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Geborgen zu Hause sterben – auch mit Behinderung
Stiftungsfonds Heilwig engagiert sich mit dem Netzwerk Hospiz für mehr Aufklärung zur ambulanten Versorgung

Traunstein/Berchtesga-
dener Land – Der Stiftungs-
fonds Heilwig engagiert sich
in Kooperation mit dem
Netzwerk Hospiz Südost-
bayern für mehr Aufklärung
über die Möglichkeiten der
ambulanten palliativen Ver-
sorgung von Menschen mit
Behinderung in den Land-
kreisen Berchtesgadener
Land und Traunstein.

»Die meisten Menschen
möchten in ihrem Zuhause,
in ihrer Heimat sterben. Für
Menschen mit Behinderung
ist das nicht selten eine sta-
tionäre Einrichtung oder
eine Wohngruppe«, erzählt
Donata Beckers, Gründerin
des Stiftungsfonds Heilwig.
Heilwig, das ist die verstor-
bene Schwester von Beckers
und Namensgeberin der
Stiftung.

»Meine Schwester wurde
mit dem Downsyndrom ge-
boren und lebte in einer Ein-
richtung für Menschen mit
Behinderung im Berchtes-
gadener Land«, erzählt Be-
ckers. »Sie war ein echter
Feger, hatte eine positive
Lebenseinstellung. Sie er-
krankte mit 46 Jahren an
Demenz, was bei Menschen
mit Downsyndrom leider oft
schon in diesem Alter auf-
tritt. Dazu kamen noch Epi-
lepsie und zuletzt eine Bron-
chitis. Als klar war, dass sie
sterben würde, behielt sie
trotzdem ihre Tapferkeit.
›Das mache ich schon!‹, wa-
ren die letzten zusammen-
hängenden Worte, die sie
vier Wochen vor ihrem Tod
zu mir sagte. Diese Zuver-
sicht, die aus ihrer seeli-
schen Tiefe kam, ermutigte
mich einmal mehr, ihre letz-
te Lebensphase geborgen,
möglichst schmerzfrei und
würdevoll zu gestalten.«

In diesem Ansinnen ging
Beckers schon frühzeitig
einen ungewöhnlichen
Schritt. »Mir war klar, dass

die Diagnose Demenz Heil-
wigs Lebenszeit begrenzen
würde. Deshalb habe ich als
ihre gesetzliche Betreuerin
bereits ein Jahr vor ihrem
Tod eine sehr ausführliche
Patientenverfügung ver-
fasst, die ihr unter anderem
ein Sterben im vertrauten
Umfeld ermöglichen sollte.«

Damit alle beteiligten Per-
sonen und Professionen die-
se Patientenverfügung mit-
tragen konnten, legte sie den
Gestaltungsprozess für alle
offen und bezog die Mit-
arbeiter der Einrichtung und
den Hausarzt mit ein.
Außerdem holte sie für sich
und die anderen fachlichen
Rat ein beim Netzwerk Hos-
piz, das in den Landkreisen
Berchtesgadener Land und
Traunstein schwerst kranke
und sterbende Menschen
ambulant palliativ versorgt.

Denn wenn das Lebensen-
de naht, endet nicht der An-
spruch auf Behandlung. Es
wandelt sich vielmehr das
Therapieziel: Nicht mehr die
Heilung der zugrunde lie-
genden Erkrankung, son-
dern ein größtmöglicher Er-
halt der Lebensqualität rü-
cke in den Fokus. Die Ge-

samtheit der dazu geeigne-
ten Maßnahmen bezeichnet
man als palliative Versor-
gung.

Ambulante Maßnahmen

»Um optimale palliative
Versorgung zu erhalten,
muss man nicht zwangsläu-
fig ins Krankenhaus«, er-
klärt Beckers. »Man kann
diese Maßnahmen auch
ambulant in Anspruch neh-
men, von zu Hause aus. Die-
ses Zuhause kann auch eine
stationäre Einrichtung sein,
wie zum Beispiel ein Pfle-
geheim für Senioren oder die
Behinderteneinrichtung
meiner Schwester. Das An-
gebot ist für die Patienten
kostenlos. Vielen Menschen
ist diese Möglichkeit gar
nicht bewusst.«

Als der Tod von Heilwig
bevorstand, verzichtete die
Einrichtung deshalb auf eine
Krankenhauseinweisung
und ging aufgrund der vor-
ausschauenden Planung von
Beckers diesen ungewohn-
ten Weg mit – entgegen der
bisherigen Praxis.

Hier seien der Hausarzt
und das Netzwerk Hospiz mit
einem multiprofessionellen

Team aus speziell ausgebil-
deten Ärzten, Pflegekräften,
Sozialarbeitern und Seel-
sorgern wichtige Stützen,
indem sie über die natürli-
chen Prozesse am Lebens-
ende aufklären und die Be-
gleitbeschwerden von Heil-
wig lindern würden.

Auch Heilwigs Mitbewoh-
ner, allesamt selbst Men-
schen mit Behinderung,
wurden in den Sterbepro-
zess eingebunden. Heilwig
war nicht einfach weg – ihre
Tür blieb offen, die Mitbe-
wohner kamen, neugierig,
zum Gucken, Handhalten,
Begreifen, Verabschieden.

»Indem Heilwigs Sterben
sichtbar war, bekam es eine
Natürlichkeit, wurde ir-
gendwie ein Teil des Le-
bens. Ich kam regelmäßig
mit meiner Hündin Momo
vorbei, einmal gab es Pizza
für alle«, erinnert sich Be-
ckers. »Als Heilwig starb,
malte eine Mitbewohnerin
ein Aquarell dieser Erfah-
rung. Heilwigs Leichnam
wurde drei Tage lang in der
Einrichtung aufgebahrt, in
einem extra dafür einge-
richteten Raum. Die Sicht-
barkeit und Normalität von
Heilwigs Tod half uns allen
bei der Verarbeitung ihres
Verlusts. Und Heilwig konn-
te in Frieden gehen, optimal
versorgt, umgeben von lie-
ben Menschen, in ihrem
vertrauten Umfeld.«

Fonds gegründet

Getragen von dieser Erin-
nerung gründet Donata Be-
ckers, selbst Sozialarbeite-
rin und Palliative-Care-
Fachkraft, im Jahr 2019 den
Stiftungsfonds Heilwig, im
Gedenken an ihre Schwes-
ter. »Der geborgene Ab-
schied, den Heilwig erleben
durfte, soll auch in anderen
Einrichtungen für Men-
schen mit Behinderung
möglich werden«, erklärt

Beckers das Ziel ihres En-
gagements. »Dazu will der
Stiftungsfonds Heilwig die
nötige Aufklärung leisten.«

Um diese Informations-
arbeit voranzutreiben, hat
Beckers in Kooperation mit
dem Netzwerk Hospiz eine
Stelle geschaffen: Seit Okto-
ber 2019 unterstützt An-
drea Mitterhuber die Stif-
tung als Koordinatorin. Mit-
terhuber, die selbst als Heil-
erziehungspflegerin im
Schwerbehindertenbereich
tätig ist, verstehe die Berüh-
rungsängste der Mitarbeiter
aus eigener Erfahrung und
könne ihnen somit gut be-
gegnen. Der Auftakt für die
persönliche Zusammen-
arbeit vor Ort fand in den
ersten Einrichtungen be-
reits statt, wurde aber im
Frühjahr 2020 durch die
Corona-Pandemie jäh
unterbrochen.

»Die Implementierung und
der Ausbau von Palliative-
Care für Menschen mit Be-
hinderung liegen uns aber
weiterhin sehr am Herzen«,
berichtet Mitterhuber. »Da
weitere Treffen bis auf Wei-
teres nicht möglich sind,
wollen wir vorerst auf an-
derem Wege versuchen, mit
interessierten Einrichtun-
gen und Personen in Ver-
bindung zu bleiben. Über ein
regelmäßiges Infoschreiben
werden wir uns einzelnen
Themen widmen und auch
Weiterbildungen und Schu-
lungen bekannt machen.«

Für 2021 setzt der Stif-
tungsfonds außerdem einen
besonderen Anreiz: Um die
Behinderteneinrichtungen
zum Thema Hospiz- und
Palliativversorgung zu stär-
ken, übernimmt er die Kurs-
gebühr zur Palliative-Care-
Weiterbildung für eine Pfle-
gekraft. Voraussetzung da-
für ist die abgeschlossene
Ausbildung in einem Pflege-
beruf. fb

Heilwig, Namensgeberin für die Stiftung, zu Lebzeiten mit
Hündin Momo, ihrer großen Liebe. (Foto: privat)


