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Sterbebegleitung in Wohneinrichtungen fur
Menschen mit einer geistigen Behinderung

Sven Jennessen', Wiebke Voller?

'Universitat Koblenz-Landau; 2Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg

Aufgrund einer multifaktoriell bedingten Zunahme alterer Bewohnerinnen und Bewohner se-
hen sich die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von Wohneinrichtungen fiir geistig behinder-
te Menschen zunehmend vor neue Herausforderungen und Fragen gestellt. Eine besteht da-
rin, ob und wie sie die dort lebenden Menschen am Ende ihres Lebens angemessen beglei-
ten konnen. Diese Anforderung ist mit verschiedenen potenziellen Belastungsfaktoren ver-
bunden, die es nicht nur von der einzelnen Fachkraft, sondern vom Mitarbeiterteam sowie
der gesamten Einrichtung zu bewaltigen gilt. Es entsteht der Bedarf nach einem facettenrei-
chen Unterstlitzungssystem, in dem ein ambulantes Hospiz eine wesentliche Funktion ein-
nehmen kann. Die hier vorgestellte qualitative Studie widmet sich diesem in der Sonderpa-
dagogik bislang wenig diskutierten Themenfeld und erméglicht einen ersten Einblick in die
gegenwartige thanatopadagogische Praxis.

Schlisselworter: Wohneinrichtung, Umgang mit Tod und Sterben, Sterbebegleitung, Belas-
tungsfaktoren, Unterstiitzungsformen, ambulantes Hospiz

End of life care in homes for people with intellectual disabilities

Because of a growing number of old people with handicaps, the homes for those with men-
tal diseases are confronted with new challenges and questions. One of them is, whether and
how the pedagogic workers can accompany those persons at the end of their life. This claim
is connected with a big burden for the colleagues and the whole institution. It requires a ma-
nifold support-system in which hospice services can have an essential function. The presen-
ted study is dedicated to this specific field which has been rarely addressed within special
needs education. It provides a first insight into the present thanatopedagogic practice.

Key words: Home for people with mental diseases, death and dying, end of life care, accom-
paniment, burden, support, hospice services.

Etwa 80 Prozent der hiesigen Bevolke-
rung wiinschen sich, zuhause sterben zu
durfen (vgl. Loer, 2003, S. 101). Das Zu-
hause von Menschen mit einer geistigen
Behinderung ist in vielen Fallen eine insti-
tutionelle Wohnstatte. Speziell im Alter
stellen Komplex- oder sonstige padago-
gisch orientierte GroReinrichtungen fir

diese Personengruppe den haufigsten
Wohnort dar; das Leben in gemeindena-
hen, offenen Wohnformen ist bei ihr ten-
denziell immer noch eine Seltenheit (vgl.
Speck, 1997, S. 329f.). Diesbezuglich ist
zu beachten, dass altere Menschen mit ei-
ner geistigen Behinderung in den genann-
ten Einrichtungen oftmals den GroBteil ih-
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res Lebens verbracht haben und dort mit
der Umgebung, den Mitarbeitern und der
Tagesstruktur vertraut sind (vgl. Hoff-
mann, 2002, S. 125). Da in diesem Sinne
das Wohnen eine groRe Bedeutung hin-
sichtlich ihrer emotionalen Sicherheit ha-
ben kann, fordert Speck entsprechend
dem Beheimatungsprinzip, dass Men-
schen mit geistiger Behinderung bis ins Al-
ter denselben Lebensort behalten diirfen,
um im Ruhestand nicht isoliert, sondern in
gewohnter Umgebung leben zu kénnen
(vgl. Speck, 1997, S. 331; auch Hermann,
2006, S. 229¢).

Die padagogische Relevanz der Frage
nach dem Lebens- und Sterbeort der fo-
kussierten Personengruppe lasst sich mit
Blick auf den generellen Anstieg der Zahl
alterer Menschen mit Behinderung akzen-
tuieren. Die Ursachen dieses Anstiegs
sind vielschichtig. Neben der Verschie-
bung der altersmaligen Schichtung der
Gesamtbevolkerung durch Geburtenrtick-
gang sei insbesondere das Anwachsen
der individuellen Lebenserwartung er-
wahnt. Ferner wurde durch das als ,Eu-
thanasie” bezeichnete Vernichtungspro-
gramm der Nationalsozialisten wahrend
des Zweiten Weltkrieges ein GroBteil der
zu der Zeit lebenden Menschen mit einer
geistigen Behinderung ermordet, sodass
sich viele Wohneinrichtungen erst zuneh-
mend mit der Begleitung alterer Bewoh-
ner konfrontiert sehen (vgl. Havemann &
Stoppler, 2004, S. 20).

Entgegen der daraus abzuleitenden
Aktualitdt und trotz einer zunehmenden
gesellschaftlichen und wissenschaftlichen
Enttabuisierung des Themenkomplexes
, Tod und Sterben” (vgl. Rest, 2006, S.
33ff) wird konstatiert, dass eine entspre-
chende Auseinandersetzung im Alltagsle-
ben von Wohneinrichtungen fiir behin-
derte Menschen bislang wenig Beachtung
findet und diesbeziigliche Gesprache ver-

mieden werden (vgl. Havemann & Stopp-
ler, 2004, S. 180; Holzbeck, 2005, S.
249f). Da jedoch eine Konfrontation mit
thanatalen Themen im Leben nicht zu ver-
meiden ist und eine Beschaftigung im All-
tag als Grundlage fiir eine spatere Sterbe-
begleitung angesehen werden kann (vgl.
Loer, 2003, S. 95), gilt es nach Huber
(1992, S. 233), Tod, Sterben und Trauer
angemessen in die Lebensbeziige von
Wohnstatten zu integrieren und Men-
schen mit geistiger Behinderung diesen
Erfahrungsbereich nicht vorzuenthalten.

Die dargelegten Tendenzen und For-
derungen stellen die Wohneinrichtungen
sowie die dort titigen Mitarbeiter vor
neue Herausforderungen. Insbesondere
die Begleitung sterbender und trauernder
Bewohner wird zu einem neuen Aufga-
benfeld, welches mit potenziellen Belas-
tungsmomenten verkniipft ist. Auch der
Einrichtungstrager wird mit diversen erfor-
derlichen Entscheidungen konfrontiert.
Seinerseits besteht die fundamentale Fra-
ge darin, ob ein Bewohner trotz des mit
einer finalen Erkrankung in der Regel ver-
bundenen steigenden pflegerischen Hilfe-
bedarfs weiterhin in einer durch Eingliede-
rungshilfe finanzierten Wohnstatte beglei-
tet werden kann oder ob das Ausmal} der
erforderlichen Pflegeleistungen die institu-
tionellen Kapazitaten tibersteigt. Dies hat-
te zur Folge, dass der Umzug schwerkran-
ker Bewohner in eine Pflegeeinrichtung in
Betracht gezogen werden muss (vgl. Hau-
belt, 2005, S. 94; Hermann, 2006, S.
2311).

Fragestellungen und
Untersuchungsziel

Entgegen der begriindeten Relevanz steht
der Themenkomplex ,Sterbebegleitung
in Wohneinrichtungen fiir Menschen mit
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geistiger Behinderung” nach Hermann
(2006, S. 237) gegenwartig (noch) nicht
im Fokus des sonderpddagogischen Dis-
kurses, sodass er in der Fachliteratur nur
marginale Beachtung findet. Insbesonde-
re die Situation der begleitenden Mitar-
beiter sowie neuere Tendenzen in der
Sterbebegleitung, wie die Einbindung von
ambulanten Hospizen, werden dort nur
peripher angeschnitten. Dieses Erkennt-
nisdesiderat sowie der obig skizzierte Pro-
blemaufriss bedingen die Notwendigkeit
einer systematischen empirischen Er-
schlieBung des Themenbereichs, aus wel-
chem sich drei inhaltliche Schwerpunkte
extrahieren lassen:

1) Auf welche Weise werden final er-
krankte Bewohner einer Wohneinrich-
tung in ihrer letzten Lebensphase
durch die Mitarbeiter begleitet?

2) Wie gehen die Mitarbeiter mit den He-
rausforderungen der Aufgabe der Ster-
bebegleitung um?

3) Welche Funktion kann ein ambulantes
Hospiz in diesem Themenkomplex ha-
ben?

Methodenwahl und Verlauf
der Untersuchung

Die Fragestellungen zielen darauf ab, ei-
nen ersten Einblick in das jeweilige The-
menfeld zu erhalten und Grundtenden-
zen aufzuzeigen, so dass die Wahl auf ein
an den Grundsatzen qualitativer For-
schung orientiertes Vorgehen fiel. Dieses
folgt der Intention, ,ein moglichst zutref-
fendes Set der relevanten Handlungsmus-
ter [...] herauszufinden” (Lamnek, 1995, S.
92), d.h. wesentliche und typische Zu-
sammenhidnge zu identifizieren, die sich
anhand einer geringen Grundgesamtheit
aufzeigen lassen (vgl. Lamnek, 2005, S.
183).

Erhebungsmethode

Um explorativ zu ersten Erkenntnissen
hinsichtlich der explizierten forschungslei-
tenden Forschungsfragen zu gelangen,
wurde als Methode der Datenerhebung
das Experteninterview (Meuser & Nagel,
1991; Glaser & Laudel, 2004) gewdhlt. lhr
Vorteil gegeniiber anderen qualitativen Er-
hebungsmethoden ist die angestrebte Fo-
kussierung auf die fur das Erkenntnisinte-
resse relevanten Sachverhalte. So kénnen
einzelne, relativ genau bestimmbare Infor-
mationen erhoben werden, die aus den
Handlungen, Beobachtungen und dem
Wissen der Interviewpartner hervorge-
hen. Die Erhebungsmethode bot sich in
diesem Zusammenhang auch an, weil in-
tendiert wurde, innerhalb der Interviews
mehrere Aspekte der Thematik zu behan-
deln, die primar durch das Ziel der Unter-
suchung und weniger durch die Antwor-
ten der Befragten bestimmt werden soll-
ten (vgl. Glaser & Laudel, 2004, S. 41,
107).

Der Expertenbegriff basiert nach Meu-
ser und Nagel (2003, S. 57) auf einer Dif-
ferenzierung zwischen Allgemein- und
spezialisiertem Sonderwissen der Exper-
ten. Als solche fungieren in dieser Unter-
suchung primar Mitarbeiter sowie Leiter
von Wohneinrichtungen fiir geistig behin-
derte Menschen. Es wurde davon ausge-
gangen, dass diese Personengruppen auf-
grund ihrer beruflichen Tatigkeit Gber
Kenntnisse und Erfahrungen beziglich
des vorliegenden Themenkomplexes ver-
figen und somit gemald der Experten-De-
finition von Gldser und Laudel (2004, S.
10) Auskunft Gber ihr jeweiliges Hand-
lungsfeld sowie den dazugehorigen sozia-
len Sachverhalt geben koénnen. Gegen-
stand der Analyse ist dementsprechend
nicht die Person des Befragten, sondern
sein organisatorischer bzw. institutioneller
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Kontext (vgl. Meuser & Nagel, 1991, S.
442ff).

Um der beschriebenen Intention der
Fokussierung der Interviews auf themen-
relevante Sachverhalte folgen zu kénnen,
basierten sie auf zuvor entworfenen Leit-
faden. Durch diese wurde das dargelegte
Forschungsanliegen in den  kulturellen
Kontext des Gesprachspartners” (Glaser
& Laudel, 2004, S. 108) Ubersetzt. In ei-
nem Operationalisierungsprozess fand ei-
ne Differenzierung und Prazisierung der
forschungsleitenden Fragestellungen in
verschiedene Unterfragestellungen statt,
welche dann an die Interviewpartner ge-
richtet werden konnten. Diese Schliissel-
fragen des Interviewleitfadens seien im
Folgenden zusammenfassend dargestellt:

Fragen zur Berufsbiografie der Inter-

viewpartner:

- Wie verlief der Ausbildungs- und Berufs-
weg der Interviewpartner?

- Wurden thanatale Themen in ihren Aus-
und Fortbildungen behandelt?

- Welche Funktion haben sie in der Ein-
richtung, in der sie aktuell tatig sind?

Fragen zur Einrichtung:

- Welchem Trager gehort die Einrichtung
an?

- Um welche Wohnform(en) handelt es
sich?

- Wie viele Bewohner leben dort? Wie ist
die Alterstrukturverteilung?

- Ist in der Einrichtung konzeptionell fest-
gelegt, ob die Bewohner bis zum Le-
bensende dort wohnen kénnen?

Fragen zu themenspezifischen Erfahrun-

gen der Befragten:

- Welche Erfahrungen haben sie mit Ster-
bebegleitungen gemacht?

- Worin bestanden ihre Aufgaben wah-
rend der erlebten Sterbebegleitung?

- Welche Rolle spielten padagogische
Konzepte und Methoden in der Sterbe-
begleitung?

- Ggf.: Hat die konfessionelle Trager-
schaft Einfluss auf den Begleitungspro-
zess?

- Wird mit den Bewohnern (im Alltag)
Uber Tod und Sterben sowie ihre dies-
beziiglichen Wiinsche und Vorstellun-
gen gesprochen?

Fragen zum subjektiven Erleben der Situa-

tion:

- Wurde die Begleitung eines final er-
krankten Bewohners als belastend emp-
funden? Wenn ja, welche Faktoren wa-
ren besonders belastend?

- Was hat bei der Bewiltigung moglicher
Belastungen geholfen?

- In welchen Bereichen wurde Hilfe ge-
wiinscht?

- Wurde Hilfe in Anspruch genommen?
Wenn ja, in welcher Form?

Fragen zum moglichen Einsatz ambulan-

ter Hospize:

- Wurden bisher Angebote aus dem Hos-
pizbereich genutzt?

- Welche Aufgaben konnen oder sollten
von einem ambulanten Hospiz tber-
nommen werden?

- Welche Probleme konnen bei einer Ko-
operation auftreten?

Die Funktion des Leitfadens lag darin,
dem Interviewer eine Orientierungsstiitze
zu bieten und die Gesprachssituation zu
strukturieren. Er wurde dem jeweiligen
Gesprachspartner situativ angepasst und
zum Teil sowohl inhaltlich als auch in der
Formulierung der Fragen leicht modifi-
ziert. Die Verianderung und Uberarbei-
tung des Leitfadens, insbesondere nach
den ersten gefiihrten Interviews, ist dabei
als forschungsimmanenter Prozess zu ver-
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stehen (vgl. Glaser & Laudel, 2004, S.
146ff; Stigler & Felbinger, 2005, S. 129ff).

Auswahl der
Interviewpartner

Um eine einseitige Darstellungsweise zu
vermeiden und eine Abbildung der Hete-
rogenitat des Untersuchungsfeldes zu ge-
wibhrleisten, wurde im Rahmen der Sam-
plingstrategie Wert darauf gelegt, sowohl
Fachkrafte unterschiedlicher Positionen
(,,Praxisaktive” Mitarbeiter und freigestell-
te Leitungen) als auch Angehorige ver-
schiedener Wohnformen und Einrich-
tungstrager zu befragen (vgl. Lamnek,
2005, S. 191ff). Damit entsprechende In-
terviewpartner gewonnen werden konn-
ten, wurden Leiter der Wohnbereiche ver-
schiedener Einrichtungstrager in Nieder-
sachsen und Bremen angeschrieben. Bei
Bereitschaft zur Teilnahme an der Studie
vermittelten diese daraufhin den Kontakt
zu interessierten Mitarbeitern und Leitun-
gen einzelner Wohnstatten, die tber Er-
fahrungen in der Begleitung final erkrank-
ter Bewohner verfligen.

Da die dritte dieser Arbeit zugrunde
liegende Fragestellung auf die Kooperati-
on mit einem ambulanten Hospiz abzielt,
wurde zusatzlich ein Interview mit einer
ehrenamtlichen Mitarbeiterin eines sol-
chen gefiihrt, welche hauptberuflich in ei-
ner Tagesstatte fiir Menschen mit geistiger
Behinderung tatig ist. Im Rahmen dieser
Tatigkeit steht sie einigen Wohneinrich-
tungen als Ansprechpartnerin fir thanata-
le Themen zur Verfiigung und begleitete
dort bereits mehrere ihr bekannte Bewoh-
ner im Sterbeprozess. Aufgrund dieser Er-
fahrungen und Kompetenzen ist diese
Person dem Erkenntnisinteresse der Erhe-
bung entsprechend unter den Experten-
begriff zu fassen. Sie wurde bewusst in

das Sampling einbezogen, um die Frage
nach einer potentiellen Kooperation
ebenso von der Seite des Hospizes zu be-
trachten und auf diese Weise ein differen-
zierteres Bild zu erhalten.

Insgesamt wurden sechs Interviews
gefuihrt. Erganzend zur bereits vorgestell-
ten Gesprachspartnerin eines ambulanten
Hospizes (Interview C) erfolgt nun eine
kurze Prasentation der Berufsbiografie
der weiteren Interviewpartner und der
Einrichtungen, in denen sie tatig sind. Auf
vertiefende Beschreibungen der Identitat
der Befragten und der einzelnen Einrich-
tungen wird aufgrund der erforderlichen
Anonymisierung (vgl. Glaser & Laudel,
2004, S. 271f) verzichtet.

Angemerkt sei, dass wahrend des In-
terviews E neben der dargestellten Inter-
viewpartnerin zwei weitere Mitarbeiterin-
nen der Wohngruppe anwesend waren
und zum Teil in das Gesprach integriert
wurden.

Aufbereitungsverfahren und
Auswertungsmethode

Mit Ausnahme des Interviews F, welches
auf Wunsch des Befragten in Form eines
Gesprachsprotokolls aufbereitet wurde,
konnten alle Gesprache anhand von Ton-
bandaufzeichnungen wortlich transkri-
biert werden. Da die inhaltlich-themati-
sche Ebene der Interviews im Vorder-
grund stand, fand eine weitestgehende
Ubertragung in normales Schriftdeutsch
statt, so dass grobe Satzbaufehler beho-
ben und nicht- bzw. paraverbale AuRerun-
gen (Rauspern, Lachen usw.) ausschlief3-
lich bei einer dadurch entstehenden Be-
deutungsanderung der Aussage verschrift-
licht wurden. Unterbrechungen und lan-
gere Pausen wurden ebenso wie unver-
standliche Passagen entsprechend ge-
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Tab. 1: Berufsausbildung und Tatigkeit der befragten Experten

Interview | Berufsausbildung Tatigkeit zum Zeitpunkt der Inter-
viewdurchfiihrung und Kurzinformationen
zur entsprechenden Einrichtung

A - Sozialarbeiterin/Sozialpa- | Leiterin von vier Wohneinrichtungen mit

dagogin/Gesundheitswis- | insgesamt 38 Bewohnern (Anzahl der Be-
senschaftlerin wohner pro Einrichtung: 14, 10, 7, 7; davon

- Seelsorgerin 12-15 Personen tber 60 Jahre)

B - Heilerziehungspfleger Leiter einer Wohneinrichtung mit 50 Be-

- Heilpadagoge wohnern (aufgeteilt in finf Gruppen; Alters-
durchschnitt 46 Jahre) und Leiter in Perso-
nalunion einer weiteren Wohneinrichtung
mit 24 Bewohnern (keine Angaben zu
Gruppengrolbe und Altersstruktur)

C - Ergotherapeutin Mitarbeiterin in einer Tagesstatte fiir Men-

- Zusatzausbildung zur eh- | schen mit Behinderung; zusétzlich ehren-

renamtlichen Hospizhel- | amtliche Mitarbeiterin eines ambulanten
ferin Hospizes

D - Heilpadagogin Mitarbeiterin einer Wohngruppe mit 13 Be-
wohnern (viele altere Bewohner; bis zu 80
Jahre); zuztiglich drei Personen im soge-
nannten "Betreuten Wohnen" in der Nach-
barschaft (keine Angabe zur Alterstruktur)

E - Heilerziehungspflegerin | Leiterin und zugleich Mitarbeiterin einer
Krankenstation einer Komplexeinrichtung,
in welcher neben neun Pldtzen fir feste Be-
wohner (35-70 Jahre) flinf Akut-Platze fir
erkrankte Bewohner anderer Gruppen vor-
gehalten werden

F - Heilerziehungspfleger Mitarbeiter einer Wohngruppe mit 13 Be-
wohnern (40-68 Jahre)

kennzeichnet (vgl. Mayring, 2002, S. 91;
Glaser & Laudel, 2004 S. 188f).

Die entstandenen Transkripte bildeten
die Basis der spdteren Auswertung, die
sich - orientiert an den hier thematisier-
ten Forschungsfragen - methodisch auf
die strukturierende Inhaltsanalyse nach
Mayring (2002, S. 118ff; 2003, S. 82ff)
stitzt. Diese Analysetechnik lasst sich in

verschiedene Formen unterteilen, von de-
nen entsprechend ihrer Angemessenheit
die inhaltliche Strukturierung geeignet
schien. lhr Ziel ist es, ,Material zu be-
stimmten Inhaltsbereichen [zu] extrahie-
ren und zusammen|zu]fassen” (Mayring,
2003, S. 85). Dieses Auswertungsinstru-
ment bietet sich daher an, weil es den drei
erkenntnisleitenden Fragestellungen ent-
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sprechend nicht nur um einen, sondern
um mehrere Aspekte des Themenkomple-
xes geht, welche im Verlauf der Interviews
an unterschiedlichen Stellen bzw. in ver-
schiedenen Zusammenhdngen angespro-
chen wurden.

Ausgehend von dem Paradigma quali-
tativer Forschung, Wahl und Gestaltung
der Methode an Inhalt und Ziel des jewei-
ligen Forschungsanliegens zu orientieren
(vgl. Mayring, 2002, S. 65), galt es die
strukturierende Inhaltsanalyse in Bezug
auf die vorliegende Studie zu modifizie-
ren. Der daraus entstandene Ablaufplan
sei im Folgenden zusammenfassend vor-
gestellt.

Im Zentrum des Analyseprozesses
stand die Entwicklung eines Kategoriesys-
tems, welches der angestrebten Struktu-
rierung bzw. Kodierung des Materials
dient. Das Kategoriensystem besteht aus
als Hauptkategorien definierten Struktu-
rierungsdimensionen, welche in verschie-
dene Bereiche und Ausprdagungen aufge-
spaltet werden, was zur Entstehung von
Unterkategorien fiihrt (vgl. Mayring,
2003, S. 53, 83). Dieser Operationalisie-
rungsprozess war in der vorliegenden Er-
hebung zunichst durch eine deduktive
Kategoriebildung gekennzeichnet, d.h.
die elementaren Strukturierungsdimensio-
nen basierten in Anlehnung an Mayring
(2003, S. 74) auf den genannten Untersu-
chungsfragestellungen, dem dargestellten
Problemaufriss sowie dem darin implizier-
ten gegenwartigen Stand der Forschung.
Da die einschlagige Literatur beziglich ei-
niger Aspekte jedoch keine Hinweise zur
Erstellung von Kategorien liefert, mussten
erganzend Strukturierungsdimensionen in
einem Verallgemeinerungsprozess induk-
tiv aus dem Material erschlossen werden,
,ohne sich auf vorab formulierte Theo-
rienkonzepte zu beziehen” (Mayring,
2003, S. 75). In dieser Vervollstandigung

des Kategoriensystems durch aus dem
Material entnommene Kategorien liegt ei-
ne Abwandlung des von Mayring (2003,
S. 89) vorgeschlagenen Vorgehens der in-
haltlichen Strukturierung, welche auf-
grund des explorativen Charakters des
Untersuchungsgegenstandes erforderlich
war.

Das so entstandene Kategoriensystem
wurde in einem differenzierten Kodierleit-
faden zusammengetragen, dessen Inhalt
und Struktur trotz der induktiv erschlosse-
nen Ergdnzungen dem Interviewleitfaden
stark dhneln, so dass auf eine Benennung
der einzelnen Kategorien verzichtet wer-
den kann. Anhand des Kodierleitfadens
wurden die Interviews in folgender Weise
bearbeitet: Die Textstellen, in denen eine
Kategorie angesprochen wird, wurden
aus den Transkripten extrahiert und pro
Unterkategorie zusammengefasst. Hierbei
fand eine Orientierung an den Regeln der
Zusammenfassung nach Mayring (2003,
S. 62, 83ff) statt, gemall welchen der Pa-
raphrasierung der Interviewdullerungen
die Stufen der Generalisierung und der
Reduktion folgen. Nachdem dieses darge-
stellte Ablaufschema auf jedes Interview
fallspezifisch angewendet wurde, wurden
die individuellen Darstellungen der Einzel-
falle in einem weiteren Reduktionsschritt
fallibergreifend generalisiert, um auf die-
se Weise Grundtendenzen in der gegen-
wartigen thanatopadagogischen Praxis
von Wohneinrichtungen identifizieren zu
koénnen, welche sich jedoch zunichst auf
das eruierte empirische Material be-
schranken (vgl. Lamnek, 1995, S. 215,
Meuser & Nagel, 2003, S. 58). Dieses Vor-
gehen wurde gewahlt, um die Datenfiille
weiter zu verdichten sowie Redundanzen
und Uberschneidungen zu verringern und
auf diese Weise den intendierten Uber-
blick liefern zu konnen.
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Ergebnisdarstellung

Neben den erwahnten falliibergreifenden
Generalisierungen werden in der folgen-
den Prédsentation der Untersuchungser-
gebnisse fallspezifische Aussagen einbe-
zogen, um auf diese Weise ,keine artifi-
zielle Homogenitat entstehen zu lassen”
(Lamnek, 1995, S. 109), sondern die im
Untersuchungsfeld vorhandene Heteroge-
nitat im Blick zu behalten. Die inhaltliche
Struktur der nachstehenden Abschnitte
orientiert sich dabei an den erkenntnislei-
tenden Fragestellungen der Studie.

Praxis der Sterbebegleitung

Die vorliegende Studie bestatigt die obi-
gen Ausfiihrungen, wonach die Themati-
sierung von Tod und Sterben im Alltag der
Wohnstatten haufig vermieden wird. Eine
Auseinandersetzung sowohl seitens der
dort lebenden Menschen als auch seitens
der Fachkrifte wird somit oft erst initiiert,
wenn ein Bewohner schwer erkrankt oder
verstirbt. Als Ursache wird angegeben,
dass viele der in den Einrichtungen leben-
den Menschen mit geistiger Behinderung
derartige Gesprache ablehnen oder eine
Auseinandersetzung aufgrund der teilwei-
se eingeschrankten verbalen Kommunika-
tionsmoglichkeiten erschwert wird. Ne-
ben dieser eher tabuisierenden Haltung
lasst sich auf der anderen Seite herausstel-
len, dass zwei Interviewpartner anfiihren,
in ihren jeweiligen Einrichtungen bewusst
aullerhalb aktueller Anldasse mit den Be-
wohnern Fragen nach ihren Wiinschen
und Vorstellungen beziiglich des eigenen
Sterbens zu besprechen. Insgesamt wird
deutlich, dass eine Integration thanataler
Themen in den Alltag als sinnvoll angese-
hen und zum Teil auch angestrebt wird, es

aber haufig an Anregungen und geeigne-
ten Situationen fehlt, dies gezielt zu tun.

GemalR der Auskunft aller Inter-
viewpartner ist in ihren jeweiligen Einrich-
tungen generell konzeptionell vorgese-
hen, die dort lebenden Menschen bis
zum Lebensende zu begleiten. Mogliche
Grenzen des Verweilens in der Wohnein-
richtung liegen primar in einem mit Ster-
beprozessen haufig verbundenen steigen-
den pflegerischen Hilfebedarf, wie sich
schon anhand der obigen Ausfiihrungen
zur Finanzierungslage andeutete. Auch
die daran gekoppelten personellen sowie
institutionellen bzw. baulichen Rahmen-
bedingungen kénnen einen Umzug in ein
(Alten)Pflegeheim oder - bei zusatzli-
chem psychologischem Hilfebedarf - in
eine gerontopsychiatrische Einrichtung er-
forderlich machen. Eine an der Untersu-
chung teilnehmende Komplexeinrichtung
hat fiir Bewohnerinnen und Bewohner mit
hohem pflegerischem Hilfebedarf eine
tragerinterne Krankenstation eingerichtet.
In diese Krankenstation konnen dort le-
bende Menschen mit Behinderung um-
ziehen, wenn eine medizinisch-pflegeri-
sche Versorgung in ihrer Ursprungswohn-
gruppe nicht mehr gewdhrleistet werden
kann.

Neben dem Bereich der Pflege wer-
den die Aufgaben im Umgang mit dem fi-
nal erkrankten Bewohner mafigeblich in
dessen emotionaler bzw. psychosozialer
Unterstiitzung gesehen. So ist es nach
Auskunft aller Interviewpartner von gro-
RBer Bedeutung, sich Zeit zu nehmen, pra-
sent zu sein, dem Betroffenen Gesprache
anzubieten und ihn im Rahmen von Sitz-
wachen moglichst nicht allein zu lassen.
Grundlegend scheinen diesbeziglich die
intensiven Beziehungen zwischen Mitar-
beitern und Bewohnern zu sein, die durch
das in einigen Einrichtungen angewandte
Bezugsbetreuungssystem  zusatzliches
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Gewicht bekommen. Im Vordergrund der
Sterbebegleitung stehen dabei die Wiin-
sche des betroffenen Bewohners. Durch
seine gegebenenfalls eingeschriankte
Kommunikationsfahigkeit aufgrund der
kognitiven Beeintrachtigung oder/und
aufgrund des progredienten Krankheits-
prozesses konnen diese Bedirfnisse je-
doch zum Teil nur intuitiv von dem beglei-
tenden Mitarbeiterteam wahrgenommen
werden. Dies unterstreicht die Relevanz
einer intensiven, kontinuierlichen Bezie-
hung zwischen den einzelnen Fachkraf-
ten und dem sterbenden Menschen.

Die direkte Thematisierung des bevor-
stehenden Todes in Unterhaltungen mit
dem final erkrankten Menschen wird von
den Wohnstattenmitarbeitern als eine dif-
fizile Herausforderung wahrgenommen.
Leichter fallen erinnernde Gespriache
Gber gemeinsame Erlebnisse, die im Sinne
von Biografiearbeit dem Bewohner helfen
konnen, Rickschau auf das eigene Leben
zu halten, verdeutlichen, was es Positives
im Leben gab, und auf diese Weise das
Abschiednehmen unterstiitzen (vgl. dazu
auch Hoffmann, 2002, S. 131): ,Oder zu
sagen, was auch schon war in der Zeit, wo
wir uns gekannt haben. Das sind ja auch
tiber zehn Jahre dann, die ich ihn dann
kenne. Also ich erzahle dann auch ein biss-
chen (iber die Zeit, sage ,das war schén’
oder ,kannst du dich noch daran erin-
nern?’. Wie man das eigentlich so macht”
(Interview C).

Uber die verbale Kommunikation hi-
naus wird von manchen Interviewpart-
nern die Einbindung der nonverbalen, tak-
tilen Ebene angesprochen. So konnen Be-
rihrungen diejenigen Menschen anspre-
chen, bei denen ein Abbau kognitiver Fa-
higkeiten im Sterbeprozess, teilweise ver-
bunden mit einer Altersdemenz oder eine
generell eingeschrankte verbale Kommu-
nikationsfahigkeit vorliegt. Die Relevanz

derartiger Korperkontakte im Prozess der
Sterbebegleitung wird in der nachfolgend
zitierten Aussage der befragten Hospiz-
mitarbeiterin unterstrichen: , Und was
ganz wichtig ist, ist Beriihrung, Sachen mit
Beriihrung zu machen. Weil das kommt
an. Einfach nur diese Hand halten, so ein
bisschen bertihren, streicheln an den Han-
den und an den Armen. Das wird gerade
zum Ende hin -; also, da lauft sowieso bei
geistiger Behinderung viel iiber Beriihrung.
Also einige wollen das gar nicht, das ist
aber auch sofort klar” (Interview C).

Zwei andere Befragte berichten liber
den Einsatz von Bildern, Marchen und
Kinderbichern als Weg der Interaktion
zwischen Begleiter und betroffenem Be-
wohner. Ziel ist die Vermittlung eines To-
desverstandnisses und damit einherge-
hend die Verminderung der Angst vor
dem Sterben. Nach Ansicht der inter-
viewten Hospizmitarbeiterin ist ferner
Musik (Vorsingen oder gemeinsames Mu-
sikhoren) ein geeignetes Medium in der
Sterbebegleitung, insbesondere von Men-
schen mit geistiger Behinderung. Dieses
konnte ihrer Meinung nach, abhangig von
den Vorlieben des Einzelnen, um Wahr-
nehmungsangebote in Form von Snoeze-
len oder individuelle Wobhlfiihlangebote
(Diifte, Massagen 0.A.) erginzt werden,
um den sterbenden Menschen auf ver-
schiedenen Sinnesebenen anzusprechen.
Eng damit verbunden sind die Ansitze
der Basalen Kommunikation (Mall, 1984)
und der Basalen Stimulation (Frohlich,
1996; Kostrzewa & Kuzner, 2002), die we-
gen der darin implizierten Verkniipfung
verschiedenster Wege der Kontaktaufnah-
me insbesondere bei nicht (mehr) spre-
chenden Bewohnern eine sinnvolle Ergan-
zung zu den zuvor genannten Kommuni-
kationsmoglichkeiten darstellen kénnen.
Die vorliegenden Interviewdaten zeigen
jedoch, dass derartige Angebote in Wohn-
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statten bislang wenig in der Begleitung
von Sterbeprozessen eingesetzt werden.

Ferner sei als Ergebnis der Untersu-
chung festgehalten, dass die konfessionel-
le Tragerschaft von Einrichtungen im Rah-
men der Sterbebegleitung eine Rolle zu
spielen scheint. Die Interviewpartner kon-
fessioneller Wohnstitten (Interviews A, B
und E) berichteten (iber die Existenz ein-
richtungsinterner Pastoren bzw. Seelsor-
ger, welche eine grofe Bedeutung hin-
sichtlich der Austibung religioser Rituale
im Umgang mit sterbenden oder verstor-
benen Bewohnern haben. Ein weiteres
Aufgabenfeld der Geistlichen liegt darin,
sich in Form von Gesprachen aufRerhalb
spezifischer Anlidsse dem thanatalen The-
menkreis mit Bewohnern und Mitarbei-
tern zu ndhern: ,Bis jetzt haben wir da
dann eher unsere Seelsorgerin gehabt und
die kommt auch hier in dieses Haus wei-
terhin regelmalSig, damit sie sozusagen
nicht als Todesengel kommt, sondern im
normalen Leben dazugehért [...]. Eine Zeit-
lang hatten wir sehr viele Todesfalle, ir-
gendwie vier in einem Jahr, da war es
dann immer so, wenn sie auftauchte: ,Was
ist jetzt passiert?” Und von daher haben
wir jetzt versucht, dass sie einfach regelma-
Big in unserem alltaglichen Leben da ist
und da nicht dieses Bedrohliche mit-
bringt” (Interview A).

Erganzend zur dargestellten Zusam-
menarbeit mit Seelsorgern erfordert die
Begleitung eines final erkrankten Bewoh-
ners weitere Kooperationsstrukturen. Die-
se implizieren neben den Angehorigen
des Betroffenen auch dessen Arzte, Ar-
beitskollegen und Freunde, aber auch ge-
gebenenfalls gesetzliche Betreuer, ambu-
lante Hospiz- oder Pflegedienste. Diese
Netzwerkarbeit wird von vielen Wohn-
stattenmitarbeitern als unzureichend er-
lebt. Einige Befragte fiihlen sich speziell
von arztlichen Fachkraften, aber auch von

Angehorigen oder den bei einigen Be-
wohnern vorhandenen gesetzlichen Be-
treuern allein gelassen und ungeniigend
an Planungen, Informationsweitergaben
und Entscheidungsfindungen beteiligt.

Neben diesem potenziellen Belas-
tungsfaktor wurden von den Befragten
noch weitere Problembereiche im Rah-
men von Sterbebegleitungen genannt.
Diese seien im Folgenden skizziert, um
darauf aufbauend mogliche Bewaltigungs-
strategien und Unterstiitzungssysteme
aufzuzeigen.

Unterstiitzungssysteme fiir
begleitende Fachkriéfte

Der grofSte Belastungsfaktor der Befrag-
ten scheint in der Vereinbarung des ge-
wohnlichen Arbeitsalltages mit der zeitin-
tensiven Begleitung des erkrankten Be-
wohners zu bestehen. Hinzu kommt die
erforderliche (thanato)padagogische Un-
terstiitzung der Mitbewohnerinnen und
Mitbewohner in der Bewiltigung der
Krankheit, des Verlustes und ihrer Trauer.
Nach Eindruck der befragten Hospizmit-
arbeiterin konnen daher bei dem Wohn-
stattenteam Insuffizienzgefiihle aus dem
Druck entstehen, sowohl dem Betroffe-
nen als auch den anderen Bewohnern in
ausreichendem Mafle gerecht werden zu
missen. Auch andere Interviewpartner
berichten von belastenden Empfindungen
durch die Vernachlissigung der Mitbe-
wohner, die wegen der geringeren Zeit
fur diese und der hauslichen Gebunden-
heit entstehen kann.

Im Kontext der genannten engen Be-
ziehung zwischen Bewohnerinnen und
Mitarbeiterinnen wird von Letzteren ge-
mal der vorliegenden Erhebung zudem
die Verarbeitung der durch die Erkran-
kung hervorgerufenen psychischen und
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physischen Verdanderungen des erkrank-
ten Bewohners als schwierig erlebt. Dies
unterstreicht die folgende Aussage einer
Interviewpartnerin, die zusatzlich daran
gekoppelte Gefiihle von Hilflosigkeit und
Mitleid erwahnt: ,Also das war wirklich
ein ganz elendiges Sterben. Und dann tut
einem das auch so leid. Man steht da so
machtlos und sie guckt einen mit ihren
rehbraunen Augen an. Und man kann ihr
eigentlich gar nicht mehr helfen [...]. Es war
also sehr, sehr schwer” (Interview E). Er-
ganzend zu dieser Textpassage fallt es
nach Auskunft einer anderen Befragten
vielen Kollegen nicht leicht, einen Ver-
zicht auf weitere medizinische Malinah-
men zu akzeptieren, so dass das Sterben
von einigen als Scheitern ihrer eigenen
Bemiihungen und Kompetenzen wahrge-
nommen wird.

AuBerdem zeigen die vorliegenden
Daten, dass von den Wohnstattenmitar-
beitern die an sie gestellte Verantwortung
als problematisch empfunden werden
kann. Dies schlielt die Fragen ein, ab wel-
chem Zeitpunkt sie ihre Zustandigkeit an
einen Arzt abgeben sollten oder eine
Krankenhauseinweisung in einem spaten
Krankheitsstadium noch erforderlich ist:
,[...] wir haben viele Diskussionen gehabt
bei der einen, die zum Beispiel sehr unter
Atemnot litt, wo aber klar war, sie soll ei-
gentlich hier versterben, die Hausérztin un-
terstiitzt es auch. Wenn sie dann aber in so
einem akuten Atemnotstand ist, rufen wir
da trotzdem einen Notarzt, mit der Ge-
schichte, dass der wahrscheinlich nicht die
Verantwortung ibernimmt, dass sie hier
bleiben darf und muss dann ins Kranken-
haus? Oder halt man es lieber aus und was
ist dann fiir sie, wenn sie dann im Prinzip
erstickt [...]? Das sind dann schon viele Dis-
kussionen, die wir da einfach gefiihrt ha-
ben, wo hért dann unsere Macht auf,

wann missen wir das an einen Arzt abge-
ben?” (Interview A).

Hier knipft die Unsicherheit einiger
Interviewpartner beziglich des Verhal-
tens bei medizinischen Fragestellungen
an, welche wiederum in engem Verhaltnis
zu den Befiirchtungen steht, wegen (gro-
ber) Fahrlassigkeit bzw. unterlassener Hil-
feleistung rechtlich belangt zu werden,
nicht alle medizinischen Moglichkeiten
ausgeschopft oder falsch gehandelt zu ha-
ben.

Die Mitarbeiterinnen der genannten
internen Krankenstation einer Komplex-
einrichtung beschreiben zusatzliche spe-
zifische Probleme. Bei ihnen ist durch den
haufigen Bewohnerwechsel eine standige
Neuorientierung des Arbeitsalltags notig.
Da in der Regel vorher kein Kontakt be-
standen hat, ist es zudem schwierig, sich
auf die unbekannten, schwerkranken Be-
wohner einzustellen. Durch die wieder-
holte Konfrontation mit Todesféllen be-
steht in dieser Einrichtung das Risiko der
Akkumulation von Trauererfahrungen: , Es
gab hier ein Jahr, da hatten wir einen nach
dem Anderen. Immer einer ging, der
Néchste kam, immer abwechselnd |[...].
Das ist heftig gewesen” (Interview E).

Trotz der dargestellten Belastungsfak-
toren sei angemerkt, dass das Erleben von
Sterbebegleitungen von den Befragten
auch positiv bewertet wird. Ein Wohnstat-
tenleiter spricht von einer , ganz grofSe[n]
menschliche[n] Erfahrung” (Interview B).
Daraus ist erkennbar, dass die Begleitung
eines sterbenden Menschen fiir den Be-
gleiter als herausfordernd, befriedigend
und personlich bedeutungsvoll wahrge-
nommen werden kann. Dariiber hinaus
fordert das gemeinsame Erleben einer
Sterbebegleitung nach Auskunft der Be-
fragten nicht nur das Zusammengehorig-
keitsgefuhl innerhalb des Mitarbeiter-
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teams, sondern auch zwischen diesem
und den Bewohnern.

Die Ausfiihrungen lassen dennoch er-
kennen, dass die Begleitung eines final er-
krankten Menschen ein herausforderndes
berufliches Tatigkeitsfeld darstellt. Um mit
den damit verbundenen Anforderungen
umzugehen, sind nach Ansicht eines Be-
fragten aufgrund der Konfrontation mit
der eigenen Endlichkeit eine personliche
Auseinandersetzung mit dem thanatalen
Themenkreis und die Entwicklung eines
eigenen Standpunktes erforderlich (vgl.
dazu auch Buchka, 2003, S. 230). Im Rah-
men der personlichen Bewdltigung gilt es
gemall zweier Interviewpartner zudem
die Nutzung individueller privater Aus-
gleichsmoglichkeiten und eine bewusste
auBerberufliche Lebensgestaltung hervor-
zuheben. Hier zeigt sich, dass eine funda-
mentale Herausforderung fiir die beglei-
tenden Mitarbeiter darin besteht, ein indi-
viduell ausgewogenes Verhiltnis zwi-
schen den Polen Nihe und Distanz zu fin-
den. Wahrend Nahe und eine enge Bezie-
hung zum erkrankten Bewohner bedeu-
tungsvoll fiir den Begleitungsprozess und
das anteilnehmende Einfiihlen sind, gilt es
auf der anderen Seite (professionelle) Dis-
tanz zu wahren und eigene Grenzen zu
achten.

Zusammenhadngend mit dieser Sensi-
bilitat fir die eigenen Grenzen ist es wich-
tig, dass auch Vorgesetzte eine mogliche
Uberlastung erkennen, akzeptieren und
angemessen darauf reagieren. Die von
den befragten Wohnstattenmitarbeitern
gewlinschte Hilfe liegt hier insbesondere
in der Aufstockung des Betreuungsschliis-
sels respektive dem Einsatz zusatzlicher
Fachkréfte im Dienst wahrend des Prozes-
ses der Sterbebegleitung, um den erwei-
terten Arbeitsaufwand auffangen, sich bei
bestimmten Aufgaben abwechseln und

bedeutsame Entscheidungen gemeinsam
treffen zu konnen.

Als weitere Hilfeform lasst sich die in-
stitutionell organisierte Unterstiitzung
durch das Team herausstellen. Darunter
fallt die Nutzung eigener Ressourcen
durch einen multiprofessionellen Kolle-
genkreis, welcher den Weg fiir ein dauer-
haftes Lernen voneinander offnet (vgl. da-
zu auch Dingerkus & Schlottbohm, 2006,
S. 12). Die Interdisziplinaritdt scheint auf-
grund ihrer unabhingigen spontanen
Nennung durch mehrere Interviewpartner
von groBer Relevanz fiir die Bewidltigung
von Anforderungen zu sein. Sie wird in
zwei an der vorliegenden Untersuchung
beteiligten Einrichtungen durch die Inte-
gration von Fachkraften mit pflegerischer
Ausbildung in das padagogische Team ge-
zielt ausgebaut. Dartber hinaus lassen
sich prozessbhegleitende Kommunikations-
strukturen, wie Team- und Dienstbespre-
chungen oder Supervisionen, unter den
Bereich der organisierten Unterstiitzung
vereinen.

Diese Formen der initiierten Kommu-
nikation sind zu unterscheiden von der in-
formellen oder sozialen Unterstiitzung
durch das Team. Damit ist speziell der kol-
legiale Austausch auf privatem, zwischen-
menschlichem Niveau gemeint, in dem
gemal einer Befragten der gegenseitige
emotionale Beistand zum Ausdruck
kommt (vgl. auch Jennessen, 2006, S.
271).

AbschlieBend sind externe Unterstiit-
zungsformen anzufiihren, unter welche
sich alle Hilfeformen subsumieren lassen,
die auBerhalb der einzelnen Wohnstatte
bzw. Wohngruppe angesiedelt sind und
somit nicht zum direkten Mitarbeiterteam
(inklusive Leitung) oder zur Bewohner-
schaft gehoren. Als Elemente externer Un-
terstitzung werden Gesprache mit den
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erwdhnten einrichtungsinternen Seelsor-
gern oder die Kooperation mit einer inter-
nen Institutsdrztin genannt: ,Also die Arz-
tin kommt hier auch regelmaf3ig, dass man
da sich auch noch mal ein Feedback holt,
es ist richtig, was wir machen. Das kénnen
wir ja teilweise auch nicht abschatzen. Wir
versuchen zwar das Richtige zu machen,
aber die Bestatigung noch mal von einer
hoheren Instanz zu héren: ,ist in Ord-
nung, dass ihr das jetzt macht oder nicht
mehr macht’, das ist auch sehr wichtig fiir
einen” (Interview E).

Ebenfalls hilfreich ist, den Ausfihrun-
gen der Befragten entsprechend, die per-
sonliche Auseinandersetzung mit dem
thanatalen Themenkreis im Rahmen exter-
ner Aus- und Fortbildungsangebote, um
sich auf die Aufgabe der Sterbebegleitung
vorzubereiten, Angste zu verringern und
auf diese Weise die Situation als weniger
belastend zu empfinden. Hier sei ange-
merkt, dass eine Thematisierung in der
Berufsausbildung der befragten Personen
kaum stattfand. Demgegeniiber werden
themenspezifische Fortbildungen in fast
allen Einrichtungen in unterschiedlicher
Form angeboten, so das Ergebnis der Stu-
die. Es ist jedoch festzuhalten, dass nicht
alle Interviewpartner entsprechende An-
gebote besucht haben oder die Teilnah-
me schon mehrere Jahre zuriickliegt, so-
dass hier weiterer Qualifizierungsbedarf
geauBert wurde, der sich inhaltlich neben
thanatopadagogischen speziell auf rechtli-
che, pflegerische und medizinische Frage-
stellungen konzentrieren sollte.

Weitere Formen externer Unterstit-
zung stellen ambulante Hospize sowie
ambulante Pflegedienste dar. Letztge-
nannte konnen allerdings nach Aussage
einer Einrichtungsleiterin aufgrund der Fi-
nanzierungslage nur selten in Anspruch
genommen werden. Eine Kooperation mit
einem ambulanten Hospiz kommt hinge-

gen fur fast alle Interviewpartner poten-
ziell in Frage, wobei bisher nur wenige
Einrichtungen Uber diesbeziigliche Erfah-
rungen verfligen, sodass die im Folgen-
den dargestellte mogliche Funktion eines
ambulanten Hospizes lediglich auf Hypo-
thesen der Befragten basiert.

Einsatzméglichkeiten ambulanter
Hospize

Ambulante Hospize intendieren, sterben-
de Menschen und ihre Angehoren soweit
zu unterstiitzen, dass der Betroffene in
seinem hduslichen Umfeld seine letzte Le-
benszeit verbringen und dort Abschied
nehmen kann. Die Hospizbegleiter sind in
der Regel ehrenamtliche Mitarbeiter, so-
dass das Angebot kostenfrei ist (vgl. Koch,
2006, S. 59). Aus den Interviews geht her-
vor, dass mogliche Einsatzbereiche eines
ambulanten Hospizes nicht nur in der Be-
gleitung des sterbenden Menschen, son-
dern auch in der der Mitbewohner oder
des Mitarbeiterteams liegen konnten. Im
Rahmen der Begleitung des betroffenen
Bewohners sollte der Hospizdienst die-
sem das Geflhl geben, nicht alleine zu
sein und Zeit fir ihn zu haben, so der
Wunsch einer Interviewten. Der Vorteil ei-
nes solchen externen Unterstiitzungsan-
gebotes liegt nach Ansicht der befragten
Hospizmitarbeiterin in der Unvoreinge-
nommenheit der dem sterbenden Men-
schen vorher nicht bekannten Hospizhel-
fer. Diese konnten den Begleitungspro-
zess durch eine neutrale Sichtweise sowie
neue ldeen unterstitzen: ,Dass man erst-
mal nicht voreingenommen da hingeht.
Vielleicht probiert derjenige [der Hospiz-
helfer; Anm. d. Verf.] noch mal was ganz
anderes aus. Fangt dann an Marchen vor-
zulesen, wo sonst keiner draufkommen
wiirde, dass er [der sterbende Bewohner;
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Anm. d. Verf.] das iberhaupt vielleicht
mag. Dass man einfach ganz anders daran-
geht. Jeder hat ja dann auch seinen Stil, ir-
gendwas zu machen. Ich glaube auch ein-
fach, dass das fiir den Sterbenden gut ist,
dass da jemand von aullerhalb kommt,
den er gar nicht kennt und sagt: ,Mensch,
ich bin hier, um ein bisschen die Zeit mit
lhnen zu verbringen’. Das kommt ja bei
vielen an” (Interview C).

Auch fir die Mitbewohnerinnen und
Mitbewohner des final erkrankten Men-
schen konnte die Inanspruchnahme eines
ambulanten Hospizes von Nutzen sein.
Darunter fallen begleitende Gesprache,
sowohl prathanatal als auch in der nach-
gehenden Trauerphase. Entsprechend der
Vermutung einer Befragten ist es vorteil-
haft, dass Hospizangehorige diesbezlg-
lich geschulter sind als die Fachkrafte der
Wohnstitte.

Nicht zuletzt kénnte die Einbindung
eines ambulanten Hospizes eine poten-
zielle Hilfe fir die Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter der Wohneinrichtung sein.
Ruickblickend auf die obigen Ausfiihrun-
gen sei auf die an sie gestellte Anforde-
rung verwiesen, die Begleitung des ster-
benden Menschen mit den Ubrigen
dienstlichen Verpflichtungen zu verbin-
den. Die zeitweilige Anwesenheit eines
Ehrenamtlichen beim betreffenden Be-
wohner er6ffnet ihnen die Moglichkeit, ih-
rer weiteren Arbeit nachgehen zu kon-
nen, so die Vorstellung zweier Befragter.
Ahnlich driickt es die interviewte Hospiz-
mitarbeiterin aus: , Und dass einfach die
Mitarbeiter wissen: ,so zwei Stunden ist da
jetzt jemand im Zimmer und ich brauche
mich da tberhaupt nicht drum kiimmern,
ich kann vollkommen abschalten und ich
kann jetzt mit einem guten Gefiihl mit den
anderen etwas machen, weil derjenige ist
gut versorgt’. Und, ich glaube, das ist et-
was ganz Wichtiges fiir die Mitarbeiter, ge-

fiihlsmalsig. Und das stelle ich mir da eben
vor, dass da auch ein bisschen genommen
wird dieses ,ich muss immer da sein” und
sei es nur zwei Stunden am Tag, dass da je-
mand ist” (Interview C).

Parallel dazu winscht sich ein Inter-
viewpartner, dass die Angehorigen des
Hospizes die Wohnstattenmitarbeiter be-
raten und fir sie als Ansprechpartner zur
Verfiigung stehen, um Fragen zu klaren,
Anregungen zu geben und Angste abzu-
bauen. Der dadurch entstehende Aus-
tausch konnte fir beide Seiten berei-
chernd sein und zur Entwicklung von
langfristigen, unterstiitzenden Kontakten
fiihren, so die befragte Hospizmitarbeite-
rin.

Neben diesen denkbaren positiven Ef-
fekten offenbaren die Interviews verschie-
denartige Hindernisse, die der Integration
eines ambulanten Hospizes in den Sterbe-
begleitungsprozess entgegenstehen kénn-
ten. Dementsprechend berichtet eine Lei-
terin von moglichen Schwierigkeiten,
wenn die Zustandigkeits- und Kompetenz-
bereiche von Wohneinrichtungs- und
Hospizmitarbeitern nicht eindeutig abge-
grenzt sind und so ein Konkurrenzverhalt-
nis entsteht: ,Klar, die typische Diskussion
ist ja immer bei Ehrenamtlichen in unse-
rem Dienst, also, wie weit es sich dann ir-
gendwann vermischt mit der normalen Be-
treuungstatigkeit. Dass wir halt sehr klar
gesagt haben, wir wollen halt Ehrenamtli-
che schon, aber nur zusatzlich und nicht
ersetzend. [...] dass wir schon sagen, wir
sind irgendwie auch Fachleute und wollen
den Prozess halt auch begleiten” (Inter-
view A).

Die meisten Bedenken beziiglich der
Nutzung von Hospizangeboten liegen in
einer aufgrund der geistigen Behinderung
moglicherweise erschwerten Kommunika-
tion zwischen den Hospizmitarbeitern
und dem betreffenden Bewohner. Ange-
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sichts der ohnehin hohen Brisanz thanata-
ler Themen fillt es etlichen Bewohnern
schwer, mit fremden Personen dartiber zu
sprechen. Hinzu kommt gemal den Be-
fragten, dass viele die Nahe der ihnen ver-
trauten Mitarbeiter suchen, sodass Beriih-
rungsangste im Kontakt zum zunachst un-
bekannten Hospizhelfer auftreten konn-
ten.

Als Voraussetzung fiir eine Kooperati-
on sollte der entsprechende Mitarbeiter
des ambulanten Hospizes daher tber Er-
fahrungen sowie padagogische Fachkom-
petenzen im Umgang mit der Klientel der
Wohnstatten verfiigen oder zumindest of-
fen fur die Zusammenarbeit mit behinder-
ten Menschen sein. Des Weiteren wird
von den Interviewpartnern gewdtinscht,
dass die Begleitung durch eine konstante
Person des Hospizdienstes erfolgt, um die
notwendige Vertrauensbasis schaffen zu
konnen.

Diskussion und
sonderpadagogische
Konsequenzen

Die Begleitung sterbender Bewohner in
ihrer vertrauten Wohnstétte ist gegenwar-
tig nicht selbstverstandlich, sondern von
verschiedenen Faktoren abhangig. Der
teilweise erforderliche Umzug in ein Pfle-
geheim, ein Krankenhaus oder - wie im
Falle einiger Komplexeinrichtungen - in
eine interne Krankenstation kann jedoch
besonders fir dltere Menschen mit geisti-
ger Behinderung zu einem kritischen Le-
bensereignis werden (vgl. Hermann,
2006, S. 65). Speziell letztgenannte Kran-
kenstationen sind differenziert zu beurtei-
len. So schatzt Huber sie als giinstig ein,
da hier sowohl die Behandlung und Pfle-
ge sichergestellt und somit die Wohngrup-
pe entlastet als auch das Verbleiben des

Bewohners in seinem gewohnten Umfeld
gewahrleistet werden kann (vgl. Huber,
1984, S. 94). Allerdings gilt zu beachten,
dass die Krankenstation sowie die dort ta-
tigen Fachkrafte fir den Bewohner oder
die Bewohnerin in der Regel zundchst un-
bekannt sind. Hier ist es wichtig den Kon-
takt zur Ursprungswohngruppe aufrecht-
zuerhalten, um dem Gefiihl der Exklusion
entgegenzuwirken und eine bewohnerori-
entierte Begleitung sicherzustellen.

Die Erkenntnisse der Studie bestatigen
die thanatopadagogische Erkenntnis, dass
die Begleitung schwerkranker Menschen
durch konstante und nahestehende Mitar-
beiter von groRer Bedeutung ist. Hier gilt
es kritisch zu beachten, dass zum einen
der Begleitungsprozess wegen seiner
Dauer in der Regel nicht nur von einem
,Lieblingsbetreuer”, sondern vom ganzen
Team gestaltet werden muss (vgl. Huber,
1984, S. 95). Auf der anderen Seite fiihlen
sich meist nicht alle Fachkrifte dem Be-
wohner gleichermalen verbunden, so-
dass hier personliche Grenzen und indivi-
duelle Unterschiede akzeptiert werden
sollten (vgl. Bleeksma, 2004, S. 108).

Weiterhin sei an dieser Stelle der pa-
dagogische Aspekt in der Sterbebeglei-
tung geistig behinderter Menschen be-
leuchtet. Die Untersuchung ldsst vermu-
ten, dass padagogisch orientierte Ansat-
ze, wie die Basale Stimulation, die Basale
Kommunikation oder der Einsatz kreativer
Verfahren (Musik, Malen, Schreiben usw.)
bislang wenig Einzug in diese spezifischen
Begleitungsprozesse gefunden haben.
Diese werden seitens der Mitarbeiter eher
intuitiv gestaltet und scheinen weniger
durch padagogisch fundierte Fachkompe-
tenzen gepragt. Es zeigt sich, dass ,Ster-
bebegleitung [...] keine Frage von Profes-
sionalitit, sondern eine Frage der mit-
menschlichen Einstellung [ist]” (Zabel,
1996, S. 262; vgl. auch Rest, 2006, S. 83).
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Obwohl dementsprechend eine ,Padago-
gisierung des Sterbens” (Mennemann,
1998, S. 180) zu vermeiden ist, bieten
speziell die genannten Ansatze diverse
Anregungen, mit dem betreffenden Be-
wohner in Kontakt zu treten und ihn in
seiner letzten Lebensphase zu unterstit-
zen. Empathisches Begleiten und padago-
gisch-methodische Elemente stehen sich
dabei nicht exklusiv gegenulber, sondern
erganzen und bedingen einander (vgl.
Portner, 2003, S. 95ff).

Die Einbindung ambulanter Hospize
in Sterbebegleitungen von in Wohnein-
richtungen lebenden Menschen mit geisti-
ger Behinderung scheint als Form der Un-
terstiitzung bislang wenig bedacht. Auf
der Basis der Leitlinien Normalisierung
und Inklusion, nach welchen alle 6ffentli-
chen Institutionen fir alle Menschen glei-
chermaBen zuganglich sein sollten, ist sie
durchaus erwagbar. Ambulante Hospize
intendieren sterbenden und trauernden
Menschen ein Stiick gesellschaftliche Par-
tizipation zu ermoglichen (vgl. Schneider,
2003, S. 44), und entsprechen damit in
starkem MaRe der Forderung nach sozia-
ler Integration der Bewohner institutionel-
ler Wohnformen. Sie kénnen ergianzend
zu anderen Hilfsangeboten dazu beitra-
gen, das Sterben in der vertrauten Umge-
bung zu gewdhrleisten und einen Einrich-
tungswechsel zu vermeiden. Die Nutzung
eines solchen Angebots durch Wohnstat-
ten scheint somit insgesamt sinnvoll zu
sein, sollte jedoch aufgrund der dargestell-
ten Risikofaktoren von der Personlichkeit
und dem Wunsch des Betroffenen abhan-
gig gemacht werden.

Die Erkenntnisse der vorliegenden ex-
plorativen Studie stellen einen ersten
Uberblick beziiglich der drei erkenntnis-
leitenden Fragestellungen dar und liefern
somit Ansatzpunkte fiir weiterfiihrende
theoretische und empirische Vertiefun-

gen. Entgegen der sonderpadagogisch ge-
forderten Betroffenenperspektive wurden
die Bediirfnisse betroffener Bewohnerin-
nen und Bewohner entsprechender
Wohnstatten im Rahmen des hier gewahl-
ten forschungsmethodischen Vorgehens
weitestgehend vernachlassigt. Aus diesem
Grund scheinen vorrangig Befragungen
dieser Personengruppe zu subjektiven
Winschen und Vorstellungen beziiglich
einer angemessenen Sterbebegleitung er-
forderlich. Ebenso bedarf es einer profun-
deren Erkundung, wie die Ehrenamtlichen
ambulanter Hospize der Begleitung geis-
tig behinderter Menschen in Wohnein-
richtungen gegenulberstehen und auf wel-
che Weise konkrete Schritte eines Koope-
rationsaufbaus gestaltet werden koénnten.
Ferner ist anzumerken, dass weiterflihren-
de Untersuchungen notig sind, um der
weiteren Absicherung und Reprasentativi-
tat der dargestellten Erkenntnisse Rech-
nung zu tragen.

Abschliefend sei festgehalten, dass in
der sonderpadagogischen Diskussion ein
humanes Leben fir Menschen mit geisti-
ger Behinderung postuliert wird, wahrend
die Bedeutung eines humanen, wiirdevol-
len Sterbens in der professionellen Arbeit
mit dieser Personengruppe erst zuneh-
mend erkannt zu werden scheint (vgl.
Buchka, 2003, S 229). Die Aufgabe der
Fachkrafte in Wohnstatten besteht darin,
die dort beheimateten Menschen in ih-
rem Leben individuell zu begleiten. Da
das Sterben zum Leben dazugehort, hat
jeder Bewohner ein Recht auf eine ada-
quate und bedirfnisorientierte Beglei-
tung, auch in seiner letzten Lebensphase.
Es gilt folglich, Sterbebegleitung als Teil ei-
ner ganzheitlichen Lebensbegleitung an-
zuerkennen sowie eine angemessene tha-
natopadagogische Einrichtungskultur zu
entwickeln, zu implementieren und zu
evaluieren. Dies wurde, im Riickblick auf
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die vorliegende Studie, schon partiell be-
gonnen und wird weiterhin eine zentrale
Anforderung an Wohneinrichtungen fiir
Menschen mit geistiger Behinderung sein,
um so Lebensqualitat bis zuletzt sicherzu-
stellen.
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