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Problemskizze

Analog zur allgemeinen Altersentwicklung unserer Gesellschaft werden auch Menschen mit
geistiger Behinderung immer &lter. Weber (2009, 52) verweist darauf, dass bei letzteren die
allgemein gestiegene Lebenserwartung noch deutlicher zum Tragen kommt. So hat sich zum
Beispiel im Beobachtungszeitraum von 1960 bis 2000 die Lebenserwartung von Menschen
mit Down-Syndrom beinahe verdoppelt, wahrend im selben Zeitraum bei der restlichen
Bevdlkerung in europdischen Landern ein Zuwachs von sieben bis acht Jahren beobachtet
wurde. Fur die gesamte Gruppe von Menschen mit geistiger Behinderung hat sich die
mittlere Lebenserwartung im Zeitraum zwischen 1930 und 1996 von ungefédhr 20 auf 72
Jahre erhoht. Als Grunde fur diese Entwicklung nennt Weber (ebd.) zum einen den
allgemeinen medizinischen Fortschritt und zum anderen MaRnahmen und Forderprogramme,
die von neuen padagogischen und psychologischen Erkenntnissen abgeleitet wurden und zu
einer massiven Verbesserung der Lebensqualitat von Menschen mit geistiger Behinderung
gefiihrt haben.

Neben dieser allgemeinen Entwicklung muss im Bezug auf Osterreich und Deutschland auch
auf die Geschehnisse in der NS-Zeit hingewiesen werden. Im Rahmen des Euthanasie-
Programms wurden Menschen mit geistiger Behinderung vom NS-Regime als
,lebensunwertes Leben’ klassifiziert und systematisch getotet. (Havemann/Stoppler 2004, 9;
Weber 2009, 53). Aus diesem Grund gingen ,ganze Jahrgdnge von Menschen mit
intellektueller Behinderung® (Weber 2009, 53) verloren, was die demographische
Entwicklung dieser Gruppe (ber lange Jahre verzerrte.

Fur die heilpadagogische Praxis in Osterreich und Deutschland bedeutete dies, dass die
Konfrontation und die Auseinandersetzung mit alten Menschen mit geistiger Behinderung
erst in den 80er-Jahren des vorigen Jahrhunderts aktuell wurden (Schuppener 2004, 36). Flr
Osterreich prognostiziert Weber (2009, 55) bis 2030 einen ,zehnfachen Anstieg in der
Gruppe der (ber 60-jahrigen Menschen mit intellektueller Behinderung”, was die
Notwendigkeit einer wissenschaftlichen und praktischen Auseinandersetzung mit den

Bedlrfnissen dieser Gruppe innerhalb der heilpddagogischen Disziplin dramatisch
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verdeutlicht. Neben Fragen des Wohnens, des Arbeitens, der Freizeitgestaltung etc. im
Hinblick auf die spezielle Situation geistig behinderter Menschen im Alter ist es auch der

Themenbereich von Sterben und Tod, der nun relevant wird.

Sterben und Tod sind in unserer Gesellschaft Themen, die auf eigenartige Weise tabuisiert
werden. So kann von einer absoluten Verdrangung von Tod und Sterben nicht gesprochen
werden — im Gegenteil: Medienberichte von diversen Kriegsschauplatzen, so genannte Ego-
Shooter-Computerspiele oder die immer wieder geflhrte Diskussion rund um das Thema
Sterbehilfe bzw. Euthanasie’ bringen Tod und Sterben in die Wohnzimmer breiter
Bevolkerungsschichten. Zudem hat sich in den letzten Jahren im deutschsprachigen Raum
ein System von Hospizeinrichtungen etabliert und es kann festgestellt werden, dass verstarkt
Informations-, Fort- und Weiterbildungsmdglichkeiten rund um diese Fragen angeboten
werden. Obwohl Tod und Sterben also durchaus gesellschaftlich prasent sind, stirbt heute der
GrofRteil der Menschen abseits der Gesellschaft in Kliniken oder Heimen (Schlottbohm 2007,
268). Eine personliche Auseinandersetzung mit den Themen Sterben und Tod findet selten
statt bzw. wird vermieden, moglicherweise auch deshalb, weil dadurch die Begrenztheit des
eigenen Lebens und der eigenen Leistungsfahigkeit in den Blick geraten wirde, die den
Prinzipien unserer Leistungsgesellschaft vollig widerspricht (Havemann/Stéppler 2004, 178).
Man kann also von einer ,mentalen Abwehrhaltung” (Student/Muhlum/Student 2004, 13)
und einer Verdrangung von Sterben und Tod in Institutionen (ebd.) sprechen, die sich in der
Folge auf das Sterben jedes einzelnen Menschen auswirkt — denn diese Verdrangung auf der
personlichen Ebene ,,macht den Umgang mit Sterben und Tod prekdr; Sprachlosigkeit,

Unsicherheit und eine Uberforderung aller Beteiligten sind die Folge* (Mennemann 1998, 2).

Y In der Verwendung der Begriffe Sterbebegleitung und Sterbehilfe bzw. Euthanasie kommt es leicht zu
Missverstandnissen bzw. Ungenauigkeiten. Daher erfolgt hier eine erste kurze Erklarung der Begriffe, die im
spateren Verlauf der Arbeit noch weiter ausgefihrt wird.

Rest (1998, 18, H.i.0.) versteht unter Sterbebegleitung alle ,,Hilfen beim Sterben bzw. flir den Sterbenden. Hier
steht der Mensch im Mittelpunkt, nicht ein Ereignis.” Mit Schlottbohm (2007, 267) lasst sich ergdnzen, dass die
Bedeutung der Sterbebegleitung darin liegt ,,Menschen nahe zu sein, die am Ende ihres Lebens sind, ihnen die
Madglichkeit zu geben, sich getragen, verstanden und unterstiitzt zu fihlen®. Im Unterschied dazu ist Sterbehilfe
bzw. Euthanasie ,,Hilfe zum Sterben. Die Hilfe bezieht sich unmittelbar auf das Sterben selbst* (Rest 1998, 18,
H.i.0.).
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Obwonhl die Realitat ein vollig anderes Bild zeigt, mochte doch die Mehrheit der Menschen
zu Hause alt werden und sterben (ebd.). Fir alte Menschen mit geistiger Behinderung gilt das
ebenso, wie Weber (2009, 55) mit Verweis auf eine Studie von Jugend am Werk (2000)
feststellt. Wenn aber schon nicht behinderte Menschen im Alter oft ihren Wunsch, daheim zu
sterben, nicht erfullen koénnen, so muss insbesondere fir Menschen mit geistiger
Behinderung, die in einer Wohneinrichtung der Behindertenhilfe leben, festgehalten werden,
dass diese an ihrem Wohnort ,,keine rechtliche Wohngarantie” (ebd.) haben. Ihr Verbleib in
der Wohneinrichtung ist haufig von ,,Uberlegungen und strategischen Zielen des Tragers*
(ebd.) abhédngig. Selbst wenn Einrichtungen grundsatzlich das Anliegen verfolgen, den
Bewohner/innen das Leben in ihrer Wohngruppe bis ans Lebensende zu erméglichen, stolien
sie doch h&ufig an ihre Grenzen. Hermann (2006, 229) verweist zum Beispiel darauf, dass
alte Menschen mit geistiger Behinderung keiner Tagesbeschaftigung in einer Werkstatt mehr
nachgehen (konnen) und daher auch tagsiber auf Betreuung in der Wohneinrichtung
angewiesen sind. Es ist ,ein altersbedingter und steigender Hilfebedarf festzustellen.
Gesundheitliche Beeintréchtigungen oder chronische Krankheiten kénnen auftreten und zu
neuem oder erhohtem Pflegebedarf flihren. Sollten der Pflegebedarf und der Hilfeumfang die
Unterstitzungsmaoglichkeiten und die fachliche Kompetenz einer stationdren Einrichtung der

Behindertenhilfe Gbersteigen, droht der Umzug in eine Pflegeeinrichtung* (ebd.).

Umfassende Konzepte fur den Umgang mit der kiinftig noch drastisch steigenden Anzahl an
alten und sterbenden Menschen mit geistiger Behinderung scheinen bisher zu fehlen. Greving
und Ondracek (2009, 229) konstatieren, dass ,,Sterbeprozesse ... in allen Einrichtungen der
Behindertenhilfe bzw. in allen Institutionen, welche heilpaddagogisches Handeln fordern und
realisieren, noch immer sehr tabu-belastet” sind. Trotzdem kann sich die heilpddagogische
Praxis der Realitdt von sterbenden Bewohner/innen in unterschiedlichen Wohneinrichtungen
schon lange nicht mehr entziehen. Es finden sich in den letzten Jahren vermehrt Beitrdge in
diversen (Fach-)Zeitschriften, die aus der Praxis Uber die Begleitung sterbender
Bewohner/innen in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe berichten (u.a. Huber 1984,
Zabel 1996, Geiger 1999, Bader 1999, Bosch 2006, Behrens 2006, Bruhn 2008, Beuers 20009,
Huber 2009). Auch Gesprédche mit Mitarbeiter/innen solcher Einrichtungen und meine

personliche Erfahrung aus mehreren Jahren Wohnbetreuung zeigen, dass die Begleitung von
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alten und sterbenden Menschen mit geistiger Behinderung zunehmend Gegenstand des
Berufsalltags von heilpddagogischen Mitarbeiter/innen ist. Schliellich stellt auch Buchka
(2003, 229) fest, dass die ,,Aufgabe der Sterbebegleitung ... heute immer mehr als ein
wichtiger Auftrag professioneller Arbeit bei Menschen mit geistiger Behinderung erkannt*
wird. Greving und Ondracek (2009, 230) vertreten die Auffassung, dass ,,Wohneinrichtungen
der Behindertenhilfe ... eine Konzeption entwickeln“ missen, ,,in und durch welche

Sterbebegleitung erfolgen kann.*

Wenn Menschen mit geistiger Behinderung in ihrer Wohneinrichtung sterben, stellt das
sowohl die Institution als auch die Mitarbeiter/innen vor grof’e Herausforderungen. Die
Institution muss neben padagogischen auch ,,medizinische, pflegerische, therapeutische,
wirtschaftliche und individuelle Anspriiche des Sterbenden® (Buchka 2003, 233) biindeln
und sich mit der Frage beschaftigen, ob es in ihrem finanziellen und organisatorischen
Rahmen mdglich ist, entsprechend hohere Betreuungs- und Pflegebedirfnisse der sterbenden
Bewohner/innen abzudecken (Hermann 2006, 229). Gleichzeitig muss die Institution auch
die Bedurfnisse der Mitarbeiter/innen im Blick behalten. Diese sind in ihrer tdglichen Arbeit
direkt mit dem sterbenden Menschen konfrontiert und benétigen besondere Unterstiitzung
zum Beispiel in Form von einschldgigen Fort- und Weiterbildungen (Hoffmann 2002, 128)
und ausreichender Gelegenheit zu Teambesprechungen und Supervision (Zabel 1996, 263).

Die Herausforderungen, vor die Mitarbeiter/innen durch die Begleitung sterbender
Bewohner/innen gestellt werden, sind vielféltig. Theoretisches Wissen rund um den
Themenkomplex von Sterben und Tod sowie den Sterbeprozess und die Bedurfnisse
sterbender Menschen ist dabei sicher hilfreich (Hoffmann 2002, 128), kann jedoch nie eine
tatsdchliche Handlungsanweisung geben (Bonnacker/Lohr 2002, 175). Sterbebegleitung ist
»keine Handlungstechnik”, die anhand ,planbarer, methodisch-rationaler Aspekte
,durchgefuhrt’ werden kann, sondern ist immer und zuerst eine menschliche Begegnung*
(ebd., 171). Auch Buchka (2003, 229) unterstreicht dies und stellt fest, dass Sterbebegleitung
kein erlernbares Handwerk ist, sondern vielmehr eine ethische Grundhaltung, die sich durch
»Ganzheitsschau, Empathie, Authentizitdt, Motivation, personlichen Bezug, Spontaneitat und
personliches Vertrauen* (Karusseit 1994, 120f zit. nach Buchka 2003, 229) auszeichnet.
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Insofern  missen  auch  thanatogogische  BildungsmaBnahmen®>  vor  allem
»personlichkeitsbildende und die soziale Kompetenz erweiternde Aspekte beinhalten®
(Bonnacker/Lohr 2002, 175). Erst eine solche personliche Auseinandersetzung mit Sterben
und Tod und letztlich auch mit der eigenen Sterblichkeit fuhrt dazu, dass man ,,den Fragen
und Emotionen des Sterbenden nicht ausweichen muss, sondern ihm gegenuber echt und
wahrhaftig und sensibel fur seine Bedurfnisse sein kann* (Hoffmann 2002, 128).
Mitarbeiter/innen, die sterbende Bewohner/innen begleiten, sind also massiv in ihrer eigenen
Personlichkeit gefordert. Zudem sehen sie sich h&ufig mit verschiedensten Bedirfnissen vom
sterbenden Menschen selbst, seinen Angehdrigen oder der Institution konfrontiert, die unter
Umstanden einander — oder auch dem eigenen fachlichen Anspruch — widersprechen. Die
Gefahr von ,,Misserfolgserlebnissen, Versagensgefiihlen und Frustrationen“ (Buchka 2003,
230) ist daher groR und kann bei Mitarbeiter/innen, die sterbende Menschen begleiten, in
einem Burn-Out miunden. Buchka (ebd., 232) unterstreicht diese Gefahr zusétzlich mit dem
Hinweis auf die allgemeine Tabuisierung der Themen Sterben und Tod, die es fir die
Begleiter/innen schwierig macht, tber ihre Arbeit zu sprechen. Zudem féllt es schwer, den
eigenen Berufserfolg zu bestimmen, wenn dieser sich eigentlich am Tod der Bewohner/innen
bemisst (ebd.). Hinzu kommt, dass Sterbebegleitung an sich dem sterbenden Menschen nicht
zu einem friedlichen Sterben verhelfen kann und der/die Begleiter/in auch nicht seine/ihre
eigene Vorstellung eines solchen verwirklichen darf. Vielmehr kann es nur darum gehen,
gemeinsam mit dem sterbenden Menschen die Bedingungen seines Sterbens zu gestalten und
ihn so in seiner Auseinandersetzung mit dem eigenen Sterben zu unterstiitzen
(Bonnacker/Lohr 2002, 173). Ein weiteres belastendes Moment flr Mitarbeiter/innen kann
die Tatsache darstellen, dass die Sterbebegleitung integriert in das Alltagsleben der
Wohngruppe stattfinden muss. Die anderen Bewohner/innen bendtigen neben der normalen
Aufmerksamkeit auch besondere Begleitung im Hinblick auf deren Abschied vom/von der
sterbenden Mitbewohner/in (Hoffmann 2002, 231f).

2 Unter ,thanatogogischen BildungsmaBnahmen“ versteht man ,QualifizierungsmaRnahmen im Bereich
Sterbebegleitung” (Bonnacker/L6hr 2002, 175). Thanatagogik (abgeleitet von Thanatos, dem griechischen Gott
des Todes) bedeutet nach Kelemann (zit. nach Buchka 2003, 229): ,,Lernen des Sterbens im Leben, Lernen fiir
das Sterben im Leben, das Leben lernen im Sterben.” Demgegeniber ist Thanatologie ,,die Wissenschaft vom
Tod als interdisziplinarer Lehr- und Forschungsbereich vom Sterben und Tod* (ebd.).
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Alte Menschen mit geistiger Behinderung sind, wie bereits erwéhnt, in den letzten Jahren
vermehrt Gegenstand heilpaddagogischer Auseinandersetzung geworden. Die Themen Sterben
und Tod sowie die damit verbundenen Herausforderungen fir Institutionen und
Mitarbeiter/innen werden dabei zwar teilweise erwahnt — umfassende Forschungen dazu
fehlen aber bisher. Daher kann im Folgenden auch weniger ein Uberblick tiber empirische
Forschungsarbeiten gegeben werden als vielmehr ein Einblick in vorhandene einschlagige

Publikationen.

Forschungsstand

Der Blick in die heilpddagogische Forschungs- bzw. Publikationslandschaft zeigt, dass die
Auseinandersetzung mit den Themen Sterben und Tod sowie mit Sterbebegleitung bei
Menschen mit geistiger Behinderung ihren Ausgang in der heilpddagogischen Praxis nahm.
Die bereits erwahnten Artikel in verschiedenen (Fach-)Zeitschriften (u.a. Huber 1984, Zabel
1996, Geiger 1999, Bader 1999, Bosch 2006, Behrens 2006, Bruhn 2008, Beuers 2009,
Huber 2009) berichten jeweils von konkreten Erfahrungen im Umgang mit sterbenden
Menschen mit geistiger Behinderung. Davon ausgehend werden konkrete Anregungen fur die
heilp4ddagogische Praxis im Hinblick auf Sterben und Tod gegeben. Die Reihe der hier
genannten Artikel wird erganzt von ausfuhrlichen Publikationen (u.a. Bleeksma 1998,
Dingerkus/Schlottbohm 2002, Fassler-Weibel/Jeltsch-Schudel 2008), die sich ebenfalls durch

ihren direkten Praxisbezug charakterisieren.

In Sammelb&nden zum Thema alte Menschen mit geistiger Behinderung thematisieren
Beitrage von Bruckmuller (1998) und Hoffmann (2000; 2002) Sterben und Tod als wichtige
Fragen des letzten Lebensabschnitts. Hoffmann (2000) rdumt dabei der Perspektive der
Mitarbeiter/innen, die sterbende Menschen mit geistiger Behinderung begleiten, ein eigenes
Kapitel ein.

Buchka (2003) legt ein umfassendes Werk (ber die Begleitung alterer Menschen mit

geistiger Behinderung vor. In diesem widmet er dem Konzept einer sozialagogischen®

% Das sozialagogische Konzept versteht sich ... als ein Entwurf der ,Menschenbegleitung™ (Buchka 2003,
10f). Es charakterisiert sich durch die Leitprinzipien ,,personale Integration, dialogische Kommunikation,
weitgehende Partizipation, soziale Integration und individuelle Differenzierung“ (ebd.).
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Sterbebegleitung ein ausfihrliches Kapitel. Auch von Havemann/Stoppler (2004) liegt ein
umfangreiches Werk zum Thema alte Menschen mit geistiger Behinderung vor, in dem sich
ein Kapitel zu Sterben und Tod findet.

Im ,,Worterbuch Heilp&dagogik* (Bundschuh/Heimlich/Krawitz 2007) findet sich ein Eintrag
zum Thema Sterbebegleitung (Bergeest 2007), der sich allerdings ausschlieBlich auf Kinder
mit progredienten Erkrankungen sowie schwerer und mehrfacher Behinderung bezieht. Alte
Menschen mit geistiger Behinderung finden hier keine Erwdhnung. Im Unterschied dazu
liegt mit dem Beitrag zur Sterbebegleitung von Schlottbohm (2007) im ,,Kompendium der
Heilpadagogik* (Greving, 2007) eine pragnante allgemeine Einflihrung in die Thematik vor.
Es werden auch grundsatzliche Fragen einer angemessenen Sterbebegleitung in
Wohneinrichtungen fir Menschen mit geistiger Behinderung angesprochen. Greving und
Ondracek (2009) erkennen Sterbebegleitung von Menschen mit geistiger Behinderung in
allen Lebensaltern als wesentliche Aufgabe heilpéddagogischer Begleitung, vertiefen ihre
Ausfiihrungen aber nicht weiter.

Eine Auseinandersetzung mit Sterbebegleitung als (heil-)paddagogische Aufgabe liegt von
Bonnacker/Lohr (2002) vor, die sich auf Zopfl (1967) und seine Beschéaftigung mit der Frage
nach ,Bildung und Erziehung angesichts der Endlichkeit des Menschen* beziehen.
Mennemann (1998) legt eine Begriindung von Sterbebegleitung als sozialpddagogisches
Aufgabengebiet vor.

Zusammenfassend l&sst sich feststellen, dass die Themen Sterben und Tod sowie
Sterbebegleitung von Menschen mit geistiger Behinderung innerhalb der Heilpaddagogik
gelegentlich thematisiert werden. Mit Raupach (1999, 110), der sich vor allem auf die
Sterbebegleitung von Kindern und Jugendlichen bezieht, ist jedoch auch heute und speziell in
Hinblick auf erwachsene und alte Menschen mit geistiger Behinderung zu sagen, dass kein
»Systematisch forschender Zugang erkennbar® ist. Es zeigt sich also eine grol3e
Forschungsliicke, die sich u.a. sowohl auf das Sterben und das Sterbeverstandnis geistig
behinderter Menschen bezieht, als auch auf angemessene Formen der Begleitung im Sterben
sowie der damit einhergehenden (neuen) Herausforderungen fur Wohneinrichtungen und

heilpddagogische Mitarbeiter/innen. Die in der Problemskizze aufgezeigte demographische
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Entwicklung und die beschriebene Konfrontation mit Sterben und Tod in Wohneinrichtungen

der Behindertenhilfe machen den Forschungsbedarf zu diesen Fragen deutlich.

Je eine Diplomarbeit aus der Schweiz und aus Deutschland stellen erste Versuche dar, die
Forschungslicken zu verkleinern. In der Schweiz beschéftigten sich Johr, Riesen und von
Gunten (2004) mit den Themen Tod und Trauer in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe
im Kanton Bern. Sie flihrten eine empirische Befragung von Mitarbeiter/innen durch, die
sterbende Bewohnerlnnen begleitet haben. Das Hauptaugenmerk der Untersuchung lag dabei
auf dem Umgang mit Sterben und Tod sowie auf der Frage nach Konzepten der Institution.

Voller (2007) befragte im Rahmen ihrer Arbeit ebenfalls Mitarbeiter/innen verschiedener
Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe Bremen zu deren Erfahrungen mit der Begleitung
sterbender Bewohner/innen. Einen anderen Schwerpunkt in dieser Arbeit stellt die Frage
nach Unterstltzungsmdglichkeiten durch mobile Hospizteams dar. Voller (ebd., 117) kommt
am Ende ihrer Untersuchung zu dem Schluss, dass weitere Untersuchungen nétig waren, ,,um
Teilaspekte fortflihrend zu erforschen und der geforderten Représentativitat der Erkenntnisse

Rechnung zu tragen.”

Zur Forschungslandschaft in Osterreich kann gesagt werden, dass bisher zur Thematik
sterbender Menschen mit geistiger Behinderung in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe
keinerlei empirische Studien vorliegen. Die vorliegende Diplomarbeit will einen ersten
Beitrag zur SchlieBung dieser Liicke leisten. Im Hinblick auf den Umfang einer solchen
Arbeit muss jedoch eine deutliche Einschrankung gemacht werden. Das Hauptaugenmerk
dieser Arbeit liegt daher auf heilpddagogischen Mitarbeiter/innen, die sterbende Menschen

mit geistiger Behinderung in Wohneinrichtungen begleiten.

Forschungsfrage

Heilp4ddagogische Mitarbeiter/innen in Wohneinrichtungen fir Menschen mit geistiger
Behinderung sind mit einer zunehmend groRer werdenden Anzahl an alten Bewohner/innen
konfrontiert. Sterben und Tod sind daher Themen, die in ihrer beruflichen Praxis vermehrt
eine Rolle spielen. Der Blick in die Forschungslandschaft zeigt, dass diese Themen in

heilpéddagogischen Publikationen zwar erwahnt werden, empirische Untersuchungen dazu
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aber weitgehend fehlen. Insbesondere die Situation von Mitarbeiter/innen, die sterbende
Bewohner/innen begleiten, wurde bislang nur unzureichend empirisch untersucht. Daher

widmet sich diese Arbeit folgender forschungsleitenden Frage:

Wie erleben heilpadagogische Mitarbeiter/innen in vollbetreuten Wohneinrichtungen der

Wiener Behindertenhilfe die Begleitung sterbender Bewohner/innen?

- Welche Erfahrungen machen Mitarbeiter/innen in der Begleitung sterbender
Menschen mit geistiger Behinderung?

- Mit welchen Herausforderungen sehen sie sich in diesem Zusammenhang
konfrontiert?

- Wie gehen sie mit diesen Herausforderungen um?

- Welche Unterstiitzungsangebote stehen ihnen fiir die Bewaltigung dieser Aufgabe zur
Verfligung bzw. welche wiirden sie sich wiinschen?

- Existiert seitens der Wohneinrichtung ein Konzept fir die Sterbebegleitung?

- Unterstitzt die Leitung der Wohneinrichtung die Mitarbeiter/innen? Wenn ja: wie?

Methode

Die methodische Bearbeitung oben genannter Fragen wird an dieser Stelle nur kurz skizziert.
Eine detaillierte Beschreibung des Forschungsvorgehens findet sich im funften Kapitel der
Arbeit.

Um die oben vorgestellte Fragestellung beantworten zu kdénnen, sollen Mitarbeiter/innen
unterschiedlicher Wohneinrichtungen fur Menschen mit geistiger Behinderung in Wien
befragt werden, die bereits Erfahrungen in der Sterbebegleitung gemacht haben. Die Daten
werden im Rahmen eines problemzentrierten Interviews (Witzel 1982) erhoben. Diese
Methode erscheint sinnvoll, da bisher noch keine Daten zur vorgestellten Fragestellung
vorliegen. Das problemzentrierte Interview zielt in seiner Mischung aus ,,leitfadenorientierter
und teilweise offener Befragung® (Friebertshduser 1997, 379) darauf ab, (neue) Theorien zu
generieren (Witzel [2000], 1). Dabei wird der ,subjektiven Problemsicht (ebd.) der
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Befragten besonderes Augenmerk geschenkt, um so ,,méglichst unvoreingenommen ...
individuelle Handlungen sowie subjektive Wahrnehmungen und Verarbeitungsweisen“ (ebd.)

zu erfassen.

Die erhobenen Daten werden geméall der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2008)
ausgewertet. Diese zeichnet sich ganz allgemein durch ein systematisches, ,,das heif3t
theoriegeleitetes und regelgeleitetes* (Mayring 2008, 56) Vorgehen aus. Mayring (ebd., 58)
unterscheidet drei Grundformen der Inhaltsanalyse: die Zusammenfassung, die Explikation
und die Strukturierung. Die strukturierte Inhaltsanalyse wird noch weiter in eine formale,
eine inhaltliche, eine typisierende und eine skalierende Strukturierung unterschieden (ebd.,
85). Im Hinblick darauf, dass zur forschungsleitenden Frage der vorliegenden Arbeit bisher
keine Untersuchungen vorliegen, scheint die inhaltlich strukturierende Inhaltsanalyse eine
adéquate Auswertungsmethode. Ihr Ziel es ist, mittels theoriegeleitet entwickelten
Kategorien ,,bestimmte Themen, Inhalte, Aspekte aus dem Material herauszufiltern und
zusammenzufassen“ (ebd., 89). Somit kann ein erster Einstieg in das Forschungsfeld
erfolgen, bei dem die Interviews auf relevante Inhalte und Gesichtspunkte untersucht werden.
Daraus ergeben sich sowohl Mdglichkeiten zur Beantwortung der Forschungsfrage als auch

Anregung fur weiterflihrende Forschungen.

Heilpadagogische Relevanz

Die disziplindre Anbindung der genannten Fragestellung l&sst sich auf mehreren Ebenen
begriinden: Sowohl von praktischer als auch von theoretischer Seite finden sich Argumente
fur eine verstarkte heilpddagogische Auseinandersetzung mit der Begleitung sterbender

Menschen mit geistiger Behinderung.

Heilpaddagogisches Handeln realisiert sich entlang des ,,Lebensverlaufs von Menschen mit
Behinderung“ (Greving/Ondracek 2009, 178) in verschiedensten Aufgaben und
Tatigkeitsbereichen. Im ,,Kontext des Lebenslaufs® (ebd., 185) sind das beispielsweise die

Unterstutzung werdender Eltern in der Auseinandersetzung mit einer moéglichen Behinderung
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ihres ungeborenen Kindes (ebd., 185 ff), die Frahforderung von behinderten bzw. von
Behinderung bedrohten Kindern (ebd., 195ff), die Begleitung von Kindern und Jugendlichen
mit unterschiedlichen Behinderungen in Kindertagesstatten, Schulen und Ausbildungen
(ebd., 205ff), die Unterstitzung und Begleitung von erwachsenen Menschen mit
verschiedenen Behinderungen im Hinblick auf Wohnen und Arbeiten (ebd., 219ff) sowie die
Begleitung dieser Menschen im Alter und in ihrem Sterben (ebd., 229ff).

Heilpaddagogisches Handeln findet in der Regel innerhalb heilpddagogischer Institutionen
statt. In der beinahe unubersichtlich gewordenen heilpéddagogischen Institutionenlandschaft
(Speck 2008, 320f; Greving/Ondracek 2009, 182f) stellen Wohneinrichtungen fiir Menschen
mit geistiger Behinderung einen Ort dar, an dem — im Sinne der Begleitung im Lebenslauf —
die Themen Sterben und Tod relevant werden koénnen. Wie bereits mehrfach erwahnt,
werden die Bewohner/innen der verschiedenen Einrichtungen immer é&lter, weswegen sich
die Aufgabe der Sterbebegleitung ,,in den néchsten Jahren sehr wahrscheinlich immer
haufiger und intensiver stellen wird“ (Greving/Ondracek 2009, 229f). Aus diesem Grund
mussen ,,in Wohneinrichtungen fir Menschen mit Behinderung, unabhé&ngig von ihrer Grofle
oder ihrer Tragerschaft ... grundsitzliche Uberlegungen angestellt werden, wie eine
angemessene Kultur der Sterbebegleitung und des Sterbens, fiir den Umgang mit
Verstorbenen und flr die Trauer erreicht werden kann. Dort, wo Menschen gemeinsam

wohnen und leben, sollte auch das Sterben mdglich sein“ (Schlottbohm 2007, 273).

In der heilpddagogischen Praxis einer Wohneinrichtung sind es vor allem die
Mitarbeiter/innen, die mit der Aufgabe der Sterbebegleitung direkt konfrontiert und damit
vor neue Herausforderungen gestellt sind (Huber 1984, 92; Hoffmann 2002, 127f). Von
heilpadagogischen Fachkraften wird neben einer ,,wissenschaftlich-fachlichen Kompetenz*
(Speck 2008, 334) auch Methoden-, Sozial- und Selbstkompetenz erwartet
(Greving/Ondracek 2009, 102). In der Konfrontation mit Sterben und Tod, also am
»Grenzbereich des Lebens, [bemisst sich] die Auseinandersetzung bzw. das Zusammenfallen
von Theorie, Konzepten und eigener Reflexion* (ebd., 230). In vielen Fallen entsteht
zwischen Mitarbeiter/innen in einer Wohneinrichtung und den Bewohner/innen ,.trotz aller

Professionalitdt eine beiderseitige emotionale Bindung®“ (Zabel 1996, 261) — wenn
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Bewohner/innen sterben, sind die Mitarbeiter/innen auch ganz persénlich mit Fragen der
Endlichkeit, des Sterbens und Abschiednehmens konfrontiert (Bosch 2006, 41f).

Wie bereits erwédhnt wurde, ist eine personliche Auseinandersetzung mit diesen Themen
notwendig, um sterbende Menschen angemessen begleiten zu kdnnen (Hoffmann 2002, 128)
und einer Uberforderung der Mitarbeiter/innen entgegen zu wirken (Buchka 2003, 232).
Insofern wird die Forderung verschiedener Autor/innen (u.a. Zabel 1996, 261; Hoffmann
2002, 128; Bruhn 2008, 21; Greving/Ondracek 2009, 230), Sterbebegleitung und die
Auseinandersetzung mit der eigenen Einstellung zu Sterben und Tod in den Ausbildungen fur
heilp&ddagogische Mitarbeiter/innen zu verankern, nachvollziehbar und relevant. Ebenso wird
verstandlich, warum im Zusammenhang mit Sterbebegleitung immer wieder auf die
Notwendigkeit von begleitender Supervision und Teambesprechungen hingewiesen wird
(u.a. Zabel 1996, 264; Behrens 2006, 35; Bosch 2006, 47; Bruhn 2008, 21).

Ein wesentliches Merkmal des heilpddagogischen Berufsalltags ist die Konfrontation mit
Grenzen des Machbaren und der professionellen Hilfe (Thimm 2005, 332). ,,Professionelle
Helferinnen und Helfer, die in ihrem beruflichen Handeln nicht anerkennen, dass
Krankheiten, Gebrechlichkeiten, Leiden und Sterben, Fragen nach dem Sinn des Lebens (ber
das Erfahrbare und Machbare hinausfiihren, solche Helferinnen und Helfer drohen zu
atrophieren* (ebd.). Sterben und Tod fuhren grundsétzlich an solche Grenzbereiche des
Machbaren sowie an individuelle Grenzen der Mitarbeiter/innen (Zabel 1996, 261). Auch
diesbeziiglich scheint es notwendig, diesen Themen sowohl in der heilpddagogischen Praxis

als auch Theorie breiteren Raum zu geben.

Im eingangs dargestellten Verweis auf die heilpaddagogische Begleitung von Menschen mit
Behinderung entlang des Lebensverlaufs liegt auch die grundsatzliche Begrundung flr eine
Auseinandersetzung mit den Themen Sterben und Tod innerhalb der Heilpddagogik. Leben
und Tod sind grundlegend und untrennbar miteinander verflochten, worauf beispielsweise
Mennemann (1998, 92) hinweist: ,,Der Tod ist die Begrenzung und zugleich notwendige
Voraussetzung fur Leben. Sterblich ist nur der Lebende.” Insofern sich die Disziplin der
Heilpaddagogik tatsdchlich als eine ,,Padagogik der Lebensspanne“ (Fréhlich/Mohr 2008,
142) versteht, muss aufgrund dieser Verflochtenheit von Leben und Tod das Sterben geistig

behinderter Menschen auch ein Thema heilpadagogischen Denkens sein.
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Aufbau

Die Bearbeitung der forschungsleitenden Fragen wird in zwei Schritten durchgefihrt. Im
ersten Teil der Arbeit erfolgt eine theoretische Hinfuhrung und Auseinandersetzung mit
Themen, die flr die Forschungsfrage relevant sind. Dadurch werden begriffliche
Unklarheiten beseitigt, zentrale Aspekte flr die Fragestellung verdeutlicht und insgesamt die
Relevanz des Forschungsvorhabens nochmals unterstrichen. Im zweiten Teil der Arbeit
werden Mitarbeiter/innen ausgewéhlter Wohneinrichtungen der Wiener Behindertenhilfe im
Rahmen einer qualitativen Erhebung zu ihren Erfahrungen in der Begleitung sterbender
Bewohner/innen befragt. Im Zuge dieser Befragung werden die theoretischen Aspekte aus
dem ersten Teil der Arbeit auf ihre Praxisrelevanz uberprift. Zudem sollen Erkenntnisse im
Hinblick auf die Forschungsfrage gewonnen werden. Ziel dieser Arbeit ist es, einen ersten
Einblick in die Praxis der Sterbebegleitung in Wiener Wohneinrichtungen der
Behindertenhilfe aus der Sicht der Mitarbeiter/innen zu verschaffen. Ein Anspruch auf
Vollstandigkeit kann insofern nicht erhoben werden, als zu diesem Thema bisher keinerlei
Forschungen vorliegen und eine Diplomarbeit nicht das Potenzial fir eine wirklich
umfassende Erhebung besitzt. Aus diesem Grund werden im Ausblick dieser Arbeit auch
Anregungen fur weiterfiihrende Forschung gegeben, die sich auf die Ergebnisse der

vorliegenden Befragung griinden.

Der konkrete Aufbau der Arbeit gestaltet sich wie folgt:

Das erste Kapitel widmet sich dem Themenbereich ,Alte Menschen mit geistiger
Behinderung’. Neben einer grundsatzlichen Vorstellung des Personenkreises wird durch den
Blick in die Geschichte verdeutlicht, warum die Heilpadagogik erst in den letzten Jahren mit
dieser Zielgruppe konfrontiert ist. Es werden weiters grundsétzliche Fragen des Alter(n)s bei
Menschen mit geistiger Behinderung (u.a. im Hinblick auf Arbeit, Freizeit und Wohnen)
behandelt. Die Themen Sterben und Tod finden ebenfalls Erwéhnung, da sie — wie bereits
deutlich geworden ist — untrennbar mit dem Lebensabschnitt des (hohen) Alters verbunden

sind.
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Dem Leben von Menschen mit geistiger Behinderung in Wohneinrichtungen widmet sich das
zweite Kapitel. Neben einem kurzen Einblick in die geschichtliche Entwicklung des
(institutionalisierten) Wohnens von Menschen mit geistiger Behinderung wird der Frage nach
zentralen Leitlinien und Aufgaben dieser Einrichtungen nachgegangen. Den Schwerpunkt
des Kapitels stellt die Auseinandersetzung mit alten und sterbenden Menschen mit geistiger
Behinderung in Wohneinrichtungen dar. Es soll deutlich gemacht werden, welche
Notwendigkeiten sich durch diesen Personenkreis an die Gestaltung der Wohnsituation
ergeben und welche Aspekte dabei zu bedenken sind. Im Hinblick auf die Fragestellung
dieser Arbeit, die sich auf Wohneinrichtungen in Wien bezieht, wird auch ein kurzer
Uberblick tber die Landschaft der Wiener Wohneinrichtungen fiir Menschen mit geistiger
Behinderung gegeben. Zudem wird dargestellt, wie viele Personen mit geistiger Behinderung
in Wien derzeit in Wohneinrichtungen leben und wie alt diese Personen sind. Dadurch wird

die Relevanz der Auseinandersetzung mit Sterbebegleitung noch einmal verdeutlicht.

Das dritte Kapitel widmet sich den heilpddagogischen Mitarbeiter/innen in
Wohneinrichtungen, da diese in ihrer Praxis direkt mit der Begleitung sterbender Menschen
konfrontiert sind. Zentral ist hier die Auseinandersetzung mit wesentlichen (heil-)
padagogischen Kompetenzen, Ulber die Mitarbeiter/innen verfligen missen. Ein weiterer
Schwerpunkt wird dem heilpddagogischen Berufsethos gewidmet. Es soll herausgearbeitet
werden, warum sowohl (heil-)padagogische Kompetenz als auch eine bestimmte

berufsethische Haltung fiir die Begleitung sterbender Menschen relevant erscheinen.

Im vierten Kapitel findet schlieBlich eine grundsétzliche Auseinandersetzung mit
Sterbebegleitung statt. Wesentlich in diesem Kapitel ist die begriffliche, inhaltliche und
rechtliche Abgrenzung von Sterbebegleitung und Sterbehilfe bzw. Euthanasie. Dies ist nicht
nur aufgrund einer h&ufig missverstandlichen Begriffsverwendung notig, sondern vor allem
auch im Hinblick auf die Praxis der Sterbebegleitung, in der die Grenzen zwischen
Begleitung und Hilfe beim Sterben leicht verschwimmen kdnnen. Angesichts der
Schwierigkeit und der Tragweite von Entscheidungen am Lebensende finden in diesem
Kapitel auch ethische Konflikte in der Sterbebegleitung Beachtung. Ein Blick in die

Geschichte und gegenwartige Situation der Hospizbewegung sowie in Methoden der
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Sterbebegleitung soll verdeutlichen, wie Menschen am Lebensende unterstltzt werden
kénnen. Dabei werden sowohl allgemeine Richtlinien bzw. Methoden vorgestellt als auch der
Versuch unternommen, durch Sichtung der vorliegenden Literatur Besonderheiten in der

Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung zu beschreiben.

Mit dem flinften Kapitel wird der zweite groRe Teil der Arbeit eingeleitet. An dieser Stelle
findet eine Einflhrung in das methodische Vorgehen der qualitativen Befragung statt. Es
wird sowohl auf die Methodenwahl eingegangen, als auch Datenerhebung, -aufbereitung und
-auswertung erklart. Zudem werden die Auswahl der befragten Personen und die Gestaltung
des Interviewleitfadens hinsichtlich der forschungsleitenden Fragen der Arbeit naher

erlautert.

Die in der Befragung gewonnenen Erkenntnisse werden im sechsten Kapitel dargestellt und
im Blick auf inhaltlich-theoretische Aspekte aus dem ersten Teil der Arbeit diskutiert und
kritisch beleuchtet. Aus dieser Zusammenschau von theoretischer Auseinandersetzung und
qualitativ gewonnenen Ergebnissen ergibt sich die Beantwortung der Forschungsfrage, die

dieser Arbeit zugrunde liegt.

Den Abschluss der Arbeit bildet das siebte Kapitel, in dem abschliefend die wichtigsten
Ergebnisse zusammengefasst werden. Es wurde bereits darauf hingewiesen, dass diese
Diplomarbeit die erste wissenschaftliche Auseinandersetzung mit dem Thema der
Sterbebegleitung in Wiener Wohneinrichtungen fiir Menschen mit Behinderung darstellt und
daher keinen Anspruch auf Vollstandigkeit Gbernehmen kann. Aus diesem Grund wird im
letzten Kapitel versucht, aufgrund der gewonnenen Ergebnisse Ansatze flr weiterfiihrende

Forschungen zu formulieren.
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1 Alte Menschen mit geistiger Behinderung

1.1 Historisches

Wenn sich heute in der heilpadagogischen Fachliteratur Werke und Beitrage finden, die sich
explizit mit alten und alternden Menschen mit geistiger Behinderung beschéftigen (u.a.
Buchka 2007a, Buchka 2007b, Havemann/Stoppler 2010, Wacker 2000, Weber 2009) und in
heilpadagogischen Kreisen relativ selbstverstéandlich von dieser Personengruppe gesprochen
wird, so deutet das darauf hin, dass diese mittlerweile ihren fixen Platz in der
heilpadagogischen Auseinandersetzung eingenommen hat. Dass diese Auseinandersetzung —
insbesondere in den Landern Deutschland und Osterreich — erst in den letzten zwanzig bis
dreiRig Jahren stattgefunden hat, hdngt mit den bereits skizzierten Ereignissen in der Zeit des
NS-Regimes zusammen. Bereits in der Einleitung dieser Arbeit wurde darauf hingewiesen,
dass hinsichtlich der Thematik ,alte Menschen mit (geistiger) Behinderung® in Deutschland
und Osterreich der Blick auf die Geschehnisse wiahrend des NS-Regimes nicht

ausgeklammert werden darf.

Die Sozialpolitik der Nationalsozialist/innen verfolgte das Ziel der ,rassenreinen,
erbgesunden und kinderreichen deutschen Familie* (Ellger-Rittgardt 2008, 243). Um dieses
Ziel zu erreichen, wurden die ,vélkisch Wertvollen” und Starken unterstutzt, wéhrend die so
genannten ,Minderwertigen’ ausgegrenzt und ,ausgemerzt’ wurden (ebd., 242). Im
Wesentlichen bestimmte sich die NS-Behindertenpolitik durch die MaRnahmen der
Sterilisation sowie der ,Euthanasie’. Vor allem letztere trug dazu bei, dass nur sehr wenige
Menschen mit (geistiger) Behinderung das NS-Regime Uberlebten. In den Nachkriegsjahren
war die Heilpadagogik in Osterreich und Deutschland daher vor allem mit (nach Kriegsende
geborenen) Kindern mit (geistiger) Behinderung konfrontiert und erst in den letzten Jahren
bzw. Jahrzehnten stellte sich die Aufgabe, auch fur alte (geistig) behinderte Menschen eine

ihren Bedurfnissen angemessene (heilpddagogische) Begleitung zu gewahrleisten.
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Im Unterschied zur Sterilisation, die im ,,Gesetz zur Verhiitung erbkranken Nachwuchses*
vom Juli 1933 geregelt war, gab es fur das so genannte Euthanasie-Programm nie eine
gesetzliche Grundlage. Allerdings gab Hitler selbst den Auftrag zu diesem Programm, indem
er anordnete, dass bestimmte Arzte nach eingehender Untersuchung den ,,Gnadentod“ von
Menschen anordnen (ebd. 252), also Uber Leben und Tod der Begutachteten entscheiden
konnten bzw. sollten.

Obwohl gesetzlich nicht verankert, wurde fiir das Euthanasie-Programm eine beachtliche
staatliche Maschinerie — bestehend aus Gutachtern, Durchgangslagern, sechs
Totungsanstalten inklusive Krematorium und Standesamtern, in denen die Totenscheine fiir
die getdteten Menschen ausgestellt wurden — aufgebaut (Biewer 2009, 23f). Die meisten
Menschen mit Behinderung fielen der Aktion ,,T4* zum Opfer. Der Name dieser Malinahme
wurde in Anlehnung an die Adresse der Dienststelle gewéhlt, die in der Berliner
Tiergartenstrasse 4 ihren Sitz hatte. Ziel der Aktion war die Erfassung und Ermordung
(geistig) behinderter Menschen, die in Anstalten lebten und keine nitzliche Arbeit verrichten
konnten. Ellger-Rittgardt (2008, 253) weist darauf hin, dass somit das ,Kriterium der
wirtschaftlichen Brauchbarkeit, das fur die Anerkennung der Bildungsfahigkeit und damit
der Beschulung ausschlaggebend gewesen war, ... nun entscheidendes Kriterium flr das
Uberleben behinderter Menschen* wurde. Um maglichst viele behinderte Menschen zu
erfassen, wurden auch Eltern, deren behinderte Kinder zu Hause lebten, dazu tberredet, diese
in Anstalten zu bringen (Biewer 2009, 23). Die bestellten Gutachter entschieden auf Basis
der Krankenakte innerhalb kirzester Zeit Uber das Leben bzw. den Tod unzéhliger
Menschen. Die zum Tode Verurteilten wurden in Durchgangslager gebracht und dann auf
sechs verschiedene Totungsanstalten (u.a. Hartheim bei Linz in Osterreich) aufgeteilt. Diese
Anstalten waren gezielt fir die Totung ausgestattet und verfligten meistens Uber einen
Totungsraum, in dem aus vermeintlichen Duschen anstelle von Wasser todliches Gas austrat.
Die Toten wurden dann in den jeweils angeschlossenen Krematorien verbrannt. Die
Angehdrigen erhielten ein kurzes Schreiben, das im jeweiligen Standesamt ausgestellt wurde
und Uber die (angebliche) Todesursache informierte (ebd., 24; Ellger-Ruttgardt 2008, 253f).
Das Euthanasie-Programm wurde unter anderem deshalb ohne offizielle gesetzliche
Grundlage durchgefuhrt, weil die ,,NS-Fihrung Beunruhigung und Opposition in der
Bevolkerung® (Ellger-Ruttgardt 2008, 252) befurchtete. Tatsdchlich kamen mit Andauern der
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Aktion Proteste vor allem von Seite der Familien und der Kirche auf. Die Tatsache, dass
immer mehr Menschen in bestimmte Anstalten verlegt wurden und dort aus zum Teil sehr
ahnlichen oder gleichen Griinden starben, sowie ,,Flusterinformationen durch die Anwohner
der Todesanstalten* (ebd., 254) sorgten dafiir, dass das Euthanasie-Programm nicht mehr im
Geheimen ablaufen konnte. Aufgrund der Proteste wurde die Aktion T4 nach etwa eineinhalb
Jahren im August 1941 offiziell abgebrochen. Die Anzahl der in diesem Zeitraum getoteten
Menschen wird auf 80.000 bis 100.000 geschatzt (ebd.). Freilich nahm die Euthanasie auch
nach dem offiziellen Abbruch der Aktion T4 kein Ende. Im Gegenteil: Im weiteren
Kriegsverlauf wurde vollig unkontrolliert die so genannte ,wilde Euthanasie’ betrieben: ,,Das
bisher  Ubliche formalisierte  Verfahren mit Begutachtung und festgelegten
Verfahrensschritten wurde ersetzt durch ein Vorgehen, das Geheimhaltung und
Verschleierung in den Vordergrund stellte und bei dem der bestehende Apparat zwar
langsamer, aber doch nicht weniger wirksam arbeitete” (Biewer 2009, 24). Zudem wurde der
Kreis der Betroffenen im Lauf der Zeit immer mehr ausgeweitet. Waren zu Beginn vor allem
Menschen mit schweren geistigen und/oder korperlichen Behinderungen bzw. psychischen
Krankheiten vom Euthanasie-Programm betroffen, so erweiterte sich dieser Kreis spéter auch
auf Menschen mit leichten Behinderungen bzw. durch den Krieg Traumatisierte und
Verletzte (ebd.) sowie auf ,,Altersheiminsassen, ,Fremdrassige’ und Homosexuelle* (Ellger-
Ridtgardt 2008, 253).

Einer erhalten gebliebenen T4-Statistik ist zu entnehmen, dass von 1940 bis zum 1.
September 1941 in den sechs Toétungsanstalten 70.273 Menschen ermordet wurden. Diese
Zahl ist allerdings weit entfernt von der tatsdchlichen Anzahl Ermordeter, die letztlich nur
geschatzt werden kann. Im Nirnberger Arzte-Prozess 1947 ging die Anklage von 275.000
Getoteten aus (Klee 1986, 232).

Zu Kriegsende lebten in Osterreich und Deutschland also kaum Menschen mit (geistiger)
Behinderung. Bis behinderte Menschen in diesen beiden L&ndern das Erwachsenenalter bzw.
ein noch hoheres Alter erreichten, vergingen mehrere Jahrzehnte, weswegen — wie bereits
mehrfach erwdhnt — auch die heilpddagogische Auseinandersetzung mit den Fragen des
Alter(n)s bei (geistig) behinderten Menschen erst spat begann. Haveman und Stoppler (2010,
13) orten jedoch auch im internationalen Vergleich ein allgemein erst sehr spat einsetzendes
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Interesse am Personenkreis der alten Menschen mit geistiger Behinderung. Als mdgliche
Grinde daflr nennen sie die flr eine lange Zeit vergleichsweise geringe Lebenserwartung
dieser Gruppe sowie die Tatsache, dass ,,altere Menschen mit geistiger Behinderung in der
Gesellschaft kaum sichtbar [waren], da sie permanent in groflen Wohneinrichtungen und
psychiatrischen Anstalten ... verblieben“ (ebd., 13). Vor allem aber die Vorstellung vom
geistig behinderten Menschen als ,permanentes Kind“ (ebd.) verunmdglichte eine
Auseinandersetzung mit den Bedirfnissen erwachsener und alter Menschen mit geistiger
Behinderung. Es wurde schlichtweg davon ausgegangen, dass Menschen mit einer geistigen
Behinderung lebenslang von Pflege und Betreuung abhéngig wéren und man ,,negierte eine
Perspektive der altersgerechten Entwicklung” (ebd., 14). Die Autoren stellen fest, dass
sowohl aus politischer als auch aus wissenschaftlicher Sicht ,,bis Anfang der 1980er Jahre ...
das Altern von Menschen mit geistiger Behinderung kaum ein Thema* (ebd., 13) war. Fur
Osterreich und Deutschland stellt Weber (2009, 51) fest, dass das Phanomen ,Alter und
intellektuelle Behinderung* (ebd.) — bedingt durch die dargestellten Ereignisse wahrend der
NS-Zeit — erst in den 1990er Jahren ,,erkennbar und diskutiert* (ebd.) wird. Spétestens aber
seit Einrichtungen der Behindertenhilfe mit zunehmend mehr alternden und alten
Bewohner/innen mit geistiger Behinderung konfrontiert waren, existierten auch Arbeitskreise
zu den spezifischen Fragen dieser Gruppe und wurden zunehmend mehr Publikationen
verdffentlicht. Vor allem von der deutschen Bundesvereinigung Lebenshilfe gingen Impulse
zur Beschaftigung mit dem Thema aus. Sie veranstaltete 1981, 1984 und 1992 Fachkongresse
und veroffentlichte Tagungsberichte (Buchka 2007b, 22).

1.2 Personenkreis

Wenn in dieser Arbeit haufig von alten Menschen mit geistiger Behinderung die Rede ist, so
gilt es an dieser Stelle, den Personenkreis néher zu bestimmen. Weder ist eindeutig, was
unter dem Begriff der geistigen Behinderung zu verstehen ist, noch wer genau als alter

Mensch bezeichnet werden kann.

1.2.1 Geistige Behinderung

Ein Grund fiir die Schwierigkeit, geistige Behinderung zu definieren, ist in der Komplexitét
des Phédnomens an sich zu sehen (Speck 1999, 38; Speck 2005, 48; Fornefeld 2002, 77).
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»~Komplex heilt, vielfaltig zusammengesetzt aus verschiedenen Bestandteilen und
Komponenten, die noch dazu in jedem Individuum in eigener Weise miteinander verflochten
sind“ (Speck 2005, 48). Neben den unterschiedlichen Zugéngen verschiedener
Wissenschaften, die sich mit dem Ph&nomen beschaftigen und zu je eigenen Sichtweisen
davon gelangen, ist vor allem auch auf die jeweils individuelle Auspréagung einer geistigen
Behinderung zu verweisen. ,,Es gibt nicht die geistige Behinderung und auch kein
einheitliches Bild von ihr* (ebd., H.i.O.).

Im Allgemeinen steht am Anfang einer geistigen Behinderung ,eine pra-, peri- oder
postnatale Schadigung des Menschen, die zu Beeintrachtigungen der Entwicklung und des
Lebens fihrt* (Fornefeld 2002, 77). Welche ,,geistig-seelischen oder sozialen Folgen* (ebd.,
45f) diese Schadigung aber fur die/den Einzelne/n nach sich zieht, ist individuell
verschieden. Denn nicht die Schadigung allein macht bereits eine geistige Behinderung aus —
vielmehr entsteht diese im Zusammenhang und in der Wechselwirkung mit verschiedenen
Umweltfaktoren (Familie, Institutionen, Kultur, Gesellschaft). Diese Faktoren ,pragen das
Leben eines jeden Menschen und machen erst gemeinsam mit den individuellen

Schéadigungen und Beeintrachtigungen die geistige Behinderung aus® (ebd.).

Jeder Versuch einer Definition von geistiger Behinderung kann also weder dem Phédnomen
an sich, noch der Person, der das Merkmal einer geistigen Behinderung zugeschrieben wird,
gerecht werden. Es bleibt das Problem einer Zuschreibung von auflen, die Gefahr der
Stigmatisierung und letztlich die Nicht-Fassbarkeit des Anderen (Speck 2005, 43ff), wodurch
jede Definition immer wieder in Frage gestellt werden muss. Aus Griinden der besseren
Versténdlichkeit kann aber weder im Bereich der heilpddagogischen Praxis noch der
Wissenschaft ganz auf Festschreibungen im Sinne einer Definition oder Begriffsbestimmung
verzichtet werden. Auch die 6ffentliche Verwaltung ist ,,auf Einteilungen angewiesen, um
adaquat fur den einzelnen in Funktion treten zu kénnen, z.B. im Bereich ... der Sozialhilfe*
(ebd. 42).

In diesem Sinn kann auch in der vorliegenden Arbeit nicht ganzlich auf eine Definition des
hier gemeinten Personenkreises verzichtet werden. Im Folgenden sind mit der Bezeichnung
,Menschen mit geistiger Behinderung’ Personen gemeint, die ,,infolge einer Schadigung ihrer

korperlichen, seelischen oder geistigen Funktionen so weit beeintrachtigt sind, dass ihre
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unmittelbaren Lebensverrichtungen oder ihre Teilnahme am Leben der Gesellschaft
erschwert werden“ (Bleidick 1999, 15). Diese Beschreibung scheint vor allem deshalb
geeignet, weil darin anklingt, dass ,,Behinderung keine feststehende Eigenschaft eines
Menschen ist, sondern immer von den Lebensumstédnden des Einzelnen und seinen sozialen
Bezligen abhéngt* (Fornefeld 2002, 46).

1.2.2 Alter und Altern

Ahnlich schwer wie der geistig behinderte Mensch ist auch der alte Mensch zu fassen bzw.
zu definieren. Haveman und Stoppler (2010, 17) stellen sich im Zusammenhang mit Alter die
Frage, ob wir mit demselben Begriff immer dieselben Personen meinen. ,,Sind es bereits alte
Menschen, sind sie gealtert oder altern sie noch? Handelt es sich um Alte, Alternde, Betagte,
Hochbetagte, Bejahrte, junge Alte, alte Alte ...?* Die Autoren (ebd., 18) weisen auf die
verschiedenen Aspekte, Annahmen und Implikationen hin, die wir mit dem Begriff des
Alters verbinden und machen deutlich, dass es ,,keine allgemein akzeptierte Definition des
Alters oder Alterns” (ebd., 18) gibt. Altern ist ein ,,mehrdimensionaler Begriff und Prozess,
der von multiplen Bedingungen wie Gesundheitszustand, Geschlecht, Personlichkeit,
okologischen Einflussen, Kohortenzugehdrigkeit, sozialem Status, sozialer Integration,
gesellschaftlicher Differenzierung und 6konomischen Aspekten beeinflusst wird* (ebd., 22).
Je nach Blickwinkel, aus dem man das Phanomen Alter betrachtet, treten aber andere
Aspekte in den Vordergrund. Nach Buchka (2007, 7f) sind das beispielsweise:

- das kalendarische oder chronologische Alter, das die Zeit meint, die von der Geburt
eines Menschen bis zum gegenwartigen Zeitpunkt vergangen ist;

- das rechtliche oder administrative Alter, das Menschen in Altersgruppen, die fir die
Verwaltung und die Gewahrung verschiedener Leistungen (zum Beispiel Pension)
relevant sind, einteilt;

- das biologische Alter, das sich ,auf die korperlichen, seelischen und geistigen
Lebenskréafte und Prozesse [bezieht], die in den jeweiligen Lebensjahrstadien
normalerweise anzutreffen sind* (ebd.);

- das funktionale Alter, das — unabhdngig vom tatsachlichen Lebensalter einer Person —

dessen subjektives Altersgeftihl meint (,,Man ist so alt, wie man sich fuhlt.*);
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- das soziale bzw. kulturelle Alter, das Auskunft dariiber gibt, ab wann ein Mensch

bestimmte gesellschaftliche Rollen und Aufgaben tbernimmt.

Ab wann man also von einem alten Menschen sprechen kann, ist nicht eindeutig
festzumachen. Verschiedene gesetzliche Festschreibungen sind auf administrativer Ebene
notig, mussen bzw. kdnnen aber zum Beispiel dem funktionalen Alter einer Person nicht
entsprechen. Trotz dieser Unschérfe und obwohl Alter(n) letztlich immer (auch) ein
individuelles Ph&nomen bleibt, orientiere ich mich in dieser Arbeit an einer Definition von
Buchka (ebd.), der davon spricht, dass mit Alter ,,das Faktum beschrieben [wird], dass
jemand eine hohere Anzahl von Lebensjahren (Bejahrtheit) aufweist oder sich in einer der

letzteren Lebensabschnittsphasen befindet.”

1.2.3 Alte Menschen mit geistiger Behinderung

Im Fokus der vorliegenden Arbeit stehen Menschen, die ,unter den Bedingungen einer
geistigen Behinderung ihr ganzes Leben lebten, d.h. ihre Identitat entwickelten und ihren
Alltag zu bewiltigen und zu gestalten hatten* (Jeltsch-Schudel 2009,24). Im Hinblick auf
diese Personen stellt sich mitunter die Frage, ob sie anders alt werden bzw. den
Alterungsprozess anders erleben als Menschen ohne eine geistige Behinderung dies tun.
Haveman und Stoppler (2010, 29ff) beschreiben das Altern als einen biologischen,
psychologischen und soziologischen Prozess. Bezogen auf jeden dieser Aspekte versuchen
sie, spezifische Merkmale hinsichtlich Menschen mit geistiger Behinderung festzumachen.

Aus biologischer Sicht geraten korperliche und geistige Leistungsféhigkeit sowie
Altersverdnderungen des Stltz- und Bewegungsapparates, einzelner (Sinnes)Organe, des
Herz-Kreislauf-Systems, der Atmung und der Verdauung in den Blick. Fur Menschen mit
geistiger Behinderung kann festgestellt werden, dass das biologische Altern ,,im Allgemeinen
genauso stattfindet wie bei der Gesamtbevolkerung” (ebd., 35), jedoch teilweise friher als
bei Menschen ohne geistige Behinderung einsetzt (Kruse 2010, 291). Besonders deutlich
wird dies bei Menschen mit Down-Syndrom. Sie zeigen im Laufe ihres Alterwerdens
»Spezifische Merkmale, die als Anzeichen eines friihzeitigen Alterns gedeutet werden®

(Haveman/Stoppler 2010, 35) kdnnen. AulRerdem weisen sie ,,offensichtlich auch ein héheres
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Risiko auf, an einer Demenz zu erkranken, und dies bereits in jungen Jahren* (Kruse 2010,
291).

Aus psychologischer Sicht werden die kognitiven und emotionalen Verdnderungen im Alter
thematisiert. Bezogen auf kognitive Fahigkeiten kann nicht ,von einem grundsétzlich
anderen Altern“ (Haveman/Stoppler 2010, 38) bei Menschen mit geistiger Behinderung
ausgegangen werden. Eine Ausnahme stellen wiederum Menschen mit Down-Syndrom dar,
bei denen sich im Bereich der Geddchtnisleistung und der Orientierungsféhigkeit relativ
haufig bereits zwischen dem 40. und dem 55. Lebensjahr Beeintrachtigungen zeigen und ein
genereller Rickgang der intellektuellen Fahigkeiten beobachtet werden kann (ebd., 39). Was
die Prévalenz psychischer Storungen bei alten Menschen mit geistiger Behinderung betrifft,
stellen die Autoren fest, dass diese ,,dem Vorkommen in der Gesamtbevolkerung“ (ebd.)
entspricht. Kruse (2010, 291) jedoch widerspricht dieser Ansicht. Er weist darauf hin, dass
Menschen mit geistiger Behinderung tber ,,geringere psychische und kognitive Ressourcen*
(ebd.) verfugen, ,,die als Schutz gegen Belastungen im Alltag dienen kénnten. Dadurch ist
das Risiko psychischer Erkrankungen im Alter héher* (ebd.).

Aus soziologischer Sicht wird unter anderem die Frage nach ,sozialen Positionen von
Menschen im Alter” (ebd., 42) gestellt. Das Bild vom alten Menschen in der Gesellschaft
sowie altersspezifische Rollen werden naher in den Blick genommen. Es kann festgestellt
werden, dass ,,alte Menschen mit geistiger Behinderung in zweifacher Hinsicht stigmatisiert
sind. Sowohl die geistige Behinderung als auch das Alter werden sozial abgewertet und
abgelehnt™ (ebd., 45).

Auch wenn also allgemein keine gravierenden Unterschiede im Alterungsprozess zwischen
behinderten und nicht behinderten Menschen ausgemacht werden kénnen, so ist mit Wacker
(2009, 4f) darauf hinzuweisen, dass die heute alten Menschen mit geistiger Behinderung im
Unterschied zu Menschen mit ,,’Normalbiografien” mit einem relevanten Mangel an
Erfahrungsvielfalt, Entscheidungsmdglichkeiten sowie an materiellen und sozialen
Ressourcen fiir die Altersphase* altern. Haveman und Stoppler (2010, 11) sprechen in diesem
Zusammenhang von einer ,,’Kumulierung von Nachteilen’, die man mit den Stichworten
Traumatisierung, Hospitalisierung und gelernte Hilflosigkeit umschreiben kann.” Fir die

Heilpadagogik ergibt sich daraus die Notwendigkeit, geistig behinderten Menschen ,,in der
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Lebensphase des Alters passende Unterstitzungen zu bieten und bei einer
personenzentrierten Planung von Hilfen und Kompetenzerweiterungen viele Bereiche zu

berticksichtigen* (ebd.).

1.3 Relevante Themen fur alte Menschen mit geistiger Behinderung

Lebenswelt und -themen alter Menschen mit geistiger Behinderung unterscheiden sich nicht
grundsétzlich von jenen nicht behinderter alter Menschen (Buchka 2007b, 27). Ein
gravierender Unterschied ist allerdings in der Tatsache zu sehen, dass Menschen mit geistiger
Behinderung ihr ganzes Leben lang mehr oder weniger intensiv auf die Unterstiitzung durch
heilpddagogische Institutionen und Mitarbeiter/innen angewiesen waren und sind. Aus der
Sicht dieser Institutionen und Mitarbeiter/innen ist daher die Frage zu stellen, wie geistig
behinderte Menschen im Alter adéquat begleitet werden kdnnen. Zentrale Lebensbereiche,
die davon betroffen sind und in denen sich konkrete Handlungsaufgaben ergeben, sind unter
anderem die Bereiche Wohnen, Arbeit und Freizeit (Buchka 2007b, 28).

1.3.1 Wohnen

»Menschen mit Behinderung wohnen im Alter vorrangig in stationdren Einrichtungen der
Behindertenhilfe. Spatestens nach dem Tod der eigenen Eltern und haufig ohne privates
soziales Netz ist fur sie ein Leben in Haushalten, auBerhalb stationdrer Wohnformen, die
Ausnahme* (Wacker 2000, 25). Der Bereich des Wohnens hat fiir Menschen mit geistiger
Behinderung — so wie auch fur alle nicht behinderten Menschen — ,,enorme Bedeutung fir die
emotionale Sicherheit* (Hermann 2006, 229). Daruber hinaus bedeutet Wohnen ,,nicht nur
Unterbringung und Versorgung, sondern hat viel mit Geborgenheit, Selbstbestimmung sowie
Privatheit und Gemeinschaft zu tun“ (Haveman/Stoppler 2010, 136).

Wacker (2000, 34f) weist darauf hin, dass viele Menschen mit geistiger Behinderung ihren
Wohnplatz in einer stationdren Einrichtung der Behindertenhilfe als Heimat erleben und
folglich auch als den Ort, an dem sie ihren Lebensabend verbringen mdchten. Ein eventueller
Umzug in ein Pflegeheim ware fiir sie ein ,nicht zumutbarer Verlust an Lebensqualitat®
(Aschoff 2010, 99) und angesichts der Bedirfnisse nach Kontinuitdt und Sicherheit eine
enorme Belastung. ,,Aufgrund des fortschreitenden Mobilitatsverlustes sowie einer stark

verminderten Anpassungsféhigkeit im Alter wird das Herstellen neuer sozialer Beziehungen
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in einem veranderten Wohnumfeld als problematisch angesehen* (Haveman/Stoppler 2010,
138). Das Ziel muss es also sein, alten Menschen mit geistiger Behinderung den Verbleib in
ihrer gewohnten Wohnumgebung zu ermdglichen.

Dort, wo Wohneinrichtungen dieses Ziel anstreben, zeigen sich jedoch vielfaltige
Herausforderungen, die sich unter anderem durch den altersbedingt steigenden Hilfs- und
Pflegebedarf ergeben bzw. aus der Tatsache, dass alte Bewohner/innen nicht mehr
(regelmé&RBig) einer Tagesbeschaftigung auflerhalb der Wohngruppe nachgehen (kdnnen)
(Hermann 2006, 229). Einrichtungen, die ,prinzipiell bejahen, Bewohnerinnen und
Bewohner bis zum Lebensende zu begleiten und wohnen zu lassen* (Wacker 2000, 30),
mussen sich daher mit der Frage nach geeigneten Rahmenbedingungen befassen. Aus einer
Befragung verschiedener derartiger Einrichtungen geht hervor, dass ,bauliche
Verdnderungen (17,4%), personelle Verdnderungen (32,6%), strukturelle bzw.
konzeptionelle Verénderungen (47,8%) sowie der Einsatz technischer Hilfsmittel (2,2%)*
(ebd., 31) als notwendig fur ein ,,gelingendes Altern im Heim* (ebd.) angesehen werden.

Im Kapitel 3.4 wird noch naher erldutert werden, welche Herausforderungen sich fur die
Organisation und Gestaltung von Wohneinrichtungen fiir alte Menschen mit geistiger

Behinderung stellen.

1.3.2 Arbeit

Arbeit stellt einen zentralen Aspekt im Leben von Menschen mit und ohne geistige
Behinderung dar. Unter Bezugnahme auf die Studie ,,.Die Arbeitslosen von Marienthal*
(Jahoda/Lazarsfeld/Zeisel 1975) verweist Bieker (2005, 15f) auf wesentliche Funktionen von
Arbeit. Unter anderem hebt er hervor, dass mit einer Erwerbstétigkeit das ,,Gefuhl der
Sicherheit”, eine ,,einkommensbezogene Planbarkeit“ sowie ,,Wertschatzung und soziale
Anerkennung® einhergehen. Zudem bietet Erwerbstétigkeit die Maoglichkeit, sowohl
»Selbstbewusstsein und Sinnerfallung* aus der Tétigkeit zu schopfen als auch ,als
gleichberechtigtes ... und vollwertiges Mitglied der Gesellschaft gesehen zu werden.” Einer
regelmaiiigen Beschaftigung nachzugehen, hat also neben der materiellen Funktion auch eine
sehr zentrale soziale Funktion, die wesentlich zur Pradgung der Identitét beitragt.

Menschen mit geistiger Behinderung besuchen in den meisten Féllen so genannte

Werkstatten bzw. Beschaftigungstherapien, wo sie fir ihre Arbeit kein Einkommen erhalten
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(Haveman/Stoéppler 2010, 125) — die genannten Funktionen sind allerdings auch fir sie
relevant. Durch eine Arbeitstatigkeit erfahren Menschen mit geistiger Behinderung ihre
eigenen Gestaltungskrafte und -moglichkeiten, sie erleben ,,Anerkennung und das Gefhl,
gebraucht zu werden* (Gusset-Bahrer 2011, 22) und erfahren durch die Teilhabe an einem
zentralen Lebensbereich der Gesellschaft soziale Zugehorigkeit. Auch die Tatsache, dass
Arbeit den Alltag strukturiert und einen Rhythmus in den Verlauf des Lebens bringt, ist fur
Menschen mit geistiger Behinderung wesentlich: Dadurch kann im Alltag eine gewisse
Stabilitdt und Sicherheit erlebt (Haveman/Stoppler 2010, 125) und ganz allgemein ein
»,Gefiihl fur Freizeit, Urlaub, Pensionierung und Rente” (ebd., 124) entwickelt werden.

Daneben stellt der Arbeitsplatz auch einen wichtigen Ort fur soziale Kontakte dar (ebd.).

Wenn Menschen mit geistiger Behinderung alter werden, stellt das auch die Anbieter/innen
von Beschéftigungstherapien und Werkstatten-Betreuung vor neue Herausforderungen.
Uecker (2000, 145) kommt zu der Erkenntnis, dass ,,altere Menschen mit Behinderung
andere Bedurfnisse bzw. andere Probleme haben als jlingere, z.B:

- den Wunsch nach langeren Pausen;

- das Bediirfnis, sich zurilickziehen zu kénnen;

- das Bedurfnis, Mittagsschlaf halten zu kénnen;

- héufige oder standige Ermidung;

- erhohter Ruhebedarf;

- regelmdRig auftretende, l&ngere Konzentrationsschwéche;

- vermehrte Erkrankung;

- Veranderungen im Verhalten* (ebd.).
Entsprechend mussen sich auch die Beschaftigungsangebote fir altere geistig behinderte
Menschen verandern und an die neuen Bedirfnisse dieser Personen angepasst werden.
Uecker (ebd., 148ff) berichtet von neu konzipierten Werkstattgruppen, in denen alte
Menschen mit geistiger Behinderung ihren jeweiligen Fahigkeiten und Bedurfnissen
entsprechend arbeiten kdnnen. So wird zum Beispiel die reine Arbeitszeit verkirzt, es sind
langere Ruhepausen oder der Wechsel zwischen Arbeit und kreativer Beschaftigung maoglich.
Gleichzeitig werden BegleitmaBnahmen und Therapien angeboten, die ,,altersbedingten

korperlichen Abbauerscheinungen® (ebd., 149) entgegenwirken sollen.
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Langfristig sind derartige Gruppen allerdings nur als Ubergangsinstrument zu sehen, da auch
Menschen mit geistiger Behinderung grundsatzlich das Recht auf Ruhestand haben
(Haveman/Stoppler 2010, 127). Ein endgultiges Ausscheiden aus dem Beschéftigungsleben
stellt neben den betroffenen Menschen selbst vor allem die jeweiligen Wohneinrichtungen
vor groRe Herausforderungen, da sich die ,Betreuung und personale Planung in den
Wohneinrichtungen [bisher] vor allem auf Aufgaben, die morgens, abends und an den
Wochenenden anfielen” (ebd., 126) konzentrierte.
Menschen mit geistiger Behinderung, die aus dem Arbeitsleben ausscheiden, bendtigen in
der Zeit vor, wahrend und nach dem Ubergang in den Ruhestand, der als ,potenziell
kritisches Ereignis* (Gusset-Bahrer 2011, 19) zu sehen ist, besondere Unterstutzung. Gusset-
Bahrer (ebd., 22) versteht den Ubergang in Anlehnung an Shaw (1998) als Prozess in drei
Phasen:

»1. Die Planung oder Antizipation des Ruhestands, welche bereits im frihen

Erwachsenenalter beginnen kann, wenn es um die langfristige Planung und

Finanzierung des Lebens im Ruhestand geht;

2. der Entscheidungsprozess fir den Eintritt in den Ruhestand, der alle Handlungen

und Betrachtungen unmittelbar vor dem Ausscheiden aus dem Erwerbsleben umfasst;

und

3. die Anpassung an den Ruhestand, welche alle Handlungen einschlielt, die

unternommen werden, um ein angenehmes und zufriedenstellendes Leben im

Ruhestand zu fihren* (Gusset-Béhrer 2011, 22).

Auch wenn mit dem Wegfall einer regelméRigen Arbeit potenzielle Risiken, wie zum
Beispiel der Verlust von Tagesstruktur, sozialen Kontakten etc. (ebd.), verbunden sind, so
durfen auch damit verbundene mégliche Chancen und neue Freirdume nicht (bersehen
werden. ,,Der Wegfall der Arbeit ... ist ein Zugewinn an frei verfligbarer Zeit, in der man
verstérkt seinen personlichen Interessen nachgehen kann* (Haveman/Stoppler 2010, 129).
Welche Auswirkungen sich durch héheres Alter und zum Beispiel das Ausscheiden aus dem
Arbeitsleben fur den Lebensbereich Freizeit ergeben, wird im néchsten Abschnitt naher

erlautert.
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1.3.3 Freizeit

Freizeit ist wesentlicher Bestandteil des Lebens aller Menschen, der zur subjektiven
Lebenszufriedenheit beitrdgt (Reijnders/Haveman 2000, 180). Sie bietet ,,Erholung,
Entspannung, Zerstreuung und Vergnligen* (ebd.). Dabei geht ihre Bedeutung aber weit tiber
»Rekreation, Kompensation und die Anbahnung sozialer Beziehungen hinaus. Gerade die
Madglichkeit, Freizeit nach freien Entscheidungen und persénlichen Vorlieben zu gestalten,
bietet die Gelegenheit, Unabhangigkeit, Wirde und Kontrolle Gber das eigene Leben zu
erwerben® (ebd.). Menschen mit geistiger Behinderung haben — unabhéngig von ihrem Alter
— das gleiche Bedurfnis nach Freizeit wie nicht behinderte Menschen auch (ebd.). Es ist
allerdings zu bedenken, dass viele der heute alten Menschen mit geistiger Behinderung ihr
Leben in Systemen und Strukturen verbracht haben ,die sie in den ihnen gegebenen
Maglichkeiten, selbst zu bestimmten, eingeschrankt haben“ (Haveman 2000, 176) und sie
daher auch die selbstbestimmte Gestaltung ihrer Freizeit nicht oder nur begrenzt erlernt
haben (Haveman/Stoppler 2010, 166; 172). Daher sind Einrichtungen der Behindertenhilfe
auch an diesem Punkt gefordert, entsprechende Unterstiitzung anzubieten.

Die Bereiche Wohnen, Arbeit und Freizeit sind dabei eng verbunden. Spatestens am
Ubergang geistig behinderter Menschen vom Arbeitsleben in den Ruhestand miissen
entsprechende Angebote gefunden bzw. weiter ausgebaut werden: ,,Insbesondere tagsiber
und am Wochenende missen Aktivitaten angeboten werden, da Menschen mit geistiger
Behinderung nach dem Ausscheiden aus dem Berufsleben ein starkes Bedurfnis nach
Tagesstrukturen haben. Die Vermeidung nachberuflicher Einsamkeit ist eine zentrale
Aufgabe der gezielten Freizeitgestaltung® (Haveman 2000, 167). Es kann aber festgestellt
werden, dass die Entwicklung dieses Aufgabengebietes noch am Beginn steht. In
Wohneinrichtungen, in denen &ltere Menschen mit geistiger Behinderung leben, ist man oft
froh, ,,uberhaupt ein Freizeitangebot zu haben* (Haveman/Stéppler 2010, 173). Haufig wird
auch nicht unterschieden zwischen ,, Aktivitaten der Freizeit, der Erwachsenenbildung und im
Haushalt* (Haveman 2000, 168).

Dort, wo Freizeitangebote fur (alte) Menschen mit geistiger Behinderung geplant und
angeboten werden, ist darauf zu achten, dass diese Planungen nicht in Widerspruch zum Ziel

einer selbstbestimmten Freizeitaktivitdt geraten. Die freie Zeit ,gehort’ der behinderten
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Person selbst. Programmplanungen koénnen daher nur als ,,Hilfsfunktionen angesehen
werden, die Angebote, Mdglichkeiten und Alternativen schaffen” (Haveman/Stoppler 2010,
172), aus denen diese Person wéhlen kann.

Inhaltlich kénnen und missen Freizeitangebote ein breites Feld an unterschiedlichen
Aktivitdten umfassen, das von Sport Uber kreative Tatigkeiten und verschiedene
Bildungsangebote bis hin zu kulturellen Veranstaltungen reicht (ebd., 174). Ganz sicher ist es
Aufgabe von heilpéddagogischen Mitarbeiter/innen, Menschen mit geistiger Behinderung
dabei zu unterstitzen und zu motivieren, ,alte Hobbys wieder aufzugreifen, bestehende
Interessen zu Hobbys zu machen (Haveman 2000, 176) sowie sie bei der Entdeckung neuer

und noch unbekannter Bereiche zu unterstiitzen.

1.3.4 Abschied, Tod und Trauer

Ein Thema, das alle bisher genannten Bereiche umspannt und gleichermaRen betrifft, ist die
Auseinandersetzung mit Abschiednehmen, Sterben und Tod. Abgesehen davon, dass alte
Menschen mit ,,Verlusten [eigener] korperlicher und kognitiver Leistungsfahigkeit (Ding-
Greiner 2008, 4) umgehen missen, steigt mit zunehmendem Alter auch ,die
Wahrscheinlichkeit, mit dem Tod konfrontiert zu werden. So erleben auch geistig behinderte
Menschen im Alter den Verlust von Freundinnen oder nahen Angehdrigen. Dies stellt eine
spezielle Situation des Alters und nicht eine des ,Behindertseins’ dar* (Jugend am Werk
[2000], 53). Auch Menschen mit geistiger Behinderung fragen ,,nach dem Sinn ihres Daseins
und setzen sich ebenso [wie Menschen ohne geistige Behinderung] mit den Fragen des
,Todes* auseinander® (Theunissen/Plaute 1995, 190).

Wie fir alle (alten) Menschen ohne Behinderung ist also die Auseinandersetzung mit
Verlusten, Sterben und Tod auch eine Aufgabe im Leben von (alten) Menschen mit geistiger
Behinderung. Huber weist bereits 1984 darauf hin, dass es ,,falsche Ricksichtnahme* (ebd.,
92) waére, Menschen mit geistiger Behinderung die Konfrontation mit dem Tod nicht
zuzumuten. Mit Behrens (2006, 35) kann ergénzt werden, dass Menschen, die lange in
betreuten Wohnformen gelebt haben, oft ,,eine hohe Anzahl von Mitarbeitern kommen und
gehen® gesehen haben. ,,Das Abschied-nehmen ist ihnen vertraut” (ebd.) und h&ufig ,,kénnen

geistig behinderte Menschen einen Verlust und die Traurigkeit dartiber besser ausdriicken,
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als Menschen ohne geistige Behinderung“ (ebd.). Die Tatsache, dass die Erfahrung von
Abschied, Sterben und Tod eine groRe psychische Belastung sein kann, gilt fur alle
Menschen — sie kann und darf daher auch nicht als Ausrede dafir gelten, geistig behinderten

Menschen diese Erfahrung vorzuenthalten (ebd.).

Die Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung, welche Verluste und Trauerfélle
erleben, erfordert gleichermalRen Sensibilitat wie Ehrlichkeit (Theunissen/Plaute 1995, 191).
Wenn Menschen mit geistiger Behinderung Angehorige, Freund/innen  oder
Mitbewohner/innen verlieren, ist es wichtig, sie dabei zu unterstiitzen, den Verlust und das
Geschehen des Sterbens in ihr Leben zu integrieren. Die gemeinsame Teilnahme am
Begrabnis oder ein spéaterer Friedhofsbesuch, die Gestaltung eines Abschiedsbriefes, einer
Erinnerungsecke oder eines Fotoalbums des/der Verstorbenen sind beispielhafte
Madglichkeiten daftir (Beuers 2009, 30; Huber 1984, 92f).

Grundsatzlich kann bzw. sollte die Auseinandersetzung mit der Tatsache des Todes auch
abseits konkreter Anlassfélle stattfinden. Das kann zum Beispiel durch das bewusste
»Erleben des Jahreslaufes mit den verschiedenen Jahreszeiten, mit dem Werden und
Vergehen in der Natur sowie das Mitleben des Kirchenjahres mit Tagen wie Allerseelen®
(Huber 1984, 93) geschehen.

Zu einer umfassenden Begleitung alter Menschen mit geistiger Behinderung gehort also auch
die Auseinandersetzung mit  Abschieden, Tod und Trauer. Heilpddagogische
Mitarbeiter/innen sind ihrerseits gefordert, sich diesen Themen zu stellen, um eine
entsprechende Bearbeitung zu erméglichen, auch wenn dies mdglicherweise schwierig ist.
,Die Wahrnehmung der eigenen Endlichkeit ist ... fir den didaktisch methodisch tatigen
Heilp4ddagogen ein zentraler Punkt, um die Vorgange einer [Trauer- oder] Sterbebegleitung

wahrnehmen und durchfiihren zu kénnen* (Greving/Ondracek 2010, 229).
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2 Wohnen

Dieses Kapitel beschaftigt sich mit der Wohnsituation geistig behinderter Menschen. Nach
einem Blick auf die geschichtliche Entwicklung des institutionalisierten Wohnens wird
dargestellt, welchen zentralen Leitlinien sich gegenwaértige Wohnangebote flir Menschen mit
geistiger Behinderung verpflichtet fiihlen und welche Aufgaben diese erfillen. Aullerdem
findet sich in diesem Kapitel eine Darstellung der aktuellen Situation in Wien. Abschlie3end
wird der Frage nachgegangen, welche Herausforderungen sich durch alte und sterbende

Bewohner/innen fir die verschiedenen Wohnangebote ergeben.

2.1 Geschichtliche Entwicklung des Wohnens geistig behinderter

Menschen

Beck (2007, 334) weist darauf hin, dass der Bereich des Wohnens ganz allgemein eng an
historische und kulturelle Gegebenheiten und Veranderungen gekoppelt ist. Wie Menschen
wohnen und welche Bedeutung Wohnrédume fir sie haben, unterliegt also einem historischen
Wandel. Insofern haben die allgemeinen Verdnderungen in Bezug auf das Wohnen ,,auch
einen Niederschlag gefunden in der Ausdifferenzierung des heilpddagogischen
Handlungsfeldes ,Wohnen*“ (Greving/Ondracek 2010, 219). Gleichzeitig lassen sich an den
Veranderungen der Wohnformen fur Menschen mit geistiger Behinderung auch ,.die
Verdnderung der Leitideen der Heilpaddagogik ablesen: Von der Verwahrung Uber die
Forderung hin zur Assistenz und Integration (in den letzten Jahren vielleicht zur Inklusion)*
(ebd., 220).

2.1.1 Verwahrung und Institutionalisierung

Historisch betrachtet gilt das 19. Jahrhundert als ,,das Jahrhundert der Heim- und
Anstaltsgrindungen® (Theunissen 2009, 371) fr Menschen mit (geistiger) Behinderung. In
diesen Anstaltsgrindungen zeigt sich, so wie auch in der allgemeinen Geschichte der
Disziplin der Heilp4ddagogik dass ,die geschichtlichen Wurzeln der Heilpddagogik
hauptsachlich im caritativen sowie im (sozial-)medizinischen Bereich und nicht — wie man
zunachst vermuten wirde — in der Padagogik liegen® (Kobi 2004, 127f). Mit Theunissen
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(2009, 371) kann entsprechend festgehalten werden, dass die Motive fir verschiedene
Anstaltsgriindungen sowohl in den christlichen Werten Néachstenliebe und Barmherzigkeit zu
finden sind als auch in der Hoffnung auf Heilung der Behinderung. Dabei ist diese Hoffnung
auf Heilung wiederum sowohl aus einem caritativ-christlichen Hintergrund heraus zu
verstehen als auch aus einem medizinischen Verstindnis, das die Uberzeugung nihrte,
Menschen mit Behinderung soweit heilen zu kénnen, dass sie fur die Gesellschaft nitzlich
sein konnten (ebd.). Da diese Hoffnung nicht von allen Menschen mit (geistiger)
Behinderung erfullt werden konnte, kam es zu einer Ausdifferenzierung des Anstaltswesens
»in ldioten- oder Schwachsinnigenanstalten oder in einen Heimbereich flr bildbare Personen
auf der einen Seite und in Pflegeeinrichtungen oder einen Pflegebereich fir bildungs- und
erziehungsunfahige Menschen auf der anderen* (ebd., H.i.O.). Diese Entwicklung ging
einher mit der internationalen Ausbreitung der Psychiatrie, ,,deren Denkfigur im Hinblick auf
Menschen mit Lernschwierigkeiten (Oligophrenie-Konzept) alsbald handlungsbestimmend
wurde. Damit kam es zur Psychiatrisierung der Heilpddagogik und des Anstaltswesens*
(ebd.). Dem traditionellen medizinisch-psychiatrischen Modell entsprechend wurde nun die
Ansicht vertreten, ,,dass Menschen mit Lernschwierigkeiten und mehrfacher Behinderung in
Anbetracht irreparabler Schadigungen am besten in Sondereinrichtungen ,aufgehoben‘ seien®
(Theunissen 2006, 60). Theunissen (ebd.) spricht in diesem Zusammenhang vom
»,Paradigma der Institutionalisierung* (ebd., H.i.0.), demzufolge Menschen mit geistiger

Behinderung und Gesellschaft jeweils voreinander geschiitzt werden sollten.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass es flir Menschen mit geistiger Behinderung, die
nicht (mehr) bei ihrer Familien leben konnten, bis ins 20. Jahrhundert hinein nur die
Mdoglichkeit gab, in groBen Anstalten (Seifert 2006, 376) oder in psychiatrischen
Krankenhdusern (Stormer 2006, 16) zu wohnen. Dabei ist aus heutiger Sicht darauf zu
verweisen, dass die betroffenen Personen sowohl in den Anstalten als auch in den
Psychiatrien weniger wohnten als vielmehr untergebracht waren und unter ,,weitgehend
menschenunwirdigen Bedingungen® (Seifert 2006, 376) lebten. Einerseits entwickelten sich
die Anstalten zu immer grofReren Institutionen, die sich von der AufRenwelt abschirmten und

zu einer eigenen ,Welt in der Welt* (Stérmer 2006, 16) wurden. Andererseits wurden die
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Menschen, die in den Psychiatrien lebten, als Patient/innen gesehen, deren Versorgung auf
rein pflegerische Belange beschrankt blieb (Hahner 2003, 26f).

Sowohl Anstalten als auch Psychiatrien wiesen Merkmale auf, die Goffman (1973) spéater
unter dem Schlagwort der ,totalen Institution* zusammenfasste. Eine solche l&sst sich als
»Wohn- und Arbeitsstatte einer Vielzahl &hnlich gestellter Individuen definieren, die flr
langere Zeit von der Ubrigen Gesellschaft abgeschnitten sind und miteinander ein
abgeschlossenes, formal reglementiertes Leben fihren* (ebd., 11). Innerhalb einer totalen
Institution verschwimmen die zentralen gesellschaftlichen Ordnungen; Ublicherweise
getrennte Lebensbereiche wie Wohnen, Arbeit und Freizeit finden unter einem Dach, mit den
immer gleichen Personen und nach immer (und fir alle) gleichen Regeln statt (Hoffmann
1999, 18). Unter solchen ,isolierenden und depersonalisierenden, menschenunwirdigen
Lebensbedingungen* (ebd.) finden ,die Bedurfnisse betroffener Menschen Kkeine
ausreichende Berlcksichtigung” (ebd.), was hdufig zu Verhaltensweisen fihrt, die ,als

auffallig, als sogenannte ,Hospitalisierungsschaden‘ wahrgenommen werden* (ebd.).

Im deutschsprachigen Raum wurde an der Unterbringung geistig behinderter Menschen in
grollen Anstalten und Psychiatrien trotz derartiger Auswirkungen auch nach dem 2.
Weltkrieg festgehalten. Zu einer Diskussion und Verénderung der herrschenden Zustande
kam es nur sehr langsam, nachdem in den 60er Jahren des 20. Jahrhunderts vor allem aus den
skandinavischen Landern und den USA Kritik daran laut wurde (Theunissen 2009, 372).

2.1.2 Deinstitutionalisierung, Normalisierung und Teilhabe

Es wurde bereits deutlich, dass bis weit ins 20. Jahrhundert hinein die Bedirfnisse geistig
behinderter Menschen keine bzw. nur sehr wenig Beachtung fanden. Vor allem von Seiten
der Familien Dbetroffener Menschen sowie verschiedenen Burgerrechts- und
Selbsthilfebewegungen wurde ab den 1960er Jahren an dieser Tatsache und ganz allgemein
an den ,,inhumanen Auswichsen® (Theunissen 1999, 7) des institutionalisierten Wohnens
vermehrt Kritik gelibt. Besonders in den USA und den skandinavischen L&ndern begann
man, Wohnformen fur geistig behinderte Menschen im Sinne des Normalisierungsprinzips zu
verdndern und ,,dezentrale, gemeindeintegrierte und ambulante Angebote* (ebd.) zu schaffen

— ein Prozess, den Theunissen (2006, 61) als ,,Deinstitutionalisierung* bezeichnet.
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Das Normalisierungsprinzip zielt darauf ab, Menschen mit geistiger Behinderung ,.ein so
normales Leben wie moglich zu gestatten” (Biewer 2009, 117), was zum Beispiel einen
normalen Tagesrhythmus, die Trennung zentraler Lebensbereiche wie Arbeit und Wohnen
oder die Ausstattung von Behinderteneinrichtungen gemdR den Standards anderer
Einrichtungen des (6ffentlichen) Lebens meint (ebd., 118). Biewer (ebd., 119) spricht davon,
dass ,,durch die Gestaltung der Einrichtungen fir behinderte Menschen ... diese Prinzipien
mittlerweile auch in Mitteleuropa weitgehend umgesetzt sind“. Ein Blick in die Geschichte
zeigt allerdings, dass diese Umsetzung im deutschsprachigen Raum erst mit einigen
Jahrzehnten Verspatung wirklich konkret wurde. ,,Das Normalitatsprinzip wurde als Leitidee
[zwar] allgemein anerkannt, jedoch noch sehr verhalten in die Realitdt umgesetzt” (H&hner
2003, 42). Auch Theunissen (2006, 61f) kritisiert, dass ,,das Normalitatsprinzip viele Jahre
nicht konsequent umgesetzt“ wurde. Er stellt fest, dass bestehende Institutionen sich haufig
nur dahingehend umgestalteten, dass zum Beispiel kleinere Wohneinheiten innerhalb groRRer
Anstalten installiert wurden (ebd., 62). AuBerdem waren die betroffenen Personen selbst ,,an
der Normalisierung ihrer Lebensbedingungen nur selten beteiligt® (ebd.) — unter anderem
deshalb, weil die ,,Orientierung am traditionellen (heilpddagogischen) Behindertenbild,
insbesondere die Betrachtung geistig behinderter Menschen als belieferungs- und
anweisungsbedurftige Defizitwesen“ (ebd., H.i.O.) kaum hinterfragt oder verandert wurde.

Theunissen (ebd.) weist aber auch darauf hin, dass sich diese Sichtweise in den 1980er
Jahren zu &ndern begann und Menschen mit geistiger Behinderung nun ,,nicht mehr nur im
Lichte von irreparablen Schadigungen, sondern gleichfalls von sozialer Benachteiligung,
Kompensations-, Lern- und Entwicklungsmoglichkeiten (ebd.) wahrgenommen wurden.
Padagogisches Ziel wurde daher die Férderung der Selbststandigkeit von geistig behinderten
Menschen als eine VVoraussetzung fir deren Teilhabe am ,normalen® Leben. Diese Forderung
hielt auch in den Wohneinrichtungen Einzug und ,,die Betreuung wurde den Fahigkeiten der
Bewohner angepasst, sich selbst zu versorgen* (Hahner 2003, 42f). Auch Seifert (2006, 376f)
spricht davon, dass sich in den 1980er Jahren ein wesentliches Umdenken hinsichtlich
Menschen mit geistiger Behinderung feststellen l&sst. ,,Ehemals Uberwiegend
defizitorientierte Handlungsansatze wurden abgel6st durch Leitideen, die die Bediirfnisse des
Individuums in den Mittelpunkt stellen“ (ebd.). Normalisierung, Empowerment,

Selbstbestimmung, Integration und Inklusion sind Schlagworte, die diesen
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Paradigmenwechsel umschreiben und dazu geflihrt haben, dass Menschen mit geistiger
Behinderung nun nicht mehr als ,,Objekt von Firsorge, sondern [als] Nutzer von Diensten*
(ebd., 377) angesehen werden. Unter anderem schlagt sich dieser Wandel auch in der
Entstehung ,.,kleinerer gemeindenaher bzw. gemeindeintegrierter Wohnformen [nieder], die

die Integration in das allgemeine Leben begtinstigen* (ebd., 376) sollen.

Zusammenfassend kann mit Greving und Ondracek (2009, 220) festgestellt werden, dass sich
in den letzten Jahrzehnten die Wohneinrichtungen und damit verbunden auch die
»heilpadagogischen Aufgaben® (ebd.) in diesem Bereich stark verandert haben: ,,Weg von
einer beschitzenden Verwahrung hin zu einer Teilnahme und Begleitung am
gesellschaftlichen Ganzen* (ebd.). Sowohl Menschen mit geistiger Behinderung selbst als
auch ,,Vertreter von Behindertenverb&nden und der Wissenschaft fordern die Abkehr von der
institutionellen Betreuung zugunsten offener Hilfen, die eine weitgehend selbst bestimmte
Lebensfiihrung unterstiitzen* (Seifert 2006, 377). Die Realitat zeigt, dass diese Forderung
noch lange nicht umgesetzt ist, was unter anderem an der Verunsicherung liegen kann,
welche die ,Vorstellung, bewéhrte Strukturen aufzugeben* (ebd.) bei vielen ,, Trdgern und
Mitarbeiter/innen von Einrichtungen“ (ebd.) auslost. Aber auch wenn gegenwaértig die
Wohnmaglichkeiten fiir Menschen mit geistiger Behinderung noch stark ,.einseitig
institutionell ausgerichtet (ebd.) sind, misst sich deren Qualitdt am Anspruch auf
Selbstbestimmung und Teilhabe am gesellschaftlichen Leben, die sie ihren Bewohner/innen
ermdglichen (ebd.).

Im folgenden Kapitel werden die verschiedenen Wohnformen der Gegenwart und deren
jeweilige Madglichkeiten, diese Anspriiche zu unterstiitzen bzw. umzusetzen, naher

beschrieben.

2.2 Wohneinrichtungen fur Menschen mit geistiger Behinderung

Fir Menschen ohne Behinderung ist die Frage, wo, wie und mit wem man wohnt ,.eine sehr
personliche, die meist wohliberlegt entschieden wird*“ (Rauscher 2005, 145). Im Gegensatz
dazu richten sich die Wohnmdglichkeiten von Menschen mit geistiger Behinderung vor
allem nach der Hohe ihres Unterstiitzungsbedarfs sowie dem ,,vorhandenen Angebot an

Unterstutzungsleistungen ... und der Finanzierung dieser Angebote* (ebd.). Aus einer in
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Deutschland durchgefiihrten reprasentativen Befragung von 931 Menschen mit geistiger
Behinderung zu ihren Wohnwiinschen geht deutlich hervor, dass ,,nicht-institutionelle
Wohnformen* (ebd., 148) bevorzugt werden’. Die Realit4t zeigt aber, dass der Grofteil der
Menschen mit geistiger Behinderung ,,die Wohnangebote der Behindertenhilfe in Anspruch

nehmen, ... in stationdren Einrichtungen betreut (Seifert 2006, 378) werden.

Ganz allgemein ist einer Beschreibung verschiedener existierender Wohnformen flr
Menschen mit geistiger Behinderung voraus zu schicken, dass ,,eine eindeutige Zuordnung
einzelner Wohnformen zu Wohnformtypen auf Grund sehr unterschiedlicher
Begrifflichkeiten schwierig erscheint* (Dworschak 2004, 20). Zudem ,finden sich in der
Literatur verschiedene Kriterien flr einzelne Wohnformtypen, die zu unterschiedlichen
Kategorisierungen von Wohnformen fihren“ (ebd.). Im Folgenden wird daher weniger auf
bestimmte Bezeichnungen unterschiedlicher Wohnformen Wert gelegt, sondern vielmehr auf
eine allgemeine Beschreibung und grobe Unterscheidung verschiedener Wohnmaglichkeiten

fur Menschen mit geistiger Behinderung.

2.2.1 'Wohnen im Heim bzw. in der Wohngruppe

Bezogen auf eine grolRe Umfrage von Wacker aus dem Jahr 1998 geht Seifert (2006, 379)
davon aus, dass ein Grolteil (56%) der geistig behinderten Menschen in Deutschland in
»groBen Einrichtungen mit 100 bis tiber 500 Platzen“ (ebd., 379) lebt>. Etwa 25% wohnen in

kleineren Wohnheimen mit weniger als 50 Wohnplatzen (ebd.). Bei den grof3en

* Auf die Frage nach der bevorzugten Wohnform konnten die befragten Personen aus acht vorformulierten
Wohnmdoglichkeiten, die sowohl private als auch institutionelle Wohnformen umfassten, wahlen sowie eigene
Ideen mitteilen. Mehrfachnennungen waren moglich, weshalb sich — bezogen auf die Anzahl der befragten
Personen — mehr als 100% ergeben (Rauscher 2005, 148). Folgendes Ergebnis wurde in der Befragung ermittelt
(ebd., 154): 42% der Befragten wiinschen sich ein Leben mit einem/einer Partner/in, 22% wirden gerne
ambulant betreut wohnen, 20% gemeinsam mit Familienmitgliedern. 18% winschen sich ein Leben mit
Freund/innen in einer Wohngemeinschaft, 16% mdchten alleine leben und nur 13% wunschen sich Leben im
Heim bzw. einer Wohngruppe. 5% sprachen sich flir andere Wohnformen aus.

® Flieger (2011,[3]) stellt fest, dass fiir Osterreich ,Daten Uber die Lebenssituation von Menschen mit
Behinderung in Behinderteneinrichtungen* vollig fehlen. Auch gebe es keine ,,verdffentlichten Daten dariiber,
wie viele behinderte Menschen in mehr oder weniger aussondernden Einrichtungen leben oder wie viele in
ihren eigenen Wohnungen, mit Personlicher Assistenz oder ahnlichen Unterstiitzungsdiensten leben* (ebd.,
[3f]). Allerdings verweist sie darauf, dass auch in Osterreich nach wie vor ,.einige sehr groRe Einrichtungen
(ebd., [4]) existieren, wie zum Beispiel ,das Pflegezentrum in Kainbach in der Steiermark mit ca. 600
behinderten ... Menschen, das Institut Hartheim in Oberdsterreich mit ca. 250, das Institut St. Josef in Tirol mit
ca. 160 Erwachsenen und Kindern* (ebd.).
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Einrichtungen handelt es sich in der Regel um ,,Komplexeinrichtungen mit integrierten
Arbeits-, Beschaftigungs- und Freizeitangeboten sowie medizinischen, therapeutischen und
sozialpadagogischen Fachdiensten* (ebd.). Die Bewohner/innen der kleineren Wohnheime
gehen ,,auflerhalb der Einrichtung in Werkstatten fir behinderte Menschen oder auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt einer Arbeit“ (ebd.) nach, oder werden im Falle einer schweren
Behinderung ,,in Fordergruppen oder anderen MaRnahmen* (ebd.) betreut.

Auch und besonders fir Wohnheime missen die ,,Leitideen Selbstbestimmung und Teilhabe
am allgemeinen Leben einen besonderen Stellenwert (ebd.) haben. Allerdings ist deren
Umsetzung unter den gegebenen Voraussetzungen und strukturellen Bedingungen schwierig.
So wird zum Beispiel die Zusammensetzung und Struktur der einzelnen Gruppen, in denen
die Bewohner/innen innerhalb eines Wohnheimes leben, von der Einrichtung vorgegeben.
Die Bewohner/innen sind weder an der Auswahl ihrer Mitbewohner/innen noch an der
Auswahl des Personals beteiligt und die ,,Organisation des Wohnalltags orientiert sich meist
an Dienstpléanen und einrichtungsbezogenen Rhythmen, nicht an individuellen Bedurfnissen
der Bewohner* (ebd.). Insgesamt handelt es sich bei dieser Wohnform um ,kinstlich
hergestellte Gemeinschaften, deren Gelingen vom Engagement, der Kompetenz und dem
Einfallsreichtum der professionellen Helfer und von der Anpassungsbereitschaft der
Bewohner abhangt” (ebd.). Aus diesem Grund sind neben den Einrichtungstragern vor allem
auch die péadagogischen Mitarbeiter/innen gefordert, die verschiedenen Alltagsabldufe so zu
organisieren und gemeinsam mit den Bewohner/innen zu planen, dass sie im ,,Hinblick auf
das Wohl bzw. die Teilhabe der Menschen mit Behinderung“ (Greving/Ondracek 2009, 222)
realisiert werden konnen.

2.2.2  Ambulant betreutes Wohnen

Diese Wohnform bietet Menschen mit geistiger Behinderung die Moglichkeit, alleine, zu
zweit, eventuell auch mit einem Kind oder in einer kleinen Wohngemeinschaft zu leben und
stundenweise entsprechend den jeweiligen Bedirfnissen von Mitarbeiter/innen betreut und
unterstlitzt zu werden. Diese Unterstitzung wird im Sinne ,.einer Hilfe zur Selbsthilfe und
zur Ubernahme von Eigenverantwortung gewahrt und bezieht sich — je nach Bedarf — auf alle
Bereiche des Alltags, z.B. auf die Gesundheitsfursorge, die Haushaltsfuhrung und die

Freizeitgestaltung oder auf den Umgang mit Behdrden. Auch psychosoziale Beratung und
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Unterstlitzung bei der personlichen Lebensgestaltung gehoren dazu* (Seifert 2006, 381).
Grundsatzlich erfordert diese Wohnform von Menschen mit geistiger Behinderung ein
bestimmtes Mall an lebenspraktischen Fertigkeiten, um mit dem relativ geringen
Betreuungsausmal’ auszukommen (ebd., 380); auch Vereinsamungstendenzen muss entgegen
gewirkt werden (ebd., 381). Greving und Ondracek (2009, 223) weisen ebenfalls auf diesen
Aspekt hin und betonen, dass die betroffenen Personen ,,in Krisensituationen nicht alleine
sein [wollen], sie wissen wollen, mit wem sie relativ schnell Kontakt aufnehmen kénnen,
damit diese (professionellen) Personen mit ihnen gemeinsam allfallige Probleme l6sen
kénnen.*

Selbstbestimmung und Teilhabe am gesellschaftlichen Leben kdnnen im Rahmen des
ambulant betreuten Wohnens sicher leichter realisiert werden als im vollbetreuten
Wohnumfeld eines Wohnheimes. Allerdings weist Seifert (2006, 381) darauf hin, dass durch
die Verknipfung von ,Betreuung und Wohnraum bei einem Trager”“ Schwierigkeiten
entstehen konnen. ,,Wer die Unterstitzung durch eine andere Organisation in Anspruch

nehmen will, muss auch die Wohnung wechseln* (ebd.).

2.2.3 Andere Wohnformen

Seifert (2006, 381) beschreibt als eine alternative Wohnmaglichkeit das Zusammenleben von
Menschen mit und ohne Behinderung. Beispielhaft erwédhnt sie ,gemischte
Wohngemeinschaften oder ,,Lebensgemeinschaften nach dem Modell der ,Arche‘-Bewegung
..., in denen Erwachsene mit Behinderung mit nichtbehinderten Assistenten (die sich fir
mindestens ein Jahr verpflichten) in kleinen Gruppen in normalen Wohnsiedlungen
zusammenleben und ein gemeinsames Netzwerk von Freunden haben“ (ebd.). Auch wenn
derartige Modelle bisher nur wenig vorhanden sind, kdnnten sie ,,ein innovatives Modell zur
Selbstbestimmung und Teilhabe bieten* (Greving/Ondracek 2009, 223), weil Menschen mit
geistiger Behinderung durch diese Formen des Zusammenlebens automatisch und

selbstverstandlich ,,an allen Prozessen dieses Subsystems teilnehmen® (ebd.).
Trotz intensiver Bemuhungen der Deinstitutionalisierung in den letzten Jahrzehnten leben

auch noch immer Menschen mit geistiger Behinderung — vorwiegend jene mit besonders

hohem Unterstitzungsbedarf — in psychiatrischen Kliniken und Pflegeheimen (Seifert 2006,
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382). Fur Deutschland stellt Seifert (ebd., 383) sogar einen Anstieg geistig behinderter
Menschen in Pflegeheimen fest, der auf die ,Einflihrung der Pflegeversicherung im
stationdren Bereich® (ebd.) zurtick zu flhren ist. Aus heilpddagogischer Sicht ist hier
eindeutig von einer Fehlentwicklung zu sprechen, ,,da die Lebensbedingungen [in einem
Pflegeheim] nicht den Leitideen der Behindertenhilfe entsprechen* (ebd., 382). Trotz neuer
Pflegekonzepte, die einen ,bedirfnisorientierten ganzheitlichen Ansatz vertreten“ (ebd.,
383), und teilweise sehr hohem Engagement des Personals ist eine ,bedlrfnisorientierte,
Autonomie stdarkende und Entwicklung anregende Lebensbegleitung [von Menschen mit
geistiger Behinderung] unter den gegebenen Bedingungen in Pflegeeinrichtungen nicht
maoglich* (ebd.).

2.3 Wohneinrichtungen fiir Menschen mit geistiger Behinderung in Wien

Nach der vorangegangenen allgemeinen Darstellung tber den Bereich des Wohnens fur
geistig behinderte Menschen wird in diesem Kapitel die konkrete Situation in Wien
dargestellt. Dabei ist vorauszuschicken, dass die Wiener Behindertenhilfe bezogen auf das
Wohnen geistig behinderter Menschen zwischen Angeboten fir ,Teilbetreutes und
Vollbetreutes Wohnen* (FSW 2009, 98) unterscheidet. Wahrend teilbetreutes Wohnen sich
an Menschen richtet, ,,deren Behinderung eine punktuelle, zeitweise Unterstiitzung im Alltag
erforderlich macht” (ebd.), gilt das Angebot flr vollbetreutes Wohnen fir ,,Menschen mit
schweren, mehrfachen Behinderungen* (ebd.). Vollbetreutes Wohnen ist von der
grundsétzlichen Beschreibung in die Darstellungen unter 3.2.1, Wohnen im Heim bzw. der
Wohngruppe, einzuordnen. Die Fragestellung der vorliegenden Arbeit bezieht sich auf
vollbetreute Wohneinrichtungen, weshalb im Folgenden auch von einer ndheren

Beschreibung teilbetreuter Wohnformen abgesehen wird.

2.3.1 Allgemeine Organisation des vollbetreuten Wohnens in Wien
Die verschiedenen Wohnangebote fiir Menschen mit geistiger Behinderung in Wien sind
uber den Fonds Soziales Wien (FSW) organisiert und finanziert. Derzeit stehen 19 Anbieter

bzw. Tragereinrichtungen von vollbetreuten Wohnplétzen beim FSW unter Vertrag®. Um die

® Die genaue Auflistung dieser Tragereinrichtungen kann im Geschéftsbericht 2009 des FSW (S. 120f)
nachgelesen werden.
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Finanzierung ihres Angebotes zu ermdglichen, unterliegen diese Trager bestimmten
Forderrichtlinien und Qualitatsstandards, die eingehalten werden missen und auch
regelméfig uberpruft werden. Konkret bedeutet das, dass der FSW zur Sicherstellung der
Qualitat in der Behindertenarbeit bestimmte Anforderungen an die Anbieter von
Wohnplétzen stellt — werden diese nicht eingehalten, wird entweder keine Forderzusage

ausgesprochen oder eine bereits vorhandene nicht verlangert (FSW 2006a, [7]).

Bereits in den Forderrichtlinien sind neben sehr konkreten Anforderungen an (potenzielle)
Tragerorganisationen auch die grundlegenden Leitlinien der Wiener Behindertenarbeit
festgehalten. So ist zum Beispiel zu lesen, dass die geforderten (Wohn)Angebote Menschen
mit Behinderung dabei unterstitzen mussen, ,ein weitgehend selbstbestimmtes und
menschenwurdiges Leben, integriert in die Gesellschaft, unter Berucksichtigung der
personlichen Interessen, Bedurfnisse und Winsche* (FSW 2006b, [1]) fihren zu kdnnen.
Sehr viel ausfihrlicher dargestellt werden die Leitlinien und Grundlagen der Wiener
Behindertenarbeit in Qualitatsstandards fiir Organisationen in der Wiener Behindertenarbeit,

die 2009 vom Dachverband der Wiener Sozialeinrichtungen erarbeitet wurden.

2.3.2 Leitlinien und Qualitatsstandards des vollbetreuten Wohnens in Wien

Der Dachverband der Wiener Sozialeinrichtungen, Fachbereich Behindertenarbeit,
erarbeitete 2009 Qualitatsstandards fir die Wiener Behindertenhilfe mit dem Ziel, ,die
Arbeit in der Behindertenhilfe durch vereinbarte Standards zu positionieren und
nachvollziehbar zu machen* (Dachverband Wiener Sozialeinrichtungen 2009, 5). Die
Standards sind ,,als Selbstverpflichtung der Organisationen der Wiener Behindertenhilfe zu
verstehen“ (ebd.), die ,qualitative Mindestanforderungen an die Beschaffenheit von
infrastrukturellen, fachlichen und organisatorischen Aspekten* (ebd.) darstellen. Damit wird
auch den Forderungen des FSW nach qualitatssichernden MaRnahmen (FSW 2006b, [4])

nachgekommen.
Den konkreten Qualitatsstandards vorangestellt ist eine Prdambel, in der die zentralen

Leitlinien und Grundlagen der Behindertenarbeit in Wien vorgestellt werden. So bekennt sich

die Wiener Behindertenhilfe dazu, Angebote zu schaffen, welche die Selbst- und
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Mitbestimmung geistig behinderter Menschen ermdglichen, deren Lebensqualitat steigern
und die im Sinne des Normalisierungsprinzips gestaltet werden. Integration und Partizipation
am gesellschaftlichen Leben zu ermdglichen, ist Ziel aller einschlagigen Angebote und
professioneller Hilfen (Dachverband Wiener Sozialeinrichtungen 2009, 11).

Konkretisiert wird die recht allgemein gehaltene Préambel in Qualitatsstandards, die sehr viel
genauer und alltagsnaher darstellen, wie das Leben und die Arbeit in vollbetreuten
Wohneinrichtungen aussehen sollen. Im Folgenden werden exemplarisch einige Bereiche
naher vorgestellt, die fir die Bewohner/innen und/oder heilpddagogischen Mitarbeiter/innen

in den Einrichtungen wesentlich sind.

Infrastruktur

GroBe und Ausstattung der Wohneinrichtungen missen sich an den ,ublichen
Wohnstandards* (Dachverband Wiener Sozialeinrichtungen 2009, 61) sowie ,,am Bedarf der
Klientinnen und dem angebotenen Leistungsspektrum* (ebd.) orientieren. Konkret bedeutet
das, dass Wohnungen so gestaltet werden, dass fir die einzelnen Bewohner/innen die
Madglichkeit besteht, sich in die Privatheit zuriickzuziehen (Einzelzimmer), gleichzeitig aber
ausreichend Gemeinschaftsraum bieten. Die Ausstattung der Wohnungen ist auf die
Bedirfnisse der Bewohner/innen ausgerichtet (Barrierefreiheit), bietet aber gleichzeitig eine
wohnliche Atmosphdre — so wirken zum Beispiel auch Einrichtungen fur Menschen mit
schweren Behinderungen und hohem Pflegeaufwand nicht wie ein Krankenhaus. Wesentlich
ist auch die Lage der Wohneinrichtung, die durch N&he zu Geschédften und
Freizeitmdglichkeiten sowie durch leichte Erreichbarkeit Offentlicher Verkehrsmittel eine

Einbindung in das gesellschaftliche Leben ermdglichen soll.

Zielvereinbarungen mit KlientInnen

Die Betreuungsarbeit in den Wohneinrichtungen orientiert sich am individuellen
Entwicklungsprozess der einzelnen Bewohner/innen mit dem Ziel, ,,Ressourcen zu stérken,
Kompetenzen in Bezug auf die Anforderungen der Lebensrealitat (weiter) zu entwickeln
und/oder zu erhalten und die individuelle Lebensqualitdt zu verbessern® (Dachverband
Wiener Sozialeinrichtungen 2009, 71). Um das zu gewabhrleisten, werden gemeinsam mit den

einzelnen Bewohner/innen regelméRig Ziele vereinbart, die sich am Leben und den
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Interessen des/der Einzelnen orientieren. Diese Ziele werden nachvollziehbar dokumentiert
und regelmaRig gemeinsam uberprift. Dadurch soll sichergestellt sein, dass die vereinbarten
Ziele fur die einzelne Person auch sinnvoll sind und tatséchlich ihrer individuellen
Lebenssituation entsprechen. Neben der starken Orientierung an die individuellen
Anforderungen und Bedirfnisse seitens der Bewohner/innen sollen bzw. kénnen die
Zielvereinbarungen auch fur die Mitarbeiter/innen eine ,Ruckmeldung ... Uber die
Wirksamkeit ihrer Arbeit” (ebd.) sein.

Organisation und Verwirklichung von Selbst- und Mitbestimmung

Bereits in der Praambel der Qualitdtsstandards wird auf das Recht der Bewohner/innen zu
Selbst- und Mitbestimmung verwiesen. Selbstbestimmung bedeutet u.a. die ,,Kontrolle tber
das eigene Leben zu haben“ (Dachverband Wiener Sozialeinrichtungen 2009, 79) und durch
Wahlmdglichkeiten die ,,Abhéngigkeit von der Entscheidung anderer bei der Bewaltigung
des Alltags” (ebd.) zu minimieren. Mitbestimmung bedeutet, ,,in wesentlichen Bereichen des
eigenen Umfeldes mitentscheiden zu konnen“ (ebd.). Sowohl die Selbst- als auch die
Mitbestimmung einzelner Bewohner/innen betreffen nicht nur deren eigenes Leben sondern
auch die ,,Entwicklung der Organisation® (ebd.). Ziel ist es, die einzelnen Bewohner/innen
darin zu unterstitzen, ihre Handlungsmdglichkeiten stetig zu erweitern und eigene
Entscheidungen zu treffen. Von den heilpadagogischen Mitarbeiter/innen fordert das eine
stetige Reflexion ihrer Rolle. Letztlich gilt es, ,strukturelle Gewalt” (ebd.) zu verhindern,
indem das Selbst- und Mitbestimmungsrecht der Bewohner/innen immer wieder im
Mittelpunkt steht. Nicht zuletzt erfordert das von den Mitarbeiter/innen, zuerst Unterstiitzung

des/der Einzelnen zu bieten, bevor stellvertretend fur sie/ihn gehandelt wird.

2.3.3 Vollbetreutes Wohnen in Wien in der Praxis

Vollbetreute Wohnpléatze sind ein Angebot fur ,volljahrige Menschen, die regelmaRig
Hilfestellung im Alltag benétigen” (FSW 2009, 100). Erklértes Ziel ist es, ,,die betreuten
Personen bei einer zunehmend eigenverantwortlichen Alltagsbewéltigung zu unterstitzen®
(FSW 2011, 11). Das bedeutet, dass vollbetreutes Wohnen nicht grundsatzlich als eine
lebenslange Wohnform zu verstehen ist, sondern die sich weiter entwickelnde

Selbststandigkeit der einzelnen Bewohner/innen im Blick behdlt. Fiir manche Personen ist
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daher ,,diese Betreuungsform ein Zwischenschritt zu einem selbststdndigeren Leben, etwa in
Form des , Teilbetreuten Wohnens** (FSW 2009, 100). In anderen Fallen allerdings kann die
vollbetreute Wohnform auch dauerhaft genutzt werden. ,,Die hauptsachliche Wohnform sind
Einzelzimmer in Wohngemeinschaften und Wohnhdusern®“ (ebd.). Neben Unterkunft und
Verpflegung wird im vollbetreuten Wohnen auch Unterstltzung bei der Korperpflege, der
Freizeitgestaltung, im Haushalt etc. angeboten. Betreuer/innen sind rund um die Uhr
anwesend (ebd., FSW 2011, 12). Wert wird auch darauf gelegt, dass ein
tagesstrukturierendes Angebot, also beispielsweise eine Beschéftigungstherapie, aul3erhalb
des Wohnbereiches in Anspruch genommen wird (FSW 2009, 100).

Im Jahr 2009 lebten in Wien 1890 Personen (davon 44% Frauen und 56% Manner) mit
geistiger Behinderung in Einrichtungen des vollbetreuten Wohnens (ebd.). Zu den gréfiten
Anbietern solcher Einrichtungen zahlt mit einem Marktanteil von 25,8% die Organisation
Jugend am Werk, gefolgt von der Lebenshilfe Wien (12,7%) und dem OHTB’ (12,3%) (ebd.,
101). Weitere Trégerorganisationen, die vollbetreute Wohnplétze in Wien anbieten, sind die
Caritas der Erzdiozese Wien (9%), der Verein GIN® (7,2%), Balance (6,8%), Habit® (6,7%),
Auftakt (4,9%) und LOK™ (4,4%) sowie sieben weitere, die gemeinsam einen Marktanteil
von insgesamt 10,1% halten (ebd.).

Betrachtet man die Altersverteilung der Menschen, die vollbetreutes Wohnen in Anspruch
nehmen'!, so wird ersichtlich, dass neben einem relativ hohen Anteil an jungen
Bewohner/innen die Alterskurve im Alter von ca. 40 bis 50 Jahren stark ausschlagt. Bis ins
hohere Alter verengt sich die Kurve zwar wieder langsam, jedoch kann man erkennen, dass
ein Grofteil der Bewohner/innen bereits jetzt &lter als 40 Jahre ist. Gemeinsam mit der
allgemein gestiegenen Lebenserwartung bei geistig behinderten Personen wird aufgrund
dieser Tatsache deutlich, dass in Zukunft immer mehr alte Menschen mit geistiger

Behinderung in vollbetreuten Wohneinrichtungen leben werden. Diese Tendenz wurde auch

” Osterreichisches Hilfswerk fir Taubblinde und hochgradig Hér- und Sehbehinderte

& Verein fiir Gemeinwesenintegration und Normalisierung

° Haus der Barmherzigkeit Integrationsteam

10 Verein LOK - Leben ohne Krankenhaus

' |eider war es nicht mdglich, genauere Daten zur Altersverteilung der Bewohner/innen im vollbetreuten
Wohnen vom FSW zu erhalten. Auf meine Nachfrage wurde mir mitgeteilt, dass das unter anderem aus
Datenschutzgrinden nicht méglich sei (E-Mail vom 2. Mai 2011).
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im FSW erkannt, der aufgrund der sich verandernden Bedurfnislage geistig behinderter alter
Menschen von einem ,.steigenden Bedarf an speziellen Betreuungskonzepten (ebd., 87)
ausgeht. Mit der Schaffung eines Wohnhauses fur Senior/innen mit geistiger Behinderung
will man darauf reagieren (ebd.).

Altersverteilung 2009

Anzahl Frauen

Diagramm 2: Anzahl der Fraven und Manner, die 2009 die soziale Dienstleistung

(Abb.1, FSW 2009, 100)

Grundsétzlich ist davon auszugehen, dass derartige neue Einrichtungen zwar einen Schritt in
die richtige Richtung darstellen, jedoch das Grundproblem nicht ganzlich lI6sen kénnen.
Nicht alle alten Menschen mit geistiger Behinderung werden in speziell ausgestatte
Wohngruppen bzw. -heime ziehen kénnen oder wollen. Im Kapitel 1.3.1 wurde auch schon
darauf hingewiesen, dass ein Umzug im Alter haufig mit einem Verlust an Lebensqualitat fir
die Betroffenen einhergeht und daher eher vermieden werden sollte. Es bleibt also die Frage,
wie sich vollbetreute Wohneinrichtungen auf die Zielgruppe alter Bewohner/innen mit
geistiger Behinderung einstellen kénnen, welche Herausforderungen sich durch sie stellen

und wie diese bewaltigt werden konnen.
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2.4 Herausforderungen fur Wohneinrichtungen durch alte und sterbende

Bewohner/innen

An verschiedenen Stellen der vorliegenden Arbeit wurde bereits auf Veranderungen im
Leben alter Menschen mit geistiger Behinderung hingewiesen, die im Rahmen des
vollbetreuten Wohnens relevant werden. Dieses Kapitel stellt die wesentlichen Aspekte noch

einmal gebiindelt dar.

In der Literatur werden immer wieder vor allem die Ver&dnderungen genannt, die sich fir die
betroffenen Personen durch das Ausscheiden aus dem Arbeitsprozess (bzw. der
Beschaftigungstherapie) ergeben sowie die korperlichen Veranderungen im Alter, die h&ufig
einen hoher werdenden Pflegeaufwand nach sich ziehen (Skiba 2005, Hermann 2006, Ding-
Greiner 2008, Kruse 2010, Jeltsch-Schudel 2009, Fornefeld 2009, Jeltsch-Schudel 2010)
Vollbetreute Wohneinrichtungen missen sich darauf einstellen, dass alte Bewohner/innen
mehr Zeit in der Wohnung verbringen und mit altersbedingten Krankheiten und
Einschrankungen konfrontiert sind sowie im Falle ihres Sterbens besonders umfassende

Zuwendung bendtigen.

Bezogen auf den steigenden Pflegebedarf im Alter stellen sich vor allem zwei
Herausforderungen: Einerseits muss das Wohnangebot (sofern das nicht bereits von vorne
herein berticksichtigt wurde) baulich entsprechend (altersgerecht) verdndert werden
(Hermann 2006, 233), andererseits sind personelle Ressourcen fur eine fachlich adaquate
Pflege nétig (Kruse 2010, 293).

Im Blick auf mdgliche bauliche Malinahmen ist zu beachten, dass ,,auch pflegerische
Tatigkeiten Einzug in das Alltagsgeschehen halten. Der Zugang zu allen Rdumen ist
barrierefrei zu gestalten, das Mobiliar in den Bewohnerzimmern muss auch einem
Rollstuhlfahrer Bewegungsfreiheit ermdglichen, Hebehilfen konnten bendtigt werden®
(Hermann 2006, 233). Diese Verdnderungen bedeuten jedoch nicht, dass ,eine Art
pflegerische Funktionalitat, ahnlich einem Krankenhaus, hergestellt werden muss* (ebd.).
Vielmehr sind auch hier die Winsche und Vorlieben der einzelnen Bewohner/innen zu

achten und die baulichen Adaptierungen entsprechend sensibel vorzunehmen (ebd.).
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Hinsichtlich des steigenden Pflegebedarfs der Bewohner/innen wird von einigen Autor/innen
eine entsprechende Weiterbildung der heilpddagogischen Mitarbeiter/innen gefordert bzw.
eine Kooperation von Behinderten- und Altenhilfe. Jeltsch-Schudel (2010, 279) etwa weist
darauf hin, dass Einrichtungen der Behindertenhilfe in den meisten Fallen ,,weder
infrastrukturell noch personell* auf die (erhdhte) Pflege von Bewohner/innen vorbereitet
sind. Sie ist auch davon Uberzeugt, dass ,eine addquate Begleitung in der letzten
Lebensphase ... nicht von einer Profession allein ibernommen werden und nicht in einem
einzigen System verankert sein“ (ebd., 283) kann. ,,Gesundheitswesen und Behindertenhilfe
haben [daher] Koordinierungsformen (etwa der Finanzierung!) zu finden, wie Fachpersonen
Modelle der interdisziplinaren Zusammenarbeit weiterzuentwickeln und mit dem
Schwerpunkt der Arbeit mit alten Menschen mit Behinderung zu verbinden haben* (ebd.).
Anhnlich argumentiert auch Kruse (2010, 293), wenn er fordert, dass Einrichtungen der
Behindertenhilfe ,,Expertise im Bereich der Altenpflege* (ebd.) erwerben, ,,sei es durch die
Einstellung von Altenpflegern oder sei es durch die Weiterbildung der Heilerziehungspfleger
auf dem Gebiet der Altenpflege” (ebd.). Entscheidend ist fur ihn die ,Integration von
Elementen der Behinderten- und der Altenhilfe* (ebd.). So richtig diese Forderung auch
grundsatzlich ist — mit Hermann (2006, 235) ist dennoch auch auf eine potenzielle
Schwierigkeit in der Verbindung der Themenkreise Behinderten- bzw. Altenarbeit
hinzuweisen. Der Autor geht davon aus, dass sich ,die Ansdtze von Alten- und
Behindertenhilfe ... in ihrer Zielrichtung“ (ebd.) unterscheiden. Wahrend es die klassische
Altenhilfe mit Personen zu tun hat, die ,,hdufig sehr lange Zeit selbstbestimmt gelebt* (ebd.)
haben und es daher vor allem um die weitestgehende Erhaltung der Teilhabemdglichkeiten
an der Gesellschaft geht, ist die Blickrichtung der Behindertenhilfe eine gegensatzliche. Hier
ist man vor allem mit Menschen konfrontiert, die auf eine ,lebenslange
Unterbringungserfahrung” (ebd.) zurlickblicken und mit denen der Zugang zu einer
maoglichst selbstbestimmten Teilhabe an der Gesellschaft immer wieder neu erarbeitet
werden muss. Insofern kann gesagt werden, dass die Aneignung spezieller pflegerischer
Fertigkeiten fur heilpddagogische Mitarbeiter/innen zwar unumganglich ist, entsprechend der
Zielgruppe jedoch adaptiert werden muss. Umgekehrt gilt es auch, ausgebildete
Altenpfleger/innen in die Besonderheiten der Behindertenhilfe einzuschulen. Einen Ansatz in

die richtige Richtung stellt mdglicherweise der Lehrplan der Schule fir
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Sozialbetreuungsberufe dar, der seit 2007 gultig ist. Die Ausbildung fir den Bereich
Behindertenarbeit umfasst seither automatisch auch eine Pflegehilfeausbildung — beide
Bereiche werden also im Rahmen einer Ausbildung absolviert und so miteinander verbunden.
Dass das Ausscheiden der Bewohner/innen aus dem Arbeitsprozess die Wohneinrichtungen
vor groRBe Herausforderungen stellt, weil sich die ,,Betreuung und personale Planung ...vor
allem auf Aufgaben, die morgens, abends und an den Wochenenden anfielen
(Haveman/Stoppler 2010, 127) konzentrierte, wurde bereits im Kapitel 1.3.2 dargestellt.
Wenn sich alte Menschen mit geistiger Behinderung nun auch tagsiber in der
Wohneinrichtung aufhalten, stellt das Anforderungen an die personellen Kapazitidten und
damit auch an die Finanzierung der Angebote. Liest man die derzeit giltigen Richtlinien des
FSW, so wird deutlich, dass fiir die Zeit des Ruhestandes geistig behinderter Menschen
offenbar noch keine Losungen gefunden wurden. Aus dem Jahresbericht 2009 (FSW 2009,
100) sowie aus einer Broschiire, die die Wohnangebote flir Menschen mit Behinderung im
Uberblick darstellt (FSW 2011, 11), geht eindeutig hervor, dass die Forderung eines
vollbetreuten Wohnplatzes an die Inanspruchnahme einer ,Leistung der Tagesstruktur,
Berufsqualifizierung, Berufs- oder Arbeitsintegration* (ebd.) gekoppelt ist. An dieser Stelle
kann ich von eigenen Erfahrungen bzw. Schilderungen von Berufskolleg/innen berichten,
dass in Einzelféllen immer wieder Ausnahmeldsungen gefunden werden und zum Beispiel
Uber einen begrenzten Zeitraum hinweg sehr wohl erhéhte Personalressourcen zur Verfiigung
gestellt werden kénnen bzw. auf die eigentliche Pflicht zur Tagesbeschéftigung aulRerhalb der
Wohneinrichtung verzichtet wird. Dadurch konnten beispielsweise einzelne Bewohner/innen
in ihrer gewohnten Umgebung und begleitet von ihnen vertrauten Betreuer/innen sterben. In
anderen Fallen stellte eine derartige Losung letztlich nur die Uberbriickung der Wartezeit auf
einen Platz im Pflegeheim dar. Angesichts der steigenden Anzahl alter Menschen mit
geistiger Behinderung in Wohneinrichtungen werden Ausnahmeregelungen bald nicht mehr
reichen und es mussen rechtliche und finanzielle Lésungen fir dieses Problem gefunden
werden.

Auch wenn solche Losungen derzeit noch fehlen, sind die Eckpunkte neuer
Wohnbetreuungskonzepte ebenso wie die neuen Herausforderungen fir die Mitarbeiter/innen
in Wohneinrichtungen schon recht genau beschrieben. So hélt es Kruse (2010, 294, H.i.O.)
fiir bedeutsam, dass in der Entwicklung solcher Konzepte
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»gezielt an friheren Forderansatzen angeknupft und zudem das Training spezifischer
Fertigkeiten und Funktionen fortgesetzt wird, dass auch nach dem Ausscheiden aus
der Werkstatte ein hohes Mall an Tagesstrukturierung und sinnerfullter Aktivitat
gegeben ist, dass in ausreichendem Malle Moglichkeiten zu kreativer Téatigkeit, zu
kognitivem Training und zu korperlichem Training (vor allem: Ausdauer,
Beweglichkeit, Belastbarkeit) gegeben sind und dass bei der Umweltgestaltung die
Forderung nach Barrierefreiheit, nach optimalem Anregungsgehalt und nach
Hilfsmitteln bertcksichtigt wird.*
Hermann (2006, 236) sieht ,,folgende Inhalte im Mittelpunkt der Begleitung und Assistenz
[alter Menschen mit geistiger Behinderung] stehen:
1. Selbststandigkeit so weit wie mdglich
2. Selbstverantwortung so weit wie moglich
3. gemeinsame Planung des Tagesgeschehens
4. Unterstutzung bei der Tagesstrukturierung
5. altersentsprechender Tagesablauf mit Angeboten, die sowohl Aktivitaten als auch
Ruhe beinhalten und
6. kein Zwang zur Ruhe oder Aktivitat.*
Weitere wesentliche Themen in der Begleitung alter Menschen mit geistiger Behinderung
sieht er in der Biographiearbeit, um die Lebensgeschichte und davon ausgehend das
Verhalten der Bewohner/innen in verschiedenen Situationen besser zu verstehen (ebd.),
sowie die Auseinandersetzung mit Fragen rund um Krankheit, Sterben und Tod (ebd., 237).
Zentral sind auch Bildungsangebote, die Betroffene bei der besseren Bewaltigung der mit
dem Alter einhergehenden Veranderungen unterstiitzen (ebd.) und helfen, bereits

ausgebildete Kompetenzen weiter zu erhalten (Kruse 2010, 296).
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3 Heilpadagogische Mitarbeiter/innen

Im Zentrum dieses Kapitels stehen die heilpddagogischen Mitarbeiter/innen, insbesondere
Mitarbeiter/innen in vollbetreuten Wohneinrichtungen. Bensch und Klicpera (2002, 63)
konstatieren, dass ,,Betreuerinnen und Betreuer in Wohneinrichtungen fir Menschen mit
geistiger Behinderung ... bei der Unterstlitzung der betreuten Personen in der Bewaltigung
des Alltags fiir ein sehr breites Spektrum an Aufgaben verantwortlich* sind. ,,Wie bei kaum
einem anderen Berufsfeld kann diese Tatigkeit die verschiedensten Lebensbereiche
umfassen” (ebd.). In einer Befragung von 184 Mitarbeiter/innen in Wiener
Wohneinrichtungen ermittelten Bensch und Klicpera (ebd.) eine Reihung an Téatigkeiten, die
von heilpéddagogischen Mitarbeiter/innen im Wohnbereich durchgefuhrt werden. Dazu
gehoren neben dem Beziehungsaspekt (Gesellschaft leisten, Beziehungen aufbauen und
pflegen) und der Anleitung und Férderung der Bewohner/innen auch Haushaltstétigkeiten,
Pflegetatigkeiten und Organisatorisches, wie zum Beispiel Dokumentationen und schriftliche
Planungen (ebd., 65).

Im Folgenden wird der Fokus jedoch weniger auf die konkreten Tatigkeiten der
heilp&ddagogischen Mitarbeiter/innen gelegt, als vielmehr auf die Grundsatze ihrer Arbeit, die
ihren Handlungen — egal ob ,banale‘ Alltagstatigkeiten oder beispielsweise der Begleitung
sterbender Bewohner/innen — zugrunde liegen. Dazu werden in einem ersten Schritt
heilpddagogische Aufgabenbereiche beschrieben. Anschlielend wird mit Haeberlin (2005)
ein heilpadagogisches Berufsethos beschrieben und in einem néchsten Schritt die fir die
Praxis notige heilpddagogische Fachkompetenz. Abschlielend werden auch die
Belastungsfaktoren in der téglichen Arbeit und die Notwendigkeit, professionell damit

umzugehen, néher erortert.

3.1 Heilpadagogische Aufgabenbereiche

Gleich zu Beginn seiner Schrift ,,Allgemeine Heilpéddagogik* weist Urs Haeberlin (1998, 9)
darauf hin, dass das Berufsfeld der Heilpadagog/innen eines mit vielen ,,Problemen und

Unsicherheiten* ist. Was genau ein/e Heilpadagoge/in sei und tue, sei selbst fir Angehérige
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dieses Berufsstandes schwer zu beantworten ohne géngige Klischeevorstellungen von
unbeholfenen aber irgendwie ,lieben” Menschen mit Behinderung und selbstlosen Menschen
mit Freude am Helfen aufrecht zu erhalten (ebd.).

Mit Greving und Ondracek (2009) kann festgehalten werden, dass Heilpddagog/innen eine
berufliche Téatigkeit ausuben, die sich ,,als heilpddagogisches Handeln vollzieht* (25). Unter
heilpddagogischem Handeln ist ,eine verberuflichte Form der naturlichen familialen bzw.
durch das Individuum selbst durchzufuhrenden Versorgung, Pflege, Begleitung und
Unterstutzung bei Entwicklung sowie Lebensflihrung von Personen, die hinsichtlich ihrer
Funktionsfahigkeit und Aktivitdten (bio-psychischer Aspekt: Korperlichkeit) sowie des
Einbezogenseins in Lebenssituationen (sozialer Aspekt: Partizipation [Teilhabe]) durch eine
Schéadigung/Behinderung beeintrachtigt sind* (ebd.) zu verstehen. Die Aufgaben und somit
auch die moglichen Arbeitsbereiche von Heilpadagog/innen sind breit gefachert. Mit Speck
(2008, 367ff) lassen sich die vielfaltigen Aufgabengebiete von Heilpadagog/innen in

verschiedene Bereiche gliedern:

Behinderungsbezogene Aufgaben ergeben sich aus den unterschiedlichen , Arten der
Behinderung* (ebd., 367). So ergeben sich zum Beispiel in der Arbeit mit einem Menschen
mit Sehbehinderung andere Herausforderungen als in der Arbeit mit einem Menschen mit
geistiger Behinderung®?.

Entlang des Lebenslaufes von Menschen mit Behinderung ergeben sich fir
Heilpaddagog/innen lebenslaufbezogene Aufgaben, wie etwa Friherziehung, Schulerziehung
oder berufliche Bildung (ebd., 368; vgl. auch S.11f). Heilpadagog/innen sind in allen Lebens-
und Entwicklungsphasen von Menschen mit Behinderungen gefordert, diese addquat zu
unterstutzen.

Angesichts verschiedener paddagogischer Arbeitsweisen ergeben sich fur Heilpddagog/innen
auch verschiedene methodenbezogene Aufgaben, wie zum Beispiel ,,Erziehung im engeren
Sinn, ... Unterricht, ... Therapie, Beratung und Pflege” (ebd.).

12 Speck (2008, 367) weist darauf hin, dass im Laufe der Geschichte durch den behinderungsspezifischen Blick
und etwa durch die Spezialisierung der Sonderschulen auf bestimmte Behinderungsarten zwar einerseits
»phanomenale Erfolge” mdglich wurden, andererseits aber ,,Mehrfachbehinderungen und die Komplexitat
jeglicher Behinderung* in den Hintergrund riickten. ,,Ubergreifendere Aufgabenstellungen® wurde daher von
anderen Disziplinen, zum Beispiel der Psychologie oder der Sozialpaddagogik, ibernommen.
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Unter soziookologischen Aufgaben versteht Speck (ebd., 369) Aufgaben, die sich ,,auf das In-
Funktion-bleiben ganzer Lebensbereiche, die fur einen Menschen mit einer Behinderung
oder Benachteiligung wichtig sind“ beziehen. Sie kdnnen auf verschiedene Lebensorte
angewendet werden, in denen Heilp&ddagog/innen tétig sind, wie zum Beispiel in Werkstatten
fur Menschen mit Behinderung, in der beruflichen Rehabilitation, im Freizeitbereich, in

klinischen Einrichtungen oder in Wohneinrichtungen fiir Menschen mit Behinderung.

Zusammenfassend zeigt sich also, dass Heilpddagog/innen in verschiedensten Bereichen tétig
sind und dort ganz unterschiedliche Aufgaben tbernehmen. Sie arbeiten beispielsweise als
Fruhforder/innen, als Lehrer/innen in Sonderschulen, sie begleiten Menschen mit
Behinderung auf ihrem Weg in den Arbeitsmarkt bzw. direkt am Arbeitsplatz oder sie
unterstiitzen sie im Bereich des Wohnens®,

Angesichts der Fulle an mdoglichen praktischen Auspragungen des Berufsbildes der
Heilpaddagog/innen féllt es schwer, dafiir eine allgemein gultige Beschreibung oder
Definition zu finden. Allerdings kann ein Charakteristikum gefunden werden, das alle
heilpddagogischen Tétigkeiten quasi eint, das ihnen zugrunde liegt und durch das sich
heilp&ddagogisches Tun von anderem sozialen Tun unterscheidet: Heilpddagog/innen arbeiten
oft an den Grenzen des Machbaren. Greving und Ondracek (2009, 29f) sprechen davon, dass
heilpéddagogisch tatige Menschen vor allem dort arbeiten, ,,wo andere soziale Berufe kaum
noch eine Maglichkeit sehen, etwas davon zu erreichen, wofir sie sich berufen und zustandig
fuhlen.” Emil Kobi (2010, 41) weist darauf hin, dass Heilpaddagog/innen ,,0ft mit Menschen
und Situationen zu tun [haben], die nicht reparabel, vielleicht kaum veranderbar sind. Weite
Gefilde der Heilpadagogik liegen aufierhalb der Machenschaften: Dort, wo ,nichts mehr zu
machen ist’*. Aus dieser Perspektive heraus wird auch deutlich, dass das Ziel

heilpadagogischen Handelns nicht die Abschaffung von Behinderung®* ist (ebd., 45), sondern

3 Entsprechend der Bandbreite an mdglichen Arbeitsbereichen von Heilpadagog/innen gestaltet sich auch deren
Ausbildung sehr differenziert. So werden einerseits Heilpddagog/innen an Universitaten ausgebildet,
andererseits bieten spezielle Schulen fur Sozialbetreuungsberufe Lehrgénge fur
Fach/Sozialdiplombetreuer/innen mit den Schwerpunkten Behindertenarbeit bzw. Behindertenbegleitung an.
Sonderschullehrer/innen erhalten ihre Ausbildung an Pédagogischen Hochschulen, Frihférder/innen im
Rahmen eines speziellen Universitatslehrganges.

4 Heilpadagogik ist nicht in erster Linie im reparativ-normalisierenden, sondern im kultivatorisch-integrativen
Sinn ,heilend’ (sinnstifend, aussdhnend, verganzheitlichend). Heilpddagoginnen schaffen Behinderung und
Behinderte nicht ab, sondern stehen im Dienst einer Behinderungskultur” (Kobi 2010, 45).
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dass Heilpaddagog/innen sich vielmehr um eine ,’gemeinsame Daseinsgestaltung’ in
[unterschiedlichen] Lebensfeldern der Behindertenhilfe* (Thimm 2005, 332) bemihen. Ein
derartiges Handeln und Leben in und an Grenz- bzw. Randbereichen des Lebens kommt
kaum ohne ein bestimmtes Berufsethos aus, dem wiederum bestimmte Wertentscheidungen
zugrunde liegen (Haeberlin 2005, 338). Auf dieses wertgeleitete Berufsethos wird im

nachsten Abschnitt ndher eingegangen.

3.2 Heilpadagogisches Berufsethos

Haeberlin (2005) benennt finf Grundprinzipien, auf denen die heilpddagogische Berufsethik
griindet. Er weist darauf hin, dass diese inhaltlichen ethischen Prinzipien dem Anspruch des
Rationalismus wohl nie genugen koénnen und spricht daher von einem eher ,subjektiv-
plausiblen als intersubjektiv-rationalistischem Charakter“ (ebd., 338) dieser Grundsatze.
Zugleich verweist ein Berufsethos, das — wie bereits erwdhnt — auf inhaltlichen
Wertentscheidungen basiert, automatisch auch auf ,,Tugenden oder Haltungen der Menschen,

welche einen heilpéddagogischen Beruf austiben® (ebd.).

So fordert Haeberlin (ebd.) von allen heilpéddagogisch tatigen Personen ideologische
Offenheit und ,,als hdchste Tugend die Offenheit gegeniiber den konkreten Bedurfnissen und
Noten der hilfsbedurftigen Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen® (ebd., 339).

Zudem missen Heilpddagog/innen fir das absolute ,Lebensrecht jedes menschlichen
Wesens* (ebd., 340; Herv. |IL.) eintreten. ,An der Unzerstorbarkeit des
Humanitatsgedankens missen wir festhalten, auch wenn wir wissen, dass dieser Gedanke
stets wieder pervertiert und zur Entwirdigung von Menschen beniitzt wird* (ebd.).

Mit dem Recht auf Leben verbunden ist das Eintreten fur das Recht auf Bildung und die
Uberzeugung von der Bildbarkeit jedes Menschen (ebd., 341). ,,Recht auf Leben ist Recht
auf Bildung, und Recht auf Bildung ist auch Recht auf Teilhabe an der Kultur. Hilfe zur
Teilhabe an Bildung fur jeden Menschen, unabhdngig vom Grad der individuellen
Erschwernisse, ist der zentrale berufsethische Auftrag der Heilpddagogen und
Heilpadagoginnen* (ebd., 342; H.i.O.).

An die Forderung nach Bildung fur alle schlieft sich die Forderung nach Selbststandigkeit

und Lebensqualitat fir Menschen mit Behinderung an — denn nur durch Bildung wird eine
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solche ermdglicht (ebd., 343). Um sich in der heilpddagogischen Praxis an das jeweils
grofitmogliche MaB an Selbstandigkeit und Lebensqualitat fir den behinderten Menschen
anzunahern, schlagt Haeberlin (ebd.) eine Orientierung an Kants Grundgesetz der praktischen
Vernunft vor: ,Wenn ich unsicher bin, ob dieser Mensch in seiner derzeitigen
Unselbstandigkeit und sozialen Abhéngigkeit sein soll, so muss ich mich fragen, ob ich selbst
wollen kann, dass alle Menschen die festgestellte Unselbstdndigkeit und soziale
Abhdngigkeit zu ihrem Prinzip machen* (ebd., 344).

Als letztes Grundprinzip nennt Haeberlin die padagogische Effizienzkontrolle und
Selbstkritik (ebd., 345). Heilpadagog/innen mussen uberprifen, ob sie ihr spezielles Wissen
und Know-How so einsetzen, dass Menschen mit Behinderung auf ihrem Weg zu mehr
Selbststandigkeit und Lebensqualitt tatsdchlich gut unterstiitzt werden und ob die
unternommenen Schritte zum Ziel fihren. ,,Dahinter steht das Prinzip der p&dagogischen
Effizienzkontrolle. Diese verbindet sich mit Tugenden wie Bereitschaft zur Selbstkritik, zur
empirisch-rationalen Uberpriifung des eigenen Tuns und zur Ehrlichkeit gegeniiber eigenen
Fehlern. Selbstverstandlich gehort dazu auch die Tugend, Wissen und Kompetenzen laufend

verbessern zu wollen™* (ebd.).

Ganz  grundsatzlich  fordert  Haeberlin  von  Heilpddagog/innen  auch  ein
(gesellschafts)politisches Einstehen fir Menschen mit Behinderung. In den dargestellten
Prinzipien einer heilpéddagogischen Berufsethik wird offensichtlich, dass es letztlich immer
um die Erhaltung der Wirde behinderter Menschen geht. Diese angesichts einer Welt, die
von den gesellschaftlichen Idealen ,Stérke, Gesundheit, Ungleichheit und
Leistungsfahigkeit* (Haeberlin 2005, 34) beherrscht wird, zu erhalten, ist Aufgabe
heilp4ddagogisch tatiger Menschen. ,,Heilpddagogen missen Anwalte der Schwachen,
Behinderten und Benachteiligten und notwendigerweise nicht nur erzieherisch, unterrichtend

und pflegerisch sondern auch politisch tatig sein. Sie kdmpfen mit geeigneten Mitteln gegen

15 Haeberlin (2005, 345) spricht an dieser Stelle auch das Problem an, dass die Qualitat heilpadagogischer
Arbeit schwer zu messen ist, da Menschen mit Behinderung keiner Durchschnittsnorm entsprechen. Trotz
dieser Schwierigkeit halt er es fur nétig, dass jede/r Heilpadagoge/in ,,mit Bezug auf das berufsethische Prinzip
der Effizientkontrolle* Evaluierungsmethoden kennt und anwendet, die ,fiir nicht am Durchschnitt messhare
Effekte heilpadagogischer Interventionen* angewendet werden konnen (ebd.).
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Tendenzen der Unwirde und des Unrechts gegenlber gesellschaftlich ausgesonderten
Menschen* (ebd.) *°.

Zusammenfassend wird deutlich, dass heilpddagogisches Arbeiten hohe Anforderungen an
die Personen stellt, die in diesem Feld tétig sind. Als Personlichkeit miissen diese Menschen
mit sich selbst und ,,dem eigenen Verhéltnis zur gesellschaftlichen Welt*“ (Haeberlin 1998,
12) im Reinen und in der Lage sein, ,,sich selbst als Person ins Geschehen einzubringen*
(Greving/Ondracek 2009, 97). Die berufsethischen Grundsatze, die hier beschrieben wurden,
sind keine frommen Floskeln, sondern mdissen sich in der Praxis in vielféltigen,
herausfordernden Situationen bewadhren. Um diese meistern zu konnen, bendtigen
Heilpadagog/innen neben einer Berufsethik, die auf bestimmten Wertentscheidungen basiert,

auch fachliches Wissen und spezifische Kompetenzen.

3.3 Professionelles Handeln und heilpddagogische Fachkompetenz

Heilpaddagogische Tétigkeiten kénnen und werden teilweise auch von nicht professionell
ausgebildeten Mitarbeiter/innen durchgefihrt, die darin mitunter ebenso erfolgreich sind wie
ausgebildete Mitarbeiter/innen. Diese Tatsache und der Umstand, dass im beruflichen Alltag
oft nur wenig Zeit bleibt, die dem Handeln zugrunde liegenden Strukturen, Annahmen und
Haltungen zu reflektieren, fuhren nicht selten zu einer intuitiv-zufalligen Art der
Anwendung von Wissen, Know-How, Handlungsidealen und Leitbildern* und zu einer
»Verfestigung zufalliger Losungen, zur Uberbetonung von individuellen Erfahrungen und
zwangslaufig auch zu einem Wechselbad zwischen ,gut’ und ,schlecht’ hinsichtlich des
beruflichen Handelns und seiner Ergebnisse* (Greving/Ondracek 2009, 36). Die berufliche
Rolle von Heilpadagog/innen bestimmt sich aber weder allein durch den Zufall noch durch
rein individuelle Selbstbestimmung, sondern sie ,,bezieht sich immer auf fachliche Standards,
die es gilt, kritisch zu prifen und in die eigenen Denk- und Handlungsmuster zu integrieren®

(ebd., 29). Aus dieser Aussage lassen sich bereits einige Grundkompetenzen herauslesen,

16 Ahnlich argumentiert auch Thimm (2005, 327), wenn er schreibt: ,,Unter professionellem Handeln méchte
ich ... verstanden wissen: Bereit-Sein zur Verantwortungsibernahme und sich tber die kompetente Ausiibung
einer beruflichen Tatigkeit hinausgehend auch als Biirgerinnen und Biirger fur die gesellschaftliche Teilhabe
beeintrachtiger Menschen einzusetzen.*
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uber die heilpddagogische Mitarbeiter/innen verfiigen mussen. Greving und Ondracek (ebd.

102) sprechen davon, dass eine heilpddagogisch tatige Fachperson in der Lage sein soll:

»- Uber heilpaddagogisches Grundwissen sowie heilpaddagogisches Spezialwissen zu
verfugen (Fachkompetenz),

- die Kenntnisse und Fahigkeit der Anwendung verschiedener Methoden
entsprechend den Erfordernissen einzusetzen (Methodenkompetenz),

- Beziehungen aufzubauen, aufrechtzuerhalten und zu beenden, im Team kooperativ
mitzuarbeiten u.. (Sozialkompetenz) und

- eigenes Empfinden, Denken und Handeln zu reflektieren und zu hinterfragen, sich

bewusst zu steuern sowie sich weiter zu entwickeln (Selbstkompetenz).

Diese Kompetenzen konnen als ,,prinzipielle Fahigkeiten von heilpddagogisch Tatigen*
(ebd.) angesehen werden, die ,,in der Praxis angewendet werden und sich im konkreten Tun
bewahren* (ebd.) mussen. Sie werden von noch vertieft und um weitere Aspekte ergénzt, in

denen sich heilpéddagogische Professionalitét erweist.

Als ein wesentlicher Faktor wird die Beziehungsféhigkeit von Heilpddagog/innen genannt.
Um uberhaupt heilpéddagogisch intervenieren zu kdnnen ist eine tragfahige und persénliche
Beziehung von Mensch zu Mensch nétig. Der Faktor ,Beziehung’ flihrt dazu, dass ,,nicht nur
das Resultat, sondern bereits der Prozess der Problemlésung fir die Bemessung der
Arbeitsqualitat [des/der Heilpddagogen/in] ausschlaggebend ist” (ebd., 37). Konkret bedeutet
dies, dass heilpaddagogisches Handeln immer auch von der Person mit Behinderung abhéngig
ist. Nur dort, wo sie bereit ist, sich auf eine Beziehung mit dem/der Heilp&dagog/in
einzulassen, kann letztlich heilpddagogisches Handeln fruchten. Da Beziehungen und
zwischenmenschliche Kooperationen aber nie vorhersehbar verlaufen und von schwer zu
kontrollierenden und nicht ,herstellbaren* Faktoren wie Sympathie oder Vertrauen abhangig
sind, bietet sich an diesem Punkt eine ,ergiebige Quelle der Desorientierung und
Unsicherheit flr heilpddagogisch Téatige* (ebd.). Professionelles heilpddagogisches Handeln

bedeutet auch, den Faktor Beziehung und die Rolle der eigenen Person — nicht zuletzt
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aufgrund eines automatisch herrschenden Machtgefalles zwischen Heilpadagog/in und

behinderter Person (ebd., 97) — in der taglichen Arbeit immer wieder bewusst zu reflektieren.

Eine stdndige Gefahr heilpadagogischer Tatigkeit ist die unzuldssige Bevormundung
behinderter Menschen durch Heilpadagog/innen. ,,Professionalitét in der Heilpaddagogik darf
nicht alleine auf dem ,Expertentum’ des heilpddagogisch Tatigen beruhen“ (ebd., 38), da
dieses ein Ungleichgewicht in die Beziehung zwischen Heilpddagog/in und Person mit
Behinderung bringt. Um ein solches so weit als méglich zu verhindern, kann ein verénderter
Blick auf die behinderte Person, wie Fischer (2002) ihn beschreibt, hilfreich sein. Fir ihn
sind Menschen mit Behinderung in erster Linie keine hilfsbedlrftigen und abh&ngigen
Personen, sondern riicken selbst in die Expert/innen-Position, da nur sie selbst wirklich
wissen, was es bedeutet, mit der jeweiligen Behinderung zu leben. Heilpadagog/innen
kdnnen zwar Hilfestellungen geben oder Deutungsmuster flr verschiedene Situationen oder
Problemlagen anbieten, die konkrete Erfahrung der Behinderung koénnen sie jedoch nie
teilen. Insofern ist die ,,Rolle des Professionellen ... dem Experten gegeniiber erst einmal die
des Horenden, Sehenden, Staunenden und Fragenden® (Fischer 2002, 26; H.i.O.). In diesem
Sinn zeichnen sich professionelle heilpddagogische Mitarbeiter/innen neben ihrer
wissenschaftlichen auch durch eine hermeneutische Kompetenz aus. ,,Wissenschaftliche
Erkenntnisse missen in der konkreten individuellen Situation Anwendung finden, um das
individuelle Klientenproblem verstehen und einordnen zu kénnen* (Greving/Ondracek 2009,
37). Konkret bedeutet dies, dass Heilpadagog/innen vor dem Hintergrund ihres fachlichen
Wissens immer nur gemeinsam mit der behinderten Person selbst versuchen kénnen, deren
Problemlage aus ihrer individuellen Lebensrealitdt heraus zu verstehen, um hilfreiche
Interventionen anbieten zu konnen. ,,Dabei mussen verschiedene Handlungsalternativen in
Betracht gezogen werden, weil die Lebensrealitat keine eindeutige ,Wenn-dann-Wirkung’
garantiert” (ebd.). Greving und Ondracek (ebd.) verweisen in dem Zusammenhang auch auf
das Modell der ,stellvertretenden Deutung nach Ulrich Oevermann® (ebd., 38), bei dem es
eben darum geht, die Lebenswirklichkeit des Gegeniibers und dessen subjektive Wirklichkeit
zu verstehen und auf dem Hintergrund des eigenen heilpddagogischen Fachwissens zu
deuten. Diese Deutung wiederum kann fir den Menschen mit Behinderung, dem dieses

Fachwissen nicht zur Verfugung steht, eine Erweiterung seines eigenen Blickfeldes sein.
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»Will der heilpddagogisch Tétige nicht in die ,Bevormundungsfalle’ tappen, muss er
gleichzeitig die Lebenslage und die lebenspraktischen Probleme des Nutzers verstehen und
sie unter dem Ruckgriff auf wissenschaftliche Erkenntnisse gemeinsam mit dem Nutzer und
unter Berucksichtigung dessen Verifikation (soweit dies kommunikativ moglich ist) erfassen
und einordnen* (ebd., 39).

Gelegentlich aber kann es notig sein, dass der/die Heilpadagogin stellvertretend fiir den
Menschen mit Behinderung entscheidet oder agiert und damit auch seine/ihre Autonomie
untergrabt. Das ist etwa der Fall, wenn aus medizinischer Sicht Gefahr im Verzug ist und
rasch gehandelt werden muss. Kennzeichnend fiir diesen Fall ist, dass meistens ,,intuitiv-
routiniert statt verstehend-analytisch* (ebd., 39f) vorgegangen wird. ,,Der Heilpddagoge ist
also im Berufsalltag immer wieder gefordert, trotz eines Theoriedefizits zu handeln: Das Tun
darf nicht verweigert werden“ (ebd., 40). Wichtig ist aber, dass ein Tun dieser Art im
Nachhinein reflektiert und dem Menschen mit Behinderung gegeniiber begriindet werden

Mmuss.

Zusammenfassend wird also deutlich, dass sich heilpddagogische Professionalitat aus vielen
Faktoren zusammensetzt. Neben der F&higkeit, sich selbst als Personlichkeit in die
Beziehung zu Menschen mit unterschiedlichen Behinderungen einzubringen und
Verantwortung fir sich und sein Handeln zu Gbernehmen, missen Heilpéddagog/innen auch
uber fachliches und methodisches Wissen verfugen. Professionalitét in der heilpéddagogischen
Arbeit zeigt sich an dem Punkt, an dem ,weiche Faktoren’ wie Beziehungs- und
Kommunikationsféhigkeit (auch umschrieben als Soft-skills) mit fachlichen Standards und

Methodenkompetenz in Berthrung kommen.

Ein wesentlicher Faktor heilpaddagogischer Professionalitat wurde bisher noch nicht erwéhnt,
verdient meiner Ansicht nach aber besondere Aufmerksamkeit: Der Umgang mit einer
herausfordernden und teilweise belastenden beruflichen Situation. Da deutlich wurde, wie
intensiv Heilp&ddagog/innen als Menschen und Persénlichkeiten in ihrer Arbeit gefordert sind,
lasst sich vielleicht erahnen, dass sie daflir auch psychisch stabil und stark sein missen.
Welche konkreten Belastungssituationen moglich sind und welche Bewaltigungsstrategien es

gibt, wird im folgenden Abschnitt erortert.
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3.4 Belastungen und Psychohygiene

Heilp4ddagogisch tatige Personen sind — das wurde bereits deutlich — vor vielfaltige
Herausforderungen gestellt. Entsprechende Psychohygiene ist fur Heilpddagog/innen
insbesondere deshalb wichtig, weil ihre psychische Stabilitat und Befindlichkeit in ,,direktem
Zusammenhang mit ihrer Handlungsfahigkeit* (Greving/Ondracek 2009, 105f) steht. Zudem
herrscht nach Ansicht der Autoren (ebd.) gerade im Feld der Heilpadagogik haufig eine
Uberbetonung der Ausrichtung auf die Versorgung der Menschen mit Behinderung, wéhrend

auf Selbstsorge oft vergessen wird.

Magliche Belastungen im heilpadagogischen Berufsalltag ergeben sich unter anderem aus
der Tatsache, dass ,,der heilpadagogisch Téatige wahrend der Interaktion mit dem Nutzer fast
standig in einer zwiespéltigen Situation steht, die er aushalten muss und in der er sich fir die
eine oder fir die andere Alternative entscheiden muss“ (Greving/Ondracek 2009, 40).

Ein Beispiel fiir solche Zwiespéltigkeiten oder Paradoxien im heilpadagogischen Berufsfeld
ist die Polaritat von Beziehung und Methodenanwendung. Wahrend Heilpadagog/innen
einerseits mit der Person mit Behinderung eine gute, vertrauensvolle Beziehung ,von Mensch
zu Mensch’ pflegen sollten, bleibt diese Beziehung gleichzeitig immer ein professionelles
Verhaltnis mit entsprechender Distanz (ebd.).

Die Polaritat von Autonomie und Abhangigkeit stellt ein weiteres Paradoxon
heilp&ddagogischer Arbeit dar. Einerseits leisten Heilpddagog/innen Hilfe zur Selbsthilfe und
wollen Menschen mit Behinderung zu mehr Selbstandigkeit fiihren — andererseits birgt die
geleistete Hilfe immer die Gefahr der Abhangigkeit in sich (ebd.).

Ahnlich verhalt es sich mit der Polaritdt von Gleichwertigkeit und Machtausiibung.
Heilpaddagog/innen begegnen Menschen mit Behinderung ,auf Augenhohe’ und als
gleichwertige Menschen — gleichzeitig sind sie aber mit Macht ausgestattet, die im

(heilpaddagogischen) Alltag auch eingesetzt werden muss (ebd., 41).

Neben diesen Zwiespélten, die fur Heilpddagog/innen belastend sein kénnen, sehen Greving
und Ondracek (2009, 101) in folgenden Faktoren weitere Belastungsquellen:
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»- Belastendes bzw. stérendes Verhalten der zu betreuenden Menschen und ihrer
sozialen Umwelt,

- auBergewdohnliches Leid, welches im Hintergrund dieses Verhaltens steht bzw. als
seine Folge entsteht (ein fur heilpddagogisches Handeln hdchst relevanter
Sachverhalt),

- Ubertragungs- und Gegeniibertragungsprozesse in alltdglichen Interaktionen mit den
zu betreuenden und assistierten Menschen,

- Verwicklungen der eigenen Lebensgeschichte bzw. privaten Lebenssituationen des

Padagogen, die im Kontext dieser Interaktionsprozesse aktiviert werden* (ebd.).

Im Hinblick auf die psychische Gesundheit heilpddagogischer Mitarbeiter/innen verdient
sicher auch das bereits erwahnte zentrale Element heilpddagogischer Téatigkeit — die Arbeit
an den Grenzen des Machbaren — besondere Beachtung. Wenn Heilp&dagog/innen dort
arbeiten, wo — mit Kobi (2010, 41) gesprochen — nichts mehr ,,zu machen* ist, l&sst sich
erahnen, dass dieser Faktor besondere Aufmerksamkeit bendétigt. Thimm (2005, 332) weist
darauf hin, dass Heilp&ddagog/innen, die sich ihrer Grenzen nicht bewusst sind und die darauf
hoffen, doch alles irgendwie machen zu koénnen, leicht ihre Kraft verlieren. ,,Sie stilisieren
sich moglicherweise zum frustrierten hilflosen Helfer, oder sie werden zu Machern, bloRen
Bewerkstelligern (Kobi 1985), statt sich der ,gemeinsamen Daseinsgestaltung’ in
Lebensfeldern der Behindertenhilfe zu stellen“ (ebd.). Auch Fischer (2002, 18) weil} um die
Schwierigkeit, Grenzen zu akzeptieren, sieht darin aber eine wesentliche Kompetenz fir
heilp&ddagogisches Arbeiten: ,,Sich Hilflosigkeit einzugestehen und trotzdem weiter zu
arbeiten, gehort fur viele zum Schwierigsten; fur mich allerdings griindet darin nicht selten
die eigentliche Kraft, langer durchzuhalten und aufgrund moglicher Krankungen die Flinte
nicht vorschnell ins Korn zu werfen* (Fischer 2002, 18).

Die Begleitung sterbender Bewohner/innen stellt sicher eine weitere und besondere
Grenzerfahrung im heilpddagogischen Berufsfeld dar. Neben der grundsatzlichen
Uberforderung, die der Tod mit sich bringen kann, stellt Sterbebegleitung die
heilp&ddagogischen Mitarbeiter/innen noch vor zusétzliche Herausforderungen, auf die bereits

in der einleitenden Problemskizze hingewiesen wurde.
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Mit all den hier genannten potenziellen Belastungsfaktoren missen sich heilpadagogisch
tatige Personen bewusst auseinander setzen. ,Ein Hinweis auf die Professionalitit des
Heilpddagogen bzw. der Heilpadagogin l&sst sich dem Umgang (z.B. Inanspruchnahme der
Supervision) und dem Fertigwerden (Psychohygiene, Selbstsicherheit) mit dieser Belastung
entnehmen® (Greving/Ondracek 2009, 41).

Um angesichts der beschriebenen Herausforderungen im Berufsalltag nicht in den Zustand
eines Burn-Out*’ zu kommen, ist fiir die Autoren (ebd., 106) ,,Psychohygiene als Quelle der
inneren Kraft und Stabilitdt” nahezu ein ,,Muss* (ebd.). Wie genau sich dieses ,Um-sich-
selbst-sorgen’ duRert, ist dabei individuell sehr unterschiedlich. Im Wesentlichen geht es
darum, dass jede und jeder Formen fir sich findet, ,,sich selbst zu schétzen ... sich selbst fur

das Geleistete zu belohnen® und ,,die inneren Dialoge positiv zu gestalten* (ebd.).

17" Burn Out ist ein Syndrom emotionaler Erschépfung, von Depersonalisation und von Abnahme des
personlichen Kompetenzgefiihls .... In dem Ausmass [sic!], in dem die emotionale Erschépfung sich verschérft,
nehmen auch die affektiven Ressourcen ab. Die Personen vermindern ihre emotionalen Investitionen in die
Beziehung zu den Klienten ... zunehmend. (...) Sie entwickeln negative Geflihle und werden zynisch. Das
zweite Elemente des Burn Out, die Depersonalisation, kann dazu fiihren, dass die Personen in der Arbeit ihre
Empathie verlieren. Die Abnahme des persénlichen Kompetenzgefiihls bezieht sich auf die Tendenz, die eigene
Person in der Arbeit mit anderen negativ wahrzunehmen* (Lambert 2002, 5).
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4 Die Begleitung sterbender Menschen

Bevor Uberhaupt néher auf die Begleitung sterbender Menschen eingegangen werden kann,
ist die Frage zu stellen, was Sterben genau bedeutet. Geschieht Sterben plotzlich? Wie ist es
definiert? Ist es ein Ereignis oder verl&uft es prozesshaft? Mit Schlottbohm (2007, 267) lasst
sich feststellen, dass Sterben ein Vorgang ist, der ,,die letzte Zeitspanne vor dem Einsetzen
des Todes* betrifft. Die Frage, wann genau dieser VVorgang beginnt, wird von verschiedenen
Wissenschaftsdisziplinen unterschiedlich beantwortet. ,VVon verschiedenen Sichtweisen
abhéangig, seien die Geburt, der naturliche Alterungsprozess, der Beginn einer Krankheit oder

das Wissen um eine ernsthafte Erkrankung genannt* (ebd.).

Wie mit sterbenden Menschen umgegangen wurde bzw. wird steht in engem Zusammenhang
mit dem gesellschaftlichen Umgang mit Sterben und Tod als allgemein relevante Themen.
Die Auseinandersetzung damit hat sich im Lauf der Geschichte massiv verandert und zeigt(e)
entsprechende Auswirkungen auf die Begleitung sterbender Menschen. Daher wird im
Folgenden ein kurzer historischer Abriss tber den Umgang mit thanatalen'® Themen
gegeben, bevor darauf aufbauend ndher auf die konkrete Begleitung sterbender Menschen

eingegangen werden kann.

4.1 Der Umgang mit Sterben und Tod im Lauf der Geschichte

Die Tatsache, dass der Tod ein grundsatzlicher Bestandteil jedes Lebens ist, scheint aus dem
Bewusstsein unserer Gesellschaft oft verschwunden zu sein. Jahrtausendelang aber wurde der
Tod ganz selbstverstandlich ins Leben integriert. Verschiedene ,Rituale und Formen der
Sterbebegleitung, der Trauer und des Totengedenkens, die tUber die Angehdrigen auch die
Offentlichkeit mit einbezogen, erleichterten sowohl dem Sterbenden selbst als auch den
unmittelbar Betroffenen die Bewaltigung des Todes* (Schlottbohm 2007, 268). Student u.a.
(2004, 134) sprechen mit Ariés (1997, 715ff) in diesem Zusammenhang davon, dass sich aus

18 Der griechische Ausdruck ,, Thanatologie* meint das ,,interdisziplinare Forschungsgebiet, das sich mit den
Porblemen des Sterbens und des Todes befasst” (Duden 2001, 990).
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heutiger Sicht ,,der Tod vom Mittelalter bis ins 18. Jahrhundert als ein weitgehend kulturell
,gezdhmtes* Phdnomen deuten® l&sst. Sterben und Tod vollzogen sich in Gemeinschaft und
waren kein individuell und isoliert zu bewaltigendes Geschehen (Student u.a. 2004, 134).
Die Ublichen Rituale und Zeremonien halfen dabei, das Sterbe- und Todesgeschehen
gewissermaBen zu kontrollieren, wodurch auch die Angst vor diesem - letztlich
unbegreiflichen — Phanomen ,gezéhmt* werden konnte.

Mit zunehmender Individualisierung des Menschen wurden Sterben und Tod immer mehr
aus dem Alltag verdréngt (Schlottbohm 2007, 268; Student u.a. 2004, 134). In der Folge ging
der friher natiirliche Umgang damit verloren. Sterben und Tod machen aufgrund dieser
fehlenden Selbstverstandlichkeit nun Angst und verunsichern den Menschen massiv. Mit
Aries (1997, 715ff) kann man von einer ,Verwilderung des Todes“ sprechen, die im 19.
Jahrhundert begonnen hat und bis in die Gegenwart andauert. Student u.a. (2004, 135)
beschreiben drei wesentliche Kennzeichen dieser Verwilderung. Zum einen sprechen sie vom
»,Vverheimlichen und Isolieren des Todes“ (ebd.), das sich vor allem im Blick auf den
Sterbeort offenbart: Ein Grofdteil der Menschen stirbt heute nicht zu Hause, sondern in
Krankenhdusern oder Pflegeheimen. Die Folge davon ist, dass viele Menschen ,selbst im
hoheren Alter noch keinen toten Koérper gesehen haben® (ebd.). Zum anderen &uRert sich die
Verwilderung des Todes im ,,Belligen und Entmiindigen des Sterbenden (ebd.). Dies geht
nach Ansicht der Autor/innen mit dem Gefiihl der Unzumutbarkeit des Todes einher. Es wird
fur ,,unertraglich gehalten, jemandem den Anblick des Sterbenden zuzumuten“ (ebd.) —
letztlich endet diese Haltung darin, dass h&ufig dem/der Sterbenden selbst sein/ihr
bevorstehender Tod verheimlicht wird. Damit wird diese Person entmiindigt und entwirdigt.
Ein drittes Kennzeichen der Verwilderung sehen die Autor/innen (ebd.) in der ,,Abschaffung
der Trauer®, die aus der Verdrangung Sterbender und des Todes resultiert. So wie sterbende
Menschen sind auch sichtlich trauernde Menschen gesellschaftlich nicht erwiinscht. Nach
einem Todesfall im ndheren Verwandten- oder Freundeskreis ist das Ziel die ,,moglichst
rasche Ruckkehr in die so genannte Normalitat®. Das ist letztlich aber das ,,Unnormalste ...,

was von einem Trauernden Uberhaupt erwartet werden kann (ebd.).

Sterben als VVorgang, der jeden Menschen betrifft, und der Tod als eine unausweichliche

Tatsache jeden Lebens sind heute also massiv angstbesetzt und — zumindest auf einer
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individuellen Ebene — tendenziell verdrangt. Gleichzeitig lasst sich aber auch feststellen, dass
Sterbebegleitung im Rahmen der Hospizbewegung als ,,Gegenbewegung gegen die
Verwilderung des Todes” (Student u.a. 2004, 136) an Bedeutung gewinnt. Sterbebegleitung
findet selbstverstandlich nicht nur in Hospizen und auf Palliativstationen statt. ,,\Von der
Hospizbewegung gehen aber wichtige Impulse fir andere Institutionen und fir die
Gesellschaft insgesamt aus“ (Student u.a. 2004, 51), weswegen im Folgenden naher darauf

eingegangen wird.

4.2 Sterbebegleitung im Hospiz

Das erste Hospiz™ im heutigen Sinn®® wurde 1967 von der Sozialarbeiterin und spateren
Arztin Cicely Saunders in London errichtet. Ihr Ziel war es, einen ,sichtbaren Ort der
menschlichen Zuwendung und Né&he fur sterbende Menschen und deren Familien
(Schlottbohm 2007, 269) zu schaffen. Von London ausgehend breitete sich die
Hospizbewegung rasch aus. In Osterreich wurde 1993 der uberparteiliche und
uberkonfessionelle Dachverband flir Hospizarbeit gegrindet (Student u.a. 2004, 139ff).

Die Hospizbewegung versteht Sterben als einen Prozess, der zum Leben gehort. Insofern ist
ihr Anliegen auch die Gestaltung eines wirdevollen Lebens bis zum Tod. Sterbebegleitung
wird vor diesem Hintergrund eigentlich zur Lebensbegleitung (Schlottbohm 2007, 269) in
einer besonderen Lebensphase.

Aus einem ganzheitlichen Blick auf den Menschen stehen neben den korperlichen
Bedirfnissen des/der Sterbenden auch die geistigen, seelischen, sozialen und spirituellen
(Schlottbohm 2007, 269) im Zentrum der Aufmerksamkeit. Die Begleitung und

Unterstutzung unheilbar kranker und sterbender Menschen findet — je nach den Bedrfnissen

19 Der Begriff Hospiz leitet sich von den lateinischen Ausdriicken hospes und hospitium ab: ,,Die lateinische
Ubersetzung des Wortes ,hospes* bedeutet Gast und auch Gastgeber und geht ebenso auf den lateinischen
Ausdruck ,hospitium* zuriick, der mit Gastfreundschaft und Herberge zu Ubersetzen ist* (Schlottbohm 2007,
269).

2 Die Geschichte des Hospizes geht zuriick auf eine lange christliche Tradition ,die in Kleinasien als
Xenodochium (Haus fiir Fremde) begann und im Mittelalter als Hospital weite Verbreitung fand* (Student u.a.
2004, 136). Im Mittelalter grindeten Moénchsorden Hospize, die fur alle Hilfesuchenden, zum Beispiel fir
Pilger/innen, Kranke, schwangere Frauen und auch Sterbende offen standen (Schlottbohm 2007, 269). In dieser
Tradition stehen auch die modernen Hospize der Gegenwart.
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des/der Sterbenden (Brathuhn 2003, 72) — sowohl in stationdren Hospizen als auch in der
hauslichen Umgebung statt”. In dieser értlichen Ungebundenheit driickt sich auch das
Anliegen aus, die ,,hospizliche Grundhaltung® (Student u.a. 2004, 16, H.i.O.) berall dort zu
verwirklichen, wo Menschen sterben und trauern. Eine solche Grundhaltung zeigt sich zum
Beispiel ,,im Respekt vor der Wirde und Selbstbestimmung des schwer kranken Menschen,
nimmt seine Anliegen in dieser wichtigen Lebensphase ernst, behalt eine ganzheitliche Sicht
des Menschen auch im Sterbeprozess bei, lasst den Sterbenden nicht allein, unterstitzt
Angehdrige und Freunde* (ebd.). Letztlich ist also mit Hospiz ,,eine innere Haltung und eine

Organisationsform gemeint” (ebd., H.i.O.).

Die Grundidee der Hospizarbeit kann in fiinf Merkmalen beschrieben werden:
- Im Zentrum stehen immer der sterbende Mensch und dessen Angehdrige (Student u.a.
2004, 28). Deren Winsche und Bedurfnisse ,,sind Leitgedanken aller Bestrebungen*
(Brathuhn 2003, 72).

- Entsprechend der Tatsache, dass Sterben keine Krankheit ist, sondern eine ,kritische
Lebensphase, die oft mit Krankheit verbunden ist“ (Student u.a. 2004, 28), steht
dem/der Sterbenden und den Angehdrigen nicht nur medizinisches Personal zur Seite.
Zugehorige unterschiedlichster Professionen arbeiten in einem interdisziplindren
Team und kodnnen so angemessen auf die verschiedensten Lebensbedurfnisse der

Betroffenen eingehen (ebd.).

- Die Teams werden aktiv von ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen unterstitzt, die
entsprechend ausgebildet sind und ,.eigenstandige Aufgaben der Alltagsbegleitung*

(ebd.) tbernehmen.

2 Um sterbende Menschen méglichst gut und individuell begleiten zu konnen stehen verschiedene
Einrichtungen bzw. Betreuungsformen zur Verfugung (Kratschmar/Teuschl 2008, 23ff). Im stationéren Hospiz
steht die pflegerische Betreuung im Vordergrund. Eine Behandlung des sterbenden Menschen ist ,,im
Akutkrankenhaus nicht erforderlich und eine Betreuung zu Hause oder in einem Pflegeheim nicht mehr
moglich” (ebd., 26). Palliativstationen in einem Akutkrankenhaus (bernehmen die Versorgung von
Patient/innen ,,in besonders komplexen Situationen* (ebd., 23), die eine umfassende medizinische Betreuung
nétig machen. Ein Tageshospiz bietet sterbenden Menschen Unterstlitzung und Tapetenwechsel an einzelhen
Tagen. Zudem werden die Angehérigen entlastet (ebd. 24). Mobile Hospizteams begleiten Sterbende und deren
Angehorige zu Hause. Im Mittelpunkt steht die mitmenschliche Begleitung und Beratung (ebd., 32). Mobile
Palliativteams erganzen die Arbeit des Hospizteams.
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- Im Rahmen einer umfassenden Symptomkontrolle wird sowohl fiir eine individuelle
Schmerztherapie®? gesorgt als auch ,,andere, das Sterben belastende Beschwerden,

wie Atemnot, Verdauungsstorungen, Ubelkeit, Erbrechen, Juckreiz“ (ebd.) behandelt.

- Begleitung und Unterstiitzung wird kontinuierlich sichergestellt. Das bedeutet, dass
der Hospizdienst dem sterbenden Menschen rund um die Uhr zur Verfligung steht
und die Angehdrigen — sofern sie es winschen — auch nach dem Tod weiterhin
begleitet (ebd.).

4.3 Sterbebegleitung — Definition und Abgrenzung

Im Zusammenhang mit der Begleitung Sterbender werden unterschiedliche Begriffe, wie
zum Beispiel Sterbebegleitung, Sterbehilfe, Sterbegeleit oder Euthanasie, verwendet. Haufig
kommt es in der Verwendung zu Unklarheiten bzw. Unscharfen, weshalb an dieser Stelle die

Bedeutung der einzelnen Ausdriicke geklart wird.

Sterbebegleitung meint ,,Menschen nahe zu sein, die am Ende ihres Lebens sind, ihnen die
Madglichkeit zu geben, sich getragen, verstanden und unterstitzt zu fiihlen. Der Ausdruck
schlielit eine wertschatzende Haltung gegeniiber den Menschen ein. Sie umfasst die
Anerkennung der Rechte, Bedirfnisse und Winsche des Einzelnen und ermdglicht eine
gleichberechtigte Beziehung zwischen zu Begleitendem und Begleiter, die sich im Prozess
entwickelt” (Schlottbohm 2007, 267). Sterbebegleitung kann also — auch im Sinn der

Hospizbewegung — verstanden werden als Lebensbegleitung im Prozess des Sterbens.

22 Schmerz ist, was der Patient sagt* (Kratschmar/Teuschl 2008, 21). Im Sinne einer ganzheitlichen
Betrachtung des Menschen wird im Rahmen der Schmerztherapie auf vier Dimensionen des Schmerzes
eingegangen. 1. Leiblichkeit: ,,.Die Beseitigung korperlicher Schmerzen ist keineswegs gleichzusetzen mit einer
Beseitigung allen Leides, aber eine wesentliche Voraussetzung dafir” (Student u.a. 2004, 39). 2. Sozialitat:
»Schmerzen kann ein Mensch auch dann empfinden, wenn im sozialen Gefiige etwas schmerzhaft in
Unordnung geraten ist, z.B. wenn die Trennung von geliebten Menschen schmerzt* (ebd., 40). 3. Geistigkeit:
»Schmerz hat stets auch eine psychische Dimension* (ebd., H.i.0.), die sich angesichts des Sterbens haufig in
der schmerzlichen Erfahrung unerledigter, unausgesprochener Dinge oder ungeltster Konflikte zeigt. 4.
Spiritualitat: Spirituelle Schmerzen sind Schmerzen, ,,die sich an der Sinnfrage entziinden: der Frage nach dem
Sinn des Lebens und dem Sinn des Sterbens. Diese Fragen zu stellen, heif3t, sich schmerzhaften Antworten
auszusetzen“ (ebd.)
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Im Unterschied dazu legen die synonym verwendeten Begriffe der Sterbehilfe bzw.
Euthanasie® den Fokus auf — mehr oder weniger konkrete Hilfe — beim Sterben selbst. Dabei
sind allerdings einige Differenzierungen vorzunehmen, die sowohl im konkreten Umgang
mit sterbenden Menschen als auch auf rechtlicher Basis wichtig sind. Unterschieden wird

zwischen aktiver, passiver und indirekter Sterbehilfe.

Bei der aktiven Sterbehilfe handelt es sich explizit um eine To6tung, die auf Verlangen der
betroffenen Person durchgefiihrt wird, indem zum Beispiel eine tddliche Injektion
verabreicht wird. Diese Form der Sterbehilfe ist in Osterreich — anders als in Landern wie
etwa den Niederlanden, Belgien oder der Schweiz (Wunder 2007, 234f) — verboten®,

Passive Sterbehilfe bedeutet im Unterschied dazu einen Verzicht oder Abbruch
lebenserhaltender bzw. -verlangernder Malinahmen und zwar dann, ,,wenn die Krankheit bei
aussichtsloser Prognose einen tddlichen Verlauf nimmt und der Tod in kurzer Zeit zu
erwarten ist“ (Student u.a. 2004, 74)%.

Von indirekter Sterbehilfe ist dann die Rede, wenn schwerkranken bzw. sterbenden
Menschen mit deren Einwilligung schmerzlindernde Medikamente verabreicht werden, die
maoglicherweise das Eintreten des Todes beschleunigen (Student u.a. 2004, 74f, Wunder
2007, 241). Sowohl die passive als auch die indirekte Sterbehilfe sind in Osterreich erlaubt
bzw. im Fall einer von der sterbenden Person verfassten Patientenverfigung sogar geboten
(Ladstéatter 2001, [2])

Es verwundert nicht, dass es gerade beim sensiblen und schwierigen Punkt des Sterbens

immer wieder zu schweren Entscheidungen und Konflikten kommt. Auch wenn sich zum

2% Im deutschen Sprachraum wird meistens auf den Gebrauch des Ausdrucks Euthanasie verzichtet, weil dieser
massiv von den Ereignissen im NS-Regime gepragt wurde. Stattdessen spricht man in Osterreich und
Deutschland eher von Sterbehilfe. International wird der Begriff der Euthanasie aber bevorzugt verwendet
(Beule 2003, 51f).

24 Aktive Sterbehilfe ist in Osterreich ebenso verboten wie die ,,Mitwirkung am Selbstmord“ gemaR §78 StGB
(Ladstatter 2001 [2].). Das bedeutet, dass Arzte/innen zum Beispiel keine Medikamente in todlicher Dosierung
bereitstellen diirfen, mit der sich ein/e Patient/in selber téten konnte.

5 Wunder (2007, 248) weist auf die ,Gefahr der Ausweitung der passiven Sterbehilfe“ hin. Diese Gefahr
bestehe durch ,,die Ausweitung des Abbruchs oder der Unterlassung lebenserhaltender MafRnahmen auf nicht
sterbende Patienten, die Ausweitung der absetzbaren MalRnahmen auf Basismalnahmen, wie die kinstliche
Erndhrung und die Flussigkeitszufuhr [und] die Ausweitung auf nicht mehr einwilligungsfahige Menschen
(Menschen mit Behinderung, Demenz-Betroffene, Wachkoma-Patienten), bei denen dann der mutmaRliche
Wille und die Entscheidung Dritter eine wesentliche Rolle spielen.”
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Beispiel die unterschiedlichen Formen der Sterbehilfe scheinbar eindeutig voneinander
unterscheiden lassen, kommt es in der Praxis gerade an diesen Unterscheidungspunkten
immer wieder zu Unscharfen und Unklarheiten, die angesichts des konkreten Sterbens nur
allzu leicht uberfordern. Derartige Konflikte betreffen sowohl den/die Sterbende/n selbst, den
Umgang mit der sterbenden Person als auch ganz allgemeine ethische Uberlegungen.
Menschen, die Sterbende begleiten, und auch heilpddagogische Mitarbeiter/innen, die dem
Sterben von Bewohner/innen gegenuberstehen, missen darauf vorbereitet sein, immer wieder
mit extremen Entscheidungen konfrontiert zu werden. Aus diesem Grund wird im Folgenden
ein Einblick in mdgliche Konfliktsituationen und krisenhafte Momente am Lebensende
gegeben.

4.4 Ethische Konflikte am Lebensende

Bereits an den oben dargestellten begrifflichen Unterscheidungen von Sterbebegleitung und
Sterbehilfe wird deutlich, dass ,die mit Sterben und Tod verbundenen Probleme

vielfaltig” (Beule 2003, 50) sind. Eine Begrindung dafir ist u.a. in der Tatsache zu sehen,
dass das Ende des Lebens (so wie auch dessen Beginn) nicht mehr einfach geschieht, sondern
immer mehr ,,“gestaltbar® und damit auch manipulierbar* (Student u.a. 2004, 123) geworden
ist. So ist es zum Beispiel moglich, Menschen mit Hilfe moderner Medizintechnik am Leben
zu erhalten oder den Zeitpunkt des Todes durch die Abschaltung lebenserhaltender
Maschinen zu bestimmen. Zentrale ethische Problembereiche am Lebensende liegen laut
Beule (2003, 50f) unter anderem genau an diesem Punkt: der Frage, was (noch) getan werden
soll bzw. was nicht (mehr) und ob (bzw. wann) bestimmte Behandlungen abgebrochen

werden sollen®. Probleme treten auch dort auf, wo die Bedirfnisse des/der Sterbenden an die

% Beule (2003, 50) bringt hier als Beispiel die Frage, ob bereits begonnene Behandlungen (z.B. Chemotherapie,
kiinstliche Erndahrung oder Beatmung) abgebrochen werden sollen oder ob auf bestimmte Behandlungen von
Vornherein verzichtet wird. ,Dabei spielt auch die Unterscheidung zwischen Therapieabbruch oder
Handlungsverzicht eine Rolle. Ob eine begonnene Behandlung ... abgebrochen oder ob (lediglich) auf eine
Behandlung verzichtet wird, ist vom Erleben her ein groBer Unterschied. Aus ethischer Sicht ist die
Unterscheidung aber bedeutungslos, da in beiden Féllen etwas bewirkt wird. Damit ist auch die Entscheidung
fiir den Verzicht auf eine Therapie eine aktive Handlung, die es zu verantworten gilt.”
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Grenzen des Machbaren stoRen®’. Uberhaupt sind jene Fragen bzw. Konflikte sowohl fiir
den/die Sterbende selbst als auch fur alle Menschen, die ihn/sie begleiten, ,besonders
belastend, die die Autonomie des Patienten tatsdchlich oder scheinbar infrage stellen*
(Student u.a. 2004, 126), weil ,,in der Hospizethik der Sterbende und seine Entscheidungen
die erste Prioritat haben sollen“ (ebd., H.i.O.).

Dieses Recht auf Selbstbestimmung ist es auch, das in der Debatte um die Legalisierung von
aktiver Sterbehilfe bzw. Euthanasie von deren Befurworter/innen immer wieder angefihrt
wird. Die Hospizbewegung lehnt jedoch jegliche Totung auf Verlangen kategorisch ab
(Schlottbohm 2007, 270). Student u.a. (2004, 127f) begrinden diese Ablehnung unter
anderem mit der ,,Irrtumsmoglichkeit (Totungswunsch ist umkehrbar, Tétung hingegen
irreversibel)”, der ,Gefahr der Manipulation des Totungsbegehrens (Gruppendruck,
Kostendruck)®, der ,,Absenkung der Hemmschwelle (Dammbruchthese)®, und die ,,wenn
auch unterschwellige Bewertung von Lebensqualitat als lebenswert oder unlebenswert?-.
Zusétzlich sei aus der Sicht des Hospizgedankens noch der ,,Vertrauensverlust zu bedenken
(Zusicherung von Begleitung anstelle von Tétung) und aus professionellem Blickwinkel die

Konfusion der helfenden Beziehung (lebensdienlich versus totend)* (ebd.).

Der Gedanke der Hospizbewegung besteht darin, Menschen nicht durch die Hand eines/r
anderen sterben zu lassen, sondern an der Hand eines/einer liebevollen Begleiters/in. Daher
lehnt sie im Unterschied zur aktiven Sterbehilfe auch die passive und indirekte Sterbehilfe
nicht ab. Die Erfahrung zeigt, dass sterbende Menschen, die von einer umsichtigen

Begleitung bei der ,,bestmdglichen Ausgestaltung der letzten Lebensphase, einschlief3lich

27 Zum Beispiel dann, wenn eine — vom Sterbenden gewiinschte — ,,Pflege zu Hause von den Angehérigen nicht
mehr verkraftet werden kann und alle ambulanten Unterstiitzungsmdglichkeiten (Pflegedienst, Hospiz, ...)
schon einbezogen worden sind*“ (Beule 2003, 51).

%8 Aus heilpadagogischer Sicht ist vor allem auf diesen Aspekt hinzuweisen. Wunder (2007, 241ff) macht durch
einen Blick in die Geschichte deutlich, dass in jeder Euthanasiedebatte eine ,Wertbestimmung des
menschlichen Lebens* (ebd., 249) angelegt ist und das Leben geistig behinderter Menschen immer wieder als
lebensunwert angesehen wurde. AulRerdem wird deutlich, dass es ,,in der Geschichte der Euthanasie bis heute
immer wieder [zu einer] Verquickung von versprochener Selbstbestimmung und tatséchlicher
Fremdbestimmung* (ebd.) kommt. Sichtbar wird das zum Beispiel in Studien aus den Niederlanden oder
Belgien, wo aktive Sterbehilfe offiziell erlaubt ist. In beiden L&ndern gibt es eine relativ hohe Anzahl von
Toétungen, die ohne Einwilligung des/der Patienten/in auf Basis einer rein subjektiven Einschatzung der
jeweiligen Arzte/innen erfolgen (ebd., 245f). Diese Tatsache kann als Beleg gewertet werden, dass ,,die Tétung
ohne Verlangen die unvermeidbare Begleitpraxis einer Erlaubnis der Tétung auf Verlangen ist“ (ebd.).
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einer optimalen Schmerztherapie* (Student u.a. 2004, 128) unterstiitzt werden, nur sehr
selten den Wunsch nach aktiver Sterbehilfe &uern (Saunders 1999, 84; Schlottbohm 2007,
269f; Wunder 2007, 247). Insofern werden in der Sterbebegleitung durch ein Hospiz — im
Bewusstsein einer moglicherweise lebensverkirzenden Nebenwirkung — u.a. hochdosierte
Schmerzmedikamente eingesetzt. Der sterbenden Person wird dadurch die Moglichkeit zur
»Wahrnehmung und damit Bewaltigung von Schmerzen jenseits der Korperlichkeit* (Student
u.a. 2004, 39) gegeben und die Chance, sich ,emotional und spirituell auf den Tod
vorzubereiten und ihn vielleicht auch innerlich anzunehmen* (ebd., 129)%. Bedenkt man,
dass die Griinde fir eine konstant steigende Zustimmung zur aktiven Sterbehilfe vor allem in
den ,,weit verbreiteten nachvollziehbaren Angsten vor Schmerzen und einem schmerzvollen
Tod, dem allein gelassen Werden, einer nicht wiirdevollen Behandlung und einer nicht mehr
loslassenden Medizin“ (Wunder 2007, 247) liegen, so ist ein weiterer Ausbau von Hospiz-

und Palliativversorgung am Lebensende dringend nétig.

Sterbebegleitung im Sinne der Hospizbewegung, wie sie in der vorliegenden Arbeit
verstanden wird, ist ein ,dynamischer Prozess* (Bonnacker/Lohr 2002, 172), in dem
Sterbende/r und Begleiter/in einander gleichberechtigt begegnen und eine ,.eindeutige
Rollenaufteilung” (ebd.) leben. Das bedeutet vor allem, dass nicht der/die Begleiter/in eine
Richtung vorgibt oder das Sterben nach den eigenen Vorstellungen gestaltet, sondern auf die
Winsche, Bedirfnisse und die Personlichkeit des sterbenden Menschen eingeht (ebd.). So
individuell wie jedes Leben verlduft auch jedes Sterben — daher ist Sterbebegleitung (wie
bereits in der Einleitung dieser Arbeit deutlich wurde) in erster Linie ,,menschliche
Begegnung* (ebd., 171) und keine erlernbare ,,Handlungstechnik“ (ebd.). Nichts desto trotz
ist Wissen um den Sterbeprozess und um die Bedirfnisse Sterbender sowie
Methodenkompetenz und reflektiertes Bewusstsein der eigenen Rolle als Sterbebegleiter/in

notwendig, um adéquat und professionell auf den/die Sterbende eingehen zu konnen

Arzte/innen toten auch ohne Verlangen, ,wenn die weitere Behandlung als sinnlos erachtet wird, die
Angehdorigen als zu belastet gelten oder die Lebensqualitat als zu niedrig eingeschéatzt wird*“ (ebd.).

2 Nur wenn Schmerzen ertraglich bzw. gar nicht vorhanden sind, kann der Sterbende die verbleibende
Lebenszeit nach seinen Mdglichkeiten und Wiinschen gestalten. Dem Selbstbestimmungsrecht des sterbenden
Menschen kommt hierbei eine hohe Bedeutung zu* (Schlottbohm 2007, 269).
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(Mennmann 1998, 230; Schlottbohm 2007, 270; Bonnacker/Lohr 2002, 175). Aus diesem

Grund wird im Folgenden auf diese Aspekte naher eingegangen.

4.5 Der sterbende Mensch

,Die letzte Phase des Lebens, das Sterben, begrenzt die Fille der Mdglichkeiten, es stort die
Handlungsfreiheit und in der Auslieferung der Ohnmacht und Notwendigkeit ist der Mensch
auf das Eigentliche seines Daseins verwiesen* (Bonnacker/Lohr 2002, 169). Im Sterben
stehen also neben dem ,,kérperlichen Verfall“ (ebd.) und dem eventuellen Abbau ,,geistiger
Krafte* (ebd.) das Loslassen von materiellen und immateriellen Werten sowie die
Auseinandersetzung mit der zu Ende gehenden Lebenszeit im Zentrum des Lebens der
sterbenden Person. Wie der/die Einzelne mit den Herausforderungen am Lebensende umgeht
und seinem/ihrem Sterben begegnet, ist individuell sehr unterschiedlich. Verschiedene
Phasenmodelle des Sterbens sollen und kénnen helfen, die Situation Sterbender besser zu
verstehen (Schlottbohm 2007, 270).

45.1 Der Prozess des Sterbens

»,Um eine gute Sterbegleitung zu ermdglichen, ist es fir den Begleitenden wichtig,
Kenntnisse vom innerseelischen Erleben sterbender Menschen zu haben* (Schlottbohm 2007,
270). Modelle des Sterbens — am bekanntesten ist vielleicht jenes der Arztin Elisabeth
Kibler-Ross, die den Ablauf des Sterbens in unterschiedliche Phasen einteilen, erleichtern
Aulenstehenden (also den Begleiter/innen, den ,Noch-nicht-akut-Sterbenden’) ,die
Aufklarung uber alles, was sich vor [ihnen] abspielt“ (Rest 2006, 180). Mit Kiibler-Ross
(1971) koénnen funf (mogliche) Phasen des Sterbens und damit einhergehende
GeflhlsaulRerungen beschrieben werden:

- Phase des ,,nicht Wahrhaben-Wollens* (ebd., 62ff): Der/die Sterbende ignoriert das
eigene Sterben und verleugnet entsprechende Befunde.

- Phase des Zorns und der Wut (ebd., 76ff): Der/die Sterbende empfindet angesichts
der Unausweichlichkeit des eigenen Todes Geflihle wie Wut, Zorn, Verzweiflung.
Hé&ufig wird die Frage nach dem ,,Warum gerade ich? gestellt.

- Phase des Verhandelns (ebd., 119ff): Der/die Sterbende versucht, eine

Lebensverldngerung zu ,verhandeln’, zum Beispiel indem er/sie Versprechungen
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macht, was im Fall einer Gesundung getan wird (,,Wenn ich wieder gesund werde,
dann ...“).

- Phase der Depression (ebd., 123ff): Wenn die Realitat des Sterbens (zum Beispiel
aufgrund einer deutlichen Verschlechterung der korperlichen Befindlichkeit) nicht
mehr geleugnet werden kann, reagieren Sterbende mit Trauer und Depression darauf.

- Phase der Zustimmung (ebd., 153ff): Der/die Sterbende erklart sich mit dem

Schicksal einverstanden und nimmt den eigenen Tod an.

Problematisch an Phasenmodellen, wie dem hier vorgestellten, ist die implizite Gefahr, den
Sterbeprozess an sich und die Reaktionen der Sterbenden genauso zu erwarten.
Phasenmodelle erwecken oft den Eindruck oder die Erwartungshaltung, dass Sterben ,,einer
Gesetzmaliigkeit folgt oder einem fest definiertem Ziel entgegenlduft (Rest 2006, 177). Das
entspricht aber weder der Realitdt des Sterbens an sich, noch der Realitat des/der einzelnen
Sterbenden. Menschen bleiben auch in ihrer letzten Lebensphase sie selbst — daher l&sst sich
auch das Sterben nicht in einem allgemein giltigen Ablauf beschreiben. Rest (2006, 178f)
beschrankt sich daher auf die Beschreibung der psychischen Veranderungen Sterbender in
einer groben Zuordnung von Anpassung und Abwehr. Als mégliche Anpassungsvorgénge
beschreibt er unter anderem ,,Zustimmung, Bejahung, Adaption, Annahme, Akzeptanz,
Wiederherstellung eines Lebensgefuhls im Sterben, Neukonstruktion eines Sinns,
Reintegration“ (ebd., 178). Mdgliche Ausdrucksformen von Abwehr sind beispielsweise ,,die
Verleugnung jeglichen Hinweises auf die Sterbevorgéange; ... das Nicht-Wahrhaben-Wollen
der todlichen Diagnose; der Rickzug und die Isolierung von der Umwelt; Zeichen
aulerordentlicher Beunruhigung; Aggressivitat, Wut, Zorn, Auflehnung; ... der Ausdruck
des Zusammenbruchs und des Scheiterns;” (ebd., 179). Nur indem dem/der Sterbenden
zugestanden wird, sich in der Auseinandersetzung mit dem eigenen Sterben immer wieder zu
verandern, wird es ihm/ihr moglich, ,,wieder ,aktiv’ zu werden, sein Sterben nicht nur zu

erleiden, sondern es ,zu tun’* (ebd., 179f).
Abgesehen von den hier skizzierten psychischen Verénderungen, ist der Sterbeprozess mit

vielféaltigen korperlichen Verénderungen verbunden. Dazu z&hlen unter anderem
zunehmende korperliche Schwachung, Unbeweglichkeit und Midigkeit (Dommach 2003,
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154). Insbesondere in den letzten Tagen und Stunden zeigen sich noch andere Symptome,
wie zum Beispiel eine veranderte Atmung, reduzierte Korpertemperatur, Veranderung der
Gesichts- und  Hautfarbe sowie eine  zunehmende  Bewusstseinseintriibung
(Dingerkus/Schlottbohm 2006, 35ff).

45.2 Bedurfnisse Sterbender

Um sterbende Menschen angemessen begleiten zu kdnnen, ist es auch nétig, Uber ihre
verschiedenen Bedirfnisse Bescheid zu wissen. Im Blick auf die Individualitat jedes
einzelnen Menschen kann auch hier keine Verallgemeinerung gemacht werden, ,,trotzdem
gibt es Orientierungen, die uns helfen, in die Vielzahl ein wenig Ordnung zu bringen* (Rest
2006, 186). Nach Student u.a. (2004, 25f) lassen sich die Bedurfnisse Sterbender in vier
Dimensionen®® beschreiben:

1. Die soziale Dimension: Hier &uRert sich der Wunsch vieler Sterbender, nicht allein
gelassen zu werden und in vertrauter Umgebung, begleitet von vertrauten Menschen,
sterben zu konnen.

2. Die korperliche Dimension: Hier &uRert sich die Hoffnung sterbender Menschen,
ohne kdrperliche Schmerzen, ohne ,,Entstellungen und geistige Stérungen (ebd., 26)
sterben zu kdnnen.

3. Die psychische Dimension: Hier dufert sich das Bedirfnis, noch letzte Dinge regeln
zu kénnen und Beziehungen zu Kklaren.

4. Die spirituelle Dimension: Hier geht es fur den/die Sterbende/n darum, Fragen nach
dem Sinn des Lebens und des Sterbens und Fragen nach dem Danach stellen zu

kdnnen und Gespréachspartner/innen zu haben, die diese (An)Fragen aushalten.

Dingerkus und Schlottbohm (2006, 30) weisen darauf hin, dass es fur Sterbebegleiter/innen
zwar wesentlich ist, Uber die verschiedenen Bedurfnisse sterbender Menschen Bescheid zu
wissen — ebenso wichtig sei aber das Bewusstsein, dass man selbst nicht fur alle diese
Bedirfnisse ,,kompetent sein kann und muss® (ebd.). Es ist notwendig zu wissen, an wen

man sich in welcher Situation wenden kann und wer ,Spezialist/in” wofur ist.

% Die hier vorgestellten Dimensionen bilden auch die Grundlage einer ganzheitlichen Schmerztherapie im Sinne von
Hospiz- und Palliativpflege, wie sie bereits im Kapitel 4.2 erklért wurde.
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4.6 Menschen, die Sterbende begleiten

Nachdem nun zentrale Aspekte (ber sterbende Menschen erdrtert wurden, ricken im
Folgenden ihre Begleiter/innen in den Fokus der Aufmerksamkeit. Auch wenn
Sterbebegleitung, wie bereits erwahnt, vielmehr Begegnung zwischen zwei Menschen als
eine bestimmte Handlungstechnik ist (Bonnacker/Lohr 2002, 171), so gibt es bestimmte

Anforderungen, die Sterbebegleiter/innen erfiillen missen.

4.6.1 Herausforderungen, Kompetenzen und Grundhaltungen

Es wurde deutlich, dass das Sterben jedes Menschen von seinem/ihrem Leben durchdrungen
ist und die ,individuelle Biographie und Lebens-Ganzheit ... das Sterbeerleben*
(Bonnacker/L6hr 2002, 173) pragt. Sterbebegleiter/innen mussen sich dieser Realitat bewusst
sein und sie auch aushalten kdnnen — sie bedeutet ndmlich, dass das Sterben nicht gemacht
werden kann, dass dem/der Sterbenden nichts von auRen aufgezwungen, aber genauso auch
nichts an persénlicher Auseinandersetzung abgenommen werden kann. ,,Der Sterbebegleiter
kann den Patienten weder vor Leiderfahrung schitzen, noch emotionale
Verarbeitungsprozesse fir ihn durchleben und ihm das Sterben abnehmen. Letztlich kommt
es fir ihn drauf an, gemeinsam mit dem Sterbenden einen Umgang mit diesen leidvollen
Erfahrungen zu suchen sowie als Person da zu sein, die Grenzen zwischen Handeln und
Lassen zu erkennen und zu akzeptieren, wo er nicht als kompetenter Helfer, sondern als
stiller Beistand gefordert ist* (ebd.). Die Forderung an Sterbebegleiter/innen, sich auch auf
einer zwischenmenschlichen Ebene auf den sterbenden Menschen einzulassen und sich
personlich einzubringen, wird deutlich in den drei zentralen Grundhaltungen, die Karruseit
(1994, zit. nach Bonnacker/Lohr 2002, 171) fur sie formuliert: Offenheit, Verantwortlichkeit
und Abschiedlichkeit.

Offenheit meint hierbei die Entscheidung des/der Begleiters/in, sich nicht in sich selbst
zurlickzuziehen, sondern sich auf das Gegeniber einzulassen. Sie ,,impliziert Wahrhaftigkeit,
Sachlichkeit, Toleranz und Mit-leid im urspriinglichen Wortsinn®“ (Bonnacker/Lohr 2002,
171), also dass Begleiter/innen ,,offen sind fiir das Leiden anderer” (Karusseit 1994, 133 zit.
n. Bonnacker/Lohr 2002, 171).
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Mit Verantwortlichkeit ist sowohl die ,,Selbstverantwortung [als] auch die Verantwortung
gegenliber dem Anderen* (Bonnacker/Lohr 2002, 171) gemeint, die sich in Verlasslichkeit,
Treue und Solidaritat gegenuber dem/der Sterbenden auf3ert (ebd.).

Abschiedlichkeit schliellich meint das Bewusstsein der zeitlichen Begrenztheit, bezogen
sowohl auf jene des/der Sterbenden als auch auf die eigene. In der Beziehung zwischen
dem/der Sterbebegleiter/in und zu begleitender Person wird deutlich, dass ,,nichts bleibt,
nichts bestédndig ist“ (Karusseit 1994, 135 zit. n. Bonnacker/Lohr 2002, 171) — weder das
Leben des/der Sterbenden noch das des/der Begleiters/in. Rest (2006, 231) spricht in diesem
Zusammenhang von der ,,Gemeinschaft der Sterbenden®, die sich daraus ergibt, dass der/die
Begleiter/in ,,sich selbst als sterbend erkennt ... und [sich] damit in die Gemeinschaft mit
dem Patienten begibt“ (ebd.). In einer derartigen ,,Sterbesolidaritat” (Karusseit 1994, 136 zit.
n. Bonnacker/Léhr 2002, 171) entsteht eine ,wechselseitige Lehr-Lern-Beziehung*
(Bonnacker/Lohr 2002, 171), die auf beiden Seiten gleichermallen aus Geben und Nehmen
besteht (Mennemann 1998, 238).

Einer Auseinandersetzung mit der eigenen Sterblichkeit konnen Sterbebegleiter/innen also
nicht aus dem Weg gehen — im Gegenteil: Sie ist sogar gefordert. ,,Wenn uns der Beistand
fur Sterbende zur Aufgabe wird, missen wir uns dem eigenen Sterben stellen, den vielen
kleinen Toden ebenso wie dem einen, groRen Tod“ (Rest 2006, 101). Nur durch eine
derartige ,,personliche lebensgeschichtliche Vernetzung eigener Geflihle, Kognitionen und
Erfahrungen bezlglich Sterben und Tod“ (Bonnacker/Lohr 2002, 173), eine bewusste
Auseinandersetzung mit Verlusten, Trauer und eigenen Angsten rund um diese Themen
sowie ,,die Suche nach Umgangsmaoglichkeiten mit Ohnmacht, Angst und Betroffenheit
ermdglichen die Einfuhlung in die Bedlrfnisse und Grenzen des sterbenden Menschen®
(Bonnacker/Lohr 2002, 173) und machen so erst eine wahrhafte Begegnung zwischen
Begleiter/in und Sterbendem/r moglich. Geflihle sind gefragt — wo Sterbebegleiter/innen
versuchen, diese ,,nicht zuzulassen, droht Handeln zur Routine, zum technisch angeleiteten

Umgang mit entmiindigten Behandlungsobjekten zu werden* (Mennemann 1998, 229).
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4.6.2 Psychohygiene

Ein derart hoher personlicher Einsatz erfordert nattirlich immer auch ein Bewusstsein fur die
eigenen Grenzen sowie die Fahigkeit, Schwéche, Betroffenheit und Schmerzen zulassen zu
konnen. Um sich dieser Herausforderung gut stellen zu konnen, ist ,bewufte
Psychohygiene* (Mennemann 1998, 229) nétig. Dazu gehort die Auseinandersetzung mit den
eigenen Ressourcen und Grenzen ebenso wie die Suche nach personlichen Kraftquellen und
eine offene, interdisziplindre Zusammenarbeit, in der man auch schwach sein darf und
gegenseitige Unterstltzung erfahrt (ebd., 229ff). Neben dem ,Erkennen der eigenen
Grenzen®, dem ,Selektieren und Dosieren der Aufgaben®, ,Wissen Uber die eigenen
Kraftquellen und Riickzugsmdglichkeiten, der ,,Rollendistanz*, dem ,,erfahrungsgeséttigten
und reflektierten Wissen (ber die eigenen Kompetenzen und Handlungsmoglichkeiten,
Fortbildung und Supervision* (ebd., 230) sind fir Mennemann (ebd.) vor allem
»Informationen und fachliches Wissen uber Krankheiten und Sterbeverldufe* (ebd.) und die
Fahigkeit zum ,,methodisch vielseitigen Arbeiten* (ebd.) wesentliche Faktoren fir die
Vermeidung von Burn-Out und Uberforderung. Ahnlich argumentieren auch Bonnacker und
Loéhr (2002, 175), wenn sie theoretisches und methodisches Wissen von
Sterbebegleiter/innen einfordern, das als ,,Gerlst...welches ein praziseres Verstehen der

Wirklichkeit ermdglicht, [dient] und somit neue Handlungswege eréffnet” (ebd.).

4.7 Methoden in der Sterbebegleitung

Auch wenn verschiedene Autoren/innen eine gewissen Methodenkompetenz von
Sterbebegleiter/innen fordern bzw. sie im Sinne der Professionalitit und Burn-Out-
Prophylaxe als notwendig erachten, wird darauf hingewiesen, dass darin verborgen immer
die Gefahr der Verallgemeinerung und der Routine liegt, die dem Anspruch, der
Individualitat des Sterbens Rechnung zu tragen, entgegenwirkt. Mennemann (1998)
thematisiert die hier angesprochene Schwierigkeit an mehreren Stellen. So weist er zum
Beispiel darauf hin, dass ,,Methoden, die — einmal formuliert — abstrahiert von persénlichen
und situativen Bedingungen zur technischen Anwendung an einem (wehrlosen) Objekt zu
verkommen drohen” (ebd., 241). Im Bereich der Sterbebegleitung bestehe aber
»professionelle Kompetenz auch gerade darin, Sterbenden Raum zur personlichen Entfaltung

zuriickzugeben* (ebd., 183). Dort, wo man auf ,erlernte routinierte Technik* (ebd., 181)
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zurlickgreife, sei die menschliche Begegnung gefahrdet: ,Vorschnell gegebene
Anweisungen, falsche Beruhigungen, Verharmlosungen, Ratschlédge oder gar MaRregelungen
kdnnen Leben zerstéren (ebd.).

Wenn im Folgenden einige wesentliche methodische Aspekte von Sterbebegleitung
vorgestellt werden, so geschient dies also im Bewusstsein des hier skizzierten

Spannungsfeldes.

47.1 Kommunikation

Als ,tragende Ebene in der Sterbebegleitung® sehen Bonnacker und Lohr (2002, 175) die
Kommunikation zwischen Begleiter/in und sterbendem Menschen an. Kommunikation ist
wesentlich abhangig von der Beziehung der miteinander Sprechenden, da ,,jede Information,
jede Mitteilung ... eine inhaltliche und eine Beziehungsebene [hat], wobei die letztere
dominiert* (Rest 2006, 248). Daraus ergibt sich, dass alle Informationen ,,nur als hilfreich
aufgefasst werden, wenn sie in eine positive Beziehung eingebettet sind“ (ebd.). Sterbende
Menschen kommunizieren — sowohl verbal als auch nonverbal — h&ufig auf einer
symbolischen Ebene (Bonnacker/Léhr 2002, 174; Mennemann 1998, 257; Rest 2006, 247).
Der/die Begleiter/in ist hier gefordert, durch sensibles Zuhéren und Einfuhlen die hinter
symbolischen AuRerungen versteckten Botschaften zu erahnen, gleichzeitig jedoch nicht tiber
zu interpretieren (Bonnacker/L6hr 2002, 174). Auch Rest (2006, 247) weist auf die Gefahr
hin, ,,in allen AuRerungen gleich Hintergriindiges vermuten zu wollen®, bringt jedoch auch
Beispiele, wie symbolische AuBerungen verstanden werden konnten: ,, Angste driicken sich
aus durch Hinweise auf knappes Geld, (...); Erwartung eines kurz bevorstehenden Sterbens
klingt an im Gespréch Uber Reisen, (...); hinter Zeitangaben kdnnen sich die ablaufende
Lebenszeit, hinter Farben die Lebenselemente (...), hinter Zahlen Wunsche zum Ende von
Vereinsamung verbergen® (ebd.). Fir den sterbenden Menschen ist es wichtig, diese Themen
bearbeiten zu kénnen. Da eine solche Bearbeitung oft verbal nur sehr begrenzt moglich ist,
bieten sich ,,’Techniken’ an, bei denen Symbolisierungen geradezu erforderlich sind: das
Malen, Mérchen erzahlen, Basteln, Fingerpuppen sprechen lassen, Musizieren” (ebd., 248).
Auch das ,,gelebte Schweigen” (Mennemann 1998, 260) ist in der Sterbebegleitung eine
wichtige Form der Kommunikation, das oft ,,ausdrucksstarker als Worte* (ebd.) ist.
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,Oft ist es wichtig, dass so wenig wie moglich gesprochen wird, denn es geschieht sehr
leicht, dass eine wahre Botschaft damit gestért wird* (Saunders 1999, 21)*'. Kommunikation
findet auch Uber den Korper statt. Mennemann (1998, 261) weist darauf hin, dass tber den
Korper ,Selbsterfahrung und Entspannung® erlebt werden konnen. Verschiedene
Kaorpertbungen und korperorientierte Methoden kdnnen hier gezielt eingesetzt werden: So
fordert zum Beispiel autogenes Training die Entspannung oder konnen verschiedene
Wahrnehmungsiibungen beim Umgang mit Schmerzen helfen. Indem man sich auf den
Atemrhythmus des/der Anderen einstellt, kann mit Menschen im Koma oder mit Menschen,
die sich in der allerletzten Phase ihres Lebens befinden, Kontakt aufgenommen werden
(Bonnacker/L6hr 2002, 174).

Buchka (2003, 237) weist schlieBlich noch auf die spirituelle Kommunikation hin, die
wichtig werden kann, wenn ,,flir den sterbenden Menschen das Religiose und der Glaube eine
wichtige Stutze und Sinninterpretation fur sein Leben ist“ (ebd.). Spirituelle Kommunikation
ist nicht gleichzusetzen mit ,,pastoralen Gesprachen* (ebd., 238), das mit Mitarbeiter/innen
der Seelsorge gefiihrt wird, sondern meint beispielsweise das gemeinsame Beten, Singen von

Kirchenliedern oder VVorlesen religiser Texte.

4.7.2 Biographiearbeit

Ein wichtiges Thema in der Begleitung sterbender Menschen ist die Biographie- oder
Erinnerungsarbeit. ,,In der Biographiearbeit werden Lebensereignisse reflektiert, sortiert und
geordnet” (Mennemann 1998, 258). Angesichts des unausweichlich nd&her kommenden Todes
kann die Auseinandersetzung mit der eigenen Geschichte dabei helfen, die eigene
Vergangenheit zu akzeptieren und so den Tod leichter zu anzunehmen (Buchka 2003, 238).
Darliber hinaus kann durch die Auseinandersetzung mit persénlichen Vorlieben, Traumen
und/oder Angsten des/der Sterbenden die Sterbebegleitung sehr individuell an die jeweilige
Person angepasst werden (Dingerkus/Schlottbohm 2006, 79f). In methodischer Hinsicht

findet Biographiearbeit in einem weiten Bogen zwischen dem ,,sich spontan entwickelnden,

81 Zur nonverbalen Kommunikation als Form des ,stillen Beistandes auRert sich auch Rest (2006, 252ff)
ausfuhrlich. Er macht deutlich, dass die ,,Gleichzeitigkeit“ von verbaler und nonverbaler Kommunikation
»gesprengt” wird, wenn ,,der Sterbende einen Riickzug ins allein Un-Sprachliche fordert oder notwendig macht*
(ebd., 252). Sprechen allein kann ,,niemals als AuRerungsform des Menschen gegeniiber dem unausweichlichen
Sterben geniigen; es ist stets begleitet vom Gesichtsausdruck, von einem Blick, einer Gestik, einer Haltung und
Kdorpersprache* (ebd.).
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erinnernden Gesprach“ (Buchka 2003, 238) und ,starker strukturierten Anwendungen, wie
dem Betrachten von Fotos, Erzahlstunden, Fantasiereisen oder der Erstellung einer
Lebensbilanz* (ebd.) statt. Begleiter/innen missen ein starkes Gespir dafir entwickeln,
»>wann dichteres Mitgehen, tieferes Intervenieren oder aber Zuriickhaltung erforderlich ist*
(Mennemann 1998, 259), damit die sterbende Person nicht Uberfordert wird, gleichzeitig aber
auch nicht das Gefiihl vermittelt bekommt, mit seiner/ihrer Vergangenheit und den

Erinnerungen daran allein gelassen zu werden.

4.7.3 Kreative Ausdrucksmdglichkeiten

Sowohl im Zusammenhang mit Biographiearbeit als auch im Hinblick auf Mdglichkeiten der
nonverbalen Kommunikation wurden bereits verschiedene kreative Ausdruckmdglichkeiten
thematisiert. Beispielhaft kann das Malen, Schreiben, Arbeiten mit Ton, Basteln oder der
Einsatz verschiedener Medien, wie zum Beispiel Bilder sein. Die verschiedenen Methoden
machen nicht nur Freude und helfen dabei, dass der/die Sterbende sich noch einmal als ,,aktiv
Handelnder* (Buchka 2003, 238) erleben kann — sie dienen zudem dem ,,Ausdruck von nicht
Bewusstem* (Mennemann 1998, 259) und stellen eine ,,mdgliche Form der konstruktiven
Krankheits- und Schicksalsverarbeitung“ (Buchka 2003, 238) dar.

Der Einsatz von Musik sei an dieser Stelle besonders hervorgehoben, da der Horsinn im
Sterbeprozess am langsten erhalten bleibt und sterbende Menschen dariiber auch dann noch
erreicht werden konnen, wenn andere Kommunikationsmoglichkeiten nicht mehr moglich
sind. Musik kann ganz unterschiedlich eingesetzt werden: zur Entspannung ebenso wie zur
bewussten Aktivierung oder im Rahmen der Biographiearbeit zur Erinnerung an vergangene
Zeiten (Buchka 2003, 238).

4.7.4 Rituale

Der bewusste Einsatz verschiedener Rituale ist nicht nur in der Trauerarbeit nach einem
Todesfall hilfreich, sondern kann auch fur die sterbende Person selbst eine wichtige Funktion
erfullen. ,Rituale verhelfen dazu, das Gefihlschaos zu ordnen, Sicherheit, Kraft und
Berechenbarkeit zu schaffen, Angst vor Veranderung zu verringern, Uberginge zu
strukturieren, Heilung zu unterstitzen und Weiterentwicklung zu erleichtern”
(Dingerkus/Schlottbohm 2006, 91). Bekannte und (bliche Rituale im Verlauf des Sterbens

sind neben religiosen Ritualen wie der Krankensalbung oder einer Segnung ritualisierte
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Kontakte mit dem/der Sterbenden, bei denen zum Beispiel immer die gleiche Handlung

gesetzt wird, ein bekanntes Lied gesungen oder ein Gebet gesprochen wird (ebd.).

4.8 Spezifische Erfahrungen in der Begleitung sterbender Menschen mit

geistiger Behinderung

,»Die Lebenssituation von Menschen mit geistiger Behinderung im Sterben ist in nur wenigen
Untersuchungen dargestellt worden“ (Bonnacker/Lohr 2002, 170) — insofern kann auch die
Frage nach allfalligen Besonderheiten in der Sterbebegleitung geistig behinderter Menschen
hauptsachlich im Blick auf konkrete Praxiserfahrungen beantwortet werden.

Bonnacker und Lohr (ebd.) verweisen darauf, dass Menschen mit geistiger Behinderung
»durch ihre reduzierte kognitiv-reflexive Haltung ihr Sterben moglicherweise gelassener und
unbefangener, mit weniger ausgepragten Angstgefihlen und Spannungen erleben, aber
durchaus kognitiv und emotional verarbeitet (ebd.). Gleichzeitig sei feststellbar, dass
haufiger Angste in Bezug auf konkret erlebbare Schmerzen oder andere korperliche
Beschwerden gedulRert werden — moglicherweise gerade deshalb, weil derartige Ereignisse
fur Menschen mit geistiger Behinderung fassbarer und ,,in der personlichen Erfahrung
,dramatischer’ sind als der Tod selbst (Huber 1984, 94). Gerade dort, wo die mit dem Sterben
einhergehenden Veranderungen nicht oder kaum eingeordnet werden kénnen, ist die ,,Gefahr
von geistiger Orientierungslosigkeit” (Behrens 2006, 36) und damit einhergehenden diffusen
Angsten groR. Aufgabe der Sterbebegleitung kann es daher auch sein, der sterbenden Person
mit geistiger Behinderung die Bedeutung von ,tot sein’ und ,lebendig sein’ zu ver-

anschaulichen. Dies ist zum Beispiel Uber das Fuhlen des Herzschlages mdglich (ebd., 35).

Ganz allgemein wird von verschiedenen Seiten darauf hingewiesen, dass das Sterben bei
Menschen mit geistiger Behinderung nicht grundsatzlich anders verlduft als bei nicht
behinderten Menschen (Dingerkus/Schlottbohm 2006, 26; Hoffmann 2002, 124). So gehen
etwa Dingerkus und Schlottbohm (2006, 26) davon aus, dass das bereits beschriebene
Phasenmodell des Sterbens von Elisabeth Kibler-Ross auf Menschen mit geistiger
Behinderung in seiner Grundaussage Ubertragbar ist. Ein Unterschied bestehe allerdings in
den Ausdrucksmoglichkeiten der geistig behinderten Person. Diese sind haufig

eingeschrankter als bei Menschen ohne geistige Behinderung. Um dennoch eine mdglichst
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bedirfnisorientierte Begleitung im Sterben mdglich zu machen, kommt fur die Begleitung
vorrangig ,,die Person ... in Frage, die das Vertrauen des sterbenden Behinderten im Alltag
in besonderer Weise erworben und unter Beweis gestellt hat* (Behrens 2006, 35). Diese
Bezugsperson ist am ehesten in der Lage, AuBerungen der behinderten Person zu verstehen,
zu deuten und angemessen zu beantworten (Huber 1984, 97).

Es kann aulRerdem festgestellt werden, dass in der Sterbebegleitung geistig behinderter
Menschen ,die verbale Kommunikation ... an Bedeutung verlieren und die non-verbale
Kommunikation einen hoheren Stellenwert bekommen* (Dingerkus/Schlottbohm 2006, 26)
kann. Behrens (2006, 36) weist darauf hin, dass im Sterbeprozess ,,bei geistig behinderten
Menschen der Wunsch nach Zartlichkeit, Geborgenheit, Angenommensein und kdrperlicher
Né&he grof ist.“ Dort, wo eine sprachliche und kognitive Auseinandersetzung mit dem
Sterben nicht (mehr) moglich ist, kann mittels sehr einfacher Kommunikationsformen die
Beziehung zum/r Sterbenden aufrechterhalten werden und ihm/ihr das Gefuhl vermittelt
werden, nicht allein zu sein. ,,Beim Sterbenden am Bett sitzen, ihm die Hande halten, ihm die
Hand auf den Kopf legen, ihn gelegentlich in den Arm nehmen, sind Gesten und
Handlungen, welche N&he bekunden und Halt geben® (Huber 1984, 97). Neben den
verschiedenen Formen der nonverbalen Kommunikation sind es vor allem Rituale und
religidse Riten, die von verschiedenen Autor/innen (Bonnacker/Lohr 2002, 170; Zabel 1996,
266; Hermann 2006, 237) als besonders hilfreich in der Sterbebegleitung geistig behinderter

Menschen erlebt wurden.

Zusammenfassend ist festzustellen, dass das Sterben geistig behinderter Menschen so wie
jedes andere Sterben auch ein ,,individuelles Ereignis® (Bonnacker/L6hr 2002, 170) ist und
sich nicht verallgemeinernd beschreiben l&sst. Péadagogische Mitarbeiter/innen der
Behindertenhilfe, die sterbende Bewohner/innen begleiten, sind an diesem Punkt besonders

herausgefordert.
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5 Methodisches Vorgehen — die qualitative Erhebung

Ganz allgemein l&sst sich sagen, dass qualitative Forschungsmethoden den Fokus auf die
Beschreibung von Eigenschaften, die Erfassung individueller, subjektiver Wahrnehmung der
befragten Personen und die interpretative Verarbeitung ,verbaler bzw. nichtnumerischer
Daten* (Bortz/Déring 2002, 298) legen, wahrend quantitative Verfahren das Messen von
genau definierten Merkmalen und deren statische Analyse (ebd.) verfolgen. An dieser Stelle
kann keine ausfiihrliche Darstellung der beiden Forschungszugange erfolgen, es sei
allerdings darauf verwiesen, dass ,,die Entwicklung qualitativer Methoden ... anfénglich
haufig im Zeichen der Kritik an quantifizierenden Methoden und Forschungsstrategien®
(Flick 2002, 39) stand und der Konflikt zwischen den beiden Richtungen noch immer nicht
génzlich beigelegt ist (ebd.).

Geht es um die Frage, welcher Forschungszugang fir die Bearbeitung eines
wissenschaftlichen Problems herangezogen wird sollten jedoch ,,nicht grundsatzliche
Erwégungen die Entscheidung fiir oder gegen qualitative Methoden bzw. fur oder gegen
quantitative Methoden bestimmen ..., sondern der untersuchte Gegenstand und die an ihn
herangetragenen Fragestellungen® (ebd., 53). Flick spricht damit die Tatsache an, dass
qualitative und quantitative Methoden als ,,sich ergdnzende Alternativen im Feld empirischer
Forschung zu begreifen” (Lamnek 2005, 5) sind. Je nach Erkenntnisinteresse in Bezug auf
eine konkrete Fragestellung ist die geeignete Methode zu wahlen: Werden statistische
Zusammenhadnge oder Aussagen Uber Haufigkeiten und Verteilungen bestimmter Merkmale
gesucht, so sind quantitative Methoden heranzuziehen. Mochte man jedoch etwas Uber
subjektive Sichtweisen und Wahrnehmungen sowie die Lebensrealitit bestimmter

Personengruppen wissen, so sind qualitative Methoden zielfiihrender (Flick 2002, 41).

Vor diesem Hintergrund liegt bereits in der Formulierung der fur die vorliegende Arbeit
forschungsleitenden Frage auch die Begrindung fir die Wahl qualitativer
Bearbeitungsmethoden. Wie bereits in der Einleitung vorgestellt, lautet diese Frage: Wie
erleben heilpadagogische Mitarbeiter/innen in vollbetreuten Wohneinrichtungen der Wiener

Behindertenhilfe die Begleitung sterbender Bewohner/innen? Der Fokus des

81



Methodisches Vorgehen — die qualitative Erhebung

Erkenntnisinteresses liegt damit eindeutig am subjektiven Erleben der genannten Zielgruppe,
an ihren personlichen Erfahrungen, Deutungen und Wahrnehmungen. Mit Hilfe der
qualitativen Methoden des Problemzentrierten Interviews und der Qualitativen Inhaltsanalyse
soll diese Frage beantwortet werden. Im Folgenden werden die verwendeten Methoden sowie

der konkrete Forschungsablauf naher beschrieben.

5.1 Methodenwahl

5.1.1 Erhebungsmethode: das Problemzentrierte Interview

Das Problemzentrierte Interview (PZI) ist in seiner Mischung aus ,,leitfadenorientierter und
teilweise offener Befragung®“ (Friebertshduser 1997, 379) ein ,theoriegenerierendes
Verfahren* (Witzel [2000], 1), das auf die ,moglichst unvoreingenommene Erfassung
individueller Handlungen sowie subjektiver Wahrnehmungen und Verarbeitungsweisen®
(ebd.) abzielt. Das bedeutet, dass durch das PZI das ,subjektive Erleben gesellschaftlicher
Probleme in theoretische Aussagen (Reinders 2005, 117, H.i.O.) uberfihrt wird.

Die wesentliche Grundlage hierfur stellt die ,,Kombination von deduktivem und induktivem
Vorgehen* (ebd.) dar, die sich sowohl auf den Prozess der Datenerhebung als auch der
Datenauswertung bezieht (Witzel [2000], 2). So wird einerseits das ,,\Vorwissen des
Forschenden* (Reinders 2005, 118) expliziert und daraus , Teilfragen fir das Interview
abgeleitet” (ebd.). Andererseits werden die in den Interviewsituationen gewonnenen
Informationen genutzt, um die ,Fragestellungen zu modifizieren, zu erweitern und zu
prazisieren* (ebd.). Witzel ([2000], 2) selbst spricht in diesem Zusammenhang von einer
welastischen  Vorgehensweise”, die verhindert, dass ,die Problemsicht des
Interviewers/Wissenschaftlers ... diejenige des Befragten (berdeckt, und den erhobenen
Daten nicht im Nachhinein einfach Theorien ,0bergesttlpt® werden” (ebd.). Vor diesem
Hintergrund beschreibt Witzel (ebd.) ,,drei Grundpositionen des PZI“, die im Folgenden

vorgestellt werden:
Die Problemzentrierung meint die ,,Orientierung an einer gesellschaftlich relevanten

Problemstellung” (Witzel [2000], 2). Der/die Forscher/in setzt sich mit einem solchen

Problem auseinander, analysiert dessen Grundstruktur und eignet sich auf unterschiedliche
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Arten (Literaturrecherche, Vorstudien,...) Vorwissen an. Dieses Wissen wird expliziert und
zur Generierung von Fragen genutzt (Reinders 2005, 118). Der/die Forscher/in ist durch das
angeeignete Vorwissen in der Lage, die ,Explikationen der Interviewten verstehend
nachzuvollziehen und am Problem orientierte Fragen bzw. Nachfragen zu stellen” (Witzel
[2000], 2).

Die Gegenstandsorientierung betont die Ausrichtung und die Flexibilitdt der Methode
hinsichtlich der unterschiedlichen Erfordernisse des Forschungsgegenstandes (Reinders
2005, 118; Witzel [2000], 3). Konkret sind damit zwei Aspekte gemeint: Zum einen ist es
moglich, dass das PZlI nicht der einzige Zugang zu einem Thema ist. Je nach
Untersuchungsgegenstand kénnen auch Verfahren wie beispielsweise ,,Gruppendiskussionen,
narrative Interviews oder standardisierter Fragebogen® (Reinders 2005, 118) angewendet
werden. Zum anderen bezeichnet die Gegenstandsorientierung auch die Flexibilitat der
Gesprachstechnik: Je nach ,,Reflexivitat und Eloquenz der Befragten® (Witzel [2000], 3)
kann in der Interviewsituation ,,starker auf Narrationen oder unterstiitzend auf Nachfragen im
Dialogverfahren® (ebd.) gesetzt werden.

Die Prozessorientierung im PZI wird auf ,,zwei Ebenen realisiert” (Reinders 2005, 118).
Zum einen ist damit die konkrete Interviewfihrung angesprochen, die sich ,,nicht starr
entlang des Leitfadens” (ebd., 119) orientiert, sondern an die ,,Erzahlungen des Befragten*
(ebd.) anpasst. Das bedeutet beispielsweise das Vorziehen bestimmter Fragen, wenn einzelne
Themen von der befragten Person schon friiher angesprochen werden oder spontanes
Nachfragen zu bestimmten Erzdhlungen, wenn dies ,,zum besseren Verstandnis der
subjektiven Sichtweise einer Person® (ebd.) dienen kann. Zum anderen ist mit der
Prozessorientierung auch die Offenheit und Flexibilitdt des gesamten Forschungsprozesses
angesprochen, die sich darin &uRert, dass ,,in Abhédngigkeit zu den Informationen, die die
Befragten liefern” (ebd., 118) neue Fragen im Fragebogen aufgenommen bzw. andere
entfernt werden konnen (ebd.).

Fur die konkrete Anwendung und Durchfiihrung des PZI beschreibt Witzel ([2000], 4) vier

Instrumente: Kurzfragebogen, Interview-Leitfaden, Tonbandaufzeichnungen des Interviews
und Postskriptum (ebd.).
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Im Kurzfragebogen werden relevante Sozialdaten ermittelt. Durch das hier angewandte
klassische ,,Frage-Antwort-Schema“ (ebd.) unterscheidet er sich vom restlichen Interview.
Der Interview-Leitfaden ist fir den/die Forscher/in im besten Fall eine ,,Hintergrundfolie, die
zur Kontrolle dient, inwieweit seine einzelnen Elemente im Laufe des Gesprachs behandelt
worden sind“ (ebd.). Er dient einerseits als ,,Gedachtnisstltze* (ebd.), damit wesentliche
Aspekte der Forschung nicht vergessen werden, andererseits als ,,Orientierungsrahmen zur
Sicherung der Vergleichbarkeit der Interviews” (ebd.). Neben einer offen formulierten
Einstiegsfrage, die erzéhlgenerierend wirken soll, finden sich darin Fragen zu den einzelnen
Themenbereichen, die im Interview behandelt werden sollen (ebd.).

Die Tonbandaufzeichnung des Gesprachs erlaubt ,,die authentische und prazise Erfassung des
Kommunikationsprozesses* (ebd.). Fur die spétere Auswertung der Interviews werden die
Aufzeichnungen moglichst zeitnah zur Aufnahme vollstandig transkribiert.

Ergénzend dazu wird im Anschluss an die jeweiligen Interviews ein Postskriptum verfasst,
das neben einem Uberblick uber die Gesprachsinhalte auch Anmerkungen zur
Interviewsituation ~ sowie  gegebenenfalls  ,thematische  Auffalligkeiten und

Interpretationsideen® enthalt.

Witzel (ebd.) beschreibt zwei Kommunikationsstrategien, die im Laufe des PZI zur
Anwendung kommen: erzdhlgenerierende und verstandnisgenerierende Strategien (ebd., 5f).
Erzahlgenerierend wirkt vor allem die vorformulierte Einstiegsfrage, die einerseits das
Interview auf das zu behandelnde Thema lenkt und zentriert, andererseits aber so offen
formuliert ist, dass sie fur den/die Befragte/n ,,‘wie eine leere Seite* wirkt, die er in eigenen
Worten und mit den ihm eigenen Gestaltungsmitteln fullen kann (ebd., 5). Die Antwort auf
diese Frage bietet die Mdoglichkeit, anzuknupfen und mit Sondierungsfragen bereits
angesprochene Themen zu vertiefen (Reinders 2005, 121) ,,und zu detaillieren” (Witzel
[2000], 5). Werden allerdings von der befragten Person ,bestimmte Themenbereiche, die
auch die Vergleichbarkeit der Interviews sichern“ (Witzel [2000], 6) nicht angesprochen,
kommen sogenannte Ad-hoc-Fragen zum Einsatz.

Neben diesen erzahlgenerierenden Methoden dienen Verstandnisfragen, Zurlickspiegelungen
und Konfrontationen dem besseren Verstdndnis des Erzéhlten sowie der ,,Detaillierung von
Sichtweisen der Befragten* (Witzel [2000], 6).
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Zusammenfassend lasst sich sagen, dass das PZI durch dessen Strategie, ,,das VVorwissen flr
Fragen zu nutzen, ohne damit die origindre Sichtweise der Befragten zu tberdecken* (Witzel
[2000], 6), hohe Anforderungen an den/die Forscher/in stellt. Trotzdem findet es durch seine
Mischung aus ,, Theoriegeleitetheit und Offenheit” (ebd., 1) ein breites Anwendungsgebiet,
das sich auch nicht auf bestimmte Fragestellungen festlegen l&sst (Reinders 2005, 123).

Fur die vorliegende Untersuchung wurde das PZI als Erhebungsmethode gewahlt, weil
gerade diese Verflochtenheit von Theoriegeleitetheit einerseits und der Offenheit fir (neue)
Informationen von den befragten Personen andererseits angemessen erscheint. Dadurch wird
namlich einerseits eine Rlckbindung an bereits explizierte theoretische Grundlagen zum
Thema der Sterbebegleitung sichergestellt, andererseits werden diese Grundlagen durch die
Informationen der Interviewpartner/innen erweitert. Auf Basis dieser Verflechtung ergeben

sich neue Erkenntnisse und eine Erweiterung der theoretischen Ausflihrungen.

5.1.2 Auswertungsmethode: die Qualitative Inhaltsanalyse

Ganz allgemein ist mit der Bezeichnung Inhaltsanalyse ,,ein spezifisches Erhebungs- und
Auswertungsverfahren im Rahmen standardisierter Methoden* (Meuser 2006, 90) gemeint.
Gegenstand einer Inhaltsanalyse ist ,,jede Art symbolischen Materials, seien es Texte, Bilder,
Filme, Tondokumente* (ebd., 89).

Die vermutlich bekannteste Form der Inhaltsanalyse (ebd.) ist die qualitative Inhaltsanalyse
nach Philipp Mayring (2008). Diese ermdglicht eine ,sukzessive Verdichtung von
umfangreichem Datenmaterial“ (Meuser 2006, 90) und zeichnet sich durch ein
systematisches, ,das heillt theoriegeleitetes und regelgeleitetes* (Mayring 2008, 56)
Vorgehen aus. Dabei ist unter systematischem, regelgeleitetem Vorgehen die ,,Orientierung
an vorab festgelegten Regeln® (ebd., 43) zu verstehen. Der genaue Ablauf der Analyse wird
jeweils an das vorhandene Material angepasst und im Voraus festgelegt. Im weiteren Verlauf
kann und muss dann ,,jeder Analyseschritt, jede Entscheidung im Auswertungsprozess, auf
eine begrindete und getestete Regel* (ebd.) zuriickgefuhrt werden. Die Theoriegeleitetheit
des Verfahrens meint die Tatsache, dass ,,der Stand der Forschung zum Gegenstand ...

systematisch bei allen Verfahrensentscheidungen herangezogen wird“ (ebd., 45). Das
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bedeutet, dass sowohl die Fragestellung theoretisch ausgewiesen wird, als auch die
Ergebnisse ,,vom jeweiligen Theoriehintergrund her interpretiert” (ebd., 12) werden.

Die besondere Starke der qualitativen Inhaltsanalyse liegt fur Mayring (2000, 474) darin,
dass das Verfahren aufgrund genau festgelegter Ablaufmodelle ,,durchsichtig,
nachvollziehbar, leicht erlernbar und gut auf neue Fragestellungen Ubertragbar” ist.
Zusétzlich wird das Kategoriensystem im Laufe des Forschungsprozesses il
Rickkoppelungsschleifen (berarbeitet und an das Material flexibel angepasst* (ebd.).
Aufgrund des stark regelgeleiteten Ablaufs konnen auch Gitekriterien gut angewendet
werden (ebd.).

Mayring (2008, 58) unterscheidet zwischen drei Grundformen der qualitativen
Inhaltsanalyse: der Zusammenfassung, der Explikation und der Strukturierung.

Ziel der Zusammenfassung ist die Reduktion des Materials bei gleichzeitiger Erhaltung der
wesentlichen Inhalte (ebd.). Es soll ein kurzer Text entstehen, der ,,immer noch Abbild des
Grundmaterials ist*.

Die Explikation beschreitet die entgegengesetzte Richtung und versucht, durch zusatzliches
Material das Verstdndnis des Textes bzw. ,,fraglicher Textteile* (ebd.) zu erweitern.

Bei der Strukturierung werden anhand bestimmter Ordnungskriterien verschiedene Aspekte
des Materials herausgefiltert und dargestellt (ebd.). Diese Kriterien kdnnen formaler,
inhaltlicher, typisierender oder skalierender Natur sein, woraus sich fur Mayring (ebd., 85)

vier unterschiedliche Formen der strukturierenden Inhaltsanalyse ergeben.

In der vorliegenden Arbeit wird die Forschungsfrage mit der inhaltlich strukturierenden
Inhaltsanalyse bearbeitet. Ihr Ziel ist es, ,,bestimmte Themen, Inhalte, Aspekte aus dem
Material herauszufiltern und zusammenzufassen* (ebd., 89). Die in Form von Transkripten
vorliegenden Interviews werden also daraufhin untersucht, welche — in Bezug auf die
Forschungsfrage relevanten — Inhalte vorhanden sind. Hierfir werden die wesentlichen
Aspekte in ,theoriegeleitet entwickelten Kategorien und (sofern notwendig)
Unterkategorien® (ebd.) beschrieben. ,Alle Textbestandteile, die durch die Kategorien

angesprochen werden, werden dann aus dem Material systematisch extrahiert“ (ebd., 83).
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Mayring (ebd., 84ff) beschreibt fir die inhaltlich strukturierende Inhaltsanalyse ein

Ablaufmodell in zehn Schritten:

»1.  Bestimmung der Analyseeinheit

2. Theoriegeleitete Festlegung der inhaltlichen Hauptkategorien

3. Bestimmung der Auspragungen (theoriegeleitet), Zusammenstellung des
Kategoriensystems

4, Formulierung von Definitionen, Ankerbeispielen und Kodierregeln zu den

einzelnen Kategorien

5. Materialdurchlauf: Fundstellenbezeichnung
6. Materialdurchlauf: Bearbeitung und Extraktion der Fundstellen
7. Uberarbeitung, gegebenenfalls Revision von Kategoriensystem und

Kategoriendefinition
8. Paraphrasierung des extrahierten Materials
9. Zusammenfassung pro Kategorie

10.  Zusammenfassung pro Hauptkategorie*

Die genaue Bestimmung der Analyseeinheit erfolgt, um ,,die Prézision der Inhaltsanalyse zu
erhéhen” (ebd., 53). Gemeint ist damit die Beschreibung des jeweils kleinsten und des
jeweils grofiten Textbestandteils, ,,der unter eine Kategorie fallen kann“ (ebd.). Der kleinste
Bestandteil wird als ,,Kodiereinheit” (ebd.) bezeichnet, der grofite als ,,Kontexteinheit®.
Zusétzlich wird mit der ,,Auswertungseinheit” (ebd.) noch festgelegt, ,welche Textteile
jeweils nacheinander ausgewertet werden® (ebd.).

Im zweiten Schritt werden auf Basis der zugrundeliegenden Theorie inhaltliche
Hauptkategorien festgelegt, die in einem ndchsten Schritt noch naher bestimmt und weiter
differenziert werden, sodass ein Ubersichtliches Kategoriensystem entsteht (ebd., 83). Dabei
mussen die einzelnen Kategorien und deren Ausprégungen ,,aus der Fragestellung abgeleitet
und theoretisch begriindet werden* (ebd.).

Um die einzelnen Kategorien mdoglichst genau zu beschreiben, werden diese im vierten
Schritt definiert und mittels Ankerbeispielen sowie Kodierregeln voneinander abgegrenzt.

Ankerbeispiele sind Textbeispiele, ,,die unter eine Kategorie fallen und als Beispiele fir
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diese Kategorie gelten sollen* (ebd., 83). Kodierregeln werden ,dort, wo
Abgrenzungsprobleme zwischen Kategorien bestehen* (ebd.) formuliert und sind ,,Regeln,
... [die] eindeutige Zuordnungen ... ermdglichen* (ebd.).

Nachdem das Kategoriensystem erstellt und festgelegt ist, beginnt der Materialdurchlauf, den
Mayring in zwei Phasen unterteilt. Zuerst werden jene ,, Textstellen im Material bezeichnet,
in denen die Kategorie angesprochen wird“ (ebd.). Das kann beispielsweise durch farbliche
Kennzeichnung im Text oder durch Verweise am Seitenrand geschehen. AnschlieRend
werden die gefundenen Textstellen extrahiert und weiter bearbeitet.

Der siebente Schritt dient der Uberarbeitung und gegebenenfalls der Veranderung bzw.
Anpassung des Kategoriensystems. Dieses Vorgehen unterstreicht das ,,Wechselverhéltnis
zwischen der Theorie (der Fragestellung) und dem konkreten Material“ (ebd., 53), das fur die
Inhaltsanalyse eine wichtige Rolle spielt.

Erst nach dieser Uberpriifung und Anpassung des Kategoriensystems beginnt der eigentliche
»,Hauptmaterialdurchlauf* (ebd., 83), indem im Material erneut die Fundstellen einzelner
Kategorien bezeichnet und anschlielend extrahiert und weiterbearbeitet werden.

Fur die Weiterbearbeitung wird das extrahierte Textmaterial paraphrasiert und ,,zunéchst pro

Unterkategorie, dann pro Hauptkategorie zusammengefasst* (ebd., 89).

AbschlieBend l&sst sich sagen, dass die inhaltlich strukturierende Inhaltsanalyse durch das
genau beschriebene Vorgehen eine gute Bearbeitung des vorliegenden Interview-Materials
ermdglicht. Die Kombination mit der Anwendung des problemzentrierten Interviews scheint
mir sinnvoll, da sich dadurch eine gute Mischung aus induktiver und deduktiver Forschung
ergibt. Sowohl in die Interviews als auch in die Auswertung mittels theoriegeleiteter
Kategorien flieRen meine (theoretischen) Vorannahmen ein, die sich vor allem aus der
Beschaftigung mit der fiir die Forschungsfrage relevanten theoretischen Aspekten ergeben.
Gleichzeitig wird durch die Prozessorientierung des problemzentrierten Interviews und die
Rickkoppelung der Kategorien an das vorliegende Textmaterial aber auch sichergestellt,
dass die von den befragten Personen eingebrachten Aspekte fir die Bearbeitung der

Forschungsfrage beachtet und verwendet werden.
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5.2 Vorannahmen

Bevor im Folgenden die einzelnen Schritte des Forschungsprozesses detailliert dargestellt
werden, erfolgt an dieser Stelle die Explikation der Vorannahmen, die in die Untersuchung
mit eingeflossen sind. Eine solche ist einerseits notwendig, weil Vorwissen und
Vorannahmen im Rahmen des PZI als ,heuristisch-analytischer Rahmen flir Frageideen im
Dialog zwischen Interviewern und Befragten” (Witzel [2000], 2) dienen. Andererseits wird
dadurch der allgemeinen Forderung nach intersubjektiver Nachvollziehbarkeit der

Untersuchung (Steinke 1999, 210) nachgekommen.

Wie bereits in der Einleitung kurz angesprochen, ist die Thematik der Sterbebegleitung in
Wohneinrichtungen flr geistig behinderte Menschen fir mich (auch) aufgrund meiner
personlichen Berufserfahrung auf diesem Gebiet interessant. Bereits aus diesem persénlichen
Interesse, meinen personlichen Erfahrungen und den Erfahrungen meiner Kolleg/innen
ergeben sich  bestimmte Vorannahmen zu den genannten Fragen. Diese
vorwissenschaftlichen Annahmen wurden nun durch die theoretische Auseinandersetzung
mit relevanten Aspekten der Thematik ergénzt, erweitert und teilweise verandert. Folgende

Vorannahmen liegen meiner Untersuchung zugrunde:

1. Sterbebegleitung ist in Wohneinrichtungen aufgrund der immer &lter werdenden
Bewohner/innen zunehmend Thema.

2. Es besteht vor allem von Seiten der Mitarbeiter/innen, aber auch von Seiten der
Institutionen der grundséatzliche Wunsch, Bewohner/innen in der letzten Lebensphase
innerhalb der Wohneinrichtung zu begleiten.

3. Fur die Realisierung dieses Wunsches bestehen allerdings nur wenig konkrete
Uberlegungen (beispielsweise in Form von Handlungsplanen oder Konzepten).

4. In der Begleitung sterbender Bewohner/innen treten zahlreiche Schwierigkeiten auf,
die sich beispielsweise auf die Durchfihrung (spezieller) Pflege, die Finanzierung
vermehrter Mitarbeiter/innen-Stunden oder die Organisation des Arbeitsalltags in der
Wohneinrichtung beziehen.

5. Alte, kranke und/oder sterbende Bewohner/innen werden bei einer Verschlechterung

ihres Gesundheitszustandes hdufig in Krankenhduser bzw. Pflegeheime verlegt, weil
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man in den Wohneinrichtungen mit den speziellen Anforderungen durch diesen
Personenkreis tberfordert ist.

6. Heilpadagogische Mitarbeiter/innen sind im Umgang mit sterbenden Personen
teilweise Uberfordert.

7. Heilpadagogische Mitarbeiter/innen sind in der Pflege sterbender Personen nur
unzureichend ausgebildet.

8. Die Aufgaben, die mit der Begleitung sterbender Bewohner/innen einhergehen, sind
sehr vielfaltig.

9. Die Begleitung sterbender Bewohner/innen betrifft nicht nur die sterbende Person
selbst und ihre Betreuer/innen, sondern auch alle anderen Bewohner/innen der
Wohneinrichtung. Heilpadagogische Mitarbeiter/innen sind dadurch auch gleichzeitig
in der Begleitung der (noch) nicht sterbenden Bewohner/innen besonders gefordert.

10. Heilpadagogische Mitarbeiter/innen benodtigen in Bezug auf die Begleitung sterbender

Bewohner/innen Unterstiitzung in beruflicher und persénlicher Hinsicht.

5.3 Vorgehen im Forschungsprozess

5.3.1 Auswahl der Interviewpartner/innen und Erhebungssituationen

Im Rahmen der Untersuchung sollten heilpddagogische Mitarbeiter/innen in
Wohneinrichtungen der Wiener Behindertenhilfe befragt werden, die bereits Erfahrung in der
Begleitung sterbender Bewohner/innen haben.

Um geeignete Interviewpartner/innen zu finden, wurden alle Trégereinrichtungen in Wien
telefonisch kontaktiert und das Forschungsvorhaben erldutert. In einigen Fallen wurde ich an
Wohnbereichsleiter/innen verwiesen, die dann ebenfalls telefonisch oder per E-Mail
kontaktiert wurden. VVon einigen Einrichtungen kamen sehr rasch Rickmeldungen und es
wurden mir Interviewpartner/innen vermittelt. In den meisten Féllen wurde mein Anliegen
von der Institutionsleitung an Teams in Wohngruppen mit einschlagigen Erfahrungen
weitergeleitet.

Mein Anliegen war ein Sampling an Interviewpartner/innen zu finden, das soweit als

mdoglich die Bandbreite der unterschiedlichen Wohneinrichtungen in Bezug auf die Grofe
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der Tragereinrichtungen in Wien abdeckt. Von mehreren Interviewpartner/innen wurde der
Waunsch geduBert, die Anonymisierung des Interviews auch auf die Institution auszuweiten,
das heil3t, nicht anzugeben, in welcher Einrichtung die jeweilige Person arbeitet. Aus diesem
Grund werden an dieser Stelle jene Einrichtungen, Uber die im Rahmen der Interviews
berichtet wurde, angefiihrt, ohne sie konkreten Interviewpartner/innen zuzuordnen. Es
wurden insgesamt sechs Interviews geflhrt. Befragt wurden Mitarbeiter/innen von: Jugend
am Werk, Lebenshilfe Wien, Verein GIN, Habit, Wiener Sozialdienste und Verein LOK. Mit
dieser Auswahl an Tragereinrichtungen ist eine gute Durchmischung in Hinblick auf die
GroRe der verschiedenen Institutionen gegeben. Eine kurze Vorstellung der einzelnen

Interviewpartner/innen findet sich im Kapitel 6.1.

5.3.2 Interview-Leitfaden und Durchfiihrung der Interviews

Im Vorfeld der Untersuchung wurde entsprechend der forschungsleitenden Fragen und auf
Basis des erarbeiteten theoretischen Hintergrunds ein erster Interview-Leitfaden erarbeitet.
Strukturiert wurde dieser in themenbezogene Frageblocke, die im Anschluss an die
Einstiegsfrage (im Sinne der schon erwahnten Prozessorientierung des PZI) in
unterschiedlicher Reihenfolge erfragt werden sollten. Im Rahmen eines Probeinterviews®
wurde dieser erste Entwurf des Leitfadens getestet und adaptiert. Es wurde beispielsweise
deutlich, dass sich das Festhalten an Formulierungen, die im Leitfaden verwendet wurden,
teilweise schwierig war bzw. einzelne Fragen unklar formuliert waren. Fir manche Fragen
wurden daher zusétzlich alternative Formulierungen in den Leitfaden aufgenommen, manche
wurden génzlich ersetzt und neue Fragen aufgenommen. Nach dieser Uberarbeitung gestaltet

sich der Interview-Leitfaden nun folgendermalien:

Der Leitfaden beginnt mit einer stichwortartigen Beschreibung der Informationen, welche die
Interviewpartner/innen im Vorfeld des eigentlichen Interviews erhielten. Im Rahmen dieses
Gesprachseinstiegs wurden die organisatorischen Fragen rund um das Interview geklart

sowie der Ablauf besprochen.

%2 Das Probeinterview diente ausschlieBlich der Uberpriifung und Adaption des Fragebogens. Es wurde spater
nicht in die Auswertung mit einbezogen.
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Vor dem inhaltlichen Interview wurde im Rahmen eines Kurzfragenbogens nach dem Alter,
der Berufsausbildung und der Anzahl der Dienstjahre im Behindertenbereich gefragt.

Das eigentliche Interview beginnt mit einer Einstiegsfrage, die sehr offen zum Erzahlen tber
die jeweiligen Erfahrungen in der Begleitung sterbender Bewohner/innen einladt. Im
Anschluss daran finden sich im Leitfaden Fragen zur persdnlichen Ebene, konkret zur
Sterbebegleitung, zur beruflichen und konzeptionellen Ebene sowie grundsatzliche Fragen
zur Sterbebegleitung als Aufgabengebiet heilpddagogischer Mitarbeiter/innen.

Diese Themenbldcke bzw. auch einzelne Fragen wurden — entsprechend der bereits
angesprochenen Prozessorientierung des Problemzentrierten Interviews (PZI) — in keiner
fixen Reihenfolge abgefragt. Vielmehr wurde versucht, an die Erzahlungen der befragten
Person anzuknupfen und weniger eine Frage-Antwort-Situation als vielmehr ein Gesprach
herzustellen. Um trotzdem die Vergleichbarkeit der einzelnen Interviews zu gewahrleisten,
finden sich im Leitfaden grau hinterlegte Fragen bzw. Stichwdrter, die Aspekte markieren,
welche im Gespréach in jedem Fall behandelt werden sollten. Wurden diese von der befragten
Person nicht von selbst angesprochen, so wurde am Ende des Gesprachs konkret danach
gefragt.

Ebenfalls im Sinne der Prozessorientierung des PZI, wonach Informationen, die in einem
Interview auftauchen und ,,vorab nicht bedacht wurden ... zu einer veradnderten Fragestellung
fur spétere Interviews” (Reinders 2005, 118) fiihren konnen, wurde die Frage nach den
Mitbewohner/innen der sterbenden Person erst nach dem zweiten Interview in den Leitfaden
aufgenommen. In den beiden ersten Interviews wurde dieser Aspekt von den Befragten selbst
angesprochen und als sehr wesentlich beschrieben. Auch in den folgenden Interviews
bendtigten die Interviewpartner/innen in Hinblick darauf eigentlich keinen FrageanstoR,
sondern kamen immer von sich aus darauf zu sprechen.

Zudem wurde nach dem zweiten Interview die Frage nach den Methoden in der
Sterbebegleitung nicht mehr als zwingend markiert. Es zeigte sich n&dmlich, dass die
befragten Personen mit der direkten Frage nach angewandten Methoden in der
Sterbebegleitung wenig anfangen konnten bzw. wahrend der Erzahlung ins Stocken gerieten.
Die Frage blieb zwar im Leitfaden erhalten, jedoch nicht mehr grau hinterlegt. In den
weiteren Interviews wurde eher versucht, Uber den konkreten Umgang mit der sterbenden

Person allfallig eingesetzte Methoden zu erfragen.
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5.3.3 Transkription

Alle Interviews wurden mit Genehmigung der Interviewpartner/innen auf Tonband
aufgezeichnet. Damit das erhobene Material weiter bearbeitet werden kann, ist eine
schriftliche Fixierung in Form einer Transkription notig (Mayring 2002, 91). Ein Transkript
ist die ,,graphische Darstellung ausgewahlter Verhaltensaspekte von Personen, die an einem
Gesprach (z.B. einem Interview oder einer Alltagsunterhaltung) teilnehmen. (...) Transkripte
sind nétig, um das fliichtige Gesprachsverhalten fur wissenschaftliche Analysen auf dem
Papier dauerhaft verfiighar zu machen* (Kowal/O’Connel 2000, 438).

Grundsatzlich ist zu sagen, dass ein Transkript nie wirklich vollstdndig die Originaldaten aus
dem Gespréch wiedergeben kann (Reinders 2005, 248). Obwohl zum Beispiel Mimik und
paraverbale Merkmale verschriftlicht werden kdnnen, ist es keine ,,originalgetreue Kopie des
aufgezeichneten Gesprachs, sondern auf spezifische Weise eine Transformation der Daten*
(Langer 2010, 516) und somit immer eine ,,spezifische Konstruktion“ (ebd.). Der Grad an
Detailliertheit des Transkripts richtet sich nach dem Forschungsgegenstand, den Zielen und

Fragen (ebd.) und wird auch von 6konomischen Kriterien mitbestimmt (Reinders 2005, 248).

In diesem Sinne wurden fur die Transkription der fur diese Arbeit vorliegenden Interviews
folgende Regeln festgelegt:

- Verwendung der Standardorthografie ohne literarische Umschrift (Kowal/O’Connel
2000, 441).

- Gesprochener Dialekt wird bereinigt (Mayring 2002, 91).

- Nonverbale AuRerungen (wie z.B. Lachen,...) und Besonderheiten der Antwort (z.B.
zdgernd) werden nur an jenen Stellen verschriftlicht, an denen sich dadurch die
Bedeutung der Aussage verandert.

- Pausen oder Stérungen im Gespréachsfluss werden vermerkt.

- Alle Personen-, Institutions- und Ortsnamen werden anonymisiert und durch
beliebige Buchstaben ersetzt.

Diese Regeln fir die Transkription wurden in dem Bewusstsein festgelegt, dass dadurch
teilweise Besonderheiten der gesprochenen Sprache sowie nonverbale Informationen
verloren gehen, womit das Risiko eines (teilweisen) Informationsverlustes gegeben ist
(Kowal/O’Conell 2000, 441). In Hinblick auf die forschungsleitende Frage sind allerdings
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vor allem die direkt gedufRerten, inhaltlichen Aspekte der Interviews von Bedeutung, weshalb
ein Verlust an nonverbalen Informationen vertretbar erscheint. Der genaue Leitfaden zur

Transkription ist im Anhang nachzulesen.

5.3.4 Auswertung

Fur die Auswertung wurden — entsprechend den VVorgaben Mayrings (2008, 89) zur inhaltlich
strukturierten Inhaltsanalyse — in einem deduktiven Vorgehen Kategorien gebildet, die sich
an den theoretischen Ausfiihrungen der Kapitel 1 bis 4 und den daraus hervorgehenden
Vorannahmen (expliziert im Kapitel 5.2) sowie der Fragestellung der Arbeit orientieren.
Nach einem Probedurchlauf wurde dieses Kategoriensystem durch induktiv aus dem
vorliegenden Interviewmaterial gewonnene Kategorien erweitert und entsprechend
Uberarbeitet. Dieses Vorgehen entspricht dem von Mayring (ebd., 53) beschriebenen
»Wechselverhaltnis zwischen der Theorie (der Fragestellung) und dem konkreten Material®.
Zudem wird auf diese Art die Offenheit beibehalten, im vorliegenden Interviewmaterial
Neues und Uberraschendes zu entdecken, was dem zum Teil explorativen Charakter der
Untersuchung entspricht.

Das gesamte Material wurde im Folgenden anhand der erstellten Kategorien untersucht und
ausgewertet. Aus den Zusammenfassungen und Paraphrasierungen der einzelnen
(Unter)Kategorien ergibt sich die Moglichkeit, in einer Zusammenschau und Einbeziehung

der theoretischen Grundlagen die Forschungsfragen der vorliegenden Arbeit zu beantworten.

An dieser Stelle werden nun die einzelnen Kategorien vorgestellt, bevor im folgenden
Kapitel auf Grundlage der einzelnen Kategorien-Zusammenfassungen das Ergebnis der
Untersuchung dargestellt und kritisch beleuchtet wird. Der ausfuihrliche Kodier-Leitfaden, in
dem die einzelnen Kategorien definiert und mit Ankerbeispielen sowie Kodierregeln

spezifiziert sind, findet sich im Anhang.

Kategorie 1: Aufgaben im Rahmen der Sterbebegleitung
Diese Kategorie umfasst alle Aufgaben, die von den Befragten in Hinblick auf die
Sterbebegleitung genannt werden. Dabei wird eine grobe Unterscheidung zwischen

Aufgaben, die sich auf die sterbende Person selbst beziehen (K1a), Aufgaben, die sich auf
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den Umgang mit den anderen Bewohner/innen beziehen (K1b), und auf allgemeine Aufgaben
(K1c) vorgenommen. Hinweise auf die zahlreichen Aufgaben im Zuge der Sterbebegleitung
finden sich in der Theorie an verschiedenen Stellen (Kapitel 2.3, 3.4, 5.6), die genauere
Spezifizierung ergab sich aufgrund der zahlreichen Ausfiihrungen der Befragten nach der
Durchsicht des Interviewmaterials. Aus der Unterscheidung der konkreten Aufgaben lassen

sich auch Hinweise auf den umfassenden Unterstitzungsbedarf ableiten.

Kategorie 2: Schwierigkeiten, Probleme und Herausforderungen in der Sterbebegleitung

In dieser Kategorie werden die unterschiedlichen Belastungen zusammengefasst, die aus der
Sterbebegleitung erwachsen. Aufgrund der vielen Aussagen darlber wird dabei
unterschieden zwischen Schwierigkeiten, die aus dem konkreten Umgang mit der sterbenden
Person (K2a), mit deren Mitbewohner/innen (K2b), innerhalb des Teams (K2c) sowie aus
sonstigen Umstdnden (K2d) resultieren. Die Kategorie ergibt sich direkt aus der
forschungsleitenden Fragestellung, in der die Belastungsfaktoren dezidiert angesprochen
sind. Auch in den theoretischen Grundlagen finden sich zahlreiche Hinweise auf (mdgliche)
Schwierigkeiten, mit denen sich heilpéddagogische Mitarbeiter/innen in der Begleitung

sterbender Bewohner/innen konfrontiert sehen (Kapitel 3.4, 4.4, 5.4).

Kategorie 3: Unterstutzung

In der dritten Kategorie werden jene Aspekte zusammengefasst, welche die Befragten im
Zusammenhang mit der Sterbebegleitung als unterstlitzend erlebt haben. Darunter fallen
sowohl Unterstltzungsleistungen, die die Institutionen leisten (K3a), als auch solche, die
durch externe Dienste (K3b) erbracht werden. Zusétzlich wird noch erfasst, welche positiven
und unterstiitzenden Effekte sich aus der Zusammenarbeit im Team (K3c) ergeben. Wie
bereits Kategorie 2 ergibt sich auch diese Kategorie direkt aus der Forschungsfrage, in der
die (erlebte bzw. gewiinschte) Unterstlitzung in der Zeit der Sterbebegleitung angesprochen

ist.
Kategorie 4: Institutionelle Rahmenbedingungen

In dieser Kategorie werden alle Aussagen erfasst, die Auskunft tber die grundsétzlichen

Rahmenbedingungen geben, welche die jeweilige Institution fur die Begleitung sterbender
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Bewohner/innen zur Verfligung stellt. Dabei wird vor allem der Frage nachgegangen, ob
Sterbebegleitung grundsétzlich vorgesehen ist und ob dafur Konzepte und/oder
Handlungsanleitungen existieren.

Auch diese Kategorie ergibt sich direkt aus der forschungsleitenden Frage, in der die
Rahmenbedingungen, innerhalb derer die befragten Personen arbeiten und eine/n sterbende

Bewohner/in begleiten, dezidiert angesprochen sind.

Kategorie 5: Gefuhle der Mitarbeiter/innen

Diese Kategorie fasst die unterschiedlichen Emotionen zusammen, von denen die befragten
Personen im Zusammenhang mit der Sterbebegleitung berichten. In der Theorie zur
Sterbebegleitung findet sich immer wieder der Hinweis, dass die bewusste
Auseinandersetzung mit den eigenen Gefiihlen im Umgang mit einer sterbenden Person
wesentlich ist, um nicht in ein rein technisches, routiniertes Handeln am/an der Sterbenden
zu verfallen (Mennemann 1998, 229). Insofern scheint eine eigene Kategorie daftr sinnvoll.
Teilweise lassen sich anhand der geschilderten Emotionen auch Ruckschlisse auf die
Belastungen, die mit der Begleitung Sterbender verbunden sind, sowie auf den konkreten

Umgang mit der sterbenden Person ziehen.

Kategorie 6: Einstellung zur Sterbebegleitung

Hier werden Aussagen erfasst, die auf personliche Einstellungen der befragten Personen zur
Sterbebegleitung schlieBen lassen. In den Interviews wurde gezielt danach gefragt, um zu
erfahren, mit welcher personlichen Meinung bzw. mit welcher Haltung die einzelnen
Mitarbeiter/innen diese Aufgabe Ubernehmen. Es kann aufgrund der Aussagen, die dieser
Kategorie zugeordnet sind, auch darauf geschlossen werden, ob Sterbebegleitung als
Aufgabe verstanden wird, die zum Berufsbild des/der heilpddagogischen Mitarbeiter/in

gehort.

Kategorie 7: Grenzen der Sterbebegleitung
Diese Kategorie fasst jene Aussagen zusammen, die Auskunft geben Uber die Grenzen der
Madglichkeit, sterbende Menschen in einer Wohneinrichtung zu begleiten. Dabei ist vor allem

die Frage zentral, in welchen konkreten Bereichen die einzelnen Mitarbeiter/innen solche
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Grenzen sehen. Aus der Zusammenfassung dieser Kategorie kénnen Riickschlisse auf die
grundsatzlichen Rahmenbedingungen gezogen werden, die Mitarbeiter/innen fir die

Sterbebegleitung als notwendig erachten.

Kategorie 8: Ausbildungsbezogene Voraussetzungen und Grundlagen fur Sterbebegleitung

In dieser Kategorie werden jene Aussagen erfasst, die einerseits darauf schlieBen lassen,
inwiefern die befragten Personen fur die Aufgabe der Sterbebegleitung ausgebildet sind bzw.
andererseits darauf hinweisen, was in dieser Hinsicht von den Mitarbeiter/innen fur nétig
erachtet wird. Die Kategorie ergibt sich aus der Tatsache, dass in der Literatur immer wieder
auf die Notwendigkeit theoretischen Wissens Uber die Vorgange des Sterbens und die
Bedirfnisse Sterbender verwiesen wird (Mennmann 1998, 230; Schlottbohm 2007, 270;
Bonnacker/Lohr 2002, 175).

Kategorie 9: Sterben als Thema im Alltag

In dieser Kategorie wird erfasst, ob bzw. in welcher Form das Themengebiet Sterben und
Tod im Arbeitsalltag der befragten Personen — auch ohne den Anlass eines konkreten
Sterbefalls — eine Rolle spielt. Obwohl die Kategorie nicht direkt in der forschungsleitenden
Frage angesprochen ist, scheint sie zumindest indirekt sinnvoll, da Sterben und Tod
grundsétzlich Themen im Leben alter Menschen sind, wie im Kapitel 1.3.4 dargestellt wurde.
In diesem Zusammenhang ist es interessant zu erfahren, ob diese Tatsache von den befragten

Personen wahrgenommen und in welcher Form damit umgegangen wird.

Kategorie 10: Allgemeine Erfahrungen im Zuge der Sterbebegleitung

In dieser Kategorie werden ganz allgemeine Erfahrungen zusammengefasst, die die befragten
Personen im Zuge der Sterbebegleitung gemacht haben. Darin eingeschlossen sind sowohl
die Erfahrungen mit der sterbenden Person selber (K10a) als auch Erfahrungen, die wéhrend
dieser Begleitung mit den Mitbewohner/innen (K10b) des/der Sterbenden gemacht wurden.
Ebenfalls eingeschlossen sind Erlebnisse bzw. Erfahrungen, die nach dem Tod der
begleiteten Person (K10c) gemacht wurden. Im Hintergrund steht die allgemeine Frage, was

im Zuge der Sterbebegleitung erlebt wurde.
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Die Kategorie ergibt sich vorwiegend aus den direkten Gesprachen und aus dem Anliegen,
Erzahltes nicht zu verlieren. Die Befragten haben in den Interviews vieles angesprochen, das
fiir die Beantwortung der Forschungsfrage nicht direkt relevant ist, indirekt jedoch wertvolle
Zusatzinformationen liefert. Solche zusatzlichen Aussagen, die sich keiner anderen Kategorie

zuordnen lassen, sollen hier zusammengefasst werden.
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6 Ergebnisdarstellung

6.1 Vorstellung der Interviewpartner/innen

Bevor im ndchsten Schritt die Ergebnisse der Untersuchung dargestellt werden, erfolgt eine

kurze Vorstellung der Interviewpartner/innen.

Interview A

Herr A. ist 37 Jahre alt und blickt bereits auf eine 14jahrige Berufstatigkeit zuriick. Seit
seiner dreijahrigen Ausbildung zum diplomierten Behindertenpédagogen an der Lehranstalt
fir Heilpadagogische Berufe®® in Wien ist er ohne Unterbrechung in einer
Wohngemeinschaft fur Senior/innen mit geistiger Behinderung in Wien tétig. In dieser
Wohngemeinschaft werden elf Personen betreut, die bereits alter als 50 Jahre sind. Herr A.
weist in Bezug auf die Begleitung sterbender Bewohner/innen viel Erfahrung auf: Im Laufe
seiner Dienstzeit sind bisher mindestens sieben Personen verstorben. Erwahnenswert an
diesem Interview ist die Tatsache, dass Herr A. der einzige der befragten Personen ist, der
von Sterbeféallen berichten kann, die aufgrund des hohen Alters der jeweiligen Personen und
nicht (nur) auf terminale Erkrankungen zurtckzuftihren sind.

Das Interview mit Herrn A. fand auf seinen Wunsch in dessen Privatwohnung statt, wodurch
die Gesprachsatmosphdre sehr ungestort und ruhig war. Aufgrund der vielen Sterbefélle, die
er bereits miterlebt hat, konzentrierte sich Herr A. weniger auf die Schilderung eines
konkreten Falles, sondern brachte verschiedene Aspekte der unterschiedlichen Félle in das

Gesprach ein.

Interview B
Frau B. ist 52 Jahre alt und bereits seit 20 Jahren in einer Wohngruppe fir geistig behinderte

und psychisch kranke Menschen tétig. Vor mehr als 20 Jahren absolvierte sie eine dreijahrige

% Mittlerweile wurde die Lehranstalt fiir Heilpadagogische Berufe umstrukturiert und tragt nun den Namen
Schule flir Sozialbetreuungsberufe.
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Ausbildung zur diplomierten Behindertenpadagogin an der damaligen Fachschule fur
Behindertenarbeit® in Gallneukirchen.

In der Wohngemeinschaft, in der Frau B. tatig ist, kam es in den knapp 25 Jahren ihres
Bestehens zu grundlegenden Veranderungen: Wahrend zu Beginn vor allem Bewohner/innen
mit geistiger Behinderung betreut wurden, die aus dem Psychiatrischen Krankenhaus in Wien
ausgegliedert wurden, leben mittlerweile vor allem junge Menschen mit psychischer
Erkrankung und intellektuellen Einschrénkungen dort. Das ausgewiesene Ziel der
Wohngruppe ist die Vorbereitung dieser Bewohner/innen auf ein Leben in eigenen, nur mehr
stundenweise betreuten Wohnungen. Einige der urspriinglichen Bewohner/innen wurden
bereits in andere Einrichtungen fur geistig behinderte Menschen bersiedelt. Aktuell leben
nur mehr zwei Frauen der anfanglichen Zielgruppe in der Wohngemeinschaft. Frau B.
berichtete davon, dass fiir diese beiden derzeit ebenfalls nach einem Wohnplatz gesucht wird,
der besser fur ihre Bedurfnisse geeignet ist. Der Sterbefall, von dem Frau B. erzahlt, liegt
bereits mehr als zehn Jahre zuriick und betraf eine Frau mit geistiger Behinderung, die im
Alter von ca. 50 Jahren an einem Lungentumor erkrankte und bis zu ihrem Tod in der
Wohngemeinschaft betreut wurde.

Das Interview mit Frau B. fand im Dienstzimmer der Wohngemeinschaft statt. Zum
Zeitpunkt des Gesprachs waren jedoch keine anderen Bewohner/innen oder Mitarbeiter/innen

anwesend.

Interview C

Herr C. ist 35 Jahre alt und seit funf Jahren als Betreuer in einer Wohngemeinschaft fur
geistig behinderte Menschen unterschiedlichen Alters tatig. Vor seinem Berufseinstieg
absolvierte er den ersten Abschnitt des Psychologiestudiums in Wien und eine einjahrige
Ausbildung zum Sozialbegleiter am bfi.

In der Wohngemeinschaft leben neben einigen jungeren Bewohner/innen vor allem
Menschen im Alter zwischen 40 und 60 Jahren, die vor dem Einzug in die

Wohngemeinschaft im Psychiatrischen Krankenhaus in Wien gelebt haben. Der Sterbefall,

% Auch die Fachschule fir Behindertenarbeit wurde umstrukturiert und zur Schule fiir Sozialbetreuungsberufe
umgewandelt.
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von dem Herr C. berichtet, liegt erst ca. ein Jahr zuriick und betraf eine ungefahr 60jahrige
Bewohnerin, die an Leberkrebs erkrankte. Die Diagnose wurde erst nach einer langen und
schwierigen Zeit gestellt, die die Bewohnerin hauptsachlich im Krankenhaus verbrachte. In
den letzten zwei Wochen ihres Lebens wurde sie wieder in der Wohngemeinschaft betreut.

Das Interview mit Herrn C. fand in einem Kaffeehaus in Wien statt. Dadurch war die
Atmosphdre zwar recht entspannt, allerdings wurde das Gesprach vereinzelt durch

Kellner/innen unterbrochen.

Interview D

Frau D. ist 46 Jahre alt und bereits seit 25 Jahren (mit einer zweijahrigen Karenzpause) in der
gleichen Wohngemeinschaft tatig. Vor Beginn ihrer Berufstatigkeit absolvierte sie eine
zweijahrige Ausbildung zur Behindertenbetreuerin in Wien.

Frau D. bezeichnet aufgrund ihrer langjahrigen Berufstatigkeit die Wohngemeinschaft, in der
sie arbeitet, als ,,fast wie ein zweites zu Hause* und kann bereits von mehreren Sterbeféllen
berichten. AuBerdem erzahlt Frau D. von strukturellen Verdnderungen innerhalb der
Wohneinrichtung, die fur sie, ihre Kolleg/innen und letztlich auch Vorgesetzten aus der
Tatsache der immer &lter werdenden Bewohner/innen notwendig wurden. So war es friher
fir alle Bewohner/innen Pflicht, auBerhalb der Wohneinrichtung einer Beschéftigung
nachzugehen. Der erste Todesfall einer Bewohnerin, dem eine langjéhrige Krebserkrankung
vorausging, fuhrte dazu, dass mittlerweile eine Tagesstruktur flr Senior/innen in der
Wohneinrichtung angeboten wird, das heil3t, die teilweise schon &lteren Bewohner/innen der
Wohngruppe kénnen auch rund um die Uhr im selben Haus betreut werden.

Das Gespréach mit Frau D. fand in einem Kaffeehaus in der unmittelbaren Umgebung der
Wohneinrichtung statt. Frau D. erzéhlte vor allem von ihrer ehemaligen Bezugsklientin, die
vor wenigen Jahren an Darmkrebs erkrankte und in der Wohngemeinschaft bis zu ihrem Tod
betreut wurde. Die Erfahrungen aus anderen Sterbefdllen flossen jedoch auch in die

Erzahlungen ein.
Interview E

Herr E. ist 34 Jahre alt und seit 6 Jahren als Betreuer tatig. Vor seiner Berufstatigkeit

absolvierte er ein Biologiestudium und kam als Quereinsteiger Uber seinen Zivildienst in
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diesen Beruf. Derzeit absolviert er neben seiner beruflichen Tétigkeit noch ein Studium an
der Sigmund-Freud-Universitat und eine Ausbildung zum Psychoanalytiker.

In der Wohngemeinschaft, in der Herr E. tétig ist, werden ausschlieBlich Menschen mit
psychischer Erkrankung betreut, was nicht der Zielgruppe der vorliegenden Arbeit entspricht.
Offensichtlich kam es im Vorfeld dieses Interviews zu einem Missverstdndnis zwischen mir
und der Vorgesetzten von Herrn E. In der folgenden Auswertung und Interpretation der
Interviews wird entsprechend darauf Ricksicht genommen und vor allem Aspekte, die mit
Wohneinrichtungen fir geistig behinderte Personen vergleichbar sind, bearbeitet. Diese
Aspekte betreffen einerseits die Situation in einem Team, andererseits die personliche
Betroffenheit durch eine/n sterbende/n Bewohner/in und die Unterstlitzung von Seiten der
Institution.

Das Gesprach mit Herrn E. fand in einem Kaffeehaus statt. Er berichtet vor allem vom
Sterben seines Bezugsklienten, der an Lungenkrebs erkrankte und in der Wohngemeinschaft
starb. Bei anderen Sterbeféllen, die er im Interview ebenfalls erwéhnt, wurde bereits im
laufenden Gesprach deutlich, dass diese aufgrund der besonderen Umstédnde und der anderen

Zielgruppe fur die vorliegende Arbeit wenig relevant sind.

Interview F

Herr F. ist 35 Jahre alt und seit zehn Jahren als diplomierter Behindertenpédagoge in einer
Wohneinrichtung fir schwer mehrfach behinderte Menschen tétig. Seine Ausbildung
absolvierte er an der Lehranstalt fur Heilp&ddagogische Berufe in Wien.

Im Laufe des Gespréchs, das in einem Kaffeehaus stattfand, stellte sich heraus, dass Herr F.
bereits seit einigen Jahren als Leiter einer Wohngruppe tatig ist. Damit féallt auch er nicht
vollstandig in die Zielgruppe der zu befragenden Personen. Auch hier kam es bei der
Vermittlung eines Interviewpartners offensichtlich zu einem Missverstandnis zwischen der
Vorgesetzten von Herrn F und mir.

Obwohl Herr F. als Wohngruppen-Leiter natirlich eine andere Rolle als andere
Mitarbeiter/innen einnimmt, sind seine Erzadhlungen fiir die vorliegende Untersuchung
relevant. Er berichtet von umfangreichen und verschiedenen Erfahrungen mit sterbenden
Bewohner/innen. Aufgrund der schweren Behinderung der Bewohner/innen sind die Themen

Sterben und Tod sehr présent im Arbeitsalltag. Herr F. ist unter allen befragten Personen
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auch der einzige, der von einem expliziten Konzept zum Thema Sterbebegleitung in seiner

Einrichtung erz&hlt.

In dieser kurzen Vorstellung der Interviewpartner/innen werden Aspekte ersichtlich, die im
Sinne der wissenschaftlichen Gutekriterien beachtet werden und kritisch in die Auswertung
und Interpretation der Ergebnisse einflielen muissen. Neben der erwéhnten Schwierigkeiten
bei der Auswahl der Interviewpartner/innen in zwei Féllen betrifft das vor allem das Alter
und das Geschlechterverhéltnis der befragten Personen sowie die Tatsache, dass vier der
befragten Personen bereits seit mindestens 10 Jahren in der gleichen Einrichtung tétig sind.
Eine ndhere Betrachtung dieser Aspekte wird im Kapitel 6.4 bei der Reflexion der

Untersuchung anhand von Gutekriterien erfolgen.

6.2 Zusammenfassung anhand der Kategorien

An dieser Stelle erfolgt die Zusammenfassung der einzelnen Aussagen anhand der eben
dargestellten Kategorien. Dabei wird — soweit moglich und zuldssig — vorwiegend
fallubergreifend und paraphrasierend vorgegangen. Wo deutliche Unterschiede in den
einzelnen Interviews zum Vorschein kommen, wird darauf eingegangen. Einzelne Zitate aus
den Interviews werden eingefiigt, um Aussagen zu belegen und anschaulicher zu machen.
Um die Nachvollziehbarkeit dieser Zitate zu gewahrleisten, wird in Klammer jeweils der
Buchstabe des Interviews (A-F) sowie die Nummer jener Zeile angegeben, in der im
Transkript das Zitat beginnt.

6.2.1 Aufgaben im Rahmen der Sterbebegleitung

Bei den Schilderungen der Aufgaben im Umgang mit der sterbenden Person wird am
haufigsten die Pflege des/der Sterbenden genannt. Darin enthalten sind die Korperpflege
(A/387), die Versorgung mit Medikamenten (B/82), die Versorgung mit Nahrung und
Flussigkeit (E/314) sowie das Verhindern von Wundliegen (A/389). Obwohl in allen Fallen
auch externe Dienste fur die pflegerische und medizinische Versorgung zugezogen wurden,
verblieb ein (unterschiedlich groBer) Teil dieser Aufgaben bei den heilpddagogischen

Mitarbeiter/innen.
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Abgesehen von pflegerischen Aufgaben ist in den Interviews h&ufig die Rede von dem
Anliegen, der sterbenden Person die verbleibende Lebenszeit so schén als mdglich zu
machen (B/35, D/320, E/323) und letzte Winsche zu erfullen (D320, F/119). Im
Zusammenhang damit werden verschiedene Tatigkeiten genannt, wie zum Beispiel die
Gestaltung individueller Ausfliige und Urlaubsaktionen (B/61), die Ermoéglichung eines
Aufenthalts im Garten (D/100), das Abspielen von Lieblingsmusik der sterbenden Person
(D/112) oder die personliche Gestaltung von Festen (B/192).

Ein weiterer zentraler Punkt ist die Kommunikation mit der sterbenden Person. Durch Reden
und Anwesend-Sein soll der sterbenden Person die Angst genommen (C/216) und die
Maoglichkeit geboten werden, den bevorstehenden Tod zu thematisieren (D/376, E/323,
F/154). Besonders sehr kurz vor dem Tod und bei schwer behinderten Personen spielt die
verbale Kommunikation eine geringere Rolle. Hier wurde der Einsatz von Ritualen (A/280),
das Durchflihren von angenehmen Massagen (B/523) oder das Vorlesen eines Buches (F/53)
erwahnt.

Generell kann gesagt werden, dass neben einigen sehr konkret benennbaren Tétigkeiten im
Umgang mit der sterbenden Person vor allem der Kontakt zu ihr wesentlich ist, um ,,an ihr
dran zu sein“ (C/443) und zu wissen, was bendtigt wird. Weitere Aufgaben ergeben sich

dann sehr individuell aus den Bedurfnissen und Wiinschen der jeweiligen Person.

Sterbebegleitung ist mehr als die Begleitung der sterbenden Person und mehr als ,,Handchen
halten* (A/62). Insofern ergeben sich daraus auch Aufgaben, die sich auf das Umfeld des/der
Sterbenden beziehen. Bezogen auf den Umgang mit den Mitbewohner/innen wird von allen
Befragten wiederum die Kommunikation als wesentlich erwahnt. Alle berichten davon, dass
die Mitbewohner/innen das Sterben miterleben und darin entsprechend begleitet werden
mussen (E/33). Diese Begleitung erfolgt vor allem in Form von Gesprachen Uber den
Zustand der sterbenden Person (D/366, F/42). Vor allem erscheint es wichtig, darauf zu
schauen, dass die anderen Bewohner/innen ,,nicht zu kurz kommen* (D/589) - darin wird von
allen Befragten eine Hauptaufgabe gesehen. Es ist allgemein haufig davon die Rede, dass den
anderen Bewohner/innen viel Aufmerksamkeit geschenkt und Abwechslung bzw. Ablenkung
geboten werden muss (C/111).
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Kommunikation ist auch ganz grundsétzlich eine der Hauptaufgaben der Mitarbeiter/innen:
Kommunikation im Team sowie Kommunikation mit Angehérigen und gesetzlichen
Vertreter/innen der sterbenden Person. Bei der Kommunikation im Team geht es einerseits
um die grundsatzliche Entscheidung flr die Begleitung eines/einer sterbenden Bewohner/in
(B/67, C/73, D/53) und in weiterer Folge um die genaue Absprache des VVorgehens (A/144,
C/511, D/148, F277). Diverse organisatorische Aufgaben wie beispielsweise die Versorgung
mit Ausstattung fiir die Pflege (C/80) oder Absprachen mit Familien und/oder gesetzlichen
Vertreter/innen der sterbenden Person werden ebenso im Team aufgeteilt wie die
Aufrechterhaltung des normalen Alltags (B/120).

Es ist allgemein zu sagen, dass die Begleitung einer sterbenden Person vielfaltige Aufgaben
nach sich zieht, die alle Personen der Wohneinrichtung und jeden Bereich des Alltagslebens
betreffen: ,Ja, also es war furchtbar viel Arbeit (...). Es ist halt der normale Alltag
weitergelaufen” (D/351).

6.2.2 Schwierigkeiten, Probleme und Herausforderungen in der Sterbebegleitung

Als belastend im direkten Umgang mit der sterbenden Person werden vor allem Aspekte
genannt, die bereits in der Kategorie 1 (Aufgaben) angesprochen wurden bzw. sich in
Kategorie 5 (Emotionen) teilweise wiederfinden: die Pflege, die Kommunikation und der
zunehmende Verfall der sterbenden Person.

Bezogen auf die Pflege wird vor allem als belastend erlebt, dass man zu wenig weil, das
heilt, als heilpaddagogische/r Mitarbeiter/in daftr auch nicht ausreichend ausgebildet ist
(A/67, B/109, D/273). Aus diesem Nicht-Wissen resultiert in weiterer Folge Unsicherheit
dariiber, was zu tun ist (A/64), Uberforderung (A/67, B/109) und eine ungewollte
Vermischung der beruflichen Rollen: ,,Wissen Sie, jetzt auf einmal jemanden waschen / das
ist, das war nicht unser Verhaltnis* (B/456). Schwierig in dem Zusammenhang wird auch die
Tatsache beschrieben, dass durch die eigene Inkompetenz das Gefiihl entsteht, die sterbende
Person selbst zu Uberfordern — wenn beispielsweise Nahrung verabreicht wird, obwohl die
Person selber die Nahrungsaufnahme bereits verweigert (A/137).

Auch der Bereich der Kommunikation mit der sterbenden Person wird von mehreren

Befragten als schwierig und belastend beschrieben. Die Grinde dafir sind allerdings recht
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unterschiedlich. So berichtet Fr. B. davon, dass sie und ihr Team gerne mit der Klientin tber
ihren bevorstehenden Tod gesprochen hétten, die Klientin diese Auseinandersetzung aber
verweigerte. Der daraus resultierende Zwiespalt zwischen den eigenen Anspriichen — ,,Oder
hatten gemeint, wir MUSSEN es ansprechen, dass wir es ihr erleichtern® (B/187) — und dem
Wunsch der Klientin — ,,Und, DAS wollte sie halt auf keinen Fall.“ (B/192) — wird an
mehreren Stellen im Interview als Herausforderung beschrieben.

Im Fall von Hr. C. resultieren die Schwierigkeiten in der Kommunikation daher, dass im
Team beschlossen wurde, der Klientin nicht mitzuteilen, dass sie sterben wirde, um ihr keine
bzw. nicht noch mehr Angst zu machen. ,,Das war eben das Schwierigste: Wie redet man mit
ihr?“ (C/446). Auch im Moment des Todes selber wurde hier die Kommunikation als sehr
schwierig erlebt: ,,Und da hab ich eben, fur, fir mich ja, das Problem gehabt. Weil ich hab
gesehen, sie hat ANGST loszulassen. Und wie kann man ihr das quasi riiberbringen dass sie
KEINE Angst zu haben braucht. KANNST du nicht, geht nicht, weil sowieso nichts mehr
angekommen ist* (C/252).

Kommunikation wird auch durch den zunehmenden korperlichen Verfall der sterbenden
Person erschwert und insofern als problembelastet erlebt. ,,Man hat gemerkt das war eher
schon so, so eine Art Delirium, in dem sie sich befindet, (...) Naja, und, Kommunikation war
mit ihr da auch nicht mehr mdglich, weil es ist nichts mehr angekommen.”“ (C/116).
Uberhaupt sind der langsame Verfall und die sich teilweise veriandernde Personlichkeit des
sterbenden Menschen fiir die betreuenden Mitarbeiter/innen schwierig und belastend (B/404,
C/116, D/461).

Im Umgang mit den Mitbewohner/innen der sterbenden Person ist es vor allem die Angst,
dass diese ,,zu kurz* kommen kdnnten sowie die Angst vor den unterschiedlichen Reaktionen
der Mitbewohner/innen, die als schwierig erlebt wird. Sehr viel Aufmerksamkeit und Kraft
der Mitarbeiter/innen flief3t in die Betreuung der sterbenden Person, wodurch hdufig wenig
Zeit fur die anderen Bewohner/innen bleibt. ,,Man hat dann einfach nicht diese Ressourcen
mehr. Man hat nicht die Kraft, nicht die Geduld, dass man mit anderen sich so beschéftigt,
wie's eigentlich gehort” (A/103).

Immer wieder taucht auch die Frage auf, wie man mit den Bewohner/innen Uber die

sterbende Person spricht und im Zusammenhang mit der Thematik des Todes umgeht: ,,Weil
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wir selber nicht gewusst haben. Wie gehen wir jetzt damit um? Was sagen wir jetzt den
anderen Klienten?* (C/149).

Dass die Mitbewohner/innen unterschiedlich und mit zum Teil problematischen
Verhaltensweisen auf die allgemein belastende Situation in der Wohneinrichtung (C/103)
reagieren, sorgt bei den Befragten ebenfalls fur Unsicherheit und Sorge und wird als
zusétzlich belastend erlebt (A/95, C/446, C/553, E/256).

Die einzelnen Mitarbeiter/innen sind im Zuge der Sterbebegleitung auch als Mitglied eines
Teams sehr herausgefordert. In mehreren Interviews wird von Konflikten berichtet, die
innerhalb des Teams entstehen und ausgetragen werden missen. Meist ist bereits die
Entscheidung, ob die Begleitung eines/einer sterbenden Bewohner/in innerhalb der
Wohneinrichtung durchgefiihrt werden kann, eine sehr schwere. Die Befragten berichten von
langen Diskussionen (B/70) und der Problematik unterschiedlicher Standpunkte innerhalb
des Teams (C/231, E/125). Beispielswiese ergeben sich in der Entscheidungsphase
Spannungen zwischen Teammitgliedern, die sich sofort fur die Sterbebegleitung
aussprechen, und anderen, die Bedenken anmelden, ob diese Aufgabe zu schaffen ist (B/73).
In zwei Fallen wird davon berichtet, dass sich das Team zwar (nach langeren Diskussionen)
geschlossen flr die Sterbebegleitung ausgesprochen hat, im Laufe der Zeit aber einzelne
Teammitglieder damit tberfordert waren (B/364, C/280). Dieser Ausfall einer oder mehrerer
Personen wird als sehr konflikthaft und schwierig geschildert.

Zusammenfassend zeigt sich, dass die Belastungen, die sich fir jede/n einzelne/n
Mitarbeiter/in ergeben, innerhalb des Teams kumulieren und dort bearbeitet werden mdissen.
Der jeweilige Umgang jedes/r Einzelnen mit der Thematik des Todes betrifft automatisch
auch die anderen Teammitglieder, weshalb es immer wieder zu Schwierigkeiten kommen

kann.

Abgesehen von den bereits aufgezeigten Problemen werden von den Befragten vor allem
schlechte Rahmenbedingungen von organisatorischer Seite her als belastend und schwierig
beschrieben. ,,Du kannst nicht / eine gute Betreuungsarbeit leisten in dem Rahmen, was der
Verein uns zur Verfugung gestellt hat” (A/22). In einem Fall kam es auch zu einem Konflikt

zwischen den heilp4ddagogischen Mitarbeiter/innen und den externen Pflegekraften, der aus
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unterschiedlichen Zielsetzungen der beiden Parteien resultierte (B/123) und im Interview als

immer wieder sehr problematisch und schwierig geschildert wird.

6.2.3 Unterstutzung

Bis auf einen Fall (A) berichten alle Befragten von einer umfassenden Unterstltzung durch
die Institution und/oder die Einrichtungsleitung, die in allen Fallen als sehr positiv und
unbedingt notwendig beschrieben wird. Konkret bezieht sich die Unterstutzung vor allem auf
die Aufstockung der Betreuungsstunden (B/421, C/566, E/237) und die Vermittlung externer
Dienste (B/113, C/875, D/229, E/110) fur die Zeit der Sterbebegleitung. Im Interview E ist
auch explizit die Rede davon, dass zusatzliche (Einzel)Supervision angeboten wurde (E/332)
und dass den Mitarbeiter/innen von Seiten der Institution vermittelt wurde, dass niemand zu
der Aufgabe gezwungen wird (E/128). Hr. C. berichtet davon, dass die Institution die
Organisation diverser Pflegehilfsmittel (Leibstuhl, Pflegebett) Ubernahm, wodurch die
Mitarbeiter/innen ihre ,,Kapazitat wirklich nur auf das Wesentliche konzentrieren* (C/386)
mussten und konnten.

Das Interview F ist an dieser Stelle gesondert zu behandeln, da Hr. F. einerseits selbst
Einrichtungsleiter ist und andererseits die Institution aufgrund der vorwiegend schwer
mehrfachbehinderten Bewohner/innen bereits grundsétzlich andere Rahmenbedingungen zur
Verfligung stellt. Hr. F. berichtet beispielsweise von fix angestelltem diplomiertem
Pflegepersonal im Team (E/245). Ganz allgemein lasst sich aus dem Interview herauslesen,
dass in der Einrichtung Tod und Sterben recht zentrale Themen sind und daher bereits
grundsatzlich ein gewisses Mal} an Unterstlitzung in den Rahmenbedingungen enthalten ist.
Beispiele daftr sind ein ausgearbeitetes Konzept zur Sterbebegleitung (E/318) und die
Maglichkeit interner Fortbildungen fiir Mitarbeiter/innen (E/400).

Abgesehen vom Fall F sind es vor allem die Leistungen externer Dienste, die von den
Befragten als hilfreich und unterstiitzend erlebt werden. Genannt werden hier mobile
Pflegekréfte (A/389, B/442, C/391, D/47), das mobile Hospizteam (A/69, B/466, C/70, D/48,
E/105) sowie (zusatzliche) Supervisionen. In allen Féllen wurden zumindest das Hospiz und
externe Pflegekréafte in die Betreuung der sterbenden Person eingebunden. Wesentlich

scheint dabei, dass die Unterstltzungsleistung der angesprochenen Dienste fur alle Befragten
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uber die Hilfe im konkreten Umgang mit der sterbenden Person weit hinausgeht. VVor allem
die Mitarbeiter/innen des Hospizes sind fur die heilpddagogischen Mitarbeiter/innen sehr
wichtig. In den Interviews ist mehrfach die Rede davon, dass das Hospizteam rund um die
Uhr erreichbar ist, was eine grofRe Erleichterung darstellt (C/391, D/284). Zusatzlich
informieren die Hospiz-Mitarbeiter/innen umfangreich und sehr einfuhlsam Uber die
Vorgénge des Sterbens und sind daher im Sinne eines Wissens-Transfers flr die
Mitarbeiter/innen der Wohneinrichtung eine wertvolle Hilfe (A/74, B/107, D/277, E/113).
Besonders hervorgehoben wird von mehreren Befragten die personliche Betreuung und
Unterstitzung der heilpddagogischen Mitarbeiter/innen durch die Mitarbeiter/innen des
Hospiz, die tber eine rein fachliche Unterstiitzung hinausgeht: ,,Und GANZ eine grofe Hilfe
war uns dieser Arzt vom Hospiz. Der in den Teams immer. Zu dem wir mit unseren Fragen
kommen konnten aber auch mit unseren Angsten und Trauer. Das war sehr unterstiitzend*
(B/416; siehe auch C/395, D/52, E/111).

In mehreren Interviews finden sich auch Aussagen, die auf die Unterstutzung flr den/die
einzelne/n Mitarbeiter/in durch die Zusammenarbeit im Team hinweisen. Wesentlich ist
dabei vor allem der (persdnliche) Austausch untereinander, der als sehr wichtig und
notwendig erachtet wird: ,,Wir haben das alles sehr gut, oder, sehr viel geredet driiber, weil
du das auch brauchst” (B/280, siehe auch A/176, C/438, D/180). Neben dem Gefiihl, nicht
allein zu sein (A/150) werden im Austausch mit den Teamkolleg/innen die unterschiedlichen
Zugénge und Vorstellungen zu Sterben und Tod deutlich, die wiederum als Ressource und
Bereicherung erlebt werden (A/178). Zudem werden auch konkrete organisatorische
Absprachen im Team als Unterstiitzung erwéhnt: ,,Wen man anruft, wie man vorgeht, und es
sind auch alle bereit gewesen von den Kollegen, jederzeit in der Nacht und, also auf3er Dienst
angerufen zu werden und in die WG zu kommen, wenn's, wenn jemand stirbt* (A/150).

Hr. A. aullert im Gespréach: ,,Das Team ist das Wichtigste* (A/176) — eine Aussage, die sich
verallgemeinernd und zusammenfassend auch auf die Aussagen der anderen Befragten

umlegen l&sst.

6.2.4 Institutionelle Rahmenbedingungen

Die institutionellen Rahmenbedingungen, die die Befragten fur die Begleitung sterbender

109



Ergebnisdarstellung

Bewohner/innen vorfinden, sind insgesamt sehr unterschiedlich.

Hr. A. berichtet davon, dass von Seiten der Institution erst im Laufe der Zeit auf die
Tatsache, dass Bewohner/innen in den Einrichtungen versterben, reagiert wurde. Wahrend
sich Hr. A. und sein Team anfangs sehr viel selber organisieren und erarbeiten mussten,
existiert mittlerweile flr die gesamte Institution ein Leitfaden fur den Umgang mit
Sterbefallen (A/197). AuBerdem gibt es nun auch eine Pflegebeauftragte, die einschldgige
Hilfestellungen bietet (A/228).

Im Falle von Fr. B. ist Sterbebegleitung innerhalb der Einrichtungen grundsatzlich nicht
vorgesehen, da das Konzept des Vereins die Zielsetzung von Selbstdndigkeit der
Bewohner/innen und eines Umzugs in ambulant betreute Wohneinrichtungen vorsieht. Die
Begleitung einer Bewohner/in, tber die im Interview gesprochen wurde, stellt insofern eine
Ausnahme dar, die sich aufgrund der besonderen Situation ergab (B/532).

Hr. C. berichtet davon, dass die Tatsache, dass Bewohner/innen in den Einrichtungen alt
werden und sterben, erst seit wenigen Jahren und nur langsam zum Thema wird (C/348).
Bisher gibt es dazu von Seiten der Institution keine eindeutige Position, sondern es wird von
Fall zu Fall entschieden, ob eine Begleitung bis zum Tod mdglich ist (C/369). Hr. C. selber
vertritt auch die Ansicht, dass aufgrund der Unterschiedlichkeit der einzelnen
Bewohner/innen ein Leitfaden oder ein Konzept fir die Sterbebegleitung wenig Sinn machen
wirde (C/735).

Fr. D. berichtet &dhnlich wie Hr. A. von langsamen Veranderungen innerhalb der
Institutionspolitik im Laufe der Jahre. Konzepte, die die Betreuung alter und sterbender
Bewohner/innen vorsehen, entwickelten sich aus der Konfrontation mit konkreten Fallen in
der Praxis (D/199). Obwohl mittlerweile mehrere Bewohner/innen bis zum Tod begleitet
wurden, gibt es nach Fr. D.*s Ansicht noch kein eindeutiges Bekenntnis der Institution zur
Sterbebegleitung. Vielmehr wird auch hier von Fall zu Fall entschieden und nach
entsprechenden Ressourcen gesucht (D/225, D/250).

Die Institution, in der Hr. E. beschéftigt ist, bekennt sich grundsétzlich dazu, den
Bewohner/innen den Verbleib in der Wohneinrichtung bis zum Tod zu ermdglichen. Dabei
wird auf die Ressourcen der Mitarbeiter/innen sehr viel Riicksicht genommen, was bedeutet,
dass in Einzelféallen auch andere Lésungen als die Sterbebegleitung innerhalb der Einrichtung

gesucht werden konnten (E/139).
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Hr. F. berichtet als einziger von einem uneingeschrankten Ja zur Begleitung sterbender
Bewohner/innen von Seiten der Institution. Hier sind auch die Rahmenbedingungen im
Rahmen eines Konzeptes fir Sterbebegleitung sehr klar definiert (F/240, F/380).

6.2.5 Gefihle der Mitarbeiter/innen

In allen Interviews finden sich Hinweise bzw. konkrete Aussagen zu Emotionen, die im
Zusammenhang mit der Sterbebegleitung empfunden werden. Auffallend ist, dass es sich
dabei — angesichts der Schwere der Thematik — zwar hauptséachlich, aber nicht ausschlieBlich
um belastende Emotionen handelt.

So ist beispielsweise die Rede davon, dass die Zeit der Begleitung auch eine Bereicherung
gewesen ist (B/671) oder eine ,,gute Erfahrung, die ich jederzeit wieder eingehen wirde*
(C/878). Hr. F. spricht davon, dass der Tod einer Klientin zwar emotional sehr aufreibend
war, trotzdem aber eines seiner ,,schonsten Erlebnisse” (F/189). Hr. E. erlebte die Begleitung
seines sterbenden Klienten als so gelungen, dass er sich fir sich selber einen &hnlichen Tod
winscht (E/355). Frau D. merkt an, dass sie in ihrem Berufsleben bereits ,,wirklich tblere

Sachen® (D/580) als das Sterben einer Bewohnerin erlebt hétte.

Obwohl also die Begleitung sterbender Bewohner/innen durchaus auch als Bereicherung
erlebt wird, tUberwiegen in den Schilderungen die belastenden Emotionen deutlich. Zentral
sind dabei Gefiihle der Angst, der Uberforderung und der Trauer.

Angst resultiert teilweise aus zu wenig Wissen dariiber, ,wie Sterben ist oder wie Sterben
geht” (B/379, vgl. auch E/118) und wird vor allem deshalb empfunden, weil man nicht weif,
ob man das alles schaffen wird (B/74) und weil unklar ist, was in der konkreten Begegnung
mit der sterbenden Person auf einen zukommt und erwartet wird (A/139).

Die Wahrnehmung des korperlichen Verfalls und die teilweise damit einhergehende
Veranderung der Personlichkeit der sterbenden Person werden von vielen Befragten als sehr
Htraurig” (B/407, D/290) beschrieben. Im Zusammenhang damit ist die Rede davon, dass
nicht der Tod an sich, sondern der Weg bis dorthin als schwierig erlebt wird (C/183, D/579).
Das Sterben selbst wird in diesen Félle als Erlésung wahrgenommen: ,,Ja, eher der Verfall,
fur mich war es eher der Verfall. Dass das irgendwann mal aufhort, war ja fast trostlich
(D/310).
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Die Mitarbeiter/innen nehmen diese Emotionen auch mit nach Hause (D/508) und reagieren
teilweise mit Uberforderung (A/289). Ganz allgemein wird auch die grundsatzliche
Konfrontation mit Sterben und Tod als Uberforderung oder zumindest als schwere
Herausforderung erlebt (B/98, E245). Neben den bereits genannten Emotionen ist in einem
Fall auch die Rede von Mitleid gegeniiber der sterbenden Person (B/499). Im gleichen
Interview wird auch das Gefiihl der Trauer angesprochen, das bereits wéhrend des
Sterbeprozesses aus dem Wissen uber den Verlust der sterbenden Person heraus entsteht
(B/373).

6.2.6 Einstellung zur Sterbebegleitung

Die Frage, ob Sterbebegleitung eine Aufgabe heilpaddagogischer Mitarbeiter/innen und damit
auch heilpadagogischer Wohneinrichtungen ist, wird von allen Befragten bejaht. Mehrere
Mitarbeiter/innen verweisen darauf, dass Sterben zum Leben gehdrt und behinderte
Menschen dort sterben kdnnen sollten, wo sie leben bzw. dass die Mitbewohner/innen und
Betreuer/innen oft jene Menschen sind, die dem/der Sterbenden am néchsten stehen (B/629,
C/807, E/413).

In den Gesprachen wird aber auch deutlich, dass die Aufgabe der Sterbebegleitung nicht
unreflektiert und blaudugig tbernommen werden kann. So wird beispielsweise darauf
hingewiesen, dass der pflegerische Aufwand gut abgeschatzt und in jedem Einzelfall
abgewogen werden muss, ob die betroffene Person mdglicherweise in spezialisierten
Einrichtungen (Hospiz, Pflegeheim) besser aufgehoben wére (A/423, D/141). Besonders
betont wird auch, dass fiir die Begleitung Sterbender umfassende Hilfe von aulRen nétig ist
,Du BRAUCHST Hilfe von auflen!* (D/493). Es wird auch als Aufgabe der Institution
gesehen, flr entsprechende Unterstlitzung zu sorgen — auch wenn das moglicherweise den

finanziellen Rahmen der betroffenen Person tibersteigt (D/499).

6.2.7 Grenzen der Sterbebegleitung

Konkrete Umstande, die eine Sterbebegleitung innerhalb der Wohneinrichtung
verunmoglichen, werden in den Interviews A und D angesprochen. In beiden Fallen wird die
Pflege als mdglicher ausschlaggebender Grund daflir genannt, dass eine Person nicht bis ans

Lebensende von den heilpddagogischen Mitarbeiter/innen betreut werden kann. Einerseits
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werden konkrete Pflegeanforderungen genannt, die vom heilpadagogischen Personal nicht
geleistet werden konnen bzw. dirfen. Beispiele dafir sind u.a. die Versorgung mit Nahrung
und Flussigkeit Gber Magensonden oder die Versorgung eines Harnkatheters (A/91, A/426,
D/208, D/217). Andererseits stellt ganz grundsatzlich jahrelange, intensive Pflege einer
Person eine Grenze dar (A/53), die den Rahmen des Mdglichen innerhalb einer
Wohneinrichtung sprengt. In allen genannten Fallen wird eine Ubersiedelung in ein
Pflegeheim bzw. in eine medizinisch entsprechend ausgestattete Einrichtung als
Notwendigkeit erachtet.

Im Fall von Hr. F. existiert von Seiten der Institution ein klares Konzept zur
Sterbebegleitung, das grundsatzlich in allen Féllen die Begleitung sterbender
Bewohner/innen innerhalb der Wohneinrichtung vorsieht (F/240). Auch wenn die sterbende
Person ihre letzte Zeit im Krankenhaus verbringen muss, wird sie dort von Mitarbeiter/innen
der Wohneinrichtung begleitet (F/252). Die Tatsache, dass hier diplomiertes Pflegepersonal
grundsétzlich zum Team gehort, macht es mdglich, dass in der Einrichtung auch Menschen
mit Magensonden und anderen besonderen Pflegeerfordernissen betreut werden konnen.
Grenzen der Begleitung gibt es trotzdem, diese sind im Konzept klar beschrieben und
beziehen sich auf Personen, die immer wieder spontan abgesaugt werden mussen und auf
Personen mit Stracheostoma (F/241). In beiden Féllen miusste standig diplomiertes

Pflegepersonal anwesend sein, was von der Einrichtung nicht geleistet werden kann.

6.2.8 Ausbildungsbezogene Voraussetzungen und Grundlagen fur Sterbebegleitung

Alle befragten Personen geben bereinstimmend an, dass sie von ihrer Grundausbildung her
nicht bzw. nicht ausreichend auf die Aufgabe der Begleitung sterbender Menschen
vorbereitet wurden (A/437, B/627, C/817, D/546, E/426, F/409). Bei allen existieren jedoch
recht klare Vorstellungen daruber, was im Hinblick auf Sterbebegleitung notwendig ware.
Dabei kann grob unterschieden werden zwischen konkretem Wissen (ber Sterbevorgénge,
medizinische Grundlagen etc. und der grundsatzlichen Auseinandersetzung mit der Thematik
Sterben und Tod.

So spricht Hr. A. etwa davon, im Laufe der Zeit viele Fortbildungen im Pflegebereich
besucht zu haben (A/437). Gleichzeitig fande er ein Praktikum in einem Hospiz oder einer

ahnlichen Einrichtung sinnvoll, weil er der Ansicht ist, dass nur das Reden uber die
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Begleitung Sterbender nicht vermitteln kann, was in der konkreten Situation wirklich auf die
Begleiter/innen zukommt (A/448).

Fr. B. hatte sich mehr Wissen tber das Sterben und den richtigen Umgang mit Sterbenden
gewdinscht. lhrer Ansicht nach wére sie dadurch in der konkreten Begleitungssituation
entspannter und gelassener gewesen (B/645).

Hr. C. findet die personliche Auseinandersetzung mit der Thematik Sterben und Tod sowie
das ganz allgemeine Thematisieren der letzten Lebensphase notwendig (C/829). Als
mdogliche Form einer Anndherung an das Thema schldgt er beispielsweise Rollenspiele vor,
damit ,,man wirklich spirt: "Wie ist das?". Weil wir hatten uns das alle nicht gedacht, dass
das SO ist” (C/838).

Anhnlich argumentiert Hr. E., der der Ansicht ist, dass man beziglich Sterben und Tod
niemandem ,wirklich etwas beibringen* (E/437) kann. Selbsterfahrung und die
grundsétzliche ,,Auseinandersetzung mit der Endlichkeit des Lebens* (E/445) jedoch wiirden
Angste im konkreten Umgang mit sterbenden Menschen verringern. Daneben ist fiir ihn
jedoch auch Faktenwissen vor allem in Bezug auf medizinische Vorgange wichtig (E/449).
Auch Fr. D. ist der Ansicht, dass man nicht wirklich vermitteln kann, wie Sterben ist
(D/550). Fur sie wére es wichtig, heilpadagogischen Mitarbeiter/innen ,,ein Werkzeug [zu]
geben: Wie rede ich tGber meine Geflihle? Wie, dass man sich nicht verschliel3t oder // ja,
damit fertig zu werden* (D/550). Das Training der Kommunikationsféhigkeit sowie die
grundsétzliche Vorbereitung auf den Umgang mit Krisen im Arbeitsalltag sind flr sie zentral.
Dass der Umgang mit Sterben und Tod nicht trainiert oder gelernt werden kann, ist auch die
Ansicht von Hr. F.: ,,Man kann gar nicht sagen, es gibt da einen richtigen Weg oder einen
falschen Weg* (F/430). Um aber selber einen — fir sich — guten Weg zu finden, sei die
persdnliche Auseinandersetzung mit Sterben und Tod notwendig. Darin enthalten ist fur Hr.
F. auch die Frage nach eigenen Verlusterlebnissen, die in der Konfrontation mit sterbenden
Bewohner/innen (unterbewusst) wieder aufleben kénnen und den Umgang mit der Person
beeinflussen (F/440). Auf welche Art bzw. in welchem Rahmen diese Auseinandersetzung
stattfindet, ist nach Hr. F.’s Ansicht jedem/r selbst Uiberlassen (F/446).
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6.2.9 Sterben als Thema im Alltag

Dass die Themen Sterben und Tod jenseits eines konkreten Sterbefalles innerhalb der
Wohneinrichtung angesprochen werden bzw. prasent sind, berichten drei der befragten
Personen. Neben Hr. F., der in einer Wohneinrichtung fur schwer mehrfach behinderte
Personen arbeitet, sind das Hr. A. und Fr. D., beide in Wohneinrichtungen beschaftigt, in
denen &ltere bzw. alte Menschen mit geistiger Behinderung leben.

Hr. A. berichtet davon, dass im Wohnalltag das Thema Sterben ein sehr groRes und
gegenwartiges ist. Die Griinde dafur sieht er darin, dass die Bewohner/innen nicht nur bereits
einige Mitbewohner/innen sterben sahen, sondern auch Angehérige und Freund/innen
verloren haben (A/238). Neben Alltagsgelegenheiten, die zur Aufarbeitung dieser Erlebnisse
genutzt werden (A/253), versucht man auch in einem jahrlichen Perspektivengesprach mit
den Bewohner/innen — sofern dies moglich und gewuiinscht ist — die Frage nach dem eigenen
Tod zu bearbeiten (A/256). Ziel dahinter ist es, die Vorstellungen und Winsche der
jeweiligen Person ihr eigenes Sterben betreffend herauszufinden, um sich auch entsprechend
darauf vorbereiten und einstellen zu kénnen. Zentral sei dabei fast immer der Wunsch, nicht
in ein Krankenhaus bzw. Pflegeheim zu kommen, sondern daheim - also in der
Wohneinrichtung — sterben zu kénnen (A/256).

Fr. D. spricht davon, dass die Bewohner/innen im Umgang mit Sterben und Tod ,,schon fast
so was wie Routine* (D/175) haben, was ebenfalls auf das Erleben verschiedener Todesfalle
in der Wohneinrichtung bzw. in der eigenen Familie zurlickzufiihren sei. Fur Fr. D. ist es
wichtig, diesem Erleben auch im Alltag Raum zu bieten. Sie berichtet davon, dass es in der
Einrichtung eine ,,Ahnengalerie” (D/176) gibt. Diese ist ein Ort, an dem Bilder eines/r
verstorbenen Bewohner/in  sowie Kerzen und Blumen aufgestellt werden. Die
Bewohner/innen koénnen diesen Ort auch zur Erinnerung an eigene Angehdrige oder
Freund/innen nutzen (D/177).

Im Fall von Hr. F. sind Sterben und Tod zentrale Alltagsthemen, die sich aus den schweren
Behinderungen der Bewohner/innen ergeben, die oft mit zusétzlichen Krankheiten und einem
potenziell hohen Todesrisiko einhergehen. VVon Seiten der Institution hat man sich auf diese
Tatsache durch ein bereits erwéhntes Konzept zur Sterbe- und Trauerbegleitung eingestellt

(F/318), das den Arbeitsalltag durchdringt. Es wird unter anderem darauf geachtet, nach
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einem Sterbefall immer wieder dartiber zu reden, um den Tod nicht zu verdrangen und

Trauer zu ermdglichen (F/353).

6.2.10 Allgemeine Erfahrungen im Zuge der Sterbebegleitung

Es Uberrascht wenig, dass die konkreten Erfahrungen im Umgang mit einer sterbenden
Person bei den einzelnen Befragten sehr unterschiedlich sind. Dieser Umstand ist wohl in der
Individualitat jedes Menschen, jedes Lebens und jedes Sterbens begrindet. So wird
beispielsweise in einigen Interviews der Moment des Todes geschildert, der jeweils sehr
unterschiedlich ablauft. Hr. C. berichtet von einem langwierigen Todeskampf seiner Klientin,
die er auch im Leben als ,,Kampferin“ (C/123) beschreibt. In ihrer Todesstunde wurde sie
von ihren Betreuer/innen schon mehrmals fir tot gehalten, holte aber noch ein paar Mal Luft,
bevor sie endgultig verstarb. Im Unterschied dazu berichtet Hr. E. vom friedlichen
Einschlafen seines Klienten, der sich schon in seinen letzten Tagen ,quasi in den Tod
verabschiedet” (E/191) hat.

Sehr viel homogener sind die beschriebenen Erfahrungen im Blick auf die
Mitbewohner/innen einer sterbenden Person. Nahezu alle Befragten berichten davon, dass die
anderen Bewohner/innen das Sterben relativ bewusst miterlebt haben und damit erstaunlich
leicht umzugehen schienen. Der Umgang der Mitbewohner/innen mit der sterbenden Person
wird als sehr naturlich und ,,normal* beschrieben (B/203, C/479, D/104).

Es wird auch von mehreren Befragten davon berichtet, dass sich das Miterleben-Konnen der
Sterbebegleitung letztlich positiv auf die Mitbewohner/innen ausgewirkt hat. Dadurch
erleben sie, dass in der Wohneinrichtung eine kontinuierliche Betreuung maglich ist, die sie
in der Folge auch fir sich selber erwarten kdnnen. Fr. D. weist explizit darauf hin, dass die
Mitbewohner/innen weniger Angst haben, wenn sie um das Sterben wissen und es
miterleben, als wenn sie Uber den Verbleib eines/einer Bewohners/in im Unklaren sind
(D/713).

Auch nach dem Tod des/der Bewohner/in weisen die Erfahrungen der befragten Personen
einige Ahnlichkeiten auf. So wird in fast allen Fallen davon berichtet, dass die

Mitbewohner/innen die Gelegenheit erhalten, sich vom/von der Verstorbenen zu
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verabschieden, was diese fast ausnahmslos nutzen (A/161, B/275, C/512, D/607, F/83). Fur
diese Verabschiedung wird immer das Zimmer der verstorbenen Person mit Blumen
und/oder Kerzen geschmickt, um eine angenehme Atmosphdare zu schaffen. Die
Mitbewohner/innen werden beim Verabschieden von ihren Betreuer/innen begleitet. In
mehreren Fallen wird auch von Treffen der gesamten Wohneinrichtung berichtet, die der
Verabschiedung und der gemeinsamen Trauer dienen (A/301, B/298, F/312).

Hé&ufig wird in den Interviews auch noch vom Abtransport der verstorbenen Person berichtet,
der fast immer als schwierig erlebt wird. Fr. B. und Hr. C. berichten von konkreten
Schwierigkeiten mit dem Bestattungsunternehmen, weil dieses bestimmte Gegenstande der
verstorbenen Person nicht mitnehmen wollte (B/301) bzw. sehr unsensibel mit dem
Leichnam umging (C/774). Es wird auch auf die Notwendigkeit hingewiesen, das
Bestattungsunternehmen nicht zu friih zu informieren, um den Mitbewohner/innen
ausreichend Zeit flir die Verabschiedung zu geben (A/154).

Wesentlich ist flr viele Befragten auch das Begrébnis, das in den meisten Féllen von den
Betreuer/innen mitgestaltet (F/343) wird. Meist nimmt auch ein Grofdteil der
Mitbewohner/innen daran teil (A/241, D/635, E/287)

6.3 Beantwortung der Forschungsfrage

Um die zentrale forschungsleitende Frage, wie heilpddagogische Mitarbeiter/innen in
vollbetreuten Wohneinrichtungen die Begleitung sterbender Bewohner/innen erleben,
beantworten zu konnen, mussen vielfaltige Aspekte dieser Begleitung beachtet werden.
Anhand der bereits ausfuhrlich dargestellten Kategorien und der Zusammenfassung der
Interviewaussagen innerhalb dieser Kategorien sowie unter Einbeziehung der theoretischen
Grundlagen aus den Kapiteln 1 bis 4 und den im Kapitel 5.2 explizierten Vorannahmen

erfolgt nun der Versuch der Beantwortung dieser Frage.

1. Welche Erfahrungen machen Mitarbeiter/innen in der Begleitung sterbender

Menschen mit geistiger Behinderung?

Eine Beantwortung dieser Frage ist nur im Blick auf alle gefuhrten Interviews moglich. Trotz

teilweise groRer Ubereinstimmung der Aussagen in Bezug auf die konkreten Aufgaben,
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Herausforderungen oder Unterstiitzungsleistungen durch externe Dienste zeigt sich, dass die
konkreten Erfahrungen in der Begleitung Sterbender so verschieden wie die sterbenden
Personen selbst sind. Somit wird auch in dieser Untersuchung bestatigt, worauf in den
theoretischen Ausfuhrungen mehrfach hingewiesen wurde: Dass ndmlich jedes Sterben ein
»individuelles Ereignis* (Bonnacker/L6hr 2002, 170) ist, das von der ,,individuellen
Biographie und der Lebens-Ganzheit* (ebd., 173) gepragt ist. Neben der Individualitét jedes
Sterbens spielen auch die unterschiedlichen Rahmenbedingungen, die die Mitarbeiter/innen
in den verschiedenen Wohneinrichtungen vorfinden, eine wesentliche Rolle in Hinblick auf
ihre Erfahrungen mit Sterbebegleitung. Zentral ist beispielsweise die Art und das Ausmal
der Unterstiitzung von Seiten der Institution, die Zusammenarbeit im Team oder die Hilfe
durch externe Dienste.

Letztlich muss gesagt werden, dass sich diese Frage weniger im Allgemeinen als vielmehr im
speziellen Blick auf die einzelne Situation erschlieBen l&sst bzw. indirekt durch die

Beantwortung der weiteren Fragen.

2. Mit welchen Herausforderungen sehen sich Mitarbeiter/innen im Zusammenhang mit

der Begleitung sterbender Bewohner/innen konfrontiert? Wie gehen sie damit um?

Die Herausforderungen, die sich Mitarbeiter/innen durch die Begleitung sterbender
Menschen stellen, sind vielféltig (vgl. Vorannahme 8). Es zeigt sich Ubereinstimmend, dass
die Begleitung sterbender Bewohner/innen eine Aufgabe ist, die weit Uber die konkrete
Begegnung zwischen Mitarbeiter/in und sterbender Person hinausgeht. Sterbebegleitung
betrifft neben dem/der Sterbenden auch alle Mitbewohner/innen (vgl. Vorannahme 9) und
grundsétzlich den gesamten Alltag innerhalb einer Wohneinrichtung. Wurde die
Entscheidung getroffen, eine/n Bewohner/in im Sterben zu begleiten, so kann sich niemand
der Konfrontation mit Sterben und Tod und den damit einhergehenden Aufgaben, Emotionen
und Herausforderungen entziehen. Flr heilpddagogische Mitarbeiter/innen bedeutet dies,
dass sie neben der eigenen emotionalen Betroffenheit auch mit der Betroffenheit des/der
Sterbenden selber sowie jener der Mitbewohner/innen umgehen missen. Sowohl daraus, als
auch aus den konkreten medizinisch-pflegerischen und allgemeinen organisatorischen

Notwendigkeiten ergeben sich vielféltige Herausforderungen, die zwar im Zusammenhang
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mit der Sterbebegleitung entstehen, jedoch nicht losgelost vom sonstigen (Alltags-
)Geschehen in der Wohneinrichtung betrachtet werden kdnnen. Eine befragte Person bringt
das auf den Punkt, indem sie sagt: ,,Ja, also es war furchtbar viel Arbeit (...). Es ist halt der
normale Alltag weitergelaufen* (D/351).

Insbesondere die Kumulation an tblichen Alltagstatigkeiten, erhohter Aufmerksamkeit fur
die Mitbewohner/innen, zusétzlichem Pflegeaufwand bei der sterbenden Person, verstarkter
Notwendigkeit zu Absprachen innerhalb des Teams und der emotionalen Konfrontation mit
dem Thema Sterben und Tod birgt die Gefahr der Uberforderung bei Mitarbeiter/innen, auf
die bereits in der Einleitung hingewiesen wurde (vgl. Vorannahme 6).

Betrachtet man die Herausforderungen etwas genauer, so ergibt sich angesichts der Aussagen
der befragten Personen eine grobe Unterteilung an Herausforderungen, die sich aus dem
Umgang mit der sterbenden Person selbst, dem Umgang mit den anderen Bewohner/innen

sowie innerhalb des Teams ergeben (vgl. Kategorie 2).

Im Blick auf die sterbende Person selber ist es in erster Linie deren zunehmende
Pflegebedirftigkeit, die als schwierig geschildert wird. Die Mitarbeiter/innen sind
konfrontiert mit Menschen, die — je naher ihr Tod riickt — immer mehr auf Unterstiitzung
angewiesen sind. Dieses Angewiesensein betrifft nicht nur die Ubliche Hilfe bei der
Korperpflege, sondern dartiber hinaus zunehmend auch Hilfe bei der Versorgung mit
Nahrung und Flissigkeit, die Prophylaxe von Wundliegen oder die Versorgung mit
notwendigen Medikamenten. Mitarbeiter/innen sind gerade in diesem Bereich haufig
unsicher und Uberfordert, da sie fir derartige Aufgaben nur unzureichend ausgebildet sind
(vgl. Vorannahme 7). Im Kapitel 3.4 wurde bereits auf die Tatsache der mangelnden
»Expertise im Bereich der Altenpflege” (Kruse 2010, 293) hingewiesen, die im Bereich der
heilpadagogischen Wohnbetreuung herrscht und die durch die Aussagen aller befragten
Personen bestétigt wird. Alle Befragten bekréftigen zudem die Notwendigkeit, gerade im
Bereich der Pflege durch externe Dienste wie beispielsweise die mobile Hauskrankenpflege
oder das mobile Hospizteam unterstltzt zu werden. Damit wird die These von Jeltsch-
Schudel (2010, 283) bestétigt, die davon ausgeht, dass ,.eine addquate Begleitung in der

letzten Lebensphase ... nicht von einer Profession allein Gbernommen werden und nicht in
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einem einzigen System verankert sein“ kann. Sowohl durch die Pflege an sich als auch durch
das direkte Erleben des zunehmenden korperlichen Verfalls der sterbenden Person kann es
bei den Mitarbeiter/innen zu Gefiihlen der Uberforderung kommen. Die Konfrontation mit
Sterben und Tod ist grundsétzlich keine leichte, die meisten der Befragten haben auch bisher
noch niemanden sterben gesehen. Insofern wird nachvollziehbar, dass die gesamte Situation
der Sterbebegleitung eine Herausforderung sowohl in professioneller als auch persénlicher
Hinsicht ist.

Auch die anderen Bewohner/innen der Einrichtung konnen sich dem Sterben ihres/r
Mitbewohner/in nicht entziehen. Hoffmann (2002, 131f) weist darauf hin, dass sie in
Hinblick auf diesen Abschied besondere Begleitung bendtigen (vgl. Vorannahme 9). Das
bestétigen auch die Befragten dieser Untersuchung, die (bereinstimmend davon berichten,
dass das Sterben, der Tod und die Trauer mit allen Bewohner/innen thematisiert werden
mussen. Die Frage, in welcher Form dies angemessen geschehen koénnte, stellt die
Mitarbeiter/innen vor zusatzliche Herausforderungen, ebenso wie deren eigene Angste, die
sich auf Reaktionen der einzelnen Bewohner/innen beziehen oder auf das Gefihl, den
Bedirfnissen der Mitbewohner/innen aufgrund von Zeitmangel nicht gerecht werden zu

kdnnen.

In Hinblick auf die Bewadltigung der genannten Herausforderungen spielen neben der
Zusammenarbeit und dem Austausch im Team auch die zur Verfligung stehenden externen
Hilfen wesentliche Rollen. An dieser Stelle muss noch darauf hingewiesen werden, dass die
Zusammenarbeit im Team Hilfe bei der Bewaltigung der speziellen Aufgaben in der
Sterbebegleitung sein kann, aber gleichzeitig auch Herausforderungen und Schwierigkeiten
in sich birgt. So treffen innerhalb des Teams die unterschiedlichsten Einstellungen und
Haltungen gegeniiber Sterbebegleitung aufeinander. Diese Unterschiede kénnen im besten
Fall auch eine Bereicherung darstellen, die einzelnen Teammitglieder sind aber in jedem Fall
herausgefordert, sich dartiber auszutauschen und unterschiedliche Meinungen zu akzeptieren
bzw. damit umzugehen. Relevant und in gewisser Weise prekér werden verschiedene
Meinungen beispielsweise dann, wenn es um die grundsétzliche Entscheidung geht, ob ein/e

Bewohner/in innerhalb der Wohneinrichtung bis zum Tod begleitet werden kann. Einzelne
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Befragte berichten auch von Konflikten, die sich an der Tatsache entziinden, dass
Teammitglieder eine gemeinsam getroffene Entscheidung flir die Sterbebegleitung letztlich
nicht durchhalten kénnen, weil die personliche Betroffenheit zu groR wird bzw. das Ausmal}
dieser Aufgabe unterschatzt wurde. Mennemann (1998, 229ff) weist darauf hin, wie wichtig
eine Atmosphdare innerhalb des Teams ist, die es dem/der Einzelnen erlaubt, auch schwach
sein zu konnen und sich mit seinen/ihren eigenen Uberforderungen gut aufgehoben zu
wissen. In den Interviews wird deutlich, dass eine solche Atmosphdre nicht immer besteht
bzw. wie schwer es teilweise ist, eine solche aufzubauen und zu erhalten. Dort, wo der/die
einzelne Mitarbeiter/in wenig oder keinen Rickhalt im Team findet, ist von einer massiven
zusatzlichen Belastung auszugehen. Umgekehrt ist aber auch davon auszugehen, dass fir
eine umfassende Auseinandersetzung im Team, fur die situationsgerechte Organisation der
Sterbebegleitung und des normalen Einrichtungsalltags sowie fur die Aufarbeitung allféalliger

Konflikte zusatzlich Zeit und Kraft investiert werden muss.

Neben all den bisher beschriebenen Faktoren, die im Zusammenhang mit der
Sterbebegleitung herausfordernd und bisweilen schwer und belastend sind, muss auch noch
gesondert auf die personliche und emotionale Betroffenheit der Mitarbeiter/innen
hingewiesen werden. Die Befragten beschreiben weitgehend einstimmig die
Herausforderung, die sich durch die (hdufig erste) direkte Konfrontation mit dem Tod ergibt.
Neben einer grundsatzlichen Hilflosigkeit angesichts des Sterbens werden auch Gefiihle der
Angst und der Trauer beschrieben, sowie ein Uberfordertsein durch die Tatsache, nichts
mehr tun zu koénnen. Die Herausforderungen, vor die Mitarbeiter/innen in der Begleitung
Sterbender auf personlicher Ebene gestellt sind, wurden im Kapitel 5.6.1 dargestellt. Dort
kommt zum Ausdruck, was von den Befragten auch erlebt wird, dass ndmlich eine bewusste
Auseinandersetzung mit Verlusten, Trauer und eigenen Angsten sowie ,die Suche nach
Umgangsmaoglichkeiten mit Ohnmacht, Angst und Betroffenheit“ (Bonnacker/Léhr 2002,
173) unumgénglich sind, wenn man sich addaquat auf den sterbenden Menschen und dessen
Bedirfnisse einlassen will. In diesem Zusammenhang wird von allen Befragten auf die
Notwendigkeit von Unterstlitzung im Hinblick auf diese Auseinandersetzung hingewiesen
(vgl. Vorannahme 10). Einen wichtigen Stellenwert erhalten hier vor allem Aus- und

Weiterbildungen im Bereich der Sterbebegleitung. VVon den Mitarbeiter/innen wird hier
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neben einem rein technischen Wissen Uber den Vorgang des Sterbens vor allem die
personliche Auseinandersetzung mit dem Thema sowie die Befadhigung zum Umgang mit
Krisen und Konflikten als wichtig erachtet. Somit stimmen sie auch in diesem Punkt mit
Aussagen verschiedener Autor/innen tberein, die neben ,,Information und fachlichem Wissen
Uber Krankheiten und Sterbeverldufe” (Mennemann 1998, 230) auch eine ,,personliche
lebensgeschichtliche Vernetzung eigener Gefihle, Kognitionen und Erfahrungen bezuglich
Sterben und Tod“ (Bonnacker/Léhr 2002, 173) im Hinblick auf die Psychohygiene der

Begleiter/innen als wesentlich erachten.

3. Welche Unterstiitzungsangebote stehen Mitarbeiter/innen fir die Bewaéltigung der
Begleitung sterbender Bewohner/innen zur Verfigung bzw. welche wirden sie sich
wiinschen? Unterstltzt die Leitung der Wohneinrichtung die Mitarbeiter/innen?

Wenn ja: wie?

Dingerkus und Schlottbohm (2006, 30) weisen auf die Notwendigkeit hin, sich als
Begleiter/in dartber im Klaren zu sein, dass man selber nicht fur alle Bedurfnisse des/der
Sterbenden ,,kompetent sein kann und muss®. In diesem Sinn sind sich alle Befragten einig,
dass ohne Unterstlitzung von aulRen die Begleitung sterbender Bewohner/innen innerhalb der
Einrichtung nicht mdglich ware.

Unterstutzung wird von Seiten der Institutionen in den meisten Fallen geleistet, indem
beispielsweise fiir die Zeit der Sterbebegleitung die Stundenanzahl der Mitarbeiter/innen
erhoht wird, zusatzliche Teambesprechungen und Supervisionen ermdglicht oder externe
Pflegedienste und Unterstiitzung durch das Hospiz organisiert werden. Auch personliche
Unterstlitzung, die ganz allgemein mit einer hdheren Aufmerksamkeit auf das Befinden der

einzelnen Mitarbeiter/innen und deren Bedirfnisse beschrieben werden kann, wird erwahnt.

Externe Dienste, die in den meisten Fallen von Einrichtungsleiter/innen bzw. der Institution
organisiert und vermittelt werden, leisten neben der konkreten Unterstiitzung bei der Pflege
und medizinischen Versorgung der sterbenden Person vor allem auch emotionale Hilfe.
Ubereinstimmend berichten die Befragten davon, dass insbesondere Mitglieder des mobilen

Hospizes sich auch um die Bedurfnisse und das Befinden der Mitarbeiter/innen sorgten, Mut
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zusprachen und durch die Tatsache, immer erreichbar zu sein, sehr viel Druck und Angste
nahmen. Immer wieder wird auch betont, dass durch das Hospiz sehr viel Wissen (iber den
Vorgang des Sterbens und die Bedirfnisse Sterbender an die Mitarbeiter/innen weiter
gegeben wurde, das sehr hilfreich war.

Zusammenfassend kann an dieser Stelle gesagt werden, dass sich auch hier wieder bestétigt,
worauf bereits zuvor hingewiesen wurde: Dass flr eine adaquate Begleitung sterbender
Menschen mehr als nur eine Berufsgruppe nétig ist (Jeltsch-Schudel 2010, 283). Alle
befragten Personen bestatigen das mit ihren Aussagen. Zusétzlich wird an dieser Stelle erneut
deutlich, dass verstarkte Awusbildung hinsichtlich der Begleitung Sterbender die
Mitarbeiter/innen unterstiitzen wirde. Es geht dabei nicht darum, Mitarbeiter/innen zu einer
Rund-um-Versorgung der Sterbenden zu befihigen, sondern vielmehr Angste und

Unsicherheiten zu nehmen. Auch dies wird durch die Aussagen in den Interviews bestatigt.

Auch die unterstiitzende Funktion des Teams wurde bereits kurz angesprochen. Obwohl
vereinzelt von Konflikten und Schwierigkeiten berichtet wird, die sich aus der
Zusammenarbeit verschiedener Personen ergeben konnen, stellen die Befragten
ubereinstimmend fest, dass der personliche Rickhalt durch das Team, die Gespréche und
Absprachen, der Austausch uber die jeweiligen Gefiihle und Angste sowie das Wissen, dass
man mit seinen Erlebnissen nicht alleine ist, zur wichtigsten Unterstlitzung Uberhaupt
gehoren. Ein Grund dafir ist moglicherweise in der Tatsache zu sehen, dass Sterben und Tod
gesellschaftlich tendenziell tabuisiert sind, was es fir die Mitarbeiter/innen schwer machen
kann, aulerhalb der Arbeit tber ihre Erlebnisse zu sprechen (Buchka 2003, 232). Umso
wichtiger — auch fir die eigene Psychohygiene — wird dann der Austausch mit Menschen, die
die gleiche Situation erleben und sich der Auseinandersetzung mit dem Lebensende ebenso

nicht entziehen kdnnen.
4. Existiert seitens der Wohneinrichtung ein Konzept fiir die Sterbebegleitung?
An dieser Stelle kann einleitend festgestellt werden, dass sich durch die Ergebnisse der

Befragung meine VVorannahmen hinsichtlich existierender Konzepte zur Sterbebegleitung in

den Wohneinrichtungen bestatigen (vgl. Vorannahme 2 und 3). Zwar wird von den

123



Ergebnisdarstellung

Mitarbeiter/innen zum Ausdruck gebracht, dass von Seiten der Organisationen der
grundsétzliche Wunsch besteht, Bewohner/innen bis zum Lebensende zu begleiten,
allerdings bisher eher wenig konkrete Uberlegungen dazu existieren.

Ein explizites Konzept fur die Begleitung Sterbender existiert nur in einer Organisation, in
der vorwiegend Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen betreut werden. In
zwei anderen Einrichtungen entwickelte sich in den letzten Jahren langsam ein System, das
verstérkt an die Bedirfnisse alterer bzw. kranker Menschen angepasst ist. Hier kann man
mittlerweile auch auf viel Erfahrung in der Begleitung sterbender Bewohner/innen
zuriickgreifen bzw. existieren fiir einzelne Fragen (beispielsweise was im Fall des
eingetretenen Todes zu tun ist, wer in welcher Reihenfolge zu informieren ist etc.) konkrete
Handlungsanleitungen. Eine Begleitung bis ans Lebensende kann in den beiden
Einrichtungen trotzdem nicht garantiert werden, was unter anderem vom AusmafR und der
Dauer der notwendigen Pflege abhdngt bzw. von den finanziellen Ressourcen, externe
Unterstitzung einzuholen. Betont werden muss auch, dass in beiden Féllen (A und D) die
Anpassung der institutionellen Rahmenbedingungen aufgrund von Notwendigkeiten geschah,
die sich aus der Praxis ergaben. Hier bestatigt sich eine Entwicklung, die in der Einleitung
bereits skizziert wurde: Die Praxis der heilpddagogischen Wohnbegleitung ist in den letzten
Jahren zunehmend mit alten, kranken und sterbenden Menschen mit geistiger Behinderung
konfrontiert und muss sich darauf einstellen (vgl. Vorannahme 1). Die Entwicklung
einschldgiger Handlungspléne und Konzepte passiert bestenfalls anlassbezogen bzw.
verspatet. Auch auf die Tatsache, dass bisher kaum Ldsungen fir Menschen gefunden
wurden, die fur den Besuch von tagesstrukturierenden MaRnahmen (z.B.
Beschaftigungstherapie) zu alt oder zu krank geworden sind, muss an dieser Stelle noch
einmal hingewiesen werden. In einigen Interviews bestétigt sich auch die im Kapitel 3.4
beschriebene Vorgangsweise, im Anlassfall die Mitarbeiter/innen-Stunden voribergehend
aufzustocken, um die Betreuung einer betroffenen Person sicherstellen zu kdnnen. Dass dies
— angesichts der steigenden Zahl an alteren Bewohner/innen — keine Ldsung sein kann, muss

weiterhin als unbestritten gelten.

Zusammenfassend und abschlieBend kann in Hinblick auf die Beantwortung der

forschungsleitenden Frage folgendes festgehalten werden: Die Begleitung sterbender
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Bewohner/innen stellt die Mitarbeiter/innen heilpaddagogischer Wohneinrichtungen vor groRe
Herausforderungen. Die Befragten vermitteln in ihren Erz&hlungen ein Bild, das von vielen
Schwierigkeiten und Belastungen, gleichzeitig aber auch von bereichernden Erfahrungen, die
aus der Sterbebegleitung resultieren, zeugt. Trotz der damit verbundenen Probleme wird die
Begleitung sterbender Bewohner/innen bis zum Lebensende innerhalb der Einrichtung von
allen Befragten als Aufgabe und Ziel heilpaddagogischer Betreuung angesehen. Diese Haltung
zeugt von einem Verstandnis der eigenen Profession, das von einer Begleitung geistig
behinderter Menschen ausgeht, die alle Phasen ihres Lebens mit einschlief3t.

Es wird insgesamt deutlich, dass viele Aspekte von Sterbebegleitung innerhalb
heilp&ddagogischer Wohneinrichtungen, die in den Kapiteln eins bis vier behandelt wurden,
durch die Aussagen der befragten Personen bestatigt werden. Auch meine Vorannahmen
entsprechen weitgehend dem Ergebnis. Die Ubereinstimmungen beziehen sich vor allem auf
die grundsatzliche Tatsache, dass Sterbebegleitung von Menschen mit geistiger Behinderung
zunehmend Thema in den Wohneinrichtungen ist, sowie auf die Darstellung damit
verbundener Herausforderungen fur Mitarbeiter/innen und Institutionen, beispielsweise im
Bereich der Pflege oder der schwierigen (personlichen) Auseinandersetzung mit Sterben, Tod
und den damit einhergehenden Emotionen und Reaktionen.

Zwei Aspekte, die in der theoretischen Auseinandersetzung nur wenig bzw. nicht
angesprochen wurden, sind an diesem Punkt besonders zu betonen: die Begleitung der
Mitbewohner/innen der sterbenden Person sowie die Funktion des Teams fur den/die
einzelne Mitarbeiter/in in der Zeit der Sterbebegleitung.

Auch wenn darauf hingewiesen wurde, dass die Mitbewohner/innen im Verlauf der
Sterbebegleitung von Seiten der Mitarbeiter/innen besondere Unterstitzung bendtigen
(Hoffmann 2002, 131f) und nach Mdglichkeit in den Prozess dieser Begleitung einbezogen
werden sollen, wurde das Ausmall bzw. die Bedeutung dieser Aufgabe erst durch die
Interviews deutlich. Aus der Tatsache, dass alle befragten Personen ohne Frageanstol}
meinerseits von selbst die Problematik der Mitbewohner/innen ansprachen, lasst auf die
Wichtigkeit dieses Aspekts schlieBen. Fir Mitarbeiter/innen schlieen sich daran nicht nur
konkrete zusatzliche Aufgaben, wie beispielsweise die vermehrte Kommunikation mit den
Bewohner/innen, sondern auch zusatzliche Belastungen und Herausforderungen an. So wird
zum Beispiel von dem Gefuhl berichtet, fur die Begleitung der Mitbewohner/innen zu wenig
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Zeit und Kraft zu haben, da die meiste Aufmerksamkeit in die Betreuung der sterbenden
Person flieRt. Auch die Unsicherheit, wie die Mitbewohner/innen auf das Sterben reagieren,
kann bei den Mitarbeiter/innen fur Verunsicherung sorgen. In jedem Fall wird die adaquate
Begleitung der Mitbewohner/innen als eine Aufgabe erlebt, die nicht von der Begleitung der
sterbenden Person getrennt werden kann. Insofern missen auch kinftige Konzepte zur
Sterbebegleitung diesen Aspekt beriicksichtigen. Zudem gilt es, Mitarbeiter/innen auch in
diesem Bereich zu unterstutzen.

Die Funktion des Teams fur den/die einzelne Mitarbeiter/innen wurde bisher nur indirekt aus
dem Hinweis Mennemanns (1998, 229ff) auf die Wichtigkeit einer funktionierenden,
wertschatzenden und offenen Zusammenarbeit ersichtlich. In den Interviews kommt nun sehr
deutlich zum Ausdruck, wie wesentlich der Rickhalt im Team ist. Die Funktion des Teams
geht dabei weit Uber konkrete organisatorische Absprachen hinaus. Dort wo die
Zusammenarbeit gut funktioniert und ein gutes Gespréchsklima sowie gegenseitiges
Verstandnis vorhanden sind stellen die Kolleg/innen vor allem eine zentrale persénliche und
emotionale Unterstutzung fur die einzelnen Mitarbeiter/innen dar. In jenen Interviews, in
denen wahrend der Sterbebegleitung kein solches Klima unter den Mitarbeiter/innen
herrschte und es zu Konflikten kam, wurde das Fehlen dieser emotionalen Stutze deutlich
zum Ausdruck gebracht. Es zeigt sich daher auch an diesem Punkt Unterstiitzungsbedarf.
Besonders im Hinblick auf eine mogliche Sterbebegleitung innerhalb der Wohneinrichtung
ist von Seiten der Institution groRes Augenmerk auf eine entsprechende Teamkultur zu
richten. Es gilt, bereits im Vorfeld Rahmenbedingungen zu schaffen, die das Entstehen einer
solchen unterstitzen, indem beispielsweise ausreichend Gelegenheiten zu Supervision und

Teambesprechung geboten werden.

6.4 Darstellung der zentralen Forschungsergebnisse

Im Sinne der Ubersichtlichkeit und einer besseren Nachvollziehbarkeit erfolgt an dieser
Stelle eine kompakte Darstellung der zentralen Forschungsergebnisse. Fasst man die

Untersuchungsergebnisse zusammen, so zeigt sich dass:
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...die Frage nach einer adaquaten Begleitung sterbender Menschen mit geistiger
Behinderung in heilpddagogischen Wohneinrichtungen zunehmend relevant wird.
Mitarbeiter/innen verstehen diese Begleitung als Teil ihrer beruflichen Aufgaben.
...bisher nur in wenigen Einrichtungen Konzepte fur die Begleitung sterbender
Bewohner/innen existieren. Organisationen nehmen die Relevanz des Themas zwar
war, reagieren aber nur langsam bzw. gegenwartig nur im Anlassfall darauf.

...das Sterben geistig behinderter Menschen individuell verlduft. Die im Rahmen
einer Sterbebegleitung innerhalb einer Wohneinrichtung damit verbundenen
Herausforderungen sind jedoch sehr dhnlich.

...Sterbebegleitung innerhalb einer Wohneinrichtung nicht nur die sterbende Person
selber und die Menschen, die sie unmittelbar begleiten betrifft sondern sich auf das
gesamte Alltagsgeschehen der Wohneinrichtung auswirkt. Insbesondere davon
betroffen sind auch die Mitbewohner/innen des/der Sterbenden.

...die Mitbewohner/innen der sterbenden Person reagieren unterschiedlich auf das
Sterben. In jedem Fall bendtigen sie intensive Begleitung wahrend der Zeit der
Sterbebegleitung und daruber hinaus.

...die zentralen Herausforderungen, mit denen Mitarbeiter/innen im Rahmen einer
Sterbebegleitung konfrontiert sind sich insbesondere auf den Bereich der Pflege der
sterbenden Person, die adiquate Begleitung der Mitbewohner/innen, die
Aufrechterhaltung des normalen Alltags in der Wohneinrichtung sowie den Umgang
mit der eigenen emotionalen Betroffenheit beziehen.

...Sterbebegleitung in Wohneinrichtungen nicht ohne Unterstltzung vor auf3en, wie
beispielsweise externe Pflegedienste und das mobile Hospizteam, durchgefiihrt
werden kann.

...insbesondere Mitarbeiter/innen des Hospizes nicht nur konkrete Hilfestellung in
der Betreuung der sterbenden Person leisten sondern die Mitarbeiter/innen emotional
und persdnlich unterstiitzen und insofern eine herausragende Wichtigkeit bekommen.
...der Rickhalt im Team fir die einzelnen Mitarbeiter/innen zentral fir die
Bewaéltigung der Sterbebegleitung ist. Fir den personlichen Austausch uber eigene
Angste und Gefilhle muss von Seiten der Institution ausreichend Raum zur

Verfligung gestellt werden.
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e ...heilpadagogische Mitarbeiter/innen fur die Begleitung sterbender Menschen mit
geistiger Behinderung nur unzureichend ausgebildet sind. Das betrifft sowohl
konkretes Wissen um die Vorgange rund um Sterben und Tod als auch die
personliche Auseinandersetzung mit dieser Thematik. Sterbebegleitung sollte in
Ausbildungen fur heilpddagogische Mitarbeiter/innen fix verankert werden.

e ...die Zeit einer Sterbebegleitung von Mitarbeiter/innen als anstrengend und

schwierig erlebt wird, gleichzeitig aber auch als Bereicherung.

6.5 Reflexion des Forschungsprozesses anhand von Gutekriterien

qualitativer Sozialforschung

Die kritische Reflexion der Untersuchungsergebnisse, des Erhebungsprozesses, des eigenen
Forscherverhaltens sowie der Methodenwahl entspricht dem wissenschaftlichen Standard
empirischen Vorgehens (Mayring 2002, 140). In diesem Sinn erfolgt nun anhand eines
Katalogs von sieben Kriterien, den Steinke (1999) zur Bewertung qualitativer Forschung
vorlegt, eine entsprechende Reflexion der vorliegenden Untersuchung. Es werden dazu die
einzelnen Kriterien jeweils kurz vorgestellt und im Anschluss daran kritisch auf die

vorliegende Arbeit bezogen.

1. Intersubjektive Nachvollziehbarkeit
Das Kriterium der intersubjektiven Nachvollziehbarkeit verfolgt das Ziel, den Leser/innen zu
verdeutlichen, wie ,,die Forscher ... zu ihren Ergebnissen gelangt sind*“ (Steinke 1999, 209).
Dies geschieht im Wesentlichen durch die Dokumentation des Forschungsprozesses (ebd.,
208). Im Kapitel 5 dieser Arbeit wurde durch die Darstellung und Begriindung der
Methodenwahl, der Explikation meiner Vorannahmen sowie der Beschreibung des

Forschungsablaufes versucht, diesem Kriterium zu entsprechen.

2. Indikation des Forschungsprozesses
Dieses Kriterium geht Uber die einfache Gegenstandsangemessenheit der verwendeten

Methoden, also der Frage, ob die Methodenwahl dem jeweiligen Gegenstand der
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Untersuchung entspricht, hinaus (ebd., 215). Steinke bezieht hier neben der Indikation des
Einsatzes eines qualitativen VVorgehens und der Indikation der konkreten Methodenwahl auch
die Indikation von  Transkriptionsregeln, der Samplingstrategie, methodischer
Einzelentscheidungen im Zuge der Untersuchung sowie die Indikation der gewdahlten
Bewertungskriterien mit ein (ebd., 216ff). All diese Aspekte wurden im Kapitel 5 erortert.
Die im Forschungsprozess getroffenen Entscheidungen wurden ebenfalls in diesem Kapitel
begriindet. Rckblickend scheint sowohl die Wahl der Methoden als auch das
Forschungsvorgehen im Allgemeinen als sinnvoll und richtig. Hinsichtlich der Wahl des
Samplings, also der Interviewpartner/innen, ist an dieser Stelle jedoch Kritik angebracht.

Im Kapitel 5.3.1 wurde bereits darauf hingewiesen, dass in zwei Féllen Interviewpartner
gewahlt wurden, die aufgrund ihrer beruflichen Position (Leiter der Wohneinrichtung) bzw.
aufgrund der Schwerpunktsetzung der Einrichtung (Wohnangebot fir Menschen mit
psychischen Erkrankungen) nicht der Fragestellung der vorliegenden Arbeit entsprechen. In
beiden Fallen kam das Interview durch telefonische Vorgesprache mit den jeweiligen
Vorgesetzen zustande. Es zeigt sich hier, dass flr die Auswahl der Interviewpartner/innen ein
genaueres Vorgehen sowie mehr Zeit notwendig gewesen waren. Beispielsweise ware
anzudenken, infrage kommende Wohneinrichtungen zu besuchen, das Forschungsvorhaben
im Rahmen einer Teambesprechung den Mitarbeiter/innen persénlich vorzustellen und so an
geeignete Interviewpartner/innen zu gelangen. Mit einem derartigen VVorgehen wére auch die
Freiwilligkeit der Teilnahme besser abgesichert, da im vorliegenden Fall fast alle befragten
Personen von ihren direkten Vorgesetzten darum gebeten wurden. Es ist mdglich, dass
dadurch einzelne Mitarbeiter/innen Hemmungen hatten, das Interview abzulehnen.
Abgesehen davon wurde ebenfalls im Kapitel 5.3.1 bereits auf die mangelnde
Durchmischung des Samplings hinsichtlich Alter, Geschlechterverhdltnis und Dauer der
Berufstatigkeit hingewiesen. Meine personliche Berufserfahrung in unterschiedlichen
Einrichtungen der Behindertenarbeit zeigt, dass tendenziell jungere Menschen und
Uberwiegend Frauen in der Betreuung téatig sind. Zudem entspricht eine hohe
Mitarbeiter/innen-Fluktuation in den Einrichtungen eher der Realitdt als Mitarbeiter/innen,
die zehn, 15 oder sogar 25 Jahre in der gleichen Einrichtung tétig sind. Auch in diesem Punkt

ist also Kritik angebracht, da davon auszugehen ist, dass die vorliegende Auswahl an
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Interviewpartner/innen nicht die berufliche Realitdt innerhalb der Wohneinrichtungen
darstellt.

3. Empirische Verankerung der Theoriebildung und —prufung
Das Kriterium der empirischen Verankerung betrifft ganz allgemein den ,,Zusammenhang
zwischen Empirie und Theorie” (ebd., 221). Nachdem qualitative Forschung der
Theoriebildung dient, zielt die empirische Verankerung auf die Verbindung zwischen
empirischem Material und der Theorie: ,,Die Theoriebildung erfolgt ... dicht an den
empirischen Daten, d.h. empirisch verankert“ (ebd.). In der vorliegenden Untersuchung
wurde versucht, diesem Kriterium gerecht zu werden, indem sowohl in der Gestaltung des
Interviewleitfadens als auch in der Auswertung der Ergebnisse auf eine Verbindung zu den

theoretischen Grundlagen der Befragung (Kapitel 1 bis 4) geachtet wurde.

4. Limitation
»,Das Kriterium der Limitation dient dazu ... die Grenzen des Geltungsbereiches, d.h. die
Verallgemeinerbarkeit einer im Forschungsprozess entwickelten Theorie herauszufinden®
(ebd., 227). Es geht dabei nicht darum, ,universelle Ergebnisse zu erzielen* (ebd., 228),
sondern — soweit das ,angesichts kontextueller und historischer Gebundenheit der
Erkenntnis“ (ebd.) moglich ist — eine Verallgemeinerung zumindest anzustreben. In Bezug
auf die vorliegende Untersuchung missen hinsichtlich dieses Kriteriums Abstriche gemacht
werden. Zwar wird in der Darstellung der Ergebnisse deutlich, dass diese haufig an in der
Theorie zitierte andere Praxiserfahrungen anschlieRen, trotzdem ist eine Befragung von nur
sechs Personen wohl nicht aussagekraftig genug, um generelle Aussagen treffen zu kénnen.
Aus diesem Grund werden im Ausblick Hinweise auf mogliche bzw. notwendige
weiterfiihrende Forschungen gegeben, die im Weiteren der Generalisierbarkeit von

Forschungsergebnissen zum Gegenstand dienen kdnnten.

5. Reflektierte Subjektivitat
Dem Kriterium der reflektierten Subjektivitat liegt die Tatsache zugrunde, dass
»2untersuchungsobjekt (bzw. Gegenstand) und Untersucher (Subjekt)“ (ebd., 231) nicht

voneinander  getrennt werden koénnen. ,Der Forscher ist Bestandteil des
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Forschungsprozesses“ (ebd.) und bringt somit seine subjektive Sicht auf den
Forschungsgegenstand in allen Bereichen der Forschung ein. Um zu prifen, ,,inwiefern der
Forscher [seine] konstituierende Rolle der Subjektivitat ... fur die Theoriebildung reflektiert*
(ebd.), gilt es, den Forschungsprozess und die eigene Rolle als Forscherin zu reflektieren.
Eine solche Reflexion beinhaltet vor allem auch eine ,,Selbstbeobachtung* (ebd., 233) im
Laufe der Forschung, die an dieser Stelle dargestellt werden soll.

An mehreren Punkten im Verlauf dieser Forschungsarbeit wurde mir meine Unerfahrenheit
als Forscherin bewusst. Es gilt daher, hier festzuhalten, dass die vorliegende Arbeit wohl
durch einige Anfangerfehler charakterisiert ist. Auf Schwierigkeiten bzw. Fehler in der
Auswahl der Interviewpartner/innen wurde bereits hingewiesen. Diese entstanden sowohl aus
meiner Unerfahrenheit heraus, als auch aus einem gewissen selbst auferlegten Zeitdruck.
Zudem ist meine Gesprachsfiihrung wahrend der Interviews zu bemangeln, die teilweise von
suggestiven Fragen bzw. Kommentaren gepragt war. Dieses Verhalten resultiert
mdoglicherweise aus meiner personlichen Erfahrung im Gegenstandsbereich, die eine
objektive  Gespréchsfiihrung erschwert.  Auch hinsichtlich der Gestaltung des
Interviewleitfadens ist auf einige Unsicherheiten hinzuweisen. So wurde im Laufe der
Auswertung deutlich, dass dieser tendenziell zu wenig an den forschungsleitenden Fragen der
Untersuchung orientiert war. In weiterer Folge entstanden auch in der Erstellung der
Kategorien sowie in der Zuordnung einzelner Aussagen zu den Kategorien vereinzelt

Unsicherheiten.

6. Kohérenz
Mit diesem Kriterium ist die Konsistenz der Ergebnisse angesprochen (ebd., 239) und stellt
ein ,,wissenschaftliches Minimalkriterium* (ebd.) dar. Gemeint ist damit, dass das erreichte
Ergebnis in sich schlissig ist und Widerspriiche bzw. offene Fragen in der
Ergebnisdarstellung berucksichtigt und dargestellt wurden.

Im Ausblick dieser Arbeit wurde versucht, dem Kriterium der Kohérenz nachzukommen.
7. Relevanz

Ziel dieses Kriteriums ist die Uberprufung der ,,pragmatischen Relevanz* (ebd., 241) der in

einer Untersuchung gewonnenen Erkenntnisse. Auf die praktische Bedeutung der
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vorliegenden Untersuchung wurde bereits in der Einleitung und auch im weiteren Verlauf der
Arbeit immer wieder hingewiesen. Die Fragestellung der Arbeit selber ergibt sich aus einer
praktischen Notwendigkeit heraus, da die Mitarbeiter/innen von Wohneinrichtungen immer
wieder (und immer h&ufiger) mit sterbenden Bewohner/innen konfrontiert sind. Entsprechend
erfolgte auch die Darstellung der Ergebnisse unter dem Gesichtspunkt einer grofitmoglichen

Praxisnahe.

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass die vorliegende Untersuchung in dem
Bemihen durchgefiihnrt wurde, den Bewertungskriterien qualitativer Forschung zu
entsprechen. An einigen Stellen zeigten sich im Laufe der Untersuchung Unsicherheiten bzw.
konnten im Rahmen einer Diplomarbeit nicht alle Aspekte restlos erflllt werden. Dieser
Tatsache wird im abschlieBenden Kapitel Rechnung getragen, indem dort explizit auf

mdgliche weiterflihrende Forschungen eingegangen wird.
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Zusammenfassung und Ausblick

Die vorliegende Arbeit beschaftigt sich mit der Frage, wie heilpddagogische
Mitarbeiter/innen in vollbetreuten Wohneinrichtungen die Begleitung sterbender
Bewohner/innen erleben. Ziel war es, einen ersten Einblick in Bezug auf diese
Forschungsfrage zu gewinnen, da bisher zu diesem Thema nur wenige theoretische
Ausfiihrungen bzw. kaum empirische Forschungsarbeiten vorliegen. Die Relevanz der
Auseinandersetzung mit Sterbebegleitung von Menschen mit geistiger Behinderung fir die
heilp&dagogische Praxis wurde in der Einleitung bereits deutlich: Aufgrund der massenhaften
Morde an geistig behinderten Menschen durch das NS-Regime ist man in Osterreich und
Deutschland erst seit wenigen Jahren mit der Personengruppe alter geistig behinderter
Menschen konfrontiert. Entsprechend hdufen sich in den letzten Jahren auch die Falle von
sterbenden Menschen in Wohneinrichtungen bzw. ist man vermehrt vor die Frage gestellt,
wie und ob sterbende Bewohner/innen addquat begleitet werden kdnnen. Neben den
Institutionen, die sich Ober entsprechende Rahmenbedingungen hierfir Gedanken machen
miussen, sind besonders die Mitarbeiter/innen in den Einrichtungen betroffen. Sie erleben das

Sterben der Bewohner/innen aus nachster Nahe.

Um zu einer Beantwortung der Forschungsfrage zu gelangen, fand im ersten Teil der Arbeit
eine Einfihrung bzw. Auseinandersetzung mit theoretischen Aspekten, die fir die
Fragestellung relevant erscheinen, statt.

Im ersten Kapitel wurde der Personenkreis alter Menschen mit geistiger Behinderung néher
dargestellt. Dabei stand neben einer historischen Einfuhrung und einer Auseinandersetzung
mit den Begriffen geistige Behinderung und Alter vor allem die Beschaftigung mit relevanten
Lebensthemen dieser Personengruppe im Zentrum. Es wurde hier deutlich, dass sich in den
Bereichen Wohnen, Arbeit und Freizeit das heilpddagogische Angebot an die sich
verandernden Bedurfnisse alter Menschen mit geistiger Behinderung anpassen muss. Zudem
wurde offensichtlich, dass die Themen Abschied, Trauer und Tod gerade in diesem
Lebensabschnitt zentrale Themen sind, die auch mit geistig behinderten Menschen bearbeitet

werden missen und nicht aus falsch verstandener Ricksichtnahme verdréangt werden drfen.
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Das zweite Kapitel widmete sich intensiv dem Bereich des Wohnens geistig behinderter
Menschen. Neben einer allgemeinen Einfuhrung in die historische Entwicklung und das
gegenwartige Angebot unterschiedlicher Wohnformen stand hier vor allem der Blick auf die
Situation in Wien im Zentrum. Gegenwadrtige Leitlinien und Forderrichtlinien far
Wohneinrichtungen in Wien wurden behandelt. Durch die Darstellung der Alterspyramide
von Menschen, die diese Einrichtungen nutzen, wurde noch einmal verdeutlicht, dass die
Frage nach den Bedirfnissen alter und sterbender Bewohner/innen in den néchsten Jahren
zunehmend evident wird.

Im Zentrum des dritten Kapitels standen die heilpddagogischen Mitarbeiter/innen. Hier
wurde versucht, im Blick auf ein heilpddagogisches Berufsethos sowie heilpddagogische
Fachkompetenz und Tatigkeitsfelder Grundlagen fir die Begleitung von Menschen mit
geistiger Behinderung zu beschreiben. Dadurch wurde deutlich, inwiefern heilpddagogische
Kompetenz und bestimmte berufsethische Haltungen auch fur die Begleitung sterbender
Menschen relevant erscheinen.

Das vierte Kapitel stand im Zeichen der Auseinandersetzung mit der Begleitung Sterbender.
Neben einer grundsétzlichen Einfuhrung in den Umgang mit Sterben und Tod im Laufe der
Geschichte und in die Entwicklung des Hospizwesens wird auch die begriffliche
Unterscheidung von Sterbebegleitung und Sterbehilfe sowie damit verbundene ethische
Aspekte am Lebensende erértert. Zudem wird ausflhrlich auf die Bedurfnisse sterbender
Menschen, die Herausforderungen fiir Menschen, die Sterbende begleiten sowie mdgliche
Methoden, die in der Sterbebegleitung eingesetzt werden konnen, eingegangen. Den
Abschluss des Kapitels bildet eine Darstellung spezifischer Erfahrungen in der Begleitung

sterbender Menschen mit geistiger Behinderung.

Im zweiten Teil der Arbeit wurden heilpéddagogische Mitarbeiter/innen, die bereits Erfahrung
in der Begleitung sterbender Menschen mit geistiger Behinderung haben im Rahmen einer
empirischen Untersuchung zu diesen Erfahrungen befragt. Fir die Durchfihrung dieser
Befragung wurde die Methode des problemzentrierten Interviews nach Witzel ([2000])
gewabhlt, das sich durch Kombination aus teilweise offenen Fragen und Unterstiitzung durch
einen Leitfaden kennzeichnet. Mit Hilfe der inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse nach

Mayring (1998) wurden die gefuhrten Interviews bearbeitet und ausgewertet.
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Im Ergebnis zeigt sich, dass die Aussagen der befragten Personen (ber weite Teile Aussagen
verschiedener Autor/innen, die in den theoretischen Kapiteln zitiert sind, bestatigen sowie
auch meine im Kapitel 5.2 explizierten Vorannahmen bekraftigen. Demnach ist die
Begleitung sterbender Menschen mit geistiger Behinderung eine Aufgabe, mit der die
heilpéddagogische Praxis immer haufiger konfrontiert ist und die immer mehr als (neue)
Aufgabe heilpadagogischer Mitarbeiter/innen erkannt wird. Die beschriebenen Erfahrungen
in der Sterbebegleitung sind hinsichtlich der dargestellten Herausforderungen sowie der
notwendigen Unterstiitzungsleistungen relativ_ homogen, unterscheiden sich aber aufgrund
der Individualitat jedes/r einzelnen Sterbenden sowie der unterschiedlichen institutionellen

Rahmenbedingungen.

Zusammengefasst kann gesagt werden, dass die Begleitung sterbender Bewohner/innen fur
Mitarbeiter/innen eine Herausforderung ist, die ihren gesamten Arbeitsalltag betrifft und
dartber hinausgehend auch eine Auseinandersetzung auf personlicher Ebene fordert. Den
vielféltigen Belastungsfaktoren, wie beispielsweise der zunehmenden Pflegebedurftigkeit der
sterbenden Person, der Konfrontation mit dem schwierigen Thema Abschied und Tod, den
Reaktionen der Mitbewohner/innen, dem erhéhten Bedarf an Absprachen im Team, dem
Umgang mit teilweise Uberforderten Teammitgliedern oder der Auseinandersetzung mit
eigenen Angsten und Unsicherheiten konnen sich Mitarbeiter/innen nicht entziehen.
Vielféltige Unterstitzung, vor allem in Form von Hilfe bei der Pflege und medizinischen
Versorgung der sterbenden Person, mehr Zeit fir Besprechungen und Supervisionen sowie
Unterstutzung und Verstandnis auf der personlichen Ebene helfen bei der Bewaltigung dieser
Belastungen. Schwierig erscheint gegenwadrtig vor allem die Tatsache, dass viele
Mitarbeiter/innen bisher nicht oder kaum mit der Thematik Sterben und Tod konfrontiert
waren und in den Ausbildungen nichts oder zu wenig darlber gehort haben. Durch dieses —
von den Befragten selbst bemdangelte — Nicht- bzw. Wenig-Wissen wird die Begleitung

Sterbender durch personliche Angste und Unsicherheiten noch zusatzlich erschwert.
Um der vermutlich zunehmenden Anzahl an Sterbeféllen innerhalb der Wohneinrichtungen

besser begegnen zu kdénnen missen von Seiten der Institutionen wie auch der

Ausbildungstrager Anstrengungen unternommen werden, um Sterbebegleitung in den
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Einrichtungen tatsachlich auch (vermehrt) moglich zu machen. An erster Stelle ist hier die
Ausbildung heilpaddagogischer Mitarbeiter/innen zu nennen, in der das Thema
Sterbebegleitung geistig behinderter Menschen einen fixen Platz einnehmen sollte. Neben
grundsatzlichem Wissen (ber Tod wund Sterben und den damit verbundenen
Herausforderungen ist auch eine personliche Auseinandersetzung damit anzuregen bzw.
anzuleiten. So kdnnte verhindert werden, dass Mitarbeiter/innen génzlich unvorbereitet die
Aufgabe der Sterbebegleitung tbernehmen (missen). Weiters ist dem Bereich der Pflege
besondere Aufmerksamkeit zu widmen. Hier stellt die seit wenigen Jahren in die Ausbildung
fur Behindertenpadagogen/innen tibernommene Pflegehilfeausbildung sicherlich einen ersten
guten Ansatz dar (vgl. Kapitel 3.4). Da sterbende Menschen aber einen besonderen und
meistens hohen Pflegebedarf haben und Mitarbeiter/innen in Wohneinrichtungen immer auch
fur das Wohlergehen aller Bewohner/innen und die Aufrechterhaltung des normalen
Alltagslebens verantwortlich sind, kann nicht davon ausgegangen werden, dass die
heilpéddagogischen Mitarbeiter/innen die Pflege sterbender Personen alleine Ubernehmen
konnen. Vielmehr sind hier die Trégerorganisationen gefordert, Moglichkeiten zur
Kooperation mit externen Pflegediensten sowie mobilen Hospizteams zu finden.
Grundsétzlich liegt es auch an den einzelnen Tragern verschiedener Wohneinrichtungen, die
Realitat alter und sterbender Bewohner/innen in den Konzepten zu bericksichtigen und
Rahmenbedingungen zur Verfligung zu stellen, die eine Begleitung dieser Menschen in einer

Form ermdglicht, die Mitarbeiter/innen vor Uberforderung und Verausgabung schiitzt.

Die vorliegende Untersuchung bietet einen ersten Einblick in die Situation heilpddagogischer
Mitarbeiter/innen in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe, die sterbende Bewohner/innen
begleiten. Daruber hinaus bleiben Fragen offen bzw. zeigen sich Fragen, die in
weiterflihrenden Forschungen untersucht werden sollten, um so hinsichtlich der Begleitung
sterbender Menschen mit geistiger Behinderung zu einem umfassenden Gesamtbild zu
gelangen.

Beispielsweise konnten fiir die vorliegende Untersuchung nur zwei Interviewpartner/innen
gefunden werden, die explizit alte Menschen mit geistiger Behinderung begleiten. Es ware
sicher interessant, weitere Mitarbeiter/innen, die mit diesem Personenkreis arbeiten zu

befragen, da sich Sterbefélle, die auf eine terminale Erkrankung (wie beispielsweise Krebs)
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zuriickzufiihren sind, von Sterbefdllen, die aufgrund des hohen Alters und damit
einhergehenden Erkrankungen (wie beispielsweise Demenz), mdglicherweise im Erleben der
Mitarbeiter/innen unterscheiden.

In der Auswahl der Interviewpartner/innen fur die vorliegende Untersuchung fallt auch das
durchschnittlich hohere Alter der Befragten auf, was bereits im Kapitel 6.4 besprochen
wurde. Auch an diesem Punkt waren weiterflihrende Untersuchungen denkbar. So kénnte es
beispielsweise von Interesse sein, ob Personen, die bereits (ber eine jahrelange
Berufserfahrung verfugen, die Aufgabe der Sterbebegleitung anders wahrnehmen und
erleben als Berufseinsteiger/innen.

Im Ergebnis wurde auf die Notwendigkeit der verstarkten Ausbildung im Hinblick auf Pflege
und Sterbebegleitung hingewiesen sowie auf die Tatsache, dass seit wenigen Jahren an den
Schulen fir Sozialbetreuungsberufe die Pflegehilfeausbildung bereits in die Ausbildung far
Behindertenpadagog/innen integriert ist. Interessant ware hier in weiterer Folge ein Vergleich
im Erleben von Mitarbeiter/innen, die diese Ausbildung bereits absolviert haben und solchen,
die ihre Ausbildung vor dieser Lehrplan&dnderung abgeschlossen haben.

Angedacht werden kdnnte moglicherweise auch eine Befragung von Menschen mit geistiger
Behinderung selber, um mehr Gber deren Vorstellungen von Sterben und Tod sowie ihren
Wiunschen hinsichtlich des eigenen Todes zu erfahren. Ebenso notwendig waren in diesem
Zusammenhang Forschungen, die die Begleitung der Mitbewohner/innen betreffen. Die
Relevanz der Begleitung der Mitbewohner/innen wurde in der Untersuchung deutlich. In der
Literatur finden sich bisher nur wenige Beitrdge (ber den Umgang geistig behinderter
Menschen mit den Themen Sterben, Trauer und Tod. Fragen die an dieser Stelle offen sind
betreffen sowohl das Trauerverhalten geistig behinderter Menschen, ihr Erleben bzw. ihre
Vorstellungen von Sterben und Tod sowie die Frage nach einer adédquaten Begleitung in der
Auseinandersetzung damit.

Auch die in allen Interviews angesprochene Zusammenarbeit mit mobilen Hospizteams regt
zu weiteren Forschungen an. So stellt sich beispielsweise die Frage, wie Mitarbeiter/innen
des Hospizes ihren Einsatz in Einrichtungen flir Menschen mit geistiger Behinderung erleben
und ob sich flr sie Unterschiede in der Begleitung von Menschen mit bzw. ohne

Behinderung ergeben.
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Zusammenfassung und Ausblick

Ganz grundsétzlich bezogen auf die Begleitung alter und sterbender Menschen mit geistiger
Behinderung erscheint fiir weitere Forschungen auch eine Einbeziehung des FSW sowie eine
Einbindung der verschiedenen Trdgerorganisationen sinnvoll, um Auskinfte (ber den

konkreten Bedarf und verschiedene Finanzierungsmdglichkeiten zu erhalten.

Zusammenfassend l&sst sich sagen, dass sich die vorliegende Arbeit mit einem Thema
befasst, das die heilpddagogische Praxis mehr und mehr betrifft. Bereits in der Einleitung
wurde darauf hingewiesen, dass die Disziplin der Heilpaddagogik, sofern sie sich tatséchlich
als eine ,,Padagogik der Lebensspanne® (Frohlich/Mohr 2008, 142) versteht, die Phase des
Sterbens von Menschen mit geistiger Behinderung aufgrund der untrennbaren
Verflochtenheit von Leben und Tod nicht ausklammern kann. Da es sich beim Thema der
Sterbebegleitung von geistig behinderten Menschen insbesondere in den Landern Osterreich
und Deutschland um ein noch sehr junges Forschungsgebiet handelt, sind vielfaltige weitere
vertiefende Untersuchungen angezeigt. Diese konnen Hilfe bei der Gestaltung immer
besserer Rahmenbedingungen fir die Begleitung sterbender Menschen mit geistiger
Behinderung und damit auch Unterstitzung flr heilpddagogische Mitarbeiter/innen sein, die

diese Menschen begleiten.
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Anhang 1 - Interview-Leitfaden

FRAGEBOGEN

(Grau hinterlegte Fragen bzw. Worter bezeichnen relevante Themen, die in jedem Fall
angesprochen werden sollen, nicht hinterlegte Fragen dienen gegebenenfalls der Ergénzung
bzw. als ErzahlanstoR)

(AF = Alternativfrage, alternative Formulierung der Frage)

(klein gedruckte Fragen stellen Gedéchtnisstiitzen fur die Interviewerin dar)

Gespréachseinstieg:

- Danke fir die Bereitschaft zum Interview

- Bitte um Zustimmung zur Tonbandaufzeichnung

- Zusicherung der volligen Anonymitat

- Abkl&rung: mochte die befragte Person das Transkript vor der Weiterbearbeitung
lesen?

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

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

Kurzfragebogen:
- Geschlecht
- Alter
- Berufsausbildung

- Anzahl der Dienstjahre (in der Behindertenarbeit)
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Einstiegsfrage:

Sie haben im Rahmen lhrer beruflichen Tatigkeiten eine Person mit geistiger Behinderung im

Sterben begleitet. Kénnen Sie mir ein wenig dartber erzahlen?

AF: Sie haben bereits einmal eine/n Klient/in beim Sterben begleitet. Erzédhlen Sie mir doch

bitte davon. Was war wichtig, schwierig, besonders, woran kdénnen Sie sich erinnern,...?

Themenbezogene Fragen:

Personliche Ebene:

Welche Erfahrungen haben Sie personlich in der Sterbebegleitung gemacht?

Was war fur Sie besonders herausfordernd bzw. schwierig? (Belastungsfaktoren) AF:
Konnen Sie beschreiben, was in der Zeit der Sterbebegleitung fir Sie besonders
schwierig war?

Was haben Sie in der Zeit der Sterbebegleitung als hilfreich erlebt?
(Unterstutzungselemente: in personlicher Hinsicht/von Seiten der Institution/im Team/durch Externe
(SV)/weiterer Unterstiitzungsbedarf?) AF: Kdnnen Sie genauer darauf eingehen, was Ihnen
in der Zeit der Sterbebegleitung besonders geholfen hat?

Gibt es etwas, das Sie sich in der Zeit der Sterbebegleitung noch gewiinscht hatten?
(Von der Leitung/den Kolleg/innen/...)

Sterbebegleitung konkret:

Gab es (bezogen auf die Sterbebegleitung) im Team eine bestimmte
Aufgabenverteilung?

Welche (konkreten) Aufgaben hatten Sie in der Sterbebegleitung?

Wie war lhr konkreter Umgang mit der sterbenden Person? AF: Was genau haben Sie
mit der sterbenden Person getan? (Welche Bedeutung hatten verschiedene Methoden? Welche
wurden eingesetzt?)

Hat sich Ihre Beziehung zu der sterbenden Person veréndert?

Wie hat sich die Situation auf die anderen Bewohner/innen in der Einrichtung

ausgewirkt?
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Berufliche/konzeptionelle Ebene:

Ist die Begleitung der Bewohner/innen bis zu deren Lebensende in Ihrer Institution
grundsétzlich vorgesehen?

Gab es in Ihrer Einrichtung zum Zeitpunkt der Sterbebegleitung ein Konzept/ein
Leitfaden/eine Handlungsanweisung fiir die Begleitung sterbender Bewohner/innen?
Wenn ja: Flhlten Sie sich (durch dieses Konzept/den Leitfaden/der
Handlungsanweisung) gut genug vorbereitet fur die Begleitung eines/einer sterbenden
Bewohner/in?

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

etwas verandert?

Grundsatzlich:

Finden Sie, dass Sterbebegleitung eine Aufgabe von heilpddagogischen
Mitarbeiter/innen in Wohneinrichtungen ist?

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

Fuhlten Sie sich personlich gut genug ausgebildet fur die Begleitung eines/einer
sterbenden Bewohner/in?

Wenn Sie selber bei der Konzeption einer Ausbildung mitreden kdnnten: welche
Inhalte bzw. Aspekte missten lhrer Ansicht nach bezogen auf die Aufgabe der

Sterbehilfe in der Ausbildung behandelt werden?

Abschluss:

Wirden sie noch einmal eine/n sterbende/n Bewohner/in begleiten?
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Anhang 2 — Transkriptions-Leitfaden

| Interview fihrende Person

A/B/C/D/E/F Namen des/der Interviewpartner/in

/ kurze Pause (zwei bis drei Sekunden)

I lange Pause (liber drei Sekunden)

(lacht) (hustet) Darstellung nonverbaler AuRerungen kursiv und in Klammer

>Telefon lautet< Darstellung von Hintergrundgerduschen in spitzen Klammern

ICH, DAS WAR Darstellung auffélliger Betonungen in GrolRbuchstaben

Wort Darstellung von gleichzeitigem Sprechen durch Unterstreichen
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Code Bezeichnung der | Definition Ankerbeispiel Kodierregel
Kategorie

K1 Aufgaben im Rahmen
der Sterbebegleitung

Kla Aufgaben im Umgang | Aussagen (ber Aufgaben im | ,,Also, der Grofiteil ist | Welche konkreten Aufgaben,
mit der sterbenden | Umgang mit der sterbenden | Pflege natiirlich.” | die im Zusammenhang mit der
Person Person (A/383) Begleitung  der  sterbenden

Person stehen, werden erwahnt?
Was ist zu TUN?

K1b Aufgaben im Umgang | Aussagen Uber Aufgaben, die |,Ja, ja, dann am | Welche konkreten Aufgaben,
mit anderen | sich wéhrend der | Schluss, oder wie sie | die sich aus der Begleitung
Bewohner/innen Sterbebegleitung im Umgang | halt dann daheim war | eines/einer sterbenden

mit den anderen | und bettlagerig, da | Bewohner/in bezogen auf die
Bewohner/innen ergeben. haben wir ihnen dann | anderen Bewohner/innen
halt gesagt, dass die | ergeben, werden thematisiert?
R. sterben  wird.” | Was ist zu TUN?
(B/202)

Klc Allgemeine Aufgaben im | Aussagen Uber Aufgaben, die | ,,Wir haben auch | Was war (abgesehen von der
Zusammenhang mit | sich (fir alle Teammitglieder) | durch besprochen | Betreuung des/der Sterbenden
Sterbebegleitung ganz allgemein im Rahmen der | gehabt, was zum | und den anderen

Sterbebegleitung ergeben. Beispiel ist, wenn sie | Bewohner/innen) zu tun?
verstirbt.  Wen man | Welche (im Unterschied zu
anruft. In  welcher | K3a/b  eher  allgemeinen)
Reihenfolge man wen | Aufgaben, die das ganze Team
anruft. Wie man sich | betreffen, werden im

die Hilfen holt. Wer
bereit ist auf der Stelle
zu kommen.” (D/148)

Zusammenhang mit der
Sterbebegleitung erwahnt?
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K2 Schwierigkeiten,
Probleme und
Herausforderungen in
der Sterbebegleitung
K2a ...im Umgang mit der | Aussagen Uber Belastungen, die | ,Ich hab das Geflhl, | Was wird im  konkreten
sterbenden Person sich im konkreten Umgang mit | wenn jemand / also, | Umgang mit der sterbenden
der sterbenden Person ergeben da hat es schon|Person als belastend und
Situationen  gegeben | schwierig erlebt?
wo man so gemerkt
hat, es ist
Verweigerung von
Flussigkeit und Essen
und das ist schwer
aushaltbar fur
jemanden, also fur
mich.” (A/88)
K2b ..imUmgang  mit | Aussagen Uber Belastungen, die | ,,Und, wie, wie erklart | Welche
anderen sich wahrend der Zeit der | man es quasi den | Schwierigkeiten/Probleme
Bewohner/innen Sterbebegleitung im Umgang | anderen Klienten eben | ergeben  sich  durch  die
mit anderen Bewohner/innen | auch?“ (C/446) Sterbebegleitung im Umgang/in
ergeben der Betreuung der anderen
Bewohner/innen?
Was wird im Umgang mit
anderen Bewohner/innen als
belastend erlebt?
K2c ...im Team Aussagen (ber Probleme und | ,,Es war dann so, dass | Welche ~ Aspekte  werden

Schwierigkeiten, die sich durch
die Sterbebegleitung im Team
ergeben

der eine Betreuer eben
dann, eh, wie gesagt
das war eh der letzte
Tag, wo er gesagt hat,

genannt, die im Zusammenhang
mit  der  Sterbebegleitung
innerhalb des Teams schwierig
bzw. problematisch sind?
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ok, da will er nicht
mehr, kann er nicht
mehr. Und hat das
aber, das stort mich
bis zum heutigen Tag,
er hat das noch immer
nicht S0 quasi
eingestanden dass es
IHM zu viel geworden
ist. Es ist immer noch
S0 irgendwie
unterschwellig der
Vorwurf, dass wir
uber  ihn  druber
gefahren sind, so auf
die Art. (C/326)

K2d

Sonstige

Aussagen tber sonstige
Schwierigkeiten/Probleme, die
sich im Zusammenhang mit der
SB ergeben und nicht unter K2a-
c eingeordnet werden kénnen

,und dann war dann,
dann ist eine richtige
Krankenschwester

halt, (...) Ja, das weil}
ich noch, mit der
haben wir dann ein
wenig einen Konflikt
gehabt. (...) Und sie,
sie haben halt mehr
das Medizinische
gesehen. Und  wir
haben halt eher, was
wir geglaubt haben,
das Menschliche
gesehen.” (B/122)

Welche Schwierigkeiten treten
im Rahmen der
Sterbebegleitung auf, die nicht
unter  Kda-c  Kkategorisiert
werden kdénnen?
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K3 Unterstitzung
K3a ...durch die Institution | Aussagen tber | ,,Dann haben wir vom | Welche Formen der
und die | Unterstiitzungsformen, die den | Verein her die | Unterstiitzung (spezielle fiir die
Einrichtungsleitung Mitarbeiter/innen von Seiten der | Ressourcen Zeit  der  Sterbebegleitung)
Organisation zur Verfligung | bekommen, dass wir | werden von der Institution/die
gestellt wird einen Zivi noch dazu, | Einrichtungsleitung gegeben?
einen ganzen, wir
haben  sonst  nur
immer an bestimmten
Nachmittagen,  aber
dass der dann jetzt die
ganze Zeit da war.
(...) Und, ich glaub
Stunden sind
aufgestockt worden.”
(B/79)

K3b ...durch externe Dienste | Aussagen Uber Unterstiitzung, | ,,Sehr hilfreich war | Welche Formen der
die durch externe Dienste [uns die  Wiener | Unterstutzung durch externe
eingeholt bzw. gegeben wird Hauskrankenpflege, Dienste  werden  erwahnt?

und da vor allem die | Welche  externen  Dienste
Schwester S. Und | werden als  Unterstiitzung
Hospiz mit Dr. A.” | erlebt?
(D/4T)
K3c ...durch die | Aussagen Uber Unterstiitzung, | ,,Das ist so fur einen | Welche Faktoren und Aspekte
Zusammenarbeit im | die sich durch die | selber als | werden bezogen auf die
Team Zusammenarbeit im Team ergibt | Teammitglied  ganz | Zusammenarbeit im Team als
wichtig, dass die | unterstitzend im Prozess der

anderen dabei sind,
dass man nicht dann
alleine ist und sich

Sterbebegleitung erlebt?
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anrufen traut.”
(A/152)
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K6 Einstellung zur | Aussagen,  die  auf  die|,Und behinderte | Wird Sterbebegleitung als eine
Sterbebegleitung personliche  Einstellung  zur | Menschen sollen dort | Aufgabe, die zum Beruf gehort,
Aufgabe der Sterbebegleitung | sterben wo sie leben. | gesehen?  Wie ist die
schliel3en lassen Und die leben halt | personliche Einstellung des/der
einmal in den | Mitarbeiterin dazu?
Einrichtungen wo wir
arbeiten.” (B/629)
K7 Grenzen der | Aussagen (ber die Grenzen der | ,Ja. Also // es ist | Wo sehen die Mitarbeiter/innen
Sterbebegleitung Mdoglichkeit, Sterbende in der | einfach, ja, es, ja, da | die Grenzen der Betreuung
Wohngemeinschaft zu begleiten | grenzt das teilweise | Sterbender  innerhalb  der
schon an Quadlerei, | Wohneinrichtung?
weil wir das einfach
nicht kdnnen. Und wir
dann vielleicht
irgendwelche Leute,
ohne es zu wollen,
misshandeln, weil wir
es nicht besser wissen,
nicht besser konnen.
Das ist die Grenze.”
(DI217)
K8 Ausbildungsbezogene Aussagen, die auf Grundlagen, | ,,Dass man einfach | Welche ,,Werkzeuge* erachten

Voraussetzungen  und
Grundlagen fir die
Sterbebegleitung

Voraussetzungen,
Qualifikationen,... schlieRen
lassen, die von den

Mitarbeiter/innen als hilfreich
far die Sterbebegleitung
angesehen werden

mehr Uber Sterben
und das weif3. Dass du
dann, eh schon wie
ich gesagt, dass du
einfach  entspannter
bist. Dass du einfach
entspannter bist, weil

die  Mitarbeiter/innen  als
notwendig fur die Begleitung

s}erbender Bewohner/innen?
Uber welche verfiigen sie
bereits?
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K10a Allgemeine Aussagen  Uber  allgemeine | ,Also so, du hast | Was wurde (im Umgang mit
Erfahrungen im | Erfahrungen im Umgang mit der | einfach zugesehen wie | der sterbenden Person)
Umgang mit der | sterbenden Person. die von Mal zu Mal | ERLEBT? Welche Erfahrungen
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sterbenden Person

dinner wird.“(D/99)

wurden gemacht?

K10b

Allgemeine

Erfahrungen im
Umgang mit anderen
Bewohner/innen

Aussagen  Uber  allgemeine
Erfahrungen, die (im Rahmen
der  Sterbebegleitung) — mit
anderen Bewohner/innen
gemacht wurden

,und was eine grofle
Bereicherung war,
was ganz, das war der

Umgang mit den
anderen Klienten. Das
war, wie sie, wie

natlrlich, oder wie sie
umgegangen sind mit
ihr und wie sie, ja.*
(B/671)

Was wurde mit andern
Bewohner/innen ERLEBT?
Welche Erlebnisse/Erfahrungen
gab es in der Zeit der
Sterbebegleitung mit anderen
Bewohner/innen?
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Flieger, P. ([2011]): Zum Stand der Umsetzung von Artikel 19 der UN-Konvention in
Osterreich. http://bidok.uibk.ac.at/library/flieger-umsetzung.html [1-5] (Download: 10.04.
2011)

Seite 3von 5
,»3 Fortschritt in Richtung Selbstbestimmt Leben

Ideen Uber das selbstbestimmte Leben behinderter Frauen und Manner sind vor allem von einzelnen
Selbstbestimmt Leben Initiativen ausgegangen, die Entwicklung in den einzelnen Bundeslandern ist daher sehr
unterschiedlich. Die ersten Gruppen starteten Mitte der 1970er-Jahre in Tirol und Wien. Sie haben sowohl die
Politik auf Bundes- als auch auf Landesebene deutlich beeinflusst, z.B. beim Bundespflegegeldgesetz, bei der
Verfassungserganzung fir Nicht-Diskriminierung oder beim Aufbau der Dienstleistung Persdnliche Assistenz.

3.1 Zur Datenlage

Es gibt keine auf ganz Osterreich bezogenen wissenschaftlichen Forschungsarbeiten, die sich mit dem Fortschritt
des selbstbestimmten Lebens behinderter Menschen befassen. Viel mehr mangelt es Uber weite Strecken sogar an
sehr grundlegenden Informationen: Es gibt z.B. keine veroffentlichten Daten dartber, wie viele behinderte
Menschen in mehr oder weniger aussondernden Einrichtungen leben oder wie viele in ihren eigenen Wohnungen,
mit Personlicher Assistenz oder dhnlichen Unterstiitzungsdiensten leben. Mikrozensusdaten beriicksichtigen nur
Menschen in privaten Haushalten (vgl. Leitner 2008). Daten Uber die Lebenssituation von Menschen mit
Behinderung in Behinderteneinrichtungen fehlen véllig. Dazu kommt, dass in Berichten der Bundesregierung
behinderte Menschen h&ufig mit der zahlenmé&Rig sehr grolen Gruppe alter Menschen zusammengefasst und
betrachtet werden. Z.B. nennt der Bericht zur Lage behinderter Menschen in Osterreich nur die Gesamtzahl aller
Pflegegeldbezieherlnnen, ohne nach deren Alter zu differenzieren (vgl. BMASK 2009, 193); dabei sind mehr als
80% der Pflegegeldbezieherinnen alter als 60 Jahre (eigene Berechnung). Dieses VVorgehen verzerrt die Aussagen
und macht Schlussfolgerungen Uber die konkrete Lebenssituation behinderter Menschen sehr schwer.

Es liegen keine Zahlen dariiber vor, wie viel Geld in Osterreich fiir Behinderteneinrichtungen bzw. fir
gemeinwesenorientierte  Unterstiitzungsdienste  aus-gegeben wird. Bundes- und Landesbudgets Gber
Sozialausgaben lassen dariiber keine Schliisse zu. Es gibt ein gut etabliertes Netz von Dienstleisterinnen, die
Einrichtungen flr behinderte Menschen anbieten, z.B. Wohneinrichtungen oder Beschéaftigungstherapien. Viele
dieser Einrichtungen haben in den letzten Jahren Impulse aus dem Selbstbestimmt Leben Paradigma
aufgenommen und ihre Dienstleistungen dementsprechend erweitert. Z.B. wird ambulante Unterstiitzung in
kleinen Wohneinheiten fiir bestimmte Gruppen von Menschen angeboten. Manchmal werden auch nur
Bezeichnungen oder Begriffe gedndert, z.B. Assistentin statt Betreuerln, ohne allerdings die grundlegenden
Strukturen der Organisation dem Selbstbestimmt Leben Paradigma anzupassen. Daher werden
Dienstleistungsanbieterinnen im Allgemeinen von nicht-behinderten Personen organisiert und nicht-behinderte®
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Seite 4 von 5

»Personen sind als Betreuerlnnen angestellt, die dann oft fir behinderte Menschen sprechen. Die meisten
Dienstleisterinnen sind als Verein organisiert und treten hdufig im Sinne einer NGO als Interessenvertretung flr
die Anliegen behinderter Menschen ein.

3.2 Deinstitutionalisierung

Es gibt in Osterreich keine gezielten MaRnahmen, die vorbeugen, dass behinderte Menschen nicht in
Einrichtungen kommen oder dort verbleiben. Die Wabhlfreiheit héngt einerseits von der Verfugbarkeit von
Dienstleistungen ab, andererseits von der Bereitschaft und der Fahigkeit, fir die eigene Freiheit und
Unabhéngigkeit zu kampfen. Fiir die Offentlichkeit ist es immer noch selbstverstindlich und richtig, dass
behinderte Menschen in groBen Gruppen zusammenleben. Es scheint der Politik kein Anliegen zu sein, diesen
Zustand zu andern. Z.B. wurde in Wien kirzlich eine Pflegegeldergédnzungsleistung eingefihrt, die nur Personen
mit hohem Unterstlitzungsbedarf in Anspruch nehmen diirfen, die in privaten Haushalten leben. Behinderte
Menschen, die in irgendeiner Form von Einrichtung leben, sind davon explizit ausgenommen.

Es gibt keine Daten daruber, wie 6ffentliche Gelder im Bereich des Wohnens fiir Menschen mit Behinderung
eingesetzt werden. Aber in ganz Osterreich existieren immer noch einige sehr groRe Einrichtungen. Z.B. das
Pflegezentrum in Kainbach in der Steiermark mit ca. 600 behinderten und alten Menschen, das Institut Hartheim
in Oberdsterreich mit ca. 250, das Institut St. Josef in Tirol mit ca. 160 Erwachsenen und Kindern oder das Clara-
Fey-Kinderheim in Wien mit knapp 90 behinderten Kindern und Jugendlichen. Es gibt keine Angaben dariiber,
wie viele behinderte Menschen unter 65 Jahren in Alters- und Pflegeheimen leben.*
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Fonds Soziales Wien

([20064a]):

Allgemeine

Forderrichtlinien.

http://www.fsw.at/downloads/foerderwesen anerkennung/foerderrichtlinien/FRL allgeme

in.pdf [1-7] (Download: 05.05.2011

Allgemeine Forderrichtlinien

Wirksamkeit 1. Janner 2006

1. Gegenstand

Die allgemeinen Férderrichtlinien des Fonds
Soziales Wien (FSW) stellen die grundsatzli-
chen Regelungen fir die Inanspruchnahme
von Fordermitteln dar. Sie wurden durch Be-
schluss des Kuratoriums des FSW mit Wirk-
samkeit 1. Janner 2006 in Kraft gesetzt.

Meben diesen allgemeinen Férderrichtlinien
legen spezifische Fé&rderrichtlinien zusatzli-
che, vor allem inhaltliche Regelungen, fest.
Die einzelnen spezifischen Foérderrichtlinien
und die allgemeinen Férderrichtlinien ergan-
zen einander und stellen verbindliche Krite-
rien fur die Inanspruchnahme von Férdermit-
teln sowie flur die Anerkennung von Einrich-
tungen dar.

Die Forderrichtlinien kénnen durch erganzen-
de Richtlinien (z. B. zu Fragen der Kalkulati-
on, Abrechnung, Ablaufe, Dokumentation)
préazisiert werden.

Die Grundlage fur die Foérderrichtlinien des
FSW bildet die Satzung des FSW in der gel-
tenden Fassung.

Der FSW erflullt dadurch auch seine Aufgaben
als Trager der Sozialhilfe im Sinne des Wiener
Sozialhilfegesetzes - WSHG sowie als Trager
der Behindertenhilfe im Sinne des Wiener Be-
hindertengesetzes — WBHG in der jeweils gel-
tenden Fassung.

2. Giiltigkeitsbereich

Der FSW unterstitzt physische und juristi-
sche Personen, Gesellschaften mit Teilrechts-
fahigkeit (z.B. OHG, OQEG), Einzelunterneh-
merlnnen und Projekte in unterschiedlicher
Art und Weise, soweit es sich um MaBnahmen
oder Vorhaben mit folgenden gemeinnitzigen
Zielsetzungen handelt:

Verbesserung der Gesundheit und des Ge-
sundheitsbewusstseins der Bevélkerung

Unterstitzung in den sozialen Grundbedurf-
nissen Wohnen und Arbeit flur bedurftige
Menschen

Medizinische, psychische und soziale Bera-
tung, Behandlung und Betreuung sowie Pfle-
ge von bedlrftigen Menschen

2SOZIALES
:WIEN

Wir sind da, o {iir Sie da zu sein,

PraventionsmaBnahmen zur Vorbeugung und
Verhinderung bzw. Verringerung einer Be-
durftigkeit

Rehabilitation und gesellschaftliche Integrati-
on

Geférderte Vorhaben gehen in ihrer Zielset-

zung nicht Uber die Interessen des Landes
Wien hinaus.

Auf die Gewdhrung einer Férderung besteht
kein Rechtsanspruch.
3. Zielgruppen

Eine Bedurftigkeit im Sinne des Punktes 2.
definiert sich insbesondere aufgrund:

eines fortgeschrittenen Lebensalters

einer geistigen und/oder kdrperlichen Behin-
derung

einer psychischen und/oder Suchterkrankung

einer besonderen sozialen MNot- und Lebens-
lage

4. Art der geférderten Vorhaben

Der FSW kann zur Erfullung seiner Aufgaben
gem&B § 3 seiner Satzung folgende Forde-
rungen gewdhren:

Forderung von MaBnahmen fur Einzelperso-
nen (Subjektférderung) Punkt 5

Forderung des Betriebes von Einrichtungen
(Objektforderung) Punkt 6

Forderung zeitlich befristeter und/oder ein-

maliger Vorhaben (Projektférderung)
Punkt 7

5. Subjektforderungen
5.1. Anwendungsbereich:

Diese Bestimmungen gelten fir

5.1.1. physische Personen, die fur
eine Behandlung, Betreuung,
Pflege bzw. einen Aufenthalt
durch eine bzw. in einer nach
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Allgemeine Forderrichtlinien

5.2.

5.3.

5.1.2.

5.1.3.

5.1.4.

diesen Richtlinien ,anerkann-
te(n) Einrichtung" eine Forde-
rung beantragen bzw. in An-
spruch nehmen;

physische Personen, die eine
Forderung in Form einer Di-
rektleistung beantragen bzw.
in Anspruch nehmen;

alle nach diesen Richtlinien
.anerkannten Einrichtungen”,
die eine Behandlung, Betreu-
ung, Pflege sowie Aufenthalt
anbieten;

Weitere Forderungsmdaglich-
keiten werden in den spezifi-
schen Férderrichtlinien fest-
gelegt.

Voraussetzungen der Forderung fur
physische Personen, fur deren Be-

handlung,

Betreuung, Pflege bzw.

Aufenthalt durch/in eine(r) anerkann-
te(n) Einrichtung:

5.2.1.

5.2.2.

Die Férderungen werden nur
fur die Behandlung, Betreu-
ung, Pflege und den Aufent-
halt von Personen gewahrt,
die ihren Hauptwohnsitz in
Wien haben bzw. vom Perso-
nenkreis nach dem Wiener
Sozialhilfegesetz bzw. dem
Wiener Behindertengesetz in
Verbindung mit den jeweili-
gen spezifischen Férderricht-
linien erfasst sind.

Weitere Voraussetzungen
kénnen in den spezifischen
Férderrichtlinien definiert
werden.

Zuerkennung der Férderung fur phy-
sische Personen, fur deren Behand-
lung, Betreuung, Pflege bzw. Aufent-
halt durch/in eine(r) anerkannte(n)
Einrichtung:

5.3.1.

5.3.2.

Die Férderung wird dem/der
PatientIn/Klientln  fur sei-
ne/ihre Behandlung, Betreu-
ung, Pflege sowie  sei-
nen/ihren Aufenthalt durch
eing/in einer ,anerkannte(n)
Einrichtung® zugesprochen
und besteht in der Gewih-
rung von Zuschissen zu den
bewilligten Kosten der ,aner-
kannten Einrichtung".

Die Férderung ist nicht tber-
tragbar. Eine Abtretung der

5.3.3.

5.3.4.

5.3.5.

5.3.6.

5.3.7.

5.3.8.

Anspriche aus der Férderung
durch den/die Patien-
tIn/KlientIn ist nur an den
Betreiber einer ,anerkannten
Einrichtung" zuléssig.

Der/Die PatientIn/KlientIn
kann eine Forderung far die
Behandlung, Betreuung, Pfle-
ge sowie den Aufenthalt
durch eine/in einer ,aner-
kannte(n) Einrichtung" sei-
ner/ihrer Wahl beantragen.
Der Antrag auf Gewéhrung
einer Férderung hat schriftlich
zu erfolgen.

Uber die Gewadhrung der Fér-
derung entscheidet der FSW
bei Vorliegen aller Vorausset-
zungen aufgrund einer indivi-
duellen fachlichen Beurtei-
lung.

Die Bewilligung bzw. die Ab-
lehnung der Férderung erfolgt
schriftlich und ergeht an die
im Antrag angegebene Zu-
stelladresse des/der Patien-
tin/KlientIn bzw. an des-
sen/deren gesetzliche Vertre-
terln/Sachwalterln oder Be-
vollméachtigte(n) sowie nach-
richtlich an den Betreiber der
,anerkannten Einrichtung”,
der die Behandlung, Betreu-
ung, Pflege oder den Aufent-
halt schriftlich zugesagt hat.

Der/Die PatientIn/KlientIn
und der Betreiber der betreu-
enden bzw. behandelnden
,anerkannten Einrichtung®
haben einen Vertrag (ber
die Betreuung, Behandlung,
Pflege bzw. den Aufenthalt
abzuschliefien.

Die Auszahlung der Férde-
rung erfolgt direkt an den
Betreiber der behandeln-
den/betreuenden ,anerkann-
ten Einrichtung®.

Der FSW ist jederzeit berech-
tigt, die Zweck- bzw. Ord-
nungsmaBigkeit der geforder-
ten MaBnahme zu prifen.

5.4. Zuerkennung von Direktleistungen:

Fur die Unterstitzung von Menschen in be-
sonderen Lebenslagen kénnen Férderungen
in Form von Direktleistungen gewahrt wer-

den.
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5.4.1.

5.4.2.

5.4.3.

5.4.4.

5.4.5.

Der Antrag auf Gewahrung
einer Foérderung hat schrift-
lich zu erfolgen.

Die Forderung ist nicht Uber-
tragbar.

Uber die Gewahrung der For-
derung entscheidet der FSW
bei Vorliegen aller sonstigen
Voraussetzungen aufgrund ei-
ner individuellen fachlichen
Beurteilung.

Die Bewilligung bzw. Ableh-
nung der Forderung erfolgt
schriftlich und ergeht an die
im Antrag angegebene Zu-
stelladresse des Antragstel-
lers/der Antragstellerin bzw.
an dessen/deren gesetzliche
VertreterIn/ Sachwalterln/
Bevollmachtigte(n).

Der FSW ist jederzeit berech-
tigt, die zweckgemalBe Ver-
wendung der Forderung zu
prifen.

5.5. Anerkennung von Einrichtungen

5.5.1.

5.5.2.

5.5.3.

5.5.4.

LAnerkannte  Einrichtungen™
gemaB den Forderrichtlinien
des FSW koénnen von Einzel-
unternehmerlnnen bzw. juris-
tischen Personen sowie Ge-
sellschaften mit Teilrechtsfé-
higkeit (z.B. OHG, OEG) be-
trieben werden. Eine Aner-
kennung der Einrichtung er-
folgt ausschlieflich im Hin-
blick auf ihre gemeinnitzige
Tatigkeit.

Das Einlangen des schriftli-
chen Ansuchens um Anerken-
nung wird seitens des FSW
unter Angabe einer voraus-
sichtlichen Frist zur Behand-
lung schriftlich bestatigt.

Eine Anerkennung bzw. Ab-
lehnung des Ansuchens er-
folgt mittels schriftlicher Mit-
teilung des FSW.

Eine Anerkennung kann bei
Vorliegen wichtiger Griinde
widerrufen werden.

Dem Widerruf geht eine Vor-
ankundigung mit Angabe der
wichtigen Grinde und Auf-

5.5.5.

5.5.6.

5.5.7.

forderung zur Stellungnahme
binnen angemessener Frist
an den Betreiber der ,aner-
kannten Einrichtung" voraus.

Der Widerruf der Anerken-
nung wird frihestens sechs
Monate, sofern diese Mal-
nahme eine Einstellung des
Betriebes zur Folge hat, fru-
hestens zwalf Monate nach
Bekanntgabe des Widerrufes
wirksam.

Begrindet sich der Widerruf
der Anerkennung auf eine
Untersagung des Betriebes
der Einrichtung durch die
Aufsichtsbehérde, kann der
Widerruf jederzeit mit sofor-
tiger Wirkung erfolgen.

Der Betreiber der ,aner-
kannten Einrichtung" ver-
pflichtet sich, Organen oder
Beauftragten des FSW zur
Uberprifung der geférderten
Leistung Einsicht in ihre ge-
samten Bicher und Belege
sowie in sonstige einer Uber-
prifung dienenden Unterla-
gen und die Besichtigung an
Ort und Stelle jederzeit zu
gestatten; weiters die fur die
0. a. Kontrollorgane erforder-
lichen Ausklnfte zu erteilen
bzw. durch geeignete Aus-
kunftspersonen erteilen zu
lassen.

Mit der Anerkennung ver-
pflichtet sich der Betreiber
der ,anerkannten Einrich-
tung", dem Kontrollamt der
Stadt Wien und dem Rech-
nungshof eine Uberpriifung
der ordnungsgemafen
Erbringung der Leistung ge-
genlber dem Forderneh-
mer/der Férdernehmerin und
der vom FSW eingesetzten
Mittel zu erméglichen.

Der Betreiber der ,anerkann-
ten Einrichtung™ verpflichtet
sich zur Einhaltung aller an-
zuwendenden rechtlichen Be-
stimmungen, insbesondere
des Steuerrechts, des Arbeits-
und Sozialrechts, des Gewer-
berechts, der Vorschriften
uber geistiges Eigentum, des
Gesetzes gegen unlauteren
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5.5.8.

5.5.9.

5.5.10.

5.5.11.

5.5.12.

Wettbewerb, des Daten-
schutzgesetzes, des Wiener
Datenschutzgesetzes sowie
des Bundes - Gleichbehand-
lungsgesetzes und des Wiener
Gleichbehandlungsgesetzes.

Veroffentlichungen der ,aner-
kannten Einrichtung™ Uber
sich und ihre Tatigkeit werden
dem FSW rechtzeitig im Vor-
hinein zur Kenntnis gebracht
und stellen dabei die Férde-
rungen durch den FSW in an-
gemessener Form dar.

Bei Publikationen wird an gut
sichtbarer Stelle auf die For-
derungen durch den FSW aus
Mitteln der Stadt Wien unter
Verwendung der vom FSW zur
Verfligung gestellten Wort-
Bildmarke in angemessener
Form und GréBe hingewiesen.

Die Tatigkeit der ,anerkann-
ten Einrichtung®™ muss doku-
mentiert werden. Die Doku-
mentation hat klientInnenbe-
zogene Personendaten sowie
eine einrichtungsbezogene
Leistungsdokumentation zu
enthalten. Mit dem Erhalt der
Anerkennung verpflichtet sich
der Betreiber der Einrichtung,
dem FSW mindestens jahrlich
einen Leistungsbericht vorzu-
legen.

Der Betreiber der ,anerkann-
ten Einrichtung” hat dem FSW
alle fur den Betrieb mafBgebli-
chen Anderungen der fir die
Anerkennung maBgeblichen
Voraussetzungen (z. B.
Wechsel des Betreibers, be-
hérdliche Auflagen, Anderun-
gen des inhaltlichen Konzep-
tes) unverzlglich anzuzeigen.

Ein Verzicht auf die Anerken-
nung ist dem FSW mindestens
sechs Monate im Voraus
schriftlich bekannt zu geben.

Die Anerkennung qilt fur je-
weils hochstens funf Jahre.

5.6. Voraussetzungen zur Anerken-
nung von Einrichtungen:

Ein Ansuchen um Anerkennung hat
schriftlich zu erfolgen, bedarf einer
rechtsverbindlichen Zeichnung und wird
binnen angemessener Frist anhand fol-
gender vorzulegender Unterlagen ge-
prift:

5.6.1. inhaltliches Konzept; Be-
schreibung des Angebots an
PatientInnen/KlientInnen

5.6.2. Beschreibung der Organisati-
onsstruktur und der personel-
len Ausstattung

5.6.3. entsprechende kaufmanni-
sche/finanzielle Unterlagen
(Kalkulation, Jahresabschluss,
ete.)

5.6.4. Muster des Behandlungs-
/Betreuungs-/ Heimvertrages,
etc. mit PatientIn-
nen/KlientInnen

5.6.5. samtliche fir den Betrieb der
Einrichtung erforderliche Mel-
dungen bzw. behdrdliche Be-
willigungen sowie allféllige
behdérdliche Auflagen

5.6.6. Mit der Anerkennung ver-
pflichtet sich der Betreiber
der Einrichtung, ergénzende
Richtlinien zu erfullen.

5.6.7. Weitere Voraussetzungen
kénnen in den spezifischen
Forderrichtlinien definiert
werden.

6. Objektférderungen
6.1. Anwendungsbereich:

Diese Bestimmungen gelten flr Einzelunter-
nehmerlnnen bzw. juristische Personen sowie
Gesellschaften mit Teilrechtsfahigkeit (z.B.
OHG, QOEG), die im Rahmen der geférderten
Tatigkeit gemeinnitzig tatig sind. Gefordert
wird der laufende Betrieb einer Einrichtung
im Sinne der Ziele gemaB Punkt 2 und den
Zielgruppen gemaB Punkt 3.

6.2. Voraussetzungen fir die Férderung:

Das Ansuchen um Férderung hat schriftlich zu
erfolgen, bedarf einer rechtsverbindlichen
Zeichnung und wird anhand folgender vorzu-
legender Unterlagen binnen angemessener
Frist geprift:

6.2.1. inhaltliches Konzept
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6.2.2. Beschreibung der Organisati-
onsstruktur und der personel-
len Ausstattung

6.2.3. entsprechende kaufmanni-
sche/finanzielle Unterlagen
(Kalkulation, Jahresabschluss,
ete.)

6.2.4. samtliche fur den Betrieb der
Einrichtung erforderliche Mel-
dungen bzw. behdérdliche Be-
willigungen sowie allféllige
behérdliche Auflagen

6.2.5. Weitere Voraussetzungen
konnen in den spezifischen
Férderrichtlinien definiert
werden.

6.3. Zuerkennung der Férderung

6.3.1. Eine Fdrderbewilligung bzw.
eine Ablehnung des Ansu-
chens durch den FSW erfolgt
schriftlich binnen angemesse-
ner Frist.

6.3.2. Die Forderung besteht in der
Gewédhrung wvon Zuschissen
zu den Kosten des laufenden
Betriebes.

7. Projektforderung
7.1. Anwendungsbereich:

Diese Bestimmungen gelten fir alle physi-
schen und juristischen Personen sowie Ge-
sellschaften mit Teilrechtsfahigkeit (z.B. OHG,
0OEG), die fur die Umsetzung von zeitlich be-
fristeten oder einmaligen Vorhaben im Sinne
der Ziele gem&B Punkt 2 und der Zielgrup-
pen gemal Punkt 3 Fordermittel des FSW in
Anspruch nehmen bzw. diese beantragen und
im Rahmen des Projekts gemeinnitzig tatig
sind.

7.2. Art der geférderten Vorhaben

7.2.1. Forderung zeitlich befristeter
Projekte mit einem klar defi-
nierten Zeitpunkt des Beginns
und Abschlusses

7.2.2. Forderung einmaliger Vorha-
ben

7.2.3. Férderung von Vernetzungs-
tatigkeiten, die eine unmittel-
bar notwendige WVorausset-
zung fir die qualitative und
quantitative Verbesserung

der Ziele bzw. Zielgruppen
darstellen.

7.3. Voraussetzungen flr die Férderung:

Ein Ansuchen um Férderung hat schriftlich zu
erfolgen, bedarf einer rechtsverbindlichen
Zeichnung und wird anhand folgender vorzu-
legender Unterlagen binnen angemessener
Frist geprift:

7.3.1. inhaltliches Konzept

7.3.2. Beschreibung der Organisati-
onsstruktur und der personel-
len Ausstattung

7.3.3. entsprechende kaufmanni-
sche/finanzielle Unterlagen
(Kalkulation, Jahresabschluss,
etc.)

7.3.4. Weitere Voraussetzungen
kénnen in den spezifischen
Forderrichtlinien definiert
werden.

7.4. Zuerkennung der Férderung

Eine Férderzusage bzw. eine Ablehnung des
Ansuchens erfolgt mittels schriftlicher Mittei-
lung des FSW binnen angemessener Frist.

8. Allgemeine Bedingungen fiir Ob-
jekt- und Projektférderungen

8.1. Die Fordermittel durfen nur flr den
Zweck verwendet werden, fur den sie
gewdhrt wurden.

8.2. Das Vorhaben ist entsprechend dem im
Forderansuchen dargestellten Ablauf
durchzufihren.

8.3, Die Férdermittel sind wirtschaftlich und
sparsam zu verwenden. Der/Die F&r-
dernehmer/in hat die Sorgfalt eines or-
dentlichen Kaufmanns und die erforder-
liche Umsicht und Sachkenntnis obwal-
ten zu lassen.

8.4. Der/Die Férdernehmerln hat dem FSW
alle Ereignisse und Umsténde dber eine
Anderung der fur die Férderung maf-
geblichen Voraussetzungen unverziig-
lich anzuzeigen, welche eine Abande-
rung des Férderansuchens, der Fér-
derbewilligung bzw. anderer vereinbar-
ter Auflagen/Bedingungen erfordern
oder welche die Durchfuhrung des ge-
forderten Vorhabens verzégern oder
unmaoglich machen.
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8.5.

8.6.

8.7.

8.8.

8.9.

8.11.

Der/Die Foérdernehmerln verpflichtet
sich zur Einhaltung aller anzuwenden-
den rechtlichen Bestimmungen, insbe-
sondere des Steuerrechts, des Arbeits-
und Sozialrechts, des Gewerberechts,
der Vorschriften Uber geistiges Eigen-
tum, des Gesetzes gegen unlauteren
Wettbewerb, des Datenschutzgesetzes,
des Wiener Datenschutzgesetzes sowie
des Bundes-Gleichbehandlungsgesetzes
und des Wiener Gleichbehandlungsge-
setzes.

Der/Die Fordernehmerln verpflichtet
sich, Organen oder Beauftragten des
FSW zur Uberprifung des Vorhabens
Einsicht in seine/ihre gesamten Blcher
und Belege sowie in sonstige einer U-
berprifung dienenden Unterlagen und
die Besichtigung an Ort und Stelle je-
derzeit zu gestatten; weiters die fir die
o.a. Kontrollorgane erforderlichen Aus-
kinfte zu erteilen bzw. durch geeigne-
te Auskunftspersonen erteilen zu las-
sen.

Dem Kontrollamt der Stadt Wien und
dem Rechnungshof ist eine Uberpru-
fung der ordnungsgemaéafBen Verwen-
dung der Férdermittel zu ermaglichen.

Der/Die Férdernehmerln wverpflichtet
sich, alle mit der Férderung in Zusam-
menhang stehenden Bucher und Belege
bis zum Ablauf von 7 Jahren nach dem
Jahr der Auszahlung des letzten Teilbe-
trages aufzubewahren. Weitere gesetz-
liche Aufbewahrungsfristen bleiben un-
berthrt.

Eine Abtretung der Anspriiche (auch in
Teilbereichen) aus der Forderung durch
den/die Fordernehmerln ist rechtlich
unwirksam (Zessionsverbot).

Aus der ein- oder mehrmaligen Ertei-
lung von Férderungen ist kein Rechts-
anspruch auf die Gewahrung weiterer
Férdermittel abzuleiten.

Bei wissenschaftlichen Vorha-
ben/Studien/Evaluationen sind im
Falle einer Férderung von mehr als
50% der Gesamtkosten durch den
FSW die ausschlieBlichen Werknut-
zungsrechte sowie Patentrechte und
Rechte aus der Anmeldung eines Pa-
tentes fir das im Rahmen des Pro-
jekts erarbeitete Dokumentationsma-
terial und die Arbeitsergebnisse durch
den/die Férdernehmerln an den FSW
abzutreten.

8.15.

9.

Bei einem Foérderungsanteil unter
50% liegen die ausschlieBlichen
Werknutzungsrechte sowie Patent-
rechte und Rechte aus der Anmel-
dung eines Patentes grundsatzlich
beim/bei der Férdernehmerln und
dem FSW gemeinsam.

Verdffentlichungen iber das geférder-
te Projekt oder Vorhaben bzw. die ge-
forderte Einrichtung werden dem FSW
rechtzeitig im Vorhinein zur Kenntnis
gebracht und stellen dabei die Forde-
rung durch den FSW in angemessener
Form dar.

Bei Publikationen wird an gut sichtba-
rer Stelle auf die Férderung durch den
FSW aus Mitteln der Stadt Wien unter
Verwendung der vom FSW zur Verfl-
gung gestellten Wort-Bildmarke in
angemessener Form und GréBe hin-
gewiesen.

Einreichung des Fdrderansuchens

Einreichungsunterlagen sind - soweit
in den spezifischen Férderrichtlinien
keine abweichenden Regelungen ge-
troffen werden - an die Geschéaftsan-
schrift des FSW zu richten.

Die Auszahlung der Férdersumme er-
folgt = in Abh&ngigkeit von der Art
des durchzufiihrenden Vorhabens -
entweder zu Beginn oder in mehreren
Teilbetragen wahrend der Laufzeit auf
das vom/von der Fordernehmerln
bekannt gegebene Konto. Die Aus-
zahlungsmodalitaten werden mit der
Forderzusage fixiert. Die Tatigkeit der
geforderten Einrichtung bzw. des Pro-
jekts muss dokumentiert werden. Mit
der Férderzusage verpflichtet sich
der/die Férdernehmerln zur Vorlage
regelmaBiger Leistungsberichte.

Abrechnung

Die Abrechnung hat in schriftlicher
Form zu erfolgen. Details werden mit
der Férderbewilligung bekannt gege-
ben.

Einstellung und Riickforderung von
Férderungen

Eine bereits zugesagte Férderung kann aus
wichtigen Grinden zur Génze oder teilweise
widerrufen werden, wobei sich der/die F&r-
dernehmerln verpflichtet, bereits angewiese-
ne Férdermittel entsprechend der schriftli-
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chen Aufforderung des FSW auch zur Génze
binnen 14 Tagen zurickzuzahlen und der zu-
rickzuerstattende Betrag mit dem gesetzli-
chen Zinssatz zu verzinsen ist. Ein wichtiger
Grund liegt insbesondere vor, wenn:

9.1. Organe oder Beauftragte des FSW
Uber wesentliche Umstande unrichtig
oder unvollstandig unterrichtet wor-
den sind;

9.2. eine Forderbedingung nicht erfullt
worden ist, insbesondere wenn

9.2.1. wvorgesehene Berichte/Nach-
weise nicht ordnungsgemé&B
erbracht wurden;

9.2.2. vorgesehene  Abrechnungen
(samt Belegen) nicht verein-
barungsgemé&B gefiuhrt, bazw.
vorgelegt werden;

9.2.3. erforderliche Ausklnfte nicht
erteilt worden sind,

sofern in diesen Féllen eine schriftli-
che, entsprechend befristete und den
ausdricklichen  Hinweis auf die
Rechtsfolge enthaltende Mahnung er-
folglos geblieben ist; bei wiederhol-
tem Fehlverhalten kann eine schriftli-
che Mahnung unterbleiben;

9.2.4. der/die FérdernehmerIn Kon-
trollmaBnahmen be- oder
verhindert;

9.2.5. die Fordermittel ganz oder
teilweise widmungswidrig
verwendet wurden;

9.3. die unverzlgliche Meldung von Ereig-
nissen, welche die Durchfihrung des
Vorhabens erheblich verzégern oder
unmaoglich machen oder deren Aban-
derung erfordern wirden, unterblie-
ben ist;

9.4. das Vorhaben nicht oder nicht recht-
zeitig durchgefihrt werden kann oder
nicht durchgefihrt worden ist;

9.5. das Zessionsverbot nicht eingehalten
wurde;
9.6. vorgesehene Verpflichtungen, insbe-

sondere solche, die eine Durch-
fuhrung des Vorhabens sichern sollen,
vom/von der Férdernehmerln nicht
eingehalten wurden;

9.7. Uber das Vermdgen des/der Férder-
nehmers/in  vor ordnungsgeméaBem

Abschluss des Projekts ein Konkurs
oder ein Ausgleichs- oder Vorverfah-
ren eréffnet oder die Eréffnung eines
Konkurses mangels kostendeckenden
\ermégens abgelehnt wird und da-
durch insbesondere die Erflllung des
Férderzweckes nicht gesichert er-
scheint (in diesem Zusammenhang
wird auf die insolvenzrechtlichen Be-
stimmungen verwiesen);

wobei die Punkte 9.2.1., 9.2.2., 9.2.5, 9.4,,
9.5. und 9.7. nur auf Objekt- und Projektfér-
derungen Anwendung finden.

10.

Gerichtsstand

Flr Streitigkeiten aus den Forderrichtlinien ist
das sachlich zustandige Gericht am Sitz des
FSW zustandig.
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Fonds Soziales Wien ([2006b]): Spezifische Forderrichtlinie der Wiener Behindertenhilfe

inkl. Direktleistungen an Menschen mit Behinderung.
http://www.fsw.at/downloads/foerderwesen anerkennung/foerderrichtlinien/spezifisch/FR

L_Behindertenhilfe.pdf [1-5] (Download: 05.05.2011)

Spezifische Forderrichtlinie der Wiener

SSOZIALES

Behindertenhilfe inkl. Direktleistungen an

‘WIEN

Menschen mit Behinderung

Wirksamkeit 1. Janner 2006

L. Gegenstand

Die Forderrichtlinien stellen verbindliche Kri-
.erien fur die Inanspruchnahme wvon Férder-
nitteln des Fonds Soziales Wien (FSW) sowie
‘Ur die Anerkennung von Einrichtungen dar.

Jie spezifische Forderrichtlinie der Wiener
3ehindertenhilfe inkl. Direktleistungen an
denschen mit Behinderung ergénzt die all-
jemeinen Foérderrichtlinien des FSW.

Ziel dieser Forderrichtlinie ist

denschen mit Behinderung ein weitgehend
;elbstbestimmtes  und  menschenwlrdiges
-eben, integriert in die Gesellschaft, unter
3erlicksichtigung der personlichen Interes-
sen, Bedurfnisse und Winsche durch indivi-
iuelle Beratung, Begleitung, Betreuung und
’flege, Entwicklungsférderung, Therapie’,
Jualifizierungs-, Beschéaftigungs- und Ar-
reitsmabBnahmen zu ermoglichen.

3ehinderung wird nicht als isoliertes Phano-
nen gesehen, sondern im Kontext mit gesell-
schaftlichen Entwicklungen und sozialen Be-
iingungen. Die Angebote fur Beratung, Be-
jleitung, Betreuung und Pflege, Entwick-
ungsforderung, Therapie*, Qualifizierungs-
3eschaftigungs- und ArbeitsmaBnahmen sol-
en ein Netzwerk bilden, in das die einzelnen
Zinrichtungen mit verschiedenen Angeboten
rach verschiedenen Konzepten integriert
sind, Gesundheits- und Sozialdienste mulssen
n diese Hilfen einbezogen sein.

lede Beratung, Begleitung, Betreuung und
>flege, Entwicklungsférderung, Therapie®*,
Jualifizierungs-, Beschaftigungs- wund Ar-
seitsmalBnahme muss fachlich qualifiziert sein
ind sich an den Bedirfnissen des einzelnen

*

ausgenommen Leistungen der Krankenwversi-
cherungen sowie RehabilitationsmaBnahmen
der Sozialversicherungstrager

Wir sind da, wm fiir Sie da zu sein.

Menschen mit Behinderung orientieren. Indi-
viduelle Entwicklungspléne sind mit behinder-
ten Menschen gemeinsam zu formulieren und
umzusetzen. Das Recht auf Selbstbestim-
mung und Mitbestimmung der betroffenen
Menschen mit Behinderung ist zu berticksich-
tigen. Die Beschreibung des Leistungsange-
botes, die Betreuungsvereinbarungen, etc.
haben in einer fur die Zielgruppe verstandli-
chen Form vorzuliegen.

2. Definitionen

Im Sinne dieser Forderrichtlinie werden nach-
stehende Ausdricke wie folgt definiert:

a) ,Behinderung": als behindert gelten
Personen, die infolge eines Leidens
oder Gebrechens in ihrer Fahigkeit,
eine angemessene Erziehung und
Schulbildung zu erhalten oder einen
Erwerb zu erlangen oder beizubehal-
ten, dauernd wesentlich beeintrach-
tigt sind

b) ,Férderung": es handelt sich um ei-
nen Zuschuss zu den Kosten einer
anerkannten Einrichtung fir Behin-
dertenhilfe

c) ,Anerkannte Einrichtung": es handelt
sich um Einrichtungen, die gemaB
den allgemeinen und spezifischen
Férderrichtlinien des FSW anerkannt
wurden

d) ,Kostenbeitrag": es handelt sich um
jenen Betrag, welchen die pflege-
und/oder betreuungsbedlrftige Per-
son als Eigenleistung beizutragen hat

3. Anwendungsbereich

Diese Férderrichtlinie gilt flr:

a) Menschen mit geistiger, psychi-
scher, kérperlicher, Sinnes- oder
Mehrfachbehinderung bzw. Ent-
wicklungsverzégerung, die fur ei-
ne Direktleistung oder eine Bera-
tung, Begleitung, Betreuung und
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b)

Pflege, Entwicklungsforderung
und Therapie’, Qualifizierungs-,
Beschéaftigungs- und ArbeitsmaB-
nahmen in einer nach diesen
Richtlinien ,anerkannten Einrich-
tung" eine Forderung beantragen
bzw. in Anspruch nehmen (im
Folgenden: Klient/Klientin);

Betreiber von anerkannten Ein-
richtungen

Voraussetzungen und Nachweise
fiir die Gewdhrung einer Forde-
rung

Voraussetzungen fir die Gewdh-
rung einer Forderung

Behinderung

dsterreichische Staatsbiirger-
schaft oder Gleichstellung

Zur Vermeidung von sozialer Har-
te kann von diesem Erfordernis
gemal § la Abs. 3 3. Satz Wiener
Behindertengesetz -  WBHG
i.d.g.F. abgesehen werden.

Hauptwohnsitz oder mangels ei-
nes solchen tatsdchlicher Aufent-
halt in Wien

Anldsslich der Antragstellung auf

Férderung sind insbesondere fol-
gende Nachweise zu erbringen:

Amtlicher Lichtbildausweis/
Staatsbirgerschaftsnachweis

Geburtsurkunde
Sozialversicherungsnummer
Meldezettel

Aktuelles Gesamteinkommen des
Klienten/der Klientin

Aktuelles Gesamteinkommen
der/des Ehepartners/in

Beantragung bzw. Erhalt wvon
Pflegegeld

(als Bestatigung sind z.B. Lohn-, Gehalts-
zettel, Bestatigung Uber den Bezug von

*
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Arbeitslosengeld, Motstandshilfe, Sozial-
hilfe, Pflegegeld, Krankengeld, o.a. beizu-
legen)

Der Antrag ist vom/von der Klientin/dem
Klienten/SachwalterIn/gesetzlichen
Vertreterln oder Bevollmachtigten zu un-
terzeichnen.

falls zutreffend:

s Beschluss ldber die Bestellung ei-
nes Sachwalters

s Heiratsurkunde bei aufrechter Ehe
» Scheidungsdokumente

« Sterbeurkunde des/der Ehepart-
ner/in

 Arztliche und psychologische Gut-
achten

s« Kostenvoranschldge bei Antrag
auf Hilfsmittel

zusétzlich fir Minderjdhrige:

e Heiratsurkunde der Eltern

e Scheidungsdokumente sowie Do-
kumente iliber die Obsorge des
Kindes (der Kinder) samt pfleg-
schaftsgerichtlicher Genehmigung

s Aktuelles Gesamteinkommen
des Kindes (z.B. Alimente, Wai-
senpension) sowie Bezug wvon
Pflegegeld, Familienbeihilfe

+ Aktuelles Gesamteinkommen der
Eltern

zuséatzlich fir AuslanderInnen:
(ausgenommen Gleichgestellte)

s+ Nachweise lber den giltigen Auf-
enthaltstitel aller im Haushalt le-
benden Angehorigen

e Meldung einer bei der Einreise
abgegebenen Verpflichtungserkla-
rung fur den Unterhalt des Klien-
ten/der Klientin
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5.2.

5.3.

5.4.

5.5.

5.6.

Spezifische Forderrichtlinie der Wiener Behindertenhilfe inkl. Direktleistungen an Menschen mit

Behinderung

Nach Abschluss des Vertrages zwischen
der Klientin/dem Klienten und dem
Betreiber der ,anerkannten Einrichtung"
besteht die Verpflichtung, diesen Vertrag
dem FSW auf Anfrage unverziiglich in
Kopie zur Verfigung zu stellen.

Zuerkennung der Forderung

Uber die Gewédhrung der Férderung
entscheidet der FSW bei Vorliegen al-
ler Voraussetzungen auf der Grundla-
ge einer Begutachtung, die durch
multiprofessionelle Fachexpertinnen
(PsychologInnen, Arztlnnen, Sozial-
arbeiterInnen, Padagoglnnen) erfolgt.

Die Férderleistung des FSW an den
Klienten/die Klientin besteht in der
Gewahrung von Zuschissen zu den
Kosten der anerkannten Einrichtung
fiir die Beratung, Begleitung, Betreu-
ung und Pflege, Entwicklungsforde-
rung und Therapie’, etc. des/der
KlientIn unter Berlcksichtigung sei-
nerfihrer finanziellen Situation bzw.
sachlichen Bedirftigkeit gemal den
Bestimmungen des Wiener Behinder-
tengesetzes - WBHG i.d.g.F..

Die Feststellung des Kostenbeitrages
des Klienten/der Klientin richtet sich
nach den Bestimmungen des Wiener
Behindertengesetzes - WBHG i.d.g.F..

Die Kostenzuschiisse werden nach
der tatsadchlichen Inanspruchnahme
der geférderten Leistung gemaB

Punkt 5.2. gewahrt.

Bei der Férderung von Direktleistun-
gen sind die zuerkannten Mittel und
Leistungen nach den Kriterien der Ef-
fizienz, Notwendigkeit und Zweckma-
Bigkeit zu verwenden und kénnen in
Form won Transferleistungen oder
Sachleistungen erbracht werden.

Qualitdtskontrolle: Der FSW sieht sich
verpflichtet, die bestmégliche Qualitat
von geférderten MaBnahmen sicher
zu stellen. Um dies erflllen zu kén-
nen, ist es seitens der KlientInnen er-
forderlich, gegebenenfalls Hausbesu-
che bzw. vor Ort Kontrollen der

+
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Betreuungsqualitat durch Mitarbeite-
rinnen des FSW zu erméglichen.

Anerkennung von Einrichtungen

Voraussetzung fiir die Anerken-
nung

Betreiber won Einrichtungen zur Bera-
tung, Begleitung, Betreuung und Pflege,
Entwicklungsférderung, Therapie®, Quali-
fizierungs-, Beschéftigungs- und Arbeits-
maBnahme koénnen die Anerkennung ge-
maB den allgemeinen und spezifischen
Forderrichtlinien des FSW beantragen.

Mit dem Ansuchen um Anerkennung
sind insbesondere folgende Unterla-
gen vorzulegen:

Inhaltliches Konzept

Dieses dient der umfassenden Darstel-
lung der von der Einrichtung erbrachten
Leistungen im Sinne des WBHG und ent-
hélt insbesondere folgende Punkte:

* Ausgangslage,
Hintergrund

Problemstellung,

Es werden Grundannahmen, An-
sdtze, Konzepte, Modelle bzw. der
fachliche Hintergrund dargestellt.

+ Zielsetzungen

s Zielgruppendefinition

Es wird dargestellt, welcher Perso-
nenkreis begleitet, betreut und
behandelt wird bzw. Entwicklungs-
férderung und/oder Therapie’, etc.
angeboten erhalt. Angebote fir
spezifische Gruppen von Menschen
mit Behinderung.

Ausschlusskriterien sind eigens auszu-
weisen.

s Betreuungsangebot und Metho-
den, mit denen die Ziele erreicht
werden sollen:

ausgenommen Leistungen der Krankenversi-
cherungen sowie RehabilitationsmaBnahmen
der Sozialversicherungstrédger
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Leistungsbeschreibungen erfolgen
aufgegliedert in Produktgruppen
und sollen sowohl qualitativ als
auch quantitativ dargestellt wer-
den.

+ Verfugbarkeit der angebotenen
Leistungen

+ Betreuungsschlissel

Organisationsstruktur und per-

sonelle Ausstattung

s Rechtsform des Betreibers

e Satzungen bzw. Unternehmens-
grindungsnachweise (z.B.  Fir-
menbuchauszug, Vereinsregister-
auszug etc.), aus denen die
Rechtsgrundlage der Tatigkeit des
Betreibers hervorgeht sowie auch,
wer den Betreiber rechtlich nach
auBen vertritt bzw. zeichnungsbe-
rechtigt ist

« Darstellung der Eigentumsverhalt-
nisse und Beteiligungen an ande-
ren Organisationen bzw. Unter-
nehmen

* Organisationsstruktur (Organi-

gramm)

« Hausordnung o.d. (falls vorhan-
den)

s Beschreibung der baulichen Vor-
aussetzungen und  raumlichen
Ausstattung

e Personalplan und Qualifikation der
MitarbeiterInnen

e Relevante Kollektivvertrage oder
Mindestlohntarife bzw. glltige Be-
triebsvereinbarungen

Finanzielle und wirtschaftliche
Leistungsfihigkeit, Rahmenbe-
dingungen

Diese Darstellung legt die Art und
Weise der Umsetzung des Pflege- und
Betreuungskonzeptes dar und enthélt
insbesondere folgende Punkte:

e Detaillierte Kalkulation der gefér-
derten Leistungen

Dazu ist eine nachvollziehbare
Darstellung der Berechnung wvor-
zulegen.

6.2.

6.3.

6.4.

» Budgetvoranschlag/Wirtschafts-

plan fiir die gesamte Organisati-
on/den gesamten Betrieb

Detaillierungsgrad des Aufwandes
wie im Jahresabschluss; Erlose
sind nach FSW wund restliche
Drittmittel, wie Spenden, Sponso-
ren, Kundenbeitrdge und Ahnli-
ches aufzugliedern.

» FEine Darstellung der Verhéltnisse

in Bezug auf die Verrechnung der
Umsatzsteuer, bzw. eine Darstel-
lung, in welchen Bereichen Um-
satzsteuer verrechnet wird und in
welchen nicht.

e Darstellung der gesetzlichen und

freiwillig gebildeten Ricklagen,
soweit sie nicht im Jahresab-
schluss bzw. Prifungsbericht er-
lautert sind.

. Letzter Jahresabschluss inkl. Er-

lduterungen und Prifungsbericht,
soweit gesetzlich vorgesehen.

Meldungen

Mit der Anerkennung verpflichtet sich
der Betreiber der Einrichtung tber die
geforderten Leistungen regelmafBige
Leistungsberichte an den FSW zu -
bermitteln. Die Berichte haben insbe-
sondere Art und Zeitpunkt der Inan-
spruchnahme der geférderten Leis-
tungen zu beinhalten.

Dokumentation

Die Téatigkeit der ,anerkannten Ein-
richtung™ ist zu dokumentieren (vagl.
Punkt 5.5.9. der allgemeinen Férder-
richtlinien). Details werden in ergén-
zenden Richtlinien bzw. mit der jewei-
ligen Anerkennung der Einrichtung
zwischen FSW und dem Betreiber der
anerkannten Einrichtung festgelegt.

Qualitdtssicherung

Mit der Anerkennung verpflichtet sich
der Betreiber der Einrichtung zur
Durchfithrung von MaBnahmen des
Qualitdtsmanagements: z. B. MaB-
nahmen der Qualitatssicherung und -
entwicklung (inkl. Konzepte zur Ent-
wicklung und Implementierung sol-
cher), Konzepte zur Erhebung (Evalu-
ation) der KlientInnenzufriedenheit
und KlientInnenmitbestimmung, An-
erkennung von Qualitdtsstandards
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und Richtlinien des FSW sowie Fort-
bildung des Personals, Supervision
etc.

7. Verrechnung von Subjektférde-
rungen (auBer Direktleistungen
gem. Punkt 5.5.)

7.1. Der Betreiber der anerkannten Ein-
richtung legt dem FSW regelmé&Big
Ausweise der erbrachten Leistungen
fur die geférderten Personen vor.

7.2, Der FSW begleicht auf Grundlage
dieser Leistungsausweise die bewillig-
ten Kosten fir die geférderte Leistung
an die anerkannte Einrichtung.

Die Abwicklung (Héhe, Haufigkeit,
Fristen und Aconti) ist mit dem
Betreiber der anerkannten Einrich-
tung schriftlich zu vereinbaren.

7.3. Der Kostenbeitrag des Klienten/der
Klientin zu den bewilligten Kosten
wird durch den FSW direkt vom Klien-
ten/der Klientin eingehoben.

Die auf vertraglicher Grundlage zwi-
schen dem Betreiber der anerkannten
Einrichtung und dem/der Klient/in zu
erbringenden zuséstzlichen Leistungen
und Zahlungen bleiben wvon dieser
Forderrichtlinie unberthrt.

8. Inkrafttreten

Die spezifische Foérderrichtlinie der Wiener
Behindertenhilfe wurde durch Beschluss des
Kuratoriums des FSW mit Wirksamkeit 1.
Jénner 2006 in Kraft gesetzt.

Seite 5 E
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Jugend am Werk ([2000]): Die Bedurfnisse geistig behinderter Seniorlnnen. Eine empirische

Studie bei Jugend am Werk.

http://www.diepartner.at/downloads/pdf/JAW %20Beduerfnisse%20geistiq%20behindert

er%?20Seniorinnen.pdf [1-77] (Download 18.04.2010)

18 Adobe Acrobat Professional - [jaw.pdf]
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Mit zunehmendem Alter steigt die Wahrscheinlichkeit, mit dem Tod konfrontiert zu werden. So erleben auch geistig
= behinderte Menschen im Alter den Verlust von FreundInnen oder nahen Angeharigen. Dies stellt eine spezielle Situ-
% ation des Alters und nicht eine des ,Behindertseins” dar, die wiederum die Bedtrfnisse bestimmt.
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Ladstatter, M. ([2001)): Hintergrundinformation zur Sterbehilfe.
http://www.bizeps.or.at/news.php?nr=2670 [1-2] (Download: 26.01.2011)
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,,Rechtliche Situation in Osterreich

DaR behindertes Leben in Osterreich weniger wert ist, hat lange Tradition:

« In Osterreich gibt es eine Fristenregelung, die es erlaubt, behinderte Foten - im Gegensatz zu
nichtbehinderten - bis zur Geburt abzutreiben! (8 97 Strafgesetzbuch)

e Prédnatale Diagnostik wird in der "Verordnung zur Erhaltung der VOLKSGESUNDHEIT" (aus
dem Jahr 1981) als vordringliche MaRRnahme gewertet. Behindertenorganisationen sprechen
hier von "Rasterfahndung nach behindertem Leben".

Was ist was?
Die NO Patienten- und Pflegeanwaltschaft hat die unterschiedlichen Arten der Sterbehilfe
folgendermalen zusammengefaft:

*  Unter passiver Sterbehilfe versteht man den Verzicht auf lebensverlangernde Ma3nahmen
beim Sterben. Diese ist in Osterreich rechtlich erlaubt, wenn ein Patient dies aktuell oder in
einer gultigen Patientenverfugung im Vorhinein so winscht.

o Unter aktiver indirekter Sterbehilfe versteht man medizinische Malinahmen, welche das
Leiden eines Menschen unter Einsatz aller helfenden Mittel lindern, auch wenn
maoglicherweise der Sterbeprozel? dadurch verkirzt wird. Dies ist rechtlich erlaubt!

e Unter aktiver direkter Sterbehilfe versteht man jede MaRnahme, die zum Ziel das T6ten eines
Menschen hat. Sie ist rechtlich strikt verboten!

Weiters gibt es den darztlich unterstitzten Selbstmord: Bereitstellung oder Verschreibung eines
Medikamentes in todlicher Dosierung, um dem Patienten den Selbstmord zu ermdglichen. Einige US-
Bundesstaaten erlauben diese Vorgangsweise, in Osterreich fallt sie als Beihilfe zum Selbstmord unter
8 77 StGB (Strafgesetzbuch).

Recht in Osterreich:

e §77 StGB: Tétung auf Verlangen: Wer einen anderen auf dessen ernstliches und
eindringliches Verlangen totet, ist mit Freiheitsstrafe von sechs Monaten bis zu funf Jahren zu
bestrafen.

e 878 StGB: Mitwirkung am Selbstmord: Wer einen anderen dazu verleitet, sich selbst zu téten,
oder ihm dazu Hilfe leistet, ist mit Freiheitsstrafe von sechs Monaten bis zu fiinf Jahren zu
bestrafen.”
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FORUM: QUALITATIVE Volume 1, No. 1, Art. 22
SOZIALFORSCHUNG Januar 2000

Das problemzentrierte Interview

Andreas Witzel

Keywords: Zusammenfassung: Das problemzentrierte Interview (PZI) ist ein theoriegenerierendes Verfahren,
Erhebung, das den vermeintlichen Gegensatz zwischen Theoriegeleitetheit und Offenheit dadurch aufzuheben
Auswertung, versucht, dass der Anwender seinen Erkenntnisgewinn als induktiv-deduktives Wechselspiel
Deduktion, organisiert. Entsprechende Kommunikationsstrategien zielen zum einen auf die Darstellung der
Induktion, subjektiven Problemsicht. Zum anderen werden die angeregten Narrationen durch Dialoge erganzt,
Narration, Dialog, die Resultat ideenreicher und leitfadengestitzter Nachfragen sind. Theoretisches Wissen entsteht
Leitfadeninterview, im Auswertungsprozess durch Nutzen elastischer Konzepte, die in der empirischen Analyse

problemzentriertes fortentwickelt und mit empirisch begriindeten "Hypothesen" am Datenmaterial erhartet werden.
Interview
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1. Einleitung

Die Konstruktionsprinzipien des problemzentrierten Interview (PZ1) (WITZEL
1982, 1985)' zielen auf eine méglichst unvoreingenommene Erfassung
individueller Handlungen sowie subjektiver Wahrnehmungen und
Verarbeitungsweisen gesellschaftlicher Realitat. [1]

Empirische Untersuchungen aus der Akteursperspektive und damit qualitative
Interviews bekommen durch die "Individualisierungsthese" (u.a. BECK 1986) eine
neue Bedeutsamkeit. Dieser These zufolge lésen sich Individuen aus alten
Bindungen (Stande, Klassen etc.) und missen sich neuen institutionellen
Abhangigkeiten wie Arbeitsmarkt, Beruf oder Bildung stellen. Die Maglichkeit,
Handlungsresultate unmittelbar aus gesellschaftlichen Schranken,
Selektionsmechanismen und sozial ungleich verteilten Ressourcen zu erklaren,
schwindet. Die Akteure missen vielmehr die Feolgen ihres Handelns selbst
verantworten. Wenn sie diese Zuschreibung fir sich akzeptieren und sich
zunehmend als "Planungsbiro” ihres Lebenslauf betrachten, ist Selbstreflexion in
gewissem Umfang notwendig. Auch neuere Konzepte der
Sozialisationsforschung wie das der "Selbstsozialisation” (HEINZ & WITZEL

1 Empfehlenswerte Zusammenfassungen: MEY (1999, S.142-150), LAMNEK (1989, 5.74-78).
Hinweise zur Durchfilhrung der Erhebung und der Auswertung am praktischen Beispiel:
SCHMIDT-GRUNERT (1999).

ve-research.net/fgs
g / Forum: Qualitative Social Rese
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1995) verweisen gegeniiber sozialnormativen Anséatzen auf Eigenleistungen des
Subjekts im Umgang mit gesellschaftlichen Gegebenheiten, beim Entwickeln
eigener Anspriche in Beruf, Partnerschaft und Familie, bei der Verarbeitung von
biographischen Erfahrungen sowie beim Nutzen von eigenen Ressourcen und
Handlungsspielrdumen fur private und berufliche Plane. [2]

2. Die Grundpositionen des problemzentrierten Interviews

Das PZI| lehnt sich weitgehend an das theoriegenerierende Verfahren der
"Grounded Theory" (GLASER & STRAUSS 1998) an, das zum einen die Kritik an
einer hypothetico-deduktiven Vorgehensweise einlést, derzufolge man die Daten
nur durch ex ante festgelegte Operationalisierungsschritte erfassen und
Uberprifen kann. Zum anderen wendet es sich aber auch gegen die naiv-
induktivistische Position des "soziologischen Naturalismus" (z.B. HOFFMANN-
RIEM 1980), derzufolge die Haltung des Interviewers/Wissenschaftlers durch
prinzipielle Offenheit gegentiber der Empirie gekennzeichnet ist bzw. unter
Ausklammerung des theoretischen Vorwissens als tabula rasa konzeptioniert wird
(vgl. KELLE 1996). Bezogen auf das PZ| ist der Erkenntnisgewinn sowohl im
Erhebungs- als auch im Auswertungsprozess vielmehr als induktiv-deduktives
Wechselverhaltnis zu organisieren. Das unvermeidbare, und damit offenzu-
legende Vorwissen dient in der Erhebungsphase als heuristisch-analytischer
Rahmen fir Frageideen im Dialog zwischen Interviewern und Befragten.
Gleichzeitig wird das Offenheitsprinzip realisiert, indem die spezifischen
Relevanzsetzungen der untersuchten Subjekte inshesondere durch Narrationen
angeregt werden. Theoretisches Wissens entsteht in der Auswertungsphase
durch Nutzen von "sensitizing concepts" (BLUMER 1954, S.7), die in der weiteren
Analyse fortentwickelt und mit empirisch begriindeten Hypothesen am
Datenmaterial erhartet werden. Mit dieser elastischen Vorgehensweise soll
gewahrleistet werden, dass die Problemsicht des Interviewers/Wissenschaftlers
nicht diejenige der Befragten Uberdeckt, und den erhobenen Daten nicht im
Nachhinein einfach Theorien "Ubergestulpt" werden. [3]

Vor diesem Hintergrund lassen sich die drei Grundpositionen des PZ| wie folgt
skizzieren:

- Die Problemzentrierung kennzeichnet die Orientierung an einer
gesellschaftlich relevanten Problemstellung und charakterisiert die
Organisation des Erkenntnis- oder Lernprozesses (Vorinterpretation): Der
Interviewer nutzt die vorgangige Kenntnisnahme von objektiven
Rahmenbedingungen? der untersuchten Orientierungen und Handlungen, um
die Explikationen der Interviewten verstehend nachzuvollziehen und am
Problem orientierte Fragen bzw. Nachfragen zu stellen. Parallel zur
Produktion von breitem und differenziertem Datenmaterial arbeitet der
Interviewer schon an der Interpretation der subjektiven Sichtweise der

2 Handlungskontexte wie Schul-, Berufs- und Arbeitsmarktorganisation, Geschlecht, Schicht oder
regionale Besonderheiten sind objektiv insoweit, als sie dem individuellen Handeln
vorausgesetzt und von den Akteuren nicht veranderbar sind.
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befragten Individuen und spitzt die Kommunikation immer praziser auf das
Forschungsproblem zu.

- Die Gegenstandsorientierung betont die Flexibilitat der Methode gegenuber
den unterschiedlichen Anforderungen des untersuchten Gegenstands. Daher
wurde das PZ| in den Zusammenhang einer Methodenkombination gestellt,
innerhalb derer das Interview das wichtigste Instrument bildet. So kann es
etwa sinnvoll sein, sich auf Interviews mit einer neuen Forschungsthematik
dahingehend vorzubereiten, dass man zunachst eine Gruppendiskussion
durchfiihrt, um einen ersten Uberblick tiber Meinungsinhalte in der zu
untersuchenden Stichprobe zu bekommen. Die biographische Methode
verweist etwa auf den Aspekt der Entwicklung von Deutungsmustern im
Rahmen der individuellen Auseinandersetzung mit sozialer Realitat. Zuletzt
lasst sich das Interview auch mit einem standardisierten Fragebogen zur
Lésung von Stichprabenproblemen (als Beispiel: MONNICH & WITZEL 1984)
und zur Kombination der mit den unterschiedlichen Verfahren gewonnenen
Ergebnisse verbinden (als Beispiel ERZBERGER 1998, S.153ff). Auch die
Gesprachstechniken werden flexibel eingesetzt: Den Erfordernissen des
Aufbaus einer befragtenzentrierten Kommunikationssituation folgend kann
der Interviewer je nach der unterschiedlich ausgepragten Reflexivitat und
Eloquenz der Befragten starker auf Narrationen oder unterstttzend auf
Nachfragen im Dialogverfahren setzen.

- Die Prozessorientierung bezieht sich auf den gesamten Forschungsablauf
und insbesondere auf die Vorinterpretation. Wenn der
Kommunikationsprozess sensibel und akzeptierend auf die Rekonstruktion
von Orientierungen und Handlungen zentriert wird, entsteht bei den Befragten
Vertrauen und damit Offenheit, weil sie sich in ihrer Problemsicht ernst
genommen flhlen. Dieses Vertrauensverhaltnis fordert die
Erinnerungsfahigkeit und motiviert zur Selbstreflexion. Indem die Befragten
ihre Problemsicht "ungeschitzt” in Kooperation mit dem Interviewer entfalten,
entwickeln sie im Laufe des Gesprachs immer wieder neue Aspekte zum
gleichen Thema, Korrekturen an vorangegangenen Aussagen, Redundanzen,
und Widerspruchlichkeiten. Redundanzen sind insofern erwilinscht, als sie oft
interpretationserleichternde Neuformulierungen enthalten.
Widerspruchlichkeiten drlicken individuelle Ambivalenzen und
Unentschiedenheiten aus, die thematisiert werden sollten. Ihnen liegen
moglicherweise Missversténdnisse des Interviewers oder Fehler und Llcken
in der Erinnerung der Interviewten zugrunde, die durch Nachfragen aufgeklart
werden kénnen. Sie kénnen aber auch Ausdruck von
Orientierungsproblemen, Interessenswiderspriichen und
Entscheidungsdilemmata angesichts widersprichlicher
Handlungsanforderungen sein. Die Férderung der Gespréachsentwicklung wird
gerade durch die Anwendung des PZI| als biographisches Interview deutlich,
wenn Erzadhlungen von Lebensgeschichten oder erlebten Begebenheiten
angeregt werden. Als eine urspriingliche Form der Reflexion bauen
Erzahlungen die Kinstlichkeit der Forschungssituation ab und verhindern,
dass die Befragten gezwungen sind, "isolierte Antworten auf isolierte Fragen"
(BAHRDT 1975, S.13, vgl. auch BERGER 1974) geben zu mussen. Dieses
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z.B. in Befragungen der Meinungsforschung ubliche Frage-Antwort-Spiel
institutionalisiert geradezu den Verzicht auf eine systematische Entwicklung
des Problemhorizonts der Befragten (CICOUREL 1974, 5.97). [4]

3. Die Instrumente des problemzentrierten Interviews

Vier Instrumente erméglichen und unterstitzen die Durchfuhrung des PZI: Kurz-
fragebogen, Leitfaden, Tonaufzeichnung des Gesprachs und Postskriptum. [5]

Der Kurzfragebogen dient zum einen der Ermittlung von Sozialdaten (Alter,
Beruf der Eltern usw.). Das nachfolgende Interview, das eine Aushandlung der
subjektiven Sichtweise der Interviewten zum Ziel hat, wird von denjenigen Fragen
entlastet, die als Frage-Antwort-Schema aufgebaut sind. Zum anderen kénnen
die in ihm enthaltenen Informationen — und inshesondere in Kombination mit
einer offenen Frage — einen Gesprachseinstieg ermdglichen. So lassen sich etwa
Berufswunschangaben fur eine Einleitungsfrage zum untersuchten Problemfeld
des Ubergangs Jugendlicher von der Schule in die Ausbildung nutzen (zu beiden
Aspekten siehe die folgenden Ausfihrungen in Abschnitt 4). [6]

Die im allgemeinen von den Interviewten akzeptierte Tontrageraufzeichnung
erlaubt im Gegensatz etwa zu Gesprachsprotokollen die authentische und
prazise Erfassung des Kommunikationsprozesses; sie sollte anschlielfend
vollstandig transkribiert werden. Der Interviewer kann sich ganz auf das
Gespréch sowie auf Beobachtungen situativer Bedingungen und nonverbaler
AuBerungen konzentrieren. [7]

Im Leitfaden sind die Forschungsthemen als Gedachtnisstitze und
Orientierungsrahmen zur Sicherung der Vergleichbarkeit der Interviews
festgehalten. Darliber hinaus sind einige Frageideen zur Einleitung einzelner
Themenbereiche und eine vorformulierte Frage zum Gesprachsbeginn enthalten.
Im Idealfall begleitet der Leitfaden den Kommunikationsprozess als eine Art
Hintergrundfolie, die zur Kontrolle dient, inwieweit seine einzelnen Elemente im
Laufe des Gesprachs behandelt worden sind. [8]

Als Erganzung zur Tontrageraufzeichnung werden unmittelbar nach dem
Gesprach Postskripte (vgl. auch CICOUREL 1974) erstellt. Sie enthalten eine
Skizze zu den Gesprachsinhalten, Anmerkungen zu den o.g. situativen und
nonverbalen Aspekten sowie zu Schwerpunktsetzungen des Interviewpartners.
Aulerdem werden spontane thematische Auffélligkeiten und Interpretationsideen
notiert, die Anregungen fiur die Auswertung geben kénnen. Postskripte werden
auch genutzt, um in Anlehnung an das Verfahren der "theoretischen Stichprobe"
(GLASER & STRAUSS 1998) Kriterien fur eine inhaltlich begrtindete Auswahl
von Einzelfallanalysen zu entwickeln. Damit kénnen sukzessive Kontrastfalle
gebildet, sowie Ahnlichkeiten und Gegenevidenzen gesucht werden. [9]

) 2000 FQS htip/iwww.qualitative-research.netfgs/

180




Anhang 4: Internetquellen

Seite 5von 9

FQ5 1(1), Art. 22, Andreas Witzel: Das problemzentrierte Interview

4. Die Gestaltung des problemzentrierten Interviews

Zund&chst ist die unmittelbare Kontaktaufnahme Teil des Interviewablaufs. Die
weitere Gestaltung des Gespréachs erfolgt dann zum einen mit den
erzahlungsgenerierenden Kommunikationsstrategien Gesprachseinstieg,
allgemeine Sondierungen und Ad-hoc-Fragen; zum anderen mit den
verstandnisgenerierenden Strategien der spezifischen Sondierungen mit den
Elementen Zurlickspiegelungen, Verstandnisfragen und Konfrontationen. [10]

Neben der Zusicherung der Anonymisierung der Gesprachsprotokolle und der
Erklarung der gewlinschten Gesprachsform wird wahrend der Kontaktaufnahme
die Untersuchungsfrage erlautert. Der Interviewer versucht also, sich
hypothetischen Etikettierungen des Untersuchungszwecks (vgl. BERGER 1974)
zu entziehen, indem er sein Erkenntnisinteresse offen legt und deutlich macht,
dass die Explikationen der Interviewten nicht als Ausdruck von intellektuellen
Leistungen bewertet, sondern als individuelle Vorstellungen und Meinungen
akzeptiert werden. [11]

Das PZ| ist ein "diskursiv-dialogisches Verfahren" (MEY 1999, S.145), das — wie
schon in der Kontaktaufnahme zum Ausdruck kommt — die Befragten als
Experten ihrer Orientierungen und Handlungen begreift, die im Gesprach die
Maoglichkeit zunehmender Selbstvergewisserung mit allen Freiheiten der
Korrektur eigener oder der Intervieweraussagen wahrnehmen kénnen. Um

seinen eigenen Erkenntnisfortschritt zu optimieren, kombiniert der Interviewer das
Zuhéren mit Nachfragen. Hierzu stehen die im folgenden dargestellten
Gesprachstechniken zur Verfligung, die flexibel eingesetzt werden. [12]

a) Erzahlungsgenerierende Kommunikationsstrategien:

Eine vorformulierte Einleitungsfrage ist ein Mittel der Zentrierung des
Gesprachs auf das zu untersuchende Problem. Zugleich soll die Frage so offen
formuliert sein, dass sie fur den Interviewten "wie eine leere Seite" wirkt, die er in
eigenen Worten und mit den ihm eigenen Gestaltungsmitteln fullen kann. Eine
solche Frage kénnte — an die 0.g. Frage nach dem Berufswunsch ankntpfend —
lauten: "Sie mdchten Friseuse werden. Wie sind Sie darauf gekommen (oder: wie
kam es dazu)? Erzahlen Sie doch mal!" Der letzte Satz fordert noch einmal
explizit zur Abkehr vom traditionellen und von den meisten Interviewten zunachst
erwarteten Interviewstil des Frage-Antwort-Spiels auf. [13]

Im weiteren Verlauf der Kommunikation dienen allgemeine Sondierungen einer
sukzessiven Offenlegung der subjektiven Problemsicht (Prinzip der Offenheit
oder Induktion). Der Interviewer greift die thematischen Aspekte der auf die
Einleitungsfrage folgenden Erzadhlsequenz auf, um mit entsprechenden
Nachfragen den roten Faden weiterzuspinnen und zu detaillieren, den die
Befragten in dieser Sequenz angeboten haben. Gleichzeitig dokumentieren diese
Nachfragen den gewlnschten Grad der Detaillierung der angesprochenen
Thematik. Ein "Hervorlocken" konkreter Erfahrungsbeispiele oder biographischer
Episoden regt die Erinnerungsfahigkeit an, verdeutlicht abstrakte, fehlende oder
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unklare Begriffe und stellt konkrete Bezlige zu Kontextbedingungen des
Handelns her. [14]

Ad-hoc-Fragen werden notwendig, wenn bestimmte Themenbereiche, die auch
die Vergleichbarkeit der Interviews sichern, von den Interviewten ausgeklammert
wurden. Sie ergeben sich aus Stichworten im Leitfaden oder kénnen auch
einzelne standardisierte Fragen beinhalten, die zur Vermeidung des Frage-
Antwort-Spiels im Hauptteil des Interviews am Ende des Gesprachs gestellt
werden, so beispielsweise die Frage: "Was méchten Sie erreicht haben, wenn
Sie mal 30 Jahre alt geworden sind?" [15]

b) Verstandnisgenerierende Kommunikationsstrategien:

Bei den spezifischen Sondierungen macht sich der Aspekt der Deduktion
geltend, indem der Interviewer das vorgangige oder im Interview selbst
erworbene Wissen flr Frageideen nutzt: Die an die Gesprachspsychotherapie
angelehnte Zuriickspiegelung von Auferungen der Befragten stutzt deren
Selbstreflexion und eréffnet ihnen die Méglichkeit, ihre eigene Sichtweise zu
behaupten und die Unterstellungen des Interviewers zu korrigieren
(kommunikative Validierung). Klarende Verstdndnisfragen werden bei
ausweichenden oder widersprtchlichen Antworten angewandt und brechen
Alltagsselbstverstandlichkeiten der Interviewten auf. Konfrontationen kénnen
weitere Detaillierungen von Sichtweisen der Befragten férdern. Allerdings muss
ein gutes Vertrauensverhaltnis hergestellt worden sein, um keine
Rechtfertigungen zu provozieren. [16]

Die Frage, wann es sinnvoll ist, von den erz&hlungsgenerierenden zu den
verstandnisgenerierenden Fragen zu wechseln, lasst sich prinzipiell an der aus
der Ethnomethodologie stammenden "dokumentarischen Methode der
Interpretation" (GARFINKEL 1962) verdeutlichen. Die Methode kennzeichnet
einen hermeneutischen Prozess, der im Alltag die Wirklichkeitskonzeptionen der
Individuen konstituiert und ihre gemeinsame Handlungspraxis erméglicht. Sie
wurde auf das sozialwissenschaftliche Anliegen, Sinnstrukturen zu ermitteln,
Ubertragen: Die Zuordnung von Einzelaspekten der Erzahlungen zu vorgangigen
Mustern der Sinninterpretation, die der Interviewer in das Gesprach einbringt
(Deduktion), wird ergénzt durch die Suche nach neuen Mustern flr die mit diesen
vorgangigen Mustern nicht zu erklarenden Einzelphdnomene in den Darlegungen
des Interviewten (Induktion). Konkret fordert der Interviewer Narrationen durch
erzahlungsgenerierende Fragen und wartet dabei ab, bis einzelne Aulierungen
sich zu einem Muster fligen. Umgekehrt kénnen mit den unterschiedlichen
verstandnisgenerierenden Fragetechniken neue Muster des Sinnverstehens
entstehen oder alte Muster durch spétere DetailduRerungen oder Kontrollen des
Interviewten korrigiert werden. Diese komplexe Gesprachsstrategie (das
Vorwissen fur Fragen zu nutzen, ohne damit die originére Sichtweise der
Befragten zu Uberdecken) stellt hohe Anforderungen an den Interviewer. Der
Wissenschaftler sollte deshalb die Interviews méglichst selbst durchflihren und
sie nicht an Hilfskrafte oder Umfrage-Institute weitergeben. [17]

2000 FQS http:/Aiwww.qualitative-research.net/fas.

182




Anhang 4: Internetquellen

Seite 7von 9

FQS5 1(1), Art. 22, Andreas Witzel: Das problemzentrierte Interview

5. Auswertung des problemzentrierten Interviews

Dem Prinzip der Gegenstandsorientierung entsprechend gibt es fir
unterschiedliche Erkenntnisinteressen und thematischen Bezlige verschiedene
Auswertungsmethoden. Der folgende Vorschlag, der sorgféltige
Einzelfallanalysen mit einer Typenbildung auf der Basis relativ grofRer Fallzahlen
zu verbinden sucht, bezieht sich auf langjahrige eigene Erfahrungen in
Forschungsprojekten mit sozialisations- und lebenslauftheoretischen
Fragestellungen (z.B. HEINZ et al. 1987, KUHN & WITZEL 1999). [18]

Grundlage aller Auswertungsarbeit (WITZEL 1996) ist die Fallanalyse auf der
Basis vollstandig transkribierter Interviews. Dabei bezieht sich der erste Schritt
konsequenterweise auf die bereits im Verlauf der Erhebung initiierten
Vorinterpretationen, die der Auswerter Satz fur Satz deutend nachvollzieht. Die
Resultate dieses Auswertungsprozesses bestehen zunachst in der Markierung
des Textes mit Stichworten aus dem Leitfaden (theoriegeleitet) und mit
Begrifflichkeiten, die neue thematische Aspekte aus den Darstellungen der
Interviewpartner kennzeichnen (induktiv). [19]

Diese Markierungen kénnen auch Grundlage der Entwicklung eines Codier-
rasters fUr den Aufbau einer Textdatenbank sein, die als elektronisches
Fundstellenregister mit komplexen Zugriffsmdglichkeiten genutzt werden kann.
Mithilfe von "Retrievals”, d.h. Uber eine Datenbank hergestellte Verknipfungen
von Schlagwoértern ("Codes") oder Variablen (wie Geschlecht, Beruf) mit Textpas-
sagen (vgl. PREIN 19986), lassen sich dann unter verschiedenartigsten Aspekten
Originaltextstellen finden oder Querverbindungen zwischen unterschiedlichen
Textstellen und Einzelfallen herstellen (KUHN & WITZEL 1999). [20]

Des weiteren erfolgt eine analytische Zuordnung thematischer Auffalligkeiten zu
"In-vivo-codes”, d.h. alltagsnahen Begriffen. Diese Auswertungsideen kénnen
Eingang finden in Notizen oder kleinen Ausarbeitungen, die GLASER und
STRAUSS (1998) "Memos" nennen. [21]

Der néachste Schritt der Fallanalyse besteht im Verfertigen einer Falldarstellung
oder biographischen Chronologie, die den Interpreten mit dem Einzelfall vertraut
machen soll. Mit ihnen lassen sich in der weiteren Analyse Einzelaussagen oder
Textsequenzen in einen Gesamtzusammenhang, z.B. eines biographischen
Verlaufs stellen. Diese Gesamtgestalt erleichtert auch den Einstieg in die standig
notwendigen Re-Analysen. [22]

Das Dossier bzw. die Fallbewertung enthélt einen Kommentar des Auswerters
Uber die Beschaffenheit des vorliegenden Interviewmaterials, die Besonderheiten
des Falls, interpretative Unsicherheiten, auliergewthnliche Ereignisabldufe und
methodische Fehler. [23]

Fallspezifische zentrale Themen stellen erste Ergebnisse des theoriegenerieren-
den Interpretationsschritts mit themen- oder biographieorientierten
Auswertungsideen dar. Sie werden zu einer praghanten Aussage verdichtet und
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verbinden Originaltextstellen, Paraphrasierungen und analytische Aussagen
("offene Kodierung", STRAUSS & CORBIN 1990). Gleichzeitig kbnnen
Heuristiken wie z.B. ein handlungstheoretisches Modell fur die themenspezifische
Nachvollziehbarkeit der subjektiven Logik des Falls nutzlich sein ("axiale
Kodierung", dies.). Dies zeigt wiederum, wie eine offene und eine theoriegeleitete
Vorgehensweise miteinander verschrankt sind. Diese Stufe der theoretischen
Begriffshildung wird anschlieend individuell am Text und dann im
Auswertungsteam diskursiv validiert. [24]

Der systematisch kontrastierende Fallvergleich zielt zun&chst auf die Erarbeitung
fallubergreifender zentraler Themen. Dabei werden die Einzelfélle in ihren
inhaltlichen Auspriagungen und Merkmalen wie Geschlecht, Region und Beruf
nach dem Prinzip "maximaler und minimaler Kontrastierung" (GERHARD 1986,
S.69) miteinander verglichen und Ahnlichkeiten und Gegenevidenzen gesucht.
Interessante Problembereiche, Querverbindungen etc. werden herausgearbeitet
und in Memos festgehalten. Ziel ist dabei, "Kernkategorien" (STRAUSS &
CORBIN 1990) z.B. in Form eines Typologiekonzeptes zu entwickeln, die dann in
der nachsten Auswertungsstufe des "selektiven Kodierens" (vgl. dies.) als
Deutungshypothese genutzt, nunmehr theoriegeleitet oder deduktiv mit weiterem
empirischen Material aufgefillt werden. [25]
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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Die heilpadagogische Praxis in vollbetreuten Wohneinrichtungen fiir Menschen mit geistiger
Behinderung ist gegenwaértig mit einer steigenden Anzahl alter werdender und alter
Bewohner/innen konfrontiert. Dadurch wird auch die Frage, wie diese Menschen in ihrem
Sterben begleitet werden (kénnen) prekar.

Die vorliegende Arbeit gibt einen Einblick in diese Thematik und geht der Frage nach, wie
heilp4ddagogische Mitarbeiter/innen in vollbetreuten Wohneinrichtungen fur geistig
behinderte Menschen in Wien die Begleitung sterbender Bewohner/innen erleben. Einer
Befragung von Mitarbeiter/innen, die bereits Uber Erfahrung in der Sterbebegleitung
verfigen, geht eine theoretische Auseinandersetzung mit relevanten Aspekten der
Fragestellung voraus. Aus der Zusammenschau der Befragungsergebnisse und dieser
theoretischen  Grundlegung ergibt sich die Mdoglichkeit zur Beantwortung der
Forschungsfrage.

Sterbebegleitung ist eine heilpddagogische Aufgabe, mit der Mitarbeiter/innen in
heilp&ddagogischen Wohneinrichtungen zunehmend konfrontiert werden. Bisher sind sie daftr
jedoch nur unzureichend ausgebildet. Mangelnde Ausbildung bzw. Vorbereitung und
zahlreiche Belastungen, die mit der Sterbebegleitung einhergehen (wie beispielsweise der
steigende Pflegebedarf der sterbenden Person, die erhohte Aufmerksamkeit, welche die
Mitbewohner/innen benétigen, konflikthafte Situationen innerhalb des Teams, die
personliche emotionale Betroffenheit durch das Sterben etc.) konnen zu Uberforderung
fiihren. Daraus ergibt sich sowohl hinsichtlich der Ausbildung angehender heilpadagogischer
Mitarbeiter/innen als auch hinsichtlich der Unterstlitzung, die Mitarbeiter/innen fiir die Zeit
der Sterbebegleitung bendtigen, Handlungsbedarf. Vor allem externe Pflegekrafte und
mobile Hospizteams leisten hier einen wesentlichen Beitrag. Tragereinrichtungen (und
Geldgeber) sind aufgefordert, Konzepte zu entwickeln, die die Realitdt sterbender
Bewohner/innen und die damit einhergehenden Erfordernisse beriicksichtigen. Ziel sollte es
sein, Menschen mit geistiger Behinderung in ihrer gewohnten Umgebung bis an ihr
Lebensende zu begleiten und Mitarbeiter/innen bei dieser Aufgabe bestmdglich zu

unterstitzen.
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Lebenslauf

Name:
Geburtsdatum:
Geburtsort:
E-Mail:
Familienstand

Ausbildung:
SS 09

Seit SS 06

SS 05
WS 98 - WS 00
1992 - 1997

1988 — 1992
1984 — 1988:

Lebenslauf

Irene Luftensteiner
27.10.1977
Steyr/Oberdsterreich
i.luftensteiner@gmx.at
ledig

Ausbildung in  Lebens-, Sterbe- und Trauerbegleitung fir
ehrenamtliche Mitarbeiter/innen im Hospiz

Studium der Bildungswissenschaften an der Universitat Wien
Schwerpunkte: Heil- und Integrative Padagogik, Berufliche
Rehabilitation

Abschluss der Ausbildung zur Dipl. Behindertenpadagogin an der
Lehranstalt fur Heilpadagogische Berufe der Caritas Wien

Studium der selbststandigen Religionspadagogik an der Universitat
Wien und der Kath.-Theol. Hochschule Linz

Hohere Lehranstalt fiir Umwelt und Wirtschaft in Ysper (NO)
Hauptschule Mauthausen

Volksschule Mauthausen (00)

Berufliche Erfahrungen

Seit 2006

2004 - 2006

2001 - 2004

1997 - 1998

Anstellung als Dipl. Behindertenp&dagogin in einer Wohneinrichtung
fur Erwachsene mit geistiger Behinderung bei der Auftakt GmbH
Anstellung als Behindertenpddagogin in einer Wohneinrichtung fir
Kinder und Jugendliche mit schwerer  Geistiger- und
Mehrfachbehinderung des Evang. Diakoniewerks

Anstellung als Behindertenbetreuerin in der Trainingsgruppe des Clara
Fey Kinderdorfes

Freiwilliges soziales Jahr einer Tageseinrichtung fir Jugendliche und
junge Erwachsene mit Geistiger- und Mehrfachbehinderung
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