A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Hilte fir Menschen
mit kognitiven
Beeintrachtigungen

Vernetzungvon ambulanten
und stationdren Diensten

Behindertenhilfe

www.dhpv.de



Inhalt

Einleitung ...
Ziel der Handreichung ...

VorUberlegungen zum Thema
im eigenen Verein ...

Haupt- und ehrenamtliche
Hospizbegleitung ..o

Zusammenarbeit mit Diensten
der Eingliederungshilfe ...

Netzwerkarbeit ................ccccocoviiiiiiil

Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V. (DHPV)

Trauer .o 9
Handlungsempfehlungen ........................ 10
AUSBIICK .o 11
Ansprechpartnerfinnen ......................... 12
Quellen ..o 13
Ausbildungsstatten ... 15

Erscheinungsjahr: 2021
1. Auflage



Einleitung

Die ambulanten und stationéren Dienste der
Eingliederungshilfe” arbeiten mit dem Ziel,
ihren Klient*innen ein Leben in gréBtmaoglicher
Wirde, Selbstbestimmung, ganzheitlicher
Begleitung und individueller BedUrfnisorientie-
rung ermdglichen zu kdnnen.

In den Diensten steigt zunehmend der An-
teil &lterer Menschen. Sie sind mit Verlusten,
Altern, Krankheit und Sterben konfrontiert, die
sie auf Grund ihrer (kognitiven) Beeintrachti-
gung teilweise in besonderer Weise &uBBern.
Sowohl die Eingliederungshilfe, wie auch die
Hospizarbeit, missen sich den neuen An-
forderungen stellen. Beide Bereiche mUssen
geeignete Konzepte und Wege entwickeln,
damit Menschen mit kognitiven Beeintrach-
tigungen in ihrem gewohnten Lebensumfeld
bleiben und in ihrer letzten Lebensphase wiir-
devoll und selbstbestimmt leben und sterben
koénnen. Zudem haben sie ein Recht darauf in
ihrer Trauer begleitet zu werden.

Durch das Hospiz- und Palliativgesetz wird
Menschen mit kognitiven Beeintréachtigungen
Unterstitzung durch hospizliche Begleitung
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und Palliative Care sowie eine Vorsorge-
planung fUr die letzte Lebensphase ange-
boten. Somit wird auch in dem Bereich der
Eingliederungshilfe ein weiterer Schritt zur
Umsetzung der Charta flr die Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen
erreicht. GroBtenteils haben Mitarbeitende
bisher noch wenig Erfahrung im Umgang mit
Sterben, Tod und Trauer. Erprobte Konzepte
oder eine Form der Abschieds- und Trauerkul-
tur sind in den Einrichtungen haufig noch nicht
ausreichend etabliert oder fehlen ganzlich.

Menschen mit einer kognitiven Beeintrachti-
gung in Situationen der Trauer, z. B. durch den
Verlust eines geliebten Menschen oder einen
Wohngruppenwechsel zu begleiten, ist eine
immer dringlicher werdende Aufgabe flr die
Mitarbeitenden in der Eingliederungshilfe. Sie
werden vor neue Herausforderungen gestellt,
die haufig mit erheblichen Unsicherheiten und
Angsten verbunden sind. Auch fir die haupt-
und ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen in der
Hospizarbeit sind Begleitungen im Bereich der
Eingliederungshilfe noch ein neues Aufgaben-
feld.

1) Werkstatten, ambulant betreutes Wohnen, stationdres Wohnen und deren Tragerschaften 3



/iel der Handreichung

Die Handreichung verfolgt das Ziel, ambulan-
te Hospizvereine und stationare/teilstationére
Hospizeinrichtungen (bei stationdrem Auf-
enthalt der Bewohner*innen in einem Hospiz
oder einer hospizlichen Tageseinrichtung)
beim Thema Hospiz- und Palliativarbeit im
Bereich der Eingliederungshilfe zu unterstit-
zen. Weiterhin soll sie ermutigen, Kompeten-
zen und Fachwissen in der Sterbe- und Trau-
erbegleitung zur Verflgung zu stellen, aber

auch Angebote zu schaffen, Kooperationen
zu initiieren und Konzepte zu entwickeln, um
eine nachhaltige Sterbe- und Trauerkultur zu
etablieren. Nur in gemeinsamer Zusammen-
arbeit kann eine hospizlich-palliative Haltung
in den Einrichtungen entstehen, damit Men-
schen auch dort bis zuletzt selbstbestimmt in
ihrer vertrauten Umgebung leben und sterben
konnen.

Voruberlegungen
zum Themaim eigenen Verein

In den letzten Jahren ist der Bedarf an hos-
pizlichen und palliativen Angeboten in der
Begleitung von Menschen mit kognitiven
Beeintrachtigungen deutlich  angestiegen.
Bevor eine Vernetzung oder Kooperation mit
Einrichtungen der Eingliederungshilfe entste-
hen kann, sollte das Thema sensibilisiert und

sich eine Struktur Uberlegt werden, wie eine
Zusammenarbeit aussehen kdnnte. Vor der
Kontaktaufnahme zu den Einrichtungen ist es
empfehlenswert sich dartber zu informieren,
ob bereits andere Hospizvereine ein &hnliches
Angebot anbieten und von praktischen Erfah-
rungen berichten kénnen.
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Haupt-und ehrenamtliche
Hospizbegleitung

Um Bedarfe zu ermitteln und die Bedurfnisse
zu erkennen, bendtigt es eine*n verantwort-
liche*n Ansprechpartner®in, z.B. Koordina-
torin oder Einsatzleiter*in. Diese*r setzt sich
mit allen Themen, die die Hospizarbeit in der
Eingliederungshilfe betreffen auseinander und
Ubernimmt die Netzwerkarbeit. Es ist wichtig,
sich vorab mit den Strukturen der unterschied-
lichen Dienste und den Rahmenbedingungen
in der Eingliederungshilfe zu befassen, dazu
zahlen u.a. Finanzierung, Organigramm, Leit-
linien und bestehende Konzepte. Fort- und
Weiterbildungen ? speziell in diesem Themen-
bereich kénnen hierbei hilfreich sein. Zu be-
rcksichtigen ist auch, dass die Begleitungen
in unterschiedlichen Wohn- und Betreuungs-
formen stattfinden. Die Zusammenarbeit muss
daher auf den unterschiedlichen Ist-Stand der
jeweiligen Wohnform abgestimmt werden.

Im Zuge der Bedarfsermittlung ist ein Zu-
sammenwirken aller beteiligten Institutionen
und Personen, vor allem auch mit den An-
und Zugehdrigen sowie den gesetzlichen
Betreuerinnen, von groBer Bedeutung. Die
Begleitung von sterbenden und trauernden
Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen
ist sowohl Aufgabe der Eingliederungshilfe
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als auch der Hospizarbeit. Gemeinsam kon-
nen sie die jeweiligen Kompetenzen zusam-
menflhren. Zuséatzlich kénnen Fortbildungen
fur die einzelnen Zielgruppen und konkrete
Unterstltzungsangebote, wie z.B. ehren-
amtliche Hospizbegleitung, Beratungen und
Trauerbegleitung flr Einzelne oder Gruppen,
hilfreich sein.

Die ehrenamtliche Hospizbegleitung in der
Eingliederungshilfe gestaltet sich oftmals an-
ders als sie uns bekannt ist. Begleitungen
sollten frihzeitiger begonnen werden, um
den Aufbau eines Vertrauensverhéltnisses zu
ermdbglichen und kénnen somit auch l&nger
andauern. Diese kann bereits beginnen auch
wenn die Bewohner*innen sich noch nicht im
Sterbeprozess befindet.

Die bisherige Erfahrung zeigt, dass sich der
gesundheitliche Zustand und dessen Verlauf
oftmals unklar und sehr komplex darstel-
len kdnnen. Bei einer gesundheitlichen Ver-
schlechterung kann eine palliative Versorgung
notwendig werden.

Mit zunehmender gesundheitlicher Stabilisie-
rung der*s Betroffenen kann sich die Koordi-



nation aus der Begleitung wieder zurlckzie-
hen und die Haufigkeit der ehrenamtlichen
Besuche kann dementsprechend angepasst
werden. Weitere Besuche in der Eingliede-
rungshilfe férdern den Kontakt zum®*r Betrof-
fenen und dem jeweiligen Bezugssystem. Der
Beziehungs- und Vertrauensaufbau wird da-
durch weiterverfolgt und gestarkt.

Um diese neue Rolle deutlich zu machen,
erscheint eine Weiterqualifizierung, z.B. ein

Aufbaukurs fur ehrenamtliche Hospizbeglei-
terfinnen in der Eingliederungshilfe (siehe
Curriculum Nurnberg® 40 Std.) notwendig.
Gleichzeitig profitiert auch der Hospizdienst
vom Einbezug des heilpddagogischen Fach-
wissens innerhalb der Ehrenamtsqualifizie-
rung, da somit ein gegenseitiges Lernen er-
moglicht wird.

6 3) Curriculum der Hospiz und Palliativakademie NUrnberg
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/usammenarbeit

mit Diensten der Eingliederungshilfe

Nachdem die ersten Uberlegungen gemacht
sind und ggf. bereits ein Konzept entwickelt
worden ist, sollte im n&chsten Schritt Uberlegt
werden, zu welchen Diensten regional Kon-
takt aufgenommen wird.

Es empfiehlt sich, direkt in der Eingliederungs-
hilfe anzufragen und sich dort persénlich vor-
zustellen, um das Angebot der Hospizarbeit
bekannt zu machen. Bisherige Erfahrungen
zeigen, dass die Dienste bei der Kontaktauf-
nahme eher zurlickhaltend sind. Bei einem
persdnlichen Gesprach kdnnen alle relevan-
ten Informationen ausgetauscht, Fragen the-
matisiert und die verschiedenen Angebote der
Hospizarbeit aufgezeigt werden. So kann die
Zusammenarbeit definiert und besprochen
werden, wer z.B. die jeweiligen Ansprech-
partnerinnen sind (Teamleitung, Case Ma-
nagement, Sozialdienst). Ein weiterer Schritt
kann eine Vorstellung in den Teamsitzungen
der jeweiligen Gruppen sein. Hierbei kdnnen
Begriffe wie ,Hospiz“ und ,Palliativ* geklart
und mégliche Barrieren und Angste abgebaut
werden.

Durch ein personliches Kennenlernen ist die
Akzeptanz flr eine*n konkrete*n Ansprech-
partnersin deutlich héher und in Krisensitua-
tionen wird sich dadurch eher Unterstitzung
geholt. In diesem Rahmen kann auch ermittelt
werden, welcher Bedarf bei den Mitarbeiten-
den und den Klienten*innen besteht und die
Arbeitsweise der Hospizarbeit kann anhand
von praktischen Beispielen dargestellt wer-
den.

Um eine hospizlich-palliative Kultur maglichst
nachhaltig zu etablieren gibt es unterstt-
zende Angebote, wie z.B. Inhouse-Schu-
lungen (Palliative Praxis, Basis Curriculum
DGP) sowie Fort- und Weiterbildungen flr
unterschiedliche  Zielgruppen (Angehorige,
gesetzliche Betreuer*innen, Mitarbeiterinnen,
Klienten*innen) die von verschiedenen Ausbil-
dungsanbietern angeboten werden.



Netzwerkarbeit

Zusétzlich zu allen bisher getroffenen Uberle-
gungen und MaBnahmen sollte der Auf- und
Ausbau eines Netzwerkes oder die Einbezie-
hung in ein bereits bestehendes Netzwerk ein
fester Bestandteil der Zusammenarbeit sein.
Zur optischen Darstellung aller Beteiligten,
die bereits involviert sind, kann die Erstellung
einer Mindmap hilfreich sein. Anhand de-
rer kdnnen weitere regionale Netzwerkpart-
ner (Pflegedienste, Beratungsstellen, SAPV,
HomeCare Dienste, Seelsorgende usw.) er-
mittelt werden, um diese anschlieBend flr
eine Zusammenarbeit anzufragen.

Doch nicht nur die &uBeren Rahmenbedin-
gungen mussen abgeklart werden, auch
innerhalb der Dienste sollten bereits vorhan-
dene Konzepte und Leitlinien zu den The-
men Biografiearbeit, Krankheit, Sterben, Tod
und Trauer unter dem Aspekt der hospizlich-
palliativen Kultur betrachtet werden. Auch die
Anwendung der ,Gesundheitlichen Vorsorge-
planung fUr die letzte Lebensphase™ oder der
Patientenverfligung in leichter Sprache kann
fur Klarheit am Lebensende sorgen. Im Rah-
men der Biografiearbeit werden entsprechen-
de Einstellungen der Klient*innen oftmals deut-
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lich und kénnen somit festgehalten werden.
Parallel sollte Kontakt mit dem Klient*innen-
beirat aufgenommen und Uber hospizlich-
palliative Kultur in leichter Sprache informiert
werden. AuBerdem besteht die Mdéglichkeit,
den ehrenamtlichen Hospizbegleitersinnen
die Klient*innen etwa im Café der Einrichtung
oder beim Sommerfest vorzustellen. Die frih-
zeitige Einbindung des Klient*innenbeirates
kann unterstitzend sein, um so noch indivi-
dueller auf die Situation der Klient*innen ein-
gehen zu kénnen.

Zur Erweiterung des Netzwerkes bietet es
sich an, Kooperationsvereinbarungen mit Tra-
gern der Eingliederungshilfe einzugehen und
gemeinsam in der Offentlichkeit aufzutreten.

Auch bei Ausbildungsstéatten, wie Heilerzie-
hungspflegeschulen oder Hochschulen, an-
zufragen kann hilfreich sein, um das Netzwerk
weiter auszubauen, Unterstlitzungsangebote
bekannt zu machen und Kompetenzen zu er-
weitern.



Trauer

Auch das Thema Trauer spielt eine besondere
Rolle in der Begleitung von Menschen mit ko-
gnitiver Beeintrachtigung. Somit ist auch hier
vermehrt eine Beratung und/oder Begleitung
notwendig. Es wird oft gefragt, ob und wie mit
Klient*innen Uber das Thema Sterben gespro-
chen werden soll, sei es das eigene Sterben
oder das eines An- bzw. Zugehdrigen. Das
EinfUhren eines Trauerkoffers mit persdnlichen
Gegenstanden kann hierbei eine Idee fur die
Einrichtung sein (,Ich bin da — Hospizkoffer*
Augsburg®). Aber auch weitere Trauerritua-
le, wie ein Erinnerungsgarten im AuBenbe-

5) ,Ich bin da“ — Koffer Augsburg
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reich, ein Gedenkbaum oder verschiedene
Abschiedsrituale (z. B. das gemeinsame Lieb-
lingslied des*r Verstorbenen zu singen) kon-
nen eine Anregung sein. Bei Gespréachsbedarf
kann auch ein*e ausgebildete*r Trauerbeglei-
ter*in vermittelt werden.

Das Thema , Trauer” ist deutlich umfassender
als hier in dieser Handreichung aufgefuhrt. Wir
verweisen daher auf die weiterfihrende Lite-
ratur in dieser Handreichung.



Handlungsempfehlungen

Aufgrund der Besonderheiten und der ver-
schiedenen Konstellationen, die in Diensten
der Eingliederungshilfe bestehen, kénnen fol-
gende, weitere Empfehlungen die ambulanten
Dienste in der Zusammenarbeit unterstttzen:

Kennenlerntermine flr den/die Hospizbe-
gleiter*in

Spezielle Angebote flr ehrenamtliche
Hospizbegleiter*innen, z.B. Fortbildungen,
Austauschtreffen zum Bereich der Einglie-

Infoabende z.B. Vorstellung der Angebote
des Hospizdienstes oder der Patientenver-
flgungen in leichter Sprache fur An- und
Zugehorige, Mitarbeitende, Klient*innen und
rechtliche Betreuer*innen

Veranstaltungen wie z.B. Workshops oder
Bildungstage fur die Klienten anbieten
Ausrichtung von gemeinsamen Fachtagen
,Runde Tische*, um allen an der Versor-
gung beteiligten Akteur*innen eine Plattform
zum gemeinsamen Kennenlernen und Aus-
tausch zu erméglichen

RegelmaBige Beratungen im Team sowie
Gesprache mit den An- und Zugehorigen
und dem*r rechtlichen Betreuer®in durch
den Koordinator, aufgrund der vielfaltigen
Bedurfnisse aller Beteiligten

RegelméBige Besuche durch die Koordina-
tion, um Vertrauen aufzubauen und aufrecht
zu erhalten

Unterstitzung durch ehrenamtliche Hos-
pizbegleitung; seine Rolle sollte vorher klar
definiert und besprochen werden, um Miss-
verstandnissen oder maglichen Angsten
vorzubeugen
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Erweiterung der qualifizierten Vorbereitung
Ehrenamtlicher um das Thema ,Begleitung
von Menschen mit kognitiver Beeintrachti-
gung*

Erstellung und Weiterentwicklung von Kili-
entenbezogenen Ablauf- und Notfallplanen
(regelmaBige Aktualisierung)

Hilfestellung bei der Gestaltung von Aus-
segnungsfeiern

Entwicklung von Abschiedsritualen
Erstellen und Etablierung eines Trauerkof-
fers

Kommunikation in leichter Sprache und
Transferleistungen, z.B. Hospizflyer, zum
Versténdnis aller Beteiligten

Die bisherigen Erfahrungen in der Zusammen-
arbeit zwischen Hospizvereinen und Diensten
der Eingliederungshilfe zeigen, dass nach an-
fanglichen Unsicherheiten die Unterstitzung,
Beratung und Zusammenarbeit als hilfreich
empfunden wird.



Ausblick

Der Handlungsleitfaden zeigt auf, wie vielfal-
tig sich die Zusammenarbeit zwischen Ein-
gliederungshilfe und Hospizarbeit gestalten
kann und das auch Menschen mit kognitiver
Beeintrachtigung — wie alle Menschen am Le-
bensende — eine professionelle, zugewandte
und menschlich einfUhlsame Begleitung und
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Versorgung am Lebensende bendtigen. Er
soll Hospizdienste ermutigen, sich den unter-
schiedlichen Bereichen der Eingliederungs-
hilfe mit den Themen Sterben, Tod und Trauer
zu 6ffnen, um mogliche Konzepte zu entwi-
ckeln und auszubauen.
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© Ansprechpartner*innen

Expert*innen der Handreichung

< Ramona Bruhn-Tobler, Hamburg
Dipl. Rehabilitations-Padagogin

MAS Palliative Care, Kinder- und Jugendli-

chenpsychotherapeutin (VT)
Trauerbegleiterin (ITA)
ramona.bruhn-tobler@malteser.org

< Marion Langfritz, NUrnberg
Krankenschwester
Palliative Care Fachkraft
langfritz@hospiz-team.de

< Inga Meyer, Duren, Kerpen
Heilpadagogin im Unterstitzenden
Wohnen
ehrenamtliche Hospizbegleiterin
i.meyer@lisa-woell.de

< Dirk MUnch, Ntrnberg
Diakon / Krankenpfleger,
Master Palliative Care
Ethikberater
Leiter Hospiz und Palliativzentrum
Nurnberg
DIV — BVP Trainer
muench@hospiz-team.de
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< Judith Mlnch, Ntrnberg
Diakonin/Heilerziehungspflegerin
Palliative Care Fachkraft
muenchj@hospiz-team.de

% Jessyka Naase-Begier, Kiel
Krankenschwester
Erziehungswissenschaftlerin
Sterbe- und Trauerbegleiterin
Ethikberaterin im Gesundheitswesen
Palliativ-Care-Fachkraft
Mitarbeiterin hospiz-initiative kiel e. V.
naase@hospiz-initiative-kiel.de

< Anna Tonzer, Freiburg
Sozialarbeiterin
Gerontologin
Trauerbegleiterin(BVT)

Mitarbeiterin Hospizgruppe Freiburg e. V.

a.tonzer@hospizgruppe-freiburg.de

% Sabine Schrade, Oberhausen
Erzieherin, Palliative-Care
geistliche Begleitung Koordinatorin
Ambulantes Hospiz Oberhausen
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