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Krankheit, Sterben, Tod und Trauer betreffen jeden Menschen im Laufe seines Le-
bens. Dies schliet naturlich auch Menschen mit geistiger Behinderung nicht aus.
Durch den medizinischen Fortschritt und eine steigende Lebenserwartung erreichen
immer mehr Menschen mit geistiger Behinderung fortgeschrittene Altersstufen und
neue Lebenssituationen. Daraus resultierend werden die Behindertenhilfe, Hospizar-
beit und die Palliativversorgung mit neuen Anforderungen konfrontiert, die bislang
noch kaum Beachtung gefunden haben. Aus diesem Grund soll die vorliegende Ar-
beit auf diese Thematik aufmerksam machen. Ziel ist es, die Palliative und Spiritual
Care bei Menschen mit geistiger Behinderung ansatzweise zu beschreiben und mog-
liche Interventionsmdglichkeiten in der Trauerbewaltigung aufzuzeigen. Im Fokus
stehen folglich die Menschen mit geistiger Behinderung, deren palliative und spirituel-
le Begleitung sowie die Trauer bei Menschen mit geistiger Behinderung. Die Ergeb-
nisse der Ausarbeitung zeigen, dass es viele Parallelen zur Allgemeinbevolkerung
gibt, und dennoch spezifische Besonderheiten und Bedurfnisse in der Palliativver-

sorgung von Menschen mit geistiger Behinderung zu beachten sind.

Abstract

lliness, death and grief affect every person in the course of their lives. Those pro-
cesses also include people with intellectual disabilities. Due to medical improvements
and an increasing life expectancy, more and more people with intellectual disabilities
reach advanced ages and new stages in life. As a result, the disability assistance,
hospice care and palliative care are confronted with new requirements that have
hardly received any attention. The following pages should draw special attention to
this issue. The aim of this work is to describe the palliative and spiritual care at peo-
ple with mental disabilities and to show possible opportunities for intervention in be-
reavement treating. The focus, therefore, is on people with intellectual disabilities,
palliative and spiritual care as well as the grief of people with intellectual disabilities.
The results of this elaboration show that there are many parallels with the general
population, yet specific characteristics are to be observed for people with intellectual

disabilities in need of palliative care.
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In der Hospizarbeit und Palliativversorgung findet eine Innovation statt. Hatten die
beiden Ansatze zu Beginn eher onkologische Patientinnen und Patienten im Blick,
gelangen heutzutage auch vermehrt andere Personengruppen in den Fokus der Pal-

liativversorgung (Kostrzewa 2013, S. 112 f.).

Menschen mit schwerer korperlicher und geistiger Behinderung altern und sterben
zunehmend in Einrichtungen der ambulanten und stationdren Behindertenhilfe
(Bruhn, StralRer 2014, S. 15). Die Palliative-Care-Szene differenziert sich somit weiter
aus und erfolgt nicht nur mehr in Hospizen oder auf Palliativstationen, sondern findet
langsam auch Anwendung in Einrichtungen der Behindertenhilfe (Franke 2012, S. 2).
Diese 6ffnen sich zunehmend der Palliativversorgung und Hospizarbeit (Kostrzewa
2013, S. 113).

Die Griinde daflr sind recht einfach zu erklaren:

Erstens: Menschen mit geistiger Behinderung haben sich in den letzten Jahrzehnten
Bereiche und Themen des gesellschaftlichen und individuellen Lebens erobert, wie
es vor rund 50 Jahren noch kaum vorstellbar gewesen ware. Heute ist es eindeutig,
dass es keine Bereiche und Themen mehr gibt, von denen diese Menschen aufgrund
ihrer Behinderung und Einschrankungen automatisch auszuschlielen sind (Franke
2012, S. 4) und folglich natlrlich auch nicht aus der palliativen und spirituellen Be-

gleitung.

Zweitens: In der Betreuung von Menschen mit Behinderung kam es zu einem Para-
digmenwechsel. Weg von der behiutenden Leitung, Fuhrung und Fursorge hin zur
assistierten Selbstbestimmung, zur Verwirklichung der Teilhabe und zur Durchset-
zung der Gleichstellung. Der Begriff der Assistenz wird hierbei immer lauter. Dieser
Paradigmenwechsel wird sich auch im Bereich der Palliative Care vollziehen. Ster-
ben und Tod wurde auch flir Menschen mit geistiger Behinderung uber ihre Kontakt-

personen zum Thema (Franke 2012, S. 4 f.).




Drittens: Der demografische Wandel zeigt, dass auch Menschen mit geistiger Be-
hinderung zunehmend alter werden. Medizinische Fortschritte und verbesserte Bil-
dungs- und Betreuungsangebote konnten die Lebenserwartung behinderter Men-
schen in den letzten Jahren kontinuierlich erhéhen. Trotz dieser erfreulichen Entwick-
lung nehmen allerdings die Risiken gesundheitsbezogener Belastungen zu (Schulze
Hoing 2012, S. 9). Aus dem Alterungsprozess im Zusammenhang mit dem Auftreten
von Alterserkrankungen bei Menschen mit geistiger Behinderung ist erkennbar, das
auch ein steigender Bedarf an Palliativversorgung fur diese Patientengruppe entsteht
(Kostrzewa 2013, S. 30 f.) und somit auch entsprechende Palliativmalinahmen An-

wendung finden. Palliative Fragestellungen stehen Uberdeutlich im Raum.

In Folge dieser Besonderheiten wird der Palliativversorgung in der Behindertenhilfe
eine bedeutende (neue) Rolle zugeschrieben. Auffallig ist aber, dass es im deutsch-
sprachigen Raum kaum Standardwerke zur Palliativversorgung gibt, die sich mit den
palliativen Bedurfnissen von Menschen mit geistiger Behinderung befassen
(Kostrzewa 2013, S. 29). Zudem zeigt sich auch, dass nur wenige Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter in der Behindertenhilfe im Rahmen ihrer Ausbildung auf das Themen-
feld ,Sterben, Sterbebegleitung und Palliativversorgung® bei Menschen mit geistiger
Behinderung vorbereitet werden und somit auf kein Grundlagenwissen in Palliative

Care verwiesen werden kann (Kostrzewa 2013, S. 17).

Nachdem kurz erlautert wurde, welche Bedeutung der Palliative Care flir Menschen
mit geistiger Behinderung zugetragen wird, ist es von Interesse, sich eingehend mit
dieser Thematik auseinanderzusetzen. Bezugnehmend darauf haben sich vier Fra-
gestellungen ergeben, die anhand der vorliegenden Ausarbeitung beantwortet wer-
den sollen (siehe 1.2). Ziel dieser Arbeit ist es, die Bereiche Palliative und Spiritual
Care sowie die Trauerbewaltigung bei Menschen mit geistiger Behinderung zu the-

matisieren und ein spezielles Thema in der Palliativversorgung zu veranschaulichen.




Damit dieses Vorhaben gelingen kann, ist die Arbeit im Sinne einer Ubersichtlichen

Darstellung in vier Kategorien eingeteilt (Abb.1):
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Abbildung 1: Gliederung der Arbeit; eigene Zusammenstellung

1.2 Fragestellungen

1.

Welche innovativen Ansatze sind im Leben von Menschen mit Behinderung zu

verzeichnen und welcher Zusammenhang besteht mit der Palliativversorgung?

2. Welches Todesverstandnis haben Menschen mit geistiger Behinderung?

3. Welche Besonderheiten ergeben sich in der palliativen und spirituellen Begleitung

von Menschen mit geistiger Behinderung?

Welche Schritte durchleben Menschen mit geistiger Behinderung in ihrem Trau-
erprozess und welche Interventionsmdglichkeiten gibt es bei der Trauerbewalti-
gung?




~Menschliches Wesen ist durch vielerlei Teilmerkmale charakterisiert: Geschlecht,
Rasse, Hautfarbe, GréBe usw. und eben auch durch kérperliche und seelische Ab-
weichung von Normalitédtsbildern. Wenn man von einem ,Behinderten‘ spricht, hebt
man einen Aspekt seines Menschseins als typisierende Eigenschaft mit totalitdrem

Anspruch heraus.“ (Haveman, Stéppler 2014, S. 34)

Allgemein ist der Behinderungsbegriff eine Bezeichnung fur eine Einschrankung des
Wahrnehmungsvermogens, des Denk-, Sprach- und Lernvermogens sowie des Ver-
haltensvermogens. Hierbei kann zwischen verschiedenen Behinderungsformen un-
terschieden werden:

= korperliche und geistige Behinderung

= Sprach- und Lernbehinderung

= Sinnesbehinderungen (z.B.: Gehorlosigkeit, Sehbehinderung oder Blindheit)
(Bruhn, Stral’er 2014, S. 16)

Die jeweilige Behinderung kann erworben oder angeboren sein. An dieser Stelle ist
allerdings anzufihren, dass es sicherlich nicht gelingen wird, den Begriff "Behinde-
rung" in all seinen Dimensionen vollstandig zu definieren. Jedoch wird nachfolgend
ein Uberblick Uiber verschiedene Definitionen gegeben, um zu veranschaulichen, wie

vielschichtig der Begriff sein kann:

LAIS behindert gelten Personen, welche infolge einer Schéadigung ihrer kérperlichen,
seelischen oder geistigen Funktionen soweit beeintréchtigt sind, dass ihre unmittel-
baren Lebensverrichtungen oder die Teilnahme am Leben der Gesellschaft er-
schwert werden." (Bleidick 1999, S. 15)

,Eine Behinderung ist eine dauerhafte und sichtbare Abweichung im kérperlichen,
geistigen oder seelischen Bereich, der allgemein ein entschieden negativer Wert zu-
geschrieben wird. ,Dauerhaftigkeit’ unterscheidet Behinderung von Krankheit. ,Sicht-
barkeit‘ ist im weitesten Sinne das Wissen anderer Menschen um die Abweichung.”
(Cloerkes 2007 zit. In: Kastl 2010, S. 121)




,Behinderung ist nicht in erster Linie ein Synonym fiir eine medizinische Diagnose,
sondern ein umfassendes personales und soziales Geschehen. Behinderung stellt
sich dar als ein auf mehreren Wirkungsebenen laufender Prozess. Diese Ebenen
bezeichnen den unmittelbar aus dem klinischen Krankheitsgeschehen resultierenden
Schaden, die individuellen und funktionellen Einschrédnkungen mit der Folge von un-
terschiedlichen F&higkeitsstérungen und die soziale Beeintrdchtigung und die sich
daraus ergebenen vielféltigen persénlichen, familidren und gesellschaftlichen Fol-
gen”. (Paeslack 1998 zit. In: Franke 2012, S. 21)

Im Sozialgesetzbuch IX (Deutschland) wird der Begriff der ,Behinderung® beispiels-
weise wie folgt definiert: ,Menschen sind behindert, wenn ihre kbrperliche Funktion,
geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit ldnger als
sechs Monate von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher
ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintréchtigt ist. Sie sind von der Behin-
derung bedroht, wenn die Beeintrdchtigung zu erwarten ist [...] (Bruhn, Straller 2014,
S. 16).

Im Jahr 1980 differenzierte die WHO' den Begriff in ,Impairment® (Schadigung),

,Disability®* (Funktionsbeeintrachtigung) und ,Handicap™

(Benachteiligung, Behinde-
rung). 2001 veranderte die WHO die vorherige defizitare Klassifikation in eine res-
sourcenorientierte Sichtweise. Die benannten Begriffe wurden durch die Begriffe
Korperfunktionen, Aktivitat und Partizipation bzw. Teilhabe ersetzt. Die erste deut-
sche Ubersetzung mit dem Titel ,Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit* (ICF) wurde 2002 verdffentlicht (Bruhn, StralRer 2014,
S. 17). Das Konzept der ICF stellt die Person und ihre Aktivitdten in den Vorder-
grund. Diese Aktivitaten setzen Koérperfunktionen und Korperstrukturen (Organismus
und seine Funktionsweise), aber auch eine personelle und materielle Umwelt voraus,
an der die Person partizipieren kann und die férdernd oder hemmend auf den Men-

schen einwirkt (Haveman, Stéppler 2014, S. 35).

' WHO: World Health Organization — Weltgesundheitsorganisation. www.who.int

2 Impairment: Schadigung ist jede Abweichung von der Norm, die sich in einer fehlerhaften Funktion, Struktur,
Organisation oder Entwicklung des Ganzen oder eines seiner Anlagen, Systeme, Organe, Glieder oder von Tei-
len hieraus auswirkt (Barsch, 1973 zit. In: Kostrzewa 2013, S. 25)

3 Disability: Behinderung ist jede Beeintrachtigung, die das geschadigte Individuum des gleichen Alters, Ge-
schlechts und gleichem kulturellen Hintergrund vergleicht (Barsch, 1973 zit. In: Kostrzewa 2013, S. 25).

* Handicap: Benachteiligung ist die ungiinstige Situation, die ein bestimmter Mensch infolge der Schadigung oder
Behinderung in den ihm adaquaten psychosozialen, korperlichen, beruflichen und gesellschaftlichen Aktivitaten
erfahrt (Barsch, 1973 zit. In: Kostrzewa 2013, S. 25).
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Der Begriff der geistigen Behinderung wurde gegen Ende der 1950er Jahre in West-
deutschland und Osterreich als neuer Fachbegriff eingefiihrt und I6ste friihere Begrif-
fe wie Schwachsinn, Bloédsinn, Idiotie oder Oligophrenie ab. Bis heute gibt es aber
keine eindeutige Begriffsbestimmung flr den Begriff der geistigen Behinderung.

Nach Ausfuhrungen der ICD-10 (WHO) ist eine geistige Behinderung als Intelligenz-

minderung bzw. als Intelligenzstorung anzusehen (Theunissen 2008, S. 127 f.):

,Geistige Behinderung bedeutet eine signifikant verringerte Féhigkeit, neue oder
komplexe Informationen zu verstehen und neue Fé&higkeiten zu erlernen und anzu-
wenden (beeintréchtigte Intelligenz). Dadurch verringert sich die Féhigkeit, ein unab-
héngiges Leben zu fiihren (beeintrdchtigte soziale Kompetenz). Dieser Prozess be-
ginnt vor dem Erwachsenenalter und hat dauerhafte Auswirkungen auf die Entwick-
lung®. (WHO 2014)

Im Bereich der geistigen Behinderung erfolgt auch eine Unterteilung der Intelligenz-
minderung in unterschiedliche Schweregrade:

= |eichte Beeintrachtigung: IQ-Bereich von 70 bis 50/55

= malige bzw. mittelschwere Beeintrachtigung: IQ-Bereich von 50/55 bis 35/40

= schwere Beeintrachtigung: 1Q-Bereich von 35/40 bis 15/20

= schwerste Beeintrachtigung: |Q-Bereich unter 15/20

(Haveman, Stoppler 2014, S. 37)

Die Schweregrade, die jeweils |1Q-bezogen sind und mittels Intelligenztests erfasst
werden, unterliegen einer Kritik. Intelligenz kann namlich nicht nur das sein, was mit
Intelligenztests erfassbar ist. Theunissen zit In: Bruhn, Stra3er (2014) flhrt an, dass
ubliche Intelligenztests bei Menschen mit geistiger Behinderung sowieso nur bedingt
anwendbar sind. Hier stellt sich die Frage nach dem Sinn und der Bedeutung einer
sich auf IQ-Werte beziehenden Definition geistiger Behinderung. Abschliefend kann
hier angebracht werden, dass der Begriff der geistigen Behinderung sehr weit ge-
fasst ist und unterschiedliche Dimensionen des Menschen mit einflieen. Der Begriff
kann nicht als feststehendes Stigma des Menschen mit Behinderung verstanden
werden. Jeder Mensch, ganz gleich ob mit oder ohne geistige Behinderung, ist ein-

zigartig in ihrem/seinem Menschsein (Bruhn, Straler 2014, S. 18 f.).
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Bei der Verursachung einer geistigen Behinderung kénnen viele Faktoren eine Rolle
spielen. Die Spannweite reicht von genetisch- bis psychosozialbedingten Faktoren.
Folgende Faktoren kdnnen genannt werden:

= genetische Ursachen

= toxische Noxen (z.B.: Umweltgifte, Medikamente)

= physikalische Noxen (z.B.: Radioaktivitat)

= mikrobiologische Noxen (z.B.: virusbedingte Hirnentziindungen)

= Sauerstoffmangel des Embryos, des Fetus

= Sauerstoffmangel des Neugeborenen (z.B.: Fruhgeburt)

= Stoffwechselerkrankungen der Mutter (z.B.: mutterliche Diabetes)

= Stoffwechselerkrankungen des Kindes

(Haveman, Stoppler 2014, S. 39)

Untersuchungen der Atiologie von Behinderungen sind wichtig. Unter anderem kann
eine atiologische Diagnose Informationen Uber andere Erkrankungen, den weiteren
Verlauf, die Folgen und therapeutischen Indikationen verschaffen. Es wird allgemein
angenommen, dass 40 bis 50 Prozent der Falle von geistiger Behinderung geneti-
sche Krankheiten sind, 15 bis 20 Prozent aufgrund von Umweltfaktoren entstehen
und 30 bis 45 Prozent eine bis jetzt unbekannte Ursache haben. Im Rahmen intensi-
ver internationaler Forschungen sind bisher mehrere hundert Mutationen einzelner
Gene identifiziert worden, die zu einer geistigen Behinderung fluhren. Dabei kdnnen
autosomal-dominante, autosomal-rezessive und geschlechtsgebundene Erbgange

unterschieden werden (Haveman, Stéppler 2014, S. 39).

,Der héufigste angeborene Stoffwechseldefekt, die Phenylketonurie (PKU), ist auto-
somal-rezessiv bedingt. Die bekannteste X-gebundene Stérung mit geistiger Behin-
derung ist das Fragile-X-Syndrom mit einem rezessiven Erbgang. Chromosomensté-
rungen sind fiir 40 Prozent der schweren und fiir 10 bis 20 Prozent der leichten Form
der geistigen Behinderung verantwortlich. Diese Stérungen sind nicht notwendiger-
weise vererbt, sondern entstehen héufig durch Mutationen und sind mit hbherem Al-
ter der schwangeren Mutter verbunden. Fiir die bekannteste und héaufigste Stérung
der Autosomen, das Down-Syndrom, ist die Trisomie 21 seit geraumer Zeit bekannt.*
(Haveman, Stéppler 2014, S. 40)
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In den vergangen Jahrzehnten und Jahrhunderten ist ein steter Wandel im Umgang
mit Menschen mit geistiger Behinderung zu verzeichnen. Im 16. Jahrhundert be-
zeichnete Martin Luther ein geistig behindertes Kind als ,Klumpen Fleisch ohne See-
le“ (Haffter 1968 zit. In: Kostrzewa 2013, S. 28). Die Totung eines solchen Kindes
war aus diesem Grund nichts Verwerfliches. Erst ab dem 19. Jahrhundert wurden
Menschen mit geistiger Behinderung als Objekte angesehen, an denen sich die
christliche Nachstenliebe versuchen sollte. Es entstanden Anstalten, in denen Men-
schen mit geistiger Behinderung ,verwahrt* wurden. Hier iberwogen vor allem Schi-
zophrene, Depressive, Tobslchtige und Demente, die als Schwachsinnige und Idio-
ten bezeichnet wurden. In der Zeit des Nationalsozialismus wurde die systematische
Vernichtung von ,unwertem Leben“ geplant, organisiert und vollzogen. Zwischen
1934 und 1945 wurden an ca. 400.000 Menschen mit geistiger Behinderung
Zwangssterilisierungen durchgefuhrt (Kostrzewa 2013, S. 28). Menschen mit einer
geistigen Behinderung stellten fur den NS-Staat eine unnétige Last dar und erschie-
nen als unproduktiv, erbrachten keine Leistungen, konnten keinem Erwerb nachge-
hen und waren in den Augen des Nationalsozialismus bildungsunfahig. Systematisch
wurden Menschen mit einer geistigen Behinderung durch mehrere Euthanasiepro-
gramme ermordet. Die wohl grote planmalige Mordaktion durch Giftgas in Gas-
kammern stellte die ,T4°-Aktion“ dar (Bruhn, StraBer 2014, S. 21). Die Aktion T4 hat
dazu gefuhrt, dass in nur zwei Jahren (1940/1941) mehr als 70.000 geistig behinder-
te Menschen systematisch ermordet wurden. Alleine in Hartheim bei Linz gingen
mehr als 18.000 Menschen in einen schrecklichen Tod (Lebenshilfe Wien 2014). Die
Anstalten, in denen diese Menschen mit geistiger Behinderung untergebracht waren,
haben dabei mitgeholfen, indem sie einen vorgegebenen Meldebogen dahingehend
ausfullten, ob die bezeichnete Person mit geistiger Behinderung eher ein ,vegetati-
ves Dasein® fuhrte oder zu ,mechanischen Arbeiten“ in der Lage war. Ersteres flhrte
in den sicheren Tod. Nach ersten o6ffentlichen Protesten gegen die Aktion T4 wurde
das Programm verdeckt weitergefuihrt. Erst viele Jahre spater entstanden immer
mehr emanzipatorische Anstrengungen fir und mit Menschen mit geistiger Behinde-

rung. Ansatze wie Integration, Inklusion und Empowerment versuchen zunehmend

® T4 steht fir "Tiergartenstrasse Nummer 4" in Berlin
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die gesellschaftliche Isolation von Menschen mit Handicaps zu minimieren (Kostrze-
wa 2013, S. 29).

Menschen mit geistiger Behinderung waren im Aufwachsen haufig (Uber)grol3er Fir-
sorge ausgesetzt, und somit sind sie weniger selbstbewusst und weniger selbststan-
dig geworden, als es moglich gewesen ware. Inzwischen verandert sich aber die per-
sonliche Entwicklung von Menschen mit geistiger Behinderung (Bruhn, Stral3er 2014,
S. 37). Unter der Maxime ,Ein Leben, so normal wie moglich!* greifen hier nun neue
Ansatze wie Empowerment, Selbstbestimmung, Teilhabe, Integration sowie Inklusion
ein. Empowerment steht fur das Starken des Selbstwertgefihls und der Selbstbe-
stimmung geistig behinderter Menschen. Unter Selbstbestimmung wird die Mdglich-
keit des Individuums verstanden, seinen Winschen, Bedurfnissen, Interessen und
Wertvorstellungen entsprechend Entscheidungen zu treffen und demnach zu han-
deln. Ebenso umfasst der Begriff der Teilhabe das Einbezogensein in eine Lebenssi-
tuation, das Mitmachen, Mitgestalten und die Mitbestimmung im gesellschaftlichen
Zusammenleben. Menschen mit geistiger Behinderung sollen sich natirlich auch ak-
tiv in die Gesellschaft einbringen. Integration lasst sich als gesellschaftliche Aufgabe
beschreiben. Allen Menschen mit geistiger Behinderung soll es mdglich sein, in jegli-
chen Bereichen des Lebens die gleichen Chancen zur Teilnahme beanspruchen zu
durfen wie Menschen ohne Behinderung. Integration kann sowohl das Ziel als auch
ein Weg sein, damit alle Menschen, unabhangig von Art und Schwere einer Behinde-
rung, in allen Bereichen der Gesellschaft gleichwertig teilhaben kénnen. Den in der
Integration gewtlinschten Idealzustand beschreibt der Begriff Inklusion (Haveman,
Stoppler 2014, S. 18 f.). Der Inklusionsbegriff soll den Begriff der Integration sowohl
begrifflich als auch inhaltlich ablésen. Inklusion steht flr Nichtaussonderung und un-
mittelbare gesellschaftliche Zugehdrigkeit. Inklusion setzt Lebenswelten® voraus, in
denen alle Menschen, mit oder ohne Behinderung, willkommen sind und die so aus-
gestattet sein sollten, dass jeder darin, mit oder ohne Unterstlitzung, sich zurecht
finden, kommunizieren und interagieren, sich wohlfiihlen kann. Besonders im Rah-
men des Ubereinkommens der Vereinten Nationen lber die Rechte von Menschen
mit Behinderung (kurz: UN-Behindertenrechtskonvention) gewinnt der Begriff Inklusi-

on an Bedeutung (Haveman, Stéppler 2014, S. 19).

8 Lebenswelten: z.B.: Familie, Kindergarten, Schule, Stadtbezirke, Wohnsiedlungen, Arbeitsstatten
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LZiel der Konvention ist es, den vollen und gleichberechtigten Genuss aller Men-
schenrechte und Grundfreiheiten durch alle Menschen mit Behinderungen zu for-
dern, zu schiitzen und zu gewéhrleisten und die Achtung der ihnen innewohnenden
Wiirde zu férdern.” (Haveman, Stoépler 2014, S. 19)

Der Konvention liegt ein Verstandnis von Behinderung zugrunde, welches deutlich
macht, dass Behinderung kein fester Zustand, sondern ein sich standig weiterentwi-
ckelnder Prozess ist. Dieser Prozess wirkt sich nachteilig aus, wenn Menschen mit
Beeintrachtigungen auf einstellungs- und umweltbedingte Barrieren stof3en, die sie
an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hin-
dern. In der Behindertenrechtskonvention geht es nicht mehr um Flrsorge oder Re-
habilitation behinderter Menschen, sondern um eine gleichberechtigte und selbstbe-
stimmte Teilhabe (Haveman, Stéppler 2014, S. 20).

Betreffend Gesundheit werden im Artikel 25 der Behindertenrechtskonvention Stan-

dards fur die gesundheitliche Versorgung formuliert:

Die Vertragsstaaten erkennen das Recht von Menschen mit Behinderungen auf das
fiir sie erreichbare Héchstmall an kérperlicher und geistiger Gesundheit ohne Dis-
kriminierung auf Grund ihrer Behinderung an. Die Vertragsstaaten treffen alle geeig-
neten MalBnahmen, um Menschen mit Behinderungen Zugang zu geschlechtersen-
siblen Gesundheitsdiensten, einschlielich der gesundheitlichen Rehabilitation, zu

gewéhrleisten. Die Vertragsstaaten werden insbesondere

a) Menschen mit Behinderungen dasselbe Angebot, dieselbe Qualitdt und densel-
ben Standard an kostenloser oder bezahlbarer Gesundheitsversorgung zur Ver-
fligung stellen wie anderen Menschen, einschlielich auf dem Gebiet der sexuel-
len und reproduktiven Gesundheit sowie bevélkerungsbezogener Programme im
Bereich der 6ffentlichen Gesundheit

b) die Gesundheitsdienste anbieten, die von Menschen mit Behinderungen speziell
wegen ihrer Behinderungen bendétigt werden, gegebenenfalls einschlie8lich der
Friiherkennung und Friihintervention, sowie Dienste, um weitere Behinderungen
mdglichst gering zu halten oder zu vermeiden, insbesondere bei Kindern und élte-

ren Menschen
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c)

d)

f)

diese Gesundheitsdienste so gemeindenah wie méglich anbieten, auch in l1&ndli-
chen Rdumen

die Angehérigen der Gesundheitsberufe verpflichten, Menschen mit Behinderun-
gen Betreuung von gleicher Qualitdt wie anderen Menschen zu erbringen, na-
mentlich auf der Grundlage der freien Einwilligung nach vorheriger Aufklérung, in-
dem sie u.a. durch Schulungen und den Erlass ethischer Normen flir die staatli-
che und private Gesundheitsversorgung das Bewusstsein flir die Menschenrech-
te, die Wiirde, die Autonomie und die Bediirfnisse von Menschen mit Behinde-
rungen erh6hen

die Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen in der Krankenversiche-
rung und in der Lebensversicherung, soweit eine derartige Versicherung nach in-
nenstaatlichem Recht zuléssig ist, verbieten; derartige Versicherungen sind zu
angemessenen und vernlinftigen Bedingungen anzubieten

die diskriminierende Vorenthaltung von Gesundheitsversorgung oder Gesund-
heitsdiensten oder von Nahrungsmitteln und Fliissigkeiten auf Grund einer Behin-

derung verhindern.

(Haveman, Stéppler 2014, S. 20 f.)

Artikel 25 definiert zum Bereich Gesundheit also das Recht von Menschen mit Be-

hinderungen ,als das erreichbare Hochstmald an Gesundheit ohne Diskriminierung

aufgrund ihrer Behinderung®. Auf spezifische Bedurfnisse von (alteren) schwerkran-

ken oder sterbenden Menschen mit Behinderung wird in Artikel 25 jedoch nicht weiter

eingegangen (Bruhn, StralBer 2014, S. 34). Nichtsdestotrotz sollte an dieser Stelle

aber deutlich werden, dass die Palliativversorgung bei Menschen mit geistiger Be-

hinderung nicht nur selbstverstandlich, sondern auch verpflichtend sein muss.
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Der Begriff Hospiz ist schon sehr alt und wurde bereits zur Zeit der Romer verwen-
det. Schon damals konnten Bedurftige, Kranke und Sterbende Unterkunft, Verpfle-
gung und Hilfe in Hospizen finden. Hospiz leitet sich vom lateinischen ,hospitum® ab,
was so viel wie Gastfreundschaft oder Herberge bedeutet. Das Hospiz war auch im
Mittelalter eine Raststatte und eine wertvolle soziale Einrichtung, die Schutz, Gebor-
genheit, Erfrischung, Starkung und Heilung fir Reisende anbot. Bis ins 19. Jahrhun-
dert hinein war das Behandlungsziel nicht die Heilung, sondern vielmehr die Linde-
rung von Leiden. Die Pflege war somit palliativ, also lindernd. Durch die Entdeckung
von Antibiotika, die Einfuhrung moderner Anasthesie, Radio- und Chemotherapie
wurden die Mdglichkeiten des Heilens fur die Medizin immer grof3er. Somit setzte ein
Paradigmenwechsel ein, indem das Heilen als die eigentliche medizinische Aufgabe
betrachtet wurde. Unheilbar kranke und sterbende Menschen wurden in den Kran-
kenhdusern zunehmend unwillkommener und erhielten die geringste Aufmerksam-
keit. Vor rund 40 Jahren erfolgte erfreulicherweise ein neuer Paradigmenwechsel. Es
entwickelte sich ein gesteigertes Bewusstsein flr die Bedurfnisse unheilbar Kranker
und Sterbender. Fragen rund um die Winsche und Bedurfnisse sterbender Men-
schen wurden thematisiert. Die Hospizidee hat wesentlich dazu beigetragen (Nagele,
Feichtner 2012, S. 20 f.).

Anfang der 1960er-Jahre wurde die moderne Hospizbewegung’ von zwei Frauen

bewegt, die eine nachhaltige Veranderung im gesellschaftlichen Umgang mit ster-

benden Menschen und ihrer Betreuung bewirkten:

= Cicely Saunders (1918-2005): Cicely Saunders gilt neben Elisabeth Klbler-Ross
als Begrunderin der modernen Hospizbewegung. Die Welt verdankt ihr einen
besseren Umgang mit sterbenden Menschen und ihren Angehdrigen und eine

wissenschaftlich fundierte Schmerztherapie® (Dachverband von Palliativ- und

! Hospizbewegung: Diese driickt eine innere Grundhaltung aus, die die Erhaltung von Wiirde und Selbstbestim-
mung der Sterbenden unter Beachtung von individuellen Bedirfnissen zum Ziel hat. Damit soll ihnen und ihren
Angehdrigen in der letzten Lebensphase eine bestmogliche Unterstiitzung zuteilwerden (Nagele, Feichtner 2012,
S. 20).

8 Schmerztherapie: Ansatz der Schmerzbehandlung. Hier wurden Schmerzmittel kontinuierlich nach Plan verab-
reicht. Dieser Behandlungsplan von Saunders war revolutionar, wurden doch vorher Schmerzmittel nur dann
gegeben, wenn die Schmerzen des Patienten unertraglich geworden waren. Cicely Saunders erreichte damit
sowohl die dauerhafte Reduktion der korperlichen Schmerzen als auch eine Minimierung der mit den Schmerzen
verbundenen psychischen Leiden (Dachverband von Palliativ- und Hospizeinrichtungen 2014).
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Hospizeinrichtungen 2014). Als ausgebildete Krankenschwester, Sozialarbeiterin
und Arztin erkannte sie mit ihrer Multiprofessionalitat eine unzureichende Behand-
lung und Betreuung von sterbenden Menschen aufgrund von folgenden Tatsa-
chen: Erstens: Die meisten Menschen mdchten in ihrer vertrauten Umgebung
sterben, tatsachlich erfolgt das Sterben aber Uberwiegend in Krankenhdusern o-
der Heimen. Zweitens: Die Medizin begreift Sterben und Tod als therapeutischen
Misserfolg. Drittens: Die Apparatemedizin droht menschliche Nahe und Zuwen-
dung fur Sterbende zu verhindern (Nagele, Feichtner 2012, S. 21). Gemeinsam
mit David Tasma® hatte sie erste Ideen gesammelt, wie Menschen zu versorgen
seien, die schulmedizinisch austherapiert sind. Nach umfangreichen Planungen
und Sammlungen von Spenden wurde im Jahre 1967 dann das erste Hospiz in
London gegrundet (Kostrzewa 2013, S. 111). Das St. Christopher's Hospice wur-
de nach und nach um eine Forschungsabteilung und ein Studienzentrum erwei-
tert und gilt noch heute als Ausgangspunkt der modernen Hospizbewegung, die
in den letzten 20 Jahren einen beispiellosen Aufschwung genommen hat (Dach-
verband von Palliativ- und Hospizeinrichtungen 2014). Zahlreiche Berufsgruppen
aus Medizin, Pflege und Sozialarbeit wurden und werden dort ausgebildet und
verbreiten weltweit den Hospizgedanken (Nagele, Feichtner 2012, S. 21).

Elisabeth Kiibler-Ross (1926-2004): Elisabeth Kibler-Ross war eine Psychiate-
rin aus der Schweiz und beschaftigte sich zeit ihres Lebens mit der Begleitung
von sterbenden Menschen. 1969 wurde sie mit ihrem Werk ,Interviews mit Ster-
benden® bekannt und war somit maflgeblich daran beteiligt, das Thema Sterben
in die breite Offentlichkeit zu tragen. Mithilfe von mehr als 200 Patientinnen- und
Patienteninterviews versuchte sie, den Prozess der bewussten Auseinanderset-
zung mit dem Sterben in einem Funf-Phasen-Modell darzustellen. Die verschie-
denen Phasen sind durch wechselnde seelische Verfassung der Sterbenden ge-
pragt (Nagele, Feichtner 2012, S. 21 ff.). Ihren Erkenntnissen zufolge scheinen
Sterbende eine bestimmte Dynamik in der Verarbeitung zu durchlaufen: Erste
Phase: Nicht-wahrhaben-Wollen, Isolation, Verleugnung. Zweite Phase: Zorn.

Dritte Phase: Verhandeln. Vierte Phase: Depression. Flinfte Phase: Zustimmung

® David Tasma: er war ein polnischer Jude, der dem Warschauer Ghetto entkommen war. David Tasma hatte
unheilbaren Krebs und lag im Sterben. In den letzten 2 Monaten seines Lebens besuchte ihn Cicely Saunders
sooft sie konnte auf der chirurgischen Station eines groRen, lauten, voll belegten Londoner Krankenhauses. Die
beiden reden und trdumen von einer Umgebung, in der David nicht nur Linderung seiner Schmerzen findet, son-
dern auch genug Raum und Zeit, ins Reine zu kommen mit einem offenbar unerfiillten und sinnleeren Leben
(Dachverband von Palliativ- und Hospizeinrichtungen 2014)
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(Kostrzewa 2013, S. 52). Kubler-Ross ging aber davon aus, dass die Betroffenen
diese funf Phasen nicht unbedingt nach der Reihenfolge, sondern auch zirkular
durchleben konnen und dass sie sich in ihrer Intensitat unterscheiden (Nagele,
Feichtner 2012, S. 48). Die Inhalte des Sterbephasenmodells nach Kubler-Ross
sind heute ein fester Bestandteil vieler Kurse fur Lebens-, Sterbe- und Trauerbe-

gleitung (Dachverband von Palliativ- und Hospizeinrichtungen 2014).

Die Hospizidee ist eine Erfolgsgeschichte, die heute auf der ganzen Welt verbreitet
ist. Sie erfolgte in den frGhen 1970er-Jahren zunachst in den englischsprachigen
Landern und ist in weiterer Phase nach Amerika und Kanada gelangt (Kostrzewa
2013, S. 111). Der Begriff ,hospice® bzw. Hospiz war in Kanada jedoch schon besetzt
und bezeichnete ein Alters- und Pflegeheim (Dachverband von Palliativ- und Hospiz-
einrichtungen 2014). Balfour Mount'®, kanadischer Arzt und ein ehemaliger Schiiler
von Cicely Saunders, eroffnete 1974 innerhalb des Royal Victoria Hospital in Mont-
real (Kanada) eine Abteilung fur unheilbar Kranke, die er ,Palliative Care® Station
nannte. Dadurch erweiterte er die ursprungliche Hospizidee (Kompetenzzentrum Pal-
liative Care Baden-Wurttemberg 2014). Das Wort ,palliativ‘ bzw. die Bezeichnung
.Palliative Care” wurde somit erstmalig von Dr. Balfour Mount verwendet (Dachver-

band von Palliativ- und Hospizeinrichtungen 2014).

Cicely Saunders

Abbildung 2: bekannte Personlichkeiten der Hospizbewegung; Internetrecherche — Stand: Februar 2014; eigene
Zusammenstellung

10 geboren am 14. April 1939
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,Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat von Patientinnen
und Patienten und ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit
einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen
und Lindern von Leiden durch friihzeitige Erkennung, sorgféltige Einschétzung und
Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen kérperlicher, psychosozialer
oder spiritueller Art.” (WHO 2002 zit. In: Nagele, Feichtner 2012, S. 16)

CARE
= Versorgung, im Sinne einer umfassenden Begleitung,
Betreuung und Pflege von Patientinnen und Patienten

Abbildung 3: Definition Palliative Care; Nagele, Feichtner 2012, S. 16; eigene Zusammenstellung

Nach dieser Zergliederung kann Palliative Care bildlich gesehen als ein Mantel be-
trachtet werden, in den schwerkranke Menschen und Sterbende gehlllt werden, um
ihnen Warme, Schutz und Sicherheit zu geben (Menche 2011, S. 238). In Osterreich
wird der Begriff ,Palliative Care” meist nicht Ubersetzt, sondern als englischsprachi-
ger Begriff verwendet (Pleschberger 2002 zit. In: Nagele, Feichtner 2012, S. 16).
Ebenso ist der Begriff der Palliative Care nicht beliebig und nicht austauschbar zu
verwenden (Bruhn, Straler 2014, S. 25).

In der Palliative Care geht es darum, Menschen mit einer unheilbaren und weit fort-
geschrittenen Erkrankung unabhangig von ihrem Lebensalter in ihrer letzten Lebens-
phase optimal zu betreuen. Palliative Care beginnt, wenn deutlich wird, dass nicht
mehr die Heilung das Behandlungsziel ist, sondern die Erhaltung der Lebensqualitat
im Vordergrund steht. Der Mensch in seiner schicksalhaften Lebenssituation steht
hier im Mittelpunkt der Bemihungen (Nagele, Feichtner 2012, S. 17 f.). Nach Cicely
Saunders geht es nicht darum, dem Leben mehr Tage zu geben, sondern den Tagen

mehr Leben (Osterreichisches Rotes Kreuz 2014).
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Das innovative Behandlungskonzept der Palliative Care fordert neben dem Ver-
standnis des Leidens in der medizinischen Betreuung auch Zeit und Bereitschaft zu
einer Auseinandersetzung mit den existentiellen Fragen des Krankseins und Ster-
bens (Kompetenzzentrum Palliative Care Baden-Wdurttemberg 2014). Aus diesem
Grund versteht sich die Palliativpflege auch als Spezialpflege, die eine spezielle
Ausbildung, umfassendes Wissen, viel praktisches Konnen und eine hohe soziale
Kompetenz erfordert. Ebenso wird deutlich, dass es sich bei der Palliativpflege um
eine hochst individuelle Pflege handelt, sie sich nur begrenzt an Standards ausrich-
ten lasst (Nagele, Feichtner 2012, S. 19).

Im Jahr 1990 beschreibt die WHO ,Palliative Care” folgendermalen:

Palliative Care...

= unterstreicht, dass Tod und Sterben normale Vorgange des Lebens sind

= der Tod wird dadurch nicht beschleunigt, aber auch nicht verzégert

= will die Lebensqualitat verbessern und kann den Verlauf der Krankheit positiv be-
einflussen (Franke 2012, S. 1)

= schafft Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen

= schliel3t psychische und spirituelle Aspekte der Patientinnen- und Patientenver-
sorgung mit ein

= dient als Unterstitzungssystem flr Patientinnen/Patienten sowie deren Angehori-
gen

(Nagele, Feichtner 2012, S. 16)

Unter dem Thema Palliative Care sind Menschen mit geistiger Behinderung als die-
jenigen zu sehen, die Alter, Krankheit, Sterben und Tod anderer Menschen erleben
und aushalten mussen. Diese Menschen begleiten sie gewollt oder ungewollt mehr
oder minder intensiv. Zum anderen sind Menschen mit geistiger Behinderung als
Menschen zu betrachten, die naturlich auch mit ihrem eigenen Alter, ihrer Erkran-
kung, ihrem Sterben und nahenden Tod leben missen (Franke In: Kranzle 2011, S.
340).
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»Ein schwer behinderter Mann, er kann nicht sprechen, kniete vor dem offenen Sarg
seines Freundes. Wie im Gebet neigte er seinen Kopf, streckte seine Hand in den
Sarg und bertiihrte den Leichnam. Nachdem er den Arm des Verstorbenen gestrei-
chelt hatte, stand er auf und steuerte auf seine Kirchenbank zu. Nach vier oder flinf
Schritten drehte er sich um und winkte Abschied nehmend. Weder das Personal
noch ich hatten gedacht, dass dieser Mann ein Verstdndnis vom Tod hétte.“ (Mar-
quardt 1989 zit. In: Luchterhand, Murphy 2010, S. 9)

Im Laufe des Entwicklungsprozesses bildet sich bei Menschen ein Verstandnis aus,
was Sterben und Tod bedeutet. Anzuflhren ist hier, dass das Todeskonzept mit stei-
gendem Alter immer praziser und richtiger wird. Bei Menschen mit schwerer geistiger
Behinderung, die den geistigen Entwicklungsstand eines 5-jahrigen Kindes nicht
Ubersteigen, stellt sich jedoch die Frage, inwieweit sie ein reifes Todeskonzept aus-
bilden kénnen (Kostrzewa 2013, S. 54). Doch was genau wird unter dem Todeskon-

zept eigentlich verstanden?

,Das Todeskonzept bezeichnet die Gesamtheit aller kognitiven Bewusstseinsinhalte
(Begriffe, Vorstellungen, Bilder), die einem Kind oder einem Erwachsenen zur Be-
schreibung und Erklérung des Todes zur Verfiigung stehen. Das Todeskonzept be-
inhaltet eine kognitive Komponente, an der primar Wahrnehmung und Denken betei-
ligt sind, sowie eine emotionale Komponente, welche die mit einzelnen kognitiven
Inhalten des Todeskonzepts verbundenen Gefiihle abdeckt.“ (Wittkowski zit. In:
Franke 2012, S. 24 f.)

Das Todeskonzept gibt somit wieder, inwieweit dem Betroffenen ein Grundverstand-
nis vom Tod klar ist. Vier Subkonzepte werden innerhalb des Todeskonzepts defi-
niert:

1. Non-Funktionalitdt: Die Erkenntnis, dass alle lebensnotwendigen Korperfunktio-

nen mit dem Tod aufhoren

2. lIrreversibilitat: Unumkehrbarkeit des Todes — es gibt kein Zurtck

3. Universalitat: Das Bewusstsein, dass alle Lebewesen sterben mussen.
4. Kausalitat: Das Wissen/Verstandnis von den physikalischen und biologischen Ur-
sachen des Todes (z.B. Alter und Krankheit) (Kostrzewa 2013, S. 54).
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Im Rahmen einer ersten Untersuchung zum Todeskonzept von Menschen mit geisti-
ger Behinderung wurden in einer Einrichtung 14 Menschen'' mit geistiger Behinde-
rung nach ihrem Wissen zum Sterben und Tod und ihren Erfahrungen damit befragt.
Die Patientengruppe wurde gebeten, von ihren Angsten, ihren Hoffnungen und von
ihren Vorstellungen und Wunschen zu ihrem Lebensende zu erzahlen. Die eigentli-
che Erhebung des Todeskonzeptes fand mithilfe einer Beispielgeschichte statt. Zum
Subtext Kausalitat wussten alle 14 Gesprachspartnerinnen und Gesprachspartner,
dass das Alter eine Todesursache sein kann, dass eine Krankheit die Ursache sein
kann, bestatigten 12 Personen. In Bezug auf Nonfunktionalitat sind sich zehn Inter-
viewpartnerinnen und Interviewpartner sicher, dass das Leben mit dem Tod aufhort,
eine Frau war sich nicht sicher. Drei Befragte glauben, dass der Tod nicht das Ende
des Lebens ist (Franke In: Kranzle 2011, S. 342 f.).

Auf die Frage, ob sich Tote Uber Blumen bei ihrer Beerdigung freuen, antworteten
neun Personen deutlich mit ja. Eine Frau setzte ihrem ,ja“ hinzu, dass wir ansonsten
keine Blumen auf den Friedhof mitbringen und keine dem Sarg nachwerfen warden.
Diese Antwort |asst aber vermuten, dass das Uberwiegende ,ja“ auf diese Frage wohl
eher mit dem Ritual bei Beerdigungen zu tun hat und seitens der Befragten womog-
lich ein Verstandnis fur Rituale und ihre Funktionen fehlt oder dass das Ritual fur sie
eine andere Bedeutung hat. Ebenso wurde gefragt, ob Tote im Winter im Grab frieren
wulrden. Nur die Halfte der Befragten verneinte das, die andere Halfte war sich nicht
sicher. Zum Subtext Universalitat antworteten 13 Personen, dass auch sie eines Ta-
ges sterben. Hingegen verneinte das eine Frau mit der Begrindung, dass es ein Le-
ben nach dem Tod gibt. Beim Subkonzept Irreversibilitat wussten alle Befragten,
dass Menschen Tote nicht wieder lebendig machen kénnen. Auf die Frage, ob Gott
die Toten wieder lebendig machen kdnne, waren sich nur zwei Personen unsicher.
Funf Personen sagten ,ja“ und sieben verneinten die Frage (Franke In: Kranzle 2011,
S. 342 f.).

In den Gesprachen von Reha-Padagogin Evelyn Franke wurde auch nach der Vor-
stellung von der Auferstehung der Toten gefragt. Alle Befragten haben schon davon

gehort, aber niemand konnte sich das vorstellen. Einige verwiesen darauf, dass bis-

" Das Durchschnittsalter der 14 Gesprachspartnerinnen und Gesprachspartner lag bei 38 Jahren, der jiingste
war 22 und die alteste 50 Jahre alt. Von den 14 Personen war einer mannlich (Franke 2012, S. 44).
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lang nur Jesus auferstanden sei. Insgesamt wurde in den Antworten die christliche
Hoffnung und Botschaft deutlich, mit der die meisten befragten Menschen mit geisti-
ger Behinderung seit vielen Jahren in der diakonischen Einrichtung leben (Franke In:
Kranzle 2011, S. 342 f.).

Bihm und Elliot (1982) zit. In: Haveman, Stoppler 2014, S. 111 stellten einen Zu-
sammenhang zwischen dem kognitiven Entwicklungsstand nach Piaget und dem To-
deskonzept von Menschen mit geistiger Behinderung fest. Kognitive Fahigkeiten ent-
scheiden daruber, ob der Tod als endgultig begriffen werden kann oder nicht, und ob
die/der Befragte sich ihres/seines eigenen Todes bewusst ist. Menschen mit geistiger
Behinderung, deren kognitiven Fahigkeiten auf der formal-operationalen Stufe anzu-
siedeln sind, scheinen ein realistischeres Todeskonzept zu haben, als diejenigen, die
sich auf der pra-operationalen Stufe befinden. Letztere haben eher unrealistische
und phantastische Vorstellungen vom Tod. Anzufiuhren ist auch, dass altere Men-
schen mit geistiger Behinderung eine zutreffendere und spezifischere Konzeptuali-
sierung des Todes entwickelt haben als juingere Menschen mit vergleichbaren kogni-
tiven Moglichkeiten (Haveman, Stéppler 2014, S. 111 f.).

Ebenso zeigte eine Studie aus den USA, dass das korrekte Todesverstandnis im
Laufe des Alters zunimmt, wobei hier die Begrindung im Zuwachs an Erfahrungen
liegt und nicht in der Zunahme der kognitiven Entwicklung. In einer weiteren Studie
wussten die meisten Personen mit mafiger und schwerer geistiger Behinderung im
Alter zwischen 30 und 83 Jahren, dass der Tod das Ende eines unumkehrbaren Pro-
zesses ist und dass alle Lebensfunktionen aufhdéren, wenn ein Mensch stirbt. Jedoch
kannten die Teilnehmerinnen und Teilnehmer nur wenige Ursachen, warum Men-
schen sterben. Uberdies war ihnen kaum bewusst, dass Sterben unvermeidlich ist
(Haveman, Stoppler 2014, S. 112).

Nach Bosch 2006 zit. In: Bruhn, Stral3er 2014, S. 116 ist das Verstandnis von Ster-
ben und Tod eines Menschen mit geistiger Behinderung ebenfalls abhangig vom
Schweregrad der Behinderung und vom jeweiligen Alter. Das Verstandnis kann ein
individuell sehr unterschiedliches sein. Bosch differenziert das Sterbe- und Todes-

verstandnis nach dem Schweregrad der Behinderung wie folgt (Tab.1):
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Behinderung Entwicklungsstand Sterbe- und
Todesverstandnis

kein Todesbewusstsein

Krankheit und Sterben

hat noch keine Bedeu-

tung

v" Todesnachricht kann
nicht erfasst werden

v' konkrete, direkte Erfah-

rung wesentlich

sehr schwere geistige ca. 0 bis 3 Jahre

<R

Behinderung

schwere geistige ca. 3 bis 5 %2 Jahre v’ eingeschranktes To-

desbewusstsein

es fallt schwer, sich in

die Rolle einer/eines

anderen hineinzuver-

setzen

v" nlchterne Reaktion auf
eine Todesnachricht

v Verlusterfahrung erst
spater erlebbar

Behinderung v

mittelgradige geistige ca. 5 /2 bis 8 Jahre v' haufig noch einge-
Behinderun schranktes Todesbe-
g wusstsein

v Unumkehrbarkeit des
Todes ist keine definiti-
ve Gegebenheit

leichte geistige ca. 8 bis 12 Jahre v objektives Todesbe-
Behind wusstsein
ehinderung v' Trauerprozesse ahn-

lich zu Menschen ohne
eine sog. geistige Be-
hinderung

Tabelle 1: Differenzierung des Sterbe- und Todesverstandnis nach dem Schweregrad einer Behinderung; Bosch
(2006) zit. In: Bruhn, StralRer 2014, S. 118

Als Fazit kann angegeben werden, dass Menschen mit geistiger Behinderung sehr
wohl eine Vorstellung von Sterben und Tod entwickelt haben und sehr gut darliber
sprechen kénnen, ebenso Uber ihre Beobachtungen und Erfahrungen. Die Beflirch-
tung und Angst, Menschen mit geistiger Behinderung mit den Themen Tod und Ster-
ben zu konfrontieren, ist unbegriindet. Sie sind langst mit diesen Themen vertraut
(Kostrzewa 2013, S. 55). Viele Menschen mit geistiger Behinderung leben ihre Trau-

er ganz bewusst und nehmen beispielsweise das Angebot des Abschieds am Toten-

25



bett gerne an. Uberdies gedenken sie des Verstorbenen besonders an dessen Ge-
burts- und Todestag und gehen regelmallig zum Friedhof. Manche bendtigen dazu
Ermutigung und manche wiederum entwickeln fur sich Rituale und sind fur ihre Mit-
bewohnerinnen und Mitbewohner eine gute Unterstitzung in deren Trauer. Wie er-
wahnt, kann das Verstandnis von Sterben und Tod sowie der Umgang damit sowohl
vom Ausmald der geistigen Behinderung als auch vom jeweiligen Lebensalter und
der personlichen Erfahrung des Einzelnen abhangig sein. Den Begleitern obliegt hier
die Aufgabe, einen Zugang zu der jeweiligen Lebenswelt und dem individuellen Ver-
standnis zu finden. Nur so kann es gelingen, ein betroffenen- und bedurfnisorientier-

tes Begleitungsangebot zu erarbeiten (Bruhn, Stral’er 2014, S. 119).

Der Palliativbedarf kann grundsatzlich mit dem der Gesamtbevolkerung verglichen
werden. Der wesentliche Unterschied wird von Ding-Greiner zit. In: Kostrzewa (2013)
dahingehend gesehen: ,Die Morbiditét ist bei geistig behinderten Menschen erhéht,
d.h. ein héherer Anteil leidet an einer oder mehreren Erkrankungen als in der Ge-
samtbevélkerung. Die Morbiditat nimmt mit dem Schweregrad der geistigen Behinde-
rung zu und bestimmte Organsysteme zeigen ein erhbhtes Erkrankungsrisiko.*”
(Kostrzewa 2013, S. 122)

Manche Krankheitsverlaufe unterscheiden sich im Alter kaum von denen der allge-
meinen Bevdlkerung (Haveman, Stoppler 2014, S. 162). Allerdings zeigt sich bei
Menschen mit einer geistigen Behinderung eine deutliche Haufung von folgenden

Erkrankungen:

3.4.1 Epilepsie

Mit dem Schweregrad der geistigen Behinderung nimmt die Epilepsie zu. Die Wahr-
scheinlichkeit flr eine Epilepsie bei einer leichten Behinderung betragt ca. 7 bis 15
Prozent, bei einer schweren geistigen Behinderung liegt der Anteil schon bei rund 50
bis 82 Prozent (Bruhn, Straller 2014, S. 80 f.). Bei Personen mit Down-Syndrom
nimmt die Epilepsie-Pravalenz deutlich mit dem Alter zu. Anfallsleiden bei Syndro-
men der geistigen Behinderung sind oft schwer zu therapieren und flihren zu erhebili-
cher (Ko-)Morbiditdt und einer geringeren Lebenserwartung (Haveman, Stoppler

2014, S. 165). An diesem Punkt sei angeflhrt, dass die medikamentdse Einstellung
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eine Herausforderung darstellen kann, und folglich ist eine enge Zusammenarbeit mit
erfahrenen Epileptologen/Neurologen unabdingbar. Besonders trifft dies beim
Lennox-Gastaut-Syndrom12 zu (Bruhn, StralRer 2014, S. 81). Die haufigste Therapie
bei Epilepsie ist die Verabreichung von Antiepileptika. Diese unterdricken die Anfalle
jedoch nur fur einen befristeten Zeitraum. Menschen mit Krampfanfallen missen ihre
Medikamente somit lange und regelmalig einnehmen (Haveman, Stoppler 2014, S.
165).

3.4.2 Verhaltensstorungen und psychiatrische Erkrankungen

Teils selbst- und fremdaggressive Verhaltensstorungen und psychiatrische Erkran-
kungen werden bei Menschen mit geistiger Behinderung beobachtet. Primar muss
natlrlich eine moglichst exakte Einordnung der Storung erfolgen. Der Einsatz von
Medikamenten wie Antipsychotika oder Antidepressiva ist hier leider oftmals erforder-
lich (Bruhn, Stralzer 2014, S. 81).

3.4.3 Herz-Kreislauferkrankungen

Im Vergleich zur Gesamtbevdlkerung erfolgt ein geringeres Auftreten der koronaren
Herzerkrankung. Dieses geringe Auftreten erklart sich durch den geringeren Nikotin-
konsum und sicherlich auch durch die eingeschrankt durchfihrbare Diagnostik. Die
Symptome sind teils schwer zu deuten, und ein Belastungs-EKG ist oft nicht entspre-
chend der Leitlinien durchfuhrbar. Jedoch sind bei Menschen mit geistiger Behinde-
rung Fehlbildungen (z.B. Herzklappeninsuffizienzen) deutlich haufiger als Durchblu-
tungsstérungen (Bruhn, StralRer 2014, S. 81). Beispielsweise liegt bei Menschen mit
Down-Syndrom zwischen 40 und 60 Prozent bei der Geburt ein Herzfehler vor
(Kostrzewa 2013, S. 122). Angeborene Herzfehler kommen jedoch nicht nur bei
Menschen mit Down-Syndrom vor, sondern auch bei Menschen mit Fragilem-X-
Syndrom. Bis zu einem Drittel der Menschen mit Fragilem-X-Syndrom weisen ange-
borene Herzfehler auf. Allgemein steigt mit zunehmendem Alter auch die Anzahl von
Herzproblemen. Es kommt beispielsweise zu einer Abnahme der Herzfrequenz und
zu einem Anstieg des Blutdrucks bei alteren Menschen (Haveman, Stéppler 2014, S.
187).

"2 Das Lennox-Gastaut-Syndrom: eine recht schwer zu behandelnde Form von Epilepsie, die bei Kindern in der
Regel in der Zeit zwischen dem zweiten und sechsten Lebensjahr auftritt.
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3.4.4 Erkrankungen der Atemwege

Das Risiko, an einer Atemwegserkrankung zu leiden, ist bei Menschen mit geistiger
Behinderung erhoht. Der Prozentsatz variiert mit der Schwere der geistigen Behinde-
rung (Kostrzewa 2013, S. 31). Bei einer schweren geistigen Behinderung liegt ein
5,8-fach hoheres Risiko vor als bei einer Vergleichsbevdlkerung. Vor allem bei Mehr-
fachbehinderungen mit Thorax-Verformung kann es hier zu Schluckstérungen kom-
men (Kostrzewa 2013, S. 123). Durch die hohe Pravalenz von Reflux™® und Aspirati-
on'™ haben Menschen mit geistiger Behinderung ein entsprechend hohes Risiko ei-
ner Aspirationspneumonie (Haveman, Stoppler 2014, S. 191). Eine sorgfaltige Unter-
suchung der Lunge ist aus diesem Grund unabdingbar. Anzuflhren ist auch, dass
bei Menschen mit geistiger Behinderung ein Abhdren der Lunge deutlich mehr Zeit
erfordert, da Aufforderungen zu tiefen Atemzugen oft nicht befolgt werden kénnen
(Bruhn, StralRer 2014, S. 84). Des Weiteren kommt bei Menschen mit geistiger Be-
hinderung die Schlafapnoe haufiger vor als bei Menschen ohne Behinderung (Ha-
veman, Stoppler 2014, S. 191).

3.4.5 Adipositas

Gerade im hdheren Alter kann bei Menschen mit geistiger Behinderung ein erhdhter
Body-Mass-Index festgestellt werden (Kostrzewa 2013, S. 122). Ubergewicht kommt
bei Menschen mit geistiger Behinderung dreimal haufiger vor als in der Gesamtbe-
volkerung. Ein sorgfaltiges Diabetes-Screening ist somit erforderlich (Bruhn, Straler
2014, S. 84).

3.4.6 Dysfunktion der Schilddrise

Bei Menschen mit geistiger Behinderung wird haufig eine Unterfunktion der Schild-
drise (Hypothyreose) diagnostiziert. Die Pravalenz in der Gesamtbevoélkerung in der
Altersgruppe von 65 bis 74 Jahre liegt bei 3,7 Prozent. Bei Menschen mit geistiger
Behinderung steigt sie schon auf 9,1 Prozent. Gravierend ist der Anstieg bei Men-
schen mit Down-Syndrom. Hier liegt die Pravalenz sogar bei 45,5 Prozent (Kostrze-
wa 2013, S. 124). Personen mit Down-Syndrom sollten daher jahrlich auf Schilddri-
senerkrankungen getestet werden. Bei Personen mit einer Schilddriisenunterfunktion

kann eine ausgepragte Wachstumsstorung vorliegen, wenn die Ursache direkt in der

'3 Reflux: Riickfluss von Mageninhalt und Magensaure in die Speiserdhre (Haveman, Stoppler 2014, S. 191)
' Aspiration: Einatmen von verschluckten Material in die Lunge (Haveman, Stoppler 2014, S. 191)
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Schilddruse liegt. Eine angeborene Hypothyreose kann eine geistige Behinderung

verursachen (Haveman, Stoppler 2014, S. 182).

3.4.7 Hauterkrankungen

Im Bereich der dermatologischen Erkrankungen finden sich vermehrt Dermatomyko-
sen und Onychomykosen'® (Bruhn, Straler 2014, S. 84). Mit 20 bis 25 Prozent tre-
ten Hauterkrankungen insbesondere bei Menschen mit Down-Syndrom auf
(Kostrzewa 2013, S. 31).

3.4.8 Erkrankungen des Magen-Darm-Trakts

In diesem Bereich zeigt sich bei Menschen mit geistiger Behinderung eine deutliche
Haufung der Gastrodsophagealen Refluxerkrankung’’. Die Angaben schwanken von
30 bis Uber 50 Prozent (Bruhn, Stral’er 2014, S. 82). Die Gastrobsophageale Re-
fluxkrankheit bei Menschen mit geistiger Behinderung stellt ein Problem dar, das
leicht Ubergangen und unterschatzt wird, und zwar sowohl bei Menschen, die in Ein-
richtungen, als auch bei Menschen, die in Familien leben. Das Problem einer solchen
Erkrankung bei Menschen mit geistiger Behinderung besteht in Kommunikations- und
Artikulationsschwierigkeiten, dass sie fur Eltern, Betreuerinnen und Betreuer sowie
fir Arztinnen und Arzte verstandlich werden. Haufig vorkommende Anzeichen bei
Menschen mit geistiger Behinderung sind beispielsweise Erbrechen, Bluterbrechen,
Nahrungsverweigerung, haufige Lungenentziindung oder Verhaltensauffalligkeiten

wie Aggression, Angst und Schreiperioden (Haveman, Stéppler 2014, S. 173 f.).

3.4.9 Erkrankungen des Bewegungssystems

Erkrankungen des Bewegungssystems scheinen vor allem mit der Schwere der geis-
tigen Behinderung in Verbindung zu stehen. Bewegungseinschrankungen finden sich
bei Uber 90 Prozent der Menschen mit schwerer geistiger Behinderung. Bei alteren
Menschen mit geistiger Behinderung bestehen bei etwa der Halfte Beschwerden und
Einschrankungen im Bereich der Gelenke und Knochen (Kostrzewa 2013, S. 123 f.).

Besonderer Erwahnung bedarf die Osteoporose, welche durch Immobilisierung,

19 Hautpilzerkrankungen

16 Nagelpilz

"7 Gastroosophagealer Reflux: Dabei werden Mageninhalte durch die Speiserdhre bis in den Mund statt durch
das Verdauungssystem nach unten geleitet. In einem spateren Stadium wird dadurch eine Entziindung der Spei-
serdhre bewirkt. Uberdies kénnen Probleme wie Ersticken und Schluckbeschwerden durch Verengungen auftre-
ten (Haveman, Stoppler 2014, S. 173).
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Fehlernahrung, geringe Sonnenlichtexposition und Antiepileptika begunstig werden
kann. Unter anderem konnen auch genetisch bedingte Syndrome wie das Down- o-
der Rettsyndrom das Osteoporose-Risiko erhdhen. Hinsichtlich des Bewegungsap-
parats ist es wichtig, dass alles komplett untersucht wird, auch wenn eine Patien-
tin/ein Patient mit geistiger Behinderung sehr konkret auf einen Bereich deutet. Der
Untersuchungsbefund dieses Gelenkes kann voéllig unauffallig sein. Es kann durch-
aus maoglich sein, dass bei dem Betroffenen eine Spastik besteht, die es ihm vollig
unmadglich macht, die schmerzhafte Region zu erreichen und somit eine richtige
Richtung falsch gedeutet wird (Bruhn, Stral3er 2014, S. 83).

3.4.10 Demenz

Mit dem zunehmenden Alterwerden von Menschen mit geistiger Behinderung, steigt
auch das Risiko, an einer Demenz zu erkranken. Allerdings erkranken Personen mit
schwerer geistiger Behinderung nicht haufiger an Demenz als Personen mit leichter
oder mittelschwerer geistiger Behinderung (Kostrzewa 2013, S. 123). Jedoch sind
insbesondere bei Menschen mit Down-Syndrom Demenztypische Symptome und
Verhaltensweisen zu beobachten (Bruhn, StralRer 2014, S. 79). Vor allem ist es hier
die Alzheimer-Demenz. Menschen mit Down-Syndrom erkranken friher an der Alz-
heimer-Demenz und deren Verlauf ist bei dieser Personengruppe auch kurzer, nam-
lich im Durchschnitt um ca. 3,5 Jahre bis zum Tod (Kostrzewa 2013, S. 123). Eine
objektive Diagnostik ist bei Menschen mit geistiger Behinderung sehr schwierig, da
aufgrund der Intelligenzminderung herkdbmmliche Tests (Demtect, MMST, Uhrentest
etc.) nicht anwendbar und somit ungeeignet sind. Fur den deutschsprachigen Raum
ist hier die Anwendung der Ratingskala zur Erfassung demenzbedingter Verande-
rungen bei Menschen mit geistiger Behinderung (DEMGEB), der sog. Ackermann-
Bogen, moglich. Dieser beruht auf den Beobachtungen der alltagspraktischen Fahig-
keiten. Das Ergebnis kann hier jedoch auch subjektiv durch die Untersucherin/den
Untersucher beeinflussbar sein. Die medikamentdsen antidementiven Therapien ent-

sprechen den in der Gesamtbevdlkerung verwendeten (Bruhn, Straler 2014, S. 79).

3.4.11 Einschrankungen des Seh- und Horvermogens
Im héheren Lebensalter und mit dem Schweregrad der geistigen Behinderung ist die
Einschrankung des Seh- und Hérvermdgens hoher als in der Vergleichsbevdlkerung

(Kostrzewa 2013, S. 31). Vor allem bei einer Schwer- oder Fehlhorigkeit entsteht
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oftmals das Bild einer vermeintlichen Demenz. Hier muss von Seiten der Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeitern rechtzeitig der Einsatz von Hilfsmitteln bedacht und dann mit

den Betroffenen eingeubt werden (Kostrzewa 2013, S. 124).

Die Bezeichnung ,alte“ oder ,altere Menschen mit Behinderung“ wird im internationa-
len Wissenschaftsgebrauch meist ab einem Lebensalter von 55 Jahren angegeben.
Jedoch ist der Zeitpunkt, wann Menschen mit Behinderung als alt gelten sollten, na-
tarlich nicht klar definiert. Allerdings ist zu bertcksichtigen, dass Menschen mit geis-
tiger Behinderung teilweise einen deutlich vorzeitigen Alterungsprozess aufweisen,
und so konnen Erkrankungen des Alters evtl. auch schon bei 35- bis 40-Jahrigen dif-
ferentialdiagnostisch in Erwagung gezogen werden. Menschen mit schwerer geistiger
Behinderung haben eine um bis zu 20 Jahre geringere durchschnittliche Lebenser-
wartung. Die Sterbewahrscheinlichkeit ist bis zu funfmal hoher als bei nichtbehinder-
ten Menschen gleichen Alters (Bruhn, StralRer 2014, S. 77). Erkenntnisse zeigen,
dass die Sterblichkeit in den ersten Lebensjahren sehr hoch ist und sich in den mittle-
ren Lebensjahren normalisiert. Mit zunehmendem Alter steigt die Sterblichkeit jedoch
wieder an. Abhangig vom Schweregrad der geistigen Behinderung betragt die Le-
benserwartung ca. 58,6 bis 74 Jahre (Schaper, Graumann 2012, S. 635). Auch bei
Menschen mit geistiger Behinderung zeigt sich, dass Frauen im Durchschnitt alter
werden als Manner (Bruhn, Straler 2014, S. 77). AbschlieRend ist anzuflhren, dass
eine intensive Teilhabe am Leben eine positive Wirkung auf die Lebenserwartung
hat. Menschen, die Uber Jahre oder Jahrzehnte in extrem isolierenden Lebenskon-
texten leben, erreichen weniger hohe Altersstufen (Schaper, Graumann 2012, S.
635).

Die Gesundheitsberichtserstattung aus Deutschland flr 2006 weist als haufigste To-
desursache fur Frauen und Manner nach wie vor Herz-Kreislauferkrankungen auf.
Als zweithaufigste Todesursache folgen Tumorerkrankungen wie beispielsweise
Mamma-, Prostata-, Lungen- und Dickdarmkarzinome. Bei Menschen mit geistiger
Behinderung liegen an erster Stelle jedoch die Atemwegserkrankungen, vor allem die
Pneumonie, die wie bereits erwahnt oft durch Aspiration verursacht wird. An zweiter

Stelle folgen angeborene Herzerkrankungen und an dritter Stelle erst die Krebser-
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krankungen. Im Vergleich zur Gesamtbevolkerung liegen hohere Raten fur bosartige
Tumore in Speiserdhre, Magen und Gallenblase vor, ebenso fur Leukamien. Die
Fraherkennung ist ein wesentliches Thema in diesem Bereich. An dieser Stelle ist
anzufuhren, dass bei Menschen mit geistiger Behinderung haufig verlassliche klini-
sche Zeichen fehlen oder diese nur schwer zu erkennen sind. Hier sind Verlaufsbe-
obachtungen sowie regelmafige klinische und technische Untersuchungen erforder-
lich. Die regelmaRige Bestimmung und Dokumentation des Korpergewichts und die
Beobachtung des Allgemeinbefindens, des Ess- und Trinkverhaltens und der Aktivita-
ten im taglichen Leben sind von enormer Bedeutung, um mogliche Anzeichen fur

krankheitsbedingte Veranderungen zu erkennen (Bruhn, Stra3er 2014, S. 80).

FUr die Begleitung eines Menschen mit geistiger Behinderung in ihrer/seiner letzten

Lebensphase ist Palliative Care ebenfalls der geeignete Handlungsansatz. Denn wie

bereits erwahnt, sieht Palliative Care die Patientin/den Patienten und seine Angeho-

rigen im Mittelpunkt aller Bemuhungen und braucht in dieser Hinsicht keine eigene

spezielle palliative Begleitung (Franke 2012, S. 11). Viele Punkte einer gelingenden

Begleitung am Lebensende ahneln der Begleitung bei Menschen ohne Behinderung

(Bruhn, Straller 2014, S. 38). Allerdings ist an dieser Stelle zu erwahnen, dass Men-

schen mit geistiger Behinderung andere entwicklungspsychologische Wege durch-

laufen und dahingehend sind ,normale“ Verhaltensregeln oft nicht anwendbar

(Schulze Hoing 2012, S. 19). Diese Tatsache betrifft naturlich auch die palliative Be-

gleitung. In Teilen bedarf es somit einer Anpassung. Dazu zahlen:

= das Gesprach Uber die Krankheitssituation und Behandlungsmadglichkeiten mit
der Entscheidung flr oder gegen bestimmte MalRnahmen

= die Linderung von Symptomen

= die Begleitung der An- und Zugehdorigen

= die Unterstutzung im Alltag durch ambulante Dienste, oder auch in Hospizen und
Palliativstationen

(Bruhn, StralRer 2014, S. 38 f.)

Die Besonderheiten von Menschen mit geistiger Behinderung liegen im kognitiven,
emotionalen und sozialen Bereich, welche ganz unterschiedlich ausgepragt sein

konnen. Das wiederum definiert den individuellen Hilfebedarf des einzelnen Men-
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schen. Die palliative Begleitung muss sich diesem individuellen Hilfebedarf anpas-
sen. Unter anderem wire es nicht angebracht, auf Padiatrische'® Palliative Care zu
verweisen, wenn es um die Begleitung eines erwachsenen Menschen mit geistiger
Behinderung geht. Auch wenn ein sechzigjahriger Mann mit geistiger Behinderung
massive kognitive Defizite aufweist, ist er doch ein sechzigjahriger Mann mit einer
Lebenserfahrung von 60 Jahren und kein Kind. Dieser Mann ist weder als Kind an-

zusprechen noch als Kind zu behandeln (Franke 2012, S. 11).

Angesichts der vorhin genannten Besonderheiten ergeben sich auch einige Punkte in
der palliativen Situation, die bei Menschen mit geistiger Behinderung eventuell an-
ders zu sehen, zu bedenken und zu gestalten sind (Franke 2012, S. 11). Als Beispie-

le kdnnen folgende funf Bereiche angefuhrt werden:

3.7.1 Kommunikation

Besonders fur intellektuell behinderte Menschen mit verbal eingeschrankten Kom-
munikationsmadglichkeiten bedarf es seitens Betreuungspersonals spezifischer Fa-
higkeiten und Qualifikationen. Nur so kdnnen sie auf die speziellen Kommunikations-
bedurfnisse eingehen, um beispielsweise Schmerzen adaquat deuten und behandeln
zu kénnen (Bruhn, Stralder 2014, S. 35). Die Kommunikation mit einem geistig behin-
derten Menschen kann zu Schwierigkeiten fihren, wenn etwa seine Sprachentwick-
lung von seinem Gegenuber abweicht. Hier ist zu beachten, dass Kommunikation
nicht nur Uber Sprache funktioniert, sondern auch immer auf einer nonverbalen Ebe-
ne erfolgen kann (Franke 2012, S. 12). Alternative Behandlungsformen wie zum Bei-
spiel kiinstlerische Therapien'® oder kérperorientierte Zugange? iiber die verschie-
denen Korpersinne bieten eine Moglichkeit zur nonverbalen Kommunikation (Bruhn,
Straller 2014, S. 35). Die Verstandigung kann beispielsweise auch mit alternativen
Kommunikationsmitteln wie Gebarden, Bildsysteme/Fotos oder mit anderen Gegen-
standen gestaltet und sichergestellt werden (Franke 2012, S. 12). Die Begleiter aller
Berufsgruppen missen somit ihren Sprachgebrauch an die Klientel anpassen. In
wichtigen Gesprachen muss naturlich auch immer Uberpruft werden, was der Mensch

mit geistiger Behinderung verstanden hat. Sich alles wiederholen und erklaren zu

'® Padiatrie = Kinder- und Jugendheilkunde
'9 2.B.: Kunst- und Musiktherapie
2 zB.: Atemtherapien, Aromatherapien, Kérpertherapien
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lassen, ware hier, sofern dies moglich ist, die einfachste Methode (Franke In: Kranzle
2011, S. 344).

3.7.2 Schmerzverhalten

Menschen mit einer geistigen oder mehrfachen Behinderung sind oftmals von
schmerzhaften Erkrankungen und Schmerz verursachenden Prozeduren betroffen.
Das Schmerzmanagement und die Schmerzerkennung sind haufig stark von den An-
sichten und Einstellungen des behandelnden Fachpersonals abhangig. Zurtuckzufih-
ren ist dies darauf, dass die Schmerzwahrnehmung und vor allem Reaktionen auf
Schmerz stark von Entwicklungsfaktoren sowie von kognitiven und kulturellen Fakto-
ren abhangig sind und Schmerz nicht quantifizierbar ist. Wenn eine Person nicht Uber
ihr subjektives Empfinden sprechen kann, besteht beispielsweise die Gefahr, dass
das Schmerzverhalten in einen falschen Kontext gestellt wird. Nach einer Untersu-
chung von Biersdorff (1994) besitzen Menschen mit einer schweren Intelligenzminde-
rung eine hdhere Schmerzschwelle. Neuere Studien?' zeigen jedoch auch, dass Per-
sonen mit einer geistigen Behinderung sogar sensibler auf durch thermischen Reiz
ausgelosten Schmerz reagieren als Personen ohne Intelligenzminderung. Im Verhal-
ten auf Schmerzreize zeigen auch Menschen mit einer leichten Intelligenzminderung
Abweichungen gegenulber Personen mit normaler Intelligenz. Grund: Sie reagieren
langsamer und kénnen Schmerzen weniger prazise zuordnen. Die Besonderheiten
im Schmerzverhalten und in der Kommunikation von Schmerz kénnen dazu fuhren,
dass Menschen mit Entwicklungsstérungen bei Schmerzen oft nicht ausreichend
analgetisch behandelt werden. Eine aktuelle Studie zeigte, dass Eltern durchaus in
der Lage sind, die Schmerzen ihrer Kinder zu entziffern und zu artikulieren. Aus die-
sem Grund kann den Aussagen von Angehdrigen bzw. vertrauten Personen in der
Erfassung von Schmerzen bei Menschen mit geistiger Behinderung eine grofl’e Be-
deutung zugetragen werden. Wenn sich der Verdacht von Schmerzen erhartet und
eine ungefahre lokale Zuordnung maoglich ist, dann sollte nattrlich mit gezielter Diag-
nostik eine weitere Klarung im Hinblick auf kausal therapeutische Moglichkeiten er-
folgen (Bruhn, Stralder 2014, S. 86 ff.).

2 Defrin, R., Pick, CG., Peretz, C., Carmeli, E. (2004): A quantitative somatosensory testing of pain threshold in
individuals with mental retardation. Pain 108:58-66 zit. In: Bruhn, StralRer 2014, S. 88

Symons, FJ., Harper, V., Shinde, SK., Clary, J., Bodfish, JW. (2010): Evaluating a sham-controlled sensory-
testing protocol for nonverbal adults with neurodevelopmental disorders: self-injury and gender effects. J Pain
11:773-781 zit. In: Bruhn, StraRer 2014, S. 88
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3.7.3 AuBerung der Befindlichkeit

Vor allem altere Menschen mit geistiger Behinderung, die seit vielen Jahren oder
Jahrzehnten in einer Einrichtung leben, haben aufgrund der Strukturen im Heim ler-
nen mussen, sich anzupassen. Auf eigene Winsche und Vorstellungen, sofern diese
vorhanden waren, wurde vielleicht deshalb verzichtet. Unter alten geistigen behinder-
ten Menschen sind haufig sehr ,angepasste” und ,immer zufriedene“ Menschen zu
finden. Sie scheinen mit allem einverstanden zu sein, was ihnen von Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern oder Strukturen vorgegeben wird. Ein wiederholtes Auffordern, sie
mogen doch sagen, was und wie sie etwas wollen, kann moglicherweise schnell zur
Verunsicherung fuhren. Anstatt zu fragen ,was“ sie wollen, hilft diesen Menschen
haufig die Wahl zwischen zwei Alternativen: das oder dies. Ebenso kdnnen im Sinne
der Aufarbeitung ihrer Biografie Hinweise uber Vorlieben und Abneigungen gefunden
werden (Franke 2012, S. 14 f.).

3.7.4 Familienkontakt

Altere Menschen mit geistiger Behinderung haben meistens kaum noch Familienan-
gehorige. Ihre Eltern sind verstorben und mdgliche Geschwister sind ebenfalls alt
und vielleicht auch nicht mehr in der Lage, Besuche in der Einrichtung zu machen.
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sowie naturlich Mitbewohnerinnen und Mitbewohner
haben dadurch oft die Familie ersetzt. Damit sind diese Personen in der palliativen
Situation auch als Angehorige anzusehen. Sie brauchen ebenso eine Begleitung und
Unterstutzung. Der Mensch mit seiner geistigen Behinderung sollte immer als Teil
einer Gruppe und die Gruppe immer als die Familie des Kranken/Sterbenden ange-
sehen werden. Mit dieser Sicht ist es mdglich, dem sozialen Geflige, in dem die Pati-
entin/der Patient lebt, gerecht zu werden (Franke 2012, S. 17 f.). Sofern Menschen
mit geistiger Behinderung noch Familienangehdrige haben, ist die Begleitung der
Familie hier natlrlich ebenso von groer Bedeutung, gerade weil sich Sorgen und
Angste in der Familie haufig auch unmittelbar auf den Menschen mit Behinderung
auswirken. Die emotionale Beziehung ist oft eng, das Empfinden des Menschen mit
geistiger Behinderung zumeist besonders auf die Gefiihle wichtiger Bezugspersonen
gerichtet (Bruhn, Stralzer 2014, S. 39).
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3.7.5 soziales Gefluige

In das soziale Gefuge eines Menschen mit geistiger Behinderung gehoren im Laufe
ihres/seines Lebens meist sehr viele Menschen. Das liegt unter anderem an dem
Personalwechsel in einer Wohngruppe oder daran, dass Mitbewohnerinnen und Mit-
bewohner in andere Wohngruppen Ubersiedelt sind. In der palliativen Situation sollte
daher auch an ehemalige Mitmenschen gedacht werden, die fur die Betroffene/den
Betroffenen wichtig waren. Oft méchten Menschen sich noch einmal sehen. Auch
Menschen mit einer geistigen Behinderung haben letzte Angelegenheiten zu regeln

oder zu sagen, dazu sollten sie die Gelegenheit bekommen (Franke 2012, S. 18).

AbschlieRend kann hier angefuhrt werden, dass Sterbebegleitung als Aufgabenge-
biet breit zu definieren ist. Die Begleitung in der letzten Lebensphase muss sich an
den physischen, psychischen und sozialen Bedurfnissen des Sterbenden orientieren,
zu denen die Freiheit von Schmerz, Bewahrung der Wirde und des Geflhls persdn-
licher Werthaftigkeit, Kommunikation und Interaktion mit wichtigen Bezugspersonen
sowie deren Zuwendung gehdren (Haveman, Stoppler 2014, S. 113 f.). Um nun
Menschen mit geistiger Behinderung angemessen und entsprechend ihrer Bedurf-
nisse begleiten zu kénnen, bedarf es bei den Begleitern hinreichender Kenntnisse
und Fertigkeiten. Wichtig fur die Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung
ist die Anerkennung, dass die Behinderung Teil ihrer Identitat ist. Den Menschen in
seiner Gesamtheit wahrzunehmen und anzuerkennen, ist in der Begleitung unab-
dingbar (Bruhn, StralRer 2014, S. 127).
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Zu Beginn sei angefuhrt, dass Spiritual Care oft unbewusst mit dem Wort Seelsorge
gleichgesetzt oder sogar durch dieses ersetzt wird. Spiritual Care ist jedoch etwas
anderes als Seelsorge. In erster Linie handelt es sich bei Spiritual Care um eine Hal-
tung, die den Erkrankten, den Sterbenden und seinen An- und Zugehdrigen mit einer
bestimmten Art begegnet (Jung-Borutta In: Thons, Sitte 2013, S. 214). Spiritual Care
wird dann thematisiert und bedeutsam, wenn es um Sinn und Bedeutung des Lebens
und des Todes fur das menschliche Leben geht, aber auch dann, wenn Krankheit
und andere kritische Lebenssituationen eine Rolle spielen. Die Spiritual Care gibt
Sorgebedurftigen und Sorgenden Wurde und Wertschatzung (Heller, Heller 2014,
Umschlag).

Die Dimension der ,Spiritual Care® wird hier thematisiert und beschrieben und folglich
muss sinnvollerweise dieser allumfassende Begriff erst einmal definiert werden. Dazu
gibt es verschiedene Mdglichkeiten. In der Spiritualitatsforschung ist man relativ ei-
nig, dass diesbezlglich eine exakte begriffliche Bestimmung von Spiritualitat kaum
zu erreichen ist (Jung-Borutta In: Thons, Sitte 2013, S. 209). Darum handelt es sich

hierbei eher um den Versuch einer Definition:

CARE
= Versorgung, im Sinne einer umfassenden Begleitung,
Betreuung und Pflege von Patientinnen und Patienten

Abbildung 4: Definition Spiritual Care; eigene Zusammenstellung

In der Medizin wird der Begriff ,Spiritualitat systematisch erstmalig in der Definition
von Palliativmedizin durch die WHO (2002) verwendet und seitdem unter der Aufga-
benbezeichnung ,Spiritual Care“ gebraucht. Die Europaische Palliativmedizinische

Vereinigung (EAPC) hat 2010 eine umfassende Definition vorgelegt:
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L~Opiritualitat ist die dynamische Dimension menschlichen Lebens, welche sich auf die
Art und Weise bezieht, in der Personen (Individuen und Gemeinschaften) Sinn, Be-
deutung und Transzendenz erfahren, ausdriicken und/oder suchen, und die Art und
Weise, wie sie sich mit dem Moment, mit sich selbst, mit anderen, mit der Natur, dem
Bedeutsamen und/oder dem Heiligen verbinden.” (Kammerer, Roser et al. In: Michal-
sen, Hartog 2013, S. 141)

Der Begriff ,Spiritualitat® steht im weitesten Sinne fur die Deutung und Gestaltung
des Lebens und fur die eigene Lebenskraft und Lebensenergie (Jung-Borutta In:
Thons, Sitte 2013, S. 209) und bezieht sich immer auf eine immaterielle, nicht sinn-
lich fassbare Wirklichkeit®, die dennoch erfahr- oder erahnbar ist und die der Le-
bensgestaltung eine Orientierung gibt (Bruhn, Straller 2014, S. 131). Die Spiritualitat
meint die existenzielle Dimension sowie die Fahigkeit oder Eigenart des Menschen,
Grenzen nicht nur zu erfahren, sondern diese auch zu (ibersteigen. Uberdies be-
zeichnet sie die Fahigkeit, sich nicht nur mit der vordergrindigen Realitat abzufinden,
sondern sie in Hoffnung auf Hoheres und GroReres als das, was sichtbar und be-
greifbar ist, zu verwandeln. Spiritualitat ermoglicht Stabilitat, Orientierung, Sinn und
Identitat mitten im Wandel und in der Bedrohung. Sie gibt besonderen Halt in Situati-
onen, in denen die Welt zusammenbricht (Kammerer, Roser et al. In: Michalsen, Har-
tog 2013, S. 141).

Puchalski et al. (2000) beschreibt die Spiritualitat auch als das ,intangible®*

Mysteri-
um des Lebens und als die Qualitat unserer Beziehungen mit uns selbst, anderen

und Gott (Bruns, Steinmann et al. 2007, S. 490).

Das spirituelle Feld ist multidimensional. Es beinhaltet:

1. Existenzielle Herausforderungen (z.B.: Fragen nach Sinn, Leiden, Tod, Schuld
und Scham, Verséhnung und Vergebung)

2. Wertorientierte Uberzeugungen und Haltungen (z.B.: individuelle Priorisierung
hinsichtlich Beziehung zu sich selbst, Familie, Arbeit, Freunde, Kunst und Kultur)

3. Religiése Uberzeugungen und Fundamente (z.B.: Glaube, die Beziehung zu Gott)

(Kammerer, Roser et al. In: Michalsen, Hartog 2013, S. 141)

2 Gott, Wesenheiten, Krafte
% intangible = unfassbar, nicht greifbar
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Spiritualitat schlief3t alle Bereiche des Lebens ein, auch den Alltagsverlauf. Fir viele
Menschen ist die Spiritualitat im Alltagsverlauf ein wichtiger Bestandteil (Jung-Borutta
In: Thons, Sitte 2013, S. 211). Weiher 2007 zit. In: Nagele, Feichtner 2012, S. 60 un-
terscheidet beispielsweise eine Alltags- und Glaubensspiritualitat. Die Alltagsspiritua-
litdt umfasst die Beziehungsgeschichte eines Menschen mit Dingen und Ereignissen
des Lebens bzw. der alltaglichen Lebensgestaltung. Das kann beispielsweise nur die
Liebe zum Garten oder die Liebe zur Musik sein. Demgegenuber gehort die Religion
fur viele Menschen nicht zum taglichen Leben. Anzufuhren ist auch, dass die Spiritu-
alitdt, unabhangig von der Religion, jedem offen gegenuber steht. Religionen besit-
zen hingegen einen spirituellen Auftrag, den sie leben und weitergeben. Ebenso sei
angefuhrt, dass die Spiritualitdt keine Kirchen oder andere Gotteshauser bendtigt
und auch keine eigene Theologie braucht. Religiositat und Spiritualitat gehdren zu-

sammen, sind aber nicht eins (Jung-Borutta In: Thons, Sitte 2013, S. 211).

Die Spiritualitat ist Teil des menschlichen Lebens und beinhaltet das, zu was der
Mensch lebenslang in Beziehung steht, was seine Kraftquelle ist, was ihn lebendig
halt wie Atmen und was seinem Leben Sinn gibt (Jung-Borutta In: Thons, Sitte 2013,
S. 209). Letzteres begleitet den Menschen ein Leben lang, wird aber besonders in
Krisensituationen wie jener am Lebensende bedeutsam. Besonders in einer solchen
Krisensituation kénnen spirituelle Bedurfnisse fur die Betroffenen grol’e Bedeutung
haben. Spirituell-religidse Bedurfnisse werden unter anderem gepragt durch:

= Die personliche Einstellung zu Leben und Tod

= Die Vorstellung vom ,Danach®

= Uberzeugungen beziiglich Erndhrung und Kérperpflege

= Religiése Observanzen in der letzten Lebensphase

= Sterbe- und Totenrituale

= Verlust und Trauer

(Nagele, Feichtner 2012, S. 60)
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Spirituelle Bedurfnissen kdnnen unter anderem menschliche Liebe und Zuwendung
sein, dass Menschen Gefiihle und Angste ausdriicken dirfen, dass sie sich Sinnfra-
gen stellen kdnnen oder dass sie letzte Dinge fur sich regeln. Ebenso kdnnen Rituale
ein spirituelles Bedurfnis darstellen. In der Palliative Care im Zusammenhang mit der
Spiritual Care ist es wichtig, dass Pflegepersonen die Bedeutung von spirituellen Be-

durfnissen erkennen (Nagele, Feichtner 2012, S. 61 f.).

Ein praktisches und einfachstes Beispiel fur die Anwendung von Spiritual Care sind
Rituale. Spirituelle und religiose Rituale kdnnen fur den Sterbenden als auch fur die
Angehorigen eine groRe Unterstitzung sein. Gerade in Situationen, in denen die Pa-
tientin/der Patient nicht mehr in der Lage ist, anspruchsvolle Texte zu verstehen und
nachzuvollziehen, sind solche rituellen Handlungen hilfreich (Nagele, Feichtner 2012,
S. 61). Worte alleine reichen oftmals nicht aus, und Rituale ermdglichen unter ande-
rem auch Religion und geben Zeichen und Handlungen wieder. Dafur gibt es viele
Beispiele aus dem Erfahrungsschatz religiosen Lebens: Gebet, Segen, Salbung,
Sakrament oder der Gottesdienst (Jung-Borutta In: Thons, Sitte 2013, S. 214). Ein
Kreuzzeichen, das auf die Stirn einer Patientin/eines Patienten gezeichnet wird, kann
sehr viel trostende Kraft geben. Auch den Angehdrigen ist es wichtig, sich zu verab-
schieden, und die Verarbeitung der Trauer kann oftmals sehr erschwert werden,
wenn die Trennung nicht in Frieden geschehen konnte, wenn zum Beispiel das Ge-
fuhl bleibt, dass nicht alles getan wurde, was moglich und nétig war. Deshalb ist etwa
die Krankensalbung oft ein dringender Wunsch der Angehdrigen. Religiése Riten
kénnen aus diesem Grund fur die Hinterbliebenen wichtig sein (Nagele, Feichtner
2012, S. 61 f.). Rituale geben somit Halt und Orientierung und vereinfachen den Um-
gang mit schwierigen Situationen. In emotional anspruchsvollen Situationen kann es
hilfreich sein, sich auf ein Ritual zurlickziehen zu kénnen. Damit sind nicht nur religi-
Ose Rituale gemeint (Jung-Borutta In: Thons, Sitte 2013, S. 211 ff.).

Nach einem weiten Verstandnis von Spiritualitat gilt jeder Mensch als spirituell, un-
abhangig von der Art und Weise, wie er dies erfahrt, denkt oder praktiziert. Auch

Menschen mit einer geistigen Behinderung haben eine ausgepragte Spiritualitat. Je-
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doch sind Spiritualitdt und Todesvorstellungen vom Grad der Behinderung und Stand
der Entwicklung abhangig (Bruhn, Straller 2014, S. 131 f.). Menschen mit geistiger
Behinderung machen selbstverstandlich auch Erfahrungen mit der Spiritualitat. Dies
kann im Kontext religioser Bezuge erfolgen, beispielsweise mit dem Besuch einer
Kirche oder in Bezug auf existenzielle Alltagserfahrungen, wenn etwa eine Mitbe-
wohnerin, ein Mitbewohner oder ein Familienmitglied stirbt. Die Erfahrung zeigt, dass
Menschen mit geistiger Behinderung sich Gedanken zu den Themen Sterben und
Tod machen. Uberdies nehmen sie auch aktiv an Trauerritualen teil (Kostrzewa
2013, S. 116). Daher ist es auch nicht verwunderlich, dass sich Menschen mit einer
geistigen Behinderung ebenfalls auf die spirituelle Suche begeben und sich Fragen
wie die folgende stellen: Warum hat Gott diesen Menschen von mir genommen? Wer
bin ich ohne diese Beziehung? Welche Bedeutung hat das Leben fir mich, nachdem
dieser Mensch gestorben ist? (Luchterhand, Murphy 2010, S. 24).

Eine spirituelle Begleitung bei Menschen mit geistiger Behinderung bedeutet ge-
meinsam Sorge zu tragen, um die Teilhabe und Teilnahme an einem als sinnvoll er-
fahrenen Lebens. Menschen werden dabei begleitet, wie sie an ihrem eigenen Le-
ben, am Leben in der Gemeinschaft, an der auleren Welt und mit Gott auf eine Wei-
se aktiv teilnehmen oder passiv teilhaben kdnnen, die sie als subjektiv sinnvoll erle-
ben. Die Teilnahme und Teilhabe am Leben geschieht mittels sozialer Beziehungen.
Die Entstehung dieser Sozialbeziehungen eréffnet einen Raum, der dem Menschen
mit geistiger Behinderung neue Erfahrungen von Sinn und Bedeutung ermdglicht.
Hier spielt die Unterstutzung durch Angehorige oder Betreuende eine wichtige Rolle
(Bruhn, Strafl’er 2014, S. 132 f.). Damit Menschen mit geistiger Behinderung ihre spi-
rituellen Erfahrungen austauschen kénnen, missen Betreuungspersonen in der Lage
sein, auf diese Situation zu reagieren. An dieser Stelle ist jedoch anzuflihren, dass
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, die selbst keine religiosen bzw. spirituellen Bezuge
haben, diese auch ihren Bewohnerinnen und Bewohnern kaum oder gar nicht anbie-
ten oder bei ihnen erwarten (Kostrzewa 2013, S. 118). Die Herausforderung besteht
auch hier wie bei allen Themen im Bereich Palliative Care darin, die individuellen
Maoglichkeiten zu kennen und die Kommunikation unter Beachtung des jeweils indivi-
duellen Hilfsbedarfs zu beachten (Franke 2012, S. 230).
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Trauer gehort zum Leben und zur Entwicklung eines Menschen und gilt als naturli-
cher Prozess, der dynamisch, pragend, alle Lebensbereiche durchdringend und
hochst individuell ist. Sie betrifft Gberdies die physischen, psychischen, sozialen, spi-
rituellen und kulturellen Dimensionen des Menschen (Bruhn, Straler 2014, S. 167
ff.). Die nachfolgenden zwei Definitionen von Trauer sollen zum Ausdruck bringen,

dass Trauer eine gesunde und normale Reaktion aufgrund eines Verlustes bedeutet:

»rrauern ist eine gesunde, lebensnotwendige und kreative Reaktion auf Verlust und

Trennungsereignisse.” (Canacakis 1992 zit. In: Nagele, Feichtner 2012, S. 188)

sDie Trauer ist der gefiihlsméRige Ausdruck fiir den Verlust von etwas Bedeutsamem
in unserem Leben.” (Schmitz-Scherzer 1992 zit. In: Nagele, Feichtner 2012, S. 188)

Wir alle sind unser Leben lang dazu aufgefordert, mit Verlusten umzugehen, sie im
Idealfall in unser Leben zu integrieren und an ihnen zu wachsen (Nagele, Feichtner
2012, S. 188 f.). Eine gesunde Trauerreaktion umfasst ein breites Spektrum von
Symptomen. Beim gesunden Trauerverlauf verflugt der trauende Mensch Uber ada-
quate, individuelle Bewaltigungsstrategien, die das Durcharbeiten des Trauerprozes-
ses ermdglichen (Nagele, Feichtner 2012, S. 193). Nach Worden (2011) und Corless
(2006) zit. In: Bruhn, StraRer 2014 S. 168 f. lassen sich beispielsweise folgende na-

turliche Trauerreaktionen benennen:

1. Korperliche Empfindungen: Kopfschmerzen, Anspannung, Zittern, Appetitlosig-

keit, Energiemangel, Schlafstdrungen, Erschopfung, Beklemmungen in der Brust,
Mundtrockenheit, Atemlosigkeit etc.

2. Geflhle: Wut/Zorn, Schuld, Traurigkeit, Schock, Angst, Hilflosigkeit etc.

3. Gedanken: Konzentrationsstérungen, Unglaube, Traumen von der verstorbenen
Person, Suche nach Bedeutung fur das Leben und den Tod etc.

4. Verhaltensweisen: Weinen, Hyperaktivitat, Beziehungswechsel, soziales Sich-

Zuruckziehen, eingeschrankte Arbeitsleistung etc.
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Naturlich kann die jeweilige Trauerreaktion aufgrund verschiedener Faktoren wie bei-
spielsweise Alter, Geschlecht, gesellschaftliche und kulturelle Normen oder Erzie-
hung unterschiedlich ausfallen (Bruhn, Stral3er 2014, S. 169).

~Wenn wir mit einem geistig behinderten Klienten arbeiten, dlirfen wir nie annehmen,
dass er ,nichts weil3* vom Verlust und der Erfahrung von Trauer. Tatséchlich miissen
wir von der Annahme ausgehen, dass er um den Verlust weil3, dass er ihn emotional
empfindet und dass dies sowohl seinen physischen Leib als auch sein geistiges
Zentrum bertihrt.” (Howell 1989 zit. In: Luchterhand, Murphy 2010, S. 9)

Die Aussage von Howell verdeutlicht, dass Themen wie Tod, Trauer und Verlust bei
Menschen mit geistiger Behinderung anzusprechen sind. Uberdies sollten sie in Tra-
ditionen und Rituale rund um das Sterben miteinbezogen werden (Luchterhand,
Murphy 2010, S. 9). Fur Mitarbeiterinnen/Mitarbeiter, Mitbewohnerinnen/Mitbewohner
und Angehdrige ist es ebenso wichtig, den Tod einer Bewohnerin/eines Bewohners
zu betrauern. Auf jeden Fall soll die Trauer zugelassen werden (Kostrzewa 2013, S.
243).

Menschen mit einer geistigen Behinderung erfahren auch in ihrem Leben vielfaltige
und unterschiedliche Verluste: Abschied vom Elternhaus und Einzug in eine neue
Wohneinrichtung, Wechsel innerhalb der Einrichtung, Ubergang von der Schule zur
Werkstatt, Abschied von unterschiedlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Ein-
richtung, Umzug einer Mitbewohnerin/eines Mitbewohners, Sterben eines Zugehari-
gen, das eigene Sterben oder auch den Verlust von guten Freundschaften, von ei-
nem geliebten Tier und auch von materiellen Dingen. Die Trauer sowie der Umgang
damit sind durch individuelle Erfahrungen gepragt. Auch Menschen mit geistiger Be-
hinderung kénnen wie bereits erwahnt von einer erschwerten Trauer betroffen sein.
Oftmals wird aber von Angehérigen oder Betreuungspersonen versucht, die Themen
Sterben und Tod von Menschen mit Behinderung fernzuhalten, aus Sorge, Unsicher-
heit oder aus einem Schutzbedirfnis heraus. Manchmal fiihrt dies soweit, dass ihnen
ein eigenes Trauererleben aberkannt wird. Eine aufgeschobene, verspatete Trauer

oder auffallige Reaktionen kénnen die Folge sein (Bruhn, Straller 2014, S. 170).
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Menschen mit einer geistigen Behinderung konnen aber auch als ein gutes Vorbild

fur Menschen ohne Behinderung agieren. Sie konnen vermitteln, wie sich Trauer,

emotional und authentisch vollziehen kann. Ihre Norm ist dabei, dass jeder Mensch

trauern kann — immer, Uberall und auf seine individuelle Art und Weise. Folglich gibt

es keine spezifische Art der Trauer (Bruhn, Straller 2014, S. 170). Bei Menschen mit

einer geistigen Behinderung sind jedoch besondere Lebensumstande zu beachten,

die das Trauerverhalten bedingen kénnen:

= Schwierigkeiten beim Lernen und Verstehen, sprich kognitive Schwierigkeiten

» Eingeschrankter oder veranderter Ausdruck von Emotionen

= Die Tendenz, positiv zu reagieren

= ihr Verhalten (eher als Worte) zeigt die wahren Gefuhle

= es fehlt an Hilfsquellen und an sozialer Unterstutzung

= zu ihrer Geschichte gehdren vielfaltige Verluste

= oftmals werden sie von ihren Familienangehoérigen und Professionellen anders als
andere behandelt

= jhr Gefuhl fir personliche Beziehungen wird oft nicht deutlich

= die Zukunft ist unsicher

(Luchterhand, Murphy 2010, S. 27 f.)

Die eingehende Beschaftigung mit diesen moglichen Faktoren kann in einer be-
stimmten Situation dazu flhren, Trauer zu erkennen, Konfliktreaktionen und die An-
passung an eine Verlusterfahrung zu erklaren oder zu verstehen. Somit es ist wich-
tig, das Verhalten des Menschen mit geistiger Behinderung genau wahrzunehmen,
zu erfassen, einzuordnen und zu interpretieren. Eine scheinbar harmlose oder viel-
leicht auch unverstandliche Verhaltensweise kann einen tieferen Sinn fur die oder
den Betroffenen haben und kann demzufolge Ausdruck von Trauer oder Angst sein.
Entscheidend ist hier eine gute Teamarbeit und enge Kooperation mit dem unmittel-
baren Umfeld bzw. den Bezugspersonen. Verhaltensweisen kdnnen so eher gedeu-
tet oder erkannt werden (Bruhn, Straler 2014, S. 171).

Uberdies trauern Menschen mit geistiger Behinderung haufig bei konkreten Erlebnis-
sen oder Hinweisreizen. Dabei ist das Trauerverhalten charakterisiert durch einen
raschen und unvermittelten Wechsel von Emotionen. Ebenfalls kann es mdéglich sein,

dass bei Menschen mit einer geistigen Behinderung kirzere Trauerphasen auftreten.
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Je nachdem wie Verlusterfahrungen kognitiv verarbeitet und verstanden werden,
kann dies Einfluss auf das jeweilige Todesverstandnis, das Trauerverhalten und die
Moglichkeit zur Trauerarbeit haben. Eine Trauerarbeit ist dann moglich, wenn der
Tod bzw. der Verlust als endgultig und umkehrbar begriffen wird. Somit ist es wichtig,
zu erfassen, inwieweit die oder der Betroffene dazu in der Lage ist, Verlusterfahrun-
gen wahrzunehmen, und welche MalRnahmen sie/er dazu verwendet, mit diesen Er-
fahrungen umzugehen. Um solch ein Wissen zu erhalten, sollte es ein Anspruch an
palliative Aus-, Fort- und Weiterbildungen sein, Aspekte der Sterbe- und Trauerbe-
gleitung bei Menschen mit geistiger Behinderung mit aufzunehmen und zu férdern
(Bruhn, StralRer 2014, S. 171 f.).

5.3 Trauerprozess und Trauerarbeit

Nach Sigmund Freud bedeutet Trauerarbeit all das, was der trauernde Mensch in
seiner Trauer zu leisten hat. Beispielsweise das Ertragen des entstandenen Schmer-
zes oder die Bewaltigung des vollig veranderten Alltags. Die Trauerarbeit bezeichnet
somit den Weg durch die Trauer hindurch (Nagele, Feichtner 2012, S. 189). Die Au-
torinnen Luchterhand und Murphy gehen davon aus, dass Menschen mit geistiger
Behinderung mit ihren Geflhlen und Reaktionen, in Bezug auf Trauer- und Verlust-
verarbeitung ganz ahnlich wie Nichtbehinderte sind und sich nur wenig von ihnen
unterscheiden (Kostrzewa 2013, S. 243). Auch fur Menschen mit geistiger Behinde-

rung stellen sich folgende vier Traueraufgaben (Abb.5):

Aufgabe 1:
Die Tatsache des Verlustes akzeptieren

: “; Aufgabe 2:

1 Den Schmerz der Trauer erleiden/verarbeiten

Aufgabe 3:
B sich auf ein Leben einstellen, in dem die oder der
g Verstorbene fehlt

VT

:;_é-,.a-‘i

a n Aufgabe 4:

N R ] - : -

},},ﬁ ) Emotionale Energie zuriicknehmen und in Neues investieren
Fw

Abbildung 5: Aufgaben im Trauerprozess; Worden 1982 zit. In: Luchterhand, Murphy 2010, S. 14; eigene Zu-
sammenstellung
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An dieser Stelle ist anzufuhren, dass sich trauernde Menschen dieser Aufgaben nicht
unbedingt bewusst sind. Die Aufgaben sind vielmehr Erfahrungen ohne spezielle
Reihenfolge. Eine gewisse Abfolge liegt jedoch in der Natur (Luchterhand, Murphy
2010, S. 14).

5.3.1 Die Tatsache des Verlustes akzeptieren

Eine Ubliche Reaktion auf einen Todesfall ist die Weigerung oder die Schwierigkeit zu
glauben, dass dieser wirklich geschehen ist. Diese Aufgabe im Trauerprozess ist erst
dann beendet, wenn akzeptiert wird, dass die geliebte Person fort ist und nicht wie-
derkommen wird (Luchterhand, Murphy 2010, S. 14).

5.3.2 Den Schmerz der Trauer erleiden/verarbeiten

Trauer bringt emotionalen Schmerz. Haufig widersetzen Menschen sich dem Gefuhl
von Schmerz und tun einiges dafir, um ihn zu vermeiden oder ihm zu entfliehen.
Dadurch wird der Trauerprozess oftmals verlangert. Um diesem Verlangerungspro-
zess entgegenzuwirken, mussen Hinterbliebene den Schmerz fuhlen und aufern, um
davon zu genesen. Nichtsdestotrotz ist es dennoch von grol3er Bedeutung, nicht da-
rauf zu beharren, dass der Schmerz wahrgenommen werden muss. An diesem Punkt
sei ebenso angefuhrt, dass Menschen auf unterschiedlichster Weise ihre Geflihle
zum Ausdruck bringen. Der ethische Hintergrund, die soziale Stellung, die Religion
und ein Leben in der Stadt oder auf dem Land kdnnen die Art und Weise der Ge-

fuhls- bzw. Schmerzverarbeitung beeinflussen (Luchterhand, Murphy 2010, S. 14 ff.).

5.3.3 Sich auf ein Leben einstellen, in dem die/der Verstorbene fehlt
Unterschiedliche Menschen mussen sich an unterschiedlichste Umstande anpassen.
Bei den meisten Menschen wird es nétig sein, dass sie sich auf den Verlust der Part-
nerschaft und der emotionalen Unterstlitzung einstellen. Andere missen auch noch
alle die Dinge ausgleichen, die der andere tat. Das kann zum Beispiel heilden, dass
nun jemand anderer den Rasen maht oder die Mahlzeiten zubereitet. Fur alle gilt,
dass sie mit einem Wechsel bzw. einer neuen Lebenssituation fertig werden mussen.
Manche Menschen erlernen dann neue Fertigkeiten, und andere wiederum werden
Menschen finden, die ihnen dabei helfen (Luchterhand, Murphy 2010, S. 17).
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5.3.4 Emotionale Energie zuricknehmen und in neue investieren

Wahrend der letzten Aufgabe der Trauer beginnen Menschen wieder, ihr Leben zu
leben. Unter anderem kann das aber eine sehr schwierige Aufgabe darstellen. Ein
trauernder Mensch braucht die Gewissheit, dass sie/er den geliebten Verstorbenen
nicht vergessen und in den Gedanken bleiben wird. Menschen, die auch die letzte
Aufgabe erfolgreich bewaltigen, werden in der Lage sein, ihre Energien auf neue Ak-
tivitaten oder neue Beziehungen zu richten. Abschliellend sei noch angefuhrt, dass
die Vollendung aller vier Aufgaben von Noten ist, damit die Trauer Uberwunden wer-
den kann (Luchterhand, Murphy 2010 S. 17 f.).

Fur die Lange eines Trauerprozesses existiert kein definiertes Zeitmaly. Vielmehr
hangt die Lange von einer groRen Anzahl von Faktoren ab. Beispielsweise die Art
und Weise, wie der Verstorbene ums Leben kam, die Art der Beziehung mit der ver-
storbenen Person, emotionale und soziale Hilfen fur den Hinterbliebenen, die Ge-
sundheit und die Fahigkeiten des Hinterbliebenen, die Einstellung zum Sterben etc.
(Bruhn, StralRer 2014, S. 172).

Nach Paul zit. In: Nagele, Feichtner 2012, S. 201 kdénnen unter anderem folgende
Fahigkeiten glnstig fir den gesund verlaufenden Trauerprozess angesehen werden:

= ein tragendes soziales Netzwerk (z.B. Partnerschaft, Familie, Freunde)

ausreichender soziobkonomischer Status/finanzielle Sicherheit

= als sinnvoll empfundene Tatigkeit (z.B. Beruf)

= positiv besetzte Korperlichkeit

= empfundene Einbindung in Ubergeordnete Zusammenhange/Spiritualitat
= vorhandene Werte und Uberzeugungen

= alle individuellen Fahigkeiten und Fertigkeiten etc.
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Die Trauerbegleitung ist eine Aufgabe, fur die sich das gesamte Behandlungs- und
Betreuungsteam zustandig fuhlen sollte. Um einen Menschen im Trauerprozess be-
gleiten zu konnen, bedarf es des Weiteren eines reflektierten Umgangs mit eigenen
Verlusterlebnissen. Die eigene Trauer darf nicht Ubergangen werden (Nagele,
Feichtner 2012, S. 202). Von grof3er Bedeutung in der Begleitung ist Uberdies, den
einzelnen Menschen so anzunehmen, wie sie oder er ist, zu begreifen, wie sie oder
er mit Verlusterfahrungen umgeht und wahrzunehmen, wie Trauer gezeigt wird und
sensibel genug zu sein, um kleinste Veranderungen zu erkennen. Die obersten Wer-
te in der Begleitung sind daher Empathie, Respekt, Wahrung der Autonomie, Fursor-
ge und ein wurdevoller Umgang. An erster Stelle stehen somit die individuellen Win-
sche und Bedurfnisse. Ebenso ist es von Wichtigkeit, Uber bestimmte Prozesse,
Entwicklungen und Mdglichkeiten informiert zu sein, also ein Fachwissen zu beson-
deren Lebensumstanden und moglichen Charakteristika in der Begleitung von Men-

schen mit einer geistigen Behinderung zu erwerben (Bruhn, Stral3er 2014, S. 172).

Worden (2011) zit. In. Bruhn, StraRer 2014, S. 172 beschreibt dazu hilfreiche und
bewahrte Grundsatze der Beratung und Begleitung:

= Trauernden helfen, den Verlust zu realisieren

= Trauernden helfen, Gefuhle zu benennen und zuzulassen

= Trauernden helfen, ohne die verstorbene Person weiterzuleben

» Trauernden helfen, Sinn neu zu formulieren

= Trauernden helfen, der Trauer Zeit zu geben

= individuelle Unterschiede berucksichtigen

= Bewaltigungsstile hinterfragen

= Pathologische Entwicklungen erkennen und flr eine adaquate Behandlung sor-

gen etc.

Wie bereits erwahnt, mussen Menschen mit einer geistigen Behinderung die gleichen
Aufgaben im Trauerprozess vollbringen wie die Allgemeinbevolkerung. Folglich ist es
einerseits wichtig, Menschen mit einer geistigen Behinderung Uber den Tod einer
nahestehenden Person zu informieren und ihnen andererseits aber auch ausrei-
chend Zeit fur die Trauer zuzugestehen. Wichtige Haltungen innerhalb der Beglei-

tung sind somit, geduldig zu sein und tolerant gegenuber den moglichen Verhaltens-
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weisen, ebenso Sicherheit zu vermitteln und partnerschaftlich zu sein. Die jeweilige
Situation mit den einzelnen Beteiligten steht dabei im Mittelpunkt (Bruhn, Straller
2014, S. 173).

Menschen mit einer geistigen Behinderung spuren, dass sich etwas ereignet hat,
auch wenn sie vielleicht nicht einordnen kdnnen, was es ist. Daher ist Information
und Offenheit in der Begleitung sehr wichtig. Ohne dies besteht die Gefahr, dass es
zu Fehleinschatzungen kommt. In diesem Zusammenhang sollte daher auch eine
gemeinsame bzw. verstandliche Sprache gewahlt werden. Denn jede Situation ist
einzigartig und jedes Gesprach wird dadurch einzigartig sein. Bei Menschen mit einer
geistigen Behinderung gibt es namlich eine weite Spanne, was die Kenntnis und die
Erfahrungen in Bezug auf Tod und Verlust anbelangt. Damit relevante Informationen
im Vorfeld eingeholt werden kénnen, sind gute Team- und Biografieaufarbeitungen
wichtige Instrumente. Gleichzeitig sind die Worte im Gesprach mit Bedacht zu wah-
len. Klarheit und Eindeutigkeit sind deshalb anzustreben. Abschlielend sei hier an-
gefuhrt, dass es zu beachten gilt, dass ein Mensch mit geistiger Behinderung langere
Zeit bendtigt, um einen Verlust im vollen Ausmal, oder vielleicht auch nur in Ansat-
zen zu erfassen. Das Team sollte aus diesem Grund gut informiert sein, um einer-
seits beispielsweise ein sich verandertes Verhalten mehrere Monate nach dem Ver-
lust besser einordnen zu kénnen und andererseits um Uber einen langeren Zeitraum
Gesprachsbereitschaft zu signalisieren und sensibel fur dieses Thema zu bleiben
(Bruhn, Strafl’er 2014, S. 173 f.).

Eine der wichtigsten Richtlinien fur die Unterstitzung eines trauernden Menschen ist,
von dieser Person zu lernen. Ein Wahrnehmen des anderen und aktives Zuhoren
Iasst individuelle Hilfen entstehen. Erst diese Haltung und dieses Wissen ermogli-
chen eine unterstiitzende Begleitung (Bruhn, Stral’er 2014, S. 174). Folgende Kate-
gorien bieten eine Madglichkeit zur Unterstutzung in der Trauerbewaltigung:

= Kreativitat (etwas mit den Handen arbeiten)

=  Musik (Musik héren oder musizieren)

= Korperliche Ubungen (den Kérper mit physischen Aktivitaten beschaftigen)

= Natur (Aktivitaten im Freien unternehmen)

= Rituale/Traditionen
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» Religion/Spiritualitat (Teilnahme an religiésen Aktivitaten)

= Unterricht/Lehre/Modell (etwas von jemanden lernen)

» Unterstltzung durch andere (Worte des Trosts)

= Verbale Hilfen (mit anderen Uber die Person sprechen, die gestorben ist)
(Luchterhand, Murphy 2010, S. 52 f.)

Menschen mit einer geistigen Behinderung haben unterschiedlich ausgepragte Fa-
higkeiten, Informationen aufzunehmen und zu verarbeiten. Je nach Grad der Behin-
derung denken sie eher gegenstandlich, weniger abstrakt und kénnen Dinge mog-
licherweise besser erfassen, wenn sie sichtbar, hdorbar oder greifbar sind. Nach
Bosch zit. In: Bruhn, Stral3er 2014, S. 175 zeigen sich dahingehend vier gute Techni-
ken im Umgang und in der Kommunikation in Bezug auf Sterben, Tod und Trauer
(Abb.6):

visualisieren konkretisieren isi ritualisieren

Abbildung 6: Interventionsmdglichkeiten in der Trauerbegleitung; Bosch (2006) zit. In: Bruhn, Straf3er 2014, S.
175; eigene Zusammenstellung

Diese vier Interventionsmoglichkeiten sind im Leben jedes Menschen wichtig, umso
mehr bei Menschen, deren verstandesmallige Fahigkeiten weniger weit entwickelt
sind bzw. bei denen, die weniger abstrakt denken. Um etwas bewusst wahrzuneh-
men, muss es zuerst erlebt, gefiuhlt, gesehen und durchlebt werden (Bruhn, Stral3er
2014, S. 175). Nachfolgend werden die benannten Interventionsmdglichkeiten kurz

mit der jeweiligen Zielsetzung und einigen praktischen Ma3nahmen erlautert:
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5.5.1 visualisieren

Ziel ist es, dass die/der Begleitete Uber visuelle Angebote eine klarere Vorstellung zu

Sterben, Tod, Verlust und Trauer bekommt. Die Unterstutzung und Begleitung im

Trauerprozess wird dadurch fur den Betroffenen erfahrbar. In diesem Zusammen-

hang sind beispielsweise folgende Mallnahmen mdglich:

= den Verstorbenen verabschieden; ihn noch einmal sehen, Wahrnehmen des To-
des, ein letztes Bild machen

= den Verstorbenen berthren (kiihle Korpertemperatur splren)

= Bilder des Verstorbenen ansehen und Uber Erinnerungen sprechen

= Erinnerungsstiucke ansehen

(Bruhn, Stral’er 2014, S. 175)

5.5.2 konkretisieren

Durch unterschiedliche Sinneseindriicke erhalt der Betroffene eine konkretere Vor-
stellung, und somit wird das Thema fassbarer. Interventionsmadglichkeiten:

= Vorbereitung der Beerdigung bzw. auch Teilnahme daran

= Gestaltung des Sarges

= (Gesprachsangebot

= Abschiedsbrief schreiben oder ein Bild als Abschiedsgeschenk malen

= Gemeinsame Abschiedsfeier gestalten

= (Bilder-)Bucher zur Veranschaulichung

(Bruhn, StralRer 2014, S. 175)

5.5.3 symbolisieren

Der Betroffene findet in Symbolen Moglichkeiten des individuellen Ausdrucks. Mogli-
che MalRnhahmen:

= Grab gestalten

» Friedhofsbesuche

» Marchen und Geschichten

= Kerze anzunden

» Fotos/Bilder ansehen

= Besuch von Orten, die mit dem Verstorbenen in Verbindung gebracht werden
= Ausdruck im Malen, Gestalten, Theaterspiel oder der Musik finden

(Bruhn, StralRer 2014, S. 176)
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5.5.4 ritualisieren

Rituale ermdglichen den Betroffenen Ubergénge von einer Wirklichkeit in eine andere
und dienen so gleichermallen unterstitzend als Bewaltigungsstrategien. Mal3nah-
men, die hier Anwendung finden, sind beispielsweise:

= Gebete sprechen

= Kirchgang

= gemeinsame Gestaltung einer Traueranzeige

= Luftballons mit Winschen steigen lassen

= die letzte Olung erhalten

= jahrlicher Gedenktag bzw. Gedenkgottesdienst

= Gestaltung eines Erinnerungsplatzes

= im Garten einen Baum zur Erinnerung pflanzen

(Bruhn, Stral’er 2014, S. 176)

Die Interventionsmdglichkeiten lassen sich nicht immer klar voneinander trennen. Die
Bereiche zeigen vielmehr eine Vielfalt von Mdglichkeiten in der Begleitung. Eine
Grundvoraussetzung zur Trauerbewaltigung und Gestaltung einer Abschiedskultur ist
auf jeden Fall das Thematisieren von Sterben, Tod und Trauer in der jeweiligen
Wohneinrichtung mit allen Betroffenen: dem Sterbenden, den Mitbewohnerin-
nen/Mitbewohnern, Angehorigen und weiteren Zugehdrigen. Die oben genannten
Interventionsmdglichkeiten kénnen fur den Betroffenen mit einer geistigen Behinde-
rung sowie flr das gesamte Team einer Einrichtung inklusive Angehdrigen sinnvoll in
der Trauerarbeit genutzt werden (Bruhn, Stralzer 2014, S. 177).
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Menschen mit geistiger Behinderung leben heutzutage an vielen Stellen inmitten der
Gesellschaft. Dabei bendtigen sie Unterstutzung und Begleitung. Ihre (Menschen-)
Rechte umfassend zu achten, gibt die UN-Behindertenrechtskonvention vor (Bruhn,
Straller 2014, S. 39). Alle Staaten und Gesellschaften sind durch die UN-Konvention
aufgefordert, gleiche Rechte zu schaffen und zu garantieren (Franke 2012, S. 4). Ziel
ist die Sicherung von Barrierefreiheit und die volle Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben (Bruhn, Stral’er 2014, S. 37). Daneben sind die innovativen Ansatze von Em-
powerment, Selbstbestimmung, Integration und Inklusion nicht nur oberste Werte und
Ziele der Behindertenhilfe, sondern gleichsam der ureigene Auftrag der Palliativver-
sorgung und Hospizarbeit (Bruhn, Straer 2014, S. 130).

Palliative Care kann und muss somit ein Angebot werden, von dem auch Menschen
mit geistiger Behinderung nicht ausgegrenzt sind, nach dem Motto .fur alle, die es
brauchen® und somit fur alle Bevolkerungsgruppen (Bruhn, Straller 2014, S. 29). Bei
lebensverkurzenden Erkrankungen nehmen Menschen mit geistiger Behinderung
Strukturen, Einrichtungen und Dienste von Palliative Care in Anspruch wie andere
Menschen auch. Hierbei ist es jedoch sehr wichtig, den jeweiligen und individuellen
Bedulrfnissen umfassend nachzugehen und zu entsprechen (Bruhn, Stralzer 2014, S.
39). Einige Anpassungen in der Begleitung sind dabei notwendig. Beispielsweise
mussen spezifische Kommunikationsbedirfnisse und spezielle Schmerz- und Symp-
tominterventionen beachtet werden, ebenso das Miteinbeziehen von An- und Zuge-
horigen. Unter anderem stellt dies eine wichtige Saule in der Palliativversorgung dar,
zumal Familie und Freunde sehr oft flr die zu betreuenden Personen grol3e Bedeu-
tung haben. Ein weiterer wichtiger Bestandoteil ist hier die Wahrnehmung von spiritu-
ellen Bedurfnissen. Die spirituelle Begleitung ist ebenfalls eine Aufgabe aller Betreu-
enden in der letzten Lebensphase eines Menschen mit geistiger Behinderung
(Bruhn, Stralter 2014, S. 131).

Die Trauer von Menschen mit geistiger Behinderung wurde lange Zeit nicht ausrei-
chend beachtet. Sie wurde oft ibergangen, und folglich war Gber die Trauerkompe-
tenzen dieser Personengruppe nur wenig bekannt. Haufig wurde davon ausgegan-

gen, dass diese Menschen das Geschehen um Abschied und Tod nicht verstehen
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konnten (Heppenheimer, Sperl 2012, S. 30). Alter, Krankheit, Sterben, Tod und
Trauer waren jedoch schon immer im Leben von Menschen mit geistiger Behinde-
rung verankert. Sie erfahren an sich selbst Alter und Krankheit und haben daruber
hinaus erlebt, dass Menschen neben ihnen alt und krank wurden und dass diese
Menschen starben (Franke 2012, S. 5). Auch Menschen mit geistiger Behinderung
konnen unter dem Verlust von ihnen nahestehenden Menschen leiden. Daraus lasst
sich erkennen, wie wichtig es ist, dass Themen wie Tod, Trauer und Verlust in der
Behindertenarbeit angesprochen werden, und wie bedeutend es sein kann, geistig
behinderte Menschen in Traditionen und Rituale rund um das Sterben einzubeziehen
(Luchterhand, Murphy 2010, S. 9).

Viele Punkte einer gelingenden Begleitung in der Trauer und am Lebensende &hneln
der Begleitung bei Menschen ohne Behinderung. Bei Menschen mit geistiger Behin-
derung erfordert sie jedoch eine besondere und spezielle Herangehensweise. Die
Herausforderung in allen Themen und Bereichen besteht darin, die Winsche, Vorlie-
ben, Bedurfnisse und Moglichkeiten zu erkennen. Professionelle sowie An- und Zu-
gehorige mussen dafur sensibilisiert werden. Nur so kann das Konzept der Palliative
und Spiritual Care in den Bereichen der Behindertenhilfe Einzug halten und in die

gelebte Alltagsstruktur aufgenommen werden.
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