Stiftung Trauerbegleitung
und Bestattungskultur

Hannover und Niedersachsen

Dokumentation zur Erfahrungskonferenz am 08.11.2017 zum Thema
»Trauer immer gleich und trotzdem anders?!

Begleitung von Trauernden in verschiedenen Situationen”

Der Titel der diesjahrigen Erfahrungskonferenz
hatte das Thema , Trauer immer gleich und trotz-
dem anders?!“. Am Anfang stand die BegrifBung
des Vorstandsvorsitzenden Michael Wohlers, der
deutlich zu machen wusste: Trauer passt nie in
den Alltag. Ein Trauerfall — egal unter welchen
Umstanden — reiBt uns aus dem Leben, fordert

eine Auseinandersetzung und stellt eine Heraus-
forderung dar. Diese Prozesse sind so individuell

Michael Wohlers begriifst die Teilnehmer*innen

wie die Trauernden und deren Lebensumsténde.
Diesem nachzuspiren hat sich die Erfahrungskonferenz 2017 als Aufgabe gemacht. Dabei
waren, wie in einem nachsten Schritt der Moderator Michael Frey betonte, abweichende
Meinungen, Stimmungen und Ansichten der Teilnehmer*innen als Mdglichkeit des Austau-
sches willkommen. Die Leitfrage fir jeden sollte sein: ,Was muss passieren, was will ich
erfahren, damit ich sagen kann: Das hat sich heute gelohnt”. Hier wird der Fokus des eige-
nen Erlebens betont. Neben dem Austausch und dem Informationsgewinn stand also die
Uberpriifung, Erweiterung und eventuell auch Anpassung eigener Standpunkte als erklartes
Ziel fest.
Der erste Vortrag ,Wenn das Leben mit dem Tod beginnt — tréstende Begleitung frih
verwaister Eltern beschaftigte sich mit einem herausfordernden Thema. Die Motivation der
Referentin Heidi Blohmann, sich explizit mit diesem Thema zu befassen, stammt aus der
personlichen Erfahrung einer Fehlgeburt der Tante. Hierbei wurde deutlich, dass dem ver-
storbenen Kind die Individualitdt und somit auch die Persénlichkeit abgesprochen wurde,
wenn immer nur von der ,Fehlgeburt’ die Rede war: ,Das hort sich doof an®, so die Worte
von Frau Blohmann und somit war der Impuls fir die Grindung des Vereins ,Leere Wiege.'
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gegeben. Die Motivation bestand darin, die
hilflos trauernden Eltern nicht ohne Hilfe zu
lassen.

Die erste Reaktion der Eltern auf den Ver-
lust eines Kindes reprasentiert oft die verstark-
ten, lebenslang eingelibten Muster. So emp-
finden manche Eltern zum Beispiel Wut, ande-
re zeigen sich eher devot — die Mdglichkeiten

sind zu vielféltig, um sie aufzuzahlen, spiegeln

Moderator Michael Frey mit Referentin Heidi Blohmann

aber immer die Individualitat der Eltern wieder.

Trotzdem kann man oft eine Gemeinsamkeit erkennen: Das Bedrfnis nach Flucht aus die-
ser belastenden Situation. Dies wird oft deutlich in dem Wunsch, dem verstorbenen Kind
nicht zu begegnen. Dazu gehért die Entscheidung fir einen Kaiserschnitt und das (oft auch
von den Arzten unterstiitze) Verlangen, das Kind nicht anzusehen. Fiir eine Begleitung der
Eltern in dieser Situation machte Frau Blohmann deutlich, dass es zwingend notwendig ist,
die verschiedenen Trauerphasen zu kennen und auch einer Totgeburt den Stellenwert eines
menschlichen Wesens einzurdumen.

Frau Blohmann stellte ein Elternpaar vor, das sich auf die Geburt des Kindes freute. Das
Kinderzimmer war eingerichtet, die Erwartungen grofB3. Bis zu einem Routinebesuch, bei dem
der Gyndkologe feststellte, dass das Kind
nicht mehr lebte. Die erste Phase des Trauer-
prozesses war Verweigerung der Wahrheit,
der Wunsch nach Distanz. Dazu gehérte auch
bei diesem Elternpaar das Bedirfnis nach
einem Kaiserschnitt und die Weigerung, das
Kind kennenzulernen.

Hier betonte Frau Blohmann den Stellenwert

der Empathie eines Trauerbegleiters. Wichtig

Ein Blick in die Runde der 90 Teilnehmer*innen ist, den Wunsch der Eltern zu respektieren
und ihnen deutlich zu machen, dass sie nicht alleine sind, egal ob sie sich fiir oder gegen
einen Kaiserschnitt oder fir oder gegen das Sehen des Kindes entscheiden. Teil dieser Em-
pathie ist andererseits aber auch, den Drang nach Flucht zu durchbrechen und ein Ankom-
men zu ermdglichen. Dies kann durch Gesprache entstehen, in denen die Eltern von ihrem
Kind in der Schwangerschaft erzahlen. Gleichzeitig kann den Eltern deutlich gemacht wer-
den, dass ihnen auch in ihrer Trauer, die oft als passiv empfunden wird, Wahlmdglichkeiten
zur Verfagung stehen: Soll das Kind einen Namen bekommen? Welchen? Wenn es beerdigt
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wird: Welche Kleidung soll es tragen? Wie gebettet werden? Wer darf das Kind kennenler-
nen? Hierbei wird den Eltern die Gelegenheit gegeben, ihren Trauerprozess zu gestalten.
Sie kénnen ihren Geflihlen Ausdruck verleihen und werden in ihrer Individualitat geférdert.
»Sie bleiben keine Opfer, sondern werden Tater".

Im Fallbeispiel entschlossen sich die Eltern fiir eine Geburt und gegen einen Kaiser-
schnitt— und erlebten die Geburt sogar als ein glickliches Ereignis. Sie gaben ihrem Kind
einen Namen. Sie waren stolz auf ihr Kind und freuten sich, ihnren Sohn gemeinsam zu ent-
decken. Sie suchten Ahnlichkeiten zu sich in seinem Gesicht. Sie machten Fotos. Sie nah-
men FuBabdricke, kleideten ihn und stellten ihn Freunden vor. Durch diese Handlungen
erschufen sie neue Prioritaten. Ihr Sohn wurde von einer ,Fehlgeburt' zu einer Person — der
Tod hatte seinen Schrecken verloren.

Ein wichtiges Ziel des Vereins Leere Wiege ist es, den Eltern bewusst zu machen, dass sie
nicht alleine sind. Die Eltern erfahren Unterstlitzung fir die Rickkehr in den Alltag und die
Starkung der Bindung zwischen den Eltern — auch wenn der Trauerprozess von friih ver-

waisten Muattern und Véatern oft sehr unterschiedlich sein kann.

Der Vortrag ,Tod. Gehort nicht in die Be-
rufsschule. Aber zum Leben® illustriert:
Wenn Tod unerwartet kommt, passt er nicht
ins Leben. Er durchbricht Alltagsstrukturen
und verlangt eine Auseinandersetzung, die
man nicht fihren will. Um dies zu verdeutli-
chen, stellte uns Matthias Fricke-Ziesenil3,
Pastor an einer Berufsschule, verschiedene

Berufsschiller vor: Vom 17 jahrigen Henrik,  wiogerator Michael Frey mit Referent pastor Matthias
der nach tatkraftiger Arbeit im Gartenbau Fricke-Ziesenif
suchte bis hin zum 42 jahrigen Reinhard mit ,ungeraden Familienwegen®‘. So unterschiedlich
ihre Wege, Hoffnungen und Bedurfnisse auch sein mochten — dem Religionsunterricht in der
Berufsschule mafBen sie wenig Bedeutung bei, weil er ja mit ihrem konkreten Lebensentwiir-
fen wenig zu tun habe. Oft noch am Anfang ihrer Persdnlichkeitsbildung ist der Religionsun-
terricht auch eine Chance zum Sich-Positionieren, Aufmotzen, eine Gelegenheit, die Indivi-
dualitédt auch durch Weigerung auszudricken. Es wurden Persdnlichkeiten deutlich, deren
Haltungen oft eine Entfremdung zu bestimmten emotionalen Themen zeigen — insbesondere
zum Thema Tod.

Aber alle uns vorgestellten Schiler*innen wurden dennoch mit Tod konfrontiert. Wie der
Vortrag selber durchbrochen und gleichzeitig gerahmt war vom Psalm David 139, durch-
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bricht die Konfrontation mit dem Tod den Lebensalltag der Schiler*innen: Sei es weil auf
Henrik als Gartenbauer das Tragen eines Sarges auf einer Trauerfeier zukommt oder Rein-
hard vom Tod eines Wohngruppenmitgliedes durch eine Krebserkrankung erféhrt. Die Reak-
tionen sind so individuell wie die Menschen auch, und reichen von Verunsicherung (was
passiert bei so einer Trauerfeier?), bis zu zynische Distanz (,Schluss. Aus die Maus®). Sie
zeigen, wie der Tod den Alltag durchbricht und uns konfrontiert, ob wir wollen oder nicht, ob
wir ihm einen Platz geben oder nicht.

Die vielen — hier nicht im Einzelnen wiederholten — Beispiele aus der Berufsschule haben
illustriert: Dem Thema Tod kann man sich nicht entziehen. Er ist persénlich und fordert auch
eine solche (persénliche) Auseinandersetzung. Die Aufforderung von Pastor Fricke-Ziesenil3
ist, diese Auseinandersetzung auch dort zu fuhren, wo sie augenscheinlich keinen Platz hat,
wo man das Private normalerweise zu Hause lasst; also in der Berufsschule. Berufsschiler
brauchen das ,ganze Paket" — dazu gehdért die Auseinandersetzung mit dem Tod. AuBerdem
werde, so Pastor Fricke-Ziesenif3, der Unterricht besser, je persdnlicher man wird.

Der letzte Vortrag des Tages von Maren
Kirschner trug den Titel: ,Demenz in der
palliativen Phase — die Begleitung der An-
gehdrigen in ihrem Trauerprozess®. Heraus-
forderung bei diesem Krankheitsbild ist die
schwer zu treffende Diagnose, weil sich die
Demenzerkrankung anfangs wie ,normale’

Altersvergesslichkeit prasentiert. Der weitere

Verlauf ist dann oft auch schleichend,

Michael Frey mit Referentin Maren Kirschner manchmal vergehen acht bis zehn Jahre bis
zum Tod. Aus diesem schleichenden Prozess ergibt sich oft das Problem der Angehdrigen.
Sie haben den Willen, den Erkrankten selber zu pflegen, fir ihn da zu sein. Anfangs ist die
Pflege noch relativ ,leicht’ zu bewaltigen. Aber mit der fortschreitenden Entwicklung nehmen
auch die Anforderungen an den Pflegenden zu. Ein oft schon beanspruchtes Kraftdepot wird
weiter belastet; die Angehdrigen neigen dazu, sich selber zu vergessen und ihre BedUrfnisse
zu vernachladssigen. Besonders wenn die rdumliche Entfernung zum Hindernis wird (wenn
Kinder ihre Eltern/Schwiegereltern pflegen), ist der nachste Schritt haufig, das Angebot ei-
nes Pflegedienstes zu nutzen. Dies geschieht oft mit einem schlechten Gewissen, weil der
Anspruch an sich selber ist, dass man doch fir seine Lieben sorgen sollte.
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In Bezug auf das Trauern birgt die Demenzerkrankung eine besondere Anforderung. Der
Trauerprozess beginnt nicht erst mit dem Tod, sondern schon wéhrend der Erkrankte noch
lebt. Dadurch stellt sich das Gefiihl eines ,unklaren Verlustes' ein. Der Erkrankte lebt zwar,
aber die Beziehungen zu ihm entgleiten. Egal ob es sich um den Ehepartner oder die EI-
tern/Kind- Beziehung handelt: Die Angehdrigen werden oft nicht mehr erkannt, der vertraute
Umgang miteinander geht verloren. So biBen Angehérige nicht nur die ihnen vertraute Be-
ziehung zu einem bestimmten Menschen ein, sondern den ihnen vertrauten Menschen sel-
ber, obwohl er kdrperlich noch anwe-
send ist. Sie erleben Uber viele Jahre
einen langen Abschied, der begonnen
hat, bevor der Sterbeprozess beginnt.
Die Gefihle, die bei Angehérigen auf-
treten, sind oft ambivalent. Auf der ei-
nen Seite gepragt von Liebe und Zunei-
gung mischen sich Wut, Trauer oder

sogar Abneigung darunter. Der Wunsch
da zu sein vermischt sich mit dem Be- Teilnehmer*innen wihrend des Vortrages von Maren
dirfnis nach eigenen Freiheiten und Er- Kirschner

holungsphasen.

Es wird deutlich, dass Angehdérige also schon wéhrend der Erkrankte noch lebt, einer Un-
terstitzung bedurfen. Dies kann auf vielerlei Weise geschehen, aber der wichtigste Aspekt
ist, laut Maren Kirschner, das Zuhéren. Hierbei wird den Angehdérigen Platz eingeraumt, ihre
Bedurfnisse werden wahr- und wichtig genommen. lhr Einsatz erfahrt Wertschatzung und
gestattet somit auch das Zulassen eigener (manchmal eben auch ,negativer’ Geflihle). Dar-
Uber hinaus ist es notwendig, Uber fachliche Beratung und Unterstiitzung zu informieren.
Dies kann Hilfe in praktischen Fragen erleichtern (Wann soll eine Einweisung ins Kranken-
haus erfolgen? Wie gehe ich/gehen wir mit eventuellen Schmerzen um? Soll mein Angehé-
riger mit einer PEG ernahrt werden? ...). Ratsam ist es, diese unterstiitzende Angebote
schon im frithen Stadium wahrzunehmen, mit dem Erkrankten zusammen, um so seine Be-
dirfnisse kennenzulernen, damit man diese dann im fortgeschrittenen Stadium respektieren
kann. Eine weitere Unterstitzung ist das persdnliche Netzwerk der Angehdrigen. Hier ist es
wichtig, die Betroffenen zu motivieren, dieses zu nutzen, sich emotionalen und sozialen
Ausgleich und Erleichterung zu holen, und die eigenen Bediirfnisse nicht zu kurz kommen
zu lassen.

Eine besondere Unterstiitzung bedarf es in der Sterbephase der Erkrankten. Hierbei soll-
ten die Angehdrigen speziell begleitet werden wahrend ihres endgultigen Abschiednehmens:
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Die Bedeutung von einfach nur ,Dasein’, von der Wichtigkeit flir den Sterbenden, die vertrau-

te Stimme zu héren und BerGhrungen zu erfahren sollte ihnen deutlich gemacht werden.

Nach den Vortragen folgte die Fragerunde. Hierbei wurde deutlich, dass die behandelten
Themen auch den personlichen und nicht nur den professionellen Bereich der Teilneh-
mer*innen berldhrten. So wurde vom Umgang mit eigenen ,Fehlgeburten’ oder denen von
Familienangehdérigen erzahlt. Auch die Situation von lebenden Geschwisterkindern wurde
beleuchtet. Hier wussten sowohl Teilnehmer*innen als auch die Vortragenden zu berichten,
dass ein offener Umgang mit Fehl- oder
Totgeburten wichtig ist. Die lebenden
Kinder befinden sich in einer emotiona-
len Beziehung zu ihrem Geschwister-
kind. So trdumen sie oft von ihm, erzah-
len stolz, dass sie groBer Bruder oder
Schwester sind. Neben dem persénli-
chen Austausch steuerte Frau Blohmann

viele Informationen zu aktuellen Entwick-

lungen bei; so zum Bespiel die Tatsa-

Die Referenten mit Moderator Michael Frey wéhrend der

Fragerunde che, dass nun auch ,schon‘ eine Le-

bend- oder Totgeburt ab 500g als ,Person‘ definiert wird. Somit ist es mdglich ein solches
Kind individuell bestatten zu lassen, auch im Familiengrab.

Alle Anwesenden wilinschten sich einen besseren Informationsfluss bei allen Beteiligten:
Trauerbegleitern, Eltern aber auch Hebammen und Arzten. Hier ist noch viel zu tun und die
Anwesenden kdnnen als Multiplikatoren agieren.

Auch im aktuellen Umgang mit Demenzkranken und deren Angehdrigen ist noch viel Ar-
beit zu leisten. Hier fehlt unter anderem die notwendige Zeit, sowohl in den stationdren Ein-
richtungen als auch in der ambulanten Pflege. Zusétzlich geht es in den Situationen meist
um die Bedirfnisse des Erkrankten. Obwohl die Angehérigen oft einen hohen persénlichen
Einsatz zeigen missen, um eine adaquate Betreuung sicherzustellen, wird ihre emotionale
Situation selten bedacht. Hinweise zu Beistand und Unterstiitzung werden oft nicht gegeben.
Hier wurde der Vorschlag laut, die Trauerbegleitung auch als Thema in der Ausbildung fir
Pflegekrafte zu etablieren, damit diese den Angehdérigen Wege zur Hilfe aufzeigen kénnen.
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Nach dem Mittagessen ging es in die Gruppenarbeit und die Teilnehmer*innen waren ge-
fragt. Aus finf verschiedenen Gruppen konnten die Teilnehmer*inne zwei auswahlen. Viele
verschiedene Eindriicke wurden gesammelt, die hier nicht alle wiedergegeben werden kén-
nen. Aber es soll exemplarisch berichtet werden, dass z.B. in der ersten Gruppe von Pastor
Fricke-Zieseni3 spontan gesungen wurde. In der Gruppe von Moderator Michael Frey, der

zum Thema ,Lésungen (er)finden fir Trauernde in besonderen Lebenslagen“ zwei Work-

shop anbot, wurden die vorgestellten Ansatze stellenweise kontrovers diskutiert.

. ‘f

Andachtsraum fiir die Gruppenarbeit von Pastor Kinderblicher fiir die Gruppenarbeit von Frau Semke und
Fricke-Ziesenif3 Frau Kuhles

Ein Blick in Gruppenarbeit mit Michael Frey

Ein Blick in die Gruppenarbeit mit Frau Semke

Ein Blick in die Gruppenarbeit mit Frau Blohmann
und Frau Kuhles
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In der Gruppe von Frau Kirschner zum Thema Demenz zeigte sich, dass die Teilneh-
mer*innen zum Teil selber betroffen sind oder waren. Im Austausch mit anderen Trauerglei-
ter*innen ergab sich eine unterstitzende Atmosphéare, die mit Freunden oder Familienan-
gehdrigen nur schwer erreicht werden kann. Emotional bertiihrend war die Gruppenarbeit mit
Frau Blohmann zum Thema ,Sternenkinder’. Hier wurde Sensibilitat fir trauernde Eltern
vermittelt — aber auch hilfreiche Praxis zum Umgang mit betroffenen Eltern. Der Workshop
der angehenden Heilpadagoginnen Anja Kuhles und Ulrike Semke widmete sich dem The-
ma ,Umgang mit Tod und Trauer in der KiTa mit Hilfe von Kinderliteratur und ging detailliert
auf das vorhandene Angebot themenspezifischer Kinderblchern ein. Viele mitgebrachte
Beispiele erlaubten einen direkten Zugang und gaben den Teilnehmer*innen wertvolle In-

formationen an die Hand.

Die im Abschlussplenum gesammelten Eindricke aus den
Workshops zeigten, dass die Erfahrungskonferenz gewinnbrin-
gend fir die Teilnehmer*innen gewesen ist. Positiv angemerkt
wurden die gelungene Organisation vorab und wéhrend des Ta-
ges, die Vortrdge und die erganzende Arbeit in den Gruppen,
sowie die humor- und respektvolle Moderation von Michael Frey.
Die Abschlussworte sprach der Vorstandsvorsitzende Michael
Wohlers, der noch einmal betonte, dass dieser Tag nur deshalb
so erfolgreich werden konnte, weil die Teilnehmer*innen so en-

gagiert, interessiert waren und sich mit Herz und Kopf in das

Geschehen einbrachten.

Austausch zwischen den

Teilnehmer*innen

Die Erfahrungskonferenz 2017 wurde geférdert von der

Stiftung Sparda-Bank Hannover

STIFTUNG Herzlichen Dank daftr!
SPARDA-BANK
HANNOVER

Anhang:
Programm

Handout zur Gruppenarbeit ,,Umgang mit Tod und Trauer in der KiTa mit Hilfe von Kinderliteratur”
Von Ulrike Semke und Anja Kuhles

Powerpoint Prédsentation zum Vortrag ,Demenz in der palliativen Phase.
Die Begleitung von Angehdérigen in ihrem Trauerprozess® von Maren Kirschner
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Stiftung Trauerbegleitung
und Bestattungskultur

Hannover und Niedersachsen

£l AR

Trauer - immer anders und trotzdem gleich?!
Begleitung von Trauernden in verschiedenen Situationen

Programm der Erfahrungskonferenz am 08. November 2017

09:30 Uhr Anmeldung und BegriiBungs-Kaffee

10:00 Uhr BegruBung durch Dr. Michael Wohlers
Vorstandsvorsitzender der Stiftung Trauerbegleitung und Bestattungskultur

10:15 Uhr Impulsreferate (mit Kaffee-Pause)

Wenn das Leben mit dem Tod beginnt —

tréstende Begleitung frith verwaister Eltern

Heidi Blohmann

Hebamme, Sterbe-/Trauerbegleiterin, Zusatzqualifikation Traumatherapie, Initiatorin &
Griindungsmitglied ,Leere Wiege Hannover e. V.* www.leere-wiege-hannover.de

Tod. Gehort nicht in die Berufsschule. Aber zum Leben
Matthias Fricke-Ziesenil3
Pastor

Demenz in der palliativen Phase -

die Begleitung der Angehdérigen in ihrem Trauerprozess

Maren Kirschner

Diplom-Pflegewirtin, examinierte Krankenschwester www.kirschner-demenzbegleitung.de

12:00 Uhr Frage- und Diskussionsrunde im Plenum

12:45 Uhr Gemeinsames Mittagessen

13:45 Uhr Austausch und Vernetzung in 5 moderierten Arbeitsgruppen (1. Runde)
14:45 Uhr Gruppentausch

15:00 Uhr Austausch und Vernetzung in 5 moderierten Arbeitsgruppen (2. Runde)
16:00 Uhr Auswertung

16:45 Uhr Ausklang und Abschied

17:00 Uhr Ende

Durch den Tag fuhrt uns moderierend Herr Michael Frey (www.baumhaus-coaching.de)

Die Erfahrungskonferenz 2017 wird geférdert von der

N erieTiNG Stiftung Sparda-Bank Hannover

SPARDA-BANK Herzlichen Dank daflir!
HANNOVER
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Handout zur Gruppenarbeit ,,Umgang mit Tod und Trauer in der KiTa mit Hilfe von

Kinderliteratur*
Von Ulrike Semke und Anja Kuhles

Trauerphasen bei Kindern

1. Die Schockphase oder Nicht-Wahr-haben-Wollen (Leugnen)

— Gangz typisch ist die erste Reaktion, auf die erschiitternde Nachricht: "Das kann nicht sein, es ist bestimmt

ein Irrtum". Wir wollen nicht wahrhaben, dass wirklich das Unvermeidliche eingetreten ist. Der erste Schock

versetzt uns in eine Art von Trance. Wir schiitzen uns damit selbst. Und es dauert eine Weile bis wir erkennen,
dass die Realitit stérker ist, als das Leugnen

2. Kontrollierte Phase (Emotionen, die plotzlich aufbrechen)

— Eine wahre Flut von Gefiihlen kommt in uns auf. Wir fithlen uns auB3erstande, sie zu kontrollieren. Wut,
Angst, Verzweiflung und die Frage nach der Sinnhaftigkeit stellen uns auf eine harte Probe. Das Gefiihl, die
anderen Menschen diirfen gliicklich sein und ich nicht, macht sich breit.

3. Regression (Neuorientierung)
— Nur Schritt fiir Schritt finden wir zuriick in den Alltag. Kleine Dinge erfreuen uns wieder ab und zu und die
Trauer schmerzt bei weitem nicht mehr so stark wie zuvor. Dennoch ist sie dauerhaft préasent.

4. Adaption (Akzeptanz)

— Ein geliebter Mensch ist gestorben und ich kann damit umgehen. Ich habe gelernt, weiterzuleben und
meistere meinen Alltag. Der birgt moglicherweise neue Herausforderungen und zeigt mir neue Aufgaben, die
ich nun wieder im seelischen und koérperlichen Gleichgewicht erfiillen kann

Umgangstipps mit dem Kind in Bezug auf die Trauerarbeit

- Ehrlich sein und zugeben, dass man etwas nicht weil}. Erwachsene haben auch nicht auf
alles eine Antwort, das ist auch in Ordnung.

- Fragen auch ruhig mit Gegenfrage beantworten ,,Was glaubst du?*

- Kinder in Bezug auf die Trauer nicht ausschlieen

- Art der Trauer bei Kindern akzeptieren

- Nur die Fragen beantworten, die Kinder stellen (nicht zu viele Infos auf einmal)

- Angste nehmen

- Rollenspiele zur Verarbeitung zulassen

- Ehrlich sein

- Kindern vermitteln, dass Tod zum Leben dazugehort (Trauer ist normal)
und sie nicht Schuld an Trauer oder Tod haben

- Ruhe und Zuverlissigkeit vermitteln

- Alltégliche Rituale bewahren und férdern

- geben Sie ithrem Kind viel Geduld, Liebe, Aufmerksamkeit und Verstindnis

- Erinnerungen bewahren



Literaturtipps
- ,,Die Briider Lowenherz*, ISBN: 978-3-7891-2941-4

— Jonathan erzihlt seinem kleinen schwer kranken Bruder Kriimel immer wieder Abenteuer von dem Land
Nangijala- dem Land in das die Menschen nach dem Tode kommen. Schon bald befinden sich die Beiden in
einer spannenden Geschichte, die viele wichtige Facetten zum Thema Tod aufgreift.

-,,Das Schicksal ist ein mieser Verrater”, ISBN: 978-3-423-62583-8

— Hazel Grace & Augustus lernen sich in einer Selbsthilfegruppe fiir Krebspatienten kennen. Was hier beginnt,
ist eine der ergreifensten & schonsten Liebesgeschichten der Literatur.

- ,,Beim Leben meiner Schwester, ISBN: 978-3-492-24796-2

— Eine Familie, ein an Leukdmie erkranktes Kind und ein Geschwisterkind, das nur dafiir geboren wurde, um
Knochenmark zu spenden. Ein bewegendes Portrit einer zerrissenen Familie und einem ganz klaren Wunsch.

,,Oskar und die Dame in Rosa“, ISBN: 978-3-596-16131-7

— Ein Buch iiber Krankheit und Tod eines Kindes.

Ein unheilbar kranker Junge hat viele Fragen und schreibt Briefe an Gott. Die Oma Rosa unterstiitzt und
begleitet ihn dabei und bringt ihn dazu, sich jeden noch verbleibenden Tag wie zehn Jahre seines Lebens
vorzustellen. Ein unerschrockenes Buch, das Mut macht, eine solche Situation anzunehmen.

- ,Hat Opa einen Anzug an?*, ISBN: 978-3-446-19076-4

— Ein kleiner Junge verliert seinen Opa und fragt sich, wo er jetzt wohl ist? Im Himmel, auf dem Friedhof,...?
Ein Buch iiber Wut, Traurigkeit, Sehnsucht und Erinnerungen.

- ,, Der Baum der Erinnerungen®, ISBN: 978-3845801841

—Kann man Erinnerungen bewahren? Dieses Buch gibt ,,ganz leise® die Antwort. Als es fiir den Fuchs Zeit
wird, Abschied zu nehmen, versammeln sich die Waldtiere, um sich an gemeinsame Erlebnisse zu erinnern —
und zu trauern. Doch dann bemerken sie ein zartes Pflanzchen, das aus dem Boden sprief3t und schlieBlich zu
einem préachtigen Baum heranwéchst: im Andenken an ihren treuen Freund.

Durch seine klaren Zeichnungen und den sprachlich einfiihlsamen Text eignet sich dieses "wédrmende"
Bilderbuch sehr gut fiir die Trauerarbeit mit den Jiingsten.

,»Abschied von Tante Sofia“, ISBN: 978-3780624543

— Franziska und Fabian schlieBen Freundschaft mit der alten Tante Sofia.Bei ihren besuchen erfahren sie vieles
tiber ihr Leben und ihre Vorstellungen und Hoffnungen, was nach ihrem Tod sein wird. Dann stirbt Tante
Sofia.Die Geschichte eignet sich fiir Gespréche tliber Sterben und Tod. Sie bietet Kindern die Méglichkeit,
eigene Fragen und Angste auszusprechen.

- ,,Abschied von Rune*, ISBN: 978-3770762729

— Maidchen verliert ihre beste Freundin, die ertrunken ist

- ,,Pele und das neue Leben®, ISBN: 978-3780604156

— Kind verliert seinen besten Freund nach Krankheit

- ,,Die beste Beerdigung der Welt*, ISBN: 978-3407761149

—Ester, Putte und der Ich-Erzéhler kommen eines Tages vor lauter Langeweile auf die Idee, ein
Beerdigungsinstitut zu griinden und sogleich alle toten Tiere zu begraben. Natiirlich jedes Mal mit einer
anstandigen Feier: dazu gehoren Grab, Kreuz, Grabrede und Trianen. Diese Vorgehensweise haben sie sicher aus
der Erwachsenenwelt abgeschaut, und doch geben sie jedem toten Tier besondere Gedanken mit auf den Weg.

Fir immer*, ISBN: 978-3-407-79546-5

— Kind verliert seinen Papa



- ,,Abschied von Opa Elefant®, ISBN: 978-3770742929

— Wohin geht Opa Elefant? Die Kinder haben viele Fragen. Opa Elefant verabschiedet sich bei seinen
Enkelkindern. Er erkldrt ihnen, dass er sterben und nicht zuriickkommen wird. Die Elefantenkinder {iberlegen,
was wohl passiert, wenn man gestorben ist. Geht man auf den Wolken spazieren und macht mit den Engeln
Musik? Oder kommt man als Schmetterling zurtick? Aber eines wissen die Kinder ganz genau: In ihren
Traumen und Gedanken wird ihr Opa immer bei ihnen sein

- ,,Ein Himmel fir Oma*, ISBN: 978-3815770030

— handelt zuerst von der Beziehung der Enkel zu ihrer Oma und sie zeigt auch die innige Liebe auf. Doch der
kleine gelbe Vogel der Oma ist krank und stirbt eines Tages, damit wird auch das Thema Tod fiir die Kinder
wichtig und sie fragen die Oma, ob auch sie eines Tages sterben muss.
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1. Demenz: Definition

Die Demenz zahlt zu den haufigsten Gesundheitsproblemen im héheren
Lebensalter.

Insgesamt gibt es in Deutschland 1,6 Millionen Menschen, die eine Demenz
haben.

Als Demenz wird in der Medizin ein Zustand bezeichnet, bei dem allmahlich
immer mehr Nervenzellen und Nervenzellkontakte zugrunde gehen.
Ausgedehnte Abschnitte des Gehirns werden dadurch irreversibel geschadigt.
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Demenz: Hauptmerkmale

oGedachtnis: Kurzzeitgedachtnis, Einpragen von neuen Informationen
oQrientierung: zeitlich, értlich, persénlich, Interaktion

oSprache: sich ausdriicken, Worte verstehen

oAufmerksamkeit: sich auf etwas konzentrieren
oUrteiIsvermbgen: Situationen Uberblicken, Zusammenhange erkennen

oPersonlichkeit: Rickzug, emotionale Kontrolle
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Demenz: Hauptmerkmale

ofrihe Stadium:
geringe Hilfestellung ist notwendig z.B. Finanzen, Reisen

omittlere Stadium:
eingeschrankte Alltagskompetenz, taglicher Unterstiitzungsbedarf

ospate Stadium:
vollstandige Pflegebedirftigkeit,

kontinuierliche Pflege und Betreuung ist notwendig
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Demenz: Verlauf

okann viele Ursachen haben, etwa 60% aller Demenzen werden durch

die Alzheimer-Krankheit hervorgerufen

obeginnt schleichend

ohat einen individuellen Krankheitsverlauf abhangig von den

Begleiterkrankungen

overlauft durchschnittlich 8-10 Jahre, konnen auch nur wenige Jahre

oder viele Jahre (15 -20 Jahre) sein

ofahrt zu einer progredienten Verschlechterung und schlie8lich zum Tod
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2. Die Situation der pflegenden Angehorigen

oRund zwei Drittel aller dementiell Erkrankten werden zuhause
von ihren Angehorigen versorgt. Die jahrelange Pflege
Ubernehmen tberwiegend (Schwieger-)Tochter und Ehe-/
Lebenspartner.

oZumeist werden die dementiell Erkrankten im frihen und
mittleren Stadium zuhause gepflegt.

oEs wird wenig Unterstltzung von aullen in Anspruch genommen.
Die pflegenden Angehorigen nutzen zumeist erst einen
ambulanten Pflegedienst, wenn sie die eigene Belastung durch
die Pflege spiren.

oEin Umzug in eine Pflegeeinrichtung wird dann notwendig, wenn
die Pflegebedirftigkeit stark zunimmt bzw. eigene Grenzen
erreicht werden.
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Sie haben lhren ersten Besuch bei der Familie:
Was erwartet Sie?

Wie geht es den pflegenden Angehérigen?




Die pflegenden Angehorigen

° orientieren ihren Tagesablauf an den Bedirfnissen des dementiell

Erkrankten
© haben das Gefuhl, immer prasent bzw. abrufbar sein zu missen
° neigen dazu, sich selbst und ihre eigenen Bedlrfnisse zu vergessen

> sind in ihren zeitlichen und persénlichen Maoglichkeiten begrenzt, wenn

sie nicht in demselben Haushalt mit ihrem Elternteil leben

> sind besorgt, wenn das Elternteil alleine im Haushalt lebt
> werden in ihrer kdrperlichen Kraft beansprucht

> kénnen sich nur eingeschrankt erholen
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Spurbare Belastung




3. Trauer

Trauer ist ein permanenter Begleiter der pflegenden Angehdrigen.

Sie erleben Uber viele Jahre einen langen Abschied, der begonnen
hat, bevor der Sterbeprozess beginnt.

Durch das kontinuierliche Voranschreiten der Demenz mussen die

pflegenden Angehdrigen sich immer wieder neu an die jeweilige
Pflegesituation anpassen.

Der sogenannte ,,unklare Verlust®:

Verlust, der nicht richtig einzuordnen ist (Prof. Pauline Boss)
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Trauer

> Abschiednehmen von der Beziehung zueinander: Partnerschaft / Eltern-

Kind-Beziehung
> Fahigkeiten im taglichen Leben miteinander gehen verloren
> Gesprache miteinander sind immer weniger moglich
> die gemeinsame Lebensgeschichte und Erinnerungen verschwinden

> gemeinsame Zukunftsplane gehen verloren

Ein besonderes Merkmal des unklaren Verlustes sind die ambivalenten Gefiihle.
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Standiges Wechselbad der Gefuhle

o
QO
~
) fahlen sich stark fuhlen sich schwach
a0 ) i
Zuneigung Abneigung
Liebe, Ndhe, Warme Wut, Schuld

Wunsch zusammen zu sein Wunsch nach Freiheit
,festhalten” wollen nicht loslassen kdnnen

die Beziehung vertieft sich alte, verborgene Konflikte
brechen auf

puaiyaz ayjesy
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4. Demenz in der palliativen Phase

3 Phasen im spaten Stadium der Demenz (Caron et al.)

i ben niclt vel— 7:99 eben
=er Hen T:aen el Lier\

oDie kurative Phase:

wird meist durch ein Schlisselerlebnis wie eine Krankenhauseinweisung
ausgelost. Die Behandlung verspricht einen deutlichen Gewinn an
Lebensqualitat.

oDie Phase der Unsicherheit:

beinhaltet das Durchleben mehrerer kritischer Situationen. Es wird abgewogen,
welche MaRnahmen Lebensqualitat bedeuten und welche nicht.

oDie palliative Phase:

stellt Zuwendung und die Teilhabe am Leben in den Vordergrund. Das Leben
wird bejaht und der Tod akzeptiert.
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Die palliative Phase

Woran versterben dementiell erkrankte Menschen?

sen nickt el Tase seben o 1 1 1
e e Infektionen der Atemwege (Bronchopneumonie, Pneumonie)

> Lungenddem
> Herz-/Kreislauferkrankungen
° Infektionen der Harnwege

Infektionen sind zumeist die Folge von verminderter Mobilitat, einer
herabgesetzten Immunabwehr oder einer Aspiration.

Sie versterben Uberwiegend in Pflegeeinrichtungen oder im Krankenhaus (durch
einen akuten Versorgungsbedarf kommt es zu einer Krankenhauseinweisung).
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Was kdnnen Sie fiir die pflegenden Angehérigen tun?

In welcher Weise kbnnen Sie sie entlasten?

e
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5. Die Begleitung der Angehdrigen

-

\_

Entlastung
durch

~

J

Abschied ’
Gesprache
nehmen
Individuelles Fachliche

Netzwerk i Beratung




Entlastung durch

Gesprache

Gespriche mit dem dementiell Erkrankten sind nicht mehr méglich

Gesprdche innerhalb der Familie / im Bekanntenkreis finden nur teilweise statt

Zeit und Ruhe fiir Gesprache bedeutet fiir die Angehorigen:

oSie erfahren eine Zuwendung nur fur sich, Anerkennung und
Wertschatzung.

oSie fuhlen sich gehort.
oSie kdnnen ihre ambivalenten Geflihle aussprechen.

oSie konnen ihre Geflihle zeigen.
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Entlastung durch

Fachliche

Beratung

Fachliche Beratung wurde nur in geringem MafSe in Anspruch genommen.

Die Angehdrigen sind in die hédusliche Pflegesituation ,,hineingewachsen”.

Fachliche Beratung, die begleitet, bedeutet fir die Angehorigen:

©Sie erhalten Sicherheit.
oSie kennen die Bedlirfnisse in der palliativen Phase, im Sterbeprozess.
olhre Angste kénnen verringert werden.

©Sie kdnnen Uber eventuelle Krisensituationen nachdenken / diese in
der Familie besprechen, so dass Entscheidungen unter Zeit- und
Handlungsdruck moglichst verhindert werden.
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Entscheidungen

Die pflegenden Angehorigen stehen vor vielen Fragen:

8
Eth’k o Kann die Sterbebegleitung zuhause geleistet werden? Gibt es
Grenzen? Ist der Umzug in eine Pflegeeinrichtung sinnvoll?
o Wie soll mit dem Ablehnen von Mahlzeiten und Getranken
umgegangen werden? PEG?

o Wann soll eine Einweisung ins Krankenhaus erfolgen?

o Wie ist der Umgang mit Schmerzen und der Gabe von
Betaubungsmitteln?

o Was waren die Winsche des dementiell Erkrankten? Gibt es eine
Patientenverfligung?
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Entlastung durch

Individuelles

Netzwerk

Es wird wenig Unterstiitzung von aufSen in Anspruch genommen.

Das private Helfernetz ist klein.

Ein individuelles Netzwerk bedeutet fir die Angehorigen:

oSie wissen den dementiell Erkrankten gut versorgt.
oSie kdnnen die korperliche Pflege abgeben.
oSie haben Zeit fir sich und konnen Kraft schopfen.

oSie erhalten Sicherheit durch feste Ansprechpartner.
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Entlastung durch

Die Angehdrigen erleben liber viele Jahre einen langen Abschied.

Abschied . . _ _ . _
Die Angehorigen dabei begleiten, , endgliltig” Abschied zu nehmen:

nehmen

o die Bedeutung von ,einfach da sein”

o Berlhrungen - den Menschen erreichen, wo er ist

o erfillte Stille, schweigen kbnnen

o vertraute Stimme (individuelle Rituale wie Gebete, vorlesen,
erzahlen, singen, Musik horen)

o Zuwendung durch Basale Stimulation, Schmeichelstein

o der Trauer auch nach dem Tod Raum geben (Erinnerungen ,,zum
Anfassen® einen Ort des Erinnerns, Gesprache)
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Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit!

%@:\4
maren kirschner

Demenz | Begleitung ) an Ihrer Seite




