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Einleitung

1. Einleitung

In Deutschland leben so viele dltere Menschen mit Behinderung' wie nie zuvor. Die durch-
schnittliche Lebenserwartung geistig behinderter Menschen gleicht sich immer mehr der
Allgemeinbevolkerung an (Magg, 2011). Ein Grund fiir die gesteigerte Lebenserwartung
ist die fortlaufende Entwicklung der Medizin und Pflege. Neue, innovative Therapiemog-
lichkeiten in Kombination mit pddagogischen und pflegerischen Mafinahmen und Forde-
rungsprogrammen ermoglichen es Menschen mit Behinderung, ein fortgeschrittenes Alter
zu erlangen (Dieckmann & Metzler, 2013). Neben der allgemeinen Altersentwicklung
muss man in diesem Zusammenhang auch die so genannten ,,Euthanasie*“~-Morde von
1939-1945 in Deutschland erwéhnen, bei denen das NS-Regime systematisch iiber 70.000
Menschen mit Behinderung totete (Huselmann, 2015). Diese Geschehnisse hatten einen
groflen Einfluss auf die demografische Entwicklung von Menschen mit Behinderung in
Deutschland. Gerontologische Aspekte gewinnen in der Behindertenhilfe dadurch erst seit
rund zwei Jahrzehnten an Relevanz, und erstmals muss auch die palliative Versorgung in
die Arbeit mit Menschen mit Behinderung eingeschlossen werden (Kostrzewa, 2013).
»Weil im Alter unheilbare Krankheiten hdufiger auftreten, wird der Betreuungsaufwand
grofer, Palliative Care wird zunehmend erforderlich* (Wicki, 2015, S. 4). Insbesondere
Einrichtungen der stationéren und ambulanten Behindertenhilfe sehen sich mit diesen neu-
en Herausforderungen konfrontiert, da ein Grof3teil dieser Menschen dort wohnt und arbei-
tet (Havemann & Stoppler, 2010). Kostrzewa schreibt, dass er nur wenige Héuser erlebt
habe, ,,die sich konkret auf den Weg gemacht haben, das Lebensende ihrer Bewohner mit

geistiger Behinderung palliativ zu begleiten“ (Kostrzewa, 2013, S. 15).

Neben der gesellschaftlichen Entwicklung treibt mich auch meine ganz personliche Erfah-
rung dazu an, dieses Thema in der Bachelorarbeit zu behandeln. Ich arbeite seit sechs Jah-
ren in einer Einrichtung der stationdren Eingliederungshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung in Hamburg. Die Eingliederungshilfe hat mit ihrer Spezialisierung auf ein
,Seniorenhaus* auf das Alterwerden ihrer BewohnerInnen reagiert. Das durchschnittliche

Alter der BewohnerInnen liegt bei 70 Jahren (Timmermann, 2016). Dieses Haus ist jedoch

! Der Begriff Behinderung ist aufgrund seiner Defizitorientierung ein viel diskutierter Begriff, trotzdem setz-
te er sich ,,zur Beschreibung und Abgrenzung zu anderen Beeintrdchtigungen weitestgehend “ durch (Bruhn
& Strafer, 2014, S. 13) der folgenden Arbeit wird er in diesem kritischen Bewusstsein genutzt.
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eine Eingliederungshilfe nach SGB* IX und XII, die Leistungen zur medizinischen Rehabi-
litation sowie die Teilhabe am Arbeitsleben und am Leben in der Gemeinschaft regeln.
Deshalb haben die meisten Fachkréfte dort eine padagogische und eben keine pflegerische
oder gar palliative Ausrichtung. Dies stellt die Einrichtung vor die Problematik, dass sie
zwar der Maxime folgt, ihre BewohnerInnen bis zum Tod betreuen zu wollen, doch fehlt
den meisten MitarbeiterInnen pflegerische Erfahrung und pflegerisches Wissen. Das gilt
fiir die meisten Einrichtungen der Eingliederungshilfe (Kostrzewa, 2013). Noch viel weni-
ger kann dort auf ein ,, Grundwissen in Palliative Care verwiesen werden. Dementspre-
chend wird Sterbebegleitung dann zu einer Herausforderung in Wohngruppen *
(Kostrzewa, 2013, S. 17). Infolgedessen muss auf pflegerische Zeitarbeit zuriickgegriffen
werden, oder die BewohnerInnen werden in ein Krankenhaus verlegt. Das kann jedoch
gerade bei Menschen mit geistiger Behinderung enormen Stress ausldsen und zu negativen
Verhaltensidnderungen fiihren (Dingerkus & Schluttbohm, 2013). Ziel muss es also sein,
ein Leben und Sterben in der Einrichtung und damit dem Zuhause der Menschen mit geis-
tiger Behinderung zu ermoglichen und ,,nicht einem weiteren Hilfesystem zuzufiihren. Die
Unterstiitzung und moégliche Hilfen sollten in den Alltag der Behinderteneinrichtung trans-
feriert und von der dortigen Gemeinschaft getragen werden“ (Bruhn & Stral3er, 2014, S.
24).

Genau an diesem Punkt setzt die vorliegende Arbeit an. Thr Ziel ist es, ein Konzept der
palliativen Pflege bei Menschen mit geistiger Behinderung zu erarbeiten. Dabei sollen vor

allem zwei Fragen im Mittelpunkt stehen:

1. Wie kann Palliative Care in Wohngruppen der Eingliederungshilfe integriert wer-
den?
2. Welche Kernelemente muss ein Palliative Care Konzept bei der Arbeit mit geistig

Behinderten mit einschlieBen?

Durch die Erarbeitung eines Konzeptes fiir eine konkrete Einrichtung — dem Hildegard-
Schiirer-Haus in Hamburg — sollen theoretische Modelle unmittelbar mit einem ganz prak-
tischen Handlungsfeld verbunden und damit auch Aspekte der Anwendbarkeit — also Her-

ausforderungen und Voraussetzungen — diskutiert werden.

? SGB - Sozialgesetzbuch.
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Um eine umfassende Skizzierung der Thematik zu ermdglichen, wird die Arbeit wie folgt
aufgebaut sein: Das zweite Kapitel gibt einen Uberblick iiber den Bereich Palliative Care
und stellt die Grundelemente des Konzeptes und die dazugehorende Haltung vor. Das drit-
te Kapitel beschreibt die spezifische Situation von Menschen mit Behinderung und wichti-
ge Teilelemente insbesondere zu Fragen der Palliativversorgung. Hier spielen zum Beispiel
Fragen der Autonomie und Kommunikation eine besondere Rolle. Um im Verlauf der Ar-
beit ein Konzept fiir Palliative Care in der Hausgemeinschaft entwickeln zu konnen, gilt es
nun im vierten Kapitel, das Hildegard-Schiirer-Haus vorzustellen, das als praktisches Bei-
spiel fiir die Konzeptentwicklung dient. Dafiir wurden im Laufe der Arbeit zwei Experten-
interviews gefiihrt — eines mit der Leitung des Hauses Kai Timmermann und eines mit ei-
ner langjéhrigen Mitarbeiterin, die eine Weiterbildung in Palliative Care absolviert hat.
Diese Interviews werden als Hauptinformationsquelle fiir dieses Kapitel genutzt. Das fiinf-
te Kapitel gibt einen Uberblick iiber bestehende Modelle und Konzepte fiir Palliative Care
in Wohngruppen flir Menschen mit geistiger Behinderung in Deutschland. Im sechsten
Kapitel wird dann das Palliativ-Konzept fiir das Hildegard-Schiirer-Haus entwickelt, mit
einem Fokus auf die spezifischen Voraussetzungen, Herausforderungen oder Hindernisse

in der ausgewihlten Wohngruppe.
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2. Palliative Care

Dieses Kapitel gibt einen Uberblick iiber das Konzept Palliative Care und die damit ver-
bundene Haltung. Es soll den LeserInnen die verschiedenen Teilaspekte dieses Konzeptes
darlegen. Um ein Versténdnis fiir das Konzept zu schaffen, geht es in Kapitel 2.1 um eine
Definition und Begriffsbestimmung, anschlieBend wird in Kapitel 2.2 ausgefiihrt, welche
Kernelemente das Konzept Palliative Care beinhaltet. Diese Kernelemente werden dann in
Kapitel 6 als Grundlage fiir den eigenen Konzeptentwurf wieder aufgegriffen. Abschlie-
Bend wird in Kapitel 2.3 die palliative Haltung beschrieben mit ihrer zentralen Bedeutung

fiir das Konzept Palliative Care (Heller, Wegleitner, & Heimerl, 2012).

2.1 Konzept und Begriffshestimmung
Das Konzept der Palliative Care’ hat seine Wurzeln in der Hospizbewegung®. Aufgrund

der vermehrt aufkommenden Wiinsche nach einem Sterben in vertrauter Umgebung, zu
Hause, verlagerte sich die Hospizarbeit von der anfianglichen Arbeit in stationdren Hospi-
zen immer weiter in den Bereich der ambulanten Unterstiitzung. Es wurde deutlich, dass
Hospizarbeit nicht an feste institutionelle Strukturen gebunden sein musste, sondern viel-
mehr die palliative Haltung und damit verbundene Handlungsmethoden im Vordergrund
stehen sollten. So entwickelte sich der Begriff Palliative Care, der diese Handlungsweise
als Konzept bis heute widerspiegelt (Student & Napiwotzky, 2011). Obwohl sich in
Deutschland der Begriff ,,Palliative Care* mittlerweile etabliert hat (Steffen- Biirgi, 2006,
S. 30), wird hier teilweise noch zwischen Hospizarbeit und Palliativmedizin unterschieden.
In dieser Arbeit wird keine Unterscheidung zwischen Palliative Care, Palliativmedizin und
Hospizarbeit gemacht, da laut Pleschberger (2001) Palliative Care als Oberbegriff fiir die
gerade genannten Begriffe verstanden werden kann. Erstmalig definierte die Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) den Begriff Palliative Care 1990. Im Jahre 2002 wurde diese
Definition von der WHO erweitert und wie folgt mit dem Titel: ,,WHO Definition of Palli-
ative Care 2002 “ formuliert:

., Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and
their families facing the problems associated with life-threatening illness, through
the prevention and relief of suffering by means of early identification and impecca-

3 Das Wort Palliative Care setzt sich aus dem lateinischen Wort palliare — mit einem Mantel bedecken — und
dem englischen Wort care — Pflege, Obhut, Sorge — zusammen (Warnken, 2007).

* Die Griinderin der Hospizbewegung ist die Krankenschwester, Sozialarbeiterin und Arztin Cicely Saunders
(* 22. Juni 1918; 1 14. Juli 2005). Sie ero6ffnete 1967 das erste Hospiz dieser Art in London, das St. Chris-
topher’s Hospice (Student & Napiwotzky, 2011). Mit dem Leitsatz: ,,Wir werden alles tun, um Thre Be-
schwerden zu lindern und wir werden Sie niemals alleine lassen — es sei denn, Sie mochten das* (Saunders,
1993, 23) entstand die Hospizbewegung (Student & Napiwotzky, 2011).
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ble assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial
and spiritual.

Falliative care:

* Provides relief from pain and other distressing symptoms

» Affirms life and regards dying as a normal process

» Intends neither to hasten or postpone death

» Integrates the psychological and spiritual aspects of patient care

» Olffers a support system to help patients live as actively as possible until death

» Offers a support system to help the family cope during the patient’s illness and
in their own bereavement

» Uses a team approach to address the needs of patients and their families, in-
cluding bereavement counselling, if indicated

»  Will enhance quality of life, and may also positively influence the course of ill-
ness

» Is applicable early in the course of illness, in conjunction with other therapies
that are intended to prolong life, such as chemotherapy or radiation therapy,
and includes those investigations needed to better understand and manage dis-
tressing clinical complications “ (World Health Organizaion, 2002).

Somit beinhaltet Palliative Care nicht nur die Versorgung beim Sterbeprozess an sich, son-
dern begleitet den schwerkranken Menschen, seiner/ihrer individuellen Bediirfnisse ent-
sprechend (Student & Napiwotzky, 2011). Palliative Care wird als ganzheitliches Konzept’
gesehen, welches ,,physische, psychische, soziale und spirituelle Komponenten “ (Warnken,
2007, S. 26) mit einschlieft. Es sollte bereits dann einsetzen, wenn die Erkrankten die le-
bensgefihrliche Diagnose erhalten (Super, 2001). Heute gibt es eine breite palliative und
hospizliche Infrastruktur in Deutschland (Kostrzewa, 2013), darunter ambulante Hospizini-
tiativen, ambulante Hospiz- und Palliativdienste, Tageshospize, stationére Hospize, Pallia-

tivstationen und Palliativkonsiliardienste (Klaschik, 2010).

> Ganzheitlichkeit im Kontext der Gesundheitsversorgung und Sozialbetreuung bedeutet, dass der Mensch
als ganze Person betrachtet und versorgt wird. ,,Der Mensch ist mehr als eine Ansammlung einzelner unver-
bundener Systeme oder Symptome. Ganzheitlich versorgen bedeutet zu wissen, dass das ,Ganze mehr ist als
die Summe seiner Teile’ und sich entsprechend zu verhalten. Die Definition von Ganzheitlichkeit umfasst
also den multidimensionalen Aspekt des Menschen.(...) Hospizbewegung und Palliative Care sind dieser
Philosophie verpflichtet, weshalb Ganzheitlichkeit und ganzheitliche Versorgung ihre Kennzeichen geworden
sind. “ (Baldwin & Greenwood, 2014, S 84)
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2.2  Kernelemente
Der Kern der Hospizarbeit und Palliative Care ldsst sich im Wesentlichen auf fiinf Kenn-

zeichen beziehungsweise Prinzipien begrenzen (Student & Napiwotzky, 2011). Diese
Kernelemente finden sich auch in der oben bereits zitierten WHO Definition von Palliativ
Care wieder. Die WHO Definition betont dariiber hinaus noch andere Aspekte, so das
,,Sterben als normalen Prozess “ und — eng damit verkniipft — weder die ,,Beschleunigung
noch die Verzégerung des Todes ““. Deshalb sollte man die hier aufgezidhlten Kernelemente

mit der Definition der WHO gemeinsam betrachten.

1. Im Mittelpunkt stehen die Schwerkranken und die ihnen nahestehenden Men-
schen
Hier stehen Bediirfnisse, Rechte und Wiinsche der Schwerkranken und ihrer Familie im

Mittelpunkt (Student & Napiwotzky, 2011). Durch den ganzheitlichen Ansatz des
Konzeptes wird nicht nur die Krankheit selbst gesehen, sondern die ,ganze’ Person und
ihre/seine Angehdrigen®. Wichtig dafiir ist die Wahrung und Stirkung einer groBtmog-
lichen Autonomie der PatientInnen (Miiller-Busch H. C., 2014). ,, Dies bedeutet, dass
die Kontrolle iiber die Situation ganz bei den Betroffenen liegt. “ (Student &
Napiwotzky, 2011, S. 9). ,, Wenn die Autonomie des Betroffenen gestirkt, seine Be-
diirfnisse geachtet werden und sein Wohlbefinden das Ziel aller Mafsnahmen und In-
terventionen in der Palliativversorgung sein soll, bedarf es einer ,palliativen Haltung’
im gesamten Team® (Kostrzewa, 2013, S. 227) (sieche Kapitel 2.3).

Die Betroffenen — Erkrankte wie Angehorige — brauchen im gleichen MalBe ,, Aufmerk-

9 ¢

samkeit’, Fiirsorge® und Wahrhaftigkeit’ “ (Deutscher Hospiz und PalliativVerband,

¢ Unter Angehorige werden alle Menschen verstanden, ,,die sich den Kranken besonders zugehdrig fiihlen*
(Student & Napiwotzky, 2011, S. 9).

7 Aufmerksamkeit: Dieser Begriff wurde in den 1970er Jahren, verkniipft mit MBSR (mindfulness based
stress reduction) als therapeutische Methode, durch Prof. Jon Kabat-Zinn vorgestellt und seither kontinuier-
lich weiterentwickelt. Dieser zundchst psychotherapeutische Ansatz entwickelte sich zu einer mdglichen
Haltung sich selbst und anderen gegeniiber, besonders im Rahmen der Gesundheitspflege. ,,Unter Achtsam-
keit wird eine besondere Form der Aufmerksamkeitslenkung verstanden. Den aktuellen Erlebnissen wird
,,bewusst“ im ,,augenblicklichen Moment “ und ,,nicht wertend *“ Aufmerksamkeit geschenkt. Aufserdem

,, wird in achtsamkeitsbasierten Ansdtzen verstdrkt das Prinzip der Akzeptanz betont* (Sonnenmoser, 2005,
S. 415).

¥ Fiirsorge: Der Begriff Fiirsorge ist zum einen durch den staatlichen Missbrauch im Nationalsozialismus
belastet, assoziiert aber auch direkt caritative, religidse oder emotionale Dimensionen. ,,/m Hinblick auf die
Professionalisierung sozialer Arbeit/Pflege wird heute eher von Fiirsorglichkeit gesprochen. Die entspre-
chende Bezeichnung im Bereich der Pflegewissenschaften ist care® (Stadtler-Mach, 2006).

? Wahrhaftigkeit: Ganz allgemein bezeichnet der Begriff Wahrheit die ,,Ubereinstimmung einer Aussage mit
der Wirklichkeit”. Wahrhaftigkeit ist als Haltung sich selbst und anderen gegeniiber zu verstehen und
dadurch gekennzeichnet, dass die gemachten Aussagen im Einklang mit der eigenen Uberzeugung stehen. Im
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2007). Auch hier sieht man einen wesentlichen Unterschied zu herkommlichen Ge-
sundheitsinstitutionen, denn auf die Angehdrigen wird in gleichem Mafle Acht gegeben
wie auf die Betroffenen. Dies entstand aus dem Wissen, dass diese oft noch mehr lei-

den als die sterbende Person (Student & Napiwotzky, 2011).

2. Begleitet werden die Betroffenen von einem multiprofessionellen Team"’
Das Konzept Palliative Care kann nur, wie in der WHO Definition bereits erwéhnt, mit
einem interdisziplindren Team verwirklicht werden. Sterben wird als Teil einer kriti-
schen Lebensphase gesehen, die oft einhergeht mit einer komplexen Symptomatik und
individuellen Bediirfnissen der PatientInnen und ihrer Angehdrigen. Die Multiprofessi-
onalitét gibt die Chance, die Situation aus mehreren Blickwinkeln zu sehen und somit
als Team umfassender zu arbeiten. Da jede/r Einzelne als SpezialistIn fiir ihr/sein
Fachgebiet gilt, schafft dies die Moglichkeit fiir eine professionelle, individuelle und
vielschichtige Begleitung (Student & Napiwotzky, 2011). Eine besondere Rolle spielt
die Pflegekraft, sie ist die ,, primdre Bezugsperson, die einerseits den Uberblick behilt
tiber das, was alles mit der kranken Person und ihren Angehorigen passiert, und an-
derseits um die Moglichkeit der Spezialistinnen/Fachkrdfte weif3 und diese zum richti-
gen Zeitpunkt heranzieht." (Student & Napiwotzky, 2011, S. 30).

3. Ausgebildete Ehrenamtliche sind Teil des Teams
,,Die Hospizarbeit ist weltweit aus der Initiative Ehrenamtlicher entstanden “ (Student
& Napiwotzky, 2011, S. 57). Bis heute spielen sie auch in dem Konzept Palliative Care
eine fundamentale Rolle. Ohne sie wiirde das Konzept der Palliative Care nicht reali-
siert werden konnen, da sie als ,, Fachleute fiir das Alltigliche" (Student &
Napiwotzky, 2011, S. 57) gelten und PatientInnen wie Angehorigen in dieser schweren
Lebensphase das Gefiihl von Alltag vermitteln. Sie besuchen die Schwerkranken und
ihre Angehdrigen, sind fiir sie da und signalisieren Gespréichsbereitschaft. Sie vermit-
teln den Betroffenen Anerkennung und Wertschiatzung und ,,sie machen oft die Titig-

keiten (ein ruhiges Gesprdch), fiir die Pflegende keine Zeit haben, aber es gerne hit-

Umgang mit Patientlnnen wird Wahrheit hier erlebt ,,als Prozess der Begleitung durch die wahrhaftige und
wertschdtzende Haltung in der Beziehung zum Patienten und dem ehrlichen, fachlich informativen Umgang
mit ihm* (Ethik-Komitee, 2009).

' Die Zusammensetzung eines multiprofessionellen Teams kénnte wie folgt sein: Gesundheits-und Kran-
kenpfleger, Ehrenamtliche, Selbsthilfegruppen, Ergotherapeut, Arzt, Didtassistent, Musiktherapeut, Atem-
/Physiotherapeut, Ambulantes Hospiz, Dolmetscher, Psychologin, Beratungsdienst, Trauerbegleitung, Sozi-
alarbeiter und weitere Berufe (Student & Napiwotzky, 2011).
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ten (Student & Napiwotzky, 2011, S. 58). Durch das Hospiz oder eine dhnliche Ein-
richtung erhalten Ehrenamtliche eine Grundausbildung, auBBerdem findet alle zwei bis
drei Wochen ein Gruppentreffen statt, in dem sich die Ehrenamtlichen austauschen

konnen. Hier sind Themen wie Selbstpflege, Beschreibung von eigenen Angsten und

Weiterbildung an der Tagesordnung (Student & Napiwotzky, 2011).

4. Kenntnisse iiber Schmerzlinderung und Symptomkontrolle
Eine weitere wichtige Rolle in der Palliativversorgung spielt die Symptomkontrolle
(Student & Napiwotzky, 2011). Schon Albert Schweitzer sagte 1925: ,, Der Schmerz ist
ein furchtbarerer Herr als der Tod** (Schweitzer, 1925). Eine Linderung der korperli-
chen Schmerzen kann helfen, es den Patientlnnen zu ermdoglichen, sich gegeniiber so
komplexen Themen wie Leben, Tod und Trauer zu 6ffnen, um diese dann eventuell be-
arbeiten zu konnen. Hierzu gehort die individuelle und regelméBige Erfassung der
Symptome (Black, 2014). Die Behandlungsmoglichkeiten sind vielschichtig und viel-
seitig: neben der Schulmedizin werden auch vermehrt komplementire und alternative
Verfahren mit einbezogen. Nicht nur die korperliche Schmerzlinderung gehdrt zu
den Aufgaben der Palliative Care, auch die psychosoziale und spirituelle Dimension
sind Teil einer ganzheitlichen Symptomkontrolle'®. Zur psychosozialen Dimension ge-
hort die Therapie von Schlaflosigkeit, Depression und Unruhe. Die spirituelle Dimen-
sion befasst sich mit der Sinn- und Selbstsuche, der Angst vor dem Tod und den damit
verbundenen Gedanken. Berticksichtigt werden muss hier der kulturelle und religiose

Hintergrund des/der Einzelnen (Student & Napiwotzky, 2011).

5. Kontinuierliche Begleitung und Betreuung der Betroffenen und der Angehorigen
Eine kontinuierliche Betreuung bedeutet eine Betreuung rund um die Uhr, so muss ge-
wihrleistet sein, dass eine 24h-Bereitschaft vorhanden ist (Student & Napiwotzky,
2011). Um dies zu ermoglichen, ist die Empfehlung der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin (2007), 1,4 examinierte Pflegekréfte pro Schicht und belegtem Bett
einzuplanen. Dies ist wichtig, um PatientInnen und Angehdrigen das Gefiihl zu vermit-
teln, nie alleine zu sein. Eine liickenlose Betreuung ist zudem unabdingbar flir eine ge-
lungene Symptomkontrolle und die Mdoglichkeit, in Notféllen schnell handeln zu kon-
nen. Und nicht zuletzt schlieit das Konzept der Palliative Care mit seiner Kontinuitét

der Fiirsorge die Begleitung der Angehdrigen iiber den Tod hinaus mit ein. Angehori-

1 Symptomkontrolle: Hier ist der Bereich gemeint ,,der nicht die Therapie der Krankheit, sondern die Lin-
derung bzw. Beseitigung der Beschwerden zum Ziel hat* (Student & Napiwotzky, 2011, 64).
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gentreffen und Trauerbegleitung sind ein wichtiger Teil dieser Arbeit (Student &
Napiwotzky, 2011).

2.3  Palliative Haltung
Nach Student & Napiwotzky (2011, S. 36) hat einer der Pioniere der Palliative Care, Derek

Doyle, einmal im Gespriach das Diktum formuliert, dass ,,Palliative Care zu 90% aus Hal-
tung und zu 10% aus Wissen* bestehe. Haltung bedeutet in diesem Zusammenhang die Art
und Weise, wie auf den Menschen zugegangen wird. So kennt Palliative Care ,, keine Be-
schrdankung durch Weltanschauung und Religion, durch Rasse oder Kultur, durch Ge-
schlecht oder sozialen Status oder auch durch Diagnose bzw. Krankheitsbild “
(Gronemeyer & Heller, 2014, S. 48). Charakteristisch fiir die palliative Haltung ist also ein
offener Ansatz, gepragt von bedingungsloser Akzeptanz, Vertrauen und Respekt (Heller,
2012). Um diese Akzeptanz dem Gegeniiber entgegenzubringen, braucht es ,,eine grundle-
gende, dem Menschen zugewandte Haltung “ (Raischl & Wohlleben, 2014, S. 19). Da die
Autonomie der Betroffenen und ihrer Angehdrigen gestiitzt und gestirkt werden soll, ist
ihre Individualitit von groer Wichtigkeit. Es gibt kein Sterben nach Standard und jeder
einzelne Sterbeprozess ist genauso individuell wie das Leben, das die Person zuvor gefiihrt
hat (Kostrzewa, 2013). Das Palliative Care Team offeriert den Betroffenen situationsent-
sprechende Moglichkeiten, Angebote und Mafinahmen und lassen sie dariiber entscheiden,
was gerade benotigt wird und was nicht. Achtsamkeit ist eine weitere wichtige Eigenschaft
der Palliativen Haltung. Die MitarbeiterInnen des multiprofessionellen Teams versuchen,
Bediirfnisse und Wiinsche der/des zu Pflegenden und der Angehorigen zu registrieren und
umzusetzen, hierbei bestimmt die/der zu Pflegende, da nur sie/er ,,Regisseur seines Lebens
und Sterbeprozesses ““ ist. ,,Sein Wohlbefinden und seine Lebensqualitdt definiert er selbst
(Kostrzewa, 2013, S. 227), das Palliativ-Team geht auf sie/ihn ein und nimmt dieses wahr.
Dafiir lasst das Team den Betroffenen die Zeit, die sie brauchen, ohne sie zu bevormunden
und akzeptiert es auch, wenn keine Intervention gewiinscht wird. Die Wege, die das Team
mit den Betroffenen geht, sind oft kreativ und kennen nicht immer einen Standard
(Kostrzewa, 2013). Ein anderer wichtiger Teil der palliativen Haltung ist die Haltung der
Pflegenden sich selbst gegeniiber, so besteht die palliative Haltung ,, gerade darin, sich
einzulassen und sich selbst als Mensch in seiner Gesamtheit zuzulassen, mit all der Erwar-
tung, aber auch mit der eigenen Sorge und Angstlichkeit. Gerade im Eingestindnis der
eigenen Angst, Begrenztheit und Hilflosigkeit werde eine Beziehung gestiftet, ein gemein-

samer Boden der Hilfe (Gronemeyer & Heller, 2014, S. 51) gesidt. Um eine vertrauens-
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volle Basis zu schaffen, muss der Mensch als Individuum in seiner Ganzheitlichkeit be-
trachtet werden. Dies funktioniert nur, wenn das Gegeniiber verstanden wird. Das wich-
tigste Instrument dafiir ist die Kommunikation (Woodhouse, 2014). Hier ist es wichtig,
Kommunikation in all ihren Dimensionen zu betrachten. Verbale Kommunikation ist hier
nur ein kleiner Teil des Ganzen, viel intensiver werden oft Mimik, Gestik, Tonfall und
andere Verhaltensweisen wahrgenommen (Student & Napiwotzky, 2011). Besonders
Kranke besitzen offenbar eine besondere Affinitit in Sachen Kommunikation und nehmen
oft Dinge wahr, bevor sie ausgesprochen sind (Student & Napiwotzky, 2011). Gerade des-
wegen ist es wichtig, ihr/sein Gegeniiber verbal, nonverbal und symbolisch wahrzuneh-
men. Fiir die Begleitung Sterbender und ihrer Angehorigen ist eine gelungene Kommuni-
kation unverzichtbar (Bruhn & StraBer, 2014). ,, Sie bestimmt die Qualitiit der Beziehung
und den Erfolg einer bediirfnisorientierten Begleitung “ (Bruhn & Strafler, 2014, S. 120).

Das Kapitel schlieBBt mit einem Gedicht ab, das die palliative Haltung und den Grundge-

danken der Palliative Care passend beschreibt:

,, Geh nicht vor mir her —

Ich kann dir nicht folgen,

denn ich suche meinen eigenen Weg.
Geh nicht hinter mir —

Ich bin gewiss kein Leiter!

Bitte bleib an meiner Seite -

Und sei nichts als ein Freund

Und — mein Begleiter. “ (Albert Camus)

10
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3. Menschen mit geistiger Behinderung
Dieses Kapitel befasst sich mit der Personengruppe Menschen mit geistiger Behinderung,

es werden die Begriffe Behinderung und geistige Behinderung kritisch diskutiert (Kapitel
3.1), um dann in Kapitel 3.2 speziell das Setting stationdrer Behinderteneinrichtungen ge-
nauer zu betrachten, da sie der Ausgangspunkt fiir die Fragestellung der vorliegenden Ar-
beit sind. Hier liegt der Fokus auf Wohngruppen (Thesing, 2009) in Hausgemeinschaf-
ten/Wohnheimen sowie auf Menschen mit geistiger Behinderung im Alter. Kapitel 3.3 und
3.4 setzten sich mit zwei wesentlichen Aspekten der Behindertenhilfe auseinander, die
auch in Palliative Care von zentraler Wichtigkeit sind: Autonomie und Kommunikation.

AbschlieBen wird dieses Kapitel mit der Betrachtung der Themenaspekte Tod und Sterben.

3.1  Begriffsbestimmung
Betrachtet man den Begriff Behinderung, so sto3t man auf eine Diversifikation an ver-

schiedenen Positionen, kritischer Betrachtungen und Definitionen durch verschiedenste
Fachabteilungen und Einrichtungen (Bruhn & StraBer, 2014). Zu erkennen ist dabei, dass
der Begriff Menschen mit (geistiger) Behinderung keiner einheitlichen Beschreibung un-
terliegt (Dederich & Jantzen, 2009). Die genaue Definition dieser Menschen scheint so

schwer, weil sie

a) keine homogene Gruppe darstellen, denn sie unterscheiden sich in der Art der geistigen
Behinderungen und ihren Bediirfnissen; und

b) weil die Betrachtung von Behinderung einem stetigen Wandel'® unterlag (Kostrzewa,
2013).

Dadurch ist ein Wandel der Definition unabdingbar. So wird bei genauerer Ansicht deut-

lich ,,dass es Behinderung nicht per se gibt (...). Vielmehr markiert der Begriff eine von

Kriterien abhdngige Differenz und somit eine an verschiedene Kontexte gebundene Kate-

gorie, die eine Relation anzeigt *“ (Dederich & Jantzen, 2009, S. 15). Trotzdem scheint

eine Definition des Begriffes wichtig fiir die Gesellschaft zu sein, um Hilfebedarf festzule-

gen und daraus resultierende Unterstiitzung bereitzustellen (Bruhn & Straler, 2014).

' Menschen mit Behinderung wurden lange Zeit ausgegrenzt und schikaniert. Sie wurden nach dem Defizit-
modell behandelt und bekamen Bezeichnungen wie ,,Kriippel* und ,,Idiot* (Verband evangelischer
Einrichtungen fiir Menschen mit geistiger und seelischer Behinderung e.V., 1997). In der Zeit des
Nationalsozialismus wurden Menschen mit geistiger Behinderung in Aktionen wie der T4 ermordet. Erst
Mitte der 1970er Jahre bekamen Menschen mit Behinderung mehr Chancen, Teil des gesellschaftlichen
Lebens zu werden. Worter wie Integration, Inklusion und Empowerment sind heute in diesem
Zusammenhang nicht mehr wegzudenken (Kostrzewa, 2013).

11



Menschen mit geistiger Behinderung

Gesetzlich ist der Begriff Behinderung im Sozialgesetzbuch IX im 2. Paragraf vermerkt,
hier hei3t es: ,, (1)Menschen sind behindert, wenn ihre korperliche Funktion, geistige Fd-
higkeit oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit ldnger als sechs Monate
von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am
Leben in der Gesellschaft beeintrdchtigt ist. Sie sind von Behinderung bedroht, wenn die
Beeintrdchtigung zu erwarten ist. (2) Menschen sind im Sinne des Teils 2 schwerbehindert,
wenn bei ihnen ein Grad der Behinderung von wenigstens 50 vorliegt und sie ihren Wohn-
sitz, ihren gewohnlichen Aufenthalt oder ihre Beschdftigung auf einen Arbeitsplatz im Sin-
ne des §73 rechtmdfig im Geltungsbereich dieses Gesetzbuches haben (s 2 Abs. I und 2
SGB IX).

Da jedoch im Sozialgesetzbuch nicht speziell auf die verschiedenen Behinderungen einge-
gangen wird, beruft sich diese Arbeit auf die Definition der WHO zu geistiger Behinde-
rung. In der heilit es: ,, Geistige Behinderung bedeutet eine signifikant verringerte Fdhig-
keit, neue oder komplexe Informationen zu verstehen und neue Fihigkeiten zu erlernen und
anzuwenden (beeintrdchtigte Intelligenz). Dadurch verringert sich die Fdhigkeit, ein un-
abhdngiges Leben zu fiihren (beeintrichtigte soziale Kompetenz) “ (World Health
Organization, 2013). Die WHO unterteilt hier noch in verschiedene Schweregrade der In-
telligenzminderung (leicht, mittelgradig, schwerste und andere) (World Health
Organization, 2013).

Es wird deutlich, wie viele Dimensionen des Menschen der Begriff Behinderung und geis-
tige Behinderung vereint (Bruhn & Straler, 2014) und wie schwer es scheint, eine einheit-
liche Definition zu finden bzw. zu erstellen. So zeigt die Betrachtung der verschiedenen
Definitionen: ,, Der gemeinsame Nenner, der teilweise héchst unterschiedlichen Theorien
und Zugdnge ist die Relativitdit bzw. Rationalitdt des Begriffes. Er bezeichnet kein Indivi-
duum mit spezifischen Storungen oder Beeintrdchtigungen, sondern ein mehrdimensiona-
les Geflecht von Beziehungen und Relationen, aus dessen Systemeigenschaften emergent
erst der Sachverhalt hervorgeht, den man im heilpddagogischen Sinne unter einer Behin-

derung zu verstehen hat“ (Groschke, 2007, S. 102).

3.2  Strukturen der stationiren Arbeit
Seit Ende des zweiten Weltkrieges hat sich ein breites Bild von verschiedenen Wohnfor-

men fiir Menschen mit geistiger Behinderung etabliert. Prinzipiell differenziert man ambu-
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lante von stationdren Betreuungsformen'®. Zu den ambulanten Wohnformen gehért das
Wohnen im Elternhaus, in angemieteten Wohnungen oder in ambulanten Appartements
oder Wohngruppen. Stationdre Einrichtungen kénnen Wohnzentren, Wohngruppen oder
eine Hausgemeinschaft sein (Kofoet & Dingerkus, 2009). Die im stationdren Setting ange-
siedelte Wohngruppe lésst sich allgemein wie folgt beschreiben: ,, Die Bezeichnung Wohn-
gruppe wird fiir verschiedene Wohnformen verwendet. Gemeinsam sind fiir so bezeichnete

Wohnformen folgende Kriterien:

* Es handelt sich um eine kleine Einheit

* die von einem Dritten (Trdger) organisiert ist;

*  Die Zusammensetzung wird nicht von den Bewohnern, sondern vom Trdger be-
stimmt;

* Es leben Personen zusammen, die durch Verantwortung und Pflichten zur
Selbstversorgung tiberfordert wiren und deshalb nicht selbstindig leben kon-
nen,

* Sie wirken jedoch nach ihren individuellen Féihigkeiten und Krdften bei der
Selbstversorgung und dem Leben der Gruppe mit;

* FEsistje nach Bedarf der Bewohner gestaffelte Betreuung rund um die Uhr
moglich;

*  Dafiir hat der Trdiger entsprechende Vorkehrungen getroffen.

(Bundesarbeitsgemeinschaft der tiberdrtlichen Trager der Sozialhilfe, 1987, S.

2)

Die BewohnerInnen werden in diesen Wohngruppen also in ihrem Alltagsleben unterstiitzt,
immer hdufiger kommt auch eine pflegerische Versorgung hinzu. Im Kern geht es darum,
eine moglichst ,,normale” Lebensumwelt zu erlauben. So soll die groBBtmogliche Selbst-
standigkeit durch Forderung von Ressourcen der BewohnerInnen erzielt werden

(Kostrzewa, 2013).

Trotz der Forderung der Selbststindigkeit war und ist das Wohnen fiir Menschen mit Be-
hinderung bis heute immer noch weitgehend fremdbestimmt, meistens in Einrichtungen
und auBlerhalb der eigenen Familie angesiedelt (Thesing, 2009). Aus diesem Grund ent-
standen im Zuge der gesellschaftlichen Integration und den im Sozialgesetzbuch IX veran-

kerten ,,Rechten auf Teilhabe am Leben in der Gesellschaft“ in den letzten Jahrzehnten,

18 Betreuung: ,, Der Begriff Betreuung wird heute zunehmend von Ausdriicken, die die Selbstbestimmung der
Menschen mit geistiger Behinderung hervorhebt, abgeldst. Unterstiitzung und Assistenz statt Betreuung zie-
len auf den Dienstleistungscharakter ab und gehen vom Menschen mit geistiger Behinderung aus, der diese
Leistung wiinscht bzw. einkauft. Hinzu kommt, dass der Begriff durch die formale Bedeutung (gesetzliche
Betreuung = ehemals Vormundschaft) geprdgt ist“ (Kofoet & Dingerkus, 2009, 12).

13
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neben grofen traditionellen Einrichtungen, vermehrt offenere Wohnformen, wie zum Bei-
spiel betreutes Wohnen in kleineren Wohngruppen von sechs bis acht BewohnerInnen in
Hausgemeinschaften mit insgesamt 30-40 BewohnerInnen (Thesing, 2009). In vielen
Wohngruppen sind die BewohnerIlnnen schon in jungen Jahren eingezogen und wohnen
mehrere Jahrzehnte dort, die Wohngruppe wird praktisch zum Zuhause, in dem die Mitar-

beiterInnen gemeinsam mit den BewohnerInnen altern (Kostrzewa, 2013).

Die Stadt Hamburg sieht das Angebot der Wohngruppen fiir volljahrige, geistig, korperlich
oder mehrfach behinderte sowie sinnesbehinderte Menschen vor (Stadt Hamburg, 2015).
Finanziert werden solche Wohngruppen in Hausgemeinschaften iiber die so genannte Ein-
gliederungshilfe, die im SGB XII verankert ist. Die Leistungen der Eingliederungshilfe
sind im §54 festgehalten und der §55 gibt Auskunft iiber die Sonderregelung fiir behinder-
te Menschen in Einrichtungen. Darin hei3t es: ,,Werden Leistungen der Eingliederungshilfe
fiir behinderte Menschen in einer vollstationdren Einrichtung der Hilfe fiir behinderte
Menschen im Sinne des §43a des Elften Buches erbracht, umfasst die Leistung auch die
Pflegeleistung in der Einrichtung. Stellt der Tréiger der Einrvichtung fest, dass der behin-
derte Mensch so pflegebediirftig ist, dass Pflege in der Einrichtung nicht sichergestellt
werden kann, vereinbaren der Trdiger der Sozialhilfe und die zustdndige Pflegekasse mit
dem Einrichtungstrdger, dass die Leistung in einer anderen Einrichtung erbracht wird;
dabei ist angemessen den Wiinschen des behinderten Menschen Rechnung zu tragen “

(Sozialgesetzbuch (SGB XII)- Zwolftes Buch, §55, 2003).

Hier wird jetzt ein besonderes Problem sichtbar: Die Eingliederungshilfe stellt keine Mittel
fiir die Pflege bereit, sondern ist vor allem auf die Unterstiitzung im alltéglichen Leben
ausgerichtet. Sobald wir es mit Mischformen zu tun haben, also pflegebediirftige geistig
behinderte Menschen, greifen weder die Eingliederungshilfe noch die verschiedenen Fi-
nanzierungsmoglichkeiten aus der Pflegeversicherung. Ein Wechsel in eine Pflegeeinrich-
tung, wie es das Sozialbuch XII in schweren Féllen vorsieht, wére fiir die Bewohnerlnnen
meist mit einer Verschlechterung der Lebensqualitdt verbunden. ,, Ein Wechsel in ein Pfle-
geheim wiirde fiir den Einzelnen nicht nur einen Bruch in der Biografie bedeuten, einen
Wechsel zu Mitbewohnern, die wesentlich dlter sind und nicht selten auch Vorbehalte ge-
geniiber Menschen mit geistiger Behinderung hegen. Ein Wechsel ins Pflegeheim wiirde
vor allem auch den Wechsel in ein ungiinstigeres Betreuungsverhdltnis mit nicht speziell

ausgebildeten Fachkrdften bedeuten “ (Paula-Kubitschek-Vogel-Stiftung, 2013).
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Aber nicht nur die Finanzierung aus zwei sehr unterschiedlichen Quellen ist ein Problem,
sondern auch die spezifische Zusammensetzung des Personals in den Wohngruppen, denn
aus den Mitteln der Eingliederungshilfe werden in der Regel Piddagoglnnen finanziert.
Auch die seit nun fast einhundert Jahren eingefiihrte Ausbildung zur Heilerziechungspflege
wird dem heutigen Bedarf in Geriatrie und Palliativpflege nicht gerecht (Kostrzewa, 2013).
Deshalb gibt es neuerdings auch zunehmend den Ansatz, auch Alten- und Krankenpflege-

rInnen in das Team zu holen (Ding-Greiner & Kruse, 2010).

3.3 Kommunikation
Bei Menschen mit geistiger Behinderung kann die Kommunikation durch ganz verschiede-

ne Ausdrucksweisen und Verhaltensmuster beeintrachtigt werden (Bruhn & Strafer, 2014).
Oft sind die verschiedenen Kommunikationsebenen schon von Kindheit an beeintrachtigt
und bleiben auch im fortschreitenden Alter nur ungeniigend ausgeprigt (Havemann &
Stoppler, 2010). Das Sprachverstdndnis kann eingeschrinkt sein oder die Aussprache ver-
falscht, manche Menschen mit Behinderung verfiigen nur iiber einen minimalen Wort-
schatz oder konnen keine grammatikalisch korrekten Sétze bilden (Franke, Team PEM,
2012). Umso wichtiger ist es, bei der Kommunikation mit geistig behinderten Menschen
alle Dimensionen der Kommunikation zu betrachten, so bedarf es neben der verbalen auch
der nonverbalen Kommunikation, ,,also einer Verstindigung tiber individuelle Korper-
sprache (Mimik, Gestik, Korperhaltung), und der paraverbalen Kommunikation, die das
Sprechverhalten und die Stimme betrifft (Betonung, Artikulation, Sprechtempo, Lautstdrke,
Sprachmelodie, u.a.)“ (Bruhn & Straler, 2014, S. 120). Zu beobachten ist, dass Menschen
mit geistiger Behinderung besser aus Bewegungen Bedeutungen entnehmen kénnen, als
aus verbal Gedullertem. Auch konnen sie besser visuell als auditiv begreifen (Franke,

2012).

Umso wichtiger ist eine Kontinuitét in der Begleitung durch Einbeziehung von vertrauten
Personen, den so genannten BezugsmitarbeiterInnen. Diese kennen die Ausdrucksform des
Menschen mit geistiger Behinderung und die Art, wie sie/er kommuniziert (Bruhn &
StraBBer, 2014). Sie konnen dadurch Bediirfnisse, Wiinsche oder Leiden meist genauer und
schneller deuten. Oder, um es mit den Worten einer Betreuerin aus einem Wohnheim zu
sagen: ,,Als erstes muss man sich iiber eine andere Art von Kommunikationswegen unter-
halten. Wir haben hier Menschen mit einer geistigen Behinderung, da musst du die einfa-
che Sprache anwenden. Wir haben welche, die kénnen gar nicht sprechen, da musst du

visuell arbeiten. Es muss zumindest ein Kollege dabei sein, der den Menschen schon ldin-
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ger kennt (Anonym, 2016, Absatz 26). Diese Notwendigkeit der Kontinuitét in der Betreu-
ung hat eine besondere Bedeutung fiir die palliative Versorgung von Menschen mit geisti-
ger Behinderung (Bruhn & Strafler, 2014). Um ihre Bediirfnisse und Wiinsche optimal
deuten zu konnen, ist eine bestmdgliche Kommunikation nétig, die oft nur mit Hilfe der
langjdhrigen BetreuerInnen sichergestellt werden kann (Bruhn & Stra3er, 2014). Das be-
deutet, dass fiir die Umsetzung eines Palliative Care Konzeptes die BezugsmitarbeiterIn-
nen unbedingt mit einbezogen werden miissen. ,,Sterbebegleitung ist noch intensiver, wenn
man durch den langen gemeinsamen Weg die Vorlieben und Wiinsche des Bewohners

kennt“ (Timmermann, 2016, Absatz 41).

In der Behindertenhilfe kommt es auch haufig vor, dass ,,Unterstiitzende Kommunikation*
(Wilken, 2010) benutzt wird; dabei kann es sich um Gebérdensprache, Zeichen, Kommu-
nikationsbiicher und Taffen, Bilder, Sprachcomputer oder Figuren handeln. Auch andere
Hilfsmittel kénnen in der Kommunikation mit Menschen mit geistiger Behinderung von
groBem Nutzen sein (Bruhn & Stra3er, 2014). So sind Verfahren wie die Biografiearbeit
(Dingerkus & Schluttbohm, 2013), basale Stimulation (Kostrzewa, 2013), Kunst- und Mu-
siktherapie (Theunissen & GroBwendt, 2006) oder Kommunikation durch Beriihrung
(Kostrzewa, 2013) effektive Instrumente. Die oben genannten Interventionsmoglichkeiten
sind jedoch nur Moglichkeiten, die das Spektrum in der Arbeit mit Menschen mit Behinde-
rung erweitern. Es gibt kein ,,Patentrezept zur Uberwindung der Kommunikationsschwie-
rigkeiten im Umgang mit geistig behinderten Menschen“ (Havemann & Stoppler, 2010, S.
122).

34 Autonomie
Die Autonomie der betroffenen Menschen ist von zentraler Bedeutung sowohl im Konzept

von Palliative Care als auch in der Betreuung von geistig behinderten Menschen. Bei der
Palliative Care stehen die Bediirfnisse des Menschen im Mittelpunkt, er weill am besten,
was in der jeweiligen Situation fiir ihn gut ist. Deshalb setzt auch die palliative Haltung
sehr stark darauf, die Autonomie der/des Betroffenen nicht zu untergraben (Student &
Napiwotzky, 2011). Diese Idee stoBt bei geistig behinderten Menschen auf praktische
Probleme. Historisch wurden Menschen mit geistiger Behinderung eher bevormundet oder
vollkommen entmiindigt, Entscheidungen wurden {iber ihren Kopf hinweg getroffen
(Kostrzewa, 2013). Dies verdnderte sich im Laufe der letzten Jahrzehnte im Zuge eines
verdnderten Blicks auf Menschen mit Behinderung. Heute wird versucht, den Menschen

eine groftmogliche Selbststindigkeit zu ermoglichen. Integration, Empowerment und In-
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klusion zielen darauf ab, ,,die gesellschaftliche Behinderung von Menschen mit Handicaps

zu minimieren * (Kostrzewa, 2013, S. 29). Auch das 2001 in Kraft getretene, im SGB IX

verankerte ,,Gesetz zur Gleichstellung, Gleichberechtigung, Teilhabe und Integration von
Menschen mit Behinderung “ betont die Selbstbestimmung von Menschen mit geistiger
Behinderung. So steht im § 3 des SGB IX unter Wunsch- und Wahlrecht des Leistungsbe-
rechtigten: ,, Leistungen, Dienste und Einrichtungen lassen den Leistungsberechtigten

maoglichst viel Raum zur eigenverantwortlichen Gestaltung ihrer Lebensumstinde und for-

dern ihre Selbstbestimmung *“ (Sozialgesetzbuch (SGB IX)- Neuntes Buch, 1994).

Trotz all dieser vielen innovativen Versuche, Menschen mit einer geistigen Behinderung
eine maximale Autonomie zu ermoglichen, stolen diese Konzepte vielerorts an ihre Gren-
zen (Kostrzewa, 2013). Dies fingt schon im alltidglichen Leben an, in dem ihnen oft Ent-
scheidungen abgenommen werden. Es geht liber die Auswahl der Kleidung und des Mit-
tagsessens bis hin zur Einrichtung des eigenen Zimmers (Bruhn & Straler, 2014). So
schreibt Robert Antretter, dass es ,,einer differenzierten und an individuellen Bediirfnissen
ausgerichteten Selbstbestimmungsgarantie “ (Antretter, 2005, S. 5) bedarf, damit Men-
schen mit einer (schweren) geistigen Behinderung Selbstbestimmung ausiiben diirfen.
Doch kénnen Menschen mit geistiger Behinderung Entscheidungen in allen Lebenslagen
treffen, oder liberfordert es sie eher? Viele Menschen, mit (schwerer) geistiger Behinde-
rung benodtigen enorme Unterstiitzung im Alltag (Dingerkus & Schluttbohm, 2013), sie
konnten ein selbststandiges Leben ohne Hilfe nicht bewiltigen. ,, Je stdrker ein Mensch
von anderen Menschen abhdngig ist, desto geringer ist schlieflich der Grad der Selbstbe-
stimmung. So kann ein geistig behinderter Mensch, der beispielsweise beim Kochen Unter-

stiitzung benotigt, nicht selbst bestimmen, wann er damit beginnt“ (Wagner, 2001).

Das Thema Betreuung/Selbstbestimmung spielt auch in rechtlichen Fragen eine Rolle. Ju-
ristisch gilt das im Januar 1992 in Kraft getretene Gesetz zur Reform des Rechts der Vor-
mundschaft und Pflegschaft fiir Volljdhrige (www.bmj.bund.de/das -betreuungsrecht). So
kann eine/ein Betreuerln fiir eine Person einbezogen werden, wenn diese Person nach dem
§1896 Abs. 1 des Bundes Gesetzbuches eine dort aufgefiihrte Erkrankung oder Behinde-
rung hat und deswegen als hilfsbediirftig gilt. Dafiir muss zudem ein sogenanntes Fiirsor-
gebediirfnis vorhanden sein. ,, Das heif3t, der Mensch mit geistiger Behinderung kann auf-
grund seiner Behinderung bestimmte Angelegenheiten nur teilweise oder gar nicht verrich-
ten. Man spricht auch vom Grundsatz der Erforderlichkeit. Gegen den Willen des zu be-

treuenden Menschen mit geistiger Behinderung darf keine Betreuung stattfinden, voraus-
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gesetzt der Betroffene kann seinen Willen frei duf3ern® (Dingerkus & Schluttbohm, 2013,
S. 38). Dabei gilt, dass die/der BetreuerIn nur Angelegenheiten erledigt, die die zu betreu-
ende Person nicht verrichten kann. Alles was die Person noch kann, soll sie moglichst ei-
genstindig verrichten. ,,Meine Autonomie héingt dann offensichtlich davon ab, dass es sor-
gende Andere gibt, die mich verstehen wollen, sich mit mir verstindigen konnen, meine

Interessen, meinen ,mutmaflichen Willen’ zur Geltung bringen wollen* (Reitinger &

Heller, 2010, S. 743).

3.5 Sterben und Tod
Menschen mit geistiger Behinderung miissen schon friih lernen, mit Verlusten umzugehen.

Der Auszug aus dem Elternhaus, Umziige in neue Einrichtungen, Versterben von Grof3el-
tern, Eltern und MitbewohnerInnen stellen sie immer wieder vor Situationen des Abschie-
des und des Verlustes (Bruhn & Straer, 2014). Der Tod ist Teil ihres Lebens und ihr Le-
ben spielt sich in den Einrichtungen ab, in denen sie leben. Klaus Wegleitner pladiert da-
fiir, ,,den Menschen das wiirdige Sterben in ihrer gewohnten Umgebung zu erméglichen
und damit den Palliative-Care-Ansatz im Sinne einer Zusammenfiihrung der Zugdnge von
Behindertenhilfe und Altenhilfe (...) nutzbar zu machen *“ (Wegleitner, 2003, S. 23) Auch
viele MitarbeiterInnen wiinschen sich, diese Phase gemeinsam mit ihren Bewohnern zu
durchleben (Kofoet & Dingerkus, 2009). In der Praxis sind die Mitarbeiterlnnen jedoch
hiufiger unvorbereitet und iiberfordert, weil in den Einrichtungen die Auseinandersetzung
mit Tod und Sterben meist erst einsetzt, wenn ein Sterbefall ansteht (Schulze Hoing, 2016).
Die MitarbeiterInnen wissen nicht, wie sie die Sterbebegleitung gestalten und wann sie mit
dieser beginnen sollen. Oft stehen sie den BewohnerInnen nahe, habe tiber Jahre eine Be-
ziehung aufgebaut, sodass es schwerfillt, eine professionelle Distanz aufrechtzuhalten.
Tritt der Todesfall dann ein, fiihlen sich die Mitarbeiter ausgelaugt. Diese ,,unvorbereitete
Konfrontation mit dem Sterbeprozess ist demnach keine gute Ausgangslage, um eine Ster-

bebegleitung handlungssicher zu leisten und gut zu bewidltigen “ (Schulze Hoing, 2016, S.
29).

Abhéngig vom Schweregrad der Behinderung haben Menschen mit kognitiven Einschrin-
kungen ein individuell sehr unterschiedliches Verstindnis vom Tod (Bruhn & Strafler,
2014). Sowohl Franke als auch Kostrzewa kamen nach der Befragung von Menschen mit
geistiger Behinderung zu dem Schluss, dass diese sehr wohl eine Vorstellung vom Tod und
Sterben entwickelt haben und sie auch duBern konnen (Franke, 2012; Kostrzewa, 2013).

Die Befragten hatten klare Vorstellungen davon, wie sie ihre letzten Tage und ihr Sterben
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gestalten wollten. Kostrzewa kam zu dem erniichternden Schluss, dass die BewohnerInnen
oft nicht liber ihre Vorstellung der eigenen Todeskonzepte reden wiirden, weil sie die ab-

lehnende Haltung einiger MitarbeiterInnen spiiren und sich deshalb verschliefen wiirden
(Kostrzewa, 2013).

Eine gute, handlungssichere Sterbebegleitung wird dadurch erschwert, dass viele Mitarbei-
terInnen die Menschen mit geistiger Behinderung schiitzen wollen. Sie gehen davon aus,
dass diese die Thematik Tod und Sterben nicht verstehen und moglicherweise Verluste
nicht verkraften konnen. (Luchterhand & Murphy, 2010). So schreiben Pluzny und Sailer
1992 in ihrem Praxisbericht: ,,Eine Angst hatten wir alle gemeinsam: Angst vor der Kon-
frontation mit dem Tod, Angst vor dem Sterben allgemein und Angst, es kénnte mir auch
passieren‘ (Pluzny & Sailer, 1992, S. 237). So findet eine Tabuisierung des Themas in
vielen Wohngruppen statt. Eine solche Verdrangung kann grof3e Unsicherheiten im Um-
gang und der Beziehung mit dem Sterbenden und Trauernden hervorrufen. Diese Unsi-
cherheit wiederum fiihrt zu einem Vermeidungsverhalten im Umgang mit Sterbendem und
Trauernden. Ein schwer zu durchbrechender Kreislauf kann entstehen. Oft ist den Mitar-
beiterInnen gar nicht bewusst, dass das Problem der Offenheit gegeniiber der Situation und
des drohenden Verlustes eher bei ihnen liegt als bei den BewohnerInnen (Dingerkus &
Schluttbohm, 2013). Durch die Unsicherheit und das fehlende Wissen féllt den Mitarbeite-
rInnen eine Begleitung oft schwer. Dabei ist der Sterbeprozess eines Menschen mit geisti-
ger Behinderung nicht fundamental anders, ,, der Unterschied kann lediglich darin beste-
hen, dass Ausdrucksmoglichkeiten andere sind. Je nach Grad und Schwere der geistigen
Behinderung kann das Bewusstsein iiber die momentane Situation verdndert, verringert

oder eingeschrdnkt sein“* (Dingerkus & Schluttbohm, 2013, S. 26).
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4. Das Hildegard-Schiirer-Haus

Das Hildegard-Schiirer-Haus wurde fiir die vorliegende Arbeit ausgewéhlt, weil einerseits
der Schwerpunkt der Arbeit in dem Haus bereits auf élteren geistig behinderten Menschen
liegt und damit Themen wie Sterben und Tod dort schon alltdglich eine Rolle spielen. An-
dererseits liegt dort jedoch noch kein Konzept fiir Palliative Care vor. Der Leiter der Ein-

richtung brachte es im Interview deutlich auf den Punkt: ,,Es gibt keine feste Struktur, kein

Leitfaden und kein Konzept zur Integration von Palliative Care in diesem Haus

(Timmermann, 2016, Absatz 22).

4.1 Daten und Fakten zur Einrichtung
Das Hildegard-Schiirer-Haus ist eine Senioren-Hausgemeinschaft und die bislang einzige

Einrichtung in Norddeutschland, die ihren Betreuungsschwerpunkt auf Menschen mit geis-
tiger Behinderung im Alter gelegt hat (Timmermann, 2016). Der Tréiger des Hildegard-
Schiirer-Hauses ist ,,Leben mit Behinderung Hamburg Elternverein e.V.*“. Das ist ein 1956
gegriindeter gemeinniitziger Verein, der seinerzeit Hamburgs erste Anlaufstelle fiir be-
troffene Eltern war. Heute betreut der Verein eine Vielzahl von Einrichtungen, von Tages-
statten und Hausgemeinschaften bis hin zu Sozialen Diensten. Insgesamt arbeiten dort iiber
900 fest angestellte MitarbeiterInnen, die rund 900 erwachsene Menschen in ihrem Wohn-
alltag unterstiitzen. Wichtig fiir die vorliegende Arbeit ist auch das hohe Maf3 an ehrenamt-
lichem Engagement bei diesem Triger. Uber 1400 Menschen engagieren sich als ehren-
amtliche gesetzliche BetreuerInnen, 300 Freiwillige und 120 FSJlerInnen unterstiitzen die
Arbeit (Leben mit Behinderung, 2014), was gerade fiir ein Palliative Care Konzept von

zentraler Wichtigkeit werden kann.

Das Hildegard-Schiirer-Haus ist eine Hausgemeinschaft fiir Menschen mit geistiger Behin-
derung, die direkt am Hamburger Stadtpark liegt. Seit 2010 ist das gesamte Haus ein Seni-
oren-Haus. Es gibt sechs Wohngemeinschaften mit insgesamt 45 BewohnerInnen, davon
sind vier Wohngruppen mit je acht BewohnerInnen stationér, zwei weitere Wohngemein-
schaften (plus ein Wohnplatz) sind ambulant. Besonders zu erwdhnen ist die Tatsache, dass
eine der ambulanten Wohngruppen mit acht BewohnerInnen speziell auf die Betreuung

demenziell erkrankter Menschen mit geistiger Behinderung ausgerichtet ist.

Der Altersdurchschnitt der BewohnerInnen liegt bei 70 Jahren. Fast alle sind berentet

(Timmermann, 2016), nur noch sieben BewohnerInnen besuchen eine Tagesstitte oder die
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Werkstatt fiir Menschen mit Behinderung. ,,Wir steuern extrem dahin, dass alle im Ruhe-

stand sind** (Timmermann, 2016, Absatz 6).

Eine Besonderheit des Hauses ist die Betreuung rund um die Uhr durch Schichtdienst,
Nachtwache und Nachtbereitschaft. Entsprechend ist der Stellenschliissel hier hoher als in
anderen Einrichtungen. ,,Seniorenbetreuung heifst 24-Stunden-Betreuung, auch Nachtwa-
chen. Eine Nachtwache bedeutet 2,5 Stellen im Vergleich zu nur 1,6 Stellen bei einer
Nachtbereitschaft (Timmermann, 2016, Absatz 7). Das Personal ist vor allem padago-
gisch ausgerichtet, die Mehrzahl der AngestelltInnen hat eine sozialpadagogische Ausbil-
dung, dazu kommen Heilerziehungspflegerlnnen, padagogische HelferInnen und nur weni-
ge Gesundheits- und KrankenpflegerInnen. Zum Team gehdren auch Hauswirtschaftskrif-
te, Personen im Freiwilligen Sozialen Jahr bzw. Bundesfreiwilligendienst sowie vier Aus-

zubildende im Bereich Altenpflege und freiwillige Helfer (Leben mit Behinderung, 2014).

4.2  Leitbild des Trigers

,Leben mit Behinderung™ hat seine eigene Leitidee folgendermallen formuliert:

,,Dem Streben behinderter Menschen nach ihrem eigenen Lebensweg
schaffen die Mitarbeiter/innen und Eltern gemeinsam verldssliche und

lebendige Grundlagen “ (Leben mit Behinderung, 2014).

Diese Leitidee verfolgt zwei zentrale Gedanken: Zum einen ist sie angelehnt an den Artikel
3 der UN-Behindertenrechtskonvention, der auf die individuelle Autonomie von Menschen
mit Behinderung abhebt und deren eigene Entscheidungsfreiheit und Unabhéngigkeit bzw.
Selbstbestimmung betont (Beauftragte der Bundesregierung fiir die Belange behinderter
Menschen, 2014). Der zweite Gedanke leitet sich vom Ursprung des Trégers ab, der als
Elternverein entstanden ist. Entsprechend wichtig ist hier die Betonung der Zusammenar-

beit zwischen MitarbeiterInnen und Angehdrigen.

Der Tréger hat sich folgende sieben Leitsétze als Orientierung und Handlungsleitfaden

gegeben:

1. Menschen wie Du und Ich: Jeder Mensch sollte in seiner Individualitit wahrgenommen

werden und seinen gleichberechtigten Platz in Familie und Gesellschaft einnehmen.

2. Mitarbeiter/innen und Eltern engagieren sich gemeinsam: Dieser Leitsatz betont die

emotionale Bindung zwischen den Menschen mit Behinderung und ihren Eltern, deren

Kompetenzen und Erfahrung deshalb als wichtige Impulse in die Arbeit mit einflieBen.
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3. Wir schaffen Voraussetzungen fiir Lebensfreude, wobei hier Lebensfreude definiert ist

als ,,lebendige soziale Beziehungen, hohe Arbeits- und Wohnqualitit und Gesundheit.*

4. Wir handeln parteilich: Die Selbstbestimmung der BewohnerInnen in allen Bereichen
steht im Mittelpunkt der Arbeit.

5. Auf die MitarbeiterInnen kommt es an: Hier wird daran erinnert, dass es allen Men-

schen in der Einrichtung gut gehen muss — nicht nur den Menschen mit Behinderung,
sondern auch den MitarbeiterInnen.

6. Unser wirtschaftliches Handeln sichert die fachliche Arbeit: Solides Wirtschaften und

strategische Planung sorgen fiir die Nachhaltigkeit der Arbeit.

7. Wir gestalten Entwicklung: Hier wird der Anspruch formuliert, sich stindig weiter zu

entwickeln (Leben mit Behinderung, 2014).

4.3 Konzept der Hausgemeinschaften im Hildegard-Schiirer-Haus
Das Hildegard-Schiirer-Haus zielt darauf ab, die BewohnerInnen in ihrem Lebensalltag
durch erforderliche Hilfen zu unterstiitzen. Die Basis dafiir ist ein selbstbestimmtes Leben.
So hei3it es im Konzept der Einrichtung: ,,Soziale Kontakte, Aktivitdt, individuelles Wohl-
befinden und ein Leben in Wiirde stehen in der Hausgemeinschaft im Mittelpunkt *
(Hoffmann & Timmermann, 2011, S. 3). Die Zielgruppe der Hausgemeinschaft sind Men-
schen ab ca. 55 Jahren mit geistiger und/oder korperlicher oder mehrfacher Behinderung
mit einer Kostenzusage nach § 53 SGB XII sowie einer gesicherten Finanzierung der Mie-

te.

Die Arbeit im Hildegard-Schiirer-Haus basiert auf einem schriftlich niedergelegten Kon-
zept aus dem September 2011. Fiir die vorliegende Arbeit besonders relevant sind daraus
die folgenden Aspekte (alle folgenden Angabe und Zitate sind aus dem Konzept des Hil-

degard-Schiirer-Hauses, Hoffmann & Timmermann, 2011):

* Teilhabe am Leben in der Wohn- und Hausgemeinschaft: Neben der Einbindung aller
BewohnerInnen in die soziale Hausgemeinschaft ist besonders der Punkt zu betonen,
dass die Bewohnerlnnen durch eine gewéhlte Interessenvertretung reprisentiert wer-
den. Dies gewihrleistet, dass alle BewohnerInnen an wichtigen Entscheidungen mit-
wirken konnen.

* Bezugsbetreuung: Fiir jede/n BewohnerlIn gibt es unter den MitarbeiterInnen eine/n
spezifischen AnsprechpartnerIn, der/die die Bewohnerln in allen Bediirfnissen, Fragen

und Wiinschen unterstiitzt. Zu den besonderen Aufgaben der so genannten ,,Bezugs-
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mitarbeiter* gehoren die Perspektivenentwicklung und Zukunftsplanung, die stindige
Aktualisierung des Hilfeplans, die sozialrechtliche Vertretung sowie die Zusammenar-
beit mit Angehdrigen und rechtlicher/n BetreuerInnen.

* Angehorige und rechtliche Betreuerlnnen: Die Einrichtung legt sehr gro3en Wert auf
die Einbeziehung der Angehorigen. Im Konzept heilt es dazu: ,,Die individuelle Zu-
sammenarbeit der Mitarbeiter mit den Angehorigen orientiert sich im Sinne der Selbst-
bestimmung sehr stark am Wunsch des jeweiligen Bewohners und findet immer in Ab-
sprache mit ihm statt. Wichtigste Aufgabe hierbei ist es, durch eine sensible (und ggf.
vermittelnde) Kommunikation eine altersentsprechende Kontaktpflege zu Familienan-
gehorigen zu unterstiitzen. (...) Angehorige wihlen auf den (...) Angehorigentreffen
zwei Vertreter.“(S. 10)

* Freiwilliges Engagement: Die Einrichtung legt sehr groBen Wert auf das Engagement
von Freiwilligen und unterstiitzt die Zusammenarbeit mit ihnen.

* Funktion und Aufgaben der MitarbeiterInnen: Das Konzept hebt stark darauf ab, dass
eine wichtige Aufgabe der MitarbeiterInnen ist, die Selbsthilfe und Selbsténdigkeit
Lunter Herstellung der notwendigen Kommunikation* (S.12) zu unterstiitzen. Dazu ge-
hort auch die ergebnisoffene Beratung der BewohnerInnen, die gemeinsam mit den
BewohnerInnen vereinbarte Ausfiihrung von Tatigkeiten und ihr Assistenzcharakter
unter Beriicksichtigung von strukturellen und rechtlichen Rahmenbedingungen.

* Multiprofessionelle Teams: Das Haus arbeitet mit MitarbeiterInnen ganz unterschiedli-
cher Ausbildung und Ausrichtung. Im Einzelfall konnen ambulante Dienste — zum Bei-
spiel fiir Pflegetitigkeiten — hinzugezogen werden.

* Fallsupervision/Kollegiale Beratung/Dienstbesprechungen: Dienstbesprechungen fin-
den alle 14 Tage statt, aulerdem kann es nach Bedarf Supervision und kollegiale Fach-
beratung geben.

* Fortbildung: Es gibt fiir alle MitarbeiterInnen Fortbildungsplédne, in denen auch externe
Fortbildungen moglich sind.

Durch die Umstellung auf Senioren-Betreuung musste sich der Triger stark anpassen und
beispielsweise eine umfangreichere Freizeitgestaltung anbieten, da die édlteren Bewohne-
rInnen nun téglich 24 Stunden im Haus sind. Unter dem Namen ,,Wilde Hilde* wird konti-
nuierlich Montag-Freitag von 14-18 Uhr ein stindig wechselndes Freizeitprogramm ange-
boten, auch mit Externen. Finanziert wird dies von der Behorde mit einem Tagesstéitten-

platz (Timmermann, 2016).
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4.4 Umgang mit Sterben im Hildegard-Schiirer-Haus heute
Durch die Spezialisierung als Senioren-Hausgemeinschaft riicken Themen wie Sterben und
Tod vermehrt in den Fokus der Arbeit im Hildegard-Schiirer-Haus. Von 2011 bis 2015
sind 15 BewohnerInnen verstorben, zum Teil in der Einrichtung, zum Teil aber auch im
Krankenhaus. ,,Wir haben die Maxime, wenn es medizinisch vertretbar ist, dann sollen und
diirfen die BewohnerInnen zuriickkommen, in ihre gewohnte hdiusliche Umgebung und dort
sterben. Das heif3t, wenn ein Bewohner austherapiert ist, die Arzte die Hoffnung aufgeben
und sagen, der Mensch stirbt, und wir kénnen das, was zu tun ist, hier leisten, dann holen

wir den Bewohner zuriick* (Timmermann, 2016, Absatz 18).

Trotz der klaren Ausrichtung auf Senioren-Betreuung gab es bei der Umstellung 2010
kaum ein Bewusstsein flir Fragen der palliativen Versorgung. ,,Ich glaube, dass es dazu
keine wirkliche Idee gegeben hat. (...) Natiirlich war man sich klar, wenn ich Senioren be-
treue, dann gibt es da auch den einen oder anderen Sterbefall. Aber in dieser Grofsenord-
nung hat sich das keiner wirklich iiberlegt (Timmermann, 2016, Absatz 15). Bis heute gibt
es — trotz der stdndigen Konfrontation mit Fragen der Sterbebegleitung — kein ausformu-

liertes Konzept zu Palliative Care im Hildegard-Schiirer-Haus.

Allerdings gab es erste Versuche, die Situation zu verbessern, so wurde in den vergange-
nen Jahren jeweils eine MitarbeiterIn in den ,,Basiskurs Palliative Care fiir psychosoziale
Berufsgruppen® der Diakonie Hamburg in Anscharhohe entsendet. Das Ziel ist, dass aus
jeder Wohngruppe eine MitarbeiterIn diese Ausbildung durchlduft. ,,Dieser soll der ,Fels
in der Brandung’ sein und Management-Aufgaben tibernehmen und der Vernetzung die-
nen* (Timmermann, 2016, Absatz 28). Zur Frage allerdings, wie diese MitarbeiterInnen ihr
erlerntes Wissen tatsdchlich in den Arbeitsalltag integrieren kdnnen, gibt es noch keine
Vorgehensweise oder Konzepte im Haus (Timmermann, 2016). Eine der so ausgebildeten
Mitarbeiterinnen stellte fest, dass sie trotz der vermehrten Sterbefédlle und trotz ihrer Aus-
bildung noch kein einziges Mal als Palliative Care Spezialistin im Haus eingesetzt wurde.
Trauerrituale und Sterbebegleitung wiirden von jeder Wohngruppe individuell gemacht

werden. ,,Jeder macht es, wie er denkt* (Anonym, 2016, Absatz 8).

Ein Problem dabei ist auch, dass die Fortbildung kaum auf Menschen mit geistiger Behin-
derung ausgerichtet ist. ,,Der Kurs hat nur 120 Stunden, da schnuppert man ja iiberall nur

mal kurz rein. (...) Es gab nur einen ganz kleinen Teil zu Menschen mit geistiger Behinde-
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rung® (Anonym, 2016, Absatz 16). Themenbereiche wie unterstiitzende Kommunikation

werden zum Beispiel gar nicht behandelt.

Das Besondere am Hildegard-Schiirer-Haus ist, dass es sich der Problematik der Sterbebe-
gleitung stellt, mittlerweile auch mit der Ausarbeitung eines Palliativ-Care-Konzeptes be-
fasst ist und viele Voraussetzungen dafiir mitbringt: ,,Wir sind offen fiir alle individuellen
Wege. Das ist unser Standard. Wir achten darauf, dass sich alles gut anfiihlt fiir den Men-

schen, der aus dem Krankenhaus zuriickkommt (Timmermann, 2016, Absatz 25).
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5. Palliative Care in Wohngruppen fiir Menschen mit geistiger Be-

hinderung
Die durchgefiihrte Literaturrecherche im Rahmen dieser Arbeit (siehe Anhang 1) und das

Beispiel des Hildegard-Schiirer-Haus hat deutlich gemacht, dass Palliative Care in der Be-
hindertenbetreuung noch ein relativ neues Feld ist. Tatséchlich gibt es dazu im deutsch-
sprachigen Raum bislang kaum Literatur und nur wenige praktische Beispiele. Einige da-

von werden hier zunichst vorgestellt.

5.1 Rahmenkonzept des Bundeslandes Bayern
Die bayerische Landesregierung hat im Jahre 2015 als erstes Bundesland ein so genanntes

,Rahmenkonzept Palliative Care und Hospizarbeit in der Behindertenhilfe* vorgelegt
(Bayrisches Staatsministerium fiir Arbeit und Soziales. Familie und Integration; Bayrisches
Staatsministerium fiir Gesundheit und Pflegen, 2015). Das Konzept enthilt allerdings keine
konkreten Handlungsanweisungen fiir die praktische Arbeit, sondern umreif3t die generelle
Problematik und sensibilisiert alle Ebenen der Behindertenhilfe dafiir. Ein wichtiger Hin-
weis dieses Rahmenkonzeptes ist die Notwendigkeit zu einem barrierefreien Informations-
fluss flir die Menschen mit Behinderung, die Angehdrigen und die MitarbeiterInnen. Als
konkrete Implementierungsmafinahmen wird im Anhang des Konzeptes stichpunktartig vor
allem auf die Notwendigkeit zur Schulung der MitarbeiterInnen in den Einrichtungen hin-

gewiesen.

5.2 Die ALPHA
Die Ansprechstelle im Land NRW zur Palliativversorgung, Hospizarbeit und Angehd-

rigenbegleitung (abgekiirzt: ALPHA) hat Empfehlungen und Arbeitsansétze fiir eine In-
tegration von Palliative Care in der Behindertenhilfe verdffentlicht (Dingerkus &
Schluttbohm, 2013) (Kofoet & Dingerkus, 2009). Diese Broschiiren gehen weit {iber das
bayerische Rahmenkonzept hinaus und behandeln relativ umfangreich Themen wie Kom-
munikation, Biografiearbeit, Rituale und den Aufbau eines funktionierenden Netzwerkes.

Sie geben Empfehlungen zur Implementierung von Palliative Care in Wohneinrichtungen.

5.3 Die Paula Kubitschek-Vogel-Stiftung
Die Paula Kubitscheck-Vogel-Stiftung in Bayern bietet explizit umfangreiche Kurse zu

Palliative Care in Einrichtungen fiir Menschen mit geistiger Behinderung an (Paula-
Kubitschek-Vogel-Stiftung, 2013). So wird ein 160-Stunden-Kurs in Palliative Care fiir
MitarbeiterInnen der Eingliederungshilfe angeboten, oder auch eine Fortbildung fiir ehren-

amtliche HospizhelferInnen, die in die Spezifika der Behindertenarbeit eingefiihrt werden
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sollen. Auch ein Coaching fiir Triger, Einrichtung und MitarbeitervertreterInnen zur Im-
plementierung von Palliative Care wird angeboten (Paula-Kubitschek-Vogel-Stiftung,
2013).

5.4  Wohnstitte Alsbachtal
Die ,,Wohnstiétte Alsbachtal® in Oberhausen, NRW, ist eine — von bundesweit bislang nur

sehr wenigen — Einrichtungen fiir Menschen mit Behinderung (Kostrzewa, 2013). Es wur-
de ein Konzept zur Palliativversorgung entwickelt, weil dort sowohl die Einrichtungslei-
tung als auch der Tréager die Relevanz fiir die Integration von Palliative Care ins Gesamt-
konzept erkannt haben. Innerhalb von zwei Jahren wurde wéhrend des laufenden Betriebes
dieses Konzept entwickelt. Zunichst wurden die MitarbeiterInnen und Bewohnerlnnen
befragt. Ein wichtiges Element dabei war die Befragung der BewohnerInnen durch ihre
jeweiligen BezugsmitarbeiterInnen zu ihrer Vorstellung von Sterben und Tod, dem so ge-
nannten Todeskonzept. ,,Das wohl wichtigste Ergebnis dieser Gesprdche war, dass Mitar-
beiter eine andere Sicht auf ihre Bewohner bekamen. Deutlich war, dass viele Bewohner
der Wohnstdtte Alsbachtal iiber ein Todeskonzept verfiigen und offen iiber Themen wie
,Sterben’ und , Tod’ kommunizieren konnen “ (Kostrzewa, 2013, S. 236). Aus den Ergeb-
nissen der Befragungen wurden Module fiir eine interne Schulung entwickelt, die dann

sofort im praktischen Betrieb umgesetzt wurden.

Die Grundlage des Konzeptes in Alsbachtal sind die Prinzipien der Hospizarbeit und die
palliative Haltung. Das Konzept legt weniger konkrete Handlungsanweisungen fiir die
praktische Arbeit vor, es gibt vor allem einen Rahmen vor, nach dem sich die Einrichtung
und MitarbeiterInnen richten konnen. Es wird aber zum Beispiel die Problematik von
Selbstbestimmung, Autonomie und barrierefreier Kommunikation nicht weiter ausgefiihrt,
konkrete Vorschldge zur unterstiitzenden Kommunikation werden nicht ausformuliert.

Folgende Aspekte des Konzeptes sind fiir die vorliegende Arbeit wichtig zu erwéhnen:

¢ Eventuelle Defizite im Haus werden durch externe Unterstiitzung ausgeglichen. So
holen sie sich bei der Symptomkontrolle Unterstiitzung durch eine spezialambulante
Palliativversorgung.

* Alle Bewohnerlnnen werden friithzeitig zu ihren Wiinschen zum Lebensende befragt.

* Akute palliative Erfordernisse werden mit dem Team, dem gesetzlichen Betreuer und —

wenn moglich — mit dem/der BewohnerlIn zeitnah besprochen. Unterstiitzung erhalten
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sie dabei von einem Spezial Ambulanten Palliativ Versorgung Team (SAPV) aus der
Region.

* Die Angehorigen bekommen eine teilweise Mitversorgung und psychosoziale Unter-
stiitzung angeboten. Dabei werden ggf. ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen und/oder Seel-
sorger mit eingebunden.

* Es wird eine besondere Abschiedskultur gepflegt, so wird zum Beispiel der Leichnam
im Wohnbereich aufgebahrt, damit die BewohnerInnen, Angehorigen und Mitarbeite-
rInnen Abschied nehmen konnen.

* Das Konzept sieht auch eine kontinuierliche Qualititssicherung vor, durch eine jéhrli-
che Ist-Stand-Erhebung, um so eine stindige Bearbeitung und Weiterentwicklung zu
ermoglichen. Durch das Konzept sind Themen wie Tod und Sterben zum selbstver-

standlichen Alltag in der Einrichtung geworden (Kostrzewa, 2013).

Immer mehr Einrichtungen lassen eigene MitarbeiterInnen eine Fortbildung in Palliative
Care machen, um sie als Spezialistinnen fiir die eigene Einrichtung zu qualifizieren. Au-
Berdem gibt es immer mehr Ehrenamtliche der Hospizbewegung, die das Sterben eines/r
Bewohnerln in der Wohngruppe im Team begleiten. Manchmal verweisen Wohnstétten
auf eine Gedenkstelle innerhalb der Einrichtung, wo z.B. Fotos der Verstorbenen aufge-

stellt werden (Kostrzewa, 2013).
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6. Konzeptentwicklung fiir die Senioren-Wohngruppe des Hildegard-

Schiirer-Hauses
Das stetig steigende Durchschnittsalter der Bewohner und die daraus resultierenden ver-

mehrten Todesfdlle im Hildegard-Schiirer-Haus (Timmermann, 2016) zeigen die zuneh-
mende Relevanz fiir eine Integration eines Palliative Care Konzeptes zum jetzigen Zeit-
punkt. Es soll den MitarbeiterInnen als Stiitze und Leitfaden dienen und gleichzeitig nach
aullen vermitteln, dass sich Trager, Einrichtung und Leitung mit palliativen Fragen ausei-

nandersetzen.

Unterschieden werden muss zwischen Ablidufen beim Tod eines/r Bewohnerln, die sich
immer wiederholen und fiir die Notfallpldne erstellt werden konnen, und den Dingen, die
unvorbereitet kommen und die man nicht planen kann (Kofoet & Dingerkus, 2009). Fiir
diese miissen in jeder einzelnen Situation individuelle Handlungswege gefunden werden,
am besten in Riicksprache mit dem ganzen Team. Dieses Kapitel befasst sich auch mit den
Voraussetzungen, die fiir eine Konzeptintegration geschaffen werden miissen, und skizziert
die Kernelemente eines Palliative Care Konzeptes fiir die Hausgemeinschaft des Hilde-

gard-Schiirer-Hauses.

Wichtig ist, dass das Konzept in den Alltag integriert werden kann, ohne die alltiglich an-
fallenden Aufgaben zu vernachldssigen und dass die anderen BewohnerInnen weiterhin
professionell versorgt werden konnen. AuBlerdem darf das Konzept von den MitarbeiterIn-
nen nicht als zusitzliche Belastung empfunden werden, sondern als Chance, den Weg mit
den Bewohnerlnnen gemeinsam bis zum Ende zu gestalten und zu gehen. Die folgenden
Empfehlungen sollten nicht erst zu Rate gezogen werden, wenn akut eine Sterbebegleitung

ansteht, sondern allen bereits im Vorfeld und vorbereitend zur Verfiigung stehen.

Das Konzept ist in drei Teilbereiche untergliedert: In Kapitel 6.1 werden zunéchst die
Elemente vorgestellt, die fiir Trager, Einrichtung und die Leitungsebene relevant sind. In
6.2 werden die Aufgabenbereiche von MitarbeiterInnen und BewohnerInnen umrissen, in
6.3 diejenigen von Angehdrigen und rechtlichen Betreuerlnnen. Ein Palliative-Care-
Konzept kann nur dann erfolgreich umgesetzt werden, wenn alle Betroffenen, also Leitung,
MitarbeiterInnen, BewohnerInnen und Angehdrige von Sinnhaftigkeit und Relevanz eines

solchen Konzeptes iiberzeugt sind.
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6.1 Trager, Einrichtung und Leitung
Im ersten Schritt sollte in der Einrichtung eine Sensibilisierung und eine bewusste Ausei-

nandersetzung iiber die Relevanz der Thematik ,,Sterben und Tod in unser Einrichtung*
angestofBen werden. In erster Linie ist dies eine Aufgabe der Leitung. ,, Damit diese Her-
ausforderung fest im Denken und Handeln der Einrichtung verankert wird und bleibt,
braucht es die Uberzeugung und Entscheidung des Trégers, der Einrichtungsleitung und
der nachgeordneten Ebenen (Bayrisches Staatsministerium fiir Arbeit und Soziales.

Familie und Integration; Bayrisches Staatsministerium fiir Gesundheit und Pflegen, 2015,
S. 16).

6.1.1 Leitbild der Einrichtung
Dies kann z.B. durch die Verankerung des Themas im Leitbild geschehen. Die Einrichtung

zeigt damit ihre klare Haltung zu dieser Thematik nach aulen und signalisiert, dass sie Tod
und Sterben in der Einrichtung nicht tabuisiert. Auf der anderen Seite ist es auch ein klares
Zeichen fiir die MitarbeiterInnen in der Einrichtung. Es kann den Zusammenhalt und die
Wahrnehmung einer gemeinsamen Identitét (Kofoet & Dingerkus, 2009) stiarken. Auch
kann es zu einer Auseinandersetzung der einzelnen MitarbeiterInnen mit dieser Thematik
fithren und fordert dadurch die Akzeptanz zu diesem Themenbereich in ihrer Arbeit. Diese
Akzeptanz kann als Weiche gelten, um eine palliative Haltung der MitarbeiterInnen zu

fordern (Warnken, 2007).

In Kapitel 4.2 wurden Leitidee und Leitbild des Tragers ,,Leben mit Behinderung* vorge-
stellt. Eine Verankerung des Palliativ-Gedankens in die Leitidee scheint weniger sinnvoll,
da es dort eine unangemessen hohe Wertigkeit bekommen wiirde. Aber als Ergédnzung der
bisherigen sieben Leitsdtze wire ein klares Bekenntnis zu Palliative Care sehr sinnvoll, um
den Gedanken fest in der Philosophie des Tragers zu verankern. Es bietet sich zum Bei-

spiel an, als vierten Leitsatz zu formulieren:
,,In Wiirde leben und sterben.*

Im hauseigenen Konzept konnte dieser Leitsatz dann detaillierter ausgefiihrt werden.
Wichtig ist, dass die Anderung des Leitbildes von allen getragen wird, von MitarbeiterIn-
nen, BewohnerInnen und Angehdrigen. Nur so kann garantiert werden, dass es auch wirk-
lich umgesetzt und gelebt wird. Auch hier ist wieder die Grundlage dafiir die Haltung der
Einzelnen (Kofoet & Dingerkus, 2009). Es wére zentral wichtig, dass die Leitung ihre Pla-

ne sehr frithzeitig kommuniziert und dann einen inklusiven Prozess organisiert, in dem sie
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fiir Vorschldge und Anregungen offen ist. So entsteht der Gedanke eines gemeinsamen

Projektes.

6.1.2 Erhebung des Ist-Zustandes
Um ein aktuelles Bild der Situation zu bekommen, ist es ratsam, den ,,Ist-Zustand* in der
Einrichtung zu erheben. So sollte eine MitarbeiterInnenbefragung durchgefiihrt werden,
um die reale Situation der Sterbebegleitung in der Einrichtung zu eruieren. Sie wird auch
zu einer Sensibilisierung der Thematik fithren und aufzeigen, wo Defizite im Wissenstand
liegen und welche Angste und Wiinsche die MitarbeiterInnen bezogen auf diese Thematik
haben (Warnken, 2007). Ein Beispiel flir einen solchen, anonymen, standardisierten Frage-

bogen befindet sich im Anhang 2.

6.1.3 Fortbildungen
Der Trager muss von Anfang an bereit sein, die notwendigen Rahmenbedingungen zu
schaffen. Wichtig sind hier natiirlich finanzielle Ressourcen, zum Beispiel fiir externe
Dienstleister oder Fortbildungen (Kofoet & Dingerkus, 2009). Auch eine 24h-Betreuung
muss fiir eine Integration eines Palliative Care-Konzepts gewéhrleistet sein. Diese besteht
im Hildegard-Schiirer-Haus schon (Timmermann, 2016) und muss in einer aktiven Sterbe-

begleitung nur personell aufgestockt werden.

Auch Fortbildung fiir MitarbeiterInnen bietet das Hildegard-Schiirer-Haus bereits an. So
gibt es eine interne Fortbildung zur Trauerbewéltigung unter dem Namen ,,Charon®. Exter-
ne Fortbildung zum Thema Palliative Care bezahlt die Einrichtung fiir einzelne Mitarbeite-
rInnen. So wird Schritt fiir Schritt ein/e Mitarbeiterln pro Wohngruppe in einer Palliative
Care Fortbildung geschult (Timmermann, 2016). Dabei gibt es allerdings zwei Probleme:
Zum einen ist die bisherige Fortbildung nicht auf Menschen mit Behinderung spezialisiert.

Evelyn Franke kritisiert hierzu:

,,Die Mitarbeitenden der Behindertenhilfe haben einen anderen Alltag und treffen bei ih-
ren Betreuenden auf andere kognitive, sprachliche, emotionale Moglichkeiten und waren
so gezwungen, sich zum einen viele Kursinhalte auf ihre zu Betreuenden und deren Mdog-
lichkeiten zu ,iibersetzten’ und mussten zum anderen oft darauf hoffen, dass man es in der

Praxis dann schon ,passend’ machen kénne “ (Franke, 2012, S. 8).

Deshalb wire es dringend angeraten, wenn die Leitung eine spezielle Fortbildung ihrer

MitarbeiterInnen anbieten wiirde, die spezifisch auf Palliative Care fiir Menschen mit geis-
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tiger Behinderung ausgerichtet ist, so wie beispielsweise die in Kapitel 5.3 vorgestellte

Paula Paula Kubitscheck-Vogel-Stiftung.

Ein weiteres essenzielles Problem in Bezug auf die Weiterbildung eigener MitarbeiterIn-
nen ist die Kommunikation im Haus iiber die Fortbildungen und die Féhigkeiten einzelner
KollegInnen. So wissen viele Mitarbeiterlnnen kaum etwas iiber die bis jetzt ausgebildeten
Spezialisten, entsprechend wurden diese bislang kaum zu Rate gezogen (Anonym, 2016).
Hier kann die hausinterne Vernetzung noch verbessert werden, beispielsweise im Rahmen
der hausinternen MitarbeiterInnenbesprechung. Die speziell geschulten MitarbeiterInnen
konnten in akuten Situationen als ,,Palliativbeauftragte® (Kostrzewa, 2013, S. 113) gelten
und somit die Koordination iibernehmen; Auch kdnnen die speziell geschulten Mitarbeite-
rInnen Fortbildungen zu relevanten Themen innerhalb des Hauses anbieten, zum Beispiel
im Rahmen der Dienstbesprechungen. Die Leitung miisste dafiir Zeit und eventuelle
Hilfsmittel zur Verfligung stellen. Diese Inhouse-Schulungen im Team fordern eine haus-
eigene Palliativkultur (Kostrzewa, 2013) und lassen alle MitarbeiterInnen iiber eine gewis-
se Basis an palliativem Wissen verfiigen. So konnen die MitarbeiterInnen als ,,Fels in der
Brandung* (Timmermann, 2016, Absatz 28) fungieren. In der aktiven Begleitung gilt

die/der PalliativkoordinatorIn als direkter Ansprechpartner fiir das gesamte Team.

6.1.4 Qualititszirkel zur kontinuierlichen Weiterentwicklung
Um den Prozess der Integration von Palliative Care in der Einrichtung nicht stagnieren zu
lassen, ist eine kontinuierliche Uberpriifung notwendig, zum Beispiel mit Hilfe weiterer
MitarbeiterInnen- und BewohnerInnenbefragungen. So besteht die Moglichkeit, das Kon-
zept immer besser in den Alltag zu integrieren. Diese Arbeit kann nicht alleine von der
Leitung erbracht werden und es ist ratsam, einen Qualititszirkel” zu griinden, dem neben
der Leitung auch je ein/e VertreterIn von MitarbeiterInnen, Angehorigen und BewohnerIn-
nen angehdren. Diese Gruppe konnte die Fragebogen auswerten, sie analysieren und dar-
aus weitere Schritte ableiten, auBerdem konnte dieser Zirkel hausinterne Standards® ent-

wickeln, zum Beispiel eine Informationskette bei Todesféllen. Diese Erkenntnisse wiirden

19 »Qualitdtszirkel sind Kleingruppen, die auf freiwilliger Basis selbstgewdhlte Themen auf Grundlage der
Erfahrung der Teilnehmer analysieren und mit Hilfe verschiedener Verfahren Losungsvorschlige erarbeiten
und ihre Umsetzung erneut evaluieren und reflektieren. Qualitiitszirkel dienen der Problemerkennung, eigen-
stindigen Uberpriifung der Angemessenheit des eigenen Handelns und eigenstindigen Qualititsentwicklung
bzw. Qualitdtsforderung “ (Heinz, 2008, S. 2).

*% Hausinterne Standards sind Instrumente zur Sicherung von optimalen Handlungsablaufen. Sie dienen als
MaBstab beziehungsweise Regel. Hausintern bedeutet, dass dieser Standard nur in der Einrichtung greift
(Heimann-Heinevetter, 2009).
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dann auf MitarbeiterInnenbesprechungen vorgestellt werden (Warnken, 2007). Weiterhin
kann sich diese Gruppe um einen barrierefreien Zugang zu Informationen iiber Tod, Ster-
ben und Trauer kiimmern und diesen in den einzelnen Wohngruppen sowie im offen zu-
ginglichen Foyer ermdglichen. Sie gilt dann auch als Ansprechpartnerin fiir Riickfragen
oder Anmerkungen. Eine andere Aufgabe des Qualitétszirkels wire es aulerdem, externe

Unterstiitzungs- und Informationspartnerlnnen zu finden.

,,Das Einholen von Informationen im Vorfeld bei einem ambulanten Pflegedienst, bei den
Seelsorgern unterschiedlicher Konfessionen, bei dem ortlichen Hospizverein, der Palliativ-
station und dem stationdren Hospiz in der Region verschafft Mitarbeitern aus der
Wohneinrichtung einen Uberblick iiber die Unterschiede in der Zielsetzung und dem Un-
terstiitzungsangebot, um im Bedarfsfall die hilfreichste Versorgungs- und Begleitungsmog-
lichkeit fiir betroffene Bewohnerinnen und Bewohner sowie die forderlichste Unterstiit-

zungsmoglichkeit fiir die Begleiter einleiten zu konnen “ (Bruhn & Straf3er, 2014, S. 291).

Die stindig neu gewonnenen Informationen sollten allen Beteiligten immer vermittelt wer-
den. AnsprechpartnerInnen und Informationen konnten in einer Mappe gesammelt werden,
die fiir alle frei zugénglich ist. Weiterhin sollte sich der Qualitdtszirkel um eine Installation
einer hauseigenen Gruppe von Ehrenamtlichen kiimmern, die entsprechend der Palliativ
Care-Standards einen Teil der Begleitungsarbeit leisten. Hier liegt der Vorteil darin, dass
bei Leben mit Behinderung bereits 300 Ehrenamtliche arbeiten (Leben mit Behinderung,
2014). Diese miissen konsultiert und gefragt werden, ob sie mit dieser Thematik intensiver
arbeiten und einen Befdhigungskurs®' in Palliative Care machen mochten, um damit dann
die entsprechende Begleitung leisten zu kdnnen. Sollte eine hauseigene Ehrenamtlichen-
gruppe gefunden werden muss diese von einer hauptamtlichen KoordinatorIn betreut wer-
den, der/die monatliche Treffen fiir Austausch, Reflexion und/oder Supervisionen organi-
siert (Bruhn & Stral3er, 2014). Der Befahigungskurs und auch die monatlichen Treffen

miissen von der Einrichtung und der Leitung gestiitzt und unterstiitzt werden.

6.1.5 Einbindung der Psychologin
In der Einrichtung arbeitet bereits eine Triager-interne Psychologin, sie miisste in die pallia-

tive Arbeit einbezogen werden. Wichtig ist hier insbesondere die Unterstiitzung von Mitar-

21 Befdhigungskurs nach dem Celler Modell beinhaltet 100 Stunden und ist ein Grund und Vertiefungskurs,
10 Einsédtze a 3-4 Stunden sind als Praktikumseinsdtze dazwischen geplant. Er erstreckt sich iiber einen Zeit-
raum von neun Monaten. Der Schwerpunkt liegt in der personlichen Auseinandersetzung mit der eigenen
Sterblichkeit, der Wissensvermittlung iiber spezielle Themen sowie Kommunikationswege und vieles mehr
(Schélper, 2004)
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beiterlnnen und Angehorigen in Akutsituationen. Thnen muss vermittelt werden, dass sie in
der Begleitung nicht alleine sind und Hilfe bekommen, wenn sie bendtigt wird. Die Psy-
chologin sollte in akuten Sterbeprozessen vermehrt im Haus présent sein und Gesprachsbe-
reitschaft vermitteln. Der ambulante Palliative Care Dienst ,,Palliativ Team Hamburg®, mit
dem das Hildegard-Schiirer-Haus bereits zusammenarbeitet, sollte allen Betroffenen be-
kannt sein, eine Vorstellung des Teams konnte beim Freitagkaffee im Foyer stattfinden. So
konnen sich die verschiedenen Parteien unbefangener kennen lernen, ohne direkt in einer

Sterbesituation zu stehen.

6.1.6 Abschiedskultur
Ein letztes wichtiges Element ist die Abschiedskultur innerhalb der Einrichtung. Als
hochste Prioritdt der Abschiedskultur wird eine ,,radikale Bewohnerorientierung® (Heller
& Heimerl, 2000, S. 42), auch tiber den Tod hinaus, definiert. Trager und Einrichtung miis-
sen diese vertreten konnen und den Prozess der Entwicklung einer Abschiedskultur stiit-
zen. Zu einer Abschiedskultur gehoren Rituale, Sitten und Gebriuche (Warnken, 2007),
aber wie genau sie in jeder einzelnen Einrichtung zelebriert werden, muss vor Ort ent-
schieden werden. In Anhang 6 finden sich einige konkrete Vorschlédge, aber auch hier gilt:
Das ganze Haus muss bei der Entwicklung mit einbezogen werden. Am Ende konnte fiir
die gesamte Einrichtung eine Art ,,Ritualkoffer* entwickelt werden, mit dem die betreffen-
de Wohngruppe und die Angehorigen die jeweils passenden Rituale dann selbst wihlen

und gestalten kdnnen.

6.2  MitarbeiterInnen und BewohnerInnen
., Eine Institution alleine bewirkt keine Umsetzung einer bestimmten Vision oder Haltung.
Erst in den Titigkeiten und im Verhalten des Personals nimmt die Vision Gestalt an*
(Kofoet & Dingerkus, 2009, S. 31). Durch die Leitung wurden die MitarbeiterInnen und
BewohnerInnen {iber das Vorhaben informiert und in die Verwirklichung des Konzeptes
integriert. MitarbeiterInnen und BewohnerInnen miissen zu allen Zeiten iiber den Stand der
Integration informiert werden und die Mdoglichkeit haben, aktiv in der Gestaltung mitzu-
wirken, nur so entwickelt sich ein gemeinsames Verstindnis von Palliative Care. Als Mit-
arbeiterInnen gelten hier nicht alleine Fachkrifte der Wohngruppen, sondern auch Auszu-
bildende, FSJlerInnen, rechtliche Betreuung, Hauswirtschaftskrifte, Nachtwachen und die
Verwaltung. Die Multiprofessionalitdt, die ein wichtiges Element von Palliative Care dar-

stellt, ist im Hildegard- Schiirer-Haus schon groftenteils gegeben.
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Auch bei den MitarbeiterInnen und den BewohnerInnen spielt die eigene Haltung gegen-
iiber Tod und Sterben eine essenzielle Rolle. Bei beiden ist sie geprigt von Sozialisation
und der eigenen Biografie. Je nach Schwere der Behinderung kénnen Gedanken und Emo-
tionen verschieden ausgelebt werden. Zwar sind hier die personliche Sozialisation und Bi-
ografie ein wichtiger Faktor, aber auch die gesellschaftspolitische Haltung spielt eine Rol-
le. Durch Erfahrungen und Erlebnisse kann es zu einer Verdnderung oder Verfestigung
dieser Haltung kommen (Kofoet & Dingerkus, 2009). Hier bringen die MitarbeiterInnen
der Einrichtung gute Voraussetzung mit, ,,denn die Menschen, die sich dafiir entscheiden,
als Heilerziehungspfleger, Heilpddagoge, Pflegekraft, Erzieher oder aus anderen Berufs-
gruppen stammend in Einrichtungen fiir Menschen mit geistiger Behinderung zu arbeiten,
kommen bereits mit einer sehr sensiblen, menschfreundlichen und achtsamen Haltung in

diesen beruflichen Zusammenhang* (Kofoet & Dingerkus, 2009, S. 45).

6.2.1 Vernetzung und Kommunikation im Team
Der Schwerpunkt der Arbeit im Hinblick auf die Integration eines Palliative Care Konzep-
tes liegt eher in der Vernetzung der verschiedenen Fachrichtungen. Jeder und jede hat an-
dere Erfahrungen mit Tod, Sterbebegleitung und Trauer gemacht, durch einen effektiven
Wissensaustausch ldsst sich im Haus voneinander lernen und die Hilfe von anderen Fach-
richtungen nutzbar machen (Kofoet & Dingerkus, 2009). Um diese Vernetzung kontinuier-
lich zu erhalten und auszubauen, konnte einmal im Monat eine MitarbeiterInnenbespre-
chung innerhalb des Hauses zu Palliative Care eingefiihrt werden, moderiert von einem
Mitglied des Qualitétszirkels. Die MitarbeiterInnen kdnnten im Vorfeld Themen vorschla-
gen, sodass alle aktiv diese Treffen mitgestalten. Durch eine solche interdisziplindre Ko-
operation konnen Synergieeffekte im Haus bzw. beim Trager sinnvoll genutzt werden

(Kofoet & Dingerkus, 2009, S. 50).

Transparenz und Kommunikation sollen als wichtigste Instrumente der guten Zusammen-
arbeit gelten. So sollen sich die MitarbeiterInnen nicht nur in Haussitzungen mit der The-
matik auseinandersetzen, auch Dienstbesprechungen innerhalb der Wohngruppen und
Ubergaben an den nichsten Dienst sollen eine Moglichkeit des Austausches darstellen. Sie
gelten als gute Kommunikationsform, da Ubergaben jeden Tag stattfinden. So sollen in
diesem Rahmen gute und gelungene Situationen widergespiegelt werden, aber ,,auch Prob-
leme, Angste und Unsicherheiten in Bezug auf die berufliche Titigkeit* (Dingerkus &
Schluttbohm, 2013, S. 49) geduBert werden konnen.
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Das Team kann sich so gegenseitig stiitzen und schwierige Entscheidungen konnen ge-
meinsam getroffen werden. Im Folgenden werden zwei Moglichkeiten der Kommunikation

und Reflexion aufgezeigt:

1. Ethische Fallbesprechung: In einem klar definierten Zeitraum wird innerhalb des mul-

tiprofessionellen Teams eine ethisch am besten begriindbare Entscheidung (Zum Bei-
spiel: ,,Soll Frau B. eine PEG erhalten?* oder ,,Miissen wir Frau K. ins Krankenhaus
verlegen?*) getroffen. Ein/e Moderatorln sollte dies begleiten, die/der Kenntnisse von
ethischen Fallbesprechungen hat und von den Teilnehmenden akzeptiert wird. Gerade
bei der Arbeit mit Menschen mit geistiger Behinderung kann dies von enormen Nutzen
sein, da es sich oft schwierig gestaltet, Entscheidungen im Sinne der Betreuten zu tref-
fen, besonders wenn diese nicht einwilligungsfihig sind. Aulerdem werden so die
ethisch schwierigen Entscheidungen vom ganzen Team getragen (Kofoet & Dingerkus,
2009). Ein Handlungsfaden fiir derartige Fallbesprechungen mit Praxisbeispiel ist hier
zu finden: http://www.hospiz-horn.de/pdf broschueren/So geht es nicht weiter.pdf
(Stand: 14.5.16, 11:34).

2. Supervisionen dienen der Begleitung von Teams fiir ein reflektiertes Handeln. Gerade
in sehr belastenden Sterbesituationen mit schwierigen Entscheidungen kann es leicht zu
Spannungen im Team kommen, oder zur Uberlastung Einzelner oder des Teams. Dies
kann mit Hilfe von Team-, Fall- oder Einzelsupervisionen aufgefangen werden. Lese-
tipp fiir MitarbeiterInnen: Lohmann B.(2004). Effiziente Supervision. Praxisorientierter
Leitfaden fiir Einzel und Gruppensupervisionen. Baltmannsweiler: Schneider Verlag

Hohengehren.

Diese Moglichkeiten des Austausches konnen das Team stiitzen und die teilweise belas-
tende Situation der Sterbebegleitung leichter gestalten. Das alleine reicht aber nicht. Ein
weiterer wichtiger Punkt in der Begleitung Sterbender ist die ,Self care’, denn nur wer fiir
sich selbst sorgen kann, ist auch fahig, andere zu stiitzen. Die MitarbeiterInnen miissen fiir
sich Entlastungen schaffen, etwa durch die Delegation von Tétigkeiten, einen regelméafBi-
gen Austausch mit KollegInnen und Angehorigen oder auch durch Bewegung und Sport
(Kofoet & Dingerkus, 2009).Ein besonderes Augenmerk sollte Personen gelten, die ein
Freiwilliges Soziales Jahr machen. Sie kommen meist direkt aus der Schule und haben
kaum Erfahrungen mit Thematiken wie Tod und Sterben. Hier ist es wichtig, dass sie keine
Angst haben, mit anderen Mitarbeiterlnnen in Kontakt zu treten und mit ihnen {iber Erleb-

tes zu sprechen und ihre Gefiihle zu reflektieren.
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Das Zeitmanagement fiir den Austausch iiber Belange der Palliative Care ist natiirlich kri-
tisch, da die Alltagsaufgaben nicht auf der Strecke bleiben diirfen. Bei den tiglichen Uber-
gaben sollten die Austausche kiirzer gehalten werden, um den zeitlichen Rahmen nicht zu
sprengen. In Dienstbesprechungen sollte dem mehr Zeit eingerdumt werden, um konstruk-
tive Kritik, Wiinsche und Schwierigkeiten du3ern zu konnen, oder auch um erlangtes Wis-
sen iiber Sterbebegleitung weiter zu geben. Teambesprechungen und Ubergaben sollten
verpflichtend sein, sodass alle Mitarbeiterlnnen iiber einen einheitlichen Wissens- und
Kenntnisstand verfiigen (Kofoet & Dingerkus, 2009). Die Leitung sollte dem Team Zeit
dafiir bereitstellen, zum Beispiel alle zwei Monate 45 Minuten, wenn keine aktive Beglei-
tung stattfindet, in akuten Situationen je nach Bedarf, zum Beispiel einmal die Woche fiir

30 Minuten.

6.2.2 Kommunikation mit den BewohnerInnen
Im Umgang mit den BewohnerInnen stehen Aufrichtigkeit und Ehrlichkeit an erster Stelle.
Durch Erfahrung erlernen Menschen mit Behinderung Verhalten in Krisensituationen
(Kofoet & Dingerkus, 2009). So sollte eine Tabuisierung der Themen Sterben und Tod
absolut vermieden werden, auch Sétze wie ,, Klaus ist gestern friedlich eingeschlafen* soll-
ten nicht benutzt werden. Sie konnen unverstindlich fiir die BewohnerInnen sein und sind
in ihrem euphemistischen Charakter auch schlichtweg falsch. Es sollte eine kontinuierliche
Thematisierung der Thematik Sterben und Tod in der Wohngruppe angestrebt werden,
sodass diese Themen an Normalitét fiir alle Beteiligten gewinnen. ,,Wichtig ist hier, sich
Zeit fiir diese Bewohner zu nehmen und ihnen die Angste zu nehmen. Auch in der Gemein-
schaft der Wohngruppe muss diese Situation angesprochen werden: also dass einer ihrer

Bewohner sehr krank ist und hier auch sterben wird“ (Timmermann, 2016, Absatz 26).

Es sollte besonders Wert auf die Art der Kommunikation gelegt werden. Durch Hilfsmittel
wie zum Beispiel die Biicher ,,Bdume wachsen in den Himmel “und ,,Leb wohl, lieber
Dachs “, die 2003 durch die Bundesvereinigung Lebenshilfe veroffentlicht wurden, kdnnen
Sterben und Tod in einfacher Sprache mit vielen Bildern und Illustrationen erklart werden.
In der aktiven Sterbebegleitung sollten BezugsmitarbeiterInnen eine ganz grof3e Rolle in
Kommunikation und Betreuung einnehmen, damit eine kontinuierliche Betreuung gewéhr-
leistet ist (Bruhn & Straler, 2014, S. 298). ,,Sie kennen ihn meist iiber Jahre und Jahrzehn-
te und wissen um seine Wiinsche, Eigenheiten und Bediirfnisse (Bruhn & Straler, 2014,
S. 50). Ahnlich duBert sich auch der Leiter des Hildegard-Schiirer-Hauses zu den Bezugs-

mitarbeitern: ,,Hier sind Mitarbeiter wichtig, die die Bewohner sehr lange kennen und die
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Kommunikationswege kennen. Der geistige Horizont ist ein anderer, wichtig ist hier: ein-
fache Sdtze, bildhafter sprechen oder Bilder benutzen. Bestimmte Instrumente sind hier
von enormer Wichtigkeit. Hier ist die Schwierigkeit, auf die verschiedenen Einschrdnkun-

gen einzugehen * (Timmermann, 2016, Absatz 41).

Hierfiir kann auch die Broschiire ,,Zukunftsplanung Lebensende: Was ich will*“ (Forderver-
ein fiir Menschen mit geistiger Behinderung Bonn e.V. 2013) hilfreich sein. Die Broschiire
ist in zehn Teile geteilt. In den ersten zwei Teilen werden Dinge angesprochen, die den
BewohnerInnen Spaf3 und Freude bringen, aber auch solche, gegen die man eine personli-
che Abneigung empfindet. Im dritten Teil geht es um Angste und Hoffhung in Bezug auf
Sterben und Tod. Im vierten Teil werden mit Bildern Situationen dargestellt, die gesund-
heitsbedrohlich sein kdnnen, der fiinfte Teil ist eine Art Patientenverfiigung. Im sechsten
Teil geht es um Wiinsche beziiglich der Bestattung und Trauerfeier. Im siebten Teil kann
der/die BewohnerIn die personlichen Dinge benennen, die nach dem Tod verschenkt wer-
den sollen. Eigene Gedanken werden im achten Teil niedergeschrieben. Im neunten Teil
kann der/die Bezugsbetreuerln etwas hinzufiigen und der zehnte ist fiir Anderungen oder
Korrekturen gedacht. Die Arbeit mit dieser Broschiire hilft bei der Einhaltung der Auto-
nomie und Selbstbestimmung der Bewohnerlnnen; sie konnen sich damit klar zu individu-
ellen Wiinschen, Bediirfnissen und Angsten am Lebensende #uBern. Es wird nicht {iber
ihre Kopfe hinweg entschieden, sondern sie setzen klare, eigene Schwerpunkte und ermog-
lichen so eine individuelle Versorgung am Lebensende. Diese Broschiire ist frei erhéltlich
im Internet unter folgendem Link: http://www.foerderverein-bonn-

beuel.de/bilder/patientenverfuegung 72-1.pdf (Stand: 13.5.16, 11:42).

6.2.3 Biografiearbeit
Von zentraler Wichtigkeit scheint es, dass man Tod und Sterben schon anspricht, bevor ein
schwerer Krankheitsfall eintritt. Dafiir kann eine friihe Biografiearbeit von enormen Wert
sein, besonders wenn der/die Bewohnerln aufgrund seiner Erkrankung sich nicht mehr
duBern kann. ,.Erinnern ist vielleicht die qualvollste Art des Vergessens und vielleicht die
freundlichste Art der Linderung dieser Qual* (Fried, 1997). Die eigene Identitét steht eng
mit der eigenen Lebensgeschichte in Zusammenhang. Es kann am Ende des Lebens von
enormer Relevanz sein, sich noch einmal alles, was man in ihrem/seinem Leben erfahren
und erlebt hat, ins Gedéchnis zu rufen, zu bedenken und dariiber zu sprechen. Je mehr man
iiber die/den BewohnerIn erfahren hat, desto optimaler kann die Begleitung gewihrleistet

sein (Dingerkus & Schluttbohm, 2013). Am besten wird dies bereits zum Zeitpunkt des
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Einzuges gemacht, da dann sowieso ein Biografiebogen ausgefiillt wird; dieser kann mit
Wiinschen, Vorlieben, Angsten, Triumen und Bediirfnissen der BewohnerInnen am Le-
bensende erginzt werden. Es ist wichtig, diesen immer wieder zu betrachten und gegebe-
nenfalls zu aktualisieren. Lebt jemand schon ldnger in einer Einrichtung, sollte der Bogen
erginzt werden (Anhang 3 ,,Gespréchsleitfaden in Bezug auf das Lebensende* kann dabei
helfen). Wichtig fiir das Gespréch ist eine ruhige Atmosphére und geniigend Zeit
(Dingerkus & Schluttbohm, 2013).

6.2.4 Moglichkeiten der nonverbalen Kommunikation
Wenn sich die Wohngruppe in einer aktiven Sterbebegleitung befindet, sind mehrere Dinge
zu beachten. Oft verlieren die Erkrankten mit Fortschreiten der Krankheit mehr und mehr
die verbale Sprache, sodass auf andere Kommunikationswege zuriickgegriffen werden
muss. Wie in Kapitel 3.3 angesprochen, verstehen Menschen mit geistiger Behinderung
hiufig besser aus Bewegungen als durch verbale Kommunikation. Auch kénnen sie besser
visuell als auditiv verstehen. Bilder, Fotos, Modelle, alltdgliche Gegenstinde und Zeichen
konnen bei der Kommunikation helfen. Auch einfache kurze Sitze sind bei schwierigen
Mitteilungen oft hilfreich. Wichtiges muss wiederholt werden (Franke, 2012). Eine andere
Moglichkeit der Kommunikation, besonders mit Menschen, die sich verbal nicht mehr du-
Bern konnen, ist die basale Stimulation. So werden z.B. iiber Beriihrungen, Bewegung und
Vibrationen bestimmte Sinne angeregt. Aber auch Geriiche und Geschmack konnen Teil
einer basalen Stimulation sein (Kostrzewa, 2013). Basale Stimulation spricht die unmittel-
bare sensorische Aufnahmefahigkeit bewusstseinseingeschriankter Menschen an (Frohlich,
Bienstein, & Haupt, 1997). Es ist eine ,, Méglichkeit des kérpernahen Dialogaufbaus und
zur Férderung von Wohlbefinden bei sterbenden Menschen.(...) Grundsdtzlich wird ange-
nommen, dass der Betroffene mit seiner Umwelt in Interaktion treten méchte.(...) Beriih-
rungen spielen in der basalen Stimulation eine zentrale Rolle. Daher ist es wichtig, dass
Anwender der basalen Stimulation sich des kommunikativen Charakters der Beriihrung
bewusst sind und diese auch bewusst einsetzen *“ (Kostrzewa, 2013, S. 193). Das Konzept
greift grundlegende (basale) Reizangebote auf und aktiviert damit die Sinneswahrneh-
mung. Basale Stimulation sollte nur mit ausreichendem Hintergrundwissen angewendet
werden. Lesetipp hier fiir MitarbeiterInnen: Kostrzewa S., Kutzner, M.(2013). Was wir
noch tun konnen! Basale Stimulation in der Sterbebegleitung, 5. Aufl.Bern: Verlag Hans

Huber
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Eine weitere Moglichkeit der nonverbalen Kommunikation bietet Unterstiitzte Kommuni-
kative Kinesiologie. Sie kann bei Menschen mit geistiger Behinderung eingesetzt werden,
die nicht einmal Zeichen fiir ,ja’ und ,nein’ geben koénnen. Entwickelt wurde diese Metho-
de von Sibylle Wiedermann, einer Kinesiologie, die lange mit Menschen mit geistiger Be-
hinderung gearbeitet hat. Muskelreaktionen — die gleichen bei jedem Menschen — ersetzen
die fehlende verbale Ausdrucksmoglichkeit. So lassen sich ,ja/nein-Aussagen’ deutlich
unterscheiden durch unterschiedlichen Muskeltonus. Wenn die Muskeltests aufgrund kor-
perlicher Einschrankungen nicht moglich sind, wird dies mithilfe einer dritten Person aus-
geglichen, die Korperkontakt herstellt. Ein extra dazu entwickeltes Frageschema ermog-

licht relativ schnell herauszufinden, was die Person mitteilen mochte (Wiedemann, 2008).

6.3  Notfallpline
Wenn der/die Bewohnerln verstorben ist, sind Notfallpldne hilfreich, um den Mitarbeite-

rInnen klare Anweisungen iiber das weitere Handeln zu geben. Das Hildegart-Schiirer-
Haus hat einen solchen Notfallplan, wenn sie eine/n BewohnerIn bewusstlos auffinden
(Anhang 4), jedoch keinen Leitfaden zum Handeln im Umgang mit Verstorbenen. Dieser
wurde im Laufe dieser Arbeit neu erstellt und ist im Anhang 5 zu finden. Wichtig ist es,
nach der geleisteten Sterbebegleitung, diese im Team zu reflektieren und Mdoglichkeiten
zur Verbesserung zu identifizieren. Hilfreich kann hier ein Gespréchsleitfaden sein (siche

Anhang 7).

6.4 Trauerkultur
Da Trauer nicht nur ein Teil des Sterbens, sondern auch ein Teil des Lebens ist, sind viele

Lebensabschnitte mit Abschieden verbunden, seien es Abschiede von Menschen oder
Trauer iiber den korperlichen Verfall, der sich mit fortlaufendem Alter auch tiber Krank-
heiten ausdriickt. Trauer ist also ein Lebensprozess. ,,Gelebte Trauer fiihrt bei den be-
troffenen Menschen zu einer neuen Lebendigkeit und ist gleichzeitig mit einem inneren
Reifeprozess verbunden, denn das Hineinwachsen in neue Lebensumstinde angesichts ei-
nes Verlustes ist immer mit einem seelischen Wachstum verkniipft* (Bruhn & Stral3er,
2014, S. 181). Trauer kann viele Gesichter haben; sie kann zum Beispiel in Klagen, Spre-
chen, Weinen und Singen ausgedriickt werden. Die Basis fiir die eine gelingende Trauer-
kultur ist die ,,Wertschdtzung der Wiirde“ (Bruhn & Straf3er, 2014, S. 184) des Verstorbe-
nen, aber auch der Menschen, die trauern. Ein Teil der Trauerbegleitung kdnnen Rituale
darstellen, natiirlich unter Einbeziehung der verbliebenen MitbewohnerInnen. Denn Ritua-

le ,,erméglichen, den Abschied auf verschiedenen Sinnesebenen erlebbar und verarbeitbar
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zu machen. Die Kraft von Ritualen besteht darin, das Bestehende zu sensibilisieren als
auch Bestehendes zu verdndern. Sie wirken auf einer tiefen nicht rationalen Ebene und
konnen einen Zugang zu inneren Bildern und deren Verdnderung, d.h. neue Bilder unserer
Wirklichkeit schaffen. Ihr Ablaufmuster ist wiederholbar, verdnderbar oder neu konstru-
ierbar “ (Dingerkus & Schluttbohm, 2013, S. 91). Rituale kdnnen schon das Anziinden
einer Kerze bedeuten oder das Aufstellen von Fotos (weitere Rituale sind im Anhang 6

aufgelistet).

22¢¢

Besuche im ,,Lebens- und Trauercafé HimmelsstraBe ™ zur Verarbeitung der Trauer,

konnte Teil der aktiven Trauerbegleitung werden.

Fiir die MitarbeiterInnen kann eine Teamsitzung mit umfassender Struktur im direkten
Sinne ritualisieren. ,, Natiirlich werden auch alle Planungen, Umsetzungen und Erfahrun-
gen im Zusammenhang mit dem Sterben, dem Tod und der Trauer im Team bearbeitet. Die

gemeinsame Reflektion beziiglich bestehender oder neuer Rituale ist quasi selbst ein Ritu-

al* (Dingerkus & Schluttbohm, 2013, S. 95).

6.5 Einbezug der Eltern und von Angehorigen
Die Begleitung und Einbindung von Angehorigen ist fiir ein Palliative Care-Konzept un-

abdingbar. So zdhlt Klaschik folgende Aufgaben im Rahmen der psychosozialen Beglei-

tung im Palliativ Care Konzept auf:

,,Das therapeutische Team sollte:

Ein Familiengenogramm® erstellen

* Hilfe und Selbsthilfe innerhalb der Familie fordern

*  Vorhandene und fehlende Kommunikation innerhalb des Systems erkennen

*  Notwendigkeit der Kommunikation und Offenheit innerhalb der Familie erkldiren
und fordern, um Spannungen abzubauen

*  Verschiedene Lebensformen und Partnerkonzepte respektieren

22 ,.Lebens- und Trauercafé Himmelsstrale ist ein Pionierprojekt fiir Menschen mit und ohne geistige Be-
hinderung, organisiert vom Malteser Hilfsdienst e.V. und der Assistenzgesellschaft der Evangelischen Stif-
tung. Es besteht seit August 2011. Das Caf¢ bietet Platz zum Austausch iiber Tod, Trauer, Leben und Sterben
und wird von qualifiziertem Personal begleitet. Das Angebot steht jeden ersten Donnerstag im Monat zwi-
schen 16 und 18 Uhr in der Dorothea-Kasten-Strafle 1f in Hamburg zur Verfiigung. Mehr Informationen:
https://www.alsterdorf.de/aktuelles/news/neueroeffnung-des-lebens-und-
trauercafes.html#sthash.XPJJeWzo.dpuf

3 Familiengenogramm: Eine piktrografische Darstellung, um Familienbeziehungen/ Fami-
lienkonstellationen darzustellen
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*  Akzeptieren, dass die Familie bzw. die Angehdrigen den Patienten besser kennen
* Sich iiber die Psychodynamik der verschiedenen Beziehungen und deren Verdnde-

rung durch die Krankheit im Klaren sein“ (Klaschik, 2010, S. 56f.).
Eine zugewandte und akzeptierende Begleitung ist hier von groBem Wert. Die Basis dafiir
ist eine offene Kommunikation zwischen dem Team und den Angehdrigen. Auch wenn
Angehorige das Thema Sterben und Tod oft nicht von alleine ansprechen, mdchten sie dar-
iiber reden, sie mochten auch beim Sterbenden sein, obwohl sie Angst haben und sich
iiberfordert fithlen (Bruhn & Straer, 2014). So konnen die Eltern als besondere Unterstiit-
zung gesehen werden, besonders wenn keine verbale Kommunikation mehr moglich ist:
., Durch die grofse Fiirsorge konnen Eltern ein feines Gespiir fiir die Bediirfnisse ihres Kin-
des entwickeln. (...) An dieser Stelle konnen Eltern die Aufgabe bzw. Rolle eines Vermitt-
lers tibernehmen...). “ (Kofoet & Dingerkus, 2009, S. 43). Hier sollte jedoch nicht aufler
Acht gelassen werden, dass Eltern nicht nur Vermittlerin, Pflegende und Helferin, sondern
auch Trauernde sind. MitarbeiterInnen sollten die Eltern in ihrer Trauer durch z.B. Gespri-
che begleiten. MitarbeiterInnen konnen einen stabilisierenden Charakter in Begleitungs-
prozessen einnehmen. Die wichtigste Voraussetzung dafiir ist eine konstruktive Kommuni-
kation. Dafiir kann es hilfreich sein, wenn am Anfang der Begleitung ein Treffen zwischen
MitarbeiterInnen und Eltern stattfindet, in dem iiber Wiinsche, Bediirfnisse und Angste
gesprochen wird. So konnen Missverstindnisse und Enttduschungen vermieden werden
(Kofoet & Dingerkus, 2009).Zu den Angehorigen zdhlen in der Behindertenbetreuung
nicht nur Familie, sondern auch FreundIn, MitbewohnerIn, MitarbeiterIn und gesetzliche
BetreuerIn. Oft verschwimmt die Grenze zwischen Angehorigen und MitarbeiterIn. ,,Die
Betreuenden geraten zunehmend in die Angehorigenrolle, weil es vor allem um Bezugsar-
beit geht. Sie verbringen mit dem Betreuten z.T. mehr Zeit als mit ihren tatsdchlichen An-

gehorigen. Typisch ist z.B., dass sie sich mit den ,anderen’ Angehorigen in der Regel du-

zen, wie in einer Familie eben (Bruhn & Strafler, 2014, S. 296).

Auch die gesetzliche Betreuung spielt eine wichtige Rolle. Die gesetzliche Betreuung sind
oft die Eltern (Dingerkus & Schluttbohm, 2013), es kann aber auch eine vom Staat zuge-
wiesene Person sein. Die gesetzliche Betreuung kann iiber lebenserhaltende Maflnahmen,
kiinstliche Ernédhrung und Bestimmung des Aufenthaltsortes entscheiden (Kofoet &
Dingerkus, 2009, S. 39). Auch hier ist die richtige Kommunikation mit der/dem BetreuerIn
von enormer Wichtigkeit. Absprachen mit allen und Einbeziehung aller AkteurInnen von

Anfang an gehdren zu einer Grundvoraussetzung fiir eine gelungene Kommunikation.
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7. Fazit
Die dringende Notwendigkeit, Palliative Care-Konzepte in die Behindertenarbeit zu integ-

rieren, ist evident. Folgende Eckpunkte miissen dabei auf jeden Fall im Auge behalten

werden:

1. Einer der zentralen Unterschiede zur Palliativpflege von nicht behinderten Men-
schen liegt in den Schwierigkeiten der Kommunikation und damit verbunden der
Selbstbestimmung/Autonomie am Lebensende von geistig behinderten Menschen.
Daraus ergibt sich unter anderem die Notwendigkeit zu einer Fortbildung der Be-
zugsmitarbeiterInnen in Palliativ Care, und zwar in spezifischen Ausbildungsgin-
gen, die den Besonderheiten der Sterbebegleitung von Menschen mit geistiger Be-
hinderung Rechnung tragen.

2. Auch Menschen mit einer geistigen Behinderung haben Vorstellungen von Sterben
und Tod. Alle Beteiligten miissen lernen, diese Thematik schon friihzeitig anzu-
sprechen, zum Beispiel {iber Biografiearbeit und andere einschligige Hilfsmittel.
Der Tod muss als natiirlicher Teil des Lebens thematisiert und weniger tabuisiert
werden.

3. Die Implementierung eines jeden Palliativ Care-Konzeptes in Einrichtungen der
Behindertenhilfe muss inklusiv erfolgen, von Anfang an unter Einbeziehung aller
Beteiligten, um einrichtungs- und bewohnerspezifische Ablaufe, Rituale und Not-
fallpléne entwickeln zu konnen. Trager, Einrichtung, Leitung, MitarbeiterInnen,
BewohnerInnen und Angehorige miissen diesen Weg gemeinsam gehen.

4. Es besteht die Notwendigkeit zu Nachbesserung an den einschligigen Sozialge-
setzbiichern, um den Konflikt zwischen Eingliederungshilfe, Pflege und Palliativ-
versorgung aufzuldsen. Der notwendige Mehraufwand fiir die Integration eines Pal-
liative Care-Konzeptes in einer Einrichtung — zum Beispiel fiir Fortbildung und
Supervision, oder auch der Zeitaufwand fiir den Qualititszirkel — muss finanziert
werden. Es braucht einen strukturell hoheren Personalschliissel sowie einen hohe-

ren Anteil an pflegerischen Kriften in der Eingliederungshilfe.

Diese Arbeit unterlag leider einer zeitlichen Beschrinkung, deshalb konnten einige essen-

tielle Schritte hier nicht gegangen werden:
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* In einem umfassenden Konzept miissten zum Beispiel die einzelnen Trauerphasen
spezifisch betrachtet werden. Auch eine genauere Betrachtung von Schmerzma-
nagement und Umgang mit korperlichen Symptomen am Lebensende fehlt hier.

* Es war auch nicht moglich, eine genauere Stunden- und Kostenkalkulation fiir das
hier vorgelegte Konzept durchzufiihren, um den finanziellen Mehrbedarf abschit-
zen zu konnen.

* FEin endgiiltiges Konzept kann erst nach einer umfassenden Ist-Stand-Erhebung in
einer Einrichtung entwickelt werden; dies war in der Kiirze der Zeit leider nicht

moglich.

Jedoch ist mit dieser Arbeit der erste Schritt getan. Ich werde auch in Zukunft im Hilde-

gard-Schiirer-Haus weiterarbeiten und dort versuchen, gemeinsam mit der Einrichtung das
Konzept weiter zu entwickeln. Mein Ziel ist, dass das Hildegard-Schiirer-Haus schon bald
die erste Einrichtung bei ,,Leben mit Behinderung® sein wird, die ein umfassendes Palliati-

ve Care-Konzept in den Alltag integriert hat.
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Anhang 1: Literaturrecherche zur Bachelorthesis

24.12.2015
Google Scholar
Suchworte: ,,palliative care®, ,,geistige behinderung*

Die ersten 100 Fundstellen wurden daraufhin angeschaut, ob aus dem Titel ersichtlich ist,
dass es hier (auch) spezifisch um Palliative Care bei Menschen mit geistiger Behinderung
geht. Ab ca. der 50. Fundstelle gab es dazu keine relevanten Treffer.

Relevante Fundstellen:

* Franke, Evelyn (2014) Palliative Care bei Menschen mit geistiger Behinderung. In:
Kréinzle et al. Palliative Care, S. 381 ff.

* Franke, Evelyn (2012) Curriculum Palliative Care fiir Menschen mit geistiger Be-
hinderung. In: Franke, E. Anders Leben — Anders Sterben. Springer Verlag

¢ Jennessen, Sven, Voller, Wiebke (2009) Sterbebegleitung in Wohneinrichtungen
fiir Menschen mit einer geistigen Behinderung. Empirische Sonderpidagogik 1
(2009) 1, S. 62-79

* Ramona Bruhn, Andreas Heller und Benjamin Straller (2014) Palliative Begleitung
von Menschen mit geistiger Behinderung. EthikJournal 2. Ausgabe 2014 Oktober

¢ Harald Joachim Kolbe (2014) Integrative Palliativversorgung — soziale Inklusion:
Behinderung, Psychiatrie, Forensik am Lebensende. In: Schnell, Schulz Basiswis-
sen Palliativmedizin.

Bei der Suche mit den Keywords ,,Palliative Care Konzepte* fand sich unter den ersten 50
Treffern nur ein Titel, der sich spezifisch mit ,,Konzepten* von Palliative Care befasst:

* Nils Schneider (2013) Palliativversorgung — Konzepte und Strukturen. Public
Health Forum. Volume 21, Issue 3, September 2013, Pages 13.e1-13.e3

Zu den Suchworten ,,palliative PALCAP* fanden sich drei Fundstellen, davon entschei-
dend:

¢ Wicki, Monika; Meier, Simon: Mit Leitlinien die Selbstbestimmung stiarken? Ef-
fekte von Leitlinien auf Palliative Care und Entscheidungen am Lebensende. In:
http://www.reinhardt-journals.de/index.php/vhn/article/view/2233

Die Suche nach ,,geistige behinderung sterben‘ ergab einen Treffer:

*  Wacker, Elisabeth: Wohn-, Forder- und Versorgungskonzepte fiir dltere Menschen
mit geistiger Behinderung — ein kompetenz- und lebensqualitiitsorientierter An-
satz. In: Deutsches Zentrum fiir Altersfragen: Versorgung und Forderung von dlte-
ren Menschen mit geistiger Behinderung (Band 5, S. 43-121). Wiesbaden: Verlag
fiir Sozialwissenschaften
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26.12.2015
Pubmed & Medline

Zu den Suchworten ,,palliative care geistige behinderung® fand sich gar keine Literatur, bei
,palliative care mentally disabled* mit der Einschriankung ,,German language® fand sich
ebenfalls keine Literatur.

Zu ,palliative care heim* fanden sich mit der Einschriankung ,,German* drei Literaturstel-
len, die aber alle themenfremd waren.

Zu ,palliative care autonomie® fanden sich mit German elf Literaturstellen, die aber alle
themenfremd waren.

HAW Katalog:
Zu den Schlagworten: *geistige Behinderung/ Palliative Pflege* ergab ein Treffer:
* Kostrzewa, Stephan (2013): Menschen mit geistiger Behinderung palliativ pflegen

und begleiten. Bern: Hans Huber

Zu den Schlagworten: *geistige Behinderung/ Palliativversorgung* gab es keine Tref-
feranzahl.

Beluga Katalog:
Zu den Schlagworten: *geistige Behinderung/ Palliative Pflege* ergab 26 Treffer:
Davon waren drei relevant:

* Bruhn, R., & Straler, B. (2014). Palliativ Care fiir Menschen mit geistiger
Behinderung (1. Auflage Ausg.). (B. Straler, Hrsg.) Stuttgart: W. Kohlhmmer
GmbH.

* Franke, E. (2012). Anders leben - anders sterben. Wien: Springer-Verlag.

* Kostrzewa, S. (2013). Menschen mit geistiger Behinderung palliativ pflegen und
begleiten (1. Auflage Ausg.). Bern: Hans Huber.
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Anhang 2:Fragebogen zur Erhebung einer Ist-Analyse der Sterbebegleitung im
Hildegard-Schiirer-Haus

eschdtzte Kolleginnen und Kollegen, da wir uns zukiinftig noch intensiver mit der Thematik der Sterbebegleitung una
alliative Care innerhalb des Hildegard-Schiirer-Hauses auseinandersetzen mochten, wollen wir den aktuellen Stand
1seres Sterbebegleitungs- und Palliativkonzeptes erheben.

itte fiillen Sie den Fragebogen anonym aus. Dies ist wichtig, damit Sie nichts beschonigen oder negativer darstellen
rist.

Wie lang iiben Sie ihre jetzige Téatigkeit aus (inkl. Ausbildung)? Monate/Jahre

Welche berufliche Qualifikation haben Sie?

Trifft Trifft Teils Trifft Trifft

vollig eher zu cher gar
Zu teils weniger | nicht
Zu zu

Al Ich bin auf die Arbeit mit Sterbenden
vorbereitet

A2 Wir haben einen schriftlichen Stan-
dard/ein Konzept zur Sterbebegleitung

A3 Uber Sterben und Tod wird in der
Wohngruppe gesprochen

A4 Es gibt Angebote zur Fortbildung tiber
Sterbebegleitung

A5 Die Wiinsche der Sterbenden werden
beriicksichtigt

A6 Wir haben bestimmte Trauerrituale
(Abschiedsfeiern, Fotos, Kerzen usw.)

A7 Ich fiihle mich durch die Sterbebeglei-
tung belastet

A8 Ich habe mich mit Sterben und Tod
auseinandergesetzt

A9 Ich empfinde die Arbeit mit unheilbar
Kranken als undankbar, weil keine Hoff-
nung mehr zu erwarten ist

VI
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A10 Die Leitung unterstiitzt uns in der
Sterbebegleitung

Trifft Trifft Teils Trifft Trifft

vollig eher zu | teils eher gar
zu weniger | nicht
zu zu

B1 Die Wiinsche eines Sterbenden stehen

an erster Stelle in der Versorgung.

B2 Der Wunsch des Bewohners, nicht
mehr ins Krankenhaus verlegt zu werden,
wird beachtet.

B3 Die Ablehnung des Bewohners, Nah-
rung und Getrdnke aufzunehmen, wird
beachtet

B4 Das Recht des Bewohners, auf Behand-
lung/Therapie zu verzichten, wird beachtet
(Patientenverfiigung)

B5 Die Bekdmpfung von Schmerzen hat
besonderen Vorrang

B6 Ich weiB iiber Symptomkontrolle
(Schmerzen, Ubelkeit, Luftnot) Bescheid

B7 Die Hausérzte haben Kenntnisse iiber
Symptomkontrolle

B8 Die Hausérzte beriicksichtigen die
Wiinsche des Bewohners

B9 Ich weiB3 iiber die Wiinsche der Be-
wohner Bescheid

C1 Gibt es eine seelsorgerische Begleitung

fur die Bewohner im Haus?

C2 Es ist notwendig, dass stets ein Seel-
sorger rufbereit ist
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C3 Es wird ein Seelsor-
ger/Psychologe/Ehrenamtlicher in den
Sterbeprozess mit einbezogen.
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Trifft Trifft Teils Trifft Trifft

vollig eher zu | teils weniger | gar
zZu zZu nicht
zu

D1 Angehorige haben die Moglichkeit,
Tag und Nacht bei dem Sterbenden zu
bleiben

D2 Angehorige werden in der Begleitung
unterstitzt

E1 Fiir Angehorige, Mitbewohner und

Mitarbeiter steht eine angemessene Zeit
zur Verfligung, um sich vom Verstorbenen
zu verabschieden.

E2 Den Angehérigen wird auf Wunsch
Unterstiitzung fiir die Trauer sowie hin-
sichtlich rechtlicher, finanzieller und orga-
nisatorischer Probleme vermittelt

E3 Es werden Moglichkeiten angeboten,
die es den Mitbewohnern und Mitarbeitern
erlauben, zur Beerdigung zu gehen

Fragebogen leicht umgeédndert aus: (Warnken, 2007, S. 93-95)

Anregung, Wiinsche und Bediirfnisse in diesem Zusammenhang:

Vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!
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Anhang 3: Gesprichsleitfaden in Bezug auf das Lebensende

Dieser Leitfaden kann zur Erfassung von wichtigen Bediirfnissen, Angsten und Wiinschen
am Lebensende genutzt werden. Er soll, dem Bezugsbetreuer, nicht als Checkliste dienen,
sondern als Stiitze, um ein Gespréch entstehen zu lassen. Es miissen nicht alle Fragen ge-
stellt werden und es kdnnen gern Fragen erginzt werden. Die Antworten konnen stich-
punktartig auf dem Blatt (Vorderseite oder Riickseite) notiert werden und dieses kann dann
in die ,,Biografie-Mappe* des/der jeweiligen BewohnerIn geheftet werden:

* Welche Person ist dir wichtig?

*  Welche Person war die ldngste, wichtigste Zeit an deiner Seite?

* Welche Erlebnisse waren besonders schon, sodass du sie niemals vergessen wirst?

* Was war besonders schrecklich und sollte nicht passieren?

* Was macht dich froh?

*  Wovor hast du Angst?

* Was trostet dich, wenn du traurig bist?

¢ Hast du Wiinsche, die noch nicht erfillt sind?

* Was sind deine Lieblingsgetrianke? Deine Lieblingsmusik? Dein Lieblingsduft?
Deine Lieblingsfarbe?

¢ Was mochtest du auf gar keinen Fall, wenn du ganz krank bist?

* Was wiinschen sich sterbende Menschen?

* Wie mag es wohl sein, wenn man tot ist?

¢ Hast du schon mal einen toten oder sterbenden Menschen gesehen? Wie war das?

* Interessiert dich das Thema Sterben und Tod?

*  Wie und wo mochtest du bestattet werden?

Raum fiir Notizen (z.B. Emotionen und wichtige AuBerungen wihrend des Gespriiches):

Leitfaden leicht umgeéndert aus: (Kostrzewa, 2013, S. 346-347)



Anhang

Anhang 4: Notfallplan, wenn wir einen Bewohner leblos auffinden

¢ Puls und Atmung iiberpriifen

* Notruf 112 und Notarzt anfordern

*  Wiederbelebungsmafinahmen auf dem Boden durchfiihren (2x beatmen, danach
15x Herzdruckmassage)

* Aus der Nachbarwohngruppe oder im Haus Hilfe anfordern

* Ein Mitarbeiter wartet direkt auf der Stralle auf den Notarzt/Rettungswagen und
blockiert vorher mit einem Stuhl oder anderen Gegenstand die Fahrstuhltiir, damit
er dann sofort benutzbar ist

* Mit dem Eintreffen der Rettungssanititer iibernehmen diese die Situation

* Der Notarzt erhélt alle wichtigen gesundheitlichen Informationen und Unterlagen
iiber den Bewohner sowie den Hausarzt genannt

* In der Regel kann nur der Hausarzt oder ein anderer behandelnder Arzt des Be-
wohners den natiirlichen Tod bescheinigen

* Sollte der Notarzt den Hausarzt nicht erreichen, kann es sein, dass die Polizei die
Tiir zum Zimmer des Bewohners so lange versiegelt, bis Hausarzt und Polizei ge-
meinsam in der Wohngruppe eintreffen

* Angehorige, rechtliche Betreuer, Bewohner, Mitarbeiter, HSH-Leitung werden in-
formiert

* Das Zimmer wird hergerichtet, damit im Haus in Ruhe eine Verabschiedung statt-
finden kann

* In Absprache mit den Angehdrigen wird ein Bestatter beauftragt

Quelle: HSH Leitung/Tod, Trauer, Sterben/Notfallplan
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Anhang 5: Mafinahmen im Todesfall

Umgang mit dem Verstorbenen

Nach Ausstellung des Totenscheines muss der/die Verstorbene, mindestens 3 und maximal
24 Stunden im Zimmer bleiben. Verantwortlich fiir die Erfiillung der nachfolgenden Tatig-
keiten ist, wenn mdglich, die Bezugsmitarbeiterln, wenn die nicht abkémmlich ist, dann
die diensthabende Mitarbeiterin, die den/die Verstorbene am besten kannte:

1.

S kW

9.

Alle Kissen und Decken aus dem Bett entfernen, beide Bettgitter (wenn moglich)
sowie das Bett herunterlassen.

Alle Zugénge bis auf Shunt und PEG-Sonde (diese nur auf Wunsch der Angehori-
gen abschneiden) vorsichtig entfernen und mit einem Pflaster dicht abkleben.
Hilfsmittel (Horgeréte, Beinprothesen etc.) entfernen.

Gesicht und Hande waschen und, wenn mdéglich, Zahnprothese einsetzen.
Der/Den Verstorbenen mit frischem Inkontinenzmaterial versorgen.

Die/Dem Verstobene(n) ein frisches Nachthemd oder gewiinschte Kleidung anzie-
hen.

Bei Bedarf ein kleines Kissen unter den Kopf des Verstorbenen legen und die/den
Verstorbene(n) mit einem Bettlaken zudecken.

Evtl. die Augen mit feuchten Kompressen schlieBen, unter das Kinn ein gerolltes
Handtuch legen, die Hénde der verstorbenen Person auf den Brustkorb legen (und
gef. die Periicke aufsetzen).

Das Zimmer etwas aufriumen, die Heizung ausdrehen und das Fenster 6ffnen.

10. Nachts eine kleine Lampe im Zimmer der verstorbenen Person brennen lassen
11. Dem Bestatter die gewiinschte Kleidung mitgeben.

Bei jeder Tétigkeit konnen/sollen/diirfen/ die Angehorigen einschlieBlich der Mitbewohne-
rInnen einbezogen werden.

Umgang mit Angehorigen

Ziel ist es, dass jeder Angehorige, Mitbewohner, Mitarbeiter etc. die Moglichkeit hat, sich
in aller Ruhe und Stille von der verstorbenen Person zu verabschieden.

1.

Das Bestattungsunternehmen wird deshalb erst zu einem spéteren, gemeinsam ge-
wihlten Zeitpunkt einbestellt.

Die Angehdrigen werden auf Wunsch mit in die Vorbereitung der verstorbenen
Person einbezogen.

Angehorige werden in hausinterne Rituale einbezogen und ihnen wird die Mog-
lichkeit gewéhrt, eigene Rituale in den Abschiedsprozess einzubinden.

Der Segenskorb wird iiberreicht.

Die Angehdrigen haben ausreichend Zeit, personliche Gegenstinde des Verstorbe-
nen abzuholen.

Alle Angehorige sind auch nach dem Versterben des/der BewohnerIn immer herz-
lich willkommen.
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Anhang 6: Mogliche Rituale im Hildegard-Schiirer-Haus

Im Sterbeprozess:

Handlungsweisen, die die/der Sterbende gut kennt, kdnnen im taglichen Kontakt
vorzogen werden. Dies konnen zum Beispiel Lieder, Gebete oder Gedichte sein.
Falls gewtinscht Durchfiihrung einer Krankensalbung durch Pastor oder Seelsorger.
Gestaltung des Zimmers mit Stoffen, sanftem Licht, warmen Farben, personlichen
Bildern aus dem Leben (Urlaubsbilder, Familienbilder usw.). Aufstellen von Duft-
lampen, falls gewollt (andernfalls kdnnen Salzlampen eingesetzt werden, um Gerii-
che zu neutralisieren).

Lieblingsdiifte konnen auf einen Wattetriger getrdufelt werden und dem Bewohner
wenn gewollt unter die Nase gehalten werden.

Religiose Gegenstinde wie Bibel, Koran oder Rosenkranz, wenn die religiose Rich
tung des/der Bewohnerln bekannt ist.

Im Trauerprozess:

Autfbahrung des/der Verstorbenen.
Entziinden einer Kerze fiir den/die Verstorbene, am Tag des Todes, beim Todestag
und bei Geburtstagen. Die Kerze sollte immer am gleichen Platz aufgestellt wer-
den, so wird sie als Trauerkerze besser erkannt (im Flur, im Eingangsbereich oder
im Foyer).
Gemeinsame Gestaltung einer Traueranzeige.
Gemeinsame Gestaltung eines Bildes/Plakates mit Fotos als Erinnerung.
Das Gestalten einer Gedenkfeier, in dem Erlebtes erzahlt wird, gelacht und geweint
werden kann.
Das Einrichten eines Abschiedsbuches, in dem alle Verstorbenen eingetragen wer-
den konnen (evtl. gelagert an einem fiir alle frei zugénglichen Ort).
Organisation von Angehorigentreffen zum Beispiel einmal im Jahr
Gestaltung eines Korbs, welcher den Angehorigen vor der Beerdigung iiberreicht
werden kann und sie durch diese begleitet.
o Mogliche Inhalte des Korbs konnten sein:

o Kileine Tischdecke

o Zwei Windlichter, ein Stabfeuerzeug

o Evtl. ein anderer Talismann je nach religioser Ausrichtung des/der Be-
wohnerIn
Bronze-Engel
Motivkarte
Personlicher Gegenstand des/der Bewohnerln z.B. ein Kuscheltier
Salbungstiegel
Gesangsbuch

o 0O O O O

Leicht abgedndert und angepasst aus: (Warnken, 2007, S. 92)
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Anhang 7: ,,Reflexionsbogen zur riickschauenden Uberpriifung eines Sterbebe-
gleitungsprozesses in der Wohngruppe“©

Dieser Bogen wurde von Stephan Kostrzewa entwickelt und soll Teams unterstiitzen, ge-
leistete Sterbebegleitung retrospektiv zu bewerten. Er wird gemeinsam vom ganzen Team
bearbeitet.

Die so geleistete Bewertung kann zukiinftige Sterbebegleitsituationen verbessern helfen.
Ebenfalls macht dieser Bogen deutlich, wo Schulungsbedarf vorliegt und wo Kommunika-
tionsstrukturen verbessert werden miissen. Diese Erkenntnisse flieBen dann zuriick an die
Leitung bzw. an den einzurichtenden Qualitétszirkel.

Todesfall: Herr/Frau

Gestorben am:

1. Wer war beim Sterben anwesend?

2. Wie schitzen Sie die gesamte Sterbebegleitungsphase im Nachhinein ein?

Wie zufrieden sind Sie mit....

Sehr unzu- Weder Sehr zu-

frieden noch frieden
Wiirdevoll: 3 -2 |-1 |0 +1 [+2 |43
Organisiert: 3 (-2 |-1 |0 +1 |+2 |43
Bewohnerorientiert: 3 12 |-1 |0 +1 [+2 |43
Symptomkontrolle: 32 -1 |0 +1 |+2 |43
Hilfe fiir Helfer: 312 |-1 |0 +1 |+2 |43
Angehorigenarbeit: 312 -1 |0 +1 [+2 |43
Vorinformationen: 3 |2 -1 1o 1 |2 [
Sonstiges: 3 |2 1.1 1o +1 |+2 [+3

3. Was hitte anders/besser gestaltet werden konnen?
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4. Wo haben Sie Unsicherheiten erlebt?

5. Wobei hitten Sie sich Hilfe/Unterstlitzung gewiinscht?

6. Welcher Schulungsbedarf hat sich fiir Sie ergeben?

7. Sonstiges:

8. Einzuleitende MaBnahmen/Anderungen:

Ubernommen aus: (Kostrzewa, 2013, S. 344-345)
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Anhang 8: Interviewleitfaden 1
Interview mit Kai Timmermann, dem Leiter des Hildegard Schiirer -Hauses

Gesprdchseinstieg

* Danke fiir die Bereitschaft zum Interview

* Bitte um Zustimmung zur Tonbandaufzeichnung

* Abkldrung: Mochte die befragte Person das Gedachtnisprotokoll vor der Weiterbe-
arbeitung lesen oder nur die wortlichen Zitate, die am Ende verwendet werden, o-
der gar nichts?

* Erklarungen zum Interview-Stil: eher Gesprichsstil; Wo mir etwas wichtig/unklar
scheint, werde ich nachfragen; Zusammenfassungen, um sicherzugehen, dass ich
richtig verstanden habe; Hinweis: es geht nicht um theoretisches Wissen — fiir mich
wichtig und zentral ist die personliche Erfahrung; bei unklarer Fragestellung oder
Formulierung bitte nachfragen!

¢ Ist vor dem Interview noch etwas offen? Wenn nein: Tonband startet.

Einstiegsfragen

Konnen Sie mir etwas iiber das Haus erzidhlen? Wie alt ist dieses Haus? Pddagogische und
pflegerische Schwerpunkte? Durchschnittsalter der BewohnerInnen? Sterberate? Grof3e der
Wohngruppen? Welche Art von Krankheitsbildern/Behinderungen gibt es im Haus?

Themenbezogene Fragen

Berufliche/konzeptionelle Ebene:

* Sie haben hier eine besondere Wohngruppe: die Senioren-Wohngruppe. Was ist das
Besondere daran, wie ist sie aufgebaut und welche neuen Anforderungen stellen sich
an das Team dadurch?

e Ist die Begleitung der Bewohner/innen bis zu deren Lebensende in Threr Institution
grundsétzlich vorgesehen? Gab es schon mal Sterbebegleitung bei Thnen im Haus?

* Gab es in Threr Einrichtung zum Zeitpunkt der Sterbebegleitung ein Konzept/einen
Leitfaden/eine Handlungsanweisung fiir die Begleitung sterbender Bewohner/innen?

* Hat sich (konzeptionell/inhaltlich) nach dieser Sterbebegleitung in der Einrichtung
etwas verdndert?

* Gibt es so etwas wie eine Projektgruppe oder ein Qualititsmanagement, in dem Ster-
bebegleitung und Palliative Care in diesem Haus thematisiert wird?

Strukturelle Ebene:

* Was ist die Schwierigkeit einer Integration von Palliative Care in einer Behinderten-
einrichtung?

* Wo sind die Schwierigkeiten einer Integration von Palliative Care in diesem Haus?

* Was sind Thre Ziele in der Palliativen Arbeit mit Menschen mit Behinderung in die-
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sem Haus?

* @Gibt es finanzielle Mittel, um eine Integration von Palliative Care zu gewéhrleisten,
z.B. Pflegebedarf, hoherer Stellenschliissel?

Personelle Ebene:

* Finden Sie, dass Sterbebegleitung eine Aufgabe von heilpddagogischen Mitarbei-
ter/innen in Wohneinrichtungen ist?

* Sie bilden einmal im Jahr eine Mitarbeiterin in einer Palliative Care Ausbildung aus?
Wie wird diese Mitarbeiterin im Haus eingesetzt?

¢ Die Besonderheit in diesem Haus ist die Vielzahl von FSJlern, wie werden die auf
eine solche Sterbesituation vorbereitet?

* Palliative Care besagt ja, dass das ganze Team, hier also vom FSJ {iber die Hauswirt-
schaft bis hin zu Leitung, in die Arbeit miteingebunden wird bzw. von allen eine Be-

reitschaft ausgeht. Ist das hier auch der Fall?

*  Wenn ein Bewohner stirbt, wird danach {iber den Ablauf des Sterbens im Team ge-
redet? Wie werden die Mitarbeiter gestiitzt?

* Palliative Care ist ein Konzept, in dem ein interdisziplindres Team eine grof3e Rolle
spielt: haben Sie Kontakt zu z.B. ambulanten Palliativ-Diensten, Palliativ-Arzten,

Ergotherapeuten, Musiktherapeuten? Seelsorge?

*  Welche Riickmeldungen haben Sie als Leiter von den Team-Mitgliedern in Bezug
auf Sterbebegleitung erhalten? Verbesserungsvorschldge, Bediirfnisse, Kritik?

Klienten-zentrierte Fragen:

* Was ist das Besondere in der Beziehung zwischen den Mitarbeitern — oder Chefs —
und Bewohnern?

* Welche bestimmten Anforderungen gibt es an die Arbeit mit Menschen mit Behinde-
rung besonders im palliativen Aspekt?

e AuBern die Bewohner Wiinsche und Bediirfnisse beziiglich Tod und Sterben?
Abschlieffende Frage:

Welche Aspekte miissen, in einem Palliative Care Konzept in diesem Haus und speziell in
der Senioren-Wohngruppe beriicksichtigt werden?
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Anhang 9: Gedichtnisprotokoll 1

Leitung des Hildegard Schiirer-Hauses Kai Timmerman

Interviewdauer: ca. 1:20 Minuten, gefiihrt am 3.4.2016

1. Wir sind eine Einrichtung der Eingliederungshilfe, keine Pflegeeinrichtung, kein
Altenheim. Wir haben uns 2010 auf den Weg gemacht, wir brauchen bei diesem
Tréager eine spezielle Ausrichtung fiir Menschen mit Behinderung im héheren Al-
ter.

2. 2009 wurden die jiingeren Bewohner im Rahmen von Renovierungsarbeiten umge-
siedelt, das war nicht zwangsweise und sie blieben im gleichen Quartier. Die neuen
freien Wohnplétze im Haus sind dann von élteren Bewohnern von anderen Einrich-
tungen unseres Trigers, aber auch von anderen Tragern belegt worden.

3. Zum Herbst 2010 war es ein Haus mit iiberwiegend Senioren. Insgesamt leben hier
46 Menschen. Ein Drittel ist damals noch in die Tagesstétte gegangen.

4. Parallel dazu ist die Idee entstanden eine Wohngruppe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung und Demenz zu er6ffnen.

5. Bundesweit waren wir die ersten, die sich getraut haben. Wir haben eine besondere
Finanzierung: es sind zwei verschiedene Dienstleister. Auf der einen Seite die Pfle-
ge und auf der anderen Seite Eingliederungshilfe.

6. Ich bin seit 2011 hier als Leiter. In fiinf Jahren haben wir 15 Menschen verloren,
sind verstorben, z.T. in der Einrichtung, z.T. im Krankenhaus. Das ist ein relativ
hoher Schnitt, aber es sind halt Senioren. Durchschnittsalter ca. 70 Jahre. April
2016 gehen 7 Leute einer Tagesbeschiftigung nach. Wir steuern extrem dahin, dass
dann alle im Ruhestand sind.

7. Seniorenbetreuung heilit auch 24h-Betreuung. Auch Nachtwachen. Eine Nachtwa-
che bedeutet 2,5 Stellen. Bei einer Nachtbereitschaft sind es nur 1,6 Stellen.

8. Wir miissen den Bewohnern auch freizeittechnisch was anbieten. Hier am Standort
gibt es keine nachbarschaftlichen Kontakte, nur Enten fiittern im Park. Bewohner
sind sehr auf sich gestellt, dadurch ist der Aufwand sehr gro3, wenn sie am gesell-
schaftlichen Leben teilhaben wollen. Ca. 20 Bewohner haben einen Rolli, da kann

man nicht mal schnell mit drei Bewohnern in den Stadtpark gehen.
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10.

11

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Die Wilde Hilde ist ein wichtiger Baustein fiir das Haus. Sie hat den Auftrag, spe-
ziell unseren Bewohnern ein konstantes Freizeitangebot anzubieten, von Mo.-Fr.,
14-18 Uhr mit wechselnden Programmen. Es wird speziell von der Behorde finan-
ziert mit einem Tagesstétten-Platz. Es ist sehr abwechslungsreich, hat zwei Jahre
gedauert, es zu etablieren. Ein festes Team aus 2 festen Mitarbeitern und 2 FSJlern.
Es kommen auch Leute von aulen dazu, zum Beispiel jemand, der Musik macht,
Sport. Donnerstag Kekse und Kuchen backen, die dann freitags verkauft werden —
dort sind alle willkommen, auch Geschéaftsstelle und Personal. Auch nach drauflen
gehen, Zoobesuch.

Das Angebot ist freiwillig, wir haben einige Bewohner mit Finanzierung 15-50%
Anwesenheit, dariiber finanziert sich das Ganze. Im Kern gehen 12-15 Bewohner
dahin, bei speziellen Angeboten auch andere Leute, Kino, Grillen, nach Lust und

Laune.

. Man muss dabei die Tagesverfassung der einzelnen Bewohner beachten, gibt viele

,ups and downs’.

Das Haus fing gleich im grof3en Stil an, das Haus wurde Mitte der 80er gebaut, es
musste dann renoviert werden, das stand sowieso an. Das Haus hatte einen guten
Standort, es ist das Stammbhaus des Trégers, war durchgehend barrierefrei ohne
groBe Umbauten, Fahrstuhl da, Durchginge breit genug — das Haus bot sich an.
Frage: ,,War damals schon klar, wenn es Altere sind, dass es auch Richtung Pallia-
tiv geht?*

Antwort: ,,Ich glaube, dass es dazu keine wirkliche Idee gegeben hat.*

Natiirlich war man sich klar, wenn ich Senioren betreue, dann gibt es da auch den
einen oder anderen Sterbefall. Aber in dieser Gro8enordnung hat sich das keiner
wirklich {iberlegt.

Wir hatten es jetzt kiirzlich, vermeintlich gesunde Senioren, von denen es niemand
ernsthaft gedacht hat, bekommen plotzlich eine Lungenentziindung, man kommt
ins Krankenhaus und kommt nicht zuriick. Das sind erst mal Schocksituationen —
heutzutage muss doch niemand mehr an Lungenentziindung sterben, sagt man so —
aber was alle hier im Hause vergessen, das sind eben alte Menschen mit anderem
Immunsystem. Irgendwann ist austherapiert und dann ist vorbei, das geht ratzfatz.

Das sind Erfahrungen, die kann man nur schwer im Vornherein im Blick haben.
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18.

19.

20.
21.

22.

23.

24.

25.

26.

Wir haben die Maxime, wenn es medizinisch vertretbar ist, dann sollen und diirfen
die Bewohnerinnen zuriickkommen, in ihre gewohnte hdusliche Umgebung und
dort sterben.

D.h., wenn ein Bewohner austherapiert ist, die Arzte die Hoffnung aufgeben und
sagen, der Mensch stirbt, und wir kdnnen das, was zu tun ist, hier leisten, dann ho-
len wir den Bewohner zuriick.

Das muss man aber von Fall zu Fall sehen, das kann man nicht standardisieren.
Wichtig ist an der Stelle, dass die Mitarbeiter dazu bereit sind, und das sind alle
Mitarbeiter hier im Hause, in allen Wohngruppen. Es ist fiir sie selbstverstindlich,
wenn Bewohner X gern nach Hause mochte, und die Arzte geben das ,,go*, dann
sind wir bereit, das zu machen.

,Nein, es gibt keine feste Struktur, kein Leitfaden und kein Konzept zur Integration
von Palliative Care in diesem Haus.*

Was wir auf jeden Fall zur Sicherheit haben, das ist Standard, ist ein Palliative Care
Team. Aus dem Stadtteil, mit dem wir dann zusammenarbeiten, die den Mitarbei-
tern Sicherheit geben — auch medizinisch bei Schmerzen. Wir kdnnen ja sozusagen
nur fiir die Wohlfiihlgeschichte da sein. Wir konnen darauf achten, dass der Be-
wohner im Kreise seiner Mitbewohner integriert ist, so weit es einfach geht. Es nett
bereiten. Sein Zimmer mit Musik, Duftlampen ausstatten — alles Dinge, die es im
Krankenhaus nicht gibt — mit der personlichen Ansprache, besonders personliche
behutsame und personliche Pflege.

Angehorigenarbeit: Wir arbeiten mit diesen eng zusammen, wir hatten z.B. einen
Sterbefall, bei dem die Mutter der Verstorbenen fiir die letzten Wochen mit in die
Wohngruppe gezogen ist. Sie hat dann ihre Tochter mitbegleiten konnen.

Wir sind offen fiir alle individuellen Wege. Das ist unser Standard. Wir achten da-
rauf, dass sich alles gut anfiihlt fiir den Menschen, der zuriick kommt z.B. aus dem
Krankenhaus.

Wichtig fiir uns ist die Teilhabe von den anderen Bewohnern. Hier ist schwierig:
die anderen Bewohner sind auch alt und auf einmal kommen Angste, da der Tod so
gegenwirtig kommt, ich kdnnte der Nichste sein — solche Fragen kommen da auf.
Wichtig ist hier, sich Zeit fiir diese Bewohner zu nehmen und ihnen die Angste zu
nehmen. Auch in der Gemeinschaft der Wohngruppe muss diese Situation ange-
sprochen werden: also dass einer ihrer Bewohner sehr krank ist und hier auch ster-

ben wird.
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27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

Schwierigkeit hier: nicht alle Mitarbeiter konnen dieses Thema so ansprechen oder
auch in der Bewohnergruppe dariiber reden. Es gibt eigene Angste, dafiir versuchen
wir, Fortbildung anzubieten, das Fortbildungspaket bei ,Charon’: Tod, Sterben,
Trauer, das geht iiber 2 Tage. Eine sehr tiefgreifende, sehr schone Fortbildung, die
darauf abzielt, den Mitarbeiter in diesem Thema zu stirken — ich habe diese Fort-
bildung auch schon gemacht.

Wir lassen unsere Mitarbeiter auch eine Langzeit-Fortbildung machen, dies ist aber
ein langer Prozess, da wir immer nur einen Mitarbeiter finanzieren im Jahr — hier
der Wunsch: in jeder Wohngruppe einer. Dieser soll der ,,Fels in der Brandung*
sein und Managementaufgaben in der Situation einnehmen und als Vernetzung die-
nen. Auch fiir die Leitung.

Frage: ,,Gelingt es auch diese Mitarbeiter zu integrieren? Die diese Ausbildung
schon gemacht haben?*

Antwort: ,,Naja das ist eine Sache, die wir hier deutlicher in den Fokus riicken miis-
sen. Ich muss als Leitung da in der Situation vernetzen und daran erinnern, dass es
sozusagen Spezialisten im Haus dafiir gibt. Eine Aufgabe jetzt ist es, ein Team zu
bilden aus den Leuten, die die Fortbildung machen, um sie dann als Spezialisten-
Team einzusetzen. Diese sollen dann die Bewohner und Mitarbeiter in einer sol-
chen Situation begleiten. Aber da haben wir noch keine Vorgehensweise oder Kon-
zept.

Das Haus bildet seit fiinf Jahren Altenpfleger aus, diese werden bis jetzt aber nicht
in einer solchen Situation eingesetzt, weil die Ausbildung dafiir einen zu kleinen
Teil ausmacht. ,,Wir brauchen Personal, da auf dem Markt keins ist. Wir sind aller-
dings eine Eingliederungshilfe und keine Pflegeeinrichtung. So lernen unsere Aus-
zubildenden nicht das Typische, was im Pflegeheim erlernt werden kann. Das miis-
sen sie sich extern in Praktika holen. Wir sind da Exoten.*

,.Jch weil} nicht, ob sich unsere Auszubildenden mal mit dem Thema Sterben und
Tod auseinandergesetzt haben, ich weil3 auch nicht, ob dieses Thema in der Ausbil-
dung behandelt wird. Ich stell in Frage, ob die Auszubildenden dieses Hauses damit
umgehen kdnnen, wenn jemand stirbt.*

FSJler als einzige 100% Kraft im Haus, hier kann es dazu kommen, dass sie dabei
sind, wenn ein Todesfall auftritt.

Nachtwachen sind im Haus Hilfskrifte ohne Ausbildung oder Fortbildung in die-

sem Thema.
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35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

Ebenso wie FSJler. Dies wird problematisch gesehen, jedoch wurde bis jetzt noch
nichts unternommen in diesem Punkt.

Im Haus miissen Padagogen auch pflegerische Téatigkeiten tibernehmen. Dies ma-
chen sie ,,sehr herzlich®. Die Anerkennung von den Pflegekréften ist nicht da. ,,Ich
will nicht sagen, die Pflegekrifte sind hochnésig, aber die Vorstellung, dass ein Pé-
dagoge auch gut pflegen kann ist glaub ich bei den Pflegefachkriften nicht so da,
wir arbeiten gerade daran, dass sich dies dndert — integrierte Assistenz — Pflege-
fachkriéfte arbeiten Hand in Hand mit Padagogen und beide haben ihren Aufgaben-
bereich, aber iibernehmen auch die Aufgaben des anderen — dies probieren wir ge-
rade in unserer Dementen-WG*.

Wenn jemand stirbt muss der Personalschliissel fiir die Palliative Begleitung gege-
ben sein. Dies kann ca. zwei hochstens drei Wochen finanziell ,,gehalten* werden.
,Bei vier oder sechs Wochen wird das schon schwierig, das ist dann Verhandlungs-
sache mit der Bereichsleitung®. Dafiir muss die Leitung dann die palliative Situati-
on einschitzen und Aushilfen einsetzen. Die werden dann in Alltagsdingen einge-
setzt und halt der Fachkraft den Riicken frei. ,,Wenn etwas mehr Geld kostet,
wird’s schwierig.*

Die Idee des Seniorenheims war da, die Finanzierung wurde aber nicht durchdacht.
Das Problem dabei ist: das Haus ist eine stationédre Eingliederungshilfe und keine
Pflegeeinrichtung oder ambulant.

Nabhziele: innerhalb des Hauses transparent machen, wer welche Fortbildung be-
sucht hat und bei wem man Hilfe abrufen kann. Stichwort: Wissenstransfer — z.B.
durch Info-ordner.

Erste-Hilfe-Ausbildung miissen alle haben, diese muss alle 2 Jahre aufgefrischt
werden.

Néihe-Distanz: Vorteil fiir Palliative Situation, dass die Mitarbeiter schon sehr lange
in der Einrichtung sind. ,,Diese Einrichtung zeichnet sich da drin aus, dass wirklich
iiberdurchschnittlich viele Kollegen 20 bis 30 Jahre hier sind. Die Mitarbeiter sind
mit den alteingesessenen Bewohnern alt geworden. Ich finde das gut, ich finde,
dass eine gewisse Distanz trotzdem da ist, eine hohe Fachlichkeit, aber die Sterbe-
begleitung ist, finde ich, noch intensiver, wenn man durch den langen gemeinsamen
Weg die Vorlieben und Wiinsche des Bewohners kennt. So kdnnen alte Mitarbeiter

den Neuen viel tiber die Bewohner erzdhlen und das in die Arbeit einbinden.*
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42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

Trauerbewiltigung bei den Mitarbeitern: es gibt beim Tréger eine Psychologin, die
variabel einsetzbar ist. ,,Ich sage jedem Mitarbeiter, der hier anfingt: wir sind hier
eine Senioreneinrichtung, kiimmere dich bitte um gewisse Fortbildungen — wie z.B.
bei Sharon — setze dich mit dem Thema Tod und Trauer auseinander, du wirst mit
dem Thema konfrontiert werden. Man kann das nicht schon reden — nein, die Leute
sterben hier und das wird dich frither oder spéter betreffen — jeder Mitarbeiter hat
hier eine Eigenverantwortung®.

Palliative Care bei Menschen mit Behinderung: Wichtiger Punkt hier ist die Kom-
munikation, vieles ist nonverbal, viele konnen nicht sprechen. Hier sind Mitarbeiter
wichtig, die die Bewohner sehr lange kennen und die Kommunikationswege ken-
nen. Der geistige Horizont ist ein anderer: wichtig hier: einfache Satze, bildhafter
sprechen oder Bilder benutzen. Bestimmte Instrumente sind hier von enormer
Wichtigkeit. Hier die Schwierigkeit, auf die verschiedenen Einschrinkungen einzu-
gehen.

,uns fehlt die Zeit fiir die Umsetzung von all dem, wir haben tausend andere The-
men, die hier parallel laufen.*

Die Bewohner duf3ern sich teilweise iiber Themen wie Tod und Sterben. Es wird
eher prisent, wenn gerade jemand verstirbt. Aber auch nicht bei allen. Teilweise
duBern sie sich aber sehr prizise ,,Hast du Angst vorm Sterben, fragen sie dann*.
Es gibt Bewohnerbesprechungen, die ein Mitarbeiter leitet, iiber verschiedene
Themen. Z.B. neue ,Interessensvertreterwahl’. Dort diskutieren die Bewohner teil-
weise rege.

Multiprofessionalitit: Haben wir schon ein wenig: bei uns arbeiten Heilerziehungs-
pfleger, Altenpfleger, Pddagogen und eine Krankenschwester.

»Zwei wichtige Themen bei uns im Haus sind Transparenz und Vernetzung*.
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Anhang 10: Interviewleitfaden 2

Interview mit einer piddagogischen Fachkraft des Hildegard-Schiirer-Hauses, ausgebildete

Palliative Care-Mitarbeiterin

Gesprdchseinstieg:

Danke fiir die Bereitschaft zum Interview

Bitte um Zustimmung zur Tonbandaufzeichnung

Abklarung: mochte die befragte Person das Gedichtnisprotokoll vor der Weiterbe-
arbeitung lesen?

Erklarungen zum Interview-Stil: eher Gesprichsstil; wo mir etwas wichtig/unklar
scheint, werde ich nachfragen; Zusammenfassungen, um sicherzugehen, dass ich
richtig verstanden habe; Hinweis: es geht nicht um theoretisches Wissen — fiir mich
wichtig und zentral ist die personliche Erfahrung; bei unklarer Fragestel-
lung/Formulierung bitte nachfragen!

Ist vor dem Interview noch etwas offen? Wenn nein: Tonband startet.

Einstiegsfrage:

Konnen Sie mir sagen wie lang Sie schon in diesem Haus arbeiten und ob Sie schon an der

Begleitung sterbende Bewohner beteiligt waren? Wenn ja, wie war diese Begleitung?

Themenbezogene Fragen:

Berufliche/konzeptionelle Ebene:

Ist die Begleitung der Bewohner/innen bis zu deren Lebensende in Threr Institution

grundsétzlich vorgesehen?

Gab es in Threr Einrichtung zum Zeitpunkt der Sterbebegleitung ein Konzept/einen
Leitfaden/eine Handlungsanweisung fiir die Begleitung sterbender Bewoh-

ner/innen?

Wenn ja: Fiihlten Sie sich (durch dieses Konzept/den Leitfaden/der Handlungsan-
weisung) gut genug vorbereitet fiir die Begleitung eines/einer sterbenden Bewoh-

ner/in?
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* Hat sich (konzeptionell/inhaltlich) nach dieser Sterbebegleitung in der Einrichtung

etwas verdndert?

*  Wie wird Trauer und Sterbebegleitung in diesem Haus gelebt?

Grundsdtzlich:

Finden Sie, dass Sterbebegleitung eine Aufgabe von heilpddagogischen Mitarbei-

ter/innen in Wohneinrichtungen ist?

Wenn ja: Finden Sie, dass Mitarbeiter/innen ausreichend fiir diese Aufgabe ausgebildet
sind?

Sie haben die Palliative Care Weiterbildung mitgemacht? Von Thnen ausgehend oder
von der Leitung ausgehend?

Fiihlten Sie sich personlich gut genug ausgebildet fiir die Begleitung eines/einer ster-
benden Bewohner/in?

Wurden Sie nach der Weiterbildung speziell fiir Sterbebegleitung eingesetzt oder fiir
Weiterbildung der anderen Mitarbeiter?

Wissen die anderen Mitarbeiter liber Threr Zusatzausbildung Bescheid und kommen mit
Fragen zu Thnen?

Was fehlt dem Haus ihrer Meinung nach, um eine Integration von Palliative Care zu

ermoglichen?

Personliche Ebene:

Was fiir eine Beziehung haben die Mitarbeiter zu den Bewohnern?

Was ist das Besondere an der Arbeit mit Menschen mit Behinderung besonders im Be-
zug der Palliative Care?

Glauben Sie, das Haus (Mitarbeiter, Leitung und Bewohner) ist bereit fiir den Schritt

einer Integration von Palliative Care in den Wohngruppen?

Abschiefiende Frage:

Welche Kernelemente muss ein Konzept der Palliative Care Threr Meinung nach haben,

das in dieses Haus bzw. die Seniorenwohngruppe integriert wird?
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Anhang 11: Gedichtnisprotokoll 2

Pidagogische Fachkraft des Hildegart-Schiirer- Hauses, ausgebildete Palliative Care Mit-

arbeiterin, Interviewdauer 20 Minuten, gefiihrt am 2.4.2016

10.

11.

12.

. Die Befragte mochte gern anonym bleiben. Sie arbeitet seit 27 Jahren im Haus. Sie

hat noch nie eine Sterbende begleitet. Altersdurchschnitt mindestens 65. Es sterben
viele in dem Haus, weil es ein Seniorenhaus ist.

Auf die Frage, ob es einen Leitfaden oder ein Konzept zur Sterbebegleitung gibt:
Es gibt nur ein kleines Zettelchen, eine DIN A4-Seite, die ist noch von der vorheri-
gen Leitung erstellt worden. Das ist aber nicht besonders aussagekriftig. Es gibt
kein einheitliches Konzept.

Sie hat auf eigene Initiative eine Fortbildung zu Palliative Care gemacht, allerdings
bei Kosteniibernahme durch die Institution. Vor 2-3 Jahren.

Sie wurde noch nicht einmal als Palliative Care Spezialistin im Haus eingesetzt,
obwohl die anderen davon wissen. Es hat auch mehrere im Haus gegeben, die diese
Fortbildung gemacht haben.

Sie personlich fiihlt sich gut vorbereitet fiir den Fall, dass es zu einem Todesfall-
kommen sollte. Durch die Fortbildung.

Frage: Wird in dem Haus allgemein sowas wie Trauerrituale, Sterbebegleitung,
Seelsorge gemacht?

Antwort: Ja, das wird gemacht, aber das macht jede Wohngruppe individuell.
Jeder macht es wie er denkt.

Wir haben auch eine Kooperation mit so einem Palliative-Care-Team, die werden
schon auch noch mal dazugeholt, aber die sind halt nicht immer da.

Zu FSJ: Da geh ich von aus, dass das im Einarbeitungskonzept der FSJ der jeweili-
gen Wohngruppe stattfindet.

Sie glaubt nicht, dass Erzieher so ausgebildet sind, dass sie eine Sterbebegleitung
durchfiihren kdnnen.

In der Weiterbildung in Palliative Care gab es nur einen ganz kleinen Teil zu Men-
schen mit geistiger Behinderung. Das bezog sich iiberwiegend auf Kollegen, die
aus dem Hospizbereich kamen. Das fand sie aber nicht so gravierend, weil Sterben
ist Sterben, und ob der Mensch jetzt geistig behindert ist oder alt und dement — ich

konnte da trotzdem was fiir mich rausziehen.
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13. Na klar ist es wichtig, dass in einer Fortbildung auch speziell auf Menschen mit

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.
22.

23.

24.

25.

26.

Behinderung eingegangen wird.

Dadurch, dass sie dort schon so lange arbeitet kennt sie die Patienten sehr gut, ihre
Vorlieben, ihre Eigenheiten, was sie mdgen, was sie nicht mdgen, deshalb konnte
man sie professionell im Sterben begleiten.

Anderseits: Externe haben eine deutlich fundiertere Ausbildung, deshalb findet sie
nicht, dass das Personal aus dem Haus die Sterbebegleitung besser machen kdnnte.
Der Kurs hat nur 120 Stunden, da schnuppert man ja iiberall nur mal kurz rein. Ich
glaube, dass da Mitarbeiter aus dem klassischen Hospizbereich da deutlich besse-
aufgestellt sind.

Viele unserer Bewohner sterben ja nicht an einer Karzinomerkrankung, sondern das
typische Ding ist weil sie alt werden, dann kommen sie ins Krankenhaus und be-
kommen eine Lungenentziindung.

Die Bewohner sterben sowohl im Krankenhaus als auch im Haus.

Wir kénnen Grundpflege machen, aber Behandlungspflege konnen wir nicht ma-
chen. Dafiir haben wir gar nicht das Personal mit der Ausbildung.

Der Trager bildet mittlerweile Altenpfleger aus. Bislang haben sie vorwiegend pa-
dagogische Mitarbeiter.

Frage: Was fehlt dem Haus, um ein Palliativ-Konzept zu integrieren?

Antwort: Zeit. Zeit. Das ist der Hauptfaktor. Wir haben die Kapazitdten nicht. Man
feilscht um jede Stunde, die man fiir irgendwas bendtigt.

Es gibt im Haus drei Kollegen, die das Palliative Care Zertifikat haben, aber ich
habe es seitdem nicht wieder anwenden konnen. Es fehlt an Konzepten, wie wird es
eingebunden, was machen wir damit. Das niitzt ja nichts wenn wir das nur nach au-
Ben auf dem Papier stehen haben.

Jeder hat ein Interesse daran, eine Palliative Care Konzept ins Haus zu integrieren,
denn in jeder Gruppe ist es ein Problem. Es stirbt ja auch in jeder Wohngruppe ei-
ner. Reihum.

Frage: Was braucht es fiir die Integration eines Palliative Care Konzeptes in diesem
Haus?

Als erstes muss man sich iiber andere Art von Kommunikationswegen unterhalten.
Wir haben hier a) Menschen mit einer geistigen Behinderung, da musst du die ein-

fache Sprache anwenden, wir haben welche, die konnen gar nicht sprechen, da
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27.

28.
29.

30.

musst du visuell arbeiten. Es muss zumindest ein Kollege dabei sein, der den Men-
schen schon lénger kennt.

Zum Thema Autonomie sagt sie, das ist eine grundsétzliche Frage der Haltung ge-
geniiber den Menschen mit Behinderung. Wer sagt denn, dass ein Mensch mit geis-
tiger Behinderung immer um 18 Uhr Abend essen muss. Das ist eine Haltungsfrage
— wie gehe ich damit um.

Vieles war immer schon so.

Wir nennen uns hier Hausgemeinschaft, aber ich habe hier schon Situationen erlebt,
am Wochenende, da kriegst du mit, da unten in Wohngruppe x ist jemand gestor-
ben, und die Kollegen brauchen jetzt Hilfe, und dann l4dufst du da hin und stellst
fest: du bist weit und breit die Einzige, wo sind die anderen hier alle.

Die Problematik liegt in Organisation und Kommunikation — ich konnte zurzeit
nicht sagen, welcher Bewohner sich zurzeit im Sterben befindet. Das weif} ich

nicht.
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