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| Kurzdarstellung

Das ,,Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen“ (UN-BRK), welches
2009 von der Bundesrepublik ratifiziert wurde und anschlieend in Kraft trat, stellt seitdem gel-
tendes Recht dar. Im Artikel 25 wird das Recht auf eine diskriminierungsfreie Teilhabe an samtli-
chen gesundheitlichen Versorgungsstrukturen formuliert. Zu diesen zahlen auch alle Dienstleis-
tungen der Palliativversorgung und Hospizarbeit. Inwiefern Menschen mit geistiger und schwerer
Behinderung und ihre An- und Zugehorigen die ihnen zustehenden palliativen und hospizlichen
Angebote in Anspruch nehmen, war vor Beginn des Projektes PiCarDi fiir Deutschland empirisch
nicht erforscht. Ebenso war unbekannt, wie sich die Qualitat der Begleitung von Menschen mit
geistiger und schwerer Behinderung in Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe gestaltet und
wie diese von den Bewohner*innen selbst erlebt wird.

Nachdem die erste Férderphase des Projektes PiCarDi eine erste Bestandsaufnahme zu diesen Fra-
gen vorgenommen hatte, bot die zweite Forderphase die Moéglichkeit einer vertiefenden Analyse
von Bedingungsfaktoren fiir eine gute Begleitung und die Ableitung wichtiger weitergehender
Handlungsempfehlungen fiir die relevanten Handlungsfelder und die verschiedenen Handlungs-
ebenen.

In diesem Abschlussbericht werden die Ergebnisse der drei Teilprojekte und des Verbundprojektes
PiCarDi (Folgeprojekt) im Berichtszeitraum der gesamten Laufzeit vom 01.06.2020 bis 31.10.2023
dargestellt. Dabei werden im ersten Kapitel die jeweiligen Arbeitsprozesse und Ergebnisse inner-
halb der drei Teilprojekte beschrieben. Der Arbeitsplan auf Verbundebene umfasste eine vertie-
fende und spezifizierte Literaturrecherche und -auswertung, die abgestimmte Konkretisierung des
Forschungsdesigns der Teilprojekte. In der letzten Projektphase wurden die Ergebnisse der Teil-
projekte zusammengefiihrt und fir verschiedene Veroffentlichungsformate aufbereitet (gemein-
same Pradsentationen bei Fachtagungen und Kongressen; gemeinsame Publikationen; weitere Auf-
bereitung von Teilergebnissen fir die Projekthomepage als innovative und barrierearme Form der
Wissenschaftskommunikation). Dieser Prozess dauert iber das Projektende hin an.

In allen drei Teilprojekten kam es aufgrund der Corona-Pandemie zu notwendigen Anpassungen
der Erhebungsmethoden und Erhebungszeitrdaume, da der Zugang zu Organisationen und Ak-
teur*innen der relevanten Handlungsfelder sowie zu Menschen mit Behinderungen selbst zeit-
weise stark eingeschrankt war. Das Forschungsdesign musste im Projektverlauf angesichts sich
sehr dynamisch verdandernder Bedingungen und Zugangsmoglichkeiten hinsichtlich der Abfolge
und Umsetzung von Arbeitsschritten teils mehrfach verandert werden. Es kam zu Verzégerungen
in der Umsetzung einzelner Erhebungsschritte. Insbesondere Aktivitaiten mit Praxispartner*innen
waren aufgrund der starken Restriktionen in den Feldern der Hospizarbeit und Palliativen Versor-
gung sowie der Eingliederungshilfe stark beeintrachtigt. Das einrichtungsinterne Krisen- und Risi-
komanagement forderte zusatzlich sowohl personelle Ressourcen als auch die ganze fachliche Auf-
merksamkeit der Flihrungskrafte. Der Feldzugang fir die Erhebungen in den Einrichtungen und
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Diensten war daher deutlich erschwert. Insbesondere fiir die qualitativen Zugange mussten for-
schungsmethodische Anpassungen vorgenommen bzw. diese vollkommen neu konzipiert werden,
was in der Folge auch einen erhdhten Arbeitsaufwand fir die Forschungsteams bedeutete. Daher
wurde im Herbst 2022 ein Antrag auf eine budgetneutrale Verlangerung der Projektlaufzeit um 5
Monate gestellt. Mit der Bewilligung dieses Antrags verlangerte sich die Projektlaufzeit bis zum
31.10.2023. Mit der Verlangerung des PiCarDi-Projektes konnten alle Meilensteine erreicht wer-
den.

Nachdem die urspriinglich am Ende der ersten Projektphase (2020) geplante Abschlusstagung we-
gen der Corona-Pandemie abgesagt werden musste, konnte am Ende der zweiten Projektphase
die Abschlusstagung wie geplant in Prasenz stattfinden. Um Teilnahmebarrieren insbesondere fiir
die im Projekt beteiligten Co-Forscher*innen mit Behinderung moglichst gering zu halten, fand die
eintagige Tagung am Forschungsstandort Leipzig statt. So konnten Menschen mit Behinderung so-
wohl im Projektverlauf als auch an der Abschlusstagung als Mitgestaltende aktiv beteiligt werden.
Am Institut flr Forderpadagogik an der Universitat Leipzig versammelten sich am 5. Oktober 2023
ca. 80 Teilnehmer*innen der Abschlusstagung, um Projektergebnisse zu erfahren und sich aus un-
terschiedlichen Perspektiven tiber das Forschungsthema auszutauschen. Bedeutsame GruBBworte
sprachen Herr Welsch, der Landesbeauftragte fiir Inklusion der Menschen mit Behinderungen in
Sachsen, und Herr Miiller, der Geschaftsflihrer des Landesverbands fiir Hospizarbeit und Palliativ-
medizin Sachsen e.V. In Plenumsvortragen, gestalteten Begegnungsraumen, themenspezifischen
Workshops und Uber zahlreiche Projektposter aus dem Verlauf des Projektes hatten Tagungsteil-
nehmende die Moglichkeit, sich vertiefend zu Arbeitsschritten und Ergebnissen im PiCarDi-Projekt
zu informieren und gemeinsam die Relevanz der Ergebnisse zu diskutieren. Neben Nutzer*innen
von Diensten der Eingliederungshilfe und Teilnehmenden aus der Politik nahmen auch Vertre-
ter*innen der Praxis aus den Feldern der Eingliederungshilfe und der Palliativversorgung und Hos-
pizarbeit teil. So konnten Ergebnisse sowohl Menschen mit Behinderungen als auch einer breiten
fachlichen und wissenschaftlichen Offentlichkeit zuginglich gemacht werden.

Ein abschlieRendes Verbundtreffen des Forschungsteams wurde mit der Abschlusstagung ver-
knlpft, um die Erkenntnisse aus der Abschlusstagung und den Teilprojekten zu blindeln und Ab-
sprachen fiir die weitere Dissemination der Ergebnisse zu treffen.

Die Prasenz in Fachforen, Arbeitsgruppen und Fachgesellschaften, die Teilnahme an relevanten
Fachtagungen und die Prasentation von Projektergebnissen in der Fachoffentlichkeit wurden im
Projektteam eng abgestimmt, um Synergieeffekte zu nutzen. Daher werden in diesem Bericht Ta-
gungsteilnahmen, die Mitwirkung in Fachgremien und die Veréffentlichungen jeweils in gemein-
samen Ubersichten dargestellt. Im Kapitel 1.3 wird das Vorgehen in den drei Teilprojekten jeweils
getrennt beschrieben. Das Kapitel 1.5 schildert die Kooperation zwischen den Teilprojekten und
die gemeinsamen Aktivitdten.
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1.1 Aufgabenstellung

Das Verbundprojekt hatte in der zweiten Forderphase zum Ziel, die Erkenntnisse aus der ersten
Projektphase zu Umstanden des Sterbens und zu Kontexten der Versorgung und Begleitung von
Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung zu vertiefen und die Handlungsempfehlungen
fir die Praxis weiter zu spezifizieren. Die quantitativen und qualitativen Erhebungen in der ersten
Forderphase haben den Eindruck bestatigt, dass Menschen mit Behinderungen in der palliativen
Versorgung deutlich unterreprasentiert sind und ein Mangel an differenzierten Daten zu den Um-
standen der Begleitung am Lebensende und an Fachkonzepten fir eine teilhabeférderliche und
qualitativ hochwertige Begleitung bis zum Lebensende besteht. Dies gilt sowohl fiir das System der
Eingliederungshilfe als auch fir das System der Palliativversorgung und hospizlichen Begleitung
von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung.

Insgesamt zielte das Verbundprojekt daher darauf ab, einen Beitrag zu einer hohen Versorgungs-
qualitat, eingebettet in ein inklusives Gemeinwesen, zu leisten. Dazu galt es die Perspektive der
fokussierten Personengruppe selbst, der Organisationen der Eingliederungshilfe und der palliati-
ven und hospizlichen Versorgung, des Sozialraums und dort verorteter ,,Caring Communities” ein-
zuholen und zusammenzufiihren. Auf dieser Grundlage erfolgte im Projekt die schrittweise Ent-
wicklung neuer Konzepte und Ansatze, um Anst6Re fiir die Weiterentwicklung der Praxis zu geben.
Im Folgeprojekt zeigte sich zudem, wie notwendig die Erweiterung empirischen Wissens zur Be-
gleitung von Menschen mit Behinderungen in der letzten Lebensphase insbesondere in Deutsch-
land ist. Hier bedarf auch nach Projektende weiterer Aktivitdten, um die Forschungsbemiihungen
im Themenfeld Behinderung sowie im Feld von palliativer Versorgung und hospizlicher Begleitung
in Deutschland im Kontext internationaler Forschung anschlussfahig zu machen.

Das Teilprojekt PiCarDi-D befasste sich basierend auf den Ergebnissen der ersten Férderphase
vertiefend mit der Perspektive der Eingliederungshilfe. In der ersten Férderphase zeigte sich ein
deutlicher Zusammenhang zwischen organisationalen Faktoren in Wohneinrichtungen der Einglie-
derungshilfe und der Qualitat der Begleitung am Lebensende. Daher wurden in der zweiten Phase
des Projektes die spezifischen Dynamiken, organisationalen Bedingungen und Aspekte der Orga-
nisationskultur ndher untersucht. Mit dem Begriff der Organisationskultur wurde dabei in Anleh-
nung an die Organisationskulturtheorie Edgar Scheins (2010) als zentrale Theoriereferenz das Biin-
del von Einstellungen, Haltungen und Uberzeugungen in den Organisationen der Eingliederungs-
hilfe verstanden, das professionelle Routinen und Handlungspraxen — auch in der Gestaltung der
Begleitung am Lebensende — pragt. Mit dem Zugang, den die Theorie Scheins vor allem zu den
unbewussten und nicht auf Anhieb sichtbaren Phanomenen in Organisation verspricht, bot sich
die Moglichkeit einer vertiefenden Analyse der Faktoren, die — neben einer unterschiedlichen
strukturellen Ausstattung — die in der ersten Projektphase deutlich gewordenen erheblichen Un-
terschiede in der Ausgestaltung der Begleitung am Lebensende erklaren kdnnte. Die Hinweise
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Scheins zur Dechiffrierung von Organisationskulturen in Unternehmen wurden auf die zu untersu-
chenden Organisationen ibertragen und in ein Erhebungsdesign libersetzt, das aus zwei Zugangen
bestand. Die Daten wurden in einer ersten Erhebungsphase mittels einer quantitativen Befragung
von Leitungspersonen und Mitarbeitenden von Teams aus Einrichtungen der Eingliederungshilfe
zur Organisationskultur erhoben. Dafiir wurde die in Australien entwickelte und ebenfalls am Kon-
zept der Organisationskultur von Schein orientierte ,,Group Home Culture Scale” (GHCS) zur Mes-
sung der Teamkultur in Wohndiensten fiir Menschen mit Behinderungen (Humphreys 2018;
Humphreys et al. 2020; Bigby & Beadle-Brown 2016) genutzt, die inzwischen auch in Deutschland
erprobt und auf ihre Ubertragbarkeit auf Versorgungsstrukturen und Organisationale Bedingun-
gen der Eingliederungshilfe hin geprift wurde und als , Teamkulturskala fir Wohndienste (TKS-
W)“ veroffentlicht wurde (Behrendt, Hagedorn & Dieckmann 2022). Diese wurde fiir die Erhebung
im Projekt PiCarDi inhaltlich zum einen durch Items ergdnzt, die sich in der ersten Projektphase
und in der Literaturanalyse als fiir die Begleitung am Lebensende relevant erwiesen hatten. Von
besonderer Bedeutung waren dabei Forschungsarbeiten (Dingerkus 2016; Heimerl et al. 2015) und
Grundsatzpapiere von Fachgesellschaften zur Palliativ- und Hospizkultur (Bundesarbeitsgemein-
schaft Hospiz 2006; DHPV 2012), die jedoch bisher fiir den Bereich der Eingliederungshilfe noch
nicht in spezifizierter Weise vorliegen. Zum anderen erfuhr der vorliegende Fragenbogen TKS-W
eine Erweiterung durch eine Reihe von Fragen zu den besonderen Bedingungen der Begleitung in
der Corona-Pandemie. Zum Zeitpunkt der Erhebung veranderte die Pandemie die {iblichen Routi-
nen der Begleitung von Menschen mit Behinderungen in der Eingliederungshilfe so grundlegend,
dass dieser spezifische Fokus unabdingbar war, um einer grundlegenden Verfalschung der Ergeb-
nisse vorzubeugen. In einer zweiten, qualitativen Erhebungsphase wurden Workshops mit Mitar-
beitenden verschiedener Funktionsbereiche in Einrichtungen der Eingliederungshilfe durchge-
fuhrt, in denen die konkrete Ausgestaltung der Begleitung in der letzten Lebensphase herausgear-
beitet wurde. Methodologisch und methodisch leitend waren hier u.a. Hinweise aus der rekon-
struktiven Organisationsforschung, die gerade nicht von einer Einheitlichkeit geteilter Werte und
Haltungen ausgeht, sondern der Organisationskultur auf der Ebene der Perfomativitdt nachgeht
(Vogd 2009, 27) und sich gerade fiir die Briiche interessiert zwischen dem, was eine Organisation
zeigen will, und der gelebten Praxis, in der ,,die Organisationsmitglieder (...) weiterhin ihren spezi-
fischen, nicht (ibergreifend geteilten Orientierungen folgen” (Vogd 2009, 27). Mit Weick (1998)
geht die rekonstruktive Organisationsforschung davon aus, dass Organisationen darum bemiht
sind, diese Mehrdeutigkeiten durch den Prozess des Organisierens zu nivellieren, und versucht
durch entsprechende Erhebungs- und Auswertungsmethoden diesen Prozess des Organisierens
nachzuzeichnen. In erganzenden Interviews mit Angehdrigen und rechtlichen Betreuungsperso-
nen lag der Fokus darauf, wie sie in ihrer Rolle die Begleitung durch die jeweilige Einrichtung erle-
ben und was ihnen dabei wichtig ist. Darliber hinaus wurden mithilfe des szenischen Erzahlens
einer Fallvignette, die die Situation einer fiktiven Person am Lebensende umschreibt, mit den Bei-
raten der Bewohner*innen derselben Einrichtungen Aspekte einer guten Begleitung am Lebens-
ende herausgearbeitet.
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Die Betrachtung der Begleitung aus diesen verschiedenen Perspektiven der Beteiligten ermdg-
lichte ein vertieftes Verstehen von Hindernissen und Erfolgsfaktoren auf der Ebene der Organisa-
tionskulturen und -strukturen fiir eine gute Begleitung. Aus den Ergebnissen wurden Handlungs-
empfehlungen fiir Organisationen der Eingliederungshilfe abgeleitet, durch die Organisationsent-
wicklungsprozesse unter Ausrichtung auf eine hohe Qualitat der Begleitung am Lebensende ange-
regt werden kdnnen.

Im Teilprojekt PiCarDi-P wurde der Ansatz der Caring Communities aufgegriffen, der bisher vor
allem im Hospizbereich und in der Gerontologie als Konzept einer addaquaten Versorgung diskutiert
wird. lhr zentrales Element ist die gegenseitige Sorge (vgl. Zangl 2023, 11), durch die Teilhabe an
gesundheitlichen Versorgungsstrukturen geférdert werden kann. Aus diesem Grund untersuchte
das Teilprojekt PiCarDi-P von 2020 bis 2023 Caring Communities hinsichtlich der Einbindung von
Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung sowie Palliative Care Angeboten (Modul 1). Vor
dem Hintergrund des Public Health Ansatzes (Acheson 1988; Schwartz et al. 2023), der auf eine
Verbesserung von Gesundheit und Wohlbefinden von Menschen mit lebensbeschriankenden
Krankheiten abzielt, hat die Idee einer gemeinschaftlichen Sorge fiir Menschen am Lebensende
immens an Bedeutung gewonnen (vgl. Wegleitner & Schuchter 2018, 85). Erste konkrete Initiati-
ven der Gemeinden, Institutionen und Organisationen der sozialen und/oder medizinischen Ver-
sorgung existieren bereits (vgl. u.a. Hirzeler 2023, 237ff.; Spiess et al. 2023, 249ff.; Sallnow et al.
2016, 1ff.). Vielfaltige internationale Projektinitiativen, Modelle und Programme verfolgen dabei
das Ziel, Sorge am Lebensende in einer Community eingebettet zu begreifen und im Zusammen-
spiel der Kreise der Sorge (,,Circle of Care”) zu organisieren (vgl. Schuchter & Wegleitner 2019, 117;
Kricheldorff et al. 2015, 408). Als wichtiger Synergieeffekt ist die Erweiterung des Sozialkapitals
»durch generationslbergreifende birgerschaftliche Sorgepraktiken” (Valerius et al. 2019, 8) fest-
zustellen. Eingebettet in ein Konzept der Care Ethik erméglichen diese die Anteilnahme am Leben
anderer sowie den erzahlerischen Austausch Uber bestehendes Sorge-Wissen und entwickeln zu-
dem ein Verstandnis (iber die Vielfalt und Vollstandigkeit helfender Beziehungen (vgl. Schuchter &
Wegleitner 2017, 22). Hierfur bedirfen sie eines abgestimmten Miteinanders professioneller Un-
terstlitzung, blirgerschaftlichen Engagements und stabiler, sicherer Infrastrukturen und Sozialleis-
tungen. ,Eine sorgende Gemeinde, eine Kommune sorgt sich um die eigene Zukunftsfahigkeit, um
Familien, um Kinder, um Integration, um Werte und Identitat, um Spiritualitat, um Vulnerable, um
Sterbende und Trauernde” (Klie 2019, 2). Die Sorge fiir die Mitmenschen beginnt somit nicht erst
am Lebensende, sondern erstreckt sich auf alle Lebensbereiche, Lebensphasen und Personengrup-
pen mit einem besonderen Fokus auf Menschen in Risikosituationen und marginalisierten Lebens-
kontexten. Diese Grundannahme ist fiir die Personengruppe von Menschen mit geistiger und
schwerer Behinderung in zweierlei Hinsicht von Relevanz: zum einen handelt es sich meist um
Menschen, die in institutionellen Wohnformen leben und in der Regel nur in begrenztem Malle
sozialrdumliche Teilhabe verwirklichen konnen. Eine Caring Community eréffnet die Chance, in
regionalen Strukturen und Care-Formen eingebunden zu sein. Dies er6ffnet Teilhabechancen im
Leben und reduziert Exklusionsrisiken. Zum anderen kénnen sterbende Menschen in ihrer letzten
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Lebensphase somit auf bekannte, gewachsene Beziehungen vertrauen. Gerade fiir Menschen mit
kognitiven und mit diesen haufig einhergehenden kommunikativen Einschrankungen, kann dies
eine sensible, bedlrfnisorientierte Begleitung am Lebensende in erheblichen Malien positiv be-
einflussen und sozialer Isolation vorbeugen.

Im Modul 2 wurde die in der ersten Forderphase erfolgte Befragung von Palliative Care-Leitungs-
kraften in den Bundesléander Berlin, Nordrhein-Westfalen und Sachsen (N=756) auf die Bundes-
ebene ausgeweitet. Hierflir sprachen zwei zentrale Griinde: Zum einen zeigten die in der ersten
Forderphase erhobenen Daten des Teilprojekts, dass sich die Versorgungssituation durch die Ein-
richtungen und Dienste von Palliative Care in den beteiligten Bundeslandern extrem unterschei-
det. Strukturen, Netzwerke, relevante Akteur*innen sowie die Frage der Einbindung von Men-
schen mit Behinderung in die Versorgungsstrukturen variieren derart, dass aus den Erkenntnissen
der drei Bundeslander keine reprasentativen Erkenntnisse abgeleitet werden konnten. Somit ver-
sprach eine bundesweite Erhebung eine deutlich differenzierte Datenlage zur Versorgungssitua-
tion sowie den, aus der Perspektive der palliativen und hospizlichen Leitungskraften, zu erheben-
den Erfahrungen, Bedarfen und Barrieren bei der Begleitung und Versorgung von Menschen mit
Behinderung in der letzten Lebensphase. Die bundesweiten Daten sollten somit reprasentative
Daten zur Einbindung von Menschen mit Behinderung in die Versorgungs- und Begleitstrukturen
am Lebensende liefern. Um detaillierte Einblicke zu generieren, wurde zum einen bezlglich der
Lebensalter der Patient*innen differenziert (Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene vs. er-
wachsene und alte Menschen). Zum anderen wurde hinsichtlich der vier Hauptversorgungsformen
unterschieden, die im Bereich Palliative Care etabliert sind: Stationare Hospize, ambulante Hospiz-
dienste, Palliativstationen und Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (SAPV).t.

Das Teilprojekt PiCarDi-U fiihrte den Blick auf die subjektive Perspektive von Menschen mit geis-
tiger Behinderung fort. Ausgehend von der Erkenntnis aus der ersten Forderphase, dass Menschen
mit geistiger Behinderung ein hohes Interesse haben, liber ihre Erfahrungen mit Sterben und Tod
und ihre Wiinsche und Angste zu sprechen, legte das Teilprojekt in der zweiten Férder-phase den
Fokus auf die Umsetzung der Gesundheitlichen Versorgungsplanung gem. §132g SGB V und setzte
sich mit der Ausgestaltung des Beratungsprozesses von Menschen mit geistiger und/oder schwe-
rer Behinderung auseinander. Ziel des Teilprojekts war die Generierung von Gelingensfaktoren
und die Identifizierung von Herausforderungen fiir eine gute gesundheitliche Versorgungsplanung
mit Menschen mit geistiger und/oder schwerer Behinderung auf der Grundlage multiperspektivi-
scher Daten. Dabei wurde insbesondere die Nutzer*innenperspektive von Menschen mit geistiger
Behinderung in die Erhebung einbezogen.

Trotz des wachsenden Bedarfs an Palliative Care und hospizlicher Begleitung fiir Menschen mit
geistiger und/oder schwerer Behinderung und der intensiven Diskussion tUber die Umsetzung der
Gesundheitlichen Versorgungsplanung in Deutschland (vgl. DHPV 2019) sind bisher keine nationa-
len Studien bekannt, die sich mit den Prozessen der Gesundheitlichen Versorgungsplanung / Ad-
vance Care Planning fir Menschen mit geistiger und/oder schwerer Behinderung befassen. Diese
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Forschungsliicke galt es durch einen mehrperspektivischen Blick aller am Prozess Beteiligten unter
besonderer Berlicksichtigung der Nutzer*innen, also der Menschen mit einer zugeschriebenen
geistigen Behinderung, zu schlielRen.

Nach einer systematischen Literaturrecherche zu Einflussfaktoren auf Entscheidungsprozesse be-
ziglich der Bediirfnisse am Lebensende (Advance Care Planning, ACP) von Menschen mit geistiger
und/oder schwerer Behinderung, sollte ein Expert*innen-Workshop diesbeziiglich drangen-de
ethische Fragen aus der Blickrichtung verschiedener Fachdisziplinen diskutieren. Uber eine Ana-
lyse von bereits implementierten Konzepten zur Umsetzung der Gesundheitlichen Versorgungs-
planung in Dienstleistungen fir Menschen mit geistigen und/oder schwerer Behinderung galt es,
die aktuelle Versorgungspraxis in der Eingliederungshilfe exemplarisch abzubilden. Wichtige Fra-
gen im Hinblick auf die Umsetzung gesundheitlicher Versorgungsplanung kénnen nur innerhalb
und unter partizipativer Mitwirkung von Stakeholdern, also Gesprachsbegleiter*innen, Bewoh-
ner*innen, Mitarbeitenden, Angehérigen, gesetzliche Betreuer*innen, Arzt*innen und Leitungs-
verantwortlichen identifiziert werden. Diese sollten innerhalb einer Fokusgruppe in einer Pro-
jekteinrichtung in Leipzig herausgearbeitet werden. Die konkrete Umsetzung gesundheitlicher
Versorgungsplanung in ausgewahlten Einrichtungen der Eingliederungshilfe sollte innerhalb von
Gruppendiskussionen (Zukunftswerkstatten) exemplarisch abgebildet und kritisch reflektiert wer-
den. In den Gruppendiskussionen sollte es insbesondere darum gehen, die Einstellungen, das Vor-
gehen und die Einbettung Gesundheitlicher Versorgungsplanung in diesen verschiedenen Einrich-
tungen mit unterschiedlichen Konzepten und Verortungen der GVP aus der Sicht der verschiede-
nen Akteur*innen abzubilden. Auch hier sollte die Bewohner*innenperspektive besondere Beto-
nung finden. Innerhalb von Beobachtungen von Gesprachen zur Gesundheitlichen Versorgungs-
planung sollte innerhalb der Leipziger Projekteinrichtung ein vertiefter Einblick in die konkrete Pra-
Xis von Beratungsprozessen gewonnen werden.

Eine partizipative Begleitung des Forschungsprojekts erfolgte neben der konsequenten Einbindung
von Bewohner*innen in wesentliche Arbeitspakete, durch ein Forschungspraktikum einer Person
mit zugeschriebener geistiger Behinderung. Dieser sollte den Forschungsprozess punktuell unter-
stltzen und Vorgehensweisen und Ergebnisse reflektieren. Des Weiteren sollte dem Forschungs-
praktikanten die Moéglichkeit gegeben werden, einen eigenen aus seiner Perspektive wichtigen Ar-
beitsfokus zu entwickeln und umzusetzen.

1.2 Voraussetzungen, unter denen das Vorhaben durchgefiihrt wurde

Das Verbundprojekt PiCarDi konnte in der zweiten Forderphase mit dem erfahrenden wissen-
schaftlichen Personal aus der ersten Projektphase weitergefiihrt werden. Nahezu alle Stellen
konnten in die zweite Forderphase Uberfihrt werden, sodass eine inhaltliche Kontinuitat bestand,
von der das Projekt in der zweiten Forderphase deutlich profitierte.
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Alle drei Teilprojekte waren von den Auswirkungen der COVID-19 Pandemie betroffen. Wahrend
die inhaltliche Arbeit der Mitarbeiterinnen in der Vorbereitung der geplanten Erhebungen ohne
Schwierigkeiten auch in verdanderten Settings (Home-Office, Videokonferenzen) fortgefiihrt wer-
den konnte, konnten die Erhebungen selbst nur mit Verzégerung umgesetzt werden. Das Erhe-
bungsdesign musste mehrfach angepasst werden, und Zugangsbeschrankungen zu Einrichtungen
und Diensten sowie Kontaktbeschrankungen verunmaoglichten die Umsetzung in den geplanten
Zeitlaufen. Durch entsprechende Anpassungen konnten die Projektziele aber insgesamt und die
Meilensteine in den einzelnen Teilprojekten vollstandig umgesetzt werden.

In den drei Teilprojekten war jeweils eine Projektleitung fiir die Konzipierung, Umsetzung und Er-
gebnissicherung des Projektes zustandig. Die Projektleitungen arbeiteten nach innen mit ihren lo-
kalen Forschungsteams und nach auflen in der Verbundleitung eng zusammen. Die Teilprojektlei-
tungen vertraten sowohl das jeweilige Teilprojekt als auch nach Absprache das Gesamtprojekt
nach aullen in Gremien und auf Fachtagungen sowie gegenliber dem Projekttrager. Die anspruchs-
vollen, triangulativ angelegten Forschungsdesigns in allen Teilprojekten und in der Zusammen-
schau der drei Teilprojekte sowie die intensive Kooperation der Verbundpartner bedingten einen
hohen Kooperations- und Koordinationsbedarf, erwies sich aber insbesondere in der multiper-
spektivischen inhaltlichen Zusammenfihrung als groBer Gewinn.

Im Teilprojekt PiCarDi-D wurde fiir die Aufgabe der Verbund- und Projektleitung der entspre-
chende Freiraum durch eine Deputatsreduktion gewdhrt. Des Weiteren erfolgte eine strukturelle
Unterstlitzung der Hochschule seitens des Zentrums fiir Forschungsforderung und Weiterbildung.
Die Projektmittel wurden im personellen Bereich fiir die Anstellung von Wissenschaftlichen Mitar-
beitenden eingesetzt, die jeweils fiir die Bearbeitung der Aufgaben in den Arbeitspaketen die not-
wendige Vorerfahrung und Expertise mitbrachten. Hier kam es im Projektverlauf zu einer Reihe
von Wechseln in der personellen Besetzung. Die Besetzung konnte aber kontinuierlich sicherge-
stellt werden, indem freiwerdende Stellen jeweils durch Mitarbeitende ersetzt wurden, die bereits
Projekterfahrung (z.B. als Hilfskraft im Projekt PiCarDi) mitbrachten. So konnten die Aufgaben
durch die Wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen durchgangig verlasslich bearbeitet werden. Die
Wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen wurden von Wissenschaftlichen Hilfskraften mit BA-Ab-
schluss unterstiitzt. Hier kam es aufgrund von zwischenzeitlichen Statuswechseln durch den Ab-
schluss des Masterstudiums zu Neubesetzungen. Insgesamt konnte aber auch hier Kontinuitat der
verfligbaren Stellen sichergestellt werden. Im Rahmen der kostenneutralen Verlangerung des Pro-
jektes ab 06/2023 wurden die Mitarbeiterinnen und Hilfskrifte bis zum Projektende am
31.10.2023 weiterbeschaftigt.

Im Teilprojekt PiCarDi-P wurde die Tatigkeit der Projektleitung im Kontext der regularen For-
schungsaufgaben der Professur geleistet. Die Konzeptionierung der Erhebungsinstrumente sowie
die Durchfiihrung und organisatorische Abwicklung sowie Auswertung der Erhebungen lag in der
Zustandigkeit von Wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen, die von Hilfskrdften unterstiitzt wurden.

11
DLR Projekttréger / Gesundheit - Vorlage Schlussbericht



i DLR Projekttriger

Schlussbericht: PiCarDi FKZ: 01GY1920-ABC

Flr das Projekt standen keine Eigenmittel der Universitat zur Verfligung. Es konnte jedoch die voll-
standige universitare Infrastruktur inkl. Arbeitsraum, Bliroausstattung, Weiterbildungsprogramm,
Bibliothek etc. genutzt werden. Aufgrund von Restmitteln des Projekts konnte eine kostenneutrale
Laufzeitverlangerung vom 01.06.23 bis 31.10.23 dazu beitragen, dass pandemiebedingte Verzoge-
rungen und Modifikationen des Projektplans aufgefangen und das Projekt einem erfolgreichen
Ende zugefiihrt werden konnten.

Im Teilprojekt PiCarDi-U war die Funktion der Projektleitung in den Stellenanteil als Mitarbeiterin
am Lehrstuhl integriert. Die Konzeptionierung der Erhebungsinstrumente sowie die Durchfiihrung
und organisatorischen Abwicklung sowie Auswertung der Erhebungen lag in der Zustandigkeit von
Wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen, die von Hilfskraften unterstitzt wurden. Fir das Projekt
standen keine Eigenmittel der Universitat zur Verfiigung. Es konnte jedoch die vollstandige univer-
sitdre Infrastruktur inkl. Arbeitsrdume, Bliroausstattung, Weiterbildungsprogramm, Bibliothek etc.
genutzt werden.

Im Berichtszeitraum war das Teilprojekt PiCarDi-U mit drei Wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen
mit unterschiedlichem Stundenumfang (20 Std./pro Woche; 10 Std./ pro Woche; 15 Std./pro Wo-
che) ausgestattet. Wie geplant erfolgte eine Arbeitszeiterhohung zweier Wissenschaftlicher Mit-
arbeiterinnen zur Erstellung von Erklarfilmen. Zum urspriinglichen Projektende Ende Mai 2023 be-
endete eine Wissenschaftliche Mitarbeiterin ihre Tatigkeit im Projekt. Entsprechend wurde ihre
Wochenarbeitszeit von den zwei anderen Mitarbeiterinnen Gbernommen. Unterstitzt wurden
diese durch Studentische Hilfskrafte, die u.a. mit Literaturrecherche, der Herstellung von Mate-rial
fir die Fokusgruppenarbeit sowie mit Transkriptionsarbeiten betraut waren.

Im Sinne des partizipativ orientierten Forschungszugangs wurde ein Mitarbeiter mit zugeschriebe-
ner geistiger Behinderung von September 2021 bis Mai 2023 mittels eines Praktikumsvertrages in
die Arbeit am Projekt einbezogen (5 Std./Woche). Dieser war u.a. mit einem selbst erarbeiteten
Aspekts, der Peer Beratung, innerhalb des Themas Advance Care Planning (ACP) im Projekt tatig.
Flr die anspruchsvolle Aufgabe einer wissenschaftlichen Anleitung, Materialerstellung sowie kom-
munikativen Unterstiitzung wurde eine wissenschaftliche Hilfskraft (10 Std./Woche) eingestellt.
Die daraus entstehenden erhdhten Kosten wurden durch die Umwidmung (Antrag auf Anderung
der Verwendung von Personalmitteln vom 05.03.2021) sowie nicht verwendete Gelder von Ta-
gungsbesuchen, die aufgrund der Corona-Pandemie nicht moéglich waren, gedeckt.

1.3 Planung und Ablauf des Vorhabens

Insgesamt konnten im Projektverlauf alle geplanten Arbeitsschritte und Erhebungen wie geplant
durchgefihrt werden. Notwendige Anpassungen ergaben sich durch die Einschrankungen im Rah-
men der Corona-Pandemie, diese konnten aber bis zum Projektende gut kompensiert werden.

Im Folgenden wird das konkrete Vorgehen in den drei Teilprojekten mit den Abweichungen ge-
genlber der urspriinglichen Planung beschrieben.
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1.3.1 Umsetzung und Abweichungen in der Durchfiihrung im Teilprojekt PiCarDi-D

Die geplanten Arbeitspakete konnten im Projektverlauf weitgehend entsprechend der urspriingli-
chen Meilensteinplanung umgesetzt werden.

Literaturanalyse und Entwicklung des Forschungsdesigns

Im Arbeitspaket 1 wurde eine erweiterte und international angelegte Literaturiibersicht zu Aspek-
ten der Organisationskultur generell, der Organisationskultur in Wohndiensten fiir Menschen mit
Behinderungen sowie der Palliativ- und Organisationskultur in Einrichtungen durchgefihrt. Die Li-
teraturanalyse bildete die Grundlage fiir die Entwicklung des Erhebungsinstruments zur Organisa-
tionskultur im Zeitraum von Projektbeginn bis zum zweiten Quartal 2021. Die konkreten Ergeb-
nisse der Literaturanalyse werden im Kapitel 1.4 (Wissenschaftlicher und technischer Stand) dar-
gestellt. Die fortlaufende Weiterfihrung der Literaturanalyse bis zum Projektende stellte die
Grundlage fir eine erfolgreiche Durchfiihrung der qualitativen Fallstudien sowie der Interpretation
der Ergebnisse dar. Der Meilenstein 1 ,,Die Literatur ist entsprechend der Forschungsfragen syste-
matisch zusammengefasst” konnte erreicht werden, wobei die Fortfiihrung der Literaturanalyse
Uber den gesamten Projektzeitraum fiir den erfolgreichen Abschluss des Arbeitspaketes notwen-
dig war.

Das Arbeitspaket 2 beinhaltete die Durchfiihrung eines Expert*innen-Workshops zur Organisati-
ons- und Palliativkultur in Wohndiensten fiir Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung.
Der urspringlich flr das erste Projektjahr geplante internationale Expert*innen-Workshop musste
vor dem Hintergrund der Reisebeschrankungen durch die COVID-19-Pandemie zunachst auf unbe-
stimmte Zeit verschoben werden. Im weiteren Projektverlauf blieb die Perspektive fiir einen Pra-
senz-Workshop unabsehbar. Daher wurde nach Alternativen gesucht. Schlieflich bot die Umstel-
lung internationaler Fachkongresse und Meetings von fachbezogenen internationalen Arbeits-
gruppen auf ein digitales Format die Chance, anstelle eines Workshops mit verschiedenen Ex-
pert*innen mehrere einzelne Meetings mit relevanten Kontaktpersonen im In- und Ausland durch-
zufihren bzw. flr den Austausch zu Inhalten des Forschungsprojektes PiCarDi nutzbar zu machen.
Mit dem Experten fir das Instrument zur quantitativen Erhebung der Organisationskultur in
Wohndiensten (Group Home Culture Scale; vgl. Humphreys 2018; Humphreys et al. 2020; Bigby &
Beadle-Brown 2016) konnten Fragen zur Umsetzung der Untersuchung in einem ausfihrlichen
Mail-Austausch geklart werden, nachdem bereits in der Phase der Anwendung des Instruments
durch Kolleg*innen im Institut fir Teilhabeforschung ein intensiver Austausch mit den australi-
schen Urheber*innen des Instruments stattgefunden hatte. In der Phase der Adaptierung des Er-
hebungsinstruments fiir das Projekt PiCarDi wurden die Autor*innen der deutschsprachigen Ver-
sion der Group Home Culture Scale (Teamkultur-Skala fir Wohndienste, TKS-W; vgl. Behrendt et
al. 2022) zu einem Austausch eingeladen und ihr Einverstandnis zur Nutzung der TKS-W im PiCarDi-
Projekt eingeholt. Darliber hinaus wurde durch die aktive Mitarbeit in der internationalen , Refe-
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rence Group Intellectual Disability” der European Association for Palliative Care (EAPC) ein vertie-
fender Austausch lGber internationale Forschungsarbeiten zu Disability und End-of-Life gefiihrt und
die Relevanz organisationskultureller Fragen mit den Kolleg*innen diskutiert. Auf dem EAPC-Kon-
gress in Rotterdam 2023 stellte das PiCarDi-D-Projekt das methodische Vorgehen zur Erhebung
der Organisationskultur zur Diskussion und prasentierte Ergebnisse aus der Erhebung im Projekt.
Auch der Online-Kongress der International Association for the Scientific Study of Intellectual and
Developmental Disabilities (IASSIDD) im Jahr 2022 wurde genutzt, um sich in dem Themenfeld mit
forschenden Kolleg*innen auszutauschen. Ein weiterer internationaler Austausch zum methodi-
schen Vorgehen und Erkenntnissen aus dem PiCarDi-D-Projekt fand im Rahmen eines Online-Kon-
gresses der Universitat Lublin, einer Partneruniversitat der katho statt. Weitere Expertise wurde
im Rahmen von zwei Auswertungsworkshops an der katho in Miinster mit der Kollegin Prof." Dr.i"
Ursula Boing zur Nutzung der rekonstruktiven Organisationsforschung und Anwendung der Doku-
mentarischen Methode eingeholt. In einem weiteren Workshop am 01.09.2023 mit Prof. Dr. Fried-
rich Dieckmann als Miturheber der TKS-W in Deutschland wurden die quantitativen Ergebnisse
vertiefend diskutiert und validiert und Ideen fiir ein Instrument zur Selbstevaluation in Einrichtun-
gen der Eingliederungshilfe diskutiert. Uber diese unterschiedlichen Formate konnten Effekte, die
urspringlich ein einzelner Expert*innenworkshop erbringen sollte, in viel gezielterer und thema-
tisch jeweils fokussierterer Weise erreicht werden. Das durch Umwandlung des internationalen
Workshops in Einzelformate, die kostenneutral durchgefiihrt werden konnten, eingesparte Budget
wurde im Zuge der Verlangerung der Laufzeit bericksichtigt.

Die eingeholte Expertise aus den unterschiedlichen Workshops stellt einen Mehrwert fir den Pro-
jekterfolg dar im Blick auf die inhaltliche Vertiefung einzelner thematischer Aspekte und Arbeits-
schritte einerseits und auf die Vernetzung mit der Scientific Community der internationalen Palli-
ativforschung in Bezug auf Menschen mit Behinderung. Der Meilenstein 2 ,,Das Forschungsdesign
ist vor dem Hintergrund des internationalen Wissensstandes und der Erfahrungen in vergleichba-
ren Projekten diskutiert” konnte somit liber die gesamte Projektlaufzeit tiber unterschiedliche For-
mate erreicht werden.

Ethik-Antrag

Mit den in der ersten Jahreshalfte 2021 erfolgten Schritten in der Konkretisierung des Forschungs-
designs und der Anpassung an die aktuellen Herausforderungen in der Pandemie konnte der Ethik-
Antrag an die interne Ethik-Kommission der katho gestellt werden. Der Antrag umfasst die Begriin-
dung fir das Design, Hinweise zum Datenschutz und zu generellen forschungsethischen Fragen
sowie das Vorgehen im Feldzugang auch in den weiteren Arbeitsschritten des Projektes. Da insbe-
sondere das Vorgehen im qualitativen Teil der Studie, der im Wesentlichen im Kalenderjahr
2022/2023 umgesetzt wird, an die weiterhin bestehenden Zugangs- und Kontaktbeschrankungen
in den Einrichtungen angepasst werden musste, konnte der Ethikantrag nicht in dem zunachst an-
gedachten Zeitfenster gestellt werden. Er wurde mit den notwendigen Anpassungen am
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23.07.2021 bei der Ethik-Kommission eingereicht. Am 09. September 2021 wurde das positive Gut-
achten der internen Ethik-Kommission an den Projekttrager weitergeleitet.

Entwicklung des Erhebungsinstruments fiir die quantitative Erhebung

Im Arbeitspaket 3 umfasste mehrere Module zur Erhebung von Daten zur Organisationskultur. Im
Modul 1 (Quantitative Studie zu organisationskulturellen Pradiktoren und Barrieren fiir eine par-
tizipative und personenzentrierte Begleitung am Lebensende) erfolgte die vertiefende Analyse
von Zusammenhangen von Faktoren der Organisationskultur und einer guten Begleitung von Men-
schen mit kognitiver Beeintrachtigung am Lebensende in besonderen Wohnformen mittels eines
Fragebogens.

In einem ersten Schritt wurden Literatur und bestehende Erhebungsinstrumente systematisch ge-
sichtet und analysiert. Fiir die Erfassung der Organisationskultur entschied sich das For-
schungsteam, die deutschsprachige Version des australischen Instruments ,Group Home Culture
Scale” (GHCS) einzusetzen. Die GHCS erfasst die Organisationskultur in Wohngruppen-Teams in
Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe in sieben Dimensionen: supporting wellbeing, social
distance from residents, valuing residents, collaboration within the organisation, alignment of staff
with organisational values, factional, effective team leadership. Sie wurde im Institut fir Teilhabe-
forschung ins Deutsche (ibersetzt und auf die Passung fir die Bedingungen in Deutschland hin ge-
testet und liegt als ,Teamkultur-Skala fir Wohndienste” (TKS-W) vor (vgl. Behrendt et al. 2022).
Die TKS-W ist so konzipiert, dass alle Mitglieder eines Teams jeweils einen Fragebogen unabhangig
voneinander ausfillen, zusatzlich gibt es einen in den Formulierungen etwas abgewandelten Fra-
gebogen fir die Teamleitung. Neben den Einschatzungsfragen zur Teamkultur erfasst die TKS-W
auch einige personenbezogene Merkmale der einzelnen Mitarbeitenden (Alter, Geschlecht, Qua-
lifikation, Dauer der Anstellung, Beschaftigungsumfang, etc.).

Die TKS-W ist als Instrument wissenschaftlich validiert, daher bot sie sich fir die Anwendung im
Rahmen der Untersuchungen zur Organisationskultur im PiCarDi-Projekt an. Im Diskurs zur TKS-W
wird deutlich, dass das Instrument zur Erfassung der Teamkultur (als Teil von Organisationskultur)
erkenntnisreich ist, durch Erweiterungen auch Aussagen zur Organisationskultur méglich sind, al-
lerdings die Spezifika einer Begleitung am Lebensende in der Eingliederungshilfe sowie einer Palli-
ativ- und Hospizkultur nicht Gber das Instrument abgebildet werden kénnen. Da im Palliativbereich
bereits existierende Instrumente zur Erfassung von organisationskulturellen Aspekten und der
Qualitat der Versorgung in der Regel eher eine kurze Zeitspanne (z.B. die letzten zwei/drei Tage
im Leben eines Menschen) fokussieren und zudem oft versorgungsbezogene Fragen im Vorder-
grund stehen, wurde fiir den Themenbereich Begleitung am Lebensende in der Eingliederungshilfe
ein eigener Fragebogenteil neu entwickelt. Daflir wurden zunachst aus der Literatur zur Hospiz-
und Palliativkultur, den Erkenntnissen aus der ersten Projektphase und Aspekten aus palliativme-
dizinischen Erhebungsinstrumenten zur Lebensqualitat spezifische Anforderungen fiir eine gute
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Begleitung am Lebensende abgeleitet. In einem nachsten Schritt wurden Items der TKS-W darauf-
hin betrachtet, inwieweit sie sich mit diesen themenspezifischen Aspekten verbinden lassen. Nach
mehreren Rickkopplungsschleifen im Rahmen der Entwicklung der Skalen und der inhaltlichen
Gruppierung wurden folgende Skalen definiert: (A) Haltung der Mitarbeitenden zum Thema und
gegeniber den Menschen mit Behinderung, (B) Personzentrierung (letzte Wiinsche hinsichtlich
Aktivitaten und sozialen Kontakten, Kommunikation und Information, Bildung, Selbstbestimmung
und Gesprache mit allen Beteiligten), (C) Unterstiitzung des Wohlbefindens (Wahrnehmung des
emotionalen, korperlichen und spirituellen Wohlbefindens) und (D) Annahme der Begleitung am
Lebensende als Aufgabe der Eingliederungshilfe (Belastungsgrenzen der Mitarbeitenden, Zusam-
menarbeit im Team, Passungsverhaltnis zwischen Mitarbeitenden und Leitung, Organisationsent-
wicklung, Teilhabeleistungen). Ergdanzend zu den bereits formulierten Items, die zur Ableitung der
Skalen fuhrten, wurden zur Operationalisierung der Skalen weitere Items in Anlehnung an die TKS-
W formuliert. Die theoretische Unterfiitterung der themenspezifischen Fragen ergab folgendes
Arbeitsergebnis fir die Skalenentwicklung:

a. Haltung der Mitarbeitenden:

- Haltung zum Themenbereich Sterben, Tod und Trauer: Sterben in Wiirde ermdglichen
als allgemeines Ziel der palliativen Begleitung (wilirdezentrierte Begleitung) (vgl. Witt-
kowski/Schroder 2008, 19; Heimerl/Heller/ Kittelberger 2005, 20 f.; StralRer 2014, 27
ff.)

- Prasenz des Themas in der Organisation (Ergebnis aus der ersten Projektphase): Wird
Uber das Thema ,,Sterben, Tod und Trauer” offen kommuniziert? Bekommt es Raum
bei allen Beteiligten?

- Haltung gegeniliber Menschen mit Behinderung, die sich am Lebensende befinden.

b. Personzentrierung / Betroffenenorientierung gilt als zentraler Grundsatz der palliativen /
hospizlichen Begleitung (Wittkowski/Schroder 2008, 102; Rosch & Kittelberger 2016, 32;
Heimerl/Heller/Kittelberger 2005, 20 f.).

- Emotionales Wohlbefinden (Schalock et al. 2016): not being alone;

- Recht auf Alleinsein vs. Nicht allein-sein (Cummins 1997; Bekkema et al. 2016);

- Psychosoziale Belastung aufgrund einer lebensverkiirzenden Erkrankung im Sterbefall
(POS; vgl. Bausewein et al. 2005);

- Moralischer Stress, der aus der Beschaftigung mit dem Thema resultieren kann (Dis-
tress Thermometer, vgl. Mehnert et al. 2006);

- Bedeutung des Teilens von Geflihlen mit anderen (MQOL, vgl. Cohen et al. 1997);

- (letzte) Wiinsche und Bedlirfnisse sterbender Bewohner*innen in Bezug auf Aktivitaten
berlicksichtigen;

- Gestaltung sozialer Beziehungen (Schalock et al. 2016); Veranderungen der Nahe-Dis-
tanz-Regulation am Lebensende (MQOL, vgl. Cohen et al. 1997);

- Bedeutung offener Kommunikation und Information;

- Existenz von (nachholenden) Bildungsangeboten zur Auseinandersetzung mit dem
Thema Sterben, Tod und Trauer;

- Zutrauen in die Selbstbestimmungskompetenzen der Person (Schalock et al. 2016);

16
DLR Projekttréger / Gesundheit - Vorlage Schlussbericht



i DLR Projekttriger

Schlussbericht: PiCarDi FKZ: 01GY1920-ABC

- Informiert werden (POS, vgl. Bausewein et al. 2005) und tiber Wahimaéglichkeiten zwi-
schen akzeptablen Alternativen verfiigen; Einbezug in Entscheidungen; end-of-life de-
cision-making (Wiese/Tuffrey-Wijne 2020);

- ,Spirituelles Wohlbefinden”“ als Dimension der Lebensqualitdt (Bekkema et al. 2016;
Schalock 2002): ,,Versohnt sein“, verséhnt Abschied nehmen kdnnen, Lebenszufrieden-
heit als Bilanz; Spirituell-religiose Belange in Bezug auf Gott und Verlust des Glaubens
(Distress Thermometer, vgl. Mehnert et al. 2006);

c. Korperliches Wohlbefinden (Schalock et al. 2016; MQOL, vgl. Cohen et al. 1997)
,korperliche Abbauprozesse” im Alter (McCarron 2010);

- Korperliche Symptome und Beeintrachtigung durch Schmerzen, Beeintrachtigung des
Allgemeinbefindens durch andere Symptome (MQOL, vgl. Cohen et al. 1997);

- Pflege, Versorgungssicherheit, medizinische Hilfe (Bekkema et al. 2016);

d. Zusammenarbeit im Team und mit der Leitung / Begleitung am Lebensende als Aufgabe
von Mitarbeitenden der EGH

- Individuelle Kompetenzen (Mitarbeiter*innen und Leitung);

- Passungsverhaltnis (Mitarbeitende — Leitung) und ggf. Umgang mit ,Misfit“;

- Organisationsentwicklung: Konzepte zur Begleitung am Lebensende; Implementierung
einer Abschieds- und Trauerkultur;

- Geltendmachung von Teilhabeleistungen (BTHG und ICF-Teilhabebereiche) am Lebens-
ende gegenliber Leistungstragern der Eingliederungshilfe.

Da durch die COVID-19 Pandemie Fragen rund um schwere Erkrankungen und das (mdgliche) Ver-
sterben von Bewohner*innen an Bedeutung gewonnen haben, wurde zusatzlich noch ein weiterer
Fragebogenteil entwickelt, der einige Fragen zu den Auswirkungen der Corona-Pandemie beinhal-
tet. Dieser Arbeitsschritt war im urspriinglichen Arbeitsplan noch nicht vorgesehen, sodass hier
zusatzlicher, nicht planbarer, aber notwendig scheinender Aufwand entstand. Die Herausforde-
rungen der COVID-19 Pandemie konnten im Kontext eines Projektes, das sich mit Fragen des Le-
bensendes beschéftigt, nicht ignoriert werden, weil die Pandemie massiven Einfluss auf die Ar-
beitsweisen und Bedingungen der Begleitung von Bewohner*innen in der Eingliederungshilfe
hatte. Zudem wurde die Hypothese aufgestellt, dass der Umgang von Organisationen mit der
Corona-Pandemie moglicherweise Hinweise fliir den Umgang von Organisationen mit anderen
Grenzsituationen gibt, z. B. in Bezug auf Isolationsphdanomene, Partizipationsprozesse, Schaffen
kreativer Losungen, Interaktionen und Beziehungen, Leitungspraktiken etc. hat. Da die COVID-19-
Pandemie ,wie ein Brennglas oder Katalysator auf andere Krisen und Missstdande in unserer Ge-
sellschaft aufmerksam [macht]“ (Brakemeier et al. 2020, 25) und das Denken und Handeln in der
Zeit der Erhebung (2. Jahreshalfte 2021/2022) maRgeblich gepragt hat, wurde dieser Frageblock
in das Erhebungsinstrument eingefasst, um zusatzliche Daten zu organisationalen Praktiken in Kri-
senzeiten zu generieren.

Um diesen neu hinzugekommenen Fragebogenteil problemangemessen gestalten zu kdnnen,
wurde die Literaturrecherche auf das Thema ,,Folgen der COVID-19 Pandemie fiir Menschen mit
geistiger und schwerer Behinderung” ausgeweitet. Zum einen sollte damit der Anschluss an den
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sich dullerst dynamisch entwickelnden internationalen Forschungsstand sichergestellt werden.
Zum anderen ergaben sich Synergie-Effekte, weil auf bestimmte Erkenntnisse aus dem bereits vor-
liegenden Forschungsstand und auf bereits erprobte Erhebungsinstrumente zuriickgegriffen wer-
den konnte. Ergebnisse einer ersten Literaturauswertung zu von Folgen der COVID-19 Pandemie
im Blick auf Menschen mit Behinderungen wurden auf der projekteigenen Homepage (www.pi-
cardi-Projekt.de) zuganglich gemacht. Parallel beteiligte sich die Projektleitung an der Konzipie-
rung einer international vergleichenden Studie zu den Auswirkungen der Pandemie auf die Beglei-
tung von Menschen mit Behinderungen am Lebensende (Tuffrey-Wijne et al. 2021). Hier flossen
keine Ressourcen aus dem PiCarDi-Projekt ein, jedoch war die Kooperation in der internationalen
Forschungsgruppe eine gute Chance, am internationalen Diskurs teilzuhaben und Erfahrungen aus
dem Projekt in das PiCarDi-Projekt einflieRen zu lassen.

In Vorbereitung auf die quantitative Erhebung entstand so in einem ausgesprochen komplexen
Entwicklungsprozess ein neuartiges Erhebungsinstrument, das aktuelle und innovative Erhebungs-
methoden aufgreift und in der Kombination der thematischen Elemente (Organisations-/Teamkul-
tur, Begleitung am Lebensende, Einflisse der COVID-19 Pandemie) die komplexer gewordene Re-
alitat der Begleitung am Lebensende in der Eingliederungshilfe abzubilden vermag.

Zur Sicherstellung der internen Validitat des Instruments wurden in einem nachsten Schritt Ex-
pert*innen (Forschende und Praxisvertreter*innen mit Bezug zu den Themen Organisationskultur
oder palliative und hospizliche Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung) mittels eines
Fragebogens gebeten, zu jedem ltem einzuschatzen, wie gut dieses inhaltlich die Skala reprasen-
tiert. Zusatzlich wurden sie bei einigen Items um eine Einschatzung gebeten, inwieweit sich diese
auch ohne Erfahrungen in der Begleitung am Lebensende beantworten lassen. Fir einige Items
lagen alternative Formulierungen vor und die Expert*innen sollten angeben, welche Formulierung
sie fur geeigneter halten.

Von 18 angefragten Expert*innen haben sich zehn an der Validierung beteiligt, von neun Ex-
pert*innen konnten die Antworten ausgewertet werden. Flr keines der eingeschatzten Items lag
der Mittelwert der Expert*innen-Einschatzung unter 4, das bedeutet, dass alle Items inhaltlich als
passend bis sehr passend zu der jeweiligen Skala eingeschatzt wurden. Eine kritische Rlickmeldung
einiger der angefragten Expert*innen bezog sich auf den Umfang der Fragen. Um die Bereitschaft
der moglichen Proband*innen zu einer Teilnahme zu erhéhen, wurde daher in einem nachsten
Schritt der Fragebogen um einige Fragen reduziert. Leitend waren dabei folgende Uberlegungen:
Jede Skala sollte mindestens durch vier ltems und maximal durch acht bis zehn reprasentiert wer-
den. Items mit den niedrigsten Mittelwerten und Items, die nur beantwortet werden kdnnen,
wenn Erfahrungen in der Begleitung am Lebensende vorliegen, wurden gestrichen. Bei einigen der
als besonders wertvoll eingeschatzten Items, die nur mit Erfahrungen eingeschéatzt werden kon-
nen, wurde der Zusatz ergdnzt, diese nur zu beantworten, wenn man Uber entsprechende Erfah-
rungen verfugt. Zudem wurden weitere Anmerkungen der Expert*innen, z.B. Formulierungen be-
treffend, bei der Konzipierung der Fragebogenendversion berlicksichtigt.
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Die im folgenden Abschnitt beschriebenen vier Skalen beschreiben schlieRlich das finale Ergebnis
der Entwicklung des Erhebungsinstrumentes und bilden die Teamkultur in der Begleitung von
Menschen mit geistiger Behinderung am Lebensende in Wohngruppen (Instrument ,KLE“) in der
notwendigen Komplexitat ab.

A) Skala A umfasst die Haltung der Mitarbeiter*innen der Wohngruppe zum Thema Sterben,
Tod und Trauer allgemein. In der Literatur zur Hospiz- und Palliativkultur wurde deutlich,
dass Fragen der Haltung und der Integration der Hospizidee in der palliativen und hospiz-
lichen Arbeit von zentraler Bedeutung sind (beispielhaft vgl. Kranzle 2011, 24 f.; Kittel-
berger/Rosch 2016, 29) und eine wiirdezentrierte Begleitung am Lebensende sicherzu-
stellen ist (vgl. Wittkowski/Schroder 2008, 19; Heimerl/Heller/ Kittelberger 2005, 20 f.;
StralRer 2014, 27 ff.).

B) Skala B beinhaltet Items zur Personzentrierung /Betroffenenorientierung. Die Personzent-
rierung als ein zentraler Einflussfaktor auf die Begleitung am Lebensende (siehe Ergebnis
PiCarDil) und als Leitidee in der Eingliederungshilfe findet in dieser Skala Berlicksichtigung.
In der Literatur zur Palliativ- und Hospizkultur ist in diesem inhaltlichen Kontext tGberwie-
gend von Betroffenenorientierung die Rede (Wittkowski/Schréder 2008, 102; Rosch/Kit-
telberger 2016, 32; Heimerl/Heller/Kittelberger 2005, 20 f.). Ebenfalls wird die Bedirfnis-
orientierung und Berticksichtigung von Individualitat (Krénzle 2011, 24 f.; Résch/Alshei-
mer/Kittelberger 2017, 64; Heimerl/Heller/Kittelberger 2005, 20 f.), welche in der Hospiz-
und Palliativkultur wichtige Pramissen darstellen, in den Items der Skala abgebildet.

C) Skala C bildet die ,,Unterstiitzung des Wohlbefindens am Lebensende” ab. Mittels dieser
Skala werden Fragen nach der Versorgungssicherheit (Ergebnis PiCarDi I) gestellt sowie die
Saulen der Hospizidee bzw. Bediirfnisse am Lebensende, die fiir das Wohlbefinden, die
Lebensqualitat von Bedeutung sind (wie medizinische, pflegerische, psychosoziale und re-
ligiose Bedlrfnisse), in den Items bertcksichtigt (Gratz/Schwermann/ Roser 2018, 38).

D) Skala D, Begleitung am Lebensende als Aufgabe der Eingliederungshilfe” beinhaltet Items,
die ein weiteres Spezifikum der Begleitung am Lebensende berlicksichtigen, namlich die
Annahme der Begleitung am Lebensende als relative Selbstverstandlichkeit (vgl.
Rosch/Kittelberger 2016, 68). Die Ergebnisse aus PiCarDi | haben gezeigt, dass die Beglei-
tung am Lebensende durch die Prasenz des Themas und die Annahme der Aufgabe beein-
flusst wird. Das Recht auf Teilhabe bis ans Lebensende begriindet den Einbezug der Skala.

Zur Untersuchung von Zusammenhangen bzw. Unterschieden in der Teamkultur allgemein bzw.
der Teamkultur in der Begleitung am Lebensende bezogen auf verschiedene Kontextfaktoren wur-
den auf der Basis der Literaturauswertung und auf der Basis der Erkenntnisse aus der ersten For-
derphase Kontextfaktoren und Strukturmerkmale auf Einrichtungs- und auf Team- bzw. Wohn-
gruppenebene eruiert, die sich als bedeutsam fiir die Gestaltung der Begleitung am Lebensende
erwiesen haben. Diese Faktoren bildeten die Grundlage fiir die Erhebung von Zusatzinformationen
auf Einrichtungsebene mittels eines Fragebogens fiir die Einrichtungsleitungen.

Dieser erfasst u.a. Informationen zur GroRe der Einrichtung (Anzahl Bewohner*innen, Anzahl
Wohngruppen, Anzahl Mitarbeitende), zur Anzahl verstorbener Bewohner*innen, zu strukturell-
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konzeptionellen Elementen fir die Begleitung am Lebensende (Vorliegen von Konzepten, Vorhan-
densein von qualifizierten Palliativ-Fachkraften, Angebot von Beratungsleistungen nach
§132g SGB V, von speziellen Beratungs-, Fortbildungs- und Unterstiitzungsangeboten) und Betei-
ligungsmoglichkeiten von Mitarbeitenden und Bewohner*innen, z.B. bei der Konzeptentwicklung
oder der Umsetzung von Schutzmalinahmen im Kontext der COVID-19 Pandemie.

Flr die Kontextfaktoren auf Team- bzw. Wohngruppenebene wurden Zusatzfragen formuliert, die
von den jeweiligen Teamleitungen beantwortet werden. Diese erfassen u.a. Merkmale der Wohn-
gruppe (z.B. GroRe, Zusammensetzung der Bewohner*innen bzgl. verschiedener Merkmale wie
Alter, Hilfebedarf), TeamgroRe, Vorliegen von Sterbeféllen, Bekanntheit und Nutzung von Ange-
boten im Themenfeld Sterben, Tod und Trauer. Eine Ubersicht der einzelnen Befragungsteile mit
ihren Inhalten und der Angabe, an wen sich die jeweiligen Teile richten, findet sich in der folgenden
Abbildung 1.

PiCarDi2-D Erhebungsinstrument

Unterstitzung des Wohlbefindens

Soziale Abgrenzung

Organisation-/
Teamkultur

Wertschitzung und Beziehung

Team-Befragung
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b}  Teamleitung

Zusammenarbeit/Zusammenhalt

Ubereinstimmung der Werte

Teamdynamik

Effektive Teamfihrung
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b} Teamleitung
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Begleitvng am Lebensende Aufgabe der EG

FRAGENBLOCK zur COVID-1g-Pandemie
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Team-Befragung

Abbildung 1: PiCarDi 2-Erhebungsinstrument: Fragebogen mit den Teilen TKS-W und Teamkultur in der Begleitung am
Lebensende (KLE), Fragenblock zur Covid-19-Pandemie und Zusatzfragen zu Kontextfaktoren

l

")

Angab Einrichtu ]
gaben zur Einrichtung ]
|

]

Angaben zu den Personen im Team

Flr die einzelnen Fragebdgen wurden abschlieRend Anschreiben und in Abstimmung mit der Da-
tenschutzbeauftragten der katho die Datenschutzerklarung formuliert. In einem nachsten Schritt
wurden die Fragebogen in das Online-Umfragetool ,LimeSurvey” eingepflegt. Am Ende lagen drei
Fragebogenversionen vor: ein Fragebogen flir Teammitglieder, ein Fragebogen fiir Teamleitungen
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und ein Fragebogen fiir Einrichtungsleitungen. Die Fragebdgen wurden anschlieBend von zwei
Testpersonen ausgefllt, um diese auf Stimmigkeit zu Uberprifen und Hinweise zur Ausfilldauer
zu erhalten. Neben der Online-Variante wurden fir die Befragung der Teammitglieder und die Be-
fragung der Teamleitungen auch Fragebogen als Papierversion erstellt, um den Untersuchungsteil-
nehmenden beide Befragungsvarianten anbieten zu kdnnen.

Vorbereitung der Durchfiihrung
Feldzugang und Akquise

Um eine hinreichende Reprasentativitat der Untersuchungsergebnisse sicherzustellen, wurden
ZielgroRRen fir die StichprobengroRe gesetzt, die sich an den Erfahrungswerten des australischen
Forschungsteams orientierten.

e Als Untergrenze fir die Befragung von Teams wurde die Zahl von mind. 30 Teams festge-
legt. Innerhalb der einzelnen Teams sollen jeweils mehr als 50% der Mitarbeitenden an der
Befragung teilnehmen, damit das Ergebnis im Blick auf die Teamkultur aussagefahig ist.

e Es wurde keine regionale Eingrenzung vorgenommen, um die Zahl der méglichen teilneh-
menden Einrichtungen moglichst grol8 zu halten und bundesweite Kooperationspartner
einbeziehen zu kénnen, bei denen eine hohe Bereitschaft zur Mitwirkung vermutet werden
kann.

Zudem wurden fir die Einrichtungsart Einschluss- wie Ausschlusskriterien definiert:

e Als wichtiges Einschlusskriterium wurde die Art der Wohnform definiert: Es sollte sich um
,besondere Wohnformen” (im Sinne des Bundesteilhabegesetzes) fir Menschen mit geis-
tiger Behinderung sowie daran angegliederte spezialisierte Pflegeheime (mit Versorgungs-
vertrag gemalk SGB XI) fir Menschen mit geistiger Behinderung handeln.

e Ambulant unterstiitzte Wohnformen und Wohngemeinschaften wurden ausgeschlossen,
weil hier andere Versorgungs- und Unterstitzungsstrukturen bestehen und oftmals keine
so engere Kooperation in Teams stattfindet, weshalb von einer ,, Teamkultur” in den meis-
ten Féllen nicht gesprochen werden kann.

Die Akquise der an der Untersuchung teilnehmenden Einrichtungen erfolgte ab September 2021
sukzessive, weil sie eine personliche (i.d.R. telefonische) Kontaktaufnahme flankierend zu einer
Erstinformation per E-Mail erforderte. Die potentiell teilnehmenden Einrichtungen, die angespro-
chen wurden, bestanden aus Einrichtungen, zu denen aus der ersten Projektphase bereits Kontakt
bestand, weiteren Kooperationspartner*innen des Instituts fir Teilhabeforschung, Kooperations-
partner*innen des Leipziger Teilprojektes, die ihre Konzeptpapiere zur Verfiigung gestellt haben,
sowie aus vorangegangenen Projekten bekannte und im Internet recherchierte sog. Wohnpflege-
heime fiir Menschen mit Behinderung (SGB XI). Fir die Teilnahme an der Erhebung mussten dabei
nicht nur Einzelpersonen, sondern Organisationseinheiten mit mehreren Personen unterschiedli-
cher Hierarchieebenen gewonnen werden, um Antworten fiir die verschiedenen Handlungsebe-
nen in den Einrichtungen zu gewinnen (Einrichtungsleitung, Teamleitung, Teammitglieder). Die
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Komplexitat des Vorgehens in der Erhebung erforderte auch innerhalb der jeweiligen Einrichtun-
gen entsprechende Kommunikations- und Abstimmungsprozesse. Hinzu kam die sich in vielen Ein-
richtungen auch aufgrund der Dauer der Pandemie weiter zuspitzende prekare Lage durch erheb-
liche personelle Engpdsse und ein phasenweise sehr dynamisches Infektionsgeschehen in man-
chen Einrichtungen. Zudem sind die Einrichtungen der Eingliederungshilfe weiterhin mit einer
Reihe von internen Umstellungsprozessen im Zuge der schrittweisen Umsetzung des Bundesteil-
habegesetzes intensiv beschaftigt, sodass Einrichtungen trotz hoher Teilnahmemotivation aus
schlichter Personalnot absagten, weil keine Zeitressourcen vorhanden waren, um sich an der Un-
tersuchung zu beteiligen.

Flr den quantitativen Teil der Studie wurden mehr als 80 Einrichtungen recherchiert und auf ihre
Passung zu den Auswahlkriterien Uberprift, 73 Einrichtungen wurden sowohl schriftlich als auch
telefonisch kontaktiert, ausfiihrlich Gber das Vorhaben informiert und zur Teilnahme motiviert.
Zudem wurden flinf Gbergeordnete Multiplikator*innen kontaktiert, die Informationen tber das
Vorhaben in ihren Gremien ermdglichten. Durch die aufwendige Akquise und die Kontaktgestal-
tung mit den Einrichtungen im Zeitraum von Juli 2021 bis Marz 2022 konnte die fiir die Gewinnung
valider Erkenntnisse notwendige Anzahl an teilnehmenden Einrichtungen und Teams erreicht wer-
den.

Riicklauf

Im Erhebungszeitraum von Oktober 2021 bis Mitte April 2022 haben insgesamt von 73 angefragten
Einrichtungen 40 Einrichtungen ihre Bereitschaft zur Teilnahme an der Untersuchung bekundet.
Insgesamt wurden an 139 Teams Fragebogenlinks (60% der Teams) bzw. Fragebogen als Papier-
version (40% der Teams) versandt. Die als Papierversion zuriickgeschickten Fragebdgen wurden
vom Forschungsteam in das Online-Umfragetool ,LimeSurvey” eingegeben und mit den online er-
fassten Daten zusammengefiihrt. Von den 40 Einrichtungsleitungen haben 38 (95%) einen Frage-
bogen zuriickgesendet.

Von den 139 Teamleitungsbdgen wurden 105 Fragebogen (76%) komplett ausgefullt zurlickgesen-
det. Einige Teamleitungen, die Teamleitungen fiir zwei oder mehr Teams sind und nicht geniigend
zeitliche Ressourcen hatten, fiir jedes Team einen eigenen Bogen auszufiillen, haben einen kom-
pletten Bogen fir ein Team ausgefillt und fir das (die) andere(n) Team(s) nur die Fragen zur
Teamstruktur. Somit liegen 7 zusatzliche — allerdings gekiirzte - Teamleitungsbogen vor. Insgesamt
haben 541 Mitarbeitende (einschlieBlich der Teamleitung) aus 114 Teams (das sind 82% der ange-
schriebenen Teams) einen Fragebogen zuriickgesendet.

Datenaufbereitung

Samtliche Daten der ausgefiillten 541 Fragebdgen wurden aus LimeSurvey in SPSS zusammenge-
fuhrt, dabei wurde fiir jeden Fragebogen der zugeordnete Teamcode mit Gberfihrt, so dass die
Daten einer*s Mitarbeitenden eindeutig dem zugehoérigen Team zugeordnet werden konnten.
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Da es bei der Befragung um die Erhebung von Teamwerten zur Teamkultur geht, wurde als Ein-
schlusskriterium definiert, dass mindestens 50% Teammitglieder eines Teams den Fragebogen be-
antwortet haben missen. Die Festlegung des Einschlusskriteriums erfolgte nach Riicksprache mit
den Urhebern der GHCS, die eine Riicklaufquote von 40% Teammitgliedern eines Teams als wiin-
schenswert, 50% als gut und lGiber 60% als sehr gut einstufen. Fiir die Berechnung des Einschluss-
kriteriums war es notwendig, die Angaben zur TeamgroRe aus den Fragebogen der Teamleitungen
zu ermitteln. Es konnten daher nur Teams in die Auswertung einbezogen werden, deren Teamlei-
tung sich an der Befragung beteiligt hat.
Bevor das 50%-Kriterium Uberprift wurde, wurden die Daten entsprechend dem Vorgehen bei
Humphreys (2018, 88) um folgende Falle bereinigt:
e Loschen von Fragebogen mit leeren Daten (4 Bogen)
e Bereinigung um Falle von Mitarbeitenden, die weniger als 2 Monate im Team arbeiten (4
Fragebogen)
e Bereinigung um Falle von Mitarbeitenden, die weniger als 4 Stunden pro Woche im Grup-
pendienst arbeiten (1 Fragebogen).
Nach Bereinigung der Daten um diese Falle wurden im nachsten Schritt alle Teams mit den dazu-
gehorigen Mitarbeitenden ausgeschlossen, fir die von weniger als der Halfte der Teammitglieder
ein auswertbarer Fragebogen vorlag.

Insgesamt erflillen 73 Teams das Kriterium, dass 50% und mehr Teammitglieder (einschliefRlich der
Teamleitung) einen Fragebogen ausgefiillt haben und dieser in die Auswertung einbezogen wer-
den kann. Das sind 53% der urspriinglich angeschriebenen 139 Teams und 64% der 114 Teames,
von denen mindestens ein Teammitglied einen Fragebogen zuriickgesendet hat. Von den 73
Teams, die das Einschlusskriterium erfiillen, haben insgesamt 417 Mitarbeitende und 69 Teamlei-
tungen einen Fragebogen bearbeitet (fiir 4 Teams liegen von den Teamleitungen nur die Angaben
zur Team- und Gruppenstruktur vor). Die Anzahl aller Teammitglieder der 73 Teams betragt 624
(Mitarbeitende und Teamleitungen zusammengenommen), davon haben 78% (486 Teammitglie-
der 417 Mitarbeitende + 69 Teamleitungen) an der Befragung teilgenommen. Die 73 Teams kom-
men aus 29 verschiedenen Einrichtungen.

Tabelle 1 gibt eine Ubersicht dariiber, wie viele Einrichtungen mit jeweils wie vielen Teams in die
Auswertung einbezogen wurden.

Anzahl Einrichtungen ... ... mit Anzahl teilnehmender Teams
12 1
7 2
4 3
4 4
1 6
1 13
gesamt: 29 gesamt: 73

Tabelle 1: Anzahl der teilnehmenden Einrichtungen
mit der jeweiligen Anzahl der teilnehmenden Teams
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Die Ergebnisse der quantitativen Studie werden in Kapitel 11.1.1. dargestellt. Durch die Verlange-
rung des Erhebungszeitraums bis April 2022, den dadurch erreichten Umfang an Teilnehmenden
und die erzielten validen und verallgemeinerbaren Ergebnisse konnte der Meilenstein 3 ,Pra-
diktoren fiir die Qualitat der Begleitung am Lebensende sind identifiziert” im Teilprojekt PiCarDi-
D erfolgreich erreicht werden.

Entwicklung des Erhebungsinstruments fiir die qualitative Erhebung

Im Arbeitspaket 4 (Modul 2: Fallstudien zur Organisationskultur und deren Einfluss auf die Qua-
litdt der Begleitung am Lebensende) wurde mittels qualitativer Fallstudien die Organisationskul-
tur in der Eingliederungshilfe rekonstruktiv erhoben. Die im Prozess entstandenen Uberlegungen
zum methodischen Vorgehen in der qualitativen Erhebung basieren auf den Ergebnissen aus der
ersten Projektphase (2017-2020). Als zentrale Akteur*innen in der Begleitung am Lebensende in
Organisationen der Eingliederungshilfe wurden zunachst, ausgehend von der Netzwerkanalyse in
der ersten Projektphase, neben Bewohner*innen selbst die Mitarbeitenden und Angehérigen so-
wie rechtlichen Betreuer*innen identifiziert: Sie gemeinsam pragen zum einen die Kultur der Be-
gleitung und sind zum anderen diejenigen, die lUber die gelebte Kultur Auskunft geben kénnen.
Daher sollten neben Leitungskraften auch Mitarbeitende aus unterschiedlichen Bereichen der Ein-
richtung zur Sprache kommen, auch die, die in der Fragebogenerhebung nicht berticksichtigt wur-
den, z.B. Nachtwachen sowie Mitarbeitende aus der Tagestrukturierung oder den gruppeniber-
greifenden Fachdiensten. Zentrale Akteur*innen sind auch die Mitbewohner*innen der Einrich-
tung sowie die Angehorigen und der gesetzlichen Betreuer*innen.

Im Forschungsteam wurden die Themenkomplexe fiir die Erhebung der Perspektiven dieser Ak-
teursgruppen vertiefend erarbeitet und es wurden zentrale Fragestellungen fiir die verschiedenen
Erhebungsformen generiert.
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Abbildung 2: Darstellung von Akteur*innen, Themenfeldern und Methoden in der qualitativen Fallstudie
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Die laufend weitergefiihrte Literaturanalyse erweiterte sich um (qualitative) Methoden in der Or-
ganisationsforschung (Vogd 2009; Kiihl, Strodtholz & Taffertshofer 2009; Gohlich, Hopf & Sausele
2005) und einer gezielten Recherche nach tiefenhermeneutischen Zugangen (Gerspach 2020;
Haubl & Lohl 2017) und Methoden der institutionellen Ethnografie (Engel 2014). Drei zentrale An-
forderungen an ein methodisches Vorgehen, das einen Zugang zu den Einschatzungen, Haltungen
und relevanten Diskursen erlaubt, wurden herausgearbeitet: Es bedarf einer interaktiven Me-
thode, um Organisationskultur als interaktiven Prozess zu erheben und abzubilden. Eine symboli-
sierende Methode ist angezeigt, um den unsichtbaren Anteilen der Organisationskultur auf die
Spur zu kommen. Flexible Erarbeitungstechniken sind notwendig, um in unterschiedlichen Forma-
ten in Prasenz oder online die Erhebung durchfliihren zu kénnen. Die bestehende Dynamik der
Pandemie erforderte im Entwicklungsprozess des Instruments, flexibel zu bleiben hinsichtlich der
Durchfiihrung. Neben Erhebungsformaten und -settings in Prasenz in den Einrichtungen mussten
die zu entwickelnden Methoden in hybriden oder online-Settings durchfiihrbar sein, falls die je-
weilige aktuelle pandemische Lage den Zugang zu Einrichtungen und den Akteur*innen vor Ort
nicht zulassen wiirde.

Anstelle urspriinglich als multiperspektivisch mit den verschiedenen Akteursgruppen angedachter
Workshops wurden aufgrund der Pandemiebedingungen getrennte Erhebungsformate fir die ver-
schiedenen Zielgruppen mit jeweils angepassten Erhebungsmethoden entwickelt. Auf der Basis
einer systematischen Literaturrecherche zu Methoden der Organisationsforschung wurden drei
Elemente entwickelt: auf einem Fallszenario basierende Workshops mit Mitarbeitenden, szenisch-
narrative Workshops mit Bewohner*innen und Interviews mit Angehorigen und rechtlichen Be-
treuer*innen. Diese sind inhaltlich Giber die Gbergeordneten Fragestellungen verkniipft, wurden
aber getrennt durchgefiihrt. Die Workshops wurden videografisch und auditiv aufgezeichnet und
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anschliefend transkribiert. Die wichtigsten Szenen im Verlauf des Fallszenarios wurden zudem fo-
tografisch dokumentiert. Die Interviews wurden im Online-Format als Videokonferenz durchge-
flhrt und aufgezeichnet.

In der Auswertung im weiteren Verlauf des Projektes wurden die Daten wieder zusammengefiihrt,
sodass ein umfassendes Bild der Organisationskultur entsteht. AbschlieBend wurden die Ergeb-
nisse der qualitativen und quantitativen Erhebung triangulierend zusammengefihrt.

Qualitative Erhebung (1): Gruppendiskussionen mit Mitarbeitenden

Die Grundidee des Vorgehens folgt der Idee der Rekonstruktion von Orientierungen anhand der
diskursiven Bearbeitung von Themen, die aus der rekonstruktiven Organisationsforschung
stammt. Diese geht davon aus, dass sich in Gruppendiskussionen, die selbst ein , performatives
Ereignis” darstellen, ,,ein kommunikatives Arrangement [entfaltet], in dem sich dann — gleichsam
als natlrliches Experiment — kommunikative Interdependenzen Uber die wechselseitige Bezug-
nahme der Gesprachsteilnehmer ad hoc entfalten” (Vogd 2009, 46). So ging das Forschungsteam
davon aus, dass sich auf der performativen Ebene die in der Organisation liblichen Formen der
Problembearbeitung — einschlieflich ihrer Briiche und Widerspriiche — zeigen werden (z.B. rituali-
sierte Formen der Auseinandersetzung um die , richtige” Form der Begleitung; divergente Wert-
haltungen, die das professionelle Handeln pragen; Floskeln und ,rituelle Konklusionen, die Diver-
genzen verdecken”; Inszenierung kollegialer und hierarchischer Beziehungen) (Vogd 2009, 47).
Basierend auf dieser Grundidee orientiert sich das entwickelte szenische Vorgehen an

e den bei Edgar Schein (2010) als Methode der Organisationskulturanalyse empfohlenen Ar-
beitsschritten der Dechiffrierung der Organisationskultur,

e Elementen der Organisationsaufstellung aus dem Bereich der systemischen Organisations-
theorien (Hartung 2018),

e dem sozialpsychologisch-dramaturgischen Konzept Erving Goffman vom Leben als , Thea-
ter” der Identitatsdarstellung (2019), in dem ihn die Differenz zwischen dem, was die
Schauspieler mit der Auffliihrung bewusst vermitteln wollen, und dem, was sie ungewollt
vermitteln, interessierte (vgl. Abels 2017, 271),

e Erkenntnissen psychodynamischer Organisationstheorien (West-Leuer 2007),

o Erkenntnisse aus dem Rollenspiel als gruppenorientierte Methode der Organisationsfor-
schung (Nagler 2009),

e dem Ansatz des szenischen Verstehens in der psychosozialen Beratung (Hutter 2005).
Ausgehend von einem fiktiven, aber realitdtsnahen Fallszenario wurden die Teilnehmenden mit
Impulsen durch die Moderation in die Geschichte einer Bewohnerin, die sich an ihrem Lebensende
befindet, ,verwickelt”. Durch eine angemessene Balance zwischen Vorstrukturierung eines typi-
schen Prozessverlaufs und der offenen ,Spielflache” sollte authentisch und realitdtsnah die ge-
lebte Praxis der Begleitung am Lebensende sichtbar und besprechbar gemacht werden. Das ent-
wickelte Vorgehen wurde in mehreren Durchgangen vorab im Forschungsteam erprobt. Fir die
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Workshops mit Mitarbeitenden der Einrichtungen wurde zudem ein Pretest unter realen Bedin-
gungen in einer Einrichtung durchgefiihrt, der einige Anhaltspunkte fiir die Feinjustierung des Vor-
gehens erbrachte.

Der Feldzugang erfolgte tber Einrichtungen und Dienste der Eingliederungshilfe im regionalen Um-
feld der Hochschule, die durch bisherige Kooperationen bekannt waren und/oder bereits in den
bisherigen Projektphasen im PiCarDi-Projekt beteiligt waren. Bei der Auswahl der Einrichtungen,
in denen die Workshops schlieflich durchgefiihrt wurden, wurde auf eine gewisse Bandbreite der
unterschiedlichen Einrichtungstypen in der Eingliederungshilfe geachtet. Folgende vier Einrich-
tungstypen wurden ausgewahlt:

e eine Komplexeinrichtung mit einer hohen Platzzahl und einem hohen Grad an interner Dif-
ferenzierung in Fachabteilungen und Fachdiensten,

e eine kleine gemeindenahe Wohnstatte mit unter 30 Platzen,

e eine Wohnstatte im Kontext einer ehemaligen psychiatrischen Klinik mit Bewohner*innen,
die zu einem groBBeren Teil im Zuge des sog. Enthospitalisierungsprogramms in den 1990er
Jahren in diese gemeindenahe Einrichtung umgezogen sind,

e eine Wohnstatte mit einem speziellen Konzept als Wohn- und Lebensgemeinschaft, in der
die Differenz zwischen Mitarbeitenden und Bewohner*innen (teils) aufgeldst ist und die
einem bestimmten Menschenbild verpflichtet ist.

Durch die Teilnahme von Mitarbeitenden verschiedener Hierarchie-Ebenen und Funktionsberei-
che wurde in den Workshops auch das Zusammenspiel der verschiedenen Ebenen und Rollen er-
fasst: Fragen von Zustandigkeiten, wechselseitigen Einschatzungen Uber einander, Delegationen
zwischen verschiedenen Bereichen und Akteuren und die Kooperationskultur sowie eventuelle
Versorgungsliicken in der Organisation wurden sichtbar gemacht. Die Workshops wurden jeweils
in den Raumlichkeiten der ausgewahlten Einrichtungen im Zeitraum von Juli-Oktober 2022 durch-
gefihrt und durch jeweils zwei Mitglieder des Forschungsteams moderiert. Zur Sicherung der Er-
gebnisse wurden neben den Video- und Tonaufzeichnungen direkt im Anschluss an die Workshops
Postskripte erstellt.

Qualitative Erhebung (2): szenische Gruppendiskussion mit Bewohner*innen

Fir die Befragung von Bewohner*innen wurde ein ahnlich angelegtes, aber szenisch starker vor-
strukturiertes Design entwickelt. Auch die Workshops mit den Beirdten der Bewohner*innen er-
forderten unter Pandemie-Bedingungen eine sorgsame Planung, um Risiken fiir die Beteiligten zu
reduzieren. An der Durchfliihrung waren Masterstudierende im Rahmen ihres Lehrforschungspro-
jektes beteiligt (Kessen & Beuse 2023).

In der Entwicklung des Forschungsdesigns wurden hier noch starker theaterpadagogische Aspekte
integriert, die inzwischen haufiger als ,szenisches Forschen” Eingang in den Bereich insbesondere
partizipativer Forschung gefunden haben (vgl. Wrentschur 2019; Koch et al. 2004; Weitzel 2012).
Das szenische Vorgehen bot die Moglichkeit, in der Rolle einer zunachst fremden Figur den Habi-
tus, Gestik und Mimik, das Verhalten, Einstellungen und Meinungen sowie soziale und kulturelle
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Gegebenheiten vorstellbar zu machen. Der Vorteil inshesondere in dem emotional schwierigen
Themenfeld des Sterbens liegt flir die Teilnehmenden darin, dass sie zwar auf die eigene Wahr-
nehmung ihrer Gefilihls- und Erfahrungswelt zuriickgreifen, zugleich aber in einer distanzierten Be-
trachtung des Erlebens einer fremden Person bleiben. Zudem bietet das Vorgehen die Chance,
gerade unbewusste organisationskulturelle Aspekte erfassen zu kénnen, da im Spiel das Zusam-
menwirken von Strukturen, Haltungen und Praktiken (unbewusst) erlebbar wird: ,Bei der szeni-
schen Interpretation kann [...] gezeigt werden, welche Erlebnisse im Lebenszusammenhang einer
Gruppe stattfinden kdnnen, in welcher Weise sie zu Erfahrungen verarbeitet werden kdnnen und
wie sich diese in den Haltungen und Beziehungen der Menschen untereinander niederschlagen”
(Scheller 2012, 157).

Der Zugang zu den Bewohner*innen erfolgte lber dieselben Einrichtungen, in denen die Work-
shops mit Mitarbeitenden stattgefunden hatten. Ausgewahlt wurden jeweils die Beirdte der Be-
wohner*innen, da deren Mitglieder durch ihre Aufgabe darin gelibt sind, nicht nur fiir sich person-
lich, sondern stellvertretend fiir die Bewohner*innen der Einrichtung zu sprechen und nicht nur
die eigene individuelle Perspektive, sondern auch die von Mitbewohner*innen einzubringen.

Der Verlauf der Workshops war durch das szenische Vorgehen strukturiert, das den fiktiven Fall
eines Mitbewohners und seiner Begleitung als thematischen ,roten Faden” inszenierte. Die mit-
hilfe einer Handpuppe vorgestellten Elemente der Geschichte wurden als , Erkenntnis- und Refle-
xionswerkzeuge fir die Analyse von Erfahrungs- und Lebenskontexten entlang eigener Themen
und Anliegen eingesetzt” (Weitzel 2012, 4). Die Workshops wurden in einfacher Sprache mode-
riert. Gegenstand der Workshops waren die Erfahrungen und das Wissen der Bewohner*innen zu
den Prozessen der Begleitung anderer Bewohner*innen am Lebensende. Es standen somit nicht
die Wiinsche oder Bediirfnisse im Blick auf das eigene Lebensende im Vordergrund, sondern die
erlebte Kultur der Begleitung in der Einrichtung. Die eigenen Erfahrungen der Bewohner*innen,
die entlang der Impulsgeschichte erzahlt wurden, bezogen sich neben dem Erleben der Begleitung
Sterbender auch auf die Frage, wie sie als Mitbewohner*innen an der Begleitung und Verabschie-
dung von sterbenden bzw. verstorbenen Bewohner*innen beteiligt werden. Das durch die Ge-
schichte angeregte Erzdhlen des eigenen Erlebens der Bewohner*innen erméglichte die Verbali-
sierung subjektiver emotionaler Erlebnisinhalte, die sprachlich, zugleich auch mimisch und ges-
tisch rekonstruiert wurden.

Die Workshops mit den Beiraten der Bewohner*innen fanden im Zeitraum von August bis Dezem-
ber 2022 statt.

Qualitative Erhebung (3): Interviews mit Angehérigen und rechtlichen Betreuer*innen

Die Perspektive der Bewohner*innen ergdanzend wurden Interviews mit Angehdrigen und rechtli-
chen Betreuer*innen in Form von Online-Meetings gefihrt, die ebenfalls aufgezeichnet und (se-
lektiv) transkribiert wurden. Da die Angehorigen und rechtlichen Betreuer*innen zwar in der Be-
gleitung am Lebensende eine Rolle spielen, in der Regel jedoch nicht Teil der internen Ablaufe und
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Prozesse in der Einrichtung sind, wurde ihre Perspektive auf diese Weise gesondert erhoben. Mit-
tels leitfadengestiitzter Interviews in Anlehnung an das integrative Basisverfahren nach Kruse
(2015), das eine angemessene Balance zwischen Offenheit und Strukturiertheit der Befragung er-
moglicht (Kruse 2015, 209) konnte durch gleichlautende Themen und Fragen an die Inter-
viewpartner*innen eine gewisse Vergleichbarkeit der gefiihrten Interviews hergestellt werden
(vgl. ebd.). Offene Erzahlaufforderungen boten den interviewten Personen die Moglichkeit, ihre
eigenen Sichtweisen und individuellen Relevanzen zum Ausdruck zu bringen (vgl. Kruse 2015,
212f). Trotz der hohen inhaltlichen Uberschneidung der Fragen an die Angehérigen und die recht-
lichen Betreuer*innen stellte sich in einem Pretest die Notwendigkeit heraus, fiir die beiden Grup-
pen je spezifische Interviewleitfaden zu erstellen: Auf Seiten der Angehdrigen gilt es eine hohe
emotionale Beteiligung bei der Formulierung der Fragen im Leitfaden und der Durchfiihrung situ-
ativ zu berlicksichtigen. Auf Seiten der rechtlichen Betreuer*innen waren eher rechtlich begriin-
deten Aufgaben und Handlungsroutinen von Interesse. Auch die Angehérigen und rechtlichen Be-
treuer*innen wurden Uber die Einrichtungen akquiriert, die an den Workshops teilnahmen. Dabei
stellte sich als Schwierigkeit heraus, Angehorige zu gewinnen, die zum einen in einem guten Aus-
tausch mit der Einrichtung stehen und die zum anderen bereit waren, liber konkrete Erfahrungen
im Themenfeld der Begleitung am Lebensende Auskunft zu geben. Zu Angehdrigen von bereits
verstorbenen Bewohner*innen besteht seitens der Einrichtungen in der Regel kein Kontakt mehr,
so war das Forschungsteam auf Angehorige angewiesen, die entweder gerade selbst in einer Situ-
ation sind, eine*n Angehdrige*n am Lebensende zu begleiten, oder die — obwohl sie nicht in einer
so konkreten Situation sind — das Thema quasi vorausschauend hinreichend relevant fanden, um
sich flir ein Interview zur Verfligung zu stellen. Zudem zeigte sich, dass sich die Kultur der Zusam-
menarbeit mit Angehérigen in den Einrichtungen ausgesprochen unterschiedlich darstellt, teils
auch aufgrund schwieriger biografischer Erfahrungen oder krisenhafter biografischer Verlaufe. Die
Interviewakquise in den vier Einrichtungen stellte sich insgesamt als herausfordernd dar, sodass
nur eine begrenzte Zahl von vier Interviews durchgefiihrt werden konnte. Fir die geringe Riick-
meldung lassen sich folgende Vermutungen aufstellen:

e Da die Einrichtungen aus Datenschutzgriinden die Kontaktdaten der Angehoérigen und
rechtlichen Betreuer*innen nicht an das Forschungsteam Uibermitteln konnten, fand die
Suche nach Interviewpartner*innen vermittelt durch die Einrichtungsleitung statt. Die Ein-
flussmoglichkeiten des Forschungsteams auf den Weg und die Art der Kontaktaufnahme
zu den erwiinschten Interviewpartner*innen war damit sehr begrenzt.

e Vermutlich stellt die Kontaktaufnahme mit unbekannten Personen per Mail trotz der be-
reitgestellten Informationen liber das Forschungsprojekt und das spezielle Anliegen an die
Angehorigen und rechtlichen Betreuer*innen eine grofRe Hirde fir potentielle Untersu-
chungsteilnehmende dar.

e Die Einrichtungen berichteten teilweise, dass die Angehdérigen kaum prasent waren und
viele kaum Kontakt zu den Bewohner*innen hatten.
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e SchlieBlich stellt das Thema Sterben, Tod und Trauer ein schwieriges und fiir viele Men-
schen ein emotional herausforderndes Thema dar.
Die vier Interviews mit zwei Angehdrigen, die zugleich auch die rechtliche Betreuung tibernehmen,
sowie zwei rechtlichen Betreuer*innen wurden Uber Videotelefonie durchgefiihrt.

Auswertung der qualitativen Daten

In der Entscheidung fiir eine dem Vorgehen entsprechende Auswertungsmethode wurden zusatz-
lich zur Literaturauswertung Expert*innengesprache mit Forschenden gefiihrt, die mit den infrage
kommenden Methoden in dhnlichen Themenfeldern arbeiten. Nach Einschatzung zu den Auswer-
tungsmethoden in Bezug auf das vorhandene Material wurde entschieden, fiir die Auswertung
der Workshops mit Mitarbeitenden die dokumentarische Methode nach Bohnsack (2021) zu nut-
zen, da hier vor allem implizite und nicht sichtbare Phanomene der Analyse zugadnglich gemacht
werden. Der spezifische Zugang der rekonstruktiven Organisationsforschung ist in hohem Mal3e
anschlussfahig an den Charakter der Organisationskultur als Forschungsgegenstand, da er die Abs-
traktion fallspezifischer Besonderheiten ermdoglicht und zugleich die Auswertung in der Theorie-
bildung (Typenbildung) nah am Gegenstand bleibt (vgl. Vogd 2009, 63).

Im Dezember 2022 wurde mit dem ersten Schritt der Dokumentarischen Methode, der formulie-
renden Interpretation, begonnen. Im Rahmen dieses Auswertungsschritts werden ,,die Themen,
die in der Kommunikation der Beforschten artikuliert werden, in der Sprache der Wissenschaft”
(Asbrand 2011, 7) paraphrasiert und durch das Formulieren von Uberschriften fiir Ober- und Un-
terthemen in eine thematische Struktur gebracht (vgl. Asbrand 2011, 7). AuRerdem wurde heraus-
gearbeitet, welche Themen und Unterthemen im gesamten Diskursverlauf angesprochen wurden
(vgl. Bohnsack 2021, 37). Das Material flr diese Auswertungsschritte bildeten im Textdurchlauf
der vier Transkripte als besonders pragnant identifizierte, in Bezug auf die Fragestellung relevante
Textpassagen, die reformuliert wurden, um ,,im Schritt der reflektierenden Interpretation genauer
analysiert werden sollen” (Michalek 2008, 0.S.). Zu dem jeweiligen Thema wurden aus allen vier
Workshops die entsprechenden Textpassagen extrahiert und mit Hilfe von Tabellen zusammenge-
stellt. In den Tabellen wurden Textsortenbestimmungen (z.B. Proposition, Bewertung, Argumen-
tation, Konklusion) nach der dokumentarischen Methode vorgenommen sowie Diskursbeschrei-
bungen zu den einzelnen Textabschnitten vorgenommen. So wurde schrittweise herausgearbeitet,
wie innerhalb der Workshops tiber die Themen kommuniziert wurde und welche impliziten Orien-
tierungen die unterschiedlichen Mitarbeitenden leiten (vgl. Michalek 2008; Asbrand 2011, 8). Da-
bei geben der Diskursverlauf und die Art, wie Teilnehmende miteinander interagieren, Aufschluss
,uber die unterschiedliche Entfaltung eines Themas und damit iber die Rahmen einer Gruppe”
(Michalek 2008, 0.S.). Die Analyse der ,Diskursbewegung” bzw. der ,Diskursorganisation” durch
die Analyse von Anschlusspropositionen, Oppositionen oder Antithesen erméglicht den Zugang zu
ytiefer liegende[n] semantische[n] Gehalt[en]” im Sinne eines ,,gemeinsam geteilte[n] Sinngeh-
alt[es]” eroffnet” (Kruse 2015, 448). Um Orientierungsrahmen zu rekonstruieren, ist die Kontras-
tierung, also der Vergleich mit anderen Fillen/Gruppen, von zentraler Bedeutung. Die , spezifische
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Weichen- und Problemstellung bei der Behandlung des Themas” wird rekonstruiert, indem ,,ich
Alternativen dagegenhalte, dass ich dagegenhalte, wie in anderen Gruppen die Weichen bei der
Behandlung desselben bzw. eines vergleichbaren Themas anders gestellt werden: Es werden Kon-
tingenzen sichtbar” (Bohnsack 2021, 37). Dieses Vorgehen wird als komparative Analyse bezeich-
net, sie fand im Forschungsprozess zeitlich tiberschneidend mit der reflektierenden Interpretation
statt (vgl. Asbrand 2011, 5), indem die ausgewahlten Sequenzen der vier Workshops anhand von
Vergleichsdimensionen nebeneinandergestellt und komparativ sowie diskursorientiert analysiert
wurden. So wurden nach und nach zugrunde liegende Orientierungsrahmen der Beteiligten rekon-
struiert. Die komparative Analyse flihrte zu einer Typisierung (vgl. Bohnsack 2001) im Blick auf
zentrale Anforderungen in der Begleitung am Lebensende, die in Wohneinrichtungen sehr unter-
schiedlich bearbeitet werden. So wurden in der Analyse Phanomene der Organisationskultur im
Hinblick auf die Begleitung am Lebensende zuganglich. Die Ausfliihrungen zu den unterschiedlichen
Orientierungsrahmen stellen ein wichtiges Zwischenergebnis der qualitativen Auswertung dar. Im
Rahmen einer Fallbeschreibung, auch als Diskurbeschreibung betitelt, wurden die ,,zentralen Ori-
entierungen oder Rahmenkomponenten (,Inhalt’) in Kombination mit der Beschreibung von Dra-
maturgie und Erzahlebenen (,Form‘) in einer Gesamtcharakteristik” (Michalek 2008) dargestellt.

Da das Material aus den Interviews mit Angehorigen und rechtlichen Betreuer*innen in der ge-
ringen Anzahl und aufgrund der thematischen Begrenztheit keine ergiebige Grundlage fiir eine
komparative Analyse bot, wurden diese Interviews nur bis zum Auswertungsschritt der formulie-
renden Interpretation in die Analyse einbezogen.

Die Workshops mit Bewohner*innen wurden auf der Basis selektiv transkribierter Passagen zu-
nachst separat in Anlehnung an die Grounded Theory Methodologie ausgewertet. Nach den Ar-
beitsschritten des offenen und axialen Codierens (Striibing 2014) fihrte der Arbeitsschritt des se-
lektiven Codierens zu Modellannahmen in Bezug auf Kernthemen, die sich als fiir das Erleben der
Bewohner*innen in zentral herauskristallisierten. Erganzt wurde die Auswertung durch das Map-
ping-Verfahren in Anlehnung an die Situationsanalyse nach Clarke (2012), in dem die zentralen
Codes als Maps dargestellt und schlief3lich in zwei Maps zu den Kernkategorien ,Selbstbestim-
mung” und , Teilhabe” zusammengefiihrt wurden. Die Ergebnisse der Auswertung wurden in Mo-
dellannahmen zur Perspektive der Bewohner*innen zusammengefiihrt (vgl. Kessen & Beuse
2023).

Auf der Basis der in der Auswertung der Workshops mit Mitarbeitenden herausgearbeiteten Ori-
entierungsrahmen erfolgte im letzten Auswertungsschritt eine Zusammenfiihrung der Ergebnisse
aus den qualitativen Erhebungsformaten, um zur sog. sinngenetischen Typenbildung zu kommen,
bei der wiederum von den individuellen Fadllen abstrahiert wird, die zu ,Exemplifizierungen einer
Typik” (Bohnsack 2021, 54) werden. ,In der sinngenetischen Typenbildung erhalten die kontras-
tierenden Orientierungsrahmen der Vergleichsfalle nun aber eine eigenstandige Bedeutung und
werden in ihrer eigenen Sinnhaftigkeit gesehen” (Nohl 2012, 51). Auf diese Weise wurden sechs
Typiken von Organisationskulturen im Kontext der Begleitung am Lebensende herausgearbeitet
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werden. Die sog. soziogenetische Typenbildung wiirde eine Weiterentwicklung der sinngeneti-
schen Typen in Form einer Rekonstruktion der Genese der Orientierungsrahmen bedeuten (vgl.
Bohnsack 2013, 267). Da zu wenige Vergleichsfalle vorliegen (und die vorliegenden Falle sehr he-
terogen ausgewahlt worden sind), ist die soziogenetische Typenbildung im Rahmen des Projektes
PiCarDi nicht sinnvoll.

Zentral in der gesamten Auswertungsphase und v.a. bei der komparativen Analyse war die in-
tersubjektive Validierung durch intensive Auswertungsworkshops im Forschungsteam.

Die Laufzeitverlangerung des PiCarDi-Projekts ermoglichte die Anpassung des qualitativen For-
schungsdesigns an die Veranderungen durch die COVID-19-Pandemie und Meilenstein 4 (,Rele-
vante Aspekte der Organisationskultur werden sichtbar und der Kommunikation zuganglich ge-
macht. Die teilnehmenden Organisationen sind sich der Bedeutung und des Einflusses von Einstel-
lungen und Werten auf die Qualitdt der Begleitung am Lebensende bewusst”) konnte damit er-
reicht werden. Es bleibt kritisch anzumerken, dass die Interviews mit gesetzlichen Betreuer*in-
nen/Angehorigen aufgrund der begrenzten Fallzahl weniger Aussagekraft hatten und daher in der
Auswertung nur begrenzt Berlicksichtigung finden konnten. Zudem ware eine Auswertung der
Foto- und Videodokumentation der Workshops wiinschenswert gewesen, um eine Analyse der
Tiefendimension der Szenen im Sinne der Tiefenhermeneutik (Haubl & Lohl 2017) zu ermdglichen.
Im Rahmen der zeitlichen und personellen Ressourcen konnte das Potential dieses hermeneuti-
schen Zugangs nur in Ansdtzen genutzt werden. Trotz dieser Begrenzungen konnte mittels der er-
hobenen und ausgewerteten Daten der Meilenstein 4 erfolgreich erreicht werden.

AP 5 umfasst die Entwicklung eines Beurteilungsinstruments zur Selbstbewertung und Organi-
sationsentwicklung. Sowohl im Rahmen des quantitativen als auch des qualitativen Moduls konn-
ten Ergebnisse und Prozesse gesichert werden, die Grundlagen fir die Selbstbewertung und Orga-
nisationsentwicklung bilden.

Das entwickelte quantitative Erhebungsinstrument zur Untersuchung der Teamkultur und der Kul-
tur der Begleitung am Lebensende war in seiner Anwendung erfolgreich und kann fiir die Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe ein Instrument fiir die Selbstevaluation darstellen. Fiir die Anwen-
dung des Erhebungsinstruments in der Praxis bedarf es eines Rasters, das es Teams erlaubt, den
eigenen Stand der Entwicklung einer fiir das Lebensende sensitiven, personzentrierten Kultur nach
der Durchfiihrung und statistischen Berechnung im Vergleich zu anderen Teams einzuschatzen.
Dazu wurde ein Modell entwickelt, das Teams selbst anwenden kénnen, um Ansatzpunkte fiir eine
Weiterentwicklung der Praxis der Begleitung am Lebensende zu identifizieren. Folgende Darstel-
lung verdeutlicht beispielhaft anhand der KLE-Skalen, wie ein Auswertungsraster aussehen
konnte:
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Abbildung 3: Modell zur Einschdtzung der eigenen Position innerhalb der Mittelwerte der Items zur Kultur in der Be-
gleitung am Lebensende (eigene Darstellung)

Die Graphik zeigt die Skalen des KLE-Fragebogens zur Kultur in der Begleitung am Lebensende und
den Korridor, innerhalb dessen 50% der Mittelwerte der Untersuchungsteilnehmer*innen liegen,
sowie die 25% darunter und dariiber. Durch Eintragung des eigenen Wertes in dieses Raster kon-
nen Teams sich selbst im Vergleich zu anderen Teams einordnen und ein Team-Profil erstellen.
Darin zeigen sich Entwicklungsbedarfe, die sie entsprechend Uber das Instrument identifizieren
und damit bearbeitbar machen kénnen. Um das Instrument fiir die Praxis nutzbar zu machen, be-
darf es eines Manuals zur Anwendung in Organisationen der Eingliederungshilfe. Die Entwicklung
eines Manuals konnte im Rahmen der Projektlaufzeit nicht mehr abgeschlossen werden, soll aber
nach Ende der Projektlaufzeit erarbeitet und perspektivisch auf der Homepage des Projektes ver-
fliigbar gemacht werden.

Die Ergebnisse der qualitativen Erhebung wurden in Handlungsempfehlungen tberfiihrt, die Or-
ganisationen und Teams anleiten kdnnen, den eigenen Entwicklungsstand in der Begleitung von
Personen am Lebensende innerhalb der Einrichtung zu reflektieren und neue Ideen zur Gestaltung
der Begleitung zu entwickeln. Die Empfehlungen bestehen aus methodischen Ideen und Impuls-
fragen fir die Organisationsentwicklung. Die Anwendung ist sehr flexibel je nach Kontext und An-
lass nutzbar. Die Impulse sollen einen Beitrag dazu leisten, eine gute Begleitung am Lebensende in
der Eingliederungshilfe anzuregen, ein professionelles, reflektiertes Handeln von Mitarbeitenden
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zu unterstitzen und zum Einbezug von Bewohner*innen am Lebensende sowie ihren Mitbewoh-
ner*innen zu motivieren.

Die Impulsfragen zur Selbstevaluation in Bezug auf die Organisations- und Teamkultur werden auf
der Projekthomepage veroffentlicht.

Die folgende Graphik verdeutlicht beispielhaft Impulsfragen zur Anforderung in Einrichtungen, in
den oft als krisenhaft und herausfordernd erlebten Situationen in der Begleitung am Lebensende
Handlungssicherheit zu gewahrleisten:

® ‘Welche Strukturen geben Mitarbeitenden Sicherheit in der
Begleitung einer Person am Lebensende?

Welche Angebote dienen Mitarbeitenden, die Bewohner:innen am
Lebensende begleiten, zur Entlastung (emotionale Unterstiitzung,
fachliche Orientierung, praktische Hilfe)?

Welche Angebote gibt es zur Fallnachbesprechung, um eine

Sicherheit Begleitungssituation am Lebensende zu reflektieren? Wie werden

gewahrleisten

diese Angebote gestaltet?
- Methodisch?

- Informell? Formell? Aufsuchend? _
Guataltary dor Bugluitary 4
Laberdands in Emichtungen der

- Bedarfsorientiert? Verpflichtend oder freiwillig? prar e
Inwiefern gibt es diesbezliglich aus Sicht von Leitung/von A s eyl A
Mitarbeitenden Veranderungsbedarf?

* Wie wird der Teamzusammenhalt geférdert?

* \Welche Angebote dienen Leitungskraften zur Unterstiitzung
(emotionale Entlastung, fachliche Begleitung)?

Abbildung 4: Beispiele aus den Impulsfragen zum Thema "Sicherheit gewdéhrleisten"

Die Ergebnisse aus dem quantitativen und dem qualitativen Modul bieten die Méglichkeit, Orga-
nisationen der Eingliederungshilfe Impulse zur Selbstevaluation zur Verfligung zu stellen. Die finale
Weiterentwicklung und Verbreitung wird tiber die Homepage sukzessive erfolgen.

Zudem hat sich das methodische Vorgehen in den Workshops mit Mitarbeitenden selbst als eine
Moglichkeit erwiesen, Alltagsroutinen und organisationskulturelle Phdanomene sichtbar zu ma-
chen. Dies wurde in den jeweils am Ende der Workshops stattfindenden Reflexionsrunden mit den
Teilnehmenden deutlich: In allen Workshops wurde bestatigt, dass die Durchflihrung auch fir die
Teilnehmenden selbst bereits das Nachdenken Uber das eigene professionelle Handeln und die
Strukturen und Bedingungen der Organisation beférdert habe. Unterschiedliche Einschatzungen,
Einstellungen und Haltungen wurden in den Teams und zwischen den verschiedenen Bereichen
besprechbar. Die Strukturierung der Workshops entlang des Fallszenario beférderte eine Fokus-
sierung auf die Konsequenzen des eigenen Handelns und der organisationalen Routinen fir die
fiktive Person, die fiir die Bewohnerinnen und Bewohner stand. In der Reflexionsrunde bestatigten
die Teilnehmenden, dass diese szenische Erarbeitung des Themas fir die Kommunikation in der
Einrichtung forderlich sein kann. Eine leitende Person teilte z.B. am Ende des Workshops einen im
Verlauf der Diskussion deutlich gewordenen Handlungsbedarf in der Einrichtung: ,Ich glaube, wo
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man tatsdchlich ja noch mal gucken kann oder muss, das ist, wie ist die Begleitung von den Mitar-
beitern hier, denn das fillt schon aus dem Blickwinkel so ein bisschen raus” (WS3-2, 662). Daher
kann das beschriebene Vorgehen durchaus auch fiir die interne Bearbeitung der Fragen rund um
die Begleitung am Lebensende genutzt werden. Der Meilenstein 5 , Ein spezifisches Instrumenta-
rium fiir die Selbstreflexion und Selbstevaluation, bestehend aus im Projekt bewahrten Instrumen-
ten, steht zur Verfliigung” konnte somit erreicht werden. Die im Projekt genutzten Instrumente in
der qualitativen und quantitativen Erhebung haben sich bewahrt und konnen in die Praxis in Form
von Impulsen zur Selbstevaluation transferiert werden.

AP 6 (Verkniipfung mit den Ergebnissen der Teilprojekte PiCarDi-P und PiCarDi-U)

Fiir die Verknipfung der Ergebnisse der drei Teilprojekte wurde ein gemeinsames Modell entwi-
ckelt, das Ergebnisse aus allen drei Teilprojekten den Handlungsebenen Individuum, Organisation,
Gemeinwesen/ Community und Politik und Gesellschaft zuordnet. Die Teilergebnisse wurden ent-
lang dieser Handlungsebenen thesenartig zusammengefasst. So konnten die Ergebnisse der Teil-
projekte aufeinander zugefiihrt, miteinander verglichen und pointiert zusammengefasst werden.
Diese Zusammenfihrung hat die Tiefe und die Validitat der Forschungsergebnisse erhoht. Deutlich
wurde bei der Verkniipfung der Ergebnisse, dass Grenzen der verschiedenen Ebenen fluide zu se-
hen sind, da sich die Ebenen beeinflussen und Wechselwirkungen bestehen. Das Modell kann als
erfolgreiches Instrument zur Blindelung und Zusammenfihrung der Ergebnisse der Teilprojekte
bewertet werden. Im Rahmen der Abschlusstagung am 05.10.2023 wurden die Ergebnisse anhand
des Mehrebenenmodells dargestellt und gemeinsame Workshops der Teilprojekte durchgefiihrt,
die die gelungene Verknipfung im Gesamtprodukt verdeutlichten. In der Darstellung der Ergeb-
nisse der zweiten Projektphase auf der Projekthomepage und im Rahmen der geplanten Buchpub-
likation (2024) wird das Mehrebenenmodell erneut aufgegriffen und die Verkniipfung der Ergeb-
nisse und Handlungsempfehlungen verdeutlicht. Der Meilenstein 6 ,,Gemeinsame Handlungsemp-
fehlungen der Teilprojekte sind beschrieben” konnte durch diese Form der Zusammenfiihrung ge-
lingen.

Die Verallgemeinerung und Verbreitung der Ergebnisse (AP7) ist bereits in Teilen erfolgt und es
stehen weitere Schritte der Verbreitung an. Am 05.10.2023 konnten die Gesamtergebnisse auf der
Abschlusstagung in Leipzig dargestellt und mit Leitungskraften und Mitarbeitenden der Eingliede-
rungshilfe, von Palliativ- und Hospiznetzwerken, Vertreter*innen von Hochschulen, Fachverban-
den und aus der Forschung, Menschen mit Behinderungen, die an den verschiedenen Erhebungen
innerhalb des Projekts mitgewirkt haben, sowie weitere am Thema interessierten Personen disku-
tiert werden. Die Abschlusstagung stellte ein zentrales Publikationsformat der Ergebnisse dar. Dar-
Uber hinaus werden die Gesamtergebnisse in der geplanten Buchveroffentlichung erscheinen.

Durch Beitrdge auf verschiedenen Kongressen und Tagungen (z.B. der EAPC, der IASSID, dem Kon-
gress fur Teilhabeforschung) wurden bereits wahrend der Projektlaufzeit Ergebnisse in wissen-
schaftlichen Netzwerken diskutiert. Die Vernetzung mit anderen Forschenden aus den Handlungs-
feldern sicherte zugleich den Anschluss an andere laufende Projekte und die Wahrnehmung des
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Projektfortschritts in der wissenschaftlichen Fachoffentlichkeit. Weitere Publikationen sind auch
nach Ende der Projektlaufzeit geplant. Zudem wurde im Verbundteam verabredet, die Interdiszip-
lindre Forschungs-AG ,Palliative Care fiir Menschen mit Behinderung”, die vor Beginn des Projek-
tes die Projektleitungen zusammengefiihrt hatte, zu reaktivieren, um einen Diskursort fir die wei-
tere Bearbeitung von Themen rund um die Begleitung am Lebensende zu schaffen.

Ein Ort der Verbreitung der Ergebnisse wird auch die Homepage des PiCarDi-Projekts sein, welche
am Ende der ersten Férderphase etabliert wurde. Die Homepage wird um neue Erkenntnisse, Emp-
fehlungen und Anregungen fiir die Praxis angereichert.

Der Meilenstein 7 ,Zentrale Elemente einer flr die Begleitung sam Lebensende sensitiven Kultur
sozialer Organisationen der sog. Behindertenhilfe sind beschrieben” konnte erreicht werden. Die
ersten Schritte der Verbreitung durch schriftliche Berichte sind erfolgt. Die Gesamtergebnisse sind
in einer Abschlusstagung transparent gemacht und mit wichtigen Akteur*innen aus den relevan-
ten Handlungsfeldern und aus wissenschaftlichen Netzwerken diskutiert worden. Weitere Aktivi-
taten sind geplant.

1.3.2 Umsetzung und Abweichungen in der Durchfiihrung im Teilprojekt PiCarDi-P

Ziel der zweiten Forderphase des Teilprojekts PiCarDi-P war es die palliative und hospizliche Ver-
sorgung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung in Caring Communities und
Wohneinrichtungen (Modul 1) sowie spezifisch aus der Perspektive des Palliative Care Bereichs
(Modul 2) zu erfassen und zu analysieren, um anschlieBend Handlungsempfehlungen fir die Wei-
terentwicklung der gesundheitlichen Versorgungsstrukturen fir die letzte Lebensphase formulie-
ren zu kénnen. Die Zielstellungen und Forschungsfragen fiir beide Teilstudien werden im Folgen-
den nacheinander ausgefiihrt.

Modul 1: Analyse von Caring Communities und konkreten Begleitprozessen in Wohneinrichtungen

Auf Grundlage der aktuellen Literaturlage lasst sich die zukunftsweisende Bedeutung von Caring
Communities fur eine bedirfnisorientierte, solidarische Begleitung am Lebensende feststellen.
Auch die Erkenntnisse des Teilprojekts PiCarDi-P aus der ersten Férderphase deuten darauf hin,
dass eine Vernetzung der verschiedenen Akteur*innen aus ambulanter und stationarer Palliativ-
und Hospizversorgung, Haupt- und Ehrenamt sowie Eingliederungshilfe die zentrale Zugangsvo-
raussetzung flir Menschen mit Behinderung fiir eine gleichberechtigte Teilhabe an den relevanten
Versorgungsstrukturen am Lebensende bildet.

Inwiefern die verschiedenen Akteur*innen (z.B. Institutionen) auf der Makroebene einer Region
als auch in interpersonellen Netzwerken und Kooperationen auf der Mikroebene der konkreten
Lebens- und Sterbebegleitung eines Menschen mit Behinderung zusammenarbeiten, wurde in der
zweiten Forderphase untersucht. Fiir die Erfassung von konkreten Krankheits- und Sterbesituatio-
nen in Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe wurden Einzelfallanalysen durchgefiihrt, durch
die konkrete Beziehungssysteme, Kooperationen und Vernetzungspraxen erfasst werden sollten.
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Auf der Basis dieser Erkenntnisse sollten bestehende Mechanismen im Rahmen systematischer
Netzwerkanalysen identifiziert, analysiert und interpretiert werden. Dabei kam der Einbindung der
Eingliederungshilfe und von Menschen mit Behinderung in Caring Communities besonderes Ge-
wicht zu. Die forschungsleitenden Fragstellungen, die sich auf die Einschdatzungen und Wahrneh-
mungen der Akteur*innen ausgewahlter Caring Communities sowie auf die unmittelbaren Lebens-
kontexte sterbender Menschen in besonderen Wohnformen der Eingliederungshilfe bezogen, lau-
ten:

¢ Welche Rolle spielt die Eingliederungshilfe bzw. Menschen mit Behinderung in den unter-
suchten Caring Communities?

¢ Welche Faktoren erméglichen bzw. erschweren die Einbindung der Eingliederungshilfe bzw.
von Menschen mit Behinderung in Caring Communities?

¢ Welche Faktoren ermoglichen bzw. erschweren die Begleitung und Versorgung eines Men-
schen mit Behinderung am Lebensende?

Modul 2: Bundesweite Befragung von Palliative Care-Leitungskrdften

Neben der Untersuchung von Caring Communities sollten auch potenzielle Akteur*innen aus dem
Palliative Care-Bereich befragt werden. Dazu wurde die in der ersten Férderphase durchgefiihrte
guantitative Befragung in den drei Bundeslandern Berlin, Nordrhein-Westfalen und Sachsen auf
die weiteren 13 Bundeslander ausgeweitet. So sollte die Perspektive der palliativen und hospizli-
chen Versorgungsstrukturen aus dem Kinder- und Jugendbereich sowie dem Erwachsenenbereich
vertiefende Erkenntnisse Uiber die derzeitige Versorgung und Begleitung von Menschen mit geisti-
ger und schwerer Behinderung am Lebensende generieren. Die Fragestellungen der quantitativen
Erhebung richteten sich vorrangig auf subjektive Einschatzungen und Erfahrungen von Leitungs-
kraften der palliativen Versorgung und hospizlichen Begleitung von Menschen in der letzten Le-
bensphase.

Aus dieser Zielsetzung leiteten sich folgende Forschungsfragen ab:

e Uber welche Erfahrungen mit Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung verfiigen Mit-
arbeiter*innen in ambulanten und stationaren Palliativeinrichtungen, stationdaren Hospizen sowie
ambulanten Hospizdiensten?

¢ Welche Bedarfe zeigen Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung in der palliativen
und hospizlichen Versorgung und Begleitung aus Sicht der Leitungskrafte?

¢ Welche Kompetenzen und Ressourcen benétigen Mitarbeiter*innen in Palliativ- und Hospizein-
richtungen, um eine bedarfsgerechte sowie Selbstbestimmung ermdglichende Begleitung der Ziel-
gruppe am Lebensende zu realisieren?

Das methodische Vorgehen war als Querschnittsstudie angelegt, d.h. die Ergebnisse bilden eine
Momentaufnahme der derzeitigen Versorgung von Menschen mit geistiger und schwerer Behin-
derung in der letzten Lebensphase ab (vgl. Doring & Bortz 2016, 210f.). Das konzipierte Mixed-
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Methods-Design ermoglichte, die Versorgungssituationen auf unterschiedlichen Ebenen zu erfas-
sen und Handlungsempfehlungen fiir eine addaquate Begleitung und Versorgung von Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung in der letzten Lebensphase abzuleiten.
,Unter Mixed-Methods wird die Kombination und Integration von qualitativen und quantitativen Methoden
im Rahmen des gleichen Forschungsprojekts verstanden. Es handelt sich also um eine Forschung, in der die

Forschenden im Rahmen von ein- oder mehrphasig angelegten Designs sowohl qualitative als auch quantita-
tive Daten sammeln“ (Kuckartz 2014, 33).

Forderphase 2 (2020 — 2023)

Modul 2:
palliative und hospizliche
Einrichtungen

Modul 1:
Caring Communities (CC) Palliative Care und Caring
Communities

Begleitung und Versorgung von Menschen

mit Behinderung am Lebensende in Begleitung und Versorgung von Menschen
Wohneinrichtungen und Berucksichtigung in mit Behinderung am Lebensende
CcC
Recherche der Adaption des
Expertxinnen- Strukturierte Einrichtungen in 13 Fragebogens der
workshop Literaturanalyse Bundeslandern ersten Erhebung

Quantitative Fragebogenerhebung
5 Makroanalysen (13 Bundeslander)
2 Mikroanalysen

Zusammenfuhrung der Ergebnisse Zusammenfiihrung der Ergebnisse aus der

ersten und zweiten Erhebung

Erkenntnisse zur Versorgung von Menschen Bundesweite .
mit Behinderung in der letzten Lebensphase Bestands- Flachendeckende
in Caring Communities und in zwei aufna_hme der Datehbank aller
konkreten Waohneinrichtungen Begleitung und Einrichtungen
Versorgung

Abbildung 5: Forschungsdesign des Teilprojekts PiCarDi-P, eigene Darstellung

Die obige Abbildung visualisiert das Forschungsdesign des Teilprojekts PiCarDi-P. Pandemiebe-
dingt wurde das Modul 2 dem Modul 1 entgegen der urspriinglichen Planung zeitlich vorgezogen.
Folglich wurde zunéachst die quantitative Befragung in 13 Bundeslandern durchgefiihrt (Modul 2)
und Erfahrungen, Herausforderungen und Gelingensbedingungen bei der Begleitung von Men-
schen mit geistiger und schwerer Behinderung in der letzten Lebensphase aus der Perspektive pal-
liativer und hospizlicher Leitungskrafte erhoben. Diese Erkenntnisse flossen anschlieRend in die
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qualitativen Teilstudien (Modul 1) ein, indem der Leitfaden fiir die Gruppendiskussionen konkrete
Fragen zu den Hintergriinden von Nicht-Begleitungen und Kooperationsliicken beinhaltete.

Zum Umgang mit den unterschiedlichen Datenarten wurde ein Datenmanagementplan erstellt,
welcher sich an den Vorgaben der Europdischen Datenschutzgrundverordnung und des Bundes-
datenschutzgesetzes orientierte. Zusatzlich wurden die Grundsatze zum Umgang mit Forschungs-
daten an der Humboldt-Universitat zu Berlin berlcksichtigt.

Modul 1: Analyse von Caring Communities und konkreten Begleitprozessen in Wohneinrichtungen

Im Rahmen des ersten Moduls fand im Oktober 2021 ein digital durchgefiihrter Expert*innen-
workshop mit Fachvertreter*innen aus den Bereichen Palliative Care, Netzwerkforschung sowie
sozialrdumlicher Inklusion statt. Auch Koordinator*innen von Caring Communities nahmen an die-
sem Workshop teil. Ziel des Workshops war es, aus den Perspektiven der beteiligten Vertreter*in-
nen zu eruieren, welche Erfahrungen in der Einbindung der Eingliederungshilfe bzw. von Men-
schen mit geistiger und schwerer Behinderung in deutschsprachigen Caring Communities beste-
hen und welche Chancen, Strategien und Herausforderungen bei der Beriicksichtigung der ge-
nannten Zielgruppe relevant sein kénnen.

Das Transkript und die Dokumentationen des Workshops wurden in MAXQDA eingepflegt und in-
haltsanalytisch ausgewertet. Die Inhalte wurden in Form von induktiven Subgruppen in ein vorab
festgelegtes Hauptkategoriensystem geordnet (deduktive Kategorienanwendung) (vgl. Mayring
2022, 96ff.). Dabei wurden die Kategorien und Konstruktionen des Kategoriensystems fortlaufend
definiert und mit Ankerbeispielen belegt.

Die Erkenntnisse aus diesem Workshop flossen in die Teilstudie zur Untersuchung der Makrostruk-
turen von flinf Caring Communities hinsichtlich der Einbindung von Akteur*innen der Eingliede-
rungshilfe und der Beteiligung von Menschen mit Behinderung ein.

Darliber hinaus wurden zwei Einzelfallanalysen in Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe in
Hinblick auf die Begleitung von zwei Menschen in der letzten Lebensphase und die dafiir in An-
spruch genommenen Kooperationen durchgefiihrt:
,Bei einer Einzelfallstudie bzw. Fallstudie (,,case study) wird ein typischer oder untypischer Einzelfall (d.h. eine
Person, ein Ereignis, eine Organisation etc.) umfassend untersucht, wobei unterschiedliche Datenerhebungs-
methoden zum Einsatz kommen (Beobachtung, Interview, Fragebogen, Dokumentenanalyse etc.). Fallstudien
kénnen qualitative, quantitativ oder nach einem Mixed-Methods-Design angelegt sein.” (Déring 2023, 216)
Teilnehmende Beobachtungen und leitfadengestitzte Interviews/Gruppendiskussionen mit selbst
erstellten Netzwerkkarten als Gesprachsimpulse ermoglichten eine Analyse der Begleitungspra-
xen. Obwohl die Einzelfallanalysen in keinem Zusammenhang zu den fiinf untersuchten Caring
Communities standen, lassen sich aus den Ergebnissen auch Chancen und Barrieren fiir eine ada-
guate Begleitung in Caring Communities ableiten.
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Die Netzwerkanalysen beider Teilstudien erfolgten auf der Grundlage der morphologischen (struk-
turellen) und interaktionalen (inhaltlichen) Charakteristika von Netzwerken (vgl. Kahler 1983,
226ff.).

Modul 2: Bundesweite Befragung von Palliative Care-Leitungskrdiften

Fir die Befragung der palliativen und hospizlichen Leitungskrafte in 13 Bundeslandern wurden zu-
nachst alle existierenden Einrichtungen und Dienste recherchiert und der Fragebogen, der in der
ersten Forderphase in den Bundeslandern Berlin, Nordrhein-Westfalen und Sachsen eingesetzt
wurde, geringfligig Uberarbeitet. AnschlieRend wurde die Fragebogenerhebung durchgefiihrt und
separat ausgewertet. Um die Teilnahme fiir die palliativen und hospizlichen Leitungskrafte mog-
lichst niedrigschwellig zu gestalten, wurde die Befragung online und postalisch durchgefiihrt. Zu-
dem wurden Multiplikator*innen kontaktiert und gebeten die Befragung an potenzielle Teilneh-
mende weiterzuleiten. Nach der Datenbereinigung wurde der Fragebogen vorrangig deskriptiv
und mit Hilfe von einzelnen inferenzstatistischen Analysen ausgewertet. Auch wenn eine direkte
Zusammenfihrung der beiden Datensatze aufgrund der unterschiedlichen Erhebungszeitraume
und der Fragebogenadaption nicht moglich war, wurden die Ergebnisse mit den Teilergebnissen
aus der ersten Forderphase aus den Bundeslandern Berlin, Nordrhein-Westfalen und Sachsen in
Bezug gesetzt.

In der Gesamtauswertung erlaubte die 0.g. Methodentriangulation eine in sich stimmige ergan-
zende Zusammenfihrung der Daten aus beiden Modulen. Mit Hilfe dieser Erkenntnisse konnten
Handlungsempfehlungen fiir eine addaquate Begleitung und Versorgung von Menschen mit geisti-
ger und schwerer Behinderung in der letzten Lebensphase abgeleitet werden.

1.3.3 Umsetzung und Abweichungen in der Durchfiihrung im Teilprojekt PiCarDi-U

Die im Antrag formulierten Arbeitspakete konnten trotz einiger coronabedingter Anpassungen im
Wesentlichen umgesetzt werden.

Wie schon in den Zwischenberichten ausfiihrlich beschrieben, verzégerte sich der gesamte Pro-
jektverlauf auf Grund der Corona-Pandemie und es kam zu grof3en zeitlichen Verschiebungen und
zum Teil auch zu Veranderungen der Arbeitspakete. Die wichtigsten Veranderungen sollen hier
benannt werden:

Wesentliche Anderungen und Anpassungen im Projektverlauf

- Der urspringlich geplante Expert*innenworkshop zu wichtigen Fragen im Zusammenhang mit
Entscheidungsprozessen in Bezug auf die Bedirfnisse von Menschen mit geistiger und/oder
schwerer Behinderung am Ende ihres Lebens konnte auf Grund der Corona-Pandemie nicht wie
geplant durchgefiihrt werden. Wegen der groRen zeitlichen Verschiebungen und damit auch Ver-
schiebungen im Projektverlauf wurde entschieden, diesen online durchzufiihren und als Expert*in-
nen nicht Angehorige der Wissenschaftsdisziplinen einzuladen, sondern Gesprachsbegleiter*innen
sowie Bewohner*innen als die wichtigsten Akteur*innen in ACP-Prozessen.
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- Betretungs- und Kontaktverbote machten die geplante Fokusgruppenarbeit in der Projektein-
richtung mit Bewohner*innen und Berater*innen zeitweise unmoglich. Es wurde versucht, alter-
native Formate fir die Umsetzung der Fokusgruppenarbeit zu realisieren. Jedoch wurde deutlich,
dass eine Uberfiihrung des Prisenz- in ein Onlineformat nicht fiir alle Teilnehmenden méglich war.
Grinde dafiir waren unter anderem ein nur bedingter Zugriff auf internetfahige Computer, man-
gelnde Erfahrungen mit diesen Formaten oder auch Bedarf an Assistenz, der nicht abgedeckt wer-
den konnte. Weiterhin kommen bei den Fokusgruppentreffen auch immer wieder sehr persénliche
und emotionale Themen zur Sprache. Im Kontext von Online-Treffen bestand die Beflirchtung
diese persdnlichen Themen der Teilnehmenden nur ungeniigend begleiten zu kénnen.

- Die im Antrag anvisierte Begleitung und Evaluation von sechs Gesprachsprozessen konnte auf-
grund der pandemiebedingten Verzégerungen und des dadurch entstandenen erhéhten planeri-
schen Aufwands fiir vorangegangene Projektmeilensteine nicht mehr im urspriinglich geplanten
Umfang erfolgen. Des Weiteren zeigten Erfahrungen von Gesprachsbegleiter*innen in der Einglie-
derungshilfe, dass Beratungsprozesse zur Gesundheitlichen Versorgungsplanung angesichts der
besonderen Herausforderungen an Kommunikation, Verstandnismaoglichkeit bzw. biografischer
Pragungen bei der Personengruppe extrem aufwandig sein kdnnen und sich iber groRe zeitliche
Raume erstrecken konnen. Aus diesen Griinden wurde eine Reduktion auf drei Gesprachsprozesse
beschlossen. Hierbei wurden die drei unterschiedlichen Personengruppen (verbalsprachlich kom-
munizierend, unter Nutzung Unterstitzter Kommunikation kommunizierend sowie Menschen mit
stark eingeschrankten Kommunikationsmoglichkeiten) weiterhin beriicksichtigt.

- Aufgrund der bereits beschriebenen pandemiebedingten Verzégerungen war es nicht moglich,
das Reflexionsinstrument zur Selbstevaluation von Entscheidungsprozessen hinsichtlich der Be-
dirfnisse am Lebensende zu erstellen. Eine Entwicklung insbesondere unter Einbezug von Bewoh-
ner*innen erfordert eine entsprechende Materialaufbereitung, vielfaltige Diskussionen sowie Re-
flexionsschleifen. Dazu gab es in der verbleibenden Projektlaufzeit keine zeitlichen Ressourcen.

Methodisches Vorgehen

Um die Sichtweisen von verschiedenen Akteur*innen, die am Prozess der Gesundheitlichen Ver-
sorgungsplanung nach §132g SGB V beteiligt sind, in Bezug auf Chancen/ Potenziale, Risiken, Her-
ausforderungen und Gelingensbedingungen zu eruieren, wurde sich fiir ein multimethodisches
Vorgehen entschieden. Neben einer Konzeptpapieranalyse wurden Gruppeninterviews/-diskussi-
onen in Form von Expert*innenforen, einer Fokusgruppe und Zukunftswerkstatten sowie Be-
obachtungen durchgefiihrt. Innerhalb eines partizipativ ausgerichteten Forschungsteils, welches
als Forschungspraktikum fir eine Person mit zugeschriebener geistiger Behinderung ausgestaltet
war, wurden Interviews gefiihrt. Darliber hinaus wurden Menschen mit zugeschriebener geistiger
Behinderung auch in einem Expert*innenforum, in Fokusgruppensitzungen und in Zukunftswerk-
statten beteiligt. Ihre Perspektive sollte damit im ganzen Forschungsprojekt gestarkt und in den
Vordergrund genommen werden. Die verschiedenen Erhebungen bauten teilweise aufeinander
auf und wurden lber unterschiedliche Zeitraume durchgefiihrt.
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Die zwei Expert*innenforen waren jeweils ein einmaliges videobasiertes Treffen und hatten das
Ziel, spezifisches Fach- und Erfahrungswissen sowie Einsichten beziglich der Chancen und Grenzen
Gesundheitlicher Versorgungsplanung aus der jeweiligen Sicht der zentral an diesen Prozessen Be-
teiligten einzuholen. Hierzu waren sowohl Berater*innen mit Beratungserfahrung sowie Bewoh-
ner*innen, die bereits einen Beratungsprozess zur Gesundheitlichen Versorgungsplanung durch-
laufen haben, als Expert*innen zu einer Diskussion auf der Metaebene eingeladen.

Die Arbeit mit einer Fokusgruppe fand von September 2021 bis Juni 2022 mit ausgewahlten Bera-
ter*innen und Bewohner*innen einer Projekteinrichtung in Leipzig statt. An einzelnen Treffen nah-
men weitere Akteur*innen, die in einen Beratungsprozess involviert sein kénnen, teil. Innerhalb
dieser Treffen konnte Wissen zur Forschungsthematik und davon ausgehend tiefergehende Dis-
kussionen und mehrfache Reflexionen innerhalb einer vertrauten Gruppe mit fester Zusammen-
setzung gefihrt und damit verschiedene Standpunkte verlasslich identifiziert werden.

Die Zukunftswerkstatten wurden in drei ausgewahlten Einrichtungen der Eingliederungshilfe
durchgeflhrt. Sie wurden jeweils an zwei aufeinanderfolgenden Tagen durchgefiihrt. Hier ging es
in den Gruppendiskussionen darum, die Einstellungen, das Vorgehen und die Einbettung Gesund-
heitlicher Versorgungsplanung in diesen verschiedenen Einrichtungen mit unterschiedlichen Kon-
zepten und Verortungen der GVP aus der Sicht verschiedener Akteur*innen abzubilden.

Durch Beobachtungen von Gesprachen zur Gesundheitlichen Versorgungsplanung konnte ein ver-
tiefter Einblick in die konkrete Praxis von Beratungsprozessen gewonnen werden.

Um dem Anspruch eines hohen Grades von Partizipation am Forschungsprozess gerecht zu wer-
den, wurde einem Bewohner mit zugeschriebener geistiger Behinderung ein Forschungspraktikum
ermoglicht. Neben einer eigenen Forschungsaufgabe unterstiitzte er die akademischen Projekt-
mitarbeiterinnen punktuell bei der Planung, Reflexion und Umsetzung der verschiedenen Arbeits-
pakete.

Durch die Kombination dieser verschiedenen Methoden konnten mégliche Bias reduziert, die Va-
liditat der Ergebnisse erhdht und ein umfassenderes Bild des untersuchten Themas erlangt wer-
den. Dies sollte dazu beitragen, fundierte Erkenntnisse zu gewinnen und praxisrelevante Empfeh-
lungen abzuleiten.

Fir alle Erhebungsteile wurden zur Kontaktaufnahme der Teilnehmenden Anschreiben mit adres-
satengerecht aufbereiteten Informationsmaterialien (z.B. in einfacher Sprache) zum Projekt und
dem geplanten Vorgehen erstellt. Nach Moglichkeit wurden mit potenziellen Teilnehmenden Ken-
nenlern- und Informationstreffen vereinbart. Diese fanden je nach Zielgruppe entweder via Zoom/
Telefon oder in Prasenz statt. So konnte umfassend lber das Forschungsprojekt und damit zusam-
menhadngende Aspekte der Einwilligung informiert werden. Aus ethischen Griinden wurde Einwil-
ligung als ongoing consent gesehen und daher immer wieder prozessbegleitend besprochen (vgl.
u.a. Schaper 2018; Ho et al. 2018).
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Auf die einzelnen qualitativen Methoden sowie Veranderungen in der urspriinglichen Durchfiih-
rung wird nachfolgend genauer eingegangen.

Forschungspraktikum

Das Projekt PiCarDi-U hat in allen seinen Arbeitspaketen insbesondere die Perspektive von Men-
schen mit zugeschriebener geistiger und schwerer Behinderung im Fokus. Nur ein partizipatori-
scher Forschungszugang, unter Beteiligung der betroffenen Menschen, kann diesem Anspruch ge-
recht werden. Soziale Wirklichkeit kann nur unter Einbezug und Mitwirkung von Menschen, ,die
in ihr und mit ihr leben und die von den Ergebnissen der Forschung betroffen sind oder sein
konnte[n]“ (Hauser 2020, 60) erforscht werden.

Nach der Klarung von vielen organisatorischen Fragen und Uberwindung biirokratischer Hinder-
nisse, wurde es moglich ein Forschungspraktikum fiir einen Bewohner mit zugeschriebener geisti-
ger Behinderung fir 5 Std./ pro Woche tber den Zeitraum 09/21-05/23 einzurichten.

Bei der Akquise galt zu berlicksichtigen, dass der einzustellenden Person eine sogenannte geistige
Behinderung zugeschrieben wird und sie in einer Einrichtung der Eingliederungshilfe lebt. Des Wei-
teren sollte sie Interesse an und Erfahrung mit den Themen Sterben, Tod und Trauer sowie deren
Begleitung in Einrichtungen haben. Um die Einarbeitungszeit moglichst gering zu halten, sollte sie
bereits Wissen (iber Forschung besitzen.

Aus diesen Griinden fiel die Auswahl auf eine Person, die bereits in der ersten Férderphase an
partizipativ-orientierter Fokusgruppenarbeit teilgenommen hatte.

Folgende Aufgaben sollten innerhalb des Forschungspraktikums umgesetzt werden:

Unterstilitzung der Arbeit der akademischen Projektmitarbeiterinnen
- Einarbeitung in die Forschungsthematik
- Einbezug in Planung, Reflexion und Durchfiihrung ausgewahlter Arbeitspakete
- Teilnahme an monatlichen Teammeetings, Reflexion der gemeinsamen Arbeit,
Transparenz liber Arbeitsprozesse
- Fuhren eines Forschungstagebuches
- Festlegen eines eigenen Arbeitsschwerpunktes
- Entwicklung einer eigenen explorativen qualitativen Forschung, daflir Auseinan-
dersetzung mit Forschungsmethoden, Planung, Durchflihrung und Auswertung
von Forschungsvorhaben
- Mitwirken an Seminaren und Vortragen
- Verfassen von Textbausteinen fir Artikel und Veroffentlichungen
- Arbeit im Forschungsverbund, Teilnahme an Verbundtreffen, Vorstellung des eigenen Ar-
beitsstandes
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Herausforderungen im Projektverlauf

Die Gestaltung und Umsetzung des Forschungspraktikums beinhaltete viele Herausforderungen,
Anpassungen und bindelte insgesamt viele personelle Ressourcen. Zunachst mussten einige bi-
rokratische Hirden genommen werden, um einer Person ohne akademischen Hintergrund den
Zugang zur Universitat zu ermdoglichen, dann verzogerte sich der Beginn des Praktikums aufgrund
der immer wieder aufflammenden Corona-Pandemie, sodass Teile des Praktikums als Online-For-
mate umgesetzt werden mussten. Dies war mit einigen Herausforderungen, z.B. der Kommunika-
tion mit zum Teil skeptischen Mitarbeiter*innen der Wohneinrichtungen und dem Schaffen von
digitalen Arbeitsformaten verbunden. Insgesamt biindelte das Forschungspraktikum viele perso-
nelle Ressourcen. Immer wieder waren die wissenschaftlichen Mitarbeiter*innen deutlich intensi-
ver eingebunden als vorhergesehen. So waren beispielsweise bei verschiedenen Themen immer
wieder eine explizite Vermittlung und wiederholte Erklarung von sicher geglaubtem Wissen notig.
Des Weiteren war die stetige Reflexion des Rollenverstandnisses aller Beteiligten vor dem Hinter-
grund bestehender Asymmetrien in Bezug auf Wissensvorspriinge bzw. Angewiesensein auf Erkla-
rungen und der vermittelnden Rolle der akademischen Mitarbeitenden unerlasslich, um eine gute
Zusammenarbeit zu erreichen. Auch die innerhalb der eigenstdandigen Forschungsaufgabe durch-
gefuhrten Interviews bendtigten viel Vor- und Nachbereitung. Eine intensive Reflexion bedurfte
auBerdem die Rolle von Assistenz innerhalb von partizipativer Forschung.

Umsetzung des Forschungspraktikums

Wie geplant wurde der Forschungspraktikant punktuell in die Planung und Durchfiihrung von Ar-
beitspaketen einbezogen. So unterstiitzte er die Reflexion der Ergebnisse der Fokusgruppentref-
fen, erganzte in Diskussionen fehlende Aspekte und half bei der Erarbeitung von thematischen
Anregungen fir die folgenden Treffen. Des Weiteren war er an der Diskussion zentraler Ergebnisse
der Konzeptpapieranalyse und weiterer Forschungsergebnisse beteiligt.

Die wichtigste Aufgabe des Forschungspraktikanten bestand in der Entwicklung und Umsetzung
eines eigenen Arbeitsfokus. Innerhalb von vielfiltigen Uberlegungen und Diskussionen reifte sein
Interesse am Thema Peer-Beratung in Verbindung mit GVP. Es wurden folgende Forschungsfragen
herausgearbeitet:

e Inwiefern gibt es bereits praktische Ansatze fiir das Arbeiten mit Peer-Berater*innen im
Kontext von GVP?
e Wie unterscheiden sich Peer-Beratung und GVP? Welche Gemeinsamkeiten gibt es?
e Welche Potenziale und welche Grenzen liegen im Zusammendenken von GVP-Beratung
und Peer-Beratung?
Zur Bearbeitung dieser Fragen musste der Forschungspraktikant sich zunachst in die Themen GVP,
Peer-Beratung sowie Kriterien einer selbstbestimmten Entscheidungsfindung einarbeiten und sich
mit Methoden der qualitativen Sozialforschung sowie der Durchfiihrung von Expert*inneninter-
views auseinanderzusetzen. Danach wurde eine explorative Studie zum Thema entworfen.
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Als Expert*innen fir die o.g. Fragestellungen wurden erfahrene GVP-Berater*innen und Peer-Be-
rater*innen, sowie Selbstvertreter*innen, welche selbst eine GVP-Beratung durchlaufen haben,
bestimmt. Die Akquise erfolgte Giber bestehende Netzwerke.

Bei der Erstellung von Leitfaden fir die Interviews wurden Fragen zur jeweiligen Beratungstatigkeit
bzw. Beratungserfahrung sowie zum Thema Entscheidungsfindung und zur Verbindung von GVP
und Peer-Beratung berlicksichtigt. Die Leitfadenerstellung erfolgte mit der SPSS-Methode (Sam-
meln — Priifen — Sortieren — Subsumieren) (vgl. Helfferich 2009, 182-186). Fiir ein Postscript wurde
ein Dokumentationsbogen erstellt. Es wurde die Methode der Interviewflihrung besprochen und
praktisch gelibt. Um weitere Sicherheit zu erlangen, wurden vier Pretest-Interviews durchgefiihrt,
die danach ausfiuihrlich, vor allem im Hinblick auf die Rolle des Interviewfiihrens, reflektiert wur-
den. Als Hilfe flr die Interviewdurchfihrung wurde ein Leitfaden fir die Strukturierung und als
Kommunikationsunterstiitzung als Power-Point-Prasentation erstellt und wahrend der Interviews
genutzt. Mit Unterstlitzung durch eine studentische Hilfskraft wurden flnf Interviews via Zoom ab
September 2022 durchgefiihrt und Postskripte angefertigt. Alle Interviews wurden gemeinsam mit
dem Forschungspraktikanten, der studentischen Hilfskraft und den wissenschaftlichen Mitarbei-
terinnen nachbesprochen. Die Inhalte wurden von der studentischen Hilfskraft transkribiert und
im engen Austausch mit den wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen mittels qualitativen Inhaltsana-
lyse ausgewertet.

Konzeptpapieranalyse

Es wurde eine Analyse von Konzepten verschiedener Einrichtungen der Behindertenhilfe zur Ge-
sundheitlichen Versorgungsplanung (GVP) gemalR § 132g durchgefiihrt. Datengrundlage hierfir
waren die von einigen Einrichtungen zur Beantragung einer Refinanzierung der Leistungserbrin-
gung bei den Kostentragern eingereichten Konzepte gemaR Rahmenvereinbarung (§14 (3) (GKV,
2017, 19). Als Vorgehen wurden die einzelnen Schritte der Dokumentenanalyse nach Mayring
(2002, 48) durchgefiihrt (vgl. zur Dokumentenanalyse auch Hoffmann 2018). Im Fokus der Analyse
stand, inwiefern die Konzepte zum Zeitpunkt der Einsendung an die Krankenkasse Anforderungen,
die fur das Setting Eingliederungshilfe relevant sind, beriicksichtigen. Schliisselitems hierbei waren
Selbstbestimmung, Entscheidungen, Einwilligungs(un)fahigkeit, (mutmallicher) Wille, GVP bei
Menschen mit geistiger Behinderung, Einbeziehung von Dritten, Beratungsthemen sowie Hospiz-
und Palliativkultur. Die Konzeptpapieranalyse diente als Grundlage fiir die inhaltliche Ausgestal-
tung der Expert*innenforen und der Zukunftswerkstatten.

Expert*innenforen

Das im Forschungsantrag skizzierte Expert*innenforum mit Vertreter*innen unterschiedlicher
Fachdisziplinen, mit denen aktuell drangende Herausforderungen und ethische Dilemmata in Be-
zug auf das Forschungsthema diskutiert werden sollten, konnte nicht wie urspriinglich geplant um-
gesetzt werden. Der geplante intensive Austausch mit Wissenschaftler*innen zu ausgewahlten
ltems ware direkt zu Projektbeginn sinnvoll gewesen. Bestand zu Beginn noch die Hoffnung, das
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Expert*innenforum in Prasenz stattfinden lassen zu kdnnen, erwies sich dies bis in die Mitte des
Jahres 2021 aufgrund anhaltender Pandemie bedingter Einschrankungen als nicht umsetzbar. Ein
Nachholen — evtl. auch im Online-Format - innerhalb des bereits vorangeschrittenen Projektes
hatte nach Einschatzung der Forschenden keine zusatzlichen nutzbaren Erkenntnisse erbracht.

Zum anderen konnten im Zuge einer vertieften Auseinandersetzung mit den Themen ACP/ Ge-
sundheitliche Versorgungsplanung bereits aus der Theorie zentrale Dilemmata herausgearbeitet
werden. Aufgrund dessen und der Tatsache, dass im Teilprojekt PiCarDi-U eine starke Orientierung
an den Erfahrungen von Menschen mit geistiger Behinderung im Mittelpunkt stehen sollte, wurde
die Auswahl der angedachten Expert*innen noch einmal kritisch hinterfragt und angepasst. Eine
inhaltliche Neuausrichtung erschien sinnvoll.

Unter Expert*innen werden im Kontext von Forschung Personen verstanden, die {iber ein spezifi-
sches (Fach-)Wissen oder Uber ein vertieftes Verstandnis einer Thematik verfligen. Insofern gelten
nach Helfferich (2014, 571) auch Personen als Expert*innen, die Gber umfangreiche Erfahrungen
in Bezug auf ein spezifisches soziales Phanomen verfiigen. Sie haben ein vertieftes, erfahrungsba-
siertes Verstandnis, das ,,die Moglichkeit [...] [er6ffnet], mit ihren Deutungen das konkrete Hand-
lungsfeld sinnhaft und handlungsleitend fiir Andere zu strukturieren” (Bogner et al. 2014, 13).

Im Rahmen der Gesundheitlichen Versorgungsplanung nach § 132g stellen die zu beratende Per-
son (Mensch mit zugeschriebener geistiger Behinderung) und die beratende Person (qualifizierte:r
Berater:in) solche Expert*innen dar. Sie sind zentrale Akteur*innen im Beratungsprozess.

Im Rahmen von zwei Expert*innenforen wurde das Expert*innenwissen der Berater*innen und
beratenen Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung in Bezug auf ihre Erfahrungen
mit einer Beratung zur Gesundheitlichen Versorgungsplanung in der letzten Lebensphase in den
Blick genommen.

Gesucht wurden GVP-Berater*innen sowie Personen mit einer zugeschriebenen geistigen Behin-
derung, die lUiber spezifische Expertise in der Gesundheitlichen Versorgungsplanung und der Er-
stellung von Vorsorgedokumenten verfligen. Weitere Einschlusskriterien stellten dariber hinaus
dar, dass die Personen mit zugeschriebener geistiger Behinderung bereits den Prozess der Gesund-
heitlichen Versorgungsplanung fir ihre letzte Lebensphase durchlaufen und Erfahrungen in der
Beteiligung an Diskussionsrunden oder Vortragen haben sollten. Da die Expert*innenforen auf-
grund der anhaltenden Pandemielage in Form einer Videokonferenz stattfinden mussten, sollte
fur alle beteiligten Personen eine Teilnahme an einem Onlineformat ohne Probleme moglich sein.

Die Akquise erfolgte zum einen liber bestehende Kooperationen aus der ersten Projektphase. Um
GVP-Berater*innen fir das Expert*innenforum zu gewinnen, wurden zudem bekannte Netzwerke
und Multiplikator*innen, die bereits bei der Konzeptanalyse einbezogen waren, per Mail kontak-
tiert.

Um Menschen mit Behinderung, die Erfahrungen mit GVP-Beratung besitzen, zu finden, wurden
zusatzlich auch die Selbstvertretungsorganisation Mensch zuerst e.V. kontaktiert.
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Expert*innenforum mit GVP-erfahrenen Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung

Der Schwerpunkt dieses Forums lag auf der Reflexion und Bewertung von Beratungsprozessen zur
Gesundheitlichen Versorgungsplanung durch beratene Menschen mit zugeschriebener geistiger
Behinderung selbst. Das Forum wurde in zwei thematische Blocke untergliedert. Zuerst fand ein
Austausch Uiber die Beweggriinde zur Teilnahme an einem Beratungsgesprach zur Gesundheitli-
chen Versorgungsplanung statt. Da in Gesprachen zur Gesundheitlichen Versorgungsplanung exis-
tenzielle Entscheidungen getroffen werden kdénnen, schien es wichtig, sich mit den individuellen
Motiven und Beweggriinden (Emotionen, Einstellungen, Gruppendynamiken, vermutete Erwar-
tungen anderer) der zu beratenden Person auseinanderzusetzen. Die genannten Griinde/ Motive
konnten dann wiederum mit der in § 132g sowie in der Fachliteratur formulierten Zielsetzung der
Beratungspraxis abgeglichen und reflektiert werden. Moégliche Unterschiede sollten so herausge-
arbeitet und ggf. Anpassungen und Verbesserungen der im Vorfeld an die Klient*innen Gbermit-
telten Informationen Gber die Beratungsprozesse vorgenommen werden. Im Anschluss sollten das
Erleben und die Bewertung der Beratungspraxis im Fokus stehen. Die beteiligten Menschen mit
zugeschriebener geistiger Behinderung wurden gebeten sowohl positive als auch negative Erfah-
rungen im Beratungsprozess zu schildern. Ziel war es, erste Hinweise auf Potenziale, Gelingensbe-
dingungen und Herausforderungen solcher Beratungen zu erhalten.

Im Marz 2022 konnte das Expertinnenforum mit GVP-erfahrenen Menschen mit zugeschriebener
geistiger Behinderung durchgefiihrt werden. Es dauerte 90 Minuten. An dem Forum nahmen ins-
gesamt drei mannlich gelesene Personen und eine weiblich gelesene Person aus Bayern und Nord-
rhein-Westfalen teil. Diese erhielten wahrend des Online-Forums auf eigenen Wunsch Unterstiit-
zung von Bezugspersonen.

Expert*innenforum mit GVP-Berater*innen

Das Expert*innenforum fand im Marz 2022 statt. Beteiligt waren vier Beraterinnen, die nicht in
anderen Forschungssettings (Fokusgruppendiskussion, Zukunftswerkstatten) eingebunden waren.
Die Diskussion der Beraterinnen dauerte drei Stunden. Die Teilnehmenden stellten dabei keine
reprasentative Auswahl der in Deutschland tatigen GVP-Berater*innen dar. Gleichwohl zeigte sich
eine deutliche Heterogenitat hinsichtlich der Dauer der Tatigkeit als Beraterin, des Ausbildungs-
konzeptes, der Verortung innerhalb der Einrichtung sowie des Stellenumfangs.

Mit den GVP-Berater*innen wurde Uber Potenziale sowie (ber Herausforderungen in der Bera-
tungspraxis und damit einhergehenden moglichen Umgangsweisen/ Strategien gesprochen. Den
Teilnehmer*innen wurden im Vorfeld Fragen zur Vorbereitung auf die Videokonferenz zugesen-
det.

Fokusgruppe

Die Fokusgruppe setzte sich im Kern aus sechs Bewohner*innen, zwei Berater*innen und zwei wis-
senschaftlichen Mitarbeiter*innen zusammen. An einzelnen Treffen nahmen andere in GVP-Pro-
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zessen unter Umstdanden relevante Akteur*innen teil. Ziel war es, sich der Frage anzunahern, wel-
che Voraussetzungen und Bedingungen fir die Entscheidungsfindung in GVP-Prozessen mitge-
dacht werden missen und welche weiteren Einflussfaktoren darauf wirken kénnen. Dazu arbei-
tete sich die Gruppe gemeinsam in die Forschungsthematik ein. Bewohner*innen und Beraterin-
nen wurden zu ausgewahlten inhaltlichen Aspekten in die Ausgestaltung der Fokusgruppentreffen
einbezogen. Gemeinsam mit den Forscherinnen arbeiteten sie relevante Fragen/ Themen heraus,
Uber die dann mit weiteren Akteur*innen gesprochen wurde. Durch die Ermdglichung von Partizi-
pation in Bezug auf die inhaltliche Ausgestaltung wurde versucht, die Erfahrungen und Meinungen
der Fokusgruppenteilnehmer*innen als Orientierungsgrundlage zu nehmen und deren Praxisper-
spektive einzubinden.

Akquise der Teilnehmer*innen

Die Kooperationsbeziehung, welche im Rahmen der ersten Forderphase aufgebaut wurde, konnte
genutzt werden, um Teilnehmer*innen fir die Fokusgruppenarbeit zu finden. Letztendlich konn-
ten dariiber sechs Menschen mit dem Etikett einer geistigen Behinderung sowie zwei GVP-Berate-
rinnen flur die Arbeit in der Fokusgruppe gewonnen werden. Die teilnehmenden Menschen mit
zugeschriebener geistiger Behinderung brachten sehr unterschiedliche Erfahrungen in Bezug auf
die Themen Begleitung in der letzten Lebensphase, Sterben, Tod und Trauer mit. Sie Unterschie-
den sich beziglich Alter, Geschlecht und ihrem praktischen Erfahrungshintergrund zum Thema
GVP. Auch beziglich ihrer sprachlichen Kompetenzen verfligen sie iber unterschiedliche Voraus-
setzungen. So kommunizierte eine Teilnehmerin tGberwiegend mit einem Talker und driickte Ab-
lehnung und Zustimmung (iber Laute, Verdanderungen in der Korperhaltung, der Mimik und der
Gestik aus. Die anderen funf Teilnehmer*innen kommunizierten verbalsprachlich. Dabei verwen-
deten sie unterschiedlich lange und komplexe Satzkonstruktionen.

Fiir die Teilnahme an jeweils einem Treffen wurde Kontakt zu einer gesetzlichen Betreuerin und
einer Angehorigen aufgenommen. Letztere entschied sich jedoch gegen eine Teilnahme am For-
schungsprojekt. Zudem konnten Uber eine Anfrage bei Medizinischen Zentren fiir Erwachsene mit
Behinderung (MZEB) ein Arzt und eine Arztin fiir eine punktuelle Zusammenarbeit und Teilnahme
an einem Fokusgruppentreffen gewonnen werden.

Planung und Durchfiihrung von Workshops mit der Fokusgruppe

Es wurden sechs Workshops mit der Fokusgruppe geplant. Aufgrund der Corona-Pandemie erga-
ben sich hier jedoch Veranderungen und zeitliche Verschiebungen. Zeitweise wurde daher ver-
sucht, Prasenz-Formate in Online-Formate zu Uberfiihren. Neben einem erhdhten planerischen
Aufwand (neue Methoden mussten fir die Zielgruppe gefunden und an die individuellen Bedarfe
angepasst werden) gab es auch strukturelle Herausforderungen, die die Durchfiihrung von Online-
Formaten erschwerten. Fir einen GroRteil der teilnehmenden Menschen mit zugeschriebener
geistiger Behinderung mussten erst Zugangswege zu einem PC/ Internet geschaffen werden. Die
meisten hatten keinerlei Erfahrungen mit Online-Treffen und benétigten zusatzliche Assistenz.
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Dies stellte aufgrund von Personalknappheit die Mitarbeiter*innen vor Ort vor Herausforderun-
gen. Auch externe Assistenz durch Mitarbeiter*innen der Universitat war aufgrund bestehender
Einschrankungen durch die Pandemie nicht realisierbar. Letztendlich wurde durch die Erprobung
des gemeinsamen Arbeitens bei einem Online-Treffen schnell deutlich, dass ein wirkliches gemein-
sames inhaltliches Arbeiten unter diesen Bedingungen nicht moglich sein wiirde. Es kam vermehrt
zu Unterbrechungen aufgrund einer schlechten Internetverbindung und zu Stérungen durch an-
dere anwesende Personen im Hintergrund. Auch das Arbeiten auf einer Giberwiegend sprachlichen
Ebene stellte fir einen Teil der Teilnehmenden eine Herausforderung dar. Daher wurde sich dazu
entschieden, Online-Treffen lediglich als Mdglichkeit zu nutzen, um miteinander in Kontakt zu blei-
ben und das Forschungsthema bei den Teilnehmenden prasent zu halten, wenn coronabedingt
groRere Pausen zwischen den Treffen entstehen.

Es wurde weiter an der urspriinglichen Planung, die Fokusgruppentreffen in Prasenz durchzufiih-
ren, festgehalten.

Nachfolgende Tabelle 2 gibt eine Ubersicht iiber die jeweilige Zusammensetzung und thematische
Ausgestaltung der Fokusgruppentreffen:

1| 11.09.2021 5 Menschen mit zuge- Thematischer Einstieg zum Thema Entschei-
09:00-12:00 schriebener geistiger Be- dungsprozesse und Entscheidungen treffen
hinderung
2 Beraterinnen
2 Forscherinnen
2] 14.10.2021 5 Menschen mit zuge- Thematischer Einstieg in das Thema ge-
14:00-17:00 schriebener geistiger Be- sundheitliche Versorgungsplanung fiir das

hinderung Lebensende
2 Beraterinnen

3 Forscherinnen

Telefon- und Videotref- | 4 Menschen mit zuge- Gemeinsamer Austausch, Forschungsthema

fen schriebener geistiger Be- in Erinnerung halten
hinderung
05.02.2022 2 Beraterinnen

2 Forscherinnen

Treffen 3 und 4 wurden
zusammengelegt

28.04.2022
Von 10:00-16:00

5 Menschen mit zuge-
schriebener geistiger Be-
hinderung

2 Beraterinnen

2 Forscherinnen

Ab 14 Uhr kamen
2 Artz*innen hinzu

Weiterarbeit am Thema gesundheitliche
Versorgungsplanung fiir das Lebensende

- Vorbereitung von Fragen an Arzt*innen
zum Thema gesundheitliche Versorgungs-
planung

Diskussion Uiber gesundheitliche Versor-
gungsplanung mit Arzt*innen
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4] 12.05.2022 6 Menschen mit zuge- Diskussion Uber gesundheitliche Versor-
schriebener geistiger Be- gungsplanung mit einer gesetzlichen Be-
14:00-17:00 hinderung treuerin

2 Beraterinnen
2 Forscherinnen
1 gesetzliche Betreuerin

5(09.06.2022 6 Menschen mit zuge- Abschluss der Fokusgruppenarbeit
schriebener geistiger Be-
10:00-14:00 hinderung

2 Beraterinnen
2 Forscherinnen

Tabelle 2: Uberblick iiber durchgefiihrte Fokusgruppentreffen

Aufgrund der coronabedingten Verzégerungen wurde entschieden, eine Kiirzung auf fiinf anstatt
der anvisierten sechs Prasenztreffen vorzunehmen. Zusatzlich kam die Gruppe zu einem Telefon-
und Videotreffen zusammen. Um weitere zeitliche Verschiebungen zu vermeiden und den Auf-
wand fiir eine erneute Terminsuche gering zu halten, fiel die Entscheidung das dritte und vierte
Prasenztreffen an einem Tag zusammenzulegen.

Fir jedes Treffen war eine Dauer von drei Stunden geplant. Bei jeweils einem Fokusgruppentreffen
waren neben den GVP-Berater*innen und Bewohner*innen auch zwei Arzt*innen bzw. eine ge-
setzliche Betreuerin anwesend.

Die Planung und Durchfiihrung der Fokusgruppentreffen stellten sich als komplex dar. Um der He-
terogenitat der Teilnehmenden gerecht zu werden, mussten differenzierte und individualisierte
Materialien z.B. in einfacher Sprache und Visualisierungen erarbeitet werden. Eine Teilnehmerin
bendtigte wesentliche Fragen des jeweiligen Workshops zudem im Vorhinein, um Antworten auf
ihrem Talker vorbereiten zu konnen. Weiterhin wurde in der Planung darauf geachtet, dass neben
Plenumssequenzen auch Einzel- und Tandemarbeitsphasen angeboten werden, um mehr Beteili-
gungsmoglichkeiten zu schaffen. Zudem bendétigten einige Teilnehmer*innen eine (personliche)
Assistenz bei der Bearbeitung der Fragestellungen und Aufgaben. Daher wurden die Workshops
von zwei bis drei wissenschaftlichen Mitarbeiter*innen durchgefiihrt. Die Fokusgruppenarbeit
wurde mittels Audioaufnahme dokumentiert. Ausgehend davon erfolgte die Auswertung der
Workshops in mehreren Schritten. Zunachst flihrten die wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen im
Anschluss an die einzelnen Treffen Reflexionsgesprache zur Ableitung von Erkenntnissen sowie
zentraler Inhalte fiir das Forschungsprojekt, zur weiteren (methodischen) Arbeit in der Fokus-
gruppe, zur eigenen Rollenreflexion sowie zu forschungsethischen Fragen. AnschlieBend wurden
wesentliche inhaltstragende Sequenzen der Audioaufnahmen inhaltlich zusammenfassend ausge-
wertet. Zuletzt fand zu Beginn des folgenden Workshops eine kommunikative Validierung der Er-
gebnisse durch die Fokusgruppe statt. Die gemeinsam erarbeiteten zentralen Ergebnisse wurden
fir die Fokusgruppe in einfacher Sprache aufbereitet und zusammengefasst.
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Zukunftswerkstdtten

Die Implementierung und Umsetzung Gesundheitlicher Versorgungsplanung in Einrichtungen der
Eingliederungshilfe ist ein multifaktoriell bedingtes Geschehen, das weit liber die Ausgestaltung
der jeweils konkreten Beratungsprozesse hinausgeht. Diese Annahme wurde durch die Ergebnisse
der Expert*innenforen bestatigt. Daher erschien es zum genaueren Verstandnis der Situation hilf-
reich, vertiefende Erhebungen durch Gruppendiskussionen mit moglichst vielen involvierten Ak-
teur*innen des Beratungsprozesses vorzunehmen.

Dazu wurden drei Einrichtungen der Eingliederungshilfe aus dem Pool derer, die ein Konzeptpapier
eingereicht hatten, ausgewahlt. Dabei sollte jeweils eins der folgenden drei Kriterien, die in der
Rahmenvereinbarung zur Gesundheitlichen Versorgungsplanung (GKV 2017) definiert sind, erfiillt
sein:

- Der Prozess der Gesundheitlichen Versorgungsplanung beinhaltet eine vertiefte einrich-
tungsinterne Auseinandersetzung mit dem Begriff der Selbstbestimmung und konsequente
Bezugnahme hierauf bei der Umsetzung.

- Die Gesundheitliche Versorgungsplanung ist in ein vorhandenes Palliativ- und Hospiz-Kon-
zept eingebunden.

- Esist eine interne (enge Vernetzung mit den Wohngruppen) oder externe (Vernetzung mit
Geschaftsfihrung bzw. Beratungsstelle) Verortung der qualifizierten Berater*innen vor-
handen.

Aufgrund der zur Verfligung stehenden Ressourcen kdnnen die ausgewahlten Einrichtungen nicht
reprasentativ fur Institutionen der Eingliederungshilfe, in denen in Deutschland die Gesundheitli-
che Versorgungsplanung durchgefiihrt wird, sein. Um vielfaltige Einblicke zu erhalten, wurde aber
bewusst darauf geachtet, dass die ausgewahlten Einrichtungen verschiedene Bundeslander repra-
sentieren und sich hinsichtlich Gr6Re und Tragerschaft unterscheiden. In allen drei Einrichtungen
lagen zum Erhebungszeitpunkt bereits mehrjahrige Erfahrungen mit Gesundheitlicher Versor-
gungsplanung vor.

Die Ausgestaltung der Gruppendiskussionen orientierte sich an der Methode der Zukunftswerk-
statt nach Jungk & Miillert (1989). Insgesamt umfassten die Gruppendiskussionen eine vorberei-
tende Phase, eine Ist-Stand-Phase, eine Kritik-Phase sowie eine Phantasie- bzw. Verwirklichungs-
phase (vgl. Reich 2003). In der vorbereitenden Phase gibt es eine Vorstellungsrunde der Teilneh-
menden und sie haben Raum, Wiinsche und Erwartungen in Bezug auf die Zukunftswerkstatt zu
duBern. Der Ablauf wird den Teilnehmenden erlautert (vgl. Reich 2003). Die Ist-Stand-Phase zielt
darauf ab, zu verstehen, wie Beratungsprozesse der Gesundheitlichen Versorgungsplanung in der
jeweiligen Einrichtung ablaufen und welche Sichtweisen und Erfahrungen die einzelnen Teilneh-
menden auf diese Beratungsprozesse besitzen. In der Kritikphase geht es darum herauszufiltern,
was die einzelnen Akteur*innen als schwierig bzw. herausfordernd erleben. In der Phantasie- bzw.
Verwirklichungsphase werden aus den unterschiedlichen Perspektiven heraus Vorstellungen fiir
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einen guten GVP-Prozess entwickelt, formuliert und diskutiert. Im Anschluss daran sollen die ent-
wickelten Ideen bzw. Visionen auf ihre Machbarkeit hin Gberprift und erste Schritte zur Umset-
zung in der eigenen Einrichtung besprochen werden.

Im Zeitraum zwischen Juni und August 2022 konnten in drei Einrichtungen jeweils zweitagige Zu-
kunftswerkstatten durchgefiihrt werden. Die Konstellation der Teilnehmenden setzte sich folgen-
dermal’en zusammen:

El E2 E3
Bewohner*innen 3 2 5
Berater*innen 1 2 1
Leitung 0 1 1
Wohnen/ Gruppe 2 1 0
Werkstatte 0 1 0
Fachstelle UK 0 1 0
Arzt*innen 1 0 0
Angehorige 0 1 0
Gesetzliche Betreuer*innen 2 1 0
Hospiz-/ Palliativdienst 1 0 0
Seelsorge 1 0 0
Betriebsrat 0 1 0
Gesamt 11 11 7

Tabelle 3: Teilnehmendenkonstellation der Zukunftswerkstdtten

Insgesamt ist festzustellen, dass die Zusammensetzung der Teilnehmer*innen bei den einzelnen
Zukunftswerkstatten sehr unterschiedlich war. War es in der ersten Einrichtung gelungen, ver-
schiedene direkt an der Versorgung und Begleitung in der letzten Lebensphase beteiligte Personen
(Guppenmitarbeitende, Einrichtungsarzt:in; Seelsorger:in) sowie externe Beteiligte (Gesetzliche
Vertreter*innen, Hospiz- und Palliativdienst) mit einzubeziehen, war bei der zweiten Einrichtung
insbesondere die Leitungsebene der jeweiligen Bereiche stark vertreten. Bei Einrichtung drei kam
es erkrankungsbedingt kurzfristig zu einer kompletten Anderung der geplanten Teilnehmer*innen.
Die Einbindung von Angehdérigen und Arzt*innen erwies sich als nicht moglich.

Beobachtungen von Beratungsprozessen

Zur Vertiefung der Auseinandersetzung mit Beratungsprozessen zur Gesundheitlichen Versor-
gungsplanung gemall § 132g SGB V wurden wissenschaftliche Beobachtungen geplant. Der Fokus
wurde auf die Interaktion zwischen den beteiligten Akteur*innen (GVP-Beraterinnen und ratsu-
chenden Bewohner*innen) der konkreten Beratungssituation gelegt. Geplant waren drei Bera-
tungsprozesse vollstandig, d.h. von den ersten Absprachen der Beraterinnen mit den Bewoh-
ner*innen bis hin zur Beendigung des Beratungsprozesses, zu beobachten. Dies konnte weitestge-
hend umgesetzt werden.
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Lediglich die Beobachtung der ersten Kontaktaufnahme war nicht bei allen Beratungsprozessen
moglich. AuRerdem sprachen sich die GVP-Berater*innen gegen eine Teilnahme der Beobachte-
rinnen an den abschlieBenden Gesprachen mit den gesetzlichen Vertreter*innen der Bewoh-
ner*innen aus. Die Berater*innen hatten die Sorge, dass die Beobachterinnen bei diesen Gespra-
chen als stérend wahrgenommen werden kénnten. Um durch die Anwesenheit der Forscher*in-
nen einen Ausgang des abschliefenden Informationsgespraches mit den gesetzlichen Berater*in-
nen nicht negativ zu beeinflussen, wurde sich gegen eine Teilnahme entschieden.

Neben den Beratungsgesprachen wurde aullerdem eine Fallbesprechung mit Mitarbeiter*innen
aus der Wohngruppe der beratenden Bewohnerin beobachtet.

Da bisher wenig Erkenntnisse in Bezug auf die Gesundheitliche Versorgungsplanung fiir Menschen
mit geistiger Behinderung vorliegen, wurde sich flr ein qualitativ-offenes Beobachtungsverfahren
entschieden (Kuhlmann o.J., 0.S.). Zudem wurde sich aus ethischen Griinden gegen eine verdeckte
und fir eine offene Beobachtung entschieden. Dabei ist den an der Forschung teilnehmenden Per-
sonen klar, dass sie beobachtet werden. Es muss hierbei immer mitgedacht werden, dass Hand-
lungs- und Verhaltensweisen der beobachteten Personen durch die Anwesenheit der Forscher*in-
nen beeinflusst werden kdnnen. So muss in der Datenauswertung bericksichtigt werden, dass so-
wohl Beratende als auch Teilnehmende im Sinne sozialer Erwiinschtheit, Reaktions- und Verhal-
tensweisen zeigen, mit denen sie vermuteten Normen und Erwartungen gerecht werden (Leisering
2015, 312; Kuhlmann o.J,, 0.S.; Dellwing & Prus 2012, 126ff; Ophuysen 2017, 34). Van Ophuysen
et al. (2017) empfiehlt, dass ,,ein Minimum an Teilnahme am Geschehen [...] nétig [ist], um das
Geschehen selbst nicht als Fremdkorper zu stéren” (van Ophuysen et al. 2017, 32). Die Forscherin-
nen haben sich daher fiir einen “schwach” teilnehmenden Beobachtungsmodus entschieden
(Leisinger 2015, 315; Breidenstein et al. 2015, 66). ,Sie befinden sich [...] [vordergriindig] zwecks
der Datenerhebung im Feld und interagieren nur wenig bzw. nicht direkt mit den Forschungssub-
jekten” (Beobachter*innenrolle: ,,Beobachter/in als Teilnehmer/in“) (Leisering 2015, 313), um so
wenig wie moglich das Beobachtungssetting zu beeinflussen. Fiir die konkrete Beobachtung be-
deutete es, dass sie mit den Beraterinnen bzw. an der Beratung teilnehmenden Bewohner*innen
nur interagierten, wenn sie direkt von selbigen angesprochen wurden. Zudem kam es zu informel-
len Gesprachen vor bzw. nach den Beratungsgesprachen (Breidenstein et al. 2015, 80).

Gestaltung des Beobachtungsprotokolls

Es wurde ein teilstrukturiertes Beobachtungsprotokoll entwickelt, da dieses sowohl die Moéglich-
keit eroffnet, strukturiert und orientiert das Geschehen zu erfassen, als auch Raum fir zusatzliche,
mitunter unerwartete Beobachtungen zu ermdoglichen (Kuhlmann o.J., 0.S.). Bei der Konzeption
des Beobachtungsprotokolls wurde sich an der Empfehlung von Dellwing & Prus (2012) orientiert
und differenziert zwischen inhaltlichen, forschungspraktischen und analytischen Feldnotizen
(ebd., 171).

Das Beobachtungsprotokoll unterteilt sich in folgende drei Hauptspalten:
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e erste Spalte: Kontextinformationen (Gesprachssetting: Ort, Raum, Zeit);

e zweite Spalte:inhaltliche Beobachtungsnotizen (u.a. Gesprachsinhalte vor und nach der
Beratung sowie Aspekte der Beratungsinteraktion: Gesprachsthemen & -verlauf, Ge-
sprachsaktivitat bzw. Beteiligungsmoglichkeiten der GVP-Beraterinnen/ ratsuchenden Be-
wohnerinnen, kommunikative bzw. konversationelle Mittel, z.B. Umgang mit Nicht-Verste-
hen/ Verstehenssicherung) (u.a. van Ophuysen et al. 2017, 84ff.);

e dritte Spalte: analytische und forschungsmethodische Notizen (“Nebenbemerkungen”,
“kurze Kommentare, Uberlegungen” (Breidstein 2015, 103), eigene Emotionen in der Be-
obachtungssituation (Leisering 2015, 317).

Fir jede Spalte wurden Fokussierungsimpulse/ -fragen als Gedankenstiitze fur die konkrete Be-
obachtungssituation formuliert. Nach den ersten Erfahrungen im Forschungsfeld wurde deutlich,
dass die (verbale) Interaktion fiir den Erkenntnisgewinn sehr interessant war. Beobachtungen der
Beratungssituation sollten daher um konkrete Aufzeichnungen von ausgewahlten Gesprachsab-
schnitten erganzt werden. So konnten ausgewahlte Gesprachsabschnitte noch einmal genauer be-
trachtet werden.

In einem Beratungsprozess wurde sich aulerdem dazu entschieden, Gesprachsabschnitte zu me-
dizinischen Erklarungen zu lebensverlangernden MaRnahmen, sowie damit einhergehenden Ent-
scheidungsprozesse aufgrund der spezifischen Komplexitdt mit einer Videokamera aufzuzeichnen.
Davon konnten exemplarische Ausziige als erste Explorationen, zusatzlich zu den im Projektantrag
geschilderten Forschungsbestrebungen, analysiert werden. Bei den anderen Beratungsprozessen
wurde sich aufgrund ethischer Bedenken (keine gesicherte Einwilligung zu Videoaufnahme durch
die teilnehmenden Bewohner*innen) gegen eine Aufnahme entsprechender Gesprachsabschnitte
via Video entschieden. AuBerdem ware eine Auswertung von Aufzeichnungen der gesamten Bera-
tungsgesprache mit den zur Verfligung stehenden personellen und zeitlichen Ressourcen nicht re-
alisierbar gewesen.

Urspriinglich waren im Anschluss an die einzelnen Beratungssitzungen Reflexionsgesprache mit
den Beraterinnen und Bewohner*innen geplant. Dies war jedoch meist nicht moéglich, da die ein-
zelnen Sitzungen bereits sehr dicht und anstrengend fiir die Bewohner*innen waren. So blieb hau-
fig keine Energie und Konzentration mehr fiir die wiederum komplexe Metareflexion der erlebten
Beratungsgesprache. Dazu kam, dass oft bereits andere Termine die Zeit im Anschluss an die ein-
zelnen Sitzungen begrenzte (u.a. waren die Tagesplane der ratsuchenden Bewohner*innen, z.B.
durch Therapien eng getaktet). Mit zwei Bewohnerinnen wurde am Ende des Beratungsprozesses
ein Reflexionsgesprach realisiert. Wobei es einer Bewohnerin sichtlich schwer fiel, sich auf ein Ge-
sprach Uber ihre Beratungserfahrung auf der Metabene einzulassen. Da sich die Beobachtungs-
prozesse langer hingezogen als erwartet (10-12 Beratungssitzungen pro Person mit Verzégerun-
gen aufgrund von Urlauben unterschiedlicher Beteiligter) war es innerhalb des Projektzeitraumes
nicht moglich mit der dritten Bewohnerin einen passenden Termin fiir eine Nachbesprechung zu
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finden. Die abschliefende Reflexion soll daher auRerhalb der Projektlaufzeit nachgeholt werden.
Auch ein Reflexionsgesprach mit den Beraterinnen soll auBerhalb des Forderzeitraums realisiert
werden.

Da die Beratungsprozesse selbst einen groReren Zeitaufwand einnahmen als urspriinglich geplant,
war die abschlieRende Analyse der schriftlichen in diesen Prozessen entstandenen Dokumente zur
gesundheitlichen Vorsorgeplanung nicht moéglich. Das erschien jedoch vertretbar, da mit den Be-
wohner*innen am Ende jedes Beratungsprozesses die erstellten Dokumente noch einmal gemein-
sam durchgegangen wurden und so die Forscherinnen im Rahmen der Beobachtungen einen Ein-
blick in diese erhalten konnten.

Zudem wurde eine Fallbesprechung mit Mitarbeitenden, aus der Wohngruppe einer Klientin, be-
obachtet und audiographiert. Ziel war es dabei, Situationen der Gesundheitlichen Versorgungspla-
nung fir die letzte Lebensphase bei Personen, bei denen Unsicherheiten in Bezug auf die Einwilli-
gungsfahigkeit bestehen, zu explorieren.

Akquise der Berater*innen und Bewohner*innen

Die Beobachtungen fanden in zwei verschiedenen Wohneinrichtungen eines Tragers im Stadtge-
biet/ GroRraum Leipzig statt. Es war moglich die Beratungspraxis aller (=zwei) GVP-Beraterinnen
des Tragers zu beobachten. Die Berater*innen waren in die Fokusgruppenarbeit involviert. Dies
erschien fir die Umsetzung des Forschungsvorhabens von Vorteil, da es flr die Beraterinnen her-
ausfordernd sein kann zu wissen, dass die eigene Beratungspraxis beobachtet und analysiert wird.
Das Wissen um das Beobachtetwerden kann u.a. bei den Beraterinnen Befilirchtungen in Bezug auf
mogliche Kritik bzw. vermutete eigene Unzuldnglichkeiten ausldsen und zu einem eher defensiven
Verhalten in der konkreten Beobachtungssituation fiihren.

Durch die Fokusgruppenarbeit hatten die Beraterinnen die Mdglichkeit die Forscherinnen vor den
Beobachtungssituationen kennenzulernen und einen Einblick in die Forschungsarbeit zu erhalten.
Dieser gewonnene Eindruck konnte den Beraterinnen helfen Vertrauen aufzubauen und so der
zugrundeliegenden Fragilitdat von Forschungsbeziehungen zu begegnen (Breidenstein et al. 2015,
62).

Gleichermalien erscheint es wichtig mitzudenken, dass es sich immer um eine Forschungsbezie-
hung mit einer starken Ausrichtung auf das Erkenntnisinteresse bzw. den Erkenntnisgewinn han-
delt. Es galt dies transparent zu machen, um zu verhindern, dass falsche Beziehungserwartungen
bei den Forschungsteilnehmer*innen entstehen.

Um einen vielfdltigen Einblick in die Beratungspraxis zu erhalten, wurde sich fiir eine kontrastie-
rende Auswahl auf Seiten der Bewohner*innen entschieden. Die Beraterinnen wurden gebeten
Personen vorauszuwahlen, die sich im Alter und in ihrer Kommunikationsweise voneinander un-
terscheiden. Drei Bewohnerinnen unterschiedlichen Alters (B1: 32; B2: 91; B3: 45), die unter-
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schiedliche Kommunikationswege (von verbalsprachlich bis nicht-verbalsprachlich via Sprachcom-
puter) nutzen, konnten gefunden werden. Durch die unterschiedlichen verbalsprachlichen Kom-
petenzen kdnnen unterschiedliche Formen der Gesprachsfiihrung kontrastiert werden.

Bei B1 wurden 10 Beratungen, bei B2 12 Beratungen und eine Fallbesprechung und bei B3 14 Be-
ratungen beobachtet.

Aufbereitung der Daten

Wahrend der Beobachtungssituation wurden handschriftliche Feldnotizen angefertigt. Dazu
wurde der bereits weiter oben geschilderte Beobachtungsbogen genutzt. Die Feldnotizen wurden
in verdichtete Beobachtungsprotokolle iberfiihrt.

Datenauswertung

Die Fokusgruppentreffen, Expert*innenforen sowie die Zukunftswerkstatten wurden unter Einhal-
tung der Datenschutzbedingungen und mit Einwilligung der Teilnehmer*innen audiographiert.
Zum Teil wurden zusatzliche Videoaufnahmen und Fotodokumentationen angefertigt, um rele-
vante Ausschnitte der Treffen und Diskussionsinhalte im Detail auswerten zu kénnen. Die Audio-
aufnahmen der Expert*innenforen wurden komplett, die Audioaufnahmen der Fokusgruppentref-
fen sowie Zukunftswerkstatten ausschnittsweise transkribiert und orientiert an der qualitativen
Inhaltsanalyse nach Kuckartz (2018) ausgewertet. Ausgehend von Mitschriften, Fotodokumentati-
onen und transkribierten Ausschnitten wurden fiir die Fokusgruppen inhaltliche Zusammenfassun-
gen erstellt und in einfache Sprache Gbersetzt. Die Zusammenfassungen in einfacher Sprache wur-
den mit den Teilnehmenden der Fokusgruppe kommunikativ validiert. Im nachsten Schritt erfolgte
die Auswertung eines Teils der gesammelten Daten in Anlehnung an die Situationsanalyse nach
Clarke (2012). Diese Methode wurde gewahlt, da sie komplexe Situationen mit ihren Akteuren,
Aktanten, Relationen und Positionen umfassend darstellen kann. lhr Ziel ist es, die Vielfalt der ein-
genommenen Positionen innerhalb der erforschten Situation sowie in den entsprechenden Dis-
kursen zu verstehen, offenzulegen und zu veranschaulichen (vgl. Clarke 2012, 69). Zudem ermog-
licht die Methode, sogenannte "Orte des Schweigens" zu identifizieren und in die Analyse einzu-
beziehen (ebd., 123). Auf diese Weise wird angestrebt, die verschiedenen Facetten von Macht und
ihre Fluiditat darzustellen (ebd., 165).

1.3.4 Gemeinsame Schritte der Teilprojekte in der Erhebung und Auswertung

In der zweiten Projektphase erfolgten in den drei Teilprojekten unterschiedliche thematische Ver-
tiefungen. Die jeweiligen Schritte in der Entwicklung zentraler Fragestellungen und des jeweiligen
Forschungsdesigns der Teilprojekte wurden in den Verbundteams wechselseitig zur Diskussion ge-
stellt. So waren etwa in die Validierung des erweiterten Fragebogens zur Teamkultur im Teilprojekt
PiCarDi-D auch die Kolleg*innen der anderen Teilprojekte einbezogen. Die Verbundteams erwie-
sen sich insgesamt als wichtiges Qualitatssicherungsinstrument, indem durch die langjahrige Zu-
sammenarbeit im Verbund eine vertrauensvolle Arbeitsbeziehung entstand, in der auch kritisches
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wechselseitiges Feedback als Reflexionsanregung konstruktiv genutzt wurde. Das Verbundteam
insgesamt verstand sich durchgehend als gemeinsam lernendes Team. Durch die externe supervi-
sorische Beratung wurde diese Haltung des Voneinander-Lernens in Anerkennung der Unter-
schiedlichkeiten in Arbeitsweisen und Rahmenbedingungen der Teilteams unterstitzt. Inhaltlich
war die inhaltliche Kooperation der Teilprojektteams ein sehr wesentliches Element, um die un-
terschiedlichen Perspektiven, die jeweils in den Teilprojekten fokussiert wurden (die Perspektive
der Adressat*innen, die Perspektive der Organisationen und die Perspektive der , Caring Commu-
nities”), im laufenden Prozess und zum Projektende zusammenzufihren.

Deutliche Synergieeffekte konnten durch Absprachen in Bezug auf die Vertretung des Projekt-
teams in Fachverbdnden, Arbeitskreisen und Fachtagungen erreicht werden. In spezifischen Fach-
arbeitsgruppen (wie der Arbeitsgruppe ,,Menschen mit intellektueller und komplexer Beeintrach-
tigung” der Deutschen Gesellschaft flir Palliativmedizin e.V.) sorgten Kolleg*innen aller Teilpro-
jekte gemeinsam fir eine deutliche Reprasentanz des Projektes, in anderen Kontexten fand eher
eine primare Vertretung durch einzelne Mitglieder des Verbundteams statt (s. Kap. |.6: Zusam-
menarbeit mit Dritten). So konnte eine grolRe Reichweite in der Vernetzung des Projekts mit Kol-
leg*innen, Forschungsverbiinden und relevanten Fachgesellschaften, im wissenschaftlichen Fach-
diskurs zur palliativen Versorgung von Menschen mit Behinderungen und in der Dissemination von
(Teil-) Ergebnissen aus dem Projekt erreicht werden.

In Verbundteamsitzungen im Zuge der Ergebnisauswertung wurden die gewonnenen Daten der
Teilprojekte den Ebenen zugeordnet, miteinander verglichen, bestatigt oder erganzt. Die Ergeb-
nisse der drei Teilprojekte wurden in einem gemeinsamen Mehrebenenmodell zusammengefihrt,
das die Handlungs- und Gestaltungsebenen in der Begleitung am Lebensende darstellt.

Gesellschaft und
Politik

Abbildung 6: Relevante Gestaltungsebenen in der Begleitung am Lebensende

Das Modell bietet die Moglichkeit, auf den Ebenen Person, Organisation, Community sowie Politik
und Gesellschaft jeweils aus dem Material der Teilprojekte Thesen zu formulieren und zu abstra-
hieren, in denen die Ergebnisse der drei Teilprojekten aufeinander bezogen und zusammengefiihrt
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werden kdnnen, nachdem in den Teilprojekten die Perspektiven zunachst eher getrennt voneinan-
der betrachtet wurden (individuelle Ebene: PiCarDi-U; organisationale Ebene: PiCarDi-D; Commu-
nity-Ebene: PiCarDi-P).

Bei der eintdgigen Abschlusstagung am 5. Oktober 2024 erfolgte die gemeinsame Darstellung der
Ergebnisse anhand dieser Handlungs- und Gestaltungsebenen sowie in gemeinsamen Workshops
der Teilprojekte, in denen die Ergebnisse miteinander verkniipft und fir die Teilnehmer*innen-
schaft als Gesamtprodukt prasentiert und diskutiert wurden. Zur Tagung eingeladen waren Mitar-
beitende der Eingliederungshilfe, von Palliativ- und Hospizdiensten und Netzwerken, Vertreter*in-
nen von Hochschulen, Fachverbanden und aus der Forschung, Menschen mit Behinderungen, die
an den verschiedenen Erhebungen innerhalb des Projekts mitgewirkt haben, sowie weitere am
Thema interessierte Personen. 80 Personen nahmen an der Tagung an der Universitat Leipzig teil,
darunter viele Bewohner*innen aus Einrichtungen der Eingliederungshilfe. Die Tagung wurde in
barrierefrei zuganglichen Raumen durchgefiihrt und war in den gemeinsamen Teilen entweder in
einfacher Sprache gehalten oder Beitrdge wurden durch Ubersetzerinnen simultan in Leichte Spra-
che (ibersetzt fiir diejenigen Teilnehmenden, die diese Ubersetzung fiir sich wiinschten. AuBerdem
gab es eine durchgehende Schriftdolmetschung der Plenumsbeitrage. Ein Workshop wurde explizit
in Leichter Sprache durchgefiihrt. Weitere Bedarfe bzgl. der Barrierefreiheit (z.B. Gebardensprach-
dolmetschung) waren im Vorfeld bei der Anmeldung abgefragt worden, stellten sich aber als nicht
erforderlich heraus. Das Tagungsprogramm und die Beschreibung der Workshops waren fiir die
Anmeldung auf der Tagungshomepage in Leichter Sprache ersichtlich.

Im Programm der Abschlusstagung bildeten sich die im Projektverlauf gewonnenen Kooperationen
mit den verschiedenen Handlungsfeldern und wichtigen Akteuren fir die Weiterentwicklung der
palliativen Versorgung fliir Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung ab: Die Tagung be-
gann mit GruBworten des Landesbeauftragten fir die Inklusion von Menschen mit Behinderungen
in Sachsen, und dem Geschaftsfihrer des Landesverbands fir Hospizarbeit und Palliativmedizin
Sachsen e.V. Die Einfiihrung in das Thema libernahm die Gesamtverbundleitung gemeinsam mit
dem einem Mitarbeiter des Leipziger Forschungsteam, der selbst mit einer Behinderung lebt und
im Rahmen eines Forschungspraktikums zeitweise im Team mitarbeiten konnte. Ein Videofilm, der
im Leipziger Team entwickelt wurde, bot eine erzahlende Einflihrung in das Thema, indem die Ge-
schichte einer Bewohnerin einer Einrichtung geschildert wird, deren Mitbewohnerin verstirbt. Die
Ergebnisdarstellung aus den drei Teilprojekten wurde entlang der oben beschriebenen Handlungs-
ebenen vorgenommen. In ,,Begegnungsraumen” auf den Fluren wurden im weiteren Verlauf der
Tagung strukturierte Moéglichkeiten zum Austausch in den Veranstaltungspausen angeboten und
die im Projektverlauf entstandenen Poster gezeigt. In drei Workshops konnten die die Tagungsteil-
nehmenden inhaltlich vertiefend mit Ergebnissen von Bewohner*innenbefragungen, Untersu-
chungen in Organisationen der Eingliederungshilfe und Caring Communities auseinandersetzen.
Einer der Workshops wurde wiederum in Leichter Sprache angeboten und methodisch auf die
Moglichkeiten von Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung ausgerichtet. Aus den Workshops
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wurden als Zusammenfassung der Erkenntnisse Hinweise und Aufgaben formuliert, die die ver-
schiedenen Akteure adressierten, die fiir eine inklusiv ausgerichtete Weiterentwicklung der Palli-
ativ- und Hospzdienste einerseits und die Kompetenzentwicklung fiir die Begleitung am Lebens-
ende in der Eingliederungshilfe von den Teilnehmenden als zentral gewertet wurden. Ebenso wur-
den aus den Arbeitsergebnissen der Workshops Aufgaben fiir die Politik und fir die Forschung
generiert.

e Menschen mit Behinderung als Adresat*innen friihzeitig im Blick haben
Palliativ- und o flachendeckende SAPV-Teams, die Menschen mit Behinderungen mit
. versorgen
HOSpIZdIenSte e|okale Netzwerke palliativer Versorgung und hospizlicher Begleitung
weiterentwickeln

. . « klare Positionierung fiir die Sicherung von Teilhabechancen bis zum Lebensende
Elngllederungs- * Personalentwicklung und Schulung von MA

hilfe * (unterstiitzte) Kommunikation und Entscheidungsfindung am Lebensende
« vorbehaltlose Vernetzung mit Palliativ- und Hospizdiensten

* Sensibilisierung fur Bedarfe und Bedirfnisse am Lebensende
Aus- und « spezialisierte Weiterbildung in beiden Systemen als verbindliches

Weiterbildung Schulungskonzept
* (Selbst-) Reflexivitat schulen

« Evaluation von Bildungs- und Beratungsangeboten zu Sterben/Tod fir Menschen mit
Behinderung

« Partizipativ ausgerichtete Forschung
« Studien zu Angeboten/ zur Mitwirkung von Peers

Forschung

o « Begegnungsraume schaffen, Beriihrungsanste abbauen

Politik und « Kooperation, Runde Tische, um Versorgungsliicken gemeinsam zu schlieBen
Gesellschaft « finanzielle Ressourecen fur friihzeitige und bedarfsgerechte Begleitung
» Starkung und Fordungen von inklusiv ausgerichteten Caring Communities

Abbildung 7: Von den Teilnehmenden der Abschlusstagung benannte Aufgaben fiir die verschiedenen Akteure in der
Begleitung von Menschen mit kognitiver Beeintrdchtigung am Lebensende (eigene Darstellung)

Die Konkretisierung von und Weiterarbeit an diesen Empfehlungen soll nach Abschluss des Pro-
jektes im Rahmen der interdisziplinaren Forschungs-AG erfolgen, sodass die Verkniipfung der Teil-
projekte beim weiteren Forschungstransfer eine zentrale Rolle spielen wird. Auf der PiCarDi-
Homepage, die nach der ersten Forderphase als Forschungs- und Wissenstransfer und Ort der Er-
gebnisdarstellung entstanden ist, werden die Teilprojekte weitere Ergebnisse aufbereiten und In-
teressierten zur Verfligung stellen.

Ergebnisse und Eindriicke der Abschusstagung wurden auf der Projekthomepage verfiigbar ge-
macht. Die Ergebniszusammenfiihrung anhand des Mehrebenenmodells wird sich ebenfalls in ei-
ner gemeinsamen Publikation niederschlagen (siehe Kap. II.6 und Document Control Sheet)

1.3.5 Kostenneutrale Lauzeitverléngerung (01.06.2023-31.10.2023)

Der Beginn der Laufzeit der zweiten Projektphase des Verbundprojektes PiCarDi am 01.06.2020
fiel — ohne dass dies zum Zeitpunkt der Antragstellung schon erkennbar gewesen ware — in eine
zweite Hochphase der COVID-19 Pandemie. Die Gesamtsituation erschwerte sowohl die interne
Kooperation in den Teilteams und im Verbundteam als auch alle externen Aktivitaten. Zunachst
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ging das Verbundteam zu Beginn der neuen Laufzeit davon aus, dass die Pandemie in einem ab-
sehbaren Zeitraum beherrschbar und Giberwunden sein wiirde. So wurden die ersten Monate da-
fir genutzt, die systematische Literaturanalyse zu den fir die zweite Projektphase gewahlten Ver-
tiefungsbereichen und die Vorbereitung der Erhebungen in den Schritten vorzunehmen, die noch
nicht mit einem direkten Feldzugang verbunden waren. Somit wurden die ersten Meilensteine in
den Teilprojekten zunachst zeitgerecht angestol3en.

Spatestens mit der sich im Herbst 2020 wieder zuspitzenden Dynamik der Pandemie zeichnete sich
ab, dass ein Teil der geplanten Erhebungsmethoden unter weiterbestehenden Risiken und weiter
geltenden Kontakt- und Zugangsbeschrankungen nicht in der angedachten Form umsetzbar sein
werden. Daher wurde das Forschungsdesign in allen drei Teilprojekten einer grundlegenden Revi-
sion unterzogen. Diese Verdanderungen wurden unter den drei Teilprojekten eng abgestimmt. Die
weiterhin kritische Entwicklung der Pandemie-Situation setzte sich bis zu einer ersten deutlichen
Abnahme von Infektionszahlen im Mai 2021 fort. Danach schien eine Wiederaufnahme der Pla-
nungen fur Erhebungen, die mit einer Prasenz in Einrichtungen der Eingliederungshilfe und Pallia-
tivversorgung und mit Kontakten zu als vulnerabel geltenden Personengruppen einhergehen, wie-
der moglich, sodass die urspriinglichen Ideen fiir Erhebungen vor Ort in Einrichtungen und im di-
rekten Kontakt mit Menschen mit Behinderung teils wieder aufgenommen und der Gesamtlage
angepasst wurden. Mit der erneuten Zuspitzung in der vierten Pandemiewelle im Herbst 2021
wurde die Umsetzung der Planungen erneut infrage gestellt und das Forschungsdesign musste
nochmals den Moglichkeiten und Beschrankungen entsprechend angepasst werden. Schlief3lich
gelang es in allen drei Teilprojekten, mit den Erhebungen in den Einrichtungen im Jahr 2022 in die
Umsetzung zu gehen. Bis zu diesem Zeitpunkt waren aber bereits deutliche Verzégerungen in ein-
zelnen Meilensteinen zu verzeichnen.

Zu den Kontaktbeschrankungen, die vor allem die qualitativen Erhebungen betrafen, kommt die
durch die Pandemie erhebliche Prekarisierung der Gesamtsituation in Einrichtungen und Diens-
ten im Sozial- und Gesundheitssektor hinzu. So kam es auch bei den quantitativen Erhebungen zu
einem erheblichen zeitlichen Mehraufwand, weil sich der Feldzugang und die Akquise von Einrich-
tungen, die zur Teilnahme an der Erhebung bereit waren, als duRerst aufwendig erwiesen. Viele
Einrichtungen, zu denen noch aus der ersten Projektphase intensive Kooperationsbeziehungen be-
standen und/ oder die bereits Interesse an einer Teilnahme bekundet hatten, sagten ihre Teil-
nahme mit Verweis auf das interne Krisenmanagement und die begrenzten Personalressourcen
ab. Andere mussten durch intensive Akquisestrategien mit hohem Uberzeugungsaufwand fiir eine
Teilnahme (neu) gewonnen werden.

Durch die Pandemie wurde auch die projektinterne Kooperation vor erhebliche Herausforderun-
gen gestellt. Die Forschungsteams untereinander und das Verbundteam konnten nicht in der ge-
wohnten Weise in Prasenz zusammenkommen, um nachste Arbeitsschritte gemeinsam zu planen
und aufeinander abzustimmen. Es wurden wiederholt zusédtzliche Abstimmungsgesprache zwi-
schen den Projektleitungen der Teilprojekte notwendig, die im Online-Format stattfanden. Die
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Umsetzung der Teilprojekte unter den erschwerten Bedingungen und die Abstimmung des Vorge-
hens in den Teilprojekten aufeinander wurde durch intensive kollegiale Beratung sichergestellt.
Die Arbeitstreffen der Wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen der drei Standorte wurden ebenfalls
in ein digitales Format Uberfihrt. Hier erfolgten die forschungsmethodische Feinplanung und der
Austausch (iber Erfahrungen mit den angepassten Erhebungsformaten im Detail. Insgesamt kam
es so zu Verzogerungen in der Gestaltung von Arbeitsprozessen innerhalb des Verbundteams.

SchlieBlich wurde im Oktober 2022 eine budgetneutrale Laufzeitverlangerung Uber den
31.05.2023 hinaus bis zum 31.10.2023 fiir alle der Teilprojekte beantragt. Die Bewilligung, die im
Januar 2023 erfolgte, ermdoglichte neben einem sinnvollen Abschluss der Teilprojekte auch die Zu-
sammenfihrung der Ergebnisse der Teilprojekte und die Durchfliihrung einer gemeinsamen Ab-
schlusstagung, die im Oktober 2023 in Prasenz an der Universitat Leipzig durchgefihrt werden
konnte.

1.4 Wissenschaftlicher und technischer Stand

Die drei Teilprojekte konnten auf die Aufbereitung des Forschungsstandes in der ersten Projekt-
laufzeit zurilickgreifen. In den drei Teilprojekten erfolgte im Verlauf des Folgeprojektes eine je ei-
gene Systematisierung der erfassten und ausgewerteten Literatur je nach den inhaltlichen Schwer-
punkten der Teilprojekte. In der Forschung fiir und mit Menschen mit Behinderungen im Bereich
Palliative Care zeigen sich in Deutschland nach wie vor deutliche Forschungsliicken, daher war in
allen Teilprojekten auch die Recherche und Analyse internationaler Literatur und von Studien ins-
besondere im angloamerikanischen Raum von besonderer Bedeutung. Im Projektverlauf gelang es
u.a. durch regelmaRige Prasenz bei (Online-) Kongressen der European Association for Palliative
Care (EAPC), der Mitarbeit in der Reference Group Intellectual Disability und durch den kollegialen
Austausch in den Special Interest Groups , Ageing” und ,Ethics and Intellectual Disability” in der
IASSIDD, aktuelle Entwicklungen im europaischen und auRereuropdischen Ausland zeitnah aufzu-
greifen und in die Analysen und Auswertungsprozesse der eigenen Erhebungen aufzunehmen.
Umgekehrt konnte das Verbundprojekt selbst einen international sichtbaren Beitrag fiir die For-
schung in der Palliativversorgung von Menschen mit Behinderung leisten.

Das Projekt schliel3t an die fiir die Personengruppe der Menschen mit Behinderungen differenziert
ausformulierten Empfehlungen zur Umsetzung der "Charta der Rechte von unheilbar Kranken und
Sterbenden" als Teil einer nationalen Strategie (DGP/ DHPV 2016) an. Die Notwendigkeit von Kom-
petenzentwicklung und Bewusstseinsbildung wurden auch durch das Folgeprojekt bestatigt und
konnten durch die erfolgten Erhebungen differenzierter beschrieben werden, sodass darauf auf-
bauend Hinweise zur Weiterentwicklung der Praxis in der Eingliederungshilfe, der palliativen Ver-
sorgung und darliber hinaus entwickelt werden konnten.

In den folgenden Kapiteln werden jeweils die wissenschaftlichen Grundlagen und der Forschungs-
stand fiir die spezifischen Fragestellungen der Teilprojekte dargestellt.
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1.4.1 Wissenschaftliche Grundlagen und Forschungsstand im Teilprojekt PiCarDi-D

Die Literaturanalyse in PiCarDi-D zielte darauf ab, theoretisches Wissen zu den Ausgangsvariablen
»Organisationskultur in der Eingliederungshilfe” und , Begleitung am Lebensende von Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung” zu erlangen. Die Literaturanalyse zur Organisationskultur
und -entwicklung, Organisationsforschung, Hospiz- und Palliativkultur, Lebensqualitat und Quali-
tat der Begleitung am Lebensende, und zu Erhebungsinstrumenten zur Organisationskultur wurde
auf internationale Literatur ausgeweitet. Zentrale Fragestellungen der Literaturanalyse waren:

o Wie lasst sich das Phanomen Organisationskultur beschreiben?
e Wie lassen sich Faktoren der Organisationskultur durch Erhebungsmethoden sichtbar ma-
chen?
e (Wie) lasst sich Organisationskultur ,,messen”?
e Wie hangen Faktoren der Organisationskultur mit der Qualitat der Begleitung am Lebens-
ende zusammen?

Die Theorie der Organisationskultur nach Edgar Schein (2010) bietet das Potential, jenseits struk-
tureller Faktoren auch die teilweise unsichtbaren Normen und Standards sowie insbesondere die
in der Regel nicht sichtbaren Basisannahmen der Forschung und damit der Kommunikation und
Reflexion zugdnglich zu machen. Die Ebenen der Organisationskultur bilden somit den Grad der
Sichtbarkeit eines kulturellen Phanomens ab. Der Kern einer Organisationskultur liegt in den
Grundannahmen, die in der Organisation fiir etwas so Selbstverstandliches gehalten werden, dass
abweichende Meinungen und Praktiken automatisch abgelehnt werden (Schein 2010, 29). Die
Grundannahmen betreffen Annahmen tber die Umwelt (z.B. die Leistungstrager), Annahmen tber
Wahrheit und Zeit (z.B. liber das ,richtige” Verstandnis von Bediirfnissen am Lebensende), tGber
die Natur des Menschen (u.a. auch unter Bedingungen von Beeintrachtigungen), Giber das mensch-
liche (z.B. professionelles) Handeln und Gber die Natur sozialer Beziehungen (z.B. zwischen Bewoh-
ner*innen und Mitbewohner*innen oder zwischen Bewohner*innen und Mitarbeitenden). Die
von Schein als ,,Normen und Standards” benannte Ebene der teils sichtbaren Phanomene, die sich
u.a. in Leitbilder, Leitlinien oder Konzeptpapieren findet, ist fiir Organisationen bedeutsam, weil
sie Orientierung stiftet, ohne dass die Ubereinstimmung mit propagierten Werten immer wieder
aufs Neue eingefordert und kontrolliert werden misste. Die Ebene der sichtbaren Zeichen und
Symbole, der sog. Artefakte ,schlieBt alle Phdnomene ein, die man sieht, hort und flihlt, wenn man
einer neuen Gruppe mit einer noch unbekannten Kultur begegnet” (Schein 2010, 30). Dazu gehort
u.a. auch die Institutionsbiografie, die fir die gelebte Praxis der Begleitung am Lebensende durch-
aus bedeutsam sein kann, wie die Erkenntnisse aus dem ersten Teilprojekt bereits gezeigt haben.

In Bezug auf Einrichtungen der Eingliederungshilfe wurde das Denkmodell von Schein bereits in
unterschiedlichen Projekten genutzt und hat sich als hilfreich erwiesen, um unbewussten und un-
sichtbaren Anteilen der Kultur auf die Spur zu kommen und aus der Organisationsanalyse heraus
Handlungsempfehlungen fir die konzeptionelle Weiterentwicklung abzuleiten (ABmann 2020;
Ortland 2020).
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Schein hat in seinem Konzept der Organisationskultur zwar auch ein Verfahren zur Dechiffrierung
von Kultur vorgeschlagen (Schein 2010, 72), erganzend waren aber weitere Forschungs- und The-
oriearbeiten notwendig, um zu einem tieferen Verstandnis von Kulturphdanomenen zu gelangen,
aus dem eine Erhebungsmethode abgeleitet werden konnte. Zudem merkt bereits Schein an, dass
die Dechiffrierung nicht durch die Organisationsmitglieder selbst vorgenommen werden kann,
sondern eine externe Perspektive braucht: ,Um die Kultur wirklich zu verstehen, braucht man ei-
nen Prozess, zu dem systematische Beobachtung und Gesprache mit Insidern gehéren, um die un-
ausgesprochenen Annahmen explizit zu machen” (Schein 2010, 39). Hieraus lassen sich Hinweise
fur das forschungsmethodische Vorgehen im Projekt ableiten.

Als hilfreiche Erganzung zum Verstandnis des Phanomens Organisationskultur erwiesen sich u.a.
Arbeiten aus den psychodynamischen Organisationstheorien. So weist Haubl (2007) auf die Be-
deutung der Wahrnehmung der Organisationsmitglieder Gber die Umwelt und tGber andere Orga-
nisationsmitglieder hin, die Grundlage fiir — oft der Kommunikation nur schwer zugangliche — Be-
wertungen und Konfliktdynamiken in Organisationen sind: Organisationsmitglieder sind — ohne
dass dies explizit eingefordert wird - gehalten, ,bestimmte Gedanken, Gefiihle und Handlungsim-
pulse zu de-thematisieren, weil dadurch der Bestand der Organisation, einschlieBlich der herr-
schenden Machtverhaltnisse, gesichert wird”“ (Haubl 2007, 24f.). Dabei spielen auch Emotionen
eine bedeutsame Rolle, die in Organisationen oft weniger offen artikuliert werden. , Typisch” flr
eine organisationale Kultur sind zudem der jeweilige Umgang mit Konflikten und Widerstanden in
Arbeitsbeziehungen, die als ,,Inszenierungen” verstanden werden kdnnen. Institutionelle Abwehr-
mechanismen (Mentzos 1988) und Spaltungen sowie Ubertragungs- und Gegeniibertragungsphé-
nomene kdnnen dabei u.a. Verdanderungen in Organisationen blockieren, die haufig angstbesetzt
sind und Ambivalenzen auslésen. Zum Erhalt der Organisation dienen Anteile des ,,Unbewussten
in Organisationen” etwa in Form von Interaktions- und Kommunikationsregeln (Sievers 2007) oder
eines bestimmten Fiihrungsstils, der ,,Folgende” schafft (Lazar 2007).

Weitere relevante Theorien und Ansatze zur Organisationsanalyse bezogen sich auf die Rolle, Kom-
petenz und Flhrungsstil von Leitungskraften zum Krisenmanagement wahrend der Corona-Pan-
demie (Coenen-Marx 2005; Bigby/Beadle-Brown 2016, 318; Humphreys 2018, 63), und zur Rolle
von Bildungs- und Reflexionsprozessen (Jancke 2005, 145) standen in der Literaturanalyse im Fo-
kus.

In der Literaturanalyse zur Hospiz- und Palliativkultur wurde deutlich, dass diese einen Aspekt von
Organisationskultur darstellt, sie aber bisher eher Auftrag und Kernaufgabe der hospizlichen und
palliativen Einrichtungen ist und im Handlungsfeld der Eingliederungshilfe weniger thematisiert
wird. Es konnten sowohl Aspekte ausgemacht werden, die fiir die Organisationskultur relevant
sind, als auch Aspekte, die die Begleitung am Lebensende beeinflussen. Empirische und theoreti-
sche Arbeiten zur Palliativ- und Hospizkultur wurden u.a. im Blick auf ethische Fallbesprechungen
(Gratz/Schwermann/Roser 2018), die gesundheitliche Versorgungsplanung (Rosch/Alsheimer/Kit-
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telberger 2017), Strukturen zur Etablierung einer Abschieds- und Trauerkultur (Résch/Alshei-
mer/Kittelberger 2017; Coenen-Marx 2005), Bildungsangebote zur Auseinandersetzung mit den
Themen Sterben, Tod und Trauer (Jancke 2005; Coenen-Marx 2005), die Vernetzung verschiedener
Akteure (Rosch 2016; Heimerl/Heller/Kittelberger 2005) und der Haltung in einer Hospizkultur
(Hurth et al. 2015) ausgewertet. Es zeigte sich, dass eine Grundhaltung der Annahme der Aufgabe
der Begleitung am Lebensende als einer unstrittigen Aufgabe der Organisation eine wichtige Vo-
raussetzung flr eine gute Begleitung am Lebensende darstellt, sowohl in der Altenhilfe (Heimerl
et al. 2015) also auch in der Eingliederungshilfe (Lindemann et al. 2014). Dabei zeigt die Studie von
Lindemann et al. (2014) auf der Basis einer Ist-Stand-Erhebung der Hospiz- und Palliativkultur in
30 Einrichtungen (davon flnf Einrichtungen der Eingliederungshilfe) signifikante Unterschiede zwi-
schen Einrichtungen der Eingliederungshilfe und Einrichtungen der Altenhilfe auf: Wohneinrich-
tungen der Eingliederungshilfe stellen oft einen Lebensort fiir eine lange Lebensspanne dar, wah-
rend die Verweildauer von Patient*innen in Pflegeeinrichtungen deutlich kiirzer ist und in den
letzten Jahren weiter zuriickgegangen ist. Daraus resultieren oft langjahrige Beziehungen zu Mit-
arbeitenden und eine groBe Breite an Lebensthemen, die Bewohner*innen mit ihnen teilen. Die
Landschaft der Einrichtungen in der Eingliederungshilfe ist zudem deutlich heterogener, was Platz-
zahlen, Konzepte, personelle Besetzung u.a. angeht. Diese aufgezeigten Unterschiede machen
deutlich, dass es fiir die Erhebung der Palliativ- und Hospizkultur in Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe eines spezifischen Instrumentes bedarf.

Rdsch, Alsheimer und Kittelberger (2017) haben zum Zweck der Selbstevaluation in Einrichtungen
recht differenziert die strukturellen Faktoren einer guten Begleitung am Lebensende beschrieben,
auf die die Erhebung im PiCarDi-Projekt aufbauen konnte: Personelle, raumliche und finanzielle
Strukturen schaffen notwendige Voraussetzungen der Begleitung. Eine partizipative Kultur der
Konzeptentwicklung unter Beteiligung von Mitarbeitenden, Raum fiir Trauerbegleitung und Ab-
schiednehmen und eine Aufgabenverteilung unter Mitarbeitenden, die deren Prdferenzen und
Kompetenzen optimal beriicksichtigt, stellen wichtige Garanten in der Art der Personalfiihrung
dar. Eine fachlich hohe Qualitat der Begleitung basiert auf einer guten medizinischen und pflege-
rischen Versorgung (z.B. Schmerzmanagement, Pflegestandards) sowie etablierten Strukturen der
Versorgungsplanung (eine verlassliche Dokumentation der Wiinsche und Vorstellungen der Be-
wohner*innen zur letzten Lebensphase, palliative Notfallplane, Patientenverfiigungen, Vollmach-
ten, Leistungen gem. §132g SGB V u.a.). Eine gute padagogische und psycho-soziale Begleitung
umfasst die sensible Wahrnehmung von Trauerprozessen bei Bewohner*innen, Mitbewohner*in-
nen und Angehdrigen — auch Uiber den Tod hinaus. Zudem sollen spirituelle Bedlirfnisse erkannt
und gewdlrdigt werden. Diese wiederum fulSt auf einer Haltung der Offenheit gegentiber den The-
men Sterben, Tod und Trauer, die selbstverstdndlich und offen in der Organisation kommuniziert
wird und an die neue Mitarbeitende selbstverstandlich herangefiihrt werden. Die Arbeit von Din-
gerkus (2016) zur Organisations- und Bewusstseinskultur in Hospizteams ermittelte mithilfe eines
Fragebogens, welche Faktoren das Alltagsbewusstsein der Mitarbeitenden beeinflusst. Als beson-
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ders zentrale Aspekte der Haltung und Wertorientierung der Mitarbeitenden wurden Verbunden-
heit, Verantwortungsgefiihl und Identifikation mit der Tatigkeit herausgearbeitet (Dingerkus 2016,
76). Die Werte von Leitungskraften und Mitarbeitenden und das Erleben von Anerkennung spielen
eine zentrale Rolle fiir das Gelingen einer guten Begleitung. Zudem betont Dingerkus die Wichtig-
keit von Spiritualitat als verlassliches strukturelles Merkmal.

Mit den genannten Arbeiten zur Hospiz- und Palliativkultur liegen wichtige Hinweise zur Konstruk-
tion eines Erhebungsinstrumentes zur Kultur der Begleitung am Lebensende vor, diese sind jedoch
kaum auf die Spezifika der Einrichtungen der Eingliederungshilfe bezogen, sodass kein Instrument
ohne weiteres genutzt werden konnte.

Auf die Bedeutung von Fiihrungskonzepten fiir eine gelingende Begleitung am Lebensende hat
Coenen-Marx (2005) hingewiesen. Sie fasst das Wesentliche in dem Motto ,Dialog statt Anwei-
sung, Beteiligung statt Instruktion” zusammen (Coenen-Marx 2005, 163). Anstelle von Vorgaben
gelte es, Arbeitsbiindnisse mit Mitarbeitenden zu schlieBen, die ein hohes Mal3 an Transparenz
von und Beteiligung an Leitbilder und Unternehmenskonzepten beinhaltet. In flachen Hierarchien
kommt der Leitung die Aufgabe zu, einen profilierten Rahmen zu setzen, der die helfenden Bezie-
hungen schiitzt und die fachliche und personliche Entwicklung der Mitarbeitenden fordert (ebd.).
Eine selbstverstandliche seelsorgerliche Begleitung von Sterbenden, Angehdrigen und Mitarbei-
tenden ist fur eine gelingende Begleitung ebenso bedeutsam wie die Kompetenz, mit ethischen
Entscheidungen angemessen umzugehen (ebd., 165).

In der Literaturanalyse zum Themenkomplex Qualitét der Begleitung am Lebensende standen fol-
gende Fragen im Fokus der Literaturanalyse: Was zeichnet die Qualitat einer guten Begleitung aus?
Was bedeutet eine gute Begleitung? Zur Bestimmung von Kriterien wurde Literatur aus der Le-
bensqualitatsforschung (Felce & Perry 1997; Morisse et al. 2013; Neise & Zank 2016; Conrad &
Riedel-Heller 2016; Schafer 2008; Schalock 2011; Schalock et al. 2016; Seifert 2006) ausgewertet,
da eine gute Begleitung sich darin zeigt, wie die Lebensqualitdt unter den erschwerten Lebensbe-
dingungen in der letzten Lebensphase gesichert werden und bleiben kann.

Bestehende Erhebungsinstrumente wurden daraufhin untersucht, inwiefern Aspekte der Lebens-
qualitat fur die Qualitat der Begleitung am Lebensende von Relevanz sind. Besonders die acht Le-
bensqualitdtsdimensionen nach Schalock et al. (2011) waren ein zentrales Bezugskriterium in Hin-
blick auf die Qualitat der Begleitung am Lebensende:

e emotionales Wohlbefinden
e soziale Beziehungen

e materielles Wohlbefinden
e personliche Entwicklung

e physisches Wohlbefinden
e Selbstbestimmung

e soziale Inklusion
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e Rechte.
Zur weiteren Spezifizierung fur die Zielgruppe Menschen mit geistiger und komplexer Behinderung
wurden weitere Erkenntnisse hinzugezogen. Morisse et al. (2013) untersuchten durch Fokusgrup-
pendiskussionen mit informellen und professionellen Unterstlitzungspersonen, inwiefern die be-
nannten Qualitatsdimensionen von Schalock u.a. auch fiir Menschen mit kognitiven Beeintrachti-
gungen und psychischen Problemen als zutreffend gelten konnen. Dies wurde bestatigt, sodass die
Qualitatsdimensionen fir die eigene Erhebung eine wichtige Referenz darstellen.

Beck (2016, 156) versteht Lebensqualitat unter Bedingungen einer Behinderung als Ergebnis , kom-
plexe[r] Vermittlungsprozesse zwischen den objektiven Lebensbedingungen und den subjektiven
Bedirfnislagen und Anspriichen, Partizipationschancen und Machtpositionen des Einzelnen im Ge-
flige der gesellschaftlichen Bedingungen.” Damit wird deutlich, dass Lebensqualitdt am Ende des
Lebens u.a. wesentlich mit den Chancen verbunden ist, die Hoheit lber die eigene Lebensgestal-
tung erlangen bzw. behalten zu kénnen, in den subjektiven Bedirfnissen und Praferenzen von an-
deren unbedingt geachtet zu werden. AuBerdem verweist dieses Verstandnis von Lebensqualitat
auf notwendige gesellschaftliche Rahmenbedingungen fiir eine gute Versorgung und Begleitung.

Wichtige Hinweise im Hinblick auf die pflegerische Versorgung von Menschen mit schwerer Behin-
derung haben Seifert et al. (2008, 81) in der sog. ,Kolner Lebensqualitatsstudie” herausgearbeitet.
Danach ist keine eindeutige Definition von Lebensqualitdat moglich, es ist als ein komplexes, mehr-
dimensionales, offenes und relatives Arbeitskonzept zu betrachten, das der normativen Begriin-
dung und lebensweltlichen Konkretisierung bedarf. Fiir die spezifische Operationalisierung der
Kerndimensionen von Lebensqualitdt nach Schalock et al. ist das jeweilige Sozialsystem bzw. die
Ebene, auf der Lebensqualitat bestimmt wird, von Bedeutung. Die Autorinnen beziehen sich dabei
auf Beck (2000, 11), die die Indikatoren nach Schalock fir die Zielgruppe Menschen mit schwerer
Behinderung unter Einbezug von pflegenden Tatigkeiten spezifiziert hat. Die Indikatoren umfassen
danach:

e ,Bildung, Tatigkeit, Umwelterfahrung, Kommunikation,
e die Integration in Gesellschaft,
e die Teilhabe an unterschiedlichen sozialen, auch selbst gewéahlten und informellen Bezie-
hungskreisen und am offentlichen Leben,
e Ruhe und Rickzug,
o die Integration fordernder, unterstltzender, pflegender Tatigkeiten in einem padagogi-
schen Gesamtkonzept,
e die Respektierung individueller Entwicklungsverladufe,
e die Erflllung physiologischer und psychosozialer Bediirfnisse,
e Selbst- und Mitbestimmung, Wahimoglichkeiten, Rechte, Wiirde, Personalitat, Subjekthaf-
tigkeit” (Seifert et al. 2008, 81).
Eine besondere Bedeutung fiir das Erleben von Lebensqualitat kommt der Gesundheit zu: ,Ge-
sundheit wird zu einem der bedeutsamsten Faktoren von Lebensqualitdt, wenn Einschrankungen
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der Gesundheit wahrgenommen und Personen in ihrer Funktionalitat eingeschrankt werden” (Ra-
doschewski 2000 zit. n. Neise & Zank 2016, 16). Zudem hat das Leben in institutionellen Kontexten
deutlichen Einfluss auf das subjektive Erleben von Lebensqualitat: Gerspach (2004) hat in seiner
Erhebung zu den Einfllssen institutionalisierter Settings offene Interviews und Gruppendiskussio-
nen in institutionellen Settings durchgefiihrt und mithilfe der psychoanalytisch reflektierte Textin-
terpretation ausgewertet. Eine fir das Forschungsprojekt wichtige Beobachtung war ein auffalli-
ges Mald an , konditionierter” Nicht-Selbststandigkeit, verbunden mit Dankbarkeit und einer hohen
Anpassungsbereitschaft (Gerspach 2004, 76). Diese Tendenz sollte in Erhebungen zur Lebensqua-
litat vor allem bei SelbstdauBerungen von Menschen mit Behinderung, die in Wohnsettings der Ein-
gliederungshilfe leben, stets mitgedacht werden.

Die verschiedenen Indikatoren sowie die Bedeutung von spiritueller Begleitung (spiritual support,
vgl. Bekkema et al. 2015) stellten wichtige Erkenntnisse flr die Qualitat der Begleitung am Lebens-
ende dar. Messinstrumente aus dem Palliativ-Bereich wie das Erhebungsinstrument ,Palliative
Outcome Scale (POS)“ (Bausewein et al. 2005) oder McGill QOL (Cohen et al. 1997) dienten dar-
Uber hinaus als wichtige Referenzbeziige, ebenso die Ergebnisse aus der ersten Forderphase des
PiCarDi-Projekts, die Indikatoren fiir Hospizkultur und Palliativkompetenz der Bundesarbeitsge-
meinschaft Hospiz (2006) sowie die vier Sdulen der hospizlichen Begleitung (DHPV o. J.).

Einen weiteren zentralen Aspekt der Literaturanalyse stellte die Auseinandersetzung mit dem
australischen Instrument der Group Home Culture Scale (Humphreys 2018; Bigby/Beadle-Brown
2016) dar. Sowohl das australische Instrument als auch die Anwendung des Instruments in
Deutschland mit der TKS-W durch Behrendt, Hagedorn und Knoblich (2019) stand im Fokus der
Literaturarbeit und diente der Anwendung der TKS-W in Verbindung mit einem neu entwickelten
Fragebogen, der die Begleitung am Lebensende berticksichtigt, im Teilprojekt PiCarDi-D. Zur Er-
weiterung des Fachwissens um die GHCS und die TKS-W stand das Forschungsteam im direkten
Austausch sowohl mit den australischen Kolleg*innen als auch mit den Kolleg*innen, die das In-
strument fur Einrichtungen der Eingliederungshilfe in Deutschland (ibertragen haben.

Den letzten Themenkomplex in der Literaturanalyse bildeten Studien zur Qualitat der Begleitung
am Lebensende.

Die pflegewissenschaftliche Arbeit von Kranzle (2011) widmete sich der Frage, inwiefern die Qua-
litat von Palliativpflege gemessen und in Standards lbersetzt werden kann und stellt als ,,Ausgang
jeder hospizlichen und palliativen Arbeit [...] die Aufmerksamkeit fir die Betroffenen, eine einfih-
lende Compathie (Mitleidenschaft), die es ermdglicht, aus der Perspektive der Betroffenen her zu
denken, zu fiihlen und Versorgung mit ihnen, in ihrem Sinne zu entwickeln” (Krdnzle 2011, 24).
Verlassliche Beziehungen einerseits, die Berlicksichtigung individueller Bediirfnisse andererseits
sind wesentlich Qualitatskriterien, die sich in Formen verlasslicher und wertschatzender Kommu-
nikation im Team und guter Vernetzung nach aulRen widerspiegeln sollten. Kranzle halt die Qualitat
der Begleitung am Lebensende fiir empirisch nicht messbar und pladiert stattdessen fiir die Ent-
wicklung von Qualitatskriterien.
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Als ,Grundannahmen der Palliative Care fiir Menschen mit Behinderungen” stellt StraRer (2014)
vor allem die Qualitat der Beziehungsgestaltung durch die Begleitenden und eine ,radikale Be-
troffenenorientierung” (StraRer 2014, 26) heraus. Ahnlich betonen auch Wittkowski und Schréder
(2008, 102) die Betroffenenorientierung als zentrales Qualitatskriterium einer guten Begleitung
am Lebensende.

Der Uberblick tiber den Forschungsstand zur Qualitat der palliativen Versorgung und hospizlichen
Begleitung von Menschen mit Behinderungen verdeutlicht, dass in der Spezifizierung auf Men-
schen mit kognitiver Beeintrachtigung deutliche Liicken bestehen. Zugleich boten die verschiede-
nen thematischen Strange der Literaturauswertung wichtige Anhaltspunkte fiir die Fokussierung
der Fragestellung der weiteren Untersuchung und die Konstruktion der Erhebungsinstrumente.

1.4.2 Wissenschaftliche Grundlagen und Forschungsstand im Teilprojekt PiCarDi-P

Im Folgenden werden zundachst die fir das PiCarDi-P-Projekt zentralen Begrifflichkeiten definiert,
sodass das terminologische Verstdandnis des Teilprojekts transparent wird. AnschlieBend wird der
Forschungsstand dargestellt, an den das Teilprojekt mit seinen spezifischen Fragestellungen an-
schlieBen konnte.

Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung

Der Behinderungsbegriff unterliegt einer stetigen Weiterentwicklung, die es gilt, immer wieder
neu zu bewerten und terminologisch weiterzuentwickeln, um der Zielgruppe sprachlich respekt-
voll zu begegnen und einer Stigmatisierung vorzubeugen. Inhaltliche Abgrenzungen zwischen Be-
eintrachtigung und Behinderung finden sich in den Definitionen der Internationalen Klassifikation
der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF; BfArM 2023), der Behindertenrechts-
konvention der Vereinten Nationen (UN-BRK; BMAS 2023) und des neunten Sozialgesetzbuches
(SGB IX). Zugrunde liegt das bio-psycho-soziale Modell, das Gesundheit, Krankheit und Behinde-
rung als Folge von Wechselwirkungen zwischen einem Menschen und seinen personen- und um-
weltbezogenen Faktoren erklart (vgl. Pauls 2013, 15ff.). In der Prdambel der UN-BRK wird etwa
bekundet, ,dass Behinderung aus der Wechselwirkung zwischen Menschen mit Beeintrachtigun-
gen und einstellungs- und umweltbedingten Barrieren entsteht, die sie an der vollen, wirksamen
und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern” (Praambel Buchstabe e der UN-BRK).
Damit umfasst Behinderung mehr als Beeintrachtigung, namlich zusatzlich gesellschaftliche Barri-
eren. Die ICF beschreibt den Behinderungsbegriff als ,,Oberbegriff zu jeder Beeintrachtigung der
Funktionsfahigkeit eines Menschen” (DIMDI 2005). An diese Definition ist auch das SGB IX ange-
lehnt:

»Menschen mit Behinderungen sind Menschen, die kérperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrachti-

gungen haben, die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten Barrieren an der gleichbe-

rechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als sechs Monate hindern kén-

nen. Eine Beeintrachtigung nach Satz 1 liegt vor, wenn der Korper- und Gesundheitszustand von dem fiir das
Lebensalter typischen Zustand abweicht” (§ 2 Absatz 1 SGB IX).
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Da im Rahmen des PiCarDi-Forschungsprojekts eine Personengruppe untersucht wurde, die nicht
nur von Beeintrachtigungen der Koérperfunktionen und Korperstrukturen betroffen ist, sondern
aufgrund dieser Beeintrachtigungen zusatzlich Defizite der gesellschaftlichen Teilhabe erlebt, er-
schien es sinnvoll, den Begriff ,Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung” zu verwenden.
Auch Fornefeld (2013, 101; 2004, 70) folgt dieser Logik, wenn sie ,Schwerstbehinderung”,
»schwere Behinderung”, ,Mehrfachbehinderung” und ,Komplexbehinderung” definiert. In keiner
dieser Bezeichnungen findet sich ,,Beeintrachtigung”, gleichzeitig geht es bei Fornefeld immer um
gesellschaftliche Ausgrenzung. Mit dem Begriff Komplexe Behinderung macht die Autorin auf die
Lebensbedingungen einer Personengruppe aufmerksam, die Exklusion durch das Versorgungssys-
tem erfahrt und in anderen Definitionen nicht beriicksichtigt wird (vgl. Fornefeld 2008, 51f.). Men-
schen mit Komplexer Behinderung gelten als kostenintensiv und seien ,folglich in besonderer
Weise davon bedroht, von Leistungen ausgeschlossen zu werden” (Dederich 2008, 33). Mit dem
Terminus Komplexe Behinderung wird beabsichtigt, der Gruppe einen Namen zu geben, sie anzu-
erkennen und aufzuwerten (vgl. Fornefeld 2008, 51). Fiir die Teilhabe der Zielgruppe ist ein regel-
maRiger interdiszi-plindrer Austausch sowie die Erfahrung von Fachkraften entscheidend (vgl. Sei-
del 2006, 15; Fornefeld 2008, 77f.; 2013, 101). Nur so kénnen Bedarfe und Potenziale der Men-
schen erfasst, ihre Lebenswirklichkeit verstanden und ihre Unterstiitzung im Alltag gewahrleistet
werden (vgl. Fornefeld 2008, 57f.).

In der aktuellen Literatur wird anstelle von ,,geistiger Behinderung” vermehrt auf Bezeichnungen
wie ,Menschen mit Beeintrachtigungen in der geistigen Entwicklung” oder ,,mental Beeintrach-
tigte” zurlickgegriffen, um den Behinderungsbegriff zu vermeiden (vgl. Kulig 2006, 24). Jedoch sei
es bis heute nicht gelungen, einen Ersatzbegriff fiir geistige Behinderung zu finden, der weder de-
fizitorientiert noch stigmatisierend ist (vgl. Speck 2018, 53ff.). Neuhauser und Steinhausen (2013,
16) definieren geistige Behinderung als eine Folge ,,des Zusammenwirkens von vielfaltigen sozialen
Faktoren und medizinisch beschreibbaren Stérungen”. Demnach entsteht eine geistige Behinde-
rung erst in dem Moment, da die Fahigkeiten einer Person von der Gesellschaft als wichtig, aber
gleichzeitig unzureichend ausgepragt eingeschatzt werden — eine Sichtweise, die die Gesellschaft
einbezieht und damit auch in die Verantwortung nimmt Exklusionsrisiken aufzudecken und diesen
bewusst in ihren gesellschaftlichen, medizinischen und padagogischen Dimensionen entgegenzu-
wirken sowie eine grofitmaogliche Teilhabe zu ermaoglichen.

In den vergangenen Jahren hat sich zunehmend die Verwendung des Begriffs ,,Menschen mit Lern-
schwierigkeiten” etabliert, der von Selbstvertretungsorganisationen praferiert wird und eine dis-
kriminierungsfreiere Zuschreibung verspricht, bei der das Menschsein im Fokus des Diskurses
steht. Auch wenn z.T. kritisch diskutiert wird, dass die Lebensrealititen von Menschen mit Kom-
plexer Behinderung im o.g. Sinne (vgl. Fornefeld 2013) hiermit nur unzureichend gekennzeichnet
wird, sollte in zukilinftigen Forschungsarbeiten auch begrifflich starker auf partizipative Elemente
und die Einbindung der Selbstvertretungspositionen abgehoben werden.
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Palliative Care — Palliative und hospizliche Angebote

Der Begriff Palliative Care leitet sich aus dem lateinischen Wort , pallium“ — ,Mantel“ oder ,,Um-
hang“ ab (vgl. Miller-Busch 2014, 2). Dieser Metapher folgend zielt Palliative Care darauf ab Men-
schen in der letzten Lebensphase und ihre An- und Zugehdrigen wie einen Mantel zu umhiillen, zu
schiitzen und umfassend zu begleiten, um eine groRtmogliche Lebensqualitat zu fordern. Neben
pflegerischer und medizinischer Versorgung gehoren auch spirituelle und psychosoziale Aspekte
zu einer guten Begleitung am Lebensende. Zur ganzheitlichen Umsetzung dieser gilt eine multipro-
fessionelle Zusammenarbeit von z.B. Arzt*innen, Pflegekriften, Sozialarbeiter*innen, Seelsor-
ger*innen, Therapeut*innen sowie Ehrenamtlichen (vgl. Bausewein & Roller 2021, 428ff.), ohne
die Dominanz einzelner Disziplinen, als vorteilhaft fir den Begleitprozess (vgl. Husebg & Mathis
2017, 4).

Die Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO 2002, 83) lbersetzt der Deutsche Hospiz-
und Palliativverband (DHPV 2023) folgendermalien:
,Palliative Care [...] [ist ein] Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten und ihren Familien, die
mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen, und zwar durch
Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch friihzeitiges Erkennen, Einschdtzen und Behandeln von Schmerzen
sowie anderer belastender Beschwerden korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art.”
Analog entwickelte eine Arbeitsgruppe der Europaischen Gesellschaft fiir Palliative Care (EAPC),
ausgehend von der WHO-Definition fir padiatrische Palliativversorgung, eine Definition fir die
spezifische Versorgungssituation lebensverkirzend erkrankter Kinder und Jugendlicher (vgl. Glob-
isch & Miiller 2009, 174). Darin finden sich ebenfalls Aspekte einer ganzheitlichen Betreuung und
Multiprofessionalitat sowie eine Fokussierung auf die ganze Familie mit dem Ziel einer grofStmog-
lichen Lebensqualitat der betroffenen Kinder und ihrer Familien (vgl. Craig et al. 2008, 401). Ster-
ben wird hierbei als ein natirlicher Prozess mit dem Ziel einer moglichst hochwertigen Lebensqua-
litdt und bestmoglicher Autonomie unter Einbezug des sozialen Umfelds verstanden (vgl. Gerhard
2017, 59). Da sich mégliche Ubersetzungen ins Deutsche als schwierig erweisen (vgl. Krdnzle &
Weihrauch 2023, 5), wird im vorliegenden Abschlussbericht die Begrifflichkeit ,Palliative Care”
bzw. ,Palliative Versorgung und hospizliche Begleitung” verwendet. Die von Heller und Pleschber-
ger (2015, 68) festgestellte haufige Gleichsetzung von Palliative Care und Palliativmedizin, wird im
Rahmen der vorliegenden Studie bewusst vermieden, um die gleichwertige Bericksichtigung pfle-
gerischer, psychosozialer und spiritueller Elemente zu betonen.

Hospizarbeit

Die Hospizarbeit hat eine christliche Tradition. Hospiz bedeutet urspriinglich Herberge, Gast-
freundschaft und GrolRziigigkeit (vgl. Kranzle & Weihrauch 2023, 4; Heller & Pleschberger 2023,
36). Bevor sich die Hospizbewegung in Deutschland etablierte, fand zunachst eine Ausbreitung in
GroRbritannien und Nordamerika statt (vgl. Heller & Pleschberger 2023, 37). Die Hospizbewegung
in Deutschland entstand in den 1990er Jahren (vgl. Gronemeyer et al. 2004, 75). Sie hat sich ,,in
gewisser Weise entwickelt als eine Menschenrechtsbewegung, die die bedingungslose Solidaritat
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mit sterbenden Menschen und ihren Angehdorigen in den Mittelpunkt gestellt hat” (Gronemeyer
& Heller 2014, 70). Im Gegensatz zur Palliativmedizin strebte die Hospizbewegung zunachst kaum
eine wissenschaftliche Begleitung an. Dies hatte ihrem eigenen Verstandnis einer sozialen Bewe-
gung mit dem Ziel, ,Menschen im Sterben nahe zu sein” (Heller & Pleschberger 2015, 68), wider-
sprochen. Charakteristisch sowohl fiir die ambulante als auch die stationare Hospizarbeit ist die
hohe Anzahl an ehrenamtlich beschaftigten Hospizbegleiter*innen, die zur Vorbereitung ihrer Ta-
tigkeit Schulungen absolvieren (vgl. Schwenk 2017, 55; Specht-Tomann 2015, 104; Graf 2009, 15).
Gemeinsam der palliativen Versorgung und hospizlichen Begleitung ist eine starke multiprofessio-
nelle Ausrichtung der Zusammenarbeit, um auf die physischen, psychischen, sozialen und spiritu-
ellen Bediirfnisse sterbender Menschen eingehen zu konnen (vgl. Jennessen et al. 2011, 50).

»Heute wird unter dem Begriff Hospiz ein umfassendes Konzept zur Begleitung von sterbenskran-
ken Menschen und deren Angehdrigen in der letzten Lebensphase verstanden. Dabei geht es zum
einen um Organisationsformen, in denen der Gedanke Hospiz realisiert wird, zum anderen steht
der Begriff Hospiz immer auch fir eine bestimmte innere Einstellung der Menschen, die sich dieser
Bewegung verpflichtet fihlen” (Specht-Tomann 2015, 104).

Durch die ambulante und stationare hospizliche Begleitung soll das Leiden von sterbenden Men-
schen verringert werden, indem sie konsequent als individuelle Persénlichkeiten anerkannt wer-
den (vgl. DreBBke 2005, 14): Ambulante Hospizdienste , (ibernehmen Aufgaben in den Bereichen
Beratung, Koordination und Unterstiitzung in lebenspraktischen Bereichen der Betroffenen, ins-
besondere durch das biirgerschaftliche Engagement” (Schwenk 2017, 45). Hauptamtliche Mitar-
beiter*innen koordinieren meist ehrenamtliche Hospizhelfer*innen (vgl. Student et al. 2007, 87).
Ambulante Hospizdienste fokussieren die psychosoziale Betreuung — sie ibernehmen keine pfle-
gerischen Tatigkeiten (vgl. Kostrzewa 2023, 156). Eine hospizliche Begleitung kann unabhangig von
Konfession, Herkunft und finanziellen Mitteln stattfinden. Das Angebot der ambulanten Hospiz-
dienste ist abhangig von den verfligbaren Kapazitdaten der Ehrenamtlichen. Die Finanzierung er-
folgt zum groRen Teil Gber Spenden (vgl. Schneider et al. 2022, 262). Da in der letzten Lebensphase
der Pflegebedarf haufig zunimmt, sind ambulante Hospizangebote auch als psychosoziale Ergan-
zung ambulanter Pflegedienste bzw. pflegender Angehdriger zu verstehen (vgl. Globisch & Hart-
kopf 2009, 127). Wenn die Begleitung in der letzten Lebensphase aufgrund des hohen Versor-
gungsaufwands nicht (mehr) gewahrleistet werden kann, ist der Umzug fiir Menschen, die an einer
fortschreitenden Erkrankung ohne Heilungschancen leiden, in ein stationares Hospiz moglich. Pfle-
gerische, medizinische, spirituelle und psychosoziale Leistungen (vgl. Sitte 2016, 90) kdnnen dort
durch internes und externes Personal (z.B. SAPV-Teams) erbracht werden.

Die hospizliche Begleitung von Kindern und Jugendlichen schlieRt die Geschwister sowie die Eltern
als Expert*innen fiir ihre Kinder ein. Die stationdren Aufenthalte in einem Kinder- oder Jugendhos-
piz dienen meist vorrangig der Entlastung oder Entspannung (vgl. Lamp 2012, 71). Sie beschranken
sich nicht auf die letzte Lebensphase, sondern kdnnen Jahre vorher ab der Diagnosestellung einer
progredienten Erkrankung in Anspruch genommen werden (vgl. Jennessen et al. 2011, 51). Kinder-
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und Jugendhospizarbeit ist ,,Auftragsarbeit im Dienste der Kinder und ihrer Familien. Getragen von
Mitmenschlichkeit, Respekt und Mitgefiihl“ (Droste 2009, 67). Es geht um ein ,,gleichwertiges Mit-
einander” (ebd.) zwischen Kindern, Jugendlichen bzw. jungen Erwachsenen mit lebensverkirzen-
der Erkrankung und ihren Begleitpersonen.

Palliativversorgung

Zur Linderung schwerster Symptome und fachlich adaquater pflegerischer und medizinischer Be-
handlung konnen Einrichtungen und Dienste der Palliativversorgung genutzt werden. In Deutsch-
land wird zwischen der allgemeinen und der spezialisierten Palliativversorgung unterschieden. Die
allgemeine Palliativversorgung wird u.a. durch ambulante Krankenpflegedienste und Hauséarzt*in-
nen (mit Palliative Care-Weiterbildungen) gewahrleistet. Wenn der Versorgungsaufwand weiter
steigt, konnen auch Fachkrafte der spezialisierten Palliativversorgung (SAPV-Teams) in die pallia-
tive Versorgung einbezogen werden. SAPV-Teams sind 24 Stunden am Tag an sieben Tagen der
Woche erreichbar. Wenn eine Versorgung im gewohnten Umfeld dennoch nicht mehr maoglich
scheint, kdnnen Patient*innen auf einer Palliativstation eines Krankenhauses Gibergangsweise zum
Symptom- und Schmerzmanagement aufgenommen werden. Ziel einer Palliativstation ist eine
Verlegung der Patient*innen nach erfolgreicher Stabilisierung bzw. Schmerztherapie auf eine an-
dere Station oder ins gewohnte Umfeld. Ein multiprofessioneller Versorgungsansatz ist auf einer
Palliativstation besonders gut umsetzbar, da die Strukturen der Klinik, in der ohnehin verschiedene
Professionen unter einem Dach arbeiten, genutzt werden kdnnen (vgl. Sitte 2016, 90; Bausewein
et al. 2021, 539ff.). Auf Palliativstationen sind Patient*innen in Einzelzimmern untergebracht, es
gibt Aufenthalts- und Schlafmdglichkeiten auch fir An- und Zugehdorige sowie Kochbereiche, so-
dass sich Patient*innen und An- und Zugehorige wahrend ihrer Aufenthalte im Krankenhaus mog-
lichst wohl fiihlen kdnnen (vgl. Gerhard 2017, 244).

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die haufigsten Settings palliativer und hospiz-
licher Begleitung im ambulanten Bereich SAPV-Teams und ambulante Hospizdienste sind. Statio-
nar gelten Palliativstationen in Kliniken und stationdre Hospize als zentrale Saulen der Versor-
gungslandschaft am Lebensende (vgl. Nauck et al. 2015, 40; Specht-Tomann 2015, 104).

Caring Communities

In diesem Abschnitt wird das Konzept der Caring Community skizziert. Valerius et al. (2019, 8) ver-
deutlichen die Relevanz und Aktualitat von Caring Communities folgendermaRen:
»In Zeiten, in denen die Folgen der demographischen Veranderungen immer starker als gesamtgesellschaftli-
che Aufgaben betrachtet werden, gewinnt auch das Thema der Versorgung in der letzten Lebensphase an
Bedeutung. Caring Community nennt sich das Leitbild, hinter dem die Idee steckt, auf kleinrdumiger Ebene —
von der Gesellschaft flr die Gesellschaft — Sorge- und Unterstilitzungsstrukturen aufzubauen.”
Der Begriff Caring Communities lasst sich jedoch nicht eindeutig definieren (vgl. Zangl 2023, 3;
Sempach 2019, 33). Es existieren bisher kaum evaluierte Forschungsprojekte mit einer begriffli-
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chen Differenzierung sowie Erkenntnisse Gber Auswirkungen und Ausgestaltungen dieses innova-
tiven Ansatzes (vgl. Wegleitner & Schuchter 2020, 17). Im deutschsprachigen Raum wird der Be-
griff Caring Community haufig als ,,Sorgende Gemeinschaft” (Klie 2015, 17) libersetzt und findet
sowohl ,,in der englischen Variante als auch in Deutsch” (Klein 2018, 38) Einzug in die Diskussion
der Fachoffentlichkeit. Sempach (2019, 33) fasst die wesentlichen Definitionsmerkmale von Caring
Communities folgendermallen zusammen:

e gleichberechtigtes Zusammenleben und Achtsamkeit auf den Zusammenhalt in einem
Quartier oder einer Gemeinde
e Zusammenspiel zwischen Eigenverantwortlichkeit und geteilter Verantwortung
e Anteilnahme und Partizipation
o flieBRende Grenzen zwischen 6ffentlicher und privater Sphare.
Die vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend formulierte definitorische
Anndherung an die Begriffe ,,Caring Community“ bzw. ,Sorgende Gemeinschaft” lautet in diesem
Zusammenhang:
»Eine Sorgende Gemeinschaft ist das gelingende Zusammenspiel von Biirgerinnen und Blirgern, Staat, Organi-
sationen der Zivilgesellschaft und professionellen Dienstleistern in der Bewaltigung der mit dem demografi-
schen Wandel verbundenen Aufgaben” (Weigel 2014, 4).
Auch wenn in Deutschland der starke Bezug zum demografischen Wandel durch eine ausgepragte
Schwerpunktsetzung zahlreicher Caring Communities in der Senior*innenarbeit sichtbar wird (vgl.
Klein 2018, 38f.), geht es beim Caring Community Ansatz allgemein um eine
»sektoren-, themen- und generationen- bzw. zielgruppenibergreifende Blindelung und Verzahnung professi-
oneller Dienstleistungen und erganzender freiwilliger Unterstitzungsangebote zur Bewaltigung sozialer Auf-
gaben im (sozial-)rdumlich eingrenzbaren Kontext von Gemeinschaften” (ebd., 44).
Wesentliche Inhalte haben Klie et al. in den Wiener Thesen zu Caring Communities festgehalten.
Caring Communities (vgl. Klie 2020, 37f.)

o orientieren sich an der Frage nach einem guten Leben fiir alle Blirger*innen,
J sind ein gesellschaftlicher Gegenentwurf zur Verbetriebswirtschaftlichung,
J bringen existenzielle Erfahrungen der Birger*innen mit Fragen nach angemessenen politi-

schen Rahmenbedingungen der Sorge in Beziehung,

o streben danach, die Demokratisierung der Sorge durch eine breite Beteiligung der Biir-
ger*innen zu fordern und

J widmen sich dem (teilweise versteckten) Bedarf nach Sorge und Unterstiitzung.

Neben dem Begriff Caring Community existieren verwandte Konzepte, die im Folgenden voneinan-
der abgegrenzt werden. So werden die Begriffe Community Care, Compassionate Community und
Nachbarschaftshilfe von dem im PiCarDi-Projekt verwendeten Begriff der Caring Community un-
terschieden.
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Das Konzept Community Care wurde in Deutschland von Schablon (2010, 14) im Rahmen seiner
Dissertation ausformuliert und beschaftigt sich mit der Einbindung von Menschen mit geistiger
und schwerer Behinderung in das Gemeinwesen. Es bestehen durchaus — neben der begrifflichen
Ahnlichkeit — Gemeinsamkeiten von Caring Communities und dem Konzept Community Care; je-
doch unterscheiden sie sich in ihren jeweiligen Urspriingen und Umsetzungen (vgl. Schablon 2010,
28f.). Compassionate Communities sind im Kontext der Palliative Care-Bewegung entstanden und
haben zum Ziel, das Thema ,Lebensende” in die Gesellschaft zu bringen (vgl. Laufenberg 2018, 80;
Kellehear 2013, 1072; Klie 2016, 270). Auch wenn in der Praxis die Begriffe Nachbarschaftshilfe
und Caring Community zum Teil gleichgesetzt werden (z.B. fiihrt das Netzwerk Caring Communities
Schweiz in seinem Verzeichnis bestehender Caring Communities Nachbarschaftshilfeprojekte auf),
scheint es sinnvoll im Rahmen der vorliegenden Studie eine klare Abgrenzung der Begriffe Caring
Community und Nachbarschaftshilfe vorzunehmen:
»Nachbarschaftshilfe wird [...] freiwillig und privat erbracht, ist eine Unterstlitzung bei Dingen des alltdglichen
Lebens, richtet sich an Nachbarinnen und Nachbarn wie auch an Freundinnen, Freunde und Bekannte, die
nicht im eigenen Haushalt leben, findet im sozialen, aber nicht im verwandtschaftlichen Nahraum und ohne
Gewinn- und Einkommenserzielungsabsicht statt” (Heerdt 2022, 69).
Meyer et al. (1993, 20) ordnen Nachbarschaftshilfe in ihrer Struktur zu zwischenmenschlicher Hilfe
zudem in das sogenannte Laiensystem ein, das neben dem professionellen System steht. Tatigkei-
ten im Rahmen nachbarschaftlicher Hilfe sind vielfaltig (vgl. Heerdt & Koéhler 2020, 11). Beispiele
sind Hilfe beim Einkaufen, Hilfe im Haushalt oder sozialer Austausch (vgl. ebd.). Die freiwillige Hilfe
soll stets bewaltigbar, also in der Freizeit zu schaffen sein (vgl. BMFSFJ 2019, 17; Deutscher Verein
fir 6ffentliche und private Filirsorge e.V., 0.J., 54). Fir nachbarschaftliche Hilfe sind Vertrauen und
Gemeinsamkeiten unabdingbar. Es kann zwischen informeller und organisierter Nachbarschafts-
hilfe unterschieden werden (vgl. Heerdt & Koéhler 2020, 11; Benevol Zug 2016, 8f.; Meyer et al.
1993, 19f.). Informelle Nachbarschaftshilfe entsteht spontan im Alltag und ist nicht organisiert (vgl.
Benevol Zug 2016, 8) — daher ist sie quantitativ kaum erfasst (vgl. Heerdt & Kohler 2020, 12). Or-
ganisierte Nachbarschaftshilfe zeichnet sich dadurch aus, dass Hilfesuchende und Hilfsbereite zu-
sammengefiihrt werden (vgl. ebd., 20; Benevol Zug 2016, 9; Meyer et al. 1993, 23).

Beide Ansatze eint der starke Bezug zum demografischen Wandel (vgl. Klein 2018, 38f.). Jedoch
unterscheiden sie sich in der personellen und institutionellen Zusammensetzung gravierend: wah-
rend Nachbarschaftshilfe Giberwiegend von Birger*innen/Nachbar*innen freiwillig und privat er-
bracht wird, bestehen Caring Communities aus Birger*innen, Staat, Organisationen der Zivilge-
sellschaft und professionellen Dienstleistern (vgl. Klein & Weigel 2014). Caring Communities han-
deln dementsprechend sektoren-, themen- und generationen- bzw. zielgruppeniibergreifend. Ziel
ist eine Bindelung und Verzahnung professioneller Dienstleistungen und erganzender freiwilliger
Unterstlitzungsangebote zur Bewaltigung sozialer Aufgaben im (sozial-)raumlich eingrenzbaren
Kontext von Gemeinschaften. Folglich kann Nachbarschaftshilfe als ein Element einer Caring Com-
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munity beschrieben werden (vgl. Klie 2015, 22; Wegleitner & Schuchter 2021, 10; Deutscher Cari-
tasverband e.V., 2019; Bihlmann 2020, 2; Klein 2014, 31). Wegleitner und Schuchter (2021, 39)
heben explizit hervor, dass Nachbarschaftshilfestrukturen keine eigenen Caring Communities sind.

Forschungsstand: Erkenntnisse aus der ersten Férderphase als Ausgangspunkt der quantitativen
Erhebung der zweiten Férderphase

Bereits in der ersten Forderphase wurde erhoben, wie Menschen mit Behinderung am Lebensende
aus der Sicht von Palliativ- und Hospizfachkraften derzeitig versorgt und begleitet werden. Die Er-
kenntnisse sollen fiir eine Reflexion professioneller Praxis und die Weiterentwicklung der ambu-
lanten und stationaren Versorgungs- und Begleitungssettings nutzbar gemacht werden.

In den drei beteiligten Bundeslandern wurden zwanzig qualitative Interviews in ambulanten sowie
stationdren Einrichtungen, davon sechs im Kinder- und Jugendbereich, des Palliativ- und Hospiz-
sektors durchgefiihrt. Auf Grundlage der Transkripte, Protokolle und Postscripts fand eine inhalts-
analytische Auswertung der Daten statt (vgl. Mayring 2022). Durch fallvergleichende Analysen
konnten zentrale Dimensionen und Muster der Thematik herausgearbeitet werden, die als Grund-
lage fir die quantitative Datenerhebung genutzt wurden. Anhand dieser wurde ein Fragebogen
sowohl als Online-Version als auch fiir den postalischen Versand konzipiert. Die Fragebogenerhe-
bung (N=291) diente dazu, eine Bestandsaufnahme zur Versorgung von Menschen mit geistiger
und schwerer Behinderung flachendeckend in den Bundeslandern Berlin, Nordrhein-Westfalen
und Sachsen durchzufihren.

Die im Rahmen dieses Mixed Methods Designs gewonnenen Erkenntnisse, von denen nachfolgend
einige zentrale Ergebnisse prasentiert werden, dienten als Grundlage der quantitativen Erhebung
in den verbleibenden 13 Bundeslandern, die in der zweiten Forderphase durchgefiihrt wurde.

Teilhabe und Selbstbestimmung

Aus der Analyse hospizlicher Konzepte auf Ebene einiger Fachverbande und ausgewahlter Bundes-
lander geht eine grundsétzliche konzeptionelle Verankerung von Teilhabe und Selbstbestimmung
in palliativen und hospizlichen Einrichtungen hervor. Fachkrafte stehen vor der Herausforderung,
Teilhabe und Selbstbestimmung zum einen als Bestandteil ihres professionellen Selbstverstand-
nisses zu verinnerlichen und sich zum anderen mit Menschen mit Behinderung adaquat tber diese
Begriffe auszutauschen bzw. diese zu unterstiitzen.

Aus den quantitativen Ergebnissen ergab sich ein Anteil von fast 60,0% der befragten Fachkrafte,
die mindestens einen Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung in den letzten flinf Jahren
palliativ und/oder hospizlich begleitet haben. Es zeigen sich jedoch deutliche Unterschiede inner-
halb der Gruppe, die bereits Erfahrungen mit Menschen mit Behinderung sammeln konnte. So lag
der Median im Kinder- und Jugendbereich (N=24) bei 27 Begleitungen und der Median im Erwach-
senenbereich (N=119) bei nur zwei Begleitungen. Somit ist Teilhabe an diesen Angeboten bisher
nur einer kleinen Gruppe von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung vor allem im
Kinder- und Jugendbereich vorbehalten.
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Voraussetzung flr Selbstbestimmung ist ,eine haltgebende, vertrauensvolle, sicherheitsstiftende
und verlassliche Lebenswelt, die es versteht, Autonomieprozesse zu erkennen, zu wertschatzen
und zu unterstitzen” (Theunissen & Plaute 2002, 25). Auch palliative und hospizliche Einrichtun-
gen sind gefragt, diese Voraussetzungen zu schaffen und Autonomie von Menschen am Lebens-
ende zu fordern. Ein Aspekt, in dem sich die palliative Versorgung und hospizliche Begleitung von
der kurativen unterscheidet, ist die starkere Mitbestimmung von Klient*innen an ihrer Versor-
gungssituation. So beschreibt eine Arztin eines SAPV-Teams ihr Vorgehen in ihrer Praxis wie folgt:
,Sie sagen: Mir ist schlecht. Oder: Ich habe Schmerzen. Und dann bekommen sie was. Oder man muss es
eben anhand ihres Verhaltens oder so was abschatzen, wie es ihnen geht. Und das denke ich, das ist eine wei-
testgehende Selbstbestimmung, so weit, wie es moglich ist, dass die irgendwie sagen kdnnen, was sie fir
Symptome haben, und dann werden sie gefragt: Mochtest du was dagegen oder nicht? Das ist ja auch eine
Form der Selbstbestimmung" (SAPV-Team Erwachsene, Interview 57).
Wiinsche nach Besuch oder einem Zusammenleben mit Partner*innen und Haustieren im Hospiz
werden ebenso ermdoglicht, wie die Teilhabe am stadtischen Leben und an 6ffentlichen Wahlen.
Im Kinder- und Jugendbereich wirken die Beteiligten an Prozessen in der Einrichtung mit, indem
sie beispielsweise selbst Trauerrituale reflektieren und weiterentwickeln (vgl. stationares Hospiz
Kinder & Jugendliche, Interview 69).

Beteiligung kann auch durch empathische Kommunikation realisiert werden: ,Dieses Zuhdren, was
wollen die Betroffenen, das Ernstnehmen und Gucken, wie kann ich das umsetzen?“ (stationares
Hospiz Kinder & Jugendliche, Interview 70). Daflir ist ,,es wichtig [...] den Betroffenen in irgendeiner
Form eine Stimme zu geben, um zu verstehen, was gebraucht wird” (SAPV-Team Kinder & Jugend-
liche, Interview 74).

In den Interviews ist eine Subjektorientierung erkennbar, im Zuge derer palliative und hospizliche
Fachkrafte die Interessen der Menschen am Lebensende eruieren und , jeden als einzelne Person-
lichkeit wahrnehmen, die ihren ganz speziellen eigenen Kontext auch mitbringt” (stationdres Hos-
piz Erwachsene, Interview 80). Auch von Leitungskraften der ambulanten Palliativversorgung fur
Kinder und Jugendliche wird ein bewusstes subjektorientiertes Vorgehen in der palliativen Versor-
gung beschrieben (SAPV Team Kinder & Jugendliche, Interview 74).

Kommunikation

Aus den gewonnenen Daten der qualitativen und quantitativen Erhebung wird deutlich, dass
selbstbestimmtes Handeln eine gelingende Kommunikation voraussetzt. Hierbei ist von einer Ab-
hangigkeit von Kommunikation und Selbstbestimmung auszugehen, wobei Kommunikation expli-
zit nicht auf verbalsprachliche Kommunikation reduziert zu verstehen ist, sondern samtliche Aus-
drucksvarianten als kommunikationsrelevant betrachtet werden. Unterschiedliche Kommunikati-
onswege zu finden und samtliche Ausdrucksvarianten zu nutzen, fillt einigen palliativen und hos-
pizlichen Fachkraften allerdings schwer. So haben 39,6% aller Befragten die Kommunikation als
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herausfordernd in ihrer taglichen Praxis beschrieben. Dabei ist Kommunikation fiir einen beidsei-
tigen Zugang zu Informationen und den Austausch Gber den Sterbeprozess sehr relevant, wie eine
SAPV-Fachkraft verdeutlicht:
,und wir sind allen Menschen gegeniber, den Behinderten wie den Nichtbehinderten gegentiber, der Mei-
nung, dass Information das beste Mittel gegen Angst ist” (SAPV-Team Erwachsene, Interview 55).
Die Daten zeigen auch, dass gerade im Hospiz- und Palliativbereich grundsatzlich sehr individuelle
Zugangs- und somit Kommunikationswege beschritten werden, bei denen die Kommunikation mit
Menschen, die auch vor ihrer schweren Erkrankung Uber eine spezifische oder keine Lautsprache
verfligten, sich nicht grundlegend von der Kommunikation mit anderen Klient*innen unterschei-
det. Herausforderungen in der verbalen Kommunikation werden vor allem von Hospiz- und Pallia-
tiveinrichtungen benannt, die bisher nur geringe Erfahrungen in der Begleitung von Menschen mit
Behinderungen sammeln konnten:
,und das Dritte ist, dass die Einrichtungen, die ungewohnter Weise Menschen mit Behinderung auf einmal
bei sich beherbergen, das gilt fiir die Palliativstation genauso wie fiir uns als stationadres Hospiz, mit unserer
Sprache achtzugeben, also zu schauen, sprechen wir eigentlich verstandlich oder nicht. Also zu merken und
wahrzunehmen, kann der andere mir folgen oder nicht oder, wie kdnnen wir andere Sprachformen auch ler-
nen” (stationdres Hospiz Erwachsene, Interview 80).
Palliative und hospizliche Fachkrafte kénnen das gesundheitliche Befinden sowie individuelle
Pflege- und Versorgungswiinsche der schwerkranken Menschen mit Behinderung jedoch oft auf-
grund seiner Mimik, Gestik oder eines veranderten Verhaltens erfassen und interpretieren (vgl.
Schlichting & Wordehoff 2017, 65). Zur Interpretation des Beobachteten werden An- und Zugeho-
rige beratend hinzugezogen. Sie wissen haufig von den Wiinschen und Vorlieben der ihr naheste-
henden Person. So beschreibt eine Fachkraft eines Kinderhospizes:
,Also, wenn wir ein Kind neu oder einen Jugendlichen neu kennenlernen, sind wir ja in der Regel auf die Er-
fahrungen und auf die Berichte der Eltern sehr stark angewiesen, weil ich sage mal, ein GroRteil unserer
Gaste leider nicht selber sprechen kann" (stationdres Hospiz Kinder & Jugendliche, Interview 69).
Fiir den Umgang mit allen schwerkranken Menschen gilt das Ziel, die Themen Sterben, Tod und
Trauer offen zu kommunizieren, auch wenn dieses als herausfordernd wahrgenommen wird. In
advokatorischer Funktion werden auch An- und Zugehoérige in die Kommunikation einbezogen, um
bei eingeschrankter Ausdrucksmaoglichkeit moéglichst nah entlang der Bedlrfnisse der betroffenen
Person agieren zu kénnen.

Entscheidend fiir die Begleitung am Lebensende bei Menschen mit geistiger und schwerer Behin-
derung ist es, Giber subjektorientierte, basale und kreative Formen der Kommunikation, Moglich-
keiten der Ermittlung ihres Willens zu finden. In entsprechenden Konzepten wird als gemeinsame
Aufgabe aller Professionellen ein Aufgeschlossensein fiir unterschiedliche Kommunikationsformen
beschrieben (vgl. Alber 2019, 44).
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Solidaritdt und Professionalitdt

Die Ergebnisse der qualitativen und quantitativen Erhebungen zeigen, dass von den befragten Lei-
tungskraften Themen angesprochen werden, die als solidarisches Selbstverstandnis in Bezug auf
ihren Auftrag zur palliativen Versorgung oder hospizlichen Begleitung der Personengruppe inter-
pretiert werden kénnen. Begleitung und Versorgung von Menschen mit Behinderung am Lebens-
ende werden auf der Grundlage einer humanistisch gepragten Verbundenheit mit allen Menschen
als ein Recht betrachtet, fiir das einzutreten ist. Die Fachkrafte fiihlen sich fir diese Personen-
gruppe zustandig und sind im Rahmen der aus ihrer Sicht denkbaren Moglichkeiten bereit, sich fiir
adaquate und gleichberechtigte Zugangsmoglichkeiten zu den entsprechenden Handlungsfeldern
zu engagieren. Neben diesem solidarischen Grundverstandnis ist ein Anspruch an die eigene Pro-
fessionalitat festzustellen, der berufsethisch begriindet quasi komplementar zur solidarischen
Grundhaltung steht.

Die besondere Verbundenheit mit den begleiteten Menschen im Sinne eines solidarischen Grund-
verstandnisses wird auch in folgender Aussage deutlich: ,Ich glaube schon, dass es wichtig ist, den
Betroffenen in irgendeiner Form eine Stimme zu geben, um zu verstehen, was gebraucht wird“
(SAPV-Team Kinder und Jugendliche, Interview 74).

Wichtig ist den Befragten, den Klient*innen ein hohes Mal an Selbstbestimmung zu ermoglichen,
wobei die Aktivformulierung des Gebens darauf verweist, dass diese die , Stimme*, die gehort wer-
den soll, nicht per se haben. Insgesamt wird das solidarisch-achtsame Selbstverstandnis um As-
pekte erganzt, die die Professionalitat der Befragten auch im Hinblick auf Menschen mit geistiger
und schwerer Behinderung ausmachen.

»Was unsere Aufgabe ist, bemisst sich an dem, was der andere, der leidende Mensch, bendtigt, und nicht da-

ran, was wir flr Ideen primar erstmal haben. Also wir sind rezipientengerecht oder patientengerecht, wie im-

mer man das ausdrticken will“ (Palliativstation Kinder & Jugendliche, Interview 78).
Die konsequente Orientierung des professionellen Selbstverstandnisses an der Subjektorientie-
rung zeigt sich je nach spezifischem Handlungsauftrag in Haltung und Handeln der Fachkrafte. ,Wir
dirfen da unheimlich viel von den Gasten lernen. Also das ist alles eine Lernschule fir uns Mitar-
beitende” (stationdres Hospiz Erwachsene, Interview 80). Eine Leitungskraft erachtet es als eine
Starke, ,,seine eigenen Grenzen auch zu erkennen” (stationares Hospiz Erwachsene, Interview 51).
In einem anderen Interviewauszug heiRt es: ,,Und die Frage ist auch, wie viel Spezialisierung
braucht es zum Sterben?“ (SAPV-Team Kinder & Jugendliche, Interview 74). Im Kontext der ande-
ren Daten kann diese Aussage als Hinweis darauf verstanden werden, dass Sterben immer indivi-
duell erfolgt und es aufgrund dieser Individualitat keiner bzw. kaum spezifischer Formen der Be-
gleitung von Menschen mit Behinderung bedarf. Dies zeigt deutlich, dass scheinbare Besonderhei-
ten der Versorgung fiir Menschen mit Behinderung haufig gar nicht so spezifisch sind, wie vielleicht
punktuell bzw. antizipatorisch angenommen, da das Sterben per se bei jedem Menschen individu-
ell und einzigartig ist. Die haufig institutionellen Kontexte, in denen Menschen mit Behinderung in
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der letzten Lebensphase begleitet werden, konnen spezifische Voraussetzungen und Bedingungen
fiir Begleitprozesse mit sich bringen.

Dieser Teil des professionellen Selbstverstandnisses, welcher unabhangig von Fragen von Behin-
derung und Beeintrachtigung relevant ist, begiinstigt die Versorgung von Menschen mit Behinde-
rung, da das Spezifisch-Individuelle eines jeden Begleitungsauftrags universelle Giltigkeit besitzt.

Netzwerke und Kooperationen

Netzwerke im Bereich Palliative Care beschreiben Formen des geregelten Handelns innerhalb ei-
ner vereinbarten Struktur mit mindestens drei Netzwerkpartner*innen. Eine Kooperation zeichnet
sich durch bewusstes und planvolles Handeln aus (vgl. Mennemann & Wegleitner 2012, 401).
70,4% der befragten Leitungskrafte aus dem Hospiz- und Palliativbereich, die bereits mit Wohnein-
richtungen der Eingliederungshilfe kooperieren, geben an, dies gelegentlich bis oft zu tun. Somit
haben einmal geknlpfte Kontakte eine regelmaflige Zusammenarbeit zur Folge. Diese Kooperati-
onen werden von den befragten Fachkraften in der Regel als positiv bewertet, da diese fiir eine
adaquate individuelle und bedirfnisorientierte Begleitung der Klient*innen von hoher Relevanz
sind:

»,Da haben wir aber wirklich das groRRe Gliick, dass oft die Einrichtungen sehr kompetent sind und einfach dort

die Mitarbeiter, die diese Menschen jahrelang kennen, die kdnnen uns sagen, dem geht es gut, dem geht es

schlecht, der hat sich jetzt verdandert oder nicht" (SAPV-Team Erwachsene, Interview 57).
Zudem konnte erhoben werden, dass 76% der palliativen und hospizlichen Fachkrafte, die bereits
vor Ort eine Wohneinrichtung fir Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung besuchten,
diese Kontakte fiir den Austausch tber bzw. mit Klient*innen nutzen. Zentraler Inhalt dieser Ko-
operationen ist somit der Mensch — in seiner aktuellen Situation, mit seiner Biografie, in seinem
spezifischen Sein, das ihn im Leben und im Sterben ausmacht.

AuBerdem zeigen die erhobenen Daten einen eindeutigen Trend, der eine Korrelation von zuge-
schriebener Bedeutung dieser Kooperationen und tatsachlicher Kooperationspraxis widerspiegelt:
Je bedeutsamer die Kooperationen bewertet wird, desto haufiger wird de facto kooperiert.

Versorgungssicherheit

Ein weiteres Themenfeld, das fir ein hohes Mal§ an Lebensqualitdt am Lebensende relevant ist
und als basale Voraussetzung genannt werden kann, ist die Versorgungssicherheit. So wiinscht sich
ein Teil der interviewten Leitungskrafte Rahmenbedingungen, die eine grundsatzlich gute Versor-
gung der Zielgruppe garantiert. 23,0% der Befragten sehen diese jedoch momentan noch als Her-
ausforderung. Da eine Mehrfachauswahl getroffen werden konnte, macht diese Auswahl 15,3%
aller Antworten aus und umfasst 32 von insgesamt 209 Nennungen.

Eine addaquate, umfassende und verlassliche Versorgungsqualitat beinhaltet, neben den bereits
thematisierten personellen und professionellen Kompetenzen der Akteur*innen, auch verlassliche
Strukturen, die die Begleitung und Versorgung rahmen und dadurch haufig erst ermdglichen.
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Die Untersuchungsergebnisse zeigen, dass es neben raumlichen Bedingungen vor allem zeitlicher
Ressourcen — gerade zu Beginn eines Begleitungsprozesses — und personeller Ressourcen bedarf.
Letztere beinhalten neben einer quantitativ ausreichenden Anzahl haupt- und ehrenamtlicher Mit-
arbeiter*innen auch spezifische Kompetenzen, die vor allem im Schmerz- und Symptommanage-
ment und im Bereich der Kommunikation liegen.

Deutlich wird hier auch, dass es aus Sicht dieser Leitungskraft keine Hierarchie der verschiedenen
Kompetenzen gibt, sondern dass diese im Sinne der vier Sdulen von Palliative Care gleichberechtigt
und komplementar nebeneinanderstehen und eher situativ priorisiert werden missen.

1.4.3 Wissenschaftliche Grundlagen und Forschungsstand im Teilprojekt PiCarDi-U

Das Teilprojekt PiCarDi-U beschaftigte sich in der ersten Projektphase mit dem individuellen Erle-
ben, Sichtweisen sowie den eigenen Wiinschen und Bedirfnissen bezlglich Sterben, Tod und
Trauer von Menschen mit geistiger und/oder schweren Behinderung in Einrichtungen der Einglie-
derungshilfe aus deren Selbstsicht. Zentrale Ergebnisse des Teilprojekts waren, dass sowohl ein
grolles Interesse auf Seite von Menschen mit geistiger Behinderung besteht, (iber ihre Erfahrun-
gen mit Sterben, Tod und Trauer zu sprechen als auch an der Begleitung, Verabschiedung und
Ritualen von Trauer beim Versterben von wichtigen Bezugspersonen beteiligt zu sein. Ebenso
wurde deutlich, dass es viele Interviewteilnehmende mit geistiger und/oder schwerer Behinde-
rung gab, die tGber ihre Erfahrungen mit Sterben, Tod und Trauer sprechen und klare Vorstellungen
Uber ihre Wiinsche und Bedirfnisse am Lebensende formulieren konnten. Fir andere Inter-
viewpartner*innen hingegen war es schwierig, ihre Wiinsche und Bedirfnisse im Zusammenhang
mit einer schweren Krankheit und der letzten Lebensphase zu duBern. Dies erschlieRt sich wahr-
scheinlich einerseits aus den Sozialisationsbedingungen von Menschen mit geistiger und/oder
schwerer Behinderung, die wenig Raum fiir das Antizipation und die AuRerung individueller Wiin-
sche und Bediirfnisse lassen und ihnen das lebenslang wenig zubilligt (vgl. u.a. Chow et al. 2017;
Trescher & Hauk 2017; Michalek 2000). Andererseits stellen Sterben und Tod in ihrer gesellschaft-
lichen Wahrnehmung immer noch tabuisierte Themen dar. Hinzukommende Motive wie Fiirsorge
und Schutz kdnnen erschweren, dass gerade Menschen mit geistiger und/oder schwerer Behinde-
rungen adaquate Gesprachs- oder Bildungsangebote zu den Themen vorenthalten werden. Es pas-
siert zudem mitunter, dass ihnen generell nicht zugetraut wird, Giber Themen wie Sterben und Tod
zu sprechen sowie Vorstellungen Uber das eigene Lebensende zu entwickeln (vgl. u.a. Chow 2017,
1130).

In der UN-Behindertenrechtskonvention ist die Forderung nach lebenslanger Teilhabe an allen Be-
reichen des gesellschaftlichen Lebens, auch fiir die letzte Lebensphase, formuliert. Unter Bezug-
nahme auf die oben beschriebenen Aspekte ist es erforderlich, bewusst das Augenmerk darauf zu
richten, welche MalRnahmen und (gegebenenfalls) Unterstiitzung Menschen mit zugeschriebener
geistiger und/oder schwerer Behinderung brauchen, um Teilhabe und Selbstbestimmung am Le-
bensende tatsachlich zu realisieren. Insofern richtete das Teilprojekt PiCarDi-U in seiner zweiten
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Projektphase den Fokus auf diese MalRnahmen. Eine Moglichkeit, Wiinsche und Bedarfe von Men-
schen mit geistiger und/oder schwerer Behinderung zu erheben und sie an Entscheidungsprozes-
sen zu beteiligen, ist der Ansatz des Advance Care Planning (ACP) bzw. der gesundheitlichen Ver-
sorgungsplanung. Das Teilprojekt PiCarDi-U fokussierte deshalb innerhalb verschiedener for-
schungsmethodischer Zugange und Settings die Umsetzung und die Bedingungsfaktoren von Ent-
scheidungsprozessen im Rahmen der Beratungsleistung gem. §132g SGB V in Einrichtungen der
Eingliederungshilfe. Ein besonderer Fokus sollte dabei, innerhalb partizipativer Beteiligung, auf die
Perspektive von Menschen mit geistiger und/oder schwerer Behinderung gesetzt werden.

Trotz des wachsenden Bedarfs an Palliative Care und hospizlicher Begleitung fiir Menschen mit
geistiger Behinderung und der intensiven Diskussion (iber die Umsetzung der Gesundheitlichen
Versorgungsplanung in Deutschland (vgl. DHPV 2019) sind bisher keine nationalen Studien be-
kannt, die sich mit den Prozessen der Gesundheitlichen Versorgungsplanung / Advance Care Plan-
ning fir Menschen mit geistiger Behinderung befassen. In empirischen Studien sind bislang die
Implementierungsrate in Deutschland (vgl. AGP Sozialforschung 2019), das Setting Altenhilfe (vgl.
in der Schmitten 2012), die Gruppe der Kinder/Jugendlichen und ihrer Angehérigen im Bereich der
Kinderpalliativpflege (vgl. Fihrer 2019) sowie Personen mit onkologischer Erkrankung (vgl. DRKS,
2020) einbezogen worden.

Erste praktische Erfahrungen mit der Umsetzung von ACP in Pflegeheimen sowie in Diensten fir
Menschen mit geistiger Behinderung wurden sowohl international als auch in Deutschland vero6f-
fentlicht (z.B. Petri 2017). VoB und Kruse (2019) griffen konkrete Umsetzungsschwierigkeiten bei
der Gesundheitlichen Versorgungsplanung mit Menschen mit kognitiven Einschrankungen am Bei-
spiel demenziell erkrankter Personen auf. So wurden ,,[d]ie verwendeten Dokumente und deren
Anwendung im Hinblick auf Menschen mit Demenz als unzureichend in der Anwendung einge-
schatzt” (VolR & Kruse 2019, 283) und Instrumente zur Exploration der Betroffenenperspektive
entwickelt. Auch bei einer ersten wissenschaftlich fundierten curricularen Konzeption zur Qualifi-
kation von Gesprachsbegleiter*innen wird ,,mangelnde Expertise im Handlungsfeld der Eingliede-
rungshilfe” (Lehmeyer et al., 2019, 15) konstatiert und lediglich auf die Altenhilfe Bezug genom-
men.

Die aktuellen Diskussionen tber die Umsetzung Gesundheitlicher Versorgungsplanung im Hinblick
auf Menschen mit geistiger und/oder schwerer Behinderung, als explizit in der Rahmenvereinba-
rung benannte Zielgruppe, betonen die hohe Vulnerabilitdt dieser und die besondere Aufmerk-
samkeit, die sich daraus ergibt (vgl. IMEW 2019, 6; DHPV 2019, 1ff.). Zielstellung des Projektes
PiCarDi-U war, im Bewusstsein der Ergebnisse der ersten Forderphase, diesbezligliche Diskussio-
nen aufzugreifen und sich mit der Ausgestaltung des Beratungsprozesses von Menschen mit geis-
tiger und/oder schwerer Behinderung gemaR §132g SGB V auseinanderzusetzen. Neben Fragen
beziglich einer unbedingten Einbettung in eine hospizliche und palliative Einrichtungskultur, so-
wie Voraussetzungen und Einflussfaktoren auf Entscheidungsprozesse, sollte der wesentliche As-
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pekt der Einwilligungsfahigkeit fokussiert werden. Eng verbunden hiermit ist der Umgang mit Stell-
vertreterentscheidungen. Insbesondere bei Menschen mit schwerer Behinderung sollte gefragt
werden, wie im Sinne einer unbedingten Freiwilligkeit sichergestellt werden kann, dass die betref-
fende Person dem Prozess grundsatzlich zustimmt und wie ihre Beteiligung hierbei aussehen kann
(vgl. IMEW 2019, 6). Weitere Fragen stellten sich hinsichtlich barrierearmer Formen der Beratungs-
prozesse (vgl. IMEW 2019, 7). Patientenverfligungen sollten neutral als mogliches Ergebnis be-
trachtet werden, nicht als Ausdruck erfolgreicher Beratung. Mit dem Projekt PiCarDi-U sollte
keine/s der in Deutschland derzeit kontrovers diskutierten Konzepte bzw. geschiitzten Marken
(vgl. DHPV 2019, 2) im Zusammenhang mit ACP einer kritischen Evaluation unterzogen werden.

In der Forschung fir und mit Menschen mit Behinderungen im Bereich Palliative Care zeigen sich
in Deutschland deutliche Forschungsliicken, daher war in allen Teilprojekten auch die Recherche
und Analyse internationaler Literatur und von Studien insbesondere im angloamerikanischen
Raum von besonderer Bedeutung. Im Projektverlauf gelang es u.a. durch regelmaRige Prasenz bei
Kongressen der European Association for Palliative Care (EAPC), der Mitarbeit in der Reference
Group on Palliative Care und durch den kollegialen Austausch in den Special Interest Groups
»Ageing” und ,Ethics and Intellectual Disability” in der IASSIDD, aktuelle Entwicklungen im euro-
paischen und aullereuropdischen Ausland zeitnah aufzugreifen und in die Analysen und Auswer-
tungsprozesse der eigenen Erhebungen aufzunehmen. Umgekehrt konnte das Verbundprojekt
selbst einen international sichtbaren Beitrag flr die Forschung in der Palliativversorgung von Men-
schen mit Behinderung leisten.

Das Projekt schlief3t an die fiir die Personengruppe der Menschen mit Behinderungen differenziert
ausformulierten Empfehlungen zur Umsetzung der "Charta der Rechte von unheilbar Kranken und
Sterbenden" als Teil einer nationalen Strategie (DGP/ DHPV 2016) an. Die Notwendigkeit von Kom-
petenzentwicklung und Bewusstseinsbildung wurden auch durch das Folgeprojekt bestatigt und
konnten durch die erfolgten Erhebungen differenzierter beschrieben werden, sodass darauf auf-
bauend Hinweise zur Weiterentwicklung der Praxis in der Eingliederungshilfe, der palliativen Ver-
sorgung und darliber hinaus entwickelt werden konnten.

1.5 Zusammenarbeit der Teilprojekte im Verbundprojekt

Zu Projektbeginn wurde auch fiir die zweite Laufzeit ein Kooperationsvertrag zur Zusammenarbeit
zwischen den Teilprojekten geschlossen. Die Zusammenarbeit unter den Verbundpartnern war ein
durchgehend integratives und damit zentrales Moment dieses Projektes. Die kontinuierliche Zu-
sammenfihrung von Teilergebnissen im Laufe des Forschungsprozesses sowie die systematische
Synthese der Gesamtergebnisse stellen elementare Bestandteile des Gesamtprojektdesigns dar
und werten die Reichweite der Ergebnisse deutlich auf.

Die Schwerpunkte der drei Teilprojekte entsprachen in hohem MaRe den Lehr- und Forschungs-
schwerpunkten der drei Projektleitungen, die Zusammenarbeit im Verbund ermoglichte zugleich
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eine fachliche Ausweitung der jeweiligen Perspektiven. Der fachliche Austausch Gber Erhebungs-
instrumente und Auswertungsmethoden erzeugte den erwarteten Mehrwert in der Breite und
Tiefe der Analysemadglichkeiten, weil die lokalen Forschungsteams sowohl von der Expertise der
anderen als auch vom reflektierenden Austausch miteinander profitieren konnten.

Auch in der zweiten Forderphase kamen die drei Forschungsteams regelmaRig zu Verbundtreffen
zusammen, um die Angemessenheit des Forschungsdesigns und der Umsetzung zu reflektieren.
Die fachliche und wissenschaftliche Reflexion wurde flankiert durch eine supervisorische Beratung,
in der Erfahrungen in der Kooperation —insbesondere unter den erschwerenden Bedingungen der
COVID19-Pandemie — gemeinsam reflektiert wurden.

Die Verbundkoordinatorin war verantwortlich fir die Gesamtkoordination und die Vertretung des
Verbundes gegenliber dem Drittmittelgeber. Die drei Teilprojektleitungen und Teams der Stand-
orte waren alternierend verantwortlich flr die Vorbereitung und Durchfiihrung der Verbundteam-
sitzungen. Sie trugen zudem autonom die Verantwortung fiir die Planung, Durchfiihrung, Admi-
nistrierung und Dokumentation ihrer Teilprojekte sowie fiir die Qualitat von Methoden und Ergeb-
nissen in den Teilprojekten. Die Kooperation ermoglichte zudem durch die Verortung der Teilpro-
jekte in drei Bundeslandern den Feldzugang zu unterschiedlichen stadtischen und landlichen Rau-
men.

.6 Zusammenarbeit mit anderen Stellen

Die Vernetzung der drei Teilprojekte zu einem Forschungsverbund profitierte von der aktiven Mit-
wirkung der drei Verbundpartner in verschiedenen wissenschaftlichen Fachgesellschaften, so dass
sowohl der Zugang zu wissenschaftlicher Expertise als auch die Einspeisung von Ergebnissen in
wissenschaftliche Netzwerke auf breiter Ebene gelingen konnte. Die Kooperation stellte ein enor-
mes Potential dar, um die Forschungsliicke auf breiter Basis anzugehen und den Anschluss der
Forschungsaktivitaten in Deutschland an den internationalen Stand zu ermdglichen, insbesondere
auf europaischer Ebene. Da das Forschungsfeld in Deutschland noch recht jung ist, ist die Vernet-
zung mit anderen Forschenden, aber auch mit Praxiseinrichtungen ein bedeutsames Element fiir
die Qualitatssicherung und die Passung der Forschungsaktivitdten zu den konkreten Anforderun-
gen in der Praxis.

Entsprechend der inhaltlichen Zielrichtungen der Teilprojekte erfolgte die Vernetzung der For-
schenden vorrangig mit Akteur*innen in den jeweiligen Handlungsfeldern und wissenschaftlichen
Fachgesellschaften.

Deutscher Hospiz- und Palliativverband (DHPV) Sven Jennessen (Wissenschaftlicher Beirat; Fach-
gruppe ,Kinder und Jugendliche®, Fachgruppe
,»Bildungsgut Hospiz")

Bjorn-Schulz-Stiftung, Berlin Sven Jennessen (politisch-wissenschaftlicher Bei-
rat)
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Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP),
AG Menschen mit intellektueller und komplexer Be-
eintrachtigung

Kristin Fellbaum, Helga Schlichting, Julia Heusner,
Barbara Schroer, Sabine Schaper, Theresa Pott-
hoff

Federfiihrung der Unter-AG ,Teilhabe”: Sabine
Schaper

Unter-AG  ,Transition”: Helga  Schlichting
Unter-AG ,,Umsetzung des §132g SGB V“: Helga
Schlichting, Christine Fricke

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP),
Sektion Geistes- und Sozialwissenschaftliche Berufe

Kristin Fellbaum, Sabine Schaper

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin, AG

Junge DGP

Kristin Fellbaum

Akademie Regenbogenland, Disseldorf

Sven Jennessen (Beirat)

Zentrum fir Inklusionsforschung Berlin

Sven Jennessen

Zentrum fir Inklusionsforschung Berlin, Netzwerk
Junge Wissenschaften

Kristin Fellbaum

Landesausschuss Wohnen der Lebenshilfe NRW

Sabine Schaper

Wissenschaftlicher Beirat der Bundesvereinigung
Lebenshilfe e.V.

Sabine Schaper

Berufs- und Fachverband Heilpaddagogik e.V.

Barbara Schroer (Landesfachgruppe , Erwachsene
Menschen mit Behinderung®), Sabine Schaper

Beirat der Fortbildungsakademie des Deutschen
Caritasverbandes, Freiburg

Sabine Schaper

Deutsche Heilpadagogische Gesellschaft e.V.

Antonia Thimm, Sabine Schaper

International Association for the Scientific Study of
Intellectual and Developmental Disabilities (IAS-
SIDD)

Sabine Schéaper (Special Interest Groups “Ageing”
und “Ethics”)

Deutsche Gesellschaft fiir Gerontologie und Geriat-
rie (DGGG)

Sabine Schaper, Christine Fricke

European Association for Palliative Care (EAPC)

Sven Jennessen, Sabine Schaper (Reference Group
on Intellectual Disability)

Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft Forschung
fir Menschen mit geistiger Behinderung (DIFGB
e.V.)

Sabine Schaper, Helga Schlichting

Julia Heusner (Mitarbeit am Positionspapier , Wer
entscheidet fiir wen? Forschungsethische Fragen
im Kontext geistiger und mehrfacher Behinde-
rung”)

Deutsche Gesellschaft fiir Medizin fiir Menschen
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung
(DGMGB)

Helga Schlichting (Arbeitskreis ,Schmerzen und
Schmerzerkennung bei Menschen mit Komplexer
Behinderung”)
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Aktionsbiindnis Teilhabeforschung e.V. Sabine Schaper, Sven Jennessen

Arbeitskreis ,, Inklusive Medizin“ Helga Schlichting, Sabine Schaper

Expertenkreis Hospiz- und Palliativversorgung des | Christine Fricke (AG 1 - Umsetzung §132g SGB V)
bayerischen Staatsministeriums fiir Gesundheit und
Pflege

Tabelle 4: Kooperation und Vernetzung mit relevanten Fachgremien und wissenschaftlichen Fachgesellschaften

Der Schwerpunktbereich , Palliative Versorgung und hospizliche Begleitung von Menschen mit Be-
hinderung” im Institut fiir Teilhabeforschung an der Katholischen Hochschule NRW bietet eine di-
rekte Anknlipfung flr Forschungs- und Vernetzungsaktivitdaten des Projektes PiCarDi. Im regelma-
Rig stattfindenden ,Denkraum” diskutierten Vertreter*innen lokaler Akteur*innen im Feld der Ein-
gliederungshilfe und der hospizlich-palliativen Versorgung aktuelle Themen und Herausforderun-
gen. Im Marz 2021 fand eine vom Schwerpunktbereich ausgerichtete Institutstagung des Instituts
fur Teilhabeforschung statt. Hier bot sich die Gelegenheit mehrerer aktiver Beitrdge aus dem Ver-
bundteam.

Das Aktionsbilindnis Teilhabeforschung e.V. stellt eine wichtige Scientific Community zur Diskus-
sion und Publikation von Ergebnissen zur Forschung im Themenfeld Behinderung dar. Der 2. Kon-
gress zur Teilhabeforschung des Aktionsbiindnisses Teilhabeforschung fand im September 2021
an der Katholischen Hochschule Nordrhein-Westfalen am Standort Munster statt, der dritte im
September 2023 in KéIn. Auch diese Tagungen wurden zur Prasentation von Zwischenergebnissen
aus dem PiCarDi-Projekt und zur Vernetzung mit Wissenschaftler*innen in thematisch benachbar-
ten Projekten genutzt.

Il Eingehende Darstellung

1.1 Verwendung der Zuwendung und des erzielten Ergebnisses
11.1.1 Teilprojekt PiCarDi-D

Ergebnisse der quantitativen Erhebung

Im Teilprojekt PiCarDi-D standen Aspekte der Organisations- und Teamkultur und ihre Wirkungen
auf die Begleitung von Menschen mit Behinderungen am Lebensende im Zentrum. Nach den be-
reits beschriebenen Phasen der systematischen Literaturanalyse und der Konstruktion zunachst
des quantitativen Erhebungsinstruments zur Erfassung der Teamkultur in Wohndiensten mit Blick
auf die Begleitung am Lebensende erfolgt die Auswertung der quantitativen Daten aus der Erhe-
bung in mehreren Schritten:

- Deskriptive Auswertung zu den teilnehmenden Einrichtungen (Fragebogen Einrichtungslei-
tungen) und zu den teilnehmenden Teams und Teammitgliedern (Fragebogen Teamleitun-
gen und Fragebogen Mitarbeitende)
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- Itemanalyse v.a. fiir den neu konzipierten Fragebogen Teamkultur in der Begleitung am
Lebensende (KLE)

- Berechnungen zur Beurteiler-Ubereinstimmung

- (Pearson-)Korrelationen zwischen Team-Mittelwerten der einzelnen Faktoren der TKS-W
und Team-Mittelwerten der Faktoren der KLE (und den Gesamt-Mittelwerten der beiden
Skalen)

- Regressionsanalysen: multiple lineare Regressionen fir Gesamtskala KLE und die 4 Un-
terskalen

- Korrelationen zwischen Corona-Fragen und Team-Mittelwerten der einzelnen Faktoren der
TKS-W und Team-Mittelwerten der Faktoren der KLE

Merkmale der Einrichtungen und Teams

Fir die 29 Einrichtungen und 73 Teams liegen eine Vielzahl von Angaben zu Kontextfaktoren vor
(z.B. GroRe der Einrichtung, Anzahl Bewohner*innen, Anzahl Teams, GroRe der Teams, Durch-
schnittsalter der Mitarbeitenden pro Team, Durchschnittsalter Bewohner*innen, Einschatzungen
zu Hilfebedarfen in der Wohngruppe, Vorhandensein von Konzeptionen oder Leitbild, Erfahrung
mit Sterbefallen, etc.). Die Erhebung der Kontextfaktoren diente in erster Linie dazu, Zusammen-
hange zwischen Auspragungen der verschiedenen Skalen der Teamkultur und verschiedenen Kon-
textfaktoren zu analysieren.

Die deskriptiven Auswertungen zu den Kontextfaktoren geben Hinweise darauf, dass sich die Ein-
richtungen und Teams in manchen Faktoren sehr unterscheiden. So unterscheiden sich die 29 Ein-
richtungen z.B. hinsichtlich ihrer GréRe: in der kleinsten Einrichtung leben 24 Bewohner*innen, in
der groBten 1200. Entsprechend unterscheidet sich auch die Anzahl der Wohngruppen: die Spann-
breite reicht von 3 bis 162 Wohngruppen. Im Durchschnitt leben 11 Bewohner*innen in einer
Gruppe, wobei die GruppengréBen stark variieren: fiir die teilnehmenden 73 Wohngruppenteams
besteht nach Angabe der Teamleitungen die kleinste Wohngruppe aus 4, die groRRte Wohngruppe
aus 41 Bewohner*innen.

Es gibt auch Kontextfaktoren, in denen sich die Einrichtungen kaum unterscheiden. Alle Einrich-
tungen geben an, dass sie in den letzten drei Jahren Sterbefalle hatten. Bei den beteiligten Teams
gab es in knapp 60% der Wohngruppen Sterbefille in den letzten drei Jahren. In fast allen Einrich-
tungen liegen Konzepte zur Begleitung der Bewohner*innen bis zum Lebensende vor, werden Be-
ratungsleistungen nach §132g SGB V (Gesundheitliche Versorgungsplanung am Lebensende) an-
geboten (in 80% der Einrichtungen), bestehen Kooperationen mit Hospiz- und Palliativdiensten
und werden bei Bedarf ethische Fallbesprechungen durchgefiihrt. Diese Ergebnisse deuten darauf
hin, dass es sich bei den an der Untersuchung beteiligten Einrichtungen um Einrichtungen handelt,
die bereits eine Affinitdt zu dem Thema Begleitung am Lebensende haben und Erfahrungen mit
dem Sterben von Bewohner*innen gemacht haben. Dies sollte bei den folgenden Auswertungen
und Interpretationen im Hinterkopf behalten werden.
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Itemanalyse

Sowohl fir die Skalen der TKS-W als auch die Skalen des selbst entwickelten Fragebogenteils zur
Teamkultur in der Begleitung am Lebensende (KLE) wurde die interne Konsistenz der Skalen tber-
prift. Die interne Konsistenz ist ein Mald dafir, wie stark die einzelnen Fragen einer Skala zusam-
menhingen und damit Ahnliches messen.

TKS-W

Fir alle Skalen der TKS-W ergeben sich Cronbachs Alpha-Werte, die groRer als 0,7 sind, fiir die
meisten liegen sie sogar Uber 0,8, was fir eine gute interne Konsistenz spricht (siehe Tabelle 5).
Die Werte bestatigen damit die in anderen Untersuchungen zur GHCS bzw. TKS-W erzielten Werte
(Tabelle 5).

Cronbachs Alpha Cronbachs Alpha Cronbachs Alpha
TKS-W PiCarDi Be- | TKS-W Behrendt & | GHCS  Humphrey
fragung Hagedorn (2020) (2018)

1. Unterstiitzung des Wohlbefindens | 0,85 0,77 0,90

2. Soziale Abgrenzung zu den Bewoh- | 0,73 0,67 0,86

ner*innen

3. Wertschitzung der Bewohner*in- | 0,79 0,85 0,88

nen und Beziehung zu diesen

4. Zusammenarbeit/ Zusammenhalt | 0,81 0,75 0,84

innerhalb der Einrichtung

5. Ubereinstimmung der Werte der | 0,84 0,79 0,81

Mitarbeitenden mit denen der Ein-

richtung

6. Teamdynamik 0,90 0,87 0,89

7. Effektive Teamfiihrung 0,90 0,88 0,92

Tabelle 5: Gegentiberstellung der Cronbachs Alpha-Werte der TKS-W-Skalen der PiCarDi-Befragung und der Befragung
von Hagedorn/Behrendt (2020) und der GHCS-Skalen bei Humphreys (2018, 65ff.)

KLE

Fir die Skalen der Teamkultur in der Begleitung am Lebensende liegen fir die Skalen B (Personen-
zentrierung), C (Unterstlitzung des Wohlbefindens) und D (Aufgabe annehmen) die Cronbachs Al-
pha Werte um 0,8. D.h., dass die interne Konsistenz fiir diese Skalen gut ist, die Gruppe der Items
der jeweiligen Skalen also das gleiche Konstrukt messen. Fir die Skala A (Haltung) liegt das Cron-
bachs Alpha bei 0,59 (siehe Tabelle 6). Hier scheinen die fiinf Items Unterschiedliches zu messen.
Haltung ist dhnlich wie Einstellungen ein komplexes Konstrukt, was verschiedene Aspekte umfas-
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sen kann (kognitive, affektive und verhaltensbezogene Komponenten). Wenn die Items zu Erfas-
sung des Konstrukts Haltung diese unterschiedlichen Aspekte abbilden, ist es naheliegend, dass
sie zusammengefasst zu einer Skala keine hohen Korrelationen untereinander aufweisen. Die wei-
tere Analyse ergab, dass sich durch die Eliminierung der Fragen 4 und 5 Cronbachs Alpha auf 0,67
erhoht und sich damit einem akzeptablen Wert nahert (siehe Tabelle 7).

Cronbachs Alpha
Teamkultur am Lebensende (KLE)

A Haltung 0,59
B Personzentrierung 0,83
C Unterstlitzung Wohlbefinden 0,80
D Aufgabe annehmen 0,79

Tabelle 6: Cronbachs Alpha der Skalen Teamkultur am Lebensende (KLE)

Da es sich bei dem Fragebogen zur Teamkultur in der Begleitung am Lebensende um einen neu
konzipierten Fragebogen handelt, wurden fiir diesen Teil weitere Itemanalysen durchgefiihrt, um
die Brauchbarkeit der Items zu beurteilen. Es wurde fir jedes Item ein Trennscharfekoeffizient und
ein Schwierigkeitsindex errechnet. Der Trennscharfekoeffizient sagt etwas liber den Zusammen-
hang eines Items mit dem Skalenmittelwert aus. Ist der Zusammenhang gering (r < 0,3), ist das
Item nicht zur Erfassung des Konstrukts geeignet und sollte aus dem Fragebogen entfernt werden.
Der Schwierigkeitsindex sagt etwas darlber aus, inwiefern ein Item zwischen den Antworten der
Personen differenziert. Items, die von fast allen Personen als sehr gut bzw. sehr schlecht bewertet
werden, also wenig zwischen den Personen differenzieren, sind ungeeignet und sollten entfernt
werden.

Die Itemanalyse zielte darauf ab, problematische Items aus dem Fragebogen zu entfernen und
damit einen verbesserten Fragebogen zu konzipieren. Folgende Uberlegungen zur Fragebogen-
Neukonstruktion wurden nach erfolgter Itemanalyse angestellt: Items mit zu geringer Trenn-
scharfe und ltems mit zu hohem (< 0,8) bzw. niedrigem Schwierigkeitsindex (> 4,2) werden ent-
fernt, dabei sollten aber mindestens 3 Items pro Skala (besser 4, am besten 5) erhalten bleiben
und Cronbachs Alpha sollte sich durch die Eliminierung der Items nicht verschlechtern.

Skala ltems Beibehalten | Schwierigkeits- | Trennschérfe Cronbachs
index Skala Alpha
Al X
A 4,30 0,46 0,67
A2 X 4,16 0,41
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A3 X 3,97 0,36
A4 - 3,77 0,33
AS - 3,18 0,27
Bl - 4,51 0,53
B2 - 4,38 0,57
B3 X 4,33 0,58
B B4 X 4,18 0,51
B5 X 4,11 0,62 0,81
B6 X 4,05 0,64
B/ X 4,23 0,64
C1 - 4,67 0,44 _I
c2 X 4,32 0,46
C c3 X 4,41 0,62 0,80
ca4 X 4,25 0,70
C5 X 4,25 0,70
D1 X 4,39 0,54
D2 X 4,37 0,56
D D3 X 4,39 0,62 0,79
D4 X 4,37 0,62
D5 X 3,91 0,53

Tabelle 7: Ergebnisse KLE-Itemanalyse und Cronbachs Alpha nach Item-Reduktion

Die Ergebnisse der Itemanalyse sind in Tabelle 7 dargestellt. Lediglich ein Item (A5) wies eine
Trennscharfe < 0,3 auf und fiir viele Items zeigte sich ein niedriger Schwierigkeitsindex. Entspre-
chend der Voriiberlegungen wurden bei Skala A zwei Items entfernt (A4 und A5), dadurch erhéhte
sich der Cronbachs Alpha Wert von 0,59 auf 0,67. Bei Skala B wurden ebenfalls 2 Items (B1 und B2)
entfernt, von einer weiteren Reduktion von Items mit niedrigem Schwierigkeitsindex wurde abge-
sehen, da sich dadurch der Cronbachs Alpha -Wert verschlechtert hatte. Bei Skala C wurde ein Item
(C1) und bei Skala D kein Item eliminiert (gleiche Uberlegung wie bei Skala B).

Die Endversion enthalt damit fir alle Skalen 3 bis 5 Items mit guter Trennscharfe, die interne Kon-
sistenz ist fur die Skalen B, Cund D gut und fiir Skala A akzeptabel. Allerdings enthalt die Endversion
noch einige Items, deren Schwierigkeitsindex gering ist, d.h., bei denen viele Personen eine hohe
Zustimmung gaben. Der Grund fiir die hohen Zustimmungswerte kdnnte darin liegen, dass es sich
bei den teilnehmenden Einrichtungen um Einrichtungen handelt, die zu dem Thema Begleitung
am Lebensende insgesamt bereits eine positive Organisationskultur aufweisen und eine Offenheit
fiir das Thema mitbringen.

Insgesamt lasst sich festhalten, dass der neu entwickelte und durch die Itemanalyse um einige
ltems reduzierte Fragebogen dafiir geeignet scheint, die Teamkultur in Bezug auf die Begleitung
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von Menschen mit geistiger Behinderung am Lebensende zu erfassen. Dieser liberarbeitete Fra-
gebogenteil steht im Anhang dieses Berichtes zur Verfligung. Die inhaltliche Validitat des Frage-
bogens wurde im Vorfeld durch eine Expertenbefragung sichergestellt (vgl. Zwischenbericht
2021), die Reliabilitat des Instruments wurde durch die Berechnungen zur internen Konsistenz
Uberprift und ist fur die Skala Haltung akzeptabel und fiir die anderen 3 Skalen gut.

Deskriptive Auswertung zu Einrichtungen und Teams

Flr die 29 Einrichtungen mit insgesamt 73 Teams liegen eine Vielzahl von Angaben zu Kontextfak-
toren vor (z.B. GroRRe der Einrichtung, Anzahl Bewohner*innen, Anzahl Teams, GrofRe der Teams,
Durchschnittsalter der Mitarbeitenden pro Team, Durchschnittsalter Bewohner*innen, Einschat-
zungen zu Hilfebedarfen in der Wohngruppe, Vorhandensein von Konzeptionen oder Leitbild, Er-
fahrung mit Sterbefallen, etc.). Die Erhebung der Kontextfaktoren diente in erster Linie dazu, Zu-
sammenhange zwischen Auspragungen der verschiedenen Skalen der Teamkultur und verschiede-
nen Kontextfaktoren zu analysieren. Auswertungen zu Fragen von Zusammenhangen und Unter-
schieden in Abhangigkeit von Kontextfaktoren erfolgten im Jahr 2023.

Die deskriptiven Auswertungen zu den Kontextfaktoren zeigen, dass zwischen den Einrichtungen
und Teams in manchen Faktoren erhebliche Unterschiede bestehen. So unterscheiden sich die 29
Einrichtungen z.B. hinsichtlich ihrer Platzzahl (kleinste Einrichtung: 24 Bewohner*innen, groRte
Einrichtung: 1200 Bewohner*innen). Entsprechend unterscheidet sich auch die Anzahl der Wohn-
gruppen (Spannbreite von 3 bis 162 Wohngruppen). Im Durchschnitt leben 11 Bewohner*innen in
einer Gruppe, wobei auch die GruppengroRen nach Angabe der Teamleitungen stark variieren
(kleinste Wohngruppe: 4 Bewohner*innen, groflte Wohngruppe: 41 Bewohner*innen).

Es gibt auch Kontextfaktoren, in denen sich die Einrichtungen kaum unterscheiden. Alle Einrich-
tungen geben an, dass sie in den letzten drei Jahren Sterbefalle hatten. Bei den beteiligten Teams
gab es in knapp 60% der Wohngruppen Sterbefalle in den letzten drei Jahren. In fast allen Einrich-
tungen liegen Konzepte zur Begleitung der Bewohner*innen bis zum Lebensende vor, werden Be-
ratungsleistungen nach §132g SGB V (gesundheitliche Versorgungsplanung am Lebensende) ange-
boten, bestehen Kooperationen mit Hospiz- und Palliativdiensten und werden bei Bedarf ethische
Fallbesprechungen durchgefiihrt. Diese Ergebnisse deuten darauf hin, dass es sich bei den an der
Untersuchung beteiligten Einrichtungen um Einrichtungen handelt, die bereits eine Affinitat zu
dem Thema Begleitung am Lebensende haben und Erfahrungen mit dem Sterben von Bewoh-
ner*innen gemacht haben. Dies sollte bei den folgenden Auswertungen und Interpretationen im
Hinterkopf behalten werden.

Itemanalyse

Sowohl fiir die Skalen der TKS-W als auch die Skalen des selbst entwickelten Fragebogenteils zur
Teamkultur in der Begleitung am Lebensende wurde die interne Konsistenz der Skalen lberpruft.
Fir alle Skalen der TKS-W ergeben sich Cronbachs Alpha-Werte, die groBer als 0,7 sind, fir die
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meisten liegen sie sogar lGber 0,8, was flir eine gute interne Konsistenz spricht. Die Werte bestati-
gen damit die in anderen Untersuchungen zur GHCS bzw. TKS-W erzielten Werte (vgl. Behrendt &
Hagedorn 2020).

Fir die Skalen der Teamkultur in der Begleitung am Lebensende liegen fiir die Skalen B (Personen-
zentrierung), C (Unterstlitzung des Wohlbefindens) und D (Aufgabe annehmen) die Cronbachs Al-
pha Werte um 0,8, d.h., dass die interne Konsistenz fiir diese Skalen gut ist, die Gruppe der ltems
der jeweiligen Skalen also das gleiche Konstrukt messen. Fiir die Skala A (Haltung) liegt das Cron-
bachs Alpha bei 0,59. Hier scheinen die 5 Items eher Unterschiedliches zu messen. Dies lasst sich
dadurch erklaren, dass ,Haltung” - dhnlich wie ,Einstellungen” - ein komplexes Konstrukt ist, das
verschiedene Aspekte umfassen kann (kognitive, affektive und verhaltensbezogene Komponen-
ten). Wenn die Items zur Erfassung des Konstrukts Haltung diese unterschiedlichen Aspekte abbil-
den, ist es naheliegend, dass sie zusammengefasst zu einer Skala keine hohen Korrelationen un-
tereinander aufweisen. Die weitere Analyse ergab, dass sich durch die Eliminierung der Fragen 4
und 5 Cronbachs Alpha auf 0,67 erhoht und sich damit einem akzeptablen Wert ndhert.

Da es sich bei dem Fragebogen zur Teamkultur in der Begleitung am Lebensende um einen neu
konzipierten Fragebogen handelt, wurden fir diesen Teil weitere ltemanalysen durchgefiihrt, um
die Brauchbarkeit der Items zu beurteilen. Es wurde fir jedes Item ein Trennscharfekoeffizient und
ein Schwierigkeitsindex errechnet. Der Trennscharfekoeffizient sagt etwas Giber den Zusammen-
hang eines Items mit dem Skalenmittelwert aus. Ist der Zusammenhang gering (r < 0,3), ist das
ltem nicht zur Erfassung des Konstrukts geeignet und sollte aus dem Fragebogen entfernt werden.
Der Schwierigkeitsindex sagt etwas dariber aus, inwiefern ein Item zwischen den Antworten der
Personen differenziert. Items, die von fast allen Personen als sehr gut bzw. sehr schlecht bewertet
werden, also wenig zwischen den Personen differenzieren, sind ungeeignet und sollten entfernt
werden.

Die Itemanalyse zielte darauf ab, ,unbrauchbare” Items aus dem Fragebogen zu entfernen und
damit einen verbesserten Fragebogen zu konzipieren. Folgende Uberlegungen zur Fragebogen-
Neukonstruktion wurden nach erfolgter Itemanalyse angestellt: Items mit zu geringer Trenn-
scharfe und Items mit zu hohem bzw. niedrigem Schwierigkeitsindex werden entfernt, dabei soll-
ten aber mindestens 3 Items pro Skala (besser 4, am besten 5) erhalten bleiben und Cronbachs
Alpha sollte sich durch die Eliminierung der Items nicht verschlechtern.

Im Ergebnis wurden bei Skala A 2 Items, bei Skala B ebenfalls 2 Items, bei Skala C ein Item und
Skala D kein Item entfernt. Die Endversion enthalt gleichwohl noch einige Items, deren Schwierig-
keitsindex gering ist, d.h., bei denen viele Personen eine hohe Zustimmung gaben. Der Grund fir
die hohen Zustimmungswerte konnte darin liegen, dass es sich bei den teilnehmenden Einrichtun-
gen um Einrichtungen handelt, die zu dem Thema Begleitung am Lebensende insgesamt bereits
eine positive Organisationskultur aufweisen und eine Offenheit fir das Thema mitbringen.
Insgesamt ldsst sich festhalten, dass der neu entwickelte und durch die Itemanalyse um einige
ltems reduzierte Fragebogen daflir geeignet scheint, die Teamkultur am Lebensende zu erfassen.
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Die interne Validitat des Fragebogens wurde im Vorfeld durch eine Expert*innenbefragung sicher-
gestellt, die Reliabilitdt des Instruments wurde durch die Berechnungen zur internen Konsistenz
Uberprift und ist flr die Skala Haltung akzeptabel und fiir die anderen 3 Skalen gut.

Fir die weitere Auswertung werden Berechnungen mit der um Items reduzierten Fragebo-
genversion durchgefiihrt werden.

Beurteiler-Ubereinstimmung

In Anlehnung an das Vorgehen von Humphreys (2018) wurden Berechnungen zur Beurteiler-Uber-
einstimmung vorgenommen, um die Aggregation der Daten der Mitarbeitenden auf individueller
Ebene auf Teamebene zu rechtfertigen.

Um den Grad der Ubereinstimmung innerhalb der Teams zu bewerten, wurden rWG(J)-Werte fiir
jedes Team fiir jede Subskala errechnet. Die meisten Teams erzielten starke bis sehr starke Uber-
einstimmungen sowohl in den Subskalen der TKS-W als auch in den Subskalen der Teamkultur in
der Begleitung am Lebensende. Um die Zuverlassigkeit der Antworten zu bewerten, wurden Inter-
rater-Reliabilitdt-Indizes berechnet (ICC(1) und ICC(2)). ICC(1) kann als EffektgroRe interpretiert
werden, die angibt, inwieweit die Bewertungen der Mitarbeitenden auf die Teamzugehorigkeit
zuriickgefuhrt werden konnen. ICC(2) liefert einen Schatzwert fiir die Zuverlassigkeit der Teammit-
telwerte in einer Stichprobe. Trotz einiger niedrigen ICC(2)-Werte - das heiRt, fir einige Skalen
unterscheiden die Teammittelwerte nicht zuverlassig zwischen den Gruppen - legen die Ergebnisse
der rWG(J)- und ICC(1)-Analysen nahe, dass sowohl die Skalen der TKS als auch die Skalen der
Teamkultur am Lebensende Konstrukte auf Teamebene messen. Eine Aggregation der Daten der
einzelnen Teammitglieder zu einem Teammittelwert scheint demnach gerechtfertigt, so dass fir
die weiteren Analysen von Zusammenhangen mit den Teammittelwerten der einzelnen Subskalen
gerechnet wurde und Daten aus allen Teams einbezogen wurden.

Die weitere inhaltliche Auswertung der Daten in Bezug auf die Erkenntnisse zur Teamkultur und
deren Relevanz fiir die Qualitat der Begleitung am Lebensende wurde auf der Basis dieser Priifung
der Datenqualitat im weiteren Projektverlauf durchgefihrt.

Zusammenhdnge zwischen TKS-W und KLE

Die TKS-W erfasst 7 Dimensionen der Teamkultur von Wohngruppen-Teams. Mit der KLE wird in 4
Dimensionen die Teamkultur in Bezug auf die Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung
am Lebensende erfasst.

Zur Prifung der Hypothese, dass es einen positiven Zusammenhang zwischen guter Teamkultur
allgemein und guter Teamkultur speziell auf die Begleitung am Lebensende bezogen gibt, wurde
eine Pearson-Korrelation zwischen den Gesamtwerten der TKS-W und KLE berechnet.

Es ergibt sich eine signifikante (fast) starke positive Korrelation von r = .46; p < .001, damit wird
die Idee bestatigt, dass die allgemeine Teamkultur eines Teams mit der speziellen Teamkultur bei
der Begleitung am Lebensende eines Teams zusammenhangt.

92
DLR Projekttréger / Gesundheit - Vorlage Schlussbericht



i DLR Projekttriger

Schlussbericht: PiCarDi FKZ: 01GY1920-ABC

Fir die weitere Analyse wurden Korrelationen zwischen den einzelnen Faktoren der TKS-W und
den Faktoren der KLE und den jeweiligen Gesamtwerten berechnet. In Tabelle 8 sind nur signifi-
kante Korrelationen mit mittlerem und starkem Effekt dargestellt.

KLE-A KLE-B KLE-C KLE-D KLE-gesamt

TKS-W 1 31%*

TKS-W 2 32%* .39%*

TKS-W 3 35

TKS-W 4 33** .36**

TKS-W 5 37%* .60** 56%*

TKS-W 6

TKS-W 7

TKS-W - ge- 53 33%%
samt

Tabelle 8: Signifikante Zusammenhédnge zwischen Skalen; in den Zellen: Korrelationskoeffizienten r; **p<.001;
blau=mittlerer, hellgriin=mittel bis starker und griin=starker Zusammenhang

Ein starker Zusammenhang von r = 0,56 zeigt sich zwischen der TKS-W 5-Skala (Ubereinstimmung
der Werte der Mitarbeitenden mit denen der Einrichtung) und dem Gesamtwert der Teamkultur
am Lebensende (KLE-gesamt). Inhaltlich bedeutet der Zusammenhang: je mehr sich die Werte der
Mitarbeiter*innen mit denen von der Einrichtung vertretenen Werten decken, umso besser ist die
Teamkultur bezogen auf die Begleitung am Lebensende. Ein weiterer starker Zusammenhang von
r =0,53 besteht zwischen dem Gesamtwert der TKS-W und der Skala KLE-B (Personenzentrierung),
d.h., je hoher die allgemeinen Teamkultur-Werte sind, umso besser ist die Personenzentrierung
am Lebensende. Personenzentrierung steht auch mit 4 Unterskalen der TKS-W in einem positiven
Zusammenhang, am stérksten ist dieser mit r = 0,60 mit der TKS-W 5 (Ubereinstimmung der Werte
der Mitarbeitenden mit denen der Einrichtung).

Insgesamt gibt es viele Korrelationen zwischen den Skalen, die nicht sehr hoch sind. Das spricht
dafir, dass Faktoren der allgemeinen Teamkultur (TKS-W) nur ein Element sind, die mit den Fak-
toren der KLE zusammenhangen, es gibt aber noch andere Faktoren, die die Werte beeinflussen.

Einfluss von Kontextfaktoren und Dimensionen der Teamkultur auf die Begleitung am Lebens-

ende

Zur Beantwortung der Frage, wie sich Kontextfaktoren (der Einrichtungen, der Teams, der Team-
mitglieder, der betreuten Bewohner*innen) und Dimensionen der Teamkultur auf die Kultur der
Begleitung am Lebensende auswirken, wurden fiir die Gesamtskala KLE und die 4 Unterskalen
»Haltung”, , Personenzentrierung”, ,Wohlbefinden“ und ,Aufgabe annehmen” multiple lineare
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Regressionen berechnet. Als unabhangige Variablen (Pradiktoren) wurden die Skalen der TKS-W
und verschiedene Kontextfaktoren (TeamgroRe, Durchschnittsalter des Teams, Qualifikationsni-
veau der Mitarbeitenden, Anstellungsdauer, wochentliche Arbeitszeit, Unterstitzungsbedarf der
Bewohner*innen (allgemein und bezogen auf Kommunikation und Mobilitdt), Kommunikations-
haufigkeit der Mitarbeitenden miteinander, WohngruppengroRe, Durchschnittsalter der Bewoh-
ner*innen, Erfahrungen mit Sterbefillen in den letzten 3 Jahren, Kooperation mit Palliativ- und
Hospizdiensten) in die Berechnung einbezogen. Ziel der linearen Regression ist es festzustellen,
inwiefern die Pradiktoren in der Lage sind, die Kriteriumswerte vorherzusagen. Untersucht wird
der Effekt jeder unabhangigen Variablen auf die abhangige Variable, wobei gleichzeitig die Ein-
fllisse der anderen unabhangigen Variablen kontrolliert werden.

Aufgrund der grolRen Anzahl moglicher Pradiktoren wurden fir alle 5 Regressionsanalysen in
schrittweiser Selektion die Pradiktoren ermittelt, die die Kriterien vorhersagen kénnen.

Abhdingige Variable: KLE-gesamt

Es zeigt sich ein statistisch signifikanter Einfluss dreier GroBen auf das Ergebnis KLE-gesamt:

Der TKS-W 5-Mittelwert (Ubereinstimmung der Werte der Mitarbeitenden mit denen der Einrich-
tung) (=TKS-W 5), die Tatsache, ob es in den letzten 3 Jahren Sterbefalle in der Wohngruppe gab
(=SF) und das Durchschnittsalter der Bewohner*innen (=DAB).

Die Anpassungsgute des Modells (R?) betragt 0,495, das korrigierte R? betragt 0,466.

Fir alle drei Faktoren konnte ein signifikanter Effekt nachgewiesen werden (jeweils p < .01), fiir
den Faktor ,Sterbefdlle in letzten drei Jahren” war der Effekt negativ (da 1=ja, 2=nein heifl3t das:
gab es in den letzten 3 Jahren Sterbefalle, so wirkt sich das positiv auf KLE-gesamt aus).

Die Regressionsgleichung zur Vorhersage des KLE-gesamt-Werts lautet:

KLE-ges = 0,436 x TKS-W 5—-0,163 x SF + 0,163 x DAB + 2,189

Abhdingige Variable: KLE- Faktor A Haltung

In die Regressionsgleichung zur Vorhersage der Haltung wurde nur die Variable TKS-W 6 (Teamdy-
namik) aufgenommen, keine weitere UV verbessert die Vorhersage. Mit einem Korrigierten R-
Quadrat von 0,112 hat allerdings auch der Faktor TKS-W 6 kein groBes Gewicht.

Abhdingige Variable: KLE- Faktor B Personenzentrierung

Es zeigt sich ein statistisch signifikanter Einfluss dreier GroBen auf den Faktor B Personenzentrie-
rung:

Der TKS-W 5-Mittelwert (Ubereinstimmung der Werte der Mitarbeitenden mit denen der Einrich-
tung) (=TKS-W 5), die Tatsache, ob es eine Kooperation mit Palliativ- und Hospizdiensten gibt
(KPuH) und die Tatsache, ob es in den letzten 3 Jahren Sterbefalle in der Wohngruppe gab (=SF).
Die Anpassungsgute des Modells (R?) betragt 0,506, das korrigierte R? betragt 0,478.

Fir alle drei Faktoren konnte ein signifikanter Effekt nachgewiesen werden (fiir die ersten beiden
Faktoren p < .01, fur den 3. Faktor p < .05), fiir die Faktoren , Kooperation mit Palliativ-und Hospiz-
dienst” und ,Sterbefille in letzten drei Jahren” war der Effekt negativ (da 1=ja, 2=nein heilt das:
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gibt es eine Kooperation, so wirkt sich dies positiv auf die Personzentrierung aus und gab es in den
letzten 3 Jahren Sterbefille, so wirkt sich auch das positiv auf die Personenzentrierung aus).

Die Regressionsgleichung zur Vorhersage des KLE-Faktor B-Werts lautet:

KLE-B = 0,498 x TKS-W5 — 0,402 x KPuH - 0,165 x SF + 2,861

Abhdingige Variable: KLE- Faktor C Unterstiitzung Wohlbefinden

Auch hier gibt es einen signifikanten Einfluss von 3 GroRen:

Der TKS-W 5-Mittelwert (Ubereinstimmung der Werte der Mitarbeitenden mit denen der Einrich-
tung) (=TKS-W 5), die Tatsache, ob es in den letzten 3 Jahren Sterbefalle in der Wohngruppe gab
(=SF) und das Durchschnittsalter im Team (DAT).

Die Anpassungsgute des Modells (R?) betragt 0,346, das korrigierte R? betragt 0,308.

Fir alle drei Faktoren konnte ein signifikanter Effekt nachgewiesen werden (jeweils p < .01). Ein
hoherer TKS-W 5-Mittelwert wirkt sich positiv auf die Unterstiitzung des Wohlbefindes aus,
ebenso die Tatsache, dass es Sterbefalle gab und ein hoheres Durchschnittsalter des Teams.

Die Regressionsgleichung zur Vorhersage des KLE-Faktor C-Werts lautet:

KLE-C = 0,312 x TKS-W5 — 0,208 x SF + 0,015 x DAT + 2,734

Abhdingige Variable: KLE- Faktor D Aufgabe annehmen

Auch hier gibt es einen signifikanten Einfluss von 3 GréRen:

Den groRten Einfluss hat das Durchschnittsalter der Bewohner, auch der TKS-W 4-Mittelwert (Zu-
sammenarbeit/Zusammenhalt innerhalb der Einrichtung) beeinflusst Faktor D und der einge-
schatzte Grad der Mobilitdtseinschrankungen der Bewohner*innen in der Wohngruppe (insge-
samt).

Die Anpassungsgute des Modells (R?) betragt 0,355, das korrigierte R? betragt 0,318.

Fir alle Pradiktoren ist der Zusammenhang positiv und signifikant, fiir die ersten beiden Pra-
diktoren p < .01, flr den 3. Pradiktor p < .05.

Die Regressionsgleichung zur Vorhersage des KLE-Faktor D-Werts lautet:

KLE-D = 0,386 x DAB + 0,367 x TKS-W4 + 0,142 x EMob + 1,173

Tabelle 9 gibt einen zusammenfassenden Uberblick der Pradiktoren, die die Kultur der Begleitung
am Lebensende beeinflussen:

Pradiktoren KLE-gesamt A: Haltung B: Personen- C: Unterstlit- | D: Aufgabe

zentrierung zung Wohlbe- | annehmen
finden

TKS-W 5 X X X

Sterbefalle? X X X

Durch- X X

schnittsalter

Bewohner*in-

nen
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Kooperation X
Palliativ- und
Hospizdienst

Durch- X
schnittsalter

Team
TKS-W 4 X
Grad der Mo- X
bilitatsein-

schrankung
TKS-W 6 X

Tabelle 9: Ubersicht Prédiktoren der KLE und ihrer 4 Unterskalen

Zusammenhdnge zwischen Corona-Fragen und TKS-W-Skalen und KLE-Skalen

Der Fragenblock zur Covid-19-Pandemie diente dazu, den Umgang der Einrichtungen mit dem
Corona-Thema zu erfassen und sollte Hinweise darauf geben, wie Einrichtungen allgemein mit
dem Thema Krisen umgehen. Es wurden Korrelationen zwischen den Teamwerten zu den Fragen
zum Thema Corona mit den Teammittelwerten der Skalen der TKS-W und KLE berechnet. Es zeig-
ten sich Zusammenhange zwischen v.a. drei Fragen zum Thema Corona mit verschiedenen Skalen
der TKS-W und KLE (siehe Tabelle 10).

Die Teamleitung sucht Die einrichtungsinternen Die Mitarbeiter*innen entwickeln in
gemeinsam mit dem Team Wege, Regelungen in der Corona- Zeiten der Corona-Pandemie individuelle
wie die Regeln und Pandemie werden den Lésungen, um sterbende
Verordnungen im Mitarbeiter®*innen verstandlich Bewohner®innen trotz Distanz und
Wohngruppenalltag bestmdglich und nachvollziehbar vermittelt. eingeschriankter Mimik in ihrem
umgesetzt werden kénnen. Wohlbefinden zu unterstitzen.
TES1 3Q%%
TKS2
TES3 36%* 33%*
TKS4 3g** g3** -30*
[ TKSg LOFF LOFE ] 37EF
TKSE LO%F
TKS7 .B3** .38%*
TK>ges .5B** A
KLE_A 33%*
KLE_B (R LGRE
KLE_C .38%*
KLE_D 30%* SR
KLEges 44

Tabelle 10: Zusammenhdnge zwischen Corona-Fragen und TKS-W-Skalen und KLE-Skalen

Die Antworten auf die Frage ,Die Mitarbeiter*innen entwickeln in Zeiten der Corona-Pandemie
individuelle Losungen, um sterbende Bewohner*innen trotz Distanz und eingeschrankter Mimik in
ihrem Wohlbefinden zu unterstiitzen“ korrelieren hoch mit den Werten der KLE-Gesamtskala
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(r=.59) und der Skala D (Aufgabe annehmen) (r=.54). D.h. Teams, denen das Entwickeln individu-

eller Lésungen auch unter erschwerten Bedingungen gelingt, haben einen héheren , Kulturwert
in der Begleitung am Lebensende.

Interessant sind auch die Zusammenhinge der TKS-W 5-Skala (Ubereinstimmung der Werte des
Teams mit denen der Einrichtung) mit den Fragen ,,Die Teamleitung sucht gemeinsam mit dem
Team Wege, wie die Regeln und Verordnungen im Wohngruppenalltag bestmoglich umgesetzt
werden kénnen“ (r=.40) und ,Die einrichtungsinternen Regelungen in der Corona-Pandemie wer-
den den Mitarbeiter*innen verstandlich und nachvollziehbar vermittelt” (r=.49). Das Ergebnis
zeigt, dass die Kommunikation innerhalb der Einrichtung und die Beteiligung von Mitarbeitenden
eine hohe Bedeutung haben und wichtig sind fiir die Ubereinstimmung der Werte eines Teams mit
denen der Einrichtung. Und dass die Ubereinstimmung der Werte ein wichtiger Faktor fiir eine
gute Kultur in der Begleitung am Lebensende ist, haben die Ergebnisse der Regressionsanalysen
gezeigt. Die einrichtungsinterne Kommunikation und Beteiligung von Mitarbeitenden steht auch
mit vielen weiteren Faktoren der TKS-W und KLE im Zusammenhang.

Fazit

Die zentralen Ergebnisse der Analyse der Zusammenhange zwischen Dimensionen der Teamkultur,
der Kultur der Begleitung am Lebensende und verschiedener Kontextfaktoren und sich daraus er-
gebende Empfehlungen fiir Einrichtungen lauten:

* Die Ubereinstimmung der Werte der Mitarbeitenden mit denen der Einrichtung (TKS-W
5) ist ein bedeutender Faktor fir die Kultur in der Begleitung am Lebensende.

* Die Beteiligung von Mitarbeitenden und eine transparente Kommunikation in der Einrich-
tung hiangen u.a. mit der Ubereinstimmung der Werte zusammen.

- Esist wichtig, Mitarbeitenden die Werte der Einrichtung zu vermitteln, ein Leitbild
muss gelebte Praxis sein.

-> Eine transparente Kommunikation ist dafur wichtig!

* Teams aus Wohngruppen, in denen es in den letzten 3 Jahren Sterbefalle gab, erzielten
positivere Ergebnisse bezogen auf die Kultur der Begleitung am Lebensende insgesamt
und der Personenzentrierung und Unterstiitzung des Wohlbefindens in der Begleitung am
Lebensende.

- Erfahrungen mit der Begleitung am Lebensende spielen eine Rolle, Erfahrungen
sollten geteilt werden.

* Die Kooperation mit Palliativ- und Hospizdiensten wirkt sich positiv auf die Personenzent-
rierung in der Begleitung am Lebensende aus.

- Einrichtungen sollten sich 6ffnen und mit externen Diensten kooperieren.
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* Teams, die die Zusammenarbeit und den Zusammenhalt innerhalb der Einrichtung (TKS-
W 4) hoch einschatzen, sind eher bereit, die Aufgabe anzunehmen, Menschen mit kogni-
tiver Beeintrachtigung bis zum Lebensende zu begleiten.

Ergebnisse der qualitativen Erhebung

Die im Rahmen der qualitativen Erhebung durchgefiihrten Fallstudien zur Organisationskultur wur-
den mittels der dokumentarischen Methode ausgewertet, was schlussendlich die Dechiffrierung
der Organisationskultur von Einrichtungen im Kontext der Begleitung am Lebensende ermoglichte.
Im Rahmen dieser Darstellung wird sich auf die Beschreibung der finalen Ergebnisse des Auswer-
tungsprozess und auf zentrale Zwischenergebnisse, die fir das Verstandnis der Ergebnisse not-
wendig sind, begrenzt.

Um den Schritt der reflektierenden Interpretation am Datenmaterial der Mitarbeitenden-Work-
shops durchfiihren zu kénnen, musste der Vergleich der Daten (komparative Analyse) strukturiert
werden. Der Vergleich erfolgte auf Grundlage von Vergleichsdimensionen, welche als Tertium
Comparationis bezeichnet werden (vgl. Nohl 2012, 49). Diese wurden anhand der Ergebnisse der
formulierenden Interpretation identifiziert, indem geprift wurde, welche Themen in mehreren
Workshops angesprochen wurden bzw. welche Diskursverldufe stattgefunden haben.

Folgende Tertium Comparationis wurden identifiziert:

Selbstverstind- | Rolle der Kos- Seelsorge am Le- Einschalten des Option Hospiz Hinzunahme
nis der Einrich-  tentrager bensende Palliativ-Diens- (stationar) arztlicher Kom-
tung - Zuord- tes oder Pallia- petenz
nung zur EGH tiv-Netzes
oder zur Alten-
hilfe
Involviertheit Involviertheit Informieren der @ Teilnahme an "Umso-Umso" (Erstes) Einbrin-
von Mitbewoh- von Bewoh- Bewohner*in- verschiedenen gen der GVP-Be-
ner*innen am ner*inneninder nen Formen von ratung
Lebensende all- = finalen Phase Trauerfeiern
gemein von Mitbewoh-
ner*innen

Verantwortung Unterschiedli- Angebote fir Umzliige am Le- Grundlage fir Hemmende Rah-
far die Ver- che zeitliche = Mitarbeitende, bensende Entscheidun- men-bedingun-
schriftlichung Verlaufe des = wahrend einer gen/ mutmaRBli- gen: medizini-
von Bewoh- = Sterbens Begleitung am chen Willen | sche Vorausset-
ner*innen-Win- Lebensende der*des Bewoh- | zungen, Perso-
schen ner*in nalmangel, bau-

liche Bedingun-

gen
Kontakt (Haufig- = Angehorige als Rolle rechtliche Einstiegsse- Netzwerke/ex- Sicherheit
keit) zu Angeho- | rechtliche  Be-  Betreuung quenz terne Kooperati-
rigen und Beglei- = treuung onen
tung
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Verhaltnis  von
institutioneller
Logik und Perso-
nenzentrierung

Leitungsfunktio-

Gegenlberstel-
lung ,Wir* -
,Die”

Erkenntnisge-

Informationskul-
tur

Bedeutung der

Abschiedskultur

Rolle von Hilfs-

einrichtungsin-
terne Strukturen
(der Aufgaben-
verteilung, der
Kommunikation)

Wohndauer von
Bewohner*in-
nen

nen winne der Ein- personlichen Er- kraften in der
richtungen in- fahrungen der Wohngruppe
nerhalb der MA mit Sterben, (z.B. der Reini-
Workshops Tod und Trauer = gungskraft)

Abbildung 8: Ubersicht der Vergleichsdimensionen

Zu diesen Vergleichsdimensionen wurden entsprechende Textsequenzen aus dem Datenmaterial
der vier Falle (vier Mitarbeitenden-Workshops) extrahiert und miteinander im Rahmen der kom-
parativen Analyse verglichen, um die zugrunde liegenden Orientierungsrahmen in den Organisati-
onen zu rekonstruieren. Dieses Vorgehen ermdoglichte es, Erkenntnisse zu der Organisationskultur
in Hinblick auf die Begleitung am Lebensende verschiedener Einrichtungen der Eingliederungshilfe
zu gewinnen. Die Ausfiihrungen zu den fallbezogenen Orientierungsrahmen stellen ein wichtiges
Zwischenergebnis der qualitativen Auswertung dar, das auf die Heterogenitat geschaffener Struk-
turen und von den Personen gelebten Kulturen verweist.

Zu drei der Vergleichsdimensionen werden die Ergebnisse der Fallstudien im Folgenden exempla-
risch vorgestellt.

Sicherheit ent-
steht durch das
wechselseitige

MA, Bewohner*innen
und Angehdorige ori-
entieren sich stark an

Mitarbeitende ver-
schaffen sich Hand-
lungssicherheit Gber
Kooperationen mit
dem Palliativnetz und
kollegiale Nachsorge,

Die eigene Unsicherheit
der MA beeinflusst die
Begleitung der Bewoh-
ner*innen am Lebens- der Einrichtungslei-
tung. Der Hospizver-

ein wird als hilfreich

Auffangen in Kri-
ende. Formale Zustan- sen. Vertrauens-

digkeiten und verbindli- beziehungen zu

die Akzeptanz von
personlichen Grenzen
im Team, Notfall- und
Checklisten, vor allem
aber das gegenseitige
"im Blick haben" im
Team geschaffen.

Bewohner*innen
geben Sicherheit
fir eine gezielte
Unterstitzung.

che Planungsdoku-
mente (Patientenverfi-
gungen) schaffen Si-
cherheit.

erlebt, aber nicht sys-
tematisch eingebun-
den.
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Konzentration aller
Informationen zu Si-
tuationen der Beglei-
tung am Lebensende
bei einer*m Mitarbei-
ter*in, die wiederum
das Team jeweils in
angemessener Weise
informiert.

Es besteht eine Diskre-
panz zwischen Wunsch-
und Ist-Zustand beziig-
lich der Informations-
kultur. Informationen
Uber verstorbene Be-
wohner*innen erfolgen
in der Einrichtung Uber
Aushange und Fotos
der verstorbenen Per-
son auf der Wohn-
gruppe. Information er-
folgt dabei tUberwie-
gend als sachliche Infor-
mation ohne eine emo-
tionale Komponente.

Informationen zu Be-
wohner*innen in pal-
liativen Situationen
laufen meist zentral
Uiber die Einrichtungs-
leitung. Mitarbei-
tende neigen dazu,
Bewohner*innen vor
belastenden Situatio-
nen eher zu schonen
und trauen ihn eine
Kompetenz im Um-
gang mit Sterben, Tod
und Trauer kaum zu.

Bewohner*innen
und Angehorige
werden zeitnah
informiert und in
Verabschiedungs-
prozesse einge-
bunden. Die ei-
gene emotionale
Betroffenheit der
Mitarbeitenden
beeinflusst die In-
formationskultur
und den Umgang
mit Bewohner*in-
nen.

Die Einrichtung
nimmt die Begleitung
am Lebensende als
Aufgabe an. Es zeigt
sich ein eher reakti-
ver, spontaner Um-
gang mit Situationen
der Begleitung am Le-
bensende.

Es besteht eine starke
funktionale Ausdiffe-
renzierung von Angebo-
ten sowie eine starke
Binnenorientierung. Die
Begleitung am Lebens-
ende nimmt die Einrich-
tung in den zustandigen
Einrichtungsbereichen
als Aufgabe an, es
kommt zu Delegationen
der Zustandigkeit, die
Entscheidungsspiel-
rdume von Bewoh-
ner*innen stehen nicht
so stark im Vorder-
grund.

Die Einrichtungslei-
tung betont die Wich-
tigkeit der Aufgabe
der Begleitung am Le-
bensende. Gelingt
dies nicht, wird es als
Scheitern eines an die
Angehdrigen und die
Bewohner*innen ge-
gebenen Verspre-
chens gewertet. Nicht
alle Mitarbeitenden
wirden die Beglei-
tung als ihre individu-
elle Aufgabe ansehen.

Die Begleitung am
Lebensende ge-
hort zum Selbst-
verstandnis als
Lebensgemein-
schaft hinzu. Ge-
lingt dies nicht,
wird es als kollek-
tives Scheitern
der Einrichtungs-
gemeinschaft ge-
wertet. Auf Ster-
befalle reagiert
die Einrichtung si-
tuativ und eher ri-
tualisiert.

Tabelle 11: Vergleichsdimensionen und ihre Ausgestaltung in den vier untersuchten Fdllen (Organisationen) (eigene
Darstellung)

Die Darstellung der Haltungen und Praktiken, die in den Workshops offenkundig wurden, erfolgte
in dieser Systematik in allen o.g. Vergleichsdimensionen. Die Abstraktion Gber den ,Fall“ hinaus
bildet eine wichtige Grundlage fiir die abgeleiteten Empfehlungen fiir die Weiterentwicklung der
hospizlichen Begleitung und palliativen Versorgung in der Eingliederungshilfe.

Die Ergebnisse aus der reflektierenden Interpretation der Mitarbeitenden-Workshops wurden an-
schlieend mit den Ergebnissen der weiteren Erhebungsformen (Workshops mit Bewohner*innen,
Interviews mit rechtlichen Betreuer*innen) im Rahmen einer Fallbeschreibung, auch als Diskurs-
beschreibung betitelt, wieder zusammengefiihrt. Die Fallbeschreibungen der vier Einrichtungen
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zeigen einen Ausschnitt der Bandbreite des Umgangs von Wohndiensten der Eingliederungshilfe
mit der Begleitung am Lebensende. Sie verdeutlichen somit bespielhaft, wie Faktoren der Organi-
sationskultur die Begleitung am Lebensende beeinflussen kdnnen, und stellen ein Zwischenergeb-
nis der Fallstudien dar, welches noch auf Einzelfallebene zu verorten ist.

Die vier Falle unterscheiden sich dabei erheblich voneinander. Da in der Akquise der Einrichtungen
auf Unterschiedlichkeit in der Auswahl der Wohndienste der Eingliederungshilfe Wert gelegt
wurde, kénnen diese Unterschiede auch in der Differenz der Ausrichtung, GroRRe, Lage etc. der
Einrichtung begriindet liegen. Die Einzelfalle stehen mit beispielhaftem Charakter fir mogliche Ak-
teur*innen im Feld der Eingliederungshilfe. Aus dem Vergleich der Fallbeschreibungen wird aber
als ein zentrales Ergebnis deutlich, dass die Strukturen, die im Feld der Eingliederungshilfe vorge-
funden werden, hochgradig divers und komplex sind. Die Angebotslandschaft, die innerorganisa-
torischen Strukturen, die sozialrdumliche Anbindung etc. fallen in der Eingliederungshilfe derart
unterschiedlich aus, dass eine Entwicklung von Standards/standardisierten Empfehlungen fir die
Begleitung am Lebensende als Ergebnis der Forderphase 2 von PiCarDi-D ausgeschlossen werden,
da diese Form der Darstellung der Heterogenitat in der Landschaft nicht gerecht werden wiirde.
In Anschluss an diese Erkenntnis im Rahmen der Auswertung stellte sich die Frage nach dem fina-
len Ergebnis am Ende des Auswertungsprozesses. Antworten dazu konnten nach der Abstraktion
der Zwischenergebnisse im letzten Auswertungsschritt der sinngenetischen Typenbildung gefun-
den werden.

Im Arbeitsschritt der sinngenetischen Typenbildung erfolgte eine intensive Auseinandersetzung
mit den aus dem Material herausgearbeiteten Orientierungsrahmen. Die entwickelten Orientie-
rungsrahmen wurden komparativ analysiert, abstrahiert und schliefSlich zu Typiken und Typen aus-
formuliert. Die Definition der Begriffe , Typ” und ,Typik” orientierte sich dabei an Ausfiihrungen
von Habeck (2021, 132). Typ wird synonym mit dem Begriff Typus verwendet und beschreibt , die
Strukturahnlichkeit in der habituellen Bearbeitung mit spezifischen Orientierungskomponenten”
(ebd.). Ein Einzelfall stellt einen empirischen Reprasentanten eines Typs dar, erschopft sich aber
»aufgrund der fallspezifischen Uberlagerung konjunktiver Erfahrungsrdume nicht in diesem”
(ebd.). Eine Typik bezeichnet hingegen , die Zusammenfassung bzw. Abgrenzung verschiedener
Typen im Hinblick auf eine Orientierungsfigur” (ebd.).

Im Schritt der Typenbildung konnten sechs Typiken ausgemacht werden, welche organisationale
Anforderungen darstellen, die fiir die Begleitung am Lebensende in besonderen Wohnformen der
Eingliederungshilfe zentral sind.

Die Typen (Umsetzungspraktiken) einer Typik (Anforderungen) sind nicht final umfassend, sondern
basieren auf den Fallstudien und sind damit ein Abbild der vorgefundenen Wirklichkeit. Die Iden-
tifikation weiterer Typen in einer groBer angelegten Fallstudie erscheint denkbar. Die Typen kon-
nen als Umsetzungspraktiken zu den entsprechenden Anforderungen verstanden werden.

Die Ergebnisse der sinngenetischen Typenbildung wird im Folgenden vorgestellt, erldutert und an-
hand von Ankerbeispielen verdeutlicht.
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geteilter Normen- und

Wertekodex
leitungsgebundene Kommunikation
Kommunikation im Team
Kommunikation
formalisierte Kommunikation gestalten

innerhalb der Einrichtung

breite Kommunikation mit der Community

persdnliche, gezielte Bindung von MA zu BW

distanzwahrende, teilweise sich abgrenzende
Beziehungsgestaltung der MA gegeniiber den BW

individuelle Setzung der MA prégt Beziehung zu BW

Handlungen zur Bewiltigung von Situationen:
reaktive, situative Handlungen vs. Proaktive
Handlungen —rituelle Handlungen

Strukturen und Zustdndigkeiten

Teamvertrauen und Akzeptanz
von Grenzen im Team

Beziehungen

Sicherheit
gewahrleisten

Geschlossenheit und Binnenorientierung

I Kooperieren

Offenheit und Sozialraumorientierung

\ Organisationskultur /

in besonderen
Wohnformen der
Eingliederungshilfe
in der Begleitung
am Lebensende

generalisierende Annahmen tiber MmgB

individuelle Annahmen tiber MmgB

N

Adressat:innen kollektivistische Annahmen tiber MmgB
wahrnehmen
Adressat:innenorientierung iiber gesamte

Lebensspanne: Begleitung am Lebensende
als Aufgabe annehmen

Professionell

handeln Adressat:innenorientierung iiber gesamte Lebensspanne:

Begleitung der Angehérigen als Aufgabe annehmen

Handlungsstrategien zum Umgang mit Strukturen: Ausfithren von

Handlungen mit Personen:
Kemmunikatives Aushandeln und
Transparenz — emotionales Mittragen

festgelegten Aufgaben und Zustindigkeiten - Anpassung der
Organisationsmitglieder an die Institutionslogik (Unterschiede
nivellierend) — flexible Anpassung von Strukturen zur Lésungsfindung

Abbildung 9: Darstellung der Typiken und dazugehérigen Typen zur Organisationskultur in besonderen Wohnformen
der Eingliederungshilfe in der Begleitung am Lebensende

Sicherheit gewahrleisten

Ein Ergebnis der qualitativen Auswertung ist, dass sowohl Bewohner*innen als auch Mitarbeitende
ein hohes Bedrfnis nach Sicherheit in der existenziellen Situation der Begleitung am Lebensende
haben. So fragen Bewohner*innen die Unterstiitzung der Mitarbeitenden an: ,Ja, ein kleines biss-
chen, weil meine Auffangpersonen sind eigentlich die Betreuer gewesen immer” (BW4, Z. 219 f.).
Die Vergleichsdimension der Sicherheit und die herausgearbeiteten QOrientierungsrahmen ver-
deutlichen in allen Einrichtungen die Bedeutung der Sicherheit fir Mitarbeitende, wie z.B. in fol-
gendem Zitat: A: ,,Aber ich denke auch, so ein bisschen absichern, weil...“ / I: ,Was genau méchten
Sie absichern?” A: ,Ja, das ist ja eine Situation, die nicht immer ist, aber die ist zu geféhrlich; der
kommt nach Hause und stirbt jetzt sofort und man hat nichts geschafft zu machen, wer weif3, was.
Aber man muss sich absichern” (WS3, Dok1, Z. 325-336).

»Sicherheit gewadhrleisten” stellt eine zentrale Anforderung in der Begleitung am Lebensende in
Einrichtungen der Eingliederungshilfe dar. Sicherheitsstiftende Elemente unterscheiden sich dabei
in Einrichtungen und es werden folgende Umsetzungspraktiken im Material identifiziert: (1) Team-
vertrauen und Akzeptanz von Grenzen im Team, (2) Strukturen und Zustandigkeiten, (3) Leitungs-
person, (4) geteilter Normen- und Wertekodex.

Teamvertrauen und Akzeptanz von Grenzen umfasst eine hohe personliche Verbundenheit im

Team sowie eine ausgepragte Teamkohdsion, die in der Begleitung am Lebensende Orientierung
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stiften und Grundlage fiir Handeln sowie Entscheidungen sind. Folgender Einzelfall stellt ein Bei-
spiel flr Teamvertrauen dar:

A: ,,Das kann sich ja auch durchaus in der Endphase veréndern. Jemand, der immer mittendrin sein wollte,
méchte es vielleicht nicht mehr. Und jemand, der immer aufSen vor war, will es vielleicht. So. Und diese Ausei-
nandersetzung fiihrt ja dann das Team.”

B: ,Ja. Jaja.”

A: ,,Und das wird ja dann in dem Moment, umso finaler es wird, umso wichtiger wird das Team.” (WS1, Z.
1081-1089)

Uber Strukturen und Zustindigkeit kann ebenfalls Sicherheit gewahrleistet werden. Diese Umset-

zungspraktik zeigt sich in zahlreichen Strukturen und zugewiesenen Aufgaben in einer Einrichtung,
spezialisierten Teilbereichen sowie Aufgabenverteilung. Die Begleitung am Lebensende ist hierbei
in erheblichem MaRe von den zugewiesenen und selbst angenommenen Aufgaben abhangig. In

folgendem Beispiel wird dieses sicherheitsstiftende Element deutlich:
,Also wir sind da wirklich dabei, die Koordinatoren vor allen Dingen, in den Wohngruppen auch diese Patien-
tenverfiigungen vorzustellen und zu sagen, dass man diese wirklich auch schon ausfiillen soll, bevor irgendwas
ist, damit kein Druck ist, sondern diese Patientenverfiigungen ohne Druck aufgenommen werden kénnen.”
(WS2, Z. 920-924)

Sicherheit durch eine Leitungsperson beschreibt eine Ausrichtung der Mitarbeitenden auf die Lei-

tungsfigur, welche bei Fragen in der Begleitung am Lebensende immer kontaktiert wird, Sicherheit
stiftet und Uber alle Prozesse informiert ist. Folgendes Zitat steht beispielhaft fir dieses sicher-
heitsstiftende Element:

I: ,,Wer ist als erstes da?“

A: ,Cheffe”

[.]

A: Ja, weil ich habe gedacht, dass die erste Info geht sofort - muss er angerufen werden, dass das der Stand
der Dinge ist. Und dann iibernimmt die Gruppe das und macht dann die Arbeit schon.” (WS3, Teil 1, Z. 150-
167)

Durch einen geteilten Normen- und Wertekodex, auf den Mitarbeitende und Bewohner*innen ei-

ner Einrichtung zurtickgreifen, kann Sicherheit in der Begleitung am Lebensende geschaffen wer-
den. Der Erhalt der Werte und Normen hat eine hohe Prioritat. Dieses sicherheitsstiftende Element
wird im folgenden Beispielzitat deutlich:

,Ich glaube, was vielen Bewohnern hilft, die haben einen ganz festen Glauben davon, was dann passiert, wenn
man stirbt. Also fiir die ist das (iberhaupt kein Zweifel oder kein Thema. Und auch das gibt, glaube ich, ganz
vielen Bewohnern so Sicherheit. Es ist ganz selbstversténdlich, dass Mama und Papa bei den Engeln sind sozu-
sagen, und dass es da gut ist. Also, und damit ist es dann, glaube ich, manchmal sehr viel leichter fiir die, mit
solchen Prozessen umzugehen, wenn Mitbewohner versterben, die sind einfach nur jetzt gerade in einem an-
deren Raum sozusagen, aber die sind nicht weg so.” (WS4, Dok1, Z. 1010-1017)

Die Bedeutsamkeit von engen Beziehungen kann als ein Wert von Einrichtungen deklariert wer-
den, welcher ebenfalls sicherheitsstiftend wirkt, da Beziehungen von Mitarbeitenden und Bewoh-
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ner*innen Handlungssicherheit oder emotionale Sicherheit herstellen konnen. Mitarbeitende au-
Rern: ,,Und da ist es natiirlich immer gut, wenn man dann so Kollegen kennt, die die Bewohner
ldnger kennen, die dann vielleicht auch noch die Angehérigen, die Eltern kannten, wenn jetzt je-
mand mit 70 verstirbt, leben die Eltern ja da nicht mehr, aber der noch ein bisschen was weifs. Wenn
derjenige jetzt in den letzten Jahren nicht viel gesprochen hat, wie ist denn vielleicht die Kindheit
gewesen oder wie ist denn die Prdgung gewesen?“ (WS4, Dok. 1, Z.893-902)

Bewohner*innen beschreiben Mitarbeitende als Vertrauensperson, die Sicherheit geben. A: ,also
ich guck schon, wer im Dienst ist oder nicht [unv.??]. I: ,,du (iberlegst dir das vorher, zu wem du
gehst?“A: ,ja, also ich hab ne Vertrauensperson” (BW3)

Kooperieren

Uber den Schritt der Abstraktion der Orientierungsrahmen bei der Typenbildung wird in Hinblick
auf die Kooperation von Organisationen der Eingliederungshilfe ein Kontinuum zwischen (1) Ge-
schlossenheit/Binnenorientierung und (2) Offenheit/ Sozialraumorientierung deutlich, welches die
Begleitung am Lebensende pragt.

Die Annahmen von Organisationen Gber ihre Umwelt und die eigene Verortung der Einrichtung in
der Umwelt sind Teil der Basisannahmen und damit in der Organisationskultur verankert.

Geschlossenheit und Binnenorientierung beinhalten eine klare interne Ausrichtung von Einrich-

tungen. Sie sichern Qualitat, indem sie interne Losungen und eigene Spezialdienste oder ausdiffe-
renzierte Abteilungen fiir die Versorgung der Bedarfe schaffen. Externe Einflisse werden eher ver-
mieden. Bei einer Vielzahl von internen Strukturen und fehlender Transparenz oder Vernetzung
kann es zu fehlenden Informationen zu bestehenden Ressourcen kommen.

Deutlich wird diese Umsetzungspraktik anhand folgenden Beispiels, in dem ein hausinterner Hos-
pizdienst geschaffen wurde, den jedoch nicht alle Mitarbeitenden kennen:
,Wir haben lange Zeit halt schon mit dem Palliativ-Netz zusammengearbeitet, mit dem Hospiz-Netz zusam-
mengearbeitet, und auf einmal gibt es Einrichtungs-Paten; was machen die? Sind die fiir uns auch zusténdig?

Was machen die denn iiberhaupt? So ist das manchmal. Die Informationspolitik ist da nicht immer so ein-
wandfrei” (WS2, Z. 1276-1280)

Offenheit und Sozialraumorientierung beschreiben demgegeniber das Verhalten von Einrichtun-

gen, externe Ressourcen, u. a. aus dem Sozialraum zu nutzen, sich dem Sozialraum gegeniiber zu
offnen und diesen als gewinnbringend zu erachten. Es besteht in diesem Fall eine Offenheit, ex-
terne Expertise anzunehmen.

,Ich wiirde zuerst Palliativnetz-Dienst anrufen, dass die da reinkommt oder er, dass ich einen Arzt habe, wenn

irgendwas ist, dass ich nicht auf den Hausarzt angewiesen bin, sondern dass ich im Palliativ Netzwerk anrufen
kann, dass jemand kommt.” (WS3, Teil 1, Z. 221-224)
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Adressat*innen wahrnehmen

In der Wahrnehmung der Adressat*innen kénnen zwei Ebenen unterschieden werden: Zum einen
die Perspektive der Mitarbeitenden auf die Bewohner*innen, zum anderen das mit der Wahrneh-
mung der Adressat*innen verkniipfte Professionsverstandnis der Einrichtung und der Mitarbeiten-
den, sich fir Menschen in der gesamten Lebensspanne unter Einbezug zentraler Akteur*innen zu-
standig zu fuhlen.

Hinsichtlich der Perspektive von Mitarbeitenden auf Bewohner*innen werden verschiedene Vari-
anten von Einstellungen von Mitarbeitenden deutlich, die sich in den Grundannahmen von Orga-
nisationen der Eingliederungshilfe finden und die Begleitung am Lebensende beeinflussen. Wahr-
nehmung der Bewohner*innen Uber: (1) kollektivistische Annahmen, (2) generalisierende Annah-
men oder (3) individuelle Annahmen. Diese Annahmen bei Mitarbeitenden, rechtlichen Be-
treuer*innen oder Angehorigen zeigen sich vor allem bei der Wahrnehmung von Wiinschen von
Menschen mit geistiger Behinderung und der Reaktion auf diese bzw. bei der Bewertung der
Selbstbestimmung und Selbstvertretung. Daneben werden sie ebenfalls im Selbstverstandnis der
Einrichtung sowie in der Gestaltung der Abschiedskulturen von Einrichtungen ersichtlich.

Kollektivistische Annahmen tber Menschen mit geistiger Behinderung beschreibt eine Variante,

bei der das Kollektiv Vorrang gegenliber dem Individuum hat, bei dem also das Kollektiv die Ge-
samtbewohner*innenschaft bzw. die Organisationsgesamtheit Vorrang vor Individualitat hat. Kol-
lektivistische Annahmen fiihren eher zu stark ritualisierten Abschiedsfeiern fiir das Kollektiv, bei
denen das Teilen der Trauer erwartet wird und weniger individuelle bzw. freiwillige Optionen be-
stehen. Ein Beispiel fiir kollektivistische Annahmen:

»Dann hat sie die Leute versorgt, ich habe T versorgt, habe ihn schén hingelegt und habe noch eine Kerze ans

Bett gestellt. Wir hatten verabredet, jetzt holst du einen Bewohner nach dem anderen runter und dann zeigen
wir - gehen wir ihnen zum T.“ (WS4, Dok1, Z. 602-605)

Generalisierende Annahmen liber Menschen mit geistiger Behinderung beschreibt Einstellungen,

bei der Annahmen verallgemeinert und auf eine gesamte Gruppe, einen Personenkreis libertragen
werden. So bestehen bspw. generalisierende Annahmen lber die Kompetenzen eines Menschen,
die sich auf den Umgang mit Wiinschen am Lebensende etc. auswirken. Generalisierungen erfol-
gen in unterschiedlichem Ausmali: Sie kénnen bspw. auf Ebene einer Wohngruppe erfolgen, in
Bezug auf einen Personenkreis oder auch in Bezug auf die Klientel der gesamten Einrichtung. In
der Gestaltung der Abschiedskultur in Einrichtungen, in denen generalisierende Grundannahmen
bestehen, wird eher eine Orientierung auf eine Gruppe von Adressat*innen deutlich und es wer-
den weniger individuumsorientierte Angebote geschaffen.

,Dann kommt also ein Betreuter, dem man nicht so viel zumutet, eigentlich eher so fiir einféltig hélt, und der
tritt dann, ein Mensch mit Downsyndrom, auf den T zu und streicht ihm tibers Haupt.” (WS4, Dok1, Z. 605 ff.)

,Wir haben auch einige Bewohner, die sind schon so lange hier, die - Also, egal, wer beerdigt wird, Hauptsache
Kaffee und Kuchen gibt es dann mal. Also, ach, da ist jemand gestorben, oh, Kirchenglocken? Wo gibt es hier
jetzt Kaffee und Kuchen? Alles klar. Ja, gibt es halt auch. Aber das ist okay dann.” (WS2, Z. 2343-2346)
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,Bei ganz vielen fehlt ja das Versténdnis fiir diese Einzelheiten, ja? Die kénnen dann oft sagen, ich méchte zu
Hause sterben oder ich méchte keinen Schlauch in den Bauch bekommen, aber bei anderen Einzelheiten, die
wir so ankreuzen wiirden in einer Patientenverfiigung, das verstehen die nicht. Das kann man auch nicht, ja,
nicht vermitteln, nein.” (WS3, Dok1, Z. 882-886)

Individuelle Annahmen Uber Menschen mit geistiger Behinderung beschreibt eine Einstellungs-

form, bei der das Individuum mit seinen Bedirfnissen in den Fokus gestellt wird und Personzent-
rierung als zentrale Leitidee gelebt wird. Diese Annahme kann sich in der Begleitung am Lebens-
ende bspw. in der Form zeigen, dass die Wiinsche eines Menschen bericksichtigt und individuelle
Losungen gefunden werden. Individuelle Annahmen kénnen die Abschiedskultur insofern beein-
flussen, dass diese eher situativ und freiwillig gestaltet wird.
Ja, also das kann man, einfach nur, um das noch mal zu bestétigen, generell sagen, dass Beziehungsarbeit
hier einen ganz grofSen Stellenwert hat und dass wir zum Beispiel auch eigentlich sehr, sehr fest in bestimmten
Hdusern arbeiten und nicht irgendwie in allen Héusern. Also klar wollen wir uns unterstiitzen, aber wir wollen

wirklich einem Team zugeordnet arbeiten, um die Bewohner wirklich individuell unterstiitzen zu kénnen und
gezielt unterstiitzen zu kénnen, sie wirklich - wirklich mit ihnen vertraut zu sein (WS4, Dok1, Z. 363-369)

Sich als Mitarbeitende der Eingliederungshilfe fir Menschen in der gesamten Lebensspanne zu-
standig zu fiihlen und alle Lebensphasen als bedeutsam anzuerkennen, stellt eine Form der Adres-
sat*innenorientierung dar. Dabei kann zwischen dem Selbstverstandnis einer Einrichtung und dem
Selbstverstandnis der Mitarbeitenden unterschieden werden. Beispiele fir die Wahrnehmung von
Zustandigkeiten sind, (1) die Begleitung am Lebensende als Aufgabe anzunehmen oder (2) die Be-
gleitung der Angehdrigen als Aufgabe anzunehmen.

Die Begleitung am Lebensende als Aufgabe der Eingliederungshilfe anzunehmen, stellt eine Grund-

voraussetzung dar (Ergebnis aus Férderphase 1), damit eine Organisation offen fiir die Begleitung
am Lebensende ist. Sie bildet somit eine zentrale Grundannahme, die in der Organisationskultur
verankert sein muss. Inwiefern Einrichtungen die Aufgabe annehmen, ob als normativen Auftrag,
als Erfullung einer Aufgabe des Kostentragers oder als Aufgabe einer getragenen Gemeinschaft
etc., ist dabei sehr unterschiedlich. Dies wird in den Daten bspw. wie folgt deutlich:

,Bis jetzt im Moment ist das so, wenn es halt in diese Phase kommt, dann kommen die alle ins Haus A, weil bei uns

keine Nachwache ist und, ja, und unser Haus bietet keine - was heifdt ,bietet”, aber keine Pflege. Das ist so das Konzept
und deswegen... Deshalb sind jetzt in letzter Zeit viele hierhin gekommen von uns.” (WS2, Z. 301-307)

Die Begleitung der Angehorigen als Aufgabe annehmen stellt eine weitere Form des Professions-

verstandnisses und der Adressat*innenorientierung dar. Es wurde in den befragten Einrichtungen
deutlich, dass alle Mitarbeitenden die Angehorigen als wichtige Personen fir Menschen am Le-
bensende einordnen, gleichzeitig bestehen Unterschiede in der Form des Einbezugs und der Be-
wertung dieser Aufgabe, wie anhand folgender Fallbeispiele verdeutlicht wird.

A: ,Es gibt Angehdrige, zu denen sind wir nach Hause gefahren, weil wir gar nicht uns getraut haben, das am
Telefon zu machen.” (WS4, 1.Dokument, Z. 1177f.)
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A: ,Was ich auf jeden Fall sagen kann, ist, sollten Angehdrige bei dem Sterbeprozess dabei sein, dann ist das
auch definitiv ein erheblicher Mehraufwand fiir die Kolleginnen und Kollegen vor Ort, weil die halt auch be-
gleitet werden miissen.” (WS2, Z. 2109-2111)

Professionell handeln

»Professionell handeln” beschreibt die Art und Weise, wie Organisationsmitglieder von besonde-
ren Wohnformen der Eingliederungshilfe im Rahmen der Begleitung am Lebensende aus ihrer
Rolle als Mitarbeitende heraus handeln. Die Einordnung des Handelns als ,professionell” liegt in
der Erhebungsperspektive begriindet, wonach Mitarbeitende aus ihrer Rolle als Professionelle im
Rahmen der Workshops Aussagen tatigen. Sie beschreiben somit ihr professionelles Handeln. Es
wird unterschieden zwischen Handlungen in Bezug auf Personen, Handlungen zur Bewaltigung von
Situationen und zum Umgang mit Strukturen. Folgende Umsetzungspraktiken zeigen sich im vor-
liegenden Material:

e Personenbezogene Handlungen: (1) Kommunikatives Aushandeln und Transparenz und (2)
Emotionales Mittragen
e Handlungen zur Bewaltigung von Situationen: (1) Reaktive, situative Handlungen vs. Pro-
aktive Handlungen und (2) Rituelle Handlungen
e Handlungsstrategien zum Umgang mit Strukturen: (1) Ausfiihren von festgelegten Aufga-
ben und Zustandigkeiten; (2) und Anpassung der Organisationsmitglieder an die Instituti-
onslogik (Unterschiede nivellierend) und (3) Flexible Anpassung von Strukturen zur L6-
sungsfindung
Diese Handlungsmoglichkeiten sind in Form von Basisannahmen in der Organisationskultur veran-
kert und beeinflussen damit die Begleitung am Lebensende.

»Kommunikatives Aushandeln und Transparenz” stellt eine Umsetzungspraktik des professionel-

len Handelns dar, die sich auf die jeweiligen Teams in der Begleitung am Lebensende bezieht. So
zeigt sich, dass einige Organisationen das Team als zentrale Instanz in der Begleitung am Lebens-
ende einbeziehen und Kommunikation und Transparenz im Team als grundlegende Prinzipien ver-
treten werden. Da Kommunikation ein eigenes Thema von Organisationen in der Begleitung am
Lebensende darstellt, werden die verschiedene Kommunikationswege und -méglichkeiten unter
»Kommunikation gestalten” spezifiziert. Folgendes Beispiel steht fiir eine teamorientierte Kommu-
nikation und das Schaffen von Transparenz:

M: , Die ich ja zumindest auch koordiniere. Meistens rechtliche Betreuung und die Kollegen dann [unv. bis ]

Also bei uns ist es ja so festgelegt, dass nur die Teamleitung die Kollegen anruft.

Q: ,Ja, so haben wir das im Team bei uns besprochen.”

I:,,Bei der Teamleitung lduft es dann zusammen.“
Q: ,Genau, dass nicht eine Person von drei Leuten, Mitarbeitenden, informiert wird.” (WS1, Dok2, Z. 178-187)

Die Umsetzungspraktik emotionales Mittragen beschreibt eine hohe emotionale Verbundenheit

zwischen Mitarbeitenden und Bewohner*innen bzw. Mitarbeitenden sowie eine Beachtung der
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emotionalen Belastung im Kontext der Begleitung am Lebensende. Das Handeln ist deutlich von
der eigenen Emotion als Mitarbeiter*in oder von der fremd zugeschriebenen Emotion der Bewoh-
ner*innen gepragt. Folgendes Fallbeispiel verdeutlicht diese Handlungsform:

,Und dann gibt es ja immer noch das ganze andere drum herum. Und da ist es natiirlich immer gut, wenn man
dann auf die Kollegen, die schon so lange da sind und, wie gesagt, denen das auch ein Leichtes ist wie R_W
oder auch GL_A oder so, dass man die anrufen kann und die die anderen, die dann jederzeit auch gerne bereit
sind, einem zur Seite stehen, unterstiitzen oder - und wenn es nur ist, dass sie sich mal in die Gruppe setzen,
eine halbe Stunde, dass man selber durchatmen kann oder so. Also das ist der Vorteil [dieser Einrichtung],
dass dann immer auch jemand zugegen ist und dann auch gerne abends um 23 Uhr noch mal kommt oder so.
Oder ich bin mit einem Kollegen dann anschlieffend noch spazieren gegangen, weil ich einfach mal raus
musste. Der sagte, komm, ich muss mit dem Hund raus, komm, wir gehen jetzt mal eine Runde so einfach.
Solche Sachen.” (WS4, Dok1, Z. 628-640)

Reaktive, situative Handlungen vs. Proaktive Handlungen beschreibt das Handeln von Einrichtun-

gen, die punktuell praventiv und proaktiv Angebote schaffen z. B., um die Wiinsche der Klient*in-
nen zu erfassen. Gleichzeitig zeigen diese Einrichtungen auch reaktives, situatives Verhalten, in-
dem sie sich nicht auf die Begleitung am Lebensende und die mit ihr einhergehenden Themen
vorbereiten, sondern spontan reagieren. Abhangig von der Situation werden Moglichkeiten ge-
schaffen oder die Grenzen der situativen Machbarkeit begriinden fehlende Handlungsoptionen.
Folgendes Fallbeispiel verdeutlicht eine reaktive Handlung, es wird nicht grundsatzlich eine Koope-
ration mit einer*m muslimischen Seelsorger*in gepflegt, sondern diese wird im Bedarfsfall spon-
tan organisiert.

I:,,Und das kann mal auch durchaus ein muslimischer Seelsorger sein, der da zustdndig ist?“

M: ,,Wenn die Wiinsche da sind, ja.”

P: ,Das wiirden wir organisieren. Da wiirden wir jemanden finden, definitiv. Da bin ich mir hundertpro sicher.”
(WS1, Teil1, Z. 688-698)

Proaktive Handlungen umfassen hingegen z. B. das Verfassen einer Patient*innenverfligung oder
anderweitiges Festhalten von Wiinschen.

Die Umsetzungspraktik der rituellen Handlungen umfasst das Handeln der Organisationsmitglie-

der, das wiederkehrend und gewohnt stattfindet, das in der Organisation verankert und in seiner
Durchfiihrung erprobt ist. Rituelle Handlungen kénnen sowohl bewusst als auch unbewusst aus-
geflhrt werden. Besonders in der Abschiedskultur von Einrichtungen der Eingliederungshilfe wer-
den haufig rituelle Handlungen eingesetzt, wofiir folgendes Fallbeispiel exemplarisch ist:
,Also das erleben wir bei uns in der Tagesstruktur auch auf jeden Fall. Wenn - wir haben nattirlich dann auch
Rituale, wenn jemand verstirbt. Also wir setzen uns dann zum Beispiel zusammen, haben so ein Erinnerungs-

buch. Dann schreiben wir zum Beispiel irgendwie bestimmte Sachen auf, was halt von den Teilnehmenden
kommt so, was die Person ausgemacht hat.” (WS2, Z. 2393-2397)

Ausfihren von festgelegten Aufgaben und Zustdandigkeiten beschreibt einen Handlungsmodus von

Organisationsmitgliedern, bei dem im eigenen Zustandigkeitsbereich gehandelt und dariiberhin-
ausgehende Aufgaben oder Informationen an andere Personen, die zustandig sind, weitergeleitet
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werden. Was mit der weitergegebenen Information passiert, wird nicht Gberprift. Teilweise sind
die Organisationsmitglieder nicht tGber alle Zustandigkeiten in der Organisation informiert.

»Wir informieren immer die Bereichsleitung und hoffen, dass die das dann weitergeben an die Wohngruppen
dementsprechend oder an die verschiedenen Bereiche, aber...” (WS2, Z. 834 f.)

Anpassung der Organisationsmitglieder an die Institutionslogik (Unterschiede nivellierend) um-

fasst das Handeln der Organisationen, welches darauf ausgelegt ist, institutionelle Logiken und
Ablaufe zu bedienen, wobei Personzentrierung in den Hintergrund riicken kann. Ein solches Han-
deln lasst wenig Raum fir Individualitat. Folgendes Fallbeispiel verdeutlicht das Spannungsfeld
zwischen Personzentrierung und Institutionslogik, in dem sich Organisationen der Eingliederungs-
hilfe unterschiedlich positionieren:

,Das ist halt die Frage natiirlich immer, welche Méglichkeiten habe ich da. Also ich muss ja irgendwie immer,
wenn jemand jetzt rund um die Uhr eine Begleitung braucht, selbst wenn nachts jemand da sein muss, muss
ich mir natiirlich hier iiberlegen, weil wir hier keine Nachtwache haben, wir haben auch keine Nachtbereit-
schaft hier. Und ist das etwas, was geht, oder muss ich dariiber nachdenken, gibt es eine Méglichkeit, ein
Wechsel ins Haus D, das haben wir jetzt bei Leuten, die halt - wo der Hilfebedarf gréfSer wird, da haben wir
jetzt gerade noch jemanden umziehen lassen ins Haus D. Das muss natiirlich auch immer gerade passen just.
Und ansonsten ist das natiirlich, da kann ich halt tatsdchlich noch mal gucken, kriege ich einen Pflegedienst,
kann ich das unterstiitzen, mitmachen? Wenn das alles nicht geht, also ich werde es natiirlich nicht machen
kénnen, dass ich (iber ein Jahr jemanden so intensiv begleite, wie wir das im Haus D seinerzeit gemacht haben.
Das wiirde ich personaltechnisch gar nicht hinkriegen. Und dann muss in dem Fall tatsdchlich (iber einen Um-
zug nachgedacht werden, wo es nicht rein hier fachliche Griinde jetzt vielleicht hat, weil das Personal das nicht
mehr schafft.” (WS3, Dok1, 1200-1214)

Flexible Anpassung von Strukturen zur Losungsfindung beschreibt das Handeln von Organisations-

mitgliedern, auf Herausforderungen in der Begleitung am Lebensende z. B. aufgrund der leistungs-
rechtlichen Regelungen flexibel zu reagieren und personzentrierte Losungen zu entwickeln, damit
eine Begleitung am Lebensende moglich ist. Folgendes Beispiel verdeutlicht diesen Typ:
,Also in dem konkreten Fall seinerzeit haben wir das so gemacht, dass wir das eingekauft haben, aber aus
dem Personaletat bezahlen mussten, weil es schliefSst sich ja aus, wenn die bei uns eine Kostenzusage haben,
dass die dann noch Pflegeversicherung in irgendeiner Art mit einbeziehen kénnen. Der Kostentréger, der kriegt

halt fiir jemanden, der eingestuft ist, kriegt der dann maximal 266,00 € im Monat. Und damit ist das ausge-
schlossen, dass wir einen Pflegedienst lber die Pflegekasse bezahlen.” (WS3, Dok1, Z. 1024-1030)

Beziehung gestalten

Unter der Anforderung ,,Beziehung gestalten” lassen sich verschiedene Moglichkeiten, wie Mitar-
beitende Beziehungen zu Bewohner*innen in besonderen Wohnformen gestalten bzw. wie die
Beziehungsgestaltung in der Begleitung am Lebensende eine Rolle spielt, fassen. Annahmen lber
die Natur sozialer Beziehungen machen die Organisationskultur im Kern aus und die Formen der
Beziehungsgestaltung in Organisationen zeigen auf, wie Beziehungen und darauf bezogene Grund-
annahmen im Kontext der Begleitung am Lebensende von Bedeutung sind. Diese vier Umsetzungs-
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praktiken konnten aus dem Material erarbeitet werden: (1) distanzwahrende, sich teilweise ab-
grenzende Beziehungsgestaltung der Mitarbeitenden gegeniiber den Bewohner*innen, (2) indivi-
duelle Setzung der Mitarbeitenden pragt Beziehung zu Bewohner*innen und (3) personliche, ge-
zielte Bindung von Mitarbeitenden zu Bewohner*innen.

Eine distanzwahrende, sich teilweise abgrenzende Beziehungsgestaltung der Mitarbeitenden ge-

geniber den Bewohner*innen beinhaltet eine starke Grenzsetzung zwischen beiden Personen-

gruppen, wobei Mitarbeitende Unterschiede zwischen sich und ,, den Bewohner*innen“ beschrei-
ben. Im Spannungsfeld von Nahe und Distanz positionieren sich Mitarbeitende nach diesem Typ
eher auf Seite der Distanz.
,Ja, bei uns ist es dann halt so, wenn die Menschen jetzt hier ins Haus A gehen, dann sind sie nicht mehr uns
in der Tagesstruktur. Das ist dann einfach vom Kostentréger so. Und, ja, wir haben leider nicht die Zeit, dann

auch immer jetzt wirklich wéchentlich oder so Besuche zu tétigen. Das findet dann vereinzelt statt, aber keine
Regelmdfigkeit mehr.” (WS2, Z. 1523-1527)

Die Umsetzungspraktik ,individuelle Setzung der Mitarbeitenden pragt die Beziehung zu den Be-

wohner*innen” beschreibt Formen der Beziehungsgestaltung, die in hoher Abhangigkeit von den

Mitarbeitenden einer Einrichtung und ihrer individuellen Setzung in der Beziehungsgestaltung ste-

hen. Beziehungsgestaltung wird weniger organisational angeleitet, sondern liegt in umfanglicher

Verantwortung bei den einzelnen Mitarbeitenden. Dies verdeutlicht sich in folgendem Beispiel:
I, Vielleicht kénnen Sie in der Tat noch mal aus Ihrer Perspektive jetzt umgekehrt sagen, das, was Sie sich

eigentlich wiinschen, wenn jemand von draufien reinkommt, oder denken Sie, oh, das, was die jetzt tut, téte
ich auch gerne und Hdndchen halten widre eigentlich schén, wenn ich das kénnte?“

A: ,Nein, das wiirde ich jetzt nie so sagen. Das wiirde ich sehr gerne abgeben. Und ich wiirde mich freuen,
wenn es so einen Menschen geben wiirde in diesem Moment, weil das ist schon sehr schwierig, wenn du da
arbeitest und diesen Menschen kennst du ja auch schon lénger. Und dieses Begleiten, das wiirde ich schon
liberlassen einem Profi. Das wiirde ich dann schon.” (WS3, Dok2, 250-259)

Personliche, gezielte Bindung von Mitarbeitenden zu Bewohner*innen beschreibt eine Form der

Beziehungsgestaltung, die besonders von Nahe gepragt ist und bei der das gemeinsame Da-Sein
in einer Gemeinschaft im Fokus steht. Es geht hierbei nicht nur um Beziehung, sondern um Bin-
dung, die Uber jahrelange Beziehungen zwischen Mitarbeitenden und Bewohner*innen gewach-
sen ist. Voraussetzung fiir diese Form der Beziehungsgestaltung ist eine langjahrige Zugehorigkeit
zur Einrichtung von Bewohner*innen und Mitarbeitenden.

,Und ein ganz wichtiger Punkt wére, man wiirde sie nicht am ersten Tag mitnehmen, aber sobald man so ein
bisschen eine Idee hat, wiirde man die Mitbewohner mitnehmen. Wir sind ja als Wohn- und Lebensgemein-
schaft, das ist ja sozusagen [Schicksal]. Nachdem die Mitarbeiter informiert sind und die Angehérigen. Es gibt
ja in jeder Gruppe immer Bewohner, die das ganz rege mitleben, die sagen, der war wieder beim Arzt und wie
geht es dem so und ich mache mir Gedanken und so weiter, dann wiirde man natiirlich auch gucken, dass man
die vielleicht nicht am ersten Tag, aber vielleicht in den ersten zwei, drei Tagen oder so mitnimmt und sagt,
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da geht es jetzt zu Ende oder dass man das halt auch das Thema sozusagen immer wieder mit den Bewohnern
bewegt.” (WS4, Dok1, Z. 215-225)

Kommunikation gestalten

Die Anforderung ,, Kommunikation gestalten” beinhaltet verschiedene Kommunikationsweisen in
Organisationen der Eingliederungshilfe im Kontext der Begleitung am Lebensende. Sie beschrei-
ben, welche Kommunikationswege in Organisationen bestehen, welche Abldufe Gblicherweise ge-
nutzt werden, die sehr unterschiedlich ausfallen kdnnen, und verweisen auf Grundannahmen von
Organisationen, die Struktur, Sicherheit und Orientierung geben.

Folgende Kommunikationsweisen konnten im Datenmaterial ausgemacht werden: (1) Kommuni-
kation im Team, (2) formalisierte Kommunikation innerhalb der Einrichtung, (3) leitungsgebun-
dene Kommunikation, (4) breite Kommunikation mit der Community.

Kommunikation im Team beschreibt eine Kommunikationsform in Organisationen, bei der Team-

Austausch und die Ubermittlung von Informationen priméar an das Team und sekundir an Bewoh-
ner*innen, Angehorige, etc. im Vordergrund steht. Teamorientierte Kommunikation wird in fol-
gendem Beispiel deutlich:

A: ,Die ich ja zumindest auch koordiniere. Meistens rechtliche Betreuung und die Kollegen dann [unv. Bis] Also

bei uns ist es ja so festgelegt, dass nur die Teamleitung die Kollegen anruft.”

B: ,Ja, so haben wir das im Team bei uns besprochen.”

I:,,Bei der Teamleitung lduft es dann zusammen.“

B: ,,Genau, dass nicht eine Person von drei Leuten, Mitarbeitenden, informiert wird.” (WS1, Dok2, Z. 178-187)

Als weitere Kommunikationsweise in Organisationen der Eingliederungshilfe konnte ,formalisierte
Kommunikation innerhalb der Einrichtung” ausgemacht werden. Diese beschreibt formalisierte

Kommunikationsabldufe, die eingehalten werden. So agieren Mitarbeitende je nach Zustandig-
keitsbereich und informieren, entsprechend des Ablaufs und der innerorganisatorischen Logik an-
dere Mitarbeitende, Bewohner*innen etc. Folgendes Fallbeispiel kann angefiihrt werden:

,Ja. Also bisweilen ist das organisatorisch einfach so. Genauso, wie wir auf der Ebene der Dokumentation bei
[Name des Dokumentationssystems] festgestellt haben, wenn ich in der Eingliederungshilfe tétig bin, komme
ich nicht - auf der Ebene digital nicht weiter. Aber es ist tatsdchlich auch bislang so organisatorisch, dass wir
- dass der zustdndige Einsatzbereich der [einrichtungsinterner Palliativ- und Hospizdienst] bislang hier fiir den
Bereich der Eingliederungshilfe so definiert ist. Ja” (WS2, Z. 1319-1324)

Leitungsgebundene Kommunikation umfasst Kommunikation, die auf die Leitungsfigur ausgerich-

tet ist bzw. bei der die Leitung in viele/alle Prozesse eingebunden ist. Leitung ist somit sofort in-
formiert und kann entsprechend agieren oder eingreifen. Ein Beispiel fir diesen Typ:

I: ,Wer ist als erstes da?”

A: ,Cheffe”
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[...] weil ich habe gedacht, dass die erste Info geht sofort - muss er angerufen werden, dass das der Stand der
Dinge ist. Und dann (ibernimmt die Gruppe das und macht dann die Arbeit schon.” (WS3, Teil 1, Z. 150-167)

Eine breite Kommunikation mit der Community beschreibt das kommunikative Agieren in Organi-

sationen, bei dem auch Personen (iber die Einrichtung hinaus in Kommunikationswege involviert
sind (z.B. Mitarbeitende/Bewohner*innen desselben Tragers, Angehdorige, etc.). Auch diese Form
der Kommunikation beeinflusst die Begleitung am Lebensende, da bspw. Angehdrige als Teil der
Einrichtungsgemeinschaft zentrale, aktive Akteur*innen darstellen. Dazu kann folgendes Fallbei-
spiel herangezogen werden:
B: ,Also so ganz, ganz individuell. Und dann braucht das auch ganz individuell verschieden Zeit und lésst sich
dann halt nicht so abrechnen beziehungsweise fiir den einen ist das wirklich, ja, ist dann erledigt und die sagen
dann auch, war nett, dass Sie hier noch die Trauerfeier gemacht haben, aber ich gehe mal davon aus, wir
sehen uns nicht wieder, ein schénes Leben noch. Und dann sind die weg. Und es gibt die anderen, die kommen
noch wéchentlich, die miissen immer noch - die schickt man dann ja auch nicht weg oder so noch, die kommen

dann noch und bringen den Kuchen und dies und das; und das ist mir wichtig und die - oder die gehen dann
auch noch mal auf den Friedhof. Also das hat so ganz was Individuelles.” (WS4, 1.Dokument, Z. 1177-1188)

Die sechs Themen (Sicherheit gewahrleisten, Kooperieren, Adressat*innen wahrnehmen, profes-
sionell handeln, Beziehung gestalten, Kommunikation gestalten) bilden Anforderungen an Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe, die sich in ihrer Organisationsentwicklung mit der Begleitung am
Lebensende auseinandersetzen. Wie bereits beschrieben, stellt die sich Landschaft der Eingliede-
rungshilfe hochgradig divers dar, sodass keine Standards fir alle Einrichtungen fir die ,,gute Be-
gleitung” als Schlussfolgerung aus den Ergebnissen formuliert werden kdénnen.

Durch die Auswertung der Daten kdnnen sechs eindeutige Anforderungen an Einrichtungen der
Eingliederungshilfe flir die Begleitung am Lebensende benannt werden. Die Umsetzungspraktiken
hingegen stehen zunachst einmal auBerhalb eines Bewertungszusammenhangs. Inwiefern die Um-
setzungspraktiken sich positiv oder negativ auf die Begleitung auswirken, ist abhangig von Organi-
sationsstrukturen, -dynamiken, -mitgliedern etc. und muss jede Organisation in kritischer Selbs-
treflexion ausloten. Durch den Einbezug der Leitideen Selbstbestimmung, Teilhabe, Versorgungs-
sicherheit, Solidaritdt und Professionalitat (siehe PiCarDil) kann eine normative Bewertung und
damit Ausrichtung erfolgen. Im ersten Schritt der Selbstreflexion erfolgt die Dechiffrierung der Or-
ganisationskultur zu den sechs Anforderungen. Im zweiten Schritt kdnnen die erzielten Ergebnisse
der Dechiffrierung mittels der Leitideen normativ eingeordnet werden bzw. Einrichtungen kénnen
sich ihrer normativen Ausrichtung vergewissern. Auf Grundlage dieser beiden selbstreflexiven
Schritte konnen Zielperspektiven einrichtungsbezogen entwickelt werden. Die Impulse zur
Selbstevaluation kénnen diesen Reflexionsprozess unterstiitzen.
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11.1.2 Teilprojekt PiCarDi-P

Neben einer Darstellung der Stichproben werden in diesem Kapitel Charakteristika der untersuch-
ten Caring Communities aufgezeigt, gefolgt von Ergebnissen, die sich auf die Einbindung von Palli-
ative Care-Einrichtungen sowie Einrichtungen der Eingliederungshilfe in Caring Communities be-
ziehen. Aullerdem werden zentrale Erkenntnisse zur Begleitung und Versorgung von Menschen
mit Behinderung in der letzten Lebensphase herausgearbeitet.

Charakteristika der Stichproben

Die folgende Darstellung der Stichproben der Teilstudien des PiCarDi-P-Projekts gibt einen Uber-
blick Gber die Teilnehmenden der verschiedenen Erhebungsformen. Zunachst werden die Teilneh-
menden des Expert*innen-Workshops, der zehn Gruppendiskussionen der fiinf Makroanalysen so-
wie der zwei Mikroanalysen und Teilnehmende einer zusatzlichen retrospektiven Betrachtung er-
lautert. Anschliefend wird die Kohorte der palliativen und hospizlichen Fachkrafte beschrieben,
die an der bundesweiten quantitativen Befragung teilnahm.

In Vorbereitung auf die qualitativen Teilstudien wurde im Oktober 2021 ein Expert*innen-Work-
shop digital durchgefiihrt. Insgesamt nahmen neun Fachvertreter*innen teil. Eine Person wurde
Mitte November 2021 nachtraglich befragt, da sie terminbedingt nicht am Expert*innen-Work-
shop teilnehmen konnte. Ziel des Workshops war es, aus den Perspektiven der beteiligten Vertre-
ter*innen zu eruieren, welche Erfahrungen in der Einbindung der Eingliederungshilfe bzw. von
Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung in deutschsprachigen Caring Communities und
vergleichbaren Netzwerken bestehen und welche Chancen, Strategien und Herausforderungen bei
der Berticksichtigung der genannten Zielgruppe moglicherweise zu identifizieren waren.

Die jeweilige thematische Expertise der beteiligten Kolleg*innen wurde im Sinne einer groRtmog-
lichen Heterogenitat bericksichtigt. Es nahmen zwei Expert*innen teil, die Gber Erfahrungen zu
regionalen Netzwerken und Caring Communities fiir Menschen in der letzten Lebensphase verfi-
gen. Jeweils zwei Expert*innen aus der Netzwerkforschung und der sozialraumlichen Inklusion
nahmen ebenfalls am Expert*innen-Workshop teil. Vier Personen arbeiteten zur Zeit der Datener-
hebung als Koordinator*innen in Caring Communities.
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Thematische Schwerpunkte der Teilnehmenden des
Expert*innen-Workshops

Palliative Care:
Netzwerke & Caring
Communities
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Koordinator*innen
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@

Abbildung 10: Thematische Schwerpunkte der Teilnehmenden des Expert*innen-Workshops (inkl. Einzelbefragung ei-
nes Experten), eigene Darstellung

Teilnehmende der Makroanalysen

Fir die Auswahl der fiinf Caring Communities wurde ab November 2021 eine bundesweite Recher-
che durchgefiihrt. Bezeichnungen wie ,,Caring Community”, ,Sorgende Gemeinschaft”, ,Sorgende
Gemeinde”, ,Firsorgliche Gemeinschaft”, ,Sorgender Bezirk“ und ,,Compassionate Community*“
wurden bei der Recherche der Caring Communities berlicksichtigt. Projekte der Nachbarschafts-
hilfe (siehe Kap. 3.3) wurden nicht in die projektinterne Datenbank aufgenommen. Insgesamt
konnten 56 Caring Communities in Deutschland ausfindig gemacht werden, die sich folgenderma-
Ren auf die einzelnen Bundeslander verteilen:

Bundesland Anzahl
Baden-Wiirttemberg 25
Bayern 2
Berlin 14

Brandenburg 2
Hamburg 1
Niedersachsen 1
Nordrhein-Westfalen 4
Rheinland-Pfalz 5
Saarland 1
Schleswig-Holstein 1

Tabelle 12: Anzahl der Caring Communities nach Bundesland in Deutschland, eigene Darstellung
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Internetrecherchen fiir die deutschsprachige Schweiz ergaben 45 und in Osterreich 27 Caring Com-
munities. Einige Communities bezeichneten sich explizit als ,,Caring Community“, ,,Sorgende Ge-
meinschaft(en)” oder ,Sorgende Gemeinde”. Andere nutzten keinen der Begriffe in ihrem Titel,
beschrieben sich aber als Caring Community gemal der oben genannten Definition. Weder in der
deutschsprachigen Schweiz noch in Osterreich legte eine Caring Community zum Zeitpunkt der
Recherche einen Schwerpunkt auf Menschen mit Behinderung. Jedoch sei erwdhnt, dass sich in
Osterreich bereits mehrere Netzwerkprojekte mit explizitem Einbezug von an Demenz erkrankten
Menschen und deren Angehdrigen etabliert haben.

Die Auswahl der flinf Caring Communities erfolgte in drei Analyseschritten. Zunachst wurden die
recherchierten Caring Communities daraufhin untersucht, welche Netzwerke die grundlegenden
Voraussetzungen erfiillen. So mussten sich alle ausgewahlten Caring Communities in ihrer Selbst-
darstellung in irgendeiner Form als Caring Community/Sorgende Gemeinschaft o0.3. definieren.
Weiterhin mussten sie aus informellen und formellen Strukturen bestehen und eine raumliche Ge-
meinschaft bilden, welche durch mind. eine*n hauptamtliche*n Koordinator*in unterstitzt wird.
AnschlieRend wurden Caring Communities, welche Menschen mit Behinderung und/oder den The-
menbereich Palliative Care im Blick haben, herausgefiltert und die entsprechenden Caring Com-
munities im weiteren Prozess beriicksichtigt. Im letzten Schritt wurden die restlichen Caring Com-
munities mit einer groRtmaoglichen Heterogenitat in den Bereichen Projektphase, regionale Gege-
benheiten, GroRBe und Zusammensetzung ausgesucht.

Die funf kriteriengeleitet ausgewahlten Caring Communities wurden zwischen 2005 und 2021 ini-
tiiert. Mit dieser Zeitspanne sollen unterschiedliche Phasen in der Caring Community-Bewegung
berlicksichtigt werden. Die ausgewahlten Caring Communities befinden sich in Norddeutschland
(1), Ostdeutschland (1) und Stiddeutschland (3). Eine Caring Community hat bereits den Fokus auf
die Personengruppe Menschen mit Behinderung gelegt. Eine weitere Caring Community nimmt
Senior*innen in den Blick. Eine dritte fokussiert sich auf ein besseres Miteinander aller Menschen
von der Geburt bis zum Sterben.

Auch in ihrer EinzugsgroRe weisen die Caring Communities eine groRe Range auf: von kleinen Ge-
meinden bis zu einer GroRstadt. Die ausgewahlten Caring Communities haben zwischen einer*m
und acht hauptamtlichen Koordinator*innen.

Die finf ausgewdhlten und in die Studie einbezogenen Caring Communities weisen sowohl Ge-
meinsamkeiten als auch Unterschiede hinsichtlich ihrer jeweiligen Strukturen, Teilnehmenden und
Inhalte auf. Heterogen stellen sie sich in Bezug auf folgende Aspekte dar:

e verschiedene Bundeslander

e GroRe und Infrastruktur

e inhaltliche Schwerpunkte bzw. keine Schwerpunkte

e hauptamtliche Koordinator*innen mit unterschiedlichen Qualifikationen
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e verschiedene Zusammensetzungen und thematische Einfllsse (z.B. von Staat, Wirtschaft,
Anbieter sozialer Dienste und Birgergesellschaft)

e Erfahrungen in der Sterbebegleitung

e multiprofessionelle Teams

e Personen mit und ohne (gewiinschten) Kontakt zu Familienangehorigen
Unterschiedliche Formen der Partizipation von Menschen mit Behinderung konnten kaum beruck-
sichtigt werden, da die involvierten Caring Communitys insgesamt kaum Erfahrungen in der Betei-
ligung von Menschen mit Behinderung haben.

Die Untersuchung von flinf Caring Communities umfasste insgesamt 60 Akteur*innen (einige mit
Doppelrollen) (Abb. 3). Teilweise nahmen die Personen an beiden Gruppendiskussionen teil, die je
Caring Community durchgefiihrt wurden. Mehrere Personen wurden erst in der ersten Gruppen-
diskussion als wichtig identifiziert und anschlieend zur zweiten Gruppendiskussion eingeladen.

Finf Selbstvertreter*innen, die entweder selbst eine Behinderung haben oder Kinder mit Behin-
derung pflegen, brachten ihre Perspektiven auf die Beteiligung von Menschen mit Behinderung
und ihren An- und Zugehorigen in Caring Communities ein. Neun hauptamtliche Palliativ- und Hos-
pizmitarbeiter*innen konnten aus dem ambulanten und stationdren Bereich fiir die Gruppendis-
kussionen gewonnen werden. Sie arbeiten im Kinder- und Jugend- oder im Erwachsenenbereich.
Acht Personen aus der Eingliederungshilfe sind u.a. in Wohneinrichtungen oder der Arbeitsver-
mittlung fir Menschen mit Behinderung tatig. Die meisten Teilnehmenden (n=37) wurden dem
Sektor ,Sonstige” zugeordnet. Zu diesen gehdren z.B. Seelsorger*innen, Pfarrer*innen, Thera-
peut*innen, Gemeindevertretungen und Behinderten- und Inklusionsbeauftragte. In der Caring
Community Ostdeutschland nahmen drei Mitarbeitende aus Wohlfahrtsverbanden teil. In Nord-
deutschland nahmen Kolleg*innen von einer Fach- und einer Hochschule teil. Fiir Siddeutschland
2 konnten keine Vertreter*innen aus dem palliativen und hospizlichen Bereich sowie der Einglie-
derungshilfe fiir die Gruppendiskussionen gewonnen werden. Neben terminlichen Uberschnei-
dungen definierten sie sich teilweise nicht als Teil der Caring Community.

In den Gesprachen der Caring Community Siiddeutschland 3 fehlten zwar Mitarbeitende der Ein-
gliederungshilfe, jedoch waren insgesamt drei palliative und hospizliche Mitarbeiter*innen sowie
zwei Selbstvertreter*innen beteiligt.
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Aktuer*innen der flnf untersuchten Caring Communities
(N=60)

_ ) Selbstvertretertin (n=1) palliative Versorgung und
Selbstvertreter*innen / Pflegemditter hospizliche Begleitung...

von Menschen mit Behinderung

und Sonstige (Npr=4) ‘
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n = Anzahl der Vertreter*innen nor = Anzahl der Vertreter*innen mit Doppelrolle N = Gesamtanzahl der Vertreter*innen

Abbildung 11: Thematische Schwerpunkte der Teilnehmenden des Expert*innen-Workshops (inkl. Einzelbefragung),
eigene Darstellung

Die Charakteristika der Caring Communities basieren auf der kriteriengeleiteten und somit beab-
sichtigten heterogenen Auswahl der Caring Communities. Die Caring Community Norddeutschland
zielt auf die Inklusion von Menschen mit Behinderung ab, berticksichtigt hierbei jedoch die letzte
Lebensphase nicht explizit. Hinweise darauf finden sich in nur geringen Kooperationsstrukturen
zwischen Eingliederungshilfe und Palliative Care-Diensten. Eine weitere Caring Community nimmt
Menschen mit altersbedingten Beeintrachtigungen, weniger aber Personen mit angeborenen oder
im friiheren Lebenslauf erworbenen Behinderungen in den Blick, woraus sich eine Fokussierung
auf Kooperationen mit Pflegeeinrichtungen und -diensten ergibt. Die Einbindung von Kirchenge-
meinden und Pfarrer*innen findet sich eher in den landlich gelegenen Caring Communities. Eine
Sensibilisierung fir Diversitat und Inklusion lieB sich nur in einer Caring Community feststellen.

In Abbildung 4 werden die flinf Caring Communities in Nord-, Ost- und Sliddeutschland (3) zusam-
menfassend im Hinblick auf die an der Begleitung von Menschen mit Behinderung beteiligten Ak-
teur*innen graphisch dargestellt. Die Grundlage hierfiir bilden Netzwerkkarten und Transkripte
aus zehn Gruppendiskussionen (zwei pro Caring Community).
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Abbildung 12: An der Versorgung und Begleitung von Menschen mit Behinderung in der letzten Lebensphase beteiligte

Akteur*innen pro Caring Community, eigene Darstellung

In der Abbildung sind Akteur*innen dargestellt, die im Rahmen der Gruppendiskussionen zu fol-

gender Frage genannt wurden:

o Welche Akteur*innen werden an der Versorgung und Begleitung von Menschen mit Behin-

derung am Lebensende beteiligt?

Die Beteiligten einer jeden Caring Community werden in einem eigenen Segment abgebildet. Ak-
teur*innen, die in allen fiinf Caring Communities als beteiligt identifiziert werden konnten, sind als

Akteurs-Schnittmenge in der Mitte visualisiert. Aus dem Vergleich der einzelnen Segmente lassen

sich Ubereinstimmungen zwischen zwei, drei oder vier Caring Communities ableiten.
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Einzelne Akteur*innen sind in der Grafik zusammengefasst, beispielsweise die Nennungen ,Pfar-
rer*in“, ,Pastor*in“ und ,Kirchengemeinde” unter , Kirchengemeinde“. Oberbegriffe werden pro
Caring Community nur einmal verwendet, auch wenn mehrere Personen entsprechende Ak-
teur*innen nannten. Die Abbildung stellt ausschlielich eine Bestandsaufnahme der zum Zeitpunkt
der Datenerhebung eingebundenen Akteur*innen (Personen, Dienste und Institutionen) dar.

Die funf Caring Communities weisen eine geringe Schnittmenge der an einer Versorgung und Be-
gleitung von Menschen mit Behinderung in der letzten Lebensphase beteiligten Akteur*innen auf.
So sind derzeit in allen flinf Caring Communities Koordinator*innen, Palliative Care-Dienste, An-
und Zugehorige, Krankenhauser bzw. Kliniken, die Eingliederungshilfe und selbstverstandlich Men-
schen mit Behinderung beteiligt. Begriinden lasst sich die Schnittmenge zum einen aus den Krite-
rien fur die Auswahl der an der Erhebung beteiligten Caring Communities (z.B. hauptamtliche Ko-
ordinator*in) sowie der fokussierten Thematik der Gruppendiskussionen (Einbindung von Men-
schen mit Behinderung in der letzten Lebensphase). Hinsichtlich der weiteren genannten Ak-
teur*innen, die an einer Versorgung und Begleitung von Menschen mit Behinderung in der letzten
Lebensphase beteiligt sind, unterscheiden sich die einzelnen Caring Communities teilweise stark
voneinander (siehe Kap. 6.2).

Die nachfolgenden Charakteristika konnten aus dem Datenmaterial der Gruppendiskussionen
(Netzwerkkarten und Transkripte) eruiert werden. Alle Caring Communities eint, dass sie soziale
Netzwerke sind, die fiir eine adaquate Begleitung von Menschen mit geistiger und schwerer Be-
hinderung in der letzten Lebensphase verschiedene Akteur*innen (18 bis 43; in der Netzwerkana-
lyse als Knoten bezeichnet) benétigen. Zwischen diesen Knoten existieren in unterschiedlichen
Qualitaten Beziehungen und Kooperationen (in der Netzwerkanalyse als Kanten bezeichnet), die
graphisch in den Netzwerkkarten von den Teilnehmenden (bei digitalen Netzwerkkarten haben
dies die Forschenden Gibernommen) durch Linien dargestellt wurden (vgl. Vester 2009, 87).

Die fiinf Caring Communities zeigen eine groBe Range hinsichtlich der EinzugsgroRe der Akteur*in-
nen auf. Diese lasst allerdings keine Riickschllsse auf die Anzahl der genannten Akteur*innen zu.
So hat die Caring Community Stiddeutschland 2 als kleines Einzugsgebiet fast genauso viele ge-
nannte Akteur*innen wie eine sehr groRe Caring Community in Ostdeutschland.

Weiterhin lassen sich die untersuchten Caring Communities in die Phasen 1 bis 3 nach Wegleitner
et al. (2023, 58ff.) einordnen. Sie wurden zwischen 2005 und 2021 initiiert, wobei die am langsten
bestehenden Caring Communities nicht automatisch den hochsten Phasen zuzuordnen sind. Im
Folgenden wird jeweils eine Caring Community der ersten Phase und eine weitere Caring Commu-
nity der letzten Phase zusammenfassend skizziert. Die Caring Community Stiddeutschland 2 befin-
det sich beispielsweise in der Phase 1: Eine erste Kick-Off-Veranstaltung mit den Biirger*innen
fand statt, Sorgegesprache mit dem*r Birgermeister*in konnten wahrgenommen werden und Ge-
sprachsrunden mit Senior*innen zur Forderung eines barrieredrmeren Zentrums fanden ebenfalls
statt. In der Steuerungsgruppe befinden sich Schliisselpersonen (z.B. Behindertenbeauftragte*r,
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Blrgermeister*in, Koordinator*in der Stadt), die regelmalige Treffen organisieren und erste Akti-
onen mit Birger*innen umsetzen. Zudem fand in Kooperation mit einer Hochschule eine Sorge-
und Bedarfserhebung statt, in der erarbeitet wurde, wie Blrger*innen das derzeitige Zusammen-
leben empfinden und welche Bedarfe und Bedlirfnisse sie haben.

Die Caring Community Suddeutschland 3 befindet sich nach den Kriterien von Wegleitner et al.
(ebd.) bereits in der Phase 3. Auch wenn diese in Hinblick auf die Beteiligung von Menschen mit
Behinderung Entwicklungsnotwendigkeiten aufzeigt, haben sich in diesem Netzwerk lokale Kern-
Care-Gruppen gebildet, die teilweise selbstverantwortlich Initiativen durchfiihren: Bei steigendem
Hilfebedarf und Pflegebediirftigkeit bietet beispielsweise eine Anlauf- und Beratungsstelle Be-
troffenen und An- und Zugehorigen eine individuelle und neutrale Beratung. Diese kann telefo-
nisch oder personlich in der eigenen Hauslichkeit stattfinden. Sie ist individuell und fiir die Interes-
sent*innen kostenfrei. Fragen zur Kranken- und Pflegeversicherung, zu Unterstiitzungs- und Ent-
lastungsangeboten sowie zu rechtlicher Vorsorge, Vollmachten und Patientenverfliigung kbnnen
gestellt werden.

Weiterhin findet in Zusammenarbeit mit der Ortschaftsverwaltung jeden ersten Freitag im Monat
in der Gemeindehalle eine Begegnungsmoglichkeit inklusive eines gemeinsamen Essens statt. Die-
ses Angebot wird durch Spenden finanziert.

Zudem existiert ein SOS-Notfallpass, der von einem Verein konzipiert und allen Interessent*innen
zur Verfligung gestellt wird. Damit bei einem gesundheitlichen Notfall wichtige Informationen fir
helfende Dienste sofort bereitstehen, fillen die Personen selbst oder ihre An- und Zugehorigen
ein vorgedrucktes Datenblatt aus. Dieses Datenblatt wird in eine Rettungsdose gesteckt und im
obersten Fach des Kihlschranks aufbewahrt. Durch einen SOS-Aufkleber an der Wohnungstir (in-
nen) und an der Kihlschranktiir (auRen) wissen die Helfer*innen, dass dieser Notfall-Pass vorhan-
den ist.

In der Gruppendiskussion zeigte sich darliber hinaus, dass die koordinierende Person und einige
Akteur*innen eng mit den Pflegestlitzpunkten in Kontakt stehen. Pflegestiitzpunkte bieten in der
untersuchten Caring Community Stiddeutschland 3 unabhangige, kostenfreie und individuelle Be-
ratungen an. Sie zeigen Angebote der Leistungen in der Pflege und Moglichkeiten der Selbsthilfe
auf und arbeiten mit allen Tragern von Hilfs- und Unterstlitzungsangeboten zusammen. Trager der
Pflegestltzpunkte sind Krankenkassen.

AbschlieBend wird mit der Schiiler*innen-Hilfe noch ein generationsiibergreifendes Projekt vorge-
stellt. Fir circa sechs Euro pro Stunde helfen Schiler*innen anderen Menschen der Gemeinde (z.B.
bei der Gartenarbeit, bei Familienfesten, bei Einkdufen oder Hausarbeiten).

Neben den vielfiltigen Angeboten betreibt die Caring Community Siddeutschland 3 auch eine
zeitaufwindige Offentlichkeitsarbeit (z.B. Uiber Lokalmedien). Strategien zur nachhaltigen Siche-
rung dieser entstandenen Projekte und Vernetzungen werden — auch Uberregional mit anderen

120
DLR Projekttréger / Gesundheit - Vorlage Schlussbericht



i DLR Projekttriger

Schlussbericht: PiCarDi FKZ: 01GY1920-ABC

Caring Communities - diskutiert. Das antizipierte Ausscheiden vieler ehrenamtlicher Mitglieder in
den kommenden Jahren wird dabei mitgedacht.

Teilnehmende der untersuchten Begleitprozesse in Wohneinrichtungen

Im Folgenden werden die Teilnehmenden der zwei Einzelfallanalysen unter Beriicksichtigung ihrer
Wohnsituationen in Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe beschrieben. Weitere Erkennt-
nisse, auch aus Perspektive der Mitarbeitenden der Wohneinrichtung und Bewohner*innen, konn-
ten mit Hilfe einer zusatzlichen retrospektiven Datenerhebung gewonnen werden.

Die untersuchte Wohneinrichtung befindet sich auf einem weitlaufigen Gelande eines groflen Tra-
gers der Eingliederungshilfe in Sachsen. Vier Wohngruppen, zwei Tagesgruppen, eine Aullenwohn-
gruppe und Moglichkeiten des ambulant betreuten Wohnens zahlen zu den Angeboten des Tra-
gers. Eine medizinische Fachkraft, eine Beraterin fiir die gesundheitliche Versorgungsplanung fir
die letzte Lebensphase gemaR §132 SGB V und eine Pflegedienstleitung unterstiitzen die Teams
bereichstbergreifend. Eine Leitungskraft, zwei Verwaltungsfachangestellte, ein Hausmeister so-
wie Reinigungskrafte gehéren zum erweiterten Team. In der Wohngruppe der beobachteten Per-
son lebten zur Zeit der Datenerhebung 16 Menschen. Die Person, die sich in dieser Einrichtung in
der letzten Lebensphase befand, hatte keinen Kontakt zu Verwandten. Nach Aussagen der Mitar-
beitenden wollte sie zu ihrer Schwester keinen Kontakt. Die beobachte Frau war seit eineinhalb
Jahren an Brustkrebs erkrankt. Zu Beginn der Datenerhebung konnte sie unter grofRer Anstrengung
geringe Distanzen (z.B. vom Gemeinschaftsraum in ihr eigenes Zimmer) selbststandig zurlicklegen.
Die erkrankte Frau duRerte sich in Form von Zwei-Wort-Satzen verbalsprachlich, Therapien in der
letzten Lebensphase schloss sie verbal eindeutig fir sich aus.

Die zweite Wohneinrichtung befindet sich in einem Neubau in Berlin und zahlt zu einem Trager
der Eingliederungshilfe. In der Wohngruppe lebten zur Zeit der Datenerhebung sieben Menschen.
Mitarbeiter*innen eines medizinischen Zentrums fir Erwachsene mit Behinderung (MZEB) waren
in die Begleitung der schwer erkrankten Person in der letzten Lebensphase eingebunden. Die
zweite im Rahmen der Einzelfallanalysen erfasste Person, die in dieser Einrichtung begleitet
wurde, war mannlich und lebte seit 2007 in der Wohngruppe. Enger Kontakt bestand zu seinen
beiden Briidern und der Schwagerin. Eine sehr starke Sehbeeintrachtigung erschwerte das selbst-
standige Laufen. Zu Beginn der Datenerhebung duBerte sich die Person teilweise verbalsprachlich
mit Einwortsatzen.

Neben den beiden Einzelfallanalysen wurde zusatzlich eine retrospektive Datenerhebung in einer
Wohneinrichtung durchgefiihrt. Ein Mitarbeiter der Wohngruppe eines Tragers in Berlin, der seit
vielen Jahrzehnten professionelle Assistenz in Wohnstatten, Wohngemeinschaften und Betreutem
Einzelwohnen fiir Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung anbietet, nahm auf der Su-
che nach palliativen und hospizlichen Unterstitzungsmoglichkeiten fir einen Bewohner in der
letzten Lebensphase Kontakt zu den Forschenden auf. Der schwerkranke Mann lebte seit 35 Jahren
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in der Wohneinrichtung. Zu den An- und Zugehdrigen bestand enger Kontakt. Zum Zeitpunkt der
Kontaktaufnahme des Mitarbeiters konnte er nicht mehr selbststandig laufen.

In der Zusammenschau der drei untersuchten Fallkonstellationen konnte die fiir die Analyse ge-
wiinschte Heterogenitat in Bezug auf folgende Aspekte erflillt werden:

J verschiedene Bundeslander

. WohnortgrofRen und Anbindungen an den Sozialraum

. WohngruppengréfRen

. Erfahrungen in der Sterbebegleitung

. multiprofessionelle Teams

. Personen mit und ohne (gewiinschten) Kontakt zu Familienangehdrigen.

Eine Altersheterogenitat wurde nicht erreicht — alle drei Personen waren circa 60 Jahre alt. Auch
die zeitlichen Krankheitsverlaufe der beiden Teilnehmenden Beobachtungen waren von Juli bis
September 2022 sehr nah beieinander. Das Ziel Menschen mit unterschiedlichen Kommunikati-
onsformen zu beobachten, konnte nicht realisiert werden.

Teilnehmende der quantitativen Befragung

Flr die quantitative Befragung wurden in der ersten Forderphase alle palliativen und hospizlichen
Leitungskrafte von Palliativstationen, SAPV-Teams, stationdaren Hospizen sowie ambulanten Hos-
pizdiensten in den Bundeslandern Berlin, Nordrhein-Westfalen und Sachsen recherchiert. In der
zweiten Forderphase wurde die Recherche auf die restlichen 13 Bundeslander ausgeweitet. Die
folgende Tabelle veranschaulicht die bundesweite Anzahl an recherchierten palliativen und hos-
pizlichen Einrichtungen und Diensten fiir Kinder und Jugendliche sowie fiir Erwachsene.

Anzahl an palliativen und hospizlichen Einrichtungen und Diensten

Im Rahmen der quantitativen Datenerhebung zu thematischen Vorerfahrungen, Wiinschen und
Herausforderungen wurden 730 Fragebogen (1. Férderphase) und 1728 Fragebogen (2. Forder-
phase) bzw. 2458 Fragebodgen (bundesweit) an palliative und hospizliche Einrichtungen geschickt.
Hierbei wurde erfasst, in welchem Tatigkeitsbereich der Hospiz- und Palliativbegleitung die Befrag-
ten arbeiten. Dabei standen die vier Einrichtungsformen Stationare Palliativversorgung, Speziali-
sierte Ambulante Palliativversorgung (SAPV), Stationdres Hospiz und Ambulanter Hospizdienst je-
weils fiir die Zielgruppe der Erwachsenen oder die Zielgruppe der Kinder und Jugendlichen zur
Auswahl (Tabelle 12).
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Art der Einrichtung/des Dienstes Recherchierte Anzahl*
Palliativstationen Erwachsene 374

Palliativstationen Kinder und Jugendliche 4

SAPV-Teams Erwachsene 399

SAPV-Teams Kinder und Jugendliche 53

Stationare Hospize Erwachsene 273

Stationare Hospize Kinder und Jugendliche 23

Ambulante Hospizdienste Erwachsene 1118

Ambulante Hospizdienste Kinder und Jugendliche 214

Tabelle 13: Anzahl der recherchierten palliativen und hospizlichen Einrichtungen bzw. Dienste in der bundesweiten
Fragebogenerhebung, eigene Darstellung

Riicklauf der Fragebégen

Die Fragebogen wurden — je nach Praferenz der Teilnehmenden — online oder per Paper-Pencil-
Methode ausgefiillt und der Datensatz anschlieBend von den Forschenden bereinigt. Ziel der Da-
tenbereinigung war es, fehlerhafte, doppelte und inkonsistente Daten zu I6schen bzw. wenn mog-
lich, zu korrigieren, um auf dieser Datenbasis verldssliche Analysen durchfiihren zu kénnen. Alle
Datensatze von Fachkraften, die nicht an der Befragung teilgenommen, sondern nur den Link an-
geklickt oder weniger als 60,0% der gesamten Umfrage (darunter die gesamten soziodemografi-
schen Daten) beantwortet hatten, wurden geldscht. Bei der Dopplung von einzelnen Personen-
codes wurde Uberprift, ob die wiederholte Teilnahme beabsichtigt war, beispielsweise wenn zwei
verschiedenen Einrichtungsformen vorhanden sind. Eine zufallige Dopplung des Personencodes
lield sich anhand der Eingaben im Fragebogen, insbesondere bei den soziodemografischen Daten,
feststellen. Im Anschluss an die Datenbereinigung verblieben in der Auswertungsstichprobe 1219
Fragebogen.

Im Folgenden sind exemplarische soziodemografische Daten der bundesweiten Datensadtze tabel-
larisch dargestellt.

12018 recherchierte das PiCarDi-P-Team alle palliativen und hospizlichen Einrichtungen und Dienste in den Bundes-
landern Berlin, Nordrhein-Westfalen und Sachsen. 2021 wurde diese Recherche auf alle restlichen 13 Bundesléander
ausgeweitet. Zunachst wurden die Daten des Wegweisers der Deutschen Gesellschaft flir Palliativmedizin als Basisda-
tensatz angelegt und anschlieBRend um bundeslandspezifische Vertiefungsrecherchen ergédnzt. So wurde z.B. in Thi-
ringen die Ubersicht des Thiiringer Hospiz- und Palliativverbands e.V., die nach Stadten sortiert ist, genutzt.
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Wie in Tabelle 14 dargestellt, sind fast % der Teilnehmenden der Befragung 50 Jahre oder alter.
Nur circa % der Teilnehmenden sind zwischen 20 und 49 Jahre alt. Diese Altersverteilung ist auf
die Zielgruppe der Befragung zurlickzufiihren: So ist beispielsweise die Zusatzbezeichnung ,Pallia-
tivmediziner*in“ erst nach einer Facharztanerkennung und einer Palliative Care-Weiterbildung
moglich. Dies setzt eine umfangreiche Anzahl an Studien- und Weiterbildungszeiten voraus, die
sich wiederum im Altersdurchschnitt der Teilnehmenden widerspiegeln.

Alter der Befragten
Haufigkeit Prozent Gultige Kumulierte
Prozente Prozente

Giltig 20-29 Jahre 8 0,7 0,7 0,7
30-39 Jahre 86 7,1 7,1 7,8
40-49 Jahre 216 17,7 17,9 25,7
50-59 Jahre 613 50,3 50,7 76,4
60 Jahre oder dlter 282 23,1 23,3 100
Gesamt 1210 99,3 100

Fehlend System 9 0,7

Gesamt 1219 100,0

Tabelle 14: Alter der Teilnehmenden der bundesweiten quantitativen Befragung, eigene Darstellung

1192 Personen gaben ihre Geschlechtszugehorigkeit an. Mit circa 80% wurde der Fragebogen
Uberwiegend von Frauen ausgefillt. 18,3% der Befragten, die ihre Geschlechtszugehorigkeit anga-
ben, sind mannlich. Zwei Personen gaben ,divers” an — das macht einen Anteil von 0,2% aus. 27
Personen gaben ihre Geschlechtszugehdrigkeit nicht an (Tabelle 15).

Geschlechtszugehorigkeit

Haufigkeit Prozent Gultige Prozente  Kumulierte Prozente

Giiltig Mannlich 222 18,2 18,3 18,3

Weiblich 968 79,4 80,1 98,4

Divers 2 0,2 0,2 98,6

Keine Angabe 17 1,4 1,4 100,0

Gesamt 1209 99,1 100,0
Fehlend System 10 0,9
Gesamt 1219 100,0

Tabelle 15: Geschlechtszugehérigkeit der Teilnehmenden der bundesweiten quantitativen Befragung, eigene Darstel-
lung

Die Verteilung der Geschlechtszugehorigkeit deckt sich mit dem Bericht zur Arbeitsmarktsituation
von Frauen und Mannern der Bundesagentur fiir Arbeit. Demnach sind Frauen weiterhin tberwie-
gend im Dienstleistungssektor vertreten und Manner vor allem in der Industrie und im Bauge-
werbe beschaftigt. Mit knapp vier Millionen sozialversicherungspflichtig beschaftigten Frauen ist
das Gesundheits- und Sozialwesen der groRte Zweig mit den meisten Frauen (vgl. Bundesagentur
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far Arbeit 2023, 14). Diese Verteilung hat vermutlich Auswirkungen auf eine geschlechtersensible
palliative Begleitung von Menschen (mit Behinderung) am Lebensende.

1170 Personen gaben den Tatigkeitsbereich, in dem sie arbeiten, an. Die meisten Befragten (47,4%
der giiltigen Prozente) arbeiten als Koordinator*in eines ambulanten Hospizdienstes fur Erwach-
sene. Die restlichen Leitungskrafte im Erwachsenenbereich teilen sich zwischen 11,4% und 14,4%
der giiltigen Prozente gleichmaRig auf die anderen drei Tatigkeitsbereiche auf. Insgesamt macht
der Kinder- und Jugendbereich mit 14,3% nur einen geringen Anteil in der Studie aus (Tab. 16).

Tatigkeitsbereiche
Haufigkeit Prozente Gultige
Prozente
Giltig Stationare Palliativversorgung fiir Erwachsene 145 11,9 12,4
Spezialisierte ambulante Palliativversorgung 169 13,9 14,4
fiir Erwachsene
Stationdres Hospiz flr Erwachsene 134 11,0 11,4
Ambulanter Hospizdienst flir Erwachsene 554 45,4 47,4
Stationare Palliativversorgung fiir Kinder und 6 0,5 0,5
Jugendliche
Spezialisierte ambulante Palliativversorgung 31 2,5 2,6
fir Kinder und Jugendliche
Stationares Hospiz fiir Kinder und Jugendliche 10 0,8 0,9
Ambulanter Hospizdienst fiir Kinder und Ju- 121 10,0 10,3
gendliche
Gesamt 1170 96,0 100
Fehlend System 49 4,0
Gesamt 1219 100,0%

Tabelle 16: Tdtigkeitsbereiche der Teilnehmenden der bundesweiten quantitativen Befragung, eigene Darstellung

Wie aus der folgenden Tabelle ersichtlich wird, haben 615 Teilnehmende eine Grundqualifikation
als Gesundheits- und Krankenpfleger*in, Altenpfleger*in oder Pflegefachkraft. Somit stellen die
Pflegefachberufe mit 55,3% die groRte Berufsgruppe der Befragten. Arzt*innen sind mit 19,2% der
glltigen Prozente die zweitgrofRte Gruppe der Befragten. Festzustellen ist zudem, dass auch Ver-
waltungsangestellte und Geschéaftsfiihrer*innen als palliative und hospizliche Leitungskrafte an
der Befragung teilgenommen haben.

Grundqualifikationen

Haufig-  Pro- Gultige Pro- Kumulierte
keit zente zente Prozente
Gultig Psycholog*in 16 1,3 1,4 1,4
Arzt*Arztin 214 17,6 19,2 20,6
Gesundheits- und Krankenpfleger*in/ Al- 615 50,5 55,3 75,9

tenpfleger*in/ Pflegefachkraft
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Sozialarbeiter*in 157 12,9 14,1 90,0
Heilpadagog*in 11 0,9 1,0 91,0
Rehabilitationspadagog®*in 4 0,3 0,4 91,4
Sozialmanager*in 16 1,3 1,4 92,8
Medizinpadagog*in 2 0,2 0,2 93,0
Theolog*in 25 2,1 2,2 95,2
Soziolog*in 2 0,2 0,2 95,4
Padagog*in 41 3,4 3,7 99,1
Verwaltungsangestellte*r/ 9 0,7 0,8 100
Geschaftsfuhrer*in
Gesamt 1112 91,2 100

Feh- System 107 8,8

lend

Gesamt 1219 100,0

Tabelle 17: Grundqualifikationen der Teilnehmenden der bundesweiten quantitativen Befragung, eigene Darstellung

Von insgesamt 1219 haben 1192 Teilnehmende die Frage nach ihrem héchsten Abschluss beant-
wortet. Mit 601 Antworten (50,4%) hat mehr als die Halfte aller Teilnehmenden eine Berufsaus-
bildung absolviert. 291 Befragte (24,4%) geben einen Master-, Diplom- oder Magisterabschluss als
hochsten Abschluss an und 166 Teilnehmende (13,9%) haben promoviert. Nachranging genannt
wurden die Antwortoptionen ,,Bachelor” (n=111, 9,3%) und ,Habilitation” (n=21, 1,8%).

Es kann festgehalten werden, dass aus allen palliativen und hospizlichen Einrichtungsformen und
Diensten Leitungskrafte teilgenommen haben. Wie in Tabelle 5 aufgezeigt, ist der Anteil der Ein-
richtungen fiir Kinder und Jugendliche deutlich geringer als fiir Erwachsene. Auf dem Hintergrund
dieser prozentualen Verteilung erlauben die Daten aus dem padiatrischen und kinderhospizlichen
Bereich trotz der geringen Gesamtzahl Rlickschllsse auf die Gesamtheit dieser spezialisierten Ein-
richtungen.

Einbindung von Palliative Care-Einrichtungen und -Diensten, der Eingliederungshilfe und von
Menschen mit Behinderung in den Caring Communities

Die folgenden Ergebnisse basieren auf dem Datenmaterial der Gruppendiskussionen mit Ak-
teur*innen der finf untersuchten Caring Communities (Netzwerkkarten und Transkripte). Die Er-
gebnisse stellen dar, welche Rolle ambulante und stationadre Einrichtungen und Dienste aus dem
Bereich Palliative Care, Einrichtungen der Eingliederungshilfe und Menschen mit Behinderung in
den untersuchten Feldern spielen.
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Einbindung von Palliative Care in den Caring Communities

Flr eine addaquate Versorgung in der letzten Lebensphase sollten medizinische, pflegerische, psy-
chosoziale und spirituelle Angebote in den Caring Communities zur Verfligung stehen. Palliativsta-
tionen, stationare Hospize, SAPV-Teams und ambulante Hospizdienste decken einen groRen Teil
dieser Angebote ab. Daher wurden die Netzwerkkarten und Transkripte zundchst hinsichtlich die-
ser Angebote analysiert und anschlieRend vertiefend herausgearbeitet, welche Personen und Or-
ganisationen darliber hinaus die o.g. Bereiche abdecken.

In den Gruppendiskussionen der Caring Community Ostdeutschland wurden ein stationares Hos-
piz flr Erwachsene, ein ambulanter Hospizdienst fiir Erwachsene, ein SAPV-Team fiir Erwachsene
sowie ein Krankenhaus mit einer Palliativstation fir Erwachsene fur die Begleitung von Menschen
in der letzten Lebensphase genannt. Die Palliative Care-Akteur*innen verstehen sich als Teil eines
Palliativnetzes — ein Netzwerk in einer Region, das aus verschiedenen Einrichtungen und Diensten
der Palliativversorgung und Hospizarbeit besteht. Das gut ausgebaute Palliativnetz scheint aller-
dings nicht fest in der Caring Community verortet zu sein. Eine Vertreterin eines ambulanten Hos-
pizdienstes sieht sich ausschlieRlich als Mitglied des Palliativnetzes, aber nicht als Teil der Caring
Community Ostdeutschland. Dieser Ansicht widerspricht die Koordinatorin:

,Der Hospizdienst gehort zum Netzwerk. Also-. Und ein Vertreter des Hospizdienstes sitzt auch in einem Ar-

beitskreis. Also, ich weiB jetzt-, ich kann mich nicht mehr genau erinnern, was [Name Leitung beim Hospiz-

und Palliativdienst in GroRstadt 1] da gemeint hat. Oder wie gesagt, die machen mit, also die arbeiten auch
aktiv mit“ (B7, Ostdeutschland).

Das eng untereinander kooperierende Palliativnetz (mit nur wenigen Kooperationen nach ,,auen”
(vgl. Borchert 2023, 30)) und das fehlende Caring Community-Zugehorigkeitsgefiihl der Vertreterin
eines ambulanten Hospizdienstes kdnnten nach Holzer und Fuhse (2010, 321) fir ein System in
einem Netzwerk sprechen, dass auf einer selektiven Verkniipfung von Elementen zu bestimmten
Mustern und Strukturierungsprinzipien beruht. ,,Systeme bedeuten immer eine Grenzziehung ge-
geniber einer Umwelt (...)“ (ebd., 313). Die Nicht-Einbindung des Palliative Care-Bereichs in einer
Caring Community birgt die Gefahr palliative und hospizliche Angebote nicht allen Menschen
gleichermalien zuganglich zu machen. Zudem koénnte der Fokus , Letzte Lebensphase” aus dem
Blickfeld geraten, da es kaum Firsprecher*innen fiir dieses Thema gibt.

Als weitere wichtige Unterstiitzung in der letzten Lebensphase wurde eine Ergotherapeutin ge-
nannt, die freiberuflich Hausbesuche bei chronisch kranken und schwerkranken Menschen tber-
nimmt. Da sie seit 2010 auch ehrenamtlich bei einem ambulanten Hospizdienst arbeitet, konnte
sie zuklinftig als Gatekeeperin zu Palliative Care-Angeboten fungieren. Bisher ist dies allerdings
nicht geschehen, da auch sie sich nicht als Mitglied der Caring Community wahrnimmt: ,Wie ich
jetzt tatsachlich in diese Runde gekommen bin, weiR ich gar nicht so richtig” (B11, Ostdeutsch-
land). Fir zukiinftige Kooperationen innerhalb der Caring Community waére sie offen:
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,Vielleicht kann man auch den einen oder anderen Kontakt kniipfen und spater noch in einem anderen Kon-
text nochmal zusammenarbeiten. Ich hatte ein bisschen gehofft, dass ich jemanden kenne, aber ich glaube
ich bin tatsachlich noch nie jemandem begegnet. Also die Chance, neue Gesichter kennenzulernen” (ebd.).

Die Teilnehmenden der Gruppendiskussionen der Caring Community Norddeutschland erwdhnten
aus dem Palliative Care-Bereich stationdre Hospize fiir Erwachsene, einen ambulanten Hospiz-
dienst fur Erwachsene, ein SAPV-Team fir Erwachsene sowie ein Krankenhaus mit einer Palliativ-
station fur Erwachsene fiir die Begleitung von Menschen in der letzten Lebensphase. Die sehr gute
Vernetzung der palliativen und hospizlichen Einrichtungen und Dienste zeigt sich zwar nicht durch
markante Kanten in den Netzwerkkarten, aber in den Transkripten gibt es Hinweise auf ein gut
kooperierendes Palliativnetzwerk.

In den Gruppendiskussionen der Caring Community Siddeutschland 1 wurden zwei stationdre
Hospize fir Erwachsene, zwei ambulante Hospizdienste fiir Erwachsene, ein SAPV-Team fiir Er-
wachsene, ein Krankenhaus mit einer Palliativstation flir Erwachsene sowie ein ambulanter Hos-
pizdienst fir Kinder und Jugendliche als wichtige Akteur*innen fiir die Begleitung von Menschen
in der letzten Lebensphase genannt.

ortliche
Hospizgruppe

SAPV-Projekt

Hospizdienst Hospiz 1

Hospiz 2

v Kinder-und |
: Jugend-
x_\hospizdiens_t_,,

Krankenhaus

Abbildung 13: Auszug aus der Caring Community Siiddeutschland 1, eigene Darstellung

Wie aus der Abbildung ersichtlich, bestehen enge Kooperationen zwischen den stationdren Hospi-
zen untereinander und zwischen diesen und der Palliativstation des Krankenhauses. Die ambulan-
ten Hospizdienste fiir Erwachsene kooperieren regelmaliig mit dem SAPV-Team und den stationa-
ren Hospizen. Eine teilnehmende Person bekraftigte in einer Gruppendiskussion die sehr gute Ver-
netzung des Palliative Care-Bereichs (B3, Siiddeutschland 1). Vor allem kénne auf diesem Weg die
palliative Versorgung auch kurzfristig im Krankenhaus gewahrleistet werden. Entsprechend der in
den meisten landlichen Regionen verfligbaren Versorgungsstrukturen fir lebensverkirzend er-
krankte Kinder und Jugendliche wird ein ambulanter Hospizdienst fiir diese Zielgruppe erwahnt.
Zu diesem besteht keine Kooperation, allerdings wissen einige Akteur*innen um die Angebote die-
ses Leistungserbringers.
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Zur Einbindung der Kirche und von Seelsorgenden in der letzten Lebensphase wurden in den bei-
den Gruppendiskussionen keine spezifischeren Angaben gemacht. Sie werden lediglich als Ak-
teur*innen aufgefiihrt und in anderen Kontexten als relevant bezeichnet.

Einbindung von Palliative Care in der Caring Community Siiddeutschland 2

Die Netzwerkkarte der Caring Community Stiddeutschland 2 beinhaltet aus dem Palliative Care-
Bereich nur einen ambulanten Hospizdienst (,Hospizgruppe®). Der Biirgermeister bestatigt, dass
es keine weiteren palliativen und hospizlichen Angebote in der Caring Community gibt:

»Ehm, jetzt wir als Stadt [Ort] haben jetzt keine konkreten Angebote oder Dienstleistungen. Aber natirlich
wird da vieles von den kirchlichen Gemeinden wahrgenommen, also insbesondere gibt's da auch eine Hos-
pizgruppe. Die gibt's...es gibt auch von beiden Kirchen eine Nachbarschaftshilfe...ehrenamtliche Nachbar-
schaftshilfe, die organisiert und dort betreut wird. Beide Kirchen bieten Besuchsdienste an fir Kranke oder
Pflegefalle” (B2, Stddeutschland 2).

Auch fiir den Kinder- und Jugendbereich fehlen palliative und hospizliche Angebote:

»Ja, aber da wollte ich sagen da ist in dem Bereich jetzt wenig tatsachlich vorhanden. Mir ist in der Stadt auch
keine Einrichtung bekannt, die sich in der Hospiz Kinder Jugendliche, also um diese Falle kimmern. Das ist
dann wahrscheinlich eher in [ndchstgroRere Stadt] Giberregional angesiedelt, weil es ja zum Gliick auch nicht
so oft vorkommt bei uns von der GréRe her. Und so die allerletzte Lebensphase das sind dann wirklich ehren-
amtliche Dienste, ehrenamtliche Hospizgruppen, ehrenamtliche Dienste, Besuchsgruppen, die in die statio-
naren Einrichtungen gehen” (B2, Stiddeutschland 2).

Eine teilnehmende Person der Gruppendiskussionen in Siiddeutschland 2 findet, dass die Fach-
krafte in den Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe Palliativ Care-Weiterbildungen machen
sollten, um in den Wohngruppen selbst die letzte Lebensphase gut begleiten zu kénnen:
,Das ist auch ganz wichtig, dass die- Das kommt jetzt auch immer mehr, dass auch fir die Heil- und Erzie-
hungspfleger, die die Leute betreuen, Palliativangebote gemacht werden. Ja. Das ist tolle Fortbildungen
gibt, weil das alles ja jetzt- man merkt, wie wichtig das ist, dass die eben moglichst lange in ihrem Zimmer
bleiben kénnen. Dass die aber auch vom Fachpersonal gut betreut werden. Und da braucht man ausgebilde-

tes Personal und Fortbildung. Und die Angebote werden immer besser, also die Fortbildungsangebote” (B3,
Stiddeutschland 2).

Auch Primarnetzwerke, die das Gesundheitsministerium in Baden-Wirttemberg mit zehn Millio-
nen Euro fordert, wurden von den Teilnehmenden als Unterstiitzung fiir die letzte Lebensphase
der Birger*innen genannt. In den Primarversorgungszentren arbeiten unterschiedliche Gesund-
heitsberufe unter einem Dach. Hausarzt*innen sind folglich ein wichtiger Bestandteil des Primar-
versorgungszentrums, das aber noch weitere Angebote umfasst. Es kdnnen dort beispielsweise
weitere Facharzt*innen arbeiten, therapeutische Angebote sind moglich (etwa Physio-, Ergo-, Lo-
gotherapie) und auch Apotheken und Pflegestiitzpunkte sind in die Zentren integrierbar. Denkbar
ist zudem die Zusammenarbeit mit einem Krankenhaus, wenn dieses in der Ndhe liegt. Ziel ist es,
neben einer umfassenden Betreuung, schnell z.B. bei chronischen Erkrankungen handeln zu kon-
nen. Somit sollen Krankenhauser entlastet werden. Inwiefern die Primarnetzwerke, neben den ku-
rativen Ansatzen, auch palliative Ansatze verfolgen, geht aus dem Datenmaterial nicht hervor. An
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dieser Stelle kann lediglich auf das palliative Potenzial dieser Versorgungsstruktur verwiesen wer-
den.

Nach den beiden Gruppendiskussionen erhielten die Forschenden eine wichtige postalische Ergan-
zung eines Teilnehmers zu den Palliative Care-Strukturen dieser Caring Community. Wie aus der
nachfolgenden Abbildung deutlich hervorgeht, existiert auch in der Caring Community Siud-
deutschland 2 ein Palliativhetz, welches von Mitarbeitenden des Krankenhauses initiiert wurde
und der Beratung und Versorgung von schwerkranken und sterbenden Menschen dient. In diesem
befinden sich — neben der Palliativstation — ambulante Hospizdienste und eine ambulante Pallia-
tivversorgung.

[Name Krankenhaus 2]

"l“ll“l‘\&\/ Ly o (.' o

Netzwerk zur Beratung und
Versorgung von

Palliativpatient*innen
\E
ammlacle  Palliabuve S
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Abbildung 14: Ergénzung der Netzwerkkarte der Caring Community Siiddeutschland 2, eigene Darstellung

Die Ergdanzung nach den Gruppendiskussionen spricht dafiir, dass die Akteur*innen diese palliati-
ven und hospizlichen Strukturen zu den Zeitpunkten der Gruppendiskussionen nicht kannten bzw.
dass diese nicht prasent waren. Es kénnte sich hierbei (wie in der Caring Community Ostdeutsch-
land) um ein Untersystem innerhalb der Caring Community handeln, das innerhalb der eigenen
Grenzen sehr gut funktioniert. Die Nicht-Einbindung des Palliative Care-Bereichs birgt auch in die-
ser Caring Community die Gefahr, dass nicht alle Blrger*innen die palliativen und hospizlichen
Angebote kennen und somit nicht in Anspruch nehmen (kénnen). Vermutlich erfahren viele
schwerkranke Menschen (iber den Arzt oder das Krankenhaus als Initiator von den Angeboten.
Uber die Auslastung dieses Palliativnetzes sind keine Informationen vorhanden. Obwohl die Ziel-
gruppe dieser Caring Community Senior*innen sind, scheint die Gestaltung der letzten Lebens-
phase fir die Befragten nicht relevant zu sein.
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In der Netzwerkkarte der Caring Community Stiddeutschland 3 wurden ambulante Hospizdienste,
SAPV-Teams und Palliativstationen aufgefiihrt. Auffallend ist die regelmaRige Unterstiitzung von
Familien mit lebensverkiirzend und lebensbedrohlich erkrankten Kindern und Jugendlichen. Fach-
krafte des Krankenhauses (z.B. von der Palliativstation, Kinderstation oder Onkologie) melden sich
regelmalig bei der befragten Vertreterin eines ambulanten Hospizdienstes bezliglich einer ge-
winschten Zusammenarbeit. Auch Sozialpadiatrische Zentren (SPZ) seien feste Kooperations-
partner*innen. Dem Sozialamt und anderen Institutionen werden Train-the-Trainer-Fortbildungen
angeboten, d.h. die Koordinatorin des ambulanten Hospizdienstes fir Kinder und Jugendliche be-
gleitet nicht die Kinder und Jugendlichen selbst, sondern sie leitet flir die Begleitung von Menschen
in der letzten Lebensphase an. Der ambulante Hospizdienst fir Kinder und Jugendliche sei bereits
so gut vernetzt in der Region, dass weitere offentlichkeitswirksame Aktivitaten nicht notwendig
sind (Suddeutschland 3).

Das hospizliche Ehrenamt spielte in der zweiten Gruppendiskussion eine bedeutende Rolle (vgl.
Borchert 2023, 20). Im letzten Hospizkurs waren vier Frauen unter 20 Jahre alt — junge Ehrenamt-
liche kénnen beispielsweise sinnvoll in der Begleitung von Kindern und Jugendlichen eingesetzt
werden. ,Das ist bei uns in eine gute Richtung gegangen” (Siiddeutschland 3). Mittlerweile sind
drei von zehn bis zwolf Teilnehmenden in den Weiterbildungen mannlich. Die Koordinatorin eines
ambulanten Hospizdienstes fir Kinder und Jugendliche bestatigte den Anstieg des Manneranteils
in der Hospizarbeit und bewertete diese Entwicklung als sehr positiv. Auch die Koordinatorin eines
ambulanten Hospizdienstes fiir Erwachsene bemerkt seit einigen Jahren eine Veranderung: die
Ehrenamtsanzahl — es gibt zu viele Ehrenamtliche, die gar nicht alle eingesetzt werden konnten.
»Wir haben auch jetzt wieder eine Liste mit 10, 15 Personen.” (Stiddeutschland 3). Allerdings sei
die Verweildauer geringer geworden. Die ,alten Hasen”, die zwanzig Jahre im Ehrenamt waren,
steigen nun langsam aus. Neuere Ehrenamtliche sind im Durchschnitt flinf bis sechs Jahre im frei-
willigen Engagement tatig.

Gelingensbedingungen zur Einbindung von Palliative Care in Caring Communities

Aus den genannten Ergebnissen konnten Gelingensbedingungen fiir eine gute Einbindung des Pal-
liative Care-Sektors in Caring Communities abgeleitet werden, die im Folgenden zusammenfas-
send skizziert werden.

Gelingensbedingung 1: Akteur*innen des Palliative Care-Sektors in Caring Communities aktiv be-
teiligen

Die Analyse der Netzwerkkarten zeigt deutlich, dass palliative und hospizliche Einrichtungen und
Dienste nicht obligatorischer Teil der Caring Communities sind. Teilweise wussten die Teilnehmen-
den der Gruppendiskussionen nicht, welche palliativen und hospizlichen Angebote es in ihrer Re-
gion gibt und lieRen sich deren Aufgaben von anderen Teilnehmenden erldutern:
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,Das sind Teams aus Arztinnen, Arzten und Pflegekriften, die eben Menschen zu Hause oder in Einrichtungen
in schwerer Krankheit und im Sterben begleiten und betreuen. Nicht pflegerisch, aber beraterisch, Krisenab-
sicherung. Und ja, vor allem auch Symptomlinderung durchfiihren” (B3, Stiddeutschland 1).

Die Unkenntnis Uber palliative und hospizliche Angebote besteht teilweise auch, wenn die Haupt-
zielgruppe ,,dlter werdende Menschen” ist. Der Fokus der Netzwerke richtet sich mit steigendem
Alter der Biirger*innen in der Region folglich nicht zwangsweise auf die letzte Lebensphase und
die dann moglicherweise relevanten palliativen und hospizlichen Versorgungs- und Begleitmog-
lichkeiten. Fir eine gute Begleitung aller Blrger*innen in der letzten Lebensphase ist eine Beteili-
gung von palliativen und hospizlichen Akteur*innen in Caring Communities sinnvoll. Wenn die ge-
nannten Akteur*innen beispielsweise schon in der Steuerungsgruppe vertreten sind, wird der the-
matische Fokus bei der Weiterentwicklung des Netzwerks mitgedacht. Darauf weisen die Ergeb-
nisse einer untersuchten Caring Community mit einer Steuerungsgruppe hin. Die , eigenen” The-
men und Interessen der Mitglieder spielen nachvollziehbarerweise eine groRe Rolle fir die strate-
gische Weiterentwicklung des Netzwerkes. Wenn der Palliative Care-Bereich in den Steuerungs-
gruppen vertreten ist, konnte auch der Bekanntheitsgrad von Palliative Care-Strukturen unter den
Blrger*innen einer Caring Community steigen.

Gelingensbedingung 2: Etablierung von Palliativ- und Hospiznetzwerken

In den Makroanalysen konnten starke Palliativ- und Hospiznetze erfasst werden. Ein Palliativnetz
ist ein Netzwerk in einer Region, das aus verschiedenen Einrichtungen und Diensten der Palliativ-
versorgung und Hospizarbeit besteht. Palliativnetze sind bundesweit sehr unterschiedlich aufge-
baut — Gberwiegend bestehen sie aus Hausarzt*innen, Palliativarzt*innen, Pflegediensten, ambu-
lanten Hospizdiensten, stationaren Hospizen und Kliniken mit Palliativstationen. Diese multipro-
fessionellen Netzwerke kénnen aufgrund ihrer engen Zusammenarbeit untereinander eine quali-
tativ hochwertige ambulante und/oder stationare regionale Versorgung gewahrleisten. Die finan-
zielle Forderung regionaler Hospiz- und Palliativnetzwerke — beispielsweise durch die Ersatzkassen
— sichert die Koordination dieser Netzwerke. Laut einer Aussage im Rahmen der Gruppendiskus-
sion entstehen somit auch Mdglichkeiten, dass sich Palliative Care-Einrichtungen untereinander
kritisches Feedback geben und dialogisch Optimierungsideen fiir die Zusammenarbeit und das ge-
samte Versorgungsangebot entwickeln (vgl. Caring Community Ostdeutschland).

Wenn diese starken und mit den Jahren gewachsenen Palliativ- und Hospiznetzwerke intensiv sek-
torenintern agieren, besteht die Gefahr der (ungewollten) Abgrenzung von den anderen Ak-
teur*innen der Caring Community. In den Netzwerkkarten zeigt sich diese Tendenz ansatzweise
bei den fehlenden Verbindungen zu anderen Mitgliedern. Verstarkt wird diese Abgrenzung durch
eine Haltung einiger befragter hospizlicher Fachkrafte, nach der sie eher aufgesucht und angefragt
werden missen, statt selbst initiativ Kooperationen aufzubauen.
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Einbindung der Eingliederungshilfe in die Caring Communities

Nachfolgend werden die teilnehmenden Caring Communities einzeln hinsichtlich der Einbindung
der Eingliederungshilfe betrachtet und hieraus inkludierende Optionen abgeleitet.

In der untersuchten Caring Community Ostdeutschland ist die Eingliederungshilfe kaum vertre-
ten. Die fehlende Barrierefreiheit und die Anpassung der Veranstaltungen des Netzwerks an die
(Pflege-)Rhythmen der Familien, die beeintrachtigte Menschen pflegen und versorgen, wiirden ein
Andocken an die Caring Community erschweren.
,Ja, es gibt noch viel zu tun flir Menschen mit Behinderung in Gberall in den Stadten, Landern und Gemeinden.
Wenn ich nur immer wieder an mein Projekt denke mit dem [Name Verkehrsverbund], wo absolut kein Weg
reinfihrt, dass man Blindenleitlinien in Bahnhéfen und Personenunterfihrungen mittig verlegt, damit dieje-

nigen, die mit Taststock laufen sich mihelos durch eine Bahnhofsunterfiihrung bewegen kénnen und die
entsprechenden Leitlinien selbststandig zu den Fahrstiihlen und Bahnsteigen finden” (Ostdeutschland).

Angebote der Erganzenden Unabhangige Teilhabeberatung (EUTB), der Beauftragte fiir Menschen
mit Behinderung und die Aufsicht fir unterstiitzende Wohnformen seien fiir die Belange und Fra-
gen von Menschen mit Behinderung und ihre An- und Zugehorigen zustandig. Zudem gabe es das
Ambulant Unterstiitzte Wohnen (AUW) und mehrere allgemeine Pflegeheime, die auch Menschen
mit Behinderung ohne spezifisches Wissen zur Personengruppe aufnehmen. Die Pflegeheime wer-
den teilweise von umliegenden ambulanten Hospizdiensten unterstitzt.

Darliber hinaus existieren weder adaquate Wohnmaoglichkeiten fiir junge Menschen mit Behinde-
rung noch ein Familienentlastender Dienst in der Nahe der pflegenden Person. Folglich sind bei
der Nicht-Beriicksichtigung von Menschen mit Behinderung auch die pflegenden Angehérigen
stark in ihren Teilhabemdglichkeiten in der untersuchten Caring Community eingeschrankt, da sie
die Versorgung und Begleitung umfassend Gibernehmen miissen:

,Es gibt zum Beispiel keinen familienentlastenden Dienst in [GroRstadt 1] mehr. Und ich kann jetzt nur aus

meiner Erfahrung berichten. Ich habe seit zehn Jahren keinen Urlaub mehr gemacht, kein Frei, kein freies
Wochenende, weil mein Sohn nirgendwo aufgenommen wird.” (B4, Ostdeutschland).

»,Mir fehlt manchmal auch eine gute Wohnung oder Pflegesituation fiir junge Menschen, die entweder durch
Krankheit oder durch einen Unfall sehr schwer kérperlich und oder geistig beeintrachtigt sind. Also viele junge
Menschen landen wirklich in Altenpflegeheimen, weil es sonst keinen Platz gibt.” (B11, Ostdeutschland).

Dass Menschen mit Behinderung in der Caring Community kaum berticksichtigt werden, liegt laut
der koordinierenden Person an einer zielgruppenorientierten Ausrichtung der Caring Community,
zu der adltere Menschen, nicht aber Menschen mit Behinderung gehoéren:

,Ja, aber in mit der Eingliederungshilfe muss ich gestehen kennen-, also kennen wir uns jetzt nicht wirklich
aus, weil das eigentlich nicht unsere Zielgruppe ist, sondern tatsachlich ist es eher zuféllig, wenn in unserem
ja auf-, also wenn in unseren Beratungsfdllen Menschen sind, die auch eine Behinderung haben” (B7, Ost-
deutschland).

»,Behinderten, also geistig und korperlich schwerbehinderten Menschen, die ist noch nicht so als Thema an-
gekommen im Netzwerk” (B7, Ostdeutschland).
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Laut einer pflegenden Angehdorigen sind vor allem Jugendliche mit einer Behinderung nicht im
Blickfeld des Netzwerks:

,Und das ist mir eben auch aufgefallen, dass es wirklich hauptsachlich um Menschen mit Demenz geht, um
Menschen mit psychischen Einschréankungen, aber nicht die geistig behinderten jungen Erwachsenen. Die
sind komplett unten durchgefallen. Die werden Gberhaupt nicht wahrgenommen* (B4, Ostdeutschland).

Auch fiir Menschen mit einem hohen pflegerisch-medizinischen Versorgungsbedarf, z.B. dauerbe-
atmete Patient*innen, die Anspruch auf eine Intensivpflege haben, gibt es nicht ausreichend Pfle-
gekrafte. Die Pflegesituation spitzt sich nach Aussagen einer teilnehmenden Person zu, wenn ein
pflegebedirftiger Mensch nicht beatmungspflichtig ist, da dann der Anspruch der Intensivpflege
entfallt. Eine Ergotherapeutin sieht an dieser Stelle ein grofles Versorgungsdefizit in der Caring
Community von Menschen ohne Trachealkantile — obwohl diese teilweise den gleichen oder sogar
einen héheren Versorgungsbedarf haben:

,Und das ist halt finde ich eine groRRe Liicke. Und ich habe auch schon den einen oder anderen Patienten
erlebt, der gesagt hat: ,Eigentlich bin ich gar nicht mehr beatmungspflichtig, aber ich behalte einfach die
Kanile, weil ich dann einfach Anspruch auf Pflege habe.” Und ich finde, da lauft total was schief. Das ist
natiirlich wieder Gbergeordnete Probleme, seitens der Krankenkasse und Finanzierung. Das werden wir si-
cher so in dem Netzwerk nicht |6sen kénnen. Aber es fehlen halt wirklich diese Betreuungsmoglichkeiten”
(B11, Ostdeutschland).

Ob Menschen mit Behinderung zukiinftig Gberhaupt einen Platz in dem Netzwerk erhalten, misste
laut der koordinierenden Person erst Uberprift und ihr origindrer Auftrag ggfs. entsprechend er-
weitert werden:

,Ich habe gerade nochmal in die Kooperationsvereinbarung und in die Geschaftsordnung des Netzwerkes
geguckt. Und da steht wirklich was von alteren Menschen, ja. So, also das heif3t-, also das ist sozusagen die
Zielgruppe des [Name des Netzwerks in GrofRstadt 1]. Von daher misste man jetzt wahrscheinlich das noch-
mal definieren, wenn es um Menschen mit Behinderung geht. Wie passen die da rein? Ja, also gerade, wenn
es noch vom-, rein vom Alter her Menschen sind, die jetzt noch nicht das Rentenalter erreicht haben, sage
ich jetzt mal. Also rein formal, ja. Also, da miisste man jetzt noch mal vielleicht auch das Netzwerk befragen,
inwieweit es sich 6ffnen mdchte fiir diese Thematik. Ja, oder ob es bei dieser Gruppe alte Menschen bleiben
sollen? Also inklusive-, also geistiger und kérperlicher Behinderung, ja. So, aber wie ich vorhin schon sagte,
hat das Netzwerk diese Gruppe der Behinderten noch nicht wirklich auf dem Schirm.“ (B7, Ostdeutschland).

An den Gruppendiskussionen der Caring Community Norddeutschland nahmen im Vergleich zu
den anderen untersuchten Caring Communities die meisten Akteur*innen aus der Eingliederungs-
hilfe bzw. inklusiven Handlungsfeldern teil.

Menschen mit Behinderung wurden von den Teilnehmenden sehr zentral in der Netzwerkkarte
platziert. Dies deutet auf eine enge Einbindung der Personengruppe in das Netzwerk hin. Dass der
Fokus der Caring Community u.a. auf Menschen mit Behinderung liegt, wirkt sich auch auf ihre
Versorgung in der letzten Lebensphase aus: ambulante Palliativ- und Hospizdienste verfiigen be-
reits tUber Erfahrungen in der Begleitung von Menschen mit Behinderung in privaten Haushalten
und in Wohneinrichtungen. Zukiinftig sollten pflegende Angehorige bei der Begleitung von Men-
schen mit Behinderung noch intensiver unterstiitzt werden (siehe Abb. 14 rechter Kreis).
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Abbildung 15: Ausschnitt der Netzwerkkarte Norddeutschland hinsichtlich der Kooperationen mit der Eingliederungs-
hilfe, eigene Darstellung

Auch iber adaquate Wohnmaoglichkeiten wird im Netzwerk nachgedacht. So werden erste Begeg-
nungsstatten geschaffen, die auch von grolen Wohngenossenschaften unterstitzt werden.

Im Rahmen einer Bachelorarbeit (Trabucchi 2023) am Institut fir Rehabilitationswissenschaften
der Humboldt-Universitdt zu Berlin wurden Menschen mit Behinderung eines Bewohner*innen-
beirats in dieser Caring Community befragt, inwiefern sie sich beteiligt fihlen. Im Rahmen des Bei-
rats organisieren sich die befragten Personen der Wohneinrichtung gemeinsam und nehmen teil-
weise an Veranstaltungen der Caring Community teil. Die Ergebnisse zeigen, dass noch expliziter
auf Barrierefreiheit (B1, Z. 448) und niedrige Eintrittspreise bei Veranstaltungen (B3, Z. 482; B9, Z.
1123) geachtet werden sollte. Zudem brauche es mehr zielgruppenspezifische Werbung fir Akti-
vitaten der Caring Community (B4, Z. 439; B9, Z 1113), z.B. in Leichter Sprache. Einige Befragte aus
der Wohneinrichtung mdchten intensiver in die Organisation und Durchfiihrung von Angeboten
der Caring Community eingebunden werden, andere mochten diese Angebote (z.B. Kinoabend)
lediglich nutzen (vgl. B1, Z. 469).

Ein wichtiges Ergebnis der Befragung ist, dass mehrere Beiratsmitglieder um einzelne Angebote
wissen und an diesen teilnehmen, diese Veranstaltungen strukturell jedoch nicht mit der Caring
Community in Verbindung bringen (B3, Z. 395; B9, Z. 1106).

Auch wenn Menschen mit Behinderung optisch auf der Netzwerkkarte der Caring Community Siid-
deutschland 1 im Mittelpunkt stehen, scheint es bei genauerer Analyse kaum etablierte (Koope-
rations-)Beziehungen zur Eingliederungshilfe zu geben:

,,Die einzige wirklich starke Verbindung ist zum Netzwerk Antidiskriminierung. Dann gibt es eine Kontaktver-
bindung zum [Name Hospiz], zum Bezirksseniorenrat und zur Vertretung in der Gemeinde. Und dann fiihren
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viele Linien an dieser Personengruppe vorbei. Und das irritiert mich jetzt schon ein bisschen und da wirde
ich denken, dass da auch eine starkere Verbindung auch notwendig ist” (B1, Siiddeutschland 1).

Auch waren Menschen mit Behinderung nicht bei den Gruppendiskussionen vertreten, obwohl
dies als hilfreich eingeschatzt wurde —zwischen Haltung und Erkenntnis und der tatsachlichen Um-
setzung besteht folglich eine Diskrepanz:

,Aber hier bei unserer Runde, eher wieder professionelle Menschen da sind, die das beruflich-, sich engagie-
ren. Fir Menschen mit Behinderung, aber die Selbstvertretung hier auch fehlt, von Menschen mit Behinde-
rung. Und das finde ich sehr schade, dass wir wieder Glber Menschen mit Behinderung reden, aber nicht ge-
meinsam*” (B5, Suddeutschland 1).

Die Unterreprasentation der Personengruppe wurde damit begriindet, dass sie schwer zu errei-
chen sei: ,,Meine Erfahrung ist, es ist schwer, an Menschen mit Behinderung heranzukommen”
(Siddeutschland 1).

Um Menschen mit Behinderung zu erreichen und gut in eine Caring Community einbinden zu kén-
nen, bedarf es eines proaktiven Zugehens auf die Menschen und Einrichtungen, in denen sie Gber-
wiegend leben. In Ansatzen sei dies bei einzelnen Veranstaltungen schon gelungen:

»Man muss, wenn man inklusiv arbeiten méchte, tatsachlich auf Menschen mit Behinderung aktiver zugehen.
Anstatt einfach nur in eine Ausschreibung zu schreiben, ja: ,Ist inklusiv und so weiter.” Das hatten wir in der
Spielstadt geschafft, in dem wir mit der Familienhilfe kooperiert haben” (B4, Stiddeutschland 1).

Eine Plattforum, Gber die Menschen mit Behinderung ihre Wiinsche in Bezug auf die Caring Com-
munity einbringen kénnten, fehle nach Aussagen der Teilnehmenden ganzlich. Allerdings unter-
stitzen die Kirchengemeinden und der Behindertenbeauftragte bereits die Einbindung der ge-
nannten Personengruppe im Netzwerk:

»In meiner Wahrnehmung, nehmen die Kirchengemeinden in [Name Gemeinde] ein viel-, haben viel mehr
Anteil an den Menschen mit Behinderung, kimmern sich mehr und haben auch dafir spezielle Einrichtungen®
(B2, Siddeutschland 1).

,Modchte es eigentlich auch unterstreichen. Also, dass das Thema, wenn wir iber Menschen mit Behinderung
reden, fehlt eigentlich das Forum, wo kénnen die Menschen sich einbringen. Also wo ist der Ort, wo sie selber
ihre Anliegen artikulieren kdnnen. Auch in der Gemeinde, da gibt es zwar die vielen Einrichtungen. [Name B1
— Vertreterin einer Fachstelle fiir Menschen mit Behinderungserfahrung] ist ja da sehr segensreich seit vielen
Jahren unterwegs, um auch den Menschen mit Behinderung eine Stimme zu geben. Aber ich glaube wir mis-
sen das auch in den Kommunen hinbekommen. Namlich nur dort werden wir es auch schaffen, dass dann die
Umgebung fir die Menschen verandert wird. Wo die Menschen, denn auch sich einbringen kénnen” (B6,
Suddeutschland 1).

Eine teilnehmende Person berichtet von einer Abschiedsfeier ihrer Kollegin, an der auch Menschen
mit Behinderung teilnahmen und sich aktiv einbringen konnten:
,Ubrigens, fillt mir jetzt doch eine Begleitung ein, das ist wie gesagt-, mir ist diese Kategorie Behinderung
oder Nichtbehinderung gar nicht so im Gedachtnis, weshalb ich dann sehr gut nachdenken muss. Aber meine

Leitungskollegin hat eine Verabschiedung gefeiert. Wir machen so kleine Zeremonien, wenn jemand verstirbt
bei uns. Und mit den Mitbewohnern meiner Gruppe von Menschen mit Behinderung und das war unheimlich

136
DLR Projekttréger / Gesundheit - Vorlage Schlussbericht



i DLR Projekttriger

Schlussbericht: PiCarDi FKZ: 01GY1920-ABC

bereichernd. Also Sie hatte mir gesagt, sie hat selten so eine authentische Abschiedsfeier erlebt. Wo das
Menschliche absolut in allen Facetten gelebt wurde” (B7, Siiddeutschland 1).

Die Caring Community Siiddeutschland 2 fiihrte 2021 eine Sozialraumanalyse durch. Bei dieser
wurden ausschlieRlich Senior*innen und nicht Menschen mit Behinderung berlcksichtigt. Auch
wenn davon auszugehen ist, dass alle Blirger*innen fiir eine engagierte Beteiligung in einer Caring
Community und im taglichen Leben dhnliche Rahmenbedingungen bendtigen, kdnnen u.U. Mal-
nahmen und Angebote der Caring Community an den Bedarfen und Bedurfnissen von Menschen
mit Behinderung vorbeigehen, wenn sie nie selbst befragt wurden.

Fir Menschen mit Behinderung gibt es demnach keine spezifischen Angebote, allerdings seien sie
bei allen Angeboten grundsatzlich willkommen:

,Ehm, jetzt wir als Stadt [Ort] haben jetzt keine konkreten Angebote oder Dienstleistungen. Aber natirlich
wird da vieles von den kirchlichen Gemeinden wahrgenommen, also insbesondere gibt's da auch eine Hos-
pizgruppe. Die gibt's...es gibt auch von beiden Kirchen eine Nachbarschaftshilfe...ehrenamtliche Nachbar-
schaftshilfe, die organisiert und dort betreut wird. Beide Kirchen bieten Besuchsdienste an fiir Kranke oder
Pflegefalle. Die katholische Kirche bietet im Winter immer einen Mittagstisch einmal in der Woche an“ (B2,
Stiddeutschland 2).

Auch fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkiirzender Erkrankung werden
in der Region der untersuchten Caring Community keine spezifischen Versorgungs- und Begleitan-
gebote vorgehalten:

,Ja,- aber da wollte ich sagen, da ist in dem Bereich jetzt wenig tatsachlich vorhanden. Mir ist in der Stadt
auch keine Einrichtung bekannt, die sich in der Hospiz Kinder Jugendliche, also um diese Falle kimmern“ (B2,
Stiddeutschland 2).

Allerdings existieren Kooperationen zwischen Einrichtungen der Eingliederungshilfe und Unter-
nehmen:

,Also wir haben ehm auf der einen Seite das Gliick, dass wir in [Ort] eine Einrichtung vor Ort haben [Benen-
nung des Tragers], die in der Behindertenbhilfe aktiv sind. Das ist ein regionaler groRBer Trager der Behinder-
tenhilfe. Die haben nicht nur Wohngruppen jetzt bei uns eingerichtet dezentral oder auch die betreiben eine
Werkstatt eh. Die haben auch gute Kontakte zu [Ort] Betrieben. Das funktioniert gut. Also praktisch, dass die
je nach Tatigkeit in die Betriebe gehen oder die Betriebe dort produzieren lassen” (B2, Siiddeutschland 2).

Obwohl diese einzelnen regionalen Kooperationen existieren, empfinden die meisten Teilnehmen-
den die Einbindung von Menschen mit Behinderung in der Caring Community als ausbaufahig:

,Wir haben die Gruppe der Behinderten nicht so auf dem Schirm gehabt. Muss man ganz offen sagen. Wir
haben sie jetzt auch nicht aktiv eingeladen bei dem Projekt mitzumachen. Das war jetzt bei der Konzeptio-
nierung...haben wir das nicht im Fokus gehabt. Da muss man aktiv sagen ,,Bringt euch ein!“ ehm das war nicht
der Fall“ (B2, Stiddeutschland 2).

Menschen mit Behinderung und ihre An- und Zugehorigen werden in der Caring Community Siid-
deutschland 3 teilweise beriicksichtigt:
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»lch wirde jetzt nochmal bisschen auf den Bereich kommen, um den’s hier eigentlich hauptsachlich geht,
behinderte Menschen. Da ist jetzt praktisch der [Name eines Vereins fiir Menschen mit und ohne Behinde-
rung] als Kontakt aufgetan, aber da gehdren natirlich die Schulen dazu, die Behindertenwerkstatten, die
[Name eines karikativen Vereins 1] zum Teil auch die Diakoniestatten weil} ich auf jeden Fall dass da auch im
[Name Gebiet in der Gemeinde] Familien sind, die da betreut werden” (Stiddeutschland 3).

Eine Pflegemutter fand die Betreuung ihrer Kinder mit Behinderung von der Diakonie immer sehr
gut. Die Zusammenarbeit mit dem Jugendamt gestaltete sich hingegen als herausfordernd:

,Unsere behinderten Pflegekinder waren immer von der Diakoniestdtten betreut und das war ganz hervor-
ragend und wir hatten davor auch schon Kinder, die vom Jugendamt betreut worden sind und das war eine
absolute Katastrophe. Tut einem leid um den einen Besuch da im Jahr, den die finanziert kriegen” (Std-
deutschland 3).

Auch wenn es eine gute Vernetzung unter den professionellen Akteur*innen gibt, sei es auch fir
Blrger*innen wichtig, diese Angebote fiir Menschen mit Behinderung zu kennen:

»Ich wiirde es gern noch aus der Sicht der Betroffenen noch erganzen, da ist es einfach so, dass wenn man in
den Fall kommt, dass jemand pflegebediirftig wird, auch wenn's hier jetzt eine sehr gute Vernetzung gibt,
muss man ja auch als Betroffene erstmal wissen, wo kann ich mich hinwenden und ich hab des erst vor kur-
zem erst in einem Fall erlebt. Dadurch dass die Kinder nicht mehr unbedingt vor Ort sind und sich auskennen,
ist auch hier immer so eine gewisse Orientierungslosigkeit” (Stiddeutschland 3).

Die Akteur*innen der Caring Community moéchten zukiinftig Menschen mit Behinderung einbin-
den und hierfiir im Rahmen der Kerngruppe Teilhabestrategien entwickeln:

,Dann denk ich, dass das ein total neues und sehr grofRes Lernfeld ist. Weil Menschen mit Behinderungen erst
jetzt so richtig sichtbar werden und dadurch einfach viele Fragen einfach neu gestellt werden. Und in den
letzten Tagen am Lebensende sowieso. Da missen sich alle neu bewegen, neu Gedanken machen, neu auf-
einander zugehen und wirklich auch dieses annehmen, dass man es nicht immer so ausgrenzen muss, dass
man Berlihrungsangste abbauen muss. Sowohl beim Pflegepersonal als auch bei Betroffenen” (Stiddeutsch-
land 3).

Gelingensbedingungen zur Einbindung der Eingliederungshilfe in Caring Communities

Im Folgenden werden Gelingensbedingungen vorgestellt, die die Einbindung der Eingliederungs-
hilfe bzw. von Menschen mit Behinderung in Caring Communities unterstitzen kénnen.

Gelingensbedingung 1: Regelmdfliger Austausch mit der Eingliederungshilfe

Da Menschen mit Behinderung in Caring Communities generell unterreprasentiert sind, bedarf es
zunachst aktiv integrierender Aktivitaten, um diese in der letzten Lebensphase qualitativ gut ver-
sorgen und begleiten zu kénnen. Ein regelmaBiger Kontakt zu Wohneinrichtungen der Eingliede-
rungshilfe (auch ohne akutes Anliegen) konnte einen vertrauensvollen Beziehungsaufbau und die
Einbindung in das Netzwerk unterstiitzen:

»Also regelmiRiger Kontakt, dass auch behinderte Menschen, die sich ja schwertun, irgendwie Beziehung

aufzubauen, auch Beziehungen aufbauen kénnen. Wenn sie in der Lage sind, sich zu duRern, auch Anspriiche
zu stellen oder zu dulern, was sie eigentlich sich wiinschen” (Stiddeutschland 3).
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Allerdings sollten Caring Communities diese regelmaRigen Kontakte nicht ausschliefRlich auf Men-
schen beschranken, die sich verbalsprachlich duRern, sondern alle Menschen mit Behinderung in
diesen Gesprachsprozess einbeziehen und Angebote lber unterschiedliche Kommunikationska-
ndle anbieten. Die Aussage zeigt auch, dass Othering-Prozesse und Pauschalisierungen in Bezug
auf die sehr heterogene Personengruppe der Menschen mit Behinderung vorliegen, die ebenfalls
durch fest verankerte Kooperationsbeziehungen mit Akteur*innen der Eingliederungshilfe reflek-
tiert und beeinflusst werden kdénnen.

Gelingensbedingung 2: Menschen mit Behinderung als Expert*innen fiir ihre Belange anerken-
nen

Da Menschen mit Behinderung in den untersuchten Netzwerken kaum vertreten sind, kdnnen sie
ihre Themen bezlglich der Ziele, Vorhaben und Aktivitaten der jeweiligen Caring Community nicht
aktiv einbringen. Eine Teilnehmerin meint diesbeziiglich: ,Und zwar fehlt mir die Perspektive von
Menschen mit Behinderung. (...) Was mochten eigentlich Menschen mit Behinderung? Was sind
ihre Wiinsche und Bediirfnisse?” (B4, Stiddeutschland 1). Eine andere Person ist der Meinung, dass
die Beteiligung umso herausfordernder wird, umso schwerer die Behinderung ist (B1, Stiddeutsch-
land 1). Hier zeigt sich die grundsatzliche Problematik der fehlenden bzw. unzureichenden Partizi-
pation von Menschen mit Behinderung im 6ffentlichen Leben und an relevanten gesellschaftlichen
Strukturen. Neben der Tatsache, dass dies ihr Recht auf Teilhabe erschwert, fiihrt dies auch dazu,
dass sie verschiedene Lebensbereiche nicht mit ihren spezifischen Behinderungserfahrungen im
Sinne der Teilgabe bereichern konnen. Mit dem Ziel der Optimierung von Kollektivinteressen soll-
ten Caring Communities demnach ihre Bemiihungen verstarken, alle Beteiligten eines Systems als
gleichwertig, jedoch nicht als gleichartig zu betrachten, und ihre Starken so zu verknipfen, dass
ein Zusatznutzen entsteht. Hier gilt es die Erfahrungen und Perspektiven von Menschen mit Be-
hinderung aktiv einzubeziehen.

Die Untersuchung zeigt zudem, dass die lokal beauftragten bzw. ernannten Personen fiir die Be-
lange von Menschen mit Behinderung nicht selbstverstandlich an den Community-Prozessen be-
teiligt werden. Teilweise werden sie von den Akteur*innen nicht als wichtige Mitglieder wahrge-
nommen. Andererseits kam es auch vor, dass die Behindertenbeauftragten aufgrund von ,,termin-
lichen Engpassen” nicht den Einladungen der Koordinator*innen folgten.

In zwei Caring Communities sind Behindertenbeauftragte kontaktiert worden, um die Interessen
und Belange von Menschen mit Behinderung zu beriicksichtigen: ,Dass man guckt, welche Ange-
bote kdnnen wir machen, fiir Menschen mit und ohne Behinderung? Was ist vielleicht zu errei-
chen? Wo kann jeder teilnehmen?“ (B6, Stiddeutschland 1).

Auf Grundlage dieser Initiative entstand eine langfristige Zusammenarbeit mit dem kontaktierten
Behindertenbeauftragten in einer Caring Community. Diese Ergebnisse deuten darauf hin, dass
primar Menschen mit Behinderung als Expert*innen fiir ihre eigenen Belange wertschatzend und
auf Augenhodhe beteiligt werden missen, um sie sichtbar zu machen und ihre Bedarfe und Bed{irf-
nisse angemessen bericksichtigen zu kdnnen. Ggfs. sollten weitere engagierte Flirsprecher*innen
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adressiert werden, wenn diese im Sinne der Menschen mit Behinderung agieren oder von diesen
ein entsprechendes Mandat erhalten. Ein proaktives Zugehen von Mitgliedern der Caring Commu-
nity auf Selbstvertretungsorganisationen und Einrichtungen der Eingliederungshilfe ware hierbei
sehr hilfreich.

Gelingensbedingung 3: Kinder und Jugendliche mit Behinderung als Personengruppe mitdenken
und einbeziehen

Familien mit Kindern, die eine Behinderung und/oder lebensverkiirzende Erkrankungen haben,
berichten mehrheitlich von sozialer Ausgrenzung und massiv eingeschrankten Maoglichkeiten der
sozialen Teilhabe in unterschiedlichen Lebensbereichen (vgl. Jennessen et al. 2023). Mehrere un-
tersuchte Caring Communities propagieren fir sich eine generationslibergreifende Zielsetzung.
Dies bedeutet, die Belange von Kindern und Jugendlichen mit Behinderung in Caring Communities
einzubeziehen. Teil des entsprechenden Tatigkeitsspektrums kénnte beispielsweise sein, bei ab-
sehbaren oder eingetretenen Todesfédllen in Kitas und Schulen der betroffenen Kinder adaquate
Begleitangebote durch hospizliche Fachkrafte durchzufiihren (B1, Siddeutschland 1). Denkbar wa-
ren z.B. Kooperationen mit dem Projekt Hospiz macht Schule (vgl. Hospizbewegung Diiren & DHPV
e.V. 2022) oder entsprechend qualifizierten Akteur*innen von Akademien des Kinderhospizbe-
reichs.

Gelingensbedingung 4: Kooperative, qualifizierte Fachkrdifte in der Eingliederungshilfe

In den untersuchten Caring Communities fehlt es an Wissen, Ressourcen und Engagement zur Be-
teiligung von Menschen mit Behinderung. Da es kaum Kooperationen mit den Wohneinrichtungen
der Eingliederungshilfe gibt, werden palliative und hospizliche Fachkrafte haufig (zu) spat in der
Begleitung eines Menschen mit Behinderung in der letzten Lebensphase eingesetzt. Um auf ver-
traute Personen zurlickgreifen zu kénnen, ist es wichtig Kooperationen friihzeitig anzubahnen und
regelmalig zu pflegen. Hierflr werden in der Eingliederungshilfe und im Bereich der Pflege eine
ausreichende Anzahl an Fachkraften bendtigt, die die kooperativen Strukturen mit personalem Le-
ben fillen. Zur Qualifikation dieser Fachkrafte sollte die Kenntnis Gber Versorgungs- und Begleit-
angebote aus dem Bereich Palliative Care gehoren.

Kontexte der Begleitung am Lebensende in Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe

In der zweiten Forderphase des Projekts PiCarDi-P wurden Menschen in der letzten Lebensphase,
die in Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe leben, teilnehmend beobachtet. Anschliefend
wurden die pseudonymisierten Postskripte analysiert und Schliisselsituationen im Rahmen von
Forschungswerkstatten diskutiert. Durch dieses Vorgehen konnten die Interpretationslinien von
allen Teammitgliedern gemeinsam erganzt und neue Interpretationsspielrdume eréffnet werden.

Die zentralen Erkenntnisse aus den Analysen der Sterbesituationen in Wohneinrichtungen werden
nachfolgend strukturiert nach Gelingensbedingungen und Herausforderungen dargestellt. Es be-
steht keine Hierarchie in der Reihenfolge der Benennung. Zudem treten haufig mehrere Gelingens-
bedingungen oder Herausforderungen parallel auf.
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Ergebnisse zur Kooperation von Palliative Care und Eingliederungshilfe (Begleitprozess 1)

Inwiefern Palliative Care-Dienste mit Einrichtungen der Eingliederungshilfe kooperieren, wird im
Folgenden anhand des im Rahmen von Teilnehmenden Beobachtungen und Interviews untersuch-
ten Begleitprozesses einer Person in der letzten Lebensphase in Wohneinrichtung | dargestellt.

Beteiligung der sterbenden Person

Bei der ersten Teilnehmenden Beobachtung nahm die schwerkranke Person aktiv auf das Gesche-
hen in der Wohneinrichtung Einfluss. Beispielsweise unterstiitzte sie einen Verbandswechsel an
ihrer Wunde am Oberkoérper und entschied, wann dieser durchgefiihrt wurde. Beim zweiten Be-
such hatte sich der Zustand verschlechtert und die beobachtete Person agierte zurilickhaltender:
,Seitdem Sie da waren, hat ich ihr Zustand deutlich verschlechtert. Sie nimmt jetzt [Nennung mehrerer Me-

dikamente zur Schmerzlinderung und Sedierung als Tabletten und Pflaster] und das ist ganz schon viel” (Kran-
kenschwester der Wohneinrichtung).

Bei einem Urlaub am See war es der schwerkranken Person moglich, mit Mitarbeiter*innen der
Wohngruppe lber ihre Wiinsche zur Gestaltung ihrer Beerdigung zu sprechen. Obwohl die Mitar-
beitenden davon sehr Giberrascht waren, konnten sie die Erflllung dieser Wiinsche in den folgen-
den Wochen rechtzeitig organisieren und bei der Beerdigung umsetzen (z.B. Luftballons, Musik).
Auch wenn es im Alltag herausfordernd war, wurde versucht, den pflegerischen, medizinischen
(z.B. Einsatz sedierender Medikamente), psychosozialen und spirituellen Bedirfnissen und Wiin-
schen der Bewohnerin bestmaéglich gerecht zu werden.

Spezialisierung in Wohneinrichtungen und Zugang zu palliativen und hospizlichen Angeboten

In Wohneinrichtung | sind eine Palliative Care-Fachkraft und eine Krankenschwester tatig. Dies er-
moglichte die medizinisch-pflegerische Versorgung bis zum Lebensende. Zur medikamentésen Be-
handlung der Bewohnerin wurden mit einem Palliativarzt telefonische Absprachen getroffen. Zu-
satzlich wurde die schwer kranke Frau mehrfach von Ehrenamtlichen eines ambulanten Hospiz-
dienstes besucht, der von den Mitarbeitenden allerdings kaum wahrgenommen wurde und somit
nicht zur gefiihlten Entlastung in der Situation beitrug. Aufgrund der in der Wohneinrichtung be-
schaftigten Krankenschwester wurde die Unterstlitzung durch ein SAPV-Team nicht flir notwendig
erachtet.

Weitere wichtige Akteur*innen und Kooperationen

Weitere wichtige Akteur*innen waren die Kolleg*innen aus der Tagesbetreuung. Sie tauschten
sich eng mit den Mitarbeitenden der Wohneinrichtung aus und entschieden gemeinsam mit der
sterbenden Person, ob sie fiir die Aufrechterhaltung der sozialen Beziehungen zur Tagesbetreuung
kommen kann — dies war lange Zeit der ausdriickliche Wunsch der Patient*in. Weiterhin wurde
das Team durch ambulante Facharzt*innen unterstitzt.
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Ergebnisse zur Kooperation von Palliative Care und Eingliederungshilfe (Begleitprozess 1)

Auch im Rahmen der Teilnehmenden Beobachtungen des Begleitprozesses Il konnten Erkennt-
nisse zur Kooperation von Palliative Care und Eingliederungshilfe gewonnen werden, welche im
Folgenden dargestellt sind.

Beteiligung der sterbenden Person

Die schwerkrankte Person wurde zu ihren Wiinschen und Bedirfnissen befragt, als keine Aussicht
auf Heilung mehr bestand. Die Riickmeldungen wurden in einem sog. Uber-Mich-Buch dokumen-
tiert, jedoch im Verlauf der Erkrankung nicht mehr aktualisiert. Es kann folglich davon ausgegan-
gen werden, dass Wiinsche und Fragen, die sich wahrend des Begleitprozesses bei der schwer-
kranken Person ergaben, nicht beriicksichtigt wurden (vgl. Grawert 2023, 28).

Ein*e Vertreter*in eines MZEB schatzt die Beteiligung wie folgt ein:

»Die Frage Beteiligung, (...) also die Fragen inwieweit war K1 in dem Prozess involviert. Er war per se im Mit-
telpunkt des Ganzen. Die Frage ist natiirlich, wie hat man den Eindruck gehabt, dass das auch seinem (...)
intrinsisch heraus, indem wie hat er eine Steuerung mit iibernommen? Das wiirde ich anfanglich verneinen.
Also er wollte ja nicht zu mir. Wir haben das dann auch lGber medikament&ses gutes Zureden, hat das dann
alles funktioniert. Also da kann man jetzt nicht sagen, dass er da von dem intrinsischen Aspekt gut involviert
war, ne. Aber wir haben uns natirlich schon Sorgen gemacht dann, war das jetzt der beste Weg? Ich fand
jetzt aber in Bezug zu dem, insgesamt zu dem wie er umgegangen ist, dass man auch gesagt hat: ,,Er mochte
nicht trinken.” Und irgendwie auf Gedeih und Verderb. Ok und gesagt haben: ,Dann kriegt er jetzt halt eine
Magensonde oder Infusion und dann wird er noch fixiert, um das Ganze irgendwie zu verhindern, diesen
Prozess. Sondern ich find das auch schon in dieser Situation sein Lebenswillen genligend getan worden. Ja,
sicherlich hat einen das, war das schwierig auch zu akzeptieren und bei diesem gemeinsamen Gesprach, was
wir hatten, war er auch zugegen und konnte K1 eigentlich vollig an den Prozess fest teilnehmen, obwohl er
das tatsachlich eher mitbekommen hat, dass es um ihn ging, ne inhaltlich da sei dahingestellt. Aber die Mog-
lichkeit bestand absolut. Deswegen wiirde ich sagen, ja er ist sehr gut involviert worden in dem ganzen Pro-
zess” (Vertreter*in des MZEB).

Die Gefahr der Fehlinterpretation bestimmter kommunikativer Ausdrucksformen des Bewohners
wurde auch in den Teamsitzungen der Wohngruppe mehrfach kritisch diskutiert. Diese Unsicher-
heiten im Umgang mit Menschen, die im Krankheitsprozess zunehmend an eindeutig interpretier-
baren Kommunikationsmoglichkeiten verlieren, gilt als eine Herausforderung in palliativen Begleit-
prozessen, die nie in Ganze aufgeldst, sondern durch den Einbezug moglichst nahestehender Per-
sonen reflektiert werden kann. Ein zusatzlicher Austausch mit den Ehrenamtlichen des ambulan-
ten Hospizdienstes hatte eine weitere Perspektive eingebracht — jedoch wurde dieser nicht an
Teamsitzungen beteiligt.

Spezialisierung in Wohneinrichtungen

Beteiligte Fachkrafte des MZEB und der Wohneinrichtung vertraten im Rahmen der vorliegenden
Einzelfallanalyse die Position, dass fiir eine gute Begleitung im gewohnten Umfeld palliative und
hospizliche Unterstitzung notwendig ist. Auch das MZEB mochte sich zuklinftig im Palliative Care-
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Bereich weiterbilden, um die Mitarbeitenden in besonderen Wohnformen gut anleiten und beglei-
ten zu kénnen:

»Ja, wiirde ich sagen [es braucht eine Spezialisierung]. Also einfach um das Ganze, um da einfach beratend
zur Verfligung zu stehen, weil das, viele haben das ja nicht auf dem Plan. Es hat zu viel Unsicherheit gefiihrt.
Also dass da jemand das Team anleitet, auch sozusagen, das in die Hand nimmt und unterstiitzend und eben
auch objektive Informationen liefert, das ware unglaublich hilfreich. Das hat ja P1 viel ibernommen, soweit
ich wei3. Weil jeder hat seine Aufgaben, das ist ja sozusagen, manche geben dann eher die emotionale Zu-
wendung, kimmern ne, aber das drumherum das hat gefehlt, ja oder konnte besser sein" (Vertreter*in des
MZEB).

Auch die Fachkrafte der MZEB bediirfen einer weiteren Qualifizierung im Bereich Palliative Care,
um ihrem Beratungs- und Versorgungsanspruch in der letzten Lebensphase gerecht werden zu
kénnen. Um dem Anspruch auf Teilhabe an allen Versorgungsleistungen des Gesundheitssystems
entsprechen zu kénnen, sollten Einrichtungen von Palliative Care und MZEB enge Kooperationen
eingehen, sodass ein Wissens- und Kompetenztransfer zwischen diesen beiden spezialisierten Sek-
toren stattfinden kann.

Zugang zu palliativen und hospizlichen Angeboten

Beim Begleitprozess war zunachst das MZEB und spater ein ambulanter Hospizdienst zur Unter-
stltzung vor Ort:

"Es gab eine Fragestellung, die an uns gerichtet war. (...) Er zeigte halt, also sein Verhalten hatte sich in den
letzten Monaten halt verandert. Er ist angstlich, verunsichert (...), zieht sich zurlick und da war eben die Frage:
Ist das ein demenzieller Prozess? Dann kamen differentialdiagnostisch noch hinzu, dass er ein Jahr oder ein
paar Monate vorher intensiv medizinisch betreut werden musste. Er hatte ja tatsdchlich eine schwere
Coronainfektion gehabt und musste auch beatmet werden. Da war eben vielleicht auch so ein Long-Covid-
Syndrom vielleicht da. Das war so ein bisschen der Grund der Vorstellung" (Vertreter*in des MZEB).

Weitere palliative und hospizliche MaBnahmen wurden an einem Runden Tisch unter Beteiligung
unmittelbar relevanter Akteur*innen diskutiert. Vor allem der hohe zeitliche Aufwand in der Be-
treuung und Begleitung des schwer kranken Bewohners war letztendlich der Grund dafiir, die Mit-
arbeiter*innen durch den Einsatz einer ehrenamtlichen Person eines ambulanten Hospizdienstes
zu entlasten.

Weitere wichtige Akteur*innen und Kooperationen

Bei dieser Sterbebegleitung wurden die Bezugspersonen und Angehorigen im Rahmen von Pflege-
tatigkeiten und Gesprachsrunden beteiligt. In den letzten Tagen waren der Bezugsbetreuer und
die Bruder der sterbenden Person taglich in der Wohneinrichtung, um mit ihr Zeit zu verbringen.
Die Fachkrafte schatzen die Beteiligung der Bezugspersonen als sehr bedeutsam ein:

,Die Menschen, die glaube ich in dem Moment oder in der letzten Zeit, die Bezugspersonen waren. In diesem
Fall ware es jetzt das Betreuungspersonal gewesen. Es gab auch Angehorige, zwei Briider glaube ich. Ich
glaube der einen war da mehr involviert als der andere. Aber ich glaube diese Menschen spielen da eine
entscheidende Rolle” (Vertreter*in des MZEB).
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Das gesamte Team empfand die Begleitung als sehr anstrengend, vermochte es jedoch, die Situa-
tion kooperativ als Team zu gestalten und zu bewaltigen. Lediglich ein*e Mitarbeiter*in habe nicht
an dem Begleitprozess mitgewirkt.

,Aber so von der Gesamtzusammenstellung fand ich, war das voéllig erschopflich, ja. Also alle, das gesamte

Team war beteiligt, weil die waren ja alle mit im Boot, beide Briider waren da, die rechtlichen Betreuer und
P, die natirlich auch. Also es war (...), besser kann es gar nicht sein".

Die groRte Herausforderung der medizinischen Versorgung des schwer kranken Mannes bestand

darin eine*n Palliativmediziner*in zu finden (vgl. Grawert 2023, 28). Hier zeigen sich selbst in einer

Grofstadt Licken einer flachendeckenden Palliativversorgung:
"(...) das vielleicht im Nachhinein was mir nochmal aufgefallen ist, was doch schwierig war oder wo ich dachte
»Oh, das konnte ja noch kompliziert werden®, ist tatsachlich einen Palliativarzt zu finden. Also es gab zusagen
einen Verbund, also an den haben wir uns gewendet und das hat schon organisatorischen Aufwand bedeutet,
ne. Und dann war ja hdufig auch diese Palliativarzte, die auch kontaktiert wurden, die haben gesagt: ,Ja, ja.
Aber wir sind halt doch auf sozusagen onkologisch veranlagt”. Und das stand hier ja (iberhaupt nicht zur
Debatte. Also das war mir neu. Da hatte ich doch schon auch Defizite gesehen" (Vertreter*in des MZEB).

Ergebnisse zur Kooperation von Palliative Care und Eingliederungshilfe (retrospektiv erfasster

Begleitprozess)

Die Ergebnisse aus den Gesprachen mit der Wohngruppenleitung und den Bewohnenden zeigen,

dass sie bei Begleitprozessen von Menschen in der letzten Lebensphase beteiligt werden méchten,
sich aber dafiir professionelle Unterstiitzung wiinschen. Da die Bilder und Erinnerungen an die
verstorbene Situation mit der Zeit verblassen, sollten Rituale und Erinnerungsmaoglichkeiten, die
in der Hospizarbeit als etabliert gelten, auch in Wohneinrichtungen genutzt werden. Personen, die
nicht viel Kontakt zur verstorbenen Person hatten oder sich nicht gut mit ihr verstanden, sollten
ihren Bedurfnissen entsprechend in Trauerprozesse integriert werden (z.B. Peter: ,war so ‘nen

Ill

bisschen mittel” — Einschatzung der Beziehung eines Bewohners zum Verstorbenen).

Die Beerdigung des Verstorbenen nahm im Reflexionsgesprach mit den Bewohnenden eine beson-
dere Rolle ein. Fiir sie stellte sie eine addaquate Moglichkeit dar, sich von dem Verstorbenen zu
verabschieden. Prinzipiell sollten alle Menschen in der Wohneinrichtung die Moglichkeit erhalten,
an der Beerdigung einer verstorbenen Person teilzunehmen. Zudem ist es hilfreich, wenn hospiz-
liche Gesprachsangebote nach der Beerdigung weiterhin in Anspruch genommen werden kdnnen,
um Emotionen und Erlebnisse gemeinsam besprechen und langfristig gut bearbeiten zu konnen.

Gelingensbedingungen fiir die Begleitung von Menschen in Wohneinrichtungen der Eingliede-

rungshilfe auf der Grundlage der Mikroanalysen

Gelingensbedingung 1: Engagierte Fachkrdfte in Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe

Dass die schwerkranken Menschen mit Behinderung, deren Sterbesituation in den dargestellten
Mikroanalysen beschrieben wurde, bis zu ihrem Tod in ihrer gewohnten Umgebung verbleiben
konnten, war u.a. dem Engagement der Mitarbeitenden ihrer Wohngruppen zu verdanken. Neben
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Uberstunden und der Inkaufnahme von (pflegerischer) Mehrarbeit setzten sie sich auch bei den
jeweiligen Einrichtungsleitungen dafiir ein, dass die sterbende Person ihre letzten Lebensphase in
der Wohneinrichtung verbringen konnte. Eine Mitarbeiterin der Wohneinrichtung Il kam sogar
vorzeitig aus ihrem Urlaub in die Wohneinrichtung, als sie horte, dass die Person verstorben war:
»,Naja, schwer halt. Ich hatte eigentlich Montag frei, aber bin direkt hierher gerannt kann man fast sagen. Ich
wollte auch meine Kollegin in dieser Situation nicht alleine lassen. Es ist schon nicht leicht. (...) Auch jetzt gehe
ich noch zu [Name der verstorbenen Person] hinter in den Flur und denke ich gucke noch kurz bei [Name der

verstorbenen Person] rein und dann fallt mir ein ne, der ist ja weg. Der ist ja nicht mehr da.” (Mitarbeiter*in
der Wohneinrichtung Il).

Auch wenn dieses hohe Engagement aus der Perspektive von Gesundheitsfiirsorge und Professio-
nalitat der Fachkrafte durchaus kontrovers diskutiert werden kénnte, bleibt zu konstatieren, dass
dieses maRgeblichen Einfluss auf die Bleibeentscheidungen in den Wohneinrichtungen und somit
auch die Lebensqualitdt der schwerkranken Bewohner*innen in der letzten Lebensphase hat. Nur
wenige Mitarbeitende waren zu Beginn der Sterbebegleitung auf professioneller Ebene mit den
Themen Sterben, Tod und Trauer vertraut. Sie waren jedoch bereit, sich in Teamsitzungen und im
Rahmen von Fallbesprechungen (Runder Tisch) mit existenziellen und ethischen Fragestellungen
auseinanderzusetzen (z.B. Verweigerung von Essen und Trinken — Umgang im Team und Konse-
qguenzen) und somit den Rahmen der letzten Lebensphase aktiv zu gestalten.

Gelingensbedingung 2: Biografiearbeit in der Palliative Care

Als weitere Gelingensbedingung fiir eine ,,gute” Begleitung in der letzten Lebensphase konnte eine
systematische Biografiearbeit herausgearbeitet werden. Das Wissen um die Lebensgeschichte der
sterbenden Person ermoglicht es, die Einzigartigkeit eines Menschen inkl. seiner Wiinsche, Vorlie-
ben und Interessen zu wirdigen und eine selbstbestimmte Lebensfiihrung in der letzten Lebens-
phase zu beglinstigen. In der beobachteten Praxis traten dennoch immer wieder Ambivalenzen
auf. So beschreibt eine Person der Wohneinrichtung Il: ,,Manchmal mdchte er alle Haare entfernt
bekommen. Manchmal mdchte er es nicht mehr”. Solche Ambivalenzen sollten respektvoll und
ernsthaft im Begleitprozess beriicksichtigt werden, da sie Ausdruck menschlicher Dynamiken in
existenziell herausfordernden Situationen sein kénnen.

Gelingensbedingung 3: Beteiligung der vertrauten An- und Zugehérigen bei Abschiedsprozessen

Die Studienergebnisse machen deutlich, dass An- und Zugehdérige an Abschiedsprozessen in be-
sonderen Wohnformen beteiligt werden moéchten. Die langsten Beziehungspartner*innen von er-
wachsenen Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung sind haufig die Geschwister. Auch
wenn diese haufig stark in den eigenen Alltag eingebunden sind, kann es fiir sie wichtig sein, An-
gebote (letzter) Kontakte in Anspruch zu nehmen, um sich von dem sterbenden Menschen zu ver-
abschieden. Ein Angehdriger beschreibt eine Pflegesituation wie folgt:

»Montag musste ich dann leider auch mal was auf Arbeit schaffen. Montag direkt war ich nicht dabei.” — Ich

habe ihn mit Herrn R. noch einmal geputzt. Er konnte kaum den Kopf noch halten. Als ich ihn an mich (er
zeigte auf seine Brust) legte dachte ich schon, das wars jetzt. So wie bei meiner Mutter damals. Noch ein paar
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so tiefe Atemziige und dann wars das, aber ne bei ihm ging es dann nochmal bergauf. (...) Erst haben wir
unten gewaschen und dann oben. Danach haben wir ihn zurick ins Bett gelegt.” (Bruder des Verstorbenen in
der Wohneinrichtung I1).

Einen solchen intensiv begleitenden Umgang mit ihren Angehdrigen wiinschen sich auch die ret-
rospektiv befragten Mitbewohner*innen. Wichtig ist ihnen vor allem Zeit, um iber Wiinsche fir
die letzte Lebensphase zu sprechen. AuBerdem wiinschen sie sich Besuche von den Fachkraften
aus der Wohngruppe, wenn ein Krankenhausaufenthalt notwendig sein sollte — auch wenn der
Alltag der Mitarbeitenden in den Wohneinrichtungen zeitlich sehr eng getaktet sei (,,Die haben
immer viel zu tun“, Bewohner*in Wohneinrichtung Ill).

Gelingensbedingung 4: Personen des Hausmanagements als wichtige Begleitpersonen anerken-
nen und in der letzten Lebensphase wertschéitzend beteiligen

In beiden Teilnehmenden Beobachtungen spielten Personen aus dem Hausmanagement eine
wichtige Rolle. Da sie vor allem vormittags eng mit einzelnen Mitarbeitenden zusammenarbeite-
ten, hatten sie ebenfalls teils langjahrige Beziehungen zu den sterbenden Menschen. Die Reini-
gungskraft in der Wohneinrichtung Il schaute wahrend der Teilnehmenden Beobachtung ganz
selbstverstandlich in das Zimmer, in dem der sterbende Mensch lag, und wollte ihm Wasser rei-
chen. Diese vertrauten Beziehungen und dadurch méglichen unterstiitzenden Tatigkeiten konnen
durchaus in die Gestaltung der Begleitungsprozesse in der letzten Lebensphase eingebunden wer-
den. Allerdings missten ihnen dann — wie allen Mitarbeitenden — Mdglichkeiten zur (emotionalen)
Entlastung und Reflexion angeboten werden, um langfristig gesund in diesem Bereich arbeiten zu
kénnen.

Gelingensbedingung 5: Runde Tische als Formate zur Entscheidungsfindung in grundsditzlichen
palliativen Fragen nutzen

Im Laufe voranschreitender Erkrankungen miussen zentrale Therapie- und Versorgungsentschei-
dungen getroffen werden. Diese sollten gemeinsam mit dem sterbenden Menschen, wichtigen
Akteur*innen und Bezugspersonen diskutiert, sorgsam abgewogen und moglichst konsensual ge-
fallt werden. Das Format ,,Runder Tisch” ist eine Moglichkeit, alle privat und professionell Beteilig-
ten mit ihren unterschiedlichen Perspektiven einzubinden und die Bediirfnisse des schwer kranken
Menschen diskursiv in den Mittelpunkt zu stellen. In den Teilnehmenden Beobachtungen wurde
deutlich, dass der Runde Tisch mit vielen Beteiligten und der regelmaRige Austausch im Kernteam
entlastete und die dort thematisierten und beschlossenen Optionen und Strategien fiir Handlungs-
sicherheit im Alltag sorgten. Die wirkliche Beteiligung des schwer kranken Menschen mit geistiger
Beeintrachtigung gelang hierbei jedoch aus unterschiedlichen Griinden nur unzureichend. Vor al-
lem wenn am Lebensende die Kommunikationsmoglichkeiten des sterbenden Menschen veran-
dert und beeintrachtigt waren, wurden die Personen immer weniger am Diskurs und den draus
abgeleiteten Entscheidungen beteiligt. Zukiinftig gilt es daher, dieses Format im Bereich der Ein-
gliederungshilfe weiter bekannt zu machen, entsprechende kommunikative Routinen zu etablie-
ren und in seiner Umsetzung adressat*innenorientiert zu modifizieren und weiterzuentwickeln.
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Auch die Erfassung und der Umgang mit dem mutmallichen Willen des sterbenden Menschen
gelingt nicht durchgangig befriedigend. Hier bedarf es weiterer kommunikativer und methodischer
Bemiihungen, um alle begleitenden Aktivitaten konsequent an den Bediirfnissen des schwer kran-
ken Menschen auszurichten. Moglicherweise ist die z.T. nur mittelbare Beteiligung und Mitbestim-
mung der sterbenden Person auch Ausdruck einer in vielen Einrichtungen der Eingliederungshilfe
immer noch stark paternalistischen Grundhaltung gegentiber den dort lebenden Menschen, denen
auch im Alltag ein nur geringes Mal an Selbst- und Mitbestimmung zugestanden wird.

Runde Tische kdnnen einen rechtzeitigen Einbezug spezialisierter Dienste beglinstigen. In beiden
Teilnehmenden Beobachtungen kostete sowohl die interne Abstimmung als auch die Vernetzung
mit externen Partner*innen Zeit und verzégerte die Unterstiitzung des Prozesses durch qualifi-
zierte Fachkrafte und begleitende Ehrenamtliche. Kooperationen mit palliativen und hospizlichen
Einrichtungen und Diensten waren in den Wohneinrichtungen selten. Insbesondere in der
Wohneinrichtung, in der Palliative Care-Fachkrafte und eine GVP-Beraterin im Haus beschaftigt
waren, wurden externe Leistungserbringer nicht als notwendig erachtet.

Zentrale Erkenntnisse zur Begleitung und Versorqung von Menschen mit Behinderung am Le-

bensende

Im Folgenden werden Ergebnisse der 0.g. quantitativen Befragung der Fachkrafte aus Palliativ- und
Hospizeinrichtungen zusammenfassend dargestellt.

(1) Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung in palliativen und hospizlichen Set-
tings

Etwas mehr als die Halfte der befragten Leitungskrafte palliativer und hospizlicher Settings hat im
Rahmen ihrer derzeitigen beruflichen Tatigkeit bereits Erfahrungen mit Menschen mit geistiger
und schwerer Behinderung gesammelt, wobei eine Begleitung in den vergangenen finf Jahren als
entsprechende Erfahrung bewertet wurde (Fragebogen P2). Unterschiede bestehen zwischen den
Altersgruppen. Wahrend im Kinder- und Jugendbereich ein GroR3teil (ambulante Einrichtungen) bis
alle (stationadre Einrichtungen) Befragten bereits tGiber Erfahrungen mit jungen Menschen mit geis-
tiger und schwerer Behinderung verfligen, trifft dies im Erwachsenenbereich nur auf etwa die
Halfte der Befragten zu. In den hospizlichen Einrichtungen lGberwiegt jeweils die Anzahl derer, die
keine diesbezliglichen Begleitungserfahrungen haben. In den ambulanten Einrichtungen hat etwas
mehr als die Halfte der Befragten bereits Erfahrungen mit Menschen mit geistiger und schwerer
Behinderung gesammelt, bei ambulanten Hospizdiensten fiir Erwachsene Uberwiegt die Anzahl
derer, die keine Erfahrung haben. 83,9% der Palliative Care-Einrichtungen benennen fehlende An-
fragen von Einrichtungen der Eingliederungshilfe als Griinde fiir eine fehlende Begleitung der Ziel-
gruppe (Fragebogen P2).

Fast dreiviertel der Teilnehmenden mit o.g. Erfahrung hat im Rahmen der derzeitigen beruflichen
Tatigkeit bereits eine Wohneinrichtung fir Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung be-
sucht. Insbesondere der ,,Austausch iiber bzw. mit Klient*innen” war der Grund fiir den Besuch in
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einer Einrichtung der Eingliederungshilfe, wo hingegen , Offentlichkeitsarbeit oder gemeinsame
Projekte” ein eher untergeordnetes Motiv darstellen. Palliative Care-Dienste geben teilweise an,
wenig oder gar nicht mit Einrichtungen der Eingliederungshilfe zusammenzuarbeiten, obwohl die
Vernetzung, Kooperation und Austausch mit der Eingliederungshilfe von 14,0% (n=92) der Befrag-
ten als eine Gelingensbedingung erachtet wird.

Mehr als die Halfte der Teilnehmenden mit spezifischer Begleiterfahrung hat zwischen Februar
2016 und Februar 2021 keine Veranderung in der Anzahl der Anfragen von Menschen mit geistiger
und schwerer Behinderung beobachtet, etwa ein Drittel bemerkten eine Zunahme und wenige
Befragte eine Abnahme (Fragebogen P2). Von der Tendenz einer Zunahme an Erfahrungen in der
Begleitung und Versorgung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung ist daher zu-
kiinftig auszugehen.

(2) Bedarfe von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung in der letzten Lebens-
phase

Die Frage, ob Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung spezifische Bedarfe in der Beglei-
tung und Versorgung zeigen, richtete sich an die 532 Leitungskrafte von Palliativ Care-Diensten mit
Begleitungserfahrung und sollte in Form einer Freitextantwort angegeben werden. Am haufigsten
wurden die Kommunikation bzw. divergierende intellektuelle Kompetenzen des Personenkreises
(n=160, 35,6%) genannt. Die Daten zeigen, dass sich aus den als intensiver und aufwendiger wahr-
genommenen Begleitprozessen besondere Bedarfe ableiten lassen, denen jedoch mit einer hohen
Konstanz des Begleitpersonals begegnet werden kann. Weitere haufig genannte spezifische Be-
darfe beziehen sich auf die Alltagsbedingungen und -gestaltung der Umgebung sowie auf Haltung,
Empathie und Zuwendung der Fachkrafte zu den kranken Menschen (n=120, 26,7%). Auch der Ein-
bezug, die Kooperation und die Unterstiitzung des Umfeldes wurden in 102 Fallen (22,7%) ge-
nannt. Weitere besondere Bedarfe werden in den Kategorien Individualitat (n=81, 18,0%), medizi-
nische und pflegerische Aspekte (n=80, 17,8%) und Qualifikationen und Kompetenzen der Beglei-
tenden und Versorgenden (n=76, 16,9%) aufgefiihrt. Mit 17 Angaben (3,8%) nannten nur wenige
Teilnehmende eine Antwort aus der Kategorie Netzwerk als spezifischen Bedarf (Fragebogen P2).

(3) Kompetenzen und Ressourcen der Mitarbeiter*innen in Palliative Care-Diensten fiir die
Begleitung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung

Die zeitlichen und personellen Ressourcen der palliativen und hospizlichen Fachkrdfte werden als
sehr wichtig fir die addaquate Begleitung von Menschen mit Behinderung in der letzten Lebens-
phase eingeschatzt (Fragebogen P2). Befragte ohne Erfahrungen in der Begleitung und Versorgung
von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung wiinschen sich fir die Begleitung insbe-
sondere , Versorgungssicherheit”, gefolgt von ,, Aus- und Weiterbildung”. Der Aspekt , Erfahrung”
wird am seltensten erwahnt.

Von den Teilnehmenden, die bereits Begleiterfahrungen und auf die Frage (Mehrfachantworten
moglich) zu den Gelingensbedingungen fiir die Begleitung von Menschen mit Behinderung geant-
wortet haben (n=657), geben 254 Softskills und Haltung der palliativen und hospizlichen Fachkrdfte
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(38,7%), also eine Offenheit fir die Zielgruppe der Menschen mit geistiger und schwerer Behinde-
rung sowie die Anerkennung von Diversitat, als die wichtigste Gelingensbedingung an. Beriihrungs-
angste in der Begleitung mit Menschen mit Beeintrachtigung sollten auRerdem offen angespro-
chen werden.

Die Frage, was in der Begleitung/Versorgung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinde-
rung retrospektiv besonders gut gelungen ist, richtete sich an die 702 Teilnehmenden mit entspre-
chender Erfahrung (Fragebogen P1 und P2) und sollte in Form einer Freitextantwort beantwortet
werden. Insbesondere ein ,,addquater Einsatz der persénlichen Kompetenzen der Mitarbeiter*in-
nen“ wird in der Begleitung und Versorgung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinde-
rung als bedeutsame Bedingung erwahnt. Am seltensten findet die ,Zusammenarbeit innerhalb
des palliativen bzw. hospizlichen Teams” im Kontext gelungener Aspekte der Begleitung Erwah-
nung.

Leitungskrafte in palliativen und hospizlichen Einrichtungen ohne Erfahrungen in der Begleitung
von Menschen mit schwerer und geistiger Behinderung begriinden ihre fehlende Erfahrung zu
19,0% (Fragebogen P2) mit einem Mangel an fiir die Begleitung der Personengruppe geschulten
Mitarbeiter*innen. Bereits in der Begleitung der Personengruppe erfahrene Leitungskrafte aus
dem Bereich Palliative Care geben an, ihre Einrichtung sei insbesondere aufgrund von mangelnder
»Aus- und Weiterbildung“ nicht fir eine Begleitung und Versorgung von Menschen mit geistiger
und schwerer Behinderung in der letzten Lebensphase ausgelegt (Fragebogen P2). Aus- und Wei-
terbildung ist daher als eine entscheidende Ressource fiir die Begleitung und Versorgung von Men-
schen mit geistiger und schwerer Behinderung anzuerkennen.

In fast allen Berufsgruppen liberwiegt deutlich die Anzahl derer, die sich in einem Arbeitskreis mit
anderen Akteur*innen engagieren. In vier Berufsgruppen gaben dies sogar jeweils alle Befragten
an. Nur in der Gruppe der Verwaltungsangestellten und Geschéaftsfiihrer*innen liberwiegt die An-
zahl derer, die sich in keinem Arbeitskreis engagieren. Eine grundsatzliche Bereitschaft zur Zusam-
menarbeit mit externen Partner*innen liegt also seitens der Einrichtungen aus dem Palliative Care-
Sektor vor. Die Frage, ob an den jeweiligen Arbeitskreisen Akteur*innen der Eingliederungshilfe
beteiligt sind, richtete sich an die 412 Befragten mit spezifischer Begleiterfahrung der Zielgruppe
und die sich in einem Arbeitskreis engagieren. In knapp der Halfte der Arbeitskreise, in denen sich
Teilnehmende der Befragung engagieren, sind keine Akteur*innen der Eingliederungshilfe betei-
ligt. Die Frage, wie die Arbeit in themenbezogenen Arbeitskreisen organisiert sein miisste, damit
sie fiir die Arbeit einen Gewinn darstellt, richtete sich an die 532 Teilnehmenden mit entsprechen-
der Erfahrung und sollte in Form einer Freitextantwort gegeben werden. Die Daten zeigen, dass
insbesondere die ,,methodische Gestaltung der Arbeitskreise” fir die Befragten im palliativen und
hospizlichen Bereich bedeutsam ist. Eine ,adaquate regionale Verortung” und eine den ,Arbeits-
kreis koordinierende Leitung” spielten in den Antworten insgesamt betrachtet eine untergeord-
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nete Rolle. Das Engagement in einem Arbeitskreis sowie Kompetenzen in der methodischen Ge-
staltung sind daher als wichtige Ressourcen fiir die Begleitung von Menschen mit geistiger und
schwerer Behinderung anzusehen.

Limitation der Studie

Da es sich bei der durchgefiihrten Studie um eine Querschnittserhebung handelt, sind keine Aus-
sagen Uber die gesamte und haufig langandauernde letzte Lebensphase mdoglich. Die im Rahmen
der Teilnehmenden Beobachtungen erfassten Personen zeigen zudem keine Heterogenitat hin-
sichtlich des Alters, der Sterbephase und der Wohnform.

Ein Auswahlkriterium, das sich an einer Definition von Caring Communities (vgl. Wegleitner &
Schuchter 2020, 9) orientierte, besagt, dass Caring Communities u.a. aus informellen Systemen
bestehen. In der Forschungspraxis zu diesem Handlungsfeld zeigte sich, dass diese informellen
Strukturen nur sehr schwer beschreib- und fassbar sind. So ist es ein zentrales Moment dieser
innovativen Sorgeform, dass formale und informelle Strukturen und dementsprechend auch die
handelnden Personen nicht trennscharf voneinander betrachtet werden kénnen, sondern eng mit-
einander verwoben und zum Teil sogar deckungsgleich sind. Dies stellt eine besondere Herausfor-
derung in der sektorenbezogenen Analyse der Caring Communites und dem Versuch der Identifi-
kation férderlicher bzw. behindernder Dynamiken dar.

Bei den untersuchten Caring Communities konnten durch die selektive Auswahl der Koordina-
tor*innen nur bestimmte Personen fiir die Gruppendiskussionen gewonnen werden. Diese Ak-
teur*innen haben folglich die Entwicklung der Netzwerkkarten aus ihren Perspektiven gestaltet,
wodurch u.U. wichtige Akteur*innen unberticksichtigt blieben. Diese Einschrankung musste in
Kauf genommen und forschungsmethodisch reflektiert werden.

In der quantitativen Befragung wurden palliative und hospizliche Leitungskrafte befragt. Weitere
Informationen aus der Perspektive der Professionellen (z.B. Gesundheits- und Krankenpfleger*in-
nen, Seelsorger*innen) zu den Erfahrungen der konkreten Begleitungen miissten bundesweit em-
pirisch erhoben werden. Zukiinftig sollten auch weitere Einrichtungen und Dienste der vielfaltigen
Palliativ- und Hospizlandschaft (z.B. Tageshospize) in der Forschung berlicksichtigt werden, da
diese ebenfalls von schwerkranken und sterbenden Menschen in Anspruch genommen werden.

Eine Limitation aller Teilstudien besteht darin, dass kaum Menschen mit geistiger und schwerer
Behinderung untersucht wurden. Lediglich bei den Teilnehmenden Beobachtungen waren sie
mehrfach vertreten. Zudem sollten in zukiinftigen Einzelfallanalysen von Menschen in der letzten
Lebensphase auch Personen, die nicht lautsprachlich kommunizieren, empirisch begleitet werden.
Diese letztgenannten Limitationen sind dem Design des Gesamtprojekts PiCarDi geschuldet, nach
dem die Perspektive von Menschen mit Behinderung explizit im Teilprojekt PiCarDi-U (Universitat
Leipzig) verortet war.
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Diskussion der Ergebnisse und Impulse fiir die Praxis

Das Teilprojekt PiCarDi-P hat mit seinen Zugangen Uber die Fachkrafte in der Palliativ- und Hospiz-
versorgung, der Analyse von ausgewahlten Caring Communities (Makroanalysen) und den Fallskiz-
zen sterbender Menschen in Wohneinrichtungen (Mikroanalysen) differenzierte Daten erheben
kénnen, die im Kontext des Lebensendes von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung
bislang nicht verfligbar waren. Die Ergebnisse zeichnen ein vielschichtiges Bild der Begleitung die-
ser Personengruppe am Lebensende, wobei die oben skizzierten Herausforderungen in besonde-
rer Weise hervorstechen und die multidimensionalen Barrieren aufzeigen, die eine gleichberech-
tigte Teilhabe an bestehenden und sich neu entwickelnden Versorgungsstrukturen erschweren
oder sogar verhindern. Diese befinden sich auf den Ebenen der z.T. paternalistischen Haltungen
und fehlenden Kenntnis der handelnden Akteur*innen, der Strukturen in den Einrichtungen der
Eingliederungshilfe und von Palliative Care sowie im alltdglichen Handeln professionell oder eh-
renamtlich Beteiligter. Zum Teil lassen sich diese Barrieren positiv wenden und aus diesen Gelin-
gensbedingungen ableiten, zum Teil berichten die befragten Akteur*innen aber auch selbst, was
aus ihrer Sicht sinnvolle Wege und Strategien sind, um eine selbstbestimmte Teilhabe am Lebens-
ende zu ermoglichen. Die nachfolgenden Uberlegungen fassen die wichtigsten Erkenntnisse der
Studie zusammen und beinhalten Impulse zur Weiterentwicklung der bestehenden Praxis. Hierbei
wird eher auf (ibergeordneter Ebene argumentiert und die bisherige modulhafte Struktur des Be-
richts bewusst verlassen.

Versorgungssicherheit

Versorgungssicherheit sollte als Voraussetzung der Realisierung einer bedarfsorientierten Beglei-
tung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung in der letzten Lebensphase innerhalb
der Palliative Care-Dienste sichergestellt werden. Diese umfasst u.a. eine 1:1 Betreuung, zeitliche
Ressourcen, baulich-raumliche Barrierefreiheit, Raumkapazitaten flr Bezugspersonen, ausrei-
chende Hilfsmittel, fachliche Kompetenz in den Bereichen Symptom- und Schmerzmanagement,
ein interdisziplindres Team und Zugang zu weiteren spezialisierten Strukturen. An dieser Stelle
stellt die Vernetzung der unterschiedlichen Sektoren ein zentrales Kriterium dar, um eine gute
palliative Versorgung zu gewahrleisten. Dass diese selbst ohne die Berlicksichtigung spezifischer
Zielgruppen als herausfordernd gilt, konnte an anderer Stelle herausgearbeitet werden:

,Eine weitere Hiirde, die Begleitung und Versorgung im Sinne der Menschen, die wir bis zum Lebensende

begleiten und versorgen ist, dass sektorenibergreifende Zusammenarbeit an den Schnittstellen haufig nur

anlass- oder personenbezogen gut funktioniert. Strukturiertes Schnittstellenmanagement und Uberleitung
ist nach wie vor eine groRe Herausforderung” (Schénhofer-Nellessen 2018, 12).

Um eine addquate Versorgung am Lebensende zu gewahrleisten, bedarf es demnach Gber die or-
ganisationsinternen Vernetzungen hinaus sektorenibergreifender Versorgungsstrategien. Pallia-
tive Care-Dienste und die Eingliederungshilfe sollten verbindliche Kooperationsstrukturen, auch in
Form von gemeinsamen Arbeitskreisen, initiieren bzw. vertiefen. ,So ist es hilfreich, wenn Mitar-
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beitende der Eingliederungshilfe und palliative und hospizliche Fachkrafte gemeinsame Versor-
gungsnetzwerke nutzen und miteinander Reflexionsraume schaffen” (Fellbaum et al. 2021, 46).
Denn die ,Realisierung einer fachlich guten Sterbebegleitung hangt dabei von den Moglichkeiten
und auch dem Willen zur Kooperation zwischen den Akteur*innen der Hilfe ab“ (Kurzke 2019, 6).
AulRerdem muss ein Netzwerk als ,,sensibles Konstrukt” (Schonhofer-Nellessen 2018, 13) unter der
Beriicksichtigung aktueller Entwicklungen stets gepflegt werden, damit eine gut abgestimmte Pa-
tientenversorgung zu mehr Qualitat in der Versorgung und hoherer Sicherheit fiir die Patient*in-
nen wadhrend ihrer letzten Lebenszeit fihren kann. Eine Gefahr besteht in der Fokussierung auf die
Kommunikation innerhalb eines Netzwerkes, die zu einer Vernachladssigung der Bedirfnisorientie-
rung der Menschen in der letzten Lebensphase und ihrer An- und Zugehorigen fiihren kann (vgl.
Schonhofer-Nellessen 2018, 12). Caring Communites bieten grundsatzlich die Moglichkeit, solche
Versorgungsnetzwerke zu etablieren. Beispielshaft kann an dieser Stelle das 2009 gegriindete Pal-
liativ- und Hospiznetzwerk KéIn genannt werden, das zum Ziel hat, schwerstkranken Menschen am
Lebensende eine wiirdevolle Versorgung u.a. im gewohnten Umfeld zu ermdglichen (vgl. Schminke
2020), mittlerweile in vielfacher Weise mit unterschiedlichsten Tragern der Stadt vernetzt ist und
somit eine gute strukturelle Basis fir die Versorgungsqualitat unterschiedlicher Zielgruppen bildet.

Neben diesen strukturellen Grundlagen, die die Versorgung und Begleitung am Lebensende absi-
chern kénnen, sollten spezifische Bedarfe in Hinblick auf Kommunikation, die Einbindung von An-
und Zugehorigen sowie biographische Erfahrungen der Fremdbestimmung von Menschen mit geis-
tiger und schwerer Behinderung in der Gestaltung von Begleitprozessen in der letzten Lebens-
phase berlicksichtigt werden. Flr das Treffen von selbstbestimmten Entscheidungen in Bezug auf
die Gestaltung ihres palliativen Alltags bendtigen Menschen mit Beeintrachtigungen verstandliche
Informationen Uber ihre Handlungs- und Versorgungsoptionen. Selbsthilfeangebote und infor-
melle Kommunikation mit Peers kénnen ebenfalls hilfreich sein, um die eigenen Gestaltungsmaog-
lichkeiten kennenzulernen und in ihrer Wahrnehmung gestarkt zu werden. Barrierearme Informa-
tionen (ber palliative und hospizliche Angebote sollten auBerdem fiir Mitarbeitende der Einglie-
derungshilfe sowie fir Menschen mit Beeintrachtigungen ausgebaut werden. Férderlich ist zudem
die Starkung bzw. Férderung von Softskills und Haltungen der palliativen und hospizlichen Fach-
krafte im Hinblick auf Diversitdat und den Umgang mit Menschen mit lebenslangen Behinderungs-
erfahrungen. Palliative und hospizliche Fachkrafte bendtigen nicht zuletzt grundstandige und wei-
terbildende Angebote zur Qualifizierung fir die Begleitung von Menschen mit geistiger und schwe-
rer Behinderung in der letzten Lebensphase. Neben den fachlichen Kompetenzen kann auch das
individuelle Engagement unter Einsatz personaler Kompetenzen eine gute Begleitung von Men-
schen mit Behinderung am Lebensende beglinstigen. Im Begleitprozess sollte daher stets darauf
geachtet werden, dass sich die jeweiligen individuellen Kompetenzen der Fachkrafte bestmoglich
entfalten konnen und die Einsatzplanung entsprechen zu gestalten ist.
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Kinder und Jugendliche mit lebensverkiirzenden Erkrankungen werden haufig Gber Jahre von zahl-
reichen Professionellen begleitet. Fiir eine adaquate und bediirfnisorientierte Begleitung und Ver-
sorgung sind vor allem bei nicht lautsprachlich kommunizierenden jungen Menschen angemes-
sene Formen der Dokumentation der Begleitprozesse hilfreich, damit |angerfristig gewachsene
spezifische Wiinsche, Bedlirfnisse und Bedarfe von Kindern und Jugendlichen stets allen an der
Begleitung beteiligten Personen zuganglich sind. Auch fiir die Begleitung von Kindern und Jugend-
lichen mit lebensverkiirzender Erkrankung und ihre Familien kénnen Caring Communities aufgrund
der haufig langandauernden Begleitprozesse eine wichtige teilhabeférderliche Funktion einneh-
men. Das Eingebundensein in den unmittelbaren Sozialraum und die dadurch entstehenden Kon-
takte und Beziehungen starken nicht nur die soziale Teilhabe, sondern kénnen auch in Krisenzeiten
und bei zunehmender Verschlechterung des Gesundheitszustandes Unterstiitzung und Sorge ge-
wahrleisten. So besteht ein groRer Bedarf an sozialer Teilhabe dieser Familien, dem gesellschaft-
lich derzeit kaum in angemessener Form begegnet wird (vgl. Jennessen et al. 2023).

Gemeinschaftliche Sorge

Die Relevanz von gemeinschaftlicher Sorge bis zum Tod und die damit einhergehenden gesell-
schaftlichen Aufgaben formuliert Reker (2017, 33) allumfassend: ,,Die Themen Sterben, Tod und
Trauer gehen uns alle an. Die Sorge flireinander muss von der Mitmenschlichkeit der Gesellschaft
getragen werden”. Dabei besteht laut Schonhofer-Nellessen (2018, 12) die Herausforderung, un-
ser von Wettbewerb gepragtes Gesundheitssystem weiterzuentwickeln, sodass sektorenibergrei-
fende Netzwerke zukiinftig nicht mehr von Konkurrenz, sondern ,,einer abgestimmten, strukturier-
ten und wertschatzenden Kommunikation” (ebd.) gepragt sind und somit ,,gemeinsame Sorge bis
zum Lebensende” (ebd.) realisiert werden kann. Gemeinschaftliche Sorge impliziert einen Aufbau
von informellen und formellen Netzwerken, indem zunéachst Bedarfe bereits bestehender und zu-
kiinftig wiinschenswerter Strukturen ,,im Sinn der betroffenen Menschen und ihrer Zugehdorigen
als Weiterentwicklung einer guten gemeinsamen Sorge” (Schéonhofer-Nellessen 2018, 12) im Rah-
men einer Kick-off-Veranstaltung analysiert werden: , Diese erste Veranstaltung kann von einer
externen Moderation begleitet werden. Es macht die Kopfe der Akteure frei inhaltlich zu arbeiten
und es ermoglicht aufkommende Interessenkonflikte in diesem Rahmen offen anzusprechen und
zu bedenken” (Schonhofer-Nellessen 2018, 12). Vor allem die ehrenamtlichen Personen pragen
durch ihr hohes Engagement und ihre Kreativitat die (auch im Rahmen des Forschungsprojekts
untersuchten) Caring Communities und deren Weiterentwicklung, bestehend aus Biirger*innen,
Organisationen und professionellen Dienstleister*innen:

,Ohne Zweifel tragt das ehrenamtliche Engagement neben dem professionellen Angebot maRgeblich dazu

bei, dass Menschen, die auf Unterstiitzung, Pflege und Sorge angewiesen sind, gesellschaftliche Teilhabe er-
moglicht wird” (Barley 2017, 31).

Auch wenn haufig in der Literatur betont wird, dass dieses blirgerschaftliche Engagement nicht als
Kompensation fiir Leistungen des Sozialstaates gedacht sein kann und soll (z.B. ,,In diesem Zusam-
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menhang ist mir aber wichtig zu betonen, dass birgerschaftliches Engagement nicht den Sozial-
staat und Aufgaben der staatlichen Daseinsvorsorge ersetzen kann und soll. Um es klar zu sagen:
Die Ehrenamtlichen dirfen nicht als Liickenbiier missbraucht werden.” (Barley 2017, 31)), bleibt
eine Grenzziehung des Akteur*innenhandelns zwischen professionellem Auftrag und ehrenamtli-
chem Engagement nicht immer eindeutig.

Schuchter und Wegleitner (2017, 20) formulieren als wesentliche Aufgabe von Palliative Care-Pro-
jekten, -Programmen und -Organisationen auf dem Weg zu einer Sorgenden Gemeinde:

a) einen offenen Prozess des Nachdenkens, des Gesprachs und der Vernetzung zu initiieren
und zu organisieren der Blrgerinnen und Birgern erlaubt und sie dazu befahigt, dartber
nachzudenken, was im Leben zadhlt, was Sorgen und Hoffnungen sind, was ein gutes Leben
und Sterben ausmacht, und

b) die Moglichkeit zu organisieren, dass Biirger*innen — tiber unterschiedliche Rollen, Lebens-
und Arbeitswelten hinweg — aneinander in einem tieferen Sinn Anteil nehmen kénnen,
wenn ,,Compassion”, ,Sorge”, ,Empathie” zu wirklichen Strukturelementen des gesell-
schaftlichen Lebens gehoren sollen.

Diese Aufgaben hin zu einer sorgenden Gemeinde decken sich mit den Erkenntnissen einer im
Rahmen des PiCarDi-Projekts entstandenen Bachelorarbeit, welche sich mit der Perspektive von
Beiratsmitgliedern in einer Wohneinrichtung fir Menschen mit geistiger Beeintrachtigung inner-
halb der Caring Community Norddeutschland befasst und die These zulasst, dass durch eine aktive
Einbindung und die partielle Ubertragung von Verantwortung an die Beiratsmitglieder innerhalb
der Caring Community ,,Autonomie und Kompetenzerleben [...] um das Gefiihl von Zugehorigkeit
erganzt werden” (Steinebach et al. 2023, 28). Dies kann durch eine ,Vollkommene Partizipation”
(Oser & Biedermann 2006) gelingen, ist jedoch bislang keine von den befragten Beiratsmitgliedern
erfahrene Realitat (vgl. Trabucchi 2023, 37).

In der nachfolgenden Abbildung werden die auf der Grundlage der Gruppendiskussionen mit Ver-
treter*innen aus funf Caring Communities erarbeiteten Impulse fir die Praxis dargestellt, basie-
rend auf Aussagen zu Wiinschen und Optimierungsbedingungen in Bezug auf die Einbindung von
Menschen mit Behinderung. Im Zentrum stehen vier Gelingensbedingungen fiir eine Caring Com-
munity, die die Teilhabe von Menschen mit Behinderung in der letzten Lebensphase verwirklicht:

e In Caring Communities werden ,die Leistungen verschiedener Akteure (Freiwillige, NPO,
Professionelle, Staat) zielfiihrend vernetzt und koordiniert [...], zugunsten fragiler Men-
schen, z.B. der dlteren Bevolkerung” (Hurzeler 2023, 239). Durch diese Vernetzungs- aber
auch Offnungsstrategien kénnen daher unterschiedliche Personengruppen, Dienste und
Einrichtungen (z.B. Einrichtungen der Eingliederungshilfe, Selbsthilfe- und Vertretungsor-
ganisationen von Menschen mit Behinderung oder Palliative Care-Einrichtungen und -
Dienste) innerhalb einer Caring Community gezielt bericksichtigt und strategisch einge-
bunden werden. Ein positiver Nebeneffekt ware ein Entgegenwirken der Hilflosigkeit und
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Uberforderung von Personen, die von einer lebenslimitierenden Erkrankung in ihrer Nach-
barschaft oder im Bekanntenkreis erfahren, indem sie selbst , Informationen vermitteln
oder Begleitung anbieten” (Kurzke 2019, 7) konnten.

e Das Engagement von Einzelpersonen kann die Einbindung von Menschen mit Behinderung
in der letzten Lebensphase maRgeblich beeinflussen: ,dann braucht es viele aktive Men-
schen mit ganz viel Herzblut und einem besonderen Mut” (Mitarbeiterin eines ambulanten
Hospizdienstes, Stiddeutschland 3).

e Eine enttabuisierende Kommunikation liber Sterben, Tod und Trauer ist unerlasslich, um die
Aufmerksamkeit auf die letzte Lebensphase und die mit ihr einhergehenden spezifischen
Aufgaben und Herausforderungen zu lenken. Zu einem enttabuisierenden Umgang mit die-
sem Lebensbereich gehort auch die Reflexion eigener Trauererfahrungen (vgl. Jennessen
2021, 76): ,,Fir alle Beteiligten gilt, die Wirklichkeit des Sterbenden und die Konfrontation
mit dem fremden und eigenen Tod wahrzunehmen und zuzulassen. In dieser Wachsamkeit
entfaltet sich ein professioneller Rahmen fiir einen spirituellen und ethisch verantworteten
Umgang mit Sterben, Tod und Trauer” (Laws 2021, 346). Caring Communites kdnnen Foren
bieten, in dem eine solche Auseinandersetzung stattfinden kann und somit eine wichtige
Funktion fiir die gesellschaftliche Enttabuisierung leisten.

e Fir einen Diskurs liber Behinderung und Teilhabe innerhalb der Caring Community miissen
Raume des Austausches unter Einbeziehung von Menschen mit Behinderung und ihren ei-
genen Perspektiven, Bedarfen, Kompetenzen und Wiinschen geschaffen werden. In soge-
nannten Planungswerkstatten konnen Arbeitsgruppen, bestehend aus Mitgliedern mit und
ohne Behinderung, auf Basis der Bedlirfnisse ihrer Community Aktivitaten oder Aufgaben
des taglichen Lebens (z.B. Assistenz fir Arztbesuche und Einkaufen) planen und durchfiih-
ren. Dies gelingt beispielsweise durch den Einsatz barrierearmer Kommunikationsformen
innerhalb der Caring Community sowie durch den Ausbau inklusiver und kostenloser Ver-
anstaltungen und Raume zur Vernetzung von Menschen mit und ohne Behinderung, sodass
Erfahrungen der Partizipation von allen Beteiligten gesammelt werden kénnen.

,Ebenfalls sollten keine Veranstaltungen organisiert werden, die sich lediglich an einige biirgerschaftliche En-
gagierte richten und andere unbeachtet lassen. (...) AuBerdem konnen alle biirgerschaftlich Engagierten in
einer zivilgesellschaftlichen Gemeinschaft oder Organisation im direkten Kontakt respektvoll und wertschat-
zend behandelt werden. Auf diese Weise wird ihnen ebenfalls Anerkennung zuteil, ohne dass einige exponiert
werden” (Ruger 2023, 113).

Auch dem von den Beiratsmitgliedern einer Wohneinrichtung formulierten Wunsch nach
sozialen Beziehungen innerhalb der Caring Community kdnnte durch solche Erfahrungs-
und Begegnungsraume entsprochen werden (vgl. Trabucchi 2023, 38). Zangl (2023, 13)
spricht in diesem Zusammenhang von Gestaltungswillen, Gber den eine Caring Community
verfligen sollte, sodass ,uneingeschrankte Partizipationsmoglichkeiten” (Valerius et al.
2019, 8) gewahrleistet werden kdénnen.
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Abbildung 16: Idealtypisches Modell einer inklusiven Caring Community, eigene Darstellung

Um diese zentralen Gelingensbedingungen, die auf das Handeln einer Caring Community selbst
gerichtet sind und von ihr realisiert werden kdénnen, gruppieren sich verschiedene Akteur*innen
kreisférmig, die in die ehren- und hauptamtliche Arbeit in Caring Communities einbezogen werden
sollten. Spirituelle und konfessionelle Einrichtungen umfassen hier Gemeinschaften unterschiedli-
cher religioser und nicht-religiéser Gruppierungen, die sich mit spirituellen Themen bzw. dem
Glauben beschaftigen. Die Relevanz der Einbeziehung von Einzelpersonen, die nicht notwendiger-
weise im Auftrag einer Organisation handeln, wurde auch an dieser Stelle ausdriicklich betont.
Wohlfahrtsstaat und Behérden umfassen Institutionen wie Jugend- und Sozialamter, aber auch das
Ehrenamt im Allgemeinen. Ehrenamtliche sollten in ihrer wichtigen Tatigkeit anerkannt und wert-
geschatzt werden:

»Neben LobdulRerungen im Alltag werden z.B. Feste und Empfange zu Ehren biirgerschaftlich Engagierter ver-

anstaltet. Ebenso werden vielerorts in unterschiedlichen Abstanden Auszeichnungen verliehen. Auch Fort-

und Weiterbildungsangebote sowie mediale Berichterstattung kdnnen birgerschaftlich engagierten den Ein-
druck vermitteln, anerkannt und wertgeschatzt zu werden” (Riiger 2023, 113).

Die Kommune stellt zudem , mittel- und langfristig eine wichtige Option fiir den Aufbau einer Ge-
samtkoordination eines regionalen Netzwerkes” (Schonhofer-Nellessen 2018, 12) dar, da sie ne-
ben finanziellen Ressourcen auch einen Fiirsorgeauftrag gegentiber ihren Biirgern hat (vgl. ebd.).

Selbstvertretungsgremien sind z.B. Behindertenbeauftragte in Kommunen, aber auch Wohnbei-
rate in Einrichtungen der Eingliederungshilfe oder Initiativen von Eltern mit Kindern mit Behinde-
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rung. Palliative Care umfasst alle Einrichtungen und Dienste der palliativen Versorgung und hos-
pizlichen Begleitung, wie beispielsweise die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung, Palliativ-
stationen in Krankenhadusern, ambulante Hospizdienste, stationare Hospize, Tages- und Nachthos-
pize. Unter Eingliederungshilfe werden Einrichtungen und Dienste verstanden, die der Assistenz,
Versorgung und Teilhabe von Menschen mit unterschiedlichen Behinderungen zuzuordnen sind.
Dazu gehoren unter anderem die Bereiche Wohnen, Arbeit und Freizeit. Die Kategorie Diversitats-
dimensionen reprasentierende Personengruppen meint die Einbeziehung von Vertreter*innen,
die fir unterschiedliche Aspekte von Heterogenitat stehen, wie beispielsweise Vertreter*innen
unterschiedlicher Geschlechter und geschlechtlicher Identitaten, verschiedener Religionen und
Weltanschauungen sowie diverser Beeintrachtigungen und chronischer Erkrankungen. Unter
Dienstleister*innen der medizinisch-pflegerischen Versorgung werden Institutionen und Fach-
krifte der medizinischen und pflegerischen Versorgung wie Arzt*innen, Pflegefachkrifte, Thera-
peut*innen, Krankenhduser, Pflegedienste und Praxen zusammengefasst.

Gerahmt werden diese acht Akteursgruppen durch Bedingungen, die als Gestaltungselemente for-
derlich sind, um die Teilhabe von Menschen mit Behinderung am Lebensende zu realisieren. Zu
diesen gehoren eine hauptamtliche Koordination und eine diversitatssensible Steuerungsgruppe,
Verstetigungsperspektiven, informelle und formelle Sorgesysteme, die raumliche Gemeinschaft
innerhalb einer Caring Community sowie intersektionale Solidaritat und sektorentibergreifende
Angebote.

Durch eine oder mehrere hauptamtliche Koordinator*innen kénnen Vernetzungs- und Koordina-
tionsarbeiten zuverlassig und kontinuierlich geleistet werden. Eine Koordinationsstelle ist auch als
»Zentrale” der Caring Community zu verstehen: Hier gehen externe Anfragen ein und werden an
die entsprechenden Verantwortlichen weitergeleitet. Bei Problemen und Konflikten ist die Koor-
dination fir die Vermittlung zustandig. Dabei sollte ,,Die Koordinierungsstelle [...] moglichst neutral
bzw. allparteilich besetzt und angebunden sein” (Schonhofer-Nellessen 2018, 12).

Unterstitzt wird sie durch eine diversitatssensible Steuerungsgruppe, die sich aus moglichst un-
terschiedlichen Akteur*innen zusammensetzt und somit diverse Interessen an zentraler Stelle ein-
bringt und biindelt. Sinnvoll ist eine demokratische Wahl der Steuerungsgruppe, welche zunachst
kldren sollte, ob sie als formales Netzwerk (z.B. Verein) oder informelle Plattform (z.B. Runder
Tisch) agiert. Die Steuerungsgruppe gibt notwendige Impulse fir eine kontinuierliche Weiterent-
wicklung hinsichtlich der Einbindung unterschiedlicher Personengruppen. Sie ist auRerdem fir die
Entwicklung von Vernetzungsstrategien in der Region zustandig, wobei moglichst an bereits beste-
henden Strukturen angeknipft werden sollte (vgl. Schonhofer-Nellessen 2018, 12). Schlieflich
konnte die Steuerungsgruppe regelmalig passgenaue Schulungen von Mitgliedern aus dem Netz-
werk koordinieren.

Caring Communities werden — wenn Uberhaupt — in der Regel zeitlich befristet gefordert. Ein Ziel
sollte es daher sein, bereits in der Griindungs- und Entwicklungsphase Verstetigungsperspektiven
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zu entwickeln, sodass die Caring Community auch UGber einen durch Forderung definierten Zeit-
raum hinaus bestehen kann. Dazu bedarf es der Beantragung von Fordermitteln bzw. des Aufbaus
eines festen Pools von Steuerungsmitgliedern, die bereit sind, die Vernetzungs- und Entwicklungs-
arbeit auch ohne hauptamtliche Koordination ggfs. ehrenamtlich oder angebunden an einen regi-
onalen Leistungstrager fortzufiihren. Gleichzeitig sollten, um Kommunikationsbarrieren vorzubeu-
gen, demokratisch-partizipative Prozesse anzuregen sowie finanzielle Ressourcen abzustecken,
bereits bei der Griindung eines Netzwerks alle am Netzwerk Beteiligten (u.a. Einrichtungen und
Dienste der unterschiedlichen Unterstiitzungssysteme im Gesundheitswesen, Kommunen) in die
Entwicklung prospektiver Planungsideen einbezogen werden, beispielsweise durch Runde Tische
oder gemeinsame Veranstaltungen (vgl. Schonhofer-Nellessen 2018, 12). Als weitere unterstiit-
zende Rahmenbedingung wird die Integration formeller und informeller Sorgesysteme gesehen,
da beide Systeme unterschiedliche Voraussetzungen fiir das Gelingen einer Caring Community bie-
ten. Unter formellen Systemen werden Einrichtungen, Institutionen und Fachkrafte in einem pro-
fessionellen Rahmen verstanden, wahrend unter informellen Systemen unterschiedliche ehren-
amtliche Strukturen (z.B. Angehorigenpflege, Nachbarschaftshilfe, ehrenamtliche Sterbebeglei-
tung, Hausaufgabenhilfe) zusammengefasst werden. Auch formelle Strukturen kénnen Ehrenamt-
liche einbeziehen, wenn sie professionell koordiniert werden (z.B. ambulante Hospizdienste). In-
formelle Systeme sind besonders schwer zu erfassen, da sie strukturell nicht sichtbar sind und
dadurch kein professionelles Setting aufweisen. Dennoch sind sie elementar fir den Zusammen-
halt einer Caring Community (vgl. Zéngl, 2023, 20; Klein 2013, 26).

Eine weitere wichtige Rahmenbedingung einer Caring Community ist die raumliche Gemeinschaft.
Die Entwicklung einer Caring Community ist ohne rdumliche Zugehorigkeit nicht moglich. Digitale
Gemeinschaften kénnen also nur dann in eine Caring Community einbezogen werden, sofern diese
auch aus Akteur*innen in raumlicher Nahe bestehen.

Intersektionale Solidaritat meint den Diskurs tGber und die kontinuierliche aktive Vermeidung von
mehrfachen Diskriminierungserfahrungen. Caring Communities sollten im Sinne der gemeinsamen
Sorge flreinander die Verwobenheiten unterschiedlicher Diversitatsmerkmale ihrer Akteur*innen
reflektieren und die Erkenntnisse nutzen, indem wertschatzende Teilhabestrategien fir unter-
schiedliche Personengruppen entwickelt und realisiert werden.

Unter sektorenibergreifenden Angeboten werden Vernetzungsmoglichkeiten zusammengefasst,
die die gezielte Anbahnung von Sorgeaktivitaten ermoglichen, die so angelegt sind, dass sie sich
auf mehrere Sektoren erstrecken. So sollten in Abhangigkeit von den realen Bedarfen und Win-
schen der Menschen vor Ort z.B. vernetzte Angebote von Einrichtungen der Eingliederungshilfe
und Einrichtungen der Palliativpflege geschaffen werden, um eine bedirfnisorientierte Begleitung
und Versorgung am Lebensende zu gewahrleisten.

Obwohl der Fokus des Forschungsprojektes PiCarDi auf der Personengruppe der Menschen mit
Behinderung am Lebensende lag, kann festgestellt werden, dass weitere einzubeziehende Ak-
teur*innen mit anderen Diversitdtsmerkmalen durchaus denkbar sind (z.B. Obdachlosenhilfe fiir
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Menschen ohne festen Wohnsitz). Eine Erweiterung der Handlungsempfehlungen in Bezug auf
weitere Personengruppen ist z.B. im Rahmen zukinftiger Forschungsvorhaben moglich.

11.1.3 Teilprojekt PiCarDi-U

Nachfolgend werden ausgewahlte Erkenntnisse zusammenfassend dargestellt. Um Dopplungen zu
vermeiden, erfolgt die Darstellung nicht entlang der einzelnen Erhebungsmethoden, sondern
Ubergreifend. Nach einem Kapitel zu forschungsmethodischen Erkenntnissen zum Einbezug von
Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung ins Forschungsprojekt PiCarDi-U folgt eine
thematische gegliederte Darstellung der Erkenntnisse entlang der Uberschriften Potenziale von
GVP und Herausforderungen in der Umsetzung von GVP. Hinzu kommt ein Kapitel zu ausgewahlten
Erkenntnissen der explorativen Studie des Forschungspraktikanten zur Kombination von Peer-Be-
ratung und GVP. Abgeschlossen wird die Darstellung der Ergebnisse und Erkenntnisse des For-
schungsprojekts PiCarDi-U mit einer Darstellung ausgewahlter Gelingensbedingungen fiir GVP.

Forschungsmethodische Erkenntnisse zum Einbezug von Menschen mit zugeschriebener geisti-
ger Behinderung ins Forschungsprojekt

Im Projekt PiCarDi-U wurden Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung auf unter-
schiedliche Art und Weise einbezogen — als Teilnehmende an den unterschiedlichen Erhebungs-
teilen, als Mitwirkende in der Fokusgruppenarbeit und im Rahmen eines Forschungspraktikums.
Dieser Einbezug von Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung ins Forschungsprojekt
war mit vielen Herausforderungen verbunden. Zum Beispiel erforderte er wegen der intensiven
Zusammenarbeit, der regelmalRigen Treffen und dem notwendigen Aufbau von Vertrauen oft
mehr Zeit und Ressourcen als traditionelle Forschung. Auch die Koordination und Verwaltung der
Zusammenarbeit zwischen verschiedenen Akteur*innen gestaltete sich komplex. Unterschiedliche
Erwartungen, Arbeitsweisen und Kommunikationsstile mussten in Einklang gebracht werden.
Gleichzeitig hat der Einbezug von Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung das Pro-
jekt und die akademisch Forschenden in besonderer Weise bereichert und vorangebracht. Im Fol-
genden werden ausgewahlte Erkenntnisse zum partizipativ-orientierten Vorgehen und dem Ein-
bezug von Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung ins Forschungsprojekt beschrie-
ben.

Der Zugang zur Personengruppe der Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung fiir For-
schungsprojekte kann als erschwert bezeichnet werden, da sie auch heute noch oft in Institutionen
leben und damit auf gewisse Weise von der Gesellschaft ausgeschlossen sind. Zusatzlich kdnnen
fir sie bestimmte Moglichkeiten der Kontaktaufnahme zum Beispiel durch fehlende technische
Zugange oder Lesekompetenzen eingeschrankt sein. Daher und da ein anderer Feldzugang nur mit
erheblichen Aufwand zu bewerkstelligen gewesen ware, war auch das Teilprojekt PiCarDi-U darauf
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angewiesen, dass sogenannte Gatekeeper (Mitarbeitende der Institutionen, in denen die Men-
schen leben und/oder arbeiten) den Kontakt zu potenziellen Teilnehmer*innen herstellen. Dabei
ist zu reflektieren, dass die Akquise von Forschungsteilnehmer*innen Uber Gatekeeper mit ver-
schiedenen Schwierigkeiten verbunden sein kann. Gatekeeper kénnen den Zugang zu potenziellen
Teilnehmer*innen kontrollieren. Dies kann dazu fiihren, dass Forschende nur eine begrenzte oder
verzerrte Auswahl an Personen erreichen. Gatekeeper kdnnen bestimmte Personen, basierend auf
eigenen Kriterien oder Vorurteilen, bevorzugt auswahlen oder ausschlieRen, was die Stichprobe
beeinflussen kann. Die Forschenden waren folglich von der Kooperationsbereitschaft der Gatekee-
per abhadngig, was den Rekrutierungsprozess erheblich beeinflusst hat. Es kann nicht immer klar
festgestellt werden, inwiefern sie Informationen Uiber die Studie vollstéandig oder verzerrt weiter-
gegeben haben. Es ist auch nicht ausgeschlossen, dass Gatekeeper versucht haben kénnten, die
Forschung Uber Teilnehmer*innen zu beeinflussen. Im Projekt PiCarDi-U wurde versucht diesen
Schwierigkeiten zu begegnen, indem auf Kooperationspartner*innen zurtickgegriffen wurde, die
bereits in der ersten Férderphase mitgearbeitet hatten. Zu diesen bestand vielfach bereits ein gu-
tes Vertrauensverhaltnis. Weiter wurden klare Auswahlkriterien fir die Teilnehmenden definiert
und mit den Gatekeepern abgestimmt, sowie adressat*innengerechte Informationsmaterialien er-
stellt, welche an die potenziellen Forschungsteilnehmer*innen weitergegeben werden sollten.
Nach Moglichkeit wurden auBerdem personliche Kennenlern-Gesprache mit den Forschenden an-
geboten. Bei Bedarf bestand die Mdéglichkeit, den Akquirierungsprozess im Projektteam zu reflek-
tieren und so gemeinsame Umgangsstrategien mit auftretenden Herausforderungen zu finden.
Dennoch kann festgehalten werden, dass es flir partizipative Forschung generell sinnvoll erscheint,
andere Feldzugange zu erproben und einen diesbezliglichen Mehraufwand bereits von vornherein
in eine Projektstruktur einzuplanen. Auch in der GVP-Beratung kann der Zugang zur Personen-
gruppe der Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung herausfordernd sein. Die ge-
schilderten Uberlegungen zur Problematik von Gatekeepern gilt auch fiir GVP.

Eine weitere Herausforderung beim Einbezug von Menschen mit zugeschriebener geistiger Behin-
derung in Forschung kann die informierte Einwilligung darstellen. Komplexe Informationen mus-
sen in einfacher, klarer und verstandlicher Form dargestellt und vermittelt werden. Der Einsatz
von visuellen Hilfsmitteln wie Bildern und Piktogrammen kann helfen, die Informationen verstand-
licher zu machen. Aus dieser Uberlegung heraus wurden im Projekt PiCarDi-U adressat*innenge-
rechte Einwilligungsmaterialien mit selbst angefertigten Illustrationen erstellt. Aber auch mit der-
artigen Mallnahmen kann es sich fiir die Forschenden sehr komplex darstellen, die Fahigkeit einer
Person einzuschatzen, ob diese eine informierte Einwilligung geben kann. Nicht immer war klar,
ob die Personen alle Informationen verstehen und darliber hinaus auch die Konsequenzen ihrer
Entscheidung erfassen konnten. Weiter ist im Kontext des Themas Einwilligungsfahigkeit zu be-
rlicksichtigen, dass viele Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung aufgrund von vor-
handenen gesellschaftlichen und strukturellen Rahmenbedingungen (z.B. Leben im Wohnheim,
Diskriminierung aufgrund des Etiketts ,geistige Behinderung”), sowie padagogisch-erzieherischen
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Uberzeugungen (z.B. Erziehung zur Dankbarkeit) davon auszugehen ist, dass sie bisher wenig Még-
lichkeiten hatten und haben, ihre Bedirfnisse und Wiinsche zu entwickeln, zu duRern sowie diese
auszuleben. Diese Grundbedingungen wirken sich unter Umstanden auch auf die aktuelle Fahigkeit
Entscheidungen selbstbestimmt zu treffen und die eigene Meinung zu dufern aus (vgl. u.a.
Graumann 2016, 69f., Niediek 2016, 81). Im Hinblick auf Einwilligungsprozesse missen diese hir-
denvollen Kontextfaktoren, (nicht-)gemachten Erfahrungen sowie die strukturellen und formellen
Barrieren mit reflektiert werden. Ausgehend von ethischen Reflexionen der ersten Férderphase
wurde daher entschieden, Einwilligung als fortlaufenden Prozess und nicht als einmaligen Akt zu
verstehen. Teilnahmebereitschaft wurde demzufolge im Verlauf der jeweiligen Erhebung immer
wieder aktiv erfragt und Ausstiegsmoglichkeiten wiederholt angeboten, sowie verbale und non-
verbale AuRerungen der teilnehmenden Menschen mit erhéhter Sensibilitét fiir ein mégliches Un-
wohlsein bzw. eine Zustimmung zur aktuellen Erhebungssituation wahr- und ernst genommen. In
manchen Fallen wurden dariliber hinaus die gesetzliche Betreuer*innen oder Bezugspersonen tber
die Teilnahme einer Person am Forschungsprojekt informiert und darum gebeten, diesen dabei zu
unterstltzen eine informierte Entscheidung zu treffen und mit dafiir Sorge zu tragen, dass die In-
teressen der jeweiligen Person zu jeder Zeit gewahrt bleiben. Auch hier gab es immer die Moglich-
keit, Unsicherheiten im Forschungsteam zu besprechen und zu reflektieren. Dies fiihrte beispiels-
weise in zwei Fallen zu der Entscheidung, keine Videoaufnahmen von laufenden Beratungsgespra-
chen anzufertigen, da aus den Gesprachen mit den teilnehmenden Menschen nicht eindeutig klar
wurde, ob sie die Tragweite dieser Entscheidung voll umfassend verstehen konnten. Partizipativ-
orientierte Forschungsprojekte sollten auch fiir derartige Einwilligungsprozesse genligend Zeit und
eine entsprechende Schulung der Forschenden einplanen, um die Bedirfnisse und Rechte von
Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung zu verstehen, zu respektieren und sicherzu-
stellen, dass die informierte Einwilligung ethisch reflektiert eingeholt wird.

Die Erkenntnisse bezlglich der Ermdglichung von informierter Einwilligung konnen auch auf GVP-
Prozesse Ubertragen werden. Auch dort spielt das Thema Einwilligungs(-un-)fahigkeit in Zusam-
menhang mit der informierten Einwilligung zur Teilnahme an GVP und bezlglich dem Treffen von
Entscheidungen am Lebensende eine besondere Rolle. Auch hier sollte sich gegen eine pauschale
Zuschreibung von Einwilligungsunfahigkeit entschieden werden. Stattdessen sollte Einwilligungs(-
un-)fahigkeit als relationales Konzept verstanden werden. Dieses Verstandnis ermoglicht es, ,die
Unterschiedlichkeit individueller Entwicklungsverlaufe” (Schaper 2018, 136) und den Einfluss von
situativen Bedingungen auf die Auspragung der Fahigkeit zur Einwilligung mitzudenken (vgl. ebd.,
136f.).

Das Machtungleichgewicht zwischen nicht behinderten Teilnehmenden und Teilnehmenden mit
zugeschriebener geistiger Behinderung wurde im gesamten Forschungsprojekt als dritte groRe
Herausforderung partizipativ-orientierter Forschung erlebt. Oft hatten die nicht behinderten Teil-
nehmenden und auch die akademisch Forschenden explizite (z.B. zur konkreten Forschungsthe-
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matik) und implizite (z.B. implizites Wissen zu sozialen Rollen und Erwartungen) Wissensvor-
spriinge vor den Teilnehmenden mit zugeschriebener geistiger Behinderung. Es gestaltete sich
schwierig dieses Ungleichgewicht vollstandig zu Gberwinden und so kam es beispielsweise in For-
schungsteilen mit gemischter Zusammensetzung der Teilnehmerschaft oft zu ungleichen Redean-
teilen und der Fortsetzung von Interaktionsdynamiken aus dem jeweiligen Einrichtungsalltag. Auch
tiefsitzende und oft unbewusste paternalistische Umgangsweisen gegeniliber den Teilnehmenden
mit zugeschriebener geistiger Behinderung konnten innerhalb des Forschungsprojekts nicht im-
mer aufgebrochen werden. Hier brauchte es gesamtgesellschaftliche Veranderungen im Umgang
mit Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung, wie beispielsweise Mallnahmen zur In-
klusion und zum Empowerment, sowie den Abbau von ableistischen Strukturen und Menschenbil-
dern. Fir die eigentliche Forschung sollte mehr Raum und Ressourcen fiir Reflexion, Bildung und
Empowerment vorhanden sein.

Forschungspraktikum

Aufgrund der Intensitat der Zusammenarbeit brachte das partizipativ-ausgerichtete Forschungs-
praktikum viele Vorteile, aber auch besondere Herausforderungen mit sich. So wurde zwischen
den akademisch Forschenden und dem Forschungspraktikanten mit zugeschriebener geistiger Be-
hinderung immer wieder ein Machtungleichgewicht deutlich. Trotz der Teilnahme des Forschungs-
praktikanten an der ersten Férderphase des Forschungsprojekts traten immer wieder Situationen
auf, in denen sicher geglaubtes Wissen doch nicht vorhanden war oder im Rahmen des Projekts
nicht erfillbare Wiinsche und Erwartungen, wie z.B. eine langfristige Berufsperspektive, aufka-
men. Haufig mussten die wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen neben der eigentlichen For-
schungstatigkeit dann Settings erklaren, realistische Erwartungen transparent machen und Wissen
so aufbereiten, dass es flr den Forschungspraktikanten zuganglich wurde. Damit nahmen sie un-
terschiedliche Rollen ein, wie die der Kolleginnen, der Projektmanagerinnen oder der Wissensver-
mittelnden. Diese Rollendiffusitdt kann bereits in sich Hierarchien beinhalten. Hinzu kam die
“Problematik der Padagogisierung wissenschaftlichen Arbeitens” (Hauser 2020, 83), nach der
»Akademikerinnen [...] aufgrund ihres Bildungs- und Wissensvorsprungs Gefahr [laufen], sich mit
einer erzieherischen und/oder karitativen Grundhaltung gegenliber dem Personenkreis in den For-
schungsprozess hineinzubegeben und somit einer padagogisch-karitativen Entwicklung Vorschub
zu leisten, die sowohl fiir den Prozess der Forschung als auch fir die Qualitat der Ergebnisse nach-
teilig sein kann (vgl. Hauser, Kremsner 2018, S. 33)“ (Hauser 2020, 83). Auferdem wirkte das wie-
derholte urspriinglich nicht eingeplante Aufbereiten und Vermitteln von Wissensinhalten, sowie
das Thematisieren und Aufklaren tiber realistische Zukunftsoptionen und Maoglichkeiten der Bezie-
hungsgestaltung entschleunigend auf den gesamten Forschungsprozess und stand oft im Konflikt
zum sonst eher leistungsorientierten und schnellen Arbeitstempo im Forschungsbetrieb. All dies
erforderte ein hohes MaR an Sensibilitat, Flexibilitat und Engagement von Seiten der wissenschaft-
lichen Mitarbeiterinnen. Es wurden regelmaRige Reflexionstreffen installiert, um groBtmogliche
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Transparenz zu schaffen, Missverstandnisse und Enttauschungen zu vermeiden sowie um produk-
tiv mit diesen beschriebenen Konflikten und Herausforderungen umzugehen. AuRerdem boten sie
die Moglichkeit fir ein kontinuierliches Feedback sowie eine offene und ehrliche Kommunikation
Uber Ziele, Methoden, Erwartungen und Rollen im Forschungsprozess. Um dem Forschungsprakti-
kanten in einem Teil des Projektes ein hohes Mal} an Partizipation zu ermoglichen, erhielt er die
Aufgabe, einen eigenen Forschungsschwerpunkt zu entwickeln und eine eigene explorative Studie
dazu durchzufiihren. Dies ermdoglichte es, den Forschungspraktikanten in alle Phasen dieser For-
schung einzubeziehen und ihm damit ein hohes Mal} an Eigenverantwortung und Mitbestimmung
zu Ubertragen. Trotz dieser beschriebenen Bemiihungen war eine wirkliche, gleichberechtigte Zu-
sammenarbeit nicht immer moglich. Immer wieder stieRen die wissenschaftlichen Mitarbeiterin-
nen insbesondere an zeitliche Kapazitatsgrenzen. Um bestehenden Dynamiken, Ungleichgewich-
ten und Herausforderungen noch besser begegnen zu kénnen, missten sich die Laufzeiten, die
personellen und materiellen Voraussetzungen sowie die Praxis der Projektbeantragung deutlich
verdandern. Insbesondere missten sie mehr Flexibilitat zulassen.

Vorteile des partizipativ ausgerichteten Forschungspraktikums und des Einbezugs von Menschen
mit zugeschriebener geistiger Behinderung in das Forschungsprojekt PiCarDi-U kdnnen auf ver-
schiedenen Ebenen angesiedelt werden. Der Forschungspraktikant erhielt durch seine Tatigkeit in
realen Forschungskontexten ein vertieftes Verstandnis und konnte forschungsmethodische Kom-
petenzen erwerben. Er hatte die Moglichkeit aktiv an der Gestaltung und Durchfiihrung von For-
schung mitzuwirken und konnte auch seine Fahigkeiten beziiglich Kommunikation, Teamarbeit,
Empathie, Problemlosung und kritischem Denken weiterentwickeln sowie sich mit anderen For-
schenden und Mitgliedern des Forschungsverbundes austauschen. Diese Erfahrungen und Kom-
petenzen wirken sich fur ihn auch iber das konkrete Projekt hinaus positiv aus (vgl. Hauser 2020,
260). Gemeinsames Forschen kann das ,Kompetenzerleben als eine grundlegende menschliche
Erfahrung moglich mach[en], derer [sich] gerade Menschen mit [...] [zugeschriebener geistiger Be-
hinderung] aufgrund widriger Lebensumstande oftmals entbehren missen (vgl. Buchner et al.
2015)“ (Hauser 2020, 260). Das Forschungsprojekt und die wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen
profitierten von den neuen Perspektiven, der Irritation eigener als selbstverstandlich wahrgenom-
mener Annahmen und den frischen Ideen, welche der Forschungspraktikant in den Forschungs-
prozess einbrachte. Die notwendigen intensiven Reflexionsprozesse und das Aufbereiten von Wis-
sensinhalten in einfacher Sprache fiihrten auch bei den wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen oft
zu einer tieferen und fundierteren Auseinandersetzung mit bestimmten Themen und zum Hinter-
fragen eigener tief verwurzelter Vorurteile und ableistischer Ansichten gegenliber Menschen mit
zugeschriebener geistiger Behinderung. Da der Praktikant selbst eine zugeschriebene geistige Be-
hinderung hat und seine Lebensrealitdt somit ndher an der betroffenen Personengruppe ist,
konnte die Forschung mit seiner Hilfe praxisrelevanter und bedarfsorientierter gestaltet werden.
Beispielsweise gab er Hinweise fiir eine adressat*innengerechten Ausgestaltung der Fokusgrup-
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pentreffen. Insgesamt kann festgehalten werden, dass ein partizipativ-orientiertes Forschungs-
praktikum eine kollaborative und inklusive Forschungsumgebung schaffen kann, die sowohl zur
Qualitat der Forschung als auch zur Entwicklung der beteiligten Personen beitragen kann. Gleich-
zeitig kann dies nur gelingen, wenn die entsprechenden Ressourcen zur Verfligung gestellt werden
sowie die Zuganglichkeit von Hochschulen und Universitaten fir Menschen ohne akademischen
Abschluss verbessert werden.

Potenziale von GVP

In den unterschiedlichen Erhebungsphasen wurden von verschiedenen Forschungsteilnehmer*in-
nen vielfaltige Potenziale von GVP in der Eingliederungshilfe hervorgehoben. Auch in den Beobach-
tungen waren positive Aspekte identifizierbar. Oft benannten die Forschungsteilnehmenden ahn-
liche Punkte. Gleichzeitig nahmen sie oft auch unterschiedliche Schwerpunktsetzungen vor und
hielten es flir unterschiedlich wahrscheinlich, dass sich ein benanntes Potenzial in der Praxis auch
tatsachlich entfalten kann. Im Folgenden werden benannte und identifizierte Potenziale eingehen-
der dargestellt. Sie betreffen die Annahme, dass GVP die Qualitat der Versorgung von Bewoh-
ner*innen sowie deren Lebensqualitdt am Lebensende verbessern kann, dass durch GVP und das
Erstellen von Vorsorgedokumenten ein Geflihl von Sicherheit und Erleichterung entstehen kann,
dass GVP Empowerment-Prozesse und Haltungsveranderungen in Gang setzen kann, die Themen
schwere Krankheit, Sterben, Tod und Trauer eine Enttabuisierung erfahren, die Einrichtungskultur
verandert werden kann und Vernetzungsstrukturen zwischen Eingliederungshilfe, Hospiz- und Pal-
liativdiensten hergestellt werden kénnen.

Bessere Versorgung und Lebensqualitéit von Bewohner*innen am Lebensende
Der Grolteil der im Forschungsprojekt beteiligten Personengruppen geht davon aus, dass GVP zu
einer besseren Versorgung und damit zu einer Steigerung der Lebensqualitdat von Bewohner*innen
am Lebensende beitragen kann. Sowohl in den Fokusgruppentreffen, im Expert*innenforum als
auch in den Zukunftswerkstitten finden sich entsprechende AuBerungen von Bewohner*innen
dariiber, dass sie sich von GVP erhoffen ihren eigenen Willen, ihre Wiinsche und Vorstellungen
aulern zu kénnen und dadurch Gehor zu finden. GVP soll dazu beitragen, dass die eigenen Vor-
stellungen am Lebensende beriicksichtigt und Entscheidungen in ihrem Sinne getroffen werden,
falls sie dies selbst nicht mehr kénnen.
B?: ,Aber (...) die Sache ist die. Wenn ich nicht mehr reden kann, nicht, dass der fiir mich das Falsche entschei-
det. Also da sollte man schon vorher driiber reden. (B1: Sehr gut.) Weil, es gibt auch Situationen, wo es, wo

mein Gehirn leicht defekt ist, weil durch Unfall oder irgendwie sowas. Drum sollte man schon sich darauf
vorbereiten. Uber solche Eventualitdten. Weil das kénnte passieren, muss nicht, aber kénnte.” (FG3, Auf. 1)

2 B= Bewohner*innen
3rG = Fokusgruppe
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Auch viele, an unterschiedlichen Teilen der Erhebung beteiligte, GVP-Berater*innen betrachten
GVP als Moglichkeit mit der individuelle Bediirfnisse, Praferenzen und Werte einer Person sowohl
im Allgemeinen als auch in Bezug auf Notfallsituationen und das Lebensende in Erfahrung gebracht
und dokumentiert werden kdonnen. Dies trage dazu bei, dass diese auch am Lebensende berlick-
sichtigt werden konnten. Damit kdnne GVP ermoglichen, dass die Versorgung am Lebensende bes-
ser auf die spezifischen Bediirfnisse eines*einer Bewohner*in abgestimmt werden kann. Dies
kénne auch zu einer besseren Lebensqualitdt eines*einer Bewohner*in am Lebensende fihren.
Im dritten Fokusgruppentreffen flihrt eine der Berater*innen beispielsweise aus, dass eine Patien-

tenverfligung in Leichter Sprache dabei helfen kdnne dariiber nachzudenken,
,was man will, in so einer Situation, wenn es einem so schlecht geht. [...] Und wenn man dazu einen Willen
hat, sollte man den auch aufschreiben und er kann dahin, ne? Denn es kann Situationen im Leben geben, wo
man es nicht mehr sagen kann.” (FG 3, Aufn. 1)

In zwei Zukunftswerkstatten und im Expert*innenforum wird zudem von Fallen berichtet, in denen
durch eine GVP unter anderem wiederkehrende Krankenhausaufenthalte und/oder Verlegungen
in ein Pflegeheim entgegen dem Willen eines*einer Bewohner*in vermieden werden konnten.
Dies wird als ,,Erfolg” von GVP gewertet. Eine GVP-Beraterin berichtet auch, dass das Vorliegen
einer Patientenverfligung zu einem weniger mechanischen Handeln im Notfall beigetragen habe.
Der und die am dritten Fokusgruppentreffen beteiligte Arzt bzw. Arztin betonen mehrfach, dass
es fuir Arzt*innen hilfreich sei, wenn ein Patientenverfiigung vorliege, da sie dann entsprechend
des Patient*innen-Willens agieren kénnten. Der Arzt formuliert, dass die Patientenverfligung fir

ihn dann ,wie ein Befehl” sei, welchen er ausfihren miisse, wenn er ein guter Arzt sei.
A% ,Das gilt ja in akuten Notfallsituationen dann nicht, da muss ich ja handeln irgendwie. Aber wenn es dann
sozusagen ein bisschen Luft ist und man liberlegen muss, wie mach ich jetzt weiter hier, muss ich denjenigen
beatmen, Mensch, der sieht doch schon ganz schwer krank aus, will der tiberhaupt noch leben zum Beispiel?
Und da brauch ich diese Patientenverfiigung.” (FG 3, Aufn. 2)

Auch die Arztin empfiehlt, dass Bewohner*innen méglichst frith mit eigenen Worten sagen sollten,
was sie wollen. So kdnne eine Stellvertreterdokumentation vermieden werden.

Sicherheit und Erleichterung

Einige der am Forschungsprojekt teilnehmenden GVP-Berater*innen und auch andere Teilneh-
mende erzdhlen von ihrer Wahrnehmung, dass GVP sowohl bei betroffenen Bewohner*innen, ih-
ren Angehorigen und gesetzlichen Betreuer*innen, sowie bei Mitarbeiter*innen dazu beitragen
kénne, Angste und Unsicherheiten zu reduzieren.

4 A = Arzt*innen
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UK>: ,Ich mache mal mit der Sicherheit weiter (lacht) und ergénze es nochmal um den Aspekt der Ruhe, der
inneren Ruhe fiir denjenigen, der sich auf den Weg des Sterbens gemacht hat. Dass er weif3: Es wird so ge-
macht, wie ich es méchte. Und die Ruhe auch fiir die Angehérigen und fiir alle Betroffenen und daraus resul-
tiert dann ein Gefiihl von Sicherheit und auch vorab schon die Auseinandersetzung damit was passiert, wenn
/ und ja es gibt diese Unsicherheit. Wenn es denn soweit ist, was passiert dann wirklich? Kann man sich noch-
mal umentscheiden? Ja, kann man zum Gliick, aber auch das gibt wieder Sicherheit. (8)“ (Z° _2_H_Ein-
stieg_Fortsetzung_J, 18)

GVP kénne allen Beteiligten die Méglichkeit geben, eigene Angste sowohl im Zusammenhang mit
dem Versterben und dem Tod von Bewohner*innen auszusprechen und sich damit auseinander-
zusetzen. Eigene Sorgen und Blockaden konnten dadurch abgebaut und Sicherheit im Umgang mit
schwerer Krankheit, Sterben, Tod und Trauer entwickelt werden. Angehdrige konne es dariber
hinaus erleichtern einen Raum zu bekommen, indem sie tiber das Leben des eigenen Zugehdrigen
mit Behinderung sprechen diirfen. Gesetzliche Betreuer*innen ndhmen Anhaltspunkte aus GVP-
Prozessen insbesondere dann gerne an, wenn sie den:die jeweilige:n Klient:in nicht gut kennen
wirden. Sie hatten ein grol3es Interesse an GVP als Moglichkeit zum Informationsaustausch ohne
viel Zeitaufwand fir sich selbst. Einige GVP-Berater*innen erzahlen, dass sich gesetzliche Be-
treuer*innen ihnen gegeniber oft erleichtert und dankbar duBerten.
GB’:,,Und gleichzeitig méchte ich aber auch, dass die Beratungen einfach eine Leichtigkeit und eine Lockerheit
haben. Und so habe ich das jetzt auch erlebt, dass wir immer auch viel gelacht haben und dass aber das
Angebot eben auch so als bunt und vielféltig wahrgenommen wird und nicht mit so einer Schwere und Diis-
ternis. Und ich habe es erlebt, dass es am Ende immer eine Beruhigung gab (.) und eine Sicherheit. [...] Dass
aber die Angehérigen dann doch immer sehr erleichtert waren und gesagt haben: Jetzt haben wir so eine
Sicherheit. Wir wissen jetzt was passiert, auch wenn wir selbst mal nicht mehr sind. Jetzt ist es zumindest mehr
Sicherheit. [...]” (Z_1_H_Einstieg_J, 21)
Ein Geflihl von Erleichterung durch GVP lasst sich auch aus vielen Aussagen der teilnehmenden
Bewohner*innen rauslesen. So wird den Beratungsgesprdachen im Expert*innenforum u.a. eine
beruhigende bzw. erleichternde Wirkung zugeschrieben (EXB®1, 137/ 218; EXB2, 208).

Ein Teilnehmer mit zugeschriebener geistiger Behinderung des Expert*innenforums fihrt aus:
“Und wie die Gesprdche haben mir ganz gut gefallen, ja. Und dass meine Seele jetzt beruhigt ist.” (EXB1, 392)
Ein weiterer Teilnehmer mit zugeschriebener geistiger Behinderung sagt:

“Und und was soll man sagen. Das war ja was soll man sagen das ist so eine ganz schwere und wenn ich aber
das gemacht hab fiihl ich mich auch wohl bisschen gliicklich.” (EXB4, 158)

5 UK = Mitarbeiterin Fachstelle UK/ Zukunftswerkstatt
67 = Zukunftswerkstatt

7GB = GVP-Berater:in/ Zukunftswerkstatt

8 EXB = Expert*innenforum Bewohner*innen
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Viele Bewohner*innen erhoffen sich, das eigene Lebensende durch GVP berechenbarer zu machen
und dafilr Sorge zu tragen, dass ihre eigenen Wiinsche und Vorstellungen umgesetzt werden. Oft
betonen sie, sich mit Hilfe von GVP auf das eigene Lebensende vorbereiten, sowie Dinge vorab
regeln zu wollen.
B: ,,damit man wissen, was zu machen ist, wenn es denn so weit ist, wenn man kurz vorm Tor steht. Man muss
ja wissen, was Phase ist. [...] Wie gesagt, dass man nicht so ins kalte Wasser reinféllt. So zu sagen. Man soll

schon wissen, was einem die Stunde geschlagen hat. Wo man dran ist. [...] Man sollte sich schon irgendwie
vorbereiten.” (FG 2, Aufn. 1)

B: ,,Also bevor ich gehe, méchte ich alles im griinen Bereich haben. Also alles méchte ich vorher gekldrt ha-
ben.” (FG 2, Auf. 2)
Ein Bewohner erldutert auch, dass ihm bewusst sei, dass es schnell zu einer Situation kommen
kénne, in der er sich selbst nicht mehr duRern kénne, daher sei Vorsorge ihm wichtig.
LAlso heut zu Tage geht das so schnell, man muss nur mal iber die StrafSe gehen, die Straffenbahn kommt

und dann hat man den Salat [anderer TN spricht rein] und dann hat man sich nicht vorher Gedanken ge-
macht.” (FG 2, Aufn. 1)

Dariber hinaus erzahlen mehrere Bewohner*innen auch von eigenen Erfahrungen mit dem Ver-
sterben einer oder mehrerer bekannter Personen als Ausloser fiir den Wunsch, sich mit dem eige-
nen Lebensende zu beschéaftigen und diesbeziigliche VorsorgemaRnahmen zu treffen.
B: ,[...] Das stimmt, man schiebt das ja alles so ein bisschen hinter sich her, sag ich mal. Thema Tod. Ich musste
das halt letztes Jahr erfahren durch meine Oma, weil sie halt verstorben ist und da hat keiner irgendeine
Vollmacht, noch irgendwas driiber gesagt, was sie vielleicht mal haben will, wenn sie begraben werden will.
Ja (.) und somit finde ich das halt auch sehr wichtig mal in das Thema so ein bisschen einzugreifen.”
(Z_1_H_Einstieg_J, 26)
Eine Beraterin aus dem Expert*innenforum erldutert zudem, dass auch das Reden Uber biografi-
sche Erfahrungen im Rahmen von GVP fiir Bewohner*innen erleichternd sein kénne.
»Biografie merk ich ganz stark die reinkommt, die dréingt, also die Menschen die ich jetzt begleite dréingt fast

alle nochmal was loszuwerden, da nochmal zu erzdhlen, dass manches was verstummen musste, sollte, wollte
zur Sprache kommen kann und Ausdruck findet.” (EXGB, 21)

Im dritten Fokusgruppentreffen gehen der Arzt und die Arztin darauf ein, dass das Vorhandensein
einer Patientenverfiigung, in der Aussagen in eigenen Worten zusammengefasst sind, auch
Arzt*innen Sicherheit geben kénne, da sie auf dieser Grundlage entsprechend den Patient*innen-
willen umsetzen kdénnten. Es erleichtere ihre Arbeit.
A:,,Und so kann man das und das Beste ist, dass ihr das mit euren eigenen Ausdriicken und Worten sagt. Das
ist das Beste. Also nicht irgendwas Ausgedrucktes ankreuzen, sondern méglichst viel von euch selber erzéihlen,

dann ist es fiir uns Arzte leichter und dann kann es, also es gilt immer, aber dann ist es viel einfacher das auch
ganz ernst zu nehmen.” (FG 3, Aufn. 2)

Aus den Personengruppen der Mitarbeitenden und gesetzlichen Betreuer*innen wird in den Zu-
kunftswerkstatten in Verbindung mit GVP auBerdem haufiger das Thema Handlungssicherheit und
Rechtssicherheit gesetzt. Beide Personengruppen erzahlen von Haftungsangsten in Situationen, in
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denen Entscheidungen bezliglich einer Einweisung von Bewohner*innen/Klient*innen in ein Kran-
kenhaus oder dem Einsatz lebenserhaltender MaBnahmen getroffen werden mussten. Sie erhof-
fen sich durch die Erstellung von Dokumenten wie Patientenverfiigungen in einem GVP-Prozess
rechtliche Konflikte zu vermeiden und so Rechtssicherheit zu erhalten. Insbesondere viele Mitar-
beitende betonen, dass sie am Lebensende im Sinne der Bewohner*innen handeln und deren Be-
dirfnisse berticksichtigen wollen. Sie erhoffen sich von GVP Klarheit (iber die jeweiligen Wiinsche,
Vorstellungen und Bediirfnisse der Bewohner*innen sowie Hinweise fiir das eigene Handeln und
das Handeln anderer Beteiligter.

MA: ,,Und auch das Thema Sicherheit: Damit meine ich natiirlich auch fiir die betreffende Person, aber auch

die Angehdrigen, die Teams, die das begleiten. Eine Handlungssicherheit herzustellen und auch fiir gesetzliche
Betreuung. Ja.” (Z_2_H_Einstieg_Fortsetzung_J, 12)

Im Expert*innenforum und auch in einer Zukunftswerkstatt wird auRerdem berichtet, dass Mitar-
beitende es als Entlastung empfinden kénnten, wenn sich GVP-Berater*innen die Zeit nehmen,
mit Bewohner*innen lber Dinge zu sprechen, die sonst im Betreuungsalltag nicht besprechbar
seien.
GB: ,Entlastung erlebe ich teilweise bei den Mitarbeitern, die denken da ich hab jetzt genug damit zu tun den
Alltag zu bewidltigen, ich will jetzt auch nicht noch solche Fragen unserer Klienten, da hab ich keine Zeit dafiir

und da plétzlich zu spiiren, da ist jemand der Zeit hat und denen dann die Verantwortung ein Stiick weit ne
Entlastung da ist entscheiden zu miissen nachher im, im Extremfall vielleicht.” (EXGB, 23)

Prozesse von Empowerment und Verdinderung in der Haltung gegeniiber Menschen mit geistiger
Behinderung

Einige Teilnehmende aus der Personengruppe der GVP-Berater*innen sehen in GVP das Potenzial,
Empowermentprozesse bei Bewohner*innen in Gang zu setzen. Im Expert*innenforum wird be-
schrieben, dass die jeweiligen Klient*innen in den Beratungsprozessen erfahren kénnten, dass sie
im Mittelpunkt stehen und als Person wahr- und ernstgenommen werden, sowie Entscheidungs-
macht Ubertragen bekommen. Dieses Ernstnehmen und das mit ihnen besprochene Aufschreiben
und Weitergeben ihrer individuellen Wiinsche und Vorstellungen wirke der sonst haufig vorherr-
schenden Selbstverstandlichkeit entgegen, dass sehr oft noch andere Personen fiir und Gber sie
entscheiden wiirden. Daher sehen einige Berater*innen in GVP die Chance, den oft lebenslangen
Erfahrungen von Fremdbestimmung entgegenzuwirken und so gewachsene und tiefsitzende Mus-
ter bei den Klient*innen aufzubrechen. Entscheidungsfahigkeit und Autonomie des Einzelnen
konnten gestarkt werden. Es wird weiter berichtet, dass durch GVP Uber die Befugnisse von ge-
setzlichen Betreuer*innen und Mitarbeitenden aufgeklart werden konne. Insbesondere kdnne
deutlich gemacht werden, dass weder Mitarbeitende noch gesetzliche Betreuer*innen dazu be-
fugt seien, Patientenverfligungen stellvertretend fiir eine*n Klient*in auszufillen.

GB: ,,Und wenn die Beratung nicht wdr, dann wiirden viele Angehérige, oder gesetzlichen Betreuer vielleicht

einfach ihren Willen durchsetzen. Ohne dass da mal driiber geredet wird und dann wiirden die Menschen mit
Behinderung gar nicht so in den Fokus genommen werden.” (EXGB, 72).
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Auch in den Beobachtungen war eine starke Personenzentrierung splirbar. Die Beraterinnen wirk-
ten zugewandt und gingen auf die jeweiligen (Gesprachs-)Bedirfnisse der Klient*innen ein, zeigten
groRes Interesse fir ihre Lebensgeschichten, Vorlieben und Abneigungen und waren bemiiht auch
Winsche der Klient*innen, welche Uber die eigentlichen Beratungsthemen hinausgingen, zu be-
rlicksichtigen. Entscheidungsfragen wurden oft durch wiederholtes Fragen abgesichert und in ei-
ner vorherigen Sitzung Erzahltes mittels Dialogkonsens oft validiert. Bei den Klient*innen war stets
eine grolRe Freude beim Wiedersehen der Beraterinnen wahrnehmbar. Auch die Gberwiegend po-
sitive Wahrnehmung von GVP, welche die Bewohner*innen im Expert*innenforum zum Ausdruck
bringen, kann dementsprechend gedeutet werden (u.a. EXB1, 224/342; EXB2, 5/216/ 343). Dar-
Uber hinaus beurteilen sie GVP als hilfreich bei Entscheidungsprozessen im Hinblick auf das eigene
Lebensende (EXB1, 137; EXB2, 138). Es wird berichtet, dass durch die Gesprache selbst entschie-
den werden kann, “wie [...] [man z.B.] sterben will” (EXB1, 218) oder wo (vgl. EB2, 53).

Weiter beschreiben einige Berater*innen und auch eine Mitarbeiterin, dass GVP in ihren Augen
das Potenzial habe, die Haltungen und Sichtweisen von Mitarbeitenden, gesetzlichen Betreuer*in-
nen und Angehorigen auf Menschen mit geistiger und komplexer Behinderung und die Themen
Flirsorge und Selbstbestimmung zu verandern.

GB: ,,Und damit einhergehend auch so‘ne ganz neue Fragestellung was ist Fiirsorge und wo beginnt sie wo
endet sie und was ist Selbstbestimmtheit, jetzt bei den Mitarbeitern gedacht, ja.” (EXGB, 23).

Gemeinsame Gesprache konnten Reflexionen bei diesen Personengruppen anregen.

MA: ,Und, dass man dann auch zu zweit sitzt und Eltern oder gesetzliche Betreuer nicht alleine mit dieser
Situation dastehen, weil man muss ja oft auch mal kurz reflektieren und ist sich ja selbst auch nicht immer
ganz sicher: Handle ich jetzt zum Wohle und Wille des zu Betreuten? Ne, und da ist immer wichtig, wenn ich
dann ein Gegenliber habe, der sich da mit mir auch, aus der Sicht dann mit mir auch auseinandersetzt.”
(Z_3_H_Darstellung_Prozess_J, 49)

Auch das mit den Klient*innen abgesprochene Weitergeben von Ergebnissen eines GVP-Prozesses
an Mitarbeiter*innen, gesetzliche Betreuer*innen und Angehdorigen kdnne bei diesen ein Umden-
ken bewirken und dazu beitragen, dass sie einen Menschen mit geistiger Behinderung noch einmal
anders wahrnehmen und das eigene Bild erweitern. Beispielsweise kdnne in GVP-Prozessen deut-
lich werden, dass auch Menschen mit eingeschrankter Entscheidungsfahigkeit in die Planung ein-
bezogen werden kénnen.

GB: ,Es ist, also es ist wirklich die Chance ganz fein zuzuhdren, also fiir alle, die um diesen Mensch drumrum

sind, weil man klar sagen kann, ja der Mensch ist vielleicht gar nicht mehr einwilligungsfdhig. Aber trotzdem
hat der Wiinsche und das find ich ist fiir die Bewohner ein riesen Potenzial.” (EXGB, 37).

Dieser Bewusstseinswandel wird auch fir medizinische Dienstleister*innen beschrieben. Auch
dort entstehe ein Bewusstsein dafiir, dass Menschen mit geistiger Behinderung ebenfalls eine Pa-
tientenverfiigung haben kénnen.

GB: ,Also die Sicht von anderen Dienstleistern sag ich mal, von medizinischen Dienstleistern auf den Menschen
mit Behinderung ist ne ganz andere geworden. Also da kommt nicht mehr jemand uns sagt, der ist behindert,
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was soll ich denn machen, sondern gibts ne Patientenverfiigung, hat der Betreuer was hinterlegt, hat der
Betreuer sich schon mal Gedanken gemacht. Also da hat sich auch viel gedndert. Es ist nicht mehr so ein ja
trotz aller Dringlichkeit und Zeitdruck im Noteinsatz, es ist nicht mehr ganz so mechanisch.” (EXGB, 39).

Enttabuisierung von Sterben, Tod und Trauer

Ebenfalls von Teilnehmenden unterschiedlicher Personengruppen wird angesprochen, dass durch
das Angebot von GVP die bisher oft vermiedenen Themen schwere Erkrankung, Tod und Sterben
»vom Tabu“ (EXGB, 39) befreit werden kdnnten und so zu einem konstruktiveren Umgang mit die-
sem beitrage. Dies formuliert eine Mitarbeiterin in einer Zukunftswerkstatt beispielsweise wie
folgt:
,Ja, ich hab auch einmal "Aufkldrung" aufgeschrieben. Das meint das dhnliche wie Beratung. Einfach das
Thema zu enttabuisieren, zu informieren, also auch grad den Klienten das versténdlicher zu machen. Weil ja

nur wer halt auch wirklich informiert ist, kann auch eine gute Entscheidung fiir sich treffen.” (Z_2_H_Ein-
stieg_Fortsetzung_J, 12)

In ahnlicher Weise beschreiben dies auch zwei Bewohner*innen in einer Zukunftswerkstatt:

B:,,Dann mache ich mal weiter. (15) Ich habe mir ausgesucht, dass man halt (iber das Sterben wirklich offener
sprechen sollte. Dass halt alles nicht so in den Hintergrund geschoben wird und Selbstbestimmung ist ja auch
sehr, sehr wichtig. Das steht jetzt halt zwar nicht dabei, aber das finde ich auch sehr wichtig, dass man halt
selbst mitbestimmt (2), wenn man es kann. Das ist ja immer so eine Sache.”

B: ,,Dann mache ich mal weiter. (9) Man sollte mehr iiber den Sterben reden, ja. So ist das. Da braucht man
sich keine Angst davor zu haben. Genau.” (Z_2_H_Einstieg_Fortsetzung_J, 19-20)

Einige Bewohner*innen erklaren zudem, dass mit ihnen bisher eher selten jemand liber diese The-
men gesprochen habe und sie deshalb ein Interesse daran hatten, an einem GVP-Prozess teilzu-
nehmen. Sie wollen sich mit Sterben, Tod und Trauer allgemein und ihrem eigenen Lebensende im
Speziellen beschaftigen. Viele dullern Interesse, sich diesbezligliches Wissen anzueignen und bei-
spielsweise auch mehr lGber gesundheitliche Themen zu erfahren.

,1: Warum will man ein Beratungsgespréch machen? [...]

B: Ok dann mach ich mal weiter. Also wir haben, also ich hab aufgeschrieben: Erfahrungen sammeln, Infor-
mationen bekommen, deswegen wiinsch ich mir, dass Beratungsgespréich. Helfen lassen und und haha jetzt
kommts hehe: Das ist ein gutes Ding, ein sehr gutes. Gleichbehandelt werden, wie andere Menschen auch.”
(Z_2_N_Tagl_Einstieg_2, 22-25)
Es wird auch der Wunsch nach Unterstiitzung bei der Erstellung von Vorsorgedokumenten gedu-
Rert. Eine Teilnehmerin der Fokusgruppentreffen erklarte, dass ihr im Verlauf des Treffens klar
geworden sei, dass GVP-Prozesse dabei helfen kdnne, die eigenen Vorstellungen zu konkretisieren.
Die Nachfragen der Berater*innen hatten dazu gefiihrt, dass sie sich eingehender damit beschaf-
tigt habe.
B:,,Mein Eindruck ist jetzt aber, ich habe gedacht, wo ich das Heft gesehen hab, dass man das selber ausfiillen

kann. Aber ich habe jetzt im Gesprdch gemerkt, das kannst du gar nicht selber ausfiillen. [...] Aber ich denke
mit, wenn man dariiber redet, ist besser, als wenn man das so, ne?” (FG 3, Aufn. 1)

170
DLR Projekttréger / Gesundheit - Vorlage Schlussbericht



i DLR Projekttriger

Schlussbericht: PiCarDi FKZ: 01GY1920-ABC

Auch viele der am Forschungsprojekt beteiligten GVP-Berater*innen betrachten GVP als Maoglich-
keit Bewohner*innen an den Themen Sterben, Tod und Trauer teilhaben zu lassen und ihnen den
Aufbau von Wissen rund um das Themenfeld zu ermdglichen.

GB: ,Fiir die Menschen mit Behinderung denk ich die, was andere auch schon hier gesagt haben ist, sie werden
gesehen, sie werden gehdrt, sie kénnen (iber das Thema sprechen. Sie miissen nicht mehr rumdrucksen und
sie sprechen uns offener darauf an.” (EXGB, 37)

Sogar in der akuten Begleitung von sterbenden Bewohner*innen wiirden dadurch andere Gespra-
che moglich.

GB: ,Und das war, war fiir sie klar, war fiir uns klar und wir haben dann mit ihr besprochen, was méchte sie
in den letzten Lebenswochen oder Tagen, die es dann blofs waren. Und da denk ich, das hat sich grundlegend
gedndert, also aus der Sicht der Menschen mit Behinderung. Da kann ich mich nicht erinnern, dass wir friiher
solche Gesprdche gefiihrt hdtten. Das hdtte sich gar kein Mitarbeiter gewagt.“ (EXGB, 44)

Generell konne durch GVP eine offenere und kontinuierlichere Kommunikation mit allen Beteilig-
ten angestolRen werden. Auch Mitarbeitende und Angehorige konnten durch GVP die Mdglichkeit
erhalten, sich mit den Themen Sterben, Tod und Trauer sowie den eigenen Erfahrungen und Hal-
tungen auseinanderzusetzen. GVP konne Raum dafiir schaffen, dass Mitarbeitende auch tber ihre
eigene Betroffenheit und Trauer sprechen, insbesondere dann, wenn sie Bewohner*innen tber
Jahrzehnte begleitet haben.
GB: , Aber ich denk so das Thema Krankheit, Sterben, Tod, dass auch Bewohner die wir ja zum Teil 60, 70 Jahre
bei uns beheimaten, dass die sterben. Ich glaub, das hat sich auch bei Mitarbeitern jetzt so ja durchgesetzt.
Und nicht nur als, da stirbt jemand, den ich versorge, sondern da stirbt jemand und ich als bin emotional
betroffen ich trauere auch. Ich glaub unsere Kollegen trauen sich auch mehr zu trauern und ihre Trauer aus-

zudriicken. Das sehe ich, das war vor 20 Jahren nicht so. Da hat sich denk ich auch viel gedindert fiir die Mit-
arbeiter.” (EXGB, 39)

Einmal angestoRen, ergdaben sich oft auch offenere Gesprache liber Sterben, Tod und Trauer in
Teams und im Kollegium.
GB: ,Dann der Dialog ist geférdert, also es gibt natiirlich in den Teams unterschiedliche Meinungen, wie um-
gegangen wird mit dem Klient, wenn irgendwie Atemstillstand oder was weif3 ich, egal was ist, passiert und
da kriegt es plétzlich Raum, dass es auch mal formuliert werden kann und darf auch unterschiedliche Positio-

nen werden gehért. Und man kann jetzt schauen, was ist jetzt fiir den Klienten das Beste. Das hab ich so zu
den Mitarbeitern als, ja Chance entdeckt.” (EXGB, 23).

Verdinderte Einrichtungskultur

Einige Berater*innen aus dem Expert*innenforum sehen in GVP ein Potenzial, Anderungen in der
gesamten Kultur einer Einrichtung zu bewirken und einen Beitrag zur Entwicklung einer Hospiz-
und Palliativkultur zu leisten. Dies ist nach den Berater*innen eng mit dem Potenzial der Enttabu-
isierung verbunden. Weil GVP ein finanziertes Angebot ist und damit personelle Ressourcen expli-
zit fur die Bearbeitung dieser Themen stellt, kdnne sie als integrierender Faktor zwischen verschie-
denen einrichtungsinternen Strukturen rund um die Themen schwere Krankheit, Sterben, Tod und
Trauer wirken.
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GB: ,Also die ganzen Dienste, die so jeder fiir sich was gemacht hat, die kommen jetzt alle so zusammen unter
diesem ... Banner. Und das finde ich ist eine ganz spannende Sache. Das machts nicht einfach. Das machts mir
manchmal sehr schwer. Aber ich denke fiir den Einzelfall, fiir den Menschen mit Behinderung. Fiir seine Ange-
hérigen oder fiir den rechtlichen Betreuer ist das doch ein Zugewinn. Ja das ist so das, was ich so an Potenzi-
alen sehe.” (EXGB, 39)

In einer Zukunftswerkstatt wird auflerdem beschrieben, dass WillensauRerungen fiir die letzte Le-
bensphase von Bewohner*innen durch GVP auch im Einrichtungsalltag einen anderen Platz erhal-
ten hatten, indem sie Mitarbeitende dafiir sensibilisiert und andere Dokumentationsstrukturen
geschaffen habe.

GB: ,Genau das wollt ich eben noch sagen, also ergénzend] dazu, dass wir kleine Schnipsel aus dem Alltag
aufnehmen, haben wir halt in unseren Dokumentationsprogramm halt auch WillensdufSerung zur letzten Le-
bensphase. Als einzelnen Reiter, den man halt anklicken kann. Auch das hat nochmal dafiir gesorgt, dass
meine Kollegen etwas sensibel also sensibler dafiir geworden sind, zu sehen: Ah der hat doch das und das
gesagt und ok das passt halt tatsdchlich da rein. Jetzt weifs ich endlich, wo ich das dokumentieren kann und,
dass ich es iiberhaupt dokumentiere. Das hat sich bei uns zum Positiven dadurch halt verdndert und auch
entwickelt. Das hat die Sensibilisierung auf das Thema einfach nochmal unterstiitzt.” (Z_2_N_Tagl_Ein-
stieg_2, 153)

Vernetzung

Ebenso wie interne Strukturen kdénne, so einige Berater*innen, auch die Zusammenarbeit mit ex-
ternen Dienstleiter*innen und Fachkraften durch eine fest verankerte und finanziell gesicherte
GVP verbessert werden. GVP kénne ihrer Meinung nach zu einer gegenseitigen Offnung von Hos-
piz-/ Palliativdiensten und Eingliederungshilfe flireinander beitragen und so Unkenntnis auf beiden

Seiten reduzieren.

GB: , Da treffen wir auch immer wieder auf welche, die noch keine Erfahrungen mit Menschen mit Behinde-
rung haben, die da auch total dankbar sind, dass sie in dieses Feld jetzt reinkommen. Also das ist ja, ich erleb
das so in ganz viele Richtungen, dass da so viel passiert und sich so viel éffnet, also das ist schon toll.” (EXGB,
35).

Im Expert*innenforum wird von positiven Riickmeldungen von SAPV- und Hospizteams berichtet.
GB:,,Aber auch dass sogar auch von Arzten die Riickmeldung kam, dass die wirklich auch total dankbar waren,
dass eine GVP da war, weil das da halt wirklich darum ging, werden Gerdte abgeschaltet oder nicht, dass die
da total dankbar waren und aber in welchem Bereich wir halt wirklich positive Erfahrungen machen so bei
Hospizdiensten und bei SAPV-Teams, also da haben wir bisher wirklich fast durchgdngig positive Riickmeldung
gekriegt.” (EXGB, 88).

Herausforderungen bei der Umsetzung von GVP

Aus den verschiedenen Erhebungen kénnen unterschiedliche Herausforderungen fiir die Umset-
zung von GVP herausgearbeitet und/oder kdnnen anhand der Beobachtungen abgeleitet werden.
Nachfolgend wird auf ausgewihlte Herausforderungen entlang der Uberschriften Erschwernisse
in Bezug auf die Sensibilitat der Beratungsthemen, Haltungsfragen, kommunikative Herausforde-
rungen und Erschwernisse in der Interaktion, strukturelle Erschwernisse sowie und ethische Her-
ausforderungen genauer eingegangen.
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Sensibilitat der Beratungsthemen

Mit Blick auf die GVP-Beratung werden in den Aussagen einzelner Forschungsteilnehmender mit
zugeschriebener geistiger Behinderung und einer GVP-Beraterin thematische Herausforderungen
deutlich. So erklart eine Fokusgruppenteilnehmerin mit Behinderung, dass sie die GVP-Beratung
mit ,,gemischten Gefiihlen” (FG 2, Aufn. 2) betrachte. Sie begriindet diese mit der Sensibilitat der
Beratungsthemen:

B: ,Ich geh vielleicht mit ein bisschen gemischten Gefiihlen ran. Also ich wiirde jetzt nicht gleich ,Ja‘ sagen.
Weil es mir doch — [anderer TN spricht rein, unverstdndlich]”

I: ,Weil das dir doch — kannst du das noch ein bisschen beschreiben?”

B:,,Geht mir doch nah. Ich kénnte jetzt nicht so, nicht so, deswegen ist mir das vielleicht besser. Fiir mich jetzt.
Jeder hat so seins.”

(FG 2, Aufn. 2)

Dabei tritt deutlich hervor, dass es fiir sie eine Uberwindung darstellt, (iber dieses méglicherweise
emotionale und gesellschaftlich tabuisierte Thema ins Gesprach zu gehen. Die Auseinandersetzung
mit der eigenen letzten Lebensphase und damit einhergehenden Entscheidungen werden ebenso
als mogliche Herausforderungen gewertet (EXB: FG_B)

I: Und gabs bei dir in dem Gesprdch oder in den Beratungsgesprdchen irgendwas, was du schwierig fandest
Svi?

B: Mmh (nachdenklich) Mit den, mit den Maschinen, ja. Ich will, wenn ich jetzte ich kann ja selber entscheiden
ich, will ich will jetzt sozusagen zu Hause sterben, nicht im Krankenhaus, auch nicht an den Maschinen. # (EXB,
221-222)

B: Ich hab eigentlich alles verstanden, nur wie ich sagte, die Entscheidung ist am schwierigsten.

(EXB, 248)

Gerade aus der aktuellen Lebenssituation heraus, sei es fiir einen Bewohner ,ein bisschen ko-
misch” (EXB, 140), sich mit dem eigenen Lebensende zu beschaftigen. Er betont, dass ,man [...) ja
noch ein bisschen leben” (EXB, 140) wolle.

Auch im Zuge der Beobachtungen wurde die Sensibilitdt des Themas deutlich. In zwei Beratungs-
prozessen wollten die jeweiligen Bewohner*innen nicht bzw. nur sehr begrenzt Giber Inhalte, die
ihre letzte Lebensphase und das eigene Lebensende betreffen, sprechen. Bei einer Bewohnerin
fiel auf, dass sie das Gesprach immer wieder von diesen Themen weglenkte, Fragen nicht beant-
wortete oder abrupt Gber etwas anderes sprach. Eine andere lehnte explizit ab Gber Aspekte, die
ihr eigenes Lebensende betreffen, zu sprechen. Zur Veranschaulichung kann dieser Auszug aus
einem Beobachtungsprotokoll herangezogen werden:
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GB fragt B°, ob sie liber solche Situationen [=eigene letzte Lebensphase, Lebensende] nachdenken méchte; GB
spricht sehr ruhig und leise.

B macht deutlich ihren Gesichtsausdruck fiir ,,Nein“.

GB betont nochmal, dass B ja auch sehr jung sei und es ihr gerade ja auch gut gehe.

GB sagt weiter, dass sie ja letzte Woche auch besprochen hétten was B in gegenwdirtigen Situationen méchte,
sie hétte Entscheidungen fiir ,Jetzt” getroffen und dass man jetzt aber auch so zukiinftige Dinge (es bleibt etwas
unklar, was sie damit meint; ich vermute, dass sie auf die palliative Situation anspielt) noch nicht besprechen
milisse, das kénne man auch, wenn B das méchte in ein paar Jahre machen; sie miisse jetzt noch nicht Dinge zu
schwerer Krankheit vordenken

GB erkldrt, dass das néchste Thema, dass sie besprechen kénnen, sein kénnte, wo man sein méchte, wenn man
sterbe — sie fragt nach, ob B sich darein denken méchte

B: ,,Nein“ (deutlich)

GB: ,,Noch eine schwierige Frage. Ich weif3 nicht, ob du schonmal erlebt hast, dass jemand gestorben ist?*

B: Ja (deutlich), schaut ernster, beginnt sofort auf ihrem Talker auszuwdhlen, wéhlt das Buchstabenfeld aus,
schreibt ,,0”

GB fragt direkt nach: ,,Ist Oma oder Opa schon gestorben?“

B schaut sie an und bejaht — im Gespréich zwischen den beiden stellt sich heraus, dass Bs Opa bereits verstorben
sei (BEO®_GVP2_B2).

Neben der Herausforderung, dass Bewohner*innen sich moglicherweise zwar entscheiden am ei-
nem GVP-Prozess teilzunehmen und dennoch nicht Gber schwere Krankheit, Sterben, Tod und
Trauer sprechen zu wollen, nahmen die Beobachter*innen teilweise wahr, dass auch die GVP-Be-
rater*innen mitunter Hemmungen hatten, mit Bewohner*innen tber eben genannte Themen zu
sprechen, wie in diesem Ausschnitt deutlich wird. Mit dem Verandern der Stimmlage, dem mehr-
fachen Betonen, dass die Bewohner*innen ja auch noch jung seien (Beobachtung B1 & B2) und/
oder es ihnen ja auch aktuell gut gehe (B3), bieten sie den Bewohner*innen eine schnellen Aus-
stieg aus dem Thema. Die Beobachterinnen hatten den Eindruck, dass dadurch eine Distanz zur
Notwendigkeit des Sprechens liber schwere Krankheit, Sterben und Tod aufgebaut wird. Dies zeigt
sich auch im dritten beobachteten Beratungsprozess, wenn als Anliegen der Treffen von der Bera-
terin formuliert wird ,Ich mochte mit ihnen Uber die guten Zeiten und die schlechten Zeiten im
Leben sprechen” (BEO_G3_GVP2_B1) sprechen, anstatt die Beratungsthemen mit konkreten Be-
griffen wie Sterben und Tod zu benennen. Moéglicherweise stellt es auch fiir die GVP-Berater*innen
eine Herausforderung dar Uber tabuisierte und evtl. individuell besonders belastende Themen mit
den Bewohner*innen zu besprechen (EXGB). Neben Emotionen, die mit der Auseinandersetzung
mit dem eigenen Lebensende einhergehen, kdnnen GVP-Beratungen die teilnehmenden Men-
schen mit zugeschriebener geistiger Behinderung auch an den Tod naher Familienangehoriger er-
innern. Ein Bewohner spricht davon, dass die Gesprache auch ein “bisschen geschmerzt”( EXB,
218) haben, da sie ihn an den Tod eines nahen Familienangehorigen erinnert haben .

Auch Aussagen von einigen GVP-Berater*innen untermauern die Sensibilitdt des Beratungsthe-
mas. Eine Beraterin benennt das Sprechen (lber das Sterben explizit als ,,eine Herausforderung”

? Die Bewohnerin kommuniziert nonverbal via Gestik und Mimik oder mit Hilfe eines Sprachcomputers.
10BE0 = Beobachtung
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(Z_1_H_Einstieg_J, 21). Eine andere flhrt aus, dass Sterben und Tod nicht unbedingt Themen
seien, bei denen Menschen einem ,,die Tiiren einrennen” (Z_3_H_Darstellung_Prozess_J, 50) wiir-
den.

Im Datenmaterial lassen sich, unabhangig vom Sprechen Uber konkrete GVP-Prozesse, weitere
Aussagen zu den Themen Sterben und Tod finden. Diese bestadtigen den eben geschilderten Ein-
druck, dass es sich um (sehr) personliche und emotional (belastende) Themen handeln kann. Diese
kénnen mit Angsten, Unsicherheiten und Tabus einhergehen. In den AuBerungen einzelner For-
schungsteilnehmender wird deutlich, dass Gber die Themen Sterben und Tod mitunter nicht gern
gesprochen bzw. sich nicht gern mit ihnen auseinandergesetzt wird (vgl. Z_1_H_Einstieg_J, 25;
Z 3 N_Tagl Kritikphase, 106; Z_8 H_Vernisssage_Realisierung, 81; Z_3 N_Tagl Kritikphase,
103;Z_1_H_Einstieg_J, 26; EXGB).

Eine Angehorige expliziert, dass Angehdrige in Bezug auf die Themen Sterben und Tod eine Grenze
erleben und daher nicht gern mit nahestehenden Menschen dariiber sprechen wiirden
(Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 55). Eine Mitarbeiterin erlautert, dass , Sterben, Tod, Patientenverfi-
gung, Vollmacht [...] einfach ein Tabuthema® (Z_1_H_Einstieg_J, 25) sei. Die Auseinandersetzung
erfolge meist erst dann, wenn es einen bestimmten Grund gebe und man sich auseinandersetzen
misse (vgl. Z_1_H_Einstieg_J, 25).

Eine teilnehmende Person mit zugeschriebener Behinderung schildert ihren Eindruck, dass lber
das Thema Sterben ,,immer noch nicht so offen [...] gesprochen” (Z_4_H_Vernissage_Kritik J, 138)
werde.

Zudem werden auch Emotionen, die mit den Themen Sterben und Tod einhergehen thematisiert:

MA: ,[...] Es ist halt kein Thema, was irgendwie Freude bereitet, sondern es ist halt ein ernstes Thema und ein
Thema, was viele Emotionen mit sich bringt, genau. Macht traurig, macht Angst. Und dementsprechend ist
das was, was man gerne auch umschifft.” (Z_3_N_Tagl_Kritikphase, 106)

Diesbeziiglich kann auch auf zwei Forschungsteilnehmende mit zugeschriebener geistiger Behin-
derung verwiesen werden, die (iber Emotionen im Hinblick auf das Sterben sprechen:

B5: [...] wenn jemand Angst davor hat. Wenn man jemanden manchmal iiber zu sterben sprechen und dann
dann weint einer oder jemand der macht das nicht so gerne. Weil sich jemand dann nicht so wohl fiihlt. Hat
Angst vorm Sterben oder so.

I: [...] (B5) hat jetzt schon ganz viel auch gesagt und die anderen. Warum Menschen nicht vielleicht nicht so
gerne sprechen liber das Thema?

B3: Weils weils traurig macht, weils absolut traurig macht.
(Z_3_N_Tagl_Kritikphase, 103-105)

Einzelne Bewohner*innen, die an der Fokusgruppe teilgenommen haben, fiihren dartiber hinaus
aus, dass sie die Worte “Tod” und “Sterben” zu negativ und drastisch finden. Eine Gesprachsbe-
gleiterin berichtet dhnliches in Bezug auf den Begriff “Beerdigung”:
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GB: “Ja. (.) Also allein schon, wenn ich, wenn ich den Film ankiindige mit dem Titel: Die besten Beerdigungen
der Welt. Der Iést ja bei vielen allein schon der Begriff "Beerdigungen" etwas aus: Um Gottes Willen, nee, also
das gucke ich mir nicht an. [...] Hat ja mit Tod zu tun. (B2: Ja.) [...]“ (Z_3_H_Darstellung_Prozess_J, 52)

Dass die Begriffe “Tod“, “Sterben” und "Beerdigung" negative Assoziationen hervorrufen, verdeut-
licht die Sensibilitat. Es kommt mitunter nur durch die begriffliche Nennung zu Ablehnung und
Abkehr.

Haltungsfragen

Unterschiedliche Einstellungen und Haltungen konnen die GVP-Beratungen beeinflussen. So be-
richten verschiedene Forschungsteilnehmende, dass sie mitunter Widerstandsgefiihle bzw. Skep-
sis bis hin zu Verweigerung bei gesetzlichen Betreuer*innen, Angehorigen oder Mitarbeiter*innen
der Wohneinrichtungen gegeniber ihren Beratungsangeboten wahrnehmen (Z_3 H_Darstel-
lung_Prozess_J, 206; Z_4 H_Vernissage_Kritik_J, 127; BEO, G2). So wiirden manche gesetzlichen
Betreuer*innen ihren Klient*innen eine GVP-Beratung verweigern (EXGB). Als ein moglicher Grund
fir die Ablehnung wird aufgefiihrt, dass den Klient*innen die Teilnahme am Beratungsangebot
nicht zugetraut wird. Auch der (zeitliche) Mehraufwand wird als ein Ablehnungsgrund vermutet
(EXGB). Eine Einrichtungsmitarbeiterin spricht zudem davon, dass gesetzliche Betreuer*innen oft
erst gar nicht an Informationsveranstaltungen zu GVP teilnehmen wollen (Z_4_H_Vernissage_Kri-
tik_J, 2).

AulRerdem wird auch Gber GVP-Beratungen gesprochen, die zwar stattfinden, aber an denen sich
gesetzliche Betreuer*innen am Prozess nicht beteiligen wollen bzw. kénnen. So vermutet eine ge-
setzliche Betreuer*innen, dass die engen zeitlichen Kapazitdaten und die grolle Anzahl an Klient*in-
nen bei ihren Kolleg*innen zur Nichtbeteiligung fihre:

GeBe!l: “Also viele meiner Kollegen haben eine ganz grofie Vielzah! an Betreuungen. Wenn die dann eben
sagen, also manche haben (iber sech-, iiber sechzig Betreuungen zum Beispiel, die dann sagen, das geht aus
zeitlichen Griinden einfach nicht und bei anderen ist es sicherlich so, dass die sagen: Ja, der Betreute kann das
auf jeden Fall auch selber machen, obwohl es manchmal schon erforderlich und wiinschenswert wdre, dass
der Betreuer dabei ist, die das aber, ja, lieber dann auch so laufen lassen. Ja, also, es gibt unterschiedlichste
Griinde. Es gibt die Zeitlichen, es gibt finanzielle Griinde. Wir haben da auch nur so ein Zeitbudget fiir jeden
Klienten, den, der einzuhalten oder das einzuhalten ist oder, wenn es eben dartiber hinaus geht, zeitlich, muss
man halt auch als Betreuer sagen: Okay, das mache ich jetzt halt unentgeltlich.” (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J,
4)

Dariber hinaus entstand im Zuge der Beobachtungen der Eindruck, dass teilweise Unklarheiten
beziglich der Aufgabenstellung und der eigenen Rolle bei den GVP-Berater*innen auftreten. Es
fiel auf, dass die Bewohner*innen stark ihre individuellen Themen, die wenig GVP-Spezifika auf-
wiesen, einbringen konnten. So wurde beispielsweise einmal ein grofler Teil der Beratung genutzt
um einen Ausflug zum Eisessen vorzubereiten, um sich ein Motiv flr eine Geburtstagskarte fir
einen Lieblingsbetreuer zu liberlegen und zu basteln oder Gber Themen, die im engeren Sinne nicht
mit der GVP-Beratung einhergehen, zu sprechen. Die Berater*innen begegneten eben genannten

11 GeBe= Gesetzliche:r Betreuer:in
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Themen sehr offen. Teilweise wirkten die Beraterinnen wie individuelle Wunscherfillerinnen
(BEO_GVP2_B2).

Kommunikation und Interaktion

Erschwernisse im gegenseitigen Verstehen und die individuellen Kommunikationsmoglichkeiten
werden von den GVP-Beraterinnen als Herausforderungen in der Beratungspraxis betrachtet.
Grenzen der Kommunikation werden dabei nicht nur bei den zu beratenden Menschen mit Behin-
derung gesehen, sondern auch in fehlenden Kommunikationsangeboten der Berater*innen. So
werden beispielsweise unzureichende Kenntnisse in Gebardensprache oder Blindenschrift ge-
nannt. Eine GVP-Beraterin dullert die Beflirchtung die zu beratende Personen nicht richtig zu ver-
stehen:

GB: ,Es kostet mich unheimlich Konzentration die Sprache des Gehdrlosen zunéichst mal Gebérden oder auch
lautsprachlich zu verstehen. Weif3 der denn wie viel Missverstindnis dazwischen liegt auch zwischen dem, was
ich mitteile und fixiere dann nachher was. Dadurch dass ich es verschriftliche, weil ich denk ich habs richtig
verstanden.” (EXGB, 57).

Zudem wird die Komplexitat der Beratungsthemen teilweise als Herausforderung betrachtet
(Z_2_H_Einstieg_Fortsetzung_J,5;Z_4 H_Vernissage_Kritik_J,84; EXGB; EXB). Die (medizinischen)
Themen der Beratung seien mitunter ,,schwer zu verstehen” (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 76) und
ebenso schwer zu vermitteln (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 86).

GB2: [...]. Ich finde es tatsdichlich die gréfste Herausforderung im Beratungsprozess liberhaupt, den Inhalt und
den Sinn zu vermitteln, ja, weil das einfach in unserer Personengruppe oftmals gar nicht méglich ist. Das ist
wirklich ein sehr, sage ich mal, vielleicht ein sehr einfaches Bild, ne, vom Tod und Sterben und so. Aber, aber
diese ganz komplexen Zusammenhdinge, die ich vermitteln muss, wenn es um eine Patientenverfiigung geht,
also Entschuldigung, das, das ja. Das, das ist kaum mdéglich, auch nicht mit UK und auch nicht mit den tollsten
Methoden. Ich sehe, ich sehe das in den seltensten Féillen, dass ich jemandem tatsdchlich da so das vermitteln
kann und jemand sagen kann: "Ja, ich méchte beatmet werden." oder "Was hat es fiir Konsequenzen, wenn ich
eine Magensonde bekomme?" Ich halte das wirklich kaum fiir méglich.” (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 70).

Daruber hinaus thematisiert eine andere Beraterin persénliche Grenzen in Bezug auf medizinische
Beratungsthemen:

GB2: [...] Es geht mir nicht darum, dass am Ende ich eine Patientenverfiigung habe und ein Mensch sagt: Ich
mdchte beatmet werden oder nicht. Weil das ist ein sehr komplexes Thema. Da habe ich sehr viel Respekt vor.
Ich finde auch, dass unsere Ausbildung das nicht hergibt, das letztendlich beurteilen zu kénnen. Das mafe ich
mir nicht an, das gehért in drztliche Hinde, meiner Meinung nach [...] (Z_2_H_Einstieg_Fortsetzung_J, 5).

Sie positioniert sich dazu, dass arztliches Fachpersonal zu medizinischen Themen beraten sollte.
Fir manche Klient*innen sei es zudem schwierig, vorausschauend Uber das eigene Lebensende
nachzudenken (FG 3, Aufn. 2).

Gerade die Kommunikation mit Menschen, die nicht sprechen, zeige sich in Bezug auf GVP-Pro-
zesse als Herausforderung (EXGB). Diese konnten im Projekt PiCarDi-U nicht umfassend erhoben
werden. Hier liegt weiterer Forschungsbedarf vor.
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Neben den Schwierigkeiten und Herausforderungen, die mit der Vermittlung und dem Verstehen
von Inhalten einhergehen kdnnen, verweist eine Beraterin im Hinblick auf Patient*innenverfigun-
gen auf folgendes Dilemma: Einerseits sei es gut, dass es Patient*innenverfligungen auch in einfa-
cher Sprache gibe, andererseits gehe damit das Problem einher, dass diese von Arzt*innen oft
nicht verwendet wiirden.

GB: “[...] Es gibt Patientenverfiigungen in einfacher Sprache. Die liegen mir auch vor, aber die sind dann wieder
so einfach gehalten, dass sie eigentlich [nicht brauchbar sind fiir einen Arzt sind, sage ich. Wenn da so in einfa-
chen Sprachen: Will ich, will ich eine Herz-Lungen-Maschine oder will ich meine Nieren, keine Ahnung, waschen.
[Ja, das ist, wenn ich jemanden frage: Willst du sterben oder willst du an die Dialyse? Da wird doch jeder sagen:
Na klar will ich an die Dialyse. Aber wenn ich denen jetzt mal erklére, was das vielleicht fiir Folgen hat, wenn ich
es kbnnte, dann wiirde er vielleicht anders entscheiden. Aber es ist kaum zu vermitteln. Das ist der Punkt und
das ist fiir mich die gréfSte Schwierigkeit in diesem ganzen Prozess.” (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 86)

Es wird im Zuge der verschiedenen Erhebungen auch auf Herausforderungen beim Einbinden von

Bezugspersonen in den Beratungsprozess verwiesen.

MA: “[...]. Es ist halt auch immer die Gefahr, wenn der gesetzliche Betreuer dann unter Umstdnden dabei ist,
dass eben der Mensch mit Behinderung dann doch nicht so frei ist, ne, und dann eben doch guckt, ne: Was
sage, was sage, was sage ich denn jetzt? So, der hat mich gefragt, ich werde gefragt als Mensch mit Behinde-
rung und ich gucke erst mal meinen gesetzlichen Betreuer an, weil ja so lduft es ja unter Umsténden auch, ne.
Deswegen widire, also ich finde das gut, was Sie sagen, aber vielleicht wdire es, ne, das trotzdem irgendwie zu
spinnen, um es dann zusammen zu fiigen.” (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 25)

Die Anwesenheit von gesetzlichen Betreuer*innen kdnne dazu fihren, dass die Beratungsteilneh-

menden mit zugeschriebener geistiger Behinderung nicht ganz frei in ihrer MeinungsaulRerung
sind.

Weiterhin kdnnten eigene Vorstellungen und Wiinsche der Angehorigen den Willen der ratsuchen-
den Person mit Behinderung tberlagern.

GB: ,Das habe ich auch schon erlebt, gerade wenn Angehdérige dabei sind, dass es dann eben nicht darum
geht, um den Willen und die Wiinsche des zu Beratenden aufzuschreiben, sondern die der Angehérigen und
ja. Das ist schwierig. (A1: Lieb Kind.) Ja genau, lieb Kind. Ich habe auch mal eine Patientenverfligung gemacht,
wo die Mutter ganz direkt gesagt hat "Also das Kreuz ist [...] hier, weil meins ist da auch an der Stelle. Dann
machen wir das bei lhnen genauso.” (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 29)

Diese Einflussnahme koénne sehr ,subtil” mitunter aber ,,auch sehr offen” erfolgen (Z_4_H_Ver-
nissage_Kritik_J, 29).

Angehdorige konnten den Beratungsprozesse zusatzlich erschweren, indem sie nicht zwischen den
eigenen Wiinschen und den Wiinschen und Optionen der Person mit Behinderung unterscheiden
wirden.

GB: ,,Wie weit darf MutmafSung gehen ja, also die hidngt damit ja auch zusammen. Ich hab jetzt grad auch
einen schwerstbehinderten Mann. Die Mutter kennt ihn anscheinend sehr gut, oder halt, also anscheinend soll
das nicht infrage gestellt sein, sondern so so sagt sie. Ist das dann stichhaltig nachher fiir flir ne Handlungs-
entscheidung oder fiirn Papier, da fiihl ich mich ganz arg hilflos, weils ja eigentlich die Dokumentation der
Mutter ist.” (EXGB, 57).
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Gleichzeitig wird in diesem Zusammenhang als herausfordernd erlebt, Angehdorige in ihrer eigenen
Bedirftigkeit und Vulnerabilitdt dennoch ernst zu nehmen und wertzuschatzen.

GB: ,Ich habs vorhin auch schon mal angedeutet diese Bindung zwischen Eltern jetzt oder halt nahen Angehd-
rigen und aber schwer behinderten Menschen und da auch so Autonomie ist eine von jetzt mal ganz schwer-
behinderten Menschen, aber eben auch diese Sensibilitét fiir diese Mutter oder Vater zu entwickeln, die ge-
nauso aufzunehmen sind in diesem Prozess. Und so diesen Spagat hinzukriegen.” (EXGB, 110)

Strukturelle Erschwernisse

Zeitintensitdt der Beratung und unterstitzender Angebote (vor dem Hintergrund bestehender

Personalknappheit)

Aufgrund der Kommunikations- und Verstehensbedarfe des Personenkreises wurde deutlich, dass
Beratungsprozesse sich als mitunter sehr zeitintensiv darstellen (BEO; EXGB)

GB: GB: ,Das ist relativ zeitaufwéndig. Das hat vorhin auch mal jemand gesagt, dass ja eigentlich nur zwei
Gesprdiche vorgesehen sind. Also ich hab durchaus Gespréichsprozesse mit zwélf und dreizehn und noch mehr
Terminen und da ist ein Termin zwischen 30 und 90 Minuten.” (EXGB, 94)

Auch eine Bewohnerin aus der Fokusgruppe bestatigt, dass viel Zeit fiir die Beratung bendotigt wird:
GB: ,,Fir so eine Beratung braucht man ganz viel Zeit.”

B: ,Ja, das weil} ich.] und da muss man sich ganz viel eins nach dem anderen angucken. (unv.) Ne? Wenn wir
jetzt so durchblattern , erschlagt dich das. [...] Ne? Da muss einfach jemand- das haben wir auch gemerkt
[Stimmengewirr] und es muss jemand mit dabei sein find ich, und das erklaren noch mal.” (FG 3, Aufn. 1)

Bei Beratungsgesprachen, zu welchen der Einbezug von Mitarbeitenden als Gesprachsunterstiit-
zende sinnvoll erscheint, kann die bestehende Personalknappheit dazu fiihren, dass nur eine be-
grenzte Anzahl von Beratungen stattfinden kann. Dies betrifft insbesondere Bewohner*innen mit
komplexen Beeintrachtigungen (EXGB). Zudem kann im Zuge von bestimmten Beratungsprozessen
auch die Unterstiitzung durch Fachdienste, z.B. die Fachstelle fiir Unterstiitzte Kommunikation
sinnvoll sein. Oftmals erschwere aber auch hier der Mangel an zeitlichen Ressourcen der Mitarbei-
tenden die Umsetzung.

Fehlende Informationen liber das Beratungsangebot

Einzelne GVP-Beraterinnen weisen darauf hin, dass aufgrund des bestandigen Personalwechsels
nicht immer alle Mitarbeitenden liber die Moglichkeit der GVP-Beratung Bescheid wissen wiirden.
Auch kénnten die Berater*innen durch die Heterogenitat und unterschiedlichste Arbeitsweisen in
den einzelnen Wohngruppen kaum eine einheitliche Form entwickeln, wie GVP prasentiert wer-
den kann (EXGB).

Zwei gesetzliche Betreuerinnen vermuten, dass auch viele ihrer Kolleg*innen nicht Giber das Ange-
bot der GVP-Beratung Bescheid wissen wiirden (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 2).
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Fehlende institutionelle Verankerung der Auseinandersetzung und des Umgangs mit palliativer Be-

gleitung, Sterben & Tod

Im Zuge der Kritikphase einer Zukunftswerkstatt wurde explizit thematisiert, dass zwar eine Etab-
lierung von palliativer Versorgung und hospizlicher Begleitung in der Einrichtung begonnen wurde,
es aber noch Entwicklungspotenzial gebe. So merkt eine Mitarbeiterin an, dass sich im Bereich
Wohnen oftmals erst dann mit diesen Themen auseinandergesetzt werde, wenn es einen akuten
Grund, wie einen konkreten Sterbeprozess, gebe. Eine GVP-Beraterin der Einrichtung formuliert,
dass es bisher ,keine professionelle oder konzeptionelle Sterbebegleitung” (Z_4_H_Vernis-
sage_Kritik_J, 122) in der Einrichtung gebe — vielmehr sei es eine ,,gut gemeinte und gut gemachte
Hemdsarmeligkeit" (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 122), die die Begleitung in der letzten Lebens-
phase charakterisiert. Das habe auch Auswirkungen auf die Umsetzung des festgelegten Willens
in der GVP-Beratung:

GB: ,[...] in der Patientenverfiigung, also GVP, kann man so konzeptionell und strukturiert arbeiten wie man
will, wenn man dann in der Praxis, [...] also eine gut gemeinte und gut gemachte Praxis hat, aber die Schnitt-
stellen nicht da sind und die Struktur nicht da ist, weif8 ich ja von der GVP-Seite gar nicht mehr, wo ich andocken
muss und wo es fehlen kénnte.” (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 122)

In der Aussage der GVP-Beraterin wird deutlich, dass GVP-Prozesse mit ,Schnittstellen” und feste
»Strukturen” (= Hospiz- und Palliativkultur) einhergehen sollten. Besonders im Kontext einer Zu-
kunftswerkstatt fallt eine groRe Dankbarkeit Gber die Tatigkeit der GVP-Berater:in auf. So fiihrt

beispielsweise die Hausarztin der Einrichtung folgendes aus:

A: ,Ich habe auch schon (2) viele (.) viele Bewohner begleiten miissen (2). Das war vor Jahren mhm- man war
oft auf sich selbst gestellt und auf vertraute Mitarbeiter der Wohngruppe, wir haben Tag und- Tage und
Ndichte dh verbracht, das war irgendwie- einfach Initiative von uns o-ohne Unterstiitzung von jemandem. Wir
haben das- die Begleitung -so gemacht, wie wir (.) dachten und ich denke mal die Begleitung war nicht (2)
verkehrt aber (2) ich bin sehr, sehr froh, dass wir jetzt so eine grofie (belegte Stimme/weinend) Unterstiitzung
haben (.) deine (deutet zu Nora/GB, wischt sich Trdnen weg?) (2) oh man (lacht) (3) Das ist wirklich von Nora,
wir haben super Zusammenarbeit mit-mit Nora und sie hat auch viele viele Bewohner jetzt oder Wohngruppen
unterstiitzt o-(+).” (Z_1_REinstieg, 62)

Auch einzelne Mitarbeitende thematisieren, dass sie froh tber die Arbeit der GVP-Beraterin seien
(Z_1_Reinstieg, MA, 79; Z_1_REinstieg, MA, 30). Zum einen kann positiv gewertet werden, dass
die Einrichtungsmitarbeitenden (Mitarbeitende der Wohngruppen, Einrichtungsarztin, Seelsorger)
sowie die beteiligten gesetzlichen Betreuer*innen die Arbeit der GVP-Beraterin sehr wertschatzen.
Gleichzeitig entsteht der Eindruck, dass alle Verantwortung fiir die Auseinandersetzung mit den
Themen Begleitung in der letzten Lebensphase, Sterben, Tod und Trauer (stark) an die Beraterin
delegiert wird. Auch im Zuge des Expert*innenforums mit den GVP-Berater*innen greift eine GVP-
Beraterin Ahnliches auf:

GB: , Das geht so n bisschen in die Richtung, Entlastung erlebe ich teilweise bei den Mitarbeitern, die denken
da ich hab jetzt genug damit zu tun den Alltag zu bewaltigen, ich will jetzt auch nicht noch solche Fragen
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unserer Klienten, da hab ich keine Zeit dafiir und da plétzlich zu spiren, da ist jemand der Zeit hat und denen
dann die Verantwortung ein Stiick weit ne Entlastung da ist entscheiden zu miissen nachher im, im Extremfall
vielleicht.” (EXGB, 23)

Problematiken mit der Dokumentation des Willens

Eine weitere Herausforderung kann die Dokumentation der Willensbekundungen der beratenen
Person darstellen. Willensbekundungen miissen prazise und nachvollziehbar festgehalten werden.
Eine GVP-Beraterin erlautert, dass Aussagen wie "lch moéchte nicht an Maschinen hangen" fir
Arzte nicht ausreichend spezifisch seien, da nicht klar sei, was genau mit "Maschinen" gemeint ist.
Es wird betont, dass eine solche pauschale Formulierung keine klaren Handlungsanweisungen fiir
medizinisches Personal bietet (Z_ 4 H_Vernissage_ Kritik_J, 72).

Der in der Rahmenvereinbarung formulierte Anspruch auf eine barrierefreie Dokumentation sei
zudem eine Anforderung, die kaum umsetzbar sei:

GB: ,Also wie dokumentiere ich ne. Eigentlich miisste ich fiir jeden Klienten anders dokumentieren um denen
ganz gerecht zu werden, kann ich net. Kann ich net leisten. Aber was heif3t es dann barrierefrei wiederum fiir
alle Beteiligten, fiir mich. Ich hab jetzt einfach entschieden ich for-mulier jetzt so, dass es die, die es nachher
ausfiihren miissen, ja dass es fiir die verstdndlich ist” (EXGB, 59).
Die Berater*innen beschreiben zudem die bleibende Unsicherheit, ob die Dokumentation wirklich
dem Willen der Klient*in entspricht, gerade auch bei Personen mit starkeren kognitiven und/ oder

kommunikativen Einschrankungen (EXGB).

Neben eben genannten Aspekten rund um den Prozess der Dokumentation werden auch Heraus-
forderungen angesprochen, die eher mit dem (Nicht-)Wissen um das Vorhandensein von Festle-
gungen einhergehen. Eine gesetzliche Betreuerin vermutet, dass es schon auch ein grundsatzliches
Interesse bei ihren Kolleg*innen gebe, welches sich allerdings im Lesen und Abheften der Vorsor-
gedokumente erschopfe. Gleichzeitig ist sie sich aber auch unsicher, ob Vorsorgedokumente dann
auch wirklich mit ins Krankenhaus genommen und Ernst genommen werden (Z_4_H_Vernis-
sage_Kritik_J, 7). Hinzu kommt, dass es auch Liicken im Informationsfluss Gber das Vorhandensein
von Vorsorgedokumenten gebe:

GB2:, [...] und da kommt in der Arbeitsgruppe deutlich raus und da war ich auch ganz betroffen, dass da
tatsdchlich, dass es da eine Liicke gibt des Informationsflusses. Dass es natiirlich iiberhaupt keinen Sinn macht,
wenn die Kolleg*innen im Wohnen nicht wissen, dass so eine Beratung stattgefunden hat, dass es ein Protokoll
gibt, auf das man zugreifen kann. Also da miissen wir uns tatsdchlich tiberlegen, ne Frau MA3, wie man 16-
sungsorientierter (lacht) die Zukunft macht. Dann kamen noch fehlende Informationen,” (Z_4_H_Vernis-
sage_Kritik_J, 110)

Zudem kann die Befilirchtung einer GVP-Beraterin des Expert*innenforums festgehalten werden,
dass Arzt*innen oft keine Zeit hatten, derart ausfiihrliche Dokumente zu lesen.
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Herausforderungen beim Einbezug von und der Zusammenarbeit mit externen Netzwerk-
partner*innen

Es werden sowohl Herausforderungen, die den Einbezug von externen Akteur*innen in den Bera-
tungsprozess selbst sowie auch Erschwernisse in Bezug auf externe Vernetzungsstrukturen thema-
tisiert.

Uber das Potenzial des Einbezugs von Arzt*innen in konkrete Beratungssituationen gibt es unter-
schiedliche Standpunkte. Sowohl eine Mitarbeiterin als auch eine Arztin regen im Rahmen der Zu-
kunftswerkstitten die Beteiligung von Arzt*innen an ausgewihlten Beratungssitzungen an (FG 3,
Aufnahme 2; Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 103-105). So denkt ein Mitarbeiter dariiber nach, ob es
yvielleicht noch mehr Unterstiitzung fiir die Berater, wie ein Arzt“ (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 96)
in der konkreten Beratungssituation brauchte. Eine Gesprachsbegleiterin erlautert, dass es grund-
satzlich die Moglichkeit gebe, dass Arzt*innen an der Beratung beteiligt werden. Da diese aber nur
eine sehr geringe Gebihr abrechnen koénnen sei diese Tatigkeit fur sie eher unattraktiv
(Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, GB, 97). Eine weitere GVP-Beraterin merkt zudem kritisch an, dass
Arzt*innen zwar tiber medizinische Kenntnisse verfiigen, ihnen aber das ,Handwerkszeug” zur Ver-
mittlung fehle (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 103-105).

Des Weiteren thematisieren die GVP-Berater*innen, die am Expert*innenforum teilgenommen
haben, dass insbesondere dann, wenn eine Einrichtung der Eingliederungshilfe begonnen habe,
GVP zu implementieren, es schwer gefallen sei, Interesse und Bereitschaft bei Arzt*innen (haus-
arztliche Versorgung und Kliniken) zu wecken und den Prozess durch ihre Unterschrift zu starken.

GB: ,Das find ich ne starke Herausforderung. Wie soll dann Vernetzung stattfinden, wenn die Arzte ihr Ding
weiter tun. Also sagen wir mal allgemein ausgedriickt, die Vernetzung ist sehr sehr schwierig im Alltag dann

auch aus Zeitgriinden nicht meinerseits nur, sondern von den Anderen herbeizufiihren.” (EXGB, 58).

Auch bei Leitungspersonen der Kreisklinik, des Rettungsdienstes sowie seitens des Betreuungsge-
richt wurde Desinteresse bzw. fehlendes Ernstnehmen des Konzepts der GVP und damit verbun-
dener Dokumente erlebt. Auch SAPV-Teams hatten keine Zeit fiir ein Gesprach eingerdaumt (EXGB).

GB: ,Also die Strukturen sind schon heftig manchmal, weil jeder auch sich sieht und die sagen auch wir haben
keine Zeit und wir miissen das und wir haben die Vorgaben und fiir sowas das geht bei uns alles gar nicht und
ja. Bis der PDLer der gesagt hat, das ist alles ganz nett, aber die Realitéit sieht ganz anders aus. Ja und da
konnt ich dann nur gehen und mich bedanken fiir die Zeit.” (EXGB, 83).

Unzufriedenheit mit der Ausbildung zur GVP-Berater:in

Generell |3sst sich eine Unzufriedenheit vieler Berater*innen mit ihrer Ausbildung zur Gesprachs-
begleiterin nach § 132g wahrnehmen. Eine Gesprachsbegleiterin kritisiert, dass zu Beginn der Etab-
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lierung der Ausbildung die Qualitat ,nicht sehr fundiert” (Z_3_H_Darstellung_Prozess_J, 117) ge-
wesen sei. Eine andere GVP-Beraterin erlautert, dass die Ausbildung sie nicht gut auf die praktische
Arbeit vorbereitet habe (Z_3_N_Tagl Kritikphase, GB1, 53). Sie habe kein medizinisches Wissen

erwerben kénnen.

GB: ,,Unsere Ausbildung kénnen wir eigentlich — ich sags mal ehrlich — vergessen (lacht). Nein, also im Grofien
und Ganzen, also medizinisch haben wir gar nichts dort gelernt. Uberhaupt nichts.“ (FG3, Aufn. 2).

Auch eine beteiligte Arztin duRert Zweifel an der ausreichenden Qualifizierung der Berater*innen
und empfindet Erlduterungen von Arzt*innen als teilweise notwendig:

»Also die Frage ist, ob diejenigen, die die Beratungsgesprache machen und vielleicht nicht Krankenschwester
sind, ob die in dieser Ausbildung geniigend darlber erfahren, wie das funktioniert oder ob die da mal dabei
sind, wenn sowas gelegt wird und mal eine Dialyseeinrichtung besuchen oder einmal auf einer Intensivstation
sind und sehen, wie sieht man denn da auch, wenn man an Maschinen ist. Also ich glaube auch, dass ganz
wichtig ist, dass der Berater, der denjenigen gut kennt, das mit seinen Ausdriicken, mit seiner Sprache zu-
nachst mal erkldren kann und der Arzt vielleicht dann noch mal helfen kann, wenn es Fragen gibt.” (FG3, Aufn.
2)

Zudem wird kritisiert, dass in den Ausbildungen spezifische Anforderungen an Beratungen fir
Menschen mit geistiger Behinderung zu wenig Berlicksichtigung finden.

GB: ,[...] Also in meinem Kurs, ich weif8 nicht wie es in (Stadtname) war. Ich glaube da waren zwei aus der
Eingliederungshilfe und der Rest nur aus der Altenhilfe und so waren die, die Kurse auch aufgestellt inhaltlich.
Und Eingliederungshilfe, da haben die meisten (iberhaupt keine Ahnung, keine Erfahrung: Ja, wie gehe ich
denn damit um, mit, mit? Welche Methoden kann ich da anwenden? Also wir mussten da im Grunde genom-
men alles uns selbst erarbeiten. (Z_3_H_Darstellung_Prozess_J, 117)

Diese Erfahrung wird auch von einer anderen GVP-Beraterin geteilt. Zwar habe sie wahrgenom-
men, dass auch Teilnehmende aus der sogenannten Altenhilfe ein Interesse an Gesprachsgestal-
tung fir Menschen ,mit denen [...] [man] nicht so wirklich ins Gesprach kommen kdnne[...]“ besit-
zen. Personen, die auf alternative Verstehens- und Kommunikationsmoglichkeiten angewiesen
sind, wurden aber im Zuge der Ausbildung nur wenig in den Blick genommen. Zudem habe es auch
nur wenig Raum fiir die Erprobung von konkreten Methoden (,Handwerkszeug”) gegeben
(z_3_H_Darstellung_Prozess_J, 122).

Ethische Herausforderungen
Mit Blick auf das Datenmaterial lassen sich unterschiedliche ethische Herausforderungen finden.

Nachfolgend soll auf einige ausgewahlte Aspekte eingegangen werden:

Ein Fokusgruppenteilnehmer mit zugeschriebener Behinderung scheint die Planbarkeit des eige-
nen Lebensendes zu hinterfragen:
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B: ,,Aber woher soll ich das jetzt wissen, wie ich mir das Lebensende wiinsche, wo ich doch gar noch nicht
soweit vorplane?” (FG2, Aufn. 2)

Er nimmt damit Bezug auf einen zentralen Diskussionspunkt im Diskurs um die GVP- Beratung bzw.
Patientenverfliigungen. Neben dem moglichen Potenzial einen Plan (ldentifizierung und ggf. Fest-
legung von personlichen Praferenzen, Vorstellungen/ Wille, Umgangsweisen) fir die letzten Le-
bensphase eines Menschen festzulegen, stellt sich gleichzeitig auch die Frage, inwiefern Menschen
aus einem Zustand vermeintlicher Gesundheit Festlegungen fiir eine Lebenssituation, die von
schwerer Krankheit und/oder dem nahenden Tod gepragt sein kénnen, vornehmen kénnen. Auch
eine Mitarbeiterin duRRert Unsicherheiten dariiber, ,,ob der Plan, den man aufgestellt hat, dann
auch wirklich so funktioniert” (Z_2_H_Einstieg_Fortsetzung_J, 9).

Weiter wird von den Berater*innen des Expert*innenforums auch der Umgang mit unerfillbaren

Wiinschen als Herausforderung benannt. Zum einen erleben die Berater*innen es als schwierig,
dass bspw. strukturelle und finanzielle Rahmenbedingungen die Erfiillung mancher gedullerten
Wiinsche nicht moéglich machen, wodurch das belastende Gefiihl entstiinde, den Klient*innen for-
mulierte Wiinsche absprechen zu missen. Umgekehrt wird als schwierig erlebt, dass Klient*innen
eine Begrenzung der Moglichkeiten mitunter nicht verstanden. Dies gelte auch fiir Begleit- und
Behandlungsoptionen bei schwerer Erkrankung und in der letzten Lebensphase.

GB: , Also so diese unerfiillbaren Wiinsche, die wir als solche auch kennzeichnen sollen. Ich denk das ist ne

riesen Herausforderung. Denn wenn wir fragen, wenn was passiert, was soll der Arzt machen? Wie stellen Sie

sich das vor? Was wiirden Sie sich wiinschen? Dann machen wir auf ein riesen Feld auf mit unerfiillbaren

Wiinschen. Und ich denk da so guten Blick auf die Realitdt zu haben, auch auf strukturelle Realitéten. Ich glaub
das ist ne riesen Herausforderung in der Beratung.” (EXGB, 65).

Haufig wird GVP-Beratung als Strategie zur Generierung von (Handlungs-)Sicherheit gesehen. Un-
terschiedliche Forschungsteilnehmende greifen diesen Wunsch nach Sicherheit auf (siehe dazu
Abschnitt Potenzial/ Sicherheit und Erleichterung). In den Schilderungen einzelner Bewohner*in-
nen zeigt sich, dass es fir sie bedeutsam sei Dinge im Vorfeld zu regeln und dass der eigene Wille
umgesetzt wird. Mitarbeitende, Angehorige und gesetzliche Betreuer*innen sprechen sowohl von
der Sicherheit, Wiinsche der Bewohner*innen zu kennen, damit sie diese auch umsetzen zu kon-
nen, als auch von einer eigenen Rechts- und Handlungssicherheit. Der Wunsch nach Sicherheit
kann eine ethische Herausforderung darstellen, wenn er dazu fiihrt, dass die Selbstbestimmung
der Bewohner*innen zugunsten von (Handlungs-)Sicherheit fiir Mitarbeitende, Organisationen
und gesetzlichen Betreuer*innen unterlaufen wird. Hinzu kommt, dass die Gewinnung von Sicher-
heit im GVP-Kontext von einer Reihe von Unsicherheiten (Unsicherheit ob Ratsuchende Tragweite
der Entscheidungen verstehen/Inhalte der Beratung verstehen, Unsicherheit, ob Wille umgesetzt
werden kann bzw. Wissen darum, dass es aufgrund von Rahmenbedingungen nicht geht, Thema
mutmallicher Wille, ethische Konflikte) gekennzeichnet sein kann.
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Eine weitere Herausforderung kann mit den Auswirkungen von institutionellen Strukturlogiken
und biografischen Erfahrungen im Zusammenhang stehen. Erwachsene Menschen mit zugeschrie-
bener geistiger Behinderung haben zumeist vielfaltige Erfahrungen mit dem Eingebundensein in
institutionelle Kontexte erlebt. Das langfristige Erleben von institutionelle Strukturlogiken, die zu
einer Einschrankung von Autonomie fiihren und den individuellen Erfahrungs- und Entwicklungs-
rahmen einschranken konnen, kdnnen zur Folge haben, dass selbstbestimmte Entscheidungen fur
den Personenkreis herausfordernd sein konnen. Diese biografischen Erfahrungen kénnen zu Her-

ausforderungen in Zuge der selbstbestimmten Entscheidung zur Teilnahme an GVP-Prozessen als

auch zu Herausforderungen bei Entscheidungen im Rahmen der Beratungen fiihren:

GB: , Wie frei ist dieser Mensch tatsdchlich schon von Altlasten, von Flirsorge. Also dass er sagen kann: Ich will
ne GVP. Also da find ich auch nochmal ne ganz grofSe Hiirde in der Behindertenhilfe. Und die sagen dann zwar
jaja ich will. Aber vielleicht so nach fiinf Gesprédchen merk ich, der sagt bei allem jaja ich will. Weils die Mama
immer gesagt hat, oder weil ein Betreuer immer sagt und dann so darauf hinweisen: Hey aber du musst jetzt
nicht, wenn ich dich was frage, darfst du gerne sagen: Ich antworte da nicht. Also da ist auch bei allem jaja
und er meint er miisste antworten, oder sie. Ja also so das, die Frage der Freiwilligkeit, die ja eigentlich ne
Voraussetzung ist. Ist irgendwie schwer zu beantworten oft.” (EXGB, 69).

In Bezug auf die freiwillige Teilnahme an GVP-Beratung thematisiert eine Beraterin, dass sie erst
,Uberzeugungsarbeit” leisten miisse, bevor Bewohner*innen an einer Beratung teilnehmen. Dar-

aus ergibt sich eine weiter Herausforderung. Auf der einen Seite handelt es sich bei GVP-Beratun-
gen um aufsuchende Gesprachsangebote. Es ist zu vermuten, dass aufgrund der Sozialisations-
und Lebenserfahrungen des Personenkreises die bloRe Benennung des Beratungsangebot nicht
ausreichend sein wird. Erlauterungen zu GVP-Beratungsprozessen werden zumeist nétig sein. An-
dererseits kann ,,Uberzeugungsarbeit” dem Grundsatz der Freiwilligkeit gegeniiberstehen.

Weiterhin stellt das Spannungsfeld rund um die Themen Einwilligungsfahigkeit und Einwilligungs-
unfahigkeit eine groBe Herausforderung im Kontext der GVP-Beratung dar. Da bereits im Kapitel
»Forschungsmethodische Erkenntnisse zum Einbezug von Menschen mit zugeschriebener geistiger
Behinderung ins Forschungsprojekt” darauf eingegangen wurde, sei an dieser Stelle auf dieses Un-
terkapitel verwiesen.

Exkurs: Uberlegungen zu Kombinationsméglichkeiten von Peer-Beratung und GVP - zentrale Er-
kenntnisse aus dem Forschungspraktikum

Im Folgenden werden Erkenntnisse aus dem Forschungspraktikum zusammenfassend dargestellt.
Zundachst konnte herausgearbeitet werden, dass Peer-Beratung und gesundheitliche Versorgungs-
planung (GVP) fiir das Lebensende zwei Konzepte sind, die trotz wesentlicher Unterschiede auch
einige Gemeinsamkeiten aufweisen.

Hauptunterschiede liegen in der Definition und Zielsetzung, in den jeweiligen Akteur:innnen und
der Methodik. Wahrend Peer-Beratung eine Form der Unterstlitzung ist, in der Menschen mit dhn-
lichen Lebenserfahrungen andere Betroffenen zu Themen, wie z.B. Moglichkeiten des Wohnens,
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Beziehungsgestaltung und Freizeitbegleitung beraten, ist GVP ein strukturiertes Verfahren zur Pla-
nung und Koordination der medizinischen, pflegerischen und psychosozialen Versorgung am Le-
bensende. GVP zielt darauf, Wiinsche, Vorstellungen und Praferenzen von Betroffenen in Bezug
auf ihre letzte Lebensphase zu erfassen. Dadurch soll sichergestellt werden, dass diese in der Ver-
sorgung am Lebensende berlicksichtigt werden. Peer-Beratung zielt auf einen Austausch auf Au-
genhohe, Empowerment, Informationsvermittlung und emotionale Unterstiitzung, sowie darauf,
die Selbstbestimmung und Lebensqualitat der Betroffenen zu fordern. Peer-Berater*innen kénnen
eine Ausbildung fir diesen Bereich absolvieren, teilweise arbeiten sie aber auch in einem nicht
professionalisierten Kontext. Wesentlich ist das Agieren aus einer Position des gemeinsamen Erle-
bens von bestimmten Herausforderungen heraus. GVP wird in der Regel von geschulten Fachkraf-
ten durchgefiihrt. Diese Fachkrafte sollten Uber spezielles Wissen zu den Themen Sterben, Tod
und Trauer, zur medizinischen Versorgung am Lebensende und zur Erstellung von Vorsorgedoku-
menten flr das Lebensende verfligen. Wahrend die Methodik der GVP durch das Erfassen von
Winschen, Praferenzen und Vorstellungen der Klient*innen, sowie durch das Erstellen von Vor-
sorgedokumenten meist formalisierter und strukturierter ist, kann Peer-Beratung auch informelle
Gesprache und andere Formen des gemeinschaftlichen Austauschs umfassen. Der Fokus liegt auf
Empowerment durch die Art und Weise der Beratung.

Gemeinsamkeiten zwischen Peer-Beratung und GVP finden sich im Ziel der Férderung von Selbst-
bestimmung und Autonomie, der Berlicksichtigung von individuellen Bediirfnissen, der emotiona-
len Unterstltzung und dem Ziel, die Lebensqualitat der beratenen Personen zu verbessern. Sowohl
Peer-Beratung als auch GVP legen groRen Wert auf die individuellen Bediirfnisse und Praferenzen
der Betroffenen. Beide Ansatze erkennen an, dass jede Person einzigartig ist. Sie wollen Menschen
darin unterstiitzen, ihre eigenen Entscheidungen — im Fall von Peer-Beratung meist zu Themen,
die die aktuelle Alltagsgestaltung, bestehende Beziehungen und Themen im Jetzt betreffen, im Fall
von GVP in Bezug auf das Lebensende — zu treffen und diese selbst zu vertreten. Auch die emotio-
nale Unterstiitzung ist ein zentraler Bestandteil beider Ansatze. Peer-Berater*innen bieten emoti-
onale Unterstlitzung durch das Teilen von Erfahrungen und den Aufbau von Vertrauen. In der GVP
ist die emotionale Unterstilitzung ebenfalls wichtig, insbesondere in der Kommunikation tber sen-
sible Themen wie das Lebensende. Letztendlich zielen beide Ansatze darauf ab, die Lebensqualitat
der Betroffenen zu verbessern. Peer-Beratung fordert das Wohlbefinden durch soziale Unterstiit-
zung und Empowerment, wahrend GVP die Lebensqualitdt der beratenen Personen in ihrer letzten
Lebensphase erhalten/ verbessern soll.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass Peer-Beratung und gesundheitliche Versor-
gungsplanung fiir das Lebensende unterschiedliche Ansatze und Methoden haben, sie jedoch den-
noch gemeinsame Ziele wie die Forderung der Selbstbestimmung, die Bericksichtigung individu-
eller Bediirfnisse und die Verbesserung der Lebensqualitat teilen.
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Im Folgenden soll ausgehend von diesen Unterschieden und Gemeinsamkeiten die Moglichkeit der
Kombination beider Ansdtze diskutiert werden. Es geht um die Frage, welche Potenziale darin
liegen kdnnen, aber auch, welche Grenzen es moglicherweise zu bericksichtigen gibt.

Zunachst kann festgehalten werden, dass innerhalb des Praktikums keine Beispielprojekte in
Deutschland, in denen eine Kombination beider Ansatze bereits praktisch erprobt wird, ausfindig
gemacht werden konnten. Es wurden lediglich Initiativen gefunden, in denen Menschen mit zuge-
schriebener geistiger Behinderung als Hospizbegleiter*innen ausgebildet werden und anschlie-
Rend im “Tandem” mit einem Menschen ohne Behinderung in der hospizlichen Begleitung tatig
werden. Daher konnte fiir die Beantwortung der Fragestellungen zu Vorteilen und Grenzen der
Kombination von Peer-Beratung und GVP nicht auf Erfahrungen zu einer entsprechenden Praxis
zuriickgegriffen werden. Stattdessen wurde ein Peer-Berater, sowie zwei GVP-Berater*innen und
zwei Selbstvertreter*innen mit GVP-Erfahrung zu ihren diesbeziiglichen Einschatzungen befragt.
Die aus diesen Interviews abgeleiteten Erkenntnisse werden im Folgenden dargestellt.

Eine Uberlegung der Interviewpartner*innen betraf den Umfang, indem Peer-Berater*innen in
GVP-Beratungen einbezogen werden sollten. Fir eine umfassende Kombination der Ansatze in der
Peer-Berater*innen und GVP-Berater*innen quasi gleichberechtigt eine ratsuchende Person mit
zugeschriebener geistiger Behinderung beraten, kénnte ein Vorteil in dem Einnehmen von quasi
komplementaren Rollen liegen. Wahrend durch die GVP-Beratung die organisatorischen, fachli-
chen und medizinischen Aspekte der Beratung abgedeckt werden, konnten durch die Peer-Bera-
tung psychosoziale Bediirfnisse der Ratsuchenden mehr Berticksichtigung finden. Peer-Berater*in-
nen kdonnten emotionale und soziale Unterstiitzung bieten, wahrend GVP-Berater*innen sich auf
medizinische und organisatorische Aspekte konzentrieren. So kénnte die Kombination beider An-
satze zu einer ganzheitlichen Beratungspraxis beitragen.

Weiter kdnnte die Selbstbestimmung der ratsuchenden Menschen mit zugeschriebener geistiger
Behinderung gestarkt werden, indem Peer-Berater*innen diese im Rahmen der GVP-Beratung
Uber ihre Rechte aufklaren und sie ermutigen und unterstiitzen, ihre Wiinsche und Bediirfnisse
klar zu duRern. Peer-Berater*innen konnten eine Art kontrollierende Funktion gegeniiber den
GVP-Berater*innen einnehmen und gegebenenfalls darauf hinweisen, wenn die Rechte, Wiinsche
und Bediirfnisse der Ratsuchenden nicht ausreichend gehért und berticksichtigt wiirden. Sie kénn-
ten GVP-Berater*innen dabei unterstitzen, die von vielen Interviewpartner*innen formulierten
Anforderungen an ,gute” GVP-Berater*innen zu erfiillen. Damit ist gemeint, dass die Ratsuchen-
den in den Mittelpunkt der Beratung gestellt, sie ernst genommen werden, ihnen auf Augenhéhe
begegnet (B4) und sie respektiert werden (B1). Weiter wird gefordert, dass ihnen zugetraut wird,
Uber die Themen Sterben, Tod und Trauer zu sprechen und Entscheidungen fiir das eigene Lebens-
ende zu treffen. Sie sollen darin bestarkt werden fiir ihre Bedirfnisse einzustehen (B4), ihnen soll-
gut zugehort und es sollen auch auf korpersprachliche Elemente geachtet werden.
Die Notwendigkeit fir eine derartige Unterstilitzung durch Peer-Berater*innen wird auch in den
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Aussagen einiger Interviewpartner*innen deutlich, nach denen es fiir Menschen mit zugeschrie-
bener geistiger Behinderung in GVP-Prozessen eine Herausforderung sein kann, selbstbestimmte
Entscheidungen zu treffen, weil sie in ihrem Leben immer wieder Erfahrungen von Fremdbestim-
mung machen mussten und ihnen das Treffen von selbstbestimmten Entscheidungen im Alltag
nicht zugetraut wird. Daher fehle ihnen zum Teil die Erfahrungen selbstbestimmten Handelns und
sie hatten dann auch in den Beratungssettings Schwierigkeiten damit. Dem kdnnte mit der be-
schriebenen Vorgehensweise durch Peer-Berater*innen entgegengewirkt werden. Die Anwesen-
heit von Peer-Berater*innen in GVP-Prozessen konnte weiterhin dem von einigen Inter-
viewpartner*innen benannten Risiko der Beeinflussung von Ratsuchenden bspw. durch anwe-
sende Mitarbeitende und/oder gesetzliche Betreuer*innen und/oder Angehorige begegnen.

AulRerdem konnte der geteilte Erfahrungshintergrund von Peer-Berater*innen und Ratsuchenden
das Entstehen einer guten Vertrauensbasis erleichtern. Gerade diese wird von den Intervewi-
partner*innen als wichtig fir gelingende Beratungsprozesse angesehen, da ratsuchende Personen
sich dadurch sicherer fiihlen kénnten.

Darliber hinaus kdnnten Peer-Berater*innen als Briicke zwischen den Ratsuchenden und den GVP-
Berater*innen fungieren, indem sie z.B. helfen, komplexe medizinische Informationen in verstand-
licher Weise zu vermitteln bzw. darauf hinweisen, wenn dies nicht geschieht. Sie kdnnten an der
Erstellung von leicht verstandlichen Informationsmaterialien und anderen Methoden beteiligt
werden, die speziell auf die Bedirfnisse von Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung
zugeschnitten sind. Das Erreichen einer moglichst barrierearmen Kommunikation in GVP-Prozes-
sen wurde von allen Interviewpartner*innen als besonders wichtig fiir sein Gelingen hervorgeho-
ben. Beispielsweise wird in Interviews beschrieben, dass Bewohner*innen barrierearme Informa-
tionen brauchten, um grundsatzlich entscheiden zu kénnen, ob sie an einer GVP teilnehmen wol-
len oder nicht. Dies kénne Uber einen Flyer in leichter Sprache (B4) aber auch durch personliche
Gesprache geschehen. Wahrend einer Beratung sei das Sprechen in einfacher Sprache sowie die
Verwendung von geeigneten Methoden und Hilfsmitteln (z.B. Blichern in Leichter Sprache, Patien-
tenverfiigungen in einfacher Sprache, Bilder, Fotos und Piktogramme, Gegenstande) wichtig, um
das Verstehen von schwierigen Themen zu erméglichen (B1; B3; B4; B5).

Bei einer weniger umfassenden Kombination von Peer-Beratung und GVP kdnnten Peer-Bera-
ter*innen vor allem auch in den Implementierungsprozess von GVP in einer Einrichtung einbezo-
gen werden, indem sie z.B. zu Beginn beratend tatig werden und Hinweise dariiber geben, wie
Uber GVP informiert werden soll, damit die Zielgruppe gut erreicht wird, welche Strukturen eine
gut funktionierende GVP in der Einrichtung braucht und was die GVP-Berater*innen beziglich der
Zielgruppe berlicksichtigen miissen.

Eine Grenze fiir die Kombination von GVP-Beratung und Peer-Beratung kann in der Qualifikation
und Kompetenz der Peer-Berater*innen liegen. Moglicherweise verfiigen sie nicht iber das not-
wendige Fachwissen, um beispielsweise komplexe gesundheitliche Fragen zu beantworten. Die
GVP-Beratung miusste daher sicherstellen, dass diese Aspekte qualifiziert behandelt werden. Peer-
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Berater*innen brauchten eine angemessene Schulung, um Kenntnisse tiber GVP, zu Kommunika-
tionstechniken und den Umgang mit sensiblen Themen am Lebensende zu erwerben, sowie kon-
tinuierliche Supervision, um ihre Rolle effektiv und verantwortungsbewusst auszufiihren.

Weiter kdnnte es durch eine unklare Aufgabenverteilung zu Rollenkonflikten kommen, wenn
Grenzen zwischen Peer- und GVP-Beratung nicht klar definiert sind. Moglicherweise kdnnte es
auch zu einer Doppelbelastung der Peer-Berater*innen kommen, wenn sie sowohl emotionale Un-
terstlitzung als auch Informationsvermittlung leisten missten. Auch daher scheint eine klare Ab-
grenzung der Aufgabenbereiche notwendig.

AuBerdem ware es bei einer Kombination von Peer-Beratung und GVP-Beratung wichtig zu be-
rlicksichtigen, dass eine Implementierung von Peer-Beratung in den GVP-Prozess zusatzliche finan-
zielle Mittel fur Schulung, Supervision und Vergiitung der Peer-Berater*innen erfordern wirde.
Auch zeitliche Ressourcen fiir die Integration von Peer-Beratung und den moglicherweise groRe-
ren Koordinationsaufwand misste mitgedacht werden. Dieser Koordinationsaufwand sollte auch
nach Meinung der befragten GVP-Berater*innen nicht unterschatzt werden, da GVP-Prozesse oft
ohnehin groRe zeitliche Ressourcen und Flexibilitat bedirfen. Oft erstreckten sich diese tber bis
zu zehn Treffen, nicht selten komme es auch zu spontanen Absagen der Beratungstermine. Sich
diese Zeit zu nehmen sei wichtig, damit die ratsuchenden Personen in ihrem Tempo und zu der fir
sie richtigen Zeit die Inhalte verstehen und Entscheidungen treffen kénnten (B4).

Die Kombination von GVP-Beratung und Peer-Beratung bietet bedeutende Potenziale zur Verbes-
serung der Versorgung und Unterstitzung von Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinde-
rung am Lebensende. Gleichzeitig erfordert es eine sorgfaltige Planung und klare Abgrenzung der
Rollen sowie angemessene Schulung und Ressourcen, um die Herausforderungen zu bewaltigen.
Die Kombination beider Ansatze kann zu einer umfassenderen, personenzentrierten und vertrau-
ensvollen Beratung flihren, die die individuellen Bediirfnisse und Wiinsche der Betroffenen res-
pektiert und untersttzt.

Gelingensbedingungen

In den vorangegangenen Kapiteln wurde zusammenfassend dargestellt, welche Potenziale in GVP
liegen und welche Herausforderungen mit der Umsetzung von GVP einhergehen kdnnen. Auch
Potenziale und Herausforderungen bezliglich der Kombination von GVP und Peer-Beratung wur-
den dargestellt. Dieses Kapitel legt den Fokus auf die Fragen, welche Bedingungen erfillt sein mus-
sen, damit sich benannte Potenziale auch tatsachlich entfalten konnen und wie Herausforderun-
gen produktiv begegnet werden kann. Daraus und aus den unterschiedlichen Erhebungsteilen er-
geben sich verschiedene Faktoren, Ideen, Hinweise und Fragestellungen, die GVP-Berater*innen
und Einrichtungen, welche GVP implementieren wollen, zur Reflexion der eigenen Prozesse her-
anziehen konnen. Diese Faktoren betreffen organisatorische, personelle, kommunikative und
rechtliche Aspekte.
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Organisatorische Rahmenbedingungen

Einbettung von GVP in eine fiir Sterben, Tod und Trauer sensibilisierte Einrichtungskultur

GB: ,Es braucht ganz klar meines Erachtens nach ein eindeutiges ja der Institution zu dem Tun und damit auch
Konsequenzen, die es dafiir mit sich bringt. Finanziell und organisatorisch.” (EXGB, 121).

Sowohlim Expert*innen-Forum als auch in den Zukunftswerkstatten heben einige GVP-Berater*in-
nen hervor, dass es wichtig sei, dass die Leitungsebene einer Einrichtung GVP unterstiitze. Darliber
hinaus brauche es eine ganz klare Haltung zu den Themen schwere Krankheit, Tod und Sterben
und Begleitung von Menschen am Lebensende auf Leitungsebene, welche die grundlegende Be-
reitschaft beinhalte, Bewohner*innen einen Verbleib in der Einrichtung bis zum Lebensende zu
ermoglichen. Neben ausgebildeten GVP-Berater*innen solle es daher auch Mitarbeitende mit Pal-
liativ-Care-Ausbildung geben, welche als Multiplikator*innen dienen kénnten. Auch ein Leitfaden,
welcher eine Orientierung im Umgang mit Sterben und Tod gibt, wird als hilfreich erachtet. Meh-
rere Mitarbeitende schlagen in einer Zukunftswerkstatt vor, dass es sinnvoll sein kdnne zunachst
zu analysieren, welche strukturellen Vorgaben und Umgangsweisen mit schwer kranken und ster-
benden Bewohner*innen bisher in den jeweiligen Wohngruppen vorhanden sind und herauszufin-
den, welche Bereiche weiterentwickelt und erganzt werden kénnten. In einer anderen Zukunfts-
werkstatt wird auch die wichtige Rolle von Mitarbeitenden bezliglich des Erkennens eines Ge-
sprachsbedarfs bei Bewohner*innen in Bezug auf die Themen Sterben, Tod und Trauer hervorge-
hoben. Diese seien oft die ersten, die mitbekommen wirden, wenn Bewohner*innen z.B. durch
den Besuch einer Beerdigung Uber diese Themen sprechen wollen. Diese Aussagen kénnten sie
sensibel aufnehmen und in der Folge einen GVP-Prozess anregen. Es wird deutlich, dass GVP und
deren Umsetzung auf die Zusammenarbeit vieler Beteiligter angewiesen ist. Daher erscheint es
wichtig, dass GVP in eine Einrichtungskultur, die sensibel mit den Themen Sterben, Tod und Trauer
umgeht, eingebettet ist. Eine solche Verankerung konnte gewahrleisten, dass GVP nicht nur ein
zusatzliches Angebot ist, sondern ein integraler Bestandteil einer Einrichtungskultur, der systema-
tisch und verlasslich umgesetzt wird und so zu einer konsistenten Begleitung am Lebensende bei-
tragt. Fur einen reibungslosen Ablauf brauche es klare Zustandigkeiten und Prozesse zwischen den
unterschiedlichen Beteiligten. So kann auch dem Risiko entgegengewirkt werden, dass die Ge-
samtverantwortung fir den Umgang mit den Themen Sterben, Tod und Trauer an einen oder we-
nige GVP-Berater*innen in einer Einrichtung delegiert wird, sondern bei der Einrichtungsleitung
verbleibt und alle Beteiligten einbezieht.

Reflexionsfragen:

e Welche Einrichtungskultur hinsichtlich der Themen Sterben, Tod und Trauer gibt es?

e Wie kann GVP darin verortet werden?

e Wer sind weitere Ansprechpartner*innen fir die Themen Sterben, Tod und Trauer in der
Einrichtung?
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e Wer Ubernimmt welche Funktion und welche Aufgaben?

Externe Vernetzung

Neben der internen Verankerung und Vernetzung von GVP erscheint auch die externe Vernetzung
mit regionalen hospizlichen und palliativen Netzwerken und Diensten, sowie anderen relevanten
Einrichtungen von groRRer Bedeutung, um sicher zu stellen, dass alle wichtigen Akteur*innen, z.B.
Hospizbegleiter*innen, Pflegekrifte, Arzt*innen und andere Fachkrifte, kontinuierlich zusammen-
arbeiten, Versorgungsbriiche vermieden und reibungslose Ablaufe gewahrleistet werden. Durch
eine derartige Vernetzung kann ein Bewusstsein und Verstandnis fiir die Bedeutung von GVP bei
unterschiedlichen Akteur*innen gestarkt werden und damit verhindert werden, dass Ergebnisse
von GVP-Prozessen moglicherweise von diesen nicht ernst genommen und in der Begleitung und
Versorgung berticksichtigt werden. In weiterer Forschung sollte erhoben werden, ob und inwie-
fern Willensbekundungen, sowie in GVP-Prozessen dokumentierte Vorlieben, Abneigungen, Win-
sche und Vorstellungen von den umsetzenden Fachkraften auch realisiert werden. Es stellt sich
unter anderem die Frage, inwiefern Patientenverfligungen oder andere in einfacher Sprache ver-
fasste Dokumente von behandelnden Arzt*innen auch als rechtsbindend wahrgenommen werden.

Teilweise beschreiben GVP-Berater*innen auferdem, dass ihnen medizinisches Fachwissen fehle,
was eine interdisziplindre Zusammenarbeit notwendig macht. Diese finde bisher teilweise eher
informell statt und sollte daher in einen formelleren Rahmen Gberfiihrt werden.

GB: ,Ich arbeite ja noch zu 50 Prozent in einem Wohnhaus, also da wo T. (B3) lebt und in diesem Team hab
ich halt eine Altenpflegerin und eine Kinderkrankenschwester und das sind fiir mich halt in diesem Bereich die
absoluten Profis und die wissen da so viel mehr als ich. Und denen hab ich ganz viele Fragen gestellt und ich
hab das Gliick, dass im Ethikzentrum [...] da die XY als Arztin dazu bekommen hat. Die war ja damals auch mit
in meinem Kurs und wir haben uns einfach super viel ausgetauscht und wenn ich irgendwelche Fragen hatte,
wusste ich, ich kann XY fragen. XY hat von meinem Bereich einfach keine Ahnung und ich hab von ihrem Be-
reich keine Ahnung. Und dadurch, dass ich da immer noch mit dabei bin und auch da in Vertretung von P. mit
referiere aus der Eingliederungshilfe in den Ausbildungsmodulen hab ich da halt einfach noch den Austausch
zu XY. Das war tatsdchlich mein Vorteil und das hat mir ganz viele Angste und ganz viele Fragen- also Angste
genommen und Antworten gegeben auf ganz viele Fragen und so konnte ich halt auch die Bewohner auffan-
gen.” (Z_3_N_Tagl_Kritikphase, 227)

Einige Berater*innen erzahlen im Expert*innenforum auflerdem von einem regelmaRig online
stattfindenden Austauschtreffen, welches sie zur Reflexion und Weiterentwicklung ihrer Arbeit als
sehr hilfreich empfinden. Es handelt sich dabei um ein Netzwerk speziell fir Berater*innen, die in
der Eingliederungshilfe tatig sind. Dort konnten spezifische Fragen und Themen gut besprochen
werden.

Reflexionsfragen:

e Welche externen Netzwerkpartner*innen gibt es?
e Wie sieht die bisherige Zusammenarbeit aus?

191
DLR Projekttréger / Gesundheit - Vorlage Schlussbericht



i DLR Projekttriger

Schlussbericht: PiCarDi FKZ: 01GY1920-ABC

e Wie kann eine kontinuierliche Zusammenarbeit gestaltet werden?

Ausreichend zeitliche und finanzielle Ressourcen

Verschiedene GVP-Berater*innen wiesen in informellen Gesprachen darauf hin, dass die Finanzie-
rung von GVP durch die gesetzlichen Krankenkassen zukiinftig unsicher sei. Derzeit gebe es eine
pauschale Vergiitung, die ihnen in ihrer Arbeit viele Freiheiten und Moglichkeiten eréffne. Dies sei
aufgrund der sehr unterschiedlichen Kompetenzen und Bediirfnisse der Zielgruppe der Menschen
mit geistiger Behinderung wichtig. Diese Art der Vergltung sei jedoch nicht langfristig gesichert.
Langfristige Finanzierungsmodelle, welche ein flexibles Arbeiten der GVP-Berater*innen ermaogli-
chen, scheinen notwendig, um die kontinuierliche Durchflihrung von GVP zu gewahrleisten.

Diese finanziellen Ressourcen stehen in engem Zusammenhang mit den zeitlichen Ressourcen, die
Berater*innen fiir einzelne Klient*innen zur Verfligung stehen. Insgesamt werden GVP-Prozesse
Uberwiegend als sehr zeitaufwandig beschrieben. Oft wird berichtet, dass diese zehn oder sogar
mehr Treffen mit Klient*innen erfordern wiirden, dazu komme die Dokumentation der Treffen
durch die Berater*innen, ggf. Gesprache mit Mitarbeitenden, Angehérigen, gesetzlichen Be-
treuer*innen, Arzt*innen oder anderen Beteiligten und die Notwendigkeit den Klient*innen in re-
gelmaBigen Abstdnden das Angebot zu unterbreiten, die Beratungsergebnisse noch einmal zu
Uberprifen, zu aktualisieren, zu dndern und anzupassen.

MA: ,Zeit und nicht einfach nur nebenbei und eben auch dann eine Sicherheit fiir zeitnahe Weiterberatung.
Es ist ja nicht nur mit einer Erstberatung getan, sondern da kommen vielleicht dann nochmal Folgefragen. Es
verdandert sich vielleicht was und das einfach klar ist, es wird auch immer weitergehen mit einer Beratung. Es
endet nicht, nur weil man vielleicht auch dann was festgesetzt hat, sondern man hat immer noch die Mog-
lichkeit es auch wieder anzupassen und zu verandern.” (Z_5_H_Vernissage_Phantasie_J, 22)

Einige Bewohner*innen beschreiben, dass sie “viele Gesprache” (EXB, 234) gehabt hatten und dies
wichtig fir das Verstehen gewesen sei (EXB, 2). Sie finden es wichtig, beim Treffen von Entschei-
dungen nicht unter Zeitdruck zu stehen. Ein Arbeiten auf diese Art und Weise ware nach den GVP-
Berater*innen nicht mehr moglich, wenn die Finanzierung durch die Krankenkassen mittels eines
festgelegten Betrag pro Klient:in erfolgen wiirde.

Insgesamt sollten auch Klient*innen zeitliche Ressourcen fiir die Teilnahme an einem GVP-Prozess
zur Verfigung gestellt werden, z.B. in dem sie fiir diese Zeit von der Arbeit in der Werkstatt fiir
behinderte Menschen freigestellt werden. Auch fiir andere Teilnehmende missen ggf. finanzielle
und zeitliche Ressourcen geschaffen werden.

Reflexionsfragen:

e Wie viel Zeit kann und muss fiir einen Beratungsprozess aufgebracht werden, damit GVP
den individuellen Bediirfnissen und Kompetenzen der jeweiligen Klient*innen gerecht
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wird? Verfligen die GVP-Berater*innen Uber genligend zeitliche Ressourcen, um perso-
nenzentriert arbeiten zu kdnnen?

e Welche zeitlichen und finanziellen Ressourcen stehen fiir die Umsetzung von GVP zur
Verfligung?

e Wie kann auf eine langfristige Finanzierung von GVP hingewirkt werden? Welche weite-
ren Bundes-, Landes- und kommunalen Mittel, sowie spendenbasierte Finanzierungsquel-
len (z.B. fiir die Implementierung einer fiir Sterben, Tod und Trauer sensiblen Einrich-
tungskultur und GVP, die Anschaffung von Material, die Gestaltung von Beratungsraum-
lichkeiten, Netzwerkarbeit und Evaluation) kénnen erschlossen werden?

Qualifizierung und Supervision von GVP- und Peer-Berater*innen

GVP stellt ein sehr komplexes Beratungsgeschehen dar und behandelt besonders sensible The-
men, die auf Grund ihrer Tragweite ein ethisch reflektiertes Agieren erfordern, daher scheint eine
gute Ausbildung der Berater*innen besonders wichtig. Bisherige Ausbildungskonzepte werden von
den GVP-Berater*innen jedoch eher als unzureichend beschreiben, insbesondere fehle ein Ausbil-
dungsmodul zu den besonderen Anforderungen an Beratungsprozesse in der Eingliederungshilfe.
Ethische Diskussionen zum Thema der Einwilligungsfahigkeit sollten in der Ausbildung groRRere Be-
ricksichtigung erfahren. Genauso wie der Einsatz verschiedener Materialien zur Verstehensunter-
stltzung. Haufiger wird auch das Fehlen eines standardisierten Curriculums fir die Ausbildung kri-
tisiert. Einzelne GVP-Berater*innen wiinschen sich zudem ein Ausbildungsmodul zum Thema
Selbstsorge, um einer Uberlastung von Berater*innen vorzubeugen.

GB: “Mir ist nochmal ein wichtiger Punkt eingefallen (.) zur Kritik. Also was ich auch sehr wichtig fdnde, dass,
dass es tatsdchlich ein standardisiertes Curriculum gibt fiir, fiir, ne, der Bildungstréger, also die Gespréichsbe-
rater und -beraterinnen ausbilden, weil ich glaube, da gibt es eben auch grofie Unterschiede.” (Z_6_H_Ein-
stieg_Tag2_J, 54)

Dariber hinaus sollten Berater*innen die Moglichkeit erhalten, an vertiefenden themenbezoge-
nen Fortbildungen teilzunehmen, um lber aktuelle Kenntnisse und Fahigkeiten in der Palliativver-
sorgung und bezliglich GVP zu verfligen. Als Forschungsdesiderat kann festgehalten werden, dass
bestehende Ausbildungskonzepte evaluiert und auf ihre Passfahigkeit fir die Eingliederungshilfe
hin untersucht werden sollten.

In den unterschiedlichen Erhebungsteilen klingt immer wieder an, dass GVP-Berater*innen (und
vermittelt dadurch auch ihre Klient*innen) von regelmaRigen Supervisionen und Austauschtreffen
in multiprofessionellen Teams profitieren konnten. Einige GVP-Berater*innen berichten, dass Ge-
sprache teilweise sehr aufwiihlend seien oder schwierige Abwagungsprozesse enthalten kdnnten,
dann sei es gut sich mit anderen austauschen zu kdnnen. Auch ein Zugang zu Ethikberatungen
sollte moglich sein.
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In Kapitel ,,Erkenntnisse aus dem Forschungspraktikum zu Peer-Beratung und GVP“ konnte bereits
herausgearbeitet werden, dass in der Kombination von GVP-Beratung und Peer-Beratung bedeu-
tende Potenziale zur Verbesserung von GVP-Prozessen und somit der Versorgung und Unterstiit-
zung von Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung am Lebensende liegen kdnnen.
Dies erfordert eine sorgfaltige Planung und klare Abgrenzung der jeweiligen Rollen von GVP-Bera-
ter*innen und Peer-Berater*innen. Peer-Berater*innen sollten daher speziell geschult und konti-
nuierlich (Supervision) unterstiitzt werden. In einer weiteren Forschung ware es interessant her-
auszuarbeiten, inwiefern sich die hier angedachten Potenziale und Herausforderungen in der prak-
tischen Umsetzung zeigen wiirden. Eine evaluative Praxisforschung zur Kombination von GVP und
Peer-Beratung konnte hierzu aufschlussreiche Erkenntnisse liefern. Ist ein derartig umfassender
Einbezug von Peer-Berater*innen in GVP-Prozesse nicht moglich, sollten andere Wege gefunden
werden, um Menschen mit zugeschriebener Behinderung als Zielgruppe von GVP in die (Weiter-
JEntwicklung der Angebote mit einzubeziehen, z.B. in dem Bewohner*innen-Rate an der Imple-
mentierung von GVP beteiligt werden.

Reflexionsfragen:

e Welche Aus-, Fort- und Weiterbildungsmoglichkeiten erscheinen passend fiir die jeweili-
gen Erfordernisse des zu beratenen Klientels?

e Wie kénnen fehlende Ausbildungsinhalte ausgeglichen werden? Was brauchen GVP-Bera-
ter*innen, um gut auf die Aufgabe vorbereitet zu sein?

e Welche Supervisionsmoglichkeiten kdnnen GVP-Berater*innen erhalten?

e Welche Mdglichkeiten gibt es Peer-Berater*innen als Co-Beratende in GVP-Prozesse mit
einzubeziehen? Wie kann dieser Einbezug finanziert werden? Welche organisatorischen
Schritte erfordert der Einbezug von GVP-Berater*innen in GVP-Prozesse? Wie kdnnen
Peer-Beratende angemessen geschult und begleitet werden?

e Welche anderen Moglichkeiten gibt es Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinde-
rung in (Weiter-)Entwicklungsprozesse des Beratungsangebots GVP mit einzubeziehen?

Barrierearme Kommunikation und Verstehensunterstiitzung

In allen Erhebungen wird betont, dass einfache Sprache, der Einsatz von verschiedenen Materia-
lien zur Visualisierung komplizierter Sachverhalte und Informationen und Methoden der Unter-
stitzten Kommunikation wichtig sind, damit Menschen mit unterschiedlichen Kommunikationsfa-
higkeiten an GVP teilnehmen kdnnen. Insgesamt wurden viele Hinweise, Ideen und Vorschlage fir
Methoden zur Unterstlitzen Kommunikation, Materialien zur Visualisierung und Methoden um
Verstehen zu unterstiitzen gemacht. Ein Bewohner weist in der Fokusgruppe darauf hin, dass das
Material eindeutig und klar sein sollte, damit es wirklich als Verstehensunterstiitzung funktioniert.

,Ja, es war- es muss schon zutreffend sein, weil sonst bringt das nichts.” (FG 3, Aufn. 1,)
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Im Folgenden werden die genannten Hinweise, Ideen und Vorschlage als unsortierte Sammlung
zur Inspiration aufgelistet:

Technischen Unterstitzungsmoglichkeiten, wie z.B. Talker oder I-Pad

Talking Maps

Ja-und-Nein-Fragen, wenn eine Person andere Fragen nicht beantworten kann.
auf genligend Antwortzeit achten

ausreichend Pausen machen, Dauer an die Konzentrationsspanne der Klient*innen anpas-
sen

Bilder malen lassen zu den Themen anstatt dariber zu sprechen

Gesprachsprotokolle in einfacher/ Leichter Sprache

Patientenverfiigung in einfacher/ Leichter Sprache

Arbeiten mit Fallgeschichten

Arbeit mit szenischen Impulsen

Karteikasten mit Fotos zu den Themen schwere Krankheit, Sterben, Tod und Trauer
Bilder(ordner), Piktogramme und Fotos zu Gesprachsthemen

»Werkzeugkoffer” mit verschiedenen Materialien, z.B. Playmobilfiguren, Holzfiguren, Mi-

nisarg

Krankenpflegematerial, das auch haptische Erfahrung ermdglicht

Torsomodell mit inneren Organen

Blicher zu schwerer Krankheit, Sterben, Tod und Trauer in Leichter Sprache
Aufklarungsbroschiren zu verschiedenen Krankheitsbildern in Leichter Sprache
Internetseiten mit Informationen zu verschiedenen Themen in Leichter Sprache
Erklarfilme in einfacher Sprache

Filme zum Thema als Gesprachsanlass, regt oft an, von eigenen Erfahrungen zu erzahlen.

Dariiber hinaus erzahlt eine GVP-Beraterin in einer Zukunftswerkstatt, dass sie ihre Dokumente in
einfacher Sprache durch eine Prifgruppe aus Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinde-
rung prifen lasse und mit einer Fachberaterin flr Unterstiitzte Kommunikation zusammenarbeite,
um weitere Methoden und Materialien fiir ihre Beratungspraxis zu erstellen und zu erhalten.

Als weitere MaRBnahme zur Verstehensunterstiitzung kdnnen Bildungsangebote z.B. zum Themen-
bereich Korper und Gesundheit fiir Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung genannt
werden. So wurde in unterschiedlichen Erhebungsteilen deutlich, dass Vorwissen und Vorerfah-
rungen zu bestimmten Themengebieten dazu beitragen kénnen, dass sich Klient*innen Sachver-
halte besser vorstellen und diesbezliglich Entscheidungen treffen kénnen. Auch in Bezug auf mog-
liche Bildungsangebote wurden in den unterschiedlichen Erhebungsteilen verschiedene Hinweise,
Ideen und Vorschldge genannt, welche hier zur Inspiration aufgelistet werden:

e Bildungsangebote zu Kérper und Gesundheit
e Bildungsangebote zu Sterben, Tod und Trauer
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Besuch auf einem Friedhof

Besuch beim Bestatter/bei einer Bestatterin
Besuch einer Intensivstation

Besuch in einem Hospiz

Besuch einer Palliativstation

Besprechen bestimmter Zeremonien und Rituale.

In einer Zukunftswerkstatt wird vorgeschlagen, dass Bildungsangebote an das Bildungsprogramm
der Werkstatt fiir behinderte Menschen angedockt werden kénnten.

Bezliglich dieser Hinweise, Ideen und Vorschladge fiir ein barrierearmes Arbeiten in GVP-Beratun-
gen besteht ein Forschungsdesiderat in der Analyse verschiedener Patientenverfligungen in Leich-
ter Sprache. Es gilt zu untersuchen, ob und wie haufig diese Dokumente in der aktuellen Bera-
tungspraxis angewendet werden, wie diese Anwendung sich ausgestaltet und wie sie sich auf die
Beratungsprozesse und -ergebnisse auswirken. Eine Analyse kdnnte z.B. Aufschluss dariiber ge-
ben, ob Patientenverfligungen in Leichter Sprache die Verstandlichkeit und Zuganglichkeit von
GVP-Beratungen fliir Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung verbessern oder ob sie
die Ergebnisoffenheit der Beratungsprozesse einschranken. Auch die Betrachtung verschiedener
Konzepte fir GVP kdnnte fir die weitere Forschung interessant sein. AuBerdem kdnnten Materia-
lien und Methoden zur Visualisierung schwieriger Sachverhalte und komplexer Informationen,
welche in den Beratungen zum Einsatz kommen, systematisch gesammelt und verglichen werden.

Diesbeziiglich kann auf noch einen weiteren Forschungsbedarf hingewiesen werden. In den ver-
schiedenen Erhebungsteilen wurde immer wieder auch auf das Festhalten des mutmallichen Wil-
lens in sogenannten Stellvertreterverfliigungen, fir den Fall, dass ein Mensch mit zugeschriebener
geistiger Behinderung als einwilligungsunfahig gelte und selbst mit verschiedenen Methoden der
unterstitzten Kommunikation, sowie verschiedenen Materialien kein Verstehen der komplexen
Sachverhalte, sowie der Folgen der Entscheidungen hergestellt werden konnte. Auch ethische Fall-
besprechungen werden in diesem Kontext haufiger genannt.

Bezliglich der Erstellung von Stellvertreterdokumenten, sowie der Durchfiihrung von ethischen
Fallbesprechungen wurden viele offene Fragen und Herausforderungen formuliert, welche durch
weitere Forschungsbemiihungen eruiert werden missten.

Reflexionsfragen:

e Welche Anschauungsmaterialien und Methoden der unterstiitzen Kommunikation kon-
nen fur GVP genutzt werden?

e Wer kann bei der Erstellung von Dokumenten, der Erarbeitung von Materialien und Me-
thoden unterstitzen? Mit wem kann zusammengearbeitet werden?

e Wo sind Bildungsangebote angesiedelt? Wie ist deren Zuganglichkeit gestaltet?
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e Wer kann Bildungsangebote anbieten? Mit welchen externen Fachkraften kann dafir zu-
sammengearbeitet werden?

e Wie konnen Bildungsangebote beworben werden?

e Wie konnen Bildungsangebote fiir Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung
zu den Themen Sterben, Tod und Trauer gestaltet sein?

Zuganglichkeit von GVP-Beratung

In den verschiedenen Erhebungsteilen wurde deutlich, dass die Zuganglichkeit von GVP-Beratun-
gen einen kritischen Punkt darstellen kann. Dies liegt u.a. daran, dass Bewohner*innen (ber das
Angebot der GVP-Beratung nicht bzw. nur unzureichend informiert sein kénnen. Sie sind aufgrund
ihrer Sozialisationserfahrungen und Lebenssituation haufig stark von Bezugspersonen abhangig
und bendtigen daher auch oftmals Gatekeeper, die sie z.B. an Informationen bzw. Angebote her-
anfuhren. Hinzu kommt, dass schwere Krankheit, Sterben, Tod und Trauer nach wie vor tabuisierte
Themen sind, welche mit negativen Emotionen assoziiert werden kénnen. Das kann mitunter zu-
nachst zu Blockaden bei den Bezugspersonen, aber auch bei den Menschen mit zugeschriebener
geistiger Behinderung selbst fiihren und somit die Auseinandersetzung mit diesen Themen er-
schweren.

Eine Beraterin erzahlt in einer Zukunftswerkstatt, dass sie dieser anfanglichen Skepsis begegne,
indem sie mit einer Gruppe aus Bewohner*innen zunachst einen thematischen Film tGber Beerdi-
gungen schaue, welcher einen leichteren Einstieg in das Thema biete und oft schon Anlass fiir erste
Gesprache bote. Wenn sie bei Bewohner*innen dann Interesse wahrnehme, schlage sie vor, mit
ihnen ein Einzelgesprach zu fihren.

Eine andere Beraterin erzahlt, dass sie versuche moglichst verschiedene Informationswege zu be-
dienen, z.B. die Vorstellung von GVP in einer internen Zeitung, auf der Internetprasenz des Tragers
und mit einem Vortrag vor Angehdrigenverbanden, um moglichst viele Gatekeeper als Gate-Ope-
ner zu gewinnen. Andere GVP-Berater*innen berichten in den verschiedenen Erhebungsteilen,
dass sie zu diesem Zweck zu Teamsitzungen, Leitungssitzungen und Bewohner*innen-Versamm-
lungen gehen wiirden, um ein Bewusstsein fiir GVP bei den entsprechenden Personengruppen zu
schaffen. Folgende Zitate einer Beraterin illustrieren, warum das “Ins-Boot-Holen” von Mitarbei-
tenden zentral erscheint, damit GVP-Prozesse liberhaupt erst zustande kommen kénnen:

GB: , Bis dato war das immer so, dass die Bewohner dem Team eine Riickmeldung gegeben haben und dass
sich das Team mit mir in Verbindung gesetzt hat. Die Bewohner wissen nicht, wie sie mich erreichen, oder
erreichen kénnen.” (Z_3_N_Tag1_Kritikphase, 31)

GB: ,Manchmal passiert das aber so, dass ein Umstand durch den Alltag, eine Beerdigung, eine drztliche Be-
handlung, eine traurige Nachricht von den Bewohnern dazu fiihrt, dass die Bewohner sagen: Hey das will ich
aber so gar nicht haben. [...] Und auf einmal entsteht eine Idee dazu und dann kommt der Impuls von den
Bewohnern. Denn sagen die da will ich aber mal genauer hingucken. Und wenn meine Kollegen aus den Wohn-
gruppen dann sagen: Hey wir haben da die U. oder die O. (Beraterinnen) mit der kannst du gerne nochmal
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genauer da (ber diese Punkte sprechen und die Sachen auch aufschreiben, dann wird ein Termin vereinbart.”
(Z_2_N_Tagl_Einstieg_2, 159)

Da der Wohnkontext der Bewohner*innen sich zumeist sehr unflexible ausgestaltet, erscheint es
sinnvoll, dass GVP, als aufsuchendes Angebot stattfindet. Diesbeziiglich stellt sie die Frage nach
einem geeigneten Ort fiir die Beratung. Dieser sollte ruhig und stérungsfrei sein, sowie eine ange-
nehme Atmosphare ausstrahlen.

B: ,Ja, also sollte man sich schon konzentrieren, also auf die Sache sich fokussieren.” (FG 3, Aufn. 1)
Die Klient*innen sollten lber den jeweiligen Beratungsort entscheiden kénnen.

GB: ,Also ein Gruppenraum oder sein eigenes Zimmer oder halt auch ein Beratungszimmer in einem anderen
Haus, in einer anderen Wohngruppe gegeniiber auf dem gleichen Gelénde zum Beispiel. Das entscheidet der
Bewohner wo er sich am wohlsten fiihilt.” (Z_3_N_Tagl_Kritikphase, 4)

Nachfolgend findet sich eine Liste mit weiteren Ideen, Hinweisen und Vorschlagen, wie vorgegan-
gen werden kann, um moglichst viele Bewohner*innen zu erreichen und lGber das Angebot einer
GVP zu informieren.

e Verstandliche Informationsmaterialien Gber GVP fiir Klient*innen und ihre Angehdrigen,
sowie gesetzliche Betreuer*innen, z.B. in Form von Broschiiren/Flyern und Prdsentatio-
nen Gber GVP (in Leichter Sprache)

e Erklarfilm zu GVP

o moglichst barrierearm, in einfacher Sprache, mit Untertiteln und Audiodeskription

o0 moglichst konkret und anschaulich, z.B. kénnen Szenen aus einem Beratungsge-
sprach gezeigt werden

o dargestellten Rollen sollen authentisch besetzt sein

O Evaluation des Films durch Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung

Es wird auRerdem die Idee formuliert, dass Klient*innen, die bereits einen GVP-Prozess durchlau-
fen haben, bei Infoveranstaltungen von Erfahrungen berichten kénnten.

Reflexionsfragen:

e Welche Wege gibt es um einen GVP-Prozess zu starten?

e Wo und wie muss GVP vorgestellt werden, um aus Gatekeepern Gate-Opener zu ma-
chen?

e Wie konnen Blockaden sich mit den Themen schwerer Krankheit, Sterben, Tod und Trauer
auseinanderzusetzen abgebaut werden?

e Welche Rdume stehen fiir die GVP-Beratung zur Verfliigung?
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Bewusste Entscheidung iiber Teilnehmende der Beratung und Kommunikation der Beratungser-
gebnisse

Die Frage, wer an den Beratungsgesprachen teilnehmen soll, wurde in den verschiedenen Erhe-
bungsteilen viel diskutiert und unterschiedliche Ansichten vertreten. Als mogliche zusatzliche Teil-
nehmende werden Arzt*innen, Vertrauens-/Bezugspersonen und auch gesetzliche Betreuer*in-
nen genannt. Einigkeit bestand dariiber, dass der*die Klient*in das Recht habe selbst zu entschei-
den, wer am Beratungsprozess teilnehmen soll.

GB: ,Also bei uns war das so, dass ich dich gefragt habe, ob Mama dazukommen, ob deine Mama dazukom-
men soll und du hast gesagt ne ich mach das selber. Das war fiir dich eine ganz klare Haltung, eine ganz klare
Entscheidung. Und das ist halt auch das, was fiir mich als Beraterin gezdhlt hat. Also E.s Mutter wurde vorab
informiert, dass wir die Beratungsprozesse anbieten und im Nachhinein auch dariiber informiert, wie die Pa-
tientenverfiigung vom E. aussieht. Ja.“ (Z_2_N_Tag1_Einstieg_2, 204)

In den Diskussionen werden verschiedene Vor- und Nachteile bzw. Herausforderungen fiir den
Einbezug dieser Personen in einen GVP-Prozess hervorgebracht. Diese werden anhand einer Ta-

belle kurz dargestellt:

Personengruppe

Vorteile

Nachteile/Herausforderungen

Vertrauens-/Be-
zugspersonen

Eine Beraterin erldutert im Rahmen einer Zu-
kunftswerkstatt, dass sie gerne eine Bezugs-
person des*der Klient*in mit in die Beratung
nehme. Diese kdnne als “Dolmetscherende”
und Anwalt*innen fir den*die Klient*in eintre-
ten. Dabei achte sie darauf, dass klar kommu-
niziert sei, dass es sich dabei um eine passive
Rolle handelt. Wenn die Bezugsperson sich zu
etwas duBern solle, richte sie die Frage aktiv an
diese.

An einer anderen Stelle formuliert dieselbe Be-
raterin, dass eine vertraute Person von
dem:der Klient:in auch als Unterstitzung wahr-
genommen werden konne. Er:sie misse sich

den schweren Fragen nicht alleine stellen.

Einige GVP-Berater*innen benennen
das Risiko, dass enge Bezugspersonen
die Klient*innen in ihren Entscheidun-
gen beeinflussen konnten und das Ge-
Dabei

koénne es durch Prakonzepte zu paterna-

sprach dominieren konnten.
listischen Verhaltensweisen kommen.
Klient*innen kdnnten sich durch die An-
wesenheit dieser Person gechemmt oder
verunsichert fiihlen die eigene Meinung
zu duBern. Aufgrund von oft jahrzehnte-
langen Erfahrungen der Fremdbestim-
mung und Erziehung zur Dankbarkeit
kdnnte es ihnen schwer fallen eine ei-
gene Meinung zu vertreten und andere
flr sich sprechen lassen.

Gesetzliche Be-
treuer*innen

Einige Bewohner*innen beflirworten die Teil-
nahme von gesetzlichen Betreuer*innen an ih-
rem GVP-Prozess, da sie sich davon erhoffen,
dass ihre Entscheidungen fiir den Fall, dass sie
sich selbst nicht mehr duBern kénnen, mit gro-
RBerer Wahrscheinlichkeit umgesetzt werden
wiirden.

Auch eine gesetzliche Betreuerin argumentiert
fur ihre Anwesenheit bei GVP-Prozessen, da sie

Das Risiko einer Beeinflussung und von
Fremdbestimmung wird auch fiir die
Teilnahme Be-

von gesetzlichen

treuer*innen gesehen.

Je nach Verhdltnis des*der Klient*in
zum*zur gesetzlichen Betreuer*in kann
eine Teilnahme sich ebenfalls hemmend
auswirken.
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es als ihre Aufgabe empfinde herauszufinden,
was ihre Klient*innen wollen und weil sie letz-
ten Endes fir die Umsetzung der Entscheidung
haftbar sei.

,Dass man in dem Prozess schon mit drin ist,
weil wenn man sich jetzt nur hinsetzt und so ein
Ergebnis bekommt, das wdre mir jetzt nichts.
[...] Weil letzten Endes ist das ja auch was mir
dann den Hintern rettet. Ich muss das ja ent-
scheiden und ich muss da ja meinen Kopf auch
hinhalten dafiir und dann find ich Betreuung ist
doch auch so. Ich soll ja fiir, also ich soll ja in
Vertretung fiir denjenigen entscheiden, was er
haben will. Und dann muss ich ja auch versu-
chen herauszufinden: "Wie will er es denn ha-
ben?” (FG4 Aufn. 4)

Artz*innen

Beziiglich der Frage nach der Rolle von Arzt*in-
nen in GVP-Prozessen schlagt ein Arzt vor, dass
Arzt*innen in Bezug auf medizinische Fragen
hinzugezogen werden kénnen. Dies gelte ins-
besondere, wenn es um Prognosen gehe.

,Aber da habt ihr zum Beispiel, wiirde ich sa-
gen, da habt ihr ja schon zwei Punkte, wo man
Arzte vielleicht braucht. Ndmlich einmal, um,
damit man genau wissen, was da eigentlich
passiert, wie geht das so, was ist das denn ei-
gentlich? Schlauch hier, Luftréhre, Schlauch im
Magen. Und das andere ist natiirlich auch- der
zweite Punkt ist, wie schdtze ich die Prognose
ein? Prognose heifdit: Wie geht es weiter mit
mir? Was kommt raus?“ (FG 3 und 4, Aufn. 2)

Als wesentliche Herausforderung fir
den Einbezug von Arzt*innen in GVP-
Prozesse werden die fehlenden zeitli-
chen Ressourcen und teilweise auch ein
fehlendes Interesse an einer Teilnahme
dieser Personengruppe benannt. Zudem
werde die Teilnahme von Arzt*innen an
GVP-Prozessen zu gering vergultet.

Tabelle 18: Vor- und Nachteile des Einbezugs weiterer Personen in den Beratungsprozess

Ein moglicher Losungsansatz wird darin gesehen, diesen Personengruppen ganz klar eine passive
Rolle zuzuordnen oder sie nur punktuell in einen GVP-Prozess einzubeziehen, z.B. zu Beginn eines
Beratungsprozesses, bis der*die Klient*in genug Vertrauen zum*zur Berater*in gefasst habe oder

bei einem abschlieRenden Gesprach, in dem von den Ergebnissen berichtet wird.

GeBe: ,Deswegen finde ich es ja extrem wichtig, dass die Betreuer oder die Familienangehdérigen bei diesen
Protokollgespriichen mit dabei sind, um eben Stimmungen und Emotionen des Betroffenen mit aufzunehmen.
[...] Und diese, diese Sachen, die zwischen den Zeilen gesprochen werden eben auch. Dass man das wirklich
den Arzten im Krankenhaus auch glaubhaft verklickern kann: Der meint das tatsdchlich so wie es auch dasteht.

(5) (Z_4_H_Vernissage_Kritik_J, 24)
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Eine weitere Beraterin erlautert, dass sie Aussagen von anwesenden Bezugspersonen nicht doku-
mentiere, wenn diese nicht dem Willen der Klient*innen entsprachen.

GB: ,Ich kann ja auch sagen, ich dokumentiere das nicht. Wenn mir ein Angehériger irgend-
was sagt und ich habe das Gefiihl, das ist nur sein Wille und er geht gar nicht so auf die
Bediirfnisse des Kindes ein, dann kann ich das ja auch sagen, kann ich sagen: Mhh, kann ich
so jetzt aber nicht dokumentieren. Ich sehe das. Ich hére das. Ich nehme das und das wahr.
Ich habe vielleicht auch eine Idee, aber ich muss es ja nicht dokumentieren.” (Z_4_H_Ver-
nissage_Kritik_J, 128)

In einer Zukunftswerkstatt und in der Fokusgruppe wurde auerdem dariiber gesprochen, dass die
Klient*innen idealerweise auch den*die Berater*in frei wahlen kénnen sollten.

UK: ,[...] freie Beraterwahl, eben weil ich dann vielleicht auch mit dem einen Berater vielleicht besser klar-
komme als mit einem anderen und eben auch so ein Gefiihl dafiir brauche: Nimmt der mich wirklich ernst
mit meinen Sorgen und meinen Gedanken oder ist das so ein”

Auch die Frage, wie sich ein schon vor einem GVP-Prozess bestehendes Vertrauensverhaltnis zwi-
schen Berater*in und Klient*in auf diesen auswirkt, wurde in den verschiedenen Erhebungsteilen
kontrovers diskutiert und konnte nicht eindeutig beantwortet werden. Eine schon lange beste-
hende Beziehung zwischen Klient*in und Berater*in birgt die Gefahr fiir Prakonzepte und das Po-
tenzial einer bereits bestehenden Vertrauensbasis.

Reflexionsfragen:

e Wer soll am GVP-Prozess teilnehmen?
O Welche Vorteile und welche Nachteile kdnnte das mit sich bringen?
o Wann ist ein Einbezug dieser Person sinnvoll?
o Welche Rolle soll diese Person im Beratungsprozess einnehmen?
e Wie ist das Verhaltnis zwischen Berater:in und Klient:in?
o0 Wie konnte sich dieses Verhaltnis auf den Beratungsprozess auswirken?

(Transparente) Kommunikation und Dokumentation

Die Frage, wie die Ergebnisse von GVP-Prozessen dokumentiert und an wen sie kommuniziert und
Ubermittelt werden sollen, scheint viele Teilnehmende des Forschungsprojekts zu beschaftigen. Je
nach Standort wird von einem unterschiedlichen Vorgehen berichtet. Einige teilnehmende Bewoh-
ner*innen erzdhlen beispielsweise, dass sie selbst eine Kopie ihrer Patientenverfligung haben, an-
dere erzdhlen, dass die Dokumente ihres Beratungsprozesses im Biliro der Mitarbeitenden aufbe-
wahrt werden. Teilweise wird von elektronischen Dokumentationssystemen berichtet, von Not-
fallo6gen in Bewohner*innen-Akten, davon, dass gesetzliche Betreuer*innen vor einem Bera-
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tungsprozess informiert werden und nach einem Beratungsprozess eine Kopie der Ergebnisse zu-
geschickt bekommen. Zudem wird von Teambesprechungen mit Mitarbeitenden einer Wohn-
gruppe oder gesetzlichen Betreuer*innen berichtet, in denen die GVP-Berater*innen oder auch
Klient*innen selbst von den Ergebnissen ihrer Beratungsprozesse erzadhlen. Als Personengruppen,
die Uber die Ergebnisse eines GVP-Prozesses informiert werden (kbnnen), werden Mitarbeitende
der Wohngruppen, Bezugspersonen, gesetzliche Betreuer*innen, Hausarzt*innen und behan-
delnde Arzt*innen benannt. Ein Bewohner iiberlegt im Expert*innenforum beispielsweise, dass
sein Hausarzt Gber den Aufenthaltsort seiner Patientenverfliigung Bescheid wissen misse.

B: “Ja schon der Hausarzt musste das ja dann auch wissen. (3) Der wenn das dann passiert, dass der Hausarzt
wenigstens Bescheid weifs, was zu tun ist. Und wo die Patientenverfiigung dann halt héingt. Bei mir im Schrank,
da ist ein weifes Kreuz auf ein griines Grund., da weif3 der Arzt, ,Aha da hdngt die dann”. (EXB, 37)

Bezogen auf das Thema der Dokumentation und Kommunikation der Ergebnisse von GVP-Prozes-
sen ist auf die Gefahr hinzuweisen, dass es in Einrichtungen der Eingliederungshilfe oft dazu
kommt, dass alle Daten und Informationen Uber eine:n Bewohner:in ungefragt weiter gegeben
werden, da davon ausgegangen wird, dass es fiir eine gute Betreuung und Versorgung wichtig sei,
dass alle, die mit dem:der Bewohner:in in Kontakt kommen dariiber Bescheid wiissten. Dadurch
kann es auch zu Situationen kommen, in denen Bewohner*innen so umfassend tberwacht und
dokumentiert werden, dass ihre Privatsphdre und Autonomie erheblich eingeschrankt sind. In die-
sem Sinne ist auch die teilweise ungefragte Weitergabe der in GVP-Prozessen oft sehr detailliert
erfassten Gesundheitsdaten, Vorlieben, Abneigungen, Verhaltensmustern, Essgewohnheiten und
anderen personlichen Informationen kritisch zu reflektieren. Es ist von entscheidender Bedeutung,
ethische Uberlegungen und rechtliche Rahmenbedingungen zu beriicksichtigen, um sicherzustel-
len, dass die Wirde und die Rechte der Bewohner*innen respektiert werden. Insgesamt kann da-
von ausgehend im Sinne einer Empfehlung festgehalten werden, dass mit den Klient*innen be-
sprochen werden sollte, wer, von wem, in welcher Art und Weise liber die Ergebnisse des GVP-
Prozesses informiert werden soll und wo und in welcher Form die Ergebnisse eines GVP-Prozesses
aufbewahrt werden sollen. Klient*innen sollten Gber mogliche Folgen aufgeklart werden, wenn sie
bestimmte Personengruppen nicht informieren wollen, iber bzw. einen klar kommunizierten und
zuganglichen Aufbewahrungsort fiir die erstellten Dokumente ablehnen. Vor- und Nachteile ver-
schiedener Aufbewahrungsarten und -orte sollten ebenfalls gesprochen werden, damit die Kli-
ent*innen auch diesbeziglich eine selbstbestimmte Entscheidung treffen konnen. Es ist wichtig,
dass Bewohner informiert werden und ihre Zustimmung geben.

Eine weitere Fragestellung, die sich in Bezug auf die Dokumentation der Ergebnisse eines GVP-
Prozesses im Projekt PiCarDi-U ergeben haben, ist die nach der Barrierefreiheit. Damit Klient*in-
nen die volle Kontrolle tiber ihre Daten haben, miissten diese so dokumentiert sein, dass sie diese
selbst verstehen kdnnen, z.B. in einfacher Sprache mit Bildern zur Visualisierung oder in einem
Audioformat, welches sie sich anhoren kdnnen. Damit die Ergebnisse wirklich eine Wirksamkeit in
der Versorgung und Begleitung am Lebensende erfahren kénnen, kann es jedoch sinnvoll sein,
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relativ rechtssichere Dokumente in schwerer Sprache fiir die Dokumentation zu nutzen. Diese Fra-
gestellung konnte im Forschungsprojekt PiCarDi-U nicht abschlieBend geklart werden. Hierflr
brauchte es eine rechtliche Expertise, welche unterschiedliche Dokumentenformen und deren
Umsetzung in der Praxis untersucht.

Reflexionsfragen:

e Wie wird GVP dokumentiert? Wo werden die Ergebnisse eines GVP-Prozesses aufbe-
wahrt?

® In welcher Form werden die Ergebnisse eines GVP-Prozesses aufbewahrt?

e Wer informiert wen lber die Ergebnisse eines GVP-Prozesses?

e Was sind die Dokumentations- und Informationsweitergabepraktiken in meiner Einrich-
tung?

e Wie kann der Bedarf an Sicherheit und Verbesserung der Versorgung mit dem Recht der
Bewohner*innen auf Privatsphare und Autonomie balanciert werden?

o Wie wird die Zustimmung der Bewohner*innen zur Dokumentation und Kommunikation
der Ergebnisse von GVP-Prozessen eingeholt?

e Wer hat Zugriff auf die Ergebnisse eines GVP-Prozesses und wie wird der Zugang kontrol-
liert?

e Wie kann das Bewusstsein fiir die Bedeutung von Privatsphare und Autonomie der Be-
wohner*innen gestarkt werden?

Rechtliche Rahmenbedingungen

Bei der Auseinandersetzung mit GVP taucht immer wieder auch die Frage auf, wie Patientenver-
figungen und Vorsorgevollmachten ausgestaltet sein miissen, damit sie den dort dokumentierten
Willen der Betroffenen auch rechtlich absichern. Berater*innen sollten daher tiber rechtliche Rah-
menbedingungen informiert sein, entsprechend geschult werden und in der Lage sein, Klient*in-
nen auch diesbeziiglich zu beraten.

Reflexionsfragen:

e Welche rechtlichen Rahmenbedingungen miissen bei der Umsetzung von GVP beriicksich-
tigt werden, damit diese rechtsgiiltig ist?
e Welche Rechte haben Bewohner*innen in Bezug auf GVP?

Beratungshaltung — Freiwilligkeit und Ergebnisoffenheit

Auch die Beratungshaltung ist ein vielbehandeltes Thema. Immer wieder wird in diesem Kontext
auf die Notwendigkeit, dass GVP-Beratung freiwillig und ergebnisoffen sein solle, Bezug genom-
men.
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GB: ,Fiir mich bedeutet gesundheitliche Vorsorgeplanung generell die Auseinandersetzung mit dem Thema
und eine Ergebnisoffenheit. Ich arbeite ja als Beraterin und ich bin sehr froh, dass dieses Rahmenkonzept uns
diese Freiheit Idsst, dass es also nicht verbindlich vorgeschrieben ist eine Patientenverfiigung zu machen. [...]
Mir ist es sehr wichtig liberhaupt mit den The- iiberhaupt das Thema nahe zu bringen und dazu bediene ich
mich verschiedener Mittel, also Filmen, Blichern, Gespréichen und hm das ist mir einfach wichtig, die Ergeb-
nisoffenheit. Es geht mir nicht darum, dass am Ende ich eine Patientenverfiigung habe und ein Mensch sagt:
Ich méchte beatmet werden oder nicht. [...] Mir geht es wirklich darum, das Thema nahe zu bringen und ich
habe ja schon viele Beratungen gemacht und die Ergebnisse sind immer wieder erstaunlich. Manchmal sind
sie wirklich, die Aussagen, sehr differenziert und manchmal (.) stehen da nur drei gemalte Bilder. Und trotzdem
haben die Aussagekraft.” (Z_2_H_Einstieg_Fortsetzung_J, 5)

Nur, wenn die Beratung freiwillig und ergebnisoffen sei, konne es wirklich um die Autonomie und
die Wiirde der Klient*innen gehen. Im Expert*innenforum mit Berater*innen wird diesbeziiglich
ausgefuhrt, dass es unerlasslich sei, immer wieder darauf hinzuweisen, dass es kein "richtiges"
Ergebnis gebe, insbesondere wenn die Berater*innen Druck auf Seiten der Klient*innen spiiren
wirden. Die Grundhaltung im Gesprach sei, sich von dem*der Klient*in leiten zu lassen. Die ge-
troffenen Entscheidungen missten zu dem Bild passen, das im Lauf des Beratungsprozesses ent-
stehe. Es gehe hierbei nicht darum, Entscheidungen zu bewerten, sondern diese zu verstehen. Der
Anspruch musse sein, diese ggf. vor Gericht vertreten zu kdnnen, daher gelte es, sich der Verant-
wortung der eigenen Unterschrift auf den Dokumenten bewusst zu sein. Vor diesem Hintergrund
miusse dann auch akzeptiert werden, dass ein autonomer Mensch mit zugeschriebener geistiger
Behinderung in einer freien Willensentscheidung auch dazu kommen kénne, dass er keine Ent-
scheidung treffen will. Bei wahrgenommenen Kommunikationsblockaden oder Erreichen von
Grenzen sollten Beratungsprozesse wertschatzend beendet werden.

GB: “Eine Beraterin fiihrt aus, dass es ihr ,nicht darum [geht], dass auch unbedingt das Thema Tod und Sterben
bei der betreffenden Person angesprochen werden muss, sondern es geht mir. Zum Beispiel Krankheit ist ein
wichtiges Thema. Ne, manchmal frage ich Menschen: Waren Sie schonmal krank? Ja klar. Ja wie war denn
das? Was hat lhnen denn gutgetan als krank waren? Was haben Sie denn gerne gegessen? Ne, das ist doch
wichtig, wenn Sie jetzt mal da liegen, ich sage jetzt: Heute geht es lhnen gut. Sie kénnen alles sagen, ne. Sie
kénnen entscheiden, aber es gibt Situationen im Leben, da kann man das nicht. Da kann man vielleicht nicht
sagen, was man gerne méchte, zum Beispiel, was man gerne isst oder was man gerne fiir Musik hért, wenn
man mal vielleicht nicht dazu in der Lage ist und deswegen ist es gut, wenn man es aufschreibt. Und ich spiire
das meistens, ob jemand bereit ist, ne, auch vielleicht zum Thema Tod und Sterben etwas zu sagen und bei
manchen bleibt es auch dabei, erstmal (iber Krankheit zu sprechen und, was sie fiir eine Behandlung wiin-
schen, wenn sie mal krank sind. (2) Ja. Also es ist ganz individuell. Gibt da keine, keinen festen Plan.” (Z_H_Dar-
stellung_Prozess J,183)

Diesbeziglich ist anzumerken, dass in den beobachteten Beratungsprozessen eine dhnliche Hal-
tung der Berater*innen wahrgenommen wurde, welche in der Wahrnehmung der Beobachterin-
nen teilweise zu einer Rollenunklarheit und zu einem ,,ausfransen” der Beratungsprozesse gefiihrt
hat. Es konnte beobachtet werden, dass die Berater*innen in jedem der drei Prozesse Aufgaben
Ubernahmen, die eigentlich nicht ihrer Beratungstatigkeit entsprachen, wie beispielsweise das
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Basteln von Geburtstagskarten, das Anreichen von Getranken oder das Assistieren bei Handarbei-
ten. Es wirkte teilweise so, als sei den Klient*innen das Thema und der Grund der Anwesenheit
der Berater*innen nicht immer bekannt. Vielmehr wurden die Beraterinnen teilweise freudig mit
neuen beratungsunabhangigen ,Auftragen” betraut. Dazu kam, dass die Beraterinnen die Bera-
tungseinheiten, in denen es konkreter um Sterben und Tod gehen sollte, sprachlich und auch von
der Gestik und Mimik her oft als ,besonders schwierig” und mit Vorsicht zu behandeln einordne-
ten. Teilweise wurden die Themen kaum mit konkreten Begriffen und Fragen belegt. Die Beobach-
terinnen erlebten dieses Verhalten als etwas, das eher dazu beitrug, die Themen zu tabuisieren als
zur Sprache zu bringen. Es erscheint daher sinnvoll das eigene Verhalten als Berater*in gut dahin-
gehend zu reflektieren, inwiefern man selbst Unbehagen versplirt, die Themen schwere Krankheit,
Sterben und Tod anzusprechen und sich mit der eigenen Rolle auseinanderzusetzen und dartber
Klarheit zu gewinnen. Um bezliglich derartiger Erkenntnisse weitere Erkenntnisse zu generieren,
erscheint weitere Forschung notwendig. Beispielsweise kdnnten Gesprachsprozesse einer linguis-
tischen Analysen unterzogen werden.

In der Fokusgruppe wurde dariiber hinaus thematisiert, dass Berater*innen freundlich sein sollten
und den Klient*innen zutrauen missten, eigene Entscheidungen zu treffen. Gerade vor dem Hin-
tergrund, dass Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung haufig ihr Leben lang Fremd-
bestimmung erleben, kann hierin eine weitere wichtige Grundhaltung von Berater*innen gesehen
werden.

Reflexionsfragen:

e Wie kann sichergestellt werden, dass ein*e Klient*in freiwillig an einer Beratung teil-
nimmt?

e Welche Rolle nehmen Berater*innen im GVP-Prozess ein?

e Was ist die eigene Haltung der Berater*innen zu schwerer Krankheit, Sterben, Tod und
Trauer? Welche eigenen Erfahrungen beeinflussen sie?

e Wie werden Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung von den Berater*in-
nen gesehen? Was wird ihnen zugetraut?

e Besteht wahrend des Beratungsprozesses von irgendeiner Seiter her Druck, dass ein be-
stimmtes Ergebnis erzielt werden muss? Wie kann dem entgegengewirkt werden?

Kontinuierliche Evaluation

Im Rahmen der Fokusgruppenarbeit griffen die Berater*innen Impulse der teilnehmenden Bewoh-
ner*innen flr eine Verbesserung ihrer Beratungspraxis dankend auf und betonten, dass sie auf-
grund ihrer geringen Beratungserfahrung noch viel dazu lernen wiirden.

B: ,,Immer wieder, mit jedem Bewohner ist es anders und immer wieder bekommen wir da
auch so einen kleinen Impuls, so einen kleinen Denkanstofs, ne [Vorname]? Das ist immer
wieder anders, ne?” (FG 3, Aufn. 1)
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Eine regelmaRige Evaluation unter Einbindung von Feedback seitens der Klient*innen und anderer
Beteiligter erscheint sinnvoll, um die Beratungspraxis kontinuierlich weiterzuentwickeln.

Reflexionsfragen:

e Wie wird das Beratungsangebot evaluiert?
e Wie wird das Feedback von Klient*innen/ Bewohner*innen einbezogen?

Fragen fiir Bewohner*innen zum Nachdenken iiber eigenen Erfahrungen mit GVP

Da eine Unterstiitzung von GVP durch Peer-Beratung bisher noch nicht umgesetzt wird und damit
die beschriebenen Vorteile in der Praxis bisher nicht ausgeschopft werden, ist es wichtig Bewoh-
ner*innen dariiber zu informieren, worauf sie bei einer GVP-Beratung achten kénnen und ihnen
Kriterien an die Hand zu geben auf Grund derer sie die Beratung beurteilen kénnen. Dazu wurde
gemeinsam mit der Fokusgruppe erarbeitet, was es braucht, um selbstbestimmte Entscheidungen
treffen zu kénnen und was eine GVP-Beratung ausmacht.

,Um selbstbestimmte Entscheidungen treffen zu kénnen braucht man:

- Informationen, Zeit und manchmal Unterstiitzung.
Menschen haben das Recht, Unterstiitzung zu erhalten um (selbstbestimmte) Entscheidungen zu treffen.

Ein guter Unterstiitzer, eine gute Unterstiitzerin

- nimmt die Person ernst und behandelt sie gleichberechtigt.

- hért der Person zu.

- informiert die Person so, dass sie ihn versteht.

- istebhrlich.

- entscheidet nicht fiir die Person, sondern Idsst die Person entscheiden.

- nimmt sich Zeit und kann in Ruhe mit der Person sprechen.

- hilft der Person dabei ihre Gedanken zu sortieren.

- bleibt beim Thema der Beratung und hilft der Person beim Thema zu bleiben.

- kann auch dabei helfen Entscheidungen umzusetzen, die eine Person alleine nicht umsetzten kann.

Einem*r guten Unterstiitzer*in kann die Person vertrauen.

D.h. der*die Unterstiitzer*in hdlt sich an die Schweigepflicht und behandelt das Erzéhlite vertraulich.
Unterstiitzer*innen kdnnen unterschiedliche Leute sein.

Der*die Unterstiitzer*in muss zu der Person passen.

Sie miissen einander vertrauen kénnen.

In einem Beratungsgesprdch zur gesundheitlichen Vorsorgeplanung fiir die letzte Lebensphase sollen Men-
schen Unterstlitzung dabei gekommen, sich mit ihren Fragen zu den Themen Sterben, Tod und Trauer zu
beschdftigen.

In den Beratungsgespréichen kénnen Menschen viele Informationen bekommen.
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Und sie kénnen Entscheidungen dartiber treffen, was sie selbst wollen, wenn sie einmal schwer krank sind.
Und was sie nicht wollen.

In den Beratungsgesprdchen zur gesundheitlichen Vorsorgeplanung fiir die letzte Lebensphase geht es um
verschiedene Fragen:

Zum Beispiel:

- Welche Wiinsche habe ich fiir meine letzte Lebensphase?

- Welche Hilfe méchte ich bekommen, wenn ich schwer krank bin?

- Was kann ich machen, wenn ich Schmerzen habe?

- Soll eine andere Person fiir mich entscheiden, wenn ich das nicht mehr kann?
- Wie soll meine Beerdigung aussehen?

Ein*e Berater*in unterhdlt sich mit den Menschen (iber diese Fragen.

Das soll die Menschen dabei unterstiitzen Entscheidungen zu diesen Fragen zu treffen.
Sie kénnen diese Entscheidungen in der Beratung aufschreiben.

Sie miissen das aber nicht.

Die Teilnahme an Beratungsgesprdchen zur gesundheitlichen Versorgungsplanung ist freiwillig.

Folgende Fragen kénnen Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung nutzen, um ihren
eigenen GVP-Prozesse zu reflektieren:

- Wird in der GVP-Beratung gut auf meine Bedlirfnisse eingegangen?
- Geht esin der GVP-Beratung um meine Meinung und meinen Willen?
- Fuhle ich mich von dem*der Berater*in gut unterstiitzt oder unter Druck gesetzt?
O Hilft der*die Berater*in mir bei meiner Auseinandersetzung mit den Themen Ster-
ben, Tod und Trauer?
o Darfich sagen, was ich mochte, ohne dass ich bewertet werde?
o Darfich sagen, wenn ich liber etwas nicht sprechen méchte?
0 Bekomme ich so viel Zeit, wie ich brauche, um mir meine eigenen Gedanken zu
machen?
o Kann ich so viele Fragen stellen, wie ich méchte?
o Versucht der*die Berater*in meine Meinung zu beeinflussen?
- Mochte ich eine vertraute Person zur GVP-Beratung mitnehmen?
o Warum? / Warum nicht?
o Falls Ja:
- Wer konnte das sein?
- Wie soll sich die vertraute Person in der GVP-Beratung verhalten?
- Wer soll das mit der vertrauten Person besprechen?
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- Welche Erfahrungen mit Sterben, Tod und Trauer bringe ich mit? Wie beeinflussen mich
meine Erfahrungen?
- Wie ist der*die GVP-Berater*in ausgebildet?
o Kann der*die GVP*Berater*in mir alles gut erklaren?
O Nutzt der*die GVP*Berater*in angemessen Hilfsmittel und Methoden zur Verste-
hensunterstlizung?
o Kann der*die GVP*Berater*in mir Vor- und Nachteile verschiedener Behandlungs-
moglichkeiten gut erklaren?

Erstellung von Erkldrfilmen

Um Menschen, welche nicht lber schriftsprachliche Kompetenzen verfligen, einen Zugang zu den
Forschungsthemen zu ermoglichen, wurde sich fiir eine filmische Aufarbeitung der Inhalte ent-
schieden. Urspriinglich war geplant, Informationen tber das Thema Personliche Zukunftsplanung
bzw. gesundheitliche Versorgungsplanung am Lebensende mittels eines 10-15minttigen Erklarfil-
mes anschaulich und verstandlich darzustellen. Im Rahmen von inhaltlichen und didaktischen
Uberlegungen, sowie dem griindlichen Abwigen verschiedener Méglichkeiten, entschieden die
wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen jedoch, stattdessen drei Erklarfilme von jeweils ca. drei Mi-
nuten Lange produzieren zu lassen. Dies bringt mehrere Vorteile mit sich. Zum einen ist die Lange
so besser an eine kirzere Konzentrationsspanne angepasst, zum anderen ermoglicht das Erstellen
von drei kiirzeren Filmen das Darstellen mehrerer Facetten der Forschungsinhalte- und -ergeb-
nisse des PiCarDi-Projekts. Dabei ist davon auszugehen, dass durch die Visualisierung und Anima-
tion der Inhalte ein besseres Verstandnis der komplexen Forschungsthemen und -ergebnisse er-
reicht werden kann.

Inhaltliche Aspekte aus allen Verbundprojekten flossen in die Konzeption der Erklarfilme ein. In
Zusammenarbeit mit dem Animationsstudio Sinnema wurden folgende drei Erklarfilme produziert:

e Der Erklarfilm “Lucas Freundin stirbt” erzahlt die Geschichte der zwei Freund*innen Luca
und Magda. Beide leben in einem Wohnheim fiir Menschen mit zugeschriebener geistiger
Behinderung. Lucas Freundin Magda stirbt. Der Erklarfilm begleitet Luca auf den Anfan-
gen ihres Trauerprozesses, skizziert institutionelle Herausforderungen und gibt neben
Hinweisen auch wichtige Moglichkeitsraume fir Menschen (mit Behinderung) in der
Trauer.

e Der Erkarfilm “Luca beschaftigt sich mit ihrem Lebensende” zeigt, welche Erfahrungen
Luca mit einer GVP-Beratung macht. Es werden sowohl Potenziale als auch Herausforde-
rungen aufgegriffen.

e Der Erklarfilm “Luca ist Teil einer Caring Community” erklart, was eine Caring Community
ist. Zum einfacheren Verstandnis erfolgen die Erlauterungen anhand des Engagements
von Luca und ihrer Cousine Franzi in einer Caring Community.
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Bei der Erarbeitung der Erklarfilme standen die Barrierefreiheit sowie ein fir die Zielgruppe ange-
messenes Komplexitatsniveau im Vordergrund. Wichtig war auch einem vielfaltige Darstellungs-
weise der Filmfiguren. Am Ende jeden Erklarfilms wurde sich fiir eine Informationsseite mit zent-
ralen Hinweisen fiir das jeweilige Filmthema entschieden. Nach der Freigabe durch das BMBF ist
geplant, die Filme auf der Projekthomepage zu veroffentlichen. Palliative und hospizliche Institu-
tionen, Trager der Eingliederungshilfe sowie verschiedene Arbeitskreise und Arbeitsgemeinschaf-
ten (z.B. die AG ,,Menschen mit intellektueller und Komplexer Beeintrachtigung” der DGP, das
Netzwerk ,,AGATE - Arbeitsgemeinschaft Gesundheitliche Versorgungsplanung nach §132g SGB V
flr Autonomie und Teilhabe bis zum Ende des Lebens in der Eingliederungshilfe) sollen dazu Infor-
mationen erhalten.

1.2 Wichtigste Positionen des zahlenmafigen Nachweises

Siehe Anhang

Alle drei Teilprojekte blieben mit den Ausgaben bis auf sehr geringfligige Abweichungen im Rah-
men der geplanten Kosten. Die kostenneutrale Laufzeitverlangerung erméglichte die Kompensa-
tion der Zeitverzégerungen, die durch die Corona-Pandemie in der Erhebungsphase entstanden
sind.

1.3 Notwendigkeit und Angemessenheit der geleisteten Arbeit

Auch das Folgeprojekt erweis sich durch die Vertiefung relevanter Aspekte in den drei Teilprojek-
ten als in hohem MaRe notwendig.

Im Abschlussbericht der ersten Projektphase konnten wichtige Erkenntnisse zu einer ersten Be-
standsaufnahme zur Begleitung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung am Le-
bensende dargestellt werden. Aus diesen Ergebnissen ergab sich unmittelbarer Vertiefungsbedarf
in Bezug auf bedeutsame Faktoren, die die Qualitat der Begleitung beeinflussen. Diesen Vertie-
fungsbedarfen sind die drei Teilprojekte und der Verbund in der zweiten Férderphase nachgegan-
gen und haben wichtige weitergehende Erkenntnisse gewonnen, die in Empfehlungen zur Weiter-
entwicklung der Praxis der Begleitung in den relevanten Handlungsfeldern der Eingliederungshilfe
und der hospizlich-palliativen Versorgung sowie auf der Ebene lokaler caring communities min-
den. Das Projekt bietet wichtige innovative Elemente fir den unmittelbaren Transfer in die Praxis,
sorgt fir eine deutlichere Sichtbarkeit einer bisher vernachlassigten Personengruppe in der Pallia-
tivforschung und -praxis und schafft Anschlussfahigkeit der Palliativ- und Teilhabeforschung zum
Themenfeld in Deutschland an die internationale Forschung. Die Dissemination der Ergebnisse
durch die aktive Mitwirkung in zahlreichen Facharbeitskreisen, die Prasentationen bei Kongressen
zentraler wissenschaftlicher Fachgesellschaften und die Veroffentlichung von Teilergebnissen in

209
DLR Projekttréger / Gesundheit - Vorlage Schlussbericht



i DLR Projekttriger

Schlussbericht: PiCarDi FKZ: 01GY1920-ABC

Fachzeitschriften und Sammelbanden hat bereits wahrend der Projektlaufzeit eine groRe Breiten-
wirkung in Forschung und Praxis erreicht.

Die Planungs- und Erhebungsphase fielen zusammen mit der Dynamisierung der COVID-19-Pande-
mie ab dem Friihjahr 2020. In der Pandemie zeigte sich, wie hoch das Risiko von Menschen mit
Behinderungen ist, gerade in der sensiblen Phase am Lebensende nicht die Unterstiitzung zu be-
kommen, die ihnen gleichberechtigt mit allen anderen Personen in der Gesellschaft zusteht. Die
rigorosen Zugangs- und Kontaktbeschrankungen in den relevanten Handlungsfeldern verscharften
Isolationserfahrungen und brachten spirbare (neue) Benachteiligungen in der medizinischen und
psycho-sozialen Versorgung mit sich (Béing/ Schaper 2022). Umso wichtiger sind die Erkenntnisse
aus dem Folgeprojekt, damit fiir kiinftige gesellschaftliche Krisen entsprechende Vorkehrungen

gegen die systematische Benachteiligung von als ,vulnerabel” markierten Gruppen getroffen wer-
den kénnen und diese an Entscheidungen zur Umsetzung angemessener SchutzmalRnahmen be-

teiligt werden.

Im Teilprojekt PiCarDi-D konnte ein von internationalen Kooperationspartner*innen entwickeltes
Erhebungsinstrument zur Organisations- und Teamkultur fiir das Themenfeld der Begleitung am
Lebensende erweitert und erfolgreich eingesetzt werden. Damit wurde zugleich die Datenbasis in
Deutschland zu diesem wichtigen Merkmal von Organisationen der Eingliederungshilfe wesentlich
erweitert, und es steht ein Instrument zur Verfiigung, das von Einrichtungen auch im Rahmen einer
Selbstevaluation genutzt werden kann (s. Anhang). Auch die eigens fir das Projekt entwickelte
qualitative Methode zur Erhebung der Organisationskultur in Bezug auf die Begleitung am Lebens-
ende erwies sich als gut geeignet, die anvisierten Fragestellungen beantworten zu kénnen und
Empfehlungen fir die Weiterentwicklung von Wohndiensten der Eingliederungshilfe zu entwi-
ckeln. Der Innovationsgehalt des methodischen Vorgehens liegt auch darin, dass das Vorgehen
sich fur die interne Organisationsentwicklung und fir Fortbildungsangebote in bzw. flr Einrichtun-
gen der Eingliederungshilfe eignet. Die Leitfragen, die als Anregung fiir Organisationsentwicklungs-
prozesse entwickelt wurden, bieten ein leicht umsetzbares Instrument fiir die Weiterentwicklung
adaquater Versorgungs- und Unterstiitzungsstrukturen und die Arbeit an der Handlungspraxis und
professionellen Haltung der Mitarbeitenden.

Im Teilprojekt PiCarDi-P konnte zum einen die Datenbasis zur Versorgungslage von Menschen mit
geistiger und schwerer Behinderung in der hospizlichen Begleitung und palliativen Versorgung auf
das Bundesgebiet ausgeweitet werden und bietet nun eine breite Grundlage fir die Anpassung
von Strukturen und Prozessen an die Bedarfe der Personengruppe. Zum anderen liefert das Teil-
projekt wichtige Erkenntnisse zur Berlicksichtigung von Menschen mit Behinderungen innerhalb
von caring communities und leistet einen unverzichtbaren Beitrag zu einer inklusiven Ausrichtung
dieses innovativen Konzepts fir gute Versorgungs- und Unterstiitzungsstrukturen in lokalen Ge-
meinschaften.
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Der besondere Fokus auf die Perspektive von Menschen mit zugeschriebener geistiger oder kom-
plexer Behinderung im Teilprojekt PiCarDi-U erwies sich erneut als zentral, um passgenaue Emp-
fehlungen fiir die Weiterentwicklung im Feld entwickeln zu kénnen.

Die Potentiale, Herausforderungen und Gelingensbedingungen fiir den Prozess der Gesundheitli-
chen Versorgungsplanung gem. §132g SGB V konnten unter Einbezug der Sichtweisen der ver-
schiedenen Akteur*innen moglichst komplex abgebildet werden. Deshalb erfolgte der Zugang
durch verschiedene Forschungsmethoden. Neben einer Konzeptpapierananlyse wurden deshalb
Gruppeninterviews-/diskussionen in Form von Expert*innenforen, innerhalb einer Fokusgruppe
und in Zukunftswerkstatten sowie innerhalb von Beobachtungen durchgefiihrt.

Das Projekt PiCarDi-U hatte in allen seinen Arbeitspaketen insbesondere die Perspektive von Men-
schen mit zugeschriebener geistiger und schwerer Behinderung im Fokus. Nur ein partizipatori-
scher Forschungszugang, unter Beteiligung der betroffenen Menschen, kann diesem Anspruch ge-
recht werden. Soziale Wirklichkeit kann nur unter Einbezug und Mitwirkung von Menschen, ,die
in ihr und mit ihr leben und die von den Ergebnissen der Forschung betroffen sind oder sein
konnte[n]“ (Hauser 2020, 60) erforscht werden.

In allen Erhebungsmethoden waren deshalb Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung
als gleichwertige Teilnehmer*innen eingebunden. Neben Assistenzleistungen machte diese die
Entwicklung besonderer methodischer Zugange als auch die Aufbereitung von Material, z.B. in ein-
facher Sprache, nétig. Ein Forschungspraktikant war in Anteilen partizipativ an der Planung sowie
am Erhebungs- und Auswertungsprozess des Projekts beteiligt und bereicherte die Sichtweisen
der akademisch forschenden Mitarbeiterinnen durch seinen spezifischen biografischen und sozia-
len Erfahrungshintergrund. Die eigens entwickelte Forschungsfrage zur Zusammenfiihrung bzw.
Kombination von Peer-Beratung und GVP stellt einen neuen Aspekt innerhalb der Diskussionen
um Prozess der Gesundheitlichen Versorgungsplanung gem. §132g SGB V dar und lieferte interes-
sante und wegweisende ldeen.

11.4 Voraussichtlicher Nutzen

Die Bearbeitung eines Forschungsthemas, das bisher in der deutschsprachigen Palliativ- und Teil-
habeforschung unbearbeitet war, im Rahmen eines Verbundprojektes ermdoglichte den Zugang zu
einem ausgesprochen komplexen Themenfeld aus unterschiedlichen Perspektiven. Diese standen
in den Teilprojekten zum einen je fiir sich und konnten ihre jeweiligen Perspektiven aus der ersten
Forderphase des Verbundprojektes vertiefen. Zum anderen bringt die im Projetverlauf permanent
realisierte Zusammenfiihrung der Perspektiven deutliche zusatzliche Erkenntnisgewinne entspre-
chend der Komplexitdt des Feldes an der Schnittstelle zweier Hilfesysteme. Die inklusive Ausrich-
tung der palliativen Versorgung und hospizlichen Begleitung von Menschen mit Behinderung ist
politischer Auftrag der Bundesregierung und der entsprechenden politischen Instanzen (Gesund-
heits- und Sozialministerien, Leistungstrager der Eingliederungshilfe und der Palliativversorgung
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auf Landes- und kommunaler Ebene). In der Umsetzung sind die Fachverbande und wissenschaft-
lichen Fachgesellschaften beider Handlungsfelder gefragt. Alle Akteur*innen sind fiir die Umset-
zung dieses Auftrags auf bedarfsgerechte Konzepte angewiesen, die theoretisch fundiert und em-
pirisch basiert sein miissen. Fiir beides hat das Verbundprojekt mit der Breite und Tiefe der empi-
rischen Zugange einerseits und der Entwicklung sehr konkreter Handlungsempfehlungen einen
wichtigen Beitrag geleistet. Bereits wahrend der Projektlaufzeit fanden vielfaltige Aktivitaten zur
Dissemination statt. Auch nach Projektende zeigt sich in den Handlungsfeldern bei verschiedenen
Akteur*innen ein grolRes Interesse an den Ergebnissen, was sich u.a. in zahlreichen Anfragen zu
Fachvortragen in verschiedenen Kontexten zeigt. Aus dem Verbundprojekt gehen so wichtige Ent-
wicklungsimpulse fiir das Feld aus, damit die Belange von Menschen mit Behinderungen kiinftig in
qualitativ hochwertigen und in gleicher Verlasslichkeit wie flir andere Personengruppen verfligba-
ren Versorgungsstrukturen berticksichtigt werden. Damit wird ein wichtiger Beitrag zur Umsetzung
des Art. 25 der UN-Behindertenrechtskonvention geleistet.

Zugleich wurde die internationale Sichtbarkeit Deutschlands in der internationalen Palliativfor-
schung (EAPC) und den Forschungsgesellschaften im Kontext geistiger Behinderung (IASSIDD)
schon wahrend des Projektes deutlich erh6ht. Die Projektleitungen sind in entsprechenden Fach-
gremien fest verankert, und die Erkenntnisse aus dem Projekt werden auch im internationalen
Raum wahrgenommen und als Bereicherung des Forschungsstandes gesehen.

Wirtschaftliche Erfolgsaussichten

Im Feld der Eingliederungshilfe fiir Menschen mit Behinderungen bieten die Projektergebnisse aus
dem Teilprojekt PiCarDi-D wichtige Hinweise im Prozess der weiteren Umsetzung des Bundesteil-
habegesetzes (BTHG). Einrichtungen und Dienste sind auf fundierte und innovative Konzepte zu
einer tragfahigen, Synergieeffekte nutzenden und zugleich fir Adressat*innen verlasslichen Ver-
sorgung und Begleitung am Lebensende angewiesen. Zielgruppenorientierte Fachkonzepte, die
entsprechend den Vorgaben der Landesrahmenvertrage zum BTHG von allen Einrichtungen vorzu-
halten sind, kdnnen auf die Erkenntnisse und Konzeptbausteine sowie Selbstevaluationsinstru-
mente zurlickgreifen, die im Projekt entwickelt wurden. Die Handlungsempfehlungen bieten eine
gute Grundlage fiir den Transfer auf die je konkreten Bedingungen vor Ort. Die Eingliederungshilfe
als System wird damit den Anforderungen der demografischen Entwicklung gerecht, die im Feld in
den letzten Jahren zu Verunsicherung gefiihrt hat. Die Projektergebnisse liefern hier eine gute Ori-
entierung auf der Ebene der Organisationen und deren Weiterentwicklung in Richtung einer hos-
pizlichen Kultur. Zudem liefert das Projekt wichtige Hinweise fir die Verankerung der Anforderun-
gen in der Begleitung am Lebensende in der individuellen Teilhabeplanung. Dies ist die Vorausset-
zung dafiir, dass der normative Anspruch auf Teilhabe in bedarfsgerechte, fachlich fundierte und
praktikable Leistungsanspriiche tberfiihrt wird, die in die Systemlogik der Eingliederungshilfe in-
tegrierbar sind. So wird auch dem Anspruch auf eine personzentrierte Umsetzung der Eingliede-
rungshilfe im Sinne der Gesetzesbegriindung zum BTHG entsprochen, wonach die traditionelle In-
stitutionsorientierung durch innovative Lésungen tiberwunden werden soll. Hier liefert das Projekt
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durch die inklusive Ausrichtung und die Orientierung an Fragen der Vernetzung mit Palliativ- und
Hospizdiensten wichtige Hinweise. Fiir die konkrete Konzeptentwicklung bieten die Leitfragen zur
Organisationsentwicklung und die Erkenntnisse aus der quantitativen Erhebung eine gute Grund-
lage. Entsprechende Professionalisierungsprozesse bei den Fachkraften in der Eingliederungshilfe,
fur die die Erkenntnisse wichtige inhaltliche Impulse bieten, kdnnen dazu beitragen, die Eingliede-
rungshilfe insgesamt demografiefest(er) zu machen. Der Transfer von Erkenntnissen in die Lehre
tragt zur bedarfsgerechten Qualifizierung von Nachwuchskraften bei, die angesichts des Fachkraf-
temangels dringend gebraucht werden.

Die Synergieeffekte durch eine gute Vernetzung zwischen Eingliederungshilfe und Palliativversor-
gung werden durch die Fokussierung der Perspektive der caring communities im Teilprojekt Pi-
CarDi-P konkret beschreibbar. Die Erkenntnisse zur notwendigen Vernetzung vor Ort sind in ho-
hem MaRe anschlussfahig an die fir eine zukunftsfahige Weiterentwicklung der Eingliederungs-
hilfe grundlegenden Leitideen von Inklusion und Sozialraumorientierung. Eine inklusive Ausrich-
tung von caring communities macht Synergieeffekte sichtbar und Versorgungspotentiale wechsel-
seitig nutzbar. Sonderstrukturen fiir die Versorgung und Begleitung von Menschen mit Behinde-
rungen am Lebensende werden vermieden. Die Praxisndhe der beschriebenen Gelingensbedin-
gungen stellt eine wichtige Voraussetzung fiir einen gelingenden Transfer in die Strukturen und
Handlungspraktiken der palliativen Versorgung und hospizlichen Begleitung dar. Die Idee der ca-
ring communities wird zugleich plausibilisiert und weiterentwickelt, insofern die Konkretisierung

Ill

fur eine spezifische Personengruppe als , Testfall“ fiir ihre Tragfahigkeit gelten kann.

Die Erkenntnisse zur Versorgungslage auf Bundesebene, die im quantitativen Teil des Berliner Teil-
projektes gewonnen wurden, liefern eine wichtige Grundlage fiir eine klarere gesundheits- und
sozialpolitische Steuerung der Versorgungsstrukturen in Richtung einer inklusiven und auf die
Ebene lokaler Verantwortungsgemeinschaften bezogenen Ausrichtung. Mittel- und langfristig stel-
len caring communities — insbesondere durch ihre Versorgungsnahe — eine wichtige mogliche Er-
ganzung zur bestehenden Hospiz- und Palliativversorgung auf lokaler Ebene dar.

Die Erkenntnisse im Teilprojekt PiCarDi-P greifen am deutlichsten die in der Nationalen Strategie
zur Umsetzung der Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen (2016) be-
schriebenen Anforderungen auf und tragen zur Entwicklung passgenauer Losungen bei. Die Er-
kenntnisse aus den Mikro- und Makroanalysen zur Einbindung von Menschen mit Behinderung
und ihren Familien in diese lokalen Netzwerke weisen auf Chancen und Strategien fir eine Berlick-
sichtigung von Menschen mit Behinderungserfahrung hin und laden zur Uberwindung bzw. Ver-
meidung von Tendenzen der AusschlieBung ein.

Die im Rahmen des Teilprojektes PiCarDi-U verfolgten Forschungsstrange haben erhebliche Pra-
xiswirksamkeit. Erkenntnisse zu den Potentialen, Herausforderungen und Gelingensbedingungen
der Gesundheitlichen Versorgungsplanunng (GVP) in Einrichtungen der Eingliederungshilfe kon-
nen handlungsleitend fiir die konkrete Implementierung und deren bestdandige Reflexion sein. So
tragen formulierte Reflexionsfragen, die auf die Praxis der Umsetzung abzielen, wie die Haltung
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von Beratenden, die Freiwilligkeit der Teilnahme sowie die unbedingte Ergebnisoffenheit des Be-
ratungsprozesses dazu bei, die Autonomie und persénliche Wiirde von Menschen mit zugeschrie-
bener geistiger Behinderung zu sichern. Mit den Ergebnissen lassen sich auch die Forderung nach
finanziellen Ressourcen fiir eine klientenzentrierte und verantwortungsbewusste Beratungspraxis
begriinden.

Wesentliche Teile des Forschungsprojektes fanden in Einrichtungen der Eingliederungshilfe statt.
Innerhalb der Fokusgruppenarbeit der Projekteinrichtung in Leipzig konnten wesentliche Fragen
der Implementierung einer palliativen und hospizlichen Einrichtungskultur, in dem GVP als wichti-
ger Prozess eingebettet ist, ausfiihrlich mit verschiedenen Stakeholdern diskutiert werden.
Dadurch konnte der einrichtungsinterne Prozess der Implementierung durch das Forschungspro-
jekt vorangetrieben und unterstitzt werden. Die Zukunftswerkstatten in den drei beforschten Ein-
richtungen trugen dazu bei, dass die Teilnehmenden ihre eigene GV-Beratungspraxis sowie beglei-
tende Strukturen und Vernetzungen kritisch reflektieren konnten und leisteten damit einen un-
mittelbaren Beitrag zur Organisationssentwicklung.

Im Projekt PiCarDi-U wurden Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung auf unter-
schiedliche Art und Weise einbezogen — als Teilnehmende an den unterschiedlichen Erhebungs-
teilen, im Expert*innenforum, als Mitwirkende in der Fokusgruppenarbeit und in den Zukunfts-
werkstatten sowie im Rahmen eines Forschungspraktikums. Dies kann fiir weitere Forschungen
beispielgebend sein und Forderungen nach einem grundsatzlichen Umdenken in der Planung, Um-
setzung und der Finanzierung von Praxisprojekten unter Beteiligung von Nutzer*innen anstoRen
und begriinden. Weiterhin kdnnen die Erfahrungen im Projekt fir die Weiterentwicklung partizi-
pativ-orientierter Forschungsansatze nutzbar gemacht werden. Mitglieder der Fokusgruppe und
insbesondere der Forschungspraktikant haben sich im Projektzeitraum auf unterschiedlichsten Ta-
gungen sowie durch aktive Mitgliedschaft in themenspezifischen Fachgesellschaften und Arbeits-
gruppen zu den Fragestellungen des Projekts positioniert.

Wissenschaftliche und/oder technische Erfolgsaussichten

Die multiperspektivische Anlage des Verbundprojektes hat die vertiefende und spezifische Erar-
beitung passgenauer und systematischer Empfehlungen zur Weiterentwicklung der Palliativver-
sorgung und hospizlichen Begleitung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung in
weiten Teilen ermdglicht. Die Ergebnisse wurden bereits im laufenden Projekt in den verschiede-
nen wissenschaftlichen Kontexten und Praxisbezligen der drei Teilprojekte vorgestellt und disku-
tiert. Die Forschungsteams konnten hierbei auf die Kooperationsbeziehungen aus der ersten For-
derphase und bereits bestehende Kooperationen mit wichtigen Akteur*innen in den Feldern Ein-
gliederungshilfe und Palliativversorgung sowie zu wissenschaftlichen Fachgesellschaften auf nati-
onaler (z.B. Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin; Aktionsbiindnis Teilhabeforschung; Stiftung
,Leben pur”; ALPHA NRW; Deutscher Kinderhospizverband) und internationaler Ebene (z.B. EAPC;
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IASSIDD) zuriickgreifen und diese vertiefen. Das Forschungsteam wird inzwischen sowohl auf na-
tionaler als auch auf internationaler Ebene in seiner Expertise fiir das Themenfeld anerkannt und
angefragt.

Die enge Verzahnung mit den Studiengdangen an den drei Hochschulen durch den Einbezug von
Masterstudierenden und die Integration von Erkenntnissen und methodischen Zugangen des For-
schungsprojektes in die Lehre leistet das Projekt einen Beitrag zur Qualifizierung kiinftiger Fach-
krafte, die die notwendigen Kompetenzen zur Gestaltung der Praxis an der Schnittstelle mitbrin-
gen. Zugleich wird damit dem Fachkraftemangel in den relevanten Handlungsfeldern wirksam be-
gegnet.

Von den entwickelten Moglichkeiten zur Gestaltung partizipativ-orientierter Forschungsprozesse
im Teilprojekt PiCarDi-U werden auch andere Forschungsbereiche und -disziplinen profitieren. Er-
kenntnisse aus dem Projekt flieen in wissenschaftliche Diskurse zu spezifischen Herausforderun-
gen der Forschung mit Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung ein (z.B. zur Frage der informier-
ten Einwilligung). Die spezifischen forschungsmethodischen Zugange und die Erfahrungen in der
Gestaltung partizipativ-orientierter Forschungsprozesse konnen beispielhaft auf die Forschung mit
vulnerablen Gruppen in verschiedenen wissenschaftlichen Disziplinen tGbertragen werden.

Die Aufbereitung der Erkenntnisse fir die in der ersten Férderphase entwickelte Projekt-Home-
page und die in der zweiten Forderphase entstandenen Erklarfilme bieten eine sehr niedrigschwel-
lige Form des Wissenschaftsmanagements, sodass die Erkenntnisse auch von Personen ohne wis-
senschaftlichen Hintergrund und von Personen, die auf Leichte Sprache angewiesen sind, zur
Kenntnis genommen werden kdonnen. Der von der Stiftung ,Leben pur” verliehende Wissen-
schaftspreis wiirdigt die Projekthomepage als inhaltlich gelungene und zugleich barrierearm zu-
gangliche Form der Wissenschaftskommunikation.

1.5 Wahrend der Durchfiihrung des Vorhabens dem ZE bekannt gewor-
denen Fortschritts auf dem Gebiet des Vorhabens bei anderen Stellen

Im deutschsprachigen Raum sind auf dem Gebiet des Vorhabens im Projektzeitraum keine weite-
ren umfassenden Forschungsarbeiten im Themenfeld des Projektes durchgefiihrt worden.

1.6 Erfolgte oder geplante Veroéffentlichungen des Ergebnisses nach Nr.
6

Geplante Buchveroffentlichung

Jennessen, S.; Schéaper, S.; Schlichting, H. (Hrsg.) (in Vorbereitung): Behinderung und Teilhabe am Le-
bensende. Palliative Care fiir Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung. Kohlhammer,
Stuttgart (in Vorbereitung)

Eigenstindige Veroffentlichungen
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2023

Fellbaum, Kristin; Dennier, Mona; Jennessen, Sven (2023): Bediirfnisse von Familien mit
lebensverkirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen- Zentrale Ergebnisse des FamPalliNeeds-
Projekts. In: Hospizdialog Nordrhein-Westfalen, Oktober 2023, Ausgabe 97.

Jennessen, Sven; Dennier Mona; Baumgartel, Charlotte; Fellbaum, Kristin (2023): Bediirfnisse von Fa-
milien mit lebensverkirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen. URL:
https://doi.org/10.18452/26246.

Kriger, Tim; Alber, Lilly; Bossing, Carina; Dennier, Mona; Fellbaum, Kristin, Jennessen, Sven (voraus-
sichtlich 2024): Partizipative Forschung in Projekten der Abteilung Padagogik bei Beeintrachtigun-
gen der korperlich-motorischen Entwicklung (Arbeitstitel). In: Forum fir Qualitative Sozialfor-
schung.

Schaper, Sabine & Dieckmann, Friedrich (2023): Bildung fiir eine gute Lebensgestaltung im Alter. In:
Zeitschrift fur Weiterbildung 5/2023, 21-26.

Schaper, Sabine (2023): Moralisches Unbehagen — moralischer Stress — moralische Verletzung. Aktuelle
Zumutungen fiir Mitarbeitende in der Eingliederungshilfe, in: Ethiklournal 2023,
https://www.ethikjournal.de/fileadmin/user_upload/ethikjournal/Texte_Aus-
gabe_ 2023 _1/Schaeper_Moralisches-Unbehagen-moralischer-Stress-moralische-Verletzung.pdf.

Schaper, Sabine (2023): Machtstrukturen - Wissensordnungen - Subjektivierungsweisen. Sichtbaren
und unsichtbaren Mechanismen der "Regierung" von Behinderung und Benachteiligung auf der
Spur. In: Behindertenpidagogik 2/2023, 62. Jg., 123-239.

Schlichting, H., Gelhaus, M. & NuRlein, F. (2023): Herausforderung Schmerzen bei Menschen mit geis-
tiger und Komplexer Behinderung. Marburg: Lebenshilfe Verlag.

2022

Jennessen, Sven; Burgio, Nadja (2022): PraeKids. Erhebung zur Pravalenz von Kindern und Jugendlichen
mit lebensverkirzenden und lebensbedrohlichen Erkrankungen in Deutschland. URL:
https://doi.org/10.18452/24740

Scherg, Alexandra; Wikert, Julia; Weber, Sasch; llse, Benjamin; Krumm, Lisa; Fellbaum, Kristin; Rossen,
Kai (2022): Palliativmedizin — jung, bunt und innovativ. Forum. Das offizielle Magazin der Deut-
schen Krebsgesellschaft e.V., Ausgabe 37, 3.

2021

Dieckmann, Friedrich; Schaper, Sabine; Laumann, Monika; Katzer, Michael; HaRler, Theresia; Kemmer-
ling, Martin (2021): Innovative Gestaltung des unterstiitzten Wohnens von Menschen mit Behin-
derung im Alter. Stuttgart: IRB-Verlag in Kooperation mit Lebenshilfe-Verlag (in Vorbereitung).

Dieckmann, Friedrich; Heddergott, T.; Thimm, Antonia (2021): Unterstiitztes Wohnen und Teilhabe.
Erkenntnisse und Perspektiven der Forschung zu Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung.
Wiesbaden: Springer VS (in Vorbereitung).
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Fricke, C.; Heusner, J. & Schlichting, H. (2021): Selbstbestimmt leben — selbstbestimmt sein- auch in
der letzten Lebensphase. In: Menschen. Zeitschrift flir gemeinsames Leben, Lernen und Arbeiten
44: 1, 35-42.

Jennessen, S. (2021). Manchmal muss man an den Tod denken... Wege der Enttabuisierung von Ster-
ben, Tod und Trauer in der Grundschule. Hohengehren. Schneider Verlag. 2., vollstandig tberar-
beitete und erweiterte Auflage. (Erstaufl.: 2007).

Jennessen, S./ Hurth, S. (2021). Der Qualitatsindex fir Kinder- und Jugendhospizarbeit. Hospiz-Verlag:
Gutersloh. Ludwigsburg. 2., vollstandig Gberarbeitete Auflage. (Erstaufl.: 2015)

Schaper, Sabine (2021): Inclusive social sustainability in the 2030 Agenda - promoting the participation
of vulnerable groups. In: Hobelsberger, H. (ed.): Social Glocalisation and Education. Opladen, 165-
171.

Schlichting, H. (2021): Schmerzerkennung bei Kindern mit Komplexer Behinderung. In: Z. JuKiP, Fach-
magazin fur Gesundheits- und Kinderkrankenpflege, 02/2021, Volume 10, S. 52-59

Beitrage in Fachzeitschriften und Sammelbdnden
2023

Burgio, N. M. & Jennessen, S. (2023): PraeKids: Diagnosepravalenz lebensbedrohlicher und lebensver-
kiirzender Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen in Deutschland. In: Bundesgesundheits-
blatt. URL: https://doi.org/10.1007/s00103-023-03704-5

Jennessen, S.; Alber, L.; Fellbaum, K. (erscheint voraussichtlich 2024): Teil einer Gemeinschaft sein —
als Teil einer Gemeinschaft sterben. Menschen mit Behinderung am Lebensende im Kontext von
Caring Communities. In: Reitinger, E.; Heimerl, K.; Dressel, G.; Wenger, |.: (Hg.): Soziale Teilhabe.
Wie ,schwer erreichbare’ Gruppen miteinbeziehen?

Jennessen, S.; Alber, L.; Fellbaum, K. (erscheint voraussichtlich 2024): Kooperation zwischen Eingliede-
rungshilfe und Palliative Care im Zusammenspiel mit Caring Communities (Arbeitstitel). In: Teil-
habe.

Jennessen, S. (2023) Haltung — in der (schulp&ddagogischen) Begleitung von Kindern und Jugendlichen
mit lebensverkirzenden Erkrankungen. In: Deutscher Kinderhospizverein e.V. (Hrsg.). Wirde si-
chern. Haltung zeigen. Ludwigsburg. 174-188.

Jennessen, S./Fellbaum, K. (2023): Ins gleiche Gras beiRen! Teilhabe und Behinderung am Lebensende.
In: Zuleger, A./ Maier-Michalitsch, N. (Hrsg.). Pflege und Palliative Care interdisziplindr Verlag
Selbstbestimmt Leben. Disseldorf, 206-214.

Schaper, Sabine (2023): Ubers Sterben reden. Organisationsethische Fragen in der Begleitung von
Menschen mit Behinderungen am Lebensende. In: Schweizerische Zeitschrift fiir Heilpadagogik Jg.
29, 04/2023, 33-39.
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Schaper, S. (2023): Decision-Making at the End of Life: Challenges and Opportunities for People with
Intellectual and Multiple Disabilities in Residential Homes in Germany. In: Stancliffe, R.J. et al.
(Hrsg.): End of Life and People with Intellectual and Developmental Disability, Cham: Springer Na-
ture, 121-148. https://doi.org/10.1007/978-3-030-98697-1_5.

2022

Fellbaum, K. & Jennessen, S. (2022): Teilhabe bis zum Lebensende! In: Frénkel, S. et al. (Hrsg.): Teilhabe
in allen Lebensbereichen? Ein Blick zurtick nach vorn. Bad Heilbrunn, 248-253.

Heusner, J., Roemer, A. & Schaper, S. (2022): Einwilligung von Menschen mit geistiger Behinderung als
Befdhigungsprozess — Konsequenzen fiir die Teilhabeforschung. In: Wansing, G. et al. (Hrsg.): Teil-
habeforschung — Konturen eines neuen Forschungsfeldes. Beitrage zur Teilhabeforschung, Wies-
baden: Springer Nature, 321-346.

Jennessen, S. (2022): Grundhaltungen und Spannungsfelder in der Zusammenarbeit zwischen Familien
sowie haupt- und ehrenamtlichen Akteur*innen in der Kinder- und Jugendhospizarbeit. In: Glob-
isch, M./Hillmann, T. (Hrsg.): Handbuch der Kinder- und Jugendhospizarbeit. Ludwigsburg. 348 -
355.

Jennessen, S. (2022): Familien mit pflegebediirftigen Kindern. Lebenslagen - Herausforderungen — Teil-
habe. In: Pflege-Report 2022, Spezielle Versorgungslagen in der Langzeitpflege. Berlin, Springer,
18-28.

Jennessen, S. (2022): Kinder- und Jugendhospizarbeit: die kleine exzentrische Schwester der Hospizar-
beit!? In: die hospizzeitung 04/2022, 31-35.

Jennessen, S. & Fellbaum, K. (2022): Der schwer kranke und sterbende Korper: Innen- und AuRRenper-
spektiven. In: Dangz, S., Jennessen, S. & Kappeller, F. (Hrsg.): Themenheft Kérper. Gemeinsam le-
ben, 3/2022, 142-147.

Jennessen, S. & Hurth, S. (2022): Qualitatssicherung und -entwicklung in der Kinder- und Jugendhos-
pizarbeit. In: Globisch, M./Hillmann, T. (Hrsg.). Handbuch der Kinder- und Jugendhospizarbeit.
Ludwigsburg. 366-370.

Schaper, S. (2022): Menschen mit Behinderungserfahrungen. In: Lob-Hldepohl, A. & Schéfer, G.H.
(Hrsg.): Okumenisches Kompendium Caritas und Diakonie, Géttingen: Vandenhoeck & Ruprecht,
566-574.

2021

Alber, Lilly; Brocke, Franziska; Jennessen, Sven; Levin, Clara; Schaper, Sabine; Werschnitzke, Kerstin
(2021): Von der Schnittstelle zur Nahtstelle — Netzwerke von Eingliederungshilfe und Palliative
Care in der Begleitung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung am Lebensende. In:
Hospiz-Zeitschrift. 2/2020, 38-42.

Behrendt, A.-M.; Hagedorn, C.; Dieckmann, F. & Thimm, A (2021). Organisationskultur in Wohndiens-
ten - Vom Konzept zur Messung. In Dieckmann, F., Heddergott, T., Thimm, A. (Hrsg.), Unterstiitztes
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Wohnen und Teilhabe - Erkenntnisse und Perspektiven der Forschung zu Menschen mit intellek-
tueller Beeintrachtigung. Wiesbaden: Springer VS.

Fellbaum, Kristin (2021): Rezension zu: Bruhn, Ramona & Strafler, Benjamin (Hrsg.): Palliative Care fir
Menschen mit geistiger Behinderung. Interdisziplinare Perspektiven fiir die Begleitung am Lebens-
ende. In: Menschen. Zeitschrift fliir gemeinsames Leben, Lernen und Arbeiten, Ausgabe 1, 44. Jahr-
gang, S. 87.

Fellbaum, Kristin; Heusner, Julia; Weithardt, Mia (2021): , Also ich wiirde sagen, wir wollen gefragt
werden, denn es ist ja auch unser Leben und unser Tod.” — Teilhabe von Menschen mit zugeschrie-
bener geistiger Behinderung in Anbetracht der letzten Lebensphase. In: Deutscher Kinderhospiz-
verein: Wirde sichern, Haltung zeigen, der hospiz verlag, Band 8, S. 53-62.

Fellbaum, Kristin; Jennessen, Sven & Alber, Lilly (2021): Multiprofessionell, sicher, kompetent — Ver-
sorgungsqualitat fir Menschen mit Behinderung am Lebensende. In: Menschen. Zeitschrift fir ge-
meinsames Leben, Lernen und Arbeiten, Ausgabe 1, 44. Jahrgang, S. 43-48.

Jennessen, S. & Schéper, S. (2021): Gute Begleitung und Versorgung am Lebensende — Erkenntnisse
aus einem Forschungsprojekt und zur Situation in der Pandemie. In: Menschen - Zeit-schrift fir
gemeinsames Leben, Lernen und Arbeiten, 1/2021, 21-25.

Roemer, Anna; Schroer, Barbara & Schéper, Sabine (2021): Teilhabe bis zum Lebensende. Handrei-
chung fir die Entwicklung und Darstellung von Leistungen in der Begleitung am Lebensende in der
Eingliederungshilfe (hrsg. von der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin). Berlin.

Schaper, Sabine (2021): Die Potentiale des Alter(n)s wahrnehmen — Teilhabe im Alter gestalten. Zur
heilpddagogische Begleitung alterer Menschen mit Behinderungen. In: heilpaedgogik.de Heft
1/2021, 6-11.

Schaper, Sabine (2021): From substituted to shared decision-making: Challenges in end-of-life care for
people with intellectual and multiple disabilities in Germany. In: Stancliffe, Roger; Wiese, Michelle;
McCallion, Philip & McCarron, Mary (Ed.): End of life and people with intellectual and develop-
mental disability: Contemporary issues, challenges, experiences and practice. Melbourne: Pal-
grave MacMillan.

Schaper, Sabine; Heusner, Julia & Roemer, Anna (2021): Einwilligungsfahigkeit von Menschen mit geis-
tiger Behinderung als Befahigungsprozess — Konsequenzen fiir die Teilhabeforschung. In: G. Wan-
sing et al. (Hrsg.): Teilhabeforschung — Konturen eines neuen Forschungsfeldes. Wiesbaden: Sprin-
ger VS, 321-346.

Schaper, Sabine; Jennessen, Sven: Gute Begleitung und Versorgung am Lebensende — Erkenntnisse aus
einem Forschungsprojekt. In: Menschen. Zeitschrift fiir gemeinsames Leben, Lernen und Arbeiten,
Ausgabe 1/2021, 21-25.

Schaper, Sabine; Schroer, Barbara; Thimm, Antonia; Levin, Clara; Sellmeyer, Judith (2021): Creating an
end-of-life-sensitive organizational culture in residential services for people with intellectual and
developmental disabilities. Journal of Applied Research in Intellectual Disability 2021: 34, 1220.
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Schaper, Sabine; Schroer, Barbara (2021): Einbezogen werden, beteiligt sein und Entscheidungen tref-
fen. Begleitung am Lebensende heil’t Teilhabe ermoglichen! In: Zeitschrift ,,Menschen." Zeitschrift
fur gemeinsames Leben, Lernen und Arbeiten, Heft 1/2021, 27-32.

Schlichting, H. (2021): (Heil-)Padagogik und Schmerzen. In: Jerosenko, A & Maier-Michalitsch, N.
(Hrsg.): Schmerzen bei Menschen mit Komplexer Behinderung. Disseldorf: selbstbestimmtes le-
ben, 35-49

Schroer, Barbara; Tonzer, Anna (2021): Eine Frage der Haltung, Menschen mit kognitiver Beeintrachti-
gung in ihrer Trauer begleiten. In: UNIVERSUM INNERE MEDIZIN 08|21, Seite 34-36.

Tuffrey-Wijne, Irene; Schaeper, Sabine; Roemer, Anna et al. (2021): Palliative and end-of-life care peo-
ple with intellectual and developmental disorders and COVID-19 (PEPIC-19): An International Sur-
vey. Journal of Applied Research in Intellectual Disability 2021: 34, 1218.

Tuffrey-Wijne, Irene; Schaeper, Sabine; Westergard, Britt-Evy; Groot, Marieke (2021): End-of-life deci-
sions and end-of-life care under crisis conditions: Lessons learnt from COVID-19. Journal of Applied
Research in Intellectual Disability 2021: 34, 1186.

Betreuung von Lehrforschungsprojekten
e Lisa Gerloff, Anna Ranalder und Mareike DiBmeier (2021): Lehrforschungsprojekt im Mas-

terstudiengang , Teilhabeorientierte Netzwerke in der Heilpadagogik”: Gestaltung von Be-
gegnungen am Lebensende in besonderen Wohnformen der Eingliederungshilfe wahrend
der COVID-19-Pandemie

e Anne Beuse und Johanna Kessen (2022): Lehrforschungsprojekt im Masterstudiengang
»Teilhabeorientierte Netzwerke in der Heilpadagogik”: Zwischen Theater und Trauerbeglei-
tung - Wie erleben die Bewohner*innen in ihrer Einrichtung die Begleitung von Mitbewoh-
ner*innen am Lebensende? Eine partizipative Forschung.

e Maria Terorde und Antonia Krug (2023): Lehrforschungsprojekt im Masterstudiengang
»Teilhabeorientierte Netzwerke in der Heilpadagogik”: Die soziale Unterstitzungsleistun-
gen der Mitbewohnenden in besonderen Wohnformen — insbesondere am Lebensende

Betreuung von Abschlussarbeiten
e Juliana Jancic: Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung am Lebensende (BA-

Thesis im Studiengang Heilpadagogik, katho)

e Ineke Burs: Kinder mit lebensverkiirzenden Erkrankungen im Ubergang zum Erwachsenen-
alter (BA-Thesis im Studiengang Heilpadagogik, katho)

e Chantal Langen: Die Trauerbegleitung von Menschen mit geistiger Behinderung (BA-Thesis
im Studiengang Heilpadagogik, katho)

e Laura Blechschmidt: Schmerzen und Schmerzbewiltigung bei Schiller*innen mit Komple-
xer Behinderung im Kontext Schule (Staatsexamensarbeit, Uni-Leipzig)
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e Anne-Charlott Hannusch: Tod, Trauer und Abschiednehmen- (k)ein Thema fiir Schiilerin-
nen mit zugeschriebener geistiger Behinderung (Staatsexamensarbeit, Uni-Leipzig)

e Anna-Maria Walther: Bilderbiicher-Potenzial und methodische Uberlegungen zur Bearbei-
tung schwieriger Themen (Staatsexamensarbeit, Uni-Leipzig)

e Johanna Flemmer & Ada Haen: Literacy fir alle. Einsatz eines Kinderbuches im Gemeinsa-
men Unterricht am Beispiel Ente, Tod und Tulpe von Wolf Erlbruch (Staatsexamensarbeit,
Uni-Leipzig)

e Janna Baldus: Schmerzen bei Kindern mit schwerer Behinderung- eine sonderpadagogische
Herausforderung (MA-Arbeit Uni Landau)

e Leah Hochfeldt: Das Thema Sterben, Tod und Trauer in Bilderblichern und ihr Einsatz im
Unterricht (Staatsexamensarbeit, Uni-Leipzig)

e Claudia Kunze: Entwurf eines Trauerkonzeptes fir Schulen mit dem Férderschwerpunkt
geistige Entwicklung (Staatsexamensarbeit, Uni-Leipzig)

e Anne Beuse & Johanna Kessen: Selbstbestimmung und soziale Teilhabe in besonderen
Wohnformen: Eine Analyse der Bediirfnisse und Wiinsche von Mitbewohner*innen in Be-
zug auf Sterben, Tod und Trauer (Masterthesis, katho)

e Silke Groth: Versorgung chronisch kranker Kinder mit besonderem Versorgungsbedarf in
der Regelschule. (BA-Arbeit, HU)

e Mirjam Glicker: Empathie in der Begleitung von Menschen mit Behinderungen am Lebens-
ende. (BA-Arbeit, HU)

e Elisa Leistner: Trauerarbeit und die Anwendung von fiktiver Literatur als Unterstiitzungs-
medium. (BA-Arbeit, HU)

e Brigitta-Christine Lichtenfeld: Palliative Care bei Familien mit einem progredient erkrank-
ten Kind. Eine Analyse der Angebote fiir ,gesunde” Geschwister aus der Nutzer:innenper-
spektive (BA-Arbeit Rehabilitationspadagogik, HU)

e Rubens Mehlis-Plaschke: Eine ganzheitliche Padagogik und deren Qualitatsmerkmale bei
Kindern mit lebensverkiirzenden Erkrankungen, im Setting Grundschule - Wenn Schule an-
deres denken muss. (BA-Arbeit, HU)

e Carina Sembach: Caring Communities. Netzwerke von Leistungserbringern der Eingliede-
rungshilfe im Gemeinwesen. (BA-Arbeit, HU)

e Judith Lilly Alber: Palliative und hospizliche Begleitung von Menschen mit schwerer und
geistiger Behinderung. (MA-Arbeit, HU)

o Josefine Gombert: Ressourcen entdecken und starken. Perspektiven von Mittern lebens-
verklirzend erkrankter Kinder. (MA-Arbeit, HU)

e Indira Hirschfeld: Sterben, Tod und Trauer: Der padagogische mit thanatalen Themen in
Kindertagesstatten. (MA-Arbeit, HU)

e Djamila Kiihn: Die Bedeutung von Stellvertreter*inneninterviews fiir die Bedlirfniserhe-
bung von progredient erkrankten Kindern und Jugendlichen. (MA-Arbeit, HU)
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Laura Wendt: ,also das ist ein bisschen schwieriger, wenn die Kinder [...] 18 werden” -
Transitionsprozesse von jungen Erwachsenen mit lebensverkiirzenden Erkrankungen (MA-
Arbeit, HU)

Esther Zimmermann: Arbeiten mit an Krebs erkrankten Kindern und Jugendlichen als Teil
der Professionalisierung angehender Lehrkrafte? Eine qualitative Studie zum Sportbuddies-
Projekt der Humboldt- Universitat zu Berlin. (MA-Arbeit, HU)

Fernando Trabucchi: Caring Communities zwischen Anspruch und Wirklichkeit — eine Fall-
studie zur Erkundung von Gelingensbedingungen einer Caring Community am Beispiel ei-
ner Fokusgruppe, die zur Caring Community , Quartier 8“ gehort. (BA-Arbeit, HU)

Luise Borchert: Begleitung von Menschen mit schwerer und geistiger Behinderung am Le-
bensende. Analyse von Caring Communities im Projekt PiCarDI. (BA-Arbeit, HU)

Ellen Sander: Teilhabe- und Partizipationsmoglichkeiten von Menschen mit geistiger Behin-
derung in Caring Communities im deutschsprachigen Raum. (BA-Arbeit, HU)

Laufende Begleitung von Promotionsvorhaben

Anna Roemer: Subjektive Konstruktionen von Sorgebeziehungen bei Jugendlichen mit ei-
ner lebensverkiirzenden Erkrankung und einer zugeschriebenen geistigen Behinderung
(kooperative Promotion an der HU-Berlin, Begleitung durch Prof. Dr. Jennessen und Prof.
Dr. Schaper)

Kristin Fellbaum: Die Gestaltung von Abschied in der palliativen und hospizlichen Beglei-
tung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung am Lebensende — eine kriti-
sche Analyse (kooperative Promotion an der HU-Berlin, Begleitung durch Prof. Dr. Jennes-
sen und Prof. Dr. Schaper)

Judith Lilly Alber: Social Distancing, Krisen und Behinderung. Soziale Beziehungen bei Men-
schen mit zugeschriebener geistiger Behinderung (Promotion an der HU-Berlin, Begleitung
durch Prof. Dr. Jennessen)

Natascha Buxha: Professionalitat von Mitarbeiterlnnen ambulanter und stationarer Kinder-
und Jugendhospize im Spannungsfeld der Kooperation mit dem Jugendamt - eine multime-
thodische Studie (Promotion an der HU-Berlin, Begleitung durch Prof. Dr. Jennessen und
Prof. Dr. Wagner, RPTU Landau)

Vanessa Glrtler: Lebensbegleitung fiir junge Erwachsene mit lebensverkirzender Erkran-
kung in Deutschland (Promotion an der HU-Berlin, Begleitung durch Prof. Dr. Jennessen
und Prof. Dr. Bernasconi, Universitat zu Koln)

Stephanie Winter: Erleben und Kommunikation von Trauer aus Kinderperspektiven (Pro-
motion an der MLU Halle, Begleitung durch Prof. Dr. Puhr und Prof. Dr. Jennessen)
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Tagungsteilnahmen und Vortrage

Datum
11.09.2020/
Tagungs-
band 2021
28.01.2021

09.02.2021

18.-
19.02.2021

24.02.2021

03.-
04.03.2021

10.03.2021

12.03.2021
12.-

13.03.2021
26.03.2021
13.04.2021

28.04.2021

29.04.2021

Veranstaltung

55. Sektionstagung Sonderpadagogik
der DGfE

Teilhabe Kolloquium am Institut fir
Teilhabeforschung der Katholischen
Hochschule in Munster

bhp Landesfachgruppentreffen

8. Treffen der AG Menschen mit intel-
lektueller und komplexer Beeintrachti-

gung

Sektionstreffen - Geistes- und Sozial-
wissenschaftliche Berufe der DGP

5. Jahrestagung des Instituts fir Teilha-
beforschung

Thema: Teilhabe am Lebensende! Be-
gleitung von Menschen mit geistiger
Behinderung in der letzten Lebens-
phase

Fachtag ,Schmerzen und Schmerzer-
kennung bei Menschen mit geistiger
und Komplexer Behinderung”, Lebens-
hilfe NRW

AG Junge DGP

7. Wissenschaftlichen Arbeitstage der
DGP

bhp Landesfachgruppentreffen

bhp Landesfachgruppentreffen

Schmerzmedizin UP-TO-DATE-Curricu-
lum Schmerz und Alter sowie Behinde-
rung (Arztliche Fortbildung der Dt. Ge-
sellschaft fiir Schmerzmedizin)

AG Kinder und Jugendliche der DGP
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Teilnehmende

PiCarDi-P

PiCarDi-D

PiCarDi-D

PiCarDi-D

PiCarDi-P
PiCarDi-U

PiCarDi-P

PiCarDi-D

PiCarDi-U

PiCarDi-P
PiCarDi-P

PiCarDi-D

PiCarDi-D

PiCarDi-U

PiCarDi-U

Beteiligung

Vortrag (SJe + KFe)

Vortrag (SSch, ATh + BSc)

Teilnahme (BSc)

Fortschrittsbericht PiCarDi &
Prasentation der Homepage
(SSch, HSc, BSc + KFe)
Vorstellung der BTHG Ar-
beitshilfe (SSch + BSc)

Teilnahme (KFe)

Teilnahme (ATh)
Vortrag (SSch + BSc)

Gestaltung des Online-Fach-
tags (HSc)

Teilnahme (KFe)
Posterprasentation
KFe)

Teilnahme (BSc)

(Sle +

Teilnahme (BSc)

Gestaltung der Online-Fort-
bildung (HSc)

Teilnahme (HSc)
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05.05.2021

02.06.2021

09.06.2021

10.06.2021

11.-
12.06.2021

14.06.2021

16.06.2021

22.06.2021

24.06.2021

29.06.2021

06.-

08.07.2021
29.07.2021

29.07.2021

Forum ,Sterben geht uns alle an” Ge-
sprachsabend zum Thema Sterben,
Tod und Trauer, Palliative Care Forum
der Erzditzese Freiburg
Abschlussveranstaltung InitiativeSozi-
alrauminklusiv

Qualitatszirkel fir Palliativversorgung

Stiftung Leben-pur-Weiterbildung , At-
mung und Atemunterstliitzung bei
Menschen mit Komplexer Behinde-
rung”

Friihjahrstagung der DGMGB. Ethische
und palliativmedizinische Fragestellun-
gen bei Menschen mit komplexer Be-
hinderung.

Zukunftsdialog , Pflegebedirftige Kin-
der bestens versorgt!

Institut Mensch — Ethik — Wissenschaft
(IMEW) Berlin: ,,Menschen mit hohem
Unterstlitzungsbedarf bei der Umset-
zung des BTHG"

Fachtag der AG "Menschen mit intel-
lektueller und komplexer Beeintrachti-

gung“

Nationale Strategie fiir Palliativversor-
gung in Pandemiezeiten (PallPan) — Ab-
schlussveranstaltung

bhp Landesfachgruppentreffen

6. IASSIDD European Congress (Online/
Amsterdam)

DGP-Veranstaltung ,Beeinflussen Not
und Einsamkeit die Sterbewtinsche al-
terer Menschen?“

AG Junge DGP
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PiCarDi-D

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-U

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-D

PiCarDi-D
PiCarDi-U

PiCarDi-P

PiCarDi-D

PiCarDi-D

PiCarDi-P

PiCarDi-P

Teilnahme (BSc)

Teilnahme (KFe)

Teilnahme (KFe)

Gestaltung der Weiterbil-

dung (HSc)

Vortrag (Sle)

Teilnahme (KFe)

Teilnahme (BSc)

Teilnahme (BSc)
Vortrag (HSc)

Teilnahme (SJe + KFe)

Teilnahme (BSc)

Posterprasentation (SSch)

Teilnahme (KFe)

Teilnahme (KFe)
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31.08.2021

31.08.2021
01.09.2021

13.-
15.09.2021

15.-
16.09.2021

15.-
16.09.2021

24.09.2021

04.10.2021

06.-
08.10.2021

06.-
08.10.2021
19.10.2021
20.-
23.10.2021
23.10.2021

29.-
30.10.2021

Themenabend im Rahmen der Weiter-
bildung von Ehrenamtlichen Hospizbe-
gleiter*innen  beim  Hospizverein
Leipzig

bhp Landesfachgruppentreffen
Expertengesprach: Medizinische Zen-
tren fir erwachsene Menschen mit Be-
hinderungen (MZEB) als Akteure in der
palliativen Versorgung am Institut fur
Teilhabeforschung Miinster: ,Denk-
Raum Palliative Care”

KME-Dozent*innenkonferenz

2. Kongress der Teilhabeforschung

Fachtag: Sterbe- und Trauerbegleitung
von Menschen mit kognitiver Beein-
trachtigung

DGP-AG-Sitzung Menschen mit intel-
lektueller und komplexer Beeintrachti-
gung

,AG BVP mit / fir Menschen mit geisti-
ger Beeintrachtigung”

EAPC-Kongress

Deutscher Kongress fiir Versorgungs-
forschung

bhp Landesfachgruppentreffen
Deutscher Schmerzkongress 2021

bhp Fachforum: Heilpdadagogik im me-
dizinischen Kontext

Fachtag: Schmerzen und Schmerzer-
kennung bei Kindern und Jugendlichen
mit Komplexer Behinderung und Seh-
beeintrachtigung
Johann-Peter-Schiafer-Schule
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PiCarDi-U

PiCarDi-D
PiCarDi-D

PiCarDi-P
PiCarDi-U

PiCarDi-D
PiCarDi-P
PiCarDi-U
PiCarDi-P
PiCarDi-U

PiCarDi-P

PiCarDi-D

PiCarDi-D

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-D
PiCarDi-U

PiCarDi-D

PiCarDi-U

Vortrag (HSc)

Teilnahme (BSc)
Teilnahme (BSc + SSch)

Vortrag (Sle + JHe)

Teilnahme (alle Teilprojekte)

Vortrag (BSc)

Teilnahme
o Vortrag (KFe)

Kurzinput (KFe)

Teilnahme (BSc + CFr)

Teilnahme (SSc + KFe)
Prasentation im Rahmen der
Reference Group Intellec-
tual Disability (SSc)

Vortrag (Sle + KFe)

Teilnahme (BSc)
Vortrag (HSc)

Teilnahme (BSc)

Vortrag (HSc)
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16.11.2021

29.11.2021

03.-
04.12.2021
03.02.2022

11.02.2022

25.02.2022

24.-
31.03.2022

28.-
31.03.2022
06.-
07.05.2022
13.09.2022

14.09.-
16.09.2022
28.09.-
01.10.2022

05.-
07.10.2022
08.10.2022

24.-
25.11.2022
02.02.-
03.02.2023

Schule mit dem Foérderschwerpunkt
Sehen

bhp Jahrestagung ,Online-Bildungs-
reis”

Themenabend: ,,,Palliative Care und
hospizliche Begleitung von Menschen
mit geistiger und schwerer Behinde-
rung” Universitat Leipzig

Tagung Leben pur Schmerzen bei Kom-
plexer Behinderung, KéIn

9. Treffen der AG Menschen mit intel-
lektueller und komplexer Beeintrachti-
gung

Kinderhospiz Sternbriicke

6. Berliner Werkstatt Partizipative For-
schung, online

Tagung Leben pur, ,Pflege und Pallia-
tive Care bei Menschen mit Komplexer
Behinderung”, online

10. Spring School, Deutsches Netzwerk
Versorgungsforschung, online

Leben und Tod. Messe Bremen

DHPV-Fachtag: ,Halten. Gestalten. Be-
wegen. Hospiz in der Transformations-
gesellschaft”

KME-Konferenz, Humboldt-Universitat
zu Berlin

14. Kongress der Deutschen Gesell-
schaft flr Palliativmedizin (DGP), Bre-
men

21. Deutscher Kongress fiir Versor-
gungsforschung, Universitat Potsdam
10. Brandenburgischer Hospiztag, Kin-
derhaus Pusteblume Burg/ Spreewald
5. Community Health Konferenz, Hoch-
schule fiir Gesundheit Bochum

10. Treffen der AG Menschen mit intel-
lektueller und komplexer Beeintrachti-

gung
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PiCarDi-D

PiCarDi-U

PiCarDi-U

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P
PiCarDi-D

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P
PiCarDi-D

Vortrag (BSc)

Vortrag (HSc + M. Quasdorf)

Vortrag (HSc)

Vortrag (KFe)

Vortrag (Sle)

Teilnahme (KFe)

Vortrag (SJe + KFe)

Teilnahme (KFe)

Vortrag (Sle)

Vortrag (Sle)

Vortrag (Sle + KFe)

Posterprasentation (KFe)
Vortrag (SSch)

Posterprasentation (KFe)
Workshop (KFe + Kollegin
aus der Abteilung)

Vortrag (Sle + KFe)

Vortrag (KFe, TP, SSch)
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08.02.-
09.02.2023

28.02.2023

03.03.-

04.03.2023

05.03.2023

23.03.2023

15.05.2023

24.05.2023

18.09.2023

21.09.-
22.09.2023

28.09.2023

05.10.2023

19.10.2023

02.11.2023

23.11.-
24.11.2023

36. Jahrestagung der Inklusionsfor-
scher*innen, Interkantonale Hoch-
schule fiir Heilpadagogik Ziirich
Online-Seminar der IASSIDD Special In-
terest Research Group “Ethics”

9. Wissenschaftlichen Arbeitstage der
Deutschen Gesellschaft fur Palliativ-
medizin (DGP), Georg-August-Universi-
tat Gottingen

Akademie Loccum: Der Tod steht uns
gut? Hospizarbeit im Wandel- 25. Loc-
cumer Hospiztagung — Jubildumsta-
gung

Evangelische Akademie Tutzing: Die
Krisengesellschaft braucht Hospizlich-
keit

Akademie Kinderhospiz Regenbogen-
land

Berliner Forum, Evangelisches Johan-
nesstift Berlin

Jubildumsveranstaltung Kinderhospiz
Balthasar

3. Kongress der Teilhabeforschung,
Universitat zu KoIn

Fachtag , Gestorben wird immer — Las-
sen Sie uns dariiber reden”, Stadtmis-
sion Berlin

PiCarDi-Abschlusstagung, Universitat
Leipzig

Tag der Forschung an der Katholischen
Hochschule in Minster

Teilhabe Kolloquium am Institut fir
Teilhabeforschung der Katholischen
Hochschule in Miinster

6. Community Health Konferenz, Hoch-
schule fiir Gesundheit Bochum

PiCarDi-P

PiCarDi-D

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P

PiCarDi-P
PiCarDi-D

PiCarDi-P

PiCarDi-D

PiCarDi-P

PiCarDi-U

PiCarDi-D

PiCarDi-D

PiCarDi-P

Tabelle 19: Tagungsteilnahmen und Vortrége im Projektzeitraum
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Vortrag (KFe + Kollegin aus
der Abteilung)

Vortrag SSch

Vortrag (KFe)

Vortrag (Sle)

Vortrag (Sle)

Vortrag (Sle)

Vortrag (KFe + LAI)

Vortrag (Sle)

Forschungs- und Ideenwerk-
statt (KFe, Sle, SSch, JKe)

Vortrag (Sle + KFe)
Vortrag (KFe + LAI)

Vortrag (Verbundteam)

Vortrag (SSch, JS)

Vortrag (SSch, AT, JS)

Vortrag (KFe + LAI)
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Code
Teamkultur-Skala fur Wohndienste (TKS-W)

Deutschsprachige Version der Group Home Culture Scale von L. Humphreys et al. (2020)
Ubersetzung und Entwicklung A. Behrendt, C. Hagedorn, F. Dieckmann & A. Thimm (2021) [u. M. von S. Knoblich]

Bitte denken Sie beim Ausfillen dieses Fragebogens an das Mitarbeiterteam und an die Wohngruppe bzw.
an die Wohngemeinschatft, in der Sie arbeiten. In der Regel werden die Bewohner*innen einer Wohngruppe
oder einer Wohngemeinschaft von einem Mitarbeiterteam direkt unterstiitzt. In manchen Féllen kann das
Mitarbeiterteam auch fir zwei Wohngruppen oder Wohngemeinschaften zusténdig sein. Fullen Sie den
Fragebogen bitte nur in Bezug auf das Mitarbeiterteam aus, zu dem Sie gehdren, und in Bezug auf die
Wohngruppe bzw. Wohngemeinschatt, fir die das Mitarbeiterteam zustandig ist. Wenn Sie (zum Beispiel in
der Funktion als ,Springer”) zu mehreren Mitarbeiterteams gehdoren, fullen Sie bitte jeweils einen Fragebogen
pro Mitarbeiterteam aus.

Bitte lesen Sie jede einzelne Aussage durch und denken Sie dariiber nach, wie Ihre Kolleginnen und Kollegen
generell arbeiten und wie Arbeitsablaufe und Arbeitspraktiken in der Wohngruppe bzw. Wohngemeinschaft
normalerweise aussehen.

Geben Sie an, inwieweit Sie jeder Aussage zustimmen oder nicht zustimmen, und zwar von "stimme sehr zu"
bis "stimme gar nicht zu“. Bitte markieren Sie Ihre Antwort mit einem X (Kreuz) im entsprechenden Feld.

Definitionen der in diesem Fragebogen verwendeten Begriffe

Die Wohngruppe bzw. Wohngemeinschaft bezieht sich auf das Zuhause, in dem Menschen mit
intellektueller Beeintrachtigung mit anderen wohnen und in dem Sie als unterstitzende Mitarbeiter*in arbeiten.

Die Bewohner*innen (auch héaufig Nutzer*innen oder Klient*innen von Wohndiensten genannt) sind
erwachsene Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung (geistiger Behinderung), die in dieser Wohngruppe
bzw. Wohngemeinschaft leben und die durch Sie als Mitarbeiter*innen unterstitzt werden.

Zu den unterstitzenden Mitarbeiter*innen zéahlen sowohl die Teamleitung als auch alle Mitarbeiter*innen
in Vollzeit, Teilzeit sowie geringfligig Beschaftigte, die regelmalig in dieser Wohngruppe bzw.
Wohngemeinschaft Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung unterstttzen.

Das Team einer Wohngruppe bzw. Wohngemeinschaft umfasst die unterstiitzenden Mitarbeiter*innen
(Vollzeit-, Teilzeit- und geringfligig Beschéaftigte) und die Teamleitung, welche in dieser Wohngruppe bzw.
Wohngemeinschaft arbeiten. Nicht zum Team gehdren alle hoheren leitenden Fuhrungskrafte (wie z.B.die
Leitung ihrer Organisation oder die Bereichsleitung). Auch z&hlen Fachkréafte, wie z.B. therapeutisches
Fachpersonal, externe Pflegekrafte oder Hauswirtschaftskrafte nicht zu dem Team der Wohngruppe bzw. der
Wohngemeinschatft.
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Die Teamleitung ist die unmittelbar vorgesetzte Person der Mitarbeiter*innen. Sie steht mit diesen und den
leitenden Fuhrungskraften im Austausch und koordiniert und fihrt das Mitarbeiterteam einer Wohngruppe
bzw. Wohngemeinschaft. In der Regel unterstitzt auch sie die Bewohner*innen im Alltag. Falls in ihrem
Mitarbeiterteam diese Position nicht als Teamleitung bezeichnet wird, werden wahrscheinlich Synonyme wie
Teamkoordinator*in oder Wohngruppenleitung verwandt.

Zu den leitenden Fihrungskraften gehoren alle Personen, die der Teamleitung Gbergeordnet sind. Die
leitenden Fihrungskrafte umfassen dabei die gesamte Fihrungsebene lhrer Organisation, wie z.B. die
Einrichtungsleitung, die Bereichsleitung / Bezirksleitung oder Geschéftsleitung / Geschéaftsfiihrung.

Bitte beachten Sie, dass sich alle Aussagen auf lhre jeweilige Wohngruppe bzw. Wohngemeinschaft und das
zugehdrige unterstitzende Mitarbeiterteam beziehen.

Bitte lesen Sie die Einfuhrung zu jedem der Teile.

Ihre Antworten werden anonymisiert, vertraulich behandelt und flieRen ausschlief3lich in die Mittelwerte fur
das gesamte Mitarbeiterteam ein.

Quellen:

Behrendt, A.-M.; Hagedorn, C.; Dieckmann, F. & Thimm, A (2021). Organisationskultur in Wohndiensten - Vom Konzept zur Messung. In
Dieckmann, F., Heddergott, T., Thimm, A. (Hrsg.), Unterstiitztes Wohnen undTeilhabe - Erkenntnisse und Perspektiven der Forschung zu
Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung. Wiesbaden: Springer VS.

Humphreys, L., Bigby, C., lacono, T., & Bould, E. (2020). Development and psychometric evaluation of theGroup Home Culture Scale.
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 33(3), 515-528.
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Teil 1.

Der erste Teil beschaftigt sich mit der Art und Weise, wie die Mitarbeiter*innen normalerweise arbeiten unddie
Bewohner*innen durch ihre Arbeit unterstttzen.

stimme stimme  weder stimme stimme
gar nicht zu noch eher zu sehr zu
nicht zu

1. Wenn die Mitarbeiter*innen kochen oder sauber D
machen, sind die Bewohner*innen haufig beteiligt.

2. Die Mitarbeiter*innen planen mit den D
Bewohner*innen gemeinsam, was sie am
Wochenende unternehmen.

3. Die Mitarbeiter*innen finden Wege, um jede/n
Bewohner*in in das lokale Umfeld einzubeziehen

4. Die Mitarbeiter*innen unterstitzen jede/n
Bewohner*in dabei, Menschen im Sozialraum zu
begegnen und Kontakte zu knipfen.

5. Die Mitarbeiter*innen suchen immer wieder nach

Mdglichkeiten, jede/n Bewohner*in in Aktivitaten D D D D D
einzubeziehen, die dieser/diesem Spall machen

und neue Erfahrungen ermdglichen.

6. Wann Bewohner*innen aufer Haus gehen und
wohin sie gehen, basiert auf deren Vorlieben

7. Was hier taglich geschieht, wird Uberwiegend mit
den Bewohner*innen gemeinsam entschieden

8. Die Mitarbeiter*innen bieten jeder/m Bewohner*in
Wahlmdglichkeiten und Unterstiitzung an, um
alltéagliche Entscheidungen treffen zu kénnen (z.B.
was sie essen oder anziehen wollen).

9. Die Mitarbeiter*innen unterstitzen jede/n

Bewohner*in dabei, wichtige Entscheidungen fr D D D D D
das eigene Leben zu treffen (z. B. Gesundheit,

Lebensstil), anstatt dass sie diese Entscheidungen

fur die Bewohner*in treffen

10. Die Mitarbeiter*innen unterstiitzen jede/n
Bewohner*in dabei, das eigene Potenzial zu D D D D D
entfalten und eigene Interessen zu verfolgen.

11. Die Mitarbeiter*innen unterstiitzen jede/n
Bewohner*in, das eigene Leben so zu leben, wie D D D D D
diese/r es wirklich will.

12. Die Mitarbeiter*innen verbringen regelmaiig
Zeit mit jeder/m Bewohner*in, um herauszufinden, D D D D D
wie diese/r sich wirklich fuhlt.

© Institut fur Teilhabeforschung / Katholische Hochschule NRW Teamkultur-Skala fur Wohndienste (TKS-W)



PiCarDi Befragung (Mitarbeiter*innen) Seite 4 von 14

Teil 2.
In diesem Teil geht es darum, wie die Mitarbeiter*innen tber die Bewohner*innen denken und sich ihnengegeniiber
verhalten.

stimme stimme weder stimme stimme

gar nicht zu noch eher zu sehr zu
nicht zu

13. Die Mitarbeiter*innen sprechen mit manchen D
Bewohner*innen als wéren diese Kinder.

14. Die Mitarbeiter*innen und die Bewohner*innen D
haben fur gewoéhnlich Spall zusammen

15. Die Mitarbeiter*innen ahmen nach, was manche D
Bewohner*innen sagen oder welche Gerdusche sie
machen.

16. Die Mitarbeiter*innen verbringen gerne Zeit mit
jeder/m Bewohner*in und mochten sie/ihn D D D D D
kennenlernen.

17. Die Mitarbeiter*innen gehen davon aus, dass
die Bewohner*innen in vielerlei Hinsicht wie Kinder D D D D D
sind.

18. Haufig sprechen die Mitarbeiter*innen mit
jeder/m Bewohner*in tiber Dinge, die fur diese/n L L [ [ O
von Interesse sind.

19. Die Mitarbeiter*innen gehen davon aus, sich in
vielerlei Hinsicht von den Bewohner*innen zu D D D D D
unterscheiden.

20. Haufig unterstiutzen die Mitarbeiter*innen jede/n

Bewohner*in dabei, neue Erfahrungen zu machen, D D D D D
von denen angenommen wird, dass diese ihr/fihm

gefallen.

21. Die Mitarbeiter*innen gehen nicht davon aus,
dass die Bewohner*innen am Leben im ortlichen D D D D D
Gemeinwesen tatsachlich teilnehmen werden

22. Wir freuen uns, wenn ein/e Bewohner*in etwas
Wichtiges fiir sich erreicht hat und driicken ihr/ ihm D D D D D
unsere Anerkennung aus.

23. Die Mitarbeiter*innen behandeln alle
Bewohner*in als Erwachsene.

24. Die Mitarbeiter*innen interessieren sich fir das
Leben eines/r jeden Bewohner*in.

25. Die Mitarbeiter*innen schéatzen die
Beziehungen, die sie mit jeder/m Bewohner*in
aufgebaut haben.
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Teil 3.

In diesem Teil geht es um die weitergefasste Organisation, in der Sie, die Teamleitung und andere leitende
Fuhrungskréfte arbeiten. Die leitenden Fuhrungskréfte sind der Leitung des Mitarbeiterteams tibergeordnet und

umfassen die gesamte Fiihrungsebene der Organisation.

stimme
gar
nicht zu

stimme  weder stimme stimme
nicht zu noch eherzu sehr zu

26. Die leitenden Fuhrungskréfte verstehen, wie es ist,
hier zu arbeiten.

27. Die leitenden Fuhrungskrafte helfen uns, Lésungen fir
Probleme zu finden.

28. Es besteht ein regelmafiger Austausch zwischen den
Mitarbeiter*innen dieser Wohngruppe und den leitenden
Fuhrungskréaften.

29. Zwischen den Mitarbeiter*innen und den leitenden
Fuhrungskraften bestehen haufig
Meinungsverschiedenheiten dariiber, wie die
Bewohner*innen unterstiitzt werden sollen.

30. Die Mitarbeiter*innen stehen den Anforderungen,
welche die Organisation in Bezug auf die Unterstiitzung
der Bewohner*innen an sie stellt, kritisch gegentiber.

31. Die Mitarbeiter*innen beschweren sich haufig tiber die
Prioritéten der Organisation.

Teil 4.

[l

[l

[l

[ [ [ [

In diesem Teil geht es um die Werte der einzelnen Mitarbeiter*innen und die gemeinsamen Werte lhres
Wohngruppen-Teams. In diesem Zusammenhang beziehen sich Werte auf Vorstellungen von dem, was
wichtig, richtig und wiinschenswert ist. Werte dienen als Leitprinzipien. In diesem Teil geht es auch um die
Grundwerte, die in der Organisation explizit genannt werden, zum Beispiel im Leitbild.

stimme
gar
nicht zu

stimme weder stimme stimme
nicht zu noch eher zu sehr zu

32. Alle Mitarbeiter*innen haben ein klares Verstandnis
vom Leitbild und den grundlegenden Werten der
Organisation.

33. Die grundlegenden Werte der Organisation sind
leitend fiir die Unterstiitzung der Bewohner*innen durch
die Mitarbeiter*innen.

34. Die von unserem Mitarbeiterteam geteilten Werte
stimmen mit den grundlegenden Werten der Organisation
Uberein.

35. Als Mitarbeiterteam teilen wir die gleichen Werte.

36. Alle Mitarbeiter*innen haben ein klares Verstandnis
vom Auftrag und den Prioritaten des Mitarbeiterteams der
Wohngruppe.
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Teil 5.

In diesem Teil geht es um das Verhalten und den Einfluss der Mitarbeiter*innen in Threm Mitarbeiterteam.

stimme stimme  weder stimme stimme
gar nicht zu noch eher zu sehr zu
nicht zu

37. Einige Mitarbeiter*innen befolgen nicht die
organisationsinternen Richtlinien und Vorgehensweisen.

38. Einige Mitarbeiter*innen arbeiten nicht mit dem Rest
des Teams zusammen.

39. Einige Mitarbeiter*innen haben zu viel Einfluss darauf,
wie Dinge in der Wohngruppe ablaufen.

40. Es gibt verschiedene Gruppchen unter den
Mitarbeiter*innen und nicht ein gemeinsames
Mitarbeiterteam.

41. Es bestehen enge Beziehungen unter
Mitarbeiter*innen, die sich negativ auf die Arbeitsweise
des Mitarbeiterteams auswirken.

42. Einige Mitarbeiter*innen befolgen bewusst nicht die
Anweisungen der Teamleitung.

43. Die Teamleitung hat regelmafig Schwierigkeiten,
einige Mitarbeiter*innen zu fuhren.

Teil 6.

[l

[
I I R I R
I I R I R
O O O O
O O O O

[l

L]
L]
L]
[
[

In diesem Teil geht es um die Fihrung und Anleitung des Mitarbeiterteams Ihrer Wohngruppe durch die

Teamleitung.

stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht zu noch eher zu sehr zu
nicht zu

44. Die Teamleitung ist Vorbild, wie man die
Bewohner*innen angemessen unterstitzt und wie mit
ihnen interagiert wird.

45, Die Teamleitung zeigt den Mitarbeiter*innen
regelmaRig bessere Wege der Unterstiitzung der
Bewohner*innen.

46. Die Teamleitung erklart den Mitarbeiter*innen
verstandlich,was die Ziele der Unterstutzung in der
Wohngruppe sind

47. Die Teamleitung erkennt an, wenn Mitarbeiter*innen
gut arbeiten.

48. Die Teamleitung hat einen positiven Einfluss auf die
Arbeitsweisen der Mitarbeiter*innen.

49. Die Teamleitung unterstitzt die Mitarbeiter*innen
regelmaRig dabei, aus den eigenen Erfahrungen und
Fehlern zu lernen.
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Die folgenden Fragen sind zu lhrer Person. Bitte beantworten Sie die Fragen, indem Sie das relevanteste Feld
markieren und/oder an der dafiir vorgesehenen Stelle etwas aufschreiben.

1. Welches Geschlecht haben Sie?

|:| ménnlich
[ ] weiblich

|:| divers

2. Wie alt sind Sie? Jahre

3. Geben Sie ihre hdchste berufliche Qualifikation
im Sozial-, Bildungs-, oder Gesundheitswesen an.

|:| keine berufliche Qualifikation

|:| fachfremde berufliche Qualifikation
|:| in Ausbildung oder Studium

|:| abgeschlossene Ausbildung

|:| abgeschlossenes Studium

4. Wie lange haben Sie insgesamt in Wohn-
diensten der Behindertenhilfe gearbeitet,
einschliellich ihrer Arbeit fur andere
Organisationen?

[] 2 Monate oder weniger
[] 3-6Monate

[] 7-11Monate

[] 1-2Jahre

|:| 3 -5 Jahre

[] 6-10Jahre

[] 11-14Jahre

|:| 15 Jahre und mehr

5. Wie lange sind Sie bei dieser Organisation
beschaftigt?

|:| 2 Monate oder weniger
[] 3-6Monate

[] 7-11Monate

[] 1-2Jahre

|:| 3 -5 Jahre

[] 6-10Jahre

[] 11-14Jahre

|:| 15 Jahre und mehr

© Institut fur Teilhabeforschung / Katholische Hochschule NRW

6. Auf welcher Basis sind Sie derzeit angestellt?

|:| Geringflgige Beschéftigung
[] Teilzeit
[] Volizeit

7. Wie lange arbeiten Sie schon in dieser

Wohngruppe?

Ooooodog

2 Monate oder weniger

3 -6 Monate

7 — 11 Monate
1 -2 Jahre

3 -5 Jahre

6 — 10 Jahre
11 - 14 Jahre

15 Jahre und mehr

8. Wie viele Stunden pro Woche arbeiten Sie
durchschnittlich in dieser Wohngruppe?

[
[

oo

4 Stunden oder weniger
5 — 10 Stunden

11 — 15 Stunden

16 — 20 Stunden

21 — 25 Stunden

26 — 30 Stunden

31 - 35 Stunden

36 Stunden und mehr

9. Wie haufig sind andere Mitarbeiter*innen
wahrend lhrer Arbeitszeit anwesend?

HiEEnn

in jeder Schicht

in den meisten Schichten
in manchen Schichten

in den seltensten Schichten

in keiner Schicht

Teamkultur-Skala fur Wohndienste (TKS-W)
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10. Wie haufig sprechen Sie mit den
Mitarbeiter*innen wahrend lhrer Arbeitszeit?

in jeder Schicht

in den meisten Schichten
in manchen Schichten

in den seltensten Schichten

13. Wie haufig nehmen Sie an Teamsitzungen teil?

immer
meistens
manchmal
selten

nie

HiEEInn
O oddot

in keiner Schicht trifft nicht zu — wir haben

keine Teamsitzungen

14.Arbeiten Sie regelméRig in anderen Wohn-

11. Wie haufig ist die Teamleitung wahrend gruppen oder anderen Wohndiensten der
Ihrer Arbeitszeit anwesend? Organisation?

in jeder Schicht

in den meisten Schichten D nein

in manchen Schichten D ja

Wenn JA, wie viele Stunden pro Woche arbeiten

Sieim Durchschnitt bei den anderen
in keiner Schicht Wohndiensten

in den seltensten Schichten

HiEIEnn

[] 4 stunden oder weniger
5 —10 Stunden

11 - 15 Stunden

16 — 20 Stunden

21 — 25 Stunden

26 — 30 Stunden

31 - 35 Stunden

36 Stunden und mehr

12. Wie haufig sprechen Sie mit der Teamleitung
wahrend lhrer Arbeitszeit?

in jeder Schicht
in den meisten Schichten
in manchen Schichten

in den seltensten Schichten

HiEEnn
oo ododn

in keiner Schicht
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Fragebogenteil zur Teamkultur in der Begleitung von Menschen mit geistiger
Behinderung am Lebensende in Wohngruppen

Wie im ersten Fragebogenteil soll auch hier die Perspektive des gesamten Teams auf die jeweilige
Frage eingeschatzt werden.

Alle Mitarbeiter*innen konnen unabhangig von ihren Erfahrungen der Begleitung am Lebensende
den Bogen ausfiillen. Die Gberwiegenden Fragen sind so gestellt, dass Sie diese hypothetisch
beantworten kénnen: Was glauben Sie, was wadre wenn. Einige Fragen basieren auf konkreten
Erfahrungen und werden zuvor herausgefiltert.

Geben Sie an, inwieweit Sie jeder Aussage zustimmen oder nicht zustimmen, und zwar von "stimme
sehr zu" bis "stimme gar nicht zu“. Bitte markieren Sie lhre Antwort mit einem X (Kreuz) im
entsprechenden Feld. Bitte beachten Sie, dass sich alle Aussagen auf lhre jeweilige Wohngruppe und
das zugehorige unterstitzende Wohngruppen-Team beziehen.

Bitte lesen Sie die EinfUhrung zu jedem der Teile.

Teil A)

In diesem Teil geht es um die Haltung der Mitarbeiter*innen der Wohngruppe zum Thema Sterben,
Tod und Trauer allgemein und um ihre Einschatzungen zur Auseinandersetzung der
Bewohner*innen mit dieser Thematik.

stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
zu

Die Mitarbeiter*innen sind dem Thema

Sterben, Tod und Trauer gegeniiber |:| |:| |:| |:| |:|

grundsatzlich offen.

Die Mitarbeiter*innen haben die Bereitschaft,

sich im Team mit dem Thema Sterben, Tod |:| |:| |:| |:| |:|

und Trauer auseinanderzusetzen, auch ohne
dass es einen konkreten Anlass gibt.

Die Mitarbeiter*innen trauen den

Bewohner*innen eine Auseinandersetzung D D D l:l D

mit dem Thema Sterben, Tod und Trauer zu.

Die Mitarbeiter*innen versuchen Situationen

zu vermeiden, in denen Bewohner*innen mit D |:| D D |:|

dem Thema Sterben, Tod und Trauer
konfrontiert werden.

Die Mitarbeiter*innen glauben, dass die

Bewohner*innen grundlegend anders I:I D |:| |:| D

trauern, als sie selbst.
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Teil B)

In diesem Teil geht es darum, wie Mitarbeiter*innen ihr Handeln an den individuellen Wiinschen
und Bediirfnissen von Bewohner*innen am Lebensende ausrichten und diese unterstiitzen, eigene

Entscheidungen zu treffen.

stimme stimme
gar nicht nicht zu
zu

weder stimme stimme
noch eher zu sehr zu

Die Mitarbeiter*innen unterstitzen jede*n

Bewohner*in dabei, Kontakte (z.B. zu |:| |:|
Freund*innen, Mitbewohner*innen,

Angehorigen) am Lebensende herzustellen

oder aufrechtzuerhalten, die dem*der

Bewohner*in wichtig sind.

Die betreuenden Mitarbeiter*innen

unterstitzen Bewohner*innen individuell |:| |:|
dabei, sich mit dem Thema Tod und Sterben

auseinanderzusetzen (z.B. Gber das Thema

sprechen, an Beerdigungen und Trauerfeiern

teilnehmen).

Die Mitarbeiter*innen erkennen individuelle

Ausdrucksformen der Trauer bei |:| |:|
Bewohner*innen an, auch wenn sie

ungewohnlich sind.

Die Mitarbeiter*innen fihlen sich in der Lage,
die Bewohner*innen in ihrem Trauerprozess I:l |:|
zu begleiten.

Die Mitarbeiter*innen unterstitzen

Bewohner*innen dabei, eigene |:| |:|
Entscheidungen fir das Lebensende (z.B. zur

medizinischen Behandlung, zur eigenen

Bestattung, zum Nachlass) zu treffen.

Die Mitarbeiter*innen beziehen sterbende
Bewohner*innen in Entscheidungen tber den I:l |:|
Ort der Versorgung am Lebensende mit ein.

Wenn in schwierigen

Entscheidungssituationen am Lebensende |:| |:|
Besprechungen mit verschiedenen Beteiligten

durchgefiihrt werden, wird der*die

betroffene Bewohner*in, solange sie/er dazu

in der Lage ist miteinbezogen.

[ [ [

Schéper et al. 2021  Teamkultur in der Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung am Lebensende in Wohngruppen



PiCarDi Befragung (Mitarbeiter*innen)

Seite 11 von 14

. . stimme stimme weder
Die folgende Frage bitte dann beantworten, . .
L . . gar nicht nicht zu noch
wenn Sie liber Erfahrungen in der Begleitung 2u

am Lebensende verfiigen:

stimme
eher zu

stimme
sehr zu

Wenn ein*e Bewohner*in im Sterben liegt,

passen Mitarbeiter*innen ihre |:| |:| |:|
Beziehungsgestaltung an moglicherweise

veranderte Ndhe-/Distanzbedurfnisse (z.B.

nach Beriihrungen oder Alleinsein) der* des

Bewohner*in an.

Teil C)

In diesem Teil geht es um die Frage, inwieweit die Mitarbeiter*innen das kérperliche, emotionale
und spirituelle Wohlbefinden des*der sterbenden Bewohner*in unterstiitzen und die

Mitbewohner*innen in dieser Situation beriicksichtigen.

stimme stimme weder
gar nicht nicht zu noch
zZu

stimme
eher zu

stimme
sehr zu

Die Mitarbeiter*innen achten gezielt auf

korperliche Verdanderungen bzw. D |:| |:|
Beschwerden der Bewohner*innen.

Das Team ist bereit, Instrumente zur
Schmerzerfassung anzuwenden. |:| |:| |:|

Die Mitarbeiter*innen bericksichtigen, dass

es bei Mitbewohner*innen von Sterbenden I:l |:| |:|
zu psychosozialen Belastungen kommen

kann.

Die Mitarbeiter*innen wissen, welche
Bedeutung spirituelle Bedirfnisse fir die*den |:| |:| |:|
Bewohner*in haben und respektieren diese.

Mitarbeiter*innen gehen auf spirituelle
Beddirfnisse ein und erméglichen ] L] ]
entsprechende Angebote.

[

[l

Die folgende Frage bitte dann beantworten,
wenn Sie liber Erfahrungen in der Begleitung
am Lebensende verfiigen.

In der palliativen Begleitung gehen

betreuende Mitarbeiter*innen auf die |:| |:| |:|
Gefiihle der*s Bewohner*in ein (z.B. Angst,

Trauer, Wut, Zufriedenheit) und zeigen die

Bereitschaft, sich intensiver Zeit zu nehmen.
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Teil D)

In diesem Teil geht es darum, inwieweit das Team die Begleitung am Lebensende als Aufgabe
annimmt und darin mit der Einrichtung libereinstimmt. Dazu gehort auch, inwieweit die
Mitarbeiter*innen sich fiir die Aufgabe als kompetent erleben und sich in dieser Aufgabe
unterstiitzt fiihlen.

stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
Zu

Die Mitarbeiter*innen trauen dem Team eine

gute Begleitung am Lebensende zu. |:| |:| |:| |:| D

Die Teamleitung sorgt fiir eine passende

Unterstiitzung der Mitarbeiter*innen in der I:l |:| |:| |:| |:|

Aufgabe der Begleitung am Lebensende.

In der Einrichtung besteht die Vorstellung,

dass die Bewohner*innen bis zu ihrem |:| |:| |:| |:| D

Lebensende in der Einrichtung begleitet
werden.

Das Team sieht es als seine Aufgabe an, die

Bewohner*innen bis zu ihrem Lebensende zu D |:| |:| |:| |:|

begleiten.

Die Mitarbeiter*innen haben Maoglichkeiten,

sich aktiv in Entwicklungsprozesse der |:| |:| |:| |:| D

Organisation zur Begleitung am Lebensende
einzubringen (z.B. Konzeptpapiere).

Die folgenden Fragen bitte dann
beantworten, wenn Sie liber Erfahrungen in
der Begleitung am Lebensende verfiigen.

Eigene Grenzen in der Begleitung sterbender

Bewohner*innen werden innerhalb des |:| |:| |:| |:| D

Teams nicht akzeptiert.

Die Teamleitung nimmt Belastungsgrenzen im

Team der Mitarbeiter*innen wahr und fuhlt I:l |:| |:| |:| |:|

sich dafiir verantwortlich.
Mitarbeiter*innen setzen Abschieds- und

Trauerrituale im Gruppenalltag um, die in der |:| D I:l I:l D

Einrichtung Gblich sind.
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Frageblock zur COVID-19 Pandemie

Durch die Corona-Pandemie haben Fragen rund um schwere Erkrankungen und das (mogliche)
Versterben von Bewohner*innen an Bedeutung gewonnen. Daher mochten wir jetzt noch einige
Fragen zu den Auswirkungen der Corona-Pandemie stellen.

stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
zu

In der Corona-Pandemie ist das Thema

Sterben, Tod und Trauer in der Wohngruppe |:| |:| |:| |:| |:|
starker prasent.

Das Handeln der Mitarbeiter*innen ist in

Zeiten der Corona-Pandemie von der Angst |:| |:| |:| |:| |:|

gepragt, sich selbst und andere anzustecken.

Die Mitarbeiter*innen fuhlen sich in Zeiten

der Corona-Pandemie besonders |:| |:| |:| |:| D
verantwortlich fuir das Wohlbefinden der

Bewohner*innen und engagieren sich Uber

das Ubliche MaR hinaus.

In der Corona-Pandemie werden Uber die

allgemein gultigen Verordnungen hinaus I:l |:| |:| |:| |:|
Regeln zum Schutz der Gesundheit

aufgestellt, die gleichermalen fiir alle

Bewohner*innen gelten.

Die Teamleitung sucht gemeinsam mit dem

Team Wege, wie die Regeln und |:| |:| |:| |:| |:|
Verordnungen im Wohngruppenalltag

bestmoglich umgesetzt werden kdénnen.

Die einrichtungsinternen Regelungen in der

Corona-Pandemie werden den |:| |:| |:| |:| |:|
Mitarbeiter*innen verstandlich und

nachvollziehbar vermittelt.

Die Mitarbeiter*innen entwickeln in Zeiten

der Corona-Pandemie individuelle Losungen, |:| |:| |:| |:| |:|
um sterbende Bewohner*innen trotz Distanz

und eingeschrankter Mimik in ihrem

Wohlbefinden zu unterstitzen.

In der Corona-Pandemie sehen

Mitarbeiter*innen keine Moglichkeit, |:| D I:l D D

Bewohner*innen (bzw. die Bewohner*innen-
vertretung) bei Entscheidungen zum
Krisenmanagement zu beteiligen.
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Die folgende Frage bitte dann beantworten, stimme stimme weder stimme stimme
wenn Sie liber Erfahrungen in der Begleitung  gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
am Lebensende verfiigen: zZu

In der Corona-Pandemie ist es nur sehr

eingeschrankt oder Gberhaupt nicht moglich, |:| |:| |:| |:| |:|
Bewohner*innen die Teilnahme an Ritualen

in Bezug auf Sterben, Tod und Trauer (z.B.
Beerdigungen) zu erlauben.

Bitte beantworten Sie zum Schluss noch einige Fragen zu lhrer Person.

1. Haben Sie Erfahrung in der Begleitung von Menschen mit Behinderung am Lebensende?

] Ja DNein

2. Haben Sie erlebt, dass ein*e Bewohner*in der Wohngruppe verstorben ist?

D Ja DNein

3. Haben Sie eine berufliche Qualifizierung im hospizlich-palliativen Bereich?

[ Ja ClNein Wenn ja, welche?

4. Haben Sie im Rahmen lhrer Tatigkeit bereits Erfahrung mit einer ethischen Fallbesprechung
gemacht

D Ja DNein

Vielen Dank fur lhre Unterstitzung!
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Code
Teamkultur-Skala fur Wohndienste (TKS-W)

Deutschsprachige Version der Group Home Culture Scale von L. Humphreys et al. (2020)
Ubersetzung und Entwicklung A. Behrendt, C. Hagedorn, F. Dieckmann & A. Thimm (2021) [u. M. von S. Knoblich]

Bitte denken Sie beim Ausfillen dieses Fragebogens an das Mitarbeiterteam und an die Wohngruppe bzw.
an die Wohngemeinschatft, in der Sie arbeiten. In der Regel werden die Bewohner*innen einer Wohngruppe
oder einer Wohngemeinschaft von einem Mitarbeiterteam direkt unterstiitzt. In manchen Féllen kann das
Mitarbeiterteam auch fir zwei Wohngruppen oder Wohngemeinschaften zusténdig sein. Fullen Sie den
Fragebogen bitte nur in Bezug auf das Mitarbeiterteam aus, zu dem Sie gehdren, und in Bezug auf die
Wohngruppe bzw. Wohngemeinschatft, fir die das Mitarbeiterteam zustandig ist. Wenn Sie (zum Beispiel in
der Funktion als ,Springer”) zu mehreren Mitarbeiterteams gehdoren, fullen Sie bitte jeweils einen Fragebogen
pro Mitarbeiterteam aus.

Bitte lesen Sie jede einzelne Aussage durch und denken Sie dariiber nach, wie Ihre Kolleginnen und Kollegen
generell arbeiten und wie Arbeitsablaufe und Arbeitspraktiken in der Wohngruppe bzw. Wohngemeinschaft
normalerweise aussehen.

Geben Sie an, inwieweit Sie jeder Aussage zustimmen oder nicht zustimmen, und zwar von "stimme sehr zu"
bis "stimme gar nicht zu“. Bitte markieren Sie Ihre Antwort mit einem X (Kreuz) im entsprechenden Feld.

Definitionen der in diesem Fragebogen verwendeten Begriffe

Die Wohngruppe bzw. Wohngemeinschaft bezieht sich auf das Zuhause, in dem Menschen mit
intellektueller Beeintrachtigung mit anderen wohnen und in dem Sie als unterstitzende Mitarbeiter*in arbeiten.

Die Bewohner*innen (auch héaufig Nutzer*innen oder Klient*innen von Wohndiensten genannt) sind
erwachsene Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung (geistiger Behinderung), die in dieser Wohngruppe
bzw. Wohngemeinschaft leben und die durch Sie als Mitarbeiter*innen unterstitzt werden.

Zu den unterstitzenden Mitarbeiter*innen zéahlen sowohl die Teamleitung als auch alle Mitarbeiter*innen
in Vollzeit, Teilzeit sowie geringfligig Beschaftigte, die regelmalig in dieser Wohngruppe bzw.
Wohngemeinschaft Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung unterstitzen.

Das Team einer Wohngruppe bzw. Wohngemeinschaft umfasst die unterstiitzenden Mitarbeiter*innen
(Vollzeit-, Teilzeit- und geringfligig Beschéaftigte) und die Teamleitung, welche in dieser Wohngruppe bzw.
Wohngemeinschaft arbeiten. Nicht zum Team gehdren alle hoheren leitenden Fuhrungskrafte (wie z.B.die
Leitung ihrer Organisation oder die Bereichsleitung). Auch z&hlen Fachkréafte, wie z.B. therapeutisches
Fachpersonal, externe Pflegekrafte oder Hauswirtschaftskrafte nicht zu dem Team der Wohngruppe bzw. der
Wohngemeinschatft.
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Die Teamleitung ist die unmittelbar vorgesetzte Person der Mitarbeiter*innen. Sie steht mit diesen und den
leitenden Fuhrungskraften im Austausch und koordiniert und fihrt das Mitarbeiterteam einer Wohngruppe
bzw. Wohngemeinschaft. In der Regel unterstitzt auch sie die Bewohner*innen im Alltag. Falls in ihrem
Mitarbeiterteam diese Position nicht als Teamleitung bezeichnet wird, werden wahrscheinlich Synonyme wie
Teamkoordinator*in oder Wohngruppenleitung verwandt.

Zu den leitenden Fihrungskraften gehoren alle Personen, die der Teamleitung Ubergeordnet sind. Die
leitenden Fihrungskrafte umfassen dabei die gesamte Fihrungsebene lhrer Organisation, wie z.B. die
Einrichtungsleitung, die Bereichsleitung / Bezirksleitung oder Geschéftsleitung / Geschéaftsfiihrung.

Bitte beachten Sie, dass sich alle Aussagen auf lhre jeweilige Wohngruppe bzw. Wohngemeinschaft und das
zugehdrige unterstitzende Mitarbeiterteam beziehen.

Bitte lesen Sie die Einfuhrung zu jedem der Teile.

Ihre Antworten werden anonymisiert, vertraulich behandelt und flie3en ausschliefZlich in die Mittelwerte fir
das gesamte Mitarbeiterteam ein.

Quellen:

Behrendt, A.-M.; Hagedorn, C.; Dieckmann, F. & Thimm, A (2021). Organisationskultur in Wohndiensten - Vom Konzept zur Messung. In
Dieckmann, F., Heddergott, T., Thimm, A. (Hrsg.), Unterstiitztes Wohnen undTeilhabe - Erkenntnisse und Perspektiven der Forschung zu
Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung. Wiesbaden: Springer VS.

Humphreys, L., Bigby, C., lacono, T., & Bould, E. (2020). Development and psychometric evaluation of theGroup Home Culture Scale.
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 33(3), 515-528.
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Teil 1.

Der erste Teil beschaftigt sich mit der Art und Weise, wie die Mitarbeiter*innen normalerweise arbeiten unddie
Bewohner*innen durch ihre Arbeit unterstttzen.

stimme stimme  weder stimme stimme
gar nicht zu noch eher zu sehr zu
nicht zu

1. Wenn die Mitarbeiter*innen kochen oder sauber D
machen, sind die Bewohner*innen haufig beteiligt.

2. Die Mitarbeiter*innen planen mit den D
Bewohner*innen gemeinsam, was sie am
Wochenende unternehmen.

3. Die Mitarbeiter*innen finden Wege, um jede/n
Bewohner*in in das lokale Umfeld einzubeziehen

4. Die Mitarbeiter*innen unterstitzen jede/n
Bewohner*in dabei, Menschen im Sozialraum zu
begegnen und Kontakte zu knlpfen.

5. Die Mitarbeiter*innen suchen immer wieder nach

Mdglichkeiten, jede/n Bewohner*in in Aktivitaten D D D D D
einzubeziehen, die dieser/diesem Spall machen

und neue Erfahrungen ermdglichen.

6. Wann Bewohner*innen aufer Haus gehen und
wohin sie gehen, basiert auf deren Vorlieben

7. Was hier taglich geschieht, wird Uberwiegend mit
den Bewohner*innen gemeinsam entschieden

8. Die Mitarbeiter*innen bieten jeder/m Bewohner*in
Wahlmdglichkeiten und Unterstiitzung an, um
alltéagliche Entscheidungen treffen zu kénnen (z.B.
was sie essen oder anziehen wollen).

9. Die Mitarbeiter*innen unterstitzen jede/n

Bewohner*in dabei, wichtige Entscheidungen fr D D D D D
das eigene Leben zu treffen (z. B. Gesundheit,

Lebensstil), anstatt dass sie diese Entscheidungen

fur die Bewohner*in treffen

10. Die Mitarbeiter*innen unterstiitzen jede/n
Bewohner*in dabei, das eigene Potenzial zu D D D D D
entfalten und eigene Interessen zu verfolgen.

11. Die Mitarbeiter*innen unterstiitzen jede/n
Bewohner*in, das eigene Leben so zu leben, wie D D D D D
diese/r es wirklich will.

12. Die Mitarbeiter*innen verbringen regelmaiig
Zeit mit jeder/m Bewohner*in, um herauszufinden, D D D D D
wie diese/r sich wirklich fuhlt.
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Teil 2.
In diesem Teil geht es darum, wie die Mitarbeiter*innen tber die Bewohner*innen denken und sich ihnengegeniiber
verhalten.

stimme stimme weder stimme stimme

gar nicht zu noch eher zu sehr zu
nicht zu

13. Die Mitarbeiter*innen sprechen mit manchen D
Bewohner*innen als wéren diese Kinder.

14. Die Mitarbeiter*innen und die Bewohner*innen D
haben fur gewoéhnlich Spall zusammen

15. Die Mitarbeiter*innen ahmen nach, was manche D
Bewohner*innen sagen oder welche Gerdusche sie
machen.

16. Die Mitarbeiter*innen verbringen gerne Zeit mit
jeder/m Bewohner*in und mochten sie/ihn D D D D D
kennenlernen.

17. Die Mitarbeiter*innen gehen davon aus, dass
die Bewohner*innen in vielerlei Hinsicht wie Kinder D D D D D
sind.

18. Haufig sprechen die Mitarbeiter*innen mit
jeder/m Bewohner*in tiber Dinge, die fur diese/n L L [ [ O
von Interesse sind.

19. Die Mitarbeiter*innen gehen davon aus, sich in
vielerlei Hinsicht von den Bewohner*innen zu D D D D D
unterscheiden.

20. Haufig unterstiitzen die Mitarbeiter*innen jede/n

Bewohner*in dabei, neue Erfahrungen zu machen, D D D D D
von denen angenommen wird, dass diese ihr/fihm

gefallen.

21. Die Mitarbeiter*innen gehen nicht davon aus,
dass die Bewohner*innen am Leben im o6rtlichen D D D D D
Gemeinwesen tatsachlich teilnehmen werden

22. Wir freuen uns, wenn ein/e Bewohner*in etwas
Wichtiges fiir sich erreicht hat und driicken ihr/ ihm D D D D D
unsere Anerkennung aus.

23. Die Mitarbeiter*innen behandeln alle
Bewohner*in als Erwachsene.

24. Die Mitarbeiter*innen interessieren sich fir das
Leben eines/r jeden Bewohner*in.

25. Die Mitarbeiter*innen schéatzen die
Beziehungen, die sie mit jeder/m Bewohner*in
aufgebaut haben.
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Teil 3.

In diesem Teil geht es um die weitergefasste Organisation, in der Sie, die Teamleitung und andere leitende
Fuhrungskréfte arbeiten. Die leitenden Flhrungskrafte sind der Leitung des Mitarbeiterteams Gibergeordnet und

umfassen die gesamte Fiihrungsebene der Organisation.

stimme
gar
nicht zu

stimme  weder stimme stimme
nicht zu noch eherzu sehr zu

26. Die leitenden Fuhrungskréfte verstehen, wie es ist,
hier zu arbeiten.

27. Die leitenden Fuhrungskrafte helfen uns, Losungen fur
Probleme zu finden.

28. Es besteht ein regelmafiger Austausch zwischen den
Mitarbeiter*innen dieser Wohngruppe und den leitenden
Fuhrungskréaften.

29. Zwischen den Mitarbeiter*innen und den leitenden
Fuhrungskraften bestehen haufig
Meinungsverschiedenheiten dariiber, wie die
Bewohner*innen unterstiitzt werden sollen.

30. Die Mitarbeiter*innen stehen den Anforderungen,
welche die Organisation in Bezug auf die Unterstiitzung
der Bewohner*innen an sie stellt, kritisch gegentiber.

31. Die Mitarbeiter*innen beschweren sich haufig tiber die
Prioritéten der Organisation.

Teil 4.

[l

[l

[l

[ [ [ [

In diesem Teil geht es um die Werte der einzelnen Mitarbeiter*innen und die gemeinsamen Werte lhres
Wohngruppen-Teams. In diesem Zusammenhang beziehen sich Werte auf Vorstellungen von dem, was
wichtig, richtig und wiinschenswert ist. Werte dienen als Leitprinzipien. In diesem Teil geht es auch um die
Grundwerte, die in der Organisation explizit genannt werden, zum Beispiel im Leitbild.

stimme
gar
nicht zu

stimme weder stimme stimme
nicht zu noch eher zu sehr zu

32. Alle Mitarbeiter*innen haben ein klares Verstandnis
vom Leitbild und den grundlegenden Werten der
Organisation.

33. Die grundlegenden Werte der Organisation sind
leitend fiir die Unterstiitzung der Bewohner*innen durch
die Mitarbeiter*innen.

34. Die von unserem Mitarbeiterteam geteilten Werte
stimmen mit den grundlegenden Werten der Organisation
Uberein.

35. Als Mitarbeiterteam teilen wir die gleichen Werte.

36. Alle Mitarbeiter*innen haben ein klares Verstandnis
vom Auftrag und den Prioritaten des Mitarbeiterteams der
Wohngruppe.
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Teil 5.
In diesem Teil geht es um das Verhalten und den Einfluss der Mitarbeiter*innen in Threm Mitarbeiterteam.

stimme stimme  weder stimme stimme
gar nicht zu noch eher zu sehr zu
nicht zu

37. Einige Mitarbeiter*innen befolgen nicht die
organisationsinternen Richtlinien und Vorgehensweisen.

38. Einige Mitarbeiter*innen arbeiten nicht mit dem Rest
des Teams zusammen.

[l

39. Einige Mitarbeiter*innen haben zu viel Einfluss darauf,
wie Dinge in der Wohngruppe ablaufen.

[

40. Es gibt verschiedene Gruppchen unter den
Mitarbeiter*innen und nicht ein gemeinsames
Mitarbeiterteam.

I I R I R
I I R I R
O O O O
O O O O

[l

41. Es bestehen enge Beziehungen unter
Mitarbeiter*innen, die sich negativ auf die Arbeitsweise
des Mitarbeiterteams auswirken.

L]
L]
L]
[
[

42. Einige Mitarbeiter*innen befolgen bewusst nicht die
Anweisungen der Teamleitung.

43. Ich habe regelméRig Schwierigkeiten, einige
Mitarbeiter*innen zu fihren.

Teil 6.

In diesem Teil geht es um die Fihrung und Anleitung des Mitarbeiterteams Ihrer Wohngruppe durch die
Teamleitung.
stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht zu noch eherzu sehrzu
nicht zu

44, Ich diene als Vorbild, wie man die Bewohner*innen
angemessen unterstitzt und wie mit ihnen interagiert wird.

45, Ich zeige den Mitarbeiter*innen regelmaiig bessere
Wege der Unterstitzung der Bewohner*innen.

46. Ich erklare den Mitarbeiter*innen verstandlich,was
die Ziele der Unterstltzung in der Wohngruppe sind

47. Gut geleistete Arbeit der Mitarbeiter*innen erkenne ich
an.

48. Ich habe einen positiven Einfluss auf die Arbeitsweisen
der Mitarbeiter*innen.

49. Ich unterstiitze die Mitarbeiter*innen regelmafig dabei,
aus den eigenen Erfahrungen und Fehlern zu lernen.

O O O O

O O O o o O
O O O o o O
O O O o o O
O O O o o O

© Institut fur Teilhabeforschung / Katholische Hochschule NRW Teamkultur-Skala fur Wohndienste (TKS-W)



PiCarDi Befragung (Teamleiter*innen)

Seite 7 von 16

Die folgenden Fragen sind zu lhrer Person. Bitte beantworten Sie die Fragen, indem Sie das relevanteste Feld
markieren und/oder an der dafiir vorgesehenen Stelle etwas aufschreiben.

1. Welches Geschlecht haben Sie?

|:| ménnlich
[ ] weiblich

|:| divers

2. Wie alt sind Sie? Jahre

3. Geben Sie ihre hdchste berufliche Qualifikation
im Sozial-, Bildungs-, oder Gesundheitswesen an.

|:| keine berufliche Qualifikation

|:| fachfremde berufliche Qualifikation
|:| in Ausbildung oder Studium

|:| abgeschlossene Ausbildung

|:| abgeschlossenes Studium

4. Wie lange haben Sie insgesamt in Wohn-
diensten der Behindertenhilfe gearbeitet,
einschliellich ihrer Arbeit fur andere
Organisationen?

[] 2 Monate oder weniger
[] 3-6Monate

[] 7-11Monate

[] 1-2Jahre

|:| 3 -5 Jahre

[] 6-10Jahre

[] 11-14Jahre

|:| 15 Jahre und mehr

5. Wie lange sind Sie bei dieser Organisation
beschaftigt?

|:| 2 Monate oder weniger
[] 3-6Monate

[] 7-11Monate

[] 1-2Jahre

|:| 3 -5 Jahre

[] 6-10Jahre

[] 11-14Jahre

|:| 15 Jahre und mehr

© Institut fur Teilhabeforschung / Katholische Hochschule NRW

6. Auf welcher Basis sind Sie derzeit angestellt?

|:| Geringflgige Beschéftigung
[] Teilzeit
[] Volizeit

7. Wie lange arbeiten Sie schon in dieser

Wohngruppe?

Ooooodog

2 Monate oder weniger

3 -6 Monate

7 — 11 Monate
1 -2 Jahre

3 -5 Jahre

6 — 10 Jahre
11 - 14 Jahre

15 Jahre und mehr

8. Wie viele Stunden pro Woche arbeiten Sie
durchschnittlich in dieser Wohngruppe?

[
[

oo

4 Stunden oder weniger
5 — 10 Stunden

11 — 15 Stunden

16 — 20 Stunden

21 — 25 Stunden

26 — 30 Stunden

31 - 35 Stunden

36 Stunden und mehr

9. Wie haufig sind andere Mitarbeiter*innen
wahrend lhrer Arbeitszeit anwesend?

HiEEnn

in jeder Schicht

in den meisten Schichten
in manchen Schichten

in den seltensten Schichten

in keiner Schicht

Teamkultur-Skala fur Wohndienste (TKS-W)
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10. Wie haufig sprechen Sie mit den 13. Wie haufig nehmen Sie an Teamsitzungen teil?

Mitarbeiter*innen wahrend lhrer Arbeitszeit?

[] immer
[] injeder Schicht [] meistens
[] inden meisten Schichten [] manchmal
[] in manchen Schichten [] selten
[] inden seltensten Schichten [] nie
[] inkeiner Schicht [] trifft nicht zu — wir haben

keine Teamsitzungen

14.Arbeiten Sie regelméRig in anderen Wohn-

11.. Hab.en sie zuvor gls untersttitzende/r gruppen oder anderen Wohndiensten der
Mitarbeiter*in gearbeitet? Organisation?

[] nein [] nein
[] ja [] ja
Wenn JA, wie lange haben Sie insgesamt als

. ) o : Wenn JA, wie viele Stunden pro Woche arbeiten
unterstitzende/r Mitarbeiter*in gearbeitet?

Sieim Durchschnitt bei den anderen

15 Jahre und mehr 31 — 35 Stunden

36 Stunden und mehr

[] 2 Monate oder weniger Wohndiensten
|:| 3 -6 Monate |:| 4 Stunden oder weniger
[] 7-11Monate [] 5-10Stunden
[] 1-2Jahre [] 11- 15 Stunden
|:| 3 -5 Jahre |:| 16 — 20 Stunden
[[] 6-10Jahre [ ] 21- 25 Stunden
[] 11-14Jahre [] 26-30 Stunden
[ [
[]

12. Wie lange arbeiten Sie bereits in Ihrer Position 15.Arbeiten Sie im direkten Kontakt mit den

der Teamleitung in dieser Wohngruppe? Bewohner*innen in dieser Wohngruppe, z.B.

. Pflege, Fahrdienst, Freizeitaktivitaten?
2 Monate oder weniger

5—10 Stunden

11 — 15 Stunden

16 — 20 Stunden

21 — 25 Stunden

26 — 30 Stunden

31 - 35 Stunden

36 Stunden und mehr

[

[] 3-6Monate [] nein

[] 7-11Monate [] ja

[] 1-2Jahre Wenn JA, schéatzen Sie, wie viele Stunden sind
|:| 3 -5 Jahre Sie durchschnittlich pro Woche im direkten

D 6 — 10 Jahre Kontakt mit den Bewohner*innen?

[] 11-14Jahre [] 4 Stunden oder weniger

[

15 Jahre und mehr

NN InE
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Fragebogenteil zur Teamkultur in der Begleitung von Menschen mit geistiger
Behinderung am Lebensende in Wohngruppen

Wie im ersten Fragebogenteil soll auch hier die Perspektive des gesamten Teams auf die jeweilige
Frage eingeschatzt werden.

Alle Mitarbeiter*innen kdnnen unabhangig von ihren Erfahrungen der Begleitung am Lebensende
den Bogen ausfiillen. Die Gberwiegenden Fragen sind so gestellt, dass Sie diese hypothetisch
beantworten kénnen: Was glauben Sie, was wadre wenn. Einige Fragen basieren auf konkreten
Erfahrungen und werden zuvor herausgefiltert.

Geben Sie als Teamleitung an, inwieweit Sie jeder Aussage zustimmen oder nicht zustimmen, und
zwar von "stimme sehr zu" bis "stimme gar nicht zu“. Bitte markieren Sie Ihre Antwort mit einem X
(Kreuz) im entsprechenden Feld. Bitte beachten Sie, dass sich alle Aussagen auf lhre jeweilige
Wohngruppe und das zugehorige unterstiitzende Team beziehen.

Bitte lesen Sie die EinfUhrung zu jedem der Teile.

Teil A)

In diesem Teil geht es um die Haltung der Mitarbeiter*innen der Wohngruppe zum Thema Sterben,
Tod und Trauer allgemein und um ihre Einschatzungen zur Auseinandersetzung der
Bewohner*innen mit dieser Thematik.

stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
zu

Die Mitarbeiter*innen sind dem Thema

Sterben, Tod und Trauer gegeniiber |:| |:| |:| |:| |:|

grundsatzlich offen.

Die Mitarbeiter*innen haben die Bereitschaft,

sich im Team mit dem Thema Sterben, Tod |:| |:| |:| |:| |:|

und Trauer auseinanderzusetzen, auch ohne
dass es einen konkreten Anlass gibt.

Die Mitarbeiter*innen trauen den

Bewohner*innen eine Auseinandersetzung D D D l:l D

mit dem Thema Sterben, Tod und Trauer zu.

Die Mitarbeiter*innen versuchen Situationen

zu vermeiden, in denen Bewohner*innen mit D |:| D D |:|

dem Thema Sterben, Tod und Trauer
konfrontiert werden.

Die Mitarbeiter*innen glauben, dass die

Bewohner*innen grundlegend anders I:I D |:| |:| D

trauern, als sie selbst.
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Teil B)

In diesem Teil geht es darum, wie Mitarbeiter*innen ihr Handeln an den individuellen Wiinschen
und Bediirfnissen von Bewohner*innen am Lebensende ausrichten und diese unterstiitzen, eigene

Entscheidungen zu treffen.

stimme stimme
gar nicht nicht zu
zu

weder stimme stimme
noch eher zu sehr zu

Die Mitarbeiter*innen unterstitzen jede*n

Bewohner*in dabei, Kontakte (z.B. zu |:| |:|
Freund*innen, Mitbewohner*innen,

Angehorigen) am Lebensende herzustellen

oder aufrechtzuerhalten, die dem*der

Bewohner*in wichtig sind.

Die betreuenden Mitarbeiter*innen

unterstitzen Bewohner*innen individuell |:| |:|
dabei, sich mit dem Thema Tod und Sterben

auseinanderzusetzen (z.B. Gber das Thema

sprechen, an Beerdigungen und Trauerfeiern

teilnehmen).

Die Mitarbeiter*innen erkennen individuelle

Ausdrucksformen der Trauer bei |:| |:|
Bewohner*innen an, auch wenn sie

ungewohnlich sind.

Die Mitarbeiter*innen fihlen sich in der Lage,
die Bewohner*innen in ihrem Trauerprozess I:l |:|
zu begleiten.

Die Mitarbeiter*innen unterstitzen

Bewohner*innen dabei, eigene |:| |:|
Entscheidungen fir das Lebensende (z.B. zur

medizinischen Behandlung, zur eigenen

Bestattung, zum Nachlass) zu treffen.

Die Mitarbeiter*innen beziehen sterbende
Bewohner*innen in Entscheidungen tber den I:l |:|
Ort der Versorgung am Lebensende mit ein.

Wenn in schwierigen

Entscheidungssituationen am Lebensende |:| |:|
Besprechungen mit verschiedenen Beteiligten

durchgefiihrt werden, wird der*die

betroffene Bewohner*in, solange sie/er dazu

in der Lage ist miteinbezogen.

[ [ [
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. . stimme stimme weder
Die folgende Frage bitte dann beantworten, . .
L . . gar nicht nicht zu noch
wenn Sie liber Erfahrungen in der Begleitung 2u

am Lebensende verfiigen:

stimme
eher zu

stimme
sehr zu

Wenn ein*e Bewohner*in im Sterben liegt,

passen Mitarbeiter*innen ihre |:| |:| |:|
Beziehungsgestaltung an moglicherweise

veranderte Ndhe-/Distanzbedurfnisse (z.B.

nach Beriihrungen oder Alleinsein) der* des

Bewohner*in an.

Teil C)

In diesem Teil geht es um die Frage, inwieweit die Mitarbeiter*innen das kérperliche, emotionale

und spirituelle Wohlbefinden des*der sterbenden Bewohner*in unterstiitzen und die

Mitbewohner*innen in dieser Situation beriicksichtigen.

stimme stimme weder
gar nicht nicht zu noch
zZu

stimme
eher zu

stimme
sehr zu

Die Mitarbeiter*innen achten gezielt auf

korperliche Verdanderungen bzw. D |:| |:|
Beschwerden der Bewohner*innen.

Das Team ist bereit, Instrumente zur
Schmerzerfassung anzuwenden. |:| |:| |:|

Die Mitarbeiter*innen bericksichtigen, dass

es bei Mitbewohner*innen von Sterbenden I:l |:| |:|
zu psychosozialen Belastungen kommen

kann.

Die Mitarbeiter*innen wissen, welche
Bedeutung spirituelle Bedirfnisse fir die*den |:| |:| |:|
Bewohner*in haben und respektieren diese.

Mitarbeiter*innen gehen auf spirituelle
Beddirfnisse ein und erméglichen ] L] ]
entsprechende Angebote.

[

[l

Die folgende Frage bitte dann beantworten,
wenn Sie liber Erfahrungen in der Begleitung
am Lebensende verfiigen.

In der palliativen Begleitung gehen

betreuende Mitarbeiter*innen auf die |:| |:| |:|
Gefiihle der*s Bewohner*in ein (z.B. Angst,

Trauer, Wut, Zufriedenheit) und zeigen die

Bereitschaft, sich intensiver Zeit zu nehmen.
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Teil D)

In diesem Teil geht es darum, inwieweit das Team die Begleitung am Lebensende als Aufgabe
annimmt und darin mit der Einrichtung libereinstimmt. Dazu gehort auch, inwieweit die
Mitarbeiter*innen sich fiir die Aufgabe als kompetent erleben und sich in dieser Aufgabe
unterstiitzt fiihlen.

stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
Zu

Die Mitarbeiter*innen trauen dem Team eine

gute Begleitung am Lebensende zu. |:| |:| |:| |:| D

Als Teamleitung sorge ich fiir eine passende

Unterstiitzung der Mitarbeiter*innen in der I:l |:| |:| |:| |:|

Aufgabe der Begleitung am Lebensende.

In der Einrichtung besteht die Vorstellung,

dass die Bewohner*innen bis zu ihrem |:| |:| |:| |:| D

Lebensende in der Einrichtung begleitet
werden.

Das Team sieht es als seine Aufgabe an, die

Bewohner*innen bis zu ihrem Lebensende zu D |:| |:| |:| |:|

begleiten.

Die Mitarbeiter*innen haben Maoglichkeiten,

sich aktiv in Entwicklungsprozesse der |:| |:| |:| |:| D

Organisation zur Begleitung am Lebensende
einzubringen (z.B. Konzeptpapiere).

Die folgenden Fragen bitte dann
beantworten, wenn Sie liber Erfahrungen in
der Begleitung am Lebensende verfiigen.

Eigene Grenzen in der Begleitung sterbender

Bewohner*innen werden innerhalb des |:| |:| |:| |:| D

Teams nicht akzeptiert.

Als Teamleitung nehme ich

Belastungsgrenzen im Team der I:l D |:| |:| D

Mitarbeiter*innen wahr und fuhle mich dafur
verantwortlich.

Mitarbeiter*innen setzen Abschieds- und

Trauerrituale im Gruppenalltag um, die in der |:| D |:| I:l D

Einrichtung Ublich sind.
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Frageblock zur COVID-19 Pandemie

Durch die Corona-Pandemie haben Fragen rund um schwere Erkrankungen und das (mogliche)
Versterben von Bewohner*innen an Bedeutung gewonnen. Daher mochten wir jetzt noch einige
Fragen zu den Auswirkungen der Corona-Pandemie stellen.

stimme
gar nicht

zu

stimme
nicht zu

weder
noch

stimme
eher zu

stimme
sehr zu

In der Corona-Pandemie ist das Thema
Sterben, Tod und Trauer in der Wohngruppe
starker prasent.

Das Handeln der Mitarbeiter*innen ist in
Zeiten der Corona-Pandemie von der Angst
gepragt, sich selbst und andere anzustecken.

Die Mitarbeiter*innen fuhlen sich in Zeiten
der Corona-Pandemie besonders
verantwortlich fuir das Wohlbefinden der
Bewohner*innen und engagieren sich Uber
das Ubliche MaR hinaus.

In der Corona-Pandemie werden Uber die
allgemein glltigen Verordnungen hinaus
Regeln zum Schutz der Gesundheit
aufgestellt, die gleichermalen fiir alle
Bewohner*innen gelten.

Ich als Teamleitung suche gemeinsam mit
dem Team Wege, wie die Regeln und
Verordnungen im Wohngruppenalltag
bestmoglich umgesetzt werden kdénnen.

Die einrichtungsinternen Regelungen in der
Corona-Pandemie werden den
Mitarbeiter*innen verstandlich und
nachvollziehbar vermittelt.

Die Mitarbeiter*innen entwickeln in Zeiten
der Corona-Pandemie individuelle Losungen,
um sterbende Bewohner*innen trotz Distanz
und eingeschrankter Mimik in ihrem
Wohlbefinden zu unterstitzen.

In der Corona-Pandemie sehen
Mitarbeiter*innen keine Moglichkeit,
Bewohner*innen (bzw. die Bewohner*innen-
vertretung) bei Entscheidungen zum
Krisenmanagement zu beteiligen.

[

[l

[

[l

[l
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Die folgende Frage bitte dann beantworten, stimme stimme weder stimme stimme
wenn Sie liber Erfahrungen in der Begleitung  gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
am Lebensende verfiigen: zZu

In der Corona-Pandemie ist es nur sehr

eingeschrankt oder Gberhaupt nicht moglich, |:| |:| |:| |:| |:|
Bewohner*innen die Teilnahme an Ritualen

in Bezug auf Sterben, Tod und Trauer (z.B.
Beerdigungen) zu erlauben.

Die abschlieBenden Fragen beziehen sich auf Sie als Person sowie auf die Strukturen des
Teams und in der Wohngruppe beziiglich der Begleitung am Lebensende.

5. Haben Sie Erfahrung in der Begleitung von Menschen mit Behinderung am Lebensende?

] Ja DNein

6. Haben Sie eine berufliche Qualifizierung im hospizlich-palliativen Bereich?

[1ia [INein Wenn ja, welche?

7. Werden personliche Erfahrungen der Bewohner*innen mit dem Thema Sterben, Tod und Trauer
(z.B. Tod eines Angehdrigen) vom Team dokumentiert?

[ Ja CINein 1 1st mir nicht bekannt
8. Werden Wiinsche der Bewohner*innen bezliglich der eigenen Trauer und des eigenen Sterbens
vom Team dokumentiert?
[ a CNein [ st mir nicht bekannt
9. Gibt es in lhrer Einrichtung hospizlich-palliativ geschulte Mitarbeiter*innen, die Sie bei Bedarf
ansprechen kénnen?

D Ja DNein D Ist mir nicht bekannt

6. Gibt es in Ihrer Einrichtung ein Konzept zur Begleitung der Bewohner*innen am Lebensende?

D Ja DNein D Ist mir nicht bekannt
Wenn Ja:

Sind die Inhalte im Team bekannt?

L] Ja DNein L] Ist mir nicht bekannt

Waren Sie als Teamleitung an der Konzeptentwicklung beteiligt?

D Ja DNein D Ist mir nicht bekannt

7. Wurden in der Wohngruppe schon Angebote einer gesundheitlichen Versorgungsplanung
(Gesprachsangebote und Patientenverfliigung) genutzt?

L] Ja DNein L] Ist mir nicht bekannt
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8. Haben Bewohner*innen der Wohngruppe schon einmal Bildungsangebote zur Auseinandersetzung
mit dem Thema Sterben, Tod und Trauer genutzt?

D Ja DNein D Ist mir nicht bekannt

9. Wurden in der Wohngruppe bereits ethische Fallbesprechungen durchgefiihrt?
[ Ja CNein 1 st mir nicht bekannt

10. Wie viele Mitarbeiter*innen arbeiten in dieser Wohngruppe? Anzahl (der Personen):

11. Wie viele Bewohner*innen leben in dieser Wohngruppe? Anzahl:

12. Wie viele der hier lebenden Bewohner*innen befinden sich in den folgenden Altersgruppen?

Bis 29 Jahre (Anzahl): von 30-49 Jahre (Anzahl):

von 50-64 Jahre (Anzahl): von 65-79 Jahre (Anzahl):

80 Jahre und alter (Anzahl):

nicht gering mittel hoch sehr
vorhanden hoch

13. Wie schatzen Sie die Einschrankungen
der Mobilitat der Bewohner*innen der ] ] ] ] ]
Wohngruppe insgesamt ein?

14. Wie schatzen Sie die Einschrankungen

in der Kommunikation bei den D I:l I:l |:| D

Bewohner*innen der Wohngruppe
insgesamt ein?

15. Wie schatzen Sie den Hilfebedarf der

Bewohner*innen der Wohngruppe ] ] ] ] ]

insgesamt ein?

16. Haben Sie schon einmal erlebt, dass ein*e Bewohner*in der Wohngruppe gestorben ist?

D Ja D Nein

Wenn ja, wie lange liegt das zurlick? Anzahl Jahre:
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17. Hatten Sie in den letzten 3 Jahren Sterbefélle in der Wohngruppe?

D Ja |:| Nein

Wenn Ja:

Wie viele? Anzahl:

Gab es plotzliche und unerwartete Sterbefille?

D Ja D Nein

Gab es eine langere Begleitung einer*s Bewohner*in am Lebensende in der
Wohngruppe?

] Ja ] Nein

18. Gibt es aktuell eine Begleitung einer*s Bewohner*in am Lebensende?

D Ja DNein

19. Greifen Sie in der Wohngruppe auf eine bestehende Kooperation der Einrichtung mit Hospiz- und
Palliativdiensten zuriick?

D Ja DNein D Ist mir nicht bekannt

20. Haben Sie Austauschmoglichkeiten mit anderen Teamleitungen und Fachdiensten zum Thema
Sterben, Tod und Trauer?

D Ja DNein D Ist mir nicht bekannt

Vielen Dank fir Ihre Unterstlitzung!
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Fragebogenteil zur Teamkultur in der Begleitung von Menschen mit geistiger
Behinderung am Lebensende in Wohngruppen (KLE)

Reduzierte 17 Fragen- Version nach Itemanalyse

Wie im ersten Fragebogenteil soll auch hier die Perspektive des gesamten Teams auf die jeweilige
Frage eingeschatzt werden.

Alle Mitarbeiter*innen kénnen unabhangig von ihren Erfahrungen der Begleitung am Lebensende
den Bogen ausfiillen. Die Fragen sind so gestellt, dass Sie diese hypothetisch beantworten kénnen:
Was glauben Sie, was ware wenn.

Geben Sie an, inwieweit Sie jeder Aussage zustimmen oder nicht zustimmen, und zwar von "stimme
sehr zu" bis "stimme gar nicht zu”. Bitte markieren Sie Ihre Antwort mit einem X (Kreuz) im
entsprechenden Feld. Bitte beachten Sie, dass sich alle Aussagen auf lhre jeweilige Wohngruppe und
das zugehorige unterstiitzende Wohngruppen-Team beziehen.

Bitte lesen Sie die Einflihrung zu jedem der Teile.

Teil A)

In diesem Teil geht es um die Haltung der Mitarbeiter*innen der Wohngruppe zum Thema Sterben,
Tod und Trauer allgemein und um ihre Einschatzungen zur Auseinandersetzung der
Bewohner*innen mit dieser Thematik.

stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
zZu

1) Die Mitarbeiter*innen sind dem Thema

Sterben, Tod und Trauer gegeniiber I:l D D D D

grundsétzlich offen.

2) Die Mitarbeiter*innen haben die

Bereitschaft, sich im Team mit dem Thema |:| |:| |:| |:| I:l

Sterben, Tod und Trauer
auseinanderzusetzen, auch ohne dass es
einen konkreten Anlass gibt.

3) Die Mitarbeiter*innen trauen den

Bewohner*innen eine Auseinandersetzung I:I |:| |:| D D

mit dem Thema Sterben, Tod und Trauer zu.
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Teil B)

In diesem Teil geht es darum, wie Mitarbeiter*innen ihr Handeln an den individuellen Wiinschen
und Bediirfnissen von Bewohner*innen am Lebensende ausrichten und diese unterstiitzen, eigene

Entscheidungen zu treffen.

stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
zu

4) Die Mitarbeiter*innen erkennen
individuelle Ausdrucksformen der Trauer bei
Bewohner*innen an, auch wenn sie
ungewohnlich sind.

5) Die Mitarbeiter*innen fuhlen sich in der
Lage, die Bewohner*innen in ihrem
Trauerprozess zu begleiten.

6) Die Mitarbeiter*innen unterstitzen
Bewohner*innen dabei, eigene
Entscheidungen fir das Lebensende (z.B. zur
medizinischen Behandlung, zur eigenen
Bestattung, zum Nachlass) zu treffen.

7) Die Mitarbeiter*innen beziehen sterbende
Bewohner*innen in Entscheidungen (iber den
Ort der Versorgung am Lebensende mit ein.

8) Wenn in schwierigen
Entscheidungssituationen am Lebensende
Besprechungen mit verschiedenen Beteiligten
durchgefiihrt werden, wird der*die
betroffene Bewohner*in, solange sie/er dazu
in der Lage ist miteinbezogen.

[ [ [ [ [
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Teil C)

In diesem Teil geht es um die Frage, inwieweit die Mitarbeiter*innen das kérperliche, emotionale
und spirituelle Wohlbefinden des*der sterbenden Bewohner*in unterstiitzen und die

Mitbewohner*innen in dieser Situation beriicksichtigen.

stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
zu
9) Das Team ist bereit, Instrumente zur
Schmerzerfassung anzuwenden. |:| |:| |:| |:| |:|

10) Die Mitarbeiter*innen berlicksichtigen,

dass es bei Mitbewohner*innen von I:l |:|
Sterbenden zu psychosozialen Belastungen

kommen kann.

11) Die Mitarbeiter*innen wissen, welche
Bedeutung spirituelle Bedurfnisse fur die*den |:| |:|
Bewohner*in haben und respektieren diese.

12) Mitarbeiter*innen gehen auf spirituelle
Bediirfnisse ein und ermdoglichen |:| |:|
entsprechende Angebote.
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Teil D)

In diesem Teil geht es darum, inwieweit das Team die Begleitung am Lebensende als Aufgabe
annimmt und darin mit der Einrichtung libereinstimmt. Dazu gehort auch, inwieweit die
Mitarbeiter*innen sich fiir die Aufgabe als kompetent erleben und sich in dieser Aufgabe
unterstiitzt fiihlen.

stimme stimme weder stimme stimme
gar nicht nicht zu noch eher zu sehr zu
Zu

13) Die Mitarbeiter*innen trauen dem Team

eine gute Begleitung am Lebensende zu. |:| |:| |:| |:| |:|

14) Die Teamleitung sorgt (bzw. als

Teamleitung sorge ich) fir eine passende D |:| |:| |:| |:|

Unterstitzung der Mitarbeiter*innen in der
Aufgabe der Begleitung am Lebensende.

15) In der Einrichtung besteht die Vorstellung,

dass die Bewohner*innen bis zu ihrem |:| |:| |:| |:| I:l

Lebensende in der Einrichtung begleitet
werden.

16) Das Team sieht es als seine Aufgabe an,

die Bewohner*innen bis zu ihrem Lebensende |:| |:| |:| |:| |:|

zu begleiten.

17) Die Mitarbeiter*innen haben

Méglichkeiten, sich aktiv in I:' |:| |:| |:| |:|
Entwicklungsprozesse der Organisation zur

Begleitung am Lebensende einzubringen (z.B.

Konzeptpapiere).




Kurzanleitung zum Vorgehen der Auswertung

Vorgehen zur Auswertung von Teammittelwerten

zu den Skalen der TKS-W und den Skalen der KLE (neu)

1. Nur Teams in die Auswertung einbeziehen, von denen mindestens die Halfte der
Teammitglieder einen Fragebogen ausgefillt haben.

2. Alle Antworten zu den Fragen sind metrische Werte, den Antworten die Zahlen 1-5 zuordnen
a. Stimme gar nicht zu: 1

Stimme nicht zu: 2

Weder noch: 3

Stimme eher zu: 4

Stimme sehr zu: 5

® oo T

3. Fur folgende Fragen der TKS-W-Fragen die Antworten umpolen (d.h. stimme gar nicht zu = 5;
stimme nicht zu = 4; weder noch = 3; stimme eher zu = 2; stimme sehrzu=1): 13, 15, 17,
19, 21, 29, 30, 31, 37, 38, 39, 40, 41, 42, 43.

4. Skalen-Mittelwerte flr jede Person errechnen:

Skalen der TKS-W:

1. Unterstiitzung des Wohlbefindens: Fragen 1-12

2. Soziale Abgrenzung zu den Bewohner*innen: Fragen 13,15, 17, 19, 21,23

3. Wertschatzung der Bewohner*innen und Beziehung zu diesen: Fragen 14, 16, 18, 20,
22,24, 25

4. Zusammenarbeit/Zusammenhalt innerhalb der Einrichtung: Fragen 26 — 31

5. Ubereinstimmung der Werte der Mitarbeitenden mit denen der Einrichtung: Fragen
32-36

6. Teamdynamik: Fragen 37-43

7. Effektive Teamfuhrung: Fragen 44-49

Skalen der KLE (Teamkultur in der Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung am
Lebensende in Wohngruppen):

A) Haltung der Mitarbeitenden zum Thema Sterben, Tod und Trauer allgemein:
Fragen 1-3

B) Personzentrierung am Lebensende:
Fragen 4-8

C) Unterstiitzung des Wohlbefindens am Lebensende:
Fragen 9-12

D) Aufgabe annehmen (Begleitung am Lebensende als Aufgabe der Eingliederungshilfe):
Fragen 13-17

5. Aus den Skalenmittelwerten der einzelnen Teammitglieder einen Teammittelwert fiir jede
Skala errechnen.




Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen
Catholic University of Applied Sciences

katho carDi-D ©

FRAGEBOGEN

Forschungsprojekt zur Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung

am Lebensende in Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe

Sehr geehrter Herr/Frau...
wie telefonisch besprochen, erhalten Sie nun den Link mit Fragen zu lhrer Einrichtung.

Bei Fragen kdnnen Sie sich gerne an uns wenden.

Vielenw Dank fiw Thre Unterstiutzung

Das Forschungsteam PiCarDi der katho, Abteilung Minster:
Prof. Dr. Sabine Schaper, Antonia Thimm und Barbara Schroer

Kontakt: b.schroer@katho-nrw.de
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FRAGEBOGEN zu Kontextbedingungen und Strukturen
in der Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung am
Lebensende in Wohngruppen

Der Schutz ihrer Daten ist uns wichtig. Wir verpflichten uns verbindlich, die geltenden Standards der
Forschungsethik und des Datenschutzes entsprechend der Datenschutzgrundverordnung (DSGVO)
und der Verordnung zur Durchfiihrung der Anordnung lber den kirchlichen Datenschutz (KDO-DVO)
fiir die Dienststellen und Einrichtungen des Verbandes der Di6zesen Deutschlands zu

bericksichtigen. Die Teilnahme an unserer Studie ist freiwillig.

Mit der Teilnahme erklaren Sie sich damit einverstanden, dass Ihr ausgefiillter Fragebogen fiir das
PiCarDi-Forschungsprojekt genutzt werden darf und dass die erhobenen Daten fiir Sekundaranalysen
dem Institut fur Teilhabeforschung und deren jeweiligen (Forschungs-)Projektpartnern der katho zur
Verfligung stehen. Die mittels des Fragebogens erhobenen Daten werden pseudonymisiert, d.h. mit
einer anonymen Codierung versehen und so aufbereitet und ausgewertet, dass in der
Ergebnisdarstellung keine Moglichkeit mehr besteht, Antworten auf Sie als Person oder auf lhr Team

oder die Organisation zurtick zu fihren.

Die Daten werden auf einem gesondert gesicherten und nur fiir das Forschungsteam zuganglichen
Server und auf gesicherten Datentragern gespeichert. Nach der gesetzlich vorgeschriebenen

Aufbewahrungspflicht von 10 Jahren werden die erhobenen Daten geldscht.

Wichtig: Bestatigen Sie bitte lhre Einwilligung aktiv durch Ankreuzen lhrer Einverstindniserkldrung

im folgenden Kasten. Ohne diese Bestdtigung konnen wir lhre Antworten nicht verwerten!

Hiermit erklare ich mich damit einverstanden,

dass die mittels des Fragebogens erhobenen Daten im Forschungsprojekt PiCarDi genutzt und
pseudonymisiert aufbereitet und ausgewertet werden. Diese Daten diirfen fiir Forschungszwecke
und Sekundaranalysen im Institut fiir Teilhabeforschung genutzt und die anonymisierten

Ergebnisse fiir Veroffentlichungen und den Transfer in die Praxis verwendet werden.

Vielenw Dank fiwr Ihw Verstondnis und Ihve Beveitschaft teilgunelhumen!
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FRAGEBOGEN zu Kontextbedingungen und Strukturen
in der Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung am
Lebensende in Wohngruppen

Name der Einrichtung:

In diesem Teil geht es um die Kontextbedingungen und die Strukturen in lhrer Gesamteinrichtung.

1. Wie viele Bewohner*innen leben bei lhnen
in der Gesamteinrichtung in besonderen
Wohnformen der Eingliederungshilfe?
Anzahl:

2. Wie viele Wohngruppen gibt es in Ihrer
Gesamteinrichtung, die zu den besonderen
Wohnformen zahlen?

Anzahl:

3. Wie viele Personen sind in den letzten 3
Jahren in besonderen Wohnformen
verstorben?

Anzahl:

4. Gibt es in lhrer Gesamteinrichtung ein
spezialisiertes Altenpflegeheim bzw.
spezialisierte Pflegegruppen (SGB XI)?
[1Ja
[ Nein
Wenn ja, wie viele Bewohner*innen leben
dort?
Anzahl:

Wenn ja, wie viele Bewohner*innen sind in
den letzten 3 Jahren in einem spezialisierten
Altenpflegeheim bzw. spezialisierten
Pflegegruppen (SGB XI) verstorben?

Anzahl:

5. Wie viele Mitarbeiter*innen sind bei lhnen
in der Einrichtung im Bereich Wohnen
beschaftigt? (Geben Sie bitte die
Vollzeitaquivalente an)

Anzahl der Stellen:

6. Gibt es qualifizierte Palliativ-Fachkrafte mit
einer entsprechenden Schulung?

[1Ja

L] Nein

Wenn ja, wie viele?
Anzahl (Personen):

Wenn ja, sind diese Palliativfachkrafte einer
Wohngruppe zugeordnet oder
gruppenibergreifend tatig?

O einer Wohngruppe zugeordnet

[ gruppeniibergreifend tatig

7. Werden in der Einrichtung
Beratungsleistungen nach §132g SGB V
(gesundheitliche Versorgungsplanung am
Lebensende) angeboten?

[1Ja

O Nein

Wenn ja, wie viele Mitarbeiter*innen sind
dafiir geschult?
Anzahl:

Wenn ja, Gibt es ein Konzept zur
gesundheitlichen Versorgungsplanung nach §
132g, das beim Kostentrager der
Krankenkasse vorliegt?

LJa

[ Nein

8. Gibt es in lhrer Einrichtung ein Konzept zur
Begleitung der Bewohner*innen bis zum
Lebensende?

[1Ja

[ Nein

Wenn ja, waren Mitarbeiter*innen an der
Entwicklung des Konzeptes beteiligt?
[Ja
] Nein

Wenn ja, waren Bewohner*innen an der
Entwicklung des Konzeptes beteiligt?
[1Ja
] Nein
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FRAGEBOGEN zu Kontextbedingungen und Strukturen
in der Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung am
Lebensende in Wohngruppen

9. Gibt es in lhrer Einrichtung tGbergreifende
Fachdienste

[1Ja

L1 Nein

Wenn ja, welche? (Mehrfachantworten
moglich):

[ Psychologischer Dienst

[] Seelsorge

[] Sozialdienst

[J Gruppenibergreifende Beratung

[J Sonstiges

10. Kénnen Mitarbeiter*innen
Fortbildungsangebote zum Thema Sterben,
Tod und Trauer in Anspruch nehmen?

[1Ja

[J Nein

11. Haben die Wohngruppen in kritischen
Situationen (z.B. bei pl6tzlichen Sterbefallen
oder bei einer hohen Belastung in der
Begleitung am Lebensende) die Moglichkeit,
Beratung und/oder Supervision in Anspruch zu
nehmen?

[Ja

[ Nein

12. Besteht in konkreten Situationen der
Begleitung am Lebensende die Moglichkeit,
dass die jeweilige Wohngruppe personell
unterstitzt wird?

[Ja

[ Nein

13. Gibt es Bildungsangebote zur
Auseinandersetzung mit dem Thema Sterben,
Tod und Trauer, die fir die Bewohner*innen
der Einrichtung zuganglich?

LJa

L] Nein

14. Werden in |hrer Einrichtung bei Bedarf
ethische Fallbesprechungen durchgefiihrt?
[1Ja
L] Nein

15. Gibt es Mitarbeiter*innen, die fiir ethische
Fallbesprechungen geschult sind?

[Ja

L] Nein

16.Kennen Sie die hospizlich-palliativen
Angebote in Ihrer Region?

[1Ja

[ Nein

17. Wenn ja, bestehen Kooperationen mit
Hospiz- und Palliativdiensten, auf die Sie in der
Begleitung von Bewohner*innen am
Lebensende und in der Trauerbegleitung von
Bewohner*innen und Mitarbeiter*innen
zurickgreifen kénnen?

JJa

[ Nein

18. Werden Mitarbeiter*innen bei
Entscheidungen lber coronabedingte
SchutzmaBnahmen in Ihrer Einrichtung aktiv
beteiligt?

[1Ja

[ Nein

19. Werden Bewohner*innen bei
Entscheidungen (iber coronabedingte
SchutzmaBnahmen in Ihrer Einrichtung aktiv
beteiligt?

[1Ja

[ Nein

20.Wie schéatzen Sie den Entwicklungsstand
der hospizlichen und palliativen Versorgung in
Ihrer Gesamteinrichtung ein?

L] Sehr gering

L] gering

O mittelméaRig

[ sehr hoch

L] hierzu méchte ich keine Angabe machen
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FRAGEBOGEN zu Kontextbedingungen und Strukturen

in der Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung am

Lebensende in Wohngruppen

21. Wie zufrieden sind Sie mit dem
Entwicklungsstand der hospizlichen und
palliativen Versorgung in lhrer
Gesamteinrichtung?

[ Sehr unzufrieden

[ Unzufrieden

L] mittelmé&Rig zufrieden

[ zufrieden

[ sehr zufrieden

O] hierzu mochte ich keine Angabe machen

22.Wie schatzen Sie das Fortbildungsniveau
Ilhrer Mitarbeiter*innen im Themenbereich
Sterben, Tod und Trauer insgesamt ein?

[ Sehr gering

L] gering

I mittelmaRig

] hoch

[ sehr hoch

O] hierzu mochte ich keine Angabe machen
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18. Kurzfassung
1. Derzeitiger Stand von Wissenschaft und Technik

Der Forschungsstand zur palliativen Versorgung und zur Begleitung von Menschen mit geistiger und schwerer
Behinderung am Lebensende ist weiterhin unzureichend. Fortschritte sind auf der Ebene der Konzeptentwicklung
in der Praxis zu verzeichnen und an der Breite des Diskurses um Planungs- und Entscheidungsprozesse am
Lebensende abzulesen. Die Erkenntnisse des Projekts PiCarDi konnten jedoch eine solide empirische Basis zu den
konkreten Umstdnden des Sterbens von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung erbringen. Die
Heterogenitat, die sowohl die Strukturen und Kulturen in der Eingliederungshilfe als auch im Bereich Palliative Care
pragt, erschwert den Zugang fiir Forschung erheblich. Auch die Generierung struktur- und
bundeslanderibergreifender Erkenntnisse ist herausfordernd.

Im internationalen Forschungskontext gibt es eine Reihe von weiterfiihrenden Studien. Das Ausmal} der Forschung
zum Themenfeld Behinderung ist aber in der Palliativforschung insgesamt nach wie vor sehr gering, was sich u.a.
an der geringen Prasenz des Themas bei den internationalen Kongressen der EAPC zeigt. Im Forschungsfeld
Behinderung sind im internationalen Kontext einige aus Forschung erwachsene Praxiskonzepte und
Bildungsmaterialien fiir Menschen mit geistiger Behinderung entstanden.

2. Begriindung/Zielsetzung der Untersuchung

Das Projekte zielte in der zweiten Forderphase darauf ab, die in der ersten Férderphase begonnene Analyse der
organisatorischen und professionsbezogenen Abldufe zu vertiefen, die die Qualitat der palliativen Versorgung von
Menschen mit geistigen und Mehrfachbehinderungen in der Eingliederungshilfe und in Einrichtungen der Palliative
Care beeinflussen, und zwar im Hinblick auf Aspekte der internen Organisationskultur in den Einrichtungen, der
Gestaltung von Entscheidungsprozesse und der Strategien ihrer intersektoralen Vernetzung. Insgesamt sollte das
Projekt somit zu einer hohen Versorgungsqualitat beitragen, eingebettet in ein inklusives Gemeinwesen. Ein
weiteres Ziel dieser Forderphase war es, das empirische Wissen Uber die tatsachliche Versorgung und Begleitung
von Menschen mit Behinderungen am Lebensende zu erweitern, damit die deutsche Forschung in den Feldern der
Forschung zu geistiger Behinderung und in der Palliativforschung anschlussfahiger an die internationale Forschung
wird.

3. Methoden

Das Projekt wurde auch aufgrund der unterschiedlichen Zielsetzungen und Fragestellungen seiner Teilprojekte als
Mixed Methods Ansatz konzipiert, bei dem unterschiedliche qualitative und quantitative Erhebungsmethoden
triangulativ aufeinander bezogen wurden.

4. Ergebnisse

Die Ergebnisse spiegeln eine grundsatzlich hohe Bereitschaft der besonderen Wohnformen wider, ihre
Klient*innen in der letzten Lebensphase und bis zu ihrem Tod zu begleiten. Entscheidend hierfir ist, dass die Werte
der Organisation mit denen der Mitarbeitenden Ubereinstimmen, was sich positiv auf die Lebensqualitat in der
letzten Lebensphase auswirkt. Zudem zeigen die Ergebnisse, dass etwas mehr als die Halfte von Befragten
Leitungskraften in Einrichtungen der Palliative Care bereits Erfahrungen in der Begleitung und Versorgung von
Menschen mit Behinderung hat. Grundlegend unterscheidet sich die Begleitung in der letzten Lebensphase von
Menschen mit und ohne Behinderung jedoch nicht gravierend. Allerdings bestehen besondere Bedarfe der
Zielgruppe im Bereich der Kommunikation. In den zunehmend entstehenden Caring Communities sind Menschen
mit Behinderung bislang kaum integriert. Befragungen von Menschen mit Behinderung zeigen, dass alle befragten
Personen Erfahrungen mit den Themen Sterben, Tod und Trauer gemacht haben und sie sich in ihren Wiinschen
fur die letzte Lebensphase nicht von anderen Menschen unterscheiden. Gesundheitliche Versorgungsplanung
gemaR §132g SGB V kann Bewohner*innen unterstitzen selbstbestimmte Entscheidungen fir ihr Lebensende zu
formulieren. Allerdings missen Beratungsprozesse grundsatzliche freiwillig und barrierearm sein sowie die
kommunikativen Fahigkeiten der Person beriicksichtigen.




5. Schlussfolgerung/Anwendungsmaoglichkeiten

Aus den Ergebnissen der Befragungen und Interviews mit den jeweiligen Zielgruppen der unterschiedlichen
Teilprojekte wurden empirisch fundierte Handlungsempfehlungen fiir die Praxis zu den vier groRen Leitideen
»Teilhabe”, ,Selbstbestimmung”, ,Solidaritdt & Professionalitdt” sowie , Versorgungsqualitat” entwickelt. In der
ersten Forderphase wurde eine Website konzipiert, die wichtige Informationen, Hilfestellungen, Materialien und
Gesprachsimpulse zum Thema bietet. Auf der Website wurden neben Inhalten in Alltagssprache/ schwerer Sprache
auch eine Projektseite in Leichter Sprache aufgesetzt, die ebenfalls die Handlungsempfehlungen abbildet. Hier sind
weiterfihrenden Materialien zum Thema verlinkt. Die Ergebnisse der zweiten Projektphase werden nach
Projektabschluss in komprimierter Form auf der Website zur Verfligung gestellt. Zahlreiche Veroffentlichungen aus
der Projektlaufzeit und dariiber hinaus machen Erkenntnisse fur unterschiedliche Anwendungskontexte breit
zuganglich.
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18. abstract

1 Current state of science and technology

The state of research on palliative care for people with intellectual and multiple disabilities remains inadequate. Progress has been
made at the level of concept development in practice and can be seen in the discourse on planning and decision-making
processes at the end of life. However, the findings of the PiCarDi project have provided a solid empirical basis on the specific
condition of dying for people with intellectual and multiple disabilities. The heterogeneity that characterizes both the structures and
cultures in disability services and in the field of palliative care makes access for research considerably more difficult. It is also
challenging to generate findings across structures and federal states.

In the international research context, there are several further studies. However, the extent of research in the field of disability in
palliative care research is still very low overall, which is among others reflected in the low presence of the topic at the international
EAPC congresses. In the field of disability research, several practical concepts and educational materials for people with
intellectual disabilities have emerged from research in an international context.

2. objective of the study

In the second funding phase, the project aimed to deepen the analysis of organizational processes and professional practice that
influence the quality of palliative care for people with intellectual and multiple disabilities in group homes and palliative care
facilities, regarding aspects of the internal organizational culture in the facilities, the design of decision-making processes and the
strategies of their intersectoral networking. Overall, the project should therefore contribute to a high quality of care, embedded in
an inclusive community. A further aim of this funding phase was to expand empirical knowledge about the actual care and support
of people with disabilities at the end of life so that German research in the fields of intellectual disabilities and palliative research
connects to international research on an equal level.

3. methods

Due to the different objectives and questions of its sub-projects, the project was designed as a mixed methods approach in which
different qualitative and quantitative survey methods were triangulated.

4. results

The results reflect a generally high level of willingness of residential homes for people with disabilities to support their clients in the
last phase of life and until death. One decisive factor is that the values of the organization match those of the staff members,
which has a positive effect on the quality of life in the end of life. The results also show that slightly more than half of the managers
surveyed in palliative care facilities already confirm that the institution has experience in caring for people with disabilities. In
principle, there are no major differences in the support provided to people with and without disabilities in the last phase of life. But
there are special needs of the target group in communication. So far, people with disabilities have hardly been integrated into the
increasingly emerging caring communities. Surveys of people with disabilities show that all respondents have had experience with
the topics of dying, death and mourning and that they do not differ from other people in their wishes for the last phase of life.
Health care planning in accordance with §132g SGB V can support residents in formulating self-determined decisions for the end
of their lives. However, consultation processes must always be voluntary, accessible and consider the person's communication
skills.

5. Conclusion/possible applications

Based on the results of the surveys and interviews with the respective target groups of the various sub-projects, empirically
founded recommendations for developing practice were developed, focussing on the four main guiding principles of “participation”,
“self-determination”, “solidarity & professionalism” and “quality of care”. In the first funding phase, a website was designed to
provide important information, materials for support and impulses for conversation on the topic. In addition to content in everyday
language/ hart to read language, a project page in plain language was also set up on the website, which also contains the
recommendations for best practice. Further materials on the topic are linked here. The results of the second project phase will be
made available in condensed form on the website once the project has been completed. Numerous publications by members of
the research team throughout the project period and beyond will make findings widely accessible for different application contexts.
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