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FB Interview FB 180607_0048

Datum des Interviews: 07.06.2018

Gesamtdauer: 66 Minuten

Legende:
(lacht) (weint) = nonverbale AuRerungen

= Gedankenabbruch, Stottern, Zégern
(trotzdem? 22:32) = nicht eindeutig verstandenes Wort
(? 12:32) = nicht verstandenes Wort
(Pause) = |dngere Pause
aber nein = starke Betonung, laut

Interviewerin: Herzlichen Dank, dass Sie sich heute Zeit fur ein Interview mit mirin LR
nehmen. Kénnten Sie sich mal bitte vorstellen, wer Sie sind und welche Qualifikationen

Sie haben?

Interviewpartner_in: Ja, mein Name ist FB. Ich bin gelernte Kinderkrankenschwester
und auf dem Umweg ambulanter Pflegedienst in der Diakonie angekommen und habe
parallel zu meiner Tatigkeit in der ambulanten Pflege schon den Hospizdienst mit auf-
gebaut mit einer Kollegin. Und seit reichlich zehn Jahren bin ich jetzt Koordinatorin des

Hospizdienstes.

Interviewerin: Und wenn Sie an lhr Team denken, wer ist da dabei? Wie groR ist |hr

Team, und welche Qualifikationen bringen die mit?
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Interviewpartner_in: Also als unmittelbare Kolleginnen habe ich zwei Frauen, die auch
gelernte Krankenschwestern sind und mit einer 25-Prozent-Stelle mich unterstitzen.
Ich bin auch nicht vollzeitlich beschéaftigt, sondern mit 60 Prozent. Und zu uns gehort
natlirlich das Team der Ehrenamtlichen. Im Moment ist das eine Gruppe von 21
Frauen. Und den Dienst gibt’s ja ... Also mit der Ausbildung haben wir 2003 angefan-
gen, und die Zahl der Ehrenamtlichen hat sich jetzt seit Jahren so um 20 bis 23 einge-

pegelt.

Interviewerin: Und mit den 20 bis 23 Leuten begleiten Sie wie viele Menschen?

Interviewpartner_in: Also ich wiirde erst mal das ... den ... das lokalisieren. Wir haben
unser Einzugsgebiet in LR. Also LR war unser Ursprungsort, und wir sind dann aber also
nur raumlich umgezogen. Der Trager ist die ganze Zeit die Diakonie. Und am Anfang
waren es natirlich sehr wenige Begleitungen. Der Anlass, diesen Dienst liberhaupt ins
Leben zu rufen, war wirklich aus einer Ad-hoc-Situation, dass eine 34-jdhrige junge
Frau und alleinerziehende Mutter mit Krebs im Endstadium zu Hause war und prak-
tisch Giber den ... die Sozialstation der Diakonie hat sich da eine Gruppe gefunden, die
Sitzwachen gehalten hat und dort das Sterben begleitet hat mit der Familie zusammen.
Und, ja, einige von diesen Frauen waren praktisch die Ursprungszelle der jetzigen Hos-
pizgruppe. Und natiirlich war das (iber die ganzen Jahre ein Kommen und Gehen. Also
2000 war diese Begleitung der jungen Frau, und es gibt uns also reichlich 17 Jahre. Und
im vergangenen Jahr haben wir 61 Menschen begleitet, und davon sind zwei Drittel
verstorben. Und unsere Begleitungszeiten sind also auch sehr unterschiedlich, von
ganz kurzen Sitzwachen in wenigen Tagen bis hin zu Begleitungen, die sich manchmal
Uber Jahre erstrecken. Was seine Ursache darin hat: Besonders viel sind wir in einem
unserer Diakonie-Pflegeheime, die das Projekt Palliative Praxis umsetzen. Also Invol-
vierung der Hospizarbeit in die stationare Altenhilfe. Das wurde dort auch einige Jahre
von der Robert-Bosch-Stiftung gefordert. Und dort ist halt die Konzeption so aufge-
baut, dass alle Mitarbeiter so eine Basisschulung bekommen und dort schon eine gro-
Rere Sensibilisierung eben auch fir hospizliche Begleitung ist. Und wir manchmal ge-
rufen werden eben, wenn es einem Menschen sehr, sehr schlechtgeht, und dann er-
holt der sich wieder, und das geht dann, ja, so auf und ab. Und wir haben es in der

Regel nicht drauf, dann zu sagen: Jetzt geht es dem Menschen wieder besser, da héren
2
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wir mal auf mit der Begleitung. Was aber natdrlich fir uns die Schwierigkeit mit sich
bringt, dass die Ehrenamtlichen lange Zeit gebunden sind und wir zuweilen dann den
Kompromiss eingehen zu sagen: Bitte diese Begleitung jetzt mal ein bisschen ruhen

lassen und bei einer akuten Situation mit einspringen.

Interviewerin: Das ist interessant, was Sie sagen. Wie sehen Sie denn lhre eigenen
Aufgaben? Was sagen Sie Ihren ehrenamtlichen Mitarbeitern, was sollen die dort ma-

chen?

Interviewpartner_in: Das ist natiirlich sehr unterschiedlich, dass wir einfach von der
Gesundheits- oder Krankheitssituation der Klienten ausgehend gucken missen, was
braucht dieser Mensch jetzt. Und bei den langfristigen Begleitungen ist es manchmal
eben eine ganz prekare Situation, wo es eine Sitzwache ist, wo es vor allem darauf
ankommt, da zu sein und dem Menschen zu signalisieren, es ist hier ein Mensch an
lhrer Seite, und der tupft vielleicht mal die Stirn ab oder macht Mundpflege oder halt
die Hand oder macht eine Handmassage. Diese kleinen Dinge. Und dann gibt’s auch
die Begleitungen, die damit anfangen, dass man einen Knopf an der Hose annaht und
mit den Leuten Rommee spielt und versucht, in einem schweren Krankheitsbild trotz-
dem so viel Alltaglichkeit und Lebensfreude wie moglich noch zu erhalten. Und dazwi-

schen natiirlich noch ganz viele Facetten.

Interviewerin: Das heif3t, eigentlich ist die oberste Maxime, Lebensqualitat zu erhal-

ten, richtig?

Interviewpartner_in: Ja, kann man schon so auf den Punkt bringen. Mhm (bestéti-

gend). Was natdirlich fiir jeden Menschen wieder anders aussieht, ne?

Interviewerin: Genau. Sehr, sehr individuell, ne?

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: Und in unserer Forschungsarbeit fokussieren wir eine ganz bestimmte
Zielgruppe in der Hospiz- und Palliativversorgung. Wir beschaftigen uns mit Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung. Haben Sie bereits in Inrem Tatigkeitsfeld bzw.

wenn Sie als Koordinatorin vielleicht nicht direkt mit den Menschen arbeiten, haben
3
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Ilhre ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen Erfahrungen mit dieser Zielgruppe?

Interviewpartner_in: Also ich wiirde es mal geringfiigige Erfahrung nennen. Wir haben
jetzt ... Konkret kann ich drei Personen benennen und sind mir auch spontan eingefal-
len, als es um diese Anfrage zu dem Gesprach ging. Und mir stellt sich aber im Vollzug
auch die Frage, wie weit jetzt auch Menschen mit einer Demenz in diese Richtung sich

entwickeln oder schon angekommen sind.
Interviewerin: Und was denken Sie?

Interviewpartner_in: Ja. Also ich habe gerade in der vergangenen Woche eine Hospiz-
begleitung bzw. ein Besuchsdienst-Praktikum im Rahmen der Ehrenamtsausbildung
mit einer Frau begonnen, das ist eine Heimbewohnerin auch aus dieser besagten Or-
ganisation A. Und ich kenne sie noch als Chorsangerin im Kirchenchor, da haben wir
gemeinsam gesungen. Sie erkennt mich jetzt natirlich nicht mehr. Und ich habe sie
halt auch Uber die Jahre immer mal zu Gesicht gekriegt. LR ist eine Kleinstadt. Und auf
dem Wohnbereich, wo sie jetzt wohnt, wenn ich dort bin, wandert sie dort den Flur
entlang. Aber erst anlasslich dieser Hospizbegleitung ist mir wirklich ... also muss man
schon sagen, das AusmaR der Katastrophe bewusst geworden, wie schlimm das ist,
wenn die Demenz so eine Rastlosigkeit bewirkt. Die Frau halt es liberhaupt nicht auf
dem Stuhl, das geht immer rauf, und dann tippelt sie durch den Flur und ... lasst sich
so fast nach hinten fallen im Stehen. Also dass die Mitarbeiter dort auch stindig Angste

ausstehen, dass sie riickwarts fallt.
Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Aber man kann sie ja auch ... Also sie wird jetzt zum Essen fixiert,
weil sie sonst gar keine Nahrung mehr zu sich nehmen wiirde. Und also das finde ich

so erbarmungswiirdig und ... und traurig.
Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Da sehe ich eigentlich bei anderen Behinderten, die ich im Laufe

meines Lebens kennengelernt habe, also geistig behinderten Menschen, viel Fréhlich-
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keit und Lebensqualitat. Und da sind es oft sicherlich mehr die Angehérigen, die da-
runter leiden, dass dieses Kind oder der Verwandte nicht gesund ist nach unseren Maf3-

staben.

Interviewerin: Ja. Und diese drei Personen, von denen Sie gerade sprachen, ...

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: ... Menschen mit einer geistigen Behinderung, haben Sie die selbst mit

begleitet?

Interviewpartner_in: Ja. Mhm (bestatigend).

Interviewerin: Das heil3t, wenn ich Sie jetzt nach einem Fallbeispiel fragen wiirde, wa-

ren Sie da sehr nahe dran?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Kénnten Sie denn mal ein Fallbeispiel nehmen, gedanklich herausneh-
men und anonymisieren, den Namen anonymisieren und ganz kurz diese Person be-
schreiben, wie Sie die vorgefunden haben und wie lhre ersten Schritte waren, als Sie

diese Person begleitet haben?

Interviewpartner_in: Ja, also das war auch gleichzeitig die jingste Person, die wir mit
dem Hospizdienst bisher begleitet haben, war eine junge Frau, die 18 war und in der
Zeit der Begleitung, das war ein Vierteljahr, noch 19 Jahre alt wurde. Und die hatte
Chorea Huntington. Also das ist ja so eine vererbliche Krankheit, wo in der Familie
schon eine Schwester an der Krankheit gestorben war und eine jlingere Schwester
auch die ersten Symptome hatte. Und wir haben die junge Frau auf der Wachkomas-
tation auch hin dem schon erwdhnten Pflegeheim begleitet. Weil das ja ein vergleich-
bar hoher Pflegeaufwand war zu dem Zeitpunkt, als wir dort mit eingestiegen sind, war
sie von der Symptomatik her wie jemand, der spastisch gelahmt ist, und natiirlich im
Pflegebett, das Uberall gepolstert war, weil sie eben immer wieder auch Anfalle hatte
und die Gefahr, dass sie sich dort selbst verletzt hatte, groll war. Und dann gab‘s ganz

extrem Unruhezustinde, wo sie eben dann mit diesen unkoordinierten Bewegungen

5
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im Bett, ja, sich sehr extrem bewegte und auch immer wieder die Gefahr war, dass sie
sich verletzt hat. Und die Aufforderung praktisch von der Leitung der Wachkomasta-
tion war oder die ... die Bitte mit der Hospizbegleitung, dass immer mal jemand da ist,
der einfach dort ist, sie vielleicht ein bisschen in den Arm nimmt oder die Hande hilt,
um das alles so ein bisschen abzumildern. Und fiir mich ist ganz oft, ob jetzt bei der
jungen Frau oder so, wenn ich bei Menschen bin, dass ich mit denen singe oder fiir sie
singe. Also mit Singen war da natdrlich nichts, aber das ist fiir mich selber was Ausglei-
chendes, wenn es mir schwerfallt nach einer gewissen Zeit, immer noch diese absolute
Stille auszuhalten und diese ... ja, Passivitat und eigentlich nichts tun kénnen, als da
sein. Und dann finde ich Singen immer was Erleichterndes. Und, ja, ich denke, wo ich

auch Emotionen riberbringen kann und Mitgefihl.

Interviewerin: Ja. Und wie ging es dann weiter? Also ...

Interviewpartner_in: Es war dann ... Bei der jungen Frau waren ... Ich muss noch mal

... ich habe die Akte noch mal rausgeholt, das Stammblatt. (Pause) Sekunde.

Interviewerin: Machen Sie ganz in Ruhe.

Interviewpartner_in: (Pause) Fiinf Frauen auRer mir waren dort eingeteilt, also ein-
fach, um moglichst viele Zeiten abzudecken. Sonst machen wir das natdrlich nicht in
Hospizbegleitungen, dass da jetzt so viele Bezugspersonen einen ... fliihren und vorstel-
len, weil das ja meist nicht so forderlich ist. Aber in dem Fall ging es tatsachlich darum,
dass moglichst oft jemand da ist und Zeitraume Uberbriickt, wo jetzt die Pflegekrafte
sich auch um andere Leute kiimmern missen. Und ich denke, dass die anderen das
dhnlich gemacht haben, also direkt mit ihr was machen, spielen. Also es waren dort
Fernseher lGber dem Bett und ein Haufen Marchenkassetten und bunte Mobiles. Also
der Raum war im Prinzip wie flir ein Kind gestaltet, aber ich hatte so den Eindruck, dass

sie das nicht mehr so richtig wahrnehmen kann.

Interviewerin: Und haben andere Beteiligte das auch mitbekommen, dass Sie so re-
gelmaRig reingingen? Also zum Beispiel andere Leute, die dort auch untergebracht wa-

ren, oder Fachkrafte? Und wenn ja, wie sind Sie mit denen umgegangen?
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Interviewpartner_in: Also wir haben das jetzt nicht im Verborgenen gemacht, von da-
her war das natirlich ein ganz natirlicher Umgang. Auf der anderen Seite ist auf so
einer Wachkomastation jetzt natirlich nicht so grofRer Publikumsverkehr wie jetzt auf
einer andere Pflegeheimstation. Und ich kann mich jetzt nicht erinnern, dass ich zeit-
gleich mit anderen Leuten dort gewesen ... Ach so, doch, die Mutter habe ich mal kurz
kennengelernt, dass die auch mal dort war. Und also ich erinnere mich schon noch an
meine eigene Beklemmung. Das ist ja schon im Jahr 2008 gewesen. Und ... also jetzt
schon echt lange her. Aber diese Beklemmung einer Frau, die ein Kind schon verloren
hat, im Begriff ist, das zweite zu verlieren, und das dritte folgte dann noch, ne? Das
fand ich unermesslich. Und ... ja, irgendwas werde ich schon gesagt haben. Weil} ich
jetzt ehrlich gesagt im Einzelnen nicht mehr. Aber ich bin eigentlich da auch jemand,
der dann lieber weniger sagt und mal jemanden am Arm berihrt. Oder Umarmungen
sind beim ersten Besuch auch nicht gleich angemessen, ne? Aber auf die Weise zum
Ausdruck bringt, dass ich da sehr mit ihr fihle. Und wir sind dann auch, einige von den
Ehrenamtlichen, die mit eingesetzt waren, und ich bei der Beisetzung von der jungen
Frau gewesen. Und das war natiirlich auch sehr erschiitternd, wenn so ein junger
Mensch da beerdigt wird und die jingere Schwester dann auch schon im Rollstuhl saf3

dabei. Also ...

(Es klingelt)

Interviewerin: Sollen wir kurz Pause machen?

Interviewpartner_in: Missen wir nicht.

Interviewerin: Ist doch kein Problem.

Interviewpartner_in: (geht weg) (unterhalt sich kurz im Hintergrund)

Interviewerin: Also helfen Sie mir noch mal auf die Spriinge: Wo waren wir gerade?

Interviewpartner_in: Bei der Beerdigung.

Interviewerin: Genau, bei der Beisetzung der jungen Frau, wo Sie schon die Schwester

im Rollstuhl erlebt haben.
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Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend). Genau. Und dass wir dann der Mutter eine
Trauerbegleitung angeboten haben und ... ja, vielleicht reichte ihr das als Joker im Ar-
mel, das zu wissen, aber sie hat es eigentlich nicht in Anspruch genommen. Also es ...
Die wohnt allerdings auch in ST und ist zwar nicht aus der Welt, aber sie hatte dann ja
immer nach LR irgendwie reinfahren missen. Wir hatten damals noch unseren Sitz in

LR. Wir sind vor knapp funf Jahren erst hier in die Raume gezogen. Und ...

Interviewerin: Da heifl3t, die andere Schwester kennen Sie jetzt von der Begleitung her

nicht?
Interviewpartner_in: Nein.

Interviewerin: Okay. Damit endete das. Und endete auch gleichzeitig die Kooperation

oder gab es noch mal ein Gesprach dort, wo die Frau eigentlich begleitet wurde?

Interviewpartner_in: Also mit der Wachkomastation haben wir immer mal Kontakt.
Und wir haben vor kurzem jetzt ... Ich weils gar nicht, hatte ich lhnen da noch mal eine

Mail geschickt, dass wir einen jungen Mann jetzt ...
Interviewerin: (Durcheinanderreden) Genau, (?)

Interviewpartner_in: Der hat auch Chorea Huntington. Also gut, der ist schon 47, das

ist ja jetzt doppelt so alt, als sie war, aber vergleichsweise jung.
Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Und da war schon auch noch mal von ihr die Rede. Also das war
auch den Schwestern noch sehr in Erinnerung, diese Begleitung. Und die hatten auch
schon andere Bewohner mit Chorea Huntington. Also das ist leider gar nicht so selten,
diese Krankheit. Aber nicht so, dass wir jetzt im Nachgang noch ausfiihrlich Teamge-
sprach oder so ... Das ist dann eher so beildaufig, wenn man eben miteinander zu tun

hat.
Interviewerin: Sie sagen, das ist jetzt zehn Jahre her, ...

Interviewpartner_in: Ja.
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Interviewerin: ... dass Ihnen selber dieser Fall noch so prasent ist. So geht es sicherlich
auch den anderen vier Ehrenamtlichen, die daran beteiligt waren. Wie entlasten Sie

bei solchen wirklich emotional involvierenden Fallen lhre Mitarbeiter?

Interviewpartner_in: Also wir haben einmal monatlich Teambesprechung, Hospiz-
gruppentreffen, wo dann Gesprache, also Teamberatungen stattfinden, Austausch
Uber die laufenden Begleitungen. Und wenn dann jemand gestorben ist ... Also jede
Teamrunde beginnt eigentlich nach der BegriiBung damit, dass wir die Namen der
Leute, die in den letzten Wochen verstorben sind, nennen und fir jeden eine Kerze
anzinden. Und dann noch irgendeinen passenden Text, ein Gedicht oder eine kleine
Geschichte lesen zum Erinnern. Und ... ja, also seinerzeit war das, denke ich, schon
eine Sache, die alle sehr aufgewdihlt hat, die daran beteiligt waren. Weil wir das auch
ofter erleben, wenn wir Hospizkurse machen: Es ist schwierig genug, Leute Gberhaupt
zu gewinnen. Also das ist in den zehn Jahren auch extrem schwerer geworden noch.
Wir haben jetzt nach drei Jahren wieder einen Kurs zu laufen. Sonst hatten wir alle
zwei Jahre. Aber das nur nebenbei. Viele Leute, die das Gberlegen, ob sie einen Hos-
pizhelferkurs machen, sagen: Aber nicht bei Kindern. Also das kdnnte ich nicht, und
das wiirde ich nicht verkraften. Und sie war ja nun fast noch ein Kind. Und das hat,
denke ich, schon alle sehr berihrt, das so mitzuerleben und diese extreme Hilflosigkeit.
Und ich denke, das ist ja auch oft so in der Kommunikation, dass Menschen sagen: Ja,
wenn ein reiches, erfiilltes Leben ... Das ist auch traurig, wenn dann jemand stirbt, aber
der hat eben sein langes Leben gelebt. Und hier ist an einem gewissen Punkt die Krank-
heit ausgebrochen, und alles ist riicklaufig und hoch dramatisch dann eigentlich bis

zum Schluss.

Interviewerin: Was glauben Sie denn, was die Griinde sind, dass die Ehrenamtlichen

immer mehr zurlickgehen?

Interviewpartner_in: Ich denke, das liegt an dieser ganzen rastlosen Zeit und dass ...
dass viele gefordert oder tiberfordert sind, den Alltag so zu bestehen und zu machen.
Und, ja, auch so dann eben wenig freie Spitzen sind, auch noch ein Herz und Zeit fir
andere Leute zu haben. Obwohl auf der anderen Seite ja alle beklagen, dass es zu DDR-

Zeiten so viel herzlicher und leutseliger und netter war. Aber es ist ja auch ganz schwer,

9
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aus dieser Mihle auszusteigen.

Interviewerin: Ja. Und wie gesagt, Sie haben drei Menschen gerade genannt, die Sie
schon begleitet haben. Jetzt noch mal eine Frage zur Begleitung an sich: Glauben Sie,
diese Menschen zeigten einen anderen oder einen héheren Bedarf in der Versorgung

und in der Begleitung?

Interviewpartner_in: Also vielleicht insofern einen anderen, weil die AuRerungen und
die Kommunikation so eingeschrankt und so anders ist, als wir es in unserem normalen
Umfeld gewbhnt sind, dass also fiir mich gesprochen ich wenig geschult bin, aus diesen
Signalen zu lesen, was braucht der Mensch jetzt wirklich, und ich mich da ja komplett
auf mein Bauchgefiihl und meine Erfahrung von anderen Sterbebegleitungen oder
meine Erfahrung als Mutter verlassen muss. Und vielleicht kommt mir auch zugute,
dass ich nun Kinderkrankenschwester bin, wo Beobachten schon noch mehr dazu ge-
hort als bei der Erwachsenenkrankenpflege. Aber das ist schon so der Punkt, wo ich
eigentlich auch gerne mich noch weiterentwickeln wiirde, obwohl auf der anderen
Seite eben die Nachfrage so gering ist, dass andere Dinge dann eben meist Vorrang
haben. Also es gab dieses ... das BL Hospizgesprach, das ist immer so ein Kongress oder
eine Tagung in ST. Das hatte dieses Jahr das Thema Begleitung geistig Behinderter.
Aber es war ... Ich war leider dieses Mal nicht dabei, weil es so viel anderes war und
ich dann irgendwo gesagt habe: Nee, das schaffst du jetzt nicht. Es hatte gut gepasst.
(lacht)

Interviewerin: Ja, fir mich auch. Ich hatte da auch hingehort. (lacht) Und wirden Sie
sagen, dass es einen hoheren Begleitungsbedarf gibt, also auch quantitativ, missen

mehr Mitarbeiter oder muss ein hoherer Umfang da sein?

Interviewpartner_in: Ich denke, man muss dann da ansetzen, wo die Behinderten le-
ben, also entweder die Eltern oder Heimeinrichtungen sensibilisieren fiir das Thema.
Also als gutes Beispiel kann ich da halt meinen Schwager nennen, der Down-Syndrom
hatte und die letzten ungefahr acht Jahre seines Lebens in einer Behinderteneinrich-
tung in LR hier bei ST gelebt hat und also viele Jahre sehr selbststindig war und auf

einem kirchlichen Friedhof als Hilfsarbeiter gearbeitet hat, solange er bei meinen

10
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Schwiegereltern wohnte, und dann aber, als er im Heim war, alleine mit dem Linienbus
dorthin gefahren ist. Also er war weit und breit der Einzige, der nicht in einer Werkstatt
fiir Behinderte war, sondern auf dem freien Arbeitsmarkt sozusagen. Und dann hatte
er aber zusatzlich zu der geistigen Behinderung, die eben mit dem Down verbunden
ist, eine enorme Demenz noch entwickelt und eine Epilepsie und also war dann wirk-
lich extrem behindert und auf den Rollstuhl angewiesen und, und, und. Und das war
halt ... also dieser kdrperliche Abbau, das war ja mit Handen zu greifen und sehr schwer
erlebbar fir meinen Mann und seine Briider und meinen Schwiegervater. Und es war
halt so, dass ich ihn im Februar besucht habe, 2008 war das auch, und wusste, er hat
eine Bronchitis, und dementsprechend schlecht ging es ihm auch, und habe dann bei
seiner Versorgung mitgeholfen. Und die Pflegerin, Betreuerin und ich kamen dann
Uber ein, dass er erst mal im Bett liegen bleiben sollte. Und da hatte ich so ein Bauch-
gefiihl, das geht hier nicht mehr lange. Und ... die Familie meines Mannes und ich, wir
sind alle Christen, also habe ich mit Person X gesungen und gebetet und ihn gesegnet
und bin noch eine Weile da geblieben und dann aber gegangen. Und auf dem Heim-
weg, also das sind so 20 Minuten zu fahren, habe ich so gedacht: Ach, du siehst das
alles durch deine Hospizbrille, und vielleicht ist es gar nicht so. Also ich wollte es mir
selber irgendwo nicht so eingestehen und habe auch dummerweise meinem Mann nur
gesagt: ,Person X geht es nicht gut.” Aber nicht so diese ganzen Details. Ich dachte,
ach, du willst ihn nicht so beunruhigen. Und nachmittags war ich bei einer anderen
Frau, die wir hospizlich begleitet haben, und als ich dort rausging so nachmittags um
halb sechs ungefahr, kriegte ich einen Anruf vom Heim: ,Wir haben gerade den Notarzt
hier, und wahrscheinlich ist er verstorben.” Und naja, das war natdrlich dann schon ein
ziemlicher Hieb fiir uns alle, und auch mein Mann konnte damit erst auch gar nicht gut
umgehen, dass ich ihm das so nicht gesagt habe und er nicht die Chance hatte, noch
mal hinzufahren. Naja. Und dann sind wir zu meinem Schwiegervater gefahren, der
wohnt in LR, das ist auch wieder dort in der Nahe, aber wir wollten ihm das auf keinen
Fall telefonisch sagen. Und als wir dann zusammen ins Heim kamen, war das eine total
berthrende Situation. Da stand so eine Kinderschultafel: ,Wir trauern um Person X,
stand da dran. Und als wir dann in sein Zimmer kamen (weint), war er total schon zu-
rechtgemacht, frisch angezogen und Blumen, Kerzen, leise Musik. Und also so, wie

man sich als Hospizmensch und als Angehoriger das vorstellt. Und Hintergrund ist
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eben, dass die Sozialarbeiterin des Heims einen Hospizhelferkurs gemacht hatte. In-
zwischen arbeitet sie im Hospiz in ST. Aber das ist so greifbar, wenn dort jemand ein
Faible dafiir hat und ein Herz und das will, dann kann man eben das dort auch integ-
rieren, ne? Und ich sage mal, es ist ja jetzt keine wunderwerkliche Hospizbegleitung
dort geschehen oder irgendwas, aber er konnte in seinem Umfeld, wo er sich auch
dann zuletzt die letzten Jahre so zu Hause fiihlte, dass er ... Das war fir meinen Schwie-
gervater schwierig, aber er wollte dann nicht mehr am Wochenende zum Schwieger-
vater, der auch ganz schon liberfordert damit war, dass er jetzt so sehr hilfsbedirftig
war. Also eigentlich hat er sich damit auch tberfordert, aber: ,,Es ist doch mein Sohn,
und der muss doch mal am Wochenende zu mir kommen.” Also da hatten wir ganz
schon zu kommunizieren zu sagen: ,Lass es gut sein und freu dich, dass er sich in LR
wohlflhlt. Und du kannst ihn ja besuchen.” Und ... ja, und es war dann auch so, dass
wir ... Also Person X hatte eine richtige Sargbeerdigung und eine richtig groRe Sippe
sind wir und ganz, ganz viele. Und das Heim hatte uns dann eingeladen, dort das Beer-
digungscafé zu machen. Und, ja, es war also eine echt super Integration. Kann man

sich nicht besser wiinschen. Und war fir alle Seiten gut, glaube ich.

Interviewerin: Wie Sie sagen, wir wiinschen uns immer, dass Menschen zu Hause ster-

ben diirfen.

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Und es scheint ja wirklich sein Zuhause geworden zu sein, ...

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: ... von dem, wie Sie es beschreiben.

Interviewpartner_in: Ja. Er war halt in den letzten Jahren, wo er so sehr krank war
dann eben mit der Epilepsie und so und gestiirzt auch 6fter mal im Krankenhaus und
konnte das immer gar nicht mehr einordnen, wo er dort ist und warum und weshalb.
Und dass ihm diese Beunruhigung dann zum Schluss erspart geblieben ist und er dort

gehen konnte, war schon sehr gnadig.

Interviewerin: Wenn Sie jetzt noch mal globaler drauf schauen, also wir hatten jetzt
12
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mehrere Einzelfalle, und wenn Sie noch mal von oben drauf schauen, was glauben Sie
denn, Sie hatten auch vorhin schon die Kommunikation genannt, was sind weitere Bar-
rieren in der Sterbe- und Trauerbegleitung von Menschen mit Beeintrachtigung? Also
Barrieren konnen wirklich verschiedenste Hiirden sein, im Team, aber auch Rahmen-

bedingungen, institutionell. Was sehen Sie so als Herausforderung?

Interviewpartner_in: Also Kommunikation sehe ich wirklich wahrscheinlich als das
Markanteste. Aber ich denke auch zum Beispiel eben, wenn Leute so eine spastische
Lahmung haben und ich sage mal jetzt so ein eckiges Bewegungsbild oder entstellte
Gesichtszlige, dass der Speichel rauslduft oder so, also einfach Dinge, die dem astheti-
schen Empfinden erst mal so ein Stlick entgegenlaufen, dass das bei Menschen zumin-
dest, die auch nicht aus einem Pflegeberuf kommen, sondern Hospizhelfer sind aus
irgendeinem anderen Kontext und Hintergrund, schon etwas grofRere Hiirden zu Uber-
winden sind und eine Hemmschwelle ist, auch sich denen zu ndhern, die zu berihren
und, ja, die Scheu zu Giberwinden, da den Kontakt aufzubauen. Denn ich denke, gerade
behinderte Menschen sind ja auch oft so gepragt, dass sie auf Beriihrung, korperliche
Berlhrung ansprechen und an die Hand genommen werden wollen oder in den Arm
genommen werden wollen und so. Gerade eben ... Das ist ja auch ein Widerspruch,
ne? Sie sind auf den ersten Blick oft dufRerlich nicht so liebenswert, und da ist ja dann
auch ein Defizit. Und ich denke, das ist so der Punkt, wo man auch wahrscheinlich nicht
jeden Ehrenamtlichen wirklich dorthin schicken kann und gut gucken muss, wer ...
bringt das schon mit vielleicht auch aus seiner eigenen Biografie oder ist offen, sich da
was Neues anzueignen und sich darauf einzulassen. Das wiirde ich sagen. Und dann,
ja, vielleicht auch moglich ich sage mal fiir groRe Behinderte, die noch ein bisschen
fitter sind am Anfang einer Begleitung, wenn es denn so langfristig angebahnt wird,
auch so ein Stiick methodische Hilfen, wie mit ihnen umzugehen ist oder worauf sie
ansprechen oder so. Wobei ich denke, im Rahmen der vielen Demenzschulungen, die
es heutzutage schon gibt, kann man davon wiederum ein bisschen profitieren. Denn
da, denke ich, ist vieles auch vergleichbar und tibertragbar. (Pause) Und Geduld, denke
ich. Also das ist natiirlich eine Personlichkeitsgeschichte, dass jemand mit sich selbst
Geduld hat, aber auch mit einem behinderten Menschen, der sich vielleicht schwer

artikulieren kann. Oder eben der Mann mit der Chorea Huntington, den wir jetzt seit
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ein paar Wochen begleiten, der hat schon eine extrem verwaschene Aussprache. Und
das erste Mal war ich ja alleine dort, und es war interessant, da war die Sozialarbeiterin
dabei, und da konnte man noch einigermalen was verstehen bzw. die hatte sich ja
auch schon ein bisschen darauf ein gehort, wie er so spricht, und konnte mir ein biss-
chen was dolmetschen. Und als die dann ging ... Also flir mich war das ein einziges
Kauderwelsch, mit Verlaub zu sagen. Und ich habe nur immer wieder gesagt: ,Ent-
schuldigen Sie bitte, ich muss noch mal nachfragen. Und noch mal ...“ ,Nee, kannst
ruhig du sagen.” (lacht) Also der war dann gleich so ganz kumpelig drauf. Gut. Und
dann habe ich halt so immer ... ,Sagst du es noch mal bitte? Und wiederhol noch mal.”
Ehe ich es dann so geschnallt habe. Und dhnlich war es auch mit der Ehrenamtlichen,
die Fachkraft ist, also Krankenschwester, also von daher keine Probleme hatte, grund-
satzlich drauf einzulassen. Aber er hatte auch gleich ein bisschen etwas Vereinnah-
mendes, eine junge Frau, und fragte, ob sie verheiratet ist. Aber ich weil nicht, wie oft
er den Satz wiederholt hat, ehe wir es verstanden haben. (nuschelt) So. Und als es
dann endlich klappte, dann haben wir hier so alle Fiinfe. Und er hat sich diebisch ge-
freut und in seinen Pflegerollstuhl geschmissen vor Vergniigen. Und da weis man im
ersten Moment gar nicht so recht, wie man damit umgehen soll, und laut jubiliert da
in diesem Therapiegarten, dass es ... Also alle, die da mit ihren alten Leuten unterwegs
waren, und bis rauf in den Wohnbereich hat man das gehort, ne? Aber so ist es eben.
Und ich denke, da wird sich jeder Einzelne und unsere Gesellschaft noch drauf einstel-
len missen, dass es zunimmt eben einfach durch die vielen Demenzkranken auch. Si-
cher, so eine in gewisser Weise extreme Erkrankung kommt nicht ganz viel an die Of-
fentlichkeit, aber das ist ja eigentlich auch das Ziel, dass die nicht immer ausgegrenzt

werden. Die Leute sind nicht behindert, die werden behindert, ne?
Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Mhm (bestéatigend). Ja, und dann sage ich mal, so bauliche Ge-
schichten, das ist natirlich ... noch mal eine andere Dimension. Darauf haben wir nun
ja Gberhaupt keinen Einfluss. Das ist ja im Prinzip eine politische Geschichte, Barriere-
freiheit irgendwo mehr durchzusetzen und Hiirden abzubauen. Aber andere Hiirden

sind ja auch diese biirokratischen, unter denen wir wahrscheinlich alle leiden und die
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es vielen Menschen auch schwermachen, mit Behinderung umzugehen und darauf zu-
zugehen oder auch Leuten zu helfen. Manchmal ist das ja auch entmutigend, der ganze

Papierkrieg.

Interviewerin: Ja. Und woher kamen die Menschen mit Beeintrachtigung, auf welchem
Weg? Kamen die privat zu lhnen oder kamen sie durch die Eingliederungshilfe? Wie

haben Sie von diesen Menschen erfahren?

Interviewpartner_in: Also der ... sowohl die junge Frau mit der Chorea Huntington und
er jetzt sind beide eben auf der Wachkomastation. Und das ist praktisch innerhalb Di-
akonie-Kooperation. Wobei wir ja auch mit anderen Heimen kooperieren, die jetzt eine
andere Tragerschaft haben. Aber das ist relativ naheliegend, dass dann die Uberlegung
kommt. Wobei es interessant war eben in dem Heim, die dieses Konzept Palliative Pra-
xis dort durchfihren. Da kam in einer Teamberatung schon ... ich glaube, es war im
Februar diesen Jahres, dass jemand meinte, dass bei dem Person Y doch eine Beglei-
tung angefangen werden kdnnte. Und eine ich sage mal meiner Spitzenkrafte von den
Ehrenamtlichen, also die ist Wohnbereichsleitern in dem Heim, nicht auf der Wachko-
mastation, aber in einem anderen Bereich von dem Seniorenheim, hat eine Palliativ-
Care-Ausbildung, ist langjahrige Hospizhelferin und wie verriickt interessiert an diesem
Thema. Und {iber die kam dieser Appell oder diese Uberlegung zu mir. Und daraufhin,
ich habe ein sehr grol3es Appell-Ohr, bin ich dann natirlich ziemlich wenige Tage spa-
ter dort auf die Wachkomastation und habe gesagt: ,Ich habe gehdrt, ihr habt hier
einen jungen Mann, der eine Hospizbegleitung wohl brauchen kénnte.” Und da sagten
die PDL und die Stellvertretung dort von der Station: ,Na, also so weit ist es ja noch
nicht. Wie kommst du denn darauf?”“ Und na ja, da habe ich dann diesen Weg ... ,Na
ja, also da muss er ja erst mal selber einwilligen und so.” Also er geht zwar ziemlich
offen damit um, dass er immer wieder fragt: ,Warum ich?“ Und: ,,Wieso habe ich diese
bléde Krankheit? Und vielleicht macht mal die Forschung einen Sprung, dass ich noch
was davon habe.” Und so. Aber an sich ist er noch total dem Leben zugewandt, obwohl
die Beeintrachtigung eben schon sehr deutlich ist, ne? Und, na gut, dann war erst mal
eine Weile Ruhe, also habe ich abgewartet. Die wollten das klaren mit ihm und auch ...
Er hat eine Schwester, hat eine ganz schwierige Biografie, aber eine sehr liebe Schwes-

ter. Das war das Erste, was er mir auch erzahlte: ,Ich habe eine ...“ Also da brauchte
15
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ich auch drei Nachfragen, bis ich kapiert habe, er hat eine liebe Schwester. Also das
war auch anriihrend. Und ... ja, aber erst mal war dann eben eine ganze Weile nichts.
Und, ja, jetzt vielleicht vor sechs Wochen rief die Sozialarbeiterin der Wachkomasta-
tion, die ich auch personlich sehr gut kenne, mich an und sagte: ,,Du hast wohl schon
mal von dem Sowieso gehort. Und also das ist jetzt vielleicht noch nicht direkt eine
Hospizbegleitung, aber wenn es nach ihm ginge, wiirde er gerne taglich dreimal Besuch
haben.” Also in dem Sinne ist es eigentlich ein Besuchsdienst. Und da wir nun mit dem
Ehrenamtskurs an dem Punkt sind ... Also das ist bei uns so gegliedert, dass wir zehn
Abende Grundkurs haben a drei Stunden, dann kommt dieses Besuchsdienst-Prakti-
kum, also dass jetzt liber drei Monate die Ehrenamtlichen einen Klienten 20 bis 25

Stunden besuchen sollen. Also pro Woche ein- bis zweimal, so ungefahr.

Interviewerin: Das ist der Kurs, der im Marz begann, richtig?

Interviewpartner_in: Genau. Und dann ab September haben wir dann noch mal zehn
Abende Aufbaukurs. Na ja, und in diesem Zuge bot sich das eigentlich an, da jemanden
einzusetzen. Und ich glaube, mit der jungen Schwester passt da auch ganz gut, die auch
ganz beherzt ist, und sich aber auch nicht, wenn er so seine Defizite als Mann da ein
bisschen riberbringt, ... schon weil}, wie sie das macht, und sich da auch ein Stiick
abgrenzt. Das ist ja auch wichtig, dass ... dass man einerseits die Ehrenamtlichen im
Blick hat, dass es nicht auf deren Kosten geht, aber auf der anderen Seite auch ver-

steht, dass der andere Bediirfnisse hat mit 47 Jahren noch.

Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Die so aber im Rahmen der Hospizbegleitung aber nicht zu be-

friedigen sind im wahrsten Sinne des Wortes.

Interviewerin: Mhm (bestatigend).

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: Und wiirden Sie sagen, dass das prinzipiell ein Thema ist? Also diese

Abgrenzung? Ist das jetzt gerade ein Einzelfall oder ist das tatsachlich 6fters?
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Interviewpartner_in: Also es kommt schon immer mal vor. Aber ich kann jetzt aus der
Hospizbegleitung nicht sagen, dass es ein nennenswertes Problem ist. Also kenne ich
eher dann aus der ambulanten Pflege. Aber das ist, denke ich, generell ein Problem,
was noch zu wenig beleuchtet ist, also Alter und Sexualitdt und Behinderung und Se-

xualitat.

Interviewerin: Da gibt es auch gerade ein spannendes Projekt (lacht) dazu. Das erzdhle
ich lhnen vielleicht gleich noch mal. Ich habe noch mal eine andere Frage gehabt. Sie
haben gesagt, ob es der richtige Zeitpunkt ist. Was heilt denn der richtige Zeitpunkt in
der Hospizbegleitung bei Ihnen? Was wiirden Sie sagen, ab wann sind Sie richtig am
Ort? Wann schatzen Sie die Lage so ein, dass Sie dort in die Begleitung gehen? Was

sind bestimmte Aspekte, woran Sie das festmachen?

Interviewpartner_in: Schwierige Frage. (lacht) Also ich glaube, auch ohne dieses Prak-
tikum hatten wir jetzt diese Begleitung begonnen, weil zum einen eben offensichtlich
ist, dass dieser Mann den Bedarf hat, mit Menschen Kontakt zu haben und trotz seiner
schlimmen Diagnose noch ein Stiick Spal® und Freude zu haben und was anderes zu
sehen als seinen Wachkomabereich dort, dann ist ja auch absehbar, dass sich das ver-
mutlich Uber relativ kurze Zeit verschlechtern wird und ... ja, also irgendwann dann die
Terminalphase und die Finalphase kommt, also er seinem Lebensende dann doch ent-
gegengeht. Wie schnell das jetzt geht, das missen wir sehen. Aber ... solange ich im
Pool der Ehrenamtlichen jemanden habe, den ich einsetzen kann, ist es okay. Aber es
gab eben auch schon Situationen, wo ich sagen musste, es sind alle eingesetzt und ...
oder es kdnnen vielleicht auch mal drei nicht, und wir miissen jetzt die Begleitung ab-
lehnen. Und das tut mir zwar immer total leid, und ich habe auch am Anfang so meiner
Tatigkeit als Koordinatorin unglaubliche Manschetten gehabt, so eine Ablehnung ir-
gendwo mal auszusprechen, weil ich dann denke, die fragen dich nie wieder, und es
ist eine absolute Negativwerbung. Aber auf der anderen Seite habe ich es auch zuneh-
mend gelernt, das zu kommunizieren, dass man von einem Ehrenamtsdienst nicht er-
warten kann, wie die SMH von jetzt auf gleich da zu sein und erste Hilfe zu leisten.
Manchmal ergibt es sich ja dann noch, aber manchmal ist die Zeit eben auch nicht

gegeben, dass man sich dann ein bisschen noch einklinkt. Es ist eben, ja, an vielen
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Punkten dieses groRe Problem, dass Menschen einsam sind und sich Kontakte wiin-
schen und, ja, Besuchsdienst. Da konnte man massenhaft Leute hin und her schicken,
aber unser Hauptfokus liegt natiirlich auf den Hospizbegleitungen. Sonst schaffen wir

es ja nicht.

Interviewerin: Das heil3t, da sind eigentlich alle Menschen gleich, oder? Alle brauchen
jemanden, der um sie herum ist? Nahe, Sie sagten vorhin, in den Arm genommen zu

werden. Da ist es eigentlich egal, ob mit Beeintrachtigung oder ohne?

Interviewpartner_in: (?) Auf jeden Fall. Aber es gibt ja auch Leute, die zum Beispiel
korperliche BerGihrungen nicht so mogen. Also das merkt man dann schon, dass sich
jemand irgendwie steif macht oder rauswindet, wenn er es kann, oder die Hand weg-
schiebt oder so, ne? Und das erfordert eben immer wieder auch eine groRe Sensibili-
tat, das zu ersplren und eine Hand nicht von oben zu fassen, sondern von unten, dass

derjenige auch die Chance hat, wegzugehen. Und ... ja.

Interviewerin: Ich wiirde gerne noch mal lber ein anderes Thema, namlich tber lhre
Netzwerkarbeit mit Ihnen sprechen. Und zwar, Sie sind ja eine Einrichtung der Diako-

nie.

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Und auf lhrer Seite schreiben Sie, dass Sie mit verschiedenen sozialen

Einrichtungen kooperieren.

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: Ich glaube, aufgefiihrt wurde die Sozialstation LR.

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Kénnen Sie denn mal weitere ... Und wir haben auch schon welche
heute im Interview von lhnen gehort. Kdnnen Sie vielleicht noch andere Netzwerkak-

teure nennen, die wir noch nicht gehort haben?
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Interviewpartner_in: Also es sind weitere Pflegeheime in Trager ... in anderer Trager-
schaft als Diakonie. Also in LR hier im LR besonders die Organisation B, und in ST gibt’s
eine Organisation C, die haben ein Pflegeheim und eine Kurzzeitpflege und Betreutes
Wohnen. Also das sind die Einrichtungen, mit denen wir auller unseren Diakonie-Hei-
men zusammenarbeiten. Also nicht ... nicht jeder, der dort stirbt, wird hospizlich be-
gleitet. Das wiirden wir auch nicht schaffen. Aber immer wieder mal und ... also dass
wir ein, zwei Begleitungen meist in den Hausern haben und jetzt auch im Praktikum
Leute dort verteilt haben. Und dann ist ganz wichtig das SAPV-Team aus ST, wo wir ja
auch immer wieder Klienten haben, die eben meistens mit einer Tumor-Erkrankung
diesen Bedarf haben von spezieller ambulanter Palliativversorgung zu Hause. Und das
ist wirklich eine sehr schone Sache, dass es das jetzt gibt, und dadurch manche Kran-

kenhauseinweisung vermieden werden kann so in der Endphase.

Interviewerin: Und kooperieren Sie mit Tragern oder mit Einrichtungen der Eingliede-

rungshilfe?

Interviewpartner_in: Also wir haben innerhalb der Diakonie ein Heim fiir psychisch
Kranke, die Organisation D hier in LR. Und unter uns, das war jetzt auch das Klingeln,
dass jemand dort in der AuRenwohngruppe jemanden besuchen wollte und ... und ir-
gendwie nicht reinkam. Und also wir haben mit denen bisher in der Weise kooperiert,
dass wir dort eine Schulung mal gemacht haben. Und es gibt hier von den Beratungs-
stellen fiir psychisch Kranke und dem Heim gemeinsam zweimal im Jahr eine Veran-
staltung Trialog, wo psychisch Kranke, Professionelle und Angehdrige zu einem The-
mennachmittag zusammenkommen. Also wir sitzen dann in einem groRen Kreis und
... jetzt neulich war mal das Thema: ,Was mir Mut macht” oder so ungefahr, also Ent-
mutigung und Ermutigung und so. Und nachstes Mal, glaube ich, geht es um das Thema
Zwiange und Krise und, na ja, was ... was in der Situation eben auch besonders relevant
ist. Und das sind dann schon so 30, 40 Teilnehmer, ganz erstaunlich, muss ich sagen.
Interessante ... Runde. Und ... und in der Organisation D selber haben wir halt mal eine
Fortbildung gemacht. Da ist mal einer der Bewohner ziemlich plétzlich und unerwartet
verstorben. Ansonsten gehort das ja dort eigentlich nicht zum Alltag. Also die Leute

haben jetzt ja nicht per se eine eingeschrankte Lebenserwartung, weil sie psychisch
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krank sind. Und das hat dort wohl doch auch unter den Mitarbeitern allerhand Irrita-
tion oder so das Gefiihl: Wir sind auf so eine Situation gar nicht vorbereitet ... ausge-
[6st. Und der ... Also inzwischen ist ein anderer Leiter des Hauses, aber der damalige
Leiter, der hat mich dann gefragt, ob ich da mal eine Weiterbildung machen wiirde.
Und da habe ich aber auch zu ihm gesagt: , Also ich habe jetzt gar nicht so die Riesener-
fahrung mit psychisch Kranken.” Also zwar inzwischen auch in der eigenen Familie. Das
war natirlich eine schmerzliche Erkenntnis, dass unsere Tochter das betrifft. Aber ich
muss ... also der geht es Gott sei Dank jetzt mit Medikamenten wieder ziemlich gut.
Aber die Leute, die dort in dieser Einrichtung sind, nattrlich wirklich schon ... ja, be-
denklich ist ein bloder Ausdruck, aber in ... in einem Krankheitszustand, der ohne Hilfe
eben nicht auskommt, ne? Die haben dort jeder ihr Zimmer, aber in Gruppen auch
eingeteilt, und es ist immer Personal dort, ne? Ein, zwei Leute zumindest. Und nachts
jemand, der ... im Haus mit schlafen kann, aber eben Rundgange macht und das Ohr
Uberall hat, um flr Notfélle gewappnet zu sein. Und ... ja, das war dann auch gar nicht
so einfach, dort eine Weiterbildung zu machen. Also wir haben versucht, mit den Men-
schen ... mit den Mitarbeitern dort auch in Dialog zu kommen und so ein Stlick zu ho-
ren, was sie fur Defizite empfinden an ihrer Ausbildung oder der aktuellen Situation.
Und ich habe eigentlich auch meine paar Erfahrungen mit geistig Behinderten einge-
streut. Wobei mir schon bewusst ist, dass das nicht dasselbe ist, ne? Aber ... ja, war so
eher Workshop-artig. (lacht) Da waren wir gemeinsam auf der Suche, wiirde ich mal

sagen.

Interviewerin: Und wann war der Workshop, in welchem Jahr?

Interviewpartner_in: Vor drei Jahren vielleicht? So ungefahr. Ja.

Interviewerin: Glauben Sie, das knnte man verstetigen? Es kommen ja auch neu Mit-

arbeiter dazu, andere Herausforderungen?

Interviewpartner_in: Eine aus dem Heim macht jetzt einen Hospizkurs mit, und eine
von dem ... von den Mitarbeitern ist schon mehr als zehn Jahre dabei, war eine von
den Ersten. Und ... also ich denke, das Interesse ist auch dort sehr unterschiedlich. Ja,

der neue Heimleiter ist in dieser Richtung noch nicht auf mich zugekommen. Mal
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schauen. Also ich wiirde mich ehrlich gesagt da gar nicht so gewappnet daftr fihlen.
Ich glaube, da gibt’s tatsachlich fachlich vielleicht doch noch kompetentere Leute. Ich

wirde mich dann gerne dazusetzen und noch was lernen. (lacht)

Interviewerin: (lacht) Ja.

Interviewpartner_in: Ja, es ist ja auch nichts, so zu tun, als ob und ... also ob man da

Wissen vermitteln kdnnte, und man hat es nicht drauf.

Interviewerin: Was wiirden Sie abschliefend noch mal sagen, was es fiir eine erfolg-
reiche, wohltuende und selbstbestimmte Begleitung fir die Menschen braucht? Fir

Menschen mit geistiger und/oder schwerer Behinderung?

Interviewpartner_in: Ich denke vor allem, dass sie moglichst in ihrem Umfeld bleiben
kénnen, dass nicht noch eine gravierende Veranderung zum Schluss ansteht, und mog-
lichst auch vertraute Personen bzw. die Leute, die begleiten, dass das dann moglichst
eine Kontinuitat hat. Also ich denke, das war schon eine Ausnahme hier mit den vielen
Begleitern, um iberhaupt jemanden da zu haben. Besser als keinen. Wenn das die Al-
ternative ist, wenn jemand eben auch in der Gefahr ist, sich selber zu verletzen auf-
grund des Krankheitsbildes. Aber vielleicht kann ich da zum Schluss noch die eine Frau,

die wir in der Hauslichkeit begleitet haben, die auch Down-Syndrom hat, ...

Interviewerin: Sehr gerne.

Interviewpartner_in: ... mit einfligen. Die lebte bei ihrer Schwester. Also das war auch
eine ganz besondere Familie. Und da kann ich noch ein bisschen weiter ausholen: Da
war ich noch in der Sozialstation, glaube ich, als Schwester, aber parallel ja schon im
Hospizdienst als Ehrenamtliche. Und da starb die Mutter von dieser Behinderten, also

die Mutter von beiden Schwestern.

Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Und eine Schwester von der Sozialstation war im Pflegedienst
dort in dem Haushalt praktisch, wo die alle zusammen wohnten. Und dann wurde ich

informiert, das ist dort so eine knifflige Situation, der ... Person Z zu sagen, dass die
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Mutti gestorben ist, und die wissen nicht, wie die reagieren wird, und: ,,Wirdest du da
mit hinfahren?“ Und ... dann haben wir das gemeinsam gemacht. Also ich will mir jetzt
nicht auf die Schulter klopfen, aber wahrscheinlich habe ich (lacht) eine ganz gute Art,
sowas zu Ubermitteln. Also einflihlsam, aber trotzdem ruhig und sachlich und dass die
Mutti eben ganz ... sehr krank und alt war, und dass sie jetzt gestorben ist und ihr Herz
nicht mehr schlagt und ... Also recht kindlich, woran man merkt, dass ein Mensch ge-
storben ist, und so. Und dann hat die schon sehr emotional reagiert und laut geweint
und so, aber ... ja, ich habe sie dann buchstablich an die Hand genommen und immer
wieder auch soin ... in Abstanden das noch mal so erklart, dass jeder Mensch mal ster-
ben muss und die Mutter eben doch schon so alt war und sich die ganzen Jahre um sie
und um die Schwester gekiimmert hat und so. Na ja, dann ging das auch. Dann kamen
irgendwann die Bestatter, die haben uns rausgeschickt. Das, denke ich, war auch rich-
tig in der Situation, wo sie die alte Frau da fertiggemacht haben und dann eingesargt
haben. Und als sie damit fertig waren, haben sie aber dann gefragt, ob wir noch mal
runterkommen wollen, Abschied nhehmen. Und ich hatte so ein Buch mit, ich weil3

nicht, ob Sie das kennen: ,Lass uns endlich leben“?

Interviewerin: Nee.

Interviewpartner_in: Zeige ich lhnen dann nachher mal. Also das ist eine sehr schdne
Textsammlung. Und da habe ich da ein Gedicht oder einen Text, irgendwas, was ich fiir
passend hielt, noch vorgelesen. Also das war in so einem engen Hausflur in so einem
Altbauhaus, klein alles. Und das weiR ich noch, dass wir auf die Sargecke dann ein Tee-

licht gestellt haben. Weil ich wusste gar nicht, wohin damit, ne? (lacht)

Interviewerin: (lacht)

Interviewpartner_in: Aber ... Und salRen da auf der Treppe, und der Sarg stand unten
im Treppenhaus. Und also das war eine ganz emotionale Verabschiedung. Und dann
hatte die Schwester mich gebeten, ob ich zu der Beerdigung auch mitkomme wiirde
und mich ein bisschen um die behinderte Schwester kiimmern. Das ... das war auch
ganz gut so. Also die hat dann eben zuweilen ganz laut geweint. Und die andere

Schwester hatte ja auch mit ihren Emotionen und Trauer zu tun, ne? Und ... na ja, also
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von daher kannten wir uns schon eine ganze Weile. Und das war also eine ganz selt-
same Flgung, dass ich die ... die gesunde Schwester mal in LR getroffen habe. Da habe
ich irgendwelche Flyer oder Aushdnge zu einer Hausarztpraxis gebracht, und da kam
die dort raus. Und dann habe ich sie gefragt: ,Na, Sie gucken sehr angestrengt und
fertig.” Und ... ach, das war noch so eine Zwischenbegegnung, das war noch, ehe die
Person Z starb. Da hat sie mir erzahlt, dass ihre Schwiegermutter sich bei ihnen im Haus
suizidiert hatte. Also das war noch so ein Schicksalsschlag dazwischen. Und dann ha-
ben wir uns noch mal getroffen, und da sagte sie: ,Der Person Z geht’s jetzt ganz, ganz
schlecht.” Und ob ich mal kommen wiirde. Und dann waren das nur noch vier Wochen.
Also eine ganz sparsame Begleitung eigentlich. Die Ehrenamtliche ... Ich war einmal
alleine da, dann war ich einmal mit der Ehrenamtlichen da. Und als die Ehrenamtliche
das zweite Mal hinkommen wollte, da war sie schon gestorben. Wenige Tage spater.
Also wir haben da jetzt nicht wunder wie viel Erfahrung gesammelt dabei, aber es war
... Ist natirlich schén, wenn man einen Menschen schon aus verschiedenen Bezligen
kennt und dann so das mit abschlieBen kann. Und fiir mich ist diese Schwester so bei-
spielgebend, wie die schon, als sie mit ihrem Mann zusammen war, zu ihm gesagt hat:
»Mich gibt’s nur mit meiner Mutter und Schwester zusammen.” Also das ist ja in ge-
wisser Weise auch eine Biirde. Und der hat das aber ... ja, ja dazu gesagt zu den drei

Frauen. (lacht) Also groRartig, ne?

Interviewerin: Ja. Ja.

Interviewpartner_in: Und die ist eben dann auch zu Hause gestorben in einem lila Zim-
mer. Die Person Z stand total auf Lila. Also Barbie hatte sich da auch wohlgefihit.
(lacht) Aber ja, wie die Angehdrigen dann auch auf solche Wiinsche und Beddrfnisse
eingehen und ... Also mir hat es manchmal ein bisschen Beklemmung gemacht, die
Schwester hat sie wirklich umsorgt wie ein Baby, gehatschelt und jeden Wunsch ihr
von den Augen abgelesen und so. Aber auf der anderen Seite ja so schén, wenn so viel
Liebe daist, ne? Und ... Geborgenheit. Und ich denke, dadurch hat sie auch den Verlust
der Mutter dann ganz gut verwinden kénnen. Ja. Aber das war so die dritte Begleitung

in diesem Kontext.

Interviewerin: Und Sie haben gerade gesagt, Sie haben davon profitiert, dass Sie sich
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schon aus anderen Kontexten ja kannten.

Interviewpartner_in: Ja. Also sicher hatte ich mich sonst auch darauf eingelassen. Aber
irgendwo ... Na, es ist natirlich auch ein Vertrauenserweis, wenn man mehrmals sind
die gleiche Familie gerufen wird und da teilhaben darf. Das finde ich sowieso eigentlich
die ganzen Jahre das Faszinierendste an der Hospizarbeit: immer wieder mit verschie-
denen Menschen und Lebensentwiirfen zu tun zu haben und ... ja, auch wie Menschen
leben und sterben wollen, das ... kennenzulernen, kennenlernen zu diirfen. Weil man
dringt ja in diese letzte Zeit, in so eine fast intime Zeit ein und ... darf da teilhaben. Lust

und Last.

Interviewerin: Wie schatzen Sie das ein: Wusste Person Z noch, wer Sie sind?

Interviewpartner_in: Nee, glaube ich nicht.

Interviewerin: Glauben Sie nicht?

Interviewpartner_in: Nee.

Interviewerin: Aber wissen Sie ...

Interviewpartner_in: Also die waren ... Aber die Down-Syndrom-Menschen sind ja so-
wieso sehr kommunikativ und herzlich. Also von daher, die hat auch die fremde Ehren-

amtliche ...

Interviewerin: Das war ...

Interviewpartner_in: ... ganz okay und kein Problem damit gehabt, dass da noch je-
mand kommt. Also sie war schon total geschwacht, aber es war jetzt nicht so: Hm dich

kenne ich nicht. Oder so. Gar nicht.

Interviewerin: Sehr, sehr beeindruckend. Wie Sie sagen, es ist noch mal was anderes,

wenn man Leute in verschiedenen Kontexten mehrmals ...

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: ... im Leben begegnet und dann noch durch Zufall vor der Arztpraxis ...
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Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: ... die Schwester, das ist so ...

Interviewpartner_in: Das ist manchmal erstaunlich.

Interviewerin: Glauben Sie, die Schwester ware auf Sie zugekommen? Oder war das

ein Zufall, dass Sie sich jetzt beim Arzt getroffen haben?

Interviewpartner_in: Da bin ich mir wiederum nicht ganz so sicher. Das ...

Interviewerin: Dann war ...

Interviewpartner_in: Also ich hatte damals auch in dieser wirklich ... das war ja fast
Krisenintervention, also die Mutter gestorben war und ich da so von jetzt auf gleich
mit dort war, hatte ich auch eine Trauerbegleitung oder dass ich noch mal komme oder
... Also gut, das hatte sie zeitlich wahrscheinlich nicht hingekriegt, ins Trauercafé zu
kommen, was wir auch haben. Die ist Hortnerin, also arbeitet ja dann in der Regel
nachmittags. Und dann die Schwester zu betreuen. Also das hat sie nicht in Anspruch
genommen. Und, ja, es kann immer nur ein Angebot sein. Manchmal wiinsche ich mir
das zwar, dass ... dass man noch ein bisschen langer den Leuten eine Hilfe sein kann,
aber dann denke ich, miissen wir auch wieder bescheiden zuriicktreten und sagen: Es

ist auch gut, wenn die Leute ohne uns auskommen.

Interviewerin: Ja. Das ist schon haufiger der Fall, dass nach der Beerdigung Ihre Arbeit

endet?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Okay.

Interviewpartner_in: Also ich ... glaube, das kann man fast verallgemeinern, dass
Leute, die eine Hospizbegleitung hatten, doch besser vorbereitet sind darauf, dass der-
jenige stirbt, bzw. nicht ganz so viele negative Gefiihle haben, wenn ... wenn wir als
Hospizleute denen den Riicken starken kénnen oder auch Empfehlungen geben: Viel-
leicht konnen Sie noch das und das machen. Oder: Es ist gar nicht so viel Aktionismus
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notig, dass Sie da sind, ist das Wichtigste. Oder: Haben Sie auch den Mut, das und jenes
noch mal auszusprechen. Diese Dinge, die dann den Angehdrigen das gute Gefiihl ge-
ben: Ich habe hier noch ein bisschen mehr gemacht, als ich vielleicht sonst gemacht
hatte, weil ich es einfach nicht wusste. Und die meisten Leute stehen ja der Begleitung
ihrer Angehorigen doch sehr unsicher und angstlich gegentiber. Also nicht nur die Ver-

lustangst, sondern auch die Angst, was falsch zu machen.

Interviewerin: Kann man eigentlich sagen, lhre Aufgabe sehen Sie darin, eher Leute,

Akteure, Beteiligte zu begleiten als die Leute, die es betrifft, selbst? Ware das ein Ziel?

Interviewpartner_in: Wiirde ich fast gleichberechtigt sehen. Und finde ich auch eine
besondere Herausforderung. Also klar, die Ehrenamtlichen, das ist ... gehort jetzt zu
meinen ureigensten Aufgaben und ist ja auch was ganz Wichtiges, die immer wieder
zu ermutigen und in ihrer Ehrenamtlichkeit wertzuschatzen und ... aber dann entspre-
chend auch immer ein offenes Ohr zu haben fir ihre eigenen Anliegen und No6te und
Schwierigkeiten und wenn es mal nicht geht. Das ist nicht so ganz einfach, weil ich
natirlich trotzdem eigentlich immer das Ziel habe, die Begleitung unterzubringen. Und
wenn es dann heiRt: Nee, ich habe gerade das und das, dann habe ich manchmal den
Frust, ne? Ist ja klar. Aber ... mindestens so reizvoll finde ich es eben auch, mit Ange-
horigen zu kommunizieren und denen eben ... mit denen {iber diesen Prozess zu spre-
chen, manchmal sogar zu dritt, also dass der Kranke selber noch mitredet. Oder eben
auch Mut zu machen, offen miteinander tiber den Abschied zu reden, Gber das bevor-

stehende Ende und letzte Dinge zu kldren. Solche Dinge.

Interviewerin: Ich habe jetzt im Interview wahrgenommen, dass Sie einen wirklich her-
ausfordernden Job haben, wahnsinnig Geben, Menschen bestarken, egal ob Ehren-
amtliche, Betroffene oder die Familien bzw. Mitarbeiter und Fachkrafte. Sagen Sie be-
waltigen Sie das Uber jetzt ... ja, seit 2000 wurde es aufgebaut, tiber so viele Jahre? Wo
nehmen Sie die Kraft her? Sie werden nicht jeden Tag bestarkt von irgendjemandem.

Kénnen Sie mal sagen, wie Sie das Ganze bewaltigen?

Interviewpartner_in: Also ... in gewisser Weise ist die Hospizarbeit mein fiinftes Kind,

wiirde ich sagen. Ja, und nun ist es auch schon 17 Jahre alt. Und ...
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Interviewerin: Fast volljahrig. (lacht)

Interviewpartner_in: (lacht) Ja. Das sollte uns zu denken geben. Dann starkt mir mein
Mann sehr den Riicken und hat viel Verstandnis dafiir, dass ich manchmal auch zu Un-
zeiten irgendwie noch mal los ... oder weil ich keine Ruhe habe, denke ich, ich muss da
doch noch mal hin. Also es ist manchmal sicher auch selbstgemachter Druck, aber ...
ja, manchmal habe ich schon gesagt: Also ob ich nun hier sitze und ein schlechtes Ge-
wissen habe oder noch mal eine Stunde dorthin gehe, das ist doch egal. (lacht) Und ...
das ist schon wichtig fiir mich. Und auch mein Glaube, also dass ich da wirklich eine
Adresse habe, wo ich im Gebet bleiben kann mit meinen Sorgen. Und was er mir zu-
nehmend schwermacht, muss ich aber sagen, ist eben das ganze Biirokratische und ...
Also heute Nacht habe ich schlecht geschlafen wegen dieser Digitalisierung, die uns
jetzt auch erreicht hat, so alle méglichen Formulare einzuscannen und am PC zu sor-
tiere und zu verarbeiten und zu speichern und sonst noch irgendwas. Wo ich ... versu-
che zu meiner Verteidigung zu sagen: Ich bin keine Birokommunikationsfachfrau, aber
ich muss es notgedrungen werden. Und ich habe schon noch einige Jahre bis zur Rente,
da weiR ich wirklich ehrlich gesagt nicht, ob ich das durchhalte. Und dann sage ich mir
doch immer wieder: Ach, so schnell ist eine Woche rum und noch eine und noch eine.

(lacht) Und vielleicht schaffe ich es doch.

Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Ja, mal sehen. Muss ich auch ein bisschen rankommen lassen.
Aber ... ja. Und dann auch Teamberatung mit meinen Kolleginnen und ... Supervision
haben wir gelegentlich. Das ist so ein bisschen ... ein unterbelichteter Punkt. Also wir
hatten immer mal so schubweise eine Supervisorin, die dann aber mal sagte, sie ... also
auch Gruppensupervision mit den Ehrenamtlichen, die meinte, wir wiirden mit unse-
ren Fallbesprechungen auskommen, wir wiirden als Koordinatoren das gut machen.
Und als sie mal da war, da gab‘s wirklich ... mal so sehr knifflige Situationen, dass von
einer Ehrenamtlichen sich die beste Freundin das Leben genommen hatte und die Eh-
renamtliche sich die Schuld daran gab. Solche Sachen. Und ... na ja. Und jetzt habe ich
aber mit einer Referentin gesprochen, die zu unserem Aufbaukurs kommen wird zum

Thema Selbsterfahrung und Motivation, Helfersyndrom und Selbstfiirsorge und solche
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Sachen. Und das soll dann auch in eine Supervision miinden. Und wir waren uns aber
einig, dass fiir manche Leute dieser Begriff Supervision zu negativ besetzt ist. Und des-
halb meinte sie, wiirde sie das lieber Ermutigungsrunde nennen. Na, wie auch immer.
Aber der habe ich diese Vorgeschichte auch erzahlt und ... mit der andere Supervisorin.
Und da meinte sie, sie fande das fragwiirdig, immer erst eine Supervision anzusetzen,
wenn es brennt oder ganz kritische Geschichten sind, ne? Und vielleicht ist das von mir
oder uns auch ein bisschen falsche Bescheidenheit zu sagen ... wenn ... wenn sie sagt:
Sie kommen alleine gut aus, Sie brauchen da keinen externen Supervisor, sich damit

zufriedenzugeben und ... dass man doch 6fter jemanden holen sollte.

Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Da bin ich noch so ein bisschen unsicher. Mal gucken, wie das
mit der Frau da lduft im Kurs und ob wir die dann vielleicht noch ofter einladen. Also
es muss ja auch die Chemie stimmen. Wir hatten dann zwischendurch mal eine andere,
weil die erste dann eben nicht mehr konnte, hatte andere Verpflichtungen. Und das
stimmte die Chemie nicht so richtig. Und das, glaube ich, ist Voraussetzung, dass man

da auch vertrauensvoll zusammenarbeiten kann.

Interviewerin: Ja. Super. Vielen Dank. Dann danke ich Ihnen sehr fiir das Interview.

Wir haben eine Stunde und finf Minuten uns unterhalten.

Interviewpartner_in: Tatsache.

Ende des Gespréachs bei Min. 1:05:25
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