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Vorwort

Menschen mit Behinderung auch in
ihrer letzten Lebensphase eine zu-
gewandte Versorgung und Begleitung
anzubieten, gehdrt mittlerweile zu
unserem Selbstverstandnis. lhnen
Lebensqualitat bis zuletzt sowie einen
Abschied in Wiirde zu ermdglichen,
sind die Grundgedanken, auf denen das
vorliegende Rahmenkonzept basiert.

Das Bayerische Staatsministerium fir
Arbeit und Soziales, Familie und Inte-
gration und das Bayerische Staatsmini-
sterium fir Gesundheit und Pflege haben
dieses Konzept zusammen mit den
Mitgliedern des Arbeitskreises ,Palliative
Care und Hospizarbeit in der Behinderten-
hilfe“ erarbeitet.



In Bayern sind in den letzten Jahren
bereits umfangreiche Strukturen in
der Palliativ- und Hospizversorgung
entstanden, auf die bei der Versorgung
und Begleitung schwerstkranker und
sterbender Menschen mit Behinderung
zurlickgegriffen werden kann. Es gilt
jedoch, die haupt- und ehrenamtlichen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in
den bestehenden palliativen und hos-
pizlichen Angeboten fiir die speziellen
Bedurfnisse von Menschen mit Behin-
derung zu sensibilisieren. Ebenso miis-
sen die Fachkrafte der stationaren und
ambulanten Einrichtungen fir Menschen
mit Behinderung an diese Thematik
noch naher herangefiihrt werden.

[cm[(‘a Zu«v&(@/‘

Emilia Muller

Staatsministerin
Bayerisches Staatsministerium fir Arbeit
und Soziales, Familie und Integration

Unser herzlicher Dank gilt allen, die
sich fir die Belange von Menschen mit
Behinderung einsetzen. Fir die Erflllung
der anstehenden Aufgaben wiinschen
wir lhnen auch in Zukunft viel Einfih-
lungsvermogen, menschliche Starke
und personliche Erfillung. Gemeinsames
Ziel ist, dass Menschen mit Behinderung
auch in ihrer letzten Lebensphase die
Zuwendung erfahren, die fir ein Leben
in Wirde und ein Sterben in Frieden
notwendig sind.

Wit ok

Melanie Huml

Staatsministerin
Bayerisches Staatsministerium fir
Gesundheit und Pflege



1. Einleitung

Am 3. Mai 2011 hat der Expertenkreis
»Palliativmedizin und Hospizarbeit“ das
Rahmenkonzept zur Hospiz- und Palliativ-
versorgung ,Begleitung und Versorgung
Schwerstkranker und Sterbender sowie
ihrer Angehdrigen in Bayern® verab-
schiedet. Getragen wird dieses Rahmen-
konzept von dem Leitgedanken, bei
Schwerstkranken und Sterbenden
soweit wie moglich Schmerzen sowie
andere Belastungen zu lindern, die
betroffenen Menschen, ihre Angehori-
gen und Zugehorigen menschlich zu
begleiten, ihnen Lebensqualitat bis
zuletzt sowie einen Abschied in Wiirde
zu ermoglichen. Siehe www.stmgp.
bayern.de/palliativmedizin/pall_
rahmenkonzept.htm

Fir die palliative Versorgung schwerst-
kranker Kinder gibt es ein eigenes
Rahmenkonzept des Bayerischen
Gesundheitsministeriums vom Sep-
tember 2009 ,Konzept zur Palliativ-
versorgung von Kindern und Jugend-
lichen in Bayern®. Siehe www.stmgp.
bayern.de/palliativmedizin/doc/
kinderpalliativkonzept.pdf

In Bayern soll ein wiirdiges Leben bis
zuletzt fir alle Menschen verwirklicht
werden. Mit der Verabschiedung der
»Charta zur Betreuung schwerstkranker
und sterbender Menschen in Deutsch-
land“ bekunden dieses Recht zahlreiche
Organisationen und Institutionen aus
Politik und Gesellschaft. Dass auch
Menschen mit Behinderung dieses Recht
haben, gehort zu unserem Selbstver-
standnis. Gestarkt wird dies durch die
Ratifizierung der UN-Behinderten-
rechtskonvention, die die Verpflichtung
zur Umsetzung von Chancengleichheit
von Menschen mit und ohne Behinde-
rung einfordert.

Die Hospizarbeit und die Palliativver-
sorgung sind Themen, die zunehmend
auch fir Menschen mit Behinderung
Bedeutung haben. Menschen mit Be-
hinderung haben heutzutage eine ahn-
liche Lebenserwartung wie Menschen
ohne Behinderung. Aufgrund dieser
Entwicklung spielt auch die rechtzei-
tige Auseinandersetzung mit einer
wiirdevollen Begleitung Schwerst-
kranker und Sterbender eine zuneh-
mend wichtige Rolle.


http://www.stmgp.bayern.de/palliativmedizin/pall_rahmenkonzept.htm
http://www.stmgp.bayern.de/palliativmedizin/pall_rahmenkonzept.htm
http://www.stmgp.bayern.de/palliativmedizin/pall_rahmenkonzept.htm
http://www.stmgp.bayern.de/palliativmedizin/doc/kinderpalliativkonzept.pdf
http://www.stmgp.bayern.de/palliativmedizin/doc/kinderpalliativkonzept.pdf
http://www.stmgp.bayern.de/palliativmedizin/doc/kinderpalliativkonzept.pdf

Menschen mit Behinderung benétigen

am Lebensende nichts anderes als alle
Menschen: eine professionelle, zuge-
wandte und menschlich einfihlsame
Begleitung und Versorgung. Damit dies
in zunehmendem Maf3e gelingt, mis-
sen alle Beteiligten — Verbande, Einrich

tungstrager, Kostentrager und Politik -
dafir sensibilisiert werden.

Der vom Expertenkreis ,,Palliativmedizin
und Hospizarbeit“ neu ins Leben geru-
fene Arbeitskreis , Palliative Care und
Hospizarbeit in der Behindertenhilfe*

Was Menschen beriihrt // www.zukunftsministerium.bayern.de

macht es sich daher zur Aufgabe, die
Themen Palliative Care und Hospizarbeit
in der Behindertenhilfe so weit anzu-
stofden, dass letztendlich jedem Men-
schen mit Behinderung am Lebensende
bestmdgliche Begleitung und Versorgung
am Lebensort zur Verfligung gestellt
werden kann, analog der Menschen
ohne Behinderung. Dazu hat der Arbeits-
kreis in den Jahren 2014 und 2015 in
mehreren Sitzungen die nachfolgenden
Uberlegungen fiir den Umgang mit er-
wachsenen Menschen mit Behinderung
am Lebensende erarbeitet.
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2. Ausgangslage

2.1 Allgemein

Die Palliativversorgung richtet sich eben-
so wie die Hospizarbeit an schwerst-
kranke und sterbende Menschen in
der letzten Lebensphase, also auch an
schwerstkranke und sterbende Men-
schen mit Behinderung. Sie zielt darauf
ab, diese Menschen, ihre Angehdérigen
und Zugehorigen so zu versorgen, zu
betreuen und zu unterstiitzen, dass ein
wirdevolles Sterben in der vertrauten
Umgebung bei bestmdoglicher Lebens-
qualitdat moglich ist. Hierflr ist ein
ganzheitlicher, interdisziplindrer und
multiprofessioneller Betreuungsansatz
erforderlich, der die medizinische,
psychosoziale, pflegerische und spiritu-
elle Versorgung umfasst und die ehren-
amtliche Betreuung der Hospizarbeit
einbezieht.

Die Palliativversorgung umfasst alle
Berufsgruppen, die fir den ganzheit-
lichen Behandlungsansatz erforderlich
sind, insbesondere Arztinnen und

Arzte, Psychotherapeutinnen und Psy-
chotherapeuten bzw. Psychologinnen
und Psychologen, Pflegekrifte, Heiler-
ziehungspflegerinnen und Heilerzie-
hungspfleger, Padagoginnen und
Padagogen, Sozialpadagoginnen und
Sozialpadagogen, Sozialarbeiterinnen
und Sozialarbeiter sowie Seelsorge-
rinnen und Seelsorger. Die Hospizarbeit,
wird von ausgebildeten Ehrenamtlichen
in Form von Begleitung sowie von
hauptamtlichen Koordinatorinnen und
Koordinatoren in Form von Beratung
und Netzwerkarbeit geleistet. Ziele
der Hospizarbeit sind, den schwerst-
kranken und sterbenden Menschen
Zeit und Trost zu spenden, mit ihnen
zu reden und ihnen Angste zu nehmen
sowie Unterstltzungsangebote fir die
Betroffenen zuganglich zu machen.
Bei komplexen und schwierigen Le-
benslagen (z. B. Angst, Schmerz, Ubel-
keit, Atemnot) kann auf spezielle
ambulante und stationare Versorgung-
sangebote zurlickgegriffen werden.



Der schwerstkranke Mensch und seine Angehérigen im Mittelpunkt

(Quelle: Palliativdienst des Caritas-Krankenhauses St. Josef in Regensburg
in Anlehnung an die Definition von Palliative Care der WHO 2002)

Woist Gott?
Mouss ich ersticken?

Wiesollich diese
Schmerzen aushalten?

korperlich
Sterbender/

Gibtes kein Mittel
gegen die Ubelkeit?
psychisch

Was passiert mit mir?

Was wird aus meiner Familie?

Was wird kommen?

Binich eigentlich noch bei Sinnen?

spirituell
Ist alles hoffnungslos?

Angehorige

Warumich?

Miissen Mama und Papa
dannimmer weinen?

Was wird aus meinen Kindern werden?

2.2 Palliative und hospizliche
Versorgungsstrukturen

Allgemeine Ambulante
Palliativversorgung

Die Allgemeine Ambulante Palliativver-
sorgung (AAPV) soll den Grof3teil der
schwerstkranken Menschen, deren
Lebenserwartung durch ihre Erkran-
kung begrenzt ist, versorgen. Aus dem
allgemeinen Anspruch der gesetzlich
Krankenversicherten auf Krankenbe-
handlung (§ 27 SGB V) leitet sich der

Was Menschen beriihrt // www.zukunftsministerium.bayern.de

Anspruch auf die AAPV ab. Die AAPV
ist somit Teil der gesetzlich festge-
legten Regelversorgung und wird tber-
wiegend durch Hausarzte und Pflege-
dienste, auf Wunsch des schwerst-
kranken Menschen in Zusammenarbeit
mit den ambulanten Hospizdiensten,
erbracht.

Ambulante Hospizdienste

Einen sehr wichtigen Beitrag zur Beglei-
tung Schwerstkranker, Sterbender, ihrer
Angehorigen und Zugehorigen leisten
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2. Ausgangslage

die ambulanten Hospizdienste in ganz
Bayern. lhre qualifizierten hauptamtli-
chen und ehrenamtlichen Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter begleiten Men-
schen in der letzten Lebensphase und
arbeiten eng mit palliativ erfahrenen
Arztinnen und Arzten sowie Pflege-
diensten zusammen. Mit mindestens
einem ambulanten Hospizdienst in je-
dem Landkreis und in jeder kreisfreien
Stadt ist Bayern auch in der Flache weit-
gehend versorgt. Naheres zur Hospiz-
arbeit der ambulanten Hospizdienste
sowie deren mogliche Forderung durch
die Krankenkassen ist in der Rahmen-
vereinbarung nach § 39a Abs. 2 Satz 7
SGB V zu den Voraussetzungen der
Forderung sowie zu Inhalt, Qualitat
und Umfang der ambulanten Hospizar-
beit vom 3. September 2002 in der je-
weils geltenden Fassung geregelt.

Spezialisierte Ambulante
Palliativversorgung

Schwerstkranke Patienten mit komplexen
Krankheitserscheinungen, begrenzter
Lebenserwartung und ausgepragter
Symptomatik, die eine besonders auf-
wandige Versorgung bendtigen, haben
einen Anspruch auf eine Spezialisierte
Ambulante Palliativversorgung (SAPV).
Der Anspruch ist seit 1. April 2007 in
den §§ 37b und 132d SGB V festge-
schrieben. SAPV soll gute verbleibende
Lebenstage und auch friedliches Sterben

in der vertrauten Umgebung ermog-
lichen. SAPV wird arztlich verordnet
und durch sogenannte Palliative Care
Teams (PCT) erbracht. Sie werden aus
dazu besonders qualifizierten Medizi-
nerinnen und Medizinern, Pflegefach-
kraften und ggf. weiteren Fachkraften
(z.B. Sozialarbeiterinnen und Sozialar-
beitern, Sozialpadagoginnen und Sozial-
padagogen, Seelsorgerinnen und Seel-
sorgern) gebildet. Die PCT sind mit
ambulanten und stationdren Leistungs-
erbringern ihrer Region vernetzt und
arbeiten eng mit ambulanten Hospiz-
diensten zusammen. Nach bisherigen
Erfahrungen bendtigen etwa 10 % der
Sterbenden eine solche spezialisierte
Versorgung. Naheres zu Grundlagen,
Zielen, Anspruchsvoraussetzungen,
Anforderungen an die Erkrankungen,
Verordnung, Inhalt und Umfang der
SAPV wurde in der Richtlinie des Ge-
meinsamen Bundesausschusses zur
Verordnung von spezialisierter ambu-
lanter Palliativversorgung (SAPV-RL)
vom 20. Dezember 2007 in der jeweils
geltenden Fassung festgelegt.

Stationare Palliativversorgung

in Krankenhausern

Viele schwerstkranke und sterbende
Menschen mochten die letzten Wo-
chen und Tage ihres Lebens im haus-
lichen Umfeld verbringen. Fiir einen
Teil der Patienten ist dies jedoch nicht



moglich und eine Versorgung in Kran-
kenhdusern mit einer Palliativstation
oder einem palliativmedizinischen
Dienst wird notwendig. Palliativstati-
onen sind eigenstandige Abteilungen
im Krankenhaus, die auf die Behand-
lung, Betreuung und Begleitung von
schwerstkranken und sterbenden Pati-
enten spezialisiert sind. Vorrangiges
Ziel ist immer eine Stabilisierung der
Patienten und eine Entlassung in das
bisherige Lebensumfeld, in ein statio-
ndres Hospiz oder eine stationdre
Pflegeeinrichtung.

Um die stationdre Palliativversorgung
weiter in die Flache zu bringen, hat
grundsatzlich jedes Krankenhaus die
Moglichkeit, anstelle einer Palliativsta-
tion einen palliativmedizinischen Dienst
einzurichten. In Ausnahmefallen kann
ein palliativmedizinischer Dienst zu-
satzlich zu einer Palliativstation einge-
richtet werden. Palliativmedizinische
Dienste versorgen die Patienten stati-
onsiibergreifend und setzen sich u.a. aus
qualifizierten Arztinnen und Arzten,
Pflegefachkraften, Sozialarbeiterinnen
und Sozialarbeitern, Sozialpadagoginnen
und Sozialpadagogen zusammen. Ziel
ist auch hier, schwerstkranken und
sterbenden Patienten eine weitgehen-
de Symptom- und Leidenslinderung zu
bieten und eine Entlassung in das bis-
herige Lebensumfeld zu gewahrleisten.

Stationare Hospize

Dariiber hinaus stehen stationdre Hos-
pize zur Verfligung. Stationdre Hospize
sind eigenstandige Einrichtungen mit
hauslichem und familiarem Charakter,
die auf die besonderen Bedirfnisse von
schwerstkranken, sterbenden Men-
schen ausgerichtet sind. In Hospizen
finden Schwerstkranke, die keiner Kran-
kenhausbehandlung bediirfen und de-
ren Versorgung im bisherigen Lebens-
umfeld nicht bedarfsgerecht erbracht
werden kann, psychische, soziale und
spirituelle Begleitung und eine palliativ-
medizinische und palliativpflegerische
Betreuung in der letzten Phase ihres
Lebens. Ndheres zu stationaren Hospi-
zen u.a. zur Anspruchsberechtigung,
Versorgungsumfang und Qualitatsan-
forderung kann der Rahmenvereinba-
rung nach § 39a Abs. 1 Satz 4 SGB V
Uber Art und Umfang sowie Sicherung
der Qualitat der stationdren Hospiz-
versorgung vom 13. Marz 1998 in der
jeweils geltenden Fassung entnommen
werden.

Hospiz- und Palliativgesetz

Die Bundesregierung hat am 23. Marz
2015 einen Gesetzentwurf zur Verbes-
serung der Hospiz- und Palliativversor-
gung in Deutschland (Hospiz- und Pallia-
tivgesetz) vorgelegt. Dieses Gesetz
soll noch 2015 vom Deutschen Bundes-
tag verabschiedet werden.



2. Ausgangslage

Das Hospiz- und Palliativgesetz ist ein
wichtiges Signal fir ein Leben in Wiirde
bis zuletzt. Mit dem Gesetz wird die
flichendeckende Hospiz- und Palliativ-
versorgung in Deutschland durch ge-
zielte Mafdnahmen in der gesetzlichen
Krankenversicherung und der sozialen
Pflegeversicherung gestarkt. Es werden
Anreize zum weiteren Auf- und Ausbau
der Hospiz- und Palliativversorgung ge-
setzt und die Kooperation und Vernet-
zung in den relevanten Versorgungsbe-
reichen gefordert. Die Versicherten
werden besser liber Angebote der Hos-
piz- und Palliativversorgung informiert,
damit die letzte Lebensphase selbstbe-
stimmt und bestmdglich begleitet ver-
bracht werden kann.

Vorgesehen ist auch, dass Einrichtungen
der Eingliederungshilfe fiir behinderte
Menschen ein sozialversicherungs-
rechtlich refinanziertes Angebot zur in-
dividuellen gesundheitlichen Versor-
gungsplanung fiir die letzte Lebensphase
vorhalten kénnen.

2.3 Strukturen in der
Behindertenhilfe

Versorgungsstrukturen

Die Leistungen der Sozialhilfe (SGB
XIl) und des Gesetzes zur Rehabilita-
tion und Teilhabe behinderter Mensch-
en (SGB IX) schaffen fiir Menschen mit
Behinderung die gesetzliche Grundlage

zu einem selbstbestimmten, teilhabe-




orientierten und selbststandigen Leben.
Diese Leistungen zielen unter anderem
auf die Hilfe zur Rehabilitation und die Teil-
habe am Leben in der Gemeinschaft ab.

Zudem erhalten Menschen mit Behin-
derung u.a. Leistungen aus der gesetz-
lichen Krankenversicherung (SGB V),
wie z.B. hdusliche Krankenpflege oder
eine Haushaltshilfe sowie aus der
sozialen Pflegeversicherung (SGB XI).
Inwieweit hausliche Krankenpflege in
stationdren Einrichtungen von der ge-
setzlichen Krankenversicherung zu leis-
ten ist, wird derzeit hochstrichterlich
gekldrt. Weiterhin sind ambulante und

stationare Pflegesachleistungen nach
§§ 37 und 43 SGB Xl in stationdren

Einrichtungen der Eingliederungshilfe
ausgeschlossen. Hier sind nur Leistun-
gen nach § 43a SGB XI moglich.

Bereich Wohnen

Menschen mit Behinderung leben z. B.
in der Herkunftsfamilie, in stationaren
Wohneinrichtungen, in Wohngemein-
schaften oder in der eigenen Wohnung.
Sie erhalten personelle Unterstitzung
von Fachkréften aus Uberwiegend
padagogischen Berufen, wie der Heil-
erziehungspflege, Sozialpadagogik und
Heilpadagogik sowie durch Erziehe-
rinnen und Erzieher. Auch aus den
Feldern der Alten-, Gesundheits- und
Krankenpflege wird vereinzelt Personal
hinzugezogen, um multidisziplindre
Teams, jedoch mit dem Schwerpunkt
der Padagogik, aufzustellen.

In diesem Unterstitzungssystem kann
es immer wieder notig sein, bei Bedarf
zusatzliche, adaquate ambulante pflege-
rische Versorgung hinzuzuziehen. Hier
ist eine intensive Zusammenarbeit aller
Akteure notwendig.



3. Menschen mit Behinderung
in der letzten Lebensphase

3.1 Sensibilisierung und Bewusst-
machung der in der Betreuung
und Unterstiitzung Tatigen

Bereits im Rahmenkonzept zur Hospiz-
und Palliativversorgung® wird unter
,4 Implementierung der Hospizidee und
des Palliative Care Konzepts in statio-
naren Einrichtungen fir Menschen mit
Behinderung” darauf hingewiesen, dass
in den Einrichtungen der Behinderten-
hilfe eine zunehmende Zahl auch al-
terer Menschen lebt. Dies riickt das
Thema , Tod und Sterben® verstarkt in
den Fokus. In der Folge mUssen sich
die stationaren Einrichtungen in beson-
derer Weise mit den dabei auftreten-
den existentiellen Fragen befassen.

Implementierung von Palliative Care
in der Behindertenhilfe -

eine Aufgabe der Leitung

Die Bewusstmachung und systematische
konzeptionelle Bearbeitung des Themas
»Sterben und Tod in Einrichtungen der

Behindertenhilfe“ist in erster Linie eine
Aufgabe der Leitung. Damit diese He-
rausforderung fest im Denken und
Handeln der Einrichtung verankert
wird und bleibt, braucht es die Uber-
zeugung und Entscheidung des Tragers,
der Einrichtungsleitung und der nach-
geordneten Ebenen. Es bedarf verldss-
licher Rahmenbedingungen und Res-
sourcen, um mit den Menschen mit
Behinderung selbst, den An- und Zuge-
horigen sowie den Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern eine tragfahige Palliativ-
und Hospizkultur zu entwickeln.

Kommunikation als gemeinsame
Basis der hospizlich-palliativen
Begleitung und Versorgung

,Man kann nicht nicht kommunizieren.”
Dieses vielmals zitierte Axiom von
Paul Watzlawick gilt fir jeden Men-
schen in jeder Lebensphase und so ist
diese Aussage selbstverstandlich auch
in der letzten Lebensphase von Men-
schen mit Behinderung relevant.

1 ,Begleitung und Versorgung Schwerstkranker und Sterbender sowie ihrer Angehérigen in Bayern®
vom Expertenkreis verabschiedet am 3. Mai 2011.



Alle Menschen, ob mit oder ohne Be-
hinderung, kommunizieren. Insbesondere
Menschen mit geistiger Behinderung
sind haufig in ihren Moglichkeiten, ver-
bal zu kommunizieren, eingeschrankt.
Diese Tatsache kann in einer Gesellschaft,
in der die primdre Kommunikations-
form die Sprache bzw. die Schriftspra-
che ist, stigmatisierende und ausschlie-
3ende Konsequenzen nach sich ziehen.
Um diese Gefahr der Ausgrenzung zu
reduzieren, missen andere, vielleicht
noch ungewohnte Wege der Kommu-
nikation gesucht und beschritten werden.
Lautsprache, Gebardensprache, Lormen,
basale Kommunikation, Mimik, Kérper-
sprache, Piktogramme, Atemrhythmus,
Tonusveranderungen, Verhalten, aber
auch Formen der Unterstiitzten Kom-
munikation sind Moglichkeiten, um
gelingende Kommunikationsprozesse
mit Menschen, die sich nicht verbal
ausdricken kénnen, zu eréffnen.

Gelingende Kommunikationsprozesse
und verldssliche Strukturen sind Grund-
lagen fir eine fachliche und individuelle
Linderung der physischen, psychischen,
sozialen und spirituellen Schmerzen in
der letzten Phase des Lebens. Fir die
professionelle palliative und hospizliche

Begleitung von Menschen mit Behinde-
rung, insbesondere von Menschen mit
geistiger und mehrfacher Behinderung,
gilt es, Formen der Kommunikation zu
finden und zu fordern, die die Mittei-
lung von Wiinschen, Bedirfnissen und
Angsten verstehbar machen. Im Beson-
deren kommt eine umfassende Symptom-
linderung einschlief3lich einer adaqua-
ten Schmerztherapie zur Erhaltung der
Lebensqualitat nicht ohne Kommunika-
tion zwischen der Person in der letzten
Lebensphase und dem begleitenden
Netzwerk verschiedenster Professionen
aus: Schmerz und andere Symptome
konnen nur gelindert werden, wenn
diese kommuniziert und damit erkannt
werden kénnen.

Kommunikation stellt das zentrale
Moment der hospizlichen und palliati-
ven Versorgung von Menschen mit
Behinderung dar. ,Kommunikation in
der palliativen Begleitung erfordert
Kommunikation zwischen allen Be-
teiligten“?. Fachpersonal und Ehrenamt-
liche aus dem Bereich Palliative Care
und Hospizarbeit, Mitarbeitende und
Wegbegleiter aus den Lebensbereichen
Arbeiten, Freizeit, Wohnen und Ge-
sundheit, An- und Zugehorige: sie alle

2 ,Caritasverband fur die Didzese Augsburg e.V. (Hrsg.), ,In Wiirde. Bis zuletzt. Hospizliche und palliative
Begleitung und Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung.“ Augsburg 2011, S. 117.



3. Menschen mit Behinderung in der letzten Lebensphase

sind Teil eines groféen Kommunikations-
netzwerks, dessen Mittelpunkt der
Mensch in der letzten Lebensphase

ist. Zur Pflege dieses Netzwerks ms-
sen entsprechende Austauschformen

gefunden und gepflegt werden. Eine
Moglichkeit stellen regelmaflige inter-
disziplinare Fallbesprechungen, personen-
zentrierte Planungsgesprache und per-
sonliche Zukunftsplanung dar.

Palliative Care und Hospizarbeit

in der Aus- und Weiterbildung

Bereits in der Ausbildung der Fachkréfte
in der Behindertenhilfe an Fachschulen,
Fachakademien oder Hochschulen muss
das Thema Palliative Care und Hospiz-
arbeit fest in den Lehr- und Ausbildungs-
planen verankert werden. Damit wird
eine Grundkompetenz bei den neu aus-
gebildeten Fachkraften angelegt. Bereits
im jeweiligen Beruf tatige Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter bendtigen Zu-
gang zu spezieller Fort- und Weiter-
bildung.

Anbieter aus ambulanten und statio-
naren Versorgungsformen der Palliative
Care und Hospizarbeit beobachten in
den letzten Jahren eine Zunahme von
Anfragen bzw. Aufnahmen zur Behand-
lung und Begleitung von Menschen mit
Behinderung. Gleichzeitig werden hier
Licken im Ausbildungssystem deutlich.
Das Thema , Sterbebegleitung von
Menschen mit Behinderung fehlte bis-
her in Curricula allgemeiner Gesund-
heitsberufe bzw. wurde lediglich ,,am
Rande“ behandelt.



Das Gefiihl der Unsicherheit driickt sich etwa in folgenden Fragen aus:

» Wie soll ich mit Menschen mit Behinderung umgehen?

» Wie werden sie auf mich reagieren?

» Wie konnen sie mich verstehen? Wie kann ich sie verstehen?

» Was und wie viel verstehen sie?

» Wie kann ich herausfinden, was sie brauchen?

» Was ist Eingliederungshilfe?

» Was erwarten Mitarbeitende in den Einrichtungen von mir?

» Was ist deren Aufgabe? Was kénnen/diirfen diese und was nicht?

» Wer hat hier eine Entscheidungsbefugnis?

» Was ist hier moglich?

Die Diagnosestellung und die Behand-
lung von Menschen mit Behinderung
kann herausfordernd sein. Daher soll
im Bereich von Weiterbildungsangebo-
ten an Hospiz- und Palliativakademien
ein multiprofessionelles Schulungsan-
gebot in Form von Aufbaumodulen fir
Mediziner, Pflegende und Personen aus
den psychosozialen, seelsorgenden und
therapeutischen Berufsgruppen umfas-
send ausgebaut werden.

»Wir schaffen das nicht allein!“ -
Gut vernetzt in der letzten
Lebensphase begleiten

Um Menschen mit Behinderung in der
letzten Lebensphase bestmoglich zu
begleiten, missen Kooperationen mit

Dienstleistern, Vereinen, Institutionen,
etc. eingegangen werden. Dies gilt so-
wohl fir den stationdren, als auch fur
den ambulanten Bereich der Eingliede-
rungshilfe. Mitarbeitende der Einglie-
derungshilfe arbeiten haufig hochst
professionell, iberaus motiviert und
bringen nicht selten Zusatzqualifikati-
onen mit. Eine umfassende Palliative
Care-Versorgung kann jedoch nur
durch ein multiprofessionelles Team
erbracht werden. Daher sind externe
Professionelle mit ihren Erfahrungen
und ihrem Wissen in die Begleitung
eines Menschen mit Behinderung in
der letzten Lebensphase miteinzu-
beziehen. Solche Vernetzungen,
insbesondere mit den unter Punkt 2.



3. Menschen mit Behinderung in der letzten Lebensphase

Ausgangslage dargestellten Versorgungs-
angeboten wie z.B. mit ambulanten
Hospizdiensten und Haus- und Fach-
arzten, mussen aufgebaut und stabilisiert
werden. Vernetzung findet auf der
Grundlage der gesetzlichen Entwick-
lungen statt. Fir jene, die in die Beglei-
tung und Versorgung von Menschen
mit Behinderung eingebunden sind,
ergibt sich die zusatzliche Aufgabe und
Herausforderung, Netzwerkpartner fir
die Besonderheiten der Versorgung
von Menschen mit Behinderung zu be-
fahigen, beispielsweise in Form von
gezielter Praxisanleitung. Darlber hinaus
wird empfohlen, auch das soziale Netz-
werk in die Begleitung der letzten Lebens-
phase mit einzubinden (z.B. Angehérige,
Nachbarn, Freunde, Mitbewohnerinnen
und Mitbewohner) und entsprechende
Hilfestellung vorzuhalten, die auf die
Besonderheiten des Umgangs mit Be-
hinderung ausgerichtet ist.

3.2 Implementierung einer
hospizlichen und palliativen
Kompetenz in Einrichtungen
der Eingliederungshilfe

Der Wunsch von Menschen mit Behin-
derung ist es, bis zuletzt in der vertrauten
Umgebung bleiben und sterben zu kon-
nen. Verantwortliche und Mitarbeitende
mochten diesem Anliegen nachkommen.
Gleichzeitig besteht hier jedoch die
Frage nach rechtlichen Konsequenzen,
nach fachlichem Wissen im Bereich der
Pflege und der hospizlichen Begleitung
sowie nach Konzepten zur Umsetzung.

Viele heilpadagogische Fachkrafte suchen
in Palliative Care-Kursen fir Pflegende
Antworten auf diese Fragen. Das zeigt die
Notwendigkeit der Erarbeitung eines Cur-
riculums zur Schulung der Mitarbeitenden
und der Entwicklung von Konzepten zur
Entwicklung einer Hospizkultur in den

Einrichtungen der Eingliederungshilfe.




Der Prozess einer Veranderung der Hos-
piz- und Palliativkultur beginnt bei der
Leitung einer Einrichtung. Es braucht
eine schrittweise Organisationsentwick-
lung, um eine stabile Versorgung am
Lebensende in den Einrichtungen zu
ermdglichen. Die Beispiele im Anhang
zeigen mogliche Implementierungs-
und Qualifizierungsmafinahmen auf.

3.3 Sensibilisierung und Bewusst-
machung der Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter in den ambu-
lanten und stationaren Versor-
gungsangeboten der Palliativ-
und Hospizversorgung

Unter Punkt 2. Ausgangslage sind die
bestehenden Angebote der Palliativ-
und Hospizversorgung dargestellt.
Diese Angebote - AAPV, ambulante
Hospizdienste, SAPV, stationare Palliativ-
versorgung in Krankenhdusern und
stationdren Hospizen - stehen nach
rechtlichen Vorgaben auch Menschen
mit Behinderung zur Verfligung, unab-
hangig davon, ob die Menschen mit
Behinderung in einer stationaren Ein-
richtung oder selbststdndig leben. Die
Praxis zeigt jedoch, dass die Mitarbei-
tenden in der Hospiz- und Palliativ-
versorgung wenig tUber die Bedirfnisse
von Menschen mit Behinderung und
von ihrer Lebenswelt wissen und Be-
rihrungsangste bestehen.

Die Besonderheiten in diesem Umfeld
verlangen in verschiedenen Gebieten
Kenntnisse, mit denen sich ehren- und
hauptamtlich tatige Mitarbeitende der
Hospiz- und Palliativbewegung vertraut
machen sollen. Gemeinsame Projekte,
um sich gegenseitig kennen zu lernen,
kénnen Barrieren Giberwinden.

Die Hospiz- und Palliativversorgung stellt
das Individuum mit seinem Umfeld in
den Mittelpunkt. Es geht um Lebens-
qualitat, um Beteiligung am Leben und
Vermeidung von Ausgrenzung und Iso-
lation. Hier besteht eine grofde Schnitt-
menge zwischen der Haltung der Be-
hindertenhilfe und der Hospiz- und
Palliativversorgung, was eine Annaherung
erleichtern kann. Ein gegenseitig be-
reichernder Lernprozess kann auch die
Teilhabe (ausgegrenzter) kranker Men-
schen am gesellschaftlichen Leben er-
moglichen.

3.4 Menschen mit Behinderung,
die nicht in stationaren
Einrichtungen leben

Die Einrichtungen der Behindertenhilfe
arbeiten heute in Kooperation mit am-
bulanten Diensten (z.B. AAPV, SAPV,
ambulante Hospizdienste). Sie werden
im Sterbefall hinzugezogen und von
allen Beteiligten als sehr hilfreich erlebt.
Angestrebtes Ziel ist immer, dass Men-
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schen mit Behinderung dort sterben
kénnen, wo sie gelebt haben, also im
Elternhaus, in der eigenen Wohnung
oder in der stationdaren Wohneinrichtung.

Leben erwachsene Menschen mit Be-
hinderung bei ihren Eltern, besuchen sie
in der Regel tagslber eine Einrichtung
der Behindertenhilfe (Werkstatt fiir Men-
schen mit Behinderung, Tagesforderstat-
te) oder arbeiten auf dem freien Arbeits-
markt oder in einer Integrationsfirma.

Das Thema Lebensende und Sterben
beschaftigt gerade Eltern und Angehdrige
von erwachsenen Menschen mit schwe-
rer Behinderung sehr. Informationen zu
Themen wie Patientenverfiigung oder
Unterstiitzungsangeboten werden von
Eltern gesucht. Es darf nicht dem Zufall
Uberlassen werden, ob Eltern die Infor-
mationen und Hilfen erhalten, die sie
beim Sterben und in der Begleitung eines

vertrauen Menschen dringend bendtigen.

Der Gesetzentwurf sieht konkret die
Vorhaltung einer Beratungsleistung in
stationdren Einrichtungen der Einglie-
derungshilfe vor. Es ist aber nicht nur
gezielt in den Blick zu nehmen, wie diese
Beratungsleistung im stationaren Kon-
text realisiert werden kann. Aufgrund
der vielfaltigen Wohnsituationen ms-
sen speziell fir den Bereich der ambu-
lanten Versorgung von Menschen mit
Behinderungen Méglichkeiten der palli-

ativen Beratung installiert werden.

Die inzwischen gut ausgebauten Hilfs-
angebote fiir Menschen in der letzten
Lebensphase sollen auch auf erwachsene
Menschen mit schweren und mehr-
fachen Behinderungen zugeschnitten
sein. Zudem sollen die umfangreichen
Unterstiitzungsangebote den Familien
transparent und schnell und unbiiro-
kratisch verfugbar gemacht werden.

Von Seiten der Einrichtungen der Ein-
gliederungshilfe der Bereiche Arbeit
und Wohnen sollte Beratung oder Be-
gleitung und Hinweise auf ambulante
Hospizdienste erfolgen. Auch die Dienste
der Offenen Behindertenarbeit, Haus-
arzte oder Sozialarbeiter in Kliniken
sollten die Familien Uber die Angebote
ambulanter und stationdrer Hospiz-
und Palliativversorgung vor Ort infor-
mieren und beraten. Hierzu gehort auch
das Bekanntmachen der ambulanten
Hospizdienste nicht nur bei Eltern und
Angehorigen, sondern ebenso beij nie-
dergelassenen Arzten, in Kliniken und
bei anderen Beteiligten.

Das Angebot an Palliative Care muss
weiter ausgebaut werden, damit nicht
nur in den Ballungszentren sondern auch
in strukturschwécheren Gegenden Eltern
und Angehorige zukinftig nicht mehr
benachteiligt sind und ihnen unterstit-
zende Hilfsangebote zuteilwerden kénnen.



3.5 Barrierefreier Zugang zu
Beratung und Information

Der Zugang zu Informationen Uber die
Angebote der Palliative Care und der
umfassenden gesundheitlichen Voraus-
planung muss fir Menschen mit Behin-
derung uneingeschrankt moglich sein.
Dazu gehoren u.a. die Unterstitzte
Kommunikation, barrierefreie Internet-
auftritte, Gebdrdensprache, Broschiiren
in Leichter Sprache und/oder Blinden-
schrift. Wird ein Assistent fir die Kom-
munikation mit Menschen mit Behinde-
rung eingesetzt, so ist darauf zu achten,
dass dieser in den Grundprinzipien der
palliativen Versorgung geschult ist. An-
und Zugehorige sollten nicht zur Ver-
mittlung und Ubersetzung belastender
Inhalte herangezogen werden, da sie
unmittelbar betroffen sind.
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Gemeinsam wurde in der Hospiz- und
Palliativversorgung in Bayern schon
viel erreicht. Alle Akteure sind nun auf-
gerufen, auf der Grundlage dieses Kon-
zeptes konkrete Mafdnahmen zur Im-
plementierung einer Hospizkultur und
palliativen Kompetenz in Einrichtungen
fur Menschen mit einer Behinderung
umzusetzen.

Alle, die in der ambulanten und statio-
naren Hospiz- und Palliativversorgung
mit grofdem Einsatz schwerstkranke
und sterbende Menschen und ihre An-
gehorigen unterstiitzen und begleiten,
geben unserer Gesellschaft ein mensch-
liches Antlitz. Hierfiir gebihrt Ihnen
Dank und grofde Anerkennung.
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3. Menschen mit Behinderung in der letzten Lebensphase

«

Im Arbeitskreis ,Palliative Care und Hospizarbeit in der Behindertenhilfe
waren Vertreterinnen und Vertreter folgender Institutionen beteiligt:

» AOK Bayern - Die Gesundheitskasse

» Bayerischer Bezirketag

» Bayerischer Hospiz- und Palliativverband

» Bayerisches Rotes Kreuz

» Bayerisches Staatsministerium fir Arbeit und Soziales, Familie und Integration

» Bayerisches Staatsministerium fir Gesundheit und Pflege

> Bayerische Stiftung Hospiz

» Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e.V., Landesgeschaftsstelle
Bayern

» Caritasverband fir die Didzese Augsburge.V.

» Caritasverband der Erzdiézese Miinchen und Freising e.V.

» Christophorus Hospiz Verein Miinchen e.V.

» Diakonisches Werk Bayern

» Deutscher Caritasverband, Landesverband Bayern e.V.

» Hospiz Team Nirnberg e.V.

> Institut fir Hospizkultur und Palliative Care

» Klinikum der Universitat Minchen, Klinik und Poliklinik fir Palliativmedizin,
Christophorus Akademie

» Landesverband Bayern fiir korper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.

» Lebenshilfe Landesverband Bayern

» Medizinischer Dienst der Krankenversicherung in Bayern

» Paritatischer Wohlfahrtsverband

» Paula Kubitscheck-Vogel-Stiftung

» Regens Wagner Miinchen

» Stiftung Juliusspital Wirzburg

» Verband der Ersatzkassen e.V.

» Wissenschafts- und Kompetenzzentrum der Stiftung Leben pur

Das vorliegende Konzept wurde vom Expertenkreis ,,Palliativmedizin und
Hospizarbeit“am 21.07.2015 verabschiedet.



Anhang

Im Nachfolgenden werden bereits in
der Praxis durchgeflihrte Konzepte, Pro-
jekte und Mafdnahmen vorgestellt. Es
handelt sich hier nur um eine beispiel-
hafte Aufzahlung, die keinen Anspruch
auf Vollstandigkeit erhebt. Der Arbeits-
kreis ,Palliative Care und Hospizarbeit
in der Behindertenhilfe“ war an der
Entwicklung dieser Konzepte, Projekte
und Mafénahmen nicht beteiligt. Diese
kénnen jedoch nach Meinung des Ar-
beitskreises einen wesentlichen Beitrag
dazu leisten, um die Versorgung von
Menschen mit Behinderung in der letzten
Lebensphase zu verbessern.

Zu 3.1 Palliative Care und Hospizar-
beit in der Aus- und Weiterbildung:

1. Informationen zu Fort- und Weiter-
bildungen zu Themen der hospiz- und
palliativen Versorgung und Betreuung
von Menschen in der Behindertenhilfe
finden Sie unter anderem bei folgenden
Akademieanbietern:

Klinikum der Universitat Minchen
Klinik und Poliklinik fir Palliativmedizin
Christophorus Akademie fir Palliativ-
medizin, Palliativpflege und Hospizarbeit
Marchioninistrafse 15

81377 Miinchen
www.christophorus-akademie.de

Tel.: 089 440077930

Fax: 089 440077939
christophorus-akademie@med.
uni-muenchen.de

Akademie fiir Hospizarbeit und
Palliativmedizin Niurnberg GmbH
Deutschherrnstrafée 15-19

90429 Nirnberg
www.hospizakademie-nuernberg.de
info@hospizakademie-nuernberg.de
Tel.: 0911 89120530

Fax: 0911 89120538

Hospiz- Akademie Bamberg GmbH
Lobenhofferstrafde 10

96049 Bamberg
www.hospiz-akademie.de
kontakt@hospiz-akademie.de
Tel.: 0951 9550722

Fax: 0951 9550725


http://www.christophorus-akademie.de
mailto:christophorus-akademie@med.uni-muenchen.de
mailto:christophorus-akademie@med.uni-muenchen.de
http://www.hospizakademie-nuernberg.de
mailto:info@hospizakademie-nuernberg.de
http://www.hospiz-akademie.de
mailto:kontakt@hospiz-akademie.de
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Akademie fur Palliativmedizin,
Palliativpflege und Hospizarbeit
Stiftung Juliusspital Wirzburg
Juliuspromenade 19

97070 Wiirzburg
www.palliativakademie.de
palliativakademie@juliusspital.de
Tel.: 0931 3932281

Fax: 0931 393 2282

2. In Deutschland zeigt die Bundes-
arbeitsgemeinschaft Arzte fiir Men-
schen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung e.V., www.aemgb.de,
grofdes Engagement. Angeboten werden
regelmaflige Fortbildungsveranstal-
tungen, u.a. ein Curriculum ,Medizin
fur Menschen mit geistiger und mehr-
facher Behinderung®.

3. Publikationen

H. Jungnickel, ,Behandlung von Men-
schen mit Behinderung. Eine besondere
Herausforderung fiir Arztinnen und
Arzte®, Deutsches Arzteblatt 105 (99)
2008, 5. 107.

J. Augustin, ,Medizinische Versorgung
(alter) Menschen mit geistiger Behin-
derung - Erfahrungen aus der langjahrigen
hausarztlichen Betreuung®in , Palliative
Care fir Menschen mit geistiger Behin-
derung®, 2014.

B. E. Mc Guire, P. Daly, F. Smyth ,,Chronic
pain in people with an intellectual dis-
ability: under-recognised and under-
treated?“ Journal of Intellectual Disability
Research, 2010; VOL 54 (3), S. 240-245.

M. Hasseler ,Menschen mit geistigen
und mehrfachen Behinderungen als
vulnerable Bevolkerungsgruppe in ge-
sundheitlicher Versorgung®, Deutsche
Medizinische Wochenschrift 2014;
139S.2030-2034.

R. Bruhn, B. Strafder, , Palliative Care
fur Menschen mit geistiger Behinde-
rung, Kohlhammer Verlag 2014; 364 S.


http://www.palliativakademie.de
mailto:palliativakademie@juliusspital.de
www.aemgb.de

Zu 3.2 Implementierungs- und Qualifizierungsmaf3nahmen in der Praxis:
1. Implementierungskonzept des Instituts fiir Hospizkultur und Palliative Care

1. Auftakt und Diagnosestellung

Ziel: Mitarbeitende, Angehorige, gesetzlich Betreuende, Bewohnerinnen und
Bewohner sind informiert, sensibilisiert und in die Veranderung mit einbezogen.
Ressourcen und Entwicklungsbedarf ist erkannt.

2. Schulung der ersten Mitarbeitenden in Basiskompetenzen (40 UE = 5 Tage)
Ziel: Eine einheitliche Haltung bzw. Sprache durch gemeinsam erworbenes
Wissen. Mitarbeitende trauen sich die Begleitung von schwerkranken und
sterbenden Bewohnerinnen und Bewohnern und deren Zugehorigen zu. Sie
konnen Bediirfnisse erkennen und vernetzen sich mit internen und externen
Diensten. Sie konnen eigene Grenzen der Begleitung erkennen und benennen.

3. Schulung von einzelnen Mitarbeitenden in weiteren 120 UE

(Gesamtumfang 160 UE)
Ziel: Mitarbeitende haben eine fachliche und personale Kompetenz. Sie tber-

nehmen die Leitung weiterer Zukunfts- und Umsetzungsprozesse. Sie sichern
die Nachhaltigkeit der Projektentwicklung.

4. Gestaltung von Zukunftsprozessen

Ziel: Die Einrichtung kann eine individuelle Versorgungsplanung im Falle einer
schweren, fortschreitenden Erkrankung und im Sterben einer Bewohnerin/eines
Bewohners anbieten. In der Beratung und Begleitung sind die korperlichen,
psychosozialen und spirituellen Bedirfnisse der Betroffenen sowie die Anliegen
von Angehorigen und Zugehorigen, z.B. Mitbewohnerinnen und Mitbewohnern,
berlcksichtigt.

5. Umsetzung und Sicherung der Nachhaltigkeit

Installierung eines internen, beratenden PalliativTeams.

Ziel: Ein selbstbestimmtes und selbstwirksames Leben bis zuletzt, als gelebtes
und zeitgemafdes Konzept in der Eingliederungshilfe.

Was Menschen beriihrt // www.zukunftsministerium.bayern.de
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Das Konzept von Barbara Hartmann?
beschreibt konkrete Schritte zur Imple-
mentierung einer Hospizkultur und
palliativer Kompetenz in Einrichtungen
fir Menschen mit einer geistigen und/
oder psychischen Beeintrachtigung. Es
basiert auf langjahrigem Praxiswissen
und Erkenntnissen bewdhrter Prozesse
zur Organisationsentwicklung. Das
Konzept beschreibt u.a. Moglichkeiten
einer Auftakt- und Abschlussveranstal-
tung, sowie Inhalte zur Zukunftsgestal-
tung. Das Ziel ist eine nachhaltige
Veranderung, welche Bewohnerinnen
und Bewohnern, Angehorigen und
gesetzlich Betreuenden eine individuelle
und ganzheitliche Beratung Uber Hilfen
und Unterstiitzung zur medizinischen,
pflegerischen, psychosozialen und seel-
sorgerischen Betreuung in der letzten
Lebensphase anbietet. Eine Veranderung
im Denken und Handeln von Manage-
ment und Personal sowie eine Vernet-
zung mit internen und externen Unter-
stltzungspersonen ermdglicht eine
kompetente und einfiihlsame Begleitung
von Bewohnern und deren An- bzw.
Zugehorigen.

2. Konzepte und Initiativen des
Caritasverbandes fiir die Didzese
Augsburg e.V.

Ausgehend von bereits erarbeiteten und
zunehmend in Einrichtungen der Alten-
hilfe implementierten Konzepten einer
christlichen Hospiz- und Palliativkultur
begannen Mitarbeitende verschiedener
Fachgebiete des Caritasverbandes fir
die Diozese Augsburg e.V. 2006 mit der
Erarbeitung entsprechender Konzepte
und Mafdnahmen fir die Eingliederungs-
hilfe. Die Forderung der UN-Behinder-
tenrechtskonvention bestarkte den Ver-
band: Menschen mit Behinderungen
haben ein Recht auf Gleichbehandlung
in allen Lebensbereichen, somit auch in
der letzten Lebensphase.

In einem ersten Schritt entstand 2007
unter der Uberschrift ,Christliche Hos-
piz- und Palliativkultur in Einrichtungen
der Behindertenhilfe in der Diozese
Augsburg® ein Rahmenkonzept zur theo-
retischen Grundierung der Thematik.
Zur praktischen Exploration wurde zwi-
schen 2009 und 2011 in Einrichtungen
der Eingliederungshilfe in der Didzese
Augsburg umfangreiches

* Barbara Hartmann, Institut fir Hospizkultur und Palliative Care, ,Leben bis zuletzt - dort, wo ich zu
Hause bin. Implementierung einer Hospizkultur und palliativen Kompetenz in Wohneinrichtungen
der Eingliederungshilfe®, 2014. Download als pdf-Datei und Fortbildungsangebote unter

www.hospizkultur-und-palliative-care.de


http://www.hospizkultur-und-palliative-care.de

Datenmaterial u.a. zu den Themen
Schmerz, Verlaufe schwerer Erkran-
kungen, professionelle Begleitung

in der letzten Lebensphase, besondere
soziale Settings und die Bedeutung
moglicher besonderer Kommunikations-
formen in der hospizlichen und palliativen
Begleitung in der Behindertenhilfe er-
hoben. Veroffentlicht wurden die Er-
gebnisse der Exploration im Jahr 2011
in einem Handbuch mit dem Titel ,,In
Wirde. Bis zuletzt.” Parallel hierzu ist
zur konkreten Begleitung von Men-
schen (nicht nur) in der letzten Lebens-
phase ein Materialkoffer (u.a. mit einem
einfachen Instrument zur Schmerz-
lokalisierung) entstanden.

Zur Implementierung der Inhalte aus
dem Handbuch fand von 2012-2013
das Implementierungsprojekt ,,Hospiz
und Palliative Care konkret“ mit Mitar-
beitenden aus Einrichtungen verschie-
dener Trager statt (9 Sequenzen a

2 Tage). Unterstiitzt wurden die Maf3-
nahmen von der Aktion Mensch.

Eine erste multiprofessionelle Weiter-
bildung ,,Palliative Care“ konnte im
Sommer 2014 abgeschlossen werden.

In diesem Zertifikatskurs (160 Stunden,
anerkannt von der Deutschen Gesell-
schaft fur Palliativmedizin und der Bun-
desarbeitsgemeinschaft Hospiz) wurden
Mitarbeitende aus Einrichtungen der
gesamten Bundesrepublik qualifiziert.
Weitere Zertifikatskurse sind geplant.
Im Frihjahr 2015 konnte aufierdem ein
Bildungswochenende fiir Menschen mit
geistiger und psychischer Behinderung
unterstiitzt von der Paula Kubitscheck-
Vogel-Stiftung zum Thema der letzten
Lebensphase (,,Das Leben ist schon.
Manchmal auch nicht.“) durchgefihrt
werden, das auf enormes Interesse stief3.
Das Handbuch ,In Wirde. Bis zuletzt.“
kann Uber den Caritasverband fir die
Didzese Augsburg e.V. bezogen werden.

Kontakt:

Christine Fricke
c.fricke@caritas-augsburg.de,
Tel.: 0821 3156-236

Maximiliane Eisenmann
m.eisenmann@caritas-augsburg.de,
Tel.: 0821 3156-456


mailto:c.fricke@caritas-augsburg.de
mailto:m.eisenmann@caritas-augsburg.de
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» Rahmenkonzept 2007
— theoretische Grundierung

» Handbuch ,In Wirde. Bis zuletzt.”
2009-2011
— praktische Exploration (2012
aufgenommen als Charta-Projekt)

» Begleitkoffer ICH BIN DA
— Hilfen fur die Praxis

> Projekt Hospiz und Palliative Care
konkret 2012-2013
— Implementierung in die Praxis

» Multiprofessionelle Weiterbildung
Palliative Care 2013-2014
— Gezielte Qualifizierung von
Mitarbeitenden

» Bildungswochenende fiir Menschen
mit Behinderung ,Das Leben ist
schon. Manchmal auch nicht.”
Marz 2015

» Multiprofessionelle Weiterbildung
Palliative Care 2015-2016
— Gezielte Qualifizierung von
Mitarbeitenden

3. Die Initiative End-Of-Life-Care
des Diakonischen Werkes Bayern,
www.end-of-life-care.de

4. Bericht im Auftrag des Bundesamtes
fir Gesundheit (BAG) der Schweiz
zum Thema , Palliative Care fir Men-
schen mit intellektueller Behinderung®;
Handlungsbedarf und Mafdnahmenvor-
schlage, Dr. Monika T. Wicki, Interkan-
tonale Hochschule fiir Heilpadagogik.
Modell zur Umsetzung im Kanton
Waadt: Das Bundesamt fiir Gesundheit
BAG hat die Interkantonale Hochschule
fur Heilpadagogik HfH beauftragt, in
einem Bericht den Handlungsbedarf im
Bereich Palliative Care fiir Personen
mit einer intellektuellen Behinderung in
den Wohnheimen der Behindertenhilfe
aufzuzeigen und mogliche Mafénah-
men zu ermitteln.

Der Handlungsbedarf wurde aus den Er-
gebnissen der Studie PALCAP - Palliati-
ve Care in den Wohnheimen der Behin-
dertenhilfe abgeleitet, die im Rahmen
des Nationalen Forschungsprogramms
67 ,Lebensende” durchgefiihrt wurde.
Im Rahmen eines Workshops, an dem
sowohl Personen aus den kantonalen


http://www.end-of-life-care.de

Sozial- und Gesundheitsdirektionen als
auch Vertreterinnen und Vertreter inte-
ressierter Verbande und Vereine teilnah-
men, wurden die vorgeschlagenen Maf3-
nahmen diskutiert und priorisiert.

In der Schweiz leben rund 20.000 Er-
wachsene mit einer intellektuellen Be-
hinderung. Im Alter von vierzig Jahren
leben rund 75 % der Erwachsenen mit
einer intellektuellen Behinderung in
einem Wohnheim der Behindertenhilfe.
Da auch die Lebenserwartung von Per-
sonen mit einer intellektuellen Behin-
derung zunimmt, wird es kiinftig immer
haufiger vorkommen, dass Personen,
die viele Jahre in einem Wohnheim ge-
lebt haben, dort auch ihren Ruhestand
antreten und vielleicht auch im Wohn-
heim sterben. Weil im Alter unheilbare
Krankheiten haufiger auftreten, wird
der Betreuungsaufwand grofier; Pallia-
tive Care wird zunehmend erforderlich.
Das durchschnittliche Sterbealter liegt
mit rund 57 Jahren rund 25 Jahre tiefer
als in der allgemeinen Bevdélkerung (Bun-
desamt fUr Statistik 2014). Dies weist
darauf hin, dass eine palliative Versorgung
haufig bereits vor dem Erreichen des
Pensionsalters ein Thema ist und damit
auch Wohnheime betrifft, in denen Per-
sonen mit einer intellektuellen Behinde-
rung wahrend ihres Berufslebens wohnen.
www.bag.admin.ch/themen/gesund-
heitspolitik/13764/13777/15317/index.
html?lang=de

5. Kurs fir ehrenamtliche Hospiz-
begleiterinnen und Hospizbegleiter
in der Behindertenhilfe
Menschen mit Behinderung haben wie
andere Menschen das Anrecht auf Be-
gleitung am Lebensende (SGB V §39a).
Dies gewahrleistet in aller Regel die
eigene Familie und die Einrichtung. Was
gibt es zu tun, wenn die eigene Familie
oder die Einrichtung nicht in der Lage
sind, diese Begleitung zu gewahrleisten?
Was bendtigen Menschen mit Behinde-
rung am Lebensende? Dass sie Zeit, Zu-
wendung und Warme brauchen, liegt
auf der Hand. Aber was brauchen sie
genau? Mit diesem Kurs werden ehren-
amtliche Hospizbegleiter auf die Arbeit
in den Einrichtungen vorbereitet. Dazu
missen sie die Lebenswelt der Menschen
mit Behinderung, die Besonderheiten in
der Begleitung und die Einrichtungen
kennenlernen. Denn besonders wichtig
ist die gute Kommunikation und Koope-
ration zwischen allen Beteiligten, wenn
es um Entscheidungen in der letzten
Lebensphase geht.
Hauptthemen des Kurses (28 UE +
4 Stunden Hospitation):
» Strukturen und Organisation
in der Behindertenhilfe
» Die Lebenswelt der Menschen mit
Behinderung und ihr soziales Umfeld
» Hospizidee und Haltung in der
Begleitung von Menschen mit
geistiger Behinderung
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Anhang

» ,Das So-Sein“ - Selbstkompetenz,
Selbstbestimmung und Selbstver-
wirklichung von Menschen mit
Behinderung

» Gezielter Einsatz einer verstdnd-
lichen Kommunikation & Wahr-
nehmung

» Formen von Behinderungen
(Basiswissen)

» Die Bedeutung der Biographiearbeit
und Zukunft planen bis zuletzt

» Patientenverfiigung in einfacher
Sprache und rechtliche Rahmen-
bedingungen

» Seelsorgerliche Begleitung von
Menschen mit geistiger Behinderung
an deren Lebensende

» Besuch einer Einrichtung, Hospitation
(4 Stunden) und Reflexion der
Hospitation

Mehr Information zu dem Kurs und
dem Curriculum finden Sie auf der
Internetseite
www.hospizakademie-nuernberg.de.

6. Christophorus Akademie am
Klinikum der Universitat Miinchen;
Klinik und Poliklinik fir Palliativ-
medizin; Palliative Care fiir Mit-
arbeitende in der Eingliederungshilfe
(Behindertenhilfe)

Schwerpunkt: Begleitung von Men-
schen mit einer geistigen und/oder
psychischen Beeintrachtigung

Folgende Moglichkeiten werden ange-

boten:

» 160 UE (entspr. 4 Blockwochen, verteilt
auf 12 Monate) zum Erwerb einer
umfassenden Fach- und Personal-
kompetenz im Bereich Palliative Care.

v

40 UE als Inhouse-Schulung: Diese

5 Tage (Alternativ: 3+2 Tage) entsprechen
der ersten Woche des Curriculums mit
160 UE. Diese ist so konzipiert, dass sie
auch alleinstehend als Inhouse-Schulung
in Einrichtungen stattfinden kann. Es
werden - in sich geschlossen - die
wichtigsten Themen geschult, welche
fir eine sichere und ruhige Begleitung
eines Menschen mit einer schweren
Erkrankung und/oder im Sterben, so-
wie dessen An- bzw. Zugehorigen als
Voraussetzung erkannt worden sind.

40 UE +120 UE: Teilnehmern aus einer
Inhouse-Schulung nach diesem Curri-

\

culum ist ein Einstieg in die 2. Woche
des Kurses mit 160 UE moglich. Sie
erhalten zusatzliche Kompetenzen,
um in der Einrichtung als beratende
Palliativkraft zur Verfiigung zu stehen
(siehe 160 UE).
Diese Angebote wurden mit der Unter-
stltzung der Paula Kubitscheck-Vogel-
Stiftung und des Institutes fir Hospiz-
kultur und Palliative Care erarbeitet.
Alle Kursangebote sind von der Deut-
schen Gesellschaft fiir Palliativmedizin
und dem Deutschen Hospiz- und Pallia-
tivverband e. V. zertifiziert.
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7. Projekte der Paula Kubitscheck-

Vogel-Stiftung

» Palliative Kurse fir die Mitarbeiter
der Eingliederungshilfe

» Fortbildung fiir ehrenamtliche Hospiz-
helfer - Einfihrung in die Spezifika
der Behindertenarbeit

» Inhouse-Schulungen fiir die Mitarbei-
ter einer Einrichtung

» Coaching von Einrichtungen bei der
Implementierung von Palliative Care

» Ein Angebot der Offenen Behinder-
tenarbeit

» Curriculum ,,Palliative Care fir Mit-
arbeitende in Einrichtungen der Ein-
gliederungshilfe®, in Kooperation mit
der Christophorus Akademie am
Klinikum der Universitat Minchen
und der PKV

Siehe auch www.pkv-stiftung.de/
projekte/palliative-care-fur-menschen-
mit-geistiger-behinderung/

8. Projekt der Barmherzigen Briider
Bayerische Ordensprovinz
Interdisziplinarer Palliative Care Kurs
fur Mitarbeiter in Krankenhausern,
Behinderten- und Altenhilfe, Palliativ-
stationen und Hospizen.

Fir Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
in Einrichtungen der Behindertenhilfe
wurde das Basis-curriculum Palliative
Care (160 Stunden) um zusatzliche
Lehrinhalte ergdnzt, die die besonde-
ren Bedirfnisse von Menschen mit Be-
hinderung, die sich im fortgeschritte-
nen Stadium einer unheilbaren
Erkrankung befinden, erganzen.
www.barmherzige-kostenz.de
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Bayern.
Die Zukunft.

www.zukunftsministerium.bayern.de

Dem Bayerischen Staatsministerium fir Arbeit und Soziales, Familie
und Integration wurde durch die berufundfamilie gemeinnitzige GmbH

1 r die erfolgreiche Durchfiihrung des audits berufundfamilie® bescheinigt:
www.beruf-und-familie.de.

Zertifikat seit 2005
audit berufundfamilie

Wollen Sie mehr Uber die Arbeit der Bayerischen Staatsregierung erfahren?
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