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Anhang 2 


Interviewleitfaden für die ExpertInnen ohne Projektbezug  


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


der Erreichung für das Ziel spielt gegenüber den InterviewpartnerInnen darzulegen. Dann folgt das Versprechen, 


dass der Schutz der persönlichen Daten und die Anonymität gewährleistet werden. Zudem muss die 


Genehmigung für die Aufzeichnung der Daten eingeholt werden.  


Aktueller Stand der Sterbekultur in der Einrichtung  


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


- Inwiefern wird die Auseinandersetzung (nach außen) sichtbar? (z.B. 


Werteverständnis, Rituale, Kooperationen etc.)  


- Inwiefern ist dies im Leitbild verankert? 


- Sind Möglichkeiten der Auseinandersetzung für BewohnerInnen 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 


BewohnerInnen in Ihrer Einrichtung?  


- Können die BewohnerInnen bis zu ihrem Tod in der Einrichtung verbleiben?  


- Sehen Sie die Begleitung der BewohnerInnen im Sterben als Teil ihres 


Arbeitsauftrags an? 


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


der Begleitung aufgetreten? 


- Werden die Bedürfnisse und Vorstellungen aller an der Begleitung betroffener 


Gruppen (Sterbender, Angehöriger, MitarbeiterInnen, MitbewohnerInnen) erfasst und 


berücksichtigt?  


- Werden die Angehörigen und BewohnerInnen in die Begleitung miteinbezogen?  


- Ist palliative Fachkompetenz vorhanden (z.B. durch palliativmedizinisch ausgebildete 


Ärzte oder Pflegekräfte)? 


- Gibt es Verfahren zu ethischen Konfliktfällen? 


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


Abschiedskultur auseinandergesetzt?  


- Wird sie erfasst, dokumentiert und kommuniziert? Wird sie überprüft 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 Maßnahmen 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 können Sie benennen? 


Bestehen generelle Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen? 


- Haben Sie bereits mit Ehrenamtlichen Erfahrungen gesammelt? 


- Wo liegen Probleme und wo liegen Gewinne? 


- Könnten Sie sich vorstellen mit ehrenamtlichen HospizbegleiterInnen 


zusammenzuarbeiten?  


 


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


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


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 







Anhang 3  


Interviewleitfaden für die ExpertInnen mit Projektbezug  


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


der Erreichung für das Ziel spielt gegenüber den InterviewpartnerInnen darzulegen. Dann folgt das Versprechen, 


dass der Schutz der persönlichen Daten und die Anonymität gewährleistet werden. Zudem muss die 


Genehmigung für die Aufzeichnung der Daten eingeholt werden.  


(1) Aktueller Stand der Sterbekultur in der Einrichtung  


Ich weiß, dass Sie seit ein paar Monaten mit einem Hospizverein kooperieren. Die 


Fragen werden sich deshalb auch auf mögliche Auswirkungen der Projektkooperation 


auf Ihre Einrichtungskultur beziehen.  


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


- Inwiefern wird die Auseinandersetzung (nach außen) sichtbar? (z.B. 


Werteverständnis, Rituale, Kooperationen etc.)  


- Inwiefern ist dies im Leitbild verankert? 


- Sind Möglichkeiten der Auseinandersetzung für BewohnerInnen 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 


BewohnerInnen in Ihrer Einrichtung?  


- Können die BewohnerInnen bis zu ihrem Tod in der Einrichtung verbleiben?  


- Sehen Sie die Begleitung der BewohnerInnen im Sterben als Teil ihres 


Arbeitsauftrags an? 


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


der Begleitung aufgetreten? 


- Werden die Bedürfnisse und Vorstellungen aller an der Begleitung betroffener 


Gruppen (Sterbender, Angehöriger, MitarbeiterInnen, MitbewohnerInnen) erfasst und 


berücksichtigt?  


- Werden die Angehörigen und BewohnerInnen in die Begleitung miteinbezogen?  


- Ist palliative Fachkompetenz vorhanden (z.B. durch palliativmedizinisch ausgebildete 


Ärzte oder Pflegekräfte)? 


- Gibt es Verfahren zu ethischen Konfliktfällen? 







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


Abschiedskultur auseinandergesetzt?  


- Wird sie erfasst, dokumentiert und kommuniziert? Wird sie überprüft 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 Maßnahmen 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 können Sie hierdurch benennen? 


 (2) Projektkooperation mit dem Hospizverein  


Können Sie zu den besprochenen Themenkomplexen Veränderungen benennen, die 


sich durch die Projektkooperation mit dem Hospizverein ergeben haben?  


Warum haben Sie sich für die Teilnahme an dem Projekt entschieden?  


Welche Erwartungen hatten bzw. haben Sie an das Projekt? 


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


Teilnahme am Projekt gesammelt? 


Welche Aufgaben sollen die Ehrenamtlichen des Hospizvereins in Ihrer Einrichtung 


übernehmen?  


- Besteht bereits Kontakt mit Ehrenamtlichen? 


- Wie verlief dieser Kontakt?  


- Wie werden die Ehrenamtlichen begleitet?  


Welche Hindernisse und Probleme sind aufgetreten/ könnten auftreten? Welche 


Gewinne sind zu benennen/ werden erhofft?  


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


Einrichtung haben sich aus dem Projekt heraus entwickelt?  


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


Anmerkungen? Vielen Dank für 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 


 


3. Schritt 
 


Bestimmung der Ausprägungen (theoriegeleitet) 
Zusammenstellung des Kategoriensystems 


 


4. Schritt 
 


Formulierung von Definitionen, Ankerbeispielen und 
Kodierregeln zu den einzelnen Kategorien 


 


5. Schritt 
 


Materialdurchlauf: Fundstellenbezeichnung 


 


6. Schritt 
 


Materialdurchlauf: Bearbeitung und Extraktion der 
Fundstellen 


 


8. Schritt 
 


Paraphrasierung des extrahierten Materials 


 


9. Schritt 
 


Zusammenfassung pro Kategorie 


 


10. Schritt 
 


Zusammenfassung pro Hauptkategorie 


 


7. Schritt 


Überarbeitung, 
gegebenenfalls 
Revision von 


Kategoriensystem und 
Kategoriendefinition 
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Zusammenfassung 


Hintergrund: Für Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe wird aufgrund der wachsenden Anzahl 


älter 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. Bemühungen in Richtung der Etablierung einer Sterbe- und Abschiedskultur sind 


deshalb unumgänglich.  


Ziel und Methoden: In der vorliegenden Arbeit erfolgt eine Bestandsaufnahme der momentan 


vorzufindenden Sterbekultur in sechs stationären 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 leitfadengestützter ExpertInneninterviews gewonnen.  


Ergebnisse: Die Auswertung der Ergebnisse lässt darauf schließen, dass in dem Großteil der 


untersuchten Einrichtungen die Themen „Sterben, Tod und Trauer“ aktuell bearbeitet werden. 


Die Erfassung der Auswirkungen des gewählten Implementierungsansatzes lässt zudem 


erkennen, dass durch die Kooperation mit einem Hospizverein positive Einflüsse 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 Klärung der Finanzierungsmöglichkeiten von 


steigenden Pflege- und Betreuungsbedarfen, die Vorbereitung und Schulung der 


MitarbeiterInnen bezüglich der Aufgabe der Sterbebegleitung der BewohnerInnen sowie die 


Erhebung der Wünsche und Vorstellungen der BewohnerInnen in Bezug auf Sterben und Tod 


sind anzugehen.  


Schlüsselwörter: 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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Anmerkung: In der nachfolgenden Arbeit wird durch eine gendergerechte Schreibweise versucht 


einen gendersensiblen Umgang sicherzustellen. Sofern nur VertreterInnen eines Geschlechts 


angesprochen sind, wird hierbei jedoch ausschließlich die weibliche bzw. männliche Form 


verwendet. Die Schriftwahl (Arial, Schriftgröße 11) ist durch die Bemühungen um eine möglichst 


barrierefreie Lesbarkeit der Arbeit zu begründen. 
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1. Einleitung  


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 für die Rechte von Sterbenden und die Forderung nach 


einer offenen Auseinandersetzung mit diesen Themen einen bedeutsamen Anteil an dieser 


Entwicklung. Dabei beschränkte sich die hospizlich-palliative Begleitung zunächst 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 ergänzenden Handlungskonzept 


entwickelt, mit dem Ziel, das Wohlbefinden der Betroffenen herzustellen, wenn rein kurative 


Maßnahmen 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 Bevölkerung im (hohen) Alter. Folglich wird 


vermehrt versucht auch alten Menschen den Zugang zur hospizlich-palliativen Versorgung zu 


ermöglichen, denn auch sie sollen begleitet werden und würdig sterben können, egal ob sie im 


eigenen Zuhause oder in einer Pflegeeinrichtung leben. Erste Bemühungen der Verknüpfung 


von Hospizarbeit und Altenhilfe sind in Deutschland zu beobachten. Um eine Versorgung der 


Sterbenden nach den Maximen der Hospizarbeit zu sichern, ist die Übernahme der 


Leitgedanken der Hospizarbeit in die Organisationskultur der Einrichtungen von Nöten. Hierfür 


sind Implementierungsansätze einer hospizlich-palliativen Kultur in Einrichtungen der Altenhilfe 


erarbeitet worden. 


Seit kurzem gerät nun auch die hospizlich-palliative Versorgung von Menschen mit geistiger 


Behinderung in den Fokus der Hospizarbeit. Auch wenn die Einrichtungen aufgrund einer 


teilweise höheren Sterblichkeit ihrer Klientel schon immer mit Sterben und Tod in Berührung 


kamen, ist derzeit ein enormer Anstieg des Bedarfs der Begleitung am Lebensende zu 


verzeichnen, da die Klientel zunehmend ein höheres Lebensalter erreicht. Nur wenige 


Menschen mit geistiger Behinderung haben den zweiten Weltkrieg überlebt – somit ist dies die 


erste Generation von altgewordenen Menschen mit geistiger Behinderung, die in Frieden alt 


werden kann. Die Träger der Behindertenhilfe sehen sich infolgedessen das erste Mal mit einer 


größeren Anzahl von altgewordenen Menschen mit geistiger Behinderung konfrontiert. Dies trifft 


insbesondere auf stationäre Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe zu, denn gerade ältere 


Menschen mit geistiger Behinderung sind sehr häufig in diesen untergebracht. Daher stehen sie 


neuen Anforderungen gegenüber, die der Erarbeitung von Konzepten zur Etablierung und 


(Weiter-)Entwicklung einer Sterbe- und Abschiedskultur in den Einrichtungen bedürfen. Nach 
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Ansicht der Autorin wäre es nicht vertretbar, die Menschen in andere Einrichtungen zu verlegen, 


wenn sich (Pflege-)Bedarfe verändern, da zu allererst die Organisationen der Behindertenhilfe 


für die Befriedigung der Bedürfnisse ihrer Klientel zu sorgen haben. Der (häufig 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 Veränderungen der Bedarfe der Klientel ergab sich das 


Interesse an den zwei folgenden Forschungsfragen: (1) Ist eine Sterbe- und Abschiedskultur in 


stationären Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe vorzufinden? (2) Welche Auswirkungen hat 


die Kooperation mit einem Hospizverein auf die (Weiter-)Entwicklung der Sterbe- und 


Abschiedskultur in stationären Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe, als ein möglicher 


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 Veränderungen in der 


Behindertenhilfe erfasst, die Hospizbewegung und Palliative Care beschrieben sowie 


bestehende Ansätze der Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur in Organisationen 


erarbeitet.  


Nach der Einleitung (Kapitel 1) werden im zweiten Kapitel zunächst Rahmenbedingungen der 


Behindertenhilfe erläutert, um ein Verständnis für den Bereich zu eröffnen und die Aktualität 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, Wohnmöglichkeiten erfasst und 


aktuelle Herausforderungen im Bereich der Behindertenhilfe thematisiert.  


Im dritten Kapitel folgt eine Erörterung des Themenfelds der Hospizarbeit und Palliative Care, 


um ein Verständnis der nachfolgenden Überlegungen zu sichern. Das Kapitel beginnt mit einer 


Darstellung des Umgangs mit Sterben, Tod und Trauer. Daran anschließend wird eine 


Einführung in die Entstehungsgeschichte und die Definition der Hospizarbeit und der daraus 


erwachsenen Palliative Care gegeben. Grundsätze, die die hospizlich-palliative Arbeit leiten und 


die wiederrum eine hospizlich-palliative Kultur ausmachen, werden definiert. Anschließend 


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 für weiterführende 


Überlegungen geschaffen, sodass im vierten Kapitel die Thematisierung von Ansätzen zur 


Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur folgen kann. Zunächst wird die Bedeutung 


von Organisationen in unserem Leben thematisiert. Daraus folgend wird der Begriff der 


„Implementierung“ definiert und Implementierungsansätze dargelegt. Daran anknüpfend werden 


Voraussetzungen für gelingende Organisationsentwicklungsprozesse im Bereich von Hospiz 


und Palliative Care benannt. Im Anschluss werden Indikatoren für die Bestimmung einer 


Sterbekultur, die sich an den hospizlich-palliativen Grundsätzen orientiert, vorgestellt. Am Ende 


des Kapitels wird die aktuelle Situation der hospizlich-palliativen Versorgung von Menschen mit 


geistiger Behinderung beschrieben.     


Im fünften 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 Implementierungsmaßnahme einer hospizlich-palliativen 


Kultur in drei Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe. Hierzu wurden mithilfe von qualitativ 


ausgerichteten, leitfadengestützten 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 für die Weiterbildung von ehrenamtlichen HospizbegleiterInnen 


im Bereich der Behindertenhilfe, die erstmalige Seminardurchführung und den Einsatz der 


Ehrenamtlichen in den Einrichtungen hatte. Die anderen drei Einrichtungen wurden 


ausschließlich zum Stand der Sterbe- und Abschiedskultur innerhalb der Einrichtung befragt. Die 


Daten wurden anschließend unter Anwendung der qualitativen strukturierenden Inhaltsanalyse 


nach Mayring (2010) ausgewertet.   


Im methodologischen Teil werden zunächst die Erhebungs- und Auswertungsmethoden 


allgemein beschrieben und diskutiert. Ferner werden methodologische Prinzipien, an denen sich 


das Forschungsvorgehen orientiert, formuliert. Im anschließenden Forschungsdesign wird das 


genaue Vorgehen beschrieben. Die Stichprobe der Untersuchung und das Projekt des 


Hospizvereins wird vorgestellt sowie der Leitfaden erörtert. Danach folgt die genaue 


Beschreibung der Datenerfassung und -auswertung. Im Anschluss werden die Ergebnisse der 


Auswertung präsentiert und diskutiert. Kritische Überlegungen zur Forschungsarbeit und 


Schlussfolgerungen für Praxis und Forschung runden das Kapitel ab.  


Das siebte Kapitel beinhaltet abschließend 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 erörtert, demographische Entwicklungen dargelegt, die 


Lebenssituationen von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter beschrieben, die 


verschiedenen Wohnmöglichkeiten aufgezählt 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 späteren Lebensalter erwerben zu differenzieren ist, 


denn die Personengruppen unterscheiden sich deutlich in ihren Lebensläufen, Kompetenz- und 


Netzwerkprofilen (Driller & Pfaff, 2006), dies äußert sich z.B. durch ein erhöhtes Armutsrisiko, 


kleinere außerfamiliäre Netzwerke, häufigere Kinderlosigkeit etc. (Köhncke, 2009). Diese Arbeit 


fokussiert sich primär auf die Gruppe der altgewordenen Menschen mit lebenslangen geistigen 


Behinderungen. Diese Gruppe ist häufig in stationären Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe 


vorzufinden (Driller & Pfaff, 2006; Köhncke, 2009), daher konzentriert sich die Arbeit zudem auf 


diese Einrichtungsform. Dennoch vertritt die Autorin die Ansicht, dass eine Auflösung der 


Großeinrichtungen, hin zu kleineren, gemeindeintegrierten Wohngruppen anzustreben ist.  


Im internationalen Wissenschaftsgebrauch wird von älteren Menschen ab einem kalendarischen 


Alter von 60- 75 Jahren gesprochen (Steidl & Nigg, 2014). Menschen mit geistiger Behinderung 


werden ab dem Überschreiten des 55. Lebensjahrs in die Gruppe der alten bzw. älteren 


Menschen gefasst (Augustin, 2014).  


Unter dem Begriff der Behindertenhilfe werden im Kontext dieser Arbeit organisierte Hilfs- und 


Beratungsangebote für Menschen mit Behinderung verstanden. Die Angebote bzw. 


Einrichtungen der Behindertenhilfe obliegen in Deutschland zumeist freien Trägern.  


2.1 Der Behinderungsbegriff  


Der Behinderungsbegriff ist ein erklärungsbedürftiger Grundbegriff der Behindertenhilfe. In 


Fachkreisen finden sich hierzu eine große Zahl unterschiedlicher Positionen, Definitionen und 


kritischer Auseinandersetzungen (Bruhn, 2014a). In der Diskussion geht es vor allem darum, die 


defizitäre Sichtweise und den etikettierenden Charakter des Begriffs zu überwinden. 


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 







2. Geistige Behinderung und Alter(n) 


 


10 
 


Functioning, Disability and Health“ (ICF) zu sehen (Dederich, 2009). Behinderung im Sinne der 


ICF ist „[…] nicht linear als Folge einer bestimmten Krankheit oder Schädigung zu verstehen, 


sondern wird erst – vermittelt über die Kontextfaktoren Umwelt und persönliche Faktoren – zu 


einer möglichen Behinderung im Sinne einer eingeschränkten Aktivität bzw. Teilhabe“ (Röh, 


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 unabhängig von der Zeit, 


dem geographischem Raum oder den gesellschaftlichen Zusammenhängen zu betrachten 


(Metzler, Kastl, Peter & Lenz, 2013).  


Auch der Fachausdruck „geistige Behinderung“ dient als eine Sammelbezeichnung. In dieser 


Arbeit stützt sich die Autorin auf die Annäherung einer Definition der American Association on 


Intellectual and Developmental Disabilities (früher: American Association on Mental Retardation 


(AAMR)), die derzeit die weltgrößte 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 ‚dünn‘. Sie 


ist weder eine Störung noch eine psychische Krankheit, sondern vielmehr ein spezieller 


Zustand der Funktionsfähigkeit, der in der Kindheit beginnt und durch eine Begrenzung 


der Intelligenzfunktion und der Fähigkeit zur Anpassung an die Umgebung 


gekennzeichnet ist. Geistige Behinderung spiegelt deshalb das ‚Passungsverhältnis‘ 


zwischen den Möglichkeiten 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 wäre 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 gesellschaftliche 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 Gespött 


ihrer Mitmenschen, sie wurden stigmatisiert und ausgegrenzt, im schlimmsten Fall ausgestoßen 


oder sogar getötet“ (Dingerkus & Schlottbohm, 2013, S. 5). In den vergangenen 50 Jahren hat 


sich die Lebenssituation für Menschen mit geistiger Behinderung jedoch deutlich verändert: 


Mitte der 60er Jahre führte der Bildungsoptimismus zur Enthospitalisierung und Gründung von 


Spezialeinrichtungen. Anfang der 90er Jahre vollzog sich ein Paradigmenwechsel, weg von der 


behütenden Fürsorge 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 über uns ohne uns“ ist ein Zeichen dieses Wandels (Antretter & 


Nicklas-Faust, 2014). (Vertiefende Literatur zu geschichtlichen Hintergründen siehe z.B. Mühl, 


Theunissen & Wüllenweber, 2006; Buchka, 2012)  


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


werden:  


(1) Normalisierung: Das Normalisierungsprinzip strebt die Schaffung von Lebensmustern und 


alltäglichen Lebensbedingungen für Menschen mit Behinderung an, welche den üblichen 


Verhältnissen und Lebensumständen ihrer Gemeinschaft und Kultur entsprechen (Röh, 2009).  


(2) Inklusion und Teilhabe: Inklusion setzt auf eine Veränderung der Gesellschaft – auf eine 


Gesellschaft, die gar nicht erst ausgrenzt und aussondert, damit Menschen mit Behinderung, mit 


oder ohne Unterstützung, gleichberechtigt teilhaben, kommunizieren und interagieren können 


und als vollwertige BürgerInnen anerkannt werden. Diese Ziele werden durch die in Deutschland 


2009 in Kraft getretene UN-Konvention über die Rechte von Menschen mit Behinderung bestärkt 


(Antretter & Nicklas-Faust, 2014; Röh, 2009). 


(3) Selbstbestimmung und Empowerment: Selbstbestimmung impliziert das Recht auf eigene 


Entscheidungen, Beteiligung bei der Planung von Hilfen sowie Anerkennung und Förderung von 


Fähigkeiten. Dieser Leitsatz strebt eine Befreiung von Abhängigkeit, Vormundschaft und 


Kontrolle an (Klauß, 2013; Röh, 2009). 


Die beschriebenen Maximen der Behindertenhilfe erscheinen lobenswert, jedoch benötigt der 


Paradigmenwechsel gleichzeitig einen gesellschaftlichen  


„[…] Perspektivenwechsel, denn es stellt sich nicht mehr die Frage, was ein Mensch mit 


geistiger Behinderung benötigt, 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 


Möglichkeit der Teilhabe zu geben“ (Kofoet & Dingerkus, 2009, S. 9).  


2.3 Demographische Entwicklungen 


Die aktuellen demographischen Entwicklungen in Deutschland sind vor allem durch einen 


Bevölkerungsrückgang und eine steigende Lebenserwartung der Bevölkerung gekennzeichnet 


(Statistisches Bundesamt (Destatis), 2009). Der Bevölkerungsrückgang wird primär durch eine 


anhaltende niedrige Geburtenziffer verursacht. Hierdurch steigt das Geburtendefizit, d.h. es gibt 


derzeit pro Jahr mehr Sterbefälle als Geburten. Sollten sich die aktuellen Entwicklungen 


fortsetzen, dürften im Jahre 2060 schätzungsweise nur noch 77 Millionen Menschen in 


Deutschland leben (Destatis, 2009). Im Vergleich dazu gab es Ende 2012 80,5 Millionen 


EinwohnerInnen in Deutschland (Destatis, 2013). Die sinkende Geburtenzahl steht zudem einer 


beständig ansteigenden Lebenserwartung gegenüber. So hat sich die Lebenserwartung der 


Bevölkerung in den letzten 100 Jahren fast verdoppelt (Ding-Greiner & Kruse, 2009) und beträgt 


heute für neugeborene Mädchen 82,73 Jahre und für neugeborene Jungen 77,72 Jahre 


(Destatis, 2012). Hierdurch verschiebt sich die Struktur innerhalb der deutschen Bevölkerung: 


Der Anteil der älteren Bevölkerung (55 Jahre und älter) nimmt zu, zugleich sinkt der Anteil der 


jüngeren Bevölkerung (Ding-Greiner & Kruse, 2009). Der Anstieg der Lebenserwartung wird vor 


allem durch medizinisch-technische Fortschritte und verbesserte Lebensbedingungen bestimmt 


(Haveman & Stöppler, 2010). Im Jahre 2060 ist daher beispielsweise damit zu rechnen, dass 


jede/r siebte EinwohnerIn 80 Jahre oder älter 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 über die Hälfte aller Verstorbenen in Deutschland über 80 


Jahre alt (Deutsches Zentrum für Altersfrage (GeroStat), 2013).  


Auch die Bevölkerungsgruppe 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 große Geburtskohorte nach dem Zweiten Weltkrieg, zum anderen durch die 


steigende Lebenserwartung, die vor allem den verbesserten Lebensverhältnissen, dem Ausbau 


der Förderung und der verbesserten medizinischen Versorgung geschuldet ist (Ding-Greiner, 


2009; Haveman & Stöppler, 2010). Erst in den letzten Jahren werden altgewordene Menschen 


mit geistiger Behinderung mit ihren Bedarfen und Bedürfnissen von den zuständigen 


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 & Stöppler, 2014a).  


Aussagen zur aktuellen Anzahl und zur zahlenmäßigen 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 regelmäßig Menschen mit Schwerbehinderung zahlenmäßig in 


Deutschland erfasst, jedoch wird zwischen den einzelnen Formen der Behinderung nicht 


ausreichend differenziert (Ding-Greiner & Kruse, 2009). Unter Zugrundelegung der 


Prävalenzrate der Länder Dänemark und Schweden (0,43%), wird für Deutschland eine Zahl 


von ca. 354 000 Menschen mit geistiger Behinderung ermittelt (Haveman & Stöppler, 2010). 


Neuere repräsentative Studien aus Finnland legen eine Gesamtprävalenz der Menschen mit 


geistiger Behinderung aller Altersgruppen von 0,7% fest. Auf deutsche Verhältnisse berechnet 


wären dies knapp 600 000 Menschen mit geistiger Behinderung (Metzler, Kastl, Peter & Lenz, 


2013). Dies sind jedoch nur grobe Schätzungen, da diese Länder auf gesellschaftlicher sowie 


politischer Ebene anderen Entwicklungen ausgesetzt waren und sind. Aktuell kann in der 


Gruppe der Menschen mit geistiger Behinderung schätzungsweise von einem Anteil von 10% - 


13,3% im Alter von 65 Jahren und älter ausgegangen werden (vgl. Anderson zit. nach Schulz-


Nieswandt 2006, S. 173). Dieckmann & Giovis (2012) stellen hierzu Vorausschätzungen über 


die Anzahl und die Altersstruktur der über 60-jährigen Menschen mit geistiger Behinderung und 


die Veränderung ihres relativen Anteils im Verhältnis zu anderen Altersstufen in Westfalen-Lippe 


an, die sich auf das Bundesgebiet insgesamt übertragen lassen. Sie gehen davon aus, dass der 


Anteil der SeniorInnen (≥60 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: Während im Jahr 2010 die 40- bis 49-Jährigen die 


stärkste Altersgruppe darstellten, werden dies in 20 Jahren die über 60-Jährigen sein 


(Dieckmann & Giovis, 2012).  


In Bezug auf die Lebenserwartung wird in der Literatur aufgrund erster epidemiologischer 


Untersuchungen über die Mortalität von Menschen mit geistiger Behinderung  (Janicki, Dalton, 


Henderson & Davidson 1999; Patja, Iivanainen, Vesala, Oksanen & Ruoppila, 2000) 


hauptsächlich auf die demographische Normalisierungsthese verwiesen, d.h. die Annahme, 


dass sich die durchschnittliche Lebenserwartung für Menschen mit einer leichten und mäßigen 


geistigen Behinderung der der Allgemeinbevölkerung allmählich angleichen wird, ohne diese 


jedoch ganz zu erreichen. Schulz-Nieswandt (2006) kritisiert diese seiner Meinung nach zu 


undifferenziert und eindimensional geführte Diskussion: Nicht nur die unterschiedlichen 
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komplexen Behinderungsformen, sondern auch die Formendifferenzierung in den 


Verlaufsformen des Alterns sind zu berücksichtigen, denn „[a]uch das Altern behinderter 


Menschen ist und bleibt ein Wechselspiel biologischer und kultureller Wirkkräfte“ (Schulz-


Nieswandt, 2006, S. 149). 


Die vorliegenden Studien lassen, trotz eingeschränkter Vergleichbarkeit der Ergebnisse 


aufgrund methodischer Probleme, erkennen, dass über die letzten Jahrzehnte eine signifikante 


Verbesserungen der durchschnittlichen Lebenserwartung von Menschen mit geistiger 


Behinderung zu verzeichnen ist. Dabei ist die Lebenserwartung abhängig vom Geschlecht 


(Frauen leben auf in dieser Subgruppe tendenziell länger als Männer) und vor allem vom 


Schwergrad der Behinderung. Mit zunehmender Schwere der Behinderung sinkt auch die 


Lebenserwartung, denn je schwere die Ausprägung der geistigen Behinderung ist, umso eher ist 


sie mit genetischen Veränderungen 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 geschätzt werden, wobei die ausgeprägte Inhomogenität der Gruppe zu 


beachten ist (Schulz-Nieswandt, 2006). Dabei ist vor allem eine deutlich höhere Sterblichkeit 


vorwiegend in jüngeren Altersgruppen zu beachten (Patja u.a., 2000; Metzler u.a., 2013). Nach 


Metzler u.a. (2013) lassen die verfügbaren Daten den vorsichtigen Schluss zu, dass Menschen 


mit geistiger Behinderung, die das 50. Lebensjahr erreicht haben, über eine annähernd ähnliche 


Lebenserwartung verfügen wie die jeweilige Bezugsbevölkerung.  


Differenziert betrachtet werden muss die Gruppe der Menschen mit Down-Syndrom. Diese 


Subgruppe verfügt zwar über die größte Verbesserung der Lebenserwartung (Haveman & 


Stöppler, 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 erhöhtes Sterberisiko in allen Altersgruppen auf. Im 


späteren Erwachsenenalter auch aufgrund eines erhöhten Erkrankungsrisikos an der Alzheimer-


Demenz und einer scheinbaren Tendenz zu einem frühzeitigen Alterungsprozess (Zigman & 


Lott, 2007; Haveman & Stöppler, 2010). 


In Bezug auf die zukünftige zahlenmäßige Entwicklung der gesamten Gruppe von Menschen mit 


geistiger Behinderung finden sich in der Literatur unterschiedliche Mutmaßungen: Buchka 


(2013) geht davon aus, dass in Zukunft aufgrund der allgemeinen demographischen 


Entwicklungen mit einem zahlenmäßigen Rückgang von Menschen mit geistiger Behinderung 


gerechnet werden kann. Wacker (1993) hingegen ist der Ansicht, dass zwar die Inzidenzrate für 


Menschen mit lebenslanger geistiger Behinderung durch pränataldiagnostische Verfahren und 
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der geringen Fertilität sukzessive sinkt, jedoch die Prävalenzrate unverändert hoch bleibt, da 


mehr Menschen mit lebenslanger Behinderung ein sehr hohes Lebensalter erreichen.   


Insgesamt kann resümiert werden, dass in den kommenden Jahren (1) mit einer Zunahme der 


Gruppe der über 60-jährigen Menschen mit geistiger Behinderung zu rechnen sein wird, (2) 


deren durchschnittliche Lebenserwartung weiter ansteigt, aber heute noch geringer als die der 


Gesamtbevölkerung ist und (3) die individuelle Lebenserwartung umso geringer ist, je schwerer 


die Ausprägung 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 für 


Menschen mit geistiger Behinderung eine neue Altersphase als eigenständige Lebensphase 


eröffnet.  


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 führt zu denselben Funktionsausfällen und Krankheiten wie bei Menschen 


ohne geistige Behinderung (Kostrzewa 2013b). Zu beachten ist jedoch, dass die Auswirkungen 


der Behinderung bzw. ihrer Ursachen mit altersbedingten Funktionseinbußen 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 


Angehörigen und Bezugspersonen, Kompetenzeinbußen, das Erleben der Begrenztheit des 


Leben etc. gleichen sich (Dieckmann, Schäper, Graumann & Greving, 2013; Buchka, 2003). Es 


gibt somit keine spezielle Theorie über das Altern von Menschen mit geistiger Behinderung – die 


Erkenntnisse der allgemeinen Gerontologie und Geriatrie lassen sich übertragen (vgl. Ding-


Greiner & Kruse, 2009; Schulz-Nieswandt, 2006). Daher gilt auch für diese Personengruppe die 


Erkenntnis der Heterogenität der Alternsformen und der Varianz des Alterns, sowie die 


Annahme der bis in das hohe Alter erhaltenen Veränderungspotenziale (Schulz-Nieswandt, 


2006).  


Einige beobachtbare Alternsunterschiede sind dennoch zu erkennen, die „[…] einerseits auf die 


körperlichen und kognitiven Einschränkungen zurückzuführen [sind], deren Ursache die geistige 


Behinderung bildet, andererseits haben ältere Menschen mit geistiger Behinderung ihr Leben 


meist unter [benachteiligten] Bedingungen zugebracht, die nicht verglichen werden können mit 


den Lebensbedingungen der Gesamtbevölkerung“ (Ding-Greiner & Kruse, 2009, S. 21). So 


unterscheiden sich die Lebensgeschichten, Lebenssituationen und persönlichen Ressourcen 
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von Menschen mit lebenslanger Behinderung von denen anderer Bevölkerungsgruppen 


(Schäper, Schüller, Dieckmann & Greving, 2010). Die derzeitige Generation von Menschen mit 


geistiger Behinderung im höheren Lebensalter weist häufig biographische Gemeinsamkeiten 


auf, wie z.B. Verleugnung durch die Angehörigen, schwere körperliche Arbeit in der Jugend, 


Abhängigkeitserfahrungen, Gewalt- und Missbrauchserfahrungen, geringe Förderung, geringe 


finanzielle Ressourcen etc. (Ding-Greiner, 2009). Gerade für Menschen mit geistiger 


Behinderung kann Altern daher primär als soziales Schicksal und erst sekundär als biologisches 


Schicksal bezeichnet werden (Haveman & Stöppler, 2010).  


Um eine defizitäre Sicht auf das Alter(n) zu verhindern, fasst Kurse (2006) die für die 


Rehabilitation und Förderung alter Menschen mit geistiger Behinderung relevanten Erkenntnisse 


aus der Altersforschung im Hinblick auf Kompetenzen zusammen: Die Kompetenz im Alter ist in 


hohem Maße (1) vom Schweregrad der Behinderung beeinflusst, (2) vom Grad der Förderung 


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 verläuft grundsätzlich nicht anders als bei Menschen ohne 


Behinderungen. (5) Die Variabilität scheint noch ausgeprägter zu sein. (6) Der Kreativität von 


Menschen mit geistiger Behinderung sind keine Grenzen gesetzt. (7) Das Gefühl der 


Selbstverantwortung und Mitverantwortung ist in gleicher Weise vorhanden. (8) Das Fehlen von 


Anregungen birgt die Gefahr, Fähigkeiten und Fertigkeiten rasch zu verlieren, genauso wie 


entwickelte Kompensationsstrategien. (9) Menschen mit geistiger Behinderung können eine 


verringerte affektive und emotionale Kontrolle aufzeigen, daher können die Reaktionen auf 


Belastungs- und Trauersituationen intensiver sein. (10) Körperliche Ermüdung und seelische 


Erschöpfung können besonders stark zunehmen. Der Antrieb kann sich verringern. (11) Das 


demenzielle Erkrankungsrisiko ist für diese Bevölkerungsgruppe größer, vor allem für Menschen 


mit Down-Syndrom.  


Ältere und alte Menschen mit geistiger Behinderung weisen die gleichen Grundbedürfnisse „[…] 


nach Wahrung der eigenen Identität, relativer Selbstständigkeit, der Möglichkeit der sinnvollen 


Beschäftigung und Teilhabe am sozialen Leben in der Gemeinschaft […] wie nichtbehinderte 


alte Menschen“ (Haveman & Stöppler, 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 Unterstützung – es kommt auf ein Denken in 


Vielfalt und Vielgestaltigkeit an, das durchaus in widerspruchsvoller Komplexität enden kann 


(Schulz-Nieswandt, 2006). 
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2.5 Wohnangebote der Behindertenhilfe  


Im Bereich des Wohnens machen sich bereits heute die demographischen Veränderungen der 


Klientel bemerkbar. Die Altersstruktur in den Wohnbereichen verändert sich hin zu einer älteren 


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


In den letzten Jahren waren die Entwicklungen im Bereich des Wohnens durch 


Enthospitalisierungs- und Dezentralisierungsbemühungen gekennzeichnet - die Ermöglichung 


eines möglichst autonomen wie normalisierten Lebens wird angestrebt (Buchka, 2012). 


Haveman & Stöppler (2010) kritisieren dennoch die derzeitige Lebenssituation von 


älterwerdenden und alten Menschen mit geistiger Behinderung in Vollzeiteinrichtungen. Der 


Anspruch nach Autonomie und Selbstbestimmung werde in den großen Institutionen immer 


noch nicht ausreichend umgesetzt. Im internationalen Vergleich liegt Deutschland in Bezug auf 


gemeindezentrierte Wohnangebote weit zurück und aktuell ist immer noch eine Zunahme von 


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


Statistische Daten zur aktuellen Lebenssituation von älteren Menschen mit geistiger 


Behinderung und ihrer Repräsentanz in den Wohneinrichtungen sind kaum zu finden (Haveman 


& Stöppler, 2010). Köhncke (2009) benennt 154 400 Menschen die aufgrund einer wesentlichen 


Behinderung in stationären Wohneinrichtungen leben. Im Jahre 2006 bildeten dabei wohl die 40- 


bis 50-Jährigen die größte BewohnerInnengruppe (Köhncke, 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 


BewohnerInnen sind dabei von einer geistigen Behinderung betroffen (Driller & Pfaff, 2006). Der 


Anteil der über 65-jährigen BewohnerInnen mit geistiger Behinderung wird auf ca. 9,2% 


geschätzt (Driller & Pfaff, 2006). Dieckmann & Giovis (2013) gehen davon aus, dass etwa die 


Hälfte aller Erwachsenen mit geistiger Behinderung in stationären Wohneinrichtungen der 


Behindertenhilfe leben und dass im Jahre 2030 dort jede/r zweite BewohnerIn 60 Jahre oder 


älter sein wird.  


In Deutschland wohnen heute noch mehr als ein Drittel aller erwachsenen Menschen mit 


geistiger Behinderung im elterlichen Haushalt (Dickmann & Giovis, 2013; Köhncke, 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 gewährleisten oder wenn sie selbst verstorben 


sind (Driller & Pfaff, 2006). Generell ist die Wahrscheinlichkeit Menschen mit geistiger 


Behinderung in einer Wohneinrichtung vorzufinden umso größer, je älter sie sind (Dieckmann & 


Giovis, 2012; Ding-Greiner & Kruse, 2009; Metzler u.a., 2013). 
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Als stationäre Einrichtungen der Behindertenhilfe gelten Heime, in denen Menschen mit 


Behinderung einen nicht unwesentlichen Teil des Tages verbringen und dort begleitet werden 


(Köhncke, 2009). Tendenziell verbleiben Menschen mit geistigen Behinderungen lange in der 


einmal gewählten Wohnform (Köhncke, 2009). Derzeit gibt es viele verschiedene Wohnformen, 


die sich zumeist in der Heim-, Haus- und Gruppengröße unterscheiden. Auch das 


Vorhandensein einer ganztätigen Betreuung innerhalb des Hauses variiert. Generell ist eine 


Uneinheitliche Titulierung der Wohnformen zu beobachten, sodass hier nur eine kurze 


Zusammenstellung der gängigsten Formen folgt: Stationäre Großeinrichtungen, 


Wohnheime/Wohnstätten, Außenwohngruppen und gemeindeintegriertes Wohnen, Altenheime 


für 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 Wohnbedürfnisse 


wie nicht behinderte alte Menschen auf (Haveman & Stöppler, 2010). Auch ein Mensch mit 


geistiger Behinderung sucht nach einem Ort, an dem er sich zuhause fühlen kann, einen „[…] 


Lebensraum, der Ruhe, aber auch Zerstreuung bietet, der Gemeinschaft und Kommunikation 


ermöglicht, der ästhetisch und zugleich zweckmäßig ist, der räumlich 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 für die Träger der 


Behindertenhilfe: Die zwei dringendsten Themen sind die Frage der Gestaltung des Übergangs 


in den Ruhestand und die Frage des Wohnens mit zunehmendem Betreuungs- und 


Pflegebedarf. Tagesstrukturierende Maßnahmen für BewohnerInnen, die aus der Werkstätte für 


behinderte Menschen (WfbM) ausscheiden, sind aktuell im Auf- und Ausbau. Zudem müssen die 


Wohneinrichtungen Antworten darauf finden, wie die vermehrt benötigte Pflege- und 


Betreuungszeit bezahlt und personell aufgefangen werden kann. Bisher ist die Mitarbeiterschaft 


der Behindertenhilfe nicht ausreichend qualifiziert für die Übernahme von steigenden 


Pflegebedarfen. Hier entstehen Schnittstellen zwischen Behinderten- und Altenhilfe. Die zwei 


Professionen werden in Zukunft voneinander lernen müssen, um ein ganzheitliches Betreuungs- 


und Pflegekonzept gewährleisten zu können. Gerontologisches Wissen wird sich auch in der 


Behindertenhilfe etablieren müssen. 
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Die Lösung der Problematik der zunehmenden Pflegebedarfe durch eine Verlegung der 


Betroffenen in eine Einrichtung der Altenhilfe ist abzulehnen, da Menschen mit geistiger 


Behinderung häufig 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 häufig mit einer deutlichen Verschlechterung der Lebensqualität der 


Betroffenen einher, zudem ist das Personal der Altenhilfe auf Bedarfe der Klientel der 


Behindertenhilfe unzureichend vorbereitet (Köhncke, 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 befähigt werden, 


passende Organisations- und Einrichtungsstrukturen mitzuentwickeln und mitzugestalten (Driller 


& Pfaff, 2006). Zudem hat die Behindertenhilfe solidarische Bemühungen innerhalb der 


Gesellschaft zu fördern, um ihrer Klientel mehr Teilhabe zu ermöglichen (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 Priorität, denn mithilfe von wissenschaftlich gewonnen Daten können die Träger 


der Behindertenhilfe eine angepasste Versorgung planen und passgenaue 


Versorgungsmöglichkeiten bieten (Driller & Pfaff, 2006). Hierbei ist die Erhebung der 


Sichtweisen, Meinungen und Bedürfnisse der Betroffenen unbedingt zu integrieren.  


Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die Anzahl der Menschen mit geistiger 


Behinderung in einem höheren Lebensalter zunehmen wird. Altgewordene Menschen mit 


geistiger Behinderung weisen die gleichen (Wohn-)Bedürfnisse wie Menschen ohne 


Behinderung auf, auch der Alterungsprozess unterscheidet sich kaum. Für die Behindertenhilfe 


stellt sich somit die Frage, wie sie mit den für sie neuen (gerontologischen) Bedarfen und 


Aufgaben umgeht. Diese Herausforderungen sollten jedoch nicht als Belastung des Systems 


sondern primär 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. 


Anschließend folgt eine Definitionsannäherung an den Begriff der Palliative Care. Desweiteren 
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werden hospizlich-palliative Grundsätze 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 Grundsätzen 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 maßgeblich 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. 


Tatsächliche Berührungspunkte mit Sterben und Tod sind dennoch selten, da heute beides zum 


größten Teil in Institutionen verlagert ist.  


Es gibt bisher wenige Zahlen darüber, wo Menschen sterben wollen - vermutlich wünscht sich 


die Mehrheit der deutschen Bevölkerung, zu Hause sterben zu können (Heimerl, 2008). Eine 


repräsentative Bevölkerungsbefragung des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbands (DHPV) 


im Jahre 2012 ergab, dass 66% der Befragten zu Hause sterben möchten (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 Gefühl gibt, Einfluss auf die 


Dinge nehmen zu können, verstanden werden. Ein Ort, an dem die Würde im Leben und im 


Sterben respektiert wird (Heller & Heimerl, 2007a; Heimerl, 2008). Derzeit versterben jedoch 


schätzungsweise ca. 70- 80% der Deutschen in Institutionen, genaue Zahlen über den Sterbeort 


liegen jedoch in Deutschland nicht vor (Eggenberger & Heller, 2008; Gronemeyer, 2008; 


Seeger, 2014; DHPV, 2012).  


Lange Zeit wurde in der Gesellschaft aufgrund vielfältiger Faktoren, wie z.B. der 


Individualisierung, Medikalisierung und Institutionalisierung des Sterbens, der Tod isoliert und 


verheimlicht, die Trauer abgeschafft und Sterbende entmündigt. Ariès tituliert dies als 


„Verwilderung“ (Ariès zit. nach Student & Napiwotzky 2011, S. 5) des Umgangs mit Sterben, Tod 


und Trauer. Es war kein Platz mehr für Sterben und Sterbende, für Trauer und Trauernde 


(Student, Mühlum & 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 BürgerInneninitiativen, 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 Anfänge – die jetzt, mehrere Jahrzehnte später, 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 frühen Mittelalter waren 


Hospize in der Regel von Ordensleuten betriebene Herbergen für Reisende, Waisen, Bedürftige, 


Kranke und Sterbende. Die Häuser boten Unterkunft und Hilfe, in ihnen wurde geboren, gelebt 


und gestorben. Schon Ende des 19. Jahrhunderts gab es im angelsächsischen Raum 


„hospices“, die es sich zur Aufgabe gemacht hatten, sterbenskranke Menschen zu pflegen 


(Student & Napiwotzky, 2011).  


 


Im Jahre 1967 eröffnete Cicely Saunders (Krankenschwester, Ärztin und Sozialarbeiterin) das 


erste moderne Hospiz in London, St. Christopher`s Hospice, dessen Gründung als Impuls der 


Entstehung der modernen Hospizbewegung zu sehen ist (Müller-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 können“ (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 Häusern (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 Ideen voran (Kränzle, 2014; Müller-Busch, 


2012). Von England ausgehend verbreitete sich die Idee rasch auch in anderen Ländern. In den 


USA veröffentlichte Elisabeth Kübler-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 


(Kränzle, 2014; Student & Napiwotzky, 2011). 


  


In Deutschland wurde die Hospizidee 1971 bekannt – jedoch traf sie hier zunächst auf 


Ablehnung, da die Kirchen und Wohlfahrtsverbände 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 Aufklärung über die Ziele der Hospizarbeit begann nach einiger Zeit jedoch auch die 


deutsche Gesellschaft anzuerkennen, „[…] dass Sterbende einer besonderen medizinischen, 


aber auch ansonsten umfassenden Betreuung bedürfen“ (Kränzle, 2014, S. 5). So wurde 1983 


an der Chirurgischen Universitätsklink in Köln die erste Palliativstation für Schwerkranke und 


Sterbende eröffnet, 1986 folgte das erste deutsche Hospiz in Aachen (Kränzle, 2014). Im Jahre 


1992 gründete 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 stationären Hospizversorgung im § 39a SGB V (Gesetzliche 


Krankenversicherung) verabschiedet. 2012 gab es mehr als 400 Palliativstationen und 


stationäre Hospize in Deutschland, der Bedarf ist jedoch bei weitem noch nicht gedeckt 


(Föllmer, 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 Angehöriger nicht mehr wegzudenken […]“ (Kränzle, 2014, S. 6).  


Hospiz bezeichnet also die Philosophie einer Bewegung, getragen von engagierten 


BürgerInnen. Sie ist eine Haltung von Personen und eine in der Gesellschaft gelebte Kultur, die 


sich für das Recht und die Möglichkeit eines würdigen Sterbens inmitten der Gemeinschaft 


einsetzt (Ewers & Schaeffer, 2005; Heller & Wenzel, 2014). Würdevolles Sterben meint hierbei, 


dass die Betroffenen darauf vertrauen können, mit ihren Vorstellungen, Werten und Wünschen 


respektiert und nach diesen begleitet zu werden. Im engeren Begriffsverständnis ist das Hospiz 


eine stationäre Verwirklichung der Hospizidee, also eine Einrichtung zur Begleitung von 


Sterbenden (Föllmer, 2014). Es muss allerdings kritisch betrachtet werden, dass eine reine 


Bildung von Hospizen, im engeren Begriffsverständnis, 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 


Überlegungen sind die stationären Hospize eher als eine organisationale Zwischenlösung zu 


betrachten, bis angemessene Bedingungen des Sterbens im gesamten Gesundheitssystem 


verwirklicht sind, die wiederrum auf den Idealen der Hospizbewegung basieren sollten (Herrlein, 


2009; Heller, 2000a).  


3.3 Bestimmung von „Palliative Care“ 


Der kanadische Onkologe Balfour Mount führte 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 


französischsprachigen KollegInnen mit einem passiven Versorgungsmodell für Sterbende 
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assoziiert wurde (Heller & Pleschberger, 2015). Palliative Care ist primär als der Begriff, der sich 


für 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 Verständnis und die Definition von Palliative Care sind jedoch weder 


einheitlich noch eindeutig (Straßer, 2014a). 


„Palliativ“ wird auf das lateinische Wort „pallium“ (Mantel, Umhang) bzw. „palliare“ (lindern, 


bedecken, tarnen) zurückgeführt (Müller-Busch, 2012). Nicht die Heilung der Beschwerden steht 


im Mittelpunkt der Bemühungen, sondern die Linderung („Palliation“) der Beschwerden. „Care“ 


kommt aus dem Englischen und bedeutet Fürsorge und Pflege in einem umfassenden Sinne 


(Steffen-Bürgi, 2007). So könnte man Palliative Care als „[…] liebevoll-umhüllende Fürsorge für 


Menschen in der letzten Lebensphase“ (Student & Napiwotzky, 2011, S. 7) beschreiben. Sie ist 


jedoch mehr als nur ein Konzept der Erhaltung der Lebensqualität von Sterbenden: „Sie steht 


auch für die gesellschaftskritische Auseinandersetzung mit der Frage, wie wir mit Lebenden und 


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


In Deutschland hat sich der Begriff der Palliativversorgung, der für die Bemühungen des 


gesamten Teams steht (vgl. Kapitel 3.4), gegenüber Palliative Care durchgesetzt (Radbruch, 


Nauck & Aulbert, 2012). Die Unterscheidung zwischen Palliativmedizin, die ärztlich geleitete 


palliativ-medizinische Maßnahmen umfasst, und Hospizarbeit, die vor allem das ehrenamtliche 


Handeln umfasst, bleibt in Deutschland bestehen. In anderen Ländern werden Hospice Care 


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


Der Bereich der Palliative Care hat sich schnell weiterentwickelt und in vielen Ländern sind 


verschiedene Ansätze und Definitionen entstanden. Ein Konsens ist in der Definition der WHO 


zu sehen:  


„Palliative Care ist ein Handlungsansatz, der die Lebensqualität 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 körperlicher, psychosozialer oder spiritueller Art) frühzeitig 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 


verzögern; integriert psychische und spirituelle Aspekte; bietet jede Unterstützung, um 
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dem Patienten zu einem möglichst aktiven Leben bis zum Tod zu verhelfen; steht den 


Familien bei der Verarbeitung seelischer Probleme während der Krankheit des Patienten 


und nach dessen Tod zur Seite; arbeitet multi- und interdisziplinar, um den Bedürfnissen 


von Patienten und Angehörigen gerecht zu werden; verbessert die Lebensqualität und 


kann so positiven Einfluss auf den Krankheitsverlauf nehmen; kann frühzeitig in der 


Erkrankung angewendet werden in Kombination mit lebensverlängernden Maßnahmen, 


wie beispielsweise Chemo- und Radiotherapie; beinhaltet auch die notwendige 


Forschung, um Beschwerden oder klinische Komplikationen besser verstehen und 


behandeln zu können“ (WHO zit. nach Kränzle 2014, S. 6). 


Die genannte WHO-Definition erweiterte den ursprünglichen 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 für Menschen, die den Tod unmittelbar vor Augen hatten. Heute ist Palliative Care ein 


ergänzendes Handlungskonzept, wenn rein kurative Maßnahmen nicht mehr ausreichen, um 


das Wohlbefinden der Betroffenen herzustellen (Student & Napiwotzky, 2011). Heutzutage lautet 


die Devise: „Für alle, die es brauchen“ (Heimerl, 2002, S. 23). In dieser Erweiterung zeigt sich 


die große Dynamik des Konzepts, denn es kann überall dort belebt werden, wo Menschen es 


benötigen. Diese Weiterentwicklung ist eine Reaktion auf gesellschaftliche Veränderungen, 


denn bis zu Beginn des 20. Jahrhunderts waren die Haupttodesursache Infektionskrankheiten, 


an denen vor allem Säuglinge und Kinder starben. Heute sind diese Krankheiten größtenteils 


durch den medizinischen Fortschritt und veränderte Lebensbedingungen eingedämmt. 


Dahingegen nehmen chronisch-degenerative Krankheiten als Todesursache zu, die vor allem 


ältere Populationen betreffen (Dreßke, 2010). Demnach versterben wir heute nicht nur alt, 


sondern zumeist hochbetagt (vgl. Kapitel 2.3). 


Zu den heutigen hospizlich-palliativen Angeboten zählen unter anderem ehrenamtlich geführte 


Hospizinitiativen, ambulante Hospiz- und Beratungsdienste, ambulante Palliativpflegedienste, 


Tageshospize, stationäre 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 HausärztInnen, Pflegediensten und ambulanten 


Hospizdiensten umfasst, aber auch stationäre Pflegeeinrichtungen und Krankenhäuser zählen 


hierzu (DHPV, 2015a). Die Spezialisierte Palliativversorgung hingegen umfasst stationäre 


Hospize, Palliativstationen und seit 2007 Leistungen der Spezialisierten Ambulanten 


Palliativversorgung (SAPV), die für Menschen mit besonders aufwändigem 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 flächendeckende 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 Bemühungen des gesamten Teams, einschließlich die der 


ehrenamtlich Tätigen, verstanden. 


3.4 Grundsätze 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 äußern. Die 


bedeutendsten Grundsätze werden nachfolgend in eigener Auswahl und Zusammenstellung 


dargestellt, ein Anspruch auf Vollständigkeit wird hierbei nicht erhoben:  


 


(1) Der sterbende Mensch und seine Angehörigen stehen im Zentrum: Die Basis einer 


hospizlich-palliativen Kultur ist die Haltung, dass der betroffene Mensch in seiner Einzigartigkeit 


mit seinen individuellen Wünschen, Bedürfnissen und Vorstellungen, wie auch seine 


Angehörigen, im Mittelpunkt aller Bemühungen 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 Wünsche der Betroffenen (Heller & 


Knipping, 2007). Die Würde, Autonomie und Individualität des Menschen sind dabei zu achten, 


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


(2) Den Betroffenen steht ein multiprofessionell interdisziplinäres Team zur Seite: Sterben wird 


als ein Prozess gesehen, der verschiedene Dimensionen (körperlicher, psychischer, sozialer 


und spiritueller Art) berührt. Deshalb gehören dem Team neben ÄrztInnen und Pflegekräften, 


SeelsorgerInnen, SozialarbeiterInnen, Ehrenamtliche u.a. an. Das Team benötigt spezielle 


Kenntnisse und Erfahrungen, die vor allem durch eine entsprechende Aus-, Fort- und 


Weiterbildung gesichert werden können. Die Herausforderung der interdisziplinären 


Zusammenarbeit besteht in der „Integration und Balancierung“ (Heller, 2007, S. 201) von 


Widersprüchen und Unterschieden, um ein gemeinsames Ziel und eine gemeinsame Haltung zu 


erlangen. Supervisionsangebote und Freiräume für die persönliche Auseinandersetzung mit 


Sterben, Tod und Trauer sind für die Professionellen und Ehrenamtlichen unabdingbar. Hierbei 
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ist MitarbeiterInnenorientierung Voraussetzung für eine gelingende Betroffenenorientierung 


(Kränzle, 2014; Straßer, 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 zuständigen Diensten 


unterstützt und befähigt, 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 übernehmen vielfältige 


Aufgaben, vor allem nehmen sie sich Zeit für die Bedürfnisse und Wünsche der Betroffenen und 


ihrer Angehörigen. Durch ihren Einsatz wird die Sterbebegleitung zu einem Teil alltäglicher 


Begegnung, die Integration von Kranken und Sterbenden in die Mitte der Gemeinschaft 


ermöglicht 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 Phänomen betrachtet und die körperlichen, psychischen, 


sozialen und spirituellen Dimensionen des Schmerzes berücksichtigt (Heimerl, 2008). Alle 


Ebenen interagieren miteinander und müssen in der Versorgung gleichermaßen bedacht werden 


(Kostrzewa, 2013a). Durch die Symptomkontrolle sollen Schmerzen gezielt vermieden, erfasst 


und behandelt werden (Steffen-Bürgi, 2007).  


(5) Kontinuität in der Versorgung: Die Erreichbarkeit rund um die Uhr ist ein essentieller Punkt 


der Arbeit, da hierdurch z.B. unnötige Krankenhauseinweisungen vermieden werden können. 


Zudem wird versucht, eine kontinuierliche Begleitung der Betroffenen durch Bezugspersonen zu 


gewährleisten, damit Beziehungsgestaltung und Intimität ermöglicht werden. Auch die 


Begleitung der Angehörigen nach dem Tod der Betroffenen ist bedeutender Teil des Auftrags 


(Seeger, 2014). 


(6) Sterben als natürlicher Teil des Lebens: Das Sterben als einen natürlichen Teil des Lebens 


zu verstehen „[…] ist Kern einer der Palliative Care zugrunde liegenden Haltung“ (Straßer, 


2014a, S. 25). Somit wird auch der Sterbeprozess als Teil des Lebens gestaltet - ein Leben 


auch im Sterben ermöglicht (Föllmer, 2014; Kränzle, 2014; Seeger, 2014).  


(7) Sterben in gewohnter Umgebung: Die Ermöglichung des Sterbens zu Hause „[…] steht 


gleichbedeutend für Sicherheit, Geborgenheit und für das gute Gefühl aufgehoben und in guten 
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Händen zu sein“ (Gronemeyer & Heller, 2014, S. 52). Hierfür sind der Ausbau ambulanter 


Strukturen und die Vernetzung verschiedener Dienste und Institutionen erforderlich (Seeger, 


2014). 


 


(8) „Hospiz ist für alle da“: Das Hospiz ist für alle da, unabhängig von Geschlecht, Alter, 


Nationalität und körperlicher, geistiger und seelischer Ausstattung. Der Zugang zur Versorgung 


soll für alle Menschen gleichberechtigt möglich sein. Das Hospiz sieht sich als überparteilich und 


überkonfessionell. Die Verschiedenheiten in den religiösen, kulturellen und weltanschaulichen 


Auffassungen werden geachtet und anerkannt (Steffen-Bürgi, 2007). Die Interreligiosität und 


Interkulturalität ist konzeptioneller Bestandteil und ergibt sich aus der Achtung und dem Respekt 


vor der Individualität jedes einzelnen Menschen (Leufgen, 2010; Steffen-Bürgi, 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 möglichst schmerz- und 


beschwerdefreies Leben bis zum Tod ermöglichen – ein Sterben in Würde und inmitten der 


Gemeinschaft (Föllmer, 2014; Rest, 1995; Seeger, 2014).  


 


(10) Hospiz ist Haltung: Das hospizlich-palliative Handeln manifestiert sich in einer inneren 


Haltung der Tätigen 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 


Grundsätzen orientiert (Straßer, 2014a; Bödiker, 2011).  


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


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


3.5 Besonderheiten in der Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung 


Auch Menschen mit geistiger Behinderung erleben, dass Angehörige, FreundInnen und 


MitbewohnerInnen 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 Möglichkeit und Fähigkeit um geliebte Menschen zu 


trauern abgesprochen (Botsford, 2000). Hierbei ist insbesondere zu beachten, dass sich der 


Zugang zu spezifischen Themen aufgrund des eingeschränkten Zugangs zu Informationsquellen 


für diese Personengruppe häufig über 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 & 


Stöppler, 2014b). Das Verständnis von Sterben und Tod sowie der Umgang mit den Themen 


können sowohl vom Ausmaß der geistigen Behinderung als auch vom jeweiligen Lebensalter 


und den persönlichen Erfahrungen der Einzelnen abhängig sein (Bruhn & Osterwald, 2014). 


 


Eine hospizlich-palliative Begleitung und Versorgung in der letzten Lebensphase stellt auch für 


Menschen mit geistiger Behinderung einen geeigneten Handlungsansatz dar. Es bedarf für 


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 


Fähigkeiten der Einzelnen unterscheiden, die in gekürzter Form dargelegt werden:  


 


(1) Kommunikation und Verständnis: In der Unterschiedlichkeit der möglichen Reaktionen und 


Ausdrucksformen von Menschen mit geistiger Behinderung kann Kommunikation erschwert 


werden (Bruhn, 2014b). Betroffene Menschen können z.B. verbal eingeschränkte 


Kommunikationsmöglichkeiten und Verständnisschwierigkeiten 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 Fähigkeiten und Kenntnisse auf Seiten 


der professionellen Kräfte (Vertiefende Literatur: Bruhn, 2014b; Franke, 2012). Am 


bedeutendsten scheint hierbei die Forderung, „[…] mit dem Patienten mit geistiger Behinderung 


zu sprechen und nicht nur über ihn in der Annahme, sie oder er verstehe nichts“ (Augustin, 


2014, S. 85). Zu bedenken ist, dass die Art, wie wir mit Menschen über spezifische Themen 


sprechen, davon beeinflusst wird, welches Wissen wir ihnen zutrauen (Franke, 2014). Die 


Einbeziehung einer vertrauten Person sowie der Einsatz von Bildmaterial können häufig sehr 


hilfreich sein (Bruhn, 2014b; Franke, 2014).  


 


(2) Schmerz- und Symptomkontrolle: Bei Menschen mit geistigen Behinderungen sind die 


Wahrnehmung und Äußerung von Krankheiten und Schmerzen „[…] so individuell wie die 


Menschen und hängen von der Schwere der geistigen Behinderung ab“ (Franke, 2014, S. 387). 


Nicht immer zeigt sich eine Veränderung der Befindlichkeit über lautsprachliche Formen, sie 


kann auch über Verhaltensänderungen geäußert werden. Können die Betroffenen ihren 


Schmerz nicht kommunizieren, stößt das Schmerzmanagement schnell an seine Grenzen. So 


können Schwierigkeiten bei der Bewertung von Symptomen und Schmerzen entstehen. Heute 







3. Hospizbewegung und Palliative Care 


 


29 
 


wird zum Teil auch noch von professionell Tätigen angenommen, dass Menschen mit geistiger 


Behinderung gesundheitliche Veränderungen und Schmerzen nicht spüren. Jedoch bedeutet 


das Unvermögen, Schmerzen und Ängste sprachlich nicht mitteilen zu können nicht, dass es 


keine Wahrnehmung dafür gibt (Franke, 2014). In der Vergangenheit und auch leider noch 


heutzutage werden vor allem Menschen, die sich verbal nicht zu ihrem Schmerz äußern können, 


mit Schmerzmitteln unterversorgt (Kostrzewa, 2013a). Um den Schmerz zu erfassen sind der 


Einsatz und die Weiterentwicklung lautsprachfreier Kommunikationssysteme, die mit 


unterschiedlichen Bildsystemen oder einfachen Gebärden arbeiten, oder 


Fremdbeobachtungsinstrumente hilfreich und notwendig. (Vertiefende Literatur: Kostrzewa, 


2013a; Martin, Walter-Fränkel & Laukant, 2014) 


 


(3) Äußerung der eigenen Wünsche:  Altgewordene Menschen mit geistiger Behinderung haben 


in vielen Situationen gelernt sich anzupassen und mussten häufig auf eigene Wünsche 


verzichten. Mit zunehmendem Alter und zunehmender Schwäche wird diese (erlernte) 


Abhängigkeit von Entscheidungen anderer vermutlich weiter ansteigen. Dennoch sollte ihnen 


durch die Bereitstellung von Information, Aufklärung und Assistenz ermöglicht und zugetraut 


werden, bedeutende Entscheidungen so weit wie möglich selbstständig zu treffen (Straßer, 


2014b). Die Broschüre „Zukunftsplanung zum Lebensende: Was ich will!“ des Fördervereins für 


Menschen mit geistiger Behinderung Bonn e.V. ist eine erste mögliche praxisbasierte Form der 


Thematisierung und Erhebung der Wünsche der Klientel in Bezug auf das Lebensende 


(Förderverein für Menschen mit geistiger Behinderung Bonn e.V., 2013).  


 


(4) Begleitung der An- und Zugehörigen: Altgewordene Menschen haben häufig nur noch 


wenige Familienangehörige, Eltern und Geschwister sind auch alt geworden und eventuell 


schon verstorben. So sind vor allem auch MitbewohnerInnen, ArbeitskollegInnen und 


BetreuerInnen zu nahestehenden Menschen geworden, die als Zugehörige zu beachten und 


begleiten sind (Franke, 2012). Gerade im Hinblick auf Kommunikationsprobleme und 


Schmerzerkennung haben die Informationen von und die Begleitung durch An- und Zugehörige 


eine Schlüsselfunktion.  


3.6 Aktuelle Herausforderungen der hospizlich-palliativen Versorgung 


In Deutschland besteht nach wie vor eine erhebliche hospizlich-palliative Versorgungslücke 


(Föllmer, 2014), es „[…] werden viele Menschen, die einer hospizlichen und palliativen 


Betreuung bedürfen, nicht erreicht“ (Kränzle, 2014, S. 10). Im Jahr 2008 hätten beispielsweise 


60% der in Deutschland verstorbenen Menschen eine hospizlich-palliative Versorgung benötigt, 
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jedoch nur jede/r Fünfte hat tatsächlich eine entsprechende Versorgung erhalten (Föllmer, 


2014). Der Ausbau hospizlich-palliativer Versorgungsstrukturen ist daher weiterhin zu 


unterstützen. Gesellschaftliche und fachliche Voraussetzungen müssen so gestaltet werden, 


dass eine menschenwürdige hospizlich-palliative Versorgung an allen Orten, in gleicher Qualität 


- für alle die es möchten - ermöglicht wird (Student u.a., 2007). Nicht nur in speziellen 


Einrichtungen, wie Hospizen und Palliativstationen, ist eine menschenwürdige Sterbebegleitung 


zu leisten, sondern auch in Krankenhäusern, 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 


(Kränzle, 2014).  


 


Im stationären 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 häuslichen 


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 befördern und 


auszubauen. Im Bereich der Medizin-, Kranken- und Altenpflegeausbildung ist eine verstärkte 


Aufnahme der Inhalte in die Lehrpläne sowie der Ausbau des Angebots spezialisierter Fort- und 


Weiterbildungen zu fordern (Föllmer, 2014; Radbruch, Nauck & Aulbert, 2012). Zudem wäre es 


wünschenswert, eine Erweiterung der gesetzlichen Grundlagen für die Finanzierung der 


hospizlich-palliativen Versorgung in Krankenhäusern und Heimen sowie der ambulanten 


Versorgung anzustreben (Leufgen, 2010).  


 


Um eine gleichwertige Versorgung und Begleitung aller Sterbender zu erreichen, müssen die 


Institutionen des Gesundheitssystems die Philosophie und das Wertesystem der 


Hospizbewegung aufnehmen und in ihr professionelles Versorgungshandeln überführen (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 Auflösung des interdisziplinären 


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 ausschließlich 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 fördern 


(Föllmer, 2014; Rüegger, 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 dafür, wie versucht wird, den genannten Bedarfen zu 


begegnen (Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin e.V. (DGP), Deutscher Hospiz- und 


PalliativVerband e.V. (DHPV) & Bundesärztekammer (BÄK), 2010).   


 


Der Gesellschaft ist die Selbstverständlichkeit 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 


Unterstützung 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 bewältigen 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 für einen offenen gesellschaftlichen 


Umgang mit diesen Themen ein. Hospiz und Palliative Care basieren dabei auf einer Haltung, 


die sich für das Recht und die Möglichkeit eines würdigen Sterbens jeder/s Einzelnen, inmitten 


der Gesellschaft einsetzt. Dabei orientiert sich das Handeln der Beteiligten primär an den 


Bedürfnissen der Betroffenen. Die Haltung wird wiederrum in einer hospizlich-palliativen Kultur 


spürbar. Diese ist an keinen Ort gebunden, sondern kann überall dort belebt werden, wo sie 


gebraucht wird. Auch für Menschen mit geistiger Behinderung erscheint das hospizlich-palliative 


Versorgungskonzept für die Begleitung am Lebensende als passend, daher sind auch für sie 


Zugangsmöglichkeiten zu fordern. Hierzu ist die Schaffung von Rahmenbedingungen notwendig, 


die dazu beitragen eine hospizlich-palliative Haltung in den zuständigen Einrichtungen zu 


entwickeln und zu leben.  


4. Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur  


Im zweiten Kapitel der Arbeit wurde aufgezeigt, dass die Träger der Behindertenhilfe mit einem 


Wandel ihrer Klientel und deren Bedarfe konfrontiert sind. Hierdurch sind neue 


Versorgungsmodelle von Nöten. Zudem wurde im vorangegangen Kapitel deutlich, dass die 


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


Kultur Eingang in die zuständigen Einrichtungen der Behindertenhilfe finden kann.  


Diese Frage ist von Relevanz, da für altgewordene Menschen mit geistiger Behinderung das 


Zuhause häufig ein Wohnangebot der Behindertenhilfe ist, in der sie teilweise schon viel 


Lebenszeit verbracht haben. Auch bei dieser Bevölkerungsgruppe ist davon auszugehen, dass 


sie sich, wie die Mehrheit der Allgemeinbevölkerung, wünscht, in ihrer gewohnten Umgebung bis 


zuletzt zu leben und zu sterben (Fricke, 2014; Hartmann, 2014; Bruhn, 2014c).  


Daher wird zunächst die Bedeutung von Organisationen in unserer Gesellschaft thematisiert, 


darauf folgt eine Definitionsannäherung an den Begriff der „Implementierung“ sowie eine 


Darlegung von Implementierungsansätzen. Anschließend werden Voraussetzungen für eine 


gelingende Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur und Indikatoren für die 


Bestimmung einer Sterbekultur, die sich an den hospizlich-palliativen Grundsätzen 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 


Widersprüche (wie z.B. Abhängigkeit versus Autonomie in Betreuungseinrichtungen, Leben 


versus Tod in Alten- und Pflegeeinrichtungen) werden in und durch Organisationen bearbeitet 


(Heimerl u.a., 2007). Dadurch bestimmen überwiegend sie, wie in einer Gesellschaft mit 


Phänomenen wie z.B. Gesundheit, Krankheit und Sterben umgegangen wird. Die Ausgestaltung 


und Ausrichtung von Organisationen haben demnach großen Einfluss auf das Leben der 


Einzelnen.  


Heute ist es mittlerweile weit mehr als die Hälfte der deutschen Bevölkerung, 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 gleichgültig für den 


Tod, der gestorben wird (Heller, 2000a), denn der jeweilige Versorgungskontext beeinflusst die 


Bedingungen des Sterbens nachhaltig. Organisationen haben somit auch „[…] eine relevante 


Bedeutung für die Organisation der Herausforderungen, die mit der Versorgung und Begleitung 


von Menschen an deren Lebensende zusammenhängen“ (Straßer, 2014c, S. 330). Eine 


Veränderung der Sterbekultur ist auch immer als eine Veränderung 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 prägen“ 


(Bachert & Vahs, 2007, S. 123). Im Bereich von Hospiz und Palliative Care wird die 


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


Um ein würdiges Sterben in den Organisationen der Normalversorgung – in denen das Sterben 


nicht zum „Kerngeschäft“ (Heimerl, 2008, S. 17) gehört – 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 


Arbeitsabläufen 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, Können und Haltungen (Heller, 


Wegleitner & Heimerl, 2007). Dabei erfolgt die Ausrichtung von Abläufen und Strukturen an den 


Bedürfnissen sterbender Menschen (Heller & Wegleitner, 2007). Dies darf nicht so verstanden 


werden, als würde ein Fremdkörper an eine Stelle gesetzt, an der vorher nichts war. Es geht 


vielmehr um die Integration eines Konzeptes unter der Würdigung bisheriger Leistungen 


(Straßer, 2014c). 


4.3 Ansätze der Implementierung 


Erste Ansätze 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 zuständigen Träger der Altenhilfe den Wandel in den 


Bedarfen ihrer Klientel, die sich zunehmend von Rehabilitation und Aktivität hin zu Intensivpflege 


und -betreuung verschieben. Richtungsweisend für 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 längeren Aufenthaltsdauer in Institutionen von der 


Klientel der Altenhilfe. Zudem liegt die Ausrichtung des Konzepts der Behindertenhilfe deutlicher 


auf Persönlichkeitsentwicklung und Teilhabesicherung. Dennoch kann die Behindertenhilfe, 


nach Ansicht der Autorin, von den entwickelten Ansätzen profitieren.  


In der Entwicklung von Implementierungsansätzen haben sich verschiedene Zugänge 


herausgestellt, die sich vor allem darin unterscheiden, welche Ebenen des Versorgungssystems 


angesprochen werden (siehe Abbildung Heller u.a., 2007, S. 354).  


 


Die Ansätze ergänzen sich in ihren Wirkungen wechselseitig und nähern sich einem 


gemeinsamen Ziel von verschiedenen Seiten an (Heller u.a., 2007). Im Folgenden werden fünf 


verschiedene Ansätze vorgestellt, die hauptsächlich 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 berufsübergreifende Fort- und Weiterbildungsanstrengungen 


(Heller & Wegleitner, 2007). Der Ansatz zielt auf die Erweiterung und Verbesserung individueller 


Kompetenzen im Umgang mit Sterbenden ab, um hierdurch Ansatzpunkte für eine strukturelle 


Veränderung innerhalb der Organisation zu schaffen (Straßer, 2014c; Heller & Wegleitner, 


2007). Ein konkretes Beispiel wäre hier die Schulung einzelner MitarbeiterInnen 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 für MitarbeiteInnen in der Behindertenhilfe der Barmherzigen Brüder 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 für die 


gemeinsame Entwicklung von Begleitungs- und Versorgungskonzepten innerhalb der 


Einrichtungen (Heller u.a., 2007). Routinen und Abläufe der Einrichtungen werden hierdurch neu 


ausgerichtet. Dieser Ansatz bezieht die Betroffenen mit ein. Besondere Beachtung findet die 


Einbindung von ehrenamtlichen HospizbegleiterInnen, mit deren Hilfe die Konzepte verwirklicht 


werden. Ein konkretes Beispiel wäre 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 München-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 


Trägers 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 Nöten ist – „Was alle angeht, können nur alle 


angehen“ (Heller nach Alsheimer 2010, S. 312) – um eine nachhaltige Veränderung 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 


Bedürfnissen der Betroffenen und ihrer Angehörigen; interdisziplinär sowie 


hierarchieübergreifend (Heller u.a., 2007). Austausch, Transfer und Kommunikation zwischen 


den Ebenen der Einrichtung und des Trägers sind wesentliche Bestandteile des Ansatzes 


(Straßer, 2014c). Ein konkretes Beispiel wäre hier die Initiierung einer Projektarbeit innerhalb 


einer Organisation, die sich mit der Identifikation von Bedürfnissen 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 


München, siehe hierzu Heimerl u.a., 2005; Projektbeispiel aus der Behindertenhilfe: „Christliche 


Hospiz- und Palliativkultur“ des Caritasverbands der Erzdiözese München und Freising, siehe 


hierzu Lindemann, Wasner, Straßer & 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 bürgerschaftlichen Engagements ist zu diskutieren. Erste 


Projektbemühungen zeigten deutlich auf, dass eine gelingende hospizlich-palliative Versorgung 


ein Handeln und Denken über die Organisationsgrenzen hinaus erfordert, und zwar aufgrund 


von Wechselwirkungen und Angewiesenheit auf andere Akteure und Systeme (Straßer, 2014c). 


Der veränderte Versorgungsbedarf bedarf damit auch der Veränderung des 


Versorgungsangebots (Heller & Wegleitner, 2007; Straßer, 2014c). Ein konkretes Beispiel wäre 


hier die Förderung und Etablierung neuer sozialer Netzwerke, die eine neue Form solidarischen 


Alltagslebens ermöglicht, z.B. durch den Austausch von Hilfeleistungen. (Projektbeispiel aus der 


Altenhilfe: Kommunales Entwicklungsprojekt LIMITS, siehe hierzu Wettreck, 2003; 


Überlegungen zur kommunalen Altenplanung, siehe hierzu Klie, 2002) 


(5) Der De-Institutionalisierungs-Ansatz  


Der De-Institutionalisierungsansatz diskutiert die Abschaffung von stationären 


Versorgungsformen (Straßer, 2014c). Er stellt in Frage, ob sich die hospizlich-palliative Haltung, 


im Besonderen die Orientierung an der Individualität der Einzelnen, auch in großen, 


bettenreichen Einrichtungen, die vielen Regeln, Standards und Kontrollmechanismen 


unterliegen, umsetzen lässt (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 erfährt (Heller & Wegleitner, 2007). 


Obige Darstellung der Ansätze bietet einen ersten Überblick, auf welchen Wegen eine 


Implementierung der hospizlich-palliativen Kultur in Organisationen angegangen werden kann. 


Diese wird jedoch zwangsläufig an ihre Grenzen stoßen, da sie in dem Umfeld Hospiz 


entstanden ist, das eigens dafür geschaffen wurde (Pleschberger, 2007b). Andere 


Organisationen weisen strukturelle, personelle und fachliche Unterschiede auf, woraus sich 


natürliche Barrieren und Herausforderungen ergeben. Auch Widerstände auf Seiten der 


MitarbeiterInnen können 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 Bemühungen 


können zwar konzeptuell in einzelnen Organisationen Veränderungen bewirken, aber der 


steigende Versorgungsbedarf kann nicht nur damit aufgefangen werden. Folglich müssen vor 


allem die nächstgrößeren 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 bürgerschaftlichem Engagement (Heimerl u.a., 2005; Heimerl 


u.a., 2007). Die große 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, Individualität zu organisieren und 


Möglichkeiten ohne Zwänge zu schaffen (Alsheimer, 2010).  


4.4 Voraussetzungen für eine gelingende Implementierung 


Die Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur verändert 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-Römer & Zeman, 2004). Organisationsentwicklung wird durch die Gesellschaft für 


Organisationsentwicklung folgendermaßen definiert:  


„[Ein] als […] längerfristig angelegte[r], organisationsumfassende[r] Entwicklungs- und 


Veränderungsprozess von Organisationen und der in ihnen tätigen Menschen. Der 


Prozess beruht auf Lernen aller Betroffenen durch direkte Mitwirkung und praktische 


Erfahrung. Sein Ziel besteht in einer gleichzeitigen Verbesserung der Leistungsfähigkeit 


der Organisation (Effizienz) und der Qualität des Arbeitslebens (Humanität).“ (Rosenstiel 


zit. nach Merchel 2005, S. 32)  


Schritte und Kennzeichen von Organisationsentwicklungsprozessen sind eine Mischung aus 


Qualifikationsbemühungen von Individuen, Projekten zur Organisationsentwicklung sowie der 


Vernetzung mit regionalen und kommunalen Strukturen (DGP & DHPV, 2012). Die 


Durchführung von Entwicklungsprozessen erfolgt zumeist auf der Basis von Projekten. Einige 


Voraussetzungen für das Gelingen von Organisationsentwicklungsprozessen mit Bezug auf die 


Implementierung einer hospizlich-palliativen Kultur sind nach Heimerl (2008) (Ergänzungen 


anderer Autoren wurden hinzugefügt): 


 


(1) Die Einbeziehung der Betroffenensicht: Die Betroffenen und deren Angehörige sind zu 


beteiligen und einzubeziehen (Heimerl, 2008). Ihre Bedürfnisse sind zu erfragen und ernst zu 


nehmen, sie bilden die Grundlage des Entwicklungsprozesses.  


(2) Beteiligung und Entlastung der MitarbeiterInnen: MitarbeiterInnen müssen mitentscheiden 


und entschieden miteinbezogen werden, denn sie sind die (Leid-)Tragenden der Veränderung 


(Heimerl, 2008; Straßer, 2014c). „Ihr Mitgehen und Mittragen ist essenziell für 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 können“ (Straßer, 2014c, S. 334).  


(3) Interdisziplinäre Arbeit im Team: Palliative Care ist eine herausfordernde interdisziplinäre 


Aufgabe, die Verständigungsprozesse, Zeit und Aufwand erfordert – doch nur so können neue 


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


(4) Etablierung ethischer Entscheidungsprozesse: Ethische Fragen stellen sich insbesondere an 


Grenzsituationen des Lebens, wie am Lebensende. Daher ist eine förderliche 


Entscheidungskultur zu entwickeln, durch die gemeinsam beraten, diskutiert und entschieden 


werden kann (Heimerl, 2008). 


(5) Leitungsverantwortung: Für gelingende Organisationsentwicklungsprozesse kann die 


Bedeutung der Leitung gar nicht hoch genug eingeschätzt werden (Heimerl, 2008). Sie muss 


einen klaren Auftrag als Ausgangspunkt des Prozesses formulieren und diesen konkret 


unterstützen z.B. durch Förderung einer breiten Beteiligung, Bereitstellung von Ressourcen und 


persönliches Engagement (Straßer, 2014c).  


(6) Trägerverantwortung: Der Implementierung muss eine verbindliche Entscheidung des 


Trägers vorausgehen. „Nur auf dieser Ebene gelingt es, die notwendigen Ressourcen 


bereitzustellen, politisches Lobbying für 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 Grundsätze in das 


Leitbild des Trägers sein. 


(7) Projektmanagement: Organisationen lernen durch Projekte. Projekte eröffnen Räume für 


Fragen, Irritationen und das Ausprobieren neuer Wege (Straßer, 2014c). Sie sind zeitlich 


begrenzt, überschaubar, verfügen über definierte Ziele und messbare Erfolgskriterien (Heimerl, 


2008). Sie bieten die Gelegenheit, „[…] alle Beteiligten und Betroffenen einzubeziehen, 


Vorhandenes öffentlich zu machen und Neues einzuführen“ (Straßer, 2014c, S. 337).  


(8) Projektdesign: Prozesse brauchen einen guten Entwurf, wie sich das Vorgehen gestalten soll 


(Heimerl, 2008). Die Verknüpfung personeller und organisationaler Weiterentwicklung sollte 


hierbei fokussiert werden. 


Um nachhaltige Veränderungen in Organisationen zu bewirken, muss die hospizlich-palliative 


Haltung jedoch Teil der Selbstverständlichkeit der gelebten Organisationskultur werden (Heller & 


Heimerl, 2007b) – sie muss der Einrichtung „innewohnen“ (Kostrzewa, 2008, S. 69). Zudem 


genügt nicht die einmalige Auseinandersetzung um Kulturen lebendig zu halten, „[…] sondern 
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das immer wiederkehrende Ausbalancieren der Differenzen und Widersprüche des Alltags […]“ 


(Straßer, 2014c, S. 338).  


4.5 Indikatoren einer hospizlich-palliativen Kultur   


Unabhängig 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 PalliativVerband 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 übertragen. Die Indikatoren sind in vier 


Fragenkomplexe aufgeteilt und orientieren sich an den bereits erwähnten hospizlich-palliativen 


Grundsätzen. Der Umfang der Behandlung und Bearbeitung der Fragen ist ein Merkmal für die 


Intensität der Beschäftigung 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 gekürzter und leicht modifizierter Form vorgestellt:  


 


(1) Leitungsverantwortung: „Beschreibt eine Leitungskultur mit Projektarbeit und dokumentierten 


Leitlinien, die auf ihre Nachhaltigkeit hin evaluiert wird, Lösungsmodelle für Ethikkonflikte 


entwickelt und dies alles auch öffentlich macht“ (BAG, 2006, S. 6). Indikatoren sind hierfür: 


Leitlinien, Kultur und Leitung, Nachhaltigkeit/Evaluation, Ethik im Konfliktfall und 


Öffentlichkeitsarbeit (BAG, 2006). Fragen könnten 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 regelmäßig gesichert, 


überprüft und weiterentwickelt wird? Gibt es ethische Fallbesprechungen? Ist der 


Themenkomplex Sterben und Tod auch in den öffentlichen Veranstaltungen der Einrichtung 


ersichtlich?  


(2) Basisorientierung: „Beschäftigt sich nicht nur mit den Bedürfnissen der Bewohner, sondern 


auch mit den Vorstellungen der Mitarbeitenden. Ebenso müssen dabei auch die Angehörigen 


sowie die Mitbewohner als Teil einer ‚Abschiedskultur‘ einbezogen werden“ (BAG, 2006, S. 7). 


Indikatoren sind hierfür: BewohnerInnen, MitarbeiterInnen, Angehörige und MitbewohnerInnen 


(BAG, 2006). Fragen könnten hier beispielsweise so lauten: Werden die Wünsche und 


Bedürfnisse der BewohnerInnen und Angehörigen erfasst? Werden die Ideen und Bedürfnisse 


der MitarbeiterInnen und MitbewohnerInnen gewürdigt und erfasst? Werden Angehörige und 


MitbewohnerInnen in die Sterbebegleitung miteinbezogen?  
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(3) Interprofessionalität: „Beschreibt die Vernetzung aller an der Hospizkultur Beteiligten mit 


allen Betroffenen innerhalb und nach außen hin sowie mit den befähigten Ehrenamtlichen“ 


(BAG, 2006, S. 7). Indikatoren sind hierfür: Interdisziplinarität und Vernetzung, palliative 


Fachpflege, HausärztInnen, Ehrenamtliche, Seelsorge, soziale Fürsorge und weitere 


MitarbeiterInnen (BAG, 2006). Fragen könnten hier beispielsweise so lauten: Ist 


interdisziplinäres Handeln und Denken möglich? Sind Vernetzungen mit externen Diensten 


vorhanden? Gibt es Fachkräfte mit einer Palliative Care Ausbildung oder ist dies Thema von 


Fortbildungen? Existieren Notfallpläne für kritische Situationen? Sind Ehrenamtliche in die 


Betreuung von Sterbenden miteinbezogen?  


 


(4) Zeitliche Kontinuität: „Weist auf folgende Situationen eines Prozesses hin: (a) der Blick auf 


Vergangenes (z.B. das vergangene Leben, Trauer über erlebte Todesfälle Nahestehender), (b) 


das jetzige (eigene) Sterben, (c) danach das Abschiednehmen vom Verstorbenen“ (BAG, 2006, 


S. 8). Indikatoren sind hierfür: Trauer, Sterbephase und Umgang mit Verstorbenen (BAG, 2006). 


Fragen könnten hier beispielsweise so lauten: Wird Trauer thematisiert? Gibt es Aufmerksamkeit 


und Regelungen für die Sterbephase von BewohnerInnen? 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 dazugehörigen 


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 


präzisieren.  


Im Bereich der Behindertenhilfe nimmt die Auseinandersetzung mit hospizlich-palliativen 


Themen derzeit zu. Erste Veröffentlichungen deutschsprachiger Fachliteratur (Bruhn & Straßer, 


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 & Straßer, 2014). Auf Landesebene (z.B. Baden-Württemberg, 


Bayern) werden zunehmend Konzepte zur Hospiz- und Palliativversorgung aufgestellt, in denen 


auch die stationären Einrichtungen der Behindertenhilfe in den Fokus der Aufmerksamkeit 


geraten (Bayerisches Staatsministerium für Umwelt und Gesundheit (StMUG) & Bayerisches 


Staatsministerium für Arbeit und Sozialordnung, Familie und Frauen (StMAS), 2011; Ministerium 


für Arbeit und Sozialordnung, Familien, Frauen und Senioren Baden-Württemberg (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 anwächst, bis zum Erhebungszeitpunkt aber nur spärliche 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 Hürden von MitarbeiterInnen 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 schließen, dass Professionelle beider Disziplinen bisher nur über wenig 


Erfahrung in der Begleitung von Sterbenden mit geistiger Behinderung verfügen. Zudem fehlt es 


den MitarbeiterInnen beider Bereiche an Fachwissen über die jeweils andere Disziplin. So 


entsteht mangelndes Vertrauen in die eigenen Fähigkeiten und Unsicherheit (Tuffrey-Wijne, 


2003; Stein, 2008; Ryan u.a., 2010). Zudem wird die bisher fehlende Erhebung der Wünsche, 


Bedürfnisse und Vorstellungen der Betroffenen selbst als anzugehende Aufgabe beschrieben. 


Generell verfügen Menschen mit geistiger Behinderung über 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 zunächst auf generelle Zugangsbarrieren, die 


sich für alle Menschen ergeben, z.B. Fehlinformation über hospizlich-palliative Angebote, 


Vorbehalte gegenüber der Hospizbewegung etc. Menschen mit geistiger Behinderung stoßen 


auf weitere Barrieren wie z.B. Kommunikationsschwierigkeiten, Probleme in der Bestimmung 


von Symptomen und der Entscheidungsfähigkeit etc. (Friedman u.a., 2012). Derzeit liegen nur 


unvollständige Zahlen über 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 BewohnerInnen in ihrer vertrauten Wohnstätte bis dahin nicht 
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selbstverständlich war. Auch die Einbindung von Hospizen fand bis zu diesem Zeitpunkt kaum 


Beachtung. Laut Kostzewa (2013a) ist die Begleitung im Sterben im Leitbild deutscher 


Wohnstätten konzeptionell und strukturell bisher kaum verwurzelt.  


Mit Blick auf die Implementierung eines hospizlich-palliativen Versorgungskonzeptes rückt 


zudem die Finanzierungsproblematik in den Fokus der Aufmerksamkeit, denn für 


Versorgungsfragen, die sich für 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 XI (Soziale Pflegeversicherung) wird 


ein Zuschuss der Pflegeversicherung zwar gewährt, der liegt aber statt bei 1.550 Euro (§ 43 


SGB XI) höchstens nur bei 256 Euro (§ 43a SGB XI) monatlich als Abgeltung der 


Pflegeleistungen für alle Pflegestufen gleichermaßen (vgl. Klie, 2014, S. 282), da die 


Pflegeversicherung stationäre Einrichtungen der Behindertenhilfe nicht als „Häuslichkeit“ 


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


 


Derzeit versuchen Wohneinrichtungen für Menschen mit geistiger Behinderung vermehrt als 


Pflegeheime zugelassen zu werden, um die volle Leistung der Pflegekassen in Anspruch 


nehmen zu können (Köhncke, 2009). Jedoch ist fraglich, ob die Einrichtungen ihrem 


sozialpädagogischen Auftrag dann immer noch in ausreichendem Maße nachkommen können. 


Zudem ist nach dem Prinzip der Normalisierung der Lebensumwelt zu fordern, heterogene 


Wohngemeinschaften zu fördern und nicht weitere separate Systeme für die altgewordenen 


Menschen im System zu schaffen.  


 


Derzeit kann diese Rahmenbedingung für BewohnerInnen, deren Pflegebedarf zu groß wird, 


durchaus zu einer Verlegung in eine Pflegeeinrichtung führen (Kostrzewa, 2013a). Damit der 


veränderte Bedarf in Einrichtungen der Behindertenhilfe aufgefangen und finanziert werden 


kann, muss die Finanzierungsmöglichkeit eines erhöhten Pflegebedarfs in Einrichtungen der 


Behindertenhilfe deutlich verbessert werden, zum Beispiel durch die Anerkennung der 


Wohneinrichtung als „Häuslichkeit“. Denn der Verbleib in der gewohnten Umgebung ist der 


Verlegung in eine Pflegeeinrichtung deutlich vorzuziehen.  


 


Insgesamt ist festzuhalten, dass über die aktuelle Versorgungssituation von sterbenden 


Menschen mit geistiger Behinderung und ihrem Sterbeort wenige aussagekräftige Daten 


vorzufinden sind. Derzeit ist davon auszugehen, dass die BewohnerInnen einer Wohnstätte 
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häufig im Krankenhaus versterben (Kostrzewa, 2013a). Dies hat vielfältige Gründe, z.B. dass 


MitarbeiterInnen der Behindertenhilfe nicht auf die Finalpflege von sterbenden BewohnerInnen 


vorbereitet sind, Wohnstätten primär Einrichtungen mit Fördergedanken sind, 


Finanzierungsschwierigkeiten bestehen und rechtliche Unklarheiten mit Bezug auf das 


Lebensende Unsicherheiten im Betreuungsteam verursachen (Kostrzewa, 2013a; Jennessen & 


Voller, 2009). Zynisch könnte man anmerken, dass Menschen mit geistiger Behinderung der 


Vergleichsbevölkerung in diesem Feld einmal gleichgestellt sind, denn „[d]a, wo wir gerne 


sterben möchten, nämlich zuhause, werden die meisten von uns eben nicht sterben“ 


(Kostrzewa, 2013a, S. 39). Doch sind es zu allererst die Organisationen der Behindertenhilfen, 


die für die Befriedigung der Bedürfnisse ihrer Zielgruppe zu sorgen haben – auch wenn sich 


deren Bedarfe verändern (Straßer, 2014c). Daher sollte die Sterbebegleitung als Teil einer 


ganzheitlichen Lebensbegleitung anerkannt und eine angemessene Sterbe- und 


Abschiedskultur in den zuständigen Organisationen entwickelt, implementiert und evaluiert 


werden (Jennessen & Voller, 2009).  


An dieser Stelle kann resümiert werden, dass die Implementierung einer hospizlich-palliativen 


Kultur der Entwicklung von Organisationen bedarf. So können die veränderten 


Versorgungsbedarfe der Klientel von den Einrichtungen aufgefangen werden und den 


BewohnerInnen kann ein würdevolles Leben bis zuletzt in der vertrauten Umgebung ermöglicht 


werden. Derzeit ist weitestgehend unklar, wie Menschen mit geistiger Behinderung am 


Lebensende begleitet werden, ob Sterbekulturen in den zuständigen 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 Ermöglichung von Inklusion 


und Teilhabe ab und stellen die Menschen mit ihren Wünschen und Bedürfnissen in den 


Mittelpunkt jeglichen Handelns (Bruhn & Woisin, 2014)  


5. Theoriefazit und Forschungsinteresse  


Im theoretischen Teil dieser Arbeit lag der Fokus auf der Zusammenführung der 


Themengebiete „Behindertenhilfe“ und „Hospiz und Palliative Care“, mit dem Ziel, die 


Bedeutung, Notwendigkeit und Möglichkeiten der Implementierung einer hospizlich-


palliativen Kultur in stationären Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe darzulegen, 


damit ein würdevolles Sterben der BewohnerInnen 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 allmählich 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 fördert und fordert. Sie 


tritt für das Recht und die Möglichkeit eines würdigen Sterbens jedes Menschen ein. Sie 


bietet eine umfassende Versorgung von Sterbenden, deren Grundsätze sich in einer 


hospizlich-palliativen Haltung ausdrücken. Auch für Menschen mit geistiger Behinderung 


ist ein Zugang zu einer hospizlich-palliativen Begleitung und Versorgung im Sinne der 


Maximen der Behindertenhilfe zu fordern. 


Zudem wurden Implementierungsansätze einer hospizlich-palliativen Kultur präsentiert. 


Durch Implementierungsbemühungen 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 lässt jedoch Fragen offen: Weitgehend unklar sind der 


derzeitige Stand der Sterbe- und Abschiedskultur und die Wirkung von 


Implementierungsmaßnahmen in stationären Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe. Hieraus 


begründet sich das Forschungsinteresse der Autorin, das in den folgenden Fragestellungen 


spezifiziert wird:  


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


vorzufinden?  


(2) Welche Auswirkungen hat die Kooperation mit einem Hospizverein auf die (Weiter-) 


Entwicklung der Sterbe- und Abschiedskultur in stationären Wohneinrichtungen der 


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


Mittels der Fragestellungen sollen Einblicke in das bislang wenig erforschte Feld des 


gegenwärtigen Standes der Sterbe- und Abschiedskultur sowie der Wirkung einer 


Implementierungsmaßnahme einer hospizlich-palliativen Kultur in stationären 


Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe erlangt werden. Über einen Hospizverein konnte hierzu 
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Zugang zu Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe gewonnen werden, die an einer 


Projektkooperation mit dem Hospizverein teilnahmen.  


Zur Durchführung der Untersuchung wird ein qualitatives Forschungsverfahren als angemessen 


erachtet, da mit der Fragestellung die nach Lamnek (1995) qualitativ zu erforschende Intention 


„[…] ein möglichst zutreffendes Set der relevanten Handlungsmuster [...] herauszufinden“ 


(Lamnek 1995, S. 92), verfolgt wird. Es wird davon ausgegangen, dass durch den Einsatz 


qualitativer, leitfadengestützter ExpertInneninterviews das spezifische Wissen und die 


Handlungsweisen von verschiedenen ExpertInnen in verschiedenen stationären 


Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe erschlossen werden können. Wesentliche Tendenzen 


und Zusammenhänge sollen ermittelt werden, die sich schon anhand einer kleinen Stichprobe 


aufzeigen lassen. Als Auswertungsmethode wurde die qualitative, strukturierende Inhaltsanalyse 


nach Mayring (2010) gewählt, 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 näher eingegangen.  


6. Empirie  


Im empirischen Teil der Arbeit soll nun den Fragestellungen nachgegangen werden, die im 5. 


Kapitel der Arbeit formuliert wurden. Hierzu werden zunächst allgemeine methodologische 


Überlegungen zur Datenerhebung und Datenauswertung thematisiert und methodologische 


Prinzipien formuliert. Im Methodikteil werden anschließend die Stichprobe, das Projekt des 


Hospizvereins, die Leitfadenerstellung und die genaue Vorgehensweise der Datenerhebung und 


-auswertung dargelegt. Abschließend werden die Ergebnisse zusammenfassend präsentiert und 


diskutiert, Begrenzungen des Vorgehens erörtert 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 leitfadengestützte 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 


für das qualitative ExpertInneninterview als Erhebungsmethode begründet. Die Befragten 


werden in diesem Zusammenhang nicht als Einzelfall, sondern als RepräsentantInnen für die 


Handlungsweisen, Sichtweisen und Wissenssysteme einer bestimmten ExpertInnengruppe in 


die Untersuchung miteinbezogen (Flick, 2007; Kruse, 2014). Wer aber ist Experte oder 


Expertin? In der Literatur lassen sich hierzu verschiedene Definitionsvorschläge finden. Nach 


Bogner & Menz (2009) sind ExpertInnen MitarbeiterInnen einer Organisation in einer 


spezifischen Funktion und mit einem bestimmten professionellen Wissen (Flick, 2007):  


„Der Experte verfügt über 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 Tätigkeitsbereich). Insofern besteht 


das Expertenwissen nicht allein aus systematisiertem, reflexiv zugänglichem Fach- oder 


Sonderwissen, sondern es weist zu großen Teilen den Charakter von Praxis- und 


Handlungswissen auf, in das verschiedene und durchaus disparate Handlungsmaximen und 


individuelle Entscheidungsregeln, kollektive Orientierungen und soziale Deutungsmuster 


einfließen“ (Bogner & Menz, 2009, S. 73 f.).  


Zudem haben ExpertInnen die Möglichkeit ihr Wissen und ihre Orientierungen in einem 


bestimmten organisationalen Funktionskontext durchzusetzen. Wird ihr Wissen praxiswirksam, 


strukturiert es somit die Handlungsbedingungen anderer AkteurInnen bedeutsam mit (Bogner & 


Menz, 2009). In der vorliegenden Untersuchung wird die Erhebung von Betriebswissen bzw. 


technischem Wissen und Prozesswissen fokussiert, da dieses Wissen Informationen über 


Handlungsabläufe, Regeln und Mechanismen in Institutionen umfasst, die für die Beantwortung 


der Fragestellungen interessant erscheinen.  


Das ExpertInneninterview wird mithilfe eines Leitfadens durchgeführt, 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 Maß flexibel erfolgen (Helfferich, 2009), damit die 


Befragten Spielraum für Äußerungen von spezifischen Sichtweisen und unerwarteten 


Themendimensionen haben. Die berichteten Fakten werden hierbei als wahr angenommen, 


wenn es keinen Grund für die Annahme gibt, dass der/die Interviewte täuscht (Helfferich, 2009). 


Diese Art des Interviews wird als nicht- oder teilstandardisiertes Interview definiert (Mayring, 


2002; Gläser & 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 Maßes an Expertise auf Seiten der InterviewerInnen, Probleme der Vertraulichkeit, 


Erfahrungen der ForscherInnen in der Interviewführung, vielfältige Interaktionseffekte in der 


Befragungssituation etc., können die Verwendung des ExpertInneninterviews als eigenständiges 


Verfahren begrenzen. Auch der ausschließliche Fokus auf das Wissen einer spezifischen 


Zielgruppe ist für viele Fragestellungen zu eng gefasst und eine Verlaufs- bzw. 


Veränderungsperspektive kann kaum erfasst werden (Flick, 2007). Zudem weist das Verfahren 


deutliche Beschränkungen 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) schlägt eine Abfolge von Analyseschritten vor, die 


eine kontinuierliche systematische, regel- und theoriegeleitete Verdichtung des Datenmaterials 


ermöglichen. Im Zentrum der qualitativen Inhaltsanalyse steht die Entwicklung eines 


Kategoriensystems. „Diese Kategorien werden in einem Wechselverhältnis zwischen der 


Theorie (der Fragestellung) und dem konkreten Material entwickelt, durch Konstruktions- und 


Zuordnungsregeln definiert und während der Analyse überarbeitet und rücküberprüft“ (Mayring, 


2010, S. 59). Die Textinterpretation erfolgt am Ende des Verfahrens auf Basis des 


Kategoriensystems (Meuser, 2011).  


Mayring (2010) schlägt drei verschiedene Techniken der qualitativen Inhaltsanalyse vor. Für die 


vorliegende Untersuchung wurde die inhaltliche Strukturierung gewählt, 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 Zusammenhängen angesprochen werden und so herausgefiltert werden können. 


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 große Reduktion der Datenmenge. Zudem werden durch das System 


abstrakter Kategorien ein Verständnis des Textmaterials und Vergleiche von verschiedenen 


Fällen ermöglicht (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 hauptsächlich auf inhaltlichen 


Ausschnitten zu vordefinierten Kategorien. Dies ist nur dann möglich, wenn nicht der Text selbst 


das Untersuchungsobjekt ist (Gläser & Laudel, 2010).  


6.1.3 Methodologische Prinzipien 


Im Bereich der qualitativen Sozialforschung ist bisher kein Minimalkonsens über Kriterien, die 


als Maßstäbe für die Bewertung von Forschung dienen, auszumachen (Lüders, 2011). Gläser & 


Laudel (2010) benennen vier allgemein methodologische Prinzipien, die für alle 


sozialwissenschaftlichen Forschungsprozesse Geltung finden, so auch in dieser Arbeit:  


 


(1) Das Prinzip der Offenheit fordert, dass empirische Forschungsprozesse für unerwartete 


Informationen offen sind. 


(2) Das Prinzip des theoriegeleitenden Vorgehens fordert ein Anknüpfen an bereits vorhandenes 


theoretisches Wissen über 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 


möglichst 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 leitfadengestützte 


ExpertInneninterview angewandt (Gläser & Laudel, 2010):  


(1) Das Prinzip der Offenheit wird durch Fragen realisiert, die so formuliert werden, dass die 


Befragten die Möglichkeit 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 Vorüberlegungen 


abgeleitet werden und in Fragen für den Leitfaden übersetzt 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 Übersetzung 


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 (Gläser & Laudel, 2010):  


(1) Das Prinzip der Offenheit wird durch die Handhabung des Kategoriensystems gewährleistet. 


Das Kategoriensystem kann während der Extraktion durch neue, relevante, am Text entwickelte 


Kategorien ergänzt werden. (2) Das Prinzip des theoriegeleiteten Vorgehens wird durch die 


Entwicklung eines Kategoriensystems, das hauptsächlich aus theoretischen Vorüberlegungen 


abgeleitet wird, erreicht. (3) Das Prinzip des regelgeleiteten Vorgehens wird durch die Berufung 


auf das Ablaufmodell der Inhaltsanalyse, das bestimmte, nacheinander durchzuführende 


Schritte beinhaltet, verwirklicht. (4) Das schrittweise und regelgeleitete Vorgehen ermöglicht es, 


die in die Auswertung der empirischen Daten eingehenden Interpretationsschritte aufzuzeigen 


und ihre Konsequenz für 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 über Reflexivität. Das Einbringen des Vorwissens der ForscherInnen, 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-


Reliabilität 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. Zunächst werden die Stichprobe und das Projekt des Hospizvereins vorgestellt, 


anschließend die Leitfadenerstellung erörtert. 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 stationären Wohneinrichtungen für Menschen mit geistiger Behinderung arbeiten, 


welche wiederum sechs verschiedenen Trägern der Behindertenhilfe zuzuordnen sind. Alle 


Einrichtungen liegen im Umkreis einer Großstadt im Süden Deutschlands.  


Um eine eindimensionale Darstellung zu vermeiden und eine Abbildung der Verschiedenartigkeit 


des Untersuchungsfelds zu gewährleisten, wurden Fachkräfte verschiedener Positionen und 


Qualifizierungen und Wohneinrichtungen unterschiedlicher Größe und Trägerschaften 


ausgewählt. Alle Befragten arbeiten jedoch in stationären Wohneinrichtungen für Menschen mit 


geistiger Behinderung und weisen Erfahrungen mit altgewordenen Menschen mit geistiger 


Behinderung auf. Nach der ausgewählten ExpertInnendefinition nach Bogner & Menz (2009) 


werden in der vorliegenden Arbeit somit MitarbeiterInnen und LeiterInnen von 


Wohneinrichtungen für Menschen mit geistiger Behinderung definiert. Diese Personengruppe 


sollte aufgrund ihrer beruflichen Tätigkeit über Wissen und Erfahrungen bezüglich des 


interessierenden Themenkomplexes verfügen und Auskunft über das Handlungsfeld und die 


dazugehörigen sozialen Sachverhalte geben können.  


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 ExpertInnen bereit an dem Interview teilzunehmen. In der dritten Einrichtung 


fanden sogar vier Interviews statt, da hier eine große 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 geführt, da die Wirkung der Projektkooperation auf verschiedenen Hierarchieebenen 


evaluiert werden sollte. In den Einrichtungen, die nicht am Projekt teilgenommen hatten, wurde 


jeweils ein Interview durchgeführt (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 können.  


Die InterviewpartnerInnen mit Projektbezug wurden über den Hospizverein, der somit eine 


Gatekeeper-Funktion (Helfferich, 2011) einnahm, gewonnen. Die InterviewpartnerInnen der 


Einrichtungen ohne Projektbezug wurden über eine städtische Liste der stationären 


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. Große Offenheit und großes Interesse an 


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


Im Folgenden werden die InterviewpartnerInnen vorgestellt. Auf vertiefende Beschreibungen der 


Identität der InterviewpartnerInnen und der Einrichtungen wird aus Gründen der zugesicherten 


Anonymisierung verzichtet.  


 


 


Interview-


partnerIn 


 


Berufsqualifikation 


 


Tätigkeitsbereich in 


der Einrichtung 


 


Tätigkeitsdauer 


in der 


Einrichtung in 


Jahren  


1.1 Heilerziehungspflegerin Wohnbereichsleitung 19 


1.2 Palliative Care Fachkraft Fachdienst für Pflege 3 


2.1 Heilerziehungspfleger Gruppendienst 5 


2.2 Heilerziehungspfleger 


Heilpädagoge 


Pädagogischer 


Fachdienst 


4 


2.3 Heilerziehungspfleger 


Sozialpädagoge 


Behindertenpädagoge 


Heimleitung (umfasst 


zwei Häuser)  


30 


2.4 Sozialpädagogin Hausleitung  22 


3.1 Heilerziehungspflegerin, 


Heilpädagogin,                      


Ethikberaterin 


Leitung, Beratung und 


Förderung (gesamte 


Einrichtung) 


40 


3.2 Krankenschwester Gruppendienst und 


Pflegebeauftragte   


14 


4 Heilerziehungspfleger, 


Heilpädagoge 


Pädagogischer 


Fachdienst 


5 


5 Gesundheits- und 


Krankenpflegerin, 


Pflegepädagogin  


Medizinisch-


Pflegerischer 


Fachdienst 


2 


6 Pflegefachkraft, 


Gerontopsychiatrische Fachkraft  


Stellvertretende 


Heimleitung (umfasst 


zwei Häuser) 


10 
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In den Einrichtungen wurden zudem Daten zur aktuellen BewohnerInnenanzahl, der 


BewohnerInnenanzahl oberhalb des 55. Lebensjahres, zu Sterbefällen von BewohnerInnen ab 


dem Jahre 2002 und zu Sterbefällen 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 können präsentiert werden:  


 Einrichtung 


1  2 3 4 5 6 


BewohnerInnen-
anzahl 
insgesamt  


240 88 298 40 102 64 


BewohnerInnen-
anzahl 55 Jahre 
und älter 


- 43 20 13 31 23 


Sterbefälle       
(ab 2002) 
insgesamt  


- 12 47 2 9 7 


Sterbefälle        
(ab 2002)         
55 Jahre und 
älter  


- 10 7 2 5 4 


Deutlich werden die unterschiedliche Größe der teilnehmenden Einrichtungen und der stark 


variierende BewohnerInnenanteil oberhalb des 55. Lebensjahres. Auch die Konfrontation mit 


Sterbefällen variiert stark, was jedoch teilweise auf die unterschiedliche Größe der Einrichtungen 


zurückzuführen ist. Besonders auffallend sind die Daten von Einrichtung 3, die aufzeigen, dass 


die Bewohnerschaft zum Großteil jünger als 55 Jahre ist und auch die Sterbefälle sich zumeist 


auf eine jüngere Klientel beziehen. Die Zahlen lassen jedoch nicht automatisch auf Erfahrungen 


in der Sterbebegleitung innerhalb der Einrichtung schließen, da die BewohnerInnen 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 befähigen, Menschen mit geistiger Behinderung 
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in ihrer letzten Lebensphase, und deren Angehörige und MitarbeiterInnen in Einrichtungen der 


Behindertenhilfe zu begleiten und zu beraten. Hierdurch soll auch Menschen mit Behinderung 


die Möglichkeit eröffnet 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 für die hospizlich-


palliative Begleitung von Menschen mit Behinderung für 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 


gefördert, sodass die Kurskosten für 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 für den 


Hospizverein eine neue Form der Herausforderung darstellen. Ziel des Projekts war es zum 


einen, gemeinsam mit den ProjektpartnerInnen ein Curriculum für 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 ReferentInnen tätig waren. Zum anderen wurde die Implementierung 


der geschulten Ehrenamtlichen in die Einrichtungen angestrebt.   


Am ersten Schulungsdurchlauf nahmen zwölf 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 zurück. Zudem wird der Einsatz von 


ehrenamtlichen HospizbegleiterInnen in den Einrichtungen angestrebt.   


6.2.3 Vorstellung der Leitfadenerstellung  


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


themenrelevante Sachverhalte zu ermöglichen, 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: Zunächst 


erfolgte hierzu eine Aufstellung von möglichst 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 geprüft (P wie 


Prüfen der Fragen). Anschließend 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 erwähnten 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 


Grundsätzen orientiert, daher wurden die Fragenkomplexe nur teilweise übernommen und 


erweitert, sodass eine Erhebung des generellen Stands der Sterbekultur ohne zwangsläufige 


Orientierung an diesen Grundsätze ermöglicht wurde.  


 


Hieraus ergaben sich zwei Leitfäden, die im Anhang der Arbeit eingesehen werden können, die 


sich jedoch in den meisten Fragen gleichen. Der Leitfaden, der für die Einrichtungen ohne 


Projektbezug (siehe Anhang 2) erstellt wurde, enthält Fragen die auf die Erfassung des 


aktuellen Stands der Sterbe- und Abschiedskultur abzielen. Der zweite Leitfaden, der nur für die 


Einrichtungen mit Projektbezug (siehe Anhang 3) bestimmt war, beinhaltet zudem Fragen 


bezüglich 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 Interviewführung 


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 späteren InterviewpartnerInnen ausgewählt wurde, dahingehend 


getestet, inwieweit die Fragestellungen verstanden und Antworten zu den gewünschten 


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 anschließend überarbeitet und optimiert.  


Im weiteren empirischen Vorgehen wird nun der Begriff der Sterbe- und Abschiedskultur 


verwendet, der für die Interviewdurchführung verständlicher erschien. Diese Begrifflichkeit lässt 


sich von einer hospizlich-palliativen Kultur dahingehend unterscheiden, dass eine Orientierung 


an den Grundsätzen der Hospiz und Palliative Care nicht zwangsläufig 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 leitfadengestützte 


ExpertInneninterview gewählt, das bereits näher erörtert 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 durchgeführt und fanden jeweils in einem separaten (Büro-)Raum der Einrichtung statt. 


Nur Interview 5 fand unter der Teilnahme eines Kollegen, der eine Frage erörterte, in dem 


Büroraum der Interviewpartnerin statt. Zu Beginn des Interviews beschrieb die Autorin kurz ihr 


Forschungsinteresse und die ExpertInnen wurden gebeten, eine Einverständniserklärung zu 


unterzeichnen (siehe Anhang 4), wodurch sie sich damit einverstanden erklärten, dass die durch 


die Interviews gewonnenen Daten in der vorliegenden Arbeit anonymisiert verwendet werden 


dürfen. Zudem wurde dadurch sichergestellt, dass die GesprächspartnerInnen mit der Aufnahme 


des Gesprächs auf Tonband einverstanden waren.  


Die Interviews wurden mithilfe eines digitalen Aufnahmegerätes aufgezeichnet und waren 


zwischen 15 und 75 Minuten lang.  


6.2.4 Beschreibung der Datenauswertung  


Die durch den Einsatz der ExpertInneninterviews gewonnenen Daten wurden anschließend 


ausgewertet und die aus dem Datenmaterial für die Untersuchung relevanten Informationen 


entnommen. Hierzu wurden die Interviews zunächst wörtlich transkribiert. Es fand hierbei eine 


weitestgehende Übertragung in normales Schriftdeutsch statt, da der Fokus der Erhebung auf 







6. Empirie 


 


56 
 


dem Inhalt liegt. Grobe Satzbaufehler wurden berichtigt und non- bzw. paraverbale Äußerungen 


(wie z.B. Gesten, Lachen, Seufzen etc.) wurden nicht verschriftlicht. Unterbrechungen, längere 


Pausen, unverständliche Passagen und schwer übersetzbare Dialektwörter 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 


Äußerungen vorliegen, bildeten die Ausgangsbasis für 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 


Präposition bestimmt. Die Kontexteinheit legt den größten 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 Ausprägungen 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 während 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 


zurückgegriffen werden.  


Im dritten Schritt folgten die theoriegeleitete Bestimmung der Ausprägungen und die 


Zusammenstellung des Kategoriensystems. Als Ausprägungsdimension sollte keine Skalierung 


vorgenommen werden. Es wurden somit alle Ausprägungsdimensionen erfasst, die zu einer 


Kategorie gezählt 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) übersichtlich dargestellt 


sind. Im Laufe des Auswertungsprozesses wurde der Kodierleitfaden überarbeitet und erweitert.  
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Im fünften Schritt begann der erste Materialdurchlauf, in dem die Fundstellen im Material mit 


Notizen gekennzeichnet wurden, die eine erste Zuordnung zu den Haupt- und Unterkategorien 


zuließen. Im sechsten Schritt erfolgte ein zweiter Materialdurchlauf, in dem die Fundstellen 


bearbeitet und extrahiert wurden.  


Im siebten Schritt erfolgte zunächst ein Probedurchlauf an Teilen des Materials, dann folgte eine 


Überarbeitung 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 beschränkte beschreibende Form umgeschrieben. In den beiden letzten Schritten 


(Schritt neun und zehn) erfolgte zunächst 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, gebündelt. 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 für jedes Interview eine 


Auswertungstabelle zur Verfügung (siehe Anhang 8), mit deren Hilfe die Darstellung der 


Ergebnisse pro Kategorie in Form eines Fließtextes, der hier anschließend 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, präsentiert. Weiterführende Auswertungsdaten können 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 Präsenz nach außen 


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 Würde, welches im Leitbild benannt wird, auch ein Sterben in Würde 


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 dazugehört, ist es in dem Sinn jetzt für mich durchaus darin verankert“ (I 


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 Geschöpfe Gottes sind und da gehört geboren werden und sterben ja 


automatisch dazu“ (I 3.1, Z. 42). Die Außenwirksamkeit der Themen wird in den meisten 


Einrichtungen verneint. Interviewpartnerin 3.1 fragt: „Interessiert das [die] Öffentlichkeit?“ (I 3.1, 


Z. 48). Interviewpartnerin 1.2 benennt eine geplante Veranstaltung mit Bezug zur Öffentlichkeit: 


„Dieses Jahr steht ein großer Fachtag an zum Thema ‚Palliative Care‘ […]“ (I 1.2, Z. 57).  


Umgang und Auseinandersetzung der MitarbeiterInnen mit den Themen  


Auseinandersetzungsmöglichkeiten mit den Themen sind für MitarbeiterInnen in den meisten 


Einrichtungen ein Bestandteil des internen und externen Fortbildungsangebots, wobei die 


Inhalte zumeist frei ausgewählt werden können. Eine Einrichtung plant im Herbst die erste 


verpflichtende Weiterbildung für WohnbereichsleiterInnen in dem Themenfeld durchzuführen (I 


1.2, Z. 57 f.). Auch Interviewpartnerin 5 berichtet von möglichen MitarbeiterInnenschulungen in 


den nächsten zwei, drei Jahren (vgl. I 5, Z. 418 ff.). Interviewpartner 4 erzählt, dass derzeit alle 


finanziellen Mittel in eine Fortbildungsmaßnahme im Sinne der Selbstbestimmung gebunden 


sind und es daher die nächsten Jahre keine anderweitigen Fortbildungsmöglichkeiten für die 


MitarbeiterInnen geben wird (vgl. I 4, Z. 355 ff.). Interviewpartner 6 benennt außer einer 


einmaligen internen Abendveranstaltung keine Möglichkeiten der Vertiefung für die 


MitarbeiterInnen. In diesem Bereich wird in zwei Interviews zudem auf die unzureichende 


Behandlung des Themenfelds in den heilpädagogischen Fachausbildungen verwiesen (vgl. I 


1.2, Z. 42; I 2.2, Z. 327).  


Umgang und Auseinandersetzung der BewohnerInnen mit den Themen  


Die Themen sind auch für die Bewohnerschaft aktuell, vor allem durch das eigene Älterwerden 


und den Tod von Angehörigen (vgl. z.B. I 1.1, Z. 12 f.; I 2.3, Z. 65 ff.). In Bezug auf die 


Auseinandersetzung der BewohnerInnen wurde in einer Einrichtung festgestellt: „Und wir waren 


also überrascht 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 […]“ (I 2.3, Z. 370 ff.). Fragen der BewohnerInnen wird 


zumeist mit Gesprächsangeboten (vgl. z.B. I 2.1, Z. 57 ff.; I 6, Z. 77 ff.) begegnet. 


Interviewpartnerin 1.2 benennt zudem Kinderbücher (I 1.2, Z. 312), die bei der Erklärung 


hilfreich sind. Interviewpartner 2.3 verweist auf die bewusste Gestaltung des Jahreskreises und 
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Kirchenjahrs, da viele BewohnerInnen die Sinnfrage mit einem christlichen Menschenbild 


beantworten (vgl. I 2.3, Z. 549 ff.). Interviewpartnerin 5 berichtet von der Planung einer Schulung 


für BewohnerInnen zu den Themen Tod und Sterben (vgl. I 5, Z. 12 ff.). Auch Interviewpartnerin 


1.2 sieht hierin eine Aufgabe, an die sie als Einrichtung „stärker ran“ (I 1.2, Z. 149) müssten.  


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. I 3.1, Z. 62 f.; I 6, Z. 354 f.). Zudem werden 


Verabschiedungsfeiern, Gruppenandachten, Gottesdienste und Ähnliches angeboten. Auch das 


Einrichten von Verabschiedungsecken mit Fotos der Verstorbenen und das Aufstellen einer 


Kerze etc. scheinen üblich zu sein (vgl. z.B. I 1.1, Z. 191 f.; I 4, Z. 125 f.) Zwei 


InterviewpartnerInnen berichten zudem von der Handhabung, dass für die Nachbesetzung des 


frei gewordenen Wohnplatzes ausreichend Zeit zur Verfügung steht (vgl. I 2.3, Z. 514 f.; I 3.1, Z. 


87 f.). In Einrichtung 2 wird zudem die Pflege von Angehörigengräbern durch die 


BewohnerInnen als Ritual erwähnt (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. I 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. I 3.1, Z. 333 f.) und auch Interviewpartner 6 berichtet von einem Sterbekoffer (vgl. 


I 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 für Trauer, 


also von Ideen über Gebete, so alles was sich bewährt hat […]“ (I 2.3, Z. 156) stehen hierzu 


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


Aktualität der Themen  


In Bezug auf die Aktualität der Themen wird deutlich, dass die Mehrzahl der Einrichtungen 


momentan mit der „[…] Generation die den Holocaust überlebt hat, die erste Generation 


Behinderter die jetzt alt wird […]“ (I 2.3, Z. 312 f.) konfrontiert ist und hierdurch 


Berührungspunkte mit Sterben, Tod und Trauer zunehmen. Interviewpartnerin 1.2 spricht von 


einer momentanen „Einfühlungsphase“ (I 1.2, Z. 71) in die Themen. Interviewpartner 4 berichtet 


hingegen von keiner aktiven Beschäftigung 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 gedrängt 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. I 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 Dreijährigen im Arm halten, der Ihnen dann 


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


Kategorie 2: Aktuelle Versorgungslage von sterbenden BewohnerInnen in der Einrichtung  


Erfahrungen in der Sterbebegleitung  


Erfahrungen in der Sterbebegleitung von BewohnerInnen innerhalb der Einrichtung variieren 


zwischen den InterviewpartnerInnen. Einige GesprächspartnerInnen haben noch keine 


Erfahrungen in der Begleitung von sterbenden BewohnerInnen. Erfahrungen mit unerwarteten 


Todesfällen bestehen dagegen häufiger (vgl. z.B. I 2.1, Z. 48 ff.; I 4, Z. 103 f.). In den 


Einrichtungen der InterviewpartnerInnen 4, 5 und 6 scheinen Begleitungen von sterbenden 


BewohnerInnen überhaupt noch nicht oder sehr selten stattgefunden zu haben, zudem berichten 


diese InterviewpartnerInnen gehäuft von Umsiedlungen in Pflegeeinrichtungen bzw. 


Krankenhäuser. Die InterviewpartnerInnen 1.1, 2.3 und 3.1 berichten von Erfahrungen in der 


Begleitung von sterbenden BewohnerInnen in der jeweiligen Einrichtung.  


Grenzen und Probleme in der Versorgung 


Als Grenzen und Probleme in der Versorgung von sterbenden BewohnerInnen werden häufig zu 


hohe medizinisch-pflegerische Bedarfe genannt: „[…] da war ein Fall, wo auch jemand einfach 


mit Schläuchen 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 


Qualität der Hilfebedarfe im medizinisch-pflegerischen Bereich in einer Einrichtung der 


Eingliederungshilfe weder adäquat sichergestellt noch verantwortet werden kann, so ähnlich“ (I 


5, Z. 59 ff.). Als Grund werden hier zum einen die pädagogische Ausrichtung der 


MitarbeiterInnen genannt: „[…] dass wir von unserem Handwerk, von unserer Ausbildung her, 


sage ich mal, an Grenzen kommen, dadurch, dass wir doch viele pädagogische Mitarbeiter sind, 


die auch nur begrenzt darin Sicherheit haben oder es auch machen dürfen, von der rechtlichen 


Seite her“ (I 2.4, Z. 101 ff.). Zum anderen scheitert die Versorgung aber auch an baulichen 


Gegebenheiten: „Das heißt wir können dieses Haus nicht zu einem, zu einer Pflegeeinrichtung 


umgestalten, weil dafür einfach die räumlichen Möglichkeiten nicht da sind“ (I 4, Z. 92 f.). 


Weitere Begrenzungen liegen in Ängsten der MitarbeiterInnen: „Aber auch angefangen von: 


Kann der mir weglaufen? Fragen der Aufsichtspflicht über die Angst, werde ich beiden gerecht 


oder, klassisches Thema, wenn ich sage, Fingerfood auch, die Angst verschluckt der sich, 


könnte der ersticken […]“ (I. 2.3, Z. 259 ff.) oder mangelnder Vorbereitung: „[Das] Problem ist 


immer, wenn sich die Mitarbeiter nicht bereit fühlen, nicht bereit sein können, sich auf das 







6. Empirie 


 


61 
 


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


insgesamt die Vorbereitung nicht da ist.“ (I 1.1, Z. 161). 


Sterbebegleitung als Arbeitsauftrag  


Alle InterviewpartnerInnen würden die Begleitung von sterbenden BewohnerInnen als Teil ihres 


Arbeitsauftrags beschreiben und dafür eintreten, dass die Menschen „[…] immer die Chance 


kriegen müssen, in der eigenen Häuslichkeit zu versterben“ (I 1.2, Z. 421 f.), in dem Rahmen in 


dem es in der Einrichtung möglich erscheint. Denn „[…] Zuhause sterben ist immer gut. Und ich 


denke, das wollen die meisten Menschen und so auch unsere Menschen“ (I 1.1, Z. 302 f.).  


Erhebung der Bedürfnisse der BewohnerInnen  


Die Hälfte der Einrichtungen arbeitet nach Aussage der InterviewpartnerInnen mit einer 


Patientenverfügung in leichter Sprache als Erhebungsinstrument der Vorstellungen und 


Wünsche der BewohnerInnen zu Sterben und Tod (vgl. z.B. I 2.2, Z. 46; I 5, Z. 15). Auch 


Biographiearbeit wird mehrmals genannt: „[…] also Biographiearbeit ist bei uns eins der 


wichtigsten Instrumente schlechthin und da wird natürlich sowas abgefragt, da geht es nicht nur 


immer um Biographiearbeit mit dem Rückblick, was war denn, sondern auch mit dem Ausblick, 


was kommt denn […]“ (I 1.2, Z. 308 ff.). Ebenso kommen Hilfeplangespräche (vgl. I 4, Z. 154) 


und persönliche Fragebögen (vgl. I 3.2, Z. 146) zum Einsatz. Interviewpartner 6 begründet das 


Nichtvorhandensein von Erhebungsinstrumenten durch folgende Aussage: „Bei den meisten 


unserer Bewohner, sage ich jetzt mal, rund bis zu 80 Prozent, ich weiß nicht, ich denke die 


können einfach auch mit dem Thema Sterben, Tod gar nichts anfangen. Von dem her wird sich 


für die Meisten die Frage gar nicht stellen“ (I 6, Z. 183 ff). Auch Interviewpartner 4 meinte, dass 


das in der Regel Themen sind „[…] da kümmern sich die Angehörigen bzw. die gesetzlichen 


Betreuer darum. Das heißt wir können da vielleicht höchstens 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 Wünschen. Ich glaube wir wünschen 


uns auch mal, Zuhause in Frieden zu sterben und nicht mehr mit Pieps an, auf Intensiv 


zurückgeschickt werden, ja. Also da denken wir dass, dass einfach das Grundbedürfnis eines 


Menschen ist umsorgt zu sterben“ (I 3.1, Z. 174). In weiteren Interviews wird durchaus Ähnliches 


thematisiert, dass es nicht immer möglich sei, genau zu ergründen was die BewohnerInnen sich 


wünschen und inwieweit sie die Thematik überhaupt verstehen (vgl. z.B. I 1.1, Z. 322; I 2.2, Z. 


180, I 2.4, Z. 177).  


Erhebung der Bedürfnisse der MitarbeiterInnen   
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Die InterviewpartnerInnen berichten, dass Spielräume für die Bedürfnisse der MitarbeiterInnen in 


Bezug auf die Begleitung einer sterbenden Bewohnerin vorhanden sind: „Jeglicher Spielraum, 


der im Rahmen in unserer fachlichen Arbeit möglich ist. Also sie haben ein Leitbild, eine 


fachliche Ausrichtung, sie haben ein Menschenbild, ein diakonisches, das ihnen vorgegeben ist 


und in diesem Maße soll jeder soweit arbeitsfähig sein und sich selber einbringen können mit 


seiner Persönlichkeit“ (I 1.2, Z 318 ff.) oder „[…] wir sind auch ganz, ganz offen dafür und auch 


dankbar, wenn es Kollegen auch so äußern, 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 bemüht, auch den Kollegen so das Gefühl zu geben, ich darf das sagen […]“ (I 2.4, 


Z. 253 ff.). Es wird Wert drauf gelegt, dass die MitarbeiterInnen authentisch bleiben können (vgl. 


I 1.2, Z. 321; I 2.3, Z. 812). Auch Unterstützung und Nachsorge wird den MitarbeiterInnen 


zugesichert, z.B. durch Supervision oder psychologische Begleitung (vgl. z.B. I 1.2, Z. 339; I 2.3, 


Z. 119 I 5, Z. 256).  


 


Einbezug der BewohnerInnen und Angehörigen 


In allen Einrichtungen wird versucht, die Angehörigen und BewohnerInnen in den Prozess der 


Begleitung von sterbenden BewohnerInnen miteinzubinden, vor allem über die Form des 


Dialogs und der Information: „Das fängt an, einfach auch immer offen über diese Sachen auch 


zu reden, ehrlich zu reden“ (I 2.3, Z. 389 f.) und „Ja, aber dass da einfach so die Möglichkeit 


gegeben wird, dass man darüber spricht, dass man gemeinsam singt, lacht und weint und betet 


[…]“ (I 2.4, Z. 79 f.). BewohnerInnen können durch offene Türen Anteil haben und die 


MitbewohnerInnen besuchen: „Die Bewohner dürfen natürlich, wenn jemand im Sterben liegt, 


jederzeit das Zimmer auch besuchen, häufig sind bei uns die Türen auch offen […]“ (I 1.2, Z. 


344). Zudem wird mit erklärender Literatur gearbeitet (vgl. z.B. I 1.2, Z. 312; I 5, Z. 327). 


Angehörige werden in gewünschter Weise einbezogen (vgl. z.B. I 1.2, Z. 346; I 6, Z. 198) und 


bedürfen zudem teilweise der Unterstützung durch die MitarbeiterInnen (vgl. I 2.3, Z. 416). 


Interviewpartner 2.2 und 2.3 berichten von Angehörigen, die nach dem Tod des Bewohners/ der 


Bewohnerin weiterhin in Kontakt mit der Einrichtung stehen (vgl. I 2.2, Z. 221; I 2.3, Z. 214). 


Mehrere GesprächspartnerInnen weisen jedoch im Laufe des Gespräches daraufhin, dass 


mittlerweile viele BewohnerInnen keine Angehörige mehr haben und sich hierdurch die Eltern- 


bzw. Angehörigenarbeit verändert (vgl. I 2.4, Z. 272; I 3.2, Z. 131).  


Vorhandensein einer palliativen Fachkompetenz  


In den meisten Einrichtungen der InterviewpartnerInnen ist die palliative Fachkompetenz noch 


nicht intern abgedeckt. Diese müsste dann, wie Interviewpartnerin 5 beschreibt, über externe 


Dienste „rein“ (I 5, Z. 339) geholt oder durch HausärztInnen mit palliativ-medizinischer 
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Qualifikation abgedeckt werden (vgl. I 2.3, Z. 194). Interviewpartnerin 1.2 ist selbst Palliative-


Care-Fachkraft und berichtet von einer zusätzlichen Mitarbeiterin mit dieser Qualifikation in ihrer 


Einrichtung (vgl. I 1.2, Z. 355 f.).  


Teamzusammensetzung 


Die klassische Berufsgruppe der Einrichtungen sind HeilerziehungspflegerInnen, ErzieherInnen 


und SozialpädagogInnen. 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 Älterwerdens der Klientel. 


Interviewpartnerin 2.4 verweist in dem Kontext auf die andere Herangehensweise von 


Pflegepersonal, „[…] dass die eher so für jemanden tun, als jemanden befähigen es zu tun“ (I 


2.4, Z. 123 f.). Daher liegt eine Aufgabe der Einrichtung auch in der Befähigung des 


Pflegepersonals, damit „[…] wir auch diesen pädagogischen Auftrag nicht aus den Augen 


verlieren […]“ (I 2.4, Z. 118).  


Ethische Konfliktfälle  


Ethische Komitees oder Beratungsabläufe für Konfliktfälle sind in zwei Einrichtungen etabliert 


und auch konzeptionell erarbeitet (vgl. I 3.1, Z. 269; I 5, Z. 396). Interviewpartnerin 1.2 sowie 


Interviewpartner 2.3 berichten von Überlegungen und Planungen für die entsprechenden 


Abläufe. Interviewpartner 4 und 6 können keinerlei Ansätze hierzu in der Einrichtung benennen.  


Finanzierung  


Fast alle InterviewpartnerInnen berichten über Probleme und Unklarheiten in der Finanzierung 


von erhöhten Pflege- und medizinischen Bedarfen der BewohnerInnen. Einrichtungen der 


Eingliederungshilfe seien laut den Kostenträgern die falschen Einrichtungen für reine 


Pflegeleistungen (vgl. z.B. 1.2, Z. 90; 2.2, Z. 107), dadurch werden die erhöhten Leistungen vom 


Kostenträger häufig nicht refinanziert. Einige InterviewpartnerInnen berichten über die 


Inanspruchnahme eines externen Pflegedienstes (vgl. I 3.1, Z. 110), für andere 


InterviewpartnerInnen scheint diese Möglichkeit noch ungeklärt. Interviewpartner 2.3 und 6 


berichten zudem, dass die Träger im Sinne der BewohnerInnen mit trägerinternen Mitteln 


investieren bzw. investieren würden, um die Menschen in der Einrichtung entsprechend 


versorgen zu können: „[…] dann geht es darum, Geld in die Hand zu nehmen“ (I 2.3, Z. 225). 


Zudem berichtet Interviewpartner 2.3 von einer zusätzlichen Einstellung einer Person bei 


Erhöhung der Bedarfe (vgl. I 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 gehört in den, in den Alltag“ (I 3.1, Z. 260 f.). Hier ist zudem 
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zu erwähnen, dass Interviewpartner 2.3 (vgl. I 2.3, Z. 883) und Interviewpartnerin 1.2 deutlich 


das notwendige Engagement der MitarbeiterInnen für eine gelingende Sterbebegleitung 


benennen: „[…] das ist dann häufig das hohe Engagement und die Initiative der Mitarbeiter, 


dass das funktioniert, muss man wirklich sagen und es ist traurig, aber es ist so.“ (I 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 BewohnerInnen scheint bisher 


nicht verbreitet zu sein. Interviewpartnerin 3.1 legt Leitsätze für die Begleitung sterbender 


Menschen und Interviewpartner 6 ein Konzept zur Sterbebegleitung vor. Andere Einrichtungen 


arbeiten mit Dokumenten, die ähnlich aufgebaut sind wie Checklisten, die auflisten, was zu tun 


ist, wenn BewohnerInnen dem Tod nahe sind und versterben (vgl. z.B. I 1.2, 34 ff.; I 2.3, Z. 170; 


I 3.1, Z. 300; I 5, Z. 376).  


Maßnahmen zur Weiterentwicklung 


Interviewpartnerin 1.1 und 1.2 berichten von einem derzeitigen Arbeitskreis zur 


Konzeptentwicklung einer palliativen Struktur (vgl. I 1.2, Z. 53). Auch Interviewpartner 2.3 


berichtet über eine Konzeptentwicklung unter dem Titel „Sterben und Begleiten“ (I 2.3, Z. 566) 


und von einem Fragebogen zur Evaluierung der Bedarfe und Wünsche der MitarbeiterInnen. 


Interviewpartnerin 5 berichtet von der Arbeit an einem Gesamtkonzept „Älterwerden“ (I 5, Z. 9) 


unter Einbezug von BewohnerInnen, das sich mit veränderten Bedarfen der BewohnerInnen 


auseinandersetzt und als Teilaspekte auch „Tod und Sterben“ beinhaltet (vgl. I 5, Z. 526). In den 


Einrichtungen von InterviewpartnerIn 3.1, 4 und 6 sind derzeit keine weiteren Maßnahmen in 


diese Richtung geplant.  


Wünsche der Weiterentwicklung 


Wünsche nach Weiterentwicklung gestalten sich vielfältig. Mehrmals wird der Wunsch nach 


einer einfacheren Regelung der Finanzierung von veränderten (Pflege-)Bedarfen der 


älterwerdenden Bewohnerschaft genannt (vgl. z.B. I 2.4, Z. 110 f.; I 2.2, Z. 407 f., I 3.2, Z. 298 


f.). Interviewpartnerin 5 sagt, ihr sei es wichtig, bezogen auf die Begleitung von sterbenden 


BewohnerInnen, 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 würde mir an sich wünschen, dass eben nicht nur 


im Bereich der Behindertenpflege, sondern eben im ganzen Bereich der Gesellschaft das 
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Thema Tod und würdevolles 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 BewohnerInnen 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. I 3.1, Z. 110; I 4, Z. 261; 


I 5, Z. 84). Die drei Einrichtungen, die am Projekt des Hospizvereins teilgenommen haben, 


berichten dementsprechend auch über Kooperationen mit Hospizvereinen, teilweise bestanden 


jedoch schon vor dem Beginn des Projekts, Verbindungen zu Hospizvereinen. Aber auch für die 


drei nicht teilnehmenden Einrichtungen erscheint eine Kooperation mit einem Hospizverein bzw. 


ehrenamtlichen HospizbegleiterInnen möglich (I 4, Z. 283; I 5, Z. 478; I 6, Z. 303), Erfahrungen 


bestehen derzeit jedoch noch nicht. Zudem werden die HausärztInnen als 


KooperationspartnerInnen erwähnt, sowie Kirchengemeinden, eine Hospizakademie, 


Palliativstationen, Brückenpflege und SAPV-Dienste. Auch der Austausch mit anderen 


Einrichtungen, die schon mehr Erfahrung in der Begleitung von sterbenden BewohnerInnen 


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


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


Einrichtung 


Die Mehrheit der InterviewpartnerInnen berichtet von Berührungspunkten mit Ehrenamtlichen. 


Konkret werden Ehrenamtliche im Freizeitbereich (vgl. I 4, Z. 312) und HospizhelferInnen (vgl. I 


1.2, Z. 437) benannt. Interviewpartner 6 berichtet, dass es bisher keine Erfahrungen in der 


Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen gibt (vgl. I 6, Z. 322), die Einrichtung jedoch für jede Idee 


und Unterstützung von außen offen sei (vgl. I 6, Z. 303). Mehrheitlich sehen die 


InterviewpartnerInnen in der Kooperation den Gewinn der Entlastung und Unterstützung für die 


MitarbeiterInnen (vgl. z.B. I 1.2, Z. 526 f.; I 6, Z. 305 f.). Oder auch wie Interviewpartnerin 3.2 


beschreibt: „Gewinne ist, denke ich, dass von, einfach von außen, dass die Bewohner mal 


wieder jemand anderes sehen einfach, mal wieder andere Reize oder dass der mal wieder was 


anderes erzählt wie wir, dass mal halt mal wieder was Unbekanntes kennen lernt, das würde 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. I 5, Z. 473) und laut Interviewpartner 4 auf den Umgang mit dem Wegfall 


und Abschied von Ehrenamtlichen (vgl. I 4, Z. 340). Interviewpartnerin 1.2 benennt als 


grundsätzliche Problematik in der Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen die Ängste der 


MitarbeiterInnen: „Der schaut mir auf die Finger, der trägt vielleicht was nach außen, solche 


Sachen“ (I 1.2, Z. 589 f.).  
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Kategorie 6: Evaluation der Projektkooperation mit dem Hospizverein  


Teilnahmegrund und Erwartungen  


Drei InterviewpartnerInnen, die hauptsächlich in die Projektkooperation mit dem Hospizverein 


eingebunden sind, benennen verschiedene Beweggründe für die Teilnahme, verbunden mit 


Erwartungen an die Kooperation: „[…] weil das Thema so präsent ist bei uns, war das ein 


Anknüpfungspunkt mehr zu sagen, Kontakte, Netzwerkarbeit weiterzuführen, Leute 


kennenzulernen, die seit Jahrzehnten in dieser Thematik drinnen sind und dadurch wieder 


Synergieeffekte zu haben. Und natürlich auch das Interesse, zu sagen, wir entwickeln da eine 


Weiterbildung, die auch mal für unsere Mitarbeiter interessant sein könnte.“ (I 1.2, Z. 472 ff.) 


Auch Interviewpartner 2.3 beschreibt als Grund die Aktualität des Themas in der Einrichtung und 


die Hoffnung auf die Gewinnung von neuen Kontakten, die hilfreich sein können, um die 


Versorgung der BewohnerInnen zu sichern (vgl. I 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. I 3.1, Z. 428).  


Erfahrungen 


Zwei der drei Einrichtungen können 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. I 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 GesprächspartnerInnen der teilnehmenden Einrichtungen sprechen von 


wenig Einbezug in und Information über die Projektkooperation (vgl. z.B. I 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 tätig waren (vgl. I 1.2, Z. 510 f.; I 


3.1, Z. 391 f.). Interviewpartnerin 1.1 erzählt von dem Kontakt mit einer Hospitantin im Rahmen 


des Projektes (vgl. I 1.1, Z. 261). Interviewpartner 2.3 kann keinen Kontakt mit Ehrenamtlichen 


aus dem Projekt benennen. Die Dame, die teilnehmen wollte, sei aus persönlichen Gründen 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 BewohnerInnen als Aufgabe der 


ehrenamtlichen HospizbegleiterInnen. Interviewpartnerin 1.2 spricht von der Möglichkeit der 


Ehrenamtlichen, dieses „[…] Fünkchen mehr an Zuwendung zu geben, wo wir [MitarbeiterInnen] 


einfach oft im Alltag so gebunden sind“ (I 1.2, Z. 523 f.). Zudem wünscht sie sich „[…] dass da 


jemand kommt, der auch mal Gespräche führt mit den Mitarbeitern, die Teammitglieder auch auf 


den Hospizhelfer zugehen, Fragen stellen, das wäre wunderbar […]“ (I 1.2, Z. 531 f.). 


Interviewpartner 2.3 ergänzt 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 zuhören, ein 


Gespräch mit Angehörigen […]“ (I 2.3, Z. 709 ff.). Interviewpartnerin 3.2 benennt als weitere 


Aufgabe die Entlastung der MitarbeiterInnen (vgl. I 3.2, Z. 319 f.).  


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 


Ängsten der MitarbeiterInnen, die problematisch sein können: „Ich weiß, dass noch nicht alle 


Gruppen bereit sind für Ehrenamtliche, weil sie immer noch Angst haben oder das Gefühl 


haben, oh, die nehmen uns was weg […]“ (I 3.1, Z. 397 f.). Interviewpartnerin 1.2 spricht von 


einer hohen Professionalität der Ehrenamtlichen, die dazu führt, dass keine direkten Probleme 


aufgetreten sind (vgl. I 1.2, Z. 582). Interviewpartner 2.3 benennt die Ängste der 


Ehrenamtlichen, etwas falsch zu machen (vgl. I 2.3, Z. 723). Zudem erwähnt Interviewpartnerin 


1.2 ein strukturelles Problem: „Was natürlich so ein bisschen schleppend läuft ist tatsächlich, 


Hospizhelfer zu finden, die sagen, sie engagieren sich in der Behindertenhilfe, einmal weil der 


Hospizverein auch seine Grenzen hat an Ehrenamtlichen […]“ (I 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 können“ (I 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, für 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. I 2.3, Z. 931 f.). 


Zudem benennt er den Austausch zwischen den ProjektteilnehmerInnen, der neue Fragen und 
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Themen aufwirft, an die vorher nicht gedacht wurde (vgl. I 2.3, Z. 675, 955). Außerdem berichtet 


er über den Kontakt mit einer Palliative-Care-Fachkraft vom Hospizverein als Unterstützung von 


außen (vgl. I 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. I 1.2, Z. 529 f.; I 2.4, Z. 432 f.; I 3.1, Z. 401 f.). 


Interviewpartner 2.2 benennt noch einen weiteren Aspekt: „Also Positives darin sehen könnte, 


würde ich halt vor allem, dass die Menschen hier, das auch zum Beispiel das gleiche Recht 


hätten auf jemanden, der sich in der Situation auch um sie kümmert. 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 würde und wir in der Situation wären, wäre es ja auch so“ (I 2.2, Z. 


392 ff.). 


Veränderungen 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“ (I 1.2, Z. 376 f.). Interviewpartnerin 3.1 meint: „Wir haben jetzt das erste Mal, sage ich 


mal, ehrenamtliche Hospizhelfer in der Einrichtung“ (I 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: „Ich denke, das Wesentlichste war für mich eigentlich so, dass wir mehr darüber 


gesprochen haben, weil es jetzt auch öfters eintritt, ja, weil jetzt wir auch genauer hingeschaut 


haben, gemerkt haben wir müssen einfach uns noch bewusster damit auseinandersetzten […]“ 


(I 2.3, Z. 644 ff.) und „[…] auch so ein Bewusstsein, ja eben, wir müssen das eben eigentlich 


irgendwo auch mal noch in eine verbindlichere Form gießen, wir müssen schauen was wir noch 


brauchen“ (I 2.3, Z. 627 f.). Konkret berichtet er von einer zunehmenden Auseinandersetzung 


mit dem Thema Patientenverfügung und der Erstellung eines Fragenkatalogs für die Evaluierung 


der Bedürfnisse und Wünsche der MitarbeiterInnen (vgl. I 2.3, Z. 816 ff.). Zudem berichtet er von 


einer möglichen Erarbeitung eines eigenen Punktes im Leitbild zu den Themen (vgl. I 2.3, Z. 869 


ff.).  


6.4 Diskussion der Ergebnisse 


In diesem Unterkapitel werden nun zunächst die Ergebnisse mit Bezug auf die Fragestellungen 


zusammenfassend dargelegt. Daraufhin folgt eine weiterführende Diskussion einiger 


ausgewählter Ergebnisse. Daran anschließend werden Kritikpunkte und Überlegungen zu 
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Begrenzungen der Untersuchung formuliert. Folgerungen für 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 


stationären Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe positiv beantwortet werden. Die 


Grundtendenz der Untersuchungsergebnisse lautet, dass eine Kultur des Sterbens und 


Abschieds in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe in unterschiedlichem Maße vorhanden 


bzw. in der Etablierungsphase ist. Der Großteil der befragten Einrichtungen setzt sich mit den 


Themen um Sterben, Tod und Trauer aktuell auseinander. Eine der befragten Einrichtungen 


lässt lange Traditionen in der Sterbebegleitung von BewohnerInnen erkennen, drei 


Einrichtungen befinden sich aktuell in der Konzeptionalisierungsphase. Bei zwei Einrichtungen 


scheint die Etablierung bzw. Maßnahmen 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 Ansätze 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 stationären Wohneinrichtungen der 


Behindertenhilfe fokussierte, kann nur bedingt beantwortet werden. Den InterviewpartnerInnen 


fällt es schwer, Veränderungen 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 Maßnahmen (z.B. geplante Evaluierung der Wünsche und Bedürfnisse der BewohnerInnen 


und MitarbeiterInnen 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 können. Zu beachten ist hierbei, 


dass die Maßnahme, die den Einsatz von ehrenamtlichen HospizbegleiterInnen fokussierte, nur 


bedingt Umsetzung fand. Somit sind die positiven Auswirkungen zum Großteil auf den Kontakt 


und Austausch zwischen den am Projekt teilnehmenden InterviewpartnerInnen und dem 


Hospizverein zurückzuführen, 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 Implementierungsmaßnahme interpretiert werden 


sollten. In den am Projekt teilnehmenden Einrichtungen waren die Themen um Sterben, Tod und 
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Trauer durchaus präsenter und wurden zumeist aktuell bearbeitet. Eine Ausnahme bildet hierbei 


Einrichtung 5, die ohne Projektteilnahem, deutliche Weiterentwicklungsbemühungen in diesem 


Bereich aufweist. Somit kann resümiert werden, dass die Projektkooperation positive 


Auswirkungen auf die (Weiter-) Entwicklung der Sterbe- und Abschiedskultur der Einrichtungen 


hat.  


6.4.2 Weiterführende Diskussion und praxisbezogene Empfehlungen  


Zudem sollen nun einige Ergebnisse mit weiterführenden Überlegungen der Autorin Erwähnung 


finden.  


Wie im theoretischen Teil der Arbeit beschrieben, scheinen die Einrichtungen zunehmend mit 


einer altgewordenen bzw. älterwerdenden Klientel konfrontiert zu sein. Nicht zuletzt bedingt 


durch diesen Umstand wird das Thema der Versorgung und Begleitung von sterbenden 


BewohnerInnen aktuell. Eine der teilnehmenden Einrichtungen weist jedoch trotz größtenteils 


jüngerer Klientel deutliche Bezüge zu den Themen auf, was an der Angebotsstruktur und der 


betreuten Klientel der Einrichtung liegen kann. Für die anderen Einrichtungen wurde das Thema 


mehrheitlich erst in den vergangenen zwei bis drei Jahren aktuell.  


Alle TeilnehmerInnen beschreiben die Begleitung von BewohnerInnen im Sterben als Teil ihres 


Arbeitsauftrags und als Teil des Auftrags der Einrichtung. Jedoch wird dieser Aspekt sehr selten 


ausdrücklich in den Leitbildern thematisiert, nach den Aussagen der InterviewpartnerInnen und 


der Recherche der Autorin zu urteilen. Hierin liegt sicherlich eine zukünftige Aufgabe der 


Einrichtungen, die auch dazu beitragen kann, dass die Themen gesamtgesellschaftlich offener 


thematisiert und besprochen werden.  


Auseinandersetzungsmöglichkeiten mit dem Themenfeld sind für MitarbeiterInnen den 


Ergebnissen nach zu urteilen derzeit nur auf freiwilliger Basis gewährleistet. Hier stellt sich die 


Frage, ob verpflichtende Seminare einzuführen sind, wenn die Begleitung im Sterben Teil der 


Arbeitsaufgabe ist und die Bedarfe steigen. Zudem scheinen Inhalte zu dem Thema in der 


Ausbildung der Fachkräfte zu kurz zu kommen, worauf die Einrichtungen nach Erachten der 


Autorin durchaus einwirken sollten. Angebote für die Bewohnerschaft sind wiederum zumeist an 


aktuelle Anlässe, vor allem an den Tod von MitbewohnerInnen oder Angehörigen, gebunden. 


Hier wäre es wünschenswert, vermehrt „prophylaktische“ Seminare für die BewohnerInnen 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 langjährige Traditionen und 
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Erfahrungen in diesem Bereich auf. Erfahrungen in der Begleitung von sterbenden 


BewohnerInnen 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 BewohnerInnen momentan noch häufig 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 BewohnerInnen in der Einrichtung 


ergeben sich häufig aus Unklarheiten bzw. einer Unmöglichkeit der Finanzierung von erhöhten 


Pflege- und Betreuungsbedarfen. Die erhöhten Bedarfe können meist nicht über die 


Kostenträger refinanziert werden, was dann zu Verlegungen in ein Krankenhaus oder in eine 


Pflegeeinrichtung führen kann. Auch die Mitarbeiterschaft, die größtenteils aus 


HeilerziehungspflegerInnen und SozialpädagogInnen besteht, ist nicht (ausreichend) für die 


Übernahme von erhöhten 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 Lösung darstellen, 


scheint jedoch noch nicht in allen Einrichtungen üblich und geklärt zu sein. Hierbei ergibt sich 


wiederum ein Qualifizierungs- und Schulungsbedarf für das Pflegepersonal mit Blick auf die 


Maximen der Behindertenhilfe. Auch der Zugriff auf SAPV-Leistungen scheint noch nicht 


etabliert.  


 


Die Erhebung der Bedürfnisse und Vorstellungen der Bewohnerschaft zum eigenen Sterben 


sind in den Einrichtungen noch nicht sehr verbreitet. Gerade bei nicht sprechenden 


BewohnerInnen scheint die Erhebung der Vorstellungen der BewohnerInnen problematisch zu 


sein. Teilweise ist eine Tendenz hin zur Annahme eines Unverständnisses der BewohnerInnen 


in Bezug auf die Themen Sterben und Tod zu vernehmen, welche die Erhebung überflüssig 


bzw. nicht möglich mache. Die Erhebung der Bedürfnisse und Wünsche ist jedoch in der 


Sterbebegleitung essenzieller Maßstab, auf den nicht verzichtet werden darf. Aufgrund der 


Ergebnisse lässt sich die Notwendigkeit erkennen, dass die Einrichtungen dazu aufgefordert 


sind, schnellstmöglich Instrumente zu entwickeln und Verfahren zu etablieren, damit allen 


BewohnerInnen eine Form der Äußerung und somit Mitbestimmung ermöglicht wird. 


 


Das Vorhandensein der palliativen Fachkompetenz in den Einrichtungen ist noch nicht fester 


Bestandteil der MitarbeiterInnenqualifizierung. Derzeit wird versucht den Bedarf durch 


Vernetzungen mit HausärztInnen oder Palliative Care Fachdiensten aufzufangen. Hier sind 


zunehmend Ressourcen freizusetzen, um MitarbeiterInnen weiterzubilden, damit auch innerhalb 







6. Empirie 


 


72 
 


der Einrichtungen eine Versorgungskontinuität gewährleistet werden kann. Auch Verfahren für 


ethische Konfliktfälle sind (noch) nicht überall Teil der Sterbe- und Abschiedskultur. In den 


meisten der teilnehmenden Einrichtungen lässt 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 für 


Einrichtungen besonders sinnvoll, da sie eine wertvolle Orientierung für die Mitarbeiterschaft 


bieten und die Haltung der Einrichtung damit auch nach außen wirksam kommuniziert werden 


kann.  


 


Die vorliegenden Interviewergebnisse lassen darauf schließen, dass der generelle Einbezug von 


Ehrenamtlichen im Feld der Behindertenhilfe noch ausbaufähig ist, was mit dem Gedanken der 


Integration bzw. Inklusion im Hintergrund vermehrt gefordert und gefördert werden sollte. Für die 


Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen sind Strukturen innerhalb der Einrichtung nötig, die 


besonders mit Blick auf die mögliche Kooperation mit ehrenamtlichen HospizbegleiterInnen 


aufzubauen sind. Auch über die Gewinnung von Ehrenamtlichen sollten sich die Einrichtungen 


zunehmend Gedanken machen.  


 


Wie bereits thematisiert wurde, wurde durch die Projektkooperation mit dem Hospizverein bisher 


„nur“ in einer Einrichtung Kontakt mit ehrenamtlichen HospizbegleiterInnen, die an der 


Schulungsmaßnahme teilgenommen haben, gewonnen. Veränderungen, die in den 


Einrichtungen zu verzeichnen sind, sind somit vor allem auf den Kontakt zwischen den 


ProjektpartnerInnen und dem Hospizverein zurückzuführen. 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 Trägern bzw. Einrichtungen sinnvoll und förderlich sind. 


Daher ist auch dieser Aspekt von den Einrichtungen zunehmend zu fokussieren. Ein Lernen 


von- und miteinander sowie eine interdisziplinäre und multiprofessionelle Zusammenarbeit über 


Trägergrenzen hinweg, wie es in der Hospizarbeit heute schon üblich ist, wäre sehr 


wünschenswert. Die Projektkooperation lässt 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 Träger-Ebene (z.B. Überlegungen zur Aufnahme eines Punkts zur 
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Sterbebegleitung in das Leitbild des Trägers) wurden durch die Maßnahme erreicht.  


 


Durch die Befragung wurde zudem ersichtlich, dass Informationen über 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 wäre dies ein 


Punkt, der bei einem weiteren Projektdurchlauf verbessert werden sollte, da die 


MitarbeiterInnen, die größtenteils aktiv in den Gruppen arbeiten, letztendlich auch die Personen 


sind, die mit den Ehrenamtlichen zusammenarbeiten. Gerade sie sind über deren 


Einsatzmöglichkeiten, Aufgabenbereiche und die Ziele des Projekts zu informieren.  


 


Generell wird deutlich, dass die Einrichtungen, die an der Projektkooperation mit dem 


Hospizverein teilgenommen haben, ein größeres Bewusstsein hinsichtlich der Bedarfe von 


sterbenden BewohnerInnen 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 Berührungspunkte mit Hospizvereinen und ehrenamtlichen 


HospizbegleiterInnen auf. Alle drei InterviewpartnerInnen äußern jedoch eine Offenheit 


bezüglich einer möglichen Kooperation. Mit Blick auf die nichtteilnehmenden Einrichtungen kann 


sehr vorsichtig formuliert werden, dass eine Ausprägung der Sterbekultur, in Teilbereichen 


geringer vorhanden ist, z.B. besteht kein Fortbildungsangebot für MitarbeiterInnen zu dem 


Themenfeld, der Erhebung der Wünsche der BewohnerInnen zu den Themen Sterben und Tod 


wurde bisher kaum Beachtung geschenkt, es werden kaum Maßnahmen zur Weiterentwicklung 


der Kultur angestrebt etc. Eine Ausnahme bildet hierbei jedoch Einrichtung 5, die ohne 


Projektteilnahme ähnliche Bemühungen aufweist wie Einrichtungen mit Projektteilnahme. So 


kann resümiert werden, dass die Projektkooperation hilfreiche Impulse zur (Weiter-)Entwicklung 


der Sterbekultur in den teilnehmenden Einrichtungen gesetzt hat..  


 


Zu erwähnen bleibt, dass die vorzufindenden Sterbekulturen in den Einrichtungen schon einige 


Grundsätze 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 Überlegungen zu Begrenzungen der Untersuchung 


Begrenzungen der Untersuchung liegen zunächst in der Größe der Stichprobe. Elf 


InterviewpartnerInnen aus sechs verschiedenen Wohneinrichtungen können lediglich 


Tendenzen im untersuchten Feld aufzeigen, auf Generalisierungen ist somit möglichst zu 


verzichten.  


 


Methodische Verbesserungen könnten in der weniger offenen Formulierung von einzelnen 


Fragen im Leitfaden sowie in der Kürzung des gesamten Leitfadens liegen. Die Trennung 


zwischen der Erfragung zum generellen Einbezug von Ehrenamtlichen und dem Einbezug der 


ehrenamtlichen HospizbegleiterInnen innerhalb der Projektkooperation könnte zudem deutlicher 


vollzogen werden. Auch die Auswertungsmethode ist kritisch zu hinterfragen, da am Ende der 


Auswertung die einzelnen Textbestandteile losgelöst 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 Implementierungsmaßnahme einer hospizlich-palliativen Kultur erfasst werden. Durch den 


Einsatz der ExpertInneninterviews ist es gelungen, Informationen zu gewinnen, die auf aktuelle 


Handlungsweisen der ExpertInnen schließen lassen. Auch die gewählte Auswertungsmethode 


hat sich bewährt. Sie ermöglichte die Fülle des vorhandenen Datenmaterials zu komprimieren 


und die interessierenden Aspekte herauszufiltern. Durch die gewählten Methoden konnten somit 


brauchbare Ergebnisse erzielt und die Fragestellungen beantwortet werden. 


 


Aus empirischer Perspektive könnte eine weitere Erhebung zu einem späteren Zeitpunkt 


gewinnbringend sein, um den Implementierungsverlauf differenzierter nachzeichnen zu können. 


Überlegenswert ist darüber hinaus, eine ergänzend quantitative Erhebung zum Ist-Stand der 


Sterbe- und Abschiedskultur in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe zu initiieren, um die 


Generalisierbarkeit der Ergebnisse zu verbessern.  


Anzumerken bleibt, die Eventualität der durch die Befragung erreichten Sensibilisierung der 


InterviewpartnerInnen für die Notwendigkeit der Beantwortung der aufgeworfenen Fragen. Auch 


der Hospizverein profitiert von der Arbeit, da die Maßnahme empirisch begleitet wurde und 


Ergebnisse vorweisbar sind. Ein Praxisbezug wird durch die Präsentation der Ergebnisse im 


Hospizverein mit allen teilnehmenden Einrichtungen angestrebt. Zudem können so 


Vernetzungen und der Austausch zwischen den einzelnen Einrichtungen befördert werden.  
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6.4.4 Schlussfolgerungen für Praxis und Forschung  


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


Ergebnissen für Forschung und Praxis ergeben, benannt werden:  


- Deutlich wurde, dass Bedarfe der Begleitung von sterbenden BewohnerInnen in 


stationären 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) Maßnahmen 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 außen hin sichtbar zu machen.  


- Erst durch eine zunehmende Äußerung und einer Steigerung des Bewusstseins der 


Einrichtungen für diese Themen können Änderungen in den gesetzlichen 


Rahmenbedingungen der Finanzierung erwartet werden. 


- Inhalte zu den Themen um Sterben, Tod und Trauer sind in den heil- und 


sozialpädagogischen Ausbildungen verstärkt zu vermitteln. Die Träger der 


Behindertenhilfe sollten auf die zuständigen Schulen einwirken, damit aktuelle 


Veränderungen und Bedarfe thematisiert werden. Auch Schulen für Pflegefachkräfte 


sollten hierbei in den Blick genommen werden.  


- Die MitarbeiterInnen 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 Wünsche von Menschen mit geistiger 


Behinderung, bezogen auf das Lebensende, sind zu entwickeln, zu erproben und 


schnellstmöglich zu etablieren.  


- Weitere Forschungsarbeiten, zum Stand und der (Weiter-)Entwicklung der Sterbe- und 


Abschiedskultur in Einrichtungen der Behindertenhilfe, zu Implementierungsbemühungen 


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 Priorität.  


- Die Projektkooperation, die unter den Implementierungsansatz „Hospiz-Ansatz“ gefasst 


werden kann, konnte Veränderungen in den Einrichtungen hin zu einer (Weiter-) 


Entwicklung einer Sterbe- und Abschiedskultur bewirken. Dennoch sind weitere 


ergänzende Maßnahmen der Implementierung, die teilweise schon von den 
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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 ermöglichen und 


eine Sterbe- und Abschiedskultur in Einrichtungen der Behindertenhilfe zu entwickeln. 


Weitere Projekte dieser Art sind voranzutreiben und zu verbreiten, damit ein Zugang 


auch für Menschen mit geistiger Behinderung garantiert ist.  


- Auch wenn eine Sterbe- und Abschiedskultur implementiert und etabliert ist, ist eine 


kulturelle Weiterentwicklung möglich. Lebendige Kulturen sind nicht statisch, sondern 


beweglich und bedürfen 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 Gehör zu verschaffen, damit die 


Begleitung im Sterben und in der Trauer irgendwann selbstverständlicher Bestandteil 


unserer Kultur wird.  


7. Fazit 


Durch die vorliegende Arbeit wurde zunächst ein theoretischer Einblick in die sich verändernden 


Bedarfe der älterwerdenden Klientel der Behindertenhilfe gegeben. Deutlich herausgearbeitet 


wurde der damit steigende Bedarf der Versorgung und Begleitung von sterbenden 


BewohnerInnen in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe. Die Hospizarbeit bietet hierzu 


Grundsätze, die sich in einer hospizlich-palliativen Kultur äußern, die auch für Menschen mit 


geistiger Behinderung passend und erstrebenswert erscheinen. Sie stellt das Individuum in den 


Mittelpunkt aller Bemühungen und tritt für ein würdiges Lebensende der Einzelnen ein. Der 


Zugang zu einer hospizlich-palliativen Versorgung ist somit auch für Menschen mit geistiger 


Behinderung zu fordern. Erste Implementierungsansätze einer hospizlich-palliativen Kultur aus 


dem Bereich der Altenhilfe wurden dargelegt und bedürfen nun auch der Umsetzung in den 


Einrichtungen der Behindertenhilfe, damit die BewohnerInnen eine Lebensbegleitung in der 


Einrichtung, ihrem Zuhause, bis zuletzt erfahren können.  


Im empirischen Teil der Arbeit wurde anschließend, den sich aus der theoretischen Erarbeitung 


ergebenden Fragen nachgegangen. Zunächst 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 Resümee 
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zu, dass die untersuchten Einrichtungen durchaus die neuen Bedarfe ihrer älterwerdenden 


Klientel im Bereich der Versorgung und Begleitung am Lebensende erkennen und ansatzweise 


bearbeiten. Eine Sterbekultur und/oder Bemühungen der (Weiter-)Entwicklung der Sterbekultur 


sind im Großteil der Einrichtungen vorzufinden. Auch die Auswirkungen der 


Implementierungsmaßnahme einer hospizlich-palliativen Kultur sind positiver Art. Zwar konnten 


nur wenige neue ehrenamtliche HospizbegleiterInnen für die Einrichtungen gewonnen werden, 


dennoch sind Gewinne und Weiterentwicklungen der Sterbekultur aufgrund der Maßnahme zu 


verzeichnen, was daher vor allem auf den Kontakt zwischen den Einrichtungen und dem 


Hospizverein zurückzuführen 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 nichtteilnehmenden Einrichtungen weist 


jedoch ähnliche Bemühungen und Ansätze wie die teilnehmenden 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 Normalität 


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 


handlungsbedürftiger Zustand im Bereich der hospizlich-palliativen Versorgung festzustellen, 


denn bisher ist noch nicht für alle Sterbenden, die einer hospizlich-palliativen Begleitung 


bedürfen, der Zugang gesichert. Auch das Sterben in der vertrauten Umgebung, ist noch nicht 


immer möglich. Jedoch sollte diese augenblickliche Lage keine Entschuldigung für das 


Nichtvorhandensein von Begleitungs- und Versorgungskonzepten in Einrichtungen der 


Behindertenhilfe sein. Ganz im Gegenteil ist es eher eine Aufforderung an den derzeitigen 


Bemühungen der Ermöglichung einer für alle Menschen zugänglichen hospizlich-palliativen 


Versorgung aktiv mitzuwirken. 


 


Es lassen sich gegenwärtig einige Bedarfe mit Blick auf die Versorgung von sterbenden 


BewohnerInnen in den Einrichtungen hervorheben: Zunächst sollte die Finanzierungproblematik 


von erhöhten Betreuungs- und Pflegebedarfen mit den zuständigen Kostenträgern geklärt 


werden. Es ist dafür einzutreten, dass die BewohnerInnen am Lebensende trotz verringerter 


Eingliederungsbedarfe und zunehmender Pflegebedarfe weiterhin in den Einrichtungen der 


Behindertenhilfe begleitet und versorgt werden können. Dass sich hierzu die Zusammenstellung 


und Ausrichtung der Mitarbeiterschaft in den Einrichtungen verändern muss, vor allem im 


Hinblick auf medizinisch-pflegerische Bedarfe, ist nachvollziehbar. Fort- und Weiterbildungen für 
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MitarbeiterInnen, besonders in Bezug auf die Vorbereitung der Situation der Sterbebegleitung 


und Finalpflege, sind nötig. Desweiteren ist es höchste Zeit das Bewusstsein der Einrichtungen 


für die Bedeutung der Erhebung der Wünsche und Vorstellungen der Menschen mit geistiger 


Behinderung zu ihrem eigenen Sterben zu erhöhen, denn diese stehen im Mittelpunkt der 


Begleitung. Auch wenn sich die Erhebung bei der Klientel nicht immer einfach gestaltet sind 


Instrumente bzw. Maßnahmen 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 


selbstverständlicher Bestandteil des Angebotsspektrums der Einrichtungen für 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 Trägern der Behindertenhilfe scheint hilfreich und ist daher wünschenswert. 


Weitere empirische Studien zur aktuellen Lebenssituation und zu den sich verändernden 


Bedarfen von altgewordenen Menschen mit geistiger Behinderung sind anzustreben, wobei die 


Betroffenensicht miteinzubeziehen ist.   


 


Generell ergibt sich bei der anzustrebenden flächendeckenden hospizlich-palliativen Versorgung 


und Begleitung aller sterbenden Menschen die Frage, inwieweit die Hospizvereine mithilfe der 


ehrenamtlich Engagierten die stark steigenden Bedarfe auffangen können. Dies wird damit zu 


einer Frage der Prioritätensetzung der Gesellschaft: Die Bereitstellung zusätzlicher personeller 


und finanzieller Ressourcen, die Anerkennung der Würde der Kranken und Sterbenden 


innerhalb der leistungsorientierten Gesellschaft und die Veränderung der Versorgungsstrukturen 


und -kulturen sind zu fordern. Die Gestaltung der Sterbebegleitung ist und bleibt ein Gradmesser 


der Humanität und eine Herausforderung für eine mitmenschliche Solidarität 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 


können nur durch eine gesamtgesellschaftliche Verantwortung aufgefangen werden.  


 


Während der Erarbeitung der Themen wurde für die Autorin selbst sehr deutlich, dass die 


hospizlich-palliative Haltung tragend für die Hospizarbeit ist. Ihre Grundsätze, die durch die 


Haltung der Einzelnen belebt werden, sind erstrebenswert, denn sie sichern eine Begleitung, die 


sich vor allem an den individuellen Bedürfnissen der Sterbenden orientiert, sich immer wieder 


auf die Einzigartigkeit der Einzelnen einlässt und für das Recht eines Sterbens inmitten der 
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Gemeinschaft eintritt. Daher ist die Autorin der Ansicht, dass eine Sterbekultur, die sich primär 


an den hospizlich-palliativen Grundsätzen orientiert, in allen gesellschaftlichen Kontexten – der 


Bereich der Behindertenhilfe miteingeschlossen – zu fördern und zu verbreiten ist. Letztendlich 


ist sie zum Bestandteil des Versorgungssystems zu machen, denn schlussendlich ist 


anzunehmen, dass sich jeder Mensch wünscht, in seiner Individualität respektiert und nach 


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