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Menschen mit Behinderung in
der letzten Lebensphase

* Annaherung der Lebenserwartungen von Menschen mit
und ohne Behinderungen (vgl. Kommunalverband fur Jugend
und Soziales Baden-Wirttemberg 2013, 26 ff.)

* haufig werden Gesundheitsprobleme auf die geistige
Behinderung zurtckgefihrt (vgl. Ding-Greiner & Lang 2004)

* Eingliederungshilfe UND Palliativversorgung/Hospizarbeit,
mussen sich den neuen Anforderungen stellen (DHPV e. V.,
2021, 3)
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Menschen mit Behinderung in
der letzten Lebensphase

Rechtsgrundlagen

* UN-BRK (Artikel 19, 26 & 29)

o Recht auf Unterstutzungsangebote, die frei
wahlbar und bedarfsgerecht sind

e Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland
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Menschen mit Behinderung in
der letzten Lebensphase

Hypothese:

Mangelnde Passung zwischen den individuellen Bedirfnissen &
Unterstutzungsbedarfen & den jeweils gegebenen Umweltbedingungen
(vgl. Seifert 2010)
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Filmausschnitt zu Caring PiCarDi @
Communities
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Was sind Caring Communities?

(: ative Verso ] a
hospizliche Begleitung von Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung

* die gemeinschaftliche Sorge fir Menschen am Lebensende
hat an Bedeutung gewonnen (vgl. Wegleitner & Schuchter
2018, 85)

* hierfur bedarf es u.a.:
o professionellen Miteinanders
o burgerschaftlichen Engagements
o stabiler Infrastrukturen und Sozialleistungen

e Caring Communities (CC) bieten durch ihre Strukturen und
Care-Formen Teilhabechancen



Das Verbundprojekt ,PiCarDi“

Palliative Versorgung und
hospizliche Begleitung von Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung

Forschungsteam der Forschungsteam der Forschungsteam der
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Das Teilprojekt , PiCarDi-P“

e das Teilprojekt PiCarDi-P untersucht seit 2020 (2. Forderphase),
welche Faktoren die Einbindung von Menschen mit Behinderung in
CC ermoglichen bzw. erschweren

e aus diesen Erkenntnissen sollen Empfehlungen fur die Schaffung
von Zugangsmoglichkeiten und einer solidarischen Begleitung am
Lebensende abgeleitet werden
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Aufbau des Teilprojekts ,,PiCarDi-P“
Ein Mixed-Methods-Design
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fonf
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Beschreibung der untersuchten CarDi
Caring Communities R

mit geistiger und schwerer Behinderung

Aktuer*innen der fUnf untersuchten Caring Communities (N=60)
Selbstvertreter*in (n=1) palliative Versorgung und hospizliche

Selbstvertreter*innen / Pflegemitter von Begleitung (n=9)
Menschen mit Behinderung und Sonstige (npr=4)

EGH (n=8)

"_\ EGH und Sonstige (npg=1)

Sonstige (n=37, davon npr=4)

Legende

n = Anzahl der Vertreter*innen nor = Anzahl der Vertreter*innen mit Doppelrolle N = Gesamtanzahl der Vertreter*innen
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Ergebnisse — DiCarD;
vorhandene Akteur*innen

hospizliche Beqgleitung von Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung

Palliative Care
Koordinator*in

Krankenhaus / Kliniken

Menschen mit Behinderung
Eingliederungshilfe
An- / Zugehérige
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Ergebnisse

Menschen mit Beeintrachtigungen werden in CC kaum aktiv als
gleichberechtigte Communitymitglieder beteiligt

Herausforderungen:

e SchlieBungstendenzen (keine sektoreniibergreifende
Vernetzung)

* Unterreprasentation

* Reziprozitatsproblem

* Homogenitat der CC und Einfluss wichtiger , Player”
 Ehrenamt besteht aus Laien & lasst sich kaum organisieren
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Ergebnisse -
Gelingensbedingungen

Koordination der Akteur*innen
SchlieBungstendenzen entgegenwirken
Sensibilisierung flir Menschen mit Behinderung
FUrsprecher*innen beteiligen

Reziprozitat reflektieren & Menschen mit
Behinderung mehr zutrauen

adaguate Rahmenbedingungen
Instrumente aus der (Heil-) Padagogik nutzen
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Handlungsempfehlungen

e gesellschaftliche Enttabuisierung

* Informationen und Austauschmoglichkeiten fir Menschen mit
Beeintrachtigungen

* Menschen mit Beeintrachtigung aktiv in Begleitprozesse einbeziehen,
z.B. palliativ bzw. hospizlich engagieren
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Handlungsempfehlungen

 vielfaltige Familienformen und ortungebundene
Arbeits- und Lebensweisen von
Familienangehorigen

 nahtlose Uberginge zwischen den Sektoren und
eine wechselseitig wertschatzende Verzahnung

* dem Pflegenotstand entgegenwirken

09.12.2023 16



Fazit & Ausblick

Palliative Versorgung und
hospizliche Begleitung von Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung

 Neben ambulanten und stationaren Palliativ- und Hospizangeboten, gilt
es Netzwerke unterschiedlicher Akteur*innen im Sinne von CC
sektoreniibergreifend in Deutschland zu etablieren.

 Menschen mit Behinderung bzw. die EGH sollten fir eine qualitative
Versorgung in der letzten Lebensphase in CC berucksichtigt werden!

* Um Menschen mit Behinderung in CC einzubinden zu kénnen, bedarf es
systematischer und partizipativer Prozesse sowie die bedarfsorientierte
Beteiligung ihrer An- und Zugeharigen.

* Dieim PiCarDi-Projekt eruierten Gelingensbedingungen konnen hierbei
zur Unterstltzung und als Reflexionsimpulse der Akteur*innen werden.
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Kontakt

Palliative Versorgung und
hospizliche Begleitung von Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung

Lilly Alber Kristin Fellbaum
judith.lilly.alber@hu-berlin.de kristin.fellbaum@hu-berlin.de

Weitere Informationen finden Sie unter: www.picardi-projekt.de.
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