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Sterben, Tod und Trauer bei Men-
schen mit Komplexer Behinderung

Sterben, Tod und Trauer sind Themen, mit denen sich alle Men-
schen auseinandersetzen missen. Jedoch sind Menschen mit
Komplexer Behinderung in besonderer Weise davon betroffen.
Denn sie missen sich zum einen haufiger als andere Personen-
gruppen aufgrund von lebensver-
kiirzenden Erkrankungen mit dem
eigenen Sterben befassen.
Zudem sind sie in den Ein-

Aufgabe der Begleiter: Aufgabe der Begleiter:

+ Psychosoziale und spirituelle Begleitung « Trauerbegleitung
+ Palliativmedizin und -pflege

richtungen auch
haufiger mit dem
Tod von Mitschulern
oder Mitbewohnern
konfrontiert, die aufgrund
ihrer Behinderung frith
versterben. Zum anderen trifft
sie der Verlust von Bezugsper-
sonen, zu denen sie haufig aufgrund der Schwere ihrer Behinde-
rung in hoher Abhéangigkeit stehen, in besonderer Weise. Gleiches
gilt fir die Begleitpersonen von Menschen mit Komplexer Behinde-
rung, die sich, haufiger als andere Personen, mit den Themen Tod
und Trauer beschéftigen missen. Doch wahrend Menschen ohne
Behinderung ein breites Angebot an Fortbildungen und Begleitung
in Trauerphasen wahrnehmen kdnnen, sind Menschen mit Kom-
plexer Behinderung auch in dieser Phase ihres Lebens auf das
Wissen von Fachleuten angewiesen, um bestmdgliche Begleitung
erfahren zu kdnnen.
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Das Todeskonzept von Menschen
mit Komplexer Behinderung

Um den Tod verstehen zu kdnnen, ist ein umfas-
sendes Verstandnis vom Sterben notwendig. Das
Todeskonzept von Erwachsenen umfasst vier
Komponenten:

¢ Nonfunktionalitat: Verstandnis, dass alle
lebensnotwendigen Korperfunktionen
mit dem Tod enden

o Irreversibilitat: Verstandnis, dass der
Tod nicht riickgangig zu machen ist

¢ Universalitat: Einsicht, dass alle Lebe-
wesen sterben mussen

e Kausalitat: Verstandnis von den
korperlichen Ursachen, die zum Tod fihren
kénnen

Bei Kindern unterscheidet sich das Todeskonzept und ist
abhéangig von der Altersstufe.

Todesverstandnis von Kindern

von 0 -3 » Kein Verstandnis von den Begriffen Tod
Jahren und Sterben
» Tod wird Uber das Gefiihl der fehlenden
Bindung begriffen

von 3 -6 + Tod wird als voriibergehender Zustand be-
Jahren griffen, oftmals mit Schlaf gleichgesetzt

von 6 - 10 » Der Tod wird als realistisch betrachtet und
Jahren es besteht die Einsicht, dass alle Lebewe-

sen sterben miissen
» Die Endgiiltigkeit des Todes ist schwer
vorstellbar

Quellen

Franke, Evelyn (2018), S.22
Huber, Brigitte (2009), S.34
Krause, Gina & Schroeter-
Rupieper, Mechthild (2018),
S.49ff.
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©® THEORETISCHE GRUNDLAGEN

Die Todeskonzeptentwicklung von Kindern kann
auch eine Orientierung in der Trauerbegleitung
von Menschen mit Komplexer Behinderung
geben, um in der jeweiligen Trauerstufe
hilfreich unterstutzen zu kdnnen.

Uber das Todeskonzept von Men-
schen mit Komplexer Behinderung
gibt es bisher kaum Anhaltspunkte.
Dies ist abhangig von der Lebens-
erfahrung und den kognitiven Moég-
lichkeiten.

Ein hilfreiches Modell, um eine

Vorstellung davon zu bekommen,
wie Menschen mit Komplexer
Behinderung das Sterben und den
Verlust erfassen, kann das TOVIB-Mo-
dell (Todesverstandnis von Menschen
mit intellektueller Beeintrachtigung) von
Hartmann und Gehlhaus* bieten. In diesem
Modell wird mit Hilfe eines Leitfadens und durch
die Beantwortung von Fragen eine Einschéatzung zur
Wahrnehmung von Sterben und Tod vorgenommen.

0 Welches abstrakte Denkvermogen (bezuglich Sterben und
Tod) besitzt die Person?

Quelle:
*DGP e.V. (2017), S.32ff. ) ]
Welches Lebenswissen (in Bezug auf das Sterben und den

Tod) hat die Person bereits gesammelt?

© Welche emotionale Kompetenz ist daraus zu erkennen bzw.
zu vermuten?

Welche Reaktionen sind auf diese Emotionen zu erwarten,
wenn Menschen sterben oder trauern?

Eine ausfuhrliche Version des Leitfragebogens
kénnen Sie in der Broschiire der DGP e.V.

pellrselarn Ll Saielaer (Hrsg.) (2017)" S. 32ff., siehe Literaturliste,
Behinderung muss ein

Verstéandnis fur den Tod einsehen.
zugetraut werden, denn nur . . .
dann besteht die Méglichkeit Je weniger der Tod auf einer kognitiven Ebene
T — erfasst werden kann, desto mehr Wert muss

auf die Moglichkeit gelegt werden, den Tod
emotional ,begreifen” zu kénnen.
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Ein Trauermodell zur Orientierung
in der Trauerbegleitung

In der Begleitung bei Tod und Trauer ist es hilfreich, sich an Trau-
ermodellen zu orientieren, um einerseits die Trauer zu verstehen
und andererseits hilfreiche Mdglichkeiten der Begleitung anbieten
zu konnen. In der Praxis gibt es unterschiedliche Trauermodelle.

. . Quellen
In dieser Broschtire soll das Trauermodell naf_:h Worden vorge- Jungbauer, Johannes (2013),
stellt werden, weil dieses Modell durch die Méglichkeit der aktiven S.51
Gestaltung von Trauer uberzeugt. Worden, Wiliam (2018), S.501.

Worden versteht Trauer als einen ,Entwicklungsprozess®, auf den
durch das Erledigen der vier Traueraufgaben Einfluss genommen
werden kann.

@Den Verlust als Realitat akzeptieren

Teil der Traueraufgabe 1 ist es, den Verlust kognitiv und emotional
zu begreifen.

Wenn der Tod kognitiv (noch) nicht erfasst werden
kann, ist es dennoch wichtig, den Tod emotional zu
begreifen, denn dadurch kann sich ein kognitives
Verstandnis entwickeln.

@Den Schmerz verarbeiten

Der Schmerz, der durch den Verlust erlebt wird, zeigt
sich auf unterschiedlichen Ebenen:

Emotionen: Traurigkeit, Angst, Sehnsucht, Erleichterung

Kérper: Erschopfung, Ermudung, Kurzatmigkeit, Beklemmungen
Gedanken: Leugnung, Verwirrung, stdndige Beschéaftigung
Verhalten: Weinen, Schlafstérung, sozialer Riickzug, Vermeidung

Schmerz als Trauerreaktion kann sich bei Menschen mit Komple-
xer Behinderung anders ausdriicken oder verzdgert eintreten. Zu
den oben genannten Zeichen kann es zu folgenden Reaktionen
kommen:

Zunahme sich wiederholender Verhaltensweisen
Zunahme des sexuellen Verhaltens

Vermehrte Anfallsneigung

Verminderte Reaktionsbereitschaft
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Quellen:

Worden, William J. (2018), S.45ff.
Krause, Gina &
Schroeter-Rupieper, Mechthild
(2018), S.74ff

Young, Hannah (et al.) (2014),
S.124
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3. Sich an eine Welt ohne die
verstorbene Person anpassen

Es gibt unterschiedliche Ebenen der Anpassung:

e Externe Anpassung: Finanzen, Wohnsituation und Alltag
ohne den Verstorbenen regeln

e Interne Anpassung: Eine neue ldentitéat ohne den
Verstorbenen muss entwickelt werden

e Spirituelle Anpassung: Wertevorstellungen und Uberzeu-
gungen missen eventuell angepasst werden

e Soziale Anpassung: Neue dauerhafte Bindungen miissen
aufgebaut werden

4. Eine dauerhafte Verbindung zu der
verstorbenen Person inmitten des
Aufbruchs in ein neues Leben finden

Die alte Verbindung und wertvolle Erinnerungen kénnen beibehal-
ten und in das neue Leben integriert werden.

Dieses Trauermodell kann nur eine Orientie-
rung bieten und ein hilfreicher Anhaltspunkt
dafur sein, Trauerreaktionen zu verste-
hen und dementsprechend zu akzep-
tieren.

Auch wenn die Traueraufgaben
als Stufen dargestellt werden,
mussen diese nicht zwingend in
dieser Reihenfolge bearbeitet
werden. Eher soll dieses Modell
als flexible Unterstitzungsmaog-
lichkeit verstanden werden.
Denn die Trauer eines jeden
Menschen und somit auch von
Menschen mit Komplexer Behin-
derung ist abhangig von den unter-
schiedlichsten Faktoren und damit
hochst individuell. Deshalb muss sich
auch die Begleitung in der Trauer an den
bestehenden Umstand anpassen.



© BEGLEITUNG BEIM STERBEN

Menschen mit Komplexer
Behinderung als Sterbende

.................

Quelle:
StMAS Bayern (2015)

Die Bedurfnisse von Menschen mit und ohne Beein- ~ .....oooiiaiil
trachtigung an ihrem Lebensende unterscheiden sich
nicht voneinander. Es ist davon auszugehen, dass alle
Menschen frei von kérperlichen Beschwerden sterben,
ihre letzten Dinge regeln, sich von Menschen verab-
schieden wollen und darauf hoffen wieder gesund zu

werden. Lediglich der Inhalt dieser Themen kann sich

bei Menschen mit und ohne Beeintrachtigung

unterscheiden.

In der Begleitung von Sterbenden

spielen folgende Ebenen eine
Rolle:

e Korperliche Bedurfnisse
z.B. Linderung von
Schmerzen, Atem-
beschwerden, Mund-
trockenheit

e Psychosoziale
Bedirfnisse
z.B. Trauerbe-
gleitung im
Sterbeprozess, die
sich mit den Themen
Abschied und letzte
Wiinsche auseinan-
dersetzt

e Spirituelle Bedurf-
nisse z.B. Kranken-
salbung, Gebete,
Lieder

Die Begleitung von Sterben-
den hat sich in den letzten
Jahren zunehmend profes-
sionalisiert. Zudem erhalten
Sterbende und ihre Angehdrigen
Hilfe in Form von Palliativ- und
Hospizangeboten.

Ambulante

Spezialisierte
Ambulante

Palliativ-
versorgung

Allgemeine
(SAPV)

Ambulante
Palliativ-
versorgung
(AAPV)

AN

Versorgungs-
strukturen

FEre -y  fur Sterbende

im Uberblick

/

Stationare
Palliativ-
versorgung in

den Kranken-
hausern

Stationare

Hospize
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© BEGLEITUNG BEIM STERBEN

Vor allem die Versorgungsein-
richtungen fiir Kinder (Kinder-
hospize) kennen die Perso-
nengruppe der Menschen

mit Komplexer Behinderung,
weil diese besonders

haufig lebensverkiirzende
Erkrankungen haben. Sie
sind somit auch auf die
Beddirfnisse dieser Kinder
eingestellt.

Die Versorgungseinrichtungen fir
Sterbende arbeiten nach dem Kon-

T S zept der Palliativen Pflege sowie der
DGP e.V. (2017) Hospizarbeit und bieten Sterbenden mit Hilfe

................. von multiprofessionellen Teams eine Begleitung beim Sterben auf
unterschiedlichen Ebenen an (vgl. S. 07).

Der letzte Wunsch vieler Sterbender ist es, dort zu sterben, wo sie
auch gelebt haben, also ,daheim*. Auch hier kbnnen Angebote der
Palliativ- und Hospizarbeit in ambulanter Form in
Anspruch genommen werden.

Fur viele Menschen mit Komplexer
Behinderung ist das Zuhause die
Einrichtung, in der sie leben.
Auch in Einrichtungen der
Eingliederungshilfe ist es
moglich, Angebote der
Palliativversorgung in
Anspruch zu nehmen.

Dazu ist es notwendig,
dass sich Einrich-
tungsleitungen tber
die Voraussetzungen
der Palliativversorgung
in Wohnformen infor-
mieren, diese in ihren
Einrichtungen etablieren
und geschultes Personal
fur die Assistenz und Pflege
von Sterbenden zur Verfu-
gung stellen.
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Trauer- und Sterbebegleitung in
der Praxis

Die Trauer und der Sterbeprozess eines jeden Menschen ist
unterschiedlich und deshalb muss sowohl die Trauer- als auch die
Sterbebegleitung fir jeden Menschen individuell gestaltet werden.
Wichtig ist, dass der Tod akzeptiert werden kann und Mdglichkei-
ten gegeben werden, den damit einhergehenden kdrperlichen und
psychischen Schmerz zu verarbeiten.

Da Menschen mit einer Komplexen Behinderung moglicherweise
ein kognitives Verstandnis vom Tod fehlt, sollte der Trauerprozess
sichtbar und greifbar gestaltet werden, um ein ,Be-greifen” auf
allen Ebenen zu ermdglichen.

Hilfreich dabei sind folgende Elemente:

Visualisierung:

Dem Tod ein Gesicht geben, z.B. durch die Arbeit mit Fotos

Konkretisierung:

Den Tod realisierbar machen, z.B. indem der Tote noch einmal
gesehen werden kann

Symbolisierung:

Einsatz von Symbolen als Zeichen fiir den Tod, den Abschied
oder die Erinnerung, z.B. Steine, Kerzen, fliegende Luftballons,
Geschichten, kreative Zugange

Ritualisierung:

Ein Gefiihl der Sicherheit vermitteln in einer emotional un-
sicheren Zeit, z.B. jeden Morgen eine Kerze anziinden

Auf den folgenden Seiten erhalten Sie konkrete Tipps fur die
Praxis, die sich an den Traueraufgaben orientieren und in denen
die oben genannten Elemente Anwendung finden.

Quellen

Bosch, Erich (2011)
Heppenheimer, Hans &
Sperl, Ingo (2012)
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Nahe und Zuwendung, Ruhe und
Sicherheit

Viele Phasen des Sterbeprozesses sind mit Angst und Unruhe ver-
bunden. Dem Sterbenden vertraute Personen kénnen durch ihre
Anwesenheit und liebevolle Gesten Nahe und Zuwendung geben
und somit ein Gefiihl von Ruhe und Sicherheit vermitteln. Aber
auch das Zur-Verfligung-Stellen von vertrauten Elementen tragt
zur Beruhigung bei und kann Sicherheit vermitteln:

e Aufenthalt im vertrauten Raum

¢ Anbieten von vertrauten Gegenstanden, wie Kissen, Kuschel-
tiere, Bettwasche oder anderen Gegenstanden

¢ Beibehalten oder Wiederaufleben-Lassen von Gewohnheiten,
wie Lieblingsmusik, Lieblingsgeschichten, Lieblingsbeleuch-
tung




Unterstiutzung der
Selbstbestimmung

Sie kénnen Menschen mit Komplexer Behinderung auch im Ster-
beprozess in der Umsetzung ihres Willens unterstiitzen. Leitfragen
hierbei kbnnen sein:

e Was ist mein Lebenswille?

o Was bedeutet Lebensqualitat fir mich?

e Was macht mir Freude?

e Welche Hoffnungen und Angste habe ich?

e Was soll fir mich getan werden?

o Wo ist der gewlinschte Ort des Sterbens?

e Welche Wiinsche habe ich an meine Beerdigung? Ouelen

e Wer bekommt meine personlichen Sachen DGPe.V. (2017)% S. 84
(z.B. Lieblingssessel)? DEREI(E0IRIS2C

Ein personenzentrierter Ansatz, der ein grof3es Maf3 an Selbstbe-
stimmung sicherstellt und sich fiir die Beantwortung der Fragestel-
lungen eignet, ist die Personliche Zukunftsplanung.

Wiurde geben

Am Ende des Lebens wiinschen sich alle Menschen:

e Gesehen zu werden
e Einen Sinn im Leben zu erkennen
o Etwas zu hinterlassen

Dies kdnnen Sie durch Biographiearbeit unterstiitzen. In einem
Fotoalbum kénnen beispielsweise besondere und gliickliche
Momente festgehalten werden. Bis zum Schluss kénnen gemein-
sam Momente betrachtet werden, die Auskunft dariiber geben:

e Was der Sterbende gerne mochte...

e Was ihm wichtig war...

e Was er erlebt hat...

e Was ihn fir andere besonders macht...
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Linderung von koérperlichen
Beschwerden

Haufig kommt es im fortschreitenden Sterbeprozess zu korperli-
chen Veranderungen:

Atemnot

Atemnot im Sterbeprozess ist nicht immer ein Zeichen von Sauer-
stoffmangel, sondern ein Begleitsymptom von Unruhe und Angst.
Diesen Gefiihlen kdnnen Sie durch Zuwendung begegnen. Um
----------------- das subjektive Gefuhl der Atemnot zu lindern, haben sich folgende
Quellen: MaRnahmen bewéhrt:
DGP e.V. (Hrsg.) (2017)*
DGPe.V. (Hrsg.) (2017 o Offnen des Fensters
e Ein Ventilator mit einem sanften Luftstrom
e Hochlagern des Oberkdrpers und Unterstiitzung der Arme

e Kompresse mit dtherischen Olen in der Nahe des Kopfkissens

Das Symptom der Atemnot kann fiir alle Beteiligten sehr belastend
sein. Ein erfahrener Palliativmediziner kann Sie hier beraten und
medikamentdse Hilfestellung anbieten.




Mangelnder Appetit und Durst

Nahrungsaufnahme und Verwertung erfordern vom Kaorper viel
Energie und belasten den Organismus zusétzlich. Die Aufnah-

me von Kalorien und Flussigkeit erschwert den Sterbeprozess.
Oftmals reichen die kleinsten Mengen an Nahrung, um Appetit und
Durst zu stillen.

Mundtrockenheit

Durch Sauerstoffgaben, geringe Nahrungsaufnahme und Medika-
mente kann es zum Austrocknen der Mundschleimhaut kommen
und ein qualendes Durstgefihl ist die Folge. Deshalb ist eine
regelmafRige Mundpflege (ca. 2-3 mal pro Stunde notwendig):

e Befeuchten des Mundes z.B. mit Wattestabchen
e Reichen von Lieblingsgetranken

e Reichen von kleinen Portionen Speiseeis oder ge-
frorenen Fruchtstiickchen

e Bei Schluckstérungen muss dabei besonders
behutsam vorgegangen werden

Schmerzen

Schmerzen beeintrachtigen die Lebensqualitat in

besonderem Malf3e, weshalb méglichst friihzeitig ein

erfahrener Palliativmediziner hinzugezogen werden sollte.

Zu beachten ist, dass sich Menschen mit Komplexer Behin-
derung haufig nicht ausdriicken kdnnen.

Ausfihrliche Hinweise zum Thema Schmerz entnehmen Sie bitte
der Broschure ,Fokus Schmerz".



O PRAXISTIPPS - TRAUERBEGLEITUNG

.................

Quelle:

Krause, Gina & Schroeter-
Rupieper, Mechthild (2018),
S.93ff.

.................
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Traueraufgabe 1:
Die Wirklichkeit des Verlustes
begreifen und als Realitat akzeptieren

e Gedenktisch gestalten: Dinge, die an den Verstorbenen erin-
nern, wie Fotos, Kleidung, Spielzeug, werden auf einem Tisch
angeordnet und sichtbar aufgestellt

e Grabkerze gestalten
e Bilderbticher oder Marchen, die den Tod als Thema haben,

anbieten, als Mehrsinnbiicher gestalten oder Bilderbuchkino
zeigen (siehe S. 17 Adressen die weiterhelfen)

e Bemalen des Sarges

e Madglichkeit des Abschiedes vom Verstorbenen, indem der Ver-
storbene noch einmal gesehen oder bertihrt werden kann




O PRAXISTIPPS - TRAUERBEGLEITUNG

Traueraufgabe 2:

Die Vielfalt der Gefuhle und den
Trauerschmerz durcharbeiten und
durchleben

e Arbeiten mit Emotionskarten, um die Vielfalt der Geflihle dar-
stellen zu kénnen

e Musik horen: Mit der Lieblingsmusik des Verstorbenen kdnnen
Erinnerungen geweckt werden, durch Musik kénnen aber auch
die eigenen Gefuhlswelten erlebbar gemacht werden. Welche
Musik macht mich traurig? Welche frohlich?

e Nutzen aller Sinneskanale, wie Geruchs- und Geschmacks-
sinn, um Erinnerungsarbeit zu leisten und Geflihle zu wecken

Quelle:

Krause, Gina & Schroeter-
Rupieper, Mechthild (2018),
S.93ff.

Traueraufgabe 3:

Sich der veranderten Umwvelt, der
Welt ohne den Verstorbenen anpas-
sen und sich darin zurechtfinden

e Bedirfnisse des Trauernden mit den Mdglichkeiten der Unter-
stitzten Kommunikation erkunden

e Situationen schaffen, die dem Trauernden guttun, in denen er
sich wohl fuhlt

e Symbole und Hoffnungsbilder einsetzen, die Hoffnung und
Trost spenden, wie Engel als Schutzsymbol, Geschichten,
Lieder
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O PRAXISTIPPS - TRAUERBEGLEITUNG

Quelle:

Krause, Gina & Schroeter-
Rupieper, Mechthild (2018),
S. 93ff.
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Traueraufgabe 4:

Dem Verstorbenen einen neuen
Platz zuweisen und sich auf das
Leben weiter einlassen

e Dem Verstorbenen einen Platz geben, z.B. einen Tisch, eine
Wand, eine Kiste, wo dauerhaft Erinnerungen des
Verstorbenen platziert werden

¢ Gedenkmomente einrichten: einen Gedenktag fiir den
Verstorbenen, die Lieblingsspeise des Verstorbenen kochen

e Ein Erinnerungsbuch mit Fotos des Verstorbenen gestalten
e Kissen aus der Kleidung des Verstorbenen néhen
e Bilderrahmen gestalten

Fuar sich selbst sorgen

In der Begleitung von Trauernden und Sterbenden wer-
den auch Sie mit einer Menge von Gefiihlen und Angs-
ten konfrontiert. Sie miissen diese selbst aufarbeiten
(z.B. durch Supervision) und dafiir sorgen, dass es Ihnen

selbst gut geht. Denn nur wenn es Ihnen gut geht,
kénnen Sie einen anderen Menschen in seinem Sterbe-
oder Trauerprozess begleiten.




© ADRESSEN

Adressen die weiterhelfen

Behindertenseelsorge Freiburg:

Sammlung an Ideen, wie der Trauerprozess begleitet werden
kann. In der Arbeitshilfe ,Trauer und Abschied” findet sich eine
Literaturauflistung fir geeignete Blcher und Bilderbuchkinos.

www.behindertenseelsorge-freiburg.de

Arbeitshilfe unter:

Service — Arbeiten mit Menschen mit Behinderung

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin:

Arbeitsgruppe fir Menschen mit geistiger Beeintrachtigung. Die

DGP stellt zwei sehr informative Broschiiren zur Verfigung:

o Palliative Begleitung von Menschen in Wohnformen der Ein-
gliederungshilfe
Begleiten bis zuletzt. Was kénnen wir tun, damit es gut wird?
Abrufbar unter:
www.dgpalliativmedizin.de/arbeitsgruppen/arbeitsgruppe-
palliativversorgung-fuer-menschen-mit-geistiger-
beeintraechtigung.html

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
www.deutscher-kinderhospizverein.de/nc/startseite/

Hospiz- und Palliativberatungsdienst fiir Menschen mit Behin-
derung

www.chv.org/unsere-angebote-und-dienste/hospiz-und-
palliativberatungsdienst-fuer-menschen-mit-behinderung.html

Paula-Kubitschek-Vogel-Stiftung

Schulungen zum Thema Palliative Care fir Menschen mit geistiger
Behinderung

www. pkv-stiftung.de/projekte/fuer-menschen-mit-geistiger-
behinderung.html

Verein fur Menschen mit geistiger Behinderung Bonn e.V.
Veroffentlichung einer Broschire ,Zukunftsplanung am Lebens-
ende: Was ich will

www.foerderverein-bonn-beuel.de
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