Menschen mit Demenz 

 (eigene Darstellung) 

Deshalb besteht die Forderung palliative Versorgungskonzepte für Personen mit kogniti-

ven Beeinträchtigungen möglichst frühzeitig umzusetzen und nicht erst bei fortgeschritte-

ner Demenz (siehe Kojer, 2010; Small, Froggatt & Downs, 2007; Hallberg, 2006). In den 

USA wurde eigens das Programm „Palliative Excellence in Alzheimer Care Efforts 

(PEACE)“ dafür entwickelt. Ziel dieses Programmes ist es, den palliativen Versorgungsan-

satz bereits mit Diagnosestellung in die Demenzversorgung zu integrieren. Entsprechend 

dieser Zielsetzung beinhaltet das PEACE-Programm umfassende Versorgungspläne, eine 

patientenorientierte Pflege und die Unterstützung der Familien (Shega et al., 2003). Mahon 

und Sorell (2008) argumentieren dafür, die drei Prinzipien von Palliative Care, Symptom-

management, Unterstützung bei Entscheidungsprozessen und eine optimale Versorgungs-

qualität am Lebensende anzuwenden, um die Lebensqualität von Menschen mit Demenz zu 

verbessern (vgl. Kapitel 2.2). Diesem Verständnis nach ist das Versorgungskonzept Pallia-

tive Care umfassender als End-of-life Care (Mahon & Sorrell, 2008).  
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5.2.3 Schwierigkeiten in der Bedürfnisinterpretation und Auswirkungen auf die 

Versorgungsqualität von Menschen mit Demenz  

Die niederländische Epidemiologin van der Steen (2010) zeigt in ihrer Übersichtsarbeit
13

, 

dass der Personenkreis von Menschen mit Demenz einerseits häufiger belastenden und 

invasiven Behandlungen und andererseits auch einer Unterversorgung bei einzelnen Symp-

tomen, wie beispielsweise Schmerzen, ausgesetzt ist. Eine ländervergleichende Studie zur 

Schmerzbehandlung in deutschen und europäischen Pflegeheimen belegt aktuell die nach 

wie vor bestehenden Mängel bei der Schmerzerkennung und -behandlung von deutschen 

Pflegeheimbewohnerinnen (Lukas et al., 2015). 

5.2.3.1 Schmerzerfassung und -behandlung bei Menschen mit Demenz 

Schmerzerkennung und -behandlung stellt eine häufig auftretende Schwierigkeit bei kogni-

tiv beeinträchtigten Menschen dar, deshalb wird nachfolgend die Schmerzsituation von 

demenzerkrankten Personen näher betrachtet. 

Es liegen zahlreiche Befunde über eine Fehl- bzw. Unterversorgung im Bereich 

Schmerzerkennung und -behandlung bei in Pflegeheim lebenden Personen mit kognitiven 

Beeinträchtigungen vor (u.a. Fox, Raina & Jadad, 1999; AGS, 2002; Sampson et al., 2005; 

Takai et al., 2010; Dietl & Korczak 2011; Lukas et al., 2015). Die Auswirkungen auf Le-

bensqualität untersucht die Studie von Cordner et al. (2010). Die Ergebnisse belegen eine 

positive Korrelation zwischen dem kognitiven Status und der Schmerzerkennung und -

behandlung auf die Lebensqualität. Bei Bewohnerinnen mit Verhaltensauffälligkeiten wa-

ren die Werte für Lebensqualität signifikant geringer als bei denen, die keine verhaltensbe-

zogenen Probleme aufzeigen. Husebø et al. (2011) haben in einer randomisierten kontrol-

lierten Studie feststellen können, dass durch eine Schmerztherapie von Menschen mit De-

menz die Agitation in der Interventionsgruppe signifikant reduziert wird. 

Zur Versorgungssituation in der Schmerzbehandlung in Deutschland stellen Dietl und 

Korczak (2011) fest, dass gerade für vulnerable Gruppen wie ältere und kognitiv beein-

trächtigte Personen noch empirische Untersuchungen fehlen. Dies betreffe insbesondere 

                                                 
13

 Die 45 analysierten Studien wurden ausnahmslos nach dem Jahr 2000 und zumeist (56%) in US-

amerikanischen Settings durchgeführt. Vom Studiendesign überwiegen retrospektive Studien mit kleinem 

Sample. Es finden sich bislang nur wenige randomisierte kontrollierte Studien und prospektive Beobach-

tungsstudien (van der Steen, 2010). 



Palliative Care bei Demenz: Befunde und Diskussion bestehender Zusammenhänge 59 

nicht-medikamentöse Maßnahmen wie beispielsweise „die Wirkung empathischen Einfüh-

lens als therapeutisches Vorgehen“ (Dietl & Korczak 2011, S. 6). 

Herr et al. (2010) haben 14 Assessment-Instrumente zum Schmerzverhalten bei nicht aus-

kunftsfähigen älteren Menschen in Pflegeheimen analysiert und auf Grundlage eines Ex-

pertenkonsens sowie psychometrischer Güte bewertet. Als klinisch relevant und praktika-

bel werden zwei Instrumente (PAINAD - Pain Assessment in Advanced Dementia-Scale 

(Warden, Hurley & Volicer, 2003) und PACSLAC - Pain Assessment Checklist for Seniors 

with Limited Ability to Communicate-Scale (Fuchs-Lacelle & Hadjistavropoulos, 2004) 

eingestuft. Bei der Anwendung eines Assessment-Instrumentes ist es wichtig zu bedenken, 

dass dieses nur einen Schritt in der Schmerzerfassung darstellt und weitere Maßnahmen 

folgen müssen. Deshalb wird von den Autoren ein multidimensionales Vorgehen zur 

Schmerzerfassung entsprechend der Empfehlungen der American Society for Pain Ma-

nagement Nursing (ASPMN) vorgeschlagen: 

1. Versuch der Selbsteinschätzung, 

2. Suche nach potenziellen Schmerzursachen, 

3. Beobachtung von Schmerzverhalten, 

4. Einholen von Ersatzinformationen seitens Pflegender und Angehöriger zu Schmerzen 

und Verhaltensänderungen, 

5. Evaluation des Patientenverhaltens zur medikamentösen Schmerzbehandlung (Über-

setzung durch E.B.). 

Eine deutschsprachige Version der beiden empfohlenen Instrumente liegt nur für die 

PAINAD-Scale (Warden, Hurley & Volicer, 2003) vor. Unter der Bezeichnung BESD - 

Beurteilung des Schmerzverhaltens bei Demenz (Basler et al., 2006; Schuler et al., 2007) 

wurde diese vom Arbeitskreis „Alter und Schmerz“ der Deutschen Schmerzgesellschaft 

e.V. (DGSS) erarbeitet und veröffentlicht. Die BESD-Skala umfasst fünf Beobachtungska-

tegorien: Atmung, negative Lautäußerungen, Gesichts- und mimischer Ausdruck, Körper-

sprache, Tröstbarkeit, für die pro Item maximal zwei Punkte zu vergeben sind. Der ur-

sprüngliche Cut-off-Wert für eine Schmerzbehandlung lag bei sechs Punkten (Basler et al., 

2006). In einer neueren Untersuchung von Zwackhalen et al. (2012) indiziert ein ermittel-

ter Wert von bereits zwei Punkten und mehr eine Schmerztherapie. Ergebnisse einer 

deutschsprachigen Testung der PACSLAC-Scale (Fuchs-Lacelle & Hadjistavropoulos, 

2004) sind noch nicht veröffentlicht. 
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Gerade bei fortgeschrittener Demenz mit fehlenden verbalen Ausdrucksmöglichkeiten von 

Schmerzäußerungen liegt die diagnostische Herausforderung in der Schmerzerfassung, da 

auf Fremdbewertungsinstrumente zurückgegriffen werden muss. Trotz bestehender 

psychometrischer Schwächen wird weiterhin das Schmerzerfassungsinstrument PAINAD-

Scale (deutsch BESD) für die tägliche Schmerzerkennung, die PACSLAC-Scale hingegen 

für eine Verlaufskontrolle empfohlen (Lukas et al., 2012). Ein systematisches Review be-

stätigt die fehlende Evidenz der vorliegenden Schmerzassessment-Instrumente für Men-

schen mit Demenz (Lichtner et al., 2014) 

Eine Vernachlässigung von Menschen mit Demenz in der Schmerzerfassung zeigt sich 

auch im nationalen Expertenstandard Schmerzmanagement in der Pflege (DNQP, 2005). 

Der große Personenkreis der im Pflegeheim lebenden demenzkranken Bewohner mit chro-

nischen Schmerzen wurde darin bislang nicht berücksichtigt, da der Schwerpunkt auf Pati-

enten mit akuten oder tumorbedingten chronischen Schmerzen lag. Mit der Aktualisierung 

des Expertenstandards wurde die Schwerpunktsetzung in der Pflege auf das Schmerzma-

nagement von akuten Schmerzen gelegt, der Gruppe der Menschen mit Demenz wurde 

auch weiterhin keine größere Aufmerksamkeit gewidmet (DNQP, 2011, 2005).  

Zur Schmerzeinschätzung von Demenzkranken ist weiterhin zu bedenken, „dass diese In-

strumente keine eigentlichen Schmerzerfassungs-Instrumente sind, sondern nur der syste-

matischen Erfassung und Dokumentation von veränderten Verhaltensweisen dienen, wel-

che Ausdruck von Schmerzen sein können“ (Kunz, 2003, S. 357). Darüber hinaus können 

keine Angabe zur eindeutigen Schmerzlokalisation, Schmerzstärke und Schmerzdauer ge-

troffen werden.  

Erfahrene Pflegende können indirekte und mehrdeutige Verhaltensweisen bei ihnen ver-

trauten Bewohnern mit Demenz erkennen und deuten (Parke, 1998). Das Wissen der Le-

bensgeschichte, Berufserfahrung, gute Kommunikation im Pflegeteam und die Nutzung 

von Assessment-Instrumenten können aus Sicht von Pflegefachpersonen die Schmerzfrei-

heit für Menschen mit Demenz am Lebensende verbessern (Brorson et al., 2013). Der im-

mense Zeitdruck und die Arbeitsbelastungen in der stationären Altenpflege können aller-

dings dazu führen, dass das Schmerzmanagement eher im Sinne von „should do“ und nicht 

als „must do“ geschieht, wie eine kanadische Studie belegt (Kaasalainen et al., 2007).  

Vor dem Hintergrund des von Saunders beschriebenen Konzeptes „Total Pain“ mit seiner 

ganzheitlichen Orientierung, dass Schmerzen für sie immer vier Dimensionen umfassen, 

sind neben körperlichen auch psychische, soziale und spirituelle Aspekte von Schmerzen 
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zu beachten (Saunders & Baines, 1991). Remmers (2010) weist berechtigterweise auf die 

Gefahr hin, die durch eine Reduzierung auf operationalisierte verhaltensbezogene Be-

obachtungsmerkmale entstehen kann. Indem weitere Verhaltensweisen als Schmerzzeichen 

nicht mehr wahrgenommen werden, könnte möglicherweise eine erforderliche umfassen-

dere Schmerztherapie unterbleiben. Des Weiteren ist nach Reuschenbach (2008) in einer 

Praxisdisziplin wie Pflege der Mehrwert von standardisierten Assessment-Instrumenten 

gegenüber dem klinischen Urteil sorgfältig zu prüfen. Die eingesetzten Instrumente sollten 

über die klinische Pflegeexpertise hinaus differenzierte Angaben leisten und die daraus 

abzuleitenden Pflegeinterventionen positiv beeinflussen.  

Wenn Pflegende beispielsweise beobachten, dass die Unruhe einer demenzkranken Person 

als Ausdruck des psychosozialen Schmerzes durch den Besuch eines Angehörigen oder 

durch die Anwesenheit in der vertrauten Bewohnergruppe deutlich nachlässt, ist dies im 

Sinne einer palliativen Ausrichtung gleichermaßen zu berücksichtigen, ebenso wie spiritu-

elle Bedürfnisse. Diese emotionale Empfindsamkeit, die in der fortgeschrittenen Demenz 

erhalten bleibt (Davy & Ellis, 2007) bildet eine wichtige Ressource in einem palliativen 

Pflege- und Behandlungsansatz. 

5.2.3.2 Behandlungsentscheidungen und Auswirkungen auf die Lebensqualität 

Bei kritischen therapeutischen Entscheidungen ist der Beginn, das Zurückhalten der Maß-

nahmen oder deren Verzicht relevant für die subjektive Lebensqualität der betroffenen 

Personen. Aus den vorliegenden Studien wird deutlich, dass Menschen mit Demenz am 

Lebensende vielfach keine Versorgung entsprechend palliativen Prinzipien erhalten.  

In einer prospektiven Studie in US-amerikanischen Pflegeheimen waren 40% der demenz-

kranken Bewohner (n=323) in den letzten drei Lebensmonaten belastenden Interventionen 

ausgesetzt (Mitchell et al., 2009). Häufig zu treffende Behandlungsentscheidungen bei 

Menschen mit Demenz aus Sicht italienischer Ärzte und Pflegender betreffen eine künstli-

che Ernährung, Fixierungen oder medikamentöse Beruhigungsmittel (Simionato et al., 

2010).  
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Der letzte Lebensmonat von 141 italienischen Bewohnerinnen mit fortgeschrittener De-

menz (Schweregrad 7c nach FAST - Functional Assessment Staging
14

) wurde in sieben 

italienischen Pflegeheimen untersucht. Das Ergebnis zeigt, dass dieser Personenkreis in 

den letzten 48 Stunden nicht-palliative Interventionen in Form von Sondenernährung 

(20,5%), intravenöser Flüssigkeitsgabe (66,6%), und Antibiotikagabe (71,6%) sowie le-

benserhaltende Medikamente (34,0%) erhalten hat (Di Giulio et al., 2008). 

Ein ähnliches Ergebnis zeigt eine israelische Studie von Aminoff & Adunsky (2005). Sie 

haben den Level von Leiden bei Menschen mit Demenz mittels der der Mini-Suffering-

State Examination (MSSE) - Scale
15

 erhoben. Von der untersuchten Population in geriatri-

schen Abteilungen (n=158) zeigen 63,4% Personen im Endstadium ein hohes Level an 

Leiden, obgleich dies durch medizinische Möglichkeiten vermeidbar wäre. Nur 7% der 

demenzkranken Personen versterben mit einem geringen MSSE-Score.  

Die Effektivität und Angemessenheit eines palliativen Ansatzes bei fortgeschrittener De-

menz wurde in einem systematischen Review von Hines et al. (2011) untersucht. Die pa-

renterale Ernährung und intravenöse Antibiotikagabe bilden nach Ansicht der Autoren kei-

ne geeigneten Interventionen am Lebensende von Menschen mit Demenz, da keine positi-

ven Effekte im Hinblick auf Palliation vorliegen. 

Finucane et al. (1999) haben in ihrem Review den Nutzen und die Risiken zur Anlage einer 

PEG-Sonde bei fortgeschrittener Demenz untersucht und keinen Nachweis gefunden, dass 

klinisch relevante Outcomes positiv beeinflusst werden. Das Legen einer PEG-Sonde so-

wie die Gabe von Sondenkost verringert nicht das Risiko für eine Aspirationspneumonie. 

Es gibt auch keine Effekte hinsichtlich Lebensverlängerung, Verbesserung des funktionel-

len Status, Reduktion der Mortalitätsrate und Malnutration. Außerdem wird weder die De-

kubitusrate noch das allgemeine Infektionsrisiko nachweislich beeinflusst. Diese Ergebnis-

se werden in einem systematischen Review weitgehend bestätigt, wobei keine der einge-

schlossenen Studien die Auswirkungen auf die Lebensqualität bei Menschen mit fortge-

schrittener Demenz untersucht hat (Sampson, Candy & Jones, 2009). 

                                                 
14

 Die FAST-Skala ist Teil der sog. Reisberg-Skalen und beurteilt die Alltagskompetenz und selbstständige 

Versorgung der Person mit Demenz in sieben Stadien. Die Einstufung in den Schweregrad FAST 7c bedeutet 

Bettlägerigkeit (Ihl, Frölich & Reisberg, 1991). 
15

 Die MSSE-Scale umfasst die10 Items: Not calm, screams, pain, decubitus ulcers, malnutrition, eating 

disorders, invasive action, unstable condition, medical opinion, family´s opinion. 



Palliative Care bei Demenz: Befunde und Diskussion bestehender Zusammenhänge 63 

Auch eine Antibiotikabehandlung mit Klinikeinweisung ist hinsichtlich Wohlergehen und 

Nutzen für die demenzkranke Person gerade wegen der möglichen gravierenden Neben-

wirkungen (beispielsweise Übelkeit, Diarrhöe) sorgfältig abzuwägen. Hinzu kommt, dass 

kognitiv beeinträchtigte Menschen auf die fremde Umgebung häufig mit zunehmender 

Unruhe und Verwirrtheit reagieren oder zusätzlichen Risiken, wie nosokomialen Infektio-

nen ausgesetzt sind (Perrar, 2006).  

Den größten Benefit für schwerst-demenzerkrankte Personen zeigt die Behandlung von 

belastenden Symptomen, insbesondere von Schmerz (Hines et al., 2011). Die Datenlage 

über Effekte zur Verbesserung der palliativen Versorgung in Pflegeheimen ist derzeit noch 

als gering anzusehen. In einem Cochrane-Review wurden lediglich drei hochwertige Stu-

dien zu diesem Setting identifiziert (zwei randomisierte kontrollierte Studien (RCT) und 

eine kontrollierte Vorher-Nachher-Studie), die ausschließlich aus den USA stammen (Hall 

et al., 2011). Ähnlich verhält es sich mit Ergebnisse aus Reviews zu nicht-

pharmakologischen Maßnahmen hinsichtlich einer Verbesserung der Lebensqualität von 

Menschen mit Demenz (Weidekamp-Maicher, 2013; Olazarán et al., 2010). Es liegt wenig 

Evidenz vor, da generell Studien fehlen oder vorhandene Studien von geringer Güte sind 

bzw. die Interventionsdauer zu kurz war (Olazarán et al., 2010).  

Zusammengefasst wird deutlich, dass Menschen mit Demenz am Lebensende häufiger kein 

optimales Symptommanagement erhalten und belastenden Interventionen mit fragwürdi-

gem Nutzen ausgesetzt sind. Dies betrifft insbesondere die künstliche Ernährung, Fixie-

rungen, Infusions- und Medikamentengaben. Darüber hinaus stellt die Schmerzerkennung 

und -beurteilung von kognitiv beeinträchtigten Menschen im Pflegeheim eine Problematik 

dar. Weiterhin ist ein Bedarf an Studien zu Effekten von nicht-medikamentösen Maßnah-

men zur Schmerzbehandlung festzustellen. 

5.2.4 Berücksichtigung psychosozialer und spiritueller Bedürfnisse von Menschen 

mit Demenz 

Über die Behandlung der Symptomlast hinaus sind im Sinne eines multidimensionalen 

Verständnisses von Palliative Care auch psychosoziale und spirituelle Bedürfnisse zu be-

rücksichtigen. Dies wird möglich, indem individuelle Bedürfnisse der zu pflegenden Per-

son erkannt und gezielt in die palliative Versorgungspraxis integriert werden. Die Befunde 

zu Bedarfen und Berücksichtigung psychosozialer und spiritueller Bedürfnisse bei Men-

schen mit Demenz sind Inhalt dieses Kapitels. Diese werden unter Berücksichtigung der 
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unterschiedlichen Perspektiven, betroffenen Personen mit Demenz, deren Angehörige und 

aus dem Blickwinkel von Pflegenden dargestellt. 

5.2.4.1 Psychosoziale Bedürfnisse von Menschen mit Demenz 

Von Cadieux et al. (2013) wurden in einem systematischen Review Bedürfnisse und Be-

darfe von Menschen mit Demenz, die in Einrichtungen der stationären Langzeitpflege le-

ben, untersucht. Der Umgang mit herausforderndem Verhalten, gefolgt von dem Bedürfnis 

nach individuell bedeutsamen Aktivitäten und emotionale bzw. menschliche Bedürfnisse 

sind dabei zentral. Die stärkere Förderung der persönlichen und emotionalen Bedürfnisse 

von Menschen mit Demenz wird in den qualitativen Studien betont. Sie empfehlen persön-

lich individuelle Aktivitäten in bedeutsamer Art und Weise anzubieten, emotionale Be-

dürfnisse deutlicher zu beachten und den Bewohnern mit Demenz „the notion of home“ 

(Cadieux, Garcia & Patrick, 2013, S. 729) zu vermitteln. Dies steht im Einklang mit den 

Ergebnissen einer Befragung von demenzkranken Bewohnern. Für die Pflege und Beglei-

tung am Lebensende ist es aus deren Sicht bedeutsam, dass das individuelle Wissen über 

die Person, seine Sorgen, wichtige soziale Beziehungen zu Angehörigen und Pflegenden 

sowie Wünsche für die tägliche Pflege und Betreuung erkundet und dokumentiert werden 

(Goodman et al., 2013).  

Die Gewährung von Normalität und der Respekt vor der Würde der Person werden aus 

Perspektive von Angehörigen beispielsweise durch Teilhabe an sozialen Aktivitäten in 

vertrauter Umgebung erreicht. Herausstechend in der Beurteilung der Pflege und Zufrie-

denheit aus Angehörigenperspektive ist die zur Verfügung stehende Zeit der Pflegenden 

für die individuelle Bewohnerin und die durch emotionale Zuwendung und soziale Teilha-

be wahrgenommenen positiven Reaktionen bei den Bewohnerinnen (Powers & Watson, 

2008).  

Nach einer niederländischen Studie zur Sterbequalität in 34 Pflegeheimen bei 233 Bewoh-

nern mit Demenz wirkt sich das Gefühl der Angehörigen, dass ausreichend Personal vor-

handen ist positiv auf den Sterbeprozess aus. Aus Sicht der Angehörigen sind 56% (range: 

17-86%) der Bewohner friedlich verstorben (De Roo et al., 2013). 

5.2.4.2 Spirituelle Bedürfnisse von Menschen mit Demenz 

Die spirituelle Begleitung von Menschen mit Demenz ist ein weiterer wesentlicher Aspekt 

innerhalb des Palliative Care-Konzeptes. „Spiritualität lässt sich definieren als transzen-
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dentales Selbst- und Weltverständnis ohne die ausdrückliche Bezugnahme auf eine göttli-

che Instanz“ (Kruse, 2007, S. 133).  

Spiritualität und Religiosität können allgemein für Menschen und damit auch für demenzi-

ell erkrankte Bewohnerinnen eine große Bedeutung haben, in dem sie Zugehörigkeit und 

Sinn vermitteln. Religiosität beschreibt im Gegensatz zur Spiritualität die Rückbindung an 

ein Glaubens- und Wertesystem, „für das Transzendenz und Existenz des Göttlichen kon-

stitutiv sind“ (Kruse, 2007, S. 132). Gerade bei sehr gläubigen Menschen sind die religiö-

sen und spirituellen Riten tief verankert und können Trost spenden (Dalby, Sperlinger & 

Boddington, 2012; Snyder, 2003). Für Menschen mit Demenz ist bedeutsam, dass Spiritua-

lität nicht an Kognition gebunden ist (Jolley et al., 2010). In Selbstaussagen von Menschen 

mit Demenz besteht eine Korrelation von Spiritualität und höherer Lebenszufriedenheit 

und Lebensqualität (Katsuno, 2003).  

Die Forschungslage zur spirituellen Begleitung von Menschen mit Demenz und deren Um-

setzung in der institutionellen Pflegepraxis ist noch gering (Kreutzner, 2007). Es gibt Hin-

weise, dass spirituelle und psychosoziale Bedürfnisse innerhalb der letzten Lebenswochen 

von Bewohnern stärker beachtet werden sollten (Reynolds et al., 2002). Zu ähnlichen Er-

gebnissen kommt auch eine mit niederländischen demenzerkrankten Pflegeheimbewohnern 

durchgeführte Studie, die feststellt, dass die spirituellen Bedürfnisse und der religiöse Hin-

tergrund in dieser Personengruppe signifikant weniger berücksichtigt werden als bei Be-

wohnern ohne Demenz (Brandt et al., 2005).  

Dass spirituelle Pflege und Begleitung nur informell stattfindet und nicht als geplanter 

Schritt im Pflegeprozess, zeigt eine ethnografische Studie in zwei niederländischen Pflege-

heimen (Gijsberts et al., 2013). Die Bedeutung wöchentlicher Angebote von Pflegenden 

zur spirituellen Reminiszenz in Kleingruppen für Menschen mit Demenz wurde in einer 

australischen Studie mit 113 Bewohnern untersucht. Es werden positive Auswirkungen im 

Hinblick auf Austausch zu individuell bedeutungsvollen spirituellen Themen (beispiels-

weise Angst, Verzweiflung, Hoffnung) und eine höhere Verbundenheit untereinander so-

wie sich neu entwickelnden Beziehungen mit anderen Bewohnerinnen berichtet. Für die 

Pflegenden eröffnete sich dadurch ein vertiefter Zugang zur Erlebens- und Gefühlswelt der 

Person mit Demenz (MacKinlay & Trevitt, 2010).  

Die Zugänge und Angebote für Menschen mit Demenz können sehr unterschiedlich sein. 

Um wirksame positive Emotionen zu fördern, sollten diese „leiblich, konkret, symbolisch 

sehr persönlich ausfallen“ (Müller-Hergl, 2007, S. 27). Neben der Vermittlung an Seelsor-
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ger (Dalby, Sperlinger & Boddington, 2012) können spirituelle Dimensionen in der Pflege 

in Form von taktilen Gegenständen (kleine Kreuze oder ähnliches in die Hand zu geben), 

über den Geruch, z. B. Weihrauch oder im gemeinschaftlichen Erleben (Singen bekannter 

Kirchenlieder oder Beten) gefördert werden (Stuckey et al., 2002). Pflegende können für 

die Bereitstellung und Umsetzung spezifischer spiritueller Angebote eine bedeutsame Rol-

le einnehmen (Ross, 2006). Im Rahmen einer biografie-orientierten Pflege ist es daher 

wichtig, sich an die aktuellen Bedürfnisse heranzutasten und individuelle Maßnahmen ge-

zielt einzusetzen. Sind diese Wünsche bzw. Bedürfnisse der Person bekannt, können ge-

zielt individuell bedeutsame Angebote seitens der Pflegenden gestaltet werden, die ein 

Gefühl von Geborgenheit und Trost vermitteln können. Auch eine erkennbare religiöse 

Ausrichtung bei Entscheidungsprozessen am Lebensende von Menschen mit Demenz wirkt 

sich positiv auf ein friedliches Sterben aus (De Roo et al., 2013). 

Zusammengefasst sind für eine palliative Versorgungsqualität von Menschen mit Demenz 

das individuelle Wissen zu bedeutsamen sozialen Beziehungen, Spiritualität und ein früh-

zeitiges Erkunden von Wünschen und Sorgen der zu pflegenden Person bedeutsam. Inner-

halb von Palliative Care spielen psychosoziale und spirituelle Bedürfnisse von Menschen 

mit Demenz eine wichtige Rolle für die tägliche Pflege und Betreuung am Lebensende, 

wie die dargestellten Befunde zeigen. Dabei gilt es im praktischen Pflegehandeln zu be-

rücksichtigen, dass diese Angebote nicht an Kognition gebunden sind, sondern an deren 

emotionalen Empfänglichkeit anknüpfen. Es gibt verschiedene Möglichkeiten, dies auch 

für Menschen mit Demenz im Pflegeheim zu verwirklichen um eine „Lebensqualität des 

Augenblickes“ (Schwermann, 2012, S. 848) zu fördern.  

5.2.5 Begleitung und Unterstützung der Angehörigen von Menschen mit Demenz 

Der Palliative Care-Ansatz umfasst nicht nur die Begleitung und Unterstützung der Ange-

hörigen in der Lebensendphase von Menschen mit Demenz, sondern auch darüber hinaus 

(Small, Froggatt & Downs, 2007). Einen demenzkranken Bewohner bis zum Tod zu be-

gleiten stellt eine schwierige, belastende und ungewisse Zeit für Angehörige dar. Durch 

spezifische Informations-, Unterstützungs- bzw. Entlastungsangebote von Pflegenden kann 

diese Phase positiv begleitet werden. Häufig sind es Pflegende, die Angehörige über das 

Endstadium der Demenz informieren, da sie auch mögliche Zeichen für palliative Bedarfe 

wahrnehmen. Für das Vermitteln der Information und die Beratung sind kommunikative 

Fähigkeiten eine wesentliche Kompetenz, die Pflegende für eine gelingende Pflegepraxis 
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mitbringen können (Woods, Keady & Seddon, 2009). Die Kommunikation zwischen Pfle-

genden und Angehörigen kann umgekehrt durch Unsicherheiten über den vorhersehbaren 

Demenzverlauf behindert werden (Powers & Watson, 2008). Eine unzureichende Kommu-

nikation zwischen Pflegenden und Angehörigen über Sterben und Tod (Caplan et al., 2006; 

Livingston et al., 2012; Jenull-Schiefer, Mayr & Mayring, 2006) wird als hinderlicher Fak-

tor für eine angemessene Palliativversorgung angesehen. Frühzeitige Gespräche über palli-

ative Zielsetzungen und Maßnahmen (Lawrence et al., 2011) sowie intensive Kontakte 

zwischen Pflegenden und Angehörigen am Lebensende (Koppitz et al., 2014) sind hinge-

gen förderlich für eine palliative Versorgungspraxis (Stewart et al., 2011).  

Dentrea (2006) beschreibt für Familienangehörige von Menschen mit Demenz drei Ebenen 

der sozialen Unterstützung: informationell, instrumentell und emotional. Die Unterstützung 

der Angehörigen durch Pflegende in diesen drei Bereichen kann einen wichtigen Beitrag 

leisten. Die Aufklärung über die Erkrankung und den Verlauf schließt die informationelle 

Unterstützung ein. Instrumentelle Unterstützung umfasst alltägliche Verrichtungen und die 

emotionale Unterstützung beinhaltet, einen Ansprechpartner zu haben, dem man sich an-

vertrauen kann bzw. auf den man sich verlassen kann.  

Unterstützung durch spezifische Informationen  

Dem Bedürfnis von Angehörigen nach Kommunikation, Begleitung und Unterstützung in 

Entscheidungsprozessen durch professionelle Akteure wird häufig nicht angemessen ent-

sprochen (Hennings, Froggatt & Keady, 2010). Diese benötigen mehr Wissen zur Demenz 

und dem zu erwartenden Verlauf der Erkrankung (Givens et al., 2012). Eine US-

amerikanischen Studie zeigt, dass sich die belastenden Interventionen (72,7% versus 

27,0%) für diesen Personenkreis am Lebensende deutlich verringern, wenn Angehörige 

über die Prognose von Menschen mit fortgeschrittener Demenz entsprechend informiert 

sind (Mitchell et al., 2009). 

Eine qualitative Befragung von 310 Familienangehörigen von Menschen mit fortgeschrit-

tener Demenz in Rheinland-Pfalz belegt ebenfalls das Bedürfnis nach demenzspezifischen 

Informationen zum Krankheitsverlauf und zur Sterbephase sowie zur Palliativversorgung. 

Dieser Aspekt wird bislang nicht ausreichend durch professionelle Akteure berücksichtigt 

(Muders et al., 2014). Nach Thompson & Roger (2013) wirkt es sich günstig aus, palliative 

Gesichtspunkte in die Unterstützungsangebote für Angehörigen von Menschen mit De-

menz einzubeziehen. Engel et al. (2006) haben herausgefunden, dass schon ein 15-
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minütiges Gespräch mit Angehörigen über Prognose und mutmaßliche Willensbekundun-

gen, die Zufriedenheit der Angehörigen von Bewohnern mit fortgeschrittener Demenz er-

höht. Der Verarbeitungs- und Trauerprozess von Angehörigen wird durch umfassende In-

formationen über den Verlauf der Sterbephase und mögliche Komplikationen positiv be-

einflusst (Caron, Griffith & Arcand, 2005; Wilson, 2010). 

Einbezug der Angehörigen 

Die größte Quelle für Unzufriedenheit aus Sicht der Angehörigen von demenzkranken 

Bewohnern bildet die fehlende Einbindung in Entscheidungsprozesse (Givens et al., 2009). 

Umgekehrt steht das informierte Handeln und der respektvolle Umgang mit dem sterben-

den Bewohner durch Pflegende aus Sicht der Familie für eine hohe Pflegequalität (Woods, 

Keady & Seddon, 2009). Eine individuell angemessene Integration von Angehörigen in die 

palliativpflegerische Versorgung von Menschen mit Demenz unterstützt den Verarbei-

tungsprozess der Angehörigen nach dem Tod.  

Um die Zuwendung gegenüber dem sterbenden Menschen auszudrücken, besteht seitens 

der Angehörigen häufig der Wunsch, noch etwas tun zu wollen, beispielsweise im Hinblick 

auf Essen und Trinken. Die Ernährung gehört zu den täglichen Interaktionen in Familien 

und ist sinnbildlich für das Leben und Fürsorglichkeit. Wenn eine orale Nahrungsaufnah-

me erschwert oder unmöglich wird, können Pflegende Angehörigen konkrete Hinweise für 

lindernde Pflegetätigkeiten wie Mund- und Lippenpflege geben, um Angehörige einzube-

ziehen (Wilkening & Kunz, 2003).  

Emotionale Unterstützung 

In einer qualitativen Studie zum Verlust von einem demenzkranken Angehörigen beschrei-

ben Caron et. al. (2005), dass eine enge Pflegende-Angehörigen-Beziehung die Zeit der 

Trauer positiv unterstützt. Ähnliche Aussagen treffen Forbes et al. (2000) in ihrer Studie 

mit Angehörigen demenzkranker Bewohner. Das Führen eines entlastenden Gespräches 

aufgrund der psychischen Belastungen oder nur das aktive Zuhören kann eine wichtige 

pflegerische Hilfestellung darstellen (Wilson, 2010). Des Weiteren dienen Konzepte zur 

Abschiedskultur innerhalb des Wohnbereiches bzw. der Einrichtung der Begleitung und 

Unterstützung während der Sterbe- und Trauerphase.  

Zusammenfassend ist festzustellen, dass An- und Zugehörige von Menschen mit Demenz 

in diesen extremen Situationen durch Sorgen und Angst stark belastet sind und ein großes 
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Bedürfnis nach Information, Begleitung und Unterstützung vorhanden ist. Pflegende sind 

in der Lage, Angehörige auf unterschiedliche Art und Weise in diesen kritischen Phasen zu 

unterstützen. Vorliegende Befunde weisen jedoch darauf hin, dass dies bislang in der palli-

ativen Versorgungspraxis nicht ausreichend berücksichtigt wird. 

5.2.6 Erfordernisse für palliatives Pflegehandeln bei Menschen mit Demenz 

Die professionelle Pflege basiert auf „face-to-face, body-to-body und side-to-side Bezie-

hungen charakterisierten Interaktionsprozessen“ (Remmers, 2000, S. 13) und stellt beson-

dere Anforderungen an Pflegefachpersonen. Dies gelingt mittels hermeneutischer Kompe-

tenz, in der vorhandenes theoretisches Wissen kontextbezogen auf den individuellen Ein-

zelfall angepasst wird. Ein besonderes Augenmerk in dieser Arbeit wird auf das Situa-

tionsverständnis von Pflegenden in existenziell bedeutsamen Situationen im Umgang mit 

Menschen mit Demenz gelegt. Dieser Verständigungsprozess bildet die Voraussetzung für 

gelingende Pflegehandlungen und wird vorrangig kommunikativ unter Einbezug des le-

bensweltlichen Kontextes und im Dialog zwischen Pflegenden und der zu pflegenden Per-

son erzielt (Remmers, 2000). Mit Fortschreiten der Erkrankung ist dieser sprachliche Zu-

gang zur Lebenswelt von Menschen mit Demenz für Pflegende nicht mehr gegeben und sie 

müssen auf andere Kommunikationsmittel zurückgreifen.  

5.2.6.1 Die Relevanz von externer und interner Evidenz in der Pflege von 

Menschen mit Demenz 

Die pflegerischen Phänomene in der Praxis, insbesondere auch in der Demenzpflege sind 

meist komplex und divergierend. Das Konzept Evidence-based Nursing beschreibt die 

Nutzung unterschiedlicher Wissensbestände mit jeweils unterschiedlichen Evidenzmerk-

malen zur Begründung pflegerischer Interventionen im Arbeitsbündnis zwischen Pflegen-

den und der zu pflegenden Person (Behrens & Langer, 2006). Unter externer Evidence 

wird das aktuell wissenschaftliche belegte Wissen verstanden. Im Gegensatz dazu wird 

interne Evidence als individueller Aushandlungsprozess und Anwendung in der jeweiligen 

Pflegesituation abgegrenzt (Behrens & Langer, 2006) Über die Bedeutsamkeit interner 

Evidence in der Pflege existieren unterschiedliche Auffassungen, die nachfolgend skizziert 

werden, da diese für die palliative Pflege von Menschen mit Demenz aufgrund der kogniti-

ven Einbußen und nachlassenden sprachlichen Mitteilungsmöglichkeiten relevant erschei-

nen. Die Anwendung der internen Evidence stellt aufgrund der kognitiven Einbußen von 

demenzerkrankten Personen Pflegende vor große Herausforderungen. 



Palliative Care bei Demenz: Befunde und Diskussion bestehender Zusammenhänge 70 

Ausgangspunkt professionell pflegerischen Handelns bildet im Konzept von Evidence-

based Nursing der Aushandlungsprozess zwischen Pflegenden und dem pflege- und hilfe-

bedürftigen Menschen. Die gemeinsame Auftragsklärung und Entscheidungshandlungen 

sind die Basis in dem Arbeitsbündnis der beteiligten Akteure, Pflegende und zu pflegende 

Person. Damit unterliegen die daraus erfolgenden Handlungen prinzipiell einer Begrün-

dungspflicht. Dies geschieht in der Praxis üblicherweise kommunikativ, kann aber situativ 

unter Entscheidungsdruck stattfinden und Unsicherheit im Hinblick auf die Konsequenzen 

zur Folge haben (Behrens & Langer, 2006). In diesem beschriebenen Interaktionsprozess 

kommt der sprachlichen Kommunikation eine herausragende Bedeutung zu. In welcher Art 

und Weise nicht-sprachliche Äußerungen und Hinweise für das Situationsverstehen und 

den Aushandlungsprozess in dem Arbeitsbündnis einer Evidence-basierten Pflege einzube-

ziehen sind, wird nicht expliziert (Remmers & Hülsken-Giesler, 2012). 

Ein spezifisches Situationsverstehen in der Pflege mit daraus resultierenden Entscheidun-

gen ist immer durch die Verbindung dieser unterschiedlichen Wissensbestände mit ihren 

jeweiligen Evidenzmerkmalen gekennzeichnet. In der Zuordnung der Pflegewissenschaft 

als Handlungswissenschaft nimmt diese „durch eine methodologische Doppelseitigkeit 

zwischen personalem Handlungs- und allgemeinem Wissenschaftsbezug“ (Remmers, 

2011, S. 16) eine Sonderstellung ein. Professionelles Pflegehandeln ist demnach charakte-

risiert durch eine Handlungslogik, die verallgemeinerndes wissenschaftlich gesichertes 

Wissen (externe Evidenz) mit individuellem hermeneutischen Fallverstehen (interne Evi-

denz) vereint und als Maßstab für die Beurteilung und Begründung von Pflegeinterventio-

nen dient (Remmers, 2000).  

Das individuelle Fallverstehen und die notwendige Kontextualisierung der Pflegesituation 

darf demzufolge nicht auf begrifflich eindeutige Fragestellungen im Sinne der externen 

Evidenz reduziert werden, die zwar wissenschaftlich fundierte Handlungsoptionen liefern, 

aber in der Konsequenz das individuelle Erleben der betroffenen Personen ignorieren wür-

den. Im Hinblick auf kognitiv beeinträchtigte Personen, wie Menschen mit Demenz, wird 

bei einem vorrangig auf verbale Kommunikation ausgerichteten Verständigungsprozess 

von Remmers und Hülsken-Giesler (2012) kritisch angemerkt, dass dadurch andere be-

deutsame nicht-sprachliche Ausdrucksformen wie beispielsweise die leibliche Kommuni-

kation im Situationsverstehen nahezu unberücksichtigt bleiben und die Deutungsmacht 

einer verbalen Kommunikation im Verstehens- und Verständigungsprozess überschätzt 

wird.  
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Im Kontext von Evidence-based Nursing könnte dies zu einer unangemessenen „(…) Ent-

koppelung interner Evidence vom vielschichtigen Strukturzusammenhang der Lebensein-

heit“ (Remmers & Hülsken-Giesler, 2012, S. 82) der betroffenen Person führen, indem das 

oftmals begrifflich schwer zu beschreibende subjektive Krankheitserleben vernachlässigt 

wird. Dies werde einem durch Komplexität gekennzeichneten pflegerischen Handlungsfeld 

nicht gerecht und als unangemessen beurteilt. Weiterhin zeige sich dadurch die Notwen-

digkeit einer Konzeptualisierung der internen Evidence im Kontext einer Evidence-

basierten Pflege (vgl. Remmers & Hülsken-Giesler, 2012). 

Infolge der mit der Demenz einhergehenden kognitiven und sprachlichen Einbußen wird 

dieser Kritikpunkt geteilt, da die Dimension der leiblichen Kommunikation für ein ange-

messenes Situationsverständnis in der Palliative Care von besonderer Bedeutung ist. Gera-

de in der Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz am Lebensende, können jen-

seits der verbalen Kommunikation, die zwischenleibliche Kommunikatio und intuitives 

Wissen einen wichtigen Beitrag zur gezielten Förderung der Lebensqualität leisten (vgl. 

Kapitel 4). 

5.2.6.2 Individuell-pflegerische Anforderungen 

Mit Fortschreiten der demenziellen Erkrankung wird die pflegerische Einschätzung zu pal-

liativen Bedarfen anspruchsvoller. In einer qualitativen Studie zur Sterbebegleitung in 

deutschen Altenpflegeheimen wird die pflege- und zeitintensive sowie die psychisch an-

strengende Begleitung sterbender Menschen unter den vorherrschenden personellen und 

strukturellen Rahmenbedingungen problematisiert (Berls & Newerla, 2010). Die Sterbebe-

gleitung von Bewohnern mit Demenz ist nach Aussage von Pflegenden zeitintensiver und 

anspruchsvoller, da ein sensibles Vorgehen und die genaue Beobachtung der Reaktionen 

des Menschen mit Demenz in der Lebensendphase sehr bedeutsam sind (Schraut, Rester & 

Städtler-Mach, 2012; Buchmann, 2007). Zu ähnlichen Ergebnissen kommt eine Studie zum 

Erleben der Betreuung von sterbenden Menschen aus Sicht von Pflegefachpersonen in 

schwedischen Pflegeheimen. Es besteht ein erhöhter Zeitbedarf seitens der Pflegenden und  

und ein Mehr an Unterstützung hinsichtlich palliativer Versorgungskonzepten außerhalb 

spezialisierter Einrichtungen wird als notwendig erachtet (Wallerstedt & Andershed, 

2007). 

Bei 39 niederländischen Bewohnern mit fortgeschrittener Demenz, die in segregativen 

Wohnbereichen leben, wurde der Zusammenhang zwischen bestehenden neuropsychiatri-
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schen Symptomen und Lebensqualität untersucht (Koopmans et al., 2009). Die demenzer-

krankten Personen zeigen spezifische Verhaltensweisen mit hoher Prävalenz an Apathie, 

Agitation und herausforderndem Verhalten bei der Morgenpflege und insgesamt moderater 

Lebensqualität. Günstig wirkt es sich aus, multisensorische Konzepte wie „Snoezelen“
16

 

(van Weert et al., 2005) oder beruhigende Waschungen bzw. Bäder (Sloane et al., 2004) 

zur Reduzierung von Agitation, Aggression und Apathie anzuwenden (Koopmans et al., 

2009). 

Zur Bedürfnisermittlung bei Menschen mit Demenz am Lebensende sind zudem eine enge 

und vertrauensvolle Pflegende-Bewohner-Beziehung und das Wissen um Wünsche am 

Lebensende förderlich, wie eine qualitative Befragung von 58 Mitarbeitenden in einem 

jüdischen Pflegeheim belegt (Livingston et al., 2012). Die Bedürfnisse und das Erleben des 

Bewohner können von Pflegenden, die eine enge und längere Beziehung zu der pflegebe-

dürftigen Person haben, besser erfasst werden (H. L. Wu & Volker, 2012; Hov, Athlin & 

Hedelin, 2009). 

5.2.6.3 Rolle der Pflegenden  

Aufgrund der Komplexität von Entscheidungsprozessen am Lebensende wird von Watts 

(2012) auf die verantwortliche Rolle von Pflegenden hingewiesen. Häufig wird sich primär 

auf dramatische Entscheidungen am Lebensende konzentriert und weniger auf die alltägli-

chen Entscheidungen, wie eine in vier US-amerikanischen Pflegeheimen über drei Jahre 

durchgeführte Studie von High und Rowels (1995) belegt: 

„Too often it is assumed that daily living decisions and decisions involving a resi-

dent’s physical and social environment will either take care of themselves as mat-

ters of routine or that they have little significance in the lives of nursing home resi-

dents“ (High & Rowles, 1995, S. 114).  

Aber gerade diese alltäglichen, „kleinen“ Entscheidungen, z. B. zur Ortsauswahl oder Be-

kleidung (Twigg & Buse, 2013) können ebenfalls zur Lebensqualität der demenzkranken 

Bewohner am Lebensende beitragen. Diese erfordern von Pflegenden eine hohe Wahr-

nehmungsleistung und größere Beachtung in der Pflegearbeit (Coleman, 2012).  

                                                 
16

 Das Kunstwort Snoezelen setzt sich aus den beiden niederländischen Verben „snuffelen“ und „doezelen“ 

zusammen. Es wurde in den 1970er Jahren in den Niederlanden entwickelt, mit dem Ziel, Menschen mit 

schweren Behinderungen multisensorische Angebote zur Entspannung und Erholung zu machen. Es wird 

mittlerweile auch für ältere Menschen angeboten (Brehmer, 1994). 
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Das Phänomen „being a lonely and enduring struggler between opposite poles“ beschreibt 

Paradoxien in der Pflegepraxis zum Erleben von norwegischen Pflegefachpersonen, die 

sterbende Menschen im Pflegeheim betreuen (Hov, Athlin & Hedelin, 2009). Als eine dem 

Bewohner nahestehende Person und in der Rolle der Interessenvertretung für die zu pfle-

gende Person, kann die professionelle Identität durch teilweise im Widerspruch stehende 

Interessen von Angehörigen, Ärzten und Kollegen bedroht werden. Das Bestreben, richtig 

und gut im Sinne des Bewohners zu handeln, wird von Altenpflegemitarbeitenden als be-

lastend erlebt, da sie häufig in konflikthaften Pflegesituationen agieren müssen. Sie stehen 

in einem Spannungsfeld zwischen medizinischen Anordnungen, Meinungen der Teamkol-

legen, den institutionellen Vorgaben und Anliegen der Angehörigen (Hov, Athlin & 

Hedelin, 2009) und müssen unterschiedlichen Rollen und vielfältigen Anforderungen ge-

recht werden (Wallerstedt & Andershed, 2007).  

Hov et al. (2009) fordern daher eine formale Einbindung in die Entscheidungsfindungen 

am Lebensende, palliativ-ethische Schulungen sowie eine Unterstützung der Pflegenden in 

der Alltagspraxis. Der Einbezug von Pflegenden, die pflegebedürftige Personen tagtäglich 

betreuen und dadurch schon frühzeitig auch kleine Veränderungen im Zustand oder im 

Essverhalten wahrnehmen, wird auch in einem Review zur Entscheidung bei künstlicher 

Ernährung für kognitiv beeinträchtigte Personen betont (Clarke et al., 2013). 

Zusammengefasst wird deutlich, dass in der Praxis hohe Erwartungen an individuelle Ent-

scheidungssituationen für Menschen mit Demenz bestehen. Der spezifische Blickwinkel 

von Pflegenden und eine anwaltschaftliche Interessensvertretung von Menschen mit De-

menz können innerhalb der palliativen Versorgungspraxis in Pflegeheimen einen wichtigen 

Beitrag leisten.  

5.2.6.4 Auswirkungen von Wahrnehmungen und Einstellungen auf palliatives 

Pflegehandeln 

Wahrnehmung und Einstellungen von Pflegenden zur Palliative Care nehmen Einfluss auf 

die palliativpflegerische Versorgungspraxis (Welch et al., 2008). In einer australischen 

Studie wurden von Philipps et al. (2006) vier wesentliche Bereiche ermittelt: (I) eine Fami-

lie sein („being like a family“) - umfasst die notwendige Vertrautheit zwischen Pflegenden 

und Bewohnern und die Unzufriedenheit wegen existierender Rahmenbedingungen nicht 

genug Zeit aufbringen zu können, sowie die Besorgnis darüber, unvertraute Ehrenamtliche 

in die Pflege und Betreuung des Bewohners zu integrieren; (II) Fürsprache als Schlüssel-
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rolle („advocacy as a key role“) bezieht sich auf Differenzen bezüglich den Wünschen des 

Bewohners und seiner Angehörigen oder behandelnden Ärzten, beispielweise um einen 

Krankenhausaufenthalt zu vermeiden; (III) Die Herausforderungen in der Kommunikatio-

nen mit beteiligten Akteuren im Gesundheitswesen („challenges in communicating with 

other health providers“) umfasst eine erlebte Sprachlosigkeit bei Pflegehelfern, ihre Be-

obachtungen und Bedenken mitzuteilen. Zusätzlich ist die teils fehlende Bereitschaft der 

Pflegenden, mit anderen spezialisierten Leistungserbringern zu kooperieren und die man-

gelhafte Zusammenarbeit mit den Hausärzten zu nennen. (IV) Das Bemühen und erfolgrei-

che Ankämpfen gegen Widrigkeiten („battling and striving to succeed against the odds“) 

beschreibt das Ausbalancieren aufgrund der widrigen organisatorischen, personellen und 

finanziellen Rahmenbedingungen.  

Den Einfluss der Einstellungen von Ärzten, Pflegenden und Angehörigen von Bewohnern 

mit Demenz auf Entscheidungsprozesse am Lebensende hat eine niederländische Studie 

untersucht. Insgesamt liegen große Übereinstimmungen zwischen den befragten Teilneh-

menden vor. Unterschiede in diesen drei Gruppen zeigten sich im Hinblick auf religiöse 

Überzeugungen, Betroffenenperspektive und Verantwortung. Nach Auffassung der Ärzte 

folgt dem Verzicht auf künstliche Ernährung ein friedlicher Tod. Von den Pflegenden wird 

diese Ansicht weniger häufig geteilt. Es wird vermutet, dass Pflegende den Sterbeprozess 

intensiver erleben als Ärzte und einen höheren Maßstab an einen friedlichen Tod anlegen 

(Rurup et al., 2006).  

Neben den individuellen Einstellungen sind auch die Erfahrungen der professionell Pfle-

genden bedeutsam (Raymond et al., 2014). Das Erfahrungswissen, eine enge Pflege-

beziehung, Autonomieaspekte, Lebensqualität und Sterben in Würde sind zentrale Themen 

für eine ethische Urteilsbildung in schwierigen Entscheidungssituationen zwischen Pfle-

genden und Ärzten. Von den Ärzten werden insbesondere die Aspekte wissenschaftliche 

Erkenntnisse, Distanz, Paternalismus, Lebensverlängerung und Überleben benannt (Udén 

et al., 1992). Auch wenn diese Ergebnisse vor dem Hintergrund der unterschiedlichen 

Ausbildungsschwerpunkte in Medizin und Pflege nicht verwundern, verdeutlichen sie den-

noch, wie wichtig konsensuelle Verfahren für individuelle und ganzheitlich orientierte Ent-

scheidungen in der letzten Lebensphase sind. 

Ein würdevolles Pflegehandeln am Lebensende wird zusätzlich durch kulturelle und religi-

öse Einstellungen der Pflegenden (Periyakoil, Stevens & Kraemer, 2013) und den kulturel-

len Hintergrund der Menschen mit Demenz und ihrer Angehörigen beeinflusst (Raymond 
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et al., 2014). Eine länderübergreifende qualitative Studie (Frankreich, Portugal, Schweden) 

zur Versorgung von demenzerkrankten Personen sieht die Zugehörigkeit zur Berufsgruppe 

und die Zusammenarbeit bedeutsamer an als kulturelle Aspekte (Emilsson, 2012). 

Wesentliche empirische Befunde zur Zusammenarbeit im Pflegeteam werden nachfolgend 

dargestellt. 

5.2.6.5 Zusammenarbeit und Kompetenzen im Pflegeteam 

Das Vorhandensein emotionaler Unterstützung durch das Pflegeteam und kollegiale Zu-

sammenarbeit wirken sich positiv auf Entscheidungsprozesse aus (Wallerstedt & 

Andershed, 2007). Eine Befragung von Angehörigen, Fachkräften mit gerontopsychiatri-

scher Weiterbildung und Pflegehelfern zur Wahrnehmung sterbender Menschen mit De-

menz, unterstreicht die Bedeutung der Wahrnehmungskompetenz der Pflegenden und das 

Symptommanagement bei dieser Personengruppe (Schraut, Rester & Städtler-Mach, 2012). 

Dass die Beobachtungen von Pflegehelfern wertvolle Hinweise für Entscheidungsprozesse 

am Lebensende geben können, betont eine schwedische Studie (Sund-Levander & 

Tingstrom, 2013). Neben einer ausreichenden Personalbesetzung für die Pflege und Be-

gleitung von Bewohnern mit Demenz (De Roo et al., 2013), nennen Castle und Engberg 

(2008) als weitere Einflussfaktoren für die Versorgungsqualität die Zusammensetzung und 

Organisation des Pflegepersonals. 

Eine höhere Versorgungsqualität am Lebensende konnte bei Einrichtungen, die spezifische 

Schulungen für das Pflegepersonal durchführen, eine bessere und qualifizierte Personalbe-

setzung aufweisen und einem kirchlichen Träger angehören, festgestellt werden (Temkin-

Greener et al., 2009). Diese Befunde verdeutlichen, dass nicht nur ausreichende Personal-

ressourcen, sondern auch qualifiziertes Pflegepersonal für eine professionelle palliative 

Pflege und Begleitung bedeutsam sind. Positive Effekte hinsichtlich der Reduzierung von 

Psychopharmakagaben, Fixierungen, Gewichtsabnahmen und Krankenhaus- bzw. Not-

falleinweisungen konnten in einem, in Großbritannien entwickelten „best practice“-

Trainingsprogramm zur Pflege bei fortgeschrittener Demenz nachgewiesen werden. Dies 

zeigte sich in Bezug auf veränderte Einstellungen zu Sterben und Tod, beim Fachwissen 

der Teilnehmenden und in einer verbesserten Milieugestaltung (Long, 2009). Auch die 

systematische Nutzung von relevanten, individuellen Biographie-orientierten Angaben zu 

Personen mit fortgeschrittener Demenz in Form eines einseitigen Formulars „About me“ 
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welches am Bett angebracht werden kann oder als ein Übergabeblatt „What caregivers 

should know“ dienen kann, wirken sich positiv in der Pflegepraxis aus (Long, 2009, S. 21).  

Für eine palliative Versorgungspraxis in der stationären Langzeitpflege sind unterschiedli-

che Aspekte bedeutsam. Förderlich ist es insbesondere, wenn unterschiedlich wahrge-

nommene Informationen über den Menschen mit Demenz im gesamten Pflegeteam ausge-

tauscht werden, handlungsorientiert dokumentiert sind, Fachwissen bei Pflegenden geför-

dert und reflektiert wird und ausreichende personelle Ressourcen vorliegen. 

5.2.6.6 Rolle der Leitungspersonen  

Die institutionelle Versorgungsphilosophie und die Rolle der Vorgesetzten in Pflegehei-

men sind für alle Aspekte der Versorgungsqualität am Lebensende bedeutsam (Forbes-

Thompson & Gessert, 2005). Die Ergebnisse einer multimodalen Interventionsstudie 

(Schulung, Beratung, Coaching) zur Umsetzung von Palliative Care für Bewohner mit 

fortgeschrittener Demenz in zwei US-amerikanischen Pflegeheimen, weist auf die Rolle 

der Pflegedienstleitungen bei der Implementierung hin, die kontinuierlich präsent sein 

müssen (Kuhn & Forrest, 2012). Werden Pflegende in Interessenswahrnehmung von Be-

wohnerwünschen durch die Vorgesetzten unterstützt, trägt dies zur Verbesserung der Palli-

ativsituation bei (Peacock, 2008). Nachweislich wirkt sich die Einstellung der Einrich-

tungsleitungen auf die Inanspruchnahme von Hospizdiensten und den Zeitpunkt und der 

Einbindung solcher Dienste aus (L. C. Hanson, Sengupta & Slubicki, 2005). Umgekehrt 

kann eine fehlende Unterstützung durch Leitungspersonen eine palliative Versorgungspra-

xis in Pflegeheimen behindern (Wallerstedt & Andershed, 2007).   

5.3 Zusammenfassende Betrachtung von Palliative Care bei Demenz 

Im Laufe der Demenzerkrankung wird oftmals ein Umzug in ein Pflegeheim erforderlich. 

Dadurch nimmt die Bedeutung von Pflegeheimen als Sterbeorte für Menschen mit Demenz 

zu. Die in den Einrichtungen existierenden Kommunikationsstrukturen, Entscheidungs- 

und Verständigungsprozesse fördern oder hemmen die Qualität zu erbringender Palliativ-

leistungen für Bewohner mit Demenz (vgl. Kapitel 5.1.1).  

Zu problematisieren ist, dass gerade im Bereich der stationären Altenhilfe unklar ist, in-

wieweit flächendeckende und bedarfsgerechte palliative Versorgungsleistungen erbracht 

werden. Damit bleiben Menschen mit Demenz in Bezug auf palliativmedizinisch-

pflegerische Versorgung und Begleitung vergleichsweise häufig unbeachtet. Weiterhin 
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wird die Palliativversorgung von Menschen mit Demenz durch strukturelle und wirtschaft-

liche Rahmenbedingungen beeinflusst. Mit der Verabschiedung des Hospiz- und Palliativ-

gesetzes wurden erstmalig allgemeine Palliativleistungen gesetzlich definiert und eine leis-

tungsrechtlich und flächendeckende palliative Versorgung in der stationären Langzeitpfle-

ge explizit geregelt. Dies ist insofern bedeutsam, da gerade ältere Menschen mit demenzi-

ellen Erkrankungen nicht in das SAPV-Versorgungskonzept integriert sind. Inwieweit die 

darin festgelegten Maßnahmen zur Entwicklung eines flächendeckenden Angebotes und 

Verbesserung der palliativen einer Hospiz- und Palliativversorgung in Pflegeheimen bei-

tragen, bleibt künftig abzuwarten (vgl. Kapitel 5.1.2). 

Im Rahmen von palliativen Versorgungskonzepten sind Kooperationen zwischen den be-

teiligten Professionsgruppen bedeutsam. Pflegende haben einen engen körperlichen und 

sozialen Kontakt zu den Bewohnern und können maßgeblich an Entscheidungsfindungs-

prozessen mitwirken. Sie veranlassen häufig die ärztlichen Kontakte und leisten damit ei-

nen wichtigen Beitrag zur Versorgungsqualität von Menschen mit Demenz am Lebensende 

(vgl. Kapitel 5.1.3). 

In den Prüfkriterien der Qualitätsprüfungen und Grundsatzstellungnahmen des MDS sind 

palliative Versorgungsaspekte mit Blick auf demenzkranke Personen nicht explizit veran-

kert. Das legt die Vermutung nahe, dass Menschen mit Demenz, obgleich sie von einem 

palliativen Pflege- und Behandlungsansatz profitieren würden, noch nicht bzw. nicht aus-

reichend im Blickfeld der Palliativversorgung in der stationären Langzeitpflege stehen 

(vgl. Kapitel 5.1.4). 

Um das Potenzial von Palliative Care zu nutzen, ist eine situativ angemessene Einschät-

zung über den Zustand der demenzkranken Person als palliativbedürftig eine grundlegende 

Voraussetzung. Anzeichen müssen frühzeitig wahrgenommen und interpretiert werden, 

damit gemäß palliativen Prinzipien gehandelt wird. Mit zunehmender Erkrankungsschwere 

und infolge der kognitiven Einbußen steigen die damit einhergehenden Anforderungen an 

eine Bedürfnisermittlung und –beurteilung (vgl. Kapitel 5.2.1). 

Es gibt keine eindeutigen Parameter, sondern eine Vielzahl an unterschiedlichen Hinwei-

sen für die Lebensendphase von Menschen mit Demenz. In einschlägigen Studien werden 

physische und verhaltensbezogene Anzeichen sowie soziale Hinweise benannt. Die Wahr-

nehmung und die Verbindung zwischen den Indikatoren aus Akteursperspektive bilden die 

Grundlage für das Erkennen einer palliativen Bedürftigkeit. Barrieren für eine fehlende 
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palliative Ausrichtung bei Menschen mit Demenz stellen demzufolge der Zeitpunkt und 

das fehlende Erkennen palliative Erfordernisse dar (vgl. Kapitel 5.2.2). 

Vorliegende Befunde zeigen, dass Menschen mit Demenz im Vergleich zu Personen ohne 

kognitive Beeinträchtigungen auf der einen Seite häufiger nicht-palliativen Behandlungen 

ausgesetzt und auf der anderen Seite beispielsweise in der Schmerzbehandlung unterver-

sorgt sind. In der palliativen Versorgungspraxis von demenzerkrankten Personen im Pfle-

geheim ist die Wirksamkeit von spezifischen Interventionen zur Förderung der Lebensqua-

lität noch wenig erforscht. Das Bestreben eine bestmögliche Lebensqualität für Menschen 

im fortgeschrittenen Stadium der Demenz zu fördern, wird durch die Behandlung von 

Symptomen wie Schmerzen sowie das Zurückhalten oder Verzichten von nicht-palliativer 

Maßnahmen wie künstliche Ernährung oder medikamentöse Therapie unterstützt (vgl. Ka-

pitel 5.2.3). 

Neben der Berücksichtigung physischer Bedürfnisse gehören im Sinne eines multidimen-

sionalen Verständnisses von Palliative Care auch psychische, soziale und spirituelle As-

pekte. Es ist bedeutsam positive Situationen und Beziehungen des demenzerkrankten Be-

wohners mit wichtigen Bezugspersonen zu fördern und individuell bedeutsame Angebote 

in das Pflegehandeln zu integrieren. Dazu bedarf es sowohl biografisches wie auch situati-

ves Wissen über den jeweiligen Bewohner (vgl. Kapitel 5.2.4). 

Das Palliative Care-Konzept endet nicht mit dem Tod des Bewohners, sondern schließt die 

Trauerphase der beteiligten Personen mit ein. Aus Sicht der Angehörigen wird dieses Be-

dürfnis nach Information, Einbindung und Beistand in der palliativen Versorgungspraxis 

häufig nicht ausreichend berücksichtigt. Studienergebnisse zeigen, dass das Wissen über 

den zu erwartenden Verlauf der Erkrankung, soziale Unterstützungsangebote und die In-

tegration der Angehörigen in die Pflege und Begleitung der demenzerkrankten Person, die 

Umsetzung palliativer Prinzipien sowie den Verarbeitungs- und Trauerprozess von Ange-

hörigen nachweislich positiv beeinflussen können (vgl. Kapitel 5.2.5). 

Die professionelle palliative Pflege ist am subjektiven Erleben von Leiden der Person aus-

gerichtet. Um eine fachlich und ethisch gebotene hohe Palliativversorgung zu gewährleis-

ten, müssen in der Alltagspraxis unterschiedliche Ansprüche an pflegerisches Handeln 

überbrückt werden. Das individuelle Situationsverständnis in der Pflegeinteraktion und die 

daraus abgeleiteten Entscheidungshandlungen sind durch die Verbindung externer mit in-

terner Evidenz charakterisiert. Um die zugrundeliegenden Bedürfnisse eines Menschen mit 

Demenz angemessen zu berücksichtigen, wird von Remmers und Hülsken-Giesler (2012) 
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nachvollziehbar ein systematischer Einbezug auch nicht-sprachlicher Ausdrucksformen 

wie beispielsweise die leibliche Kommunikation für das Situationsverständnis und Ent-

scheidung für pflegerische Interventionen gefordert. Die klinischen Entscheidungsfindun-

gen der Pflegenden werden darüber hinaus durch das Wissen um individuelle Wünsche am 

Lebensende und die Biografie der Bewohner, Erfahrungswissen sowie kulturelle und reli-

giöse Einstellungen der Pflegenden und die Teaminteraktion beeinflusst. Für die Entschei-

dungsprozesse in der palliativen Versorgungspraxis von Bewohnern sind außerdem institu-

tionelle Leitbilder und die Rolle der Vorgesetzten von Bedeutung (vgl. Kapitel 5.2.6). 
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6 Zielsetzung und Fragestellung 

6.1 Zielsetzung 

Im Verlauf demenzieller Erkrankungen ist ein Verbleib in der Häuslichkeit häufig nicht 

mehr möglich und ein Umzug in eine stationäre Einrichtung der Altenhilfe erforderlich 

(Schäufele et al., 2009). Es zeichnet sich die Tendenz ab, dass der Heimumzug immer spä-

ter im Verlauf der Pflegebedürftigkeit stattfindet und Pflegende aufgrund der kognitiven 

Beeinträchtigungen bei Demenz mit schwierigen und anspruchsvollen Versorgungsituatio-

nen konfrontiert sind. Dadurch kommt der Begleitung von Bewohnern mit Demenz in der 

letzten Lebensphase, im Vergleich zu früheren Jahren, eine sehr viel größere Bedeutung zu 

(Schaeffer & Wingenfeld, 2012).  

Als Zugänge für die Bedürfniserfassung und das Situationsverständnis in der palliativen 

Pflegepraxis sind im Sinne eines hermeneutischen Fallverstehens (Remmers, 2000) leibli-

che Phänomene, ressourcenorientierte Konzepte, implizites Wissen und Intuition in der 

Pflege von hoher Relevanz (vgl. Kapitel 4.). Innerhalb des Krankheitsverlaufes haben die 

betroffenen Personen einen palliativen Versorgungsbedarf, der durch demenzspezifische 

Besonderheiten gekennzeichnet ist. Mit fortschreitender Erkrankung reduzieren sich die 

verbalen Mitteilungsmöglichkeiten des Menschen mit Demenz und es muss von Pflegen-

den bei der Bedürfniserfassung auf nonverbale Ausdruckformen, wie den zwischenleibli-

chen Austausch (Fuchs, 2010), zurückgegriffen werden. Diese zwischenleibliche Kommu-

nikation bildet durch die sensible Wahrnehmung auch kleinerer Hinweise und Gesten und 

deren Deutungsprozess eine elementare Grundlage für pflegerisches Handeln im Umgang 

mit demenzerkrankten Personen.  

Weiterhin stellt die emotionale Ansprechbarkeit von Menschen mit Demenz einen Schlüs-

selaspekt dar. Die Betonung des emotionalen Zugangs zu Menschen mit Demenz, die als 

Ressource bis zu ihrem Tod erhalten bleibt, bildet einen zentralen Anknüpfungspunkt für 

demenzspezifisches Pflegehandeln. Das  Kaonzept der personenzentrierten Pflege 

(Kitwood, 2008) bildet durch die zugrundeliegende Haltung und die Interaktion zwischen 

Pflegenden und Bewohnerinnen ein weiteres Kernelement für Pflegehandeln in allen Pha-

sen der Demenz. 
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Im Kontext pflegerischer Handlungen verfügen Pflegende über implizites Wissen und Intu-

ition, auch hinsichtlich der pflegerischen Interaktion mit Menschen im fortgeschrittenen 

Stadium der Demenz.  

Bereits heute bilden Bewohner mit Demenz die größte Personengruppe in Pflegeheimen, 

mit steigender Tendenz (Luppa et al., 2011). Wie bereits dargestellt wurde, ist die letzte 

Lebensphase von Menschen mit Demenz in der stationären Langzeitpflege aus pflegewis-

senschaftlicher Perspektive hierzulande noch wenig untersucht. Ob und wie von einer 

Übertragbarkeit der empirischen Ergebnisse anderer Länder in das deutsche Setting der 

stationären Langzeitpflege ausgegangen werden kann, ist an dieser Stelle schwierig zu be-

antworten. In den einzelnen Ländern existieren unterschiedliche rechtliche, finanzielle, 

strukturelle und institutionelle Rahmenbedingungen, die eine palliative Pflege- und Ver-

sorgungspraxis im Handlungsfeld der stationären Langzeitpflege beeinflussen.  

Die Berufsgruppe der Pflegenden hat den häufigsten und engsten Kontakt zu Menschen 

mit Demenz. Zur palliativen Versorgungspraxis in Pflegeheimen aus Sicht der Pflegenden 

liegen in Deutschland bislang kaum Erkenntnisse vor. Ziel der vorliegenden Studie ist es 

daher zu untersuchen, was professionell Pflegende unter Palliative Care bei Demenz ver-

stehen und wie sich dies auf das Pflegehandeln auswirkt.  

Im Zentrum stehen das alltägliche Handeln von Pflegenden, die Interaktion mit Menschen 

mit Demenz und die Bedingungsfaktoren im Kontext von palliativen Erfordernissen in der 

stationären Langzeitpflege.  

Damit leistet die vorliegende Arbeit einen Beitrag zu einem vertieften Verständnis von 

Merkmalen, Ausdruckformen und Wirkungsweisen in pflegerischen Handlungen bei Men-

schen mit Demenz in der letzten Lebensphase.  

Da für eine palliative Versorgung immer auch die Kooperation und Zustimmung der be-

handelnden Ärzte nötig ist, wurden im Verlauf dieser Studie die Perspektive der Ärzte ein-

bezogen (siehe Methodenteil Kapitel 7). 
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Für diese Studie wurden drei übergeordnete Zielsetzungen formuliert:  

 Exploration des subjektiven Verständnisses von Palliative Care bei Demenz im Kon-

text der stationären Altenpflege 

 Exploration von Merkmalen, Ausdrucksformen und Bedingungsfaktoren palliativ-

pflegerischen Handelns bei Menschen mit Demenz 

 Beschreibung pflegerischen Handelns im Kontext von Palliative Care bei Demenz in 

der stationären Langzeitpflege 

6.2 Fragestellungen  

Über das konkrete Handeln von Pflegenden in der hiesigen palliativen Versorgungspraxis 

von Menschen mit Demenz in der stationären Langzeitpflege ist wenig bekannt. Wie Pfle-

gende im Kontext der Rahmenbedingungen der stationären Langzeitpflege die hohen An-

forderungen an die palliative Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz in die 

pflegerische Alltagspraxis übertragen können ist kaum untersucht. Es ist daher notwendig 

die Pflegenden in ihrem speziellen Umgang mit demenzkranken Bewohnern in der statio-

nären Langzeitpflege genauer zu betrachten. Um langfristig die Qualität der palliativen 

Versorgung dieser Personengruppe verbessern zu können, ist es aus pflegewissenschaftli-

cher Perspektive wichtig, auch die fortgeschrittenen Demenzphasen und den Sterbeprozess 

näher zu erforschen. Bisher wurden vorrangig große Entscheidungsprozesse einer palliati-

ven Ausrichtung untersucht (z. B. künstliche Ernährung) und weniger auf die alltäglichen 

Pflege- und Entscheidungssituationen in der palliativpflegerischen Versorgungspraxis von 

Menschen mit Demenz im Pflegeheim geschaut. Zur Entfaltung einer hohen palliativen 

Versorgungsqualität von Menschen bei Demenzen kann die Berufsgruppe der Pflegenden, 

die einen engen körperlichen und sozialen Kontakt zu diesem Personenkreis hat, einen 

wichtigen Beitrag leisten.  

Zu den elementaren Grundlagen pflegerischen Handelns gehören das Einschätzen und Be-

urteilen der jeweiligen Pflegesituationen. Das besondere Augenmerk in komplexen Hand-

lungssituationen in der Pflegepraxis stellt die kommunikative Verständigung zwischen 

Pflegenden und dem Bewohner dar, die auf einem Beziehungs- und Problemlösungspro-

zess beruht. Im Kontext pflegerischen Handelns in der Versorgung und Begleitung von 

Menschen mit Demenz können Pflegende auf ein umfangreiches Erfahrungswissen zu-

rückgreifen, das sie im Pflegealltag zum Verstehen der Pflegesituation unterschiedlich zur 

Geltung bringen. 
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Dieses vertiefte Verständnis der Situationseinschätzung von Pflegenden und die Hand-

lungsorientierungen innerhalb der palliativpflegerischen Versorgungspraxis von Menschen 

mit Demenz zu rekonstruieren sind Gegenstand der vorliegenden Studie. Die Ergebnisse 

sollen einen Beitrag zur Diskussion von Versorgungskonzepten im Kontext von Palliative 

Care bei Demenz leisten und Anknüpfungspunkte für professionelles Handeln von Pfle-

genden in der stationären Langzeitpflege zur Verfügung stellen. 

Aus den Erkenntnissen der Literaturstudie und entsprechend der ausgeführten Zielsetzung 

dieser Studie wurden folgende Fragen abgeleitet: 

 Welches Verständnis von Palliative Care bei Demenz haben professionelle Akteure im 

Kontext der stationären Altenpflege?  

 Wie werden palliative Bedarfe bei Menschen mit Demenz von Pflegenden wahrge-

nommen?  

 Welche Bedingungsfaktoren beeinflussen das Pflegehandeln im Prozess der palliativen 

Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz in der stationären Langzeitpflege? 

 Wie erleben Pflegende palliative Übergänge in der Versorgungspraxis von Menschen 

mit Demenz in der stationären Langzeitpflege?  
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7 Forschungsdesign und methodisches Vorgehen 

Das Erkenntnisinteresse dieser Studie liegt darin, alltägliche Ausdrucksformen pflegeri-

scher Handlungen und Bedingungsfaktoren im Kontext von palliativen Erfordernissen bei 

Menschen mit Demenz in der stationären Langzeitpflege zu untersuchen. Wie finden Ent-

scheidungsprozesse für palliative Bedarfe statt, wer ist daran beteiligt, durch welche Fakto-

ren werden diese beeinflusst und wodurch ist palliatives Pflegehandeln in der Versor-

gungspraxis von Menschen mit Demenz gekennzeichnet. 

Gemäß dem Ziel, das Verständnis von Palliative Care bei Demenz und Merkmale sowie 

Bedingungsfaktoren palliativpflegerischen Handelns bei Menschen mit Demenz in der 

stationären Langzeitpflege zu rekonstruieren wird ein explorativer Ansatz gewählt. Ergän-

zend wurde die Perspektive der behandelnden Ärzte aus den einbezogenen Einrichtungen 

integriert.  

Qualitative Zugänge ermöglichen eine vertiefte Einsicht in die Sinn- und Bedeutungsstruk-

turen der handelnden Akteure (Flick, von Kardorff & Steinke, 2007). Die Grounded Theo-

ry (GT) ist ein offenes, qualitatives Verfahren, das besonders gut geeignet ist für die Re-

konstruktion der Akteursperspektive in weniger erforschten Gegenstandsbereichen (Mey & 

Mruck, 2009; Strübing, 2008; Strauss & Corbin, 1996; Strauss, 1998) unter Berücksichti-

gung der kontextuellen Perspektive (Hildenbrand, 2007). 

Da Pflegende in der stationären Langzeitpflege den häufigsten und engsten Kontakt zu den 

Bewohnern mit Demenz haben, wird der Annahme gefolgt, dass Pflegende durch den täg-

lichen Umgang mit Menschen mit Demenz ein spezifisches Pflegewissen erwerben, wel-

ches als Handlungsorientierung in der Pflegepraxis dient. Dieses Wissen ist nur der han-

delnden Person zugängig und kommt für das Situationsverstehen mit Blick auf demenzer-

krankte Personen und in pflegerischen Handlungen zum Tragen. Durch einen qualitativen 

Forschungsansatz wird diesem Anliegen Rechnung getragen, da die GT einen möglichen 

Forschungszugang zum Verstehen der sozialen Wirklichkeit darstellt.  

7.1 Theoretische Grundlagen der Grounded Theory-Methodologie 

Als wesentliche theoretische Grundlage der Grounded Theory-Methodologie (GTM) wird 

der symbolisch-interaktionistische Ansatz in der Tradition der Chicagoer Schule mit seinen 

Vertretern Mead und Blumer beschrieben. Blumer (2004) geht von drei Prämissen des 



Forschungsdesign und methodisches Vorgehen 85 

symbolischen Interaktionismus aus: Menschen handeln Dingen gegenüber auf der Grund-

lage der Bedeutungen, die diese Dinge für sie haben. Unter dem Begriff „Dinge“ werden 

alle Aspekte gefasst, denen der Mensch in seiner Welt begegnet und denen er Bedeutung 

zuschreibt. Dazu zählen konkrete Gegenstände, aber auch andere Individuen wie auch Ein-

richtungen oder Leitvorstellungen im Handlungsprozess. Die Bedeutung dieser Dinge für 

eine Person ergibt sich aus der Art und Weise der sozialen Interaktion mit anderen. Diese 

Bedeutungen werden in einem interpretativen Prozess in Auseinandersetzung mit den Din-

gen, denen Menschen begegnen benutzt, gehandhabt und abgeändert (vgl. Blumer, 2004). 

Strauss (2004) verortet sich bei seinem Verständnis der Grounded Theory im amerikani-

schen Pragmatismus und im Symbolischen Interaktionismus in der Tradition der „Chicago 

School of Sociology“ (Corbin & Strauss, 2008; Strauss, 2004). Für Strauss standen Hand-

lungen und Interaktionen in ihren jeweiligen Kontexten im Fokus der Forschung 

(Hildenbrand, 2007). Dem Symbolischen Interaktionismus und der GTM ist gemeinsam, 

dass sowohl in der theoretischen Perspektive als auch in der Methodologie von handelnden 

Subjekten und der Konstruktion sozialer Wirklichkeit ausgegangen wird. Dies bedeutet, 

dass die soziale Wirklichkeit durch Interpretation der Akteure konstruiert, d. h. in sozialen 

Interaktionsprozessen hergestellt und gestaltet wird.  

Ein diesem Verständnis nach zugrundeliegender pragmatischer Theoriebegriff findet sich 

auch bei der GT von Strauss, in dem die Prozessualiät von Handlungen und die Perspekti-

vität steht (Strübing, 2008). 

Über das Verhältnis Empirie und Theorie werden von Strauss wenig konkretisierende Aus-

sagen getroffen. Das Verhältnis von Theorie und Realität in der Strausschen Fassung der 

Grounded Theory sieht Strübing darin, dass sich die „Realität (…) demnach ebenso wie die 

Theorien über sie in einem kontinuierlichen Herstellungsprozess [befindet, E.B.], kann also 

nicht als immer schon gegebene 'Welt da draußen' vorausgesetzt werden“ (Strübing, 2008, 

S. 38).  
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7.2 Grounded Theory-Methodologie als Forschungsstil 

Die Grounded Theory wurde von den Soziologen Glaser und Strauss (1967, 1998) in ei-

nem gemeinsamen Forschungsprojekt begründet und unabhängig voneinander weiterent-

wickelt und modifiziert (ausführlich dazu Strübing, 2008)
17

. Für die vorliegende Studie 

wird die von Strauss (1998) und von Strauss und Corbin (1996) beschriebene Variante 

gewählt, die im Vergleich zu Glasers Ansatz als differenzierter und fundierter gilt im Um-

gang mit theoretischem Vorwissen (Hildenbrand, 2007; Strübing, 2008). Gegenstand der 

GTM sind soziale Prozesse. Entsprechend anderen sozialwissenschaftliche Methodologien 

stützt sich die Grounded Theory auf unterschiedlich explizierte erkenntnis- und sozialtheo-

retischen Annahmen, die in letzter Konsequenz nicht nachweisbar sind. Sie eignet sich 

neben anderen möglichen Forschungszugängen besonders gut zum Verstehen der sozialen 

Wirklichkeit, da sie die Perspektive von handelnden Subjekten rekonstruiert. 

Die sozialtheoretischen Grundlagen der Grounded Theory begründen den Forschungspro-

zess und die Vorstellungen einer in den Daten begründeten Theorieentwicklung. Demzu-

folge besteht eine „gegenstandsverankerten Theorie“ (Grounded Theory) aus gut im For-

schungsfeld ausgearbeiteten Kategorien und Konzepten, die das Phänomen in seinem spe-

zifischen Kontext erklären (Strauss & Corbin, 1996, S. 7).  

Das in der Grounded Theory vertretene qualitative Forschungsparadigma in der Tradition 

von Strauss (1998; Strauss & Corbin, 1996; Corbin & Strauss, 2008) wird damit als geeig-

net beurteilt und sich im Forschungsprozess daran orientiert. Gerade in der Anwendung der 

qualitativen Forschung sollte auch eine Passung zwischen dem Forschenden und der aus-

gewählten Methode bestehen um den eigenen Forschungsstil zu schärfen. Die Weitent-

wicklungen der Grounded Theory (Corbin & Strauss, 2008) hinsichtlich Kodiermodi und 

Umgang mit theoretischem Vorwissen (siehe Kapitel 7.3.1) sind im Hinblick auf die vor-

liegenden Studie angemessen, da das Erkenntnisinteresse auf die Rekonstruktion der Per-

spektive der handelnden Subjekte im Kontext von Palliative Care bei Demenz gerichtet ist. 

Der Forschungsprozess der Grounded Theory umfasst im Wesentlichen das Theoretical 

Sampling, die iterativ-zyklische Vorgehensweise der Datenerhebung und -auswertung, den 

Kodierprozess sowie das Schreiben von Memos. 

                                                 
17

 Die Verwendung des Begriffs GT erfolgt sehr unterschiedlich und wird durch eine begriffliche Unschärfe 

in den Beschreibungen der Begründer selbst verstärkt. Mittlerweile hat sich die Unterscheidung des Begriffs 

GT für die Beschreibung der Methodologie einerseits und die Verwendung der GT als Methode andererseits 

etabliert. In dem Verständnis der GT als Methode wird diese auf eine qualitative Auswertungsmethode ver-

kürzt, die neben anderen qualitativen Verfahren steht (Miethe, 2012). Davon abzugrenzen ist die Verwen-

dung von GT als Methodologie.  
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Theoretical Sampling 

Im Rahmen einer GT können verschiedene Strategien für das Sampling angewendet wer-

den. Die Auswahl der Studienteilnehmenden wird dabei nicht an zuvor festgelegten statis-

tischen Kriterien vorgenommen, sondern orientiert sich an theoretisch definierten Merkma-

len (Strübing, 2008). Das Ziel einer solchen Fallauswahl ist es, „theoretisch bedeutsame 

Merkmalskombinationen bei der Auswahl der Fälle möglichst umfassend zu berücksichti-

gen, um bislang unbekannte Phänomene zu identifizieren und neue Kategorien zu entwi-

ckeln und Typologien zu konstruieren“ (Kelle & Kluge, 2010, S. 55). Hierbei wird zwi-

schen gezielten, systematischen und zufälligen Sampling unterschieden (vgl. Strauss & 

Corbin, 1996, S. 155ff.). Das Theoretical Sampling beschreibt dieses schrittweise Einbe-

ziehen von Fällen und Datenmaterial in die Analyse, bis eine sogenannte theoretische Sät-

tigung erreicht wird (Mey & Mruck, 2009). Unter Sättigung wird der Zeitpunkt im Analy-

seprozess verstanden, in dem weitere Daten und deren Auswertung kein zusätzliches Wis-

sen zur Verfeinerung der Kategorien beitragen. Strübing (2008) betont die damit einherge-

henden Anforderungen an den Forschenden zu begründen, auf welcher Grundlage die Ent-

scheidungen für eine empirische Sättigung der Kategorien getroffen wurden.  

Kodierprozess 

Das Analyseverfahren in der GTM umfasst offenes, axiales und selektives Kodieren. Die 

Güte des Kodierprozesses bestimmt maßgeblich die Güte der Theoriebildung (Strauss, 

1998; Strauss & Corbin, 1996). Zentrale Merkmale des Kodierprozesses bilden die Metho-

de des ständigen Vergleichens der Daten auf Unterschiede und Ähnlichkeiten sowie Spezi-

fika einzelner Phänomene und die Anwendung des Kodierparadigmas. Das Kodierpara-

digma „is a perspective, a set of questions that can be applied to data to help the analyst 

draw out the contextual factors and identify relationships between context and process“ 

(Corbin & Strauss, 2008, S. 89). Diese von Strauss (1998) und von Strauss und Corbin 

(1996) entwickelten systematischen Verfahren sind nicht als starre Regeln zu verstehen, 

sondern als methodische Orientierungshilfe, die für den Gegenstand angemessen modifi-

ziert und im Fall der GTM nachvollziehbar expliziert werden müssen (Strübing, 2008). 

Beim offenen Kodieren werden Schlüsselwörter oder Labels einzelnen Textpassagen zu-

geordnet. Dazu werden die Daten aufgebrochen, in denen Fragen an das Material gestellt 

werden. Ziel dabei ist es, die Daten zu konzeptualisieren und neu zusammenzufügen. Da-

bei können den Textsegmenten auch mehrere Kodes zugeordnet werden, wenn sie unter-
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schiedliche Aspekte oder Eigenschaften des untersuchenden Phänomens benennen. Nach 

Strauss und Corbin (1996) bilden Eigenschaften, die Charakteristika oder Attribute einer 

Kategorie und Dimensionen beschreiben „die Anordnung einer Eigenschaft auf einem 

Kontinuum“ (Strauss & Corbin, 1996, S. 51). Die Interpretationstexte zu den Originaltext-

passagen über das interessierende Phänomen werden kontinuierlich in Memos festgehalten 

und bieten Hinweise für relevante Konzepte oder Eigenschaften mit dimensionalen Aus-

prägungen.  

In der Phase des axialen Kodierens wird auf mögliche Zusammenhänge zwischen der Ach-

senkategorie und den damit in Beziehung stehenden verschiedenen Konzepten und Subka-

tegorien fokussiert. Unter Anwendung des Kodierparadigmas können systematisch Bezie-

hungen zwischen Kategorien und Subkategorien entwickelt und ausgearbeitet werden. Die-

ser Schritt im Analyseprozess wird als selektives Kodieren auf einem höheren Abstrakti-

onsniveau fortgesetzt, in dem als Ergebnis eine sogenannte Kern- oder Schlüsselkategorie 

steht (Strauss, 1998).  

Strauss und Corbin (1996) beschreiben selektives Kodieren als den „Prozess des Auswäh-

lens der Kernkategorie, des systematisch sich In-Beziehung-Setzens der Kernkategorie mit 

anderen Kategorien, der Validierung dieser Beziehungen und des Auffüllens von Katego-

rien, die einer weiteren Verfeinerung und Entwicklung bedürfen“ (Strauss & Corbin, 1996, 

S. 94). In der Phase des selektiven Kodierens wird nach der „Geschichte“ über das zentrale 

Phänomen gefragt.  

Zu beachten dabei ist, dass Kode und Kategorie sich trotz fließender Übergänge unter-

scheiden. Kodes sind textnah, enger gefasst und haben eher einen sequenziellen Charakter. 

Kategorien hingegen dienen als Oberbegriff, unter dem verschiedene Kodes subsumiert 

werden und sind komplexer aufgebaut. Charakteristisch für Kategorien sind die Benen-

nung von Eigenschaften und Merkmalsausprägungen im Sinne von Dimensionen auf ei-

nem Kontinuum (Berg & Milmeister, 2011). 

Memos 

Die ausführliche Fixierung der einzelnen Arbeitsschritte im Forschungs- und Auswer-

tungsprozess in der GTM ist notwendig, da anders als in quantitativen Verfahren, die Da-

ten parallel erhoben und ausgewertet werden. Das Verfassen von Memos begleitet den 

gesamten Forschungsprozess und kann in unterschiedlicher Form erfolgen; als Kode-Notiz, 

theoretisches Memo oder Planungs-Memo. Sie variieren in Inhalt und Länge und sind für 
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den Analyseprozess bedeutsam, da sie eine analytische Distanz zu dem untersuchten Mate-

rial erzeugen. „Memos stellen die schriftlichen Formen unsers abstrakten Denkens über die 

Daten dar. Diagramme sind graphische Darstellungen oder visuelle Bilder von Beziehun-

gen zwischen Konzepten“ (Strauss & Corbin, 1996, S. 170). Das kontinuierliche Schreiben 

der Forschungsarbeit sowie das Aktualisieren durch fortlaufendes Memoing bilden eine 

wesentliche Grundlage für frühe Konkretisierungen theoretischer Überlegungen und len-

ken beispielsweise auch die theoretisch begründete Auswahl weiterer Datenerhebungen.  

Theoretische Sensibilität 

Weiterhin bildete das Konzept der „Theoretischen Sensibilität“ im Umgang mit Vorwissen 

durch die Forschenden einen wichtigen Aspekt im Zusammenhang mit GTM. Strauss und 

Corbin (1996) unterstreichen den potenziellen Nutzen einer theoretischen Sensibilität, die 

als Fähigkeit der Forschenden hinsichtlich Aufmerksamkeit und Bedeutung von Daten 

beschrieben wird. Diese theoretische Sensibilität wird als ein heuristischer Rahmen ver-

standen, der innerhalb der Datenanalyse und Theorieentwicklung dazu dient, die theoreti-

sche Bedeutung in den Aussagen zu erkennen und zu konzeptualisieren bzw. zu strukturie-

ren (Mey & Mruck, 2009). Zu den Quellen theoretischer Sensibilität gehören für sie Litera-

turkenntnis und berufliche oder persönliche Erfahrungen (vgl. Strauss & Corbin, 1996). 

„Dabei stellen beide das Erfordernis heraus, dieses Vorwissen 'kreativ und phantasievoll' 

zu nutzen, aber gleichzeitig den systematischen Bezug zu den Daten im Blick zu behalten“ 

(Strübing, 2008, S. 59). Das theoretische Vorwissen soll demnach nicht vorbehaltlos ge-

nutzt werden, sondern für die Aufmerksamkeit zum Weiterdenken über das Phänomen aus 

möglichst unterschiedlichen Perspektiven nutzbar gemacht werden.  

7.3 Anwendung der GTM im Forschungsprozess  

Im Folgenden werden der Forschungsprozess einschließlich der Datenerhebung und Aus-

wertung, die Zusammensetzung des Samples und forschungsethische Überlegungen darge-

stellt.  

7.3.1 Theoretical Sampling 

Die Stichprobenauswahl in dieser Studie folgt weitgehend den Prinzipien des Theoretical 

Sampling. Die im Vorfeld festgelegten Einschlusskriterien der einzubeziehenden Pflege-

fachpersonen bezogen sich deshalb nur auf eine Primärqualifikation zur Gesundheits- und 
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Krankenpflege bzw. Altenpflege sowie praktische Berufserfahrung in der Pflege und Be-

treuung mit Menschen mit Demenz in der stationären Langzeitpflege. Um Kommunikati-

ons- und Verständigungsprobleme zu vermeiden, müssen die Studienteilnehmenden der 

deutschen Sprache mächtig sein.  

Die Studie wurde mit einem gezielten Sampling begonnen, d. h. es wurde eine stationäre 

Einrichtung ausgewählt, die einen Schwerpunkt in der Palliative Care und der Versorgung 

demenzkranker Menschen hat. Im Verlauf der Analyse der vorhandenen Daten wurde die 

ursprüngliche Stichprobe von erfahrenen Pflegefachpersonen bzw. mit Fachweiterbildung 

in Gerontopsychiatrie oder Palliative Care um Pflegefachpersonen mit wenig Berufserfah-

rung bzw. die am Ende ihrer Pflegeausbildung standen, zur Kontrastierung erweitert.  

Die weiteren Auswahlentscheidungen im Sampling-Prozess erfolgten bewusst, kriterienge-

steuert und fallkontrastierend und zielten auf die Zusammenhänge zwischen Konzepten 

und Kategorien ab. In der vorliegenden Studie wird diesen Prinzipien dahingehend Rech-

nung getragen, dass Studienteilnehmende aus möglichst unterschiedlichen Versorgungs-

konzepten für Menschen mit Demenz (integrativ versus segregativ) einbezogen wurden. Es 

ist davon auszugehen, dass die Organisationsform in Hausgemeinschaften oder demenz-

spezifischen segregativen Wohnbereichen aufgrund der Größe und Anzahl der zu betreu-

enden Bewohner die Bedürfnisermittlung und damit eine palliativpflegerische Versor-

gungspraxis bei Menschen mit Demenz beeinflussen. 

Weiterhin wurden Personen aus unterschiedlichen hierarchischen Ebenen (Pflegedienstlei-

tungen und Pflegefachpersonen) befragt, da diese im Hinblick auf Ressourcen und Koope-

rationsstrukturen eine Rolle spielen. Inhaltlich ergab sich in einem fortgeschrittenen Stadi-

um des Analyseprozesses die Erweiterung des Samples durch die behandelnden Ärzte der 

vier Einrichtungen. Dies wurde zur Kontrastierung der entwickelten Konzepte genutzt, da 

insbesondere die Zusammenarbeit mit (Fach-)Ärzten und die Pflege-Arzt-Interaktion Ein-

fluss auf Pflegehandeln in der stationären Langzeitpflege hat. Im gesamten Forschungspro-

zess ist dieses Vorgehen eng mit dem Kriterium der theoretischen Sättigung verbunden 

(vgl. Strübing, 2008). Auf der Grundlage definierter Kategorien werden im Rückgriff auf 

theoretische Vorkenntnisse für die weiterführende Analyse Entscheidungen getroffen, die 

der weiteren Entwicklung, Verdichtung und Bildung einer Kernkategorie dienen. Die Ana-

lyse der Daten in der vorliegenden Studie zeigte, dass sich mit Fortschreiten des For-

schungsprozesses auch Überschneidungen in den Aussagen zu dem zentralen Phänomen 

ergaben, so dass eine gewisse Datensättigung angenommen werden kann. 
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7.3.2 Umgang mit theoretischem Vorwissen 

In Hinblick auf die vorliegende Arbeit fließt vorhandenes Wissen auf unterschiedliche 

Weise in die Studie ein. Durch die mehrjährige Tätigkeit der Forscherin als Kranken-

schwester im Klinikbereich, fließen vorhandene Berufserfahrungen unzweifelhaft mehr 

oder weniger bewusst oder unbewusst in die Studie ein.  

Des Weiteren hat die Forscherin im Rahmen einer Projektmitarbeit zur Spezialisierten 

Ambulanter Palliativversorgung (SAPV), teilnehmende Beobachtungen bei zwei SAPV-

Teams durchgeführt und dadurch Einblicke in die ambulante Versorgung, überwiegend an 

Krebserkrankungen leidenden Patienten, erhalten. Die bei der Forscherin bestehende Sen-

sibilisierung und die Nähe zum Feld erfordern einen reflektierten Umgang darüber, inwie-

weit sie durch dieses Vorwissen geprägt ist und dadurch neue Sichtweisen auf die Daten 

möglicherweise behindert werden. Besonders hilfreich waren hierfür die regelmäßigen 

Diskurse im Rahmen von Interpretationswerkstätten mit Kolleginnen, die nicht aus der 

Pflege kommen und mit einer kritischen Distanz Fragen an die Daten und die Forscherin 

einnehmen konnten. 

Ein weiterer Aspekt des Vorwissens betrifft die im Vorfeld stattgefundene Literaturrecher-

che zur Entwicklung und Eingrenzung der Fragestellung und der Einbezug während des 

Analyseprozesses. Aus diesem vorhandenen theoretischen und praktischen Vorwissen über 

den Forschungsgegenstand werden sensibilisierende Konzepte im Sinne eines Kontextwis-

sen (Strauss, 1998) für die Analyse herangezogen. Das Konzept von Leib und leiblicher 

Kommunikation (vgl. Kapitel 4.1), die Personenzentrierung (vgl. Kapitel 4.2) sowie das 

implizite Wissen und die Intuition (vgl. Kapitel 4.3) stellen den heuristischen Rahmen (vgl. 

Kapitel 4.5) und für die nachfolgenden Untersuchungsschritte im Kontext von palliativ-

pflegerischen Handeln bei Demenz in dieser Studie dar. 

7.3.3 Setting und Teilnehmerrekrutierung 

Um ein möglichst breites Spektrum zu erfassen, sollen stationäre Pflegeeinrichtungen mit 

palliativem Schwerpunkt, aber auch Einrichtungen mit unterschiedlichen Versorgungskon-

zepten für Menschen mit Demenz einbezogen werden. Angedacht war, mindestens eine 

Einrichtung mit integrativer Versorgung von Menschen mit Demenz, kontrastierend eine 

Pflegeeinrichtung mit segregativen Wohnbereich und eine Einrichtung mit dem Schwer-

punkt einer palliativen Versorgung in die Studie aufzunehmen. In Anlehnung an andere 
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GTM-Studien wurde angestrebt zwischen drei und fünf Einrichtungen der stationären 

Langzeitpflege einzuschließen (Bowers & Schatzmann, 2009).  

Ethische Überlegungen 

Die im Rahmen dieser Studie teilnehmenden professionellen Akteure wurden in den Inter-

views zu beruflichen Inhalten befragt und daher nicht als vulnerabel eingeschätzt (Schnell 

& Heinritz, 2006b). Die Teilnahme an dieser Studie war freiwillig. Ein Informed Consent 

wurde von den Interviewteilnehmenden eingeholt, nachdem eine entsprechende mündliche 

und schriftliche Aufklärung über die Studie und die Einhaltung datenschutzrechtlicher 

Vorschriften erfolgt ist. Für die Studie liegt ein positives Votum der Ethikkommission der 

Fakultät für Verhaltens- und Empirische Kulturwissenschaften an der Ruprecht-Karls-

Universität Heidelberg vor.  

Pflegende 

Der Erstkontakt zu den Einrichtungen erfolgte per Telefon. Bei prinzipiellem Interesse an 

der Studie wurde den Leitungspersonen in den stationären Pflegeeinrichtungen weitere 

Informationen zugesendet und ein Gesprächstermin vereinbart, in dem der Ablauf der Stu-

die, Teilnahmevoraussetzungen besprochen und offene Fragen geklärt wurden. Mit den 

Leitungspersonen wurde vereinbart, dass die Information der Mitarbeitenden und die Rek-

rutierung der Teilnehmenden durch die Forscherin selbst erfolgt. Es wurde immer das An-

gebot gemacht, die Studie in der Einrichtung persönlich vorzustellen. Die Mitarbeitenden 

der Einrichtung wurden schriftlich und persönlich über das Untersuchungsziel, den Ablauf, 

den Umgang mit den Daten und ihre Rechte aufgeklärt.  

In der ersten Einrichtung wurde aus Terminschwierigkeiten auf eine Projektvorstellung 

verzichtet und um eine Weitergabe schriftlicher Informationen zur Studie (Anhang 1) 

durch die Pflegedienstleitung gebeten. Nach der Zustimmung der Leitungspersonen wurde 

vereinbart, dass Mitarbeitende bei Interesse selbst Kontakt aufnehmen, um einen Ge-

sprächstermin zu vereinbaren. Hierdurch sollte gewährleistet werden, dass ihre Teilnahme 

freiwillig ist und ihnen durch Nichtteilnahme keine Nachteile entstehen. Zuvor wurden die 

Studienteilnehmenden nochmals über die Studie schriftlich bzw. telefonisch informiert und 

um ihr Einverständnis (Anhang 2) gebeten.  

Auch in der zweiten Einrichtung wurde das Angebot einer Projektvorstellung nicht in An-

spruch genommen, da die schriftlichen Informationen als ausreichend angesehen wurden. 
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Die Termine für die Interviews wurden sowohl von der Heimleitung koordiniert, als auch 

direkt zwischen den Mitarbeitenden und der Forscherin vereinbart. Gemäß dem theoreti-

schen Sampling sollten Mitarbeitende mit Fachweiterbildungen, sofern diese dort tätig 

waren, und erfahrene Pflegefachpersonen einbezogen werden. 

In der dritten und vierten Einrichtung sollten vorrangig Mitarbeitende in segregativen 

Wohnbereichen für Menschen mit Demenz befragt werden. Dort wird das Versorgungs-

konzept Hausgemeinschaften für Menschen mit Demenz umgesetzt. Die Pflegedienstlei-

tung der dritten und vierten Einrichtung hat ebenfalls die Informationsweitergabe über-

nommen und die Terminvorschläge für die Interviews koordiniert und eine Projektvorstel-

lung als nicht nötig erachtet.  

In diesen beiden Einrichtungen konnte jeweils auch eine Pflegefachperson mit Weiterbil-

dung in Palliative Care interviewt werden, die beide in einem integrativen Wohnbereich 

arbeiten. Es konnte zudem auch eine Altenpflegeschülerin mit Erfahrungen in einem seg-

regativen Wohnbereich für Bewohner mit Demenz integriert werden. Da sich eine erfahre-

ne Mitarbeitende ohne Pflegeausbildung, die in einer Arbeitsgemeinschaft zur „Sterbe- und 

Abschiedskultur“ für ein Interview meldete, wurde diese, obgleich sie nicht das Ein-

schlusskriterium der Pflegfachperson erfüllte, dennoch in das Sampling aufgenommen. Da 

der Anteil der Pflegenden ohne Ausbildung in der Altenpflege nicht unerheblich ist, kann 

auch deren Sichtweise bedeutsam sein. In allen Einrichtungen wurde immer auch die Pfle-

gedienstleitung in die Datenerhebung einbezogen. Im Sinne der Grounded Theory wurde 

der Leitfaden im Verlauf des Forschungsprozesses immer wieder verändert, angepasst und 

stärker fokussiert. Darüber hinaus wurden nicht immer alle in den Leitfäden enthaltenen 

Aspekte erfragt.  

Ärzte 

Bereits bei den Interviews mit Pflegefachpersonen wurde nach Kooperationen mit Fachärz-

ten und Hausärzten gefragt, die regelmäßig Bewohner mit Demenz in der jeweiligen Ein-

richtung betreuen. Ein wichtiges Auswahlkriterium bei den Ärzten war es, möglichst un-

terschiedliche Qualifikationen zu berücksichtigen. Die Rekrutierung der Ärzte gestaltete 

sich wesentlich zeitaufwendiger als gedacht. Die Hauptschwierigkeit bestand darin, den 

Arzt persönlich zu kontaktieren, da die potenzielle Erreichbarkeit sich oft auf die kurze 

Zeitspanne zwischen dem Ende der Sprechstunde und dem Anschalten des Anrufbeantwor-

ters beschränkte. Der Telefonkontakt bot die höchsten Erfolgschancen für ein Interview. 
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Mehrere Ärzte ließen über ihre Angestellten ausrichten, dass sie keine Zeit bzw. kein Inte-

resse an der Studie hätten.  

7.3.4 Qualitatives Interview als Datenquelle 

Qualitative Interviews sind eng mit den Ansätzen einer verstehenden Soziologie oder mit 

Verweisen auf die Traditionen des symbolischen Interaktionismus verbunden (Hopf, 

2007). Sie werden im Vergleich zu anderen Forschungsmethoden in der qualitativen Sozi-

alforschung vielfach verwendet, da „durch die Möglichkeit, Situationsdeutungen oder 

Handlungsmotive in offener Form zu erfragen, Alltagstheorien und Selbstinterpretationen 

differenziert und offen“ (Hopf, 2007, S. 350) erhoben und auch diskursive Verständigung 

über Interpretationen möglich sind.  

Gerade wenn es um die Rekonstruktion von Formen des Erfahrungswissen und subjektive 

Vorstellungen wie in dieser Studie geht, ist neben der Entscheidung für eine Interviewform 

auch die Anwendung von Interviewleitfäden zu klären . Die Rekonstruktion von subjekti-

ven Deutungen ist im Rahmen eines halbstrukturierten Leitfadeninterviews möglich, da 

durch den flexiblen Umgang mit den Fragen die Offenheit gewahrt wird im Hinblick auf 

die Frageformulierungen, die Abfolge der Fragen und bei den Nachfragestrategien.  

Im Sinne der interpretativen Zugänge findet das implizite Wissen („tacit knowledge“) von 

Experten vermehrt Beachtung (Helfferich, 2011). Die besondere Aufmerksamkeit dieser 

Studie liegt auf dem impliziten Wissen der Pflegenden als Experten. „Der Prozesscharakter 

und die Nicht-Expliziertheit eines großen Teils auch des Expertenwissens haben zur Kon-

sequenz, dass dieses, große Anteile von vortheoretischem Erfahrungswissen beinhaltende, 

Wissen nicht einfach bzw. nur teilweise ‘abgefragt‘ werden kann“ (Meuser & Nagel, 2009, 

S. 51).  

Für diese Studie wird das Experteninterview als geeignetes Instrument zur Datenerhebung 

angesehen. Mittels thematischer Leitfäden können Narrationen herausgefordert werden, die 

Auskunft über Aspekte des beruflichen Handlungsfeld geben, die den befragten Expertin-

nen selbst nicht bewusst sind und sich durch die Erzählung selbst schrittweise ergeben 

(vgl. Meuser & Nagel, 2009). 

Experteninterviews gehören zu den teilstrukturierten Leitfadeninterviews. Die Zielsetzung 

der Daten, ob eher Informationen oder Deutungswissen erhoben werden soll, bestimmen 

den Grad der Strukturierung im Experteninterview (Helfferich, 2011). In dieser Studie 
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wird der Experte nicht nur als Informationsträger gesehen, sondern seine subjektiven Deu-

tungen und Handlungsorientierungen sind von besonderem Interesse für die Datenanalyse 

und Interpretationen. „Das theoriegenerierende Interview zielt im Wesentlichen auf die 

kommunikative Erschließung und analytischen Rekonstruktion der 'subjektiven Dimension' 

des Expertenwissens. Subjektive Handlungsorientierungen und implizite Entscheidungs-

maximen der Experten aus einem bestimmten fachlichen Funktionsbereich bezeichnen hier 

den Ausgangspunkt der Theoriebildung“ (Bogner & Menz, 2009, S. 66).  

Die Inhalte des Leitfadens (Anhang 3 Leitfaden Pflegende) wurden aus den Erkenntnissen 

der Literaturrecherche in Anlehnung an das SPSS-Schema entwickelt (Helfferich, 2011) 

und in einer Arbeitsgemeinschaft zu qualitativen Methoden diskutiert. Die Buchstabenkür-

zel SPSS stehen für vier zentrale Arbeitsschritte im Rahmen einer Leitfadenerstellung. In 

der ersten Phase (S = Sammeln) werden in einem offenen Brainstorming alle Fragen die im 

Hinblick auf den Forschungsgegenstand von Interesse sind, gesammelt. Im zweiten Schritt 

(P = Prüfen) werden diese Fragen auf ihre Geeignetheit hin überprüft, d.h. es werden die-

jenigen Fragen gestrichen, die unpassend sind, z. B. Faktenfragen, die in einem zusätzli-

chen Fragebogen erhoben werden können. Weiterhin werden die Fragenformulierungen 

geprüft, um beispielsweise Fragen, die den Offenheitsgrad einschränken oder implizite 

Erwartungen vermitteln zu streichen bzw. umzuformulieren. Daran anschließend werden in 

dem dritten Arbeitsschritt (S = Sortieren) die verbleibenden Fragen nach einer zeitlichen 

Abfolge oder nach inhaltlichen Aspekten sortiert. Die geprüften und sortierten Fragen wer-

den dann im letzten Schritt (S = Subsumieren) in einem Leitfaden den Aspekten Erzählauf-

forderung, Aufrechterhaltungsfragen und konkreten Nachfragen zugeordnet (vgl. 

Helfferich, 2011).  

Der anfänglich entwickelte Leitfaden wurde im Laufe der Auswertung im Hinblick auf das 

sich entwickelnde Phänomen wiederholt angepasst und modifiziert (siehe Kapitel 7.3.5). 

Daneben wurde darauf geachtet erzählgenerierende Fragen zu nutzen, denn durch Erzäh-

lungen werden Wissensbestände aktiviert. Gerade im Hinblick auf Expertenwissen und zu 

treffenden Entscheidungen nimmt dieses nicht-explizierte Erfahrungswissen und die Pro-

zesshaftigkeit einen erheblichen Anteil ein (Meuser & Nagel, 2009). Für die Rekonstrukti-

on von handlungsleitenden Orientierungen sind gerade die möglichen narrativen Episoden 

beruflichen Handelns besonders bedeutsam sowie die zugrunde liegenden Relevanzstruktu-

ren der Studienteilnehmenden.  
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7.3.5 Interviewdurchführung 

Für qualitative Interviews ist es wichtig eine vertrauensvolle Gesprächsatmosphäre zu 

schaffen. Deshalb wurden die Teilnehmenden telefonisch über die geplante Interviewzeit 

von etwa einer Stunde informiert und gebeten, einen Interviewort auszuwählen. Ein wich-

tiges Kriterium für eine positive Interviewsituation ist es, wenn Teilnehmer den Ort für das 

Interview bestimmen können, da angenommen wird, dass sie sich dort am wohlsten fühlen. 

Des Weiteren ist ein möglichst störungsfreier Rahmen wichtig um die Aufmerksamkeit 

und eine Digitalaufzeichnung zu ermöglichen. Die meisten Interviews fanden in separaten 

Büro- oder Seminarräumen der Pflegeeinrichtungen statt, vereinzelt wurde das Interview 

im Stationszimmer eines Wohnbereiches durchgeführt. Die Interviews mit den Ärzten fan-

den bis auf eine Ausnahme (Hospizräumlichkeiten) in dem Sprechzimmer der Praxis statt. 

Zu Beginn der Interviews erfolgte eine persönliche Vorstellung der eigenen Person, der 

Studie sowie zum Interviewablauf. Es wurde die Möglichkeit für Nachfragen gegeben und 

anschließend erfolgte die Bitte um schriftliches Einverständnis sowie die Erlaubnis das 

Interview aufzuzeichnen. Die Interviews wurden halbstrukturiert unter Verwendung eines 

Leitfadens geführt, wobei die Interviews mit einer offenen erzählgenerierenden Frage be-

gonnen wurden. Bei der Befragung wurde darauf geachtet, flexibel auf beispielsweise un-

erwartete Themendimensionen einzugehen und die Relevanzstrukturen der Befragten zu 

aktivieren, in dem auf das Handeln und Entscheiden fokussiert wurde, in dem die Studien-

teilnehmenden um Nennung von Beispielen aus ihrer täglichen Praxis gebeten wurden. 

Die Interviewlänge mit Pflegenden variierte und betrug zwischen 15 und 70 Minuten. Ins-

besondere die Interviewlänge mit Ärzten war tendenziell unter 30 Minuten. 

Im Verlauf der Datenerhebung und der parallelen Analyse der Daten wurde der Leitfaden 

aufgrund von methodischen oder theoretischen Aspekten modifiziert und ergänzt.  

Zu Beginn der Studie wurden die Pflegenden nur allgemein nach ihrem Verständnis von 

Palliative Care befragt. Im Laufe der Analyse zeigte sich jedoch, dass eine palliative Aus-

richtung zum einen als Bestandteil einer personenzentrierten Pflege angesehen wird und 

zum anderen als eine spezielle Pflege- und Versorgungsleistung am Lebensende. Im weite-

ren Verlauf wurden deshalb Fragen ergänzt, die diese Aspekte fokussieren: Gibt es aus 

ihrer Sicht Unterschiede zwischen Palliative Care und personenzentrierter Altenpflege?  
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Auch Fragen zu identifizierten Phänomenen wurden im Laufe des Forschungsprozesses 

hinzugefügt: Wann besteht die Unsicherheit nicht? Was macht sie als Pflegende sicher? 

Wie wirkt sich dies in der Praxis aus? 

Ein Beispiel der methodischen Erweiterung bezieht sich auf die Befragung der Ärzte, in 

dem die Fremdperspektive auf pflegerisches Handeln von Interessen war. Der dafür entwi-

ckelte Leitfaden wurde ebenfalls in einer Arbeitsgemeinschaft zu qualitativen Methoden 

diskutiert (Anhang 4 Leitfaden Ärztinnen). 

Abschließend wurden Sozialdaten mittels eines Kurzfragebogens erfasst, die der Beschrei-

bung der Studienteilnehmenden dient. Es wurden Postskripte im Anschluss an die Inter-

views angefertigt und in die Datenanalyse integriert, insbesondere, wenn wichtige oder 

zusätzliche Informationen nach dem Ausschalten des Aufnahmegerätes gemacht wurden 

oder Besonderheiten im Gesprächsverlauf vorlagen. Weiterhin wurden die Audiodateien 

überspielt und abgehört, was eine Reflexion der Interviewdurchführung ermöglichte und 

erste Analyseideen generierte. 

7.3.6 Beschreibung der Stichprobe  

Die nachfolgenden Ausführungen beziehen sich auf die Stichprobe der Studie. Die Daten 

wurden in vier Einrichtungen der stationären Altenhilfe in Rheinland-Pfalz erhoben. Der 

Erhebungszeitraum erstreckte sich von November 2011 bis Juli 2013. Der Anteil der Be-

wohner mit gesicherter Demenzdiagnose liegt nach Eigenauskunft der Einrichtungen zwi-

schen 60 bis 92%. Es wurden insgesamt 22 Interviews geführt, davon 18 Interviews mit 

Pflegenden und vier Interviews mit niedergelassenen Ärzten. Zunächst wird die Stichprobe 

der befragten Pflegenden vorgestellt, daran schließt sich die Beschreibung der Stichprobe 

der Ärzte an. Am Ende des Kapitels werden die Studienteilnehmenden in einer Über-

sichtstabelle zusammengefasst. 

Pflegende 

Das Sample von 18 Pflegenden wurde aus vier Pflegeheimen (Heimplätze 100-154) in un-

terschiedlicher Trägerschaft rekrutiert. Die Mehrzahl der Studienteilnehmenden sind Frau-

en (n = 16) und sehr erfahren in der stationären Langzeitpflege, im Durchschnitt verfügen 

sie über 21.9 Jahre Berufserfahrung (SD 9.5). Die berufliche Pflegeerfahrung variiert zwi-

schen 5 bis 43 Jahren. Das Lebensalter beträgt im Mittel 48.9 Jahre (SD 11.2), die Alter-

spanne liegt von 26 bis 66 Jahren. Zwölf der Pflegenden sind ausgebildete Altenpflegerin-
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nen und Altenpfleger, drei kommen aus der Gesundheits- und Krankenpflege und eine 

Teilnehmende aus der Gesundheits- und Kinderkrankenpflege. Jeweils drei Pflegende ver-

fügen über eine Weiterbildung in Palliative Care bzw. in Gerontopsychiatrie und vier ein-

bezogene Pflegende haben eine managementbezogene Weiterbildung absolviert. In der 

nachfolgenden Tabelle 3 werden die Studienteilnehmenden aus der Pflege im Überblick 

dargestellt. 

 

Geschlecht Alter Qualifikation Berufser- 

fahrung 

Tätigkeit im 

Pflegeheim 

WB 

PDL 

WB  

PC 

WB 

Geronto-

psych. 

Weiblich 48 Altenpflegerin 31 2002 ja nein nein 

Weiblich 55 Kinderkrankenschwester 35 2005 nein ja ja 

Weiblich 50 Altenpflegerin 22 2003 nein nein ja 

Weiblich 66 Altenpflegerin 23 2002 nein nein nein 

Weiblich 46 Altenpflegerin 20 1996 nein nein ja 

Weiblich 57 Altenpflegerin 19 2000 nein nein nein 

Männlich 40 Altenpfleger 19 2004 ja nein nein 

Weiblich 27 Altenpflegerin 8 2006 nein nein nein 

Weiblich 58 Krankenschwester 22 2010 ja nein nein 

Weiblich 50 Altenpflegerin 27 1996 nein nein nein 

Weiblich 57 Altenpflegerin 16 2007 nein nein nein 

Männlich 34 Altenpfleger 12 2007 nein ja nein 

Weiblich 40 Krankenschwester 17 2007 nein nein nein 

Weiblich 51 Pflegehelferin o. A. 22 1992 nein nein nein 

Weiblich 26 Altenpflegeschülerin 5 2009 nein nein nein 

Weiblich 59 Altenpflegerin 20 1994 nein nein nein 

Weiblich 63 Krankenschwester 43 2004 ja nein nein 

Weiblich 54 Altenpflegerin 34 1980 nein ja nein 

Tabelle 3: Darstellung der Studienteilnehmenden - Pflegende 

Legende: WB= Weiterbildung, PC= Palliative Care, PDL= Pflegedienstleitung 

(eigene Darstellung) 
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Ärzte 

Von den befragten Ärzten waren je zwei Studienteilnehmende weiblich bzw. männlich. 

Das Lebensalter beträgt im Mittel 58.25 Jahre, die Alterspanne liegt von 52 bis 61 Jahren. 

Die Tätigkeit als niedergelassene Ärzte beträgt zwischen 12 und 27 Jahren. 

Zwei der Ärzte sind Allgemeinmediziner und als Hausärzte tätig, ohne Zusatzqualifikation 

in Palliativmedizin. Je zwei Ärzte haben neben dem Facharzt (FA) in Neurologie und Psy-

chiatrie bzw. Anästhesie, die Zusatzbezeichnung Palliativmedizin erworben. Keiner der 

einbezogenen Ärzte verfügt über den Facharzt in Geriatrie. 

Geschlecht Alter Qualifikation Niedergelassene 

Tätigkeit seit  

Zusatzqualifikation 

Palliativmedizin  

weiblich 59 Fachärztin für Anästhesie 1995 ja 

weiblich 61 Fachärztin Allgemeinme-

dizin 

1986 nein 

männlich 52 Facharzt für Allgemein-

medizin 

2001 nein 

männlich 59  Facharzt für Neurolo-

gie/Psychiatrie 

1995 ja 

Tabelle 4: Darstellung der studienteilnehmenden Ärzte 

 (eigene Darstellung) 

Die nachfolgende Tabelle 5 dient der Übersicht der befragten Professionsgruppen auf die 

vier einbezogenen Einrichtungen. Es wurden verschiedene Träger (privat und freie Wohl-

fahrtspflege) und Pflege- und Betreuungskonzepte berücksichtigt. Eine Einrichtung hatte 

einen Schwerpunkt in der Palliativversorgung, zwei weitere Einrichtungen verfügten über 

segregative Wohnbereiche für Menschen mit Demenz, und eine Einrichtung versorgte die 

Bewohner mit Demenz integrativ.  
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Einrichtungen Teilnehmende Pflegende 

(N = 18) 

Teilnehmende Ärzte 

(N = 4) 

Pflegeheim mit Schwerpunkt 

„Palliative Care 

PDL und 

3 Pflegefachpersonen 

FA für Neurologie und 

Zusatzbezeichnung  

Palliativmedizin 

Pflegeheim mit integrativer 

Demenzversorgung 

PDL und 

4 Pflegefachpersonen 

FA für Allgemeinmedizin 

Pflegeheim mit segregativer 

Demenzversorgung 

PDL und 

3 Pflegefachpersonen 

FA für Allgemeinmedizin 

Pflegeheim mit segregativer 

Demenzversorgung 

 

PDL 

2 Pflegefachpersonen, 

1 Altenpflegeschülerin, 

1 Pflegehelferin 

FA für Anästhesie und Zusatz-

bezeichnung Palliativmedizin 

Tabelle 5:  Darstellung der Studienteilnehmenden nach Einrichtung 

 (eigene Darstellung) 

7.3.7 Interviewtranskription  

Die Wahl des Transkriptionssystems hängt im Wesentlichen davon ab wie die Daten aus-

gewertet werden sollen. Es wird ein modifiziertes Transkriptionssystem auf der Basis von 

Dresing & Pehl (2011) und Selting et al. (2009) genutzt, das den Schwerpunkt auf die In-

halte der Interviews legt, ohne die para- und nonverbalen Ereignisse zu vernachlässigen. 

Alle Interviews wurden mit einem Aufnahmegerät digital aufgezeichnet und von der For-

scherin selbst unter Verwendung der Software f4 vollständig transkribiert. Vor der Analyse 

wurden die Transkripte auf Vollständigkeit und Genauigkeit kontrolliert und Fehler korri-

giert, in dem die Audiodatei nochmals angehört und mit dem Transkript verglichen wurde 

(Dresing & Pehl, 2011). Die für diese Forschungsarbeit verwendeten Transkriptionsregeln 

und -zeichen befinden sich im Anhang (Anhang 5). 

Die Transkripte wurden anschließend für die Analyse in MAXQDA-Version 10 bzw. 11, 

ein Softwareprogramm zur Analyse qualitativer Daten, importiert.  

7.3.8 Kodierprozesse 

Nach Strauss und Corbin (1996) gehören das Stellen von Fragen und das kontinuierliche 

Vergleichen zu den zentralen Schritten im Prozess der Datenanalyse. Dies ergibt sich aus 

der Forschungslogik der GTM, bei der die Datenerhebung, Analyse und Theoriebildung 

eng miteinander verzahnt sind. Entsprechend wurden dazu spezifische Fragen an das Mate-

rial gestellt, die hier exemplarisch dargestellt sind: 
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 Welche Bedürfnisse hat der Mensch mit Demenz in der Palliativphase?  

 Wie werden diese Bedürfnisse ermittelt und interpretiert?  

 Welche Rolle spielt die Organisationsform für die palliative Versorgungspraxis? 

 Welche Rolle hat die Pflegedienstleitung? 

 Welche Rolle hat das Pflegeteam (Art der Übergabe, Arbeitsteilung)?  

 Welchen Einfluss hat die Pflegenden-Arzt-Interaktion? 

 Welchen Einfluss hat das Palliative Care-Verständnis für Pflegehandeln? 

 Welche zugrundeliegenden Handlungsorientierungen von Pflegenden sind bedeutsam 

für palliative Übergänge in der Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz? 

Die Datenanalyse in dieser Studie erfolgte sowohl computergestützt mit der Software 

MAXQDA-Version 10 bzw. 11, als auch im sogenannten „paper and pencil“-Verfahren. 

Die MAXQDA-Dateien wurden regelmäßig gespeichert, um den Prozess der Datenanalyse 

im Hinblick auf die Kategorienentwicklung nachzuvollziehen. Auf dieser Basis wurden 

Zusammenhänge formuliert und reflektiert, in dem die Interviews immer wieder herange-

zogen wurden. Die bereits formulierten Konzepte und Kategorien wurden mit neu gewon-

nenen Daten in Beziehung gesetzt, weiterentwickelt und bis zur Sättigung der Analyse 

fortgeführt. 

7.3.8.1 Offenes Kodieren  

In der Grounded Theory beginnt die Analyse mit dem offenen Kodieren des Datenmateri-

als (Corbin & Strauss, 2008; Strauss & Corbin, 1996). Im Kontext dieser Studie bedeutet 

dies, dass sämtliche Textstellen, die Aussagen zu Aspekten von Palliative Care implizit 

oder explizit erwähnen, kodiert wurden. Im weiteren Verlauf wurden diese Kodierungen 

beispielsweise in Bezug auf ihre Eigenschaften und Dimensionen für das Verständnis von 

Palliative Care analysiert und konzeptualisiert. 

In dieser Phase entstand eine Fülle an Kodierungen, die sowohl natürliche Kodes, soge-

nannte „In-vivo-Kodes“, wie auch „konstruierte Kodes“, also abstrakte Kodes umfassen. 

Natürliche Kodes verfügen über eine wertvolle Eigeninterpretation und eine starke Bild-

haftigkeit. Beispielsweise wurde die Aussage einer Teilnehmerin mit dem In-vivo-Kode 

„aus einem anderen Blickwinkel sehen“ codiert. Bei konstruierten Kodes wird das Vorwis-

sen des Forschers mit dem Forschungsgegenstand kombiniert und die Reichweite der Ko-

dierungen erweitert, da sie über die lokalen Sinndeutungen hinausgehen und der Analyse 

mehr Geltung verleihen können als natürliche Kodes (vgl. Strauss, 1998). Ein Beispiel 
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hierzu bildet der Kode „Personenzentriert pflegen integriert Palliative Care“, da hiermit ein 

spezifisches Pflegeverständnis im Hinblick auf die palliative Begleitung ausgedrückt wird. 

Weitere Beispiele des offenen Kodierens finden sich in der nachfolgenden Tabelle 6.   

 

Interviewpassage Für diese Passage  

verwendete Kodes 

„Vorbereitung oder Begleitung in der letzten Lebensphase bis 

hin in der Sterbensphase und grad bei dem Krankheitsbild 

Demenz ist ja oft ein Sterben beginnt viel früher wenn Fähig-

keiten nachlassen, wenn die eigenen Angehörigen nicht mehr 

erkannt werden. D.h. es treten einfach viele Verluste ein und 

somit ist es eigentlich auch ich sag oft, ein langsames Ab-

schied nehmen.“ (Int. 5, Abs. 6) 

Begleitung am Lebensende; 

Sterben beginnt bei Menschen 

mit Demenz mit Fähigkeitsver-

lusten; 

„ein langsames Abschied neh-

men“  

„[…] ich denke man muss es aus einem anderen Blickwinkel 

sehen müssen und dazu brauchen wir diese palliative Versor-

gung unbedingt in den Pflegeheimen.“ (Int. 2, Abs.12) 

„aus einem anderen Blick- 

winkel sehen müssen“  

„Palliative Care ist für mich die Begleitung am Ende eines 

Lebens, mit möglichst wenig Leiden und Rücksichtnahme auf 

die Person, mit Berücksichtigung der Wünsche Bedürfnisse, so 

wie der Mensch selbst gelebt hat, seinen Alltag gestaltet hat, 

dass man da halt auch ein bisschen diesen Rhythmus beibehält 

und einfach in Würde diesen letzten Weg mit ihm geht und ihn 

begleitet.“ (Int. 3, Abs. 3) 

Begleitung am Lebensende; 

Leiden lindern; 

Personenzentriert pflegen inte-

griert Palliative Care; 

In Würde begleiten 

„[…] das Wort palliativ gebrauche ich seltenst, weil ich kom-

me immer an und ich sage ‚ich bin Schmerztherapeutin und 

der Hausarzt bat mich oder ihre Pflegerin bat mich, dass ich 

mal nach ihnen gucke“ (Int. 19, Abs. 3)  

Tabuisierung von Palliative 

Care  

PC = Schmerzbehandlung 

Tabelle 6: Beispiel für offenes Kodieren im Rahmen dieser Studie 

 (eigene Darstellung) 

Die entwickelten Kodes und Kategorien waren zu Beginn des Analyseprozesses vorläufig 

und wurden im Verlauf des offenen Kodierens verändert, zusammengefasst und ausdiffe-

renziert.  

Exemplarisch soll das folgende Beispiel verdeutlichen, wie verschiedene Kodierungen zum 

Verständnis von Palliative Care bei Menschen mit Demenz in der Kategorie Palliative 

Care als Umschaltprozess aufgehen. Dazu wurden unterschiedliche offene Kodierungen, 

die ein Pflegeverständnis der Palliative Care von Menschen mit Demenz als Übergang zu 

diesem Versorgungskonzept bzw. als neue Handlungsorientierung im Pflegehandeln wie-

dergeben, in dem gebildeten Konzept „aus einem anderen Blickwinkel sehen“ zusammen-
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gefasst. Gemäß den Prinzipien der GTM wurde innerhalb dieses Analyseschrittes zwischen 

offenen und axialen Kodierstrategien abgewechselt.  

7.3.8.2 Axiales Kodieren 

Nachdem bei dem offenen Kodieren Daten aufgebrochen und erste Kategorien in ihren 

Eigenschaften und Dimensionen entwickelt wurden, liegt der Schwerpunkt beim axialen 

Kodieren auf dem Verfeinern und Ausdifferenzieren auf einem höheren Abstraktionsni-

veau. In diesem Analyseschritt werden einzelne Ereignisse genauer betrachtet und nach 

Verbindungen und Zusammenhänge zwischen ausgearbeitete Kategorien gesucht und die 

vorhandenen Kategorien auf eine neue Art zusammengefügt. Strauss & Corbin schlagen 

für diese Phase als heuristischen Orientierungsrahmen das Kodierparadigma (Corbin & 

Strauss, 2008; Strauss & Corbin, 1996) vor, „das aus Bedingungen, Kontext, Handlungs- 

und interaktionalen Strategien besteht“ (Strauss & Corbin, 1996, S. 75). Dieses kommt 

auch im Prozess des selektiven Kodierens zur Anwendung und kann als abstraktere Fort-

setzung des Prozess des axialen Kodierens, indem die systematische Ausarbeitung einer 

Kategorie und dazugehöriger Subkategorien abgeleitet werden, angesehen werden (Mey & 

Mruck, 2009). Im Kontext des axialen bzw. selektiven Kodierens wurden die sensibilisie-

renden Konzepte des intuitiven Pflegewissens (Benner, 1984, 1995) und die zwischenleib-

lichen Kommunikation (Fuchs, 2010) integriert. 

Exemplarisch kann dies am Beispiel der Vertrautseins zwischen Pflegenden und Menschen 

mit Demenz aufgezeigt werden. Vertrautsein bildet ein bedeutsames Element in der pallia-

tiven Pflege und Begleitung und ist gekennzeichnet durch die Aufenthaltsdauer des Be-

wohners mit Demenz im Pflegeheim und durch die Nähe zwischen Pflegenden und Be-

wohner. Bei Neuaufnahmen von Menschen mit Demenz im Pflegeheim (ursächliche Be-

dingung bzw. Kontext) fehlen den Pflegenden Referenzmaßstäbe für die Bedürfnisinterpre-

tation (Strategie). Für Pflegende ist es wichtig mit den individuellen Verhaltensweisen der 

zu pflegenden Menschen mit Demenz vertraut zu sein, um auch kleine Veränderungen 

besser zu erkennen und angemessene Interventionen auswählen zu können (intervenieren-

de Bedingung). Bezogen auf die individuelle Bedürfnisermittlung und palliativ-

pflegerisches Handeln (Konsequenz) spielt das Vertrautsein zwischen der Pflegenden und 

dem Menschen mit Demenz eine wesentliche Rolle für eine qualitativ hochwertige Pallia-

tivversorgung. 
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7.3.8.3 Selektives Kodieren  

Das Vorgehen beim selektiven Kodieren unterscheidet sich nicht wesentlich vom axialen 

Kodieren, es findet auf einer hochgradigeren und abstrakteren Analyseebene statt und dient 

dem Beantworten der Forschungsfrage (vgl. Strauss & Corbin, 1996). Die Gestaltung von 

Mindmaps bzw. Skizzen ermöglichte zu unterschiedlichen Analysezeitpunkten das Erar-

beiten erster Zusammenhänge und somit erste Ideen für eine mögliche Kernkategorie. Eine 

solche Skizze ist beispielhaft eingefügt. 

 

Abb. 2: Skizze zu einer möglichen Kernkategorie 

 (eigene Darstellung) 

Die beim axialen Kodieren ausgearbeiteten Kategorien wurden im Auswertungsprozess 

zueinander in Beziehung gesetzt und anhand der einbezogenen sensibilisierenden Konzep-

te zu einer zentralen Kategorie weiterentwickelt, die das Phänomen des pflegerischen Han-

delns in der Palliative Care von Menschen mit Demenz abbildet. Das Phänomen „Sich 

zwischen Gewissheit und Ungewissheit arrangieren“ wurde ausgewählt, da die beim axia-

len Kodieren entwickelten Kategorien hier aufgingen. Aufbauend auf den entwickelten 

Kategorien wurde ein empirisch fundiertes Modell abgeleitet, das Bedingungsfaktoren und 

Strategien von Pflegenden darstellt, die relevant sind für Handlungssituationen einer pallia-

tiven Begleitung von Menschen mit Demenz in der stationären Langzeitpflege.  
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7.3.9 Memos  

Dem Schreiben von Memos kommt in der GTM eine herausragende Bedeutung zu, da die 

Qualität der GTM-Studien maßgeblich davon bestimmt wird (Mey & Mruck, 2009; 

Strauss, 1998). Durch das Memoing wird auch die notwendige Transparenz und Nachvoll-

ziehbarkeit des Forschungsprozesses gesichert. In der vorliegenden Arbeit wurden unter-

schiedliche, kurze und lange Notizen, sowie theoretische und methodische Memos ver-

wendet und vereinzelt die Mindmaping-Technik (Buzan & Buzan, 2002) genutzt.  

Ein Beispiel für ein Memo, das theoretische und persönliche Gedanken vereint und die 

Relevanz der Zuschreibung eines Menschen als Sterbender für Palliative Care, veranschau-

licht das folgende Memo. 

 

Memo vom 11.6.2013: Wann beginnt Sterben? Wann ist ein Mensch ein Sterbender? 

These: „(…) dass Sterben aus Sicht der Medizin weniger eine Diagnose als eine handlungslei-

tende Zuschreibung ist" (Draguhn, 2012, S. 75). Es wird eine Festschreibung vorgenommen, da 

verbindliche Kriterien fehlen, die den Zeitpunkt des Perspektivwechsels aus ärztlicher Sicht be-

stimmen. Anders verhält es sich mit der terminalen Phase, die trotz hoher individueller Variabi-

lität Sterbephasen schematisch beschreibt (Bardenheuer, 2012a).  

Beim Lesen dieser Texte ist mir deutlich geworden, dass auch in meinem Material die Zu-

schreibung von Menschen mit Demenz als Sterbende zu unterschiedlichen Zeitpunkten durch 

Pflegende erfolgt und dies wiederum Konsequenzen für das Verständnis von Palliative Care hat. 

Zu den identifizierten bedeutsamen Faktoren einer Zuschreibung zählen dafür die „Unmittelbare 

Pflegeerfahrung“ und Aspekte der zwischenleiblichen Kommunikation (Fuchs 2010). Ein weite-

rer Faktor beinhaltet die Beziehung zwischen Pflegenden und dem Menschen mit Demenz, die 

Aspekte wie „Vertraut sein mit der Person“ und „biografisches Wissen um die Person“ beinhal-

tet. Allerdings erlangen wahrgenommene Hinweise erst im Prozess des reflektierten Fremdver-

stehens Geltung und Deutung in Pflegesituationen. 

Unmittelbare Pflegeerfahrung Pflegende-Mensch mit Demenz-Beziehung 

 

 

7.4 Gütekriterien  

Gütekriterien dienen Dritten zur Überprüfung der Qualität von Forschungsergebnissen. In 

Anlehnung an Steinke (2007) wird die Auffassung geteilt, dass qualitative Forschung eige-

ne Gütekriterien braucht, da die quantitativen Kriterien Objektivität, Reliabilität und Vali-

dität nicht geeignet sind für die Bewertung qualitativer Forschung. Konkret wird dies ent-

Austausch/Reflexion 
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sprechend des methodologischen Vorgehens, des Untersuchungsgegenstandes und Spezifi-

ka des Forschungsfeldes definiert bzw. modifiziert.  

Intersubjektive Nachvollziehbarkeit  

Anders als bei der quantitativen Forschung ist die intersubjektive Überprüfbarkeit durch 

Replikation der Studie bei qualitativen Studien aufgrund des methodischen Vorgehens 

nicht möglich. Die Bewertung der Ergebnisse aus qualitativen Studien wird über die in-

tersubjektive Nachvollziehbarkeit hergestellt. Als ein zentrales Kriterium gilt die Doku-

mentation und Offenlegung des gesamten Forschungsprozesses (Steinke, 2007).  

Erst dadurch ist es Außenstehenden möglich, den Forschungsverlauf und die daraus resul-

tierenden Ergebnisse nachzuvollziehen und zu bewerten. Hierzu ist es erforderlich das 

Vorverständnis des Forschenden darzulegen (vgl. Kapitel 7.3.2). Die Entscheidung für die 

Auswahl der Erhebungsmethode, die Entwicklung des Leitfadens und die Anwendung im 

Interview wurde dargelegt (vgl. Kapitel 7.3.4). Eine präzise Dokumentation der Informati-

onsquellen wurde durch die erstellten Volltranskripte, die angefertigten Postskripte im An-

schluss an die Interviews hergestellt und als Kontextinformationen der Datenerhebung do-

kumentiert (vgl. Kapitel 7.3.5). Es wurden vorab definierten Transkriptionsregeln definiert 

und Volltranskripte erstellt (vgl. Kapitel 7.3.7). Die Dokumentation der Daten und die bei-

spielhaften Auszüge mit Interpretationen erlauben die Überprüfung der Angemessenheit 

der Auswertungsmethoden (vgl. Kapitel 7.3.8). Die Beschreibung von Problemen und Ent-

scheidungsprozessen wird bei den Auswahlentscheidungen für die Methode und im Samp-

ling-Prozess dargestellt (vgl. Kapitel 7.3.1).  

Interpretation in Gruppen 

Neben der Dokumentation des Forschungsprozesses ist die Interpretation in Gruppen ein 

wesentliches Mittel zur Sicherung der Validität (Steinke, 2007). Gerade für qualitative 

Forscher ist der Austausch in Interpretationsgruppen über den gesamten Forschungspro-

zess sehr bedeutsam, da diese unterschiedliche Funktionen im Gesamtverlauf wahrnehmen 

(Mruck & Mey, 1998). Interpretationsgruppen kommt somit eine wichtige Rolle zu, da im 

Herstellen von Intersubjektivität durch Transparenz der Analyseschritte und der daraus 

gewonnen Interpretationen mögliche Irreführungen vermieden werden können (Truschkat, 

Kaiser-Belz & Volkmann, 2011). In den über zwei Jahre stattfindenden Interpretations-

werkstätten unter Supervision einer Methodenexpertin wurden die qualitativ forschenden 
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Stipendiaten des Graduiertenkollegs „Demenz“ forschungspraktisch, z. B. bei Auswertun-

gen am Material und methodisch zu ihrem jeweiligen Forschungsvorhaben begleitet. Das 

Material und Ergebnisse aus der Datenanalyse wurde in dieser Interpretationswerkstatt 

mehrfach vorgestellt und reflektiert. Zusätzlich wurde Material zu Beginn der Studie in 

regelmäßigen Abständen in einer Interpretationsgruppe, deren Mitglieder sich ebenfalls mit 

Grounded Theory Arbeiten beschäftigten, vorgestellt und diskutiert. Diese Gruppe setzte 

sich aus sechs Personen zusammen und fand in regelmäßigen Abständen (viermal insge-

samt) statt. Die Stärke dieser Gruppe war, dass Personen aus anderen Disziplinen (Psycho-

logie, Pädagogik) stammten und somit andere Lesarten in die Analyse einflossen.  

Weiterhin wurde die laufende Arbeit regelmäßig Mitdoktorandinnen im Graduiertenkolleg 

Demenz des Netzwerk AlternsfoRschung der Universität Heidelberg, im Doktorandenkol-

loquium des Betreuers Prof. Remmers an der Universität Osnabrück sowie auf nationalen 

und internationalen Kongressen präsentiert und diskutiert. 

Anwendung kodifizierter Verfahren 

In der vorliegenden Studie ist die Theoriebildung empirisch begründet, d.h. in den Daten 

verankert, mit dem Ziel die subjektiven Sichtweisen und Handlungsweisen von professio-

nell Pflegenden durch systematische Datenanalyse zu generieren. Neben der intersubjekti-

ven Überprüfbarkeit bildet die Anwendung kodifizierter Verfahren (Steinke, 2007) auch 

für Strauss und Corbin (1996) ein wesentliches Gütekriterium. Das offene, axiale und se-

lektive Kodieren sowie die beschriebenen Samplingstrategien, das Schreiben von Memos 

und der permanente Vergleich der Daten unter Anwendung des Kodierparadigmas 

(Strauss, 1998; Strauss & Corbin, 1996), sind geeignete Verfahrensschritte zur Überprü-

fung der empirischen Verankerung. Im iterativ-zyklischen Prozess dieser Arbeit wurden 

die einzelnen Schritte in Bezug auf die Grounded Theory-Methodologie berücksichtigt. 

Die Prinzipien des theoretical samplings, der konstante Vergleich der Daten sowie des 

Memoring in Anlehnung an das Kodierpradigma wurden dargelegt und durch Beispiele 

verdeutlicht (vgl. Kapitel 7.3.8).  

7.5 Ethische Aspekte  

Forschungsethik befasst sich damit, „wie ein Forscher die ethisch relevanten Einflüsse sei-

ner Forschungsdurchführung antizipieren und evaluieren“ kann (Schnell & Heinritz, 

2006a, S. 43). Die vorliegende Studie wurde bei der Ethikkommission der Fakultät für 
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Verhaltens- und Empirische Kulturwissenschaften der Ruprechts-Karls-Universität Hei-

delberg zur Begutachtung eingereicht und nach der Zustimmung der Ethikkommission 

begonnen. 

In der vorliegenden Studie wurde den forschungsethischen Prinzipien dahingehend ent-

sprochen, dass verschiedene Ethik-Kodizes beachtet wurden. Das Forschungsvorhaben 

wird in Übereinstimmung mit der Deklaration von Helsinki und unter Berücksichtigung 

der drei zentralen ethischen Prinzipien gemäß dem Belmont Report: Achtung der Person, 

Nutzen und Gerechtigkeit formuliert (Polit, Beck & Hungler, 2004). 

Als bedeutsame Aspekte, die es zu beachten gilt, nennen Schnell & Heinritz (2006a) die 

Vulnerabilität, die informierte Zustimmung und die Anonymisierung. Im Hinblick auf die 

Vulnerabilität ist zu prüfen, ob die Studienteilnehmenden in der Lage sind eine informierte 

Zustimmung zur geplanten Studie zu geben.  

Ein wesentliches ethisches Prinzip im Belmont Report stellt die Achtung der Person dar. 

Dabei wird das Recht auf Selbstbestimmung der Teilnehmer betont. Dies bedeutet, dass 

potenzielle Interviewteilnehmende ausführliche Informationen über das Forschungsvorha-

ben erhalten und frei und ohne Zwang über ihre Teilnahme entscheiden.  

In der vorliegenden Studie wurden professionell Pflegende in vier Einrichtungen der stati-

onären Altenhilfe befragt. Der Erstkontakt zu potenziellen Kooperationspartnern erfolgte 

per Telefon. Bei Interesse an der Studie wurden den Leitungspersonen in den stationären 

Pflegeeinrichtungen weitere Informationen zugesendet und ein Gesprächstermin verein-

bart. Mit den Leitungspersonen wurde vereinbart, dass auch die Forscherin selbst Mitarbei-

tende ansprechen und rekrutieren darf. Darüber hinaus wurden betreuende Ärzte, die Be-

wohner mit Demenz in diesen Einrichtungen betreuen, befragt. 

Um eine informierte Zustimmung der Studienteilnehmenden zu gewährleisten, wurden alle 

potenziellen Interviewteilnehmenden über das Ziel und den Zweck der Studie, den Inter-

viewablauf und die damit in Zusammenhang stehenden Rechte mündlich und schriftlich in 

verständlicher Form informiert und aufgeklärt. Darüber hinaus bestand die Möglichkeit 

Fragen zu stellen, bevor die Entscheidung für oder gegen eine Teilnahme getroffen wurde. 

Wenn der Teilnehmende sich zum Interview bereit erklärt hatte, wurde eine schriftliche 

Einverständniserklärung zur Unterschrift vorgelegt. Erst nach der informierten Zustim-

mung der Studienteilnehmenden wurde mit den Interviews begonnen. 
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Weiherhin wurde allen Teilnehmenden zugesichert, dass personenbezogene Daten, die auf 

die Identität der betroffenen Person hinweisen können, nur in anonymisierter Form aus-

schließlich zu wissenschaftlichen Zwecken gespeichert und weiter verwendet wurden. 

Alle Studienteilnehmenden haben das Recht auf faire Behandlung und das Recht auf Pri-

vatsphäre (Polit, Beck & Hungler, 2004). Das Recht auf Privatsphäre wird durch die Zusi-

cherung von Anonymität und den vertraulichen Umgang mit Daten gewährleistet. Die 

Anonymität der Interviewteilnehmenden wird dahingehend garantiert, dass alle erhobenen 

Daten anonymisiert werden und nur der Forscherin Rückschlüsse auf die Identität der Stu-

dienteilnehmenden möglich sind. Das bedeutet, dass in sämtlichen schriftlichen Produkten 

wie Transkripten, Memos und Auswertungen Alias-Namen verwendet wurden. 

Vertraulichkeit wurde dadurch gewährleistet, dass die gesetzlichen Bestimmungen zum 

Datenschutz von personenbezogenen Daten erfüllt wurden und die Daten nur für die im 

Informationsschreiben definierten wissenschaftlichen Zwecke verwendet wurden.  

Unter dem Prinzip des Nutzens wird die Pflicht verstanden, Studienteilnehmenden nicht zu 

schaden und dies durch eine Risiko-Nutzen-Analyse über das Forschungsvorhaben zu ge-

währleisten. Neben der informierten Zustimmung und dem sachgemäßen Umgang mit den 

Daten sind als wesentliches Menschenrecht, die Unversehrtheit der Person zu beachten.  

Da es sich bei den Studienteilnehmenden um gesunde und erwachsene Menschen handelt, 

die aus freiem Willen der Studie zustimmen oder diese ablehnen können, sowie in keinem 

Abhängigkeitsverhältnis zur Forscherin stehen, ist die Vulnerabilität im Hinblick auf die 

informierte Zustimmung eher als gering einzustufen. Alle Studienteilnehmenden konnten 

den Zeitpunkt und den Ort der Interviewdurchführung bestimmen und waren über die 

Möglichkeit des Abbruches ohne Nachteile befürchten zu müssen umfassend informiert.  

7.6 Zusammenfassung der Analyseschritte und Ausblick auf die Ergebnis-

darstellung  

Analyseschritte in dieser Arbeit 

Das Analyseverfahren in dieser Arbeit findet in Anlehnung an den zyklisch orientierten 

dreistufigen Kodierprozess der GTM statt. Im Prozess des offenen Kodierens wurden alle 

Interviews analysiert und erste Kategorien entwickelt. Die Kodierungen umfassen das sub-

jektive Verständnis von Palliative Care aus Sicht der Berufsgruppe der Pflegenden und 
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ergänzend der Ärzte und Deutungsprozesse und Handlungsorientierungen einer palliativen 

Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz in der stationären Altenpflege. In Anleh-

nung an das Kodierparadigma wurden in einem weiteren Schritt sensibilisierende Konzepte 

einbezogen, die pflegerischen Entscheidungsprozesse und professionelles Handeln beein-

flussen. Das identifizierte Phänomen „Sich zwischen Gewissheit und Ungewissheit arran-

gieren“ integriert die vielfältigen Einflussgrößen, Strategien und Auswirkungen pflegeri-

schen Handelns in der palliativen Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz. 

Ausblick auf die Ergebnisdarstellung  

Für das bessere Verständnis und die Nachvollziehbarkeit der Arbeit wird nachfolgend die 

Ergebnisdarstellung im Empirieteil kurz zusammenfassend erläutert. Die Ergebnisse wer-

den nachfolgend in Anlehnung an das Kodierparadigma (Corbin & Strauss, 2008; Strauss 

& Corbin, 1996) dargestellt und gruppieren sich um das identifizierte Phänomen „Sich 

zwischen Gewissheit und Ungewissheit arrangieren.“ Zunächst wird das Palliative Care-

Verständnis bei Demenz aus Sicht der professionellen Akteure, Pflegende und Ärzte, skiz-

ziert (vgl. Kapitel 8.1). Die folgenden Unterkapitel erläutern die weiteren intervenierenden 

Bedingungen (vgl. Kapitel. 8.2), die Strategien von Pflegenden (vgl. Kapitel. 8.3) und die 

Konsequenzen für palliativpflegerische Handlungssituationen (vgl. Kapitel. 8.4). Ab-

schließend werden die zentralen Inhalte der Kategorien in ihrer Beziehung zu dem spezifi-

schen Phänomen zusammengefasst (vgl. Kapitel 8.5).  

Die gebildeten Kategorien sind fett gekennzeichnet, Subkategorien werden kursiv und fett 

gesetzt. Zur Illustrierung der vorgenommenen Interpretationen fließen Originalzitate
18

 der 

Studienteilnehmenden in die Beschreibungen und ergänzend Skizzen mit ein. Die wörtli-

chen Zitate sind mit einem Kurzbeleg mit Abschnittsangabe (Abs.) zu den Fundstellen in 

den MAXQDA-Transkripten versehen. 

 

                                                 
18

 Die verwendeten Originalzitate der Studienteilnehmenden wurden im Sinne einer besseren Lesbarkeit um 

Pausen und Füllwörter bereinigt. Der Sinn und Inhalt der Aussagen wird dadurch nicht verfälscht (Stern, 

2009). Zusätzlich wurden Kommas eingefügt, damit die Satzstruktur deutlicher wird. Auslassungen und 

Ergänzungen in den Zitaten sind mit eckigen Klammern […] gekennzeichnet.  
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8 Ergebnisse: Sich zwischen Gewissheit und Ungewissheit arrangieren 

Die Folgekapitel beschreiben das identifizierte Phänomen „Sich zwischen Gewissheit und 

Ungewissheit arrangieren.“ Im Kontext von Palliative Care bei Menschen mit Demenz 

gruppieren sich Strategien und Handlungsorientierungen von Pflegenden um diese zentrale 

Kategorie. Bei der Darstellung der Analyseergebnisse wurde die Perspektive der Ärzte
19

 in 

spezifische Kategorien eingearbeitet. 

Zunächst wird anhand von drei Subkategorien ein Überblick zu den subjektiven Facetten 

von Palliative Care bei Demenz gegeben, der auf die Aspekte Bewohner, Angehörige und 

Mitarbeitende fokussiert. Diese Kategorien umfassen Aussagen zu Vorstellungen, Zielset-

zungen und Relevanz von Palliative Care bei Menschen mit Demenz in der stationären 

Langzeitpflege aus Akteursperspektive (vgl. Kapitel 8.1.).  

Aufbauend auf dem subjektiven Verständnis von Palliative Care bei Demenz werden wei-

tere intervenierende Kontextfaktoren erläutert, die für eine Palliativversorgung demenzer-

krankter Bewohner in der stationären Altenpflege förderlich bzw. hemmend sein können. 

Diese Faktoren sind nicht hierarchisch zu verstehen, sondern beeinflussen vielmehr im 

Zusammenspiel die Art und Weise pflegerischen Handelns. Im Einzelnen sind dies spezifi-

sche Merkmale von Pflegenden, subjektive Zuschreibungen des Menschen mit Demenz als 

Sterbende, Arten der Bedürfnisermittlung in der Pflegebeziehung sowie spezifische Rah-

menbedingungen und Ressourcen im Handlungsfeld der stationären Altenpflege (Kapitel 

8.2). 

Nachfolgend werden die von Pflegenden angewendeten Strategien im Handlungsprozess 

einer palliativen Pflegepraxis dargestellt. Diese identifizierten Handlungsstrategien von 

Pflegenden im Umgang mit ambivalenten Pflegesituationen mit Menschen mit Demenz 

sind in aktiv-teamorientierte versus passiv-vereinzelte Strategien unterteilt und bewegen 

sich zwischen proaktiv-steuernden und reaktiv-vernachlässigenden Handlungsmustern 

(Kapitel 8.3).  

Anschließend werden die Konsequenzen der pflegerischen Handlungsorientierungen erläu-

tert. Diese sind in den Kategorien „Sprachrohr sein“ für Menschen mit Demenz, „einfalls-

                                                 
19

 Ärzte umfassen Haus- und Fachärzte, die regelmäßig Bewohner in den einbezogenen Pflegeheimen be-

treuen. 
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reiche und durchgängige Orientierung an Wohlbefinden“, „Vorleben und Modell sein im 

Umgang mit Tod und Sterben“, und einem „verzögerten palliativen Übergang“ zusam-

mengefasst (Kapitel 8.4). Im Kontext der dargestellten Bedingungsfaktoren und verwende-

ten Strategien ist ein tendenziell frühzeitiger Übergang zu palliativen Versorgungskonzep-

ten bei Menschen mit Demenz wahrscheinlicher. Umgekehrt kann eine qualitativ hochwer-

tige palliative Versorgungspraxis verzögert oder behindert werden.  

Die analysierten Strategien und Handlungsorientierungen einer pflegerischen Versor-

gungspraxis von Menschen mit Demenz werden abschließend in Bezug auf das Phänomen 

„Sich zwischen Gewissheit und Ungewissheit arrangieren“ zusammengefasst (Kapitel 

8.5). 

Die nachfolgende Grafik (vgl. Abbildung 3) verdeutlicht die zentralen Inhalte der Katego-

rien in ihrer Beziehung zu dem identifizierten Phänomen. 

 

 

Abb. 3: Strategien und Handlungsorientierungen von Palliative Care  

bei Menschen mit Demenz  

 (eigene Darstellung) 
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8.1 Facetten von Palliative Care bei Menschen mit Demenz aus Sicht der 

professionellen Akteure 

Das Kapitel dient dem Überblick in die verschiedenen Facetten von Palliative Care bei 

Menschen mit Demenz in der Langzeitpflege aus Sicht der Professionsgruppen, Pflegende 

und Ärzte (vgl. Abbildung 4). Dies erfolgt mittels drei Subkategorien: Bewohner, Angehö-

rige
20

 und Mitarbeitende.  

 

Abb. 4: Facetten von Palliative Care bei Menschen mit Demenz 

 (eigene Darstellung) 

8.1.1 Bewohnerbezogene Facetten von Palliative Care 

Bewohnerbezogenen Facetten umfassen unterschiedliche Ziele, Merkmale und Prinzipien, 

die für eine Palliative Care bei Menschen mit Demenz im Kontext der stationären Lang-

zeitpflege bedeutsam sind. 

Leiden lindern und Lebensqualität fördern 

Ziele einer Palliativversorgung in der stationären Langzeitpflege sind Leiden zu lindern 

und die Lebensqualität von betroffenen Personen zu fördern bzw. erhalten. In den Aussa-

gen „keine Schmerzen erleiden müssen“ (Int.8, Abs. 3) und „möglichst wenig Leiden und 

Rücksichtnahme auf die Person“ (Int. 3, Abs. 3) wird dies deutlich. Ein würdevolles Ster-

ben soll gemäß den individuellen Wünschen der betroffenen Person in vertrauter Umge-

                                                 
20

 Der Begriff Angehörige wird hier weiter gefasst und schließt nahestehende Bezugspersonen mit ein, die 

nicht in einem Verwandtschaftsverhältnis stehen. 
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bung ermöglicht werden. Diese idealistische normative Orientierung wird von den Studien-

teilnehmenden in Anlehnung an existierende Vorgaben geteilt. Gleichwohl wird ein-

schränkend deutlich, dass dies in der Versorgungspraxis der stationären Langzeitpflege 

zwangsläufig an Grenzen stößt. In verschiedenen Interviews wurde darauf hingewiesen, 

wie wichtig eine gute Schmerztherapie für die palliative Versorgung ist. Diese Einigkeit 

bei den Befragten macht deutlich, wie stark eine Beurteilung guter Lebensqualität von ei-

ner angemessenen Schmerzerfassung und -behandlung abhängt.  

Diese Aussagen sind wenig überraschend, da sie im Einklang mit der WHO-Leitdefinition 

von Palliative Care (WHO, 2002), eine der bekanntesten und am weitesten verbreiteten 

Definition, stehen. Es wird zunächst nicht zwischen Personen mit und ohne kognitive Be-

einträchtigungen unterschieden. Demenzspezifische Aspekte für die konkrete Versor-

gungspraxis des Bewohners in der letzten Lebensphase ergeben sich im Hinblick auf eine 

Orientierung an den individuellen Wünschen bei nachlassenden Ausdrucksmöglichkeiten 

der zu pflegenden Person. 

Palliativpflegerische Ziele bei Menschen mit Demenz im Pflegeheim 

Eine palliativorientierte Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz in der letzten 

Lebensphase bedeutet „so viel wie nötig, so wenig wie möglich“ (Int. 9, Abs. 3) zu tun, um 

den Zustand der Bewohnerin erträglich zu machen. Die Beispiele der Pflegenden aus ihrer 

konkreten Pflegepraxis betonen ein behutsames und sanftes Vorgehen im Umgang mit 

demenzerkrankten Bewohnern. Die Pflegeinterventionen sollen unangenehme Symptome, 

wie beispielsweise Mundtrockenheit, lindern und schonend durchgeführt werden.  

Weitere Aspekte einer Palliativversorgung werden in einer stärkeren Berücksichtigung 

psychosozialer (z. B. Int. 3, 6, 9) und spiritueller Bedürfnisse (z. B. Int. 10, 11, 16) gese-

hen. Aus Sicht der Pflegenden eigenen sich bei Menschen mit Demenz biografisch- und 

emotionsorientierte Interventionen, die im Sinne einer ganzheitlichen Wahrnehmung der 

zu pflegenden Person gezielt individuelles emotionales Wohlbefinden fördern.  

Die Bedeutung der sozialen Umwelt ist im Hinblick auf Lebensqualität von Menschen mit 

Demenz innerhalb der Palliative Care ein weiterer zentraler Aspekt. Dazu gehören soziale 

Kontakte zu vertrauten Personen, wie Angehörigen, Bezugspflegepersonen, Alltagsbeglei-

terinnen, Therapeuten oder auch Mitbewohnern. Neben den Angehörigen kann auch die 

Anwesenheit anderer nahestehender Personen für das emotionale Wohlbefinden des de-
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menzerkrankten Bewohners in der Lebensendphase bedeutsam sein, wie diese Schilderung 

zeigt: 

„[…] die Angehörigen, also ganz große Ressource, das darf man niemals verges-

sen. Aber auch Freundschaften innerhalb von den Häusern haben wir mittlerweile 

jetzt schon einige Male gehabt, weil klar, das ist eine soziale Gemeinschaft hier 

und da bilden sich einfach gewisse Wege und Verbindungen und Wirkungen auch, 

dass wir die aktiv dann halten. Also, dass sich die Leute dann trotzdem noch besu-

chen. Also wirklich, das bewusst noch fördern. […] Weil manchmal war’s dann 

auch so, dass dann jemand dann auch wirklich kurz ruhig wurde und so. Der hat 

dann nur die Stimme gehört oder so was, oder gerochen, je nachdem, wissen wir 

nicht, aber er wurde halt kurzfristig ruhig. Und ja vor allem noch soziale Kontakte 

mithalten“ (Int. 12, Abs. 47).  

Indem demenzerkrankte Personen bis zum Tod in die alltäglichen Aktivitäten und den 

normalen Alltag auf dem Wohnbereich in ihrer vertrauten Umgebung eingebunden sind, d. 

h. vertraute Geräusche hören und soziale Nähe spüren, kann die situativ erlebte Lebensqua-

lität gefördert werden.  

Gefühl des Aufgehobensein vermitteln 

Wenn sich ein Mensch mit Demenz geborgen fühlt, trägt dies nach Ansicht von Pflegenden 

zu einer bestmöglichen Lebensqualität bei. Mit dem Begriff des Aufgehobenseins oder des-

sen Umschreibungen kommt eine ganzheitliche Zuwendung von Pflegenden gegenüber 

den zu versorgenden Bewohnern zum Ausdruck, die besondere Anforderungen an die 

Pflegende-Bewohner-Beziehung und pflegerische Rahmenbedingungen stellt.  

„[…] so wie ich das sehe, ist es schon eine Ummantelung, es ist eine Umarmung, 

es ist ein Aufgehoben werden, in allen Bereichen, psychisch oder physisch versorgt 

zu werden, […] überwiegend sich aufgehoben fühlen“ (Int. 4, Abs. 3). 

Ein an den Prinzipien der Basalen Stimulation (u. a. Int. 4, 6, 7, 9, 11) orientiertes Pflege-

handeln ist nach Aussagen der befragten Pflegenden bis in die Lebensendphase besonders 

dienlich, um auftretende Ängste bei demenzerkrankten Personen zu reduzieren, Sicherheit 

zu vermitteln und damit zu einer gezielten Stressreduktion in Pflegesituationen beizutra-

gen. Diese stimulierenden Pflegemaßnahmen umfassen beispielsweise Aromabäder, beru-

higende Waschungen sowie atemstimulierende Einreibungen oder auch spezifische, 

gleichartige Initialberührungen, z. B. Anfassen der rechten Schulter zur Kontaktaufnahme 

zwischen dem Pflegenden und dem Bewohner. Damit weiß die demenzerkrankte Person, 
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dass im Folgenden Pflegehandlungen oder spezifische Interventionen durchgeführt wer-

den. 

„[…] man sollte Rituale entwickeln, Gleichmäßigkeit, damit die [die Bewohner, 

E.B.] Sicherheit kriegen, weil die sind ja schon eingetrübt, ein Stück weit und die 

Wahrnehmung ist reduziert […]“ (Int. 2, Abs. 22). 

Wie diese leiborientierten Pflegeinterventionen nachweislich zur Förderung des emotiona-

len Wohlbefindens bei Menschen mit Demenz beitragen können, illustriert das nachfol-

gende Beispiel. Hierbei werden gezielte Gesten zur Beruhigung angewendet, die auf Erfah-

rungswissen basieren und einen gewünschten Effekt der Beruhigung bzw. Entspannung 

bewirken.  

„[…] Ist auch eine häufige Erfahrung jemanden einfach nur die Hand auf den Kopf 

zu legen und auf einmal, wie eine Entspannungswelle durch den ganzen Körper 

halt das Väterliche, dieses Väterliche oder das Mütterliche, da kann man sagen, ok, 

da ist es gut zu wissen aus dem demenzpflegerischen Bereich, dass man halt mit 

diesen Universalgesten arbeiten kann“ (Int. 12, Abs. 57). 

Um dieses „Gefühl des Aufgehobenseins“ für Menschen mit Demenz zu vermitteln, wer-

den eine enge und gute Pflegebeziehung und auch hinreichend vorliegende Sprachkennt-

nisse in der deutschen Sprache als wichtig erachtet. Wenn sich demenzerkrankte Bewohne-

rinnen nicht verstanden fühlen oder ihnen fremd aussehende Personen, die ihnen nicht ver-

traut sind begegnen, kann dies unter Umständen Ängste verstärken.  

„[…] Drüben im Altenheim haben wir auch Nonnen, auch indische Nonnen, auch 

die machen das sehr gut und so. Aber da ist auch wieder das Problem, die sind 

dunkelhäutig, die sprechen oft nicht so gut deutsch. Jetzt ein dementer Mensch, die 

haben oft Angst, einfach der ist dunkel und dann erkennen die das nicht, sondern 

haben dann Angst. Das gibt's oft. Gut nach einer Zeit legt sich das, aber am An-

fang, wenn jemand neu kommt, haben wir öfter das Problem“ (Int. 22, Abs. 45). 

Weiterhin können bestimmte Pflegemaßnahmen bei Bewohnerinnen mit Demenz, bei-

spielsweise im Bereich der Intimsphäre, ähnlich angstauslösend wirken, insbesondere 

wenn diese nicht durch gleichgeschlechtliche Pflegepersonen durchgeführt werden (Int. 

11).  

Palliativmedizinische Versorgung von Menschen mit Demenz im Pflegeheim 

Die Reduktion von Medikamenten (z. B. Int. 12, 19) sowie eine angemessene Applikati-

onsform notwendiger Medikamente ist ein wesentlicher Aspekt in der Palliativversorgung, 
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insbesondere wegen den häufig auftretenden Schluckbeschwerden im fortgeschrittenen 

Stadium der Demenz. Von älteren Menschen werde ein Schmerzpflaster in der Regel bes-

ser vertragen als die gängigen Schmerzmittel (NSAR-Präparate
21

).  

„[…] das ist ein mehrtägiges Pflaster und wenn es dann in der niedrigsten Dosis, 

wird oft ohne große Nebenwirkungen gut vertragen, besser als diese NSARs usw. 

Und dann freue ich mich, wenn die Pflegemitarbeiter dann einen Erfolg vermelden, 

dass der Patient weniger klagt, dass er besser gelaunt ist und dann bleiben wir dann 

bei diesem Medikament“ (Int. 21, Abs. 7). 

In der Versorgungspraxis werden von niedergelassenen Ärzten hingegen häufiger 

Schmerzmedikamente verschrieben, die preiswerter sind und das Budget der Ärzte weniger 

belasten. Hinzu kommt, dass Ärzte Regressforderungen der Krankenkassen befürchten und 

nur bei speziellen Schmerztherapeuten die Verschreibung dieser Schmerzpflaster nicht zu 

Lasten des Budgets geht. 

Zu einer adäquaten Palliativversorgung gehört auch eine gute Ausstattung mit Hilfsmitteln, 

wie beispielsweise Antidekubitusmatratzen sowie ergänzende ergo- und physiotherapeuti-

schen Maßnahmen. Obwohl therapeutische Interventionen als sinnvoll erachtet werden und 

positive Erfahrungen gemacht wurden, ist dies in der palliativen Versorgungspraxis 

schwierig umzusetzen. Problematisiert werden von Ärzten die noch fehlenden Wirksam-

keitsstudien zu therapeutischen Maßnahmen und dadurch ausstehenden Belege zur Be-

gründung gegenüber den Kostenträgern. Die seitens der behandelnden Ärzte bestehenden 

Ängste vor Regressansprüchen nehmen somit Einfluss auf die Verschreibungspraxis und 

verhindern öfter die Gewährleistung individuell angepasster Therapien:  

„[…] ich schau auch, hat der ein Dekubitus? Braucht der ein Bett? Was braucht der 

an Krankengymnastik? Also, die Leute kriegen bei mir auch, werden durch bewegt, 

auch wenn sie da nur Entlastung bekommen, also das sich jemand ihnen mal zu-

wendet […]. Bloß müssten mir diese Fächer mit Studien das belegen. Ich habe da 

auch wieder Regressängste, besonders bei der Ergotherapie […]” (Int. 21, Abs. 40). 

Krankenhauseinweisung vermeiden 

Den Verbleib des Menschen mit Demenz in vertrauter Umgebung zu ermöglichen und 

wenn möglich eine Einweisung in die Klinik am Lebensende zu vermeiden, ist ein weiteres 

Ziel (z. B. Int. 3, 5, 12, 20). Es kommt dennoch zu Krankenhauseinweisungen, die nicht als 

                                                 
21

 NSAR steht für nichtsteroidalen Antirheumatika. Bei diesen Präparaten handelt es sich um nichtopioide 

Analgetika. 
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notwendig und zielführend beurteilt werden, da eine stationäre Behandlung immer eine 

große Belastung für die betroffene Person darstellt. Im Sinne der palliativen Orientierung 

ist der Nutzen einer stationären Behandlung von Menschen mit Demenz deshalb immer 

sorgfältig abzuwägen, wie das nachfolgende Zitat verdeutlicht. 

„Viele haben ja Angst verstehen nicht mehr was die Leute sagen. Sie wissen nicht 

mehr wo sie sind und dass man halt auch wirklich versucht [die Einweisung, E.B.] 

zu vermeiden“ (Int. 22, Abs. 37). 

Die Erfahrungen in der Versorgungspraxis zeigen, dass es auf Wunsch der Angehörigen (z. 

B. Int. 8, 18) oder aufgrund einer knappen Personalbesetzung in Pflegeheimen (z. B. Int. 

19, 22) oder wenn der demenzerkrankte Bewohner dem einweisenden Arzt nicht bekannt 

ist, doch zu Krankenhauseinweisungen kommt. 

Informationssammlung zu Sterben und Tod 

Gerade bei dem Krankheitsbild einer Demenz sei es nach Aussagen von Pflegenden be-

sonders wichtig, Vorsorgemaßnahmen zu treffen, da es im Krankheitsverlauf zunehmend 

schwieriger werde diese zu ermitteln. Neben der Pflegeplanung „[…] wir haben die A-

EDLs nach Krohwinkel, das 13. AEDL Existenzielle Erfahrungen beschäftigt sich auch 

mit dem Ableben, also nicht nur mit Schmerzen, auch mit dem Abschied nehmen […]“ 

(Int. 5, Abs. 12) wird auch die Biografiearbeit (u. a. Int. 3, 4, 5, 9, 10) als ein wichtiges 

Instrument verstanden. Die Thematik Tod und Sterben erfordert ein einfühlsames Vorge-

hen, da sie mit vielen Ängsten verbunden ist. Dies betrifft sowohl Menschen mit Demenz, 

seine Angehörigen und auch Pflegende. Weitere Gründe für eine Tabuisierung werden 

darin gesehen, dass dieses Thema generell im Alltag lieber verdrängt wird (u. a. Int. 7, 10, 

13, 18) oder, dass nicht so bald mit dem Ableben des Bewohners gerechnet wird. Hinzu 

kommt aus Sicht der Pflegenden das Problem, den richtigen Zeitpunkt auszuwählen bzw. 

die richtige Gelegenheit und die richtigen Worte für diese Gespräche zu finden. Nur ver-

einzelt werden diese Aspekte bereits in den Gesprächen zur Heimaufnahme thematisiert 

(Int. 10, 16). 

Obgleich in den Einrichtungen entsprechende Formulare existieren und auch die Notwen-

digkeit von Pflegenden als wichtig angesehen wird, wird gleichzeitig das Fehlen dieser 

Angaben in den Bewohnerdokumentationen (z. B. Int. 9, 10, 17) beklagt. Hier wird eine 

Diskrepanz deutlich, die vermutlich auf eine immer noch vorherrschende Tabuisierung der 

Thematik Tod und Sterben in Pflegeheimen hinweist, auch wenn diese Informationen für 
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das situative Pflegehandeln im Umgang mit Menschen mit Demenz von großer Bedeutung 

sind. Weiterhin kann angenommen werden, dass die individuellen Einstellungen und Hal-

tungen der jeweiligen Pflegenden zum Thema Sterben und Tod darauf Einfluss nehmen, ob 

solche Gespräche mit den Bewohnerinnen bzw. den Angehörigen frühzeitig initiiert wer-

den oder erst mit zunehmendem Entscheidungs- und Handlungsdruck in der Lebensend-

phase (Int. 1, 3,16). 

Grenzen einer würde- und respektvollen Sterbebegleitung unter gegebenen Rahmenbedin-

gungen  

Von Pflegenden wird angemerkt, dass Palliative Care als ein Ideal für würdevolles Sterben 

in Einrichtungen der stationären Langzeitpflege angesehen wird. Allerdings lasse sich die-

ser Anspruch aufgrund der gegebenen Rahmenbedingungen der stationären Altenpflege, 

insbesondere bei einer integrativen Versorgung von Menschen mit Demenz, nur schwer 

umsetzen. Denn „[…] palliativ ist, dass es a) einen höheren Pflegeaufwand hat, Ressourcen 

die man eigentlich nicht hat, aber man versucht sie irgendwie dann doch zu organisieren 

[…]“ (Int. 7, Abs. 23). Eine andere Pflegende fasst dies in der prägnanten Aussage zu-

sammen: „alles so wie es im Moment nicht ist“ (Int. 14, Abs.65). 

Für eine würdevolle Palliativversorgung von Menschen mit Demenz am Lebensende sind 

ausreichende personelle Ressourcen in der stationären Langzeitpflege eine wesentliche 

Voraussetzung (u. a. Int. 7, 8, 13, 17, 18, 21, 22). Die Anforderungen an das Pflegeperso-

nal haben sich durch den hohen Anteil der Bewohnerinnen mit Demenz erhöht. Ist ausrei-

chend qualifiziertes Pflegepersonal in den Einrichtungen vorhanden, lässt sich eine ange-

messene Versorgungsqualität der Bewohner erreichen. 

„[…] das Problem ist auch immer der Personalschlüssel. Also, wenn die viele gut 

Ausgebildete haben, dann läuft das in der Regel gut, was ja meistens nicht der Fall 

ist. Die haben ja meistens eine ausgebildete Kraft und alles andere sind Hilfskräfte, 

was die Sache natürlich erschwert“ (Int. 22, Abs. 13). 

Mehrfach wird auf eine zeitintensivere Pflege und Begleitung in der Sterbebegleitung hin-

gewiesen, die im Heimalltag und insbesondere im Nachtdienst nicht gegeben ist. Das Ziel 

der Pflegenden, keinen Bewohner im Sterben alleine zu lassen, lässt sich unter den gege-

benen Rahmenbedingungen nicht umsetzen.  

„[…] Früher haben wir gesagt, wenn jemand sterbend ist im Nachtdienst zum Bei-

spiel. Da hatten wir zweieinhalb Leute im Nachtdienst, der halbe hat dann auch 
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Zeit sich stundenweise zu dem sterbenden Menschen zu setzen. Das ist nicht mehr 

drin, auch tagsüber nicht“ (Int. 17, Abs. 38).  

Darüber hinaus zeige sich die Achtung der Würde im konkreten Umgang von Pflegenden 

und Ärzten mit dem Menschen mit Demenz. Beispiele für den würdevollen Umgang mit 

Sterbenden bzw. Verstorbenen in der Pflegepraxis sind demnach, dass auf eine vollständi-

ge Bekleidung geachtet wird, kein Zwang bei Pflegeinterventionen angewendet oder ster-

bende Bewohnerinnen nicht separiert werden.  

„[…] was ich immer ganz wichtig finde, dass es eben eine würdevolle Geschichte 

ist, dass sie nicht irgendwo halb nackt offen irgendwo liegen oder sonst irgendwas. 

Dass wirklich da auch so mit umgegangen wird wie man mit eigenen Verwandten 

umgehen würde. Dass man einfach sagt, gut man muss sie gehen lassen, das ist so 

weit, dann aber in Ruhe und Würde und nicht so irgendwo hin und rein und warten, 

sondern das erfordert natürlich auch wieder viel Personal. Also ich mein, das ist 

der Knackpunkt das ist wirklich grad bei der Demenz […]“ (Int. 22, Abs. 35). 

Zusammenfassend wird deutlich, dass die normative Bestimmung von Palliative Care im 

Handlungsfeld der stationären Langzeitpflege unweigerlich an strukturelle, institutionelle 

und finanzielle Grenzen stößt. Ein angemessener Umgang mit palliativbedürftigen Men-

schen mit Demenz und ihren Angehörigen ist aufgrund nicht vorhandener Ressourcen oft-

mals nicht möglich. Auf der individuellen Ebene hat dies beispielsweise zur Folge, dass 

Pflegende entgegen ihren Werten und Überzeugungen handeln müssen. 

Abschiedsrituale für Mitbewohnerinnen  

Mehrere Pflegende beschreiben, dass die Menschen mit Demenz emotional von der Stim-

mung berührt sind, wenn ein Bewohner verstirbt. Wesentlich in diesen Aussagen ist, dass  

demenzerkrankte Personen eine emotionale Beziehung und Verbundenheit untereinander 

aufbauen und deshalb auch ein Gefühl von Verlust und Trauer nach dem Tod des Bewoh-

ners verspüren.  

„[…] das bekommen die schon mit, nur dass grad der Herr S. verstorben ist, das 

kriegen sie halt nicht mit. Aber von der Stimmung her schon. Und da ist, das kön-

nen sie dann auch beobachten, wenn dann jemand gestorben ist hier vorne, dann ist 

auch die Stimmung von denen, unseren Demenzerkrankten etwas ruhiger, etwas 

nachdenklicher, wenn man nachdenklich sagen kann, also ist schon eine andere“ 

(Int. 4, Abs. 93). 

Demzufolge gehören die Information und der Einbezug der Mitbewohnerinnen in Ab-

schiedsrituale für Pflegende dazu, da bei demenzerkrankten Personen ebenfalls von einem 
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Bedürfnis des Abschiednehmens von verstorbenen Bewohnern ausgegangen wird. Die Be-

schreibung von folgenden Reaktionsweisen verdeutlichen, dass trostspendende Abschieds-

rituale für demenzerkrankte Personen bedeutsam sein können, „[…] weil die Menschen 

spüren, es fehlt jemand. […]“ (Int. 5, Abs. 12). 

Die Abschiedsrituale mit den Bewohnern werden unterschiedlich in den Wohnbereichen 

praktiziert. Exemplarisch wird in der folgenden Interviewpassage geschildert wie das Ab-

schiedsritual auf einem segregativen Wohnbereich für Menschen mit Demenz stattfindet. 

„[…] es wird ein Gebet gesprochen, wo man weiß, das hat jemand gern gehabt  

oder auch ein Lied gesungen und einfach auch nochmal ich sag mal Revue passie-

ren lassen, wie es so war mit diesem Menschen und dann kommen Erinnerungen. 

Das können schöne sein, das können auch negative sein, so wie das Leben so ist 

und dann brennt hier bei uns im Flur sieben Tage diese Kerze und es hängt eine 

Todesanzeige dabei, um einfach so sag ich mal ein Stück weit sich nochmal verab-

schieden zu können“ (Int. 5, Abs. 12). 

Diese Abschiedsrituale in den Einrichtungen bzw. in den Wohnbereichen bieten sowohl für 

Mitbewohner, Angehörige wie auch Pflegende (siehe Kap. 7.1.3) einen Rahmen, sich von 

dem verstorbenen Menschen verabschieden zu können. Darüber hinaus existieren teilweise 

einrichtungsspezifische Rituale, wie beispielsweise das Ausrichten von Trauerfeiern für 

Bewohner, die keine Angehörigen mehr haben (Int. 9). 

8.1.2 Angehörigenbezogene Facetten von Palliative Care 

Im Hinblick auf die Angehörigen sind demenz- und palliativspezifische Informationen und 

Unterstützungsangebote im Verlauf der Erkrankung und über den Tod hinaus relevant. 

Die Einbindung der Angehörigen wird von den Pflegenden für die Gestaltung und Beglei-

tung der letzten Lebensphase eines Bewohners als wichtige Ressource hervorgehoben. 

Einschränkend wird dazu angemerkt, dass die Wünsche und der Wille des Bewohners Vor-

rang haben, denn „[…] die Angehörigen sind sehr wichtig, aber nicht so wichtig wie der 

Bewohner […]“ (Int. 17, Abs. 7). Demnach besteht aus Sicht der versorgenden Pflegenden 

eine besondere Sorgfaltspflicht am Lebensende von Menschen mit Demenz, damit gemäß 

dessen Willensäußerungen und Bedürfnissen gehandelt wird. Vor dem Hintergrund der 

gemachten Erfahrungen, dass die Vorstellungen zur Pflege und Versorgung am Lebensen-

de zwischen dem Menschen mit Demenz und den Angehörigen divergieren können, kann 

dies zu vermeidbare Klinikeinweisungen (z. B. Int. 8, 18) oder nicht-palliativen Maßnah-
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men wie das Extrembeispiel einer unangemessenen Schmerztherapie zeigt (Int. 8, Abs. 18) 

führen. 

Angehörige informieren und ihnen beistehen  

Das Spektrum der Informations- und Unterstützungsangebote in den einbezogenen Pflege-

heimen ist sehr unterschiedlich und stark geprägt von infrastrukturellen Gegebenheiten. In 

einer Einrichtung finden beispielsweise regelmäßig Informationsveranstaltungen zur Palli-

ativversorgung statt (Int. 2) oder es existieren sogenannte Informationsecken im Wohnbe-

reich (Int. 10), in denen kostenlose Broschüren oder Adressen ausliegen. Aus Sicht der 

Pflegenden sollten konkrete Information zur Palliativversorgung und über Hospizdienste in 

vielfältiger Form und zu unterschiedlichen Zeitpunkten angeboten werden.  

„Wenn es möglich ist schon bei der Heimaufnahme, also es ist kein Tabuthema. 

Aber wenn jemand nicht drüber sprechen möchte, auch in der Biografiearbeit nicht, 

dann ist das auch in Ordnung […]“ (Int. 10, Abs. 17). 

Für Angehörige sind die Informationen über den Verlauf der Demenzerkrankung und 

Möglichkeiten einer angemessenen palliativen Begleitung bedeutsam (Int. 16, Abs. 21). 

Um die schwierige und emotionale Belastung zu verringern oder einer möglichen Überfor-

derung der Angehörigen im Prozess der Palliativbegleitung zu begegnen, bieten Pflegende 

Entlastungsangebote in Form von Gesprächen oder Unterstützungsangebote beispielsweise 

durch den Hospizdienst an (u. a. Int. 1, 7, 13, 16, 18).  

Die mit einer palliativen Pflege und Begleitung einhergehenden emotionalen Belastungen 

der Angehörigen werden von den Pflegenden deutlich wahrgenommen. Sie suchen nach 

Lösungen im Alltag, die der Unterstützung und Entlastung von Angehörigen dienen. Im 

Rahmen dieser Gespräche zwischen Pflegenden und Angehörigen ist es wichtig, offen und 

ehrlich zu kommunizieren und die Ängste und Sorgen der Angehörigen ernst zu nehmen 

(Int. 16, Abs. 21). In der Aussage dieser Pflegenden wird deutlich, wie elementar die Un-

terstützung der Angehörigen in der Palliativphase ist.  

„[…] also Palliative Care spielt zum Beispiel […] bei den Menschen wo man abse-

hen kann, also das Ende absehen kann, eine große Rolle und vor allen Dingen auch 

für die Angehörigen. Manchmal brauchen Angehörige mehr Begleitung als der Be-

troffene“ (Int. 4, Abs. 5). 

Es scheint in der Alltagspraxis so zu sein, dass Pflegende aufgrund der eigenen Lebensge-

schichte und der individuellen Bedeutsamkeit, die sie dieser Thematik zuschreiben das 
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Gespräch mit Angehörigen zugleich gezielter forcieren oder manchmal auch vermeiden. 

Als Gründe werden der richtige Zeitpunkt (Int. 13, Abs. 17) oder Ängste nicht die richtigen 

Worte dafür zu finden, beziehungsweise die persönliche Einstellung zum Thema Sterben 

und Tod (Int. 6, Abs. 13) angeführt (vgl. Kapitel 8.2.1.3). 

Sofern Pflegefachpersonen mit einer Weiterbildung Palliative Care in den Pflegeheimen 

tätig sind, können diese als spezialisierte Ansprechpartner hinzugezogen werden In der 

folgenden Interviewpassage schildert eine Pflegende detailliert ihr Vorgehen im Umgang 

mit Angehörigen: 

„Ich sag halt im großen Ganzen, dass ich eine Ausbildung gemacht habe, die sich 

mit Sterbebegleitung befasst hat. Dass es Möglichkeiten gibt, dass wir gelernt ha-

ben, dass es Möglichkeiten gibt einen Sterbenden zu betreuen oder zu begleiten, 

um ihm den Sterbeprozess einfach zu erleichtern. Dass ich Unterlagen habe, die sie 

gern einsehen dürfen. Dass ich bereit bin, mich gerne mit ihnen zu unterhalten zu 

diesem und jenem Thema. Es ergibt sich dann im Laufe der Zeit, im Laufe des 

Prozesses auch, es wird über Medikamente gesprochen und ich sag dann, dass man 

das und das, also grundsätzlich versuchen wir auch den Leuten auch mitzuteilen 

was wir machen und geben ihnen dann auch Möglichkeiten an die Hand, was sie 

machen können, was gut wäre. Dadurch erklärt sich eigentlich auch schon was die-

se Palliativsache bedeutet […]“ (Int. 18, Abs. 65). 

Den Pflegenden gemeinsam ist, dass die Begleitung von Angehörigen nicht mit dem Tod 

des Bewohners endet, sondern darüber hinaus auch die Trauerarbeit einschließt. Dies zeigt 

sich beispielsweise darin, dass Angehörige zu Abschiedsfeiern in den Hausgemeinschaften 

oder zu Gedenkgottesdiensten eingeladen werden (u. a. Int. 1, 9 ,16) 

Interessanterweise wird Angehörigen das Versorgungskonzept Palliative Care von den 

befragten Ärzten nicht explizit erklärt. In einer Aussage wird die palliative Orientierung 

allein auf die Symptomebene, nämlich Schmerzen zu behandeln, reduziert, obgleich dies 

nur ein Aspekt der Palliativversorgung bildet. Ein Arzt verzichtet gänzlich auf eine Be-

griffserklärung, da er dies als nicht erforderlich erachtet, weil seiner Ansicht nach die An-

gehörige dies ohnehin nicht verstehen würden (Int. 20, Abs. 17). Diese Aussage irritiert, da 

Bedürfnisse von Angehörigen ignoriert und eine Haltung deutlich wird, die im Wider-

spruch zu den gebotenen Prinzipen eines palliativen Versorgungskonzeptes stehen. 

8.1.3 Mitarbeiterbezogene Facetten von Palliative Care 

Aufgrund fehlender palliativer und kommunikativer Kompetenzen wird die gezielte Um-

setzung des Palliativgedankens in der täglichen Pflegepraxis für Mitarbeitende problemati-
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siert. Weiterhin wird die hohe Relevanz einer Etablierung von Trauerritualen für Pflegende 

in der stationären Langzeitpflege deutlich. 

Sterben und Tod den Schrecken nehmen  

Die offene Kommunikation und die Auseinandersetzung mit der Thematik Tod und Ster-

ben scheinen im Handlungsfeld der stationären Altenpflege immer noch von Ängsten und 

Unsicherheiten geprägt zu sein. Die Enttabuisierung in der Pflegepraxis ist daher ein wich-

tiger Aspekt, weil „[…] im Grunde dieser Bereich Sterben immer noch so ein bissel was 

[ist, E.B.], was hinter der Tür passiert und wo eben auch diese Ideen gekommen sind, das 

einfach auch so ein bisschen mehr in den Alltag mit rein zu holen […]“ (Int. 13, Abs. 37). 

Wie schwierig sich der Umgang mit Sterben und Tod für Pflegende im Heimalltag gestal-

tet, zeigt die Aussage, dass es sich dabei um ein „heikles Thema“ (Int. 1, Abs. 13) handele. 

Es würde Pflegemitarbeitenden schwer fallen Wünsche und Bedarfe für den letzten Le-

bensweg frühzeitig bei dem Bewohner bzw. den Angehörigen zu erfragen. Gleichwohl 

wurde dieses Pflegeheim mit dem Ziel eröffnet, die zu versorgenden Bewohnerinnen wür-

devoll bis zu ihrem Tod zu begleiten und Krankenhausbehandlungen möglichst zu vermei-

den. Deshalb wurde ein Schwerpunkt auf Palliative Care gelegt. Damit habe eine „zarte 

Entwicklung“ (Int. 1, Abs. 13) in der Einrichtung eingesetzt, indem vermehrt über Pallia-

tivversorgung informiert und gesprochen wird. Den richtigen Zeitpunkt und die richtigen 

Worte dafür zu finden, wird weiterhin als zentrale Herausforderung und Ziel für Pflegende 

angesehen. Um dies zu erreichen, sind professionelle Grundlagen in Palliativwissen und 

Kommunikationskompetenzen erforderlich, denn „[…] in den Altenheimen wird gestor-

ben, natürlich wird hier gestorben. Aber es kommt darauf an wie […]“ (Int. 1, Abs. 35). 

Um den mit dem Sterben verbundenen Leidenserfahrungen individuell und angemessen 

begegnen zu können, sind diese Kompetenzen bedeutsam und hilfreich. 

„[…] Ja es ist einfach so, dass ich weiß, dass man Dinge schöner machen kann, an-

ders machen kann, zufriedener machen kann, ohne Qual […]“ (Int. 2, Abs. 54). 

Wegen einer über längere Zeit bestehenden und gewachsenen Pflegende-Bewohner-

Beziehung falle es manchen Pflegenden schwer, die Sterbephase zu akzeptieren und pallia-

tiv zu begleiten. Neben dieser fehlenden Akzeptanz von Pflegenden können fehlendes 

Wissen und Erfahrungen mit Sterbenden zu nicht-palliativen Handeln führen. 

„Ja und das ist eben ein ganz großes Problem bei vielen Mitarbeitern, […] die pa-

nisch werden. Was mach ich denn jetzt und ach Gott, hol mal schnell das Absaug-
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gerät, hol mal schnell, hol mal schnell das Sauerstoffgerät und und und, also diese 

Hyperaktivität aus Unsicherheit, aus Nichtwissen, das findet man leider Gottes 

noch oft ja“ (Int. 4, Abs. 71). 

Aufgrund der gesammelten Berufserfahrungen handelt diese Pflegende bewusst als Modell 

für ihre Teamkollegen, um die mit Sterben und Tod einhergehenden Berührungsängste zu 

reduzieren, wie die folgende Aussage verdeutlicht: 

„[…] ich hol mir die einfach dazu und zeig ihnen einfach, wie schön man auch 

sterben kann. […] und eigentlich die Angst davor zu nehmen“ (Int. 4, Abs. 73). 

Nicht in allen Einrichtungen sind Fachpersonen mit spezifischer Weiterbildung in Palliati-

ve Care beschäftigt, obwohl dies aus Sicht der Studienteilnehmenden als wichtig erachtet 

wird (u. a. Int. 6, 7, 8, 9). In den Pflegeheimen mit qualifizierten Pflegefachpersonen exis-

tieren Nachschlagewerke zu häufig auftretenden Pflegephänomenen am Lebensende. Au-

ßerdem können diese Mitarbeitenden als Ansprechpartner oder Vermittler in schwierigen 

Versorgungsituationen oder bei Konflikten hinzugezogen werden (u. a. Int. 1, 2, 3, 18). 

Folglich bilden spezifische palliative Kompetenzen von Mitarbeitenden, die Anleitung und 

Begleitung von weniger erfahrenen Pflegenden, die Implementierung einer palliativen Kul-

tur sowie eine offene Kommunikation über Sterben und Tod, innerhalb der Einrichtung 

bedeutsame Aspekte einer Palliativversorgung in der stationären Langzeitpflege. 

Die Bedeutung von Abschieds-und Trauerarbeit für Pflegende  

In Pflegeheimen besteht häufiger eine über längere Zeit gewachsene Pflegende-Bewohner-

Beziehung, so dass Pflegende davon sprechen, dass sie Bewohner in ihr „Herz“ (Int. 11, 

Abs. 5) schließen. Wegen dieser emotionalen Verbundenheit, die nicht als mangelnde pro-

fessionelle Distanz zu verstehen ist, gehören zu einer palliativen Ausrichtung auch Aspekte 

der Abschieds- und Trauerarbeit (u. a. Int. 1, 3, 5, 11, 16). Das Erleben von Pflegenden 

nach dem Tod eines Bewohners und das Bedürfnis nach einer Abschieds- und Trauerkultur 

wird im folgenden Zitat anschaulich beschrieben. 

„[…]. Das war uns einfach zu abrupt, da stirbt ein Mensch, das Bett wird abge-

räumt oder ausgewechselt, das Zimmer wird gereinigt, das Zimmer ist leer. […] 

dieses Abrupte, Abgeschnittene, das hat uns belastet als Pflegende und dann haben 

wir für uns entschieden, dass wir halt diesen Weg gehen wollen fürs ganze Haus 

auch […]" (Int. 3, Abs. 43). 
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Um der Trauer Raum zu gewähren, wird die Etablierung von Trauersymbolen wie Ge-

denksteinen oder auch sogenannte Gedenkecken bzw. Ritualen in den Einrichtungen als 

wichtig erachtet Außerdem dienen diese Handlungen der Psychohygiene von Pflegenden, 

wie die Aussage, das sind „Rituale für die Seelenpflege“ (Int. 3, Abs.43) verdeutlicht. Die-

ses Gedenken, beispielsweise im Rahmen der Teamsitzung, bietet Pflegenden Gelegenheit 

über ihr Erleben während des Prozesses der Palliativbegleitung sowie über auftretende 

Probleme zu reden. In der gemeinsam stattfindenden Reminiszenz kann jeder mitteilen was 

ihm in der Begleitung der letzten Lebensphase eines verstorbenen Bewohners zu diesem 

Menschen einfällt oder ihn bewegt hat (Int. 16, Abs. 67). Wie bedeutend die Verabschie-

dung von den verstorbenen Bewohnerinnen für Pflegende ist und wie hilfreich die im 

Team etablierten Abschiedsrituale sein können, illustriert die folgende Aussage:  

„[…] Wir haben dann so einen kleinen Spruch so ‘nen Drei- bzw. Vierzeiler, da 

wird dann halt nochmal im Team darüber gesprochen, wie der Mensch so war und 

wie es uns damit ergangen ist, so dass wir einen Austausch haben. Vielleicht [dass 

man, E.B.] auch irgendeinen Zweifel von der Seele reden kann oder vielleicht ein-

fach nur mal hören will: 'Du hast alles getan', das hilft einem auch weiter […]“ (Int. 

3, Abs. 41). 

Diese individuellen Trauer- und Abschiedsrituale sind für die einzelne Pflegende wie auch 

das Pflegeteam bedeutsam, da hiermit dem Anliegen nach einer angemessenen Verab-

schiedung von verstorbenen Bewohnerinnen entsprochen werden kann.  

8.1.4 Zwischenfazit  

Die bewohnerbezogenen Facetten konzentrieren sich auf Leitziele von Palliative Care, 

wie beispielsweise Leiden und Schmerzen zu lindern, bestmögliche Lebensqualität zu er-

halten und individuelle Wünsche der betroffenen Person zu berücksichtigen. In diesen von 

den Studienteilnehmenden genannten Vorstellungen und Zielsetzungen spiegeln sich zent-

rale Merkmale und Prinzipien von Palliative Care wider, die zunächst nicht zwischen kog-

nitiv gesunden und kognitiv beeinträchtigen Personen unterscheiden. Als demenzspezifi-

schen Besonderheiten der Palliativversorgung wurden Aspekte des Vertrautseins mit dem 

Menschen mit Demenz, eine ressourcen- und leiborientierte Pflege die auf das emotionale 

Wohlbefinden abzielt, die bewusste soziale Teilhabe des Menschen mit Demenz und ge-

meinsame Abschiedsrituale für alle Mitbewohnerinnen identifiziert. Darüber hinaus wur-

den strukturelle, institutionelle und finanzielle Grenzen einer angemessenen Versorgungs-

praxis in der stationären Langzeitpflege aufgezeigt (vgl. Kapitel 8.1.1).  
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Die Ausführungen zu den angehörigenbezogenen Facetten von Palliative Care belegen, 

dass seitens der Pflegenden Informations- und Unterstützungsangebote für Angehörige als 

bedeutsam und notwendig erachtet werden, obgleich die jeweilige Umsetzung im Pflege-

heimalltag sehr stark zwischen Pflegenden variiert. Zur Palliative Care gehört aus Sicht der 

Pflegenden auch eine über den Tod des Bewohners hinausgehende Abschieds- und Trauer-

arbeit. Wenngleich die Ausgestaltung dieser Angebote sehr unterschiedlich in den Einrich-

tungen praktiziert wird, besteht Konsens darüber, dass dies zu einer Palliativversorgung 

gehört. Im Gegensatz dazu ist es für Ärzte nachrangig, den palliativen Versorgungsgedan-

ken zu betonen. Sie konzentrieren sich eher auf Symptome, beispielsweise Schmerzen oder 

verzichten gänzlich auf weiterführende Erklärungen für Angehörige (vgl. Kapitel 8.1.2).  

Mit Erkrankungsschwere verschwinden die verbalen Mitteilungsmöglichkeiten der von 

Demenz betroffenen Person, so dass den mündlichen Informationen über die Wünsche und 

Vorstellungen am Lebensende möglichst frühzeitig Rechnung getragen werden sollte. Eine 

Diskrepanz zu dem formulierten Ziel zeigt sich in der Pflegepraxis dahingehend, dass ge-

rade diese Informationen häufiger fehlen. Es wird argumentiert, dass es für Pflegende in 

stationären Einrichtungen problematisch sei, die Thematik Sterben und Tod frühzeitig an-

zusprechen. Bei manchen Pflegenden bestehen noch Ängste und eine gewisse „Sprachlo-

sigkeit“ diesbezüglich. Um diese in der Pflegepraxis existierenden Berührungsängste bzw. 

Überforderungen zu überwinden, sind palliative und kommunikative Kompetenzen, die 

gezielte Integration des Palliativgedankens in den Heimalltag und strukturelle Verbesse-

rungen für eine angemessene Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz sowie 

Abschieds- und Trauerarbeit für Pflegende von zentraler Bedeutung (vgl. Kapitel 8.1.3).  
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8.2 Charakteristika von Pflegenden und Kontextfaktoren für palliatives 

Pflegehandeln bei Menschen mit Demenz  

Im Folgenden werden Charakteristika von Pflegenden und Kontextfaktoren für palliativ-

pflegerisches Handeln bei Demenz in vier Unterkapitel erläutert (vgl. Abbildung 5): Cha-

rakteristika von Pflegenden, Zuschreibung von Bewohnern mit Demenz als Sterbende 

und Arten der Bedürfnisermittlung in der Pflegebeziehung sowie spezifische Rahmenbe-

dingungen und bestehende Ressourcen. Diese stellen wesentliche förderliche bzw. hem-

mende Faktoren für eine palliative Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz in der 

stationären Langzeitpflege dar. 

 

Abb. 5: Überblick über die Kategorien „Charakteristika von Pflegenden und Kontextfaktoren 

für palliatives Pflegehandeln“  

  (eigene Darstellung) 

8.2.1 Charakteristika von Pflegenden  

Pflegerisches Handeln wird durch spezifische Merkmale von Pflegenden beeinflusst. Im 

Hinblick auf Menschen mit Demenz in der stationären Altenpflege sind dies pflegerische 

Handlungsorientierung in Bezug auf Palliative Care, das Wahrnehmungsvermögen in Pfle-

gesituationen, das persönliche Wertesystem von Pflegenden und deren spezifisches Wissen 

und Erfahrungen. 
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8.2.1.1 Palliative Care-Orientierung im Pflegehandeln 

Die Palliative Care-Orientierung von Pflegenden bei Demenz werden anhand von zwei 

Ausprägungen dargestellt: Palliative Care als Kontinuum und Palliative Care als Um-

schaltprozess. Palliative Care als Kontinuum ist durch eine fortdauernde Handlungsorien-

tierung im Umgang von Menschen mit Demenz und durch eine Parallelität personenorien-

tierter und palliativer Aspekte unabhängig von der Todesnähe gekennzeichnet. Anders 

verhält es sich bei der Kategorie Palliative Care als Umschaltprozess. Hier bildet erst die 

pflegerisch-medizinische Zuschreibung im Hinblick auf das Lebensende demenzerkrankter 

Personen den Ausgangspunkt für eine palliative Versorgungspraxis (vgl. Kapitel 8.2.2). 

Palliative Care als Kontinuum 

Menschen mit Demenz werden im Kontext dieser Ausprägung eher als palliativbedürftige 

Person angesehen. Dies bedeutet, dass mit Beginn der kognitiven Einbußen bei Menschen 

mit Demenz beziehungsweise mit dem Heimeintritt, palliative Prinzipien in pflegerisches 

Handeln integriert werden. Anders als bei tumorerkrankten Personen ist eine vorrangig 

kognitive Vorbereitung und Begleitung bis zum Tod im Demenzverlauf nicht mehr mög-

lich, wie die Aussage von der folgenden Pflegenden verdeutlicht:  

„[…] gerade bei dem Krankheitsbild Demenz ist ja oft, ein Sterben beginnt viel 

früher, wenn Fähigkeiten nachlassen, wenn die eigenen Angehörigen nicht mehr 

erkannt werden. D.h. es treten einfach viele Verluste ein […] und somit ist es ei-

gentlich auch, ich sag oft, ein langsames Abschied nehmen“ (Int. 5, Abs. 6).   

Demnach wird Palliative Care nicht als ausschließliches Versorgungskonzept für die Ster-

bephase von Menschen mit Demenz verstanden, sondern als ein kontinuierliches Hand-

lungsmuster im pflegerischen Umgang mit Menschen mit Demenz. Die „Vorbereitung 

oder Begleitung in der letzten Lebensphase bis hin in der Sterbensphase“ (Int. 5, Abs. 8) 

muss für diesen Personenkreis frühzeitiger beginnen. Im konkreten Pflegehandeln müssen 

sie sorgfältig abwägen, ob die Interventionen und Entscheidungen für die demenzerkrank-

ten Bewohnerinnen situativ angemessen sind. Maßstab für das Pflegehandeln ist die Aus-

richtung an einer bestmöglichen Lebensqualität von Menschen mit Demenz und eine Ori-

entierung an Wünschen und Vorlieben des Bewohners bis in die Lebensendphase. 
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Palliative Care beginnt mit dem Heimeintritt 

Das Leben und Wohnen in einem Pflegeheim bedeutet „den Menschen hier ein würdevol-

les Daheim zu bieten, und da gehört auch die Begleitung bis zum Tod dazu, das ist eigent-

lich untrennbar“ (Int. 1, Abs. 5). In der professionellen Pflegepraxis ist Palliative Care 

dementsprechend wichtig und unverzichtbar für die Begleitung von Menschen mit Demenz 

im Handlungsfeld der stationären Altenpflege.  

„Das ist ganz normaler Alltag, das ist ganz normaler Alltag. Palliative Versorgung 

beginnt eigentlich ab dem Tag, an dem sie zu uns ins Haus kommen, mitunter. 

Weil das ist die letzte Lebensphase, die sie hier bei uns erleben und dann versucht 

man diese so gut wie möglich zu gestalten“ (Int. 3, Abs. 91). 

Mit dem Einzug des Bewohners in das Pflegeheim beginnt eine individuell-situativ ange-

passte Pflege, die aktivierende und palliative Prinzipien gleichermaßen berücksichtigt.  

„[…] so wie der Mensch selbst gelebt hat, seinen Alltag gestaltet hat, dass man da 

halt auch ein bisschen diesen Rhythmus beibehält und einfach in Würde diesen 

letzten Weg mit ihm geht und ihn begleitet“ (Int. 3, Abs. 3).  

In diesem Pflegeverständnis ist neben dem Aufrechterhalten von Normalität im Alltag 

auch die Achtung der Würde für demenzerkrankte Bewohner bedeutsam. Eine würdevolle 

Pflege und Begleitung wird im Vermeiden jeglichen Zwangs bei Pflegemaßnahmen, bei-

spielsweise im Bereich der Mobilisation, der Nahrungsaufnahme oder der oralen Medika-

mentengabe gesehen. Dies bedeutet, dass „[…] alles was mit Zwang zu tun hat, alles was 

offensichtlich gegen das Bedürfnis von Bewohner geht […]“  (Int. 10, Abs. 63) keiner 

würdevollen Versorgung von Menschen mit Demenz entspricht. 

Palliative Care stellt implizit eine Konstante in der Pflege von Menschen mit Demenz dar. 

Die Person mit ihren Bedürfnissen und Bedarfen steht im Mittelpunkt der pflegerischen 

Bemühungen. Es wird an dem Alltagsrhythmus des zu versorgenden Bewohners mit De-

menz angeknüpft mit besonderem Augenmerk darauf, mögliche Belastungen und Lei-

denserfahrungen der betroffenen Person zu begrenzen, indem sich an palliativen Prinzipien 

orientiert wird. 

Palliative Care als Umschaltprozess 

Im Unterschied zu der vorherigen Kategorie wird erst durch die zugeschriebene Todesnähe 

des Menschen mit Demenz eine Palliative Care - Orientierung eingeleitet. Mit der Aussage 

„aus einem anderen Blickwinkel sehen“ wird illustriert, dass sich diese Handlungsorientie-
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rung vorrangig auf die Lebensendphase (End-of-Life) von Menschen mit Demenz bezieht. 

Dieses Verständnis von Palliative Care impliziert zudem, dass eine Palliativversorgung im 

Hinblick auf Bedürfnisorientierung umfassender ist als die „normale“ Altenpflege.  

„Wie gesagt, das aktivierende tritt in den Hintergrund. Ich bin eher dafür da um 

Schmerzen, Leid zu lindern, da zu sein, auch im emotionalen Sinne, ansprechbar 

sein, da sein, nicht mit dem Waschlappen, sondern halt mit dem Ohr, mit dem Au-

ge, mit der Hand“ (Int. 12, Abs. 5). 

In der pflegerischen Alltagspraxis bedeutet dies, dass Pflegeaktivitäten sich weniger an 

Reinigungs- bzw. und Hygienemaßnahmen ausrichten, sondern psychosoziale Dimensio-

nen deutlicher ins Augenmerk rücken. Folgende Pflegende beschreibt ihr Tun als „[…] 

intensive Betreuung, nicht nur medizinisch, sondern auch persönlich, die deutlich über die 

übliche Pflege- und Betreuungspraxis hinausgeht“ (Int. 13, Abs. 5). Beziehungs- und Erle-

bensaspekte werden im Umgang mit Menschen mit Demenz gewichtiger und werden in der 

Pflegeinteraktion stärker akzentuiert. Durch diesen Umschaltprozess orientiert sich pflege-

risches Handeln konsequenter an dem aktuellen subjektiven Befinden und Erleben der de-

menzerkrankten Person und weniger an körperorientierten Verrichtungen im Sinne der 

nachzuweisenden und abrechenbaren Pflegeleistungen. 

„[…] Auch nicht nur für die pflegerelevanten Dinge, sondern eben diese Dinge, 

dass man mal in Ruhe bei ihm sitzen kann, Musik anmachen, weil man weiß, das 

hat er geliebt oder einfach nur mal die Hand halten, diese Sachen, die denke ich, 

sind für mich dann immer auch ganz wichtig und versuche ich auch im Ablauf ir-

gendwie zu ermöglichen […]“ (Int. 6, Abs. 9).  

Mit der Zuschreibung des Menschen mit Demenz als Sterbender und im Kontext des her-

annahenden Todes der zu pflegenden Person, wird ein Übergang zu palliativen Versor-

gungskonzepten eingeleitet. „Also man ist eher so als Begleiter da, nicht als der Waschen-

de sondern der eher Umsorgende, für die Leute da sein […]“ (Int. 12, Abs. 3). Pflegeri-

sches Handeln soll dem „Umsorgen“ sterbender Bewohner dienen und durch individuell-

emotionale Zuwendung das Wohlbefinden der zu pflegenden Person gefördert werden.  

Gezielte Auswahl von Pflegepraktiken zur Steigerung des Wohlbefindens  

Eine veränderte Handlungsorientierung von Pflegenden lässt sich am Beispiel der Körper-

pflege verdeutlichen. Pflegerische Handlungen, wie tägliches Duschen des Bewohners, 

werden von Pflegenden hinsichtlich der Auswirkungen auf das individuelle Wohlbefinden 

der zu pflegenden Person bewusster reflektiert und beurteilt. Es werden beispielsweise 
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beruhigende Waschungen bei vorliegenden Ängsten zugunsten der üblichen täglichen Rou-

tinewaschungen durchgeführt oder nur die Haare der Person gewaschen, da dieser stark 

schwitzt. Dies bedeutet nicht, dass Hygieneaspekte vernachlässigt werden, sondern viel-

mehr, dass das gezielte Fördern des Wohlbefindens zum Maßstab von Pflegehandlungen 

wird.  

„[…] das Waschen steht nicht wirklich mehr im Vordergrund, es ist mehr ´ne 

Wohlfühlkiste denn ´ne Sauberkeitskiste. Klar soll schon noch sauber sein, aber 

nicht um jeden Preis. Also wir waschen dann nach Wunsch sofern dieser äußerbar 

ist oder wir ihn interpretieren können. Für viele ältere Herrschaften ist es zum Bei-

spiel echt eine Wohltat, wenn sie es vom Kreislauf her hinkriegen, von der 

Schmerzsituation wenn man ihnen die Haare wäscht, das mögen sie sehr, weil 

durch das viele hin und her wälzen, das meistens durch die Unruhe kommt, schwit-

zen sie sehr stark und   […] dann wuscheln sie sich in den Haaren rum und man 

merkt, dir gefällt das gerade nicht und dann macht man dann halt ´ne Kopfwa-

schung, wenn’s möglich ist von der Schmerzsituation her, dann ist das auch ok. 

Oder Beine waschen, Arme waschen reicht völlig aus, also man muss nicht wirk-

lich den ganzen Mann komplett waschen. […]" (Int.12, Abs. 37). 

Sterbende Personen werden in der Lebensendphase, wenn es die Arbeitsorganisation zu-

lässt, häufiger von zwei Pflegenden versorgt und „[…] eher am Ende der ganzen Versor-

gungsleistung, weil man dann mehr Zeit hat […]" (Int.12, Abs. 25). Von Pflegenden wird 

außerdem betont, dass es wichtig ist darauf zu achten, was im Beisein des Bewohners be-

sprochen wird und sich viel Zeit zu nehmen für das Erklären und Durchführen von Pflege-

handlungen, da dies zur Beruhigung beitrage. 

„[…] dass wir viel Zeit brauchen für den Bewohner, für die Pflege auch und auch 

viel sprechen mit [dem, E.B.] Bewohner und dass alles viel ruhiger dann ablaufen 

soll, harmonischer und ruhiger ablaufen soll, komplett den Stress wegnehmen […]“ 

(Int. 10, Abs. 18). 

Es werden einerseits verschiedene Interventionen, beispielsweise Musik, ausprobiert, um 

die Pflegesituation für den Bewohner positiv zu gestalten und andererseits mögliche belas-

tende Maßnahmen, beispielsweise Lagerungen bewusst reduziert oder vermieden.  

„[…] und dass man dann guckt, wie reagiert er, wenn ich ihn jetzt bewege, oder 

wenn ich das Zimmer dunkel mache oder leise Musik anmache. […] muss ich ihn 

jetzt doch unter die Dusche oder sag ich mal, er ist nicht geduscht, die Woche 

reicht es aus, dass man nur guckt, wie geht's dem Bewohner dabei […]" (Int.13, 

Abs. 39). 
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Demzufolge dient das pflegerische Handeln der Bewältigung unangenehm erlebter Situati-

onen von Menschen mit Demenz. Es wird behutsamer durchgeführt und fokussiert darauf, 

ein größtmögliches Wohlbefinden der zu versorgenden Person zu erreichen. 

8.2.1.2 Erkennen, „dass sich Dinge verändern" 

Zur angemessenen Situationsbeurteilung gehört ein sprachlicher und nicht-sprachlicher 

Zugang zu Menschen mit Demenz. „Wir reden mit den Bewohnern, manchmal haben wir 

Glück und sie nicken noch oder geben uns ein Zeichen mit den Augen, also diese Gestik 

und Mimik […]“ (Int. 3, Abs. 19). Gerade in der fortgeschrittenen Demenz ist der verbale 

Zugang für die Bedürfnisermittlung nicht mehr möglich. Im Kontext pflegerischen Han-

delns bildet ein sorgfältiges Beobachten und Deuten von möglichen Hinweisen eine wich-

tige Grundvoraussetzung. Diese sensible Beobachtungsleistung wird von Pflegenden (u. a. 

Int. 2, 5, 9, 11) in Aussagen wie „wir achten auf Kleinigkeiten“ (Int. 3, Abs. 9) bzw. 

„durch Hinhören und Hinschauen sieht man sehr viel“ (Int. 17., Abs. 11) zum Ausdruck 

gebracht. Die Qualität innerhalb der Pflegenden-Bewohner-Beziehung ist ebenfalls ent-

scheidend für das Erfassen von Bedürfnissen (vgl. Kapitel 8.2.3). Angesichts einer über 

längere Zeit gewachsenen Nähe und engen körperlichen und sozialen Kontakten von Pfle-

genden zu den demenzerktankten Personen ist es erfahrenen Pflegefachpersonen möglich, 

diese graduellen und subtilen Äußerungen wahrzunehmen und zu interpretieren. „Es ist 

jedes Mal unterschiedlich, ja das ist von Mensch zu Mensch verschieden […]" (Int. 3, Abs. 

17). Die von Pflegenden beobachtbaren und wahrgenommenen Signale sind vielfältig, 

denn „[…] die [Menschen mit Demenz, E.B] haben ihre eigenen Regeln und die gibt's in 

keinem Schulbuch […]" (Int.16, Abs. 13). 

Trotz bestehender Schwierigkeiten von Pflegenden, bestimmte, für einen palliativen Über-

gang in der Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz bedeutsame Hinweise fest 

zu umreißen, lassen sich verschiedenartige Hinweise ableiten. Diese beziehen sich sowohl 

auf körperliche und verhaltensbezogene wie auch auf zwischenleibliche Aspekte.  

Körperliche Hinweise  

Neben akut auftretenden Symptomen, wie beispielsweise Atemnot (Int. 16, Abs. 25), 

schildern Pflegende allgemeine physische Hinweise (u. a. Int. 2, 10, 11, 14, 16) wie Haut-

farbe bzw. Blässe oder einen generellen körperlichen Abbau. Eine erhöhte Sturzneigung 

mit schweren Folgen (Int. 10) und „dass sich irgendetwas verändert am Essverhalten“ (Int. 
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6, Abs. 5) bilden aus Sicht der Pflegenden Anzeichen für die Lebensendphase von Men-

schen mit Demenz. Diese zeigen sich beispielsweise graduell in verlängerten Ruhe- und 

Schlafphasen (Int. 2) oder betreffen schon bestehende Anzeichen, wie beispielsweise die 

Zunahme von Schluckbeschwerden (Int. 2, Abs. 24) oder Mobilitätseinschränkungen (Int. 

14, Abs. 24). Außer diesen körperlichen Anzeichen sind auch Verhaltensänderungen des 

Bewohners bedeutsam für eine pflegerische Situationseinschätzung. 

Verhaltensbezogene Hinweise 

Zu den verhaltensbezogenen Anhaltspunkten gehören zunehmende Rückzugstendenzen 

(Int. 7, Abs. 31), das nachlassende Interesse an der Umgebung (Int. 13, Abs. 13) bis hin zur 

Teilnahmslosigkeit (Int. 7, Abs. 29) oder auch eine ansteigende Ruhelosigkeit und Agi-

tiertheit (Int. 10, Abs. 21). Diese dargebotenen Hinweise müssen sich erkennbar von den 

bekannten und beobachtbaren Verhaltensweisen der zu pflegenden Person unterscheiden, 

damit diese als Zustandsveränderungen oder -verschlechterung wahrgenommen werden.  

Es scheint so zu sein, dass diese Situationsdeutungen zu Beginn noch als zu vage und vor-

läufig erlebt werden und erst einen gewissen Zeitraum andauern müssen, bevor diese Zu-

schreibung erfolgt. Interessant dabei ist, dass die wahrgenommenen Schwankungen von 

Pflegenden nicht nur als Abwärtstendenz, sondern auch als vorübergehender Zustand re-

flektiert werden, die eine mögliche Stabilisierung des Zustandes nicht ausschließen. Eine 

Umkehr bisheriger Verhaltensweisen bei demenzerkrankten Personen stellt für Pflegende 

(u. a. Int. 6, 7, 8, 10, 12, 13) einen offensichtlichen Hinweis für den Übergang in die Le-

bensendphase dar: 

„[…] oder dann halt auch, dass die Stimmung umschwenkt. Dass also halt jemand 

der früher eher ruhig war, dann auch plötzlich abwehrend wird. Das hab´ ich auch 

schon erlebt, das gibt‘s also auch. Oder jemand der immer eine Abwehrhaltung hat, 

auch in der Demenz, dass er dann irgendwann einfach ja alles akzeptiert was man 

ihm anbietet […]“ (Int. 6, Abs. 25). 

„Selten körperlich, irgendwie es ist beim Dementen eher wirklich doch das Verhal-

ten. Weil, wie man so schön sagt, wir kennen unsere Pappenheimer mit der Zeit 

[…] ja doch. Es ist eher eine Verhaltensgeste, also es geht eher in Richtung Verhal-

tensänderung, […]. Aber häufig ist es eine ganz starke Unruhe, eine ganz arge 

Verkehrung vom Verhalten ins Gegenteil […]“ (Int. 12, Abs. 17). 

Deutlich in den Schilderungen von diesen Pflegenden wird, dass verhaltensbezogene Hin-

weise bei Menschen mit Demenz für Pflegende gleichermaßen bedeutsam sind wie körper-
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liche Anzeichen. Immer wieder werden auch Momente der Klarheit bei Menschen mit 

fortgeschrittener Demenz beschrieben, „manche fangen dann plötzlich an sich zu bedanken 

durch Streicheleinheiten oder durch Bemerkungen, manche werden nochmal hellwach“ 

(Int. 16, Abs. 25). Folgende Pflegende berichtet davon, dass Angehörige von der demenz-

erkrankten Bewohnerin seit langem wiedererkannt wurden, „[…] wo wir gesagt haben, 

kann eigentlich theoretisch vom Krankheitsbild gar nicht mehr sein, aber die sagen so: ‚he 

meine Tochter war heute da‘ […], also das ist auch so im Vorfeld […]“ (Int.13, Abs. 27) 

vorgekommen. Andere demenzerkrankte Bewohner treffen verbale Äußerungen, die aus 

der Perspektive von Pflegenden, als Anzeichen auf die Lebensendphase interpretiert wer-

den. 

 „[…] Aussagen wie ‚ich will jetzt nach Hause.‘ Nicht dieses Fortlaufen nach Hau-

se, sondern dieses‚ ich will zu meiner Mutter oder ich will zu meinem Willi oder 

wo auch immer hin, diese Sehnsucht so nach dem anderen Teil des Lebens, sag ich 

immer […]“ (Int. 2, Abs. 55). 

„[…] oder auch Demente, wo ganz klar sagen ‘ich will nicht mehr‘ und das kommt 

viele Male, also lange Zeit vorher kommt dann gar nix und dann kommt dieses ‚ich 

will nicht“ (Int. 13, Abs. 25).  

Interessant an diesen Aussagen von Pflegenden ist der Stellenwert, den die unterschiedli-

chen wahrgenommenen Verhaltensänderungen bei den demenzerkrankten Personen in Si-

tuationsbeurteilungen einnehmen und wie stark situativ-individuell diese geprägt sind. Im 

Kontext dieser pflegerischen Situationsbeurteilung erfolgt die Zuschreibung des Menschen 

mit Demenz als in der letzten Lebensphase befindlich. Dies bildet den Ausgangspunkt für 

eine zunehmend palliativpflegerische Handlungsorientierung in der Versorgung von de-

menzerkrankten Bewohnerinnen. Außerdem wird deutlich, dass Pflegende weniger von 

medizinisch messbaren Parametern berichten, sondern viel mehr im pflegerischen Interpre-

tationsprozess andere Gesichtspunkt heranziehen, die nachfolgend dargestellt werden. 

Zwischenleibliche Kommunikation als Medium des Erkennens 

Die Wahrnehmung von subtilen Hinweisen bei Bewohnern ist ein wichtiger Gradmesser 

für die Einschätzung einer Pflegesituation. Diese „Dinge“ lassen sich nicht immer leicht 

verbalisieren, wie die Aussage einer Pflegenden zeigt, „[…] ja man merkt’s irgendwie, ich 

kann das jetzt gar nicht so in Worte fassen, aber es sind alles Anzeichen die dazu führen“ 

(Int. 3, Abs. 65). Von Pflegenden wahrgenommene Nuancen können sehr unterschiedlich 

sein und basieren auf ihrem praktischen Handlungswissen, das sie im Laufe ihrer Berufstä-
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tigkeit gesammelt und herangebildet haben. Durch die Aussage „ich muss erst mal erfüh-

len, um was es hier geht“ (Int. 2, Abs. 86), erfassen Pflegende intuitiv sehr viel in komple-

xen Pflegesituationen und sind sensibel für subtile Körpersignale, beispielsweise in den 

Reaktionen auf körperliche Berührungen. Mit der Äußerung einer „kompletten Müdigkeit 

vom Körper“ (Int. 11, Abs. 12) wird beispielsweise ein wahrgenommener Energieverlust 

bei dem Bewohner umschrieben. Darüber hinaus tragen Hinweise in der Sprache, leibliche 

Empfindungen, Mimik oder Gestik zur Gesamteinschätzung bei. Dies betrifft insbesondere 

auch kleine Nuancen im Gesichtsausdruck, dem Ausdruck der Augen oder in der Körper-

haltung bzw. Körperspannung.  

Stimme  

Für Pflegende zeigt sich in der Stimme die aktuelle Befindlichkeit, die sich im Klang, der 

Lautstärke oder der darin liegenden Erregung ausdrückt. Diese Pflegende fasst dies wie 

folgt zusammen: „Also, ich kann zum Beispiel oder das können wir alle an Frau Olma ih-

rer Stimme festmachen, geht’s ihr gut oder geht’s ihr schlecht“ (Int. 4, Abs. 33). Umge-

kehrt berichtet folgende Pflegende, dass auch für demenzerkrankte Bewohner die Stimme 

der vertrauten Pflegenden ein wichtiges Medium darstellt, um Wohlbefinden zu fördern 

und sogar den Lebenswillen beeinflussen kann. „[…] ja das waren halt die Stimmen, sie 

hat uns erkannt an den Stimmen und hat sich wieder zu Hause gefühlt und sie lebt noch 

und das ist auch schon vier Jahre her […]“ (Int. 3, Abs. 49). 

Berührung 

Beim Berühren der Bewohnerin wird beispielsweise die Hauttemperatur, Hautbeschaffen-

heit oder die Körperspannung erspürt, die Rückschlüsse auf das Befinden zulassen jenseits 

verbaler Mitteilungen. Berührung stellt für Pflegende eine bedeutsame Informationsquelle 

zur Situationseinschätzung dar, wie das folgende Zitat zeigt: „was erstaunlich ist, dass die 

Menschen das oft selber zum Ausdruck bringen. […] meistens durch Berührung, […] (Int. 

5, Abs. 64).“ Weiterhin wird deutlich, wie sensibel die Berührungsqualitäten von Pflegen-

den empfunden werden. Im Umgang mit Menschen im fortgeschrittenen Stadium der De-

menz können diese Nuancen als Ausdruck eines intuitiv-situativen Gespürs von Pflegen-

den für leibbasierte Ausdrucksformen und Interpretationen verstanden werden. 
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Gerüche 

Die sinnliche Wahrnehmungsleistung in Pflegeinteraktionen umfasst neben visuellen, 

akustischen und haptischen Hinweisen auch den Geruchssinn. So geben auch von Pflegen-

den wahrgenommene Gerüche bei dem Bewohner Hinweise auf den Zustand. „[…] ich bin 

sehr nach Gerüchen, nach Körperkontakt, ich entscheide einfach, wie ist die Haut beschaf-

fen wie sieht der Bewohner aus, diese ganze Symptomatik, die halt in der Finalphase ganz 

wichtig ist. […]“ (Int. 18, Abs. 27). Dieser Aspekt scheint bei den befragten Pflegenden 

von nachrangiger, aber nicht unwesentlicher Bedeutung zu sein. 

Zusammengefasst stellen die körperlich-leiblichen Wahrnehmungsprozesse von Pflegen-

den bei Menschen mit Demenz im Kontext der zwischenleiblichen Kommunikation ein 

wesentliches Medium im Erkennen von Befinden und Bedürfnissen der zu pflegenden  

Personen dar. Diese basieren auf dem Erfahrungswissen von Pflegenden und der intuitiv-

situativen Empfänglichkeit für leibliche Dimensionen in Pflegeinteraktionen. Weitere Fak-

toren stellen das persönliche Wertesysteme von Pflegenden (vgl. Kapitel 8.2.1.3), das spe-

zifische Wissen zu Demenz und Palliative Care (vgl. Kapitel 8.2.1.4) und die emotionale 

Nähe zwischen Pflegenden und Pflegebedürftigen (vgl. Kapitel 8.2.4.1) dar.  

8.2.1.3 Einstellungen und Haltung von Pflegenden zu Sterben und Tod 

Die gesammelten beruflichen und persönlichen Erfahrungen im Umgang mit Tod und 

Sterben werden als hilfreich und wichtig angesehen, um eine persönliche Haltung zu Ster-

ben und Tod zu entwickeln. Der persönliche Glaube kann für Pflegende eine wichtige Res-

source bilden, „ich selbst bin auch gläubig und dadurch schöpfe ich die Kraft“ (Int. 11, 

Abs. 46). Palliativ zu begleiten erfordert eine ausgeprägte Sensibilität und eine Reflexion 

der eigenen Einstellungen zur Thematik Tod und Sterben. Grundlage dafür ist ein „einfühl-

sames Hineinversetzen“ (Int. 3, Abs. 7) von Pflegenden in den zu versorgenden Bewohner. 

Folgende Pflegende vergleicht dies mit einer Art Hebammenfunktion die Pflegende für den 

Menschen mit Demenz am Lebensende übernehmen: 

„[…] gehe ich mal davon aus, dass ein Mensch […] dieses Bedürfnis nach Zunei-

gung und verstanden werden und Orientierung hat […]. Aber jetzt gibt’s diese 

Hebammen nicht, es gibt nicht mehr die fürsorglichen Mütterchen für die Spät-

chen, wer tut das, wer tut das, wer lässt sich mit seiner ganzen Kraft und mit sei-

nem ganzen Menschsein auf diese Bedürfnisse ein, das sind nun mal halt die Pfle-

gekräfte und deshalb kommt es auf die Wahrnehmung und auf die Haltung an und 

wie sie sich ja und wie sie sich darauf einlassen können“ (Int. 2, Abs. 92). 
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Eine andere Pflegende benennt zusätzlich, dass dieses Sich-einlassen „nur mit Lebenser-

fahrung und eigener Gelassenheit und [durch, E.B.] eine eigene Stabilität […]“ (Int. 16, 

Abs. 13) möglich sei, denn in palliativen Pflegesituationen sind eine höhere Aufmerksam-

keit für den zu versorgenden Menschen und sinnliche Wahrnehmungsleistung von Pfle-

genden entscheidend.  

„Ich würde sagen, dass es mit dem persönlichen Empfinden immer zu tun hat. 

Kann ich, will ich jemanden gehen lassen? Wie stelle ich mir mein eigenes Sterben 

vor? Was hätte ich gerne für mich selbst? […]“ (Int. 18, Abs. 7). 

Diese individuell zu entwickelnde Einstellung und Haltung von Pflegenden im Hinblick 

auf Sterben und Tod sind elementar, um sich auf die Belastungs- und Leidensaspekte, ins-

besondere im Handlungsfeld der stationären Altenpflege, einlassen zu können.  

„Ja die Einstellung allgemein zum Sterben […]. Angst zu sagen, was gibt’s da-

nach? Gibt’s überhaupt was danach? Ja und diese Begegnung mit dem Tod. Ja 

wenn man das nicht verarbeiten kann für sich selbst als Person, dann kann man 

auch nicht dementsprechend unvoreingenommen auf die Menschen, die halt unse-

rer Hilfe bedürfen, eingehen und dementsprechend begleiten […]“ (Int. 3, Abs. 61). 

Dass eine palliative Versorgungsqualität nicht nur von vorhandenen Ressourcen abhängig 

ist, sondern vielmehr von der Haltung und Einstellung der Pflegenden, verdeutlicht diese 

Aussage: „[…] da sag ich immer wieder mit wie viel relativ einfachen Mitteln man so ganz 

viel erreichen kann“ (Int. 4, Abs. 13). Dies erfordert von Pflegenden eine Haltung zu Ster-

ben und Tod zu entwickeln, um mit den Herausforderungen im Umgang mit Personen am 

Lebensende angemessen umgehen zu können. Für die professionelle Pflegepraxis ist die 

Reflexion dieser Thematik ein bedeutsamer Maßstab pflegerisch-ethischen Handelns, da 

dieser Einfluss auf die direkte Pflegeinteraktion hat. Qualitätsunterschiede im Pflegehan-

deln zeigen sich beispielsweise darin, ob diese vorrangig zweck- und verrichtungsorientiert 

oder personen- und bedürfnisorientiert geleistet werden (vgl. Kapitel 8.3) 

8.2.1.4 Spezifisches Wissen zu Demenz und Palliative Care  

Demenzspezifische Angebote zur Palliative Care existieren bislang in keiner der einbezo-

genen Einrichtungen. Die Vermittlung von spezifischem Wissen wird sowohl in der Pfle-

geausbildung (z. B. Int. 2, 6, 8, 15) als auch in den bisher angebotenen Fortbildungen ver-

nachlässigt (z. B. Int. 10, 11, 15, 18). Von Pflegenden wird ein regelmäßiger Bedarf an 

Schulungen zu dieser Thematik gesehen, der insbesondere auch Pflegehelferinnen einbe-

ziehen sollte.  
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„[…] also für mein Befürworten fände ich es gut, wenn wir dieses Thema genauso 

wie andere Fortbildungen, die wir halt jetzt so haben, über Lagerungen oder Mikti-

on oder so, wenn man so was [Palliative Care, E.B.] einbauen könnte […]“ (Int. 18, 

Abs. 67). 

Pflegende verfügen über unterschiedliches Wissen im Kontext von Palliative Care und 

Demenz. Dies wiederum nimmt Einfluss auf das alltägliche Pflegehandeln im Hinblick auf 

eine adäquate Palliativversorgung von Menschen mit Demenz in Pflegeheimen. 

„Also das ist so ne kritische Anmerkungen bei Menschen, die wirklich gar nicht 

mehr sich ausdrücken können, dass ich glaub, dass das einfach in den Ausbildun-

gen deutlich zu kurz kommt für die Pflegeberufe. Da sehe ich ne große Gefahr 

[…]“ (Int. 2, Abs. 70). 

Neben einer unzureichenden theoretischen Vermittlung der spezifischen Palliativpflege 

von Menschen mit kognitiven Beeinträchtigungen sollte auch die erworbene Pflegekompe-

tenz aus der beruflichen Praxis stärker in die Pflegeausbildung integriert werden, da diese 

als bedeutsame Wissensquelle angesehen wird: 

[…] das würde ich mir auch wünschen, dass es Menschen gibt, die noch am Bett 

stehen, in diese Schulen gehen und berichten, was sie erfahren, erspüren und ertas-

ten, ergreifen und befühlen durften […]“ (Int. 2, Abs. 70). 

Diese Wissensdefizite sowie eine nicht vorhandene Sensibilität für demenzspezifische Er-

fordernisse können eine angemessene palliative Pflege und Begleitung von Bewohnern 

behindern. Es kann weiterhin dazu führen, dass beispielsweise Maßnahmen durchgeführt 

werden, die als unangemessen beurteilt werden müssen, da sie den Menschen mit Demenz 

unnötig belasten. In der alltäglichen Pflegepraxis müssen vielfältige Entscheidungen von 

Pflegenden getroffen werden, die im Sinne einer professionellen Kompetenz der fachlich-

ethischen Fundierung bedürfen, insbesondere bei vulnerablen Personengruppen wie Men-

schen mit Demenz. Es wird auch deutlich, welchen Stellenwert Praxiswissen, gespeist aus 

persönlichem Wissen und Intuition für berufliches Handeln hat. Weiterhin ist die Interakti-

on und Reflexion im Team für die palliative Versorgungspraxis von Menschen mit De-

menz relevant. 

Sofern eine Kooperation der Einrichtung mit Palliativmedizinern besteht, finden interne 

Schulungen, insbesondere zur Schmerzbehandlung für das Pflegepersonal, offenbar regel-

mäßiger statt. „[…] ich glaub das ist ein Prozess, das geht nicht von heut auf morgen. (…) 

und es muss ja auch jemand da sein, der es immer wieder ein Stückchen nach vorne treibt 

[…]“ (Int. 2, Abs. 70). Die Aussage dieser Pflegenden macht deutlich, wie relevant die 
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kontinuierliche Weiterentwicklung in der palliativen Versorgungspraxis durch Fachwissen 

ist.  

Um den Zugang zur Erlebenswelt von Menschen mit Demenz in professioneller Weise zu 

gestalten, bieten sich Validationstechniken in der Pflegepraxis an (u. a. Int. 9, 10, 14, 20). 

Diese Pflegende beschreibt ihre Erfahrungen wie folgt: „[…] da hab´ ich so viel erkannt 

und gesehen […], wenn man nicht mehr verstanden wird. Was macht das mit einem? Was 

machen die andern mit mir?“ (Int. 16, Abs. 9).  

Neben der Validation werden sensorische Stimulation als besonders wirksame pflegerische 

Interventionen bis in die Lebensendphase angesehen. Sie sind eine  

„[…] Riesenchance im Umgang mit den alten verwirrten Menschen sowieso und 

mit Sterbenden nochmal besonders, weil es da viel um Gefühle geht und um Be-

rührung und um Musik und Dinge, die ein dementer Mensch oder ein sterbender 

Mensch noch sehr lange spürt, mitbekommt, hört" (Int.17, Abs. 30).  

Wenn Pflegende diese leiborientierten Pflegekonzepte beherrschen, können sie unter-

schiedliche Angebote gestalten, um das Gefühl von Sicherheit und Wohlbefinden bei Men-

schen mit Demenz gezielt zu fördern, die über Nähe durch Körperkontakt hinausgehen. 

„[…] Und das ist immer […] im Hinterkopf, wenn ich so zu jemanden hin geh und 

dann beobachte ich erst Mal und hör genau hin und stell mich vor die Tür, und da 

kann man ganz anders schaffen und es gibt auch einen viel tieferen Bezug […] 

während den paar Minuten“ (Int. 16, Abs. 5). 

Diese spezifischen Pflegekonzepte bilden im Umgang mit demenzerkrankten Personen bis 

in die letzte Lebensphase eine wichtige Ressource. Pflegende erleben, dass gezielte Berüh-

rungen und stimulierenden Angebote eine positive Resonanz haben, indem Bewohner ent-

spannen oder sich beruhigen lassen (Int. 7, 11). Im Kontext einer individuellen und situa-

tivorientierten Pflege von Menschen mit Demenz nehmen diese stimulierenden Angebote 

einen hohen Stellenwert ein. Die Gewährleistung von solchen Angeboten durch entspre-

chend qualifizierte Pflegepersonen wird von Pflegenden als zielführend angesehen, um 

Wohlbefinden zu fördern. Obgleich Pflegende um die positive Wirksamkeit solcher Inter-

ventionen wissen, stoßen sie im Pflegealltag immer wieder an Grenzen, die eine Umset-

zung behindern. 

„[…] idealerweise wäre es so, dass da ständig jemand dabei wäre, dass der Bewoh-

ner nicht alleine wäre. Man versucht das zwar mit Angehörigen, mit Hospiz und so, 

aber trotzdem in der Nacht zum Beispiel sitzt keine Nachtwache neben dran […] 

und halt auch jemand, der dann auch `ne Ausbildung […] hat, also Validation oder 
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diese basale Stimulation und die ganzen Techniken beherrscht und einfach auch 

dem Bewohner irgendwie Erleichterung zu bringen und ja ihm auch noch das Ge-

fühl zu geben, dass er nicht alleine ist“ (Int. 9, Abs. 17). 

Zusammengenommen werden spezifische pflegerische Interventionen im Kontext der Er-

lebenswelt von Personen mit Demenz als wirksam erlebt. Sie bieten Pflegenden die Mög-

lichkeit, die Interaktion mit Menschen mit Demenz flexibel und situationsbezogen zu ge-

stalten, um individuelles Wohlbefinden zu fördern oder unangenehme Situationen zu be-

wältigen. Hinzu kommt, dass die institutionellen Rahmenbedingungen, zum Beispiel die 

personelle Besetzung insgesamt und gerade im Nachtdienst, die Umsetzung solcher Pfle-

geinterventionen behindern, da die verfügbaren zeitlichen Ressourcen in der stationären 

Langzeitpflege dies nicht zulassen. 

8.2.2 Zuschreibung von Bewohnern mit Demenz als Sterbender 

Ausgangspunkt für eine palliative Handlungsorientierung bildet zumeist die Zuschreibung 

von demenzerkrankten Bewohnern als Sterbende. Diese Zuschreibung erfolgt individuell 

unterschiedlich und ist abzugrenzen von dem eigentlichen Sterbeprozess als phasenhaftes 

Geschehen. Zuschreibungen von Menschen mit Demenz als Sterbende finden als intuitive 

Prozesse, durch gemeinsame Interpretation im Pflegeteam und als externe Zuschreibung 

statt.  

8.2.2.1 Zuschreibung als intuitiver Prozess 

Bei Menschen mit Demenz finden diese Zuschreibungsprozesse seltener aufgrund von 

Akutereignissen statt, sondern wegen der im Spätstadium der Demenz anzutreffenden fluk-

tuierenden Verläufe eher intuitiv-prozesshaft. Charakteristisch für diesen intuitiven Prozess 

im Erleben von Pflegenden ist eine wahrgenommene Ahnung zur Veränderung des Zu-

standes des Pflegebedürftigen, der auf der Grundlage der emotionalen Nähe oder im Kon-

text von intuitiv-erfassten Deutungen erfolgt. In den Schilderungen folgender Pflegenden 

wird der intuitive Zuschreibungsprozess eines dementen Bewohners als Sterbender deut-

lich: 

„Wo beginnt sterben? Wenn, sagen wir mal so, wenn mein erfahrungstechnisches 

Unterbewusstsein mir sagt, da stimmt etwas nicht, das entspricht nicht dem norma-

len Auf und Ab der Person und es geht in 'ne gewisse Richtung, aber immer mit der 

Handbremse quasi in Angriffsstellung, weil es kann jederzeit anders sein. Ich sag 

das meinen Kollegen aber auch immer wieder, grade Azubis, dass das jederzeit 

wieder reversibel ist, dass das alles sich zurückbilden kann […]“ (Int.12, Abs. 11). 
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Von erfahrenen Pflegenden werden zwischenleibliche Phänomene wahrgenommen, die 

darauf hinweisen, dass mit dem Bewohner irgendetwas nicht stimmt oder anders ist (u. a. 

Int. 2, 3, 5, 11, 12, 16). Diese Wahrnehmungsfähigkeit ist eine durch Erfahrungswissen 

und Berührung erworbene implizite Kompetenz. Für Pflegende bildet dieses leibliche Wis-

sen einen wichtigen Bestandteil für intuitive Situationsbeurteilungen, wie das nachfolgende 

Zitat verdeutlicht: 

„So aus Erfahrung bin ich da auch ein bissel sensibler geworden […]. Also, ich 

denke die Menschen spüren das auch irgendwo und zeigen das auch. Nicht immer 

verbal, aber meistens durch Berührung, dass sie länger vielleicht einem die Hand 

halten oder übers Gesicht streicheln oder wie auch immer. Das ist so, ja man spürt 

es irgendwo, ein nicht ausgesprochenes Abschiednehmen möcht ich mal so sagen, 

die spüren das schon […]“ (Int. 5, Abs. 64). 

Mit zunehmender Berufserfahrung können mehr Vergleichsmaßstäbe für eine Gesamtein-

schätzung herangezogen werden, die in Pflegesituationen Geltung erlangen. Intuition weist 

bei diesen berufserfahrenen Personen auf ein stark individuelles und situationsbezogenes 

klinisches Wissen hin, dass Pflegenden im Umgang mit Menschen von Demenz implizit 

erworben haben und als Bestandteil pflegerischer Entscheidungsfindung erkennbar wird. 

8.2.2.2 Zuschreibung durch gemeinsame Interpretation 

Für eine pflegerische Situationseinschätzung werden von Pflegenden weniger vorliegende 

Diagnosen herangezogen werden, sondern vielmehr die durch eine genaue Beobachtung 

der Person mit Demenz ermittelten möglichen Hinweise der Zustandsveränderung. Um 

diese individuell wahrgenommenen Veränderungen verlässlich beurteilen zu können, wird 

eine gemeinsame Interpretation im Pflegeteam angestrebt. Die Situationsbeurteilung bei 

Menschen mit Demenz ist zu komplex, um von einer Person allein getroffen zu werden. 

Dieses bewusste und genaue Erfassen des Gesundheitszustandes erfordert zudem eine ge-

wisse Vertrautheit mit demenzerkrankten Personen, da erst dadurch wahrnehmbare Verhal-

tensweisen vor der Folie bekannter Verhaltensweisen sensibler erfasst und gedeutet werden 

können. Vertrautsein ist gekennzeichnet durch die Dauer der Pflegebeziehung, emotionale 

Nähe und Verständigungsprozesse auf der Basis biografischer Lebensgewohnheiten und 

individuellen Bedürfnisse des Menschen mit Demenz. Bei einer kurzen und weniger engen 

Beziehung zwischen Pflegenden und der demenzerkrankten Person fehlen diese Ver-

gleichsmaßstäbe und führen zu einer anderen Situationsbeurteilung, wie das nachfolgende 

Zitat zeigt: 
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„[…] kann man nicht pauschalisieren, Sterben […]. Es ist eine Beobachtungssache, 

weil Sterben kann Minuten dauern, Sterben kann Monate bis Jahre dauern und 

deswegen ist das hochgradig eine Beobachtungssache vom betreuenden Team. Das 

ist nicht eine Einzelentscheidung von einer Person und schon gar nicht vom Kran-

kenhaus, weil deren Einschätzung häufig sehr falsch liegen […]“ (Int.12, Abs. 11). 

In den Ausführungen wird ersichtlich, wie sehr sich das betreuende Pflegesystem, die 

Wahrnehmungsfähigkeiten der Pflegenden, die Beziehung zwischen Pflegenden und zu 

pflegender Person mit Demenz auf die Situationsdeutungen auswirken. Für Pflegende, die 

in der alltäglichen Pflegepraxis im Krankenhaus einen weniger intensiven zwischen-

menschlichen Kontakt, weniger persönliches Wissen und weniger Nähe zu dem Menschen 

mit Demenz haben, scheint es wesentlich schwieriger zu sein, die an eine komplexe Situa-

tionsbeurteilung verbundenen Anforderungen zu erbringen.  

8.2.2.3 Externe Zuschreibung von Sterben 

Die Zuschreibung von Sterben kann weiterhin durch externe Akteure erfolgen, beispiels-

weise, wenn Menschen mit Demenz aus dem Krankenhaus in das Pflegeheim zum Sterben 

entlassen werden. Pflegende in der stationären Langzeitpflege können diese im Kranken-

haus getroffenen Feststellungen zum Zustand des demenzerkrankten Bewohners teils 

schwerlich nachvollziehen, da sie oftmals eine Stabilisierung des Zustandes des Bewoh-

ners im Pflegeheim erleben (vgl. u. a. Int. 12, 3). Das folgende Beispiel zeigt zudem die 

Fähigkeit des Menschen mit fortgeschrittener Demenz zur Selbstaktualisierung und wie 

sensibel sie ihre soziale und vertraute Umwelt noch wahrnehmen und darauf reagieren 

können. Im Kontext palliativpflegerischen Handelns ist bedeutsam, dass die zu pflegenden 

Person noch Augenblicke des Wohlbefindens bis in die Lebensendphase erfahren kann. 

„Wir hatten auch eine Bewohnerin, die war im Krankenhaus, kam wieder zurück, 

als sterbend entlassen. […] hatten wir vielleicht zwei Tage bei uns und die Frau 

fing wieder an zu essen, sie fing wieder an zu trinken, sie hat Mobilität gezeigt ja. 

Natürlich verweigern wir dann kein Essen und kein Getränk, nur, weil der Arzt 

sagt, es ist jetzt vorbei. […] sie lebt noch und das ist auch schon vier Jahre her. Ei-

genartig, Umgebung auch, bekannte Umgebung auch, bekannte Stimmen, bekannte 

Gesichter und dann das Gefühl von Sicherheit […]“ (Int.3, Abs. 49). 

Das geschilderte Beispiel zeigt gleichzeitig wie schwierig es ist, eine angemessene Situa-

tionseinschätzung bei Menschen mit Demenz zu treffen, wenn diese den betreuenden Pfle-

genden nicht bekannt und spezifisches Wissen über die Person nicht vorhanden ist. Außer-

dem wird deutlich, dass neben der Beziehungsqualität zwischen Pflegenden und Pflegebe-
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dürftigen eine vertraute Umgebung für den Menschen mit Demenz in der palliativen Pflege 

und Begleitung bedeutsam sind. Diese Aspekte könnten die disparate Situationseinschät-

zung zwischen Krankenhaus und Pflegeheim bei der gleichen Person möglicherweise er-

klären.  

8.2.3 Arten der Bedürfnisermittlung in der Pflegebeziehung 

Pflegende differenzieren zwischen Bewohnerinnen mit Demenzsyndrom und denen ohne 

kognitive Beeinträchtigungen und zwischen ihnen vertrauten Bewohnerinnen mit Demenz 

und neu eingezogenen Menschen mit Demenz.   

Die Art und Weise der Bedürfnisermittlung innerhalb dieser Pflegenden-Bewohner-

Beziehung wird dargestellt nach verbaler Kommunikation, primär subjektive Empfin-

dungen in vertrauten Pflegebeziehungen und Bedürfnisermittlung in unvertrauten Pfle-

gebeziehungen.  

8.2.3.1 Verbale Kommunikation zur Bedürfnisermittlung  

Anders als bei Menschen mit Demenz ist die Bedürfnisermittlung bei Menschen ohne kog-

nitive Beeinträchtigungen deutlich erleichtert, da diese direkt erfragt werden können. Das 

Vertrautsein mit dem Bewohner nimmt in den pflegerischen Handlungssituationen einen 

geringeren Stellenwert ein. Durch den verbalen Austausch zwischen dem Bewohner und 

Pflegenden mit der Möglichkeit des Nachfragens reduzieren sich aus Sicht der Pflegenden 

die Unsicherheiten in Situationseinschätzungen. Der Verständigungsprozess ist sprachlich 

geprägt und das Pflegehandeln ist an der verbalen Interaktion mit dem Bewohner orien-

tiert. Dies bedeutet nicht, dass zwischenleibliche Kommunikation und das subjektive Emp-

finden in der Pflegeinteraktion bedeutungslos werden, sondern eher, dass die sprachliche 

Verständigung über Gefühle, Empfindungen und Bedürfnisse der Bewohner hilfreich sind, 

um individuell angemessener zu pflegen. Pflegende können auf aktuelle körperliche Symp-

tome wie beispielweise Schmerzen, oder aber auch auf psychisch-emotionale Aspekte, wie 

Ängste oder dem Wunsch Abschied von einer wichtigen Bezugsperson zu nehmen, geziel-

ter reagieren und passende Maßnahmen einleiten. 

„[…] Das ist halt schon hilfreich, wenn das jemand noch so äußern kann. Wenn 

dann jemand was trinken möchte oder nicht oder rechts oder links sich gern drehen 

möchte, oder Fenster auf oder zu, oder was ihm halt so selbst gut tut“ (Int. 14, 

Abs. 79). 
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Es ist erkennbar, dass die verbale Kommunikation zwischen Pflegenden und Bewohnern 

die dominierende Quelle für die Ermittlung von Bedürfnissen bildet. Der Bewohner kann 

aktiv in die Pflegesituation einbezogen werden und das pflegerische Handeln kann spezi-

fisch und situativ stattfinden, beispielsweise als Positionswechsel oder Intervention im 

Umgang mit Angst.  

„[…] die können mir sagen, ich habe Angst, ich habe Schmerzen, ich möcht nicht 

alleine sein, ich möchte vielleicht nochmal irgendwo ein Enkelkind sehen, was 

weit entfernt wohnt, was Demente nicht können […].“ (Int. 13, Abs. 29). 

Mit Abnahme der sprachlichen Ausdrucksmöglichkeiten von Bewohnern steigt für Pfle-

gende die Notwendigkeit, auf andere Informationsquellen zurückzugreifen und andere 

Formen der Verständigung zu suchen und zu nutzen. Dies wird in dem nachfolgenden Ab-

schnitt für den Umgang mit Bewohnern mit Demenz aufgezeigt. 

8.2.3.2 Primär subjektive Empfindungen in vertrauten Pflegebeziehungen  

Im fortgeschrittenen Demenzstadium ist die Möglichkeit des direkten Erfragens häufig 

nicht mehr gegeben. An die Stelle der Kognition tritt verstärkt die Gefühlsebene. Der emo-

tionale und leibliche Zugang wird in diesem Kontext für die Palliativversorgung von Men-

schen mit Demenz zentraler. In dem Verständnis von Pflegenden entspricht dies dem „ein-

fühlsamen Hineinversetzen“ in den zu versorgenden Bewohner.  

Für das Situationsverstehen und die Auswahl geeigneter Pflegeinterventionen sind Ver-

trautsein mit der zu pflegenden Person, das Wahrnehmungsvermögen für leibliche Phäno-

mene und die ethische Reflexion über das Pflegehandeln bedeutsam. Das Erleben von Ver-

trautsein basiert auf der emotionalen Nähe von Pflegenden gegenüber Pflegebedürftigen 

und der innerhalb dieser Beziehungsdauer gesammelten Kenntnisse über die zu pflegende 

Person. Demzufolge kann die Bedürfnisinterpretation und Wirksamkeit von pflegerischem 

Handeln in einer vertrauten Pflegebeziehung besser eingeschätzt und gezielter umgesetzt 

werden. 

„[…] Wenn man aber jemand über Jahre kennt und lang kennt, dann geht das naht-

los über und mit denen kann man auch ganz anders umgehen, weil man ja genau 

weiß, was sie lieben an Düften, an Musik […] das ist ein total anderes Arbeiten wie 

mit Leuten, die jetzt kommen […]“ (Int. 16, Abs.37). 

Wenn das gemeinsame Situationsverständnis nicht mehr auf den verbalen Interaktions-

möglichkeiten zwischen Pflegenden und Bewohnern gründen kann, orientieren sich die 
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Pflegenden zunehmend an ihren subjektiven Empfindungen zur Situationsbeurteilung. Die-

se aus Beobachtungen und im Kontext der zwischenleiblichen Kommunikation gewonne-

nen Informationen bilden dann den Orientierungsrahmen für Pflegehandlungen. Die in der 

Pflegepraxis wahrgenommenen Phänomene bilden eine wichtige Grundlage für Entschei-

dungen und damit pflegerisches Handeln. Wie wichtig dieses Wahrnehmungsvermögen für 

leibliche Ausdrucksformen in der Pflegepraxis ist, zeigt das folgende Zitat:  

„[…] also, wenn man auch die Körpersprache des Demenzkranken sieht, das schon 

auch bemerkt, irgendwo signalisiert das auch der Demenzkranke […]“ (Int. 6, 

Abs. 23). 

Die Art und Weise der Bedürfnisermittlung bei Menschen mit Demenz ist in ungewissen 

pflegerischen Handlungssituationen entscheidend durch die Vertrautheit in der Pflegebe-

ziehung geprägt. Weiterhin nimmt die Aufenthaltsdauer des Bewohners mit Demenz im 

Pflegeheim Einfluss auf die Bedürfnisermittlung. Sind die individuellen Verhaltensweisen 

der zu pflegenden Menschen mit Demenz den Pflegenden vertraut, können diese auch 

kleine Veränderungen besser erkennen. Pflegende erfassen in der alltäglichen Praxis subti-

le Signale und Hinweise beim Bewohner intuitiv, auf der Grundlage eines unbewussten, 

spontanen „Bauchgefühls.“  

„[…] Das ist diese enge Beziehung, die wir zu unseren Bewohnern aufbauen, gera-

de oben in der gerontopsychiatrischen Betreuung, das merkt man, das spürt man, 

das hat man im Blut, wie man so schön sagt“ (Int. 3, Abs. 89). 

Auch wenn es Pflegenden teilweise Schwierigkeit bereitet zu verbalisieren, was sie im 

Sinne einer zwischenleiblichen Kommunikation erspüren und in der Pflegeinteraktion nut-

zen, so wird dennoch deutlich, dass die Wahrnehmung körpersprachlicher Signale und das 

situative Sich-einlassen von Pflegenden eine wesentliche Grundlage für palliativ-

pflegerisches Handeln im fortgeschrittenen Stadium der Demenz bilden. 

8.2.3.3 Bedürfnisermittlung in unvertrauten Pflegebeziehungen 

Wie bereits dargestellt wurde, ist es für Pflegende wichtig mit der demenzerkrankten Per-

son vertraut zu sein, um ihren Zustand verlässlicher einschätzen zu können. Das Beobach-

ten von üblichen Verhaltensweisen des Bewohners und das Wissen darum sind eine wich-

tige Grundlage, um Veränderungen wahrnehmen zu können. Zu den schwierigen Versor-

gungssituationen zählt deshalb die Neuaufnahme eines Menschen mit Demenz im Pflege-

heim. Aus Sicht der befragten Pflegenden fehlen zu diesem Zeitpunkt wichtige Referenz-
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maßstäbe zur Situationsdeutung. Diese Problematik wird als „kritischer bzw. heikler Mo-

ment“ bezeichnet, „weil da sind wir alle immer sehr unsicher. […]“ (Int. 12, Abs. 17). 

Wenn nur wenig oder kein spezifisches Wissen über den Bewohner bzw. Beobachtungen 

über individuelle Verhaltensweisen vorhanden sind, ist beispielsweise die Schmerzerfas-

sung schwieriger, wie das folgende Beispiel aus der konkreten Pflegepraxis illustriert: 

„[…] wenn ich aber einen nicht kenne, dann weiß ich ja nicht die Veränderung von 

vorher zum Ist-Zustand. Ich sehe ja nur den Ist-Zustand und weiß nicht was war. 

Bei den andern weiß ich ja wie es den Tag vorher oder drei Tage vorher war, also 

da kann ich, also ich persönlich, das ganz anders einschätzen“ (Int. 16, Abs. 43). 

Von dieser Pflegenden wird an andere Stelle hingewiesen, wie schwierig auch die emotio-

nale Anteilnahme in existenziell bedeutsamen Pflegesituationen ist, wenn der zu pflegende 

Mensch mit Demenz den Pflegenden nicht vertraut ist: 

„[…] Dann kommt man an die gar nicht dran, gefühlsmäßig. Man macht das ge-

wissenhaft und korrekt und ich versuch sie auch immer zuerst zu berühren und sag, 

dass ich da bin. Man weiß ja nicht, was die noch aufnehmen, aber man kann es 

nicht vergleichen […]“ (Int. 16, Abs. 37). 

In dieser Aussage wird deutlich, dass für ein individuell-situatives pflegerisches Handeln 

wichtige Informationen nicht in dem Maße zur Verfügung stehen, wie es aus Sicht von 

Pflegenden wünschenswert wäre. Es wird auf eine fachgerechte Pflege und Begleitung 

gemäß palliativen Grundsätzen geachtet. Auf individuelle Präferenzen des zu versorgenden 

Bewohners kann weniger eingegangen werden, da sie in diesem Stadium schwierig zu er-

fassen sind. Umso wichtiger wären hier Angaben zu der Wirkungsweise bisher durchge-

führter Pflegeinterventionen zur Palliativpflege, die häufig nicht in der Pflegeüberleitung 

dokumentiert sind.  

„[…] Ich versteh, dass das Krankenhaus ein Ort des kurativen Geschehens ist, das 

ist schon ok, ich hätte bloß gern eine adäquate Information, wenn ich schon jeman-

den palliativ übernehme, dass ich weiterarbeiten kann, dass ich auch wirklich er-

folgreich weiterarbeiten kann. […]“ (Int. 12, Abs. 57).  

Ursächlich hierfür sei ein gering ausgeprägtes Bewusstsein solcher Pflegemaßnahmen sei-

tens des Krankenhauses. Wie dieser Schnittstellen-problematik begegnet werden könnte, 

schildert diese Pflegende in einer späteren Interviewpassage: „[…] da könnte man dann 

doch noch ein anderes Formular reinpacken und wenn’s nur eine Seite ist, wir haben gute 

Erfahrung mit kalten Wickeln gemacht oder mit Kamillenauflagen oder den Sauerstoff hat 

er morgens gerne auf drei, abends hat er ihn gerne auf sechs […]“ (Int. 12, Abs. 59). Ob-
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gleich diese Angaben für eine palliativ hochwertige Pflege und Begleitung wichtig sind, 

bestehen vielfach Informationsdefizite in der Versorgungspraxis zwischen der Akut- und 

Langzeitpflege. 

Das gemeinsame Situationsverständnis zwischen Pflegenden und Pflegebedürftigen ist 

essentieller Bestandteil im pflegerischen Handeln und bildet die Basis für eine gelingende 

Pflege. Die zu pflegende Person und insbesondere Menschen mit Demenz sind im Beson-

deren davon abhängig verstanden zu werden, gerade in existenziell bedeutsamen Lebenssi-

tuationen. Mit Verkleinerung bzw. Erlöschen des verbalen Kommunikationsraumes zwi-

schen Pflegenden und Menschen mit Demenz nimmt die erlebte Unsicherheit im Pflege-

handeln zu.   

Durch die Beschreibung der Qualitäten einer Pflegenden-Bewohner-Beziehung wird deut-

lich, dass das Vertrautsein mit dem Menschen mit Demenz eine wesentliche Vorausset-

zung für das Aufspüren und Interpretieren wahrgenommener Hinweise darstellt. Der Grad 

der Vertrautheit zwischen Pflegenden und Menschen mit Demenz trägt demzufolge dazu 

bei, Ungewissheiten in pflegerischen Handlungen zu reduzieren.  

8.2.4 Spezifische Rahmenbedingungen und Ressourcen 

Die Ausgestaltung einer palliativen Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz 

wird in den stationären Altenhilfeeinrichtungen durch die bestehenden Rahmenbedingun-

gen und verfügbaren Ressourcen beeinflusst. In den Unterkapiteln werden die Versor-

gungsformen und spezifischen Ressourcen, die Zusammenarbeit im Pflegeteam, die Zu-

sammenarbeit mit den Ärzten sowie die Rolle der Vorgesetzten dargestellt. 

8.2.4.1 Versorgungsformen und spezifischen Ressourcen 

„Die sind mitten im Leben, die Bewohner" 

Ein palliatives Pflege- und Versorgungskonzept lässt sich im Rahmen von spezifischen 

segregativen Versorgungskonzepten für Menschen mit Demenz aufgrund der Größe und 

geringeren Anzahl der zu betreuenden Bewohnerinnen besser verwirklichen als in integra-

tiven Wohnbereichen. Durch eine große Nähe zwischen Pflegenden und Bewohnern und 

den intensiven Kontakten im Pflegealltag sind Bewohner ständig „im Blick“ der Pflegen-

den. „Wir kennen unsere Bewohner so genau und wie gesagt, wir haben sie von morgens 

bis abends vor den Augen […]“ (Int. 4, Abs. 29). Da viel Zeit in der Gemeinschaft ver-
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bracht wird und ein gegenseitiger unmittelbarer Austausch zwischen den Anwesenden 

dadurch gefördert wird, ist nicht nur die Pflegende-Bewohner-Beziehung enger, sondern 

auch die Pflegende-Angehörigen-Beziehung.  

Folgende Pflegende drückt diese Nähe und Normalität aus, indem sie den Aufenthaltsraum 

als „das hier vorne ist unser Wohnzimmer“ (Int. 4, Abs. 11) bezeichnet, indem eine häusli-

che Atmosphäre herrscht, die ein Gefühl von normalem Alltagserleben in vertrauter Um-

gebung begünstigt.  

„[…] Wir haben den Aufenthaltsraum, wir haben die Küche. Die Bewohner, die im 

Bett liegen müssen hinten in der Insel, die sind dabei. Die nehmen an allem teil, an 

jeder Unterhaltung, an allen Gerüchen, am Kochen, am Singen, am Streiten […], 

die sind mitten im Leben, die Bewohner. […] “ (Int. 4, Abs. 11). 

Bei dieser Versorgungsform mit ständiger Präsenz von mehreren Pflegenden unterliegt das 

Pflegehandeln einer gewissen „kollegialen Kontrolle“, im Unterschied zu integrativen 

Wohnformen, wo Bewohner üblicherweise längere Zeit allein in ihrem Zimmer verbrin-

gen. Mit der Aussage „[…] es fällt alles sofort auf. […] die Befindlichkeit von dem Be-

wohner fällt sofort auf. Die Fehler, die durch Pflegekräfte gemacht wurden, fallen sofort 

auf. […]“ (Int. 4, Abs. 46) wird deutlich, wie das  Wohlbefinden der Bewohner gezielter 

unterstützt werden kann. So werden beispielsweise ein nicht eingecremtes Gesicht oder 

eine nicht fachgerecht durchgeführte Lagerung sofort sichtbar und es kann darauf unmit-

telbar reagiert werden. Dies trägt dazu bei, das individuelle Wohlbefinden bis in die Le-

bensendphase des Bewohners zu fokussieren. Wie sich beispielsweise die Anwesenheit 

von sterbenden Bewohnern in der Gemeinschaft auswirkt, schildert das folgende Zitat: 

„[…] wir haben zum Beispiel oft Angehörigen angeboten mit ihrer Mutter oder [ih-

rem, E. B.] Vater ins Zimmer zu gehen, um vielleicht da Ruhe zu haben. Das hat 

keiner in Anspruch genommen. Bewohner, wo wir gedacht haben, wir fahren sie 

mal ins Zimmer, die hier vorne ruhig waren in der Sterbephase und so, ruhig und 

ausgeglichen waren. Als wir sie ins Zimmer gebracht haben, hat es nicht lange ge-

dauert und da sind die unruhig geworden, die Atmung ging schneller und so weiter. 

Haben wir sie hier vorne hingebracht, dann haben die sich regelrecht beruhigt und 

unsere Bewohner sind alle hier vorne in der Gemeinschaft gestorben" (Int. 4, Abs. 

21).  

Dies bedeutet nicht, dass die Sterbebegleitung in Gemeinschaftsräumen positiver zu be-

werten ist, sondern bedarfsweise eine flexible Möglichkeit zwischen Rückzugsoptionen 

und Teilhabe in der Gemeinschaft genutzt werden kann. Weiterhin wird deutlich, dass 

durch die Nähe und intensiveren Kontaktzeiten, dem direkten kollegialen Austausch zwi-
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schen Pflegenden und dem Situationsbezug sich die im Kontext von Bedürfnisermittlung 

vorkommenden Unsicherheiten bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz reduzieren 

lassen.  

Grenzen der palliativen Pflegepraxis durch integrative Versorgungsformen  

In den integrativen Wohnbereichen für Menschen mit Demenz fehlt es im Pflegealltag hin-

gegen zumeist an Personal und Zeit (u. a. Int. 6, 7, 8, 13, 14, 16, 17), weshalb eine an palli-

ativen Prinzipien orientierte Pflege und Begleitung von Bewohnerinnen in der täglichen 

Pflegepraxis eigentlich nicht zu leisten ist. „Die Pflege ist ja so eine Rennerei, dass man oft 

nur Minuten hat“ (Int. 16, Abs. 5).  

Wesentlich drastischer fällt die Beschreibung der Sterbebegleitung von dieser Pflegenden 

aus:  

„[…] das ist dann halt der Punkt wo’s hapert, weil man halt oft keine Zeit hat sich 

da mal dazu zu setzen, mal in Ruhe. Das ist halt meistens, man guckt schnell und 

muss dann eigentlich schon wieder weiter, weil es die Zeit einfach nicht zulässt 

und haben die Betroffenen dann keine Angehörigen, die da sind und dann sterben 

sie halt alleine, so ziemlich […]“ (Int. 8, Abs. 28).  

Solche Situationen werden von Pflegenden als Dilemma erlebt, da sie in der konkreten 

Versorgungssituation einen nicht wirklich auflösbaren Konflikt haben. Gutes palliatives 

Pflegehandeln würde bedeuten, den Bewohner und auch die Angehörigen intensiver be-

gleiten zu können, ohne den Druck zu haben wegen der noch anstehenden Arbeit bzw. der 

Verantwortung für einen reibungslosen Arbeitsablauf sorgen zu müssen. 

„[…] Also wir haben ganz oft Demente, die haben Angst oder sie sehen vielleicht 

irgendwas und sie können sich nicht äußern. Dass man da halt probieren muss und 

das man dann merkt, sie werden ruhig, wenn man im Zimmer ist und dann aber 

weiß, ich kann es im Moment nicht leisten, d. h. von der Besetzung her. Also, oft 

ist es ja so, dass wir ja wirklich dünn besetzt sind, dass ich dann nicht sagen kann, 

ich merke zwar, es tut ihm [dem Bewohner, E.B.] gut, wenn ich im Zimmer bin, 

wenn er vielleicht angefasst wird und ich kann nicht bleiben. […]“ (Int. 13, Abs. 

29). 

Ähnlich konflikthaft erlebt diese Pflegende die fehlenden Ressourcen für Gespräche mit 

den Angehörigen. 

„[…] Dass dann Angehörige ganz doll das Gespräch suchen und dann halt nicht 

nur so im Vorbeigehen, sondern dann auch oft im Zimmer erzählen so von der 

Mutter, wie war’s früher, von der Kindheit erzählen wollen und dass man dann 
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wirklich so auf dem Sprung steht und man dann sagt: ‚so ich würd´ ja jetzt gerne 

und ich würde auch mal gern Kaffee mit euch trinken und zuhören, aber man kann 

es nicht, man kann es nicht leisten […]“ (Int. 13, Abs. 29). 

Wegen der unzureichenden Personalausstattung käme es aus Sicht der befragten Ärzte zu 

vermeidbaren Krankenhauseinweisungen, was für Menschen mit Demenz eine große Be-

lastung darstellt:  

„[…] in den Heimen […] sind die dann manchmal überfordert, weil einfach zu we-

nige Leute da sind. Und ist irgendwas, dann werden sie [Bewohner mit Demenz, 

E.B.] sofort wieder in die Klinik [verlegt, E.B.] und jeder Klinikaufenthalt, hin und 

her, und dann werden sie nach zwei Tagen wieder zurück und so, das ist immer 

kontraproduktiv. Und ich denke, da muss man einfach sagen dürfen: ‚ok, jetzt las-

sen wir, jetzt warten wir zu, wir machen Schmerzlinderung, wir machen Sauerstoff, 

was immer erforderlich ist, aber nicht unbedingt eine stationäre Behandlung im 

Krankenhaus“ (Int. 22, Abs. 37). 

Zu den Einrichtungen mit einer höheren palliativen Versorgungsqualität scheinen diese mit 

spezifischen segregativen Wohnbereichen für Menschen mit Demenz zu zählen. Eine pal-

liative Ausrichtung wird durch die zur Verfügung stehenden Strukturen und Ressourcen 

maßgeblich beeinflusst. Folgende Pflgende  betont den Unterschied zu integrativen Wohn-

bereichen, in dem sie sagt, „man sieht alles, da fällt sofort jeder Fehler sofort auf, das ist 

manchmal, wo oben [im integrativen Wohnbereich, E.B.], da fällt das lange gar nicht auf“ 

(Int. 4, Abs. 44). Spezifische Pflege- und Versorgungskonzepte mit wenigen Bewohnern 

und einer höheren Präsenz von Pflegenden ermöglichen somit eine intensivere bedürfnis- 

und personenorientierte Rund-um-die-Uhr-Betreuung.  

Spezifische Ressourcen zur Palliative Care 

Für ein palliatives Pflege- und Versorgungskonzept existieren außer der Einbindung des 

ambulanten Hospizdienstes und Alltagsbegleitern, vorrangig in segregativen Wohnberei-

chen eingesetzt, weitere Ressourcen, deren Art und Umfang in den Einrichtungen diver-

giert. Zu diesen spezifischen Ressourcen, auf die Pflegende innerhalb von Palliative Care 

zurückgreifen können, gehören Kooperationen im Sinne eines Palliativnetzwerkes, Ergeb-

nisse aus Arbeitsgruppen zur Thematik „Sterben und Tod“ sowie zusätzliche personelle 

Ressourcen in Form einer Musikgeragogin und Ordensschwestern. 

In einer einbezogenen Einrichtung liegt der Schwerpunkt auf der Palliativversorgung. Dort 

ist ein Palliativnetzwerk vorhanden, in dem Palliativmediziner, Pflegefachpersonen mit 

einer Weiterbildung Palliative Care und ambulante Hospizhilfe kooperieren und sich re-
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gelmäßig austauschen. Zudem werden in dieser stationären Pflegeeinrichtung regelmäßig 

Fortbildungen im Hinblick auf Symptommanagement angeboten. 

„[…] Wir haben hier auch ein Palliativnetzwerk, wo wir uns auch in den Pflege-

heimen präsentieren und auch einen runden Tisch haben, einmal im Quartal, wo 

wir erfassen wo es Schwierigkeiten gibt oder Kommunikationsstörungen. […]“ 

(Int. 2, Abs. 36). 

Durch die Teilnahme an einem Modellprojekt zur Versorgungsqualität von Menschen mit 

Demenz in der stationären Langezeitpflege hatten in einer anderen Einrichtung alle Mitar-

beitende die Möglichkeit an Schulungen rund um das Thema Demenz teilzunehmen. Um 

über Erfahrungen mit Sterben und das eigene Sterben reflektieren zu können, sind auch 

sogenannte Sterbeseminare sinnvoll. Dies sei gerade für Altenpflegeschüler schon zu Be-

ginn der Ausbildung wichtig, da diese in der Pflegepraxis früh mit Sterben und Tod kon-

frontiert sind.  

Vereinzelt werden Supervisionsangebote für Mitarbeitende angeboten, insbesondere wenn 

die Belastungen der Pflegenden durch dramatische bzw. schwierige Sterbefälle in einem 

Wohnbereich besonders hoch waren (Int. 17).  

Zusätzlich kann in einer der Einrichtung eine Musikgeragogin in die palliative Begleitung 

einbezogen werden. Dies basiert auf biografischen Angaben, beispielsweise wenn bekannt 

ist, dass ein Bewohner besonders gerne Musik mag oder Chormitglied war. 

„[…] Und wenn sie [die Musikgeragogin, E.B.] jetzt weiß, da ist jetzt jemand wirk-

lich in der palliativen Phase, dann kommt die mit ihrem Akkordeon, mit der Gitarre 

oder einfach nur so mit ihrer Stimme und dann wird dann nochmal ein bisschen 

musiziert und das kommt eigentlich auch ganz gut an“ (Int.3, Abs. 55). 

Weiterhin existieren Arbeitsgruppen (u. a. Int. 9, 10, 13, 16, 17), die sich interdisziplinär 

zusammensetzen (Pflege, Küche, Sozialdienst, Seelsorge) und sich regelmäßig mit Fragen 

zu Sterben und Tod beschäftigen und Bedarfe aus dem Pflegealltag aufgreifen. Die Ar-

beitsgruppen dienen dazu, Erfahrungen in der Sterbebegleitung zu reflektieren und bei-

spielsweise Konzepte (Int. 17) oder Checklisten (Int. 16) zur Verbesserung der Sterbebe-

gleitung in der Pflegepraxis zu erarbeiten. In diesem Kontext werden beispielsweise auch 

Vorschläge aus Mitarbeitenden-Befragungen zur Thematik Sterben und Tod aufgegriffen. 

Als Ergebnisse solcher Arbeitsgruppen sind sogenannte Präsenzordner mit Formblättern 

entstanden (Int. 2, 18), die als Nachschlagewerk für palliativpflegerische Interventionen 

zur Symptomlinderung dienen sollen. Darüber hinaus können wohnbereichsübergreifende 
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monatliche Zusammenkünfte in Form sogenannter Schülertreffen bzw. Pflegetreffen als 

Austauschmöglichkeit genutzt werden. 

8.2.4.2 Zusammenarbeit im Pflegeteam  

Teamverständnis, Kollegialität und Unterstützung im Team haben Konsequenzen für die 

Umsetzung einer palliativen Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz. Der direkte 

Austausch von Pflegenden über Empfindungen und Unsicherheiten beeinflusst das Han-

deln im pflegerischen Alltag. Eine gelingende palliative Pflege und Begleitung erfordert 

einen offenen Kommunikationsraum unter Einbezug des gesamten Pflegeteams, d.h. Pfle-

gehelferinnen und Auszubildenden. Dies ist Ausdruck eines Teamverständnisses, in dem 

alle am Pflegeprozess Beteiligten ihren Beitrag zur angemessenen Palliativpraxis leisten.  

„[…] Ja, also das muss ich schon sagen, da kann jeder seine Meinung sagen und 

auch Schüler oder wir [Pflegehelfer, E.B.], das wird also schon akzeptiert. Es ist 

jetzt nicht so, dass das die Fachkräfte dann unter sich das ausmachen und wir müs-

sen das grad so befolgen, also das kann ich nicht sagen“ (Int. 14, Abs. 47). 

Neben diesen Austauschmöglichkeiten sind das kollegiale Miteinander und die gegenseiti-

ge Unterstützung oder auch Rücksichtnahme auf die individuelle Situation und persönliche 

Grenzen von Pflegenden im Team zentral.  

„Da kann man ruhig mal sagen ‚du horch mal, ich kann da heut nicht rein, mir 

geht’s selbst nicht gut. Kannst du das vielleicht mal für mich übernehmen?‘ Also, 

das ist kein Thema, also so viel sind wir schon Team, dass man sich da ein bissel 

unterstützen kann“ (Int. 14, Abs. 91). 

Im Kontext der palliativen Versorgungspraxis in der stationären Altenpflege werden ein 

gegenseitiges Vertrauen und Akzeptanz benötigt, um beispielsweise individuelle Belastun-

gen offen anzusprechen und nach kollegialen Lösungen zu suchen. 

„Weil unser Team ist ein sehr gutes Team, man kann miteinander sprechen, kann 

einander in den Arm nehmen und das hilft dann sehr. […] also so funktioniert nur 

dann ein gutes Schaffen, auch wenn man Vertrauen hat und ein gutes Personal hat, 

wo man sich aufeinander verlassen kann und sagt, gut diese Person, diese Pflege-

kraft kann ich jetzt rein schicken, die ist nicht hektisch, die kann das schön durch-

führen oder überwiegend […]. Die [Pflegenden, E.B.] sind wirklich von sich aus 

sehr ruhig und können die Ruhe rüber bringen beim Bewohner und das ist ganz 

wichtig […]“ (Int. 11, Abs. 46). 

Im Weiteren ist es nicht nur wichtig, dass Pflegende offen über Ihre Probleme oder Belas-

tungen im Umgang mit sterbenden Bewohnern sprechen können, sondern auch, dass sie 
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situative Unterstützung im Team erfahren. Dies gilt insbesondere für Pflegehelferinnen 

oder Schülerinnen, für die in der Pflegepraxis eine Orientierung und Sicherheit durch er-

fahrene Pflegefachpersonen bedeutsam sind, um die im Kontext einer palliativen Beglei-

tung einhergehenden Anforderungen bewältigen zu können  

„[…] viele haben auch Angst, wenn so jemand da ist mit dem sie schaffen […] und 

die gucken schon mit Angst auf den Dienstplan, weil, wenn eins [Pflegefachperson, 

E.B.] neu ist, die Leute nicht kennt, unsicher ist oder keine so Erfahrung hat oder 

selbst in der Familie oder mit dem Thema nicht so zu Recht kommt und die fühlen 

sich ausgeliefert, die Hilfskräfte, die Schüler […]  die sind überfordert, weil sie 

selber kein Plan in der Tasche haben und die rennen dann kopflos rum“ (Int.16, 

Abs. 59). 

Zusammenfassend trägt ein gemeinsames Teamverständnis, welches die Stärken und per-

sönlichen Grenzen der einzelnen Pflegenden akzeptiert, die Möglichkeit des offenen und 

direkten Austausches unter Einbezug des gesamten Pflegeteams nutzt dazu bei, mit den im 

Kontext der palliativen Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz auftretenden 

Unsicherheiten angemessener umzugehen. 

8.2.4.3 Kooperation zwischen den Professionsgruppen  

Neben der Zusammenarbeit im Pflegeteam ist die Art und Weise der Kooperation mit den 

Ärzten bedeutsam. „Die medizinische Abklärung mit dem Arzt ist sehr wichtig und den 

Willen des Bewohners eruieren […]“ (Int. 9, Abs. 7). Um angemessene Maßnahmen zum 

Wohle des Bewohners treffen zu können, bildet eine vertrauensvolle Zusammenarbeit zwi-

schen Pflegenden und Ärzten dafür eine notwendige Grundlage. Ungewissheiten dauern 

demzufolge an, wenn eine gemeinsame Vertrauensbasis und die Kommunikation hinsicht-

lich Versorgungsziele und Vorausplanung zwischen Pflegenden und Ärzten fehlen und 

keine Kontinuität bei den professionellen Hauptakteuren in der Versorgungspraxis gewähr-

leistet ist.  

Das Zitat folgender Pflegenden verdeutlicht, wie schwierig es beispielsweise ist, eine an-

gemessene Schmerztherapie für Menschen mit Demenz zu erreichen, wenn seitens des 

Arztes kein Vertrauen in die Aussagen von Pflegenden besteht und ärztliche Entscheidun-

gen zur Schmerzbehandlung auf der Grundlage einer Momentaufnahme getroffen werden. 

„[…] fühl ich mich dann bestätigt oder krieg ich dann eine Abfuhr von einem Arzt: 

‚Ach, die braucht dies doch nicht, also gucken Sie doch mal wie die da schön sitzt 

oder die schläft doch nur, wie kann die Schmerzen haben?“ oder in einem Moment 



Ergebnisse: Sich zwischen Gewissheit und Ungewissheit arrangieren 155 

wird derjenige gefragt: ‚Haben sie Schmerzen? Nee, hab keine Schmerzen“ (Int. 2, 

Abs. 74). 

Das Engagement von beiden Professionsgruppen, Ärzten und Pflegenden, sowie eine ga-

rantierte Erreichbarkeit und Hausbesuche von behandelnden Ärzten tragen zu einer gelin-

genden Palliativversorgung bei. Unter optimalen Bedingungen finden Fallbesprechungen 

mit einem Arzt des Vertrauens statt, in denen eine gemeinsame Situationseinschätzung mit 

Zielklärung (z. B. Int. 2, 16, 18, 21) angestrebt wird. Diese Pflegende spricht vom „Geben 

und Nehmen-Prinzip“ (Int. 1, Abs. 25). So wird die Expertise erfahrener Pflegender von 

Ärzten zum Teil bei der Schmerzbeurteilung auch als sehr wertvoll (Int. 22, Abs. 57) beur-

teilt.  

„Ich frag immer das Pflegepersonal, weil die können das bei den Pflegeaktionen 

am besten sagen was nicht klappt, beim Umdrehen, wenn die bettlägerig sind oder 

dann können die das immer gut sagen und die sind für mich eigentlich immer so 

das Ausschlaggebende“ (Int. 19, Abs. 3).  

Aufgrund der existierenden finanziellen Rahmenbedingungen finden allgemein-

palliativmedizinische Hausbesuche durch niedergelassene Ärzte eher selten statt und sind 

dem individuellen Engagement der jeweiligen Ärzte geschuldet. Dies bedeutet, dass die 

innerhalb einer palliativen Versorgung gebotenen medizinischen Therapiemaßnahmen für 

Bewohnerin mit Demenz möglicherweise unterbleiben, da diese für Ärzte bislang nicht 

leistungsrechtlich geregelt sind. Hinzu kommt, dass es für Ärzte schwierig ist, die Ausfall-

zeiten in der Praxis zu kompensieren, wie das nachfolgende Zitat verdeutlicht. 

„Ja, also Hausbesuche beziehen sich auf Heime. Es sind halt pekuniäre Zwänge, 

dass man mindestens fünf bis sechs Patienten in einem Heim haben muss, dass sich 

diese Anfahrt lohnt. Ich kann nicht wegen einem Patienten, der Anfahrtsweg im 

städtischen Bereich ist so um die 10 Euro. Allein die Zeit, die ich verliere, wo ich 

nicht in der Praxis bin“ (Int. 21, Abs. 13). 

Die palliative Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz im Pflegeheim wird demzu-

folge durch das Palliativverständnis des behandelnden Arztes und dessen Bereitschaft, 

Leistungen zu erbringen, die nicht bzw. nicht angemessen vergütet werden, mitgestaltet. 

„Es gibt Ärzte, die kann man am Wochenende rund-um-die- Uhr, wenn die eigentlich kei-

nen Dienst haben, auf dem Handy anrufen und die kommen auch nachts wenn es sein muss 

[…]“ (Int. 8, Abs. 20). Dies ist nicht der Regelfall und bedeutet, dass bei fehlender Er-

reichbarkeit des Hausarztes der diensthabende Arzt oder der Notarzt verständigt werden 

muss. Beiden Optionen ist gemeinsam, dass die Person mit Demenz den hinzugerufenen 
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Ärzten nicht bekannt ist. Dies bedeutet, dass der Notarzt gemäß der zugrundeliegenden 

Handlungslogik des jeweiligen Systems agiert, d. h. er entscheidet, ob eine akute, lebens-

gefährliche Erkrankung vorliegt, die eine notfallmedizinische Versorgung erfordert. Die 

damit verbundene Problematik für Pflegende in der stationären Altenpflege wird in der 

folgenden Aussage deutlich „rufen sie wieder an wenn’s dann soweit ist, wenn ich die 

Sterbeurkunde ausfüllen kann“ (Int. 8, Abs. 28).  

Eine andere Schwierigkeit in der palliativen Pflegepraxis zeigt sich im Kontext einer an-

gemessenen Schmerztherapie, in dem der diensthabende Bereitschaftsarzt gegenüber fol-

gender Pflegenden äußert „[…] er darf das nicht verschreiben, er hat keine Rezepte für 

BTM [Betäubungsmittel, E.B.] für Schmerzpflaster dabei am Wochenende“ (Int. 8, Abs. 

36). 

Wenn also kein Hausbesuch durch den behandelnden Arzt stattfindet, kann dies, wie die 

beschriebenen Beispiele zeigen, einer qualitativen palliativen Versorgungspraxis von Men-

schen mit Demenz in der stationären Altenpflege entgegenstehen. Folgender Arzt verzich-

tet gänzlich auf eine Rücksprache mit Pflegenden, denn „bei meinen Entscheidungen spielt 

das keine Rolle“ (Int. 20, Abs. 27). Das vorhandene oder auch fehlende Vertrauen in Aus-

sagen bzw. Einschätzungen von Pflegenden stellt einen bedeutsamen Aspekt in komplexen 

Palliativsituationen dar und kann gerade bei Menschen mit Demenz dazu führen, dass nicht 

das Repertoire von Palliativleistungen genutzt wird (Int. 1, 2,17).  

„Manchmal ist es so, dass ein Arzt sehr ängstlich ist, weil er nicht so genau weiß 

und wenn ich dann entsprechend ein paar ethische Sätze auf den Tisch lege und sa-

ge‚ das ist Körperverletzung, wenn Sie der Meinung sind der Sterbeprozess hat be-

gonnen […] weil der Körper ist gar nicht mehr im Stande oder die Organe sind 

nicht mehr im Stande das zu verarbeiten. Und dann sind die Ärzte, das ist meine 

Erfahrung im Gespräch, sehr erleichtert. Die können das nicht zugeben, sondern 

die sagen dann ‚gut, dass sie auch der Meinung sind“ (Int. 17, Abs. 11). 

Eine Nichtbeachtung pflegerischen Wissens auf ärztlicher Seite ist aus ethischen Gesichts-

punkten zu kritisieren, da es gravierende Folgen für den Bewohner haben kann, indem 

möglicherweise gebotene Maßnahmen zur Verbesserung der Lebensqualität unterbleiben. 

Oder es kann dazu führen, dass beispielsweise Maßnahmen durchgeführt werden, die von 

Pflegenden als unangemessen beurteilt werden, da sie einen sterbenden Bewohner unnötig 

belasten.  
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8.2.4.4 Rolle der Vorgesetzten 

Die Rolle der Vorgesetzten, insbesondere der Pflegedienstleitung und der Heimleitung, 

bildet gleichfalls eine wichtige Voraussetzung für eine angemessene Palliativversorgung. 

Sofern das Thema Tod und Sterben auch auf Leitungsebene als bedeutsam angesehen wird 

und Pflegemitarbeitende erkennen, dass sie Unterstützung und Rückendeckung in schwie-

rigen Versorgungssituationen bekommen, wird dies als förderlicher Faktor wahrgenom-

men.  

„[…] Und dann setzen wir uns Ziele und dann gucken wir. Das wird dann auch mit 

der Wohngruppenleitung besprochen und die Fallbesprechung geht dann auch an 

die PDL und die macht dann eine anlassbezogene Pflegevisite anhand der Fallbe-

sprechung, ob sich was ändert, positiv wie negativ, und wenn’s halt negativ ist, 

muss man sich was Anderes [überlegen E. B.], wieder neue Fallbesprechung, also 

da machen wir immer Fallbesprechung“ (Int. 16, Abs. 45). 

Pflegende erleben die Einbindung der Pflegedienstleitung oder auch der Einrichtungslei-

tung auf vielfältige Weise. Die Einbeziehung erfolgt in Form von Risikomanagement bzw. 

anlassbezogenen Pflegevisiten (u. a. Int. 1, 2, 3, 7, 10, 16), als Moderationsfunktion in 

schwierigen und konflikthaften Versorgungssituationen oder bei sogenannten Rundgängen 

auf den Wohnbereichen. 

„Mit wachsamen Augen durchs Haus gehen, die Ohren aufhalten und dann gezielt 

ansprechen und reagieren, wenn ich sehe, wenn ich höre, da läuft jetzt was dane-

ben“ (Int.10, Abs. 97). 

Jedoch gibt es auch negative Erfahrungen. So berichtet eine Pflegende, dass sie als Auszu-

bildende auf Anweisung einer Pflegedienstleitung einen Bewohner in der Sterbephase noch 

wiegen musste, eine Intervention, die sie als unangemessen und würdelos empfand (Int. 8). 

Außer diesem extremen Einzelfall wird die Unterstützung durch das Leitungspersonal von 

Pflegenden als positiv beurteilt. Vorgesetzte, Pflegedienst- und Heimleitungen werden 

seitens der Pflegenden als Ressource wahrgenommen, um sich in palliativen Handlungssi-

tuationen zu beraten oder Interessen des Bewohners beispielsweise bei Ärzten besser 

durchzusetzen. 

8.2.5 Zwischenfazit 

Die aufgezeigten individuell-charakteristischen Merkmale von Pflegenden und Kon-

textfaktoren stellen intervenierende Bedingungen für palliativpflegerisches Handeln dar. 

Diese Faktoren können im Zusammenspiel für Wahrnehmungs- und Deutungsprozesse in 
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Bezug auf Palliative Care bei Demenz und das berufliche Pflegehandeln förderlich oder 

hemmend sein. 

Palliativpflegerische Handlungsorientierungen im Umgang mit Menschen mit Demenz 

zeigen sich einerseits als integraler Bestandteil pflegerischen Handelns vom Heimeintritt 

bis zum Tod. Andererseits wird eine palliative Bedürftigkeit bei Menschen mit Demenz 

von Pflegenden überwiegend mit Erreichen der Todesnähe assoziiert und als Umschaltpro-

zess verstanden. Das Verstehen des Menschen mit Demenz in existenziell bedeutsamen 

Lebenssituationen ist fundamental für eine gelingende Palliativpflege. Dies setzt eine in-

tensive Interaktion zwischen Pflegenden und dem Menschen mit Demenz voraus. Im Kon-

text des Verständigungsprozesses sind die unterschiedlichen Ebenen, sprachliche und 

nichtsprachliche Mittel im Sinne einer zwischenleiblichen Kommunikation zu berücksich-

tigen. Die individuelle Wahrnehmungskompetenz und die Sensibilität von Pflegenden für 

subtile Signale und Hinweise beim Bewohner stellen somit eine wichtige Wissensquelle 

zur Situationseinschätzung dar. Weiterhin nehmen die gesammelten beruflichen und per-

sönlichen Erfahrungen im Umgang mit Tod und Sterben, persönliche Einstellungen und 

Haltungen sowie die Reflexion zum Thema Sterben und Tod einen hohen Stellenwert ein. 

Ähnlich beeinflusst ein spezifisches Wissen von Palliativpflege und Demenzkonzepten bei 

Pflegenden und deren Gestaltungsspielräume die Umsetzung palliativer Versorgungs-

konzepte. Zusammengenommen kennzeichnen die identifizierten Merkmale von Pflegen-

den und die Kontextfaktoren das Handeln in komplexen Pflegesituationen mit Menschen 

mit Demenz bis in die Lebensendphase (vgl. Kapitel 8.2.1). 

Die Wahrnehmung von Menschen mit Demenz als Sterbende erfolgt von Pflegenden indi-

viduell und zu verschiedenen Zeitpunkten. Dieser Zuschreibungsprozess einer demenz-

kranken Person als Sterbender markiert die Festlegung einer palliativen Bedürftigkeit bei 

den zu pflegenden Personen. Sie bilden den Ausgangspunkt einer palliativen Orientierung 

pflegerischen Handelns in der stationären Langzeitpflege (vgl. Kapitel 8.2.2). 

Der Verständigungsprozess zwischen Pflegenden und dem pflegebedürftigen Menschen 

mit Demenz ist aufgrund des progredienten Verlaufs der Erkrankung kaum oder nicht mehr 

sprachlich möglich. Durch diesen verringerten Kommunikationsraum bleiben Unsicherhei-

ten im Hinblick auf Äußerungen und Folgen bestehen. Weiterhin konstituiert das Ausmaß 

der Vertrautheit in der Pflegenden-Bewohner-Beziehung das Erleben von Unsicherheit in 

pflegerischen Handlungssituationen (vgl. Kapitel 8.2.3). 
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Für die stationäre Altenpflege gilt, dass institutionelle Rahmenbedingungen einen großen 

Einfluss auf Anwendungsmöglichkeiten eines palliativen Pflege- und Versorgungskonzep-

tes im beruflichen Praxisalltag haben. Die spezifische Versorgungsformen für Menschen 

mit Demenz und die damit vorhandenen personellen und zeitlichen Ressourcen, beispiels-

weise im Nachtdienst, sind für ein Sich-Einlassen können von Pflegenden und das Pflege-

handeln unter Situationsgegebenheiten bedeutsam. Im Kontext des palliativpflegerischen 

Handelns nehmen das Pflegeteamverständnis, der mündliche Austausch und die kollegiale 

Unterstützung sowie eine gemeinsame Zielklärung im Sinne einer palliativen Handlungs-

orientierung bei der zu pflegenden Person und die Zusammenarbeit mit dem behandelnden 

Arzt eine wichtige Rolle ein, um erlebten Unsicherheiten zu begegnen. Auch die Pflege-

dienstleitung trägt in der stationären Langzeitpflege maßgeblich zu einer gelingenden und 

qualitativen Palliativversorgung bei (vgl. Kapitel 8.2.4).  

8.3 Palliatives Pflegehandeln bei Menschen mit Demenz: Strategien von 

Pflegenden  

Um die im Kontext von Palliative Care bei Demenz erlebten Ungewissheiten bewältigen 

zu können, wenden Pflegende unterschiedliche Handlungsstrategien an. Pflegende be-

obachten und nutzen Erfahrungswissen, um Situationen zu antizipieren, streben nach 

kommunikativen Verständigungsprozessen und suchen nach angepassten Lösungen in 

existenziell bedeutsamen Lebenssituationen. Auf der anderen Seite lassen sich Strategien 

identifizieren, die vor dem Hintergrund der erlebten konflikthaften und widersprüchlichen 

Anforderungen im Kontext der palliativen Versorgungspraxis Überforderungen und ein 

Gefühl des ‚sich im Stich gelassen fühlen“ bei Pflegenden aufzeigen. Strategien und Kon-

sequenzen der Handlungsorientierungen von Pflegenden werden nachfolgend getrennt dar-

gestellt. Sie stehen aber gemäß einem palliativpflegerischen Handlungsprozesses in einer 

kontinuierlichen Wechselwirkung und werden durch die dargestellten intervenierenden 

Bedingungen (vgl. Kapitel 8.2) beeinflusst. Die interaktionalen Strategien sind in proaktiv-

steuernd versus reaktiv-vernachlässigend und in aktiv-teamorientierte versus passiv-

vereinzelte Strategien unterteilt.  

8.3.1 Proaktiv-steuernde Strategien   

Proaktiv-steuernde Strategien von Pflegenden zielen auf der Grundlage eines antizipieren-

den Verständnisses der gesundheitlichen Situation des Menschen mit Demenz darauf ab, 
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möglichst frühzeitig den Austausch mit den Angehörigen, ggf. Betreuern und zwischen 

den professionellen Berufsgruppen herzustellen. Diese prospektive Reflektion dient der 

Gewährleistung einer Versorgung gemäß palliativen Prinzipien. Einen hohen Stellenwert 

nimmt für Pflegende der Verzicht auf nicht-palliative Interventionen in der Lebensendpha-

se ein. 

8.3.1.1 Beizeiten Handeln: „Es ist ein Kettenmechanismus“ 

Die Pflege und Begleitung von Menschen mit fortgeschrittener Demenz ist dadurch ge-

kennzeichnet, dass die Voraussetzung einer sprachlichen Kommunikation mit der Lebens-

welt des Menschen mit Demenz nicht mehr gegeben ist. Pflegende müssen zunehmend 

stellvertretend Entscheidungen für den Menschen mit Demenz treffen, was unweigerlich 

mit der Frage nach gutem und richtigem Pflegehandeln verbunden ist und die Unsicherheit 

über angemessene Interventionen erhöht. Folgende Pflegende verdeutlicht, wie schwierig 

dies ist, wenn eine sprachliche Kommunikation in existenziell bedeutsamen Situationen 

nicht mehr möglich ist.  

„[…] Bei einem Menschen mit Demenz, vor allem bei einer schweren Demenz ist 

es so, dass wir uns auf unser Gefühl verlassen müssen. Also wir müssen mit dem 

Menschen praktisch uns einfühlen und ihn dann halt, ja wir müssen für ihn fühlen 

und entscheiden und Entscheidungen treffen. Ja und es ist dann halt immer so eine 

Frage, mach ich es richtig oder mach ich es falsch, so vom ethischen her, hab´ ich 

zu viel, hab´ ich zu wenig getan?“ (Int. 3, Abs.7). 

Um diese Palliativsituationen bei demenzerkrankten Personen angemessen bewältigen zu 

können, ist die Kommunikation mit Angehörigen bzw. Betreuern der zu pflegenden Person 

unerlässlich. Dies ist nicht nur aus rechtlichen Aspekten bedeutsam, sondern vielmehr auch 

im Hinblick auf pflege-ethisch verantwortungsvolles Handeln. 

„[…] was ist denn unser Auftrag, was wollen die Angehörigen, was hätte er denn 

persönlich gewollt, dieser Mensch. Da muss man schon, also wirklich, diese ersten 

Gespräche führen, unbedingt. Da ist es wichtig zu klären, was soll unser Auftrag 

sein, wenn es denn so weit ist und was können wir mitnehmen, um das Ganze ein-

fach auch würdevoll zu gestalten" (Int. 2, Abs. 24). 

„[…] Es ist natürlich, dass wir auch sagen, dass bei vielen Bewohnern also ganz im 

Vorfeld schon viele Gespräche stattfinden, d.h. wenn der demenzkranke Bewohner, 

er kann ja selbst nicht mehr sagen oder wir haben viele dabei, die gar nicht mehr 

sprechen, wo es dann heißt was wollen die? Wissen die Angehörigen irgendwas, 

was im Vorfeld mal gesagt worden ist? Aber viele Entscheidungen, wo die Ange-

hörigen sagen ‚Sie wissen gar nicht was sie jetzt richtig, was sie falsch machen.‘ 
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Dass da viele Gespräche im Vorfeld, heißt Angehörige, wir aus der Pflege, Ange-

hörige, Ärzte, Pflege, Ärzte, dass da viel geguckt wird, welche Entscheidung wäre 

jetzt das Beste […]“ (Int.13, Abs.9).  

Das Wissen der Angehörigen über die zu pflegende Person stellt für Pflegende eine be-

deutsame Informationsquelle dar, um situativ angemessen und verantwortungsvoll palliativ 

zu begleiten. Diese durch Pflegende initiierte Informationssammlung hinsichtlich früher 

geäußerter Wünsche und mutmaßlichen Willens trägt insbesondere in der Lebensendphase 

zu einer gelingenden palliativen Pflegepraxis bei.  

„[…] wenn’s dann grad so zum finalen hin geht, dann ist das ein Zusammenarbei-

ten, da greift eine Hand in die andere, ohne so ein Mechanismus würde es gar nicht 

gehen. Ich sag dann immer, es ist ein Kettenmechanismus. Wenn ein Glied nicht 

greift und dann funktioniert die Sache nicht. […]“ (Int. 3, Abs. 15). 

Ein Pflegehandeln gemäß palliativen Prinzipien basiert auf einem reflektierten Prozess zur 

Klärung von situativen, bewohnerorientierten und palliativen Versorgungszielen. Dieser 

Verständigungsprozess wird als „Kettenmechanismus“ beschrieben und ist essentiell für 

ein kooperatives Handeln in Palliativsituationen. Im beruflichen Pflegealltag sind neben 

dem Einbezug der Angehörigen die Absprachen mit dem behandelnden Arzt über indivi-

duelle Versorgungsziele besonders relevant.  

„Also, die erste Maßnahme ist natürlich es mit einem Arzt abzusprechen. Habe ich 

Glück und ein Arzt sieht es genauso, wobei ich sagen muss, ich hab´ einige Ärzte 

auch schon überzeugen können. Wo ich sagen konnte, die und die Symptomatik 

und sollte man nicht vielleicht es so machen. Oder ich mach ihnen das Angebot so 

und so, wie sieht's aus? Können sie die Entscheidung mit mir teilen, funktioniert 

das ganz gut.“ (Int. 18, Abs. 9) 

Pflegende sehen es im Kontext von Entscheidungserfordernissen am Lebensende als Ihre 

Aufgaben an, den möglichen Verlauf zu antizipieren. „Also rechtzeitig, unbedingt rechtzei-

tig und man muss für alle Fälle gerüstet sein […], da muss der Weg klar beschrieben wer-

den […]“ (Int. 2, Abs.52). Dies umfasst eine gezielte Sammlung von Informationen und 

Reflektionen im Hinblick auf eine palliative Orientierung in der Lebensendphase von 

Menschen mit Demenz.  

8.3.1.2 Die palliativmedizinische Versorgungslücke füllen  

Eine nach palliativen Grundsätzen orientierte Versorgung von Menschen mit Demenz kann 

durch behandelnde Hausärzte mit unzureichenden Palliativkompetenzen erschwert werden. 
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Dies ist beispielsweise dann der Fall, wenn eine Flüssigkeitsgabe angeordnet wird, die den 

Bewohner unnötig belastet. Pflegende sind wesentlich deutlicher mit negativen Auswir-

kungen von solchen nicht-palliativen Maßnahmen konfrontiert, erleben die bei dem zu 

betreuenden Bewohner verursachten Belastungen intensiver und möchten diese, wenn 

möglich vermeiden.  

„[…] was noch ein Kampf ist bei vielen Ärzten, die kommen fünf Minuten und 

[…] die meinen, sie müssen 1500 und mehr Wasser da rein [verabreichen, E.B.] 

und überhaupt. Da gibt es endlose Diskussionen, weil die das nimmer resorbieren, 

wo wir dann sagen, das müssen wir zurückfahren. […]“ (Int. 16, Abs. 49). 

Weiterhin kann eine fehlende Wahrnehmung des Sterbeprozesses dazu führen, dass Thera-

piemaßnahmen zu einem Zeitpunkt angeordnet werden, die von Pflegenden als nicht-

palliativ beurteilt werden (u. a. Int. 2, 16, 18). 

„[…] nicht zu erkennen, dass ein Mensch in seiner letzten Lebensphase ein gewis-

ses Stadium halt einfach oder im Sterben ein gewisses Stadium erreicht hat. Los-

lassen zu können, bestimmte Maßnahmen nicht mehr durchführen, zum Beispiel 

diese Flüssigkeitsgabe bis zum Schluss oder irgendwann nicht zu bemerken, wann 

es Zeit ist zum Beispiel die Medikation einzustellen, ja, das sind solche Dinge, die 

dem Bewohner eigentlich auch schaden“ (Int. 18, Abs. 5). 

Um solche aus pflegerischer Sicht unangemessene Behandlungsmaßnahmen weitestgehend 

zu vermeiden, nutzen Pflegende ihr Wissen und die Zusammenarbeit mit lokalen Experten: 

„[…] wenn man da ein bissel einfallsreich ist, kommt man immer zum Ziel. Man muss nur 

Argumente wissen. Wenn man weiß wie die Ärzte ticken, weil man sie über Jahre kennt, 

durchs Hintertürle erreicht man mehr […]“ (Int. 16, Abs. 53). Eine Strategie, die zielfüh-

rend in der Praxis ist, beinhaltet die Konsultation von Palliativmedizinern. Dieser Vor-

schlag werde von Hausärzten in der Regel gerne angenommen (Int. 19, Abs. 54), da einer-

seits ihr Budget nicht belastet wird und andererseits erforderliche Hausbesuche wegfallen 

(Int. 16, Abs. 49). Dies betreffe auch eine gute Schmerzversorgung von Bewohnern, denn 

„wie gesagt, die Norspan®-Pflaster, die sind teuer“ (Int. 19, Abs. 54). 

Eine andere Strategie basiert auf der gezielten Aufklärung von Angehörigen, beispielswei-

se hinsichtlich der Angemessenheit einer Flüssigkeitszufuhr im Sterbeprozess. Insbesonde-

re wenn keine Patientenverfügung vorliegt, wird ein Verzicht auf intravenöse Flüssigkeits-

gabe als schriftliche Anweisung von Pflegenden dokumentiert und durch Angehörige ge-

gengezeichnet. Ein ähnliches Vorgehen wird gewählt, wenn es um die Reduzierung auf 

notwendige Medikamente geht. Konkret bedeutet dies, dass nur noch Medikamente, die 
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beispielsweise gegen Angst oder Schmerzen wirken, verabreicht werden. Teilweise müs-

sen Pflegende noch deutlicher argumentieren, um eine palliative Orientierung von Men-

schen mit Demenz zu erzielen:  

„Manchmal ist es so, dass ein Arzt sehr ängstlich ist, weil er nicht so genau weiß 

und wenn ich dann entsprechend ein paar ethische Sätze auf den Tisch lege und sa-

ge, das ist Körperverletzung, wenn sie der Meinung sind, der Sterbeprozess hat be-

gonnen.‘ (…), weil der Körper ist gar nicht mehr im Stande oder die Organe sind 

nicht mehr im Stande das zu verarbeiten. Und dann sind die Ärzte, das ist meine 

Erfahrung im Gespräch, sehr erleichtert. Die können das nicht zugeben, sondern 

die sagen dann ‚Gut, dass Sie auch der Meinung sind“ (Int. 17, Abs.11). 

Die geschilderten Beispiele von Pflegenden zeigen, wie wichtig es ist, die vorhandene 

Pflegeexpertise in Entscheidungen zur Palliative Care bei Menschen mit Demenz zu integ-

rieren. Aufgrund von vorhandenen Palliativkompetenzen und wegen der Nähe zu dem Be-

wohner können sie beispielsweise dazu beitragen, belastende Maßnahmen wie intravenöse 

Flüssigkeitsgabe oder fehlendes Absetzen von nicht erforderlichen Medikamenten, in der 

Lebensendphase zu vermeiden. 

8.3.2 Reaktiv-vernachlässigende Strategien  

In der alltäglichen Pflegepraxis erleben Pflegende Widersprüchlichkeiten hinsichtlich der 

vermittelten Relevanz zwischen aktivierenden und palliativen Pflegekonzepten in externen 

Qualitätskriterien und Anforderungen an funktionale Versorgungsziele. Im Kontext der 

stationären Altenpflege kann dies zur Folge haben, dass palliative Pflegeziele unter Beach-

tung von Lebensqualität als weniger bedeutsam erlebt und eingestuft werden. Dies kann in 

der Folge zu nicht angemessenen pflegerischen Handlungen führen. 

8.3.2.1 Handlungsorientierung an externen Vorgaben  

Wesentliche Prinzipien palliativpflegerischen Handelns sind bislang nicht eindeutig und 

unmissverständlich in den Qualitätskriterien abgebildet und werden folglich nicht „abge-

prüft.“ Diese fehlende Berücksichtigung von Palliative Care in normativen und leistungs-

rechtlichen Rahmenbedingungen wirkt sich auf die alltägliche Pflegepraxis aus. Im Kon-

text der stationären Langzeitpflege nehmen diese externen Vorgaben im Rahmen der Prüf-

kriterien einen hohen Stellenwert ein, da sie den Orientierungsrahmen für pflegerische 

Dienstleistungen in der Versorgungspraxis bilden. Dies vermittelt bei Pflegenden mit einer 

(nachvollziehbaren) starken Orientierung an Prüfinstanzen einerseits eine gewisse Nach-
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rangigkeit für die direkte Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz und wird an-

dererseits als konflikthaft erlebt, wenn Pflegehandeln sich nicht darin abbilden lässt. Das 

genannte „Gefühl des Scheiterns und Versagens“ spiegelt wider, dass palliativpflegerisches 

Handeln von Pflegenden als weniger relevant im Hinblick auf die Erfüllung externer Vor-

gaben angesehen wird.  

„[…] ja bei diesen MDK-Begutachtungen dann halt immer ‚Was wird gemacht? 

Was haben sie noch gemacht um den Zustand zu verbessern? ‘ Das wird ja immer 

gefragt, man hat ja immer so das Gefühl, wenn man jetzt sagt, der Mensch ist in 

dem Zustand, wir akzeptieren das, es geht nicht mehr anders, kein Versagen, kein 

Scheitern, aber man hat so das Gefühl, vielleicht haste doch was übersehen“ (Int. 6, 

Abs. 17). 

Es ist zu problematisieren, dass die Pflegequalitätskriterien vorrangig das Paradigma einer 

aktivierenden Pflege fokussieren und palliative Prinzipien nicht gleichberechtigt abbilden. 

In der Konsequenz bedeutet dies, dass ein wesentlicher Aspekt originärer Pflege, die Palli-

ativversorgung von Menschen mit Demenz in der stationären Altenpflege, in den Hinter-

grund rückt. Im Pflegealltag kann dies dazu führen, dass ein gemäß palliativen Prinzipien 

orientiertes Pflegehandeln als weniger bedeutsam erlebt wird und gezielte Maßnahmen zur 

Förderung der Lebensqualität am Lebensende möglicherweise unterbleiben (Int.6, 8). Die-

se kritiklose Übernahme der vorgegebenen Strukturen könnte auch im Sinne einer Entlas-

tung von Verantwortung interpretiert werden. In Extremfällen kann eine solche unkritische 

Orientierung an vorgegebenen Strukturen beispielsweise zu unwürdigen Pflegeinterventio-

nen führen (vgl. Kapitel 8.3.2.2). 

8.3.2.2 „An Routinen festhalten“ 

Mit der pflegerischen Handlungsorientierung „an Routinen festhalten“ wird ein fehlendes 

Sich-einlassen können auf die Situationsbegebenheiten einer palliativen Pflegesituation 

ausgedrückt und eine bewusste Reflexion über den Handlungssinn durchzuführender Pfle-

gemaßnahmen eher vermieden. Pflegerisches Handeln zeigt sich in eher verrichtungsorien-

tierten und unpersönlichen Handlungsweisen. Sie können als Ausdruck einer geringen 

emotionalen Beteiligung in der Interaktion, Ausdruck einer Haltung mangelnder Selbstref-

lexion oder als eine Form der Überforderung gewertet werden. Routiniert durchgeführte 

manuelle Pflegehandlungen stehen hier im Vordergrund. Eine situative Anteilnahme an 

den Bedürfnissen des Pflegebedürftigen im Sinne einer leiblichen-palliativen Handlungs-

orientierung ist nicht erkennbar. Die Kontaktzeiten zwischen Pflegenden und dem Bewoh-
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ner werden geringer gehalten und gezielte Interventionen zur Förderung des individuellen 

Wohlbefindens werden weniger angemessen berücksichtigt. Die Bedürfnisse und das Erle-

ben des Bewohners werden dadurch ignoriert 

„[…] so, was bringt es dem [Bewohner, E.B.] jetzt von Kopf bis Fuß durchzuwa-

schen, wenn er danach stöhnt wie noch was‘ […] weil häufig ist es so, waschen, 

aufräumen, weg und das ist bei jemand, der verstirbt das Falscheste was man über-

haupt machen kann“ (Int. 12, Abs. 39). 

Ein extremes Beispiel dafür, wie sich eine fraglose Übernahme externer Vorgaben in Form 

einer unflexiblen und unwürdigen Pflegehandlung auswirkt, zeigt das geschilderte Beispiel 

der Gewichtskontrolle:  

„[…], dass man halt manche Regelungen dann auch mal zum Ende hin oder wenn’s 

jemand so schlecht geht, dass man die auch mal lockern kann und man den Be-

wohner nicht in der Sterbephase auf die Waage zerren muss […]“ (Int. 8, Abs. 38). 

Die Nähe, der intensive Kontakt und das emotionale Involviert-sein in der Pflegenden-

Bewohner-Beziehung kann eine palliative Orientierung auch hemmen, insbesondere, wenn 

der mutmaßliche Wille des Bewohners für Pflegende schwierig zu akzeptieren ist. Dies 

lässt Ängste im Umgang mit Sterben und Tod, Überforderung einzelner Pflegender oder 

auch fehlende Palliativkompetenzen vermuten, wie das nachfolgende Beispiel zeigt: 

„[…] weil die Pflege hat ja auch immer ein Problem, wenn jemand nix mehr isst 

und nix mehr trinkt und die will nix. Jetzt bei Bewohnern, die jetzt schon sagen wir 

mal schon im Bett liegen, bettlägerig sind ist das oder jetzt schwer krank sind, weil 

sie Lungenentzündung haben oder auch nochmal einen Schlaganfall gehabt haben, 

da kann man das gut kompensieren. Das beobachte ich bei unseren Pflegekräften 

auch. Aber wenn sie jemanden haben, der noch rumläuft und in einem guten Er-

nährungszustand ist und der von heute auf morgen den Mund nimmer aufmacht 

und nimmer schluckt und abgeklärt ist und man keine Ursache findet und die An-

gehörigen sagen ‚Nein, machen wir nix mehr‘ und er unter Umständen auch eine 

Patientenverfügung hat […] dann sind die Pflegekräfte sehr sehr hilflos, weil sie es 

eigentlich nicht dann verstehen können […]“ (Int. 9, Abs. 17). 

Es erfolgt, anders als bei den proaktiven Strategien, keine Orientierung an palliativen Prin-

zipien und es werden auch keine gezielten Pflegeinterventionen durchgeführt, um Augen-

blicke des Wohlbefindens und der Lebensqualität zu erzielen. Eine am Lebensende gebo-

tene bewohnerorientierte und schonende Pflege gemäß palliativer Prinzipien kommt in 

diesen Handlungsweisen nicht zur Anwendung. Weiterhin kann es in der stationären Lang-

zeitpflegepraxis Pflegenden unter Umständen Schwierigkeiten bereiten, den Bewohnerwil-

len im Hinblick auf das Lebensende zu akzeptieren.  
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8.3.3 Aktiv–teamorientierte Strategien  

Aktiv–teamorientierte Strategien von Pflegenden fokussieren auf dem gemeinsamen Inter-

pretationsprozess im Pflegeteam und zielen darauf, die mit komplexen Versorgungssituati-

onen in der Lebensendphase einhergehenden Ungewissheiten durch konsensuelle Abspra-

chen zu meistern. 

8.3.3.1 „Alle ins Boot holen“ 

Pflegefachpersonen tragen die Verantwortung für die Versorgung der Bewohnerinnen. 

Insbesondere die Schichtleitung steht dadurch unter besonderem Druck und deren Kon-

taktzeiten zu den Bewohnern eines Wohnbereiches sind häufig kurz. Der direkte kollegiale 

Austausch in einem interdisziplinären Team darüber, welche Interventionen im Sinne einer 

qualitativen Palliativpflege besonders wirksam sind, ist für die Pflegepraxis im Umgang 

mit demenzerkrankten Bewohnern sehr bedeutend. „[…] jeder tut seine Erfahrungen auch 

austeilen von den Mitarbeitern und jeder sagt auch, was er macht, damit es ihm dann bes-

ser geht […]“ (Int. 11, Abs.7). Diese wichtigen Informationen können von allen am Pfle-

geprozess beteiligten Personen, die Zeit mit der Bewohnerin verbringen, stammen. 

„[…] das gesamte Team, Pflegepersonal, Hauswirtschaftskräfte, Reinigung, wir ar-

beiten zusammen. Wir sprechen uns ab, […] auch die Krankengymnasten oder Er-

gotherapeuten, wenn die da was feststellen, dann wird natürlich im Team beraten, 

werden Fallbesprechungen gemacht und ja natürlich enge Zusammenarbeit mit 

Ärzten. Wir haben Palliativärzte, die uns ganz toll betreuen […]“ (Int. 3, Abs.13). 

Dadurch, dass Pflegehelfer viel in der direkten Pflege tätig sind und nah am Bewohner 

dran sind, können sie Vieles wahrnehmen, was für eine palliative Begleitung von Men-

schen mit Demenz bedeutsam ist.  

„[…] also, das Team, […] wir nehmen auch die Helfer mit ins Boot […] wir haben 

ja oft Bezugspflege, […] und dann fragen wir die, wo schon jahrelang da sind. Die 

haben dann so viel Ahnung wie wir auch, auch wenn sie keine Fachkraft sind. Das 

soll man nicht unterschätzen wie viel Wissen auch die Nicht-Fachkräfte haben. 

[…]“ (Int. 16, Abs. 45). 

In dem Maße, in dem die unterschiedlichen Wahrnehmungsperspektiven zusammenge-

führt, reflektiert und gedeutet werden, kann palliatives Pflegehandeln individuell und situa-

tiver besser gelingen. Durch einen gemeinsamen Interpretationsprozess kann vorhandenes 

intuitives Wissen bzw. Handlungswissen von Pflegenden gezielt in Situationsbeurteilungen 

anwendbar werden und in den Pflegeprozess einfließen. Dieses Wissen von Pflegenden 
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wird durch einfühlsames und genaues Beobachten erworben und durch den Austausch und 

die Reflexion im Pflegeteam als Erkenntnisgewinn für Pflegehandeln anwendbar. In dem 

nachfolgenden Beispiel wird erläutert, wie dieses implizite Wissen zur Situationseinschät-

zungen offensichtlich wird: 

„[…] Wir haben eine Schülerin, die stellt wirklich sehr viel Fragen und die ist 

wirklich sehr interessiert und sie hat auch festgestellt, für mich ist das der Alltag, 

ich merk das gar nicht. Aber sie hat dann festgestellt, sagt sie: ‚Hör zu, ich merk, 

wenn du eine Diagnose stellst und die trifft vollkommen zu.‘ Und dann erklär ich 

ihr auch, versuch ihr zu erklären und sag ihr: ‚Du bist jetzt Schülerin und mit den 

Jahren, das kriegst du mit den Jahren dann, die Erfahrung kommt mit den Jahren. 

Da muss eine sehr gute Beobachtung sein vom Bewohner, zuhören dem Bewohner 

und […] selbst auch feststellen. Was könnte es jetzt sein? Was hat der Bewohner?“ 

(Int. 11, Abs. 40). 

Erfahrene Pflegende können Muster erkennen und Situationen antizipieren und dement-

sprechend sicherer agieren. „Wenn man so lange in der Pflege war, sieht man da immer 

gleich, gell da ist irgendwas im Busch“ (Int. 4, Abs. 53). Der Umgang mit Unsicherheit 

wird in dem Maße reduziert, in dem Pflegende vor ihrem Erfahrungshorizont assoziativ 

Vergleiche anstellen und damit in komplexen Pflegesituationen diese anders „[…] vorher-

sehen oder abschätzen“ (Int. 9, Abs. 37), als beispielsweise jüngere Pflegende. Neben der 

beruflichen Pflegerfahrung sind die Wahrnehmungsfähigkeit und ein vertieftes Erfassen als 

Teil der leiblichen Kommunikation in Pflegesituationen, insbesondere bei Personen mit 

kognitiven Einschränkungen wie Demenz, von großer Relevanz. Diese intuitiv wahrge-

nommenen Ausdrucksformen und Hinweise bilden für Pflegende eine wichtige Wissens-

grundlage zur individuellen Situationsbeurteilung.  

Es wird deutlich, dass neben der Wahrnehmungskompetenz der betreuenden Pflegenden, 

ein genaues Beobachten des Bewohners gewisse zeitliche Ressourcen in Pflegeinteraktio-

nen erfordert, die aufgrund der organisatorischen und personellen Rahmenbedingungen 

gerade für Pflegefachpersonen in der stationären Langzeitpflege stark limitiert sind. Inso-

fern ist die Informationssammlung aller an der Pflege und Begleitung beteiligten Pflegen-

den bedeutsam. In den genannten Beispielen wird erkennbar, dass es wichtig ist, das not-

wendige Zusammenspiel der Berufsgruppen zu fördern, Informationen für den Pflegepro-

zess transparent zu machen sowie Sicherheiten durch gemeinsamen Verständigungsprozess 

herzustellen. 
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8.3.3.2 Sicherheiten durch gemeinsamen Verständigungsprozess herstellen 

Wenn Bedürfnisse und Bedarfe des zu betreuenden Bewohners frühzeitig erkannt und be-

kannt sind, können Pflegende adäquat und sicherer darauf reagieren. Um dies zu erzielen 

ist „[…] eine Art Bedarfsplanung [zu E.B] erstellen was könnte sein wenn, oder was kann 

ich machen […]“ (Int. 1, Abs. 13). Wie wichtig dieser gemeinsame Verständigungsprozess 

in komplexen und schwierigen Versorgungssituationen ist und wie dieser zu einer ange-

messenen Palliativversorgung bei Menschen mit Demenz beitragen kann, illustriert die 

folgende Aussage einer Pflegenden:  

„[…] das ist ein Kraftakt bis das passiert ist, das ist ein Riesenpaket, das geschnürt 

ist, dann darf auch nix vergessen werden, manchmal muss noch was nachgescho-

ben werden. Aber das ist ein Kraftakt und das kostet die meiste Zeit und dann wird 

es komischerweise zum Selbstläufer. Man muss zwar immer genau hinschauen, 

dass man nix vergessen hat oder ein anderes Symptom dazukommt […] dann muss 

man auch gucken wie diese Befindlichkeit des Menschen ist, wie sich das darunter 

entwickelt […]“ (Int.2, Abs. 62). 

Die mündlichen Austauschmöglichkeiten in Form von Übergaben, Morgenbesprechungen 

auf Leitungsebene, Pflegevisiten und situativ durchgeführte Fallbesprechungen dienen 

dazu, individuelle palliative Versorgungssituation von Bewohnern zu besprechen. Gemäß 

eines Beziehungs- und Problemlösungsprozesses tragen diese Kommunikationsstrukturen 

sowie daraus entwickelte Pflegeinterventionen und Evaluationsschritte zur Sicherheit im 

Pflegehandeln und einer gelingenden palliativen Versorgungspraxis im Kontext der statio-

nären Altenpflege bei.   

Aufgrund flexibler Arbeitszeitmodelle sind diese mündlichen Übergaben in der alltägli-

chen Pflegepraxis nicht mehr in allen Wohnbereichen gegeben, was als problematisch be-

wertet wird, da kein Raum für notwendige gemeinsame Entscheidungen besteht, wie diese 

Aussage verdeutlicht. 

„[…] ich denke, um gemeinsam zu entscheiden und die Entscheidungen müssen ja 

auch gemeinsam getragen werden, deswegen Austausch mit Kolleginnen ist mir 

sehr wichtig. Wobei ja unser Problem ist, dass wir das auch nicht so im Team groß 

besprechen können. Wir haben keine Übergabe mehr, diese Übergabe. Also, ich 

habe das Gefühl, dass ich so für mich oft selbst entscheiden muss, weil ich nicht 

die Möglichkeit habe morgens einige Kolleginnen zusammen zu rufen und zu sa-

gen, ‚wie seht ihr das oder so?“ (Int. 18, Abs. 17). 

Die Kommunikationsstrukturen mit Rückkopplung an die Vorgesetzten, die Angehörigen 

und Evaluationsschritte in Fallbesprechungen durchzuführen, tragen zur Sicherheit im 
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Pflegehandeln bei. Die Festlegung palliativer Versorgungsziele scheinen emotionale und 

psychische Ressourcen von Pflegenden in besonderer Weise zu erfordern und sich erst 

dadurch ein an palliativen Grundsätzen orientiertes Pflegehandeln in der Alltagspraxis ent-

sprechend stimmig verwirklichen lässt. 

Im Prozess der palliativen Begleitung von Menschen mit Demenz ist ein besonders um-

sichtiges und zeitintensives Vorgehen erforderlich, da viele Entscheidungen durch Ange-

hörige bzw. gemeinsam mit diesen getroffen werden. 

In der Pflegepraxis sind für solche Absprachen der Zeitpunkt, die kommunikativen, fachli-

chen Kompetenzen und die Haltung der Pflegenden bedeutsam.  

„[…] wenn man weiß, von was man spricht, kann man ganz gezielt diese Dinge an-

sprechen. ‚Sehen Sie das, was ich sehe?‘ […] oder ich empfang die eigentlich 

schon ‚Wie geht’s Ihnen denn heute?‘ oder ‚Wie können sie es denn aushalten?‘ 

Wenn dann schon erspürt ist, dass der Lebensweg dem Ende zugeht: „Haben Sie 

das gesehen? Was hätte er denn, der Mensch gewollt? der Vater? die Mutter?‘ 

[…]“ (Int.2, Abs. 17). 

Das aktive Ansprechen der Situation, Wahrnehmen der Ängste und Sorgen der Angehöri-

gen von Menschen mit Demenz und die Unterstützung dieser in Entscheidungsprozessen 

durch Pflegende erscheinen wesentlich. Um diese entlastenden bzw. helfenden Gespräche 

führen zu können, sind bestimmte Voraussetzungen in der stationären Langzeitpflege not-

wendig. 

„[…] Wenn es eine Patientenverfügung gibt, dann ist das ja auch ganz wichtig, 

dass man sich danach hält, dass man das einfach auch wenn der Angehörige das 

dann wieder hinterfragt, in diesem letzten Prozess, dass man da auch dahin arbeitet, 

dass man ihm nochmal deutlich macht, er hätte jetzt aber denk ich doch das ge-

wollt. […] da gibt es ganz viele Dinge, die müssen besprochen werden da muss 

man Zeit haben, ganz viel Zeit […] die Rahmenbedingungen müssen stimmen. 

Man braucht ich denke auch eine gewisse Fähigkeit dieses zu kommunizieren oder 

dass man das erlernt hat oder weiß wie man sich da vielleicht hinbewegen könnte, 

genau, dass die auch Wertschätzung erfahren und dass sie verstehen, wenn das jetzt 

in die Krise kommt. ‚Da ist jemand, der nimmt mich an die Hand […]“ (Int.2, Abs. 

17). 

Eine palliative Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz kann unter Berücksichti-

gung deren Erlebenswelt spezifischer und situationsangemessener gestaltet werden. Men-

schen mit fortgeschrittener Demenz können sich häufig nicht mehr selbst äußern, daher 

kommt dem Austausch der verschiedenen Akteure im Sinne eines gemeinsamen Verstän-

digungsprozesses über die Versorgungssituation eine besondere Bedeutung zu. Durch diese 
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Absprachen werden erlebte Unsicherheiten von Pflegenden in komplexen Versorgungssi-

tuationen reduziert, Angehörige in diesen belastenden existenziellen Situationen unter-

stützt, und eine wesentliche Voraussetzung zu einer gelingenden palliativen Versorgungs-

praxis von Menschen mit Demenz geschaffen. 

8.3.4 Passiv-vereinzelte Strategien 

Passiv-vereinzelte Strategien von Pflegenden weisen darauf hin, dass Pflegende Scheu 

haben, eine palliative Ausrichtung zu thematisieren. Es scheinen Ängste zu bestehen über 

Empfindungen zu reden, der Austausch im Team ist gering und die Kommunikation im 

Team funktioniert nicht. Diese Pflegenden fühlen sich durch die Wahrnehmung Sterbender 

und die Übernahme von Verantwortung für die zu betreuenden Menschen mit Demenz 

belastet und überfordert. Sie neigen dazu, sich von dem einhergehenden Verantwortungs-

gefühl für die palliative Versorgungspraxis zu entlasten, indem sie eine Kommunikation 

über palliative Erfordernisse mit Angehörigen und im Team vermeiden.  

8.3.4.1 Dinge laufen lassen 

Pflegende haben eine soziale, über die Zeit gewachsene, emotionale Beziehung zu Bewoh-

nerinnen entwickelt. Insbesondere wenn die zu versorgende Person über eine längere oder 

lange Zeit begleitet wurden, scheint es für einige Pflegende schwieriger zu sein, die Le-

bensendphase dieser Bewohnerin zu akzeptieren.  

„Das Problem für uns ist meistens, dass wir uns das relativ spät eingestehen wol-

len, dass der Mensch in der Sterbephase ist […], es besteht eine Hemmschwelle 

anzuerkennen, dass sich das Leben vollendet hat“ (Int. 6, Abs. 13-15). 

Zur Strategie des Laufenlassens gehört die Scheu mit Angehörigen über Aspekte der Palli-

ativversorgung zu kommunizieren.  

„[…] ist halt ein schwieriges Thema zu sagen ‚Wir sprechen jetzt mal über die 

Sterbephase Ihrer Mutter,‘ so geht natürlich kein Mensch hin […]“ (Int. 13, Abs. 

77). 

Diese Scheu kann als Beleg für die persönliche Einstellung zu Sterben und Tod und als 

Ausdruck von erlebten Emotionen wie Ängste, Hilflosigkeit, Überforderung und Unsi-

cherheiten bei Pflegenden in solchen Versorgungssituationen gedeutet werden. Neben einer 

gewissen Sprachlosigkeit seitens der Pflegenden, zeigt sich darin eine gewisse Unsicher-
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heit den angemessenen Zeitpunkt für solche Gespräche im Pflegealltag zu finden (vgl. Ka-

pitel 8.1.1.1).  

Folgende Pflegende agieren eher zurückhaltend und zögern den Austausch über einen pal-

liativen Übergang im Team hinaus: 

„[…] also das dauert relativ lange […], der einzelne für sich vielleicht schon eher, 

ich denke das oft schon viel früher, aber bis man das im Team konkretisiert und es 

dann anspricht, dann vergeht nochmal ne Zeit, weil keiner will derjenige sein, der 

sagt, der Mensch ist jetzt in der Sterbephase […]“ (Int. 6, Abs. 17). 

Es scheint so zu sein, dass die Zuschreibung des Menschen mit Demenz als Sterbender 

möglichst lange vermieden wird, weil die damit verbundenen Herausforderungen der Le-

bensendphase in ihrer alltäglichen Pflegepraxis als zu belastend erlebt werden. Diese pas-

sive Vorgehensweise kann zusätzlich dazu führen, dass vorhandene spezifische Ressourcen 

nicht genutzt oder zu spät darauf zurückgegriffen wird, obgleich diese zur Verfügung stün-

den.  

8.3.4.2 Fehlende Zusammenarbeit der professionellen Akteure 

Pflegende erleben ein sehr unterschiedliches Engagement von behandelnden Hausärzten in 

der palliativen Begleitung. Manche Ärzte sind in der Sterbephase Rund- um- die Uhr er-

reichbar, andere wiederum sind nur während der Praxiszeiten erreichbar. 

„[…] Also wir haben wirklich Ärzte, wo wir die Privatnummer haben, die sagen 

[wir sind, E B.] jederzeit erreichbar, sich sehr intensiv kümmern und wir haben 

aber auch die, da läuft das Standardprogramm ab […]“ (Int. 13, Abs. 13). 

In der palliativen Pflege und Begleitung bei Menschen mit Demenz ist im Einzelfall eine 

höhere medizinische Versorgung nötig, die eine größere Beteiligung der Ärzte notwendig 

macht, beispielsweise um Schmerzfreiheit zu erreichen oder weil Leistungsgrenzen in der 

stationären Langzeitpflege vorliegen (Int. 13). In der konkreten Alltagspraxis kann dies zur 

Folge haben, dass beispielsweise seitens der Einrichtung initiierte Gesprächsangebote für 

Fallbesprechungen oder Vorschläge, einen Palliativmediziner in die Versorgung von Men-

schen mit Demenz einzubinden, von den behandelnden Hausärzten abgelehnt werden (Int. 

10). Als konfliktträchtig wird von Pflegenden erlebt, wenn Ärzte auf ihrer Entscheidungs-

hoheit beharren und beispielsweise die Expertise von Fachpersonen (Fachkraft für Palliati-

ve Care) kein Gehör findet (Int. 1). Weiterhin betrifft dies verordnete Maßnahmen, die im 

Widerspruch zu einem palliativen Versorgungskonzept stehen (vgl. Kapitel 7.2.1.2).  
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„[…] nicht zu erkennen, dass ein Mensch in seiner letzten Lebensphase ein gewis-

ses Stadium einfach oder im Sterben ein gewisses Stadium erreicht hat. Loslassen 

zu können, bestimmte Maßnahmen nicht mehr durchführen […]“ (Int. 18, Abs. 5). 

Dies ist beispielsweise der Fall, wenn eine erforderliche medizinische Abklärung nicht 

erfolgt, wie die nachfolgende Aussage einer Pflegenden zeigt: „Im schlimmsten Fall, dass 

ein Arzt sagt ‚Mensch, der ist doch 95. Was sollen wir da noch groß machen […]“ (Int. 10, 

Abs. 39). Pflegende erleben die Auswirkungen solcher Entscheidungen näher und intensi-

ver und wenn keine gemeinsame Klärung der Gesundheitssituation möglich ist, kann dies 

zur Folge haben, dass das Repertoire an palliativen Maßnahmen nicht genutzt wird. Diese 

Zuschreibung über die Finalphase sollte auch aus ethischer Sicht bei Menschen mit De-

menz gemeinsam von Ärzten, Pflegenden und Angehörigen erfolgen, da diese in der pallia-

tiven Versorgungspraxis als Hauptakteure tätig werden. Erlebte Ungewissheiten können 

durch fehlende Abstimmungsprozessen zu Versorgungszielen im Pflegeteam und mit Blick 

auf die Angehörigen verstärken werden.  

„Ich bin verunsichert in manchen Bereichen, zum Beispiel, wenn es darum geht, 

wann ist jetzt wirklich die Finalphase. Wer stimmt mir zu, das zu beurteilen. Ich 

sehe das so, aber ich bin nicht das Maß aller Dinge und ich brauch einen Arzt, der 

mir das bescheinigt, um weiterhin Maßnahmen zu ergreifen […] Da sind für mich 

auch nicht nur Sicherheiten, sondern auch ganz viele Unsicherheiten entstanden. 

Was ich auch merke, ist, dass ich mit dem Personal oft nicht konform gehe, mit 

meinen Kollegen, die das anders sehen oder halt die dann auch sagen […] dass sie 

denken, sie müssen sich rechtfertigen, auch Angehörigen gegenüber, in dem sie 

halt gewisse Maßnahmen treffen, die die Angehörigen wollen, […] denen ich aber 

nicht zustimmen kann oder denen ich nicht zustimme. […]“ (Int. 18, Abs. 9). 

Die Pflegende beschreibt ein Dilemma, wenn keine gemeinsame Zielklärung erreicht wird 

und wenn in der Sterbephase bestimmte Maßnahmen unterschiedliche bewertet werden. 

Obgleich der interdisziplinäre Austausch in Form von Fallbesprechungen für eine palliati-

ve Versorgungspraxis als wichtig und bereichernd angesehen werden kann, findet dies in 

Einrichtungen der stationären Langzeitpflege eher selten und nur auf Einzelinitiative hin 

statt. Erfahrungen bei Angeboten zu Fallbesprechungen in Pflegeheimen hierzulande 

scheinen sehr unterschiedlich zu sein, von großem Engagement und Interesse seitens der 

Pflegenden bis hin zu fehlendem Interesse, an solchen Teambesprechungen teilzunehmen 

(Int. 21). Vorteilhaft sei die Unterstützung durch die Leitung und wenn nachweisliche Ef-

fekte in der konkreten Praxis spürbar wurden. Es wird allerdings auch deutlich, dass diese 

Gesprächsbereitschaft aus zeitlichen oder finanziellen Gründen von anderen Ärzten nicht 

angeboten wird oder auch als nicht notwendig erachtet wird.  
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8.3.5 Zwischenfazit 

Die Konsequenzen der Handlungsstrategien von Pflegenden liegen im Spannungsfeld des 

Gestaltens palliativer Handlungssituationen versus teilnahmsloses Hinnehmen der Situati-

onsgegebenheiten.  

Für die Gewährleistung einer palliativen Orientierung bei Menschen mit Demenz steht der 

gemeinsame Verständigungsprozess zur Situationsklärung im Mittelpunkt. Dies umfasst 

eine gemeinsame Klärung von situativen, bewohnerorientierten und palliativen Versor-

gungszielen, um Menschen mit Demenz verantwortungsvoll und angemessen palliativ be-

gleiten zu können (vgl. Kapitel 8.3.1). 

Anders als bei den proaktiv-steuernden Strategien, weisen die reaktiv-vernachlässigenden 

Handlungsweisen von Pflegenden auf eine kritiklose  Hinnahme der vorgegebenen Struk-

turen hin. Es werden keine Maßnahmen unternommen, um eine palliative Pflege- und Ver-

sorgungspraxis frühzeitig umzusetzen. Dies kann im Erleben von Pflegenden als Ausprä-

gung von Unsicherheiten beim Beurteilen der Gesamtverfassung des Menschen mit De-

menz gesehen werden und auch eine Entlastung von Verantwortung darstellen (vgl. Kapi-

tel 8.3.2). 

Merkmale der aktiv-teamorientierten Strategie von Pflegenden sind die mündlichen Aus-

tauschmöglichkeiten über Pflegesituationen, der Zeitpunkt und die Art und Weise der Ver-

ständigungsprozesse im Team. Dabei achten Pflegende darauf, durch gemeinsame Abspra-

chen bestehende Unsicherheiten in der Pflegepraxis zu reduzieren und Angehörige von 

Menschen mit Demenz in diesen belastenden existenziellen Situationen zu unterstützen 

(vgl. Kapitel 8.3.3). 

Entgegengesetzt dazu, vermeiden einige Pflegende den Austausch über Hinweise auf die 

Lebensendphase der Menschen mit Demenz. Diese Pflegenden scheinen sich durch die 

Wahrnehmung Sterbender und die Übernahme von Verantwortung für diese Personen stark 

belastet und überfordert zu fühlen. Dies hat tendenziell zur Folge, dass Prinzipien von Pal-

liative Care bei Menschen mit Demenz nicht oder nur im geringen Maß zur Geltung kom-

men (vgl. Kapitel 8.3.4). 
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8.4 Palliatives Pflegehandeln bei Menschen mit Demenz: Konsequenzen der 

Strategien  

Die Konsequenzen der angewendeten Strategien finden vornehmlich zwischen den Polen 

eines frühzeitigeren und wahrscheinlicheren versus verzögerten und selteneren Übergangs 

zu einem palliativen Versorgungskonzept statt. Diese lassen sich unter den Subkategorien 

„Sprachrohr sein“ für Menschen mit Demenz, „einfallsreiche und flexible Orientierung an 

Wohlbefinden“, „Vorleben und Modell sein im Umgang mit Tod und Sterben“ und einem 

„verzögerten palliativen Übergang“ zusammenfassen.  

8.4.1 „Sprachrohr sein“ für Menschen mit Demenz 

Mit dem Fortschreiten der Demenz nimmt die Vulnerabilität der zu pflegenden Person zu. 

Die Interessensvertretung der Menschen mit Demenz steht im Mittelpunkt des palliativ-

pflegerischen Handelns. Ziel der Pflegenden ist es, das Wohlbefinden vor dem Hintergrund 

der Biografie und Lebensgewohnheiten zu erreichen.  

„Wir sind ja das Sprachrohr unserer dementen Bewohner. Wir entscheiden mit, wir 

fällen Entscheidungen, wir sind das Sprachrohr, wir sprechen für sie, wir versuchen 

das Beste herauszuholen.“ (Int. 3, Abs. 85).  

Pflegende sehen sich in der Rolle als Anwalt für Menschen mit Demenz, die als verletzli-

che Personengruppe „keine Lobby haben“ (Int. 16, Abs. 3). Der Würdeaspekt im Umgang 

mit demenzerkrankten Bewohnern bildet als Handlungsmaxime  „das oberste Gebot“ (Int. 

16, Abs. 3) für medizinisch- pflegerische Interventionen in der Lebensendphase. Würde-

volles Handeln bedeutet in diesen existentiell bedeutsamen Lebenssituationen reflektiert 

und bedürfnisorientiert im Sinne des Bewohners tätig zu werden. 

Wenn der direkte sprachliche Dialog zur Lebenswelt des Menschen mit Demenz nicht 

mehr möglich ist, werden das Herstellen eines gemeinsamen Situationsverständnisses und 

das Verstehen des Bewohners anspruchsvoller. Wie wichtig es ist individuell und flexibel 

zu entscheiden, was der Mensch mit Demenz in solchen existentiell bedeutsamen Lebens-

situationen jeweils benötigt, verdeutlicht das folgende Zitat:  

„Wenn jemand sich äußern kann, ist das kein Problem, dann weiß man das und das 

hat er sich gewünscht und das und das hab´ ich erfüllt dann ist es ok und dann hat 

man auch ein ruhigeres Gefühl und weiß, man hat alles Menschenmögliche getan. 

Aber bei einem Mensch mit Demenz hat man immer so ein bissel so diesen Zwie-

spalt in sich“ (Int. 3, Abs. 39). 
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Pflegende nutzen verschiedene Wege, sich im Deutungsprozess über auszuwählende Maß-

nahmen zu vergewissern, da die ethische Dimension von Pflegehandeln insbesondere im 

Kontext der palliativen Versorgungspraxis von Menschen mit Demenz zentral ist. 

8.4.2 Einfallsreiche und flexible Orientierung an Wohlbefinden  

Pflegende müssen flexibel sein und ausprobieren, was dem Bewohner in der konkreten 

Situation gut tut:  

„[…] wir haben ganz oft Demente, die haben Angst oder sie sehen vielleicht ir-

gendwas und sie können sich nicht äußern. Dass man da halt probieren muss […]“ 

(Int.13, Abs. 29)  

„[…] ob der Bewohner sich dann entspannt oder auch noch was Neues auszupro-

bieren, wenn man das Gefühl hat, mit dem, was war, das ist nicht mehr so das rich-

tige, wird auch was Neues ausprobiert ja.“ (Int. 6, Abs. 33).  

Das genaue Beobachten der Wirkungsweise von pflegerischen Handlungen, Einfallsreich-

tum und eine situative Offenheit sind dafür wesentliche Voraussetzungen.  

Die Pflegende schildert, wie sie die Angst einer demenzerkrankten Bewohnerin in der Le-

bensendphase reduzieren konnte, indem sie mehrere Dinge ausprobiert hat und schließlich 

eine Engelsfigur auf den Nachttisch gestellt hat, mit dem Hinweis, dass dieser Engel nun 

auf die Bewohnerin aufpassen werde. 

„[…] dann bin ich wieder ‘nen Tag später ans Bett und hab dann nochmal so ange-

dockt und habe dann zu ihr gesagt, ja nochmal das Gleiche, also kein Pfarrer, kein 

Gebet und hab gesagt, ja wissen sie, da oben schwirren ja irgendwie viele Engel 

herum. Oh, dann sind die Augen ganz groß geworden. Vielleicht ist es ein Engel, 

den sie braucht, aber der ist auch nicht erschienen. Und dann hab´ ich zu ihr gesagt 

‚aber gell, diese Engel, da weiß man, wenn man die wirklich braucht, da kommt da 

so einer und früher hat der Schutzengel ganz stark auf einem‘- ja, das hat sie ver-

standen, obwohl sie so dement ist. […] Und dann hat sie diesen Engel gesehen und 

die Tränen sind gerollt und sie hat ihn gestreichelt und dann haben wir gefragt, ob 

wir ihn da hinsetzen sollen, dass er sie beschützt. Ja und das war’s.“ (Int. 2, Abs. 

30). 

Diese flexiblen Handlungsweisen von Pflegenden beruhen auf geschulter Wahrnehmung 

und aus dem Moment heraus entwickelten Ideen und unbewusst ausgelöstem Gespür für 

die Bewältigung unangenehmer Empfindungen der zu pflegenden Person mit Demenz. Bei 

den vorgenommenen Interpretationen und Situationsdeutungen wird auf unterschiedlichen 

Wissensquellen, Fach- und Erfahrungswissen zurückgegriffen. Für die Bedürfniserfassung 
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und Auswahl der Pflegemaßnahmen ist es sehr bedeutsam, individuell und situationsoffen 

vorzugehen.  

„[…] den Menschen als Ganzheit sehen und gucken, welche Informationen habe 

ich und wie begegnet er mir. Ich denke man kann von allem, egal welche Theorie 

oder was man auch gelernt hat oder anwenden kann, man kann von jedem was 

nehmen, weil auch Validation ist etwas, was nicht unbedingt bei jedem, sag ich 

mal, der Schlüssel ist. Bei jemanden ist es die basale Stimulans oder Snoezelen  

oder wie auch immer, man muss immer gucken, je mehr Wissen man hat, desto 

besser ist es sicherlich und es ist auch so, nicht jeder Tag ist gleich, heute gelingt 

das Eine und morgen muss man es mit was Anderem versuchen“ (Int. 5, Abs. 18). 

Positive Erfahrungen bei Menschen mit Demenz haben Pflegende überdies mit musikali-

schen Angeboten, spezifischen Berührungen zum Trost spenden oder um der zu pflegen-

den Person Erleichterung zu schaffen (Int. 1, 3). Der mit der körperlichen Berührung ein-

hergehende Beziehungsaufbau kann damit Wohlbehagen spenden und eine therapeutische 

Wirkung entfalten, die deshalb nicht wahllos eingesetzt werden kann.  

Gefühl von Da-Sein vermitteln können 

Im Erleben der Pflegenden stellt das Vermitteln von situativen Da-Sein einen bedeutsamen 

Faktor für eine gelingende palliative Versorgungspraxis dar. Die zwischenmenschliche 

Zuwendung und die emotionale Nähe tragen in der Begleitung von Menschen mit Demenz 

dazu bei, einen angstfreien und entlastenden Zustand für den Bewohner zu schaffen. Die 

vorhandene Beziehungsqualität und der emotionale Zugang, insbesondere in der Sterbe-

phase von Menschen mit Demenz, nehmen für Pflegende einen hohen Stellenwert ein. Um 

diese Ressource gezielt im Pflegealltag einzusetzen, sind bestimmte organisatorische Be-

dingungen erforderlich, wie die die folgende Aussage verdeutlicht: 

„[…] wir möchten einfach in dem Moment auch für unsere Leute Dasein. Da sind 

ja auch Ideen gekommen, wie man es umsetzen kann, wo jetzt immer noch dran 

gearbeitet wird. Das man sagt: so, man hat jetzt einen auf Station, der halt Sterbe-

begleitung machen möchte oder dass man sagt, ich hab´ grad zu dem Bewohner ein 

ganz super Verhältnis und ich möchte gern die letzte Zeit dabei sein, dass man so 

was […] als Rufbereitschaft oder halt, dass jemand dann den Dienst übernimmt, 

dass man da sein kann. […] Also nicht, dass man da jemand Fremdes holt oder je-

mand aus dem Haus, Sozialdienst oder so […]“ (Int.13, Abs. 35). 

Durch bewusste Nutzung von Berührungspotenzialen im Sinne leiborientierter Handlungen 

können diese Maßnahmen konkret zur Bewältigung unangenehmer Situationen oder Stei-

gerung des Wohlbefindens durchgeführt werden. Wie diese leiborientierten Pflegeinterven-
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tionen nachweislich zur Förderung des emotionalen Wohlbefindens bei Menschen mit 

Demenz wirken, zeigt das nachfolgende Beispiel. Um den wahrgenommenen Stress von 

Bewohnern zu reduzieren, werden beispielsweise gezielte Gesten zur Beruhigung einge-

setzt:  

„[…] Ist auch eine häufige Erfahrung, jemanden einfach nur die Hand auf den 

Kopf zu legen und auf einmal, wie eine Entspannungswelle durch den ganzen Kör-

per halt das väterliche, dieses väterliche oder das mütterliche, da kann man sagen, 

ok, da ist es gut zu wissen aus dem demenzpflegerischen Bereich, dass man halt 

mit diesen Universalgesten arbeiten kann. […]“ (Int. 12, Abs. 57). 

Wie relevant Beziehungsqualitäten in der direkten Pflege sind, zeigen die Beschreibungen 

von Pflegenden, wie sie in Kapitel 8.2.1.2 dargestellt wurden. Es wird sichtbar, dass im 

Zusammenspiel der Pflegenden-Bewohner-Beziehung Pflegesituationen positiver gestaltet 

und dadurch Ängste oder Schmerzen beispielsweise wirksamer reduziert werden können. 

„Die man kennt, das weiß man mit Schmerzen. Erstens haben sie eine andere Ges-

tik, Mimik, Abwehrhaltung beim Lagern als sonst, wenn sie sich anspannen, man-

che machen die Augen oder man hat das Gefühl die reagieren mit Wut, wenn man 

sie anlangt, das sind oft Schmerzen“ (Int. 16, Abs. 39). 

Ein anschauliches Beispiel für Pflegehandeln, das Aspekte der Körperhygiene mit einer 

Förderung des Wohlbefindens vereint, zeigt die Schilderung dieser Pflegenden. Das Du-

schen wird im Bett durchgeführt und dafür bewusst auf Transfermaßnahmen verzichtet, die 

den Bewohner belasten könnten. Hier wird deutlich, dass nicht die Verrichtung des Wa-

schens das Pflegehandeln bestimmt, sondern vielmehr die Zuwendung, die der Bewohner 

während der Körperpflege in Form von wertschätzender Kommunikation und gezielten 

Berührungen erfährt.  

„[…] wir sagen immer, wir duschen sie im Bett. […] wenn wir sie in den Lifter 

tun, die dann gleich Atemnot und Angst haben […] machen ein frisches Leintuch 

drüber und dann strahlen die und waren im Bett […]. Man muss sie nur zwei-

dreimal auf die Seite tun zum Abtrocknen oder zum Waschen und zum Lagern. 

Kein Transfer und nix und dann kann man mit ihnen erzählen und kann sie wert-

schätzen und Streicheleinheiten während dem geben, das tut denen oft gut, machen 

noch ein Duft ins Wasser und erzählen positiv mit denen ja und machen das dann 

so. Das tun wir auch unter duschen abzeichnen, das machen wir dann, wenn es dem 

Ende zugeht […], weil die ja schwitzen und die Haare verklebt sind […] und oder 

wir haben das Gefühl, sie fühlen sich dann besser und dann machen wir halt das so 

und cremen sie gut ein mit Hautmilch, dass die Haut schön elastisch bleibt, lagern 

sie und machen wir das dann so“ (Int. 16, Abs.72). 
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Psychosoziale und spirituelle Aspekte im Pflegehandeln berücksichtigen  

Bis in die Lebensendphase ist biografisches Wissen zur Person mit Demenz von hoher 

Relevanz. Die Biografiearbeit ist ein wichtiger Zugang zur Lebenswelt der zu pflegenden 

Person und Anknüpfungspunkt für Pflegeinteraktionen. Eine Pflegende verdeutlicht dies in 

ihrer Aussage, dass sie „[…] Biografiearbeit von Anfang an“ (Int. 4, Abs. 61) und täglich 

in ihr pflegerisches Handeln integriere. „Also ich kann ihnen fast alle Familiengeschichten 

erzählen, gute wie böse oder auch Glaubensvorstellungen usw., die kenn ich von meinen 

Bewohnern, man macht Biografiearbeit eigentlich jeden Tag“ (Int. 4, Abs. 61). Diese kon-

tinuierliche Biografiearbeit stellt somit einen wichtigen Bestandteil im pflegerischen Um-

gang mit demenzerkrankten Bewohnern dar, denn es ist wichtig für Pflegende zu wissen 

„[…] was seine Vorlieben waren in dem Stadium, wo er sich gar nicht mehr äußern kann“ 

(Int. 9, Abs. 21). Biografiearbeit bildet einen wichtigen Zugang für die Bedürfniserfassung 

und ein individualisiertes und ethisches Handeln in existenziell bedeutsamen Lebenssitua-

tionen. Psychosoziale Unterstützung und spirituelle Pflege fokussieren auf grundlegende 

emotionale, soziale und spirituelle Dimensionen der Person. Dieser ressourcen- und emoti-

onsorientierte Zugang in der Lebensendphase drückt ein fürsorgliches Handeln und zwi-

schenmenschliche Zuwendung aus, die jenseits von kognitiven Fähigkeiten von Menschen 

mit Demenz empfunden werden und dem Erhalt von Wohlbefinden dienen (u. a. Int. 3, 4, 

9).  

Bezugspunkte für palliativpflegerisches Handeln sind darüber hinaus die gesammelten 

Erfahrungen in der Pflegebeziehung und Angaben der Angehörigen. In den Biografiebögen 

werden sogenannte „Schlüssel“ (Anrede, Begrüßungsritual) dokumentiert, die eine Kon-

taktaufnahme und den individuellen Zugang zu dem Menschen mit Demenz betreffen oder 

auch Aspekte der Ess- bzw. Schmerzbiografie. Allerdings wird von folgender Pflegenden 

betont, dass „[…] man da manchmal gemerkt hat, dass das auch manchmal noch in der 

Demenz noch umkehrt. Dass biografiebezogene Daten dann manchmal auch nicht mehr 

das Richtige sind […]“ (Int. 6, Abs. 31). Dies erfordert von Pflegenden eine flexible Hand-

lungsweise und sensible Anpassung an aktuelle Bedürfnisse der zu pflegenden Person.  

„[…] wir haben eine gute Biografiearbeit, wir haben eine gute Zusammenarbeit mit 

den Angehörigen. Wir fragen dann in solchen Situationen ‚Was war früher? wie 

hat sie es gern gehabt?‘ Manchmal hat man Erlebnisse, wie hat sie [die Bewohne-

rin, E.B.] sich verhalten, wenn jemand gestorben ist. ‚Hat sie was geäußert?‘ Dass 

man sagt, ‚bevor ich sterbe würde ich gerne noch‘, dass man das halt noch erfragt, 

sonst ist es schwer, sonst ist es schwer. Dann gehen wir halt doch von unserem Ge-

fühl her und so wie wir den Menschen kannten“ (Int. 3, Abs. 35). 
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Die Beschäftigung mit der Lebensgeschichte ist für Pflegende sehr wichtig und hilfreich, 

um in der Pflege einen individuellen Zugang zu den demenzerkrankten Bewohnern zu fin-

den und beispielsweise mit prägenden Erlebnissen und deren Bedeutung auch in existenzi-

ell bedeutsamen Lebenssituationen besser umgehen zu können. Folgende Pflegende schil-

dert, wie bedeutsam dieses Biografiewissen für das Verstehen von Menschen mit Demenz 

in der konkreten Pflegepraxis ist.  

„Wir hatten da jetzt eine Frau, die hat es immer gehabt von ihren Kartöffelchen 

und die Kartöffelchen und die Kartoffelkiste. Jeden hat sie genervt und die war bei 

mir in der Validation […] und im Verlauf bin ich drauf gekommen mit ihrer Enke-

lin, die war noch die Einzigste, die noch gelebt hat. Dass die Kartöffelchen ihre to-

ten Kinder waren, als Synonym, weil die […] hat im Krieg durch eine Verletzung 

im Luftschutzbunker ist ihr Kind verletzt worden und die ist raus, keiner hat ihr 

geholfen und die hat es im Keller in eine Kiste, Kartoffelkiste gelegt, wo Bomben-

alarm war und das war dann ihr Synonym. Dass man auch auf so Sachen achten 

muss, wenn irgendeiner irgendwelche Worte benutzt oder irgendwelche Gegen-

stände wertschätzt, dass da was dahinter ist“ (Int. 16, Abs. 9). 

In dem folgenden Beispiel aus der Pflegepraxis wird veranschaulicht, wie eine psychosozi-

ale Intervention im Sinne einer gemeinsamen Reminiszenz von Pflegenden mit Angehöri-

gen die Pflegesituation positiv gestaltet. Angehörige können demnach die Belastungen in 

solchen Situationen besser bewältigen und nachweislich davon profitieren, wenn sie von 

Pflegenden dabei unterstützt werden. 

„[…] Also wir haben die Erfahrung gemacht, zum Beispiel das gemeinsame am 

Bett sitzen und das gemeinsame Erzählen über das Leben von dem Mann oder der 

Mutter oder sonst irgendwas hat eine unendliche Beruhigung. Es lenkt ab, was die 

Mutter alles gemacht hat und wo sie in Urlaub war. Das wirkt auch auf den Be-

wohner, […] wo die Atmung dann ruhiger wird. Also irgendwie kriegen die, ir-

gendwie kriegen die Sterbenden dann die Stimmung, die Atmosphäre mit. Es wird 

über sie gesprochen, das hilft beiden irgendwo, einfach das erzählen, was beson-

ders toll in dem Leben, wo man viel Freude hatte und die Zeit, die man genossen 

hat. Also, das hilft wirklich beiden. […] der Angehörige beruhigt sich und man 

kann, also über Gespräche kann man ganz viel machen […]“ (Int. 4, Abs. 85). 

Religiös-spirituelle Bedürfnisse werden bei gläubigen Bewohnern mit Demenz von Pfle-

genden in Form des gemeinsamen Gebetes, dem Singen von Kirchenliedern bzw. durch die 

Nutzung von Symbolen wie Rosenkranz oder ein Kreuz, die dem zu Pflegenden in die 

Hand gelegt werden, berücksichtigt.  

Die Art und Weise, wie zu pflegende Personen mit Demenz durch spirituelle Symbole 

bzw. Rituale davon profitieren können, zeigt die Aussage folgender Pflegenden:  
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„[…] Händchen halten, dann streicheln und beten mit ihr das Vater unser, das hilft 

dann viel. Dann werden sie mehr entspannt die Bewohner und hören auch zu. Man 

hat auch das Gefühl, dass sie auch noch was mitkriegen […]“ (Int. 11, Abs. 5).  

Gemäß der Konfessionszugehörigkeit der Bewohner und wenn dies in der Biografie do-

kumentiert ist, wird zusätzlich ein Seelsorger einbezogen, insbesondere um Sakramente 

bzw. die Krankensalbung zu spenden. In der Praxis kann diesem Wunsch teilweise nicht 

immer entsprochen werden, da zunehmend ein Pfarrermangel herrscht. In Pflegeheimen 

unter konfessioneller Trägerschaft können teilweise Ordensangehörige für seelsorgerische 

Aufgaben hinzugezogen werden. 

8.4.3 Vorleben und Modell sein im Umgang mit Tod und Sterben 

Obgleich Pflegeheime als Sterbeorte gerade für Menschen mit Demenz an Bedeutung ge-

winnen, ist „[…] dieser Bereich Sterben immer noch so ein bissel was, was hinter der Tür 

passiert […]“ (Int. 13, Abs. 37) und als Thematik in der Pflegepraxis vernachlässigt wird. 

Pflegende, insbesondere jüngere und unerfahrene Pflegende, Pflegeschülerinnen und auch 

Pflegehelferinnen fühlen sich dem Geschehen oftmals ausgeliefert, wenn sie mit dem Ster-

ben eines Bewohners konfrontiert sind:  

„[…] viele haben auch Angst, wenn so jemand da ist, mit dem sie schaffen oder so 

und die gucken schon mit Angst auf den Dienstplan, weil, wenn eins neu ist, die 

Leute nicht kennt, unsicher ist oder keine so Erfahrung hat oder selbst in der Fami-

lie oder mit dem Thema nicht so zurechtkommt und die fühlen sich ausgeliefert die 

Hilfskräfte, die Schüler […]“ (Int. 16, Abs. 59). 

Die im Kontext von Palliativsituationen auftretenden Herausforderungen und Schwierig-

keiten eines angemessenen professionellen palliativen Umgangs zeigt das folgende Zitat 

„[…] diese Hyperaktivität aus Unsicherheit, aus Nichtwissen das findet man leider Gottes 

noch oft ja“ (Int. 4, Abs. 71).  

Folgende Pflegende übernimmt bewusst eine Modellfunktion ein, in dem sie andere Pfle-

gende einbezieht und palliative Situationen gemeinsam erleben und reflektieren (Int. 4, 

Abs. 73).lässt. Mit diesem Weg des vorgelebten umsichtigen Umgangs in kritischen Situa-

tionen am Lebensende und der persönlichen Begleitung von unerfahrenen Pflegenden trägt 

diese Vorgehensweise dazu bei, dass Pflegende kompetenter werden in der Versorgung 

und Begleitung von Menschen mit Demenz am Lebensende.   
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„[…] halt auch lernen am Beispiel. [Ich bin, E.B.] mit den Kollegen dann wirklich 

ans Bett gegangen und [habe, E.B.] denen das auch gezeigt und einfach von der 

Argumentation halt mit den Leuten dann mal reden, ‚so was bringt dem [Bewoh-

ner, E.B.] jetzt von Kopf bis Fuß durchzuwaschen, wenn er danach stöhnt wie noch 

was‘ und das wirklich auch mal bewusst zu machen, so bewusst das wirklich in den 

Fokus zu setzen. Und ‚Jetzt bleib mal stehen, du hast ihn jetzt gewaschen und bitte 

bleib mal fünf Minuten stehen und beobachte mal, wie lange der braucht um sich 

zu beruhigen‘ und das mal wirklich durchleiden zu lassen, den Kollegen, weil häu-

fig ist es so, waschen, aufräumen, weg und das ist bei jemand, der verstirbt das Fal-

scheste was man überhaupt machen kann“ (Int. 12, Abs. 39). 

Die dargestellten Beispiele zeigen, dass durch diese begleiteten und reflektierten Pflegesi-

tuationen in der direkten Pflegepraxis einerseits belastende Pflegeinterventionen verringert 

und andererseits Interventionen angemessener eingeschätzt und situativ besser bewältigt 

werden können. Sie zeigen auch, dass ein palliativpflegerisches Handeln nicht automatisch 

oder spontan stattfindet, sondern vielmehr der Anteilnahme von Pflegenden und Reflexion 

der durchgeführten Handlungsweisen bedarf.  

8.4.4 Verzögernder palliativer Übergang 

Umgekehrt wird deutlich, dass die Haltung und Einstellung von Pflegenden und die anzu-

treffende Sterbekultur Einfluss nehmen auf den Prozess der palliativpflegerischen Versor-

gung von Menschen mit Demenz. Weiterhin bedingen unterschiedliche Erwartungen von 

Angehörigen das Pflegehandeln.  

„[…] ich würde sagen, dass es mit dem persönlichen Empfinden immer zu tun hat. 

Kann ich, will ich jemanden gehen lassen. Wie stelle ich mir mein eigenes Sterben 

vor. Was hätte ich gerne für mich selbst, das ist ein Punkt und vor allen Dingen 

denke ich, dieser Druck von außen, von Angehörigen. Wie werde ich diesen Ange-

hörigen gerecht, vor allen Dingen wie werde ich auch der Einrichtung gerecht, wie 

geh ich damit um. […]“ (Int. 18, Abs. 7). 

Bei einer unterschiedlichen Wahrnehmung und Beurteilung der Versorgungssituation kann 

dies in der Praxis dazu führen, dass bestimmte Maßnahmen erfolgen, die als nicht-palliativ 

beurteilt werden müssen, da sie den Bewohner unnötig belasten. 

„[…] nicht zu erkennen, dass ein Mensch in seiner letzten Lebensphase ein gewis-

ses Stadium halt einfach oder im Sterben ein gewisses Stadium erreicht hat. Los-

lassen zu können, bestimmte Maßnahmen nicht mehr durchführen, zum Beispiel 

diese Flüssigkeitsgabe bis zum Schluss oder irgendwann nicht zu bemerken, wann 

es Zeit ist zum Beispiel die Medikation einzustellen, ja, das sind solche Dinge, die 

dem Bewohner selbst eigentlich auch schaden“ (Int. 18, Abs. 5). 
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Darüber hinaus kann eine fehlende gemeinsame Zielklärung am Lebensende zu einem Hy-

peraktionismus aus Unwissenheit und Unsicherheit führen und nicht-palliative Maßnah-

men verstärken. Dies ist beispielsweise dann der Fall, wenn der behandelnde Arzt und die 

Pflegenden bzw. die Angehörigen keine gemeinsamen Absprachen treffen und Ungewiss-

heiten fortbestehen bleiben. 

„Ich bin verunsichert in manchen Bereichen. Zum Beispiel wenn es darum geht, 

wann ist jetzt wirklich die Finalphase, wer stimmt mir zu das zu beurteilen. Ich se-

he das so, aber ich bin nicht das Maß aller Dinge und ich brauch einen Arzt, der 

mir das bescheinigt um weiterhin Maßnahmen zu ergreifen, zum Beispiel jetzt ge-

rade jetzt auch diese Flüssigkeit einzustellen, subkutan oder so. […]. Was ich auch 

merke ist, dass ich mit dem Personal oft nicht konform gehe mit meinen Kollegen, 

die das anders sehen oder halt die […] denken, sie müssen sich rechtfertigen, auch 

Angehörigen gegenüber, indem sie halt gewisse Maßnahmen trifft, die die Angehö-

rigen wollen […]“ (Int. 18, Abs.13). 

Weitere Auswirkungen eines fehlenden Austausches sind, dass eine palliative Orientierung 

in Handlungssituationen verzögerter stattfindet und beispielweise mögliche Ressourcen 

(Hospizdienst) nicht genutzt werden. Durch diese ausbleibende Anpassung der Pflegemaß-

nahmen an die Handlungssituationen bleibt die Unsicherheit tendenziell bestehen oder 

nimmt sogar zu, welches ein an palliativen Prinzipien orientiertes Pflegehandeln insgesamt 

behindert. 

8.5 Zusammenfassung: Sich zwischen Gewissheit und Ungewissheit 

arrangieren 

Es existiert ein heterogenes Verständnis von Palliative Care bei Demenz und es zeigen sich 

widersprüchliche Ausdrucksformen pflegerischen Handelns in der palliativen Versor-

gungspraxis von Menschen mit Demenz in der Langzeitpflege.  

Palliative Care bei Demenz wird durch spezifische Merkmale von Pflegenden und Kon-

textfaktoren beeinflusst. Die Art und Weise pflegerischer Handlungen wird durch das Zu-

sammenspiel dieser Bedingungsfaktoren bestimmt. Im Hinblick auf Menschen mit Demenz 

in der stationären Altenpflege sind dies spezifische Palliative Care-Orientierungen, Wahr-

nehmungskompetenzen, persönliche Haltungen und Wertesysteme, fachspezifische Kom-

petenzen, Zuschreibungsprozesse von demenzerkrankten Bewohnern als Sterbende, Arten 

der Bedürfnisermittlung und spezifische Rahmenbedingungen und verfügbare Ressourcen.  

Die Wahrnehmung von Menschen mit Demenz als Sterbende erfolgt von Pflegenden indi-

viduell und zu verschiedenen Zeitpunkten. Dieser Zuschreibungsprozess eines dementen 
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Bewohners als Sterbender markiert die Festlegung einer palliativen Bedürftigkeit bei den 

zu pflegenden Personen. In dem Verständnis von Palliative Care als Kontinuum sind palli-

ative Prinzipien integraler Bestandteil einer individuellen und bedürfnisorientierten De-

menzpflege. In dem Verständnis von Palliative Care als Umschaltprozess wird ein palliati-

ver Übergang erst mit Erreichen der Todesnähe als Ausgangspunkt für eine palliative Be-

dürftigkeit verstanden.  

Von Pflegenden werden unterschiedliche Strategien genutzt, um die im Kontext von Pallia-

tive Care bei Demenz erlebte Ambivalenz situativ zu bewältigen. Der Zeitpunkt und die 

Art und Weise der Verständigungsprozesse im Team, mit Ärzten und Angehörigen ist da-

für bedeutsam. Einerseits wird die gemeinsame Zielklärung mit allen Beteiligten ange-

strebt, um bestehende Unsicherheiten in der Pflegepraxis zu reduzieren. Andererseits 

scheuen Pflegende die Auseinandersetzung um palliative Erfordernisse. Das Festhalten an 

Routinen, eine geringe emotionalen Beteiligung in der Interaktion mit der zu pflegenden 

Person sowie eine Strategie des Laufenlassens führen dazu, dass eine palliative Orientie-

rung in Handlungssituationen seltener oder verzögert erfolgt. 

Die Konsequenzen der Handlungsstrategien von Pflegenden liegen im Spannungsfeld des 

Gestaltens palliativer Handlungssituationen versus teilnahmsloses Hinnehmen der Situati-

onsgegebenheiten. Strategien und Konsequenzen des Erlebens und Handelns von Pflegen-

den wurden getrennt dargestellt. Sie stehen aber gemäß einem palliativpflegerischen Hand-

lungsprozesses in einer kontinuierlichen Wechselwirkung und werden durch die dargestell-

ten intervenierenden Bedingungen beeinflusst. Vor dem Hintergrund konflikthafter und 

widersprüchlicher Anforderungen im Kontext von Palliative Care führt dies zu unter-

schiedlichen Ausdrucksformen in Pflegehandlungen  

Aufbauend auf dem subjektiven Verständnis von Palliative Care bei Demenz bewegen sich 

Pflegende im Kontext palliativpflegerischer Handlungen auf einem Kontinuum zwischen 

Gewissheit und Ungewissheit. Die Gewichtung dieser Pole kann während der Pflege und 

Begleitung demenzerkrankter Personen phasenhaft wechseln und über einen kürzeren oder 

längeren Zeitraum bestehen. Das berufliche Pflegehandeln wird überdies von verschiede-

nen intervenierenden Bedingungen beeinflusst. Diese bilden wesentliche Voraussetzungen 

und Hindernisse für Palliative Care bei Menschen mit Demenz. In dem Phänomen „Sich 

zwischen Gewissheit und Ungewissheit arrangieren“ werden die Charakteristika von Pfle-

genden, Bedingungsfaktoren, Strategien und Auswirkungen pflegerischen Handelns zu-

sammengeführt.  
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Gewissheit im Kontext palliativpflegerischer Deutungs- und Handlungsprozesse 

Im fortgeschrittenen Demenzstadium ist die Möglichkeit des direkten Erfragens häufig 

nicht mehr gegeben. Durch diesen verringerten Kommunikationsraum bleiben oftmals Un-

sicherheiten im Hinblick auf Äußerungen und Folgen bestehen, die von Pflegenden über-

brückt werden müssen.  

Gewissheit im Kontext palliativpflegerischer Deutungs- und Handlungsprozesse ist einer-

seits gekennzeichnet von Erfahrungswissen, sensiblen und umfassenderen Wahrnehmungs-

leistungen in komplexen, divergierenden Pflegesituationen, emotionaler Beteiligung und 

stattfindenden Reflexionsprozessen. Verschiedene Strategien werden genutzt, um eine wei-

testgehende Gewissheit für Entscheidungsprozesse herzustellen. Pflegende beobachten, 

nutzen Erfahrungswissen und intuitive Erkenntnisse aus Beobachtungen, Berührungen und 

situativen Begebenheiten. In dem Bemühen, eine ganzheitliche und gemeinsame Situati-

onsklärung bei Menschen mit Demenz zu erzielen, bilden leibliche Kommunikationspro-

zesse eine wesentliche Grundlage. Pflegende streben nach kommunikativen Verständi-

gungsprozessen und suchen nach angepassten Lösungen in existenziell bedeutsamen Le-

benssituationen. Sie führen zu pflegerischen Handlungen, die gemäß palliativen Prinzipien 

immer auch reflexive und ethische Elemente einbeziehen.  

Im Zusammenspiel dieser Bedingungsfaktoren gelingt es Pflegenden trotz abnehmender 

verbaler Kommunikationsmöglichkeiten palliative Bedürfnisse von Menschen mit Demenz 

tendenziell angemessener zu erfassen und gezielte Interventionen zur Förderung des 

Wohlbefindens in der Lebensendphase anzuwenden. Das Ausmaß der Vertrautheit nimmt 

in der Pflegenden-Bewohner-Beziehung eine zentrale Rolle ein. Für die stationäre Alten-

pflege gilt zudem, dass institutionelle Rahmenbedingungen einen großen Einfluss auf Ge-

staltungsmöglichkeiten eines palliativen Pflege- und Versorgungskonzeptes im beruflichen 

Praxisalltag haben.  

In den Ergebnissen wird allerdings auch ein pflegerisches Handeln erkennbar, das unre-

flektiert, automatisch und teilnahmslos erfolgt. Gerade wenn im Pflegealltag ein an pallia-

tiven Prinzipien orientiertes Pflegehandeln als weniger bedeutsam erlebt wird, oder pallia-

tive Erfordernisse ignoriert werden, kann dies andererseits als Ausdrucksform einer ver-

meintlichen Gewissheit von Pflegehandeln gedeutet werden. 
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Ungewissheit im Kontext palliativpflegerischer Deutungs- und Handlungsprozesse 

Einige Pflegende scheuen den Austausch über palliative Erfordernisse im Hinblick auf 

Menschen mit Demenz. Diese Scheu kann als Beleg für die persönliche Einstellung zu 

Sterben und Tod, als Ausdruck von erlebten Emotionen wie Ängste, Hilflosigkeit, Über-

forderung und Unsicherheiten bei Pflegenden in solchen Versorgungssituationen, oder als 

Hinweis auf fehlende Palliativkompetenzen interpretiert werden. Ein Austausch im Team 

wird eher vermeiden und es werden auch keine Maßnahmen im Hinblick auf eine gemein-

same Zielklärung im Sinne einer palliativen Handlungsorientierung unternommen. In Be-

zug auf die Angehörigen wird deutlich, dass Pflegende die Kommunikation mit Angehöri-

gen zwar als notwendiges und wichtiges Informations- und Unterstützungsangebot anse-

hen, aber eine gewisse „Sprachlosigkeit“ herrscht, da es schwierig sei die richtigenWorte 

für die Thematik Sterben und Tod zu finden. Dies ist insofern bemerkenswert, da Pflegen-

de in der stationären Langzeitpflege mit Sterben und Tod in besonderer Weise konfrontiert 

sind und im Hinblick auf eine palliative Versorgungsqualität eine spezifische Auseinander-

setzung und Reflexion eigentlich zu erwarten wäre. 
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9 Diskussion und Schlussfolgerungen 

Ziel der vorliegenden Arbeit war es, das alltägliche Handeln von Pflegenden, die Interakti-

on mit Menschen mit Demenz und Bedingungsfaktoren im Kontext von palliativen Erfor-

dernissen in der stationären Langzeitpflege in Deutschland näher zu untersuchen.  

Vor dem Hintergrund der unterschiedlichen Verwendung von Palliative Care erfolgte eine 

theoretische Aufbereitung des Begriffs Palliative Care im Hinblick auf spezifische Anfor-

derungen an eine Palliative Care bei Demenz. Diese definitorischen Prinzipien von Pallia-

tive Care übernehmen eine normative Funktion, da spezifische Aussagen für eine ganzheit-

liche Handlungsorientierung in der palliativen Versorgungspraxis getroffen werden, ohne 

dass dies für das professionelle Handeln in den Professionsgruppen, insbesondere Pflegen-

de und Ärzte, hinreichend konkretisiert wird (vgl. Kapitel 2). 

Es wurden epidemiologische Daten zur Demenz und charakteristische Merkmale demenzi-

eller Erkrankungen mit Blick auf palliative Versorgungserfordernisse skizziert. Im Weite-

ren wurde diskutiert, inwieweit die Demenz von den professionellen Akteuren als unheil-

bare und lebensbegrenzende Erkrankung wahrgenommen wird, denn dies bildet eine we-

sentliche Voraussetzung von Palliative Care (vgl. Kapitel 3). 

Mit Fortschreiten der demenziellen Erkrankungen treten zunehmend Einbußen der verba-

len Ausdrucksmöglichkeiten auf. Dadurch verringern sich die verbalen Kommunikations-

räume zwischen Pflegenden und demenzerkrankten Personen. Für diese Studie wurden 

subjekt- und ressourcenorientierter Konzepte ausgewählt, die besonders nicht-kognitive 

Dimensionen ansprechen. Diese Ansätze greifen leibliche Phänomene, ressourcenorientier-

te Konzepte und intuitives Pflegewissen auf und können zur gelingenden Palliativpflege 

von Menschen mit Demenz im Handlungsfeld der stationären Altenpflege beitragen. Sie 

bilden den heuristischen Rahmen für die vorliegende Studie (vgl. Kapitel 4). 

Danach wurden spezifische Anforderungen und Herausforderungen an eine palliative Ver-

sorgungspraxis vor dem Hintergrund demenzieller Erkrankungen im Kontext der stationä-

ren Langzeitpflege diskutiert. Diese betreffen die Wahrnehmung von Demenz als unheilba-

re und lebensbegrenzende Erkrankung und strukturelle, leistungsrechtliche und qualitätssi-

chernde Aspekte in Pflegeheimen. Dem folgte ein Überblick über empirische Befunde zu 

den spezifischen Anforderungen und Herausforderungen in der palliativen Pflege und Be-
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gleitung von demenzerkrankten Bewohnern in der stationären Langzeitpflege (vgl. Kapi-

tel 5). 

Für diese Studie wurden drei übergeordnete Zielsetzungen herausgearbeitet: a) Exploration 

des subjektiven Verständnisses von Palliative Care bei Demenz im Kontext der stationären 

Langzeitpflege, b) Exploration von Merkmalen, Ausdrucksformen und Bedingungsfakto-

ren palliativpflegerischen Handelns bei Menschen mit Demenz und c) Beschreibung pfle-

gerischen Handelns im Kontext von Palliative Care bei Demenz in der stationären Lang-

zeitpflege (vgl. Kapitel 6). 

Das Datenerhebung und –auswertung der Studie wurde in Anlehnung an die Grounded 

Theory-Methodologie durchgeführt (vgl. Kapitel 7). Die Unterkapitel erläutern die Analy-

seergebnisse und gruppieren sich um das identifizierte Phänomen „Sich zwischen Gewiss-

heit und Ungewissheit arrangieren.“ Die zentralen Inhalte der Kategorien in ihrer Bezie-

hung zu diesem Phänomen wurden in einer Grafik zusammengefasst (vgl. Kapitel 8). 

Nachfolgend werden spezifische Ergebnisse unter Einbezug theoretischer Hintergründe 

diskutiert (vgl. Kapitel 9.1). Es schließen sich weiterführende Überlegungen zu einer de-

menzspezifischen Konzeptualisierung von Palliative Care im Kontext der stationären Al-

tenpflege an (vgl. Kapitel 9.2), bevor Implikationen für die Pflegepraxis (vgl. Kapitel 9.3) 

und eine Reflexion der Studie (vgl. Kapitel 9.4) folgt. Ein Fazit und der Ausblick auf wei-

tere Forschungsfragen schließen das Kapitel (vgl. Kapitel 9.5) ab. 

9.1 Einordnung der Ergebnisse im Kontext einer demenzspezifischen 

Palliative Care 

9.1.1 Zwischenleibliche Kommunikation und Palliative Care bei Demenz 

Ein wichtiges Ergebnis dieser Studie bestätigt die Dimension leiblicher Phänomene als 

kommunikativen Zugang zur Lebenswelt von Menschen mit Demenz (vgl. Kapitel 4.1). 

Pflegende beschreiben dies als ein „Erfühlen bzw. Erspüren“ im Körperkontakt mit den zu  

versorgenden Personen. Die Ergebnisse belegen den Stellenwert des pathischen Wahrneh-

mens von Pflegenden als bedeutsamen Bestandteil palliativpflegerischen Handelns bei 

Menschen mit Demenz. Pflegende befinden sich in einem Spannungsfeld zwischen Unge-

wissheit und Gewissheit im Hinblick auf die Bedürfnisermitllung bei Menschen mit De-

menz in existenziell bedeutsamen Situationen. Die Ergebnisse zeigen, dass Pflegende im 

Kontext der zwischenleiblichen Kommunikation ungewisse und komplexe Versorgungssi-
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tuationen bei demenzerkrankten Personen angemessener deuten können. Werden diese 

leiblichen Dimensionen beispielsweise von Pflegenden nicht genutzt, kann dies dazu füh-

ren, dass das Repertoire von Palliative Care bei Menschen mit Demenz zu späte oder keine 

Anwendung findet. Wie auch Remmers (2010) darlegt, bilden eine sensible Wahrnehmung 

und Interpretation körpersprachlicher Hinweise die Basis für das Verstehen von nicht mit-

teilungsfähigen Personen. Mit Fortschreiten der kognitiven Einbußen trifft dies insbeson-

dere auf die Pflege demenzerkrankter Personen zu. Leibliches Spüren bietet Pflegenden 

nicht nur wertvolle Hinweise für das Situationsverständnis, sondern dient auch dazu, aus-

gewählte Interventionen im pflegerischen Handeln sensibel zu evaluieren.  

Es ist bedeutsam, dass Personen über unterschiedliche Qualitäten verfügen und verschie-

denartige Erfahrungen im Leibgedächtnis gespeichert sind (Fuchs, 2010) . Diese Erlebnisse 

können von angenehmer bis unangenehmer oder sogar traumatischer Ausprägung sein und 

drücken sich in Stimmungen, Mimik, Gestik bzw. durch Haltungen aus (Moers, 2012). 

Dies gilt auch für Menschen mit Demenz. Die Neigung zur Selbstaktualisierung besteht bei 

demenzkranken Personen in reduzierter Form noch fort. Somit können Augenblicke des 

Wohlbefindens und der Lebensqualität für die zu pflegende Person bis zum Tod erlebt 

werden (Kruse, 2012b). Die in dieser Studie befragten Pflegenden schildern Beispiele aus 

ihrer Pflegepraxis, die sich mit dieser These decken und die Geltung von leiblichen Phä-

nomenen im Umgang mit Menschen mit Demenz bis in die Lebensendphase belegen. 

Ein zentrales Ergebnis dieser Arbeit kann darin gesehen werden, dass leibliche Kommuni-

kation in alltäglichen Pflegesituationen dazu dient, wirkungsvolle pflegerische Handlungen 

im Hinblick auf das Bewältigen unangenehmer oder belastender Situationen für Menschen 

mit Demenz in der Lebensendphase zu ermitteln (vgl. Kapitel 8.2.1.2) und zu evaluieren 

(vgl. Kapitel 8.4.2). Dies geschieht in Form von sensorischen Pflegeinterventionen wie 

beispielsweise Aromabädern, beruhigenden Waschungen oder atemstimulierenden Einrei-

bungen. Die Ergebnisse der Studie belegen, dass solche Pflegemaßnahmen gezielt einge-

setzt werden um das Wohlbefinden von Menschen mit Demenz zu fördern. Von Menschen 

mit Demenz können die erlebten unangenehmen Emotionen oder Ängste demzufolge situa-

tiv besser bewältigt werden (Kostrzewa & Kutzner, 2009). Die positiven Effekte durch 

multisensorische Stimulationen wurden in verschiedenen Studien nachgewiesen (Nocon et 

al., 2010; Koopmans et al., 2009; van Weert et al., 2005). 

Pflegehandlungen sind gekennzeichnet von „Gleichzeitigkeit und Beidseitigkeit“ (Moers, 

2012, S. 114). Dies bedeutet, dass die Qualität von Berührungen beispielsweise im Kontext 
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der basalen Stimulation besonders wirkungsvoll ist bzw. wird, da sie zusammengenommen 

ein Medium in der leiblichen Kommunikation darstellen (Remmers, 2010). Bei Menschen 

mit Demenz wird in diesem Zusammenhang sogar von einer „gesteigerten Sensibilität für 

die köpersprachlichen und emotionalen Signale ihrer Mitmenschen“ (Sachweh, 2008, S. 

86) ausgegangen. Die psychosoziale Wirksamkeit von solchen Berührungen (z.B. strei-

cheln, festhalten usw.) wird von Pflegenden individuell und gezielt eingesetzt, um ein Ge-

fühl von emotionaler Nähe und Wertschätzung zu vermitteln, Unbehagen zu lindern und 

Ängste zu reduzieren. 

Die Ergebnisse zeigen, dass von Pflegenden vorwiegend auf bekannte und verbreitete 

Pflegekonzepte wie die basale Stimulation zurückgegriffen wird. Andere ebenfalls stark 

biografisch geprägte und im Leibgedächtnis verankerte Aspekte wie beispielsweise die 

Kleidung und deren leibliche Bedeutung für kognitiv beeinträchtigte Personen (Twigg, 

2010; Twigg & Buse, 2013), finden hingegen in der alltäglichen Pflegepraxis keine hinrei-

chende Beachtung bzw. ihre Bedeutung wird eher unterschätzt. Eine leiborientierte Erwei-

terung vor dem Hintergrund biografisch geprägter Erfahrungen im Leibgedächtnis als 

grundlegende Orientierung für Pflegehandeln eröffnet in spezifischen Pflegesituationen 

neue Möglichkeiten des vertieften Verstehens von der zu pflegenden Person mit Demenz 

jenseits verbaler Kommunikation (Moers & Uzarewicz, 2012). Dieses Verständnis ist bei 

Demenz, insbesondere in der letzten Lebensphase, für die Pflegepraxis und pflegetheoreti-

sche Ansätze von besonderer Bedeutung. 

Das Konzept der leiblichen Kommunikation schafft eine wesentliche Basis für das Situati-

onsverstehen und trägt dazu bei, das Wohlbefinden bei Menschen mit Demenz in palliati-

ven Handlungssituationen zu fördern. Die Bedeutung einer stärkeren Berücksichtigung der 

Leiborientierung in der Pflegebeziehung als ein wichtiges Kommunikationsmedium zur 

Lebenswelt des Menschen mit Demenz, wird durch die vorliegenden Ergebnisse unterstri-

chen. Diesem Aspekt kommt gerade in der Lebensendphase eine herausragende Rolle zu, 

wie beispielsweise die Problematik des Beziehungsaufbaus für Hospizhelferinnen in den 

Ergebnissen zeigt. Hier sind neben Empathie noch weitergehende sensible Wahrneh-

mungskompetenzen zur Bedürfnisinterpretation sowie ein Handlungsrepertoire an sensori-

schen Pflegeinterventionen für eine palliative Versorgungspraxis und Sterbebegleitung bei 

Menschen mit Demenz bedeutsam.  

Leiblichkeit eröffnet einen wichtigen Anknüpfungspunkt für eine Konzeptualisierung von 

Palliative Care bei Demenz, da im Kontext pflegerischen Handelns relevante alltagsprakti-
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sche Situationen umfassender eingeschätzt werden können. Gleichzeitig wurden auch 

Grenzen für zwischenleibliche Kommunikation im Kontext der beruflichen Altenpflege 

deutlich, in Form von Zeitmangel und in Interaktionsprozessen, wenn Pflegende sich situa-

tiv überfordert fühlen.  

9.1.2 Intuition im Kontext von palliativpflegerischen Handeln  

Pflegende in dieser Studie nutzen ihr Erfahrungswissen, die Fähigkeit zur umfassenderen 

Situationswahrnehmung und eine emotionale Beteiligung für klinische Entscheidungspro-

zesse. Der Aspekt Intuition wird bei den Zuschreibungsprozessen von Menschen mit De-

menz als Sterbende auf der Grundlage der emotionalen Nähe oder im Kontext von intuitiv 

erfassten Wahrnehmungs- und Deutungsprozessen ersichtlich (vgl. Kapitel 8.2.2.1).  

Dies steht in Einklang mit Ergebnissen aus einer Untersuchung von Büssing, Herbig und 

Ewert (2000) zur Intuition auf der Basis impliziten Wissens bei erfahrenen Krankenpflege-

kräften anhand simulierten kritischen Pflegesituationen. Gerade in der Pflege lässt sich 

durch den engen Kontakt zu der zu pflegenden Person und die Notwendigkeit, vielfältige 

Sinneseindrücke gleichzeitig wahrzunehmen, ein implizites Wissen im Kontext von beruf-

lichen Erfahrungen und Pflegehandeln heranbilden (Benner, 1995; Green, 2012; Büssing, 

Herbig & Ewert, 2000). 

Die in dieser Studie analysierten aktiv-teamorientierten Strategien von Pflegenden zeigen, 

dass erfahrene Pflegende Entscheidungen auf der Grundlage von Intuition treffen. Pflegen-

de können Muster erkennen, Situationen antizipieren und diese zur individuellen Situati-

onsbeurteilung heranziehen. Problematisch ist, dass pflegerische Interaktionszeiten zwi-

schen betreuenden Pflegenden und zu pflegender Person und zeitliche Ressourcen für Re-

flexionsprozesse in der stationären Langzeitpflege häufig stark limitiert sind (vgl. Kapitel 

8.3.3).  

Implizites Pflegewissen lässt sich als ein praktisches Wissen charakterisieren, das in der 

praktischen Erfahrung erworben, ausdifferenziert und als einverleibtes Wissen existiert. 

Durch den Austausch und die Reflexion im Pflegeteam kann ein intuitiver Erkenntnisge-

winn für das Pflegehandeln genutzt werden.  

Als intervenierende Bedingungen werden das Vertrautsein mit dem Menschen mit De-

menz, das emotionale Sich-Einlassen-Können auf die Situationsgegebenheiten und ge-

meinsame Interpretationsprozesse identifiziert. Für eine gelingende Pflege und Begleitung 
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von Menschen mit Demenz stellen diese Aspekte eine wichtige Grundlage bis in die Le-

bensendphase dar. Fehlen die Voraussetzungen, fühlen sich Pflegende unwohl und unsi-

cher, da für ihr pflegerisches Handeln auch eine ethische Beurteilung über das Gute und 

Richtige für den Menschen mit Demenz verbunden ist. Sie erleben ihr pflegerisches Han-

deln in einem Spannungsverhältnis gegenüber der zu pflegenden Person, insbesondere in 

ethisch problematischen Situationen. In den Ergebnissen wird auch pflegerisches Handeln 

erkennbar, das unreflektiert, automatisch und teilnahmslos erfolgt. Dies kann in der Folge 

zu unangemessenen Handlungsweisen führen, bei denen die Bedürfnisse der zu pflegenden 

Person möglicherweise ignoriert werden (vgl. Kapitel 8.3.2). 

Vor dem Hintergrund des Wahrnehmungsprozesses von Pflegenden, „dass sich Dinge ver-

ändern“ und der Art des Zuschreibungsprozesses von Menschen mit Demenz als Sterbende 

im Hinblick auf die angenommene Todesnähe, erfolgt oftmals eine palliativpflegerische 

Handlungsorientierung. Offenkundig wird im Handlungsfeld der stationären Altenpflege 

Palliative Care mit der Versorgung am Lebensende (End-of-Life Care) gleichgesetzt. Dies 

hat zur Folge, dass Potenziale des Palliative Care-Konzeptes bei Bewohnerinnen überwie-

gend ungenutzt bleiben und bestenfalls im Terminalstadium Berücksichtigung finden. Zu 

ähnlichen Ergebnissen kommt eine kanadische Studie von Cable-Williams & Wilson 

(2014), die ein Zwei-Phasen Bewusstsein (generalised awareness und clinical awareness) 

bei Pflegenden im Rahmen des bevorstehenden Todes von Pflegeheimbewohnern be-

schreiben. Das generelle Bewusstsein (generalised awareness) ist charakterisiert durch ein 

frühes Verständnis vom herannahenden Tod von Bewohnern, das keine Auswirkungen auf 

Pflegeroutinen und Ressourcennutzung hat. Clinical awareness umfasst klinische Phäno-

mene die innerhalb weniger Stunden oder Tage vor dem Todeszeitpunkt eintreten. Die 

substanzielle palliative Ausrichtung der Pflege und Versorgung erfolgt erst dann. 

Der Stellenwert und die Anwendung impliziten Wissens zur Begründung von Pflegeinter-

ventionen sind auch im Zusammenhang der unterschiedlichen Evidenzmerkmale im Rah-

men von Evidence-based Nursing bedeutsam. Die Ergebnisse der Studie belegen die Rele-

vanz nicht-sprachlicher Äußerungen und Hinweise für das spezifische Situationsverstehen, 

insbesondere dann, wenn externe Evidenz fehlt bzw. nicht in ausreichender Qualität zur 

Verfügung steht, wie beispielsweise bei der Schmerzerfassung kognitiv beeinträchtigter 

Personen (vgl. Kapitel 5.2.3.1). Remmers und Hülsken-Giesler (2012) geben zu bedenken, 

dass wesentliche Aspekte des Verstehens innerhalb der internen Evidenz keine systemati-

sche Geltung erlangen, wenn die Deutungsmacht einer verbalen Kommunikation im Ver-
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ständigungsprozess überschätzt wird. Dies ist im Umgang mit Menschen mit Demenz be-

deutsam, denn die Verbindung unterschiedlicher Wissensbestände für pflegerische Ent-

scheidungen und Handlungen ist zentral und es kann nicht von einer Überlegenheit einzel-

ner Wissensbestände ausgegangen werden kann (Carper, 1978; Chinn & Kramer, 1996; 

Green, 2012). Weiterhin ist die Bedeutung von Intuition in verschiedenen Handlungsfel-

dern der Pflege belegt (Friesacher, 2008). 

9.1.3 Personenzentrierte Pflege und Palliative Care bei Demenz 

Es wurde angenommen, dass von Pflegenden im Rahmen eines personenzentrierten Pfle-

gekonzeptes (Kitwood, 1997, 2008) individuelle Bedürfnisse eines Menschen mit Demenz 

bei mangelnden Artikulationsfähigkeiten bis in die Lebensendphase besser erfasst, inter-

pretiert und angepasster berücksichtigt werden. Ziel des Verständnisses einer personen-

zentrierten Pflege ist das Erhalten und Fördern des „Personseins“. Nach Edvardsson et al. 

(2010) wird das Verständnis einer personenzentrierten Pflege durch die Kernkategorie 

„promoting a continuation of self and normality“ (2010, S. 2614) charakterisiert, die vier 

Kategorien integriert: „knowing the person; welcoming family; providing meaningful ac-

tivities; being in a personalised environment and experiencing flexibility and continuity” 

(Edvardsson, Fetherstonhaugh & Nay, 2010, S. 2614 f.). 

Ein Ergebnis der Studie bestätigt, dass Pflegende palliativpflegerische Handlungen als Teil 

der personenzentrierten Pflege verstehen. Sie nutzen biografieorientiertes Wissen über die 

Person täglich für pflegerisches Handeln, da es einen wichtigen Zugang zur Lebenswelt 

der zu pflegenden Person bildet. Eine personenzentrierte Pflege integriert gezielt Angehö-

rige, berücksichtigt biografisch bedeutsame Themen und trägt dazu bei, das Umfeld für die 

zu pflegende Person angemessen zu gestalten (vgl. Kapitel 8.4.2). 

Darüber hinaus wurden im Kontext von Palliative Care folgende Erlebnisräume und Ange-

bote für Menschen mit Demenz als geeignete pflegerische Maßnahmen angesehen: Zu-

wendung und Kommunikation, Ästhetik, Kunst, visuelle und auditive Anregungen und 

körperbezogene Situationen, um im Rahmen einer individuellen Pflege das emotionale 

Wohlbefinden zu fördern (Bär et al., 2006). In den vorliegenden Ergebnissen lassen sich 

solche gezielten individuellen Angebote für Menschen mit Demenz identifizieren. Sie sind 

allerdings stark von spezifischen Merkmalen und den subjektiven Vorstellungen Pflegen-

der zu Palliative Care beeinflusst (vgl. Kapitel 8.2.1). Es fällt auf, dass eine Erfassung und 
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Dokumentation dieser Aspekte unter Beteiligung aller Pflegenden bzw. Angehörigen nicht 

systematisch, sondern eher zufällig und vorrangig mündlich ausgetauscht werden.  

Für demenzkranke Personen ist die Berührung von anderen Menschen oder Dingen ein 

bedeutsames Kontakt- und Kommunikationsmedium. Demzufolge sind emotionale Be-

dürfnisse von Menschen im fortgeschrittenen Stadium der Demenz stärker zu fokussieren. 

Die psychosoziale Wirksamkeit von solchen Berührungen (z.B. streicheln, festhalten usw.) 

wird von Pflegenden individuell und gezielt eingesetzt, um ein Gefühl von emotionaler 

Nähe und Wertschätzung zu vermitteln, Unbehagen zu lindern und Ängste zu reduzieren. 

Weiterhin achten Pflegende in der vorliegenden Studie darauf, dass Menschen mit fortge-

schrittener Demenz an alltäglichen Aktivitäten teilnehmen und in den normalen Alltag auf 

dem Wohnbereich eingebunden sind, d. h. vertraute Geräusche hören und soziale Nähe 

spüren. Dies gelingt ihrer Meinung nach eher in segregativen Versorgungsformen. Durch 

eine große Nähe zwischen Pflegenden und Bewohnern, intensiven Pflegeinteraktionen und 

bei einer vorherrschenden häuslichen Atmosphäre, wird ein Gefühl von normalem Alltags-

erleben in vertrauter Umgebung begünstigt. Ein Umzug in ein anderes Zimmer sollte wäh-

rend des Heimaufenthaltes vermieden werden (Kayser-Jones et al., 2003).  

Es ist vielmehr bedeutsam, den Bewohnern mit Demenz „the notion of home“(Cadieux, 

Garcia & Patrick, 2013, S. 729) zu vermitteln. Diese umfassen insbesondere Aspekte von 

Vertrautheit (Bosch, 1998), Verbundenheit und Zugehörigkeit (O'Rourke et al., 2015) so-

wie Rückzugsmöglichkeiten (Cadieux, Garcia & Patrick, 2013) und Integration der eige-

nen Lebensgeschichte und Erinnerungen (u. a. Cadieux, Garcia & Patrick, 2013; Goodman 

et al., 2013; Berendonk & Stanek, 2010). Die emotionale Zuwendung, das Angebot be-

deutsamer individueller Aktivitäten (Powers & Watson, 2008; Cadieux, Garcia & Patrick, 

2013) und ausreichende Zeitressourcen seitens der Pflegenden für diese Interventionen 

(Powers & Watson, 2008) haben einen positiven Einfluss auf das Wohlbefinden der Men-

schen mit Demenz. 

Die vorliegende Studie zeigt auf, dass spirituellen Aspekten im Pflegeprozess insgesamt 

wenig Aufmerksamkeit gewidmet wird. Die Wahrnehmung spiritueller Bedürfnisse bei 

Menschen mit Demenz ist sehr stark an die persönlichen Einstellungen der individuellen 

Pflegenden gekoppelt und variiert entsprechend in der qualitativen Ausgestaltung. Außer-

dem beeinflussen kulturelle und religiöse Einstellung von Pflegenden die Interaktion hin-

sichtlich einer, die Würde bewahrenden Pflege am Lebensende (Periyakoil, Stevens & 

Kraemer, 2013). Für die zu pflegende Person kann Spiritualität in existenziell bedeutsamen 
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Situationen eine hohe Bedeutung haben und sollte im Sinne einer umfassenden Bedürfnis-

orientierung angemessen berücksichtigt werden (Gijsberts et al., 2013). Pflegende scheinen 

hier adäquate Konzepte und Raum zu benötigen, um eine angemessene spirituelle Pflege 

herauszubilden, anzuwenden und zu evaluieren.  

Auch die Einbindung und Begleitung von Angehörigen von Menschen mit Demenz stellt 

einen wichtigen Aspekt palliativpflegerischen Handelns dar (Thompson & Roger, 2013; 

Livingston et al., 2012; Givens et al., 2012). 

Die Pflegenden kennen die zu versorgenden Bewohner oft über mehrere Monate oder Jah-

re, sind im Kontakt mit den Angehörigen und gehen (teilweise) intensivere Interaktions-

prozesse ein. Indem sie Angehörige von Menschen mit Demenz informieren und ihnen 

beistehen, werden Haltung, Fähigkeiten und Sensibilität innerhalb einer palliativen Ver-

sorgungspraxis sichtbar. Dies geschieht in unterschiedlichen Formen, beispielsweise als 

entlastendes Gespräch oder als konkrete Handlungsanleitung (vgl. Kapitel 8.1.2). Neben 

gezielten Informationen der Angehörigen über die im Lauf der Demenz einhergehenden 

Einbußen wird die Vorbereitung auf eine Übernahme der Stellvertreterfunktion in Ent-

scheidungsprozessen in den Ergebnissen dieser Arbeit belegt (vgl. Kapitel 8.3.1). Interna-

tionale Studien bestätigen den Nutzen einer angemessenen Kommunikation, Begleitung 

und Unterstützung von Angehörigen bei Demenz und während des Verlaufs der Erkran-

kung (Givens et al., 2012; Livingston et al., 2012) sowie die Notwendigkeit, als Entschei-

dungsträger hinsichtlich der Versorgungsziele und Wünsche des Pflegebedürftigen zu fun-

gieren (Lawrence et al., 2011; Stewart et al., 2011; Thompson & Roger, 2013). 

Studienergebnisse im Kontext von Lebensqualitätsdimensionen bei Demenz 

Da es sich bei der Lebensqualität um ein Konstrukt handelt, das von Mensch zu Mensch 

verschieden ist, sollte die einzelne Person grundsätzlich festlegen, was dies für sie subjek-

tiv bedeutet. Wegen der nachlassenden verbalen Ausdrucksfähigkeit bei fortgeschrittener 

Demenz besteht die Schwierigkeit darin, Lebensqualität unmittelbar zu erfassen. Die empi-

rischen Ergebnisse zur Palliativversorgung von Menschen mit Demenz in der stationären 

Altenpflege belegen einen mehrdimensionalen und kontextuellen Charakter hinsichtlich 

der zu pflegenden Person. Gleichwohl sind qualitative Unterschiede im Demenzverlauf 

und in der Berücksichtigung psychosozialer und spiritueller Dimensionen innerhalb des 

pflegerischen Handelns erkennbar. Einen zentralen Beurteilungsmaßstab für bestmögliche 
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Lebensqualität bildet die angemessene Behandlung von Schmerzen und belastenden Symp-

tomen (vgl. Kapitel 8.1.1.). 

Als Orientierungsrahmen für die Lebensqualität können generell die Steigerung des Wohl-

befindens und Hinweise aus Selbstäußerungen der Menschen mit Demenz herangezogen 

werden. Diese Perspektive der von Demenz betroffenen Personen sind für die Deutung und 

subjektive Bewertung der Lebensqualität in der Palliative Care bei Demenz relevant. An-

hand von Selbstauskünften von Menschen mit Demenz wurden in einer aktuell durchge-

führten Metasynthese von qualitativen Studien 14 Dimensionen der Lebensqualität abge-

leitet
22

. Als weitere Einflussfaktoren auf Lebensqualität aus Sicht der demenzerkrankten 

Personen wurden vier Bereiche „relationships (together vs alone)
23

, agency in life today
24

 

(purposeful vs aimless), wellness perspective
25

 (well vs ill), and sense of place
26

 (located 

vs unsettled)” (O'Rourke et al., 2015, S. 24) ermittelt und das Erleben von Verbundenheit 

versus Nicht-Verbundenheit (connectedness/or disconnectedness) innerhalb dieser Kom-

ponenten herausgearbeitet (O'Rourke et al., 2015). Das Konzept connectedness wird als 

„perception of a positive or harmonious linkage between one’s sense of self and one’s ex-

periences of relationships, agency, wellness, and place“ (O'Rourke et al., 2015, S. 28) 

beschrieben. Jeder dieser genannten Faktoren kann mit positiven oder negativen Erfahrun-

gen verbunden sein und die erlebte Lebensqualität entsprechend positiv oder negativ beein-

flussen. 

Mit Rückgriff auf diese Dimensionen zur Lebensqualität wird deutlich, dass die in dieser 

Arbeit analysierten zentralen Themen überwiegend im Einklang mit den Selbstauskünften 

der Menschen mit Demenz stehen. Die Ergebnisse in dieser Arbeit belegen, dass palliativ-

pflegerisches Handeln in der stationären Altenpflege der Verbesserung und dem Erhalt von 

Wohlbefinden, der Bewältigung unangenehmer Situationen durch sensible Wahrnehmung 

                                                 
22

 Diese umfassen: „Familie, soziale Kontakte und Beziehungen, Selbstbestimmung und Freiheit, Wohnum-

feld, positive Emotionen, negative Emotionen, Privatheit, Sicherheit, Selbstwertgefühl, physische und menta-

le Gesundheit, Glaube/Spiritualität, Pflegebeziehung, Freude an Aktivitäten und Zukunftsaussichten“ 

(Dichter et al., 2016, S. 287). 
23

 „Relationships were interactions with others, with positive experiences characterized by respect, reciproci-

ty” (O'Rourke et al., 2015, S. 29). 
24

 „Agency in life today was the person’s current ability to express his or her sense of self, to control the 
direction of daily life, to produce, to achieve, or to have a meaningful effect on others or society” 
(O'Rourke et al., 2015, S. 29). 
25

 „Wellness perspective was the person’s perspective on the meaning of their symptoms, with positive per-
spectives characterized by an optimistic outlook on life and incorporation of the illness experience into the 
context of one’s life as a whole” (O'Rourke et al., 2015, S. 29). 
26

 „Sense of place was the person’s perceived attachment or emotional bond to their immediate and surround-

ing environment“(O'Rourke et al., 2015, S. 29). 
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und dem Vermitteln von Nähe durch gezielte Körperberührungen dienen. Dies geschieht in 

Form von lindernden, psychosozialen, spirituellen Interventionen, Herstellung von positi-

ven Emotionen und individuellen wertschätzenden Momenten bzw. Vermeidung von nega-

tiven Emotionen. Des Weiteren umfasst dies Bereiche der sozialen Umwelt in Form von 

sozialem Austausch mit Angehörigen und bedeutsamen Bezugspersonen, Teilhabe an sozi-

alen Aktivitäten sowie der Schaffung von einem Gefühl des Aufgehobenseins. 

9.1.4 Bedingungsfaktoren für palliativpflegerisches Handeln bei Demenz 

Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, dass Erfahrungswissen, Wahrnehmungskompetenz 

und Einstellung von Pflegenden für Deutungs- und Entscheidungsprozesse im Umgang mit 

Menschen mit Demenz bedeutsam sind. Je nach Ausprägung dieser subjektiven Merkmale 

von Pflegenden wird eine qualitativ unterschiedliche Ausgestaltung von Palliative Care in 

der Pflegepraxis deutlich. Qualifizierte, reflektierte und berufserfahrene Pflegende sehen 

sich als „Sprachrohr“ für Menschen mit Demenz und sind bestrebt eine würdevolle pallia-

tive Pflege und Begleitung zu leisten. Wenn eine bestimmte palliative Orientierung bei 

Pflegenden vorhanden ist, zeigt sich dies in reflektierten, empathischen, flexiblen und situ-

ationsgegebenen Handlungsweisen, die auf einer ganzheitlichen Wahrnehmung der Indivi-

dualität der zu pflegenden Person basieren.  

Der Stellenwert der Wahrnehmungsfähigkeiten von Pflegenden in der palliativen Versor-

gungspraxis wird in verschiedenen Studien bestätigt (Schraut, Rester & Städtler-Mach, 

2012; Halifax, 2013). Auch die Bedeutung von Einstellungen zu Sterben und Tod (Welch 

et al., 2008; Long, 2009; Periyakoil, Stevens & Kraemer, 2013) sowie berufliche Erfah-

rungen (Raymond et al., 2014) werden als wichtige Aspekte in der Pflege und Begleitung 

von demenzerkrankten Personen identifiziert. Pflegerische Entscheidungsprozesse werden 

durch zahlreiche Faktoren beeinflusst. Goethals et al. (2010) folgend haben insbesondere 

das medizinisch-pflegerische Fachwissen, die persönlichen Wertvorstellungen und Einstel-

lungen der Pflegenden sowie die bisherigen Erfahrungen mit den möglichen Konsequenzen 

getroffener Entscheidungen Einfluss auf die Begründung von pflegerischen Entscheidun-

gen. Diese spielen auch in den Entscheidungsprozessen von Pflegenden in dieser Studie 

eine entscheidende Rolle. 

Das Vorgehen von Pflegenden in dieser Studie entspricht vornehmlich dem von Banning 

(2008) beschriebenen intuitiv-humanistischen Modell („intuitive-humanist model“), das 

sie von dem Informations-verarbeitenden Modell („information-processing model“) und 
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dem klinischen Entscheidungsfindungs-Modell („clinical decision-making model“) unter-

scheidet. Den Schwerpunkt dieses Modells bilden die Intuition und die Beziehung zwi-

schen Pflegeerfahrung und daraus erwachsendem Praxiswissen für die klinische Entschei-

dungsfindung (Benner, 1984, 1995). Kritisch festzustellen ist dabei, dass Intuition prinzipi-

ell fehleranfällig ist, nicht ausschließlich positiv betrachtet werden kann, sondern eine re-

flexive Überprüfung erfordert (vgl. Kapitel 4.4). 

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie bestätigen, dass erfahrene Pflegende bei ihnen 

vertrauten Bewohnern mit fortgeschrittener Demenz subtile und mehrdeutige Verhaltens-

weisen wahrnehmen und deuten können, beispielsweise bei der Schmerzerkennung. Das 

Erkennen und Interpretieren von Veränderungen und ein vertieftes Verstehen individueller 

Ausdrucksweisen und sensibler Botschaften, die nicht medizinisch messbar sind, gehören 

zu den zentralen Merkmalen professionellen Pflegehandelns (Benner, 1995). Situations- 

und Beziehungselemente, wie Mitgefühl und Involviert-sein, in Pflegesituationen mit de-

menzerkrankten Personen lassen sich nicht ersetzen. Das Erfassen und Interpretieren eines 

möglichen Schmerzausdruckes bei Bewohnerinnen wird in Studien von Parke (1998) und 

Halifax (2013) bestätigt. Beobachtungsinstrumente zum Schmerzverhalten von Menschen 

mit Demenz werden von Pflegenden in dieser Studie vorrangig für Bewohnerinnen einge-

setzt, die den Pflegenden unvertraut sind.  

Dieses Vorgehen bei der Schmerzerfassung lässt sich auch dahingehend deuten, dass vor-

liegende Schmerzassessment-Instrumente für Menschen mit Demenz aus Sicht der Pfle-

genden keinen Mehrwert gegenüber einer klinischen Einschätzung liefern. Dies ist bei bis-

lang fehlender Evidenz vorliegender Schmerzassessment-Instrumente für Menschen mit 

Demenz (Lichtner et al., 2014) im Kontext von Pflegehandeln bedeutsam. Erfahrene Pfle-

gende stützen sich auf eine Wahrnehmung von Ganzheiten, die Fähigkeit der Muster- und 

Ähnlichkeitserfassung sowie auf leibliche und gefühlsassozierte Aspekte. Diese mittels 

Intuition wahrgenommenen Informationen sind wesentlich für Situationsverstehen und 

klinische Entscheidungsprozesse. Durch eine Komplexitätsreduktion in Form von standar-

disierten Verfahren bleiben Beziehungs-, Kontext und Situationselemente der subjektiven 

Leidenserfahrung in einer sich verändernden Pflegesituation möglicherweise unberück-

sichtigt. Für Pflegende bedeutet dies, dass in spezifischen Pflegesituationen ein hermeneu-

tisches Fallverstehen im Sinne der internen Evidenz vielversprechender für pflegerische 

Problemstellungen bei Demenz sein kann (Remmers & Hülsken-Giesler, 2012). Außerdem 

sind das biografisches Wissen über den Menschen mit Demenz, Berufserfahrung und der 
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mündliche Austausch im Pflegeteam bedeutsam. Dieser Befund wird in der Studie von 

Brorson et al. (2013) dahingehend bestätigt, dass die Schmerzfreiheit für Menschen mit 

Demenz am Lebensende verbessert wird. 

Deutlich wurde in der vorliegenden Arbeit, dass Pflegende aufgrund der Nähe zu den Be-

wohnerinnen und dem Zugang zur Lebenswelt der zu pflegenden Person eine wichtige 

Rolle in der Palliative Care bei Demenz einnehmen. Sie können wesentlich dazu beitragen, 

dass palliative Prinzipien im Pflegeheim Anwendung finden. Weiterhin zeigen die Ergeb-

nisse, dass neben der Personalausstattung bestimmte Kontextfaktoren (spezifische segrega-

tive Versorgungsformen, Kommunikationsstrukturen im Team etc.) Einfluss nehmen auf 

eine palliative Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz. 

Die palliativpflegerische Leistungserbringung bei Menschen mit Demenz im Handlungs-

feld der stationären Altenpflege wird aufgrund der bestehenden Rahmenbedingungen (Per-

sonalausstattung, Finanzierung, Qualitätsrichtlinien usw.) normativ stark beeinflusst. Dies 

zeigen auch Untersuchungen zur Sterbebegleitung von Menschen mit Demenz aus Sicht 

der betreuenden Pflegenden. Deren Ergebnisse bestätigen unzureichende Ressourcen in der 

Personalausstattung und alltäglich konflikthaft empfundene Situationen in Pflegeheimen 

(vgl. Ewers, 2006; Jenull-Schiefer, Mayr & Mayring, 2006; Wingenfeld, 2008; Berls & 

Newerla, 2010).  

Fachlich-ethische Herausforderungen für Pflegende begründen sich in der Unvereinbarkeit 

zwischen dem Anspruch der gerechten Verteilung knapper Ressourcen einerseits und den 

individuellen Gegebenheiten bei dem einzelnen Bewohner andererseits, wenn diese zeit-

weise eine deutlich intensivere Pflege und Betreuung beanspruchen (vgl. Heimerl, 2011). 

In diesen diskrepanten Situationen stellt sich für Pflegende die Frage nach gutem Pflege-

handeln, das auf ethischen Ansprüchen und Pflegewissen beruht und welches sie zur An-

wendung bringen möchten. Dieses Spannungsfeld zwischen medizinischen Anordnungen, 

Meinungen der Teamkollegen, den institutionellen Vorgaben und Anliegen der Angehöri-

gen ist in internationalen Studien (Hov, Athlin & Hedelin, 2009; J. Phillips et al., 2006) 

belegt.  

Gleichwohl fällt auf, dass in den Einrichtungen keine Konzepte für relevante alltagsprakti-

sche sowie institutionsbezogene Bedingungen palliativpflegerischen Handelns bei Demenz 

existieren. Außerdem wird deutlich, dass die Umsetzung des Palliativgedankens nicht 

zwingend als bedeutsames Qualitätsmerkmal pflegerischen Handelns wahrgenommen 
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wird. Dies wird zusätzlich durch eine fehlende adäquate Verankerung innerhalb der Prüf-

kriterien zur Pflegequalität in stationären Einrichtungen verstärkt (vgl. Kapitel 5.1.4). 

Gleichzeitig wurde in den Ergebnissen sichtbar, dass palliativpflegerisches Handeln, insbe-

sondere am Lebensende, nicht nur von den vorgegebenen Rahmenbedingungen beeinflusst 

wird, sondern auch von spezifischen Merkmalen der Pflegenden. Pflegende haben ein Inte-

resse daran, die individuelle Situation und die Bedürfnisse des Pflegebedürftigen in der 

pflegerischen Alltagspraxis zu berücksichtigen und individuelle Leidenserfahrungen von 

demenzerkrankten Personen zu vermindern. Dabei stoßen sie immer wieder an Grenzen im 

Hinblick auf eigene Handlungsziele, z. B. bei der Bezugspflege oder Angehörigenbera-

tung. Mittels verschiedener Strategien versuchen Pflegende ihren Anspruch auf pflegeri-

sches Handeln unter den gegebenen Rahmenbedingungen zu gewährleisten (vgl. Kapitel 

8.3.1 und 8.3.3). 

Weiterhin variieren die spezifischen Beratungsleistungen in den Pflegeheimen wegen der 

unterschiedlichen individuellen und infrastrukturellen Bedingungen in Art und Umfang 

sehr. Eine möglichst frühe Einbindung von Angehörigen wird von Pflegenden als wichtige 

Ressource angesehen. Die konkrete Umsetzung im pflegerischen Alltag hingegen wird als 

problematisch erlebt. Dies betrifft den richtigen Zeitpunkt und die dafür erforderlichen 

fachlichen und kommunikativen Kompetenzen (Robinson et al., 2013). 

Diese Ergebnisse weisen darauf hin, dass das Beratungsangebot zur Palliative Care insge-

samt und insbesondere bei Demenz konzeptionell in Pflegeheimen kaum verankert ist. Es 

fehlt an einer Spezialisierung innerhalb der Professionsgruppe und Erfahrungen für einen 

angemessenen Umgang damit sowie strukturellen Voraussetzungen. Als intervenierende 

Bedingungen wurden individuelle Einstellungen zur Thematik, Organisationsformen, zeit-

liche Ressourcen und spezifische palliativpflegerische Kompetenzen (Gesprächsführung, 

Wissen) identifiziert. Eine Trauerbegleitung von Angehörigen (z. B. individuelle Ab-

schiedsfeier, Gedenkgottesdienste usw.) erfolgt in den einbezogenen Pflegeheimen zumeist 

im Kontext der Trauer- und Abschiedsarbeit für Pflegende. Erhalten Angehörige durch 

Pflegende situativ angemessene Informationen, emotionale Unterstützung und Begleitung 

in diesen belastenden Situationen, wirken sich diese unter palliativen Gesichtspunkten 

günstig auf den Verarbeitungs- und Trauerprozess aus (Caron, Griffith & Arcand, 2005; 

Wilson, 2010). Dieser Befund wird auch in der vorliegenden Studie bestätigt. 

Für demenzspezifische Pflege- und Versorgungskonzepte wurden auch Sprachkenntnisse 

in der deutschen Sprache als wichtig erachtet. Dies zeigt, dass die jetzige Generation der zu 
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betreuenden Menschen mit Demenz in der stationären Langezeitpflege vorrangig deutsch-

sprachig ist. Im Umkehrschluss bedeutet dies, dass bei älteren demenzerkrankten Migran-

tinnen die Muttersprache gleichermaßen bedeutsam ist. Wenn sich demenzerkrankte Be-

wohner nicht verstanden fühlen oder ihnen fremd aussehende Personen, die ihnen nicht 

vertraut sind, begegnen, kann dies unter Umständen Ängste verstärken. Ähnlich angstaus-

lösend können Pflegehandlungen in Intimbereichen oder durch nicht gleichgeschlechtliche 

Pflegende sein.  

9.1.5 Vergleich der Ergebnisse im Kontext des Bezugsrahmens von Palliative Care 

bei Demenz 

Nachfolgend werden die Ergebnisse der vorliegenden Studie mit Blick auf zentrale Aspek-

te des Bezugsrahmens von Palliative Care bei Demenz
27

(van der Steen et al., 2014) disku-

tiert.  

Mit der Zuschreibung des demenzerkrankten Bewohners als palliativbedürftige Person, die 

unabhängig von der Todesnähe geschieht (vgl. Kapitel 8.2.1.1), wird Demenz ansatzweise 

als unheilbare und chronisch fortschreitende Erkrankung wahrgenommen, die zum Tode 

führt. Die Wahrnehmung von Demenz als palliative Diagnose von Professionsgruppen 

geht mit einem größeren Wohlbefinden von Menschen mit Demenz in der Lebensendphase 

einher (vgl. van der Steen et al., 2014). Die identifizierten proaktiv-steuernden Strategien 

von Pflegenden (vgl. Kapitel 8.3.1) tragen dazu bei, dass frühzeitige und gemeinsame Ab-

sprachen Versorgung gemäß palliativen Prinzipien gewährleisten können. 

Die empirischen Ergebnisse stützen im Kontext der Palliativversorgung von Menschen mit 

Demenz die Relevanz einer angemessenen Schmerzerfassung und -therapie bis in die Fin-

alphase. Gleichwohl weisen die Ergebnisse auf bestehende Versorgungslücken hin, bei-

spielsweise, wenn von niedergelassenen Ärzten aus Budgetgründen nicht immer eine an-

gepasste Schmerztherapie bei dieser Zielgruppe erfolgt (vgl. Kapitel 8.1.1). Obwohl ein 

optimales Symptommanagement, insbesondere der Schmerzbehandlung zu den zentralen 

Prinzipien der Palliative Care gehört (vgl. van der Steen et al., 2014), zeigen aktuelle Daten 
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Der Bezugsrahmen von Palliative Care bei Demenz umfasst elf Bereiche: Zugang zur demenzspezifischen 

Palliative Care, Personenzentrierte Versorgung, Kommunikation und partizipative Entscheidungsfindung, 

Bestimmung der Versorgungsziele und Vorsorgeplanung, Kontinuität in der Versorgung, Prognosestellung 

und frühzeitige Erkennung des Sterbens, Vermeidung übermäßig aggressiver und belastender Behandlungen, 

optimale Symptombehandlung und Schaffung von Wohlbefinden, Psychosoziale und spirituelle Unterstüt-

zung, Versorgung und Einbindung in der Familie, Schulung des Versorgungsteams sowie gesellschaftliche 

und ethische Belange (van der Steen et al., 2014). 
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für Deutschland, dass immer noch erhebliche Defizite beim Erkennen und in der Behand-

lung von in Pflegeheim lebenden Personen vorliegen (Lukas et al., 2015). 

Das in der vorliegenden Studie analysierte palliativpflegerische Handeln erfolgt überwie-

gend flexibel, angepasst und situationsgebunden mit dem Ziel individuelles Wohlbefinden 

in Pflegesituationen herzustellen oder zu fördern. Auch bestätigen die Ergebnisse einerseits 

wesentliche Aspekte einer palliativen Orientierung, im Sinne einer angemessenen Gabe 

von potenziell nutzbringenden Medikamenten zur Steigerung des Wohlbefindens und Re-

duzierung von Leiden, der Vermeidung einer Klinikeinweisung am Lebensende, eines 

Verzichts auf Fixierungen und enteraler Ernährung in der Sterbephase. Für Menschen mit 

Demenz ist eine sorgfältige Abwägung hinsichtlich des Nutzens und der Risiken eines 

Krankenhausaufenthaltes zu treffen und diesen insbesondere im fortgeschrittenen Stadium 

der Demenz zu vermeiden. Andererseits zeigen die Studienergebnisse, dass es beispiels-

weise auf Wunsch der Angehörigen, einer knappen Personalbesetzung in Pflegeheimen 

oder wenn der demenzerkrankte Bewohner dem einweisenden Arzt nicht bekannt ist, zu 

vermeidbaren Klinikeinweisungen kommen kann (vgl. Kapitel 8.1.1). 

Obgleich die Verordnungen von Medikamenten und anderen Behandlungsmaßnahmen in 

Deutschland originäre ärztliche Aufgaben sind, sollte im Kontext der Palliativversorgung 

die pflegerische Expertise einbezogen werden, da sie wertvolle Hinweise für Entschei-

dungsprozesse beisteuern kann (vgl. Kapitel 8.2.3.4). Pflegende nehmen beispielsweise 

schon subtile Veränderungen im Zustand oder im Essverhalten wahr, die evident für Ent-

scheidungen bei künstlicher Ernährung für kognitiv beeinträchtigte Personen sind (Clarke 

et al., 2013). Diese Vorgehensweise ist nicht durchgängig in der Versorgungspraxis der 

stationären Altenpflege gegeben (vgl. Kapitel 8.2.4.3). Eine unzureichende Kooperation 

mit behandelnden Ärzten (Hov, Athlin & Hedelin, 2009; Wallerstedt & Andershed, 2007), 

palliative und geriatrische Wissensdefizite bei Ärzten (Brueckner, Schumacher & 

Schneider, 2009; De Vleminck et al., 2014), sowie eine schlechte ambulante Palliativver-

sorgung durch Hausärzte (van den Bussche et al., 2009) stehen einer qualitativen Versor-

gungspraxis entgegen. Die bestehenden Defizite in der palliativen Versorgungspraxis wer-

den mit den Ergebnissen in dieser Studie untermauert. 

Abschließend wird in dem von der EAPC definierten Bezugsrahmen von Palliative Care 

bei Demenz auf gesellschaftliche und ethische Belange im Hinblick auf eine angemessene 

Palliativversorgung hingewiesen. Die Bedeutung lokaler Palliativnetzwerke, Qualifikati-

onserfordernisse hinsichtlich Palliative Care bei Demenz für Mediziner und Pflegende so-
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wie strukturelle Verbesserungen und finanzielle Mittel für die stationäre Langzeitpflege 

wurden auch in den empirischen Ergebnissen im Sinne intervenierender Bedingungen 

deutlich. Erste Schritte wurden vom Gesetzgeber unternommen, um den zunehmenden 

komplexen Versorgungserfordernissen auch von Bewohnern mit Demenz in der stationä-

ren Altenpflege gerecht zu werden. Es bleibt abzuwarten, inwieweit diese tatsächlich zu 

einer qualitativen Versorgung beitragen. 

9.2 Überlegungen zur Konzeptualisierung einer demenzspezifischen 

Palliative Care 

Die veränderten Bedarfslagen der Bewohnerinnen mit Demenz stellen die betreuenden 

Berufsgruppen, insbesondere die Pflegenden, vor vielfältige Herausforderungen, auf die sie 

noch nicht ausreichend vorbereitet sind. Wegen der komplexen Versorgungsbedarfe von 

Menschen mit Demenz müssen spezifische Palliative Care-Konzepte für Pflegeheime ent-

wickelt werden (Ewers, 2011; Schaeffer & Wingenfeld, 2012). Die professionelle palliati-

ve Pflege ist an dem subjektiven Erleben der zu pflegenden Person ausgerichtet. Pflegende 

verfügen über Erfahrungen, Wissen und Fähigkeiten, die für die Entwicklung palliativer 

Versorgungskonzepte für Menschen mit Demenz im Pflegeheim genutzt werden können 

(u.a. Raymond et al., 2014; Clarke et al., 2013; Schraut, Rester & Städtler-Mach, 2012). 

Vor dem Hintergrund der theoretischen Ausführungen und der Diskussion der empirischen 

Ergebnisse lassen sich zwei Anknüpfungspunkte zur theoretischen Fundierung einer de-

menzspezifischen Palliative Care im Handlungsfeld der stationären Altenpflege ableiten. 

Diese sind der Stellenwert der leiblichen Kommunikation im Verhältnis zwischen interner 

und externer Evidenz und die personenzentrierte Konzeptualisierung einer demenzspezifi-

schen Palliative Care im Handlungsfeld der stationären Altenpflege. 

Das Konzept der leiblichen Kommunikation im Verhältnis zwischen interner und 

externer Evidenz 

Die leibliche Kommunikation kann in Form von Handlungswissen das Wohlbefinden bei 

Menschen mit Demenz in palliativen Handlungssituationen gezielt fördern. Die Ergebnisse 

zeigen, dass die im Kontext der zwischenleiblichen Kommunikation gewonnenen Informa-

tionen von Pflegende genutzt werden, um Gewissheit über palliative Erfordernisse herzu-

stellen bzw. geeignete Interventionen auszuwählen. Sie bereichern die Bedeutung einer 

Leiborientierung in der Pflegebeziehung und stellen ein wichtiges Kommunikationsmedi-

um zur Lebenswelt des Menschen mit Demenz dar. Das theoretische Konzept der leibli-
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chen Kommunikation schafft eine wesentliche Basis für das Situationsverstehen und das 

pflegerische Handeln, insbesondere für Personen mit kognitiven und verbalen Einbußen 

(Uzarewicz & Moers, 2012; Remmers, 2010; Fuchs, 2010).  

Auch für das Verhältnis zwischen interner und externer Evidenz ist das Konzept der leibli-

chen Kommunikation bedeutsam. Ausgangspunkt professionell pflegerischen Handelns 

bilden individuelle Verständigungsprozesse und eine Kontextualisierung der Pflegesituati-

on. In diesem Interaktionsprozess zwischen Pflegenden und der zu pflegenden Person 

kommt der sprachlichen Kommunikation eine herausragende Bedeutung zu. In welcher Art 

und Weise nicht-sprachliche Äußerungen und Hinweise für das Situationsverstehen und 

den Aushandlungsprozess in dem Arbeitsbündnis einer Evidence-basierten Pflege einzube-

ziehen sind, bleibt unklar (Remmers & Hülsken-Giesler, 2012). Aufbauend auf den Ergeb-

nissen dieser Arbeit wird deutlich, dass der Zugang zur Lebenswelt von Menschen mit 

Demenz mittels leiblicher Kommunikation einen wesentlichen Bestandteil pflegerischen 

Handelns darstellt. Dieser leibliche Austausch bildet im Kontext von Palliative Care und 

Demenz die Basis für eine situationsbezogene Verständigung zwischen Pflegenden und der 

zu pflegenden Person. Weiterhin können zwischenleibliche Aspekte Menschen mit De-

menz dazu dienen, unangenehme und belastende Situationen zu bewältigen. Dies gilt es für 

eine gelingende Palliativpflege von Menschen mit Demenz in existenziell bedeutsamen 

Situationen zu berücksichtigen.  

Das Wissen um zwischenleibliche Kommunikation und die empirischen Ergebnisse sollten 

an Pflegende vermittelt werden, da sie ein Bewusstsein schaffen für die Bedeutsamkeit 

leiblicher Kommunikation im palliativpflegerischen Handeln mit demenziell erkrankten 

Personen. Über eine Reflektion des eigenen Handelns können die im Kontext der leibli-

chen Kommunikation gewonnenen Empfindungen zur Situationsbeurteilung und Entschei-

dungsfindung in der palliativen Pflegepraxis fruchtbar werden und den Stellenwert der 

internen Evidenz im Umgang mit Menschen mit Demenz für professionelles Pflegehandeln 

verdeutlichen. 

Erträge und Bedarfe für eine demenzspezifische Palliative Care auf der Grundlage 

bestehender Versorgungskonzepte 

Laut Pleschberger (2014) lassen sich folgende konzeptuelle Gemeinsamkeiten zwischen 

einer personenzentrierten Demenzpflege und Palliativ Care identifizieren. Beide Konzepte 

reagieren auf Missstände und eine kritikwürdige Versorgungspraxis von unheilbar kranken 

und sterbenden Personen und Personen mit demenziellen Erkrankungen. Sie stellen einen 
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Paradigmenwechsel für eine als defizitär wahrgenommene Pflege und Begleitung dieser 

Zielgruppen in der stationären Langzeitpflege dar. Zu den zentralen gemeinsamen Merk-

malen gehören die ganzheitliche Orientierung an der Person („Betroffene im Mittelpunkt“) 

und ihres sozialen Umfeldes („Angehörigenorientierung“) (Pleschberger, 2014, S. 201 f.), 

welches nur unter der Voraussetzung eines multiprofessionellen Teams zu erzielen ist. 

Weitere Kennzeichen sind eine prinzipielle Werteorientierung, die Würde-, Autonomie 

und Lebensqualitätsaspekte berücksichtigt, das Vermeiden belastender Interventionen und 

das Fördern von Wohlbefinden der zu pflegenden Person (vgl. Pleschberger, 2014). 

Beide Versorgungskonzepte basieren demzufolge auf dem multidimensionalen Verständnis 

und der Einzigartigkeit des Personseins und der individuellen Förderung des Wohlbefin-

dens innerhalb bestimmter Strukturen und auf der Grundlage einer prinzipiellen Werteori-

entierung von Würde, Autonomie und Lebensqualität.  

Im Kontext von Palliative Care und Dementia Care wird im angelsächsischen Raum eine 

Verknüpfung des Potenzials dieser Kernexpertisen seit geraumer Zeit und unabhängig vom 

Demenzstadium empfohlen (Downs, 2010; Small, 2007; Downs, Small & Frogatt, 2006). 

Im Sinne einer erweiterten Konzeptualisierung zur demenzspezifischen Palliative Care in 

der stationären Altenpflege, kann die Integration von Palliativwissen zur Vermeidung von 

Belastungen durch unangemessene Interventionen beitragen. Umgekehrt kann die Exper-

tise der personenzentrierten Pflege im Umgang mit verbal und kognitiv eingeschränkten 

Personen und herausforderndem Verhalten für die Palliative Care in der Langzeitpflege 

nützlich sein. Dieser Aspekt wird auch von der EAPC in dem Bezugsrahmen für Palliative 

Care bei Demenz betont (van der Steen et al., 2014). 

Aus einer kritischen Perspektive ist festzustellen ist, dass diese Empfehlungen im Kontext 

von Palliative Care bei Demenz vorrangig einen zu erreichenden Soll- Zustand definieren, 

der mit den spezifischen Bedingungen pflegerischen Handelns außerhalb von spezialisier-

ten palliativen Arbeitsbereichen nicht oder nur schwerlich vereinbar ist. Dies belegen die 

empirischen Ergebnisse der Studie. Die Prinzipien von Palliative Care können nur Anwen-

dung finden, wenn Pflegende die Menschen mit Demenz als Zielgruppe wahrnehmen und 

für relevante pflegerische Problemstellungen im Handlungsfeld der stationären Altenpflege 

angemessenen Lösungen gefunden werden. In diesen nicht-spezialisierten Handlungsfel-

dern fehlt es oftmals an den erforderlichen Kompetenzen von Pflegenden und adäquaten 

Ressourcen zur palliativen Leistungserbringung. Die WHO-Definition übernimmt zudem 

eine normative Funktion, da spezifische Aussagen für eine ganzheitliche Handlungsorien-
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tierung in der palliativen Versorgungspraxis getroffen werden, ohne dass dies für die pro-

fessionellen Berufsgruppen, insbesondere Pflegende und Ärzte, deutlich definiert ist (E. 

Hanson et al., 2016). 

In der vorliegenden Studie wird vereinzelt erkennbar, dass Prinzipien von Palliative Care 

und einer personenzentrierten Pflege sich aus der Perspektive von Pflegenden befruchten 

können. Der Nutzen für die Pflegepraxis kann darin gesehen werden, dass vor dem Hinter-

grund des Erfahrungswissens, der Werteorientierung und Reflexionsprozesse ein Bewusst-

sein geschärft wird für das Erfassen, Verstehen und Handeln in Palliativsituationen bei 

Menschen mit Demenz. 

Im Kontext der demenzspezifischen Palliativversorgung könnte die konzeptionelle Ver-

knüpfung dieser beiden Versorgungskonzepte einen geeigneten Orientierungsrahmen für 

palliativpflegerisches Handeln bei Demenz bilden. Dieser muss durch weitergehende Kon-

kretisierungen unter Berücksichtigung der Spezifika des jeweiligen Handlungsfeldes für 

die Praxis und Forschung noch fruchtbar gemacht werden. 

9.3 Implikationen 

Im Folgenden werden Empfehlungen ausgesprochen, die für eine demenzspezifische Palli-

ative Care im Handlungsfeld der stationären Altenpflege, der Aus- und Weiterbildung von 

Pflegenden und im Hinblick auf gesundheitspolitische und gesellschaftliche Belange be-

deutsam sind.  

9.3.1 Handlungsfeld stationäre Altenpflege 

Die Empfehlungen umfassen die Entwicklung einer Palliativkultur für Menschen mit De-

menz, das Pflegesystem, die Kommunikationskultur im Pflegeteam, sowie eine Beratung 

und Kooperation. Sie sollen der Reflexion der bestehenden palliativen Versorgungspraxis 

dienen und Anknüpfungspunkte für die Gestaltung einer palliativen Versorgungspraxis von 

Menschen mit Demenz liefern.  

Entwicklung einer Pallliativkultur für Menschen mit Demenz 

Die Prinzipien von Palliative Care können nur Anwendung finden, wenn zentrale Akteure 

die Menschen mit Demenz als Zielgruppe wahrnehmen. Dies stellt immer noch eine der 

größten Hürden in den Gesundheitsberufen dar (E.-R. Beck et al., 2015), mit der Konse-
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quenz, dass präventive Maßnahmen wie das Erstellen von spezifischen Versorgungplänen 

bei Demenz bislang in Europa so gut wie nicht implementiert sind, obgleich ACP in der 

Literatur als angemessene Intervention angesehen wird (u.a. Ampe et al., 2016; E.-R. Beck 

et al., 2015; Robinson et al., 2013). Dies ist insbesondere auch vor dem Hintergrund be-

deutsam, dass Wünsche und Präferenzen der Person mit Demenz und ihren Angehörigen 

divergieren können (Dening, Jones & Sampson, 2013). 

Erst durch ein gemeinsames Bewusstsein der zentralen Berufsgruppen bezüglich der 

Wahrnehmung von Menschen mit Demenz als lebensbegrenzende Erkrankung wird eine 

wesentliche Voraussetzung geschaffen für einen palliativen Pflege- und Versorgungsansatz 

in der stationären Altenpflege.  

Die Ergebnisse belegen, dass Palliative Care insgesamt und für den Personenkreis von 

Menschen mit Demenz konzeptionell in Pflegeheimen kaum verankert ist. Dies deckt sich 

mit Studien aus anderen Regionen in Deutschland (Hanns et al., 2011; Schönberg & de 

Vries, 2011). Eine palliative Schwerpunktsetzung wird noch nicht als bedeutsames Quali-

tätsmerkmal wahrgenommen. Wegen der Relevanz von Pflegeheimen als Sterbeorte für 

Menschen mit Demenz und den spezifischen Erfordernissen, sollte die Art und Weise der 

Umsetzung des Palliativgedankens stärker als bisher konzeptionell in Pflegeheimen veran-

kert werden und auch von Angehörigen in den Blick genommen werden. Dies erfordert 

aufgrund der Komplexität eine Spezialisierung innerhalb der Professionsgruppen und Er-

fahrung in diesem Bereich (Robinson et al., 2013). Auch wäre es wünschenswert palliative 

Versorgungsaspekte mit Blick auf demenzkranke Personen bei der Beurteilung von Pfle-

gequalität im Kontext von Qualitätsprüfungen in stationären Pflegeeinrichtungen explizit 

zu verankern und künftig als Qualitätsmaßstab stärker zu berücksichtigen. Dies erscheint 

nicht zuletzt auch vor dem Hintergrund des in Kraft getretenen Hospiz- und Palliativgesetz 

(HPG) relevant.  

Weiterhin ist auf der Erkenntnis der vorliegenden Studie bedeutend, dass Menschen im 

fortgeschrittenen Stadium der Demenz sehr sensibel auf ihre Umwelt und Pflegende rea-

gieren. Die Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz, insbesondere in der Le-

bensendphase, sollte, wenn möglich weitestgehend kontinuierlich von Pflegenden gewähr-

leistet werden, die dem Bewohner vertraut sind. Die emotionale Nähe zwischen Pflegen-

den und demenzkranker Person stellt gerade in existenziell bedeutsamen Lebenssituationen 

einen wichtigen Aspekt einer gelingenden und qualitativ hochwertigen Palliative Care dar.  
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Die spirituelle Begleitung von Bewohnerinnen wird in der stationären Langzeitpflege häu-

fig an Seelsorger bzw. ehrenamtliche Mitarbeiterinnen delegiert. Insbesondere bei Men-

schen mit Demenz zeigen die Ergebnisse, dass es wichtig ist, dass auch Pflegende spiritu-

elle Kompetenzen aufbauen, da sie über eine Vertrauensbasis zu der zu pflegenden Person 

verfügen und durch gezielte Berücksichtigung spiritueller Dimensionen gezielt zur Förde-

rung des Wohlbefindens beitragen können. Kritisch ist festzuhalten, dass spirituelle Pflege 

als Bestandteil von Palliative Care im Pflegeheim eher informell und außerhalb der profes-

sionellen Rolle der Pflegenden stattfindet. (Gijsberts et al., 2013). Gerade die jetzigen Be-

wohnerinnen sind zumeist noch stark in religiösen Traditionen verwurzelt und erleben 

Trost in konfessionell-religiösen Riten (B. Heller, 2010). Einen für die Pflegepraxis rele-

vanten theoretischen Bezugsrahmen bietet das von Miner-Williams (2006) entwickelte 

„model of spirituality“, das fünf wesentliche Komponenten: „connectedness, meaning, 

transcendence, values and beliefs, energy and emotion (S. 811) zur Spiritualität umfasst 

und Empfehlungen zur Implementierung in der Pflegepraxis ausspricht.  

Auffällig in der vorliegenden Studie ist, dass keinerlei Aussagen zu einer transkulturellen-

palliativen Versorgungspraxis in der stationären Altenhilfe getroffen wurden. Auch der 

Aspekt der gendersensiblen Palliativkultur wurde nur einmalig bei den befragten Pflegen-

den thematisiert. Es ist absehbar, dass sich zukünftig der Anteil von Migrantinnen erhöht 

und sich neue Herausforderungen im Hinblick auf eine kulturspezifische, geschlechtersen-

sible und spirituelle Palliative Care ergeben. Damit werden neue Ansprüche an die Pflege 

und Begleitung von Bewohnerinnen im Handlungsfeld der stationären Altenpflege gestellt 

(vgl. Reitinger & Beyer, 2010). 

Die Studienergebnisse weisen darauf hin, dass Pflegende aufgrund der komplexen Prob-

lemlagen mit äußerst belastenden und oftmals widersprüchlichen Situationen im Kontext 

von Palliative Care bei Menschen mit Demenz konfrontiert sind, die sie überbrücken müs-

sen. Eine hohe emotionale und physische Belastung von Pflegenden, die Menschen mit 

Demenz bis zum Tod im Pflegeheim begleiten, wird in einer belgischen Studie belegt 

(Albers, Van den Block & Vander Stichele, 2014).  

In diesem Zusammenhang ist es bedeutsam, dass für Pflegende Unterstützungsangebote in 

Form von Supervision oder Ähnlichem existieren, da dies über einen längeren Zeitraum 

hinweg nicht folgenlos bleibt. Weiterhin sind Voraussetzungen und Rahmenbedingungen 

in Pflegeheimen zu gestalten, die ein palliativpflegerisches Handeln begünstigen. Neben 



Diskussion und Schlussfolgerungen 208 

den spezifischen Versorgungsformen für Menschen mit Demenz sind an dieser Stelle vor-

nehmlich strukturelle und leistungsrechtliche Verbesserungen notwendig.  

Pflegesystem 

Der Beitrag personenzentrierter Pflegekonzepte im alltäglichen palliativpflegerischen 

Handeln findet sich in den Ergebnissen der Studie wieder. Auch wurde der Stellenwert 

spezifischer Versorgungsformen für eine demenzspezifische Palliative Care identifiziert. 

Diese fördern Nähe und intensivere Interaktionen zu der zu pflegenden Person und den 

direkten kollegialen Austausch im Rahmen der Bedürfnisermittlung. Die vorliegenden Er-

gebnisse machen deutlich, dass der mündliche Austausch und die konsensuellen Verstän-

digungsprozesse über palliative Erfordernisse einen elementaren Bestandteil palliativ-

pflegerischen Handelns darstellen. Aufgrund flexibler Arbeitszeitmodelle sind feste Über-

gabezeiten nicht auf allen Wohnbereichen eingeplant. Dies wurde als hemmender Faktor 

für eine angemessene palliative Versorgungspraxis identifiziert. 

Bestehende Pflegesysteme für Menschen mit Demenz sollten dahingehend überprüft wer-

den, ob diese eine individuelle und kontinuierliche Begleitung des Menschen mit Demenz 

von vertrauten Pflegenden zulassen. Welche Ideen und Möglichkeiten bestehen für Pfle-

gende, dies im Alltag umzusetzen und welche Gestaltungsspielräume werden hierfür benö-

tigt? 

Weiterhin sollte auch innerhalb flexibler Arbeitsmodelle ein direkter mündlicher Aus-

tausch im Pflegeteam zur gezielten Informationssammlung und für konsensuelle Verstän-

digungsprozesse fest eingeplant sein. 

Kommunikationskultur im Team 

Die Ergebnisse zeigen, dass im Handlungsfeld der stationären Altenpflege möglichst alle 

an der Pflege und Versorgung beteiligten Berufsgruppen, insbesondere auch Pflegehelfe-

rinnen, wichtige Informationen liefern können. Sie sind sehr nah am Bewohner und haben 

teilweise intensivere Interaktionsprozesse mit den demenzerkrankten Personen als Pflege-

fachpersonen. Skandinavische Studien (I. Beck, Jakobsson & Edberg, 2014; Sund-

Levander & Tingstrom, 2013) fanden heraus, dass Pflegehelferinnen Veränderungen 

wahrnehmen und Hinweise über die Wirksamkeiten von spezifischen Pflegeinterventionen 

liefern können. Die Ergebnisse der vorliegenden Studie bestätigen diese Befunde im Kon-

text von Palliative Care bei Demenz. 
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Fallbesprechungen tragen dazu bei, individuell angepasste Versorgungsziele und Maß-

nahmen für Menschen mit Demenz in existenziell bedeutsamen Pflegesituationen festzule-

gen. Durch den gezielten Austausch und die gemeinsame Reflexion im Pflegeteam können 

vorhandene Erkenntnisse für Pflegehandeln genutzt werden und zur Handlungssicherheit 

im Umgang mit Menschen mit Demenz beitragen. Im Kontext von Palliative Care bei De-

menz in der stationären Altenpflege sollten immer auch Informationen von Pflegehelferin-

nen in Fallbesprechungen einbezogen werden.  

Wie sich demenzspezifische Fallbesprechungen in Pflegeteams in stationären Einrichtun-

gen umsetzen lassen können (Buscher et al., 2012) und welche Effekte diese in Einrichtun-

gen der stationären Altenhilfe hinsichtlich Versorgungsqualität der Menschen mit Demenz 

haben, wird in einem Modellprojekt “Fallbesprechungen bei Menschen mit Demenz (Fall-

Dem)“ bis Mitte des Jahres 2016 erprobt. Diese Erkenntnisse könnten auch im Hinblick 

auf palliative Erfordernisse und der Entwicklung von Handlungssicherheiten bei Pflegen-

den nützlich sein. Daneben ist zu evaluieren, welche Arten von Fallbesprechungen für die 

Erfassung und Umsetzung spezifischer palliativer Pflegeinterventionen in der stationären 

Altenpflege aus Sicht von Pflegenden und im Hinblick auf die direkte Versorgung von 

Menschen mit Demenz zielführend sind. 

Beratung 

Deutlich wurde in dieser Studie, dass die Vermittlung von kommunikativen Beratungs-

kompetenzen und spezifischen Grundlagen zur Palliative Care bei Demenz in den einbezo-

genen Einrichtungen unberücksichtigt bleibt. Überdies wird diese Thematik auch in der 

Pflegebildung (vgl. Pleschberger & Hornek, 2011; Dreier, Thyrian & Hoffmann, 2011; 

Ritter & Ritter, 2007) vernachlässigt. Dies ist insofern bemerkenswert, da der Bedarf an 

dieser Thematik von den befragten Pflegenden erkannt und für alle Pflegemitarbeitende als 

besonders relevant beurteilt wird. Betrachtet man sich die hohen Anforderungen an kom-

munikative Kompetenzen für das Ansprechen sensibler Themen im Kontext von Sterben 

und Tod und deren Bedeutung im Heimalltag, verwundert dies. Besonders die Berufsgrup-

pe der Pflegenden ist es, die Angehörige über das Endstadium der Demenz informieren, da 

sie auch mögliche Zeichen für palliative Bedarfe wahrnehmen. Für das Vermitteln der In-

formation und für Beratung sind kommunikative Fähigkeiten eine wesentliche Kompetenz, 

die Pflegende für eine gelungene Pflegepraxis mitbringen können (Woods, Keady & 

Seddon, 2009). 
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Die bislang fehlende leistungsrechtliche Verankerung von Beratungsleistungen und die 

damit einhergehenden zeitlich knappen Ressourcen für Beratung und palliativpflegerische 

Zielklärungen in komplexen Versorgungsituationen wurden als Hemmnis identifiziert (vgl. 

Kapitel 8.2.4). Für Pflegende bedeutet dies, dass sie das Spannungsfeld zwischen den 

Möglichkeiten einer qualitativ hochwertigen pflegerischen Palliativversorgung und dem 

Handlungsdruck unter den gegebenen Rahmenbedingungen überbrücken müssen. Dies 

geschieht unter Einsatz verschiedener Strategien (vgl. Kapitel 8.3). 

Die Studienergebnisse belegen einen Professionalisierungsbedarf im Bereich psychosozia-

ler und kommunikativer Kompetenzen, um Angehörige von Menschen mit Demenz zielge-

richtet informieren und beraten zu können. Weiterhin müssen zeitliche Ressourcen in den 

Pflegeheimen vorhanden sein. Im Kontext der stationären Altenpflege sind neben der Fa-

chexpertise im Bereich der Palliativ- und Demenzversorgung auch spezifische Gesprächs-

techniken und gesprächstherapeutische Prinzipien relevant. 

Kooperation  

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie zeigen außerdem, dass institutionelle und struktu-

relle Rahmenbedingungen einen großen Einfluss auf Anwendungsmöglichkeiten eines pal-

liativen Pflege- und Versorgungskonzeptes im beruflichen Praxisalltag haben. Um ange-

messene Maßnahmen zum Wohle des Bewohners treffen zu können, bilden eine vertrau-

ensvolle Zusammenarbeit zwischen Pflegenden und Ärzten, Pflegeheimen und Kranken-

häusern und palliative Vernetzungsstrukturen eine wesentliche Grundlage. Um Brüche in 

der Versorgungskette, beispielsweise bei Verlegung in bzw. aus dem Krankenhaus zu ver-

meiden, tragen nachweislich individuelle Versorgungspläne für Personen mit fortgeschrit-

tener Demenz bei (Long, 2009). Zwischen der Akut- und Langzeitpflege sind im Kontext 

einer palliativen Versorgungspraxis vielfach Informations- und Kommunikationsdefizite 

festzustellen, denen mit einer angemessenen handlungsorientierten Dokumentation begeg-

net werden könnte (vgl. Kapitel 8.2.3.3). Auch besteht Evidenz für Fallkonferenzen unter 

Beteiligung verschiedener Akteure und Familien für den Bereich palliatives Symptomma-

nagement und Pflegequalität (J. L. Phillips et al., 2012). 

9.3.2 Aus- und Weiterbildung von Pflegenden 

Für das Handlungsfeld der stationären Altenpflege bestätigen die Ergebnisse der Studie, 

dass der Wissensstand von Pflegenden heterogen ist und demenzspezifische Angebote zur 
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Palliative Care in den einbezogenen Einrichtungen nicht existieren. Die vorhandenen Qua-

lifizierungsangebote und Initiativen zu Palliative Care (u.a. D. Becker, 2004; Klapper, 

Kojer & Schwänke, 2007; Kittelberger, 2007; Rutenkröger & Kuhn, 2010)
28

 sind zumeist 

berufsgruppenspezifisch (Pflegepersonal, Ärzte) ausgerichtet und variieren in der Ausge-

staltung zur Thematik Demenz und Alter stark (Bollig, 2010). Ein spezifisches Angebot für 

alle Mitarbeitenden in der Altenpflege bildet das Curriculum Palliative Praxis der Robert 

Bosch Stiftung, das sich an einer thematischen Fallgeschichte („Storyline-Methode“) aus-

richtet und damit ein praxisorientiertes Lernen unterstützt (Klapper, Kojer & Schwänke, 

2007). In Anlehnung an Bollig (2010) erscheint ein interprofessionelles Basiscurriculum 

für alle Mitarbeitenden in der Altenpflege sinnvoll, das auf bedeutsame Aspekte der 

Kommunikation, Würde und Prinzipien von ethischen Fallbesprechungen für die ausge-

wählte Zielgruppe fokussiert. Diese nehmen in der täglichen Pflegepraxis einen hohen 

Stellenwert ein und tragen zu einer gelingenden palliativen Versorgungspraxis bei. Mit 

einem handlungs- und praxisorientierten Ansatz können Vorkenntnisse der Teilnehmenden 

gezielt einbezogen werden, um ein ganzheitliches Lernen zu fördern. 

Pflegende in der stationären Langzeitpflege sind intensiv und häufig mit Sterben und Tod 

konfrontiert. Die Qualifizierung für das Pflegepersonal im Kontext von Palliative Care 

benötigt angesichts der zu erwartenden demografischen Entwicklung mit Anstieg des An-

teils von Menschen mit Demenz künftig sowohl in der Primär- wie auch Weiterbildung 

eine größere Beachtung. Diese Professionalisierungsbedarfe für Pflegende zeigen sich auf 

verschiedenen Ebenen.  

Pleschberger und Hornek (2011, S. 264f.) fanden in ihrer Analyse deutsch-sprachiger 

Lehrbücher zur Relevanz von Umfang und Inhalt zur Thematik „Sterben“ heraus, dass 

trotz einer umfassenderen Auseinandersetzung mit dem Thema Sterben, insbesondere in 

der ambulanten Pflege und Altenpflege, der Begriff palliativ keinerlei Erwähnung findet. 

Das Spektrum von psychosozialen, spirituellen und ethischen Dimensionen von Sterben ist 

deutlich weniger berücksichtigt als biologische und physiologische Aspekte und im Ver-

gleich zu internationalen Lehrbüchern dürftig. Diese beschriebene Lücke wird auch in der 

                                                 
28

 Hier sind beispielhaft das Konzept Mit-gefühlt: Curriculum zur Begleitung Demenzkranker in ihrer letzten 

Lebensphase der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (D. Becker, 2004) , das Curriculum Palliative Praxis der 

Robert Bosch Stiftung für alle Mitarbeitende in der Altenpflege (Klapper, Kojer & Schwänke, 2007), die 

Projektwerkstatt Implementierung (PWI), ein Beratungsmodell zur Implementierung von Hospizkultur und 

Palliative Care in Alten- und Pflegeheimen (Kittelberger, 2007) und das Beratungs-, Qualifizierungs- und 

Begleitungsangebot für ambulante, stationäre Pflegeeinrichtungen und alternative Wohnformen (MeDeS - 

Menschen mit Demenz in weit fortgeschrittenen Stadien der Erkrankung Sorgsam betreuen) (Rutenkröger & 

Kuhn, 2010) zu nennen. 
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vorliegenden Studie erkennbar. Die Ergebnisse zeigen außerdem, dass kommunikative 

Kompetenzen, beispielsweise Aspekte der Gesprächsführung mit Angehörigen noch nicht 

hinreichend in der Aus- und Weiterbildung von Pflegenden verankert sind und weitestge-

hend auf den individuellen Fähigkeiten der jeweiligen Pflegenden basieren.  

Obgleich die Thematik Demenz in der Primärqualifikation der Pflegefachberufe curricular 

festgeschrieben ist, besteht aufgrund der unterschiedlichen inhaltlichen Ausgestaltung ein 

heterogener Wissenstand bei Pflegefachpersonen. Spezifische Fort- und Weiterbildungsan-

gebote zur Demenzversorgung wiederum behandeln palliative Herausforderungen bei 

Menschen mit Demenz nur randständig (vgl. Dreier, Thyrian & Hoffmann, 2011). Somit 

wird hier eine Leerstelle zwischen zwei wesentlichen praxisrelevanten Themengebieten im 

Kontext der stationären Altenpflege deutlich, die bislang noch nicht hinreichend in Aus- 

und Weiterbildung bzw. Pflegestudium berücksichtigt wird. Vor diesem Hintergrund 

scheint eine stärkere inhaltliche und konzeptionelle Auseinandersetzung und Reflexion 

dieser Thematik für die Pflegepraxis und Pflegebildung dringend geboten.  

Mit Blick auf die Reform der Pflegeberufe (PflBRefG, 2016) ist es bedeutsam, dem Ver-

mitteln von beruflicher Handlungskompetenz im Bereich von Palliative Care für ältere 

Menschen und insbesondere für Personen mit kognitiven Beeinträchtigungen künftig einen 

höheren Stellenwert beizumessen. Aus pflegewissenschaftlicher Perspektive sollten in 

Pflegeausbildung und Studium im Kontext von Palliative Care und Demenz Inhalte zur 

leiblichen Kommunikation und zu intuitivem Pflegehandeln berücksichtigt werden.  

De Witt Jansen et al. (2013) untersuchten in ihrer länderübergreifenden Studie den Kompe-

tenzerwerb von Studierenden (Nordirland und USA) der Medizin, Pflege und Pharmazie 

im letzten Ausbildungsjahr bezüglich Demenz am Lebensende. Sie fanden heraus, dass 

sich die Pflegestudierenden im Vergleich zu den Medizinstudierenden besser vorbereitet 

fühlten; für eine Diskussion zu psychosozialen und spirituellen Bedürfnissen der palliati-

ven Versorgung, ebenso im Bereich des Einfühlungsvermögens und Ermitteln der palliati-

ven Zielvorstellungen der Angehörigen sowie beim Schmerzmanagement. Ein personen-

zentrierter Ansatz in der Versorgung von Menschen mit Demenz am Lebensende sowie 

Erfahrungen im Palliativbereich wurden für die Wahrnehmung der eigenen Kompetenzen 

als zuträglich beurteilt.  

Zusammengenommen gilt es zu bedenken, dass das alleinige Vermitteln von Palliativwis-

sen für angemessenes pflegerisches Handeln nicht ausreicht. Dies zeigt auch eine Evaluati-

on bestehender Schulungsprogramme für Pflegemitarbeitende zur Palliative Care. In keiner 
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der einbezogenen Studien wurden positive Effekte auf die Versorgung von Menschen mit 

Demenz belegt (Raymond et al., 2013). Dies ist ein wichtiges Ergebnis und zeigt, wie be-

deutsam eine Verknüpfung von Wissen und Reflexion für pflegerisches Handeln ist. Für 

eine qualitativ hochwertige palliative Versorgungspraxis sind darüber hinaus konsensuelle 

Verfahren zur Entscheidungsfindung, wie Fallbesprechungen (vgl. Kapitel 8.3.2) in Pfle-

geheimen erforderlich (U. Becker & Bollig, 2011). 

9.3.3 Gesundheitspolitische und gesellschaftliche Aspekte 

In Deutschland lag bislang keine gesetzliche Definition zur AAPV vor. Es fehlten zudem 

verbindliche Regelungen zur Finanzierung der palliativmedizinischen und -pflegerischen 

Versorgung der betroffenen Personen in der Häuslichkeit bzw. der stationären Langzeit-

pflege. Weiterhin liegen erhebliche strukturelle Unterschiede im Kontext der palliativen 

Versorgungspraxis in Pflegeheimen vor, beispielsweise dahingehend, ob ein lokales Pallia-

tivnetzwerk zur Verfügung steht bzw. das individuelle Engagement der betreuenden Haus-

ärzte diesem Aspekt Rechnung trägt. In den vorliegenden Ergebnissen wurde diese struktu-

relle Problematik als Hürde für eine qualitative Palliativversorgung belegt. Für Menschen 

mit Demenz sollte eine palliative Grundversorgung den Regelfall bilden und oder bedarfs-

weise eine SAPV einbezogen werden (vgl. van der Steen et al., 2014). Die Einbindung von 

SAPV-Teams in der stationären Altenpflege stellt in den einbezogenen Einrichtungen noch 

eine Ausnahme dar. Der Ausbau der SAPV-Strukturen erfolgte in den Bundesländern sehr 

unterschiedlich und ist bislang nicht umfänglich umgesetzt. Im Vergleich zu dem Nach-

barbundesland Saarland lässt sich für Rheinland-Pfalz feststellen, dass die SAPV-

Leistungserbringung deutlich hinter dem vertraglichen Ziel einer flächendeckenden Um-

setzung liegt. Im Bundesvergleich beispielsweise liegt das Saarland mit über sechs SAPV-

Teams pro Million Einwohner auf Platz 2, Rheinland-Pfalz hingegen mit unter einem 

SAPV-Team pro Million Einwohner auf dem vorletzten Platz (vgl. Bertelsmann Stiftung, 

2015 ). 

Dem Ziel, die Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland zu verbessern, soll mit dem 

am 8. Dezember 2015 in Kraft getretenen Hospiz- und Palliativgesetz (HPG) Rechnung 

getragen werden. Dies soll insbesondere durch leistungsrechtliche Grundlagen, Klarstel-

lung des Leistungsanspruches auf AAPV, Festlegung von Qualitätsstandards, Entwicklung 

eines flächendeckenden Angebotes und Verbesserung von Kooperationen zwischen den 

Leistungserbringern palliativer Vernetzungsstrukturen erreicht werden (vgl. HPG, 2015). 
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Hierbei ist kritisch anzumerken, dass flächendeckende Angebotsstrukturen nicht automa-

tisch bedarfsdeckend sind.  

Beachtenswert in diesem Gesetz ist die Festschreibung der Sterbebegleitung als eine 

originäre Pflegeaufgabe in der gesetzlichen Pflegeversicherung. Pflegerische Maßnahmen 

der Sterbebegleitung in stationären Pflegeeinrichtungen sind nun explizit als 

Versorgungsauftrag definiert (vgl. § 28 und § 75 SGB XI). Außerdem wurde die 

Grundlage für ein umfassendes Beratungsangebot hinsichtlich der Palliativversorgung in 

Pflegeheimen geschaffen (vgl. HPG, 2015). Dies spiegelt eine bislang vernachlässigte 

Klärung der Ressourcenfragen im Kontext der zunehmend komplexen Versorgungs-

erfordernissen von Bewohnern mit Demenz in der stationären Altenpflege wider. Weiter-

hin wird erstmalig in der gesetzlichen Krankenversicherung die palliative Versorgung als 

Bestandteil der Regelversorgung (§ 27 SGB V) und die gesundheitliche Versorgungspla-

nung für die letzte Lebensphase (§ 132 SGB V) explizit definiert. Mit dem HPG wurden 

überfällige rechtliche und finanzielle Regelungen geschaffen, die eine palliative Versor-

gungspraxis in Pflegeheimen stärken.  

Auf gesellschaftlicher Ebene ist die Sensibilisierung und das Bewusstsein für die Thematik 

Demenz generell und Palliative Care bei Demenz notwendig. In diesem Zusammenhang 

sind nationale Demenzstrategien zur Versorgung von Menschen mit Demenz am Lebens-

ende wünschenswert (van der Steen et al., 2014). Beispielhaft sind hier die End-of-life 

Care-Strategie in Großbritannien (Department of Health, 2008) oder die in Australien be-

stehende Richtlinie zur Langzeitversorgung mit einem Fokus auf fortgeschrittener Demenz 

(Australian National Health and Medical Research Council, 2006) zu nennen. Einen 

weiteren Anknüpfungspunkt für Palliative Care bei fortgeschrittener Demenz könnte das 

Konzept „Dementia Palliare“ bieten „which represents a new way of working to help sup-

port people with advanced dementia who are not yet requiring end-of-life care, but who 

have limited opportunities for self-realisation and are increasingly reliant on the support of 

family carers and/or professionals for their health and well-being” (E. Hanson et al., 2016, 

S. 17). 
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9.4 Reflexion und Grenzen der Studie  

Qualität der Studie 

Die Validität in qualitativen Studien wird über die intersubjektive Nachvollziehbarkeit im 

Analyseprozess hergestellt. Dies erfolgt auf den Wegen der Dokumentation und Offenle-

gung des Forschungsprozesses sowie Ausführungen über das Vorverständnis des For-

schenden, die Darstellung der Erhebungsmethoden und des Forschungskontextes, der 

Transkriptionsregeln, Auswertungsmethoden und Informationsquellen (Steinke, 2007). 

Darüber hinaus werden von Strübing (2008) begleitende qualitätssichernde Maßnahmen im 

Verlauf der Datenanalyse betont. Die vorliegende Arbeit entspricht den von Steinke (2007) 

und Strübing (2008) geforderten Gütekriterien.  

Gemäß den Prinzipien der GTM entstand diese Forschungsarbeit weitestgehend in einem 

iterativ-zyklischen Prozess zwischen Datenerhebung und Datenanalyse, unter Rückgriff 

auf theoretische Analysen und aktuellen Forschungstand. In den verschiedenen Auswer-

tungsschritten fließen diese Vorarbeiten ein und tragen zu einer befruchtenden Vertiefung 

im Kontext des Analyseprozesses bei. Hierzu ist es erforderlich, das Vorverständnis der 

Forscherinnen darzulegen. In der vorliegenden Arbeit wird dies beim methodischen Vor-

gehen erläutert (vgl. Kapitel 7.3.2). 

Es wurde die Auswahl der Erhebungsmethoden begründet und warum teilstandardisierte 

Leitfadeninterviews verwendet wurden (vgl. Kapitel 7.3.4). 

Die Kontextinformationen der Datenerhebung wurden dokumentiert um die Glaubwürdig-

keit der Interviewaussagen zu erhöhen. Zur besseren Transparenz wurden gemäß definier-

ten Transkriptionsregeln Volltranskripte erstellt. Einer nachvollziehbaren Dokumentation 

der Informationsquellen wurde durch regelmäßige Speicherung der Dateien und der erstell-

ten Transkripte entsprochen (vgl. Kapitel 7.3.7).  

Die Dokumentation der Daten und beispielhafte Auszüge einschließlich wörtlicher Zitate 

der Studienteilnehmenden mit Interpretationen erlauben die Überprüfung der Angemes-

senheit der Auswertungsmethoden (vgl. Kapitel 7.3.8). 

Der Beschreibung von Problemen und Entscheidungsprozessen wurde bei der Beschrei-

bung der Methodenauswahl bei Überlegungen hinsichtlich der verwendeten Sampling-

Strategien Rechnung getragen (vgl. Kapitel 7.3.1).  
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Neben der detaillierten Dokumentation des Forschungsprozesses ist die Interpretation in 

Gruppen über den gesamten Analyseprozesses ein wesentliches Merkmal zur Sicherung 

der Validität (Steinke, 2007). Im Verlauf dieser Studie konnten unterschiedliche Gruppen 

genutzt werden. Das Material und die Ergebnisse wurden im Analyseprozess in der Inter-

pretationswerkstatt unter Supervision von Dr. Ines Himmelsbach und in Interpretations-

gruppen mit fachfremden Kolleginnen vorgestellt und diskutiert. Weiterhin wurde die lau-

fende Arbeit regelmäßig mit Doktorandinnen im Graduiertenkolleg“ Demenz“ und im 

Doktorandenkolloquium des Fachgebiets Pflegewissenschaft an der Universität Osnabrück 

vorgestellt und diskutiert. Die Ergebnisse der Arbeit wurden ferner auf nationalen und in-

ternationalen Kongressen
29

 präsentiert (vgl. Kapitel 7.4). 

Reichweite der Studie 

Die empirische Verankerung bildet neben der intersubjektiven Überprüfbarkeit (Steinke, 

2007) auch für Strauss und Corbin (1996) ein wesentliches Gütekriterium. Das offene, axi-

ale und selektive Kodieren sowie die beschriebenen Samplingstrategien und der permanen-

te Vergleich der Daten unter Anwendung des Kodierparadigmas (Strauss, 1998; Strauss & 

Corbin, 1996) sind geeignete Verfahrensschritte zur Überprüfung der empirischen Veran-

kerung. 

Die Studienteilnehmenden weisen unterschiedliche Merkmale hinsichtlich Qualifikation, 

Berufserfahrung etc. aus, ebenso wurden verschiedene Versorgungformen für Menschen 

mit Demenz (segregativ versus integrativ) berücksichtigt (vgl. Kapitel 7.3.6). 

Die Erkenntnisse der vorliegenden Studie bestätigen Aspekte aus anderen Studienergebnis-

sen, so dass sie zur weiteren Konzeptualisierung von Palliative Care bei Demenz in der 

Langzeitpflege beitragen (vgl. Kapitel 9.2).  

Durch den gewählten qualitativen Forschungsansatz in Anlehnung an die Grounded-

Theory-Methodologie konnte in der Datenanalyse das Verständnis von Palliative Care bei 

Demenz sowie Ausdrucksformen und Bedingungsfaktoren alltäglichen palliativ-

pflegerischen Handelns im Umgang Menschen mit Demenz exploriert werden.  

                                                 
29

 Die Ergebnisse wurden vorgestellt: Vortrag im Rahmen des DGGG-Kongress im September 2012 sowie 

des Kongresses des Graduiertenkolleg Demenz im April 2013 und Posterpräsentation auf der Gerontological 

Society of America (GSA)-Tagung Ende November 2013.  
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Darüber hinaus können die Ergebnisse dieser Studie das Wissen in der Disziplin Pflege um 

Merkmale von beruflich Pflegenden und Wirkungsweisen pflegerischer Handlungen in der 

Langzeitpflege von Menschen mit Demenz bereichern. Die vorliegende Arbeit trägt im 

Kontext von Pflegehandeln zum besseren Verständnis der Bedürfniserfassung und klini-

schen Entscheidungsfindung aus Sicht der Pflegenden in der letzten Lebensphase von Be-

wohnern mit Demenz bei.   

Die vorliegende Studie leistet durch die Konzeptualisierung von Palliative Care bei De-

menz und die Handlungsempfehlungen einen empirischen Beitrag zur Verbesserung der 

professionellen palliativpflegerischen Versorgungspraxis im Handlungsfeld der stationären 

Altenpflege. 

Die Ergebnisse aus qualitativen Studien erheben nicht den Anspruch auf Verallgemeiner-

barkeit, sondern erfordern die Beschreibung der Bedingungen, die für eine Übertragbarkeit 

der Erkenntnisse erforderlich sind (Steinke, 2007). Die Reichweite der Ergebnisse dieser 

Studie ergibt sich aus dem komplexen Verständnis eines bestimmten Ausschnittes der 

Wirklichkeit im Kontext der beruflichen Pflege. Es konnte ein breites Spektrum an förder-

lichen und hemmenden Bedingungsfaktoren von Palliative Care bei Demenz im Pflege-

heim und theoretischen Konzepten abgebildet werden (vgl. Kapitel 8.2).  

In dieser Studie wurden wesentliche Kriterien zur intersubjektiven Überprüfbarkeit (vgl. 

Kapitel 7.4) im Hinblick auf das einbezogene Sample (Merkmale der Studienteilnehmen-

den, Versorgungsformen für Menschen mit Demenz usw.) berücksichtigt. Damit wurde der 

Bandbreite im Kontext der stationären Altenpflege hinreichend Rechnung getragen, so 

dass von einer Übertragung der Forschungsergebnisse in andere Einrichtungen der statio-

nären Altenhilfe ausgegangen werden kann.  

Limitationen der Studie 

Einige Einschränkungen müssen auch bei dieser Studie berücksichtigt werden. Die einbe-

zogenen Einrichtungen und Ärzte stammen aus einem Bundesland. Aufgrund der Unter-

schiede im Kontext von Palliativstrukturen ist dies für eine Übertragbarkeit in Einrichtun-

gen der stationären Altenhilfe in andere Bundesländer zu berücksichtigen. Durch die Ein-

grenzung auf professionelle Hauptakteure, insbesondere Pflegende und ergänzend Ärzte, 

erfolgt eine weitere Limitation. Aus den Erkenntnissen der Literaturstudie war bekannt, 

dass andere GT-Studien zwischen drei und fünf Einrichtungen der stationären Langzeit-

pflege eingeschlossen haben (Bowers & Schatzmann, 2009). Im Hinblick auf die Auswahl 
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und Stichprobengröße kann von einer gewissen theoretischen Sättigung ausgegangen wer-

den, wobei die Einbeziehung weiterer Personen, auch aus anderen Bundesländern neue 

Phänomene aufdecken könnte. Bei den befragten Pflegenden ist eine „Positivselektion“ 

nicht ausgeschlossen, da diese teilweise durch die Pflegedienstleitung ausgewählt wurden. 

Es könnte sich dabei um besonders engagierte und qualifizierte Mitarbeitende handeln. 

Durch die selektiven als auch theoretisch geleiteten Sampling-Strategien bei der Auswahl 

der Pflegenden wurde versucht, diesem Aspekt zu begegnen.  

Eine andere Limitation ergibt sich durch den Einsatz des qualitativen Interviews. Durch die 

zuvor eingegrenzten Themenbereiche kann eine Beeinflussung nicht ausgeschlossen wer-

den, obgleich auf eine offene Interviewgestaltung geachtet wurde. Es wurde angestrebt, 

nach den Interviews mit Studienteilnehmenden erste Kodierungen vorzunehmen, um neue 

Aspekte der Analyse als Fragen für die Folgeinterviews zu nutzen. Aus terminlichen 

Gründen seitens der Einrichtung, beispielsweise wegen Urlaubsabwesenheiten, konnte 

diese Vorgehensweise nicht durchgängig beibehalten werden. Durch frühzeitige Kontakt-

aufnahme mit den Einrichtungsleitungen und flexible Absprachen war es dennoch mög-

lich, teilweise die Zeitabstände zwischen den Datenerhebungen in den Einrichtungen zu 

steuern um Datenanalysen auszuführen.  

Implizites Wissen lässt sich nicht vollständig verbalisieren, sondern zeigt sich auch in 

Handlungen. Eine methodische Erweiterung des Forschungsgegenstandes durch teilneh-

mende Beobachtungen erscheint für weiterführende Studien sinnvoll. (Neuweg, 2005). Zu 

einem vertieften Verständnis fallbezogenem Handelns könnte eine Datenanalyse in Form 

von Fallstudien (siehe Schrems, 2013; Yin, 2014; Thomas, 2016) aus unterschiedlichen 

Akteursperspektiven beitragen. Weiterhin wäre der Ansatz von Groeben und Scheele 

(Groeben et al., 1988; Groeben & Scheele, 2010) zur Aufdeckung Analyse und Validie-

rung von Subjektiven Theorien denkbar. Der Vorteil dieser methodisch weiterführenden 

Vorgehensweise kann darin gesehen werden, dass Handlungen der Akteure mittels der 

erarbeiteten und validierten Subjektiven Theorienerklärt werden können.   
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9.5 Fazit und Ausblick  

Menschen mit demenziellen Erkrankungen sind eine besonders vulnerable Personengrup-

pe. Sie sind mit Fortschreiten der Demenz vollständig auf die Pflege und Betreuung Dritter 

angewiesen. Pflege- und Behandlungserfordernisse bei Menschen mit Demenz sind meist 

komplex, vielfältig und divergierend. Sie erfordern ein stark individualisiertes Vorgehen 

von den zu betreuenden Pflegenden. Die besonderen Herausforderungen von Palliative 

Care bei Demenz entstehen nicht aus einzelnen Handlungsanforderungen, sondern aus der 

Komplexität und dem phasenhaften Verlauf der Erkrankung. Um beispielsweise den 

Schmerzausdruck und Verhalten von Bewohnerinnen zu erfassen, zu interpretieren und 

eine bewohnerbezogene Versorgung abzuleiten, benötigen Pflegende unterschiedliche 

Wissensbestände.  

Aus der pflegewissenschaftlich-gerontologischen Perspektive ist es bedeutsam, das Ver-

ständnis von Palliative Care bei Demenz und die im Kontext der stationären Langzeitpfle-

ge stattfindenden alltäglichen Entscheidungsprozesse und Auswirkungen auf das palliativ-

pflegerische Handeln im Umgang mit Menschen mit Demenz, insbesondere in fortgeschrit-

tenen Demenzphasen, näher zu betrachten. Ein gemeinsames Situationsverständnis zwi-

schen Pflegenden und in ihrer Äußerungsfähigkeit eingeschränkten Menschen mit Demenz 

ist kaum oder gar nicht mehr sprachlich möglich. Pflegende müssen auf diese Unsicherhei-

ten im Verständigungsprozess reagieren und Strategien entwickeln, um individuell und 

situationsangemessen pflegerisch Handeln zu können. Die Fähigkeit von Pflegenden, sich 

auf die Gefühls- und Lebenswelt der zu pflegenden Person einzulassen, nimmt eine zentra-

le Rolle im Bewältigungsprozess unangenehmer und belastender Situationen für Menschen 

mit Demenz ein. In diesem Kontext werden das Vertrautsein mit der demenzerkrankten 

Person, das Sich-Einfühlen und die Versorgungsform als bedeutsame intervenierende Be-

dingungen identifiziert. In den Ergebnissen werden bedeutsame Konzepte für eine gelin-

gende Pflege bestätigt, die sich mit den Ergebnissen aus anderen Studien decken 

(Livingston et al., 2012; H. L. Wu & Volker, 2012; Hov, Athlin & Hedelin, 2009; J. 

Phillips et al., 2006). 

In Weiterführung zu den Ergebnissen aus anderen Ländern wird in der vorliegenden Studie 

die hohe Bedeutsamkeit zwischenleiblicher Kommunikation und Intuition als konstituie-

render Bestandteil pflegerischen Handelns aufgezeigt. Das in dieser Arbeit analysierte 

Pflegehandeln belegt den wichtigen Beitrag von zwischenleiblicher Kommunikation und 

Intuition für die Wahrnehmungs- und Deutungsprozesse in palliativen Pflegesituationen. 
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Das Konzept der leiblichen Kommunikation schafft eine wesentliche Basis für das Situati-

onsverstehen und nutzt das verborgene Potenzial zum Herstellen von Lebensqualität bei 

Menschen mit Demenz in palliativen Handlungssituationen.  

Die in der beruflichen Pflegepraxis im Umgang mit Menschen mit Demenz intuitiv wahr-

genommenen zwischenleiblichen Ausdrucksformen sind eng mit pflegerischen Deutungs –

und Entscheidungsfindungsprozessen verknüpft. Es hat eine handlungsleitende Funktion 

für das palliativpflegerische Handeln im Kontext der situativ-individuellen Bedürfniser-

mittlung, um mit den von Unsicherheit geprägten Pflegesituationen im fortgeschrittenen 

Stadium der Demenz umzugehen. Dies erfordert einen Reflexionsprozess zur Wahr-

nehmung und Deutung der gesammelten Informationen. Die Ergebnisse zeigen auch Gren-

zen für zwischenleibliche Kommunikation im Kontext der beruflichen Altenpflege auf, in 

Form von Zeitmangel und in Interaktionsprozessen. 

Die Ergebnisse leisten einen Beitrag zur Diskussion von Versorgungskonzepten im Kon-

text von Palliative Care bei Demenz und stellen Anknüpfungspunkte für professionelles 

Handeln von Pflegenden in der stationären Langzeitpflege zur Verfügung. Deutlich wurde 

in dieser Studie auch, dass im Kontext von Palliative Care eine bestimmte Haltung und 

Orientierung von professionell Pflegenden vonnöten ist, die eine ganzheitliche Wahrneh-

mung der Individualität der zu pflegenden Person voraussetzt. Dafür sind nicht nur be-

stimmte Rahmenbedingungen, beispielsweise Zeitressourcen für kommunikative Verstän-

digungsprozesse mit beteiligten Akteuren und konsensuelle Verfahren zur Entscheidungs-

findung allein von Bedeutung. Auch Basiskompetenzen zu Palliative Care bei Menschen 

mit Demenz spielen eine wesentliche Rolle. Diese sollten insbesondere auf Aspekte der 

Kommunikation, Inhalte zur leiblichen Kommunikation und intuitivem Pflegehandeln so-

wie Würde und Prinzipien von ethischen Fallbesprechungen in der Pflegepraxis (siehe u.a. 

Rabe, 2009; Riedel, Lehmeyer & Elsbernd, 2011) fokussieren.  

Zusammengenommen können auf der Grundlage der empirischen Ergebnisse einerseits 

Prinzipien einer Palliative Care bei Demenz im Kontext der stationären Altenpflege wie 

auch spezifische Besonderheiten aufgezeigt werden. Andererseits wurde belegt, dass der 

Stellenwert der Palliativversorgung hinsichtlich der individuellen Situation und der Anfor-

derungen an die palliativpflegerische Leistungserbringung für Menschen mit Demenz im 

Pflegeheim künftig stärker zu fokussieren ist. Dies betrifft insbesondere die palliative Ori-

entierung im Pflegealltag im Umgang mit demenzerkrankten Personen, unabhängig von 

der Todesnähe, spezifische Versorgungsformen mit stark personenorientierten Pflegekon-
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zepten, Angehörigenberatung und die Notwendigkeit partizipativer Entscheidungsfindung, 

deutlichere Berücksichtigung psychosozialer und spiritueller Bedürfnisse als gezielte 

Intervention im Pflegeprozess und Verbesserung der Basiskompetenz von Palliative Care 

und Demenz für alle relevanten Berufsgruppen. 

Eine methodische Erweiterung des Forschungsgegenstandes durch teilnehmende Beobach-

tungen und Datenanalyse in Form von Fallstudien aus unterschiedlichen Akteursperspekti-

ven oder Erarbeitung Subjektiver Theorien von Pflegenden könnte dazu beitragen, pallia-

tivpflegerisches Handeln vertiefter zu rekonstruieren und zu erklären. Es sind weiterhin 

Forschungsaktivitäten mit Videoanalysen denkbar, die beispielsweise Auswirkungen von 

leiborientierten Pflegeinterventionen im Hinblick auf das Bewältigen unangenehmer oder 

belastender Situationen bei Menschen mit Demenz in Palliativsituationen untersuchen.  

Wichtig wäre zudem eine genauere Untersuchung der Effekte von Qualifikationsprofilen 

und Schulungen zu Basiskompetenzen auf die direkte palliativpflegerische Versorgung von 

Menschen mit Demenz in der stationären Langzeitpflege. Auffällig in der vorliegenden 

Studie ist, dass keinerlei Aussagen zu einer transkulturellen, gendersensiblen palliativen 

Versorgungspraxis in der stationären Altenhilfe getroffen wurden. Der Aspekt der gender-

sensiblen Palliativkultur wurde nur einmalig von den befragten Pflegenden thematisiert. Es 

ist absehbar, dass sich zukünftig der Anteil von älteren Migrantinnen erhöht, so dass ein 

weiterer Fokus auf gendersensible und transkulturelle Palliativpflege bei Demenz im 

Handlungsfeld der stationären Altenpflege gelegt werden sollte 

Die empirischen Ergebnisse bezeugen fehlende Beratungsleistungen und Vorsorgeplanun-

gen für das Lebensende von Menschen mit Demenz sowie strukturelle Defizite. Mit dem 

Hospiz- und Palliativgesetz (HPG) wurden wesentliche Schritte im Hinblick auf 

leistungsrechliche Regelungen geschaffen und Maßnahmen zur Verbesserung einer Hos-

piz- und Palliativversorgung unternommen. Inwiefern diese sich auf die reale Palliativpra-

xis in der stationären Altenpflege auswirken, gilt es künftig ebenfalls noch zu evaluieren.  
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Anhang 1 Informationsschreiben 

 

Netzwerk 

AlternsfoRschung 

Network Aging Research 
 

 

Informationsschreiben für die Studie 

Palliative Care und Demenz - Implikationen für die Versorgungs-

praxis in der stationären Langzeitpflege 

 

Sehr geehrte/r Frau/Herr ……………………………..,  

wir freuen uns über Ihr Interesse an der am Netzwerk AlternsfoRschung der Universität 

Heidelberg durchgeführten Studie Palliative Care und Demenz – Implikationen für die 

Versorgungspraxis in der stationären Langzeitpflege. Frau Esther Berkemer koordiniert 

diese, führt sie durch und wird mit Ihnen Kontakt aufnehmen. Die Studie wird von Prof. Dr. 

Hartmut Remmers, Universität Osnabrück und Prof. Dr. Kruse, Universität Heidelberg 

wissenschaftlich begleitet. 

Im Folgenden wird Ihnen erläutert, was Sie im Falle einer Studienteilnahme erwartet. 

 

Warum wird dieses Projekt durchgeführt? 

In den letzten Jahren wird Palliative Care über den Personenkreis von Tumorerkrankten 

verstärkt auch als Angebot für Menschen mit Demenz diskutiert. Gleichwohl zählen Men-

schen mit nicht-malignen Erkrankungen und Demenz in der stationären Langzeitpflege 

oder zu Hause zu der bislang am meisten vernachlässigten Zielgruppe in der Palliativ-

versorgung. Anders als bei Tumorerkrankungen sind Demenzverläufe wenig erforscht und 

schwer vorherzusagen. Damit sind besondere Anforderungen an die in der professionel-

len palliativen Pflege und Betreuung tätigen Berufsgruppen, wie Pflegende und Ärzte, 

verbunden, die hierzulande noch nicht ausreichend untersucht sind. 

Ziel dieser Studie ist es, neue Erkenntnisse zu gewinnen und die Forschungslücke in der 

palliativen Versorgungspraxis bei Menschen mit Demenz in der stationären Langzeitpfle-

ge zu füllen. Aus diesem Grund möchten wir Sie als Expertin bzw. Experten befragen, um 

von Ihren Erfahrungen und Ihrer Expertise lernen zu können. 

 

Was kommt auf Sie zu, wenn Sie an der Studie teilnehmen? 

Um all dies herauszufinden, werden in unterschiedlichen Pflegeheimen Erhebungen statt-

finden. Geplant sind Einzelinterviews und ggf. die Teilnahme an einer Gruppendiskussion. 

Die Gespräche werden zur Ergebnissicherung digital aufgezeichnet und anschließend 

anonymisiert. Zusätzlich werden einige Fragen zu Ihrer Person (Qualifikation, Berufstätig-

keit usw.) sowie ggf. zur Pflegeeinrichtung erhoben. Diese Angaben dienen der Beschrei-

bung der in die Studie einbezogenen Teilnehmenden sowie der Einrichtungen. 
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Was geschieht mit den persönlichen Informationen? 

Die mit Ihnen geführten Gespräche oder Gruppendiskussionen werden vor der Analyse 

verschriftlicht. Alle gewonnenen Daten werden anonymisiert aufbewahrt und mit einem 

Code versehen. Sie unterliegen den Bestimmungen des Bundesdatenschutzgesetzes. Die 

Schweigepflicht wird jederzeit berücksichtigt. Das bedeutet, dass Daten nur anonymisiert 

in den Auswertungsbericht und eventuelle Publikationen einfließen. Verwendet werden 

nur Informationen und Formulierungen, die keine Rückschlüsse auf Ihre Person zulassen. 

Die Daten werden so lange verschlossen aufbewahrt, wie es die Auswertung und Doku-

mentation der Studie erfordert. Dritte erhalten keinen Zugriff auf und Einblick in Original-

unterlagen.  

Welche Rechte haben die Teilnehmenden? 

 

Ihre Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig. Sie haben zu jedem Zeitpunkt das Recht, 

Ihre Einwilligung ohne Angabe von Gründen zu widerrufen. Nachteile entstehen Ihnen 

hierdurch nicht. Bei Rücktritt von der Studie können auf Wunsch bereits gewonnene Da-

ten vernichtet werden.  

 

Für die Durchführung dieser Studie wurde die Zustimmung von der Ethikkommissi-

on der Fakultät für Verhaltens- und Empirische Kulturwissenschaften der Ruprecht-

Karls-Universität Heidelberg eingeholt. 

 

Vielen Dank für Ihr Interesse! 

 

Wenn Sie Fragen oder Bedenken haben, wenden Sie sich bitte an: 

Esther Berkemer, Krankenschwester, Diplom-Pflegewirtin (FH), Diplom-Gerontologin 

Netzwerk AlternsfoRschung (NAR)  

Graduiertenkolleg Demenz  E-Mail: berkemer@nar.uni-heidelberg.de 

Bergheimer Str. 20     Tel.:  06221 – 54 81 34 

69115 Heidelberg    Fax: 06221 – 54 81 00 

mailto:berkemer@nar.uni-heidelberg.de


Anhang 252 

Anhang 2 Einverständniserklärung 
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Anhang 3 Leitfaden für Pflegende 

Leitfaden -Einzelinterview 

 Schlüsselfragen Nachhakfragen 

Warming-

up 

 Mein Projekt vorstellen und mein Interesse an dem Thema.  

 Subjektive Sichtweise von Palliative Care  

 Welche Bedeutung hat Palliative Care ganz allgemein für Sie? Was umfasst dieses Konzept für 

Sie? Welchen Stellenwert hat dieses Konzept in Ihrem Arbeitsalltag? 

 Welchen Stellenwert hat dieses Konzept bei MmD? Wie wirkt sich die Demenz auf die palliative 

Versorgung aus? 

 Worin sehen Sie Vorteile dieses Konzeptes?  

 Worin sehen Sie Grenzen des Konzeptes? 

 Wie würden Sie Palliative Care einem Angehörigen/Laien erklären? 

Was heißt das konkret? 

Können Sie mir ein Beispiel 

geben? 

Gibt es noch etwas was 

Ihnen dazu einfällt, was Sie 

noch ergänzen möchten? 

 Gestaltung von Palliative Care bei MmD (individuell, institutionell) 

 Können Sie mir eine (gelungene) palliative Versorgung beschreiben? Wie sieht das konkret aus? 

 Wie erfassen und berücksichtigen Sie die Bedürfnisse der MmD im Pflegealltag? 

 Welche Aspekte sind Ihnen dabei besonders wichtig? Welche Aspekte bereiten Ihnen dabei Prob-

leme (nicht-palliative Maßnahmen)? Welche Aspekte sind Ihnen dabei weniger wichtig? 

 Welche Möglichkeiten haben Sie in der pflegerischen Versorgung? 

 Was würden Sie sich wünschen? Wodurch ist das beeinflusst? (Team, Ärzte, PDL, Angehörige) 

 Wie ist die Zusammenarbeit/Kommunikation mit anderen Berufsgruppen? Was funktioniert gut? 

Wo gibt es Probleme? 

 Wie ist die Zusammenarbeit mit Angehörigen? Was funktioniert gut? Wo gibt es Probleme? 

 Welche Barrieren existieren aus Ihrer Sicht für die Umsetzung von Palliative Care bei MmD? 

 Welche Herausforderungen sehen Sie bei der PC-Versorgung von MmD?  

Fällt Ihnen sonst noch etwas 

ein? 

Können Sie mir ein Beispiel 

geben? 

Worin liegen die Herausfor-

derungen genau?  
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 Schlüsselfragen Nachhakfragen 

 Wendepunkte: 

 Können Sie mir ein Beispiel geben, woran Sie Veränderungen/Verschlechterungen des Zustandes 

bei MmD wahrnehmen?  

 Was verändert sich in der Pflege und Betreuung für Sie? Wieso ist das so? 

 Erleben Sie Unterschiede im Vergleich zu anderen Bewohnern? Gibt es aus ihrer Sicht Unter-

schiede im Vergleich zu den anderen Nicht-Dementen Bewohnerinnen und Bewohnern? Welche? 

Surprise- Frage stellen 

 

 Entscheidungsfindung: 

 Wann halten Sie es für sinnvoll mit Palliative Care bei MmD zu beginnen? Zu welchem Zeitpunkt 

sollte mit Palliative Care begonnen werden? 

 Wie wird die Entscheidung für eine palliative Ausrichtung getroffen? Wer ist daran beteiligt? 

 Was und wie verändert sich die Pflege und Betreuung? (z. B. Schmerzmanagement etc.) 

 Welche Bedenken/Unsicherheiten bestehen für Sie? Wie gehen Sie damit im Alltag um? 

In welcher Form geschieht 

das Ganze? 

Wodurch wird die palliative 

Ausrichtung erschwert? 

Werden bestimmte Instru-

mente genutzt?  

Welche? 

 Finale Phase: 

 Wann haben Sie das Gefühl, dass ein MmD bald stirbt? 

 Welche konkreten Symptome oder Hinweise nehmen Sie wahr? 

 Wie wirkt sich das auf die Pflege und Betreuung aus? In der konkreten Versorgung? Im Pfle-

geteam? 

 Wie gut fühlen Sie sich darauf vorbereitet?  

Wie beurteilen Sie ihre 

Kompetenzen im Hinblick 

auf Palliative Care und 

Demenz? 

Welche Bedarfe gibt es aus 

Ihrer Sicht? 

 Last Comment: 

 Was würden Sie sich wünschen? Welche Unterstützung würden Sie sich wünschen? 

 Gibt es noch etwas was Ihnen dazu einfällt, was sie noch ergänzen möchten? 
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Anhang 4 Leitfaden für Ärztinnen 

 Schlüsselfragen Nachhakfragen 

Warming- 

up 

 Mein Projekt vorstellen und mein Interesse an dem Thema.  

 Subjektive Sichtweise von PC (eig. Verständnis; Erleben, Anwendung) 

 Welchen Stellenwert hat Palliative Care in Ihrem Arbeitsalltag? Was umfasst dieses Konzept für 

Sie?  

 Welchen Stellenwert hat dieses Konzept bei Menschen mit Demenz (MmD)? Wie wirkt sich die 

Demenz auf die palliative Versorgung aus? 

 Worin sehen sie Vorteile dieses Konzeptes?  

 Worin sehen sie Grenzen des Konzeptes? 

 Wie erklären Sie Palliative Care den Angehörigen?  

Was heißt das konkret? 

Können Sie mir ein Beispiel 

geben? 

Gibt es noch etwas was 

Ihnen dazu einfällt, was Sie 

noch ergänzen möchten? 

 Gestaltung von PC bei MmD: 

 Beschreiben Sie Ihre Erfahrungen in der Palliativversorgung von Menschen mit Demenz im Pfle-

geheim? 

 Können Sie mir die (gelungene) palliative Versorgung beschreiben? Wie sieht das konkret aus? 

 Welche Aspekte sind Ihnen dabei besonders wichtig? Welche Aspekte bereiten Ihnen dabei Prob-

leme (nicht-palliative Maßnahmen)? Welche Aspekte sind Ihnen dabei weniger wichtig? 

 Was würden Sie sich wünschen?  

 Wie ist die Zusammenarbeit bzw. Kommunikation mit Pflegenden?  

 Wie ist die Zusammenarbeit mit Angehörigen?  

 Welche Barrieren existieren aus ihrer Sicht für die Umsetzung von Palliative Care bei MmD? 

 Welche Herausforderungen sehen Sie für die Palliative Care-Versorgung von MmD?  

Fällt ihnen sonst noch etwas 

ein? 

Was heißt das konkret? 

Was funktioniert gut? Wo 

gibt es Probleme? 
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 Schlüsselfragen Nachhakfragen 

 Wendepunkte: 

 Wann liegt ein palliativer Bedarf bei MmD vor? Wie wird dieser ermittelt?  

 Wie ist das Pflegepersonal dabei eingebunden? 

 Können Sie mir ein Beispiel geben, woran Sie Veränderungen oder Verschlechterungen des Zu-

standes bei MmD wahrnehmen?  

 Erleben Sie Unterschiede im Vergleich zu anderen Bewohnern? Gibt es aus ihrer Sicht Unter-

schiede im Vergleich zu den anderen Nicht-Dementen Bewohnerinnen und Bewohnern? Welche? 

Fällt Ihnen sonst noch etwas 

ein?  

 

 Entscheidungsfindung: 

 Wann halten sie es für sinnvoll mit Palliative Care bei MmD zu beginnen?  

 Wie wird die Entscheidung für eine palliative Ausrichtung getroffen? Wer ist daran beteiligt? 

 Was und wie verändert sich die Behandlung, Pflege und Betreuung?  

 Welche Bedenken bzw. Unsicherheiten bestehen für Sie? 

In welcher Form geschieht 

das Ganze? 

Wodurch wird die palliative 

Ausrichtung erschwert? 

Werden bestimmte Instru-

mente genutzt? 

 Pflegende: 

 Erleben Sie bei den Pflegenden Unsicherheiten in der palliativen Begleitung von MmD (in jeder 

Phase oder nur am Lebensende)? 

 Woran kann eine Palliativversorgung bei MmD im Pflegeheim scheitern? 

 Was glauben Sie welche Fähigkeiten sollten Pflegende mitbringen, erlernen oder zugestanden 

werden um Palliative Care zu erbringen?  

 Welche Kompetenzen fehlen aus ihrer Sicht? 

Können Sie mir ein Beispiel 

geben? 

 

 Last Comment: 

 Möchten Sie noch etwas ergänzen? 
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Anhang 5 Transkriptionssystem für die Interviews im Rahmen der 

Studie „Palliative Care und Demenz 

In Anlehnung an (Dresing & Pehl, 2011; Selting et al., 2009) 

Pausen und den Verlauf des Gesprächs strukturierende Notationen 

1.1 Pausen: 

(.) Mikropause, weniger als 1 Sek. Dauer  

(1) (2) (3)  (Pause in Sekundenlänge) 

 

1.2 Sequenzielle Struktur/Verlaufsstruktur: 

//…// Überlappungen und Simultansprechen  

= schneller, unmittelbarer Anschluss neuer Sprecherbeiträge oder  

Segmente 

. Satzende 

Akzentuierungen 

Nein Betonung 

Viel- Abbruch des Gesagten 

>nein< leise 

: Dehnung, Längung, um ca. 0.2-0.5 Sek.  

:: Dehnung, Längung, um ca. 0.5-0.8 Sek.  

::: Dehnung, Längung, um ca. 0.8-1.0 Sek.  

Sonstige Konventionen 

3.1 Nonverbale Handlungen und Ereignisse: 

Es werden nur solche nonverbalen Handlungen und Ereignisse notiert, die relevant für die 

Interaktion sind, ggf. mit Dauer. 

((seufzt))  

((hustet, 10 Sek))  
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3.2 Verständlichkeit: 

(                    ) unverständliche Passage ohne weitere Angaben  

(solche)  vermuteter Wortlaut, nicht sicher rekonstruierbar  

((unverständlich, ca. 3 Sek.)) unverständliche Passage mit Angabe der Dauer (wird wie 

ein nonverbales Ereignis notiert) 

3.3 Sonstige segmentale Konventionen: 

und_äh  Verschleifungen innerhalb von Einheiten  

äh öh äm  Verzögerungssignale, sog. "gefüllte Pausen"  

3.4 Sonstiges 

((hustet)) para- und außersprachliche Handlungen u. Ereignisse  

<<hustend>> sprachbegleitende para- und außersprachliche Handlungen 

und Ereignisse mit Reichweite 

I: //Ach genau, da haben sie// Die gleichzeitige Rede kann nach Personen getrennt  

B: //Genau, da haben Sie // erfasst werden, und wird mit Zeichen eingeführt und been-

det  

(     ) unverständliche Passage ohne weitere Angaben  

((...)) Auslassung im Transkript  

 

Störungen immer mit Zeitangabe notieren und Zeitmarke setzen, auch unverständliche  

Passagen generell mit Zeitmarken versehen, Vermutungen mit ? in Klammern setzen 

Wird in der der Aufnahme wörtlich zitiert, wird das Zitat in Anführungszeichen gesetzt 

Zustimmende und bestätigende Lautäußerungen des Interviewers „mhm“ werden nicht 

transkribiert. 
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