Nach einigen
Jahren verdn-
dert sich der
Charkter einer
Wohngemein-
schaft, es wird
ruhiger, auch
Sterben und
Tod werden
thematisiert.

Foto: Sabine
Pleschberger
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Demenz-Wohngemeinschaften

Studie offenbart Problematik und Lésungsansatze im Umgang mit dem Sterben in WGs

Krisenfall fiir die
Wohngemeinschaft

eue Wohnformen fiir Men-

N schen mit Demenz stehen im
Mittelpunkt des Interesses,
wenn Losungen fiir den wachsen-
den Versorgungsbedarf gesucht wer-
den. Vor allem ambulante Wohnge-
meinschaften stellen aufgrund ihrer
Konzeption eine radikale Alternati-
ve zur herkdmmlichen Heimver-
sorgung dar (Pawletko 2004). Mit
ihrem charakteristischen Anteil an
biirgerschaftlichem Engagement
bzw. der Einbindung von Angehori-
gen sind sie auch zu Hoffnungstra-
gern flir einen neuen Umgang mit
Pflegebediirftigkeit in der Gesell-
schaft im Sinne von , geteilter Ver-
antwortung* (AZe 2006) geworden.
Charakteristisch ist flir diese An-
gebote, dass nicht die Pflege im
Vordergrund steht. Sie orientieren
sich vielmehr am Alltag und an der
Lebenswelt der WG-Bewohner. Was
aber, wenn die Bewohner mit Fort-
schreiten der Demenz zunehmend
pflegebediirftig werden, kaum noch

am Alltagsleben teilnehmen kon-
nen und schliefilich sterben? In der
Literaturdiskussion zu neuen
Wohnformen, sowohl im deutsch-
sprachigen Raum als auch interna-
tional, wird das Sterben nahezu
ausgeblendet. Zu diesem Schluss

» Problem + Losung

Problem: Rund drei Jahre nach
ihrer Griindung verandert sich
der Charakter einer Demenz-WG
erfahrungsgemaf von einer
Wohn- hin zu einer Pflegege-
meinschaft. Ein Todesfall stellt
das ganze Gefiige vor eine gro-
3e Herausforderung, denn es ist
fur alle, als ginge ein Familien-
mitglied verloren. Die Belastung
fur Mitarbeiter und Angehéorige
scheint groBer als in anderen
Betreuungsformen.

Losung: WG-Mitarbeiter/-innen

Wohngemeinschaften fiir
Menschen mit Demenz sind
ein relativ junges Betreu-
ungsangebot. Entsprechend
rar sind Konzepte zum Um-
gang mit dem Sterben in den
WGs. Welche Belastungen
Betroffene, Angehérige und
Mitarbeiter hierbei tragen und
welche Lésungsansdtze sich
entwickeln, zeigt eine Studie
aus Osterreich.

Von Sabine Pleschberger, Felix
Schumann, Elisabeth Reitinger

kommen auch die wenigen beste-
henden Uberblicksarbeiten (Crou-
cher et al. 2006, Demenz Support
Stuttgart 2006).

Angesichts des bestehenden For-
schungsdefizits ist ein Projektteam
der Abteilung Palliative Care und

mussen schon bei Griindung
einer Demenz-WG Sterben und
Tod mit Bewohnern und deren
Angehdrigen thematisieren
sowie Konzepte und Richtlinien
fur den Umgang mit dem
Sterben entwickeln. Zur emotio-
nalen Entlastung aller Betroffe-
nen und zur besseren Entschei-
dungsfindung in ethischen Fra-
gen scheint eine enge Zusam-
menarbeit mit Diensten aus dem
Bereich Hospiz und Palliative
Care empfehlenswert.

iPflege

Hausliche
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Organisationsethik, [FF Fakultat

Wien, Universitat Klagenfurt von

Oktober 2006 bis Juli 2007 in einer

explorativen Studie folgenden Fra-

gen nachgegangen:

e Wie wird die letzte Lebensphase
in Demenz-Wohngemeinschaften
gestaltet?

e Welche Rolle spielen dabei Hos-
pizarbeit und Palliative Care?
Dazu wurden neben einer Litera-

turanalyse 24 qualitative multiper-
spektivische Interviews mit in
diesem Bereich Tdtigen gefiihrt,
darunter Vertreter unterschiedlicher
Demenz-WGs, Angehérige, Arzte,
die auch in Demenz-WGs tdtig sind,
Wissenschaftlern sowie Palliative
Care-Experten. Die Interviews wur-
den in ganz Deutschland gefiihrt
und wissenschaftlich ausgewertet.
Das Projekt der Abteilung Palliative
Care und Organisationsethik, Fa-
kultdt flir Interdisziplindre For-
schung und Fortbildung der Uni-
versitdt Klagenfurt wurde dabei
vom Stifterverband fiir die Deut-
sche Wissenschaft gefordert.

Jede Demenz-WG durchlebt
das , Kipp-Phdnomen”

Zwar sind sich die Vertreter der De-
menz-WGs darin einig, dass, wer in
einer WG lebe auch dort sterben
konnen sollte. Allerdings gibt es in
der Regel keine vorab formulierten
Konzepte oder Richtlinien fiir den
Umgang mit dem Sterben. So ge-
stalten die Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter in den WGs das Lebens-
ende eines Bewohners erst, wenn
es soweit ist. Dabei zeigen sie ho-
hes Engagement und eine starke
Orientierung an den Bediirfnissen
der Bewohner und deren Angehori-
gen. Die Schilderungen in den
Interviews zeigen: Auch wenn es
keiner so bezeichnet, so entspre-
chen doch innere Haltung, Pflege-
handlungen und der Umgang mit
dem Sterben weitgehend dem, was
man unter Palliative Care versteht.
Zum Beispiel wird in vielen Wohn-
gemeinschaften darauf geachtet,
dass auch nach dem Tod eines/-r
Bewohners/Bewohnerin etwas zu-
riickbleibt, z. B. ein Foto im Wohn-
zimmer, ein Gegenstand o. A. Die-
ses Gedenken iiber den Tod hinaus
war in den Interviews auch fiir die
Angehorigen besonders wichtig,
und es gehort zu den Grundele-
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menten von Hospizarbeit und Palli-
ative Care (Heller et al. 2000).

Warum es in der Regel noch we-
nig konkrete Erfahrung mit sterben-
den Bewohnern in Wohngemein-
schaften gibt, hat vor allem damit
zu tun, dass viele dieser Angebote
erst kiirzlich oder in den vergange-
nen zwei bis drei Jahren entstanden
sind. Aus diesem Grund wurden in
die Studie ganz bewusst auch ,er-
fahrene dltere“ Wohngemeinschaf-
ten einbezogen, um deren Erfah-
rungen im Umgang mit Sterben und
Tod fiir andere zugdnglich zu ma-
chen. Schliefilich werden in den
ndchsten Jahren wohl alle Wohnge-
meinschaften damit konfrontiert.

Erste Anzeichen fiir den Wandel
einer WG machen sich schon
wenige Jahre ihrer Griindung
bemerkbar. Dann werden hau-
fig mehrere Bewohner zeitgleich
pflegebediirftig. ,Es ist eine Krise,
fiir jede Wohngemeinschaft, die
kommt, das ist ganz klar®, so ein
WG-Mitarbeiter. Die Alltagsorien-
tierung muss zwingend einer Pfle-
georientierung weichen, und die
urspriingliche Konzeption der
Wohngemeinschaft gerdt dadurch
ins Wanken.

Diese Entwicklung wird auch
als Kipp-Phdnomen bezeichnet
(B. Schuhmacher). Der Charakter
einer Wohngemeinschaft verandert
sich radikal, der Alltag wird ruhiger.
Es wird nicht mehr so viel gealbert
und gelacht wie zuvor, die Stim-
mung wird ernsthafter, und auch
Sterben und Tod werden themati-
siert. Anspruch und Realitdt der
Arbeit klaffen fiir die Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter in solchen
Situationen weit auseinander. Statt
aktivierender Pflege geht es nun
vor allem um Sterbebegleitung und
palliative Pflegemafinahmen. In sol-
chen Phasen ist es auch schwierig,
neue Bewohner zu finden. Nach
Aussage der Interviewpartner geht
es um ein ,,Aushalten”, bis diese
Phase tberwunden ist und die
Bewohnergruppe wieder neu aufge-
baut werden kann.

Sterben und Tod der Bewohnerin-
nen und Bewohner l6sen in der
Regel eine grofie Betroffenheit bei
den Pflegekrdften aus. Dies ist
vor dem Hintergrund zu verstehen,
dass in Wohngemeinschaften oft
enge personliche Beziehungen

I_Hilfreiche—|

Rituale und
Routinen
miissen
dann erst
gefunden
und geschaf-

fen werden.
L |

zwischen Bewohnern und Mitar-
beitern, aber auch zu den Angeho-
rigen entstehen. Dann sei es, kon-
statiert eine WG-Mitarbeiterin, ,als
wiirde ein Familienmitglied verlo-
ren gehen®. Vor allem wenn noch
junge Wohngemeinschaften mit
den ersten Sterbefdllen konfron-
tiert werden, steht das gesamte
Gefiige vor einer Herausforderung.
Hilfreiche Rituale und Routinen
im Umgang mit Sterben und Tod,
wie z. B. Abschiedsfeiern, miissen
dann erst gefunden und geschaffen
werden.

Die Festlegung auf bestimmte Ab-
ldufe steht jedoch fiir manche auch
im Widerspruch zur Idee der Orien-
tierung an der Individualitat der Be-
troffenen und ihren Angehorigen.
So miissen Abldufe in jedem Fall
einzeln ausgehandelt werden, wo-
bei die Bediirfnisse der Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter leicht in den
Hintergrund geraten. So zeigen die
Interviews, dass Sterben und Tod
auffallend hdufig Gegenstand von
Supervisionen sind, was den gro-
flen Bedarf nach einer Ausein-
andersetzung mit diesen Themen in
einer Wohngemeinschaft unter-
streicht.

Kernanliegen: Wiirdevolles
Sterben ermoglichen
Mehrfach wird als Kernanliegen
genannt, dass ein wiirdevolles
Sterben in der Wohngemeinschaft
ermoglicht wird. Auch wenn es be-
lastend ist, so stellen sich die Pfle-
ge- und Betreuungskrdfte der He-
rausforderung, die Sterben und Tod
fiir sie bedeutet. Die Voraussetzun-
gen sind nach Aussagen der Inter-
viewpartner im Unterschied zu
Pflegeheimen insofern besser, weil
in der Regel rund um die Uhr eine
Fachkraft in einer Wohngemein-
schaft flir zirka sechs bis acht Per-
sonen verfiigbar sei. Ein Sterben im
Krankenhaus sollte nach Moglich-
keit verhindert werden, obwohl das
nicht immer gelinge.

So wird in Demenz-Wohnge-
meinschaften von Krankenhausein-
weisungen in der Regel nur in Not-
fallsituationen Gebrauch gemacht,
z. B. bei Schlaganfall oder Herzin-
farkt. Dann stehe die Ungewissheit
im Raum, ob der Mensch bald stirbt
oder wieder zuriickkommen kann.

Fiir Menschen mit Demenz wer-
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den Krankenhduser als ,,schddliche
Umgebung” betrachtet, weil man
dort nicht mit der Erkrankung um-
gehen konne und sehr oft auf
unndtige Medikation (Psychophar-
maka) zuriickgegriffen werde. Auch
werden Krankenhduser nicht mit
einem wiirdevollen Sterben assozi-
iert. Daher versuchen Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter von Wohn-
gemeinschaften, die Aufenthalte
von WG-Bewohnern in Kranken-
hdusern moglichst kurz zu halten.
Dies sei nach Aussage einer WG-
Pflegekraft ein Kampf wie ,David
gegen Goliath“ Allerdings war auch
dies zu horen: ,,Wenn die Angeho-
rigen richtig dahinter sind und sa-
gen: Wir wollen, dass sie in der WG
sterben, dann klappt das auch®, so
eine WG-Mitarbeiterin. Die Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter der
Wohngemeinschaften fiihlen sich
hier in besonderem Mafie vom En-
gagement der Angehorigen bzw.
gesetzlichen Betreuer abhdngig.
Ethische Entscheidungen werden
vor allem im Zusammenhang mit
Erndhrungsfragen sowie rund um
die letzten Tage und Stunden disku-
tiert. Dabei geht es um Fragen wie:
e Soll er/sie noch einmal ins Kran-
kenhaus oder geht es nun um das
Sterben?
Welche Behandlung ist jetzt noch
sinnvoll?
Miissen wir Fliissigkeit substitu-
ieren?
Sollte es mit einer PEG-Sonde
versucht werden?
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Aus Sicht der Pflege- und Betreu-
ungskrdfte der Wohngemeinschaf-
ten - und darin stimmen sie mit
den befragten Hausdrzten iiberein -
herrscht in den Wohngemeinschaf-
ten ein hohes Maf} an Verstdndi-
gungs- und Diskursbereitschaft.
Meist seien es Konsensentschei-
dungen, die im Zusammenspiel
zwischen den Familien, den Pfle-
genden, den Arzten getroffen wer-
den. Weder in Krankenhdusern
noch in Pflegeheimen konne von
einem solcherart entwickelten Um-
gang mit ethischen Entscheidungen
ausgegangen werden.

Angehorige fiihlen sich
starker belastet
Interessanterweise aber zeichnen
Angehorige in den Interviews ein
etwas anderes Bild. Sie berichten in
erster Linie von der hohen
Belastung, die sie als Verantwor-
tungstrager spiiren. Auch fiihlten
sie sich diesen Anforderungen
kaum gewachsen. Dabei gehen sie
kaum auf die Mitarbeiter der Wohn-
gemeinschaften ein. Trotz der ,,Part-
nerschaft“ iiberwiegt mdoglicher-
weise das Gefiihl der Alleinverant-
wortung, das sich in der Aussage
einer Angehorigen zeigt: ,Zum
Schluss die Entscheidung, ldsst
man sie hier sterben oder im Kran-
kenhaus, das fand ich wahnsinnig
schwierig und das Belastendste
tiberhaupt.

Es kann aber auch ein Hinweis

Dipl.-Psych.
Felix Schu-
mann,
wissenschaftl.
Mitarbeiter an
der IFF - Pallia-
tive Care und
Organisations-
Ethik Wien,
Alpen-Adria-
Universitdt
Klagenfurt

darauf sein, dass das Aushandeln
weniger partizipativ (= teilhabend)
erfolgt, wie dies aus Mitarbeiter-
sicht geschildert wurde, sondern
dass es eine Verschiebung der Ent-
scheidungsfindung hin zu den An-
gehorigen gibt, wie es ja auch in
anderen Einrichtungen beobachtet
werden kann (Pleschberger 2005,
Heller und Dringes 2003). Diesem
Phdnomen sollte in weiteren Stu-
dien nachgegangen werden.

Ethische Entscheidungen stellen
in jedem Fall eine grof3e Herausfor-
derung an die Akteure dar, und es
ist daher nicht iiberraschend, dass
gerade hier Kooperationen hin zu
spezialisierten Palliative Care Ange-
boten gesucht werden. Vereinzelt
berichteten Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter von Wohngemeinschaf-
ten, dass sie sich mit Fragen der
Fliissigkeitssubstitution, aber auch
der Versorgung in der letzten Le-
bensphase an spezialisierte Pallia-
tivdienste gewandt hdtten. Sie be-
richten, dass sie die Unterstiitzung
durch die Palliativdienste als sehr
hilfreich erlebten hitten.

Kooperationen mit Palliativ-
diensten konnen helfen

Aus der Studie ldsst sich deshalb
folgendes schliefien: Bislang gibt es
trotz des ,Booms*“ an neuen Wohn-
formen fiir Menschen mit Demenz
offenbar kaum eine Auseinander-
setzung damit, wie mit dem Ster-
ben in diesen Angeboten umgegan-
gen wird. Im Projekt wurde deut-

Dr. Sabine
Pleschberger
wissenschaftl.
Mitarbeiterin
an der IFF - Pal-
liative Care und
Organisations-

Dr. Elisabeth
Reitinger
wissenschaftl.
Mitarbeiterin
an der IFF - Pal-
liative Care und
Organisations-

Ethik Wien, Ethik Wien,
Alpen-Adria- Alpen-Adria-
Universitdt Universitdt
Klagenfurt Klagenfurt
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lich, dass die Konzepte in jeder
Hinsicht auch ein wiirdevolles Ster-
ben begiinstigen, weil die Pflege-
und Betreuungskrdfte mit ihrem
hohen Engagement die Bediirfnisse
der betroffenen Menschen und ih-
rer Angehorigen aufnehmen. Darin
liegt allerdings auch eine gewisse
Gefahr fiir die Mitarbeiter, wenn sie
die eigene Betroffenheit unterschat-
zen oder gar ausblenden, die der
Tod von Bewohnern auslost - gera-
de weil sich die Beziehungen inten-
siver gestalten als etwa in Pflege-
heimen.

Kooperationen mit Hospiz- oder
Palliativdiensten gibt es, wie schon
erwdhnt, seitens der befragten
Wohngruppen nur selten. Gerade
sie konnten in Hinblick auf Trau-
erarbeit, Hilfen fiir die Mitarbeiter,
aber auch im Umgang mit ethi-
schen Entscheidungen niitzlich
sein. Um fiir die Wohngemein-
schaften hilfreiche Kooperations-
partner sein zu kénnen, sollten sich
freilich auch Hospiz- und Palliative
Care Dienste verstarkt den beson-
deren Bediirfnissen von Menschen
mit Demenz widmen. |

Info und Kontakt M

Palliative Care und Organisations-
Ethik/IFF Wien, Leitung: Univ.
Prof. Mag. Dr. Andreas Heller MA,
Schottenfeldgasse 29/4/1,

1070 Wien,
www.uni-klu.ac.at/pallorg
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