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Soll ich in die Ferien gehen,
wahrend du im Sterben liegst?

Bei Menschen mit einer Demenz
sprechen Fachleute von einer lan-
gen palliativen Phase oder auch
von einer langwahrenden Sterbe-
phase. Der letzte Lebensabschnitt
bei Menschen mit einer Demenz
kann sehr lange dauern, von Wo-
chen bis Monate oder sogar Jah-
re. Oft erlebte ich lange Phasen
des Abschiedes, liber ein Jahr und
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mehr, in denen die Angehdrigen
nicht wissen, ob sie noch fiir einige
Tage in Urlaub fahren konnen oder
sollen. Die Frage, ob man wegfah-
ren, verreisen kann oder ob der ge-
liebte Mensch genau in dieser Zeit
stirbt, ist ein Thema, das Angehori-
ge mit anderen, gleich Betroffen z.
B. in Angehdrigengruppen, bespre-
chen. Der Ratschlag, sich doch
eine Auszeit zu gonnen in dieser
schwierigen und belastenden Zeit,
ware so deplatziert wie der Rat-
schlag, sich nie von der Seite des
kranken Menschen wegzubewe-
gen. So individuell, wie Menschen
das Leben und Beziehungen ge-
stalten, gehen sie auch beim Ab-
schied mit Ndhe und Distanz um.

Die Ermutigung, sich nun mal end-
lich auch etwas Zeit fir sich zu
nehmen, verletzt Angehorige in der
letzten Lebensphase ihrer Partnerin
oder ihres Partners. Und trotzdem
ist sie die logische Folge, wenn die
Umwelt realisiert, was Angehérige
von Menschen mit einer Demenz
oft jahrelang getan haben und noch
immer tun. In meiner Arbeit in der
Begleitung Angehdriger stelle ich
fest, dass die Verletzung darin be-
steht, sich nicht ernst genommen
zu flhlen in der groBen Angst, den
letzten Tag, die letzte Stunde nach
dieser langen Begleitung zu verpas-
sen, den kranken Angehdrigen aus-
gerechnet dann alleine zu lassen,
wenn er geht.

Man konnte ja als Nichtwissende
dazu neigen zu behaupten, dass
Menschen mit einer Demenz im
épéten Stadium sowieso nicht mehr
klar wissen, ob ihre Partner anwe-
send sind. Hautsache, sie sterben
nicht alleine. Dem ist aber nicht so.
Aus vielen Erzahlungen entnehme
ich, dass auch in der letzten Stun-
de nochmals kurze Momente des
Erkennens mdglich sind. Diese
Momente sind nicht nur fir die Pa-
tienten wichtig. Noch viel wichtiger
scheint mir, dass die Angehdrigen
diese Zeit flr ihren Abschied und
ihre spatere Verarbeitung der Trau-
er brauchen. Die oft jahrelange,
meistens auch aufopfernde Beglei-
tung und Betreuung findet mogli-
cherweise einen komplizierten Ab-
schluss, wenn der Sterbemoment
aus vermeintlich egoistischer Sicht
verpasst wird. Die Trauer Uber den
verpassten Moment und Schuldge-
fUhle, sich der wohltuenden Auszeit
hingegeben und den geliebten Men-
schen im Sterben alleine gelassen
zu haben, kdnnen schwer wiegen,
auch bei Menschen, die Angehdri-
ge ohne eine Demenz so verlieren.

Angehorige raten darum anderen
betroffenen Angehdrigen oft, sich
trotzdem fir die Auszeit zu ent-
scheiden, jedoch nicht zu weit weg
zu reisen und vorher den Kontakt
mit dem Pflegeteam zu kléaren und
sicherzustellen. Mdchten die An-
gehorigen bei jeder Veranderung
informiert werden, sind sie Tag
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und Nacht erreichbar, wie schnell
konnten sie zuriickkehren? Sol-
che klar strukturierten Auszeiten,
bei denen die Rickkehr mitgep-
lant wird, kdnnen auch in langen
Sterbephasen fiir die Angehdrigen
erholsam sein und sie die notigen
Krafte auftanken lassen.
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Dass der Moment des letzten Atemzuges aber trotz groBer N&he verpasst werden kann, ist immer wieder Thema
in den Angehdrigengruppen. Mir scheint wichtig, den Fokus nicht primér auf das Verpassen dieses Momentes zu
legen, sondern auf die Sichtweise, dass der sterbende Mensch vielleicht die Moglichkeit braucht, so und dann
zu gehen, wie es fir ihn oder sie stimmt. Gelingt diese Umdeutung des verpassten Momentes, erleichtert dies
Angehdrige sehr. Diese Erkenntnis gibt sogar dem weitgehend nicht mehr selbstbestimmten Leben mit einer
schweren Demenz eine Art von Autonomie zuriick. Er oder sie wird dann gehen, wenn es passt, wenn der richtige
Zeitpunkt da ist. Der Moment des letzten Atemzuges wird in andere Hande gelegt, die einer héheren Macht. Diese
Sichtweise auf die nicht beeinflussbaren letzten Minuten hilft Angehdrigen, den endglltigen Abschied besser in
ihr Leben zu integrieren, was ich in der Psychotherapie mit &lteren Menschen immer wieder feststelle. Die Um-
deutung des schwierigen Momentes, dass der verstorbene Mensch es vielleicht genau so gewollt hat, dass seine
Angehdrigen nicht anwesend waren und die verdiente Erholung genieBen konnten oder sich der vernachldssigten
Arbeit widmeten, kann Erleichterung schenken.

In einem Buch Uber die Demenz schrieb ich ein Kapitel iiber Angehérigengruppen, zum ~€indeutig uneindeutigen
Verlust®, also zu dieser Dualitat, dass der erkrankte Mensch wahrend seiner Krankheitszeit da ist und doch schon
so fern und die Angehdrigen die ganze Zeit schrittweise Abschied nehmen miissen:

Und wer meint, mit dem Tod des erkrankten Partners sei die Dualitat der Gefiihle sowie die Trauer iiber den Verlust
endlich an einem fesigemachten Platz, an einem guten Ort, der kénnte sich irren. Manche Angehdérige erzéhlen,
dass die Trauer (ber den verlorenen, kranken Ehepartner sich in Grenzen halte, weil der Trauerprozess schon so
lange angedauert hat, die groBe Trauer iber den Verlust des gesunden Partners aber erst dann beginne. Eine Trau-




er, die vorher in der stark belasteten | ebenssituation keinen Platz haben
durfte, weil es immer um Lebens- und Uberlebensfragen gegangen ist. Was
die Enagliltigkeit des Todes aber Idst, ist die Uneindeutigkeit des Verlustes.
Allerdings bekommt die Uneindeutigkeit in der Vergangenheit mit der End-
gliltigkeit des Todes nochmals eine ganz neue Dimension. Vorbeigehen wird
die Trauer um den Verlust, ob eindeutig oder uneindeutig, nie ganz, soll sie
auch nicht. Die Trauer soll einen festen Platz im kiinftigen Leben des Ange-
hérigen bekommen und die Erinnerung an den geliebten Menschen soll ein
Teil des Lebens nach dem Verlust werden. '

Heute denke ich sogar, wenn die intensiv gelebte Sterbephase, die bei
Menschen mit einer Demenz nicht so klar abgrenzbar ist und oft sehr lan-
ge dauern kann, gelebt wurde und mit andern immer wieder reflektiert
werden konnte, hat die Trauer um den gesunden Menschen erst ungehin-
derten Platz.

Biografiearbeit

Palliative Care fir Einsteiger
Band 5 - Claudia Nuber

Biografiearbeit beinhaltet zwei Aspekte:

Zum einen die Auseinandersetzung mit dem eigenen Leben,
der persénlichen Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft und
zum anderen die Biografiearbeit mit ihrer professionellen
Komponente in der Pflege und Begleitung von Menschen.

Das Buch gibt Anregungen, wie wir bei unserem Gegeniiber
Tlren 6ffnen kdnnen, die ihm helfen seine Lebensgeschichten,
Glaubensmuster und Vorstellungen zu entdecken. Biografiear-
beit kann den Mut und die Stérke wecken, sich dem Leben
und all seinen Moglichkeiten ganz zu &ffnen und voll im gegen-
wartigen Moment zu leben. So kann es auch am Lebensende
leichter fallen, die letzte Lebensaufgabe, das Abschiednehmen
vom Leben selbst, zu stellen.
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Hier eine Aussage eines Angehéri-
gen, der vor kurzer Zeit seine Frau
verloren hat:

Die Néhe im Sterben haben wir ge-
braucht — sie wie ich! Das hilft mir
im Alltag mit der Trauer umzuge-
hen. In meinen Gedanken bleiben
wir unzertrennlich. A.R.

1 demenz.ch. (2016), Fakten, Geschichten, Perspekti-
ven. Herausgeberin Irene Bopp-Kistler, Verlag: riiffer
& rub, Zitat S. 183.
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