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Vorwort 

Sehr geehrte Damen und Herren, 
liebe Leserinnen und Leser,

die durchschnittliche Lebenserwartung geistig behinder-
ter Menschen gleicht sich erfreulicherweise immer mehr 
der Allgemeinbevölkerung an. Eine verbesserte sowohl 
medizinische als auch allgemeine Versorgung und Betreu-
ung sind hierfür die wichtigsten Gründe. Das Erreichen ei-
nes hochbetagten Lebensalters auch von Menschen mit 
geistiger Behinderung stellt Dienste und Einrichtungen 
der Behindertenhilfe vor fachliche und organisatorische 
Herausforderungen. Unser christliches Menschenbild und 
unsere caritativen Leitbilder lassen nichts anderes zu, als sich für eine würdevolle, 
fachlich  kompetente und menschlich zugewandte Begleitung zu jeder Zeit, gerade 
auch in der letzten Lebensphase – für eine gute hospizliche und palliative Versor-
gung auch von Menschen mit geistiger Behinderung einzusetzen.

Aus diesem Grund hat der Caritasverband für die Diözese Augsburg mit seinen 
angeschlossenen Diensten und Einrichtungen der Behindertenhilfe bereits im Jahr 
2007 den Themenkomplex hospizliche und palliative Begleitung und Versorgung 
von Menschen mit Behinderung aufgegriffen und Anfang 2008 ein Rahmenkon-
zept hierzu herausgegeben. Bei der Bearbeitung dieses Konzepts mit Fachleuten 
aus der Praxis der Dienste und Einrichtungen wurde deutlich, dass für den Perso-
nenkreis der Menschen mit geistiger Behinderung bestimmte Besonderheiten in 
der Begleitung während der letzten Lebensphase Bedeutung besitzen, die eine vor-
behaltlose Übernahme bereits vorhandener, allgemeiner Praxisratgeber und Kon-
zepte zu Hospizarbeit und Palliative Care fragwürdig erscheinen lassen würden. 

Menschen mit geistiger Behinderung kommunizieren häufig in einer eigenen 
Sprache. Sie leben meist in besonderen sozialen Systemen. Es wurde berichtet, 
dass manche von ihnen Schmerzen auf eine besondere Art wahrnehmen und ver-
arbeiten und dass schwerste Erkrankungen einen besonderen, häufig beschleu-
nigten Verlauf nehmen können. Diese Wahrnehmungen aus der Praxis haben uns 
dazu bewogen, den genannten Fragestellungen auf den Grund zu gehen. Wir woll(t)
en wissen, wie sich die letzte Lebensphase von Menschen mit geistiger Behinde-
rung aus fachlichem und organisatorischem Blickwinkel gestaltet. 

So haben wir im Jahr 2009 unser Projekt „Hospizliche und palliative Versorgung 
von Menschen mit geistiger Behinderung“ begonnen. Ein umfangreicher Frage-
bogen wurde entwickelt, um Daten und Informationen zu gewinnen. Interviews 
mit Menschen mit geistiger Behinderung, Angehörigen und Fachleuten wurden 
geführt, damit deren Bedürfnisse, Wünsche und Expertise einbezogen werden  
konnten. 

Aus den nun vorliegenden Erkenntnissen wurde dieses Handbuch für die Praxis 
in den Diensten und Einrichtungen der Behindertenhilfe erarbeitet. Es stellt somit 
die Essenz der Informationen, der Anregungen, der Erfahrungen und Kompetenzen 
von zahlreichen Menschen mit geistiger Behinderung, von deren Angehörigen, von 
Mitarbeitenden aus der Behindertenhilfe dar! Wir sind froh, Ihnen dieses Buch nun 
vorlegen zu können.

Domkapitular  
Dr. Andreas Magg 

Diözesan-Caritasdirektor
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An dieser Stelle bereits von meiner Seite ein besonderer Dank an alle Inter-
viewpartner, an die Mitarbeitenden, Leitungen und Träger der caritativen Dienste 
und Einrichtungen der Behindertenhilfe in unserer Diözese, an die Mitglieder des 
Projektbeirates und des Projektteams und natürlich auch an die Mitarbeiterinnen 
im Projekt selbst. Ganz wichtig ist mir auch der Dank an die Aktion Mensch, ohne 
deren Unterstützung das Projekt nie hätte umgesetzt werden können und dieses 
Handbuch sich jetzt nicht in Ihrer Hand befände!

Ich wünsche Ihnen, dass Sie durch die Lektüre dieses Buches einen erweiterten 
Einblick in die grundsätzlichen Bedingungen der hospizlichen und palliativen Be-
gleitung und Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung erhalten, dass 
Sie deren Wünsche und Bedürfnisse kennenlernen und, dass Sie vor allem viel 
zusätzliches Wissen und gute praktische Tipps für die Begleitung von Menschen 
mit geistiger Behinderung am Lebensende erhalten werden!

Vorwort zur 2. ergänzten Auflage

Seit Veröffentlichung der ersten Ausgabe des Handbuchs In Würde. Bis zuletzt. im 
Jahr 2011 ist viel in Bewegung gekommen im Bereich der palliativen Versorgung 
und hospizlichen Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung. Fand dieser 
Themenkomplex im deutschsprachigen Bereich damals nur wenig Beachtung, wird 
seine Bedeutung mittlerweile in der Politik, in der Forschung, den maßgeblichen 
Fachgesellschaften sowie vielen Einrichtungen und Diensten der Behindertenhilfe 
wie auch in der Hospiz- und Palliativversorgung deutlich wahrgenommen. 

Auch im Caritasverband für die Diözese Augsburg wurde in den vergangenen Jah-
ren konsequent weiter an diesem Thema gearbeitet. Die am Ende der ersten Auf-
lage aus den Ergebnissen der wissenschaftlichen Erhebung heraus formulierten 
Aufgaben für eine verbesserte Versorgung von Menschen mit geistiger Behinde-
rung am Lebensende wurden mit unterschiedlichen Maßnahmen bearbeitet. Die 
Beschreibung des durchgeführten Implementierungsprojektes Hospiz und Pallia-
tive Care konkret  sowie der Bildungsmaßnahmen sind als Ergänzung angefügt.
 
Wir hoffen sehr, mit dieser erweiterten Auflage erneut für die Praxis einsetzbare 
Hilfen geben zu können und damit einen weiteren Beitrag zur Verbesserung der 
hospizlichen Begleitung und palliativen Versorgung von Menschen mit geistiger 
Behinderung zu leisten.

Ihr

Domkapitular Dr. Andreas Magg
Diözesan-Caritasdirektor


