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Referat:

Die vorliegende Arbeit ist eine Literaturrecherche und befasst sich mit
Kommunikationsansatzen und -modellen, die bei Menschen mit geistiger Behinderung
zur Verstandigung im Sterbeprozess eingesetzt werden kénnen. Fur das Verstandnis der
Lebenswelt der Personengruppe, wird die gesellschaftliche Stellung anhand des Wandels
der Begriffsbestimmung, Sichtweisen und Konzepte vorgestellt und ausgewahlte
Lebensbereiche genauer beschrieben. Die aufgezeigten Lebenssituationen haben
wesentlichen Einfluss auf das Sterbeerleben. Aus diesem Zusammenhang heraus ergeben
sich wichtige Handlungsansdatze fur die Soziale Arbeit. Verschiedene
Kommunikationsansatze und -modelle werden vorgestellt und auf Menschen mit

geistiger Behinderung, die im Sterben liegen, Ubertragen.




Einleitung

Meine Bachelorarbeit behandelt das Thema Kommunikation mit Menschen mit
Behinderung, die sich in der Phase des Sterbens befinden. Dabei wird die Phase ,,Sterben‘
als der Zeitraum vom Diagnoseerhalt bis hin zum eigentlichen Tod definiert. Die Zeit
nach dem Tod und die Trauerarbeit sind nicht Gegenstand dieser Arbeit. Um die
Lebenssituation der Personengruppe gut zu verstehen, geht es auch um die Lebensphase
LAlter <1 Bei dem beschriebenen Personenkreis handelt es sich um Menschen mit einer
leichten- bis mittelschweren geistigen Behinderung, die ein hoheres Alter erreicht haben.
Das Hauptaugenmerk der Arbeit liegt auf der Kommunikation im Sterben. Da Menschen
mit geistiger Behinderung, am Lebensende, Gberwiegend von professionellen Begleitern
beraten und begleitet werden, schreibe ich hauptsachlich tber die Kommunikation
zwischen Fachkraft und Mensch mit geistiger Behinderung. Mit der Bezeichnung
»professionelle  Begleiter/innen”, werden die verschiedenen Berufsgruppen
zusammengefasst, die mit dem beschriebenen Personenkreis arbeiten. Das sind in der
Regel ,,Heilerziehungspfleger/innen®, ,,Heilpddagogen®, ,,Sozialarbeiter/innen*, etc. Ich
habe mich fir den Begriff ,,Behinderung* entschieden, da diese Bezeichnung, trotz des
standigen Wandels der Begrifflichkeiten, immer noch der gel&ufigste ist. Unter anderem
wird der Begriff im Sozialrecht verwendet (vgl. SGB IX 82). Schon Pértner hat auf den
Punkt gebracht, dass es falsch ist, bei jeder Bezeichnung fir Menschen mit geistiger
Behinderung etwas Diskriminierendes herauslesen zu wollen. Laut POrtner ist es
wichtiger, dass aus der eigenen inneren Einstellung heraus Begriffe beschreibend und
nicht diskriminierend benutzt werden (vgl. Pértner 2003, S.9f). Ich habe mich fur dieses
Thema entschieden, weil es auch in meiner Praxis immer mehr Menschen mit geistiger
Behinderung gibt, die ein hoheres Alter erreichen. Im Rahmen des Studiums hatten wir
ein Seminar ,Palliative Care“. In der damaligen Auseinandersetzung mit der
Sterbebegleitung von Menschen mit geistiger Behinderung, fiel mir auf, dass sich die
Sterbebegleitung bei ihnen oft schwieriger gestaltet. Diese Erkenntnis hat mein Interesse

geweckt, mich intensiver mit diesem Thema zu beschéftigen.

1 Es geht dabei um Themen wie Wohnsituation, Situation bei Eintritt in den Ruhestand, korperliche
Abbauprozesse



Meine Fragen lauten in diesem Zusammenhang:

»Welche Ansitze und Modelle der Kommunikation und Sterbebegleitung
lassen sich einsetzen, um den Menschen mit geistiger Behinderung eine

an ihre Moglichkeiten anknlpfende Kommunikation bieten zu kénnen?*

»Welche Schwierigkeiten ergeben sich in der Lebenssituation und Begleitung
von élteren und sterbenden Menschen mit geistiger Behinderung und

was kann die Soziale Arbeit dabei leisten, um diese abzubauen?*

In meiner vorliegenden Arbeit beschaftige ich mich im ersten Kapitel mit dem Thema
,Sterben®. Ich erklare grundsatzliche Begriffe wie ,,Sterben und Sterbebegleitung* und
gehe auch kurz auf ,,Hospiz* und ,,Palliative Care* ein. Den Sterbeprozess erklére ich
anhand der Modelle von Kibler-Ross und Kruse. Das Modell von Kiibler-Ross Ubertrage
ich auch auf Menschen mit geistiger Behinderung. Im néchsten Schritt definiere ich den
Stellenwert der ,,Sozialen Arbeit™ in der Sterbebegleitung und gehe darauf aufbauend auf
Methoden ein, Uber die, die Soziale Arbeit verfugt. Anschlieend werden Handlungsebe-
nen erklart, auf denen die Soziale Arbeit agiert. Im zweiten Kapitel geht es um Menschen
mit geistiger Behinderung und ihrer Lebenssituation. Ich definiere den Begriff ,,geistige
Behinderung® im Wandel und erklare einige Sichtweisen und Konzepte, die sich im Laufe
der Zeit entwickelt haben. Als Néchstes lege ich die Merkmale einer ,,leichten geistigen
Behinderung® und einer ,,mittelschweren geistigen Behinderung® in Abgrenzung zu einer
»schweren bzw. schwersten geistigen Behinderung® dar. Im Anschluss werden drei Le-
benssituationen des Personenkreises beleuchtet, die auch fiir das Erleben des Sterbens
bedeutsam sind. Das Kapitel ,,Kommunikation* nimmt anschlieend viel Raum ein. Da-
bei werden zunéchst die Grundlagen der Kommunikation, sowie die ,,Kommunikations-
fahigkeit und das ,,Sprachverstandnis® von Menschen mit geistiger Behinderung eror-
tert. Daraus ergibt sich eine Erforderlichkeit von kommunikativen Hilfen. Modelle und
Ansétze, die als Hilfen eingesetzt werden kénnen, werden auch bezuglich des nahenden

Lebensendes betrachtet.



Das abschlieRende Fazit beinhaltet die Zusammenfassung der kommunikativen Beson-
derheiten und Hilfen, die in der Arbeit beschrieben wurden. Sowie einen Uberblick tiber
Lebenslagen, denen Menschen mit geistiger Behinderung im Alter gegenlberstehen. Aus
den herausgearbeiteten Besonderheiten werden Handlungsansétze der Sozialen Arbeit auf

adressatenbezogener,- institutioneller,- und sozialpolitischer Ebene aufgezeigt.

1 Sterben und Sterbebegleitung

Sterben findet auf korperlicher, geistiger und seelischer Ebene statt. Wobei der Prozess
in dieser Gesamtheit nicht erfassbar ist. Die fir Aufllenstehende ersichtlichste
Veranderung ist die Loslosung der Lebensenergie von der kdrperlichen Gestalt.
Beobachtbar bleiben nur die korperlichen Prozesse wéhrend und nach dem Tod (vgl.
Kranzle; May 2014, S.27). Der Sterbende bendtigt intensive Pflege und Betreuung und
einen Rickzugsort, wo er den Sterbeprozess ohne Stérungen durchleben kann. Die
zunehmende korperliche Erschdpfung verweist den Menschen mehr und mehr auf sein
Inneres. Durch den Riickzug kann das bisherige Leben intensiv reflektiert werden. Der
Betroffene setzt sich mit seiner eigenen Biografie auseinander, erfahrt Hilflosigkeit und
die Begrenztheit des eigenen Lebens. Dabei werden auch Antworten auf Fragen, die
einen in dieser Zeit bewegen, gesucht (vgl. Seeger 2014, S.17). Manche schaffen es, ihr
Leben im Prozess des Sterbens noch weiterzuentwickeln und eine innere Balance zu
finden. Andere bendétigen daftr jedoch Unterstlitzung, da sie dies selbst nicht mehr leisten
konnen. Dabei konnen professionelle Begleiter/innen an den Bewaltigungsmustern des
Sterbenden anknupfen, die bisher gut funktioniert haben (vgl. Kern; Jungclaussen 2015,
S.59). Im Laufe der Zeit verliert der Mensch seinen Appetit. Zustdnde wechseln von
dammernd, unruhig bis wach und klar. Die letzten Tage und Stunden werden ersichtlich
durch das Sinken des Blutdrucks, verdndertem Puls und Atem und einer schwindenden
Korpertemperatur (vgl. Tausch 2008, S.221f).



Einen Menschen, der im Sterben liegt, professionell zu begleiten, fordert umfangreiche

Fahigkeiten:

e Das Beherrschen von kommunikativen und sozialen Féhigkeiten, sowie Respekt vor
der PersOnlichkeit des Sterbenden zu haben. Das beinhaltet auch einen wirdevollen
Umgang zum Betroffenen zu pflegen.

e Signale wahrnehmen und verstehen, den Sterbenden psychisch begleiten konnen,
dabei Sinnfragen akzeptieren, sich mit der eigenen Sterblichkeit auseinandersetzen
und Trauer zulassen kénnen.

e Verantwortung fur die eigenen Handlungen tragen. Dafur auch Grenzen setzen
kdnnen, wenn die eigenen Grenzen gefahrdet oder tGberschritten wurden.

e Den nahenden Tod des Sterbenden akzeptieren konnen und sich auf die Begleitung

einlassen (vgl. Kostrzewa; Kutzner 2007, S.54f).

Die Erfullung von elementaren Wiinschen bildet dabei eine wesentliche Grundlage

e Schnell und ohne Schmerzen zu sterben.

¢ Regeln von unerledigten Dingen und Bereinigen von Beziehungen.

e Nicht einsam sterben zu missen.

e Sich (ber den Sinn des Lebens und des Sterbens austauschen kdnnen
(vgl. Kréanzle; May 2014, S.25).

e In vertrauter Umgebung sterben zu dirfen (vgl. Heimerl, Heller u. a. 2007, S.53)

1.1  Begriff Hospiz und Palliativ Care

Unter dem Begriff ,,Hospiz*, lasst sich so viel wie ,,Herberge*, ,,GroBzligigkeit™, ,,Sorge
tragen fiir andere® verstehen. Die Hospiztétigkeit besteht aus ambulanter Hilfe und Ster-
bebegleitung fiir Menschen, die sich in der letzten Lebensphase befinden, sowie Unter-
stiitzung fur deren Angehdrige (vgl. Student; Mihlum; Student 2007, S.15). Hospize ver-
sorgen schwer Kranke und Sterbende mit dem Konzept der ,,Palliative Care*. Der Begriff
Palliative Care bedeutet ,,mildernde, ganzheitliche Fiirsorge* (vgl. Kranzle 2014, S.4).
Hospizarbeit besteht in ihrer Struktur hauptsdchlich aus ehrenamtlichen Mitarbeitern.
,Palliative Care* wird hingegen von qualifizierten Arzten, Sozialarbeitern, Seelsorgern
und Pflegefachkraften getragen und steht fir einen multiprofessionellen Austausch. (vgl.
Kostrzewa 2013, S.111).



Ziel einer gelungenen Palliativversorgung ist es, Lebensqualitat und Wohlbefinden des
Betroffenen zu steigern (vgl. Kostrzewa 2013, S.111). In Deutschland gibt es verschie-
dene palliative und hospizliche Versorgungsstrukturen wie: ambulante Hospizdienste,
ambulante Hospizinitiativen, ambulanter Hospiz und Palliativstationen etc. (vgl. edd.
S.112). Sterbebegleitung kann, muss aber nicht im Kontext von ,,Hospizarbeit* und ,,Pal-
liative Care* stattfinden. Dennoch kdnnen wesentliche Impulse daraus abgeleitet werden
(vgl. Student; Mihlum; Student 2007, S.51). In der Sterbebegleitung von Menschen mit
geistiger Behinderung kann eine Hospizinitiative eine bedeutsame Unterstltzung flr den
Betroffenen, die Angehorigen und das Team sein. Neben der Sterbebegleitung und der
Unterstutzung der Angehdrigen tbernimmt der Hospizhelfer noch folgende Aufgaben:

e Schulung und Beratung des Teams.

e Veranstalten von Informationsabenden zu Themen ,,Sterben und Sterbebegleitung®.
e Unterstitzung bei der Aufarbeitung von Trauer im Team (vgl. Kostrzewa 2013,

S.260).

Eine palliative Unterstiitzung kann durch eine ,,ambulante Palliativversorgung“ gefunden
werden. Sie reicht fr die meisten Bedarfe. Sie umfasst unter anderem Unterstiitzung und
Beratung von Arzten, Hospizdiensten und Seelsorgern. Wenn wihrend der Sterbebeglei-
tung Schwierigkeiten auftreten, kann die ,,spezialisierte ambulante Palliativversorgung*
zu Rate gezogen werden. Sie unterstitzt unter anderem bei unheilbaren, fortschreitenden
Krankheiten und ausgeprégter palliativer Symptombelastung, wie beispielsweise starken
Schmerzen (vgl. Kostrzewa 2013, S.263).

1.2 Der Sterbeprozess

Das wohl bekannteste Modell des Sterbeprozesses entwickelte Kiibler-Ross. Demnach
kann man funf Phasen des psychischen Erlebens bei sterbenden Menschen beobachten
(vgl. Ochsmann 2008, S.217f):

Nicht wahrhaben wollen: Der Sterbende leugnet seinen Zustand.

Zorn: Der Sterbende verféllt in Zorn, fragt sich, warum das Schicksal ihn trifft.
Verhandeln: Er/ Sie versucht durch gutes Benehmen Zeit hinauszuzogern.
Depression: Der Sterbende resigniert, gewinnt Einsicht der Sinnlosigkeit.
Zustimmung: Der Betroffene nimmt den Tod als Schicksal an (vgl. ebd. S.218.).



Wie Ochsmann schildert, sind die Hauptkritikpunkte an diesem Modell, dass es* wissen-
schaftlich nicht fundiert ist* und wenig ,,Potential fur allgemein giiltige Schlussfolgerun-
gen“ beinhaltet (vgl.Ochsmann 2008 S. 218).

Im ndchsten Kapitel ,, Der Sterbeprozess bei Menschen mit geistiger Behinderung “ wer-
den die drei Phasen von Kibler-Ross, die auch bei Menschen mit geistiger Behinderung
relevant sind, noch einmal naher beschrieben.

Ich habe mich darauf bezogen, da es in der Literatur das einzige Modell ist, welches auf

Menschen mit geistiger Behinderung tbertragen wird (vgl. Kostrzewa 2013, S.51).

Kostrzewa betont in diesem Zusammenhang, dass man nicht davon ausgehen darf, dass
jeder Mensch mit geistiger Behinderung tber das nétige ,,Grundverstandnis® zu den The-
men ,,Sterben und Tod* verfligt, was aber eine Voraussetzung ware, um diese Dynamik
der Phasen anzustol3en (vgl. ebd. S.53). Kostrzewa/Kutzner sehen in dem Wissen um die
Bewusstseinskontexte, die in dem Modell von Kiibler-Ross beschrieben werden, eine Vo-
raussetzung fur den professionellen Umgang mit Sterbenden (vgl. Kostrzewa; Kutzner
2007, S.49). Ein weiteres Modell, welches Kostrewa/Kutzner in diesem Zusammenhang
als ebenfalls bedeutend ansehen, ist das von Kruse (1994), der Erleben und Verlaufsfor-
men von Sterbenden beschreibt. Bei Kruse ist der Fokus darauf gerichtet, wie Sterbende
ihren absehbaren Tod erleben und verarbeiten und ob sie sich im Zuge dieser Erfahrung
weiterentwickeln kénnen. Dabei untersucht Kruse auch, wie biografische und soziale Er-
lebnisse die emotionale Entwicklung begtinstigen oder hemmen kdnnen (vgl. ebd. S.51).
Er unterscheidet funf Verlaufsformen:

1. Akzeptanz des Todes und Suche nach neuen Lebensperspektiven

2. Kapitulation und Verbitterung, Betrachtung des Lebens als ,,begrenzt*

3. Milderung der Angste durch Entwicklung neuer Sinnhaftigkeit

4. Bestreben, Existenzbedrohung aus dem Blick zu nehmen

5. Depression bis hin zur Annahme des Sterbens (vgl. Kruse 2007, S.115-118)
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Kruse leitet anschlieBend Zusammenhange zwischen der Verlaufsform und der Lebens-
situation und Biografie des Sterbenden ab. Dabei hat er folgende Aspekte als Einfluss-
faktoren herausgearbeitet:

e die Intensitat von Schmerzen.

e das Ausmal der Auseinandersetzungen mit Angehorigen

e eine schlechtere soziale Integration.

e eine gut oder weniger gut bewertete Lebensbilanz

e die Wohnverhaltnisse.

e die Hohe der materiellen Mittel.

(vgl. Kruse 1994, S.158; zit. n. Kostzrewa; Kutzner 2007, S.52)

1.2.1 Der Sterbeprozess bei Menschen mit geistiger Behinderung

Senkel und Dingerkus/Schlottbohm haben sich damit beschaftigt, wie Menschen mit geis-
tiger Behinderung das Sterben erleben. Sie nahmen Bezug auf das Modell von Kibler-
Ross und stellten fest, dass sie auch Stadien der Krisen durchlaufen (vgl. Kostrzewa 2014,
S.51). Anders ist jedoch, wie sie sich daruber ausdriicken kénnen. Wie stark die eigene
Situation dem Menschen mit geistiger Behinderung bewusst ist, unterscheidet sich je nach
Schwere der geistigen Einschrankung (vgl. Dingerkus; Schlottbohm 2013, S.26). Abhén-
gig von der Ausprégung der Beeintréchtigung ist es sinnvoll, dass verbale Mittel in der
Sterbebegleitung eingesetzt werden. Mit zunehmender Behinderung muss man zu non-
verbaler Kommunikation greifen. Auch Menschen mit geistiger Behinderung registrieren
ihre verringerten Moglichkeiten und verarbeiten diese auf dhnliche Weise. Die Phasen,
die auch bei ihnen in Erscheinung treten, sind in der Regel ,,Zorn*, ,,Verhandeln* und
,Depression® (vgl. Senckel 2010, S.137). In der Phase ,,Zorn“ reagieren die Sterbenden,
die diese Information zum ersten Mal héren mit Verleugnung und Abwehr. Die Kenntnis
uber das eigene Sterben wird verdrangt. Der Sterbende ist oft in eine Art Schockzustand
versetzt. Dieser Schockzustand hat vor allem die wichtige Funktion, sich mit dem eigenen
Sterben auseinander zu setzen (vgl. ebd. S.133f.) Dringt der bevorstehende Tod in das
Bewusstsein des Sterbenden ein, empfinden sie oft Groll und Wut. Diese Emotionen kon-

nen sich gegen jeden im Umfeld richten. (vgl. Dingerkus; Schlottbohm 2013, S.27f).

11



Die professionellen Begleiter/innen sollten beriicksichtigen, dass sich der Sterbende in
einer emotional instabilen Verfassung befindet und emotionale Hoch und Tiefs erlebt.
Unfaire Verhaltensweisen des Menschen mit geistiger Behinderung sollten nicht person-
lich genommen werden (vgl. Dingerkus; Schlottbohm 2013, S.27f).

In der Phase ,,Verhandeln* setzt sich der Sterbende in einem sehr gefassten Zustand mit
seinem Schicksal auseinander. Die tiefgreifende Erkenntnis Uber seinen Zustand veran-
lasst den Betroffenen Uber eine Verlangerung der verbleibenden Lebenszeit zu verhan-
deln. Die verbleibende Zeit soll dafiir eingesetzt werden, wichtige Dinge zu regeln oder
Beziehungen zu klaren (vgl. ebd.S.28f). Gleichzeitig ist der Sterbende bereit, alles Notige
dafiir zu tun. Ist ein Ziel abgeschlossen, wird tber das ndchste verhandelt (vgl. Senckel
2010 S.135). In dieser Zeit, steckt der Sterbende viele Hoffnung in seine Bestrebungen.
Wird dem Betroffenen dann schmerzlich bewusst, dass es fur das Sterben keinen Ausweg
gibt, miindet sein Zustand in eine Depression (vgl. Dingerkus; Schlottbohm 2013, S.29).
Im Zustand der ,,Depression®, fuhlen sie sich oft resigniert und niedergeschlagen in An-
gesicht dessen, was fir Verluste sie erlitten haben und erleiden werden (vgl. Senckel
2010, S.136). Gesprache Uber wichtige noch offene Themen kdnnen hier ebenso hilfreich
sein wie konkrete MaRnahmen. Um den Abschied auszudriicken, benétigt es oft nicht
viele Worte. Viel wichtiger ist es, eine verlassliche Prasenz zu bieten Die professionellen
Begleiter sollten den Menschen so gehen lassen, wie er es flr richtig halt (vgl. Senckel,
2010, S.136). Zusammenfassend sollten sie Kenntnisse tiber Phasen des Sterbeprozesses
haben, um dem Sterbenden mit besonders einfiihlsamer Présenz beizustehen. Sie sollten
die Stimmungen des Sterbenden aushalten, verstehen und keiner Bewertung unterziehen
(vgl. Dingerkus; Schlottbom 2013, S.23). Sie kdnnen auf die Verhaltensweisen und Stim-
mungen verstehend eingehen, indem sie das Gegeniber verbal spiegeln und ihm weiter-

hin zugewandt begegnen (vgl. Senckel 2010, S.137).
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1.3  Die Soziale Arbeit in der Sterbebegleitung

1.3.1 Die Rolle der Sozialen Arbeit in der Sterbebegleitung

Soziale Arbeit als Profession unterstiitzt Menschen bei der Bewaltigung von individuel-
len Beeintrachtigungen, strukturellen Benachteiligungen oder nicht zu bewerkstelligen-
den, situativen Anforderungen (vgl. Student; Muhlheim; Student 2007, S.151f).
Mennemann versteht die Profession der Sozialen Arbeit als Disziplin, die ,,psychosoziale
Entwicklungspotentiale® aufzeigt (vgl. Mennemann 1998, S.87).

In Bezug auf sterbende Menschen heift das, dass einerseits Hilfe angeboten, andererseits

die Selbstbestimmung der letzten Phase unterstiitzt wird.

Nach Student/Muhlheim/Student sind alle Aspekte, die in der Auseinandersetzung mit
Sterben und Trauer aufkommen, relevant fir die Soziale Arbeit:
e sich verlassen und ausgegrenzt fiihlen
e die psychische Belastung, der man in einer Grenzsituation ausgesetzt ist
e das Erfahren einer Existenzkrise
e erleben von Verlusten
e Sicherheitsverlust
e die gesellschaftliche Verschwiegenheit des Themas ,,Sterben‘
(vgl. Student; Mihlheim; Student 2007, S.21)

Folgende Merkmale und Fahigkeiten sind maRgebend fiir die Sozialen Arbeit in der Ster-
bebegleitung:

e professionelles Selbstverstandnis

e Fundus an Berufswissen und -kdnnen

e ganzheitlicher Blick auf Betroffene

e verfiigen Uber psychosoziale Fahigkeiten

e Gespréchsfiihrungs-, Methoden-, und Vernetzungskompetenz

e Schaffen von sozialer Gerechtigkeit.

e den Betroffenen zur Selbsthilfe beféahigen

o Reflexion der Arbeit (vgl. ebd. S.151f)

e administrative und organisatorische Fahigkeiten (vgl. ebd. S.151f).
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1.3.2 Methoden der Sozialen Arbeit

Mennemann unterscheidet folgende Methoden in der Sterbebegleitung:

Kommunikation

biografische Arbeiten (siehe Kapitel 3.9.1 ,, Biografiearbeit*)

korperorientierte Arbeiten (siehe Kapitel 3.9.1 “Basale Stimulation )

Case Management

Krisenintervention

Kreative  Arbeiten  (siehe , Biografiearbeit und Basale  Stimulation™)
(vgl. Mennemann 1998, S.245-261)

Die Kommunikation, das Case Management und die Krisenintervention werden im Fol-

genden erlautert.

Kommunikation:

Buchka sieht die Kommunikation als die ,,zentralste Methode* in der Sterbebegleitung

und als Grundlegendes Verbindungsmittel zwischen Sterbendem und Sterbebegleiter
(vgl. Buchka 2003, S.237). In den Ausfuhrungen von Mennemann (vgl. 1998, S.145) ist

die Interaktion der ,,entscheidendste Faktor, der das ,,Bewusstsein des Sterbenden‘ tiber

,,seinen Tod*“ und damit auch den Umgang mit dem ,,eigenen Sterben‘ beeinflusst.

Buchka unterscheidet verschiedene Arten der Kommunikation bei Sterbenden:

,,Gelebtes Schweigen* kommt dann zum Vorschein, wenn keine sprachliche Kom-
munikation mdglich ist und stellt eine ausdrucksintensivere Form der Kommunika-
tion da (vgl. Buchka 2003, S.237).

Durch die ,,Symbolische Sprache® féllt es den Sterbenden leichter tber ihr eigenes
Sterben zu sprechen. Die professionellen Begleiter sollten verschliisselte Sétze als
Symbolsprache erkennen kénnen, dabei aber nicht zu viel hineininterpretieren. (vgl.
Buchka 2003, S.237) Beispiele fiir Symbolsprache: ,,Machen sie die Tiir auf. Bitte!
Wie komm ich denn sonst raus?* (Herman 2008, S.207)
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o . Korperkommunikation“: Nach Mennemann kann der Korper selbst in der Sterbebe-
gleitung als Kommunikationsmedium eingesetzt werden. Die Kommunikation mit
dem Korper kann zur Entspannung und Schmerzlinderung beitragen (vgl. Menne-
mann 1998, S.261).

e Die , Spirituelle Kommunikation* ist dann von Bedeutung, wenn Glaube und Reli-
gion eine wichtige Stutze fur den Sterbenden darstellt. Sie kann durch das Singen von
religiésen Liedern, Sprechen von Gebetstexten und dem gemeinsamen Beten zum
Ausdruck kommen (vgl. Buchka 2003, S.237).

Case Management

Case Management ist eine Methode der Sozialen Arbeit, die aus der Not heraus entstand,
auch auf sehr komplexe Problemlagen eine Antwort zu haben. ,,Case* steht hierbei fiir
den komplexen Fall und ,,Management™ fiir ein planvolles Handeln. Durch eine fortlau-
fende Verantwortung eines Falles, die insbesondere Beziehungs- und koordinierende
Aufgaben beinhaltet, werden die fiir das Problem geeignetsten Hilfeleistungen erarbeitet
(vgl. R6h 2009, S.197). Mennemann bezeichnet das ,,Case Management* als geeignet flr
die Sterbebegleitung, da es eine Antwort auf ,,individuelle Problemlagen‘ beinhaltet und
sich durch ein ,,geordnetes und effizientes Vorgehen* auszeichnet (vgl. Mennemann 1998
S.255). Im Case Management, werden Personen- und umfeldbezogene Dimensionen be-
arbeitet. (vgl. R6h 2009, S.197).

Personenbezogene Dimensionen:

e Welche Wiinsche und Bedurfnisse hat der Betroffene?

e Welche Bedirfnisse haben sich bisher nur teilweise oder gar nicht umsetzen lassen,
und welche Barrieren behinderten das?

e Hat sie Ziele und tber welche Ressourcen verflgt sie? (vgl.ebd.)

Umfeldbezogene Dimensionen:

e Wie wird der Betroffene durch seine Umwelt belastet und welche Ressourcen kann
man aus seiner Umwelt gewinnen?

e Welche informellen und formellen Hilfen gibt es?

e Wie wurden Probleme in der Vergangenheit gel6st? (vgl. Réh 2009, S.98)
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Krisenintervention:

Bei der Krisenintervention wird die psychische und soziale Situation des Betroffenen be-
trachtet, mit dem Ziel, sein aus den Fugen geratenes Gleichgewicht wiederherzustellen.
Er wird zu einem geeigneten Umgang mit der Krise befahigt.

Dafir ist es oft notig, zunéchst die korperlichen Symptome zu mildern. Im néchsten
Schritt werden dann vorhandene Bewaltigungsstrategien unterstiitzt und neue entwickelt.
(vgl. Mennemann 1998, S. 247). Die Hilfen bei der Krisenintervention beziehen sich auf
die subjektiv wahrgenommene Wirklichkeit des Betroffenen. Kennzeichnend fur diese
Methode ist eine aktive Haltung des professionellen Begleiters, die sich vor allem durch
unmittelbare Interventionen und eine zielfihrende Gesprachsfiihrung auszeichnet und
schnell zu einer Stabilisierung der ganzen Person fiihren soll (vgl.ebd.). Wichtige Schritte
der Krisensituation sind Beziehungsaufbau, Definition und Bearbeitung von Problem und
Ziel (vgl. ebd. S.248). Mennemann sieht die Krisenintervention als wichtige Orientie-

rungshilfe fir die Sterbebegleitung an (vgl. ebd. S.250).

1.3.3 Handlungsebenen der Sozialen Arbeit

Nach Buchka gibt es drei Handlungsebenen, auf denen die Soziale Arbeit agiert (vgl.
Buchka 2003, S.234).

Adressatenbezogene Handlungsebene:

Das Hauptaugenmerk liegt hier bei dem sterbenden Menschen. Nach dem Kennenlernen
werden gemeinsam Losungen gesucht und dabei Ressourcen und Netzwerke einbezogen,
die unterstiutzend wirken kénnen. Flr unvorhergesehene Situationen werden entspre-

chend Vorkehrungen getroffen. (vgl. ebd.)

Der professionelle Begleiter nimmt eine zuriickhaltende Grundhaltung ein, die er nur
dann verlasst und entsprechend mehr Verantwortung tbernimmt, wenn der Gesundheits-
zustand des Sterbenden sich drastisch verschlechtert (vgl. Buchka, 2003, S.234)

Die Selbstgestaltungskrifte des Sterbenden sind im Sinne des ,,Empowerment Konzep-

tes* zu stirken (vgl. ebd. S.233).

16



Institutionshezogene Handlungsebene:

Die Hilfsangebote aus dem Umfeld des Sterbenden werden hier betrachtet und miteinan-
der verglichen. Es werden Dienste vernetzt und eingetaktet. Daneben soll der Sterbende
aufgeklart werden, welcher Ort fiir die letzten Wochen geeignet wére (vgl. Buchka 2003,
S.234). Sterbeorte sollen nach Mennemann vor allem personliche Sicherheit und Wege
zur Aneignung® bieten. Das lasst sich nur durch Orte erreichen, die sich individuell ge-

stalten lassen (vgl. Mennemann 1998, S.88).

Gesellschaftspolitische Handlungsebene:

Die professionellen Sterbebegleiter sollen vor Ort fiir Verbesserungen in den Lebensbe-
dingungen und Chancen der Sterbenden sorgen. Das lasst sich zum Beispiel durch Of-
fentlichkeitsarbeit oder ortliche Bildungsangebote umsetzen. Daneben I&sst es sich auch
als Uberregionale Aufgabe verstehen, indem Einfluss auf politisch-rechtliche Umsténde,
sowie gesellschaftliche Negativeinstellungen in Bezug auf Sterben und Tod genommen
wird (vgl. Buchka 2003, S.235).

2 Geistige Behinderung

2.1  Geistige Behinderung im Wandel

,Unter geistige Behinderung l&sst sich eine Erscheinungsform menschlicher
Eigenart verstehen, bei der als Folge bio-organischer Schadigungen
lebenslang ein erheblicher Riickstand der mentalen Entwicklung zu
beobachten ist. Dieser wirkt sich verschiedenartig auf das Verhalten

aus und manifestiert sich in einer erheblich beeintrachtigten Lernfahigkeit,
so, dass eine spezialisierte padagogische Forderung notwendig wird.*

( Speck 2016, S.51)

L Aneignung ist gekennzeichnet durch einen Ort der Individualitat und padagogische Gestaltung zulasst
(vgl. Mennemann 1998, S.88)
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Die Bezeichnung fur geistig behinderte Menschen ist bis heute nicht einheitlich definiert.
Historische Begriffe waren zum Beispiel: ,,Schwachsinn®, ,,Blodsinn®, , ldiotie oder
,,Oligophrenie“ (vgl. Theunissen 2016, S.11). Sie stehen fur eine Zeit, in der Menschen
mit geistiger Behinderung lediglich untergebracht und verwahrt wurden (vgl. Dennhéfer
2004, S.346). Daneben begegnete man ihnen mit Vorurteilen, Abwertungen und
Stigmatisierung!® (vgl. Speck 2016, S.51). Es folgten viele Versuche, einen Wortlaut zu
finden, der keine Diskriminierungen beinhaltet. Daraus entstanden Bezeichnungen wie
,Geistige Behinderung®, ,Intelektuelle Behinderung“ und ,,Lernschwierigkeiten.
Einhergehend mit dem Wandel der Begrifflichkeiten, &nderte sich auch die Sichtweise
auf Menschen mit geistiger Behinderung (vgl. Theunissen 2016, S.11). Es entwickelten
sich immer ausdifferenziertere Betrachtungsweisen und Erkenntnisse (vgl. Kostrzewar
2013, S.26). MalRgebend ist dabei die Feststellung gewesen, dass Menschen mit geistiger
Behinderung Entwicklungs- und Veranderungspotentiale besitzen und dass sie daher ein
Recht auf Bildung und Forderung haben (vgl. Portner 2003, S.63).

Die nun folgenden Betrachtungen und Diskurse gehen auf Behinderung allgemein und

nicht auf die Geistige Behinderung im Speziellen ein.

Die medizinische Sichtweise verortet das Problem der Behinderung, dass man nur

abschwachen oder kompensieren kann, noch bei der jeweiligen Person (vgl. Bleidick
1999, S. 29).
Das soziale Modell formuliert, dass fur das Konstrukt ,,.Behinderung“ vor allem

erschwerende Umweltbedingungen und Barrieren des sozialen Systems verantwortlich
sind. Die Verantwortung einer Veranderung liegt bei der Gesellschaft (vgl. Waldschmidt
2005).

Das kulturelle Modell, hervorgegangen aus den Disability Studies?, geht davon aus, dass

sie Uber unterschiedliche Fahigkeiten verfuigen. Erst die Assoziation der Gesellschaft mit
,Nicht Koénnen“ und , Anders sein“ fuhrt zu einer kollektiven Identitdt, die sie
verinnerlichen ("Behindert sein und Behindert werden™) (vgl. Waldschmidt 2009, S.131).

1 Stigmatisierung = etwas Negatives tiber den Zustand des Tréagers (vgl. Bohm Seichter 2018, S.453).
2 Disability Studies ist eine interdisziplinare Forschungsrichtung die Prozesse, die zum gesell-
schaftlichen Ausschluss von Menschen mit Behinderungen flihren, untersucht (vgl. Pfahl; Kébsell 2014).
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Dass Behinderung mit Etikettierungsprozessen zusammenhéngt, formuliert das

soziologische Paradigma. Es geht davon aus, dass unbewusste Etikettierungsprozesse, zu

einer Behindertenrolle fiihren (vgl. Rohr 2009, S.49f). Und zum anderen das

systemtheoretische Paradigma, wonach Etikettierungen, geschaffen werden (wie zum

Beispiel der Begriff ,, Behinderung ©), um sich trotz Vielféltigkeit orientieren zu kénnen
(vgl. ebd. S.50). Um den Paradigmen und Modellen von Behinderung gerecht zu werden,
entwickelte die "Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit” das "Bio-Psycho-
Soziale Modell von Behinderung”. Es stellt die individuelle Schadigung, die daraus
entstenende Beeintrachtigung im Handeln und die Folgen fur die gesellschaftliche
Teilhabe in einem Zusammenhang dar (vgl. ebd. S.54). Der rechtliche Kontext erganzt
mit dem SGB IX 82 eine Definition fiir Behinderung. Wonach eine Behinderung vorliegt,
wenn der , korperliche, geistige oder seelische Zustand beeintrachtigt ist, diese
Beeintrachtigung mit Wahrscheinlichkeit langer als ,,sechs Monate* vorliegt und im
Zusammenspiel mit ,,Umwelt- sowie personenbezogenen Faktoren* eine Teilhabe an der
Gesellschaft dadurch ,.erschwert ist. Eine Beeintrachtigung steht dabei fir eine
,ZAbweichung“ vom flr das Lebensalter ,typischen Zustand“ (SGB IX 82). Die
sozialrechtliche Definition von Behinderung ist wichtig, um die Grundlage fur
Leistungen und Anspriche zu schaffen (vgl. R6h 2009, S.57). Emanzipatorische
Bestrebungen stol3en einen Paradigmenwechsel und damit einhergehende Entwicklungen
hin zu neuen Unterstiitzungsformen von Menschen mit Behinderung an. Es entstanden

neue Konzepte und Ansétze (vgl. Kostrzewar 2013, S.29).

Beim Normalisierungsprinzip sollen dem Menschen mit geistiger Behinderung

Lebensumstande geboten werden, die einen normalen Leben entsprechen (vgl. Nirje
1991, S.1). Das heift, einen normalen Tages,- Wochen,- und Jahresablauf, sowie

Erfahrungen die dem normativen Alter entsprechen (vgl. ebd. S.2f).

Empowerment bedeutet, "sich Macht zu geben”, im Sinne einer selbstbestimmten,
autonomen und eigenverantwortlichen Lebensfihrung (vgl. Speck 2016, S.101).
Empowerment geht davon aus, dass jeder Mensch Selbstverfligungskrafte besitzt, die ihm
beim Ldsen von Hindernissen helfen (vgl. Kulig 2011, S.7).
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Bei der Lebensweltorientierung wird stets das soziale Umfeld als fordernder oder

hemmender Faktor im Leben des Menschen beriicksichtigt. Alle Fordermalinahmen
mussen in lebensweltliche Zusammenhénge integriert werden (vgl. Theunissen 2016,
S.81).

Integration heilt Gbersetzt, etwas zu "einer Einheit zusammenfugen” (vgl. Frohlich;
Werner 2002, S.242). Integration war zundchst die Bezeichnung fur die Bemihungen,
Menschen mit Behinderung in die Gesellschaft wirksam einzugliedern. Inklusion hat
diesen Begriff abgeldst. Er bedeutet im Gegensatz zur Integration "Einschluss”.

Die Inklusion ist vor allem in Bezug zur Debatte um ein integratives Schulsystem gelaufig
(vgl. Speck 2016, S. 103).

Ein wichtiger Schritt bezliglich der Sicht auf Menschen mit Behinderung vollzog sich
durch die UN-Behindertenrechtskonvention. Darin wurden die allgemeingiltigen
Menschenrechte auf Menschen mit Behinderung angepasst und formuliert (vgl.
Bundesrepublik  flr  Arbeit und Soziales 2016,S. 23). Ziel der UN-
Behindertenrechtskonvention ist es, die ,,Wurde*“ und den ,,Wert*“ von Menschen mit
Behinderung zu stéarken, sie zur ,,Selbststandigkeit zu befahigen und sie in das
,.gesellschaftliche Leben* zu integrieren (vgl. Bundesministerium flr Arbeit und Soziales
2016, S. 25). Seit Méarz 2009 hat sich die Bundesrepublik Deutschland dazu verpflichtet,
die Ziele, die in der Behindertenrechtskonvention formuliert wurden, umzusetzen (vgl.
Abend 2014, S.76). Die Situation von Menschen mit geistiger Behinderung hat sich in
den letzten Jahrzenten deutlich verbessert. Im 6ffentlichen Leben werden sie zunehmend
wahrgenommen und gegen Abwertungen und Entmiindigungen ist schon ein Teil der
Offentlichkeit sensibilisiert wurden. Institutionen und Hilfsnetze wurden im Sinne des

Normalisierungsprinzips umstrukturiert (vgl. Biewer 2004, S. 298).
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2.2 Leichte- bis mittelschwere geistige Behinderung?

Menschen mit einer ,.leichten geistigen Behinderung* erlernen in der Regel kommunika-
tive und soziale Grundféhigkeiten sowie Schulkenntnisse bis zu dem Niveau der 6. Klasse
(vgl. Frohlich, Werner 2002, S.2061). Sprachfahigkeiten erwerben sie so, dass eine um-
gangssprachliche Unterhaltung gelingen kann. Viele schaffen es, sich eine Selbststandige

Lebensfuhrung anzueignen (vgl. HaRkler 2011, S.15).

Bei den Menschen mit , mittelschwerer Behinderung* reichen die Leistungen von der
Teilnahme an einfachen Gespréchen, bis hin zu einer Verstandigung, die nur fur die Mit-
teilung einfachster Grundbedurfnisse verwendet werden kann (vgl. ebd.16). Oft lernen
sie nicht sprechen. Manche von ihnen kénnen simple VVorgaben befolgen, andere haben
nonverbale Gesten erlernt. Das hindert sie nicht daran, sich aktiv zu verstandigen und

Kontakte zu knlpfen. Einige von ihnen benétigen lebenslange Betreuung (vgl. ebd.).

Menschen mit einer ,,schweren bzw. schwersten geistigen Behinderung* haben hingegen
komplexe Beeintrachtigungen ihrer ,,Erlebens- und Ausdrucksmoglichkeiten® (vgl. Froh-
lich 2015, S.13.). Sie sind oft nicht dazu fahig Aufforderungen zu erfassen und ihre
Grundbedurfnisse ohne fremde Hilfe zu erfillen (vgl. Halkler 2011, S.16).

2.3 Besonderheiten in der Lebenssituation von Menschen mit geistiger

Behinderung

2.3.1 Das Alter als Entwicklungsaufgabe und Krisenbewaltigung

Der Lebensabschnitt Alter beinhaltet bestimmte Entwicklungsaufgaben, die vor allem
Veranderungen und Verluste beinhalten (vgl. Bleeksma 1994, S.23). Menschen mit
geistiger Behinderung erleben dhnliche Krisen mit dem Eintritt in den Ruhestand.

Sie verlieren die Tatigkeit, die ihnen Struktur gegeben hat, soziale Kontakte, die damit
einhergingen und das Gefuhl der ,,Sinnhaftigkeit“. (vgl. Senckel 2010, S.130).

L Auf eine Unterscheidung nach einem Grad der Behinderung wird hier bewusst verzichtet.

21



Sie haben mit Eintritt in den Ruhestand meistens keine neu definierte Rolle wie
beispielsweise ein(e) GroRvater/GrolRmutter zu sein (vgl. Wacker 2000, S.37). Es gibt flr
sie weniger Anknupfungspunkte fiir das Leben im Ruhestand als fur Menschen ohne
geistige Behinderung. Die Grindung einer Familie stand oft nicht zur Debatte, wodurch
es kein ausreichendes soziales Netzwerk gibt, in dem sie neue Lebensaufgaben und
Unterstutzung finden kdnnten. Die bestehenden sozialen Kontakte belaufen sich oft auf
die Kontakte aus der Institution (vgl. ebd. S.38). Téatigkeiten und Aktivitéten innerhalb
und aulerhalb der Gruppe, boten eine sinnvolle Beschaftigung und eine innere
Befriedigung. Durch das Wegfallen vieler Beschaftigungen fallen gleichzeitig viele
Madglichkeiten weg (vgl. Bleeksam, S.100). Die Konsequenzen der zahlreichen Verluste
kdnnen sich im sozialen Status und im Selbstwertgefuhl niederschlagen. Ihnen féllt es
schwerer, sich an diese veranderte Situation anzupassen und aus eigener Kraft heraus zu
kompensieren. Die Folge kann ein Verfall in passive Verhaltensmuster und eine Tendenz
zur sozialen Vereinsamung sein (vgl. Senckel 2010, S.130). Das Alter ist auch fir
Menschen mit geistiger Behinderung ein Ruckblick auf ihr bisheriges Leben. Auch sie
sind in der Lage, eine Bilanz zu ziehen und tber das, was sie geworden sind bzw. was sie
erreicht haben nachzudenken. Dabei setzen sie sich mit Winschen, Trdumen und Zielen
auseinander (vgl. ebd.S.131). Der korperliche Abbau ist bei ihnen &hnlich wie bei
Menschen ohne Behinderung und fiihrt zu den gleichen Funktionsausfallen und
Krankheiten. Es gibt jedoch bestimmte Behinderungsarten bei denen er verfriiht einsetzt
(vgl.ebd.S.130). Durch diese korperlichen Abbauprozesse entsteht eine zunehmende
Hilflosigkeit, die als belastend wahrgenommen wird. Angste werden durch das Gefiihl
der Abhéangigkeit und des zunehmenden Verlustes der Selbststandigkeit ausgeldst
(vgl.ebd.). Im Vergleich zu den alteren Menschen ohne geistige Behinderung kommt
noch erschwerend hinzu, dass sie die kdrperlichen VVorgange weniger verstehen und sich
damit nur schwer auseinandersetzen konnen. (vgl. ebd. S. 131). Durch herabgesetzte
psychische Ressourcen sind sie geféahrdeter, eine psychische Erkrankung zu entwickeln
(vgl. Kruse 2006, S.123). Laut Bleeksma andert sich der Fokus mit dem Verlust der
,,Selbststandigkeit“ und daraus resultierender ,,zunehmender Abhadngigkeit” auf die

,,Beziehungsgestaltung* (vgl. Bleeksma 1998, S.37).
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Die professionelle Begleitung soll nach den Wiinschen der alteren Menschen mit geistiger
Behinderung ausgerichtet werden. Das eigene ,,Bestimmen und Entscheiden® ist dabei

sehr wichtig, um die ,,Selbstachtung* aufrechtzuerhalten (vgl. Bleeksma 1998, S.37).

2.3.2 Wohn- und Sterbeorte

Menschen mit geistiger Behinderung wohnen im héheren Alter zumeist in stationéren
Einrichtungen der Behindertenhilfe (vgl. Wacker 2000, S.25). Doch mit aufkommendem
Pflegebedarf ist oft der Wechsel in ein Pflegeheim erforderlich. Diese Tatsache ist vor
allem den zwei unterschiedlichen Finanzierungsgrundlagen geschuldet - der Eingliede-
rungshilfe nach SGB XI1 und einer Pflegeeinrichtung nach SGB XI (vgl. Kostrzewa 2013,
S. 39). Ein Anspruch auf Eingliederungshilfe bei stark pflegebedirftigen Menschen mit
geistiger Behinderung im Sinne einer Forderung und padagogischen Betreuung gibt es
nicht, was vor allem auf Mangel an finanziellen Mitteln zurtickzufuhren ist (vgl. Diedrich,
Peter 2000, S.96). Sie fuhlen sich im Alter mit ihrer vertrauten Wohnumgebung verbun-
den und wollen in der Regel dort auch wohnen bleiben. Nicht selten kommt es vor, dass
sie fast ihr ganzes Leben in betreuten Wohneinrichtungen verbracht haben. In anderen
Fallen wohnen sie bis ins Seniorenalter bei ihren Eltern oder werden von ihren Geschwis-
tern betreut (vgl. Metzler; Kastl; Peter u.a. 2003, S.167). Leider sind sie in ihrer Wahl
von Wohn- und Lebensform oft noch eingeschrankt. Fir eine AuRenwohngruppe, die
nicht an ein Wohnheim gebunden ist, sind sie im Alter meistens nicht vorgesehen (vgl.
Wacker 2000,S.38). Dem entgegen steht der Artikel 19 a) der UN-Behindertenrechtskon-
vention, in dem steht, dass Menschen mit Behinderungen die Wahl tber ihren Aufent-
haltsort zusteht, ebenso mit wem sie zusammenleben (vgl. Bundesministerium fur Arbeit
und Soziales 2008, S.30). Die sozialpolitische Ebene lenkt die zukunftige Wohnsituation
weg vom stationdren Wohnen, hin zu ambulanten Wohnformen (vgl. R6h 2009, S.83).
Die Entwicklung zu ambulanten Wohnformen soll die Integration in die Gesellschaft star-
ken (vgl. ebd. S.84).

Wie der Gesamtbevolkerung bleibt auch Menschen mit geistiger Behinderung oft der
Wunsch verwehrt, zu Hause zu sterben, denn die professionellen Begleiter konnen oft die
notigen palliativen und pflegerischen Erfordernisse nicht leisten und die erforderlichen
strukturellen und konzeptionellen Grundlagen sind in der Regel dafir nicht gegeben (vgl.
Kostrzewa 2013, S.38f).
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Der Gberwiegende Teil der Bevolkerung stirbt in Krankenh&usern, Hospizen oder Pflege-
heimen (vgl. ebd. S.39).

In Folge der Dezentralisierung von Einrichtungen und dem Recht des Menschen mit geis-
tiger Behinderung zu Hause zu sterben, stehen Einrichtungen der Behindertenhilfe vor
der grof3en Herausforderung, auch in kleinen Wohngruppen, wo keine dauerhafte Betreu-
ung stattfindet, Sterbenden und schwerstkranken Menschen mit geistiger Behinderung

eine Sterbebegleitung zu erméglichen (vgl. Franke 2012, S.6).

2.3.3 Die Schmerzmittelversorgung

In der Schmerzmittelversorgung von Menschen mit geistiger Behinderung kann es in der
letzten Lebensphase zu Unterversorgungen kommen, wenn sich der Betreffende nicht
verstandlich duBern kann (vgl. Kostrzewa 2013, S.126). Dass der Betroffene den Schmerz
nicht richtig benennen kann, liegt zum einen daran, dass Unterschiede oft nicht erfasst
und bewertet werden kdnnen. AufRerdem mangelt es an der Kenntnis dartber, dass sich
Schmerzen unterschiedlich stark anfuihlen und beschreiben lassen. Zum anderen kann es
auch sein, dass ein kdrperliches Verstandnis fehlt. Der Schmerz kann also nicht lokalisiert
werden. Die sinnvolle Alternative besteht dann darin, dass die Stelle, wo es schmerzt,
gezeigt wird (vgl. Franke 2012, S.78). Es ist generell davon auszugehen, dass auch Men-
schen mit geistiger Behinderung Schmerzen haben, wenn in der Phase der Krankheit hau-
fig Schmerzen vorkommen. VVor allem dann, wenn sich bei Betroffenen Verhaltensande-
rungen beobachten lassen. Das heif3t, wenn Kontakte zu anderen vermieden werden und
es schwierig scheint, einen Zugang zu ihnen zu finden. Der Person sind in diesem Fall
Schmerzmittel zu reichen, auch wenn sie es selber nicht so konkret duRern kann. Mafstab,
ob der Mensch mit geistiger Behinderung ausreichend mit Schmerzmitteln versorgt wird,
ist immer sein sonst tbliches Verhalten (vgl. Franke 2012, S.75). Kann der Betroffene
verbal seinen Schmerz nicht verstandlich mitteilen, gibt es entsprechende Assessements

zur systematischen Schmerzerfassung (vgl. Kostrzewa 2013, S.128f).
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Wenn eine Erkrankung sehr weit fortgeschritten ist, gehen meistens starke Schmerzen
damit einher. Auch eine gute Beziehung ist forderlich, um Schmerzen zu erkennen, die
nicht verbal mitgeteilt werden kdnnen. Bei guter Beobachtung kdnnen dann auch nonver-
bale Reaktionen bearbeitet werden. Ein Hausarzt mit schmerztherapeutischen oder palli-
ativmedizinischen Erkenntnissen sollte in die Schmerzbehandlung einbezogen werden.
AuRerdem kann ein Hospizdienst oder ein spezielles palliativmedizinisches Arzteteam
helfend zur Seite stehen (vgl. Dingerkus; Schlottbohm 2003, S.31f).

3 Kommunikation

3.1 Sprachentwicklung und Sprachverstandnis

Sprachentwicklung:

Sprache als das umfangreichste menschliche Kommunikationsmittel besteht aus einem
sich stets weiterentwickelnden Zeichensystem (vgl. Senckel 2010, S.343). Nach Speck
ist der Austausch von Informationen Uber die Sprache vor allem wichtig fir das
,Sozialverhalten* (vgl. 2016, S.134). Bei Menschen mit geistiger Behinderung ist die
Ausbildung der Sprache oft nicht so linear verlaufen wie bei Menschen ohne
Behinderung. Aus der geistigen Behinderung heraus resultieren oft Aufféalligkeiten und
Verzogerungen in den Bereichen Denken, Emotionen, Sprache, Motorik und der Sinne.
Diese Entwicklungsbereiche haben gegenseitigen Einfluss aufeinander (vgl. Franke 2012,
S.67).

Typische Sprach- und Sprechstérungen sind zum Beispiel:
e Stammeln: Lautbildungsprobleme

e Dysgrammatismus: Schwierigkeiten im Satzbau

e Stottern: verzogertes, stockendes Spreche

e Poltern: hastiges, tberstirztes Sprechen (vgl. Senckel 2010, S.352 — 355)
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Entwicklungshemmend fir die Sprechfertigkeit ist nach Speck vor allem eine
bedriickende Beziehung zu dem Gesprachspartner (vgl. Speck 2016, S.140).

Sprachverstandnis

Das Verstandnis von Sprache ist oft eingeschrankt. Der Begriffsinhalt und -umfang wird
meistens nicht vollstandig erfasst, vor allem dann nicht, wenn es sich um abstrakte
Begriffe handelt (vgl. Franke 2012, S.68).

Dagegen wird die Bedeutung von Worten meistens gut verstanden, wenn sich diese
anschaulich und bildhaft verarbeiten lassen (vgl. ebd.). Menschen mit geistiger
Behinderung fallt es leichter aus motorischen Bewegungen und Handlungen
Bedeutungen herauszufiltern (motorische End- und Verschlisselung), und im
Umkehrschluss eigene Gedanken darin auszudriicken. (vgl. ebd.). Die verbale End- und
Verschlisselung von Informationen fallt ihnen im Gegensatz dazu nicht leicht. Es gelingt
ihnen aulRerdem besser Gesehenes als Gehortes zu verstehen (rezeptiv-gnostischer
Bereich). Leichter erfassen sie auditive Reize, wenn es sich um Klange und
Umweltgerdusche handelt. Dann ist es flir sie auch leichter Situationen wieder-
zuerkennen, im Gegensatz zum Erkennen von Wortbedeutungen (vgl. ebd.). Ein langer
Satz stellt flr sie ebenfalls eine groRe Schwierigkeit dar. Einfacher féllt es ihnen kurze,
verstandliche Satze zu erfassen. Die Aneinanderreihung von Inhalten erschwert es ihnen
den Uberblick zu behalten! (vgl. ebd. S.83). Die erworbenen Erkenntnisse der
Sprachentwicklung und des Sprachverstandnisses lassen erkennen, dass eine
Wissensermittlung, die ausschlieRlich tiber Sprache geschieht, nicht so erfolgreich sein
wird. Dagegen kann eine Vermittlung die Handlungen, Gerédusche, Klénge und

Gegenstande beinhaltet, wirkungsvoller sein (vgl. ebd. S. 69).
3.2 Begriff Kommunikation

Kommunikation kommt aus dem Lateinischen und kann mit ,,mitteilen®, ,,etwas gemein-
sam tun®, iibersetzt werden (vgl. Willenweber 2014, S.15). Kommunikation ist eine Be-
zeichnung flr Prozesse, die Sender, Empfanger, Kommunikationskanal (z.B. Sprache),
Botschaft und Reaktion beinhaltet. Diese Einheiten miissen vorhanden sein, damit man

von einer Kommunikation sprechen kann (vgl. Frohlich, Werner 2002, S.1497).

! Dazu mehr in dem Kapitel 3.8.1. “Leichte Sprache®.
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Kommunikation kann sich in Sprache und nonverbaler Kommunikation &uf3ern (vgl.
Waullenweber 2014, S.15). Durch diese Kommunikationskandle werden aber nicht nur
Informationen ausgetauscht, sondern auch Erwartungen, Intentionen, Normen und Be-
deutungen (vgl. Speck 2016, S.134).

Frohlich beschreibt verschiedene Bedirfnisse, die Kommunikation beinhalten kénnen:
e die Identitat und die Verkorperung der inneren Welt

¢ die Interaktionsanbahnung

e den Appell

e die Vermittlung von Wissen

e das Lenken von Beziehungen (vgl. Frohlich 2015, S.66)

Bei der Kommunikation sind vor allem die nonverbalen Signale von Bedeutung:
e Gestik und Mimik

e Kodrperhaltung und Korperbewegungen

e Gestaltung von Néhe und Distanz zu anderen

e Stimmflhrung (vgl. Senckel 2010, S.372f)

Um die Bedirfnisse und Botschaften des Gegenlibers richtig deuten zu kénnen,
ist es notig, die vielschichtigen Informationen der nonverbalen Signale in die Interpreta-
tion einzubeziehen (vgl. ebd. 2010, S.372).

3.3 Kommunikation auf Inhalts- und Beziehungsebene

Schon Watzlawick! und Schulz von Thun? haben die Bedeutsamkeit der Unterscheidung
zwischen Sach- und Beziehungsebene in der Kommunikation in ihren Modellen heraus-
gearbeitet (vgl. Flosdorf 2009, S. 34). Nach Watzlawick hat die Kommunikation zwi-
schen zwei Gespréchspartnern immer einen Inhalts- und Beziehungsaspekt. Es gibt kei-
nen rein informativen Kommunikationsaustausch. Durch nonverbale Signale wie Gestik
oder Mimik werden beim Gegenuber unterschiedliche Reaktionen ausgeldst (vgl. vgl.
Wiillenweber 2014, S.27).

! Watzlwawick entwickelte das ,,Axiomenmodell“ (vgl. Wiillenweber 2013, S.26)
2 Schulz von Thun entwickelte das ,,vier Seiten Modell einer Nachricht* (vgl. Wiillenweber 2013, S.36)
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Missverstandnisse in der Kommunikation zwischen professionellen Begleitern und dem
Menschen mit geistiger Behinderung entstehen vor allem deshalb, weil die Fachkrafte
ihre Botschaften eher inhaltlich pragen, die Mitteilungen der Klienten aber im Gegensatz
stark beziehungsorientiert sind (vgl. Wullenweber 2013, S.37). Der Grund aus dem Fach-
krafte Botschaften auf einer inhaltlichen Ebene verstehen und vermitteln liegt darin, dass
sie sich in einer beruflichen Rolle sehen und fir sie daher die Sachebene im Vordergrund
steht. Die Menschen mit geistiger Behinderung sehen sich im Gegensatz dazu in einer
personlichen Beziehung zu der Fachkraft (vgl. ebd. S.39). Neben der missverstandlichen
Wirkung in der Situation ist die langerfristige Wirkung sehr entscheidend fir das Selbst-
konzept eines Menschen (vgl. Schulz von Thun 1987, S.187).

Waullenweber beschreibt, dass der Weg zu einer ,,gelungenen Kommunikation* darin be-
steht, die berufliche Rolle ,,aufrechtzuerhalten* und die eigene Wahrnehmung auf die
,»gegensatzlichen Kommunikationsebenen® zu lenken (vgl. Willenweber 2014, S.40).
Nach Senckel erschliel3t sich eine Losungen durch das ,,offene Ansprechen der Diskre-
panzen“, was Aufgabe des professionellen Begleiters ist (vgl. Senckel 2010, S.377).
Folgen unreflektierter Kommunikationsmissverstandnisse kdnnen sein:

o Hilflosigkeit/Handlungsunféhigkeit

o Kommunikationsstérungen und Verhaltensauffalligkeiten

e Anhénglichkeit (vgl. ebd.)

In den vorangegangenen Kapiteln wurden Grundlagen zur Sprachentwicklung, zum
Sprachverstandnis und zur Kommunikation erlautert. Des Weiteren wurden Kommuni-
kationsmissverstandnisse auf Inhalts- und Beziehungsebene dargestellt. Die ersten Er-
kenntnisse sind dabei, dass Kommunikation mit Menschen mit geistiger Behinderung
durch ihre Sprachentwicklung, ihrem Sprachverstéandnis und der Verwendung von un-
terschiedlichen Kommunikationsebenen erschwert sein kann. Wichtig ist, dass professi-
onelle Begleiter/innen diese Aspekte in der Praktischen Arbeit am Menschen, bertick-
sichtigen. Um Kommunikationsmissverstandnisse abbauen zu kdnnen, benétigen Men-
schen mit geistiger Behinderung unter Beachtung ihrer kommunikativen Fahigkeiten,

Hilfen, die gelingende Gespréache ermdglichen (vgl. Franke 2012, S.64).
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3.4 Die personenzentrierte Gesprachsfiihrung

Menschen mit geistiger Behinderung sind besonders stark auf eine gute Qualitat der Be-
ziehung zu ihren Bezugspersonen angewiesen, weil davon auch abhéngig ist, wie sie sich
weiterentwickeln kénnen (vgl. Pértner 2014, S.205). Carl Rogers entwickelte die ,,per-
sonenzentrierte Gespréchsfihrung“ (vgl. Kranzle; Hermann; Kerkovius; Géth 2014,
S.51ff). Aufbauend auf der Grundiiberlegung, wie eine hilfreiche Gesprachsfuhrung ge-
staltet werden muss um eine heilende Wirkung zu erzielen, formulierte er drei wesentli-
che Merkmale (vgl. Senckel 2010, S.387).

Empathie heilit zu verstehen, wie das Gegenuber denkt, fuhlt und auf welche Art und
Weise es handelt (vgl. Senckel 2010, S.387).

Dabei ist es wichtig, sich nicht mit dem Gegenuber zu identifizieren. Man soll Befind-
lichkeiten des Gegenubers nachvollziehen kdnnen, ohne die eigenen Geflihle einflieRen
zu lassen. Der Professionelle Begleiter kann dadurch ein ehrlich gemeintes Verstandnis
vom Erzéhlten spiegeln. Das Spiegeln ist grundlegend wichtig, um die Wahrnehmung der
Situation zuriickzumelden (vgl. Rogers 2014, 14. Kapitel). Das Verhalten von Menschen
mit geistiger Behinderung ist aufgrund des fehlenden Zugangs zu ihrer inneren Welt, oft
nicht nachvollziehbar. Umso wichtiger ist es fir sie, sich verstanden zu fiihlen. Fehlt die-
ses Verstandnis helfen auch padagogischen Konzepte nicht dabei, einen Zugang zu dem
Menschen zu finden (vgl. Portner 2014, S.206).

Bei der Bedingungslosen Wertschétzung bzw. Akzeptanz sollte das Gespréch von einer

annehmenden und akzeptierenden Grundhaltung geleitet werden, welche unabhéangig von
dem was der Gespréchspartner fiir Verhaltensweisen und Gefiihle zeigt fortbesteht (vgl.
Portner 2014, S.206). Wenn die Kommunikation durch Konzentration, Interesse und der
Bereitschaft, den Gegenlber gedanklich zu begleiten, gekennzeichnet ist, empfindet der
Gesprachspartner diese Begegnung als wertschatzend (vgl. Senckel 2010, S.388).
Menschen mit geistiger Behinderung sind verstarkt auf Wertschatzung und Akzeptanz
angewiesen, um ein Selbstkonzept zu entwickeln, das realistisch ist. Aufgrund dieses
Selbstbildes kdnnen sie dann wiederum ihr Potential entdecken und nutzen (vgl. Portner
2014, S.206).
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Kongruenz: Wenn der Gespréachspartner authentisch ist, sind Einstellungen, Gefiihle und
AuRerungen stimmig zu seinen/ihren korperlichen Reaktionen (vgl. Senkel 2010, S.387).
Der professionelle Begleiter soll sich innerhalb der Beziehung nicht verstellen (vgl. Ro-
gers 2014, 14. Kapitel). Erst diese Authentizitat bewirkt bei dem Gesprachspartner, dass
er sich 6ffnet und sich ebenso authentisch gibt. Um Kongruenz anzustreben kann es auch
vorkommen, dass man Kritik oder negative Sachverhalte anbringen muss. Wenn dabei
Wertschatzung mit einfliel3t, stellt das in der Regel kein Problem dar (vgl. Senckel 2010,
S.387).

Menschen mit geistiger Behinderung haben ein feines Gespur fiir Stimmungen, Spannun-
gen und Unausgesprochenes, ohne sich diese erklaren zu kdnnen. Das flihrt oft dazu, dass
sie sich in derartigen Situationen hilflos fiihlen. Unerklarliche Verhaltensweisen sind oft
darauf zurtckzufuhren. Aussagen, die eine widerspriichliche Botschaft beinhalten, kon-
nen Verhaltensstérungen und psychische Stérungen ausldsen oder beginstigen. Deshalb
ist es wichtig, dass die Begleiter selbst kongruent sind.

Das heil3t man sollte die eigenen Schwéchen, Vorlieben und Abneigungen kennen und
Verdrangtes reflektieren konnen. Des Weiteren sollen eigene Gefiihle wahrgenommen
und so reguliert werden kdnnen, dass man dem GegenUber unvoreingenommen begegnen
kann (vgl. Portner 2014, S.206).

Nach Senckel ist die personenzentrierte Haltung besonders wichtig fir die Arbeit mit
Menschen mit geistiger Behinderung. Sie stellt die Grundlage fur jede gelingende Kom-
munikation dar, unabhangig ob Sprache vorhanden ist oder nicht (vgl. Senckel 2010,
S.389). Die personenzentrierte Gesprachsfihrung in der Umsetzung zeigt sich als an-
spruchsvolle Aufgabe. Sie muss in der Praxis an die jeweiligen Bedingungen, an den be-
ruflichen Rahmen, den speziellen Aufgaben und den jeweiligen Bedirfnissen der Klien-
ten angepasst werden (vgl. Portner ebd. S.207). Die Umsetzung ist nicht einfach und es
kann zu typischen Problemen kommen. Wertschéatzung klingt nach einer selbstverstand-
lichen Anforderung, ist jedoch eine anspruchsvolle Aufgabe, gerade wenn die Beziehung
von Verhaltensauffalligkeiten geprégt ist. Fir Menschen, die im Sterben liegen, ist diese
Haltung in der Gesprachsfuhrung sehr wichtig. Sie schult die Sensibilitat im Umgang mit
der eigenen Person, mit dem Sterbenden und mit der Situation (vgl. Dingerkus; Schlott-
bohm 2013, S.71).
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Krénzle leitet aus dem personenzentrierte Ansatz folgende Kommunikationsgrundsétze
fur sterbende Menschen ab:

e aktives Zuhoren'

e aufmerksam Reaktionen wahrnehmen

e Botschaften bestétigen

e zusatzliche Informationen erfragen

e Zusammenfassen des Gehdrten (vgl. Kranzle 2014, S.114)

3.5 Ansatze aus der Arbeit mit Menschen mit Behinderung

Damit Menschen mit geistiger Behinderung ihre Umwelt verstehen kénnen, sind sie be-

sonders auf kommunikative Unterstiitzung angewiesen (vgl. Speck 2016, S.144).

3.5.1 Unterstitzende Kommunikation

Unter unterstiitzender Kommunikation lassen sich alle Unterstitzungsformen ,,therapeu-
tischer oder padagogischer Art* verstehen, die bei einem Menschen ,,ohne* oder mit nur
,»geringen lautsprachlichen Fahigkeiten zur Verstdndigung angewandt werden (vgl. Wil-

ken 2014, S.9). Im Folgenden werden zwei wichtige Unterstiitzungsformen vorgestellt.

Zu den korpereigenen Kommunikationsformen gehoren Laute, Sprache, Mimik, Gestik

und Gebarden. Als Vorteil kann vor allem die leichte, spontane und ortsunabhangige Ver-
wendung gesehen werden. Sie ist mit vertrauen Personen gut anwendbar (vgl. Gesell-
schaft fir Unterstiitzte Kommunikation e.V. 2015).

Kommunikation durch Objekte und Symbole kann man vielseitig einsetzen. Man kann

das Gegenuber zwischen zwei Objekten wéhlen lassen, den Gegenstand bei Handlungen
einsetzen oder als Symbol verwenden. Zur symbolischen Kommunikation gehdéren Fotos,
Bilder und Piktogramme. Die Betroffenen kdnnen diese Symbole nutzen, indem sie auf

sie zeigen und so Bediirfnisse oder ganze Inhalte kommunizieren (vgl. ebd.).

1 Beim aktiven Zuhoren liegt der Schwerpunkt darauf dem Gesprachspartner dabei zu helfen, sich  Geflihle

bewusst zu machen.
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Fuhrt die gesundheitliche oder psychische Verfassung eines Menschen dazu, dass die Fa-
higkeit sich mitzuteilen beeintréchtigt ist, kann die Unterstiitzte Kommunikation hilfreich
sein. Gebarden und Symbole kénnen begleitend zur Sprache eingefiihrt werden. Alle Be-
zugspersonen sollten dann die fir den Betroffenen wichtigen Themen mit Gesten und
Gebarden unterstreichen. Im Mittelpunkt steht dabei, dass Wiinsche und Bedurfnisse zum
Ausdruck gebracht werden kdnnen. Dabei mussen die motorischen Voraussetzungen be-
ricksichtigt werden. Alternativ kénnen Fotos und Bilder verwendet werden. Soll eine
Entscheidung zwischen mehreren Bildern getroffen werden, ist es von Vorteil fur den
Menschen mit geistiger Behinderung eine Vorauswahl zu treffen (vgl. Franke 2012,
S.89f).

3.5.2 Leichte Sprache

Bezugnehmend auf die Sprache ist es wichtig, fur die ,,gleichen Bedeutungen und Wer-
tigkeiten* bei der gemeinsamen Verstandigung zu sorgen (vgl. Speck, S.145).

Die ,,Leichte Sprache* ist eine Mdglichkeit, durch kurze und einfache Satze, Menschen
mit geistiger Behinderung die Sprache leichter zugénglich zu machen (vgl. Abend 2013,
S.78).

Die UN-Behindertenrechtskonvention formuliert fir Menschen mit Behinderung die Bar-
rierefreiheit als wesentliches Ziel. Diese behandelt nach Artikel 11 auch die leichte Spra-
che: ,,Im Sinne dieses Ubereinkommens schlieBt Kommunikation (...) schriftliche, audi-
tive in einfache Sprache Ubersetzte (...), ergdnzende und alternative Formen ein®. (Bun-
desministerium fur Arbeit und Soziales 2010, S.11)

Fur den Gebrauch von leichter Sprache gibt es Regeln:

e Sie soll aus simplen, kurzen Worten bestehen.

e Lange Worter sind durch einen Bindestrich zu trennen.

e Es sollen moglichst nur bekannte Worte genutzt werden.

e Ein unbekanntes Wort muss erklart werden.

e Fremdworter sollten vermieden werden, es sei denn dieses ist vertrauter.

e Auf Abkurzungen sollte ganz verzichtet werden (vgl. Abend 2013, S.78).
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e Bei Verben ist zu beachten, dass sie bei mehreren Bedeutungen zu Missverstéandnis-
sen flihren kdnnen (vgl. Abend 2013, S.78)

Menschen mit geistiger Behinderung sind Gber Untersuchungen, Therapien, Folgen und
Nebenwirkungen (vgl. Franke 2014, S.389) sowie Uber Themen wie Alter, Krankheit,
Tod und Trauer zu unterrichten. Zu dem Einbeziehen von Menschen mit geistiger Behin-
derung in ein ,,normales Leben* im Sinne des ,,Normalisierungsprinzips*, gehort die Auf-
klarung uber solche Themen (vgl. Franke, 2012, S.95).

Bei der Bearbeitung von Themen wie Sterben und Tod muss vorher noch geprift werden
inwieweit dafiir ein gewisses Grundverstindnis! vorliegt (vgl. Kostrzewa 2013, S.54).
Zusétzlich zu sprachlichen Erklarungen konnen Bilder, Fotos, Gegenstande und Modelle
zum leichteren Verstdndnis eingesetzt werden (vgl. Franke 2012, S.89). Durch die
»Leichte Sprache ermoglicht man dem Betroffenen, dass ein Verstindnis fiir die eigene
Lage, den Mdglichkeiten und Beeintrachtigungen entwickelt werden kann (vgl. ebd.
S.86.). Um das Thema Sterben und Tod mit Menschen mit geistiger Behinderung gut zu
bearbeiten, eignen sich auch Kinderbiicher die sich mit diesem Thema auseinandersetzen
(vgl. Kostrzewa 2013, S.59).

! Das Verstandnis Uber Sterben und Tod kann man auch als Todeskonzept bezeichnen. Ein reifes
Todeskonzept liegt nach Wittkowski dann vor, wenn ein Grundverstandnis zur Kausalitéat,
Nonfunktionalitat, Universalitat und Irreversibilitit des Todes vorhanden ist.

Kausalitat = Wissen tber die kausalen Griinde flr den Tod.

Nonfunktionalitdt = mit dem Tod enden alle essentiellen Funktionen des Korpers.

Universalitat = Der Tod gilt fiir jeden Menschen.

Irreversibilitat = Der Tod ist unwiederbringlich. (vgl. Wittkowski 1990, S.49)
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3.6 Ansatze zur Kommunikation am Lebensende

3.6.1 Biografiearbeit

Mit der Biografie eines Menschen sind alle Ereignisse gemeint, die sich im Laufe eines
Lebens ereignen. Sie hat groRen Einfluss auf das Denken, Fihlen und Handeln eines
Menschen (vgl. Dingerkus; Schlottbohm 2013, S.79).

Mithilfe der Biografiearbeit kommunizieren die professionellen Begleiter/innen mit dem
Sterbenden auf verbaler oder nonverbaler Ebene. Der Betroffene soll mit Hilfe von Sin-
nesanregungen auf der Gefiihlsebene erreicht werden. Dadurch kann der Begleiter besser
begreifen, was der Sterbende noch fur Bedurfnisse hat, was fur ihn bedeutsam ist oder
was noch einer Klarung bedarf (vgl. Seeger 2014, S.76). Durch die Arbeit an der eigenen
Biografie fuhlt sich der Sterbende weniger alleine. Die besondere Aufmerksamkeit starkt
sein Selbstbewusstsein. Durch die Aussprache von belastenden Themen kann der Be-
troffene sorgenfreier die letzte Lebensphase durchleben. Biografiearbeit ermdglicht eine
bessere Kommunikation zwischen den Beteiligten. (vgl. ebd., S.78).

Wer sich mit der Biografie eines Menschen auseinandersetzt, lernt den Menschen in sei-
ner Komplexitat kennen. Der Blick fokussiert sich nicht nur auf die kdrperlichen Defizite
und Hilflosigkeit, die der Mensch in seiner letzten Lebensphase hat, sondern auf seine
Lebensgeschichte (vgl. Seeger 2014, S.78).

Lindmeier unterteilt Biografiearbeit in drei Methoden (vgl. Lindmeier 2008, S.32).

Gespréchsorientierte Biografiearbeit - Dabei kénnen Themen, die verschiedene Lebens-

alter und Erlebniswelten beleuchten, besprochen werden. Zum Beispiel: ,,Wie war ihre
Kindheit? (vgl. Lindmeier 2008, S.33) .Biografische Lebenslaufe kdnnen erstellt wer-
den. Unter anderem durch eine chronologische Auflistung der Lebensereignisse oder ei-

ner Genogrammzeichnung (vgl. Seeger 2014, S.76f).

Aktivitatsorientierte Biografiearbeit - Zu den aktivitatsbezogenen Methoden kann man

zum Beispiel kreatives Arbeiten, malen, pantomimische Darbietungen oder Darstellun-

gen in Form von Korperarbeiten zéhlen (vgl. Lindmeier 2008, S.32).
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Dokumentationsorientierte Biografiearbeit - Dabei geht es darum, Erinnerungen zu do-

kumentieren und zu archivieren. (vgl. Lindmeier 2008, S.32). Das kann beispielsweise
durch einen Stammbaum geschehen (vgl.ebd. S.155).

Biografieblatter in der Dokumentation von Pflegediensten oder stationaren Einrichtungen
sind bedeutsame Mittel, um eine ganzheitliche Versorgung zu gewahrleisten. (vgl. Seeger
2014, S.86).

Dadurch kommen Mitarbeiter, die mit der Person wenig zu tun haben, an Informationen,
die einen respektvollen Umgang zu bestimmten Verhaltensweisen ermdglichen (vgl. See-
ger 2014, S.86).

Mit dem Sammeln und Notieren von Aussagen und Wunschen lassen sich auch Patien-
tenverfugungen! und Gesundheitsvollmachten verfassen. Entwicklungen kénnen zur Un-

tersttzung fir Entscheidungen festgehalten werden (vgl. ebd. S.88).

Menschen mit geistiger Behinderung sind darauf angewiesen, dass Bezugspersonen er-
lebte Erinnerungen flr sie festhalten. Oft gibt es in Einrichtungen umfangreiche Akten,
aber kaum biografische Daten (vgl. Lindmeier 2008 S.120). Die Methoden und Materia-
lien aus der Biografiearbeit missen flr sie angepasst und teilweise neu entwickelt werden
(vgl. ebd. S.33). Alle abstrakten Begriffe, insbesondere um was es sich bei der Biografie-
arbeit handelt, missen auf einfache Weise erklart werden. Dabei ist es auch von Vorteil,
das Thema Biografie zu veranschaulichen, zum Beispiel durch einen Lebensweg oder
biografischer Ausschnitte aus dem eigenen Leben (vgl. ebd. S.76).

! Eine Patientenverfiigung fiir Menschen mit geistiger Behinderung mit dem Titel ,,Zukunftsplanung zum
Lebensende: ,,Was ich will* hat der Forderverein fiir Menschen mit geistiger Behinderung e.V. Bonn-Beu-
del herausgegeben (vgl. Forderverein fiir Menschen mit geistiger Behinderung Bonn e.V. 2013, S.1). Diese
Broschire beinhaltet die Auseinandersetzung mit dem eigenen Sterben in leichter Sprache mit viel Bild-
material (vgl. Kostzrewa 2013, S.223).
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Auch in der Biografiearbeit sind wieder Elemente der personenzentrierten Gesprachsfiih-
rung grundlegend. Da es Menschen mit geistiger Behinderung nicht leichtfallt, ihre Ge-
flhle und Erinnerungen auszudriicken, ist viel Aufmerksamkeit und Empathie nétig. Al-
len wichtigen Anforderungen voran steht der Aufbau einer Vertrauensbasis, welche auf
dem Gefiihl des Angenommenseins beruhen sollte. Die emotionale Bindung hilft dem
Sterbenden bei der Verarbeitung und dem professionellen Begleiter bei dem Verstehen

und Setzen von weiteren Impulsen (vgl. Lindmeier 2008, S.92ff).

Schlussendlich ben6tigt man auch ein gewisses Methodenwissen um bei dem Menschen
mit geistiger Behinderung einen Erinnerungsimpuls anzustoRen (vgl. ebd. S.93).

3.6.2 Basale Stimulation

Bei dem Sterbenden kénnen Wahrnehmungsstérungen auftreten. Auch ist bekannt, dass
es in dieser Phase zu Reduzierungen des Geschmacks-, Seh-, Geruchs- und Gehdrsinns
kommen kann. All das I6st bei dem Sterbenden Gefiihle der Angste und Unruhe aus. Die
basale Stimulation bietet eine Vielfalt aus geeigneten Methoden an, Angsten und Unruhen
mit vertrauten und beruhigenden Sequenzen zu begegnen (vgl. Kostzrewa 2013, S.198).
Die basale Stimulation bietet ein Mittel zur nonverbalen Kommunikation, auf das der

Sterbende ohne Voraussetzungen reagieren kann (vgl. Kostzrewa 2013, S. 194).

Die basale Stimulation wendet sich grof3teils an Menschen, die eine sehr eingeschrankte
Madglichkeit haben, sich mitzuteilen und von anderen Menschen im hohen Mal3 abhangig
sind (vgl. ebd. S.193). Sie bildet eine wichtige Grundlage in der Kommunikation mit
sterbenden Menschen (vgl. Kutzner, 2014, S.267).

Frohlich unterscheidet Kommunikation auf sieben Wahrnehmungsbereichen, von denen

drei wesentliche im Folgenden vorgestellt werden (vgl. Fréhlich 2015, S.68f).

36



Vibratorische Kommunikation - Vibrationen werden schon im Mutterleib

wahrgenommen (vgl. Frohlich 2015, S.68). Ein Vibrationsgerét kann auf Arme und Beine
aufgelegt werden, so dass der Sterbende diese wieder deutlich splren kann. AuBerdem

kann mit dem Sternumsingen® gearbeitet werden (vgl. Kostzrewa 2013, S.203).

Orale Kommunikation - Die Wahrnehmung des Geschmacks erlaubt uns Informationen

uber die Nahrungsmittel aufzunehmen. Das Bedurfnis nach verschiedenen Anregungen
flr den Mund bleibt immer bestehen (vgl. Frohlich 2015, S.69).

Eine spezielle Mundpflege kann dem Sterbenden dabei helfen Vertrautes
wahrzunehmen. Dabei ist es wichtig darauf zu achten, dass es fiir denjenigen auch ein
lustvolles und anregendes Erlebnis darstellt. Getranke wie beispielsweise Cola oder

Malzbier kdnnen ausprobiert werden (vgl. Kostrezwa 2013, S.202f).

Somatische Kommunikation - Die ursprunglichste Kommunikation geht auf den

Austausch von korperbezogener Nahe zurtick. Durch die korperliche Néhe entsteht ein
emotionales »Sattigungsgefihl«, dass sich durch Gesprache alleine nicht einstellen wiirde
(vgl. Frohlich 2015, S.69f). Bei Sterbenden konnen z.B. FuB- und Handbédder oder

Handmassagen eingesetzt werden (vgl. Kostrezwa 2013, S.201).

4 Fazit

4.1  Gelungene Kommunikation mit Menschen mit geistiger Behinderung am
Lebensende

Menschen mit geistiger Behinderung haben oft eine eingeschrankte Sprechfertigkeit so-
wie ein eingeschranktes Sprachverstandnis. Da sie Sachverhalte besser verstehen kdnnen
wenn die verbale Botschaft mit Handlungen, Gegenstanden, Gerduschen und Klangen

verbunden ist, sollten diese in Gesprache einflieRen.

1 Sternumsingen = Dabei werden die Hande des Sterbenden auf das Sternum des Sterbebegleiters
gelegt. Dieser summt ein Lied. Die Vibrationen die tiber die Hande Ubertragen werden, haben eine
entspannende Wirkung (vgl. Kostzrewa 2013, S.202).
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Es entstehen oft Missverstandnisse, da sie ihre Gesprache beziehungsorientiert gestalten,
professionelle Begleiter/innen aber auf einer Sachebene kommunizieren. Eine Moglich-
keit wie eine Beziehung gestarkt werden kann, ist die personenzentrierte Gesprachsfiih-
rung. Empathie, Wertschatzung und Kongruenz sind besonders wichtig fir Menschen mit
geistiger Behinderung, um ein positiveres Selbstbild zu entwickeln. Aus der personen-
zentrierten Gesprachsfuhrung abgeleitete Prinzipien fur die Sterbebegleitung lauten: ,,Ak-
tives Zuhoren®, ,,Aufmerksamkeit*, ,,Botschaften bestatigen*, ,,Zusatzliche Informatio-
nen erfragen‘ und ,,zusammenfassen. Die ,,unterstiitzende Kommunikation® ist fir Men-
schen mit geistiger Behinderung gedacht, die sich aufgrund ihrer Behinderung oder aus
der Folge einer Erkrankung nicht mehr mitteilen kénnen. Sie kann bei Verschlechterung
des Zustandes eingefuihrt werden. Dafir eignen sich Gesten, Gebarden und Symbole, die
dann alle, die mit dem Sterbenden arbeiten, benutzen. Durch die ,, leichte Sprache* kon-
nen Menschen mit geistiger Behinderung verstandlich iber Krankheiten, Sterben und Tod
aufgeklart werden. Dabei muss vorher immer gepruft werden, ob ein gewisses Grundver-
standnis vorliegt, um solche Themen auch verstehen zu kénnen. Mithilfe der ,,Biografie-
arbeit* kann der Betroffene vor allem auf der Geflihlsebene angesprochen werden, ohne
dafur zwingend verbal kommunizieren zu missen. Bedirfnisse und Winsche kénnen so
ausgedriickt werden (vgl. Seeger 2014, S.76).

Da es in Einrichtungen kaum biografische Daten gibt und der Betroffene seine Lebenser-
eignisse oft nicht selber festhalten kann, ist eine Aufbereitung sehr bedeutsam. Die Me-
thoden der Biografiearbeit miissen im Sinne einer ,,Leichten Sprache* an das Verstindnis

von Menschen mit geistiger Behinderung angepasst werden.

Die ,,Basale Stimulation“ in der Sterbebegleitung ist vor allem an Menschen gerichtet,
die aufgrund von Wahrnehmungsstoérungen unter Angsten und Unruhen leiden, und sich
nicht mehr ausdriicken kénnen. Sie besteht aus Korpererfahrungen auf verschiedensten

Wahrnehmungsebenen.

Mit der Vorstellung der beschriebenen Ansétze wurde aufgezeigt, welche kommunikati-
ven Maglichkeiten Menschen mit geistiger Behinderung am Lebensende angeboten wer-

den kénnen. Die Ansétze lieRen sich auf Menschen mit geistiger Behinderung tibertragen.
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4.2 Einflussfaktoren auf das Sterbeerleben und daraus resultierende
Handlungsansatze fur die Soziale Arbeit

Menschen mit geistiger Behinderung sterben nicht anders, sondern erleben Sterben oft
nur anders. Die Lebenssituationen sind oft besondere. Wie im Kapitel 1.2 aufgefihrt, be-
schrieb Kruse, welche Aspekte einen Einfluss auf die Verlaufsformen des Sterbens haben.
Das sind vor allem Lebenssituation und Biografie des Sterbenden. Die Besonderheiten,
die Menschen mit geistiger Behinderung in ihrer Lebenssituation haben, so wie sie in
dieser Arbeit herausgearbeitet wurden, kdnnen sich auf den Sterbeprozess negativ aus-

wirken.

Die Lebenssituationen werden folgend zusammengetragen und den Einflussfaktoren nach
Kruse zugeordnet. Anschlielend werden sie auf Adressaten-, institutioneller und sozial-
politischer Ebene dargestellt. Daraus werden dann sozialarbeiterische Handlungsan-

satze aufgezeigt.

Adressatenbezogene Handlungsebene

Problemlagen:

e Betreuer sind fiir sie vorrangig Bezugspersonen.

Durch die unterschiedlichen Kommunikationsebenen auf denen beide interagieren,
wird ihr Bediirfnis nach ,,Beziehung® durch ihre Bezugspersonen nicht ausreichend

erfullt (Einflussfaktor soziale Integration).

e Menschen mit geistiger Behinderung leiden oft unter starken Angsten, weil sie ihre
korperlichen Abbauprozesse des Alterwerdens weniger verstehen.

¢ Sie haben oft keine eigene Familie gegriindet, daher verfligen sie tber kein aus-rei-
chendes soziales Netzwerk, das bei Krankheit oder Sterben unterstiitzen kann (Ein-
flussfaktor soziale Integration).

e Esgibt tiber sie wenige biografische Daten, da sie weder von ihnen noch von Einrich-

tungen ausreichend festgehalten werden (Einflussfaktor Lebensbilanz).
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e Es kommt vor, dass sie mit Schmerzmitteln unterversorgt werden, da sie Schmerzen

nicht richtig ausdriicken kdénnen (Einflussfaktor Intensitét von Schmerzen).

Handlungsansatze:

Der professionelle Begleiter benétigt grundsétzliches Wissen iber Kommunikation und
Kommunikationsebenen. Durch eine personenzentrierte Haltung, kann eine Vertrauens-
beziehung aufgebaut werden. Dabei ist vor allem die verbale Spiegelung des Gegeniibers
und eine zugewandte Art wichtig. Die professionelle Beziehung kann keinen Angehori-
gen ersetzen. Schon vor dem Eintritt in den Ruhestand sollten Netzwerke des Betroffenen
gestéarkt werden. Das kann zum Beispiel durch eine Starkung der Beziehung zwischen
Einrichtung und Gemeinde geschehen. Durch die soziale Teilhabe in der Gemeinde kon-
nen neue Kontakte entstehen (vgl. Kruse 2006, S.140). Daneben sind nattrlich auch be-
stehende Kontakte zu fordern. Um Angste beziiglich der kérperlichen Abbauprozesse zu
mildern, kdnnen Erklarungen in leichter Sprache formuliert werden. Daneben bietet auch
die Basale Stimulation eine Mdglichkeit, Angste zu mildern. Biografische Daten sollten
gesammelt werden und dabei Wiinsche, Beduirfnisse, Ziele und Ressourcen des Betroffe-

nen aufzunehmen. Als Vorlage kann die ,,Personliche Zukunftsplanung* genutzt werden.

Um Schmerzen die nicht ausgedriickt werden konnen besser zu erkennen, missen die
Betroffenen gut beobachtet werden. Zielgruppenspezifische Schermerzerfassungsinstru-
mente mussen in Einrichtungen zur Verfugung stehen. Eine ,,Smiley Skala*“ ist fur Men-
schen mit geistiger Behinderung gut geeignet.

Den Schmerz selber kann der Betroffene oft besser zeigen als erklaren (vgl. Kostrzwa
2013, S.131). Beobachtet werden muss, ob das Verhalten von dem Ublichen abweicht.
Bei starken Schmerzen kann eine ,,spezialisierte ambulante Palliativversorgung®, unter-
stiitzen. Auch eine ,,Basale Stimulation* kann eingesetzt werden um Schmerzen zu lin-

dern.

! Eine ,,Smiley Skala“ besteht aus Gesichtern die eine unterschiedliche Schmerzintensitit ausdriicken.
(vgl. Kostrzewa 2013, S. 131)
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Institutionelle Ebene:

Problemlagen:
e Mit Eintritt in den Ruhestand haben sie meistens keine neu definierte Rolle (Einfluss-

faktor: Lebensbilanz).

e Sie haben oft ihr ganzes Leben in einer Einrichtung gelebt, die sie dann verlassen
miussen, wenn zu hoher Pflegebedarf besteht oder sie sterben mussen (Einflussfaktor

Wohnverhéltnis).

Handlungsansatze:

Mit Austritt aus der Tatigkeit sollte dem Menschen mit geistiger Behinderung ein sanfter
Ubergang in den Ruhestand ermdglicht werden. Um das zu ermdéglichen, waren Tages-
strukturierende Angebote sinnvoll. Winsche, Bedirfnisse und Kompetenzen sind ver-
starkt in den Blick zu nehmen (vgl. Kruse 2006, S. 137). Das ,,Case Management* kann
hier ansetzen, in dem uberlegt wird, wie Menschen mit Behinderung in der Ubergangs-
phase und im Ruhestand unterstltzt werden kdnnen. Daneben ist zu iberlegen wie sich
Strukturen in Einrichtungen veréndern lassen und wie fur den Betroffenen neue Sinnbe-

zlige und Kontakte hergestellt werden kénnen.

Aullerdem mussen Menschen mit geistiger Behinderung dazu beféhigt werden, die Ein-
richtungen in denen sie zukiinftig wohnen wollen, im Sinne des ,,Empowerment Konzep-
tes* nach ihren Wiinschen mitzugestalten und so fir sie stimmige Organisationsstruktu-
ren zu sorgen (vgl. Driller; Pfaff 2006, S.103).

Um den Menschen mit geistiger Behinderung eine angemessene Sterbebegleitung in ih-
rem Zuhause zu ermdglichen, ist eine Integration von professionellem Wissen Uber Ster-
bebegleitung noétig. Das kann Gber ,,Schulung®, ,,Coaching*, ,,externe Beratung®, ,,Fort-
und Weiterbildung®, geschehen. Durch Unterstlitzungssysteme im Team wie ,,kollegialer

Fallberatung* und ,,Supervision®, kann sie weiter gefordert.
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Daneben sind auch Informationsangebote fur Menschen mit geistiger Behinderung uber
Themen wie ,,Sterben und Tod* wichtig. Franke entwickelte dafiir speziell ,,ein Curricu-
lum*!, welches an die Verstandnismoglichkeiten von Menschen mit geistiger Behinde-

rung ankniipft.2

Grundsatzliche Konzeptionelle Integrierungen der Themen ,,Sterben und der Sterbebe-
gleitung* sind durch ein dementsprechendes Leitbild, vorzunehmen. Dadurch wird der
Weg zu einem angemessenen Umgang mit Sterben und Tod vorgegeben (vgl. Dingerkus;
Schlottbohm 2013, S.105).

Um eine umfassende Betreuung und Versorgung des Sterbenden gewahrleisten zu kon-
nen, sollten frihzeitig Netzwerke zu Familie und Freunden sowie fachlichen Kooperati-
onspartnern wie Hospizdiensten und Hausarzt gekniipft werden (vgl. Dingerkus; Schlott-
bohm 2013, S.105ff).

Gesellschaftspolitische Handlungsebene:

Handlungsansatze:

Eine grundlegende Forderung ware es, dass auch Menschen mit geistiger Behinderung
mit hohem Pflegebedarf ein Anspruch auf padagogische Forderung und Betreuung nach
der Eingliederungshilfe zugestanden wird. Das wurde vor allem zu mehr Lebensqualitét

im Alter beitragen.

Daneben sollten Menschen mit geistiger Behinderung ein Anrecht auf ein lebenslanges
Wohnen in ihrer Wohneinrichtung haben.

Grenzen:
Ziele und Methoden die bei der Sterbebegleitung zum Einsatz kommen (z.B. Case

Management oder Krisenintervention), werden durch einen Handlungsrahmen

bestimmt, ohne aber die praktische Umsetzung im Vorfeld planen zu kénnen.

L Ein Curriculum ist ein wissenschaftlich fundierter Lehrplan. Ziele, Inhalte, Methoden und
Erfolgskontrolle wurden darin reformiert und in einem Zusammenhang gebracht (vgl. B6hm; Seichter
2018, S.109).

2 Zum nachlesen zu finden in dem Buch: ,,Anders Leben, anders sterben* von Evelyn Franke.
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Jedoch lI&sst sich die Sterbebegleitung nur bedingt planen. Konzepte werden unter
Umsténden zu sehr durchgeplant oder zu objektiv bzw. simpel dargestellt (vgl.
Mennemann 1998, S.179).

Die Nahe, Beruhigung und Liebe, die Angehdrige dem Sterbenden oft bieten kdnnen,
kann nicht durch einen professionellen Begleiter geleistet werden. Beratende oder

therapeutische Gesprache kdnnen die Qualitat, die ein Gesprach mit einem Angehdrigen

hat, nicht ersetzen (vgl. ebd.).

Auch ist es moglich, dass der Sterbende keine professionelle Zuwendung mochte,
sondern in Ruhe sterben will. Das Selbstbestimmungsrecht hat Prioritat, und somit ist

dieser Wunsch zu berticksichtigen (vgl. ebd. S.181).

Die professionellen Begleiter/innen kénnen sehr schnell an ihre persénlichen Grenzen
stoRen. Dabei kénnen Angste, Ungeduld, Antipathien, oder die eigene Biografie eine
Rolle spielen (vgl. ebd. S.187).
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