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1. Einleitung

Zusammenfassung

Hintergrund: Fir Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe wird aufgrund der wachsenden Anzahl
alter werdender Menschen mit geistiger Behinderung der Umgang mit den Themen ,Sterben,
Tod und Trauer in den kommenden Jahren eine zentrale Herausforderung darstellen. Die
Einrichtungen der Behindertenhilfe sind dazu aufgefordert, das Sterben als Teil der
Lebensbegleitung in ihren Einrichtungen zu beleben und fest zu verankern, konzeptionell wie
strukturell. Bemihungen in Richtung der Etablierung einer Sterbe- und Abschiedskultur sind

deshalb unumganglich.

Ziel und Methoden: In der vorliegenden Arbeit erfolgt eine Bestandsaufnahme der momentan
vorzufindenden Sterbekultur in sechs stationaren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe sowie
die Erfassung von Auswirkungen eines Implementierungsansatzes der hospizlich-palliativen
Kultur, in Form der Kooperation mit einem Hospizverein. Die Daten wurden durch den Einsatz

qualitativ leitfadengestitzter Expertinneninterviews gewonnen.

Ergebnisse: Die Auswertung der Ergebnisse lasst darauf schlieRen, dass in dem Groliteil der
untersuchten Einrichtungen die Themen ,Sterben, Tod und Trauer aktuell bearbeitet werden.
Die Erfassung der Auswirkungen des gewahlten Implementierungsansatzes lasst zudem
erkennen, dass durch die Kooperation mit einem Hospizverein positive Einflisse auf die

(Weiter-)Entwicklung der Sterbe- und Abschiedskultur in den Einrichtungen zu verzeichnen sind.

Folgerungen: Die vorliegende Arbeit zeigt auf, an welcher Stelle noch dringender
Handlungsbedarf besteht: Besonders die Klarung der Finanzierungsmaoglichkeiten von
steigenden Pflege- und Betreuungsbedarfen, die Vorbereitung und Schulung der
Mitarbeiterinnen bezuglich der Aufgabe der Sterbebegleitung der Bewohnerlnnen sowie die
Erhebung der Winsche und Vorstellungen der Bewohnerlnnen in Bezug auf Sterben und Tod

sind anzugehen.

Schliisselwérter: Alter(n), geistige Behinderung, Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe,
Hospiz und Palliative Care, Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur, Sterbe- und
Abschiedskultur
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Abstract

Background: The theme “dying, death and mourning” will become a central challenge in
residential homes for people with intellectual disabilities in the years to come based on the
growing quantity of aging people with intellectual disabilities. Residental homes are called to
incorporate death and end-of-life care into their individual homes, both conceptually and
structurally. Therefore efforts to establish a culture around death and dying are absolutely

necessary and unavoidable.

Goals and Methods: This thesis will showcase the current culture around death and dying in six
residential homes for people with intellectual disabilities. It also features a summery of the
repercussions brought on by a cooperation with a hospice association in terms of implementing
a culture of hospice and palliative care. The data was collected through the use of qualitative,

structured expert interviews.

Results: Based on the interviews it became clear that the majority of those six homes are
actively working on building a relationship between their staff and residents and the theme of
‘dying, death and mourning’. Furthermore, an assessment of the results from the above
mentioned cooperation with the hospice association showed a positive impact on the residential

homes in regards to developing a culture around dying.

Consequences: The thesis indicates where there is still an urgent need for improvement and a
call for action, primarily in these three fields: Finding solutions around financing the increasing
demand for care giving as well as medical and personal assistance; preparing and training staff
to be knowledgeable around the subjects of end-of-life care; and collecting more data from

residents concerning their wishes and hopes in regards to dying and death.

Keywords: age and aging, people with intellectual disabilities, residential homes for people with
intellectual disabilities, hospice and palliative care, implementation of a hospice and palliative

culture, culture around death and dying
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Sterben, Tod und Trauer sind Themen, die in den vergangenen Jahren nach einer Zeit der
Tabuisierung in unserer Gesellschaft wieder vermehrt thematisiert und gestaltet werden. Die
Hospizbewegung hat durch ihr Eintreten fir die Rechte von Sterbenden und die Forderung nach
einer offenen Auseinandersetzung mit diesen Themen einen bedeutsamen Anteil an dieser
Entwicklung. Dabei beschrankte sich die hospizlich-palliative Begleitung zunachst vor allem auf
Menschen mit Krebserkrankungen, neurologischen Erkrankungen und AIDS. In den letzten
Jahren hat sich die konzeptionelle Ausrichtung der Hospizbewegung und der aus ihr
entstandene Bereich der Palliative Care jedoch zu einem erganzenden Handlungskonzept
entwickelt, mit dem Ziel, das Wohlbefinden der Betroffenen herzustellen, wenn rein kurative
MafRnahmen nicht mehr ausreichen. Diese Art der umfassenden Versorgung und Begleitung soll
nun allen sterbenden Menschen offen stehen. Daher werden derzeit Fragen der Versorgung von

Menschen am Lebensende in verschiedensten (institutionellen) Kontexten laut.

Heutzutage verstirbt die Mehrheit der deutschen Bevdlkerung im (hohen) Alter. Folglich wird
vermehrt versucht auch alten Menschen den Zugang zur hospizlich-palliativen Versorgung zu
ermoglichen, denn auch sie sollen begleitet werden und wirdig sterben kénnen, egal ob sie im
eigenen Zuhause oder in einer Pflegeeinrichtung leben. Erste Bemiihungen der Verknipfung
von Hospizarbeit und Altenhilfe sind in Deutschland zu beobachten. Um eine Versorgung der
Sterbenden nach den Maximen der Hospizarbeit zu sichern, ist die Ubernahme der
Leitgedanken der Hospizarbeit in die Organisationskultur der Einrichtungen von Néten. Hierflr
sind Implementierungsansatze einer hospizlich-palliativen Kultur in Einrichtungen der Altenhilfe

erarbeitet worden.

Seit kurzem gerat nun auch die hospizlich-palliative Versorgung von Menschen mit geistiger
Behinderung in den Fokus der Hospizarbeit. Auch wenn die Einrichtungen aufgrund einer
teilweise hoheren Sterblichkeit ihrer Klientel schon immer mit Sterben und Tod in BerUhrung
kamen, ist derzeit ein enormer Anstieg des Bedarfs der Begleitung am Lebensende zu
verzeichnen, da die Klientel zunehmend ein hdheres Lebensalter erreicht. Nur wenige
Menschen mit geistiger Behinderung haben den zweiten Weltkrieg Uberlebt — somit ist dies die
erste Generation von altgewordenen Menschen mit geistiger Behinderung, die in Frieden alt
werden kann. Die Trager der Behindertenhilfe sehen sich infolgedessen das erste Mal mit einer
groReren Anzahl von altgewordenen Menschen mit geistiger Behinderung konfrontiert. Dies trifft
insbesondere auf stationare Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe zu, denn gerade altere
Menschen mit geistiger Behinderung sind sehr haufig in diesen untergebracht. Daher stehen sie
neuen Anforderungen gegenuiber, die der Erarbeitung von Konzepten zur Etablierung und

(Weiter-)Entwicklung einer Sterbe- und Abschiedskultur in den Einrichtungen bedurfen. Nach
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Ansicht der Autorin ware es nicht vertretbar, die Menschen in andere Einrichtungen zu verlegen,
wenn sich (Pflege-)Bedarfe verandern, da zu allererst die Organisationen der Behindertenhilfe
fur die Befriedigung der Bedurfnisse ihrer Klientel zu sorgen haben. Der (haufig selbst
proklamierte) Auftrag der Lebensbegleitung umfasst dabei auch das Sterben als Teil des

Lebens.

In diesem Themenfeld gibt es bislang nur wenige wissenschaftliche Untersuchungen. Daraus
und aus der sich abzeichnenden Veranderungen der Bedarfe der Klientel ergab sich das
Interesse an den zwei folgenden Forschungsfragen: (1) Ist eine Sterbe- und Abschiedskultur in
stationaren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe vorzufinden? (2) Welche Auswirkungen hat
die Kooperation mit einem Hospizverein auf die (Weiter-)Entwicklung der Sterbe- und
Abschiedskultur in stationaren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe, als ein mdglicher

Implementierungsansatz einer hospizlich-palliativen Kultur?
Um diesen Fragen auf den Grund zu gehen gliedert sich die vorliegende Arbeit wie folgt:

Im theoretischen Teil (Kapitel 2- 5) der Arbeit werden die aktuellen Veranderungen in der
Behindertenhilfe erfasst, die Hospizbewegung und Palliative Care beschrieben sowie
bestehende Ansatze der Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur in Organisationen

erarbeitet.

Nach der Einleitung (Kapitel 1) werden im zweiten Kapitel zunachst Rahmenbedingungen der
Behindertenhilfe erlautert, um ein Verstandnis fiir den Bereich zu eroffnen und die Aktualitat der
Frage der Versorgung von sterbenden Menschen mit geistiger Behinderung in
Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe aufzuzeigen. Hierzu werden zuerst die Begrifflichkeiten
,Behinderung® und ,geistige Behinderung“ bestimmt, die Maximen der Behindertenhilfe
beschrieben, die demographischen Entwicklungen der Gruppe genauer untersucht, die Situation
von alternden Menschen mit geistiger Behinderung betrachtet, Wohnmaoglichkeiten erfasst und

aktuelle Herausforderungen im Bereich der Behindertenhilfe thematisiert.

Im dritten Kapitel folgt eine Erérterung des Themenfelds der Hospizarbeit und Palliative Care,
um ein Verstandnis der nachfolgenden Uberlegungen zu sichern. Das Kapitel beginnt mit einer
Darstellung des Umgangs mit Sterben, Tod und Trauer. Daran anschlieRend wird eine
Einfihrung in die Entstehungsgeschichte und die Definition der Hospizarbeit und der daraus
erwachsenen Palliative Care gegeben. Grundsatze, die die hospizlich-palliative Arbeit leiten und
die wiederrum eine hospizlich-palliative Kultur ausmachen, werden definiert. AnschlieRend
werden besondere Bedarfe von Menschen mit geistiger Behinderung im Bereich der hospizlich-
palliativen Versorgung diskutiert. Zudem werden aktuelle Herausforderungen von Hospizarbeit

und Palliative Care skizziert.
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Durch die Erarbeitung der Themen in Kapitel zwei und drei wird eine Basis flr weiterflihrende
Uberlegungen geschaffen, sodass im vierten Kapitel die Thematisierung von Ansatzen zur
Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur folgen kann. Zunachst wird die Bedeutung
von Organisationen in unserem Leben thematisiert. Daraus folgend wird der Begriff der
.implementierung“ definiert und Implementierungsansatze dargelegt. Daran ankntpfend werden
Voraussetzungen fur gelingende Organisationsentwicklungsprozesse im Bereich von Hospiz
und Palliative Care benannt. Im Anschluss werden Indikatoren fur die Bestimmung einer
Sterbekultur, die sich an den hospizlich-palliativen Grundsatzen orientiert, vorgestellt. Am Ende
des Kapitels wird die aktuelle Situation der hospizlich-palliativen Versorgung von Menschen mit

geistiger Behinderung beschrieben.

Im flinften Kapitel folgt ein kurzes Theoriefazit mit der Darlegung der sich daraus ableitenden

Forschungsfragen.

Im empirischen Teil (Kapitel 6) der Arbeit folgt eine Bestandsaufnahme des Ist-Zustands der
Sterbe- und Abschiedskultur in sechs verschiedenen Einrichtungen sowie die Erfassung von
Auswirkungen der Umsetzung einer ImplementierungsmalRnahme einer hospizlich-palliativen
Kultur in drei Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe. Hierzu wurden mithilfe von qualitativ
ausgerichteten, leitfadengestitzten Expertinneninterviews elf verschiedene Expertinnen aus
sechs verschiedenen Einrichtungen der Behindertenhilfe befragt. Drei der teilnehmenden
Einrichtungen waren an einer Projektkooperation mit einem Hospizverein beteiligt, die zum Ziel
die Erstellung eines Curriculums fur die Weiterbildung von ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen
im Bereich der Behindertenhilfe, die erstmalige Seminardurchfihrung und den Einsatz der
Ehrenamtlichen in den Einrichtungen hatte. Die anderen drei Einrichtungen wurden
ausschlie8lich zum Stand der Sterbe- und Abschiedskultur innerhalb der Einrichtung befragt. Die
Daten wurden anschlieRend unter Anwendung der qualitativen strukturierenden Inhaltsanalyse

nach Mayring (2010) ausgewertet.

Im methodologischen Teil werden zunachst die Erhebungs- und Auswertungsmethoden
allgemein beschrieben und diskutiert. Ferner werden methodologische Prinzipien, an denen sich
das Forschungsvorgehen orientiert, formuliert. Im anschlieRenden Forschungsdesign wird das
genaue Vorgehen beschrieben. Die Stichprobe der Untersuchung und das Projekt des
Hospizvereins wird vorgestellt sowie der Leitfaden erértert. Danach folgt die genaue
Beschreibung der Datenerfassung und -auswertung. Im Anschluss werden die Ergebnisse der
Auswertung prasentiert und diskutiert. Kritische Uberlegungen zur Forschungsarbeit und

Schlussfolgerungen fur Praxis und Forschung runden das Kapitel ab.

Das siebte Kapitel beinhaltet abschliefiend ein Fazit der Arbeit.
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2. Geistige Behinderung und Alter(n)

Im Folgenden werden die Begrifflichkeiten ,Behinderung“ und ,geistige Behinderung® bestimmt,
die Maximen der Behindertenhilfe erértert, demographische Entwicklungen dargelegt, die
Lebenssituationen von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter beschrieben, die
verschiedenen Wohnmaglichkeiten aufgezahlt und aktuelle Herausforderungen im Bereich der
Behindertenhilfe thematisiert. Ziel ist es, ein aktuelles Bild der altgewordenen Menschen mit

lebenslanger geistiger Behinderung zu vermitteln.

Zu Beginn ist festzuhalten, dass zwischen Menschen mit lebenslangen Behinderungen und
Menschen, die ihre Behinderung in einem spateren Lebensalter erwerben zu differenzieren ist,
denn die Personengruppen unterscheiden sich deutlich in ihren Lebenslaufen, Kompetenz- und
Netzwerkprofilen (Driller & Pfaff, 2006), dies dullert sich z.B. durch ein erhdhtes Armutsrisiko,
kleinere auRerfamiliare Netzwerke, haufigere Kinderlosigkeit etc. (Kdhncke, 2009). Diese Arbeit
fokussiert sich primar auf die Gruppe der altgewordenen Menschen mit lebenslangen geistigen
Behinderungen. Diese Gruppe ist haufig in stationdren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe
vorzufinden (Driller & Pfaff, 2006; Kéhncke, 2009), daher konzentriert sich die Arbeit zudem auf
diese Einrichtungsform. Dennoch vertritt die Autorin die Ansicht, dass eine Auflosung der

Grol¥einrichtungen, hin zu kleineren, gemeindeintegrierten Wohngruppen anzustreben ist.

Im internationalen Wissenschaftsgebrauch wird von alteren Menschen ab einem kalendarischen
Alter von 60- 75 Jahren gesprochen (Steidl & Nigg, 2014). Menschen mit geistiger Behinderung
werden ab dem Uberschreiten des 55. Lebensjahrs in die Gruppe der alten bzw. &lteren

Menschen gefasst (Augustin, 2014).

Unter dem Begriff der Behindertenhilfe werden im Kontext dieser Arbeit organisierte Hilfs- und
Beratungsangebote fur Menschen mit Behinderung verstanden. Die Angebote bzw.

Einrichtungen der Behindertenhilfe obliegen in Deutschland zumeist freien Tragern.

2.1 Der Behinderungsbegriff

Der Behinderungsbegriff ist ein erklarungsbedurftiger Grundbegriff der Behindertenhilfe. In
Fachkreisen finden sich hierzu eine grof3e Zahl unterschiedlicher Positionen, Definitionen und
kritischer Auseinandersetzungen (Bruhn, 2014a). In der Diskussion geht es vor allem darum, die

defizitdre Sichtweise und den etikettierenden Charakter des Begriffs zu Uberwinden.

Ein Minimalkonsens der Begrifflichkeit ist in dem von der World Health Organization (WHO) im

Jahre 2001 definierten bio-psycho-sozialen Modell der ,International Classification of
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Functioning, Disability and Health® (ICF) zu sehen (Dederich, 2009). Behinderung im Sinne der
ICF ist ,[...] nicht linear als Folge einer bestimmten Krankheit oder Schadigung zu verstehen,
sondern wird erst — vermittelt Gber die Kontextfaktoren Umwelt und persénliche Faktoren — zu
einer moglichen Behinderung im Sinne einer eingeschrankten Aktivitat bzw. Teilhabe“ (Roh,
2009, S. 54 f.). Behinderung ist somit ,[...] neben der Zuschreibung spezifischer physischer und
intellektueller Defizite vor allem als ein sozialer Prozess zu verstehen® (Wegleitner zit. nach
Bruhn 2014a, S. 18). Zudem ist die Definition von Behinderung nicht unabhangig von der Zeit,
dem geographischem Raum oder den gesellschaftlichen Zusammenhangen zu betrachten
(Metzler, Kastl, Peter & Lenz, 2013).

Auch der Fachausdruck ,geistige Behinderung® dient als eine Sammelbezeichnung. In dieser
Arbeit stitzt sich die Autorin auf die Annaherung einer Definition der American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities (friher: American Association on Mental Retardation
(AAMR)), die derzeit die weltgrofte Interessenvertretung von Menschen mit geistiger
Behinderung ist:
.Geistige Behinderung ist nicht etwas, was man hat, wie ,blaue Augen‘ oder ,ein krankes
Herz'. Geistige Behinderung ist auch nicht etwas, was man ist, wie klein‘ oder ,dinn‘. Sie
ist weder eine Stérung noch eine psychische Krankheit, sondern vielmehr ein spezieller
Zustand der Funktionsfahigkeit, der in der Kindheit beginnt und durch eine Begrenzung
der Intelligenzfunktion und der Fahigkeit zur Anpassung an die Umgebung
gekennzeichnet ist. Geistige Behinderung spiegelt deshalb das ,Passungsverhaltnis’
zwischen den Médglichkeiten des Individuums und der Struktur und den Erwartungen
seiner Umgebung wider“ (AAMR zit. nach Graef 2007, S. 20).

Geistige Behinderung ist demnach auch als ein soziales Zuschreibungskriterium zu verstehen
und es ware treffender, von Menschen, die als geistig behindert bezeichnet werden, zu
sprechen (Lingg & Theunissen, 2008). Die heutigen Begrifflichkeiten werden vor allem von den
Betroffenen selbst in Frage gestellt. Aktuell wird die Bezeichnung ,People with Intellectual
Difficulties/Disabilities” von den Betroffenen und der Fachwelt favorisiert (Lingg & Theunissen,
2008). Festzuhalten ist, dass Behinderung, welcher Art auch immer, nicht auf das Individuum
selbst zu begrenzen, sondern als eine Wechselwirkung verschiedener Dimensionen anzusehen
ist. Dabei wird Behinderung wesentlich durch gesellschaftiche Bedingungen und
Normvorstellungen produziert. Doch jeder Mensch ist einzigartig und ihm sollte auch in seiner

Einzigartigkeit begegnet werden.

Im Rahmen dieser Arbeit wird trotz ersichtlicher Kritikpunkte der Begriff ,Menschen mit geistiger

Behinderung“ verwendet um die betroffene Personengruppe zu umschreiben.
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2.2 Die Maximen der Behindertenhilfe

Bis ins letzte Jahrhundert hinein lebten Menschen mit geistiger Behinderung ,[...] zum Gespott
ihrer Mitmenschen, sie wurden stigmatisiert und ausgegrenzt, im schlimmsten Fall ausgestof3en
oder sogar getotet” (Dingerkus & Schlottbohm, 2013, S. 5). In den vergangenen 50 Jahren hat
sich die Lebenssituation fir Menschen mit geistiger Behinderung jedoch deutlich verandert:
Mitte der 60er Jahre fuhrte der Bildungsoptimismus zur Enthospitalisierung und Griindung von
Spezialeinrichtungen. Anfang der 90er Jahre vollzog sich ein Paradigmenwechsel, weg von der
behitenden Flrsorge und Bevormundung hin zu der Forderung nach De-Institutionalisierung,
Normalisierung, Ausweitung der offenen Hilfen, Integration und Inklusion sowie
Selbstbestimmung (Fornefeld, 2008; Franke, 2012). Auch die wachsende Selbstvertretung,
unter dem Motto ,Nichts Uber uns ohne uns® ist ein Zeichen dieses Wandels (Antretter &
Nicklas-Faust, 2014). (Vertiefende Literatur zu geschichtlichen Hintergriinden siehe z.B. Miihl,
Theunissen & Wiillenweber, 2006; Buchka, 2012)

Die drei meist benannten Leitgedanken der Behindertenhilfe sollen nun in aller Kiirze dargelegt

werden:

(1) Normalisierung: Das Normalisierungsprinzip strebt die Schaffung von Lebensmustern und
alltaglichen Lebensbedingungen fir Menschen mit Behinderung an, welche den Ublichen

Verhaltnissen und Lebensumstanden ihrer Gemeinschaft und Kultur entsprechen (Réh, 2009).

(2) Inklusion und Teilhabe: Inklusion setzt auf eine Veranderung der Gesellschaft — auf eine
Gesellschaft, die gar nicht erst ausgrenzt und aussondert, damit Menschen mit Behinderung, mit
oder ohne Unterstutzung, gleichberechtigt teilhaben, kommunizieren und interagieren kdnnen
und als vollwertige Burgerlnnen anerkannt werden. Diese Ziele werden durch die in Deutschland
2009 in Kraft getretene UN-Konvention Uber die Rechte von Menschen mit Behinderung bestarkt
(Antretter & Nicklas-Faust, 2014; Réh, 2009).

(3) Selbstbestimmung und Empowerment: Selbstbestimmung impliziert das Recht auf eigene
Entscheidungen, Beteiligung bei der Planung von Hilfen sowie Anerkennung und Férderung von
Fahigkeiten. Dieser Leitsatz strebt eine Befreiung von Abhéangigkeit, Vormundschaft und
Kontrolle an (Klauf3, 2013; Réh, 2009).

Die beschriebenen Maximen der Behindertenhilfe erscheinen lobenswert, jedoch benétigt der

Paradigmenwechsel gleichzeitig einen gesellschaftlichen

»L---] Perspektivenwechsel, denn es stellt sich nicht mehr die Frage, was ein Mensch mit

geistiger Behinderung bendtigt, um integriert zu werden, sondern was die Gesellschaft
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braucht, um allen Menschen und eben auch den Menschen mit geistiger Behinderung die
Méglichkeit der Teilhabe zu geben® (Kofoet & Dingerkus, 2009, S. 9).

2.3 Demographische Entwicklungen

Die aktuellen demographischen Entwicklungen in Deutschland sind vor allem durch einen
Bevolkerungsriickgang und eine steigende Lebenserwartung der Bevdlkerung gekennzeichnet
(Statistisches Bundesamt (Destatis), 2009). Der Bevolkerungsrickgang wird primar durch eine
anhaltende niedrige Geburtenziffer verursacht. Hierdurch steigt das Geburtendefizit, d.h. es gibt
derzeit pro Jahr mehr Sterbefalle als Geburten. Sollten sich die aktuellen Entwicklungen
fortsetzen, dirften im Jahre 2060 schatzungsweise nur noch 77 Millionen Menschen in
Deutschland leben (Destatis, 2009). Im Vergleich dazu gab es Ende 2012 80,5 Millionen
Einwohnerlnnen in Deutschland (Destatis, 2013). Die sinkende Geburtenzahl steht zudem einer
bestandig ansteigenden Lebenserwartung gegenuber. So hat sich die Lebenserwartung der
Bevolkerung in den letzten 100 Jahren fast verdoppelt (Ding-Greiner & Kruse, 2009) und betragt
heute fir neugeborene Madchen 82,73 Jahre und fir neugeborene Jungen 77,72 Jahre
(Destatis, 2012). Hierdurch verschiebt sich die Struktur innerhalb der deutschen Bevolkerung:
Der Anteil der alteren Bevdlkerung (55 Jahre und alter) nimmt zu, zugleich sinkt der Anteil der
jungeren Bevolkerung (Ding-Greiner & Kruse, 2009). Der Anstieg der Lebenserwartung wird vor
allem durch medizinisch-technische Fortschritte und verbesserte Lebensbedingungen bestimmt
(Haveman & Stoppler, 2010). Im Jahre 2060 ist daher beispielsweise damit zu rechnen, dass
jede/r siebte Einwohnerln 80 Jahre oder alter sein wird (Destatis, 2009). Es scheint somit nicht
verwunderlich, dass das Sterben zunehmend eine Frage der alten und hochbetagten Menschen
wird. So war schon im Jahr 2013 Uber die Haélfte aller Verstorbenen in Deutschland Uber 80
Jahre alt (Deutsches Zentrum fir Altersfrage (GeroStat), 2013).

Auch die Bevdlkerungsgruppe der Menschen mit geistiger Behinderung wird von den aktuellen
demographischen Entwicklungen tangiert: Ein erheblicher Zuwachs der Gruppe von
altgewordenen Menschen mit geistiger Behinderung ist zu beobachten. Dies ist zum einen
bedingt durch die grol’e Geburtskohorte nach dem Zweiten Weltkrieg, zum anderen durch die
steigende Lebenserwartung, die vor allem den verbesserten Lebensverhaltnissen, dem Ausbau
der Foérderung und der verbesserten medizinischen Versorgung geschuldet ist (Ding-Greiner,
2009; Haveman & Stoppler, 2010). Erst in den letzten Jahren werden altgewordene Menschen
mit geistiger Behinderung mit ihren Bedarfen und Bedurfnissen von den zusténdigen
Organisationen der Behindertenhilfe als ,neue” alte Klientel entdeckt. Lange Zeit wurde ihnen in

Praxis und Forschung keine Aufmerksamkeit geschenkt, da diese Altersgruppe nach den
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Euthanasieverbrechen im Nationalsozialismus in Deutschland sozusagen nicht mehr existierte
(Ding-Greiner & Kruse, 2009; Driller & Pfaff, 2006; Haveman & Stdppler, 2014a).

Aussagen zur aktuellen Anzahl und zur zahlenmaRigen Entwicklungen der Personengruppe
werden durch fehlendes Datenmaterial und Unterschied der erfassten Gruppe je nach
verwendeter Behinderungsdefinition erschwert (Schulz-Nieswandt, 2006). Vom Statistischen
Bundesamt werden zwar regelmalig Menschen mit Schwerbehinderung zahlenmafig in
Deutschland erfasst, jedoch wird zwischen den einzelnen Formen der Behinderung nicht
ausreichend differenziert (Ding-Greiner & Kruse, 2009). Unter Zugrundelegung der
Pravalenzrate der Lander Danemark und Schweden (0,43%), wird fir Deutschland eine Zahl
von ca. 354 000 Menschen mit geistiger Behinderung ermittelt (Haveman & Stdppler, 2010).
Neuere reprasentative Studien aus Finnland legen eine Gesamtpravalenz der Menschen mit
geistiger Behinderung aller Altersgruppen von 0,7% fest. Auf deutsche Verhaltnisse berechnet
waren dies knapp 600 000 Menschen mit geistiger Behinderung (Metzler, Kastl, Peter & Lenz,
2013). Dies sind jedoch nur grobe Schatzungen, da diese Lander auf gesellschaftlicher sowie
politischer Ebene anderen Entwicklungen ausgesetzt waren und sind. Aktuell kann in der
Gruppe der Menschen mit geistiger Behinderung schatzungsweise von einem Anteil von 10% -
13,3% im Alter von 65 Jahren und alter ausgegangen werden (vgl. Anderson zit. nach Schulz-
Nieswandt 2006, S. 173). Dieckmann & Giovis (2012) stellen hierzu Vorausschatzungen tber
die Anzahl und die Altersstruktur der Uber 60-jahrigen Menschen mit geistiger Behinderung und
die Veranderung ihres relativen Anteils im Verhaltnis zu anderen Altersstufen in Westfalen-Lippe
an, die sich auf das Bundesgebiet insgesamt Ubertragen lassen. Sie gehen davon aus, dass der
Anteil der Seniorlnnen (=260 Jahre) an den Erwachsenen mit geistiger Behinderung von 10% im
Jahre 2010 auf 31% im Jahre 2030 steigen wird. Der Anteil der hochaltrigen (=80 Jahre)
Menschen mit geistiger Behinderung wird sich dabei verzehnfachen. So wird sich auch in dieser
Subgruppe ein Altersstrukturwandel ergeben: Wahrend im Jahr 2010 die 40- bis 49-Jahrigen die
starkste Altersgruppe darstellten, werden dies in 20 Jahren die Uber 60-Jahrigen sein
(Dieckmann & Giovis, 2012).

In Bezug auf die Lebenserwartung wird in der Literatur aufgrund erster epidemiologischer
Untersuchungen uber die Mortalitdt von Menschen mit geistiger Behinderung (Janicki, Dalton,
Henderson & Davidson 1999; Patja, livanainen, Vesala, Oksanen & Ruoppila, 2000)
hauptsachlich auf die demographische Normalisierungsthese verwiesen, d.h. die Annahme,
dass sich die durchschnittliche Lebenserwartung fir Menschen mit einer leichten und mafigen
geistigen Behinderung der der Allgemeinbevolkerung allmahlich angleichen wird, ohne diese
jedoch ganz zu erreichen. Schulz-Nieswandt (2006) kritisiert diese seiner Meinung nach zu

undifferenziert und eindimensional geflihrte Diskussion: Nicht nur die unterschiedlichen
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komplexen Behinderungsformen, sondern auch die Formendifferenzierung in den
Verlaufsformen des Alterns sind zu bericksichtigen, denn ,[aJuch das Altern behinderter
Menschen ist und bleibt ein Wechselspiel biologischer und kultureller Wirkkrafte* (Schulz-
Nieswandt, 2006, S. 149).

Die vorliegenden Studien lassen, trotz eingeschrankter Vergleichbarkeit der Ergebnisse
aufgrund methodischer Probleme, erkennen, dass Uber die letzten Jahrzehnte eine signifikante
Verbesserungen der durchschnittlichen Lebenserwartung von Menschen mit geistiger
Behinderung zu verzeichnen ist. Dabei ist die Lebenserwartung abhangig vom Geschlecht
(Frauen leben auf in dieser Subgruppe tendenziell langer als Manner) und vor allem vom
Schwergrad der Behinderung. Mit zunehmender Schwere der Behinderung sinkt auch die
Lebenserwartung, denn je schwere die Auspragung der geistigen Behinderung ist, umso eher ist
sie mit genetischen Veranderungen oder neurologischen Erkrankungen verbunden (Metzler u.a.,
2013). Anhand der Studien von Janicki u.a. (1999) und Patja u.a. (2000) kann die mittlere
Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung gegen Mitte der 90er Jahre auf
knapp 67 Jahre geschatzt werden, wobei die ausgepragte Inhomogenitat der Gruppe zu
beachten ist (Schulz-Nieswandt, 2006). Dabei ist vor allem eine deutlich hdhere Sterblichkeit
vorwiegend in jungeren Altersgruppen zu beachten (Patja u.a., 2000; Metzler u.a., 2013). Nach
Metzler u.a. (2013) lassen die verfigbaren Daten den vorsichtigen Schluss zu, dass Menschen
mit geistiger Behinderung, die das 50. Lebensjahr erreicht haben, tUber eine annadhernd ahnliche

Lebenserwartung verfligen wie die jeweilige Bezugsbevdlkerung.

Differenziert betrachtet werden muss die Gruppe der Menschen mit Down-Syndrom. Diese
Subgruppe verfligt zwar Uber die grofite Verbesserung der Lebenserwartung (Haveman &
Stoéppler, 2010). Noch im Jahre 1940 lag diese bei ca. 10 Jahren, heute liegt sie bei ca. 60
Jahren (Bittles, Bower, Hussain & Glasson, 2007; Yang, Rasmussen & Friedman, 2002). Jedoch
weist diese Subgruppe gleichzeitig ein erhdhtes Sterberisiko in allen Altersgruppen auf. Im
spateren Erwachsenenalter auch aufgrund eines erhdhten Erkrankungsrisikos an der Alzheimer-
Demenz und einer scheinbaren Tendenz zu einem frihzeitigen Alterungsprozess (Zigman &
Lott, 2007; Haveman & Stéppler, 2010).

In Bezug auf die zukiinftige zahlenmaRige Entwicklung der gesamten Gruppe von Menschen mit
geistiger Behinderung finden sich in der Literatur unterschiedliche Mutmalungen: Buchka
(2013) geht davon aus, dass in Zukunft aufgrund der allgemeinen demographischen
Entwicklungen mit einem zahlenmaRigen Ruckgang von Menschen mit geistiger Behinderung
gerechnet werden kann. Wacker (1993) hingegen ist der Ansicht, dass zwar die Inzidenzrate fur

Menschen mit lebenslanger geistiger Behinderung durch pranataldiagnostische Verfahren und
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der geringen Fertilitdt sukzessive sinkt, jedoch die Pravalenzrate unverandert hoch bleibt, da

mehr Menschen mit lebenslanger Behinderung ein sehr hohes Lebensalter erreichen.

Insgesamt kann restimiert werden, dass in den kommenden Jahren (1) mit einer Zunahme der
Gruppe der Uber 60-jahrigen Menschen mit geistiger Behinderung zu rechnen sein wird, (2)
deren durchschnittliche Lebenserwartung weiter ansteigt, aber heute noch geringer als die der
Gesamtbevolkerung ist und (3) die individuelle Lebenserwartung umso geringer ist, je schwerer
die Auspragung der geistigen Behinderung ist (Schulz-Nieswandt, 2006; Driller & Pfaff, 2006;
Ding-Greiner & Kruse, 2009; Augustin, 2014; Dieckmann & Giovis, 2012). Im Hinblick auf die
dargestellten demographischen Entwicklungen ist somit davon auszugehen, dass sich auch fir
Menschen mit geistiger Behinderung eine neue Altersphase als eigenstandige Lebensphase

eroffnet.

2.4 Altern mit geistiger Behinderung

Alle allgemein anerkannten Merkmale des Alterns treffen auch auf Menschen mit geistiger
Behinderung zu (Ding-Greiner & Kruse, 2009). Der biologische Abbauprozess vollzieht sich auf
dieselbe Weise und fuhrt zu denselben Funktionsausfallen und Krankheiten wie bei Menschen
ohne geistige Behinderung (Kostrzewa 2013b). Zu beachten ist jedoch, dass die Auswirkungen
der Behinderung bzw. ihrer Ursachen mit altersbedingten Funktionseinbufden zusammentreffen
(Metzler u.a., 2013). Auch mit dem Alter einhergehende kritische Lebensereignisse und
Herausforderungen, wie z.B. das Ausscheiden aus dem Arbeitsleben, der Verlust von nahen
Angehdrigen und Bezugspersonen, KompetenzeinbulRen, das Erleben der Begrenztheit des
Leben etc. gleichen sich (Dieckmann, Schaper, Graumann & Greving, 2013; Buchka, 2003). Es
gibt somit keine spezielle Theorie Uber das Altern von Menschen mit geistiger Behinderung — die
Erkenntnisse der allgemeinen Gerontologie und Geriatrie lassen sich Ubertragen (vgl. Ding-
Greiner & Kruse, 2009; Schulz-Nieswandt, 2006). Daher gilt auch fir diese Personengruppe die
Erkenntnis der Heterogenitat der Alternsformen und der Varianz des Alterns, sowie die
Annahme der bis in das hohe Alter erhaltenen Veranderungspotenziale (Schulz-Nieswandt,
2006).

Einige beobachtbare Alternsunterschiede sind dennoch zu erkennen, die ,[...] einerseits auf die
kdrperlichen und kognitiven Einschrankungen zurtckzufihren [sind], deren Ursache die geistige
Behinderung bildet, andererseits haben altere Menschen mit geistiger Behinderung ihr Leben
meist unter [benachteiligten] Bedingungen zugebracht, die nicht verglichen werden kénnen mit
den Lebensbedingungen der Gesamtbevdlkerung® (Ding-Greiner & Kruse, 2009, S. 21). So

unterscheiden sich die Lebensgeschichten, Lebenssituationen und persénlichen Ressourcen
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von Menschen mit lebenslanger Behinderung von denen anderer Bevolkerungsgruppen
(Schaper, Schiller, Dieckmann & Greving, 2010). Die derzeitige Generation von Menschen mit
geistiger Behinderung im hoheren Lebensalter weist haufig biographische Gemeinsamkeiten
auf, wie z.B. Verleugnung durch die Angehdrigen, schwere koérperliche Arbeit in der Jugend,
Abhangigkeitserfahrungen, Gewalt- und Missbrauchserfahrungen, geringe Forderung, geringe
finanzielle Ressourcen etc. (Ding-Greiner, 2009). Gerade fur Menschen mit geistiger
Behinderung kann Altern daher primar als soziales Schicksal und erst sekundar als biologisches

Schicksal bezeichnet werden (Haveman & Stoppler, 2010).

Um eine defizitare Sicht auf das Alter(n) zu verhindern, fasst Kurse (2006) die fir die
Rehabilitation und Férderung alter Menschen mit geistiger Behinderung relevanten Erkenntnisse
aus der Altersforschung im Hinblick auf Kompetenzen zusammen: Die Kompetenz im Alter ist in
hohem Male (1) vom Schweregrad der Behinderung beeinflusst, (2) vom Grad der Fdrderung
beeinflusst, die der Mensch im Laufe seines Lebens erfahren hat, (3) vom Grad der aktuellen
sensorischen, kognitiven und sozialen Anregungen beeinflusst. (4) Der Alternsprozess von
Menschen mit geistiger Behinderung verlauft grundsatzlich nicht anders als bei Menschen ohne
Behinderungen. (5) Die Variabilitdt scheint noch ausgepragter zu sein. (6) Der Kreativitat von
Menschen mit geistiger Behinderung sind keine Grenzen gesetzt. (7) Das Gefuhl der
Selbstverantwortung und Mitverantwortung ist in gleicher Weise vorhanden. (8) Das Fehlen von
Anregungen birgt die Gefahr, Fahigkeiten und Fertigkeiten rasch zu verlieren, genauso wie
entwickelte Kompensationsstrategien. (9) Menschen mit geistiger Behinderung koénnen eine
verringerte affektive und emotionale Kontrolle aufzeigen, daher kénnen die Reaktionen auf
Belastungs- und Trauersituationen intensiver sein. (10) Korperliche Ermidung und seelische
Erschépfung kénnen besonders stark zunehmen. Der Antrieb kann sich verringern. (11) Das
demenzielle Erkrankungsrisiko ist fur diese Bevolkerungsgruppe grofder, vor allem fir Menschen

mit Down-Syndrom.

Altere und alte Menschen mit geistiger Behinderung weisen die gleichen Grundbeddirfnisse ,[...]
nach Wahrung der eigenen Identitat, relativer Selbststéandigkeit, der Moglichkeit der sinnvollen
Beschaftigung und Teilhabe am sozialen Leben in der Gemeinschaft [...] wie nichtbehinderte
alte Menschen“ (Haveman & Stoppler, 2014a, S. 65) auf. Auch im Bereich des Alterns von
Menschen mit geistigen Behinderungen sind somit keine Verallgemeinerungen angebracht. Es
bedarf einer individuellen Sicht, Beurteilung und Unterstutzung — es kommt auf ein Denken in
Vielfalt und Vielgestaltigkeit an, das durchaus in widerspruchsvoller Komplexitdt enden kann
(Schulz-Nieswandt, 2006).
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2.5 Wohnangebote der Behindertenhilfe

Im Bereich des Wohnens machen sich bereits heute die demographischen Veranderungen der
Klientel bemerkbar. Die Altersstruktur in den Wohnbereichen verandert sich hin zu einer alteren

Bewohnerschaft und neue, vor allem tagesstrukturierende und pflegerische, Bedarfe entstehen.

In den letzten Jahren waren die Entwicklungen im Bereich des Wohnens durch
Enthospitalisierungs- und Dezentralisierungsbemihungen gekennzeichnet - die Erméglichung
eines moglichst autonomen wie normalisierten Lebens wird angestrebt (Buchka, 2012).
Haveman & Stoppler (2010) kritisieren dennoch die derzeitige Lebenssituation von
alterwerdenden und alten Menschen mit geistiger Behinderung in Vollzeiteinrichtungen. Der
Anspruch nach Autonomie und Selbstbestimmung werde in den grofen Institutionen immer
noch nicht ausreichend umgesetzt. Im internationalen Vergleich liegt Deutschland in Bezug auf
gemeindezentrierte Wohnangebote weit zurlick und aktuell ist immer noch eine Zunahme von

Heimunterbringungen zu beobachten (Haveman & Stoppler, 2010; Cloerkes, 2007).

Statistische Daten zur aktuellen Lebenssituation von alteren Menschen mit geistiger
Behinderung und ihrer Reprasentanz in den Wohneinrichtungen sind kaum zu finden (Haveman
& Stoéppler, 2010). Kéhncke (2009) benennt 154 400 Menschen die aufgrund einer wesentlichen
Behinderung in stationdren Wohneinrichtungen leben. Im Jahre 2006 bildeten dabei wohl die 40-
bis 50-Jahrigen die grolte Bewohnerlnnengruppe (Kéhncke, 2009). Driller & Pfaff (2006)
hingegen gehen insgesamt von 162 000 lebenden Menschen mit Behinderung in
Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe aus (Driller & Pfaff, 2006). Etwa 66% der
Bewohnerlnnen sind dabei von einer geistigen Behinderung betroffen (Driller & Pfaff, 2006). Der
Anteil der Uber 65-jahrigen Bewohnerlnnen mit geistiger Behinderung wird auf ca. 9,2%
geschatzt (Driller & Pfaff, 2006). Dieckmann & Giovis (2013) gehen davon aus, dass etwa die
Halfte aller Erwachsenen mit geistiger Behinderung in stationdren Wohneinrichtungen der
Behindertenhilfe leben und dass im Jahre 2030 dort jede/r zweite Bewohnerin 60 Jahre oder

alter sein wird.

In Deutschland wohnen heute noch mehr als ein Drittel aller erwachsenen Menschen mit
geistiger Behinderung im elterlichen Haushalt (Dickmann & Giovis, 2013; Kéhncke, 2009; Ding-
Greiner & Kruse 2009). Ein Umzug erfolgt meist erst dann, wenn die Eltern altersbedingt nicht
mehr dazu in der Lage sind die Betreuung zu gewahrleisten oder wenn sie selbst verstorben
sind (Driller & Pfaff, 2006). Generell ist die Wahrscheinlichkeit Menschen mit geistiger
Behinderung in einer Wohneinrichtung vorzufinden umso groRer, je alter sie sind (Dieckmann &
Giovis, 2012; Ding-Greiner & Kruse, 2009; Metzler u.a., 2013).
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Als stationare Einrichtungen der Behindertenhilfe gelten Heime, in denen Menschen mit
Behinderung einen nicht unwesentlichen Teil des Tages verbringen und dort begleitet werden
(Kéhncke, 2009). Tendenziell verbleiben Menschen mit geistigen Behinderungen lange in der
einmal gewahlten Wohnform (Kohncke, 2009). Derzeit gibt es viele verschiedene Wohnformen,
die sich zumeist in der Heim-, Haus- und GruppengrdfRe unterscheiden. Auch das
Vorhandensein einer ganztatigen Betreuung innerhalb des Hauses variiert. Generell ist eine
Uneinheitliche Titulierung der Wohnformen zu beobachten, sodass hier nur eine kurze
Zusammenstellung der gangigsten Formen folgt:  Stationdre  GroReinrichtungen,
Wohnheime/Wohnstatten, AuRenwohngruppen und gemeindeintegriertes Wohnen, Altenheime
fur Menschen mit geistiger Behinderung, Seniorengruppen und Wohnfamilien/Familienpflege.
Nach dem Sozialgesetzbuch IX (Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen) ist die Hilfe
beim Wohnen der Leistung zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft (§ 55 Abs. 2 Nr. 5 SGB

IX) zuzuordnen.

Menschen mit geistiger Behinderung im Alter weisen dieselben Lebens- und Wohnbedurfnisse
wie nicht behinderte alte Menschen auf (Haveman & Stoppler, 2010). Auch ein Mensch mit
geistiger Behinderung sucht nach einem Ort, an dem er sich zuhause fihlen kann, einen ,[...]
Lebensraum, der Ruhe, aber auch Zerstreuung bietet, der Gemeinschaft und Kommunikation
ermoglicht, der asthetisch und zugleich zweckmalig ist, der rdumlich und sozial in gewachsene
Landschafts- und Lebensordnungen eingebunden ist und an dem er ,in Ruhe und Ehren‘ alt
werden kann“ (Buchka, 2012, S. 40).

2.6 Aktuelle Herausforderungen der Behindertenhilfe

Durch die ,neue” alte Klientel entstehen neuartige Herausforderungen fir die Trager der
Behindertenhilfe: Die zwei dringendsten Themen sind die Frage der Gestaltung des Ubergangs
in den Ruhestand und die Frage des Wohnens mit zunehmendem Betreuungs- und
Pflegebedarf. Tagesstrukturierende Mallnahmen fur Bewohnerlnnen, die aus der Werkstatte fur
behinderte Menschen (WfbM) ausscheiden, sind aktuell im Auf- und Ausbau. Zudem muissen die
Wohneinrichtungen Antworten darauf finden, wie die vermehrt bendtigte Pflege- und
Betreuungszeit bezahlt und personell aufgefangen werden kann. Bisher ist die Mitarbeiterschaft
der Behindertenhilfe nicht ausreichend qualifiziert fir die Ubernahme von steigenden
Pflegebedarfen. Hier entstehen Schnittstellen zwischen Behinderten- und Altenhilfe. Die zwei
Professionen werden in Zukunft voneinander lernen missen, um ein ganzheitliches Betreuungs-
und Pflegekonzept gewahrleisten zu kénnen. Gerontologisches Wissen wird sich auch in der

Behindertenhilfe etablieren missen.
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Die Losung der Problematik der zunehmenden Pflegebedarfe durch eine Verlegung der
Betroffenen in eine Einrichtung der Altenhilfe ist abzulehnen, da Menschen mit geistiger
Behinderung haufig schon viele Jahre in den Institutionen der Behindertenhilfe verbracht haben
und diese dem Auftrag der umfassenden Lebensbegleitung ihrer Klientel nach zu kommen
haben. Eine Verlegung geht haufig mit einer deutlichen Verschlechterung der Lebensqualitat der
Betroffenen einher, zudem ist das Personal der Altenhilfe auf Bedarfe der Klientel der

Behindertenhilfe unzureichend vorbereitet (Kéhncke, 2009).

Auch das Vorantreiben der Weiterentwicklung von ambulanten und inklusionsorientierten
Angeboten steht auf der Agenda. Die Maximen der Behindertenhilfe sollten vermehrt auch in der
Praxis gelebt werden. Menschen mit geistiger Behinderung sollten dazu befahigt werden,
passende Organisations- und Einrichtungsstrukturen mitzuentwickeln und mitzugestalten (Driller
& Pfaff, 2006). Zudem hat die Behindertenhilfe solidarische Bemuhungen innerhalb der
Gesellschaft zu fordern, um ihrer Klientel mehr Teilhabe zu ermdglichen (Antretter & Nicklas-
Faust 2014, S. 38).

Auf wissenschaftlicher Ebene ist die Gewinnung von Daten der untersuchten Personengruppe
im Hinblick auf Lebenserwartung, Altersentwicklung, Gesamtzahl und Lebenssituation im Alter
von oberster Prioritat, denn mithilfe von wissenschaftlich gewonnen Daten kénnen die Trager
der Behindertenhilfe = eine  angepasste  Versorgung planen und passgenaue
Versorgungsmaoglichkeiten bieten (Driller & Pfaff, 2006). Hierbei ist die Erhebung der

Sichtweisen, Meinungen und Bedurfnisse der Betroffenen unbedingt zu integrieren.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die Anzahl der Menschen mit geistiger
Behinderung in einem hbéheren Lebensalter zunehmen wird. Altgewordene Menschen mit
geistiger Behinderung weisen die gleichen (Wohn-)Bediirfnisse wie Menschen ohne
Behinderung auf, auch der Alterungsprozess unterscheidet sich kaum. Fiir die Behindertenhilfe
stellt sich somit die Frage, wie sie mit den fiir sie neuen (gerontologischen) Bedarfen und
Aufgaben umgeht. Diese Herausforderungen sollten jedoch nicht als Belastung des Systems
sondern primér als Gestaltungsaufgabe einer ,neuen” Lebensphase der Klientel wahrgenommen

werden.

3. Hospizbewegung und Palliative Care

In diesem Kapitel wird zu Beginn der Umgang mit den Themen um Sterben, Tod und Trauer
thematisiert. Darauffolgend werden die Geschichte der Hospizbewegung und die damit
verbundene Entwicklung des hospizlich-palliativen Versorgungsgedankens aufgegriffen.

AnschlielRend folgt eine Definitionsannaherung an den Begriff der Palliative Care. Desweiteren
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werden hospizlich-palliative Grundsatze und Bedarfe von Menschen mit geistiger Behinderung
mit Blick auf die hospizlich-palliative Versorgung skizziert. Am Ende steht eine Darstellung der

aktuellen Herausforderungen des Fachbereichs der Hospizarbeit und Palliative Care.

In dieser Arbeit wird die Hospizbewegung mit ihren Grundsatzen als bedeutend betrachtet und
daher herangezogen. Sie ist der Ursprung der Wiederbelebung einer offenen gesellschaftlichen
Auseinandersetzung mit den Themen um Sterben, Tod und Trauer und gestaltet die heutige

Versorgung von Sterbenden mafdgeblich mit.

3.1 Umgang mit Sterben, Tod und Trauer

In der deutschen Gesellschaft ist es seit einigen Jahren nicht mehr ganz zutreffend von einer
grundlegenden Tabuisierung der Themen um Sterben, Tod und Trauer zu sprechen (Heller,
2000a; Rest, 2006). ,Sterben wird heute gesellschaftlich nicht mehr nur ,umschwiegen’, sondern
besprochen und thematisiert® (Heller, 2000a, S. 18). Erste Auseinandersetzungen mit dem
Themenfeld sind auf gesellschaftlicher, politischer und institutioneller Ebene sichtbar.
Tatsachliche Berihrungspunkte mit Sterben und Tod sind dennoch selten, da heute beides zum

grofiten Teil in Institutionen verlagert ist.

Es gibt bisher wenige Zahlen dariber, wo Menschen sterben wollen - vermutlich winscht sich
die Mehrheit der deutschen Bevdlkerung, zu Hause sterben zu kdnnen (Heimerl, 2008). Eine
reprasentative Bevolkerungsbefragung des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbands (DHPV)
im Jahre 2012 ergab, dass 66% der Befragten zu Hause sterben mdchten (DHPV, 2012). Die
Frage nach dem Zuhause ist dabei keine einfach zu beantwortende. Das Zuhause kann als eine
vertraute Umgebung, die uns Geborgenheit schenkt und uns das Geflhl gibt, Einfluss auf die
Dinge nehmen zu kénnen, verstanden werden. Ein Ort, an dem die Wurde im Leben und im
Sterben respektiert wird (Heller & Heimerl, 2007a; Heimerl, 2008). Derzeit versterben jedoch
schatzungsweise ca. 70- 80% der Deutschen in Institutionen, genaue Zahlen Uber den Sterbeort
liegen jedoch in Deutschland nicht vor (Eggenberger & Heller, 2008; Gronemeyer, 2008;
Seeger, 2014; DHPV, 2012).

Lange Zeit wurde in der Gesellschaft aufgrund vielfaltiger Faktoren, wie z.B. der
Individualisierung, Medikalisierung und Institutionalisierung des Sterbens, der Tod isoliert und
verheimlicht, die Trauer abgeschafft und Sterbende entmindigt. Ariés tituliert dies als
,Verwilderung“ (Ariés zit. nach Student & Napiwotzky 2011, S. 5) des Umgangs mit Sterben, Tod
und Trauer. Es war kein Platz mehr fir Sterben und Sterbende, flr Trauer und Trauernde
(Student, MUhlum & Student, 2007; Rest, 1995). Aufgrund dessen und den immer lauter

werdenden Euthanasiediskussionen (Heller & Pleschberger, 2015) entwickelten sich gegen
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Mitte des 20. Jahrhunderts Birgerinneninitiativen, die zu einem anderen Umgang mit Sterben,
Tod und Trauer aufforderten — die Hospizbewegung und die aus ihr erwachsene Palliative Care
und Palliativmedizin finden hier ihre Anfange — die jetzt, mehrere Jahrzehnte spater, beginnen
wirksam zu werden (Heimerl, 2008; Leufgen, 2010; Student u.a., 2007; Student & Napiwotzky,
2011).

3.2 Geschichte der Hospizbewegung

Der Begriff ,Hospiz® ist allerdings keine Erfindung der Neuzeit. Im frihen Mittelalter waren
Hospize in der Regel von Ordensleuten betriebene Herbergen fur Reisende, Waisen, Bedurftige,
Kranke und Sterbende. Die Hauser boten Unterkunft und Hilfe, in ihnen wurde geboren, gelebt
und gestorben. Schon Ende des 19. Jahrhunderts gab es im angelsachsischen Raum
,hospices®, die es sich zur Aufgabe gemacht hatten, sterbenskranke Menschen zu pflegen
(Student & Napiwotzky, 2011).

Im Jahre 1967 erdffnete Cicely Saunders (Krankenschwester, Arztin und Sozialarbeiterin) das
erste moderne Hospiz in London, St. Christopher’s Hospice, dessen Grindung als Impuls der
Entstehung der modernen Hospizbewegung zu sehen ist (Muller-Busch, 2012). Saunders
arbeitete mit folgender Grundhaltung: ,Sie sind wichtig, weil Sie eben sind. Sie sind bis zum
letzten Augenblick ihres Lebens wichtig, und wir werden alles tun, damit Sie nicht nur in Frieden
sterben, sondern auch bis zuletzt leben kdnnen“ (Saunders zit. nach Student u.a. 2007, S. 16).
Die Philosophie einer ganzheitlichen individuellen Pflege und Schmerztherapie unterschied das
St. Christopher's Hospice von den bisherigen Hausern (Student u.a., 2007). Saunders erkannte
bald, dass die meisten Menschen am liebsten in ihrem Zuhause versterben wollen und
entwickelte daraufhin einen ambulanten Dienst. Dies war der Beginn der ambulanten
Hospizarbeit (Student & Napiwotzky, 2011). Bis heute treibt das St. Christopher’s Hospice die
Weiterentwicklung mit kreativen und innovativen ldeen voran (Kranzle, 2014; Mduller-Busch,
2012). Von England ausgehend verbreitete sich die Idee rasch auch in anderen Landern. In den
USA verdffentlichte Elisabeth Kubler-Ross, eine junge schweizerische Psychiaterin, im Jahre
1969 ihr Buch ,On Death And Dying“, das aus ihrer Arbeit mit Sterbenden erwachsen war. Mit
ihrem Buch trug auch sie einen Teil zur Enttabuisierung der Themen um Tod und Sterben bei
(Kranzle, 2014; Student & Napiwotzky, 2011).

In Deutschland wurde die Hospizidee 1971 bekannt — jedoch traf sie hier zunachst auf
Ablehnung, da die Kirchen und Wohlfahrtsverbande die Idee vor allem mit einer ,Ghettoisierung®

der Sterbenden gleichsetzten (Heimerl, 2008). Sicherlich erschwerte dabei auch die Erinnerung
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an die nationalsozialistische Euthanasiepolitik die Diskussion (Heller & Pleschberger, 2015).
Durch Aufklarung Uber die Ziele der Hospizarbeit begann nach einiger Zeit jedoch auch die
deutsche Gesellschaft anzuerkennen, ,[...] dass Sterbende einer besonderen medizinischen,
aber auch ansonsten umfassenden Betreuung bedurfen® (Kranzle, 2014, S. 5). So wurde 1983
an der Chirurgischen Universitatsklink in KdéIn die erste Palliativstation fur Schwerkranke und
Sterbende eroffnet, 1986 folgte das erste deutsche Hospiz in Aachen (Kranzle, 2014). Im Jahre
1992 grindete sich aus mehreren Einzelinitiativen die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V.
(BAG), der heutige Deutsche Hospiz- und PalliativVerband e.V. (DHPV). Ende der 1990er Jahre
wurde die Finanzierung der stationdren Hospizversorgung im § 39a SGB V (Gesetzliche
Krankenversicherung) verabschiedet. 2012 gab es mehr als 400 Palliativstationen und
stationare Hospize in Deutschland, der Bedarf ist jedoch bei weitem noch nicht gedeckt
(Follmer, 2014). Die Hospizidee ist heute weltweit verbreitet und mit ,[...] ihrem speziellen
Konzept der ,Palliative Care‘ aus der Versorgung schwer kranker und sterbender Menschen und

deren Angehdriger nicht mehr wegzudenken [...]“ (Kranzle, 2014, S. 6).

Hospiz bezeichnet also die Philosophie einer Bewegung, getragen von engagierten
Burgerlnnen. Sie ist eine Haltung von Personen und eine in der Gesellschaft gelebte Kultur, die
sich fir das Recht und die Moglichkeit eines wirdigen Sterbens inmitten der Gemeinschaft
einsetzt (Ewers & Schaeffer, 2005; Heller & Wenzel, 2014). Wirdevolles Sterben meint hierbei,
dass die Betroffenen darauf vertrauen kénnen, mit ihren Vorstellungen, Werten und Winschen
respektiert und nach diesen begleitet zu werden. Im engeren Begriffsverstandnis ist das Hospiz
eine stationare Verwirklichung der Hospizidee, also eine Einrichtung zur Begleitung von
Sterbenden (Follmer, 2014). Es muss allerdings kritisch betrachtet werden, dass eine reine
Bildung von Hospizen, im engeren Begriffsverstandnis, eine Institutionalisierung und
Spezialisierung des Sterbens, vielleicht sogar eine Gefahr der ,Ghettoisierung“ und
Privilegierung von Sterbenden, mit sich bringt (Herrlein, 2009; Leufgen, 2010). Im Sinne dieser
Uberlegungen sind die stationaren Hospize eher als eine organisationale Zwischenldsung zu
betrachten, bis angemessene Bedingungen des Sterbens im gesamten Gesundheitssystem
verwirklicht sind, die wiederrum auf den ldealen der Hospizbewegung basieren sollten (Herrlein,
2009; Heller, 2000a).

3.3 Bestimmung von ,,Palliative Care“

Der kanadische Onkologe Balfour Mount flihrte den Terminus ,Palliative® ein, er bezeichnete
1974 einen Palliativdienst im Royal Victoria Hospital in Montreal als ,Palliative Care”. Dabei
entschied er sich bewusst gegen die Bezeichnung ,Hospiz“, weil diese bei den

franzdsischsprachigen Kolleglnnen mit einem passiven Versorgungsmodell fir Sterbende
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assoziiert wurde (Heller & Pleschberger, 2015). Palliative Care ist primar als der Begriff, der sich
fur die medizinisch-pflegerische Handlungsweise im Rahmen der Hospizbewegung durchgesetzt
hat, zu verstehen (Student & Napiwotzky, 2011). Im weitesten Sinne geht es um eine
umfassende Versorgung schwerkranker und sterbender Menschen in der letzten Lebensphase
(Heller, 2007). Das Verstandnis und die Definition von Palliative Care sind jedoch weder

einheitlich noch eindeutig (Stral3er, 2014a).

LPalliativ® wird auf das lateinische Wort ,pallium® (Mantel, Umhang) bzw. ,palliare“ (lindern,
bedecken, tarnen) zurlickgefihrt (Miller-Busch, 2012). Nicht die Heilung der Beschwerden steht
im Mittelpunkt der Bemiihungen, sondern die Linderung (,Palliation“) der Beschwerden. ,Care*
kommt aus dem Englischen und bedeutet Firsorge und Pflege in einem umfassenden Sinne
(Steffen-Birgi, 2007). So kdénnte man Palliative Care als ,[...] liebevoll-umhtillende Fursorge fir
Menschen in der letzten Lebensphase” (Student & Napiwotzky, 2011, S. 7) beschreiben. Sie ist
jedoch mehr als nur ein Konzept der Erhaltung der Lebensqualitat von Sterbenden: ,Sie steht
auch flr die gesellschaftskritische Auseinandersetzung mit der Frage, wie wir mit Lebenden und

Sterbenden, wie wir mit dem Leben und dem Sterben umgehen® (Stral3er, 2014a, S. 29).

In Deutschland hat sich der Begriff der Palliativversorgung, der fir die Bemihungen des
gesamten Teams steht (vgl. Kapitel 3.4), gegentber Palliative Care durchgesetzt (Radbruch,
Nauck & Aulbert, 2012). Die Unterscheidung zwischen Palliativmedizin, die arztlich geleitete
palliativ-medizinische MalRhahmen umfasst, und Hospizarbeit, die vor allem das ehrenamtliche
Handeln umfasst, bleibt in Deutschland bestehen. In anderen Landern werden Hospice Care

und Palliative Care hingegen synonym verwendet (Pleschberger, 2007a).

Der Bereich der Palliative Care hat sich schnell weiterentwickelt und in vielen Landern sind
verschiedene Ansatze und Definitionen entstanden. Ein Konsens ist in der Definition der WHO

zu sehen:

,Palliative Care ist ein Handlungsansatz, der die Lebensqualitat jener Kranken und ihrer
Familien verbessert, die sich mit Problemen konfrontiert sehen, wie sie
lebensbedrohliche Erkrankungen mit sich bringen. Dabei werden Schmerzen und andere
Probleme (seien sie korperlicher, psychosozialer oder spiritueller Art) frihzeitig erkannt
und exakt bestimmt* (WHO zit. nach Student & Napiwotzky 2011, S. 10).

Palliative Care ist nach der WHO im Jahre 2002 durch folgende Aspekte gekennzeichnet:

,[Sie] lindert Schmerzen und andere belastende Beschwerden; bejaht das Leben und
betrachtet das Sterben als normalen Prozess; will den Tod weder beschleunigen noch

verzogern; integriert psychische und spirituelle Aspekte; bietet jede Unterstitzung, um
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dem Patienten zu einem mdglichst aktiven Leben bis zum Tod zu verhelfen; steht den
Familien bei der Verarbeitung seelischer Probleme wahrend der Krankheit des Patienten
und nach dessen Tod zur Seite; arbeitet multi- und interdisziplinar, um den Beduirfnissen
von Patienten und Angehdrigen gerecht zu werden; verbessert die Lebensqualitat und
kann so positiven Einfluss auf den Krankheitsverlauf nehmen; kann frihzeitig in der
Erkrankung angewendet werden in Kombination mit lebensverlangernden Malinahmen,
wie beispielsweise Chemo- und Radiotherapie; beinhaltet auch die notwendige
Forschung, um Beschwerden oder klinische Komplikationen besser verstehen und
behandeln zu kdnnen® (WHO zit. nach Kranzle 2014, S. 6).

Die genannte WHO-Definition erweiterte den urspriinglichen Ansatz. Davor waren das Angebot
und Engagement der Hospizbewegung vor allem auf Menschen mit Krebserkrankungen,
neurologischen Erkrankungen und AIDS ausgerichtet (Field & Addington-Hall, 2000) — ein
Angebot flir Menschen, die den Tod unmittelbar vor Augen hatten. Heute ist Palliative Care ein
erganzendes Handlungskonzept, wenn rein kurative MalRnahmen nicht mehr ausreichen, um
das Wohlbefinden der Betroffenen herzustellen (Student & Napiwotzky, 2011). Heutzutage lautet
die Devise: ,Fur alle, die es brauchen* (Heimerl, 2002, S. 23). In dieser Erweiterung zeigt sich
die groRe Dynamik des Konzepts, denn es kann uberall dort belebt werden, wo Menschen es
bendtigen. Diese Weiterentwicklung ist eine Reaktion auf gesellschaftliche Veranderungen,
denn bis zu Beginn des 20. Jahrhunderts waren die Haupttodesursache Infektionskrankheiten,
an denen vor allem Sauglinge und Kinder starben. Heute sind diese Krankheiten gréftenteils
durch den medizinischen Fortschritt und veranderte Lebensbedingungen eingedammt.
Dahingegen nehmen chronisch-degenerative Krankheiten als Todesursache zu, die vor allem
altere Populationen betreffen (Dre3ke, 2010). Demnach versterben wir heute nicht nur alt,

sondern zumeist hochbetagt (vgl. Kapitel 2.3).

Zu den heutigen hospizlich-palliativen Angeboten zahlen unter anderem ehrenamtlich gefihrte
Hospizinitiativen, ambulante Hospiz- und Beratungsdienste, ambulante Palliativpflegedienste,
Tageshospize, stationare Hospize und Palliativstationen sowie Palliative Care Teams
(Kostrzewa, 2013a; Kofoet & Dingerkus, 2009). Wobei die Differenzierung und Benennung der
unterschiedlichen Angebote teilweise uneinheitlich erfolgt. Alle gesetzlich Versicherten in
Deutschland haben einen Anspruch auf Leistungen der Allgemeinen Palliativversorgung, die vor
allem die kontinuierliche Versorgung durch Hausarztinnen, Pflegediensten und ambulanten
Hospizdiensten umfasst, aber auch stationare Pflegeeinrichtungen und Krankenhduser zahlen
hierzu (DHPV, 2015a). Die Spezialisierte Palliativversorgung hingegen umfasst stationare
Hospize, Palliativstationen und seit 2007 Leistungen der Spezialisierten Ambulanten

Palliativversorgung (SAPV), die fir Menschen mit besonders aufwandigem Betreuungsbedarf,
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der durch die Regelversorgung nicht gedeckt werden kann, bestimmt sind. Die SAPV-
Leistungen stehen auch Menschen in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe zu (Kostrezewa,
2013b). Eine deutschlandweite flachendeckende Umsetzung der SAPV-Strukturen ist jedoch
bislang bei weitem noch nicht erreicht (DHPV, 2015b).

In dieser Arbeit werden folgend unter den Begriffen hospizlich-palliative Versorgung sowie
Hospiz und Palliative Care die Bemihungen des gesamten Teams, einschlieRlich die der

ehrenamtlich Tatigen, verstanden.

3.4 Grundsatze einer hospizlich-palliativen Kultur

Die Bedeutung von Hospiz und Palliative Care machen weniger formale Strukturen aus,
vielmehr sind es eine Reihe inhaltlicher Aspekte, die sich in einer Haltung aufern. Die
bedeutendsten Grundsatze werden nachfolgend in eigener Auswahl und Zusammenstellung

dargestellt, ein Anspruch auf Vollstandigkeit wird hierbei nicht erhoben:

(1) Der sterbende Mensch und seine Angehérigen stehen im Zentrum: Die Basis einer
hospizlich-palliativen Kultur ist die Haltung, dass der betroffene Mensch in seiner Einzigartigkeit
mit seinen individuellen Wiinschen, Bedurfnissen und Vorstellungen, wie auch seine
Angehdrigen, im Mittelpunkt aller Bemihungen steht. Die ,radikale Betroffenenorientierung”
(Heller, 2007, S. 191) ist Ausgangspunkt jeder hospizlich-palliativen Arbeit. Gefragt ist eine
,mitleidenschaftliche* (Heller & Knipping, 2007, S. 42) Bereitschaft und absichtslose Offenheit,
sich wieder und wieder neu einzulassen auf die letzten Winsche der Betroffenen (Heller &
Knipping, 2007). Die Wurde, Autonomie und Individualitdt des Menschen sind dabei zu achten,

ebenso wie sein individuelles Sterben (Seeger, 2014; Foéllmer, 2014).

(2) Den Betroffenen steht ein multiprofessionell interdisziplindres Team zur Seite: Sterben wird
als ein Prozess gesehen, der verschiedene Dimensionen (korperlicher, psychischer, sozialer
und spiritueller Art) beriihrt. Deshalb gehdren dem Team neben Arztinnen und Pflegekraften,
Seelsorgerinnen, Sozialarbeiterinnen, Ehrenamtliche u.a. an. Das Team bendétigt spezielle
Kenntnisse und Erfahrungen, die vor allem durch eine entsprechende Aus-, Fort- und
Weiterbildung gesichert werden koénnen. Die Herausforderung der interdisziplindren
Zusammenarbeit besteht in der ,Integration und Balancierung“ (Heller, 2007, S. 201) von
Widerspruchen und Unterschieden, um ein gemeinsames Ziel und eine gemeinsame Haltung zu
erlangen. Supervisionsangebote und Freirdume fir die persénliche Auseinandersetzung mit

Sterben, Tod und Trauer sind fir die Professionellen und Ehrenamtlichen unabdingbar. Hierbei
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ist Mitarbeiterinnenorientierung Voraussetzung flir eine gelingende Betroffenenorientierung
(Kranzle, 2014; Stral3er, 2014a).

(3) Die Einbeziehung ehrenamtlicher Hospizbegleiterinnen: Aus der Entstehungsgeschichte der
Hospizbewegung heraus ergibt sich der Einsatz ehrenamtlicher Hospizbegleiterinnen als
Kernelement der Hospizarbeit. Die Ehrenamtlichen werden von den zustandigen Diensten
unterstitzt und befahigt, denn in die ,[...] Begleitung von Sterbenden eintreten sollte nur, wer
sich mit dem eigenen Sterben und Tod, den Erfahrungen von Verlust und Trauer
auseinandergesetzt hat* (Heller, 2000a, S. 33). Die Ehrenamtlichen Ubernehmen vielfaltige
Aufgaben, vor allem nehmen sie sich Zeit fir die Bedurfnisse und Wiinsche der Betroffenen und
ihrer Angehorigen. Durch ihren Einsatz wird die Sterbebegleitung zu einem Teil alltaglicher
Begegnung, die Integration von Kranken und Sterbenden in die Mitte der Gemeinschaft
ermdglicht und einer einseitigen Professionalisierung der letzten Lebensphase entgegengewirkt
(Bruhn & Woisin, 2014; Seeger, 2014; Student & Napiwotzky, 2011). In Deutschland engagiert
sich derzeit eine Gruppe von etwa 100 000 Menschen ehrenamtlich in diesem Bereich (DHPV,
2015c).

(4) Gute Kenntnisse und Fertigkeiten der Symptomkontrolle und Schmerztherapie:
Ausgangspunkt ist das Konzept von ,Total-Pain® (Saunders zit. nach Heimerl 2008, S. 22), das
den Schmerz als ein ganzheitliches Phanomen betrachtet und die kdrperlichen, psychischen,
sozialen und spirituellen Dimensionen des Schmerzes berlcksichtigt (Heimerl, 2008). Alle
Ebenen interagieren miteinander und missen in der Versorgung gleichermafen bedacht werden
(Kostrzewa, 2013a). Durch die Symptomkontrolle sollen Schmerzen gezielt vermieden, erfasst
und behandelt werden (Steffen-Blrgi, 2007).

(5) Kontinuitét in der Versorgung: Die Erreichbarkeit rund um die Uhr ist ein essentieller Punkt
der Arbeit, da hierdurch z.B. unnétige Krankenhauseinweisungen vermieden werden kdnnen.
Zudem wird versucht, eine kontinuierliche Begleitung der Betroffenen durch Bezugspersonen zu
gewahrleisten, damit Beziehungsgestaltung und Intimitdt ermdglicht werden. Auch die
Begleitung der Angehérigen nach dem Tod der Betroffenen ist bedeutender Teil des Auftrags
(Seeger, 2014).

(6) Sterben als natiirlicher Teil des Lebens: Das Sterben als einen natirlichen Teil des Lebens
zu verstehen ,[...] ist Kern einer der Palliative Care zugrunde liegenden Haltung® (Straler,
2014a, S. 25). Somit wird auch der Sterbeprozess als Teil des Lebens gestaltet - ein Leben
auch im Sterben ermdoglicht (Féllmer, 2014; Kranzle, 2014; Seeger, 2014).

(7) Sterben in gewohnter Umgebung: Die Ermdglichung des Sterbens zu Hause ,[...] steht

gleichbedeutend fir Sicherheit, Geborgenheit und fir das gute Gefihl aufgehoben und in guten
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Handen zu sein“ (Gronemeyer & Heller, 2014, S. 52). Hierflr sind der Ausbau ambulanter
Strukturen und die Vernetzung verschiedener Dienste und Institutionen erforderlich (Seeger,
2014).

(8) ,Hospiz ist fir alle da“: Das Hospiz ist fir alle da, unabhdngig von Geschlecht, Alter,
Nationalitat und kdrperlicher, geistiger und seelischer Ausstattung. Der Zugang zur Versorgung
soll fur alle Menschen gleichberechtigt moglich sein. Das Hospiz sieht sich als Gberparteilich und
uberkonfessionell. Die Verschiedenheiten in den religiosen, kulturellen und weltanschaulichen
Auffassungen werden geachtet und anerkannt (Steffen-Blrgi, 2007). Die Interreligiositat und
Interkulturalitat ist konzeptioneller Bestandteil und ergibt sich aus der Achtung und dem Respekt

vor der Individualitat jedes einzelnen Menschen (Leufgen, 2010; Steffen-Blrgi, 2007).

(9) Nein zur Legalisierung aktiver Sterbehilfe: Durch die lebensbejahende Grundidee treten
Hospizarbeit und Palliative Care der Forderung nach einer Legalisierung aktiver Sterbehilfe
entgegen. Die hospizlich-palliative Versorgung soll ein mdglichst schmerz- und
beschwerdefreies Leben bis zum Tod ermdglichen — ein Sterben in Wirde und inmitten der
Gemeinschaft (Follmer, 2014; Rest, 1995; Seeger, 2014).

(10) Hospiz ist Haltung: Das hospizlich-palliative Handeln manifestiert sich in einer inneren
Haltung der Tatigen und begreift sich als Idee und Konzeption im Hinblick auf einen
angemessen Umgang mit Sterben, Tod und Trauer (Student u.a., 2007). Dort wo gestorben
wird, kann Hospizlichkeit gelebt werden. Sie ist an keinen Ort gebunden. Sie wird in einem
zugewandten, respektvollen und kompetenten Handeln sichtbar, das sich an den benannten
Grundséatzen orientiert (StralRer, 2014a; Bodiker, 2011).

Unter einer hospizlich-palliativen Kultur ist somit eine Sterbekultur zu verstehen, die inhaltlich

auf den hospizlich-palliativen Grundsatzen basiert (Heimerl, 2010).

3.5 Besonderheiten in der Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung

Auch Menschen mit geistiger Behinderung erleben, dass Angehdrige, Freundinnen und
Mitbewohnerlnnen erkranken und versterben. Jedoch werden erst seit einigen Jahren
zunehmend auch mit ihnen diese Themen offen besprochen (Franke, 2012). Lange Zeit wurde
Menschen mit geistiger Behinderung die Moglichkeit und Fahigkeit um geliebte Menschen zu
trauern abgesprochen (Botsford, 2000). Hierbei ist insbesondere zu beachten, dass sich der
Zugang zu spezifischen Themen aufgrund des eingeschrankten Zugangs zu Informationsquellen

fur diese Personengruppe haufig Uber ihre Kontaktpersonen ergibt (Franke, 2014).
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Menschen mit geistiger Behinderung haben, wie auch Menschen ohne Behinderung, individuell
unterschiedliche Einstellungen und Vorstellungen von Sterben, Tod und Trauer (Haveman &
Stoppler, 2014b). Das Verstandnis von Sterben und Tod sowie der Umgang mit den Themen
kénnen sowohl vom Ausmal der geistigen Behinderung als auch vom jeweiligen Lebensalter

und den personlichen Erfahrungen der Einzelnen abhangig sein (Bruhn & Osterwald, 2014).

Eine hospizlich-palliative Begleitung und Versorgung in der letzten Lebensphase stellt auch fur
Menschen mit geistiger Behinderung einen geeigneten Handlungsansatz dar. Es bedarf fur
Menschen mit geistiger Behinderung keiner speziellen Anpassungen (Franke, 2012; Haynert,
2012), denn in jeder Sterbebegleitung ist es unabdingbar, die Sterbenden in ihrer ,[...]
Gesamtheit wahrzunehmen und anzuerkennen [...]* (Bruhn & Woisin, 2014, S. 127). Dennoch
gibt es einige besondere Bedarfe, die sich je nach den kognitiven, emotionalen und sozialen

Fahigkeiten der Einzelnen unterscheiden, die in gekurzter Form dargelegt werden:

(1) Kommunikation und Verstédndnis: In der Unterschiedlichkeit der méglichen Reaktionen und
Ausdrucksformen von Menschen mit geistiger Behinderung kann Kommunikation erschwert
werden (Bruhn, 2014b). Betroffene Menschen koénnen z.B. verbal eingeschrankte
Kommunikationsmdglichkeiten und Verstandnisschwierigkeiten aufweisen. Dies wirkt sich
beispielsweise auf das Verstehen der Erkrankung und deren Folgen sowie Fragestellungen rund
um die Entscheidungsfindung und Einwilligung bzw. zur Ablehnung der Behandlung aus (Stein,
2008; Tuffrey-Wijne, 2003). Hier bedarf es spezifischer Fahigkeiten und Kenntnisse auf Seiten
der professionellen Krafte (Vertiefende Literatur: Bruhn, 2014b; Franke, 2012). Am
bedeutendsten scheint hierbei die Forderung, ,[...] mit dem Patienten mit geistiger Behinderung
zu sprechen und nicht nur Uber ihn in der Annahme, sie oder er verstehe nichts® (Augustin,
2014, S. 85). Zu bedenken ist, dass die Art, wie wir mit Menschen Uber spezifische Themen
sprechen, davon beeinflusst wird, welches Wissen wir ihnen zutrauen (Franke, 2014). Die
Einbeziehung einer vertrauten Person sowie der Einsatz von Bildmaterial kdnnen haufig sehr
hilfreich sein (Bruhn, 2014b; Franke, 2014).

(2) Schmerz- und Symptomkontrolle: Bei Menschen mit geistigen Behinderungen sind die
Wahrnehmung und Au[&erung von Krankheiten und Schmerzen ,[...] so individuell wie die
Menschen und hangen von der Schwere der geistigen Behinderung ab“ (Franke, 2014, S. 387).
Nicht immer zeigt sich eine Veranderung der Befindlichkeit Uber lautsprachliche Formen, sie
kann auch Uber Verhaltensanderungen gedulert werden. Kénnen die Betroffenen ihren
Schmerz nicht kommunizieren, stof3t das Schmerzmanagement schnell an seine Grenzen. So

kénnen Schwierigkeiten bei der Bewertung von Symptomen und Schmerzen entstehen. Heute
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wird zum Teil auch noch von professionell Tatigen angenommen, dass Menschen mit geistiger
Behinderung gesundheitliche Veranderungen und Schmerzen nicht splren. Jedoch bedeutet
das Unvermégen, Schmerzen und Angste sprachlich nicht mitteilen zu kénnen nicht, dass es
keine Wahrnehmung dafur gibt (Franke, 2014). In der Vergangenheit und auch leider noch
heutzutage werden vor allem Menschen, die sich verbal nicht zu ihrem Schmerz duf3ern kdnnen,
mit Schmerzmitteln unterversorgt (Kostrzewa, 2013a). Um den Schmerz zu erfassen sind der
Einsatz und die Weiterentwicklung lautsprachfreier Kommunikationssysteme, die mit
unterschiedlichen Bildsystemen oder einfachen Gebarden arbeiten, oder
Fremdbeobachtungsinstrumente hilfreich und notwendig. (Vertiefende Literatur: Kostrzewa,
2013a; Martin, Walter-Frénkel & Laukant, 2014)

(3) AuBerung der eigenen Wiinsche: Altgewordene Menschen mit geistiger Behinderung haben
in vielen Situationen gelernt sich anzupassen und mussten haufig auf eigene Wdinsche
verzichten. Mit zunehmendem Alter und zunehmender Schwache wird diese (erlernte)
Abhangigkeit von Entscheidungen anderer vermutlich weiter ansteigen. Dennoch sollte ihnen
durch die Bereitstellung von Information, Aufklarung und Assistenz ermdglicht und zugetraut
werden, bedeutende Entscheidungen so weit wie moglich selbststandig zu treffen (Stralier,
2014b). Die Broschire ,Zukunftsplanung zum Lebensende: Was ich will!“ des Fordervereins fir
Menschen mit geistiger Behinderung Bonn e.V. ist eine erste mogliche praxisbasierte Form der
Thematisierung und Erhebung der Wunsche der Klientel in Bezug auf das Lebensende

(Forderverein fir Menschen mit geistiger Behinderung Bonn e.V., 2013).

(4) Begleitung der An- und Zugehérigen: Altgewordene Menschen haben haufig nur noch
wenige Familienangehorige, Eltern und Geschwister sind auch alt geworden und eventuell
schon verstorben. So sind vor allem auch Mitbewohnerinnen, Arbeitskolleginnen und
Betreuerlnnen zu nahestehenden Menschen geworden, die als Zugehérige zu beachten und
begleiten sind (Franke, 2012). Gerade im Hinblick auf Kommunikationsprobleme und
Schmerzerkennung haben die Informationen von und die Begleitung durch An- und Zugehoérige

eine Schlisselfunktion.

3.6 Aktuelle Herausforderungen der hospizlich-palliativen Versorgung

In Deutschland besteht nach wie vor eine erhebliche hospizlich-palliative Versorgungslicke
(Follmer, 2014), es ,[...] werden viele Menschen, die einer hospizlichen und palliativen
Betreuung beddrfen, nicht erreicht” (Kranzle, 2014, S. 10). Im Jahr 2008 hatten beispielsweise

60% der in Deutschland verstorbenen Menschen eine hospizlich-palliative Versorgung bendétigt,
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jedoch nur jede/r Finfte hat tatsachlich eine entsprechende Versorgung erhalten (Folimer,
2014). Der Ausbau hospizlich-palliativer Versorgungsstrukturen ist daher weiterhin zu
unterstitzen. Gesellschaftliche und fachliche Voraussetzungen missen so gestaltet werden,
dass eine menschenwurdige hospizlich-palliative Versorgung an allen Orten, in gleicher Qualitat
- for alle die es mochten - ermoglicht wird (Student u.a., 2007). Nicht nur in speziellen
Einrichtungen, wie Hospizen und Palliativstationen, ist eine menschenwirdige Sterbebegleitung
zu leisten, sondern auch in Krankenhausern, Alten- und Pflegeheimen (Leufgen, 2010) — genau
da, wo heutzutage viele Menschen versterben. Mit Blick auf die dargestellten demographischen
Entwicklungen sind vor allem auch Entwicklungen in Einrichtungen der Altenhilfe zu fokussieren
(Kranzle, 2014).

Im stationdren Bereich beinhaltet die Weiterentwicklung damit vor allem die Implementierung
einer hospizlich-palliativen Kultur in Einrichtungen der Alten- und Behindertenhilfe (Radbruch,
Nauck & Aulbert, 2012). Im ambulanten Bereich ist seit 2006 eine hochdynamische Entwicklung
der Palliativversorgung zu beobachten (Kratel, 2014), dennoch bedarf es der Ausweitung und
Vernetzung ambulanter Dienste, der bundesweiten Umsetzung der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung (SAPV) sowie der Weiterentwicklung von Modellen der hauslichen
Palliativversorgung, aktuell insbesondere in Bezug auf die Versorgung von Demenzerkrankten
(Radbruch, Nauck & Aulbert, 2012; Seeger, 2014). Mit Blick auf den Wunsch des Versterbens in
der gewohnten Umgebung ist das ambulante Versorgungsangebot deutlich zu beférdern und
auszubauen. Im Bereich der Medizin-, Kranken- und Altenpflegeausbildung ist eine verstarkte
Aufnahme der Inhalte in die Lehrpléne sowie der Ausbau des Angebots spezialisierter Fort- und
Weiterbildungen zu fordern (Foélimer, 2014; Radbruch, Nauck & Aulbert, 2012). Zudem ware es
wlnschenswert, eine Erweiterung der gesetzlichen Grundlagen fir die Finanzierung der
hospizlich-palliativen Versorgung in Krankenhdusern und Heimen sowie der ambulanten

Versorgung anzustreben (Leufgen, 2010).

Um eine gleichwertige Versorgung und Begleitung aller Sterbender zu erreichen, mussen die
Institutionen des Gesundheitssystems die Philosophie und das Wertesystem der
Hospizbewegung aufnehmen und in ihr professionelles Versorgungshandeln tberfihren (Ewers
& Schaeffer, 2005; Knipping, 2007). Es bedarf daher der Entwicklung einer ,Organisations-
Kultur des Sterbens® (Heller, 2000b), denn eine gelingende Sterbebegleitung beinhaltet die
Gestaltung der Bedingungen des Sterbens (Heller, 2000a). Dabei muss auf die Gefahr einer
Standardisierung der Versorgung von Sterbenden und der Aufldsung des interdisziplinaren
Paradigmas, was derzeit vor allem im Bereich der Palliativmedizin zu beobachten ist,

hingewiesen werden (Heller & Pleschberger, 2015).
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Zu betonen bleibt, dass es sich hierbei nicht ausschlieRlich um eine gesundheitspolitische
Aufgabe handelt, sondern die gesellschaftspolitische Ebene miteinzubeziehen ist. Eine offene
gesellschaftliche Auseinandersetzung mit Sterben, Tod und Trauer ist zu fordern und zu férdern
(Follmer, 2014; Ruegger, 2004). Das Projekt ,Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland®, das aus einer internationalen Initiative im Jahre 2007
entstand ist, ist ein aktuelles Beispiel dafir, wie versucht wird, den genannten Bedarfen zu
begegnen (Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin e.V. (DGP), Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e.V. (DHPV) & Bundeséarztekammer (BAK), 2010).

Der Gesellschaft ist die Selbstverstandlichkeit des Umgangs mit den Themen Sterben, Tod und
Trauer sowie der Begleitung von Sterbenden abhanden gekommen, daher muss sie neu
vermittelt, initiiert und gelehrt werden (Heller, 2000a). Genau deshalb bedarf es der
Unterstlitzung einer hospizlich-palliativen Entwicklung. Denn das eigentliche Ziel der
Hospizbewegung ist erst dann erreicht, wenn ,[...] alle beteiligten Berufssparten die Aufgabe der
umfassenden Sterbebegleitung ernst nehmen und bewaltigen und unsere Gesellschaft sich mit

Krankheit, Trauer und Tod wieder intensiv auseinandersetzt [...]“ (Bickhardt, 2000, S. 119 f.).

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die Themen Sterben, Tod und Trauer in
unserer Gesellschaft wieder besprechbar und gestaltbar werden. Die Hospizbewegung hat an
dieser Entwicklung einen bedeutenden Anteil, denn sie tritt fiir einen offenen gesellschaftlichen
Umgang mit diesen Themen ein. Hospiz und Palliative Care basieren dabei auf einer Haltung,
die sich fiir das Recht und die Mbglichkeit eines wiirdigen Sterbens jeder/s Einzelnen, inmitten
der Gesellschaft einsetzt. Dabei orientiert sich das Handeln der Beteiligten primér an den
Bediirfnissen der Betroffenen. Die Haltung wird wiederrum in einer hospizlich-palliativen Kultur
splrbar. Diese ist an keinen Ort gebunden, sondern kann (berall dort belebt werden, wo sie
gebraucht wird. Auch fiir Menschen mit geistiger Behinderung erscheint das hospizlich-palliative
Versorgungskonzept fiir die Begleitung am Lebensende als passend, daher sind auch fir sie
Zugangsmoéglichkeiten zu fordern. Hierzu ist die Schaffung von Rahmenbedingungen notwendig,
die dazu beitragen eine hospizlich-palliative Haltung in den zusténdigen Einrichtungen zu

entwickeln und zu leben.
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Im zweiten Kapitel der Arbeit wurde aufgezeigt, dass die Trager der Behindertenhilfe mit einem
Wandel ihrer Klientel und deren Bedarfe konfrontiert sind. Hierdurch sind neue
Versorgungsmodelle von Néten. Zudem wurde im vorangegangen Kapitel deutlich, dass die

hospizlich-palliative Haltung ein Konzept bietet, das die wirdevolle Versorgung aller Menschen
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am Lebensende sichern kann. Nun ist der Frage nachzugehen, wie die hospizlich-palliative

Kultur Eingang in die zustandigen Einrichtungen der Behindertenhilfe finden kann.

Diese Frage ist von Relevanz, da flr altgewordene Menschen mit geistiger Behinderung das
Zuhause haufig ein Wohnangebot der Behindertenhilfe ist, in der sie teilweise schon viel
Lebenszeit verbracht haben. Auch bei dieser Bevolkerungsgruppe ist davon auszugehen, dass
sie sich, wie die Mehrheit der Allgemeinbevolkerung, wiinscht, in ihrer gewohnten Umgebung bis
zuletzt zu leben und zu sterben (Fricke, 2014; Hartmann, 2014; Bruhn, 2014c).

Daher wird zunachst die Bedeutung von Organisationen in unserer Gesellschaft thematisiert,
darauf folgt eine Definitionsannaherung an den Begriff der ,Implementierung“ sowie eine
Darlegung von Implementierungsansatzen. Anschlielend werden Voraussetzungen fir eine
gelingende Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur und Indikatoren fir die
Bestimmung einer Sterbekultur, die sich an den hospizlich-palliativen Grundsatzen orientiert,
benannt. Zuletzt wird die aktuelle Situation der hospizlich-palliativen Versorgung von Menschen

mit geistiger Behinderung beschrieben.

4.1 Die Bedeutung von Organisationen

Wir leben in einer Welt von Organisationen — sie begleiten uns, unser gesamtes Leben lang. Alle
wesentlichen gesellschaftlichen Herausforderungen (wie z.B. Bildung, Gesundheit) und
Widerspruche (wie z.B. Abhangigkeit versus Autonomie in Betreuungseinrichtungen, Leben
versus Tod in Alten- und Pflegeeinrichtungen) werden in und durch Organisationen bearbeitet
(Heimerl u.a., 2007). Dadurch bestimmen Uberwiegend sie, wie in einer Gesellschaft mit
Phanomenen wie z.B. Gesundheit, Krankheit und Sterben umgegangen wird. Die Ausgestaltung
und Ausrichtung von Organisationen haben demnach groRen Einfluss auf das Leben der

Einzelnen.

Heute ist es mittlerweile weit mehr als die Halfte der deutschen Bevolkerung, die in
Organisationen verstirbt (siehe Kapitel 3.1). Sterbeorte sind heute vor allem das Krankenhaus
und Einrichtungen der Altenhilfe (Seeger, 2014). Der Kontext ist dabei nicht gleichguiltig flr den
Tod, der gestorben wird (Heller, 2000a), denn der jeweilige Versorgungskontext beeinflusst die
Bedingungen des Sterbens nachhaltig. Organisationen haben somit auch ,[...] eine relevante
Bedeutung fur die Organisation der Herausforderungen, die mit der Versorgung und Begleitung
von Menschen an deren Lebensende zusammenhangen® (StralRer, 2014c, S. 330). Eine
Veranderung der Sterbekultur ist auch immer als eine Veranderung der Organisationskultur zu
verstehen: ,Keine Sterbebegleitung, ohne Bedingungen des Sterbens zu gestalten® (Heller,
2000b, S. 14). Die Organisationskultur kann dabei ,[...] als die Gesamtheit der im Laufe der Zeit
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in einer Organisation entstandenen und zu einem bestimmten Zeitpunkt wirksamen
Wertvorstellungen, Verhaltensvorschriften (Normen) und Einstellungen verstanden werden, die
von (fast) allen Organisationmitgliedern geteilt werden und deren Denken und Handeln pragen®
(Bachert & Vahs, 2007, S. 123). Im Bereich von Hospiz und Palliative Care wird die

Organisationskultur oft auch als Haltung umschrieben (Heimerl, 2008).

Um ein wirdiges Sterben in den Organisationen der Normalversorgung — in denen das Sterben
nicht zum ,Kerngeschaft“ (Heimerl, 2008, S. 17) gehort — zu sichern, ist eine hospizlich-palliative

Kultur zu implementieren.

4.2 Was meint Implementierung?

Was aber meint eigentlich der Begriff der Implementierung? Im Allgemeinen meint
.implementierung® die regelgeleitete Umsetzung von festgelegten Strukturen und
Arbeitsablaufen in ein System (Wegleitner, Heller & Kittelberger, 2007). Mit Blick auf Hospiz und
Palliative Care umschreibt der Begriff der Implementierung Organisationsentwicklungsprozesse,
damit Sterben und Tod integrierter Bestandteil der Organisation werden (Heller & Wegleitner,
2007). Das Ergebnis der Implementierung ist die Etablierung einer hospizlich-palliativen Kultur
(Heimerl, 2008). Der Implementierungsprozess besteht vor allem darin, geltende Normen und
Werte zu hinterfragen und weiter zu entwickeln (Wegleitner & Heimerl, 2007). Er umfasst die
Integration bzw. Umsetzung von hospizlich-palliativem Wissen, Kénnen und Haltungen (Heller,
Wegleitner & Heimerl, 2007). Dabei erfolgt die Ausrichtung von Ablaufen und Strukturen an den
Bedurfnissen sterbender Menschen (Heller & Wegleitner, 2007). Dies darf nicht so verstanden
werden, als wirde ein Fremdkdrper an eine Stelle gesetzt, an der vorher nichts war. Es geht
vielmehr um die Integration eines Konzeptes unter der Wurdigung bisheriger Leistungen
(Strafder, 2014c).

4.3 Ansatze der Implementierung

Erste Ansatze der Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur sind bisher vor allem im
Bereich der Altenhilfe entwickelt worden (Heller & Wegleitner, 2007). Bereits vor einigen Jahren
erkannten die Hospizvereine und die zustdndigen Trager der Altenhilfe den Wandel in den
Bedarfen ihrer Klientel, die sich zunehmend von Rehabilitation und Aktivitat hin zu Intensivpflege
und -betreuung verschieben. Richtungsweisend fur die Weiterentwicklung war das Erscheinen
der WHO-Publikation ,Better Palliative Care for Older People im Jahre 2004 (WHO, 2004).
Darin werden der hospizlich-palliative Bedarf in den Organisationen der Altenhilfe benannt und

Public-Health-Strategien auf nationaler Ebene eingefordert (Heller & Wenzel, 2014).
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Die Klientel der Behindertenhilfe unterscheidet sich aufgrund der Altersdurchmischung, des zum
Teil geringeren Pflegebedarfs und ihrer langeren Aufenthaltsdauer in Institutionen von der
Klientel der Altenhilfe. Zudem liegt die Ausrichtung des Konzepts der Behindertenhilfe deutlicher
auf Personlichkeitsentwicklung und Teilhabesicherung. Dennoch kann die Behindertenhilfe,

nach Ansicht der Autorin, von den entwickelten Ansatzen profitieren.

In der Entwicklung von Implementierungsansatzen haben sich verschiedene Zugange
herausgestellt, die sich vor allem darin unterscheiden, welche Ebenen des Versorgungssystems

angesprochen werden (siehe Abbildung Heller u.a., 2007, S. 354).
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Die Ansatze erganzen sich in ihren Wirkungen wechselseitig und nahern sich einem
gemeinsamen Ziel von verschiedenen Seiten an (Heller u.a., 2007). Im Folgenden werden funf
verschiedene Ansatze vorgestellt, die hauptsachlich von Heller & Wegleitner (2007) beschrieben

werden:
(1) Expertenwissen-Ansatz

Der Expertenwissen-Ansatz richtet sich an einzelne Mitarbeiterinnen der Organisation. Er setzt
auf fachspezifische oder auch berufsubergreifende Fort- und Weiterbildungsanstrengungen
(Heller & Wegleitner, 2007). Der Ansatz zielt auf die Erweiterung und Verbesserung individueller
Kompetenzen im Umgang mit Sterbenden ab, um hierdurch Ansatzpunkte fir eine strukturelle
Veranderung innerhalb der Organisation zu schaffen (Straller, 2014c; Heller & Wegleitner,
2007). Ein konkretes Beispiel ware hier die Schulung einzelner Mitarbeiterlnnen im Bereich der
Palliative Care. (Projektbeispiel aus der Altenhilfe: Geriatriezentrum am Wienerwald in Wien,
siehe hierzu Metz, 2000; Projektbeispiel aus der Behindertenhilfe: Konzept der Basisschulung
Palliative Care fiur Mitarbeitelnnen in der Behindertenhilfe der Barmherzigen Brider in Bayern,

siehe hierzu Linnemann & Werner, 2014)
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(2) Der Hospiz-Ansatz

Der Hospiz-Ansatz fokussiert den Transfer des Wissens der Hospizvereine in die
Organisationen. Erkenntnisse und Erfahrungen der Hospizvereine sind die Basis fir die
gemeinsame Entwicklung von Begleitungs- und Versorgungskonzepten innerhalb der
Einrichtungen (Heller u.a., 2007). Routinen und Ablaufe der Einrichtungen werden hierdurch neu
ausgerichtet. Dieser Ansatz bezieht die Betroffenen mit ein. Besondere Beachtung findet die
Einbindung von ehrenamtlichen Hospizbegleiternnen, mit deren Hilfe die Konzepte verwirklicht
werden. Ein konkretes Beispiel ware hier die Einbeziehung eines externen Hospizvereins bei der
Entwicklung einer Sterbekultur innerhalb der Einrichtung und/oder die Integration von
ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen. (Projektbeispiel aus der Altenhilfe: Implementierung der
Hospizidee im St. Josef-Heim in Minchen-Haidhausen in Kooperation mit dem Christophorus
Hospiz Verein e.V., siehe hierzu Orth, Alsheimer, Koppitz & Isfort, 2002; Projektbeispiel aus der
Behindertenhilfe: ,Sterben in der jeweiligen Lebenswelt® der von Bodelschwinghschen

Stiftungen Bethel, siehe hierzu Dingerkus & Uhlmann, 2014)
(3) Der Organisationsentwicklungs-Ansatz

Der Organisationsentwicklungs-Ansatz nimmt die Lernpotenziale einer Einrichtung und des
Tragers als Gesamtes in den Blick (Heller & Wegleitner, 2007). Der Ansatz speist sich aus der
Erkenntnis, dass nicht nur die individuelle Verantwortung der Mitarbeiterinnen sondern eine
kollektive Verantwortung der Organisation von Noéten ist — ,Was alle angeht, kébnnen nur alle
angehen” (Heller nach Alsheimer 2010, S. 312) — um eine nachhaltige Veranderung der Haltung,
hin zu einer hospizlich-palliativen Kultur zu etablieren (Heller & Wegleitner, 2007). Es bedarf der
Gestaltung und Entwicklung der gesamten Organisation, einer Auseinandersetzung mit den
Bedurfnissen  der  Betroffenen und  ihrer  Angehdrigen; interdisziplinar  sowie
hierarchielbergreifend (Heller u.a., 2007). Austausch, Transfer und Kommunikation zwischen
den Ebenen der Einrichtung und des Tragers sind wesentliche Bestandteile des Ansatzes
(StralRer, 2014c). Ein konkretes Beispiel ware hier die Initierung einer Projektarbeit innerhalb
einer Organisation, die sich mit der ldentifikation von Bedurfnissen der Betroffenen und
zentralen Themen, wie z.B. Entscheidungen am Lebensende, auseinandersetzt, die dann in
Projektgruppen von Forscherinnen und/oder Mitarbeiterinnen der Organisation bearbeitet
werden. (Projektbeispiel aus der Altenhilfe: ,Leben bis zuletzt* ein Projekt der Inneren Mission
Munchen, siehe hierzu Heimerl u.a., 2005; Projektbeispiel aus der Behindertenhilfe: ,Christliche
Hospiz- und Palliativkultur” des Caritasverbands der Erzdiézese Minchen und Freising, siehe

hierzu Lindemann, Wasner, Straler & Hagen, 2014)
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(4) Der kommunale Ansatz

Der kommunale Ansatz stellt die Entwicklungen der Versorgung von Sterbenden in einen
breiteren  gesundheitspolitischen Kontext. Die Frage nach neuen solidarischen
Versorgungsnetzwerken und Formen birgerschaftlichen Engagements ist zu diskutieren. Erste
Projektbemihungen zeigten deutlich auf, dass eine gelingende hospizlich-palliative Versorgung
ein Handeln und Denken uber die Organisationsgrenzen hinaus erfordert, und zwar aufgrund
von Wechselwirkungen und Angewiesenheit auf andere Akteure und Systeme (StralRer, 2014c).
Der veranderte Versorgungsbedarf bedarf damit auch der Verdnderung des
Versorgungsangebots (Heller & Wegleitner, 2007; Stralder, 2014c). Ein konkretes Beispiel ware
hier die Forderung und Etablierung neuer sozialer Netzwerke, die eine neue Form solidarischen
Alltagslebens ermdglicht, z.B. durch den Austausch von Hilfeleistungen. (Projektbeispiel aus der
Altenhilfe: Kommunales Entwicklungsprojekt LIMITS, siehe hierzu Wettreck, 2003;

Uberlegungen zur kommunalen Altenplanung, siehe hierzu Klie, 2002)
(5) Der De-Institutionalisierungs-Ansatz

Der De-Institutionalisierungsansatz  diskutiert die = Abschaffung von  stationaren
Versorgungsformen (Strafder, 2014c). Er stellt in Frage, ob sich die hospizlich-palliative Haltung,
im Besonderen die Orientierung an der Individualitdt der Einzelnen, auch in grof3en,
bettenreichen Einrichtungen, die vielen Regeln, Standards und Kontrollmechanismen
unterliegen, umsetzen lasst (Heller u.a., 2007). Dieser Ansatz ist eine gesundheitspolitische
Vision, die in der Schaffung alternativer Wohnformen und der Entwicklung kommunaler

Versorgungsnetzwerke erste Schritte der Umsetzung erfahrt (Heller & Wegleitner, 2007).

Obige Darstellung der Ansatze bietet einen ersten Uberblick, auf welchen Wegen eine
Implementierung der hospizlich-palliativen Kultur in Organisationen angegangen werden kann.
Diese wird jedoch zwangslaufig an ihre Grenzen stof3en, da sie in dem Umfeld Hospiz
entstanden ist, das eigens dafur geschaffen wurde (Pleschberger, 2007b). Andere
Organisationen weisen strukturelle, personelle und fachliche Unterschiede auf, woraus sich
natlrliche Barrieren und Herausforderungen ergeben. Auch Widerstdnde auf Seiten der
Mitarbeiterlnnen kénnen die Wirksamkeit von Implementierungsprojekten begrenzen. Zudem
sind Projekte der Organisationsentwicklung im Kontext des Bestehenden angelegt, sie sind
sozusagen Optimierungsprogramme des Status quo. Dadurch ist die Reichweite der Prozesse
auf den organisationseigenen Kontext begrenzt (Heimerl u.a., 2007). Diese Bemihungen
kdnnen zwar konzeptuell in einzelnen Organisationen Veranderungen bewirken, aber der
steigende Versorgungsbedarf kann nicht nur damit aufgefangen werden. Folglich missen vor

allem die nachstgréfieren Systeme, kommunale wie auch regionale, in den Blick genommen
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werden. Das Thema muss neu gedacht werden — als kommunales Thema von Netzwerkarbeit,
Gemeinwesenorientierung und blrgerschaftichem Engagement (Heimerl u.a., 2005; Heimerl
u.a., 2007). Die groRe Herausforderung in der Organisation der Versorgung von Sterbenden
bleibt dabei die Einzigartigkeit des Menschen — ,jeder Mensch lebt anders, jeder Mensch stirbt
anders” (Heimerl, 2000, S. 153). Die Aufgabe liegt somit darin, Individualitdt zu organisieren und

Moglichkeiten ohne Zwange zu schaffen (Alsheimer, 2010).

4.4 Voraussetzungen fur eine gelingende Implementierung

Die Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur verandert Entscheidungsstrukturen,
Kommunikation, Normen, Werte und Rahmenbedingungen von Organisationen — daher setzt sie
zumeist einen Prozess der Organisationsentwicklung in Gang (Heimerl u.a., 2007; Reitinger,
Heller, Tesch-Rémer & Zeman, 2004). Organisationsentwicklung wird durch die Gesellschaft fur
Organisationsentwicklung folgendermafien definiert:
,[Ein] als [...] langerfristig angelegte[r], organisationsumfassende[r] Entwicklungs- und
Veranderungsprozess von Organisationen und der in ihnen tatigen Menschen. Der
Prozess beruht auf Lernen aller Betroffenen durch direkte Mitwirkung und praktische
Erfahrung. Sein Ziel besteht in einer gleichzeitigen Verbesserung der Leistungsfahigkeit
der Organisation (Effizienz) und der Qualitat des Arbeitslebens (Humanitat).“ (Rosenstiel
zit. nach Merchel 2005, S. 32)

Schritte und Kennzeichen von Organisationsentwicklungsprozessen sind eine Mischung aus
Qualifikationsbemuhungen von Individuen, Projekten zur Organisationsentwicklung sowie der
Vernetzung mit regionalen und kommunalen Strukturen (DGP & DHPV, 2012). Die
Durchfihrung von Entwicklungsprozessen erfolgt zumeist auf der Basis von Projekten. Einige
Voraussetzungen fur das Gelingen von Organisationsentwicklungsprozessen mit Bezug auf die
Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur sind nach Heimerl (2008) (Erganzungen

anderer Autoren wurden hinzugefugt):

(1) Die Einbeziehung der Betroffenensicht: Die Betroffenen und deren Angehoérige sind zu
beteiligen und einzubeziehen (Heimerl, 2008). lhre Bedlrfnisse sind zu erfragen und ernst zu

nehmen, sie bilden die Grundlage des Entwicklungsprozesses.

(2) Beteiligung und Entlastung der Mitarbeiterinnen: Mitarbeiterinnen missen mitentscheiden
und entschieden miteinbezogen werden, denn sie sind die (Leid-)Tragenden der Veranderung

(Heimerl, 2008; StralRer, 2014c). ,Ihr Mitgehen und Mittragen ist essenziell fir den Betroffenen,
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daher ist zu fragen, was sie brauchen und wie eine Umsetzung erfolgen kann, damit sie gute

Begleiter auf diesem Weg sein und langfristig bleiben kénnen® (StralRer, 2014c, S. 334).

(3) Interdisziplindre Arbeit im Team: Palliative Care ist eine herausfordernde interdisziplinare
Aufgabe, die Verstandigungsprozesse, Zeit und Aufwand erfordert — doch nur so kénnen neue

Denkweisen, Einsichten und Lésungswege gewonnen werden (Heimerl, 2008).

(4) Etablierung ethischer Entscheidungsprozesse: Ethische Fragen stellen sich insbesondere an
Grenzsituationen des Lebens, wie am Lebensende. Daher ist eine forderliche
Entscheidungskultur zu entwickeln, durch die gemeinsam beraten, diskutiert und entschieden

werden kann (Heimerl, 2008).

(5) Leitungsverantwortung: Fur gelingende Organisationsentwicklungsprozesse kann die
Bedeutung der Leitung gar nicht hoch genug eingeschatzt werden (Heimerl, 2008). Sie muss
einen klaren Auftrag als Ausgangspunkt des Prozesses formulieren und diesen konkret
unterstitzen z.B. durch Forderung einer breiten Beteiligung, Bereitstellung von Ressourcen und

personliches Engagement (Stralder, 2014c).

(6) Tragerverantwortung: Der Implementierung muss eine verbindliche Entscheidung des
Tragers vorausgehen. ,Nur auf dieser Ebene gelingt es, die notwendigen Ressourcen
bereitzustellen, politisches Lobbying fiir das Thema zu machen und Palliative Care nachhaltig zu
verankern® (Heimerl, 2008, S. 39). Eine Form des Bekenntnisses zu den Zielen und Haltungen
von Hospiz und Palliative Care kann die Aufnahme der hospizlich-palliativen Grundsatze in das

Leitbild des Tragers sein.

(7) Projektmanagement: Organisationen lernen durch Projekte. Projekte erdffnen Raume fir
Fragen, lIrritationen und das Ausprobieren neuer Wege (Straler, 2014c). Sie sind zeitlich
begrenzt, Uberschaubar, verfugen Uber definierte Ziele und messbare Erfolgskriterien (Heimerl,
2008). Sie bieten die Gelegenheit, ,[...] alle Beteiligten und Betroffenen einzubeziehen,

Vorhandenes 6ffentlich zu machen und Neues einzufiihren® (Strafl3er, 2014c, S. 337).

(8) Projektdesign: Prozesse brauchen einen guten Entwurf, wie sich das Vorgehen gestalten soll
(Heimerl, 2008). Die VerknlUpfung personeller und organisationaler Weiterentwicklung sollte

hierbei fokussiert werden.

Um nachhaltige Veranderungen in Organisationen zu bewirken, muss die hospizlich-palliative
Haltung jedoch Teil der Selbstverstandlichkeit der gelebten Organisationskultur werden (Heller &
Heimerl, 2007b) — sie muss der Einrichtung ,innewohnen® (Kostrzewa, 2008, S. 69). Zudem

genugt nicht die einmalige Auseinandersetzung um Kulturen lebendig zu halten, ,[...] sondern
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das immer wiederkehrende Ausbalancieren der Differenzen und Widerspriiche des Alltags [...]"
(StralRer, 2014c, S. 338).

4.5 Indikatoren einer hospizlich-palliativen Kultur

Unabhangig von der Art und Weise wie versucht wird, eine hospizlich-palliative Kultur zu
implementieren, wurden von der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. (BAG, heutiger
Deutscher Hospiz- und PalliativWerband e.V. (DHPV)) 20 Indikatoren entwickelt, die erkennen
lassen, ob eine Einrichtung im Sinne der Hospizidee und Palliative Care handelt. Die Indikatoren
wurden mit Blick auf Pflege- und Altenheime erarbeitet, lassen sich jedoch nach Ansicht der
Autorin auf Einrichtungen der Behindertenhilfe Ubertragen. Die Indikatoren sind in vier
Fragenkomplexe aufgeteilt und orientieren sich an den bereits erwahnten hospizlich-palliativen
Grundsatzen. Der Umfang der Behandlung und Bearbeitung der Fragen ist ein Merkmal fir die
Intensitat der Beschaftigung mit den Themen und deren Umsetzung (BAG, 2006). Die Fragen
beziehen sich dabei sowohl auf Prozesse als auch auf Strukturen innerhalb der Einrichtung.

Nachfolgend werden sie in gekiirzter und leicht modifizierter Form vorgestellt:

(1) Leitungsverantwortung: ,Beschreibt eine Leitungskultur mit Projektarbeit und dokumentierten
Leitlinien, die auf ihre Nachhaltigkeit hin evaluiert wird, Losungsmodelle fur Ethikkonflikte
entwickelt und dies alles auch &ffentlich macht® (BAG, 2006, S. 6). Indikatoren sind hierflr:
Leitlinien, Kultur und Leitung, Nachhaltigkeit/Evaluation, Ethik im Konfliktfall und
Offentlichkeitsarbeit (BAG, 2006). Fragen kdnnten beispielsweise so lauten: Gibt es ein Projekt
zur Implementierung von Hospiz und Palliative Care? Wurden Leitgedanken zur
Sterbebegleitung formuliert? Wird das Thema und der Prozess von der Leitung gewollt und
getragen? Gibt es Verfahren, wie die Sterbekultur in der Einrichtung regelmaRig gesichert,
Uberprift und weiterentwickelt wird? Gibt es ethische Fallbesprechungen? Ist der
Themenkomplex Sterben und Tod auch in den o6ffentlichen Veranstaltungen der Einrichtung

ersichtlich?

(2) Basisorientierung: ,Beschaftigt sich nicht nur mit den Bedurfnissen der Bewohner, sondern
auch mit den Vorstellungen der Mitarbeitenden. Ebenso missen dabei auch die Angehérigen
sowie die Mitbewohner als Teil einer ,Abschiedskultur’ einbezogen werden“ (BAG, 2006, S. 7).
Indikatoren sind hierflr: Bewohnerlnnen, Mitarbeiterinnen, Angehoérige und Mitbewohnerlnnen
(BAG, 2006). Fragen konnten hier beispielsweise so lauten: Werden die Wunsche und
Bedurfnisse der Bewohnerlnnen und Angehdrigen erfasst? Werden die Ideen und Bedurfnisse
der Mitarbeiterinnen und Mitbewohnerinnen gewdirdigt und erfasst? Werden Angehdrige und

Mitbewohnerlnnen in die Sterbebegleitung miteinbezogen?
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(3) Interprofessionalitit: ,Beschreibt die Vernetzung aller an der Hospizkultur Beteiligten mit
allen Betroffenen innerhalb und nach auflen hin sowie mit den befahigten Ehrenamtlichen®
(BAG, 2006, S. 7). Indikatoren sind hierfur: Interdisziplinaritdt und Vernetzung, palliative
Fachpflege, Hausarztinnen, Ehrenamtliche, Seelsorge, soziale Firsorge und weitere
Mitarbeiterinnen (BAG, 2006). Fragen konnten hier beispielsweise so lauten: Ist
interdisziplindres Handeln und Denken mdglich? Sind Vernetzungen mit externen Diensten
vorhanden? Gibt es Fachkrafte mit einer Palliative Care Ausbildung oder ist dies Thema von
Fortbildungen? Existieren Notfallplane fir kritische Situationen? Sind Ehrenamtliche in die

Betreuung von Sterbenden miteinbezogen?

(4) Zeitliche Kontinuitét: ,Weist auf folgende Situationen eines Prozesses hin: (a) der Blick auf
Vergangenes (z.B. das vergangene Leben, Trauer Uber erlebte Todesfalle Nahestehender), (b)
das jetzige (eigene) Sterben, (c) danach das Abschiednehmen vom Verstorbenen® (BAG, 2006,
S. 8). Indikatoren sind hierfur: Trauer, Sterbephase und Umgang mit Verstorbenen (BAG, 2006).
Fragen konnten hier beispielsweise so lauten: Wird Trauer thematisiert? Gibt es Aufmerksamkeit
und Regelungen fiir die Sterbephase von Bewohnerlnnen? Gibt es Standards und Rituale zum

Umgang mit Verstorbenen?

Die Indikatoren machen die vorhandene hospizlich-palliative Kultur in Einrichtungen ansatzweise
erfassbar. Im empirischen Teil der Arbeit werden die Indikatoren bzw. die dazugehdrigen
Fragestellungen teilweise zur Erfassung der Sterbekultur in Einrichtungen der Behindertenhilfe

herangezogen.

4.6 Aktuelle Situation der hospizlich-palliativen Versorgung im Bereich der
Behindertenhilfe

Am Ende des Kapitels wird nun kurz die momentane Situation der hospizlich-palliativen
Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung, anhand vorzufindender wissenschaftlicher
Untersuchungserkenntnissen beschrieben, um den aktuellen Stand der Versorgung zu

prazisieren.

Im Bereich der Behindertenhilfe nimmt die Auseinandersetzung mit hospizlich-palliativen
Themen derzeit zu. Erste Veroffentlichungen deutschsprachiger Fachliteratur (Bruhn & Straler,
2014; Kostrzewa, 2013a) und internationale Forschungsarbeiten sind vorzufinden (Tuffrey-
Wijne, 2014). Erste Projekte, die sich konkret mit der Implementierung einer hospizlich-

palliativen Kultur in Einrichtungen der Behindertenhilfe befassen sind dokumentiert und
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ansatzweise evaluiert (Bruhn & StralRer, 2014). Auf Landesebene (z.B. Baden-Wirttemberg,
Bayern) werden zunehmend Konzepte zur Hospiz- und Palliativversorgung aufgestellt, in denen
auch die stationdren Einrichtungen der Behindertenhilfe in den Fokus der Aufmerksamkeit
geraten (Bayerisches Staatsministerium fur Umwelt und Gesundheit (StMUG) & Bayerisches
Staatsministerium fur Arbeit und Sozialordnung, Familie und Frauen (StMAS), 2011; Ministerium
fur Arbeit und Sozialordnung, Familien, Frauen und Senioren Baden-Wirttemberg (MfAS),
2014).

Ein internationales Literaturreview aus dem Jahre 2007 zeigte, dass das Interesse an dem
Themengebiet der palliativen Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung
kontinuierlich anwachst, bis zum Erhebungszeitpunkt aber nur sparliche Forschungsergebnisse
und Informationen vorhanden waren (Tuffrey-Wijne, 2014). Die bestehenden Studien (Tuffrey-
Wijne, McEnhill, Curfs & Hollins, 2007; Stein, 2008; Ryan, McEvoy, Guerin & Dodd, 2010)
untersuchten vor allem Erfahrungen, Kompetenzen und Hurden von Mitarbeiterlnnen aus
Einrichtungen der Behindertenhilfe sowie Palliative Care Fachdiensten in Bezug auf die
hospizlich-palliative Versorgung von sterbenden Menschen mit geistiger Behinderung. Die
Studien lassen darauf schlieRen, dass Professionelle beider Disziplinen bisher nur Gber wenig
Erfahrung in der Begleitung von Sterbenden mit geistiger Behinderung verfiigen. Zudem fehlt es
den Mitarbeiterinnen beider Bereiche an Fachwissen Uber die jeweils andere Disziplin. So
entsteht mangelndes Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten und Unsicherheit (Tuffrey-Wijne,
2003; Stein, 2008; Ryan u.a., 2010). Zudem wird die bisher fehlende Erhebung der Winsche,

Bedurfnisse und Vorstellungen der Betroffenen selbst als anzugehende Aufgabe beschrieben.

Generell verfUgen Menschen mit geistiger Behinderung tUber einen benachteiligten Zugang zu
Angeboten der Gesundheitsversorgung, der Zugang zur hospizlich-palliativen Versorgung am
Lebensende bildet hierbei keine Ausnahme (Friedman, Helm & Woodman, 2012, S. 509).
Friedman u.a. (2012) verweisen in diesem Kontext zunachst auf generelle Zugangsbarrieren, die
sich fir alle Menschen ergeben, z.B. Fehlinformation Uber hospizlich-palliative Angebote,
Vorbehalte gegenlber der Hospizbewegung etc. Menschen mit geistiger Behinderung stoRRen
auf weitere Barrieren wie z.B. Kommunikationsschwierigkeiten, Probleme in der Bestimmung
von Symptomen und der Entscheidungsfahigkeit etc. (Friedman u.a., 2012). Derzeit liegen nur
unvollstandige Zahlen Uber die Personengruppe von Menschen mit geistiger Behinderung, die
eine hospizlich-palliative Versorgung in Anspruch nehmen vor. Der generelle Konsens laut
jedoch, dass Hospiz und Palliative Care Angebote bisher zu wenig von dieser Gruppe genutzt
werden (Friedman u.a., 2012). Eine erste deutsche Studie von Jennessen & Voller (2009) stellte
durch eine Untersuchung der Sterbekultur in Einrichtungen der Behindertenhilfe zudem fest,

dass die Begleitung von Bewohnerlnnen in ihrer vertrauten Wohnstatte bis dahin nicht
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selbstverstandlich war. Auch die Einbindung von Hospizen fand bis zu diesem Zeitpunkt kaum
Beachtung. Laut Kostzewa (2013a) ist die Begleitung im Sterben im Leitbild deutscher

Wohnstatten konzeptionell und strukturell bisher kaum verwurzelt.

Mit Blick auf die Implementierung eines hospizlich-palliativen Versorgungskonzeptes rickt
zudem die Finanzierungsproblematik in den Fokus der Aufmerksamkeit, denn flr
Versorgungsfragen, die sich fir Menschen mit geistiger Behinderung im Alter stellen, ergibt sich
die Schwierigkeit der Abgrenzung zwischen Leistungen der Pflegeversicherung und der
Eingliederungshilfe. ,Fachlich gilt der Vorrang (auch soziale) Rehabilitation vor Pflege,
sozialleistungsrechtlich der Vorrang der Pflegeversicherung vor der Eingliederungshilfe® (Klie,
2014, S. 282). Dies hat eine unmittelbare Auswirkung auf die Finanzierung von Pflegeleistungen
in Einrichtungen der Eingliederungshilfe: Nach dem SGB Xl (Soziale Pflegeversicherung) wird
ein Zuschuss der Pflegeversicherung zwar gewahrt, der liegt aber statt bei 1.550 Euro (§ 43
SGB Xl) hoéchstens nur bei 256 Euro (§ 43a SGB Xl) monatlich als Abgeltung der
Pflegeleistungen fur alle Pflegestufen gleichermalien (vgl. Klie, 2014, S. 282), da die
Pflegeversicherung stationare Einrichtungen der Behindertenhilfe nicht als ,H&auslichkeit®

anerkennt, in denen jede/r einen Anspruch auf ambulante Pflege hat.

Derzeit versuchen Wohneinrichtungen fir Menschen mit geistiger Behinderung vermehrt als
Pflegeheime zugelassen zu werden, um die volle Leistung der Pflegekassen in Anspruch
nehmen zu koénnen (Koéhncke, 2009). Jedoch ist fraglich, ob die Einrichtungen ihrem
sozialpadagogischen Auftrag dann immer noch in ausreichendem Malle nachkommen kdnnen.
Zudem ist nach dem Prinzip der Normalisierung der Lebensumwelt zu fordern, heterogene
Wohngemeinschaften zu férdern und nicht weitere separate Systeme fir die altgewordenen

Menschen im System zu schaffen.

Derzeit kann diese Rahmenbedingung fir Bewohnerlnnen, deren Pflegebedarf zu grol3 wird,
durchaus zu einer Verlegung in eine Pflegeeinrichtung fihren (Kostrzewa, 2013a). Damit der
veranderte Bedarf in Einrichtungen der Behindertenhilfe aufgefangen und finanziert werden
kann, muss die Finanzierungsmdglichkeit eines erhdhten Pflegebedarfs in Einrichtungen der
Behindertenhilfe deutlich verbessert werden, zum Beispiel durch die Anerkennung der
Wohneinrichtung als ,Hauslichkeit®. Denn der Verbleib in der gewohnten Umgebung ist der

Verlegung in eine Pflegeeinrichtung deutlich vorzuziehen.

Insgesamt ist festzuhalten, dass Uber die aktuelle Versorgungssituation von sterbenden
Menschen mit geistiger Behinderung und ihrem Sterbeort wenige aussagekraftige Daten

vorzufinden sind. Derzeit ist davon auszugehen, dass die Bewohnerinnen einer Wohnstatte
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haufig im Krankenhaus versterben (Kostrzewa, 2013a). Dies hat vielfaltige Griinde, z.B. dass
Mitarbeiterinnen der Behindertenhilfe nicht auf die Finalpflege von sterbenden Bewohnerinnen
vorbereitet sind, Wohnstatten primar Einrichtungen mit Fodrdergedanken  sind,
Finanzierungsschwierigkeiten bestehen und rechtliche Unklarheiten mit Bezug auf das
Lebensende Unsicherheiten im Betreuungsteam verursachen (Kostrzewa, 2013a; Jennessen &
Voller, 2009). Zynisch kdnnte man anmerken, dass Menschen mit geistiger Behinderung der
Vergleichsbevolkerung in diesem Feld einmal gleichgestellt sind, denn ,[d]a, wo wir gerne
sterben mochten, namlich zuhause, werden die meisten von uns eben nicht sterben”
(Kostrzewa, 2013a, S. 39). Doch sind es zu allererst die Organisationen der Behindertenhilfen,
die fur die Befriedigung der Bedurfnisse ihrer Zielgruppe zu sorgen haben — auch wenn sich
deren Bedarfe verandern (Stral3er, 2014c). Daher sollte die Sterbebegleitung als Teil einer
ganzheitlichen Lebensbegleitung anerkannt und eine angemessene Sterbe- und
Abschiedskultur in den zustandigen Organisationen entwickelt, implementiert und evaluiert

werden (Jennessen & Voller, 2009).

An dieser Stelle kann resiimiert werden, dass die Implementierung einer hospizlich-palliativen
Kultur der Entwicklung von Organisationen bedarf. So kénnen die verdnderten
Versorgungsbedarfe der Kilientel von den Einrichtungen aufgefangen werden und den
Bewohnerinnen kann ein wiirdevolles Leben bis zuletzt in der vertrauten Umgebung erméglicht
werden. Derzeit ist weitestgehend unklar, wie Menschen mit geistiger Behinderung am
Lebensende begleitet werden, ob Sterbekulturen in den zustdndigen Einrichtungen bestehen
und inwieweit diese die Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur anstreben. Daher ist
das Zusammenwirken von Hospizarbeit und Behindertenhilfe voranzutreiben — im Endeffekt sind
sie nicht sehr weit voneinander entfernt, denn beide zielen auf die Ermdéglichung von Inklusion
und Teilhabe ab und stellen die Menschen mit ihren Wiinschen und Bedlirfnissen in den
Mittelpunkt jeglichen Handelns (Bruhn & Woisin, 2014)

5. Theoriefazit und Forschungsinteresse

Im theoretischen Teil dieser Arbeit lag der Fokus auf der Zusammenfiihrung der
Themengebiete ,,Behindertenhilfe“ und ,,Hospiz und Palliative Care®, mit dem Ziel, die
Bedeutung, Notwendigkeit und Moglichkeiten der Implementierung einer hospizlich-
palliativen Kultur in stationaren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe darzulegen,
damit ein wiirdevolles Sterben der Bewohnerlnnen in den Einrichtungen gesichert

werden kann.
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Durch die Auseinandersetzung mit der vorhandenen Fachliteratur wurde zum einen
deutlich, dass die Anzahl von altgewordenen Menschen mit geistiger Behinderung
zunimmt. Die Besonderheit liegt dabei darin, dass dies die erste Generation ist, die nach
dem Zweiten Weltkrieg in Ruhe und Frieden alt werden kann. Einrichtungen der
Behindertenhilfe sehen sich hierdurch mit neuen Bedarfen ihrer Klientel konfrontiert, die
sie allmahlich erkennen und bearbeiten. Dabei wird auch die Frage der Versorgung und
Begleitung von altgewordenen Menschen mit geistiger Behinderung am Lebensende

aktuell.

Zum anderen wurde aufgezeigt, dass die Hospizbewegung eine offene Thematisierung
der Themen rund um Sterben, Tod und Trauer in der Gesellschaft fordert und fordert. Sie
tritt fiir das Recht und die Moglichkeit eines wiirdigen Sterbens jedes Menschen ein. Sie
bietet eine umfassende Versorgung von Sterbenden, deren Grundsatze sich in einer
hospizlich-palliativen Haltung ausdriicken. Auch fiir Menschen mit geistiger Behinderung
ist ein Zugang zu einer hospizlich-palliativen Begleitung und Versorgung im Sinne der

Maximen der Behindertenhilfe zu fordern.

Zudem wurden Implementierungsansatze einer hospizlich-palliativen Kultur prasentiert.
Durch Implementierungsbemiihungen kann eine Kultur in Organisationen etabliert
werden, die das Sterben als Teil des Lebens betrachtet und somit ein Leben in der

Einrichtung — dem Zuhause — bis zuletzt priorisiert.

Die theoretische Auseinandersetzung lasst jedoch Fragen offen: Weitgehend unklar sind der
derzeitige @ Stand der Sterbe- und Abschiedskultur und die Wirkung von
ImplementierungsmalRnahmen in stationaren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe. Hieraus
begrindet sich das Forschungsinteresse der Autorin, das in den folgenden Fragestellungen

spezifiziert wird:

(1) Ist eine Sterbe- und Abschiedskultur in stationaren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe

vorzufinden?

(2) Welche Auswirkungen hat die Kooperation mit einem Hospizverein auf die (Weiter-)
Entwicklung der Sterbe- und Abschiedskultur in stationdren Wohneinrichtungen der

Behindertenhilfe, als ein moglicher Implementierungsansatz einer hospizlich-palliativen Kultur?

Mittels der Fragestellungen sollen Einblicke in das bislang wenig erforschte Feld des
gegenwartigen Standes der Sterbe- und Abschiedskultur sowie der Wirkung einer
Implementierungsmallnahme einer hospizlich-palliativen Kultur in stationaren

Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe erlangt werden. Uber einen Hospizverein konnte hierzu





6. Empirie

Zugang zu Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe gewonnen werden, die an einer

Projektkooperation mit dem Hospizverein teilnahmen.

Zur Durchfihrung der Untersuchung wird ein qualitatives Forschungsverfahren als angemessen
erachtet, da mit der Fragestellung die nach Lamnek (1995) qualitativ zu erforschende Intention
.[...] ein mdglichst zutreffendes Set der relevanten Handlungsmuster [...] herauszufinden®
(Lamnek 1995, S. 92), verfolgt wird. Es wird davon ausgegangen, dass durch den Einsatz
qualitativer, leitfadengestitzter Expertinneninterviews das spezifische Wissen und die
Handlungsweisen von  verschiedenen Expertlnnen in  verschiedenen stationaren
Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe erschlossen werden kénnen. Wesentliche Tendenzen
und Zusammenhange sollen ermittelt werden, die sich schon anhand einer kleinen Stichprobe
aufzeigen lassen. Als Auswertungsmethode wurde die qualitative, strukturierende Inhaltsanalyse
nach Mayring (2010) gewahlt, welche sich besonders anbietet, da der Fokus der Arbeit auf der
Verdichtung und der Extraktion von Material zu bestimmten Inhalten liegt. Im folgenden Kapitel

wird auf das empirische Vorgehen und die Ergebnisse der Erhebung naher eingegangen.

6. Empirie

Im empirischen Teil der Arbeit soll nun den Fragestellungen nachgegangen werden, die im 5.
Kapitel der Arbeit formuliert wurden. Hierzu werden zunachst allgemeine methodologische
Uberlegungen zur Datenerhebung und Datenauswertung thematisiert und methodologische
Prinzipien formuliert. Im Methodikteil werden anschlieBend die Stichprobe, das Projekt des
Hospizvereins, die Leitfadenerstellung und die genaue Vorgehensweise der Datenerhebung und
-auswertung dargelegt. AbschlieRend werden die Ergebnisse zusammenfassend prasentiert und

diskutiert, Begrenzungen des Vorgehens erdrtert sowie Schlussfolgerungen formuliert.

6.1 Methodologie

Dieses Unterkapitel thematisiert die methodische Vorgehensweise. Die Erhebungs- und
Auswertungsmethoden werden allgemein beschrieben und ihre Angemessenheit dargelegt.
Zudem werden methodologische Prinzipien, an denen sich die Forschungsarbeit orientiert,

formuliert.

6.1.1 Erhebungsmethode: Qualitative leitfadengestiitzte Expertinneninterviews

Ausgehend von den Forschungsfragen wird deutlich, dass im Zentrum des Interesses der

Befragung Handlungsweisen und fachliches Wissen innerhalb eines institutionellen Kontextes
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stehen, und nicht etwa Personen und ihre Lebensgeschichte. Hierdurch wird die Entscheidung
fur das qualitative Expertinneninterview als Erhebungsmethode begriindet. Die Befragten
werden in diesem Zusammenhang nicht als Einzelfall, sondern als Reprasentantinnen flr die
Handlungsweisen, Sichtweisen und Wissenssysteme einer bestimmten Expertlnnengruppe in
die Untersuchung miteinbezogen (Flick, 2007; Kruse, 2014). Wer aber ist Experte oder
Expertin? In der Literatur lassen sich hierzu verschiedene Definitionsvorschldge finden. Nach
Bogner & Menz (2009) sind Expertlnnen Mitarbeiterinnen einer Organisation in einer
spezifischen Funktion und mit einem bestimmten professionellen Wissen (Flick, 2007):
,per Experte verfugt Uber technisches, Prozess- und Deutungswissen, das sich auf ein
spezifisches Handlungsfeld bezieht, in dem er in relevanter Weise agiert (etwa in einem
bestimmten organisationalen oder einem professionellen Tatigkeitsbereich). Insofern besteht
das Expertenwissen nicht allein aus systematisiertem, reflexiv zuganglichem Fach- oder
Sonderwissen, sondern es weist zu groflen Teilen den Charakter von Praxis- und
Handlungswissen auf, in das verschiedene und durchaus disparate Handlungsmaximen und
individuelle Entscheidungsregeln, kollektive Orientierungen und soziale Deutungsmuster
einflieRen“ (Bogner & Menz, 2009, S. 73 f.).

Zudem haben Expertlnnen die Moglichkeit ihr Wissen und ihre Orientierungen in einem
bestimmten organisationalen Funktionskontext durchzusetzen. Wird ihr Wissen praxiswirksam,
strukturiert es somit die Handlungsbedingungen anderer Akteurlnnen bedeutsam mit (Bogner &
Menz, 2009). In der vorliegenden Untersuchung wird die Erhebung von Betriebswissen bzw.
technischem Wissen und Prozesswissen fokussiert, da dieses Wissen Informationen Uber
Handlungsablaufe, Regeln und Mechanismen in Institutionen umfasst, die fir die Beantwortung

der Fragestellungen interessant erscheinen.

Das Expertlnneninterview wird mithilfe eines Leitfadens durchgefihrt, der durch die
Konzentration auf relevante Informationen sehr konkrete bis direktive Fragen hinsichtlich eines
spezifischen Themas enthalten kann (Flick, 2007; Kruse, 2014). Der Leitfaden beinhaltet die
Fragen, die in jedem Interview beantwortet werden sollen. Die Formulierung und Reihenfolge
der Fragen kann jedoch in unterschiedlichem Maf flexibel erfolgen (Helfferich, 2009), damit die
Befragten Spielraum fiir AuRerungen von spezifischen Sichtweisen und unerwarteten
Themendimensionen haben. Die berichteten Fakten werden hierbei als wahr angenommen,
wenn es keinen Grund fur die Annahme gibt, dass der/die Interviewte tauscht (Helfferich, 2009).
Diese Art des Interviews wird als nicht- oder teilstandardisiertes Interview definiert (Mayring,
2002; Glaser & Laudel, 2010).

Eine Reihe von Problemen, wie z.B. die Identifizierung der ,richtigen Expertinnen, die

Begrenzung der Interviewten auf das interessierende Expertinnentum, die Notwendigkeit eines
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hohen Males an Expertise auf Seiten der Interviewerlnnen, Probleme der Vertraulichkeit,
Erfahrungen der Forscherinnen in der Interviewfihrung, vielfaltige Interaktionseffekte in der
Befragungssituation etc., kdnnen die Verwendung des Expertinneninterviews als eigenstandiges
Verfahren begrenzen. Auch der ausschlielliche Fokus auf das Wissen einer spezifischen
Zielgruppe ist fir viele Fragestellungen zu eng gefasst und eine Verlaufs- bzw.
Veranderungsperspektive kann kaum erfasst werden (Flick, 2007). Zudem weist das Verfahren
deutliche Beschrankungen in Bezug auf die Generalisierbarkeit der Ergebnisse auf (Lamnek,
2010).

6.1.2 Auswertungsmethode: Qualitative strukturierende Inhaltsanalyse

Das derzeit bekannteste Verfahren der qualitativen Inhaltsanalyse wurde von Philipp Mayring
(2010) entwickelt und ist zwischen einer klassifikatorischen und einer sinnrekonstruierenden
Vorgehensweise anzusiedeln. Mayring (2010) schlagt eine Abfolge von Analyseschritten vor, die
eine kontinuierliche systematische, regel- und theoriegeleitete Verdichtung des Datenmaterials
ermoglichen. Im Zentrum der qualitativen Inhaltsanalyse steht die Entwicklung eines
Kategoriensystems. ,Diese Kategorien werden in einem Wechselverhaltnis zwischen der
Theorie (der Fragestellung) und dem konkreten Material entwickelt, durch Konstruktions- und
Zuordnungsregeln definiert und wahrend der Analyse Uberarbeitet und riickiberpriift' (Mayring,
2010, S. 59). Die Textinterpretation erfolgt am Ende des Verfahrens auf Basis des

Kategoriensystems (Meuser, 2011).

Mayring (2010) schlagt drei verschiedene Techniken der qualitativen Inhaltsanalyse vor. Fur die
vorliegende Untersuchung wurde die inhaltliche Strukturierung gewahlt, da der Fokus dieser
Arbeit auf der Extraktion und Zusammenfassung von Material zu bestimmten Inhalten, Aspekten
und Themen liegt. Zudem geht es in den erkenntnisleitenden Fragestellungen nicht nur um
einen, sondern um mehrere Aspekte, welche im Verlauf an unterschiedlichen Stellen bzw. in
verschiedenen Zusammenhangen angesprochen werden und so herausgefiltert werden kdnnen.
Welche Inhalte extrahiert werden sollen, wird auf der Basis von aus der Theorie heraus
entwickelten Hauptkategorien und Unterkategorien (deduktive Kategorienbildung) bestimmt
(Mayring, 2010).

Die Methode erlaubt eine grofRe Reduktion der Datenmenge. Zudem werden durch das System
abstrakter Kategorien ein Verstandnis des Textmaterials und Vergleiche von verschiedenen
Fallen ermdglicht (Hug & Poscheschnik, 2010; Flick, 2010). Durch das systematische und
regelgeleitete Vorgehen wird die Methode transparent und nachvollziehbar (Mayring, 2013).

Dennoch sind Begrenzungen der Methoden zu nennen: Diese liegen vor allem in der Tatsache,
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dass die Informationen getrennt vom Text verarbeitet werden. Durch die kategoriale Zuordnung
liegt der Blick nicht auf dem Text als Gesamtdokument, sondern hauptsachlich auf inhaltlichen
Ausschnitten zu vordefinierten Kategorien. Dies ist nur dann mdglich, wenn nicht der Text selbst
das Untersuchungsobijekt ist (Glaser & Laudel, 2010).

6.1.3 Methodologische Prinzipien

Im Bereich der qualitativen Sozialforschung ist bisher kein Minimalkonsens Uber Kriterien, die
als Mal3stabe fir die Bewertung von Forschung dienen, auszumachen (Luders, 2011). Glaser &
Laudel (2010) benennen vier allgemein methodologische Prinzipien, die fir alle

sozialwissenschaftlichen Forschungsprozesse Geltung finden, so auch in dieser Arbeit:

(1) Das Prinzip der Offenheit fordert, dass empirische Forschungsprozesse fir unerwartete
Informationen offen sind.

(2) Das Prinzip des theoriegeleitenden Vorgehens fordert ein Anknlipfen an bereits vorhandenes
theoretisches Wissen Uber den Untersuchungsgegenstand, da nur so zu einer Erweiterung
dieses Wissens beigetragen werden kann.

(3) Das Prinzip des regelgeleiteten Vorgehens fordert, dass die Wissensproduktion expliziten
und intersubjektiv nachvollziehbaren Regeln folgen muss. Dies beinhaltet vor allem eine
mdglichst exakte Beschreibung dessen, was getan wurde.

(4) Das Prinzip vom Verstehen als ,Basishandlung” sozialwissenschaftlicher Forschung begreift

das Verstehen als eine konstitutive Leistung der forschenden Person.

Im Folgenden werden die genannten methodologischen Prinzipien auf das leitfadengestutzte

Expertinneninterview angewandt (Glaser & Laudel, 2010):

(1) Das Prinzip der Offenheit wird durch Fragen realisiert, die so formuliert werden, dass die
Befragten die Moglichkeit haben, entsprechend ihrem Wissen und ihren Interessen zu
antworten. (2) Das Prinzip des theoriegeleiteten Vorgehens wird dadurch realisiert, dass die zu
erhebenden Informationen aus der Untersuchungsfrage und den theoretischen Vorlberlegungen
abgeleitet werden und in Fragen fir den Leitfaden Ubersetzt werden. (3) Die Realisierung des
Prinzips des regelgeleiteten Vorgehens kann durch die Beschreibung und Dokumentation aller
Schritte, die auf dem Weg zu einem Interviewleitfaden gegangen werden, erreicht werden. (4)
Dem Prinzip des Verstehens als Basishandlung wird durch die Aufgliederung und Ubersetzung
des wissenschaftlichen  Erkenntnisinteresses in  den  Kommunikationsraum  der

Interviewpartnerinnen Rechnung getragen.
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Zudem werden die genannten methodologischen Prinzipien auf die qualitative Inhaltsanalyse
angewandt (Glaser & Laudel, 2010):

(1) Das Prinzip der Offenheit wird durch die Handhabung des Kategoriensystems gewahrleistet.
Das Kategoriensystem kann wahrend der Extraktion durch neue, relevante, am Text entwickelte
Kategorien erganzt werden. (2) Das Prinzip des theoriegeleiteten Vorgehens wird durch die
Entwicklung eines Kategoriensystems, das hauptsachlich aus theoretischen Vorlberlegungen
abgeleitet wird, erreicht. (3) Das Prinzip des regelgeleiteten Vorgehens wird durch die Berufung
auf das Ablaufmodell der Inhaltsanalyse, das bestimmte, nacheinander durchzuflihrende
Schritte beinhaltet, verwirklicht. (4) Das schrittweise und regelgeleitete Vorgehen ermdglicht es,
die in die Auswertung der empirischen Daten eingehenden Interpretationsschritte aufzuzeigen

und ihre Konsequenz fur die Untersuchung explizit zu machen.

Nach Auffassung der Autorin sollten die Kriterien bei der Anwendung und Auswertung von
qualitativen Interviews um eine bedeutsame Dimension erweitert werden, da die Daten in einer
Kommunikations- und Interaktionssituation gewonnen werden, die wiederum durch bestimmte
Variablen beeinflusst wird. Helfferich (2011) benennt hierbei das Kriterium der methodischen
Kontrolle tber Reflexivitdt. Das Einbringen des Vorwissens der Forscherlnnen, die Gestaltung
der Interviewsituation und der Interaktion als Erhebungskontext werden dadurch kontrolliert,
dass sie bewusst gemacht werden und ihr Einfluss diskutiert wird. Die Auswertung
kommunikativ erzeugter Daten muss die Kommunikation reflexiv miteinbeziehen, denn die
gewonnenen Daten sind eine Version, der die Merkmale ihrer Entstehung angeheftet sind
(Helfferich, 2011).

Zudem ist anzumerken, dass in der vorliegenden Arbeit auf die Erhebung der Intercoder-
Reliabilitat verzichtet wurde. In der vorliegenden Untersuchung wird durch ein theoriegeleitetes
und regelgeleitetes Vorgehen das Zustandekommen der Daten dokumentiert und dahingehend
erkenntlich gemacht, was die Aussage des jeweiligen Subjekts ist und wo die Interpretation der
Forscherin beginnt (Flick, 2007).

6.2 Forschungsdesign

In diesem Unterkapitel wird nun die genaue Vorgehensweise der vorliegenden Untersuchung
beschrieben. Zunachst werden die Stichprobe und das Projekt des Hospizvereins vorgestellt,
anschlieBend die Leitfadenerstellung erortert. Daraufhin folgt die Beschreibung der

Datenerfassung und -auswertung.
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6.2.1 Vorstellung der Stichprobe

Die vorliegende Untersuchung umfasst als Stichprobe elf Interviewpartnerinnen, die in sechs
verschiedenen stationaren Wohneinrichtungen fir Menschen mit geistiger Behinderung arbeiten,
welche wiederum sechs verschiedenen Tragern der Behindertenhilfe zuzuordnen sind. Alle

Einrichtungen liegen im Umkreis einer Gro3stadt im Siden Deutschlands.

Um eine eindimensionale Darstellung zu vermeiden und eine Abbildung der Verschiedenartigkeit
des Untersuchungsfelds zu gewahrleisten, wurden Fachkrafte verschiedener Positionen und
Qualifizierungen und Wohneinrichtungen unterschiedlicher Grdlle und Tragerschaften
ausgewahlt. Alle Befragten arbeiten jedoch in stationdaren Wohneinrichtungen flir Menschen mit
geistiger Behinderung und weisen Erfahrungen mit altgewordenen Menschen mit geistiger
Behinderung auf. Nach der ausgewahlten Expertinnendefinition nach Bogner & Menz (2009)
werden in der vorliegenden Arbeit somit Mitarbeiterinnen und Leiterlnnen von
Wohneinrichtungen fir Menschen mit geistiger Behinderung definiert. Diese Personengruppe
sollte aufgrund ihrer beruflichen Tatigkeit Gber Wissen und Erfahrungen beziglich des
interessierenden Themenkomplexes verfliigen und Auskunft tUber das Handlungsfeld und die

dazugehorigen sozialen Sachverhalte geben kénnen.

Drei der teilnehmenden Einrichtungen nahmen an einer Projektkooperation mit einem
Hospizverein teil (Interviews mit den Nummern 1.1- 3.2). In zwei der untersuchten Einrichtungen
waren jeweils zwei Expertlnnen bereit an dem Interview teilzunehmen. In der dritten Einrichtung
fanden sogar vier Interviews statt, da hier eine grof’e Bereitschaft zur Interviewteilnahme
bestand. Interviews, die in derselben Einrichtung entstanden, gleichen sich in der ersten Ziffer
ihrer Nennung. In den Einrichtungen mit Projektkooperation wurden gezielt zwei und mehr
Interviews gefuhrt, da die Wirkung der Projektkooperation auf verschiedenen Hierarchieebenen
evaluiert werden sollte. In den Einrichtungen, die nicht am Projekt teilgenommen hatten, wurde
jeweils ein Interview durchgefuhrt (Interviews mit den Nummern 4- 6). Diese Zweiteilung ergab
sich, da davon ausgegangen wurde, dass die Einrichtungen mit Projektbezug allein schon durch
die Projektkooperation einer Auseinandersetzung mit den Themen um Sterben, Tod und Trauer
ausgesetzt sind und damit nur anteilig die aktuelle Situation des Untersuchungsfeld abbilden.
Daher wurden zudem Einrichtungen ohne Projektbezug befragt, um eventuelle Unterschiede

feststellen zu konnen.

Die Interviewpartnerlnnen mit Projektbezug wurden Uber den Hospizverein, der somit eine
Gatekeeper-Funktion (Helfferich, 2011) einnahm, gewonnen. Die Interviewpartnerinnen der
Einrichtungen ohne Projektbezug wurden Uber eine stadtische Liste der stationaren

Einrichtungen der Behindertenhilfe, die im Internet einsehbar ist, gefunden. Die Einrichtungen
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wurden per E-Mail und/oder Telefon kontaktiert. Das Anschreiben (Anhang 1) zur
Kontaktaufnahme ist im Anhang der Arbeit zu finden. GroRe Offenheit und grof3es Interesse an

den Themen war bei der Kontaktaufnahme ersichtlich. Alle Anfragen wurden positiv beantwortet.

Im Folgenden werden die Interviewpartnerlnnen vorgestellt. Auf vertiefende Beschreibungen der

Identitat der Interviewpartnerinnen und der Einrichtungen wird aus Griinden der zugesicherten

Anonymisierung verzichtet.

Interview- | Berufsqualifikation Tatigkeitsbereich in Tatigkeitsdauer
partnerin der Einrichtung in der
Einrichtung in
Jahren

1.1 Heilerziehungspflegerin Wohnbereichsleitung 19

1.2 Palliative Care Fachkraft Fachdienst fiir Pflege 3

21 Heilerziehungspfleger Gruppendienst 5

2.2 Heilerziehungspfleger Padagogischer 4
Heilpadagoge Fachdienst

23 Heilerziehungspfleger Heimleitung (umfasst 30
Sozialpadagoge zwei Hauser)
Behindertenpadagoge

24 Sozialpadagogin Hausleitung 22

31 Heilerziehungspflegerin, Leitung, Beratung und | 40
Heilpadagogin, Foérderung (gesamte
Ethikberaterin Einrichtung)

3.2 Krankenschwester Gruppendienst und 14

Pflegebeauftragte

4 Heilerziehungspfleger, Padagogischer 5
Heilpadagoge Fachdienst

5 Gesundheits- und Medizinisch- 2
Krankenpflegerin, Pflegerischer
Pflegepadagogin Fachdienst

6 Pflegefachkraft, Stellvertretende 10
Gerontopsychiatrische Fachkraft | Heimleitung (umfasst

zwei Hauser)
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In den Einrichtungen wurden zudem Daten zur aktuellen Bewohnerlnnenanzahl, der
Bewohnerlnnenanzahl oberhalb des 55. Lebensjahres, zu Sterbefallen von Bewohnerlnnen ab
dem Jahre 2002 und zu Sterbefallen von Bewohnerinnen oberhalb des 55. Lebensjahres ab
dem Jahre 2002 erhoben. Die Daten aus Einrichtung 1 sind der Homepage der Einrichtung

entnommen, weitere Daten konnten nicht ermittelt werden.

Folgende Daten kdnnen prasentiert werden:

Einrichtung

1 2 3 4 5 6
Bewohnerinnen- | 240 88 298 40 102 64
anzahl
insgesamt
Bewohnerilnnen- | - 43 20 13 31 23
anzahl 55 Jahre
und alter
Sterbefille - 12 47 2 9 7
(ab 2002)
insgesamt
Sterbefille - 10 7 2 5 4
(ab 2002)
55 Jahre und
alter

Deutlich werden die unterschiedliche GroRe der teiinehmenden Einrichtungen und der stark
variierende Bewohnerlnnenanteil oberhalb des 55. Lebensjahres. Auch die Konfrontation mit
Sterbefallen variiert stark, was jedoch teilweise auf die unterschiedliche Grof3e der Einrichtungen
zurtckzufihren ist. Besonders auffallend sind die Daten von Einrichtung 3, die aufzeigen, dass
die Bewohnerschaft zum Grofiteil jinger als 55 Jahre ist und auch die Sterbefalle sich zumeist
auf eine jungere Klientel beziehen. Die Zahlen lassen jedoch nicht automatisch auf Erfahrungen
in der Sterbebegleitung innerhalb der Einrichtung schlieen, da die Bewohnerlnnen teilweise

unerwartet oder im Krankenhaus verstorben sind.

6.2.2 Vorstellung der Projektkooperation mit dem Hospizverein

Im Rahmen des Projektes ,Palliative Care im Behindertenbereich® wurden ehrenamtliche

Hospizbegleiterinnen geschult, um sie dazu zu beféhigen, Menschen mit geistiger Behinderung
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in ihrer letzten Lebensphase, und deren Angehdérige und Mitarbeiterlnnen in Einrichtungen der
Behindertenhilfe zu begleiten und zu beraten. Hierdurch soll auch Menschen mit Behinderung
die Moglichkeit ertffnet werden, die letzte Lebensphase in ihrer gewohnten Umgebung zu

verbringen.

Hierzu bot der Hospizverein in Kooperation mit der angegliederten Hospizakademie, sowie den
drei befragten Einrichtungen (I 1-3) als Projektpartner, einen Aufbaukurs fur die hospizlich-
palliative Begleitung von Menschen mit Behinderung firr bereits ausgebildete ehrenamtliche
Hospizbegleiterinnen an. Der Kurs fand im Zeitraum von Ende September bis Mitte November
2014 statt und umfasste sieben Abendtermine, einen ganzen Seminartag und zwei
Praxisbesuche in Einrichtungen der Behindertenhilfe. Das Projekt wurde durch eine Stiftung
gefordert, sodass die Kurskosten flr die Teilnehmerinnen bei 70 Euro lagen. Schulungsinhalte
waren unter anderem das Kennenlernen der Lebenswelt von Menschen mit Behinderung und
deren soziales Umfeld, Formen von Behinderungen, Biographiearbeit, rechtliche Grundlagen,

die Rolle der Ehrenamtlichen in der Einrichtung etc.

Die Projektkooperation wurde vom Hospizverein initiiert, da zunehmende hospizlich-palliative
Bedarfe von Menschen mit geistiger Behinderung wahrgenommen wurden, die auch fir den
Hospizverein eine neue Form der Herausforderung darstellen. Ziel des Projekts war es zum
einen, gemeinsam mit den Projektpartnerinnen ein Curriculum fir die Weiterbildung von
ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen im Bereich der Sterbebegleitung in der Behindertenhilfe zu
erstellen und dieses in einem ersten Kurs im Herbst 2014 umzusetzen, wobei drei
Interviewpartnerinnen als Referentlnnen tatig waren. Zum anderen wurde die Implementierung

der geschulten Ehrenamtlichen in die Einrichtungen angestrebt.

Am ersten Schulungsdurchlauf nahmen zwolf ehrenamtliche Hospizbegleiterinnen aus

verschiedenen Hospizvereinen teil.

Nach Ansicht der Autorin kann die vorgestellte Projektkooperation mit ihrer Ausrichtung und
ihren Zielsetzung unter den bereits vorgestellten Implementierungsansatz ,Hospiz-Ansatz*
gefasst werden, denn die Einrichtungen der Behindertenhilfe greifen durch die Kooperation auf
das Wissen und die Erfahrungen des Hospizvereins zuriick. Zudem wird der Einsatz von

ehrenamtlichen Hospizbegleiterlnnen in den Einrichtungen angestrebt.

6.2.3 Vorstellung der Leitfadenerstellung

Als Erhebungsinstrument wurde ein Leitfaden gewahlt. Dieser wurde, um die Fokussierung auf

themenrelevante Sachverhalte zu ermoglichen, vorab, an den erarbeiteten Theorieaspekten und
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der Fragestellung orientiert, entwickelt. Das methodische Vorgehen orientierte sich hierbei an
dem von Helfferich (2011) vorgeschlagenen SPSS-Prinzip der Leitfadenerstellung: Zunachst
erfolgte hierzu eine Aufstellung von méglichst vielen relevanten Fragestellungen in Form eines
Brainstormings (S wie Sammeln von Fragen). Dann wurden die Fragen auf Aspekte des
Vorwissens und der Offenheit mit dem Ziel einer Reduzierung und Strukturierung gepruft (P wie
Prifen der Fragen). AnschlieRend wurden die verbleibenden Fragen nach Themenkomplexen
und der zeitlichen Abfolge sortiert (S wie Sortieren der Fragen). Darauf folgte eine
Zusammenfassung der Einzelaspekte und die Formulierung von leitenden Fragestellungen,

unter die dann verschiedene Unterfragestellungen gefasst wurden (S wie Subsumieren).

Die Leitfadenkonstruktion orientierte sich an den zwei Fragestellungen, die in Kapitel 5 erarbeitet
wurden, und den theoretischen Erkenntnissen. Es wurden Aspekte aus den bereits im 4.
Theoriekapitel erwahnten Indikatoren der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. (BAG),
miteingearbeitet. Durch den Einbezug der Indikatoren wurde versucht, die Sterbe- und
Abschiedskultur in den Einrichtungen zumindest ansatzweise erfassbar zu machen. Die
Indikatoren beziehen sich jedoch auf eine Kultur, die sich an den hospizlich-palliativen
Grundséatzen orientiert, daher wurden die Fragenkomplexe nur teilweise Ubernommen und
erweitert, sodass eine Erhebung des generellen Stands der Sterbekultur ohne zwangslaufige

Orientierung an diesen Grundsatze ermdglicht wurde.

Hieraus ergaben sich zwei Leitfaden, die im Anhang der Arbeit eingesehen werden kénnen, die
sich jedoch in den meisten Fragen gleichen. Der Leitfaden, der fur die Einrichtungen ohne
Projektbezug (siehe Anhang 2) erstellt wurde, enthalt Fragen die auf die Erfassung des
aktuellen Stands der Sterbe- und Abschiedskultur abzielen. Der zweite Leitfaden, der nur fir die
Einrichtungen mit Projektbezug (siehe Anhang 3) bestimmt war, beinhaltet zudem Fragen
bezuglich der Erfahrungen mit der Projektkooperation und der Auswirkungen auf die Sterbe- und
Abschiedskultur der Einrichtung. In den Einrichtungen ohne Projektbezug wurde der
Fragenkomplex zur Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen detaillierter erfasst, um bestehende
Erfahrungen und die generelle Offenheit in Bezug auf die Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen,
derer es in der Kooperation mit einem Hospizverein bedarf, zu erfassen. Die zweite
Forschungsfragestellung konnte somit nur in den drei Einrichtungen erhoben werden, die an der
Projektkooperation teilgenommen haben. In den drei Einrichtungen ohne Projektteilnahme
wurde der Stand der Sterbe- und Abschiedskultur erfasst, ohne eine der Autorin zuvor bekannte
Einflussnahme eines Implementierungsprojekts. Der gemeinsam geteilte institutionell-
organisatorische Kontext der Expertinnen sowie die leitfadenorientierte Interviewfihrung

sicheren die Vergleichbarkeit der Interviews.
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Der Leitfaden wurde vorab in einem Testinterview mit einer Interviewpartnerin, die nach den
gleichen Kriterien wie die spateren Interviewpartnerinnen ausgewahlt wurde, dahingehend
getestet, inwieweit die Fragestellungen verstanden und Antworten zu den gewinschten
Themenkomplexen erzeugt werden. Zudem konnte die Wirkung der Strukturierung des
Leitfadens und die Dauer der Befragung ermittelt werden. Anhand der Ergebnisse dieser

Testung wurde der Leitfaden anschlief3end Uberarbeitet und optimiert.

Im weiteren empirischen Vorgehen wird nun der Begriff der Sterbe- und Abschiedskultur
verwendet, der fur die Interviewdurchfliihrung verstandlicher erschien. Diese Begrifflichkeit lasst
sich von einer hospizlich-palliativen Kultur dahingehend unterscheiden, dass eine Orientierung

an den Grundsatzen der Hospiz und Palliative Care nicht zwangslaufig gegeben ist.

6.2.4 Beschreibung der Datenerhebung

Um explorativ erste Erkenntnisse hinsichtlich der Fragestellung zu ermitteln, wurde in der
vorliegenden  Arbeit als Methode der Datenerhebung das leitfadengestitzte

Expertinneninterview gewahlt, das bereits naher erértert wurde (siehe Kapitel 6.1.1).

Die Interviews entstanden unter der Bedingung der freiwilligen Teilnahme und unter Einsatz des
beschriebenen Leitfadens. Alle elf Interviews wurden von der Autorin der vorliegenden Arbeit
selbst durchgefuhrt und fanden jeweils in einem separaten (Buro-)Raum der Einrichtung statt.
Nur Interview 5 fand unter der Teilnahme eines Kollegen, der eine Frage erorterte, in dem
Blroraum der Interviewpartnerin statt. Zu Beginn des Interviews beschrieb die Autorin kurz ihr
Forschungsinteresse und die Expertinnen wurden gebeten, eine Einverstandniserklarung zu
unterzeichnen (siehe Anhang 4), wodurch sie sich damit einverstanden erklarten, dass die durch
die Interviews gewonnenen Daten in der vorliegenden Arbeit anonymisiert verwendet werden
durfen. Zudem wurde dadurch sichergestellt, dass die Gesprachspartnerinnen mit der Aufnahme

des Gesprachs auf Tonband einverstanden waren.

Die Interviews wurden mithilfe eines digitalen Aufnahmegerates aufgezeichnet und waren

zwischen 15 und 75 Minuten lang.

6.2.4 Beschreibung der Datenauswertung

Die durch den Einsatz der Expertinneninterviews gewonnenen Daten wurden anschlielend
ausgewertet und die aus dem Datenmaterial fur die Untersuchung relevanten Informationen
entnommen. Hierzu wurden die Interviews zunachst wortlich transkribiert. Es fand hierbei eine

weitestgehende Ubertragung in normales Schriftdeutsch statt, da der Fokus der Erhebung auf
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dem Inhalt liegt. Grobe Satzbaufehler wurden berichtigt und non- bzw. paraverbale Auerungen
(wie z.B. Gesten, Lachen, Seufzen etc.) wurden nicht verschriftlicht. Unterbrechungen, langere
Pausen, unverstandliche Passagen und schwer Ubersetzbare Dialektworter wurden
gekennzeichnet. Die Tabelle mit den verwendeten Transkriptionsregeln findet sich im Anhang
der Arbeit (siehe Anhang 5). Die entstandenen elf Transkripte, die als Abschriften der verbalen

AuRerungen vorliegen, bildeten die Ausgangsbasis fiir die Auswertung.

Im Folgenden soll nun die genaue Vorgehensweise kurz skizziert werden. Im Anhang der Arbeit
findet sich zudem ein selbsterstelltes Ablaufmodell der Auswertung nach Mayring (2010) (siehe
Anhang 6).

Zu Beginn der Auswertung waren die Analyseeinheiten zu bestimmen: Die Kodiereinheit ist
dabei der kleinste Textbestandteil, der unter eine Kategorie fallen kann und wurde hier als
Praposition bestimmt. Die Kontexteinheit legt den grofiten Textbestandteil fest, der unter eine
Kategorie fallen kann und wurde hier als das gesamte Material des jeweiligen Falles bestimmt.
Die Auswertungseinheit legt fest, welche Textbestandteile jeweils nacheinander ausgewertet
werden. In der vorliegenden Auswertung wurde der Text mit Blick auf spezifische Inhalte in

Einheiten eingeteilt, die nacheinander ausgewertet wurden.

Um bestimmte Inhalte aus dem Material herauszufiltern und zusammenzufassen, wurden im
zweiten Schritt theoriegeleitete (deduktive) Kategorien festgelegt. Das Kategoriensystem besteht
aus Hauptkategorien, welche dann in verschiedene Bereiche und Auspragungen aufgespalten
wurden, sodass Unterkategorien entstanden. Die Entwicklung der Kategorien orientierte sich
stark am Leitfaden. Die Offenheit des Vorgehens wurde dadurch gewahrt, dass auch aus dem
Material heraus (induktiv) Kategorien erschlossen werden konnten, falls wahrend der
Auswertung unvorhergesehene Themenbereich auftauchten, die wichtig erschienen. Dies ist
eine Abwandlung von Mayrings (2010) Vorgehen, was durch den explorativen Charakter des
Untersuchungsgegenstands erforderlich schien. Jedoch musste hierauf letztendlich nicht

zurlckgegriffen werden.

Im dritten Schritt folgten die theoriegeleitete Bestimmung der Ausprdgungen und die
Zusammenstellung des Kategoriensystems. Als Auspragungsdimension sollte keine Skalierung
vorgenommen werden. Es wurden somit alle Auspragungsdimensionen erfasst, die zu einer

Kategorie gezahlt werden konnten.

Die Zusammenstellung des Kategoriensystems wurde im vierten Schritt durch die Formulierung
von Definitionen, Ankerbeispielen und Kodierregeln zu den einzelnen Haupt- und
Unterkategorien erweitert, die in einem Kodierleitfaden (siehe Anhang 7) Ubersichtlich dargestellt

sind. Im Laufe des Auswertungsprozesses wurde der Kodierleitfaden Gberarbeitet und erweitert.
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Im flnften Schritt begann der erste Materialdurchlauf, in dem die Fundstellen im Material mit
Notizen gekennzeichnet wurden, die eine erste Zuordnung zu den Haupt- und Unterkategorien
zulie®en. Im sechsten Schritt erfolgte ein zweiter Materialdurchlauf, in dem die Fundstellen

bearbeitet und extrahiert wurden.

Im siebten Schritt erfolgte zunachst ein Probedurchlauf an Teilen des Materials, dann folgte eine
Uberarbeitung und gegebenenfalls eine Revision des Kategoriensystems und der

Kategoriendefinitionen.

Im achten Schritt wurden die einzelnen Fundstellen paraphrasiert, d.h. in eine knappe, nur auf
den Inhalt beschrankte beschreibende Form umgeschrieben. In den beiden letzten Schritten
(Schritt neun und zehn) erfolgte zunachst eine Zusammenfassung pro Unterkategorie und dann
eine Zusammenfassung pro Hauptkategorie. Dabei wurden alle Paraphrasen, die unter eine
Kategorie zu fassen sind und bedeutungsgleiche Inhalte umfassten, geblindelt. Nicht
inhaltstragende Paraphrasen wurden gestrichen. Schritt acht bis zehn wurden mithilfe einer
Auswertungstabelle, die die Fundstellenbezeichung (Zeilennummer des Interviews), die
Paraphrase und die Reduktion umfasst, sortiert nach den jeweiligen Haupt- und
Unterkategorien, vorgenommen. Am Ende der Auswertung stand fir jedes Interview eine
Auswertungstabelle zur Verfugung (siehe Anhang 8), mit deren Hilfe die Darstellung der
Ergebnisse pro Kategorie in Form eines FlieRRtextes, der hier anschlieBend zu finden ist,

erarbeitet wurde.

6.3 Darstellung der Ergebnisse

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Auswertung dargelegt. Die Ergebnisse der sechs
Hauptkategorien werden zusammenfassend, bezogen auf die Hauptaussagen der
Interviewpartnerinnen, prasentiert. WeiterfUhrende Auswertungsdaten konnen in den
Auswertungstabellen, die sich im Anhang (siehe Anhang 8) der Arbeit befinden, eingesehen

werden.

Kategorie 1: Umgang und Auseinandersetzung mit den Themen um ,,Sterben, Tod und
Trauer”

Verankerung im Leitbild und Prédsenz nach aul3en

Der Hauptanteil der Interviewpartnerinnen kann eine klare Verankerung der Themen im Leitbild
nicht eindeutig benennen. Jedoch wird von mehreren Interviewpartnerinnen darauf verwiesen,
dass ein Leben in Wirde, welches im Leitbild benannt wird, auch ein Sterben in Wirde

beinhaltet und die Sterbebegleitung ein Teil der Lebensbegleitung ist, wie zum Beispiel
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Interviewpartner 2.2 beschreibt: ,[...] insofern ist das Thema in unserem Leitbild verankert, weil
wir in unserem Leitbild halt einfach die Menschen in ihrem Leben begleiten und dadurch, dass
der Tod zum Leben dazugehort, ist es in dem Sinn jetzt flir mich durchaus darin verankert® (|
2.2, Z. 86). Interviewpartnerin 3.1 sieht in der Ebenbildlichkeit Gottes, welche im Leitbild
verankert ist, die genannten Themen beinhaltet: ,[...] wir reden von der Ebenbildlichkeit Gottes
und dass wir alle Geschopfe Gottes sind und da gehoért geboren werden und sterben ja
automatisch dazu“ (I 3.1, Z. 42). Die AuRenwirksamkeit der Themen wird in den meisten
Einrichtungen verneint. Interviewpartnerin 3.1 fragt: ,Interessiert das [die] Offentlichkeit?* (3.1,
Z. 48). Interviewpartnerin 1.2 benennt eine geplante Veranstaltung mit Bezug zur Offentlichkeit:

,Dieses Jahr steht ein grol3er Fachtag an zum Thema ,Palliative Care’[...]“ (I 1.2, Z. 57).
Umgang und Auseinandersetzung der MitarbeiterInnen mit den Themen

Auseinandersetzungsmaoglichkeiten mit den Themen sind fir Mitarbeiterinnen in den meisten
Einrichtungen ein Bestandteil des internen und externen Fortbildungsangebots, wobei die
Inhalte zumeist frei ausgewahlt werden kénnen. Eine Einrichtung plant im Herbst die erste
verpflichtende Weiterbildung fir Wohnbereichsleiterinnen in dem Themenfeld durchzuflhren (I
1.2, Z. 57 f.). Auch Interviewpartnerin 5 berichtet von moglichen Mitarbeiterlnnenschulungen in
den nachsten zwei, drei Jahren (vgl. | 5, Z. 418 ff.). Interviewpartner 4 erzahlt, dass derzeit alle
finanziellen Mittel in eine FortbildungsmalRnahme im Sinne der Selbstbestimmung gebunden
sind und es daher die nachsten Jahre keine anderweitigen Fortbildungsmoglichkeiten fur die
Mitarbeiterinnen geben wird (vgl. | 4, Z. 355 ff.). Interviewpartner 6 benennt auller einer
einmaligen internen Abendveranstaltung keine Mdoglichkeiten der Vertiefung fur die
Mitarbeiterlnnen. In diesem Bereich wird in zwei Interviews zudem auf die unzureichende
Behandlung des Themenfelds in den heilpddagogischen Fachausbildungen verwiesen (vgl. |
1.2,Z.42;12.2, 2. 327).

Umgang und Auseinandersetzung der Bewohnerlnnen mit den Themen

Die Themen sind auch fir die Bewohnerschaft aktuell, vor allem durch das eigene Alterwerden
und den Tod von Angehdrigen (vgl. z.B. | 1.1, Z. 12 f.; | 2.3, Z. 65 ff.). In Bezug auf die
Auseinandersetzung der Bewohnerlnnen wurde in einer Einrichtung festgestellt: ,Und wir waren
also Uberrascht wie stark eigentlich das Interesse war, die haben genauso wie, ja eigentlich
muss ich mir Gedanken machen, manche Behinderte kommen auch bewusst auf ihren
Mitarbeiter zu, sagen, klappt das auch [...]* (1 2.3, Z. 370 ff.). Fragen der Bewohnerlnnen wird
zumeist mit Gesprachsangeboten (vgl. z.B. | 2.1, Z. 57 ff.; | 6, Z. 77 ff.) begegnet.
Interviewpartnerin 1.2 benennt zudem Kinderblcher (I 1.2, Z. 312), die bei der Erklarung

hilfreich sind. Interviewpartner 2.3 verweist auf die bewusste Gestaltung des Jahreskreises und
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Kirchenjahrs, da viele Bewohnerlnnen die Sinnfrage mit einem christlichen Menschenbild
beantworten (vgl. | 2.3, Z. 549 ff.). Interviewpartnerin 5 berichtet von der Planung einer Schulung
fur Bewohnerlnnen zu den Themen Tod und Sterben (vgl. | 5, Z. 12 ff.). Auch Interviewpartnerin

1.2 sieht hierin eine Aufgabe, an die sie als Einrichtung ,starker ran“ (1 1.2, Z. 149) mussten.
Rituale im Umgang mit Sterben, Tod und Trauer

Fast alle Einrichtungen berichten von Ritualen, die eine Aufbahrung und Aussegnung der
verstorbenen Bewohnerinnen umfassen (vgl. z.B. |1 3.1, Z. 62 f.; | 6, Z. 354 f.). Zudem werden
Verabschiedungsfeiern, Gruppenandachten, Gottesdienste und Ahnliches angeboten. Auch das
Einrichten von Verabschiedungsecken mit Fotos der Verstorbenen und das Aufstellen einer
Kerze etc. scheinen Uublich zu sein (vgl. zB. | 11, Z. 191 f; | 4, Z 125 f)) Zwei
Interviewpartnerinnen berichten zudem von der Handhabung, dass flir die Nachbesetzung des
frei gewordenen Wohnplatzes ausreichend Zeit zur Verfligung steht (vgl. | 2.3, Z. 514 f.; 1 3.1, Z.
87 f.). In Einrichtung 2 wird zudem die Pflege von Angehdrigengrabern durch die
Bewohnerlnnen als Ritual erwahnt (I 2.2, Z. 251 f.). Interviewpartnerin 1.2 spricht zudem von
einer diakonischen Abschiedskultur, die eine Mappe umfasst mit Liedern, Gebeten und
Vorgehensweisen (vgl. | 1.2, Z. 34 f.). Interviewpartnerin 3.1 berichtet von einem Ordner mit
Hilfen zur Begleitung von schwerkranken und sterbenden Menschen mit Liedern, Psalmen und
Gebeten (vgl. | 3.1, Z. 333 f.) und auch Interviewpartner 6 berichtet von einem Sterbekoffer (vgl.
| 6, Z. 351 f.). Die Trauerbegleitung findet zumeist auf individueller Ebene statt. Verschiedene
Hilfsmittel wie ein Trauerordnerin einfacher Sprache (I 5, Z. 188) oder ,[...] ein Koffer flr Trauer,
also von ldeen uUber Gebete, so alles was sich bewahrt hat [...]* (I 2.3, Z. 156) stehen hierzu

bereit. Interviewpartnerin 1.1 berichtet von der Planung eines Trauergartens (I 1.1, Z. 56).
Aktualitdt der Themen

In Bezug auf die Aktualitdt der Themen wird deutlich, dass die Mehrzahl der Einrichtungen
momentan mit der ,[...] Generation die den Holocaust Uberlebt hat, die erste Generation
Behinderter die jetzt alt wird [...]° (I 2.3, Z. 312 f.) konfrontiert ist und hierdurch
Berlhrungspunkte mit Sterben, Tod und Trauer zunehmen. Interviewpartnerin 1.2 spricht von
einer momentanen ,Einfuhlungsphase® (1 1.2, Z. 71) in die Themen. Interviewpartner 4 berichtet
hingegen von keiner aktiven Beschaftigung mit den Themen, eher davon, dass ,[...] das Thema
Tod in unserer Gesellschaft nicht unbedingt im Mittelpunkt der Gesellschaft steht sondern an
sich so ein bisschen an den Rand gedrangt wird und so erlebe ich das im Grund auch hier in der
Einrichtung [...]* (I 4, Z. 390 ff.). Auch Interviewpartner 6 berichtet von keiner aktuellen aktiven
Auseinandersetzung innerhalb der Einrichtung (vgl. | 6, Z. 296). Interviewpartnerin 3.1 weist

darauf hin, dass in ihrer Einrichtung vermehrt Kinder und Jugendliche betreut werden ,[...] und
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das ist schon nochmal eine andere Nummer, wenn jemand mit 60 oder mit 80 stirbt sagt man
okay, das Leben ist vorbei. Aber wenn Sie einen Dreijahrigen im Arm halten, der lhnen dann

stirbt, dann geht das schon nochmal anders auch unter die Haut® (I 3.1, Z. 500 ff.).

Kategorie 2: Aktuelle Versorgungslage von sterbenden Bewohnerlnnen in der Einrichtung

Erfahrungen in der Sterbebegleitung

Erfahrungen in der Sterbebegleitung von Bewohnerlnnen innerhalb der Einrichtung variieren
zwischen den Interviewpartnerinnen. Einige Gesprachspartnerinnen haben noch keine
Erfahrungen in der Begleitung von sterbenden Bewohnerlnnen. Erfahrungen mit unerwarteten
Todesfallen bestehen dagegen haufiger (vgl. z.B. | 2.1, Z. 48 ff;; | 4, Z. 103 f.). In den
Einrichtungen der Interviewpartnerinnen 4, 5 und 6 scheinen Begleitungen von sterbenden
Bewohnerlnnen tberhaupt noch nicht oder sehr selten stattgefunden zu haben, zudem berichten
diese Interviewpartnerlnnen gehauft von Umsiedlungen in Pflegeeinrichtungen bzw.
Krankenhauser. Die Interviewpartnerlnnen 1.1, 2.3 und 3.1 berichten von Erfahrungen in der

Begleitung von sterbenden Bewohnerlnnen in der jeweiligen Einrichtung.
Grenzen und Probleme in der Versorgung

Als Grenzen und Probleme in der Versorgung von sterbenden Bewohnerlnnen werden haufig zu
hohe medizinisch-pflegerische Bedarfe genannt: ,[...] da war ein Fall, wo auch jemand einfach
mit Schlduchen und Apparaten-Medizin [versorgt werden musste], einfach das sprengt unseren
Rahmen® (I 2.3, Z. 254 f.) oder ,Ja, sehr allgemein gehalten: Menschen, bei denen Umfang und
Qualitdt der Hilfebedarfe im medizinisch-pflegerischen Bereich in einer Einrichtung der
Eingliederungshilfe weder adaquat sichergestellt noch verantwortet werden kann, so ahnlich® (I
5 Z. 59 ff). Als Grund werden hier zum einen die padagogische Ausrichtung der
Mitarbeiterlnnen genannt: ,[...] dass wir von unserem Handwerk, von unserer Ausbildung her,
sage ich mal, an Grenzen kommen, dadurch, dass wir doch viele padagogische Mitarbeiter sind,
die auch nur begrenzt darin Sicherheit haben oder es auch machen dirfen, von der rechtlichen
Seite her® (I 2.4, Z. 101 ff.). Zum anderen scheitert die Versorgung aber auch an baulichen
Gegebenheiten: ,Das heilt wir kdnnen dieses Haus nicht zu einem, zu einer Pflegeeinrichtung
umgestalten, weil dafur einfach die raumlichen Mdglichkeiten nicht da sind“ (I 4, Z. 92 f.).
Weitere Begrenzungen liegen in Angsten der Mitarbeiterlnnen: ,Aber auch angefangen von:
Kann der mir weglaufen? Fragen der Aufsichtspflicht Gber die Angst, werde ich beiden gerecht
oder, klassisches Thema, wenn ich sage, Fingerfood auch, die Angst verschluckt der sich,
koénnte der ersticken [...]* (I. 2.3, Z. 259 ff.) oder mangelnder Vorbereitung: ,[Das] Problem ist

immer, wenn sich die Mitarbeiter nicht bereit fliihlen, nicht bereit sein kdnnen, sich auf das





6. Empirie

Thema einzulassen.” (I 1.2, Z. 140 f.) bzw. ,[...] es scheitert vielleicht dann auch daran, dass

insgesamt die Vorbereitung nicht da ist.“ (1 1.1, Z. 161).
Sterbebegleitung als Arbeitsauftrag

Alle Interviewpartnerlnnen wirden die Begleitung von sterbenden Bewohnerlnnen als Teil ihres
Arbeitsauftrags beschreiben und daflr eintreten, dass die Menschen ,[...] immer die Chance
kriegen mussen, in der eigenen Hauslichkeit zu versterben® (1 1.2, Z. 421 {.), in dem Rahmen in
dem es in der Einrichtung moglich erscheint. Denn ,[...] Zuhause sterben ist immer gut. Und ich

denke, das wollen die meisten Menschen und so auch unsere Menschen® (1 1.1, Z. 302 f.).
Erhebung der Bedlirfnisse der Bewohnerinnen

Die Halfte der Einrichtungen arbeitet nach Aussage der Interviewpartnerlnnen mit einer
Patientenverfigung in leichter Sprache als Erhebungsinstrument der Vorstellungen und
Winsche der Bewohnerlnnen zu Sterben und Tod (vgl. z.B. | 2.2, Z. 46; | 5, Z. 15). Auch
Biographiearbeit wird mehrmals genannt: ,[...] also Biographiearbeit ist bei uns eins der
wichtigsten Instrumente schlechthin und da wird natlrlich sowas abgefragt, da geht es nicht nur
immer um Biographiearbeit mit dem Ruckblick, was war denn, sondern auch mit dem Ausblick,
was kommt denn [...]* (1 1.2, Z. 308 ff.). Ebenso kommen Hilfeplangesprache (vgl. | 4, Z. 154)
und personliche Fragebogen (vgl. | 3.2, Z. 146) zum Einsatz. Interviewpartner 6 begrindet das
Nichtvorhandensein von Erhebungsinstrumenten durch folgende Aussage: ,Bei den meisten
unserer Bewohner, sage ich jetzt mal, rund bis zu 80 Prozent, ich weifl3 nicht, ich denke die
kénnen einfach auch mit dem Thema Sterben, Tod gar nichts anfangen. Von dem her wird sich
fur die Meisten die Frage gar nicht stellen® (1 6, Z. 183 ff). Auch Interviewpartner 4 meinte, dass
das in der Regel Themen sind ,[...] da kimmern sich die Angehoérigen bzw. die gesetzlichen
Betreuer darum. Das heil3t wir kdnnen da vielleicht héchstens Impulse setzen aber es ist jetzt
auch nicht so, dass wir das irgendwie jetzt intensiv verfolgen® (I 4, Z. 187f ff.) Interviewpartnerin
3.1 merkt an: ,Bewohner haben wir sehr viele die nicht sprechend sind, sage ich mal. Das muss
ich ehrlich sagen, da gehen wir eher nach unseren eigenen Wunschen. Ich glaube wir winschen
uns auch mal, Zuhause in Frieden zu sterben und nicht mehr mit Pieps an, auf Intensiv
zurtickgeschickt werden, ja. Also da denken wir dass, dass einfach das Grundbedurfnis eines
Menschen ist umsorgt zu sterben® (1 3.1, Z. 174). In weiteren Interviews wird durchaus Ahnliches
thematisiert, dass es nicht immer méglich sei, genau zu ergriinden was die Bewohnerlnnen sich
winschen und inwieweit sie die Thematik Uberhaupt verstehen (vgl. z.B. | 1.1, Z. 322; 1 2.2, Z.
180,12.4,2.177).

Erhebung der Bed(irfnisse der Mitarbeiterinnen
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Die Interviewpartnerinnen berichten, dass Spielrdume flr die Bedlrfnisse der Mitarbeiterinnen in
Bezug auf die Begleitung einer sterbenden Bewohnerin vorhanden sind: ,Jeglicher Spielraum,
der im Rahmen in unserer fachlichen Arbeit mdéglich ist. Also sie haben ein Leitbild, eine
fachliche Ausrichtung, sie haben ein Menschenbild, ein diakonisches, das ihnen vorgegeben ist
und in diesem Male soll jeder soweit arbeitsfahig sein und sich selber einbringen kénnen mit
seiner Personlichkeit” (1 1.2, Z 318 ff.) oder ,[...] wir sind auch ganz, ganz offen daflir und auch
dankbar, wenn es Kollegen auch so auf’ern, wenn sie es wirklich auch klar benennen, ,wir
schaffen es nicht mehr, dann muss sich das angeschaut werden, aber da sind wir schon ganz,
ganz stark bemuht, auch den Kollegen so das Geflihl zu geben, ich darf das sagen [...]* (I 2.4,
Z. 253 ff.). Es wird Wert drauf gelegt, dass die Mitarbeiterinnen authentisch bleiben kdnnen (vgl.
1 1.2, Z. 321; | 2.3, Z. 812). Auch Unterstitzung und Nachsorge wird den Mitarbeiterinnen
zugesichert, z.B. durch Supervision oder psychologische Begleitung (vgl. z.B. 1 1.2, Z. 339; | 2.3,
Z.11915, Z. 256).

Einbezug der Bewohnerlnnen und Angehérigen

In allen Einrichtungen wird versucht, die Angehdrigen und Bewohnerlnnen in den Prozess der
Begleitung von sterbenden Bewohnerlnnen miteinzubinden, vor allem Uber die Form des
Dialogs und der Information: ,Das fangt an, einfach auch immer offen Uber diese Sachen auch
zu reden, ehrlich zu reden® (I 2.3, Z. 389 f.) und ,Ja, aber dass da einfach so die Mdglichkeit
gegeben wird, dass man daruber spricht, dass man gemeinsam singt, lacht und weint und betet
[...I" (I 2.4, Z. 79 f.). Bewohnerlnnen kdénnen durch offene Turen Anteil haben und die
Mitbewohnerlnnen besuchen: ,Die Bewohner durfen natirlich, wenn jemand im Sterben liegt,
jederzeit das Zimmer auch besuchen, haufig sind bei uns die Turen auch offen [...]“ (1 1.2, Z.
344). Zudem wird mit erklarender Literatur gearbeitet (vgl. z.B. | 1.2, Z. 312; | 5, Z. 327).
Angehdrige werden in gewlnschter Weise einbezogen (vgl. z.B. |1 1.2, Z. 346; | 6, Z. 198) und
bedirfen zudem teilweise der Unterstitzung durch die Mitarbeiterinnen (vgl. | 2.3, Z. 416).
Interviewpartner 2.2 und 2.3 berichten von Angehérigen, die nach dem Tod des Bewohners/ der
Bewohnerin weiterhin in Kontakt mit der Einrichtung stehen (vgl. | 2.2, Z. 221; | 2.3, Z. 214).
Mehrere Gesprachspartnerinnen weisen jedoch im Laufe des Gespraches daraufhin, dass
mittlerweile viele Bewohnerlnnen keine Angehdrige mehr haben und sich hierdurch die Eltern-
bzw. Angehdrigenarbeit verandert (vgl. | 2.4, Z. 272;1 3.2, Z. 131).

Vorhandensein einer palliativen Fachkompetenz

In den meisten Einrichtungen der Interviewpartnerinnen ist die palliative Fachkompetenz noch
nicht intern abgedeckt. Diese musste dann, wie Interviewpartnerin 5 beschreibt, Uber externe

Dienste ,rein“ (I 5, Z. 339) geholt oder durch Hausarztinnen mit palliativ-medizinischer
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Qualifikation abgedeckt werden (vgl. | 2.3, Z. 194). Interviewpartnerin 1.2 ist selbst Palliative-
Care-Fachkraft und berichtet von einer zusatzlichen Mitarbeiterin mit dieser Qualifikation in ihrer
Einrichtung (vgl. 1 1.2, Z. 355 f.).

Teamzusammensetzung

Die klassische Berufsgruppe der Einrichtungen sind Heilerziehungspflegerinnen, Erzieherlnnen
und Sozialpddagoglnnen. Jedoch berichten fast alle Einrichtungen davon, ,, [...] dass man schon
bei einer Neueinstellung schaut, dass man Altenpfleger oder Pflegepersonal in den Personalmix
einbringt (I 5, Z. 57 f.), vor allem vor dem Hintergrund des Alterwerdens der Klientel.
Interviewpartnerin 2.4 verweist in dem Kontext auf die andere Herangehensweise von
Pflegepersonal, ,[...] dass die eher so fur jemanden tun, als jemanden befahigen es zu tun® (I
24, Z. 123 f.). Daher liegt eine Aufgabe der Einrichtung auch in der Befahigung des
Pflegepersonals, damit ,[...] wir auch diesen padagogischen Auftrag nicht aus den Augen
verlieren [...]“ (1 2.4, Z. 118).

Ethische Konfliktfalle

Ethische Komitees oder Beratungsablaufe fur Konfliktfalle sind in zwei Einrichtungen etabliert
und auch konzeptionell erarbeitet (vgl. | 3.1, Z. 269; | 5, Z. 396). Interviewpartnerin 1.2 sowie
Interviewpartner 2.3 berichten von Uberlegungen und Planungen fir die entsprechenden

Ablaufe. Interviewpartner 4 und 6 kdnnen keinerlei Ansatze hierzu in der Einrichtung benennen.
Finanzierung

Fast alle Interviewpartnerlnnen berichten Uber Probleme und Unklarheiten in der Finanzierung
von erhohten Pflege- und medizinischen Bedarfen der Bewohnerlnnen. Einrichtungen der
Eingliederungshilfe seien laut den Kostentrdgern die falschen Einrichtungen fur reine
Pflegeleistungen (vgl. z.B. 1.2, Z. 90; 2.2, Z. 107), dadurch werden die erhéhten Leistungen vom
Kostentrager haufig nicht refinanziert. Einige Interviewpartnerinnen berichten Uber die
Inanspruchnahme eines externen Pflegedienstes (vgl. | 3.1, Z. 110), flr andere
Interviewpartnerinnen scheint diese Moglichkeit noch ungeklart. Interviewpartner 2.3 und 6
berichten zudem, dass die Trager im Sinne der Bewohnerlnnen mit tragerinternen Mitteln
investieren bzw. investieren wirden, um die Menschen in der Einrichtung entsprechend
versorgen zu kénnen: ,[...] dann geht es darum, Geld in die Hand zu nehmen® (I 2.3, Z. 225).
Zudem berichtet Interviewpartner 2.3 von einer zusatzlichen Einstellung einer Person bei
Erhdhung der Bedarfe (vgl. | 2.3, Z. 203). Lediglich Interviewpartnerin 3.1 sieht keine
Problematik in der Finanzierungsfrage: ,Sterbebegleitung ist ein Teil unserer Arbeit, das wird

nicht extra finanziert, sondern das gehoért in den, in den Alltag” (I 3.1, Z. 260 f.). Hier ist zudem
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zu erwahnen, dass Interviewpartner 2.3 (vgl. | 2.3, Z. 883) und Interviewpartnerin 1.2 deutlich
das notwendige Engagement der Mitarbeiterinnen flir eine gelingende Sterbebegleitung
benennen: ,[...] das ist dann haufig das hohe Engagement und die Initiative der Mitarbeiter,
dass das funktioniert, muss man wirklich sagen und es ist traurig, aber es ist so.” (1 1.2, Z. 121
f.)

Kategorie 3: Dokumentation der Sterbe- und Abschiedskultur in der Einrichtung

Dokumentation von Leitgedanken

Die Dokumentation von Leitgedanken zur Sterbebegleitung von Bewohnerlnnen scheint bisher
nicht verbreitet zu sein. Interviewpartnerin 3.1 legt Leitsatze fiur die Begleitung sterbender
Menschen und Interviewpartner 6 ein Konzept zur Sterbebegleitung vor. Andere Einrichtungen
arbeiten mit Dokumenten, die dhnlich aufgebaut sind wie Checklisten, die auflisten, was zu tun
ist, wenn Bewohnerlnnen dem Tod nahe sind und versterben (vgl. z.B. 1 1.2, 34 ff.; 1 2.3, Z. 170;
3.1, Z.300; 15, Z. 376).

MaRnahmen zur Weiterentwicklung

Interviewpartnerin 1.1 und 1.2 berichten von einem derzeitigen Arbeitskreis zur
Konzeptentwicklung einer palliativen Struktur (vgl. | 1.2, Z. 53). Auch Interviewpartner 2.3
berichtet Uber eine Konzeptentwicklung unter dem Titel ,Sterben und Begleiten* (1 2.3, Z. 566)
und von einem Fragebogen zur Evaluierung der Bedarfe und Winsche der Mitarbeiterinnen.
Interviewpartnerin 5 berichtet von der Arbeit an einem Gesamtkonzept ,Alterwerden® (I 5, Z. 9)
unter Einbezug von Bewohnerlnnen, das sich mit veranderten Bedarfen der Bewohnerinnen
auseinandersetzt und als Teilaspekte auch ,Tod und Sterben® beinhaltet (vgl. | 5, Z. 526). In den
Einrichtungen von Interviewpartnerin 3.1, 4 und 6 sind derzeit keine weiteren Mal3nahmen in

diese Richtung geplant.
Wiinsche der Weiterentwicklung

Winsche nach Weiterentwicklung gestalten sich vielfaltig. Mehrmals wird der Wunsch nach
einer einfacheren Regelung der Finanzierung von veranderten (Pflege-)Bedarfen der
alterwerdenden Bewohnerschaft genannt (vgl. z.B. 1 2.4, Z. 110 f,; 1 2.2, Z. 407 f., | 3.2, Z. 298
f.). Interviewpartnerin 5 sagt, ihr sei es wichtig, bezogen auf die Begleitung von sterbenden
Bewohnerlnnen, das ,[...] Personal so zu schulen, dass es sich dazu in der Lage sieht und eine
Kultur zu schaffen, in der man sagen kann, da sehe ich mich, da sehe ich mich nicht* (I 5, Z. 483
ff.). Interviewpartner 4 formuliert: ,[...] und ich wirde mir an sich winschen, dass eben nicht nur

im Bereich der Behindertenpflege, sondern eben im ganzen Bereich der Gesellschaft das
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Thema Tod und wirdevolles Sterben so ein bisschen mehr in die Mitte der Gesellschaft

genommen wird und mehr Aufmerksamkeit bekommt® (I 4, Z. 395 ff.).

Kategorie 4: Kooperation und Vernetzung mit externen Partnern und Diensten in Bezug
auf die Versorgung von sterbenden Bewohnerlnnen in der Einrichtung

Drei der sechs Einrichtungen kooperieren derzeit mit externen Pflegediensten, davon jedoch nur
eine Einrichtung speziell im Bezug auf eine sterbende Bewohnerin (vgl. |1 3.1, Z. 110; | 4, Z. 261;
| 5, Z. 84). Die drei Einrichtungen, die am Projekt des Hospizvereins teilgenommen haben,
berichten dementsprechend auch Uber Kooperationen mit Hospizvereinen, teilweise bestanden
jedoch schon vor dem Beginn des Projekts, Verbindungen zu Hospizvereinen. Aber auch fir die
drei nicht teilnehmenden Einrichtungen erscheint eine Kooperation mit einem Hospizverein bzw.
ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen méglich (1 4, Z. 283; | 5, Z. 478; | 6, Z. 303), Erfahrungen
bestehen derzeit jedoch noch nicht. Zudem werden die Hausarztinnen als
Kooperationspartnerinnen erwahnt, sowie Kirchengemeinden, eine Hospizakademie,
Palliativstationen, Bruckenpflege und SAPV-Dienste. Auch der Austausch mit anderen
Einrichtungen, die schon mehr Erfahrung in der Begleitung von sterbenden Bewohnerlnnen

haben, wird in Erwagung gezogen (vgl. | 6, Z. 160 f.) bzw. schon erprobt (vgl. | 2.3, Z. 330 f.).

Kategorie 5: Genereller Einbezug von und Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen in der

Einrichtung

Die Mehrheit der Interviewpartnerinnen berichtet von Beriuhrungspunkten mit Ehrenamtlichen.
Konkret werden Ehrenamtliche im Freizeitbereich (vgl. | 4, Z. 312) und Hospizhelferlnnen (vgl. |
1.2, Z. 437) benannt. Interviewpartner 6 berichtet, dass es bisher keine Erfahrungen in der
Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen gibt (vgl. | 6, Z. 322), die Einrichtung jedoch fur jede Idee
und Unterstitzung von auflen offen sei (vgl. | 6, Z. 303). Mehrheitlich sehen die
Interviewpartnerinnen in der Kooperation den Gewinn der Entlastung und Unterstitzung fur die
Mitarbeiterlnnen (vgl. z.B. | 1.2, Z. 526 f.; | 6, Z. 305 f.). Oder auch wie Interviewpartnerin 3.2
beschreibt: ,Gewinne ist, denke ich, dass von, einfach von auf’en, dass die Bewohner mal
wieder jemand anderes sehen einfach, mal wieder andere Reize oder dass der mal wieder was
anderes erzahlt wie wir, dass mal halt mal wieder was Unbekanntes kennen lernt, das wirde ich
jetzt so mal als Gewinne [beschreiben]* (I 3.2, Z. 281 ff.). Probleme in der Zusammenarbeit mit
Ehrenamtlichen beziehen sich laut Interviewpartnerin 5 auf Verdienstvorstellungen der
Ehrenamtlichen (vgl. | 5, Z. 473) und laut Interviewpartner 4 auf den Umgang mit dem Wegfall
und Abschied von Ehrenamtlichen (vgl. | 4, Z. 340). Interviewpartnerin 1.2 benennt als
grundsatzliche Problematik in der Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen die Angste der
Mitarbeiterinnen: ,Der schaut mir auf die Finger, der tragt vielleicht was nach auf3en, solche
Sachen® (1 1.2, Z. 589 f.).
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Kategorie 6: Evaluation der Projektkooperation mit dem Hospizverein

Teilnahmegrund und Erwartungen

Drei Interviewpartnerinnen, die hauptsachlich in die Projektkooperation mit dem Hospizverein
eingebunden sind, benennen verschiedene Beweggrinde fir die Teilnahme, verbunden mit
Erwartungen an die Kooperation: ,[...] weil das Thema so prasent ist bei uns, war das ein
Anknupfungspunkt mehr zu sagen, Kontakte, Netzwerkarbeit weiterzufuhren, Leute
kennenzulernen, die seit Jahrzehnten in dieser Thematik drinnen sind und dadurch wieder
Synergieeffekte zu haben. Und natlrlich auch das Interesse, zu sagen, wir entwickeln da eine
Weiterbildung, die auch mal flr unsere Mitarbeiter interessant sein konnte.“ (1 1.2, Z. 472 ff.)
Auch Interviewpartner 2.3 beschreibt als Grund die Aktualitdt des Themas in der Einrichtung und
die Hoffnung auf die Gewinnung von neuen Kontakten, die hilfreich sein kénnen, um die
Versorgung der Bewohnerlnnen zu sichern (vgl. | 2.3, Z. 664 ff., 950 f.). Interviewpartnerin 3.1
antwortet auf die Nachfrage des Teilnahmegrunds mit: ,Weil ich angefragt wurde® (I 3.1, Z. 424)

und dass es spannend sei, an neuen Projekte teilzunehmen (vgl. | 3.1, Z. 428).
Erfahrungen

Zwei der drei Einrichtungen kénnen keine Erfahrungen benennen, da sich bisher ,nichts daraus
entwickelt” (I 1.2, Z. 494) hat. Interviewpartner 2.3 benennt den Kontakt mit einer Palliative-
Care-Fachkraft vom Hospizverein, der aufgrund der Kooperation zustande kam (vgl. | 2.3, Z.
691). Interviewpartnerin 3.1 beschreibt den Kontakt mit den Ehrenamtlichen aus dem Projekt als
sehr positiv und die Gruppe, in der die Ehrenamtlichen eingesetzt sind, ,ist begeistert* (I 3.1, Z.
377). Die weiteren Gesprachspartnerinnen der teilnehmenden Einrichtungen sprechen von
wenig Einbezug in und Information Uber die Projektkooperation (vgl. z.B. | 2.1, Z. 73; 3.2, Z.
236).

Kontakt mit Ehrenamtlichen

Interviewpartnerin 1.2 berichtet von ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen, die an dem Projekt
teilgenommen haben, jedoch zuvor schon in der Einrichtung tatig waren (vgl. | 1.2, Z. 510 f.; |
3.1, Z. 391 f.). Interviewpartnerin 1.1 erzahlt von dem Kontakt mit einer Hospitantin im Rahmen
des Projektes (vgl. | 1.1, Z. 261). Interviewpartner 2.3 kann keinen Kontakt mit Ehrenamtlichen
aus dem Projekt benennen. Die Dame, die teilnehmen wollte, sei aus persoénlichen Grinden vor
Beginn ,abgesprungen” (I 2.3, Z. 618). Durch die Kooperation wurden daher ,nur® in Einrichtung

3 zwei neue ehrenamtliche Hospizbegleiterinnen gewonnen.

Aufgabe der Ehrenamtlichen
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Alle Interviewpartnerinnen benennen die Begleitung sterbender Bewohnerlnnen als Aufgabe der
ehrenamtlichen Hospizbegleiterlnnen. Interviewpartnerin 1.2 spricht von der Moglichkeit der
Ehrenamtlichen, dieses ,[...] Finkchen mehr an Zuwendung zu geben, wo wir [Mitarbeiterinnen]
einfach oft im Alltag so gebunden sind“ (I 1.2, Z. 523 f.). Zudem wunscht sie sich ,[...] dass da
jemand kommt, der auch mal Gesprache fuhrt mit den Mitarbeitern, die Teammitglieder auch auf
den Hospizhelfer zugehen, Fragen stellen, das ware wunderbar [...]* (I 1.2, Z. 531 f.).
Interviewpartner 2.3 erganzt zudem um ,[...] jemand der auch Zeit hat mit den anderen
Menschen mit Behinderung zu reden und die wirklich begleiten und [ich] denke, das sind auch
so die kleinen Liebesdienste, die man machen kann, mit demjenigen spielen, ihm zuhoéren, ein
Gesprach mit Angehdrigen [...]° (I 2.3, Z. 709 ff.). Interviewpartnerin 3.2 benennt als weitere
Aufgabe die Entlastung der Mitarbeiterinnen (vgl. | 3.2, Z. 319 1.).

Probleme

Die Mehrheit der Interviewpartnerinnen kann keine bis wenige Probleme, die sich in der
Zusammenarbeit mit ehrenamtlichen Hospizhelferinnen und der Projektkooperation ergeben
haben, benennen. Interviewpartnerin 1.2 sowie Interviewpartnerin 3.1 berichten jedoch von
Angsten der Mitarbeiterinnen, die problematisch sein kénnen: ,Ich weil}, dass noch nicht alle
Gruppen bereit sind fur Ehrenamtliche, weil sie immer noch Angst haben oder das Geflhl
haben, oh, die nehmen uns was weg [...]* (I 3.1, Z. 397 f.). Interviewpartnerin 1.2 spricht von
einer hohen Professionalitat der Ehrenamtlichen, die dazu fihrt, dass keine direkten Probleme
aufgetreten sind (vgl. | 1.2, Z. 582). Interviewpartner 2.3 benennt die Angste der
Ehrenamtlichen, etwas falsch zu machen (vgl. | 2.3, Z. 723). Zudem erwahnt Interviewpartnerin
1.2 ein strukturelles Problem: ,Was natlrlich so ein bisschen schleppend lauft ist tatsachlich,
Hospizhelfer zu finden, die sagen, sie engagieren sich in der Behindertenhilfe, einmal weil der

Hospizverein auch seine Grenzen hat an Ehrenamtlichen [...1° (1 1.2, Z. 458 ff.).
Gewinne

Interviewpartnerin 1.2 benennt durch die Kooperation einen ,Spinningpartner (I 1.2, Z. 210)
gefunden zu haben, mit unglaublichem Fachwissen und Engagement, wovon sie profitiere und
lerne (vgl. I 1.2, Z. 210 f., 218 f.) und ,[...] was ich wiederrum wieder hier [in der Einrichtung]
einbringen kann, also es ist eher dann so ein Synergieeffekt, den wir nutzen kénnen® (1 1.2, Z.
218 f.). Den Zugewinn von Kontakten benennt Interviewpartnerin 1.2 ebenso wie
Interviewpartner 2.3: ,Ja, dann Ansprechpartner zu haben, das verspreche ich mir eben, wie
gesagt, fir mich ist eine Sorge weggefallen [...]° (I 2.3, Z. 943 f.). Er berichtet auch von dem
Zugewinn von Ideen, Anregungen, Input und Materialien die hilfreich sind (vgl. | 2.3, Z. 931 f.).

Zudem benennt er den Austausch zwischen den Projektteilnehmerlnnen, der neue Fragen und
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Themen aufwirft, an die vorher nicht gedacht wurde (vgl. | 2.3, Z. 675, 955). Aulierdem berichtet
er Uber den Kontakt mit einer Palliative-Care-Fachkraft vom Hospizverein als Unterstiitzung von
aulen (vgl. | 2.3, 622). Mehrere Interviewpartnerinnen benennen den (erhofften) Gewinn der
Entlastung der Mitarbeiterinnen durch den Einsatz von Ehrenamtlichen und das Einbringen der
Ehrenamtlichen mit ihren Erfahrungen (vgl. z.B. | 1.2, Z. 529 f.; 1 2.4, Z. 432 f.; 1 3.1, Z. 401 f.).
Interviewpartner 2.2 benennt noch einen weiteren Aspekt: ,Also Positives darin sehen kdnnte,
wurde ich halt vor allem, dass die Menschen hier, das auch zum Beispiel das gleiche Recht
hatten auf jemanden, der sich in der Situation auch um sie kimmert. Da geht es mir eher um so
ein menschliches Ding, dass die, ja wie verpacke ich das jetzt, dass, ja dass sie einfach auch
das gleiche Recht haben, auch in der Situation, wie ja jeder andere, wenn jetzt jemand von uns
irgendwie im Sterben liegen wirde und wir in der Situation waren, ware es ja auch so* (1 2.2, Z.
392 ff.).

Verénderungen durch die Projektkooperation in der Einrichtung

Interviewpartnerin 1.2 sagt: ,Ich kann Ihnen das gar nicht genau sagen, ob es jetzt wirklich
daran liegt, dass sich bei uns da was Positives tut, auf jeden Fall ist es ein Impuls in die richtige
Richtung® (1 1.2, Z. 376 f.). Interviewpartnerin 3.1 meint: ,Wir haben jetzt das erste Mal, sage ich
mal, ehrenamtliche Hospizhelfer in der Einrichtung® (1 3.1, Z.270 f.) und ,[d]ass wir vielleicht jetzt
mehr Menschen haben, die sich trauen® (I 3.1, Z. 433). Interviewpartner 2.3 benennt mehrere
Punkte: ,lch denke, das Wesentlichste war fir mich eigentlich so, dass wir mehr dartber
gesprochen haben, weil es jetzt auch &fters eintritt, ja, weil jetzt wir auch genauer hingeschaut
haben, gemerkt haben wir missen einfach uns noch bewusster damit auseinandersetzten [...]*
(1 2.3, Z. 644 ff.) und ,[...] auch so ein Bewusstsein, ja eben, wir missen das eben eigentlich
irgendwo auch mal noch in eine verbindlichere Form giel3en, wir miissen schauen was wir noch
brauchen® (I 2.3, Z. 627 f.). Konkret berichtet er von einer zunehmenden Auseinandersetzung
mit dem Thema Patientenverfliigung und der Erstellung eines Fragenkatalogs fir die Evaluierung
der Bedurfnisse und Winsche der Mitarbeiterinnen (vgl. | 2.3, Z. 816 ff.). Zudem berichtet er von
einer moglichen Erarbeitung eines eigenen Punktes im Leitbild zu den Themen (vgl. | 2.3, Z. 869
ff.).

6.4 Diskussion der Ergebnisse

In diesem Unterkapitel werden nun zunachst die Ergebnisse mit Bezug auf die Fragestellungen
zusammenfassend dargelegt. Daraufhin folgt eine weiterfUhrende Diskussion einiger

ausgewahlter Ergebnisse. Daran anschlieRend werden Kritikpunkte und Uberlegungen zu
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Begrenzungen der Untersuchung formuliert. Folgerungen fir Praxis und Forschung runden das

Kapitel ab.

6.4.1 Zusammenfassung der Ergebnisse mit Bezug auf die Fragestellungen

Generell kann die Frage nach dem Vorhandensein einer Sterbe- und Abschiedskultur in
stationdren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe positiv beantwortet werden. Die
Grundtendenz der Untersuchungsergebnisse lautet, dass eine Kultur des Sterbens und
Abschieds in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe in unterschiedlichem Malle vorhanden
bzw. in der Etablierungsphase ist. Der Grofiteil der befragten Einrichtungen setzt sich mit den
Themen um Sterben, Tod und Trauer aktuell auseinander. Eine der befragten Einrichtungen
lasst lange Traditionen in der Sterbebegleitung von Bewohnerlnnen erkennen, drei
Einrichtungen befinden sich aktuell in der Konzeptionalisierungsphase. Bei zwei Einrichtungen
scheint die Etablierung bzw. MalRhahmen zur Etablierung einer Sterbe- und Abschiedskultur
noch nicht bzw. kaum gegeben. Die Sterbekultur scheint in den am Projekt teilnehmenden
Einrichtungen aktuell bearbeitet zu werden bzw. schon etabliert zu sein, wohingegen in zwei der
nicht am Projekt teilnehmenden Einrichtungen nur geringe Ansatze einer gelebten und belebten

Sterbekultur zu erkennen sind.

Die zweite Fragestellung, die die Auswirkungen der Kooperation mit dem Hospizverein auf die
(Weiter-)Entwicklung der Sterbe- und Abschiedskultur in stationaren Wohneinrichtungen der
Behindertenhilfe fokussierte, kann nur bedingt beantwortet werden. Den Interviewpartnerinnen
fallt es schwer, Veranderungen bzw. Auswirkungen, die die Projektkooperation auf ihre
Einrichtung hatte, zu benennen. Jedoch wird zumindest deutlich, dass die Kooperation wertvolle
Impulse in den Einrichtungen setzte: In einer Einrichtung konnten erstmals ehrenamtliche
Hospizbegleiterinnen eingesetzt werden. In einer weiteren Einrichtung sind eine ganze Reihe
von MalRnahmen (z.B. geplante Evaluierung der Wiinsche und Bedurfnisse der Bewohnerlnnen
und Mitarbeiterlnnen in Bezug auf die Themen, Verankerung der Themen im Leitbild etc.) die
sich aus der Kooperation heraus entwickelt haben, zu benennen, die wiederum eine
Weiterentwicklung der Sterbe- und Abschiedskultur bewirken kénnen. Zu beachten ist hierbei,
dass die Mallnahme, die den Einsatz von ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen fokussierte, nur
bedingt Umsetzung fand. Somit sind die positiven Auswirkungen zum Grofdteil auf den Kontakt
und Austausch zwischen den am Projekt teilnehmenden Interviewpartnerinnen und dem
Hospizverein zurlckzuflihren, weniger auf den Kontakt mit und den Einsatz von Ehrenamtlichen.
Im Vergleich mit den nichtteilnehmenden Einrichtungen lassen sich Unterschiede erkennen, die
jedoch nur mit Vorsicht als Auswirkung der ImplementierungsmalRnahme interpretiert werden

sollten. In den am Projekt teilnehmenden Einrichtungen waren die Themen um Sterben, Tod und
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Trauer durchaus prasenter und wurden zumeist aktuell bearbeitet. Eine Ausnahme bildet hierbei
Einrichtung 5, die ohne Projektteilnahem, deutliche Weiterentwicklungsbemiihungen in diesem
Bereich aufweist. Somit kann restimiert werden, dass die Projektkooperation positive
Auswirkungen auf die (Weiter-) Entwicklung der Sterbe- und Abschiedskultur der Einrichtungen
hat.

6.4.2 Weiterfuhrende Diskussion und praxisbezogene Empfehlungen

Zudem sollen nun einige Ergebnisse mit weiterfiihrenden Uberlegungen der Autorin Erwéhnung

finden.

Wie im theoretischen Teil der Arbeit beschrieben, scheinen die Einrichtungen zunehmend mit
einer altgewordenen bzw. alterwerdenden Klientel konfrontiert zu sein. Nicht zuletzt bedingt
durch diesen Umstand wird das Thema der Versorgung und Begleitung von sterbenden
Bewohnerlnnen aktuell. Eine der teilnehmenden Einrichtungen weist jedoch trotz gréRtenteils
jungerer Klientel deutliche Bezlige zu den Themen auf, was an der Angebotsstruktur und der
betreuten Klientel der Einrichtung liegen kann. Fir die anderen Einrichtungen wurde das Thema

mehrheitlich erst in den vergangenen zwei bis drei Jahren aktuell.

Alle Teilnehmerinnen beschreiben die Begleitung von Bewohnerlnnen im Sterben als Teil ihres
Arbeitsauftrags und als Teil des Auftrags der Einrichtung. Jedoch wird dieser Aspekt sehr selten
ausdricklich in den Leitbildern thematisiert, nach den Aussagen der Interviewpartnerinnen und
der Recherche der Autorin zu urteilen. Hierin liegt sicherlich eine zukinftige Aufgabe der
Einrichtungen, die auch dazu beitragen kann, dass die Themen gesamtgesellschaftlich offener

thematisiert und besprochen werden.

Auseinandersetzungsmaoglichkeiten mit dem Themenfeld sind fir Mitarbeiterinnen den
Ergebnissen nach zu urteilen derzeit nur auf freiwilliger Basis gewahrleistet. Hier stellt sich die
Frage, ob verpflichtende Seminare einzufiihren sind, wenn die Begleitung im Sterben Teil der
Arbeitsaufgabe ist und die Bedarfe steigen. Zudem scheinen Inhalte zu dem Thema in der
Ausbildung der Fachkrafte zu kurz zu kommen, worauf die Einrichtungen nach Erachten der
Autorin durchaus einwirken sollten. Angebote fir die Bewohnerschaft sind wiederum zumeist an
aktuelle Anlasse, vor allem an den Tod von Mitbewohnerlnnen oder Angehdrigen, gebunden.
Hier ware es winschenswert, vermehrt ,prophylaktische* Seminare fir die Bewohnerlnnen in

den Einrichtungen als Teil der Kultur zu etablieren.

Fest verankerte Rituale im Umgang mit Sterben, Tod und Trauer lassen sich in allen

Einrichtungen vorfinden. Teilweise zeigen die Einrichtungen langjahrige Traditionen und
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Erfahrungen in diesem Bereich auf. Erfahrungen in der Begleitung von sterbenden
Bewohnerlnnen in den Einrichtungen sind jedoch noch nicht bei allen Interviewpartnerinnen
gegeben. Dies mag teilweise daran liegen, dass die Bewohnerinnen vor ihrem Tod in ein
Krankenhaus oder eine Pflegeeinrichtung verlegt wurden oder auch unerwartet verstarben.
Dieses Ergebnis kann darauf hinweisen, dass die Bewohnerlnnen momentan noch haufig im
Krankenhaus oder in einer Pflegeeinrichtung versterben, was jedoch als eine vorsichtige

Vermutung der Autorin zu betrachten ist.

Grenzen und Probleme in der Versorgung von sterbenden Bewohnerlnnen in der Einrichtung
ergeben sich haufig aus Unklarheiten bzw. einer Unmadglichkeit der Finanzierung von erhdhten
Pflege- und Betreuungsbedarfen. Die erhohten Bedarfe kdonnen meist nicht Gber die
Kostentrager refinanziert werden, was dann zu Verlegungen in ein Krankenhaus oder in eine
Pflegeeinrichtung flihren kann. Auch die Mitarbeiterschaft, die groRtenteils aus
Heilerziehungspflegerinnen und Sozialpadagoglnnen besteht, ist nicht (ausreichend) fur die
Ubernahme von erhohten Pflegebedarfen qualifiziert. Dies ist ein Grund, warum seit ein paar
Jahren in fast allen der befragten Einrichtungen vermehrt Pflegepersonal in den Personalstamm
eingebunden wird. Auch der Zugriff auf externe Pflegedienste kann eine Loésung darstellen,
scheint jedoch noch nicht in allen Einrichtungen tblich und geklart zu sein. Hierbei ergibt sich
wiederum ein Qualifizierungs- und Schulungsbedarf fur das Pflegepersonal mit Blick auf die
Maximen der Behindertenhilfe. Auch der Zugriff auf SAPV-Leistungen scheint noch nicht

etabliert.

Die Erhebung der Bedirfnisse und Vorstellungen der Bewohnerschaft zum eigenen Sterben
sind in den Einrichtungen noch nicht sehr verbreitet. Gerade bei nicht sprechenden
Bewohnerlnnen scheint die Erhebung der Vorstellungen der Bewohnerlnnen problematisch zu
sein. Teilweise ist eine Tendenz hin zur Annahme eines Unverstandnisses der Bewohnerlnnen
in Bezug auf die Themen Sterben und Tod zu vernehmen, welche die Erhebung Uberflissig
bzw. nicht modglich mache. Die Erhebung der Bedurfnisse und Winsche ist jedoch in der
Sterbebegleitung essenzieller Mafistab, auf den nicht verzichtet werden darf. Aufgrund der
Ergebnisse lasst sich die Notwendigkeit erkennen, dass die Einrichtungen dazu aufgefordert
sind, schnellstmdglich Instrumente zu entwickeln und Verfahren zu etablieren, damit allen

Bewohnerinnen eine Form der AuRerung und somit Mitbestimmung erméglicht wird.

Das Vorhandensein der palliativen Fachkompetenz in den Einrichtungen ist noch nicht fester
Bestandteil der Mitarbeiterinnenqualifizierung. Derzeit wird versucht den Bedarf durch
Vernetzungen mit Hausarztinnen oder Palliative Care Fachdiensten aufzufangen. Hier sind

zunehmend Ressourcen freizusetzen, um Mitarbeiterinnen weiterzubilden, damit auch innerhalb
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der Einrichtungen eine Versorgungskontinuitat gewahrleistet werden kann. Auch Verfahren fir
ethische Konfliktfalle sind (noch) nicht Uberall Teil der Sterbe- und Abschiedskultur. In den
meisten der teilnehmenden Einrichtungen lasst sich jedoch zunehmend eine
Auseinandersetzung mit den Themen erkennen, was mit Blick auf die Umsetzung einer

hospizlich-palliativen Kultur zu fordern ist.

Die Dokumentation von Leitgedanken zur Sterbe- und Abschiedskultur ist in den meisten
Einrichtungen noch nicht gegeben, jedoch befinden sich drei Einrichtungen in der
Konzeptualisierung von Leitgedanken. Das Vorhandensein von Leitgedanken ist fur
Einrichtungen besonders sinnvoll, da sie eine wertvolle Orientierung fur die Mitarbeiterschaft
bieten und die Haltung der Einrichtung damit auch nach auf’en wirksam kommuniziert werden

kann.

Die vorliegenden Interviewergebnisse lassen darauf schliel3en, dass der generelle Einbezug von
Ehrenamtlichen im Feld der Behindertenhilfe noch ausbaufahig ist, was mit dem Gedanken der
Integration bzw. Inklusion im Hintergrund vermehrt gefordert und geférdert werden sollte. Fir die
Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen sind Strukturen innerhalb der Einrichtung nétig, die
besonders mit Blick auf die mogliche Kooperation mit ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen
aufzubauen sind. Auch uber die Gewinnung von Ehrenamtlichen sollten sich die Einrichtungen

zunehmend Gedanken machen.

Wie bereits thematisiert wurde, wurde durch die Projektkooperation mit dem Hospizverein bisher
,hur‘ in einer Einrichtung Kontakt mit ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen, die an der
Schulungsmafinahme teilgenommen haben, gewonnen. Verénderungen, die in den
Einrichtungen zu verzeichnen sind, sind somit vor allem auf den Kontakt zwischen den
Projektpartnerinnen und dem Hospizverein zurickzufihren. Gewinne sind zu verzeichnen:
Besonders nennenswert ist die Gewinnung von Ansprechpersonen und Kontakten, um die
Versorgung von Sterbenden in der Einrichtung abzusichern. Auch der Austausch zwischen den
Einrichtungen wird als gewinnbringend dargestellt, was deutlich zeigt, dass Vernetzungen und
Kooperationen zwischen verschiedenen Tragern bzw. Einrichtungen sinnvoll und férderlich sind.
Daher ist auch dieser Aspekt von den Einrichtungen zunehmend zu fokussieren. Ein Lernen
von- und miteinander sowie eine interdisziplindre und multiprofessionelle Zusammenarbeit Gber
Tragergrenzen hinweg, wie es in der Hospizarbeit heute schon ublich ist, ware sehr
wunschenswert. Die Projektkooperation lasst derzeit Auswirkungen auf drei Ebenen erkennen:
Die individuelle Ebene (z.B. Wissenszuwachs der Projektteilnehmerinnen aus den Einrichtungen
sowie der Ehrenamtlichen), die Einrichtungs-Ebene (z.B. die angestrebte Etablierung eines

ethischen Komitees) und die Trager-Ebene (z.B. Uberlegungen zur Aufnahme eines Punkts zur





6. Empirie

Sterbebegleitung in das Leitbild des Tragers) wurden durch die MaRnahme erreicht.

Durch die Befragung wurde zudem ersichtlich, dass Informationen Uber den Stand der
Projektkooperation nicht sehr umfassend kommuniziert wurden: Den nicht direkt involvierten
Interviewpartnerinnen war lediglich bekannt, dass eine Projektkooperation besteht, genaue
Inhalte und Ziele konnten jedoch nicht benannt werden. Nach Ansicht der Autorin ware dies ein
Punkt, der bei einem weiteren Projektdurchlauf verbessert werden sollte, da die
Mitarbeiterlnnen, die groRtenteils aktiv in den Gruppen arbeiten, letztendlich auch die Personen
sind, die mit den Ehrenamtlichen zusammenarbeiten. Gerade sie sind Uber deren

Einsatzmdglichkeiten, Aufgabenbereiche und die Ziele des Projekts zu informieren.

Generell wird deutlich, dass die Einrichtungen, die an der Projektkooperation mit dem
Hospizverein teilgenommen haben, ein grofleres Bewusstsein hinsichtlich der Bedarfe von
sterbenden Bewohnerlnnen aufweisen als die nichtteilnehmenden Einrichtungen. Die Themen
werden aktuell besprochen und Konzepte werden entwickelt oder bestehen bereits. Die
Einrichtungen, die nicht an der Projektkooperation mit dem Hospizverein teilgenommen haben,
weisen bisher wenige bis keine Beruhrungspunkte mit Hospizvereinen und ehrenamtlichen
Hospizbegleiterinnen auf. Alle drei Interviewpartnerinnen &auflern jedoch eine Offenheit
bezuglich einer mdéglichen Kooperation. Mit Blick auf die nichtteiinehmenden Einrichtungen kann
sehr vorsichtig formuliert werden, dass eine Auspragung der Sterbekultur, in Teilbereichen
geringer vorhanden ist, z.B. besteht kein Fortbildungsangebot fiur Mitarbeiterinnen zu dem
Themenfeld, der Erhebung der Winsche der Bewohnerlnnen zu den Themen Sterben und Tod
wurde bisher kaum Beachtung geschenkt, es werden kaum MalRRnahmen zur Weiterentwicklung
der Kultur angestrebt etc. Eine Ausnahme bildet hierbei jedoch Einrichtung 5, die ohne
Projektteilnahme ahnliche Bemuhungen aufweist wie Einrichtungen mit Projektteilnahme. So
kann resumiert werden, dass die Projektkooperation hilfreiche Impulse zur (Weiter-)Entwicklung

der Sterbekultur in den teilnehmenden Einrichtungen gesetzt hat..

Zu erwahnen bleibt, dass die vorzufindenden Sterbekulturen in den Einrichtungen schon einige
Grundsatze der hospizlich-palliativen Kultur beinhalten, dennoch sind weitere Aspekte, in der
Entwicklung hin zu einer Sterbekultur, die sich an den Maximen der Hospizarbeit orientiert, zu
integrieren. Die Projektkooperation setzte hierbei hilfreiche Impulse, z.B. in Bezug auf die
Etablierung von Ethikkomitees, der Aufnahme der Themen in das Leitbild der Einrichtung, die

Entwicklung von Leitgedanken etc.
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6.4.3 Kritik und Uberlegungen zu Begrenzungen der Untersuchung

Begrenzungen der Untersuchung liegen zunachst in der Grélke der Stichprobe. EIf
Interviewpartnerinnen aus sechs verschiedenen Wohneinrichtungen kénnen lediglich
Tendenzen im untersuchten Feld aufzeigen, auf Generalisierungen ist somit mdglichst zu

verzichten.

Methodische Verbesserungen kénnten in der weniger offenen Formulierung von einzelnen
Fragen im Leitfaden sowie in der Kirzung des gesamten Leitfadens liegen. Die Trennung
zwischen der Erfragung zum generellen Einbezug von Ehrenamtlichen und dem Einbezug der
ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen innerhalb der Projektkooperation kdnnte zudem deutlicher
vollzogen werden. Auch die Auswertungsmethode ist kritisch zu hinterfragen, da am Ende der
Auswertung die einzelnen Textbestandteile losgelést vom Text betrachtet und hierdurch

Aussagen eventuell andere Bewertungen und Deutungen zugeschrieben wurden.

Dennoch konnte durch die vorliegende Studie ein erster Einblick in die derzeit vorzufindende
Sterbekultur in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe gewonnen sowie erste Auswirkungen
einer Implementierungsmafnahme einer hospizlich-palliativen Kultur erfasst werden. Durch den
Einsatz der Expertlnneninterviews ist es gelungen, Informationen zu gewinnen, die auf aktuelle
Handlungsweisen der Expertinnen schlielRen lassen. Auch die gewahlte Auswertungsmethode
hat sich bewahrt. Sie ermdglichte die Fulle des vorhandenen Datenmaterials zu komprimieren
und die interessierenden Aspekte herauszufiltern. Durch die gewahlten Methoden konnten somit

brauchbare Ergebnisse erzielt und die Fragestellungen beantwortet werden.

Aus empirischer Perspektive konnte eine weitere Erhebung zu einem spateren Zeitpunkt
gewinnbringend sein, um den Implementierungsverlauf differenzierter nachzeichnen zu kénnen.
Uberlegenswert ist darliber hinaus, eine ergdnzend quantitative Erhebung zum Ist-Stand der
Sterbe- und Abschiedskultur in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe zu initieren, um die

Generalisierbarkeit der Ergebnisse zu verbessern.

Anzumerken bleibt, die Eventualitdt der durch die Befragung erreichten Sensibilisierung der
Interviewpartnerinnen fir die Notwendigkeit der Beantwortung der aufgeworfenen Fragen. Auch
der Hospizverein profitiert von der Arbeit, da die MalRnahme empirisch begleitet wurde und
Ergebnisse vorweisbar sind. Ein Praxisbezug wird durch die Prasentation der Ergebnisse im
Hospizverein mit allen teilnehmenden Einrichtungen angestrebt. Zudem konnen so

Vernetzungen und der Austausch zwischen den einzelnen Einrichtungen beférdert werden.
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6.4.4 Schlussfolgerungen fiir Praxis und Forschung

Am Ende der Diskussion kdnnen stichpunktartig einige bedeutsame Aspekte, die sich aus den

Ergebnissen fir Forschung und Praxis ergeben, benannt werden:

- Deutlich wurde, dass Bedarfe der Begleitung von sterbenden Bewohnerlnnen in
stationdren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe durch die Zunahme von
altgewordenen Menschen mit geistiger Behinderung vorhanden sind und tendenziell
ansteigen werden. Die Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe sind daher dazu
aufgefordert (weitere) Mallnahmen zu ergreifen, um eine angemessene Sterbe- und
Abschiedskultur zu etablieren.

- Eine Verankerung der Inhalte der Lebensbegleitung bis zum Lebensende ist vermehrt im
Leitbild der Einrichtungen und nach auf3en hin sichtbar zu machen.

- Erst durch eine zunehmende AuRerung und einer Steigerung des Bewusstseins der
Einrichtungen fir diese Themen kénnen Anderungen in den gesetzlichen
Rahmenbedingungen der Finanzierung erwartet werden.

- Inhalte zu den Themen um Sterben, Tod und Trauer sind in den heil- und
sozialpadagogischen Ausbildungen verstarkt zu vermitteln. Die Trager der
Behindertenhilfe sollten auf die zustdndigen Schulen einwirken, damit aktuelle
Veranderungen und Bedarfe thematisiert werden. Auch Schulen fur Pflegefachkrafte
sollten hierbei in den Blick genommen werden.

- Die Mitarbeiterlnnen in den Wohneinrichtungen sind zunehmend auf dieses Themenfeld
vorzubereiten, damit sie bereit sind, die Sterbe- und Abschiedskultur mitzuentwickeln
und mitzutragen.

- Methoden zur Erhebung der Vorstellungen und Winsche von Menschen mit geistiger
Behinderung, bezogen auf das Lebensende, sind zu entwickeln, zu erproben und
schnellstmoglich zu etablieren.

- Weitere Forschungsarbeiten, zum Stand und der (Weiter-)Entwicklung der Sterbe- und
Abschiedskultur in Einrichtungen der Behindertenhilfe, zu Implementierungsbemihungen
einer hospizlich-palliativen Kultur und zu eventuellen besonderen Bedarfe in Bezug auf
die Inanspruchnahme von Hospiz und Palliative Care durch Menschen mit geistiger
Behinderung sind zu veranlassen. Der Einbezug der Ansichten und Vorstellungen der
Betroffenen ist hierbei von oberster Prioritat.

- Die Projektkooperation, die unter den Implementierungsansatz ,Hospiz-Ansatz“ gefasst
werden kann, konnte Veranderungen in den Einrichtungen hin zu einer (Weiter-)
Entwicklung einer Sterbe- und Abschiedskultur bewirken. Dennoch sind weitere

ergdnzende Malnahmen der Implementierung, die teilweise schon von den





7. Fazit

Einrichtungen angegangen werden, in den Einrichtungen anzustreben, denn eine
Hospizkultur kann nur in einem Prozess der breiten organisationalen und
gesellschaftlichen Auseinandersetzung entstehen.

- Der Hospizverein hat sich gemeinsam mit den Einrichtungen auf den Weg gemacht, die
hospizlich-palliative Versorgung von Menschen mit Behinderung zu ermdéglichen und
eine Sterbe- und Abschiedskultur in Einrichtungen der Behindertenhilfe zu entwickeln.
Weitere Projekte dieser Art sind voranzutreiben und zu verbreiten, damit ein Zugang
auch far Menschen mit geistiger Behinderung garantiert ist.

- Auch wenn eine Sterbe- und Abschiedskultur implementiert und etabliert ist, ist eine
kulturelle Weiterentwicklung moglich. Lebendige Kulturen sind nicht statisch, sondern
beweglich und bedurfen der Aufmerksamkeit um nachhaltig wirksam zu sein.

- Ganz allgemein geht es letztendlich auch darum, den Themen um Sterben, Tod und
Trauer in unserer Gesellschaft mehr Platz und Gehor zu verschaffen, damit die
Begleitung im Sterben und in der Trauer irgendwann selbstverstandlicher Bestandteil

unserer Kultur wird.

7. Fazit

Durch die vorliegende Arbeit wurde zunachst ein theoretischer Einblick in die sich verandernden
Bedarfe der alterwerdenden Klientel der Behindertenhilfe gegeben. Deutlich herausgearbeitet
wurde der damit steigende Bedarf der Versorgung und Begleitung von sterbenden
Bewohnerlnnen in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe. Die Hospizarbeit bietet hierzu
Grundsatze, die sich in einer hospizlich-palliativen Kultur au3ern, die auch fir Menschen mit
geistiger Behinderung passend und erstrebenswert erscheinen. Sie stellt das Individuum in den
Mittelpunkt aller Bemihungen und tritt fir ein wirdiges Lebensende der Einzelnen ein. Der
Zugang zu einer hospizlich-palliativen Versorgung ist somit auch fir Menschen mit geistiger
Behinderung zu fordern. Erste Implementierungsansatze einer hospizlich-palliativen Kultur aus
dem Bereich der Altenhilfe wurden dargelegt und bedirfen nun auch der Umsetzung in den
Einrichtungen der Behindertenhilfe, damit die Bewohnerinnen eine Lebensbegleitung in der

Einrichtung, ihrem Zuhause, bis zuletzt erfahren kénnen.

Im empirischen Teil der Arbeit wurde anschliefend, den sich aus der theoretischen Erarbeitung
ergebenden Fragen nachgegangen. Zunachst erfolgte eine Bestandsaufnahme der aktuell in
den Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe vorzufindenden Sterbekultur in sechs
Einrichtungen. Zudem wurden die Auswirkungen einer Projektkooperation mit einem
Hospizverein auf drei Einrichtungen untersucht, welches unter den Implementierungsansatz

.Hospiz-Ansatz“ gefasst werden kann. Die Ergebnisse der Untersuchung lassen das Resimee
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zu, dass die untersuchten Einrichtungen durchaus die neuen Bedarfe ihrer alterwerdenden
Klientel im Bereich der Versorgung und Begleitung am Lebensende erkennen und ansatzweise
bearbeiten. Eine Sterbekultur und/oder Bemihungen der (Weiter-)Entwicklung der Sterbekultur
sind im Grofteil der Einrichtungen vorzufinden. Auch die Auswirkungen der
Implementierungsmallnahme einer hospizlich-palliativen Kultur sind positiver Art. Zwar konnten
nur wenige neue ehrenamtliche Hospizbegleiterlnnen fir die Einrichtungen gewonnen werden,
dennoch sind Gewinne und Weiterentwicklungen der Sterbekultur aufgrund der MaRnahme zu
verzeichnen, was daher vor allem auf den Kontakt zwischen den Einrichtungen und dem
Hospizverein zurlckzufuhren ist. Im Vergleich mit den nicht an der Projektkooperation
teilnehmenden Einrichtungen weisen die teilnehmenden Einrichtungen eine bewusstere und
aktivere Auseinandersetzung mit den Themen um Sterben, Tod und Trauer auf. In zwei der drei
nichtteilnehmenden Einrichtungen wurde deutlich, dass die Themen vorhanden sind, jedoch
aktuell nicht aktiv bearbeitet werden. Die dritte der nichtteiinehmenden Einrichtungen weist

jedoch ahnliche Bemiihungen und Ansatze wie die teiinehmenden Einrichtungen auf.

Die Ergebnisse sind nach Ansicht der Autorin weitestgehend erfreulich und lassen darauf hoffen,
dass die Versorgung und Begleitung von sterbenden Menschen mit geistiger Behinderung in
den Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe in den kommenden Jahren zur gelebten Normalitat
werden. Dies ist mit Blick auf das Angebot einer umfassenden Lebensbegleitung, die auch das
Sterben als Teil des Lebens umfasst, zu fordern. Derzeit ist immer noch ein genereller
handlungsbedurftiger Zustand im Bereich der hospizlich-palliativen Versorgung festzustellen,
denn bisher ist noch nicht fur alle Sterbenden, die einer hospizlich-palliativen Begleitung
bedirfen, der Zugang gesichert. Auch das Sterben in der vertrauten Umgebung, ist noch nicht
immer moglich. Jedoch sollte diese augenblickliche Lage keine Entschuldigung fur das
Nichtvorhandensein von Begleitungs- und Versorgungskonzepten in Einrichtungen der
Behindertenhilfe sein. Ganz im Gegenteil ist es eher eine Aufforderung an den derzeitigen
Bemuhungen der Ermodglichung einer fur alle Menschen zuganglichen hospizlich-palliativen

Versorgung aktiv mitzuwirken.

Es lassen sich gegenwartig einige Bedarfe mit Blick auf die Versorgung von sterbenden
Bewohnerlnnen in den Einrichtungen hervorheben: Zunachst sollte die Finanzierungproblematik
von erhoéhten Betreuungs- und Pflegebedarfen mit den zustdndigen Kostentrdgern geklart
werden. Es ist dafiir einzutreten, dass die Bewohnerlnnen am Lebensende trotz verringerter
Eingliederungsbedarfe und zunehmender Pflegebedarfe weiterhin in den Einrichtungen der
Behindertenhilfe begleitet und versorgt werden kdénnen. Dass sich hierzu die Zusammenstellung
und Ausrichtung der Mitarbeiterschaft in den Einrichtungen verdndern muss, vor allem im

Hinblick auf medizinisch-pflegerische Bedarfe, ist nachvollziehbar. Fort- und Weiterbildungen fir
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Mitarbeiterlnnen, besonders in Bezug auf die Vorbereitung der Situation der Sterbebegleitung
und Finalpflege, sind noétig. Desweiteren ist es héchste Zeit das Bewusstsein der Einrichtungen
fur die Bedeutung der Erhebung der Wiinsche und Vorstellungen der Menschen mit geistiger
Behinderung zu ihrem eigenen Sterben zu erhohen, denn diese stehen im Mittelpunkt der
Begleitung. Auch wenn sich die Erhebung bei der Klientel nicht immer einfach gestaltet sind
Instrumente bzw. Manahmen zu entwickeln, zu etablieren und zum Teil der Organisationskultur
zu machen, gerade auch in Hinblick auf den Grundsatz der Selbstbestimmung. Zum anderen
sind Angebote der Auseinandersetzung mit dem Themenfeld um Sterben, Tod und Trauer als
selbstverstandlicher Bestandteil des Angebotsspektrums der Einrichtungen fur die
Bewohnerschaft zu entwickeln. Zudem ist das Vorantreiben der Vernetzung und Kooperation
verschiedener Einrichtungen und Dienste mit Bezug auf die Sicherstellung der Versorgung und
Begleitung der Sterbenden in den Einrichtungen von Bedeutung. Vernetzungen mit
Hospizvereinen, SAPV-Diensten, Pflegediensten etc. sollten fokussiert und schon im Vorfeld
erarbeitet werden. Eine Vorbereitung der Mitarbeiterinnen der verschiedenen Dienste auf
eventuelle besondere Bedarfe der Klientel ist hierbei essenziell. Auch ein Austausch zwischen
den verschiedenen Tragern der Behindertenhilfe scheint hilfreich und ist daher wiinschenswert.
Weitere empirische Studien zur aktuellen Lebenssituation und zu den sich verandernden
Bedarfen von altgewordenen Menschen mit geistiger Behinderung sind anzustreben, wobei die

Betroffenensicht miteinzubeziehen ist.

Generell ergibt sich bei der anzustrebenden flachendeckenden hospizlich-palliativen Versorgung
und Begleitung aller sterbenden Menschen die Frage, inwieweit die Hospizvereine mithilfe der
ehrenamtlich Engagierten die stark steigenden Bedarfe auffangen kdnnen. Dies wird damit zu
einer Frage der Prioritdtensetzung der Gesellschaft: Die Bereitstellung zusatzlicher personeller
und finanzieller Ressourcen, die Anerkennung der Wirde der Kranken und Sterbenden
innerhalb der leistungsorientierten Gesellschaft und die Veranderung der Versorgungsstrukturen
und -kulturen sind zu fordern. Die Gestaltung der Sterbebegleitung ist und bleibt ein Gradmesser
der Humanitat und eine Herausforderung fir eine mitmenschliche Solidaritat in der Gesellschaft
(Heller, 2000a). Somit ist eine generelle gesellschaftliche Auseinandersetzung mit den Themen
um Sterben, Tod und Trauer voranzutreiben, denn die steigenden (Versorgungs-)Bedarfe

kénnen nur durch eine gesamtgesellschaftliche Verantwortung aufgefangen werden.

Wahrend der Erarbeitung der Themen wurde fur die Autorin selbst sehr deutlich, dass die
hospizlich-palliative Haltung tragend flr die Hospizarbeit ist. lhre Grundsatze, die durch die
Haltung der Einzelnen belebt werden, sind erstrebenswert, denn sie sichern eine Begleitung, die
sich vor allem an den individuellen Bedurfnissen der Sterbenden orientiert, sich immer wieder

auf die Einzigartigkeit der Einzelnen einlasst und fiur das Recht eines Sterbens inmitten der
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Gemeinschaft eintritt. Daher ist die Autorin der Ansicht, dass eine Sterbekultur, die sich primar
an den hospizlich-palliativen Grundsatzen orientiert, in allen gesellschaftlichen Kontexten — der
Bereich der Behindertenhilfe miteingeschlossen — zu férdern und zu verbreiten ist. Letztendlich
ist sie zum Bestandteil des Versorgungssystems zu machen, denn schlussendlich ist
anzunehmen, dass sich jeder Mensch wunscht, in seiner Individualitat respektiert und nach

seinen Vorstellungen begleitet zu werden, auch und gerade am Lebensende.
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Anhang 2

Interviewleitfaden fiir die Expertinnen ohne Projektbezug

Hinweis: Zu Beginn sind Informationen (ber das Ziel der Untersuchung und Uber die Rolle, die das Interview in

der Erreichung fiir das Ziel spielt gegeniiber den Interviewpartnerinnen darzulegen. Dann folgt das Versprechen,

dass der Schutz der persénlichen Daten und die Anonymitét gewéhrleistet werden. Zudem muss die

Genehmigung fiir die Aufzeichnung der Daten eingeholt werden.

Aktueller Stand der Sterbekultur in der Einrichtung

Wie setzt sich lhre Einrichtung mit den Themen um Tod und Sterben auseinander?

Inwiefern  wird die Auseinandersetzung (nach aulen) sichtbar? (z.B.
Werteverstdndnis, Rituale, Kooperationen etc.)

Inwiefern ist dies im Leitbild verankert?

Sind Méglichkeiten der Auseinandersetzung fiir Bewohnerlnnen und Mitarbeiterinnen
vorhanden?

Welche Rituale des Abschieds, der Erinnerung und des Umgangs mit Verstorbenen
sind etabliert?

Wie gestaltet sich die aktuelle Versorgung und Begleitung von sterbenden

Bewohnerlnnen in lhrer Einrichtung?

Kénnen die Bewohnerlnnen bis zu ihrem Tod in der Einrichtung verbleiben?

Sehen Sie die Begleitung der Bewohnerlnnen im Sterben als Teil ihres
Arbeitsauftrags an?

Welche Erfahrungen wurden in der Begleitung gesammelt? Welche Probleme sind in
der Begleitung aufgetreten?

Werden die Bedlirfnisse und Vorstellungen aller an der Begleitung betroffener
Gruppen (Sterbender, Angehdriger, Mitarbeiterinnen, Mitbewohnerinnen) erfasst und
berticksichtigt?

Werden die Angehérigen und Bewohnerlnnen in die Begleitung miteinbezogen?

Ist palliative Fachkompetenz vorhanden (z.B. durch palliativmedizinisch ausgebildete
Arzte oder Pflegekréfte)?

Gibt es Verfahren zu ethischen Konfliktféllen?

Wie hat sich lhre Einrichtung mit der in der Einrichtung vorhandenen Sterbe- und

Abschiedskultur auseinandergesetzt?

Wird sie erfasst, dokumentiert und kommuniziert? Wird sie lberpriift und gesichert?

An welchen Prinzipien/ Leitbildern orientiert sich die Kultur?





- Wurden Leitgedanken zur Sterbebegleitung formuliert und festgehalten?
- Gibt es Projektarbeiten zu diesem Thema? Sind diese mit Ressourcen ausgestattet?
- Sind MalBnahmen zur (Weiter-)Entwicklung der Sterbekultur der Einrichtung geplant/

werden in Zukunft angestrebt?

Bestehen Kooperationen und Vernetzungen mit externen Diensten in diesem

Themenfeld?

- Welche Erfahrungen wurden hierbei gesammelt?
- Welche Probleme sind hierbei aufgetreten?

- Welche Gewinne kénnen Sie benennen?
Bestehen generelle Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen?

- Haben Sie bereits mit Ehrenamtlichen Erfahrungen gesammelt?
- Wo liegen Probleme und wo liegen Gewinne?
- Koénnten Sie sich vorstellen mit ehrenamtlichen  Hospizbegleiterinnen

zusammenzuarbeiten?

Dies waren meine Fragen an Sie. Gibt es von lhrer Seite noch bedeutsame Aspekte oder

Anmerkungen? Vielen Dank fir Ihre Zeit und die Beantwortung meiner Fragen!





Anhang 3

Interviewleitfaden fiir die Expertinnen mit Projektbezug

Hinweis: Zu Beginn sind Informationen (ber das Ziel der Untersuchung und Uber die Rolle, die das Interview in
der Erreichung fiir das Ziel spielt gegeniiber den Interviewpartnerinnen darzulegen. Dann folgt das Versprechen,
dass der Schutz der persénlichen Daten und die Anonymitdt gewéhrleistet werden. Zudem muss die

Genehmigung fiir die Aufzeichnung der Daten eingeholt werden.

(1) Aktueller Stand der Sterbekultur in der Einrichtung

Ich weiB, dass Sie seit ein paar Monaten mit einem Hospizverein kooperieren. Die
Fragen werden sich deshalb auch auf mogliche Auswirkungen der Projektkooperation

auf lhre Einrichtungskultur beziehen.
Wie setzt sich lhre Einrichtung mit den Themen um Tod und Sterben auseinander?

- Inwiefern wird die Auseinandersetzung (nach aullen) sichtbar? (z.B.
Werteverstdndnis, Rituale, Kooperationen etc.)

- Inwiefern ist dies im Leitbild verankert?

- Sind Méglichkeiten der Auseinandersetzung flir Bewohnerlnnen und Mitarbeiterinnen
vorhanden?

- Welche Rituale des Abschieds, der Erinnerung und des Umgangs mit Verstorbenen

sind etabliert?

Wie gestaltet sich die aktuelle Versorgung und Begleitung von sterbenden

Bewohnerlnnen in lhrer Einrichtung?

- Koénnen die Bewohnerlnnen bis zu ihrem Tod in der Einrichtung verbleiben?

- Sehen Sie die Begleitung der Bewohnerlnnen im Sterben als Teil ihres
Arbeitsauftrags an?

- Welche Erfahrungen wurden in der Begleitung gesammelt? Welche Probleme sind in
der Begleitung aufgetreten?

- Werden die Bediirfnisse und Vorstellungen aller an der Begleitung betroffener
Gruppen (Sterbender, Angehdriger, Mitarbeiterinnen, Mitbewohnerinnen) erfasst und
berticksichtigt?

- Werden die Angehérigen und Bewohnerinnen in die Begleitung miteinbezogen?

- Ist palliative Fachkompetenz vorhanden (z.B. durch palliativmedizinisch ausgebildete
Arzte oder Pflegekréfte)?

- Gibt es Verfahren zu ethischen Konfliktféallen?





Wie hat sich lhre Einrichtung mit der in der Einrichtung vorhandenen Sterbe- und

Abschiedskultur auseinandergesetzt?

- Wird sie erfasst, dokumentiert und kommuniziert? Wird sie lberpriift und gesichert?

- An welchen Prinzipien/ Leitbildern orientiert sich die Kultur?

- Wurden Leitgedanken zur Sterbebegleitung formuliert und festgehalten?

- Gibt es Projektarbeiten zu diesem Thema? Sind diese mit Ressourcen ausgestattet?

- Sind Malinahmen zur (Weiter-)Entwicklung der Sterbekultur der Einrichtung geplant/

werden in Zukunft angestrebt?

Bestehen neben der Kooperation mit dem Hospizverein weitere Vernetzungen mit

externen Diensten?

- Welche Erfahrungen wurden hierbei gesammelt?
- Welche Probleme sind hierbei aufgetreten?

- Welche Gewinne kénnen Sie hierdurch benennen?

(2) Projektkooperation mit dem Hospizverein

Konnen Sie zu den besprochenen Themenkomplexen Veranderungen benennen, die

sich durch die Projektkooperation mit dem Hospizverein ergeben haben?
Warum haben Sie sich fiir die Teilnahme an dem Projekt entschieden?
Welche Erwartungen hatten bzw. haben Sie an das Projekt?

Welche konkreten Erfahrungen haben Sie bzw. lhre Einrichtung bisher durch die

Teilnahme am Projekt gesammelt?

Welche Aufgaben sollen die Ehrenamtlichen des Hospizvereins in lhrer Einrichtung

tibernehmen?

- Besteht bereits Kontakt mit Ehrenamtlichen?
- Wie verlief dieser Kontakt?

- Wie werden die Ehrenamtlichen begleitet?

Welche Hindernisse und Probleme sind aufgetreten/ kénnten auftreten? Welche

Gewinne sind zu benennen/ werden erhofft?

Welche weiteren MaBnahmen zur (Weiter-)Entwicklung der Sterbekultur der

Einrichtung haben sich aus dem Projekt heraus entwickelt?

Dies waren meine Fragen an Sie. Gibt es von lhrer Seite noch bedeutsame Aspekte oder

Anmerkungen? Vielen Dank flr Ihre Zeit und die Beantwortung meiner Fragen!





Anhang 6

Ablaufmodell der qualitativ strukturierenden Inhaltsanalyse nach Mayring

1. Schritt

Bestimmung der Analyseeinheiten

2. Schritt

Theoriegeleitete Festlegung der inhaltlichen Hauptkategorien

v

3. Schritt

Bestimmung der Auspragungen (theoriegeleitet)
Zusammenstellung des Kategoriensystems

v

4. Schritt

Formulierung von Definitionen, Ankerbeispielen und
Kodierregeln zu den einzelnen Kategorien

v

5. Schritt

Materialdurchlauf: Fundstellenbezeichnung

7. Schritt

Uberarbeitung,
gegebenenfalls
Revision von
Kategoriensystem und
Kateaoriendefinition

v

6. Schritt

Materialdurchlauf: Bearbeitung und Extraktion der
Fundstellen

\

8. Schritt

Paraphrasierung des extrahierten Materials

\

9. Schritt

Zusammenfassung pro Kategorie

\

10. Schritt

Zusammenfassung pro Hauptkategorie






